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Uvod

,Déti si se mnou nechtély hrat, baly se, zZe je nakazim.* , Mé rodice osocili, Zze mé

tyraji. “ ,, Citila jsem se sama, jedind na svete.

Pod pojmem Epidermolysis bullosa congenita (EBC) se skryva velmi vzacné vrozené
onemocnéni, které postihuje zejména kazi a sliznici nemocného. Ne nadarmo se détem s touto
nemoci fika, Ze jsou kiehci jako motylci. Jejich kiize je totiz opravdu tak jemna a snadno
zranitelna, presné jako kiidla motyla. Bohuzel se zatim nenasel vhodny 1ék, ktery by toto
onemocnéni zcela vylécil — terapie tedy zatim sméfuje spiSe ke zmirflovani projevi
a komplikaci, ktera jdou s onemocnénim casto ruku v ruce. Tyto projevy jsou rozmanité
v zavislosti na formé onemocnéni a pfindseji s sebou jak fyzickou, tak i psychickou zatéz

nejenom na dité, ale i na jeho rodinu, kterd o n¢j pecuje.

I ptfes to, ze bychom k témto détem méli jisté piistupovat s vétsi opatrnosti, rozhodné
neni tfeba se jich bat. Vlidny dotek jim totiz ani zdaleka neublizi tolik, jako strach pramenici
z nedostatku informaci, ktery muze vést k nevhodnému chovani ostatnich lidi. | z tohoto
diuvodu jsme se ve své praci rozhodli zaméfit na déti piedSkolniho veku, které si touto
diagnézou prochdzi a poukdzat na to, ze byt jiny pfeci neznamena, Ze je ¢loveék horsi nez

ostatni a Ze uvnitf jsme stejné vSichni stejni.

V soucasné dobé se velmi Casto setkdvame s terminy jako je inkluze a integrace, jejichz
hlavni podstata tkvi v zaflenéni déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami, a tedy i déti
s EBC, do hlavniho vzdélavaciho proudu. Tento proces samoziejmé vyzaduje jistou miru
pfipravenosti jak matetskych Skol jako takovych, tak i jednotlivych pedagogli. Za nedilnou

soucast kvalitni integrace mizeme jisté povazovat i spolupraci s rodici.

Tento trend povazujeme za velmi piinosny jak pro déti s EBC, tak i pro déti intaktni,
nicméné¢ vzdy musime piihlédnout k celkovému stavu jednotlivych déti a brat v ivahu jeho
individudlni potfeby. S jistotou ale mizeme fici, Ze pravidelnd dochazka do matetské Skoly je
velmi diilezitd nejenom pro ziskani urcitych znalosti a dovednosti, ale hlavn€ pro zvnitinéni
urcitych vzorcii chovani a navazovani novych socidlnich vztaht, které mizeme povazovat za

klicové ve zdravém vyvoji ditéte s nejenom s EBC.



Nase prace se zabyva konkrétnimi moznostmi, které dit¢ s EBC mize vyuZit pii integraci
do bézné mateiské Skoly. V teoretické c¢asti shrnujeme zékladni poznatky o nemoci,
vysvétlujeme pojem integrace a inkluze a zabyvame se predskolnim ditétem z hlediska
celkového vyvoje. Neméné dulezitou cast prace tvori i1 stru¢ny vhled do problematiky
predskolniho vzdélavani déti se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami, ve kterém se
zaméfujeme predev§im na Ramcovy vzdéldvaci program pro ptedskolni vzdélavani
a vysvétlujeme pojem podplirna opatfeni, kterd se pfi integraci velmi casto pouZzivaji.
V praktické ¢asti se pak pomoci dvou kazuistik snazime poukazat na to, zda je integrace do
béznych mateiskych Skol pro déti s Epidermolysis bullosa vhodnd a zda je viibec

proveditelna.

Doufame, ze vysledky této prace budou slouzit jako urcita osvéta, kterd informuje
nejenom pedagogickou, ale i $irSi vefejnost o problematice tohoto onemocnéni a zaroven bude
jakymsi ukazatelem, ktery pedagogim a rodi¢um ukaze, ze zaclenéni ditéte s Epidermolysis

bullosa congenita do béznych mateiskych skol neni nemozna.



Teoreticka ¢ast

1 Struktura kiize a jeji funkce

Epidermolysis bullosa congenita (zkracené¢ EBC) je pfevazné kozni choroba projevujici
se vyrazn¢ tenkou a citlivou kizi, ndchylnou ke vzniku puchyit a poranéni. Pro spravné
pochopeni podstaty tohoto onemocnéni, stejné jako jeho disledkii na zivot clovéka,

je dulezité seznamit se se strukturou a funkci ktize zdravé.

1.1 Anatomie kiize

Lidské kize je pokladana za jeden z nejvétSich orgdnd lidského téla. Dokazuje nam
to velikost kozniho povrchu, ktery ma v priméru 1,7 m? (vyjadieno v procentech je to tedy:
hlava a krk 11 %, trup 30 %, horni konéetiny 23 % a dolni koncetiny 36 %) a hmotnost, ktera
odpovida 10% télesné hmotnosti. Kize je néco jako ochranny S§tit, ktery nas organismus
chrani pfed vlivy z vnéjsiho prostiedi. Mezi jeji hlavni vlastnosti patii tvorba vitaminu
D3, podileni se na termoregulaci a ochrana pifed UV zafenim prostiednictvim jeji pigmentace.

(Eliskova a Naiika, 2015).

Kozni povrch neni hladky, ale je ¢lenén na polygondlni policka. Vyjimku tvoii pouze
dlané a plosky nohou, kde je uspofadan v jemné paralelni liSty, které na biiSkach prsti
vytvafeji unikatni kresby, které nazyvame dermatoglyfy. Tyto obrazce pak slouzi

k identifikaci osob (Stork, 2013).

Barva nasi klize je dana mnoha faktory. Jedna se zejména o mnoZzstvi melaninu (hnédy
az cerny pigment), stupenl prokrveni, mnoZzstvi hemoglobinu v krvi a jeho zasobeni kyslikem
¢i obsah lipidovych latek v epidermis nebo v podkozni tukové tkani. Stork (2013) se ve své
publikaci zminuje dokonce i 0 mnozstvi vody v téle. Rika, Ze kiize, ktera je vice hydratovana

piisobi bélej§im dojmem a je méné prasvitna. (Eliskova a Natika, 2015; Stork 2013).
KozZni povrch se sklada ze 3 zakladnich vrstev:

e epidermis
e dermis

e tela subcutanea (Brychta 2014; Eliskova a Naiika 2015; Stork, 2013)
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Ptidatné organy ktize neboli kozni adnexa, jsou zpravidla lokalizovana v dermis. Stork
(2013) je rozd€luje na adnexa zlazova a keratinizovana. Do Zlazovych zafazujeme mazové
zlazy, potni zlazy apokrinni a potni zldzy ekrinni. Keratinizovana adnexa pak tvoii vlasy

a nehty (Stork 2013).

Epidermis, ¢esky pokozka, je bezcévna nejpovrchnéjsi a nejtenéi Cast kuze, skladajici

se z 5 vrstev, které obsahuji pfedevsim keratinocyty (bunky epidermis):

e stratum basale — vrstva bazalni, je nejhloubéji uloZena vrstva v epidermis. Nachazi se zde
kmenové bunky, jejichz funkce spociva v regeneraci klize. Kmenové bunky si udrzuji tuto
schopnost po cely zivot.

e stratum spinosum — vrstva spindzni, tvofena neustale vznikajicimi keratinocyty.

e stratum granulosum — probiha zde proces rohovéni (keratinizace)

e stratum lucidum — tenka vrstva, ktera je v optickém mikroskopu patrna pouze na kazi
dlani a plosek nohou. Hlavni roli hraje v tvorbé dlilezité bariéry proti zevnimu prostredi.

e stratum keratinosum — rohova vrstva, tvofi zevni vrstvu epidermis. Tvofi ji bezjaderné
zrohov¢élé a zcela ploché buiiky (korneocyty), které se na povrchu neustale odlucuji a jsou

nahrazovany novymi (Eliskova a Naika, 2015; Vigué 2014).

Dermis (korium; $kara) je stfedni vazivova vrstva kuze, ktera lezi pod epidermis
a obsahuje mnoho nervovych zakonceni a krevnich cév. Sklada se z povrchové lezici Casti
stratum papillare, tvofenou fidkym kolagennim vazivem a fibrocyty a z hloubéji uloZzené ¢asti
stratum reticulare, kde nalezneme hlavné husta kolagenni a elasticka vlakna. Tato vlakna se
spojuji ve svazky a dohromady tvoii prostorovou sit. Pro vedeni naptiklad chirurgickych fezi
je velice dulezité znat linii S$tépnosti klize, kterou urcuji vlakna probihajici vzdy jednim
hlavnim smérem (rtizna v riznych oblastech téla). Pokud totiz povedeme kozni fezy soubézné
S linii $tépnosti, vzniklé jizvy se budou mnohem lépe hojit. Kdybychom ale vedli fez kolmo
na linii, jizvy se budou rozevirat. Dermis pronikd do epidermis pomoci jakychsi
bradavi¢natych utvart, které odborné nazyvame dermalni papily (ElisSkova a Nanka, 2015;

Vigué, 2014).

Tela subcutae (podkozni vazivo) je nejhloubéji lokalizovanou vrstvou kaze. Sklada se
z mekké pojivové tkané a je tvorena tukovymi buiikami a fidkym vazivem. Bohatd tukova
vrstva, ktera v riznych oblastech kolisa od minimalni (naptiklad o¢ni vicka) po velmi silnou,

kde vytvati tukovy polstat — panniculus cutanea — ktery chrani organy ulozené hloubgji.
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Tloustka je dana vyzivou, pohlavim ¢i konstituci a miiZze dosahovat az n€kolika centimetrti.

(Eliskové a Natika, 2015; Stork, 2013).

V epidermis nepietrzit¢ dochdzi k nahrazovani odumfelych bunék bunkami novymi.
Pokud se zranime, hojime se pomoci regenerace z kmenovych bunék. Pokud je ale poskozeni
prili§ rozsahlé nebo hluboké, k regeneraci nemiize dojit. Pokud tato situace nastane, mohou
nam byt odebrany vlastni kmenové bunky, které¢ 1ze po kultivaci a po dostate¢ném namnozeni

transplantovat zpét a urychlit tak proces hojeni (Eliskova a Narnka, 2015).

1.2 Fyziologie kiize

Kuze jakozto nejvétsi organ lidského téla ma nespocet funkci. Jelikoz tvofi hraniéni
bariéru mezi okolnim a vnitfnim prostfedim lidského organismu, pomaha nam tak udrzovat

jeho kontinuitu. Funkce ktize délime do nésledujicich skupin:

e bariérova (ochranna)
e sekrecni

e metabolicka

e regulacni

e senzoricka

e imunologicka

e depotni

e psychosocialni (Brychta, 2014; Stork 2013)

Vlivem vSemozného okolniho pisobeni na lidsky organismus, musi bariérova
(ochranna) funkce kize tvofit hned nékolik bariér. Fyzikalni bariéra vytvaii mechanickou
ochranu (pruznost, pevnost a soudrznost kuze), na které se podili predev§im spravna
hydratace. Soucasti fyzikalni ochrany je mimo jiné také ochrana pted ultrafialovym zafenim,
kterou autofi Brychta (2014) a Stork (2013) nazyvaji fotoprotektivni funkce a elektricka
funkce, jejiz hlavni naplni je ochrana pfed vniknutim prachu, mikrobt a dalSich necistot
dovniti té€la. Fyzikalni bariéra naSemu télu zajistuje ochranu pied teplem a chladem a ma
veliky vyznam pii regulaci vodniho hospodatstvi naseho organismu (zasobarna vody,
regulace potnimi zlazami a ochranny film, ktery chrani epidermis pied odparovanim vody).

(Brychta, 2014; Stork 2013).
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Kuze se dale podili na biologické bariéie, kdy neporusena rohova vrstva tvoii prekazku
proti riznym bakteriim, participuje se na samocisténi klize a uziva kyselého pH v ochranném

koznim filmu a ptisobi tak antimikrobialn¢ (Brychta, 2014).

S bariérou fyzikalni a biologickou tzce spolupracuje bariéra chemicka, pfedstavujici
samocistici a desinfek¢éni funkci kaze, ptficemz skodlivé latky jsou vyplavovany pomoci

kozniho mazu. (Brychta, 2014).

Mezi dalsi dilezitou funkci fadime funkci sekrecni. Kuze je zladza, produkujici fadu

latek, mezi které fadime naptiklad keratin, melanin, pot a maz.

Keratin, nejpevné&jsi struktura lidského téla, je odolny vi¢i mnoha chemickym
i fyzikalnim vliviim a tvoii hlavni slozku rohové vrstvy (asi z 65 %), vyznamny je také pro
vlasy a nehty. Velkou roli hraje i pigment melanin, jehoz hlavni funkce spocdiva ve

fotoprotekci, tedy v ochrané proti ultrafialovému zafeni (Brychta, 2014; Rokyta, 2016).

Pot (sudor), jakozto sekret, ktery je produkovan potnimi zlazami, se sklada predevsim
zvody a iontd (Na*, K* a CI), kyseliny mlééné a mocoviny. Poceni je nezbytné pro
termoregulaci, hydrataci rohové vrstvy a vylucovani toxickych latek z téla. Pach potu je
V prvni fad¢ zplsoben bakteridlnim rozkladem. V neposledni fadé je nutné zminit i maz
(sebum), coz je sekret olejovité konzistence, jehoz hlavni ukol spoéiva ve vytvofeni
ochranného tukového filmu na povrchu kiiZe. Je spojen s vlasovym folikulem (tkéan, ze které
vyrista vlas). To, z ¢eho se maz sklada zavisi na mnoha faktorech jako je naptiklad
hormonalniho piasobeni, vyziva, nebo uzivani nékterych 1éku (Brychta, 2014; Rokyta, 2016;
Stork, 2013).

KozZni metabolismus je velmi aktivni a vzhledem ke svému rozsahu se podili na latkové
pfeméné v celém téle. Proto je metabolicka funkce nezbytna ke spravnému fungovani
lidského organismu. Dochazi zde k metabolismu sacharidd, tukl, bilkovin a dalSich velice
potfebnych latek. V hornich vrstvach epidermis dochazi vlivem UV zafeni k pfeméné
provitamini ve vitamin D. Ten se postupné uvoliuje do krevniho ob&hu a putuje do jater

a ledvin, kde se aktivuje na aktivni metabolit kalcitriol (Brychta, 2014; Rokyta, 2016).

Kize je svym zplisobem polopropustnd membrana, jejiz propustnost zavisi na stavu kiize,
zejména pak rohové vrstvy a jeji hydratace. Vyznamné se podili na termoregulaci,
a to prostiednictvim prokrveni, pocenim a odpatrovanim vody. Napiiklad pokud se ocitneme

V chladném a vlhkém prostiedi, snizi se nam prokrveni kiize a ¢innost zlaz. Kdybychom se
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ocitli v horku, télo by reagovalo opa¢né. Za fungovani této Cinnosti odpovida regulaéni

funkce (Stork, 2013).

Pomoci senzorické funkce mizeme chdpat kizi i jako smyslovy orgdn, ktery nam
zprostiedkovava nespocet informaci o vnéjSim, ale 1 o vnitfnim prostiedi pomoci receptorti
(senzorh), jez reaguji predevsim na dotyk, chlad, teplo, bolest, svédéni apod. Protoze je klize
neustale v kontaktu se zevnim prostfedim, neobesli bychom se ani bez imunologické funkce.
O kizi mizeme fict, Ze je velice vyznamnym, a dokonce i nejvétsim imunologickym
organem. Na urcité podnéty kiize reaguje fyziologickymi, poptipad¢ patologickymi reakcemi

jako jsou napiiklad alergicka reakce apod. (Brychta, 2014; Stork 2013).

Kize je mimo jiné také velice dileZitou zasobarnou vody a pii poruseni jejiho povrchu je
moznd velkd vodni ztrata, kterd mlze zpusobit dehydrataci ¢lovéka. Kromé toho je také
velkou zasobarnou krve, glukézy a podkozniho tuku. Tato funkce, odborné nazyvana funkce

depotni, Se vyuziva i pfi terapiich riiznych koznich chorob (Brychta, 2014).

Na zavér musime zminit i funkei psychosocialni, ktera by neméla byt opomijena. Vzhled
nasi kiize hraje v lidském Zivoté velkou roli. Lidé s mladou a svéZe vypadajici pleti bez vrasek
a jizev byvaji uspésnéjsi jak ve vztazich, tak i na trhu préce. Podili se na nonverbalni
komunikaci a je jednim z faktord, které ovliviiuji nejenom chovani jedince ve spolec¢nosti,
ale 1 prozivani. Nékteré kozni choroby, jako je naptiklad pravé epidermolysis bullosa, totiz

nezanechavaji jizvy jenom na kiizi, ale i na dusi. (Brychta, 2014; Stork, 2013).
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1.3 KoZni imunitni systém a imunopatologické reakce kiiZe

Imunitni systém nés obecn¢ chrani nejen pied vlivy okolniho prostiedi, jako jsou bakterie,
viry a plisné, ale i pfed vznikem nddori. Spolu s nervovym a endokrinnim systémem
navzdjem spolupracuji a jejich tkolem je udrZovat stalost ve vnitinim prostiedi. Mezi

vvvvvv

Castice, které jsou schopné vyvolat imunitni odpovéd’ (Rokyta, 2016).

Hlavni néapln fyziologické imunitni reakce spoc¢iva v odstranéni cizorodych i vlastnich
poskozenych struktur z organismu. Imunitni mechanismy mizeme klasifikovat dle zptisobu
rozpoznani antigenu na nespecifickou a specifickou imunitni reakei. Prvni reakce je
fylogeneticky starS$i, vrozend, avSak v kone¢ném duasledku méné ucinnd, jelikoz se pii
opakovaném setkani s antigenem nemeéni a ten je znicen nebo vyloucen z téla bez Ucasti
specifického mechanismu ¢i pamétovych bunck. Tato reakce je obvykle doprovazena
zanétem. Specifickd imunitni reakce je pro nds vice uZzitecna, protoze vyuziva specifické
prosttedky, jako je naptiklad specidlné vyvinuta protilditka zamétfend proti konkrétnimu
antigenu. Jedna se o imunitu ziskanou b&éhem zivota vlivem neustalého setkavani s antigeny

(Chapel, 2018; Rokyta, 2016).

Obé¢ tyto imunitni reakce probihaji na urovni bunééné a humoralni. Hlavni rozdil mezi
nimi popisuje napiiklad Rokyta (2016): humordlni imunita se podle ného zaméfuje na
rozliSeni volného nebo rozpustného antigenu a jeho znieni, kdezto imunita bunécna
rozezndva a zpracovava pouze antigeny vazané na povrch bunék. Obé& tyto slozky spolu ale

velmi Uzce spolupracuji (Rokyta, 2016).

Pokud poruchy imunity zptsobuji neadekvatni reakce organismu na antigen, hovotime
0 patologické imunitni reakci. Pokud je reakce nedostate¢na, jedna se o imunodeficit.
Do zvySené reakce na antigeny (reakce hypersenzitivity) fadime alergii — pokud se jedna
o reakci na zevni antigeny — a autoimunitni choroby — kde je zvySend imunitni reakce

zaméfena na antigeny z vlastniho téla (Rokyta, 2016).
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2 Epidermolysis bullosa congenita

2.1 Definice a klasifikace onemocnéni

Epidermolysis bullosa congenita (dale jen EBC), je skupina geneticky podminénych
onemocnéni, pii kterych se vlivem patologickych zmén tvoii po celém téle puchyie
a zpusobuji tak bolestivé a oteviené rany. Postizeny jsou i klouby a vnitini organy. Pfi
extrémné bolestivou. Pokud pacient trpi t¢Zkou formou nemoci a ma zasazené celé télo, rany
se hoji velmi pomalu, coz vede ke zjizveni, poptipadé¢ deformité a zpusobuje télesné

A

postizeni. Lidé s téz§imi typy EBC maji také mimoiadné vysoké riziko rozvoje rakoviny
v détstvi toto onemocnéni bohuzel smrtelné. Dilezité je vSak zminit, Ze pacienti s EBC

nemaji postizen intelekt. (Buckova, 2019; University of Dundee, 2004).

Po celém svéte nalezneme zhruba piil milionu pacientt s EBC, v Evropé pak asi 30 000.
DEBRA CR (2020) uvadi, Ze u nas v tuzemsku se pohybujeme kolem 250 az 300 nemocnych.
Postihuje jak déti, tak 1 dospélé a jeho pribéh se mize v pribéhu Zivota, jak zlepsit, tak

bohuzel 1 zhorSit. Nastésti ale v mnoha piipadech (asi v 60%) pfevazuje mirnd forma

wev

N4

mnoho zdravotnich komplikaci. Jednim ze zavaznych zdravotnich problémi mize byt vznik
spinocelularniho karcinomu, chudokrevnost, anemie, osteopordza, obtiznd chilize, tuhnuti
kloubti, vypadavani vlasi, zubl i neht apod. EBC tak ovliviluje nejen fyzické zdravi ¢lovéka,
ale také jeho psychiku. Dusledky tohoto onemocnéni vnima také rodina a blizké okoli

pacienta. (Bugkova in Kubackova a kol., 2014; DEBRA CR, 2020).

Buckova (2019) ve své publikaci poukazuje na to, Ze krom¢ viditelnych zdravotnich
problémi trpi pacient, v naSem piipad¢ dit¢ a jeho rodina, i po psychické strance. Citi se
izolovani od ostatnich lidi a jelikoZ je péce o takto nemocné déti velice nakladna, stradat
mohou 1 po financni strance. Proto je kromé adekvatni lékaiské péce velmi dilezita
1 spoluprace odbornikli ze vSech koutl svéta, ktefi se o tuto problematiku zajimaji. U nés
I Vjednotlivych zemich na zaklad¢ toho vznikla organizace DEBRA (1. vznikla ve Velké
Britanii v roce 1978), ktera si dala za cil pomahat rodindm s timto vzacnym onemocnénim.

Snazi se pomoci osvéty Sifit informace o moznostech 1écby, terapie, spravné diagnostice
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a oSetiovatelské péci o pacienty s EBC. Snazi se o propojeni pacientl a jejich rodin s celou

Ceskou republikou (Bugkova a Budek, 2000; Buckova, 2019).

Piesna diagnostika se u nas v Ceské republice provadi pouze v EB Centru pii Fakultni
nemocnici Brno, ve kterém jsou lékafi riznych odbornosti schopni stanovit diagnozu jiz
Vv novorozeneckém veéku. Soucasti navstévy EB Centra je 1 genetické vysetteni spojené vzdy
s genetickym poradenstvim urcené nejenom pro pacienta, ale i pro jeho rodinné ptisluSniky.
Toto pracovisté vzniklo v roce 2001 pii Détském koznim oddé€leni Pediatrické kliniky FN

Brno a o jeho zalozeni se zaslouzila prim. MUDr. Hana Buckova, PhD (Buckova, 2019).

V soucasné dob¢€ se vétSina autorti shodla na rozdéleni EBC do ¢ty zékladnich skupin
onemocnéni podle toho, ve které casti kiize dochazi k tvorbé puchyti. Klasifikace pak zavisi
pfedevsim na klinickych projevech onemocnéni a jejich vyvoji; pfitomnosti nebo chybéni
extrakutannich projevili; zptisobu dédi¢nosti; ultrastrukturdlnim a imunohistochemickém

nalezu a odliSnosti poruch na molekularné biologické urovni. Jedna se o:

a) EB simplex (EBS)

b) EB dystroficka (EBD)

c) EB junkéni (EBJ)

d) Syndrom Kindlerové (Buckova a Buéek, 2000; Bu¢kova, 2019; DEBRA CR, 2020).

Klasifikace se pod vlivem novych studii a poznatkii neustale vyviji. Naptiklad Buckova
a Bucek (2000) zminuji minimélné 30 variant EBC, které se 1i§i zejména klinickym obrazem,

dédicnosti a progndzou (Buckova a Bucek, 2000).
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2.2 Patofyziologie a klinické projevy

Za nejéastéj$i typ s mirnéjs§imi priznaky se povazuje epidermolysis bullosa simplex
(dale jen EBS). V této skupiné je popsdno minimaln¢ 9 variant tohoto onemocnéni, pro které
je charakteristicka tvorba puchyit v nejsvrchngjsi casti kiuze, tedy v oblasti epidermis.
Z klinického pohledu tato skupina obsahuje lokalizované i1 generalizované varianty, piicemz
ty nejleh¢i formy casto unikaji pozornosti Iékai, protoZze pacienti nevyhledavaji
dermatologickou pomoc — na zakladé toho mohou byt statistické¢ tdaje o incidenci EBS
znaén¢ zkreslené. Puchyte vznikaji spiSe na rukou a nohou, hoji se hyperpigmentacemi a bez
znamek zjizveni. V misté zhojenych puchyiti se mohou cCasto objevit milia (bilé a tvrdé
tukové bulky). V nékterych piipadech muze nastat zhorSeni v letnich mésicich nebo pfi
nadmérné fyzické zatézi, kdy se pacient vice poti a dochazi k vét§imu tfeni, coz priznaky

muze zhorSovat. Tvorba puchyiti a erozi na sliznicich dutiny Ustni je velmi vzacna. Za

vewr
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nebo v prvnich mésicich zivota. Mnohdy jsou piiznaky tak vazné, Ze mohou napodobovat az
junkéni, popiipadé dystrofickou EB (Bugkova a Budek, 2000; Capkova, 2009; DEBRA
INTERNATIONAL, 2020).

Pokud hovotime o dystrofické epidermolysis bullosa (EBD) mame na mysli jiz o velmi

zavaznou formu onemocnéni, kterou klasifikujeme podle riznych kritérii:

a) Podle zpusobu dédi¢nosti (autosomalné recesivni x autosomalné dominantni)
b) Podle rozsahu 1ézi na ktzi

c) Podle ptitomnosti extrakutanniho postizeni (Buckova a Bucek, 2000).

V této skupiné je podle Buckové a Bucka (2000) popséano alespon 8 variant, které mohou
byt dédicné jak autosomalné recesivné (RDEB), tak i autosomaln¢ dominantn¢ (DDEB).
zejména pak novorozenci a kojencil je velice citliva. Patologické $tépeni probiha v oblasti
dermoepidermalni junkce (rozhrani mezi epidermis a dermis; viz. obr. ¢. 1) pod lamina densa
a vzniklé puchyfe a rdny se mohou objevit i po sebemensim kontaktu, jako je pohlazeni,
objeti, prebaleni... V nékterych ptipadech vznikaji i samovolng€. Péce o takto nemocné déti je
ptitomny generalizované hemoragické puchyte, jez zanechavaji jizvy. Opakovany vznik

téchto puchyit vede k riznym deformitam koncetin jako je napiiklad srtist prstli na rukou ¢i
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na nohou. To samoziejmé snizuje funkci koncetin a dité je tak odkazano na celodenni pomoc

druhych (Bu¢kova a Buéek, 2000, DEBRA CR, 2020).

