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ziskana terénnim Setfenim budou zpracovdna, analyzovana, vyhodnocena a interpretovana.
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Vzdélavani déti s Cystickou fibrozou

(pFipadova studie v lokalité Sumperk)

Abstrakt

Tato bakalafska prace pojednava o problematice vzdélavani osob, konkrétné déti,
u nichz bylo diagnostikovano onemocnéni cysticka fibroza. Teoretickd ¢ast vymezuje pojmy
vzdélani, vzdelavani, vychova, socializace. Vzdélani je chapano jako ukazatel kvality, které
je ovlivnéno kulturou, a probihd celozivotné. Naproti tomu vzdélavani je ziskavani
védomosti jako poznatkl. Vychova vychazi z norem a vlivl prostiedi spolecnosti a rodiny,
jakoZzto nejstar$i vychovné instituce. Socializaci je pak mozné chapat jako ,,vristani do
spolecnosti®, ktera vytvari kulturu. Kazda kultura se li§i (zvyky, jazyk, narodnost, Zivotni
styl).

Vzdélavani zakl se zdravotnim postizenim probiha bud’ ve specializovanych tfidach
nebo za asistence pedagoga v bézné tiid€. Mezi pfiCiny zdravotniho postizeni mlze byt
dédicnost, nehoda, tiraz a nemoc. Invalidita znaci ¢lovéka nemocného, slabého, nezdravého
a fyzicky neschopného. Cysticka fibroza vznika ptic¢inou dédi¢nosti mutace genu CFTR
obou rodicu a fadi se mezi zdvazné vrozené onemocnéni.

Piipadovou studii bylo zjisténo, Ze zdravotni postizeni ma vliv na tfidy mezi
obyvateli kraji (stradajici tfida, ohroZena tfida, zajiSténd stfedni tfida, nastupujici
kosmopolitni tiida). V Ceské republice podle tdaji CSU k 30. 9. 2018 byl podil déti ve
véku 0-14 let se zdravotnim postizenim v Olomouckém kraji 7,6 % ze 100 déti, ¢imz
Olomoucky kraj zaujal 6. nejhorSi misto. Karlovarsky kraj v tomto srovnani skoncil na
poslednim misté s hodnotou 8,4 % ze 100 d&ti. Ve $kolnim roce 2017/2018 podle CSU
navstévovalo ZS celkem 926 108 74kt z toho 95 095 Zakli mé zdravotni postizeni. V tomto
srovnani se Olomoucky kraj nachdzi na 3. nehorSim misté v podilu déti 11,6 % ze 100 déti
a Karlovarsky kraj skoncil na poslednim misté s hodnotou 12,9 % ze 100 déti. V ramci
drzitelis OZP a piispévku na péi se Olomoucky kraj nachazi dle CSU na 6. nejhor$im misté,
kdy posledni pti¢ku obsadil Ustecky Kraj. Z celkového poétu 95 095 zdravotné postizenych
7akt navstévujici ZS zroku 2017/2018 bylo 181 zakd snemoci cysticka fibroza.

Ptipadova studie v empirické ¢asti byla doplnéna o polostandardizované rozhovory.
Na zékladé vysledkii provedeného Setteni lze fict, Ze zdravotné postizené déti s nemoci

cysticka fibroza v lokalité Sumperk maji psychologicky a finanéni vliv na chod rodiny.



Podle vysledku provedeného Setfeni je pro dité s cystickou fibrozou z hlediska socializace
dilezité véasné zaGlenéni do kolektivu v MS a ZS a eliminovani nemocnosti jedince.
Vzdélavaci a socialni systém CR je pfipraven poméhat rodindm se zdravotné postizenym
ditétem pomoci piispeévku na péci. Témto rodindm finanéné pomahaji nadace, prispévkové
organizace, soukromé osoby, spole¢nosti s ru¢enim omezenim a dalsi.... Klub cystické
fibrézy predavd nemocnym a jejich rodinam vesSkery informacni servis, poskytuje jim

socialni, finan¢ni, materialni 1 psychologickou pomoc.

Kli¢ova slova: Vzdélani, vzdélavani, cysticka fibroza, vychova, rodina, kultura, zvyky,

zivotni styl, handicap.



Education of children with cystic fibrosis

(case study in Sumperk)

Abstract

This bachelor thesis deals with the issue of education of persons, specifically
children, in whom cystic fibrosis has been diagnosed. The theoretical part defines the
concepts of education, education, upbringing, socialization. Education is seen as an indicator
of quality that is influenced by culture and is lifelong. In contrast, education is the acquisition
of knowledge as knowledge. Education is based on the standards and influences of society
and the family, as the oldest educational institution. Socialization can then be understood as
"growing into a society" that creates culture. Every culture is different (customs, language,
nationality, lifestyle).

The education of pupils with disabilities takes place either in specialized classes or
with the assistance of a teacher in a regular classroom. Causes of disability may include
heredity, accident, injury and illness. Disability means a sick, weak, unhealthy and
physically incapacitated person. Cystic fibrosis is the cause of the inheritance of the CFTR
gene mutation in both parents and is one of the serious congenital diseases.

Case studies have found that disability affects classes among regional residents
(needy class, vulnerable class, secured middle class, emerging cosmopolitan class). In the
Czech Republic, according to CZSO data as of 30 September 2018, the share of children
aged 0-14 with disabilities in the Olomouc Region was 7.6% out of 100 children, making
the Olomouc Region the 6th worst place. In this comparison, the Karlovy Vary region
finished in last place with a value of 8.4% of 100 children. In the school year 2017/2018,
according to the CZSO, a total of 926,108 pupils attended primary schools, of which 95,095
pupils have a disability. In this comparison, the Olomouc Region is in the 3rd worst place in
the share of children 11.6% of 100 children and the Karlovy Vary Region finished in the last
place with a value of 12.9% of 100 children. According to the CZSO, the Olomouc Region
is in the 6th worst place among the holders of PWD and care allowance, when the Usti nad
Labem Region took the last place. Out of the total number of 95,095 disabled pupils
attending primary school in 2017/2018, 181 were pupils with cystic fibrosis.

The case study in the empirical part was supplemented by semi-standardized

interviews. Based on the results of the surveys, it can be said that disabled children with cystic
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fibrosis in the Sumperk locality have a psychological and financial impact on the running of
the family. According to the results of the survey, early integration into the team in
kindergartens and primary schools and elimination of an individual's illness is important for
a child with cystic fibrosis from the point of view of socialization. The educational and social
system of the Czech Republic is ready to help families with a disabled child through a care
allowance. These families are financially assisted by foundations, contributory
organizations, private individuals, limited liability companies and more .... The Cystic
Fibrosis Club provides patients and their families with all information services, and provides
them with social, financial, material and psychological assistance.

Keywords: Education, cultivation, cystic fibrosis, upbringing, family, culture, habits,

lifestyle, handicap
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1 Uvod

Pro svou bakalaikou praci jsem zvolil téma ,,Vzd&lani déti s Cystickou fibrozou'.
Zamé&fim se na to, jak déti s CF zvladaji vzdélani na zékladni Skole ve v€kové hranici 6 —
12let v lokalitd Sumperk, a zaroveti zjistim, jakym zptisobem ovliviiuje Zivot rodi¢tm.

Kdyz jsem si vybiral téma ,,Vzdélani déti s Cystickou fibrézou* jesté jsem netusil, ze
k tomuto tématu pfiddm CF. Béhem studia se mi narodila dcera s cystickou fibrozou. Sdm
jsem o tomto nevylécitelném a vzacném onemocnéni nikdy neslySel, a tak jsem se rozhodl
napsat tuto praci.

Vzdélani je dulezité v soucasné spolecnosti a v ur€itém slova smyslu urcuje 1 smér
spolecenského zatazeni osobnosti. Z diivodu, ze v nyn&j$im zaméstnanim piichazim do
styku s projektanty, architekty, inzenyry, tak jsem zacal s vysokoskolskym studiem, abych
se citil mezi témito lidmi spolecensky lépe.

Nemoc cystickd fibroza se od roku 2008 zjistuje z novorozeneckého screeningu.
V minulosti se zjiStovala nemoc CF néhodné pii zdravotnich komplikacich kolem
patnactého roku véku jedince. Z divodu, ze se jednd o takika nové vySetfujici vzacnou
nemoc a déti s touto nemoci nyni vstupuji, nebo uz vstoupili do zékladni Skoly, tak mé
zajimd, jak vzdélani zvladaji rodiny, ucitelé a déti s CF.Déti CF musi dodrZovat piisné
hygienicka navyky, kdy se dvé CF déti nemiiZou potkat, aby si nepiedaly ohroZujici bakterie.
V ptipadé onemocnéni musi nastoupit do nemocnice na Zilni antibiotika. Déti s CF musi
minimalné 3x denn¢ inhalovat. Tyto a mnohé dalsi piekazky se promitaji 1 na vzdelani.

Proto chci zjistit, jestli zdkladni Skoly, které se jako prvni vzdélavaci institut setkd s CF
détmi je pfipraven k piijmuti téchto déti, kdy je povinna Skolni dochédzka jako prvni v linii
vzdélani a jsou piipraveny na déti s timto onemocnénim, ptipadné jaké opatieni je schopna
zakladni Skola v tomto pripad¢ zatidit.

Jako rodina budeme jednou fesit vstup nasi dcerky do zakladni skoly. Cilem této prace
je zjistit jak u rodin, které maji déti s nemoci CF, probiha vzdé€lani v soucasné spolecnosti.
Déle chci zjistit, jak ke vzdélani ptistupuji Skoly, na kterych se vzdélavaji déti s CF.
Vystupem této prace bude zjistit, jestli je prostor na zmény, nebo soucasnd situace je

dostacujici pro vzdélani déti s CF.

! Cysticka fibroza (CF) je chronické, dédi¢né prenasené onemocnéni, které je vrozené. Projevuje se nejcastéji
opakovanymi infekcemi dychacich cest, neprospivanim (Spatnym piibyvanim na vaze), dale vysokym
obsahem soli v potu a u 98 % dospélych muzi i neplodnosti. (Vavrova, V., Bartosova, J. akol. s. 11, 2016).
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2 Cil prace a metodika

Cilem prace je zjistit, zda a jakym zplisobem jsou zejména déti s nemoci cysticka
fibroza (dale jen CF) a jejich rodice ovliviiovani uvedenym onemocnénim v ramci procesu
vzdélavani, a to konkrétné v lokalité Sumpersko. To je odpovédét na otazky: ,,Do jaké miry
maji déti s nemoci CF stejné moznosti v pfistupu ke vzdélani na zékladni Skole jako déti
zdravé ve sledované lokalit€?* A dale: ,,Do jaké miry vzdélavani déti s CF ovliviiuje ¢i
limituje chod rodiny?

Teoreticka Cast prace se zabyva studiem pojmu cysticka fibroza, kulturou, spolecnosti,
vzdélani, rodinném vlivu na déti, pedagogické pfipravenosti. Vymezuje zékladni pojmy,
které souviseji s tématem této prace. Cerpa z odborné literatury (knih, skript, ptiruéek) kdy
se jedna o techniku studia dokumentt. Kdy studium dokumentt je neinvazivni technika, diky
které se zkoumaji a hodnoti lidské stopy, artefakty a vyzkum. Velkou vyhodou je mozZnost
studia vypovédi nedostupnych osob, vysoka kvalita odborné literatury od kvalifikovanych
osob a finan¢ni nenarocnost.

Propojeni teoretické a empirické Casti tvofi sekundarni a komparativni analyza dat o
vzdélani zdravotné postizenych osob se zaméfenim na osoby s Cystickou fibrozou (CF)
v kontextu vzdélavaciho procesu u déti na zékladnich skolach v CR.

Empiricka ¢ast bakalaiské prace se bude vénovat vlastnimu vyzkumu, ktery bude
uskutecnén pomoci ptipadoveé studie. Podle Juszcyk (2003) piipadové studie rozSifuje a
prohlubuje vysledky kvantitativnich badani predevsim diky ziskani kvalitativnich udaja.
Umoziuje lepsi dorozuméni se zkoumanymi osobami, vede k jejich vétsi otevienosti a
upiimnosti. Pfipadové studie bude vedena pomoci polo standardizovanych rozhovori
s rodici, ktefi maji dit€ s CF na zékladni Skole. Rozhovory budou zaméteny na rodiny s CF
détmi s cilem zjistit, zda a jakym zptisobem (tj. do jaké miry) je, dle jejich minéni ovlivnéno
vzdélavani déti s CF na zékladnich $kolach v CR. Ziskani data, z kazdého rozhovoru, budou
k dispozici pro zpracovani analyz. Rozhovory budou uskuteciovany osobné&.. Rodiny z CF
détmi oslovim pies Klub cystické fibrozy? a soukromou skupinou na socialni siti Facebook

,,Cysticka fibroza* v které jsou rodiny s CF détmi.

ZKlub cystické fibrozy predava nemocnym, jejich rodinam a blizkym veskery informacni servis ohledng
vSech aspektti onemocnéni. Poskytuje jim socidlni, finan¢ni, materialni i psychologickou pomoc. Poméaha
vzajemné spolupraci nemocnych s odborniky z CF center v Ceské republice i v zahrani&i. Podporuje projekty
na zdokonaleni 1é¢by, diagnostiky a vzdélavani odbornikd, ktefi se CF problematice vénuji.
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Analyza ziskanych dat pomoci rozhovord vypovidat o nezvladani vzdélani déti s CF
na zékladni skole a jeho naro¢nosti pro rodinu. Dalsi vystup bude zjisténi, jakym smérem
vzdélani budou déti s CF pokracovat a v jakém pracovnim odvétvi vidi rodina jejich
uplatnéni a proc.

Touto praci nebudu moci odpovedét na vSechny otazky tykajici se problematiky
vzdélani v soucasné spolecnosti s CF, ale alespont budu moci pfispét odpoveéd'mi na otazky,

jak vypada zékladni vzd€lani s nemoci CF v praxi.

15



3  Vzdélani v soucasné spole¢nosti s ohledem ke vzdélavani

osob s handicapem

3.1 Vzdélani, vzdélavani, vychova

Vzdélani je podle Velkého sociologického slovniku ,ukazatelem kvality, dosazené
urovne vzdeélavact kultury a kultury vitbec* (Petrusek, Matikova, Vodakova, 1996, s. 1417).
Vzd¢€lanim ziskdvame védomosti a informace, které v sobé nosime a pouzivame je po cely
zivot. Mnoho lidi chépe, ze vzdélani je spjato se Skolou, ale jedna se o proces, ktery probiha
ve vSech fazich lidského zivota. ,,Vzdelani zahrnuje i osvojené hodnoty mordalni a esteticke,
vytvorené urcité postoje ke svétu, spolecnosti i k sobé, pohotovosti zaujimat postoje i
pohotovosti jednat adekvatné situaci (Kolat, 2017, str. 175-176).

Soucasna spole¢nost se diky technologickému pokroku, musi ucit stdle novym vécem, proto
jiz neni mozné, aby se déti ucily pracovnim dovednostem od svych rodict. Kvuli
technologickému pokroku spole¢nost opomijela disledky, které mtizou byt i negativni napf.
devastace zivotniho prostfedi. V tomto sméru opét dochazi k novému vzdélani spolecnosti,
kdy cilem je zlepSeni Zivotniho prostfedi.

Vzdélavani je podle Velkého sociologického slovniku ,,Proces ziskavani vedomosti ve
formé poznatkii i urcitych schopnosti a dovednosti, spojeny s usilim o integraci do dané
kultury spolecnosti a o aktivni prispeni k jejich rozvoji** ((Petrusek, Mafikova, Vodakova,
1996, s. 1417)). Jedna se o celoZivotni proces vzdélavani®, ktery ma vzdy stanovené cile.
Vzdélavani je uskutecniovano ve specialnich vzdelavacich zatizenich, anebo se jedna o
individualni aktivitu.

Vzdélavani mizeme délit na formalni, neformalni, ale 1 informalni:

Formalni vzdélavani mizeme také nazvat jako certifikované vzdélavani. Jedna se o

vzdélavani Skolskeé, kdy cile, funkce, obsah a hodnoceni jsou dany zdkonem. Formalni
vzdélani tedy ziskavame pomoci vzdé€lavacich instituci a byvd zakoncCena ziskdnim

certifikatu (vysvéd€enim, diplomem) (Maiikova, a dalsi, 1996).

3 Celozivotni vzdélavani je zaloZeno na potiebé permanentni kultivace clovéka a jeho rozvoje. Podili se na
socializaci clovéka a je hlavnim nastrojem vpravovani se do kultury prislusné spolecnosti. Svou podstatou je
celozivotni vzdeélavani demokratické, nebot umoziuje pristup ke vzdelavani kterémukoliv jednotlivci

v kterémkoli obdobi jeho Zivota (Samoziejmé jsou pritom brany v uvahu individualni predpoklady a
moznosti.)* (Bockova, 2000, str. 9)
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Neformalni vzdélavani probihd mimo vzdé€lavaci instituce. Cilem je rozvoj

zivotnich dovednosti, zkusenosti a postojii. Neformalni vzdélavani miize poskytovat rodina,
soukromé firmy, nestatni neziskové organizace, ale i zaméstnavatel.
Informalni vzdélavani ziskavame kazdodennimi aktivitami bézného vzdélani. ,, Typicky
jde o sebeuceni s pomoci informacnich a komunikaénich technologii, televize ¢i radia, a to
tam, kde tyto ucebni aktivity netvoti ¢ast organizovaného kurzu, nebo programu® (Novotny,
20009, str.51). Jednou z lidskych ¢innosti je vychova.

Jedna se o cilevédomou, ucelnou a dlouhodobou ¢innost, kterou chce vychovatel
cilen¢ ovlivnit jednoho nebo vice lidi. Jednd se o duchovni majetek, ktery se predava
z generace na generaci. ,,Vychova je proces, v némz spolecnost (jednotlivci, skupiny a
instituce) v souladu se svymi reprodukénimu pottebami, zjmy a cili ptisobi na jednotlivce
a utvaii tak individuélni predpoklady k zastavani spolecenskych pozic a roli u dalsi generace
a jeji predpoklady k vyuziti a rozvinuti hodnot dané kultury* ((Petrusek, Matikova,
Vodéakova, 1996, s. 1402)). Vychova je ovliviiovana socializatnimi procesy, normami,
biologickymi faktory a vlivy prostfedi a ¢innosti jedinci.

Mezi vychovu patii 1 spole¢enskd vychova, nebo-li spolecenské chovani, které
upravuje etika®. ,,Spolecenskd vychova, Skolami vétsinou opomijend, dosla uplatnéni aspoi
ve Skolach tanecnich a stala se nezbytnou soucdsti vyucovaciho programu zakladnich kurzu

(Jirak, 1938, str.44)

3.1.1 Kulturni a socialni kapital

Spolecnost tvoii kulturu. Lidské vlastnosti, zvyky, schopnosti, ndzory a myslenky se
vyskytuji ve vSech kulturach a diky znakiim mtizeme poznat o kterou kulturu se jedna.
,,Clovék zacind byt chapan jako aktivni tvirce kultury, jejimz prostiednictvim neustdle
prekracuje kruh svych existencnich moznosti a pretvari tak prirodu i sebe sama* ((Petrusek,
Maiikova, Vodakova, 1996, s. 547)). Hlavni kulturni univerzalii® povazujeme jazyk. Kazda
kultura ma sva specifikace, kterd se vzdy nécim liSi, a dokonce mizou stejné situaci

v ruznych kulturdch byt chapany opacné.

4 Filozoficka disciplina, nebo uéeni o odpovédném jednani uvniti lidského spolubyti. Zakladatelem etiky jako
samotné discipliny je Aristoteles, ktery podal prvni syntetickou a systematickou mravni teorii. (Velky
sociologicky slovnik, 1996, str. 269-270)

5 Obecng, ve viech lidskych kulturach se vyskytujici kulturni prvky a kategorie. Jiz predstavitelé
evolucionistické antropologie vychazeli z predpokladu univerzalnich stadii kulturni evoluce (divosstvi,
barbarstvi, civilizace), kterymi podle nich musi projit vS§echny svétové kultury.

17



Zakladni principy kulturniho kapitalu zformuloval P.F. Bourdieu, kdy pojem kulturni
kapital zavadi a definuje jej jako nastroj pfivlastiiovani symbolického bohatstvi, které je
spolecnosti pokladano za hodno toho, aby bylo vyhledavano a vlastnéno ((Petrusek,
Maiikova, Vodakova, 1996, s. 474)). P.D. Bourdieu ptredpokladal, ze vyssi vzdélani
znamena vyssi kulturni kapitdl a umoziuje vyssi zaméstnanecké pozice a tim piindsi jedinci
zisk v podobé vyssiho spolecenského postaveni a s nim spojené spoleCenské a ekonomické
vyhody.

Soucasti kulturniho kapitalu je pfedevsim orientace na estetické standarty, komunikaci
a prvky zivotniho stylu. V uzsim slova smyslu jsou timto minény riizné kulturni aktivity,
jako je navstéva divadel, koncertl, vystav atd. (Dopita, 2007, str. 46).

Kulturni kapital vnimame jako zvlastni formu ziskanych ptedpokladi jedince nebo skupiny
k dosazeni uréitého socialniho statusu, ktera je vazana na charakter a Giroven enkulturace®
(Velky sociologicky slovnik, 1996, str. 474).

Socialni kapital vnimame jako bohatstvi styki a znamosti, které ndm mohou byt
uzitené, naptiklad v profesnim zivoté ((Petrusek, Matikova, Vodakova, 1996, s. 475). Podle
Kellera jako socialni kapital 1ze chapat jako konexe a zndmosti rodicl, které potomkiim
z vysSich vrstev pfednostné oteviraji cestu k dobie placené pozici. (Keller, 2008, str.46).
Timto vyjadfenim mizeme uvést ptiklad kdy syn fidiciho pracovnika ma vyrazné vyssi Sanci
se stat fidicim pracovnikem neZ syn zaméstnance, 1 kdyZ oba vystudovaly stejnou Skolu.
Keller tvrdi, ze kazdy ¢len spolecnosti si buduje vlastni socidlni kapital, a to diky propojeni
s dal$imi jednotlivci, nebo skupinou. Diky tomu vznika jedinci soubor zdroji, kontaktl a
znamosti, které mize dale vyuzivat.

Ve spojeni socidlniho kapitdlu se vzdélanim se nam nabizi otazka ,,Mame posilovat
socialni kapital, nebo kulturni kapital?*. Kdy jedinec pfemysli, zda diky konexim se zaméfit
na socialni kapital a tim navazovani vhodnych kontaktl a znamosti se spoluzaky, uciteli,
které mu zajisti dobrou pracovni pozici, anebo se zaméfit na kulturni kapital, kdy jedinec

bude zvySovat své védomosti a rozhodovani béhem studia.

3.1.2 Rodina a socializace

Partnersky vztah narozenim ditéte zaznamend velkou proménu. Oba partnefi vstupuji
do novych roli matky a otce a stale se jim uci. Muzi se n¢kdy citi vylouceni z blizkého vztahu

matky a ditéte. Zen¢ zase n¢kdy muze ptipadat, Zze veskera péce o dité zistdva na ni, zatimco

®Enkulturace je ¢ast socializaéniho procesu. Proces uceni se jedince Zit ve spoleénosti a jeji kultufe.
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muz se domniva, ze svou roli plni vydélavanim penéz pro rodinu (Newman, 2004).,,Zjisténi,
Ze mate postizené dité, je piiSernad zkuSenost, kterou si budete pamatovat do konce Zivota.
Ovlivni vasi budoucnost ve viech smérech, dokonce bude mit dopad i na vage mysleni. Rada
lidi uvadi, ze ten okamzik pro n¢ znamenal zivotni zlom, ze se hodn¢ zménili.“(S. Newman,
2004, s. 15 - 16).
nejstarsi vychovnou spolecenskou instituci, zabyvajici se vychovou ditéte od nejranéjSiho
véku (narozeni). Rodina dava svému potomku prvni podnéty pro rozvoj dovednosti a
schopnosti. Vykladovy slovnik z pedagogiky charakterizuje rodinu jako malou spole¢né
zijici skupinu lidi spojenou manzelstvim, pokrevnimi svazky a uzkymi citovymi vazbami.
Institucionalizovany socidlni Utvar nejméné tii osob, mezi nimiz existuji rodi¢ovské,
ptibuzenské, manzelské nebo partnerské vztahy. (Kolatf a kol., 2012, str. 118). Podle
ktera je zakladnim clankem socialni struktury i zakladni ekonomickou jednotkou a jejimz
hlavnimu funkcemi je reprodukce trvani lidského biologického druhu a vychova, respektive
socializace potomstva, ale i prenos kulturnich vzoru a zachovani kontinuity kulturniho
vyvoje* ((Petrusek, Matikova, Vodékova, 1996, s. 940)). Piedpokladem pro spravnou
vychovu jedince v rodiné€ je vytvareni bezpe¢ného domovu a dobré podminky pro Zivot a
souziti v rodin¢.

Socializace obecné znamend zespolecenstovani jedince obrazné fecena ptizpisobeni

vvvvv

Ve Velkém sociologickém slovniku se pojem ,,socializace” vysvétluje nésledovné:
»,Socializace je komplexni proces, v jehoz priibehu se clovek jako biologicky tvor stava
prostrednictvim socialni interakce a komunikace s druhymi socialni bytosti schopnou chovat
se jako c¢len urcité skupiny ¢i spolecnosti

V Andragogickém slovniku se pojem ,,socializace* vysvétluje nasledovné: ,, Socializace
je celozivotni proces, v jehoz priibéhu se jedinec zaclenuje do spolecnosti a uci se v ni Zit.
Zakladem socializace je osvojovani vzorcii a zvyklosti chovani, Feci a komunikace, poznatkii
o jinych lidech a o svéte, hodnotovych orientact, postoju, norem, ritualii, ale také stereotypu
a predsudku. *“ (Prucha, 2012, str. 231)

V dnesni dob¢ na kazdého jedince plsobi socializacni faktor Masmédium ,,masova

média,,. Zde se k jedinci dostavaji informace prostfednictvim novin, televize, radia. Tyto
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masova média dokazou ovlivniv chovani velkého mnozstvi populace. Nékteti odbornici
mluvi a urychleni modernizace, ale druzi o Skodlivém elementu, pies ktery se Sifi

desinformace a nemaji dobry vliv na socializaci v populaci.

3.2 Historie vzdélani

Kazda instituce prosla vyvojem za dobu své existence. Kazda zména a vyvoj méla vliv
na soucasné vzdélani. V zdjmu kazdého statu je podpora rozvoje vzdélani a umoznéni
dostupnosti vzdélani vSem, ktefi projevi o vzdélani zajem. Protoze vzdélani patii mezi
dilezité znaky kulturnosti a rozvinutosti zemé¢. VSeobecnou povinnou Skolni dochazku
zavedla Marie Terezie 6. prosince 1774. Dtive byla Skola mistem, které nebylo ptipustné
vSem. Na evropské pud¢ cirkev zasahovala do fungovani skol. Jednalo se o néstroj cirkve,
diky kterému mohla zasahovat do dusi véficich. Pokud se koukneme do neddvné minulosti,
zjistime, ze Zeny nemély moznost studovat na vysokych Skoladch az do 19. stoleti, dale
vysoké skoly byly ureny pouze pro vyssi spolecenské vrstvy.

