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ABSTRAKT

Diplomové prace je zaméfena na zaky se vzacnym onemocnénim v edukacnim procesu.
Teoreticka ¢ast popisuje Vybrané druhy vzacného onemocnéni, jejich etiologii, symptomy a
jejich 1éc¢bu. Dale priblizuje specifika vzdélavani zakli se vzacnym onemocnénim a
V neposledni fad¢ se zaméiuje na instituce edukacniho procesu, jeho Cinitele a na rodinu
ditéte se vzacnym onemocnénim. Pro praktickou ¢ast je zvolen kvalitativni vyzkum, pro
sbér dat je pouzita metoda polostrukturovaného rozhovoru. Hlavnim cilem vyzkumu je
zjistit specifické aspekty vzdélavani a vychovy zaka s Prader-Willi syndromem. Vysledky
této diplomové prace mohou slouzit jako nastroj SirSiho pohledu na problematiku onemoc-
néni déti s Prader-Willi syndromem a bliz$i informovanost pro Cinitele eduka¢niho proce-

su a pro rodice déti s timto onemocnénim.

Kli¢ova slova: Vzacna onemocnéni, edukacni proces, Cinitelé edukacniho procesu, rodina

ditéte se vzacnym onemocnénim, instituce edukaéniho procesu, Prader-Willi syndrom

ABSTRACT

The thesis is focused on pupils with a rare disease in the educational process. The theoreti-
cal part describes selected types of rare diseases, their etiology, symptoms and treatment.
Further on, it approaches specifics of education of pupils with a rare disease and finally
focuses on the institutions of the educational process, its agents and the family of a child
with a rare disease. In the practical part, there is chosen a qualitative research and a method
of data collection is made through a half-structured interview. The main objective of the
research is to identify specific aspects of education of a pupil with the Prader-Willi syn-
drome. The results of this thesis can serve as a tool for a broader perspective on the illness
issues of children with Prader-Willi syndrome and detailed information for agents in the

educational process and for children’s parents.

Keywords: Rare diseases, educational process, agents of the educational process, family of

a child with a rare disease, institution of the educational process, Prader-Willi syndrome
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UvVOoD

Jako téma své diplomové prace jsem si zvolila Zak se vzicnym onemocnénim
v edukac¢nim procesu. Prace je ¢lenéna do ¢tyt kapitol. Prvni tii jsou zaméfeny na teorii a
¢tvrta je vénovana vyzkumné casti. Pro teoretickou Cast je popisovano devét druhii vzac-
nych onemocnéni, a to Prader-Willi syndrom, cysticka fibréza, galaktosemie, Mukopolysa-
charidoza, Retttiv syndrom, spinalni muskularni atrofie, Tourretiv syndrom, fenylketonurie
a Williamsiv syndrom. Prvni kapitola nese nazev Vzacna onemocnéni. Popisuje etiologii,
symptomy, diagnostiku a 1écbu vybranych druhii vzacnych onemocnéni. Druha kapitola se
zabyva edukaci osob se vzacnym onemocnénim v CR. Zde jsou zminény zakony a vyhlas-
ky vztahujici se ke vzdélavani zdku se vzacnym onemocnénim, instituce edukaéniho proce-
su a Cinitelé v téchto institucich. Treti kapitola popisuje rodinu ditéte se vzacnym onemoc-
nénim, faze, kterymi rodice prochézeji pti zjisténi faktu, Ze jejich dit€¢ mé vzacné onemoc-
néni, vychovou a postavenim tohoto ditéte v rodin¢ a v neposledni fadé se zabyva pomoci

rodinam.

Ctvrtd kapitola je vénovana kvalitativnimu pedagogickému vyzkumu. Cilem vy-
zkumu je shromazdit dostupné informace k problematice syndromu Prader-Willi a na za-
kladé¢ zpracovani kazuistické studie a vyhodnocenim polostrukturovaného rozhovoru
s vychovatelem na internatu, rodi¢em a ucitelem poskytnout vhled na moZnosti pfistupu a

vzdélavani osob s touto poruchou.

Téma diplomové prace bylo vybrano na zakladé mé vlastni zkuSenosti s témito Za-
ky, konkrétné s zaky s Prader-Willi syndromem. Béhem mého pusobeni na internatu Za-
kladni Skoly specialni jsem se setkala s divkou s timto syndromem. Na prvni pohled se u
divky neprojevily vyrazné stigmata postiZzeni. Pfi bliZSim seznamovani s jeji dokumentaci a
ji samotnou jsem postupné vidéla charakteristické prvky tohoto postiZzeni. Zjednodusen¢ se
da tici, Ze déti s timto syndromem maji problémy s mensim vzriistem, pohlavnim vyvojem,

komunika¢nimi schopnostmi a mimo jin€ i s chorobnym piejidanim



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

11

.  TEORETICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 12

1 VZACNA ONEMOCNENI

Vzacna onemocnéni jsou onemocnéni s nizkym vyskytem v populaci. Obecn¢ se udava
celkovy vyskyt nositeltl téchto onemocnéni v rozmezi 3-4% V populaci. Vzacna onemoc-
néni jsou pievazné dédi¢na ¢i vrozena (J. Michalik a kol., 2012). ProtoZe existuje tisice
vzacnych onemocnéni, popisuji ve své praci pouze devét onemocnéni, kterd me zaujala, a
se kteryma jsem se ve své praxi setkala. V této kapitole blize charakterizuji Prader — Willi
syndrom, cystickou fibrozu, galaktosemii, mukopolysacharidozu, Rettiiv syndrom, spinalni

muskularni atrofii, Tourettiv syndrom, fenylketonurii a Williamstav syndrom.

1.1 Etiologie vybranych druhi vzacnych onemocnéni

V prvni podkapitole jsou popisovany pii¢iny a ptivody vzniku vySe zminénych druht
vzacnych onemocnéni. V nadpisu je pouZzito slovo etiologie, coZ je samostatna nauka, ktera

se zabyva pfi¢inami vSech raznych druhi chorob.

Prader — Willi syndrom je neurobehavioralni geneticky podminéna porucha ovliv-
fujici celkovou osobnost postizeného ditéte. Vada je zplsobena obvykle chybénim c¢asti
dlouhého raménka na 15 chromozomu. Dosud neexistuje zpusob, jak této mutaci zabranit.
Prader-Willi syndrom se vyskytuje u obou pohlavi a u viech ras. Cetnost vyskytu tohoto
syndromu je piiblizné 1: 15 000 — 30 000 ziveé narozenych déti (J. Michalik a kol., 2012).
Jiz v roce 1865 byl PWS popsan Downem s oznac¢enim ,,polysarcia®, ale definovan byl az
vroce 1956 Svycarskym lékafem, védcem a détskym endokrinologem Andrea Praderem
(Senketikova, M., Senkeiik, M. in Bayer, M., 2011).

Cysticka fibroza je dédicné onemocnéni postihujici zejména dychaci a travici
ustroji (Hrodek, O., Vavfinec, J., et al., 2002). Onemocnéni zplsobuje mutace urcitého
genu, ktery vede k nedostatecné tvorbé€ a funkci bilkoviny nazyvajici se CFTR protein. Po-
rucha funkce této bilkoviny zplsobuje na vsech sliznicich nemocnych cystickou fibrozou
omezené vylucovani Cl- (chlor) a zvySené vstfebavani Na+ (sodik), jez ma za nasledek
tvorbu vazkého a hustého hlenu v dychacich cestach. Vazky a husty hlen se objevuje i na

sliznicich ostatnich organi, ktery mize ucpavat jejich vyvody a hromadénim tak naruSovat
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normalni funkci (Michalik, J. a kol., 2012). Nemocné osoby s cystickou fibrézou maji az

pétkrat slanéjsi pot nez zdravy jedinci (Hrodek, O., Vavtinec, J., et al., 2002).

Galaktosemie je dédi¢na metabolicka porucha. V organismu nemocnych déti se
hromadi galaktoza — 1 — P, ktery se pfeménuje alternativni cestou na galaktitol, ten ptisobi
toxicky na jatra, mozek, ledviny a o¢ni ¢ocky a tim poskozuje jejich funkci (Hrodek, O.,
Vaviinec, J., et al., 2002). Galaktosemie se objevuje po celém svété, vyskyt nemoci se od-

haduje 1: 100 000 porodu (Michalik, J., a kol., 2012).

Mukopolysacharidéza je dédicné metabolické onemocnéni zplisobené absenci
nékterého zivotné dilezit¢ho enzymu (dle typu mukopolysacharidézy), ¢imz dochazi
K naruSeni pfirozené probihajicich promén jednotlivych metaboliti. To znamena, Ze se
v organizmu hromadi produkty, které nemohou byt odbouravany ani odstranény a usazuji
se tak v buiikach zivotné dulezitych organt, jako jsou jatra, slezina, srdce nebo mozek.
Funkce napadenych organti jsou postupné omezovany a vyvolavaji ptiznaky tohoto one-
mocnéni (Michalik, J., Zeman, J., a kol., 2010). Podle druhu chybg&jiciho enzymu rozlisu-
jeme pét hlavnich typi mukopolysacharidoz. Typ I, II, III, IV, VI a typ VII (Hrodek, O.,
Vaviinec, J., et al., 2002).

Rettiv syndrom je fazen do poruch autistického spektra. Poprvé byl popsan v roce
1966 rakouskym détskym neurologem Andreasem Rettem. Do obecného povédomi odbor-
né vetejnosti se vSak dostal az v roce 1983. Rettliv syndrom je zptisoben mutaci genu situ-
ovany na raménku chromozonu X. Osoby s onemocnénim Rettova syndromu jsou pouze
divky, protoze chlapcim stejnd mutace gent zpuisobi natolik tézkou encefalopatii, Zze plod

nebo novorozenec nepiezije (Thorova, K., 2012).

Spinalni muskularni atrofie je vrozené neurosvalové onemocnéni charakterizova-
né akutni, ale neprogresivni degeneraci bunék prednich rohit misnich, mozkového kmene a
motorickych jader hlavovych nervl s naslednou svalovou neurogenni atrofii. Onemocnéni
je v principu neprogresivni, ale vyvojem a ristem jedince se nemoc stava progresivni, pro-
toze zachovalé svaly nestaci pohybovym narokim (Chomiak, J., in Dungl, 2005). Toto
onemocnéni I1ze konkrétnéji charakterizovat jako porucha neuroni odpovidajici na védomé
pohyby svalii, napt. chiize, beh, pohyby hlavy a také polykani. Poruchou nervovych bunék
vV miSe se snizuje pocet prikazl do svalu a pravé disledkem toho dochézi k tibytku kosterni

svalové hmoty (Michalik, J. a kol., 2012).
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Dle Mezinarodni klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problémt - 10 (da-
le jen MKN-10) se Tourettiv syndrom fadi do poruch chovani a emoci se za¢atkem ob-
vykle v détstvi a dospivani, tato ¢ast je znacena jako F90-F98. TS nese znaceni F95.2 pod
nazvem kombinovana tikovd porucha vokélni a mnohocetnd motoricka. Je definovan:
., Druh tikové poruchy, kde jsou nebo byly mnohocetné motorické tiky a jeden nebo vice
tikii hlasovych, které se vsak nemusi objevit soucasne. Tato nemoc se zhorsuje v dospivani
a md tendenci pretrvavat do dospélosti. Hlasové tiky jsou casto vicecetné, jako explozivni
opakovand vokalizace, plivani, chrochtani a mohou byt také pouzivana obscénni slova a
fraze.  Nekdy je pridruzena  echoprakticka  gestikulace  obscénni  povahy-
kopropraxie “(WHO, 2009, s. 249). Pomér vyskytu Tourettova syndromu mezi chlapci a
divkami je az 9 : 1 a jeden ptipad Tourettova syndromu na 1 000 obyvatel (Michalik, J. a
kol., 2012).

Fenylketonurie je dédi¢na metabolicka porucha, vznikajici poruchou enzymu feny-
lalaninhydroxylazy, ktery méni fenylalanin na tyroxin. Fenylalanin je aminokyselina, ktera
slouzi k tvorbé neurotransmitert. Pfi této nemoci je aminokyselina atypicka a tim poskozu-
je CNS, u neléénych ptipadi dochazi po narozeni k mentalni retardaci (Raboch, J., Zvolen-
sky, P. et al., 2001). Fenylketonurie se Vv literatufe oznacuje téz jako PKU a v nasi populaci
je vysky této nemoci piiblizné 1: 10 000 narozenych (Hrodek, O., Vavtinec, J., et al.,
2002).

Williamsiiv syndrom je geneticka vrozena vada, pii niz u postizenych jedincti chy-
bi Cast genetické informace v oblasti 7 chromozomu. Toto poSkozeni vznikd vétSinou na-
hodné kratce pted pocetim. Syndrom se neda 1é¢it, svého nositele postihuje na cely zivot.
Jeho vyskyt se odhaduje na 1 : 8 000 — 20 000 narozenych. Poprvé byl syndrom popsan
lékati Williamsem a Beurenem v letech 1961 — 1962 nezavisle na sobé v rozmezi nékolika
mésict. Genetickd pticina syndromu byla vSak odhalena az v roce 1993, do té doby se dia-
gnostika opirala o pfitomnost shodnych ptiznaki. Tento syndrom vsak nebyl v minulosti
mezi odborniky pfiliS znamy, a proto jsou dospéli jedinci mnohdy poddiagnostikovani

(Michalik, J. a kol., 2012).
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1.2 Symptomy vybranych druhii vzacnych onemocnéni

Slovo symptom je feckého ptivodu a jeho ¢eskym synonymem je slovo ptiznak. Dru-
ha podkapitola se tedy zabyva tim, jak se vybrané druhy vzacnych onemocnéni projevuji,

jaké zmeény Ize z venku na téchto osobach sledovat.

U déti s Prader-Willi syndromem se projevuje vyvojové opozdéni sledovatelné
zejména v hlavnich vyvojovych meznicich jako je sezeni, chlize, prvni slova, aj. Opozdény
vyvoj feci byva ovlivnén poruchou vyslovnosti. Motorické dovednosti byvaji dosahovany
ve dvojnasobném Case nez u déti bez postizeni. Kognitivni schopnosti téchto déti byvaji
také naruseny. U vétSiny z nich byva diagnostikovana lehkd azZ stfedné tézk4 mentalni re-
tardace. Pro Prader-Willi syndrom je dale typicka porucha emoc¢niho a socialniho vyvoje,
projevujici se manipulativnim a ritualistickym chovanim, narusenou schopnost kontrolovat
impulzivitu, nadmérnou pfichylnosti az nerespektovanim autorit anebo opacné socialni
izolaci, tvrdohlavosti. Mezi ostatni pfiznaky patii nizsi sklon ke zvraceni (chybeni zvraci-
vého reflexu), poruchy spanku (spavost ve dne), vyssi prah bolesti, poskozovani kize
(Skrabani kize do krve), porucha termoregulace, Spatna funkce pohlavnich Zlaz, deficit
ristového hormonu, ortopedické problémy (napft. kyfoskolioza, zakiiveni dolnich koncetin
do tvaru X), poruchy zraku (napt. Silhdni, kratkozrakost), viskézni sliny, protdhla hlava,
uzky oblicej, o¢i ve tvaru mandle, koutky st sto¢ené dol a uz§im hornim rtem a sniZzena
pigmentace kize, vlasi a o¢i (Michalik, J. a kol., 2012). Nékteré zeny v téhotenstvi udavaji
mén¢ pohybi u plodu s onemocnénim Prader-Willi syndromem. V prenatalnim obdobi se
vyskytuje Casta ristova retardace, vyrazné snizeni mnozstvi plodové vody a ve 3. trimestru
gravidity byva dit¢ v poloze koncem panevnim. Po narozeni dité trpi snizenim svalového
napéti provazena snizenou aktivitou pohybd. A dal$imi hlavnimi projevy Prader-Willi syn-
dromu v novorozeneckém a kojeneckém véku jsou problémy s pfijmem potravy (vlivem
slabého sani), proto je Casto vyZadovana alternativni technika krmeni. Naopak ptechodem
do batoliciho véku dochazi k chorobné zvysené chuti k jidlu pfechazejici k obsesi jidlem a
tim k vyraznému nariistani hmotnosti vedouci az k morbidni obezité (Senkefikové, M.,

Senketik, M. in Bayer, M., 2011).

U jednotlivych nemocnych se piiznaky cystické fibréozy velmi lisi. Jednim

Z ptiznakt je vysoky obsah sodiku a chléru v potu a slinach, coz zpiisobuje, ze déti maji
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extrémné slany pot, ¢ehoz si mohou rodi¢e brzy v§imnout. Mezi hlavni pfiznak vSak patii
velmi ¢asté infekce dychacich cest, které se projevuji neustupujicim kaslem, zrychlenym a
ztizenym dychanim, duSnosti, ucpanym nosem. Infekce dychacich cest zplisobuji vazna
poskozeni plicni tkané, ktera mohou vést K selhani plic az ke smrti. Cysticka fibroza vSak
ovlivituje cely organismus, kromé plic i funkci slinivky, stfeva, z1azy s vnitini sekreci a u
muzu zpusobuje neplodnost. Jedinci dosahuji mensiho vzristu, objevuji se tzv. palickovité

prsty, maly piirtstek vahy, a to i v pozdéjsim véku (nemoci.vitalion.cz [online]).

Prvotni ptiznaky u donosenych déti s galaktosemii zacCinaji obvykle mezi 4. az 9.
dnem Zivota, kdy je dité kojeno a ma ptisun galaktézy z matetského mléka. Nemoc se pro-
jevuje zvracenim, zvétSenim jater, Zloutenkou, odmitanim piti a nechutenstvim, prijmy,
neprospivanim, hubnutim, hypoglykémii a zvySenou krvacivosti. U nelééenych déti se ob-
jevuje otok mozku a také je Casty oboustranny Sedy zakal, ktery je vSak pii v€asné 16¢bé

vratny (Hrodek, O., Vaviinec, J., et al., 2002).

VétSina typti mukopolysacharidézy se projevuje progresivnim pribéhem onemoc-
néni, ktery zahrnuje hepatosplenomegalii (souc¢asné abnormalni zvétSeni jater a sleziny),
poruchu rustu, nadmérny rist ochlupeni a zpomaleni, zastavu a regres psychomotorického
vyvoje. V obdobi batolecim a mlad$im Skolnim v&ku se nemoc projevuje vyraznou zménou
Vv obliceji, jako je vyrazné Celo, sedlovy nos a zvétSeny jazyk. Dale je Casta porucha sluchu,
zékal rohovky, omezena hybnost ve velkych kloubech, hrudni kyf6za, deformita patete

(napt. hyperlordéza, hyperkyfoza) a postizeni srdce (Hrodek, O., Vavfinec, J., et al., 2002).

Rodice divek s Rettovym syndromem si zacinaji v§imat prvnich pfiznak mezi 6.
az 18. mésicem jejich zivota. Motoricky vyvoj divek se zpomaluje, byvaji hypotonické,
nesedi, nechodi, objevuje se vyssi citlivost nervové soustavy (napf. lekavost, no¢ni désy),
byvaji ¢asto extrémné klidné, zhorSuje se o¢ni kontakt a schopnost soustiedéni. Postupem
veéku divek se zhorSuje 1 verbalni komunikace, za¢nou se ztracet dovednosti, které se jiz
naucily, kontrolovana a viili ovladana ¢innost rukou se postupné méni v stereotypni bezu-
¢elné pohyby. U vétSiny divek s timto syndromem dochdzi kolem 3. roku zivota k témét
uplné ztrat€ uchopovych schopnosti rukou. Celkovy psychomotoricky i socidlni projev je
vyrazné opozdény, klesa schopnost spoluprace a vnimani, divky se mén¢ zajimaji o hracky,
nalady se prudce stidaji, bez zdanlivé jasné priciny. Ve veku 3 — 4 let se symptomy u di-

vek stabilizuji, ale dochazi u nich k ¢astym epileptickym zachvatim. (Thorova, K., 2012).
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Spindlni muskularni atrofie se podle doby nastupu rozdéluje do Ctyi typtu. Typ |
pfiznaky a nastupem do 6 mésicii po narozeni. Uz koncem tchotenstvi se sleduje snizena
hybnost plodu. Po narozeni jsou déti hypotonické, slabé, nezvedaji hlavu, ve tvafi jsou hy-
pomimicka, nepietaceji se a nikdy samy nesedi (Chomiak, J., in Dungl, 2005). Mohou mit
potize s polykanim slin, tudiz i s pfijmem potravy, s atrofii nebo jemnym tiesem jazyka
(Michalik, J. a kol., 2012). Zavaznym piiznakem je oslabeni mezizebernich svalt, které
nejsou schopné rozsifovat hrudni kos, to zptsobi, ze hrudnik je mensi nez obvykle a dit¢
ma omezeny vyvoj plic. Obvykle do 2 let v€ku umiraji na dechovou nedostatec¢nost. Typ Il
zvany téz jako chronicky infantilni typ ma dobu néstupu od 6 do 18 mésicii véku. Postizeni
je mirnéjsi nez u L. typu, déti drzi hlavu, sedi, ale nemohou stat a chodit. Horni koncetiny
nejsou tolik postizeny jako dolni. Nemocni se dozivaji 40 az 50 let (Chomiak, J., in Dungl,
2005). Typ 111 se nazyva juvenilni ¢i ¢asné adultni forma spinalni muskularni atrofie (Ku-
gelbergiiv — Welanderové syndrom). Zacatek tohoto typu onemocnéni je velmi variabilni.
Nemoc se muize projevovat uz kolem 1. roku, ale také pozd¢ji v mladi. Déti se II1. typem
spinalni muskularni atrofie mohou samy chodit 1 béhat, ale se zvySujicim se vékem dochézi
K potizim s témito dovednostmi, v dospélosti je vétSina z nich zavisla na invalidnim vozi-
ku. Typ IV neboli vlastni adultni forma (Arantiv — Duchennetiv syndrom) ma zacatek v
dospélosti, obvykle se projevuje po 35. roce véku. Ziidka jsou postizeny polykaci a dychaci
svaly, coZz zplsobuje potize s fe¢i. Charakteristickym klinickym symptomem je mnoho
malych svalovych zaSkubt, které vylu€uji svalovy plivod nemoci (Michalik, J. a kol.,

2012).

Jedinymi a hlavnimi ptiznaky Tourettova syndromu jsou nahlé, nepravidelné se
opakujici, stereotypni pohybové nebo zvukové tiky rusici normalni aktivitu. Tiku pfedchéazi
nutkani k jeho provedeni, nemocny si je védom, ze tik pfijde, ale je omezen v jeho ovliv-
néni. Mezi motorické tikové projevy patii pomrkévani, kréeni nosu, cukani rtd, pfivirdni
ocnich vicek, otevirani tust, skiipani zubu, prudké trhavé pohyby hlavou, krouceni §ije a
ramen, bouchani do bficha nebo také rizné koordinované pohyby podobajici se normalnim
aktivitdm nebo gestikulacim, které jsou vSak nespravné nacasované nebo nééim napadné.
Mezi zvukové tikové projevy patii napiiklad popotahovani nosem, posmrkavani, odkasla-
vani, chrochtéani, krkani, hvizdani, vyktiky, jekot, piskot, ale také obscénni slova nebo fraze

ptichazejici mimo kontext situace. V urcitych situacich je mozné tikové projevy po né¢jakou
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dobu potlacit vili, ov§em vnitini vypéti se nahromadi a projevi se pozdéji o to vétSim vy-

buchem, o¢ je doba potla¢ovani tika del$i (Michalik, J. a kol., 2012).