V pribéhu onemocnéni maji lidé s EBD mimo jiné az 70krat vyssi pravdépodobnost
vzniku spinocelularniho karcinomu oproti intaktni spolecnosti, postizeny jsou i sliznice, nehty
a zuby. Pravidlem byva 1 organové poskozeni, zejména pak zazivaciho, respira¢niho

a urogenitalniho traktu (Capkova, 2009; DEBRA CR, 2020).

U junkéni epidermolysis bullosa (EBJ), jejiz piiznaky jsou podobné dystrofické formé,
dochazi také ke vzniku puchyit v dermoepidermalni junkci, zato v oblasti lamina lucida
(vrstva blizsi epidermis). Jedna se o velice vzacnou skupinu onemocnéni, ve které je podle
Buckové a Bucka (2000) popsano alesponi 6 klinickych variant, pficemz vSechny jsou
autozomalné recesivné dédicné. EBJ je charakteristicka vznikem mnohondsobnych puchyit
a ma velmi tézky az letalni pribéh. Tyto puchyte se hoji velmi Spatné¢ a mohou po sobé
zanechavat jizvy. Nejznaméjs$i formou tohoto typu onemocnéni je EBJ Herlitz, ktery je
typicky svou mortalitou, Casto jiz v kojeneckém véku. Déti se €asto rodi nedonoSené a hned
po narozeni jsou u nich pfitomny rozsahlé kozni defekty a hemoragické puchyte, které se hoji
zjizvenim a atrofii kize. Pro déti, které takto agresivni formu onemocnéni ptezivaji, byvaji
typické jamkovité zmény na zubni sklovin€, rustovd retardace a deformace skeletu.
Onemocnéni byva bohuzel doprovdzeno rozsahlym postizenim sliznic vnitfnich organt.

(Buckova a Bucek, 2000, éapkové, 2009; Vokurkova, 2015).

EPIDERMIS ==

DERMOEPIDERMALNI
JUNKCE ===
K()Rlllf\-lg::—‘ l \ \ l l l L

Obr. 1 Oblast umisténi dermoepidermadlni junkce (Halbrstatova, 2008).
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Na zavér bychom méli zminit Syndrom Kindlerové (KS), ktery byl do klasifikace
zatazen vroce 2008. KS je velice vzacnd autosomalné recesivni forma EB, ktera je
charakteristicka vznikem puchyit ve vice vrstvach kuze, fotosenzitivitou, atrofii ktize,
progresivni pigmentaci a zanétem sliznic. Opakovany zanét muze vést az k jicnové, analni,
uretralni nebo vaginalni stenéze. (Itrat Mehdi, Bassim Jaffar Al Bahrani, Taha Mohsin Al
Lawati, Zahid Al Mandhari, Fatima Ramadhan Al Lawati, 2017).

2.3 Diagnostika onemocnéni

Zjisténi, ze se narodilo dité s puchyii nebo dokonce s chybégjici kiizi mize byt pro rodinu
désiva zkusenost. Podle soucasnych vyzkumi je EBC oznacovana jako ,nejhors$i nemoc,
o které jste nikdy neslySeli“ a spousta zdravotniki o ni mnohdy ani nema dostatek znalosti.
Proto je velice dilezité, aby pediatii, ktefi maji u novorozence podezieni na EBC,
kontaktovali EB Centrum a konzultovali s nimi dal$i postup. Tyto déti pak byvaji zpravidla
prevazeny do détské Fakultni nemocnice v Brné, ve které se nachézi specializované oddéleni.
Sem uZ za nimi dochézi multidisciplindrni tym odbornikd z EB Centra a provadi se kompletni

diagnostika (Badger, O’Haver, Price, 2013).

Jednotlivé typy EBC od sebe nelze klinicky rozlisit. ,, Diagndza se provadi pomoci
elektronmikroskopického urceni lokalizace puchyrii pri kozni biopsii, imunohistochemicky se
stanovuji  protilatky proti mutacemi ovlivnénym antigenim a molekularné-geneticky

identifikaci mutact* (Stork, 2013, str. 363).
Dermatologické vysetieni

Klinické vySetteni se skladd z peclivé anamnézy, objektivniho ndlezu a stanoveni

pracovni diagnézy (Stork, 2013).

Anamnéza, stejn¢ jako v mnoha medicinskych oborech, tvofi v dermatologickém
vySetieni velice diileZitou ulohu. Sklada se z rodinné a osobni anamnézy a zaméfujeme se v ni
na vyskyt koZnich chorob, poptipadé nemoci, které by mohly mit k nasi diagnoze vztah.

Lékaf zjistuje i mozné alergie a idaje o pouzivanych lécich (Stork, 2013).

Do objektivniho néalezu byva zafazeno vySetieni celého téla. Pfi tomto vySetfeni
hodnotime, jaké typy koznich projevii jsou pfitomny, kde jsou lokalizovany; pozorujeme

jejich uspotadani, zda nevytvaii uréita seskupeni apod. (Stork, 2013).
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Histopatologické vysetieni kiiZe

Zasadni vyznam pro diagnostiku EBC ma 1 biopsie kiize. Toto histologické vySeteni je
podminéno spravnym provedenim excize (vyfiznuti) a vhodné vybranou tkani (v nasem
piipadé puchyt), kterd je v takové vyvojové fazi, jez je pro dané onemocnéni typicka,
tj. puchyt v prvnich 24 hodinach. Pokud mikroskop odhali zmény v jednotlivych vrstvach
ktize, oznaCujeme je pomoci specialnich dermatohistopatologickych pojmi. Mezi zékladni
pojmy fadi Stork (2013) i termin ,, puchyi*, coz je podle n&j dutinka s riiznym obsahem

(Stork, 2013).
Prenatalni diagnostika EBC

Prenatalni diagnostika spociva v uréeni diagnozy jesté pied narozenim ditéte, je ale
moznd pouze v rodinach, ve kterych se jiZ onemocnéni vyskytlo a je zndm jeho podtyp. Pro
tento typ vySetieni je potieba ziskat DNA plodu, a to nejcastéji odbérem plodové vody nebo
choriovych klkt (tkan budouci placenty). (DEBRA CR, 2020; Gaillyova, 2010).

2.4 Dédi¢nost onemocnéni

Abychom mohli pfesné stanovit diagnozu EBC, je potieba nejprve zjistit, ktera bilkovina
se v kuzi tvori Spatné. Takové vysetieni se provadi pomoci histologického vysetieni Cerstvého
puchyte (viz. predesla kapitola). Teprve po ziskani vysledkli miizeme zah4jit vysSetieni DNA,
tj. vySetfeni molekularné genetické. Pomoci této metody pak 1ékati analyzuji ten gen, ktery je
za tvorbu Spatné fungujici nebo zcela chybégjici bilkoviny zodpovédny a zjiStuji zménu
v genetické informaci. Vysledek ndm poté miize objasnit dédicnost onemocnéni v konkrétni
rodiné, vztah onemocnéni k dalSim pfibuznych pacienta a umoZnuje prenatalni vySetfeni

Vv t¢hotenstvi (Gaillyova, 2010).
Dédi¢nost autosomalné dominantni — EBS

S timto typem dédicnosti se setkdvame zejména u epidermolysis bullosa simplex. Pro vznik
nemoci sta¢i jedna zména na Grovni DNA, i1 kdyz druhd polovina genetického materidlu je
neporusend. To znamenad, ze kazdy nemocny jedinec ma stejn€¢ nemocného alespon jednoho
z rodic¢t. Dité ma tedy 50% pravdépodobnost, ze se s EBC narodi taky. Pokud by byli nemocni
oba rodice, riziko by bylo jest¢ vyssi. Dilezité je zminit, ze pii tomto typu dédicnosti se
onemocnéni projevuje v kazdé generaci a obé pohlavi maji stejnou pravdépodobnost vzniku

nemoci (Gaillyova, 2010).
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Dédiénost autosomalné recesivni — EBD, EBJ

U EB dystrofické a junkcni se zpravidla setkavame s autosomalné recesivni dédi¢nosti.
Aby se onemocnéni mohlo projevit, je potfeba aby se setkal par, v némz oba nesou chybnou
informaci v DNA. Jinymi slovy, dité se narodi s EBC pouze tehdy, pokud zdédi tuto chybu ve
stejném genu od obou rodict. Takto dédi¢né onemocnéni byva pro rodice velkym Sokem a htiife
se snastalou situaci vyrovnavaji, protoze se Casto jednd o nove¢ vzniklé onemocnéni, které se

Vv roding vyskytlo upln¢ poprvé (Gaillyova, 2010).

2.5 Dité s onemocnénim EBC v systému ucelené rehabilitace

Péce o dit¢ s EBC je velice narocnd jak fyzicky, tak i psychicky. Nastésti, jiz dlouho ji
nevnimame pouze z medicinského pohledu. Aby dité mohlo prospivat ve vSech sférach svého
Zivota, je zapotiebi spoluprace mnoha odbornikil, a to nejenom Iékatti. V soucasné dobé je
tedy ucelena rehabilitace chapdna jako interdisciplindrni obor, ktery se mimo péci
zdravotnickou, zabyva 1 socialn€ pravni, pedagogicko-psychologickou a pracovni tematikou
daného onemocnéni. Podle Michalika a kol. (2011) je cilem ucelené rehabilitace ,,ziskani
(habilitace) nebo znovuziskani ¢i obnova (rehabilitace) biopsychosocidlniho fungovani
cloveka a upevnéni jeho nejvyssi mozné vykonnosti, funkcni schopnosti, sobéstacnosti
a prdceschopnosti v postizenim ¢i nemoci dotcenych oblastech Zivota. Soucasné jde
o stabilizaci zdravotniho stavu jedince, resp. tmirnéni rizik progrese a zmnozeni nasledkii

Jjeho postizeni ¢i nemoci. * (Jankovsky, 2006; Michalik a kol., 2011, str. 220).
Ucelenou rehabilitaci autofi déli do nasledujicich 4 zakladnich slozek:

a) Lécebna rehabilitace
b) Pracovni rehabilitace
c) Socialni rehabilitace

d) Pedagogicka rehabilitace (Jankovsky, 2006; Votava, 2005)
Socialni rehabilitace

Velice dilezitou soucasti ucelené rehabilitace je rehabilitace socialni. Je potieba védét,
ze dit¢ s EBC a jeho rodi¢e maji pravo uplatiiovat sva prava a potieby a prosazovat své zajmy,
jako kterykoliv jiny intaktni oban Ceské republiky. K tomu je ale zapotiebi jista mira
informovanosti, tedy poradenstvi. Vzhledem k zaméteni prace na predskolni v€k je na misté

zminit ranou péci. Pracovnici této terénni, popf. ambulantni sluzby pomahaji piredejit

22



socialnimu vylouceni a podporuji rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim nebo s ditétem,
jehoz vyvoj je ohrozen v disledku nepfiznivého zdravotniho stavu, nejpozdéji vsSak
do sedmého roku Zivota ditéte. Nicmén¢ pro déti s EBC a pro jejich rodic¢e bude tvofit nejvetsi
studnici informaci a rad pacientska organizace DEBRA CR a EB Centrum, které jsou
podrobnéji popsany jiz v predeslych kapitolach. (Michalik a kol, 2011; Votava, 2005; Zakon
¢. 108/2006)

Na socidlni rehabilitaci mizeme samoziejmé nahlizet z hlediska ekonomického
1 legislativniho. Jiz zminény zékon o socialnich sluzbach garantuje moznost zazadat si napf.
o prispevek na péci, prispévky na rtizné kompenzacni pomuicky, osobniho asistenta, slevy na

dopravé aj. (Votava, 2005).

Velice ¢astym a pro nas velice dilezitym pojmem v socialni rehabilitaci je integrace.
Tento pojem jako takovy je velice §iroky, a proto ji néktefi autofi (nap¥. Michalik in Miiller,
2001) dé€li na integraci SirSi, tedy na obecné zaclenéni lidi se zdravotnim postizenim do
spole¢nosti a integraci dil¢i, kterd se jiz zamétuje na konkrétni oblast Zivota — pro nas bude
stéZejni integrace Skolska neboli pedagogicka. Této integraci se vé€noval napiiklad Jesensky
(1995, str. 15), ktery ji definuje jako ,,dynamicky, postupné se rozvijejici pedagogicky jev,
ve kterém dochazi k partnerskému souziti postizenych a intaktnich na urovni vzdjemné
vyvazené adaptace behem jejich vychovy a vzdelavani a pri jejich aktivnim podilu na reseni

vychovné-vzdelavacich situaci. “ (Michalik in Miiller, 2001; Jesensky, 1995).
Pedagogicka rehabilitace

Z hlediska ptedskolniho vzdé&lavani lze za rozhodujici povazovat rehabilitaci
pedagogickou, na které se podileji predevSim ucitelé/ucitelky v matefské Skole. Této
problematice se nejvice vénuje specialni pedagogika, ktera je orientovana mimo jiné
1 na vychovu, vzdélavani a celkovy osobnostni rozvoj osob se zdravotnim postizenim.

O rozdéleni na jednotlivé oblasti (pedie) se zaslouzil Milo§ Sovak. (Slowik, 2016).

Onemocnéni EBC povazujeme za télesné postizeni, proto jej fadime do oboru
somatopedie. Valenta (2015) ji definuje jako obor, ktery se zabyva edukaci jedinct

S té¢lesnym postizenim (Valenta, 2015).

Skolni integrace déti s EBC, se opird o piislusnou $kolni legislativu, tj. zikon
¢. 561/2004 Sb. o ptedskolnim, zédkladnim, sttednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani,

zakon ¢&. 563/2004 Sb. o pedagogickych pracovnicich a vyhlasky MSMT ke vzdélavani
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zakl a studentll se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami, tj. vyhlaska & 72/2005 Sb.
o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skoldch a Skolskych poradenskych zatfizenich
a vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. o vzd€lavani zaki se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zaki
nadanych. Zde nalezneme mimo jiné vSech 5 stupni podpiirnych opatfeni, informace
o Cinnosti asistenta pedagoga a navod, jak vypracovat individudlni vzdélavaci plan, ktery
vypracovava samotna $kola na zakladé¢ doporuceni z Pedagogicko-psychologické poradny
nebo Specialné pedagogického centra. Svoji roli v predskolnim vzdélavani samoziejmé plni
i Ramcovy vzdélavaci program pro predSkolni vzdélavani a z n¢ho vytvofeny $kolni
vzdélavaci program, ktery si uz kazda mateiska Skola tvofi sama a z néhoz se vychazi
pii vytvareni jiz zminovaného individualniho vzdélavaciho planu. (PeSatova, 2007; Slowik,

2016).
Slowik (2016) se dale zminuje i o faktorech, které ovliviiuji usp&$nou Skolni integraci:

a) Prostiedi skoly (bezbariérovost pfistup, klima matetské skoly)
b) Postoje a kompetence uciteli ke vzdélavani déti s SVP

c) Spoluprace se skolskymi poradenskymi zafizenimi (PPP a SPC)
d) Spoluprace s rodinou ditéte

e) Prijeti ze strany uciteld, ostatnich déti apod.

f) Mira a kvalita specialni podpory (asistent pedagoga, pomticky)

g) Dominujici pohledy na $kolskou integraci ve spole¢nosti i v mistni komunité

Dit¢ s EBC ma tedy po pfidéleni podplirnych opatieni (bez kterych bychom také
nemohli hovofit o UspéSné integraci) pravo na asistenta pedagoga, poradenskou pomoc skoly
nebo Skolského poradenského zatizeni, vzdélavat se podle individudlni vzdélavaciho planu,

aj.

Kromé¢ integrace je dal$im velice znamym pojmem inkluze. Tento termin vychazi
z anglického to be included, ktery muzeme piimo chapat jako byt uplnou soucdsti.
ZjednoduSené feceno, termin inkluze jde jest¢ dale neZ integrace. Integraci obecné chapeme
jako zaclenéni lidi se zdravotnim postizenim do spolec¢nosti, zatimco inkluze je zaloZzeno na
poznani, ze naSe spolecenstvi se sklada z rizné odliSnych jedinci, ktefi ale dohromady tvofi
rozmanitou jednotu. Tato jednota respektuje individualni rozdily a déla z nich piinos pro
celou spole¢nost. Jinymi slovy, inkluze usiluje o to, aby se heterogenita chapala jako

normalni jev (Mertin a Gillernova eds., 2015; Scholz 2007 in Lechta, 2010; Vitkova, 2004).

24



Scholz (2007) in Lechta (2010) uvadi 5 rdznych pfistupi ve vzdélavani déti
S postizenim. Dva pfistupy jiz mame vysvétleny, podivejme se tedy na zbylé tii edukacni

postoje:

a) Exkluze — D¢ti jsou na zakladé vymezeni urCité vyS$i instance kompletné
vylouceny ze vzdélavaciho procesu.

b) Segregace — D¢ti se dle predem stanovenych kritérii rozdé€luji na urcité
podskupiny, které spliuji co nejvétsi homogenitu. Cely tento systém se sklada
Z béznych skol a skol specialnich

c) Integrace

d) Inkluze

e) Ruznorodost je normalni — Jedna se o vrchol inkluze, zakladnim principem je pak

heterogennost déti ve tiidé.

Co je potieba zminit o pedagogické rehabilitaci jako takové je jeji cil, tedy dosahnuti co
nejvySe mozného vzdélani, samoziejme za predpokladu, Ze budeme respektovat individualni
potieby ditéte, jeho moznosti a spoleenskou situaci. Kromé cili, které jsou v podstaté
stejné 1 pro intaktni déti, sem navic fadime i ty, které jsou pro déti s télesnym postizenim
potieba vice rozvijet. Jednd se zejména o nacvik samostatnosti, sebeobsluhy, rozvijeni
komunikacnich schopnosti a dovednosti ditéte. Pti vzdélavani v matefské Skole by se také
mélo vychazet nejen z obecnych pedagogickych zasad jako je napiiklad zasada ndzornosti,
pfiméfenosti a  komplexnosti, ale vyuzivat 1 specifickych metod, pfistupt
a pomtucek, které¢ budou vyhovovat individudlnim potfebam ditéte. (Kepic¢, 2015; Michalik

a kol., 2011; Votava, 2005).

Na zaver zminime slova Votavy (2005), ktery ve své publikaci tik4, jak moc jsou kromé
formalniho vzdélavani dulezité i ,,neformdlné ziskavané osobni zkuSenosti.” \ prubéhu
détstvi si totiz utvaifime vzorce chovani a navazujeme socialni vztahy. To znamena, Ze pro
spravny vyvoj ditéte s EBC je Zadouci, aby proZilo dostate¢né mnoZstvi svého détstvi ve
Skolnim prostiedi a utvarelo si tak vztahy nejen se svymi uciteli a dal§imi dospélymi, ale

hlavné se svymi vrstevniky (Votava, 2005).
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Lécéebna rehabilitace

Lécebnou rehabilitaci zajiStuje tym odbornikli v oblasti zdravotnictvi, nejcastéji to byvaji
pravé rehabilitaéni 1ékafi, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, klini¢ti psychologové, socialni
pracovnici a popfipade i1 logopedi. Uzitecnymi Cleny takového tymu byvaji i pedagogové,
zejména ti specialni. O déti s EBC se nejcastéji staraji dermatologové, gastroenterologove,
nutricni  specialisté, fyzioterapeuti, ofni 1ékafi, zubni Iékafi, kliniti genetici, socidlni
pracovnici a psychologové. Cilem této rehabilitace je snizeni ¢i uplné odstranéni nasledki

onemocnéni nebo urazi (Buckova, 2019; Votava, 2005).

Autofi Jankovsky (2006) a Votava (2005) dé€li 1éCebnou rehabilitaci na vertikalni
a horizontalni. Hovotime-li 0 rehabilitaci vertikalni, mame na mysli takové 1é¢ebné postupy,
pti kterych se lidsky organismus navrati zpét do pivodniho zdravi. Rehabilitace horizontalni
ma dlouhodobéjsi charakter a zabyva se problematikou zdvazného a chronického poskozeni.
Pokud se jedna o poskozeni trvalé, cilem rehabilitace pak byvd kompenzace zdravotniho

postizeni (Jankovsky, 2006; Votava, 2005).

Pro zajimavost uved'me déleni nejcastéjSich léCebnych prostiedki rehabilitace dle

Jankovského (20006):

a) Fyzikalni terapie — naptiklad 1é¢ba teplem, masaze, elektrolécba apod;

b) Lécebna télesna vychova (LTV) — rizna té€lesna cviceni,

c) Ergoterapie;

d) Animoterapie — hipoterapie, canisterapie;

e) Dalsi specifické terapie — arteterapie, muzikoterapie, psychoterapie;

f) Dalsi mozné postupy souvisejici s lééebnymi prostiedky rehabilitace — 1écba

pomoci chirurgickych zakroki

U deéti s EBC se 1é¢ebna rehabilitace nejvice zameétuje na péci o kizi, problémy spojené
s vyzivou a dalsi zdravotni komplikace jako je naptiklad srist prsti na rukou i na nohou,

anémie apod. (Buckova a Bucek, 2000).

Co se tyce celkové terapie, je nutno zminit, ze zatim nebyla nalezena kauzalni 1é¢ba,
kterd by onemocnéni zcela vylécila. Lécba se tedy zaméfuje na oSetieni puchyit

a na sekundarné vzniklé zdravotni komplikace. (Buckové a Bucek, 2000).
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Ucitelé v matefskych Skolach samoziejmé nemohou plnit vSechny ukoly zdravotnikd, ale
bylo by vhodné, aby alesponi védéli, s ¢im se dit¢ s EBC mulze potykat a jak mu muze
piipadné€ pomoci. Mezi nejcastéjsi zdravotni obtize fadi Buckova a Bucek (2000) problémy
s vyzivou. Obecné pro déti piedSkolniho véku, tedy pro rostouci organismus, hraje vyziva
velice vyznamnou roli. Spravny jidelni¢ek by mél byt pestry a mél by obsahovat nejenom
zakladni ziviny (bilkoviny, sacharidy, tuky) a vodu, ale i vitaminy a mineralni latky, které
jsou nezbytné pro stavbu téla, rust a celkové spravny vyvoj ditéte. U déti s EBC je vyvazena
strava brdna i jako podstatnd soucast 1écby, protoze latky obsazené v jidle mohou napomoci
hojeni vzniklych ran a puchyii. Potrava by tedy méla byt vyvazend a s vysSim obsahem
bilkovin, vitaminli a mineralii, nez je u déti tohoto véku bézné. Pro nékteré pacienty (zejména
déti s EBD ¢i EBJ) je spiSe vhodné tekutd/kaSovita strava, kterd brani poskozeni sliznice
traviciho traktu a snizuje moznost vzniku dysfagie (problémy s polykanim). Obecné se
darazné nedoporucuje stravu nadmérné sladit — ditéti sice pfinese vice energie, miize mu ale
zpusobit 1 Kkazivest zubu (Buckova a Bucek, 2000; Halbrstatova, 2017; Mertin
a Gillernova (eds.), 2015).

Kromé nadmérného slazeni mohou kazivost zubl u déti s EBC zplsobit i puchyie
v dutiné ustni — sliznice je velice kiehka a Ustni hygiena velice slozité proveditelna. Kazivost
je patrnd zpravidla u déti s t€Z8§imi formami EBC, tedy u dystrofické ¢i junkéni EB. Poranéni
dutiny ustni a kazy pak détem zpisobuji dalsi bolest, zvysuji kalorické pozadavky na hojeni
vzniklych ran, a schopnost pfijmu potravy se vyrazné snizuje. Proto je potieba, abychom i my
jako ucitelé dbali na spravnou prevenci zubnich kazli a snazili se, aby zuby zlstaly v co
nejlepSim stavu. Ditéti miizeme podavat jidlo v menSich davkach, ale castéji, po jidle si s nim
Jit vyplachnout Usta specialni ustni desinfekéni vodou apod. Pro zajimavost zmifime, Ze pro
déti s EBC je naprosto nevhodna vegetarianska strava (Buckova a Bucek, 2000; Halbrstatova,

2017).

Velice Castou zdravotni komplikaci, zejména u déti s téz§imi formami EBC, je zacpa.
Abychom ptedesli vzniku zacpy, je vhodné zaclenit do jidelnicku potraviny s nadmérnym
obsahem vlakniny a dité¢ podnécovat k ¢astému pitnému rezimu (doporucuje se vypit az 2,5
litru tekutin) a pfiméfenému pohybu. Zde je vhodné citovat Bu¢kovou a Bucka (2000, str. 36),
ktefi reaguji na pohyb u déti s dystrofickou formou EB takto: ,, Rozumny pohyb u déti s EBD
je nutno podporovat. Déti s EBD jsou casto chybné omezovany v pohybu rodici a lékari, kteri
to mysli s pacientem dobre, ale zvysuji tim pravdépodobnost znehybnéni*“ a tedy 1 moznosti

vzniku zacpy. To pro ucitele znamena, aby pii pohybovych aktivitach v matefské Skole byli
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vice obezietni, rozhodné by ale neméli takovéto dité z aktivit vylucovat (napf. klidna

rozcvicka apod.) (Buckové a Bucek, 2000; Halbrstatova, 2017).

Posledni komplikaci, kterou zde uvedeme, je anémie u déti s EBC. Déti s agresivnéj$imi
formami onemocnéni se mohou potykat s chudokrevnosti, ktera byva nejcastéji zptisobena
ztratou krve z otevienych ran a puchyit nebo nedostatkem zeleza v potraveé. V mateiské skole
se tedy muzeme setkat i s ditétem, kterému se bude muset dopliiovat Zelezo (Buckova

a Bucek, 2000).
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3 Profil ditéte piedskolniho véku

Vzhledem Kk zaméteni prace na piedSkolni veék déti s EBC, je jist¢ na misté, abychom
pozornost vénovali pravé vyvoji ditéte v predSkolnim obdobi a na zaklad¢ znalosti danych
charakteristik dokazali poukézat na specifika u déti s EBC. I pies to, ze diagnéza EBC détem
pfinasi jak fyzické, tak i1 psychické bolesti, nepostihuje jejich intelekt. MuZzeme tedy
predpokladat, ze po psychické a z ¢asti i fyzické strance se takové dité bude vyvijet podobné

jako dit¢ intaktni.

Ptedskolni obdobi je mnoha autory povazovéano za obdobi od narozeni az po nastup do
Skoly. Ve vétSin€ publikacich o vyvojové psychologii se v§ak docteme, Ze tato vyvojova etapa
nastava az mezi 3.-4. rokem Zzivota ditéte a je charakteristicka ustalenim vlastni pozice ve
svété a jeho vztahu k nému. Predstavivosti, fantazii a zvidavosti se vtomto véku meze
nekladou a otazkam zacinajicim pftislovcem ,,Pro¢?“ se jist¢ mnohdy nevyhneme. Stale
pretrvavajici egocentrismus dit€¢ ovliviiuje jak v komunikaci, tak i v uvazovani, které jesté
neni zcela podlozeno racionalitou. Jinymi slovy, dité Ipi na svém thlu pohledu, ktery pro n¢j

predstavuje jakousi jistotu a pocit bezpeéi (Ri¢an, 2014; Vagnerova, 2012).