Vsechny faze vyvoje zanechaly na soucasném vzdélani urcité stopy, které publikuje Jan
Keller a Lubor Tvrdy ve své publikaci ,,Vzdé€lanosti spolecnosti?*. V této publikaci se
zamé&fuji na tfi obdobi (chram, vytah, pojistovna), kterymi autofi charakterizuji obdobi

vyvoje vzdélani.
3.2.1 Skola jako chram

Podle autort mohla byt az do 20. stoleti $kola chapana jako chram, jelikoZ byla ,,mistem
pfedavani védéni jako néceho vyssiho, mimofadné cenného, vyjimecného, tedy néceho, co
kvalitativné piekracuje oblast pouhého vSedniho uzitku a uzivani* (Keller, Tvrdy, 2008, str.
29). Toto obdobi trvalo az do druhé svétové valky a pfedavaly se zakladni hodnoty. V tomto
obdobi bylo vzdélani, které Skola poskytovala dostupné pouze vyjimecnym jedinciim a
pfedstavovalo néco mimotadného a cennéjsiho nez praktické dovednosti (Keller, Tvrdy,
2008). Skola jako chram bylo vyzna¢ovano i z divodu, Ze $kolstvi bylo dlouhou dobu
spojeno s cirkvi a podle nékterych sociologli byla Skola vymySlena cirkvi pro vliv na
obyvatelstvo. Cirkev byla béhem vzniku univerzit ve 13. stoleti, ale i v dalSich letech jejich
plsobnosti. Vztah Zaka a ucitele byl postaven na urcité posvatnosti. Pro Zaka byl ucitel
autorita, protoze v jeho ocich byl ztotoznén rozumem, stejné jako knéz v ocich véticich
ztélesnénym Bohem (Keller, Tvrdy, 2008, str.29). Profesofi i1 studenti se fidily pravidly,

ktera stanovovala cirkev a vykondvaly urcit¢ tkony a povinnosti. Pouto mezi cirkvi a
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prvnimi univerzitami bylo velice pevné. Zasluhu na bezplatnost vzdélani ma cirkev, protoze
vzdélani pozadovala za Bozi dar, a proto neni mozné za néj vybirat platbu (Keller, Tvrdy,
2008, str.27-28). Zakladni vzdélani, které poskytovalo gramotnost bylo pfipustné vSem,
protoze se jednalo o ucinny nastroj k manipulaci i ovladani lidi. AvSak vysokoSkolské
vzdélani bylo dostupné pouze predstavitelim muzského pohlavi a z privilegovanych vrstev
spoleCnosti. (Keller, Tvrdy, 2008, str.29). ,,V této fazi nebylo dulezité, aby Skola
zprostfedkovavala na prvnim misté¢ praktické znalosti, nebot’ samotné vlastnictvi
maturitniho vysvédceni, ¢i dokonce vysokoskolského titulu spolehlivé zarucovalo svému

drziteli privilegované postaveni* (Keller, Tvrdy, 2008, str29).

3.2.2 Skola jako vytah

Skola jako vytah spada do povale¢ného obdobi padesatych a Sedesatych let 20. stoleti.
Diky ekonomickému a technickému pokroku siln¢ roste zajem o vzdélani. Jedna se o obdobi,
kdy se veédéni postupné stavalo ustfednim produktivnim faktorem. Tento faktor je
rozhodujici pro ekonomicky rist a tim rozhoduje o tvorbé hodnot. Dochazi k vS§eobecnému
zlepSeni Zivota lidi, které vyvolalo jejich zajem o vzdélani a potazmo zlepSeni socidlniho
postaveni ve spolecnosti. V nové postindustrialni (moderni) spolecnosti socidlni nerovnosti
nevymizely. Socialni postaveni odpovidalo vyznamu jednotlivcl podle piredavani a tvorby
védeni (Keller, 2008, str. 28). Sociolog Daniel Bell byl ndzoru, ze zakladnim tviircem hodnot
a ekonomického rlstu je pravé védéni. Rozsifeni vzdélanosti v tomto obdobi mélo piispét k
demokratizaci a zmirnit socidlni nerovnosti. Vzdélani v této dob€ umoziuje lidem postup po
socialnim zebtiCku. Pristup ke vzdélani byl umoznén na zaklad¢ nadani, vile a schopnosti,
to nebylo v mozné v chapani Skola jako chram. Rodiny si v tomto obdobi ptaly své déti
vytahnout (posunout) ve spole¢enském zebficku smérem nahoru pomoci $koly, proto autofi
tomuto obdobi daly nazev §kola jako vytah. Otvirani stfednich a vysokych §kol koncem 50.
let 20. stoleti pro vSechny socialni vrstvy vyvolalo nad$eni, ale i nevoli. Skoly se sice
oteviely, ale nedokazaly pojmout tolik zajemct o studiu a dochazelo opét k nerovnosti. Skola

jako vytah socidlni nerovnosti nezrusila, ale skryla. (Keller. 2008, str.43).

3.2.3 Skola jako poji§tovna

V sedmdesatych letech 20 stoleti dochazi ve svéte ke globalizaci ekonomiky, kdy
dochdzi ke zméndm v organizaci prace a k prudkému nariistu nezaméstnanosti. Dale byly

kladeny vysoké naroky na konkurenceschopnost. ,, Vzdeélani, které diive slouzilo jako opora
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skupinové nadéje, se plynule a nepozorované proménuje v jakousi individudlni pojistku *
(Keller, Tvrdy, 2008, str.63). Stejné jako po druhé svétové valce, kdy si lidé slibovali obecny
blahobyt stfedni vrstvy by méla tyto problémy vyftesit vzd€lanostni spolecnost. Byvali
zamestnanci se najednou mély stat podnikateli, ktefi vyuziji vlastni vzdélanostni kapital,
ktery by zhodnocovali z vlastnich nékladt a tim se staly odolné&jsi vii€i nezamé&stnanosti.
Tito podnikatelé by méli mezi sebou soupefit o socidlni postavené ve spolecnosti, coz je
pravym opakem minulého obdobi (Keller, 2008, str. 64). Vzdélani jiz nema slouzit pro
jednotlivce vSeobecné ¢i teoretické védéni a tim k vefejnému zajmu spolecnosti, ale
predstavuje nastroj pro ziskani prostfedkl k zivotu jednotlivcl, snazici se uchranit pred

socialnim padem (Keller, 2008, str. 64).

3.3 Vzdélani v dneSni dobé

Vzdélani v soucasné spolecnost neboli moderni spole¢nosti je v dneSni dob¢€ vnimano
jako urcitd prevence pred nezaméstnanosti. Vzdélani pomaha lidem zaujmout vyssi socidlni
ostaveni a ziskavat 1épe placeny misto. Podle vyzkumt bylo zjisténo, Ze vysokoskolaci se
neciti byt ohroZeni ztratou zaméstnanim oproti lidem, ktefi dosahli nejnizsiho vzdélani
(Keller, Tvrdy, 2008, str.89). Ale na druhou stranu vysokoskoldci vnimaji hife

nezaméstnanost z ditvodu ztraty dobfe placeného mista, ale 1 poklesem socialniho postaveni,

cvwr

str. 90).

Diive mély vysokoSkolaci zajiSténad pracovni mista ve vefejném sektoru a tim mély
zajisténou kariéru, socidlni pozici a ve staii distojny diichod. V dnedni dobé¢, kdy se snazime
o redukci byrokracie, jsou vysokoskoléaci t€émito zménami sméfovani k podnikatelské sfére
(Keller, Tvrdy, 2008, str.92).

Existuji dvé odlisné hypotézy vzdélani v dneSni dobé&. Podle sociologli Peter Blau a Otis
Duncan vznikd prvni hypotéza, kdy tvrdi, Ze nejlep$i pracovni mista ziskavaji
vysokoskolaci, protoze diky vzdélani jsou schopni zajistit dobré ekonomické vysledky
firme, ve které jsou zaméstnani a diky témto vysledkiim pomuzou 1 celé spolecnosti.
Zaméstnavatel pozaduje pii vybéru pracovnika na trhu prace dovednosti a znalosti, které
zajistuji nejvyssi efektivitu prace, a ocekdva je prace od vysokoskolakt (Keller, Tvrdy,
2008, str.143.). Randall Collince ve své hypotéze zpochybniuje, Ze piinos pro ekonomicky
vyvoj je prave sttedoskolské, nebo vysokoskolské vzdelani. Je presvédcen, ze ekonomicky

rust umoznil pfistup ke vzdélani Siroké vefejnosti a samotné vzdélani slouzi k ziskavéani
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politické, nebo administrativni ¢innosti, které jsou blizko k rozd€lovani bohatstvi. Podle
Randalla Collince technologicky a ekonomicky rozvoj zajistuji lidé s technickymi
znalostmi, které nejsou dostate¢né odmeénovani vysokymi platy jako lidé, kteii jsou u
distribuce a prodavaji jejich vyrobené bohatstvi. Randall Collince nevidi skolu jako instituci,
kterd by méla pfipravovat lidi k budoucimu povolani, ale jako instituci, kterd predava
védomosti, které malo souviseji a nejsou potieba k budoucimu zaméstnani (Keller, Tvrdy,
2008, str.145-147)

Filozof a védec Konred Paul Liessmann fika ve své knize Teorie nevzd€lanosti omyly
spolecnosti védéni, ze v souCasné spolecnosti neni veédéni spojeno s rozumem,
porozuménim, moudrosti a sebepoznanim ,,V této spolecnosti se uz nikdo neuci proto, aby
néco vedel, nybrz jen kviili uceni samotnému. Nebot' veskeré véden, jak zni krédo prave
spolecnosti védeni, rychle zastarava a ztraci hodnotu (Liessmann, 2010, str22). Podle
Liesmanna je Spatny stav dnesniho vzdélani z diivodu snadné dostupnosti vSech informaci o

jakémkoliv védnim oboru v ¢asopisech, internetu.

3.3.1 Vyznam vzdélani v dne$ni spole¢nosti

Pokud si slovni spojeni ,,Vyznam vzdélani‘ rozdélime ziskdme dvé definice.

Slovo vyznam se d4 nahradit slovem hodnota. ,,Pojem hodnota je totiz vidy spojen s
vyznamem objektu, ktery jedinec ¢i skupina tomuto objektu priklada. Hodnota je prijaté
sdeleni o dulezitosti ““ (Prudky, s. 6, 2004). Hodnota ovliviiuje osobnost v jeho chovani. Déle
je hodnota v Gzkém vztahu s normou a virou kazdé osobnosti. BEhem vychovy ditéte se
rodice snazi ditéti v§tépit vlastni hodnoty, vlastni viru a vlastni normu o které si mysli Ze je
spravna a dobrd pro Zivot jako takovy. ,,Obecné je prijiman predpoklad, Ze prijata
hodnotova struktura patii mezi rozhodujici cinitele viivu na formulaci cilii a postupi
pouczitych pro jejich dosazeni “ (Prudky, s. 12, 2004).

Slovo vzdélani 1ze rozdélit podle Havlika a Kota do tfi skupin jako je technologicky
pokrok, ekonomické souvislosti vychovy vzdélani, politické souvislosti vychovy a vzdélani.
., Vzdelavani je spjato s typem delby prace, kooperace a koordinace lidskych cinnosti, se
vztahy lidi ve vyrobé, v pracovni i mimopracovni sfére. Dynamika téchto procesi (zvlasté
., informacni exploze “) méni i casové souradnice lidského Zivota — tempa, frekvence aktivit,
jejich organizaci a strukturaci v mimopracovni dobé (napr. soustavnd priprava,
rekvalifikace, napln volného casu). Ne nadarmo si mnozi uvedomuji Sirsi socialné

ekonomické a politické souvislosti techto procesu *“ (Havlik, Kota, 2007, s. 30).
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Spolecnost se stale rychleji vyviji a klade vysSi pozadavky na vzdélanost a
informovanost ¢lovéka. Technologicky pokrok se neustdle zvySuje a je potfeba se ucit stale
novym vécem. S timto souvisi i1 profesni piiprava pro budouci povolani. Kvuli
technologickym pokrokiim uz nebylo mozné, aby se déti ucily dovednostem od svych
rodi¢i. Vzdélavaci instituce postupné tuto funkci prevzaly, a umoznily piedavani
vSeobecnych informaci, dovednosti a védomosti a pro urcity druh povolani. I po absolvovani
studia se jedinec musi cely zivot ucit novym vécem a vzdélavat se ve svém oboru (kvili
rychleji se vyvijejici technologii), aby nepfisli o svou kvalifikaci a zdokonalovali se. Jedna

se o tzv. celozivotni vzdélavani (uceni)’.

3.3.2 Vzdélani Zaki se zdravotnim postiZzenim

Vzdélani zakili se zdravotnim postizenim se uskuteciiuje ve Skoldch samostatné
ziizenych v samotnych tfidach, oddélenich nebo studijnich skupinach s upravenymi
vzd&lavacimi programy, nebo formou individualni integrace® do b&znych tid. ,, Z divodu
zdravotniho postizeni nebo zdravotniho znevyhodnéni Zakii je treba uplatiiovat pri jejich
vzdelavani kombinace specidlné pedagogickych postupti a alternativnich metod
s modifikovanymi metodami pouzivanymi ve vzdelani béiné populace. Tyto  metody
nachdazeji uplatnéni zejména pri rozvijeni rozumovych schopnosti, orientacnich dovednosti,
zlepSovani socialni komunikace a dalSich specifickych dovednosti Zakii* (Jetabek, Tupy,
2013, 5.122).

Podle ramcového vzdélavaciho programu je potieba pro uspésné vzdélavani se
zdravotnim postizenim a zdravotnim znevyhodnénim zabezpecit podminky:

e Uplatnovat zdravotni hlediska, respektovat individualitu a potifebu zaka

e Zabezpecit odbornou vyuku predmétu specialné pedagogické péce

e Spolupracovat se zakonnymi zastupci zdka, odborniky, a spolupracovat
s ostatnimu Skolami, které jiz tyto zaky vzdélavaji

e Podporovat nadani a talent zaka

7 Celozivotni vzdélani (u¢eni) je definovéano jako: ,, veskeré vseobecné vzdélavani, odborné vzdélavani a
odborna priprava, neformalni vzdélavani a informalni uceni v pribéhu Zivota, jejichz vysledkem je
zdokonaleni znalosti, dovednosti a schopnosti v osobni, obcanské, socialni nebo se zaméstnanim souvisejici
perspektive “. (rozhodnuti Evropského parlamentu a Rady EU €. 1720/2006/ES ze dne 15. listopadu 2006)

8 Integrace znamena zapojeni zaka do kolektivu. ,.Je zajimavé, Ze uz nékdy v roce 20005 byl pomér
individualn¢ integrovanych zakl oproti tém, co byli ve specidlnich Skolach, asi 40:60. Za deset let doslo k
tomu, Ze se pomér prohodil,* fika JUDr. Maxim Tomoszek. Jde o to, aby se do hlavnich proudt vzdélavani a
do béznych skol zapojilo co nejvice zaki se specifickymi vzdélavacimi potfebami.
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e Umoznit v piipad¢ potieby, v souladu s pravnimi ptedpisy, ptisobeni asistenta
pedagoga ve tiid€ nebo studijni skupiné
e adalsi...

Ramcovy vzdélavaci program také pocita s individualnim vzdélavacim planem. Tento
individudlni uc¢ebni plan se vytvaii podle potieb kazdého zaka. Individudlni vzdélavaci plan
musi vzdy schvalit feditel skoly. ,,Vzdeélavani v ramci individualniho vzdélavani se realizuje
podle Skolniho vzdelavaciho programu Skoly, ve které je zak prijat k plnéni povinné Skolni
dochdzky. Je zavazny pro Zdky i jejich vzdélavatele® (zdroj: MSMT). Za kazdé pololeti
individudln¢ vzdélavany zak kona zkousky z ptislusného uciva, a to ve Skole, do niz byl

ptijat k plnén povinné skolni dochazky.
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4  Zdravotné postiZené osoby a invalidita

Na zacatku této kapitoly budou definovany pojmy, které budou sledovat danou
problematiku.

wZdravi (i nemoc) jsou vyslednici vzajemnych vztahii mezi organizmem, psychikou a
osobnosti jednotlivce a mezi takto celistve pojatym jednotlivcem a jeho prostredim.”
(Veleminsky a kol., 2005, s. 30)

Zdravi je chapano jako stav, ktery umoznuje ¢lovéku uspokojovat télesné, duSevni a
spoleCenské potieby, tedy funkce bio-psycho-socidlni. Dale je zdravi chapéano jako absence
nemoci a zaroveil schopnosti se vyrovnat s dennimi problémy, nebo jako zpiisobilost a
podoba vyrovnanosti. V kazdém organismu je zdravi forma homeostdze’. A nakonec
muzeme zdravi vnimat jako dobré vyhlidky na pteziti. U lidi je zdravi brano z SirS$iho
hlediska.

Nemoc je chapana jako stav, kdy dojde ke zméné ¢i poruse stavby, nebo funkce jednoho,
nebo vice organii. Za vznikem nemoci je vétSinou odpovédno vice Ciniteld, jako je zevni
vliv, vnitini vliv, psychogenni pfiiny atd... Jakym zplsobem se projevi choroboplodna
pfi¢ina rozhoduje vk jedince a prostiedi, ve kterém Zije. Dale obranné schopnosti a v jakém
stavu a jak dlouho je napadeny organismus. Podle zmén, které pak tyto pficiny vyvolaji, 1ze
nemoci a chorobné stavy obecné délit na regresivni a metabolické zmény, progresivni
zmeény, zanéty, nadory, vyvojové odchylky atd...

Svétova zdravotnicka organizace WHO'?, jejim hlavnim tikolem je likvidovat nemoci
vcetné monitorovani pribehu a $ifeni infekénich nemoci. Zabyva se vyvojem a distribuci
vakcin a provadi celosvétové kampané pro zdravi Zivot. Podle Svétové zdravotnické
organizace (WH) je zdravi chapano jako stav uplné télesné, duSevni a socidlni pohody.
Nejedna se tedy jen o nepfitomnost nemoci, nebo vady.

Verejné zdravi je zdravotni stav obyvatel a jeho skupin. Tento zdravotni stav je
uréovan souhrnem piirodnich, Zivotnich a pracovnich podminek a zptisobem Zivota
Podpora verejného zdravi je souhrn opatieni, které poméahaji fyzickym osobam

zachovat a poptipadé zlepSovat své zdravi a zvySovat kontrolu nad faktory, které zdravi

9 Homeostaze je stav rovnovahy mezi pfijmem a vydejem energie a latky s moZnosti rlstu.
10 Svétova zdravotnicka organizace (WHO, z anglického nazvu World Health Organization, ¢eské zkratka
SZO0) je agentura Organizace spojenych naroda
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ovliviiyji. Zahrnuje ¢innosti k zajisténi socidlnich a ekonomickych podminek pro rozvoj
individudlniho i vefejného zdravi, zdravotniho stavu a zdravého Zivotniho stylu.

Zdravi urcujici faktory jsou faktory, které pusobi na lidské zdravi a mohou jej
ovlivitovat jak pozitivné, tak 1 negativné. Spolecné utvareji zdravotni stav jedince, jeho
vnimani pocitu pohody a urcuji délku a kvalitu lidského zivota. WHO uvadi jako faktory
zdravi pfijem a spoleCensky status Cloveka, Groven vzdélani, fyzické prostredi, podptirné

socialni sit¢, zdravotni péci a kulturu, genetiku, pohlavi a zdravotni sluzby.

4.1 Zdravotni postiZeni

Oznacit jedince za zdravotné postizeného neni lehky ukol. KdyZ se za¢nete podrobné
zabyvat pravy zdravotné postizenych osob zjistite, ze z riznorodosti legalnich definic je
mozné definovat zdravotni postizeni né€kolika zplsoby, které se objevuji v predpisech
jednotlivych statti i v CR. ,,Definice pojmu postizeni ¢i zdravotni postizeni neni jednotnd a
v ruznych politickych resortech se lisi. “ (D. Opattilova, L. Prochdzkova, 2011, s. 103).
Nejcastéji je zminovan medicinsky a socialni model.

Medicinsky model vychazi z lidské biologické normality. Normalni je duSevni a
télesnd neporusitelnost integrity jedince. Jestli je integrita jedince porusena, jedna se o vadu,
ktera odliSuje jedince od ostatnich. Tento model bere nemoc jako zdravotni postiZeni. Proto
je jedinec se zdravotnim postizenim nemocny a je zcela, nebo ¢astecné zavisly na pomoci
druhych. Medicinsky model je z 1€katské terminologie a pouZziva pojmy jako je 1écba, péce,
diagnoza a jiné.!!

Socialni model je protivahou modelu medicinského. Zdravotné postizené osoby jsou
spolec¢nosti vnimany jako kterykoliv jiny ¢lovék. Zdravotni postiZzeni jiz neni vnimano jako
problém jedince, ale jako spolecensky problém. Socialni model je zaméfen na odstranovani
bariér mezi jedincem a okolim. At’ se jedné o bariéru fyzickou (napf. odstranéni piekazek)
nebo socialni (napf. odmitani ze strany spolecnosti). Diky odstranovani bariér, které jsou
diskrimina¢ni pro osoby se zdravotnim postizenim se podporuje jejich samostatnost.'?
Socialni model nepopira to, ze osoby se zdravotnim postizenim pottebuji pomoc a budou ji
potiebovat vice nez ostatni lidé, ale snazi se, pfedchdzet tomu, aby na osoby se zdravotnim

postizenim nebylo nahliZeno jako na objekt péce.

I KRHUTOVA, Lenka. Teorie a modely zdravotniho postiZzeni. Socialni prace, 2010, ro€. 10, ¢. 4, s. 49—
59.

12 Michigan Disability Rights Coalition. Models of Disability [online]. [cit. 18. &ervence 2012]. Dostupné na
<http://www.copower.org/models-of-disability. html>
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4.1.1 Druhy a pri€iny zdravotniho postiZeni

Zdravotni postizeni se d¢li na télesné (handicap), mentalni (retardace), kombinované
a duSevni (psychické poruchy). Mezi pii¢iny zdravotného postizeni miize byt dédi¢nost
(genetické onemocnéni), nehoda (havarie), uraz (trauma), nemoc (choroba). Zdravotni
postizeni miize jedinec ziskat b&hem prenatdlniho obdobi'’, piipadné komplikovanym
porodem. V posledni fazi mtZze byt zdravotni postizeni zplisobeno kombinovanym
postizenim.

Déle mizeme délit zdravotni postiZzeni na vrozend a nevrozena (ziskand). Cysticka
fibroza, které se v této praci budeme vénovat se fadi mezi vrozené¢ dédicné (genetické)

onemocnéni.

4.2 Pojem invalidita (Handicap)

Invalidita pochézi z latinského slova invalidus. Vyznam slova invalidus je nemocny ¢i
slaby. Z toho vyplyva, ze slovo invalidni znac¢i ¢lovéka nemocného, slabého, nezdravého a
fyzicky neschopného. ,,Handicap predstavuje nepriznivou situaci pro daného cloveka*
(Jesensky, 2000. s 60). Pojem invalidita miiZeme definovat jako ztratu nebo sniZeni pracovni
schopnosti, kterd miize byt zpiisobena z diitvodu zadvazného vrozeného onemocnéni (svalova
dystrofie, cysticka fibr6éza), onemocnéni neocekavané (leukémie, rakovina), anebo
nasledkem vazného urazu (amputace koncetiny). Z divodu, ze se jedna o dlouhodobé
nepfiznivy stav jedince muizeme se spojmem invalidita setkat v oblasti mediciny,
sociologie, prava, ekonomie atd., a to z diivodu, Ze jedinec negativné dlouhodob¢ ovliviiuje
tyto oblasti.

»Za urcitych podminek tedy miize byt jedinec s urcitym druhem postizeni v jistém
spolecenském prostredi handicapovan méné nez v jinem* (Slowik, 2007, str. 27). Dale podle
Slowika ,,Mira handicapu je u kazdého cloveka s postizenim velmi individuadlni a mimo jiné
zavisi na druhu a stupni postizeni, dobé vzniku defektu, kvalité a vcasnosti péce,
osobnostnich viastnostech jedince, kvalite prosocidlniho klimatu ve spolecnosti atd.)*
(Slowik, 2007, str. 27).

Skutecny handicap se rozviji, kdyz funkéni postizena ¢loveéku brani k vykonavani

obCanskych prav a svobod, adekvatnimi vzdé€lavani, neschopnost pracovat. NaruSeni

13 Je to obdobi od podeti do narozeni, obdobi nitrodé&lozni, pfedporodni, trva 38 az 42 tydnii
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adekvatnich socidlnich vztahi, dysfunkce v sociadlni komunikaci, izolovanost i poruchy
vyvazenosti a zralosti osobnosti, jsou tim, co skute¢ny handicap navozuje a provazi.

V této praci se zaméiime na nevylécitelnou nemoc Cysticka fibroza, kterd podle
Celedové ,,Pfedstavuje nesporny handicap z hlediska pracovniho. Mira poklesu pracovni
schopnosti se fidi nejvice postizenym organovym systémem* (Celedova, 2010 str. 80-81).

Skolni vzd&lavaci systém poéitd a je pfipraven fesit vzdélani déti s invaliditou

(handicapem).

4.3 Handicap cysticka fibroza

Lidskeé télo je tvofeno miliony buné¢k, kdy kazda buiika ve svém jadru obsahuje kyseliny
deoxyribonukleové (DNA), které tvoii jednotlivé geny. Tyto geny chépeme jako sadu
instrukci, které kontroluji rist, vyvoj a funkci naSeho téla. Geny charakterizuji krevni
skupinu, vysku, barvu oci, ale 1 riiznd onemocnéni. Novorozené dédi dve kopie od vétSiny
genl (4. jednu kopii od kazdého rodice), pokud se potkaji dvé mutace stejného genu v nasem
ptipadé genu CFTR narodi se dité s cystickou fibrézou.

Sance, Ze se narodi dité v CR s CF je 1:6200. Kazdy 34. jedinec v CR je nosi¢em mutace
tohoto genu. Sance, Ze se potkaji dva nosi¢i a utvoii par je 1:1100. U takového paru je jesté
Sance, Ze se jim narodi zdravé dité€ a to: 50% pravdépodobnost, Ze ziska jen jednu mutaci a
stane se zdravim nosicem, 25% Sanci, ze nezdédi ani jednu mutaci a nebude nosi¢em CF
genu a 25% riziko, Ze se mu narodi dit& s CF. Schéma viz. Obrazek 1. V CR se ro&né narodi

15-20 déti s CF.

Obrazek 1 Dédi¢nost mutace CFTR genu z rodici na déti

Otec pfenasecé Matka pfenasecka

Gen Gen
CFTR CFTR

L)

A Al [d [

Dité s CF Dité prenasec Dité pfenasec Zdravé dité
25% 50 % 25 %

Zdroj: 1 Vavrova, V. 2016, s 18
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Cystické fibroza (CF) je vazné a nevylécitelné!'* dédi¢né onemocnéni, které vyrazné
zkracuje zivot. Postihuje hlavné dychaci a travici systém, ale i dalsi organy. Nemocni s CF
potiebuji cely zivot intenzivni 1écbu, kterd znamena kazdodenni inhalace a rehabilitace.
Cysticka fibroza neni nakazlivé onemocnéni. Postizeni se s ni narodi a vétSinou béhem
kratké doby se objevi jeji prvni piiznaky.

Cysticka fibréza se projevuje hlavné ¢astymi infekcemi dychacich cest, které postupné
zpusobuji smrtelné poskozeni plic. Nemocni také vzhledem k poruse funkce slinivky bifisni
$patné travi jidlo. Musi proto ke kazdému jidlu uZivat travici enzymy. Castou komplikaci je
cukrovka, osteopordza, cirhdza jater a dalsi onemocnéni. CF také zpiisobuje neplodnost u
muzl a u zZen snizuje Sanci na poceti. V kone¢né fazi onemocnéni zpiisobuje selhani plic a
jedinou moznou z4chranou je jejich transplantace. Ta bohuzel neni mozna u vSech pacienti.

I kdyZz se zlepSuji moznosti 1écby, je cysticka fibréza zatim stile nevylécitelné
onemocnéni. V soucasné dobé Zije v Ceské republice piiblizné 700 pacienti s klasickou
formou cystické fibrézy a mnoho dalsich pacientt trpi atypickymi formami CF.