U déti s onemocnénim fenylketonurie se objevuje charakteristicky zapach moci
(pfipominajici zatuchlinu nebo mysi), svétlejsi barva kuze, vlasi a o¢i nez u rodic¢t, kuze je
sucha, drsna a exemat6zni. Nékteré déti maji vystouplou horni Celist, hryzaky s mezerami a
ploché nohy. Od 9. mésice se projevuje vyrazné psychomotorické zaostavani, pouze v€asna

1é¢ba muze zabranit mentalni retardaci (Raboch, J., Zvolsky, P., et al., 2001).

Lid¢é s Williamsovym syndromem jsou velmi vieli, mili, zdvofili a maji vyborné
vyjadfovaci schopnosti. Vic jak 50% osob s timto onemocnénim ma kardiovaskularni cho-
roby, opozdény vyvoj, mentalni retardaci, narusenou vizualné — prostorovou orientaci, ge-
neralizovanou uzkostnou poruchu, zvysenou citlivost na zvuky, extrémné malé zuby, bez-
dééné pomocovani, potize s pfijmem potravy, dalekozrakost, chronické zanéty sttedousi,
mékkou poddajnou kizi, predéasné Sedivéni vlasi, kloubni hypermobilitu, zvySenou hladi-

nu vapniku v krvi, ¢asny nastup puberty a hyperreflexii (Pokrivcak, T., 2009).

1.3 Diagnostika vybranych druhi vzacnych onemocnéni

Tteti podkapitola se vénuje diagnostice jiz zminénych deviti druhii vzacnych one-
mocnéni. Diagnostika je védni obor o rozpozndvani a stanovené druhu nemoci. VEasna
diagnostika je velmi dtlezita pro nasazeni vhodné 1é¢by, ktera muze ¢lovéka plné uzdravit

nebo alespon zmirnit jeho potize.

Diagnostikovat Prader-Willi syndrom lze laboratorné a klinicky. Laboratorni dia-
gnostika zahrnuje vysetieni DNA, nej¢astéji vyuzitou FISH metodikou a metylacni analy-
zou. Klinicka diagnostika Prader-Willi syndromu se opira o stanovena kritéria, mezi néz
napt. patii novorozenecka a kojenecka hypotonie, zvlastni kiik v novorozeneckém véku,

poruchy spanku aj. (Senketikova, M., Senketik, M. in Bayer, M., 2011).

V piipad¢, Ze se toto onemocnéni neobjevuje v rodiné, je diagnostika cysticka fib-
réza pred narozenim velmi obtizna. Divodem je, Ze aZz 1 500 mutaci mize tuto nemoc

zpusobit. Ve vétSin¢ piipadl se na cystickou fibrozu ptijde aZ pfi narozeni ditéte, na
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zaklad¢ klinickych piiznaku. ,, Nejjednodussi metodou je tzv. potni test, ktery se provadi
ambulantné a vysledky jsou k dispozici do 1 hod. Je zaloZen na koncentraci chloridovych
aniontii v potu. Pokud je tato koncentrace vyssi nez 60 mmol/l, pak zcela jiste jde
0 cystickou fibrozu. Diagnoza se potvrzuje molekuldrné genetickym testem, ktery prokdze

zménu v genetické informaci* (cs.medixa.org [online]).

Diagnostikovat galaktosemii neni snadné, je tfeba na ni pomyslet, pokud se u no-
kojence velmi rychle zhorSuje, béhem nékolika tydni muze dojit k umrti, které je nejcastéji
zpusobené jaternim ¢i ledvinovym selhanim nebo celkovou otravou. Diagnostika galakto-
semie se zaklada na odhaleni zvySené koncentrace galaktitolu v moc¢i a galaktézy — 1 — P
v ¢ervenych krvinkéch, toto zjisténi je nutno vzdy potvrdit na enzymatické a molekularné
genetické Urovni. Prenatdlni diagnostika je moZnd, ale novorozenecky screening v nasi

zemi dosud neni z finan¢nich diivodt zaveden (Michalik, J. a kol., 2012).

K podezieni na diagn6zu nékterého z typlh mukopolysacharidézy vedou piredevsim
klinické ptiznaky. Prvotni laboratorni diagnostikou je vySetieni moci pro ovéteni zvySené-
ho vylu¢ovani GAG. Findlni diagnoézu potvrdi enzymatické nebo molekuldrni vySetfeni

(Michalik, J., Zeman, J., a kol., 2010).

U divek s Rettovym syndromem probihad prvotni diagnostika na zakladé klinic-
kych symptomi. Pro ur€eni ptesné diagnozy lze vyuzit genetickych testl (Michalik, J. a
kol., 2012).

Zjisténi spinalni muskularni atrofie se zaklada predevSim na klinické diagnoze,
tedy dle uvedenych ptiznaki této nemoci, ta je doplnéna vySetfenim EMG (elektromyogra-
fie) a laboratornim vySetfenim CPK (kreatinfosfokindza) a aldolazy (Chomiak, J., in

Dungl, 2005).

Diagnostika Tourettova syndromu se zaklada na diferencialni diagnostice, kdy je

nutno vyloucit 1 jind tikova onemocnéni (Hort, V. et al., 2000).

Screeningové vysetieni na fenylketonurii se u novorozence provadi 4. — 5. den po
narozeni odebranim kapilarni krve z paticky. Dulezité je, aby v den odbéru byl novoroze-

nec alespon tfi dny na mlécné vyzivé (Hrodek, O., Vavfinec, J., et al., 2002).
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Williamstiv syndrom svou povahou patii mezi mikrodele¢ni syndromy, jsou to
jedny z typti chromozomovych aberaci, tyto aberace se oznacuji jako submikroskopické,
coz znamena, ze je nelze pozorovat mikroskopicky za pouziti béznych prouzkovacich
metod. Zjistitelné jsou vétSinou pouze molekularné biologickymi metodami nebo moleku-
larné cytogenetickymi. Nejcastéjsi metodou je metoda FISH, ktera se provadi z krve a je
pro stanoveni diagnézy Williamsova syndromu klicovd. Metoda se zaklada na obarveni
krve specialnim fluorescen¢nim barvivem, které v ptipadé¢ Williamsova syndromu zabarvi
misto, kde na 7. chromozomu chybi gen pro elastin. Toto vysetieni je teoreticky mozné
provést i v prenatalnim obdobi z plodové vody matky, ale tato vada se pii screeningu bézné

nezjistuje (Michalik, J. a kol., 2012).

1.4 Lécba vybranych druhii vzacnych onemocnéni

Ve ¢tvrté kapitole jsou uvedeny moznosti 1é¢by danych druhti vzacného onemocnéni.
Vzécné onemocnéni se vSak neda pln€ vylécit, 1écba je tedy pfedev§im zamétfena na zmir-
néni nebo vymizeni pfiznakt. Pfiznaky lze nejcastéji ovlivnit medikamentdzné nebo diet-

nim opatfenim.

Jako u vétSiny jinych genetickych onemocnéni neni mozné 1é€it pticinu, ale jen pii-
znaky nemoci. Déti s Prader-Willi syndromem potiebuji multioborovou péci (Senkefiko-
va, M., Senketik, M. in Bayer, M., 2011). Vzhledem k jejich malému vzristu je détem
s Prader-Willi syndromem dodavan rtstovy hormon, ktery upravuje pomér svalové hmoty
na tkor tuku, télesné proporce a vysku, zvySuje klidovy energeticky vydej a celkovou akti-
vitu. Navic je diky ristovému hormonu upravovana funkce plic a spanek. Tento hormon je
podavan kazdodenné formou podkozni injekce, a to vecer t€sné pied spanim, a tim kopiru-
je jeho ptirozenou tvorbu. Jeho uzivani je dobrovolné a zavisi na rozhodnuti rodict a 1€ka-
fe. Dulezitou roli ve vychové hraje dislednost ve spravnych stravovacich i pohybovych
navycich a tim ke kontrole t€lesné hmotnosti. Na spravné navyky ditéte s Prader-Willi syn-

dromem musi rodi¢e dohliZet hned od raného détstvi (Michalik, J. a kol., 2012).

Lécba cystické fibrdozy je zaméiena na prevenci a lé¢eni symptomi, samotné one-

mocnéni je nevylécitelné. Nemocnym se v plicich tvoii husty hlen, pro udrzeni plic bez
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zahlenéni, bakterii a necistot jim je podavan inhala¢ni roztok, ktery hlen rozpousti, ale da-
lezité jsou 1 dechové a pohybové fyzioterapie. Pro dobry stav vyzivy, nemocnym podavame
vysokou kalorickou stravu a travici enzymy v kapslich, to v§e vyrazné ovlivituje dobry stav
plic (cs.medixa.org [online]). Pti infekci dychacich cest se u déti nasazuje antibioticka
1é¢ba podstatné diiv, podava se déle a ve vyssich davkach nez u zdravych déti, protoze
vcasna lécba infekce a zanétu maze predejit nenapravitelnym zménam na plicich. Vzajem-
né setkavani nemocnych cystickou fibrézou se nedoporucuje, veskeré spole¢né aktivity
jsou proto vylouc¢ené. Pii ndhodném setkani je vhodné dodrzovat vzdalenost minimalné na

délku natazené paze dospé€lého ¢lovéka (Michalik, J. a kol., 2012).

U novorozencl S podezienim na galaktosemii musi byt okamzité vysazena mlécna
vyZziva. Pfi potvrzeni této nemoci je nezbytna celozivotni dietoterapie bez laktozy (Hrodek,
O., Vaviinec, J., et al., 2002). Kojenci dostavaji misto mléka umélou vyzivu (napf. Nutri-
lon), u vétsich déti, které jiz konzumuji tuhou stravu, je tieba kontrolovat slozeni vSech
potravin. Galaktdza je v ur€ité mife piitomna ve vSech druzich ovoce, n€kterych obilovi-
nach, zeleniné (napt. kvétak, fepa, rajce) a lusténinach (napt. hrach, ¢ocka, soja). Kromé
potravin je také nutné kontrolovat pfedepisované 1éky a vitaminové tablety, protoze laktdza

¢i galaktoza mize byt pouzita jako plnidlo (napt. drazé, sirupy) (Michalik, J. a kol., 2012).

U déti s mukopolysacharidézou typu I je moZznou variantou 1écby transplantace
kostni diené. U ostatnich typt mukopolysacharidézy je 1écba symptomaticka (Hrodek, O.,
Vavfinec, J., et al., 2002).

»Pritbeh Rettova syndromu muize byt zlepSen terapeutickym usilim, zpomalenim
riistu motorické vady a zlepSenim komunikacnich dovednosti. Télesna terapie by mela byt
zameérena na udrzovani nebo zlepSovani chiize a udrzovani rovnovahy, udrzovani plného
rozsahu pohybu nebo alespon ucelného pohybu a na zlepSeni pouZivani rukou. Studie uka-
zaly, Ze snizeni stereotypnich pohybu rukou miize vést k vétsi bdélosti a lepsi pozornosti a
pomaha i snizit rozruseni a sebezranujici se chovani. Zabranéni pohybu ruky nebo loketni
dlahy miize byt uZitecné ve zmirnovani téchto strereotypi rukou a muze povzbudit cileve-

doméjsi pouziti dominantni ruky * (www.rett-cz.com [online] - a).

Onemocnéni spinalni muskularni atrofie je nevylécitelné. Mohou se pouze zmir-
nit pfiznaky, a to pomoci intenzivnich rehabilitaci, ortopedickou péc¢i, dechovymi rehabili-

tacemi a neinvazivnimi ventilacemi (www.priznaky-projevy.cz [online] - a).
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U jedincti s Tourettovym syndromem jsou predmétem 1écby ptidruzené potize,
jako je ADHD, obsedantn¢ kompulzivni porucha, impulzivita a agresivni projevy,
sebeposkozovani, fobické a uzkostné poruchy, deprese a nevhodné chovani (Michalik, J. a

kol., 2012).

Lécba déti s fenylketonurii je zalozena na dietni vyzivé se snizenym piijmem pfi-
rozenych bilkovin. Denni mnozstvi bilkovin v potravé musi byt nahrazeno umeélou smési
esencialnich aminokyselin bez fenylalaninu, ktera je obohacena o ionty, stopové prvky a
vitaminy. Dopliiky stravy musi byt vzdy v zavislosti na véku 1é¢eného ditéte. Dietni 1é¢ba
je celozivotni (Hrodek, O., Vavifinec, J., et al., 2002). U déti s fenylketonurii je tieba vy-
loucit n¢které druhy potravin, konkrétné jde o maso, mléko, obilniny, vejce, lusténiny, ofe-

chy a veskeré potraviny vyrobené z téchto produktd (Michalik, J. a kol., 2012).

Lécba Williamsova syndromu bohuzel neni mozna, zmirfiujeme pouze projevy

ptiznakid nemoci (Www.priznaky-projevy.cz [online] - b).
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2 EDUKACE OSOB SE VZACNYM ONEMOCNENIM V CR

Slovo edukace pochazi z latinského slova educatio, které v piekladu znamena vycho-
vavani. V nejobecnéjsim vyznamu oznacuje jakoukoliv situaci, pii niz dochazi k né¢jakému
druhu uceni a vyucovani. Filozofie vychovy vysvétluje edukaci jako proces celkové vycho-
vy vztahujici se jen na Clovéka, jde o celkové a celozivotni rozvijeni osobnosti ¢loveéka
pusobenim formalnich vychovnych instituci i neformalniho prosttedi (Priicha, J., Waltero-

va, E., Mares, J., 2009).

2.1  Specifika vzdélavani zaka se vzaicnym onemocnénim

Podle zékona ¢. 561/2004 Sb., o pfedSkolnim, zédkladnim, stfednim, vys$Sim odbor-
ném a jiném vzdelavani, zatfazujeme zaky se vzacnym onemocnénim podle § 16 mezi zaky
se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Nyni se budeme zabyvat specifiky vzdélavani zaka

se vzacnym onemocnénim a vyhlaskami vztahujici se k tématu této podkapitoly.

Podle vyhlasky Ministerstva Skolstvi mladeze a télovychovy ¢. 147/2011 Sb., kterou
se meni vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdelavani déti, zakh a studentl se specidlnimi vzdéela-
vacimi potiebami a déti, zaki a studentd mimotradné nadanych, se vzdélavani déti, zaku a
studentl se specialnimi vzdélavacimi potfebami se uskutecniuje s vyuzitim podpirnych
opatieni, ktera jsou rozdilna nebo poskytovana nad ramec individuélnich pedagogickych a
organizacnich opatfeni spojenych se vzdélavanim zaka stejného veéku ve Skolach, které
nejsou samostatné ziizené pro Zaky se zdravotnim postizenim. K podplirnym opatienim
patii specialni metody, postupy, formy, kompenzacni, rehabilitacni a u¢ebni pomtcky, spe-
cidlni ucebnice, specidlni didaktické materialy, zatazeni predméti specialné pedagogické
péce, poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb, asistent pedagoga, i snizeni poctu
zaku ve tiid€ nebo jina uprava organizace (vyhlaska ¢. 147/2011 Sb., www.msmt.cz [onli-
ne]). Podle vyhlasky ¢. 73/2005 Sb., § 3 je dale pro zaky se zdravotnim postizenim mozno
zajistit vzdélavani formou individualni integrace, skupinové integrace, vzdélavanim ve
Skole samostatné zfizené pro Zaky se zdravotnim postizenim, anebo kombinaci uvedenych
forem (vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., www.msmt.cz [online]). Zakon ¢. 561/2004 Sb., o pied-

Skolnim, zékladnim, stfednim, vys$§im odborném a jiném vzdé€lavani, uvadi i jiny zpisob


http://www.msmt.cz/
http://www.msmt.cz/

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 24

plnéni povinné skolni dochazky nez je uvedeno v piedchozich vétach, které jsou popsany v
§ 41 av § 42 (Zakon ¢. 561/2004 Sb., www.msmt.cz [online]). V kazdém piipadé ma zak
pravo plnit povinnou Skolni dochazku v zakladni Skole v blizkosti svého bydlisté (jedna se
o tzv. spadovou $kolu), pokud zakonny zastupce zaka neuréi jinou kolu. Reditel spadové
Skoly je povinen pfijmout zaky s mistem trvalého pobytu v ptislusném skolském obvodu, a
to do vyse povolené¢ho poctu zakt. Zakon tedy neumoziuje fediteli Skoly odmitnout zaka
se zdravotnim postizenim. Pokud zakonny zastupce zaka bude trvat na jeho pfijeti, musi jej
feditel Skoly pfijmout a poskytnout mu vzdélavani zpiisobem a formami respektujici jeho
specialni vzdélavaci potteby (Michalik, J. a kol., 2012). Specialni vzdélavaci potieby zaka
jsou zjistovany na zdkladé specidlné pedagogického, poptipad€ psychologického vysetieni
Skolskym poradenskym zatizenim. Na zaklad¢ doporuceni Skolského poradenského zatize-
ni a souhlasu zakonného zastupce zaka nebo zletilého zaka, lze zaka se zdravotnim posti-
zenim zatadit do nékteré formy specidlniho vzdélavani podle § 3, vyhlasky 73/2005 Sb.
Dulezitou soucésti predevsim pro individudlné integrovaného zéka je individualni vzdéla-
vaci plan (dale jen IVP), ktery vychazi ze skolniho vzdélavaciho programu piislusné skoly,
zaveérh specialné pedagogického vySetteni, popiipadé psychologického vysetieni Skolskym
poradenskym zatizenim, nebo i z doporuceni registrujiciho praktického 1ékare ¢i jiného
odbornika a v neposledni fadé¢ IVP vychazi z vyjadieni zakonného zastupce zaka nebo zle-
tilého zaka (vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., www.msmt.cz [online]). Vypracované IVP obsahuje:
jméno zaka, datum narozeni, nazev Skoly, kterou Zak navstévuje, ro¢nik, dilezitd vySetieni,
které zak podstoupil, diagnézu zaka, u¢ebni dokumenty, ze kterych je ¢erpano, vyucovaci
predméty (cile, uprava organizace vyuky, casové a obsahové rozvrzeni vyuky, forma zada-
vani tkolt, zplisob hodnoceni a klasifikace, pedagogické postupy), seznam kompenzacénich
a ucebnich pomucek, jména dalSich pedagogickych pracovnikii nebo osob podilejicich se
na praci se zakem a jejich vyjadfeni k praci (Valenta, M., Miiller, O., 2007). IVP je zpravi-
dla vypracovavano pied nastupem zaka do Skoly, nejpozdéji vsak jeden mésic po nastupu
zaka do Skoly nebo po zjisténi specidlnich vzd€lavacich potfeb zdka. IVP mize byt
v prubéhu celého skolniho roku podle potfeby dopliiovan a upravovan. Za zpracovani [VP
odpovida fteditel Skoly a poté jej seznamuje se zakonnym zastupcem zaka nebo zletilého
zaka, ktery tento dokument potvrdi svym podpisem (vyhlaska &. 73/2005 Sb.,

www.msmt.cz [online]).
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vvvvv

vniman asistent pedagoga. Tuto funkci zfizuje feditel $koly se souhlasem krajského tfadu
a na zaklad¢ vyjadreni Skolského poradenského zatizeni (Michalik, J. a kol., 2012). Hlavni
naplni asistenta pedagoga je pomoc zakim pii pfizpusobeni se Skolnimu prostiedi, pomoc
zaktim pii vyuce a pfi pfipravé na vyuku, pomoc zaklim pii sebeobsluze a pohybu béhem
vyucovani a pii raznych akcich potfddanych skolou, pomoc pedagogickym pracovnikiim
Skoly pfi edukacni ¢innosti, pomoc pii komunikaci se zaky, pfi spolupraci se zakonnymi
zastupci zakt a komunitou, ze které zak pochazi (vyhlaska ¢. 147/2011 Sb., www.msmt.cz
[online]). Vzacna onemocnéni nemusi nutné ovliviiovat mentalni troven dané osoby, proto

Vv nésledujici kapitole nastinim Skolsky systém komplexné.

2.2 Instituce edukac¢niho procesu

Edukacni proces zaka se uskuteciiuje ve Skolach a Skolskych zatizenich. Mezi hlavni
druhy $kol patii matefska Skola, zakladni Skola a stfedni Skola. Vzdélavani na téchto Sko-
lach se uskute¢iiuje podle vzdélavacich programi. Skolska zafizeni poskytuji sluzby a
vzdelavani, kterd dopliuji nebo podporuji vzdélavani ve Skolach, anebo zajist'uji Gistavni a
ochrannou vychovu ¢i preventivné vychovnou péci. Mezi druhy Skolskych zatizeni patii
Skolska zafizeni pro dal$i vzdélavani pedagogickych pracovniki, Skolskad poradenska zafi-
zeni, Skolska zatizeni pro z4jmové a dalsi vzdélavani, Skolska ucelova zatizeni, vychovna a
ubytovaci zafizeni, zatizeni Skolniho stravovani a Skolska zatizeni pro vykon ustavni vy-
chovy, ochranné vychovy a pro preventivné vychovnou péci. Déti, zaky a studenty se vzac-
nym onemocnénim Ize oznacit jako osoby se specidlnimi vzdélavacimi potiebami (Zakon
¢. 561/2004 Sh., www.msmt.cz [online]). Tyto osoby se mohou vzdé¢lavat formou indivi-
dudlni integrace v bézné Skole, pokud to odpovida jeho potfebam, moZnostem a podmin-
kam Skoly. Dal$i moznou formou vzdé¢lavani je skupinova integrace, vzdélavani na zaklad-
ni skole praktické nebo na zakladni skole specialni dle moznosti a schopnosti jednotlivého

ditéte (Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., www.msmt.cz [online]).
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2.2.1 Skoly

Skoly jsou spolegenské instituce pro fizenou edukaci, povétené vzdélavanim a vy-
chovou déti a mladeze piislusnych v€kovych stupni v organizovanych, hromadnych for-
mach, podle ur¢enych vzdélavacich programt. Plni funkci socializacni, osobnostné rozvo-
jovou, kultura¢ni a profesionaliza¢ni, pfipravuje déti a mladez na samostatny vstup do ob-
¢anského, osobniho a pracovniho Zivota (Pracha, J., Walterova, E., Mares, J., 2009). I déti
se vzacnym onemocnénim navstévuji matetskou, zakladni a stfedni Skolu, dle jejich moz-
nosti a schopnosti navstévuji bézné nebo specialni skoly anebo jsou jejich vzdélavaci pod-

minky upraveny podle individualnich potieb jednotlivého ditéte.

Vzdélavéani v materské Skole je realizovano dle rdmcového vzdélavaciho programu
pro ptredskolni vzdélavani (dale jen RVP PV). RVP PV je platné od roku 2004 a jsou
v ném vymezeny hlavni principy, pojeti a cile pfedSkolniho vzdélavani, vzdélavaci obsah,
vzdélavaci oblasti a adekvatni podminky pro realizaci predskolniho vzdélavani (Pipekova,
J., 2006). Vzdélavani v matei'ské Skole podporuje rozvoj osobnosti ditéte, podili se na jeho
zdravém citovém, rozumovém a télesném rozvoji, na osvojeni zakladnich pravidel chovani,
zakladnich zivotnich hodnot a mezilidskych vztahti a vytvaii zakladni ptedpoklady pro
dalsi pokracovani ve vzdélavani. Matetskou Skolu navstévuji déti zpravidla od 3 do 6 let.
Déti, které maji posledni rok pfed zahdjenim povinné Skolni dochazky jsou do ptedskolni-

ho vzdélavani pfijimany prednostné (Zakon ¢. 561/2004 Sbh., www.msmt.cz [online]).