Je to obdobi pIné her, prostiednictvim kterych se dité u¢i novym vécem a pti kterych se
projevuje velkd duSevni i télesna aktivita. Ukol nas dospélych tedy spociva v zajisténi
dostate¢ného mnozstvi her a hrac¢ek a v ponechani svobodného vybéru ditéti, neb pravé hra
souvisi s rozvojem kognitivnich procest, motoriky a socidlnich vztahti. PfedSkolni v&k se
vyznaCuje mimo jiné i jako doba iniciativy — dit¢ ma potfebu néco dokazat, vytvofit
a zvladnout, aby tak dokazal svoji kvalitu (Mertin a Gillernova (eds.), 2015; Vagnerova,
2012).

Spolu si nyni pfipomeneme alespont zakladni oblasti, ve kterych dochazi k biologickému
a psychosocialnimu vyvoji. M&me vSak na paméti, ze kazd¢ dité je jiné a podle toho bychom

k nému tak méli i pfistupovat (Mertin a Gillernova (eds.), 2015).

3.1 Kognitivni vyvoj

Kognitivni (poznavaci) procesy miizeme chépat jako déje, prostiednictvim kterych dité
poznava okolni svét i sdm sebe. Dit€ pomoci téchto procest ziskava informace (vnimani),
uklada si je do paméti (pamét, piedstavy, uceni) a poté je zpracovava (mysleni). Své misto si
VvV téchto procesech jist¢ nalezne 1 pozornost a feCové dovednosti (Juklova, Loudova,

Skorunkova, Svarcova a Vondrousova, 2015).
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Vnimani (percepce) u déti predskolniho veku byva globélni a mezi jednotlivostmi zatim
nedokézou rozlisit zakladni vztahy. Lehce se rozptyli nad vyraznymi detaily, obzvlast’ pokud
se jednd o véci, které ho aktualn¢ zajimaji (napi. plySovy pejsek ve velké skiini). UCcitelé
v matetskych Skoldch by méli védét, ze vtomto véku dochazi také k rozvoji zrakové
a sluchové diferenciace, ktera je nezbytna pro pozdé&jsi uceni ¢teni a psani. V pripravach nas
uciteltl by tedy nemély chybét ani Cinnosti, které je rozvijeji. Vnimani prostoru a ¢asu byva
nepiesné a ovlivnéné egocentrismem. Vagnerova (2012) uvadi, Ze piedSkolak precenuje
velikost nejbliz§ich predméti, a naopak podcenuje velikost téch vzdalenych. V cCase se dité
orientuje hlavné prostfednictvim konkrétnich ¢innosti jako je napiiklad obéd a spani (Mertin
a Gillernova (eds)., 2015; Vagnerova, 2012).

Predstavy, které mnohdy byvaji velice pestré tvoii podstatnou soucast détského Zivota.
M¢li bychom mit na paméti, Ze vtomto obdobi si déti dopliuji realitu tzv. détskou
konfabulaci. To znamena, ze jednotlivé informace, které dit€¢ vnima, si dopliiuje bachorkami,
o kterych si je jisté, Ze jsou skutecné a pravdivé. Postup feSeni v téchto ptipadech rozhodné
nespociva v trestani, lez totiz neni Umyslnd. Rodicim, a v nasem piipad¢ ucitelim
v matetskych Skolach, se doporucuje dité vyslechnout a poté mu napomoct kK porozuméni
a akceptaci opravdového svéta a jeho diferenciaci od svéta fantazie. Pro zajimavost zminime,
7e v predskolnim obdobi dochazi také k dulezitému procesu decentrace, tj. postupné

uvédomeni, ze svetové jevy se d&ji nezavisle na ditéti (Mertin a Gillernova (eds.), 2015).

Piedskolni obdobi je charakteristické rozvojem nazorného intuitivnino mysleni,
typickym pro predoperac¢ni stadium (cca mezi 3.-7. rokem). Mysleni je tedy stale jesté
neptesné, prelogické. Jak jsme jiz zminili dfive, uvazovani piedskolniho ditéte byva znaéné
ovlivnéno egocentrismem. To znamena, Ze piedSkolak vychazi z prfesvédceni, ze jeho nazor je
jediny a spravny a nechape, Ze na situaci mize pohlizet z vicero moznych uhld. Mysleni je
tedy vazano na vlastni Cinnost ditéte a vykazuje znamky antropomorfismu (pfedméty
polidituje), magicnosti (dovoluje mu ménit fakta zredlného svéta pomoci fantazie)
a artificialismu (vSechno se ,,déla“— dit¢ vychdzi z ptedstavy, Ze vSechny piirodni d&je

,nekdo* udelal) (Langmeier a Krej¢ifova, 2006; Mertin a Gillernova (eds)., 2015).

Vék predskolaka je nepochybné spjat i srozvojem kvality Fefovych dovednosti

a rozSifovanim slovni zasoby. Dité¢ se aktivné zajima o fe€, ve které se jiz zacinaji objevovat

vvvvv

pfedstavuje te¢ piedev§im jakysi dorozumivaci prostfedek, diky kterému dochazi
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k socialnimu zacélenéni do jednotlivych socialnich skupin. Dochézi zde k bohatému rozvoji
kognitivni a expresivni slozky fe¢i — dité prostfednictvim teci ziskdva nové zkusenosti
a poznatky a je schopno jednodusSe vyjadfit své pocity. Koncem 5. roku vétSinou dochazi
k ukonceni fyziologické dyslalie, nicméné v nékterych pfipadech mohou pietrvavat problémy

vvvvvv

logopedy (Lechta, 2008; Mertin a Gillernova (eds.), 2015).

Co se tyCe détské paméti, ta je v predskolnim obdobi spiSe konkrétni a ma charakter
bezdécného zapamatovani a uchovani. Az kolem 5.-6. roku se za¢ina rozvijet pamét’ zamérna

a dlouhodoba (Mertin a Gillernova (eds), 2015).

3.2 Motoricky vyvoj

Télesny vyvoj u predskolnich déti je stale se zdokonalujici proces, pii kterém dochazi ke
zlepSovani pohybové koordinace. Dit¢ je hbité a jeho pohyby jsou precizngjsi, ladné;si
a elegantnéjSi. U déti intaktnich je toto obdobi povazovano za nejvhodnéjsi pro zahajeni
riznych sportovnich aktivit. Onemocnéni EBC piindsi omezeni 1 v této oblasti.
Vsudyptitomna bolest, kterd pacienty provazi v prubéhu chiize, oblékani, zavazovani si
tkani¢ek apod., mnohdy ditéti nedovoli, aby mohlo béhat po Skolni zahradé s ostatnimi détmi.
Nicméné, pfi vhodném pfistupu a ochrany ditéte jsou i pfes neutuchajici bolest tyto déti
schopny naudit se na kole, béhat s ostatnimi détmi, skakat panaka... (DEBRA CR, 2020;
Langmeier a Krejéitova, 20006).

V piedskolnim obdobi dochézi k dalSimu rozvoji jemné motoriky a kolem 4. roku dochazi
i k vyhranéni laterality (dominance hemisféry — dité se stane bud’ pravakem, nebo levakem).
Srust prsti a celkova ztrata funkce ruky (u nékterych tézSich forem EBC) komplikuje,
popfipadé¢ znemoziiuje fadu cCinnosti, které jsou naprosto bézné pro deti intaktni — jist
piiborem, ugit se zavazat si tkani¢ky, rozepnout knoflik atd.) (DEBRA CR, 2020; Mertin
a Gillernova (eds), 2015).

Rozvoj jemné motoriky jde ruku v ruce srozvojem kresby. Ttiletym détem jiz ned¢la
problém napodobit smér cary (vertikalni, horizontalni i kruhové) a kresba kiizku. Déti pétileté
dokdzou imitovat ctverec, Sestileté jiz zvladnou i trojuhelnik. Kresba postavy se zacina
zdokonalovat cca ve Ctyfech letech a zafind hrubym znazornénim: ,hlavonoZzcem*

(Langmeier a Krejéitova, 2006).
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3.3 Sociilni vyvoj

V pribéhu celého détstvi dochazi k procesu zvaném socializace (vrustani jedince do
spolecnosti). V predskolnim obdobi nicméné dochazi ke klicovym zménam, které ovliviiuji

dit¢ v dalsim vyvoji. Jedna se predevsim o:

a) Zkvalitnéni a rozvoj socialni reaktivity — diferencované vztahy mezi détmi (né¢koho
ma rdd, nékoho ne); Vtomto obdobi vznikaji vyznamné socialni vztahy mezi
vrstevniky

b) Vyvoj socialnich kontrol — pfijimani (a pozdéji i piijeti) spolecensky platnych norem

c) Osvojovani socialnich roli — osvojovani si vzorcti chovani, které jsou od ditéte
ocekavany. Dité predskolniho véku je jiz samo schopno vyjmenovat par svych
socialnich roli (syn, vnuk, kamarad), coz vede k postupnému formovani vlastni

identity (Langmeier, Krej¢itova, 2006; Mertin a Gillernova (eds), 2015).

Vlivem pfijimani spolecenskych norem se dit¢ vyviji i z hlediska moralné-etnického. Se
zvnitinénim téchto norem ptichazi i rozvoj détského svédomi. A pokud dité jiz vi
,CO muze* a ,,co nemuze®, neni poteba tolik pfimé regulace dospélymi. Samoziejmée nic neni
cernobilé a i predsSkolni dité, které¢ jiz ma vyvinuté svédomi, tyto nastavené normy casto
porusuje, neb potiebuje zjistit, jakd bude reakce nas dospélych, pokud neposlechne. Velice
Casto nasleduje pocit viny a to az takovy, ze na sebe jde dité radéji zalovat, nez aby témto
pocitim muselo ¢elit (E. H. Erikson toto obdobi nazval konfliktem mezi iniciativou

a pocitem viny) (Mertin a Gillernova (eds), 2015).

Jak jsme zminili jiz dfive, pfedSkolak ma potfebu byt aktivni, zvidavy, pozndvat
a zkoumat svét. Proto je stabilni zdzemi v rodin€ potfeba jeSt¢ mnohem vice nez v obdobich
predchéazejicich. Aby dité prospivalo, musi mit splnéné kromé zakladnich biologickych potieb
I potieby stability, zazemi, trvalosti a bezpeci. Dité, které tyto potieby uspokojeny nema,
prestane byt zvidavé, bude se bat odpoutat se od své rodiny, a naopak se bude fixovat

Vv nejistych vztazich (Mertin a Gillernova (eds), 2015).

Na zavér kapitoly je zcela na misté¢ zminit frustraci predskolnich déti s EBC. Téma je to
velice rozsahlé, zmifime tedy alespoil pro zajimavost, jak takova frustrace miize vzniknout
a jak ji pozname. Dité¢ se stane frustrovanym pravidelnym neuspokojovanim zakladnich
potieb, které se projevi vznikem klasickych obrannych mechanisma. MlzZe se jednat naptiklad

o agresivni projevy vii¢i sobé a okoli, uzavieni se pfed okolim, nebo ,ndvrat® do
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ptrechézejicich vyvojovych stadii (napt. dité, které jiz zvladlo zakladni hygienické navyky, se

zacne opétovné pomocovat) (Mertin a Gillernova (eds), 2015).

Je to tedy situace, ktera je charakteristickd vznikem urcité prekazky, jez ditéti brani
uspokojit urcité potfeby. Nakonecny (2004) rozd€luje tyto piekazky na vnitini a vnéjsi. Pokud
bychom hovoftili o pfekazce vnéjsi, mame na mysli bud’ skute¢nou fyzickou blokadu, ktera
ditéti brani naptiklad vstoupit do mistnosti, anebo blokadu psychickou, ktera je zptisobena
uréitym jednanim jiného jedince (napf. zékazy). Za vnitinimi zdroji frustrace pak stoji
predevSim zvnitinéné hodnoty dané¢ho clovéka a jeho moralni imperativ, ktery v danych
situacich v jedinci probouzi pocit plachosti nebo viny a diky tomu nedojde k uspokojeni jeho

potieb (Hartl a Hartlova, 2010; Nakone¢ny, 2004).

Mezi zékladni projevy frustrace fadime napiiklad jiz zminénou agresi. Dité se
prostiednictvim nasili snazi ptekazku, kterda mu brani v uspokojovani jeho potieb, nésilné
odstranit. Jedna se zejména o agresivni chovani vici okoli (sméfované na fyzické predméty
nebo ostatni déti), v mnoha pfipadech je agrese cilena i na vlastni osobu. Dalsi obvyklou
reakci, zejména pravé u déti, je regrese, tedy sklon k méné zralému chovani, které ve svém
uved’'me napiiklad kompenzaci (nahradni uspokojovani), fixaci (stereotypni pokusy o zdolani
prekazek), izolaci a vytésnéni (Hartl a Hartlova, 2010; Hosek 1994; Nakone¢ny, 2004,
Freudova, 2006).

Jako ptedskolni pedagogové bychom jist¢ méli védét, ze kazdé dité€ je vici frustraci rizné
odolné. Tuto psychickou odolnost v odborné literatuie nazyvame jako frustracni toleranci,
ktera je dana dédiCnymi (temperament), typologickymi a vychovnymi vlivy, vlivem
zivotospravy aj. Je vSak stale dilezit¢ mit na paméti, Ze frustraéni tolerance je
nékolikandsobné niz8i neZ u dospélych a pokud se neptekond, mize vést az k deprivaci ditcte

(Hosek, 1994; Nakonecny, 2004).
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4 Zarazeni ditéte s EBC do vzdélavaci soustavy v ramci
predskolniho vzdélavani

Vstup do mateiské skoly predstavuje velkou zivotni zménu jak pro samotné dité, tak i pro
jeho rodice. Je to obdobi, kdy se dit¢ pomalu odpoutava od rodiny a vstupuje do zcela nového
prostiedi, ve kterém potkava nové lidi a utvaii si k nim vztahy. Nastup do matetské skoly tedy
predstavuje velkou zménu, na kterou kazdé dité (at’ uz je zcela zdravé nebo se specialnimi

vzdé¢lavacimi potiebami) bude reagovat jinak.

Spolu se nyni pokusime o stru¢ny vhled do soucasné matei'ské skoly, nastinime si moznosti
integrace dité¢te s EBC a podrobnéji se podivame na Ramcovy vzdélavaci program pro

predskolni vzdélavani, podle kterého se ¥idi viechny mateiské skoly v Ceské republice.

4.1 Vzdélavani ditéte s EBC v materské Skole

Rok 1990 se nese v duchu spolecensko-politickych zmén, které se odrazily nejenom ve
spole¢nosti jako takové, ale i v oblasti pedagogiky. Odchod komunistii otevira dvefe novym
ptistuptim, které davaji do popfedi dit€ a jeho individudlni potieby. Diky uvolnéni systému
jednotnych S§kol a znovu otevienym hranicim k ndm maji moZnost opét pronikat prvky
reformni pedagogiky a jejich programy jako je napt. Montessori pedagogika, program Zacit
spolu, Waldorfskéd pedagogika aj. Postupem €asu se uvoliiuje 1 rezim v matei'skych Skolach a
vznika novy Skolsky zakon ¢&. 561/2004, ktery dovoluje zfizovat tfidy pro déti rizného
predskolniho véku a integrovat déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami do béZnych
matefskych Skol. V souCasné dobé jiz neexistuji jednotné metodické postupy, které by
uréovaly, jak se ma pracovat v mateiskych $kolach, ugitelé mohou tedy na zakladé Skolniho

vzdélavaciho planu uplatiiovat vlastni iniciativu a kreativitu (Kot’atkova, 2014; Musil, 2014).

Jak jiZz bylo fe€eno, v sou¢asnosti mohou rodic¢e déti s EBC uvazovat o zaclenéni ditéte
jak do zcela bézné, tak do ,,specialni* matetské skoly/téidy, které jsou ziizené podle §16
Skolského zakona. Vzdy je ale dulezité mit na paméti, ze neexistuji zadna obecna pravidla,
podle kterych bychom se mohli rozhodnout, jakym zptisobem se dité bude vzdélavat. Stfedem
zajmu musi byt vzdy predev§im dité a jeho individudlni potteby. Pokud by si rodi¢ nebyl
jisty, jakou cestu pro své dité zvolit, je jisté na misté poradit se at’ uz s pracovniky DEBRY
CR, oetfujicimi 1ékaii ditéte nebo psychology a specialnimi pedagogy z Pedagogicko-
psychologickych poraden ¢i Specialné pedagogickych center (Mertin a Gillernova, (eds.),
2015).
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Vzhledem k zaméfeni naSi prace se ale budeme vénovat piedevSim integrativnimu
vzdélavani, tedy vzdélavani ditéte EBC v bézné mateiské Skole. Podle Michalika a kol.
(2012) by méla kazda mateiska skola, ktera prijima dité s jakymkoliv vzdcnym onemocnénim
splnovat alespon urcit¢ minimalni pozadavky. Krom¢ nalezitosti spravniho fizeni,
poskytovani specidlnich pomiicek a feSeni architektonickych bariér mizeme hovorit
predevsim 0 celkové atmosféie ve Skole. Ta je ovlivnéna jak pedagogy, tak i détmi, které¢ do
matefské Skoly dochéazeji. Dalsim neméné dillezitym aspektem pfi integraci ditéte je odborna
a lidska uroven pedagogt, kteii by méli byt schopni mezi sebou komunikovat a piedavat si
rady a zkuSenosti (Michalik a kol., 2012).

Obecné tvrzeni, ze kazdé dité je jiné plati 1 v ptipad¢ déti s onemocnénim EBC. I stejné
onemocnéni mize mit jiné projevy, formy a dopady na osobnost ditéte. Je tedy potieba
ptistupovat ke kazdému ditéti zcela individualng. Klicovym dokumentem pro integraci ditéte
sEBC je Individualni vzdélavaci plan (dale IVP), na ktery ma dité pravo po pfiznani
2.-5. stupné podpurnych opatieni. Zhotovuje se na zakladé doporuceni S$kolského
poradenského zafizeni, zodpovida za n¢j feditel Skoly a spociva zejména v Gpravach metod
a forem vzdélavani, Casového rozvrzeni a popiipadé i1 v upravé ocCekavanych vystupti

(Michalik a kol., 2012; Vyhlaska ¢. 27/2016).

Integrace ditéte s EBC do matetské Skoly je ovlivnéna zcela jist€¢ druhem a stupném
onemocnéni. Na vstup do matefské Skoly je vhodné dité pfipravovat a pozitivné motivovat. Je
zbyte¢né a nevhodné, aby bylo dité¢ stresovano obavami ¢i nerealnymi ocekdvanimi
rodic¢i/popt. dalSich dospélych. Je tfeba mit na paméti, Ze podstata integrativniho vzdélavani
netkvi v ,,normalizaci ditéte, ale v poskytnuti odpovidajici pedagogické podpory, kterou dité
potiebuje. Ucast ditéte s EBC na $kolnich aktivitdch je velice Zadouci, nicméné vzdy se

musime fidit aktualnim zdravotnim stavem ditéte (Michalik a kol, 2012).

Neméné dilezitou roli ve spravné integraci hraje i Socialni status ditéte ve téidé. Velice
sloZita otazka, ktera tesi, jak se dité zaclenilo do kolektivu vrstevnikil a jakym zplsobem na
néj déti reaguji. Podle Michalika a kol. (2012) se povétSinou setkavame s pozitivnimi
reakcemi, nicméné i reakce negativni nejsou neobvyklé. Mezi dalsi funkci pfedSkolniho
pedagoga tedy miizeme zafadit i jistou funkci ,,monitorovaci®, kterd pedagogovi umozni
zjistovat vztahy v kolektivu a poptipade s nimi vhodnym pedagogickym plisobenim pracovat.

(Michalik a kol., 2012).
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4.2 Ramcovy vzdélavaci program

Ramcovy vzdélavaci program pro predskolni vzdélavani (dale jen RVP PV) je zavaznym
kurikularnim dokumentem na statni rovni, ktery vymezuje hlavni pozadavky, podminky
a pravidla instituciondlniho ptedskolniho vzdélavani. , Tato pravidla se vztahuji na
pedagogické cinnosti probihajici ve vzdélavacich institucich zarazenych do sité skol
a Skolskych zarizeni. Jsou zavaznd pro predskolni vzdélavani v materskych skolach,
v materskych Skolach zrizenych podle § 16 odst. 9 Skolského zdkona, v lesnich materskych
Skolach a v pripravnych tridach zdkladnich skol.”“ (RVP PV, 2018, str. 5). RVP PV
predstavuje jakysi obecny ramec, ktery dava prostor kazdé mateiské Skole vypracovat si
a realizovat sviij vlastni Skolni vzdélavaci program. Kazdy Skolni vzdéldvaci program ale

musi spliovat zakladni pozadavky na vzdélavani obsazené pravé v RVP PV (Musil, 2014).

Dle RVP PV (2018) by predskolni vzdélavani mélo navazovat na rodinnou vychovu
a vytvaret takové vstiicné a podnétné prostiedi, ve kterém se dité bude citit dobfe, a v némz
budou respektovany jeho jak individualni, tak i vékové zvlastnosti. Tyto zvlastnosti by pak
mel pedagog zohlediiovat pii tvorbé jednotlivych Cinnosti a pfi vybéru vhodnych forem
a metod vzdélavani, jako je napiiklad prozitkové a kooperativni uéeni hrou nebo ¢innostmi,
popiipad¢é situacni uceni, prostfednictvim kterého se dit¢ uci novym dovednostem
a schopnostem piimo v konkrétnich situacich. V pted$kolnim vzdélavani mizeme jiste
uplatiiovat i tzv. spontanni socialni uceni, ktery je zaloZzeny na principu napodoby (RVP PV,

2018).

RVP PV pracuje se Ctyfmi cilovymi kategoriemi. Jedna se o cile v podobé zaméri a cile
Vv podobé vystupll, a to jak na Grovni obecné, tak na urovni oblastni. Konkrétné¢ hovotime

0 téchto kategoriich:

o Ramcové cile — formuluji univerzalni zaméry v pfedskolnim vzdélavani

o Kili¢ové kompetence — zramcovych cili vychazeji obecnéj$i vystupy v podobé
klicovych kompetenci, kterych by mélo dit€ na konci piedSkolniho vzdélavani
doséhnout

o Diléi cile — konkrétni zamér, ktery pfislusi jednotlivym vzdélavacim oblastem

o Diléi vystupy — konkrétni poznatky, dovednosti, postoje a hodnoty (RVP PV, 2018).

Pro lepsi piehlednost uvadime tabulku vzdélavacich cilt (RVP PV, 2018):
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Vzdélavaci cile

Jformulované jako zaméry Jformulované jako vystupy
v tirovni Ramcové cile: Klicové kompetence:
obecné
1. Rozvijeni ditéte, jeho uceni 1. Kkompetencek uceni
a poznani 2. Kkompetencek i'eSeni problémi
2. Osvojenihodnot 3. Kkompetence komunikativni
3. Ziskani osobnostnich postoji 4. Kkompetence socialni a personalni
5. kompetence ¢innostni a obcanské
4
v 13"01‘”{ Dil¢i cile v oblastech: Diléi vystupy (dil¢i poznatky,
oblastni dovednosti, hodnoty a postoje)
v oblastech:
1. biologicke » 1. biologické
E: psychologické 2. psychologické
3. interpersonlni 3. interpersonalni
4. socialné-kulturni 4 socialné-kulturni
5. environmentalni 5. environmentalni

RVP PV (2018) déle vymezuje obsah ptedskolniho vzdélavani, ktery se skladé z péti oblasti:

1) Dité a jeho télo (biologicka oblast)

2) Dité a jeho psychika (psychologicka oblast)
3) Dité a ten druhy (interpersonalni oblast)

4) Dité a spole¢nost (socialné kulturni oblast)

5) Dité a svét (environmentalni oblast)

I pfes to, ze je vzdélavaci obsah rozdélen do nékolika oblasti, méli bychom zachovat
integrované pojeti vzdélavani, respektujici celistvost osobnosti ditéte. PfedSkolni pedagog by
m¢él tedy vytvaret takové Cinnosti, ve kterych se budou tyto oblasti vzajemné prolinat,

ovliviiovat a navazovat na sebe (RVP PV, 2018).

Aby mohlo dojit k realizaci ptedskolniho vzdélavani, musi kazda matefska Skola spliovat
urcité podminky, které jsou vymezeny zejména ve vyhlasce ¢. 14/2005 o predskolnim

vzdélavani a v RVP PV — ten pracuje s nasledujicimi podminkami:

e vécné (materidlni) podminky — dostate¢né velké prostory, které spliuji hygienické

1 bezpe¢nostni podminky, hracky a pomiicky pfiméfené veku déti aj.
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zivotosprava déti — plnohodnotna strava, pravidelny denni rezim

e psychosocidlni podminky — dit¢ i dosp€ly by se mél ve tfid¢ citit dobie, spokojené
a v bezpeci

e organizace chodu MS — pruznost denniho Fadu, vyvaZeny pomér spontinnich
a fizenych ¢innosti, které vychazeji z potieb a zajmu déti

e fizeni matetské Skoly — povinnosti, pravomoci a ukoly vSech pracovniki v matetské
Skole jsou jasné vymezeny, fteditel tvoii takové prostiedi, které je zalozené
na vzajemné diivéfe a toleranci

e persondlni a pedagogické zajisténi — vSichni pedagogové jsou kvalifikovani pro praci

v matetské skole a ti, kterym ¢ast odbornosti chybi, si ji prabézné dopliuji

e spolutcast rodi¢u (Musil, 2014; RVP, 2018).

V RVP PV (2018) nalezneme i kapitolu pro nas zasadni, a to kapitolu o vzdélavani déti se
specifickymi vzdélavacimi potiebami (dale SVP). Jak jiz vime, koncepce RVP PV vychazi
z respektovani individudlnich potfeb a moznosti ditéte. PredSkolni pedagogové by se méli
snazit vytvofit takové optimalni podminky, ve kterych se bude rozvijet osobnost kazdého
ditéte, a to jak ditéte intaktniho, tak i ditéte se zdravotnim postizenim. I proto miizeme tento
kurikularni dokument povazovat za zakladni vychodisko i pro pfipravu vzdélavacich
programi pro déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami. A to jak v ptipadé dochazeni do
bézné matetské skoly, tak i do mateiské Skoly ztizené podle §16 Skolského zakona. (RVP PV,
2018).

Piesto, Ze se ramcové cile a zaméry predskolniho vzdélavani déti s EBC nelisi od
vzdélavani déti intaktnich, je tfeba mit na paméti, Ze Kk napliiovani téchto cilti je zapotiebi
pfiznani podptrnych opatieni. Tato opatieni poté pedagog zahrnuje do svych vzdélavacich

strategii (RVP PV, 2018).
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4.3 Podpiirna opatreni

Podpiirnd opatfeni jsou vymezena ve Skolském zakoné ¢. 561/2004 Sb. (§16)
a ve vyhlasce €. 27/2016 Sb. o vzdélavani Zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
integrace. Jedna se o takova opatieni, kterd jsou pro déti se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami nezbytna a jsou potfebna k upravé vzdélavani takovym zptsobem, ktery bude
odpovidat jejich zdravotnimi stavu, kulturnimu prostfedi nebo jinym Zivotnim podminkdam

ditéte (Zakon ¢. 561/2004 Sb.).