Cystickd fibréza (CF) je recesivni genetické onemocnéni, které postihuje hlavné
dychaci cesty, plice, slinivku, ale i nékteré dalsi organy. Je nejcastéjsi smrtelnou geneticky
podminénou chorobou indoevropskych obyvatel, kde se vyskytuje u jednoho z 2500-3000
narozenych déti. MnozZstvi nosic¢i mutované genoveé alely se odhaduje na 3—4 % z celé
populace. Naopak u asijskych a africkych narodl je CF vzacna a na 100 000 narozenych déti
pfipada jedno nemocné s CF. Jesté¢ v nedavné dobé byla cystickd fibr6za onemocnénim
détského veku a naprosta vétSina nemocnych umirala v ranném détském véku.

V poslednich 30 - ti letech se ale zasluhou moderni mediciny situace vyrazné zlepsila.
Prestoze je CF stale nevylécitelna choroba, kvalita Zivota a primérné doziti pacienti s CF
se zvysily.

V Ceské republice je nejéast&jsi mutaci delta F508 mutace, tj. protoevropska mutace,
ktera se nachazi ptiblizn€ u 71,6 % vsSech CF pacientti. Dal$i mutace jsou jiz mén¢ Casté.
Protein CFTR (Cesky transmembranovy reguldtor vodivosti) je chloridovy kandl, ktery je
umistén v apikalni membrané epitelialnich bunck a ovliviiyje i1 jiné membranové proteiny.
Strukturdlni nebo funkéni porucha CFTR zplisobuje tedy alteracni transport soli ptes

bunénou membranu dvéma moznymi zpusoby:

14 Nevylécitelné onemocnéni je takové onemocnéni, které soucasna medicina nedokaze odstranit. V
nekterych ptipadech se podaii dosahnout dlouhodobé kompenzace, jindy zpomalit progresi onemocnéni a
nékdy potlacit symptomy
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1) zvysenou absorpci sodiku, ktery s sebou tdhne do bunék vodu a dochazi k poklesu
mnozstvi tekutiny v hlenu
2) defektem transportu chloridovych iontl, jejichz koncentrace v hlenu vzrista,
nedochazi k aktivaci antimikrobidlnich peptidi. Tento proces vede k poskozeni
plicnich obrannych mechanizmt a k infekci a k zanétu
Defektni CFTR kromé toho dereguluje cytokinovou sit’ a méni viskozitu a vlastnosti
hlenu. Protizanétliva aktivita v dychacich cestach je neadekvatni diky nedostate¢né produkci
protizanétlivych cytokinii a antioxidacniho systému (glutathion). Vysledky soucasnych
studii podporuji nézor, ze zanét je u CF prvotné zplisoben defektnim CFTR a infekce
ptistupuje az jako nasledujici.

Molekularné genetické vySeteni se provadi vySetfenim DNA izolované z leukocytl
zilni krve. Vysledek je pozitivni pfi ndlezu mutace obou alel genu CFTR. Geneticky by méli
byt vySetfeni oba rodice, sourozenci a pokrevni ptibuzni pacientii s CF. Genetické vySetfeni
muzeme pouzit i v rdmcei prenatalni diagnostiky.

Mezi ukazatele urovné zdravotnického systému v CR patii ukazatel praimémé doziti
osob. V roce 2018 se podle statistického tfadu muzi doZili primérného véku 76,1 let a Zeny
81,9 let. Osoba, kterda ma CF se v roce 2018 primérné dozila veéku 25 let. U narozenych déti
vroce 2021, kterym bude nemoc CF diagnostikovana pomoci novorozeneckého
screeningu!® se predpokladd primérny vék doziti 50 a vice let. Pfitom délka pieziti, byla
v 50. letech 20. stoleti kratS$i nez jeden rok. Za prodlouZeni Zivota osob s CF, miZeme
podékovat novorozeneckého screeningu a 1ékarskému pokroku. Novorozenecky screening
k dnesnimu dni vySetfuje 18 nemoci a nemoc CF byla do tohoto screeningu pfiddna v fijnu
roku 2009. Diky zjisténi nemoci do jednoho mésice od narozeni ditéte se mize zah4jit véasna

1é¢ba, a tim prodlouzit Zivot jedince.

4.4 Preventivni opatieni a Zivotni styl s cystickou fibrozou

Prevence je na prvnim misté. V prvnim piipad¢ je ochrana nemocného, aby se chranil
pfed stykem s akutné nemocnymi. Jak uvadi Vavrova, V. (2016, s.99): , Pri infekci

dychacich cest clena rodiny postaci, aby s nemocnym nespal ve stejné mistnosti, myl si hojné

15 Novorozenecky screening (NS) je aktivni a celoplo§né (=celostitni) vyhleddvani chorob v jejich ¢asném,
preklinickém stadiu tak, aby se tyto choroby diagnostikovaly a 1éCily dfive, nez se staci projevit a zpiisobit
ditéti nevratné poskozeni zdravi. Je zalozen na analyze suché kapky krve na filtraénim papirku — tzv.
novorozenecké screeningové karticce. Krev se odebira za definovanych podminek v§em novorozenctim
narozenym na uzemi Ceské republiky. (https://www.novorozeneckyscreening.cz/co-je-novorozenecky-

screening)
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ruce, zvlaste po kasli, smrkani a kychani a nelibal v tomto stavu nemocného na oblicej, ev.
Pouzival rousku pri blizsim kontaktu s nemocnym) . Rodina nemiize svého potomka zcela
odizolovat od svéta a zabranit styku s vrstevniky, protoze by to mélo negativni efekt na jeho
psychiku. Musi byt piipravena, ze dité s CF dfiv, nebo pozd¢ji infekci mit bude.

Mimo rodinu by dité¢ s CF nemélo v prvnich letech Zivota navstévovat détska zatizeni.
Prvni navstéva Skolky se doporucuje az v predskolnim (poslednim) roce. Osoby s CF by
nem¢ly pouzivat hromadnou dopravu a navstévovat mista kde se nachéazi vétsi koncentrace
osob (divadla, kina). Pokud pacient navstivi vySe uvedené zafizeni, nebo prostiedky
doporucuje se, aby mél na tstech respirator a tim se chranil pted kapénkovou infekcei. Pti
navstéve Z0OO, se dit¢ s CF musi zcela vyhybat paviloniim, v kterych se nachazi vétsi
vlhkost vzduchu.

Pti navstévach zdravotnického zatizeni se musi dodrzovat vSechny hygienické opatfeni
(¢asté myti rukou, zakrytd tusta, dodrzovat vzdalenost 2—3 metry osob). Rodice doktory
upozorni na onemocnéni CF a doktor se sestrou musi dodrzovat maximalni hygienu na
pracovisti (dezinfekce pracovisté). Dvé déti s CF se nesmi nikdy potkat hrozi pfenos bakterii
mezi sebou.

Posledni prevenci je ockovani, kdy podle Vavrové. V. (2016) plati u déti s CF stejna
pravidla pro ockovani jak u ostatnich déti. Kromé povinnych oc¢kovani se doporucuje u déti
s CF ockovani i proti chiipce, pneumokoktim, hepatitidé.

Dité se musi kviili své nemoci stravovat vysoce kalorickou stravou pro pfisun energie a
spravné fungovani orgdnl. Z tohoto divodu miize dostat i cukrovku, kterd by stéZovala
zivotni styl ditéte s CF jesté vic. Kazdodenni ritudl, ktery je ve formé& léCeni, dezinfekce,
sterilizace zabere 3 hodiny ¢asu a nabourd tak ¢asovy harmonogram déti s CF. V dobé¢, kdy
celym svétem putuje nemoc COVID, kazdy c¢loveék, musel pfijmout noSeni rousky a
pozmeénit svilj Zivotni styl. Diky tomu doSlo v médiich k popularizaci nemoci Cysticka
fibroza, kdy byly sdélovany informace o nemoci a oznameni, ze lidé s CF nosi rousku cely

Zivot.

4.5 Vzdélavani zaku s cystickou fibrézou

V soucasném pojeti spole¢ného vzdélavani mize ucitel vykonavat pedagogickou ¢innost
ve spolecnosti riznych zakl. Mezi nimi mohou byt rovnéz Zaci s cystickou fibrézou (CF).
Je to nevylécitelné, progredujici a smrtelné onemocnéni, které pacientliim piinasi Casté

zasahy a limituje je v kazdodennich Cinnostech, véetné Skolskych. Cilem mé bakalaiské
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prace je analyzovat, popsat a interpretovat vybrané oblasti zivota déti, zaki a studentd s timto
onemocnénim, které mohou zakladat odliSnost v edukacnim procesu a prostiedi. OdliSnost
popisovana v ramci CF spociva ve specifickych potiebach zaka, které vyplyvaji ze zmén
zdravotniho stavu a postojt jejich okoli. Soucasny stav vzdélavani v nasSich podminkach,
ktery respektuje pozadavek spolecného vzdélavani, by mél ptipadné odlisnosti a rozdilnosti
stirat, a to primarn¢ efektivni piipravou uciteltl a kontinudlnim vzdélavanim v této oblasti.
Svou odlisnost tak mtize zak s CF vnimat v oblasti pfistupu k nému, v obavach, které¢ miize
vzbuzovat vzhledem ke svému okoli, vnimaném strachu ¢i pocitech nejistoty, zklamani a
nenaplnéni predstav socidlnich roli. Hlavnim problémem ve formalnim vzdélavani byvaji
predevsim komunikace a postoje. Odlisnost u zak s CF je tak hodnocena z perspektivy

pfitomnosti nevyléc€itelnosti a zdvaznosti onemocnéni, které je smrtelné:

e pohledem samotnych nositell- Zdky s CF
e pohledem rodict, ¢lenil rodiny a nejblizSich osob

e profesionalii-uditel, specialni pedagog, psycholog, poradce

Odlisny je tak ve skolni tfidé praveé zak s CF a ona jinakost je reagovano:
e chronologickym ¢asovym aspektem-limitovany Cas preZiti, funkéni obdobi bez

razantng progresivniho zhorSeni onemocnéni, pfipadné obdobi piedtransplanta¢ni

e moralné-emocnim aspektem— jde napf. o nemoZnost zaloZeni vlastni rodiny,
problematiku odpové&dnosti za své zdravi, ale také litost ze strany okoli, tlev danych

zhorSujicim se zdravotnim stavem, Casté absence ve vyucovani apod.

Mezi Sest hlavnich témat, kterd zasahuji do zivota a bézného fungovani jedinci s CF patfi:

1) urychleni procesu ziskavani dospélych socidlnich roli, odpovédnosti, akceptace
prognozy, prace s kontrolou a sebekontrolou, socialni opora

2) limitace Zivotniho stylu-omezeni v nezavislosti, socidlni izolace, fyzicka
neschopnost

3) nepiijemnost dlouhodobé 1écby, ndrocna terapie, nutnost respektovat rezimova
opatreni

4) casova omezeni-rizika, stanoveni dosazitelnych cild, hodnota ¢asu

5) emocni zranitelnost - oblast sebevédomi, finan¢ni nejistota, ztrata osobni jistoty

6) ocekavani transplantace a celkova nejistota -potvrzeni zavaZnosti onemocnénti,
nasledné nutnosti Cinit dilezitd rozhodnuti, nadéje a udrzeni si optimistického

postoje
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Zaci s CF jsou &asto emo&né zranitelné. Oblast sebevédomi je uréovana projevy CF
pfispiva k jejich zranitelnosti. Dlouhodobé zatéz znamena zasah do zivotniho stylu a vlastni
nezavislosti, coz se muze projevovat v emoci, v zasti. Déti s CF vSak rady posiluji vlastni
nezavislost a schopnost ¢init vlastni rozhodnuti. Co je pro tyto détské pacienty typické, je
efektivni vyuzivani urcujiciho ¢asu. Urychleni osobnostni zralosti a zodpovédnosti byvaji
Casté. Lze se setkat s konstatovanim, Ze déti s CF sami sebe povazuji za zralejsi osobnosti.
S tim souvisi také fakt, ze pokud zvladaji naroCnost zivota danou CF, pak nebyvaji tolik
zasazeny malichernymi problémy, které fesi jejich vrstevnici.

Co je pro tyto détské pacienty typické, je efektivni vyuzivani limitovaného casu.
Urychleni osobnostni zralosti a zodpoveédnosti byvaji ¢asto popisovanymi jevy. S tim souvisi
také fakt, Ze zvladaji narocnost Zivota danou CF, kterd je ,.tlaci do dospé€losti“. Pfijmout
prognozu vyzaduje akceptovani skutecnosti vlastniho nevylécitelného stavu, ktery zkracuje
ocekéavanou délku zivota. Presto se u osob s CF objevuje snaha zit pfijemny zivot, jak jen to

je mozné, stejné tak jako snaha udrzet co nejdéle pozitivni zivotni postoje.

4.6 Shrnuti teoretické ¢asti

Studiem teoretickych konceptli bylo zjiSténo, Ze vzdélani kritérium kvality, které
ukazuje dosaZené urovné vzdélavaci kultury a probihd ve vSech fazich lidského Zivota oproti
vzdélavani, které je uskuteCiiovano ve specidlnich vzdélavacich zafizenich ptipadné
individualni aktivitou. ,,Vzdeélavani probiha ve vSech etapdach Zivotniho cyklu cloveka, ale
v intenzivni a systematické podobé se koncentruje do obdobi détstvi a dospivani.© (Petrusek,
Matikova, Vodakova, 1996, s. 1417). Formalni vzdelavani oproti neformalnimu vzdélavani
se 1i8i tim, Ze formalni vzdélavani se ziskava pomoci vzdélavacich instituci a je zakonceno
certifikatem, diplomem atd.... Neformalni vzdélavani probiha mimo vzdélavaci institut, kdy
cilem je rozvoj Zivotnich dovednosti, zkuSenosti a postoji. Kazdodennimi aktivitami
provadime informalni vzdélani.

Bylo zjisténo, ze vychova je ovlivnéna socializatnimi procesy, normami, a
biologickymi faktory, které se pfedavaji z generace na generaci. Vychova ma vliv na kulturni
a socialni kapital. U kulturniho kapitdlu mé vychova vliv na pfedavani kulturniho kapitalu
z generace na generaci pomoci navstév, divadelnich ptfedstaveni, pamatek, kin atd...

Vychova ma vliv i na socidlni kapital, kdy generace pieddvd zndmosti a styky

z profesniho a osobniho Zivota svym potomktim. ,,Vychova plni duleZitou normativni a socio
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kontrolni funkci: pomocit systemu odmen a trestii seznamuje nové generace se spolecnosti.*
(Petrusek, Marikova, Vodakova, 1996, s. 1402).

Pfi narozeni jedince mize dojit k partnerskym problémim a zmény mysleni partnert

vvvvvv

vvvvv

pohodu je socializace jedince. ,,Rodina vétSinou poskytuje ditéti zaklady socializace a po
cely zivot je ¢lovéku vyznamnou referenéni skupinou'® (Petrusek, Maiikova, Vodakova,
1996, s. 1417).

Keller a Tvrdy oznacuji vzdélani do 20. stoleti ,,8kola jako chram* kvuli spojeni
vzdélavani s cirkvi. V padesatych a Sedesatych letech 20. stoleti byla Skola chapana jako
,»vytah“ z divodu povale¢ného obdobi, kdy prudce stoupl zajem o vzdélani. V sedmdesatych
letech se Skola zacala brat jako ,,pojistovna® z diivodu vysokému narustu nezaméstnanosti,
kdy bylo vzdé€lani chapéano jako individualni pojistka jedince. V dnesni spole¢nosti uz je
vzdélani vnimano jako prevence pro nezaméstnanost, kdy lidem slouzi vzdélani k vys$simu
socialnimu postaveni a lepé placenému mistu. ,,St7’edni a stdle vice i vysoka Skola se méni v
obrovské parkovisté pro mladez, ktera by jinak ziistala bezprizorni. Cely systém je zaloZen
na predpokladu, Ze je méné vazné, pokud clovek nema praci v dobé, kdy je jesté Ziven svoji
rodinou, nez kdyby byl vyloucen z trhu prdace ve fazi, kdyz jiz on sam musi rodinu zivit.*
(Keller, Tvrdy, 2008).

Vzhledem k cili praci bylo studiem taktéZ zjisté€no, ze zdravi je chapano jako absence
nemoci a schopnosti vyrovnat se s kazdodennimi problémy. Jakmile dojde ke zméné ¢i
poruse zdravi jedna se o nemoc. Dozvédé€li jsme se, Ze hlavnim ukolem svétové zdravotnické
organizace je likvidovat nemoci v€etné monitorovani pribéhu nemoci. Vetejné zdravi je
spojeno s podporou vetejného zdravi. ,,Verejné zdravi je také verejny zajem spolecnosti ¢i
jeji prospéch. Potreba verejného zdravi se vsak , pokazdé nemusi plné prekryvat s potrebami
kazdého jednotlivce. Realizuje se vidy v wrcitéem kontextu politické orientace a
spolecenského rozvoje a sméruje k reseni aktualnich probléemii spolecnosti.* (Heger, 2012).

Zdravotni postiZzeni se déli podle druhu zdravotniho postiZzena, pti€iny zdravotniho

postiZzeni a zda bylo vrozené nebo nevrozené. Zdravotni postiZeni je zarovenl spojovano

16 Skupina, ktera slouzi individuu jako standard hodnoceni vlastniho chovéni, postojt, aspiraci, Zivotniho
zpusobu, ambici, zjevu atd., s niz se jedinec srovnava a na ¢lenstvi v niz aspiruje, pokud jejim ¢lenem neni.
(Velky sociologicky slovnik, 1996, str.993)
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s invaliditou jedince. V nasem Setieni, kdy se zaméfujeme na Cystickou Fibréozu bylo
zjisténo, Ze se jedna o vrozené onemocnéni, které je preneseno genetikou svych rodi¢i na
potomka.

Vzdélani 74k se zdravotnim postizenim muze probihat v samostatné ziizenych
$kolach, nebo t¥idach. ,,Tito Zdci maji narok na specialni vzdélavani, pricems v CR existuji
dvé zakladni formy specidalniho vzdeélavani (Zikl, 2011) — jednak integrace a jednak
vzdeélavani ve Skole samostatné zrizené pro Zaky se zdravotnim postizenim (specialni Skola).
(Zikl, 2011). Mize dale probihat v samostatnych oddélenich, nebo studijnich skupinach,
které jsou upraveny vzdélavacimi programy, pfipadné formou individudlni integrace do
béznych tfid. R&mcovy vzdelavaci program pocita se za¢lenénim zdravotn¢ postizenich déti
do MS a ZS.

Teoreticka cast byla vytvofena pomoci odbornych slovniki, knih, encyklopedit,
internetovych zdroju a vSeobecnému piehledu autora k dané problematice.

Na zékladé vypracované teoretické Casti bakalaiské prace, v niz jsou vysvétleny
zakladni pojmy a koncepty tykajicich se pfedmétné problematiky stanovené v cili prace
slouZzi teoretické zazemi bakalarské prace jako opora pro zpracovani navazujici empirické
casti, kterou uvadi sekundarni a komparativni analyza dat o vzdélavani zdravotné

postizenych déti s cystickou fibrézou na ZS v regionech Sumperska.
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5  Sekundarni a komparativni analyza dat o vzdélavani

zdravotné postizenych osob s cystickou fibréozou (CF)

Autor se zaméfil pfed zacatkem analyzy dat na dvé mapy. Prvni mapa ukazuje kvalitu
zivota. Mapa je sestavena pomoci veiejné dostupnych datovych sad (nezaméstnanost, podil
exekuci, bezpecnost, zdvislost na primyslu, vzdalenost od okresniho mésta, dostupnost
l1ékaiské péce, dostupnost stfednich a matefskych Skol, moZnost pfipojeni k rychlému
internetu, dlouhovékost, prirastek obyvatel, rozvodovost a pocet véticich). Téchto ¢trnact
sad tvoii danou mapu. Podle mapy jde vidét, Ze nejhordi kvalita Zivota je v Usteckém a
Karlovarském kraji.

Obrazek 2 Mapa kvality Zivota
JUN NG
e ? % p— o .

\"\‘%uw ati pud
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Zdroj: 2 https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/mapa-kvality-zivota-median-prokop-kscm-
spd 1811220600 jab

Druhd mapa znéazoriiuje podil zakt, ktefi spadaji pod druhou gramotnosti troven,
ktera je povazovana za hraniéni pro Gspé&$né vzdélavani v dal§i etapé Zivota. "Zdci, kteii
nedosahnou této hranicni urovné, jsou ve velkém ohrozeni, Ze budou ve vzdeélavani
neuspésni, a je potieba vénovat jim zvysenou pozornost," zejména na prvnim stupni, kdy

potfebuji maximalni podporu ze strany Skoly. Nejvétsi podporu potiebuji ti zaci, jejichz
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rodiny jsou ve finan¢ni tisni, cizinci, nebo rodice dosahli nizké irovné vzdélavani. Nejmensi
podil téchto podprimérnych zaki maji modie oznacené kraje, nejvetsi ty Cervené. Mezi

nejhorsi patii Ustecky, Karlovarsky, Plzefisky a Ostravsky kraj.

Obrazek 3 Podil Zaki pod druhou gramotnosti drovni v krajich

TINISS 2018 - b g

Podil tkd pod drubow gramatncstrd drownd
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Zdroj: 3 Ceska $kolni inspekce, mezinarodni Setieni,

Pro Cesky rozhlas byl vytvoren rozsahly sociologicky vyzkum, ktery identifikoval
Sest spoletenskych tfid. Setfeni tak na datech potvrzuje primérny index SES
z mezinarodnich $etfeni, TIMSS'7, PISA!®, PIRLS'. Pokud ma ¢lovék podprimémé
vzdélani a nizky lidsky socialni kapital jedna se o cloveéka, ktery se fadi do stradajici tridy.
Ma nizké majetky a Casto Celi exekucim. Na zdkladé tohoto vznikaji vysoké souvisejici
nerovnosti mezi kraji a maji vysoky vliv na podprimérné vysledky v testovani zaki
v Usteckém a Karlovarském kraji. Tyto dva kraje maji nejvétsi podil zastoupeni v ohrozené
tfid¢ a stradajici tfidé. Dochézi k jevu zvaném '"sestupnd mobility", kdy potomek rodict
dosahne jen zakladniho vzdé€lani, i kdyZ jeho rodice maji vyssi vzdélani. Z diivodu Spatného

zajisténi jedince v Usteckym a Karlovarskym kraji, které plyne z vyse uvedenych faktort

17 Trends in International Mathematics and Sciaence Study
18 Programme for International Student Assessment (program pro mezinarodni hodnoceni zak)
19 Progress in International Reading Literacy Study
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dochdzi i k financnim potizim. Tento jev ukazuje prvni mapa ,,zajisténa stfedni tiida®, kdy
je v Usteckém kraji pouze ¢trnact osob ze sta je zajisténo oproti Praze, kterd ma tficet Ctyfi

osob ze sta zajisténo.

Obrazek 4 Zastoupeni ti'id mezi obyvateli kraji, sytéjsi barva = vyssi zastoupeni

Zajisténa stredni tfida Nastupujici kosmopolitni tfida Tradiéni pracujici tfida
' K‘\_
o R N
I.. '.\
y >
Ustecky kraj 14 % Praha 34 % Ustecky kraj 6 % Praha 23 % Karlovarsky kraj 10 % Ltbcrccky.kval 23%
Tfida mistnich vazeb Ohrozena tfida Stradajici tfida
4‘ Q
\ TR
/
Praha 6 % Vysotina 20 % Stedotesky kraj 16 % Ustecky kraj 34 % Praha 7 % Ustecky kra; 25 %

Zdroj: 4 https://www.irozhlas.cz/zpravy-domov/ceska-spolecnost-vyzkum-tridy-
kalkulacka 1909171000 _zlo

5.1 Zdravotné postizené déti v regionech

Graf 1 ukazuje regiondlni disparity v odhadovaném podilu déti do 15 let se zdravotnim
postiZzenim.

V ceskeé republice dle statistického uradu k 30. 9. 2018 byl celkovy pocet zdravotné
postizenych déti do 15 let v€ku 117 tis. to predstavuje 7 % vSech déti (tj. 7 déti ze 100 se
narodi se zdravotnim postizenim). Ptekvapivé je, ze z celkového poctu 117 tis. je 37,4 tis.
divek (4,6 % z populace divek) a 79,6 tis. chlapct (9,2 % z populace chlapcty).

Mezi kraji dochdzi k pomérné vysokym disparitam v podilu déti se zdravotnim
postizenim. Nejnizsi podil zdravotné postizenych déti se nachdzi v Jiho¢eském kraji, kdy je
podil (4,9 % ze vSech déti) a nasledné Prahou (5,7 %). Naopak nejvyssi podil zdravotné
postizenych déti se nachazi v kraji Karlovarském (8,4 %) a Usteckém kraji (8,2 %). K

celorepublikovém praméru je nejbliz Liberecky a Jihomoravsky kraj, ktery ma shodny podil
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7 % s celorepublikovym pramérem. Tésné pod touto hranici se nachézi kraj Vysocina (6,9
%), Plzensky kraj (6,8 %).
Graf: 1 Odhad podilu déti ve véku 0-14 let se zdravotnim postiZzenim v kraji CR v roce 2018 (%) ODHAD

9

CR KVK USK KHK MSK ZLK OLK LBK JHM VYS PLK STC PAK PHA JHC
Kraje

Podil (%) v populaci déti do 15let véku
N w £~ (%] [e)] ~N (o]

[N

mCRWKVK mUSK mKHK mMSK ®ZLK mOLK ® LBK ®JHM B VYS ®PLK ®STC mPAK ®PHA mJHC

Zdroj: 5 Odhad zaloZeny na datech ze Skolnich matrik a vykazi MSMT
5.2 Zdravotné postizeny déti na zakladnich Skolich

Ve $kolnim roce 2017/2018 podle Ceského statistického tiadu bylo evidovano celkem
4 155 zakladnich $kol na izemi CR. Zakladni $kolu navitévovalo celkem 926 108 Zaki a
z tohoto poctu bylo celkem 95 095 zakh zdravotné postiZzenych. Z toho vyplyva, ze 10,27
% zaku navstévujici zakladni Skolu je zdravotné postizenych. Pokud vezmu béZznou tiidu tak
podle statistického ufadu ve Skolnim roce 2017/2018 piipada na jednu tfidu 20,1 zakd a
z tohoto poctu by se mély ve tfid¢ nachazet dva zaci se zdravotnim postizenim. Dale nejvyssi
podil se opét nachazi Karlovarskym kraji (12,9 %) naslednd Usteckym (11.7 %) a
Olomouckym kraji (11,6 %).

Zde je zajimavosti, ze Olomoucky kraj se posunul z ptedchoziho grafu, ktery
znazorioval odhad podilu déti ve véku 0-14 let se zdravotnim postizenim a nachazel se na 6
nejhor$im misté, se nyni nachazi na 3 nejhor§im misté a tim pieskocil Kralovéhradecky,

Moravskoslezsky a Zlinsky kraj.

