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Vzdélavani déti s Cystickou fibr6zou
(pFipadova studie v lokalité Sumperk)

Abstrakt

Tato bakalarska prace pojednava o problematice vzdélavani osob, konkrétné déti,
u nichz bylo diagnostikovano onemocnéni cysticka fibroza. Teoreticka ¢ast vymezuje pojmy
vzdélani, vzdélavani, vychova, socializace. Vzdélani je chapano jako ukazatel kvality, které
je ovlivnéno kulturou, a probihd celozivotn€. Naproti tomu vzdélavani je ziskavani
védomosti jako poznatkti. Vychova vychazi z norem a vlivi prostiedi spolecnosti a rodiny,
jakoZzto nejstarSi vychovné instituce. Socializaci je pak mozné chapat jako ,vrustani do
spolecnosti, ktera vytvaii kulturu. Kazda kultura se lisi (zvyky, jazyk, narodnost, zivotni
styl).

Vzdelavani zakl se zdravotnim postizenim probiha bud’ ve specializovanych tridach
nebo za asistence pedagoga v bézné tfidé. Mezi pfiCiny zdravotniho postizeni muze byt
deédi¢nost, nehoda, iraz a nemoc. Invalidita znaci clovéka nemocného, slabého, nezdravého
a fyzicky neschopného. Cysticka fibroza vznika pri¢inou dédi¢nosti mutace genu CFTR
obou rodicu a fadi se mezi zavazné vrozené onemocnéni.

Pripadovou studii bylo zjisténo, ze zdravotni postizeni ma vliv na tfidy mezi
obyvateli kraju (stradajici tfida, ohrozena tfida, zajiSténa stfedni tfida, nastupujici
kosmopolitni tfida). V Ceské republice podle Gdaj 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 mist& s hodnotou 8,4 % ze 100 déti. Ve $kolnim roce 2017/2018 podle CSU
navitévovalo ZS celkem 926 108 zakl z toho 95 095 zaki ma zdravotni postizeni. V tomto
srovnani se Olomoucky kraj nachazi na 3. nehor§im misté v podilu déti 11,6 % ze 100 déti
a Karlovarsky kraj skoncil na poslednim misté s hodnotou 12,9 % ze 100 déti. V ramci
drzitelt OZP a piispévku na pé&i se Olomoucky kraj nachazi dle CSU na 6. nejhor$im misté,
kdy posledni pticku obsadil Ustecky Kraj. Z celkového poétu 95 095 zdravotnd postizenych
74kt nav§tévujici ZS zroku 2017/2018 bylo 181 zakd snemoci cystickd fibroza.

Pripadova studie v empirické ¢asti byla doplnéna o polostandardizované rozhovory.
Na zakladé vysledkt provedeného Setieni 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 veasné zallenéni do kolektivu v MS a ZS a eliminovani nemocnosti jedince.
Vzdélavaci a socialni systém CR je piipraven pomahat rodinam se zdravotng postizenym
ditétem pomoci piispévku na péci. Témto rodinam finan¢né pomahaji nadace, piispévkove
organizace, soukromé osoby, spoleCnosti s ruenim omezenim a dalsi.... Klub cystické
fibrozy predava nemocnym a jejich rodinam veskery informacni servis, poskytuje jim

socialni, finan¢ni, materialni 1 psychologickou pomoc.

Klic¢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 CZSO0, 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 survey, 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 bakalatkou praci jsem zvolil téma ,,Vzdélani déti s Cystickou fibrozou'“.
Zam¢éftim se na to, jak déti s CF zvladaji vzdelani na zakladni Skole ve vékové hranici 6 —
12let v lokalité Sumperk, a zaroveii zjistim, jakym zptisobem ovliviiuje Zivot rodiam.

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

Vzdélani je dialezité v soucasné spolecnosti a v ur€itém slova smyslu urCuje i smér
spoleCenského zarazeni osobnosti. Z divodu, ze v nyn¢j§im zameéstnanim prichazim do
styku s projektanty, architekty, inzenyry, tak jsem zacal s vysokoskolskym studiem, abych
se citil mezi témito lidmi spoleCensky Iépe.

Nemoc cystickd fibroza se od roku 2008 zjistuje z novorozeneckého screeningu.
V minulosti se zjiStovala nemoc CF nahodné pii zdravotnich komplikacich kolem
patnactého roku veku jedince. Z divodu, Zze se jedna o takika nové vySetiujici vzacnou
nemoc a déti s touto nemoci nyni vstupuji, nebo uz vstoupili do zakladni Skoly, tak mé
zajima, jak vzdélani zvladaji rodiny, ucitelé a déti s CF.Déti CF musi dodrzovat piisné
hygienicka navyky, kdy se dvé CF déti nemlzou potkat, aby si nepiedaly ohrozujici bakterie.
V piipadé onemocnéni musi nastoupit do nemocnice na zilni antibiotika. Déti s CF musi
minimaln€ 3x denn¢ inhalovat. Tyto a mnohé dalsi prekazky se promitaji i na vzdélani.

Proto chci zjistit, jestli zakladni Skoly, které se jako prvni vzdélavaci institut setka s CF
détmi je pripraven k prijmuti téchto déti, kdy je povinna Skolni dochazka jako prvni v linii
vzdélani a jsou pripraveny na déti s timto onemocnénim, ptipadné jaké opatfeni je schopna
zakladni Skola v tomto pfipadé zaridit.

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 vzdélani v soucasné spolecnosti.
Dale chci zjistit, jak ke vzdélani pfistupuji Skoly, na kterych se vzdélavaji déti s CF.
Vystupem této prace bude zjistit, jestli je prostor na zmény, nebo soucasna situace je

dostacujici pro vzdélani déti s CF.

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

Cilem prace je zjistit, zda a jakym zpusobem jsou zejména déti s nemoci cysticka
fibroza (dale jen CF) a jejich rodice ovliviiovani uvedenym onemocnénim v rdmci procesu
vzdélavani, a to konkrétné v lokalité Sumpersko. To je odpovédét na otazky: , Do jaké miry
maji déti s nemoci CF stejné moznosti v piistupu ke vzdélani na zakladni skole jako déti
zdravé ve sledované lokaliteé? A dale: ,,Do jaké miry vzdélavani déti s CF ovliviyje i
limituje chod rodiny?

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

Propojeni teoretické a empirické Casti tvoii sekundarni a komparativni analyza dat o
vzdélani zdravotné postizenych osob se zaméfenim na osoby s Cystickou fibrozou (CF)
v kontextu vzd&lavaciho procesu u déti na zakladnich §kolach v CR.

Empiricka Cast bakalatské prace se bude vénovat vlastnimu vyzkumu, ktery bude
uskuteCnén pomoci pifipadové 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 vét§i otevienosti a
upifimnosti. Pfipadové studie bude vedena pomoci polo standardizovanych rozhovoru
s rodici, ktefi maji dité s CF na zéakladni 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
vzd&lavani déti s CF na zakladnich $kolach v CR. Ziskani data, z kazdého rozhovoru, budou
k dispozici pro zpracovani analyz. Rozhovory budou uskuteciiovany osobné.. Rodiny z CF
détmi oslovim pres Klub cystické fibrozy? a soukromou skupinou na socialni siti Facebook

,,Cysticka fibréza“ v které jsou rodiny s CF détmi.

ZKlub cystické fibrozy predava nemocnym, jejich rodindm a blizkym veskery informa¢ni servis ohledng
vsech aspektli onemocnéni. Poskytuje jim socidlni, finan¢ni, materialni i psychologickou pomoc. Pomaha
vzajemné spolupraci nemocnych s odborniky z CF center v Ceské republice i v zahrani¢i. Podporuje projekty
na zdokonaleni 1é¢by, diagnostiky a vzdélavani odbormniku, ktefi se CF problematice vénuji.
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Analyza ziskanych dat pomoci rozhovora vypovidat o nezvladani vzdélani déti s CF
na zakladni 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 odpovédét na vSechny otazky tykajici se problematiky
vzdélani v soucasné spolecnosti s CF, ale alespori budu moci piispét odpovéd'mi na otazky,

jak vypada zékladni vzdé€lani s nemoci CF v praxi.
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3  Vzdélani v soucasné spolecnosti s ohledem ke vzdélavani

osob s handicapem

3.1 Vzdélani, vzdélavani, vychova

Vzdélani je podle Velkého sociologického slovniku , ukazatelem kvality, dosazZené

urovné vzdélavaci kultury a kultury vitbec* (Petrusek, Mafikova, Vodakova, 1996, s. 1417).
Vzdélanim 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. ,,Vzdélani zahrnuje i osvojené hodnoty mordlni a estetické,
vytvorené urcité postoje ke svétu, spolecnosti i k sobé, pohotovosti zaujimat postoje i
pohotovosti jednat adekvatné situaci (Kolar, 2017, str. 175-176).
Soucasna spolecnost se diky technologickému pokroku, musi ucit stdle novym vécem, proto
jiz neni mozné, aby se déti uCily pracovnim dovednostem od svych rodicu. Kvili
technologickému pokroku spolecnost opomijela dasledky, které mizou byt i negativni napf.
devastace zivotniho prostfedi. V tomto sméru opét dochazi k novému vzdélani spole¢nosti,
kdy cilem je zlepSeni zivotniho prostfedi.

Vzdélavani je podle Velkého sociologického slovniku , Proces ziskdvdani védomosti ve
formé poznatkii i urcitych schopnosti a dovednosti, spojeny s usilim o integraci do dané
kultury spolecnosti a o aktivni prispéni k jejich rozvoji* ((Petrusek, Marikova, Vodakova,
1996, s. 1417)). Jedna se o celozivotni proces vzdélavani®, ktery ma vzdy stanovené cile.
Vzdélavani je uskute¢iiovano ve specidlnich vzdélavacich zafizenich, anebo se jedna o
individualni aktivitu.

Vzdélavani muzeme délit na formalni, neformalni, ale i informalni:

Formalni vzdélavani mtzeme také nazvat jako certifikované vzdélavani. Jedna se o
vzdélavani Skolské, kdy cile, funkce, obsah a hodnoceni jsou dany zdkonem. Formalni
vzdélani tedy ziskavame pomoci vzdélavacich instituci a byva zakonCena ziskanim

certifikatu (vysvédcenim, diplomem) (Mafikova, a dalsi, 1996).

3 Celozivotni vzdélavanti je zaloZeno na potiebé permanentni kultivace clovéka a jeho rozvoje. Podili se na
socializaci ¢lovéka a je hlavnim ndstrojem vpravovani se do kultury prislusné spolecnosti. Svou podstatou je
celoZivotni vzdélavani demokratické, nebot umozZiuje pristup ke vzdélavani kterémukoliv jednotlivci

v kterémkoli obdobi jeho Zivota (Samoziejmé jsou pFitom brany v tivahu individudlni predpoklady a
moznosti.)* (Bockova, 2000, str. 9)
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Neformalni vzdélavani probihda mimo vzdélavaci instituce. Cilem je rozvoj

zivotnich dovednosti, zkuSenosti a postoju. Neformalni vzdélavani maze poskytovat rodina,
soukromé firmy, nestatni neziskové organizace, ale i zaméstnavatel.
Informalni vzdélavani ziskdvame kazdodennimi aktivitami bézného vzdélani. , Typicky
jde o sebeuceni s pomoci informacnich a komunikaénich technologii, televize ¢i radia, a to
tam, kde tyto uCebni aktivity netvofi ¢ast organizovaného kurzu, nebo programu® (Novotny,
2009, str.51). Jednou z lidskych ¢innosti je vychova.

Jedna se o cilevédomou, ucelnou a dlouhodobou ¢innost, kterou chce vychovatel
cilené ovlivnit jednoho nebo vice lidi. Jedna 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 potebami, zajmy a cili pisobi na jednotlivce
a utvafi tak individualni predpoklady k zastavani spolecenskych pozic a roli u dalsi generace
a jeji predpoklady kvyuziti a rozvinuti hodnot dané kultury* ((Petrusek, Marikova,
Vodakova, 1996, s. 1402)). Vychova je ovliviiovana socializaCnimi procesy, normami,
biologickymi faktory a vlivy prostiedi a ¢innosti jedincu.

Mezi vychovu patii i spolecenskd vychova, nebo-li spolecenské chovani, které
upravuje etika*. | Spolecenskd vychova, Skolami vétsinou opomijend, dosla uplatméni aspori
ve Skoldch tanecnich a stala se nezbymou soucasti vyucovaciho programu zakladnich kurzii‘

(Jirdk,1938, str.44)

3.1.1 Kulturni a socialni kapital

Spolecnost tvori kulturu. Lidské vlastnosti, zvyky, schopnosti, nazory a myslenky se
vyskytuji ve vSech kulturach a diky znakim muZzeme poznat o kterou kulturu se jedna.
,Clovék zacina byt chdpan jako aktivai tviirce kultury, jejimz prostiednictvim neustdle
prekracuje kruh svych existencnich moznosti a pretvdri tak prirodu i sebe sama‘ ((Petrusek,
Maiikova, Vodakova, 1996, s. 547)). Hlavni kulturni univerzalii® povazujeme jazyk. Kazda
kultura ma sva specifikace, ktera se vzdy nécim lisi, a dokonce muzou stejné situaci

v ruznych kulturach byt chapany opacné.

4 Filozoficka disciplina, nebo u¢eni o odpovédném jednani uvnitt 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 ptedpokladu univerzalnich stadii kulturni evoluce (divosstvi,
barbarstvi, civilizace), kterymi podle nich musi projit vSechny svétove kultury.
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Zakladni principy kulturniho kapitalu zformuloval P.F. Bourdieu, kdy pojem kulturni
kapital zavadi a definuje jej jako nastroj privlastiiovani symbolického bohatstvi, které je
spoleCnosti pokladano za hodno toho, aby bylo vyhledavano a vlastnéno ((Petrusek,
Marikova, Vodakova, 1996, s. 474)). P.D. Bourdieu piedpokladal, ze vy$si vzdélani
znamena vy$§i kulturni kapital a umoziuje vyssi zaméstnanecké pozice a tim prinasi jedinci
zisk v podobé vyssiho spoleCenského postaveni a s nim spojené spoleCenské a ekonomickeé
vyhody.