Materska Skola specialni je organizovéana jako bézné predSkolni zatizeni, tady jako
béZna matetska Skola. Matei'ska Skola specidlni ma kromé formativni a informativni funkce
jesté funkci diagnostickou, reedukacni, kompenzacni, rehabilitacni a Casto 1 terapeuticko-
formativni, poptipadé respitni (Valenta, M., Miiller, O., 2007). Vzdélavani déti v matetské
Skole specialni je realizovano dle RVP PV, kde je i kapitola, ktera informuje o moznych

upravach ve vzdélavacim programu (Pipekova, J., 2006).

Povinna $kolni dochazka je realizovana zakladnim vzdélavanim, a to v zakladni Sko-
le, v zakladni Skole praktické nebo v zdkladni Skole specidlni. Délka povinné Skolni do-
chézky je dle zékona 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani (dale jen Skolsky zakon) stanovena na devét let (Zakon ¢. 561/2004 Sh.,

www.msmt.cz [online]).
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Zaci na bézné zakladni $kole se vzdélavaji podle Ramcového vzdélavaciho pro-
gramu pro zakladni vzdé€lavani (déale jen RVP ZV). Cilem zakladniho vzdélavani je umoz-
nit zakim osvojit si promyslené a planovité taktiky, techniky, zptsoby a postupy uceni se a
motivovat je pro celozivotni uceni, iniciovat zaky k tvofivému mysleni, logickému uvazo-
vani a k feSeni problému, vést zaky ke komunika¢nim schopnostem a dovednostem, rozvi-
jet u zaka spolupraci a vzajemny respekt pii praci a uspéchu, rozvijet osobnost zaki, ucit je

uplatiovat sva prava a napliovat své povinnosti (Balada, J., Brant, J., a kol., 2007).

Zéci v zakladni $kole praktické se vzdélavaji podle Ramcového vzdélavaciho pro-
gramu pro zakladni vzdélavani upraveny pro zéky s lehkym mentalnim postizenim (dale
jen RVP ZV-LMP). Tento program podporuje piipravu zaka na spoleCenské a profesni
uplatnéni. Cile vzdélavani zaku, troven klicovych kompetenci, jiz by méli tito zaci na kon-
ci zékladniho vzdélavani dosdhnout, vzdélavaci obsah a podminky vzdélavani jsou uprave-
ny tak, aby je Zaci s lehkou mentalni retardaci byli schopni zvladnout. Dale RVP ZV-LMP
umoznuje uplatiiovani specidlnépedagogickych metod, postupti, forem a prostredkt vzde-
lavani (Pipekova, J., 2006). Poslanim zékladni Skoly praktické je témito specidlnimi edu-
kac¢nimi prostiedky a metodami umoznit zadkiim se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami
dosahnout co nejvyssi tirovné znalosti, dovednosti a osobnostnich kvalit s respektem na
jejich individualni schopnosti a moznosti. Hlavnim cilem edukacni ¢innosti v zakladni sko-
le praktické je ptiprava zakl na zapojeni, nejlépe na uplnou integraci do bézného Zzivota.
ki je pii jejich vzdelavani nezbytné uplatiovat predevsim individudlni ptistup, odpovidaji-
ci jejich vyvojovym a osobnostnim zvlastnostem za pfispéni nejvyssi miry podpirnych
opatieni (Svarcova, 1., 2000). Podpiirnymi opatenimi se rozumi vyuziti specialnich metod,
postupii, forem a prostfedkti vzdélavani, kompenzacnich, rehabilitacnich a u€ebnich pomi-
cek, speciadlnich ucebnic a didaktickych materiald, zarazeni predmétl specidlné pedagogic-
ké péce, poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb, zajisténi sluzeb asistenta peda-

goga a snizeni poctu zaku ve téidé (Vyhlaska ¢. 147/2011 Sb., www.msmt.cz [online]).

V zakladni $kole specialni se vzdélavaji Zaci se stiedné t€Zkym, tézkym a hlubokym
mentalnim postizenim, se soubéznym postizenim vice vadami a s poruchou autistického
spektra podle Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélani zakladni Skola speci-
alni (dale jen RVP ZSS) (Vitek, J., Vitkova, M., 2010). I kdyz je devitileta povinna §kolni

dochézka, dle $kolského zakona je vzdélavani v ZSS koncipovano na deset let. Po
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absolvovani deseti ro¢nikti zak dosahuje stupné zaklady vzdelani. Ucivo predevSim vycha-
zi z prakticky zaméfenych ¢innosti a pracovnich dovednosti, pfedevS§im osvojeni sebeob-
sluznych dovednosti, pouzivani pfedmétii denni potieby, socialnich dovednosti a komuni-
kac¢nich dovednosti, v souladu s individudlnimi zvlastnostmi zaki. Edukacni prosttedi by
mélo byt klidné, nestresujici, poskytujici pocit bezpe¢i a umoznujici koncentraci na praci
(Bartoniova, M., Bazalova, B., Pipekova, J., 2007). Je nezbytné pii vzdélavani téchto Zak
uplatiovat piistupy odpovidajici vyvojovym a osobnostnim specifikiim zaka s co nejvyssi
moznou mirou podpurnych opatieni. VyuZzivaji se specialné pedagogické postupy a alterna-
tivni metody vyuky, které vyrazné plisobi zejména pii rozvijeni rozumovych schopnosti,
orientacnich dovednosti, zlepSovani socidlni komunikace, sebeobsluhy a dalSich dovednos-

ti potiebnych k Gspésné integraci do spolecnosti (Brychnacova, E., Malkova, M., 2008).

) Skoly na urovni stredniho Skolstvi zajistuji Zdakium uplné stredni, uplné stredni od-
borné nebo stredni odborné vzdélani, pripravuji je pro praxi nebo ke studiu na terciarnim
vzdeélavacim stupni (VOS ¢i VS) do stiedniho $kolstvi patii rovnéz odborna ucilisté (OU) a
skoly pro zaky se zdravotnim postizenim (prakticka skola jednoleta nebo dvouleta) (Vitek,
J., Vitkova, M., 2010, s. 163). Po uspésném ukonceni urcitého vzdelavaciho programu ve
stfedni Skole se dosahuje tiech stupiiti vzdélani, a to stiedni vzdélani, stfedni vzdélani s
vyuénim listem a stfedni vzd&lani s maturitni zkouskou. Zak ziska stiedni vzdélani po
uspesném ukonceni vzdélavaciho programu v délce 1 roku nebo 2 let pii denni formé vzdé-
lavani. Tento vzdélavaci program je stanoven piedevS§im pro Zaky, ktefi vzdélavaci pro-
gram zakladni Skoly ukoncili pted¢asné nebo ktefi ziskali pouze zaklady vzdélani. Po
usp&sném ukonceni vzdélavaciho programu v délce 2 nebo 3 let pii denni formé vzdélavani
nebo tspésném ukonceni vzdélavaciho programu zkraceného studia ziska zak sttedni vzdé-
lani s vyu¢nim listem. Stfedni vzdélani s maturitni zkouSkou dosahne zak po Uspé$sném
ukonceni vzdélavaciho programu v délce 4 let pti denni formé vzdé€lavani, ukoncenim
vzdélavaciho programu viceletého gymnazia, ndstavbového studia anebo zkraceného stu-
dia. Absolventi tohoto programu mohou dale pokracovat ve studiu na vysoké Skole nebo

vy$§i odborné §kole (Struktury systémi vzdélavani v CR, www.msmt.cz [online]).
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2.2.2 Skolska zaFizeni

Ze Skolskych zafizeni je pro tcely této diplomové prace nejpodstatnéjsi zminit uby-

tovaci zafizeni, mezi které patii internat a domov mladeze.

Internat poskytuje ubytovani a vychovné vzdélavaci ¢innost détem a zakiim se zdra-
votnim postizenim a détem pfipravného stupné zakladni Skoly specidlni. Internat se Cleni
na vychovné skupiny, do skupin jsou déti a zaci zafazeni, pokud je to mozné, podle tfid a
ubytovani jsou v pokojich oddélené podle pohlavi. Kazdou skupinu vede jeden vychovatel.
Internat zajistuje nezbytnou specialné pedagogickou podporu. Déti a zéaci jsou piijimani na
zaklad¢ prihlasky podané zletilym zakem nebo zakonnym zdstupcem. Pii umistovani do
internatu pfihlizi feditel ke vzdalenosti mista bydlisté ditéte ¢i zaka, dopravni obsluznosti
z mista bydlisté, k jejich socialnim pomérim a zdravotnimu stavu (Vyhlaska ¢. 108/2005

Sb., www.msmt.cz [online]).

Domov mliadeZe je Skolské ubytovaci zafizeni, které zajistuje zakiim a studentim
vychovu, ubytovani a stravovani. Je ur¢en predevSim pro studenty stfednich $kol, konzer-
vatofi a vysSich odbornych skol, ktefi nemohou denné¢ dojizdét do skoly (Pricha, J., Walte-

rova, E., Mares, J., 2009).

2.3 Cinitelé edukaéniho procesu ve §kolach a $kolskych zafizenich

Za Cinitele edukacniho procesu jsou povazovany elementy, které na sebe vzajemné
pusobi a nelze je od sebe jednotlivé oddélit. Nejbéznéjsi model edukacniho procesu ztvar-
fluje vztah mezi ttemi zakladnimi elementy a témi jsou edukant, edukator a edukacni pro-
stiedky. Tento trojmodel se v literatufe uvadi jako nedostacujici a proto jsou v pedagogické
kdy sttedobodem procesu je cil a plsobicimi elementy jsou obsah, edukant, edukator, ma-
terialni a organiza¢ni podminky, eduka¢ni metody a postupy (Prucha, J., 2005). Pro ucely

této diplomové prace bude popsan model eduka¢niho procesu podle J. Hendricha.
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2.3.1 Cil edukaé¢niho procesu

Cile edukacniho procesu zahrnuji cile vychovy a vzdélavaci cile. Cil je jeden z prvka
edukaéniho systému, ktery stanovuje smér edukacniho pisobeni. Cilem vychovy v ne-
jobecnéjsi podob¢ je ucelena piedstava piedpokladanych a zadoucich vlastnosti ¢lovéka,
které 1ze vychovou ziskat (Priicha, J., Walterova, E., Mares, J., 2009). Cile vychovy se m¢-
ni se spolecenskym zfizenim, statem, ndrodem, filozofii a kulturou. Stanoven¢ cile musime
neustdle srovnavat srealitou spolecnosti a stdle ho upravovat, musi vychazet nejen
z aktualnich podminek spole¢nosti, ale i z rozboru podminek budoucich (Grecmanova, H.,
Holousova, D., Urbanovska, E., 2002). Vzdélavaci cil je jednou z klicovych didaktickych
kategorii vymezujici zamér vyuky a vysledek vyuky. Novym trendem je charakterizovat
cile v podobé dosahovanych kompetenci zakt. Cile jsou stanoveny v Rdmcovych vzdéla-
vacich programech (Prtcha, J., Walterova, E., Mares, J., 2009). Ramcové vzdé¢lavaci pro-
gramy jsou kutikuldrni dokumenty na statni irovni. Pro kazdy obor vzdélani v zakladnim a
sttednim vzdélavani a pro predskolni, zakladni umélecké a jazykové vzdelavani se vydavaji
zvlast’ jednotlivé rdmcové vzdélavaci programy. Podle ramcovych vzdélavacich programii
si jednotliva §kola vytvori §kolni vzd&lavaci program. Skolska zafizeni, pro které neni vy-
dan rdmcovy vzdélavaci program vytvorii vlastni Skolni vzdélavaci program pro vzdélavani,
kde stanovi zejména konkrétni cile, délku, formy, obsah, ¢asovy plan vzdélavani, podmin-
ky pfijimani uchazect, priitbéhu a ukoncovani vzdélavani, véetné podminek pro vzdélavani
zakl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, oznaceni dokladu o ukonceném vzdélani,

pokud bude tento doklad vydavan (Zakon ¢. 561/2004 Sh., www.msmt.cz [online]).

2.3.2 Obsah eduka¢niho procesu

Obsah edukacniho procesu velmi uzce vyplyva ze stanovenych cili. Konkretizovat
obsah vychovy a vzdélavani neni jednoznacné, protoze zavisi na mnoha faktorech, jako
napiiklad spole€nosti, statnim zfizenim a jeji politikou, kulturnimi tradicemi, nabozZen-
stvim, socialni trovni aj. (Grecmanova, H., HolouSova, D., Urbanovska, E., 2002). Kdezto
obsah Skolniho vzdélavani je strukturovany a funkéné uspotfadany vybér obsahu vzdélava-
ni, odpovidajici cilim pfisluSného typu Skoly, respektujici prosttedi, vek, ptfedpoklady a
zkusenosti zaku. Je vSak nutno rozlisovat obsah Skolniho vzdélavani a obsah vyuky. Obsah

vyuky je realizovan dle plani stanovenych v obsahu Skolniho vzd€lavani, ale napli vyuky
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je ovliviiovana riznymi faktory, jako je osobnost ucitele, klima tfidy, prosttedi aj. (Pricha,

J., Walterova, E., Mares, J., 2009).

2.3.3 Edukant se vzicnym onemocnénim

Edukantem v této diplomové praci je mysleno dité $kolniho véku. V eduka¢nim pro-
cesu ve skoléach a skolskych zatizenich musi byt bran zietel na osobnostni zvlastnosti dite-
te. Ovlivijici aspekty rozdélujeme na biologické, socialni a psychologické, které strucné
popiSeme a nasledné¢ se zaméfime konkrétné na zdky se vzadcnym onemocnénim.
Z biologického hlediska je jednou z nejdulezitéjsich oblasti predevsim nervova soustava,
zvlasté centrdlni nervovy systém. Centralni nervovy systém je ve vzijemném plisobeni
S celym organismem, pfijima z n€j a z jeho povrchu informace, zpracovava je a tidi ¢innost
vykonnych organt (svall a 714z). Periferni nervovy systém zajist'uje spojeni mozku a mi-
chy s ostatnimi ¢astmi téla. Autonomni nervovy systém reguluje ¢innost zlaz a hladkého
svalstva. Tento systém pracuje relativné nezavisle na nejvyssich centrech, tedy zajist'uje
fungovani vnitinich organt i ve stavu spanku. Endokrinni systém jsou Zlazy s vnitini se-
kreci, které vylucuji hormony a témi ovliviiuji vzdalené organy. Vzajemna spoluprace téch-
to systémll ma vyznamnou ulohu pfi instinktivnim chovani, uspokojovani zakladnich bio-
logickych potieb a vzniku emoci. Porucha biologického aspektu mize vyrazné ovlivnit
7aka v edukaénim procesu, proto je dileZité brat zfetel i na tyto faktory (Cap, J., Mares, J.,
2007). Socialni aspekty ve vyvoji ditéte jsou zvlast dulezité. Jiz od narozeni se témto
aspektim vystavuji a tak vznika socializace. Socializace je proces uceni zit spolu s druhy-
mi lidmi. I kdyz je ¢lovék spolecenskou bytosti a potfebuje zit v integraci s ostatnimi, nej-
sou mu pravidla lidského souziti vrozena, ta si musi osvojit (Novotna, E., 2008). Aspekty
psychologické se vyjadiuji nejcastéji terminy psychické procesy, stavy a vlastnosti. Patii
sem vnimani, procesy udeni a paméti, imaginativni procesy a mysleni (Cap, J., Mares, J.,

2007).

Déti s Prader-Willi syndromem mivaji hodnotu IQ v rozmezi 45-95. Rozlozeni je-
jich schopnosti v jednotlivych oblastech je zna¢n€ nerovnomérné. Velmi ¢asto se uvadi, ze

tyto déti jsou zdatné ve stavéni puzzle, v ¢emz dokonce predc¢i 1 typické déti stejného veku,
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ve vyhledavani slov nebo v uceni se her na pocitaci. Tyto schopnosti se odrazi v jejich
zalibach, ale je vhodné je také vyuzit pii vyuce jako motivacni prvek anebo formu vyuky
(Michalik, J. a kol., 2012). Déti s Prader-Willi syndromem maji zpravidla potize uplatnit
nabité zkuSenosti, zpracovat déjovou posloupnost, porozumét abstraktni informaci a po-
chopit ji. Je tedy dulezité davat témto détem jasné a stru¢né instrukce. Tyto potize u déti
mohou souviset s jejich lepsi dlouhodobou paméti nez s kratkodobou (Zapletalova, J.,
2004). Jejich pracovni tempo byva pomérné pomalé, coz se odrazi zvlasté pii Skolni praci.
Nejsou schopni dokoncit stejnou ¢innost ve stejném case jako jejich spoluzaci, pomaleji se
pteorientovavaji z jednoho predmétu do druhého, z jedné Cinnosti do jiné. Komplikovana
je pro n¢ i prace ve skuping, je lepsi vyuzit individudlni pfistup. Velmi typickym projevem
déti s Prader-Willi syndromem je tvrdohlavost a naladovost, které se mtize neptiznivé pro-
jevit i ve Skolni ¢innosti. Pti uéeni jsou nékdy velmi Sikovni, dobie spolupracuji, ale z toho

jsou nékdy neuvéfitelné zapométlivy a roztékani (Michalik, J. a kol., 2012).

Na ukazku uvedeme slova asistentky Pavli, ktera se stara o chlapce s Prader-Willi
syndromem. ,, Kubiiv handicap s sebou prinasi pomalost, poruchu vyvoje reci, s tim souvisi
i problémy v porozumeéni druhym. Vse mu dochdzi se zpozdénim a casto potrebuje "tlU-
mocnika". Je nutné mu casto pripominat, co je a neni v pordadku. Mda smysl pro fair — play,
ale je spis individualista nez tymovy hrac. Neudrzi dlouho pozornost, pravidla her potiebu-
je Fikat jednoduse a po castech. Ve volném case Kuba rad sklada puzzle a pritom poslou-

cha radio“ (www.prader-willi.cz [online]).

Déti s cystickou fibrézou nemivaji ve vzdélavaci oblasti Zadnd omezeni vzhledem
k jejich rozumovym schopnostem, ale k jejich zdravotnimu stavu. Dnes jiz toto onemocne-
ni neni ve vétsiné ptipadl na prvni pohled znatelné. Avsak déti s cystickou fibrézou vyspi-
vaji pozd¢ji a Casto ptisobi jako mladsi, nez ve skute¢nosti jsou. Jejich télo je slabsi a kieh-
¢i nez u zdravych déti. Vzhledem K jejich dechovym potizim mivaji déti omezeni ve skol-
nich predmétech se zvySenou fyzickou namahou a to je predevs§im télesna vychova. VétSina
déti s cystickou fibrézou, byva kviili ¢astym nemocem doma, a proto jim je vytvofeno in-
dividualni vzdélavani. Pokud vSak navstévuji skolu, musi se dodrzovat pfisna hygienicka
opatieni. Ve tfidé musi byt jen jeden Zak s cystickou fibrézou, zak musi byt ve vétsi vzda-

lenosti od stojaté¢ vody, tedy od umyvadla, kvétin, pfi pouziti toalety by meéla byt
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kazdodenné¢ pouzivana dezinfekce nebo by mél byt zakovi umoznén piistup na vlastni toa-

letu (Michalik, J. a kol., 2012).

Prikladem uvadime kratky tryvek z blogu Markéty Miksikové, ktera sama trpi touto
nemoci. ,, Zdkladni Skolou jsem proplula. Abych tak rekla, moc jsem tam nechodila. Byla
Jjsem casto nemocna a pak s druhym stupnem prisly pravidelné 1. V. Co tri mésice na 14dni
a to takeé udeéla sve. Vedeli jsme, Ze ostatni nemocni s kanylou klidné chodi i do skoly. Ale
ja jsem byla rozmazlenéjsi, protoze mamka se mnou byla temer az do 18let doma na péci o
osobu blizkou. Tehdy nebyly urady tak nemilosrdné, jako jsou dnes. Také jsem nikdy dob-
rovolné svym kamaradum nerikala, Ze jsem nemocnd, moznda jsem se za to i stydela, mozna
jsem se jen bdla, jestli by mé i pak brali porad stejné. UCcitelé na zakladce mi nastésti vy-
chazeli vstric. A tak jsem si své 1. V. v podstaté uzivala jako velky relax, cist knizku, kouk-

nout na televizi a hlavné hodné spat :-) “(marketaxcf.wgz.cz [online]).

Intelektualni vyvoj ditéte s galaktosemii souvisi na v€asné diagnoze. Nejcastéji se u
déti objevuje forma lehké mentalni retardace. Pro tyto déti je typicky pozdni vyvoj feci,
nemotornost, slovni patlavost, problémy pii vyuziti kratkodobé paméti aj., coz zpusobuje
potize ve skole. U¢ivo je nutné nékolikrat opakovat, nez dojde k jeho zapamatovani. Potize
pii grafomotorickych Cinnostech i v pohybovych aktivitach v télesné vychové (Janesova,

T., 2012).

Ukéazka ze zivota Anetky, kterd trpi galaktosemii. ,, Ndsledujici rok nastoupila do
specialni zakladni skoly. Byli jsme moc radi, ponévadz ve trideé bylo jen 10 déti. Skvély pri-
stup ucitelu hodné pomohl a do treti tridy nebyl problém. Anetka prospivala
S vyznamendnim. Samozrejmé, kdyz se objevilo sloZitéjsi ucivo, zejména v matematice, na-
stal problém. Uz v predskolnim veku uméla cist, ale unikal ji obsah precteného. S postupem
do vyssich trid se pridruzily nove potize. Velké potize ma dcera s logickym uvazovanim,
kratkodobou pameéti, pochopenim obsahu ¢ldanku, chudou slovni zdsobou. Jeji 1Q je na dol-

ni hranici podprumeru‘“ (Michalik, J. a kol., 2012, s. 47).

Psychomotorické schopnosti a dovednosti ditéte s mukopolysacharidézou jsou na

rizné Urovni v zavislosti na typu mukopolysacharidozy a veku ditéte. Dite
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s mukopolysacharid6zou se mize vzdélavat podle jakéhokoliv vzdélavaciho programu, dle
jeho intelektovych schopnosti. Kazdé dit€¢ s mukopolysacharidézou je velmi individualni
a 1 prubéh nemoci se vékem méni, proto je témer vzdy nezbytné vypracovat individudlni
vzdélavaci plan, ktery lze v pribéhu vzdélavani upravovat dle potieb jednotlivého zaka
v dtsledku progrese jeho nemoci. Krom typu IV a ojedinéle typu VII je vzdy postiZzen inte-
lekt. Praimérn¢ asi ve Skolnim véku ditéte dochazi k postupné progresi nemoci, kdy se sni-

Zuji intelektové i motorické schopnosti (Michalik, J., Zeman, J. a kol., 2012).

Popis od matky o rozdilném pribéhu nemoci u dvou synt, dnes jiz mladych dospé-
lych muzq. ,, Uz jenom bratii Lubos a Jan Moravcovi mohou slouzit jako doklad toho, ze
mukopolysacharidoza miize u kazdého nemocného vypadat uplné jinak. Oba trpi mukopo-
lysacharidozou V. typu ai kdyz se prvni priznaky onemocnéni u obou chlapcii objevily
V péti letech véku, pritbéh choroby uz byl u kazdého z nich jiny. Lubos je po narocné ope-
raci téemér sobéstacny, nasel si i brigadu. Mladsi Honza je uz nékolik let na voziku a stdle
vetsi problém je zhorsujici se pohyblivost rukou. Sam uz skoro nedokdze ani zdvihnout

sklenici s vodou. “ (www.ulekare.cz [online]).

Divky s Rettovym syndromem jsou pievazné vzdélavany ve specidlnich Skolach.
Pii vzdélavani je vhodné se piedev§im snaZit o zachovani trvalé stimulace kognitivnich,
recovych a komunikaénich schopnosti a udrzeni aktivni komunikace s okolim. U divek lze
pozorovat v kratkém casovém obdobi velké kolisdni v motorickych schopnostech, rozsahu

pozornosti a ve zptisobu chovani (Michalik, J., Zeman, J. a kol., 2012).