40



Tabulka 1 Zaci se zdravotnim postiZenim na zikladnach $kolach k 30. 9. 2018 podle krajii

Zakladnich >, . Zdravotné Z toho Z toho Podil

Kraj skol Zacl | ostizené Zaci | divky | chlapci | (%)
celkem celkem celkem divky Chlapci = U celku
Ceska republika 4155 926 108 95 095 30617 64478 10,4
Hlavni mésto Praha 271 102 077 9 240 3023 6217 8,9
Stiedoclesky kraj 553 125416 13 033 4043 8990 10,3
Jihodesky kraj 260 56 337 4083 1375 2708 7,3
Plzeiisky kraj 222 50 550 5032 1588 3444 10,1
Karlovarsky kraj 106 25002 3143 1068 2075 12,9
Ustecky kraj 278 76 079 8 657 2 836 5821 11,7
Liberecky kraj 202 40 722 4181 1 446 2735 10,5
Kralovéhradecky kraj 269 48 917 5409 1838 3573 11,2
Pardubicky kraj 252 45 746 4 595 1 449 3146 10,1
kraj Vyso¢ina 265 44 319 4 494 1387 3107 10,3
Jihomoravsky kraj 482 101 540 10 531 3389 7142 10,4
Olomoucky kraj 297 55 049 6227 1959 4268 11,6
Zlinsky kraj 257 50 107 5398 1697 3701 11,0
Moravskoslezsky kraj 441 104 247 11 072 3519 7553 10,9

Zdroj: 6 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovani

Ze zalatku se mize zdat Cislo 10,40 % z celkového poctu zaku zakladnich Skol se
zdravotnim postiZzenim jako vysoké. Pokud se ale podivame na graf 2, tak uvidime, ze 46,10
% déti ma poruchy udeni, mezi které se fadi dysortografie, dysgrafie?®, dyslexie a dalsi.
Dalsich 13,50 % déti m& poruchu chovéni, mezi které¢ tfadime dité, které nerespektuje
socialni normy, je agresivni a neni schopen udrzovat pfijatelné socialni vztahy napt. vyvoj
poruchami uceni a vyvoj poruchami chovani. Secteme-li poruchu uceni a poruchu chovani
dostavame celkovy pocet 59,60 % vSech déti se zdravotnim postiZzenim, které se nachazeji
na zakladni Skole coz je 6,12 % z celkového poctu zaka zakladnich $kol se zdravotnim
postiZzenim.

Na tfetim misté se nachdzi mentalni postizeni (14,5 %), dale zdvazné vady feci

(7,5 %), sluchové postizeni (1,2 %), zrakové postiZeni (0,8 %), té€lesné postizeni (1,2 %),

20 znamena obtize s pisemnou formou projevu, kdy dité piSe velice zt€zka, neobratn&, mé problém si
zapamatovat tvar pismen a jeho pismo je velice necitelné a neusporadané
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autismus (3,8 %) a dité, které je s vice postizenimi (11,5 %). Tyto zdvazné postizeni celkove
udavaji hodnotu 40,40 %, ze vSech zdravotné¢ postizenych déti. Na zakladé zavaznosti
jednotlivych postiZzenich je rozhodujici zvazit formu vyucovani, kterd zlistdva na rodici.
Spravné rozhodnuti ma velky vliv pro socializaci jedince. Rodi¢ si musi uvédomit zadvaznost
daného zdravotniho postizeni a uvédomit jestli jejich potomek zvladne po zdravotni, ale i
psychické strance pravidelnou Skolni dochazku, aby jedinec vstiebal informace a mohl
snimi  pracovat. Doporucuje se  konzultace s Iékatem a  navstévy

pedagogicko-psychologické poradny.

Graf: 2 Zaci ZS do 15 let k 30. 9. 2018 podle druhu zdravotniho postiZeni, véku

Autismus; 004%
Télesné postizeni;
001%

Zrakové postizeni;
001%

Sluchové
postizeni;
001%
Vyvoj poruchami
ucéeni
046%

Mentdlni postizeni;
015%

Vyvoj poruchami
chovani; 014%

Zdroj: 7 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovani

5.3 Déti s prikazy OZP na zakladni Skole

Tabulka 2 znazorfiuje regionalni disparity v po&tu déti s pritkazem OZP?!. Z tabulky lze

vycist, ze déti ve v€ku 0-14 let nejcastéji vlastni pritkaz ZTP/P a to ve vys$i 64% z celkového

2l Osobou se zdravotnim postizenim (OZP) je dle ustanoveni § 67 zdkona o zam&stnanosti fyzické osoba,
ktera je organem socialniho zabezpeceni uznana invalidni ve tietim, druhém nebo prvnim stupni nebo
zdravotné znevyhodnénou (OZZ). (https://www.cssz.cz/osoby-zdravotne-znevyhodnene)
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poctu déti 12 515. Nejméné Casty je prukaz TP, ktery vlastni 4,8% déti. Celkovy pocet déti

se zdravotnim postizenim je od narozeni do 14 véku ditéte 12 515.

Tabulka 2 Déti — drzitelé prikazi OZP — v zaii 2018 podle pohlavi, véku a stupné 0-14 let

TP  ZTP  ZTP/P Celkem Celkem

Ceska republika 605 3898 8012 @ 12515 79,7
Hlavni mésto Praha 60 303 698 1061 55,7
Stiredocesky kraj 48 432 1010 1 490 66,8
Jihocesky kraj 38 223 428 689 73,3
Plzeinisky kraj 53 286 440 779 93,2
Karlovarsky kraj 22 104 265 391 93,7
Ustecky kraj 78 387 905 1370 111,0
Liberecky kraj 31 181 450 662 99,0
Kralovéhradecky kraj 30 278 431 739 92,7
Pardubicky kraj 32 230 441 703 923
Vysocina 14 158 342 514 70,4
Jihomoravsky kraj 78 503 850 1431 82,0
Olomoucky kraj 29 217 450 696 76,0
Zlinsky kraj 24 227 486 737 90,3
Moravskoslezsky kraj 68 366 811 1245 72,9
Ostatni” 0 3 5 8 X

Zdroj: 8 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovani

Nejvice déti s priikazem OZP se nachazi v Usteckém kraji 111 déti se zdravotnim
postizenim na 10 000 déti. Pokud tyto udaje autor srovnal s grafem 1, ktery ukazuje podil
celkové zdravotné postizenych déti, je v Usteckym kraji 8,2 déti se zdravotnim postizenim
ze 100. Tj. 820 déti z 10 000. Tento udaj ukazuje Ze z 820 zdravotné postizenych déti
v Usteckém kraji je 111 déti drzitelem prikazu TP, ZTP, ZTP/P. V Usteckym kraji je
z celkového poctu (820) zdravotné postizenych déti 13,5 % (111) drzitelem prikazu TP,
ZTP, ZTP/P. Zbylych 86,5 % zdravotné postizenych déti v Usteckém kraji prikaz nevlastni.
Nejlepsi situace se nachazi v Praze, kdy 570 déti z 10 000 zdravotné postizenych déti vlastni
prikaz OZP 79,7 déti (9,78 %) a nasleduje Stredocesky kraj a kraj Vysocina. Graf 3
znazoriuje a porovnava hodnoty z grafu 1 a tabulky 2. Kdy z grafu 1 byly vybrany kraje,
které se fadi mezi nejhorsi v poCtu zdravotné postizenych déti ve vékové hranice 0-14 let.

Hodnota z grafu 1 je vynasobena 100, aby se porovnavaly stejné¢ hodnoty, které obsahuje
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tabulka 2 (podet na 10 000 déti). Ctyfi nejvice zasazené kraje podle tabulky se srovnaly

s poc¢tem déti, které drzi priikaz pro osoby se zdravotnim postizenim (OZP).

Graf: 3 Kolik déti je drZitelem OZP z celkového poctu déti zdravotné postiZenych na 10 000 déti
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Zdroj: 9 Vlastni zpracovani

Z grafu 3 autor zjistil, Ze OZP vlastni 10-14 % déti se zdravotnim postiZenim
v nejvice zasazenych regionech. Primér Ceské republiky je 11,4 %. Tento fakt poukazuje,
7e schvaleni OZP Ceskou spravou socialniho zabezpe&eni neni samoziejmé pro viechny
zdravotné postizené déti a jeho zadost je ¢asto zamitnuta.

Na Informa¢nim systému o divkach pro osoby se zdravotnim postizenim MPSV?
jsou informace kolik déti se zdravotnim postizenim se nachazi na zékladnich Skolach
s prukazem OZP ve véku 5-14 let. Celkovy pocet zaku na zakladni Skole s prikazem OZP
je 10 940. Prukaz TP vlastni celkem 543 déti, ZTP 3330 déti a ZTP/P 7067 déti. Zakladni
Skolni dochazku v roce 2018 navstévovalo celkem 926 108 Zaku. Z toho vyplyva, Ze celkovy
podil Zéku s prikazem OZP, ktefi plni Skolni dochazku je 1,18 %.

Celkovy podil zdravotné postizenych zaku na zékladni Skole podle udaji v tabulce 1
je 95095 déti. Z tohoto celkového poctu je drzitelem ZTP/P 7.4 % déti, ZTP 3,5 % déti a
TP 0,6 % déti. Celkem 11,5 % déti ze vSech zdravotné postizenych déti které navstévuji

zakladni skolu jsou drziteli OZP.

22 Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky
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Zajimavosti je, ze pramér zdravotné postizenych déti od 0-14 let, které vlastni OZP
byl 11,4 % a nyni u déti které navitévuji ZS je pramér 11,5 %. Tento idaj poukazuje na fakt,

7e béhem studia na ZS ziska 0,1 % déti se zdravotnim postizenim jeden z pritkazu OZP.

Déti zapsané do prvniho roéniku zakladniho vzdélavani na izemi CR k 30. 9. 2018 bylo
celkem u nés zapsanych 111 078 déti, z toho poprvé u zapisu bylo 86 687 déti a 24 391 se
zapisovalo po odkladu. Podle pohlavi bylo zapsano 53 791 divek a 57 287 chlapcti. Dle véku
to bylo takto: 5-ti letych déti bylo zapsdno 554, 6-ti letych 86 047 déti a 7-mi letych a starSich
bylo 24 477. Déti s zadosti o odklad bylo tehdy v CR 24 293, z toho 8 316 divek a chlapct
15 977. Z téchto déti bylo 24 277 6-ti letych a 16 déti 7-mi letych.

Z ptedchoziho roku se zjistilo, Ze cca 10,27 % ze vSech Zakt ma zdravotni postiZeni.
Autor tedy pocita stim, Zze z 111 078 déti zapsanych do 1. ro¢niku je 11 408 déti se

zdravotnim postizenim a 99 670 je zdravich.

Tabulka 3 Zakladni vzdélavani v krajském srovnani — déti zapsané do 1. ro¢niku zikladniho
vzdélavani ve Skolnim roce 2019/20

celkem celkem

Ceska republika 111 078 86 687 24 391 53 791 57 287
Hlavni mésto Praha 14 554 11 539 3015 7 086 7 468
Stiredocesky kraj 16 200 12 841 3359 7 892 8308
Jihocesky kraj 6 563 5081 1482 3136 3427
Plzeinisky kraj 5827 4556 1271 2 876 2951
Karlovarsky kraj 2739 2 146 593 1334 1 405
Ustecky kraj 8051 6 054 1997 3 869 4182
Liberecky kraj 4771 3 648 1123 2296 2 475
Kralovéhradecky kraj 5417 4249 1168 2610 2807
Pardubicky kraj 5263 4139 1124 2591 2672
Vysocina 4991 3901 1 090 2387 2 604
Jihomoravsky kraj 12 856 10 007 2 849 6 184 6672
Olomoucky kraj 6419 4 890 1529 3128 3291
Zlinsky kraj 5819 4396 1423 2766 3053
Moravskoslezsky Kkraj 11 608 9240 2368 5636 5972

Zdroj: 10 MSMT, vlastni tvorba
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5.4 Zaci se zdravotnim postiZenim na zakladnich $kolich podle formy
integrace
Nasledujici tabulka 4 ukazuje podil zdravotné postizenych zakli ve specialnich a
béznych ttidach. Z celkového poctu Zaku se zdravotnim postizenim v Libereckém kraji
mulzeme pozorovat, Zze 64,6 % vSech postizenych zaki chodi do bézné tiidy a 35,4 % vSech
postizenych zakti chodi do specialni tfidy naopak ve Zlinském kraji 81,7 % vSech

postizenych zaki chodi do bézné tfidy a 18,3 % vSech zakl chodi do specialni tiidy.

Tabulka 4 ZAci se zdravotnim postiZzenim na ZS podle formy integrace k 30. 9. 2018 v krajich

celkem u celku

celkem Celkem

Ceski republika 25 946 3344 | 776 76037 74,6
Hlavni mésto Praha 3084 426 124 6785 68,8
Stredotesky kraj 2667 35 79 11097 80.6
Jihotesky kraj 1113 184 605 3307 74,8
Plzeiisky kraj 1522 192 . 793 3923 72,0
Karlovarsky kraj 1135 93 _ 2297 66,9
Ustecky kraj 2978 310 C 961 6341 68,0
Liberecky kraj 1593 200 793 2901 64,6
Kralovéhradecky kraj 1 565 223 C 701 4273 73,2
Pardubicky kraj 952 145 657 4041 80,9
Vysotina 936 15 | 814 3880 80,6
Jihomoravsky kraj 2429 34 774 8806 78,4
Olomoucky kraj 1 700 243 C 700 4952 74,4
Zlinsky kraj 1064 175 608 4739 81,7
Moravskoslezsky kraj 3208 388 | 827 8695 73,0

Zdroj: 11 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovani

Primérné na specialni tfidu ptipadéd 7,76 zakl se zdravotnim postizenim. Zde stoji za
povsimnuti Karlovarsky kraj. Karlovarsky kraj ma podil zéku se zdravotnim postizenim 33,1

% zaki ve specidlnich tfidach? a zaroven podet zaki se zdravotnim postizenim vyzadujicich

23 Podty zakt pfi vzdélavani zakl se zdravotnim postizenim upravuje § 10 vyhlasky &. 73 /2005 Sb., ve znéni
vyhlasky ¢. 147 /2011 Sb. Ve tiidé bézné stiedni skoly ¢i konzervatote 1ze s prihlédnutim k rozsahu
specialnich vzdélavacich potieb zaku individualné integrovat nejvyse 5 zakd se zdravotnim postizenim.
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specialni tfidu 12,2 zakt na jednu tfidu. Celorepublikovy primér je 7,76 déti na jednu
specialni tfidu. Zde se mizeme domnivat, Ze nemaji dostatek specialnich tiid a bylo by
zapotiebi tyto tfidy do budoucna zfidit. Tj. Karlovarsky kraj by potteboval pro dorovnéani
priméru 7,76 dalSich 53 specialnich tfid, aby zvysil pocet z 93 na 146 specidlnich tfid.

5.5 Déti s prispévkem na péci v zari 2018 podle stupné zavislosti
v krajich
Ptispévek na péci zdravotné nemocnym détem pomaha finanéné roding€ na Iéky, benzin,
zdravotni péci, zdravotni pomiticky atd... Nejvyssi pocet prispévki na 10 000 déti je
v Usteckém, Pardubickém a Libereckém kraji. Nejmensi pocet p¥ispévkii na 10 000 déti je

v Praze.

Tabulka 5 Déti s prispévkem na péci v zari 2018 podle stupné zavislosti zdravotniho postiZeni

L. stupenn II. stupen III stupen IV.stupen Celkem Celkem

Ceska republika 10 196 7210 4348 3440 25194 160,4
Hlavni mésto Praha 798 663 432 274 2167 113,7
Sti‘edocesky kraj 1359 834 522 407 3122 139,9
Jihocesky kraj 518 465 288 207 1478 157,2
Plzeiisky kraj 527 503 291 204 1525 182,4
Karlovarsky kraj 300 186 149 106 741 177,6
Ustecky kraj 1063 812 404 352 2 631 213,1
Liberecky kraj 460 370 216 187 1233 184,4
Kralovéhradecky kraj 615 435 259 154 1463 183,5
Pardubicky kraj 633 474 253 181 1 541 202,3
Vysoc¢ina 468 292 178 143 1 081 148,1
Jihomoravsky kraj 1201 830 505 428 2 964 169,8
Olomoucky kraj 665 366 228 212 1471 160,6
Zlinsky kraj 581 324 207 229 1341 164.4
Moravskoslezsky Kkraj 999 643 410 349 2401 140,6
Ostatni” 9 13 6 7 35 X

Zdroj: 12 Informacni systém o pFispévku na péci MPSV, vlastni tvorba

Ttida zfizena specialné pro zaky se zdravotnim postizenim ma nejméné 6 a nejvice 14 zaka s ptihlédnutim k
véku a specialnim vzdélavacim potfebam zakid. Ttida specialné zfizena pro zaky s tézkym zdravotnim
postizenim ma nejméné 4 a nejvice 6 zaka (odst. 1).
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Orientacni vypocet prispévku na péci ze statni kasy v roce 2018
e [ stupen zavislosti - 3300 K¢ za kalendaini mésic,
e II stupeni zavislosti - 6600 K¢ za kalendaini mésic,
o [II. stupenn zévislosti - 9900 K¢ za kalendarni meésic, pokud osoba vyuziva
pobytové socidlni sluzby, 13 900 K¢ v ptipadé, ze tyto sluzby nevyuziva,
e [IV. stupenn zavislosti - 13 200 K¢ za kalendaini mésic, pokud osoba vyuziva
pobytoveé socialni sluzby, 19 200 K¢ v ptipadé, Ze tyto sluzby nevyuziva.
V zati 2018 stal statni kasu tento prispévek zhruba:
10196 x 3300+ 7210 x 6 600 + 4 348 x 13 900 + 3 440 x 13 200 = 172 094 000,-

V informacnim systému o pfispévku na péci ministerstva prace a socidlnich véci
autor naSel rozbor dle ve&ku déti, které berou pfispévek na péci. Tyto data
znazornuje nasledujici tabulce 6. Z tabulky je viditelné, ze ¢im je vek ditéte vyssi, tim se
zvySuje pocet piispévkil na péci. Mize to byt ovlivnéno prvnim faktorem zhorSujicim
zdravotnim stavem ditéte se zdravotnim postizenim v dob& dospivani, ale i druhym
faktorem, ze dité ke zdravotnimu postizeni piijde v pozd€jsim véku z divodu amputace

koncetiny, nebo jiného nahodilého onemocnéni.

Tabulka 6 Déti s prispévkem na péci v zari 2018 podle véku

I. stupen Il stupent II1. stupen

Celkem 10 196 7210 4 348 3440 25194
14 1321 1149 588 313 3371
5-9 3 867 3025 1801 1 445 10 138
10-14 5088 3036 1959 1682 11 685

Zdroj: 13 MPSV, vlastni zpracovani

Sledované obdobi ditéte ve Skolnim véku 5-14 let ukazuje graf 4, ve kterém je
znazornéno kolik déti se zdravotnim postizenim pobira ptispévek na péci a v jakém stupni.
V kapitole 5.2 autor zjistil, Ze celkovy pocet zdravotné postizenych déti od 5 do 14
let, které vlastni jeden z prikazii OZP je 10 940. V grafu vidime, Ze celkovy pocet zdravotné
postizenych déti, které pobiraji prispévek na péci je 21 823. Z toho vypliva, Ze teoreticky

kazdé druhé zdravotné postizené dité vlastnici pritkaz OZP pobira i piispévek na péci.
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Graf: 4 Détis prispévkem na péci v zari 2018 podle véku a stupné zavislosti 5-14 let
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Zdroj: 14 Vlastni tvorba
5.6 Statistiky déti s CF ve vzdélani zakladni Skoly

Novorozenecky screening na CF se provadi od roku 20009 tj, dité, kterému je dnes 12 let
bylo testovano na CF. Dité starsi 12 let, nebylo testovano na CF pomoci screening, tudiz
jeho nemoc se bud’ zjistila pfi pfiznacich, nebo jesté zjiSténa neni. I kdyZ v dneSni dobé
mame celkem registrovdno 678 pacientli s CF, tento pocet nemusi byt ptfesny z diivodu
nezjisténé nemoci v populaci. V roce 2024 miZeme pocitat s tim, ze veékova kategorie 0—15

let bude pfesna na 100 % dle skutec¢nosti v populaci.

Tabulka 7 Celkovy pocet CF pacientii, ktefi jsou vedeny v registru

FN Motol 148 208 356 41,57 %
FN Brno 79 59 138 57,25 %
FN Hradec Kralové 20 33 53 37,74 %
FN Olomouc 20 57 77 25,97 %
FN Plzen 22 21 43 51,16 %
Ostravské + mostecké centrum 10 1 11 90,91 %
Celkem 299 379 678 44,10 %

Zdroj: 15 Cesky registr cystické fibrozy
Nejvice registrovanych pacientt s CF se nachazi v FN Motol, je to hlavné i skutecnosti,

7e¢ FN Motol bylo prvni centrum v CR, po tomto centrum bylo zaloZeno jako druhé
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v FN Brno. Druhou hlavni roly je fakt, ze FN Motol a FN Brno jsou vysoce specializovanymi
centry. Proto i rodi¢ s CF ditétem se mize rozhodnout, do jakého centra jeho dité pfihlasi.

V osobnim piipadé autora, ktery ma bliz FN Olomouc, dojizdi se svou dcerou do FN
Brno.

Ve sledovaném rozmezi v tabulce 8. 6-15 let je 181 déti s CF (26,7 % z celkové
registrovanych pacientit). Tyto déti zadaly chodit do ZS. Pokud vezmeme v potaz, Ze k 30.
9. 2018 bylo vedeno v CR 4 155 zakladnich $kol, spada na jednoho pacienta CF 22,95
zékladnich $kol. Rodi¢ tim padem ma na vybér dostatek ZS pro umisténi CF ditéte, aniz by

se dvé déti s nemoci CF na ZS potkévali.

Tabulka 8 Pocet pacienti dle vékového rozmezi

0-5 let 118 17,40 %
6-10 let 88 12,98 %
11-15 let 93 13,72 %
16-30 let 245 36,13 %
31-50 let 130 19,17 %
>50 let 4 0,60 %
Celkem 678 100,00 %

Zdroj: 16 Cesky registr cystické fibrézy

Dalsi aspektem je Zze k 30. 9. 2018 bylo vedeno v CR celkem 95 095 zaki se
zdravotnim postizenim z toho mizeme piedpokladat, ze 181 ztohoto poctu ma CF. To
odpovida, ze pravdépodobnost CF zaka mezi postizenymi détmi je 0,0019 % (1:525), ze
bude mit nemoc CF. Pokud vezmeme pravdépodobnost z celkového mnozstvi z4kd na ZS
z celkového poctu 926 108 zakt k 30. 9. 2018 tak se dostdvame na ¢islo 0,00019 % (1:5117).
Tj. jeden z 5117 zakd ma CF.

Tabulka 9 Zemi‘eli a narozeni CF

Zemieli CF 11 11 6 28
Narozeni CF 19 26 17 62
Zivé narozeni celkem 114 036 112 231 110 200 336 467
Pravdépodobnost narozeni CF 1:6002 1:4317 1:6482 1:5427

Pravdépodobnost narozeni CF %  0,00017 % = 0,00023 %  0,000154 %  0,00018 %
Zdroj: 17 Cesky registr cystické fibrozy



Uvadi se, Zze primérna Sance, ze se narodi dité¢ s nemoci CF je 1:6200. Dle vypoctu
v tabulce nize vyslo, ze za posledni 3 roky je primérna Sance 1:5427. Musime, ale upozornit
na rok 2019, kdy se Sance snizila na 1:4317 diky velkému poctu narozeni CF déti (26). Rok
2018 a 2020 byly k celkovému priiméru blizko. Dalsim dobrym faktorem je, Ze se narodi vic
déti s nemoci CF, nez zemie. Tento faktor ndm ukazuje, Ze zdravotnictvi a 1écba jdou
doptedu.

V roce 2020 se narodilo 110 200 déti z toho 17 déti s CF. A jedno z nich je naSe

dcera.

5.7 Souhrn sekundarni a komparativni analyzy dat o vzdélavani
zdravotné postizené osob s cystickou fibrézou (CF)

Pro lepsi piehled uskutecnénych zjisténych pomoci studovanych dat o vzdélavani
déti se zdravotnim postizenim v jednotlivych krajich CR slouzi tabulka ¢. 10 viz. nize, ktera
ukazuje disparitu mezi regiony ve vzdélani zdravotné postizenych osob dle vybranych
kritérii. Autor pro souhrn vybral data z Grafu 1, ktery znazorfiuje odhad podilu déti ve v€ku
0-14 let se zdravotnim postizenim v kraji CR v roce 2018. Tyto tdaje jsou v % odhadu na
100 obyvatel. Data ztabulky 1, kterd zndzorfiuje Z&ky se zdravotnim postiZenym na
zakladnich skolach k 30. 9. 2018. Z této tabulky 1 jsou vybrany data z celkového poctu
zdravotné postizenych v hodnoté podilu (%). Tabulka 2 poukazuje na déti, které¢ vlastni
prukaz OZP ve véku 0-14 let. Pro souhrn byla vybréana data z této tabulky 2, ktera znazoriiuji
pocet déti vlastnici prikaz OZP z 10 000 déti. Tabulka 4 v souhrnu poukazuje na podil
zdravotné postizenych zaku v b&znych tfidach. Cim je hodnota nizsi tim je hodnota horsi pro
dany region, z divodu mensi integrace zdravotné postizenych déti, a z divodu zvySeného
poctu zdravotné postizenych déti, které potiebuji specialni tfidu dochézi k nedostatku téchto
tfit v daném regionu a tim 1 nedostatku pedagogickych pracovniku, které jsou vhodné pro
specidlni tfidy. V poslednim sloupci jsou hodnoty z tabulky 5, které poukazuji na celkovy
pocet déti na dany region z 10 000 déti, které potiebuji ptispévek na péci. Vybrané hodnoty
z daného vybéru na sebe navazuji a maji spojitost. Tuto spojitost ukazuje tabulka 10, ktera
viditeln¢€ znazornuje disparity mezi regiony, které se tykaji vzdeélani zdravotné postizenych
déti. Spojitost téchto hodnot dopadaji na vzdé€lavaci systém, sociokulturnich hodnot,

socialnich ptispévki a dalSich.
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Tabulka 10 znazornuje souhrnnou komparaci hodnot, které autor vysvétlil vyse. Pro
lepsi ptehled autor zvyraznil 4 nejhtit hodnocené kraje Cerveneé a Ctyti nejlip hodnocené kraje

zelené.

Tabulka 10 Souhrn

Ceska republika 7 10,4 79,7 74,6 160,4
Hlavni mésto Praha 5,7 8.9 55,7 68,8 113,7
Stiedocesky kraj 6,6 10,3 66,8 80,6 139,9
Jihocesky kraj 4,9 7,3 73,3 74,8 157,2
Plzenisky kraj 6,8 10,1 93,2 72 1824
Karlovarsky kraj 8.4 12,9 93,7 66,9 177,6
Ustecky kraj 8,2 11,7 111 68 213,1
Liberecky kraj 7 10,5 99 64,6 184,4
Kralovéhradecky kraj 8 11,2 92,7 73,2 183,5
Pardubicky kraj 6,5 10,1 92,3 80,9 202,3
kraj Vysocina 6,9 10,3 70,4 80,6 148,1
Jihomoravsky kraj 7 10,4 82 78,4 169,8
Olomoucky kraj 7,6 11,6 76 74,4 160,6
Zlinsky Kraj 7,7 11 90,3 81,7 164,4
Moravskoslezsky kraj 7,9 10,9 72,9 73 140,6

Zdroj: 18 Vlastni tvorba

Nejvyssi % podil zdravotné postizenych déti ve véku 0-14 let a zdravotné
postizenych zakt navitévujici ZS ma Karlovarsky kraj. Ustecky kraj se nachazi hned za
Karlovarskym krajem, avSak je na prvnim nejhor§im misté v ramci drZziteld prikazu OZP a
piispévku na péci zdravotné postizeného ditéte.