Skolsky zakon stanovuje pét stupiiti podpirnych opatieni (dale PO), kterd jsou rozdélena
podle organiza¢ni, pedagogické a finan¢ni naro€nosti. Druhému az patému stupni vzdy
ptedchazi vysetfeni v Pedagogicko-psychologické poradné, nebo ve Specialné pedagogickém
centru, ktery v rdmci doporuceni stanovi stupent podptirnych opatieni a poda navrh na Gpravu
metod a forem vzdélavani. Podminkou musi byt vzdy piedchozi pisemny souhlas rodi¢e nebo
zakonného zastupce. Prvni stupenn pak mutize matefska Skola uplatiiovat i bez doporuceni

Skolského poradenského zatizeni (Zakon ¢. 561/2004 Sb.; vyhlaska ¢. 27/2016).

Obecné mlzZeme fici, Ze PO u déti predskolniho véku s EBC spocivaji zejména
v poskytovani poradenské pomoci Skoly a Skolského poradenského =zatizeni; v Upravé
organizaci, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélavani; ve vyuziti kompenzaénich
pomticek a v zajisténi funkce asistenta pedagoga. Déti s SVP maji déle pravo vzdélavat se
s upravenymi ocekdvanymi vystupy, pomoci jiz nékolikrat zminovaného Individualniho
vzdélavaciho planu (Michalik, Baslerovd, Felcmanové, 2015; Zakon ¢. 561/2004 Sb.;
vyhlaska ¢. 27/2016 Sb.).

V matetské Skole se nejCastéji setkdme s témito tfemi podpirnymi opatfenimi: plan

pedagogické podpory, Individualni vzdélavaci plan a asistent pedagoga.

4.3.1. Plan pedagogické podpory

Plan pedagogické podpory (PLPP) vyuzivame v matetské skole u ditéte v prvnim stupni
podpory. Takovy stupen neni legislativn€ upraven a zalezi tedy pouze na dané matetské skole,
jakou formu a obsah tento dokument bude mit. Je dualezité veédét, ze Plan pedagogické
podpory neni zavisly na zpravé a doporuceni ze $kolského poradenského zafizeni. Jinymi
slovy, pro pfiznani 1. stupné PO a nésledné vypracovani PLPP nemusi byt dité vySetfeno

v Pedagogicko-psychologické poradné nebo ve Specialn¢ pedagogickém centru. Plan by mél
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zahrnovat popis specialnich vzdélavacich potieb ditéte, stanoveni cilti podpory a zpiisob
vyhodnocovani napliiovani cili. Vyhodnocovani by mélo probihat pravidelné, ptficemz prvni
zhodnoceni by mélo probéhnout nejpozdéji 3 mésice po priznani PO. V ptipadé, kdy
nastavena opatieni pomahaji v napliovani stanovenych cilt, dale jej Skola vyuziva po takovou
dobu, ktera bude pro dité efektivni. Pokud Skola zjisti, ze takova opatfeni nestaci a nenastalo
oc¢ekavané zlepSeni, doporu¢i zdkonnému zastupci vySetfeni ve Skolském poradenském
zafizeni, které provede diagnostiku a stanovi, zda neni potieba vyuzit PO z vysSSich stupni
podpory (Michalik, Baslerova, Felcmanova, 2015; NPI CR, 2017; vyhlaska
¢. 27/2016 Sb.).

4.3.2. Individualni vzdélavaci plan

Individualni vzdélavaci plan (IVP) je zavaznym dokumentem, ktery slouzi k zajisténi
specialnich vzdélavacich potieb ditéte, kterému byl pfizndn 2.-5. stupeit PO. Vychazi ze
Skolniho vzdélavaciho programu a je soudasti dokumentace ditéte ve $kolni matrice. Tento
dokument zpracovava Skola na zakladé doporuceni $kolského poradenského zatizeni a zadosti
zakonného zastupce ditéte, a to bez zbyteénych odkladt, nejpozdéji vSak mésic od obdrzeni

nélezitych dokumentti (vyhlaska &. 27/2016 Sb.)

., Individuadlni vzdeélavaci plan obsahuje udaje o skladbé druhii a stupnit podpiirnych
opatieni poskytovanych v kombinaci s timto planem, identifikacni udaje zZdka a udaje
o pedagogickych pracovnicich podilejicich se na vzdelavani Zaka *“ (vyhlaska €. 27/2016 Sb.).
Soucasti IVP by mély byt 1 informace o upraveé obsahu, metod a forem vzdélavani, o Casovém
a obsahovém rozvrzeni edukace a poptipade i o Upravé ocekavanych vystupu ditéte. Z §18
Skolského zékona vyplyva, Ze za tvorbu IVP odpovida feditel matefské Skoly, nicméné prace
na této tvorbé by meéla byt tymova. S konecnym zpracovanim IVP Skola seznamuje cely
pedagogicky sbor a zakonného zastupce, ktery svij souhlas stvrdi podpisem dokumentu.
Skolské poradenské zafizeni spoleéné se $kolou poté sleduji a nejméné jednou rocnd
vyhodnocuji plnéni a dodrzovani postupti obsazenych v IVP (Lechta, 2010; vyhlaska
¢. 27/2016; Zékon €. 561/2004).
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4.3.3. Asistent pedagoga

Své misto pii integraci ditéte s EBC jisté zastava i funkce asistenta pedagoga (AP), jehoz
¢innost vyznamné napomaha pii zkvalitnéni vzdélavani ditéte se specialné vzdélavacimi
potfebami. Dle zakonu o pedagogickych pracovnicich (563/2004 Sb.) je asistent pedagoga
pedagogickym pracovnikem, ktery napomaha jinému pedagogickému pracovnikovi
organizovat a uskuteCnovat vzdélavani. Napli jeho prace spocivd zejména v podpoie
pedagoga a to zpravidla pii praci se skupinou déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami,
vV pomoci pii adaptaci déti se SVP a vnacviku sebeobsluhy. Vyznamnym zplisobem
napomaha i v komunikaci a to nejenom s ditétem, ale i s jeho zdkonnymi zastupci. Asistent
pedagoga podporuje dité pii dosahovani vzdélavacich cilii a snazi se ho vést k co nejvetsi

samostatnosti (Tepla, Felcmanova, 2016; vyhlaska ¢. 27/2016 Sb.; Zakon ¢. 563/2004 Sb.)

Funkce AP je zfizovana feditelem Skoly, nutny je vSak souhlas krajského ufadu a v naSem
ptipad¢ 1 doporuceni ze Skolského poradenského zatizeni. Pozadavky na vzdélani nam
stanovuje zakon ¢. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich. Asistentem tedy mize byt
Clovek, ktery ziskal kvalifikaci pro praci AP prostiednictvim vysokoskolského vzdélani
Vv oblasti pedagogickych véd, vyssiho odborného vzdélani s pedagogickym zamétenim nebo
absolvovanim stiedni pedagogické Skoly. Pokud se chceme stat asistentem pedagoga i1 bez
vzdélani v oblasti pedagogiky, je potfeba si ho doplnit prostfednictvim kvalifikovaného kurzu

pro asistenty pedagoga (Zakon ¢. 563/2004 Sb.)
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5 Prakticka ¢ast

Integrace ditéte se specialnimi vzdélavacimi potiebami je v soucasnosti velmi diskutovany
pojem, ktery jist¢ neni Zadnému pedagogovi a mozna ani Siroké vefejnosti neznamy. Pokud
bychom chtéli, nasli bychom bezpocet zadveérecnych praci a publikaci, vénujici se tomuto

tématu. Jak je to ale s integraci ditéte s Epidermolysis bullosa congenita?

Jak jiz bylo n€kolikrat zminéno, nemoc epidermolysis bullosa congenita je velmi vzacné
onemocnéni a v Ceské republice neni podloZeno tolika vyzkumy a publikacemi, kolika
bychom si ptali. Nicméné v ramci Ceské republiky mizeme za nejvétsi prikkopnici V této
oblasti jisté prohlasit pani prim. MUDr. Hanu Bu¢kovou, PhD., ktera se této problematice
vénuje jiz ptes 20 let a ve spolupraci s ostatnimi odborniky (zmifime napiiklad prim. MUDr.
Renatu Gaillyovou, PhD., ktera se vénuje genetickym faktorim EBC) napsala nékolik
publikaci vénujici se pravé tomuto onemocnéni. Oblasti vyzivy a nutri¢nimu poradenstvi
u pacientli s EBC se vénuje napiiklad Mgr. Michaela Halbr$tatova, kterda v soucasnosti

piisobi jako nutri¢ni terapeut v pacientské organizaci DEBRA CR.

V Ceské literatuie nenachdzime autory, kteti by se zabyvali konkrétné integraci déti
s epidermolysis bullosa congenita do béznych matetskych Skol. Nejvice se tomuto tématu
piiblizuji publikace od prof. Jana Michalika, ktery se ve spolupraci s oStatnimi odborniky
zabyva mimo jiné pravé i Skolni integraci déti, zakd a studentil se vzacnym onemocnénim.
V ramci diplomové prace se problematice integrace zakyné s dystrofickou epidermolysis
bullosa do hodin télesné vychovy zabyval Mgr. Roman Kepi¢, ktery svou praci nazval
. Integrace zZdka s nemoci epidermolysis bullosa dystrophica do Skolniho vzdélavani na
prvaim stupni zakladni Skoly se zvlastnim zamérenim na vyuku télesné vychovy. Tento
vyzkum nam velmi pomiZze pifi porovnavani vysledkd, kterych jsme dosahli vlastnim
vyzkumnym Setfenim. Za velkého pomocnika pii integraci déti s EBC muzeme jisté
povazovat
i neziskovou organizaci DEBRA CR, o jejiz zaloZeni se zaslouzila jiz zmifiovana pani prim.

MUDr. Hana Buckova, PhD.
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5.1 Cile

Hlavnim cilem bakalaiské prace je prostfednictvim dvou kazuistik upozornit na moznosti
integrace ditéte s epidermolysis bullosa congenita do pfedSkolniho vzdélavani v ramci bézné
matetské Skoly.

Diléi cile:

e posoudit pohled rodi¢e ditéte s EBC na prob&hlou integraci do mateiské skoly

e zjistit, jaké vztahy panuji mezi vrstevniky a dité¢tem s EBC v prostiedi matetské
Skoly

e prozkoumat, zda ptedskolni pedagog pii své praci s ditétem s EBC vyuziva
specialné pedagogické metody

e zjistit, jaky postoj zaujimaji piedSkolni pedagogové pii integraci déti s EBC do

prostiedi bézné matei'ské skoly

5.2 Vyzkumné otazky
VO 1: Jak vnimaji rodice ditéte s EBC probé&hlou integraci?
VO 2: Jaky je pohled pfedskolnich pedagogii na integraci ditéte s EBC?
VO 3: Jakym zplsobem se chovaji ostatni vrstevnici k ditéti s EBC?

VO 4: Vyuziva predskolni pedagog pii své praci s ditétem s EBC specidlnépedagogické
postupy?
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5.3 Metody vyzkumu

.....

velmi vzacné genetické onemocnéni, které v Ceské republice postihuje zhruba 250 az 300 lidi.
Toto Cislo ale predstavuje osoby jakéhokoliv véku a je tedy potieba podotknout, ze pocet déti
predskolniho véku s timto onemocnénim bude jest¢ mnohem mensi. | proto jsme se rozhodli

vyuzit metody kvalitativniho vyzkumu, ktery bude v naSem ptipad¢ nejvhodnéjsi.

Na§ vyzkum byl zrealizovan pomoci kazuistiky (ptipadové studie). Hendl (2016) tuto
metodu definuje jako detailni studium jednoho nebo nékolika malo ptipadii. V porovnani
S kvantitativnim vyzkumem, pifi kterém sbirame pomérné zredukované mnozstvi dat od
mnoha jedincti (nebo piipadi), v piipadové studii sbirame naopak velké mnozstvi dat, ale

jenom od jednotlivce nebo nékolika malo jedincti (Hendl, 2016).

Podle Hendla (2016) existuje nékolik typu pfipadové studie, my vSak vyuzijeme pouze

ptipadovou studii esobni, ktera pozorné zkouma urcité aspekty jedince (Hendl, 2016).

5.4 Metody sbéru dat

Ke sbéru dat jsme vyuzili pfedevS§im rozhovory s rodi¢i ditéte a s jeho ucitelkami
v matetské Skole. Rozhovory byly polostrukturované (s rodic¢i) a strukturované (s ucitelkami)
a vzhledem k soucasné situaci, ktera je spojena s vy$sim vyskytem onemocnéni Covid-19,

probihaly ptes platformu Zoom. S jednou maminkou rozhovor probéhl osobné.

Informantim byl pfed zacatkem rozhovoru objasnén cil vyzkumu a byli informovani
o délce rozhovoru a nutnosti nahravani ho na diktafon. Zadny z informantii nemél proti
nahravéani zadné namitky. V rdmci zachovani ochrany osobnich udajii byl rodicim piedlozen
informovany souhlas a oni svym podpisem stvrdili sviij souhlas se zpracovanim citlivych dat

do praktické casti prace.

Pti vedeni rozhovoru jsme se snazili dodrzet zasady pro vedeni interview. Nasim cilem
bylo vytvofit takové pifijemné a empatické prostiedi, ve kterém se dotazovany bude moci
o dané problematice bez obav rozpovidat. Jak jiz zmifiujeme vySe, vyuZzili jsme metody jak
polostrukturovaného, tak i strukturovaného rozhovoru. Rozhovor polostrukturovany, ktery
probehl s rodici, spocival v sestaveni n€kolika otdzek, pfi kterém nam ale ziistala 1 volnost
formulovat dalsi otazky dle situace. Strukturovany rozhovor s otevienymi otazkami sestaval

z otazek formulovanych tak, abychom zjistili, co nejvice informaci o pribéhu integrace ditéte
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s EBC do matetské Skoly a zaroven nam pak usnadnil analyzu téchto ziskanych dat (Hendl,
2016).

5.5 Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek tvoii 2 Sestilet¢ divky s Epidermolysis bullosa congenita, které
navs§tévuji bézné mateiské Skoly. V obou rodinach se onemocnéni vyskytlo poprvé a v obou
piipadech se jedna o onemocnéni s autosomalné recesivni dédi¢nosti. Pro zachovani
anonymity jsme pro potieby této prace pozménili jejich jména na Markétu a Lucii, pficemz

Markéta se narodila s dystrofickou formou a Lucie s junkéni formou onemocnéni.

Nedilnou soucast vyzkumu tvofili i rodi¢e téchto déti, zejména pak maminky, s kterymi
byl rozhovor uskutecnén, a které nam do prace piinesly mnoho dulezitych informaci. Ty byly

nasledn¢€ zohlednény pfi tvorbe jednotlivych kazuistik.

Setieni se zu¢astnily i dvé pani uéitelky, které nam informace doplnily o jejich pohled na

integraci dan¢ho ditéte s EBC do jejich matefské Skoly.

5.6 Harmonogram a ¢asové rozloZeni vyzkumu

a) Studium a rozbor literatury (¢erven—prosinec 2020)

b) Sestaveni obsahu prace, cile a vyzkumnych otazek praktické ¢asti (Cerven-zaii 2020)

€) Sestaveni teoretické ¢asti prace (fijen-prosinec 2020)

d) Sestaveni polostrukturovaného rozhovoru pro rodice, ziskani informovaného souhlasu
informantt (leden-unor 2021)

e) Realizace polostrukturovanych rozhovort (inor 2021)

f) Sestaveni strukturovaného rozhovoru pro pedagogy (tnor 2021)

g) Realizace strukturovanych rozhovori (biezen 2021)

h) Analyza ziskanych dat (inor-bfezen 2021)

1) Sestaveni praktické ¢asti prace (leden-duben 2021)
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6 Vysledky vyzkumného Setieni — kazuistiky

6.1 Kazuistika ¢. 1

6.1.1. Osobni anamnéza

Lucie je dévCe, narozené v srpnu roku 2014, které trpi vzacnym onemocnénim
epidermolysis bullosa junctionalis s autosomalné recesivni formou dédi¢nosti. Lucie se navic
narodila s podtypem, ktery nebyl dosud popsan, a tak rodina nevi, kam nemoc bude

v budoucnu sméfovat a jak moc to ovlivni Zivoty Lucie a celé jeji rodiny.

Prabéeh t€hotenstvi matky probihal bez vétsich komplikaci, porod byl v terminu, nicméné
musel byt proveden pomoci cisaiského fezu. Thned po narozeni byly zndmky nemoci velmi
zna¢né. Lucie se totiz narodila bez kiize na nohou a postupem casu se ji zacaly tvofit i velké
generalizované puchyie na rukou a na obliceji. Néasledoval tedy pfevoz do Fakultni nemocnice
v Hradci Kréalové na détskou jednotku intenzivni péce a po par dnech byla Lucie pfevezena do
Fakultni nemocnice v Brn¢, kde se ji ujali odbornici z EB centra. Matka se za dcerou dostala

az po n¢kolika dnech, protoze se sama musela vzpamatovat z chirurgické operace.

V Brn¢ byla provedena kompletni diagnostika, ktera spocivala pfedevsim Vv kozni biopsii.
Maly néaznak nadéje rodina pocitila pfi vysloveni hypotézy, Ze by se mohlo jednat
o simplexni, a tedy i o mirnéj§i formu onemocnéni, av§ak po dvou mésicich padl verdikt:

jednalo se o mnohem vzacnégj$i formu nemoci, nesouci nazev Junkéni epidermolysis bullosa.

Jiz od narozeni se Lucie potykd s béZznymi komplikacemi, které k nemoci obecné patfi.
Kolem druhého roku ale za¢ala mit problém i s vyprazdhovanim stolice. V oblasti kone¢niku
se ji tvofily veliké puchyte, které zptisobovaly velké bolesti a zapti€inily, ze Lucie radéji
pfestala chodit na zachod. Tento problém nastésti vyfesil 1€k s nazvem Forlax, jez zvySuje
obsah vody ve stolici a usnadiiuje tak vyprazdiovani. Kromé Forlaxu cely Zivot uziva
udrzovaci davku antibiotik, které¢ brani v rozvoji koznich infekci. Dalsi komplikace spociva
ve velkych generalizovanych puchytich na dolnich koncetinach, zejména pak na levé noze,
které ji brani v déle trvajicim pohybu. Momentalné se nejvice pohybuje v kocarku, ze kterého
ale v nejblizsi dobé vyroste a bude tedy potieba potidit invalidni vozik. Lucie, i cela jeji
rodina tento fakt pfijala velice pozitivné, Lucie se na néj dokonce t&si, protoze uz bude jezdit

jako ,,velka holka*.

46



Pravidelné jednou az dvakrat do roka navstévuje specialisty z EB centra v B¢ a je v péci
kozni lékatky, gastroenterologa, nutriéniho poradce, ortopeda a hematologa. V fijnu roku
2020 musela Lucie podstoupit operaci, protoze ji zacal zarGstat poSevni vchod, avSak zadné

dalsi operace momentalné planované nejsou.

Zéavazné problémy s pfijmem potravy se u Lucie neobjevuji, neni tedy nutné¢ krmit ji
pomoci sondy. V soucasnosti Lucie vazi 16 kilogramt pti vysce 120 centimetrd (BMI=11,1).
Vyhyba se tvrdym potravinam, které by ji v krku mohly zptsobit puchyie. Pokud i tak puchyt
vznikne, maminka Lucii do jidla nenuti a snazi se ji zajistit dostate¢ny piijem tekutin. Co se
tyCe stravovani obecné, je Lucie ponékud vybirava. Nejradéji ma fizky nakrajené na malé

kousky. Réada pije nutridrinky a ovoce rozmixované na smoothie.

V piipadé Lucie se i samostatnou kapitolou stava obleCeni. Pokrocilost onemocnéni totiz
Lucii nedovoluje nosit obleceni s jakymkoliv Svem a vSechno se tak musi $it naruby.
V béznych obchodech vétsinou takové véci, které jsou vhodné fesené nenajdeme, a tak si
vétSinu véei Sije bud'to sama maminka, babicka Lucie, nebo dilna, ktera obleceni uSije na

zakéazku. Nutnosti je 1 kazdodenni noSeni ochrannych rukavic.

Co se tyCe oSetfovani ran, veSkerou péci zajiStuje zejména maminka a Luc€ina osobni

asistentka.

6.1.2. Rodinna anamnéza

Rodi¢e stfedniho v€ku — matka i otec bez zavaznych zdravotnich obtizi. Matka je
zaméstnana jako kadetnice, otec pracuje jako vedouci pracovnik tklidu. Lucie ma jednoho
starSiho sourozence, bratra, kterému je 11 let. Ani u n¢ho nezaznamenavame zadné zdravotni
obtiZze. Navstévuje béZznou zakladni Skolu. V ramci genetiky nebyl zatim testovan, zda neni
nosic¢em Spatného genu, ktery by zptisoboval epidermolysis bullosa congenita. Pro zajimavost

zminme, ze celd rodina v rdmci prevence pravidelné navstévuje détskou psycholozku.

Prarodie zobou stran bez zavaznych zdravotnich obtizi. V celé rodiné¢ nejsou

zaznamenana zadna kozni onemocnéni.
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6.1.3. Socialni anamnéza

Lucie bydli se svymi rodi¢i a bratrem v rodinném domku ve vychodnich Cechéch.
V ramci budouci potieby invalidniho voziku je zajiSténa bezbariérovost jak venkovniho, tak
1 vnitiniho prostfedi. Mezi jeji konicky patii dle slov maminky typicky hol¢i¢i véci. Ma rada
panenky, stavebnice, hudbu i tanec. Svou oblibu nachazi i ve vytvarnych c¢innostech.
Nejradéji maluje $tétcem, pastelkami se ji ale kresli hife, nebot’ ji drzeni tuzky zplsobuje

bolest.

Ke své rodiné ma velmi blizky vztah, vSichni se snazi navzajem se podporovat. Nejvice se
prateli s détmi z matetské Skoly. V predeslé matetfské Skole si dokonce udé¢lala takové
kamarady, ze se vzajemné navstévovali | u sebe doma, byla pozvana na jejich narozeninové

oslavy apod.

Z rozhovoru s maminkou vyplyva, Ze u Lucie zatim nepozoruje zadné psychické
problémy, byt’ uz si uvédomuje, ze nemtize délat vSechno, co by chtéla. Zde je ale vidét, ze se
ji rodina snazi podporovat a vysvétlovat, Ze kazdy ¢loveék, at’ uz zdravy, nebo nemocny, ma
,néco®. Slovy maminky: ,, Nekdo je maly, nekdo moc vysoky, nekdo je tlusty, druhy ma zase
fialové viasy...“ A tim se Lucie prozatim tidi. Je to spokojené, veselé a zivé dite, které si rado

hraje a uziva zivota.

Kromé psychické naroc¢nosti, kterd je nezpochybnitelnd, méla rodina od samého zacatku
strach i z naro¢nosti finan¢ni. Této oblasti se tedy skoro hned po narozeni Lucie zacal vénovat
Lucc¢in tatinek, ktery zaloZil neziskovou organizaci, jejiz nazev v ramci zachovani citlivych
udajii neuvadime. Tato organizace nejen ze $ifi osvétu o epidermolysis bullosa congenita, ale
zaroven i porada rizné beéhy, sbirky a koncerty, které Lucii a jeji rodiné zajisti zakoupeni

specidlnich pomtcek ke kazdodennimu oSetfovani, jez nejsou hrazeny pojistovnou.

V soucasné dobé¢ rodina Cerpd i prispévek na péci ve tfetim stupni podpory a vlastni kartu
ZTP, ktera jim nejvice pomaha pii parkovani v aredlu Fakultni nemocnice Brno a Lucie tak

nemusi piekonavat delsi trasu pésky.
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6.1.4. Skolni anamnéza

Nelehké obdobi nastalo pro rodi¢e Lucie tehdy, kdyz se snazili nalézt vhodnou matefskou
Skolu, ktera by divku bez problému piijala. Dvé matetské Skoly dokonce Lucii odmitli
piijmout, a to i piesto, Ze z hlediska kapacity mélo vedeni jednotlivych $kol prostor pro piijeti
dalsiho ditéte. V 1ét€ roku 2019 se na n¢ ale usmalo $tésti a nakonec preci jen nalezli instituci,
ktera by neméla problém do svého kolektivu piijmout i dité s epidermolysis bullosa
congenita. Konkrétné se jednalo o integra¢ni matetskou $kolu, jejiz jméno opét nebudeme
vzhledem Kk ochrané osobnich udaju uvadét. Z pravniho hlediska se jednalo o nestatni
zdravotnické zatizeni, a tudiz nespadalo pod Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy,

ale pod Ministerstvo zdravotnictvi.

Maly kolektiv (do 15 déti) ve t¥idé Lucii naprosto vyhovoval a do mateiské Skoly se
vzdycky moc téSila. Dle rozhovoru s maminkou vyplyvd, Ze prvni rok si Lucie ,,sedla” jak
s ucitelkami, tak i s jednotlivymi détmi. Prvotni reakci ucitelek byla nejistota, kterd ale po
tydnu zmizela, jelikoz si maminka do tfidy pozvala pracovnice z DEBRY, které si pro
personal a déti ptipravily prednasku, ve které hravou formou vysvétlovaly, jak se k Lucii maji

chovat, aby ji neublizili a co jeji nemoc obnasi.

Avsak rok se srokem seSel a s novym $kolnim rokem pfisla bohuzel i nova tfida plna
uz tolik nerozuméla. Maminka se tedy rozhodla, Ze po roce matefskou Skolu zméni.
S vybérem nové predskolni instituce jim pomohla pani feditelka a rodina se tak nemusela

potykat s dalSimi komplikacemi, které by pti hledani mohly nastat.

Lucie se svoji osobni asistentkou tedy zahajily svoji dochazku do sou¢asné matefské skoly
v zafi roku 2020, nicméné zacaly chodit az na zacatku fijna. Tato matetska Skola je malotfidni
s vékové smisenymi détmi, coz maminka hodnoti velmi kladng, protoze ma Lucie moznost
komunikovat jak s mlad$imi, tak i se star$§imi détmi. S ucitelkami je maminka domluvena, zZe

bude Lucie dochazet pouze 2x az 3x tydné, a to pouze na dopoledne.