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

Kulturni kapital vnimame jako zvlastni formu ziskanych predpokladi 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 nam mohou byt
uzitecné, napiiklad v profesnim zivoté ((Petrusek, Matikova, Vodakova, 1996, s. 475). Podle
Kellera jako socialni kapital 1ze chapat jako konexe a znamosti rodicl, které potomkim
z vysSich vrstev prednostné oteviraji cestu k dobie placené pozici. (Keller, 2008, str.46).
Timto vyjadfenim mizeme uvést piiklad kdy syn fidiciho pracovnika ma vyrazné vyssi Sanci
se stat fidicim pracovnikem nez syn zameéstnance, i kdyz oba vystudovaly stejnou Skolu.
Keller tvrdi, ze kazdy ¢len spolecnosti si buduje vlastni socialni kapital, a to diky propojeni
s dalsimi jednotlivci, nebo skupinou. Diky tomu vznika jedinci soubor zdroju, kontaktd a
znamosti, které muaze dale vyuZzivat.

Ve spojeni socialniho kapitalu se vzdelanim se ndm nabizi otazka , Mame posilovat
socialni kapital, nebo kulturni kapital?“. Kdy jedinec premysli, 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 zaznamena velkou proménu. Oba partnefi vstupuji
do novych roli matky a otce a stale se jim uc¢i. Muzi se nékdy citi vylouceni z blizkého vztahu

matky a ditéte. Zen€ zase nékdy muze pripadat, ze veskera péce o dité ziistava na ni, zatimco

SEnkulturace je ast socializa¢niho procesu. Proces uceni se jedince Zit ve spole¢nosti a jeji kultufe.

18



muz se domniva, ze svou roli plni vydélavanim penéz pro rodinu (Newman, 2004).,.Zjisténi,
ze mate postizené dité, je pfiserna zkusSenost, kterou si budete pamatovat do konce zivota.
Ovlivni vasi budoucnost ve vech smérech, dokonce bude mit dopad i na vase mysleni. Rada
lidi uvadi, ze ten okamzik pro n€ znamenal zivotni zlom, ze se hodn€ zménili.“(S. Newman,
2004, s. 15— 16).

Zakladnim socializacnim Cinitelem pro jedince je rodina. Jedna se o nejdulezitéjsi a
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 spolecné
Institucionalizovany socialni utvar nejméné tii osob, mezi nimiz existuji rodi¢ovské,
ptibuzenské, manzelské nebo partnerské vztahy. (Kolar a kol., 2012, str. 118). Podle
kterd je zdkladnim clankem socidlni struktury i zdkladni 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
vpvoje“ ((Petrusek, Matikova, Vodakova, 1996, s. 940)). Predpokladem pro spravnou
vychovu jedince v rodiné je vytvateni bezpecného domovu a dobré podminky pro zivot a
souziti v roding.

Socializace obecné znamena zespolecenstovani jedince obrazné feCena prizpusobeni
jedince spolecnosti. V oblasti vzdélavani je role Skoly dilezitéjsi nez role rodiny, naopak
v oblasti vychovy je rodina nejdualezité;si.

Ve Velkém sociologickém slovniku se pojem , socializace™ vysvétluje nasledovneg:
,Socializace je komplexni proces, v jehoz pritbéhu se clovék jako biologicky tvor stava
prostrednictvim socidlni interakce a komunikace s druhymi socidlni bytosti schopnou chovat
se jako c¢len urcité skupiny ci spolecnosti “

V Andragogickém slovniku se pojem , socializace* vysvétluje nasledovne: ,, Socializace
Je celoZivotni proces, v jehoz prubéhu 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 svété, hodnotovych orientaci, postojii, norem, ritudlii, ale také stereotypii
a predsudkii. “ (Priicha, 2012, str. 231)

V dnesni dobé na kazdého jedince pusobi 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. Néktefi 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 zajmu kazdého statu je podpora rozvoje vzdélani a umoznéni
dostupnosti vzdélani vSem, ktefi projevi o vzdélani zajem. Protoze vzd€lani patfi mezi
dulezité znaky kulturnosti a rozvinutosti zeme. VSeobecnou povinnou Skolni dochazku
zavedla Marie Terezie 6. prosince 1774. Diive byla Skola mistem, které nebylo pfipustné
vSem. Na evropské pudé cirkev zasahovala do fungovani Skol. Jednalo se o nastroj cirkve,
diky kterému mohla zasahovat do dusi véficich. Pokud se koukneme do nedavné minulosti,
zjistime, ze zeny nemeély moznost studovat na vysokych Skolach az do 19. stoleti, dale
vysoké skoly byly uréeny pouze pro vyssi spoleCenské vrstvy.

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

vyvoje vzdélani.
3.2.1 Skola jako chram

Podle autorti mohla byt az do 20. stoleti skola chapana jako chram, jelikoz byla ,,mistem
predavani védeéni jako néceho vyssiho, mimoradné cenného, vyjimecného, tedy néceho, co
kvalitativné ptekracuje oblast pouhého vSedniho uzitku a uzivani* (Keller, Tvrdy, 2008, str.
29). Toto obdobi trvalo az do druhé svétové valky a predavaly se zakladni hodnoty. V tomto
obdobi bylo vzdélani, které skola poskytovala dostupné pouze vyjimecnym jedincim a
predstavovalo néco mimoradného a cennéjSiho nez praktické dovednosti (Keller, Tvrdy,
2008). Skola jako chram bylo vyznadovano i z divodu, e $kolstvi bylo dlouhou dobu
spojeno s cirkvi a podle nékterych sociologi byla skola vymyslena cirkvi pro vliv na
obyvatelstvo. Cirkev byla béhem vzniku univerzit ve 13. stoleti, ale i v dalSich letech jejich
pusobnosti. Vztah zaka a ucitele byl postaven na ur€ité posvatnosti. Pro zaka byl ucitel
autorita, protoze v jeho ocich byl ztotoznén rozumem, stejné jako knéz v ocich véficich
ztélesnénym Bohem (Keller, Tvrdy, 2008, str.29). Profesofi i1 studenti se fidily pravidly,

ktera stanovovala cirkev a vykonavaly urcité ukony 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 UcCinny 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
zprostiedkovavala 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 povaleného obdobi padesatych a Sedesatych let 20. stoleti.
Diky ekonomickému a technickému pokroku siln€ roste zajem o vzdélani. Jedna se o obdobi,
kdy se védéni postupné stavalo ustiednim produktivnim faktorem. Tento faktor je
rozhodujici pro ekonomicky rust a tim rozhoduje o tvorbé hodnot. Dochazi k vSeobecnému
zlepSeni zivota lidi, které vyvolalo jejich zajem o vzdélani a potazmo zlepSeni socialniho
postaveni ve spolecnosti. V nové postindustrialni (moderni) spolecnosti socialni nerovnosti
nevymizely. Socialni postaveni odpovidalo vyznamu jednotlivct podle predavani a tvorby
védéni (Keller, 2008, str. 28). Sociolog Daniel Bell byl nazoru, ze zakladnim tviircem hodnot
a ekonomického riistu je pravé védéni. Rozsifeni vzdélanosti v tomto obdobi mélo prispét k
demokratizaci a zmirnit socialni nerovnosti. Vzdélani v této dobé umoziuje lidem postup po
socialnim zebficku. Pristup ke vzdélani byl umoznén na zakladé nadani, vtle a schopnosti,
to nebylo v mozné v chapani skola jako chram. Rodiny si v tomto obdobi praly své déti
vytahnout (posunout) ve spoleCenském zebficku smérem nahoru pomoci skoly, proto autofi
tomuto obdobi daly nazev Skola jako vytah. Otvirani stfednich a vysokych skol koncem 50.
let 20. stoleti pro viechny socialni vrstvy vyvolalo nadSeni, ale i nevoli. Skoly se sice
oteviely, ale nedokazaly pojmout tolik zajemct o studiu a dochazelo opét k nerovnosti. Skola

jako vytah socialni 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
dochazi ke zménam v organizaci prace a k prudkému naristu nezameéstnanosti. Dale byly

kladeny vysoké naroky na konkurenceschopnost. ,, Vzdéldni, 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 meéla tyto problémy vyfesit vzdélanostni spolecnost. Byvali
zaméstnanci se najednou mély stat podnikateli, ktefi vyuziji vlastni vzdélanostni kapital,
ktery by zhodnocovali z vlastnich nakladi a tim se staly odolng&jsi vici nezameéstnanosti.
Tito podnikatelé by méli mezi sebou soupefit o socialni postavené ve spolecnosti, coz je
pravym opakem minulého obdobi (Keller, 2008, str. 64). Vzdé€lani jiz nema slouzit pro
jednotlivce vSeobecné ¢i teoretické védéni a tim k vefejnému zajmu spoleCnosti, ale
predstavuje nastroj pro ziskani prostfedkii k zivotu jednotlivcll, snazici se uchranit pred

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

3.3 Vzdélani v dneSni dobé

Vzdélani v soucasné spolecnost neboli moderni spolecnosti je v dneSni dobé vnimano
jako urcita prevence pred nezaméstnanosti. Vzdélani poméha lidem zaujmout vyssi socialni
ostaveni a ziskavat 1épe placeny misto. Podle vyzkumu bylo zjisténo, ze vysokoskolaci se
neciti byt ohrozeni ztratou zameéstnanim oproti lidem, ktefi dosahli nejnizs§iho vzdélani
(Keller, Tvrdy, 2008, str.89). Ale na druhou stranu vysokoskolaci vnimaji hafe
nezameéstnanost z divodu ztraty dobfe placeného mista, ale i poklesem socialniho postaveni,
coz z psychologického hlediska lip vnimaji lidé s nejniz§im vzdelanim (Keller, Tvrdy, 2008,
str. 90).

Diive mély vysokoskolaci zajisténa pracovni mista ve vefejném sektoru a tim mély
zajisténou kariéru, socialni pozici a ve stafi dustojny duchod. V dnesni dobé, kdy se snazime
o redukci byrokracie, jsou vysokoskolaci t€émito zménami sméfovani k podnikatelské sfére
(Keller, Tvrdy, 2008, str.92).

Existuji dveé odlisné hypotézy vzdélani v dnesni dobé. Podle sociologt Peter Blau a Otis
Duncan vznikd prvni hypotéza, kdy tvrdi, ze nejlepSi pracovni mista ziskavaji
vysokoSkolaci, protoze diky vzdélani jsou schopni zajistit dobré ekonomické vysledky
firme, ve které jsou zaméstnani a diky témto vysledkim pomiZzou i celé spoleCnosti.
Zameéstnavatel pozaduje pii vybéru pracovnika na trhu prace dovednosti a znalosti, které
zajistuji nejvyssi efektivitu prace, a oCekava je prace od vysokoskolaku (Keller, Tvrdy,
2008, str.143.). Randall Collince ve své hypotéze zpochybriuje, ze ptinos pro ekonomicky
vyvoj je prave sttedoskolské, nebo vysokoskolské vzdélani. Je presvédcen, ze ekonomicky

rast umoznil piistup ke vzdélani Siroké verejnosti a samotné vzdé€lani slouzi k ziskavani
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politické, nebo administrativni €innosti, které jsou blizko k rozdélovani bohatstvi. Podle
Randalla Collince technologicky a ekonomicky rozvoj zajistuji lidé s technickymi
znalostmi, které nejsou dostatecné odmeéfiovani vysokymi platy jako lidé, ktefi jsou u
distribuce a prodéavaji jejich vyrobené bohatstvi. Randall Collince nevidi Skolu jako instituct,
ktera by meéla pfipravovat lidi k budoucimu povolani, ale jako instituci, ktera 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 nevzdélanosti 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 védeél, nybrz jen kvuli uceni samotmému. Nebot veSkeré véden, jak zni krédo pravé
spolecnosti védeénti, rychle zastardva a ztrdci hodnotu“ (Liessmann, 2010, str22). Podle
Liesmanna je Spatny stav dnesniho vzdélani z davodu snadné dostupnosti v§ech informaci o

jakémkoliv védnim oboru v asopisech, internetu.

3.3.1 Vyznam vzdélani v dne$ni spolecnosti

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

Slovo vyznam se da nahradit slovem hodnota. ,,Pojem hodnota je totiz vidy spojen s
vyznamem objektu, ktery jedinec Ci skupina tomuto objektu prikidadd. Hodnota je prijaté
sdélent o diilezitosti “ (Prudky, s. 6, 2004). Hodnota ovliviiuje osobnost v jeho chovani. Dale
je hodnota v izkém vztahu s normou a virou kazdé osobnosti. Béhem vychovy ditéte se
rodicCe snazi ditéti v§tépit vlastni hodnoty, vlastni viru a vlastni normu o které si mysli zZe je
spravna a dobra pro zivot jako takovy. ,,Obecné je prijimdan predpoklad, Ze prijatd
hodnotova struktura patri mezi rozhodujici cinitele viivu na formulaci cilu a postupii
pouzitych pro jejich dosazeni“ (Prudky, s. 12, 2004).

Slovo vzdélani 1ze rozdélit podle Havlika a Kot'a do tfi skupin jako je technologicky
pokrok, ekonomické souvislosti vychovy vzdélani, politické souvislosti vychovy a vzdélani.
., Vzdélavani je spjato s typem délby prdce, kooperace a koordinace lidskych cinnosti, se
vztahy lidi ve vyrobé, v pracovni i mimopracovni sfére. Dynamika téchto procesii (zvldasté
., informacni exploze ) méni i casové souradnice lidského Zivota — tempa, frekvence aktivit,
Jejich organizaci a strukturaci v mimopracovni dobé (napr. soustavhda priprava,
rekvalifikace, ndplit volného casu). Ne nadarmo si mnozi uvédomuji Sirsi socidlné

ekonomické a politické souvislosti téchto procesit* (Havlik, Kota, 2007, s. 30).
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Spolecnost se stale rychleji vyviji a klade vys§i pozadavky na vzdélanost a
informovanost ¢loveéka. Technologicky pokrok se neustale zvySuje a je potfeba se ucit stale
novym vécem. Stimto souvisi i profesni pfiprava pro budouci povolani. Kvili
technologickym pokrokiim uz nebylo mozné, aby se déti ucily dovednostem od svych
rodi¢t. Vzdélavaci instituce postupné tuto funkci prevzaly, a umoznily predavani
vSeobecnych informaci, dovednosti a védomosti a pro urcity druh povolani. I po absolvovani
studia se jedinec musi cely zivot ucit novym vécem a vzdé€lavat se ve svém oboru (kvuli
rychleji se vyvijejici technologii), aby nepfisli o svou kvalifikaci a zdokonalovali se. Jedna

se o tzv. celozivotni vzdélavani (udeni)’.