Kratka ukazka matky o regresi nemoci u své dcery Karoliny. ,, Cas béZel dal, Karo-
linka zapominala to malo, co uméla, nedokazala si uz dat jidlo do pusy, jenom polehavala,
ztrdcela zdjem o okoli. Ani oblibené pohddky nebo rikanky nezabiraly. Spatné spala, nékdy

se smala, velmi casto vSak plakala “(www.rett-cz.com [online] - b).

Spinalni muskularni atrofie nepostihuje u déti jejich intelektové schopnosti, proto
je lze velmi dobte integrovat do béznych typi Skol vSech Urovni. Pedagog je povinen re-
spektovat jeho specidlni vzdé€lavaci potieby, které jsou podrobné rozepsany
v individualnim vzdélavacim planu, v némz je napln uciva zachovana (Michalik, J. a kol.,

2012).
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Smutna realita z feci Martinové matky. ,, Martinovi je 16 let. Zatimco jesté pred ro-
kem, byt na invalidnim voziku, pravidelné navstevoval stredni prumyslovou Skolu, dnes je
zcela upoutdn na lizko a odkdzdan na pomoc jinych. Casto mluvi o tom, Ze se tési na navrat
do Skoly, hovori o budoucnosti. Ani na chvili si nepripousti, Ze na jeho rychle postupujici

nemoc neni zZadny lék “(zena-in.cz [online]).

Tourettiiv syndrom nepostihuje intelektové schopnosti ditéte, mohou se tedy vzde-
lavat v béznych typech skol. Je vSak nezbytné nutné, aby o nemoci ditéte byli lidé z jeho

okoli dostate¢né informovani a jejich reakce na projevy ditéte byla adekvatni (Michalik, J.

a kol., 2012).

Uryvek z rozhovoru s panem MUDr. Ondfejem Fialou, pfedsedou ob&anského sdru-
zeni ATOS, ktery je nejen lékafem, ale také pacientem. ,, Chci zduraznit, Ze Tourettiiv syn-
drom na inteligenci vliv nema. Naopak, je to zajimavé, ale rada pacientii je v nécem velmi
talentovand nebo kreativni. S Tourettovym syndromem jsou vSak casto spojené tzv. speci-

fické poruchy uceni, o nichz se v poslednich letech hodné mluvi* (www.deprese.com [onli-

nej).

Pokud je fenylketonurie u ditéte v¢as diagnostikovana a vhodnym zptisobem 1éce-
na, nedochazi ke vzniku mentalniho poskozeni. Schopnosti ditéte tedy dovoluji, aby ve
Skolnim vé&ku navstévovalo béznou zakladni skolu a vyssi vzdélavaci instituce, také mize
smysluplné travit svij volny ¢as. Dité s fenylketonurii se od ostatnich déti odlisuje v oblasti
stravovani, kdy musi dodrzovat nizkobilkovinné diety, v oblasti 1é€ebného reZimu musi 1
v pribéhu Skolni vyuky konzumovat specialni aminokyselinové preparaty. Tyto dvé oblasti
mohou ovlivnit postaveni ditéte v kolektivu tfidy. Je tedy na uditeli a jeho schopnostech,

jak dokaze pusobit na kolektiv téidy (Michalik, J. a kol., 2012).

Kratka vzpominka na détstvi Zeny s fenylketonurii. ,,Jsem z generace, které dietu
neméla néjak zvlast problém s tim, ze nesmim jidla, co ostatni déti, ale urcité jsem na to
nebyla hrda. Problém s tim totiz méely ostatni déti kolem mé. Neméla jsem skoro Zadné ka-

marady, protoze jsem byla divna a jedla a hlavné pila divné véci* (nemoci.vitalion.cz [on-
line]).
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U déti s Williamsovym syndromem byva psychomotoricky vyvoj opozdény.
V pozdé&jsim veéku se projevi i rizné stupné mentalniho postizeni, nejcastéji lehké az stied-
né t&7ké. Tyto déti vétsinou vyzaduji pii vzdélavani specialni podporu. Rada z nich zvladne
navstévu bézné matetské Skoly, tedy integraci, kterd vyzaduje podporu vedeni mateiské
Skoly a pedagogickych pracovnikd. Pobyt mezi zdravymi détmi je pro dité¢ s Williamsovym
syndromem velmi dulezity pro ziskani zakladnich socialnich dovednosti. Snaze se nauci
mluvit od zdravych spoluzdkt. Podobna situace nastava i pfi prechodu na zakladni Skolu.
Bud’ je dit¢ integrovano do bézné zékladni skoly anebo navstévuje zakladni Skolu praktic-

kou ¢i zakladni $kolu specialni (willik.tym.cz [online]).

Ptikladem uvadime kratky Gryvek popisujici vyvoj feci chlapce s Williamsovam syn-
dromem. ,, Vyvoj reci Sel zpocatku. Asi od dvou let syn zvladal slova mdma, tdta, koné.
Nejvetsi nastup reci nastal ve 3,5 letech, kdy nastoupil do Specidlni materské skoly a zacal
pouzivat komunikacni system VOKS. Nyni po deseti mésicich je uz docela upovidany,
s pomoci logopedky rozsirujeme slovni zasobu, vytvari véty“ (Michalik, J. a kol., 2012, s.
126).

2.3.4 Edukator Ziaka se vzacnym onemocnénim a jeho kompetence

Edukator je odbornik, ktery provadi edukaci, tedy n€koho vyucuje, vychovava, skoli,
zacvicuje, trénuje aj. Je tedy zifeymé, ze edukacéni Cinnost je charakteristicka pro fadu profe-
si, nejen pro ucitelskou. Avsak nejvice zastoupenou kategorii mezi edukatory jsou pedago-
gi¢ti pracovnici ve $kolach riznych druhd a stupiiti (Pricha, J., 2002). Pedagogickym pra-
covnikem je ten, kdo vykonava pfimou vyucovaci, ptimou vychovnou, pfimou specidlné
pedagogickou nebo piimou pedagogicko-psychologickou ¢innost pfimym plsobenim na
vzdélavaného. Piimou pedagogickou ¢innost vykondva ucitel, pedagog v zatizeni pro dalsi
vzdélavani pedagogickych pracovnikt, vychovatel, specialni pedagog, psycholog, pedagog
volného casu, asistent pedagoga, trenér, vedouci pedagogicky pracovnik. Pedagogickym
pracovnikem muze byt ten, kdo je pIlné zpusobily k pravnim ukontim, ma odbornou kvali-
fikaci pro pfimou pedagogickou ¢innost, kterou vykonava, je bezithonny, je zdravotné zpu-

sobily a prokazal znalost ¢eského jazyka, neni-li dale stanoveno jinak.

Pro tuto diplomovou praci je z pedagogické oblasti dle zakona ¢. 563/2004 Sb., o pe-

dagogickych pracovnicich podstatna profese vychovatele, specidlniho pedagoga a asistenta
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pedagoga. Nicmén¢ neméli bychom opomenout rozvijejici se profesi socialniho pedagoga.
V nasi praxi, na rozdil od zahranic¢i, neni na Skolach zavedena zadna takova funkce. Stale
se Casto setkdvame s tradi¢énim oznacenim vychovatel pfesto, ze v nékterych ptipadech neni
mél zastdvat misto ve Skoldch i v riznych vychovnych zatizenich. Obecné by jeho naplni
prace méla byt schopnost posilovat demokracii mezi zaky a détmi, snazit se zajistit ochranu
pfed masmedidlnim nésilim, komunikovat s rodi¢i, s policii, s psychology a dal§imi odbor-
nymi pracovniky, pracovat s agresory, ale i s obétmi Sikany a nasili, m¢l by mit schopnost
analyzovat pfipad Sikanovani, ale také by mé&l byt schopen empatie, komunikace s détmi i s
mladistvymi, mél by byt schopen jim pomoci v jakékoliv situaci a umét zorganizovat ¢in-
nost nebo volnocasové aktivity s témito détmi (Kraus, B., 2008). Socialni pedagog a vy-
chovatel ziskava odbornou kvalifikaci ukon¢enim stiedniho vzdélani s maturitni zkouskou,
vysSiho odborného vzdelani nebo vysokoskolského vzdélani ve studijnich programech
Vv oblasti vychovatelstvi, socialni pedagogiky, specidlni pedagogiky nebo ucitelstvi pro za-
kladni ¢i stiedni Skoly. Specialni pedagog ziskava odbornou kvalifikaci vysokoskolskym
vzdélanim v magisterském studijnim programu zaméfené na specialni pedagogiku. Asis-
tent pedagoga ziskava odbornou kvalifikaci absolvovanim akreditovaného vzdélavaciho
programu pro asistenty pedagogy uskutectiovaného zatizenim dal§iho vzdélavéani pedago-
gickych pracovniki, stfednim vzdé&lanim s maturitni zkouskou, vyS$im odbornym vzdéla-
nim nebo vysokoskolskym vzdélanim v oblasti pedagogickych véd (Zakon €. 563/2004 Sb.,
www.msmt.cz [online]). Pedagogicka zpisobilost vychovatele, specialniho pedagoga i
asistenta pedagoga neni jen to, co se nabyva pouze studiem, ptipravou, nybrz i to, jak je
dany pracovnik osobnostné vybaven pro vykondvani pedagogické c¢innosti (Pracha, J.,
2002). Osobnostni charakteristikou vychovatele, specialniho pedagoga a asistenta pedago-
ga se zabyva spousta pedagogickych teoretiki, shoduji se, Ze mezi zddouci osobnostni rysy
patii moralni bezihonnost, schopnost komunikace, odolnost vii¢i zatézi, empatie, kladny
vztah k détem, pfirozena autorita, organizacni schopnost, smysl pro spravedlnost, trpéli-
vost, pracovitost, tvofivost, tolerance, smysl pro humor, dislednost, fyzicka zdatnost, spo-
leCenské vystupovani, emocionalni inteligence a schopnost sebepoznani (Dytrtova, R., Kr-
hutova, M., 2009). V literatufe se ¢asto objevuje pojem profesni kompetence. Tento pojem
byva obvykle vymezovan jako profesni kvality, zpusobilosti vychovatele, specidlniho pe-

dagoga a asistenta pedagoga, které pokryvaji cely rozsah profese a daji se dale rozvijet.
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Toto vymezeni je velmi obsahlé a zahrnuje schopnosti a vlastnosti vychovatele, specialniho
pedagoga a asistenta pedagoga, jeho teoretické a praktické znalosti i zkuSenosti
z pedagogického oboru, které jsou nezbytné pro vykon pedagogické profesi. Za klicové

kompetence se uvadi:

e Kompetence oborové predmétova (jsou osvojeny systematické znalosti apro-
ba¢niho oboru, schopnost transformovat tyto znalosti do pedagogické ¢innosti,
dovede vytvaret mezi predmétové vazby, umi vyhledavat a zpracovavat informace

Vv oblasti svého oboru)

e Kompetence psychodidakticka (ovlada strategie uceni a vyucovani, dovede vy-
uzivat didaktické instrumentdrium a je schopen je ptizplsobit pozadavkiim Skoly
a potfebam zakl, ma prehled o vzdélavacich programech dané Skoly, ma znalosti

z teorie $kolniho hodnoceni a dovede jich adekvatng vyuzivat) (Svec, V., 2005).

e Kompetence obecné pedagogicka (rozumi procesim vychovy a dovede je prak-
ticky vyuzit, dovede se orientovat v kontextu vychovy a vzdélavani na zékladé
znalosti vzdélavacich soustav a trendu jejich rozvoje, je schopen podporovat roz-

voj individualnich kvalit zakt, ma znalosti o pravech ditéte a respektuje je)

e Kompetence diagnosticka a interven¢ni (dovede pouzit metody a techniky pe-
dagogické diagnostiky zdka, ovlada zpisoby vedeni nadanych i méné nadanych
zakd, je schopen rozpoznat socialné patologické projevy zaku, Sikanu, tyrani a
zna moznosti jejich prevence a napravy, ovlada prostredky zajisténi kadzné ve tii-

de¢, dovede tesit Skolni vychovné situace a problémy) (Vasutova, J., 2004).

o Kompetence psychosocialni a komunikativni (dovede se podilet na spoluvytva-
feni klimatu Skolni tfidy 1 klimatu Skoly, dovede podporovat socializaci zak1, zna
moznosti 1 meze vlivu mimoskolniho prostfedi na zaky, dovede analyzovat pfici-
ny negativnich postoju a chovani zakt, dovede se orientovat v naro¢nych social-

nich situacich, dovede efektivné komunikovat nejen se zaky, ale i s jejich rodici)

e Kompetence manaZerska a normativni (dovede fidit tfidu a organizovat praci
skupin zakt 1 jednotlivell, dovede vytvaret podminky pro spolupraci zaki, ma za-
kladni znalosti o zékonech a dalSich normach a dokumentech stahujicich se k vy-

konu ucitelské profese, méa znalosti o podminkach a procesech fungovani skoly,
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ovlada zakladni administrativni ikony spojené s evidenci zaka a jejich vychovné-

vzdé¢lavacich vysledku, dovede organizovat i mimovyukové aktivity zakii)

e Kompetence profesné a osobnostné kultivujici (ma v§eobecné znalosti z oblasti
filozofie, kultury, politiky, prava a ekonomie a dovede jich vyuzivat, je schopen
dodrzovat zasady profesni etiky, umi vystupovat ve Skole i na vefejnosti, ma
predpoklady pro spolupraci s kolegy, je schopen sebereflexe s vyuzitim sebehod-
noceni, dovede reagovat na zmény vychovné-vzdélavacich podminek) (Pricha, J.,

2002).

Mira jednotlivych kli¢ovych kompetenci u vychovatele, specialniho pedagoga a asis-
tenta pedagoga je dana dle pracovni napln€ uvedené ve vyhlasce €. 412/2006 Sb., kterou se
meéni vyhlaska ¢. 317/2005 Sb., o dalsim vzdélavani pedagogickych pracovniki, akreditac-
ni komusi a kariérnim systému pedagogickych pracovnikli (vyhlaska €. 412/2006 Sb.,

www.msmt.cz [online]).

2.3.5 Materialni a organiza¢ni podminky

Vzdélavani a vychova déti a zakti by méla byt podpofena odpovidajicimi material-
nimi a organiza¢nimi podminkami, to znamena, ze vyuzivané prostory musi byt vybave-
ny a usporadany k ¢innosti, pro kterou je mistnost ur¢ena. Materialni vybaveni téchto mist-
nosti musi odpovidat moZznostem Zakt a déti, musi byt k dispozici prostory pro ulozeni a
uschovani pomicek, pro pfipravu a praci vychovatele, specialniho pedagoga a asistenta
pedagoga, dale by mé&li byt k dispozici prostory pro praci, odpocinek, osobni hygienu, od-
kladani odévi a obuvi, spole¢né stravovani a prostory urcené k osetieni trazu. Chod insti-
tuce musi byt jasné organiza¢né stanoven, zaci a déti se musi umét orientovat v organizaci
prace zaméstnanct (tzn., ze zéci a déti védi, kdo je kuchar a jaka je jeho napli prace atd.).
Je nutné, aby i Cinnost déti a zakti byla spravné zorganizovana a dle jejich moznosti a
schopnosti se stiidala prace, odpocinek, pohyb, stravovaci a pitny rezim, zdjmova ¢innost a

hygiena (Brychnacova, E., Malkova, M., 2008).
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2.3.6 Edukacni metody a postupy

Poslednimi zminénymi Ciniteli eduka¢niho procesu jsou edukaéni metody a po-
stupy. Jedna se o zdmérné a systematické zptisoby, postupy a prostiedky, které sméiuji k
vychovnému a vzdélavacimu cili. Konkrétnéji mizeme rozliSovat vychovné metody a
vyucovaci metody, kdy k vychovnym metodam pocitame pisobeni piikladem, odmény a
tresty, piikazy, diskuze aj. Podoba a dopady vychovné metody ptsobi v souvislosti celko-
vého vychovného stylu, naptiklad demokratickd vychova, liberalni vychova, autoritativni
vychova. Vyucovaci metoda charakterizuje ¢innost ucitele vedouci zédka k dosazeni stano-
venych vzdélavacich cili. Klasifikace vyucovacich metod jsou rizné, napiiklad podle fazi
vyucovaciho procesu (utvareni, upeviiovani a provéfovani védomosti), podle zpisobil pre-
zentace (slovni, ndzorné), podle charakteru specifické ¢innosti, podle zptisobu interakce
mezi ulitelem a zéky (frontalni, skupinové, individudlni) aj. (Pricha, J., Walterova, E.,

Mares, J., 2009).
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3 RODINA DITETE SE VZACNYM ONEMOCNENIM

Pro kazd¢ dit¢€ i pro dité¢ se vzacnym onemocnénim je nepiirozenéjSim prostiedim pro
jeho zivot a vychovu jeho rodina. Neexistuje jiné prostiedi, které by mu poskytlo stejny
pocit bezpeci, jistoty, emociondlni stability ani stejné mnozstvi podméth pro jeho dalsi roz-

voj (Pipekova, J., 2006).

3.1  Rodice ditéte se vzacnym onemocnénim

Rodina ditéte se vzacnym onemocnénim je vystavena stresoriim, souvisejicim se
zdravotnim stavem ditéte. O postizeni ditéte se rodice mohou dozvédét v prenatalnim ob-
dobi, perinatalnim obdobi anebo v priibéhu Zivota ditéte (Stérbova, D., 2013). V této pod-

kapitole se ptiblizime k prozivani a pocitim rodict pfi zjisténi tohoto faktu.

ProZivani i chovani rodica ditéte se vzacnym onemocnénim se V prubéhu ¢asu méni,
prochazi péti typickymi fazemi: fazi Soku a popteni, fazi bezmocnosti, fazi postupné adap-

tace a vyrovnavani s problémem, f4zi smlouvani a posledni je faze realistického postoje.

Faze Soku a popieni. Popfeni nepfijatelné informace je projevem obrany vlastni
psychické rovnovahy. Sok se projevuje strnutim a neschopnosti jakékoli reakce. V této fazi
nechtéji rodice slySet nic o moznostech péce a vychovného vedeni svého ditéte, protoze se
doposud nesmifili s existenci jeho postizeni. Tato informace je v prubéhu ¢asu postupné
pfijimana. Reakce rodict je ovlivnéna skutecnosti, kdy a jak se o postizeni svého ditéte
dozvédéli (Vagnerova, M., 2005). ,, Protoze jsem byla po narkoze, myslela jsem, Ze je to
sen a ze se za chvili probudim. Jen jednou v zivoté jsem se citila takhle, bylo to v dobé, kdy
mi umrel tatinek. Je to jako smrt, je to horsi nez smrt, protoze problémy tim nekonci. Ne-
mohla jsem se schovat a vyplakat, jako jsem to udélala, kdyz jsem ztratila otce. Moje dité
bylo tady a potrebovalo me* (Selikowitz, M., 2005, s. 17).

Faze bezmocnosti. V této fazi rodi¢e nevédi, co by méli délat. S timto problémem se
jesté nesetkali a nedovedou jej tedy fesit. Rodice proZivaji pocity viny, které se vztahuji
k ditéti a pocity hanby, vztahujici se k o¢ekavanym reakcim jinych lidi. Boji se zavrZzeni a
odmitnuti a soucasné ocekavaji pomoc, ale nemaji piesnou vizi, jakd by pomoc méla byt a

v ¢em by méla spocivat (Vagnerova, M., 2005).
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Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem. Schopnost rodiny adaptovat
se na zmeény a stresujici zivotni udélosti je na kazdém stupni zivotniho cyklu ovlivnéna
¢tyfmi faktory. Prvnim faktorem jsou osobni zdroje odolnosti ¢lenti rodiny (pozitivni sebe-
ucta a sebedtvéra). Druhym je sdileny systém daveéry a vyznam, ktery je pfisuzovan zivotni
udalosti, véetné¢ vyjadieni optimismu, spirituality a rodinného kulturniho dédictvi. Tietim
ovlivitujicim faktorem je socialni podpora rodiny, ptatel a $irS§i komunity. A ¢tvrtym fakto-
rem jsou rodinné copingové strategie a techniky pouzivané k feSeni problému a k udrzeni
rodinné celistvosti (Stérbova, D., 2013). Strategie zvladani mohou mit aktivni nebo pasivni
charakter. Aktivni se projevuje tendenci bojovat s nepftijatelnou situaci. Pasivni se projevu-
je pretrvavajicim popiranim situace, krajnim feSenim je umisténi do péce instituce nebo

odchod z rodiny (Vagnerova, M., 2005).

Faze smlouvani. V tomto obdobi rodice jiz akceptuji skutecnost, zZe maji dité se
vzacnym onemocnénim, ale radi by ziskali alespont malé zlepsSeni, kdyz neni mozné uplné
uzdraveni. Napiiklad, ze dit¢ bude chodit alespon s berlemi. Faze smlouvani je znakem
kompromisu, vyjadieni urcité nad¢je. Charakter zatéze se méni, nejedna se o trauma, ale
spi§ o dlouhodoby stres spojeny s inavou a vyc€erpanim péce o dité a s silim o zlepSeni

zdravotniho stavu ditéte (Stérbova, D., 2013).

Faze realistického postoje. Rodice jiz akceptuji skutecnost, Ze jejich dit€ ma posti-
zeni. Za¢nou se chovat vhodnéj$im zptsobem, jejich plany jsou realnéjsi a splnitelnéjsi.
Postoj rodi¢t muze v zavislosti na vyvojovém obdobi ditéte kolisat, je to spojené s nové

vzniklymi zatézemi (néastup do Skoly) (Vagnerova, M., 2005).

Rodice déti se vzacnym onemocnénim se ¢asto potykaji s v&t§imi obavami nez rodice
déti bez postizeni. Jako prvni se vétSina rodic¢l zabyva otazkou osudu svych déti. Tyto
obavy mohou vést aZ k omezovani ditéte v jeho pfirozenych socialnich kontaktech, nevy-
tvafeni dostatecné€ podnétného prostiedi pro jeho rozvoj. MoZny je 1 opacny jev uvedeného
postoje, kdy je na dité kladeno vice narokl nez je schopno zvladnout. Od utlého détstvi je
rodi¢ ditéte se vzacnym onemocnénim nucen komunikovat s fadou instituci, které ne vzdy
spliiuji jeho predstavy o u¢inné a kvalitni pomoci. Tuto nedtvéru si rodi¢ zpravidla piinasi
do Skolského prostiedi. Péce o dité¢ se vzdcnym onemocnénim s sebou zpravidla pfinasi
zvySené naklady, a navic tyto rodiny byvaji vétSinou tzv. jednopiijmové (Michalik, J. a

kol., 2012).
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3.2

Postaveni ditéte se vzacnym onemocnénim v rodiné

V této podkapitole se budeme zabyvat postavenim ditéte se vzacnym onemocnénim V

roding. Zminime vSeobecné desatero zdsad pro péci o dité s postizenim, vychovné styly

rodic¢u a jejich dopad na celou rodinu.

Vychovné pfistupy rodict k ditéti se vzacnym onemocnénim mohou byt rizné. Za

nevhodné jsou povazovany naptiklad uzkostny pfistup, rozmazlujici, perfekcionisticky,

protekéni a zavrhujici (Valenta, M., Miiller, O., 2007).

Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védét. Rodice by méli vedét, jaka je podstata

1.
postizeni jejich ditéte, tak mu mohou rozumét a 1épe pomahat.
Obétavost ano, ale ne obétovani. Dité potiebuje vétsi davku obétavosti, porozumé-
2. | ni, vychovného vedeni, ale ne obétovani se. Péce o dité¢ by méla byt rozdélena mezi
¢leny rodiny.
3 Ne neStésti, ale ukol. Brat postizeni svého ditéte jako nesStésti vede k pasivité. Je
" | treba viak ptejit do aktivity a poméhat ditéti i sobé¢.
A P#ijmout pravdu, ale vZdy s vyhledem do budoucna. Rodi¢e by méli byt informo-
" | vani o moznostech dalsiho vyvoje ditéte.
c Dité samo netrpi. I dité s postizenim Zije svym détskym zivotem, s jeho radostmi a
" | starostmi. Je tieba mu pomabhat, ne ho litovat.
6 V pravy ¢as a v nalezité mire. Kazdy cilevédomy krok ve vychové a u¢eni ma pfijit
v pravy €as a v nalezité mife. Dit¢ nema byt pretéZovano.
7. | Nejsme sami. Rodic¢e déti s postizenim by se neméli izolovat od okolniho svéta.
o Nejsme ohroZeni. Rodi¢e by se méli zbavit precitlivélosti na reakce a pohledy dru-
" | hych lidi.
9 Chranme si manZelstvi a rodinu. Manzelé jsou vystaveni zvySené zatézi, ktera
" | velmi &asto vede k rozpadu jejich manzelstvi.
10. | Mysleme na budoucnost. Rodice by méli vyhlizet do budoucna realisticky.
Tab. C. 1: Desatero zasad v péci 0 dite s postizenim

(http://www.rodina.cz/clanek1796.htm).
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Dité se vzacnym onemocnénim muiiZze znamenat zatéz nejen pro rodice, ale 1 pro sou-
rozence. Je velmi diilezité piiméfené a piijatelné vysvétlit problém postizeni jejich souro-
zence. Zdravy sourozenec se postupné uci strategiim zvladani tohoto sourozeneckého vzta-
hu (Pipekova, J., 2006). Jeho role v rodiné se méni, odlisné byvaji i postoje a ofekavani
rodici. Zdravy sourozenec si je védom odlisné rodinné konstelace, kterd urcitym zpisobem
ovlivituje pozitivn€ 1 negativné jeho postoj a chovani. Déti chapou, ze kdyz je nékdo ne-
mocny, nemuze zvladnout totéz co zdravi. Tim se rozviji ohleduplnost a ochota pomoci
slabsim (Vagnerova, M., 2005). Nebezpecim miize byt extrémni soustiedéni pozornosti
rodict bud’ na dité se vzaicnym onemocnénim anebo naopak na dité zdravé. Ani jeden ex-
trém neni spravny. Oba piistupy mohou na zdravé dité klast nepfimefené pozadavky, které
nebudou schopni zvladnout (Pipekova, J., 2006). Pfilisna koncentrace pozornosti a zajmu
na dité¢ se vzacnym onemocnénim zpisobuje, Ze se rodi¢e nemohou dostatecné vénovat
zdravému ditéti. Naopak od néj ocekavaji zralej$i chovani, nez odpovida jeho vyvojové
urovni. Rodice jsou, tak moc zahlceni problémy potomka se vzacnym onemocnénim, Ze
ocenuji bezproblémovost, nenaro¢nost, omezeni pozadavkl zdravého ditéte a ocekavaji, ze
s nimi bude spolupracovat na spole¢ném rodinném tkolu. Zdravy sourozenec vSak muze
ziskat pocit vlastni bezvyznamnosti a z toho vyplivajici pocit nejistoty, ktery si prenasi i do
jinych sociélnich skupin. MliZe pocit'ovat vinu za to, Ze on je zdravy, a zavidét rodiCovskou
pozornost vénovanou sourozenci se vzacnym onemocnénim. Podle dosavadnich vseobec-
nych vyzkumi rodi¢e Casto udavaji, ze se zdravé dit¢ ke svému sourozenci s postizenim
chovalo Spatné, Zzarlilo, vztekalo se nebo zdiiraznovalo pocit kiivdy (Prevendarova, J.,
1998). V piipad¢ jednostranného zajmu o zdravé dité¢ muze slouzit rodi¢im jako prostiedek
kompenzace neuspokojeni, které rodi¢iim piindsi potomek se vzacnym onemocnénim.
Uspéchy zdravého ditéte podporuji sebevédomi rodiéti a usnadiiuje jim zvladani problémi.
Rodic¢e vsak na zdravé dité mohou klast takové naroky, které pfi jejich mnozstvi nebude
schopno zvladnout nebo neni na takové vyvojové Grovni, aby bylo schopno zvladnout ob-
tizn¢ fesitelnou situaci. Svymi pozadavky mohou zna¢né zkomplikovat socializaci i rozvoj
identity zdravého ditéte. Dopadem tohoto piistupu mize byt u zdravého potomka to, ze si
ke svému sourozenci se vzacnym onemocnénim vytvoii az negativni ¢i nepfatelsky vztah.
Dalsi zatézi pro zdravého potomka predstavuji i negativni reakce okoli, se kterymi se mize

setkat predevsim ve $kole, kde se mu déti mohou vysmivat (Vagnerova, M., 2005).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 45

3.3 Pomoc rodinam

Narozeni ditéte se vzacnym onemocnénim piedstavuje pro rodice zatéz, vétSinou
neocekavanou. Doba, kdy se rodice setkavaji se skutecnosti, ze jejich dit¢ méa vzacné one-
mocnéni, mize byt od obdobi prenatalniho az do pocatku povinné Skolni dochazky. Zalezi
na stupni a druhu vzacného onemocnéni, pfipadné i na mozném ptidruzeném postizeni. Za
zékladni potieby rodiny ditéte se vzacnym onemocnénim se povazuje vhodna informova-
nost o stavu a moznostech ditéte S danym postizenim, protoze poskytnuti informaci je
nejdiive. Dalsi dalezitou potfebou je emocionalni podpora, tam muze byt poskytnuta
specialisty, formou psychoterapie. Za nezanedbatelnou, naopak velmi duilezitou je finanéni
a socialni podpora témto rodinam, prostiednictvim specialistii, zfizovanim dennich zafi-
zeni, moznostmi kratkodobého umisténi ditéte mimo rodinu a osvétova ¢innost ve spolec-
nosti. Vychova ditéte se vzacnym onemocnénim muize byt mnohem obtiznéjsi a narocné&jsi
ve srovnani s vychovou ditéte zdravého, proto je tieba témto rodicim poskytovat odbor-
nou poradenskou péc¢i v oblasti medicinské, psychologické a specialné pedagogické (Pi-
pekova, J., 2006). ProtoZe se v této praci zaméfujeme na vzacna onemocnéni, je jasné, ze
se jednotlivé druhy nemoci vyskytuji velmi zfidka, proto pii poskytovani pomoci témto
rodinam maji nezastupitelné misto spolky (diive ob¢anska sdruzeni). V této ¢asti diplomo-
vé prace se budeme tedy zabyvat pomoci Vv oblasti socialni a pedagogické, a také zminime

jednotlivé spolky.

Statni pomoci pro rodiny s détmi se vzacnym onemocnénim je piispévek na péci,
davky pro osoby se zdravotnim postiZenim a rana péce. Informace o pfispévku na péci a o
rané péci je zakotvena v zakoné €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach a informace o dru-
zich davek nalezneme v zékoné ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravot-
nim postizenim a 0 zméné souvisejicich zakont. Piispévek na péci je poskytovan osobam,
které jsou pro svou nepiiznivou socidlni situaci zavislé na pomoci jiné osoby. Vyse financ-
niho pfispévku je ovlivnéna mirou stupné zavislosti. Pfi posuzovani stupné zavislosti se
hodnoti schopnosti zvladnout zakladni Zivotni potieby (zdkon ¢. 108/2006 Sb.,
www.mpsv.cz [online]). Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim se dé¢li na ptispévek
na mobilitu a ptispévek na zvlaStni pomiicku. Pfispévek na mobilitu mé narok osoba starsi
1 roku, ktera neni schopna zvladat zakladni Zivotni potieby v oblasti mobility nebo orienta-

ce. Narok na pfispévek na zvlastni pomiicku ma osoba, kterd ma téZkou vadu nosné¢ho nebo
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pohybového tstroji, t€zké sluchové postizeni, t€zké zrakové postizeni, tézkou mentélni

retardaci nebo hlubokou mentalni retardaci (zakon ¢. 329/2011 Sb., www.mpsv.cz [onli-

nej).

Ve chvili, kdy rodice zjisti, Ze jejich dité trpi vzdcnym onemocnénim, méla by jim

byt co nejdiive poskytnuta rana péce. Ranna péce je terénni sluzba, ktera je v ptipadé po-

tteby doplnénd formou ambulantni sluzby. Tato sluzba je poskytovana ditéti a rodi¢iim do

sedmi let véku ditéte (zakon ¢. 108/2006 Sb., www.mpsv.cz [online]).

Vychovné, vzdélavaci a

aktivizaéni ¢innosti

e Zhodnotit schopnosti a dovednosti ditéte 1 rodici
e Zjistit potieby rodiny a ditéte S postizenim, nebo se znevy-
hodnénim

e Poskytnout specializované poradenstvi rodicim a dalSim
blizkym osobam

e Podporovat a posilovat rodi¢ovské kompetence

e Vzd¢lavat rodice, naptiklad formou individualniho a skupi-
nového poskytovani informaci, seminait, pij¢ovani literatu-
ry

¢ Nabizet programy a techniky podporujici vyvoj ditéte

e Poskytnout instrukce pfi nacviku a upeviiovani dovednosti
ditéte s cilem maximalniho mozného vyuziti a rozvoje jeho
schopnosti ve v§ech oblastech

Zprostiedkovani kontak-
tu se spolecenskym pro-

stiedim

e Poskytnout pomoc pifi obnoveni nebo upevnéni kontaktu
s rodinou

e Poskytnout pomoc a podporu pii dalsich aktivitach podporu-
Jjicich socialni zacleniovani osob

e Poskytnout podporu a pomoc pii vyuzivani bézné dostup-
nych sluZeb a informacnich zdrojt

Socialné terapeutické

éinnosti

¢ Poskytnout psychosocialni podporu formou naslouchani
¢ Poskytnout podporu vyménou zkusenosti

e Poradat setkani a pobytové kurzy pro rodiny

Pomoc pfii uplatnovani
préav, opravnénych z4jmu
a pti obstaravani osob-

nich zalezitosti

e Poskytnout pomoc pii komunikaci, nacviku dotazovani a
komunikaénich dovednosti

e Poskytnout podporu pii svépomocnych aktivitach rodict

e Doprovazet rodie pii vyfizovani zadosti, na jednani a na
vysetieni s ditétem a;.

Tab. ¢. 2: Zdkladni cinnosti rané péce (Vitek, J., Vitkova, M., 2010).
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Na ranou péci pak navazuje moznost institucionalizované predskolni vychovy,
ktera je realizovana v matefskych Skolach. Za zcela nepostradatelnou instituci je pro zaky
se zdravotnim postizenim a jejich rodice specialné pedagogické centrum, dale jen SPC a

pedagogicko-psychologicka poradna, dale jen PPP (Valenta, M., Miller, O., 2007).

SPC poskytuje poradenské sluzby pii vychoveé a vzdélavani zaku a déti se zdravot-
nim postizenim a zaku a déti se zdravotnim znevyhodnénim (vyhlaska ¢. 116/2011 Sb.,
www.msmt.cz [online]). Cinnost centra se provadi ambulantng, navstévami pedagogic-
kych pracovnikli centra ve Skoldch a Skolskych zafizenich, piipadné v rodinach nebo

Vv zafizenich pecujicich o zaky se zdravotnim postizenim.

Zajistit specialni pfipravenost zaki se zdravotnim postizenim na povinnou skolni dochéaz-

ku.

Zajistit specialni vzdélavaci potfeby zaki se zdravotnim postizenim a zakl se zdravotnim

znevyhodnénim.

Zpracovavani odbornych podkladii pro integraci téchto zakl a pro jejich zatazeni a ptefa-

zeni do skol a Skolskych zatizeni.

Zajistit specidlné pedagogickou péci témto zakim, ktefi jsou integrovani nebo kterym je

stanoven jiny zptisob povinné Skolni dochazky.

Vykonavat specialné pedagogickou a psychologickou diagnostiku.

Poskytovat poradenské sluzby se zaméfenim na pomoc pfi feSeni problémil ve vzdélavani,

V psychickém a socialnim vyvoji zaka.

Poskytovat pedagogickym pracovnikim a zakonnym zastupcim poradenstvi v oblasti

vzdélavani zaka.

Poskytuje metodickou podporu $kole.

Tab. ¢ 3: Obecné ukoly specialné pedagogického centra (vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.,

www.msmt.cz [online]).

PPP poskytuje pedagogicko-psychologické a specialné pedagogické poradenstvi a
pomoc pii vychoveé a vzdélavani deéti a zak se specidlnimi vzdélavacimi potfebami,

zejména s vyvojovymi poruchami uceni a chovani, déti v obdobi vstupu do Skolni
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dochazky, déti s problémy Skolni uspésnosti, déti s problémy osobnostniho vyvoje, déti
vV obdobi vybéru profesniho uplatnéni a déti se zdravotnim znevyhodnénim (Michalik, J.,
2012). Cinnost PPP se uskute&iiuje ambulantné a navitévami zaméstnancti PPP ve kolach

a Skolskych zatizenich.

Zajistit pedagogicko-psychologickou ptipravenost zakt na povinnou $kolni dochazku.

Doporucit zdkonnym zéastupcim a fediteli Skoly ndvrhy podplrnych nebo vyrovnavacich
opatieni, zafazeni do vzdelavaciho programu ptizptisobeného vzdélavacim potifebam zaka,

piipadné zatazeni do Skoly a tfidy odpovidajici vzdélavacim potiebam zaka.

Spolupracovat pii pfijimani zakt do skol.

Provadét psychologicka a specialné pedagogicka vySetfeni pro zaky se specidlnimi vzdé-

lavacimi potiebami.

Poskytovat poradenské sluzby zdkiim se zvySenym rizikem Skolni neuspéSnosti nebo

vzniku problémtll v osobnostnim a socidlnim vyvoji.

Poskytovat zakonnym zéastupciim a pedagogickym pracovnikiim poradenské sluzby zamé-

fené na vyjasilovani osobnich perspektiv zak.

Poskytovat §kole metodickou podporu.

Prostfednictvim metodika prevence zajistit prevenci socialné patologickych jevu, realizaci

preventivnich opatfeni a koordinaci Skolnich metodiki prevence.

Tab. ¢. 4: Obecné ukoly pedagogicko-psychologické poradny (vyhlaska ¢. 116/2011 Sb.,

www.msmt.cz [online]).

Pro pomoc rodindm s détmi se vzacnym onemocnénim maji nezastupitelné misto
ob¢anska sdruzeni, nyni podle nového obcanského zakoniku jsou pod nazvem spolky.
Hlavni ¢innosti spolku mize byt jen uspokojovani a ochrana zajmu, v jejichZ naplnovani
byl spolek zalozen (zakon ¢. 89/2012 Sh., www.novy-obcansky-zakonik.cz [online]). Ro-
dinam déti s témito nemocemi pomahaji tyto spolky: Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi
syndrom, Klub nemocnych cystickou fibrézou, Metodéj, Spole¢nost pro mukopolysachari-
dosu, Obcanské sdruzeni rodict a pratel divek s postizenych RETT SYNDROMem, Cure

SMA, Obcanské sdruzeni ATOS — Asociace pacientl s Tourettovym syndromem, Néarodni
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sdruzeni PKU a jinych dédi¢nych metabolickych poruch a Obcanské sdruzeni Willik. Vse-
obecnym poslanim spolki je zlepSovani kvality zivota lidi s danou nemoci a dale zvySova-

ni informovanosti verejnosti o dané nemoci.

Poskytovani informaci tykajici se vsech aspekti daného onemocnéni.

Poskytovani potiebné psychosocialni podpory.

Pomoc pfi vzajemné spolupraci mezi ¢leny vSech spolkii.

Chranéni opravnénych zajmii nemocnych, jejich rodinam a blizkym.

Medializovani, seznamovani odborné i laické vefejnosti s problematikou vzacnych one-

mocnéni.

Zajistovani financ¢nich prostiedku na aktivity spolku.

Dotovani vybaveni nutného pro nemocné a podporovani dalSich moznosti, které nemoc-

nym zkvalitni [é€bu.

Finan¢ni podpora rodin s nizkymi piijmy.

Podporovani mezinarodni spoluprace se zahrani¢nimi partnery.

Tab. ¢. 5: Cinnost spolkii (Vzdélavani déti a Zdkii se vzacnym onemocnénim, 2012).
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1. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

V teoretické Casti jsem se snazila postihnout specifické oblasti vzdélavani a vychovy
zaka s Prader — Willi syndromem. Kontext zakladniho popisu vzacnych onemocnéni, edu-
kace a rodiny, ndm umoziuje rozvinout zkoumané téma. Mou snahou, kterd vychazi
z praktickych zazitka s objektem vyzkumu, je popsat specifické aspekty vychovy a vzdéla-
vani zaka s Prader —Willi syndromem. Jak je popsano v teorii vzacnost onemocnéni, pfina-
§i 1 vzacnost zkoumaného objektu a tim i vyznamnost specifickych nalezl, vztahujicich se
k polozenym vyzkumnym otazkam. Muzeme tak proniknout vice do poznani vzdélavaci
cesty, chodu rodiny, pedagogické piipravy, vhodnych c¢innosti, logopedickych specifik,
pedagogické spoluprace ve $kole i mimo ni u ditéte s Prader-Willi syndromem. Mou sna-

hou bylo v nize uvedené praktické ¢asti a zavéru popsat tyto jevy.

4.1 Piipravna faze vyzkumu

Ptipravnou fazi vyzkumu jsem zah4jila na jate roku 2014. V prvni fazi jsem vychézela
z vlastni analyzy pracovnich zkusenosti, kde jsem nasla i prvotni impuls a zkusenost se
vzacnym onemocnénim. Logicky dal$im krokem pak bylo shromazd’ovani dostate¢ného
mnozstvi odborné literatury o zkoumané problematice a také podrobné prochazeni odbor-
nych internetovych zdroji. Skrze zisk dostatecného mnozstvi kvalitnich poznatkti o0 zkou-
mané problematice, jsem pak dospéla ke stanoveni oblasti svého vyzkumu coZ jsou speci-
fika rozvoje klienta s Prader-Willi syndromem. Faktickym poznatkem je skuteCnost, ze
pravé kvalitativnim poznanim ve spolupraci s dalSimi aktéry procesu edukace je mozné
zjistit moznosti rozvoje klientky. Diky tomuto procesu se mi podafilo dojit ke stanoveni
vyzkumného cile, vyzkumnych otazek a ke stanoveni postupu realizace samotného vyzku-
mu. Doufadm tedy, Ze mé zkoumané poznani ptinese vysledky jak uzkému kruhu ptimych

aktéru edukace, tak vSem tém, ktefi se budou seznamovat s touto praci.

4.1.1 Druh vyzkumu

Pravé diky specifickému onemocnéni klientky, které samo o sobé je zastoupeno

Vv celkové populaci velmi vzacné a povahou zkoumanych oblasti vychovy a vzdélavani
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smétujicich konkrétné praveé k ni. Nelze teorie ¢i hypotézy zobecnit, jsou platné jen pro nas
vzorek. Pravé az po zisku dat, jsem zacala patrat po pravidelnostech, které by bylo mozné
interpretovat ve vztahu k vyzkumnému cili. Tim bylo jasné zatazeni vyzkumu jako kvali-

tativni.

4.1.2 Cil vyzkumu a vyzkumny problém

Nejprve si vymezime cil vyzkumu, kterému piedchazi ujasnéni si, zda jsou nase vy-
zkumné cile dostateéné vyznamné, aby se do nich vyplatilo ,,investovat®“. Zarovei je tieba
si uvédomit, Ze vyznamnost cile neni universalni, nybrz se vzdy vztahuje k néjaké specific-
ké skuping osob. (Svaiiéek, R., Sedova, K. et al., 2007). V mém piipadé je vyznamnost

zamé&fena na dit¢ s Prader-Willi syndromem z nasi skoly.
Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit specifické aspekty vzdélavani a vychovy zaka s Prader —
Willi syndromen.

Mym vyzkumnym problémem pak jsou specifika prace ve vychové a vzdélavani déti

s Prader-Willi syndromem.

4.1.3 Vyzkumné otazky

V souladu se stanovenym cilem jsme si poloZzili vyzkumné otazky, které ukazuji
smér, kterym se bude vyzkum ubirat.
Hlavni vyzkumna otazka zni:
Jaké vzdélavaci a vychovna specifika ma dité s Prader-Willi syndromem z pohledu peda-
gogii, vychovatelit a rodinnych prislusniki?

Tato hlavni vyzkumna otazka mi pak slouzila jako voditko ke stanoveni dalSich otazek:

1. Jaké moznosti vzdélavani jsou pro jedince s PWS optimalni?
2. Ovliviwije jedinec s PWS chod rodiny, Skolského zarizeni?
3. Jak se pripravuji pedagogové na prichod jedince s PWS do Skolského zarizeni?

4. Jaké formy télesné aktivity je vhodné zaradit do cinnosti jedince s PWS?
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5. Jak se s jedincem pracuje v oblasti logopedie?
6. Je vhodné zarazeni asistenta pedagoga pri prdaci s jedincem s PWS? Pokud ano, proc¢?

7. Jak spolupracuji rodice, tridni ucitel, vychovatel?

4.1.4 Pravdivost a spolehlivost vyzkumu

Pravdivost a platnost mého vyzkumu jsem se snazila zajistit skrze celkovy koncept
vyzkumného procesu a zisku jednotlivych dat. Prvotné vybér samotnych dotazovanych
jedinct ve vztahu k vyzkumnému cili a zkoumanému vzorku, mou snahou bylo i ovéfovani
a reflexe mych vysledku s dotazovanym vyzkumnym souborem. K zajisténi spolehlivosti
byla nutna pecliva ptiprava otazek a jejich kladeni vyzkumnému souboru, stejn€ jako na-

sledna jednotnost pii kodovani dat.

Ke zptesnéni zkoumanych cilii a také pro zodpovézeni vyzkumného problému, jsem
ptistoupila k ,,datové triangulaci jak ji popisuje Denzin (Miovsky, M., 2006). Rozumim ji
jako moznosti zisku dat, sméfujici od rlznych osob, v odliSném vztahovém 1 socialnim
postaveni, ktefi ale zaroven jsou v izkém vychovném ¢i vzdélavacim vztahu se zkouma-
nym vzorkem. Tim dochézi k zisku nékolika zdrojii dat, které jsem néasledné vztahovala

k zisku poznatkl k vyzkumnému cili.

4.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Jelikoz je povaha celého vyzkumu silné€ zavislad na zkoumaném zdroji — coz je divka
s Prader — Willi syndromem, cilem pfi vybéru vzorku, tedy neni ziskat vzorek populacni
ani ndhodny, ale vzorek ve velmi uzkém vztahu ke zkoumanému jevu. Jednalo se tedy o
metodu zamérného (icelového) vybéru. Vybér je dan tim, ze jsem vyhledavala respon-
denty podle jejich specifické vlastnosti a to vychovného ¢i vzdélavaciho vztahu ke zkou-

manému jevu — tedy Zakyni s Prader-Willi syndromem.

