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Anotace
HAJKOVA, Michaela. Vzdélavini dlouhodobé nemocnych déti. Hradec Kralové, 2018.

Bakalatska prace na Piirodovédecké fakulté¢ Univerzity Hradec Kralové. Vedouci bakalarské

prace Markéta Levinska. 74 s.

Bakalatska prace se zabyva vzdélavanim zaku, kteti jsou vazné nemocni a nemohou
dochazet do zékladnich §kol. V praci je analyzovano legislativni zakotveni vzd&lavani v CR
a socidlni podpora, ktera se dostava rodinam pecujicich o dlouhodobé nemocné déti.
V teoretické Casti je vysvétlen termin domaci vzde€lavani, jeho piinosy, nedostatky a je zde
upozornéno na jeho nepostradatelnost u déti, které nemohou dochazet do Skolnich zatizeni
podle pravidelné povinné Skolni dochazky. V praktické casti na zakladé rozhovorti jsou
vyhodnoceny stiety zajmi potieb nemocnych a moznosti, které stat nabizi. Setfeni bylo
provadéno kvalitativnim pfistupem pomoci zacastnéného pozorovani a polostrukturovanych

rozhovoru.
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Abstract
HAJKOVA, Michaela. Education of long-term ill children. Hradec Kralové, 2018. Bachelor
Thesis at Faculty of Science University of Hradec Kralové, 2018. Thesis Supervisor Markéta

Levinska. 74 s.

The Bachelor Thesis pursues education of pupils who are seriously ill and they can’t
attend elementary schools. It is mainly focused on analysis of legislation establishment
in education in the Czech Republic and social support which is provided to families that are
taking care of their long-term ill children. In the theoretical part of the thesis is explained
the term of homeschooling and its benefits and disadvantages, its indispensability among
children who can't attend school facilities acording to regular compulsory school attendance.
In the practical part, based on the interviews are evaluated conflicts of interest needs of ill
children and possibilities offered by the state. The research was carried out of qualitative

approach using participatory observation and semi-standardized interviews.

Keywords
education of ill children, legislation, needs of patients, development phase
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Pouzité zkratky

CNS — centralni nervova soustava

CR — Ceska republika

MS — matetska kola

MSMT — zakladni §kola

OSVC — osoba samostatné vydéle¢né ¢inna
PLPP — plan pedagogické podpory
VD1/VD2 — odd¢leni vétsich déti 1, resp. 2
7S — zakladni §kola

ZTP — zvlast télesné postizeny

ZTP/P — zvlast télesné postizeny s privodcem



1 Uvod do teoretické &asti

Téma bakalaiské prace ,,vzdélavani dlouhodobé nemocnych déti jsem si vybrala
na zakladé vlastni zkusSenosti. V letech 2016 — 2017 jsem méla moznost osobné vyuéovat
dlouhodob¢ vazné nemocného chlapce. Ve své praci bych chtéla upozornit na odlisnosti
nemocnych déti. Dlouhodoba 1é¢ba, ptipadné hospitalizace v nemocnici a nasledna
rekonvalescence ptisobi na psychickou a fyzickou stranku osobnosti. Sama jsem
se musela naucit pracovat s ditétem, které podstoupilo nékolik vaznych operaci a mélo
diagnostikovano smrtelnou a téZce lécitelnou nemoc. Cilem mé prace je nastinéni

problému vzdélavani dlouhodob€ nemocnych déti.

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické ¢asti je zpracovano
legislativni zakotveni a moznosti poskytované stitem, at’ uz jde o vzdélavani
Vv nemocnici, kmenové Skole nebo domacim prostiedi. Dale se veénuji teoretickému
zpracovani problematiky nemocného ditéte a dopadim 1é¢by na jeho psychickou
a fyzickou stranku osobnosti. A V neposledni fad¢ se v teoretické ¢asti objevuje socidlni
podpora rodin s dlouhodob¢é nemocnymi détmi. V teoretické ¢asti vychazim z odborné

literatury a legislativnich dokument.

V praktické casti je nastinén vyzkumny problém, nasledné jsou uvedeny zpracované
polostrukturované rozhovory a jejich analyza. V zavéru poté uvadim shrnuté informace
od respondentit doplnéné 0 muj vlastni nazor. Vyzkumné Setieni jsem provadéla pomoci

polostrukturovanych rozhovorti metodou kvalitativniho vyzkumu.



2 Edukace dlouhodobé nemocnych déti

Vzdélavanim a vychovou déti dlouhodobé nemocnych se zabyva Skolsky zakon
MSMT &. 561/2004 Sb., ktery byl v nedavné dobé reformovan. Skolsky zakon stanovuje
podminky vzdélavani, prava a povinnosti osob zapojenych do vzdé€lavaciho procesu.
Vymezuje obsah vzdélavani platny pro viechny druhy $kol v Ceské republice.
Dlouhodob& nemocné déti podle nového skolského zakona MSMT ¢&. 561/2004 Sb. jsou
osobami zdravotné znevyhodnénymi a spadaji tak pro tcéely skolského zakona do skupiny
deéti, zaka a student se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami a déti, zak a student

nadanych.

Dlouhodoba, resp. chronickd nemoc vytvaii v Zivoté ditéte novou velmi tézkou
Zivotni situaci. Zdravotnicky personal by m¢l podle toho svij piistup k pacientovi a jeho
rodic¢tm prizplisobit. Poskytnuti informaci by nemélo pisobit jako jednorazové poucent,
naopak zdravotnici by méli shrnout diilezité informace a dat prostor rodi¢tim se doptéavat,
nabidnout odbornou pomoc psychologti a jinych pracovnikii (Sedlarova, 2008).

r

2.1 Podpora vzdélavani zaki se specialnimi vzdélavacimi potifebami

Zakem se  specidlnimi  vzdélavacimi  potfebami  podle  kolského
zakona ¢. 561/2004 Sb. se rozumi osoba, ktera potfebuje k naplnéni vzdélavacich cila
podptlirné opatieni. Pod pojmem podplirna opatieni je mozné si piedstavit veskeré zmény,
upravy, zajisténi pomucek k dosazeni vzdélavani tak, aby vyhovovaly zdravotnimu stavu
zaka. ,,Dé€ti, zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami maji pravo
na bezplatné poskytovani podpirnych opatieni Skolou a Skolskym zafizenim.*
(§ 16 zakona ¢. 561/2004 Sb.) Mezi tato opatieni patii napiiklad: poradenské sluzby
Skoly, Gprava hodnoceni, ziizeni obsahu vzdélavani, moznost prodlouzeni délky studia

az 0 dva roky, vyuziti asistenta pedagoga, zavedeni individualniho planu a tak podobné.

Podptlirnad opatieni jsou rozdélena do péti kategorii (1. — 5. stupen) a lze je
kombinovat. Prvni stupen uplatituje Skola bez doporuceni Skolského poradenského
zatizeni, ale K zajisténi podpurnych opatfeni prvniho stupné podle vyhlasky
¢. 27/2016 Sb. po aktualizaci zavaznym znénim vyhlasky pod ¢. 416/2017 Sb. je nutné
vyhotoveni planu pedagogické podpory (PLPP), coz je dokument obsahujici udaje

0 zékovi a veskeré upravy tykajici se vychovné-vzdelavaciho procesu. A déle absolvovat
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pravidelné konzultace s pedagogickymi pracovniky. Podpurna opatieni kompenzuji lehké
obtize ve vzdélavani Zzaka, napf. pomalejsi tempo, problémy se soustfedénosti

a tak podobné za pomoci drobnych zmén reZzimu v dobé vyucovani a po ném.

K vyuziti druhého azZ patého stupné podpiirnych opatieni je nutné ziskat doporuceni
Skolského poradenského zafizeni nebo zajistit souhlas zletilého Zaka nebo zdkonného
zastupce nezletilého Zzaka. Uvedend opatfeni jsou nezbytna k napliiovani jeho

vzdélavacich moznosti a k uplatnéni jeho prava na vzdélavani.

Podptirnd opatieni druhého stupné jsou na zakladé vyhlasky ¢. 27/2016 Sb.
uzpisobena potfebam zaki predevsim na zakladé jejich souc¢asného zdravotniho stavu.
Dochazi k vétsim tipravam obsahu a metod vzdélavani, ale i hodnoceni zaka. Velmi ¢asto

se vyuziva opatfeni v podob¢ individualniho vzdélavaciho planu.

Dlouhodobé nemocné déti tedy vyuzivaji pievazné podpiirna opatieni prave
prvniho a druhého stupné podle zavaznosti jejich onemocnéni a jejich aktualniho

zdravotniho stavu.

2.2 Poradenské sluzby

Pro rodice 1 dit¢ je velmi dilezité pravni stanoveni vyplyvajici z vyhlasky
¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych
zatizenich. V roce 2016 byla vyhlaska novelizovana. Po zadosti zaka nebo zakonného
zastupce Zaka Skolska poradenska zatfizeni nebo Skoly bezplatn€ poskytnou poradenské
sluzby, a to nejpozdéji do 3 mesicl, ve vétsing pripadu je to ithned po obdrzeni zadosti.
Vystupem je ,,Zprava Skolského poradenského zatizeni a ,,Doporuceni pro vzdélavani
zaka se specidlnimi vzdélavacimi potiebami‘. Svym podpisem stvrzuje zak nebo zakonny
zastupce, Ze byl s obsahem dokumentu obeznamen. Doporuceni podléha ¢astym revizim,
poupravuje se na zakladé aktualniho stavu zdka. Se stanovenim podpiirnych opatieni
pomdhaji poradenské sluzby. K uspéchiim pomdahd taktéz spoluprdce a dostatecnd
oboustranna komunikace rodict se Skolou a obracen¢. Dlvéra, respekt a kooperace jsou

dalezitymi prvky pii tvorbé takovych vztahii (Kendikova a Vosmik, 2016).
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2.3 Zakladni Skola pri zdravotnickém zarizeni

Dalsi formou vzdélavani jsou Skoly pii zdravotnickych zafizenich, které nepatii
mezi specidlni Skoly a nabizi pouze vzdélavani zaklim se specidlnimi potiebami.
V souladu s § 4 vyhlasky €. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaka a studenti se specialnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, zakt a studenti mimotddné nadanych. Tato zafizeni
navstévuji hospitalizovani dlouhodob& nemocni Zaci, jejichz zdravotni stav jim vyuku

umoznuje.
2.3.1 Charakteristika vzdélavani Skol pfi zdravotnickych zarizenich

Vyhlaska &. 73/2005 Sb. ve znéni pozdgjsich predpist § 4: Skoly pii zdravotnickych
zafizenich umoziuji vzdélavani zakim, ktefi jsou dlouhodobé nemocni nebo jsou jinak
zdravotné¢ omezeni. Vyucujici berou ohled na zdravotni stav pacienti. Na zakladé
moznosti zaki ucitelé poskytuji individualni konzultace nebo vyucuji Zdky hromadné.
Podle vybavenosti zafizeni se zaci vzdélavaji v u¢ebnach nebo v nemocni¢nich pokojich.
Ucitelé se vénuji spiSe vSeobecné vzdélavacim pfedmétiim, jelikoZ na prvnim misté je
zde léCeni. Pfi srovnani cCasovych dotaci béznych Skol a Skol pfi zdravotnickych
zafizenich je vyufovani vénovana mensi Casova dotace. Zaci se uéi Vrozmezi
od 1 hodiny az po 4 hodiny denné, délku vyucovani uréi osetiujici 1ékar. Klasifikace se
fidi stejnymi pravidly a odpovidajicimi vyhlaSkami jako bézné zakladni Skoly, konkrétné
vyhlaskou ¢. 256/2012 Sb., o zékladnim vzdélavani a nékterych nalezitostech plnéni
povinné Skolni dochdzky. Pedagogové ptihlizi ke zdravotnimu stavu zdka. VysvédcCeni
vystavuje ,,kmenova Skola“, Skola pti zdravotnickém zafizeni pouze navrhuje hodnoceni
7ika a jen v Ojedinélych piipadech vystavuje vysvédéeni. Zaci jsou zatazeni do kol
pfi zdravotnickém zafizeni na zdkladé doporuceni oSetfujiciho lékafe a se souhlasem
zakonného zastupce ditéte. Do jednotlivych tfid mohou byt zafazeni zaci z dvou a vice
ro¢nikd. Pfi zatazeni zdka do Skoly pii zdravotnickém zatizeni se nejedna o prestup zaka
podle § 49 odst. 1, resp. § 66 odst. 4 zékona ¢. 561/2004 Sb., o ptedSkolnim, zadkladnim,
sttednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon). Zak zfstava zakem
,kmenové skoly“. Zik je evidovan v kmenové $kole, dokud nesplni povinnou $kolni
dochazku, nedokon¢i  Gspé€Sné  zdkladni  vzdélavani nebo  nepfestoupi
podle § 49 skolského zakona na jinou zakladni Skolu, vyjimkou je prohlaseni zaka
za mrtvého. Skola pfi zdravotnickém zafizeni vyjima Zéka z evidence po ukonéeni jeho
pobytu v ni a &k se tak mize plynule vratit do své ,,kmenové“ zékladni skoly (Skolsky
zakon ¢. 561/2004 Sb.).
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2.4 Vzdélavani zaki se specialnimi vzdélavacimi potiebami a jejich

hodnoceni

Pod cislem 270/2017 byla zvefejnéna ve Sbirce zakonli novela vyhlasky
¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakd se specialnimi vzd€lavacimi potiebami a zaki
nadanych. Co se tyka poctu zaki ve tfidé, ten je stanoven u zakladnich Skol
pii zdravotnickém zafizeni od 6 do 14 zakl. Ostatni Skoly, kromé& Skol uvedenych
Vv odstavcich 2 az 5, maji nejméné 17 zakl v jedné tiid¢. Nejvyssi pocet zakl na ttidu
odpovida 30 détem. Tento pocet se miiZze snizovat podle toho, kolik zaki s pfiznanym
podplrnym opatienim 4. a 5. stupné jistou tfidu navstévuje. Ttidy nebo Skoly, které maji
ve vyhlasce nebo v jiném pravnim ptedpisu snizené pocty vzhledem ke vzdélavani zaka
se specialnimi potfebami, jsou vynaté z dodrzovani minimalnich pocta zakt ve tiidach.
V souladu s vyhlaskou ¢. 48/2005 Sb. Klasifikace zakt na vysvédéeni odpovida
nasledujici stupnici hodnoceni: 1 — vyborny, 2 — chvalitebny, 3 — dobry, 4 — dostate¢ny,

5 — nedostatecny.

Do hodnoceni spada pfistup Zdka ke vzdélavani, podminky a jiné okolnosti,
které mohly ovlivnit jeho vykon. Klasifikaci vysledkti je mozné doplnit slovnim
hodnocenim, které bude obsahovat také hodnoceni kli¢ovych kompetenci, jez jsou
stanoveny Radmcovym vzdélavacim programem pro zakladni vzdélavani. Pokud byl zak
z plnéni n¢jakého pfedmétu uvolnén, na vysvédceni se v kolonce daného predmétu napise
misto hodnoceni slovo ,uvolnén(a)* a pokud nebylo mozné ohodnotit Zaka
ani v nahradnim terminu, na vysvédCeni nalezneme misto hodnoceni slovo

,hehodnocen(a)“.

Celkové hodnoceni zdka se vyjadiuje podle nasledujici stupnice: prospél(a)
S vyznamenanim, prospél(a), neprospél(a), nehodnocen(a).
3 Nemocné déti

V nasledujicich podkapitolach je popsand vyvojova faze mladsiho a stfedniho
Skolniho v€ku zdravého ditéte a odliSnosti déti, které trpi jednim z nejcastéjSich

dlouhodobych onemocnéni.
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3.1 Vyvojova faze mladsiho a stifedniho Skolniho véku

Mladsi a stfedni Skolni v€k je ohranicen néastupem do Skoly a kon¢i pfiblizné
dvanactym rokem, coz odpovida piiblizné prvnimu stupni zédkladni skoly (Sulova, 2014).

Mladsi skolni vék je charakteristicky novym stylem zivota, tedy plnénim povinné
skolni dochazky. Zaci zvladaji konkrétni logické operace, které si mohou vysvétlit
na zakladé vlastnich zkusenosti. Pamét’ détem funguje mechanicky, jejich pozornost je
spise kratkodoba — zhruba patnact minut (Skorunkova, 2007). Podle autorky (Sulova,
2014) je dulezita vnitini motivace, kdyz chce dité samo, 1épe si nové informace
zapamatuje. Zaci zadinaji chapat pojmy ¢as a prostor. Jsou ochotni piijimat nazory
ostatnich a opoustéji svlij egocentricky pohled na svét. Zminény proces, zvany jako
decentrace, je dlouhodoby, probiha v ramci nékolika let. Zaci se u¢i manipulaci
s Ciselnymi pojmy, zlepSuji své verbalni znalosti a rozsiiuji si svoji slovni zéasobu.
Pisobenim ucitele se zak uc¢i vyuzivat zamérné pamét’. Nastupem do Skoly dité ziskava
novou roli —roli zaka, ktera je podiizena —roli ucitele a souradna — roli spoluzaka. Obdobi
mladsiho Skolniho v€ku se oznacuje jako pfechodné obdobi mezi hranim si a ucenim se

(Skorunkova, 2007).

V mladsim Skolnim ve€ku Zzaci rozviji také fyzické znalosti a dovednosti.
Prochézeji velkymi fyzickymi i psychickymi zménami a je dulezité, aby se na nich dité
aktivné podilelo. Aktivni pfistup je ocekavan také od uciteli a dalSich pedagogti v ramci
télesné vychovy a jinych mimogkolnich aktivitich. Zaci zlep3uji svoji flexibilitu,
naptiklad pii zdolavéani piekdzkovych drah, a zaroven si zvySuji statickou kloubni
pohyblivost. Zdokonaluji se v koordinaci pfi skupinovych aktivitach. Béhem skokt, hoda
do dalky, do vysky nebo pii hrani mi¢ovych her si zZaci posiluji své horni a dolni koncetiny
a zvySuji si tak celkovou dynamickou silu. U¢i se také akEni a reakeni rychlosti u aktivit,
které jsou omezeny Casem nebo postavené na zakladech vzdjemného soupeteni

(Rigan, 2004).

Ve stiednim Skolnim véku nedochézi k tak rozsahlym zménam jako v obdobi
piedchozim. Prepubertalni etapa je Casto oznaCovana jako klidovy stav nebo takeé
pfipravné obdobi pied dospivanim. Dité pokracuje ve svém rozvoji ve vSech oblastech.

U jedincti se objevuje intuitivni rodicovské ¢i pecCovatelské vystupovani, které je
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predstupném dospivani a byvd oznacované jako pfechodné obdobi mezi détstvim

a dospélosti (Jelinek, 1996).

3.2 Nemoc a nemocny zZak

Nemoc, jinak choroba, je stav téla, kdy nastava nerovnovaha mezi organismem
a prostiedim, pii kterém bunky ztraci svoji funkénost. Na zaklad¢ délky trvani se nejen
podle autorky (Cadova, 2015b) nemoci rozdéluji na kratkodobé, dlouhodobé a chronické.