Podle mapy kvality zivota (str, 32) bylo zjisténo, Ze mezi nejhorsi regiony se fadi
Ustecky a Karlovarsky kraj. Na zakladé mezinarodniho $etieni Ceské $kolni inspekcee viz.
obrazek 3 (str. 32) byl zjistén vysoky podil zaku pod druhou gramotnosti Giroven v Usteckém
a Karlovarském kraji. Dale podle obrazku 4 (str, 33) autor zjistil, ze Ustecky kraj je

s porovnanim s ostatnimi kraji jeden z nejhorSich, co se tyka socidlnich tfid. Na zakladé

24 Graf 1, (str.34) Odhad podilu déti ve véku 0-14 let se zdravotnim postizenim v kraji CR v roce 2018
(%) ODHAD

25 Tabulka 1, (str.35) Zéci se zdravotnim postizenim na zékladnach $kolach k 30. 9. 2018 podle krajt
podil (%)

26 Tabulka 2, (str.37) Dé&ti — drzitelé prikkazti OZP — v zafi 2018 podle pohlavi, vé&ku a stupné 0-14 let

27 Tabulka 4, (str.40) Zaci se zdravotnim postizenim na zékladnich §kolach podle formy integrace k 30. 9.
2018 v krajich

28 Tabulka 5, (str.41) Déti s piispévkem na pé&i v zati 2018 podle stupné zavislosti zdravotniho postizeni
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téchto faktorti se bylo zjisténo, Ze nejvice zdravotné postizenich zakli se bude nachazet
v Usteckym, nebo Karlovarskym kraji.

Autor upozornuje na fakt, ze mezi zdravotné postizené viz. graf 2 se fadi 1 postizeni
s nazvem ,,vyvoj poruchy uceni* mezi kter¢ se fadi dysortografie, dysgrafie, dyslexie a dalsi.
Tyto poruchy zpravidla byvaji Castéjsi u ohrozenych a stradajicich tfid, které se nachazi
nejvice v Usteckém kraji. Z diivodu, Ze déti jsou od mali¢ka vychovavany v rodinach, které
maji financni problémy, chybi jim vzdélavani a s tim spojené dalsi aspekty. Nedostava se
ditéti od malicka potfebného vzdélavani a seberealizace. Na zadklad¢ toho déti Casto
v Usteckém kraji ukonéuji vzdélani dokonéeni Z8S.

V druhé casti se autor vénoval zdravotné postizenym détem, ktefi se narodili
s cystickou fibrézou. Zde jsme zjistili Ze pravdépodobnost Zdka s CF mezi zdravotné
postizenymi détmi na ZS je 1:525. Z celkového poétu déti na ZS je pravdépodobnost 1:5117.
Dale bylo zjisténo, Ze na jednoho Zaka s CF spada 22,95 ZS. Diky tomuto aspektu autor
mohl vyloucit fakt, ze by do jedné skoly chodilo vice zaka s CF. Rodi¢ ma na vybér z vice
Skol, a styku dvou CF déti se mize vyloucit. Podle dat z poslednich tiech let je Sance, Ze se
narodi dité s CF je 1:5427.

Diky Setfeni sekundarni prace se autor dozvédél, Ze sociologicky dopad kazdého
regionu ma vliv na vzdélani a kvalitu Zivota zakl. Zaroven se s tim spojuje 1 mnozstvi
zdravotné postiZzenych déti a spojitost s timto ma 1 mnozstvi socidlnich piispévkl na péci a

prikazy OZP.
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6  Vlastni empirické Setfeni o vzdélavani zaki s cystickou

fibrozou v okrese Sumperk

Tato kapitola je zaméfena na déti s cystickou fibrézou v okrese Sumperk, které
navitévuji ZS, nebo teprve budou navitévovat ZS. Pomoci polostandardizovanych
rozhovort? s rodi¢i déti s CF jsou zjistény cile této prace. Bude zjisténo, jak se dozvédéli o
nemoci svého ditéte a jak s ni bojuji. Autor se bude ptat, jestli jim je poskytnuta financni,
nebo psychologicka pomoc a jaka. Dale se autor dozvi, zda rodice zadaly o socialni davky,
nebo pritkaz OZP. V posledni fadé se autor zepta rodi¢, podle kterych kritérii vybiraly MS
a ZS, a jak se déti zaélenili, p¥ipadné zda byl problém s nastupem na MS, ZS.

6.1 Charakteristika vybranych rodin a jejich déti s cystickou fibrozou
(CF), které vesly do pripadové studie v okrese Sumperk
V Sumperském okrese je celkem 5 rodin, které maji dité s cystickou fibrozou. Z tohoto
poctu byly vybrany 4 rodiny a s témito rodinami se vedly polostandardizované rozhovory
s cilem zjistit, jak zjistili nemoc CF a jak ji zvladaji. Zda nemoc CF ovliviiuje chod rodiny a

vzdélani jedince a jak probiha socializace jedince.

Tyto ¢ty déti spojuje stejnd nemoc Cysticka fibréza. Kazdy z nich prozival po narozeni
ruzné komplikace a bojoval o zivot. Dnes jsou to velké déti, které stale bojuji o sviij zivot,
aby tady s ndmi mohly byt co nejdéle.

Anicka se narodila do uplné rodiny, kdy na ni ¢ekala i star$i sestra, kterd méla v dobé
narozeni Slet. Star$i sestra se rodin€ narodila zdrava a rodina neméla jediny divod se
domnivat, Ze se jim narodi Anicka nemocna. Jakub je zZivé dit€ a po narozeni byl obratem
ptevezen do Fakultni nemocnice Olomouc, kde muselo byt z divodu komplikaci zkraceno
stievo cca o jeden metr. Na zdklad€ této operace bylo podezieni, Ze ma Jakub Cystickou
fibrézu a tato nemoc byla potvrzena. Maminka Markétky uZ béhem téhotenstvi byla

upozornéna, ze jeji plod ma zvétSena stieva. Bohuzel béhem porodu doslo ke komplikacim

2 Polostandardizovany rozhovor je pfechodna forma mezi interview standardizovanym a
nestandardizovanym. Jde o interview, kde n€které otazky jsou pfedem piesné formulovany, ale soucasné se
vyzkumny pracovnik snazi, aby respondent volné&jsim vyjadienim formuloval odpovéd’; nebo vyzkumny
pracovnik polozi n€které doplnujici nebo explikativni (vysvétlujici) otdzky. Tento druh interview se kloni
spis ke standardizovanému rozhovoru. Pti polostandardizovaném interview se vyzkumny pracovnik snazi
nékterymi otazkami vytvofit vhodné podminky pro odpovédi, které jsou vyzadovany piresné€ formulovanymi
otazkami a které mohou vést k vytvoieni nevhodné atmosféry, ptipadné i k trémé a jinym druhGim zabran.
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a Markétka byla ptevezena do Fakultni nemocnice Brno. Kdy ji z bficha byli vyvedeny
stomie a stravila 4 mésice na JIP. Adam se narodil po komplikovaném porodu. Druhy den
po porodu byl pfevezen na JIP kvili nafouknutému btisku a zvraceni hlenu. Na JIP stravil
10 dni. Béhem prvnich 6 tydnu navstivil n¢kolik 1€kaiti a nikdo na nic nepfisel. Az piisli

vysledky ze screeningu a diagn6za byla jasnd. Adam ma Cystickou fibrozu.

Tabulka 11 Charakteristika vybranych déti s CF

_ Anna Jakub Markéta Adam
ek 20 7 let 9 let 10 let
_ Bludov Sudkov Novy Malin Sumperk
_ Screening Genetika Genetika Screening
_ Ano Ano Ano Ano
_ Ano Ano Ano Ano
_ Ano Ano Ne Ano
"Psychologicki pomoe| N Ne Ano Ano
_ 4 let 5 let 3 let 4 let
Vek nastupu doskoly 6 let 7 let 7 let 6.5 let
_ Bludov Sudkov Novy Malin Sumperk Z$ 5
[Sourczenel 0 Ano Ne Ne Ao

Zdroj: 19 vlastni tvorba

S témito rodinami jsou provedeny jednotlivé rozhovory. Jedna se o Ctyfi rodiny, které

ziji v domécnosti od 3 do 5 osob. Jména a bydlisté jsou smyslené kviili zachovani anonymity.

6.1.1 Pribéh vlastniho terénniho Setfeni pomoci polostandardizovanych rozhovoru
a okruhy otazek v ramci uskute¢nénych rozhovori

Rozhovory byly vedeny s rodinami, které souhlasily s poskytnutim svého ptib¢hu, ktery
se odehrava v jejich soukromém zivoté (rodin€¢). Rodiny na zafatku rozhovoru byli
informovany, ze jména a bydlist¢ budou smySleny na zaklad¢ citlivych informaci, které se
tykaji zdravi a soukromi rodin, a tim zlstanou v anonymité. Na zakladé informace o
anonymit¢ se rozhovor dostaval do vétsi hloubky. Kazdou rodinu jsem osobné navstivil a u
dobré kavy probihali rozhovory v pratelské atmosfére. Celkova navstéva se pohybovala od

60 — 120 minut z toho rozhovor od 45 — 80 minut. Zajimavosti bylo, ze kazdy rozhovor byl
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veden s matkou ditéte. V nize uvedené Tabulce 12. je zachycena zakladni charakteristika

matek vstupujicich do rozhovorti.

Tabulka 12 Zakladni charakteristika dotazovanych

Zdroj: 20 vlastni tvorba
Okruhy otiazek pro polostandardizované rozhovory

Na zéklad¢ subjektivniho hodnoceni piipadt pripadové studie pro zjisténi zdravotniho,
socialniho a finan¢niho stavu jedince jsem se rozhodl pro zékladni okruhy, které se
v pribéhu rozhovoru rozsifovaly (plny opis rozhovort viz. ptiloha 9).

e Jak jste zjistili nemoc Cystickou fibrozu
e Jak zvladate nemoc po finan¢ni, zdravotni a psychické strance
e Jaky byl nastup na MS a Z8S, a jak se dit& zaclenilo do kolektivu (socializace)

Matky béhem rozhovort se o svych détech s cystickou fibrézou rozpovidali tak, ze data
jsou dostacujici. Béhem rozhovort s jednotlivymi matkami jsem si uvédomil, Ze jsou i radi,
ze si s nékym o dané nemoci mohou popovidat, a Ze je nékdo vyslechne. Jde vidét, Ze se
s nemoci svého ditéte ani jedna z matek UpIn€ nesmitila. Kazda by za vyléceni svého ditéte
dala cokoliv a kazda doufa, Ze vznikne 1€k, ktery by vylécil jejich dité. Pti rozhovorech si

vvvvvv

v nasich Zivotech je bonus.

=

.2 Komparace a zhodnoceni dat ziskanych polostrukturovanymi
rozhovory

6.2.1 Zjisténi nemoci cysticka fibroza (CF) u déti ve vybranych rodinach v okrese
Sumperk
V tabulce 13 je znadzornény rozbor narozeni potomka, ktery byl ziskany z rozhovort.
Z udajii uvedenych v tabulce mizeme vycist, Ze 1 kdyZ Zena nema problémy b&éhem
téhotenstvi a nasvédCuje vSe tomu, Ze se narodi zdravé miminko, mize byt béhem chvile

vSechno jinak.
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Tabulka 13 Rozbor narozeni potomku z rozhovori

Vaginalni Ne Ne Screening 3

Ne CIS;:ZSky Ano Ano Genetika 38
Ano Cls;lrzsky Ano Ano Genetika 126
Ne Vaginalni Ano Ne Screening 10

Zdroj: 21 Vlastni zpracovani

Matka Ani¢ky béhem tehotenstvi neméla zadny problém. Problém nenastal ani pfi
porodu a vSe nasvédCovalo tomu, ze dité se narodilo zdravé. ,,Diagnozu Anicky jsme se
dozvédeli cca mésic po narozeni, vysledek novorozeneckého screeningu vysel s néjakymi
genetickymi problémy a na zakladé toho jsme absolvovali potni test a diagnoza se potvrdil
Na zéklad¢ tohoto potvrzeni, nechali ud¢€lat testy s odbéru krve i starsi sestfe, které byla
diagndza vyvracena s tim, Ze je pouze pienasec.

Matka Jakuba neméla bchem tchotenstvi zaddné komplikace, ale z davodu
nedostatku ozev u syna byl proveden u porodu cisatfsky fez. Druhy den neodesla smolka
»druhy den po porodu stile neodesla smolka, proto byl syn prevezen do FNOL, kde ihned
podstoupil resekci stiev. Zaver od chirurga znél mekoniovy llles, nejpravdépodobnéjsi
pricina cysticka fibroza“. Po operaci zavér od chirurga znél, Ze nejpravdépodobnéjsi
pfi¢inou smolky je cysticka fibrdza. Tato nemoc byla potvrzena na zaklad¢ genetiky.

Matku Markétky bcéhem tehotenstvi vcca 30. tydnu Iékat upozornil na
pravdépodobnost zvétSeného stteva u plodu s tim, Ze se jedna asi o srostli kone¢nik ,,bylo
nam receno, Ze se jedna o srostly konecnik* a vytesi se to operaci miminka po porodu.
Z tohoto divodu byl napldnovany porod v Brné. Porod ,probéhl cisarskym rezem za pét
minut dvanact“, kdy smolka ucpala tenké sttevo, které prasklo. Po porodu Markétka lezela
4 meésice na JIP kdy ji ,,byly z bricha vyvedeny stomie, a kde jsme na JIP stravili celé 4
meésice“ Byla provedena hned genetika a ,,nemoc CF byla potvrzena*.

Matka Adama neméla beéhem t¢hotenstvi zddné problémy, a tak si myslel, Ze je vSe
v poradku. Béhem porodu byly problémy ,,. nakonec musel byt vytazen klestemi a ihned vzat
na kontrolu, ktera nastésti ukazalo skore 10-10-10°. Po porodu Adam neprospival a mél

bolesti bficha, které bylo vypouklé. Z tohoto divodu Adam stravil 10 dni na JIP, kde byly
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podavany antibiotika, aby se zdravotni stav zlepsil a zacal prospivat, ale ,,béhem jeho prvnich
Sesti tydnu zivota navstiveno nékolik lékarii, nikdo na nic neprisel do té doby nez pfisly

vysledky z testu screening. Kdy byla potvrzena nemoc Cysticka fibroza.

6.2.2 Zvladani nemoci u déti s CF v lokalité Sumperk jejich rodinami po strance
finanéni, psychické a zdravotni

Soucasti vyzkumného Setfeni pomoci polostandardizovanych rozhovort bylo také
zjistit data tykajici se zvladani nemoci u déti s CF v lokalité Sumpersko jejich rodinami po
strance finan¢ni, zdravotni a psychické

Z hlediska finan¢nich prostfedku bylo zjisténo (viz. tabulka 14 nize), jsem se
zaméfil na finanéni pomoc, kterd pomaha finanéné zvladat rodin€ celou situaci. V dnesni
dob¢ pomahaji détem s CF, nadace, ptispévkové organizace, nebo stat. U statni pomoci jsme
se zam¢rili na prispévek na péci, abychom zjistili, zda na ptispévek rodiny dosdhnou a v jaké
vysi. S piispévkem na péci souvisi 1 zaddost o prikaz OZP. U ptispévku na péci 1 prikazu

OZP mé zajimalo zda vSichni maji narok na stejny, nebo vzniknout odchylky.

Tabulka 14 Finanéni pomoc CF déti

Ne Ano A |y Stllllcf))eﬁ QITllg

Ano Ano Ne III.[;rtllcl)peﬁ 71p
Ne Ne Ano Ne IH./;Itlspeﬁ ZThP
Ano Ano Ano LN gtllll%eﬁ ?ITlI(;

Zdroj: 22 Vlastni zpracovani

Rodina Anicky se ze zacatku potykala s financnimi problémy ,,Ze zacdtku jsme se potykali
s mensimi financnimu problémy, ale casem se to zlepsilo. Nejvetsi prostiedky sly predevsim
na léky a kojenecké mléko plus riizné doplnky do mléka a také jsme museli zménit prostredi,
aby co nejvice vyhovovalo potrebam ditéte.”“. Po finan¢ni strance pomaha rodin¢ Klub
Cystické fibrozy a nepravidelné mensi firmy i fyzické osoby. Jednou dostaly finan¢ni dar od
obecné& prosp&iné spolegnosti Zivot détem. Rodina pomaha klubu Cystické fibrozy tim, ze
jednou za rok uspoiada v jejich obci akci na pomoc Klubu Cystické fibrozy, kdy formou

zébavy vyberou pro klub finan¢ni obnos. Tato akce se uz v obci potada 8 rokem a rodinu
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napliuje Stésti a ochota vefejnosti finanéné pfispét. Hlavnim cilem této akce je zvysit
poveédomi Siroké verejnosti o nemoci CF. Rodina si zazadala o prispévek na péci ,, Prispévek
na péci mame od jednoho roku, podala jsem Zadost a prisla k nam socialni pracovnice.
Sepsali jsme vse potrebné a prispevek nam byl schvalen ve I1. Stupni.©. Celkové Setieni ze
strany pracovnice ufadu hodnoti rodina kladné. Prikaz OZP byl automaticky ptidélen
Anicce na zaklad¢ prispévku na péci i kdyz neni v Setieni schvalend mobilita. ,,Méame ZTP,
byl ndm automaticky dan ke druhému stupni, i kdyZ mobilitu neméme schvéalenou v bodech

pro Prispévek pro péci*

Rodina Jakuba pfiznava, ze naklady na dité jsou diky nemoci CF trochu vyssi,
"naklady jsou sice vyssi a jako matka zatim nepracuji, ale kromé manzelova platu mame
jesté prispévek na péci a pomahd nam Dobry andél a rodina “ ale situaci financné zvladaji.
Rodin€ po finan¢ni strance pomaha nadace Dobry and¢l, Klub CF a rodina. Rodina si
zazadala v roce zZivota o ptispévek na péci, ktery byl rodin€ uznany ve III Stupni ,, prispévek
na péci mame 3. stuperi. Setieni bylo bez problému . Prikaz OZP byl uznan a Jakub vlastni
prikaz ZTP. Podle rodiny, Setfeni a uznani ptispévku na dité a pritkazu OZP probihalo zcela
bez komplikaci ,, mdme priznany priikaz ZTP, opét vse bez komplikaci *“.

Rodina Markétky zvlada nemoc po financni strance,, prozatim vse financné
zvladame, jsme oba pracujici, do toho mame prispévek na péci. “. Markétce byl schvélen
Markétce 111 ,,mdme IlI. stupen prispévku na péci*. Stupei. Markétce byl pridélen prikaz
ZTP/P. Setieni ze strany socialni pracovnice neprobihalo fyzicky v domacnosti z diivodu
pandemie, ale pomoci formuléie ,,pouze jsme vyplnili formulare, které jsme poté zanesli na
urad“. Po odevzdani formulafe na Gifad byl ptispévek na péci i prikaz OZP schvalen. Béhem
rozhovoru maminka Markétky uvedla, ze doneddvna jim pomahala nadace Dobry andé¢l, ale
pfisel jim e-mail od dobrych and¢ld, Ze byla jeji zadost vytazena.

Maminka Adama byla ze zacatku samozivitelka ,,zpocatku jsem byla na syna sama,
bylo to dost narocné obdobi, rodina a statni prispévky pomohly Z tohoto divodu
potiebovala finan¢ni pomoc od rodiny, ktera ji samoziejmé pomohla. Dal§i pomoc pfisla od
Klubu CF, nadace Dobry andél a od Zivot détem. Maminka méla b&hani po ufadech, protoze
jim nechtéli uznat péci na dité ,,prispévek na péci mam, setieni trvalo mésice, musela jsem
se nékolikrat odvoldavat “. Kdyz uz se podafilo ziskat I. Stupen o rok pozdéji byl uznan II.

Stupen a nasledujici rok byl bohuzel prispévek na péci odebran. Maminka opét bojovala a
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bylo podano dalsi odvolani ,,a znovu uznan 2.s tuper do synovych 15 let (to je velmi necekané
a jedinecné, zZe to uznali na 6 let v kuse) .

Kdy?z se ptihodi rodin€ néco Spatného ma to vliv na psychiku jedince a celé rodiny.
Psychickou zménu miize zplsobit smrt, onkologické onemocnéni, amputace, zjiSténi
nemoci, nebo i vypoveéd’ z prace.

Zjisténi, Ze se matce narodi nemocné dité v prvni fadé¢ mize v matce vzbudit
pochybeni, ze za v§e mize pravé ona a zacne se obviniovat. Déle starost o nemocného
jedince, miize vzbudit pochyby pro¢ zrovna my co jsme komu udélaly. Rodina miize zacit
kolem sebe kopat a obviiovat jeden druhého. Zdlouhavé pobyty v nemocnici se svym
potomkem, opét mizou probudit psychické problémy. Nejdulezitéjsi je se nebat a pfiznat
si, Ze potfebujeme psychologickou pomoc a vyhledat ji. Z tohoto diivodu autora zajimalo,

jak rodiny zvladaji nemoc po psychologické strance.

Tabulka 15 Poti‘eba psychologicka pomoc

Zdroj: 23 Vlastni zpracovani

Rodiny Anicky po psychologické strance byl nejhorsi pro rodinu prvni rok, ,,Prvni
rok, nez jsme se s nemoci szili byl velice naro¢ny, ale nastésti se to obeslo bez psychologti*.
Dle slov matky nastésti bez psychologt. Podle slov matky Anicky rodi¢e hodné pracuji
,wHodné pracujeme, abychom se myslenkami na CF nezblaznili“. Ani¢ka mé nyni 10 let a
dostava se do puberty. Rodi¢e uvidi, jakou bude mit pubertu a zda bude potieba
psychologické pomoci.

Rodina Jakuba ptiznava, Ze je n€kdy hiif a n€kdy lip. Jakub zatim pomoc odbornikli
nepotiebuje ,,syn ma sedm let a zatim jsme pomoc odborniku nevyhledali . Ze zacatku bylo
pro rodinu vSe velmi naro¢né a trvalo, nez se vyrovnaly s nemoci svého syna, ale stale se
s nemoci vyrovnava ,,nerikam, Ze jsme se nemoci uplné vyrovnani, ale takové inhalovani
bereme jako rutinu a cela rodina i kamaradi taky . V soucasné dob¢ rodina nema lehké

obdobi z diivodu zhorSeni zdravotniho stavu Jakuba, kdy jeho télo odmitd vitaminy. Jakub
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musi co 14 dni jezdit na kapacky a musi se mu vysvétlovat pro€ jezdi na kapacky a co se
prave déje, ale rodina doufa, ze Jakub dostane 1¢k ,,doufame a jsme o tom presvédceni, ze v
kratké dobe dostane syn ek, ktery by nam celou jeho Zivotni situaci ulehcil 1 tak rodina
zvlada danou situaci bez psychologické pomoci.

Rodina Markétky ma velkou oporu v otci ,,Otec bez psychologickych potizi, funguje
jako opora, pevny bod celé rodiny“. Matka z mnozstvi navstév nemocnic, které nebyli
piijemné z divodu onemocnéni Markéty, zaCala trpét uzkostné depresivni poruchou a
musela vyhledat odbornou psychiatrickou pomoc ,jsem zacala trpét uzkostné depresivni
poruchou, a musela jsem vyhledat odbornou psychiatrickou pomoc ““. Psychiatr ptedepsal
matce antidepresiva, které brala dva roky ,,dva roky jsem brala antidepresiva“. Po dvou
letech postupné zacala matka antidepresiva vysazovat. Po vysazené se uzkostné stavy zacali
vracet ,,v takové mire, Ze jsem nebyla schopna vyjit strachy z domu* a bylo potieba brat
antidepresiva znovu. Nyni se snazi kvuli planovanému téhotenstvi antidepresiva vysadit
Syni je vysazuji kviili planovanému téhotenstvi ““. Markétka vi, Ze je nemocna a zatim pomoc
psychiatra nepotiebuje ,, uvédomuje si, Ze ma vice omezeni, nez jeji vrstevnici, ale nejvétsim
problémem je momentalné to, ze musi inhalovat, kdyz by si chtéla hrat nebo délat jiné veci “

Matka Adama pfii narozeni jako samoZivitelka byla na celou situaci sama ,,zpocdtku
to bylo tézke. Je to tézké v podstaté i dnes . Nastésti méla svou rodinu, a Klub CF, ktery ji
pomabhal ,.zacatku mi hodné pomohl klub CF, také veliké diky patii Markété Miksikové, ktera
ma sama CF, je priblizne v mém véku a s tou jsem si psala, kdyz byl syn miminko, ukdzala
mi, ze i s CF se da hezky Zit“, Maminka pfiznava, ze jednou je nahote podruhé dole, ale diky
dal$im dvou zdravim détem se naucila nebrat nemoc CF tak vazné a Zit ,,tésim se na spolecné
zazitky, které spolu budeme mit, tésim se na to, az se zase spolu budeme smat atd....
Z divodu Covidu, ktery neustale panuje i ve skolstvi musel Adam byt dlouhodobé doma. Na
tom se nyni podepsal jeho psychicky stav a musel vyhledat odbornou psychologickou pomoc

1o diky Covidu jsme museli dokonce vyhledat psychologickou pomoc primo pro néj “.
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Jak zvladaji nemoc déti s CF po zdravetni strance? Maji komplikace? Jak ptistupuji

rodiny k Cistoté? Tyhle otazky byly pokladany rodinam.

Tabulka 16 Zdravotni stav jedince

Ne Pseudomonada 3 x denné 3ml Denné Ne

Ne Ne 3 x denné 3ml Tydné Ano
Zlaty . 25T

Ne sinflokak 2 x denné Sml Tydné Ano

Ano Ne 2 x denn€ 5Sml Denné Ne

Zdroj: 24 Vlastni zpracovani

Anicka od narozeni neméla vétsi zdravotni problémy. Od zjisténi nemoci rodice
postupovali dle rad doktoru specializovanych CF centra. Inhalovani, travici enzymy, stl, dle
dennich potieb. Ale v poslednich dvou letech se opakuje u Anic¢ky zachyt Pseudomonady,
kvili které uz musela byt poprvé hospitalizovana. Na zéklad¢ tohoto zachytu se zvysila
davka inhalaci ,,/nhalujeme 3x denné (momentalne 5x denné skrze tu bakterii), uzivame
kreony, vitaminy, obcas néjaké dopliiky stravy pro posilené imunity “.. Anicka ma problém
s prospivanim, kdy nema béhem dne chut’ k jidlu a je vybirava, proto se snazi rodina Anicku
do jidla nutit, coz v Anic¢ce vzbuzuje odpor k jidlu ,,Dcera ji velmi malo, hodné ji do jidla
nutime. 2x denné popiji nutridrink, je velice vybirava, ale miluje sladkosti.*. Celkovou
domacnost udrzuje rodina v Cistoté, ale aby to tak bylo musela z poc¢atku investovat do
zmény prostredi. Matka nejvice apeluje, aby bylo v domécnosti sucho ,,snazime se udrzovat
vSe v cistote a hlavné sucho “, ze strachu stojaté vody, ve které vznikaji bakterie.

Jakubovi hned po narozeni muselo byt zkraceno stfivko o metr z divodu resekce
sttev a lezel vice neZ mésic na JIP v Olomouci. Z diivodu zkraceni stfeva ma k nemoci CF
jesté diagnozu syndrom kratkého stieva® s tim bohuzel souvisi i cetné komplikace*.
Kolonizaci zatim Jakub nemél zddnou vaznéjsi ,,nastesti se nam pseudomondada vyhybd “.
Rodina celkovou domécnost udrzuje v Cistoté. Kdyz byl Jakub mensi vylévali odpady
Chloraminem kazdy den, nyni uz je Jakub velky ,,syn uz je velky a vi, Ze se odpadum ma

vyhybat nestrkat do nich hlavu“ tak se rodina rozhodla pro vylévani odpadl 2x tydné. Jak

30 Mezi negativni dasledky SBS patii nadmérné ztraty tekutin a elektrolytii, neschopnost vstfebavat dostatek
energie, makronutrientl (bilkovin, sacharidd, tukd), vitamini a mineralt, neprospivani hmotnosti a riistem
jedince

62



bylo zminéno v kapitole 6.3.3. Jakub nyni jezdi kviili nedostatku vitamint jednou za 14dni
na kapacky do Olomouce.

Markétka po narozeni byla 4 mésice na JIP v Brn€ se stomiemi (stieva vyvedena
ven z bficha), béhem této doby méla Markétka neustale infekty, kvili kterym se neustale
odkladala operace ,.,kdy se mély oba konce streva spojit a uzaviit dutina brisni“.. Po
propusténi bylo vSe v potfadku, az do doby, kdy se ve sputu objevila bakterie burkholderia
contaminans, kterd musela byt preléena nitrozilni trojkombinaci antibiotik, kdy se tuto
bakterii podatilo zniCit ,,0d té doby se nastesti cepdcie nevratila, ale jiz delsi dobu mame
chronicky zlatého stafylokoka . Delsi dobu ma Markétka chronicky zlaté¢ho stafylokoka,
ktery zatim nezpisobuje vétsi problémy v téle Markétky. Markétka ma problémy
s prospivanim ,,vdhové byla Markéta vzdy pod tretim percentilem, nicméné z rozboru krve
je patrné, ze v§echny nutricni hodnoty md zcela v poradku ,,. Celkovou nemoc rodina zvlada.
Denné podava travici enzymy, inhaluji a dodrzuji vSe co se ma. Nemocnost Markétky je
stejna jak u zdravych déti cca 1x ro¢né. Markétka prodé€lala Covid, po kterém byli spatfeny
drobné zmény na plicich na CT vySetfeni.

Adam s rodinou zvladaji nemoc tak jak to je ,,uz tak néjak vime, co délat a nekdy je
pro mé jeste tezke nebo spis prosté mi nekdy prijde litostive, Ze je toho obcas hodné . Jak se
provedou ranni inhalace a léky, snazi se zit normalné. Nékdy, kdyz je Adamovi huf, tak
nejde do skoly. Adam sem tam ma kolonizaci tak musi zvysit pocet inhalaci a pocet 1€ka.

Pokud mé Adam priijem rodina zvoli probiotika. Matka kazdé rano vyléva odpady Savem.

6.2.3 Zvladani Skolni dochazky détmi s cystickou fibrézou (CF) a jejich rodinami
v lokalité Sumperk

Z divodu nemoci CF, neni vzdy pro rodi¢e jednoduchy najit pro dité¢ MS, ktera by
chtéla dité piiyjmout. Dalsi velkou otazkou pro rodice je rozhodnuti, v kolika dit€¢ s CF daji

do MS, kvili mozné kolonizaci a onemocnéni ditéte bakteriemi.

Tabulka 17 Zvladani CF déti nastup do MS

Ano Bez problému Ne Ano
Ano S problémy Ne Ano
Ano Bez problému Ne Ano
Ne S problémy ANO Ano

Zdroj: 25 Vlastni zpracovani
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Ani¢ka nastoupila do MS t&sné pred &tvrtym rokem na zakladé povoleni od CF
centra ,,Byli jsme radi kviili zacleneni do kolektivu, Skolku mame v misté bydlisté a ma sestra
tam byla ucitelkou*”. Diky brzkému nastupu se AniCka zaclenila do kolektivu a nema
problém se socializaci. Skolku ma Ani¢ka v misté bydli§té a pro matku bylo jednodussi
nastup do $kolky z ditvodu, Ze jeji sestra pracovala ve $kolce jako uditelka. Reditelka §kolky
celou zélezitost chapala. Byla zvySena dezinfekce odpadil. Ostatni déti v MS byly
seznameny s nemoci jejich vrstevnika ,,détem bylo vysvétleno, co a jak a deéti byly k malé
velice ohleduplni, a dokonce ji kontrolovaly “ a chovali se ohleduplné.

Jakub nastoupil do MS az v 5 letech z diivodu &astych nemoci a na doporudeni
doktorti ,,syn nastoupil do MS az v 5 letech, rozhodli jsem se tak , protoze byval casto
nemocny a protoze to takto i lékari doporucovala, jako matka jsem byla doma, takze jsme v
tom nevideli problem “. Pti nastupu do Skolky bal Jakub stale castokrat nemocny. Diky Casté
nemocnosti m¢l Jakub problém se socializaci, 1 kdyz je Jakub velmi spole¢ensky. Rodina
vybrala MS v mist& bydlists. Ugitelky ani feditelka neméla problém s danou nemoci a snazili
se vyjit vsttic jak to Slo ,,uz pri zdpisu jsme s pani ucitelkou vse probraly a v nicem nebyl
problém “. Do Skolky matka nosila Savo, aby uklizecky mohli ¢astéji prolévat odpady. Na
WC vzdy Jakub chodil sam. Uc¢itelky podavali Jakubovi travici enzymy a vSe probihalo
v poradku ,,celkové jsme byli spokojeni “.

Markétka nastoupila do MS uz ve tfech letech na doporu¢eni MUDr. Homolky z CF
centra v Bmné ,,ve tiech letech, na doporuceni MUDr. Homoly z CF centra v Brné, kdy
uprednostinoval socializaci pred ochranou pred bakteriemi, a jsme mu za to vdecni (a
nedokdzu si predstavit byt doma déle) . Diky brzkému nastupu do MS si mohla matka najit
praci a myslenkami byt chvili jinde. MS rodina vybirala podle ochoty uéitelek a feditele.
V jedné $kolce mély pozadavek prijmout Markétku jediné s asistentem "jedna MS ji nechtéla
prijmout viibec, jediné s asistentem (ale tedy nechdpu, co ma asistent CF ditéte na praci?) .
V druhé Skolce vysli Markétce vstiic naprosto se v§im a nic nebyl problém. Markétka i diky
brzkému nastupu na MS neméla problém se socializaci a za¢lenénim do kolektivu.

Adam nastoupil do Skolky o rok pozdé&ji tj. ve Ctyf letech. Matka nechtéla, aby se
brzy setkaval s viry a bakteriemi ,,syn Sel do Skolky o rok pozdeéji z ditvodu, aby se brzy
nesetkaval s viry, bacily* ,,Do klasické MS ho nechtéli prijmout,, z divodu, ze MS hledala
davody, pro¢ Adama nepiijmout kviili obavam z jeho nemoci a nemély zéjem se o dit¢ starat
v potiebném méftitku. Tak se matka musela kouknout na Skolku se specidlnimi vzdélavacimi

potiebami ,nasla jsem v Sumperku jednu Skolku, kterd je pro déti se specidlnimi
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vzdélavacimi potiebami*. Do této MS chodil Adam dva roky. Skolka se specilnimi
vzdelavacimi potfebami je zvykla na déti, které maji zdravotni problémy, proto byli ucitelky
ochotni a zvykli na péci o déti. Skolka umoznila Adamovi chodit na ugitelské WC u kterého
provadeéli kazdodenni dezinfekci ,,syn mél ucitelské WC, jelikoz détské zdachody byly bez
prikénka . Skolka podavala 1éky bez problému, dle rady matky. Socializace Adama bylo
nechtél pustit matku. Proto se matka rozhodla Adama ze zacatku do Skolky déavat pouze na
hodinu a postupné zvySovala délku az na 4 hodiny. Pies zimni obdobi chfipek matka
nechdvala Adama 3 mésice doma preventivné. Z tohoto divodu si Adam neudélal silné
socialni pouto s vrstevniky.

Nastup do zakladni $koly je t€Zky pro dité 1 rodiCe. Rodi¢ doufa, Ze si jeho potomek
najde spravny kolektiv a bude mit kamarady a tfidni ucitelku. Dité si musi zvykat na reZim,
ktery je jiny nez v MS. Ze zagatku maji déti problém sedét celou dobu v lavici a udrzet svou
pozornost na probiranou latku. Dit¢ se musi udélat socidlni vazby se svymi spoluzéky,

s kterymi pravdépodobné bude 9 let v jedné trid¢.

Tabulka 18 Zvladani CF déti nastup do z§

6 Be’z . Ano Ano
problému

7 Ano Ano S problémy Ano Ano

7 Ano Ano Bez  ano Ano
problému

6,5 e Ano S problémy Ne Ano

Zdroj: 26 Vlastni zpracovani

Ani¢ka méla do ZS nastup podobny jak na MS ,.tak jak to probihalo v MS, tak to
pokracovalo na ZS*. ZS byla vybrana v misté bydlisté. Skola vy¢lenila Ani¢ce samostatny
WC, kdy uklizecka proliva pravidelné odpady Savem. Z diivodu malé obce ziistal kolektiv
z MS stejny i v ZS. Diky tomu cely kolektiv uz vi o dané problematice nemoci CF. Do &tvrté
tfidy neméla zvySenou nemocnost. Anicka mé nyni osidleni pseudomonddou a z diivodu
léceni méa nyni nejhorsi Skolni dochazku. Ve Skole maji ucitelky piistup k Anicce stejny
"jinak ve skole jsme se zatim nesetkali, ze by nam néco odpustili, pristup je jako ke vsem

ostatnim *“ jak k ostatnim détem, zadné ulevy, nic ji neodpusti.
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Jakub mél odklad $kolni dochazky ,,syn nastoupil na ZS v sedmi letech, mél odklad
Skolni dochdzky ,,. Rodina vybirala ZS podle mista bydlisté. Pied nastupem na ZS byla matka
za feditelkou ZS, kdy ji bylo vysvétleno onemocnéni Jakuba. Pani feditelka neméla zadny
problém s piijetim Jakuba ,,.byla jsem za pani Feditelkou, vse jsem ji vysvétlila a s nicim
nebyl problém*. Jakubovi vyclenila osobni WC, které¢ se pravidelné¢ savuje, spole¢né
s umyvadlem ve tfidé. Matka se domluvila s tfidni ucitelkou ,,kdyby bylo ve tride dité, které
bude nemocné, tak zavola a ja si pro syna prijedu ““a bude se ucit z domu. Jakub zvlada brat
travici enzymy sam, ale masticku do oci ochotné¢ aplikuje Jakubovi tfidni ucitelka.
Socializace Jakuba ve tfidé je komplikovanéjsi. Jakub ma za prvni pololeti zameskano 137
hodin ,,v prvnim pololeti mél zameskanych 137 hodin“ a diky tomu nema takové vazby ve
tfid€ s détmi. Sotva se dostane do skupinky déti onemocni a musi si po névratu do Skoly
znovu vytvaret kamarady. ZS nema problém se zmeskanymi hodinami z diivodu, Ze Jakub
se zvlada ucivo doucit doma.

Markétka nastoupila do ZS po ro¢nim odkladu v sedmi letech ,,kviili nizké vaze —
dcera neunesla aktovku *“. Markétka dostala osobni WC, které se dezinfikuje. Ttidni ucitelka
i feditelka Skoly maji pro nemoc pochopeni. Spoluzakiim bylo vysvétleno od pani ucitelky,
ze je Markétka nemocna a ti to vzaly pékné. I kdyZ ma Markétka vic zameskanych hodin
nez jeji vrstevnici, nema problém se socializaci ,,zameSkanych hodin mame za prvni pulrok

I3

ve Skole vice nez ostatni deti”. Velky plus socializaci mizeme pfisoudit i k tomu, Ze
s Markétkou do ZS §lo hodné& déti a kamaradu z MS ,,se socializaci dcera problém nema, ma
spoustu kamaradek a kamaradu “. Diky tomu maji stejny kolektiv, a i kdyz Markétka déle
chybi ve Skole socialni vazby mezi détmi jsou natolik silné, Ze pfi ndvratu ji vezmou déti
hned do kolektivu. Skola celou situaci véetn& zameskanych hodin bere chapavym piistupem.

Adam nastoupil do ZS v 6,5 letech bez odkladu. Matka pied zapisem do §koly volala
feditelce §koly. Reditelka hledala problémy a mé&la obavy z jeho nemoci, které pramenily
z neznalosti nemoci ,,nikdo ho nechtél prijmout, obavy pramenily z neznalosti nemoci a také
si myslim, Ze nechtéli mit dalsi zatéz a starosti navic . 1 kdyz matku feditelka ZS odmitla a
zdiivodnila, Ze nemize takové dité piijmout, se matka rozhodla kvili spadovosti ZS jit
s Adamem k zapisu ,,tam si nds jiz nepamatovali podle jména, syna prijali, do prihlasky jsem
zadala zdravotni stav dobry. Pii nastupu do ZS, matka informovala tiidni ugitelku o
zdravotnim stavu a nemoci Adama pozd¢ji i1 feditelku Skoly ,,vztahy nakonec byly dobré “.
Adamovi nebylo pfifazeno vlastni WC a tak matka pozadala uklizecku a Casté&jsi dezinfekci

zdchodtl a umyvadel. Socializace u Adama nyni probihala lip, nez v MS a to diky tomu, Ze
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s Adamem do tfidy nastoupil i soused, ktery byl jeho pilitem. Déti se o nemoci dozvédély
Casem a celou zalezitost vzaly v pofadku bez posmésklu. Kvuli st€éhovani musel Adam
zménit ZS a nastoupil do 3 tiidy kdy bylo vie v potadku. Ve 4. t¥idé ,,novd ucitelka a
probléemy s psychikou a zatezi diky karanténam*“, a z divodu zatézi Skolnich ukollu a
karanténam se zhorsila socializace a zacal byt problém s psychikou Adama, kdy musel

navstivit 1 psychologického pracovnika.

6.2.4 Komparace a zhodnoceni dat ziskanych polostrukturalizovanymi rozhovory

Béhem vedenych polostrukturalizovanych rozhovori se autor snazil ziskat data pro svou
bakalatskou praci, kdy se autor prace snazil zjistit, jak rodiny zjistili, ze jejich potomek ma
onemocnéni CF. Bylo zjisténo, Ze z dotazovanych matek méla beéhem téhotenstvi problémy
jen matka Markéty, ale problémy ihned po porodu se projevily hned u tif matek (Jakub,
Markétka, Adam). Jedina sledujici matka Anic¢ky, neméla problémy béhem téhotenstvi ani
Markéta, kteti i kvtli komplikacim museli byt porozeny cisafskym fezem a ihned Sli na
operaci po operaci se ud¢laly testy genetiky a byla nemoc CF potvrzena. Po operaci stravila
Markétka 126 dni v nemocnici Jakub 38dni. Adam po porodu mél problémy a stravil 8dni
v nemocnici. Matka Jakuba chodila po 1ékatich a nikdo nevédél co s Jakubem je, nez ptiSly
vysledky ze screeningu.

Dale se autor zaméfil na zvladani nemoci po finan¢ni strance. Bylo zjisténo, ze Klub
cystické fibrozy a jeho finan¢ni pomoc cerpa 100 % sledovanych. Finan¢ni pomoci od
rodiny se dostane Jakubovi a Adamovi. U Adama ze zacatku byla finanéni pomoc rodiny
dilezita, z divodu, ze matka byla samozivitelkou. Rodiny se shoduji, ze finance na 1éky,
pomucky, dopravu k doktorim jsou potfeba a narusuje to financni rozpocet rodiny ze
zacatku, pozdé&ji si na vydaje uz zvykli a celou finan¢ni situaci zvladaji i diky nadacim Dobry
Andgl, které erpa Jakub a Adam a Zivot détem, ktery pomohl Anné a Adamovi. Setieni
socialni pracovnice pro uznani ptispévku na péci a pfiznani pritkazu OZP si pochvalovala
rodina Anic¢ky, Jakuba Markétky. Rodin€ Adama byl ptispévek zamitnut, ale po odvolani a
castych navsteév uradu byl prispévek na péci schvalen. Z diivodu komplikacim, které si Jakub
a Markétka prozili pfi narozeni a jejich nasledki byl Jakubovi a Markétce schvalen piispévek
na péci III. Stupn€. Anna a Adam ziskali Pfispévek na péci II. Stupné.

Zjisténi pro rodinu, ze jejich potomek je celozivotné nemocny je velkd zatéz pro

psychiku rodiny. V sledovanych rozhovorech bylo zjisténo, Ze otcové v rodinach jsou
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operné sloupy, které drzi své manzelky a psychicky pomahaji rodin€. Ze sledovanych rodin
priznala matka Markétky, ze uziva antidepresiva. Jeji psychika byla nejvice narusena béhem
komplikované operace Markétky hned po porodu a celkové doby v nemocnici, kdy vidéla
svoji dceru napojenou na piistroje 126dni. Zbylé tfi matky se s celkovou situaci stale
vyrovnavani samy s pomoci rodiny. Bylo zjisténo, ze sledované déti nemaji problémy
s psychikou, da se to srovnat i s jejich vékem, kdy si celou situaci jesté¢ neuvédomuji.
Nejstarsi Adam ze sledovanych déti, v poslednim roce musel vyhledat psychologickou
pomoc z ditvodli uzkosti a ztraty socializace kvtli covidu a ¢asté karantény.

Rodiny zvladaji nemoc svych déti tak, Ze uz si ani neuvédomuji, Ze se o jejich nemocné
déti staraji. VSechny rodiny uz berou denni inhalace, 1éky, rehabilitace jako denni ritual,
ktery je zakomponovany do daného dne. V rozhovorech autor zjistil, Ze Anna, Jakub a
Markéta Spatné prospivaji. Opakovani inhalaci se li§i. Dvé rodiny inhaluji 3x denné a druhé
dvé rodiny inhaluji 5x denné. Ze sledovanych déti maji dvé déti kolonizace (Anna, Markéta),
dalsi dvé déti jsou zatim bez kolonizace. U sledovanych déti byli dvé déti onemocnéni
nemoci Covid. Jakub je bez postkovidového syndromu, ale Markétka ma drobny nalez na
plicich, ktery se sleduje.

Nastup do mateiské skolky je rozdilny a nazory rizné. Markétka na doporuceni MUDr.
Homolky z CF centra Brno nastoupila uz v 3 letech do Skoly, kde pan Homolka dava
piednost pted socializaci oproti bateriim. Na rozdil od Jakuba, u kterého doporucovali lékati
nastup do Skolky aZ v péti letech z divodu ¢astych nemoci. Béhem rozhovori autor zjistil,
ze rodina chce slySet ndzor doktorti a poté se rozhodnou, zda tento nazor uptednostni, nebo
se rozhodnou jinak. Rodiny si uvédomuji, ze nastup do Skolky je dulezitou soucasti
socializace jedince. Pozd¢jsi néstup jedince socializaci zhorsSuji, 1 diky €asté nemocnosti
ditéte, pripadné, ze dité zistavd doma, kdyz jsou ve Skolce nemocni déti. Z tohoto divodu
bydlisté, kvili dopravé a rychlejSimu feSeni situaci. Maminka Adama musela vybrat
specidlni mateiskou Skolku z diivodu, Ze ji v normalni Skolce odmitli. Na zadost nebyl
problém se zvysenou hygienou a dezinfekci. Vlastni WC dostal na MS pouze Adam.

Na zakladni Skolu nastoupili Anic¢ka a Jakub bez odkladu a Jakub s Markétkou
s odkladem. Jakub z diivodu zdravotnich problémi a Markétka z diivodu odkladu, protoze
nemohla unést aktovku. Reditelky zékladnich §kol u Ani¢ky, Jakuba a Markétky nemély
problém s piijetim U Adama nastal problém, kdy feditelka odmitala pfijmout dité€ s CF, ale

po zépisu a utajeni jeho zdravotniho stavu nakonec feditelka dité pfijmula. VSechny déti
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navstévuji zadkladni Skolu v misté bydliSte. Socializace je bez problémli u Anicky a
Markétky. Problémy se socializaci méa Jakub a Adam. Problém u socializace Jakuba je jeho
astd nemocnost a u Adama zména ZS a doba covidu. Vlastni WC na ZS maji uz tfi
sledované déti.

V lokalité Sumperk se autor béhem zkoumaéni nesetkal s informaci, Ze by rodiny mély
problémy s mistem pro svého potomka na MS, nebo ZS, z ditvodu nedostatku mista, nebo
ze by danou vzdé€lavaci instituci mély navstévovat dvé déti s nemoci CF. Tii ze Ctyt
sledovanych rodin, nemély problém s pfijetim nemocného ditéte s CF do vzdé€lavaciho

institutu.
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7  Zavér

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit, zda a jakym zpiisobem jsou déti s CF a jejich
rodice touto nemoci ovlivitiovani v ramci vzdélavaciho procesu pomoci ptipadové studie.

Pro teoretické zazemi prace autor cCerpal informace zodborné literatury,
legislativnich dokumentt, statickych udajt, registru cystické fibroézy a dalSich dokumenta
vztahujici se ke sledované problematice vcetné internetovych zdrojti, s vymezenim regionu
a Skolstvi spole¢né¢ se zdravim a nemoci v kontextu vzdélavaciho systému. Dale byly
ptedstaveny zakladni dokumenty, které se k dané problematice vztahuji a vysvétluji pojmy
v souvislosti s danou problematikou.

Propojeni teoreticka a empirické ¢asti prace tvoii sekundarni a komporativni analyza
dat o vzd&lani déti s Cystickou fibrozou v lokalité Sumperk pro jejiz vypracovani byli
pouzity statistické data a poznatky autora z osobnich znalosti ziskanych ze samostudia o
dané problematice a osobni zkuSenosti narozenim dcery s CF. Bylo zjiSténo, Ze spojitost
s po¢tem zdravotné postizenich osob v krajich ma  spojitost mapa zivota, ktera udava
¢trnact sad, které tvoti danou mapu. Dale zdravotné postizené déti souvisi s gramotnosti
tirovni v krajich. Nejhorsi situace dle mapy Zivota je v Usteckym, Karlovarskym, Plzefiskym
a Ostravském kraji stejnd situace je 1 u ukazatele zaki pod druhou gramotnosti iroveii. Na
tento tidaj se navaluje 1 ohrozena tiida a stradajici tiida, kterd panuje v té€chto krajich. Tyto
kraje jsou socioekonomicky a kulturné slabé. V roce 2018 podle ceského statistického
ttadu byl nejvétsi podil zdravotné postizenych déti v Karlovarském (8,4 %) a Usteckém
kraji (8,2 %) nejmensi podil byl v JihoCeském kraji (4,9 %). Ve Skolnim roce 2017/2018
podle Ceského statistického tiadu byl nevyssi podil zdravotng postizenych zaki na ZS
v Karlovarském kraji (12,9 %) a nejmensi v Jihoceském kraji (7,3 %). Bylo zjiSténo Ze
z celkového poctu zdravotné postizenych zaku je 59,6 % postizeno poruchou uceni a
chovani. Zavazné zdravotni postizeni ma 40,4 % zakl. Priikaz OZP vlastni nejvice déti od
0-14 leti na 10 000 déti v Usteckém kraji (111) poté v Libereckém kraji (99) a Karlovarském
kraji (93,7). Pocet déti s prispévkem na péci v zati 2018 byl nejvyssi po€et na 10 000 déti
v Usteckém kraji (213,1) , Pardubickém kraji (202,3) a Libereckém kraji (184,4). Celkovy
podet déti od 0-15 let s nemoci CF je v CR 299 z toho se v roce 2018 narodilo 19 déti.
Pravdépodobnost narozeni ditéte v roce 2018 byla 1:6002

Diky Setfeni sekundarni prace se autor dozvédél, Ze sociologicky dopad kazdého

regionu ma vliv na vzdélani a kvalitu zivota z4kl. Zaroven se s tim spojuje 1 mnozstvi
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zdravotné postizenych déti a spojitost s timto ma i mnozstvi socidlnich pfispévki na péci a
priukazy OZP.

Na tyto poznatky navazuje empirické Setfeni, které bylo provedeno na zaklad¢ Ctyr
polostandadizovanych rozhovord. Podkladem piipadové studie byly data od rodin, které maji
dit¢ s cystickou fibrozou, které souhlasily s poskytnutim rozhovori na citlivé téma pod
podminkou anonymity. Na zaklad¢ ptipadové studie a prostiednictvim polostandardizovanych
rozhovorti, bylo zjisténo, jak rodiny zvladaji nemoc CF, po strance zdravotni, psychické,
finan¢ni a studijni.

Vsechny rodiny zapojené do ptipadové studie, byly seznameni s rozsahem prace a cilem
této prace. Rodiny s dité¢tem s CF po narozeni potomka piehodnotili cely svlij zivot a zménili
zivotni priority, které jsou pro né dulezité. Uvédomili si, ze nejdulezitéjsi je zdravi. Pti
rozhovorech autora zajimalo, zda déti s CF maji stejny piistup ke vzdélani na zékladni Skole a
matetské Skole jako zdravé déti. Na zakladé odpovédi bylo zjisténo, Ze rodiny pted nastupem do
vzdélavaci instituce konzultuji zdravotni stav svého potomka s 1ékafi, nez udélaji rozhodnuti.
Ptijeti do vzdé€lavaciho systému probiha stejné jako u zdravych déti. U jednoho zkoumaného
ditéte byl problém s piijetim do MS i ZS, z diivodu strachu zvladnuti péée o dité s CF. Zde
musela matka vyhledat specialni MS se vzdélavacimi potiebami pro zdravotné postizené déti.
Na ZS byla nucena podvadét i zapisu. Béhem rozhovori rodie ptiznaly, Ze jejich d&ti nemaji
zadné ulevy ze strany ttidnich ucitelll a pfistupuji k jejich détem rovnocenné s ostatnimi détmi.
Bylo zjisténo, ze z divodu castéjsi nemocnosti déti s CF a navstév 1€kait, maji déti s CF
zvySenou absenci ve Skolni dochazce, které snadno za pololeti mize piekrocit i 100 hodin.
Rodiny uvedli, Ze jejich déti se uci prezencné a v piipadé onemocnéni se jejich potomek uci
doma. Ttidni ucitel a feditelka Skoly s timto nemaji problém, pokud dité zvlada danou latku.
Zadny rodi¢ nevyuzil zatim individualni vzdélani. Vzd&lani déti s CF omezuje chod rodiny
v piipadé¢ onemocnéni potomka. Kdy s potomkem, musi ¢ast&ji navstévovat nemocnice, vice
brat léky a zastavat funkci ucitelky, aby svého potomka ucili latku. V piipad€ del$i nemocnosti
muze nastat socializacni problém u potomka z diivodu karantény a odpojeni od vrstevnik.

Na zéklad¢ vysledkl provedeného Setfeni lze fict, ze vzdélavaci systém je pfipraven na
déti s cystickou fibrozou. Bylo zjisténo, ze pocet déti s CF je nizsi, nez pocCet vzdélavacich
instituci, proto nehrozi k potkani dvou déti s CF ve stejné skole, protoze ma rodi¢ na vybér z vice
instituci. Rodiny s CF détmi maji zvySené pozadavky na hygienu ve vzdé¢lavacich institutech a
tyto instituce vychézi rodi¢tim vstiic. U jedné sledované rodiny byl problém s piijetim do MS i
Z8, které pravdépodobné nebyli dostate¢né informovani o nemoci CF. Kdyby se nemoc CF

dostala vice do podvédomi, mozZna by se to nestalo.
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Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy: https:/www.msmt.cz

Ministerstvo prace a socialnich véci: https://www.mpsv.cz

Ministerstvo zdravotnictvi CR: https://www.mzcr.cz

Cesky registr cystické fibrozy: https://www.cfregistr.cz
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Priloha 1 Doporuceny vzor rozhodnuti o povoleni individualniho vzdélavani

Pfiloha €. 1 - Doporuéeny vzor zadosti o povoleni individudIniho vzdélavani

VZOR
Y dne
C.j
Pocet stran:
ROZHODNUTI
Reditel/ka $koly

(uplny nazev a udaje o skole, déle jen ,Skola“)
jako spravni orgén pfislusny podle § 165 odst. 2 pism. k) ve spojenis § 31 odst. 2a 4
zékona €. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani
(Skolsky zékon),
ve znéni pozdéjsich predpisd,
rozhodl/a v fizeni o povoleni individualniho vzdélavani zakyni/zakovi Skoly

(UpIné jméno a identifikacni Udaje dle § 37 odst. 2 spravniho radu),
takto:

povoluje se individualni vzdélavani

Z AR AKON fssmsismasssssmmmsssssmssamansasoms wtamoss ., NAr0ZENE/MU ..oy

EPVAIE DYEEIM .ttt ettt ettt et s s as s s ets s eas s ess et e ns e ebsas et et s aes s b et e a et s s s st enennssa et
nadobu od .........cccooeiceiniiineniienns 0 iRy

Odavodnéni

NdleZitosti oddvodnéni stanovuje zdkon ¢. 500/2004 Sb., sprdvni fdd, § 68 odst. 3. Z odivodnéni musi
naprosto presné vyplyvat, jak bylo rizeni zahdjeno, jak bylo vedeno, kdo co tvrdil apod. Soucasné bude nutné
uvést, na zdkladé jakych dikazd sprdavni orgdn rozhodl, jak se vyporddal s tvrzenim tcastnikd fizeni apod.
Oddvodnéni musi byt presvédcivé, musi se vztahovat se ke konkrétnimu pripadu a k § 41 skolského zdkona.