Vyzkumny soubor tvofi pét respondentt a to rodi¢, pedagog, vychovatel 1, vycho-
vatel 2 a asistent pedagoga, ktefi jsou zapojeni do edukaéniho procesu Zakyné se syndro-

mem Prader-Willi, na mentalni Grovni v pasmu stiedné tézké mentalni retardace.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 94

S vybranymi respondenty jsem na téma specifické aspekty vzdélavani a vychovy zéka
s Prader-Willi syndromem vedla polostrukturované rozhovory za pomoci piedem ptipra-

venych otazek. Rozhovory se vSemi respondenty byly velice vstiicné a ptinosné.

Respondent €. 1 — rodi¢

Zena ve véku 37 let, vzdélani SOU, rozvedena. Pracuje jako prodavacka v odchodnim do-
mé. Divka jezdi k otci na pravidelné navitévy jednou za étrnact dni. Zena ma starsiho syna,

Ktery je nevlastnim bratrem divky s PWS.
Respondent ¢. 2 — pedagog

Zena ve véku 47 let, vzdélani vysokoskolské v oblasti specialni pedagogika. Ve specialnim
Skolstvi pracuje 20 let. Ve tiidé spolupracuje s asistentem pedagoga. U¢itel ma piidélenou

jednu tfidu po dobu tii let a poté se tfidy méni dle stupné mentélniho postiZzeni.
Respondent ¢. 3 — vychovatel 1

Zena ve véku 50 let, studujici v Ostravé obor s ndzvem CeloZivotni vzd&lavani v oblasti
specialni pedagogiky pro ucitele praktického vyucovani, ucitele odborného vycviku a vy-
chovatel. Pracuje jako vychovatelka ve druziné a dobira hodiny do plného uvazku jako
vychovatelka v internatnim zafizeni, tudiz je s objektem vyzkumu v dennim kontaktu.
Respondent ¢&. 4 — vychovatel 2

Zena ve véku 31 let, bakalaiské studium v oblasti specialni pedagogiky. Na internaté pracu-
je jiz 10 let. Vychovatelka pracuje na vychovné skupiné, kde je 8 déti s riiznym typem po-

stizenim a spolupracuje s asistentem pedagoga.
Respondent ¢. 5 — asistent pedagoga

Zena ve véku 23 let, ukondené maturitni vzdélani v oblasti pedagogiky. V zatizeni pracuji

jako asistent pedagoga 5. rokem. Na internaté pracuje druhym rokem.

4.2.1 Technika sbéru dat

Pro sbér dat jsem pouzila techniku polostruktorovaného rozhovoru, ktery byl usku-

tenén S vybranymi respondenty a to rodicem, pedagogem, vychovatelem 1, vychovatelem
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2 a asistentem pedagoga. Podle Gavory (1996) je tato technika vhodna, pokud hledame

osobni, bezprostiedni a divéryhodné odpovedi.

Kontakt tvafi v tvaf navic zvysuje zaruky, ze respondenti budou odpovidat pravdivé

a svédomite.

., V' polostrukturovaném rozhovoru ma intervenujici predem pripraveny seznam
otazek. Zpiisob, forma odpovedi na tyto otazky zustava volnd. Respondent si sam miize vy-

brat styl odpovedi “ (Ferjencik, J., 2000, s. 175).

Rozhovor jsem shledala jako nejvyhodnéj$i metodu sbéru dat. JelikoZ jsem potie-
bovala zahrnout a reflektovat jednotliva témata vyzkumu a polostrukturovany rozhovor je
metoda, ktera mi to dovolila. Zaroven jsem chtéla vyzkum neustéle korigovat a mit moz-
nost svému respondentovi polozit otazku jinak v piipadé, Ze by mu byla nejasna. Jako

ukézkovy jsem pouzila ptepis rozhovoru s pedagogem, ktery jsem uvedla v ptiloze.

Otazky rozhovoru:

1. Jaké moznosti vzdélavani jsou pro jedince s PWS optimalni?

2. Ovliviwyje jedinec s PWS chod rodiny, Skolského zarizeni?

3. Jak se pripravuji pedagogové na prichod jedince s PWS do Skolského zarizeni?

4. Jaké formy télesné aktivity je vhodné zaradit do cinnosti jedince s PWS?

5. Jak se s jedincem pracuje v oblasti logopedie?

6. Je vhodné zarazeni asistenta pedagoga pri prdci s jedincem s PWS? Pokud ano, proc?

7. Jak spolupracuji rodice, tridni ucitel, vychovatel?

4.3 Realizace vyzkumu

Pted realizaci vlastniho Setfeni byla oslovena feditelka vybrané instituce a pozadana
provést vyzkumné Setfeni na dané téma. Komunikace s pani feditelkou dané instituce byla
osobni, tudiz bylo umoznéno ji 1épe seznamit se zdmérem této prace. Pani feditelka této
instituce byla velmi sdilna, ptatelska a ochotné tento vyzkum podpoftit. Nasledné byl oslo-

ven soubor vybranych respondentt.
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Vyzkum je pak analyzou zkuSenosti a nazori respondentl. Jde tedy pouze o jejich
subjektivni tsudky. Slo mi o ziskani pohledu, pochazejiciho ze zkuSenosti pracovniki or-

ganizace a rodiny.

Kazdému byl kladen stejny seznam témat a otdzek sméiujici k co nejlepSimu
popsani specifik prace pii vychové a vzdélavani zaka s Prader — Willi syndromem. Kazdy
respondent védél, ze miize rozhovor prerusit, ¢i ukoncit a ze je maximalné dbano o etickou
stranku nakladani s témito citlivymi tdaji.

Béhem vyzkumu jsem se snazila navodit pfijemnou atmosféru, ve které mi budou

respondenti sdélovat své zkusenosti a nazory, a také se budou citit bezpe¢né a uvolnéné.

Bé&hem rozhovort jsem si délala poznamky do poznamkového archu, abych je moh-

la nésledn¢ prepsat a rozebrat.

4.3.1 Pribéh jednotlivych polostrukturovanych interview

V této podkapitole jednoduSe popisuji pribéh rozhovori, tak aby mohlo dojit ke

komplexné&jsimu dokresleni celkového obrazu vii¢i zkoumanému jevu.
Rozhovor 1:

Polostrukturovany rozhovor s rodi¢em ditéte prob&hl dne 26. zaii 2014 v budové skoly, na
pokoji, kde je dité ptes tyden ubytovano. Matka pted za¢itkem rozhovoru se zddla nervoz-
ni, nevédéla, co ji presné ¢eka. Ujistila jsem ji, Ze nemusi mit obavy. V ivodu jsem ji se-
znamila s otazkami, které ji budu pokladat, a zeptala jsem se ji, zdali néjaké otazce nero-
zumi nebo je ji nepfijemna. Nakonec byl rozhovor pro ob¢ strany velmi pfijemny a ptinos-
ny.

Rozhovor 2:

Polostrukturovany rozhovor s pedagogem ditéte probéhl dne 22. kvétna 2014 ve tfid¢ dité-
te. Atmosféra ve zvoleném prostiedi byla ptijemna, pedagog byl klidny a vyrovnany. Cel-
kovy rozhovor pisobil velmi vstficné a zaujaté. Otdzkami zaskocen nebyl, 1 kdyZ nevyza-
doval predchozi informovani. Odpovidal pohotové a vécné. Coz vedlo k mému tsudku, ze

pedagog odpovidal s velkou urcitosti pravdive.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii o7

Rozhovor 3:

Polostrukturovany rozhovor s vychovatelem ¢. 1 probéhl dne 16. fijna 2014 na herné in-
ternatniho zafizeni. Zpocatku respondenta pisobila nervozng, mluvila o obavach, zda bude
odpovidat dle mych piedstav. Ujistila jsem ji, Ze muze byt klidna. Vyuzila jsem piimé a
navadéci otazky, abych vnesla klid do ¢aste¢né rozpacité atmosféry. Nervozita se béhem
rozhovoru uvolnila a obavy vychovatelky se rozplynuly. Rozhovor hodnotim kladn¢ a pii-

nosné.
Rozhovor 4:

Polostrukturovany rozhovor s vychovatelem ¢. 2 probéhl dne 13. listopadu 2014 na herné
internatniho zatizeni. Vychovatelka pracuje s ditétem s PWS nejdel$i dobu. Dle jejich slov
se na rozhovor tésila. Vychovatelka ptsobila klidné a vyrovnané, béhem celého rozhovoru
se usmivala. Byla vstficnd a oteviend. Cely rozhovor na mé& ptsobil velmi pozitivng, byl
pfinosny pro ob¢ strany. Celkové hodnotim rozhovor kladn€, nezaznamenala jsem zadné

komplikace ¢i obtize.
Rozhovor 5:

Polostrukturovany rozhovor s asistentem pedagoga prob&hl dne 5. Ginora 2015 v pokoji
ditéte s PWS. Zpocatku zcela nepochopila nékteré z otazek, z toho divodu bylo potieba
otazky zopakovat, anebo vysvétlit 1épe jeji podstatu. Behem rozhovoru ptlisobila klidng, na

otazky odpovidala s rozmyslem.

4.4 Analyza a interpretace dat

Strauss a Corbinova (1999) uvadéji, Ze pii praci na zakotvené teorii neza¢iname teo-
rif, kterou bychom nésledné ovétovali. SpiSe za¢indme zkoumanou oblasti a nechavame, at’
se vynoii to, co je v této oblasti vyznamné. Je dilezité tedy systematicky shromazd’ovat
vyzkumny material a tdaje o zkoumaném jevu, nasledné vSe analyzovat a poté tvofit a od-
halovat samotnou teorii. ,, Vysledna teorie je pak sadou tvrzeni o vztazich mezi proménny-
mi. (gvaﬁéek, R., Sed’ova, K. et al., 2007, str. 86). Proménnymi jsou zde kategorie, jez
vzniknou analyzou — kdédovanim a kategorizaci dat — a pfedstavuji stavebni kameny budou-

ci teorie.
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Dle Svaiitka, Sed’ové (2007) je v prvni fazi dalezity sbér dostate¢ného mnoZstvi ma-
teriald, coZz jsem realizovala skrze polostrukturované rozhovory s vybranymi respondenty,
nasledné pak kdédovani materidlu smétujici k vytvotreni zakladnich kategorii a v zavérecné

fazi pak konstrukce teorie — vztahli mezi kategoriemi.

Zakotvena teorie je jedna z nejéastéji pouzivanych metod kvalitativniho vyzkumu.

Princip analytického kdédovani Strauss (1999) popisuje v téchto tiech typech:
e Oteviené
e Axialni
e Selektivni

Dle Svaiicka, Sed’ové (2007) je pfi otevieném kodovani text rozbit na jednotky a
témto jednotkdm jsou pridéleny jména, s témi pak vyzkumnik dale pracuje. Moje rozhovo-
ry jsem tedy rozdélila na jednotky. Tyto jednotky jsem pak ,,pasirovala® pies sito svych
vyzkumnych otazek, n¢které jednotky se mi pak opakovali a proto jsem je seskupovala dle

nam pak vytvaii obsah danych kategorii. Kategorii je sedm a jsou popsany nize.

Naslednym postupem bylo podrobeni tdajii skrze axidlni kodovani, to bylo uspofadano
prostfednictvim vytvareni spojeni mezi kategoriemi. To je realizovano v duchu paradigma-
tického modelu, ve kterém jsou obsazeny pti¢inné podminky, jev, kontext, intervenujici
podminky, strategie jednani, interakce a nasledky. U kodovani axialniho jsou kategorie a
subkategorie zaroven spojovany do souborti vztahil a to za pomoci tzv. paradigmatického

modelu s nasledujici strukturou dle Hendla (2005):
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kontext

kauzalni podminky nasledky

Intervenujici podminky strategie jednani

Obr. ¢. 1: Zaklad axidlniho kédovani - paradigmaticky model (Hendl, 2005, s.
250).

Béhem selektivniho kédovani si vyzkumnik urci centralni kategorii, ke které potom
vztahuje kategorie ostatni. ,,Jde o vytvoreni jasné kostry pribéhu a jejich prevedeni do ana-

Iytického pribehu. “(Strauss, A., Corbinova, J., 1999, s. 105).

Hendl (2005) uvadi, ze axialni kodovani je zakladem selektivniho, vytvafi nam totiz
obraz o vztazich mezi riznymi kategoriemi. Selektivni kddovani formuluje vznikajici teo-
rii, skrze formulaci vztaht k hlavni kategorii. DuleZitym prvkem je, Ze je do teoretického

modelu vnesen pohyb a dynamika.

4.5 Oteviené kodovani

Nyni se zaméfim na konkrétni vysledky otevieného kodovani. Vzniklo sedm katego-
rif, jednotlivé kategorie se v mnohém dopliuji a ptrekryvaji, jsou vyznamoveé propojené a
snazi se o poskytnuti pohledu k ustfedni vyzkumné otazce vychovnych a vzdélavacich spe-
cifik.

Vyznamné kody prezentujici kategorii, jez jsem seskupila do propojené¢ho schématu

— mySlenkové mapy, ve které je patrnd ndvaznost na jednotlivé subkategorie a hlavni
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nosti jsou uvedeny ve vétsim mefitku v ptiloze €. 1l.

Kategorie:
e Zmeény skrze PWS

e Pfiprava na PWS

e Moznosti edukace PWS

e Logopedie

e Motorika

e Spoluprace rozvijejici dité s PWS

e UZiteCnost asistenta pro PWS

45.1 Kategorie Zmény skrze PWS

SUBKATEGORIE VLASTNOSTI DIMENZIONALNI
KATEGORIE ROZSAH
ZMENY SKRZE PWS
A) REAKCE Citlivost na PWS mira opatieni nizkd — vyso-
B) JIDLO ka
C) CHOVANI Strategie chovani zisk — zamezeni

Reakce

mirna — vysoka

Tab. ¢. 6: Charakteristika kategorie ¢. 1: Zmeny skrze PWS (Vlastni vyzkum, 2014-2015).
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KODY PREZENTUJICIi KATEGORII

Pii jakékoliv konzumaci potravin jsem v mistnosti

Zabranit pristupu k jidlu musela prizplisobit celou domécnast

Pravidelne stravovaci navyky Kdyz to vychytate a udélate opatfeni tak je to v pohod&

REAKCE -
) ) . o - Chod se zcela zménil
Omezeni v rodinnych oslavach a navatévach v restaurac

Prvné strach, zoufalstvi a obvifiovani
Hlidani jidla a kaloricke hodnoty

Jsme ve vetdim stiehu

Veskery jeji pohyb sledujeme tak aby se nedostala k potravindm .
Je v zisku potravin velmi vynalézave a musime byt ve stfehu potfeba neustale zvyseny dohled
vyhuchy zlosti a agrese
Jeji touha po jidla je obrovska
Zménu miize zpsobit | malikost
Musime davat pozor na jidlo, jak nase tak i dati
»; KFici, pradti sebou o zem
CHOVANI
Ma cely postup zisku jidla velmi dobfe promyzleny Skrabe se, trhani kizicky kolem nehtl

Casto také usinala ve ffidé

Obr. ¢. 2: Vztahy prezentujicich kodui ¢. 1: Zmény skrze PWS (Vlastni vyzkum, 2014-2015).

Zmény, které se déji v okoli, v roding, ve Skole skrze zjisténi Prader-Willi syndro-
mu u ditéte jsou znacné. Skrze vyznamné kody, jsem je seskupila do subkategorii na: Re-
akce, které se projevuji zejména citlivosti na tyto zmény, v jedné roviné se jedna o reakce
na vzniklou situaci a druhym prvkem jsou opatieni ke zvladani této situace. Obecné lze
vyvodit schopnost zvladnout reakci a nasledné se vzniklou situaci pracovat. Dalsi subkate-
gorii je Chovani, zde opét sledujeme, co a za jakych podminek se mize stat a tim ziska-
vame také zkuSenost jak na vzniklou situaci reagovat a ptfedchazet ji. Posledni kategorii je
Jidlo, ta se nam projevuje jak v reakcich, tak v chovani. Skrze tyto poznani se nam otevira-
J1 moznosti strategie postupti, jak dité v této oblasti vychovavat, ale také, jak obecné t€émto

situacim pfedchazet — tedy cemu dité nevystavovat.
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4.5.2 Kategorie PFiprava na PWS

SUBKATEGORIE VLASTNOSTI DIMENZIONALNI
KATEGORIE ROZSAH
PRIPRAVA NA PWS
A) ZDROJE INFORMACI | Informovanost nizka — vysoka
B) POHYB Strategie realizace frekvence vs. Unavitelnost
C) DIETA Strategie realizace mirna — vysoka

Tab. ¢ 7: Charakteristika kategorie ¢. 2: Priprava na PWS (Vlastni vyzkum, 2014-2015).

KODY PREZENTUJICI KATEGORII

Od rodiny, pracovnikt SPC a internetové stranky Ly
’ ) Nutnost vedeni pravidelného pohybu

POHYB :
Miuvila jsem s pani feditelkou 0 mozZnych postupech Je snadno unavitelna nutne reflektovat
Pfi inavé psychomotoricky neklid
Byla jsem obezndmena od vedeni
DuleZita role- komunikace s matkou
V zatétku bylo nedostatek publikaci k PWS Premysiet o krok dopredu

ZDROJE INFORMACI

Precetla jsem si vae ohledné PWS Dusledné dodrzovani dietniho rezimu

DIETA

Aktivity k odpoutani myslenek na jidio

Na zakladé intenzivni kazdodenni prace

Jidelnicky a kaloricke specifika

Tento syndrom mé pfiblizily kolegyné

Obr. ¢. 3: Vztahy prezentujicich kodui ¢. 2: Priprava na PWS (Vlastni vyzkum, 2014-2015).

Pro ideélni uchopeni vychovnych a vzdé€lavacich pfistupi je tfeba realizovat du-
kladnou pripravu na dité s PWS. Jedna se vlastné o nutnost — nasledek, vSech okolnosti,
tak abychom na jedné stran¢ ditéti rozuméli (co je v jeho moZnostech) a na stran¢ druhé,
abychom mohli vytvafet prostfedi a postupy k maximalnimu rozvinuti ditéte. Prvni subka-
tegorie tedy byla: Zdroje informaci, ktera nam popisuje jednotlivou troven informovanos-
ti slozek zapojenych do edukacniho procesu, je mozné v ni také identifikovat jednotlivé

informac¢ni zdroje a komunika¢ni kanaly. Nejvice se pak pfipravy zaméfuji na subkategorie
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Pohyb a Dieta, které¢ ukazuji jednotlivé strategie pro rozvoj ditéte, ale také oblasti, které je

nutné reflektovat pro ideédlni pribéh a rozvoj ditéte.

45.3 Kategorie MozZnosti edukace PWS

MOZNOSTI EDUKACE
A) VYCHOVNE Péce a pocity nizka — vysoka
B) VZDELAVACI Moznosti rozvoje zékladni — nadstandardni
C) INSTITUCIONALNT{ Moznosti dle postizeni specifické — b&zné
Tab. ¢. 8: Charakteristika kategorie ¢. 3. Moznosti edukace PWS (Viastni vyzkum, 2014-
2015).
KODY PREZENTUJIC{ KATEGORII
Dle stupné mentdnino postizen| Jsou omezené
KayZ 2vIda, zaziva Uspéch
BEZnou i speciéini MS , , P indivicualni péci - spolupréce
VYCHOVNE

Dozor jinak chybovost

Pri p&ci se dokaze konceniovat

Jak se bude citt tak to pljde po
VzdBlévac! strance

Nebyla pfijata 2 divodl kapacity

Pripravny stuperi zakladni Skaly prakické

Z5 prakticka Ci specialni Siroke moznosi

¢ MOZNOSTI EDUKACE PWS
Zajmové ginnost

VZDELAVAC Canisterapie, plavani, bubnovani, logopedie
Zlep3eni v seheabsluze v komunikaci

Stiedni stupei - prakficka 1 £ 2-1eta +

Voloa mateské Skoly bjvé probiém INSTITUCIONALN

Nezviadela ucivo, e presetfena v SPC a

Malo specializovanych Skolek fiefazena

Moznasti Z5 jsou snazsi Opis jednoduchych slov
Rozvej jednoduchéha Cteni

Rozvaj jednaduchych poétl

Obr. ¢. 4: Vztahy prezentujicich kodii ¢. 3: Moznosti edukace PWS (Viastni vyzkum, 2014-
2015).
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Vse je samoziejme zavislé na moznostech edukace ditéte s PWS, prvnim krokem
je obecné popsani a identifikovani v jakém stadiu se toto onemocnéni nachazi a jaké se tim
tedy oteviraji moznosti instituci, které mohou spole¢né s rodinou na rozvoji ditéte pracovat.
Tim mi vznikla prvni subkategorie Institucionalni, ktera popisuje pravé moznosti navaz-
nych instituci v rizném stupni vyvoje ditéte dle jeho mentalnich schopnosti, tento vycet je
velmi vysoky a ukazuje, ze v roviné Vzdélavaci, coz je i dalsi subkategorii, jsou moznosti
veelku Siroké. Davaji ditéti moznost jak zajmovych aktivit k podpofeni chténych doved-
nosti skrze ¢innosti, které ma dité rado (tanec — rozvoj motoriky), tak dokaze reagovat na
neprospivani ditéte a piipadné snizeni narokti a zmény pfistupu, popisuje i jednoduché ¢in-
nosti. V subkategorii Vychovné, jsou moznosti spiSe omezené a ukazuji, Ze velmi zavisi na
osobnosti uciciho, jaky pfistup a strategii zvoli, aby se dité citilo dobte, zazivalo uspéch,

koncentrovalo se a tim podporoval i rozvoj vychovného aspektu ditéte.

4.5.4 Kategorie Logopedie

SUBKATEGORIE VLASTNOSTI DIMENZIONALNI
KATEGORIE ROZSAH
LOGOPEDIE
A) AKTUALNI STAV Srozumitelnost a slovni nizka — vysoka
RECI z4soba
B) ROZVOJOVE Potencional k rozvinuti nizky — vysoky
AKTIVITY

Tab. ¢ 9: Charakteristika kategorie ¢. 4: Logopedie (Viastni vyzkum, 2014-2015).
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KODY PREZENTUJICIi KATEGORII

Logopedicka péce jiz v MS
Dechova a motorické cvicen

Dostévala jsem tkoly domd na cvigeni

Trénovani polohy pusinky Zatala miuvit ve 4 letech
Skolni logoped s ni pracuje 1x tjdné Odpovida velmi strucng- jednoslovné

Obtizné se ji vysvatiuje co pojem znamend, k cemu

Uteni podporujeme obrazky, fotkami pro A
se VEc pouziva

lepsi vyhavnost a zapamatovani
Ma komunikacni denik k rozsifeni aktivni i Viyjadfuje hlavn@ potfeby, jnak neverbaing
pasivni slovni zasaby

ROZVOJOVE
Odpoledne trénujeme Gkoly | pomoc AKTIVITY Dobfe rozumi feci
komunikacnino deniku |
Pracujeme na specialnim pe kde jsou dabré Snati se, abcas Jé mc fychld a nefde
programy rozumnét - e misty nesrozumitelnd
AKTUALNI Slovni zasobu mé celkem chudou
STAV RECI

NEkteré siova vyjadiuje pantomimicky

Obr. ¢. 5: Vztahy prezentujicich kodii ¢. 4: Logopedie (Viastni vyzkum, 2014-2015).