3.3.2 Vzdélani zaku se zdravotnim postizenim

Vzdélani zakl se zdravotnim postizenim se uskuteCriuje ve Skolach samostatné
ziizenych v samotnych tfidach, oddélenich nebo studijnich skupinach s upravenymi
vzdélavacimi programy, nebo formou individualni integrace® do b&znych tiid. ,, Z ditvodu
zdravotniho postizeni nebo zdravomiho znevyhodnéni Zaku je tFeba uplatiiovat pri jejich
vzdéldavani kombinace specidlné pedagogickych postupii a alternativnich metod
s modifikovanymi metodami pouzivanymi ve vzdélani bézné populace. Tyto  metody
nachdzeji uplatmeéni zejména pri rozvijeni rozumovych schopnosti, orientacnich dovednosti,
zlepSovani socidlni komunikace a dalSich specifickych dovednosti Zdkii“ (Jetabek, Tupy,
2013, 5.122).

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

e Uplatiiovat zdravotni hlediska, respektovat individualitu a potfebu zaka

e Zabezpecit odbornou vyuku pfedmétu specialné pedagogické péce

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

e Podporovat nadani a talent zaka

7 CeloZivotni vzdélani (u¢eni) je definovano jako: ,, veskeré vseobecné vzdélavani, odborné vzdélavani a
odborna priprava, neformdlni vzdélavani a informalni uceni v prithéhu Zivota, jejichz vysledkem je
zdokonaleni znalosti, dovednosti a schopnosti v osobni, obcanské, socidlni nebo se zaméstndnim 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 n&kdy v roce 20005 byl pomér
individualné integrovanych zaku oproti tém, co byli ve specidlnich skolach, asi 40:60. Za deset let doslo k
tomu, Ze se pomér prohodil,” fikd JUDr. Maxim Tomoszek. Jde o to, aby se do hlavnich proudi vzdé€lavani a
do béznych skol zapojilo co nejvice zaku se specifickymi vzdélavacimi potiebami.
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e Umoznit v piipadé potieby, v souladu s pravnimi predpisy, pusobeni asistenta
pedagoga ve tiidé nebo studijni skupiné
e adalsi...

Ramcovy vzdélavaci program také pocita s individualnim vzdélavacim planem. Tento
individualni uc¢ebni plan se vytvaii podle potieb kazdého zaka. Individualni vzdélavaci plan
musi vzdy schvalit feditel Skoly. ,,Vzdéldavani v ramci individudlniho vzdéldavani se realizuje
podle Skolniho vzdélavaciho programu Skoly, ve které je Zdk prijat k plnéni povinné Skolni
dochazky. Je zdavazny pro Zdky i jejich vzdélavatele (zdroj: MSMT). Za kazdé pololeti
individualné vzdélavany zak kona zkousky z pfislu§ného uciva, a to ve skole, do niz byl

pfijat k pInén povinné skolni dochéazky.
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4  Zdravotné postizené osoby a invalidita

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

LZdravi (i nemoc) jsou vyslednici vzajemnych vztahit mezi organizmem, psychikou a
osobnosti jednotlivce a mezi takto celistvé pojatym jednotlivcem a jeho prostiedim.*
(Veleminsky a kol., 2005, s. 30)

Zdravi je chapano jako stav, ktery umoziiuje clovéku uspokojovat télesné, dusevni a
spoleCenské potieby, tedy funkce bio-psycho-socialni. Déle je zdravi chapano jako absence
nemoci a zaroven schopnosti se vyrovnat s dennimi problémy, nebo jako zpusobilost a
podoba vyrovnanosti. V kazdém organismu je zdravi forma homeostize’. A nakonec
muzeme zdravi vnimat jako dobré vyhlidky na preziti. U lidi je zdravi brano z Sir§iho
hlediska.

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

Svétova zdravotnicka organizace WHO'", jejim hlavnim ukolem je likvidovat nemoci
vcetné monitorovani pribehu a §ifeni infekcnich nemoci. Zabyva se vyvojem a distribuci
vakcin a provadi celosvétové kampané pro zdravi zivot. Podle Svétové zdravotnické
organizace (WH) je zdravi chéapano jako stav uplné télesné, dusevni a socialni pohody.
Nejedna se tedy jen o nepfitomnost nemoci, nebo vady.

Verejné zdravi je zdravotni stav obyvatel a jeho skupin. Tento zdravotni stav je
ur¢ovan souhrnem piirodnich, Zivotnich a pracovnich podminek a zpisobem zivota
Podpora verejného zdravi je souhrn opatfeni, které pomahaji fyzickym osobam

zachovat a popfipadé zlepsovat své zdravi a zvySovat kontrolu nad faktory, které zdravi

® Homeostaze je stav rovnovahy mezi piijmem a vydejem energie a latky s moznosti riistu.
10 Sv&tova zdravotnicka organizace (WHO, z anglického nazvu World Health Organization, eska zkratka
SZ0) je agentura Organizace spojenych narodu

26



ovliviiuji. Zahrnuje ¢innosti k zajisténi socialnich a ekonomickych podminek pro rozvoj
individualniho 1 vetejného zdravi, zdravotniho stavu a zdravého zivotniho stylu.

Zdravi urcujici faktory jsou faktory, které pusobi na lidské zdravi a mohou jej
ovliviiovat jak pozitivné, tak 1 negativn€. Spolecné utvareji zdravotni stav jedince, jeho
vnimani pocitu pohody a urcuji délku a kvalitu lidského zivota. WHO uvadi jako faktory
zdravi piijem a spoleCensky status Cloveka, uroven vzdélani, fyzické prostredi, podptrné

socialni sité, 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 nékolika zpusoby, které se objevuji v predpisech
jednotlivych statt i v CR. ,,Definice pojmu postizeni ¢i zdravotni postizeni neni jednoma a
v ruznych politickych resortech se lisi. “ (D. Opatiilova, L. Prochazkova, 2011, s. 103).
Nejcasteji je zminovan medicinsky a socialni model.

Medicinsky model vychazi z lidské biologické normality. Normalni je dusevni a
télesna 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 Castecné zavisly na pomoci
druhych. Medicinsky model je z 1ékatské terminologie a pouziva pojmy jako je 1écba, péce,
diagnéza a jiné.!!

Socialni model je protivahou modelu medicinského. Zdravotné postizené osoby jsou
spoleCnosti vnimany jako kterykoliv jiny cloveék. Zdravotni postizeni jiz neni vnimano jako
problém jedince, ale jako spoleCensky problém. Socialni model je zaméfen na odstraiiovani
bariér mezi jedincem a okolim. At se jedna o bariéru fyzickou (napf. odstranéni piekazek)
nebo socialni (napt. odmitani ze strany spoleCnosti). Diky odstrafiovani bariér, které jsou
diskriminaéni pro osoby se zdravotnim postizenim se podporuje jejich samostatnost.!?
Socialni model nepopira to, ze osoby se zdravotnim postizenim potiebuji pomoc a budou ji
potfebovat vice nez ostatni lidé, ale snazi se, predchazet tomu, aby na osoby se zdravotnim

postizenim nebylo nahlizeno jako na objekt péce.

n KRHUTOVA, Lenka. Teorie a modely zdravotniho postizeni. Socidlni 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 priiny zdravotniho postiZeni

Zdravotni postizeni se déli na télesné (handicap), mentalni (retardace), kombinované
a duSevni (psychické poruchy). Mezi pficiny zdravotného postizeni muze byt dédi¢nost
(genetické onemocnéni), nehoda (havarie), uraz (trauma), nemoc (choroba). Zdravotni
postizeni miize jedinec ziskat b&hem prenatalniho obdobi'®, ptipadné komplikovanym
porodem. V posledni fazi muaze byt zdravotni postizeni zpusobeno kombinovanym
postizenim.

Dale miizeme délit zdravotni postizeni na vrozena a nevrozena (ziskana). Cysticka
fibroza, které se v této praci budeme vénovat se fadi mezi vrozené dédicné (geneticke)

onemocnéni.

4.2 Pojem invalidita (Handicap)

Invalidita pochazi z latinského slova invalidus. Vyznam slova invalidus je nemocny ¢i
slaby. Z toho vyplyva, ze slovo invalidni znaci ¢lov€ka nemocného, slabého, nezdravého a
fyzicky neschopného. ,Handicap predstavuje nepriznivou situaci pro daného clovéka*
(Jesensky, 2000. s 60). Pojem invalidita mizeme definovat jako ztratu nebo sniZeni pracovni
schopnosti, ktera mize byt zptisobena z diivodu zavazného vrozeného onemocnéni (svalova
dystrofie, cysticka fibroza), onemocnéni neocekavané (leukémie, rakovina), anebo
nasledkem vazného urazu (amputace koncetiny). Z divodu, Ze se jedna o dlouhodobé
nepfiznivy stav jedince muzeme se spojmem invalidita setkat v oblasti mediciny,
sociologie, prava, ekonomie atd., a to z divodu, ze jedinec negativné dlouhodobé ovliviiuje
tyto oblasti.

,Za urcitych podminek tedy miiZe byt jedinec s urcitym druhem postizeni v jistém
spolecenském prostiedi handicapovdan méné nez v jiném‘ (Slowik, 2007, str. 27). Dale podle
Slowika ,,Mira handicapu je u kazdého clovéka s postizenim velmi individudlni a mimo jiné
zavisi na druhu a stupni postizeni, dobé vzniku defektu, kvalité a vcasnosti péce,
osobnostnich vlastnostech jedince, kvalité prosocidalniho klimatu ve spolecnosti atd.)
(Slowik, 2007, str. 27).

Skutecny handicap se rozviji, kdyz funkéni postizena Clovéku brani k vykonavani

obcanskych prav a svobod, adekvatnimi vzdélavani, neschopnost pracovat. NaruSeni

13 Je to obdobi od poceti do narozeni, obdobi nitrod&loZni, pfedporodni, trva 38 az 42 tydni
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adekvatnich socialnich vztaht, dysfunkce v socialni komunikaci, izolovanost i poruchy
vyvazenosti a zralosti osobnosti, jsou tim, co skutecny handicap navozuje a provazi.

V této praci se zaméfime na nevyléCitelnou nemoc Cystickd fibroza, ktera podle
Celedové , Piedstavuje nesporny handicap z hlediska pracovniho. Mira poklesu pracovni
schopnosti se fdi nejvice postizenym organovym systémem* (Celedova, 2010 str. 80-81).

Skolni vzdélavaci systém pocita a je pfipraven feit vzd&lani déti s invaliditou

(handicapem).

4.3 Handicap cysticka fibroza

Lidské télo je tvoreno miliony bun¢k, kdy kazda burika ve svém jadru obsahuje kyseliny
deoxyribonukleové (DNA), které tvoii jednotlivé geny. Tyto geny chapeme jako sadu
instrukci, které kontroluji rast, vyvoj a funkci naSeho téla. Geny charakterizuji krevni
skupinu, vysku, barvu oci, ale i rizna onemocnéni. Novorozené dédi dveé kopie od vétSiny
gend (tj. jednu kopii od kazdého rodice), pokud se potkaji dvé mutace stejného genu v nasem
ptipadé genu CFTR narodi se dité s cystickou fibrozou.

Sance, Ze se narodi dit¢ v CR s CF je 1:6200. Kazdy 34. jedinec v CR je nosi¢em mutace
tohoto genu. Sance, Ze se potkaji dva nosiéi a utvori 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 nosi¢em, 25% Sanci, ze nezdédi ani jednu mutaci a nebude nosi¢em CF
genu a 25% riziko, ze se mu narodi dité s CF. Schéma viz. Obrazek 1. V CR se roéné narodi

15-20 déti s CF.

Obrazek 1 Dédi¢nost mutace CFTR genu z rodi¢i na déti

Otec pfenasec Matka pfenasecka

Gen Gen
CFTR CFTR

Ad HU K [

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

Zdroj: 1 Vavrova, V. 2016, s 18
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Cysticka fibroza (CF) je vazné a nevylécitelné'* dédi¢né onemocnéni, které vyrazné
zkracuje zivot. Postihuje hlavné dychaci a travici systém, ale 1 dalsi organy. Nemocni s CF
pottebuji cely zivot intenzivni 1é¢bu, ktera znamena kazdodenni inhalace a rehabilitace.
Cysticka fibroza neni nakazlivé onemocnéni. Postizeni se s ni narodi a vét§inou béhem
kratké doby se objevi jeji prvni ptiznaky.

Cysticka fibréza se projevuje hlavné ¢astymi infekcemi dychacich cest, které postupné
zpusobuji smrtelné poskozeni plic. Nemocni také vzhledem k poruse funkce slinivky bfi$ni
$patné travi jidlo. Musi proto ke kazdému jidlu uZivat travici enzymy. Castou komplikaci je
cukrovka, osteoporoza, cirhdza jater a dalsi onemocnéni. CF také zpusobuje neplodnost u
muzd a u Zen snizuje Sanci na pocCeti. V konecné fazi onemocnéni zpusobuje selhani plic a
jedinou moznou zachranou je jejich transplantace. Ta bohuzel neni mozna u vSech pacientu.

I kdyz se zlepsuji moznosti 1écby, je cysticka fibroza zatim stale nevylécitelné
onemocnéni. V sou¢asné dobé Zije v Ceské republice piiblizn& 700 pacient s klasickou
formou cystické fibrozy a mnoho dalSich pacientl trpi atypickymi formami CF.

Cysticka fibroza (CF) je recesivni genetické onemocnéni, které postihuje hlavné
dychaci cesty, plice, slinivku, ale 1 nékteré dalsi organy. Je nejCastéjsi smrtelnou geneticky
podminénou chorobou indoevropskych obyvatel, kde se vyskytuje u jednoho z 2500-3000
narozenych déti. Mnozstvi nosi¢i mutované genové alely se odhaduje na 3—4 % z celé
populace. Naopak u asijskych a africkych narodi je CF vzacna a na 100 000 narozenych déti
ptfipada jedno nemocné s CF. Jesté v nedavné dobé byla cysticka fibréza onemocnénim
détského veéku a naprosta vétsina nemocnych umirala v ranném détském veku.

V poslednich 30 - ti letech se ale zasluhou moderni mediciny situace vyrazné zlepsila.
Prestoze je CF stale nevyléCitelna choroba, kvalita zivota a pramérné doziti pacientd s CF
se zvysily.