Pouceni

Proti tomuto rozhodnuti se dle § 81 odst. 1 spravniho radu Ize odvolat, a to dle § 83 odst. 1 spravniho rfadu
do 15 dnd ode dne jeho ozndmeni. Odvolani se podava u feditele $koly a dle § 183 odst. 4 Skolského zdkona
0 ném rozhoduje Krajsky Urad...........ccoeieiinieineccniiiieneiiness e seise e

podpis feditele/Iky
otisk razitka skoly
Rozdélovnik:
1. zdkonny zastupce zdka
2. S$kola

Vypraveno dne:
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Priloha 2 Doporuceny vzor rozhodnuti o zruseni povoleni individualniho vzdélavani

Pfiloha €. 2 - Doporuéeny vzor zadosti o zruseni povoleni individudIniho vzdélavani
VZOR

Vv dne
C.j:

Pocet stran:

ROZHODNUTI
Reditel/ka $koly

(Uplny nazev a tdaje o skole, dale jen ,$kola“)
jako sprévni orgédn pfislusny podle § 165 odst. 2 pism. k) ve spojenis § 31 odst. 2a 4
zdkona ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani
(8kolsky zdkon),
ve znéni pozdéjsich predpisd,
rozhodl/a v fizeni o zruseni povoleni individualniho vzdélavani zakyni/zakovi Skoly

" (dpiné jméno a identifikatni Gdaje dle § 37 odst. 2 spravniho Fadu),
takto:
zruSuje se povoleni individudlIniho vzdélavani
FAIVNISZAKOVT momn s s s s Ry NAroZenS Il st mnss

BT B DRI i sumussawasasuius v s o VA s e eV R N A Y R SV e B AR VAT ns

Oduavodnéni

Zruseni povoleni individudlIniho vzdéldvani je vyddno na zdkladé zjisténi, Ze ..

(presné popsat, jak bylo rizeni zahdjeno, vedeno, kdo je ucastnik rizent, /akym /ednan/m naplml podmlnky pro
zruseni povoleni individudiniho vzdeéldvani; soucasné bude nutné uvést, na zdkladé jakych dikazdi sprdvni
orgdn rozhodl, jak se vyporddal s tvrzenim ucastnikd fizeni apod.)

Pouceni

Proti tomuto rozhodnuti se dle § 81 odst. 1 spravniho fadu Ize odvolat, a to dle § 83 odst. 1 spravniho fadu
do 15 dni ode dne jeho ozndmeni. Odvoldni se poddvd u feditele/ky Skoly a dle § 183 odst. 4
Skolského zakona 0 Ném rozhoduje Krajsky UFad........c.eceeiiiecercneesiiie s e es e seten sesess e ses e ssens s ensass snssssans sesens
Odvoléni nemé odkladny ucinek.

podpis feditele/Iky
otisk razitka Skoly

Rozdélovnik:
1. zdkonny zastupce Zaka
2. $kola

Vypraveno dne:
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Priloha 3 Doporuceny postup pro ieditele kol p¥i povolovani individualniho vzdélavani

Priloha ¢. 3

Doporuceny postup pro reditele Skol pfi povolovani individualniho vzdélavani

1.

B 0

0o ~aoy tn

o

10.

11.

12.
13.

14.

kazda 8kola je povinna umoznit individudlni vzdélavani na 1. i 2. stupni ZS, pokud jsou zajistény
podminky stanovené § 41 skolského zakona);

rozhovor se zakonnymi zastupci véetné poskytnuti informace, jaké naleZitosti méa obsahovat Zadost
o povoleni individudiniho vzdélavani; zjisténi, zda vzdélavatelé budou potfebovat konzultace a zda
maji zdjem o zdjmové vzdélavani (Skolni druzina, $kolni klub);

prijeti Zadosti o povoleni individualniho vzdélavani a kontrola, zda obsahuje vSechny nalezZitosti;
(ptipadné zjisténi podminek pro individuaini vzdélavani v pfedpokladaném misté poskytovaného
vzdélavani ve spolupraci s OSPOD);

rozhodnuti feditele o povoleni individudIniho vzdélavani ve spravnim fizeni

pti kladném vyfizeni Zadosti nasleduje dalsi postup:

priprava skoly (viz str. 2 a 3 tohoto materidlu);

stanoveni konkrétnich opatfeni pro pfezkouseni ve 3kole, véetné konkrétnich termint a metod
prezkouseni;

seznameni zakonnych zastupcl (pfip. vzdélavatele) s konkrétnimi postupy, zasadami komunikace a
dal$imi naleZitostmi tykajicimi se individualniho vzdélavani;

(pfipadné podepsani dohody o individudlnim vzdélavani zZaka se zdkonnymi zastupci, pokud se tak
feditel $koly a zdkonni zéstupci dohodnou);

seznameni vzdélavatell s doporuéenymi specifickymi metodami prace s Zdkem se SVP na zdkladé
doporuceni skolského poradenského zafizeni;

poskytnuti informace vzdélavateli o dostupnosti Skolniho vzdélavaciho programu skoly;

poskytnuti uc¢ebnic a zékladnich skolnich potreb pro individuaini vzdélavani, a to ve stejném rozsahu
jako u ostatnich zaku stejného rocniku;

zajisténi naleZitosti tykajicich se pFipadného Setieni Ceské $kolni inspekce — zajisténi prostor
a pomucek (podle § 41 odst. 10 $kolského zdkona) pfi inspekénim Setfeni v ramci individudlniho
vzdélavani podle § 174 odst. 3 Skolského zakona.

V zavorce jsou uvedeny c¢innosti, které feditel Skoly provede podle svého uvazeni (bod 4 a 10).
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Priloha 4 Doporuceny vzor Zadosti o povoleni individualniho vzdélavani

Pfiloha ¢. 4 — Doporuceny vzor Zadosti o povoleni individudIniho vzdélavani

Reditelstvi $koly Pan/pani

Zadost o povoleni individualniho vzdélavani

Nazev a adresa skoly, které je
Zadost adresovana

Jméno, pfijmeni a adresa
zakonného zastupce, ktery podava
Zadost

Jméno a pfijmeni Zaka, ktery ma
byt individudIné vzdélavan

Misto trvalého pobytu Zaka nebo
bydlisté

Rodné ¢islo zaka

Duvody pro individudlni
vzdéldvani zaka

Uvedeni obdobi, ro¢niku, pololeti,
kdy ma byt zak individualné
vzdéldvan

Popis prostorového a materidlné
technického zabezpeceni
vzdélavani a podminek ochrany
zdravi individudlné vzdélavaného
Zaka

Dalsi skutecnosti, které maji vliv
na prubéh vzdélavani zdka

Pozndmka
jméno a pfijmeni zakonného zéstupce podpis zédkonného zastupce

Nlissusaimassovnes oausosssaoisssso isavansess anseanroasaysoneravansavaesanesssanswenssensi Ol THEY oxasns osssssvsabh o R o R R OSSR T AR A5 H RO

Prilohy:
1. Doklad osvédcujici spInéni podminky o vzdélani osoby, kterd bude Zaka individudIné vzdéldvat
2. Seznam ucebnic a ucebnich textd, které budou ve vyuce uZivany, pokud nejde o u¢ebnice uvedené
v § 27 odst. 1 Skolského zdkona
3. Vyjadreni Skolského poradenského zafizeni

18



Piiloha 5 Zadost o priznani prikazu osoby se zdravotnim postiZenim

ozP

Ui‘ad préce CR Tiskopis prosim vyplrite itelné
C
podaci razitko $15
Zadost o pFiznani priikazu osoby se zdravotnim postizenim
A. Zadatel:
PFijmenti: Novak Jméno'): Pavel Rodné éislo v CR?:905542/0000
Rodné piijmeni®: Novak Titul pFed: za: Statni prisludnost: CR
Trvaly pobyt:  Obec: Praha Céastobce: Praha 7
Ulice: Dobrovského C.p#: 1275 C.orent: 25 PsC: 17000
Adresa pro Obec: Praha Cast obce: Praha 7
dontZovAntel . s :
Ulice:  Dobrovského C.p¥: 1275 C.orent: 25 PSC: 17000
Bydiiste vCR®:  Ano
Telefon: 728 004 112 E-mail: semnapis@mail.cz ID datové schranky: dkkY95

B. Zastupce Zadatele:
Vypliite v pfipadé, Zze zadost podava zastupce zadatele (zmocnénec, rodic, opatrovnik, porucnik, jina fyzicka osoba, které byla nezletila osoba rozhodnutim
prislu§ného organu svéfena do péce).

PFijmeni: Jméno"): Rodné &islo v CR2):
Rodné pfijmeni®): Titul pred: za: Statni pfislusnost:
I R e e T e o LGl B e e e
U8 e Cp®: . C.orient: PSC: .
Qg:ﬁégvgﬁsr OB, e Castoboer
" Ulice: C.pk C. orient.: PSC:
Telefon: E-mail: I ID datové schranky:

C. Pravnicka osoba zastupujici Zadatele:
Vyplrite v pfipadé, Ze Zadost podava zafizeni zastupujici Zadatele (obecni Grad, Ustav).

Nazev zafizeni: | 163

Adresa zafizeni: Obec: Cast obce:

PSC:

Ulice: C.pH: C. orient.:

Telefon: E-mail: | ID datové schranky:

1) Uvedte vSechna jména osoby .

2) Cizinci, pokud nemaji v CR pfid&leno rodné &islo, uvedou v kolonce Rodné &islo v €R datum narozeni ve tvaru den, mésic, rok a pohlavi ve tvaru: M
nebo Z (muz nebo Zena).

3) Kolonku Rodné pfijmeni vypliite pouze v pfipadé, Ze se lisi od pfijmeni.

4) Pokud je misto Cisla popisného pfidéleno ¢islo evidenéni, uvedte pred ¢islem pismeno E.

5) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem.

6) Do kolonky Bydlisté v CR zapiste ANO, pokud osoba ma na tizemi Ceské republiky bydli§té, v opaéném pripadé kolonku proskrtnéte. Osoba ma
bydli§té na uzemi Ceské republiky zejména pokud se zde dlouhodobé zdrZuje, vykonava zde vydéleénou &innost, Zije zde s rodinou, pini zde povinnou
Skolni dochazku nebo se zde soustavné pfipravuje na budouci povolani, popfipadé existuji jiné vyznamné davody, zajmy &i aktivity, jejichZ vzajemna
souvislost doklada sepéti této osoby s Ceskou republikou.

7) Nevyplriujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem Zadatele.

PROSIM OBRATTE
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Osoba povéfena jedna jménem pravnické osoby:

Pijmeni: | Jméno): Rodné &islo v CR®):
Funkce: I Povéfenijednatod: . .20 do: . .20 Titul pred: za:
i e T —————— Castobos: ... O ————
I T (23 5 - C.orent: e J—

D. Osetiujici lékar Zadatele:

Pifjment: Petr Jméno":  Pavel Titul pfed: MuDr za:

Nazev zafizeni: Poliklinika Praha

Oddéleni:
Adresa: Obec:  Praha Castobce: Praha 7

uiice:  Dobrovskeého el C.orent: psc: 17000
Telefon: 111 111 111 E-mail: |lekar@lekar.cz ID datové schranky: XXX XXX

E. Udaje uvedené na pritkazu osoby se zdravotnim postizenim:
Zaskrtnéte prosim jednu z nasledujicich variant.

D Pozaduiji m nepozaduji uvést symbol oznaceni osoby s tplnou nebo praktickou hluchotou nebo osoby hluchoslepé anebo osoby
uplné nebo prakticky nevidomé.

Symbol oznaceni osoby se zdravotnim postizenim bude na prikazu uveden pouze v pfipadé, pokud uvedeni A H H
symbolu poZadujete a pokud narok na pouzivani nékterého ze symboll vyplyne z posouzeni zdravotniho stavu. 9 r\ k

F.Prohlaseni Zadatele:

Prohlasuji, Ze veskeré udaje, které jsou v této zadosti uvedeny, jsou pravdivé, a jsem si védom(a) pfipadnych nasledk, které by pro mne z
nepravdivé vyplnénych udaji vyplyvaly.

Podpisem rovnéz davam svuj vyslovny souhlas k tomu, aby stani organy a dal$i pravnické osoby a fyzické osoby sdélily prislusnému
Uradu, ktery o davce rozhoduje nebo ji vyplaci:

. udaje o pfihlaseni se k trvalému pobytu

. daje o bydlisti na izemi Ceské republiky

. dalsi udaje v rozsahu potfebném pro rozhodovani o davce, jeji vysi a vyplaté.

Podpisem rovnéz davam svuj souhlas k tomu, aby pfislu§né pravnické osoby a fyzické osoby sdélily OSSZ/PSSZ/MSSZ informace o
zdravotnim stavu. Jsem si védom(a) povinnosti pisemné ohlasit pfisluSnému uradu, ktery vydava priikaz osoby se zdravotnim postizenim,
do osmi dnui veskeré zmény v tdajich potfebnych pro vydani priikazu osoby se zdravotnim postizenim.

Formular jsem prevzal(a) z oficialnich webovych stranek Ministerstva prace a socialnich véci, nezménil(a) jsem na ném zadné pevné texty,
pouze jsem pravdivé vyplnil(a) kolonky uréené k vypliiovani.

Vv Praze dne 01.03. 2020

Nouvdk

Podpis Zadatele/zastupce

K Zadosti prosim dolozte:
* pro v8echny uvedené osoby v ¢asti A a B priikaz totoznosti, u déti do 15 let rodny list
e pokud v prikazu totoznosti neni uvedeno rodné pfijmeni, doloZte rodny list

Udaije, pro které na formulafi nedostaduje vyhrazené misto, uvedte na volném listé a pfilozte k tiskopisu.

Formuléfe Zadosti, potvrzeni a ostatnich dokladu naleznete na internetové adrese https://www.mpsv.cz/web/cz/formulare nebo si je
vyzvednete na pracovisti Uradu prace CR. Na toto pracovité se také obratte, pokud budete mit pfi vyplfiovani pochybnosti.

8) Udaj je nepovinny. Cizinci pokud nemaji v CR pridéleno rodné é&islo, uvedenou v kolonce Rodné &islo v €R datum narozeni ve tvaru den, mésic, rok a

pohlavi ve tvaru: M nebo Z (muz nebo zena).
9) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s adresou zafizeni.
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Piiloha 6 Zadost o piispévek na péci

SocS

Tiskopis prosim vyplrite Citelné

’
-

fad prace CR

vC
S15

podaci razitko

Zadost o prispévek na pédi

A. Zadatel:

Prijmeni: Jméno"): Rodné &islo v CR2):

Rodné pfijmeni®): Titul pred: za: Statni prislusnost:

TEVAIFDOBYE:  ODEOE v S CASEODCO: oo

ONEBE wvcmemmsmmsnsmen st T T TR TR T TR TRT ALY o8 ) LIRS C.orient: ... PSEC!  mmemammnaem

Skuteény OBEG T R R A AT EASEODCET rarrssnrrasassrsasnsss s rar AR s T A AR AR RS

Aoyt UHICE! e Cp® C.orient: .. PSC:

/;grr:és:vzl;ﬁs’. OBOCE i A A B o S I s
B U 70T C.pA: C.orient.: ... PSC:

Rodinny stav®):

Telefon: E-mail ID datové schranky:

B. Zastupce Zadatele:

Vypliite v pfipadé, Ze Zadost podava zastupce Zadatele (zmocnénec, rodi¢, opatrovnik, poruénik, jina fyzicka osoba, které byla nezletila osoba rozhodnutim

prisludného organu svéfena do péce).

Prijmeni: Jméno):

Rodné &islo v CR2):

Rodné pfijmeni®): Titul pred:

za:

Statni prislusnost:

Trvaly pobyt”):  Obec: Cast obce:

UNCEE oo C.p®
Adresa pros) Obec: ... CASE ODCE. oo
dorucovani®:

UBCE oo C.pY: i C.orient.: .. PSC:

Rodinny stav®):

Telefon:

ID datové schranky:

1)  Uvedte vSechna jména osoby.

2) Cizinci, pokud nemaji v CR pfidéleno rodné &islo, uvedou v kolonce Rodné &islo v €R datum narozeni ve tvaru den, mésic, rok a pohlavi ve tvaru: M nebo Z

(muz nebo Zena).

3) Kolonku Rodné prijmeni vypliite pouze v pfipadé, Ze se liSi od pfijmeni.

4) Pokud je misto ¢&isla popisného pfidéleno &islo evidenéni, uvedte pred Eislem pismeno E.
5)  Nevypliiujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem.

6)

5 - registrované partnerstvi.
7) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem Zadatele.

113

Do kolonky Rodinny stav zapiste jednu z uvedenych moznosti ve formé: 1 — svobodny(a), 2 — Zenaty/vdana, 3 — vdovec/vdova, 4 — rozvedeny(a),

PROSIM OBRATTE
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C. Pravnicka osoba zastupujici Zadatele:
Vypliite v pfipadé, Ze navrh podava pravnicka osoba, ktera je zmocnéncem, zastupcem pro Fizeni o davce (zastupuje-li nezletilou osobu zafizeni socidlnich
I&ieb) nebo opatrovnikem.

Nazev zafizenf: | IC:

AESRZal [ZoNODBCY  dusisds e s ass s s arass s s asa s adasa s CASHBBEE] cvsvansmnsasassasssssassssasmsasa s aas s
L0107 C.p: C.orient.: ... PSC:

Telefon: I E-mail: J ID datové schranky:

Osoba poveérena jednat jménem pravnické osoby:

Pijment: | uméno?): Rodné islo v CR®):

Funkce: | Povérfenijednatod: . .20 do: . .20 |Titul pfed: za:

Adresa pro OBEBE | conrrrrensrmrrems s e B ey (B3 o] o107 2 .

donusevani® Ulice .. C.pA:

D. Informace pro poskytovani pfispévku na péci v ramci EU:

Informace o Zadateli:

Zaskrtnéte jednu z uvedenych variant.

Zadatel je osobou, ktera je zdravotné pojisténa v jiném ¢&l. staté EU nebo ktera pobira dichod nebo davky v nezaméstnanosti ze systému
socialniho zabezpeceni jiného ¢l. statu EU a nebo ktera vykonava vydélecnou Cinnost v jiném ¢l. staté EU

D neni vySe uvedenou osobou
Informace o rodi¢ich Zadatele mlad$iho 18 let:
Vyplite pouze v pfipadé, Zze zadatel je mladsi 18 let. Zaskrtnéte jednu z uvedenych variant.

D Alespon jeden z rodi¢i zadatele mlad$iho 18ti let je osobou, ktera je zdravotné pojisténa v jiném ¢l. staté EU nebo ktera pobira
dlchod nebo davky v nezameéstnanosti ze systému socialniho zabezpeceni jiného ¢l. statu EU a nebo ktera vykonava vydéleénou
¢innost v jiném ¢l. staté EU

D Zadny z rodiéti zadatele mladsiho 18ti let neni vyse uvedenou osobou

E. Osettujici Iékari Zadatele:
Vyplrite Udaje, které jsou vam o oSetrujicim lékari znamy.

PFijmeni: Jméno™): Titul pred: za:

Nazev zafizeni:

Oddéleni:

Adresa: OBEEH oo o (o1 ol i1
Ulice: S Ry Oe Pl sz O ONBNES .. PSC:

Telefon: | E-mail: | ID datové schranky:

PFijmeni: IJméno”; I Titul pred: za:

Nazev zafizeni:

Oddéleni:

Adresa: ODEC! o CAStODCE! .o
L 10T Cpt C.orient: ... PSC:

Telefon: E-mail: ID datové schranky:

8)  Udaj je nepovinny. Cizinci, pokud nemaji v CR pfidéleno rodné &islo, uvedou v kolonce Rodné &islo v €R datum narozeni ve tvaru den, mésic, rok a pohlavi ve
tvaru: M nebo Z (muz nebo Zena).
9) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s adresou zafizeni.
DALSI LIST PROSIM
2/3 14 01 01 551



F.Zpusob vyplaty davky:
Zaskrtnéte prosim jednu z nasledujicich ¢tyf variant a do pfisludné tabulky uvedte doplfujici informace.
na platebni Gget u penézniho Ustavu v CR vedeném v CZK:

I Cislo Gétu: Kéd banky: I Specificky symbol'?:
D na platebni Gget zahraniéniho penézniho ustavu v EU, EHP nebo Svycarsku:

IBAN: | Ména:
Nazev:

Prijemce
Adresa: Mésto:
(uvedte alespofi mésto a stat) ... S .
BIC/SWIFT:
Nazev:

Banka

prijemce .
Adresa: L o T,
(uvedte alespoll MESIO) e

D po$tovnim poukazem na adresu trvalého pobytu v CR

D postovnim poukazem na jinou adresu v CR:

) 6T T —
BB e (o3 1) J— C.orient.: =1 o S
G. Prohlaseni:

Veskeré udaje v této zadosti jsou pravdivé a jsem si védom(a) pfipadnych nasledku, které by pro mne z nepravdivych udaju vyplyvaly.

Podpisem rovnéz davam svuj vyslovny souhlas k tomu, aby pfislusné pravnické osoby a fyzické osoby sdélily OSSZ/PSSZ/MSSZ, ktera
bude posuzovat stuperi zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby, informace o zdravotnim stavu.

Jsem si védom(a) povinnosti pisemné ohlasit pfislusnému Uradu, ktery o prispévku na péci rozhoduje, do 8 dnit zmény ve skute€nostech,
které jsou rozhodné pro trvani naroku na pfispévek na péci, jeho vysi a vyplatu a do 8 dnti zmény poskytovatele socialnich sluzeb nebo
osoby, ktera pomoc poskytuje.

Formular jsem prevzal(a) z oficialnich webovych stranek Ministerstva prace a socialnich véci, nezménil(a) jsem na ném Zadné pevné texty,
pouze jsem pravdivé vyplnil(a) kolonky uréené k vypliiovani.

Pouceni:

Pfijemce pfispévku je povinen na vyZadani spravniho organu, ktery provadi kontrolu vyuzivani pfispévku, prokazat, Ze byl pfispévek vyuzit
k zajisténi pomoci, a to zplisobem, ktery osvéd¢i vyuziti pfispévku nebo dokladem o vyplaceni prispévku fyzickym nebo pravnickym
osobam, které poskytuji pomoc pfi zvladani zakladnich Zivotnich potfeb, uvedenym v Zadosti o pfispévek, popfipadé ohlasenym podle

§ 21 odst. 1 pism. d) nebo § 21 odst. 2 pism. c), a to nejvyse 1 rok zpétné.

\ dne . .20

Podpis Zadatele/zastupce

K zadosti prosim dolozte

¢ pro vSechny uvedené osoby priuikaz totoznosti, u déti do 15 let rodny list
e pokud v prikazu totoZnosti neni uvedeno rodné pfijmeni, dolozte rodny list
e Oznameni o poskytovateli pomoci

Udaje, pro které na formulafi nedostacuje vyhrazené misto, uvedte na volném listé a pfilozte k tiskopisu.

Formulafe zadosti, potvrzeni a ostatnich dokladu naleznete na internetove adrese https://www.mpsv.cz/web/cz/formulare nebo si je
vyzvednete na pracovisti Uradu prace CR. Na toto pracovisté se také obratte, pokud budete mit pfi vypliiovani pochybnosti.
10) Kolonku Specificky symbol vypliite pouze v pfipadé Ceskoslovenské obchodni banky pro Géty s Eislem 6699.
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Piiloha 7 Vyhody zdravotniho prikazu podle zavaZnosti postiZeni

Prikaz

TP

Vyhody prikazi

Prikaz

TP

Prikaz

ZTP/P

Vyhrazené misto

Vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych dopravnich
prostiedcich pro pravidelnou hromadnou dopravu osob.

Prednost pri projednavani zaleZitosti

Ptednost pii osobnim projednavani své zalezitosti,
vyzaduje-li toto jednani delsi cekani, zejména stani.
MHD Zdarma

Bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné
hromadné dopravy osob (tramvaje, trolejbusy,
autobusy, metro)

75% sleva na vnitrostatni prepravu

Sleva 75% z jizdného ve druhé vozové tiidé osobniho
vlaku a rychliku vramci vnitrostitni pfepravy a
pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové dopravy
Bezplatna doprava priivodce

Bezplatna doprava privodce vefejnymi hromadnymi
prostfedky v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné
dopravé

Bezplatna doprava vodiciho psa

Bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li uplné nebo
prakticky nevidoma, pokud ji nedoprovazi privodce
Zdroj: https://klubcf.cz/



https://klubcf.cz/

Piiloha 8 Prispévek na péci
Narok na ptispévek na péci maji pacienti, ktefi jsou starsi jednoho roku a jsou z divodu

dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu zavisli na pomoci jiné fyzické osoby ve vétsing
piipadi rodic¢ii, nebo rodinnych ptibuznych. Piispévek je poskytovan na zakladé zdkona C.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni Vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. Kterou se
provadi n¢kterd z ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpisii
(dale jen vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.). Ptispévek na péci se rozdéli do tfech procest pro jeho
pfiznani nebo odmitnuti.
e Zahajovaci proces, kdy jednotlivec poda zadost o ptispevek na péci, nebo zazada
o jeho navyseni, a to pisemnou formou na ptfedepsaném formuléii Ministerstva
prace a socialnich véci CR. Je vzdy nutné Zadost podat na Ufadu prace v misté
trvalého bydlisté. Jako zadatel se uvadi vzdy nemocny.
e Na zaklad¢ zadosti o prispévku na péci zac¢ind posuzovaci proces. Z uradu prace
jednotlivee kontaktuje socialni pracovnik, ktery si sjednd termin socialniho
Setfeni v misté bydlisté pacienta. Socialni pracovni posuzuje zakladni zvladani
Zivotni potieby Zadatele. Na zaklad& tohoto Setieni se urci stupefi zavislosti®'.
e Posledni proces je posudek Okresni spravy socidlniho zabezpeceni (OSSZ), kdy
ufad prace CR poda zadost k posouzeni stupné zavislosti osoby lékaiské
posudkové sluzbé, kterd spada pod OSSZ. Posudkovy I¢kat hodnoti zdravotni

stav Zadatele a na zdkladé n¢ho urci stupen zavislosti.

31 Stupné zavislosti se d&li do &tyf stupfit. U prvniho stupné se jedna o lehkou zavislost, u druhého stupné se
jedna o stiedné t€zké zavislosti, u tietiho stupné se jedna o tézké zavislosti a u ¢tvrtého stupné se jedna o
uplnou zavislost. Prispévek mize byt ve vysi od 3 300,- do 19 200,- za kalendaini mésic.