Logopedie je spole¢né s motorikou kategorii kde se jedna o konkrétni nastroje,
které vedou k rozvoji ditéte v danych oblastech. Rozdélila jsem je na popis Aktualniho
stavu Fedi, ve kterém nejsilnéji mizeme vnimat srozumitelnost feci a slovni zasobu ditéte,
popisuje nam, kdy dité zac¢alo mluvit, co se mu dafi a co je naopak mozné rozvijet, ukazu-
je, ze je fada oblasti (slovni vysvétlovani, slovni zasoba, rychlost feci), které jsou rozvinuty
spiSe méné a zaroven neverbalni projev, schopnost upoutat na sebe jinak nez slovné je roz-
vinuta velmi. To je dobfe vyuzitelné v dalsi subkategorii Rozvojové aktivity, kterd nam
ukazuje jaké mozZnosti rozvoje se pro dit¢ s PWS nabizi a jak silnym nastrojem pro celou
kategorii logopedie je komunikaéni denik, ktery je vyuzivan u vSech aktérii uéeni (rodi¢ —

vychovatel — pedagog — asistent pedagoga — dit¢).
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45.5 Kategorie Motorika

MOTORIKA
A) JEMNA Stav rozvinuti nizky — vysoky
B) HRUBA
Pocet moznosti k rozvoji nizky — vysoky

Tab. ¢ 10: Charakteristika kategorie ¢. 5: Motorika (Viastni vyzkum, 2014-2015).

KODY PREZENTUJICI KATEGORII

Plavecky bazén, tanceni,
prochdzky s pejskem

M rada predevsim hry s
migem a tanec

Navatéyuje krouZek zumby

Dokaze kresit figurani posta
Silng vnima canisterapi a guraini posiavy

ponyb s pejsky
Je zafazena do pravidelného
plaveckeho vycviku

HRURBA JEMNA

\ !

Chadime ven na prochzky,
nékdy i do télocvicny

Zvlada navikani koralk(l na provazek

Spoletenské pohyhové
zZaméfené hry

Ob&ma rukama chytne mic

Vedena k pravidelné pohybove
aktivit

Chodit zatala ve dvou letech

Obr. ¢. 6: Vztahy prezentujicich kodu ¢. 5: Motorika (Viastni vyzkum, 2014-2015).

Kategorii Motoriky jsem rozd¢lila na dvé subkategorie Jemna, ktera ukazuje spise
konkrétni aktivity, které vedou dité k rozvoji jemné motoriky. Popisuje, co dité zvlada a na
co se tedy d& navazovat pfti dalsi praci s ni. VEtsi subkategorii je motorika Hruba, ta ndm
opét popisuje konkrétni ¢innosti, které jsou s dité¢tem délany, ukazuje také rovinu aktivit,
které dité bavi a tim je rozvoj jednodusi a oteviraji se zde i moznosti vyuZiti v dal§im edu-

ka¢nim procesu (zejména rovina vychovna).

Trha papir na vétsi kousky a déla babovicky
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45.6 Kategorie Spoluprace rozvijejici PWS

SPOLUPRACE ROZVIJEJICI

DITE S PWS Sdileni nizké — vysokeé
A) KOMUNIKACE
B) OBSAHY moznosti rozvoje negativni — pozitivni

Tab. ¢. 11: Charakteristika kategorie ¢. 6: Spoluprace rozvijejici PWS (Viastni vyzkum,
2014-2015).

KODY PREZENTUJICI KATEGORII

Resime lavné zdravi, Ieky, hygienu a Skize denicek pro viechny rodic, vychovatel, uCite Denné hovorla s uéitelkou

strav

Neni problém ziskat maximum informaci ze vaech stran

Informuje o zdravi a uddlostech v roding NEco fekla asistentce a ta to nepfedala

Spolupréce s matkou velmi ofeviena a funguje bezproblémové

Komunikuji vidy v pondéli a patek s pedago
0 ikolech na procviceni i vady v pondéli a patek s pedagogy

KOMUNIKACE Komunikuji aké skrze denicek i

OBSAHY domluvenou schizku

Pres tjden dkoly s wehovatel

3 10Ené jsou tidni schiiz
vychovnych a vzdélavacich problémech | g

¢ ROZVIJEJICI SPOLUPRACE

S matkou velmi dobrd spoluprace
Matka Z4d3 uitele & vychovatele o radu

5 Ucitelem velmi dobrd bud skrze denik nebo slovné

Skrze sdilené informace pracujeme Je v péci fady specialst

stejnymi postupy Pedagogické porady - kde sa mize wyjadit kazdy k ditét

Na tficnich schiizkach miize miuit o pokrocich (ucitel i vychovatel)

Obr. ¢. T: Vztahy prezentujicich kodii ¢. 6: Spoluprace rozvijejici PWS (Viastni vyzkum,
2014-2015).

Kategorie popisujici vzajemnou spolupraci mezi jednotlivymi aktéry edukacniho
procesu, je dilezitou soucasti aktivnich podminek k dobrému rozvoji ditéte s PWS. Neni

dilezita jen rovina vzajemné spoluprace, ale také kvalita pfedavanych informaci — obsahi a
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forma vzajemné komunikace. Tim vznikla také subkategorie Obsahy, ktera se zamétuje
zejména na sdilené véci a jejich potencial k rozvoji ditéte s PWS, co je vlastné obsahem
pfedavanych informaci a tim i aktivhim prvkem ke kvalitni spolupraci. Ukazuje pravé
schopnost aktéra edukace (rodi¢ — vychovatel — pedagog — asistent pedagoga) predavat si
kvalitni informace a tim spole¢né pracovat na rozvijeni ditéte. Dalsi subkategorii je pak
samotna Komunikace, zaméfena zejména na troven sdileni, zde se ukazuje frekvence,
mnozstvi, kvalita jednotlivych pfedani, ale také funk¢ni sdileny nastroj komunikace — deni-
¢ek. Tato oblast ukazuje vysokou angaZovanost vSech aktérii a vysoké moznosti piedani
informaci. Tim 1 vysoka podpora a navaznost jednotlivych cviceni, ukoll pro rozvoj ditéte

s PWS.

45.7 Kategorie UZite¢nost asistenta pro PWS

SUBKATEGORIE VLASTNOSTI DIMENZIONALNI
KATEGORIE ROZSAH
UZITECNOST ASISTENTA
PRO PWS Narocnost ve vyuce nizka — vysoka
A) BEZ ASISTENTA
B) PRINOSNOST Zvyseni rozvoje ditéte nizké — vysokeé

Tab. ¢ 12: Charakteristika kategorie ¢. 7: Spoluprdce rozvijejici PWS (Viastni vyzkum,
2014-2015).
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KODY PREZENTUJICI KATEGORII

Bez néjto jie poznat na (navé ditéte

Pomalé tempo a unavitainost byla pro
kolektiv svazujici

Specifické koly a deléi Cas na realizaci

Ve {fidé roztékana

ViyZaduje zvysenou peci

Potfebuje hodné dohledu

BEZ ASISTENTA

PRINOSNOST

Indlividugini préce a spolecné procvicovani

Zaméfeni na grafomotariku, jemnou motoriku

V mistnost s asistentem se ji vice dafilo

[ timto je aktuainé schopna Castetné
pracovat samostainé

Pri psani Du a zménén nalad

Pii pomoci se soustfedi
Nutné ukazovat nazomost
Nutny dohled pii pocitani

Pfi spolupraci dokaZe dokoncovat

Obr. ¢. 8: Vztahy prezentujicich kodii ¢. T: Spoluprdce rozvijejici PWS (Viastni vyzkum,
2014-2015).

Posledni kategorii, ktera je zaroven dilezitou soucasti aktivnich podminek pro dob-

ry rozvoj ditéte je UZiteCnost asistenta pro dité s PWS. Jejim cilem bylo i popsani jakou

roli ma asistent v ramci rozvoje ditéte, ale také psychohygieny dalSich aktéri edukace. Prv-

ni subkategorii bylo popsat situaci Bez asistenta v procesu edukace ditéte s PWS a pouka-

dité¢ samotné, tak pro pedagoga i pro skupinu ve které vyuka probihd. Mlize mit i nasledek

horsiho prospivani ditéte, které je obecné ve vétsim tlaku a projevuje se pak skrze vychov-

né problémy. Druhou rovinou a subkategorii je PFinosnost, ktera ukazuje zejména mnoz-

nosti dal$iho rozvoje ditéte s PWS. Z kédu je patrné, Ze ditéti napomahd jak v roviné vzdé-

lavaci, tak v roviné vychovné a obecné je dité ve vEtsi pohodé.
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4.6 Paradigmaticky model axialniho kodovani

Touto kapitolou se dostavame k druhé trovni analyzy, ktera spoc¢iva v aplikaci obec-
ného kdédovaciho paradigmatu. Ten ndm nastini vztahy mezi jednotlivymi kategorie a ma
nasledujici strukturu:

KALZALMI

PODMINKY
Zmény skrze PWS

FENOMEM
MASLEDKY Vychovné a KONTEXT

Lﬁﬁ:: vzdélavaci specifika d
ditéte s PWS

-

&w’f T'."H"p

| o
P -

INTERVENLLIC N
PODMINKY ‘“33; |
luprace rozvijejici dité
s s PWS Jel AKCE, STRATEGIE
Uziteénost asistenta pro pFiprava na PWS |
lk\-._ _F_,.-" A

Obr. ¢. 9: Paradigmaticky model axialniho kédovani (Vlastni vyzkum, 2014-2015).

Ustedni prvek — fenoménem celého modelu jsou vychovné a vzdélavaci specifika
ditéte s PWS, jedna se o koncept, na ktery navazuji vS§echny prvky paradigmatického mo-
delu. Smétuji k jeho komplexnéjSimu popsani, vzhledem k jasné specifi¢nosti popisované-
ho ditéte s PWS i aktivnimi ¢initeli edukac¢niho procesu. Kauzalnimi podminkami jsou
zmény skrze PWS, které popisuji reakce a citelné zmény v roviné chovani ditéte a jeho
stravovacich navyku, rozviji jak rovinu specifik ditéte s PWS tak i vSech aktért v procesu

edukace, ukazuji, co mize dit€ vyvolat a jaké nejvyraznéjsi oblasti jsou nejviditelné;si.

Celkovym kontextem jsou moznosti edukace ditéte s PWS, ktera nam v roviné
vychovné i vzdélavaci popisuje moznosti a aktivity pro dit¢ a dle rovné postiZzeni i moz-
nosti instituci pracujicich s ditétem s PWS. Mizeme fici, Ze stejné jako intervenujici pod-
minky ovliviiuji Gstfedni jev - fenomén, tak strategie a akce. Ty jsou v nasem piipade
popisovany zejména jako priprava na dité s PWS, tedy schopnost ziskat maximum in-
formaci o syndromu Prader -Willi a pfipravit vSechny aktéry edukace na jeho specifika,
zejmeéna v roviné pohybové a stravovaci. Intervenujici podminky pak opét ovliviiyji jak

ustfedni fenomén, tak samotné akce a strategie, zejména rozvijejici spolupraci mezi
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jednotlivymi ¢leny edukace ditéte s PWS, mize skrze kvalitni informace o ditéti dochazet
ke kvalitni pfipravé, tak dobrému eduka¢nimu procesu. Dilezitou intervenujici podminkou
je i pozice asistenta pedagoga pro dité s PWS, ktera ukazuje jeho silny vyznam a piinos-

nost pro dosazeni efektivity rozvoje ditéte.

Nejsilngji se nasledky ukazuji v roviné€ rozvoje oblasti Motoriky a Logopedie. Cel-
koveé vSechny prvky paradigmatického modelu smétuji k usttednimu fenoménu popisujici
vychovné a vzdélavaci prvky, v daném modelu pak kazda ¢ast rozviji ten tstfedni a do na-

sledkt bychom mohli zatadit 1 oblast stravovacich navykl a rovinu chovani u ditéte s PWS.

4.7 Selektivni kodovani

Ustiedni kategorii jsou specifika ve vychové a vzdélavani déti s Prader —~Willi syn-
dromem. K ni smétuji vSechny vedlejsi kategorie a subkategorie. Vytvaii nam tak mapu
vztahl popisujici konkrétni postaveni hol¢icky s Prader — Willi syndromem v nasem zafi-
zeni, vnimané skrze vSechny aktéry edukace (rodi¢ — vychovatel — pedagog — asistent pe-

dagoga) na vychovnych a vzdélavacich aspektech.
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[ Jidio |« »| Reakee |« |Chovani |

ernhnmé |
- - ._/ \______ > - - ._/
‘Mi&l&\racl |
Hruba

Zmény skrze PWS ‘ P
IInsumuunm |
Motorika Hocmsti edukace
Jemna
Specifikaprace ve
. . -
vychove a Y’ de]e ‘-.
Aktualni vzdélavani déti s \I\r‘l\iﬁrmac/i, )
stav fedi PWS S—
o Priprava na PWS
Ve
.f \.
' Pohyb ;
- “--\_,-"'/f
Rozvojové Spoluprace :
ivi rozvilejici dité a Uzite&nost
e PWS asistenta pro PWS

F/f__“\‘\ F/f__“\‘\ F/f__“\‘\ lr/f__'\-\\\
O eV

Obr. ¢. 10: mapa vztahii vygenerované teorie (Vlastni vyzkum, 2014-2015).

Vychovné specifika jsou prvkem znacné zavislym na osobnosti aktéra edukace, ten
vnim4, co za zmény se d&ji s dit€tem vlivem PWS a jak na né sdm reaguje (sebereflexe),
diky dostupnym informacim a mozZnostech edukace ditéte s PWS dle jeho postiZzeni, doka-
ze urcit vzdélavaci aktivity a nastroje, které slouzi také jako efektivni nastroj vychovny.
Dité bavi obecné pohybové aktivity, které jsou kvalitné vyuzitelné jako motivacni nastroj.
Silnym nastrojem je individualizace a kvalitni péce, kterou jde dosahnout hlavné skrze
asistenta pedagoga pro dit¢ s PWS, ale také kvalitni komunikaci mezi v§emi aktéry eduka-
ce, ktefi si pfedavaji pfesné informace smeétujici ke cviceni, ukoliim a vSeobecné k rozvoji

ditéte.

Z hlediska vzdélavaciho je situace lepsi, opct skrze kvalitni reflexi jaké zmény se
s ditétem d¢&ji a jak to reflektuji a reaguji na to ja jako aktér edukace, je mozné se posunout
k diagnostice a nasledné k pomérné Sirokému spektru moznosti instituci pro rozvoj ditéte.
Diky kvalitni pfiprave je pak moZzné se kvalitné zaméfit na stravovaci ndvyky v propojeni s

pohybovymi aktivitami, které mohou byt i silnym motivacnim nastrojem. Zejména v roviné
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pohybu s hudbou, zvifetem ¢i ve vod¢. Diky kvalitni spolupraci a predavani informaci mezi
jednotlivymi aktéry edukace, 1ze velmi kvalitné pracovat na rozvoji motoriky, a to jak jem-
né tak hrubé a také na fadé logopedickych cviceni, které mapuji aktualni stav feci, a dle néj
nastavuje adekvatni rozvojové aktivity. Silnym aktérem ke zvyseni efektivity celého edu-
kacniho procesu je pedagogicky asistent, ktery mé moznost se individudlné vénovat ditéti

s PWS, kter¢ diky nému mtize dosahovat lepSich vysledkii.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 74

5 ZAVERY VYSLEDKU VYZKUMU

Dle ptedchozi analytické struktuie zakotvené teorie, jsme si celkem podrobné probrali
vSechny ¢asti zkoumané oblasti. Mym vyzkumnym cilem bylo zmapovat specifickou
oblast vychovy a vzdélavani ditéte s Prader —Willi syndromem a to skrze rozhovory

s aktéry edukace tedy — rodinou — vychovateli — pedagogy — asistenty pedagoga.

K tomuto vyzkumnému cili jsem si stanovila i dalsi otazky na které se budu snazit od-

povédet v nize uvedeném textu a i skrze né odpovidat na hlavni vyzkumnou otazku.

1. Ovliviwyje jedinec s PWS chod rodiny, skolského zarizeni?

Je patrné, Ze dit¢ s PWS velmi silné€ ovlivituje chod rodiny i Skolského zatizeni. Prvnim
naroénym ukolem je vyrovnat se vnitin€ se vzniklou situaci, coz je nejobtiznéjsi ukol pro
rodinu. Piekonat vnitini pocity strachu, zoufalstvi, obviniovani a pfizplsobit sviij svét, své
mysleni na troven ditéte s PWS. Stejny ukol ¢eké 1 vychovatele a pedagogy, pfipravit se
vice na situace v rafinovanosti zisku jidla a také védéet Ze 1 drobnost miize podpofit nega-
tivni reakci, ktera bude ovliviiovat cely kolektiv. Nejvyraznéj§imi oblastmi je pravé chova-
ni, kdy dit¢ mize mit vybuchy zlosti, sebeposkozovani, ptehnané az teatralni reakce. To lze
pravé diky kvalitnimu propojeni vSech aktéru a vzajemné spolupraci eliminovat a zabrano-
vat tak pfipadnému naristu v pozdéjsim v€ku. Dalsi vyraznou oblasti jsou stravovaci navy-
ky, kde se projevuje i chytrost a strategie ditéte jak jidla dosahnout. Je nutné eliminovat
situace, kde je dité vystavovano ,,pokuseni* jidlem (oslavy, restaurace, bohaté¢ svaciny
ostatnich), tato prevence vede i k zamezeni zbyte¢nych vychovnych spoustéct. Pokud jsou

ale reflektovany specifika ditéte, je mozné v rodiné i Skolskych zatfizenich fungovat dobte.

2. Jaké moznosti vzdeéldavani jsou pro jedince s PWS optimalni?

Vychovné moznosti ditéte s PWS jsou siln€ zavislé na osobnostech aktérti edukace a
také ve schopnosti kvalitn¢ reflektovat sebe i1 dité. Lze popsat, Ze dité se citi dobte, kdyz
zvlada a zaziva Gspéch, kdyz se ji dafi spolupracovat, piestava tolik chybovat a citi se 1épe.
Tedy vzdélavaci aspekt je velmi silné ovlivnén tim, jak se dité bude citit. To Ize ovlivnit
hlavné dostatecnou péci a dostatkem kvalitniho persondlu a rodinou, ktera se zajimé a chce

spolupracovat na rozvoji ditéte. DalSim silnym prvkem je jaky stupeii mentalniho postizeni
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dit¢ ma, a tim i podminéni jaké Skolské zafizeni je vhodné vyuzivat. Aktudln€ jsou moz-
nosti pomérn¢ Siroké, kdy dit€ miize navstévovat matetskou Skolu specialni, béznou nebo
specialni tiidu pro mentalné postizené pii bézné MS. Dale je jim k dispozici ptipravny stu-
pen zakladni Skoly specialni a zakladni Skola specialni nebo prakticka. Stfedni stupen
vzdélavani reprezentuje prakticka Skola jednoleta nebo dvouleta, které rozsifuji vSeobecné
vzdélani dosazené v pribéhu povinné Skolni dochazky. Je mozné navstévovat ,,denni staci-
onafr* a sit’ Skolskych poradenskych pracovist. Tak také pii neprospivani ditéte mlze po-
moci v pfehodnoceni zatazeni do spravného stupné a tim pomoci ke zlepSeni vychovnych 1

vzdélavacich aspektu ditéte.

3. Jak se pripravuji pedagogové na prichod jedince s PWS do skolského zarizeni?

Na ob¢ roviny zmén i moznosti edukace je potfeba se kvalitné pfipravit, tedy zejména
hledat dostate¢né kvalitni zdroje informaci, které dokazou dobie popsat specifika edukace
ditéte s PWS. Cerpa se skrze dostupné internetové zdroje, literaturu a Gasopisy. Zejména
vSak pfes vzdjemnou komunikaci mezi rodicem, ucitelem, vychovatelem a vedenim skoly.
Silnym zdrojem je kolega, ktery ma jiz praktickou zkuSenost pfi praci s ditétem s PWS.
Ptiprava se zaméfuje zejména na stravovaci aspekty, kde je nutné nejen nastavit kalorické
hodnoty jednotlivych jidel, ale pfipravit se i na rafinovanost a strategie ditéte k dosazeni
jidla. Tedy zacit premyslet jinym zptisobem. Formou odpoutani od jidla je dalsi dulezity
aspekt k podpote zdravi ditéte a to je pohyb, kde je ale také nutné reflektovat snadnou una-
vitelnost a nasledné piipadny neklid a negativni projevy v chovani. Je tedy nutné spravné
vybalancovat hranici, ktera bude dit¢ efektivné rozvijet a tak je zna¢né zavisla na ziskanych

zkuSenostech, a také na dosazené znalosti ditéte a jeho onemocnéni.

4. Je vhodné zarazeni asistenta pedagoga pri prdaci s jedincem s PWS? Pokud ano,
proc?
5. Jak spolupracuji rodice, tridni ucitel, vychovatel?
Z vySe uvedenych poznatkl je patrné, jak je ndrocné zajistit kvalitni rozvoj ditéte.
MoZnosti je 1 odpovéd’ na dv€ poloZené otazky a to potiebnost asistenta pedagoga pii praci
s jedincem s PWS a spolupraci mezi aktéry edukace. Pokud se podaii dosahnout obou véci

tedy, jak zisku asistenta pedagoga, tak dobré spoluprace mezi aktéry edukace, znacné to
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napomaha ke zvladnuti naro¢né cesty rozvoje ditéte s PWS. Asistent napomaha individual-
né ditéti ke zvladani vSech jeho tkoll v jeho vlastnim tempu a tim pfispiva jak k jeho lep-
Simu prospivani ve vzdélavacich tkolech, tak v roviné chovani. U¢i se tim i vice pracovat
samostatné, je vice spokojené. Sekundarnim efektem je mensi zatéz pedagoga a také kolek-
tivu, ve které dité s PWS je. Stejné dilezity je prvek kvalitni komunikace mezi vsemi akté-
ry edukace, v nasem piipad¢ jsou vytvofeny velmi kvalitni podminky k pfedavani informa-
ci — zejména skrze pevné nastavené terminy — tfidni schizky, urené dny ke komunikaci
rodiCe s vychovatelem, a také nastroje komunikace — denic¢ek ditéte. VSechny strany popi-
suji spolupraci jako velmi dobrou. Daii se pfedavat si nejen cviceni a tikoly, ale i fadu vy-
chovnych informaci se kterymi pak mize dobfe pracovat dalsi aktér edukace. Vytvari se

tim i otevieny prostor pro dotazy a rady, coz je nejvice ku prospéchu ditéte.

6. Jake formy télesné aktivity je vhodné zaradit do cinnosti jedince s PWS?
7. Jak se s jedincem pracuje v oblasti logopedie?

Posledni dvé otazky se tikaji konkrétnich oblasti rozvoje ditéte s PWS a to télesnych
aktivit a logopedické péci. Dité je v oblasti motoriky rozvijeno jak v oblasti jemné —
zejména skrze kresbu, dovednostni hry zamétené na ruce, navlékani koralkti ¢i pohybové
aktivity s vyuzitim rukou. Oblast hrubé motoriky pak nabizi celé spektrum pohybovych
aktivit, pfedevsim jsou oblibené aktivity s hudbou (konkrétné zumba), plavani, mi¢ové hry,
prochazky venku a zejména pohyb s pejskem. V pohybové oblasti je dit¢ velmi spokojené a
mize dobfe slouzit jako motivacni nastroj. Z hlediska Logopedie ma dité k dispozici 1 x
tydné logopeda a nasledné je s ditétem pracovano se vSemi aktéry edukace (rodi¢- ucitel —
vychovatel — asistent pedagoga). Zaméfuje se zejména na aktualni popis feci, kdy se ditéti
obtizné€ vysvétluji pojmy, ma chudou slovni zasobu, nékteré slova vyjadiuje pantomimicky,
nékdy je pfiliS rychla a tim ji nejde rozumét. To je zdkladem pro kvalitni praci skrze cvice-
ni dechové i motorické, trénovani polohy Ust, podpora uceni skrze obrazky, fotky. Silnym
nastrojem je komunikacni denik, ktery napomaha 1 k rozSiteni slovni zasoby a také ke kva-
litnimu zdroji informaci mezi vSemi aktéry. Aktudlné je také moznost silné¢ho rozvoje pro-

gramt na PC, které podporuji rozvoj feci.