Kratkodoba onemocnéni se vyznacuji prudkym zacatkem, rychlym pribehem
a omezenym trvanim. Lécba probihd v domécim prostiedi. Dlouhodobd onemocnéni,
jak je jiz zfejmé z nazvu, trvaji déle a Casto je nezbytné jejich 1é¢bu opakovat, piipadné
podstoupit opakovanou hospitalizaci. Chronickd onemocnéni jsou z hlediska délky jejich

pribéhu dlouhodoba, néktera dokonce celozivotni (Cadova, 2015b).

Vybrala jsem typicka a nejvice rozSifena zavazna nebo chronickd onemocnéni,
na kterych se shodovaly internetové i knizni zdroje (Dlouhodoba péce, ©2013),
(Cadova, 2015b). Mezi né patii: epilepsie, astma, diabetes a onkologickd onemocnéni.
Nésleduje stru¢na charakteristika nemoci, se kterymi se ucitelé mohou setkat

ve vzdélavacich zafizenich a jejich procentudlni zastoupeni.

3.2.1.1 Epilepsie

Patfi mezi onemocnéni nervového systému. Projevuje se astymi epileptickymi
zachvaty, jez vznikaji na zakladé nerovnovah systému v mozku. Zachvaty jsou vnimany
jako poruchy v&€domi. Mezi piiznaky, které se projevuji tésné ptfed propuknutim
zachvatu, se fadi tzv. aura. Ta se projevuje jako halucinace. Bézn4 je zrakova. Pfed oCima
se nemocnému objevi jiskficky. Aura neni samoziejmou souc¢asti, u nékterych pacientli

se projevit nemusi (Kiivakova a Cikova, 2016).

3.2.1.2 Astma

Astma, celym ndzvem astma bronchiale, je chronické onemocnéni postihujici
dychaci cesty. Mezi jeho projevy patii dusnost, drazdivy kaSel, sipavé dychani, bolest
Vv oblasti hrudniku, ale také uzkost nebo strach. Miize mit rizné formy. Pokud je astma
1éCené, nenarusuje bézny zivot. Je vSak nezbytné informovat vyucujiciho o zdravotnim

stavu Zaka, aby byl pfipraven aplikovat 1éky (Kiivakova a Cikova, 2016).
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Astma postihuje nejcastéji détskou populaci. Projevy této nemoci jsou patrné
do5.roku zivota a pozdéji se objevuji pouze ve vyjimeénych piipadech,
napiiklad b&hem téhotenstvi. V Ceské republice timto onemocnénim trpi zhruba jeden
milion obyvatel. S astmatem se setkavame ve vice nez 10 % détské populace a pocet déti
se stale zvySuje (Astma piiznaky a 1é€ba — astma bronchiale, ©2017). Onemocnéni
je nevylécitelné. Mezi G¢inna feSeni snizeni zachvat na minimum patii zji$téni alergenu,
ktery spousti astmaticky zachvat a omezit tak kontakt s nim. Dilezité je pouzivani
preventivnich 1ékid. Uc€itel by mél byt obezndmen se zdravotnim stavem Zéka a s jeho
medikaci. M¢l by byt seznamen i se v§emi riziky spojenymi s timto onemocnénim (Muze

ucitel pomoci alergickému ditéti?, ©2014), (Keicher, 2008).

3.2.1.3 Diabetes

Diabetes, znamy také jako cukrovka, je chronické onemocnéni zpisobené Spatnou
funkCénosti metabolismu cukri. Jednd se o nedostatek inzulinu, ktery vyvola
hyperglykémii — zvySeny obsah cukru v krvi. Jde o onemocnéni, které nelze vylécit. Pocet
déti s cukrovkou stale nartistd. Soucasti 1€cby je dieta, dostatecny pohyb a podavani
inzulinu skrze inzulinovou stfikacku, inzulinovy davkova¢ nebo inzulinovou lampu.
Rodice nemocného zdka musi informovat ucitele o zdravotnim stavu ditéte a poucit
ho o spravném podavani medikace. Ucitelé by méli zajistit zakim s cukrovkou prostor

k pravidelnému dodrzovani pitného rezimu a stravovani (Kfivakové a Cikova, 2016).

Na zakladé dat z Ceského registru détského diabetu bylo v roce 2014 piesné
2 731 déti s diabetem. Diabetes typu 1 je rozsifen z 95 %, zbylych 5 % se dé€li mezi dalsi
podtypy. Z udaju lze vycist velky narist za poslednich 20 let a to konkrétné o 122 %
(Pickova, 2015).

3.2.1.4 Détské onkologické onemocnéni

Onkologickych onemocnéni neboli rakovin existuje vice typd, ale vSechny maji
tradi¢ni pribéh. Jedna se o nefizeny rlst bun€k do abnormalnich tvarii a velikosti.
Tyto buiky se stavaji nefunkénimi. Rakovinotvorné bunky se mohou rozSifovat
tzv. metastazovat do okolnich tkani a orgdnt. Mezi pfi¢iny a inicidtory patii genetické

faktory, ale 1 jiné vlivy jako naptiklad koufeni nebo Spatny Zivotni styl.
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K nejcastéjSim typtim rakoviny patii: leukémie neboli onkologické onemocnéni
krve, nadory mozku, nadory lymfatické tkan€, neuroblastom neboli nddor nervové tkané

sympatiku, rakovina stfeva, plic, prsu a prostaty.

Existuji rizné typy lécby. BéZné€ pouzivanymi jsou chemoterapie, radia¢ni terapie,
hormonalni terapie nebo transplantace kostni dien¢. Pti 1é¢bé mohou pacienta postihnout
kratkodobé nebo dlouhodobé vedlejsi uCinky. Mezi kratkodobé se tfadi nevolnost,
zvraceni, unava, chudokrevnost, poskozeni srdce a jater. K dlouhodobym patfi specifické
poruchy uceni, ztrdta pohyblivosti, sluchu, omezeni ristu a poskozeni zraku

(Cadova, 2015a).

Podle nérodniho informac¢niho a vzdelavaciho portdlu o onkologickych
onemocnénich détského véku bylo v obdobi od roku 1993 do roku 2013 Vv rozmezi
od 5 do 14 let s riznymi typy rakovin diagnostikovano 3 202 pfipadi. Za poslednich 5 let
piibylo 888 pripadi (Reporting, © 2018).

3.3 Dopady zavazného onemocnéni na vzdélavani

Prvnim tkolem nemocného ¢lovéka je vyrovnat se s nemoci. Nemocni potiebuji
emoc¢ni podporu od svého okoli. Motivace je potieba zejména proto, aby nevzdali celou
myslenku na vzdélavani. Pfed vyrovnanim existuje nékolik fazi. Pokud nemocny piekona
fazi smifeni, je pfipraven pokracovat ve vzdélavani. Pokud bychom nemocného zatizili

diive, mohl by se nervové zhroutit z nadmérné zatéze, a naopak pozdé€ji bychom

vvvvv

Pti sestavovani individualniho planu na vzdélavani je dulezité zhodnotit schopnosti
a omezeni nemocného. Zda je nemocny sobéstacny, V jaké mife je zavisly na druhych
lidech anebo jestli se nesnizila jeho vykonnost. Jak bylo zminéno vySe, nemocny by m¢l
byt jiz emoc¢n¢ vyrovnany, resp. smifeny se svou nemoci a mél by byt schopen zhodnotit

své schopnosti (Vagnerova, 2007).

Z toho vyplyva, ze pied vybérem dalSiho vzd€lavani je tfeba zhodnotit zdravotni

stav Zaka a psychické dopady vzniklé z onemocnéni.
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3.3.1 Psychologické zvlastnosti Zaki se zavaZnym onemocnénim

Zavazna onemocnéni silné zasahuji do psychiky ditéte. Nemoc piedstavuje zatéz,
se kterou se musi dit€ vyrovnat. S chorobou se vyrovnava nejen dité, ale také cela rodina
a okoli. Nemoc s sebou pfinasi n¢kolik omezeni. Pfizpiisobeni se nové vzniklé situaci
probiha postupné, je to velmi zdlouhavy proces. Zmény nastavaji nejen v Zivotnim stylu
zaka, ale také v socidlni oblasti. Role a vztahy vzhledem k nemocnému se méni nejen
V ramci rodiny, ale i1 ve Skolnim prostfedi. Nemoc a s ni spojend omezeni Zivota ditéte
predstavuji silnou stresovou situaci zejména pro rodi¢e. U rodicli se probouzi potieba
vynahradit ditéti nemoc zménou vychovy. Ne vZzdy je vSak rozhodnuti rodi¢t spravné,
mize vést k nespravnému rozvoji 0sobnosti a $patné vychové ditéte. Ciny rodi¢ti jsou
ovliviiované pribéhem nemoci. Pokud se nemoc zhorSuje, rodi¢e jednaji zkratkovité

na zakladé zoufalstvi, které nemoc piindsi, a vychova se ubira Spatnym smérem.

Onemocnéni s sebou nese 1 jiné dusledky, které ovliviuji zivot ditéte.
Nejcetnéj$imi jsou obtize spojené s bolestmi, tnavou a svédénim, se strachem z dalsich
Iékafskych vykoni a operaci, S obavami ze samoty pii dlouhodobém odloucéeni
pii hospitalizaci a z dalsich komplikaci, které jsou spojeny s nemoci, jako je napiiklad

dieta nebo rizna pohybova omezeni.

Zhodnotime-li socialni zmény v Zivot€¢ nemocného v oblasti vzdélavani, mohou
na nemocného zaka putsobit stresoveé. U ditéte se mize projevit strach z nelspésné
adaptace mezi spoluzaky po dlouhodobé absenci, strach z ptezkouSeni z jednotlivych
pfedmétt pted spoluzéky, at’ uz z divodu stydlivosti pfed ostatnimi nebo z nedostate¢né

teoretické pfipravenosti.

Nemoc ma velky vliv na vyvoj osobnosti Zdka. U nemocnych se mohou projevit

Zasté zmény nalad a riizné Gizkostné poruchy (Cadova, 2015a).

Chceme-li shrnout psychologii nemocnych déti, mizeme pouzit obecné platné

pravidlo: ,, Kazdé poruseni normalniho télesného stavu znamend viceméné zvlastni zivotni

vvvvvvvvvv
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Pro spravné a uplné pochopeni psychiky nemocnych je nutné znat a rozumét
obecné vyvojové psychologii, jelikoz psychika nemocnych funguje stejné jako
u zdravych, s tim rozdilem, ze nemocny zak piekonava jistou prekazku navic — nemoc

(Cadova, 2015a).

3.3.2 Specialni vzdélavaci potireby zaku se zavaZnym onemocnénim

Ucitel by mél zédka s vaznym onemocnénim piedevsim dobie znat, aby porozumél
jeho Zivotni situaci a mohl ho vést k vychovnému cili. Pfi vyu€ovani je dilezité vyuzivat
metod a postupl, které umoziuji vést Zdka k rozvoji jeho schopnosti a dovednosti

nejefektivnéji (Matéjcek, 1992).

Pii vyuce by mél byt kladen diraz na zakovy piednosti, nikoli na nedostatky.
Diulezitou soucésti motivace je zakiv pocit Gspéchu. Pro nemocné Zéky je dilezité

ziskavat znalosti a dovednosti, které mohou vyuzit v praxi ve vlastnim zivote.

74k mize prochazet obdobim Zalu, strachu nebo se nachézet v jiném $patném
psychickém nebo fyzickém stavu, ktery mize negativné ovliviiovat jeho schopnost
vzdélavat se a ucit se. Krizové obdobi miize plsobit na jeho schopnost koncentrace,

pamét’, kvalitu spanku nebo naladovost.

Oblasti, které jsou pro ucitele klicové pii vzdélavani zakd se zdvaznym
onemocnénim jsou nasledujici. Spravné socialni zabezpeceni, aby dit¢ mélo pocit,
7e je nedilnou souéasti kolektivu. Uspéch v porovnani se spoluzaky, jelikoz déti se ¢asto
porovnavaji, je proto dualezité, aby se necitily ménécenné. At uz jde o sebehodnoceni
vzhledu, znalosti ¢i dovednosti. Rozptyleni myslenek, dit¢ by mélo zapomenout na svou

nemoc a aktivné se zapojovat do aktivit v pozitivni atmosféte (Cadova, 2015a).

Ucitelé by meéli mit pochopeni k situaci nemocného. Ideédlni je obeznamit
se zdravotnim stavem spoluzaky, aby nenabyli dojmu, ze je nemocnému bezdivodné
nadrzovano. Pravdivé informace vedou naopak ke zvysSeni podpory ze strany pratel.
Spravnym a pozitivné ladénym piistupem miizeme nemocnému zakovi dopomoci

K Gspésné 1é¢he.
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Nemoc ovliviiuje rychlost a kvalitu mySleni. Typické jsou zpomalené reakce,

potiZe s paméti a problémy s logickymi operacemi (Cadova, 2015b).

3.3.3 Specifické problémy jednotlivych onemocnéni a jejich vliv na vzdélavani

Jednotliva onemocnéni mohou mit dopady, at' uz v oblasti somatické
nebo psychické. Psychické projevy mohou byt dvojiho charakteru. Primarni vznikaji jako
pfimy disledek onemocnéni a sekundarni vznikaji jako reakce na samotné onemocnéni.
Nejvétsi vliv na budouci vzdélavani maji poruchy nervové soustavy a problémy

S ni spojené (Vagnerova, 2007).

3.3.3.1 Onemocnéni srdce a cévniho systému

Déti se snizenou funkei ¢i jinou disfunkei cévni soustavy nebo srdce mohou byt
dusni, lehce unavitelni a oslabeni. Mohou trpét uzkostmi a pocity ohrozeni. Déti jsou
Casto podrazdéné a depresivné naladéné. Naopak mezi kladné stranky patii jejich

peclivost a svédomitost, bohuzel, ¢asto na tikor jejich zdravi.

3.3.3.2 Onemocnéni dychaci soustavy

Déti s onemocnénim dychacich cest trpi kasSlem a dusnosti. Nemoc je spojovana
suzkostnymi stavy aemocni labilitou. Divodem je nepfedvidatelnost projevi
onemocnéni, a tak neustaly pocit ohrozeni. Déti jsou omezené ve vybéru budouciho

vzdélavani s ohledem na minimalni fyzickou ndmahu.

3.3.3.3 Nadorova onemocnéni

Patii k nejvétSim zatéZim v porovnani s ostatnimi nemocemi, jelikozZ neomezuji
pouze zivotni styl, ale vétSinou samotny zivot ditéte. S nemoci jsou spojené deprese,
uzkostné stavy a pocity neuspéchu a nespravedlnosti. Nemoci zpisobuji celkové
oslabeni, pocit malatnosti a demotivaci k akci. Negativné muze piisobit na psychiku ditéte
jeho samotny télesny vzhled. Dal§imi faktory ovliviiujici psychiku mohou byt dopady
samotné 1éCby, jako napiiklad zména hmotnosti, ubytek vlast a podobné. Onemocnéni se
vyznacuji Castym kolisanim zdravotniho stavu, proto je v tomto piipad¢ vhodné zajistit

individualni vzdé€lavaci plan, ktery se ptizptisobi aktualnimu stavu ditéte.
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3.3.3.4 Onemocnéni centralni nervové soustavy, epilepsie

Charakter psychickych poruch spojenych s onemocnénim CNS zavisi na jeho
zavaznosti a lokalizaci. Mohou nastat zmény v emocnich projevech, v bezpfedmétném
podrazdéni a ve zkratkovitém jednani. Miize byt snizené jeho obranné schopnosti viici
pozornosti a paméti. Pokud bylo naruSeno centrum feci a jazyka, vznikaji komplikace
Snimi spojené. Poskozeni oblasti s motorickymi centry vede ke zhorSeni hybnosti
nebo tplnému ochrnuti. Muze také dojit k naruseni autoregulace, coz znamena snizeni

nebo zvySeni tempa.

Epilepsie je charakteristickd opakujicimi se zdchvaty. Onemocnéni mozkové tkané
sice nenaruSuje rozumové schopnosti, ale nemocni maji problémy s jejich pouzitim.
Stouto nemoci jsou Casto spojeny problémy v uceni jako je napiiklad dyslexie
nebo dysortografie. Objevuji se 1 obtiZze spojené s verbalnim projevem. Zdravotni stav
se méni v zavislosti na typu zachvatu. Po prodélani takového stavu je dité velmi oslabené

az vycerpané. K ditéti je tedy nutné ptistupovat individualne.
4 Vzdélavani v nemocnici

Vzdélavani pti dlouhodobé hospitalizaci ditéte ma pozitivni 1 negativni stranky,
které jsou popsané v nasledujicich podkapitolach. Vzdélavani se vénuji zakladni Skoly

pfi zdravotnickych zafizenich.

4.1 Kladné stranky pobytu v nemocnici

Hospitalizace ditéte v nemocnici méa své piednosti hned v nékolika ptipadech.
Dité je pod neustalym dohledem odbornikli a je mu vénovana odborné lékatska péce
a veskera pozornost personalu. V pfipadé¢ nahlého zhorSeni stavu se ditéti dostane
okamzita pomoc. Z psychologického hlediska détského pacienta plisobi chovani a starani

se sester a lékari jako poskytovani jakéhosi klidu a jistoty. Dit¢€ je ve stfedu zajmi okoli.

4.2 Negativni stranky pobytu v nemocnici

Existuji vSak 1 negativni stranky pobytu ve zdravotnickych zatizenich, naptiklad
hospitalismus (Matgjcek, 1992). Nazev ,hospitalismus je pojmenovani jakési

»hemocni¢ni nemoci, kterda miize postihnout hospitalizovaného pacienta. Jednd se
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0 negativni vlivy a nebezpeci, ktera mohou pobyty v nemocnicich pfinaset. Pozorni détsti
1ékafi priSli na to, Ze stav se I pies idealni nemocni¢ni podminky u nékterych pacientd
nelepsi tak rychle, jak by ptfedpokladali. U pacienti se zaCaly objevovat komplikace, které
bylo mozné vysvétlit pouze na zédkladé Spatného dusevniho stavu ditéte. Détem chybéla
pfitomnost blizkych. Nakonec bylo zjiSt€éno, Ze zminény stav nenastava pouze
uUnemocnych déti, ale 1 u déti, které nemaji ve svém zivoté dostatek vyvojovych
a citovych podnéti. To znamena u déti, které nebyly vychovavany s mateiskou laskou,

vyrustaly v détskych domovech nebo jinych zatizenich (Matejcek, 1992).

Pod pojmem ,,psychickd deprivace* rozumime: ,, Psychicky stav, ktery vznika
V takovych Zivotnich situacich, kdy ditéti neni dana prileZitost k uspokojeni jeho

zakladnich potreb v dostacujici mire a po dosti dlouhou dobu, “ (Matéjéek, 1992, s. 8).

4.3 Zakladni Skoly pri zdravotnickych zarizenich

Negativni dopad mize mit také zakova necinnost, vyzadovana nemoci a dlouhou
naro¢nou 1écbou. U déti Skolniho véku k tomu pfispivaji obavy spojené se Skolou. Dité
ma strach z dlouhodobé absence, kterd pro n¢j znamena ztratu kontaktu s vyucovanim,
strach z douceni se velkého mnozstvi u¢iva a nasledného prezkuSovani. Déti mohou
ztratit navyky spojené s u¢enim. Proto jsou zfizované zékladni skoly pfi zdravotnickych
zafizenich, které supluji bézné zdkladni Skoly po dobu Zdkovi nepfitomnosti. Ucitelé
pusobici v takovychto zafizenich umoziiuji nemocnych détem zlstavat v kontaktu

s u¢ivem s ohledem k jeho zdravotnimu stavu.

