7 Prilohy

7.1 Informovany souhlas

Informovany souhlas

s vyuzitim rozhovoru zaznamenaného pro ucely bakalarské prace snazvem

Komunika¢ni schopnost osob se svalovou dystrofii.

Rozhovor probihd pro ucely zpracovani bakaladiské prace, kterd je zpracovavdna na
Pedagogické fakulté Karlovy univerzity. Praci piSe Eva Flossova pod vedenim doc. PeadDr.
Vandy Hgjkové, Ph.D. Veskeré vystupy rozhovoru i rozhovor samotny budou
anonymizovany.

Cilem prace je popsat komunikaéni schopnosti vybranych osob s Duchennovou dystrofii a
zjistit, zda méli doty¢ni v raném véku obtize s feci €i nikoliv. Také je snaha zaméfit se na

ptipadny zptsob logopedické intervence a vychovné-vzdélavaci proces sledované osoby.

Dobrovolné souhlasim s tim, aby byl rozhovor se mnou nahravan a data z néj vyuzita ve

vySe uvedené bakalaiské praci.



7.2 Otazky rozhovoru

Otazka cislo 1: Jak probihalo téhotenstvi a porod?
Otazka ¢islo 3: Jak probihal jeho ¢asny vyvoj?
Otazka cislo 4: Kdy jste pfisli na diagn6zu Duchennova dystrofie?
Otazka cislo 5: Kdy zacal syn mluvit?
Otazka cislo 6: Zpozorovala jste v pocatcich né¢jaké obtize v komunikaci?
Otazka ¢islo 7: Reagoval syn dobie na slovni vyzvy?
Otazka Cislo 8: Jak probihala neverbalni komunikace?
Otazka cislo 9: Dochazeli jste nékdy se synem na logopedii?
- Jaké obtize logoped diagnostikoval?
- Jak se synem pracoval?
Otazka ¢islo 10: Jak probiha/probihalo vzdélavani syna?
Otazka ¢islo 11: Potteboval syn ohledné komunikace ve Skole specialni opatfeni?

Otazka ¢islo 12: Ovliviiuje jeho Zivot zhorSend komunikace?



7.3 Analyzované dokumenty
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FAKULTNi NEMOCNICE v MOTOLE ini
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 Sl l‘,l/:'/':,l‘m
Klinika détské neurologie 2. LF UK a FN Motol neuroloéia

pfednosta prof MUDr. Pavel Kriek, Ph D
tel. 224 433 301, fax 224 433 322, email alena skrabankova@fnmotol.cz
Neurologicka ambulance - 3. patro poliklinika
Tel. 2 2443 3834, emall detnevamb@fnmotol.cz

Pfijmeni a jméno: [ Rodné &isio SR
Datum narozeni: Pojistovna b

Misto trvalého pobytu: w

Ambulantni vy$etfeni ze dne 24.01.2019 - 10:29
NO' od posl kontroly 9/2018

PMV postupuje

Od 10/2019 zahajena terapie Prednisonem na které zlep$eni nepada, zlepsena kvalita chuize, po roviné ujde
bé&zné vzdalenosti pomalejsim tempem, do schodu s oporou 1 HK, stfida DKK.

Nezadouci Uginky jen pozorovana jen lehce zvysena chut k jidlu, jinak nepozorovany.

Reé pouziva 5-10 slov.

Hygienu udrzuje intermitentné& doma.

\/'9/2018 provedena tonsilektomie bez komplikaci

FN MOTOL

FA:
Prednison a 20 mg 1/2 tbl rano
v zimnich mé&sicich vigantol

Otkovani: dle kalendate, navic TBC a Pneumokok, varicelu prodélal

Dispenzarizace:

kardiologie v misté bydlisté _ snorm.n. 8/18

pravidelna rhb - protahovani AS bilat., hipgst:rapie

vysetten psychologem, konstatovana PNi opodéni, hodnocen na 18.meésich véku, bez autistickych rysu
logopedie

oé&ni vysetfeni v misté bydlisté - intermitentni starbizmus L oka jesté v planu dovysetfeni, bez znaemk katarakty
zprava zaloZena do dokumentace

SA MS s asistentkou pedagoga, adaptace doba

Obj.- 102cm, 18kg, P 60/min, OH 49.5cm, TK 110/62, lucidni, pfi vydetfeni bez slovniho projevu, doma jednotliva
slova, bulby ve stfedu, voiné hybné, zornice izo, fotor ++, mimika sym., jazyk ve stfedu, sluch orientaéné v norme,
HK i DK pedes planii, lehce tuzsi lytka, lehka max axialni hypotonie, sval sila spise v normé, reflexy L2/4 +/-,
L5/S2 nizke, iraitce negat., taxe je pfesna, ameningaini, sam se posadi pfes bficho s dopomoci 1HK, postavi se

ze zemé s lehkym &plhem, skoliozu nema. Vadné drzeni téla- hyperlordosa, hypotonie bfignich svalu.

Zavér t.&.lehky pletencovy myoapticky sy s max na DKK v kombinaci s lehkym opoZzdénim PMV zeyména
zejména v feti a opozdénim vertikaliaz-i - v&e dano geneticky potvrzenou vlohou pro svalovou dystrofii typ
Duchenne, geneticky potvrzena bodova mutace s pied¢asnym stopkodonem ¢ 9823G-T/0, p.(Glu3275%)
Terapie kortikoidy od 10/2018

Diagndza:

G710 Svalova dystrofie

ZTP:

Doporuéeni:

Dnes jesté RHB testy, odbéry, vydana #4danka na DEXA scan

Translarna 4 126 mg 1-1 -1 sagek
Translarna 4 250 mg 0 -0 -1 sagek

Dnes pfedanc 9 baleni Translarny 4 125 mg a 3 baleni & 250 mg , t. j. lé¢ba na 3 mésice

Dal$i terapie bez zmény Prednison 20 rr'g 4 '2tbl réno
Vigantol gtt.

Otec dnes poucen o zplsobu uZitf translarny a mo2nych nezadoucich ugincich
.‘Jpako.mOZny_pezédoucf uginek jsou popisovany ledvinné kameny, Z tohoto divodu UZ bficha pfi zahajeni lecby
rosim o zajisténi cestou PLDD v misté bydlisté do 2 mesicd. Dékuji

K1. détské neurologle 2 LF UK a FNM Németh Toma / 1410280168 M Tisk: 24.01.2019-11.36. alr. 12




PSYCHOLOGICKE VYSETRENI

MEDEORA, s.r.0.
Sukova tfida 1935 e
Pardubice 530 02

Ambulance klinické psychologie a rodinné terapie

= | — dne 25 zafi 2018

Chlapec se svalovou dystrofii typu Duchenne i i i
L pfichazi na kontrolni vySetfeni pro zho i
psychomotorického vyvoje (pfedesla zprava z vysetieni ze dne 12.12.2017). & R

Pouzité metody: Pozorovani, rozhovor, vyvojova $kala BSID-II

Z rozhovoru s rodici:

} navstévuje MS_ s pedagogickou asistenci, adaptovan zde dobfe

v peci _bti‘e_dlska rané péce v Logopedie pfes ranou péci - zkousi obrazkovou
komunikaci.

Polfrok v kresbg, za¢ina kreslit kolecka. Chape jednoduché instrukce rodiéu. Vyslovil jiz 10 slov, ale pouziva
zatim 5 (baba, mama, haf, br,), v fe¢i vak pfetrvavaji pfedevsim vokaly. Ukazuje na véci prstem Navazuje
o&ni kontakt. Dava si ¢asto prsty do pusy. Zacal skfipat zuby. Naugil se $tipat déti, nema odhad své sily, obcas
&krabne &i kousne. | doma se objevuje &asto vzdor, vzteka se, kdyz neni po jeho.

Plenkovan celodenné. Ukaze na plenu, kdyz je pocurany. Na velkou potfebu vysazuji na no&nik po ranu,
vyprazdni se. Potfeba pomahat pfi krmeni, nenabere si sam, ale do pusy se jiz trefi

Spi s rodigi, dlouho usina. Po ob&d& usina bez problémui

Tomasek ma rad viacky, hraje si s miminky.

Z vysetieni (realizovano v priab&hu 2 setkani):

piichazi na vysetfeni s obéma rodiéi. Sleduje mé&, prohliZi si hracky, exploraéni aktivita snizena
Dokaze ji2 hracky vyuzivat vice manipulativné nez pfi pfedchozim vysetieni, ale na druhou stranu j& méné
aktivni. Samostatna chize JiZ jist&)$i ne? pfi pfedchozim vysetfeni Nevyskoc¢i Po schodech pouze s
dopomoci.
Sedi na zemi a hraje si s miminkem. Vezme hrnedek za oudko. Do rizové desky da tvary | po pfevraceni
Zkousi i do modré desky. Postavi véz ze 4 kostek. Spaligky do zluté desky da. Veétdinou vice manipuluje levou
rukou. Ukaze na panence o€i, viasy, nohy. Predvede haji, kutali mi&ek, hazi mickem Rekne "hop " Knihu pfi
mém vypravéni sleduje, pozoruje obrazky. Na obrazku ukaze auto a list, ostatni obrazky ne. Najde kostku pod
hrne&kem, ve vice neZ poloviné piipadl i po premisténi. D& peletky do lahviéky. Ukaze &innost houpani ditéte
na obrazku, ostatni sporné. Panenku ucese, Izici napodobi krmeni. Ukaze na ni o&i, vlasy, nohu, Zze haji, sedi,
dela tapy-tapy. Vokalizuje, ma svij zargon, ze slov pozil beéhem vysetfeni "hop", repetitivné opakuje "déj-des-
do" Z barevnych koledek pfifadi cerveny, modry. Naviékne na zpevnénou srtrku velky koralekVoina kresba

na urovni &arani, napodobi kruhovy tvar a tecky po predvedeni, zkousi caru.