V Ceské republice je nejéastj§i mutaci delta F508 mutace, tj. protoevropska mutace,
ktera se nachazi priblizn€ u 71,6 % vsSech CF pacient. Dal§i mutace jsou jiz méné Casté.
Protein CFTR (Cesky transmembranovy regulator vodivosti) je chloridovy kanal, ktery je
umistén v apikalni membrané epitelialnich bunék a ovliviiyje 1 jiné membranové proteiny.
Strukturalni nebo funk¢ni porucha CFTR zpusobuje tedy alteracni transport soli pres

bunéénou membranu dvéma moznymi zpusoby:

1 Nevylécitelné onemocnéni je takové onemocnéni, které sou¢asna medicina nedokéaze odstranit. V
n¢kterych piipadech se podati dosahnout dlouhodobé kompenzace, jindy zpomalit progresi onemocnéni a
n¢kdy potlacit symptomy
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1) zvySenou absorpci sodiku, ktery s sebou tahne do bunék vodu a dochazi k poklesu
mnozstvi tekutiny v hlenu
2) defektem transportu chloridovych iontd, jejichz koncentrace v hlenu vzrista,
nedochazi k aktivaci antimikrobialnich peptidi. Tento proces vede k poskozeni
plicnich obrannych mechanizmi 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 antioxida¢niho systému (glutathion). Vysledky soucasnych
studii podporuji nazor, ze zanét je u CF prvotné zpusoben defektnim CFTR a infekce
pfistupuje az jako nasledujici.

Molekularné genetické vySeteni se provadi vySetifenim DNA izolované z leukocytt
zilni krve. Vysledek je pozitivni pfi nalezu mutace obou alel genu CFTR. Geneticky by méli
byt vySetieni oba rodiCe, sourozenci a pokrevni piibuzni pacientt s CF. Genetické vySetfeni
muzeme pouziti v ramci prenatalni diagnostiky.

Mezi ukazatele urovné zdravotnického systému v CR patii ukazatel primémé doziti
osob. V roce 2018 se podle statistického ufadu muzi dozili primémého veéku 76,1 let a zeny
81,9 let. Osoba, ktera ma CF se v roce 2018 pramérné dozila véku 25 let. U narozenych déti
vroce 2021, kterym bude nemoc CF diagnostikovana pomoci novorozeneckého
screeningu'® se predpoklada primérny vék doziti 50 a vice let. Pfitom délka preziti, byla
v 50. letech 20. stoleti krat$i nez jeden rok. Za prodlouzeni zivota osob s CF, mizeme
podekovat novorozeneckého screeningu a 1ékarskému pokroku. Novorozenecky screening
k dne$nimu dni vySetfuje 18 nemoci a nemoc CF byla do tohoto screeningu piidana v fijnu
roku 2009. Diky zjisténi nemoci do jednoho mésice od narozeni ditéte se miize zahajit v€asna

1écba, a tim prodlouzit zivot jedince.

4.4 Preventivni opatreni a Zivotni styl s cystickou fibrézou

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

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

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

screening)
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ruce, zvildsté po kasli, smrkdni a kychdni a nelibal v tomto stavu nemocného na oblicej, ev.
Pouzival rousku pri blizsim kontaktu s nemocnym) “. Rodina nemuze svého potomka zcela
odizolovat od svéta a zabranit styku s vrstevniky, protoze by to mélo negativni efekt na jeho
psychiku. Musti byt pfipravena, ze dit¢ s CF dfiv, nebo pozdéji infekci mit bude.

Mimo rodinu by dit€¢ s CF nemeélo v prvnich letech zZivota nav§tévovat détska zatizeni.
Prvni navstéva skolky se doporucuje az v predSkolnim (poslednim) roce. Osoby s CF by
nemely pouzivat hromadnou dopravu a navstévovat mista kde se nachézi vétsi koncentrace
osob (divadla, kina). Pokud pacient navs§tivi vySe uvedené zafizeni, nebo prostiedky
doporucuyje se, aby mél na ustech respirator a tim se chranil pred kapénkovou infekci. Pri
navstévé ZOO, se dit€é s CF musi zcela vyhybat pavilonim, v kterych se nachazi vétsi
vlhkost vzduchu.

Pfi navstévach zdravotnického zafizeni se musi dodrzovat v§echny hygienické opatieni
(Casté myti rukou, zakrytd usta, dodrzovat vzdalenost 2-3 metry osob). Rodice doktory
upozorni na onemocnéni CF a doktor se sestrou musi dodrzovat maximalni hygienu na
pracovisti (dezinfekce pracoviste). Dveé déti s CF se nesmi nikdy potkat hrozi prenos bakterii
mezi sebou.

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

Dité se musi kvuli své nemoci stravovat vysoce kalorickou stravou pro pfisun energie a
spravné fungovani organt. Z tohoto divodu mize dostat i cukrovku, ktera by stézovala
zivotni styl ditéte s CF jesté vic. Kazdodenni ritual, ktery je ve formé 1éCeni, dezinfekce,
sterilizace zabere 3 hodiny ¢asu a naboura tak casovy harmonogram déti s CF. V dobé, kdy
celym svétem putuje nemoc COVID, kazdy ¢loveék, musel pifijmout noSeni rousky a
pozmenit svuj 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 fibrozou

V soucasném pojeti spoleéného vzdélavani mize ucitel vykonavat pedagogickou Cinnost
ve spolecnosti riznych zak. Mezi nimi mohou byt rovnéz zaci s cystickou fibrozou (CF).
Je to nevylécCitelné, progredujici a smrtelné onemocnéni, které pacientim piinasi Casté

zasahy a limituje je v kazdodennich Cinnostech, véetné Skolskych. Cilem mé bakalarské
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prace je analyzovat, popsat a interpretovat vybrané oblasti zivota déti, zakt a studentd s timto
onemocnénim, které mohou zakladat odliSnost v edukacnim procesu a prostredi. Odli§nost
popisovana v ramci CF spociva ve specifickych potiebach zaka, které vyplyvaji ze zmén
zdravotniho stavu a postoju jejich okoli. Soucasny stav vzdélavani v nasSich podminkach,
ktery respektuje pozadavek spolecného vzdélavani, by mél pripadné odlisnosti a rozdilnosti
stirat, a to primarné efektivni pfipravou ucitelt a kontinualnim vzdélavanim v této oblasti.
Svou odlisnost tak mize zak s CF vnimat v oblasti pfistupu k nému, v obavach, které mize
vzbuzovat vzhledem ke svému okoli, vnimaném strachu ¢i pocitech nejistoty, zklamani a
nenaplnéni predstav socialnich roli. Hlavnim problémem ve formalnim vzdélavani byvaji
predevs§im komunikace a postoje. Odlisnost u zakti s CF je tak hodnocena z perspektivy

pfitomnosti nevylécitelnosti a zdvaznosti onemocnéni, které je smrtelné:

e pohledem samotnych nositelt- zaky s CF
e pohledem rodicd, ¢lent rodiny a nejblizsich osob

e profesionali-ucitel, specialni pedagog, psycholog, poradce

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

razantng progresivniho zhor§eni onemocnéni, piipadné obdobi pfedtransplantacni

e moralné-emocnim aspektem— jde napf. o nemoznost zalozeni vlastni rodiny,
problematiku odpovédnosti za své zdravi, ale také litost ze strany okoli, tlev danych

zhorSujicim se zdravotnim stavem, Casté absence ve vyucovani apod.

Mezi Sest hlavnich témat, ktera zasahuji do Zivota a bézného fungovani jedinca s CF patii:

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

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

3) nepiijemnost dlouhodobé 1écby, naroc¢na terapie, nutnost respektovat rezimova
opatteni

4) Casova omezeni-rizika, stanoveni dosazitelnych cild, hodnota Casu

5) emocni zranitelnost - oblast sebevédomi, financni nejistota, ztrata osobni jistoty

6) ocekavani transplantace a celkova nejistota -potvrzeni zavaznosti onemocnéni,
nasledné nutnosti Cinit dilezita rozhodnuti, nadéje a udrzeni si optimistického

postoje
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Zaci s CF jsou &asto emoéné zranitelné. Oblast sebevédomi je uréovana projevy CF
prispiva k jejich zranitelnosti. Dlouhodobé zaté€z znamena zasah do zivotniho stylu a vlastni
nezavislosti, coz se mlze projevovat v emoci, v zasti. Déti s CF vSak rady posiluji vlastni
nezavislost a schopnost Cinit 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 zralej§i 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 Casto popisovanymi jevy. S tim souvisi
také fakt, ze zvladaji narocnost zivota danou CF, ktera je ,tlaci do dospélosti. Pfijmout
prognozu vyzaduje akceptovani skutecnosti vlastniho nevylécitelného stavu, ktery zkracuje
ocekavanou 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 koncepti bylo zjisténo, ze vzdélani kritérium kvality, které
ukazuje dosazené urovné vzdélavaci kultury a probiha ve vSech fazich lidského zivota oproti
vzdélavani, které je uskuteCiovano ve specialnich vzdélavacich zafizenich piipadné
individualni aktivitou. ,,Vzdélavdani probiha ve vSech etapach Zivotniho cyklu clovéka, ale
v intenzivni a systematické podobé se koncentruje do obdobi détstvi a dospivani.* (Petrusek,
Marikova, Vodakova, 1996, s. 1417). Formalni vzdélavani oproti neformalnimu vzdelavani
se lisi tim, ze formalni vzdélavani se ziskava pomoci vzdélavacich instituci a je zakonceno
certifikatem, diplomem atd.... Neformalni vzdélavani probiha mimo vzdélavact institut, kdy
cilem je rozvoj zivotnich dovednosti, zkuSenosti a postoji. Kazdodennimi aktivitami
provadime informalni vzdelani.

Bylo zisténo, ze vychova je ovlivnéna socializaénimi procesy, normami, a
biologickymi faktory, které se predavaji z generace na generaci. Vychova ma vliv na kulturni
a socialni kapital. U kulturniho kapitalu ma vychova vliv na predavani kulturniho kapitalu
z generace na generaci pomoci navstév, divadelnich pfedstaveni, pamatek, kin atd. ..

Vychova ma vliv i na socialni kapital, kdy generace pfedava znamosti a styky

z profesniho a osobniho Zivota svym potomktm. ,,Vychova pini diilezitou normativni a socio
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kontrolni funkci: pomoct systému odmén a trestit seznamuje nové generace se spolecnosti.*
(Petrusek, Matikova, Vodakova, 1996, s. 1402).

Pfi narozeni jedince muaze dojit k partnerskym problémam a zmény mysleni partnert
vcetné zivotnich zlomu, nicméné rodina je nejdilezitéjsi spoleCenska skupina a zakladnim
Clankem socialni struktury a ekonomickou jednotkou, ktera je dualezita pro reprodukci
lidského druhu a kulturniho kapitalu. Nejdulezitéjsim prvkem pro spolecnost a spolecenskou
pohodu je socializace jedince. ,, Rodina vétSinou poskytuje ditéti zaklady socializace a po
cely zivot je ¢lovéku vyznamnou referencni skupinou'® (Petrusek, Maiikova, Vodakova,
1996, s. 1417).

Keller a Tvrdy oznacuji vzdélani do 20. stoleti ,,Skola jako chram™ kvili spojeni
vzdélavani s cirkvi. V padesatych a Sedesatych letech 20. stoleti byla Skola chapana jako
,,vytah* z divodu povalecného obdobi, kdy prudce stoupl zajem o vzdélani. V sedmdesatych
letech se skola zacCala brat jako ,,pojistovna“ z davodu vysokému narustu nezaméstnanosti,
kdy bylo vzdélani chapano jako individuélni pojistka jedince. V dnesni spolecnosti uz je
vzdélani vnimano jako prevence pro nezamé&stnanost, kdy lidem slouzi vzdélani k vy§Simu
socialnimu postaveni a lepé placenému mistu. ,,Stredni a stdle vice i vysokd 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 nemd praci v dobé, kdy je jesté Ziven svoji
rodinou, nez kdyby byl vyloucen z trhu prace ve fdzi, kdyz jiz on sam musi rodinu Zivit *
(Keller, Tvrdy, 2008).

Vzhledem k cili praci bylo studiem taktéz zjiSténo, ze zdravi je chapano jako absence
nemoci a schopnosti vyrovnat se s kazdodennimi problémy. Jakmile dojde ke zméné Ci
poruse zdravi jedna se o nemoc. Dozvédéli jsme se, ze hlavnim tkolem svétové zdravotnické
organizace je likvidovat nemoci vCetn€é monitorovani pribéhu nemoci. Verejné zdravi je
spojeno s podporou vetejného zdravi. ,,Verejné zdravi je také verejny zdjem spolecnosti Ci
Jeji prospéch. Potieba verejného zdravi se vSak , pokazdé nemusi plné prekryvat s potiebami
kazdého jednotlivce. Realizuje se vidy v wrcitém kontextu politické orientace a
spolecenského rozvoje a sméruje k reSent aktudlnich problémii spolecnosti.* (Heger, 2012).

Zdravotni postizeni se déli podle druhu zdravotniho postizena, pfi€iny zdravotniho

postizeni a zda bylo vrozené nebo nevrozené. Zdravotni postiZzeni je zaroven spojovano

16 Skupina, ktera slouzi individuu jako standard hodnoceni vlastniho chovani, postojii, 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 Fibrozu bylo
zjisténo, Ze se jedna o vrozené onemocnéni, které je preneseno genetikou svych rodi¢i na
potomka.

Vzdélani zakd se zdravotnim postizenim miize probihat v samostatné zfizenych
skolach, nebo tiidach. ,, Tito Zdci maji ndrok na specidini vzdélavani, pricemz v CR existuji
davé zdkladni formy specidalniho vzdélavani (Zikl, 2011) — jednak integrace a jednak
vzdéldvani ve Skole samostatné zrizené pro Zdky se zdravomim postizenim (specialni Skola).*
(Zikl, 2011). Muze dale probihat v samostatnych oddé€lenich, nebo studijnich skupinach,
které jsou upraveny vzdélavacimi programy, pfipadné formou individualni integrace do
béznych tifid. R&mcovy vzdélavaci program pocita se zalenénim zdravotné postizenich déti
doMS a Z§.

Teoreticka cast byla vytvorena pomoci odbornych slovnikl, knih, encyklopedii,
internetovych zdroji a v§eobecnému piehledu autora k dané problematice.

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

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

zdravotné postizenych osob s cystickou fibr6zou (CF)

Autor se zaméfil pred zacatkem analyzy dat na dvé mapy. Prvni mapa ukazuje kvalitu
zivota. Mapa je sestavena pomoci vefejné dostupnych datovych sad (nezaméstnanost, podil
exekuci, bezpeCnost, zavislost na primyslu, vzdalenost od okresniho mésta, dostupnost
l1ékarské péce, dostupnost stiednich a matefskych Skol, moznost pfipojeni k rychlému
internetu, dlouhovékost, prirtistek obyvatel, rozvodovost a pocet véricich). Té€chto ¢trnact
sad tvofi danou mapu. Podle mapy jde vidét, ze nejhorsi kvalita Zivota je v Usteckém a

Karlovarském kraji.