Adaptace na prostiedi probéhla naprosto bez problému. Dle slov pani ucitelky mizeme
v ptipad¢ Lucie hovofit dokonce o inkluzi, protoze do kolektivu déti opravdu ,,vrostla®.
Vzhledem k soucasné situaci, ktera byla a stale je spojena s vys$im vyskytem onemocnéni
Covid-19 bylo na konci fijna Lucii doporuceno, aby vramci prevence do kolektivu

nedochazela. Svoji dochazku obnovila az v prubéhu listopadu. Nicméné ani tato situace Lucii
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adaptaci neztizila. Déti se na ni velmi t&sily a ptaly se, kdy ji zase uvidi a Lucie se nemohla
dockat, az zase bude moct do kolektivu. Do tfidy kvuli této nestandardni situaci ani nepfijely
pracovnice z DEBRY, jako tomu bylo v piedeslé mateiské Skole, avSak z rozhovoru s pani
ucitelkou vyplyva, Ze tato navstéva stejné nebyla potieba. Nenastal totiz zadny problém, ktery

by se v ramci spoluprace Lucie, maminky, jeji osobni asistentky a pani ucitelky, nevytesil.

Kdyz jsme se pani ucitelky ptali na pocatecni reakci déti na piitomnost Lucie, zjistili jsme,
ze zadna reakce v podstaté neprobc¢hla. Détem nezalezelo na tom, zZe méa obvézané ruce
a nohy, chtély si s ni pouze hrat stejné jako s ostatnimi zdravymi détmi. Zadnych negativnich

reakci ze strany vrstevniki si pani ucitelka ani maminka nevsimla.

Co se ty¢e kamaradd, ty si Lucie nasla naprosto bez problémi. Podvédomé si k sobé
Vv nalezeni pratel Lucii velmi pomaha i jeji vstiicna a komunikativni povaha a vysoky intelekt,
jehoz ptitomnost potvrzuje i vysledek Testu skolni zralosti, ktery Lucie v prib&hu Skolniho
roku absolvovala a ktery ji dle slov pani uéitelky vySel vyborné. V oblasti grafomotoriky
bychom jisté nasli jisté drobné odchylky od intaktniho ditéte, ty jsou ale zptsobené Lucéinou
nemoci, jeZ se bohuzel nevyhyba ani div¢inym rukam. Vlivem toho se ji potom Spatné drzi
tuzka a hure se ji pise.

vvvvvv ~ oM

Mezi jeji nejoblibengjsi ¢innosti v matefské Skole patii fizené €innosti a cokoliv, pfi em
muze tvofit. Pfi vytvarnych a pracovnich ¢innostech v§echno zvlada sama, jenom pfi stithani
ji musi dopomahat jeji osobni asistentka. DrZeni nlizek ji totiz opét velice znesnadiuji
generalizované puchyte na rukou. Velice rada fika basnicky, zpiva a tancuje. Co ovSem rada
nema jsou pracovni listy urené pro predskolaky, které ale velmi ¢asto vypracovava se svoji
ale zminit, Ze se pani ulitelky snazi nevyluovat Lucii ze Zadnych Cinnosti, ani z téch
pohybovych. Velkym benefitem je zde Luccina osobni asistentka, ktera mnohdy pusobi i jako
jakysi ,zivy S§tit“, ktery Lucii chrani pfed nechténymi srazkami a kolizemi. Vse ale
samoziejmé zalezi na jejim aktualnim zdravotnim stavu — kdyZ ji boli nohy, tak neskace,
nicmén¢ nikdy neni z aktivity zcela vyclenéna. I ze slov maminky vyplyva, ze to Lucii
pfitomna u vSech aktivit, které ji mohou zpusobit 1 bolest. Jediné omezeni, které uvadi jak
maminka, tak 1 pani ucitelka, je pobyt venku, zvlast' kdyZ je chladny vzduch, ktery Lucii

nedéld dobfe. V takovém ptipadé se nékdy miize stat, Ze Lucie zlistane ve tfid€ se svoji osobni
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asistentkou a pokracuji bud’to ve hie, nebo ve vytvarnych, popfipadé pracovnich aktivitach.
Ve vétsiné pripadt ale Lucie ven chodi a udrzuje si s détmi kontakt ze svého kocarku, ve

kterém se pohybuje venku nejcastéji.

AC se pani ucitelky, osobni asistentka i Lucie snazi, aby dochazelo k Graztim co nejméné,
ne vzdy se to povede. Jako kazdé jiné¢ dité Lucie obc¢as zakopne, spadne nebo se naptiklad
srazi s druhym ditétem. V takovém piipad¢ nasleduje okamzité oSetfeni osobni asistentkou,
které nejéastéji spociva v zalepeni vznikajiciho puchyte. Osobni asistentka téz pomaha Lucii
s veskerymi sebeobsluznymi ¢innostmi, at’ uz je to oblékani (pro Lucii je nejvétsi problém

nazouvani a zouvani bot), navstéva toalety nebo stravovani.

Lucie nema ptiznany zadny z 5 stupnii podptrnych opatieni, vySetfeni v Pedagogicko-
psychologické poradné podstoupila jenom kvuli odkladu Skolni dochazky. Pani ucitelky
s Lucii pracuji pomoci stejnych metod a zdsad, jako u kteréhokoliv jiného intaktniho ditéte,
specialné pedagogické postupy v tomto piipadé nejsou vibec potfeba. Plan pedagogické

podpory ani Individudlni vzdélavaci plan tedy Lucie vypracovany nema.

Pristi Skolni rok (zéati 2021) by byla maminka radda, kdyby Lucie nastoupila do bézné
zakladni Skoly, ktera je situovand blizko jejiho kadetnického salonu a v piipade potieby by si
tak pro Lucii mohla ihned dojit. Maminka by také uvitala moZnost vyuZivat technické
pomticky, jako je naptiklad tablet, protoze v budoucnosti o¢ekava progresi onemocnéni, ktera
S nejveétsi pravdépodobnosti Lucii uplné znemoZzni psat tuzkou. Velkd zména pro Lucii
nastane také z hlediska zmény osobni asistentky, kterd momentalné studuje a od pfistiho

Skolniho roku by chtéla ucit v matetské Skole.
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6.2 Kazuistika ¢. 2

6.2.1. Osobni anamnéza

Markéta je Sestiletd divka, narozend v srpnu roku 2014, ktera se jiz od narozeni potyka
s dystrofickou formou epidermolysis bullosa congenita s autosomalné recesivni formou
dédic¢nosti. Hned po ptichodu na svét se ji na nose a uchu vytvofily bolaky, které ale jesté
u lékaii nevzbuzovaly podezieni, Ze by se mohlo jednat pravé o toto vzacné onemocnéni.
Lékati zpozornéli az pfi novorozeneckém screeningu, pii kterém se miminkim odebird krev
Z paty. Misto po v pichu zalepili naplasti, kterou pozdé&ji strhli i s kiizi. Tato udélost se stala
jakymsi pomyslnym milnikem v rodiné Markéty a zapocal tak celozivotni béh na dlouhou

trat’.

Pribéh t€hotenstvi matky nenasvédcoval zadnému patologickému nalezu. Matka se pouze
potykala s gestaénim diabetem (t€hotenskou cukrovkou). Ta posléze matku donutila porodit
v Olomouci, sto kilometrit od domova. Porod probéhl v terminu a bez vétsich komplikaci.
Kdyz byly Markété tii dny, byla i s matkou pievezena do Fakultni nemocnice v Brné,
konkrétné za pani primarkou MUDr. Hanou Buckovou, PhD., kde se i poprvé seznamily
s pracovnicemi z DEBRA CR. V Bmé pak leZely dalsich 14 dni v prib&hu kterych se matka

ucila oSetfovat rany a vSe, co souviselo s onemocnénim.

V Brné také, stejn¢ jako v pfedchozim ptipad¢, probéhla veskera diagnostika a genetické
vySetieni, které potvrdilo, Ze se v ptipadé¢ Markéty jedné o recesivni formu epidermolysis

bullosa s autosomalné recesivni dédi¢nosti.

Markéta se jiz od narozeni potykd pifedev§im s dysfagickymi (neboli polykacimi)
potiZzemi. Na jazyku a obecné v duting ustni Se ji uz od miminka tvofily puchyfte, které velkou
mirou znesnadiiovaly stravovani. Jist¢ho zlepSeni si maminka v§imla v obdobi, kdy ji zacaly
rist zuby, avSak i Vv soucasné dobé se v této oblasti snadno vytvoii puchy¥, zvlast kdyz
Markéta sni n¢jakou tvrdsi potravinu. | z téchto divodu je v soucasnosti hlidana i nutricnim
terapeutem, ktery Markété navrhnul jidelni¢ek bohaty na zakladni Ziviny (s vys$$sim obsahem
bilkovin), vitaminy a mineraly, typicky pravé pro déti s epidermolysis bullosa congenita.
Nicméné dodrzovani takového jidelnicku neni tak jednoduché, jak by se mohlo zdat. Markéta
je totiz v jidle pon¢kud vybirava. Nepomaha ani fakt, ze pfijem z potravy z velké casti putuje

pfimo na hojeni vzniklych ran a Sestnéctikilovd Markéta tak méa problém 1 S pfibirdnim na
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vaze. Co se tyCe stravovani jako takového, mixovanou stravu ani nutridrinky Markéta sama

o sob¢ nevyhledava, v pripad¢ obtizi ji krupicovou kasi, nebo neji viibec.

Mezi dal$i komplikace miZeme jist¢ zafadit i nepfitomnost nehtd jak na hornich, tak
dolnich koncetindch a velkd generalizovana loziska na kolenou, ktera musi byt zakryta
Coverflexy (hadicovymi obvazy). Veskeré puchyfe a rany ma ale schované pod obleCenim,
ruce ma zakryté ochrannymi rukavicemi, a tak by na prvni pohled nikdo ani nepoznal, Ze se

potyka s takovouto diagnozou.

Osettovani vzniklych puchyii a ran je nékdy velmi bolestiva a narocna zalezitost, kterd
vyzaduje trpélivost jak na strané¢ rodict, tak i na stran¢ Markéty. Oba rodi¢e ale Markétu

vedou k samostatnosti i v této oblasti a momentalné si uz nékteré puchyte osetii sama.

Markéta neuziva pravidelné zadné Iéky, nicméné vzhledem K problémum
s vyprazdiovanim musela ve dvou letech podstoupit chirurgicky zakrok. Nedostatek piijmu
vlakniny totiz Markété zplisoboval Casté zacpy, které vyvrcholily az vyhfezem kone¢niku
smérem ven. Tento stav se bohuzel neobeSel bez operace, kterd ale na par let pomohla.
V soucasné dobé¢ se nanestésti problém vyskytl znovu, a tak rodice ¢ekaji, az se uvolni situace
spojend s vyS$im vyskytem onemocnéni Covid-19 a mohli tak zakrok podstoupit jeste jednou.

Z4dné¢ dalsi operace planované nejsou.

6.2.2. Rodinna anamnéza

rwr

Rodice jsou stfedniho véku — matka se 1é¢i s atopickym ekzémem, otec je bez zavaznych
zdravotnich obtizi. Maminka momentalné pracuje na zakladni Skole jako asistentka pedagoga,
tatinek je zaméstnan ve strojirenstvi jako mistr vyroby. Markéta ma jednoho sourozence,
o sedm let star§iho bratra, ktery dochazi do zadkladni Skoly. Taktéz bez zdravotnich obtiZi.
Z genetického vySetteni vyplyva, Ze u n€j nebyla zaznamenana chybnd mutace na Urovni

DNA, ktera by mohla jeho potomkiim zptisobit epidermolysis bullosa congenita.

PrarodiCe z obou stran nemaji Zzadné zavazné zdravotni obtize. Genetickou z4téZ maminka

neudava. AZ na mamincin atopicky ekzém se v rodin€ nevyskytuji Zaddna kozni onemocnéni.

Pocate¢ni reakci rodiny na Markétinu diagnézu byl Sok a strach, co se bude dit dal.
Maminka se sonemocnénim smifila az po dvou letech, nejvétsi oporu nasla ve svém

manzelovi a ve své mamince, ktefi se snazili pomahat s oSetfovanim a s péci o domécnost.
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6.2.3. Socialni anamnéza

Markéta zije se Svoji maminkou, tatinkem a bratrem v malém mésté v Olomouckém kraji.
Z rozhovoru s maminkou vyplyva, Ze vrodiné panuji harmonické vztahy. Vztah mezi
sourozenci maminka popsala jako klasicky sourozenecky. Jakmile nékomu néco je, umi se
o sebe hezky postarat, ale ve spole¢ném détském pokoji se umi i pékné dohadovat. Maminka
se je ale snazi stmelovat, travi ¢as spole¢nymi aktivitami, chodi spolu bobovat a bratr dokonce

Markétu nékdy vyzvedava z matetskeé skoly.

Mezi Markétiny nejveétsi zaliby patii hra s Pet Shopaky, malovani a kresleni. Rada hraje
s tatinkem karty Pr$i a tancuje. Rodice Markétu dokonce od zati zapsali do tanecniho
krouzku, ktery ale bohuzel prob&hl jenom dvakrat, nez se situace s onemocnénim Covid-19
opét zhorsila a zaviely se tak i vSechny zdjmové krouzky. Momentalné se zacala zajimat uz

i 0,,8kolni* véci — bavi ji poéitani a celkové uéeni se novym vécem.

Markéta je spolecenské, zivé a veselé dité, v mateiské Skole i mimo ni ma kamarady.
U jedné kamaradky byla zvyklad uz i pfespavat. Nenechd si ujit Zadnou zdbavnou ¢innost,
1 kdyZ vi, Ze by ji to mohlo zpiisobit bolest. Naptiklad moc rada jezdi na talifi po zasné¢Zeném
kopci, 1 pfes to, ze ma na hyzdich puchyfe. Maminka takové zapaleni povazuje za

obdivuhodné a my nemizeme nic nez souhlasit.

Psychické problémy u Markéty maminka nepozoruje, ackoliv sama uznava, Ze nevi, co se
ji odehravé v hlavé. V Sesti letech si Markéta uz samoziejmée uvédomuje, Ze néco neni uplné
v potadku, Ze neni zdrava, jako ostatni déti z matei'ské Skoly. Nemuze s rodinou moc chodit
na turistiku, protoze by ur€ité vzdalenosti neusla a zptuisobovaly by ji veliké bolesti, nemizou
jako rodina chodit do vefejného bazénu...Rodina se ale Markétu snazi zapojovat co nejvic to
jde a vymyslet takové aktivity, které bez problému zvladne. Rodic¢e si mysli, Ze dopad na

psychiku Markéty se bude vyvijet az v budoucnu.

Jak jiz vime, péce o takto nemocné déti je i velmi ndrocné z hlediska financi, takze 1 tato
rodina musela zazadat o pfispévek na péci ve druhém stupni podpory. Ten byl pfiznan az po

roce zafizovani, nebot’ revizni 1ékar ptispévek priznat nechtél.
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6.2.4. Skolni anamnéza

Nalézt vhodnou matetskou Skolu pro rodice Markéty nebyl az tak velky problém, jako
tomu bylo v predeslém piipadé. A to zejména proto, ze v malém mésté, ve kterém rodina Zije,
se nachazeji matetské Skoly pouze dvé€. Problém, kterého se maminka obavala vice byl
pocatecni strach ze strany zaméstnanc, ktery se ale nastésti rozplynul po uvodnim sezeni, ve
kterém maminka pani feditelce a ucitelkdm vysvétlila celou problematiku onemocnéni
epidermolysis bullosa congenita, jakym zptisobem se maji k Markété chovat a jak se zachovat
Vv piipadé trazu. Spole¢né se domluvily, Ze drobnéjsi uraz, ktery by vyzadoval pouze zalepeni
rany, budou moci o$etfit pani ucitelky nebo asistentka pedagoga a v pripad¢ vétsiho poranéni
by pak maminka do mateiské Skoly dojela a ranu oSetfila sama. Vysledek tohoto sezeni

hodnoti maminka i1 pani ucitelka velice kladn¢, protoZe to nastartovalo vzajemnou komunikaci

a spolupréci, ktera je pro integraci Markéty také velice dulezita.

Markéta tedy do matetské Skoly nastoupila ve svych tfech letech a hned od zacatku do ni
dochazi velice rada. V ramci vySetieni v Pedagogicko-psychologické poradné ji byl pfiznan
tieti stupent podplrnych opatieni, diky ¢emuz ma mino jiné pravo i na asistenta pedagoga,
ktery k Markété dochazi na 6 hodin denné. Jelikoz se Markéta narodila v srpnu, rozhodla se
maminka pro odklad Skolni dochazky — minuly Skolni rok tak byla Pedagogicko-

psychologickou poradnou vySetfena jeste jednou.

Vzhledem K jiz zminénému tfetimu stupni podpirnych opatfenich byl Markété vypracovan
Individuélni vzdélavaci plan, nicméné metody prace s ditétem se dle rozhovoru s pani
ucitelkou nijak neli§i od metod, které vyuzivaji pfi praci s détmi intaktnimi. Jedna se zejména
0 nazorné, slovni a praktické metody. Pti vychovné vzdélavacich ¢innostech se pani ucitelky
snazi o zachovani co nejvetsi individualizace, jednotlivé aktivity jsou tedy zaméfené na rizné
odliSnosti a individualni potieby déti. Ve své praci pani ucitelky velmi Casto vyuZivaji

prozitkové a kooperativni uc¢eni hrou.

Prvotni reakci déti na pritomnost nemocné Markéty byla spiSe zvédavost. S problematikou
onemocnéni byly déti sezndmeny pomoci materidli jako jsou omalovanky nebo pohadky
s danou tematikou, které matetské Skole poskytly pracovnice z DEBRY. Déti byly mimo jiné
1 pani ucitelkou pouceny o tom, ze musi byt na Markétu opatrni, aby nedochazelo ke
zbyte¢nym Uraziim a podobnég. K tomuto tématu jim velmi poméhala ndmétova hra Na 1ékate,
pii které déti Markétu oSetiovaly. I sama Markéta détem vypréavéla, co vSechno se ji mize

stat, kdyz nebude déavat pozor, vysvétlila jim, pro¢ nosi ochranné rukavicky, pro¢ ma
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obvazana kolena a ukazovala ostatnim svoje ,,bebina®“. V soucasnosti jsou déti na Markétu

zvykli, z kolektivu ji nevyc€lenuji a reaguji na ni velmi empaticky a ohleduplné.

Adaptace na kolektiv Markété necinila vetsi obtize. Z pocatku dochazky Markéta moc
dobie nesnasela odlouceni od rodi¢l, nicméné tato reakce neni ani zdaleka neobvykla,
s urCitym steskem po mamince se bézné setkame 1 u ostatnich déti, ktefi zacinaji chodit do
matefské Skoly. V soucasné dobé Markété odlouceni od rodiny necini zadné problémy.
V kolektivu déti je pratelskd, spoleCenskd a u ostatnich déti velmi oblibend. Ve skupiné

mnohdy zastava i dominantni funkci a je rada stfredem pozornosti.

Mezi nejoblibenéjsi ¢innosti Markéty v matetské Skole patii hry v ndmétovych koutcich,
stolni hry, vytvarné, hudebni i pohybové ¢innosti. Markéta je velmi zvidavé dité, které rado
pocita a celkové se dozvida nové véci. | vtomto ptipadé z rozhovorii s maminkou a pani
uditelkou vyplyvé, ze Markéta neni vyluGovana z zadnych aktivit. Ziv&j$i innosti, jako je
napiiklad rozcvi¢ka nebo tancovéani fesi pani ulitelky tim, ze se Markéta postavi mirné
stranou, aby nedochéazelo k nechténym srazkam a ndslednym trazim. V soucasnosti si pani
ucitelka v§ima 1 jistého pokroku — Markéta uz si na sebe dava pozor i sama (naptiklad kdyz
vidi, Ze proti ni bézi dit€, dava pied sebe ruce a uhyba) a dokaze si sama fict, kdy se vzhledem

k momentalnimu zdravotnimu stavu, nemize ucastnit nékterych pohybovych ¢innosti.

Co se tycCe sebeobsluhy, je Markéta jak doma, tak i v matetské skole vedena k velké mife
samostatnosti, nicméné v n€kterych piipadech ji musi dopoméhat bud’to maminka, nebo
asistentka pedagoga. Velkd generalizovand loziska na nohou Markété velmi znesnadiuji
oblékani, proto v této oblasti potfebuje nejvice pomoci. Jedna se zejména 0 asistenci pii
navlékani ponozek, kalhot a spodniho pradla. Tri¢ko si v§ak zvladne obléknout sama. Pokud
bychom se zaméfili na toaletu, tu zvlada Markéta naprosto sama. U jidla musi pani ucitelka
nebo asistentka Markétu ¢asto povzbuzovat, ji pomalu a néktera jidla ji délaji vzhledem k jeji
nemoci potize (napf. zeli nebo pfili§ tvrda sousta). Pokud je naptiklad tuz§i maso, dopoméaha
Jji pani asistentka s krajenim. Dilezit¢ je ale zminit, Ze dopomoci ze strany pedagogii

| asistentky pedagoga se ji dostane pouze tehdy, kdyz si o pomoc sama fekne.
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Od zafi roku 2021 nastoupi Markéta do bézné zékladni Skoly. Maminka vidi velké plus
V tom, Ze je sama asistentkou pedagoga ve Skole a bude tak mit letni prazdniny stejné jako

Markéta a nebude se muset strachovat, ze ji nema na blizku, kdyby se néco stalo.

Kdybychom to mé¢li shrnout, dosli bychom k zavéru, ze jak maminka, tak i pani ucitelka
hodnoti prob¢hlou integraci Markéty do bézné matetské Skoly velmi uspésné. Hned od
zacatku byla nastavena uzka spoluprace matetské Skoly s rodi¢i, coz povazujeme za stézejni.

Markéta se v kolektivu déti citi velmi dobie a ve spolecnosti vrstevniki je velmi oblibena.
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7 Diskuze

V této kapitole se budeme snazit analyzovat prob&hlé rozhovory jak s maminkami, tak
s ucitelkami déti s Epidermolysis bullosa congenita a na zakladé toho zodpovédét vyzkumné

otazky, které jsme si stanovili pred zacatkem vyzkumného Setieni.
VO 1: Jak vnimaji rodice ditéte s EBC probéhlou integraci?

Z rozhovoru s maminkami vyplyva, ze rodic¢e obou déti s EBC hodnoti prob&hlou integraci
do prostfedi matetské Skoly velmi kladné. V piipadé¢ Markéty a jeji maminky nebyl problém
nalézt matetskou Skolu, ktera by ji pfijala, zato Lucie s rodi¢i byla ve dvou mateiskych
Skolach odmitnuta — diivodem byl nejspis strach ze strany zaméstnancl. Pocatecni obavy
pedagogti samoziejmé panovaly i ve tiidé, kam méla nastoupit Markéta, nicméné po schiizce,
ve které maminka pani feditelce a wucitelkdm vysvétlila problematiku onemocnéni
a jak by se méli zachovat v ptipad€ urazii, obavy zmizely. V tomto pfipadé¢ mizeme vidéet, ze
spoluprace mezi rodici a matef'skou skolou byla nastavena hned od pocatku, coz je pii tspésné

integraci zasadni.

Probéhlou integraci Lucie do kolektivu mize maminka hodnotit dokonce dvakrat,
ponévadz jeji dcera navStévovala matetské Skoly dve€. Prvni instituci, kterd neméla problém
s pfijetim divky, byla integracni matefskd Skola, do které se Lucie dle slov maminky
integrovala naprosto bez problémii. Z rozhovoru vyplyva, Ze si maminka do matetské Skoly
pozvala pracovnice z DEBRY, které problematiku onemocnéni vysvétlily hravou formou jak
ucitelkam, tak i1 détem. Velkym pomocnikem pii zaclefiovani do kolektivu byla moZnost
ptitomnosti maminky v prvnich tydnech dochazky a Lucéina osobni asistentka. Integrace do
druhé mateiské skoly probéehla jesté 1épe. Dle slov maminky byla prvotni reakci uéitelek opét
nejistota, nicméné ta po tydnu zmizela a nyni maminka nezaznamenava zadné negativni
ukazatele, které by znacily problémy pii integraci svého ditéte. Vzhledem k soucasné situaci
spojené s vys$im vyskytem onemocnéni Covid-19 neprobéhla ani prednaska od pracovnic
DEBRY, nicménég na zaklad¢ rozhovoru maminky Lucie s pani ucitelkou vyplynulo, Ze zddné

takové Skoleni neni potieba.

Odpovedi dotazovanych dokazuji, ze proces zaclenéni probehl bez vétSich problému.
Kolektiv obé divky pfijal, jako by se nic ned€lo. Ani jedna z maminek nema pocit, Ze by byly

jejich deery vyclenovany z ¢innosti, a to ani z téch pohybovych.
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VO 2: Jaky je pohled predskolniho pedagoga na integraci ditéte s EBC?

Obecné se pohled pedagogli na integraci déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami do
hlavniho vzdélavaciho proudu muize zna¢né lisit. Pro doloZeni tohoto tvrzeni nam poslouzi
vyzkumné Setfeni v ramci bakalaiské prace Melanie Drastilové (2017) nesouci nazev
Moznosti integrace ditéte se zdravotnim postizenim do materské Skoly. Zde se napiiklad
docteme, ze jsou predskolni pedagogové integraci déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
otevieni a vidi tuto moznost jako nejlepsi zptisob vzdélavani. Podle Drastilové (2017) je tento
zpusob edukace piinosny i pro déti intaktni, které se diky tomu uci diverzité. Naproti tomu
vyzkum Vramci diplomové prace Sarky Safatikové (2017) snazvem Integrace déti se
zdravotnim postizenim do bézné materske Skoly dokazuje, Ze se muzeme setkat
I S negativnimi reakcemi pedagogi, zvlast’ pokud se jedna o déti, které by svym agresivnim

chovanim ohroZovaly chod tfidy a ostatni déti.

V piipad¢ naseho vyzkumného Setfeni jsme se setkali pouze s pozitivnimi reakcemi. Ob¢
pani ucitelky, se kterymi byl rozhovor uskute¢nén, si mysli, ze integrace ditéte s jakymkoliv
zdravotnim postizenim, a tedy i s epidermolysis bullosa congenita je prospéSna nejenom pro
né, ale i pro ostatni déti, coz jenom prokazuje pravdivost vyzkumu Drastilové (2017).
Informanti se shoduji v prospéSnosti asistenta pedagoga/osobniho asistenta, ktery v piipadé
potieby zasahne a tieba i ochrani dité pied piipadnymi srazkami a naslednymi trazy. Dle
pedagogt hraji dalezitou roli i pii sebeobsluznych ¢innostech, jako je doprovazeni na toaletu,
dopomoc pfi stravovani a oblékani. Nesmime opomenout ani fakt, ze osobni asistent,
popiipadé asistent pedagoga mnohdy zna aktualni rozpolozeni ditéte nejlépe a vi, jakym

zpliisobem s nim zachézet a kdy je potieba mu pomoci.

Z dotazovani ucitelek jasné vyplyva, Ze jak Lucie, tak 1 Markéta do kolektivu zapadaji.
Myslime si, Ze v tomto piipad¢ hraje pozitivni roli i nepfitomnost snizeného intelektu u obou
divek a jejich osobnosti. Dle pedagogi ani jedno zdévCat nemélo problém nalézt si
kamarady, dokonce jsou u ostatnich velmi oblibené. Toto zjiSténi nas nuti pfemyslet nad tim,
zda by to takto bylo u vSech déti s EBC. Myslime si, ze pro uspés$nou integraci bude kromé
spoluprace s rodi¢i a pfipravenosti dané mateiské skoly asi vzdycky zalezet i na povaze
daného ditéte a rozsahu onemocnéni. Zkratka je potieba brat v potaz to, Ze kazdé dit¢ s EBC
je jiné a ze kazdé muze na zaclenéni do nového kolektivu reagovat zcela odlisné. Roman
Kepi¢ (2015) se ve své diplomové praci Integrace Zaka s nemoci epidermolysis bullosa

dystrophica do Skolniho vzdélavani na prvnim stupni zdakladni Skoly se zvlastnim zamérenim
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na vyuku télesné vychovy zmiinuje o tom, ze je velmi tenkd hranice mezi volbou, zda
integrovat ¢i neintegrovat dit¢ s EBC. Posouzeni vhodnosti ¢i nevhodnosti integrace daného
ditéte s touto nemoci je mnohdy velmi slozité. Musime si totiZ pfiznat, ze ne v§em détem by
zaClenéni do bézné matetské Skoly mohlo vyhovovat. V nasem piipadé se vSak sesly divky
a potazmo i matetské Skoly, které s integraci nemély sebemensi potize, coz jen dokazuje fakt,

ze zaclenovani déti s EBC do béznych matetskych skol rozhodné€ neni neproveditelné.

Libi se nam, ze z rozhovort jak s maminkami, tak s uc¢itelkami vyplyva, Ze divky opravdu
nejsou vyclenovany z zadnych aktivit. Samoziejmée za respektovani aktudlniho zdravotniho
stavu, protoze se muze stat, ze se rano dit¢ probudi s velkymi bolestmi
a v matefské skole bude mit poté problém napiiklad cvicit s ostatnimi détmi. V tomto ptipadé
bychom to ale nazvali jako okamziky ,nutného vy€lenéni®, které jsou neovlivnitelné
a kterymi se ve své praci zabyval jiz zminovany Kepi¢ (2015). Zatimco jeho vysledky
dokazuji, Ze zaclenéni zdkyné s epidermolysis bullosa dystrophica do télesné¢ vychovy je
mozné jenom z¢asti, v naSem piipadé¢ je to mozné pln€, samoziejmé ale za piedpokladu, ze

bude dodrzovana zvysena bezpecnost.
VO 3: Jakym zpiisobem se chovaji ostatni vrstevnici k ditéti s EBC?

Z dotazovani ucitelek jasné vyplyva, ze od samého zacatku panovaly mezi obéma divkami
s EBC a ostatnimi détmi ptatelské vztahy. Michalik a kol. (2012) ve své publikaci s nazvem
Metodika prdce se Zakem se vzacnym onemocnénim zmitiuje o dilezitosti pfipraveni ostatnich
déti na ptichod ditéte s onemocnénim do jejich téidy. Je potieba informovat je (pfimérené
véku) 0 tom, co nemoc obndsi a jakym stylem s takovym ditétem jednat, aby se citilo
Vv kolektivu pfijemnég. V ramci naSeho vyzkumného Setfeni jsme zjistili, Ze vrstevnici Markéty
byly snemoci seznameny prostfednictvim materialu od DEBRY (omalovanky, pohadka)
a byly pouceny o tom, jakym zptsobem se k Markété maji chovat, aby se predeslo nechténym
urazim. V souCasnosti se déti k Markété¢ chovaji velmi empaticky a pfatelsky

a neni tak potteba zadného pedagogického zasahu.

V piipadé Lucie nebyla pfiprava ostatnich vrstevnikii potieba, divka byla détem
predstavena v ramci komunitniho kruhu, po némz nésledovaly ¢innosti, které byly na ten den
pfipraveny. Lucie se do nich bez problémi zapojila a déti ji mezi sebe ihned zapojily. Jak jiz
bylo zminéno dfive, navstéva pracovnic z DEBRY planovana byla, ale vzhledem k soucasné
situaci nakonec neprobéhla, ostatné ani nebyla potieba. V pribéhu dochazky bylo détem

pouze vysvétleno, Ze se k Lucii musi chovat opatrnéji, zvlast’ pti pohybovych ¢innostech.
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Zodpovézeni této vyzkumné otazky nas opét donutilo zamyslet se nad tim, jak je mozné, ze
détem nezalezi na tom, zda je méa nékdo nemoc nebo zdravotni postizeni. Domnivame se, ze
kdo je v jejim méfitku ,,normalni*“ a kdo uz ne. Témto détem na tom tolik nezalezi, jediné, co
je zajima je to, zda si s danym ditétem mohou hrat. V tomto ptipad¢ maji déti s onemocnénim
Epidermolysis bullosa congenita jistou vyhodu v tom, ze nemoc opravdu nepostihuje intelekt

a tim padem je navazovani novych vztahli o néco jednodussi.

VO 4: Vyuziva predskolni pedagog pii své praci s ditétem s EBC specialnépedagogické
postupy?

Obecné teceno, jak u Lucie, tak u Markéty je nejvice postupll provadéno v ramci zajisténi
bezpe¢nosti obou divek. Zde hraje velkou roli asistentka pedagoga v ptipadé Markéty
a osobni asistentka Lucie. Tyto postupy jsou nejcastéji vyuzivany pii pohybovych ¢innostech,
u kterych je vétsi pravdépodobnost vzniku urazu. Obé dévéata maji mezi détmi veétsi
rozestupy a jejich asistentky mnohdy délaji ,,zivy S§tit“ mezi nimi a ostatnimi cvicicimi.
Osobni asistentka Lucie doprovazi divku i po chodbéch a v ptipadé, kdy se déti piesouvaji
(naptiklad do Satny nebo na toaletu), odchazeji jako prvni, aby se predchazelo moznym
kolizim. Dtlezitost asistenta pedagoga ve vzdélavani déti se specidlnimi vzd€lavacimi
potiebami dokazuje i vyzkum v bakalaiské praci Petry Havlikové (2018) nesouci nazev Role
asistenta pedagoga v procesu inkluzivniho vzdélavani. Zde se mimo jiné docteme, ze tako
funkce napomaha nejen integrovanému ditéti pii socializaci, adaptaci a rtiznych ¢innostech
vyzadujici asistenci, ale je i1 dulezitym c¢lenem pedagogického personalu, ktery svou
pfitomnosti dava pedagogovi prostor pro individudlni praci s ostatnimi détmi. Osobni
asistenci se zabyva napiiklad Katefina Dvotdkova (2019) praci s nazvem Role osobniho
asistenta pri vzdelavani zZdaku se specidalnimi vzdeldvacimi potirebami. 1 zde se docteme, Ze
pritomnost osobniho asistenta pfi integrativnim vzdélavani je velmi zaddouci a prospésSna.

Vysledky obou vyzkumil se tedy shoduji s vysledky naSeho vyzkumného Setteni.

Specialné pedagogické metody se u Lucie nevyuzivaji. Z rozhovoru s jeji maminkou
a ucitelkou vyplyva, ze zadné takové metody nepotiebuje, a to zejména kvili kazdodenni
pfitomnosti osobni asistentky. Pedagogické metody a zasady se tedy vyrazné nelisi od metod

a zasad, pomoci kterych pani ucitelky pracuji s ostatnimi détmi.
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Maly rozdil shledavame u Markéty, které byl na zakladé vySetfeni v Pedagogicko-
psychologické poradné pfiznan teti stupen podpurnych opatieni. V souladu s pfiznanymi
podpirnymi opatfenimi byl Markété vypracovan Individualni vzdélavaci program a byla ji
pridélena asistentka pedagoga. Ani v tomto piipad¢ ale pani ucitelky nevyuzivaji jinych

metod, nez které pouzivaji u ostatnich déti.

Vysledek tohoto Setfeni tedy dokazuje fakt, Zze je opravdu ke kazdému ditéti potieba
ptistupovat individualné. V naSem pfipad¢ ani jedna z divek nepotfebuje vyrazné odlisny
pristup od jejich vrstevnikl. Lze tedy piedpokladat, Ze pokud se v budoucnosti objevi dité

s podobnym klinickym obrazem v jiné matetské skole, mizeme vysledky aplikovat i na né¢.

7.1 Doporuceni pro praxi

Integrovat dit¢ s Epidermolysis bullosa congenita se mlze pro nezainteresované osoby
zdat jako velmi ndrocny proces vyzadujici spoustu fyzického, ale i psychického Tusili.
V ramci naSeho vyzkumného Setfeni jsme ale pfisli na to, Ze pokud vedeni mateiskych Skol
a pani ucitelky pfekonaji pocatecni strach a obavy, mize za¢lenéni ditéte s EBC do prostiedi
bézné mateiské Skoly prob&hnout naprosto bez problému. V této podkapitole tedy shrneme
jista doporuceni pro ostatni matetské Skoly, které by se mohly potykat Srozhodnutim, zda

pfijmout ¢i neptijmout do svého kolektivu dité s Epidermolysis bullosa congenita.

Zékladnim uspéchem pro spravné probéhlou integraci je dulezita komunikace. A to
provazan¢ nejenom mezi ucitelem a rodi¢em, ale i mezi samotnym ditétem a asistentem
pedagoga. Vzajemna spoluprace nam tento proces totiz velmi usnadni. Pfibéh Markéty
a Lucie poukazuje na vhodnost tohoto feSeni. V obou pfipadech se maminky nebdly se
s ucitelkami a feditelkou matetské Skoly setkat, vS§e jim dopodrobna vysvétlit a ukazat jim, Ze
se neni vibec ¢eho bat. Velkym  pomocnikem pro  matefské  Skoly
a déti dochazejici do ni je 1 program, v ramci kterého jezdi pracovnice DEBRY do vybranych
matefskych skol a zabavnou formou vysvétluji, co nemoc obndsi a jak se k takovym détem
chovat. Myslime si, ze pocatecni obavy pedagogl jsou pochopitelné. Doporucujeme ale
podélit se o n¢ prave s rodici ditéte — pobavit se nim o dané problematice a vyslechnout, co

rodi¢ navrhuje — spole¢né jisté naleznou vhodné feSeni.

Velkym problémem soucasnych béznych matetskych skol je vetsi pocet déti ve tfid€ a tim
se zhorsujici podminky pro individualni pfistup. Bylo by tedy vhodné ztidit funkci asistenta

pedagoga, nebo osobniho asistenta, ktery ve tfidé bude hlavné pro dité¢ s EBC a pii rtiznych
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¢innostech, které samo nezvladne, mu bude dopomahat. Jak jsme jiz zmifovali,
doporucujeme, aby byl soucasti komunikace i asistent pedagoga. Pfeci jenom, s ditétem travi
vice Casu nez naptiklad ucitelka a dité tak znad velice dobfe. Zaroven tak vytvaii prostor

pedagogovi pro individualni praci s ostatnimi détmi.

Je velmi dulezité, aby pedagogicky persondl respektoval aktudlni zdravotni stav ditéte
s EBC a na zaklad¢ toho k nému tak i pristupoval. Z vyzkumného Setieni vime, ze predskolni
déti uz by si mély samy fict, zda se na né€jakou ¢innost neciti a nemohou ji délat (napt. velké
bolesti znemoziujici pohyb). Nedoporucujeme tedy vyclenovat dité ze Zadnych ¢innosti, bez

toho, aniz bychom se nejprve poradili at’ uz s rodicem nebo samotnym ditétem.

Velké obavy panuji z pohybovych cinnosti, které jsou obecné rizikovéjsi na vznik
moznych urazi. Pro zajisténi vétsi bezpecnosti doporucujeme zvysit rozestupy mezi détmi
a predem je upozornit na zvysenou opatrnost. Velkym pomocnikem mize byt i jiz zminovany

asistent pedagoga ¢i osobni asistent, ktery v pripade potieby dité zastini vlastnim télem.

7.2 Limity vyzkumu

Pfi realizaci naseho vyzkumného Setfeni jsme shledali jisté limity, které nas vyzkum,

zejména pak metody sbéru dat, znacné ovlivnily.

NejvyraznéjSim limitem, ktery ovlivnil pribéh naseho vyzkumného Setfeni byla jisté
celosvétova pandemie onemocnéni Covid-19. Vyssi vyskyt tohoto onemocnéni ve spojeni se
zavienymi matefskymi $kolami (popfipadé zakazu vstupu cizi osoby) nam znemoznil doplnit
probihajici vyzkum metodou pozorovani déti s Epidermolysis bullosa congenita — vysledky se
tedy opiraji pouze o analyzu rozhovori s maminkami a ucitelkami déti s timto puchyinatym

onemocnénim a mohou byt zna¢né zkreslené a netplné.

Dalsim limitem, ktery jde ruku v ruce s Covidem-19, byla nemozZnost provést rozhovory
osobn¢, tvaii v tvaf. Valnd vétSina rozhovorli probehla pres platformu Zoom, kterd nam

osobn¢ moc nevyhovovala, jelikoZ preferujeme osobni kontakt pfed online hovory.

Tteti limit se tyka malého mnozstvi informant. Do vyzkumu byly zatazeny pouze dvé
divky s Epidermolysis bullosa congenita, jejich maminky a ucitelky v matetské Skole. Na
zaklad¢ toho tedy nemlZzeme ziskanad data generalizovat naptiklad na vSechny pfedskolaky
S timto onemocnénim, ale jen na predskolaky s podobnym klinickym obrazem Markéty nebo

Lucie.
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8 Zavér

Nase bakalarska prace se zabyvala integraci ditéte s Epidermolysis bullosa congenita do
prostredi béznych matetskych skol. Hlavnim cilem bylo pomoci dvou kazuistik upozornit na
moznosti integrace téchto déti do piedSkolniho vzdélavani. Vyzkum jsme poté rozclenili na
dil¢i cile, které mély za kol zjistit postoj jak ucitelt, tak rodicii na probéhlou integraci, jakym
zpusobem se k ditéti s EBC chovaji ostatni vrstevnici a zda je potieba, aby ptedskolni
pedagog pii své praci s takto nemocnym ditétem vyuzival specidlnépedagogické metody. Ke
sbéru dat ndm poslouzily polostrukturované rozhovory s maminkami a strukturované
rozhovory s ucitelkami. Realizace vyzkumu probihala v dobé pandemie onemocnéni Covid-

19, coz ndm znemoznilo vyuzit metodu pozorovani a vysledky tedy nemusi byt presné.

Pro lepsi pochopeni nemoci jsme se v teoretické Casti nejprve zabyvali anatomii
a fyziologii zdravé kize a az poté volné navazali na definici, klasifikaci, diagnostiku
a projevy onemocnéni Epidermolysis bullosa congenita. Nedilnou soucasti byl i stru¢ny vhled
do problematiky celkového vyvoje predSkolniho ditéte. Velka ¢ast prace se poté vénovala
zatazeni ditéte s EBC do ptedSkolniho vzdélavaciho systému, ve které jsme se zaméfili
predevsim na vysvétleni pojmu RVP PV, integrace, inkluze a nasledné vymezili termin

podptlirna opatieni.

V praktické ¢asti jsme poté splnili nd$ hlavni cil prostfednictvim vypracovani dvou
kazuistik, které zmapovaly moZznosti integrace déti s EBC do prostiedi béZnych matetskych
Skol. Pomoci analyzy probéhlych rozhovort jsme si nasledn€ v rdmci diskuze odpoveédéli na

vyzkumné otazky, které korespondovaly s vyty€enymi dil¢imi cili.

Z vysledku naseho vyzkumného Setfeni vyplyva, ze zaflenéni déti s EBC do kolektivu
intaktnich déti je realna. Zjistili jsme, Ze rodice i ucitelé hodnoti probéhlou integraci velmi
pozitivné, a krom¢& pfitomnosti asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta neni potieba
vétsiho specialnépedagogického zasahu. Vrstevnici pfijali obé divky s EBC do kolektivu
naprosto pfirozené, nevylucuji je ze Zadnych Cinnosti. Vysledek naseho vyzkumného Setfeni
tedy probéhl velmi pozitivné a optimisticky. Je ale potieba si uvédomit, ze vyzkum se tykal
pouze dvou divek a vysledna data se tedy nemohou generalizovat na vSechny predskolni déti
s timto onemocnénim. Zarovei je také potieba pocitat s tim, Ze kazdé dité€ je jiné a kazdému
bude vyhovovat néco jiného. Pozitivnim faktorem ale zlstdva, Ze integrace déti
s Epidermolysis bullosa congenita neni nemozna, naopak je prospésna jak pro déti s EBC, tak
1 pro intaktni déti.
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Piiloha | — Polostrukturované rozhovory s maminkami
Polostrukturovany rozhovor ¢. 1

Dobry den, pfedem vam moc dékuji, Ze jste se se mnou takhle setkala.
Urcité.

Jenom abyste védéla, tak samoziejmé mate pravo neodpovidat na vSechny otazky.

wr w7

Kdyby se vam néjaka nezdala, tak staci Fict ne.
Jasny.

Posledni véc, rozhovor je nahravany, ale nikam to nebudu sdilet, slouzi pouze mym

uceliim pro prepis do své prace. Hned po piepisu bude rozhovor smazany.
Dobfe, dobre.

Kolik let je vaSi dceri?

Ona ma ted’ka 6 let. V srpnu oslavi 7.

TakzZe jeSté dochazi do mateiské Skoly?

Ano, do matefské Skoly, méla odklad.

Jakou formu nemoci ma vase dcera?

Je dystroficka. A tam se jesté¢ deli dvé formy. Je tam recesivni a dominantni. Dominantni
znamend, jenom tak ve zkratce, Ze to je da se fict dédicnd, od nékoho zrodicd, kdezto

recesivni je, Ze se objevila poprvé v nasi rodinég.
TakZe VaSe dcera ma recesivni formu nemoci? Nemoc se ve vasi rodiné jeSté neobjevila?

Ano, je recesivni. Ne, neobjevila. Tam jde o to, Ze j& a manzel jsme zdravi nosici a vibec

jsme o tom nevedéli.
SlySela jste tedy nékdy diive o nemoci motylich ki'idel? JesSté, nez se dcerka narodila?

Ne.



Jak jste se tedy ty informace o nemoci dozvidala?

Ja& jsem rodila v Olomouci, protoze jsem meéla téhotenskou cukrovku, takze nejbliz byla
Olomouc. Po porodu méla dcera na nosanku a na ousku né&jaké bolacky. Takze zjistovali,
jestli jsem neméla néjakou infekci v sobé. Navic jsem ekzematik, takze jsem to davala za vinu
tomu, Ze to muze byt néjaky ekzém. No ale potom, jak se miminktim do paticky picha nevim
CO... néco se jim picha..., tak ji strhli naplast i s kizi. Takze tam uz se zacalo pomalu
ukazovat, co to asi bude. Nicméné, tieti den nas odvazeli z Olomouce hned do Brna za pani
primarkou Buckovou, kde se nas hned ujaly i holky z DEBRY a zacalo vSechno tohle
seznamovani. Tam jsme lezely 14 dni, protoze néds postupné ucili, jak oSetfovat a vSechno

souvisejici s nemoci.
Bylo vase dité néjak operovano?

Ano, byla. Protoze méla problémy s vyprazdiiovanim, protoze nejedla vlakninu, takZze méla
zacpy, takze v zadecku méla vylezlé stiivko nebo néco. Takze to jsme byli asi ve dvou letech,
nicméné objevilo se ji to zase, jak tladi. Cekame, aZ se to rozvolni, abychom mohli jit jests

jednou na operaci, nez nastoupi do Skoly.
Uziva vaSe dité néjaké 1éky?
Ne

Vyskytuji se u vasi dcery néjaké komplikace spojené s nemoci? Napriklad, Ze by byla

anemicka, nebo Ze by se ji nadmérné kazily zuby a podobné?

Je hlidana i nutri¢né. M¢Eli bychom dodrzovat néjaky jidelnicek, ktery samoziejmé s dcerou
moc nejde, protoZe je velmi vybiravd na jidlo, ale ma 16 kilo, takze asi veSkery piijem
z potravy jde do téch ran, takZe moc nepfibird. Mame i polykaci potiZze, kdyZ sni tieba

brambiirek, ktery by neméla, tak se ji vytvoti v krku puchyt a musi to vyzvracet.
TakZe jakym zpuisobem se dcera stravuje v mateiské Skole? Ma néjakou specidlni dietu?

Stravuje se normalné. Kdyz ma néjaké potize, tak neji. Tvoftily se ji puchyiky v dutin€ Gstni 1
na jazycku, kdyz byla miminko a da se fict, Ze jak ji narostly zuby, tak si to asi praska sama
zubama. V tom krku ne, ale v té duting...jako stane se, Ze malo ji, tfeba doma ji davame
krupici, kdyz ma néjaké takové problémy, ale nemixujeme, ona by to nesnédla. Zkouseli nam

dat 1 nutridrinky, ale bez Gspéchu.



KdyZ se vratim k nemocem, va§ manZel je jinak zdravy? Vy jste Fikala, Ze mate ekzém a

jinak Zadné jiné problémy nemate?

Manzel je zdravy.

A celkové rodina netrpi na néjaka onemocnéni?
Ne, ne, ne, nic zavazného.

Jakym zpusobem jste reagovali, kdyZ jste se dozvédéli, Ze vase dcera je takto nemocna?

Jaka byla prvotni reakce?

Hrozny. Reakce byla u mé hroznd, uz to, Zze jsem rodila v Olomouci, 100 kilometr od
domova. Potom jsem tam byla sama, samu mé pievazeli sdcerou do Brna. Pak
Sestinedé¢li...takze ja jsem to brala hrozné, mné€ se chtélo umfit. Nebyla jsem na tom dobfe.
Mné to trvalo ty dva roky, nez jsem se s tim smifila. Ale to zase diky manzelovi, ktery byl
takovy, jaky byl, protoze kdybych ho neméla, tak bych to asi viibec nezvladla. Umi oSetrovat,
j& mizu jit vecer s kamaraddkami ven, mizu si jit kamkoliv a vim, Ze se o ni postara, coz si
myslim, ze je hrozné dilezité, protoze né€které maminky si to vzali moc na sebe a nenechaji

tieba oSetfit ani tatinka. TakZe j& diky nému jsem to potom pfijala.
Rodina se také snazila takto pomahat? Jakym zpusobem reagovalo vaSe okoli?

Urc¢ité, maminka bydli ve mésté, jako ja, tak se mi snazZila pomoct. Paradoxné, ja jsem piijela
Z porodnice a mUlj syn zacal chodit do prvni tfidy, takze ja jsem s nim ne$la ani do prvni tfidy.
Takze se snaZila pomahat, postarala se, nakupovala, po pfijezdu z porodnice, prala, Zehlila,

uklizela mi. Takze timhle mi pomahala hodné¢.

Takze jste se setkala pouze s pozitivnimi reakcemi? Nestalo se napriklad, Ze byste kvili

tomu ztratila néjaké kamarady?

MozZna spi§ z mé strany, neztratila, jsme v kontaktu, ale spis ja jsem se stranila spolecnosti,
nerada jsem vidéla stejné maminky se stejné starym ditétem a oni byli zdravi. TakZe to mi
délalo ze zacatku problém. Nechtélo se mi s nimi chodit ven, Zila jsem si sama. Ale tieba tady
na malém mést€¢ nam hrozn€ vSichni chtéli pomahat, potfad nckdo chtél délat néjaké
sbirky...to jsme samoziejm¢e nechtéli. Jesté vic mé to dostavalo, letos jsem si poprvé uzila

Vénoce, Ze nas nikdo nekontaktoval. Zni to mozna blbé¢, ale ja jsem tady tim vSim trpéla jeste



vic. Proto j& fikam, jediny, od koho si nechdm pomoct je DEBRA, tam vim, Ze...nechci tady

tohle. Je to takové zvlastni.

Jakym zpiisobem prijala vaSe dcera to, Ze je nemocna? M4 napriklad néjaké psychické

problémy?

Na to nedokdzu uplné odpoveédét, samoziejme nevim, co se ji odehrava v hlavé. Ale tim ze uz
ma 6 rokt, tak uz trosku chépe, ze néco neni v poradku, ze nemtze délat to, co ostatni déti,
nemuzeme spole¢né jako rodina chodit na bazén, nemizeme moc chodit na turistiku, 1 kdyz se
snazime se zapojit, normaln¢ si Zit, protoze to neujde, Ze je unavena, ze ji to boli, a navic uz je
bez nehtl. Ani na rukou, ani na nohou nema nehty, takze to je spi$ uz takova sleCnovska, ze
ona si chce lakovat nehty a Ze ji dorostou a chce mit takové stievicky, ale nemiize...Tady
Vv tomhle si myslim, Ze se to bude teprve jesté¢ n&jakym zpiisobem vyvijet. Ale my se ji
snazime fikat, Zze prost¢ kazdy ma néco, takze uvidime, jakym smérem to pujde. Jinak si
myslim, Ze je to spokojené dité, zivé, ted’ka tfeba mame tady u nas snih, ona mé puchyte i na
zadecCku, jezdi na talifi, 1 kdyZ vi, ze bude mit puchyte, ale nenechd si to ujit, to bobovani.
Takze kolikrat 1 ptfes tu bolest jde udélat to, co nemd, coz je takové obdivuhodné nékdy.

(smich).
A kdyZ uZ jsme u toho, tak o co se vase dcera nejvice zajima?

V zéafi jsme ji dali do tanecniho krouzku, ve kterém byla asi dvakrat, nez to zavieli zase
vSechno, takZe to je tak jediné. Tak tancuje, rada si hraje s Petshopdkama, maluje, ted’ uz se
fakt dostava do toho stavu...ona méla odklad, moc nechtéla, ale ted’ka uz se chce ucit, pocitat,
rada hraje s tatinkem karty Prsi, to uz je tak vSechno. Jako nema nic vyloZzeng, Ze by to bylo jo

top, tak vSeobecné jako kazdé jiné dit¢é. Nic vyjimecného.
Do jaké materské Skoly chodi? Do béZné nebo do néjaké specialni?

Ne ne, my jsme tady na malém mésté, tady je 3,5 tisic obyvatel, takze chodi do klasické
matetské skoly, to byl taky boj, kdyZ jsem ji tam chtéla pfihlasit, tak vSichni méli paniku. Pak
teda, Ze mi ji vezmou, ale s asistentkou, takze jsem tady shanéla asistentku. Ta se podafila,
takze od 3 let chodi do Skolky a pak jsem si udé€lala sezeni s pani feditelkou 1 s ucitelkami,
abych jim vysvétlila celou tu problematiku a pak se to uklidnilo a uz normdalné
spolupracujeme. Jsme domluveny tak, Ze kdyZ si strhne jenom kazi, tak to se zalepi, ale kdyz
ma ngjaky velky uraz, tak pfibéhnu do Skolky, oSetfim a jdu. Mam to takhle se

zaméstnavatelem domluvené, Ze musim odejit. To byla podminka, kdekoliv jsem nastoupila.



K té asistentce, vy jste Fikala, Ze ma osobni asistentku, nebo myslite asistenta pedagoga?
Nene, asistenta pedagoga ma, na 6 hodin denné.