Zaver:

Multisystémova vyvojova porucha (dle klasifika&niho manualu DC 0-3) - tézké kombinované postizeni
Psychomotoricky vyvoj aktualné stiedné téZce opozdény - stfedné tézka psychomotoricka retardace. quoti
minulému vysetfeni velmi pomaly posun. Mirny posun v oblasti motorického vyvoje. Mentaini vyvcuua vyvoy -~
adaptability na Grovni 18-22 mesicl. Socio-emoéni vyvoj adpovida mentalnimu véku. Expresivni slozka fe¢i na
Grovni kolem 12 mésici, zde pfetrvava stagnace. Receptivni slozka fec
Svalova dystrofie typu Duchenne. Lehky periferni hypotonicky syndrom.
= Vyse uréené diagnozy u ditéte vyzaduji vyrazné zvy$enou pédi o dité nez by odpovidalo jeho fyzuologlckemu
veku. Jedna se o tézké a trvalé postizeni. Dité potiebuje pomoci se zakladni sebeobsluhou, komunikaci a
orientaci se v novém prostiedi, a to vyrazné zvysené neZ by odpovidalo jeho véku. Dité vyzaduje
specializovanou lékafskou a rehabilitaéni peci. Zaskoleni mozné bud ve specialnim $kolnim zafizeni nebo v

M$ bezného typu, kdy je nutna celodenni pedagogicka asistence.

na mirné lepsi Urovni nez expresivnl




Vicobecnsd fakultnl nemocnice v Praze
Klinika détského a dorostového lékafstvi VFN a 1.1LF UK
Vicobecnd ambulance - ambulantnf nilez

Jméno.

Vysetieni:
DNA + souhlas matka (vySetfen| pfenadeéstvi DMD/BMD)

C. poj.: Kod 79:

RE: u chlapce v ramci ptedoperacn(ho vysetfenl byla zjist&éna vysoké aktivita kreatinkindzy a aminotransferaz
Klinicky stav ditéte je dobry, neni vyjadfen myopaticky syndrom. Lytka jsou objemné&$l S chledem na vysku
CK, mu2ské pohlavl, nepfitomnost anamnézy hypotonického syndromu pfi narozen(, nenl metabolicks
myopatie pravdépodobna. Vyslovuji zavazné podezteni na Duchennovu svalovou dystrofii, kiera byla
potvrzena na molekularné-genetické Grovni. Nalezli jsme deleci exonu 44 - 51 v genu DMD/BMD, ktera méni
tteci ramec. Kardiologické vysetfeni je v pofadku. Ph potvrzenl asymptomatického pfenasecstyl DMU/BMO u

maminky, je riziko opakovani onemocnéni u 50% potomk( muzského pohlavi. 50% potornkd diveiho ponfavl
bude onemocnéni pfenaset.

Dal$| sledovani na neurologii je nutné.
Dg:  Duchennova svalova dystrofie s delecl exonu 44 - 51

Dop: kontrola u PLDD, kontrola na genetice napfiklad Gennet & Pronatal s r.o k veden/ stran planavaného
rodi¢ovstvl (moZnost i preimplantagni diagnostiky) a dale prosim o proveden( genetické konzultaci v roding
pan! 3 sestry). Vysledek muta¢nl analvzy panl se da otekavat za cca 6-8T
Vysledek bude sdélen dodatecné Pokud u pan! buge pazitivnl nalez delecl 44-51, prosim o
zajisténl pravidelného kardiologického sledovani a to a 1-2 roky.

Dal3l sledovan! Nz neurologii ve FN Motol &i v TN v Kréi. Upfesnime dle mé diskuze s pani dr
Haberlovou.

Rodi¢e byli fadné pguieni o vysetfenl, dalsim postupu a doporutené Ié¢bé, pouten! porozumeéli Pacient
odchazl z ambula ﬂ stabilizovaném stavu. Byla vydana zprava pro odesllajiciho lékare
Zapsal: Honzlk Aoc., MUDr., Ph.D.

: 27.06.1310:39
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Rodi¢tm byla pfedana zprava pro praktického lékafe.

U Nemocnice 2, 128 08 Praha 2, 1C 00064165, te1:224961 111, www.vin cz strana 2 7 2
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Klinick4 logopedi

pedie — Mgr. p
Starokldnovicka 230 gr. Petra Kopecka
Praha 9 190 16

Logopedicka zprava

2.5.2018

zacal dochdzet na logopedii od dubna 2014 pro OVR a byla mu diagnostikovana
muskulami dystrofie V té dobg byly silné oslabeny jeho vyjadfovaci dovednosti — zvladal
pouze citoslovce a jednoslabién4 slova, ale rozuméni fe&i odpovidalo véku, Jemn4 motorika i
grafomotorika byla neobratn4, kfe€ovité drzeni i vedeni tuzky. Souasng s tim byla siln&
porusena koordinace pohybu mluvidel, co se projevovalo i v chybné vyslovnosti fady hlasek
Vzhledem k mluvni neobratnosti del3i slova komolil a fe€ byla hiife srozumitelna. Terapie
postupovala pomaleji, protoZ jeho pozomost byla kratkodoba a rychle unavitelna a pak hire

spolupracoval
V sou¢asné dobé jiZ Iépe navazuje socialni kontakt, ma velikou snahu plnit zadané tkoly, ale

jeho pozornost je jesté kritkodoba a rychle unavitelna. Doslo k vyraznému zlep3eni
vyjadfovacich dovednosti — slovni zdsoba se vyrazné rozsifila, ale je§t& vazne vybavnost slov

a v fedi se jedté ojedinéle objevuji dysgramatismy, pfi logopedickém cviteni zvlada vypravét
co délal i pfevypravi pfib&hy podle obrizkd, ale jeho chut’ k mluveni je stile mensi Vyrazné
se zlepsila jemna motorika, grafomotorika i motorika mluvidel. V logopedické terapii proto
také upravujeme vyslovnost hlasky R rozvijime sluchovou percepci — sluchovou diferenciaci
sykavek a tipravu vyslovnosti a sluchovou analyzu a syntézu kde pfetrvévaji vyraznéjsi

obtize, které se pak projevuji ve ¢teni i psani

Dg. vyvojova vada fedi — dysfazii, nezrala sluchovd percepce, zhorSena pfevodni
nedoslychavosti, mluvni neobratnost v disledku muskulami dystrofie

Petra Kopeck4



Fakultni nemocnice Olomouc, | P Paviova 6, 775 20 Olomaouc

i PP Ustav lekatské genetiky a fetslni mediciny
pfednosta: Prof. MUDr. J. $antavy, CSc
lel 00420-58644-4454 o-mai genelika@inol cz '
s ciant Rodné ¢islo zF
Adresa

Datum vysetfeni. 08.03.10

ZPRAVA O GENETICKE KO
Indikace: Duchenova svalova dystrofie (DMD) NZuLTACI
Indikujici lékaf: MUDr. V. Smolka

Anamnéza: 1r9m. je ke konzultaci
hepatopatn, molekularné-genetickym vyéeti‘enoi%e;lyélg ;ont':fertzae:c‘\ah%kfcﬁgradny‘ SR laledovhnbro

se narodil ve 36. tydnu cisafskym fezem pro maternalni hyper:tz‘:\azis;al-liogéldyzselz)ooﬁe'aélk
48cm. Fototerapn nedostaval, do domaci péce byl propustén zvykle, bez dISl en y'a g, delka
14 dni, z lahvicky pak pil pékne. Chodit zatal ve 14m, sed s mamlr\ka ne P tzanzac,e, ngeny oyl
nebyva, fraktury nemél. V srpnu 2009 prodélala gastroenteritis opfi vyéet?g\‘;g?\iweg gtonav’v
jaterni testy. Pfedan do péce hapatologické poradny FNOL, kd‘e na zakladé Iabofgtt 44 ;vyéen:&
vysloveno podezfeni na myopatii. Byl dale vySetien v Brné (Dr Vondracek), dle par::mcr Céljeezu
EMG a biopsie, vysledek nemam k dispozici. Nasledné provedeno molekularné gen ? ﬁ:g es z‘o i
(Brnok, IIDar \;;atasko‘vak)ékdi detekovana delece exonu 51 dystrofinového genu genetické vysetfen
Molekularn&-genetické vysetfeni potvrdilo klinické i kadAr
pete MUDT. rgeklanové ()I.:NOL). P ické podezfeni na DMD. Pfedan do neurologické
Objektivné: klinicky jsem nevy$etfila, dle zprav i
pse!udohyperlrofie |¥‘tlek‘ venikillzace bez é,glhéxibez KAsky sz Gblizl, aznasent
Matka

prodelaia appendektomii, v roce 1991 operaci strabismu. Je sledovana pro VVV
ledvin, operovana nebyla, funkce v normé. Je na matefské dovoleng, pracovala jako déinice
Jedne gravidita: ’
‘?3(108: narozen V gravidité byla bez obtiZi, ke konci rozvoj hypertenze.
ec

Otec je zdrav, pracuje jako stolaf.
Genealogické vysetfeni - zavér genealogického rozboru: 2adatelé jsou nepfibuzni. Zadatelka
ma dvé zdravé sestry, jedna je bezdétnd, druha ma dceru a syna (nar. leden 2010), oba jsou zdravi.
Matka Zadatelky ma dvé zdravé sestry, jedna ma dva zdrave syny, druha dve zdravé dcery a
zdravého syna. V obou rodech neni udavan vyskyt DMD, vrozenych vyvojovych vad a monogennich
onemocnéni
Od pani jsme s pisemnym souhlasem odebrali periferni krev k izolaci DNA k
molekularné-genetickému vy$etfeni dystrofinového genu pracovidtém v Brné. Vysledek vy3etfeni
doplnime a zpravu uzavieme.

Zavér: DMD u delece exonu 51 dystrofinového genu. Rodinna anamnéza negativni
Doporuéeni: od matky Zadatele jsme odebrali jsme krev k molekularné-genetickému vysetieni
dystrofinového genu. Vysledek vySetfeni dopinime a zpravu uzavieme.

/
Rozdélovnik: 1x indikujici lékaf {1xZadatel, 1x karta
Zapsal: Curtisova Vaclava MUDTr. 08.03.10 13:18




Podagoqicko-psycholoqgicka poradna Pracovidté SPC Mohelnice
a Specialné pedaqgoqgickeé centrum Masarykowa 4 789 85 Mohelnice

4 Olomouckeho kraje tel 583 430 B35
e-mal spcmoheiniceseznam cz

Nate /n (&) & SPC - MO 25672017
Nate In (¢ )) &2

Datum 196 2017

Wiheue Mar Tereza Safafova

Fvsd & gpusu
120 S92 181053179

ZPRAVA SKOLSKEHO PORADENSKE;HBWZAﬁiZENi

Pouze pro zaka nebo zakonného zastupce!

Dite/zakistudent

Jméno a pfiymeni

Datum narozen: Vek v den vySetieni: 8 let 11 mesicu 20 dnid
Byduste

Swola

& zatizeni

Rosnik 3 Tiida:

Duvod vysetfeni nastaveni PO
Zprava je uréena zakonnému zastupci - matce (|

Podklady pro stanoveni podpurnych opatieni ve vzdélavani

Anamneza:

Cniapec s dg Duchennova svalova dystrofie. Z fyziologického téhotenstvi, dg. potvrzena na podkladé genetického
vysetteni (r 2009) Z duvodu odkladu $kolni dochazky v minulosti kientem PPP. U chiapce probiha komplexni péce
renabiitatni lazenska, logopedicka opakované absolvoval lé¢ebnou terapii v Janskych Laznich. V péci odbornych
iekaru -~ neurolog (Brno), kardilog

Medikace Prednison, Ranisan

Prubéh vysetfeni: (zaznam o prub&hu vysetreni, popis pouzitych postupl a diagnostickych nastroji, zaznam konzultace s dalsimi
subyekty, ktere se podileji na peci o zaka)

a) Cast psychologicka

ptichazi na vysetteni do SPC v doprovodu matky, v socialnim kontaktu zdrzenlivy, na otazky odpovida pfilehave, s
kralsimi latencemi, spontanné sdilny neni. Klinickému obrazu dominuje pomérné vyrazny psychomotoricky neklid.
Psychomotorické tempo je zpomalené, pozornost mirné kolisd, je snadno odklonitelna.
Aktualni uroven verbaini sloZzky intelektu se testové pohybuje v hranignim pasmu $iréi normy. Pri vysetfeni patrné znamky
unavy z pfedchozi prace se specialnim pedagogem, ochoia ke spolupraci nizsi. neni motivovan k maximainimu
vykonu, dosazeny vysledek neodpovida intelektové kapacité chlapce. Nejlepsi vykon podal v uloze zaméfené na
schopnost verbalni abstrakce, nejvyznamé)$i oslabeni bylo naopak zaznamenano v oblasti porozumeni socidlnim situacim

a rozsahu aktivni slovni zasoby.

b) Cast specidlné-pedagogicka

je mily chlapec statn&)$i postavy. Na vysetfeni se dostavuje v doprovodu ma
seznameni aktivné nenavazuje, jednotlivé ukoly vsak ochotné pini Pracovni tempo 1e p
vedeni, opakovani zadani ukolu. Pozornost v prubéhu vysetfeni kolisa, nejvice

zkoumaélcl uroven jemné motoriky - jako svij oblibeny pfedmét uvadi pracovni €NNOsti. )
Gteni: Cte souvisly text pomalejdim tempem, jednotiiva slova slabikuje. Je patrno dvoji ¢teni, i nadale zaménuje tvarové

tky, sociaini kontakt v ramci uvodniho
omalejsi, nutna prubézna motivace,
zaujaly pohybove aktivity a &innosti

Zprava SPZ str1z3
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) na zacatku véty pise malé pismeno, absee | nadale pomale;si ue, z u n

\cka znaménka Tempo psani J viada €teni, psani | ; % neg kke’
s‘:?ezl:?:ts:l::n:lovednosti: Probirany obor d"a:g& _Z nutna opora% nazorp(?wr:;: a,fé’,', techto ¢ise [¢) Sbrévn@'
seitani a odeitani do 100 s prechodem pres ZaKEE™ gy samostatne Rysovani usadlo’ Ciseina osq) Py . Bley,,
ulohy nutna dopomoc s formulaci zapisu, vth; 7ch kroku Postupu eCky zviaga po motl fesen; o on
samostatné, dopomoc nutna pfi realizaci jedno |;gnuta bez VESich obtizi, pri siych . Oficke raw”\
Percepce: Sluchova Sluchova diferenciace zv Jkolu Nutnd NEUstala motivace Ove analyze 5 Syntéze ne
shluky souhlasek (napf karty) V ramci t°h°";:,u pokusu. byva Uspesny. ' Ma tendenc, thneq %E,hze U sig,
to nevim®, jakmile je vsak vyzvan k opa"°"a';, nespravnd Vyslovnost hiasek R & POVitda o

. Ina, artikulaéné méné obratn &l ! er :
f::é oaggeég?:t::tazku méné pohotovy, Odpovrﬁg diou;eorll‘gzz’:;)éiégte krsé:,::?;at S bain
Motorika: Ovlivnéna primarni diagnézou — chlapec ni pohybovych s 1z 1é

cebného po,
dle maminky dochazi po terapn k pfechodnému zlepse pobyty

chopnosti Chyze samostatna" Jansk

| i sta A
do schodu | ze schodu se phidrzuje zébra?n rogegw:gzg nﬁ:z?st:@':“ s(:“e caster i o dmyomcka ZQAE"
anavou. pfetizenim svalového aparatu — napf pfi > u a &koln; Jideingts T S I .
:lgmna m%tonka méné obratna, se vdak snazi vykonavat veskere Cinnosti Samostatneé — Dlsuez : :t(; 'fghlc;uu Se g

' * 18PI. kregy;
c) Cast pedagogicka (vyhodnoceni planu pedagogické podpory,
lada pimit pozadavky danéhg rocnik )
Dle pedagogické zpravy skol'y zv| u. Jeho pracovni tem ‘
vyrusitelna Obtize nastavaji zejinicna pf pfesunech v ramc $koly, Ph prechody de e ,.gg,ﬁ"f”c";'elsa —

nestabilni, objevu)i se pady. Y28 je pomay

Zavér z vysetieni:
i v telesnym postizenim, 3ak ;
Kontroin& vysetfen téméf devitilety chlapec s : . 2ak druhého ro¢niku bézne 7
verbalni slozky intelektu se'testové pohybuje v hranncmmmpa;mu Sirgi normy. Ph vysetteni patrr éS Z:\;r
predchozi prace se speciainim pedagogem, ochota ke spolupraci nizgi NeNi Motvovan k maxima,
dosazeny vysledek neodpovida intelektove kapacité chlapce, ktera se +'dvdépodobné nachaz, so-:;_.mu vykony
dprumeru. vV pasmy
?oﬁ.mem na vysledky vysetfeni doporuCu!eme pokrat‘foval.\l ﬂasta!veném Zpusobu vzdélavani v bézne 7
Dale doporu¢ujeme zpracovat in_dlv:duélm vzdélavaci plah klery‘ bude odrazet Chlapcovy moZnostf
zohlednovat jeho aktuaini zdravotni stav, zeyména v pfedmetech, ktereé kladoy naroky na hrubou a jemnoy m
zohlednit také velmi pomalé pracovni tempo & ZvySenou unavitelnost Nutna podpora asistenta peaag
druziné,

ualnj Uroven
MKy Unavy 2

S die Svp sy
a schopnosy
otorku Nutng
©ga ve skolp

Termin kontrolniho vysetfeni:

V Mohelnici dne 19.6 2017

Zpracoval(a): R - :
Mgr. Tereza Safafova specialni pedagog //f Setive Mgr Zdenka Wymétalova
Mgr. Zuzana Sperlichova, psycholog |, /. ./ speciaini pedagog. vedouc: pracoviste
Fedagogicko - psychologicka poradna
PPP a SPC Olomouckého kraje, pracovi$té SPC Mohelnice a Specitin pedagogicks centrum
Masarykova 4 Olomouckeho kraje
78985 Mohelnice Pracovdté SPC Mohainece

Masarvova 4. TR% 35 MOME _NICE 1)

Informovany souhlas a prohlaseni zletilého zaka / zakonného zastupce zaka

Zk nebo zakonny zastupce byl s vysiedky vySetfeni a § navrhovanym doporu¢enim pro vzdélavani 2aka osobné
seznamen. Dale byl seznamen s dalim postupy, ktere jsou nezbytné pro upravy prubéhu vzdélavani 2aka zpusobem pro
Z4ka nebo jeho zakonného zastupce Srozumiteinym.

Zprava SP2 str 223




Zpriva o genetickém vySetieni

Jméno:
Rodné &islo:

Bydlists:

Diivod vySetieni: Susp. Duchenneova/Beckerova myopatie

Osobni anamnéza;

Chlapec je z I. gravidity, ktera probihala bez problémi, porod tyden po terminu, indukovany,
nekfisen, pozdgji chodil (od 18. més.), nyni hypertrofie Ijtek, odstalé lopatky, hyperlordosa,
naznag. kolébavi chiize.

Genealogie:

Matka drava.
Otec, zdrav.

Rodina bez zjevné genetické zatzze.

Molekuldrné genetické vySetieni:

DNA byla analyzovani metodou PCR. Vysetteni bylo zaméfeno na detekci deleci v tichto
oblastech dystrofinového genu. Sval

-Pmex. 3,4, 6,8, 12, 13, 17, 19, 43, 44, 45, 47, 48, 49,
50, 51, 52 a 60.

Vysledek:

Byla nalezena delece exoni 47 a% 52.

Zavér:

Mol. gen. vy3etteni prokazalo svalovou dystrofii
DMD/BMD se dédi gonosomalné recesivné, to
riziko pro potomky muZského pohlavi.

Pokud se prokaZe, Ze matka je pfenaseka, tak je mozna pti daldi gravidit® prenatilni
diagnostika s uréenim pohlavi a mol. gen. vysetfeni plodii muzského pohlavi na DMD{BMD.

- Duchenneovu mopatii (DMD/BMD).
Znamena, Ze Zeny jsou prenadecky a maji 50%

Datum: 2.42010

{_

\ /\
Prim. MUDY. Vladimir Gregor

R



' () Jedtickin tstav a skoly

Specidlné pedagogické centrum
Jedlickdv ustav a Matefskd $kola o Zéklodni $kola a Stfedni skola

sidlo: Na Topolce 1/1350, 140 00 Prohg 4- Nusle & 261 215 839
dorucovaci adresa: v Pevnosti 4, 128 41 Proha 2

Nase Zn. (&.j)-&: SPC1 1/950 /1/2018
Datum vysetieni: 23.2.2018

Vy_i‘izuje: L.Ornestova (tel. 241083570, Lornestova@ us.cz)
Evid. &. spisu:
120 $PZ: 110032721

ZPRAVA SKOLSKEHO PORADENSKEHO ZARIZENI
Pouze pro ?aka nebo zakonného zastupce

Dité/zak/student:
Jmeéno a pfijmeni:

Datum narozeni &k v den vySetfeni: 11 let a 0 mésic
Bydlisté:

Skola:
Roénik: 4. roénik

Duvod vysetreni: vstupni komplexni vysetfeni s cilem nastavit Doporugeni SPZ
Zprava je uréena: zakonnému zastupci

Podklady pro stanoveni podpurnych opatfeni ve vzdélavani

Anamnéza:

Jje mily, mirné ostychavy chlapec s vrozenym mirné progresivnim onemocnénim projevujicim se
svalovou slabosti (chlize samostatna s vyuzivanim voziku & mechanickou trojkolkou na del&i vzdalenost,
zvysené riziko padu, hife chodi do schodu, zvysena svalova unavitelnost).

Rodina zajistuje ucelenou pé&i mnoha odborniki. Rodina je Clenem rodicovské organizace pro déti se
svalovym onemocnénim Parent project.

Priibéh vy$etfeni:

do SPC pfichazi poprvé v doprovodu redi¢d. Chlapec navazuje socidlni kontakt pozvolna, pusobi
mene jisté, k &innostem pfistupuje s mirnou nervozitou. Je viak pozitivné nastaven ke spolupraci, ukoly
pini se snahou. Ma velmi dobfe nastaveny pracovni navyky. Misty sklon a2 k pedantickému uspofadani
pracovniho mista. V projevu je méné sdilny (preferuje jednoslovné & velmi strué¢né odpovédi), patrné
zadrhavani na prvni slabice slova, které mu narusuje plynulost vyjadfovani, patrna nepfesna vyslovnost
rotacismu. Pfi intervalové zatézi se koncentrace pozornosti jevi bez napadnosti, pracovni tempo je kvalitni
Vice mu vyhovuji Ukoly bez naroku na verbalni vyjadfovani, zde nejsou tak znatelné projevy uzkostnosti
Ke konci znatelné projevy Gnavy, které je véak ochoten pfekonavat. Casté byly odchody na toaletu.
Pouzité nastroje: Rozhovor a pozorovani, analyza odborné dokumentace, Farebné progresivne matice,
WISC Il (vybrané subtesty verbalni &ast), BRIEF, Test cesty a specialné pedagogické nastroje pouzivané
v bézné poradenské praxi - Diagnostika éteni a psani pro 4. roénik J.Bednafova.

a)Cast psychologicka poukazuje na kvalitni rozumové pfedpoklady. Aktualné se jevi verbalni rozumové
schopnosti rozvinuty v pasmu kvalitniho prameéru, vynikal v oblasti verbaini abstrakce. Na véku odpovidajici
prumérné drovni jsou podetni znalosti, vieobecné védomosti, rozsah pracovni paméti. Je zfejmé, ze
kvalitngjsi vykony podava, pokud neni davan narok na verbalni projev, patrné zejména pfi hodnoceni
socialniho porozumeéni. Neverbalni logické uvazovani se pohybuje v pasmu kvalitniho praméru.

Mamince byl pfedlozen dotaznik zaméfeny n a hodnoceni exekutivnich funkci podilejici se na schopnosti
kvalitné fesit problémové situace. Maminka vnima ako emocné labilnéj$iho chlapce, s potizemi
pfi zapoceti Ukoly, s jeho samostatnym fesenim a dokon&ovanim. Dale ma potize s udrzenim informaci
v paméti a s udrzovanim pofadku ve svych vécech.
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b) Cast specialné-pedagogicka

Speciainé pedagogické vySetfeni prob&hlo jako prvni, s vysledky a projevy mirnych SPU, dobfe
kompenzovanych, celkovy vykon ovlivnén zejména balbuties a zvySenou unavitelnosti a bolestivosti ruky
pfi psani »chotné spolupracoval, adny kol neodmitl, po vysvétleni zadani pfip. spoletném
zacviku pracoval zcela samostatné. Patrna preciznost pfi zavirani psacich potfeb, jejich rovnani na
pracovni plose, ¢astéjsi nutkani na malou potfebu. Projevy balbuties ovliviiovaly zejména jeho spontanni
verbalni projev, kdy se osvédelly otazky s moZnosti struénéjdi, jednoslovné odpovédi, pfipadné jen
prikyvnuti, pti snaze vyhnout se zadrhavani ‘adéji odpovidal “nevim”, pfestoze odpovéd znal.
Zkous$ka zrakové diferenciace bezchybna sracoval rychle, systematicky zleva doprava po fadcich.
Bezchybny vykon bodal také ve cCteni slabik, které &etl rychle, plynule, bez zadrhavani. Ve
zkousce hlasitého &teni souvisiého textu podal kvalitni vykon v pruméru, vliv balbuties mirn& patrny, pfesto
mél dobrou &tenafskou techniku, ¢etl pfesné, plynule a rychle. Spontanni reprodukce obsahu lepsi
S Navodiiyiii otazkami, védél o ¢em Cetl, dokazal zachytit podstatné prvky. Mirné podprumérny
vykon ve zkoudce &teni s porozuménim - nutné je ale zdaraznit, ze vlivem pomalej$iho tempa e
“zasekl” u feSeni posledni polozky/, celkové viak test vyfeden bezchybné&, vhodna se jevi dals| sumulace
této oblasti.

Ve zkoudce psani vyskyt specifickych chyb - zejména vynechavky diakritiky, inverze, méké&eni, psani bylo
pro ratézujici aktivitou - po par diktovanych vétach poukazuje na zvy$enou bolestivost PHK, bylo
nutne runu uvolnit, psani pferusdit. V pfepisu textu viditeing lepsi vykon s minimem chyb, celkové pismo
uhledné, ¢itelné, psani v pfiméfeném tempu. Doporuéujeme psani minimalizovat — vyuZivat kopirovani,
vlepovani, zapisky asistentem pedagoga, vyuZivat doplfiovadky, testy s vybé&rem moznosti.

Sluchova diferenciace a sluchova analyza bezproblémova. Obtize a zpomaleni tempa se vyskytly pfi
sluchové syntéze (sch. skladat slova z jednotlivych hlasek) u viceslabiénych méné znamych
slov. Toto oslabeni muze zpusobovat problémy pfi ziskavani informaci pouze sluchovou cestou
(pfi zapisech, diktatech, pri vyuce cizich jazykud). Vhodnéj$i jsou doplfiovagky, nazorné ukazky, propojeni
vice smyslU najednou, zopakovani instrukce, v pfipadé pisemné chyby se Ustné doptat, dovysvétlit.

Test fonologické manipulace a pravolevé orientace, také s velmi kvalitnimi vysledky, neprokazaly Zadné
zavaznéj$i poruchy uéeni.

c) Cast pedagogicka Dfive byl v pé¢i SPC Praha Vinohrady, posledni vySetfeni zde probé&hlo v
2-3/2017 se zavérem verbalni rozumové pfedpoklady v pasmu slabiho priméru, zavazné)si poruchy
uceni, vzhledem k specialnim vzdélavacim potfebam bylo Zakovi vystaveno Doporuéeni SPZ s navrhem na
asistenta pedagoga a individuaini vzdélavaci plan (omezeni v Tv a psani, dvoji uéebnice pro domaci a
$kolni prostfedi, vice ¢asu na osvojeni uéiva, mensi zatéz v domacim opakovani, alternativni formy
zapisu). Aktualné dochazi do specializované tfidy o 8 zacich riznych roénikd s riznym typem speciainich
vzdélavacich potfeb, ve tfidé po celou dobu vyuky pusobi sdileny asistent pedagoga. Dle rodiéu je chlapec
citlivéjsi a ostychavy, v feci zadrhavani (péce logopeda ukoncena). Ve $kole prosperuje.

Zavér z vysetieni: Nase vySetfeni potvrdilo specidini vzdélavaci potieby 2aka, které zakladaji
narok na vyuzZivani podplrnych opatfeni ve vyuce véetné asistenta pedagoga a IVP v dlsledku
vrozeného progredujiciho svalového onemocnéni spojeného se svalovou slabosti a unavitelnosti.
Celkové rozumové pfedpoklady se pohybuji aktualné v pasmu vékové normy. V fe€ovém projevu
pfitomno balbuties a chybna vyslovnost. Ve $kolnim vykonu mirné se projevujici poruchy u&eni.

Doporuceni:
e Na novy skolni rok bude nastaveno nové doporuéeni SPZ, které bude pfedem se %kolou i rodidi
probrano.

¢ Ve $kole podporovat klidné a zvy$ené individualni vedeni, stabilni a pfijimajici prostfedi, tolerovat
moznosti vykyvl ve vykonu i emoéniho nastaveni, umoznit casté pfestavky. Souéasné véak podporovat
v co nejvétsi mife samostatnost.

e Pfi naroku na verbalni projev preferovat spi$e moznost struénych odpovédi, vhodné pfedem chlapce na
moznost Ustniho zkous$eni pfipravit, pfi vyrazném selhani umoznit opravu jinou neZ ustni formou.

¢ Vzhledem k tomu, 2e je pro chlapce psani rukou namahavé a vycerpavajici a do budoucna bude
vyhodng&j§i vyuZiti psani na klavesnici i ve $kolnim prostfedi, doporu¢ujeme umoznit chlapci cvi¢né
vypracovavat domaci Ukoly jiZ na PC. Pfi vyuce vyuzivat vice doplfiovacky, testy s vybérem z moznosti,
pred zkousenim umoznit si vypracovat podklady.
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veahiedem K narodnosti vyply
* yvajict z vroz
Mmodni cithvos . Ndho mirn i i ;
:; \;\; fj N“h Ii:\;::l"R a :\rnnmnoala balbutias dnpoméujem:vDJggr:nduzﬂcfho onemocnéni, l;;'l:hoz:yieeden:}
EH — o} NG centrum g, Gjuridova a d B y oZnost psycho_terapeut
s10 tel. 242 405 300, 242 405 398 r. Brodova tel. 224 433 840 &i Carpe diem Bohermia

Pro vatsi stabiizagi se

" e ji pomod St::‘,;;ufl:mzil: pracovniho stolu, proti skiouzavani ze #idie, doporutujeme sedaci ortézu
stabizadni pro sed l‘lrv;: Blipmint klﬂk‘?k""v 2idli). Jedna se o individualné zhotovenou ortézu
oy Iek-.;re' (‘0 :1 5 ou zdravotn| pouét‘ovnou,_vyrébénou protetikem na zakladé poukazu od
e L Ped, neurolog). V JUS doporuéujeme protetka p. Hméala,
> MeyiseInam.cz, Www.prqtotl,kaortop‘g; , tel.: 602159997

Termin kontrolniho vyseteni: kd

( koli die i tnosti pfenastaveni
podpumych opatteni), jinak za 2 roy potieby (pfi zméné zdravot. stavu a nutnosti pfen

ky pfed uplynutim platnosti Doporuteni SPZ.
V Praze dne 1.3.2018

Zpracoval{a):
\
A\ 2 B \
\_~\\‘m\r\m~
Mgr. Karolina Paull Presova Mgr. Lucie Ornestova Mgr. Markéta Benoniova
psycholog SPC specialni pedagog SPC specidlni pedagog, vedouci SPC
Speciainé pedagogické centrum Jedlickiv Ustav a M3 a Z5 a SS JEDLICKCY USTAY A MATFRSKA SKOLA
Na Topolce 1/1350 A ZAKLADNI SKOLA A STREDNI SKOLA
140 00 Praha 4 — Nusle 12541 Frana 2.V Pevaos 4113
tel: 261 215 839 ) @

Informovany souhlas a prohlaseni zletilého 2aka / zakonného zastupce 2aka

Zaxk nebo zakonny zastupce byl s vysledky vysetfeni a s navrhovanym doporuéenim pro vzdélavani 2aka
osobné seznamen. Daéle byl seznamen s dal§imi postupy, které jsou nezbytné pro upravy prubéhu
vzdélavani 2aka, zplusobem pro Zaka nebo jeho zakonného zastupce srozumitelnym.

Infermovany souhlas byl podepsan a je souc¢asti dokumentace klienta v SPC. (Pokud do 5 pracovnich dna,
ode dne doruéeni Zpravy SPZ, nepozadam SPC osobné nebo telefonicky, emailem o osobni konzultaci ke
zpravé, potvrzuji tim skutecnost, Ze akceptuji znéni Zprévy bez dal§ich pfipominek, a 3e jsem jejimu
obsahu piné porozuméi/a i bez dalsi konzultace).

Pouéeni:

Z2ak nebo zakonny zastupce muiZe do 30 dnd ode dne, kdy obdrzel tuto zpravu $kolského
poradenského zafizeni, pozadat pravnickou osobu zfizenou a povéfenou ministerstvem
provadénim revizi o jeji revizi.

Zpravu z vysetfeni jSem prevzal dNe: ..........coooonee e

Zpréva SPZ Strénka3z3
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[U ]”—“;z e Ustav biologie 2 |6kafské genetiky UK 2.LFa FN Motol
oddéleni |ékafske molekutarni genetiky

Preanosta: Prof. MUDT. M. Macek, DrSc.

v Uvalu B4, Praha 5, 150 08

FN MOTOL
1el. 224 433 501 fax 224 433 520

hitp /fublg 1f2 cunt czi, e-mail anna krepelova@h\motol cz

. - . . . i
MOLEKULARNE-GENE'IICK’E V)’SETREN
DUCHENNE-BECKER MUSKULARNI DYSTROFIE

Jméno probanda:

Rodné cislo:

Diagnoza: susp. DMD
Indikoval: MUDr. Subrt

Cislo chorobopisu na poradné:

Tyvp_vyietfeni:
MIPA KIT SALSA P034-A2 a P035-A2 DMD/BMD

Faver:
Priblizne 65% DMD pacientd ma deleci dystrofinového genu postihujici alespofl
jeden exon, az 10% predstavuji duplikace vétiiho rozsahu, ostatni pacienti nesou
bodové mutace.

Vysledky vySetfeni probanda svéd&i pro deleci exonu
45 DMD/BMD genu, ktera porusuje cteci ramec.

Pritomnost delece jsme potvrdili klasickou PCR exonu 45 s primery dle Abbse et al.
(4bbs S, Yau SC, Clark S, Mathew CG, Bobrow M.J Med Genet. 1991

May;28(5):304-11).
Pienagedstvi u matky vySetiime.

Vysledky vysetfeni maji vysokou vypovédni hodnotu, pokud nedoglo ke kontaminaci
a k vyméné vzorki na jakékoliv Grovni, k rekombinaci nebo mozaicismu.

’

V Praze dne: 29.4.10 .. . ___ _ ’
g

! 1CE [ EULING N
EMOCNICE %
YCNICE V MOTOLE IS i
ot e

! (15 nn'r’m Praha s - Mool v (ygp 1
: SE hiology ey
{ i Lo - I lehaiske seneqky
! o e RNDr.Petra Hedviakoya

lehala i
el 1y, UETET
l A fax 224 :TT?;&

(]
E ity
U o KK

doilay I r“JM-l_U:LJ,

Tel 224433501 Fax 224 433520




Fakultn: nemocnice v Mook

N B YED D Peane 8
Laboratote UBLG [U] G
M“.mm t_.um-nl.-
mmu-“u e S —
FN MOTOL ” v.M..um.
M zprava

Molekularné-geneticke vysetieni Duchenneovy/Beckerovy muskulami dystrofie

Pacent m rodne Sislo i
Diagnaza Duch skl dysirohe

ndikoual WMUD Honzik Tomad

Pracovistd mmmwm—*wrﬁ—_uh
Lisio chorobopisy N POradnd

Datum & &as odbdru vaorku.

Datum a &as plieti vzorku 20 05 2013

Wiaterial krev

Typ vibetheni:
MILPA KIT SALSA PO34 lot 1011 a PO3S iot 0410 DMD/BNMD

mmmw&wm—-w*_—dﬁmu—-
vBtSihe rorsahu OSIStN DACEM Nesou hodove mutace

nyuu— probangs o 0T Sveod pro deleci sxonu 52 DMDEMD genu Delecs poruiue Sec

PFitomNost delece jsme potvrdik kKiasickou PCR exonu 52
Mmmmm.
Doporutujeme vySetfit matku probanda na plenaselstyi

Vysiedky vySetfen: vypoviani hodnotu. pokud NESOE0 ke kontamInas: 8 k )
3 *ﬁm 2 k vymbnd TN ORI ST

Dékujeme 72 Spoluprac.
Datum a &as uvoindni zpravy- 30. 5. 2013
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Zprava z logopedického vySetreni

(na zadost rodi¢l)
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byl do pé&e nadi ambulance piijat na doporugeni pediatra a neurologa v bfeznu 2017. Po komplexnim vy3etfeni
by stanoven opozd&ny vyvoj fedi — narusena artikulace, vzhiedem k v&ku podprimeérna slovni zasoba, obtize v
moriologii | syntaxu. V mé péci je Jakub od bfezna 2018. V &ervnu 2018 probéhla zména diagnozy, nyni v feci patrna
mnohocetna dyslalie. Intervaly mezi jednotlivymi navstévami jsou cca 4 tydny, kvuli zvy$ené nemocnosti néktere
terminy propadaiji.

Obi. Po lehce prodlouzené adaptaci po zméné logopeda navazuje komunikaci jiz bez obtizi, ochotné spolupracuje.
Reaguje pfiméfené. Jevi spontanni zajem o predkladanou &innost, Ukoly chape bez vétsich obtizi, pracovni tempo v
riorme. Koncentrace na ukol pfiméfena, nékdy PM neklid, pfipadné odbiha od ukolu, neni ale problematicke vratit ho k
praci. Koverbalni chovani pfiléhavé. O&ni kontakt navazuje.

Receptivni slozka Feéi: Porozuméni pfiméfené véku ditéte.
Expresivni slozka reéi:

Obsahova stranka: Vyjadfuje se v jednoduchych a rozvitych vétach. Slovnl zasoba odpovida véku. Vétna stavba bez
dysgramatismu. Zvlada popis obrézku, ‘myslenky vyjadiuje. Sémantické kategorie tvofi. Po obsahové strance fe¢ bez
naruseni.

Formaini stranka fedi: Re& nynf jiz srozumitelna. Hlas lehce huhfavy, tempo normalni, melodie pfiméfena, plynulost
nenarudena. Artikulace: V sougasné dobé probiha fixace hlasky L, v nacviku tupé fada sykavek. Obé fady sykavek jsou
tvoreny interdentsing, hlasky DTN nejéastéji na spoding, pfipadné interdentalng, hlasky R a R jsou nejtastéji
vynechavany, pfipadné nahrazeny sykavkou.

ORF: Spite méné obratna. Miuvidla celkové bez dostateéného svalového tonu. Pohyby jazyka dyskoordinovane,
chvbn4 klidova poloha jazyka.

Dyecidni nosem i Usty, hospodafeni s dechem ve spontanni feéi lehce naruseno — nadechuje se uprostfed slov,
nezviada koordinovat vydech a promiuvu (lehce naruena fonace).

Veriaing — akusticka pamét’ v soucasné sobé plini testy v normé, dfive lehce pod primérem.

Fonematicka diferenciace se zlepsuje, dfive testy pod prumérem, v soucasné dobé vysledky odpovidaji véku,
pfipadné pini hraniéné pro dany vék.