Obrizek 2 Mapa kvallty Zivota

Zdroj: 2 https://www.irozhlas.cz/zprav
spd 1811220600 jab

Druha mapa znazorruje podil zakt, kteti spadaji pod druhou gramotnosti urover,
ktera je povazovana za hraniéni pro usp&iné vzdélavani v dalsi etapé Zivota. "Zdci, kteri
nedosahnou této hranicni urovné, jsou ve velkém ohroZeni, Ze budou ve vzdéldavani
neuspésni, a je potreba 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 financni tisni, cizinci, nebo rodi¢e dosahli nizké urovné vzdelavani. Nejmensi
podil téchto podprimérnych zakt maji modie oznacCené kraje, nejvétsi ty Cervené. Mezi

nejhorsi patii Ustecky, Karlovarsky, Plzetisky a Ostravsky kraj.

Obrazek 3 Podil Zakia pod druhou gramotnosti irovni v krajich

TIVISS 2035 - e b g
Podil takd pod drubow gramatnostre Yrownd

B 138201
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Zdroj: 3 Ceska Skolni inspekce, mezinarodni Setfeni,

Pro Cesky rozhlas byl vytvofen rozsahly sociologicky vyzkum, ktery identifikoval
Sest spoletenskych tiid. Setfeni tak na datech potvrzuje pramémy index SES
z mezinarodnich Setfeni, TIMSS!'’, PISA!® PIRLS!. Pokud m4a ¢lovék podprimérné
vzdélani a nizky lidsky socialni kapital jedna se o ¢lovéka, ktery se fadi do stradajici tfidy.
Ma nizké majetky a Casto Celi exekucim. Na zakladé tohoto vznikaji vysoké souvisejici
nerovnosti mezi kraji a maji vysoky vliv na podprimémé vysledky v testovani zaku
v Usteckém a Karlovarském kraji. Tyto dva kraje maji nejvétsi podil zastoupeni v ohrozené
tiidé a stradajici tfidé. Dochazi k jevu zvaném ''sestupna mobility", kdy potomek rodict
dosahne jen zakladniho vzdélani, i kdyz jeho rodi¢e maji vyssi vzdélani. Z davodu Spatného

zajisténi jedince v Usteckym a Karlovarskym kraji, které plyne z vy$e uvedenych faktor

17 Trends in International Mathematics and Sciaence Study
18 Programme for International Student Assessment (program pro mezinarodni hodnoceni zakii)
19 Progress in International Reading Literacy Study
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dochazi 1 k finan¢nim potizim. Tento jev ukazuje prvni mapa ,,zaji§téna stfedni tfida“, kdy
je v Usteckém kraji pouze Ctrnact osob ze sta je zajisténo oproti Praze, ktera ma tficet Ctyfi

osob ze sta zajisténo.

Obrazek 4 Zastoupeni tiid mezi obyvateli kraji, sytéjsi barva = vys§i zastoupeni

Zajisténa stredni tfida Nastupujici kosmopolitni tfida Tradiéni pracujici tfida
q\
o :-": \
/":l o\ R o
! .
Ustecky kraj 14 % Praha 34 % Ustecky kraj 6 % Praha 23 % Karlovarsky kra; 10 % Uberecky kraj 23 %
Tfida mistnich vazeb OhrozZena ffida Stradajici tfida

o ’
[ /
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kalkulacka 1909171000 _zlo

5.1 Zdravotné postizené déti v regionech

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

V Ceské republice dle statistického ufadu k 30. 9. 2018 byl celkovy pocet zdravotné
postizenych déti do 15 let véku 117 tis. to predstavuje 7 % vSech déti (tj. 7 déti ze 100 se
narodi se zdravotnim postizenim). Prekvapivé 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 chlapci).

Mezi kraji dochazi k pomérné vysokym disparitdim v podilu déti se zdravotnim
postizenim. Nejnizsi podil zdravotné postizenych déti se nachazi v JihoCeském 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 priméru je nejbliz Liberecky a Jihomoravsky kraj, ktery ma shodny podil
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7 % s celorepublikovym primérem. Tésné€ pod touto hranici se nachazi kraj Vysocina (6,9

%), Plzetisky kraj (6,8 %).
Graf: 1 Odhad podilu déti ve véku 0-14 let se zdravotnim postizenim v kraji CR v roce 2018 (%) ODHAD
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Zdroj: 5 Odhad zaloZeny na datech ze Skolnich matrik a vikazi MSMT
5.2 Zdravotné postizeny déti na zakladnich Skolach

Ve $kolnim roce 2017/2018 podle Ceského statistického Gifadu bylo evidovano celkem
4155 zakladnich $kol na uzemi CR. Zakladni $kolu nav§tévovalo celkem 926 108 zakd a
z tohoto poctu bylo celkem 95 095 zaku zdravotné postizenych. Z toho vyplyva, ze 10,27
% zaku navstévujici zakladni skolu je zdravotné postizenych. Pokud vezmu béznou tfidu tak
podle statistického Ufadu ve Skolnim roce 2017/2018 pftipada na jednu tfidu 20,1 zakt a
z tohoto poctu by se mély ve tiid€ nachazet dva zaci se zdravotnim postizenim. Dale nejvyssi
podil se opét nachazi Karlovarskym kraji (12,9 %) nasledné Usteckym (11.7 %) a
Olomouckym kraji (11,6 %).

Zde je zajimavosti, ze Olomoucky kraj se posunul zpfedchoziho grafu, ktery
znéazorfioval odhad podilu déti ve véku 0-14 let se zdravotnim postizenim a nachazel se na 6
nejhorsim mist€, se nyni nachazi na 3 nejhorSim misté a tim pifeskocil Kralovéhradecky,

Moravskoslezsky a Zlinsky kraj.
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Tabulka 1 Zici se zdravotnim postizenim na zdkladnsch §kolich k 30. 9. 2018 podle kraji

Zékladnich Zaci Zd_ravotné _ Z toho Z toho_ Podil

Kraj skol postizené zaci divky chlapci (%)
celkem celkem celkem divky Chlapci | U celku

Ceska republika 4155 926 108 95 095 30617 = 64 478 10,4
Hlavni mésto Praha 271 102 077 9240 3023 6217 8.9
StiredocCesky kraj 553 125 416 13 033 4 043 8990 10,3
Jihocesky kraj 260 56 337 4 083 1375 2708 7.3
Plzensky 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 4 181 1446 2735 10,5
Kralovéhradecky kraj 269 48 917 5409 1 838 3573 11,2
Pardubicky kraj 252 45 746 4 595 1449 3146 10,1
kraj Vysocina 265 44319 4 494 1387 3107 10,3
Jihomoravsky kraj 482 101 540 10 531 3389 7142 10,4
Olomoucky kraj 297 55049 6227 1959 4268 11,6
Zlinsky kraj 257 50 107 5398 1697 3701 11,0
Moravskoslezsky kraj 441 104 247 11072 3519 7553 10,9

Zdroj: 6 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovani

Ze zacatku se muze zdat Cislo 10,40 % z celkového poctu zaku zéakladnich skol se
zdravotnim postizenim jako vysoké. Pokud se ale podivame na graf 2, tak uvidime, ze 46,10
% déti ma poruchy uceni, mezi které se fadi dysortografie, dysgrafie?®, dyslexie a dalsi.
Dal§ich 13,50 % déti ma poruchu chovani, mezi které fadime dité, které nerespektuje
socialni normy, je agresivni a neni schopen udrzovat piijatelné socialni vztahy napt. vyvoj
poruchami u€eni a vyvoj poruchami chovani. Se¢teme-li poruchu uceni a poruchu chovani
dostavame celkovy pocet 59,60 % vSech déti se zdravotnim postizenim, 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 zadvazné vady feci

(7,5 %), sluchové postizeni (1,2 %), zrakové postizeni (0,8 %), télesné postizeni (1,2 %),

20 znamena obtize s pisemnou formou projevu, kdy dite pise velice zt€zka, neobratng, ma 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 celkové
udavaji hodnotu 40,40 %, ze vSech zdravotné postizenych déti. Na zakladé zavaznosti
jednotlivych postizenich je rozhodujici zvazit formu vyucovani, ktera zistava na rodici.
Spravné rozhodnuti mé velky vliv pro socializaci jedince. Rodi¢ si musi uvédomit zavaznost
daného zdravotniho postizeni a uvédomit jestli jejich potomek zvladne po zdravotni, ale i
psychické strance pravidelnou Skolni dochazku, aby jedinec vstiebal informace a mohl
s nimi pracovat. Doporucuje se konzultace s 1ékatem a  navstévy

pedagogicko-psychologické poradny.

Graf: 2 Zici ZS do 15 let k 30. 9. 2018 podle druhu zdravotniho postiZeni, véku
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Télesné postizeni;
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Zdroj: 7 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovini

5.3 Détis prukazy OZP na zakladni Skole

Tabulka 2 znazoriiuje regionalni disparity v poctu déti s prikazem OZP?!. Z tabulky lze
vycist, ze déti ve veku 0-14 let nejCastéji vlastni prukaz ZTP/P a to ve vysi 64% z celkového

21 Osobou se zdravotnim postizenim (OZP) je dle ustanoveni § 67 zakona o zamé&stnanosti fyzicka osoba,
ktera je organem socialniho zabezpeCeni uznana invalidni ve tietim, druhém nebo prvnim stupni nebo
zdravotn¢ znevyhodnénou (OZZ). (https://www.cssz.cz/osoby-zdravotne-znevyhodnene)
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poctu déti 12 515. Nejméne 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 prukazu OZP — v zai'i 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 1490 66,8
Jihocesky kraj 38 223 428 689 73.3
Plzensky 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 92.3
Vyso¢€ina 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 prikazem 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 prokazu TP, ZTP, ZTP/P. V Usteckym kraji je
z celkového poctu (820) zdravotné postizenych déti 13,5 % (111) drzitelem prakazu 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
prukaz OZP 79,7 déti (9,78 %) a nasleduje StiedoCesky kraj a kraj VysocCina. Graf 3
znéazorfiuje 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 d&ti). Ctyfi nejvice zasazené kraje podle tabulky se srovnaly

s poctem déti, které drzi prikaz 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. Pramér Ceské republiky je 11,4 %. Tento fakt poukazuje,
e schvaleni OZP Ceskou spravou socialniho zabezpedeni neni samoziejmé pro viechny
zdravotné postizené déti a jeho zadost je ¢asto zamitnuta.

Na Informaénim systému o davkach pro osoby se zdravotnim postizenim MPSV??
jsou informace kolik déti se zdravotnim postizenim se nachazi na zakladnich Skolach
s prukazem OZP ve véku 5-14 let. Celkovy pocet zaku na zakladni Skole s prikazem OZP
je 10 940. Prikaz 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 zaku s prikazem OZP, ktefi plni §kolni dochazku je 1,18 %.

Celkovy podil zdravotné postizenych zaku na zakladni 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 §kolu jsou drziteli OZP.

22 Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky
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Zajimavosti je, ze praimér zdravotn€ postizenych déti od 0-14 let, které vlastni OZP
byl 11,4 % a nyni u dé&ti které navstévuji ZS je pramér 11,5 %. Tento udaj poukazuje na fakt,

e b&hem studia na ZS ziska 0,1 % déti se zdravotnim postizenim jeden z priikazu OZP.

Déti zapsané do prvniho roéniku zakladniho vzd&lavani na uzemi 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 chlapcu. Dle véku
to bylo takto: 5-ti letych déti bylo zapsano 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 chlapch
15 977. Z téchto déti bylo 24 277 6-ti letych a 16 déti 7-mi letych.

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

zdravotnim postizenim a 99 670 je zdravich.

Tabulka 3 Zikladni vzdélavani v krajském srovnani — déti zapsané do 1. roéniku zikladniho
vzdélavani ve §kolnim roce 2019/20

celkem celkem

Ceska republika 111078 86 687 24 391 53791 57287
Hlavni mésto Praha 14 554 11539 3015 7086 7 468
Stiedocesky kraj 16 200 12 841 3359 7892 8308
Jihocesky kraj 6 563 5081 1482 3136 3427
Plzensky kraj 5827 4556 1271 2876 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 2 296 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 6 672
Olomoucky kraj 6419 4 890 1529 3128 3291
Zlinsky kraj 5819 4 396 1423 2766 3053
Moravskoslezsky kraj 11 608 9240 2368 5636 5972

Zdroj: 10 MSMT, vlastni tvorba
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5.4 Zaci se zdravotnim postiZzenim na zikladnich §koldch podle formy
integrace
Nasledujici tabulka 4 ukazuje podil zdravotné€ postizenych zakt ve specialnich a
béznych tfidach. Z celkového poctu zaku se zdravotnim postizenim v Libereckém kraji
muzeme pozorovat, ze 64,6 % vSech postizenych zakt chodi do bézné tfidy a 35,4 % vSech
postizenych zakd chodi do specialni tfidy naopak ve Zlinském kraji 81,7 % vSech

postizenych zaka chodi do bézné tiidy a 18,3 % vsech zaku chodi do specialni tiidy.

Tabulka 4 Zici se zdravotnim postizenim na ZS$ podle formy integrace k 30. 9. 2018 v krajich

celkem Celkem celkem u celku

Ceska republika 25946 3344 176 76037 74.6
Hlavni mésto Praha 3 084 426 . 124 6785 68,8
Stredotesky kraj 2667 335 C 79 11097 80.6
Jihotesky kraj 1113 184 605 3307 74.8
Plzeiisky kraj 1522 192 | 793 393 72,0
Karlovarsky kraj 1135 93 122 2297 66,9
Ustecky kraj 2978 310 C 96l 6341 68,0
Liberecky kraj 1 593 201 ~ 793 2901 64,6
Kralovéhradecky kraj 1 565 223 C 701 42713 73,2
Pardubicky kraj 952 145 ~ 657 4041 80,9
Vysotina 936 115 © 814 33880 80.6
Jihomoravsky kraj 2429 314 . 174 83806 78.4
Olomoucky kraj 1 700 243 C 700 4952 74.4
Zlinsky kraj 1 064 175 608 4739 81,7
Moravskoslezsky kraj 3 208 388 . 827 8695 73.0

Zdroj: 11 Skolni matrika MSMT, vlastni zpracovéni

Pramérné na specialni tfidu pripada 7,76 zaka se zdravotnim postizenim. Zde stoji za
povsimnuti Karlovarsky kraj. Karlovarsky kraj ma podil zaku se zdravotnim postizenim 33,1

% zakti ve specialnich tifidach?® a zaroveti podet zakti se zdravotnim postizenim vyzadujicich

2 Pocty zaku pii vzdélavani zaki se zdravotnim postiZzenim upravuje § 10 vyhlasky ¢&. 73 /2005 Sb., ve znéni
vyhlasky €. 147 /2011 Sb. Ve tfid€ bézné stfedni Skoly ¢i konzervatote 1ze s pfihlédnutim k rozsahu
specialnich vzdélavacich potieb zaku individualng integrovat nejvyse 5 zaku se zdravotnim postizenim.
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specialni tfidu 12,2 zakt na jednu tfidu. Celorepublikovy primeér je 7,76 déti na jednu
specialni tfidu. Zde se mizeme domnivat, ze nemaji dostatek specialnich tfid a bylo by
zapotiebi tyto tfidy do budoucna ziidit. Tj. Karlovarsky kraj by potfeboval pro dorovnani
prumeéru 7,76 dalsich 53 specialnich tfid, aby zvysil pocet z 93 na 146 specialnich tfid.