Zdroj: https://www.mpsv.cz/-/prispevek-na-peci



https://www.mpsv.cz/-/prispevek-na-peci

Piiloha 9 Prepis polostandardizovanych rozhovori vedenych s rodici CF déti
Rozhovor €. 1: (postr)

Jak jste zjistili nemoc CF u vasi Ani¢ky? ,.Diagnozu Anicky jsme se dozvédeli cca mésic
po narozeni, vysledek novorozeneckého screeningu vysel s néjakymi genetickymi problemy
a na zaklade toho jsme absolvovali potni test a diagnoza se potvrdil“. Mély jste komplikace
béhem téhotenstvi, nebo porodu? ,Béhem tchotenstvi, ani béhem porodu zZadné
komplikace nebyly*. Jak zvladate nemoc CF vaseho potomka finan¢né? ,.Ze zacdatku jsme
se potykali s mensimi financnimu problémy, ale casem se to zlepsilo. Nejvetsi prostredky sly
predevsim na léky a kojenecké mléko plus riizné doplnky do mléka a také jsme museli zménit
prostredi, aby co nejvice vvhovovalo potiebam ditéte.” Pomaha Vam finanéné nadace,
rodina? , Nejvice nam pomdha Klub CF. Jednou jsme dostali dar od Zivot détem, ddle obcas
dostaneme dar od mensich firem a nekdy i fyzickych osob. Nyni uz nemoc zvladame financné
celkem dobre* Byl Vam uznan prispévek na péci? ,.Prispévek na péci mame od jednoho
roku, podala jsem zZadost a prisla k nam socidlni pracovnice. Sepsali jsme vse potiebné a
prispévek nam byl schvalen ve II. Stupni.” Jak hodnotite pFistup pracovnice? , Pristup
pracovnice uradu hodnotim velmi kladne, pani byla velice prijemna‘ Mate priukaz OZP?
,2Méame ZTP, byl ndm automaticky dan ke druhému stupni, i kdyZ mobilitu nemame
schvalenou v bodech pro Ptispévek pro péci‘

Jak jste zvladaly nemoc Ani¢ky po psychologické strance? ,,Prvni rok, nez jsme se
snemoci szili byl velice naro¢ny, ale nastésti se to obeslo bez psychologl. Dcera se
momentalné dostava do puberty, tak jesté uvidime, co nas do budoucna &eka.“ Rikate si
néco pro utéchu? ,.Pro utéchu si ani nic nerikame. Hodné pracujeme, abychom se
myslenkami na CF nezbldznili. Také se snazime kazdy rok porddat néjakou akci na pomoc
Klubu CF a to nas hodnée napliuje®.

Jak zvladate nemoc po zdravotni strance od narozeni po dnesek? ,, Po zdravotni strance
bylo od mala vse v ramci moznosti v poradku. Antibiotika jsme moc casto nebravali, ale ted’
v poslednich dvou letech se nam casto opakuje zachyt Pseudomonady, kviili které jsme uz
dokonce loni byli poprvé hospitalizovani. Inhalujeme 3x denné (momentdlné 5x denné skrze
tu bakterii), uzivame kreony, vitaminy, obcas néjaké dopliiky stravy pro posilené imunity “.
Jak Vam komplikuje Zivot COVID? ,, Covidem jsme prosli jen my dospéli, dcera zatim ne,
ockovat se nenechame*. Jak prospiva vase dcerka? ,,Prospivani je u nas trochu horsi

zalezitosti. Dcera ji velmi malo, hodné ji do jidla nutime. 2x denné popiji nutridrink, je velice



vybiravad, ale miluje sladkosti.” Jak udrZujete ¢istotu v domacnosti? ,, Co se tykd
domdcnosti a desinfekce, snazime se udrzovat vse v cistoté a hlavné sucho .

V kolika letech jste daly Vasi dceru do MS a jak MS reagovala na danou nemoc?
,,Dcera nastoupila do Skolky tusim pred ctvrtym rokem. Ze zacatku nam tvrdili v CF centru,
Ze pujde az do predskolakii, ale pak jsme dostali povoleni, ze miize driv. Byli jsme radi kviili
zacleneéni do kolektivu, Skolku mame v misté bydliste a ma sestra tam byla ucitelkou. S
reditelkou jsme vse bez problémii domluvili, dezinfekce v MS byla bez problémii, toaletu
samostatnou neméla, détem bylo vysvetleno, co a jak a déti byly k malé velice ohleduplni, a
dokonce ji kontrolovaly, jestli vse déla tak jak ma. Nemocnd prilis nebyvala a do kolektivu
zapadla bez problémii, skolku si velice oblibila*.

V kolika letech jste daly Vasi dceru do ZS a jak ZS reagovala na danou nemoc?

,Tak jak to probihalo v MS, tak to pokracovalo na ZS. Skolu mame v misté bydlisté. WC nam
vyclenili, Savo liji do odpadii, kolektiv stejny jako ve Skolce, nemocnost cca do té 4.tridy byla
v pohode. Momentalné skrze to osidleni plic pseudomonadou byl zatim tento posledni Skolni
rok asi nejhorsi na dochazku, ale predchozi dva roky moc nemohu porovnat, kviili situaci s
Covidem a domacim ucenim. Jinak ve Skole jsme se zatim nesetkali, Ze by nam néco odpustili,
pristup je jako ke vSem ostatnim.*

Rozhovor €. 2: (mal)

Meéla jsi komplikace béhem téhotenstvi, nebo porodu a jste zjistili nemoc CF u vaseho
... JKomplikace béhem teéhotenstvi jsem neméla zZadné, porod byl zakoncen cisarskym
Fezem pro nedostatek ozev u syna. Druhy den po porodu stale neodesla smolka, proto byl
syn prevezen do FNOL, kde ihned podstoupil resekci strev. Zavér od chirurga znél
mekoniovy llles, nejpravdépodobnéjsi pricina cysticka fibroza, kterd byl poté potvrzena i z
genetiky. “. Jak zvladate nemoc financni strance? ,.,Po financni strance nijak zvlast
nestradame. Naklady jsou sice vy$si a jako matka zatim nepracuji, ale kromé manzelova
platu mame jesté prispévek na péci a pomdahd nam Dobry andél a rodina. Cim je syn starsi,
tim se samoziejmé ndklady na péci zvysuji“. Rikala jsi, Ze mate piispévek na péti. Jaky
stupei Vam byl uznian a jak probihalo Setfeni? , Prispévek na péci mame 3. stupen.
Setieni bylo bez problému.“ Mate prikaz OZP? ,, Mdame priznany pritkaz ZTP, opét vie
bez komplikaci.

Jak zvladate nemoc po psychologické strance? ,, © Syn mad sedm let a zatim jsme pomoc

odborniku nevyhledali, Nekdy je samoziejmé hur, nékdy lip. Ze zacatku bylo vse velmi



narocné, ale chce to vzdy cas, aby si to sedlo a naucil se s tim ¢lovek zZit. Nerikam, zZe jsme
se nemoci uplné vyrovnani, ale takové inhalovani bereme jako rutinu a celd rodina i
kamaradi taky. V soucasné dobé nemame uplné lehké obdobi, syn ma nedostatek vitaminii.
Nevime proc¢ a musim kazdych 14 dni jezdit na kapacky, takze je to pro vSechny tézsi, hlavne
to porad vysvetlovat synovi. Doufame a jsme o tom presvédceni, ze v kratké dobé dostane
syn lék, ktery by nam celou jeho Zivotni situaci ulehcil.

Jak zvladate nemoc po zdravotni strance od narozeni po dnesek? ,, Hned ze zacatku byla
velkou komplikaci resekce strev, kdy mu bylo stiivko zkraceno o metr a musel vic nez meésic
lezet na JIP v Olomouci. Proto ma jeste k diagnoze CF diagnozu syndrom kratkého streva.
S tim bohuzel souvisi i cetné komplikace. Kolonizace jsme neméli zadné vazné, nastésti se
nam pseudomondada vyhyba. “ Prodélal syn COVID? ,, Covid syn prodélal, respiracni potize

3

nemél, spiSe strevni — prujmy, zvraceni, bolest bricha.” Jak udrZujete Ccistotu
v domacnosti? ,, Domdcnost udrzujeme v cistote. Co se vylévani odpadii tyce, ze zacatku
Jjsme to provadeli denné, v soucasné dobé uz jen tak dvakrat tydné. Pro¢ uz nevylévate
odpady denné? ,, Syn uz je velky a vi, Ze se odpadiim ma vyhybat nestrkat do nich hlavu .
V kolika letech jste daly Vasi dceru do MS a jak MS reagovala na danou nemoc?

,.Syn nastoupil do MS az v 5 letech, rozhodli jsem se tak , protoze byval ¢asto nemocny a
protoze to takto i lékari doporucovala, jako matka jsem byla doma, takze jsme v tom nevideli
problém. Ale byval i ve skolce casto nemocny, takze socializace nic moc. Pritom je syn velmi
spolecensky. MS jsme zvolili v misté bydliste. Uz pii zdpisu jsme s pani ucitelkou vse
probraly a v nicem nebyl problém. Do Skolky jsem si nosila svoje Savo, kazdé rano prolévali
odpady a syn chodil na WC vzdy sam. Pak uz jsem po pani ucitelce chtéla jen,aby mu k jidlu
davala enzymy, coz taky nebyl problém, Takze celkové jsme byli spokojeni. “

V kolika letech jste daly Vasi dceru do ZS a jak ZS reagovala na danou nemoc?

.. Syn nastoupil na ZS v sedmi letech, mél odklad §kolni dochdzky. I zdkladni §kolu jsme
vybirali podle mista bydlisté. Byla jsem za pani reditelkou, vse jsem ji vysvetlila a s nicim
nebyl problém. Syn ma nyni jeden vyclenény zachod, ktery se savuje, stejné jako umyvadia
na zachodcich a u néj ve tride. Na enzymy uz si dava pozor sam. S pani ucitelkou jsme
dohodnuté, ze kdyby bylo ve tride dite, které bude nemocné , tak zavold a ja si pro syna

prijedu. Nemocny je méné, nez byval ve Skolce. S pani ucitelkou byla taky mila domluva, se

v§im vysla vstric, dokonce synovi kazdy den dava masticku do oci.



S ostatnimi detmi syn vychazi relativne dobre, i kdyz jde videt, ze kdyz delsi dobu chybi, musi
si zase zvykat on na né a ony na néj. V prvnim pololeti mel zameskanych 137 hodin, kviili
nemocim, covidu a casté navsteve lekaru, ale nikdo nemeél problém.
Rozhovor ¢. 3: (rap)
Meéla jsi komplikace béhem téhotenstvi, nebo porodu a jste zjistili nemoc CF u vaseho
«.? ,,Béhem tehotenstvi cca ve 30. tydnu na tzv. velkém ultrazvuku lékar upozornil na
pravdépodobné zvétsené strevo u plodu. Bylo nam receno, Ze se jedna o srostly konecnik, a
vyresi se to operaci miminka po porodu. Z tohoto ditvodu jsme zacali dojizdet na kontroly
do Olomouce, a nasledné do Brna, kde nam naplanovali porod. Ten probéhl cisarskym
Fezem za pét minut dvandct, protoze se nejednalo o srostly konecnik, ale mekoniovy ileus —
ucpané tenké stievo smolkou, a strevo prasklo. Ihned po porodu byla nase dcera prevezena
na operaci do Détské nemocnice FN Brno, kde ji byly z biicha vyvedeny stomie, a kde jsme
na JIP stravili celé 4 mésice. Zde nam udélaly genetiku a nemoc CF byla potvrzena* Jak
zvladate nemoc finanéni strance? ,, Prozatim vse financné zvladame, jsme oba pracujici,
do toho mdme prispévek na péci.“ Rikala jsi, Ze mate pFispévek na pé¢i. Jaky stupeii
Vam byl uznan a jak probihalo Setieni? ,, Ano, prispévek mame. Setieni v dobé pandemie
neprobihalo fyzicky v misté bydliste, pouze jsme vyplnili formulare, které jsme poté zanesli
na urad. Mame I11. stupen prispévku na péci. “ Mate prikaz OZP? ,, Mame pritkaz ZTP/P,
ktery nam byl prizndn ve stejné dobé jako piispévek na péci. Setienti tedy probihalo stejnym
zpiisobem. *“ Jak zvladate nemoc po psychické strance? ,, Otec bez psychologickych potizi,
funguje jako opora, pevny bod celé rodiny. Ja asi rok po narozeni dcery, po martyriich s
cepacii (bakterie) a neprijemnych navstévach Motolské nemocnice, jsem zacala trpét
uzkostné depresivni poruchou, a musela jsem vyhledat odbornou psychiatrickou pomoc. Dva
roky jsem brala antidepresiva, poté jsem je po domluve s léekarem zacala vysazovat. Rok po
vysazeni se vSak uzkostné stavy (obavy o zdravi dcery, strach z budoucnosti) zacaly vracet,
a to v takové mire, zZe jsem nebyla schopna vyjit strachy z domu. Od té doby beru
antidepresiva, nyni je vysazuji kviili planovanému téhotenstvi. Dalo by se tedy Fict, zZe s
dcerinou nemoci jsem se zatim nevyrovnala, ani si nemyslim, Ze to jde, ale uvedomuji si své
slabiny a aktivné je resim. Nejvétsi utéechou a nadeji do budoucna je modularni léecba novym
lékem Kaftrio, na ktery netrpéliveé cekame, a snad se jiz letos dockame. Dcera prozatim se
svoji diagnozou nijak netrdpi, uvédomuje si, ze ma vice omezeni, nez jeji vrstevnici, ale
nejvetsim problemem je momentalné to, zZe musi inhalovat, kdyz by si chtéla hrat nebo deélat

jiné veci.“ Jak zvladate nemoc po zdravotni strance od narozeni po dneSek? , Po



narozeni byla dcera 4 mésice na JIP v Brné se stomiemi (streva vyvedena ven z bricha),
behem této doby mela neustalé infekty, proto se stale odkladala operace, kdy se mély oba
konce stieva spojit a uzavrit dutina brisni. Po propusténi bylo vse v poradku, potom ale po
jedné kontrole v Motole dceri nalezli ve sputu burkholderii contaminans (druh bakterie
cepacie), a musela byt prelécena nitrozilni trojkombinaci antibiotik. Od té doby se nastésti
cepacie nevratila, ale jiz delsi dobu mame chronicky zlatého stafylokoka (v poslednich
rozborech vsak nebyl, optimisticky to prisuzujeme kapkam z lichorerisnice).

Mame problémy s prospivanim, vahove byla Markéta vzdy pod tretim percentilem, nicméné
z rozboru krve je patrné, ze vSechny nutricni hodnoty ma zcela v poradku. Nemocna dcera
byva stejné casto jako ostatni déti, antibiotika mame cca Ix rocné pri vétsim zahlenéni.
Covid prodélala dcera loni v breznu, prubeh nebyl hezky, kasel trval vice nez mésic, a byly
po ném patrné zmeny na plicich na CT vysetreni. Protilatky se ji nevytvorily, momentalné je
dcera ockovanad.

Inhalujeme 2x denné 5 % solny roztok, Ix denné Pulmozyme, bereme Ix denné Paravit
(multivitamin pro CF), Ix denné probiotika, 2x denné Ursofalk suspenzi 3 ml na zlepseni
Jjaternich funkci, 2x denné dvé pilulky Orkambi (lék pro CF mutaci F508del), pred kazdym
jidlem 1 tobolku Kreonu 25000 — travici enzym.“ Dékuji chtél jsem se té zeptat jak
probihal COVID, ale to jsi mi nyni v rozsahlé odpovédi sdélila. Jak jste na tom
s uklidem? ,, Odpady prolévame Savem Ix tydné, dezinfikujeme vse dle potreby, udrzujeme
cistotu *

V kolika letech jste daly Vasi dceru do MS a jak MS reagovala na danou nemoc?

., Ve trech letech, na doporuceni MUDr. Homoly z CF centra v Brné, kdy uprednostioval
socializaci pred ochranou pred bakteriemi, a jsme mu za to vdécni (a nedokdzu si predstavit
byt doma déle). MS jsme vybirali podle ochoty pFijmout a zaclenit dceru do kolektivu tak,
aby nic¢im nevycnivala a nedeélali z ni specialni pripad. Také podle ochoty ji podavat pred
jidlem [éky, a prolévat odpady Savem. Jedna MS ji nechtéla prijmout vibec, jediné s
asistentem (ale tedy nechapu, co ma asistent CF ditéte na praci??). Ve druhé skolce nam
vysli vstiic naprosto ve vsem. Se socializaci dcera problémy neméla, chvili ji tedy trva, nez
se rozkouka, ale jakmile si zvykne, miluje spolecnost jinych deéti. *

V kolika letech jste daly Vasi dceru do ZS a jak ZS reagovala na danou nemoc?

, V sedmi letech po rocnim odkladu, kviili nizké vaze — dcera neunesla aktovku. A je
naprosto perfektni — vlastni WC, ktery je specialne desinfikovany, nemocné déti tam nesmi,

pani ucitelka je chapava, détem vse okolo Markétky dokdze skvele vysvetlit, a dava na ni



pozor. ZameSkanych hodin mdame za prvni piilrok ve Skole vice nez ostatni deéti, ale na
vysledcich se to nijak neodrazi, a skola ma v tomto k dceri velmi chapavy pristup. Se
socializaci dcera problem nema, ma spoustu kamardadek a kamaradu. *

Rozhovor €. 4: (Prah)

Jak jsi zjistila nemoc CF u Adama? .,V 6.tydnu Zivota se zjistilo CF ze screening. Od
narozeni neprospival, mél vypouklé brisko, bolesti briska. Behem jeho prvnich Sesti tydnii
Zivota navstiveno nékolik lékarii, nikdo na nic neprisel. Porod vaginalni, musela byt pichnuta
voda, kterd byla zkalena do toho pupecnikova sniira kolem krku. Nakonec musel byt vytazen
klestémi a ihned vzat na kontrolu, kterd nastésti ukdzalo skére 10-10-10°?. Druhy den po
porodu prevzat na JIP kvuli nafouknutému brisku, zvraceni hlenu a ucpdani mekoniovym
iliues. Na JIP stravil Adam 10 dni, kdy byly podany antibiotika a doslo k zahojeni.* KdyZ té
tak poslouchim napada mé otazka, zda jsi méla néjaké problémy v téhotenstvi? ..}/
tehotenstvi vse v poradku.” Jak zvlada§ nemoc CF financné u Adama? ,,Zpocatku jsem
byla na syna sama, bylo to dost narocné obdobi, rodina a statni prispévky pomohly. Ve véku
synovych 3 let jsem potkala soucasného manzela, mame spolecné dalsi 2 déti bez CF (jedno
prenasec, druhé zcela ok). Financné to zvladame.* Zacala jsi chodit do prace, nebo jsi
jesté doma? ,,Do prace nastupuji az nyni leden 2022 po 10ti letech rodicovstvi, hlavné také
pro to, ze syn s CF je uz vice samostatny a miize ziistat v pripade potreby doma sam a zvladne
i vSe kolem inhalace, kdyz chce. Léky si bere, kreony také. Pokud by toto nezviadal, nemohla
bych do prace.”“ Pred chvili jsi Fikala, Ze ti ze zaciatku pomahala rodina a statni
pFispévek. Zadala jsi o pomoc i nékterou nadaci? ,,Pomdhala ndm nadace Dobry Andél,
skvélou spolupraci mame také s nadaci Zivot détem, jesté mi velmi pomohla sestra. V
soucasné chvili ale nepobirame prispevky, nic necerpame. Vlastné ano, PnP 2.stupen.* Byl
Vam uznan prispévek na péci? ,.Prispévek na péci mam, Setieni trvalo mésice, musela
Jjsem se nekolikrat odvolavat. Prispevek na péci cerpam od jeho 1.roka do soucasnosti, s tim,
Ze zpocatku mél na 2 roky prvni stupen, poté 2. stupen, poté znovu odebrat a zZadny stupen.
Podano odvolani a znovu uznan 2.s tupen do synovych 15 let (to je velmi necekané a
jedinecné, ze to uznali na 6 let v kuse)* Mate priukaz OZP? ,.Syn ma pritkaz ZTP. Prvné
zazadan v jeho 2 letech, bez priznani, po odvolani priznan pouze TP. Dalsi Zadost podana v

jeho 7 letech, opét nepriznan, po odvolani a skoro bych rekla vydupani na uradeé s tim, Ze

32 Skére podle Apgarové (neboli Apgar skore) slouzi ke zhodnocenti vitality a poporodni adaptace
novorozence. Novorozenec se posuzuje po 1, 5 a 10 minutach po porodu. Hodnoti se 5 kritérii, kazdé 0-2
body. Maximum je 10 bodi. Prognosticky dilezitd je hodnota skére v 5 minutach Zivota. Za standardni stav
se povazuje Apgar skore mezi 8 az 10 body. Cim niZ§i je soudet bodi, tim vice je ohroZen Zivot ditéte.



Jjiny chlapec taktéz s CF, kde byl stejny posudkovy lékar a vydal mu posudek s pravem na
ZTP priikaz, pro¢ miij syn, kdy to byl stejny posudkovy lékar a nepriznal mu ZTP...moje
argumentace byla, jak je to mozné, kdyz to jsou dva hosi téemer ve stejném véku (vim, to,
nebot je to syn kamaradky), stejna diagnoza, dokonce i stejny posudkovy lékar. Jak je mozné,
Ze jeden to ma a druhy ne? Pani zavolala na MPSV primo na posudkovou komisi, sdélila
moji pripominku a pritkaz byl priznan, a to dokonce na trvalou platnost! Logicke, ze?* Jak
té, tak posloucham, tak to mas stejny jak my. Prispévek na péci nam byl zamitnut
z diivodu, Ze nase mala s CF neprojevuje znamky nemoci a idajné bere 1éky a inhaluje
preventivné. Na zikladé toho nam byl odmitnut i prikaz OZP. Asi budu muset vic
dupat po aiadech. ,,Ano. Naucila jsem se nevzdavat a bojovat za prava svého ditete. Nekdy
je to umorné vSem vSechno na uradé vysvétlovat a dokazovat. Jesté kdyz vse obsahuje
lékarska zprava, kterd se odevzdava pro uznadni prispevku na péci a OZP. Musite bojovat!*
Jak jste zvladaly nemoc Adama po psychologické strance? ,.Zpocatku to bylo tézkeé. Je to
tézké v podstaté i dnes. Jen uz jsem szitd s tim, co je. Obcas mé jesté prekvapi néjaka
kolonizace, coz si obcas zasmutnim, kolik toho mdme atd..., a Ze je to nékdy narocné, ale
ono stejné nezbyva nic jiného nez to tak proste vzit. Asi to chce cas, protoze casem se s tim
naucime lépe Zit a prijimat to. Mam jesté dvé uplné zdravé déti a je to rozdil. Ale prave i
diky nim jsem se naucila tuto nemoc nebrat tak vazné a zit, prosté si oddélame to co mame,
inhalace, léky. Trochu mi vadi posledni dobou casta nemocnost syna s CF a absence ve Skole
kvili karanténam atd..., ale to je spise uz tou dobou, v tuto chvili se to slucuje a je to narocné,
ale opét musime jit dal. Ze zacatku mi hodné pomohl klub CF, také veliké diky patii Markéte
Miksikové, ktera ma sama CF, je priblizné v mém véku a s tou jsem si psala, kdyz byl syn
miminko, ukdzala mi, ze i s CF se da hezky Zit. “ Rika$ si néco pro utéchu? ., No pro iitéchu
si nerikam nic, nic nepomaha. Jsem rada, kdyz je obdobi, kdy je syn zdravy a tésim se na
léto, az zase budeme na chalupé a bude to fajn. Tésim se na spolecné zazitky, které spolu
budeme mit, tesim se na to, az se zase spolu budeme smat atd... Ted’ to moc neni, protoze
Jjsme uz asi v 10.karanténé... “ V karanténé nyni jste kvali Covidu? ,,Ano. Myslim si, zZe
kdyby nebyl Covid, tak by celkové i zivot s CF byl snazsi, ja treba vidim velké omezeni v tom,
Ze jsou cCasto zaviené Skoly, tridy, deti celkové nemaji zazitky, jsou hodné zaviené doma a
kdyz jsou k tomu jeste nemocné tak je to prosté Spatnée.

Ja se ted’ vic, nez s nemoci musim vyrovnavat a nejen ja, ale i syn s CF prave se soucasnou
situaci, kterd je diky Covidu.* Zasahuje soucasnd situace psychiku i Adama? ,no diky

Covidu jsme museli dokonce vyhledat psychologickou pomoc primo pro néj, ale je to



skutecné soubéeh aktualnich situaci Covidu, skoly, karantén atd... “ Jak zvladate nemoc po
zdravotni strance od narozeni po dneSek? , Zviddam to tak, ze prosté musim. Délame, co
madme, co miizeme. Snazim se Zit normalné, proste obcas nejde do skoly, rano si oddéla co
ma, kdyz je kolonizace, tak je hold vic inhalaci, vice léku, kdyz ma prujem, dame
probiotika...prosté uz tak néjak vime, co délat a nekdy je pro mé jesté tezké nebo spis prosté
mi nekdy prijde litostive, ze je toho obcas hodné. Jako 5 inhalaci, hodné lékii, antibiotik a s
tim spojeny prijem. Ale je to prosté tak a prijde mi, Ze to uz tridim jako robot, udélam, co
mam a pak Zijeme normalné. Rano proleji odpady, dam inhalaci, léky, které ma. Kreony si
bere sam, obcas zapomene, ve Skole ma svacinu a primo pridélené kreony... V kolika
letech jsi dala Adama do MS a jak MS reagovala na danou nemoc? ,, Do klasické MS ho
nechtéli prijmout, byl to rok 2015/2016. Syn sel do Skolky o rok pozdéji z ditvodu, aby se
brzy nesetkaval s viry, bacily apod. Nasla jsem v Sumperku jednu skolku, kterd je pro déti se
specialnimi vzdélavacimi potiebami. Do té chodil 2 roky a poté nastoupil do skoly. Ve Skolce
byli ochotni a zvykli na péci o déti, kde kazdy ma jiné potreby. Syn mél ucitelské WC, jelikoz
détské zachody byly bez prkénka, kviili bezpecnosti detem. Dezinfikovali kazdy den, kreony
podavali, dopoledni dochazka od 8-12.30hod. Klasicka Skolka méla jeden problém za
druhym, Zadna mi ho nechtéla prijmout “ Jak probihala socializace Adama? ,, Socializace
byla tezka a zdlouhavda, na zacatku plakal, nechtél chodit, nejdriv chodil jen na 1hod, poté
na 2 hod. pak az na 4hod. pres zimni obdobi a pres obdobi chiipek ziistaval doma 3 mésice
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preventivné.“ V kolika letech jsi dala Adama do ZS a jak ZS reagovala na danou
nemoc? ,, Syn nastoupil v 6,5letech, tak jak mél. Dopredu jsem si volala s reditelkou, opét
jeden problém za druhym, nikdo ho nechtél prijmout, obavy pramenily z neznalosti nemoci
a také si myslim, Ze nechtéli mit dalsi zaté a starosti navic. Skolu jsem vybirala podle
spadovosti, jelikoz mam vice deéti, tak z casovych ditvodii bych nemohla kazdé vozit jinam, a
navic ranni inhalace trvaji déle atd, takze byla pro nas volba jasny, mit skolu, co nejblize. I
presto, zZe reditelka rekla, zZe takové dité prijmout nemiize...dala jsem ho na zapis, tam si nds
Jiz nepamatovali podle jména, syna prijali, do prihlasky jsem zadala zdravotni stav dobry, a
pri nastupu o tom informovala jiz jen pani ucitelku, po prijeti i pani reditelku. Vztahy
nakonec byly dobré. Pani ucitelce jsem koupila lahev a bonboniéru, uklizecku jsem si
zaplatila, at’ dezinfikuje wc i umyvadla. Zacleneni dopadlo dobre, jelikoz tam nastupoval s
kamaradem sousedem, to mu moc pomohlo. Déti se o nemoci dozvedély casem, vzaly to uplné
v pohodé. Cim mensi déti, tim lépe to prijmou. Syn opét ale chybél chiipkové obdobi a od
druhé tridy nastala doba Covidu Po prestéehovani nastoupil do 3.tiidy do jiné Skoly, vse



probéhlo v poradku diky uizasné a ochotné pani ucitelce. Nyni ved4.tiidé nova ucitelka a

probléemy s psychikou a zatezi diky karanténam. *



