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Uvod

O diagndze buldzni epidermolyzy, celym nazvem epidermolysis bullosa congenita
(EBC), jsem se poprvé dozvédéla asi pred deseti lety, kdyz se toto dermatologické
onemocnéni projevilo U mé sestfenice. Na svété pak timto onemocnénim trpi asi pil
milionu lidi, v Evropé je to n&co okolo 30 000 a v Ceské republice vice nez 300 osob.

EBC je vrozené nevylécitelné puchyinaté onemocnéni, které je velice vzacné. Jedna
se 0 geneticky dé€di€né onemocnéni a v soucasnosti je znamo 21 mutovanych gent, které
se podileji na naruSeni soudrznosti kiize. U pacientli se toto onemocnéni projevuje
viditelné piedevsim na kuzi a sliznicich, postiZzeny jsou ale i klouby a vnitini organy.
Kuze pacient je tak kiechka, Ze se 0 nemoci mluvi ijako 0 nemoci motylich kiidel.
Puchyfte pak na téle vznikaji i pfi minimalnim tlaku na kdzi nebo i samovolné v riznych
vrstvach kize. U téZkych ptipadi se defekty na kiizi hoji jizvenim a miZe tak dochazet
i k sristani prstd, tuhnuti kloubtu, podvyzivé a dal$im potizim. V téchto tézkych
ptipadech se pak pacienti nedozivaji vysokého veéku nebo konéi tézkou invaliditou.
Jelikoz 1écba jako takova neexistuje je dalezité spravné 0 rany pecovat, coz muze byt
i velice nakladna zalezitost. Pii takto naro¢né péci muze také dochazet K izolaci
nemocného od spole¢nosti. Diilezité je brat s dirazem v potaz, Ze pacienti s EBC nemaji
postizeny intelekt. A inkluze do kol je pro n¢ také dllezita.

Predpokladam, ze pfi inkluzi u takto nemocnych déti se pak vyskytuji urcité bariéry.
Proto je hlavnim cilem této préce zjistit, jaké bariéry vidi rodi¢e déti s postizenim EBC
v inkluzi do Skolniho prostiedi, jejich analyza a ptipadny navrh feSeni, jak tyto piekazky
dale fesit, ¢i navrh néjaké alternativy, pokud tedy vibec existuji realné cesty pro jejich
prekonani.

vvvvv

aseznameni sorganizaci DEBRA, ktera postizenym EBC pomaha. DEBRA je
mezinarodni organizace sdruzujici takto nemocné pacienty, zajist'ujici kontakty mezi
nimi a odborniky a poskytujici socialni sluzby.

Vyskyt bariér a jejich formy v inkluzi do $kolniho prostiedi déti mladsiho skolniho
véku budou zjistovany socialnim vyzkumem, a to rozhovory se dvéma rodinami. Hlavni
vyzkumné otazky jsou: Jak vnimaji rodi¢e u déti s touto nemoci inkluzi svych déti a zda
existuji realné cesty pro prekonani bariér v inkluzi.

Abychom se ale mohli pustit do feSeni problému bariér, je dilezité si nejprve ujasnit
nékolik pojmi. Proto v mé praci podam nejprve zékladni informace o samotné nemoci,
0 péci 0 postizené, podptrnych organizacich, charakterizuji vékovou skupinu s ohledem
na postizeni a vyjasnim pojem inkluze jako takovy.



| Teoreticka ¢ast

1 Diagndza Epidermolysis bullosa

V této kapitole popisuji nemoci Epidermolysis bullosa (déle jen EB), jeji diagndzu, formy
a dédicnost.

Pojmenovani Epidermolysis bullosa bylo poprvé pouzito v roce 1886. Vyse zminéné
onemocnéni EB patii do skupiny heterogennich (nestejnorodych) chorob, u kterych
dochazi k tvorbé puchyit na kizi, ale i na vnitinich organech. Pfi¢inou tvorby puchyiu je
i mirné tfeni &i tlak na kizi.’

Ke zvysené citlivosti, atedy kiehkosti kiize dochazi disledkem zmén v soudrznosti
jednotlivych vrstev kize. Pfi vazngjSich formach nemoci maji postizeni problém
s udrzenim piedmétt v rukou a chilize se pro né stava extrémné bolestivou. Pfi nejvice
zavaznych formach, kdy je puchyii zasazeno celé télo a jejich hojeni trva delsi ¢asovy
usek, dochazi k tzv. erozi puchytu. To postizenym zpusobuje télesné deformace, a tudiz
i télesné postizeni. Pacienti se zavaznéj§i formou se tak dozivaji véku mezi 30—40 lety.?

Podle Buckové a Dlapkové se ale pacienti s téZkou formou EB, mohou dozivat i véku
mezi 50—70 lety, ato, kdyZz budou v odborné péci abudou dodrzovat vSechna
doporudeni 1ékati.®

Intelekt pacientti neni nijak zasazen, a krom¢ viditelnych projevii nemoci pacienti trpi
také po strance psychické. Nepochopeni, odlouéeni, samota a bezradnost vedou
k socialnimu vylouceni @ mohou vést i k vaznym psychickym potizim.*

1.1 Historie diagnostiky

V minulosti se onemocnéni diagnostikovalo na zakladé viditelnych projevii nemoci
u pacienta. Sledoval se pfedev§im zptsob hojeni puchyit, tedy zda dochazi k jizveni ¢i
poskozeni kuze. Dale se sledovala troven poskozeni nehtil, zubi, vlasu a sliznic. Dnes
zjistuje, ve které vrstvé kuze puchyi vznika. Odbornici vychazeji z molekularnich
vysledkli a podkladi onemocnéni, klinickych projevii a genetickych vySetfeni. Bylo
rozliSeno dvacet pét klinickych obrazii EB, které se 1i§i pribéhem onemocnéni,
d&di¢nosti, laboratornimi vysledky, progndzou.®

Genetické vySetfeni pacienta trva i nékolik mésict a stoji nemalou finanéni ¢astku,
jedné se o vice nez 100 000 K¢&. Lékaiské prohlidky jsou hrazeny ze zdravotniho pojisténi.
Jsou-li u oSetfovaného odhaleny chybné geny, je nabidnuto preventivni genetické
vySetieni i dal$im nejbliz§im ptibuznym.®

! GEDDE-DAHL, T. Jr. Epidermolysis bullosa. A clinical, genetic and epidermologic study, s. 4.
2 University of Dundee: External Relations: Press Office. By Roddy Isles, Head of Press 01382 3344910
[online]. 2005 [cit. 2020-12-18]
3 BUCKOVA, Hana a Lada DLAPKOVA. Epidermolysis bullosa congenita (EB) a EB Centrum: Strucny
privodce pro lékare, S. 1.
4 Tamtéz
S BUCKOVA, Hana. Epidermolysis bullosa congenita, s. 7.
6 Srov. GAILLYOVA, R. Genetické poradenstvi u pacientii s Epidermolysis bulloca congenita, s. 10.
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Pokud je u rodic¢t ditéte zjistén chybny gen a byla u nich provedena analyza DNA,
nabizi se zde i moznost 1ékatské prohlidky v prenatalnim obdobi. Takové vySetfeni ma
ale omezeny Cas. Diagnostika se provadi bud’to z odebrané plodové vody (po 15. tydnu
t€hotenstvi) nebo ztkané placenty (po ukonéeném 10. tydnu téhotenstvi). U obou
zpusobu diagnostiky se pak na vysledky ¢eka az nekolik tydnd. Jestlize se u plodu
prokaZe vyskyt onemocnéni, je rodi¢iim nabidnuta moZnost interrupce. Dle zakonu ¢.
66/86 je mozné t€hotenstvi ukoncit do 24. tydne téhotenstvi. Interrupce piedstavuje velky
eticky problém a ve spole¢nosti se na né&j nahlizi riizng.’

Stanoveni klinické diagndzy je velice slozité a vyzaduje znacné zkusenosti. VSechny
typy EB maji totiz zna¢né podobné a piekryvajici se ptiznaky. Je proto vhodné sledovat
u nemocnych vyvoj nemoci a pristoupit k histologickému vySetieni teprve tehdy, pokud
je vyloucen vyskyt EB v nejbliz§im okruhu rodiny. Vyznamnym diagnostickym znakem
je vék, ve kterém se puchyte poprvé vyskytnou. V prvnich dvou letech Zivota dochazi
u ditéte k vyraznym zménam ve vyvoji EB. Nékteré typy se v pribéhu zivota mohou
zlepSovat, a jiné bohuzel naopak zhorsovat.®

1.2 Formy

U onemocnéni EB urcujeme az 4 zakladni formy, v mnohych knihach se vsak do¢teme
pouze o tiech, jelikoz Ctvrta forma se vyskytuje vzacné. Kazdy typ ma rtizné projevy
a ptiznaky se prolinaji. Zékladni formy EB jsou:

 EB simplex — Je to mirné&jsi forma EB, ¢asto U pacientl na prvni pohled neni jejich
postizeni viditelné. Neznamena to ale, Ze by pacienti netrpéli. U nds se tato forma
vyskytuje u vice nez poloviny pacientu s EB.

[ 24

« Dystroficka forma — Je to nejzavaznéjsi forma EB, rany u pacientti mohou vznikat
i samovolné, dochazi k velkym poskozenim kuze i deformacim.

* Junkéni forma — Je to vz&cnd forma EB, prabéh nemoci je podobny jako u formy
dystrofické. U nas je vyskyt pacientt s touto formou necelych deset procent.

« Syndrom Kindlerové — Velice vzicna forma EB, doprovazi ji fada dalSich
komplikaci.®

Pacient miZe trpét pouze jednou formou EB ¢i jejim podtypem, jednotlivé formy
a podtypy, mezi sebou nikdy nepiechazeji. Podtypi EB existuje vice nez tficet. Nemoc
se vyskytuje ve stejné mife jak u muzi, tak u Zen. Na intelekt ¢lovéka nema EB nijaky
vliv, tudiz nemocny je intelektualné zcela v poradku. Nemocni se proto mohou vzdélavat
v klasickych Skolach, coz je pro né velice dulezité, uz jen ze socialniho hlediska. Pro
nékteré musi byt vytvofen specialni individualni plan vyuky nebo maji k dispozici
asistenéni sluzbu Specialniho pedagoga. 1°

" Tamtéz, s. 16

8 BUCKOVA H., BUCEK J., Epidermolysis bullosa — co nového, [online], [cit. 2020-12-30]
9 DEBRA: O nemoci motylich kiidel, [online], [cit. 2021-01-06]

10 Tamtéz
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1.2.1 Simplex forma EB

Jak se jiz zmifiuji vyse, tato forma ma mirngjsi pribéh a vyskytuje se nejéastdji. V Ceské
republice touto formou EB trpi vice nez polovina nemocnych. U této formy jsou
typickymi misty vzniku puchyit piedevsim dlan¢ a chodidla, mohou se vsak vyskytovat
I na jinych oblastech téla.

Dochazi k postizeni zubt a nehtovych lazek, aikdyz tato forma patii mezi ty
mirnéj$i, ¢asto dochazi i k poranéni jicnu a sliznic, coz vede k polykacim problémtm.
Puchyie se na rozdil od ostatnich forem hoji rychleji.

Casto neni tieba ani dermatologické péce. Ale i kdyz nam dit& miize na prvni pohled
pripadat jako zdravé, neni tomu tak a cely Zivot proziva v bolestech pfimo timérnych
form¢ nemoci. EB simplex se vyskytuje na téle ve dvou variantach:

o generalizovand — tato varianta postihuje kuzi po celém téle
o lokalizovana — tato varianta zasahuje jen ur¢ita mista a je to varianta s ¢ast&j$im
vyskytem.!!

1.2.2 Dystroficka forma

této forme¢ se puchyie mohou tvorit jiz pii silnéj$im doteku, objeti, ¢i dokonce v tom
nejhorsim piipadé mohou vznikat samovolné. Nemocnym se tyto puchyte také tvoii pii
noseni obycejného obleceni, a to diky $viim a Stitkim. Rany se Casto zabiraji obrovskou
plochu téla, napt. celd zdda. Puchyie se pak hoji zjizvenim. Do této formy EB patii
nékolik typt, které maji rizny pribéh a progndzu.?

Nejzavaznéjsim typem je EB Hallopeu-Siemens. Z puchyit se stavaji rozsahlé jizvy
ajejich opétovnym tvoienim dochazi k mnohocetnym mutacim. V defektech a jizvach
s velkou pravdépodobnosti dochazi ke vzniku spinocelularnich karcinomu, coz jsou
zhoubné nadory kize. Postizeny jsou take sliznice, nehty, zuby izaZivaci a dychaci
soustava.'®

Poskozeni jsou u této formy tak zdvazna, ze kviili opakovanému jizveni kiize dochazi
ke srstim prsti na rukou i nohou, vznikaji jakési srostlé pésti, a dochazi tim ke ztraté
funkce koncetin. Nemocni nejsou schopni fady kazdodennich ¢innosti, jako je odemykani
dvefri, otevieni pet lahve, oblékani, ptiprava jidla apod. To vSe velmi omezuje jejich
samostatnost a moznosti uplatnéni na trhu prace.'*

Poskozeny jsou i sliznice pacientti a vzhledem k zavaznosti poSkozeni jicnu musi
pacienti pfijimat mixovanou a tekutou stravu, jelikoz by stravu nebyli schopni zpracovat
a jezeni jidla v normalni podobé by pro né mohlo byt bolestivé. Nemocni maji ¢asto
problém i s polykanim slin. Proto mize dochazet u pacienta k podvyzive. Neustalé hojeni
ran rovnéz vyzaduje zvySeny pfisun zivin, jelikoz je energeticky velmi narocné.
Z hlediska hormonalniho vyvoje zde dochazi k opozdéni. Pacientim rovnéz hrozi
osteopordza, coz je fidnuti kostni tkané, a dochazi tedy ke kiehkosti kosti. To ale neni

" DEBRA: O nemoci motylich kridel, [online], [cit. 2021-01-06]
12 KOLEKTIV AUTORU, Dermatovenerologie, détska dermatologie a korektivni dermatologie, s. 209.
13 Tamtéz
14 Srov. DEBRA: O nemoci motylich kiidel, [online], [cit. 2021-01-06]
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vse, pacienti maji potize i s vylu¢ovanim, krvetvorbou, vypadavanim vlast a zubi ¢i
ztrdtou nehtf.

1.2.3 Junkéni forma

Tato forma je nejvzacnéjsi formou EB, v Ceské republice je vyskyt této formy néco okolo
deviti procent postizenych. Téz je zna¢né viditelna jiz po narozeni ditéte aje znaéné
nepiijemna, puchyie vznikaji na kiizi po celém téle a ke vzniku puchyte téméf staci pouze
dotknout se kiize. Neopatrny pohyb, dotyk ¢i mirny tlak i samotné noSeni obleceni ¢i
obuvi, na kterych se nachazi vy vytvaii na téle puchyfte a jejich pouzivani se tak stava
bolestivym.®

Nejcastéj$im typem je EB Herlitzuv typ, u kterého jsou postizeny nejen sliznice, ale
i dychaci, travici a moc¢ové tstroji. PoSkozeni jsou natolik rozsahla, ze postizeni umiraji
V prvnich letech Zivota, a to vétSinou na sepse (laicky fe¢eno na otravu krve).*’

U méné zavaznych typd, neZ je EB Herlitziiv typ, dochazi jako u ostatnich forem
k velké citlivosti nejen kuze, ale ijicnu a ostatnich sliznic. Pacienti maji potize
s polyk&nim a poSkozeni se miZe objevit ina hlasivkdch. Pacienti tak mohou mit
problémy pti mluveni a zastiely hlas, pfipominajici hlas starce. Dal§imi pfiznaky jsou
Spatna kvalita nehtt, kdy muze dochazet ik jejich ztraté, kazivost zubd i jejich
vypadavani a vypadavani vlast.®

1.3 Dédi¢nost

Jak se zminuji vySe, EB je geneticky dédi¢na. Dédi¢nost se vyskytuje ve dvou forméch,
ato bud’ autosomalné dominantni (AD), nebo autosomalné recesivni (AR). Muze ale
dochazet i k spontannim mutacim. Formy dédi¢nosti AR maji vazné&jsi projevy nez formy
AD. Diagnostika forem se zjistuje analyzou DNA.°

A) Dédi¢nost autosomalné dominantni — nastava tehdy, kdyz se na Urovni DNA
vyskytne jedna chyba. Projevy jsou méné vazné a tato dédicnost je typicka pro
formu EB simplex. Onemocnéni se pak pomoci chyby v DNA objevuje v kazdé
generaci a pokud se projevi, neni to Zzadnym piekvapenim. Riziko vyskytu je pro
obé pohlavi stejné.

B) Dédi¢nost autosomalné recesivni — nastava tehdy, kdyz se na urovni DNA
vyskytnou dvé chyby. Projevy jsou vaznéjsi a dédi¢nost je typickou pro formy EB
juk¢ni a EB dystrofickou. Pokud se u ¢lovéka vyskytne pouze jedna z téchto chyb
v DNA, stava se nosi¢em této chyby a zaroven jejim pienaseCem. Jedna tato
chyba tedy nezpiisobi projev onemocnéni. V rodiné se pak onemocnéni vyskytne
necekan¢. Dojde k tomu v tom piipadé, kdy jsou oba rodice prenaseci a u ditéte
se projevi obé chyby. 2

15 Tamtéz

16 Tamtéz

17 Srov. STORK, J., Dematovenerologie, s. 363.

18 DEBRA: O nemoci motylich ki‘idel, [online], [cit. 2021-01-06]

19 BUCKOVA H., BUCEK 1., Epidermolysis bullosa — co nového, [online], [cit. 2020-12-30]

2 GAILLYOVA, R., Genetické poradenstvi u pacientii s Epidermolysis bullosa congenita, s. 5-6.
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2 Popis zdravotni péce 0 déti s diagndzou buldzni epidermolyzy

V této kapitole popisuji moznosti a postupy zdravotni péce, a to jak odborné, tak i péce
Vv prostfedi rodinném, tedy 0 domaci péc¢i. Péce 0 nemocné se vzdy lisi v zavislosti na
zavaznosti a formé nemoci, tudiz budou popisy péce spise obecnym shrnutim.

EB muize mit rizné projevy iVvramci jedné rodiny, tyto projevy se také béhem

forma, dochazi k tézkému poskozeni az iplné invalidité.?

Bézny zivot s touto nemoci s sebou nese mnoho piekazek a bolesti. Proto je velice
dulezité, aby byli pacienti vzdy chranéni a oSetfovani. Jelikoz maji pacienti velice slabou
imunitu, jsou nachylngjsi k infekcim, které se mohou dostat do otevienych ran. Pacienti
musi uzivat léky, doplnky stravy, musi cvi€it a nemén¢ dileZité jsou navstévy specialisti,
v hosich piipadech i hospitalizace.?

2.1 Odborna péce

Odbornou péci v Ceské republice zajistuje predeviim EB Centrum. EB Centrum vzniklo
v roce 2001 v Brné. Je to specializované pracovisté a je jedinym centrem svého druhu
v Ceské republice. Zalozila ho odbornice na tuto nemoc, prim. MUDR. Hana Bugkova,
Ph.D., ktera se problematikou EB zabyva nékolik desitek let. Hlavnim cilem centra je
zprostiedkovavat odbornou pééi postizenym EB atyto odborniky o nemoci idale
vzdélavat.?3

Tym odbornik se skl&dé z 25 specialistt, kteti poskytuji nemocnym s diagndzou EB
komplexni péci. Tito odbornici spolupracuji i s oSetfujicimi 1ékafi, které maji pacienti
v misté¢ bydlist. Centrum nabizi rodi¢tm déti i zacvik v oSetfujici technice, pro tento
zéacvik jsou tu specialni pracovnice DEBRA. Zalezi pouze na rozhodnuti rodiny pacienta,
které sluzby vyuziva. Ale u pacientd, ktefi se drzi vSech doporuéeni 1ékait, zvladaji
techniku o$etfovani ran a dodrzuji spravnou zivotospravu, je zaznamenan pokles vyskytu
bakterii, které jsou odolné vuci antibiotikim. Dodrzovani vsech téchto bodd vede
k lepsimu hojeni ran ¢&i ke zpomaleni projevii nemoci. 2*

Centrum EB zprostiedkovava péci s téchto odbornika:

e Dermatolog — sleduje vyvoj onemocnéni a odebird vzorky k histologickému
vySetfeni, koordinuje také dal$i vysetfeni pacientl U dal§ich odbornik.

e Gastroenterolog — stard se 0 spravnou vyzivu pacientli, doporu¢uje mnozstvi
a kvalitu stravy, fesi problémy jako jsou ztizené polykani, nahly vahovy ubytek
a podvyzivu.

e Nutri¢ni specialista — udili pacientim vyzivova doporuceni, aby strava dodavala
dostatek energie a aby byla nutri¢né bohata.

e Hematolog — pecuje 0 pacienty s anémii a dalsimi potiZzemi spojenymi s Krvi

e Onkolog — stara se o pacienty s nadorovym onemocnénim kuze.

2L BUCKOVA, Hana. Epidermolysis bullosa congenita, s. 7-8.

22 DEBRA: O nemoci motylich kiidel, [online], [cit. 2021-01-06]

2 BUCKOVA, H. et al., Strucny privvodce (nejen) pro lékare, s. 2.

2 BUCKOVA, H. et al., Strucny priivodce (nejen) pro lékare, s. 2-3.
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e Rehabilitacni 1ékaf — posuzuje motorické funkce pacientt, kontroluje pohyblivost
a funk¢nost kloubi, navrhuje preventivni opatieni

e Fyzioterapeut — vytvaii rehabilita¢ni plany pro pacienty.

e Chirurg — pecuje o pacienty, kterym bylo do téla tieba zavést perkutanni
endoskopickou gastrostomii, coz je hadi¢ka zavedena do Zaludku skrz sténu
btisni, a jejiz pomoci pacient pfima potravu.

e Plasticky chirurg — provadi z&kroky u pacienti se srusty, predepisuje preventivni
pomiicky, jako jsou ochranné rukavice a polohovaci dlahy.

e Gynekolog — kromé bézného poradenstvi U pacienti s EB provadi prenatélni

diagnostiku.

Oc¢ni lékar — vySettfuje zrak a fesi vady oci.

Zubni 1ékaf — stara se o chrup a dohliZi na spravné tstni hygienické navyky.

Anesteziolog a Algeziolog — doporuéuje vhodné 1éky na tlumeni bolesti.

Klinicky genetik — provadi genetickeé konzultace a geneticka vySetteni.

Psycholog — stara se 0 psychicky stav pacientt a jejich rodiny.

Socialni pracovnik — zajist'uje propojeni a komunikaci mezi pacienty a odborniky,

propojuje kontakty rodin s EB, poskytuje konzultace, jejich sluzba muze byt

ambulantni nebo terénni.

e Molekularni genetik — snazi se o0 odhaleni chyb v DNA, které nesou chybnou
genetickou informaci a zpusobuji projev nemoci. Dokaze odhalit pfenasece EB.

e Histopatolog — diagnostikuje formu a typ EB. 2°

2.2 Rodinna péce

Ackoliv se to zda byt nedilezZité, péce v rodin€ za¢ind uz jenom pii spravné volbé
oblec¢eni a obuvi. U obuvi plati, Ze by méla byt pohodlna, nejlépe koZena, s vétsi volnou
Spickou a s minimem $vii. Do bot se pak doporucuji nosit bavinéné ponozky, nékdy
i dvoje na jednu nohu, nebot’ to zamezuje tieni nohy v boté. Obleceni by mélo byt také
bavInéné, spise volngjsi, aby nikde nedfelo a neporatiovalo by kizi.?

OSetfovani kiize mize probihat né€kolika zpusoby. Jednou z moZnosti je specidlné
upravend koupel, kdy se do vody piidavaji rizné dezinfekéni roztoky, hypermangan nebo
moiska sil. Pacientim se také z tohoto dtivodu doporucuji pobyty u moie, moiska voda
totiz pusobi 1éCivé arany se onéco 1épe hoji. Rozsahla poranéni se také obvazuji
obvazem, aby se piedeSlo strnuti puchyit. Rany se téZ oSetfuji vhodnymi mastmi
a dezinfekci. Nahradou obvazu muze byt specialni obleéek Tubufast Garments. Ten je
specialni v tom, ze 1épe kryje mista, kde se obvaz $patné ptichycuje. Oblecek zabranuje
sesuvu obvazli ana nékterych mistech je nahrazuje, tudiz jich neni tieba takového
mnozstvi a nedochazi k takové mife poceni. Oblecky se vyrabéji pro pacienty od véku
6.mé&sict.?’

Dilezitou véci je ivolba stravy. Jak se jiz zminuji vySe, kvili postiZzeni sliznice
a potizim s polykanim je vhodna kaSovitd strava. Pozivanim kasovité stravy pacienti
ptedchazeji dalsim poskozenim jicnu. Stravu je dulezité ditéti podavat dle rad odbornika,

% BU(:IKOVA, H. et al., Strucny priivodce (nejen) pro lékaie, s. 6-25.

6 BUCKOVA, Hana. Epidermolysis bullosa congenita, s. 32.

21 SVOBODOVA J. (2012): Diagnéza EBD: Zivot s motylimi kiidly: Pribéh Makulky, s. 69.
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ato takovou, aby byla bohatd na bilkoviny, vitaminy a minerédly. Strava by se méla
podavat v mensich davkach, ale ¢asté&ji, a mnozstvi by mélo odpovidat véku pacienta.?