Je tedy patrné, ze vSechny tyto oblasti davaji jasné specifika prace, jak v oblasti vzdéla-

vaci, tak v oblasti vychovné pro dité s Prader —Willi syndromem.
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ZAVER

Zkoumani celé problematiky vychovnych a vzdé¢lavacich aspekta ditéte s Prader -
Willi syndromem je zajimavym vstupem do svéta ditéte i vSech aktéri vzdélavaci a vy-
chovné prace s timto ditétem. Ukazuje jak je tento svét slozity a zavisly nejen na informa-
cich, postupech, metodikach, ale mnohdy vice na zdjmu a osobnostnich schopnostech
vSech ,,ucitelt’ ditéte. Bavit se spole¢né v zajmu ditéte a chtit jej i pies jeho limity rozvijet
a hlavné véfit, ze je to mozné. Je dobie, Ze je tento svét vice a vice pfiblizovan t€émto one-

mocnénim, tim se muzeme vSichni 1épe pripravovat a nastavovat K jejich Zivotu.

Je pfiznivé, ze i pres vyse uvedené aspekty, jiz dnes existuji systémové a podpirné
prostiedky, které ditéti pomahaji lépe zvladat tento svét. Siln€ vniméam, jak muize kvalitu
rozvoje ditéte ovlivnit, zda dit¢ ma ¢i nema k dispozici asistenta pedagoga, ¢i jakym zpt-

sobem a v jaké kvalité a zajmu si mezi sebou piedavame informace o ditéti.

U nas ve Skole je situace, kdy na jedné z vychovnych skupin nemame asistenta pe-
dagoga (na této skupiné neni dité¢ s PWS), a to z divodu nedostate¢nych financi, ale zatim
jsme schopni spolupracovat, tak, aby vse fungovalo (komunikace, pfipravenost a vule dité
rozvijet). Je nastaveno velmi oteviené prostfedi komunikace, kdy se rodi¢ doptava na po-
stupy a sdm piinasi poznatky, co by chtél, spole¢né s ostatnimi rozvijet u ditéte. U nds je
silné zaméteni na oblast motoriky a logopedie. M4 jasné nastavené stravovaci pravidla a
kolegoveé vcetné rodice si predavaji informace, jak zajiStovat stejny rezim ve vSech pro-

stiedich.

M¢ doporuceni a také moznosti, ¢im je mozné se dale zabyvat (zkoumat), jsou
vlastni reakce na situace spojené s chovanim ditéte s Prader — Willi syndromem. Zajimavy

by mohl byt aspekt mapovani reakci v riznych ¢asovych odstupech a vlivu na rozvoj ditéte.

Siln€ vnimam duleZitost a i jakousi libost ditéte v jidlu, kdy dokaze velmi chytie
vymyslet strategie k jeho dosazeni a zamaskovani stop. Bylo by zajimavé zmapovat, jaké

strategie voli, jak se vyvijeji a pfipadné jak jich vyuzit v jinych oblastech rozvoje ditéte.

Dalsim doporuéenim je vyuzit pohybu, ktery je nutny jak Kk dobrému zdravotnimu
stavu ditéte, tak jako motivacni nastroj a to nejen v oblasti fyzické. Zajimavou oblasti
zkoumani by pak mohlo byt hledani hranice efektivity motiva¢niho nastroje a unavitelnosti

ditéte.
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Dité bavi riizné moderni pfistupy a jako kazdé dité i svét her a to jak realny, tak ten
virtualni, zajimavé by bylo zmapovat, jaké moznosti v oblasti programii na PC a aplikaci

na android jsou dostupné a jak ptipadné¢ napomahaji k rozvoji ditéte.

Zajimavou oblasti zejména pro starsi jedince s PWS je zamysleni se nad dostupnos-
ti chranéného bydleni a ptipadné uplatnitelnosti na trhu prace, nebo alespont ve chranénych

dilnach.

Je jasné, ze tato prace je jen stiipkem v mozaice pohledi na praci s ditétem s Prader
— Willi syndromem, ale muize se stat pomocnikem v té fazi, kdy sbiram informace, a zajima

m¢ kazda zkusenost nékoho jiného, kdo se o rozvoj tohoto ditéte staral.
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PRILOHA PI: ROZHOVOR S PEDAGOGEM

Rozhovor s pedagogem:
1. Jaké moznosti vzdeélavani jsou pro jedince s PWS optimalni?

Jedinci s PWS maji v souc¢asné dobé pomérné Siroké moznosti vzdélavani. Mohou navsté-
vovat b&znou MS, MS specialni. Dale je jim k dispozici ptipravny stupeti zakladni §koly
specialni a zakladni $kola prakticka nebo specialni. Stiedni stupent vzdélavani reprezentuje
prakticka Skola jednoleta nebo dvouleta, které dopliuji a rozsifuji vSeobecné vzdélani do-
sazené v pribéhu povinné Skolni dochazky. V ptipadé Terezky povazuji za optimalni zata-
zeni do MS i ZS specialni.

2. Ovliviwuje jedinec s PWS chod rodiny, Skolského zarizeni? Pokud ano, do jaké

miry?

Tim, ze Terezka pfiSla do nasi tfidy a vlastné do celého zafizeni, jsme vSichni ve vétSim
stiehu. Veskery Terez¢in pohyb sledujeme, tak aby nedoslo k unikiim za ucelem kradeze
potravin. Hlavné ze zacatku nasi nepozornost Terezka velmi rychle vyuzila. Pti jakékoliv
konzumaci potravin (svacina, obéd) jsem ve téidé. Jeji touha po jidle ji dozene k tomu, ze
spoluzékovi sni svacinu ¢i zbytek ob&da. DalSim problémem byla unavitelnost. Hlavné

prvni téida byla pro ni velmi naro¢na a ¢asto usinala ve t¥idé, v lavici.
3. Jak se pripravuji pedagogové na prichod jedince s PWS do Skolského zarizeni?

Ttidni ucitelka byla obeznamena se specifiky postizeni — pfedev§im internetové stranky
Obcanského sdruzeni pro Prader — Willi syndrom, rozhovorem s matkou, pracovniky SPC.
Matka pribézné informovala tfidni ucitelku o zlepSeni ¢i zhorSeni zdravotniho stavu Zaka,
zméné 1écby, ¢i uzivani 1€kh. Ze zacatku byla mald dostupnost literatury o charakteru po-

stizeni. V pribéhu vzdélavani Terezky se tato situace zmenila k lepSimu.
4. Jaké formy telesné aktivity zarazujete do cinnosti jedince s PWS?

Pohybové aktivity jsou soucdsti vyuky. Terezka ma rada prfedevSim hry s mi¢em a tanec.
Po vyucovani navstévuje i krouzek Zumby, kde je velmi aktivni. Soucasti vyuky je i canis-
terapie. Nase tiida ma velmi aktivni pejsky, kteti strhnou k pohybu vSechny déti. Ve druhé
a tfeti tfid¢ byla Terezka zafazena do pravidelného plaveckého vycviku, ktery trval 3 mési-

ce — 2 vyucovaci hodiny za tyden.
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5. Navstévuje jedinec s PWS logopedickou ambulanci?

V naSem zafizeni pracuje Skolnim logoped, ktery s Terezkou pracuje 1 x tydné 20 minut.
Terezka ma zavedeny komunikaéni denik. Denik ma n¢kolik kategorii (rodina, skola, zvi-
fata, doprava, ovoce, zelenina, nabytek, hudebni néastroje, Casti téla, obleCeni ...)
K rozsiteni pasivni i aktivni slovni zasoby. Terezka odpovida velmi stru¢né, vétsinou jed-
noslovnou odpovédi na otazky. Je pro ni obtizné vysvétlit, co pojem znamena, k ¢emu se
véc pouziva apod.
Dokaze vyjadiit pouze potieby, v ostatnich ptipadech komunikuje piedevsim
neverbalné. Terezka méa dobré porozumeéni feci.

6. Povazujete za vhodné zarazeni asistenta pedagoga pri praci s jedincem s PWS?

Pokud ano, proc?

Velmi ptinosny byl asistent pedagoga pfi zatfazeni Terezky k nam do ttidy. I kdyz se Terez-
ka adaptovala velmi rychle, jeji pomalé pracovni tempo a snadnd unavitelnost byla pro ko-
lektiv svazujici. Terezka dostavala lehéi ukoly a delsi ¢as na dokondeni tikolt. Casto byva-
la nesoustedéna a roztékana, dokazalo ji rozptylit cokoliv ve tfidé. Lépe se ji dafilo v jiné
mistnosti s asistentem pedagoga. Tykalo se to pouze predmétu — Cesky jazyk, matematika,

prvouka. Nyni je ve tfeti tfidé¢ a za ob¢asného dohledu je schopna pracovat samostatné.
7. Jak spolupracuji rodice, tidni ucitel, vychovatel?

S matkou je velmi dobra spolupréce. Pravidelné nés informuje o zdravotnim stavu své dce-
ry, o udalostech v rodin€. S Terezkou doma procvicuji ukoly ze Skoly. Pokud dostane ukol
béhem tydne, pracuje na ném s vychovatelem z internatu. Veskera komunikace je piede-
v§im pies TerezCin denicek. Zapisuji se tam nejen tkoly a vzkazy pro rodice, ale i pro vy-
chovatele a ucitele. Behem tfidnich schiizek ma matka moznost mluvit s ucitelem o pokro-
cich ve vyuce, ale i s vychovatelem o Zivoté na internat€. Kazdy mésic se konaji pedago-

gické porady, kde se miize ulitel 1 pedagog vyjadrit ke konkrétnimu ditéti.
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PRILOHA P1l: ANAMNEZA DITETE

Zakladni charakteristika Zakyné s Prader-Willi syndromem:

Tato zékladni charakteristika slouzi k pochopeni celostni situace zkoumané zakyné, tak je

mozné tyto data podrobovat a porovnavat pti poznatcich pii analyze a interpretaci dat.
Divka: 10 let

Diagnoza: syndrom Prader-Willi, mentalni troven v pasmu stiedné t€zké mentalni retarda-

ce

Rodinna anamnéza:

Matka:

- rocnik narozeni: 1976

- vzdélani: SOU

- zamé&stnani: prodavacka

Otec:

- ro¢nik narozeni: 1970

Otec s matkou neziji ve spolecné domacnosti. Matka neposkytla o otci zddné informace.
Sourozenci:

- starSi nevlastni bratr (17 let)

Osobni anamnéza:

Divka 10 rokt, télesna vyska 142 cm, télesnd hmotnost 50 kg.

Divka se narodila v 39. tydnu t€hotenstvi. Porodni hmotnost byla 2500 g a porodni délka
47 cm. Divka byla hypotonicka, hypotroficka a apaticka. Do necelych dvou let bylo s div-
kou rehabilitovano Vojtovou metodou. Ve trech mésicich pfikrmovana — Beba H. A. 1.
Divka musela byt na kazdé krmeni buzena, velice spava byla 1 v priibéhu dne. Sedét zacala
ve 14 mésicich, chodit ve dvou letech a mluvit zacala ve ¢tyfech letech. Genetickym vyset-
fenim byla zjiSténa mikrodelece na 15. chromosomu v oblasti 15q13. Divka je od kvétna
roku 2006 lé¢ena riistovym hormonem. Re¢ je stale velice opozdéna a tudiz v péci logope-
da. Je v péci fady odbornych 1ékatu - pediatr, endokrinolog, neurolog, psycholog, foniatr,

zubni 1ékar.
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Od zafi roku 2008 dochézela divka do specidlni MS v Uherském Hradisti. V zaii 2011 na-
stupuje do 1. tfidy Zakladni Skoly praktické. Pfes tyden je divka na internaté Skoly. Matka
si ji bere na vikendy domu. V kvétnu roku 2014 byla divka psychologicky vySetfena pro
dlouhodoby skolni neprospéch a na tomto zaklad¢ bylo doporuceno snizit Skolni pozadav-
ky a od $kolniho roku 2014/2015 vzdélavat divku dle SVP vychazejici z RVP pro obor

vzdélavani ZS specialni, . dil v odpovidajicim ro¢niku.
Soucasny stav vyvoje

Hrubd motorika: K oblibenym ¢innostem patii pohybové aktivity pii hudbé, napodobi jed-
noduché¢ tanecky. Obéma rukama chytne mi¢ a spodnim obloukem hodi. Do schodii i ze

schodu stiida nohy.

Jemnd motorika, grafomotorika: Prsty ma méné obratné. Pfi manipulaci s pfedméty ruce
sttida, drzeni ptizplsobuje velikosti a tvaru pfedmétu. Zvlada navlékani koralkid na prova-
zek, trha papir na vétsi kusy. Hraje si s piskem, déla babovi¢ky. Manipulace S nizkami
neosvojena. Psaci naéini drzi v pravé ruce, tchop digitalni se zvySenym tlakem na podloz-

ku. Napodobi rovnou ¢aru. Figuralni kresba na Grovni trupohlavonozce.

Komunikacni schopnosti: mnohocetna dyslalie, fe¢ misty nesrozumitelna, nékteré vyrazy
ztvariuje pantomimicky, aktivni slovni zédsoba chuda. Slovo na slabiky neroztleska, ryt-

mickou sestavu nezopakuje. Vazne sluchova diferenciace, sluchova analyza i1 syntéza.
Rozumové schopnosti a dovednosti:

- aktualni ¢tenatsky vykon: ¢te jen izolované hlasky (M, L, V, T, S), nahodn¢ utvofi slabi-
ku, u slova ptecte jen posledni slabiku (JEDE — piecte DE, OLA — piecte LA). Slova si

domysli, pfecte jen nauCeny text ze Slabikare.

- pisemny projev: nezna tvary nékterych pismen, zvladne opis i piepis jednoduchych slov a

vét. Diktaty pismen a slabik nezvlada.

- matematické schopnosti: matematicka fada mechanicky osvojena do 10, s chybovosti
s¢itd do 6. Je vSak nutny nadzor (kolecka) a neustaly dohled. Urcuje pocet prvkd, vytvori
soubor s danym poétem prvku, velka chybovost pii dokoncovani ¢iselné fady vzestupné i
sestupné. Bez pochopeni je zadani na dopliiovani ptfedchéazejiciho i1 nasledujiciho ¢isla,

porovnavani ¢isel, rozklad 1 docitani ¢isel. Z geometrickych tvarh urci jen kruh.
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Sociabilita a citova oblast: Udrzuje zrakovy kontakt s dospe€lym, akceptuje jeho autoritu,
respektuje pokyny, je snadno unavitelna. Pfi Ginavé se objevuje psychomotoricky neklid,
zbrklost. Pokud se ji nedafi, zacne se vztekat, slovné nezietelné komentovat situaci. Za

individualniho vedeni dokaze spolupracovat, koncentrovat se a ¢innosti dokoncovat.

Sebeobsluha a hygienické navyky: Hygienické navyky zvladnuty. Toaletu zvlada samostat-
né, sama se i sprchuje a ¢isti zuby. Dopomoc potiebuje pii myti a vysouSeni vlast. Oblék-
ne a svlékne si obleceni, rozepne zip, rozepne i zapne knoflik, obuje se a vyzuje se, tkanic-
Ky nezavaze. Béhem jidla sedi za stolem, ji lzici i pfiborem. Vzhledem k dieté je nutné

hlidat porce. Pije z hrnicku ¢i sklenice.
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O

PRILOHAP I1l: VZTAHY PREZENTUJICICH KODU

r

r

r

r

A4

Vztahy prezentujicich kodui ¢. 1: Zmény skrze PWS

Pfi jakekoliv konzumaci potravin jsem v mistnosti
Zabranit pfistupu k jidiu

musela pfizplisobit celou domacnost

Pravidelne stravovaci navyky Kdyz to vychytate a udélate opatfeni tak je to v pohodé&

REAKCE

) - . . . : Chod se zcela zménil
Omezeni v rodinnych oslavach a navstévach v restauraci

Prvné strach, zoufalstvi a obvifovani
Hlidani jidla a kalorické hodnoty

JiDLO Jsme ve vEtSim sifehu
VesSkery jeji pohyb sledujeme tak aby se nedostala k potravinam

Je v zisku potravin velmi vynalézavé a musime byt ve stiehu potieba neustale zvySeny dohled

vybuchy zlosti a agrese

Jeji touha po jidla je obrovska

Zménu mize zplsobit i malickost

Musime davat pozor na jidlo, jak nase tak i déti

h KHEl, prasti sebou o Zem
CHOWVANI

Ma cely postup zisku jidia velmi dobfe promysleny Skrabe se, trhani kiiZicky kolem nehtl

Casto take usinala ve tfidé
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Vztahy prezentujicich kodii ¢. 2: Priprava na PWS

Od rodiny, pracovnikll SPC a internetové stranky Nutnost vedeni pravideiného pohybu

POHYE

Miuvila jsem s pani feditelkou o moZnych postupech Je snadno unavitelna nutné reflektovat

Pfi anavé psychomotoricky neklid
Byla jsem obeznamena od vedeni

Dilezita role- komunikace s matkou PRIPRAVA

.\- NA PWS
 zaGatku bylo nedostatek publikaci k PWS . Premyslet o krok dopfedu
ZDROJE INFORMACI

Pretetla jsem si vie ohledné& PWS Disledné dodrzovani dietniho rezimu

DIETA

Aktivity k odpoutani mySlenek na jidlo
Ma zakladé intenzivni kaZdodenni prace

Jidelnicky a kalorickeé specifika
Tento syndrom mé pfibliZily kolegyné
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Vztahy prezentujicich kodu ¢. 3: Moznosti edukace PWS

Jsou omezene

KdyZ zvlada, zaZiva aspéch

Dle stupné& mentalniho postizeni
B&znou &i speciaini MS Pfi individualni péci - spoluprace

Dozor jinak chybovost

Pri peci se dokaZe koncentrovat

Jak se bude citit tak to pijde po
vzdeélavaci strance

VYCHOVNE
MNebyla pfijata z divodd kapacity

Pripravny stupen zakladni Skoly prakticke

MOZNOSTI EDUKACE PWS

Z5 prakticka i specialni Siroké moznosti
Zajmove cinnosti

Canisterapie, plavani, bubnovani, logopedie
Zlepseni v sebeobsluze i v komunikaci

Stiedni stupef — prakticka 1 &i 2-leta

VZDELAVACI

Volba matefské skoly byva problém INSTITUCIONALNI

Mezviadala utivo, je preSetiena v SPC a
prefazena

Opis jednoduchych slov

Malo specializovanych Skolek

MoZnosti ZS jsou snazsi
Rozvoj jednoducheho &teni

Rozvoj jednoduchych poéti
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Logopedicka péce jiz v MS

Dechova a motoricke cviceni

Dostavala jsem Ukoly domil na cvigeni

Trénovani polohy pusinky Zacala miuvit ve 4 letech

Skolni logoped s ni pracuje 1x tydné Odpovida velmi struéné- jednoslovné
Obtizné se ji vysvétluje co pojem znamena, k emu

LIZeni podporujeme obrazky, fotlkami pro i
pacportl y P se vec pouZiva

lepsi vywbawvnost a zapamatovani
Ma komunikaéni denik k rozsireni aktivni i
pasivni slovni zasoby

Vyjadruje hlavné potfeby, jinak neverbalné

ROZVOJOVE
AKTIVITY

( LOGOPEDIE

AKTUALNI
STAV RECI

Odpoledne trénujeme akoly | pomoci Dobfe rozumi fedi
komunikacniho deniku
SnaZi se, ob&as je moc rychla a nejde ji

Pracujeme na specialnim pc kde jsou dobré .
rozumnét — fe€ misty nesrozumitelna

programy

Slovni zasobu ma celkem chudou

MNektere slova vyjadiuje pantomimicky

Vztahy prezentujicich kédii ¢. 4: Logopedie
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Vztahy prezentujicich kodii ¢. 5: Motorika

Plavecky bazen, tanéeni,
prochazky s pejskem

Ma rada predevsim hry s
micem a tanec
Mawvstevuje krouZek zumby

DokaZe kreslit figuralni postar
Silné vnima canisterapii a d postavy

pohyb s pejsky

Je zafazena do pravidelneého
plaveckeho vycviku

Trhé papir na vetsi kousky a déla babovicky

HRUBA JEMNA

MOTORIKA h

Chodime ven na prochazky,
nékdy i do télocvitny

Zvlada naviékani koralkd na provazek

Spoleéenske pohybové

Obéma rukama chyte mié
Zamérenée hry

Vedena k pravidelng pohybowve
aktivité

Chodit zatala ve dvou letech
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race

i spolup

*. 6: Rozvijejic

1 C.

Vztahy prezentujicich kod

Skrze denicek pro vSechny rodic, vychovatel, ucitel Denné hovofila s uéitelkou

Resime hlavné zdravi, Iéky, hygienu a

stravu
MNeni problem ziskat maximum informaci ze vsech stran

Informuje o zdravi a udalostech v rodiné Spoluprace s matkou velmi otevfena a funguje bezproblémove MNEco fekla asistentce a ta to nepledala

Komunikuji vidy v pondéli a patek s pedago
O tkolech na procvigeni ji vady v p P pedagogy

KOMUNIKACE Komunikuji také skrze denigek i

OBSAHY domluvenou schiizku

Pres tyden dkoly s vychovateli

3 x roéné jsou tfidni schiiz
vychovnych a vzdélavacich problémech : kY

ROZVIJEJICI SPOLUPRACE

S matkou velmi dobra spoluprace
Matka Zada ucitele € vychovatele o radu

5 ucitelem velmi dobra bud skrze denik nebo slovng
Skrze sdilené informace pracujeme Je v peti fady specialistl
stejnymi postupy Pedagogicke porady — kde se mize vyjadfit kazdy k ditéti

Ma tfidnich schizkach mize miuvit o pokrocich (uéitel i vychovatel)
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Vztahy prezentujicich kédui ¢. 7: Uzitecnost asistenta pro PWS

Individualni prace a spoleéné procvitovani
Bez néj to jde poznat na unaveé ditéte

Zaméreni na grafomotoriku, jemnou motoriku

Pomale tempo a unavitelnost byla pro
kolektiv svazujici W mistnosti s asistentem se ji vice dafilo
| timto je aktualné schopna £asteéné

Specifické Ukoly a delsi éas na realizaci pracovat samostatng

BEZ ASISTENTA PRINOSNOST

Ve tfidé roztékana Pfi psani Du a zmé&nén nalad

Pri pomoci se soustfedi

VyZaduje zvySenou pedi
MNutné ukazovat nazornost
UZITECNOST ASISTENTA

Potrebuje hodné dohledu PRO PWS Nutny dohled pii pocitani

Pri spolupraci dokaZe dokoncovat
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PRILOHA P1V: POUCENY SOUHLAS

Poucenv souhlas

s poskytnutim rozhovoru a s pofizenim zaznamu z rozhovoru

Nazev DP:

Jméno osoby zodpovédné za provadéni rozhovoru: Be. Eliska JaroSova, student

Ugel rozhovoru: V rdimci DP

Duivérnost ziskanych informaci: Se ziskanymi daty bude nakladano v souladu se zdkony
CR o ochrané osobnich udaji. Osoba byla poucena o prib&hu a okolnostech rozhovoru,
dobrovolnosti, anonymité.

Souhlasim s poskytnutim rozhovoru a s pofizenim zdznamu.

Podpis respondenta:

Datum:



