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Psychologické aspekty DMD u déti skolniho véku

Ve svém prispévku vychazim predevsim ze zdroju informaci,
které jsou dostupné ucitelum, rodi¢iim i détem

e “Katalog podpurnych opatreni pro Zdky s potrebou podpory ve
vzdélani z duvodu zdravotniho omezeni”

o “Prirucka pro rodiny (diagnostika a péce o pacienty s DMD)”
o “Na vzdéldni zdlezi (priavodce o DMD pro ucitele)”

e “Psychologické aspekty Duchennovy svalove dystrofie”
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Spoluprace skoly, rodicu a zaka s DMD

DIAGNOSTIKA A PECE O PACIENTY
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Psychologické aspekty DMD u déti skolniho véku

Svym prispevkem bych chtéla predevsim prispét k tomu,
aby se ditéti s DMD dostavalo stejnych sanci

na normalni a zdravy vyvoj,
vrp’rnp \/7dplavan| a vnlhv hudnurlhn nnvnlam
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Co k tomu potrebujeme?

psycholog jako soucast “kruhu podpory” zaka s DMD

e pozndvat silné i slabe stranky ditete s DMD

e rozvijet jeho schopnosti
a chut ucit se
e podporovat jeho samostatnost
e rozvijet jeho (pocit) kompetence
e posilovat jeho sebevédomi

o napomahat budovani jeho vlastni hodnoty a Zivotni perspekizyy parent
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“Psychosocialni, vzdélavaci a behavioralni aspekty onemocnéni”

Vétsi pravdépodobnost vyskytu problému:

DIAGNOSTIKA A PECE O PACIENTY

PRIRUCKA
PRO RODINY

e Vyvojem reci
e S ucenim
e Schovanim

Potfeba spoluprace odbornikl, rodi¢u a ditéte

Skala obtiZi je u déti s DMD velmi Siroka
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Nedostatek dystrofinu v mozku

® vychdzime ze zatim dilcich znalosti funkce dystrofinu v mozku
® a z odbornych studii s détmi s DMD (zkuSenosti)

e ncdostatek bilkoviny dystrofinu ma vliv na vyvoj svalu, ale 1 mozku
e zejmena v oblasti hippocampu, mozecku a Celniho laloku

o dochazi zde pravdépodobné k nedokonalému prenosu informaci

e d¢ét1 s DMD nezpracovavaji informace spravné a dostatecné rychle
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Psychologické aspekty DMD u déti

o souvisejici s mozkovymi funkcemi (nedostatek dystrofinu v mozku)
o souvisejici s |écbou DMD (vedlejsi ucinky kortikosteroid()

¢ SOUVisejici s onemocnénim
(komunikace a vztahy v rodiné
vyvoj osobnosti, psychicke obrany,
uzkosti, deprese, poruchy chovani,
zpusoby vyrovnavdni se s nemoci)
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PARENT PROJECT, z:s. Hza’ChVaty VZteku” u détll S DMD

Zakladem uspésné pomoci ditéti a reseni problému je porozumeéni
situaci.

Co vse bychom méli zvazovat:

vyrovnavani se s nemoci (frustrujici fyzicka omezeni)
vyrovnavani se s nemoci (frustrujici psychické aspekty)
projevy Uzkostnosti / depresivity

projev socialni nezralosti / obtiZze v komunikaci
neurovyvojové poruchy (ADHD, PAS)

nezadouci Ucinky léku

reakci na sikanu BARENT
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Zvladani problémového chovani déeti s DMD

Ke zvladani pripadného problémového chovani potrebujeme:

® spolupraci s rodici a ditetem s DMD (v€asnou a kontinualni)
e otevrenou komunikaci (o nemoci)
® PROFIL ZAKA

e multidisciplindrni tym / KRUH PODPORY Zaka ve skole
e podporu externich odbornych poradct
® kognitivni profil zaka
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Silné a slabé stranky kognitivniho profilu déti s DMD

Slab¢ stranky: Siln¢ stranky:

e feCove vyjadiovani e vyborna mechanickd pamét

e kratkodoba pamét (opakovani, memorovani)
(zrakova i sluchova) e zrakova diferenciace

e udrzeni pozornosti (napr. skldadani puzzle)

e automatizace e abstraktni mysleni

e planovani e tvorive mySleni

e uceni
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Opozdény vyvoj reci u deti s DMD

e vyvoje feC1 byva u déti s DMD zpozdény
e opozdeény vyvoj feci Casto predchazi nastupu svalove slabosti

Objevuje se tyto specifické poruchy:

e pomalejsi vybavovani slov

e horsi plynulost slovniho projevu (pferuSovana rec)
e porozumeni el je lepSi nez aktivni vyjadfovani

e ncdostateCna pamét pri slovnich instrukcich
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Rozumoveé schopnosti deti s DMD

e velka variabilita (14-134 1Q)
® 30% mentadlni retardace

e u mladsich déti je vyrazny rozdil mezi verbalnim a vykonnostnim IQ
(fec a slovni ukoly x predstavivost a pohybové ukoly)
e rozdil se s vekem vyrovnava (vyrustani z deficitu)

e kognitivni schopnosti déti s DMD se obecné s vekem spise zlepsuji
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Casté obtize déti s DMD ve gkole

nesnaze s dokoncovanim ukolu

obtize s orientaci v Case

problémy s iniciativou (zahajenim Cinnosti)
nechut ke stridani Cinnosti

7 u LA A d

e dyslexie, dysgrafie, dyskalkulie (s vékem se zlepsuje)
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Neurovyvojové poruchy u détis DMD
U déti s DMD je vyznamne cCastejsi vyskyt:

e poruch autistického spektra (PAS)
e ADHD (hyperaktivity, poruch pozornosti)
e obsedantné kompulzivni poruchy (OCD)

Priciny nejsou dostatecné prozkoumany,
predpoklada se vliv dystrofinu,

ale i psychologickych a psychosocidlnich faktort
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Steroidni Ié¢ba muze u déti s DMD zpusobovat (nebo zhorsovat):

poruchy pozornosti

oslabeni deklarativni pameéti

prudké vykyvy nalad, impulsivitu
podrazdénost, emocni labilitu, plactivost
agresivni nebo konfliktni chovani
poruchy spanku a s tim souvisejici unavu
Uzkosti / deprese

obsedantné kompulzivni pfiznaky

negativni prozivani télesnych zmén, sebepojeti zaka
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Komunikace o DMD a vztahy ve tridée
e vzdy je nutna spoluprace s rodici a ditéetem

o dulezité je, jak nemoc ditéte prijali rodice a jak se s ni vyrovnavaji
jak s ditéetem o nemoci komunikuji
a jak mu pomahaji s komunikaci s okolim (véetné skoly)

e na pocatku skolni dochazky vzdy promluvte s rodici (a ditétem)
o rozsahu toho, co o sobé dité vi a co chce komunikovat

e pouzivejte vsSichni stejné vyrazy a stejna vysvetleni

o spolecné vytvarejte strategii odpovédi na otazky spoluzak
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Komunikace s ditéetem s DMD

o budte vzdy otevreni a uprimni

e respektujete situaci a prani zaka

o budte zdrzenlivi

e nebojte se emoci (pomozte je vyjadrit, zpracovat)
e poskytujte podporu a jistotu (pomdhejte zazivat uspéchy)

o chrarnite vzajemnou duveéru
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Planovani vzdélavani a vybéer povolani
Vzdélavani a priprava na pracovni uplatnéni souvisi s kvalitou zivota
e rada muzu s DMD dnes dosahuje vyssich stupnu vzdéldani
e nekteri maji placené zaméstnani

e Vzahranicii samostatné bydleni, nékteri i partnery

e umoznéte zakovi s DMD deélat maximum toho, co ostatni
e podporujte samostatnost a nezavislost
e pomahejte rozvijet vztahy se spoluzaky

o zajistete odborné poradenstvi pro vyber dalsiho studia a povolani
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