Obtiznost a zaméfeni vychovné a vzdélavaci ¢innosti uréuje nekolik predpokladi.
Zalezi na vyvojovém stupni ditéte. K pfedskolnim détem budou mit ulitelé jiny piistup
a budou klast jiné pozadavky na déti, které jiz navstévuji zdkladni Skolu a nachdzi se
ve vy§8im ro¢niku. DalSim uréujicim faktorem je duSevni stav ditéte, to znamena, zda je
viibec schopno vénovat se vychovné-vzdélavacimu programu. Neopomenutelnym
faktorem je typ onemocnéni, kterym je dit¢ postizeno. Vzdélavani zalezi na délce pobytu
v nemocnici. Umémé s délkou hospitalizace se zvy3uji naroky na vychovné-vzdélavaci
proces. Aby byl vychovné-vzdélavaci proces Uspésny je dilezité fidit se nc¢kolika
pravidly, jako je napiiklad: pfistup ke kazdému détskému pacientovi individualng,

bez predsudkii, avsak bez nadrzovani a litosti. Dale vytvofit mezi détmi na oddéleni
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pfijemné prostfedi. Pozitivni atmosféra a obecné pfijatelné podminky napomahaji
k lepSimu procesu uceni se.

Dalsim diivodem k zfizovani skol pii zdravotnickych zafizenich je smysluplné
zaméstnani nemocného ditéte. Béhem uceni, hrani si, tvofeni a jinych aktivit maji déti
moznost uvolnit se a zapomenout na lé¢ebny pobyt v nemocnici, na strach z dalsich

vysetieni a planovanych operaci.

Nevyhodou jsou mensi casové dotace na uceni v porovnani s bézn¢ strdvenym ¢asem
v zékladni Skole. LéCeni je zde na prvnim misté! Skola nesmi 1écbu nijak ovliviiovat,

a proto se vénuje pozornost spiSe hlavnim predmétim (Matéjcek, 1992).
5 Asistent pedagoga

K zajisténi asistenta pedagoga je potieba posudek o podpirném opatieni,
coz znamena piinést zpravu a doporuceni z poradny. Vhodného asistenta pedagoga
zajist'uje, jak z pohledu personalniho, tak i finan¢niho, skola. Poradna vypracuje zadost
na asistenta se vSemi ndlezitostmi, dalezité je kvalifikované a co nejobsédhleji popsat

potieby zaka, jelikoz na jejich zaklad¢ se hledd vhodny asistent. Nevyhnutelnou soucasti

vvvvv

5.1 Napln prace asistenta pedagoga
Obsahem prace asistenta pedagoga podle platné vyhlasky ¢. 27/2016 Sb.,

0 vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami a zakt nadanych, je pomoc
pii samotném vychovné-vzdélavacim procesu, pfi komunikaci s ostatnimi zaky a jeho
zaClenénim do kolektivu, pomoc zakovi adaptovat se Skolnimu prostfedi, pomoci
pii pohybu po tiidé nebo Skole a dalsi podpora podle potieb zaka. Asistent pedagoga
irodiCe zaka by méli usilovat o zakovo navazani pratelstvi s vrstevniky,

které je také klicové (Kendikova a Vosmik, 2016).
6 Domaci vzdélavani

Legislativni ukotveni domaciho vzdélavani ve Skolském zakoné ¢. 561/2004 Sb.,
0 predskolnim, zakladnim, stiednim, vy$$im odborném a jiném vzdé¢lavani, je chapano
jako individualni vzdélavani, konkrétné podle § 40 a § 41, coz znamena bez pravidelného

dodrzovani povinné Skolni dochazky.

22



Podle psychologa dr. Vaclava Mertina lze vymezit 2 skupiny. Prvni skupinou jsou
déti, jejichz rodice si mysli, Ze domaci vzdélavani pro né bude mit vétsi ptinos a povede
K vétsimu rozvoji jejich schopnosti a nadani na zaklad¢ individualniho ptistupu doméaciho
ucitele. Druhou skupinu tvofi déti, které jsou nejcastéji zdravotné nebo jinak omezené
a bylo by pro né obtizné nebo nemozné adaptovat se na skolni prostfedi. Vice se budu
vénovat druhé skupiné€ vzhledem k tématu a obsahu mé bakalaiské prace.

Hlavnim problémem domaciho vzdélavani podle autorky (Marvanova, 2001)
je samotné rozhodnuti se K této formé uceni. Rozhodnuti pochazi bud’ od samotnych
rodicu, anebo je jeho diivodem samotné onemocnéni, které nenabizi jiné alternativy. Dité

je tedy nuceno se pouze smifit a vyrovnat se s volbou ,,druhych®.

6.1 Odlisnosti a hodnoceni

Na odli$nosti vzdélavani doma a ve $kole poukazuje autorka (Nitschova, ©2001).
Vzdélavani se pfizplsobuje ditéti, at uz jeho zdravotnimu stavu, talentu
nebo schopnostem. Realizace samotné vyuky mize byt vice pfinosna, protoze domaci
ucitel sestavuje ucebni plan zakovi na miru. Uzptisobeni vyuky je tim podstatnéjsi u déti
s onemocnénim, které ma kolisavy prubéh. Z vlastni zkuSenosti vim, ze tempo a aktudlni
zdravotni stav ditéte nelze predvidat, a tak je dilezité mit pfipraveny ucebni plan pro obé

varianty.

74k, ktery se vzdélava v doméacim prostiedi je podle platné legislativy povinen
dvakrat béhem Skolniho roku prokazat své znalosti. PfezkouSeni probihd formou
tzv. zakovského portfolia, které ma wukdzat, conového se zdk naucil,
gemu se béhem proslého pololeti vénoval a podobné (Janéatikova, 2006). Skola ma tedy
podklady pro hodnoceni zaka, které vétSinou navrhuji domaci ucitel spole¢né s rodici,

kteti se dost Casto na vzdélavani podili.
7 Socialni podpora

Naklady na dlouhodobou 1écbu jsou velmi vysoké, proto socialni podpora rodin

s nemocnymi détmi je vitanou pomoci.
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7.1 OSetrovné

V souladu se zdkonem ¢. 148/2017 Sb., kterym se méni zdkon ¢. 187/2006 Sb.,
0 nemocenském pojisténi, ve znéni pozdéjSich piedpist, a dalsi souvisejici zakony,
jejednou zdavek nemocenského pojisténi oSetfovné. Vyplaci se matce,
resp. osetfujicimu vzdy u kratkodobych onemocnéni ditéte mladsiho 10 let. U déti
starSich, do 16 let, se oSetfovné rodici vyplaci pouze, pokud je oSetfovné nutné,
0 tom rozhoduje 1ékai a rodi¢ je povinen dolozit 1ékaiské doporuceni. Stejné jako
u nemocenské se osetfovné pocita z tzv. denniho vymétovaciho zakladu. Konecna castka,
ktera je vyplacend, odpovidd zhruba 60 % z vypocitaného zakladu, ktery je ponizen
0 reduk¢ni hranici stanovenou pro dany rok. Lze do oSetfovani zapojit 1 jiné ¢leny rodiny,
ale pouze za piedpokladu, Ze bydlite ve stejné domécnosti. Pokud jste osamély rodic,
dité nema dokoncenou povinnou $kolni dochazku a spliiuje vékovou hranici do 16 let,

mate pravo cerpat socialni davku az 16 dni.

V cervenci 2017 byla schvalena novela, diky které se oSetfovné vztahuje i na péci
dlouhodobé nemocného ditéte. Novela o nemocenském pojisténi umoziuje lidem
pecujicim o nemocné Cerpat 90 dni placeného volna. Ondie;] Wysoglad uvadi podminku
k ziskani zakonného pfispévku, kterou je placeni nemocenského pojisténi pecujiciho.

Po dobu oSetfovani je zamé&stnavatel povinen udrzet zameéstnanci pracovni misto.

7.2 Prispévek na péci

Clovék, ktery neni schopen ze zdravotnich diivodu se postarat sam o sebe, ma
podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, narok na Prispévek na péci.
Ten je vyplacen piimo osobg, ktera pomoc potiebuje. Zadost o ptispévek na pééi podavaji
Vv pfipad¢ nezletilého ditéte zakonni zastupci, respektive rodiCe. Pfiznani davky zalezi
na posudkovém lékaii Ceské spravy socialniho zabezpeéeni. O ptidéleni se rozhoduje
na zakladé zdravotni dokumentace a socidlniho Setfeni. Socialni Setieni zahrnuje posudek
ufednikt, ktefi zjistuji kolik z 10 zakladnich potieb zadajici zvladne samostatné.
Proti rozhodnuti tGfadu prace se lze odvolat do 15 dnt od doruéeni rozhodnuti
na Ministerstvo prace a socialnich véci. Vyse pfispévku je stanovena na zaklad¢ stupné

zavislosti (I. - IV.). Roli hraje i v€k, osoby mladsi 18 let maji narok na vyssi ¢astky.
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7.3 Verejné sbirky
Dalsim typem podpory jsou napiiklad rtizné vetejné sbirky. Ty uz ov§em nevychdzi

zZe strany statu.
8 Uvod do praktické casti

V praktické ¢asti se pokusim na zakladé polostrukturovanych rozhovort vyhodnotit
stfety zajmi potfeb nemocnych a moznosti, které stat nabizi. Setfeni budu provadét
kvalitativnim pfistupem skrze zacastnéné pozorovani a za pomoci polostrukturovanych
rozhovort. Cilem mé prace je zhodnotit podminky nabizené statem CR skrze legislativu,
zakony. Na zaklad¢ informaci zjisténych béhem rozhovora se pokusim vytvofit zpétnou

vazbu k legislativé CR. Pokusim se poukazat na nedostatky, které rodi¢tim nemocnych

ey e

8.1 Ochrana osobnich udaji

V souladu se zakonem ¢. 101/2000 Sb. o ochrané osobnich tdaji a o zméné
nekterych zakoni, provedu kvalitativni vyzkum divérné a anonymné, tudiz nezvetejnim

zadné osobni udaje ucastnikii vyzkumu, které by je mohly poskodit.

8.2 Cile vyzkumu

Cilem praktické casti bakalaiské prace je zhodnotit legislativni zakotveni
vzdélavani v CR a socialni podporu, kterou stat nabizi rodinam s dlouhodobé nemocnymi
détmi a zanalyzovat, zda jsou podminky nabizené staitem vyhovujici nebo se potieby

rodin s dlouhodob¢ nemocnymi détmi s jejich moznostmi neshoduji.

Vysledky vyzkumu mohou vyznamné obohatit znalost problematiky dlouhodobé
nemocnych déti ve vztahu K jejich vzdélavani v dob¢ jejich 1é¢eni. Vyzkum piinasi nové
teoretické znalosti ohledné legislativy a moznosti vzdélavani. Vyzkum seznamuje ¢tenare
S riznymi piekazkami a bariérami, které nemocné Zaky mohou ovlivilovat a nabizi
nekteré moznosti, jak je prekonat. Z pohledu praktického ptinosu, vysledky vyzkumu
budou predstavovat skalu poznatkd, které mohou vyuzit rodice, ucitelé, ale mohou
poskytnout cenné informace i pro vedeni $kol pfi tvorbé novych vzdélavacich plant

a také pracovniklim na ministerstvu pfi tvorbé novych novel zdkond. Vysledky mohou
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podat zpravu Skolsko-politické sféfe z pohledu prace ucitelli s nemocnymi détmi.

Vysledky by se mohly zaslouzit o zlepSeni vychovné-vzdélavaciho procesu.

8.3 Vyzkumné otazky — rodi¢e nemocného ditéte

1.
2.

10.

11.

12.

13.

14.

Mohl/a byste m¢ seznamit s nemoci, se kterou se Vas syn/Vase dcera 1&¢i?

Jaké byly Vase prvni myslenky, kdyz jste zjistili ze je Vas syn/VaSe dcera
nemocny/a a bude dlouhodobé¢ hospitalizovany/a?

Vzpomenete si jaké prvni otazky padly z Gst Vaseho ditéte? Tykaly se nemoci,
strachu, volnocasovych aktivit nebo kam byly smétovany?

Jakym zpasobem jste se zajimali o vzdélavani? Po jak dlouhé dobé od zjisténi
anamnézy Vas tato otdzka viibec napadla?

Na koho jste se obraceli s riznymi otazkami tykajicich se nové vzniklého stavu?
Jak byste zhodnotili pomoc, kterou Vam poskytla/neposkytla tazana osoba? Byla
dostacujici nebo jste hledali jiné odborniky, piipadné koho a kde?

Jak byste ohodnotili proces vzdélavani zaki mimo zékladni $kolu,
at’ uz v nemocnici nebo nasledn¢ v domaci péci?

Jak byste ohodnotili vzdélavani déti v dobé 1éCby, piipadné i pii nasledné
rekonvalescenci? Jak se odliSuje Vas nazor od nazoru Vaseho ditéte?

Jak se knoveé vzniklé situaci postavila kmenova Skola? Byl/a jste spokojena
S jejich jednanim?

Zajimali jste se o legislativu? Jak byste ji charakterizovali z hlediska piehlednosti
a z pohledu jeji uzite¢nosti a vyuzitelnosti pro Vas jako konkrétni osobu/rodinu?
Pokuste se ji zhodnotit obecné i z pohledu ostatnich, bude se Vas nazor shodovat?
Ovlivnily Vas néjak zakony? Byly pro Vas dilezité? Slouzily spiSe jako bariéra
nebo plnily tu podplrnou stranku? Pamatujete si néjakou konkrétni situaci,
piipadné zda byste ji mohl/a popsat?

Narazili jste na n&jaké informace nebo na néjakou osobu, ktera Vam utkvéla
V paméti at’ uz v dobrém ¢i Spatném slova smyslu?

Kde byste vidéli nejvétsi legislativni nedostatky ze strany statu (zdkony, socialni
podpora, ...)?

Kde byste vidéli nejveétsi nedostatky ze strany statu nebo konkrétni Skoly
ve vychovné-vzdélavacim procesu?

Co Vas naopak prekvapilo a zpétné€ byste to hodnotili jako nejvétsi pomoc a proc?

26



15. Zm¢énily se za dobu 1écby VasSeho ditéte néjaké zédkony nebo jiné podminky,

které by se Vas dotkly a ptipadné jak?

16. Pokuste se zhodnotit celou situaci od zjisténi anamnézy az do soucasné doby.

17. Kdybyste mél/a moznost navrhnout jakoukoli zménu v oblasti ekonomické,

socialni nebo legislativni, jaka by to byla?

8.4 Vyzkumné otazky — asistentka pedagoga

1.

Mohla byste se mi, prosim, ptedstavit? MiZete zacit tim, co jste studovala,

kde jste dfive pracovala a jak jste se dostala k Vasi praci?

Zikladni Skola pri zdravotnickém zafizeni

2.

o g~ w

~

Byla jste zaméstnand v zdkladni Skole pii zdravotnickém zafizeni, mohla byste mi
fict, jak dlouho jste v ni ptisobila jako pedagog a jaka byla napln Vasi prace?

Jak vlastné takova Skola vypada?

Jaké déti jste ucila?

Jak jste sestavovala ucebni plan, protoze pevny rozvrh zde jisté nefunguje, ze?
Co se tyCe obsahu uciva, jak se odliSuje od toho, co probiraji déti v bézné zakladni
Skole?

Musela jste déti i hodnotit, jak jste se s tim vyporadala?

Co musi pedagog v nemocnici zvladat navic oproti b&Zznému? Cim se tato prace
odlisna?

vvvvvv

jste si naptiklad stanovovala vy sama?

Asistent pedagoga

10. Pracovala jste i jako asistentka pedagoga, mohla byste popsat napli této prace?

Délka praxe, pocet déti, Casova naro¢nost, metody vyuky — ve Skole, u sebe doma,

u nemocného ditéte doma, vlastni ptiklady déti a rodict

11. Mohla byste upfesnit VaSi konkrétni pozici v systému vzdélavani? Byla jste

vlastné ve stietu rodi€i a Skoly. Narazila jste na né¢jakou bezvychodnou situaci?
(Ptiklad: Skola Vam néco nafidila, ale vzhledem k stavu pacienta nebo vzhledem

k jinym okolnostem, to nebylo mozné.) Jak jste problém vyiesila?
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Legislativa

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Zajimala jste se o legislativu statu, piipadné jak byste ji zhodnotila? Jak byste ji
charakterizovala z hlediska pifehlednosti a zpohledu jeji uzitecnosti
a vyuzitelnosti pro Vas, ale i pro rodinu nemocného ditéte?

Ovlivnily zakony né&jakym zpisobem Vasi praci? Slouzily jako bariéra
nebo plnily tu podptrnou stranku? Vzpomnéla byste si na né&jaky konkrétni
ptiklad takové situace?

Kde byste vid€la nejvétsi legislativni nedostatky ze strany statu (zakony, socialni
podpora, ...)?

Kde byste vidéla nejvétsi nedostatky ze strany statu nebo konkrétni Skoly
ve vychovné-vzdelavacim procesu?

Zménily se za dobu Vasi praxe n¢jaké zdkony nebo jiné podminky,
které by se Vas dotkly a ptipadné jak?

Jak byste popsala rodice, které maji doma nemocného zaka? Vzpomn¢éla byste si,
zda se neshodovali a nepoukazovaly na né&jaky stejny problém ¢i mezeru
Vv jakékoli oblasti — ekonomické, socialni nebo legislativni?

Byla jste jednim z hlavnich Cinitel pifi vzdélavani, kdybyste méla moznost

navrhnout jakoukoli zménu v systému, jaka by to byla?

9 Rozhovory

Provedla jsem celkem tii polostrukturované rozhovory. Konkrétné¢ jsem ziskala

informace od dvou riznych rodicd, jejichz dité¢ podstoupilo dlouhodobou 1é¢bu. Treti

rozhovor jsem vedla spani ucitelkou, ktera pracovala cely zivot ve Skole

pii zdravotnickém zafizeni, a tudiz ma dlouholetou praxi jako pedagog. V penzi

pracovala jako asistent pedagoga a dojizdéla k jednomu nemocnému ditéti, jemuz se

individudlné vénovala. Celé rozhovory se nachazeji mezi ptilohami, viz ptiloha A.

10 Analyza rozhovoru

Po uskute¢néni rozhovorti se dvéma maminkami dlouhodobé nemocnych déti

a jednou pani ucitelkou s dlouholetou praxi — pozd¢ji pani asistentkou — jsem provedla

tematickou analyzu.
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10.1 Shrnuti z pohledu rodica
Vybrala jsem nejcastéji se vyskytujici témata, ke kterym se vyjadiily obé maminky

a pokusim se shrnout problémy, na které poukazuji.

10.1.1 Onemocnéni

Shodou okolnosti byly obé déti z vybranych rodin hospitalizovany na onkologii

vV Brné a ob¢ se 1é¢ily s nadorem na mozku — meduloblastomem.

Zjisténim diagnozy ditéte vznikd nova tézka zivotni situace celé rodiny. Rodice
jsou vystraseni a nemaji ¢as se s timto sdélenim vyporadat. Nejvétsim problémem je
nedostate¢na informovanost. Pan doktor sdéli rodicim diagnézu, ale po blizSich
informacich patraji rodi¢e sami. Jako zdroje vyuzivaji internet, knizni publikace,
anebo seznameni se s jinymi rodi¢i komunikuji mezi sebou. Détem dalsi postup 1écby
oznamuji vétSinou sami rodi¢e, zde by vSak bylo dobré zapojit psychologa,
ktery by pomohl vyrovnat se rodi¢tim se situaci, ale i poradit jim, co a jak maji détem fici.
Informace se objevuji z riznych stran od 1ékait, zdravotnich sester, internetovych zdroja

a jinych rodici.

,Neuvédomovala jsem si, jak zdvazné to je a nechtéla jsem si to pfipustit. DoSlo
mi to az ve chvili, kdy jsem si zjistovala bliz$i informace k onemocnéni na internetu

a z dalSich dostupnych zdroji* fekl rodi¢ A.

,,O nemoci a 1é€be jsem nevédéla zpocatku viibec nic, byli jsme vystraseni, z toho,
jak to vSe dopadne a co nas ¢eka. V nemocnici ndm dost vysvétlil oSetiujici 1€kat. Velkou
oporou mi byla maminka, se kterou jsem se v nemocnici seznamila. Uz s nemoci bojovali

delsi dobu, takze mi na hodn¢ otdzek odpovédéla ona“ ekl rodic B.

Psychika je dilezitou soucasti 1é€by kteréhokoli onemocnéni. Ptirozené se ¢loveék
nejprve brani a nechce si pfipustit, jak zavazné onemocnéni je a pevné veéti, ze v brzké
dobé se vSe vrati k béznému zplisobu Zivota. Nemocné dit€ zna jen nejblizsi termin
operace a jinych vysetfeni. Jinak pevné véri, ze pokud podstoupi vse, co mu doporuci
1ékati nebo rodice, bude brzy zdravé. ,,Ano, my jsme mu opakovali, Ze pokud podstoupi

vse, co doporuci 1ékari, ze bude v poradku* fekl rodic A.
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Pted projevenim prvnich disledkli lécby a prvnich komplikaci s ni spojenych
je dité rado, ze nemusi chodit do Skoly a plnit své povinnosti. V prubéhu nemoci se nalada
méni. Ditéti je Spatné, mize se u néj projevit agrese spojend s inavou a strachem z 1éCby

a Z nevyhnutelnych operaci.

,»Synovi po operaci nebylo dobfe a nemohl pofddné¢ chodit. Poté ndm oznamili,

ze byl nador zhoubny a mame jet do nemocnice do Brna“ fekl rodic¢ A.

»S¢ synem jsem byla ze zacatku asi 3 mésice v nemocnici. Lécba byla tézka, syn
piestal jist a musela mu byt zavedena sonda do zaludku. M¢l také dost tézké
komplikace — epileptické zachvaty a krvaceni do mozku. Syn byl hodné unaveny

a na dlouhé uceni to nebylo* ekl rodi¢ B.

10.1.2 Vzdélavani

Prvnim inicidtorem ke vzd€lavani byla v obou ptipadech Skola pfi nemocnici
v Brn¢. Vzhledem ke zkuSenostem jsou pedagogové silnou oporou rodi¢il, predavaji jim
instrukce a radi jim, které dokumenty jsou potiebné k vyfizeni. Rodice kladné hodnoti
poskytnuti informaci, ale veSkeré zafizeni zaleZitosti je na nich samotnych. Pedagogové

V nemocnici berou ohledy na zéky a kladou diraz na 1écbu, uceni je az na druhém miste.

,»V dobé¢ hospitalizace se snazi pedagogové v nemocnici probrat s zakem ucivo,
které je potieba* fekl rodi¢ A. ,,Vzdélavani bylo o hodné€ volnéjsi, nez ve skole, byli jsme
dost pozadu. Ale pfi této 1éCbé to ani jinak nejde a je to nedulezité* tekl rodi¢ B.
»Samoziejme 1é¢bé, pokud mélo dit€¢ naplanované vySetieni nebo néjaky zékrok, uceni

v

bylo az na druhém misté* fekl pedagog.

Kmenové Skoly jsou naopak nepfipravené¢ a S podobnymi situacemi nemaji
zkuSenosti. Vzdélavani v dobé hospitalizace rodi¢e i déti hodnoti vétSinou kladné.
Pfi vyu€ovani Zaci zapominaji na svoje zdravotni obtize a myslenky soustfedi k ucenti,
zaroven plni domaci tkoly a jiné povinnosti, tudiZ maji pocit, Ze je vSe v naprostém

potadku.
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»Ja jsem to uvitala, protoze diky tomu syn stale véfil, Ze se ned¢je nic zvlastniho,
7e se to viechno vrati k normalnimu stavu. Zil dal v domnéni, Ze §kola je jeho povinnost

fekl rodi¢ A.

Co se ty¢e kmenové Skoly, pedagogové nejsou na takové situace pfipraveni, vse
si rodice vyfizuji sami s vyucujicimi a s feditelem Skoly. ,,BEhem prvni 1é¢by si $kola
nevédéla rady, neméla zadné zkuSenosti s takovym ptipadem. Syn dochédzel na nesmysIné
pfezkusovani a byl abnormédlné ukolovan“ fekl rodi¢ A. ,Skola s takovymto
individudlnim pfistupem dosud neméla zkuSenosti. Hodn€ jsme s pani ucitelkou

komunikovali ptes tablet* ekl rodi¢ B.

Po navratu ditéte z nemocnice do domaciho prostiedi rodice zadaji vyucujici
0 ucebni plan. Poté co ho ziskaji, Skola pfedpoklada, ze veskeré ucivo bude probrano
a zakem pochopeno. Zde nastdva problém, jelikoZ rodice nejsou pedagogové. ,,Dostanete
ucebni plan a skola predpoklada, Ze syna vSe naucite, ale ja pfece nejsem pedagog. Bylo

to zalozené na tom, Ze syn umi to, co ja ho nau¢im, coz nefungovalo* fekl rodi¢ A.

Rodice nevédi, jak ucit, pokud maji vyu€ovat cizi jazyk, ktery neovladaji, vyuka
neni mozna. ,,Myslim, ze nam ale mohla Skola vice vyjit vstfic a dat nam néjakou
asistentku, kterd by tfeba jednou tydné jezdila k ndm domia a ucivo dovysvétlila.
Napt. s anglickym jazykem to byl u nas problém. Syn byl ve 3. tfidé a s angli¢tinou

zacinal a bylo t&zké ho ucit néco, co ja neumim* fekl rodi¢ B.

Dité je Casto unavené a neschopné del§i vyuky. Vyhodou uceni ditéte doma je,
ze rodi€ bere na zietel aktudlni stav ditéte. MnoZzstvi probraného uciva je n¢kolikanasobné
mensi nez ve Skole. Nevyhodou vyuky v domacim prostfedi je absence respektu ditéte
vii¢i matce jako vzdélavacimu Ciniteli. ,,J4 u syna neméla zadny respekt a on si vybijel
svoji vnitini zlost na mé. Nedokézala jsem ho motivovat, aby se néco ucil. Vznikaly mezi

nami rozepie, které v této situaci nepomahaly ani mné¢, ani jemu* fekl rodi¢ A.

Dité protestuje, nechce se ucit, nevidi v tom Zadny smysl, zejména v dnesni dobé,
kdy je schopno si veSkeré informace dohledat V internetovych zdrojich. Dit€ musi
absolvovat pfezkouSeni, které ho stresuje a pfi neuspéchu je demotivovano. U¢itelé Zaka

abnormalné ukoluji pii ndvratu do bézné vyuky, neomlouvaji ho a vyzaduji Gplnou
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ptipravu na vyuku stejné jako u zdravych zaka. ,,Syn se béhem vyucovani dost ztréacel,

byl plactivy a zklamany z neuspéchu* fekl rodi¢ B.

Kmenova skola by méla automaticky nabidnout moznost zazadani si 0 asistenta
pedagoga, ktery by pomahal Zakovi po navratu z 1é¢by se zapojenim se zpét do procesu
uceni. V ani jedné z obou konkrétnich rodin, se kterymi jsem meéla moznost mluvit,
tato nabidka nebyla poskytnuta. Maminky se samy obratily na pedagogicko-
psychologickou poradnu ve skole, kterd jim vydala posudek o pfidéleni asistenta. ,,Pani
poradkyné mi dala kontakt na psycholozku, kde syn absolvoval test, na jehoz zakladé ona

sepsala posudek‘ fekl rodi¢ A.

,UCitelé méli na syna naroky jako na zdravé dité. A az poté, kdy jsem si na vlastni
zadost zajistila vySetfeni v pedagogicko-psychologické poradné, zménili trochu piistup*

fekl rodic¢ B.

U jednoho ditéte se asistentka vénovala pouze jemu. Zakovi vysla ve vem vstfic,
praci uzpusobovala jeho zdravotnimu stavu, pokud se jeho stav zhorSil, odvedla zéka
do kabinetu, kde to bylo uzpisobené tak, aby si zak mohl lehnout. U druhého zaka,
| pfestoze m¢l v posudku nutnou pomoc asistenta, $kola zadného nezajistila. Maminka
se dozvédéla, ze jeden asistent ve tfid¢ je schopen pokryt az sedm zaku. Nebylo ovsem
v silach jednoho asistenta zvladnout individualni ptistup u sedmi déti najednou. Maminka

tak dochazela do Skoly se synem a plnila roli asistentky sama.

Byl mu pfid€len asistent, které¢ho ale nakonec Skola nesjednala. Ve tfid¢ uz jeden
byl a ten pry mize byt az pro sedm zaki! Nakonec jsem asi dva mésice dochazela
se synem do Skoly ja a béhem vyucovani jsem mu délala asistentku, a tim padem jsem

byla svédkem toho, jak se asistent chova k détem* fekl rodi¢ B,

10.1.3 Bez pomoci cizich

Réda bych zde shrnula veskeré Ukony, které byli rodie nuceni udélat sami
a bez pomoci. Museli si dohledavat informace k nemoci a k samotnému prubéhu
béhem naro¢ného obdobi, kdy se s nemoci vyrovnavali, a navic byli psychickou oporou
samotnému ditéti. Neexistuje zadna pravni ochrana rodi¢t dlouhodobé nemocnych déti,

aby méli moznost starat se o syna nebo dceru bez rizika, Ze s nimi zaméstnavatel rozvaze
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pracovni pomér. ,,Neexistovalo nic, co by umoznilo rodiCovi byt se svym ditétem
V nemocnici s n¢jakou finanéni kompenzaci. Nekteti z rodicu to fesili tak, Ze si nechali
napsat papir od doktora, ze jsou sami nemocni — napiiklad se zady a podobné*

fekl rodi¢ A.

»Kazda rodina urcité fesi, co se zaméestnanim a jak to udélat, aby mohla o dité
dlouhodob¢ pecovat. Détska Iékatka mi napiiklad vibec nenabidla neschopenku
na ofetiovani ditéte. Resila jsem to tak, Ze jsem si zasla k psycholoZce a pozadala

ji 0 dlouhodobou neschopnost fekl rodi¢ B.

S praci jsou spojené i existenéni problémy, vzhledem k tomu, Ze jedna z maminek
byla samozivitelka, kterd se musela zacit starat o syna a neméla moznost navstévovat
zaméstnani, m¢l by stat kompenzovat i tento vznikly stav. Kmenova Skola nemd zadné
zkuSenosti a veskeré dokumenty potiebné ke vzdélavani v nemocnici vyfizuje sam rodic.
Skoly by mély byt schopny se spojit mezi sebou a usnadnit tak rodi¢tim préci alespoi

po strance formalni.

Kmenova §kola by méla nabidnout pomoc zakovi po nemoci, aby se mohl zapojit
do bézného vyucovani. Ob¢ dotazované rodiny se domahaly pomoci samy a i poté,
co ziskaly od poradny doporuceni na asistenta pedagoga, jedna ze zédkladnich $kol nebyla
ochotnd asistenta zafidit. Velkou zatézi je i dokument o nastoupeni a ukonceni
hospitalizace ditéte v nemocnici, ktery rodice museji odevzdavat na méstském urade.
Vzhledem Kk tomu, ze hospitalizace ditéte byla vétSinou neplanovana kvuli zhorSeni
zdravotniho stavu, rodi¢e ubiraji své myslenky jinym smérem, nez K zatfizovani nutné
administrativy. ,,Pfi hospitalizaci delsi 5 dni se muselo na Méstsky ufad, odkud jsem
pobirala pfispévek na péci — nahlaSovat nastup a ukonceni pobytu v nemocnici, cozZ byl

problém na toto myslet* fekl rodi¢ B.

10.1.4 Finance

Jak jiz bylo nastinéno vyse, velkym problémem v pribéhu lécby je financni
zajisténi rodiny. V nemocnici v Brn¢ je zaméstnana socialni pracovnice, kterd pomaha
rodicim zajistit socialni podporu od statu nebo od nadaci. Obé maminky hodnotily
socialni pracovnici velmi kladné€, protoze pravé ona jim usnadnila praci a usettila Cas,

ktery by musely vénovat procitani zakonti a dohledavani podminek, které musi spliiovat
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pro ziskani jakékoli podpory. V Brné existuje nadace Krtek, ktera nabizi rodi¢im
ubytovnu v arealu nemocnice zdarma, coz je velika finan¢ni pomoc, rodi¢e nemusi hledat

a platit ubytovani a jsou stale nablizku svych déti.

Dalsi velmi chvélenou nadaci je Dobry and¢l, ktery vyborn€ funguje a financni
podpora z jejich strany je zna¢na. Ze strany statu je mozna socialni podpora v podobé
piispévki na invaliditu, mobilitu a na péci, kterou vyplaci ufad prace. Na Gfadu prace je
mozné zazadat o vyhotoveni karticky ZTP, se kterou se také poji nékteré financ¢ni vyhody,
ale presto se obé maminky shodly na faktu, Ze je to relativné¢ mala kompenzace jejich
finan¢nich ztrat. Mimo jiné si moznosti a podminky vyuziti této karticky musi dohledat
sami rodi¢e. Jeden z rodi¢t, v mém ptipadé vzdy matky nemocnych déti, byly ubytované
v arealu nemocnice a nenavstévovaly tedy zaméstnani, tudiz jejich piijmy byly snizené,
ale vydaje naopak vzrostly. Samotna 1é¢ba je finanéné¢ velmi naro¢na. Rodi¢e museli
hradit hospitalizaci ditéte, 1éky potiebné k 1éCbe, néktera nehrazena vysetieni a s nemoci

spojené vydaje za kvalitnéjsi stravu a dal$i pomucky.

»Samotna lé¢ba neni jediny vydaj, dité potiebuje kvalitni a ¢erstvou stravu a riizné
nutridrinky. M@j syn vyuZzival internet jako zdroj zdbavy, pozd¢ji i vzdélavani,
tudiz i naklady na internet a jinou techniku bylo relativné vysoké* fekl rodi¢ A. ,,Nejvétsi
pomoci pro nasi rodinu byly piispévky z nadace Dobry and¢l, protoze diky mé absenci

V préci, chybély penézni prostiedky* fekl rodi¢ B.

Nejvetsim finanénim piinosem bylo podle rodi¢t zruseni poplatkl za hospitalizaci
a vySetfeni. Proplaceni vlastni dopravy pii pfevozu ditéte do nemocnice a zruSeny

poplatek za vyuzivani dalnic s vyuzitim karticky ZTP.

»B¢hem synovy hospitalizace byly povinné poplatky za hospitalizaci a navstévu
1ékate, coz bézné Cinilo zhruba 4 000 K¢. K tomu pak dalsi doplatky za 1éky a podobné*
ekl rodi¢ A. ,,Vyfidili jsme karticku ZTP — zde jsme méli aspont vyhodu pii cestovani

po dalnici, protoze jsme nepotiebovali dalni¢ni znamku* fekl rodi¢ B.

10.1.5 Opora rodici

Nejvétsi oporu citili rodi¢e ze strany rodiny, socialni pracovnice v nemocnici,

rodi¢a jinych déti ,,Velkou oporou mi byla maminka, se kterou jsem se v nemocnici
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seznamila. Uz s nemoci bojovali delsi dobu, takZe mi na hodné otazek odpovédéla ona“
ekl rodi¢ B, a od zdravotnického personalu od 1ékait po zdravotni sestfi¢ky a pedagogy

ze skoly pti zdravotnickém zatizeni.

Naopak nékteti I€kati nebyli dostatecné empaticti k rodiciim a stejné tak i néktefi
pedagogové nedokézali objektivné zhodnotit zdravotni stav ditéte a abnormalné zaka
tikolovali. Rodi¢e by ocenili lid3t&jsi a chapavéjsi piistup. ,,Spatnd vzpominka,
ktera mi utkvéla v paméti, je na lékare, ktery mi sdélil vysledek histologie. Potkali jsme
se na chodbé po cesté z obéda a tuto neradostnou zpravu mi sdélil pfimo tam. Myslim,

ze si mohl vybrat lepsi ¢as a misto na sd€leni takto zdrcujici zpravy* fekl rodi¢ B.

10.1.6 Moznost inovace

Pokud by rodice méli moznost navrhnout libovolnou zménu nebo doporuceni

ke zlepSeni celé situace, bylo by to naptiklad nasledujici:

- Po névratu z dlouhodobé¢ 1écby do kmenové tidy ptifazeni asistenta,

- Vv obdobi rekonvalescence, tudiz v dobé domaci péce a domacim vzdélavani,
téz zajisténi asistenta, ktery by byl oporou nejen ditéti, ale i rodi¢lm,
a zaroven by byl ochotny dojizdét za zakem,

- legislativni oSetfeni tykajici se zaméstnani rodi¢l, ktefi jsou nuceni Starat
se dlouhodobé o své dité, ptipadné poskytnout rodi¢im dalsi financni
kompenzaci,

- Vv pfipadé kmenovych Skol a jejich pedagogickych pracovnikii provést Skoleni,
jak se v podobnych situacich chovat a jak objektivné zhodnotit zdravotni stav,
ptipadné poskytnout kontakt na koho se obratit,

- zavedeni institutu, na ktery by se pedagogové mohli obracet se svymi dotazy.

10.2 Shrnuti z pohledu pani ucitelky

Rozhovor jsem provedla s ucitelkou, ktera pracovala dvacet tii let ve Skole
pfi zdravotnickém zafizeni, a tudiZ je zplsobild objektivné zhodnotit systém takové
Skoly. Po ukonceni pracovniho poméru dojizdéla za jednim dlouhodobé nemocnym

zédkem a vénovala se mu individualné v dob¢ jeho 1éCby.
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10.2.1 Vzdélavani

Pedagog ve skole pii zdravotnickém zafizeni ma vzdy piidélena urcitd oddéleni,
pramérné tfi, a ma na starost vyuc¢ovani hospitalizovanych déti. Predméty jsou rozdélené
na hlavni a vedlejsi. Pii hospitalizaci krats$i nez ¢trnact dni se vyucuje jen jedna vyucovaci
hodina denné o délce dvacet dva minut, a to pouze hlavni predmét. Dvakrat tydné cesky
jazyk a matematika a paty den cizi jazyk. Pti del$i hospitalizaci se vyucuji dvé vyucovaci

hodiny denné, a to vzdy jeden hlavni a jeden vedlejsi predmét.

Vyucujici sestavuje ucebni plan sam. ,,Uc¢ila jsem hlavné matematiku, ¢esky jazyk
a cizi jazyk. Sestavovala jsem plan s zdkem. Piedméty jsme méli rozdélené na hlavni

a vedlejsi* fekl pedagog.

Zalezi na kazdém uciteli, zda se rozhodne pro individudlni vyuku anebo vyuku
ve skupiné dvou a vice zaka. Ucitelka, se kterou jsem vedla rozhovor, uptednostiiovala
individualni ptistup, kdy se mohla po celou dobu opravdu vénovat zakovi a prizptisobit
se jeho zdravotnimu stavu a unavé. ,,Ja osobn¢ jsem se vzdy vénovala individualné
kazdému ditéti. Kolegyné si je brali tieba po dvou nebo po vice, ale vétSinou nebyli
pacienti stejné staii nebo kazda Skola se fidila jinymi osnovami, tudiZ neslo sjednotit

ucivo tak, aby vyhovovalo vsem* fekl pedagog.

10.2.1.1 Vyhody

Mezi vyhody vzdélavani pii zdravotnickych zafizenich ucitelka zatadila
individualni pfistup k zakovi, a zarovein moznost pfizpusobit naro¢nost a délku vyuky
stavu ditéte. Kladné ucitelka hodnoti pravidelnou organizaci akce ,,Pediatrické dny*,

ktera probiha za ucasti lékati z celé Ceské republiky.

,»Co se mi libilo, bylo zavedeni akce Pediatrické dny, ktera se kond kazdy rok
na podzim, kam se sjizdi 1ékati z celé Ceské republiky. Souéasti jsou odborné piednasky
1¢ékait, ale také sekce pravé k zafizenim pii nemocnicich, kde se pravé snazi opét

0 sjednoceni administrativy a fesi 1 jiné nedostatky v systému* ekl pedagog.
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10.2.1.2 Nevyhody

Nevyhody, které pani ucitelka zminila, jsou, bohuZel, pocetné&jsi Vv porovnani
s vyhodami. Co se tyka samotné skoly pfi zdravotnickém zatizeni, nemaji své postaveni
jako jiné Skoly. Nespadaji mezi bézné zakladni Skoly, ale ani mezi specialni Skoly,
ze kterych byly v minulych letech vyjmuty.

»Legislativa pro Skoly pfi zdravotnickych zafizenich byla siln¢ nevyhovujici,
a to pretrvava do dnesni doby. Jsem stale v kontaktu s kolegy 1 s pani feditelkou a vim,
7e Skole pifi nemocnici sebral stat veSkeré piispévky pro specidlni Skoly,

protoze pry nejsou klasifikovany jako specialni skoly* fekl pedagog.

V samotné praci pedagoga kritizovala nadmérnou byrokracii a dalsi administrativu.
Ucitelka musi spoleéné s rodi¢i vyplnit ,,Informovany souhlas o vychovné vzdélavacim
procesu®, ktery zahrnuje souhlas také s focenim ZzZaka a zvefejiiovanim zdkovych
autorskych d¢l, viz ptiloha B. Pedagog musi evidovat veskeré své zaky v ,,Seznamu
zactva®, viz priloha C. Ke kazdému zakovi vede jesté samostatn¢ dokument s jeho
osobnimi udaji, viz ptiloha D. V neposledni fadé si vyucujici vede zaznamy o probraném
ucivu, viz pfiloha E. Vzhledem k tomu, Ze vyuc¢ovaci hodina ma pouhych dvacet dva
minut, je tato nadmérna administrativa piili§ zatézujici. ,,Musim fict, ze néktera nafizeni
a zakony praci komplikovaly, konkrétné¢ nadmérnd administrativa zabirala hodné casu*

ekl pedagog.

Pedagog, ktery pracuje s nemocnymi détmi, musi byt pfipraven na proménlivy
zdravotni stav pacienta, lécba je vzdy na prvnim misté. Dalsi nevyhodou je komunikace
s kmenovou Skolou, kterd se striktné fidi predpisy a nafizenimi a velmi zfidka je ochotna
poskytnout ucebni osnovy a podklady ke studiu pfi prvni Zadosti. Hospitalizované déti
jsou zraznych zakladnich kol a kazda $kola se fidi svym ,,Skolnim vzdé&lavacim
programem®, kazda Skola ma své vlastni ucebni plany a pouziva odlisné sady ucebnic.
Odlisnosti komplikuji predevSim pfipravu pedagogi k vyucovani. Kmenova Skola
neusnadfiuje praci pedagogim v nemocnici anitim, ze by jim poskytla dostacujici
informace a podklady. Na stejny problém narazi i rodi¢e nemocnych déti, kmenové skoly
nejsou na takové situace pripravené. Kromé nedostacujiciho vybaveni, konkrétné absence
vSech sad ucebnic, jsou problémem také nevyhovujici prostory pro vyucovani déti.
Ucitelé nemaji k dispozici kabinet, kde by mohli skladovat své materidly. ,,Vybaveni §kol
pii zdravotnickych zatizenich bylo nedostacujici* fekl pedagog.
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V nemocnici se casto nachazi pouze jedna herna, ve které se stiidaji déti
nav§tévujici MS i ZS. Vyuka nejcastdji probiha u pacienta na pokoji. ,,Ziidit
v nemocnicich tiidy, kde by mohla vyuka probihat, konkrétn¢ v Hradci Kralové je jedna
herna, ktera je spolecna i s matetskou Skolou, tudiz se v ni musi vSichni prostiidat a je to

casoveé velmi narocné* ekl pedagog.

10.2.2 Prace asistenta pedagoga

Spoluprace a komunikace ze strany rodi¢ii i zakladni Skoly fungovala vyborng.
Reditel byl pro pani uéitelku oporou, souhlasil s vyuéovanim zakladniho uéiva
uzpisobeného zdravotnimu stavu zaka. Ucitelka hodnotila pozitivné individudlni ptistup,
znamé domaci prostiedi ditéte a moznost uzplisobit vyuku aktudlnimu zdravotnimu stavu
ditéte. Dité¢ melo k ucitelce respekt a velmi si ji oblibilo. ,,Spoluprace s panem feditelem

fungovala vyborn¢* fekl pedagog.

Ucitelka byla vedena jako asistent pedagoga, i pfestoze plnila funkci pedagoga,
tudiz platové ohodnoceni bylo velmi nizké a neodpovidalo kvalitim a profesionalnimu
pristupu ucitelky. Na tuto skutecnost si vSak nesté¢zovala, zakovi se vénovala z jiného

dtavodu, nezli z finan¢niho.

»Ja jsem neveédéla, co to obnasi, nikdy diiv jsem pedagogickym asistentem nebyla
ani jsem s zddnym nepfiSla do styku. I finanéné to bylo nedostate¢né¢ ohodnocené,
az pozdéji, kdy se vlastné rodina prest€éhovala, tak mi hodinovou sazbu zvysili
kviili dojizdéni, tak to bylo lepsi. Potad si myslim, ze normalni ucitel mél vyssi plat,

ale k dichodu mi to stacilo* fekl pedagog.

11 Zavér

Moznost vzdelavani dlouhodobé nemocnych déti hodnoti rodi¢e i pedagogoveé
kladng. Zaci ziistavaji v kontaktu s dennimi povinnostmi a maji pocit, Ze po podstoupeni

1éCby se zpét zapoji do vyuky a vrati se zpét do své kmenové tiidy mezi své spoluzaky.

Co se tyka legislativniho zakotveni, je velmi obsahlé a neptehledné. Zakladni skoly
pfi zdravotnich zafizenich nemaji dané své postaveni v systému. Kmenové Skoly,

respektive jejich zaméstnanci, nejsou dostate¢né proSkoleni a se vzdélavanim dlouhodobé
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nemocnych déti nemaji zadné zkuSenosti. Dit€ po hospitalizaci a narocné 1écbé je
oslabené po fyzické 1 psychické strance. Nasledné vzdélavani zaka je tedy individualni
a zalezi pouze na domluvé mezi feditelem, pedagogy a rodici ditéte. Neexistuje zadny
navod nebo nafizeni, které¢ by upravovalo postup vzdélavani déti po dlouhodobé 1écbe.
Vzhledem k tomu, Ze se zékladni Skoly nemaji na koho obratit, bylo by vhodné zavést
institut, ktery by na zaklad¢ zkuSenosti zaméstnanych pracovniki, byl schopny poradit
a navrhnout individualni program nemocnému Zakovi. Soucasti by mél byt dokument,
ktery by obsahoval jména a kontakty na ucitele a dal§i pedagogické pracovniky,
ktefi by se mohli rozhodnout, zda se zapoji do programu vzdélavani ¢i nikoli. Byli by to
ucitelé, kteii by byli ochotni vyucovat pravé nemocné déti v jejich doméacim prostiedi
pii rekonvalescenci. Vzdélavani nemocnych déti je psychicky naro¢na prace a méla by

byt i nalezité finanén¢€ ohodnocena.

Smérem ke statu je Casto kritizovana nadmérna administrativa. Rodie neustéle
podepisuji rizné souhlasy, museji hlasit nastupy ditéte do nemocnice na méstskych
uradech, v kmenové Skole a na dalSich institutech. Velké mnozstvi dokumentti vypliuji
také pedagogové ve Skole pfi nemocnici a vV kmenové zakladni skole. O piispévky na péci
rodi¢e zadaji na Ufadu prace. Formalni zélezitosti nejsou jednordzovou zaleZitosti,

coz je komplikace, kterou stat zt€Zuje situaci rodi¢tim nemocnych déti.

V posledni fad¢ bych chtéla poukazat na nedostate¢né ochranéni rodi¢ti nemocnych
déti, co se tyCe jejich zaméstnani. Rodice jsou dillezitou soucasti pii 16cbé a meli by mit

moznost byt svému ditéti nablizku beze strachu o ztrat¢ zaméstnani.

Pro zlepSeni vychovné-vzdélavaciho procesu dlouhodobé nemocnych déti bych
navrhovala nasledujici zmény:

- Vymezeni postaveni Skol pifi zdravotnickych zafizenich a sjednoceni
dokumentace vSech takovych skol,

- spoluprace a komunikace mezi $kolou pfi zdravotnickém zatizeni a kmenovou
Skolou se souhlasem rodi¢ti dlouhodobé nemocného ditéte a sdileni
dokumentace a ucebnich plan,

- ohlasovani hospitalizace ditéte na méstsky ufad by zajiStovali zaméstnanci

nemaocnice,
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- ufady povéfena osoba, ktera by piejimala od rodi¢d vyplnéné dokumenty
a zajisStovala jejich vyfizeni na piislusnych mistech, respektive ufadech,
nebo zavedeni poboc¢ky, na kterou by rodi¢e odevzdali vyplnéné a podepsané
formulare a piislusni pracovnici by zajistili pfedani,

- ochrana rodi¢t dlouhodobé nemocnych déti jako zaméstnancl se zakotvenim
v zakoniku prace a jista finan¢ni kompenzace, napiiklad 90 dni placeného volna
a nasledné¢ moznost Cerpani neplacen¢ho volna do ukonceni 1éCby ditéte
bez rizika ztraty zaméstnani,

- zajiSténi pedagogického pracovnika v dobé rekonvalescence ditéte

po dlouhodobé¢ 1é¢bé pro vzdélavani v domacim prostiedi.

Velkou pomoci pro rodi¢e dlouhodobé nemocnych déti by bylo sestaveni manualu,
ve kterém by byly moznosti nabizené statem a podminky K jejich uplatnéni, kontakty
na pedagogické pracovniky, asistenty, psychologa, socidlni pracovnici a jiné odborné
pracovniky, veskeré formulaie prazdné i vzorové vyplnéné, seznam nadacnich fondi
s udaji na kontaktni osobu, doplnéné o zkusenosti jinych rodi¢ii. Manual by byl psan krok
po kroku a slouzil by jako névod, ktery by usnadnil rodi¢iim zorientovat se v nové vzniklé
naro¢né zivotni situaci. Soucasti manualu by byly vysvétlené zakladni terminy jako
naptiklad kmenova Skola, skola pfi zdravotnickém zatizeni, pedagog, asistent pedagoga,
prispévky a podobné. Podobny manual by mohl slouzit také jako privodce kmenovym

Skolam a pedagogickym pracovnikiim.

Jsem rada, ze jsem se vénovala tomuto tématu a méla jsem mozZnost nahlédnout
hloubégji do této problematiky. VéEfim, Ze by moje prdce mohla slouzit jako podnét
pro upraveni legislativy, statusu kol pti zdravotnickych zatfizenich a vytvoreni lepSich

podminek pro pedagogické pracovniky, rodi¢e a nemocné déti.
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Prilohy

Priloha A

Rodi¢ A — rozhovor
1. Mohla byste mé, prosim, seznamit s nemoci, se kterou se Vas syn 1é¢il?
Onkologické onemocnéni, konkrétné meduloblastom 3. typu, Sance
na uzdraveni byla 80 %. Po prvni 1é€bé se mu nemoc vratila, meduloblastom

metastdzoval do michy a Sance na uzdraveni byla mensi nez 10 %.

2. Jaké byly VasSe prvni mySlenky, kdyZ jste zjistili Ze je VAS syn nemocny
a bude dlouhodobé hospitalizovany?

Neuvédomovala jsem si, jak zavazné to je a nechtéla jsem si to pfipustit.

Doslo mi to az ve chvili, kdy jsem si zjiSt'ovala blizsi informace k onemocnéni

na internetu a z dalsich dostupnych zdroji.

To znamena, Ze jste Zila v domnéni, Ze syn onemocnél a po 1é¢bé se vSe vrati
zpét k normalnimu stavu? Uvédomovala jste si napfiklad, jak dlouho bude
1é¢ba trvat?

Ze je to na dlouho jsem védéla zdavodu toho, Z¢ nam pan
doktor — onkolog v Brné iekl celkovy postup 1é¢by, kterou bude muset syn
podstoupit — ozafovani, zotaveni téla a nasledni chemoterapie. Rekl nam,
jak to vychazi ¢asoveé, samoziejmé pouze orienta¢né, nikdo nam nemohl zarudit,
jaké komplikace miizou nastat, jak t€lo zareaguje a co miize 1écbu jesté prodlouzit.
Existuje spousta faktort, které mohou chemoterapii oddalit nebo na n¢jaky cas

prerusit. Tady jsem si uvédomila, ze 1é¢ba bude opravdu dlouhodoba.

Soustriedila jste se tedy pouze na onemocnéni a naslednou 1é¢bu nebo Vas
napadaly i otazky sméirované ke vzdélavani nebo synovym konic¢kiim a jinym
aktivitam?

Myslela jsem na jeho uzdraveni, ale i ty ostatni otazky zde samoziejme
jsou. V prvni fadé Vam je poklada syn a vy mu nemuzete fict, Ze uz se ke svym
konic¢kiim nemusi nikdy nevratit. VSechno je to hodné psychologické s tim, ze ja

jsem véftila, Zze se znovu ke vSemu vrati.
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3. Vzpomenete si jaké prvni otiazky padly z ust VaSeho ditéte? Tykaly se
nemoci, strachu, volnocasovych aktivit nebo kam byly smérovany?

Sli jsme do nemocnice s tim, Ze syna stale bolela hlava a nikdo nam nebyl
schopen odpovédét na otazku: ,,Proc¢?. Syn byl hospitalizovany v hezkém pokoji,
kde mél dva kamarady a po vySetfeni magnetickou rezonanci, pfi kterém doktoti
diagnostikovali synovo onemocnéni, se musel pfestéhovat na jiny pokoj,
ve kterém jsme s nim my rodi¢e mohli zlstat. Byl to patek a my jsme védéli,
ze V pondeli ho ¢eka operace. Nejprve jsme mu nechtéli nic fikat, ale védeli jsme,
ze dfiv nebo pozdéji budeme muset. Synovi jsme fekli, Ze ma v hlavé néco,
co musi ven. Po operaci jsme museli 10 dni ¢ekat, nezZ nam feknou, zda byl nador
zhoubny nebo nezhoubny. Synovi po operaci nebylo dobfe a nemohl poradné
chodit. Poté ndm oznamili, Ze byl nddor zhoubny a méme jet do nemocnice
do Brna. V mezicase jsme meli odpovidat na synovy otazky, i kdyz z jeho strany
moc nepadaly. Byl unaveny a my jsme mu fekli, Ze to tak prosté je a musi

se uzdravit.

Syn se tedy sousti‘edil pouze na to, Ze se musi uzdravit?

Ano, my jsme mu opakovali, Ze pokud podstoupi vSe, co doporuci 1ékafi,
ze bude v potfadku. On si ze zacatku nic nepfipoustél, byl rad, Ze nemé zadné
povinnosti a nemusi chodit do $koly. VSechno pfichdzelo postupné az po delsi

dobé.

Vzpomenete si, po jaké dobé se to otocilo?

Od prosince byl hospitalizovany v Brn¢ a tesilo se, pro¢ syn stale nemuze
chodit. Zjistilo se, ze mu nefunguje odvod z michy, coz byla ta pficina.
Tudiz se fesily dalsi urCité technické operace, a to byl syn stdle relativné
v pofadku. V pohodé¢ piestaval byt v lednu po ozafovani, kdy mu bylo stale
Spatné. A smutny zacal byt ve chvili, kdy mu zacaly vypadavat vlasy. VSichni
jsme mu opakovali, Ze mu vlasy znovu narostou a vSe bude dobry.
Po chemoterapii si stézoval, ze mu potrad neni dobte. V jeho véku — 10 let zacinal
byt takovy drzy a sprosty na mé a na doktory a ménila se mu tahle stranka
osobnosti. Nevim, jak to pojmenovat, asi to bylo vnitini naStvani. To byla asi ta

chvile, kdy ho opustilo nadSeni, ze nemusi chodit do $koly.
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4. Jakym zpisobem jste se zajimali o vzdélavani? Po jak dlouhé dobé od zjisténi
anamnézy Vas tato otazka viibec napadla?

Na onkologii v Brn¢ velmi dobfe funguje cely personal — zdravotni

sestiicky, lékafi, socialni pracovnice, psychologové a také zdkladni Skola

V nemocnici. Ze zékladni Skoly pfiSel zastupce, ktery s ndmi sepsal potifebnou

dokumentaci ohledné syna a jeho kmenové skoly a poradil ndm, co bychom méli

délat. V dobé hospitalizace se snazi pedagogové v nemocnici probrat s zakem

ucivo, které je potieba. Poradili mi, o co vS§e mam pozadat kmenovou skolu,

ale vse jsem musela zafidit ja osobné.

5. Jak se k nové vzniklé situaci postavila kmenova $kola? Byla jste spokojena
S jejich jednanim?

Kdyz jsem §la do kmenové Skoly oznamit, Ze je syn vazné nemocny, chodil
na prvni stupen, tudiz se to tykalo pouze jedné tfidni ucitelky, ta ale nevédéla,
jak se v této situaci zachovat, a proto mé odkazala na Skolni poradkyni. Ona sama
se s takovou situaci za svou praxi nesetkala a pan feditel také ne. VSichni jsme
byli schopni spolecné zjistovat jednotlivé informace a spoleCnymi silami jsme

se posouvali dal.

To znamena, Ze do procesu vzdélavani Vas znovu zapojila zakladni $kola
v nemocnici vV Brné?
Ano, prvnim inicidtorem byla Skola v nemocnici. Ta ndm fekla, co musime

udélat.

6. Na koho jste se obraceli s riiznymi otazkami tykajicich se nové vzniklého
stavu? Jak byste zhodnotili pomoc, kterou Vam poskytla/neposkytla tazana
osoba? Byla dostacujici nebo jste hledali jiné odborniky, pripadné koho a
kde?

Co se tyka Skoly, vSe jsem feSila s tfidni ucitelkou, kterd mu vystavila
ucebni plan. Nepiijemna pro mé byla zména tiidni ucitelky, které jsem musela vse
vysvétlovat znovu. Kazdy rok jsem musela absolvovat veSkeré papirovani.
Zvlastni  iniciativy jsem se synem navstivila  Skolni  poradnu
a Skolniho psychologa, abychom zjistili, v ¢em syn zaostava za ostatnimi a jestli

nepotiebuje n¢jaka podpirnd opatieni.

47



V téhle fazi to tedy probihalo tak, Ze jsem dostala od ucitelky plan a tkoly
a méla jsem to plnit s nim doma. Bylo to zalozené na tom, Ze syn umi to, co ja ho
nau¢im, coz nefungovalo. J4 u syna neméla zadny respekt a on si vybijel svoji
vnitini zlost na mé. Nedokizala jsem ho motivovat, aby se néco ucil,
byl pfesvédéeny, Ze si vSe dohleda na internetu. Vznikaly mezi nami rozepfe,
které v této situaci nepomahaly ani mné¢ ani jemu. Pani ucitelka byla tolerantni,
pochopila, ze vedlejsi predméty jako vychovy a podobné nejsou tak dilezité
a staci je probrat okrajove. Upiednostiovali jsme tedy hlavné matematiku, ¢esky

jazyk a anglicky jazyk. Byla jsem rada, ze se ucitelka zachovala lidsky.

Pfi navratu po 1é€bé syn zaroven nastoupil na druhy stupei a ja jsem fesila
otazku: ,,Kdo a jak by mu pomohl ve skole?*, protoze po té 1é¢bé byl po fyzické
1 intelektualni strance oslabeny. Kazdy den byl jiny, ¢asto byl unaveny a hlavnim
problémem druhého stupné¢ byly piesuny do uceben v riznych patrech,

které s tézkym batohem nezvladal.

Na koho jste se obratila?

Pan feditel mi vySel vstfic a sehnal synovi asistentku. Obcas mu lezla
na nervy, ale byla pro néj dualezita. Sedé€la s nim v lavici, pokud Spatné slysel,
protoze po 1écbé chemoterapii se mu zhorsil sluch, pani asistentka mu cokoli
zopakovala, zapisy do seSitu za n¢j psala také ona. Kdyz se synovi udé€lalo Spatn¢,
pani asistentka si ho mohla vzit do své kancelate, kde to bylo uzplisobeno tak,

ze si syn mohl i lehnout. V tomto piipadé se pan feditel zachoval skvéle.

Asistentku synovi pridélili diky iniciativé pana Feditele?
Skolni poradkyn& mi dala kontakt na psycholozku, kde syn absolvoval test,
na jehoZ zéklad€¢ ona sepsala posudek. Synovi pfiznali maximum v té dobé,

coz bylo 5 hodin asistentské péce kazdy den po cely rok.

V Cervenci syna znovu zacaly trdpit bolesti hlavy a po vySetfenich
se zjistilo, Ze vSe za¢ne nanovo, protoZze se mu nador vymetastazoval do patefe.
Byli jsme znovu hospitalizovani v Brné¢ na onkologii a v zaii jsme feSili

vzdélavani od zacatku.
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Jak k tomu pFistoupila $kola tentokrat?

Uz to bylo jiné, pan feditel védél, co to obnasi, od pani psycholozky jsme
méli posudek, diky kterému mél syn pfidélenou pani asistentku na 5 hodin denné.
Pan feditel byl velmi aktivni a zavolal do zékladni §koly v nemocnici, kde se chtél
informovat, jak by nasi rodiné mohl pomoci. Dostal dvé telefonni ¢isla na dvé
pani ucitelky, které odesly do dichodu. Jedna z nich se ozvala a piisla se nam
i S panem feditelem piedstavit. Synovi se zalibila, méla u n¢&j respekt a byla
skvéla. Byla ochotna dojizdét k ndm domil a brala ohledy na syntiv zdravotni stav.
Uzpusobovala délku vyuky, zadavala mu domaci tkoly a mohl pracovat
na pocitaci. Tady uz to zafungovalo vyborné. Do vyuky chemie a fyziky jste

se pak zapojila i vy.

Jak byste ohodnotili proces vzdélavani Zaki mimo zakladni $kolu, at’ uz
V nemocnici nebo nasledné v domaci péci?

Ja konkrétné u naseho ptipadu bych to zhodnotila velmi pozitivng, co se
tyce pedagoga, ktery dochazel k ndm domt, protoze vychéazel z potieb syna. Pani
asistentka se mu vénovala jako pacientovi a nefidila se striktné uc¢ebnim planem.
Syn byl izolovany a pfemyslel trochu odlisné. Ptistup pii druhé 1é¢bé hodnotim

velmi kladné.

Béhem prvni 1écby jsem byla opravdu nestastna. Jedna z panich ucitelek
syna abnormalné ukolovala a nemohla pochopit a pfipustit si syniv zdravotni stav.
Syn se mi stale omlouval, ze mu je Spatn¢, ze to nezvlada a tak podobné. Myslim,

ze pani ucitelka uplné€ nechapala, v jaké situaci se nachdzime.

V té druhé 1écbé uz se asistentka netidila protokoly, a naopak vSe bylo
hodné pozitivni. Syn se navracel ke svym povinnostem, ale ptijemnou formou

a tempem uzpusobenym k jeho zdravotnimu stavu.

Jak byste ohodnotili vzdélavani déti v dobé 1é¢by, pripadné i pri nasledné
rekonvalescenci? Jak se odliSuje VaS nazor od nazoru Vaseho ditéte?

Ja jsem to uvitala, protoze diky tomu syn stale véfil, Ze se ned€je nic
zvlastniho, Ze se to viechno vrati k normalnimu stavu. Zil dal v domnéni, ze $kola

je jeho povinnost.
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Byla jste tedy rada, Ze diky Skole priSel na jiné myslenky?
Ano, byla jsem rada, Ze myslel i na jiné véci nez na 1écbu. Potkal se
I Sjinymi lidmi, ja& jsem uuceni byt nemusela, dostaval i domaci ukoly,

kterym se sdm vénoval. M¢l tedy i né¢jaké povinnosti.

MEéI syn stejny nazor, udil se rad?

Vseobecné déti Skolu nemusi, byl rad, kdyZ Skola nebyla a on nemusel psat
domaéci tkoly. Postupem c¢asu, hlavné tedy béhem druhé 1écby, kdy to fungovalo,
vidél, Ze na n& pani asistentka bere ohledy, tak byl rad. VSechno fungovalo

na vzajemné domluveé mezi pani asistentkou a synem.

Mohla byste porovnat vzdélavani béhem prvni a druhé 1é¢by?

Béhem prvni 1écby si Skola nevédéla rady, neméla zddné zkuSenosti
s takovym piipadem. Syn dochéazel na nesmysIné piezkuSovani a byl abnormalné
ukolovan. Ja osobné¢ bych pani ucitelku dovedla do nemocnice, aby vidéla
na vlastni o€i, jak naro¢nou 1é¢bu déti poodstupuji, aby na zaklad¢ toho mohla
objektivné zhodnotit zdravotni stav a moznosti zdka. Tento pfistup by mi pfisel

idealni.

Nebyla jste tedy spokojena s pristupem?

Viubec. V Brné Vam sice néco feknou, ale na kmenové zakladni Skole
nevédi nic a vy jste nakonec na v§e sama. Nikdo Vam nefekne, co mate podepsat,
musite se rozhodnout sama, zda budete dit¢ ucit vy. Dostanete ucebni plan a skola
predpoklada, ze syna vSe naucite, ale ja pfece nejsem pedagog. Nékteré ucivo mi

délalo problémy, nevédéla jsem, zda jsem ho to ucila spravné.

.....

Ano, to bylo tizasné. To nelze ani porovnavat.

Zajimali jste se o legislativu? Jak byste ji charakterizovali z hlediska
prehlednosti a z pohledu jeji uZiteCnosti a vyuZitelnosti pro Vas jako
konkrétni osobu/rodinu?

V prvni fad¢ jsem védéla, ze syn ma n¢jakou povinnost a ja jako rodic,

ktery ho zastupuje, na to musim dbat. Z tohoto diivodu jsem se obratila na Skolu,
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kde by to méli védét. V druhé fad€ jsem méla mysSlenky sméfované jinym
smérem, nez abych se zajimala o to, co jsou nase prava a povinnosti, co smime

a co nesmime.

vvvvvv

OSVC a nemohla jsem tedy byt jako jiné maminky na nemocenské. S nemoci

se postupné objevovaly dalsi prekdzky a starosti, které jsem musela fesit.

Sama osobné jste se tedy o legislativu nezajimala?

Ne, v Brn& nam hodné pomohla socialni pracovnice z nadace Krtek. Rekla
mi, o jaké prispévky a kde si mizu zazadat. VSe jsem si musela zafidit sama,
ale védéla jsem, na co mam narok. To bylo dobré, Ze jsem neztracela Cas a energii

procitanim zakond.

Fungovalo to tak i ze strany Skoly?

Ano, Skola v Brné mi fekla, jaké potfebuji od synovy kmenové Skoly
dokumenty a ja skolu navstivila s konkrétni prosbou. Pokud si dobfe vzpominam,
Skoly se spojily i mezi sebou, ale v jakém kontextu to uz nevim. A do toho vSeho

jsem se smifovala s tim, co nas ceka.

Pomohli Vam tedy druzi alespoii tim, Ze Vas navadéli, co musite jeSté zaridit?

To ano, vSe jsem zafizovala postupné podle potieby.

UZ jsme se dostali k otazce zaméstnani, jak jste tento problém fFesila vy
osobné?

ze onkologie nabizi jednomu z rodi¢li misto na ubytovné, kterd je hned naproti
onkologii. Rodi€ je diilezitou soucasti 1é€by. Predevsim jako psychicka podpora,
ale také jako pomocnik persondlu. Kazdy den se délaji drobna vySetfeni, mé&fi
se riizné hodnoty — napiiklad mo¢ a podobné. Pokud sestficka ptinese jidlo, mize
se stat, Ze na n& pacient nema chut, rodi¢ mu jidlo ohieje pozdéji. Rodice

se vzajemne¢ rozptyluji a pomahaji si.
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10.

11.

V mém piipadé¢, kdybych odesla na nemocenskou, tak bych méla nulovy
prijem. Svoji situaci jsem fesila skrze provozni, kterou jsem zaméstnala, bohuzel,
diky mé nesoustiedénosti mé okradala. V té dobé jsem byla rozvedena,
tudiz samozivitelka a synliv otec nejevil zdjem. Bylo to velmi téZké obdobi,

nevim, jak to popsat.

Co byl podle Vas nejvétsi legislativni nedostatek?

V tu dobu se platily poplatky za hospitalizaci v nemocnici 100 K¢, za mé
dalsich 100 K¢ a jest¢ za kazdé dalsi vySetfeni 30 K¢. A k tomu doplatky
za n¢které 1€ky. Bylo to velmi tézké obdobi, ale za celou dobu 1écby jsem

nevyuzila tu moznost byt na nemocenské.

Neexistovalo nic, co by umoznilo rodiCovi byt se svym ditétem
v nemocnici s n¢jakou finan¢ni kompenzaci. Nékteii zrodi¢u to feSili tak,
ze Si nechali napsat papir od doktora, Ze jsou sami nemocni — napiiklad se zady
a podobné. Bylo to obchdzeni zakont, ale doktofi se snazili umoznit rodi¢tim,
aby mohli byt se svym ditétem, pobirali plat a byli chranéni pied ztratou

zameéstnani.

Miuzu se Vas tedy zeptat, jak to u Vas vypadalo po financ¢ni strance? Méla
jste narok na néjaké prispévky? Samotna 1écba je finanéné velmi naroc¢na,

Ano, s tim mi pomohla jiz zminéna socialni pracovnice z nadace Krtek.
Poradila ndm, abychom vyplnili formulatr nadace Dobry and¢l, ktery se kazdy pul
rok obnovuje a musi ho potvrdit osetfujici I1ékat. Soucasti jsou udaje o veskerych
vydajich na 1éc¢bu a pfibéh pacienta. Nadace podle mé funguje bezvadné. Nikdy
se nestalo, Ze by Castku nevyplatili v€as. Nebyla to symbolickd castka
ale vrozmezi 3000 — 5000 K¢. Samotna 1éEba nejsou jediné vydaje, dité
potiebuje kvalitni a Cerstvou stravu a rizné nutridrinky. Mij syn vyuzival internet
jako zdroj zabavy, pozdé¢ji 1 vzdélavani, tudiz i ndklady na internet a jinou

techniku bylo relativné vysoké.

Na ufadé€ prace je mozné zazadat o invaliditu, o mobilitu a o ptispévek
na péci. J4 osobné jsem zazddala o vSechny. Vyplnite formular a pak Cekate,
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12.

kdy k Vam dorazi terénni pracovnik a sepiSe posudek. Kdyz k Vam dorazi, otevie
pocitaC a ptd se Vas i1 pacienta na rtizné otazky. Trvalo 5 mésicli, nez k nam
pracovnik dorazil a ja v tomto obdobi byla bez financi a stale se zadluzovala. Byla
jsem v bezvychodné situaci a nevédéla jsem, na koho se mam obratit,
protoZze maminky jinych pacienti ¢ekali na terénniho pracovnika maximalné
1 mésic a vSem uz byla vyplacena urcita ¢astka. Nakonec jsem se obratila na pana
primatora, ktery mé odkazal na Ministerstvo zdravotnictvi, protoZe to neni v jeho
pfiznan III. stupen, ktery odpovida ZTP/P. Dostali jsme parkovaci kartu, 400 K¢
na mobilitu a karticku ZTP/P, ale nikdo nam nefekl, k ¢emu karticku mizeme
vyuzit. Opét jsem si sama dohleddvala informace na internetu a podobné.
Nakonec jsem zjistila, ze to P znamena, Ze ja jako doprovod neplatim vstupné
a moje dit€ polovi¢ni ¢astku. Na druhou stranu si myslim, ze pfi této 16cbé, to byla

od statu nedostacujici kompenzace, protoZe on ji v podstaté nevyuzil.

Vyplatili Vam davky zpétné, kdyZ jste ¢ekala déle neZ S mésicai?

Ano, ale mezitim se mi uz nahromadily mensi dluhy, takze ta Castka je
vlastné pouze pokryla. | tak to byla velka pomoc, nebyla jsem zadluzena. Dal uz
to bylo skvély, tfeti stupent byl zhruba 9 000 K¢ mési¢né, coz pokrylo ndjem

a podobné.

Jak je finan¢né naro¢na samotna lécba?

Béhem synovi hospitalizace byly povinné poplatky za hospitalizaci
a navstévu lekate, coz bézné Cinilo zhruba 4 000 K¢. K tomu pak dalsi doplatky
za l1éky a podobné. A samoziejmé jsem musela dale platit najjemné a dalsi bézné
vydaje jako mobilni telefon, internet, benzin na cesty do Brna a tfeba drazsi byla

1 kvalitni strava.

Zménily se za dobu 1écby Vaseho ditéte néjaké zakony nebo jiné podminky,
které by se Vas dotkly a pripadné jak?

Ano, poplatky za vySetfeni se zrusily, coZ byla ¢astka 4 000 K¢, to jsem
velmi uvitala. Co se mi libilo, byla mobilni aplikace, kterou zpfistupnila
VSeobecna zdravotni pojistovna, do které jsem se zaregistrovala a méla jsem

moznost sledovat veskeré vydaje na synovu 1é¢bu, ale i na ostatni ¢leny rodiny.
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13.

Pozdéji jsem se také dozvédéla, Ze na pfevoz syna, nemusime vyuZivat sanitku,
ale je mozné vyuzit vlastni dopravu, kterou mi zpétn€¢ pojiStovna proplati.
Ale nejvice jsem uvitala a byla jsem opravdu $t'astna, kdyz se zrusily ty poplatky.

Doufam, ze se k tomu stat nebude chtit v budoucnu opét vratit.

Vnimala jste néjakou zménu v negativnim slova smyslu?

Zménu ne, ale myslim si, ze je Spatné nastaveno uz od zacatku, ze rodic¢
sam fesi situaci, zda jit na nemocenskou nebo jak dal postupovat, aby mohl byt
s ditétem b&hem jeho hospitalizace a nasledné rekonvalescence. Konkrétné

pii této nemoci hraje rodi€ pti 1€cb¢ dulezitou roli bez ohledu na vék pacienta.

Jesté bych chtéla dodat, sice se ndm to nikdy nestalo, ale takhle je to
nastavené. Pokud pobirate ptispévek na péci, ale jste hospitalizovani cely mésic,
tak na prispévek na péci nemate pravo a musite ho vratit, protoze se o Vas stara
nemocnice a vy na n¢j nemate narok. Piestoze néjaké vydaje samoziejme i béhem

hospitalizace mate.

Kdybyste mél/a moZnost navrhnout jakoukoli zménu v oblasti ekonomické,
socialni nebo legislativni, jaka by to byla?

Urcité bych zménila a néjakym zplsobem bych ochranila zakonem
maminky nebo tatinky (jednoho z rodicti), aby mél moznost byt s tim ditétem
béhem hospitalizace. Mél by existovat paragraf, aby rodi¢ mohl byt pfitomny
pii 1€cbeé, byt chranény v zaméstnani a mél by dostavat finanéni kompenzaci

za pomoc pii lécenti.

Druhé véc, kterou bych zménila, by se tykala zakladnich Skol. Pedagogové
by méli byt vice informovani, aby védéli, na koho se pfipadné obratit a byli
proskoleni. Mohl by existovat n¢jaky institut, kde by uméli pomoci, ale aby ta
pomoc zjejich strany byla lidskd, nejen strojend a formalni spojena
S papirovanim. Ucitelé by méli byt schopni realné¢ a objektivné zhodnotit
zdravotni stav Zdka a teprve na zékladé toho pozadovat piezkousSeni a jiné
testovani. Myslim si, Ze hodné ucitelii a fediteli nevédi, jak je onemocnéni

zavazné a co s sebou lécba prinasi.
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Co byste tedy navrhovala?

Mozné by bylo dobré, kdyby existoval seznam uciteld, ktefi maji
zkuSenosti se vzdélavanim nemocnych déti, aby se na né¢ mohli rodi¢e nebo
ucitelé v takovychto situacich obratit s Zadosti o pomoc. Ja nedam dopustit na pani
asistentku, kterd byla v dichodu a byla ochotnd k ndm dochizet. Moc nam

pomohla.

Rodi¢ B — rozhovor

1.

Mohla byste mé seznamit s nemoci, se kterou se Vas syn 1é¢il?

Syn se 1é¢il s nadorem na mozku — meduloblastom v zadni jamé lebecni.

Jaké byly VaSe prvni myslenky, kdyzZ jste zjistili Ze je V4§ syn/VaSe dcera
nemocny/a a bude dlouhodobé hospitalizovany/a?
Prvni myslenky byly hodné cerné, védéla jsem, ze je to smrtelnd a tézce

1é¢itelna nemoc. Navic ho ¢ekala naro¢na operace, tak i z toho byly velké obavy.

Vzpomenete si jaké prvni otizky padly z ust VaSeho ditéte? Tykaly
se nemoci, strachu, volnoc¢asovych aktivit nebo kam byly sméfovany?

Byly to otazky plné obav — nechtél byt operovany, ale nakonec jsme
se tomu nevyhnuly. Pak ho také mrzelo, Ze je 1éto a on musi byt pofad v nemocnici

a nemuze si uzivat koupani a podobné.

Jakym zpusobem jste se zajimali o vzdélavani? Po jak dlouhé dobé od zjisténi
anamnézy Vas tato otazka viibec napadla?

Syn onemocnél béhem prazdnin, takze jsme na rozmysleni, co skola, mé¢li
Cas. V zafi jsem ho omluvila, Ze nenastoupi do Skoly a asi koncem fijna jsme

se s tfidni ucitelkou domlouvali, jak budeme ve vyucovani pokracovat.

Na koho jste se obraceli s riznymi otazkami tykajicich se nové vzniklého
stavu? Jak byste zhodnotili pomoc, kterou Vam poskytla/neposkytla tazana
osoba? Byla dostacujici nebo jste hledali jiné odborniky, pripadné koho
a kde?

O nemoci a 1é¢be jsem neveédéla zpocatku viibec nic, byli jsme vystraSeni,

Z toho, jak to vSe dopadne a co nés ¢ekd. V nemocnici nam dost vysvétlil oSetiujici
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lékat, ale velkou oporou mi byla maminka, se kterou jsem se v nemocnici
seznamila. Uz s nemoci bojovali delsi dobu, takze mi na hodné otazek odpovédéla

ona. Pozd¢ji jsme navstivili i léCitele, ale velkou vahu jsme tomu neptikladali.

Jak byste ohodnotili proces vzdélavani Zaki mimo zakladni Skolu, at’ uz
V nemocnici nebo nasledné v domaci péci?

Vzdélavani bylo o hodné volnégjsi, nez ve Skole, byli jsme dost pozadu.
Ale pii této 1é¢bé to ani jinak nejde a je to nedulezité. Syn byl hodné unaveny
a na dlouh¢ uceni to nebylo. Plnil minimum ukoll, nejvice jen dopliovacky.
Zkouseni a kdyz bylo potieba néco dovysvétlit, jsme fesili s tiidni ucitelkou
pies tablet. Nemocni¢ni Skolu jsme moc nevyuzivali, jelikoz naSe hospitalizace

byly v priméru tak tfi dny v mésici.

Jak byste ohodnotili vzdélavani déti v dobé 1é¢by, pripadné i pii nasledné
rekonvalescenci? Jak se odliSuje Vas nazor od nazoru Vaseho ditéte?
Urcité jsem rada, Ze jsem syna mohla u¢it doma a mohla brat ohledy na to,

jak mu momentalné je.

Jak se k nové vzniklé situaci postavila kmenova $§kola? Byl/a jste spokojena
S jejich jednanim?

Skola s takovymto individualnim piistupem dosud neméla zkuSenosti.
Hodné jsme s pani uc¢itelkou komunikovali pfes tablet. Myslim, ze nam ale mohla
Skola vice vyjit vstiic a dat ndm néjakou asistentku, kterd by tieba jednou tydné
jezdila k nAm domu a uc¢ivo dovysvétlila. Napf. s anglickym jazykem to byl u nas
problém. Syn byl ve 3.tfid¢ a s anglictinou zacinal a bylo t€zké ho ucit néco, co ja

neumim.

Zajimali jste se o legislativu? Jak byste ji charakterizovali z hlediska
prehlednosti a z pohledu jeji uZiteCnosti a vyuzitelnosti pro Vas jako
konkrétni osobu/rodinu? Pokuste se ji zhodnotit obecné i z pohledu
ostatnich, bude se Vas nazor shodovat?

Ptesné nevim, jak se k tomu vyjadiit. Konkrétné jsem se o nic nezajimala.

Vyuzivala jsem jen pomoci, kterd mi byla nabidnuta v nemocnici. Pobirala jsem
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10.

11.

12.

ptispévek na péci, vyfidili jsme karticku ZTP — zde jsme méli aspoil vyhodu

pii cestovani po dalnici, protoze jsme nepotiebovali dalni¢ni zndmku.

Ovlivnily Vas néjak zakony? Byly pro Vas dileZité? SlouZily spiSe jako
bariéra nebo plnily tu podpirnou stranku? Pamatujete si néjakou konkrétni
situaci, pripadné zda byste ji mohl/a popsat?

Pfesné nevim, jediné snad na co si vzpominam: Pfi hospitalizaci delsi
asi5dni se muselo na Mestsky ufad, odkud jsem pobirala piispevek
na péci —nahlasovat nastup a ukonceni pobytu v nemocnici, coZ byl problém
na toto myslet. Kdyz jsme byli necekan¢ hospitalizovani, bylo to vzdy vazné

a na néjaké urady nebylo ani pomysleni.

Narazili jste na néjaké informace nebo na néjakou osobu, ktera Vam utkvéla
Vv paméti at’ uz v dobrém ¢i Spatném slova smyslu?

Ano, zistala mi v paméti i v srdci maminka se synem, které jsme potkali
na zaCatku 1écby a kterd ndm hodné pomohla, a i kdyz oni na tom nebyli zrovna
nejlépe, tak nds dokézala drzet nad vodou a dodévala optimismus. Ale v paméti
mam 1 lékare, sestry a dobrovolniky, ktefi s témito détmi pracuji kazdy den

a dokazi se povznést nad to, Ze ta progndza neni zrovna dobra.

Spatna vzpominka, ktera mi utkvéla v paméti, je na 1ékafe, ktery mi sdélil
vysledek histologie. Potkali jsme se na chodbé po cesté z obéda a tuto neradostnou
zpravu mi sd¢lil ptimo tam. Myslim, Ze si mohl vybrat leps$i ¢as a misto na sdéleni

takto zdrcujici zpravy.

Kde byste vidéla nejvétsi legislativni nedostatky ze strany stitu (zakony,
socialni podpora, ...)?

Nejveétsi nedostatek bych vidéla v podpote statu o rodiny, kde se n¢jaka
dlouhodob4 nemoc vyskytne a je potteba peCovat o blizkou osobu. Kazda rodina
urcité fesi, co se zaméstnanim a jak to udélat, aby mohla o dit¢ dlouhodobé
pecovat. Détska 1ékarka mi napf. viibec nenabidla neschopenku na oSetfovani
ditéte. Resila jsem to tak, e jsem si za$la k psycholoZce a pozadala ji

0 dlouhodobou neschopnost, coz né€ktefi lidé okolo mé vidéli zase tak, Ze jsem
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13.

14.

15.

se zhroutila a Ze jsem na praSkach, coz nebyla Zadna pravda. Ale v té¢ dobé mi to

bylo uplné jedno.

Kde byste vidéli nejvétSi nedostatky ze strany statu nebo konkrétni Skoly
ve vychovné-vzdélavacim procesu?

Jak jsem jiz zminovala, urCité¢ by tyto rodiny vyuzily néjakého svého
asistenta na doucovani, jak béhem 1écby, tak 1 po ni. Také mé zarazil ptistup Skoly
pfi nastupu zpét do Skoly. Ucitelé méli na syna naroky jako na zdravé dité.
Aazpoté, kdy jsem si na vlastni zadost zajistila vySetfeni v pedagogicko-
psychologické poradné, zmeénili trochu pfistup. Byl mu ptidélen asistent, kterého
ale nakonec Skola nesjednala. Ve tfidé uz jeden byl a ten pry muze byt
az pro 7 zaku !!! Nakonec jsem asi 2 mésice dochazela se synem do skoly ja
(Jezdila s nimi na plavani, a dohlizela pfi té¢locviku), a béhem vyucovani jsem mu
délala asistentku, a tim padem jsem byla svédkem toho, jak se asistent chova
k détem. Stihal se vénovat maximalné 3 détem a nas syn se béhem vyucovani dost
ztracel, byl plactivy a zklamany z netispéchu. Nyni, asi po roce, je na tom uz Iépe

a asistenta jiz tolik nevyuziva.

Dalsim nedostatkem Skoly bych vidéla absenci doucovaciho krouzku

a dyslektického krouzku. Ale to je potfad dokola o té asistenci.

Co Vas naopak prekvapilo a zpétné byste to hodneotili jako nejvétsi pomoc
aproc?

Nejveétsi pomoci pro nasi rodinu byly ptispévky z nadace Dobry andé¢l,
protoze diky mé absenci v praci, chybély penézni prostfedky. Také nadace Krtek,
kterd ma u nemocnice v Brn€ zdarma ubytovnu pro maminky téZce nemocnych

déti. TakZe jsem se nemusela starat o ubytovani a mohla byt synovi nablizku.
Zménily se za dobu 1écby Vaseho ditéte néjaké zakony nebo jiné podminky,

které by se Vas dotkly a pripadné jak?

Nejsem si védoma.
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16. Pokuste se zhodnotit celou situaci od zjiSténi anamnézy aZ do soucasné doby.
Situace byla neradostna a hodné nas zménila. Kladli jsme si plno otazek

proc on, jestli jsme tomu nemohli n¢jak zabranit a podobné. Starsi dcera to nesla
také Spatné, 1 proto, ze jsem se synem byla ze zacatku asi 3 méesice v nemocnici.
Lécba byla tézka, syn prestal jist a musela mu byt zavedena sonda do zaludku.
Me¢1 také dost t€zké komplikace — epileptické zachvaty a krvaceni do mozku.
Nakonec jsme 1é¢bu museli ukoncit predéasné, jelikoz by to jiz nezvladal. Nyni
ma problémy se sluchem, se $titnou zlazou, s ledvinami a je lehce unavitelny,
ale jsme radi, ze to dopadlo aspon takhle a doufame, ze je ze vSeho Spatného
jiz venku. Jezdime na rehabilitace, protoze vlivem dlouhodobého polehavani ma
ochablé¢ svalstvo a je neohrabany. Snazime se ho zase postupné vracet

do normalniho Zivota.

17. Kdybyste méla moznost navrhnout jakoukoli zménu v oblasti ekonomické,
socialni nebo legislativni, jaka by to byla?
Zaridit asistenta pedagoga pro dité, které se vraci z dlouhodobé nemoci,
automatickd moznost pro rodice jit na dlouhodobou pracovni neschopnost
apecovat o dit¢ aautomatickdi moznost ubytovani rodi¢i v nemocnici,

nebo na ubytovné — pro tézce nemocné déti, bez ohledu na vek ditéte.

Pani ulitelka, pozdéji pani asistentka — rozhovor
1. Mohla byste se mi, prosim, predstavit? MuzZete zacit tim, co jste studovala,
kde jste diive pracovala a jak jste se dostala k Vasi praci.

Vystudovala jsem pedagogickou fakultu v Hradci Kralové. Nastoupila
jsem na zakladni Skolu v Tiebechovicich. V t¢ dobé jsem zacala studovat
specialni pedagogiku, to bylo v letech 1977 —1982. Od roku 1982 jsem ucila
na Zakladnim odborném ucilisti v Hradci Krélové, protoze uz jsem méla
dostudovanou specialni pedagogiku, kde jsem pulsobila az do své mateiské
dovolené. Ke konci své druhé mateiské dovolené jsem chodila ucit 10 hodin tydné
na Zakladni odborné ucilist¢ v Hradci Kralové. Moje maminka délala pani
feditelku nemocnice a ja jsem vzdycky chtéla ucit v zékladni Skole
pii zdravotnickém zafizeni. V této dob€ se pani feditelkou stala znama,
ale bohuzel, nebylo volné misto, i kdyZ jsem véd¢la, Ze s moji aprobaci tam nikdo

nebyl. Dostala jsem se az na tfeti pokus. V unoru jsem nastoupila na prvni stupen
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a od zafi jsem pracovala na stilo na druhém stupni. Plsobila jsem zde az

do dtchodu to znamena od roku 1992 az do roku 2015.

Jaké jsou VaSe aprobace?
Mam vystudované obory matematika a zemépis pro druhy stupeii zakladni

Skoly v Hradci Kralové a Specialni pedagogiku v Praze.

Zikladni Skola p¥i zdravotnickém zarizeni
2. Byla jste zaméstnana v zakladni Skole pfi zdravotnickém zarizeni, mohla
byste mi Fict, jak dlouho jste v ni pisobila jako pedagog a jaka byla napli
Vasi prace? Jak takova Skola vypada?
Celkem to tedy bylo 23 let. J& byla zaméstnana v Hradci Kralové a tady
to funguje tak, ze kazdy pedagog dostane prid¢lana celd oddéleni. V Hradci
Kralové je celkem, pokud si dobfe pamatuji, 10 oddé€leni a kazdy ma zhruba 3

oddéleni.

3. Jaké déti jste ucila?
Za svou praxi jsem navstivila oddéleni — neurologie, kozni, VDI
aVD2 —vétsi  déti, neurochirurgie a hematoonkologie. Vyucovaci hodina
odpovida zhruba pilce bézné vyucovaci hodiny, coz je 22-23 minut, neni to

striktné dané, zalezi na ditéti, jeho zdravotnim stavu a podobné.

4. Jak jste sestavovala ucebni plan, protozZe pevny rozvrh zde jisté nefunguje,
Ze?

Ucila jsem hlavné matematiku, ¢esky jazyk a cizi jazyk. Sestavovala jsem
plan s Zdkem. Predméty jsme méli rozdélené na hlavni a vedlejsi. Pokud dité
nebylo hospitalizované dlouhodobg, uéilo se pouze hlavni pfedméty — 2 dny
V tydnu matematiku, 2 dny v tydnu ¢esky jazyk a 1 den v tydnu anglicky jazyk.
Pokud bylo dité hospitalizované dlouhodobé, coz znamenalo 14 dni a vice,
nebo se jejich hospitalizace Casto opakovala — napiiklad na koznim, dit¢ melo
2 vyucovaci hodiny denné (2 x 22 minut) a béhem druhé vyucovaci hodiny jsme
probirali jeden zvedlejSich predmétd — chemie, fyzika, zemépis, dé&jepis

a ptirodopis.
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Jak vyuka probihala v praxi?
Ptisla jsem na oddéleni, nahlasila jsem se zdravotni sestfiCce, zjistila jsem

si, kdo je ptfitomen a pak uz probihala vyuka.

Pokud bylo dit¢ nové hospitalizované, tak jsem vzdy ten prvni den
vénovala seznamovani a vyplnéni dotazniku — jak se jmenuje, odkud je, do jaké
chodi zakladni Skoly, jaké ucebnice ve skole pouzivaji, datum narozeni a s jakou
nemoci se 1é¢i, abych védéla, co mu umoznuje a neumoznuje zdravotni stav. Déti
si mély pfinést vlastni uc¢ebnice, ale nékdy se stalo, Ze je nem¢ly. Na zacatku mé
praxe byly déti hospitalizované v rozmezi tydnii, tudiz si zvykly na rezim a systém
vyuky a spoluprace fungovala bezvadné. Dnes uz je to jiné, naptiklad na odd¢€leni
chirurgie se pacienti stiidaji béhem dvou dnti a mné osobné piijde zbytecné je
néjakym zplusobem zatézovat uenim a nastavovat néjaky systém, kdyz je to

na pouh¢ dva dny.

Vénujete se tedy kazdému ditéti individualné nebo ucite vSechny v ramci
jednoho oddéleni dohromady?

J& osobné jsem se vzdy vénovala individualné kazdému ditéti. Kolegyné
si je brali tfeba po dvou nebo po vice, ale vétSinou nebyli pacienti stejné stari
nebo kazda skola se fidila jinymi osnovami, tudiz neslo sjednotit ucivo tak,

aby vyhovovalo vsem.

Vy jste se tedy vénovala kazdému zvlast’, ale zalezelo na pedagogovi, jaky
zpusob mu vyhovoval?

AnNo.

Ucila jste tedy jedno dité vSechny predméty?

Ano, ucila jsem vSechny. Dnes uz to funguje jinak, maji pani ucitelku
na matematiku a jiného pana ucitele na ¢esky jazyk, ale myslim si, zZe je dalezité
to dité poznat a vénovat se tomu, co mu nejde. Takhle se mu stiida spousta tvaii,
ale dite je spiSe zmatené, nez ze by se néco naucilo, alesponl podle mého nézoru

a zkuSenosti.
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Cemu jste vénovala vétsi pozornost?
Samoziejmé 1é¢bé, pokud mélo dité¢ napldnované vySetfeni nebo néjaky

zakrok, uceni bylo az na druhém miste.

Jak reagovaly déti, byly rady, Ze se budou ucit?

VétSinou ano, tésily se, ze se jim budu vénovat. Ted’ jak je volngjsi rezim,
tak si samo dit€ mohlo fict cemu se chce vénovat vic nebo min. Ale setkala jsem
se i stim, ze se dit¢ odmitalo udit, snazila jsem se je namotivovat a nalakat
napfiiklad na vyukové programy pies pocitac a podobné¢.

Co se tyCe obsahu uciva, jak se odliSuje od toho, co probiraji déti v béZné
zakladni Skole?

Je dilezité vybrat zakladni ucivo, nékteré déti si umély fict, které ucivo
jim nejde a tomu jsme se vénovaly vice. U mladSich déti, vétSinou z prvniho
stupné, deti dostaly plan uciva od pani ucitelky, ale to nebylo mozné stihnout.
Plan odpovidal celodennimu vyucovani, coz béhem 22 minutové vyucovaci

hodiny neni mozné.

Musela jste déti i hodnotit, jak jste se s tim vyporadala?

Ano, nedostatecné jsem neudé€lovala, pokud zdkovi néco neslo,
procvicovali jsme to déle nebo jsme se k tomu vraceli.

Kazdé dit¢ hospitalizované dlouhodobé pii ukonceni pobytu v nemocnici
dostalo vystupni hodnoceni, jehoZz souc¢asti bylo zndmkovéni, probrané ucivo,

jeho ptistup a slovni hodnoceni.

Co se tyce vysvédceni, to vystavovala kmenova $kola?

Ano, ja jsem navrhla znamku a kmenova Skola vystavovala vysvédceni.
Na zacatku mé praxe vysvédceni vystavovala Skola pii nemocnici. V zékladni
Skole pfi zdravotnickém zafizeni se vede matrika, kde jsme evidovali vSechny

zaky, na zaklad¢ této evidence se sepisuje hodnotici arch.

Byla jste v kontaktu s kmenovou $kolou?
Ano, telefonovala jsem si s vyucujicimi, kdyZ jsem védéla, ze dité bude

hospitalizované dlouhodobé, abych védéla, jaké ucivo probiraji.
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S rodidi jste tedy nemusela vzdélavani reSit?
Ja jsem se srodiCi vlastné nepotkdvala. Rodice chodili na navstévy

Vv odpolednich hodinach a ja musela mit oduc¢eno do jedné hodiny.

Co musi pedagog v nemocnici zvladat navic oproti béZnému? Cim se tato
prace odliSuje?
Vyhodou vzdéldvani v nemocnici byl pravé individudlni pfistup.

Nemusela jsem usmérnovat celou tfidu a fesit kazenské problémy.

Nevyhodou bylo, ze pedagog ucil vSechny pfedméty a nevénoval se pouze
své aprobaci. Jednotlivé Skoly vzdélavaly zaky podle riznych ucebnic, takze ja
jsem musela délat rizné piipravy. K dispozici jsem méla pouze jednu sadu
ucebnic, tudiz jsem si materialy musela kopirovat z u€ebnic zakl nebo je shanéct

jinak.

Ve spojeni s nemoci se prace pedagoga v nemocnici neodliSovala od béZného
pedagoga?

Me¢la jsem povinnost nahlésit se zdravotnim sestfickam jednotlivych
oddé€leni. Na oddéleni neurologie a ortopedie byla tiida, na jinych odd€lenich
nebyla, tudiz vyuka probihala na pokojich pacienti nebo v hernach. Musela jsem
se prizplisobovat zdravotnimu stavu pacienta, pldnovat vyuku podle operaci

a jinych zakroki. Délku vyuky jsem taky uzptsobovala aktualnimu stavu.

Probiraly s Vami déti sviij zdravotni stav? Svéiovaly se Vam s jejich
problémy?
Stalo se, ze mély déti strach z nékterych vySetfeni, tak se mé ptaly.

Na oddé&leni plsobila herni terapeutka, ktera se jim v tomto ohledu vénovala.

Jak jste svoji praci vnimala vy osobné? Byla pro Vas psychicky naro¢na?
Piece jen nemocné déti je téZké téma samo o sobé.

Moje maminka pracovala Vv nemocnici, tudiz ja jsem védéla,
jak to funguje. Tusila jsem, co prace obnasi. prvni piipad, kdy mtj zak umfel si
pamatuji dodnes. Postupem cCasu jsem se snazila si ptipady nepfipoustét k télu.

Nevyptavala jsem se na diagndzy, pouze pro svoje ucely ke vzdélavani,
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abych méla prehled, ale nic osobniho jsem si nechtéla ptipoustét. Vétila jsem,

ze se uzdravi a nebrala jsem si to osobné.

vvvvvv

cile jste si napriklad stanovovala vy sama osobné?

Vzhledem k tomu, Ze jsem vystudovana uditelka, tak jsem chtéla, aby déti
ucivu hlavné porozumély a aby si odnesly néjaké znalosti. Kolegyné na prvnim
stupni si s détmi hraly, ale ja jsem si fikala, ze jsem zaméstnana jako pedagog

a na hrani si maji déti pani vychovatelku.

Vy jste se tedy zamérila na tu vyuku?

Ano, ja se vénovala té vzdélavaci ¢innosti.

Odvijelo se to i od véku pacientt?

AnNo.

Asistent pedagoga

9.

10.

Pracovala jste i jako asistentka pedagoga, mohla byste popsat napli této
prace?
Ano, kdyz jsem odesla do dachodu, tak jsem ucila jednoho Zzaka,

ke kterému jsem dochazela domu a vyu€ovala jsem vSechny pfedméty.

Mohla byste upresnit Vasi konkrétni pozici v systému vzdélavani?

Byla jsem vedend jako pedagogicky asistent kmenové zékladni Skoly
a mym ukolem bylo naudit. Ze zacatku tésné po ukonéeni pobytu v nemocnici to
bylo naroéné. Zak byl unaveny a pozornost udrzel zhruba prvnich 5-10 minut,
postupné se to zlepSovalo a stihli jsme probrat i dva a vice predmétt v pribéhu
60-90 minut. Osobné jsem méla vycitky, protoZze jsem ho ivelmi kladné
hodnotila, ale pan feditel byl Gizasny a souhlasil s mym navrhem a byl odhodlany

muj navrh obhajit.

Byla jste vlastné ve stfetu rodi¢i a Skoly. Narazila jste na néjakou
bezvychodnou situaci?
Nenapada mé nic. Spoluprace s panem feditelem fungovala vyborné.

Plnila jste vyloZené roli pedagoga?
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Prevazné ano, ale diky tomu, ze jsem k nému domt dochézela pouze j4,
tak mé¢l zdk potfebu se vypovidat, a nebo naucit zase naopak on mé

néco — naptiklad na pocitaci a podobné.

TudiZ jste se mu vénovala i jako vychovatelka, které se svéiroval?
Ano, byla jsem v podstaté¢ jediny c¢lovek, ktery nepatfil do rodiny

a navstévoval chlapce pravidelné.

Jak jste reagovala na to, Ze jste byla vedena jako asistent pedagoga, prece jen
jste byla hlavni pedagog, udila jste nemocného Zaka a jeSté jste dojizdéla
knému domua? Nebyla jste, kdyZ to vezmete i z financni stranky,
podhodnocena?

J& jsem nevédéla, co to obnasi, nikdy diiv jsem pedagogickym asistentem
nebyla ani jsem s zadnym nepiisla do styku. I finanéné to bylo nedostate¢né
ohodnocené, az pozdéji, kdy se vlastné rodina piestéhovala, tak mi hodinovou
sazbu zvysili, kvili dojizdéni, tak to bylo lep$i. Pofad si myslim, Ze normalni

ucitel mél vyssi plat, ale k dichodu mi to stacilo.

Nejspis jste to nedélala kviili penézim?

Ne, to vubec ne.

Pii praci asistentky jste nenarazila na néjaky problém, vie fungovalo na
domluvé s panem reditelem i s rodici?
Nevzpominam si. VSe fungovalo. Nemlzu si stézovat. Od uciteli jsem

vzdy dostala u¢ebni osnovy, podle kterych jsem se snazila vyucovat.

To byly samotné SVP?
Ano.

A kdyzZ jste u¢ila v nemocnici, setkala jste se s néjakou naro¢néjsi situaci?
Ano, samoziejmé, nasli se pedagogicti pracovnici, kteti se fidili striktné

nafizenimi a administrativou a nebyli ochotni poslat mi materialy nebo jiné

podklady dokud dany zak nenavstivi pedagogicko-psychologickou poradnu,

I prestoze lezel na lazku a nebyl schopny si dojit sam ani na toaletu.
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Legislativa

11.

12.

Zajimala jste se o legislativu statu, pripadné jak byste ji zhodnotila?
Jak byste ji charakterizovala z hlediska prehlednosti a z pohledu jeji
uZite¢nosti a vyuZitelnosti pro Vs, ale i pro rodinu nemocného ditéte?
Legislativa pro Skoly pfi zdravotnickych zafizenich byla silné
nevyhovujici, a to pfetrvava do dnes$ni doby. Jsem stale v kontaktu s kolegy
I S pani feditelkou a vim, ze Skole pii nemocnici sebral stat veSkeré piispévky
pro specidlni Skoly, protoze pry nejsou klasifikovany jako specidlni Skoly.
Finan¢ni ohodnoceni pedagogickych pracovnikli se také snizovalo. KdyZ jsem
zaCinala ja, tak tyto Skoly byly klasifikované jako specialni. Co se tyce
administrativy, Ministerstvo $kolstvi CR nevydavalo Zadné oficialni ufedni
dokumenty a kazdé Skola, 1écebna nebo ozdravovna pii zdravotnickém zatizeni
méla svoje vlastni dokumenty. Konaly se riizné kongresy, kde se schazeli zastupci
jednotlivych zatizeni, kteii se snazili o sjednoceni, ale, bohuzel, se to nepodarilo.
Kongrest se tcastnila i velmi ochotné pani z Ministerstva Skolstvi, ktera dostala
po pul roce vypovéd a dal spoluprace utichla. Obcas chodily kontroly
Z Ministerstva skolstvi. Vyslanci o¢ekavali veskerou dokumentaci jako v béznych
Skoléch, coz absolutné nebylo mozné. Déti se Casto stiidaly, byly zapsané ve své

kmenové Skole i ve Skole pfi nemocnici a podobné.

Ovlivnily zakony néjakym zpiisobem Vasi praci? Slouzily jako bariéra nebo
plnily tu podpiirnou stranku? Vzpomnéla byste si na néjaky konkrétni
priklad takové situace?

Rodi¢lim od pacienta jsem musela davat vyplnit formuléaf, Ze souhlasi
s tim, ze se bude jejich dit€ vzdélavat. Formular znamenal souhlas rodi¢ii nejen se
vzdélavanim ditéte, ale také s focenim a sucasti na programu s pani
vychovatelkou. Musel se vypliiovat v souladu se zdkonem o ochrané osobnich

udaja.
Rodice ¢asto nesouhlasili se vzdélavanim ditéte béhem jeho hospitalizace,

ale kdyz jsme jim ozndmili, Ze pokud nebudou souhlasit, dit¢ se nemuze ti€astnit

ani jinych aktivit, vétSinou souhlas poskytli.
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13.

14.

15.

16.

Musim fict, Ze n€ktera nafizeni a zdkony praci komplikovaly, konkrétné

nadmeérna administrativa zabirala hodné Casu.

Kde byste vidéla nejvétsi legislativni nedostatky ze strany statu?
Jak jsem jiz zminila — zbytecnd nadmérnd administrativa a dale by se mélo
vyjasnit jaké postaveni zaujimaji prave Skoly pii zdravotnickych zatizenich.

Pamatovat na takova zatizeni jako jsou Skoly, 1é€ebny, ozdravovny a dalsi.

Resila jste napriklad i néjaké socidlni znevyhodnéni rodin?

Socialni ne, v té nemocnici tento problém neni tak ziejmy.

Zménily se za dobu Vasi praxe néjaké zakony nebo jiné podminky, které by
se Vas dotkly a pripadné jak?

Urcité ano, ale které konkrétné fict nedokdzu. Co se mi libilo, bylo
zavedeni akce Pediatrické dny, ktera se kona kazdy rok na podzim, kam se sjizdi
1¢kati z celé Ceské republiky. Soudasti jsou odborné prednasky 1ékait, ale také
sekce prave k zafizenim pii nemocnicich, kde se pravé snazi opét o sjednoceni
administrativy a fe$i i jiné nedostatky v systému. Skoly pfi zdravotnickych

zafizenich jsou zfizovany krajem, stejné jako specialni skoly.

Jak byste popsala rodice, které maji doma nemocného zZaka? Vzpomnéla
byste si, zda se neshodovali a nepoukazovaly na néjaky stejny problém
¢i mezeru v jakékoli oblasti — ekonomické, socialni nebo legislativni?

Nejcastéji si rodi¢e stézovali na Spatnou spolupraci s kmenovou Skolou,
ktera trvala na administrativé a jistych Gfednich postupech. Néktefi pedagogové
vyzadovali, aby dit¢ navstévovalo Skolu fyzicky, coz nebylo mozné

ze zdravotniho hlediska.

Byla jste jednim z hlavnich ¢initeli p¥i vzdélavani, kdybyste méla moZnost
navrhnout jakoukoli zménu v systému, jaka by to byla?
Zaméstnat vice pedagogli v takovych zafizenich, aby méli jednotlivi

pedagogové vice Casu se vénovat détem, respektive zaktim.
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Ztidit v nemocnicich tfidy, kde by mohla vyuka probihat, konkrétné
v Hradci Kréalové je jedna herna, ktera je spolecna i s matefskou Skolou,

tudiz se v ni musi vSichni prosttidat a je to ¢asové velmi naro¢né.

Co se tyce platového ohodnoceni?

To urcité navysit.

Jak byste se vyjadrila k pomickam?

Vybaveni 8kol pii zdravotnickych zatizenich bylo nedostacujici, méli jsme
k dispozici jisté sady, ale vzhledem k tomu, ze kazda Skola vzdélava podle
riznych ucebnic, tak jsme neméli k dispozici veskeré potiebné materidly. Také
jsme nem¢éli v podstaté zadné zazemi, kde bychom si mohli nechavat ptipravené
materidly a podobné. Kazdy den jsem nosila uc¢ebnice do Skoly a zpét domd,

protoZe jsem neméla misto, kam bych si je odlozila.

Osobn¢ bych doporucovala, aby si Cerstvé vystudovani pedagogové

udélali praxi na bézné zakladni Skole, nez nastoupi do takovychto skol.
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Priloha B
Jméno a pifjmeni ditéte:

1. Informevany souhlas se zafazenim ditéte do $koly pfi zdravotnickém zafizeni

V souladu s § 4 vyhlasky & 73/2005 Sb., o vzdélivani déti, 3kt a studentd se specidlnimi
vzdélévacimi potferami a dét, zaki a studentd mimofadné nadinych, se v matefské a
zakladni $kole pfi zdravotnickém zafizeni mohou vzdélavat déti se zdravotnim oslabenim
nebo déti dlouhodobé nemocné umisténé v tomto zdravoinickém zafizeni, pokud to jejich

zdravotnickém zafizeni se vyZaduje

zdravoini stev umoziuje. K zafazeni do Skoly pr
doporuéeni odetfujiciho lékafe a souhlas zakonného zastupce ditéte. Rozsah a organizaci

vzd&livéni ditéte uréuje uitelka MS %o dohodé s odetfujicim Iékafem.
neni pestupem na jinou 3kolu podle § 49 odst. 1,

Zatazeni ditéte do $koly pfi zdravotnickem zafizeni
resp. § 66 odst. 4 zdkona &. $61/2004 Sb,, © predskolnim, zakladnim, stfednim, vy&im odbomém 2

jiném vzdélavéni ($kolsky zikon), a tote zafazeni neprobihd ve spravnim fizeni. Dité nadale zistava
zafazené v . kmenové Skole” a je tedy po dobu pobytu ve zdravotnickém zatizeni soulasné zarazené ve
dvou $kolach. Zékonny zdstupce musi dité v kmenové skole fadné omluvit.

J4, zakonny zéstupce ditéte prohlasuji, Z¢ jsem byl/a srozumitelné informovan/a o moZnosti
zafazeni ditéte do Skoly p#i zdravotnickém zafizeni.

Na zakladé poskytnutych informaci souhlasim - nesouhlasim® se zafazenim ditéte, jehoZ
jsem zakonnym zastupcem, do $koly pfi zdravotnickem zafizeni.

2. Informovany souhlas s vyZzidinim kopie dokumentace ditéte ze $kolni matriky
~kmenové” Skoly

Kopie dokumentace ditéte je vyZadana z diivodu, aby skola pfi zdravotnickém zafizeni ziskala
potfebné podklady a mohla navazat na dosavadni pribéh vzdélavani ditéte v kmenové $kole a

hodnotit jeho vysledky vzdélavani ve $kole pfi zdravotnickeém zafizeni.

1a, zékonq}" zastupee ditéte prohladuji, Ze jsem byl/a srozumitelné informovan/a o duvodech
pro vyZzadani kopic dokumentace Zika, jehoZ jsem zdkonnym zdstupcem.

Na zékladé poskytnutych informaci soublasim - nesouhlasim’ s vyZidanim pedagogické
dokumentace ditéte, jehoZ jsem zakonnym zastupcem, feditelem skoly pfi zdravotnickém

zarizeni.
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3. Informovany souhlas s predianim dokumentace ditéte za tlelem navaznosti v péci
o dité v kmenové Skole

Dokumentaci ditéte predédva skola pfi zdravotnickém zafizeni kmenové $kole. Zaznam o
pozorovani ditéte a vysledku lécebného pobytu slouzi k navézani péée o dité v kmenové

Skole.

Ja, zakonny zastupce ditéte prohladuji, Ze jsem byl/a srozumitelné informovan/a o davodech
pro pfedani dokumentace ditéte, jeho? jsem zdkonnym zdstupcem, ze $koly pii zdravotnickéra

zafizeni rediteli kmenové skoly.

Na zdkladé poskytnutych informaci souhlasim - nesouhlasim' s pfeddnim dokumentace
ditéte, jehoz jsem zékonnym zdstupcem, fediteli kmenové $koly.

4. Informovany souhlas Kk pofizovini a zveFejliovani fotografii, zvefejiiovdni
vytvarnych a jinych praci VaSeho ditéte (zdakon & 101/2000 Sb., o ochrané
osobnich udaji)

- Béhem hospitalizace se Vase dité ucastni akei pofadanych $kolou. Jeho prace jsou vyuzivany

k prezentaci v prostordch $koly, nemocnice, na vernisdZich. Prace a pofizované fotografie jsou
zvefejiovany na webovych strankéch $koly, facebooku 3koly, ve $kolni kronice, tisku, TV
apod.

Ja, zakonny zéstupce ditéte prohladuji, Ze jsem byl/a srozumitelné informovan/a o divodech

pofizovéni a zvefejniovani fotografii, zvefejiiovani vytvarnych a jinych praci mého ditéte.

soublasim - nesouhlasim' s pofizovdnim a

Na zdkladé poskytnutych informaci
zvefejiovanim fotografii, zvefejiovanim vytvamych a jinych praci mého ditéte.

Pougeni provedl.(iméno, podpis).: oudis. s sieaits win wbniih. s aodbatvy ol sl datumiaiii 2o

Datum a podpis zakonného zastupce ditéte:

'Nehodici se krtnste
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INFORMOVANY SOUHLAS

Souhlasim - nesouhlasim se zafazenim ditéte po dobu hospitalizace do vychovné vzdéldvaciho
programu Z8 - M§ (vzdéldvaci, kultumi a zibavné akee, zdjmové ¢innosti, hema ~ hragky,
DVD, poéitate s vyukovymi programy i volnym pfistupem na internet aj.).
Souhlasim - nesouhlasim s pofizovénim a &Fenim Jeho fota z téchto akei v médiich (webové
stranky a facebook koly, tisk, Tv apod.).
Souhlasim — nesouhlasim s pouzitim autorského dila vyrvofeného mym ditétem a se
zpracovanim jeho osobnich tdajii (kestni jméno a vek) za udelem propagace 3koly.

Vyehovné vzdélavaci program je soucdsti komplexni lécebné péce a je poskytovin bezplainé.

Mednio R pEmeaT A s s s R S
Rodné €islo: ..................oooviiiiviii Stnl pHsIuSnost: . il s
DA ., ol i o Ao o S e o SRR S
Jméno a ptijmeni zdkonného i O R W oo ST N
Y T e S N ¥yl [ LG
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Priloha C

e (L YRS | S

4 v WV

Seznam zactva Skoly pri
| Datum I
o\, | Pocat
oslo | wue. Ptijmeni a jméno ™ | oo | Ao Kmenovd $kola
dni .
vyucovani
|
|
SEVT 492831 () 1552014
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Priloha D

(= R S T e b o | g W {3 |
Odd. ustavu:

OSOBNIi ZAZNAM

................................................................

Rodné éislo 1 1 VR I T W

Kmenova $kola

..................................................................

Zaznamy o pozorovéni zaka a vysledky péée o néj:

.......... Pl skoly DS e Sl e e AR
OBRATTE!

SEVT 49291 100 "2 15542015
0 O
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Priloha E

Jméno: Oddéleni:
Rodné ¢islo: Trida:
Zakonny zastupce: Narodnost:
Bydlisté: PSC:
Skola:

Puajéeno:

Datum | Pfedmét Napli hodiny

Zak(yné) byl(a) zafazen(a) do vyuky.

Seznamen(a) se $kolnim fadem a poucen(a) o bezpe&nosti.
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