Dalsim problémem je kazivost zubti. Diky pozivani tekuté stravy nedochazi v Ustech
k tzv. samocisticim procesim a Casti stravy ulpivaji na zubech. Z tohoto divodu je
dulezita Gstni hygiena, bézné kartacky ale nejsou pro pacienty idealni, zranuji totiz dasné.
Ve velmi vaznych ptipadech mize u pacienta dochézet i k pfirtistani jazyka ke spodni
vnitini strané Gst a zartstani slinnych zlaz. Je nutné proto pouzivat jemné kartacky a Usta
pravidelné ¢istit dezinfekéni Gstni vodou.?®

Jelikoz maji pacienti oslabenou imunitu, je dilezita i Cistota prostiedi, ve kterém ziji,
pacienti jsou totiz velice nachylni k infekcim. Pacienti by méli také cviéit. Cvieni je
dobré pro kosti aklouby. A samoziejm¢ by méli byt v pravidelném kontaktu
s odborniky.%°

% BUCKOVA, Hana. Epidermolysis bullosa congenita, s. 36-37.
2 BUCKOVA, Hana. Epidermolysis bullosa congenita, s. 37.
30 Tamtéz, s. 38.
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3 Popis podpiirné organizace DEBRA

V této kapitole uvadim zakladni informace o organizaci, jejich cilech a ¢innosti.

V Ceské republice byla organizace DEBRA zaloZena v roce 2004 afadi se do
mezinarodniho uskupeni DEBRA INTERNACIONAL. Nazev DEBRA vznikl z prvnich
pismen anglického nazvu Dystrophic epidermolysis bullosa Research Association.
Mistem, kde se sidlo ceské organizace DEBRA nachazi, je détské kozni oddéleni
Pediatrické kliniky FN Brno. Organizace Uzce spolupracuje s klinickym EB centrem,
které se nachazi na stejném mist&, coZ je pro pacienty piijemna skute¢nost.®

Cilem c¢innosti DEBRA je zprosttedkovavani konzultaci pacientim, sledovani rodin
a diky sponzorskym dartim také pomoc témto rodinam ke snadné&j$imu zivotu s nemoci.
Organizace se snazi, aby pacienti prozili co nejkvalitnéjsi Zivot s co nejmensi mirou
utrpeni. Proto chrani zajmy lidi s EB i jejich rodin azabezpeCuje informovanost
i spolupréci s dal§imi institucemi. Neméné dulezitym cilem je iosvéta 0 EB imezi
laickou vefejnosti. Vefejnost totiz mize diky neinformovanosti mit fadu predsudkd, ¢i si
snad myslet, Ze je dité tyrano. O DEBRA CR se pravem hovoii jako o velice spolehlivé
vefejné prosp&sné organizaci. DEBRA CR je drzitelem ZNACKY SPOLEHLIVOSTI
NEZISKOVE ORGANIZACE.*

V DEBRA CR jsou kdispozici socialni pracovnice, psycholozky a nutriéni
terapeutka, které spadaji pod tym specialistd Klinického EB Centra, posuzuji stav
pacientt a davaji rodinam velmi hodnotné informace a rady. Zaroveii DEBRA pomaha
I S nakupem oSetiovacich materialti a dal$ich zdravotnich pomucek pro EB pacienty. Pro
ziskani finan¢ni podpory DEBRA spolupracuje s ¢etnym mnozstvim statnich instituci,
nadaci, komerénich firem a odbornou spole¢nosti. Patronkou organizace a velkou oporou
je herecka Jitka Cvanéarova.®

Podle mého nazoru organizaci pani Jitka Cvanéarova reprezentuje vyborng. Dokéaze
0 nemoci informovat mnoho lidi, at’ uz jen diky tomu, Ze je znama osobnost, ale diky
tomu ze ma dobrou dusi a pusobi pfijemnym dojmem. Organizaci také podpofila svou
ucasti v soutézi Tvoje tvaf ma znamy hlas, kde pro organizaci svym zpévem ziskala
nemalou castku.

Cilovou skupinou pro DEBRA CR jsou vichni nemocni s EB a jejich rodiny. Pokud
bychom méli rozdé€lit tuto skupinu na primarni a sekundarni, pak by do primarni patfili
samotni pacienti s EB bez omezeni véku. Do sekundarni by pak pattily rodiny, ve kterych
Zije nemocny s EB, ti, co pe¢uji 0 nemocné s EB, a partnefi nemocnych s EB.%*

Sluzby, které DEBRA CR nabizi, bychom také mohli rozdélit do dvou skupin, a to
na socialni sluzby a dalsi sluzby. Mezi socialni sluzby by pattilo sdruzovani nemocnych
s EB arodin, ve kterych ziji, dale pak hajeni prav a zajmi nemocnych, odborné socialni
poradenstvi a vyzivové a psychologické poradenstvi. Do dalsich sluzeb bychom mohli
zafadit pfimou finan¢ni podporu a pomoc nemocnym s EB prostfednictvim vefejnych

31 BUCKOVA, H. et al., Strucny priivodce (nejen) pro lékare, s. 26-27.
32 DEBRA. Vyrocni zprava za rok 2018, [online], [cit. 2019-10-20]
33 Tamtéz
% DEBRA. Vyrocni zprava za rok 2018, [onling], [cit. 2019-10-20]
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sbirek, potadani akci a setké&ni v prubéhu roku, realizace projekti pro takto nemocné,
a tolik dtilezité $ifeni osvéty 0 nemoci EB.*

% Srov BUCKOVA, H. et al., Strucny privodce (nejen) pro lékare, s. 27.
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4 Charakteristika mladsSiho Skolniho véku S ohledem na déti
zdravotné postizené

V této kapitole charakterizuji mladsi $kolni vék a jeho vyvojové faze s ohledem na
zdravotni postizeni. Jednotlivé vyvoje popisuji pomoci obecnych fakti z literatury
a doplnuji je 0 komentaf, jak je to u déti s EB a odkazuji na informace vypsané vyse v mé
praci.

Obdobi mladsiho Skolniho véku je dano nastupem do Skoly akon¢i néstupem
pubescence, udava se 10—11. rok. Nastup do skoly je pro déti zasadnim krokem
a vyraznou zménou v Zivoté. Zasadni zménu pfedstavuje nové prostiedi, se Skolou také
prichazeji nové povinnosti. Zak musi uzptsobit mluvu piiméfend k prostiedi, ziskava
nové socialni role amize se setkat isjinou kulturou.*® Toto obdobi rovn&z byva
oznac¢ovano jako faze pile a snazivosti, dit¢ musi potvrdit své schopnosti a dovednosti,
piln¢ pracovat a plnit sve povinnosti. Timto celym procesem dochazi u ditéte k rozvoji
celé osobnosti a kompetenci.®’

4.1 Télesny vyvoj a rozvoj motoriky

Rust téla je v tomto obdobi jesté zrychleny, ale dité se jevi jako harmonicky rozvinuté.
Vyvoj u dévcat byva zrychlenéjs$i nez u chlapct. Zdokonaluje se ¢innost a pohyblivost
kloubti asval, zvySuje se dechova kapacita, objem srdce a posiluje se odolnost
organismu.>®

U postizenych s EB byva télesny vyvoj v norm¢, vzdy samoziejmé zéalezi na typu
nemoci, u zavaznéjsich forem totiz nedochazi k takové odolnosti organismu a té€lo ma
imunitu spiSe velice slabou. S vyvojem télesného vzhledu také zalezi na formé¢, jelikoz

U nejhorsich forem se na téle mohou tvofit deformace.

Motorické schopnosti se v tomto obdobi zna¢né vyvijeji, pohyby jsou tak presnéjsi,
rychlejsi, maji jakysi smysl a fad. Pohyb byva pro déti radosti a napliuje jejich volny cas,
udrzuje také jejich psychickou rovnovahu. Déti se za¢inaji vénovat riiznym sportiim.*

U nemocnych s EB pak zase zaleZi na zavaznosti nemoci, pro ty, kterym to stav
umoziuje, je pohyb také radosti a je pro n¢ dalezity. Pro déti s nejhor$imi typy nemoci je
pak pohyb spiSe utrpenim, nebot’ je bolestivy.

4.2 Vyvoj poznavacich procest

V tomto obdobi jsou déti hodné zvidavé, vytrvalé a aktivni, tudiz maji snahu a chut’ se
zaCasthovat chdpani a ptijimani informaci. Do poznéavani vkladaji veskerou svou energii
a jsou citoveé angazované. Jejich vnimani je cilevédomé a hledaji podstatu riznych véci
a jejich vyznam. Roste u nich schopnost v§e posuzovat a ztotoziovat se s realitou. Ve

% NOVOTNA, L., HRICHOVA, M., MINHOVA, J., Vyvojova psychologie, s. 50.
3 VAGNEROVA, M., Vyvojova psychologie, s. 237.
38 SIMICKOVA-CIZKOVA, Jitka. Vyvojova psychologie: studijni opora, s. 94.
39 Tamtéz
16



véku 10—11 let vnimaji téméf stejné jako dospély jedinec, jen jim chybi znalost
souvislosti a zkusenosti. Mezi poznavaci procesy patfi:

e Predstavivost — je v tomto obdobi na svém vrcholu a pozdgji ztraci svou naivitu.
Fantazie je totiz postupné potlacovana realitou. Vytvaii se schopnost pracovat
S pojmy.

e Pamét — je na pocatku spiSe mechanicka, k rozvoji a propojovani paméti prispiva
hlavné vedeni ucitele. Déti potiebuji mit motivaci. Dochazi tak ke zdokonalovani
pam¢ti a tvoreni logického tisudku.

e Pozornost — je nejprve nesoustiedénd a kratkodoba. Déti nejsou schopny piestat
vhimat zvuky z okoli asnadno na né strhnou pozornost. Kvuli takto tékaveée
pozornosti se ze zaCatku uceni ditéte doporucuji kratsi Ukoly. Zde zase zalezi
hodné na uditeli, idealni je, kdyz stfida vyukové formy, chvali a povzbuzuje
a celkové¢ zaka dokéaze zaujmout.

e Mysleni — dité si osvojuje schopnosti logického mysleni zalozeného na vécech
Z bezprostiedniho poznani. V dalSich letech se pak mysleni odprostuje od
vhimani a stava se samostatnym procesem.

e Re& — déti do $kolniho prostfedi vstupuiji se zakladni slovni zasobou a kazdé ji ma
jinak bohatou. Dité si tedy zdokonaluje nejen fe¢ mluvenou, ale uci se fe¢i psané.
Je schopno pouZivat nova slova a tvofit slozitéjsi vétna souvéti.*

Vyvoj u nemocnych s EB je totozny, jelikoZ jejich intelekt neni nijak zasazen.

4.3 Emocionalni vyvoj a socializace

Schopnosti byt citové vyrovnanym jedincem a mit dobré socialni schopnosti jsou
predpokladem k hladkému ptizptisobeni se novému skolnimu prostredi. Dit¢ se ve Skole
uc¢i empatii, vhodnosti projevovani emoci ¢i potlaceni nékterych z nich. Dochazi u nich
k sebepoznani a vytvotreni moralky.

Vstupem do Skoly se dité¢ dostava do Zivota v kolektivu a ziskava v ném nékolik
socialnich roli. U¢i se spolupraci, zdravé soutézivosti, spoleéné zodpovédnosti
a respektovani autority. Pocit, ze nékam patii, a ze ho ostatni chapou, je pro né velice
dalezity.*

U pacienti s formou EB symplex probiha socializace témét bez problému, jelikoz
nemaji tolik viditelnych poranéni a ¢asto je ani ostatni déti jako nemocné nevnimaji.

U déti s t¢z8imi formami EB je socializace méné snadna, viditelna télesna poranéni
mohou totiz v ostatnich vyvolavat strach az odpor, nebo obavu si s nemocnymi hrat ¢i
s nimi byt v kontaktu, aby jim neublizili. Je vZdy nutné si uvédomit, Ze i takhle nemocny
je porad ¢lovek a potiebuje pratelskou sounalezitost a pohlazeni.

0 SIMICKOVA-CIZKOVA, Jitka. Vyvojova psychologie: studijni opora, s. 94-96.
4 SIMICKOVA-CIZKOVA, Jitka. Vyvojova psychologie: studijni opora, s. 97-99.
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5 Inkluze jako pojem

V této kapitole se vénuji inkluzi do $kolniho prostredi. Slovo inkluze pochazi z latinského
slova inclusio a jeho vyznam piekladame jako zahrnuti do celku. Znamena to tedy ze
bychom méli byt jednotni a nebrat odlisnosti v negativnim slova smyslu. Vsichni jsme
lidé amame stejna prava, odliSnosti jsou totiz ptirozené, nikdo neni Uplnou Kkopii
nikoho.*?

Inkluze ve vzdélavani, nebo také inkluzivni vzd€lavani je proces zaclenéni
postizeného do klasické $koly a jeji vyuky. Edukaéni prostiedi se pak ptizptisobuje
zakaim, nikoli naopak. V realité pak tvoii tiidu heterogenni skupina zaki.*® Akceptovani
heterogenity v inkluzivnim vzdélavani ulehcuje praci ucitele. Brani ohledu na
individualitu vede k respektovani skute¢nosti, ze ne vSichni zaci jsou schopni dojit ke
stejnému cili, coz praci ucitele zlehcuje.*

V Ceské republice k posunu k inkluzivnimu vzdélavani doglo pfijetim $kolského
zakona €. 561/2004 Sb. ve znéni zakona €. 29/2009 Sb. Podle néj se za zaky se specidlnimi
potiebami povazuji: télesné, zrakove€, sluchové, mentalné postizeni, dale postizeni s vice
vadami a specifickymi poruchami chovani, zaci socialné znevyhodnéni @ mnoho dal$ich.
Patii sem i okruh mimofadné nadanych zakt. Vyuka pro déti se specialnimi potiebami
v CR probiha od roku 1989, od prvniho ledna 2005 se tyto déti vzdélavaji v klasickych
Skolach. Vyjimkou jsou Zaci s tézkym a stfedné t€Zkym mentalnim postiZzenim, pro né
jsou uréeny $koly specidlni.*®

Cilem inkluzivniho vzdélavani je socialni adaptace ¢lovéka s postizenim a jeho
zafazeni do spole¢nosti.*® Tento cil je velice zasluzny a myslim si, Ze i potfebny, ale jak
jisté vime, pii plnéni cild ¢asto dochazi k néjakym piekazkam. Pro tento pfipad se tyto
bariéry budu snazit identifikovat pomoci kvalitativniho vyzkumu a nasledné zjistit, zda
se daji tyto bariéry piekonat a jakym zptisobem, pokud je to tedy mozné.

4 0O inkluzi (1. ¢ast): Co je to inkluze — Péce bez pirekazek [online], [cit. 2021-02-08]

43 Podpora inkluze, Narodni pedagogicky institut Ceské republiky [online], [cit. 2021-02-08]

# LECHTA, V., Zdaklady inkluzivni pedagogiky: dité s postizenim a ohrozenim ve Skole, s. 27.

4 KVETONOVA-SVECOVA, L., PROUZOVA-KVETONOVA, R., Speciélni pedagogika

v podminkéach inkluzivniho vzdélavani, s. 19.

% LECHTA, V., Zdklady inkluzivni pedagogiky: dité s postizenim a ohrozenim ve Skole, s. 30.
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Il Prakticka Cast

6 Kvalitativni vyzkum

Pro praktickou ¢ast byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery zkoumad existenci bariér pii
inkluzi do $kolniho prostiedi v rodinach, kde je dité postizeno EB. Vyzkum tyto bariéry
u korespondentt identifikuje a jeho pomoci hledame, zda existuji jejich mozna feseni.

Vyzkum se sklada z nékolika fazi, ato z faze piipravné, tedy faze, kdy dochazi
k formulovani vhodnych otazek k samotnému vyzkumu, faze sbéru dat, pti které dochazi
ke komunikaci s korespondenty a nasledné k rozhovoru s nimi, afaze vyhodnoceni
vysledku celého vyzkumu a vylozeni ziskanych poznatku.

V knize Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach autoti definuji rysy
kvalitativniho ptistupu takto: ,,Kvalitativni pristup je proces zkoumdani jevii a problému
v autentickém prostredi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii zaloZeny na hlubokych
datech aspecifickém vztahu mezi badatelem aucastnikem vyzkumu. Zamérem
vyzkumnika provadejiciho vyzkum je za pomoci celé rFady postupii a metod rozkryt
a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvareji socidlni realitu. “*’

V tomto kvalitativnim vyzkumu je uzita interpretativni fenomenologické analyza za
pouziti polostrukturovaného rozhovoru.

6.1 Vyzkumny cil

Cilem kvalitativniho vyzkumu je zjistit vyskyt bariér pii inkluzi déti postizenych EB do
Skolniho prostiedi, které jejich rodice pii inkluzi spatiuji, jejich miru, a to, zda existuje
n&jaké feSeni téchto bariér. Pripadné pokud feseni existuji, je dalsim cilem jejich popis
a navrh na jejich zrealizovani.

6.2 Vyzkumné metoda

Vyzkumnou metodou je zvolen kvalitativni vyzkum. Hlavni metodou sbéru dat je
rozhovor s rodi¢i, ktefi maji dité¢ postizené onemocnénim EB. Rozhovory jsou vedeny
tak, aby umoznily fenomenologickou analyzu, tedy aby zprostfedkovaly velké mnozstvi
analyzovatelnych dat. Proto je ke sbéru dat pouzivan polostrukturovany rozhovor.

6.2.1 Interpretativni fenomenologick4 analyza

Interpretativni fenomenologicka analyza, dale jen IPA, se zaméfuje na porozuméni zité
zkusenosti ¢lovéka. Prostfednictvim této analyzy detailné zkoumame, jaky vyznam dava
¢lovek své osobni zkusenosti. Diky tomu dochazi k porozuméni jednotlivym udélostem
aprocesim — fenoménim. Analyza vznikla na popud potieb fenomenologického
pristupu, ktery by umoznil detailni prozkoumani zkusenosti a soucasn¢ by byl piistupny
vyzkumnikim bez hlubokych filozofickych znalosti.*®

47 SVARICEK, R., SEDOVA, K. a kol., Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach, s. 17.
4 RIHACEK, Tom4§, CERMAK, Ivo, HYTYCH, Roman. Kvalitativni analyza textii: étyii pristupy, s. 9.
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Vzhledem k vyzkumnym otazkam v této praci nejlépe definuje interpretativni
fenologickou analyzu treti pilit. ,,T7etim pilirem |\PA je idiograficky pristup, manifestujici
se V zaméreni na konkrétni jedince, kteri ve svém Zivoté zaZivaji specifickou situaci nebo
udalost. V diisledku toho IPA zacind detailnim prozkoumdnim jednoho pripadu
a pokracuje vnem do té doby, nez dosdihne urcitého stupné porozumeni nebo
interpretacniho tvaru, ateprve poté prechazi k analyze dalsiho pripadu. Jedinci totiz
mohou nabidnout jedinecnou perspektivu ve vztahu ke zkoumanému fenoménu a je-li
jejich perspektiva bohatd, je zcela namisté zabyvat se pouze ji. “*°

6.2.2 Polostrukturovany rozhovor

Jak uvadim vyse, vyzkumné Setieni je vedeno s vyuzitim polostrukturovaného rozhovoru.
Tento zplsob rozhovoru a ziskavani dat patfi k jednomu z nejobtiznéjSich, Ukolem
tazatele je vyuziti minimalniho poctu otdzek z pfedem piipraveného okruhu. Zaroven se
ale tento zpisob rozhovoru fadi mezi priznivé, tazatel totiz mize ménit potradi otazek
nebo nékolik dalsi otazek jesté dodat a tim probere téma vice do hloubky. Je tedy dtlezité
po celou dobu rozhovoru sledovat reakce respondenta, jelikoz ho mizeme navést
spravnym smérem. *°

Polostrukturovany rozhovor v mém vyzkumu je uskute¢nén se tfemi rodici, ktefi
maji dit€¢ s onemocnénim Epidermolysis bullosa. Sbér dat je volen jak formou osobni, tak
telefonického rozhovoru.

6.3 Vyzkumné otazky

Hlavnimi vyzkumnymi otazkami jsou tyto otazky:

1. Jak vnimaji rodi¢e u déti stouto nemoci inkluzi svych déti a jeji eventudlni
bariéry?

2. Existuji realné cesty pro prekonani bariér v inkluzi?

Déle bylo nutno vytvofit upfesiujici otazky. Upfesnujici otdzky byly utvoieny
s ohledem jak na teoretickou ¢ast, tak na cil vyzkumu. Prvni ¢ast otazek navazuje spise
na teoretickou Cast prace a zamétuje se na zkusSenost korespondentll S zivotem s touto
nemoci. Druha cast otazek se zaméfuje na klicové skutecnosti, které jsou predmétem
hlavnich vyzkumnych otazek a celého vyzkumu. Otazky byly respondentim zaslany jiz
pted rozhovorem, a pokud si to Zadaji, maji je pfistupné i béhem rozhovoru.

Samotny rozhovor zapo¢nu tim, Ze pozadam respondenty, aby volné vypravéli
o nemoci Epidermolysis bullosa, jak se sni setkali, jaky je zivot s touto nemoci, jake
obtiZe tato nemoc obnasi a jak se s nemoci cela rodina vypotadavala. Pokud budou jejich
odpovédi prili§ strohé ¢i se ztrati smysluplna nit rozhovoru, pouziji pravé predem
vytvofené uptesiujici otdzky. Upiesnujici otazky jsou tyto:

1. Kdy jste se poprvé setkali s pojmem Epidermolysis bullosa, tedy nemoci motylich
kiidel?

49 RIHACEK, Tomas, CERMAK, Ivo, HYTYCH, Roman. Kvalitativni analyza textii: étyfi pristupy, S.
12.
S0 MIOVSKY, M., Kvalitativni pristupy a metody v psychologickém vyzkumu. s. 79.
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Jak se tato nemoc poprvé projevila u Vaseho ditéte?

Jakou formou nemoci Vase dité trpi?

Nechali jste si udélat genetické vysetieni? Jak toto vySetieni probihalo?
Jaké jsou nynéjsi projevy nemoci U Vaseho ditéte?

Jaké zdravotni pomiicky jsou nezbytné nutné pro Vase dite?

Vyjevili se né&jaké potize ¢i ptekazky pii piipravé na nastup ditéte do Skoly?

© N o g B~ w N

M¢li jste néjaké obavy spojené s nastupem ditéte do Skoly, byly tyto obavy
naplnény?

9. Jak u ditéte probihala socializace do vrstevnické skupiny?
10. Jak vypadala komunikace se skolou?

11. Jak nastup do skolniho prostredi ditéte vypadal, probéhla jeho inkluze do Skolniho
prostiedi v potadku?

12. Bylo nutno planovat néjaky individualni plan, ,,ulevy* pro Vase dité, ¢i pomoc
asistentky?

13. Vnimate néjaky posun ze strany $koly od nastupu ditéte po soucasnost?
14. Narazili jste na n&jaké problémy, fesili se? A jak?

15. Vyskytli se n¢jaké doposud nepickonané problémy (bariéry), daly by se né&jak
fesit, ¢i jsou podle vas nepiekonatelné?

6.4 Charakteristika vyzkumného vzorku

V této kapitole charakterizuji vyzkumny vzorek. Vyzkumny vzorek se sklada ze tfech
respondenti, piesnéji ze Zenskych zastupkyn rodin, ve kterych se vyskytuje dité
s onemocnénim Epidermolysis bullosa.

Respondentky jsou v témér totozném véku, a to ve véku mezi 40-50 lety. Pfesny veék
si respondentky nepialy uvefejnovat, proto tento jejich pozadavek akceptuji a dale vék
nezminuji. Respondentky se mezi sebou vzajemné znaji diky organizaci DEBRA, ktera
spojuje takto nemocné a jejich rodiny.

Prvni zenu, dale oznacovanou jako p. Véru, znam osobn¢ jiz mnoho let a diky jeji
velkorysosti jsem se byla schopna spojit i s dal§imi respondentkami, dale ozna¢ovanymi
jako p. Jana a p. Zuzana. Respondentky byly, pted samotnym zapocetim rozhovoru,
seznameny s tématem celého vyzkumu, jeho cili apfedem pfipravenymi otazkami.
Rovnéz byly ujistény, Ze jejich osobni udaje zlistanou v naprosté anonymite a Ze nahravka
rozhovoru, ke které daly svoleni, bude pouzita pouze pro doslovny piepis celého
rozhovoru.

Prvni respondentka, ozna¢ovana jako p. Véra, tvofi se svym manzelem a dvéma
dcerami Uplnou a §tastnou rodinu. Ziji v rodinném domé se zahradou a dvéma psy. Starsi
dcera je naprosto zdrava a mladsi dcera mé dystrofickou formu EB s mirnymi projevy.
Nez se tato nemoc po narozeni mladsi dcery projevila, neméli 0 nemoci ani tuseni.
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V prubehu vychovy obou dcer ji byl manzel vzdy velkou oporou a k nemoci si vytvorili
takovy pfistup, aby dcera mohla provozovat co nejvice aktivit a citila se dobie mezi
zdravymi détmi. K dcefiné nemoci tedy pfistupuji s tim, Zze ma pouze citlivéjsi kizi nez
jiné déti, uéi ji zodpoveédnosti a zaroven se ji snazi dat i svobodu. Nyni si dovolim p. Véru
citovat: ,,Nechci z ni mit sklenikovou kyticku, kterd bude koukat za oknem na deéti, jak si
hraji, a nebude moct nic.“ Diky tomuto piistupu jejich dcera plisobi jako zdravé dité,
provozuje témét veskeré aktivity jako zdravé déti a sviij zivot proziva jako dité veselé.

Druha respondentka, oznacovana jako p. Jana Zije v obdobném rodinném zazemi
s manzelem maji rovnéz dvé decery. V jejich piipadé se ale nemoc vyskytla jiz u p. Jany
a nasledn¢ se projevila i u obou dcer. U prvni dcery se tato nemoc zjistila az po narozeni,
u druhé dcery byla zjisténa piitomnost nemoci diky prenatalnimu vySetfeni. Jak matka,
tak i dcery maji rovnéz dystrofickou formu EB s mirnymi projevy. Tyto projevy se ale
napfi¢ rodinou lisi. U matky tyto projevy vymizely jiz v obdobi puberty a dnes prakticky
nejevi zadné znaky nemoci. U dcer jsou projevy nemoci viditelné a star$i dcera trpi témito
projevy ve vétsi mife nez dcera mladsi. V tomto ptipadé méla tedy matka 0 nemoci né&jaké
povédomi, ale rozhodné netusila, do jaké miry se nemoc muze projevovat. K nemoci dcer
ptistupuji rovnéz podobné jako p. Véra, snazi se dcery ucit zodpovédnosti, aby se umély
sami oSetfit, pokud je to tedy mozné, arovnéz je nechaji provozovat témei vSechny
aktivity, jako délaji zdravé déti.

Tteti respondentka oznacovana jako p. Zuzana, zije podobnym stylem zivota, jako
respondentky pfedchozi. S manzelem vychovavaji dvé déti, ale nemoc se projevila jen u
mladsiho ditéte. Stejné jako p. Jana i p. Zuzana trpi timto onemocnénim. V jejim piipad¢,
ale 0 nemoci, i pfes to ze ji trpi, neméla skoro Zadné povédomi. A to, co vSe mize tato
nemoc obnaset, se prakticky dozvédéla az od specializované Iékaiky sveho syna. Téz oba
trpi dystrofickou formou s mirnymi projevy. Béhem zivota narazila na mnozstvi
problémi spojenych s touto nemoci, nejvétsim problémem ale bylo, kdyZz nechtéli
pfijmout jejiho syna do matefské Skoly. I ptes v§echny obtize ale usiluje o to, aby jeji syn
zil bezstarostny zivot, jak jen to jde. Dovoluje mu délal viechny aktivity, které mu nemoc
dovoli a rovnéz ho uci samostatnosti a zodpovédnosti sam za sebe.

6.5 Zpracovani dat

V této kapitole se vénuji zpracovani dat. Ke zpracovani dat je v této praci pouzita analyza
rozhovorl za pomoci tzv. vynofujicich se témat souvisejicich s hlavnimi vyzkumnymi
otdzkami v rozhovorech. Tato analyza je zpracovana podle IPA. Vynofujici se témata
jsou identifikovana chronologicky od pocatku az po konec rozhovoru. K jednotlivym
tématum jsou vzdy piifazeny vypovédi korespondentt atato data jsou zapsana do
tabulek. Nasledné jsou interpretovdna témata ziskana v jednotlivych rozhovorech ve
vztahu k obéma vyzkumnym otazkam. Nakonec bude provedena analyza a vyhodnoceni
témat ziskanych v rozhovorech napfi¢ t€émito rozhovory.

6.5.1 Analyza rozhovoru ¢. 1 — pani Véra
Dcera Veronika trpi dystrofickou formou nemoci, autosomalné dominantni variantou,

coZ znamena, Ze se nemoc projevuje na koncovych ¢astech téla (prsty rukou a nohou, a
to v mirn€j$i podobé&. Ani jeden z rodi¢t neni nositelem nemoci.
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Tabulka dokumentujici tvorbu vynofujicich se témat v rozhovoru je soucasti
piilohy pojmenované Piiloha L.I.

Interpretace témat vynofujicich se v rozhovoru s pani Vérou: Nechci z ni mit
sklenikovou kyti¢ku, ktera bude koukat za oknem na déti, jak si hraji, a nebude
moct nic.

Pani Véra v rozhovoru popsala nékolik nadfazenych témat. Prvnim z nich byl (v
souvislosti s kladenymi otdzkami) popis obdobi, ve kterém se rodice dozvédély diagndzu
malé Veroniky jako proces plny nejistoty a obav ze strany rodi¢u i Uzkosti
z neschopnosti dobie peCovat o projevy nemoci ditéte. K tomu piispély i neznalosti a
omyly odbornych lékaiti. Konecna diagnoza pro né byla Sokujici (,,Samoziejmé jsme
vzali pocitac a $li jsme na internet, a to byla tézka facka.”). S neinformovanosti mnoha
1€kaiti se setkavaji dodnes (,,Na pohotovosti feknu, ze ji nesméji dat naplast, ale 1ékarka
se zepta, ale pro¢? Vysvétlim to a ona mi odpovi: Ale ji to neublizi. J& fikdm: Ale to ji
ublizi, vy ji to prosté nedate!). Na druhou stranu vyzdvihuje aktivity nadace DEBRA,
které dokonce dokazi zprostfedkovat informace konkrétnim Skolam, a tak se stavaji
vyznamnym faktorem posilujicim inkluzi.

Proto méla i obavy pied zahajenim $kolni dochazky Veroniky (...protoze tady
v jiznich Cechdch to byl novy pojem a wibec jsme nevédéli, jestli je tady nékdo
informovany. V dal$im nadfazeném tématu tedy popisuje inkluzi jako proces, na kterém
se podileji jednotlivi aktéfi inkluze. Pani Véra popisuje nasledujici okruhy téchto aktéra:
Reditelka $koly, matka nemocné Veroniky, t¥idni ugitelka, kolektiv tfidy a samotné
nemocné dité. Postoj feditelky Skoly k inkluzi Veroniky do Skolni tfidy popisuje jako
vsticny, racionalni a konstruktivni (Pani reditelka byla naprosto uzasnd, rekla, Ze
asistenta budeme resit v piipadé potieby. Ze prvné uvidime, jaké ty potieby budou.*).
Ttidni ucitelka je naopak reprezentantkou sice vstiicného postoje, ktery je ale opifeny
pouze 0 obecné presveédEeni, Ze véci pijdou zvladnout. Sama sebe povazuje automaticky
také za aktéra inkluze své dcery, popisuje zejména mateiské postoje vici vedeni a vaci
bariéram inkluze, z nichz za nejdulezitéjsi povazuje uéitelsky strach (...Urcité ma
strach, je to ze strachu receny, oni nevi, co se stane... Ale ten mam i ja jako mdama... ).
Dalsim aktérem je pro pani Véru kolektiv tFidy, ktery byl v jejich ptipadé
bezproblémovy, ale pani Véra vidi jako moznou bariéru izolaci nemocného ditéte od
kolektivu diky omezenim v pohybu. Proto je pro ni velmi dulezitym aktérem inkluze
samotné nemocné dité. Pani Véra zduraznuje piedevS§im potiecbu jeho postupné
prebirani odpovédnosti ditétem za vlastni pohyb a eventudlni oSetieni poranéni (,,Verca
si bez problemu rekne uciteli, co ma udelat, kdyz se néco stane. Co ma jakoby pouZit
prvai, co ma pouzit druhé, jak ji ma oSetrit. Zalezi na zodpovédnosti kazdého diteéte...).
Zajimavé je vnimani vztahi mezi aktéry inkluze u pani Véry. Popisuje vztah uditeld a
rodic¢a zalozeny na vzajemné divéte a spolupraci (,,4 oni viastne vi, Ze miizou zavolat
kdykoliv, ze kdyz se cokoliv stane, tak bud’ po telefonu poradime, anebo pripadné prosté
dojedeme, Ze to neni zadny problém. ), vztah samotnych uciteli k nemoci ditéte, kdy
vykazuji vciténi do situace ditéte a respekt k jeho rozhodnutim, vymezuje i specialni
situace, ve kterych maji pievzit za dité ve Skole odpovédnost rodice stim, Ze 0
dalezitych aktivitaich ditéte ve Skole rozhoduji oni (,,4 jednoznacné jsem zakdzala
Splhani. ). Pro pani Véru neni vzhledem k vydatené inkluzi rozhodujici samotny Skolsky
systém, ale postoje a vztahy jednotlivych aktéri inkluze (,,.... Opravdu nejde o Skolsky
system, ale zalezi na jednotlivych lidech. “).
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Jako dal$i nadfazené téma rozhovoru jsem vyhodnotila téma preventivni opatieni
pro tisp&nou inkluzi. Ustiednim pojmem v tomto tématu je pojem komunikace. A to
komunikace mezi rodi¢i a Skolou, ale zejména komunikace mezi nemocnym ditétem,
ucitelem a rodi¢em. Pfi¢emz samotné dité se stava dilezitym partnerem této komunikace,
protoze nese odpovédnost za svoje bezpeci a oSetfeni (...s tim, Ze Veronika md vsude
napsany telefony. Ma spoustu téch prenosnych lékdrnicek, které nosi vsude mozné, na
lekarnickach ma vzdy kontakt na matku a na otce. ). DalSim dilezitym preventivnim
opatienim je vytvoreni systematického zpiisobu predavani informaci v ramci Skoly
(,,Pokud slo o jiné ucitele nez tridniho, ty zase informoval a instruoval on. ‘) a dostupnost
specialniho zdravotnického materialu. Vztah davéry a spoluprace je napliiovan také
selektivni pritomnosti rodic¢i ve vyuce (,, ... Byli jsme tam, abychom ji pomohli osetrit
a zavazat, protoze ta ucitelka, ta ma 25 deti. ).

Posledni dvé nadfazena témata se vénuji bariérdm inkluze a faktorim
usnadiiujicim inkluzi déti s diagn6zou EB. Na prvnim misté je zde zminovan uéitelsky
strach, ktery je Gzce spojeny s tendenci uciteltt zbavovat se odpovédnosti za eventualni
zranéni ditéte (,,Urcite ma strach. Je to ze strachu receny. Oni nevi, co se stane... , ,, Pani
ucitelka rekla, Ze je dobre, Ze piijdu na brusleni. Ze to nebude na ni, kdyz se Verce néco
stane. ). Faktory usnadnujici inkluzi zminuje pani Véra dva, z ¢ehoz ten druhy povazuje
za naprosto vyznamny Vv jejim pohledu na inkluzi. Prvni faktor je existence specialniho
proskoleni ucditelského sboru od prislusnych instituci, druhym je pFistup rodiny
k nemoci ditéte od jeho nejutlejSiho véku (,, 7o znamend, Ze nechaviame hodné véci na
ni, ale obcas to boli, obcas to odnese néjakou odreninou. Nechci z ni mit sklenikovou
kyticku, ktera bude koukat za oknem na déti, jak si hraji a nebude moct nic... ).

Z rozhovoru s pani Vérou tedy vyplynulo, ze inkluzi déti nemocnych diagn6zou EB
do Skolniho vzdé€lavani podporuji na jedné strané rodiCe, ktefi vychovavaji své dité
k samostatnosti a odpovédnosti, a Skola, ktera vyjadiuje vstiicny, racionalni a
konstruktivni postoj k procesu inkluze. Dilezit¢é pojmy, které se k témto dvéma
kategoriim piipojuji, jsou postoje diveéry a spoluprace vSech aktért inkluze, pricemz jako
velmi dulezity faktor zde vystupuje samotné dité, které je schopné stat se odpovédnym
partnerem uciteld1, déti i rodica v procesu vlastni inkluze do Skolniho vzdélavani. Neni to
véc Skolského systému, ale moralnich kvalit jednotlivych aktérti inkluze. VSe ostatni,
naptiklad zprostiedkovani vc€asnych informaci, lze za takového stavu snadno
zorganizovat.

6.5.2 Analyza rozhovoru ¢. 2 — pani Jana

Obe¢ dcery pani Jany trpi dystrofickou formou nemoci s mirngj$imi projevy. Nemoc se u
dcer projevuje predevsim zasazenim ¢asti téla, které jsou v blizkosti kloubnich spoj,
dale jsou zasazeny dolni koncetiny (od oblasti stechen az po chodidla). Nemoci trpi i
sama pani Jana a projevy nemoci se napiic¢ rodinou lisi.

Tabulka dokumentujici tvorbu vynofujicich se témat v rozhovoru je souc¢asti
pfilohy pojmenované jako Ptiloha IL.I.

Interpretace témat vynofujicich se v rozhovoru s pani Janou: Mdame hrozné $tésti
na lidi.

V rozhovoru s pani Janou jsem identifikovala napadné podobna témata, jako
v rozhovoru s pani Vérou. I ona popisuje své zkusenosti s nemoci svych dcer jako proces
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od prvnich pfiznakl choroby az po zkuSenosti s jejich inkluzi do kolektivu tiid zékladni
Skoly. Na zaCatku prozila nepFijemné piekvapeni spojené s nedostate¢nou
informovanosti. Cely proces postupného stanovovani diagnézy a cesty do EB centra, a
S nim spojena nejistota a obavy, trvala pil roku. Naopak prvni zku$enosti s inkluzi byly
velmi pozitivni, spojené s pozitivnim piistupem jedné ucitelky MS (My jsme chodili do
takového rodinného centra, které bylo umistené ve Skolce a dochazely tam i pani ucitelky
ze Skolky. A jedna z nich zjistila, Ze se chci prihlasit do této MS. Takze se toho ujala. *).

Obsahlym tématem v rozhovoru s pani Janou byly Uvahy o aktérech inkluze a
vztahy mezi nimi. Pani Jana se vénuje otazce uéitelek MS i uéitelského sboru na ZS.
Utitelky MS popisuje jako vstiicné a projevujici zajem (Kdyz jsem prisla do Skoly, tak
mné to teda prekvapilo, protoze tam byli zastupci ucitelii z celého prvniho stupné vcetné
druziny, reditele a zastupkyné. Ja jsem jim tedy vysvétlila, co to EB znamena a vzala jsem
jim i fotky...). U sebe, tedy jako u matky coby aktérky inkluze, popisuje vliv pozitivnich
zkuSenosti s u¢itelskym sborem na postupné odbourani jejich obav z prubéhu inkluze (Ja
se vzdy kazdy rok ptam, jak to bude, kdyz jedou na skolu v prirodé nebo je na plavani
s nekym novym. A pak mi je Feceno: No, jestli ji s ndmi pustite, tak my budeme réadi, ze
pojede. ). Kolektiv tFidy pfijal nemocné dcery pani Jany dobie proto, Ze je znal uz
obdobi MS. Pozitivni pribéh inkluze tedy podporuje dlouhodoby kontakt se stabilnim
kolektivem déti (Nektere deéti ze Skolky je uz znali, takze uz vedeli a tém ostatnim se to
hezky vysvétlilo.). | z rozhovoru s pani Janou vyplynulo, ze dulezitym aktérem inkluze je
samotné nemocné dité, a sice zejména v tom ohledu, do jaké miry prebira odpovédnost
za sebe, za sviij pohyb, zakladni oSetieni a do jaké miry se stavad samostatnym (Od
malicka ucime deti se samoosetrovat, aby byly schopné byt samostatné, kdyz jdou treba
na navstévu nékam ke kamaradum nebo na prespani...).

Ze vztahil mezi aktéry inkluze vybird pani Jana pfedevS§im vztah mezi uditeli a
rodi¢i inkludovaného ditéte, které¢ jsou zaloZeny na vzijemné diivéfe a spolupraci
(Takze jsme se domluvili, Ze ony se budou oSetiovat samy a ti ucitelé, pokud to piijde a
nebude to vetsi uraz, tak jim budou délat jen takové ty sestricky.). Dulezity je také vztah
uciteldl k nemocnému ditéti a k jeho nemoci. V piibéhu pani Jany byl pfistup uciteli pro
déti motivujici (Snazi se to dité podporit a motivovat k tomu, aby délalo véci stejné jako
ty ostatni deti, byt se treba boji...Vim, Ze ti ucitelé... se snaZili ten kolektiv poucit tak, aby
se kK nim chovali ohledupiné. Déti prestaly behat, davaji na sebe vic pozor, nestrkaji se,
nebo kdyz se strkaji, tak mimo blizsi kontakt téch holek.”). Podobné jako pani Véra
popisuje pani Jana i poticbu vymezeni odpovédnosti rodici za to, co se déje ve Skole
v omezeni pohybu ditéte, ale zaroven jejich schopnost pfenechat ¢ast odpoveédnosti na
ucitelich (...protoze jsme se domluvili s uciteli, Ze pokud to pijde a budou moci byt
zndmkované za néjakou aktivitu, tak by bylo dobré, aby se z toho télocviku a kolektivu
nevyjimali... Kdyz to situace dovoli a ten ucitel si na to troufa...). V zésad¢ jde podle pani
Jany o dobrou vzajemnou komunikaci rodictu a Skoly (77eba starsi dcera ma vymeénu
ucitelii, nejvice se stridaji na télocviku. Tak se vidycky dotazuji, jak je to
s telocvikem...potirebuje néjaky potvrzeni nebo tak?...). Samotny Skolsky systém podle
pani Jany nezaruc¢i uspé$nou inkluzi, daleko vice zalezi na postojich a ochoté lidi. (Nam
viastné nikdo zatim klacky pod nohy nehazel, vsichni to brali jako automatickou véc, zZe
ta situace takova je, a naopak z toho vytezili maximum.).

I pani Jana se vénuje jako dilezitému tématu preventivnim opatifenim pro
uspéSnou inkluzi. Ve svém vypravéni jmenuje vzajemnou komunikaci mezi
nemocnym ditétem, uciteli a rodifi, dostupnost specialniho zdravotnického
materialii, ochota rodi¢e pred zahajenim Skolni dochazky ,.,edukovat“ uditele o
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nemoci EB a tak jim dodat psychickou podporu. Piedevsim dobry systém sdileni
informaci vede K jejich vétsi sebejistoté. (JelikoZ to bylo vysvétleno vSem uciteliim
prvaiho stupné, tak oni o tom mluvili i ve svych tridach, protoze na détech je to videt...).

| v ptipadé pani Jany patii mezi nejvyznamnéjsi faktory bariér v inkluzi uditelsky
strach (Oni se badli toho, zZe kdyby se néco stalo, tak ho nebudou schopni vhodnym
zpusobem osetrit). A prave tento strach vede ucitele ke zbavovani se odpovédnosti za dité,
prosté se mu vyhnout (Vim ale o pripadu, kde rodiciim vekli: Mame tady supl, do 12:00
tady kluka nechte, ale pak si ho vyzvednéte, protoze v druziné byt nemiize.). Bariérou
Vv inkluzi mize byt také samotny charakter nemoci ditéte, ktery ho mize vzdalovat
kolektivu tfidy (Protoze na téch détech je to videt, jsou obcas zavazané, jsou videt ty
strupy, tak aby nebyly jakoby za exoty.). Dalsi bariérou muze byt nedostate¢na
vybavenost $koly (7y skoly nejsou casto bezbariérové, nebo tam maji spoustu prekdzek,
nékteré deti musi mit i polstrované Sidle a tak podobné...). Matka v roli asistentky mé
vSak pouze nékdy vyznam bariéry, kdyz ho svoji ptehnanou péci o dit€¢ vyradi dité
Z kolektivu. Jindy se mize stat naopak dulezitym aktérem usnadnujicim inkluzi, a to
zejména u tézSich forem nemoci, kdy ,,ta mama vi nejlépe, jak ho osetrit.* Za velmi
dilezity faktor usnadiujici inkluzi povazuje pani Jana ,,edukaci®, ¢imz mysli dostatek
nazornych informaci jak pro ucitele, tak pro zaky ve tfid¢€, o charakteru nemoci EB (V
trideé se udelala edukace a meli k dispozici material z DEBRY.). Za dulezité také pani Jana
povazuje, aby ptistup rodiny k nemoci ditéte a ke Skole byl dostatecné velkorysy (Nemiizu
nikomu nadavat za to, Ze se tomu ditéti néco stalo, Fvat na ucitele a vycitat jim, co se
stalo. Ja tohle udélat nemiizu, protoze tim padem by se ke mné vsichni otocili zady.).

Z rozhovoru s pani Janou tedy vyplynulo, Ze inkluzi déti s diagn6zou EB podporuji
predevSim lidské postoje aktéri inkluze. Pani Jana zdlraziiuje predevSim postoje
uditeld, ktefi vnimaji takovou situaci jako vyzvu K piekonani piekazky. Mezi aktéry
inkluze podle ni musi panovat pifedev§im vztahy dobré spoluprace, jasné rozdéleni
zodpovédnosti, ale zejména ze strany rodici urcita velkorysost vi¢i mozZnym
$kolnim poranénim ditéte. I pro ni je dulezitym aktérem inkluze samotné nemocné
dité. Za dulezity piedpoklad dobrého prubéhu inkluze povazuje jeho samostatnost
vzhledem k nemoci, to, Ze si umi vznikla poranéni bud’ oSetfit samo, nebo oSetfit
S dopomoci. I pani Jana povazuje za vaZnou bariéru v inkluzi uditelsky strach
Z nasledkl poranéni, kterému nebudou umét predejit. Proto je mezi faktory, které inkluzi
podporuji, dilezita véasna a dostateéné nazorna edukace uéitelid i Zakia. Matka v roli
asistentky mtze mit podle ni vyznam velmi kladny, kdyz jde o tézké formy nemoci, ale
i zaporny, kdyz se priliSnou péci o dité zaslouzi o to, ze ho nevédomky vymani z kolektivu
ostatnich Zak.

6.5.3 Analyza rozhovoru ¢. 3 — pani Zuzana

v Vv

Syn Samko trpi dystrofickou formou nemoci, coZ je ta nejtézsi forma, ale Samko
ma mirné projevy. Tenkou kiizi ma vSude tam, kde je pod kazi néjaka kost nebo kloub.
Nema nehty a na zadech v oblasti patefe se mu tvoii puchyie. Matka trpi stejnou formou
nemoci.

Tabulka dokumentujici tvorbu vynofujicich se témat v rozhovoru je soucasti piilohy
pojmenované jako Ptiloha IIL.I.

Interpretace témat vynofujicich se v rozhovoru s pani Zuzanou: Prosté toho Samka
zavrhli
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Pro ptibéh pani Zuzany s inkluzi jejiho syna s diagnézou EB do MS a ZS je
charakteristicka konfrontace mezi velmi obtiZnym pribéhem inkluze do MS
v predskolnim obdobi ditéte a naopak dobrym pribéhem na ZS.

Samotny zacatek zjisténi diagndzy byl poznamenan také velkou nejistotou, kterd
pramenila z myIné diagndzy jeji vlastni nemoci EB v détstvi jako ekzému. Naopak
Vv piipad¢ jejiho syna velmi rychle zafungovalo odeslani do odborného centra v Brn¢.

Prvni zkuSenost s inkluzi udélala pani Zuzana pfi pokusu umistit dit¢ do MS, kdy
prvni MS zcela odmitla dité s touto diagnozou piijmout (To, Ze se nemusi bat, Ze to neni
nakazlive, v této skolce nepochopili... Takze tam byly veliké predsudky u toho osetrovani,
Ze Skolka neni zdravotnické zarizeni...). Pani Zuzana popisuje predevsim svoje vlastni
pocity, které provazely zdlouhavy proces opakovanych zadosti do riiznych MS, jako
pocity zoufalstvi a bezmoci (Tak to jsem byla trosku zoufald, kdyz jsme resili tu Skolku,).
Tyto negativni pocity trvaly po celou dobu dochazky syna do MS, takZe pani Zuzana je
popisuje jako chronicky, dlouhotrvajici stres, ktery byl zptisoben pievazné odmitavym
postoje utitelek v MS k ofetieni ditéte (Chodil sice na vylety, ale jd jsem méla porad
takovou malou dusicku, Ze mi zavolaji nékde z K., Ze si pro néj budu muset dojet... Clovék
nikdy nevédél, kdy mi zavolaji...). Navic se neustale vraci k tomu, ze neprijeti dité
k dochizce do MS vnima dodnes jako jeho odmitnuti jako &lovéka (Problém byl
hlavné v té skolce, kde prosté toho Samka zavrhli, jako kdyby mél néjakou prenosnou
nemoc, kde oSetrit ho je problém a videét to jesté vétsi... A naseho Samka nikdo nechtél...).

Proces inkluze ditéte na ZS popisuje jako zdaf¥ily. Mezi aktéry inkluze u ni vynika
postava tiidni ucitelky, u které si ceni ptedev§im toho, Ze nema strach z oSetfeni a ze
nasla feSeni i pro situace, ve kterych trpi fobii z jehel. Sviij vlastni vztah k udlitelce
popisuje jako veiténi a pochopeni. U vychovatelky ve SD ocefiuje vstiicnost a ochotu
k dobré komunikaci. Vibec obecné se domniva, Zze otazka uspésné inkluze déti
s diagn6zou EB je otazka piedevsim lidskych morélnich postojli ucitelt a vychovateld,
samotny systém to nemuze zarucit, jak ji poucila zejména zkuSenost v matefskych
Skolach (Je to hodné o ochote téch lidi. Samozrejmé na skolach funguje néjak ta inkluze,
ale ta jim podle mé nijak nemiize naridit pecovat v hodindch o nemocné dite.). | pani
Zuzana povazuje za podstatnou bariéru uspéSné inkluze déti s EB ucitelsky strach.
Sama vsak diky své traumatizujici zkusenosti z mateiskych skol projevuje ,,rodicovsky
strach z ucitelského strachu v budoucnosti®“ (Protoze kdyz se clovek boji, to je podle mé
to nejhorsi. Pak ma predsudky. Takze ja doufam, Ze to nebude horsi. ). Pokud nema skola
vyrazné predsudky proti ptijeti ditéte, patii mezi dulezité faktory podporujici inkluzi
edukace ucitelu a ptistup rodiny k ditéti, diky nimz je dité vedeno k samostatnosti v péci
0 sva poranéni. V téchto vSech aspektech se pani Zuzana shoduje s ostatnimi
respondentkami. Napadné vSak v rozhovoru sni byl diraz, ktery kladla na moralni
postoje k ditéti a k jeho nemoci: ,, 4 ta ochota, a to pochopeni musi byt jak na strané
rodicil, tak i té skoly, aby to néjak fungovalo.

6.5.4 Analyza témat nap¥i¢ rozhovory: Dobra inkluze je predevsim otazkou
moralnich postoji vSech jejich aktéri

Respondentky v tomto vyzkumu popisovaly vesmés zacatek piibéhu nemoci svych déti
jako obdobi nejistoty, bezmoci a tapani. To znamenad, Ze v té dobé takové negativni pocity
ve vztahu k nemoci svych déti dobfe poznali. Proces inkluze do MS a ZS potom mohl

vvvvvv
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které jim pomohl vytvofit zdravotni systém, at' uz lékafské centrum v Brné, nebo
neziskova organizace DEBRA.

Inkluze déti do MS a ZS je podle nich zavisla na aktérech inkluze, mezi které pogitaji
pedagogy $koly, rodi¢e a samotné déti. Uloha déti je v tomto piipadé vyznamngjsi nez
Vv piipadech déti s jinymi diagndzami. Mohou se totiz stat v pfipadé, Ze dokdzi samostatné
oSetfit svd poranéni a dobfe se v nich vyznaji nebo dokéazi snaset jejich bolest,
samostatnymi partnery a nékdy i poradeci uciteld. U pedagogického sboru povazuji
respondentky za nejcennéj$i jejich moralni postoje vici détem a jejich nemoci. Popisuji
je jako soucit, respekt, vstticnost, ale predevsim ochotu piijmout sviij dil odpovédnosti
za poranéni déti s touto diagnézou. Pojem ,,odpovédnost™ je zde viibec velmi dilezity.
Dobry proces zaclenéni déti totiz podporuje vstticna délba odpovédnosti za zranéni deti
mezi rodiCe, ktefi napt. urcuji, které aktivity déti ve Skole délat zdsadné nesméji, ucitele,
kteti rozhoduji o détskych aktivitach v konkrétnich situacich a odpovidaji za piipadné
osetfeni, samotné nemocné déti, které odpovidaji za sviij pohyb, ale i na kolektivu tridy,
ktera musi byt vedena k ohleduplnosti. (A ohleduplnost je také moralni kvalita lidského
jednani). Aby takovd souhra mohla dobfe fungovat, je potieba nastolit vstficnou
atmosféru komunikace a spoluprace mezi jednotlivymi aktéry zaloZenou na vzajemné
daveéte.

To, proti ¢emu takto nastolend spoluprace vede, je predev§im odbourani ucitelského
strachu z toho, Ze bud’ ditéti ublizi, nebo nedokazou oSetfit jeho poranéni. Mezi dulezité
faktory podporujici inkluzi proto patfi predevSim dobrd edukace ucitelského sboru a
systém dalsiho sdileni informaci. Protoze vyznamnou bariérou inkluze mtize byt samotny
charakter nemoci EB. Vzhledem k tomu, ze dité se nesmi zapojovat do mnoha t¥idnich
aktivit, mize byt snadno izolovano od kolektivu. Mensi vyznam mé nedostatecna
vybavenost §koly.

Vedle ucitelského strachu se objevuje jesté jedna vyznamnéjsi bariéra inkluze, a tou
je odmitnuti ditéte na zaklad¢ predsudki, aniz by vibec doslo k pokusu o jeho inkluzi.
V takovém piipadé se mohou velmi ozivit pocity zoufalstvi a bezmoci matek takovych
déti. A tento pocit je o to horsi, Ze ho mohou vnimat jako odmitnuti ditéte jako cloveka.
A navic pocity zoufalstvi a bezmoci provazeji rodice, zejména matky, po dlouhou dobu,
dokud trvaji odmitavé postoje pedagogického sboru.

Celkové lze fici, ze v pfipadé inkluze déti s diagnézou EB maji zvlastni vyznam
moralni postoje vSech aktérti inkluze, diky nimz teprve mohou byt realizovany dalsi
organiza¢ni a informacni aktivity, které ji podporuji. Slovy jedné respondentky: ,,4 ta
ochota, a to pochopeni musi byt, jak na strané rodici, tak i té Skoly, aby to néjak
fungovalo.

6.6 Prezentace vysledkii vyzkumu

V této kapitole odpovidam na hlavni vyzkumné otazky na zakladé vysledkt vyzkumu.
Jsou to tyto vyzkumné otazky:
e Jak vnimaji rodi¢e u déti s touto nemoci inkluzi svych déti a jeji eventualni
bariéry?
e Existuji realné cesty pro ptekonani bariér v inkluzi?
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Z vyzkumu tedy vyplyvd, Ze vedle ucitelt a kolektivu tfidy vnimaji rodice déti s touto
nemoci sami sebe jako dulezité aktéry inkluze do $kolniho prostredi. Na inkluzi se aktivné
podileji tim, Ze zajist'uji dostate¢nou informovanost jak svého ditéte, tak Skolského sboru.
V nékterych piipadech se matka stdva oSetfovatelkou svého ditéte. Druhym dalezitym
aktérem vlastni inkluze je samotné dité, protoze diky svym zkuSenostem s nemoci se
muze stat partnerem ucitele pii oSetfovani poranéni. Da se fici, ze pozitivni piistup
k nemoci ditéte je v piipad¢ inkluze klicovy. Dal§im klicovym bodem je komunikace a
spoluprace mezi jednotlivymi aktéry inkluze zaloZzena pfedevsim na vzajemné divére.

Za nejvetsi bariéru, ktera z vyzkumu vyplynula, povazuji strach jednotlivych aktéra
inkluze. A to jak strach samotnych rodi¢u z odmitnuti ditéte na zakladé toho, Ze je
nemocné, tak z predsudkd k této nemoci, které mohou lidé mit na zakladé své
nevédomosti. Vyznamny je i strach uciteld, Ze ditéti ublizi nebo ho nedokazi spravnym a
bezbolestnym zpisobem oSetfit. Nejvétsim strachem na stran¢ rodici je strach
z odmitnuti ditéte jako Clovéka. Naopak nevétSim strachem udliteli byva strach ze
zodpovédnosti za Urazy déti zapii¢inénymi touto nemoci, jimz nedokazi piedejit.

Za vedlejsi bariéry, které se objevuji napii¢ vyzkumem, mulzeme oznadit
nedostateénou vybavenost nékterych skol, pfedev§im téch mensich, lokalizovanych na
vesnicich, ¢i pfehnanou starostlivost matky osetfovatelky zapticinujici vy¢lenéni ditéte
z kolektivu.

Dle mého néazoru existuji redlné cesty pro piekonani zminénych bariér, jak ale
vyplyva z vyzkumu, je tfeba pracovat s moralnimi postoji vSech aktéri inkluze. Ke
vzniku pozitivnich morélnich postoji muaze dojit pouze tehdy, kdyZ budou ob¢ strany
dostate¢né informovane a schopné vzajemneé komunikace a spoluprace zalozené na
davére.
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Zavér

Zavérem lze tici, ze vedlejsi cil prace, a to sezndmeni s nemoci EB, v§im co pfinasi, a s
organizaci DEBRA, byl naplnén v takové podobé, aby obsahoval veskeré dulezité
informace, ale zaroven nebyl pfili§ objemny a byl srozumitelny. Veskeré dulezité
informace o nemoci se nachazeji v kapitole 1, popis péée o nemocné v kapitole 2 a
informace o organizaci DEBRA v kapitole 3. Pfi ¢emz chci jesté jednou vyzdvihnout
dilezitost a potiebnost organizace DEBRA ve smyslu pomoci pacientim trpicim EB a
informovanosti spolecnosti. DEBRA je jednickou mezi informéatory o této nemoci a stara
se o veskeré pacienty sEB v Ceské republice. Také nechava vyhotovovat riizné
informacni prospekty ¢i hry, aby nemoc byly schopny pochopit i ty nejmensi déti.

Hlavni cil prace byl zaloZen na piedpokladu, Ze pii inkluzi u takto nemocnych déti
se vyskytuji ur¢ité bariéry. Proto byl stanoven hlavni cil, zjistit jaké bariéry vidi rodice
déti s postizenim EB v inkluzi do Skolniho prostiedi, jejich analyza a pfipadny navrh
feseni, jak tyto prekazky dale fesit, ¢i navrh n¢jaké alternativy, pokud tedy viibec existuji
realné cesty pro jejich piekonani.

Vyzkum vyjevil jako vedlejsi bariéru nedostatecnou vybavenost nékterych skol.
Takové skoly se v dnesni dobé¢ téméf nevyskytuji a pokud chybi néjaké vybaveni, pak to
vétSinou neni standartni vybaveni §koly, ale néjaka specialni pomucka svazana s uréitou
nemoci, jako je v nasem ptipadé¢ napiiklad polstrovana zidle, ktera je vétSinou poskytnuta
na pozadavek rodi¢i. Muzeme tedy fici, ze tato bariéra je snadno odstranitelna, a to bud’
ze strany Skoly nebo za pomoci pojistovny ¢i DEBRY, které tyto pomucky ¢&asto
poskytuji.

Dalsi vedlejsi bariérou je priliSna starostlivost matek oSetfovatelek, které se staraji o
své vlastni déti v takové mife, Ze existuje riziko vytfazeni ditéte z kolektivu tfidy a jeho
spoluzakt. V takovém piipad¢ je pak na misté, aby tfidni ucitel vymezil matce jeji
pravomoci, a to do jaké miry muze zasahovat do procest probihajicich ve Skolnim
prostiedi. Matka by si méla uvédomit, ze je ve tiidé spiSe pouze jako pomocnice a
oSetfovatelka ditéte a méla by se do procest probihajicich ve ttidé zapojovat co nejméné
to jde a pouze, pokud je to nutné, aby se dit¢ mohlo zafadit do kolektivu tfidy a pfijimat
povinnosti §kolni dochazky v takové mife, do které mu to jeho nemoc dovoli.

Hlavni bariérou k mému piekvapeni nebyla nemoc samotna, ale uditelsky strach
z toho, ze nebudou schopni dité spravné osetfit, nebo z toho, jaké by to pro né¢ mohlo mit
disledky, pokud by se takto nemocné dité zranilo. Tento strach vznikd na zakladé
nevédomosti a dokazi ho pochopit i samotné matky nemocnych déti, jelikoz si tento strach
sami zazily, kdyz se poprvé s touto nemoci u svych déti setkaly. A proto se této bariéie
snazi predejit, a to tim, ze Skole za pomoci DEBRY nabizeji proskoleni o nemoci za
pouziti nazornych fotografii a detailnich psanych postupt, jak projevy zpisobené touto
nemoci oSetfovat za pomoci specialniho zdravotnického materialu, ktery maji déti vzdy
pii sob¢.

Vedle dobré informovanosti je cestou k odbourani této bariéry odbourdvani strachu.
Strach je ovSem iracionalni, je tedy nehmotny a nedokdZeme jej uchopit, zmackat a
zahodit jako kus papiru. Jak se pise v knize OSHO O strachu: ,, Nemézem vas zbavit vasho
strachu. Mozem vam len ukdzat, ako sa ho vy sami zbavite. Vas psychicky pancier vam

nemoze nikto vziat, pretoze si ho budete branit. Iba vy ste schopni ho od seba odvrhnut.
Vyzaduje si to pozorne preskumat vietky jeho casti. Ak vychadzaju zo strachu, zbavte sa
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ich. Ak vychadzaju z rozumu, sklsenosti, pochopenia, potom to nie je nic, ¢oho by ste sa
mali zbavovat, lebo to vsetko je sucastou vdasho bytia. V uzavreti vasho panciera

neobjavite jedinu vec, ktora by vychddzala z vasich viastnych skusenosti. Vsetko je to iba
strach —od A po Z.“%!

Strach se tedy da zmirnit na zakladé¢ ziskanych zkuSenosti, n€kdy staci jen
informovanost, jelikoz mnoho lidi se boji pravé neznamého, nebo toho, co nedokaze sam
ovlivnit. Se strachem tedy musi jednotlivec byt ochotny pracovat sam, a to tak, ze se bude
snazit sviij strach pochopit, a ne ho ovladnout. O tomto se téZ piSe v knize OSHO: ,, Strach
sa neda ovladnut, neda sa uplne odstranit, strach sa da iba pochopit. V tomto pripade je
kl'icovym slovom pochopenie. Zmena sa dostavi iba vd'aka pochopeniu, inak to nejde. Ak
sa budete snazit' strach ovladnut, potlacite ho a ostane hlboko vo vasom vnutri. Nijako
vam to nepomoze, iba sa tym vsetko skomplikuje. Strach je na povrchu a vy ho potlacite
— to je oviddnutie strachu. MozZete ho potlacit, mozZete ho zatlacit tak hlboko, Ze uplne
zmizne z vasho vedomia. Potom o nom nebudete vediet, ale ostane ukryty v suteréne vasho
vautra a bude mat velku silu. Zacne vas ovidadat, manipulovat’ s vami, a bude to taka
nepriama manipuldcia, Ze si jej nebudete vedomi. Je to nebezpecenstvo prenikajlce stale

hibsie. Potom ho uz nemézete ani pochopit. “>?

Celkove si dovolim tvrdit, ze cile mé prace byly naplnény. Bariéry inkluze byly
identifikovany na zakladé vyzkumu organizovaného jako vyzkum kvalitativni, za pomoci
metody interpretativni fenomenologické analyzy. Na jeho zakladé jsem zjistila, Ze za tyto
bariéry neodpovida skolsky systém, ale ze stoji spiSe na moralnich postojich vsech aktéru
inkluze. Jak tyto bariéry fesit navrhuji v odstavcich vyse. Co se tyce nejvétsi bariéry, a to
ucitelského strachu, tato bariéra je feSitelna pouze v tom ptipad¢, pokud budou jednotlivi
aktéfi otevieni ke zmeéndm svych postojl, odvazi se diveéfovat informacim o nemoci
ditéte a budou ochotni ke spolupraci s ostatnimi aktéry inkluze déti. Na zavér bych si
dovolila znovu zopakovat slova jedné respondentky, protoze slova ,,ochota®“ a
»pochopeni“ se mi zde jevi jako klicové: ,,...ochota, a to pochopeni musi byt, jak na
strané rodici, tak i té skoly, aby to néjak fungovalo. *

51 JAKESOVA, S. OSHO O strachu (Pochopenie a prijatie Zivotnych neistot), s. 10.
52 Tamtéz, s.20.
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P¥ilohy
Priloha 1.

Rozhovor s p. Vérou
Kdy ses poprvé setkala s nemoci epidermolysis bullosa?

,,Poprvé jsem se s ni setkala zhruba ve Verunciné pul roce, kdyz nam dali diagnézu. Do
té doby jsme vitbec netusili, co epidermolysis bullosa znamena.

Takze to byl do té doby pro tebe cizi pojem?

,, Naprosto cizi pojem. Kdyz nam diagnoza prisla ve zpravé, pan doktor tenkrat rikal:
hlavné nechod'te na internet. Samoziejmé jsme vzali pocitac a Sli jsme na internet, a byla
tezka facka. *

Jak se to vlastn¢é u Verunky projevilo?

,, V porodnici délaji screening z paticky a ji se na té paticce udélal puchyr. Nevédeli jsme
proc, manzel tvrdil, jako Ze ji tam zavlekli néjakou infekci. Nicménée puchyrek zmizel, my
Jjsme nevédeli, zda ho propichnout, osetrit, neosetrit. Pak se ji zacaly délat puchyrky na
prstickach, kdyz néco chytila pevnéji, a na kotnickach. Navstivili jsme pediatricku, viibec
nevédeéla, co by to mohlo byt. Kdyz byly dceri asi tri mésice, zacaly se ji tvorit odieniny
V oblasti gumicek u plenek, méla uplné strhanou kiizi. Opét jsme $li za pediatrickou, taky
nevédeéla proste, ze ma néjakou citlivejsi kuzi, Ze ma ekzémy. Odeslali nas do Budéjovic
a tam paradoxné poprvé bylo ve zprdvé napsdano, Ze se nemoc nejevi jako epidermolysis
bullosa. Verunce byly asi ¢tyri mésice, no a pak uz to slo. Chteli jsme na vysetieni do
Prahy, ale cekaci lhita byla asi pul roku, coz bylo s takhle malym miminkem
neakceptovatelné. Mezitim jsme jesté byli ve Strakonicich. kde je velmi znamy primar,
ktery pise i do casopisii. Taky nevédel, 0 co jde, nicméné nam alespon nabidl variantu, Ze
Ji pod narkozou odebere tkar z toho puchyiku a nechd udélat rozbor. Kdyz prisel vysledek
z odbéru tkane, vzali nds do Prahy i do Brna a v téch papirech uz bylo, zZe jsou dvé
moznosti diagndzy. Prvni epidermolysis bullosa, druha byla néco jako upiri nemoc alergii
na denni svétlo. | Praze nam vekli, Ze ma na 99 % epidermolyzu a zZe nds nasmeruji do
brnénskéeho centra, kam jsme uz stejné byli objednani. A tam epidermolyzu potvrdili a od
té doby pod né spadame. “

A jakou vlastné identifikovali formu?
., Verca ma dystrofickou formu, coz znamend, zZe se ji puchyr dela Vv nejhlubsi,

nejspodnéjsi vrstvé kiize. A ma autosomalné dominantni variantu, coz znamenda projevy
na koncovych cdstech, prstech na rukou a nohou. Télo je viceméné bez defekti, t0 uz by

vvvor

moznd proto, ze my s manzelem jsme zdravi.
Nechali jste si d€lat 1 genetické testy?

,, Automaticky jsme museli na genetické testy, jestli jeden z nds neni nositelem vadného
genu bez projevu nemoci. Ale u Verci nemoc vznikla jako ,,denuovo , coz znamend, Ze ja
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i manzel jsme zdravi. Nase starsi dcera s velkou pravdépodobnosti pujde na genetiku pred
pripadnym planovanym téhotenstvim. *

A jak to vlastné je ted’ nejvice vidét na Verunce, kde se ji nejvice tvoii ty puchyiky?

., Nejvice jsou zasazené prsty, ruce, nohy. Nohy viceméné jako od pulky btka az po
kolinka. Ty kolinka jsou hodné ndachyind. A rucicky ma zasazené az K loktiim. Kdyz si nedad
pozor, utvori se ji rana v puse. Kdyz sni néco tvrdého nebo velmi rychle. Ale Koncetiny
Jjsou asi nejzdkladnéjsi.

Nosi n€jaké zdravotni pomticky?

., Ma specidlné usité bezprstové rukavicky. Sije je proteticka v Brné 7 materialii, které se
pouzivaji na popdleniny, s UV filtrem a prodysné, aby kize dychala. Pak atraumatické
kryti, které se dava na ranu. to znamend, Ze je to kryti, ktery ji dim na rdanu. Ve sprse
nebo ve vané se kryti vodou odmoci. Nemiizeme strhavat jako z klasické odreniny, protoze
bychom ji sundali i dalsi ¢ast kiize.

Méli jste n&jaké obavy pred nastupem do $koly? Resili jste néco, n&jaka opatieni?

,, Resili. Jako mama jsem méla obavy, protoze tady v Jiznich Cechdch to byl novy pojem
a viibec jsme nevedeli, jestli tady je nékdo informovany. Mluvila jsem tenkrat s pani
Feditelkou zdkladni Skoly, na kterou jsme chteli Vercu dat, ptala jsem se ji, jestli jsou
ochotni takové dité vzit a jestli budeme resit néjakého asistenta. Pani reditelka byla
naprosto vizasnd, rekla, Ze asistenta budeme Fesit v piipadé potieby. Ze prvné uvidime,
jaké ty potireby budou. Budouci tridni ucitelka na rovinu rekla, zZe nevi, do ceho jde, ale
Ze to urcité zvladneme. Samozrejmé kazdé zazvonéni telefonu bylo znervéznujici, ale to
vSechno se taky s casem srovnalo. "

Museli jste nékdy pfijet, tieba z prace?
WParkrat ve Skolce, ve skole snad ani ne.
Jak vypadaly zacatky ve Skole? Jak ji pfijmul kolektiv déti?

., Verca sla s kolektivem ze Skolky, coz znamenda, Ze se deti znaly. To bylo v pohodé. A
kolektiv deti ji prijal velmi dobre. Ona je od prvni tridy ve stejném kolektivu, ty déti ji
znaji, berou ji. Prosté kdyz hrajou néjaké divocejsi hry, jsou na ni opatrnéjsi. Ani od
ucitelek, ani od déti nemame informaci o tom, Ze by ji néco zakazovali. Ona sama si iekne,
Ze néco délat nebude, Ze se treba boji.

A ze zacatku, kdyz byla jesté v prvni tfid€ pii nastupu, fesili jste n¢jak t€locvik?

., Resili jsme télocvik. Davali jsme ji tam karimatku a ani my sami jsme nevédéli, co bude
nebo nebude. Nosila rukavicky, byla viastné ovdazana, méla zavazand kolinka, a olepené
krytim kotnicky, prosté nachylna mista jsme ji preventivné ovazovali. Kdyby spadla, aby
ji to ochréanilo. 4 jednoznacné jsem zakdzala Splhani. A pak jsme to viceméné nechali na
ni a na ucitelce. Odmalicka jsme sportovali, takze jsme védeli, ze i v té prvni tridé bude
schopna Fict, jestli ji to vadi, nebo nevadi. Jind situace byla, kdyz treba méla cerstvé
odrenou ruku, tak sla do Skoly s tim, Ze ucitelka byla informovana, Ze ma odreninu. Ale
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neomlouvali jsme ji z telocviku, nechavali jsme to na ni, protoze néktery véci zviadla i s
tou Cerstve zranénou rukou nebo nohou a néktery véci proste rekla, ze delat nebude. *

Stalo se n¢kdy néjaké vaznéjsi zranéni ve Skole? Jak jste to fesili, pokud se stalo?
., No, hodné strzené kolinko jsme resili, ale to uz pro nas byla standardni situace.
A kdyz potrebovala tieba i sebemensi oseteni, kdo tam pro ni byl k dispozici?

,, TFidni ucitelka, ktera vZdycky na zacatku skolniho roku dostane lekarnu. Pak méla i
prirucni lékarnu, kdyz chodila na vylety. Pokud slo u jiné ucitele nez tridniho, ty zase
informoval a instruoval on.

Vnimas$ néjaky posun v tom, jak to ta Skola i ti ucitelé vnimaji od prvni tfidy az po
soucasnost?

., Vnimam, protoze kdyz se s tim setkaji poprvé, tak viastne nevi. Kdyz Verunka
nastupovala do skoly, tak ten nazev byl cizi, jak pro ndas, tak i pro ne. Nyni, i kdyz je to
velka Skola, tak viceméné skola vi. Vi to jak vedeni, tak télocvikari a ucitelka, kterad ji ma
na prvnim stupni. Ale zbytek informovanosti vlastne nechavame na té skole. Ja, kdyz tieba
chci promluvit s ucitelem, ktery ji bude mit na jiné predméty, tak musim vict, Ze pristup
Skoly je naprosto skvély. Protoze tridni ucitel mné rekne, Ze si to vyresi sam. A pokud by
dotycny ucitel chtél, tak nam miize zavolat. Takze je to oSetiené tim, Ze Verunka ma vsude
napsany telefony. Ma spoustu téch prenosnych lékarnicek, které nosi v§ude mozné. Na
lékarnickach ma vidy kontakt na matku a na otce. A oni vlastné vi, Ze miizou zavolat
kdykoliv. Ze kdy? se cokoliv stane, tak bud’ po telefonu poradime, anebo piipadné prosté
dojedeme, Ze to neni zZadny problém.

Setkala si se nékdy s postojem, Ze to neni to jejich povinnost, zatid’te si to sama, postarejte
se o své dité?

,, U Veruncinych ucitelit ne. Ale vim zZe se v té Skole nékdo negativné vyjadroval, ale tam
se 0 Ni postaral jeji tridni ucitel. Nemyslim si, Ze by to bylo to o tom, Ze to neni jejich
povinnost. Myslim si, zZe to bylo o strachu toho dotycného ucitele. Dité se prosté musi
umet osetrit samo a je to normalni. Oni treba chodi se skolou bruslit nebo plavat a my
Jjsme ji nechtéli vyrazovat z kolektivu. Chteéli jsme, aby se take ucastnila. Tak jsme viastné
chodili i my, ne proto, abychom ji pred nécim chranili, ale protoze to jinak neslo.
Neuchranime ji pred tim, kdyz spadne nebo ji nékdo strci, to nejde, ale byli jsme tam,
abychom ji pomohli osetrit a zavdzat, protoze ta ucitelka tam ma 25 déti. A ten ucitel jako
vedel, ze se na nds miize spolehnout a byl klidnéjsi. Nicméné jsme se setkali s nazorem,
Ze mi pani ucitelka iekla, Ze je dobie, Ze piijdu na brusleni. Ze to nebude na ni, kdyz se
Verce néco stane. A na to rekla jind ucitelka, Ze to bylo docela drsné vyjadreni. Ale ja si
myslim, Ze ta tridni ucitelka to viibec nemyslela Spatné, zZe to bylo jenom o tom, Ze z ni
spadne urcitd zodpovednost a nebylo to mysleno Spatné. Urcité ma strach, je to ze strachu
Feceny, oni nevi, co se stane, ale ten mam i jd jako mama. Mnohdy si rikam: ,, Do prkynka,
Ze jsem ji neohlidala. “. Ale ono to nejde vse uhlidat.

A citi§ oporu i ve skolském systému, nebo spi$ zalezi na individuélnich ucitelich?
., Je to o tech individualnich lidech. Od jinych rodicii vim, Ze nastup jejich déti do skoly

neprobéhl tak hladce, protoze se ve skole badli. Je to pochopitelné a opravdu nejde o
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Skolsky system, ale zdlezi na jednotlivych lidech. Také jsme mohli natrefit na ucitelku,
ktera by Fekla: ,,Ja ji s sebou na vylet nechci, protoze se bojim. “ A méla by na to prdavo a
ja bych neudélala nic. My jsme méli vazné ohromné stésti na lidi.

A nevidéla bys feSeni v tom, kdyby ve $kole byla néjaka zdravotni sestra nebo nékdo se
zdravotnim vzdélanim?

,, Ucitelé prece museji mit nejakou zdravotni pripravu. U Verci ve tride byla asistentka a
absolvovala (ne kvili ni) zdravotni kurz. Nicméné u této nemoci jde o tak specifické
oSetiovani, ze zdravotni kurz nestaci, je nutné specialni proskoleni, bud’ od nemocnice,
od [ékare nebo od rodice. A dneska, ve svych dvanacti letech, uz Verca bez problémii
Fekne uciteli, co ma udélat, kdyz se néco stane. Co md jako by pouZzit prvni, co md pouzit
druhé, jak ji mé osetrit. Zalezi na zodpovédnosti kazdého ditete. Jinak by musel byt
V kazdy skole asi specialista z Brna, protoze ani tady jako spousta doktoru nevi, jak
takové dité oSetrit. Na pohotovosti reknu, Ze ji nesméji dat naplast, a lékarka se zepta. ,, A
proc? “ Vysvetlim to a ona mi odpovi: ,, No ale to ji neublizi! “ Ja rikam. ,, Ale to ji ublizi,
vy Ji to proste nedate!

Myslis si, ze informovanost 0 téhle nemoci je ¢im dal vetsi?

,,Je. My Vv tom Zijeme, ale nemyslim si, Ze je to jenom tim, Ze to vic vnimame. Myslim si,
ze informovanost verejnosti se v prithéhu téch dvandcti let dostala na hodné vysokou
uroven. Mame Stésti v tom, Ze existuje specializované centrum v Brné, kde se na nemoc
zamerugi. Jsou tam specialisti, ne jenom kozZari, ale i gastroenterologové, protoze jde i 0
vyzivu. JSOu tam plasticti chirurgové, stomatologové, protoze pacienti maji problémy
S dasnemi, a piisobi tam i nadace DEBRA. Ta poskytuje psychologickou a financni pomoc
a informovanost. Kdyz dité nastupuje do Skoly, nabizeji moznost, ze prijedou do skoly a
udélaji tam osvétu, o nemoci, aby se lidé tolik nebdli. “

Myslis si, Ze to ty Skoly vyuzivaji tuhle moznost, ktera jim je nabizena?

., Vim, Ze vyuzivaji, ale musi jim to nabidnout rodic. Jde o pristup, protoZe vim, Ze néco
nabidnu, a nékdo rekne chci, ale nékdo rekne nechci. Nemam préavo nikoho nutit. Neni to
o Skole jako o komplexu, je to o jednotlivych lidech.

A chtéla bys tieba k tomu tématu jesté néco dodat, myslis, Ze jsme néco nezminili, nebo
jesté néco dilezitého t€ napada?

., Kazdé postizeni ma sva specifika a je tézké, kdyz se clovek dostane do takove situace.
Zalezi na rodine, jak se s tim popere. Vidame ruzné pristupy. My kK Verce pristupujeme
tak, Ze prosté neni nemocna, ale ma jenom citlivejsi kiizi, a stejné tak ji to prezentujeme.
To znamena, Ze nechavame hodné véci na ni, ale obcas to boli, obcas to odnese néjakou
odreninou. Nechci z ni mit sklenikovou kyticku, kter& bude koukat za oknem na deti, jak
si hraji, a nebude moct nic. Ona se s tou nemoci bude prdt cely Zivot, a ¢im vic véci ted’
Vyzkousi a zjisti, Ze ji jdou, bude to pro ni jenom dobre. Myslim si, Ze, Ze to neni jako o
handicapu jako o handicapu, ale o tom, jak se s tim popere cela rodina. To byva asi to
nejtezsi.

Dé&kuji za rozhovor.
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Priloha 1.1
Tabulka ¢. 1:

Vynofujici se témata v rozhovoru s pani Vérou

Proces nemoci ditéte
od narozeni po
stanoveni diagnézy

Z pohledu matky

Prvni setkani
s diagn6zou jako
negativni Sok

,2Naprosto cizi pojem. KdyZ nam diagnéza pfiSla ve zpravé, pan
doktor tenkrét fikal: hlavné nechodte na internet. Samoziejmé jsme
vzali pocita¢ a §li jsme na internet, a byla to tézka facka.”

Uzkostn4 nejistota a
bezmoc, chaos

Neschopnost o3etfit
dité z neznalosti

,V porodnici délaji screening z pati¢ky a ji se na té paticce udélal
puchyf. Nevédéli jsme pro¢, manzel tvrdil, jako Ze ji tam zavlekli
néjakou infekci. Nicméné puchyrek zmizel, my jsme nevédéli, zda ho
propichnout, oSeffit, neoetrit.”

Neznalost odbornych ,Pak se ji zacaly délat puchyrky na prstickach, kdyZz néco chytila

lékari pevnéji, a na kotnickach. Navstivili jsme pediatricku, vibec nevédéla,
co by to mohlo byt. Kdyz byly dcefi asi tfi mésice, zaCaly se ji tvofit
odfeniny v oblasti gumicek u plenek, méla tplné strhanou kizi. Opét
jsme 8li za pediatriCkou, taky nevédéla prosté, Ze méa néjakou
citlivéjsi kizi, Ze ma ekzémy.”

Omyly odbornych ,0deslali nds do Budéjovic a tam paradoxné poprvé bylo ve zpravé

Iékafu napsano, Ze se nemoc nejevi jako epidermolysis bullosa.”

Hledani diagndzy 1ékafi
metodou pokus-omyl

,Mezitim jsme je$té byli ve Strakonicich. kde je velmi znamy primar,
ktery pise i do Casopist. Taky nevédél, o co jde, nicméné nam
alespon nabidl variantu, Ze ji pod narkézou odebere tkar z toho
puchyrku a necha udélat rozbor.”

Diagndza: Konec
nejistoty

Konec tapani

v diagnéze pro lékafe i
pro rodiCe. Konec
nejistoty.

,KdyZ priSel vysledek z odbéru tkané, vzali nas do Prahy i do Brna a
v téch papirech uz bylo, Ze jsou dvé mozZnosti diagnézy. Prvni
epidermolysis bullosa, druha byla néco jako upifi nemoc alergii na
denni svétlo. V Praze nam fekli, Ze ma na 99 % epidermolyzu a Ze
nas nasméruji do brnénského centra, kam jsme uZ stejné byli
objednani. A tam epidermolyzu potvrdili a od té doby pod né
spadame.”

Soucasna situace
v informovanosti
spolecnosti

Nedostatky
v informovanosti
lékartl

»...protoZe ani tady jako spousta doktort nevi, jak takové dité oSeffit.
Na pohotovosti feknu, Ze ji nesméji dat naplast, a lékarka se zepta:
LA pro¢?“ Vysvétlim to a ona mi odpovi: ,No ale to ji neublizil” Ja
fikam: ,Ale to ji ubliZi, vy ji to prosté nedate!”

Pozitivni vyznam
nadace DEBRA

,Myslim si, Ze informovanost vefgjnosti se v pribéhu téch dvanacti
let dostala na hodné vysokou droven. Mame Stésti v tom, Ze existuje
specializované centrum v Brné, kde se na nemoc zaméruji. Jsou tam
specialisti, ne jenom koZafi, ale i gastroenterologové, protoZe jde i o
vyZivu. Jsou tam plasticti chirurgové, stomatologové, protoZze
pacienti maji problémy s dasnémi, a pusobi tam i nadace DEBRA.
Ta poskytuje psychologickou a finanéni pomoc a informovanost.
KdyZ dité nastupuje do $koly, nabizeji moZnost, Ze pfijedou do Skoly
a udélaji tam osvétu, o nemoci, aby se lidé tolik nebali.”

Proces inkluze: Prvni
zkuSenosti

Obavy tvafi v tvaf
obecné
neinformovanosti o
chorobé

,Resili. Jako mama jsem méla obavy, protoZe tady v Jiznich Cechach
to byl novy pojem a vibec jsme nevédéli, jestli tady je nékdo
informovany.*

Aktéri inkluze

Reditelka — primamé
vstficny, racionaini a
konstruktivni postoj

»Mluvila jsem tenkrat s pani feditelkou zakladni $koly, na kterou jsme
chtéli Vercu dét, ptala jsem se ji, jestli jsou ochotni takové dité vzit a
jestli budeme fesit néjakého asistenta. Pani feditelka byla naprosto
UZasné, fekla, Ze asistenta budeme fesit v pfipadé potfeby. Ze prvné
uvidime, jaké ty potfeby budou.”

ZkuSenost matky s
feditelkou

»Pani feditelka byla naprosto Zasna.”

LMy jsme méli vdzné ohromné $tésti na lidi.”
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Vliv pozitivnich
zkuSenosti na
odbourani obav matky

LSamoziejmé kazdé zazvonéni telefonu bylo znervézhujici, ale to
vSechno se taky s ¢asem srovnalo*

Postoj matky
k ucitelskému strachu —
porozumeéni

,Urcité ma strach, je to ze strachu feceny, oni nevi, co se stane... ale
ten mam i ja jako mama. Mnohdy si fikam: ,Do prkynka, Ze jsem ji
neohlidala.”. Ale ono to nejde v8e uhlidat.”

»1aké jsme mohli natrefit na ucitelku, ktera by fekla: ,Ja ji s sebou na
vylet nechci, protoZe se bojim.“ A méla by na to prévo a ja bych
neudélala nic.*

Tridni ucitelka -
primarné vstficny
postoj bez
konstruktivniho planu

Budouci tfidni ucitelka na rovinu fekla, Ze nevi, do ¢eho jde, ale Ze
to urcité zvladneme.

Kolektiv tridy

,Verca $la s kolektivem ze Skolky, coZ znamena, Ze se déti znaly. To
bylo v pohodé. A kolektiv déti ji pfijal velmi dobrfe. Ona je od prvni
tridy ve stejném kolektivu, ty déti ji znaji, berou ji."

Nemocné dité pfebira
odpovédnost za svijj
pohyb

,Ona sama si fekne, Ze néco délat nebude, Ze se tfeba boji.”

,Odmalicka jsme sportovali, takZe jsme védéli, Ze i v té prvni tfidé
bude schopna fict, jestli ji to vadi, nebo nevadi.”

,Ale neomlouvali jsme ji z télocviku, nechavali jsme to na ni, protoZe
néktery véci zviddla i s tou Cerstvé zranénou rukou nebo nohou a
néktery véci prosté fekla, Ze délat nebude.”

L,Dité se prosté musi umét osetfit samo a je to normaini.”

LA dneska, ve svych dvanacti letech, uz Verca bez problém{ fekne
uciteli, co ma udélat, kdyz se néco stane. Co ma jako by pouZit prvni,
co ma pouZit druhé, jak ji ma oSetfit. ZaleZi na zodpovédnosti
kaZdého ditéte. Jinak by musel byt v kaZdy Skole asi specialista
zBma.*

Vztah ugitelt a rodicu
zaloZen na vzajemné
dlvére a spolupréaci

LA oni viastné vi, Ze mlZou zavolat kdykoliv. Ze kdyZ se cokoliv
stane, tak bud po telefonu poradime, anebo pfipadné prosté
dojedeme, Ze to neni Zadny problém.”

Postoj ucitelt i déti
k nemoci - vciténi a
respekt

,Prosté kdyZ hrajou néjaké divocejsi hry, jsou na ni opatrnéjsi. Ani od
ucitelek, ani od déti nemame informaci o tom, Ze by ji néco
Zakazovali.“

Odpovédnost rodicl
za Skolni omezeni

v pohybu ditéte —
rozhodujici slovo

,Resili jsme télocvik. Davali jsme ji tam karimatku a ani my sami jsme
nevédéli, co bude nebo nebude. Nosila rukavicky, byla vlastné
ovazand, méla zavazana kolinka, a olepené krytim kotnicky, prosté
nachylna mista jsme ji preventivné ovazovali. Kdyby spadla, aby ji to
ochranilo. A jednoznacné jsem zakazala $plhanil

Odpovédnost rodici
za Skolni omezeni

v pohybu ditéte —
predani
zodpovédnosti $kole

LA pak jsme to viceméné nechali na ni a na ucitelce.”

Skolsky systém
versus ucitelské
postoje: Je to o lidech

A citi§ oporu i ve Skolském systému, nebo spi§ zaleZi na
individualnich ugditelich? ,Je to o téch individualnich lidech.”

,Od jinych rodic¢t vim, Ze nastup jejich déti do $koly neprobéhl tak
hladce, protoZe se ve Skole bali. Je to pochopitelné a opravdu nejde
0 Skolsky systém, ale zaleZi na jednotlivych lidech.”

Preventivni opatieni
pro uspésnou inkluzi

Viyznam vzajemné
komunikace rodice
Skola

,Jind situace byla, kdyz tfeba méla Cerstvé odfenou ruku, tak $la do
Skoly s tim, Ze uCitelka byla informovana, Ze ma odfeninu.”
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Vyznam komunikace
nemocné dité — ucitel
-rodi¢

LAle zbytek informovanosti viastné nechdvame na té skole. Ja, kdyZ
tfeba chci promluvit s ucitelem, ktery ji bude mit na jiné pfedméty, tak
musim fict, Ze pfistup $koly je naprosto skvély. ProtoZe tfidni ucitel
mné fekne, Ze si to vyfeSi sama. A pokud by dotycny ucitel chtél, tak
ném mize zavolat. TakZe je to oSetfené tim, Ze Verunka mé vSude
napsany telefony. Ma spoustu téch pfenosnych Iékarnicek, které nosi
vSude mozné. Na lékarnickach ma vZdy kontakt na matku a na otce.”

Selektivni pfitomnost
rodicli ve vyuce

»1ak jsme viastné chodili i my, ne proto, abychom ji pfed né¢im
chréanili, ale protoZe to jinak ne$lo. Neuchranime ji pfed tim, kdyZz
spadne nebo ji nékdo strci, to nejde, ale byli jsme tam, abychom ji
pomohli oSetfit a zavazat, protoZe ta ucitelka tam ma 25 déti. A ten
ucitel jako védél, Ze se na nas miZe spolehnout a byl klidnéj$i.”

Dostupnost specialiniho
zdravotnického
materialu

... Ttidni uditelka, ktera vZdycky na zacatku $Skolniho roku dostane
lékarnu. Pak méla i pfiruéni lékarnu, kdyZ chodila na vylety

Systém ,pavouka“ pro
zaji$téni inormaci

»Pokud $lo u jiné ucitele neZ tfidniho, ty zase informoval a instruovala
ona.”

Skolni inkluze jako Od neznalosti LKdyZ se s tim setkaji poprvé, tak viastné nevi. KdyZ Verunka
proces k sebejistoté opfené o | nastupovala do Skoly, tak ten nazev byl cizi, jak pro nés, tak i pro né.
znalost a zkuSenost Nyni, i kdyz je to velka Skola, tak viceméné $kola vi. Vi to jak vedeni,
tak télocvikafi a ucitelka, ktera ji ma na prvnim stupni.”
Bariéry inkluze UCitelsky strach ,Myslim si, Ze to bylo o strachu toho dotycného ucitele.
,...UrCité ma strach, je to ze strachu feceny, oni nevi, co se stane...”
Zbavovani se ,Nicméné jsme se setkali s ndzorem, Ze mi pani ucitelka fekla, Ze je
odpovédnosti ucitelem | dobfe, Ze pljdu na brusleni. Ze to nebude na ni, kdyz se Verce néco
stane. A na to fekla jina ucitelka, Ze to bylo docela drsné vyjadreni.
Ale ja si myslim, Ze ta tfidni ucitelka to vibec nemyslela $patné, Ze
to bylo jenom o tom, Ze z ni spadne urcité zodpovédnost a nebylo to
my$leno $patné.”
Nemocné dité: ,Oni tfeba chodi se Skolou bruslit nebo plavat a my jsme ji nechtéli
Nebezpeci izolace od | vyfazovat z kolektivu. Chtéli jsme, aby se také dcastnila.”
kolektivu
Faktory usnadriujici Specialni proskoleni | ,Nicméné u této nemoci jde o tak specifické oSetfovani, Ze zdravotni
inkluzi ucitelského sboru od kurz nestaci, je nutné specialni proskoleni, bud’ od nemocnice, od

prislusnych instituci

lékare nebo od rodice.”

,Mame Stésti v tom, Ze existuje specializované centrum v Brné, kde
se na nemoc zaméfuji. Jsou tam specialisti, ne jenom koZari, ale i
gastroenterologové, protoZe jde i o vyZivu. Jsou tam plasticti
chirurgové, stomatologové, protoZe pacienti maji  problémy
sdasnémi, a pdsobi tam i nadace DEBRA. Ta poskytuje
psychologickou a finanéni pomoc a informovanost. KdyZ dité
nastupuje do $koly, nabizeji moznost, Ze pfijedou do $koly a udélaji
tam osvétu, 0 nemoci, aby se lidé tolik nebali.”

Pristup rodiny
k nemoci ditéte

LZaleZi na rodiné, jak se s tim popere. Vidame rizné pfistupy. My
k Vérce pristupujeme tak, Ze prosté neni nemocna, ale ma jenom
citlivéjsi kazZi, a stejné tak ji to prezentujeme. To znamena, Ze
nechdvéme hodné véci na ni, ale obcas to boli, ob¢as to odnese
néjakou odfeninou. Nechci z ni mit sklenikovou kyticku, které bude
koukat za oknem na déti, jak si hraji, a nebude moct nic. Ona se s tou
nemoci bude prat cely Zivot, a ¢im vic véci ted’ vyzkousi a zjisti, Ze ji
jdou, bude to pro ni jenom dobfe. Myslim si, Ze, Ze to neni jako o
handicapu jako o handicapu, ale o tom, jak se s tim popere cela

rodina. To byva asi to nejtézsi.”
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Priloha II
Rozhovor s p. Janou
Kdy jste se poprvé s pojmem epidermolysis bullosa setkala?

,Jd jsem se s timto terminem setkala uz Vv detstvi, protoze tuhle diagnozu mam od
malicka.

A u vasich déti se nemoc projevila jak a kdy?

,, U mého prvniho ditéte se projevila zhruba necely mésic po narozeni. A u druhého jsme
meéli udélanou genetiku kvuli jinym zdravotnim potizim, takzZe tam jsem to vlastné védéla,
uz kdyz bylo v brisku. “

A jakym zplsobem se to na prvnim ditéti projevilo?

,, Projevilo se to tim, Ze méla puchyrek na palci u nohy, viastné zhruba v tom mésici, tak
nejak. A jelikoz jsem tu diagnozu znala, protoze jsem védela o co se jedna, tak uz jsme sli
K lékari uz s tim, Ze md epidermolysis bulozu. A ndsledné nds poslali na kozni do Prahy
do Motola a pani doktorka uz védela o0 EB centru v Brné. TakzZe do Brna jsme se dostali
tim padem zhruba v pul roce od narozeni dcery. “

Jakou formou nemoci vase dité trpi?
., My mame vsichni dystrofickou formu, ale s mirnejsimi projevy. *
Jak se projevuje nemoc nyni?

., V nasem pripadé se jedna nejvic o zasazeni kloubii, césti, kde se kiize dotyka nebo je
nejbliz kloubiim. U mé ty projevy zmizely V puberté, takze to na mé dneska nepoznate. A
u dcer je to jeste v takové fazi, ze se to postupné zhorsovalo. Kazda to ma trosku jiné. Ta
prvni narozend dcera, tak ta to ma horsi, takZe ta to mad od pulky stehen az dolit po
chodidla. Md velmi casté puchyre, velmi casté odieniny. LoOKty, zada, zapésti a prosté
Jjakoby hibety ruky mad zasazené. A mladsi dcera, ta ma ty projevy malicko jiné, ta ma
predevsim ty milie a tvori se ji vic puchyre nez strzeniny té kize. A ta to md obdobné od
puilky stehen dolit k chodidlim a lokty, hibet rukou a zapésti.

Jaké zdravotni pomucky dcery pouzivaji?

., Do urcitého veku pouzivali rukavicky, bez nich jsme se nemohli obejit. Bez nich
neexistovalo, ze bychom $li ven, protoze rukavicky dokazali zabranit tomu, Ze kdyz spadly,
kdyz si odreli celé dlané, tak pripadné tam vznikl jenom maly puchyr. TakZe to ndm
pomohlo, velmi nosili takzvané chranice na kolena. To znamend, Ze jsme pouzivali
oSetiovaci material Mepilex, coz je takovy tlustsi molitan s coverflexem, coz je navlek. A
diky tomu prozili detstvi, kdyz lezly po kolenou, bez jakéhokoliv odreni. Preventivné jsme
jim davali na paticky do bot Mepilex lite, coz je takovy slabsi oSetFovaci material, a to je
asi vSechno. Tyhle ty pomiicky uz v jejich veku mocC nepouzivaji, uz to neni moc potreba,
Jsou na sebe opatrnéjsi.
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A v obdobi, kdy jste se u obou déti ptipravovala na Skolni dochazku, méli jste z néceho
obavy? Pfipravila jste se na néco? Co a jak bude?

., Samozriejmé byl to velky problém. My ale mame velkou vyhodu, Ze Zijeme v Praze, takze
ty nase moznosti jsou vetsi nez kdekoliv jinde v republice. S tim, Ze my jsme chodili s tou
starsi dcerou do takového rodinného centra, které bylo umisténé ve skolce a dochazely
tam i pani ucitelky ze Skolky. A jedna z nich zjistila, Ze se chci prihlasit do této materské
Skolky. Ptala se, co by to znamenalo, kdybychom tam nastoupili. A Jestli by to zvladli
osetrit nebo neosetrit, Kdyby se néco stalo. Takze se toho ujala. Do skolky jsme byli prijati,
byt jsme jednou byli odmitnuti primo pani reditelkou. Ale nasledujici rok, kdyz jsme si
znovu podaly prihlasku do skolky, tak jsme byli prijati s tim, Ze pani ucitelka, ktera si
vzala Betku do tiidy, zajistila edukaci. J& jsem vse vysvétlila té ucitelce a zaedukovala ji
a ona zaedukovala napriklad pani Feditelku, viastné celou Skolku, veskery persondl od
kucharek po uklizecky. Holky, nebo nejdriv Bétka méla povinné batiizek s takzvanou tou
prvni pomoci, protoze my nemiizeme pouzivat oSetiovaci material, Ktery je bézné
dostupny v klasickych lékarnickach. Takze se bez toho batiizku, nesméli hnout ze tiidy a
chodila s nim i na hristé a tak dale. Kdyz se néco stalo, tak pani ucitelky je tedy oSetrili.
My jsme k tomu pristupovali tak, Ze at’ se stane cokoliv, néjak se to oSetii a my si to pak
néjak doma preosetiime. Pripadné jsme samoziejmé byli porad na telefonu, kdyby se
nahodou néco stalo. Nastésti téch vurazu, téch vétsich, nebylo béhem té skolkove dochazky
mnoho. Takze to krasné zviadli. S0 vZdy jen o cisté pady nebo strkanice a podobné, ale
to bylo vSechno. *

A byla néjakd ta zména pii té Skolni dochédzce, protoze tam smétfovala piivodné moje
ptedchozi otazka?

., Nase skolka spolupracuje se Skolou, to znamena, ze se predskoldci chodi divat do skoly
a délaji se tam exkurze a rizné spoluprdce. TakzZe pani ucitelka ze skoly uz védéla, co ji
Jje. Jaky dité, s jakym handicapem ji tam sméruje, takze o tom vedéla prave od téch ucitelek
ze Skolky. A nasledné jsme se s pani ucitelkou domluvili, Ze jim udeélam podobnou edukaci.
Kdyz jsem prisla do skoly, tak mné to teda prekvapilo, protoze tam byli zastupci ucitelii z
celého prvniho stupné véetné druziny, reditele a zdastupkyné. Ja jsem jim vlastné viem
vysvetlila, co to EB znamena a vzala jsem jim i fotky, jak vypada ten cerstvy puchyr, jak
to vypada strzeny a podobné. Aby na to byli psychicky pripraveny, kdyz nahodou se v té
Skole néco stane. A plus od malicka ucime déti se samooSetiovat, aby byly schopné byt
samostatne, kdyz jdou treba na navstévu nékam ke kamaradiim nebo na prespavani. TakzZe
uz dobé, kdy dcera nastupovala do skoly, uz to viceméné zvladala. Samoziejmé potrebuje
Jjakoby vypomoc, druhy ruce. Takze jsme se domluvili, Ze ony se budou osetrovat sami a
ti ucitelé, pokud to puijde a nebude to vétsi uraz, tak jim budu délat jen takové ty sestricky.
Coz zafungovalo, jezdila i na Skolu v prirodeé, kde jsem tedy zaedukovala i tu zdravotni
sestru, ktera tam jela s nimi. TakZe to takhle plynule presio do Skoly. Mame hrozné stésti
na lidi. A vlastné chodi i na télocvik. Nejsou omluveny z télocviku, protoze jsme se
domluvili s uciteli, ze pokud to piijde a budou moci byt znamkované za néjakou aktivitu,
tak by bylo dobré, aby se z toho télocviku a kolektivu nevyjimali.

Jak vaSe dcery pfijmuli déti v jejich tfidach?

., Musim Fict Ze velmi dobre, hlavne diky pristupu téch ucitelii, ve tiidé se udélala edukace
a meli k dispozici material z DEBRY. Méli omalovanky, kvarteta a podobné, takze se to
udelalo formou hry. Nékteré deti ze Skolky je uz znali, takze uz védéli a téem ostatnim se

43



to hezky vysvetlilo. Jelikoz to bylo vysvetleno vsem uciteliim prvniho stupné, tak oni o tom
mluvili i ve svych triddach, protoze na détech je 10 videt, jsou obcas zavazané, jsou videt
ty strupy, tak aby nebyly jakoby za exoty. Takze o tom mluvili ve svych triddch, vsem to
vysvétlili, Ze to neni nakazlivé. Ze se kholkdm maji chovat opatrné. Nikdo se jim
neposmival, neni tam zZadny naznak Sikany. Je to nasteésti Skola mensiho razu a vsichni
tak znaji vsechny, délaji se tam i riizné spoluprdace napric tridami. Plus Skola délala
jarmarky a wytézek z toho jarmarku vénovali DEBRE. TakZe tam ta spoluprdice byla
nastavena velmi dobre, a bylo postarano o to, aby o tom déti védéli a nebdli se toho a tim
padem se nechovali zle.

Doslo k néjakému vétSimu trazu, nebo narazila jste na néco s ¢im jste nebyla spokojena
a co se muselo fesit?

,,Ne, my jsme k tomu pristupovali tak, zZe kdyz jde dité vedle vas, zakopne, tak ho v Zivoté
nechytite. A to samé se miize stat i tem uciteltim, komukoliv, s kym to dite jde, nemiizete
tomu predejit. Nemuizu nikomu nadavat za to, zZe se tomu ditéti néco stalo, protoze se to
nedalo ohlidat. Ano je snadné jim ubliZit, nebo si ublizi sami sobé. \'im, Ze ti ucitelé
udelali ve tridé maximum, Ze se snazili ten kolektiv poucit tak, aby se k nim chovali
ohleduplne. Prestaly béhat, davaji na sebe vic pozor, nestrkaji se, nebo kdyz se strkaji,
tak mimo blizsi kontakt téch holek. A nikdy se mi nestalo, Ze by se néco zdavazného stalo a
Ze bych na né byla nastvand. Naopak diky tomu, jak k tomu pristupuji, byt je tam ta
zodpovédnost samozrejmé vétsi, tak se neboji toho je vzit na vylet do skoly v prirode.
Nechtéji abych u toho byla ja jako matka oSetiovatelka. Zase z psychologického hlediska
Jje mnohem lepsi, kdyz to dité ztrati trosku to pouto k té matce, obzvldst kdyz ma handicap.
Takze se pak to dite citi, jako zdravé dite mezi zdravymi deétmi, jestli to rFikam
srozumitelnée.

Vnimate néjaky posun ze strany Skoly a jejiho zajmu od nastupu ditéte az po soucasnost?
Vy jste vlastné zminovala i néjaky ten jarmark.

., Ano, urcité. A navic ti ucitelé prichdzeji s temi napady sami a maji zajem. Posledné jsem
Jim poslala takovou pohadkovou knizku Honzika, kterou vydala DEBRA o téhle nemaoci,
o niz si prakticky pozadali sami. Jelikoz jsou tam prosté dvé déti s touhle nemoci, tak
tuhle knizku a podobné pomiicky co DEBRA vydava, pouzivaji jako néstroje pro inkluzi.
Aby ostatni déti vedeéli, Ze mezi nimi jsou i taci, co maji urcity handicap, ale neznamena
to néjaky problém. Nikdy po mé Skola nechtéla, aby méli osobniho asistenta, protoze
zaplat’ pan Biih to uplné nepotiebuji. A jak Fikam, Ze ten télocvik zviadli. Treba starsi
dcera ma vyménu ucitelil, nejvice se stiidaji na telocviku. Tak se vZdycky dotazuji, jak je
to s telocvikem, bude v tom néejaky problém, nebude, potiebujete néjaky potvrzeni nebo
tak? To ja, kdybych rekla, nebo po mné skola chtéla cokoliv, tak donesu potvrzeni, zZe je
osvobozena od telocviku. Na to ty holky ndarok maji. Ale vzhledem k tomu, ze je lepsi, kdyz
se zacleni ati ucitelé to respektuji. Ba naopak chteji, aby byly zaclenény i v ramci
telocviku, a to do vsech aktivit, které mohou zvladnout. Situaci s télocvikem samoziejmeé
resim kazdy rok, vzdycky se jenom zeptam: Potrebujete pomoc? Potrebujete vysvetlit?
Kdyz maji nového ucitele, jako treba tridniho, tak se s tim ucitelem sejdu a bud uz vi od
ostatnich kolegii, nebo od reditelky, co je to za nemoc. Nebo mu to vysvétlim, aby potom
nebyl prekvapeny toho 1. zdri, co tam ma za dité. ProtoZe prosté ta zodpovédnost je na
nich, oni tu zodpovédnost nejakou maji. Ale my jim nikdy nevycitame, Ze udélali néco
Spatné, protoze jsme radi, Ze to funguje tak, tak jak to funguje a Ze se sami zajimaji.
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Méla byste néjaky napad, jak tu inkluzi vlastn¢ jesteé vylepsit? Pomohla by tieba
ptitomnost néjaké zdravotnické pomoci?

,,Z Mého pohledu stejné vétsina ucitelii takovy ten kurz prvni pomoci ma, takze oni jsou
v techto vecech edukovani. 4 ja si myslim, Ze v nasem pripade, v pripadé nasi Skoly tohle
neni potreba. Protoze oni k tomu opravdu pristoupili tak, Ze to resi, védi o tom, nevyzaduji
néjakou vetsi spolupraci od rodicit a berou to tak, Ze néjaké dité tam s touto nemoci maji.
Snazi se to dité podporit a motivovat k tomu, aby délalo veéci stejné jako ty ostatni deéti,
byt se treba boji. Maji domluveno, Ze na télocviku nebudou délat ty véci, kde si miiZou
ublizit. To je napriklad splhani, skdkani pres kozu a tomuhle podobné véci. Ale kdyz to ta
situace dovoli a ten ucitel si troufne, tak proste pres tu kozu skoci a kdyz si néco udélaji,
tak se proste osetri a ten ucitel to zviadne sam. Nebo da k dispozici nékoho, kdo té holce
pomiize, takze Si myslim, Ze by byla dalsi pomocna ruka nadbytecna v nasem piipadé. On
tam staci jako pomoc treba asistent, kterého oni vétsinou v téch triddach maji, anebo jsou
tam dva ucitelé na télocvik, protoze maji ty tridy sloucené. Takze vidy je tam nékdo, kdo
Jjim miize pomoct a oSetrit ji, nebo vycleni spoluzaky, kteri uz ji znaji od malicka a dokazi
Jji pomoci osetrit.

TakZe z vaseho pohledu jste nenarazila na néco, co by vas zaskocilo, nebo minimalné jste
to musela vice fesit, tfeba ze strany spoluzakt nebo ucitelek a uciteld, které to dité neuéili?

., Ne, my jsme méli asi opravdu velke stésti, ze jsme nemuseli vitbec nic resit. Vétsinou se
to vSechno domluvilo mimo nds a my jsme byli postaveni pred hotovou vec. Ja se vidy
kazdy rok ptam, jak to bude, kdyz jedou na skolu v prirodé nebo je na plavani s nekym
novym. A pak mi je receno: NO, jestli ji s ndmi pustite, tak my budeme rddi, Ze pojede. A
pak se ptam, kdo ji bude oSetiovat, nebo jestli je to néjaky problém, protoze vidycky musi
byt vybavena kufrem a tak podobné. Takze treba letos, kdyz odjela ta starsi dcera na Skolu
v prirodeé, tak se ucitelka ptala, jestli ji ma osetrit ta zdravotnice, kterd tam je od té skoly
V prirode, nebo jestli chce asistentku té ucitelky. Bétka Si Fekla 0 asistentku, kterou dobre
Znd a ucitelka rekla: Dobre, jsme domluvené, kazdy vecer ti pomiizu se osetiit. TakZe nic
neni problém, vsechno se to tak néjak vyresi samo. “

Myslite si, ze to takhle funguje na kazdé Skole, Ze je ten Skolsky systém v tomto sméru
uz dokonaly?

,, Ne to di nemyslim, je to spis na lidech. Na lidech, protoze jsou ucitelé, kteri by si tohle
to treba vithec nevzali na zodpovédnost a my to musime respektovat. Protoze to, Ze to, co
popisuji v nasem pripadé neni problém, tak v nékterych pripadech samoziejmé miize byt
problém veliky. Taky zdlezi na povaze, druhu a rozsahu poskozeni toho EB. Kdyz mate
dité, které sotva chodi, sotva sedi, nemiize nosit aktovku. Tam mu pak musi pomoci néjakd
treti osoba a vétsinou to je formou asistenta. Rozhodné nemiize jet na Skolu prirode a tak
podobné. Takze je to hodné o lidech, hodné o poskozeni, o zdravotnim stavu toho ditéte.
Samoziejme jsou maminky, které kdyz maji takto postizené dité chodi deélat asistenta do
Skoly. Protoze ta Skola, kdyz jsou treba na mensim méste, dela probléemy, ze dité s timto
handicapem nechce ani vzit, nebo jsou tam velké bariéry. Ty skoly na mensich méstech
nejsou casto bezbariérové, nebo tam maji spoustu prekdzek, nékteré déti musi mit |
polstrované zidle a tak podobné. A kdyz ma dite srustajici prsty, tak nemiize napriklad
drzet tasku a u néj uz je tech problému vic a vic. Tak tam protoze ty maminky, aby
zjednodusili a ulehcili tu praci Skolnimu systému, tak se sami stavaji asistenty osobnimi.
Udélaji si skoleni a pak jsou s temi détmi. Jedna maminka to vyresila tak, Ze byla pro své
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dité asistentem sama, a to jak ve skolce, tak ho nésledovala i do té skoly. A jina maminka
to radéji vyresila tim, Ze je asistentem, ale v jiné tridé a ta dcera ma ciziho asistenta. A
to hlavné z toho ditvodu, aby se vice osamostatnila. Aby se porad nespoléhala jen na tu
mamu. Protoze ty deti se pak stavaji na pomoci toho rodice zavislé, a tak je lepsi, kdyz
maji, pokud je tedy treba, asistenta ciziho. Tim se pak stavaji vice samostatni a uci se
spoléhat se sam na sebe.

Myslite si, Ze je spravné, aby maminka délala asistenta svému ditéti? Nevycleniuje to pak
to dit¢ v n¢jaké mife z tfidniho kolektivu?

,,Ja nevim, jestli to to dite vyclenuje nebo nevyclenuje. Ale rozhodné se vice spoléhdte na
tu mamu nez na toho ciziho ¢lovéka. V ramci té tridy to pak zdlezi na uciteli, jak moc
dovoli to vyclenéni nebo ne. Jestli to dité vic stahne do téch aktivit nebo ne. Ale myslim
si, Ze 10 rozhodné stejné nedéla dobrotu. Ja, kdyz to vidim u nds, tak vzdycky se to dité
prosté vic spoléha na to, zZe ja pomiizu, udélam, zaridim. Mezitim na ciziho se tolik
nespoléhd, byt za ten rok to neni uplné Cizi clovéek, ale ty mozZnosti jsou tam jiné. Ten cizi
to dité necha vic pracovat samostatné a nedela pro néj takové ty sluzbicky, jestli mi
rozumite. Ale samoziejmé s ohledem na to, pokud ma to dité velké problémy, co se tyce
kuze. Tak ta mama vi nejlépe jak ho osetrit. Tam uz by prosté musel byt asistent
oSetrovatel, protoze oni ti asistenti nemiizou podle mého osetrovat. Oni miizou podrzet
tasku, vzit ji do schodut a tak podobné, ale to oSetrovani je stejné véc rodice. Ale pokud
se tam aktudlné stane neco v té tride, tak by meli byt schopni to alespon trochu oSetrit.
To ale zase zdlezi, jestli ta matka to psychicky da, zZe to dité bude osSetrovat nékdo jiny,
kdyz ma to dité uz hodné vazné potize.

Napada vas jesté néco, co jsme behem rozhovoru netesili, co by bylo dilezité zminit?

., Vydrzte, musim se chvili zamyslet, ja vzdycky hodné povidam a pak nevim. Ale jak rikam,
hodné zadlezi na tom institutu, jestli jsou tam ti lidé ochotni, jit do toho rizika. Néjakym
zpiisobem zaclenit to dité. Zalezi samozirejmé na stupni toho handicapu, jestli je to uinosné
nebo netnosné. Tam potom hodné zdlezi | na moznostech toho institutu. Kdyz budete na
vesnici, kde bude jedna Skola, tak tam samoziejmé jsou ty mozZnosti jiné nez u nds, kde je
20 skol v okoli. Tam potom budete hledat priznivéjsi prostredi, nékteri ucitelé to berou
Jjako vyzvu, jakoZe zacleni urcity handicapu do té tridy, Ze ta trida se bude diky tomu ve
spolecnosti rozvijet lip. Protoze vidi, Ze to neni jednoduchy. A mate prosté ucitele, ktery
tohle respektovat nebudou, protoZe se na to neciti. Nam vlastné nikdo zatim klacky pod
nohy nehazel, vsichni to brali jako automatickou véc, Ze ta situace takova je, a naopak z
toho vytezili maximum. Vim ale o pripade, kde rodicim rekli: Mdame tady supl, tridni
ucitelka je nemocnd, do 12:00 tady kluka nechte, ale pak si ho vyzvednete, protoze v
druziné byt nemiize. Oni se bdly toho, ze kdyby se néco stalo, tak ho nebudou schopni
vhodnym zpiisobem oSetrit. Takze Fikam, my jsme méli neskutecné stesti. Uvédomuji Si to,
neberu to jako samoziejmost a rikam to tak i ostatnim. No a kdybych byla matka, ktera
jim to jakoby omila porad dokola, protoze jsou rodice, kteri kdyz si dité néjak ublizi, tak
hned nabeéhnou do skoly a zacnou rvat na ucitele a vycitat jim, co se stalo. Ja tohle udelat
nemuizu, protoze tim padem by se ke mné vsichni otocili zady. To samé i S krouzky, holky
si vyzkouseli spoustu veci, jako i sportit. Ale vzdy t0 bylo diky tomu nasemu pristupu a
pristupu tech lidi. Vyzkouseli si vS§echno, co chtéli. V'im, ale Ze to takhle nefunguje viude.
Bohuzel. On se toho kazdy boji. Viastné mi i bylo receno, zZe kdyby védéli na zacatku, kolik
s tim bude prace, tak se toho tolik neboji. To mi rekli na rovinu, Ze na zacatku predtim
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neznamem byl daleko vétsi strach a respekt, nez kdyz pak poznali v praxi, ze to neni tak
hrozné. *

Jelikoz také trpite touto nemoci mohla byste jesté porovnat, jak to bylo za vas s tim, jak
je to ted’ s vaSimi détmi?

,, Obrovsky. Za mé se to vitbec neresilo, ja jsem vlastné nechodila do skolky, protoze jsem
byla invalidni, v té dobeé, to za komunismu bylo takhle. Byla jsem invalidni, takze jsem
chodila pouze piil roku na predskolni vzdélavani. Do téch 12 let, tak ve skole se to viibec
neresilo tam jsem chodila jako bezné déti na telocvik, na Skoly v prirodeé a tak podobne.
Za nas byla jedna masticka, jedny ndplasti, jedny obvazy a nikdo nic neresil. Ja jsem tu
diagnozu znala, ale nikdy jsem nevédéla, Ze ten rozsah miize byt i na sliznicich v krku. Ze
miize dochadzet ke sriistani prstii a tak podobné. TakzZe se to nebralo vazné a spousta lidi
si myslelo své, stitili se mé a mysleli si, Ze mam néjakou nakazlivou nemoc. TakzZe jsem
byla jakoby izolovand, ne ve své tride, to ani ne. Ale s témi ostatnimi vrstevniky jsem
porad méla pocit, Ze se mé Stiti. Coz dneska viastné je uplné jind doba, a to hlavné diky
té edukaci a diky té osvété, kterou DEBRA déla. Driv se o tom viibec nemluvilo. TakzZe ja
jsem znala jenom nazev epidermolysis bullosa, a to bylo prakticky vsechno.

De¢kuji za rozhovor.

«

., Taky deékuji a dékuji, Ze jste se vénovala tomuhle téematu.
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Priloha I1.1
Tabulka ¢. 2:

Vynofujici se témata v rozhovoru s pani Janou

Proces nemoci dcer
od narozeni po
stanoveni diagnézy
z pohledu matky

Diagnéza u prvni dcery
jako neoéekavana, ale
,Znama*

,U mého prvniho ditéte se projevila zhruba necely mésic po
narozeni.”

,Ja jsem se s timto terminem setkala uZ v détstvi, protoZe tuhle
diagndzu mam od malicka.”

Nedostatecna
informovanost matky
0 veSkerych projevech
nemoci - jako negativni
pfekvapeni

»Ja jsem tu diagnozu znala, ale nikdy jsem nevédela, Ze ten rozsah
muZe byt i na sliznicich v krku. Ze miZe dochézet ke sristani prsti
a tak podobné. ,

,DFiv se o tom vibec nemluvilo. TakZe ja jsem znala jenom nazev
epidermolysis bullosa, a to bylo prakticky vsechno.”

Diagnostika u prvni
dcery jako
nékolikamésiéni
proces

»Projevilo se to tim, Ze méla puchyfek na palci u nohy, vlastné zhruba
v tom mésici, tak néjak. A jelikoZ jsem tu diagnézu znala, protoZe
jsem védéla o co se jedna, tak uz jsme §li k Iékafi uz s tim, Ze ma
epidermolysis buldzu. A nésledné nas poslali na koZni do Prahy do
Motola a pani doktorka uz védéla o EB centru v Brné. TakZe do Brna
jsme se dostali tim padem zhruba v pdl roce od narozeni dcery.”

Vasna diagnéza u

LA U druhého jsme méli udélanou genetiku kvdli jinym zdravotnim

dcery druhé potiZim, takZe tam jsem to vlastné védéla, uz kdyZz bylo v brisku.”
Soucasna situace Pozitivni vyznam ,C0Z dneska vlastné je dpiné jina doba, a to hlavné diky té edukaci
v informovanosti nadace DEBRA a diky té osvété, kterou DEBRA déla.”
spole€nosti

Pozitivni vyznam
Zivota ve velkém
mésté

»-.-My ale méme velkou vyhodu, Ze Zijeme v Praze, takZe ty naSe
moznosti jsou VétSi neZ kdekoliv jinde v republice.”

Diagnéza EB jako
problém

»oamoziejmé byl to velky problém.”

Prvni zkusSenosti s
inkluzi

Pozitivni vyznam
spoluprace centra,
MS a Skoly

»---my jsme chodili s tou star$i dcerou do takového rodinného centra,
které bylo umisténé ve $kolce a dochazely tam i pani ucitelky ze
Skolky. A jedna z nich zjistila, Ze se chci pfihlasit do této matefské
Skolky.”

»-.- 1akZe se toho ujala. Do Skolky jsme byli pfijati...”

,--.Nase Skolka spolupracuje se S$kolou, to znamend, Ze se
pfedskolaci chodi divat do Skoly a délaji se tam exkurze a rizné
spoluprace. TakZe pani ucitelka ze Skoly uz védéla, co ji je. Jaky dité,
s jakym handicapem ji tam sméfuje...”

Aktéri inkluze

Pozitivni vyznam

v pfistupu jedné
uditelky v MS jako
vstricného a
projevujiciho zajem

LA jedna z nich zjistila, Ze se chci pfihlasit do této matefské Skolky.
Ptala se, co by to znamenalo, kdybychom tam nastoupili. A Jestli by
to zviadli oSetfit nebo neosetfit, kdyby se néco stalo. TakZe se toho
ujala.”

Cely ucitelsky shor -
vlastni zajem o
informace a proSkoleni

,KdyZ jsem pfisla do Skoly, tak mné to teda pfekvapilo, protoZe tam
byli zastupci ucitelt z celého prvniho stupné vcetné druZiny, feditele
a zastupkyné. Ja jsem jim vlastné vSem vysvétlila, co to EB
Znamend a vzala jsem jim i fotky..."

,Mame hrozné $tésti na lidi.”

LA navic ti ucitelé pfichazeji s témi napady sami a maji zajem.
Posledné jsem jim poslala takovou pohadkovou knizku Honzika,
kterou vydala DEBRA o téhle nemoci, o niZz si prakticky poZadali
sami.*
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Vliv pozitivnich
zkusenosti

s ucitelskym shorem
na odbourani obav
matky

LAle my jim nikdy nevyCitdme, Ze udélali néco Spatné, protoZe jsme
radi, Ze to funguje tak, tak jak to funguje a Ze se sami zajimaji.”

»-.. My jsme méli asi opravdu velké Stésti, ze jsme nemuseli vibec
nic fesit. Vétsinou se to vdechno domluvilo mimo nas a my jsme byli
postaveni pfed hotovou véc. Ja se vZdy kaZdy rok ptam, jak to bude,
kdyZ jedou na Skolu v pfirodé nebo je na plavani s nékym novym. A
pak mi je fe¢eno: No, jestli ji s nami pustite, tak my budeme radi, Ze
pojede.”

Kolektiv tridy

Jak vaSe dcery pfijmuli d&ti v jejich tfidach?
,Musim fict Ze velmi dobre..."

,NEkteré déti ze Skolky je uz znali, takze uz védéli a tém ostatnim se
fo hezky vysvétlilo.”

Nemocné dité prebira
odpovédnost za sebe,
za sviij pohyb, zakladni
oSetfeni a stavé se
samostatnym

»...0d malicka ucime déti se samooS$etfovat, aby byly schopné byt
samostatné, kdyZ jdou tfeba na navstévu nékam ke kamaradim
nebo na pfespavani. Takze uz dobé, kdy dcera nastupovala do Skoly,
uZ to viceméné zvladala.

Zase z psychologického hlediska je mnohem lep$i, kdyZ to dité ztrati
troSku to pouto k té matce, obzviast kdyz mé handicap. TakZe se pak
to dité citi, jako zdravé dité mezi zdravymi détmi, jestli to fikdm
srozumitelné.”

Vztahy mezi aktéry
inkluze

Vztah ugitell a rodicu
zaloZen na vzajemné
davére a spolupraci

LA nasledné jsme se s pani ucitelkou domluvili, Ze jim udélam
podobnou edukaci.”

»-..oamoziejmé potfebuje jakoby vypomoc, druhy ruce. Takze jsme
se domluvili, Ze ony se budou oSetfovat sami a ti ucitelé, pokud to
pljde a nebude to vétsi draz, tak jim budu délat jen takové ty
sestficky.”

,C0Z zafungovalo, jezdila i na $kolu v pfirodé, kde jsem tedy
zaedukovala i tu zdravotni sestru, kterd tam jela s nimi. TakZe to
takhle plynule pfeslo do $koly.”

,-..1akZe tam ta spoluprace byla nastavena velmi dobfe, a bylo
postarano o to, aby o tom déti védéli a nebali se toho a tim padem
se nechovali zle.”

Pristup uciteld k ditéti
jako motivuijici

LProtoZe oni k tomu opravdu pfistoupili tak, Ze to fe$i, védi o tom,
nevyZaduji néjakou vétsi spolupraci od rodicl a berou to tak, Ze
néjaké dité tam s touto nemoci maji. SnaZi se to dité podporit a
motivovat k tomu, aby délalo véci stejné jako ty ostatni déti, byt' se
tfeba boji.”

Postoj ucitelti i déti
k nemoci - vciténi a
respekt

,Vim, Ze ti ucitelé udélali ve tfidé maximum, Ze se snaZzili ten kolektiv
poucit tak, aby se k nim chovali ohleduplné. Prestaly béhat, davaji na
sebe vic pozor, nestrkaji se, nebo kdyZ se strkaji, tak mimo bliZsi
kontakt téch holek. A nikdy se mi nestalo, Ze by se néco zavazného
stalo a Ze bych na né byla nastvana. Naopak diky tomu, jak k tomu
pfistupuji, byt je tam ta zodpovédnost samozfejmé vétsi, tak se
nebaji toho je vzit na vylet do Skoly v pfirodé. Nechtéji abych u toho
byla ja jako matka oSetfovatelka.”

Odpovédnost rodicl
za Skolni omezeni

v pohybu ditéte —
rozhodujici slovo

LA vlastné chodi i na télocvik. Nejsou omluveny z télocviku, protoZe
jsme se domluvili s uciteli, Ze pokud to pujde a budou moci byt
zndmkované za néjakou aktivitu, tak by bylo dobré, aby se z toho
télocviku a kolektivu nevyjimali.”

Maji domluveno, Ze na télocviku nebudou délat ty véci, kde si mizZou
ublizit. To je napfiklad Splhani, skakani pfes kozu a tomuhle podobné
véci.”

Odpovédnost rodici
za Skolni omezeni
v pohybu ditéte —

,ProtoZe prosté ta zodpovédnost je na nich, oni tu zodpovédnost
néjakou maji.”
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predani
zodpovédnosti Skole

»-.. kdyZ to ta situace dovoli a ten ucitel si troufne, tak prosté pfes tu
kozu skocCi a kdyZ si néco udélaji, tak se prosté oSetfi a ten ucitel to
zviadne sam. Nebo da k dispozici nékoho, kdo té holce pomuze,
takze si myslim, Ze by byla dal§i pomocné ruka nadbyte¢né v naSem
pfipadé.”

Skolsky systém
versus ucitelské
postoje: Je to 0 ochoté
a postojich lidi

»--- jak fikdm, hodné zaleZi na tom institutu, jestli jsou tam ti lidé
ochotni, jit do toho rizika. Néjakym zpdsobem zaclenit to dité. ZaleZi
samozfejmé na stupni toho handicapu, jestli je to dnosné nebo
nednosné.”

»...NEktefi ucitelé to berou jako vyzvu, jakoZze zacleni urCity
handicapu do té tfidy, Ze ta tfida se bude diky tomu ve spole¢nosti
rozvijet lip. ProtoZe vidi, Ze to neni jednoduchy. A mate prosté
ucitele, ktery tohle respektovat nebudou, protoZe se na to neciti.”

,lakZze fikdm, my jsme méli neskutecné Stésti. Uvédomuji si to,
neberu to jako samoziejmost a fikam to tak i ostatnim.”

,Nam viastné nikdo zatim klacky pod nohy nehéazel, v8ichni to brali
jako automatickou véc, Ze ta situace takova je, a naopak z toho
vytéZili maximum.*

,10 samé i s krouzky, holky si vyzkouseli spoustu véci, jako i sportd.
Ale vZdy to bylo diky tomu nasemu pfistupu a pfistupu téch lidi.
Vyzkouseli si vsechno, co chtéli. Vim, ale Ze to takhle nefunguje
vdude. BohuZel.”

»---Ne to si nemyslim, je to spi$ na lidech. Na lidech, protoZe jsou
ucitelé, ktefi by si tohle to tfeba vibec nevzali na zodpovédnost a my
fo musime respektovat. ProtoZe to, Ze to, co popisuji v naSem
pripadé neni problém, tak v nékterych pfipadech samoziejmé mize
byt problém veliky. TakZe je to hodné o lidech, hodné o po$kozeni, o
zdravotnim stavu toho ditéte.”

Vyznam vzajemné
komunikace rodice -
Skola

,Nikdy po mé Skola nechtéla, aby méli osobniho asistenta, protoZe
zaplat' pan Buh to uplné nepotfebuji. A jak fikam, Ze ten télocvik
zviadli. Treba starsi dcera ma vyménu ucitelli, nejvice se stfidaji na
télocviku. Tak se vZdycky dotazuji, jak je to s télocvikem, bude vtom
néjaky problém, nebude, potfebujete néjaky potvrzeni nebo tak? To
ja, kdybych fekla, nebo po mné Skola chtéla cokoliv, tak donesu
potvrzeni, Ze je osvobozena od télocviku. Na to ty holky narok mayji.
Ale vzhledem ktomu, Ze je lepSi, kdyZz se zacleni ati ucitelé to
respektuji. Ba naopak chtéji, aby byly zaclenény i v rémci télocviku,
a to do v8ech aktivit, které mohou zvladnout.”

Preventivni opatieni
pro Uspésnou inkluzi

Vyznam komunikace
nemocné dité — ucitel
- rodi¢

LA pak se ptam, kdo ji bude oSetfovat, nebo jestli je to néjaky
problém, protoZe vZdycky musi byt vybavena kufrem a tak podobné.
TakZe tfeba letos, kdyZ odjela ta starsi dcera na Skolu v pfirodé, tak
se uCitelka ptala, jestli ji méa oSetfit ta zdravotnice, ktera tam je od té
Skoly v pfirodé, nebo jestli chce asistentku té ucitelky. Bétka si fekla
o asistentku, kterou dobfe znéd a ucitelka fekla: Dobfe, jsme
domluvené, kazdy vecer ti pomuzu se osetfit. Takze nic neni
problém, vsechno se to tak néjak vyfeSi samo.”

Dostupnost
specialniho
zdravotnického
materialu

,Holky, nebo nejdfiv Bétka méla povinné batlzek s takzvanou tou
prvni pomoci, protoZze my nemizeme pouZivat oSetfovaci material,
ktery je bézné dostupny v klasickych lékarnickach. TakZe se bez
toho bat(izku, nesméli hnout ze tfidy a chodila s nim i na hfité a tak
dale..."

N&zorna ukézka

projev( nemoci jako
psychicka priprava
pro ucitelska sbhor

,Ja jsem jim vlastné vSem vysvétlila, co to EB znamena a vzala jsem
jim i fotky, jak vypada ten Cerstvy puchyr, jak to vypada strzeny a
podobné. Aby na to byli psychicky pfipraveny, kdyZz nadhodou se v té
Skole néco stane.”
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Systém ,pavouka® pro
zaji$téni inormaci

wJelikozZ to bylo vysvétleno vsem ucitelim prvniho stupné, tak oni o
fom mluvili i ve svych tfidach, protoZe na détech je to vidét...”

Od neznalosti
k sebejistoté opfené o
znalost a zkuSenost

,On se toho kaZdy boji. Viastné mi i bylo feCeno, Ze kdyby védéli na
zacétku, kolik s tim bude prace, tak se toho tolik neboji. To mi fekli
na rovinu, Ze na zaCatku pfedtim neznémem byl daleko vétsi strach
a respekt, neZ kdyZ pak poznali v praxi, Ze to neni tak hrozné.”

Bariéry inkluze

Ugitelsky strach

»---Oni se baly toho, Ze kdyby se néco stalo, tak ho nebudou schopni
vhodnym zplsobem oSetfit.”

Zbavovani se
odpovédnosti
ucitelem

,Vim ale o pfipadé, kde rodic¢tim fekli: Mame tady supl, tfidni ucitelka
Jje nemocna, do 12:00 tady kluka nechte, ale pak si ho vyzvednéte,
protoZe v druziné byt nemizZe. Oni se baly toho, Ze kdyby se néco
stalo, tak ho nebudou schopni vhodnym zptsobem osetit."

Nemocné dité:
Nebezpedi izolace od
kolektivu

»...protoZe na détech je to vidét, jsou obCas zavazané, jsou vidét ty
strupy, tak aby nebyly jakoby za exoty. Takze o tom mluvili ve svych
tridach, vsem to vysvétlili, Ze to neni nakaZzlivé.”

Nedostatecna
vybavenost Skoly

JProtoZe ta Skola, kdyZ jsou tfeba na mensim mésté, déla problémy,
Ze dité s timto handicapem nechce ani vzit, nebo jsou tam velké
bariéry. Ty $koly na menSich méstech nejsou Casto bezbariérové,
nebo tam maji spoustu pfekazek, nékteré déti musi mit i polstrované
Zidle a tak podobné. A kdyZz ma dité sristajici prsty, tak nemdze
napfiklad drZet tasku a u néj uz je téch problémd vic a vic.”

Matka oSetrovatelka
jako mozny faktor
vyrazujici dité z
kolektivu

»Ja nevim, jestli to to dité vycleriuje nebo nevycleriuje. Ale rozhodné
se vice spoléhate na tu mamu nez na toho ciziho ¢lovéka. V ramci té
tfidy to pak zaleZi na uciteli, jak moc dovoli to vyclenéni nebo ne.
Jestli to dité vic stahne do téch aktivit nebo ne. Ale myslim si, Ze to
rozhodné stejné nedéla dobrotu. Ja, kdyz to vidim u nas, tak vzdycky
se to dité prosté vic spoléha na to, Ze ja pomizu, udélam, zafidim.
Mezitim na ciziho se tolik nespoléha, byt za ten rok to neni dplné cizi
Clovék, ale ty moZnosti jsou tam jiné. Ten cizi to dité necha vic
pracovat samostatné a nedéla pro néj takove ty sluzbicky, jestli mi
rozumite.“

LA jind maminka to radéji vyreSila tim, Ze je asistentem, ale v jiné tfidé
a ta dcera ma ciziho asistenta. A to hlavné z toho ddvodu, aby se
vice osamostatnila. Aby se pofad nespoléhala jen na tu mamu.
ProtoZe ty déti se pak stavaji na pomoci toho rodice zavislé, a tak je
lepsi, kdyz maji, pokud je tedy tfeba, asistenta ciziho. Tim se pak
stavaji vice samostatni a uci se spoléhat se sam na sebe.”

Faktory usnadiujici
inkluzi

Specialni proskoleni
ucitelského sboru od

,Ja jsem jim vlastné vSem vysvétlila, co to EB znamena a vzala jsem
jimifotky...”

matky
Edukace spoluzaku »---ve tfidé se udélala edukace a méli k dispozici materidl z DEBRY.
formou hry Méli omalovanky, kvarteta a podobné, takZe se to udélalo formou hry.

Posledné jsem jim poslala takovou pohadkovou knizku Honzika,
kterou vydala DEBRA o téhle nemoci, o niZz si prakticky poZadali
sami. JelikoZ jsou tam prosté dvé déti s touhle nemoci, tak tuhle
knizku a podobné pomicky co DEBRA vydava, pouZivaji jako
nastroje pro inkluzi. Aby ostatni déti védéli, Ze mezi nimi jsou i taci,
co maji urcity handicap, ale neznamena to néjaky problém.”

Matka oSetrovatelka

jako aktér usnadiiujici

inkluzi

»oamoziejmé jsou maminky, které kdyZ maji takto postiZené dité
chodi délat asistenta do Skoly.“

»...lak tam protoZe ty maminky, aby zjednodu$ili a ulehdili tu praci
Skolnimu systému, tak se sami stavaji asistenty osobnimi. Udélaji si
Skoleni a pak jsou s témi détmi. Jedna maminka to vyfeSila tak, Ze
byla pro své dité asistentem sama, a to jak ve Skolce, tak ho
nasledovala i do té Skoly.”
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,...5amoziejmé s ohledem na to, pokud méa to dité velké problémy,
co se tyce klze. Tak ta mama vi nejlépe jak ho o$etfit. Tam uZ by
prosté musel byt asistent oSetfovatel...”

Pfistup rodiny
k nemoci ditéte

,Ne, my jsme k tomu pfistupovali tak, Ze kdyZ jde dité vedle vas,
zakopne, tak ho v Zivoté nechytite. A to samé se mize stat i tém
ucitelim, komukoliv, s kym to dité jde, nemiZete tomu pfedejit.
Nem(Zu nikomu nadavat za to, Ze se tomu ditéti néco stalo, protoZe
se to nedalo ohlidat. Ano je snadné jim ubliZit, nebo si ublizi sami
Sobé.“

,No a kdybych byla matka, ktera jim to jakoby omila pofad dokola,
protoZe jsou rodice, ktefi kdyZ si dité néjak ublizi, tak hned nabéhnou
do $koly a zacnou fvat na ucitele a vycitat jim, co se stalo. Ja tohle
udélat nemuZu, protoZe tim padem by se ke mné vsichni otoCili zady.”
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Ptiloha II1
Rozhovor s p. Zuzanou

Jak a kdy jste se setkali poprvé s nemoci motylich kiidel, jaky je Zivot s touto nemoci a
jak nemoc probéhla u Vaseho ditéte?

,»Ja jsem latinsky nazev Epidermolysis bullosa znala asi od malicka, protoze jsem ho méla
napsany v papirech od doktorii jesté ze Slovenska, jsem totiz ze Slovenska. Ale na
Slovensku v 80. letech o tom nikdo moc nevédél, a tak mamince i mé rikali, Ze mdam ekzém,
Ze z toho vyrostu tak do 18 let. No a 18 mi uz ddvno bylo a ja jsem z toho nevyrostla a je
to tady se mnou az do dnes. Viibec jsem to neresila, Zila jsem si svij Zivot, détstvi,
dospivani, dospélost. Chodila jsem do Skoly, sice jsem nehrdla takové ty venkovni hry.
Sporty jsem nedélala, protoze jsem se bdla, Ze se zranim. Mam dve déti, dcerka je zdrava,
ale u syna se nemoc projevila. Narodil se cisarskym rezem, a protoze jsem ho neméla u
sebe na pokoji, tak jsem hned nevidéla, co mu je. Prinesli mi ho asi po dvou dnech, a ja
Jjsem sivsimla, zZe je hodné poskrabany na tvari, ma sedienou bradu a puchyre na prstech.
Tak jsem zacala patrat po tom latinském ndzvu, ktery jsem znala a internet mi ukdzal, Ze
existuje DEBRA CR. Hned jsem kontaktovala doktorku na novorozeneckém a ta nas
potazmo objednala rovnou do Brna. Na prvni navstévu, jsme se dostali, kdyz Samkovi
bylo 10 dni. Po odbéru krve z paty, se Samkovi kiize strhla a vytvorilo se mu rudé kolecko
o velikosti padesatikoruny. Kdyz to pani primarka v Brné vidéla a uz jen kdyz vidéla mé,
tak védela zZe je to Epidermolyza. Genetikou nam zjistili, Ze mame uplné to stejné. Je to
kiizi vSude tam, kde je pod tou kiizi, néjaka kost nebo kloub. To znamena kotniky, nohy,
prsty, nart, kolena, lokty i celé ruce. Nemame nehty, a na zadech v oblasti pdtere se ndm
tvori puchyre. Sebemensi tlak nebo Spatny pohyb na prostéradle, nam tu kuzi sedre.

~roor

Jaké pouzivate zdravotni pomucky pro své dité, nebo néjaké specialni obleceni ¢i obuv?

,Samik od malicka pouziva specidlni protetické rukavicky, které jsou usite na miru.
Kazdy rok mu nechavam §it plus minus ¢tyri pary rukavic. Sije nam to pani, kterd Sije
névleky pro lidi s popéleninami, ja& mu jen zmérim ruce a obkreslim mu je na papir. Ona
nam pak posle jeden pdr rukavic na zkousku, a pokud sedi tak nam usije dalsi. Sije je v
Cerné a télove barve a jelikoz je Samko chlapec, tak chce jenom cerné. Ty rukavice nosi
venku a na aport. A pak mu déla taky navleky na kolena, které jsou taky na miru a jsou
od pulky btka az do pulky stehna, prosté aby drzeli a na tom misté, kde se miize zranit. A
kdyz se zrani tak ho navleky ochrani pred strzenim vétsi plochy kiize, vytvori se mu sice
puchyr, ale nevyradi ho to na tak dlouho, jako kdyby ty navieky nemeéel. A obleceni se
vetsinou snazime kupovat bavinu, protoze Samko se hodné poti a kdyz je zpoceny, tak se
mu trhd ta kiize vice. PFisli jsme na to, Ze nezadlezi, jaké md boty, protoZe ve vsech, CO
jsme vyzkouseli se mu puchyre délali, diilezité je, aby ta bota nebyla na kotniku, ale pod
kotnikem. TakZe nosi porad ponozky i do sandalii, protoze ta noha nemiize byt v téch
botach bosa, to mu prosté nedéla dobre. *

Mg¢li jste néjaké obavy pii ndstupu ditéte do skoly, ¢i jste méli jiz néjaké predchozi Spatné
zkuSenosti?

.S ndstupem Samka do Skolky jsme neméli moc dobré zkuSenosti, protoze u jedné skolky,
ktera byla bliz skole, nam pani reditelka, vyslovné rekla, Ze tak nemocné dité a s timto
onemocnénim ve Skolce mit nechce a mit nebude. Takze tam nds tim padem nevzali, a to
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Jjsme méli letacky a vSechny informacni dokumenty o nemoci. T 0 Ze se nemuseji bat,
Ze t0 neni nakazlivé v této skolce nepochopili. Tak jsme zkusili jednu Skolku v Berouné,
ktera ma ale zaméreni na postizené déti, na autisty a mentdlné i fyzicky postizené deti.
Ale protoze Samko zacal mluvit v jednom roku, znal barvy, slovicka a byl moc Sikovny
v tomto ohledu, tak tam rekli, zZe tam by nemél co délat. Samko by se tam nevyvijel, jelikoz
tam byly mentdlné nemocné deéti, které se ucili podle karticek a nékteré se ucili i jist, tak
tam jsme z logickych divodii prosté nesli. Nakonec jsme do jedné Skolky prijati byli, ale
podminkou bylo podepsdni papirii, zZe je mi jako rodice nikdy nebudeme Zalovat za spatné
oSetreni ¢i zranéni souvisejici s touto nemoci. Bylo to prosté nutné zlo, ale mé bylo jedno
jak ho osetri, pro me bylo diilezité, aby ta rana byla zakryta. Takze tam byly veliké
predsudky u toho oSetrovani, Ze Skolka neni zdravotnické zarizeni. Holt byla doba, kdy
tech déti bylo moc a téch skolek bylo madlo. Nakonec tam SamKo chodil tii roky, néjak s
odirenyma usima jsme to zvlddli a bala jsem se, co bude ve skole. Ale nakonec se ukazalo,
Ze ta Skola je asi to nejlepsi, co nas potkalo. Pani ucitelka je vstiicnd od zacatku, neboji
se toho a taky byla super pani vychovatelka, kterda ma néjaky ten zdravotnicky kurz a
neboji se ho osetrit. Kdyz se néco stalo, jen mi referovala po Skole, Samko udélat to a to,
stalo se mu to a to, je to osetrené. A ja jsem podékovala a byla jsem velice rada za to, Ze
to udélala a nebdla se. Prosté je to kluk, nevydrzi sedét a obcas déla lumparny. Casto jim
z toho museli stat vlasy na hlavé, ale prosté stalo se, oSetii se a jedeme ddl. Pani ucitelka
ho taky bere do skoly v prirodé, neboji se napsat SamKo je v poradku, nebo Samkovi se
stalo to a to. Nikdy jsme tam pro néj nemuseli prijet diive a odvézt si ho domii. Absolvuje
i vylety. Nosi si s sebou oSetrovaci materidl a taky si uz dneska umi rict, jak to oSetrit a
poradi tomu dospélému, ktery to neumi. Ve skole je osvobozeny od télocviku, ale kdyz
délaji néco, co miize i on, tak to dela s nimi. Nesplha, neskace pres kozu nebo do pisku,
ale aspon jsi tam zabéhd. Pan reditel je s tim srozumen. Papir Ze je dité osvobozeno od
telesné vychovy, se ma davat na zacatku kazdého skolniho roku. Ale jelikoz EB neni
nemoc, kterd se za rok vyléci uplné a clovék je zdravi, tak mi tam mdme jeden papir od
zacatku. A dohodli jsme se, Ze ten papir slouzi na celou zdkladni Skolu a nebudeme to vic
resit. Takze se Skolou mame jenom dobré vztahy a zkusenosti. Ucitelka se mnou
komunikuje po mailu, po telefonu, pres WhatsApp. Pise kdykoliv se néco déje, nebo nedeéje
a ujistuje se, jestli mame ty osetiovaci materialy a vsechno sebou, kdyz jedou na néjaky
vylet. Takze u Skoly je ta komunikace stoprocentni a pouze pozitivni na rozdil od té
Skolky. "

A mate né&jaké obavy do budoucnosti, napiiklad kdyby se zménila ucitelka?

“No ja doufdam, Ze zZadné obavy mit nemusim, ale jsem si védoma, zZe neni ucitelka jako
ucitelka. Dcera ma napriklad ucitelku, kterd se cely rok neozve, a to je v 6. tiide, takze ja
vitbec netusim, jak to bude, az Samko jednou nastoupi na druhy stupen. Doufam, Ze kdyz
Samko bude mit novou ucitelku, tak ji ta predchozi K té nemoci néco rekne, pouci ji a ujisti
Ji, Ze se neni ceho bat, Ze to neni az tak hrozné. Hlavné ja jsem pordd k dispozici a staci,
kdyz mé kontaktuji. Do Skoly dojedu z prace do 20 minut a pokud je to tieba prijedu,
oSetrim a zase odjedu. Ve Skole se stavaji i horsi urazy a v nasem pripadé se vétsinou
Jjedna jen o obvdzani poranéného mista, neni to pordd na doktora, ale musi se to oSetrit
hned. A taky si myslim zZe ty deti uz budou taky starsi a Ze ty ucitelé si to Feknou. Pevné
vérim v to, ze to tak bude a zZe se nebudu bat, co bude v té Sesté tride.

Mij komentai: Tak on uz také bude vétsi, takze se o sobé vlastné, kdyz to pijde, postara
sam.
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,,No to doufam, uvidime no.*

Dalsi komentar: Ale myslim si, Ze je docela diilezité, aby znal postup oSetfeni a umél se
oSetfit sam, samoziejme na téch mistech, kde je mozné se sam oSetfit.

,,Ano to mate pravdu a my ho to odmalicka ucime, nejprve to spis okoukaval, jak a co
delame. UCcili jsme ho to postupné, nejprve tedy vzdy sledoval, pak jsme mu spise jen
asistovali a dnes uz se viceméné dokdze osetrit sam. Ja ho jen zkontroluji a osetrim mista
na které si nedosahne. Mame i siroké a hrubé jehly, které ndm slouzi k propichnuti
puchyre. Staci kdyz puchyr propichne dvakrat a ono to pak vytece vsechno ven, pak uz se
postizené misto jen zalepi. A i to uz Samko dnes zvlada sam. Samoziejmé je ale jistotou,
kdyz je pobliz néjakad osoba, kterd mu je schopna hned pomoci, kdyz je to potieba. “

Kdyz se vratime k té télesné vychové, jak to bylo zprvu na hodinach? Nejdiiv tam jenom
sed¢l a postupné se zapojoval, nebo uz ze zac¢atku ho zacali zapojovat, pokud to tedy §lo?

,,No ja si myslim, Ze oni ho vitbec nezapojovali, to on se zapojil sam. Nevydrzel prosté
sedet na misté a jen na né koukat. Nejdrive to v ucitelkach vyvolavalo strach, ze se mu
néco stane a nevedeli co driv, jestli sledovat jeho nebo ostatni déti. Ale jelikoz nemiize
delat Zadné kontaktni a micovi sporty, tak mu zustalo jen to béhani. Takze si v hodiné
telocviku zabeha alespon ta kolecka, i kdyz u toho pani ucitelka trne hruzou. Mluvila
S nami o tom i na tridnich schiizkach, ze Samko zase behal. Nechteéli jsme mu ale odeprit
tuhle jedinou moznost, jak se zapojit do télocviku, tak jsme se s ucitelkou domluvili, Ze mu
béhani dovoli, takze si na to nakonec zvykla. Samozirejmé ma porad strach, Ze se mu miize
néco stat, ale uz neni takovy jako ze zacatku. *

Vytkla vam nékdy néco $kola, ve smyslu, Ze byste se o to méla postarat sama?

,, Ne ve skole se nikdy nic takového nestalo. Ale jeste ve skolce nam délali obcas problémy,
Ze je tam Samko dlouho a Ze si ho uz mame vyzvednout. Pritom Skolka fungovala dokonce
do Sesti a ja pracovala do tri a nikdy by mé nenapadlo ho tam nechat az do téch Sesti
hodin. Ve skole se nam tohle nestavalo. Jednou jsme se dokonce dostali do velké zacpy
na dalnici D5 a nevedeli jsme, kdy se do skoly pro Samka dostaneme. Kdyz jsem to volala
do druziny, tak ucitelka viibec neresila, Ze je nemocny a ze si to mame okamzité néjak
zaridit. Prosté se tak stalo a ona tam s Nim V té druziné pockala o chvili déle. Ve skole
Jsou prosté ochotni a spolupracuji. Ucitelka, ktera ho ma na starosti si umi rict, kdyz néco
potiebuje nebo si i pta, jak se, co deld nebo jestli ma néco koupit.

Takze vlastné sama pani ucitelka projevuje zajem?

., Ano a v ramci moznosti se toho neboji. Ona ma totiz fobii z jehel, a to ja respektuji.
Takze to dneska resime tak, Ze Si t0 Samko udéla sam. Ona jenom dohlizi a pokud to
Samko sam nezvlada, tak jdou za tou pani druzindrkou a ona mu pomiize. Pani ucitelka
miuize zustat tam, kde sedi a nemusi se bat téch jehel. Ona se moc snazi i by mu chtéla
pomoci, ale ten strach z jehel ma opravdu velky a tomu ja rozumim, prosté to nezménime,
kdyz ji jehly nedélaji dobre.

Jelikoz trpite také timto onemocnéni miizete porovnat, jak to bylo u Vas?
,, Tak ja jsem nehrala zddné micové hry, ale na rizné akce Skoly, jako jsou vylety, jsem

jezdila. Nicméné jsem Zila stale ve strachu, Ze si ublizim, Ze si sediu kotnik nebo koleno,
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kdyz upadnu. V té dobé hlavné nebyly ani Zadné zdravotni pomiicky a viibec se o tom
nemluvilo. Bylo to slozitejsi a lidi se k tomu staveéli vice negativné nez dnes, protoze to
byla velka neznama. Dnes je spoustu zdravotnich pomiicek, existuji riizné brozury, vsude
jsou billboardy. Skoro kazdy dnes vi, Ze se nejednd o nakazlivou nemoc a uz si lidé
nevytvareji takove predsudky. Ja jsem si jako mala prisla jako pokusny kralik, zkouseli
na mé riizné masticky. Vlastné mi to ze zacatku ani poradné nikdo nevedeél vysvétlit a ja
leta Zila s tim, Ze mdm osklivy ekzém. Moji rodice pak prisli na to, Ze mi pomdhd to more,
takze se mnou jezdili do Bulharsko a Rumunska. Ale neznala jsem nikoho se stejnym
problémem a dost casto jsem se citila nepochopena a osamocend. Dnes uz s tim dokazu
Zit, ale byly i tezké chvile, kdy mi nebylo lehko. “

A spatiujete tedy v té Skole n&jaké ty bariéry nebo mate néjaky navrh, co by se tieba
mohlo zménit, trosku jesté zlepsit, aby byl ten Zivot toho ditéte v té Skole byl dejme tomu
jednodussi, ptirozenéjsi?

., K té skole asi ne, tady ja probléem nemam. Problém byl hlavné v té skolce, kde prosté
toho Samka zavrhli, jako kdyby mél néjakou prenosnou nemoc, kde osetrit ho je problém
a videt to jeste vetsi. Fyzicky to neni tak hrozné a tady se spise ucitelky boji, aby mu
neublizili uz jen tim, Ze ho oSetii. Ale prosté tomu ditéti vitbec neublizite, kdyz mu to
Osetrite, on snese o hodné veétsi bolest, nez byste cekali. To pichnuti puchyre to uz tak
neboli. 4 jemu staci kdyz mu to zavazete, on hned pociti Ulevu a chova se jako by se nic
nestalo. Pokracuje dal v tom, co délal predtim, byt s nejakym omezenim, kdyz ho
napriklad boli ta ruka. Ale v té skolce ho zavrhli uplne, ze tam takové dite nechteji a mit
nebudou, tak to byla prosté pro mé takova velice Spatna zkuSenost. A J& jsem pak nevédeéla
co dal. Pak jsem psala na DEBRU, at’ mi néjak pomohou. At mi poslou néjaké to povidani,
néjaky ten dopis, abych to pak dala do nasi skolky. Takze i kdyz tam byly néjaké ty krouzky
v té Skolce, tak jeho nevzali ani na obycejny hudebni krouzek, kde deéti zpivaly a ucitelka
hrala na klavir. Protoze tam se hybe, decko miize béhat a tam se miize néco stat, takze
nebyl nikde. Chodil sice na vylety, ale ja& jsem méla porad takovou malou dusicku, Ze mi
zavolaji nekde z Karlstejna, Ze si pro néj budu muset dojet. Takze tam to bylo takové
narocné v té skolce. Clovék nikdy nevédeél, kdy mi zavolaji. A o prazdninach to bylo stejné,
protoze kdyz jsou letni prdazdniny, tak se ty skolky stiidaji a naseho Samka nikdo nechtel.
Takze my jsme ty prazdniny vyuzit ani nemohli, my jsme prosté vyuzivali babicky na
Slovensku a byli jsme tady s nim doma, takze v tom byla ta skolka o to horsi. Tam nebyla
Zadna ochota se to naucit a prijmout to décko mezi sebe. Je sice néjak nemocny, ale neni
to smrtelna nemoc, Ze by jim to muselo néjak extrémné vadit té Skolce. *

A ted aktualn¢ kdyZ vy nespatiujete Zadné ty bariéry, jelikoZ jste spokojena, narazila jste
na skvélé lidi, kteti vyjdou vstiic. KdyZ jste v kontaktu vlastné s t€émi lidmi dal$imi, ktefi
maji déti taky takhle nemocné, pies tu DEBRU. Mate mezi kamarady tfeba n¢koho, kdo
by mél prave Spatné zkusenosti se Skolou?

,»INo se Skolou ani ne, tam kdyz uz ma to dité néjaké vetsi poskozeni nebo by ho i ta Skola
nechtéla, tak to maminky resi tim, zZe se stavaji sami jejich asistentkami. Ale v okoli mame
jednu holcicku, taky si asi myslim, Ze je to dystroficka forma, ale je na tom hir. A taky
Jim vysli vstric, 1 mésto jim vyslo vstric. Doktora maji, kdyz si reknou. A nemusi cekat
néjak dlouho, takze ja si myslim, Ze z toho okoli tady kolem mé jsem byla na tom nejhiii
ja s tou Skolkou. Vim, Ze ta Praha taky neméla zZadné problémy. Tam je taky pacientka,
ktera ma dve holcicky nemocné a byli v jedné tride dvé holcicky a nebyl problém. No tady
v Berouné by se z toho asi zblaznili, kdyby méli dvé takové déti v jedné tiide, to by asi
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nerozdychali. No, takze my jsme byli podle mé na tom hiii* tady z toho okoli, o j& vim.
Ani v Pisku nebyl problém, ani v té Praze, nikde, jenom u nés v Berouné. Tak to jsem byla
trosku zoufala, kdyz jsme resili tu skolku.

To asi mohlo byt tim, Ze takové malé dite se o sebe témet nepostara, prosté potiebuje, aby
tam n¢kdo byl, pokud se néco stane. Oni tu zodpovédnost mit nechtéli?

., Nechtéli, porad tvrdili, Ze nejsou zdravotnické zarizeni. Ale ja jsem po nich nechtéla,
aby mi to dité néjak operovali. Ja jsem chtela, aby mu to zalepili tou naplasti nebo pichli
ten puchyr a zalepili to a tim to konci. JAvim, Ze pro mé je to normalni, zZe stane se néco,
dam tam tu naplast a zalepim, zavdzu. Ale to je stejné, jako kdyz zdravi clovek ma néjaky
puchyr nebo otlak taky se 0 to postara, zalepi si to a ma néjakou ndplast. My mame taky
svoje néplasti a zalepit to je podle mé malickost. Ja v tom nevidim problém, asi je to,
protoze ja s tim ziji tolik let a pro mé je to bézna véc. Druha dcera je zdrava a kdyz se
odre tak ji to preci taky zalepim a nic se nedéje.

Napada vas jesté néco, co bychom mohli doplnit nebo dodat?

,,Asi ne. Uvidim, jak to bude az Samko nastoupi na druhy stupen a doufim, Ze ta nova
ucitelka si vezme néjaké rady, nebo zkusenosti od té ucitelky z toho prvniho stupne. A Ze
toho nebude ucitelka bat. Protoze kdyz se clovék boji, to je podle mé to nejhorsi. Pak mé
predsudky. TakzZe ja doufam, ze to nebude horsi. Nerikam, Ze to bude jeste lepsi, ale mohlo
by to byt aspon tak, jak je to ted na tom prvnim stupni a Ze to bude pokracovat i do toho
druhého

A stard se a projevuje zdjem o informovanost i Skola, nebo jen o ochoté téch
individualnich pracovnikii ve skole?

,,Je to hodné o ochote téch lidi. Samozriejmé na skolach funguje néjak ta inkluze, ale ta
Jjim podle mé nijak nemiize naridit pecovat v hodinach o nemocné dité. Jak jsem rikala,
ja jsem narazila na skveélé lidi. A ta ochota, a to pochopeni musi byt, jak na strané rodicu,
tak i té skoly, aby to néjak fungovalo. A u ndas si ty informace predali ti ucitelé mezi sebou.
Po predchozi zkusenosti se skolkou jsem se snazila udélat to pro tu skolu co nejjednodussi.
Dala jsem jim tam podrobny navod, jak se to osetiuje i fotky. Ty fotky opravdu nejsou na
pohled hezké, ale jsou barevné a je to na nich krdasné zndazornéno. A ty fotky poslouzily
Jako velka pomiicka pro jejich predstavu, jak by to mohlo vypadat a co by se mohlo stat.
V navodu zase bylo, jak oSetiovat kterou ranu se srozumitelné vypsanym postupem. Ja
Jjsem resila podle mé jenom tu vychovatelku v druzine, méla jsem strach, zZe si ho tam
nebudou chtit nechavat. A nejpodrobnéji jsem to probrala s tridni ucitelkou, sedéli jsme
spolu dlouho, abych proste novému cloveku vysvetlila, co to je za nemoc. Jak se se chovat,
jak se o to postarat, kdyz se néco stane. Prosté asi ani neni mozné to naucit vsechny ty
ucitele, protoze nékteri ani neprisli do styku s nasim Samkem. Dnes s nim ve Skole neni
Zadny problém a myslim si, Ze oni si musi kolikrat poradit i s horsimi vécmi, nez je nemoc
motylich kiidel. Takze za mé by to bylo takhle vse.

Tak ja Vam moc dékuji za rozhovor a rada od vas zase uslySim, téeba jak to dopadne v té
Sesté tfid¢ a snad bude vSechno v potadku.

, Dam védet, taky dekuji. *
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Priloha II1.1
Tabulka ¢. 3:

Vynofujici se témata v rozhovoru s pani Zuzana

Proces nemoci ditéte
od narozeni po
stanoveni diagnézy

z pohledu matky

Prvni setkani

s diagnézou uz

v matéiné mladi jako
mylné - je to jen

Ja jsem latinsky ndzev Epidermolysis bullosa znala asi od malicka,
protoZze jsem ho méla napsany v papirech od doktori jesté ze
Slovenska, jsem totiZ ze Slovenska. Ale na Slovensku v 80. letech o
tom nikdo moc nevédél, a tak mamince i mé fikali, Ze mam ekzém,

ekzém Ze z toho vyrostu tak do 18 let. No a 18 mi uZ davno bylo a j& jsem
Z toho nevyrostla a je to tady se mnou aZ do dnes.”
Neznalost a hledani Matka jako badatelka | ,Mam dvé déti, dcerka je zdrava, ale u syna se nemoc projevila.”
diagnézy po diagnoze

,Narodil se cisafskym fezem, a protoZe jsem ho neméla u sebe na
pokoji, tak jsem hned nevidéla, co mu je. Pfinesli mi ho asi po dvou
dnech, a ja jsem si vSimla, Ze je hodné poSkrabany na tvafi, ma
sedfenou bradu a puchyfe na prstech. Tak jsem zacala patrat po tom
latinském nézvu, ktery jsem znala a internet mi ukazal, Ze existuje
DEBRA CR.“

Véasny kontakt s tim
spravnym odbornym
lékafem

,Hned jsem kontaktovala doktorku na novorozeneckém a ta nas
potazmo objednala rovnou do Brna. Na prvni navstévu, jsme se
dostali, kdyz Samkovi bylo 10 dni.”

Konec nejistoty

Konec tapani

v diagndze, velmi
rychla a spravna
diagnostika odborné
lékarky

,Po odbéru krve z paty, se Samkovi kiize strhla a vytvorilo se mu
rudé kolecko o velikosti padesatikoruny. KdyZz to pani primarka
vBmé vidéla a uz jen kdyz vidéla mé, tak védéla Ze je to
Epidermolyza.”

Potvrzeni spravnosti
diagnozy genetickymi
testy

,Genetikou ném zjistili, Ze méme Upiné to stejné. Je to dystroficka
forma, to je ta nejtéZsi, ale my dva mame mirné projevy, takZze mame
tu tenkou kuzi vSude tam, kde je pod tou kiZi, néjaka kost nebo
kloub. To znamena kotniky, nohy, prsty, nart, kolena, lokty i celé
ruce. Nemame nehty, a na zadech v oblasti patefe se nam tvofi
puchyfe. Sebemensi tlak nebo $patny pohyb na prostéradle, nam tu
kozi sedre.”

Soucasna situace
v informovanosti
spolecnosti

Dnesni informovanost
spole¢nosti

,Dnes je spoustu zdravotnich pomlicek, existuji rizné broZury, vsude
jsou billboardy. Skoro kazdy dnes vi, Ze se nejedna o nakaZlivou
nemoc a uz si lidé nevytvareji takové predsudky.”

Pozitivni vyznam
nadace DEBRA - zdroj
informovanosti a
podpory rodiny

»---EXiStuji rGzné broZury, vsude jsou billboardy.”

,Pak jsem psala na DEBRU, at’ mi néjak pomohou. At mi poSlou
néjaké to povidani, néjaky ten dopis, abych to pak dala do nasi
Skolky.”

Prvni zkusSenosti s
inkluzi

Velmi negativni
zkusSenosti s inkluzi
do Skolky — zoufalstvi
a bezmoc, zakotvené
v matciné paméti tak
hluboko, Ze se se

k témto zkuSenostem
stale vraci

.S nastupem Samka do Skolky jsme neméli moc dobré zkusenosti,
protoZe u jedné Skolky, ktera byla bliZz Skole, nam pani feditelka,
vyslovné fekla, Ze tak nemocné dité a s timto onemocnénim ve
Skolce mit nechce a mit nebude. TakZe tam nas tim padem nevzali,
a to jsme méli letacky a vSechny informacni dokumenty o nemoci. To
Ze se nemuseji bat, Ze to neni nakazlivé v této Skolce nepochopili.

,Nakonec jsme do jedné Skolky pfijati byli, ale podminkou bylo
podepsani papird, Ze je mi jako rodice nikdy nebudeme Zalovat za
Spatné oSetfeni ¢i zranéni souvisgjici s touto nemoci. Bylo to prosté
nutné zlo, ale mé bylo jedno jak ho o$etfi, pro mé bylo ddlezité, aby
ta réna byla zakrytd. TakZe tam byly veliké pfedsudky u toho
oSetfovani, Ze Skolka neni zdravotnické zafizeni. Holt byla doba, kdy
téch déti bylo moc a téch skolek bylo malo...*

,... jeSté ve Skolce nam délali obcas problémy, Ze je tam Samko
dlouho a Ze si ho uZ mame vyzvednout. Pfitom $kolka fungovala
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dokonce do Sesti a ja pracovala do tfi a nikdy by mé nenapadio ho
tam nechat az do téch Sesti hodin.“

»Problém byl hlavné v té $kolce, kde prosté toho Samka zavrhli, jako
kdyby mél néjakou pfenosnou nemoc, kde oSetfit ho je problém a
vidét to jesté vetsi.”

,Chodil sice na vylety, ale ja jsem méla pofad takovou malou duicku,
Ze mi zavolaji nékde z Karlstejna, Ze si pro néj budu muset dojet.
TakZe tam to bylo takové néroéné v té Skolce. Clovék nikdy nevéde,
kdy mi zavolaji. A o prazdninach to bylo stejné, protoZe kdyZ jsou
letni prazdniny, tak se ty Skolky stfidaji a naseho Samka nikdo
nechtél. TakZze my jsme ty prazdniny vyuZit ani nemohii...”

,INo tady v Berouné by se z toho asi zblaznili, kdyby méli dvé takové
déti v jedné tfidé, to by asi nerozdychali. No, takZe my jsme byli podle
mé na tom hiif tady z toho okoli, co ja vim. Ani v Pisku nebyl problém,
ani v té Praze, nikde, jenom u nas v Berouné. Tak to jsem byla troSku
zoufala, kdyz jsme Fesili tu Skolku.”

Obavy tvafi v tvar
obecné
neinformovanosti o
chorobé po
pfedchozich
negativnich
zkuSenostech

s nastupem do Skolky

»-..Nakonec tam Samko chodil tfi roky, néjak s odfenyma usima jsme
to zviadli a béla jsem se, co bude ve Skole.”

Aktéfi inkluze

Reditel - spise jako
méné aktivni aktér
inkluze ale ochotny a
srozumeény se situaci.

,Pan feditel je s tim srozumén. Papir Ze je dité osvobozeno od
télesné vychovy, se ma davat na zaCatku kazdého $kolniho roku. Ale
JelikoZ EB neni nemoc, ktera se za rok vyléci dpiné a Clovék je zdravi,
tak mi tam mame jeden papir od zacatku. A dohodli jsme se, Ze ten
papir slouZi na celou zakladni $kolu a nebudeme to vic fesit.”

Vliv pozitivnich
zkuSenosti na
odbourani obav matky

LAle nakonec se ukazalo, Ze ta Skola je asi to nejleps$i, co nas
potkalo.”

Postoj matky

k ucitelskému strachu
—domluva s
porozuménim

,Nejdfive to v uCitelkach vyvolavalo strach, Ze se mu néco stane a
nevédéli co dfiv, jestli sledovat jeho nebo ostatni déti. Ale jelikoZ
nemuZe délat Zadné kontaktni a micovi sporty, tak mu z(istalo jen to
béhani. TakZe siv hodiné télocviku zabéhd alespori ta kolecka, i kdyz
u toho pani ucitelka trne hrizou. Miuvila s nami o tom i na tfidnich
schizkach, Ze Samko zase béhal. Nechtéli jsme mu ale odepfit tuhle
jedinou moznost, jak se zapojit do télocviku, tak jsme se s ucitelkou
domluvili, Ze mu béhéani dovoli, takZe si na to nakonec zvykla.
Samozfejmé ma porad strach, Ze se mu miZe néco stat, ale uz neni
takovy jako ze zacatku.”

Tridni ucitelka -
primarné vstficny
postoj

»Pani ucitelka je vstficna od zacatku, neboji se toho...”

LPani ucitelka ho taky bere do Skoly v pfirodé, neboji se napsat
Samko je v pofadku, nebo Samkovi se stalo to a to. Nikdy jsme tam
pro néj nemuseli pfijet dfive a odvézt si ho domu. Absolvuje i vylety.
UCitelka, kterd ho ma na starosti si umi fict, kdyZ néco potfebuje nebo
Si i pta, jak se, co déla nebo jestli ma néco koupit.”

Fébie tridni ucitelky

,Ano a v ramci moZnosti se toho neboji. Ona ma totiz fobii z jehel...”

Reakce matky na fobii
tfidni ucitelky — vciténi
a pochopeni

,Ona ma totiZ fobii z jehel, a to j& respektuji. TakZe to dneska fesime
tak, Ze si to Samko udéla sam. Ona jenom dohliZi a pokud to Samko
sa&m nezvlada, tak jdou za tou pani druzinafkou a ona mu pomuze.”

,Pani ucitelka mize zistat tam, kde sedi a nemusi se bat téch jehel.
Ona se moc snaZi i by mu chtéla pomoci, ale ten strach z jehel ma
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opravdu velky a tomu ja rozumim, prosté to nezménime, kadyz ji jehly
nedélaji dobre.”

Pani vychovatelka
z druziny - vstficny
postoj zalozeny na
ochoté a dobré
komunikaci

,-.-a taky byla super pani vychovatelka, ktera ma néjaky ten
zdravotnicky kurz a neboji se ho o$etfit. KdyZ se néco stalo, jen mi
referovala po Skole, Samko udélat to a to, stalo se mu to a to, je to
oSetfené. A ja jsem podékovala a byla jsem velice rada za to, Ze to
udélala a nebala se.*

~Jednou jsme se dokonce dostali do velké zacpy na délnici D5 a
nevédéli jsme, kdy se do Skoly pro Samka dostaneme. Kdyz jsem to
volala do druziny, tak uéitelka viibec nefeSila, Ze je nemocny a Ze si
fo mame okamZzité néjak zafidit. Prosté se tak stalo a ona tam s nim
v té druZiné pockala o chvili déle.”

Nemocné dité — aktivni
dité

,No ja si myslim, Ze oni ho viibec nezapojovali, to on se zapojil sam.
NevydrzZel prosté sedét na misté a jen na né koukat.”

,Ve Skole je osvobozeny od télocviku, ale kdyZ délaji néco, co miZe
i on, tak to déla s nimi. Ne$plha, neskace pres kozu nebo do pisku,
ale aspori jsi tam zabéha.”

,Prosté je to kluk, nevydrzi sedét a obdas déla lumpérny. Casto jim
z toho museli stat viasy na hlavé, ale prosté stalo se, oSetfi se a
jedeme dal.”

Skolsky systém
versus ucitelské
postoje: Je to o lidech

“No ja doufam, Ze Zadné obavy mit nemusim, ale jsem si védoma,
Ze neni ucitelka jako uCitelka. Dcera ma napfiklad ucitelku, ktera se
cely rok neozve, a to je v 6. tfidé, takZe ja viibec netusim, jak to bude,
az Samko jednou nastoupi na druhy stuperi. Doufam, Ze kdyZ Samko
bude mit novou ucitelku, tak ji ta pfedchozi k té nemoci néco fekne,
pouci ji a ujisti ji, Ze se neni ¢eho bat, Ze to neni aZ tak hrozné.“

»Je to hodné o ochoté téch lidi. Samoziejmé na Skolach funguje néjak
ta inkluze, ale ta jim podle mé nijak nemuZe nafidit pecovat
v hodinach o nemocné dité.*

Preventivni opatieni
pro Uspésnou inkluzi

Vyznam vzéjemné
komunikace rodice
Skola

»1akZe se Skolou mdme jenom dobré vztahy a zkuSenosti.”

,UCitelka se mnou komunikuje po mailu, po telefonu, pfes WhatsApp.
Pise kdykoliv se néco déje, nebo nedéje a ujistuje se, jestli mame ty
oSetfovaci materialy a vSechno sebou, kdyZ jedou na néjaky vylet.
TakZze u Skoly je ta komunikace stoprocentni a pouze pozitivni na
rozdil od té Skolky.”

44 jsem porad k dispozici a staci, kdyZ mé kontaktuji. Do Skoly
dojedu z prace do 20 minut a pokud je to tfeba pfijedu, oSetfim a
zase odjedu.”

Dostupnost specialniho
zdravotnického
materialu

,Nosi si s sebou oetfovaci material a taky si uZ dneska umi fict, jak
to oSetfit a poradi tomu dospélému, ktery to neumi.”

»---Ujistuje se, jestli mame ty oSetfovaci materialy a vSechno sebou,
kdyZ jedou na néjaky vylet.”

,Mame i Siroké a hrubé jehly, které nam slouzi k propichnuti puchyre.
Staci kdyZ puchyr propichne dvakrat a ono to pak vytece vSechno
ven, pak uz se postizené misto jen zalepi.”

Systém ,pavouka“ pro
zajisténi informaci

LA U nas si ty informace predali ti ucitelé mezi sebou.”
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Bariéry inkluze

Ucitelsky strach

LProtoZe kdyZz se Clovék boji, to je podle mé to nejhor$i. Pak ma
predsudky. TakZe ja doufam, Ze to nebude horsi.”

JFyzicky to neni tak hrozné a tady se spiSe ucitelky boji, aby mu
neubliZili uz jen tim, Ze ho oSetfi. Ale prosté tomu ditéti vibec
neubliZite, kdyZ mu to oSetfite, on snese o hodné vétsi bolest, nez
byste Cekali.”

Faktory usnadriujici
inkluzi

Specialni proskoleni
ucitelského sboru od
matky

,Po pfedchozi zkuSenosti se $kolkou jsem se snaZila udélat to pro tu
Skolu co nejjednodussi. Dala jsem jim tam podrobny névod, jak se to
oSetfuje i fotky. Ty fotky opravdu nejsou na pohled hezké, ale jsou
barevné a je to na nich krasné znazornéno. A ty fotky poslouzily jako
velka pomlcka pro jejich pfedstavu, jak by to mohlo vypadat a co by
se mohlo stat. V navodu zase bylo, jak oSetfovat kterou ranu se
srozumitelné vypsanym postupem.”

LA nejpodrobnéji jsem to probrala s tfidni ucitelkou, sedéli jsme spolu
dlouho, abych prosté novému ¢lovéku vysvétlila, co to je za nemoc.
Jak se se chovat, jak se o to postarat, kdyZ se néco stane.”

Matka asistentka

»---kdyZ uz ma to dité néjaké vétsi poskozeni nebo by ho i ta $kola
nechtéla, tak to maminky feSi tim, Ze se stavaji sami jejich
asistentkami.”

Pristup rodiny
k nemoci ditéte

»-..my ho to odmalicka ucime, nejprve to spi§ okoukaval, jak a co
délame. UCili jsme ho to postupné, nejprve tedy vZdy sledoval, pak
jsme mu spiSe jen asistovali a dnes uz se viceméné dokaze oSetfit
sa&m. Ja ho jen zkontroluji a o$etfim mista na které si nedosahne.”

LA ta ochota, a to pochopeni musi byt, jak na strané rodicu, tak i té
Skoly, aby to néjak fungovalo.”
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Abstrakt

Prace se zabyva bariérami v inkluzi u déti s nemoci bul6zni epidermolyzy. Teoreticka
¢ast seznamuje se zakladnimi informacemi o nemoci buldzni epidermolyza a péci o takto
nemocné déti. Dale popisuje organizaci DEBRA, charakterizuje mladsi $kolni vék
s ohledem na zdravotni postizeni a charakterizuje z&klady inkluze.

Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni vyzkum, ktery zkouma existenci bariér pii inkluzi.
Pro sbér dat byl zvolen polostrukturovany rozhovor u tfi rodin, ve kterych se nachézi dité
s EB a rozhovory jsou soucasti pfiloh. Dale obsahuje analyzu vsech tfi rozhovort za
pomoci tzv. vynofujicich se témat, kterd jsou zaznamenana v tabulkach, tabulky jsou také
soucasti priloh. VSechny tfi rodiny maji k nemoci pozitivni pfistup a své déti uci
samostatnosti. Jako hlavni bariéru v inkluzi identifikuji strach uciteld. Dobré inkluze ale
zalezi predevsim na moralnich postojich vSech aktéri inkluze.
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ABSTRACT
Barriers in inclusion for children diagnosed with epidermolysis bullosa

Keywords: epidermolysis bullosa (EB), care for the sick, organization DEBRA, younger
school age, inclusion, barriers, fear

Work deals with barriers in inclusion for children with Epidermolysis bullosa disease.
The theoretical section introduces basic information about epidermolysis bullosa disease
and the care of such sick children. It also describes the DEBRA organisation,
characterising the younger school age with regard to disability and characterising the
foundations of inclusion.

The practical part contains qualitative research examining the existence of barriers in
inclusion. For the data collection, a semi-structured interview was chosen for the three
families in which the child is located with EB and the conversations are part of the
annexes. It also includes an analysis of all three interviews using so-called emerging
topics that are recorded in the tables, the tables are also included in the annexes. All three
families have a positive attitude to the disease and teach their children autonomy. They
identify teacher fear as the main barrier to inclusion. But good inclusion is all about the
moral.
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