To znamena, Ze dcerka musela byt vySetiena v SPC nebo PPP?

Ano. Byla vysetiena v Pedagogicko-psychologické poradné.

Ma tedy néjaka podpiirna opati‘eni? Jaky stupen?

Ano. A vite, ze nevim? Myslim, Ze asi dvojku.

Byl tedy problém nalézt materskou Skolu?

Nenene, my tady méame pouze dvé Skolky a spi§ byl problém ten strach ze strany
zaméstnancl. Nez se naucili trosku...az jsem jim to vysvétlila, o co jde, tak...jako musi byt
opatrnd, kdyz délaji n&jaké soutéze v kolektivu, mize se stat, ze ji nékdo Slapne na nohu a
hned ma puchyie na palcich nebo kdyz spadne, takze musi byt opatrna. Stane se, ze ji déti
nékdy nechténé ublizi, to tak bude cely zivot. Prosté se to tak muselo ud¢€lat, ja jsem chtéla
normalné chodit do prace, nevydrzela bych sedét doma. Mé by to asi odrovnalo. Psychicky,

kdybych musela byt potdd doma.

Mate pocit, Ze by uclitelky vasi dceru néjakym zpiisobem vyclenovali z néjakych ¢innosti

napf. p¥i rozcvicce?

Ne, kdyz vi ucitelka, Ze to neni pro ni vhodné, nebo kdyZ dé€laji néjaka kolecka, masSinky, tak

jde jako posledni, aby ji nékdo nezaslapl.
Jaka byla reakce ostatnich déti?

Ja nevim. Jako jak kdo, asi. Nemdm né&jaké informace, Ze by ji nékdo né&jak schvalné

ublizoval. J& si myslim, Ze ji znaji prost¢ uz od téch tii let a ze védi, Ze na ni musi byt opatrni.
Myslite si tedy, Ze se vase dcera citi v kolektivu dobie? Ze zapadla? Ma kamarady?

Ano, ona chodi rada do Skolky. J4 mam tento tyden dovolenou a ona chtéla chodit do Skolky

dopoledne a chodit poo.



Jaky vztah ma vaSe dcera k panim uditelkim? Vy jste zminila, Ze tam ted’ mate

kamaradku pani ucitelku, takZe jaky vztah k nim ma?

Ano, ale pani ucitelka je takova, ze se s ni nemazli, musi fungovat jako ostatni déti (smich).

Z4dné ulevy, prosté jede.

Rikala jste, Ze se dcerka do $kolky t&i, takZe nepocit’ujete, e by vase dcera nesnasela

dobre odlouceni od rodic¢u?

Ne. Ze zacatku samoziejm¢ jako kazdé dité, ale ted’...ona uz spi 1 u babicky...na dva dny si
odejde k babicce, ke kamaradce, tam n€kdy i spava, ted’ uz teda ne, ale myslim si, Ze ji to taky
pomaha, ze si odpocine od nas, my od ni a vSechno jde jedno s druhym. Ona je takova

spoleCenska.

Zvlada vaSe dcera sama sebeobsluzné cCinnosti? NapfF. stravovani, oblékani, nebo ji

nékdo musi pomahat?

Nezvlada. Ona ma totiz zalepena kolena, mé coverflexy, takze i ponozky nékdy nezvlada
nebo kdyz je néjaka réna, tak ji to musim Uplné rozeviit, aby se to nedotklo té kiize, ktera ji
boli. Takze ponoZzky, leginy, kalhotky...tricko zvladne, ale s kalhotami mame problém. Tam

J1 musim potad pomahat ja.
A ve Skolce tedy pomaha asistentka?
Ano.

KdyZz se vratime Kk tém podpurnym opatienim, vzdélava se vaSe dcera podle

Individualniho vzdélavaciho planu?

Ja st myslim, Ze jede normdlné s détmi. Ona je jinak v hlavé normalni, takze tam

jako...nemyslim si.
Jakou vidite Skolni budoucnost vaseho ditéte?

V zafi nastoupi do zdékladni Skoly. Zase do normdlniho kolektivu, protoze tady neni ta
moznost...ale ja vlastné ani nechci. Stejné se s tim bude po cely zivot potykat, takze jsem nad

tim ani neuvazovala.



Napada vas jeSté néco, co byste chtéla sdélit?

Tak ja jsem pracovala...vlastné, da se fict, ze tady mame takové turistické cile, tak jsem tam
pracovala na takovém Zlatokopeckém skanzenu, no a béhem toho jsem si zacala délat, jenom
tak z ni¢eho nic, kurz asistenta pedagoga, kdyby nahodou. TakZe jsem si ho udé¢lala a
v Cervnu me oslovila pani feditelka ze Skoly, jestli bych nechtéla praci. Takze od zafi jsem ve
Skole jako asistent pedagoga. Zacala jsem si ho délat kvili dcefi, Ze az bude chodit do skoly,
nikde mi ji na tdbory nevezmou na dva mésice a v normalni prace dovolenou dva mésice taky

nedostanu, takze ji budu na blizku, kdyz se néco stane, takze to je pro me takové uklidnujici.
Jesté se zeptam, vas manZel je zaméstnany kde?
Ve strojirenstvi jako mistr vyroby.

Premyslim, co bych jesté fekla. Pro nés pro rodice je i velice dobra DEBRA. Dé€l4 rtizna letni
setkani, takze ted’ jsme se vidé€li nazivo, fikali ndm, co a jak, radili jsme si navzajem, takze to
je super, tady tohle. Clovék na to neni sam a vidi, ze kolem sebe ma bohuzel i horsi, ale i
lepsi. Kazdy pacient je fakt Gipln€ jiny. Ta nemoc je tak zvlastni...jo a musime nosit ochranné

rukavicky. Bez téch nemuze chodit.

Ma tedy vaSe dcera néjaké specialni obleceni?
My ne. My na$tésti ne.

Jakym zptusobem oSetfujete rany?

Jedem potad to samé. Ona je potvora (smich), ona si nic nechce desinfikovat. TakZe to tady
bojujeme vzdycky. Je to takové ndro¢né. Ale ona uz je Sikovna, uz si 1 nékteré puchyie

propichne sama, ji u¢ime. TakZe uz zvladne 1 tohle, zalepi si néco sem tam.
Takze se ji snazite vést k tomu, aby se o sebe dokazala postarat i sama.
Ano. Pravé, ze ano.

Kdyz se vratime k predeSlym otiazkam, vy jste mluvila i o synovi, takZe vase dcera ma i

brachu?

Ano, o sedm let starsiho, takze v tuto chvili neskute¢ny pubert’ak.



A ten ma néjaké zdravotni potize?

Nema. Ten je zdravy, toho jsme nechali i testovat a ani neni zdravy nosi¢. Ale tam si myslim,
ze taky hrala velkou roli dcera. Jakoze...jenom Verunka, Verunka, Verunka a myslim, ze ho
to troSku i poznamenalo, Zze nam to i jednou vycetl. Ted uz je pubertdk, tak se s tim asi uz
n&jak vyrovnal. Clovék to prosté poiad bral opatrné, protoze mél strach, aby se ji néco

nestalo, ted’ je to jiné, ted’ i dostane na zadek (smich).
Jaky vztah ma teda vaSe dcera k bratrovi?

No ja nevim, ja si nékdy pfijdu, jakoze je to takovy ten klasicky sourozenecky. Jakmile
né¢komu néco je, tak se o sebe staraji, ale kdyz maji spolu dohromady pokojicek, tak tam se

neustale dohaduji (smich).
A pocit'ujete nékdy néjaké pravdu negativni reakce?

To uz ne. Snazime se je i trochu stmelovat, chodi pro ni sem tam do skolky, jde s ni na kopec

bobovat. Uz je i nechavam nékdy samotné doma.

Kdybyste to méla shrnout, jakym zptusobem probéhla integraci do mateiské Skoly?
Probéhla bez problémii nebo probéhla s problémy, nebo neprobéhla viibec? Jak byste to

vidéla?

J& bych fekla, Ze v pohod¢, az na ten pocatek, kdyZ jsem si to hned potom srovnala sama a

poté si i sjednala schiizku s pani feditelkou a vSechno ji vysvétlila, tak poté byl uz klid.

Jednu chvili jsem na né€ byla az moZna hnusnd, protozZe jsem si nenechala...prosté ja jsem to
citila, jakoze by mi méli pomoct, a ne Ze mi budou héazet klacky pod nohy. Takze jsem si to
nenechala libit. Prosté jsem byla takova tvrda, ale v dobrém slova smyslu. Snazila jsem se jim
tam vysvétlit, Ze chci, aby dcera byla s normdlnima détma, aby fungovala a prosté jedno
S druhym. Takze, kdyZ to tak shrnu, tak dobry, uz si na ni zvykli, vSecko. Asistentku ma rada,
ted’ bude mit asi néjakou novou ve Skole, uvidime. M¢ urcité ne, ja ji nechci (smich). To by

asi ned¢lalo uplné dobrotu.

Jesté jsem chtéla fict, ze dcera ma to Stésti, ze ma tfeba pusinu zdravou, Clovék na prvni
pohled nepozna, kdyz je obleCena, Ze néco takového ma. TakZe ona ma naStésti ty rany

schované pod obleenim, zada, zadecek, tfisla, kolena, nohy a rukavice, takze na prvni



pohled, kdyz ma rukavice, tak by nikdo nic nepoznal. Na nékom to vidite hned, prosté¢ kazdy
motylek je jiny.

KdyZ jsme u toho, pocit’ujete v 1été néjaké zhorSeni ran? KdyzZ se napriklad poti,...?

J& uz n¢kdy nevim, co si mam myslet. Myslela jsem si, Ze to v zimé¢ je klidné&jsi, ale pfijde mi
asi fakt rok od roku...to jsme se ted’ i bavili s manZzelem, Ze se horsi jako celkové. Ze ty
celé to moiské ovzdu$i, to je super. Ale uz minuly rok jsme nebyli, tento rok také

ne...Doufejme, Ze to vSechno brzo skonci.

Mimochodem, kdyz jsme zadali na prispévek o péci, tam jsou Ctyii stupné. Tady v Jeseniku
nam to pani doktorka posudkova zatrhla, tak jsem déavala odvolani, to se dostalo az do
Olomouce, protoze pod n¢ patifime, tam jsem teda narazila na jednoho uzasného uUfednika,
ktery mi poradil, co d¢€lat, to jsem Uplné€ Zasla, Ze dneska...fakt jsem to necekala, takze jsme
postoupili do Ostravy, tam si nas ani nikdo nepozval, jenom podle 1ékafskych zprav nam to
hned zamitli. Takze pan Gfednik mi doporucil, Zze mam zadat zménu revizniho lékaie a zadat o
to, aby nas vidéli. Takze to prob¢hlo a nejednou to zase $lo, ze nam to ptiklapli, ale nechapu
nékdy ty revizni 1ékate. Tak jsem za toto ufednika byla moc rada...d¢lali jsme to rok. Prave

proto jsem byla tvrd4 1 na tu Skolku, nic jsem si uZ nenechala libit.
Mate tedy priznané jeSté néjaké jiné prispévky?

Mame jenom piispévek na péci, 2. stupenl. Chtéla jsem jesté ptispévek na mobilitu, ale to uz

se mi upiimné nechtélo.
Moc Vam jesté jednou dékuji a pozdravujte déti. Nashledanou.

Také dékuji a drzte se. Nashle.



Polostrukturovany rozhovor ¢. 2
Kolik let je vas$i dcefi?

Je ji 6, v srpnu ji bude 7.

Jakou formu EB ma vase dité?

Dcerka ma junk¢ni formu nemoci, S né¢jakym podtypem, ten jeSté neni popsany, je v tomhle
uplné nova, takze vlastn€ nevime, kam ta nemoc bude smétovat. Coz mi vlastné ptijde dobry,
protoze nevédeét je mozna lepsi nez védét, ze to skonCi naptiklad smrti. To si neumim
ptedstavit. Jinak pfed pofadnou diagnostikou ndm bylo feceno, Ze by to mohla byt simplexni
forma, protoze se podobala jednomu chlapeckovi se simplexni formou. Nicméné po dvou
meésicich diagnostiky, ktera tedy trvala také docela dlouho se zjistilo, ze ta forma je junk¢ni.
Dalo by se tedy fict, ze je to ta t€z8i forma. Ale ted’ zpétné si fikam, Ze je to vlastné Gplné
jedno. Zalezi na ¢lovéku, nékdo ma junkéni formu a skoro bychom to na ném nepoznali, nosi
dZiny a ma mirné projevy a n€kdo ma simplexni a ma velmi té¢Zké projevy. Ve findle je to

tedy opravdu jedno, protoze kazdy ¢lovek je jiny.
A jak to mate s dédi¢nosti? Jaky typ nemoci ma vaSe dcera?

Nosi¢i jsme byli s manzelem oba dva, a oba jsme to zdédili po svych matkach, jak jsme
pozdéji zjistili. TakZe autosomalné recesivni. Tam je n&jaka 25% Sance, ze Se to stane. Takze
u syna nikdo nic netesil, ale u dcery se to uz projevilo. Jinak uz jsme cela rodina otestovana,
akorat Syna jsme jesté netestovali, jestli také neni nosi¢em. Rikali jsme si, Ze ho jestd
nebudeme trapit, preci jenom v téch 5 letech, kdy se narodila dcera, jesté neplanoval mit dité

(smich).
Jakym zpiisobem probihalo vaSe téhotenstvi?

Skoro bez problému, jako n&jaké malé problémy tam byly, vzhledem k tomu, ze jsem byla
té¢hotna uz po druhé, ale jinak nebyly zadné znamky toho, ze by dcera byla nemocné. Rodila
jsem v Chrudimi cisaiskym fezem. To si ted’ fikam, ze vibec nevim, jak by to dopadlo,
kdybych rodila ptfirozenou cestou. ProtoZe u té junkéni formy je opravdu pfihodné srovnéani

nemocné ktze s prezralou broskvi. Ta kiize takhle opravdu jde dola.



Byly tedy znamky nemoci vidét hned po narozeni?

Pry ano, ja tedy spala, ale kdyz jsem ji vidéla poprvé, tak méla hodné bebinek. Narodila se
bez kiize na nohou a béhem toho se ji zacala svlékat i ktize na rukou. Takze méla zavazané jak

ruce, tak 1 nohy, méla to 1 na obliceji.
Jaka byla vaSe prvotni reakce na to, Ze mate nemocnou dceru?

No, méla jsem v tu dobu v nemocnici znamou a ta mi potom fikala, ze si 1ékati mysleli, ze
mam laktacni psychozu (smich). Protoze jsem asi nereagovala tak vybusné, jak ¢ekali. Potad
jsem se jich jenom ptala, jestli ma v poradku srdce, hlavu apod. a na tom jediném mi zélezelo.
Samoziejmé do smichu mi nebylo, ale hiif to podle m¢ bral manzel. Ten se snazil piede mnou
drzet, ale moc mu to neslo (smich). Myslim, Ze tu bouflivou reakci si za mé zazily babicky.
Samoziejmé mi ale byli vSichni velkou oporou, tfeba moje mamka je moje prava ruka, snazi
se mi se v§im pomahat. Do Brna mi vozila obéd a celkové jsem se setkala s pozitivnimi
reakcemi ze vSech stran. Oni se asi vSichni hroutili doma a pak se mnou byli v pohod¢

(smich).
Védéla jste o nemoci motylich kiidel jeSté pred narozenim dcery?

No zrovna ptil roku pfedem se u nas ve mésté narodil chlapecek s touto nemoci, tak si presné
pamatuju, jak jsem si fikala, Ze se to mize stat komukoliv a Ze je to hrozné...no a o ptl roku

pozdéji se ndm narodila dcerka.
Vyskytuji se u vasi dcery néjaké komplikace spojené s nemoci?

No, asi takové bézné, které k nemoci prosté patii. Nejhorsi, co jsme fesili, tak bylo asi kolem
druhého roku vyprazdiiovani. Ciirani bylo v pohodé, ale kdyz potfebovala na velkou, tak to
byla katastrofa. To snad trvalo ¢tyfi mésice, s obrovskymi bolestmi, puchyie se ji délali i
VvV konecniku. Bylo fakt vidét, jak ten puchyi vede ven, to bylo hrozné. M¢la kolem toho 1
rany. Pak jsme tedy zacali uzivat Forlax. Ja tomu fikdm takovy kyptici prasek. Ona si to
Vypije V piti a ono to navzdusni stolici a tim Se usnadni vyprazdnéni, diky tomu by to nemélo

bolet.

Jinak nejvétsi rany ma od kolen dold, horsi nohu ma levou, tam ma velkou ranu, skoro pies
celé koleno. A momentalné¢ ma veliky puchyft, vlastné otevienou ranu vV pravé nosni dirce.

Neékdy je to lepsi, nékdy horsi, nékdy je to 1 vic vidét. A tim, jak je to v nose, tak ji to boli,



tlaci ji to, nékdy si kviili tomu ten nos d’oube...ale nema to pravidelnost, jak fikam, n¢kdy je

to lepsi, nekdy horsi.

Ale ono se to opravdu méni, tady je zase dobré, Ze ty rany se jim hoji docela rychle, rychleji
nez u nas, takze ma tieba za jeden den uz ochranou vrstvu na tom puchyiku, Ze uz to neni
oteviend rana. NejhorSi na tom je to svédéni. Protoze logicky, kdyz se rana hoji, tak svédi,
takZe obcas najdu rano dceru, jak si ty rany rozskréabala. I kdyz se ji to snazim vysvétlit, tak je
to obcas slozité. Mam trochu pocit, Ze ji na to pomaha Fenistil, takze ted’ kazdy vecer davame

kapicky Fenistilu.

Jinak mi pfijde, ze to tak cestuje, obCas ma horsi oblicej, ob¢as nohy...Ale nastésti ji nesrostly
prsty, sic uz ji na rukou n¢kde slezly nehty. Na nohou nehty nema viibec, prsty na nohou ma
srostlé k sobé¢, ale to se vétSinou stane tak, ze kdyz tfeba spadne, tak se ji ten puchyt ud€la na
obou prstech, a jak se to potom hoji, tak ty prsty srostou. Takze co se tyce tohohle, tak mame
veliky problém sehnat boty. V tomhle tieba zadvidim ostatnim détem, i kdyz by se to nemélo
(smich), Ze si mohou vybrat normalni boty. Zalezi to na stiihu, méli jsme boty za 3,5 tisice a
za chvilku ji pfestaly vyhovovat, a ted’ napiiklad mame z Pepca za 30 korun, nemizeme se
prosté spolehnout na to, ze kdyz to n€kdo $ije, ze to bude pro dceru vyhovujici. V tomhle

vam nikdo neporadi, ¢lovek si musi najit svoji cestu a hledat.

M3 1 docela blbé zuby, ma Spatnou sklovinu, ty zuby pak maji daleko vyssi kazivost. Nastésti
ale dcerce zatim nic se zuby ned¢lali. Ty déti maji i mensi pusu, takZe s tam ty zuby obcas ani
nevejdou. Ale musim zaklepat, Ze ted’ byla na rentgenu a ma vSechny zuby a je to zatim
vSechno v poraddku. Dcerce uz 1 n¢jaké mlécné zuby vypadly a narostly ji dva piedni zuby,
fikdme jim lopaty (smich). A ta sklovina je teda i lepSi neZ u téch mléénych, takze zatim

dobry.

Také kvili noham pouzivame kocarek, ale na ten zacina byt uz moc velka, takze do budoucna
budeme muset zacit fesit invalidni vozik. Tady zalezi, jeden den je dcerka cila a klidn¢ béha
po baraku, poskoci si, tanci, ale druhy den ji ty nohy boli a nepostavi se na né&, takze je ten

vozik potieba.

Jde tady i o to, co dcera nemize. Tfeba nedavno chtéla jist bruslit, a kdybych ji dala na nohy
brusle, tak ji ty nohy zdevastuju (smich). Takze ted’ jsme ji jesté pofidili takovy kacenky, jak
se kupuji malym détem, ale uZ manzel musel udé¢lat Gpravy. Myslim si, Ze pfisti rok uz si asi

nezabrusli. Ale je to fascinujici, kdyz néco chce, tak to jde i1 pfes bolest. Momentalné¢ mame 1



problém s koupanim, ze se ji do vany nechce, a to potom sedi a bre¢i a v tu chvili jsem
krkavéi matka, protoze ji do té vody prosté dat musim. Ale v tomhle jsem zase rada za jeji

povahu, kterou ma po me¢, ze tyhle stavy trvaji jenom chvili a pak se to zase uklidni.

Jinak podél hlavicky ji nerostou vlasy, to ma tim, jak si to jako mald v téch mistech
Lwsmrdlala® a tim ji tam ty vlasy uz nenarostly. Ono se i fika, ze ty vlasy vypadaji, ale to je
prosté véc, kterou budeme fesit, az (jestli) ta véc nastane. A dneska jsou i krasné paruky,

takZe se pak oholim a budu nosit paruku s ni, aby v tom nebyla sama (smich).

Jakym zpiisobem jednali 1ékari v Brné, kdyz zjistili, Ze se asi bude jednat o nemoc

motylich kridel? Byly jste prevezené hned do Brna?

J& ne, jak jsem byla po cisafském fezu, tak jsem se musela nejprve vzpamatovat ze zakroku,
takze dcera jela sama do Hradce Kralové a odtamtud poté do Brna a tam potom byla na JIPce,
ja jsem se k ni dostala asi az ¢tvrty den. A kdyz jsem k ni dojela, tak byla cela obvazana, ruce
jak boxerky (smich), takze se hnedka stala laska. Ale tam uz se nas ujali pracovnici EB centra,
chodime tam ted na kozni k pani primafce Buckové, K nutricnimu poradci,
gastroenterologovi, ortopedovi a hematologovi. V Brné jsme byli dva mésice. Méli jsme tam i
specializovaného zubaie, ale toho jsme si ted’ nové zafidili v Hradci Kralové. Domlouvali
jsme se, ze bychom chtéli i do Rakouska do EB centra, asi ne kvuli 1é¢b¢ jako takové, ale
zjistit si informace na vic. Protoze védét vic je vzdycky rozhodné lepsi. Poslechnout si jiné

nazory, jiné pohledy na véc, takze za nas, pro¢ ne.
Bylo vase dité operovano?

Ano, byly jsme na zakroku kvili gynekologickému problému. Museli ji brat 1 krev, museli ji
pichat tetanovku a museli ji zkoumat z gynekologického hlediska, protoze ji zacal zartstat
poSevni vchod. To se ale pry stava i u zdravych déti, ale prosté¢ se to muselo ngjak fesit.
Nakonec jsem byla docela rada, Ze ji u toho zakroku uspali, protoZe ji i rovnou vzali krev.
Vzpominky na to samoziejmé moc nema dobry, ted’ se ji moc nechce do Brna. Tohle vSechno
ale zacalo jednim Spatnym odbérem krve. Jeden Spatny odbér a vSechno jde do haje. Sestficky
jsou tam fajn, ale samoziejmé to jsou lidi a jak je to se v§im, tak i mezi sestfickami najdeme
blbce, s prominutim. No a od t¢ doby ma dcera ,,hysterak z odbérti, takZe jsem nakonec fakt

rada, Ze ji tu krev ted’ vzali pod narkozou.

Ja se tu kontrolu vZzdycky snazim ukecat na jednou za rok, i kdyZ by se mélo jezdit jednou za

pulrok. Vzdycky to ale néjak ukecam, protoze je zajima hlavné, jestli roste, kolik vazi atd.



Ted méfi 120 centimetrll, to jsem ji hezky zméfili doma a ma 16 kilo, je to zizalka no

(smich).
Jinak operovana nebyla.
Bere vase dité néjaké 1éky?

Cely zivot uziva antibiotika v disledku 1écby koznich infekei. Kdyz ji je vysadim, tak se ty
bakterie pomnoZi a je to pak jeste horsi. Bere udrzovaci davku, tedy polovicni. Jednou jsem ji

je 1 vysadila, ale pak byla cela zelena, prosté to neslo.
Pravidelné bere Forlax. Jinak pfilezitostné uziva l1éky na bolest jako je Nurofen a tak dale.

Co se tyce celkové oSetfovaciho materidlu, tady ndm hrozn¢ pomaha ten fond, co zalozil

manzel, ty vydaje jsou jinak hrozné vysoké.
Mate tedy kromé vaseho fondu néjaké dalsi prispévky?

Mam ptispévek na péci. Nejdiive jsme meli druhy stupen, ale to bylo jenom 6 tisic. Jenomze
zacCala rist a s ni 1 samoziejm¢ ndklady na oSetfovani, takze jsem zazadala o trojku. Tu mi
nejdiive zamitli, protoze pry neméd mobilni diagnézu, ale kozni. Nastésti jsme to feSili
s DEBROU, tocila jsem videa, posilala fotky, a nakonec mi tu trojku teda uznali. Takze mi od
fijna zacalo chodit vic penéz. A méli jsme to takhle i se ZTP, ten nam taky nejdiive zamitli.
Ale ja ho nejvic potfebovala na parkovani. V Brné v nemocnici neni nic, kde bych mohla

nechat auto...I ten mi ale nakonec uznali.

Vyskytuji se ve va$i rodiné néjaké zdravotni komplikace?

Asi nic vazného. Jenom ted’ jsme pfisli o babicku, ale to bylo vékem.
Jak uZ jste poznamenala, mate starSiho syna, mate jeSté néjaké déti?

Ne ne, mam pouze dvé déti. Synovi je 11 let, bude mu 12. Tteba vcera jsem si v§imla jedné
véci, kterd by mé v Zivoté nenapadla. Jak jsme tesili, Ze bude mit dcera invalidni vozik, tak
fekl: ,,A to na ni budou zase vSichni koukat?* Ptijde mi, ze se asi za¢ina trochu stydét, ma ten
stav puberty, Ze jo, ta mu ted’ svym zplisobem zacina. Nenapadlo m¢, Ze by mohl néco
takového taky fesit. Je to pro néj asi také ndrocné, protoZe ona je ta jind a vSichni to vidi, asi si
ani neumim piedstavit, co se mu honi v hlavé. Ale uz to zacind. My i chodime k détské

psycholozce, abych néco tieba nezanedbala. Vymyslel to manzel, ale fikala jsem si pro¢ ne.



Pani psycholozka je strain& fajn a je nam lip. Re$ime tedy i syna, prosté si tam jdu s détmi
sednou a popovidame si. Jednou se i stalo, Ze jsem tam §la sama, protoZe syn byl na tréninku
a dcera mi usnula v koc¢arku, tak jsem si tam §la pokecat sama (smich). Ale pfijde mi to jako
hrozné dilezitad véc, abych nic nezanedbala i vii¢i synovi. Nemeénila bych to, jsem rada, ze ji
mame. V soucasné dob¢ narostly détsky pacienti a nesezenete psychology, takze jsem fakt

rada, Ze ji mdme. Nakonec jsem poslala k psychologovi i manzela (smich).
Ma vasSe dcera néjaké specialni obleceni?

Ano nase R. potfebuje vétsSinou specidlni obleceni, vadi ji vy apod., takze mi bud'to Sije
mambka, nebo jsem ted’ dokonce zacala §it i ja (smich). Nebo chodim do dilny, kde mi Sijou
véci. Davaji nam to za min nebo n€kdy zadarmo. Dé€laji bundy, mikiny, tri¢ka na ruby — tim
jak ji vadi $vy, tak se to vSechno §ije naruby. Spodni pradlo, neexistuje, vSechno je $patné
udélany. Ponozky, ted’ je kupujeme v Lindexu, ale stitham ji ten vrsek, ty gumicky, protoze i
tak je to tlak na ten kotnik. Takze hleddm varianty, ale ty lidi a ty zpasoby jsou. D4 se fakt
najit hodné lidi, ktefi se ndm snaZzi vyjit vstiic. Nosi i ochranné rukavice. Samoziejmé je

nechce nosit, hlavné v teple. V téhle dob¢ se fakt da vétsina vymyslet.
Jak vaSe dité prijalo, Ze je nemocné?

Zatim si myslim, Ze ji to nijak negativné neovlivnilo, tohle asi pfijde déle. AZ ji napiiklad

slezou nehty a tak déle, tak to bude asi v puberté vetsi problém, nez je to ted’.
Do jaké materské Skoly vase dité dochazi?

Momentalné€ chodi do béZné mateiské Skoly, do malottidky. Pfed tim dochézela do integracni
Skolky, tam byla neceld dva roky. Prvni rok byl upln€ suprovy, tam si to sedlo jako
s ucitelkami, tak 1 s détmi, R se do Skolky moc téSila a méla to tam rada. Ale potom pfiSel
druhy rok a s nim i nova tfida, ktera byla plna chlapcu, ktefi byli vice divoci, a dcerka si
S nimi moc nerozumeéla, takze jsme Skolku poté zménili. Pani feditelka ndm s vybérem moc
pomohla, hned druhy den nam volala, Ze pro nds ma matetskou Skolu, jejiz feditelka 1

pracovala ve Svitani, takze je 1 naklonéna témto vécem.
Ma vaSe dité osobniho asistenta?

Ano, ma. Hrozn¢ hezky si spolu sedli, dcerka si ji velice oblibila. Je Skoda, Ze budeme muset

ménit, protoze asistentka studuje a bude chtit pracovat v matetské skole.



Byl problém nalézt mateiskou $kolu, ktera by vas vzala?

Pred integrativni Skolkou nds dvé matetské Skoly odmitli, i pies to, Ze mély misto. Ale

nastésti, nas pak do integrativni Skolky vzali bez problému.
Jaka byla reakce ucitelek na to, Ze budou mit ve tfidé dité s nemoci motylich kiidel?

Prvotni reakce byla nejistota, ta ale asi po tydnu zmizela a pani ucitelky to vzaly velice dobfte.
Mozné za to miize i DEBRA, protoze jsme si je pozvaly do Skolky, aby vysvétlily détem, co

takova nemoc obnési a jakym zpiisobem by se mély chovat, aby dcerce neublizily.
Dokazala se vaSe dcera zaclenit do kolektiva?

Do skolky se upln¢ klepe. Nachazi si k sobé typové podobné holcicky, dalo by se fict, ze

takové trochu klidnéjsi, nézné, mozna to je vzhledem k tomu bezpeci.

Jinak hned prvni den zaplula. Kolektiv ji pfijal Gplné bez problému, jako kdyby se nic ned¢lo.
Jak jsem fikala, je to malotfidka, takZe md moznost bavit se i s vét§imi détmi, ale i s men$imi,

pfijde mi to jako takovy ideal.
Jakym zptuisobem se vaSe dité stravuje v materské Skole?

M4 stravu z domu, protoze moc nechce jist normalni véci. Tfeba ted’ se mi dva dny zpatky
povedlo ud¢€lat duSené maso, které¢ by snédla (smich). Jinak ma rada tizky (smich), s jejim
krkem! TakZe to maso snédla a pry to bylo lepsi jak fizek (smich). Jinak pije nutridrinky,
ovoce ji mixuji. Néco mi ji, néco ne. N&jaky jogurty ano, n&jaky ne, ono to mozna ani
nesouvisi s nemoci, ale s détskou vybiravosti (smich). Nékdy tfeba ji normalnég, ale pak se
néco stane a nejde to. Kdyz ma tfeba puchyi v krku, tak tieba tii dny neji, tam se vzdycky

snazim, aby alespon pila. NemtiZe si prosté kousnout do ni¢eho tvrdého.
Zvlada v matei'ské Skole vase dcera sama sebeobsluzné ¢innosti?

Pomaha ji osobni asistentka. Nejvetsi problém je u nés s obutim. A celkové i s oblékanim.
Poméhame ji 1 s oblékanim tricka a legin.

Co ji nejvice zajima?

Myslim, ze R. je naprosto typickd hol¢icka. Ma radda panenky, riizné babyborny, rGzné

barbinky. Ale s brachou umi taky zazlobit (smich). M4 rada stavebnice, tim, jak mé brachu,

tak ted’ uz tihne i k tém kluc¢i¢im vécem. Rada maluje, ale se Stétcemi, ne s pastelkami,



protoze Uchop tuzky...Rada tancuje, ma rada hudbu. Hodné ji i bavi Skolni véci, hrozné ji jde
napiiklad angli¢tina. Myslim, Ze ji pijdou jazyky. Myslim, Ze ji nebudou bavit pisanka a tak,
protoze prosté ta tuzka no. Hrozn¢ moc véci pobere od brachy, jak ty dobré, tak i1 ty

Spatné...naptiklad mluva skoro 12tilet¢ho kluka... (smich)

Jakym zpisobem je dcerka oSetfovana v mateiské Skole, kdyZ se stane néjaky uraz?
Osetfuje ji osobni asistentka.

Byla vase dcera vySetiena v PPP nebo SPC?

Ano, byla v PPP. Ale to bylo jenom kvili odkladu. Jinak jsme nic nefesili, Zddna podptirna

opatieni, nic. A ten odklad jsme stejn¢ nakonec fesili také s nasi détskou psycholozkou.
TakZe ma vase mateiska $kola asistenta pedagoga nebo ne?

Nemd, R. ma jenom svoji osobni asistentku, nikoho jiné¢ho vlastné nepotiebuje. Do Skoly
bych ale teda chtéla, aby uz méla asistenta pedagoga, vzhledem k financim, protoze asistent

pedagoga je hrazen statem. To jsme i fikaly s psycholozkou, ze uz bude potiebovat néjaky

papir.
Ucastni se dcerka vSech aktivit ve $kolce? Mite pocit, Ze by byla z né¢eho vy¢leiiovana?

Nemyslim si. Protoze ona, i kdyby ji to ned¢lalo dobte, tak radsi pijde s ostatnima, nez aby
byla vyclenovana. To nema vibec rada. Napfiiklad ted’ v zimé€ ji nedé€la dobte ten studeny
vzduch. Jenomze tim, jak ona napfiklad zlstane vevnitt a celd tfida jde na prochazku, tak se
tam uspotadaji jinak a vrati se a tfeba uz funguji v jinych dvojicich a ona uz je mimo. TakZe
jde radsi ven, je tam napiiklad v kocarku, ale n€kdo tam kolem ni pofad je. Ale kdyz ztistane

sama, tak se ty vazby zptetrhaji. Co jeste je takové Spatné, tak jsou niizky, to prosté nesttiha.

A kdyz maji tteba télesné véci, tak ona dava vSechno, ale kdyZ ji naptiklad boleji nohy, tak
neskace. Ale jinak, kdyz jsou naptiklad v krouzku, tak se drzi za ruce. Ty déti uz jsou prosté
vycviceni, ze védi, ze museji byt viici dcerce opatrni, ty déti jsou opravdu Sikovny. Tyhle véci

déla R. strasné rada, objima se s détma a tak dale.
Jaky vztah ma k ucitelkam?

Velice dobry.



Jaké vidite moznosti do budoucnosti?

Rada bych, aby dcera chodila do bézné zakladni skoly, kterd je hned za rohem od mého
kadetnictvi, takze by to bylo lepsi i pro mé, kdyby se néco stalo, tak si pro ni mohu hned
dojit. A také bych rada, aby dcerka mohla pracovat s tabletem, protoze sice tuzku jesté

zvladne drzet, ale myslim, ze to bude pak problém.



Piiloha Il — Strukturované rozhovory s ucitelkami
Strukturovany rozhovor ¢. 1
Jaky mate nazor na integraci ditéte s EBC do bézné materské Skoly?

Integrace déti do MS s jakymkoliv handicapem povaZuji za velmi dilezité. Pfedskolni obdobi
je velmi dilezité v rdmci rozvoje ve vSech oblastech. Pro dité je velmi dulezitd socializace a
kontakt s vrstevniky. I pro ostatni déti je velmi pfinosné, kdyz se v zivoté setkaji s ,,jinakymi‘

détmi.

Setkala jste se jiZ nékdy béhem svého pedagogického piisobeni s ditétem s EBC?
Béhem své pedagogické praxe jsem se nikdy nesetkala s ditétem s nemoci motylich kiidel.
Jaky stupen podpiirnych opatreni dité vyuziva?

Markéta ma 3. stupen PO — asistent pedagoga.

wr _r

Jaké specidlné-pedagogické metody vyuZzivate pii praci s ditétem s EBC? Ma

vypracovany néjaky plan (napf. IVP)?

Markétka ma vypracovany individualni vzdélavaci plan. Co se ty€e metod, vyuzivame
stejnych metod prace, jako s ostatnimi détmi — slovni, ndzorné, praktické. Vychovné
vzdélavaci prace je individualizovand, zamétend na odliSnosti a rizné potieby déti. Jedna se

Casto o prozitkové a kooperativni u€eni hrou.
Jakym zpiisobem probéhla adaptace ditéte s EBC na prostiedi MS?

Adaptace probéhla bez obtizi, Markétka se rychle zallenila. Prekondni pocéatenich obav
pedagogi a asistentky pedagoga bylo také diky vzajemné komunikaci a schiizky s maminkou,

ktera vSe potiebné vysvétlila a ,,zaSkolila* nas, jak se zachovat a jak oSetfovat ptipadné Urazy.
Jakym zpiisobem ze za¢atku déti reagovaly na pritomnost ditéte s EBC ve tridé?

Déti byly seznameny s nemoci motylich kfidel s vyuzitim materidlu z DEBRY (omalovanky,
pohadka s danou tématikou). Byly pouceny o tom, jak davat na Markétku pozor, aby
nedochézelo k irazim. Casto jsme hrali i namétové hry ,na lékafe“ a oSetiovali jsme

Markétku. Také sama Markétka détem nekolikrat vypravéla, co vSe se ji mize stat, kdyZz na



sebe nebude davat pozor a ukazovala ,bebina®, vysvétlila, pro¢ nosi rukavicky, pro¢ ma

ovazana Kolena atd.
Jakym zpiisobem reaguji déti ted’?

V soucasné dob¢ déti reaguji velmi empaticky a ohleduplné, davaji pozor, aby se Markété
nestal Uraz. Kdyz se nékdy uraz ze strany jiného ditéte stane, naptiklad Slapne na nohu,

snazime se dit¢ nekdrat, ale spis$ zopakovat a poucit o tom, jak tomu piisté zamezit.
Jak se dité s EBC ve tiidé chova? Vsimate si néjakych specifik?

Markéta se ti€astni vSech béZnych €innosti véetné cviceni a pohybovych her. Sama uz si na

e

Pokud se nékdy vzhledem k momentalnimu stavu pokozky nemuize ucastnit nékterych

pohybovych ¢innosti, sama ndm to sd¢li.

Dokazala byste popsat, jak probiha bézny den ditéte s nemoci motylich kridel

v materské Skole?
Bézny den Markétky je téméf stejny jako u ostatnich déti.
Ma dité s EBC néjaké kamarady? Nebo si spiSe hraje sama?

Nevim, jak hodnotit vSeobecné déti s EBC, vzdy zalezi na povaze ditéte a také na rozsahu
onemocnéni. Markétka je v kolektivu MS velmi pratelskd, kamaradska, u déti je oblibena,

nekdy je dokonce ve skupiné dominantni a je rada stfedem pozornosti.
Mate pocit, Ze do kolektivu ,,zapadla“?

Do kolektivu se zaclenila velmi dobfe.

Jaké Cinnosti jsou podle Vas pro ni nejoblibenéjsi?

stolni hry, pohybové i hudebni ¢innosti.

Zapojujete dité s EBC do vSech ¢innosti, které délate s ostatnimi détmi?

Markétku zapojujeme do vSech €innosti s pfihlédnutim k jejimu momentalnimu zdravotnimu
stavu, popfipadé¢ s dopomoci AP. Ve tfidé mame ,,Spole¢nd pravidla tridy*, které musi

dodrzovat a chovat se podle nich i Markéta.



Jakym zpiisobem FeSite ,,ZivéjSi ¢innosti (nap¥. cvifeni, tancovani atd.), pfi kterych by

mohlo dojit k urazu?

ZivEjsi Cinnosti feSime tak, ze Markéta je mirn€ stranou a ostatni déti upozornime na nutnost

davat na Markétu pozor.

Zvlada podle Vas dité s EBC sebeobsluzné ¢innosti samo, nebo potiebuje dopomoc (jak

u jidla, oblékani, tak i pri navstévé toalety atd.)?

Markéta vétSinu sebeobsluznych c¢innosti zvlada sama. U oblékani nékdy dopomaha
asistentka, toaletu zvlad4d sama. U jidla Markétku musime casto povzbuzovat, ji pomalu a
néktera jidla ji délaji vzhledem k nemoci potize, napiiklad zeli, nebo piili§ tvrda sousta, nékdy

také pomahame Markétce krajet maso, pokud je tuzsi.
Probéhla podle Vas integrace uspéSné nebo spiSe neprobéhla?

Integrace Markéty dle mého nazoru probehla velmi uspésné. Od zacatku byla nastavena tizka
spoluprace s rodici, coz je stézejni. Markétku vedeme k maximalni samostatnosti a dopomoci

ze strany pedagogli i AP pouze tehdy, kdyZ si sama o pomoc fekne.



Strukturovany rozhovor ¢. 2
Jaky mate nazor na integraci ditéte s EBC do béZné materské skoly?

No, jak jsem se bavila s nasi pani feditelkou, tak to neni GpIné integrace, ale spis$ inkluze. Pro
Lucii je to urcité prospésné. Vidim plus v porozuméni, setkani se i s jinymi lidmi, tieba i
snemoci. Pro Lucii je to Gpln¢ super. Je mezi détmi, ma s sebou pani asistentku, kterd je
piimo pro ni, je to jeji osobni asistentka, takze se vénuje vyhradné ji. Ta ji vSude doprovazi,
Vv ptipad¢ potieby ji chrani tieba 1 télem, kdyZ jsou né€jaké pohybové aktivity, je tam, aby se
mohla ¢astnit maxima téch aktivit, které délame s ostatnimi détmi. Navazuje tam a mize tam
navazovat pratelské vztahy, vyhledavaji ji tam hol¢icky a tim, Ze tam je ta pani asistentka, tak
tam maji k sob¢ druhého dospélého Cloveka, se kterym mohou také komunikovat. A to je pro
ty décka taky hrozné velké plus. Je to pro né¢ i ldkavé tam s tou Lucii byt. Ona je jinak 1 jako
povahové moc fajn. Je kamaradska, chytra, a to vSechno ma vliv na to, Ze ty déti se s ni
kamaradi a ze tam prosté zapadla v podstaté od prvniho dne. Je to tak jakoze tam je opravdu
vrostla do toho kolektivu. Ze i kdyZ chodi jenom 2x az 3x tydné do $kolky, tak ji ty décka
berou, mé tam svoje kamaradky, které se na ni ptaji, kdy uz ta Lucie pfijde, jestli tenhle den,

nebo jiny den a berou to prosté tak, jak to je. Takze mi to ptijde Gplné¢ jako v pohodé.
Setkala jste se jiZ nékdy béhem svého pedagogického pusobeni s ditétem s EBC?
Ne ne, je to poprvé, A pro kolegyni je to také poprvé.

Jaky stupen podpiirnych opatieni dité vyuziva?

Ne, ona viibec v tomhle systému neni zafazena. ProtoZe soukromé& maji domluvenou osobni

asistentku, takze oni o nic nezadali.

Jaké specialné-pedagogické metody vyuzivate pri praci s ditétem s EBC? Ma

vypracovany néjaky plan (napf. IVP)?

No vzhledem k tomu, Zze ma velmi vysoky intelekt, je opravdu velmi chytra, tak neni vibec
potfeba néco meénit. Co se tykd hlavnich Cinnosti, jakoze Lucie mé rada tu hlavni fizenou
¢innost, takze pisnicky, basnicky, vlastné i to celé téma zpracovany. Individualni vzdélavaci

plan vypracovany nema.



Jakym zpiisobem probéhla adaptace ditéte s EBC na prostiedi MS?

Lucie nastoupila oficidlné na konci zafi, ale zacala chodit az na zacétku fijna. S tim, Ze jsme
to vfijnu zavteli...nebo takhle, skoly se zaviely, Skolky bézely dal, ale nedoporucilo se
vzhledem K jejimu zdravotnimu stavu, aby do Skolky chodila, coz si myslim, jakoze zpétn¢,
ze bylo urcité dobte, protoze tam n¢jaky pripady toho koronaviru byly. TakZze potom chodila
od listopadu az do prosince a potom ten leden, unor, dokud se to nezavielo. Mé¢lo probéhnout
Skoleni od DEBRY, ale bylo to v pohod¢, takze jsme se nékdy na konci fijna, na zacatku

listopadu bavily s maminkou, ze to vlastné viibec neni potieba, protoze vSechno funguje.
Jakym zpiisobem ze za¢atku déti reagovaly na pritomnost ditéte s EBC ve tridé?

Bylo to tak, ze Lucie s asistentkou pfiSly a my mame na zacatku elipsu, jakoze néco jako
krouzek a médme tam néjaky pozdrav, po jménech se zdravime, takze nez to zacalo, tak jsem
détem vysvétlila, Ze tady mame novou hol¢icku, Ze to je naSe nova kamaradka, takze jsme se
pozdravili, Ze tam je s ni pani asistentka, Ze si tady s nami bude hrat a délat n¢jaké Cinnosti a
tak dale. Ptala jsem se ji, co tfeba ji doma bavi, co mé rada a tak, takze ndm o sob& i néco
popovidala no a zacali jsme prosté délat ty ¢innosti a ono to prosté tak jako zapadlo, Ze se tam
snad ani Zadna reakce nekonala. Obcas se déti ptaly, sem tak, ale jenom mé osobné nebo
kolegyné, nikdy pravé v tom krouzku, jakoze by nékdo potieboval to néjak rozebirat. Ale bylo

to jedno dvé déti a déti to jinak vibec nefesily.
Jakym zpisobem reaguji déti ted’?

Nevidim tam nic...z téch negativnich véci, co by tam mohly byt, tak tam nic neprob¢hlo, ani

neprobiha.
Jak se dité s EBC ve tfidé chova? Vsimate si néjakych specifik?

Nevsimam se vyraznych specifik. Jenom jsem posledni dobou zpozorovala, Ze je schopna se

odpoutat od asistentky a jit se mnou nebo s kolegyni a jit délat n¢jakou Cinnost a tak.

Dokazala byste popsat, jak probiha béZzny den ditéte s nemoci motylich kridel

VvV materské Skole?

BéZny den se nijak neliSi od dne ostatnich déti. Do matetské Skoly dochazi pouze na
dopoledne, spat tam nechce. Ale to jsme se shodly, Ze stejné ta hlavni ¢innost probiha

dopoledne, takze s tim neni Zadny problém.



Ma dité s EBC néjaké kamarady? Nebo si spiSe hraje sama?

Kamarady si nasla naprosto bez problémt. Ale myslim si, Ze to je hlavné i tou povahou, ze to
neni, jakoze nemoc a tak. Tteba kdybychom méli jiné dit€ a jinou povahu, se stejnym
intelektem a nemoci by tieba fungovalo jinak. Ale zrovna ona prosté ma to Stésti, ze ten
intelekt tam je vyborny a povahu ma vstficnou a komunikativni, coz ji pravé pomaha najit si
ty kamarady, aby se bavili a tak. Ale tfeba nevim, jak to chodi pfi téch venkovnich pobytech.
ProtoZze my chodime bud’to na zahradu, nebo na prochézky. Takze Lucie ma rada prochazky,
to jezdi vétSinou v kocarku, takze potom ten pohyb venku absolvuje cely, ale pokud jsme na
zahrad¢ a tieba ted’ v tom chladnéj$im obdobi, kdyz byla zima, tak bud’to nesly s asistentkou
vibec, ze zustaly ve tiid¢ a prosté si tam pokracovaly bud’to jenom v hrani, nebo jsme tam
méli rozdélané néjaké vytvarné aktivity, nebo pracovni Cinnosti, které ji jako zvIast' bavi.
Nebo tfeba 1 pracovni list, protoze je piedskolacka. Anebo kdyz bylo chladnéjsi pocasi, ale
jesté to Slo, tak s nami tieba stravili jenom ¢ast na zahrad¢, vétSinou s koc¢arkem. Ono to totiz
hodné souvisi s jejim aktudlnim zdravotnim stavem. N¢kdy ji prosté ty nozky boli, Ze moc
chodit nemtze a nékdy je to lepsi, a to potom vozila tfeba i kolecko, i hrabala listi, s holkama
tam tak jako trochu popobihaly. Kazdy den je jiny. Ale vzdycky zalezi na domluvé

s asistentkou, kterd uz vi, takze se staci jenom domluvit.
Mate pocit, Ze do kolektivu ,,zapadla“?

Naprosto bez problému zapadla.

Jaké Cinnosti jsou podle Vas pro ni nejoblibenéjsi?

Nejrad€ji ma fizené Cinnosti, vytvarné aktivity a pracovni vyucovani. Prosté, kdyz mlize néco
tvorit, tak to ji bavi hodné. Potom bych tekla, Ze ma rada i pisni¢ky, tancovani. To je v ramci
téch fizenych aktivit. Ale tieba uplné nema zajem o pracovni listy a takovyhle véci, ale ja si
myslim, Ze je to hlavné kvili tomu, Ze kdyZ nechodi do Skolky, tak s tou svoji asistentkou
dé€laji prave tu predskolni piipravu, takZe ona je toho nasycena doma dost a v té Skolce chce
néco jiného a my jsme tam délali i testovani predskolakti Test Skolni zralosti a ona je na tom
uplné vyborné. TakZe ona to nepotiebuje. Samoziejmé, Ze...stejné jakou jsou zasazené nohy,
tou nemoci, tak jsou i ruce, takze ta grafomotorika neni jako u normalniho ditéte a potiebuje
napfiiklad pomahat u sttihani a hif se ji piSe. Takze v tom tim padem ta grafomotorika by
nemusela byt uplné€ na sto procent, ale neni to kviili tomu, Ze by to jako nemohla zvladnout,

ale Ze ji prosté limituje ta jeji nemoc.



Zapojujete dité s EBC do vSech ¢innosti, které délate s ostatnimi détmi?

No déla aplné vSechno, i véetné téch pohybovych aktivit, kterych jsme se zpocatku obévaly.
Jakoze cviceni, tancovani a tak dale. Takze i do tohohle vSeho se upIn€ v pohodé zapojuje. A
ten venkovni pobyt je takovy jakoby omezeny, to je jediné omezeni. A pii pracovnich a
vytvarnych ¢innostech ji ta asistentka opravdu musi pomdhat s témi ntzkami, ale jinak si

vSechno déla sama.

vvvvvv

mohlo dojit k urazu?

Kdyz jsou pohybové aktivity, tak tam zasahuje ta asistentka, ze ji prosté jakoby pomaha,
vede, zastini ji, kdyz by proti ni béhali déti, tak aby do ni nikdo nenarazil. Ale popobihaji
S nami, tanecky s nami d¢laji a kdyZ je néco, ¢im si nejsme jisti, coz bylo spise ze zacatku asi
béhem téch prvnich 14 dnu, tak jsme to tam vSechno konzultovaly s asistentkou a v podstaté
jsme zjistily, ze se mize ucastnit Gplné vSeho. Samoziejmé ve spolupraci s asistentkou.
Asistentka ji doprovazi i po chodbach, aby nespadla, nebo aby do ni nikdo nenarazil. Mame i
domluvené, ze kdyZz napiiklad koné¢ime néjakou ¢innost, tak na sebe s asistentkou mrkneme a
oni odejdou do Satny a na to WC, aby tam s détmi nedochéazelo k n&jaké kolizi, takZe jsou

prvnimi, kdo vchazi naptiklad do jidelny.

Zvlada podle Vas dité s EBC sebeobsluzné ¢innosti samo, nebo potiebuje dopomoc (jak

u jidla, oblékani, tak i pFi navstévé toalety atd.)?

Veskeré sebeobsluzné Cinnosti zvladd s dopomoci. Asistentka ji doprovazi na toaletu, pfi jidle

u ni sedi u stolecku, asistuje ji u jidla.
Probéhla podle Vas integrace uspéSné nebo spiSe neprobéhla?

Jak uZ jsem ftikala, v tomhle piipad¢ se jedna spiSe o inkluzi. A probé&hla naprosto Gspésné.



Piiloha III — informované souhlasy pro rodice
J&, nize podepsana:

podle zdkona ¢. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich udaji, zadkona ¢. 89/2012 Sb.,
obcanského zdkoniku, ve znéni pozdéjsich predpist, a v souladu s natizenim (EU) 2016/679 o
ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich tdaji a o volném pohybu
téchto udaji (GDPR), timto ud¢€luji svij vyslovny a svobodny souhlas se zpracovanim
veskerych svych osobnich a citlivych udaja, které jsem poskytla béhem rozhovort potizenych
ve zvukové ¢i audio-vizudlni podob€ v ramci vyzkumného projektu bakalarské prace

studentky Nikol Petrové.

Prohlasuji, ze jsem byla informovéna o tom, Ze podle vySe uvedenych pravnich ptedpisii

o ochrané osobnich tidajii médm pravo:

e kdykoliv odvolat udéleny souhlas, a to pro kazdy ze shora uvedenych ucell
samostatng;

e vyzadat si informaci o tom, jaké osobni a citlivé udaje jsou o mn¢ zpracovavany;

e vyzadat si opravu nebo doplnéni svych osobnich a citlivych tda;ji;

e zadat vymaz osobnich udaji, pro jejichZ zpracovavani jiz dale neni diivod,

e 7adat omezeni zpracovavani udajl, které jsou neptesné, netiplné nebo u nichz odpadl
divod jejich zpracovani, ale nesouhlasim s jejich vymazem;

Souhlasim, Ze jsem byla obezndmena se zachovanim divérnosti a anonymity
Vv bakalatské praci formou zmén svého kiestniho jména i jmen blizkych osob v piepisu

rozhovort, v textu bakalarské prace a v dalSich dokumentech.

Beru na védomi a souhlasim stim, Ze pro potfeby bakaldiské prace bude rozhovor

nahravan.

Vo dne......... Podpis zakonného zastupce