V soudasné dobé se v terapii soustfedime piedev$im na upravu artikulace, ktera je komplikovana zejmeéna
nedoztateénym svalovym tonem. Cvigeni jsou intenzivné doprovazena dechovymi a fonaénimi cvienimi, cvi¢enim
jer i hrubé motoriky. Sluchové percepce se v poslednim roce vyrazné zlepsila, matka je viak stile vedena k
comacimu procvicovani.
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7.4 Rozhovor

Matka D.: ,,Klidn¢ se m¢ mtiZete ptat a ja se budu snazit odpovidat.*
Vyzkumnik: ,,Dobfe, t€hotenstvi bylo v poradku?*

Matka D.: ,,Ano, t€hotenstvi bylo v pohod¢, tam se viibec nic nedélo. Byl vyvolévanej, tyden
po terminu. Slo to jako hladce, za tfi hodinky byl na svété. No ja myslim, Ze jako to probihalo

dobie. Vam se hlavné jedna o tu fec, ze jo?*

Vyzkumnik: ,,Ano, o fe¢, ale urcit¢ bych potiebovala védét 1 dalsi informace.*
Matka D.: ,,Jo, dobfe.*

Vyzkumnik: ,,A jak probihal za¢atek motorického vyvoje?*

Matka D.: ,,Kdyz zacinal lizt, tak pofad mél zatnutny pésti. I do dneska mé potad ty pésti
takhle skr¢eny. Nikdy nelezl takhle jako [......... ] tieba, ze by ty prsty natahl, vzdycky je
m¢él pokréeny. Pak s tou chiizi taky zacal pozdé;js, protoze on dost padal, a jakoby Splahl se
tak nahoru. Ja nevim, se uz nepamatuju piesné, ale myslim si, ze v roce a pul zacal chodit,
zato[......... ] tteba uz v roce. A mluvit zacal taky pozd¢js. On mél svoje slova, jakoze jsem
mu rozuméla jenom ja. Micek mél fifi, smetanek byl mafi, tteba madagaskar byl kakai, takze

kdo s nim jako nebyl potad, tak mu viibec nerozumél.*
Vyzkumnik: ,,TakZe netikal spravna slova?

Matka D.: ,,Netikal spravny slova ani podobny, fikal aplné€ jiny. A ve tfech letech vlastné¢,

to jsme byli poprvé v laznich, to uz jsme méli, ve ttech letech ho diagnostikovali.*
Vyzkumnik: ,,A jak jste zjistili diagn6zu Duchennova dystrofie?*

Matka D.: ,,Pfisli na to tak, Ze my jsme chodili cvicit kvlili nééemu jinymu, kvili, on mél
v krku svalek, takze mél furt jakoby na stranu hlavu. Abysme to rozcvicili, tak jsme chodili
cvicit, a 1 kvili t€ém péstickam, a i1 vliibec, Ze nechtél vitbec past koné. Takze jsme furt cvicili
a ta rehabilitacni sestra s tim asi méla zkusSenost, protoze on m¢l velky lytka, a my jsme si
mysleli, Ze bude fotbalista, jak jsme to neznali, ale ona nas poslala nebo doporucila, aby mu

udé¢lali testy na enzymy, a tim se to projevilo.*

Vyzkumnik: ,,Tam byla zvySend kreatinkinaza?*



Matka D.: ,,Ano. Pak jsme jeli do 1azni a tam si myslim, Ze uz fekl i kratkou basnicku. Takze
v téch tfech letech jako tak néjak mluvil. Ale byl strasné ¢asto nemocne;j, takze mél zkazeny
zuby z antibiotik, takze mu zhruba ve dvou letech vytrhli oba dva ty pfedni zuby, takze

potom s tou feci to bylo jesteé slozitéjsi, protoze Sislal, neumél L, R, a to R neumi do dneska.*
Vyzkumnik: ,,Pfedfecové obdobi to bylo v poradku? Broukal, zvatlal?*

Matka D.: ,,Hm, jo.*

Vyzkumnik: ,,A kdy zacal mluvit, kdy se objevily prvni vyznamova slova?

Matka D.: ,,Tak v téch dvou a pil letech. Myslim si, ze [......... ] mluvila dfiv, ze vSechno
délala driv. I takovy ty tréninky na no€nik, tohle to. Oni teda fikaj, Ze holky jsou jako

rychlejsi v tomhle, ale [......... ] byl hodn¢ opozdéne;j.
Vyzkumnik: ,,Pozdéji v téch tiech letech fikal uz i1 slovni spojeni nebo spis jen jedno slovo?*

Matka D.: ,,J& si myslim, Ze uz jo, ale uplné pfesné si to nevybavuju, ale myslim si, ze mozna,
ze jo. Ja ptesné nevim, kdy to bylo, kdy to zaclo, ze zacal mluvit ve vétach, ale bylo to urcité

dlouho, Ze jsme kvili tomu furt nékam chodili.*

Vyzkumnik: ,,A myslite si, Ze ve vétach zacal mluvit tfeba az okolo ¢tvrtého, patého roku

nebo diiv?“

Matka D.: ,,Jako plynule souvislou vétu asi urcité dyl, tak tfeba ¢tyfi roky. A hodné se mi
zd4, 7e jakoby neudrzi myslenku. Ze tfeba, kdyz, ted’ uZ jsem se to nauéila, nesmim mu dat

tf1 véci najednou, Ze udéla tu prvni, a pak uz si hraje zase dal, Ze jakoby to ne no.*
Vyzkumnik: ,,V tom raném vyvoji, vy jste pozorovala n&jaké obtize v komunikaci?*

Matka D.: ,,No bylo to prvni dit¢, takZe ja jsem to tak UpIné netesila. Ja si fikala, Ze je proste
pomalejsi, ze ho nebudu né&jak nutit, ale urcité se mi zdalo néco divnyho, protoze tieba na
htisti, to se teda netyka feci, ale on vlastng, on tieba se tocil na kolotoci a on, jak padal, taky
to jsem jesté neveédéla, ze je nemocnej, tak jsem furt litala dokola okolo toho kolotoce, aby
mi nespadl. Zatimco teda ostatni maminky s mladSima détma si tukaly na ¢elo. J& jsem, tak

ja jsem si fikala, Ze to asi nebude normalni.*

Vyzkumnik: ,,Reagoval dobfe na slovni vyzvy?*



Matka D.: ,,To si myslim, ze jo, to si né¢jak nevybavuju.*
Vyzkumnik: ,,Stavalo se, Ze by tfeba netekl dané slovo a misto toho ukazoval?*

Matka D.: Jo, to jo no, to on hodné pouzival. M¢ to asi ptiSlo normalni, protoze jsem jakoby,

se tak naucila s nim komunikovat od mali¢ka. To sem asi viibec nepostichla, ze to je néco

divnyho, protoze [......... ] ta uz vSechno délala samostatn¢, tam sem to taky néjak netesila.
Tak toho jsem si nevsimla, ale ukazoval, taky ukazoval. To d¢lal. Tteba babicka [......... ]

ta mu viibec nerozuméla a u ty ukazoval porad, a kdyz potad todle ne, todle ne, kdyz potad
jako nechdpala, tak se vztekal, Ze to neni ono. Hodné mi délal takovy to, ze mél takovy jako,
my jsme mu zacali fikat Sheldon, protoZe on si tfeba musel posledni schod skocit, jak kdyz
Sel ze schodu dold, tak na tom poslednim schod¢ musel skocit. A kdyZz na to zapomnél a ja
taky, tak jsme tfeba dosli do kramu, to jsme jesté bydleliv [......... ], a2 on si na to vzpomn¢l,
ze zapomnél skocit, a my jsme se museli vratit, protoZe to byla hrozna scéna. Nebo vecer
ma nauceny takovy tfi véty, ktery mi fekne, kazdy vecer stejné, a kdyz je nefekne, tak tfeba
1 vyleze, musi mi to fict, jinak neusne. Anebo mél takovy systém na auticka, Ze si stavél,
pfesné mél vymysleny jedno auto za druhym, takovy dlouhy $nek, a kdyz mu [......... ]
z prostfedka vzala jeden, tak musel zacit od zacatku, nemohl ho tam vratit, zase od zacatku

je musel skladat.*

Vyzkumnik: ,,Neverbalni komunikace byla v pofadku?*

Matka D.: ,,Hm, to myslim, Ze jo.*

Vyzkumnik: ,,A byl rozdil mezi urovni verbalni a neverbalni komunikace?

Matka D.: ,,No zezacatku jo. On tim, jak dlouho nemluvil, tak si myslim, Ze jo, Ze vic
ukazoval ze zacatku, a mél ty svoje nazvy, kterym nikdo nerozumél, tak si ukazoval. Se
mnou si fikal ty nazvy. Je takovej umanutej, ze tfeba u mé stoji, ja se s nékym bavim a on
chce slySet tu odpovéd’, tieba ptijdeme dneska ven, ano piijdem. Tak jako tam taky ma zaseky
urcity nékdy. A kdyz chce néco vysvétlit, tak na n¢j mluvim a on uz mi pak iké, uz té

nevnimam, uz nevim, co ikas. Ze to jako nepobere vSechno, neudrzi tu pozornost.*

Vyzkumnik: ,,Chodili jste k logopedovi?*



Matka D.: ,,Chodili jsme. My jsme zacali n&jak, [......... ] mél odklad a v tom nultém ro¢niku
jsme zacali chodit k logopedovi, protoze to uz mél ty zuby, uz slo trénovat to L. L jsme dali,
pak zacal koktat, v péti, a uz jsme nemohli trénovat to drn, drn, drn, drn, protoze on nez se
k tomu dokoktal, tak uz to neslo jako protrénovat. Pak jsme chtéli odbourat to koktani a ono
se to tak né¢jak pomalicku srovnava samo. Vlastné nam tekli, ze to nejde, ze neznaji diivod,
ze kdyby véd¢li, ze je to psychologicky, tak, ze by mohli 1éCit, ale na nic se nepfislo, takze
nevédi, kde je ten spoustéc, kterej mu to zpusobil. Ale jeden Cas to bylo hodné, on taky hodné

je takovej nervozni, tak jestli po téch kortikoidech, ja nevim.
Vyzkumnik: ,,Logoped s nim pracoval zejména na napravé hlasek a na koktani?*

Matka D.: ,,Na tom koktani pak uz ne, nejdiiv jsme zkouseli, hlavné na téch hlaskach. No
my jsme chodili jednou za mésic tam, a pak jsme cvicili doma. V auté jsme cvicili, vzdycky
po cesté, to byl jako klid, protoze [......... ] byla nékde odevzdana a on tam byl jenom se
mnou, jak na néj nevidim, tak jest¢ musel mluvit pofadné. Tieba basnicku, to ani me nechce
fict, ve Skole ji ze sebe asi dostane, protoze vi, Ze musi, Ze je to znamkovany, ale jinak nechce

vibec.
Vyzkumnik: ,,A stydi se mluvit?“

Matka D.: ,,Jo, stydi. Nechce mluvit, malo. Kdyz ho néco bavi, tak vypravi, tfeba o

Minecraftu. Pied cizimi se straSné€ stydi. Nevim pro¢.*
Vyzkumnik: ,,K logopedovi jste chodili jak dlouho?*

Matka D.: ,,Tam jsme chodili dva roky, a pak ndm fekl, Ze vlastné to nemd smysl, kdyz
kokta, Ze uz neumi jen R a R. Ale vlastné diky tomu [......... ] se naucila asi ve dvou letech

R, protoZe my jsme furt drncili, tak ona drnéila vzadu za nami taky.*

Vyzkumnik: ,,V téch péti letech, kdyZ jste zacali chodit k logopedovi, tak uz se slovy a

vétnou skladbou problém nemél, uz mluvil sdm?*

Matka D.: ,,Hmm, ano. Uz se to okolo ¢tyt let zacalo ustalovat. On si tam pak nasel, tieba
dlouho mi fikal mamo, jo, Ze mi nefikal mami, fikal: babi, tati, dédo, ale m¢ fikal mamo, a

ja tikam, tak zkus nékdy, pfece jenom je to piijemnéjsi, je to takovy slovickateni, asi dva

roky mu trvalo, nez to zménil na mami.*



Vyzkumnik: ,,V ptfedskolnim véku jiz mluvil celou vétou?*

Matka D.: ,,No, to myslim, ze nemluvil celou vétou. Ted uz tika, co bude k vecefti, ale diiv

jako to bylo takovy jenom rohlik nebo jednoslovny, maximaln¢ dvouslovny.*

Vyzkumnik: ,,Takze ta absence slov a ukazovani zmizelo postupné samo?*

Matka D.: ,,Ono to tak néjak vyplynulo, ono se to samo, Ze ani jsme netlacili na pilu a néjak
se to, ani nevim kdy, tak se to vyttibilo.*

Vyzkumnik: ,,Ten vyvoj feci byl tedy jen opozdény, pomalejsi?*

Matka D.: ,,Hmm, asi jo. Asi potfeboval vic Casu, aby si to srovnal v té hlavé.*
Vyzkumnik: ,,A jak ucil logoped syna jednotlivé hlasky?

Matka D.: ,,My jsme m¢li slova, tieba letadlo. Slova, ktery za¢inaji na L, lala, lele. Trénovali
jsme, aby m¢l jazyk za zubama. M¢l slova, nemél véty nebo béasnicky, coz si myslim, ze
bylo lepsi. My jsme méli tfeba pét slov, které jsme opakovali. Ale rok to trvalo. I mu

ukazovali, jak se to ma d¢lat, tim jazykem.*

Vyzkumnik: ,,Do matetské Skoly nastoupil do bézné?*

Matka D.: ,,Ano, do béZné. Pak m¢l odklad, a to byl v nultym ro¢niku.*
Vyzkumnik: ,,A do té Skolky nastoupil kdy?*

Matka D.: ,,0On Sel az jako piedskolék, protoze diiv m¢ ho tam nevzali,a[......... ] byla mala,
takze ja byla na matefsky, tak jsem ho tam nenutila. A pak uz to mé¢l povinny, takze Sel jako
predskolék, a pak mél nastoupit do prvni, ale dostal ten odklad, Sel do nulty a pak Sel do
prvni. Tak on jako se brzo naucil psat a Cist, tim, Ze musel stat na tom stojanu, co mame u
komina, kviili achillovkdm, tak abysme ho tam udrzeli ptl hodiny, tak mél povoleny mobil.
psat, takze se naucil brzo, tieba ve ctyfech letech umél Cist si, psat. A 1 anglicky umi. On

umi lip anglicky nez j4, takZe to je super, 1 diky t€ém hram. S u¢enim nema problém.*
Vyzkumnik: ,,A jak ted rehabilitujete?*

Matka D.: ,,Cvi¢ime, protahujeme, hodné stoji na tom stojanu, kvili t€ém achillovkam, tam

stoji od ttech let, kazdy den ptl hodiny. Byli jsme dvakrat v laznich, ale tim, Ze to je pomérné



naro¢ny jakoby ten rezim tam, jako rano vstat a tohle to. A on vzdycky prvni tfi, Ctyii dny
zacal byt nemocny. Takze pak nam vzali bazén a vodu, pak dostal antibiotika, byl tfi tydny
na pokoji a pak jsme jeli domu. A tohle, kdyz jsme zopakovali dvakrat, tak jsem si fekla, ze
to nema cenu, abychom lezeli n¢kde na pokoji. Takze tady mé jednou za ¢tvrt roku takovy
intenzivni cviceni, patnactkrat ambulantné, Ze tam ze Skoly jedeme, tam si zacvici a jedeme
domt, tak j& nemusim aspon ten den cvicit, ma tam vifivku, bazén, takze super. A kdyz je

nemocny, tak nam to posunou, takze to je idealni.*
Vyzkumnik: ,,A plavani ho bavi?*

Matka D.: ,[......... ] se rad jakoby v bazénu cachtd, ale neplave, to jako neuplave, nevim,
jestli to néktery déti uplavou, jako ze by plavaly. Tieba [......... ] plave tempa, ale [......... ]
jde ke dnu, on se tak jako placa. Ale ma to rad, ona ta voda pfeci jen nadnési trosku. My
mame takovy nafukovaci obyCejny bazén, Ze tam ma vodu tak takhle, tam si tak jako
pohopsa, mozna jesté min, protoze vim, ze kdyz si klekne, ze mu ta hlava couha nahoru.
Takze tam on si tak jako pohopsa, ale ma to rad, bazén jo, sice pak je jako unavenej, takze

to vydrzi chvili¢ku, ale jo, ta voda je dobra si myslim.*
Vyzkumnik: ,,Nastali n&jaké potiZze v zakladni Skole?*

Matka D.: ,,Ve Skole by nenastaly, takhle, [......... ] chodi do specialni Skoly na [......... 1,
ma ucivo klasicky zakladky, ale chodi do specialky, protoze spadame do [......... ], kde je to
strasné schodovity a nevySli nam moc vstfic, a na tu [......... ] se do ostatnich zakladek
nevesel, takze chodi do téhle specidlky, kde je ploSina, je tam bezbariér, je tam malo déti ve
tride, je jich ted’ pét, maji sdilen¢ho asistenta. Ale prvni Ctyfi roky mél takovou asistentku,
ktera nebyla vstticna, takZe jsme potad jako by se doproSovali néjakej pomoci, ktery, to bylo
vycerpavajici ji to vysvétlovat, ale pak otéhotnéla, takZze letos md novou, ta je skvéla.
[coeennnn. ] byl piekvapeny, ze mu jako poda néco, aniz by musela, nebo Ze ji nevadilo tlacit
vozik, coz teda bylo dobry. To ji vadilo tamty. Protoze oni taky se zménily zdkony pfeci, oni
asistenti pedagoga neméli povinnost jakoby d¢lat ukony osobniho asistenta. Ta mu tieba
tekla, to dojdes, nevzala vozik. Takze on byl Uplné vyfizenej a ja jsem to nechtéla, aby si
neukradal ztéch svall jesté vic, protoZze se mu neobnovi, takZe jsme tam spolu trosku

zapasili, ale ted’ uz je to dobry, ted’ je to super.*



Vyzkumnik: ,,A v té tfid¢ jsou jaké déti, je to zaméfené tieba vylozené na vozickare?*

Matka D.: ,,Je to mix, vesmes jsou tam takovy jako dyslektici, nebo co hif prospivaj v té
Skole, tak jdou tady do ty skoly, ale myslim si, Ze se to hodné zlepSilo. Jsou tam 1 autisti, ale
maji specialni tfidu, takze ty jsou zvlast. S [......... ] je ve tfid€ jenom jeden autista a ten je
takovej mirnej autismus. Neni tam zadna agrese nebo néco takovyho, takze to je dobry. Ttidy
maji spojeny, tedka [......... ] je treti, Ctvrtd a patd. Jest€¢ ty povinnosti toho asistenta
pedagoga je dobry, ze se zménily, ze méa povinnosti i toho osobniho asistenta, protoze ze
zacatku mi ftikali, ze tam vlastné na ty ptestavky budu muset chodit ho obslouzit a na ty
hodiny tam nesmim bejt, tak to by ho pani uklizecka, kdyz bych ji zaplatila, tieba dala na
zachod. Ale ted’ko uz je to nastésti dobry.*

Vyzkumnik: ,,A v SPC vam nenabidli osobniho asistenta?

Matka D.: ,,Ne, tak zatim on je ve stadiu, kdy vozik pouziva jenom kousic¢ek. A méli pocit,
ze to, ze mu n¢kdo pfinese tac s jidlem, ze to je jako bézna véc, na kterou nemusi jakoby to,
ale tam se to nedélo. Oni maji jinde jidelnu, protoZe v téhle specidlce, ta je tak mald, Ze tam
nemaji jidelnu, takZe druzinarka vezme vSechny déti, jde s nima na ob&d a zase je vrati do
Skoly na odpoledni vyucovani nebo do druZziny, ale to jsme taky zkousSeli. Ale nebrala vozik,
protoze to neni jeji povinnost, takze [......... ] tam nedosel, kdyz uz tam dosel, tak neméla
povinnost mu podat ten tac, a jelikoZ on ho neunese a vylil by to, tak si bral jenom jedno
jidlo, ktery unes, ale i to nékdy neunes. Nebo nerozkraji fizek, ale to taky neni jeji povinnost
krajet mu fizek, takze déti se stiidaly s tim, Ze mu to nosily, ale pfedstavte si, Ze on musel,
ze nekteré déti byly takovy, Ze se mu smaly tfeba, a on musel pokazdy poprosit nékoho
jinyho, to m¢l natizeny, takze zrovna tfeba musel poprosit toho, kterej ho tam ptfedtim
Sikanoval, aby mu pfinesl ten ob&d, to bylo nepfijemny, takZe pak jsem ho ptestala davat na
obédy. Pak mi fekli, ze musimit[......... ] svoji osobni asistentku na obéd, Ze tohle oni prosté
nemaji v popisu prace. Takze charita mi tady nabidla, Ze jedna hol¢ina v rdmci, protoZe bude
socialni pracovnice, Ze by to délala zdarma, tak jsme to zkusili, s tim, Ze vlastné [......... ],
kdyz tam s ni jel, nesmél byt v kolektivu téch déti, protoZe to naruSovalo, tfeba oni sedély u
jednoho stolu ta druZina a oni s tou asistentkou nesméli sedét u nich u stolu, protoze to
narusovalo tad druziny. Museli jit 1 po jiném chodniku nez oni s druzinou. Takze to bylo

taky vycerpavajici, to taky n&jak ne to. Tak jsem fikala, Ze kdyZ to teda, protoZe mi to



pfipadalo, Ze ho za néco trestaji, kdyZ on nic neud¢lal. Takze jsme zrusili obédy, uz tam na
obédy nechodi, aby nevznikaly tyhle problémy. Ale je to Skoda, protoze bych mohla jit do
prace. Takhle madm préci jenom brigadné, vikendy nebo ctyfi hodinky dopoledne, néjake;j
uklid, nemizu si sehnat normélni praci, protoze prosté¢ ho musim po Skole vyzvednout.
Nevychazeji vstiic. Ale letos jsem spokojena, ma dobrou asistentku, feditelka ndm vysla
vstfic a zruSila ndm odpoledky, protoze to mél télocviky, coz, to je bezvadny, to on akorat

sedél a koukal na déti.«

Vyzkumnik: ,,A do télocviku se ho nesnazili zapojit?*

Matka D.: ,,Ne, ale tak ja nevim, ja to po nich ani nechci. My cvi¢ime doma.*
Vyzkumnik: ,,Opravdu zalezi, na jaké lidi ¢lovek narazi.*

Matka D.: ,,No, ja uz jsem si fikala, ze ho budu vozitna [......... ], na druhou stranu, protoze
tady pak dalsi Skola, co by mi ho vzala je az [......... ], coz je padesat kilometrti. To na to
[coennenn. ] je to tak dvacet. Tam si myslim, Zze by vysli vstfic. Tam uz maji i zkuSenost
s vozickarem. Ale zase [......... Jvezudo......... ], takze j& to mam zase po cesté, ja bych
se musela vracet. Tak dokud to jde, tak jsem si fikala, uvidime pfisti rok. Nebo az [......... ]
bude jezdit tfeba sama autobusem, Ze tieba bych na tu stranu néjakou préci nasla, na tu stranu
sméremKk [......... ]. No, prvni rok to jsme jesté fesili, Ze neunesl tasku, tak jsem mu ji nosila
do tfidy, ale protoze rodi¢e nesmi vstupovat do tfid, ani pro tu taSku, tak on ji asi dva mésice
vlacel po zemi, protoze prosté, to bylo blaznivy no, ten zacatek byl krusnej, ale pak mi
dovolili mit dvoje ucebnice. TakZe mé jedny doma, jedny mé tam, a nosi jenom svacinu
v tom batiizku, kterou mu nasadim na zada, a to jako donese. Ale musim fict, Ze postupem
Casu si zvykli a uz se to tak jako troSku srovnalo. Oni ze zacatku, oni neméli zkuSenost,
[coeennnn. ] vypadal, jakoZe mu nic neni, a oni si mysleli, Ze jsem blazniva matka, kterd lita
furt do tiidy.*

Vyzkumnik: ,,A tady do té mistni Skoly jste nechtéli kvili tém schodim?*

Matka D.: ,,A hodné¢ déti, on by to nedaval. [......... ] nema rad jako fev, a hlavné tam byly
ty déti z té Skolky a ty ho taky docela drtily, ja jsem nechtéla, aby byl Sikanovany. A tady je

to v ramci té tfidy dobry. Oni jsou dost uhlidatelny a kazdy ma takovy sviij vnitini svét, Ze

oni si nezasahujou do toho. Ono to jako praveé pro jiné lidi vypada jako divné. Protoze my



tteba jedeme v ZOO, jedeme na voziku, oni nas poustéj k medvédovi a [......... ] si pak
stoupne, aby ho lip vidél. J& jako chapu ty pohledy téch lidi pak, tak nema to napsano na

¢ele, co méa za nemoc, malo kdo to zna.*
Vyzkumnik: ,,Do SPC jste Sli poprvé az v predskolnim véku?“

Matka D.: ,,Kdyz Sel do skoly, tak jsme potiebovali na ten odklad, to bylo poprvy, co jsme
Sli do SPC. A pak jsme chodili kvilli individualnimu planu, aby [......... ] nemusel psat
diktaty, jenom dopliiovacky, aby kdyby né€emu nerozumél, m¢l ¢as to pochopit, protoze on
pteci jenom to vysvétlovani nepobere. Tak na tohle ma specialni plan, jinak se snazi dodrzet
to ucivo ty zadkladky. My jsme jesté zkouseli, Ze by pfisti rok uz psal na pocitaci, protoze to
mu nevadi, to tak n¢jak nat'ukd a nemusi drzet tu tuzku a psat. Ale zatim mu vychézeji vstfic,
Zze mu to mizu tfeba vytisknout a nalepit, on to doplni, nebo mu néco ptredepisu a on to

doplni. Takze to jde, to jim nevadi.
Vyzkumnik: ,, Ttidni ucitelka je tedy vstticna?*

Matka D.: ,,Jo, ta je skvéla. Ona méla nebo ma pfitele, ktery ma syna se svalovou dystrofii,
on uz teda zemfel, ale aspon s tim piiSla do styku, takze ta jedina vi a funguje. Pfistup je
skvélej. Ta nova asistentka, ta to taky néjak pochopila, ta ma maly dité ve Skolce, tii lety,
tak jestli ma néjakej ten pud matetskej empatickej jeste, tak ta ho prosté vzala, tak jak to je,

a funguje uplné bez problémi, normalné.*
Vyzkumnik: ,,Ve Skole ma teda opatieni spise kviili inavé svalli nebo i feci?*

Matka D.: ,,Nemusi teda ty diktaty, mize si odpocinout, kdyz pottebuje. On mél [......... ]
v 1ét€ jakoby srdecni néjakou ptihodu, takze bere jesté jedny léky, které mu snizuji tlak,
takZe se mu obcas toc¢i hlava. MiZe si lehnout, dat nohy nahoru, miZe se napit. Nebo chodi
Casto Clrat, nevim proc, ale chodi prosté Casto, takze mlize kdykoliv béhem hodiny odejit.
Z télocviku uz jsme ho dali, to jsme letos vyfadili. KdyZz ma tfeba ¢tenaisky denik, tak ma
na jednotlivy body kratkou vétu, ale ne, Ze by to neveédél, ale on to nechce psat, tak si vymysli
jenom kratkou vétu. On to psani nesndsi, 1 tu pisanku. To vZdycky psal jenom jedno to

pismeno, nepsal celej fadek, a nesnasel to, bytostné.*

Vyzkumnik: ,,A ohledn¢ té komunikace Zadna specialni opatieni nema?*



Matka D.: ,,J4 myslim, Ze ne. Je tichej, radsi, nez aby to n¢kdo slysel, tak to poSepta. I me
Septa doma, piitom to nic neni to. Pofad se mé pta, jestli néco neudélal, porad se mi omlouva,
taky hodné. Ze jako se lekne, Ze zpusobil néco straslivyho, a je z toho uplné jako mimo.
[ceieenens ] je nejradsi sam, idealné, kdyz k nému [......... ] jenom pfijde a nakukuje, tak ji

fika, nekoukej mi sem, nechce viibec, nejlip sdm ve svém pokoji, zavienej, néco si sdm dela.«
Vyzkumnik: ,,Ustni zkouSeni ve §kole norméln¢ probiha?“

Matka D.: ,,Ona ho tstné ani asi nezkousi, jediny, co musi je basnicka, a to teda néjak fekne.

Ale myslim, Ze ho tomu nevystavuje, zZe to néjak pochopili.*
Vyzkumnik: ,,Jest€ meé napada se zeptat, ve Skole cesky jazyk zvlada v pohode?

Matka D.: ,,Jo, to zvlada vse v pohodé. No v feci uz mu chybi jenom to R a uz nezadrhava
tolik. Jako je fakt, Ze ta angli¢tina, ta mu jde Gplné sama, asi i diky hram na tabletu. On umi

vSechna zvifata, povolani, to zvlada.

Vyzkumnik: ,,Takze v t¢ komunikaci je to uz v pohodég, kromé ob¢asného zadrhavéni a toho,

7e nevyslovi R a R?“

Matka D.: ,,Je stydlivej, jakoze by zrovna byl fecnik, to ne, spi§ si myslim, Ze tak jako se
pofad na néco pta. Jakoby se ujistuje.*

Vyzkumnik: ,,Jesté se zeptam, na to srdce ted’ tedy bere léky?*

Matka D.: ,,On m4 Iéky, které jako vedlejsi u€inek snizuji tlak. Vlastné nam fekli, Ze je to
zatim, ze [......... ] je druhy ptipad, Ze se s tim setkali jen jednou, s tim rozpadem srdecni
chlopng. On mél bolesti na hrudi a vlastné tam se udélaj néjaky maly jizvicky, ktery ani
nejsou viditelny, ale je to vlastné takovej malinkej infarkt, ale neni to vidét, ani na EKG,
magneticky rezonanci. Tam jenom zjistili, kdyz to vS§echno udélali, Ze je tam ¢astecny rozpad
levy chlopné. A Ze uz tam jeden ptipad méli, ale jenom jeden. Asi je to prosté, i takhle je
kazdej jinej.*

Vyzkumnik: ,,A syn se narodil kdy?*

Matka D.: ,,2007.%

Vyzkumnik: ,,A testy na pfenaSecstvi vam dopadly jak?*



Matka D.: ,,Nejsem pienasecka, je to de novo. My jsme pravé vubec neveédéli, co to je, ja

jsem guiglila, co mi to fekla, ja jsem nevédéla dystrofie s jakym se pise y.*
Vyzkumnik: ,,Pii druhém téhotenstvi zjistovali dopfedu pohlavi miminka?“

Matka D.: ,,Zjistovali pohlavi, stim, Ze jsem méla moznost, Zze kdyby to byl kluk se

rozhodnout. A protoze to byla holka, nastésti, tak jsme nemuseli nic fesit.*

Vyzkumnik: ,,Dobfte, tak dékuju za rozhovor.*