5.5 Déti s prispévkem na péci v zari 2018 podle stupné zavislosti
v krajich
Prispévek na péci zdravotné nemocnym détem pomaha financ¢né roding€ na léky, benzin,
zdravotni péCi, zdravotni pomucky atd... NejvySsi pocet piispévki na 10 000 déti je
v Usteckém, Pardubickém a Libereckém kraji. Nejmensi podet piisp&vkd na 10 000 déti je

v Praze.

Tabulka S Déti s prispévkem na péci v zari 2018 podle stupné zavislosti zdravotniho postizeni

Celkem

I stupen II. stupenn @ III. stupeni IV. stupen Celkem

Ceska republika 10 196 7210 4 348 3440 25194 160,4
Hlavni mésto Praha 798 663 432 274 2 167 113,7
Stiedocesky kraj 1359 834 522 407 3122 139,9
Jihocesky kraj 518 465 288 207 1478 157,2
Plzensky kraj 527 503 291 204 1525 182,4
Karlovarsky kraj 300 186 149 106 741 177,6
Ustecky kraj 1 063 812 404 352 2631 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 1541 202,3
Vysocina 468 292 178 143 1081 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 kraj 999 643 410 349 2401 140,6
Ostatni” 9 13 6 7 35 X

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

Tiida zfizena specialng pro zaky se zdravotnim postizenim ma nejméné 6 a nejvice 14 zaki s piihlédnutim k
veku a specialnim vzdélavacim potiebam zaki. Ttida specidlné ztizena pro zaky s t€Zkym zdravotnim
postizenim ma nejméné 4 a nejvice 6 zaki (odst. 1).
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Orientacni vypocet piispévku na péci ze statni kasy v roce 2018
e [ stuperi zavislosti - 3300 K¢ za kalendaini mésic,
e II stuperi zavislosti - 6600 K¢ za kalendarni mésic,
o III. stuperi zavislosti - 9900 K¢ za kalendaini meésic, pokud osoba vyuziva
pobytové socialni sluzby, 13 900 K¢ v pripadé, Ze tyto sluzby nevyuziva,
o IV. stupen zavislosti - 13 200 K¢ za kalendarni mésic, pokud osoba vyuziva
pobytové socialni sluzby, 19 200 K¢ v ptipad¢, ze tyto sluzby nevyuziva.
V zafi 2018 stal statni kasu tento piispévek zhruba:

10 196 x 3 300 +7 210 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 socialnich véci
autor naSel rozbor dle ve&ku déti, které berou prispévek na péci. Tyto data
znazoriuje nasledujici tabulce 6. Z tabulky je viditelné, ze ¢im je vék ditéte vyssi, tim se
zvySuje poCet prispévki na péci. Mize to byt ovlivnéno prvnim faktorem zhorSujicim
zdravotnim stavem ditéte se zdravotnim postizenim v dob€ dospivani, ale 1 druhym
faktorem, ze dité ke zdravotnimu postizeni piijde v pozdéjsim veéku z divodu amputace

koncetiny, nebo jiného nahodilého onemocnéni.

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

I stupen 1L stupen II1. stuperi IV. stuperi Celkem

Celkem 10 196 7210 4 348 3440 25194
1-4 1321 1149 588 313 3371
5-9 3867 3025 1801 1 445 10 138
10-14 5088 3036 1959 1682 11 685

Zdroj: 13 MPSV, vlastni zpracovani

Sledované obdobi ditéte ve Skolnim veéku 5-14 let ukazuje graf 4, ve kterém je
znazornéno kolik déti se zdravotnim postizenim pobira prispévek na péci a v jakém stupni.
Nejnizsi stupein ma celkem 8 875 s nejvySssi stupen postizeni ma 3 127 déti od 5 do 14 let.

V kapitole 5.2 autor zjistil, ze celkovy pocet zdravotné postizenych déti od 5 do 14
let, které vlastni jeden z prukazti OZP je 10 940. V grafu vidime, ze celkovy pocet zdravotné
postizenych déti, které pobiraji pispévek na péci je 21 823. Z toho vyplivéa, ze teoreticky

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

Novorozenecky screening na CF se provadi od roku 2009 tj, dité, kterému je dnes 12 let

bylo testovano na CF. Dit€ starsi 12 let, nebylo testovano na CF pomoci screening, tudiz

jeho nemoc se bud’ zjistila pfi ptiznacich, nebo jesté zjisténa neni. I kdyz v dnesSni dobé

mame celkem registrovano 678 pacientd s CF, tento poCet nemusi byt pfesny z divodu

nezjisténé nemoci v populaci. V roce 2024 mizeme pocitat s tim, ze vékova kategorie 0—15

let bude presné na 100 % dle skutecnosti v populaci.

Tabulka 7 Celkovy pocet CF pacienti, kteri jsou vedeny v registru

FN Motol

FN Brno

FN Hradec Kralové

FN Olomouc

FN Plzen

Ostravské + mostecké centrum
Celkem

Zdroj: 15 éesky registr cystické fibrozy

148 208 356 41,57 %
79 59 138 57,25 %
20 33 53 37,74 %
20 57 77 25,97 %
22 21 43 51,16 %
10 1 11 90,91 %
299 379 678 44,10 %

Nejvice registrovanych pacienti s CF se nachazi v FN Motol, je to hlavné i skutecnosti,

7¢ 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 miize rozhodnout, do jakého centra jeho dité ptihlasi.

V osobnim piipad¢ 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 pacientd). Tyto déti zacaly chodit do ZS. Pokud vezmeme v potaz, Ze k 30.
9. 2018 bylo vedeno v CR 4 155 zékladnich §kol, spad4 na jednoho pacienta CF 22,95
zékladnich $kol. Rodié tim padem ma na vybér dostatek ZS pro umisténi CF ditéte, aniZ by

se dvé déti s nemoci CF na ZS potkavali.

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 éesky registr cystické fibrozy

Dalsi aspektem je e k 30. 9. 2018 bylo vedeno v CR celkem 95 095 zakd se
zdravotnim postizenim z toho muzeme predpokladat, 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 zaki na ZS
z celkového poctu 926 108 zakl k 30. 9. 2018 tak se dostavame na Cislo 0,00019 % (1:5117).
Tj. jeden z 5117 zakd ma CF.

Tabulka 9 Zemieli a narozeni CF

Zemfieli 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 éesky registr cystické fibrozy



Uvadi se, ze prameérna Sance, ze se narodi dit€ s nemoci CF je 1:6200. Dle vypoctu
v tabulce nize vySslo, Ze za posledni 3 roky je prumérna 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 priméru blizko. Dalsim dobrym faktorem je, ze se narodi vic
déti s nemoci CF, nez zemte. Tento faktor nam ukazuje, ze zdravotnictvi a 1écba jdou
dopftedu.

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

dcera.

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

Pro lepsi prehled 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 véku
0-14 let se zdravotnim postizenim v kraji CR v roce 2018. Tyto tdaje jsou v % odhadu na
100 obyvatel. Data ztabulky 1, ktera znazoriiuje zdky 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 vybrana data z této tabulky 2, ktera znazormuji
pocet déti vlastnici prikaz OZP z 10 000 déti. Tabulka 4 v souhrnu poukazuje na podil
zdravotné postizenych zaku v b&znych tiidach. 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 dochazi k nedostatku téchto
tfit v daném regionu a tim 1 nedostatku pedagogickych pracovniku, které jsou vhodné pro
specialni tiidy. V poslednim sloupci jsou hodnoty z tabulky 5, které poukazuji na celkovy
pocet déti na dany region z 10 000 déti, které potfebuji piispévek na péci. Vybrané hodnoty
z daného vybéru na sebe navazuji a maji spojitost. Tuto spojitost ukazuje tabulka 10, ktera
viditelné znazorniuje disparity mezi regiony, které se tykaji vzdélani zdravotné postizenych
déti. Spojitost téchto hodnot dopadaji na vzdélavaci systém, sociokulturnich hodnot,

socialnich prispévku a dalsich.
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Tabulka 10 znazormuje souhrnnou komparaci hodnot, které autor vysvétlil vySe. Pro
lepsi prehled autor zvyraznil 4 nejhtf hodnocené kraje Cerven€ a Ctyfi 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 1572
Plzensky kraj 6,8 10,1 93,2 72 182.,4
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 10,1 923 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 76 744 160,6
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 7akt navstévujici ZS ma Karlovarsky kraj. Ustecky kraj se nachazi hned za
Karlovarskym krajem, avsak je na prvnim nejhor§im misté v ramci drziteld prukazu OZP a
ptispévku 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 Setfeni Ceské $kolni inspekce viz.
obrazek 3 (str. 32) byl zji§tén vysoky podil zaku pod druhou gramotnosti troveti v Usteckém
a Karlovarském kraji. Dale podle obrazku 4 (str, 33) autor zjistil, e Ustecky kraj je

s porovnanim s ostatnimi kraji jeden z nejhorsich, co se tyka socialnich tfid. Na zakladé

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

25 Tabulka 1, (str.35) Zaci se zdravotnim postizenim na zakladnach $kolach k 30. 9. 2018 podle kraji
podil (%)

26 Tabulka 2, (str.37) Déti — drzitelé pritkazit OZP — v zaii 2018 podle pohlavi, véku a stupné 0-14 let

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

28 Tabulka 35, (str.41) Déti s pfispé&vkem na péci v zaii 2018 podle stupné zavislosti zdravotniho postizeni
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téchto faktorti se bylo zjiSténo, Ze nejvice zdravotn€ postizenich zaku se bude nachazet
v Usteckym, nebo Karlovarskym kraji.

Autor upozoriiuje na fakt, ze mezi zdravotné postizené viz. graf 2 se fadi 1 postizeni
s nazvem ,,vyvoj poruchy uceni“ mezi které se fadi dysortografie, dysgrafie, dyslexie a dalsi.
Tyto poruchy zpravidla byvaji Castéj§i u ohrozenych a stradajicich tfid, které se nachazi
nejvice v Usteckém kraji. Z dvodu, Ze déti jsou od malitka vychovavany v rodinach, které
maji financni problémy, chybi jim vzdélavani a s tim spojené dalsi aspekty. Nedostava se
ditétt od malicka potfebného vzdélavani a seberealizace. Na zaklad€é toho déti Casto
v Usteckém kraji ukonéuji vzdélani dokonéeni ZS.

V druhé casti se autor vénoval zdravotné postizenym détem, ktefi se narodili
s cystickou fibrozou. Zde jsme zjistili ze pravdépodobnost zdka s CF mezi zdravotné
postizenymi détmi na ZS je 1:525. Z celkového podtu déti na ZS je pravdépodobnost 1:5117.
Dale bylo zjisténo, Ze na jednoho Zika s CF spada 22,95 ZS. Diky tomuto aspektu autor
mohl vyloucit fakt, ze by do jedné skoly chodilo vice zakt s CF. Rodi¢ ma na vybér z vice
Skol, a styku dvou CF déti se muze vyloucit. Podle dat z poslednich tfech 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 zaku. Zaroven se s tim spojuje i mnoZzstvi
zdravotné postizenych déti a spojitost s timto ma i mnozstvi socialnich pfispévki na péci a

prukazy OZP.
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6  Vlastni empirické Setieni o vzdélavani zaku s cystickou

fibrozou v okrese Sumperk

Tato kapitola je zaméfena na dé&ti s cystickou fibrozou v okrese Sumperk, které
navitévuji ZS, nebo teprve budou navitévovat ZS. Pomoci polostandardizovanych
rozhovori? s rodici 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 prikaz OZP. V posledni fadé se autor zepta rodi&t, podle kterych kritérii vybiraly MS

a Z$, ajak se dé&ti zaglenili, pfipadné zda byl problém s nastupem na MS, Z§.

6.1 Charakteristika vybranych rodin a jejich déti s cystickou fibrézou
(CF), které vesly do pripadové studie v okrese Sumperk
V Sumperském okrese je celkem 5 rodin, které maji dit& 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 Ctyfi déti spojuje stejna nemoc Cysticka fibroéza. Kazdy z nich prozival po narozeni
razné komplikace a bojoval o zivot. Dnes jsou to velké déti, které stale bojuji o svij Zivot,
aby tady s nami mohly byt co nejdéle.

Anicka se narodila do uplné rodiny, kdy na ni ¢ekala 1 star$i sestra, ktera méla v dobé
narozeni Slet. StarSi sestra se rodin€ narodila zdrava a rodina neméla jediny davod se
domnivat, ze se jim narodi Ani¢ka nemocna. Jakub je zivé dité a po narozeni byl obratem
prevezen do Fakultni nemocnice Olomouc, kde muselo byt z divodu komplikaci zkraceno
stfevo cca o jeden metr. Na zaklad€ této operace bylo podezieni, ze ma Jakub Cystickou
fibrézu a tato nemoc byla potvrzena. Maminka Markétky uz béhem tcéhotenstvi 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 piesn¢ formulovany, ale soucasné se
vyzkumny pracovnik snazi, aby respondent volnéj$im vyjadienim formuloval odpovéd’; nebo vyzkumny
pracovnik polozi nékteré dopliujici nebo explikativni (vysvétlujici) otazky. Tento druh interview se kloni
spis ke standardizovanému rozhovoru. Pii polostandardizovaném interview se vyzkumny pracovnik snazi
né¢kterymi otazkami vytvofit vhodné podminky pro odpovedi, které jsou vyzadovany piesné formulovanymi
otazkami a které mohou vést k vytvoteni nevhodné atmosféry, ptipadné i k trém¢ a jinym druhtim zabran.
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a Markétka byla prevezena 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 kvuli nafouknutému bfisku a zvraceni hlenu. Na JIP stravil
10 dni. Béhem prvnich 6 tydnu navstivil nékolik 1ékarti a nikdo na nic nepfisel. Az prisli

vysledky ze screeningu a diagnoza byla jasnad. Adam ma Cystickou fibrozu.

Tabulka 11 Charakteristika vybranych déti s CF

_ Anna Jakub Markéta Adam
Ve 20 7 let 9 let 10 et
_ Bludov Sudkov Novy Malin Sumperk
_ Screening Genetika Genetika Screening
PhpbekupeE | Ae A o o
PO Ao o = o
N N e o
EER - Ne Ano Ano
Vék nastupu doskoly 6 let 7let 7let 6.5 let
'zZ8 | Bludov Sudkov Novy Malin ~ Sumperk Z8§ 5
EEEE Ao Ne Ne Ano

Zdroj: 19 vlastni tvorba

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

ziji v domacnosti od 3 do 5 osob. Jména a bydlisté jsou smyslené kvuli zachovani anonymity.

6.1.1 Prubéh vlastniho terénniho Setireni pomoci polostandardizovanych rozhovoru
a okruhy otazek v ramci uskute¢nénych rozhovoru

Rozhovory byly vedeny s rodinami, které souhlasily s poskytnutim svého pifibéhu, ktery
se odehrava vjejich soukromém zivoté (rodin€). Rodiny na zafatku rozhovoru byli
informovany, ze jména a bydli§t€ budou smySleny na zakladé citlivych informaci, které se
tykaji zdravi a soukromi rodin, a tim zdstanou v anonymité. Na zakladé informace o
anonymité 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

55



veden s matkou ditéte. V nize uvedené Tabulce 12. je zachycena zakladni charakteristika

matek vstupujicich do rozhovort.

Tabulka 12 Zikladni charakteristika dotazovanych

Zdroj: 20 vlastni tvorba
Okruhy otazek pro polostandardizované rozhovory

Na zakladé subjektivniho hodnoceni pripadu pripadové studie pro zjisténi zdravotniho,
socialniho a finanéniho stavu jedince jsem se rozhodl pro zékladni okruhy, které se
v prabéhu rozhovoru rozsifovaly (Uplny opis rozhovoru viz. pfiloha 9).

e Jak jste zjistili nemoc Cystickou fibrozu
e Jak zvladate nemoc po financni, zdravotni a psychické strance
e Jaky byl nastup na MS a ZS, a jak se dit& zaglenilo do kolektivu (socializace)

Matky béhem rozhovoru se o svych détech s cystickou fibrozou 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 nekdo vyslechne. Jde vidét, ze se
s nemoci svého ditéte ani jedna z matek uplné nesmifila. Kazda by za vyléceni svého ditéte
dala cokoliv a kazda doufa, ze vznikne 1€k, ktery by vylécil jejich dité. Pti rozhovorech si
cloveék uvédomi, ze zdravi je nejdilezitéjsi soucast nasich zivotd a ostatni pridané hodnoty

v na$ich zivotech je bonus.

=)

.2  Komparace a zhodnoceni dat ziskanych polostrukturovanymi
rozhovory

6.2.1 ZjiSténi nemoci cysticka fibréza (CF) u déti ve vybranych rodinich v okrese
Sumperk

V tabulce 13 je znazornény rozbor narozeni potomka, ktery byl ziskany z rozhovort.
Z udaju uvedenych v tabulce mizeme vycCist, ze i kdyz Zena nema problémy béhem
téhotenstvi a nasvédcuje vSe tomu, ze se narodi zdravé miminko, muze byt béhem chvile

vSechno jinak.
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Tabulka 13 Rozbor narozeni potomku z rozhovoru

Vaginalni Ne Ne Screening 3

Ne Cls;;rzsky Ano Ano Genetika 38
Ano Clsfe;rzsky Ano Ano Genetika 126
Ne Vaginalni Ano Ne Screening 10

Zdroj: 21 Vlastni zpracovani

Matka Anicky béhem te¢hotenstvi neméla zadny problém. Problém nenastal ani pfi
porodu a vse nasvédCovalo tomu, ze dité se narodilo zdravé. | Diagnozu Anicky jsme se
dozvédeéli cca mésic po narozeni, vysledek novorozeneckého screeningu vysel s néjakymi
genetickymi problémy a na zdkladé toho jsme absolvovali pomi test a diagnoza se potvrdil*
Na zakladé tohoto potvrzeni, nechali ud¢€lat testy s odbéru krve i starSi sestre, které byla
diagndza vyvracena s tim, Ze je pouze pienasecC.

Matka Jakuba neméla béhem téhotenstvi zadné komplikace, ale z davodu
nedostatku ozev u syna byl proveden u porodu cisafsky fez. Druhy den neodesla smolka
,druhy den po porodu stdle neodesla smolka, proto byl syn prevezen do FNOL, kde ihned
podstoupil resekci strev. Zdavér od chirurga znél mekoniovy llles, nejpravdépodobnéjsi
pricina cysticka fibrdza“. Po operaci zavér od chirurga znél, ze nejpravdépodobnéjsi
ptic¢inou smolky je cysticka fibréza. Tato nemoc byla potvrzena na zaklad€ genetiky.

Matku Markétky beéhem tehotenstvi vcca 30. tydnu lékaf upozornil na
pravdépodobnost zvétSeného stfeva u plodu s tim, ze se jedna asi o srostli konecnik ,,bylo
ndam receno, ze se jednd o srostly konecnik™ a vytesi se to operaci miminka po porodu.
Z tohoto divodu byl naplanovany porod v Bmé. Porod , probéhl cisarskym rezem za pét
minut dvanact“, kdy smolka ucpala tenké stfevo, 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
mésice “ Byla provedena hned genetika a ,,nemoc CF byla potvrzena®.

Matka Adama neméla beéhem téhotenstvi zadné problémy, a tak si myslel, ze je vSe
v poradku. Béhem porodu byly problémy ,.. nakonec musel byt vytazen klestémi a ihned vzat
na kontrolu, ktera nastésti ukdzalo 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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podéavany antibiotika, aby se zdravotni stav zlepsil a zacal prospivat, ale ,,béhem jeho prvnich
Sesti tydmi Zivota navstiveno nékolik lékarii, nikdo na nic neprisel “ do té doby nez prisly

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

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

Soucasti vyzkumného Setfeni pomoci polostandardizovanych rozhovora 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 prostredku bylo zjisténo (viz. tabulka 14 nize), jsem se
zaméfil na financni pomoc, ktera pomaha finan¢né zvladat rodiné celou situaci. V dnesni
dobé pomahaji détem s CF, nadace, prispeévkové organizace, nebo stat. U statni pomoci jsme
se zam¢tili na prispévek na péci, abychom zjistili, zda na prispévek rodiny dosahnou a v jaké
vysi. S piispévkem na pécCi souvisi 1 zadost o priakaz OZP. U pfispévku na péci i prukazu

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

Tabulka 14 Finan¢ni pomoc CF déti

Ne Ano Ano IL é&%eﬁ é% ;

Ano Ano Ne Hlértfpeﬁ éﬁ)’

Ne Ano e Inértll?peﬁ zj}rnp(;P
Ano Ano Ano sre g étrlll%eﬁ éﬁ)’

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. Nejvétsi prostiredky Sly predevsim
na léky a kojenecké mléko plus riizné doplitky do mléka a také jsme museli zménit prostredi,
aby co nejvice vyhovovalo potrebdm ditéte.”“. Po finan¢ni strance pomaha rodiné¢ Klub
Cystické fibrozy a nepravidelné mensi firmy 1 fyzické osoby. Jednou dostaly financni dar od
obecn& prosp&iné spoletnosti Zivot détem. Rodina pomaha klubu Cystické fibrozy tim, Ze
jednou za rok usporada v jejich obci akci na pomoc Klubu Cystické fibrozy, kdy formou

zabavy vyberou pro klub finan¢ni obnos. Tato akce se uz v obci porada 8 rokem a rodinu

58



napliiuje Stésti a ochota vefejnosti financné prispét. Hlavnim cilem této akce je zvysit
povédomi Siroké vetejnosti o nemoci CF. Rodina si zazadala o piispévek na péci ,, Prispévek
na péci mame od jednoho roku, podala jsem zZddost a prisla k nam socidalni pracovnice.
Sepsali jsme vse potiebné a prispévek nam byl schvalen ve II. Stupni.“. Celkové Setieni ze
strany pracovnice Ufadu hodnoti rodina kladné. Prikaz OZP byl automaticky pftidélen
Anicce na zaklad¢ prispévku na péci 1 kdyz neni v Setfeni schvalena mobilita. ,, Mame ZTP,
byl ndm automaticky dan ke druhému stupni, 1 kdyz mobilitu neméme schvalenou v bodech

pro Piispévek pro péci®

Rodina Jakuba ptiznava, ze naklady na dité jsou diky nemoci CF trochu vyssi,
"ndklady jsou sice vy$3i a jako matka zatim nepracuji, ale kromé manzelova platu mdme
jesté prispévek na péci a pomdhda nam Dobry andél a rodina “ ale situaci financné zvladaji.
Rodin€ po financni strance pomaha nadace Dobry and¢l, Klub CF a rodina. Rodina si
zazadala v roce zivota o ptispevek na péci, ktery byl rodin€ uznany ve III Stupni ,, pFispévek
na péci mame 3. stupei. Setieni bylo bez problému . Prikaz OZP byl uznan a Jakub vlastni
prukaz ZTP. Podle rodiny, Setfeni a uznani piispévku na dité a prukazu OZP probihalo zcela
bez komplikaci ,, mdme priznany pritkaz ZTP, opét vSe bez komplikaci“.

Rodina Markétky zvladda nemoc po financni strance, prozatim vse financné
zvladdame, jsme oba pracujici, do toho mame prispévek na péci. “. Markétce byl schvalen
Markétce 111 ,,mame III. stupen prispévku na péci“. Stupen. Markétce byl pridélen prukaz
ZTP/P. Setieni ze strany socialni pracovnice neprobihalo fyzicky v domacnosti z dévodu
pandemie, ale pomoci formulate ,,pouze jsme vyplnili formuldre, které jsme poté zanesli na
urad*. Po odevzdani formulafe na urad byl pfispévek na péci i prikaz OZP schvalen. Béhem
rozhovoru maminka Markétky uvedla, ze donedavna jim pomahala nadace Dobry andél, ale
pfisel jim e-mail od dobrych andélt, ze byla jeji Zadost vyfazena.

Maminka Adama byla ze zacatku samozivitelka ,,zpocdtku jsem byla na syna sama,
bylo to dost ndrocné obdobi, rodina a statni prispévky pomohly“ Z tohoto divodu
pottebovala finan¢ni pomoc od rodiny, ktera ji samoziejmée pomohla. Dals§i pomoc pfisla od
Klubu CF, nadace Dobry andé&l a od Zivot détem. Maminka mé&la béhani po tfadech, protoze
jim nechtéli uznat péci na dité , prispévek na péci mdm, Setieni trvalo mésice, musela jsem
se nékolikrat odvoldvat “. Kdyz uz se podafilo ziskat I. Stuperi o rok pozdéji byl uznan II.

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

Kdyz se piihodi rodiné néco Spatného ma to vliv na psychiku jedince a celé rodiny.
Psychickou zménu miiZe zpasobit smrt, onkologické onemocnéni, amputace, zjisténi
nemoci, nebo i vypovéd z prace.

Zjisténi, ze se matce narodi nemocné dit€ v prvni fadé mize v matce vzbudit
pochybeni, Ze za vSe muze prave ona a zacne se obvifiovat. Dale starost o nemocného
jedince, muze vzbudit pochyby pro¢ zrovna my co jsme komu udé€laly. Rodina muze zacit
kolem sebe kopat a obvitiovat jeden druhého. Zdlouhavé pobyty v nemocnici se svym
potomkem, opét muzou probudit psychické problémy. Nejdulezitéjsi je se nebat a piiznat
si, ze potfebujeme psychologickou pomoc a vyhledat ji. Z tohoto diivodu autora zajimalo,

jak rodiny zvladaji nemoc po psychologické strance.

Tabulka 15 Potieba 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 naroCny, ale nastésti se to obeslo bez psychologti“.
Dle slov matky nastésti bez psychologt. Podle slov matky Anicky rodi¢e hodné pracuji
,Hodné pracujeme, abychom se myslenkami na CF nezblaznili“. Anicka mé nyni 10 let a
dostava se do puberty. Rodi¢e uvidi, jakou bude mit pubertu a zda bude potieba
psychologické pomoci.

Rodina Jakuba priznava, Ze je nékdy hur a nékdy lip. Jakub zatim pomoc odbornika
nepotiebuje ,.syn md sedm let a zatim jsme pomoc odbornikit nevyhledali . Ze zacatku bylo
pro rodinu vSe velmi narocné a trvalo, nez se vyrovnaly s nemoci svého syna, ale stale se
s nemoci vyrovnava ,.nerikdam, Ze jsme se nemoci uplné vyrovnani, ale takové inhalovdni

bereme jako rutinu a celd rodina i kamaradi taky“. V souCasné dobé€ rodina nema lehké

obdobi z divodu zhorSeni zdravotniho stavu Jakuba, kdy jeho t€lo odmita 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
praveé déje, ale rodina doufd, ze Jakub dostane 1€k ,,doufdme a jsme o tom presvédceni, Ze v
kratké dobé dostane syn [ék, ktery by nam celou jeho Zivotni situaci ulehcil 1 tak rodina
zvlada danou situaci bez psychologické pomoci.

Rodina Markétky méa velkou oporu v otci ,,Otec bez psychologickych potizi, funguje
Jjako opora, pevny bod celé rodiny “. Matka z mnozstvi navst€év nemocnic, které nebyli
piijemné z divodu onemocnéni Markéty, zaCala trpé€t uzkostné depresivni poruchou a
musela vyhledat odbornou psychiatrickou pomoc ,jsem zacala trpét uzkostné depresivni
poruchou, a musela jsem vyhledat odbornou psychiatrickou pomoc ““. Psychiatr pfedepsal
matce antidepresiva, které brala dva roky ,.dva roky jsem brala antidepresiva“. Po dvou
letech postupné zaCala matka antidepresiva vysazovat. Po vysazené se izkostné stavy zacali
vracet ,,v takové mire, Ze jsem nebyla schopna vyjit strachy z domu“ a bylo potieba brat
antidepresiva znovu. Nyni se snazi kvuali planovanému téhotenstvi antidepresiva vysadit
,hvni je vysazuji kvili 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 hrdt nebo délat jiné véci

Matka Adama pii narozeni jako samozivitelka byla na celou situaci sama ,,zpocatku
to bylo tézké. Je to tézké v podstaté i dnes . Nastésti méla svou rodinu, a Klub CF, ktery ji
pomabhal , zacdtku mi hodné pomohl klub CF, také veliké diky patri Markété MikSikové, kterd
md 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 ", 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
zdzitky, které spolu budeme mit, t€sim se na to, az se zase spolu budeme smdt atd....
Z dtvodu 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

,,ho diky Covidu jsme museli dokonce vyhledat psychologickou pomoc primo pro néj“.
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Jak zvladaji nemoc déti s CF po zdravotni strance? Maji komplikace? Jak pfistupuji

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 denn¢ 3ml Tydné Ano
Zlaty . o Lo

Ne szl 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, sul, dle
dennich potteb. Ale v poslednich dvou letech se opakuje u Anicky zachyt Pseudomonady,
kvuli které uz musela byt poprvé hospitalizovana. Na zaklade tohoto zachytu se zvysila
davka inhalaci ,./nhalujeme 3x denné (momentdalné 5x denné skrze tu bakterii), uZivame
kreony, vitaminy, obcas néjaké dopliky stravy pro posilené imunity “.. Anicka mé problém
s prospivanim, kdy nema béhem dne chut k jidlu a je vybirava, proto se snazi rodina Anic¢ku
do jidla nutit, coz v Ani¢ce vzbuzuje odpor k jidlu ,.Dcera ji velmi mdlo, 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 po¢atku investovat do
zmeny prostredi. Matka nejvice apeluje, aby bylo v domacnosti sucho , snazime se udrzovat
vSe v cistoté a hlavné sucho“, ze strachu stojaté vody, ve které vznikaji bakterie.

Jakubovi hned po narozeni muselo byt zkraceno stfivko o metr z diivodu resekce
stfev 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 zadnou vaznéjsi ,,nastésti se nam pseudomondda vyhybd “.
Rodina celkovou domécnost udrzuje v Cistoté. Kdyz byl Jakub mens$i vylévali odpady
Chloraminem kazdy den, nyni uz je Jakub velky ,,.syn uz je velky a vi, Ze se odpaditm md

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

39 Mezi negativni dusledky SBS patii nadmérné ztraty tekutin a elektrolytli, neschopnost vstiebavat dostatek
energie, makronutrientl (bilkovin, sacharidi, tuki), vitaminti a mineralli, neprospivani hmotnosti a ristem
jedince
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bylo zminéno v kapitole 6.3.3. Jakub nyni jezdi kvili nedostatku vitamind jednou za 14dni
na kapacky do Olomouce.

Markétka po narozeni byla 4 mésice na JIP v Brné se stomiemi (stfeva vyvedena
ven z bficha), béhem této doby méla Markétka neustale infekty, kvuli kterym se neustale
odkladala operace ,kdy se mély oba konce streva spojit a uzavrit dutina brisni“.. Po
propusténi bylo vSe v poradku, az do doby, kdy se ve sputu objevila bakterie burkholderia
contaminans, kterd musela byt pfelécena nitrozilni trojkombinaci antibiotik, kdy se tuto
bakterii podatilo zniCit ,,od té doby se nastésti cepacie nevratila, ale jiz delsi dobu mdme
chronmicky zlatého stafylokoka“. Del§i dobu méa Markétka chronicky zlatého stafylokoka,
ktery zatim nezpusobuje vé€tSi problémy v téle Markétky. Markétka ma problémy
s prospivanim ,,vdhové byla Markéta vidy pod tietim percentilem, nicméné z rozboru krve
Jje patrné, ze v§echny nutricni hodnoty md zcela v porddku ,,. 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 prodélala 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 nékdy je
pro mé jesté tézké nebo spis prosté mi nékdy prijde litostivé, Ze je toho obcas hodné . Jak se
provedou ranni inhalace a l1éky, snazi se zit normalné. Nékdy, kdyz je Adamovi hif, tak
nejde do skoly. Adam sem tam ma kolonizaci tak musi zvysit poCet inhalaci a pocet 1éku.

Pokud ma Adam prijem rodina zvoli probiotika. Matka kazdé rano vyléva odpady Savem.

r_rw

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

Z diivodu nemoci CF, neni vzdy pro rodige jednoduchy najit pro dit& MS, ktera by
chtéla dité prijmout. Dalsi velkou otazkou pro rodiCe je rozhodnuti, v kolika dité s CF daji

do MS, kvili mozné kolonizaci a onemocnéni ditéte bakteriemi.

Tabulka 17 Zvladani CF déti nastup do MS

4 Ano Bez problému Ne Ano
5 Ano S problémy Ne Ano
3 Ano Bez problému Ne Ano
4 Ne S problémy ANO Ano

Zdroj: 25 Vlastni zpracovani
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Ani¢ka nastoupila do MS t&sné pred &tvrtym rokem na zékladé povoleni od CF
centra ,,Byli jsme rddi kviili zaclenéni do kolektivu, Skolku mdame v misté bydlisté a md sestra
tam byla ucitelkou”. Diky brzkému nastupu se AniCka zaclenila do kolektivu a nema
problém se socializaci. Skolku ma Anitka v misté bydli§té a pro matku bylo jednodussi
nastup do $kolky z diivodu, Ze jeji sestra pracovala ve $kolce jako utitelka. Reditelka $kolky
celou zalezitost chapala. Byla zvySena dezinfekce odpad. Ostatni déti v MS byly
seznameny s nemoci jejich vrstevnika , détem bylo vysvétleno, co a jak a déti 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
doktorl ,.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 nevideéli problém “. Pti nastupu do Skolky bal Jakub stale Castokrat nemocny. Diky Casté
nemocnosti m¢l Jakub problém se socializaci, 1 kdyz je Jakub velmi spoleCensky. Rodina
vybrala MS v mist& bydlisté. Ugitelky ani feditelka nemé&la problém s danou nemoci a snazili
se vyjit vstiic jak to §lo ,,uz pri zdpisu jsme s pani ucitelkou vse probraly a v nicem nebyl
problém “. Do skolky matka nosila Savo, aby uklizeCky mohli Castéji prolévat odpady. Na
WC vzdy Jakub chodil sam. Ucitelky podavali Jakubovi travici enzymy a vSe probihalo
v potadku ,,celkové jsme byli spokojent .

Markétka nastoupila do MS uz ve tiech letech na doporu¢eni MUDr. Homolky z CF
centra v Bmé ,,ve tfech 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) . Diky brzkému nastupu do MS si mohla matka najit
praci a myslenkami byt chvili jinde. MS rodina vybirala podle ochoty ugitelek a feditele.
V jedné skolce mély pozadavek prijmout Markétku jeding s asistentem "jedna MS ji nechtéla
prijmout vitbec, jediné s asistentem (ale tedy nechdpu, co ma asistent CI ditéte na praci?) .
V druhé Skolce vySli Markétce vstiic naprosto se v§im a nic nebyl problém. Markétka 1 diky
brzkému nastupu na MS neméla problém se socializaci a zaélenénim do kolektivu.

Adam nastoupil do Skolky o rok pozdéji tj. ve Ctyf letech. Matka nechtéla, aby se
brzy setkaval s viry a bakteriemi ,,syn Sel do Skolky o rok pozdéji z ditvodu, aby se brzy
nesetkaval s viry, bacily , Do klasické MS ho nechtéli prijmout,, z divodu, 7e MS hledala
divody, pro¢ Adama neptijmout kvtli obavam z jeho nemoci a nemély zajem se o dité starat
v potfebném méfitku. Tak se matka musela kouknout na Skolku se speciadlnimi vzdélavacimi

potiebami nasla jsem v Sumperku jednu Skolku, ktera je pro déti se specidlnimi
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vzdélavacimi potiebami”. Do této MS chodil Adam dva roky. Skolka se specialnimi
vzdélavacimi potfebami je zvykla na déti, které maji zdravotni problémy, proto byli ucitelky
ochotni a zvykli na pééi o déti. Skolka umoznila Adamovi chodit na uéitelské WC u kterého
provadeéli kazdodenni dezinfekci ,,syn mél ucitelské WC, jelikoz détské zdachody byly bez
prkénka*. Skolka podavala 1éky bez problému, dle rady matky. Socializace Adama bylo
slozit&j$i ,,socializace byla tézkd a zdlouhavd “. Adam pii vchodu do Skolky zacal plakat a
nechtél pustit matku. Proto se matka rozhodla Adama ze zacatku do skolky davat pouze na
hodinu a postupné zvySovala délku az na 4 hodiny. Pfes zimni obdobi chiipek matka
nechavala Adama 3 mésice doma preventivné. Z tohoto divodu si Adam neudélal silné
socialni pouto s vrstevniky.

Nastup do zakladni Skoly je tézky pro dité i rodi¢e. 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 za&atku maji déti problém sedét celou dobu v lavici a udrzet svou
pozornost na probiranou latku. Dité se musi udé€lat socialni vazby se svymi spoluzéky,

s kterymi pravdépodobné bude 9 let v jedné ttidé.

Tabulka 18 Zvladani CF déti nastup do z§

Bez

6 Ne Ano s Ano Ano
problému

7 Ano Ano S problémy Ano Ano

7 Ano Ano Be’z : Ano Ano
problému

6.5 RE 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 vyélenila Ani¢ce samostatny
WC, kdy uklizecka proliva pravidelné odpady Savem. Z divodu malé obce zistal 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 ma nyni osidleni pseudomonadou a z divodu
1éceni ma nyni nejhorsi Skolni dochazku. Ve Skole maji ucitelky pfistup k Anicce stejny
"“jinak ve Skole jsme se zatim nesetkali, Ze by ndm néco odpustili, pristup je jako ke vSem

ostatnim “ jak k ostatnim détem, zadné ulevy, nic ji neodpusti.
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Jakub mél odklad skolni dochazky ,,syn nastoupil na ZS v sedmi letech, mél odklad
skolni dochdzky ,,. Rodina vybirala ZS podle mista bydlisté. Pfed nastupem na ZS byla matka
za feditelkou ZS, kdy ji bylo vysvétleno onemocnéni Jakuba. Pani feditelka neméla zadny
problém s pfijetim Jakuba ,..byla jsem za pani feditelkou, vse jsem ji vysvétlila a s nicim
nebyl problém“. Jakubovi vycClenila osobni WC, které se pravidelné savuje, spolecné
s umyvadlem ve tfidé. Matka se domluvila s tfidni ucitelkou ,,kdvby bylo ve tFideé dité, které
bude nemocné, tak zavold 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 tfide je komplikovanéjsi. Jakub ma za prvni pololeti zameskano 137
hodin ,,v prvnim pololeti mél zameSkanych 137 hodin“ a diky tomu nema takové vazby ve
tfidé s détmi. Sotva se dostane do skupinky déti onemocni a musi si po navratu do Skoly
znovu vytvaiet kamarady. ZS nema problém se zmeskanymi hodinami z divodu, Ze Jakub
se zvlada ucivo doucit doma.

Markétka nastoupila do ZS po roénim odkladu v sedmi letech , kwiili nizké vize —
dcera neunesla aktovku ““. Markétka dostala osobni WC, které se dezinfikuje. Ttidni ucitelka
i feditelka Skoly maji pro nemoc pochopeni. Spoluzakim bylo vysvétleno od pani ucitelky,
ze je Markétka nemocna a ti to vzaly pékné. I kdyz ma Markétka vic zamesSkanych hodin
nez jeji vrstevnici, nema problém se socializaci ,.zameSkanych hodin mame za prvni pitlrok
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ve Skole vice nez ostatni déti“. Velky plus socializaci mizeme pfisoudit i k tomu, ze
s Markétkou do ZS §lo hodné déti a kamaradu z MS  se socializact dcera problém nemd, ma
spoustu kamarddek a kamarddit “. Diky tomu maji stejny kolektiv, a i kdyz Markétka déle
chybi ve Skole socialni vazby mezi détmi jsou natolik silné, Ze pfi navratu 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 skoly. Reditelka hledala problémy a méla obavy zjeho 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
zdivodnila, e nemize takové dité pfijmout, se matka rozhodla kvili spadovosti ZS jit
s Adamem k zapisu ,,zam si nas jiz nepamatovali podle jména, syna prijali, do prihlasky jsem
zadala zdravotni stav dobry“. Pfi nastupu do ZS, matka informovala tiidni ugitelku o
zdravotnim stavu a nemoci Adama pozdéji 1 feditelku Skoly ,,vztahy nakonec byly dobré *.
Adamovi nebylo pfifazeno vlastni WC a tak matka pozadala uklizecku a Cast&jsi dezinfekcei

zachodll 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 i1 soused, ktery byl jeho pilifem. Déti se o nemoci dozvédély
Casem a celou zalezitost vzaly v porfadku bez posmésku. Kvuli st€hovani musel Adam
zménit ZS a nastoupil do 3 tiidy kdy bylo vse v potadku. Ve 4. tiidé _novd ucitelka a
problémy s psychikou a zatézi diky karanténdm®, a z divodu zatézi Skolnich ukoll 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 rozhovort se autor snazil ziskat data pro svou
bakalarskou praci, kdy se autor prace snazil zjistit, jak rodiny zjistili, ze jejich potomek ma
onemocnéni CF. Bylo zjiSténo, ze z dotazovanych matek méla béhem téhotenstvi problémy
jen matka Markéty, ale problémy ihned po porodu se projevily hned u tfi matek (Jakub,
Markétka, Adam). Jedina sledujici matka Anicky, neméla problémy béhem téhotenstvi ani
Markéta, ktefi i kvuli komplikacim museli byt porozeny cisaiskym fezem a ihned §li na
operaci po operaci se udélaly 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 neveédél co s Jakubem je, nez pfisly
vysledky ze screeningu.

Dale se autor zaméfil na zvladani nemoci po finanéni strance. Bylo zjisté€no, ze Klub
cystické fibrozy a jeho financni pomoc Cerpa 100 % sledovanych. Finan¢ni pomoci od
rodiny se dostane Jakubovi a Adamovi. U Adama ze zacatku byla finan¢ni pomoc rodiny
dilezita, z davodu, Ze matka byla samozivitelkou. Rodiny se shoduji, ze finance na léky,
pomiucky, dopravu k doktorim jsou potieba a naruSuje to financni rozpocet rodiny ze
zacatku, pozdéji si na vydaje uz zvykli a celou finan¢ni situaci zvladaji 1 diky nadacim Dobry
Andél, které Cerpa Jakub a Adam a Zivot détem, ktery pomohl Anné a Adamovi. Setieni
socialni pracovnice pro uznani piispévku na péci a priznani prikazu OZP si pochvalovala
rodina Anicky, Jakuba Markétky. Rodiné Adama byl pfispévek zamitnut, ale po odvolani a
Castych navstév uradu byl prispévek na péci schvalen. Z divodu komplikacim, které si Jakub
a Markétka prozili pii narozeni ajejich nasledki byl Jakubovi a Markétce schvalen prispévek
na péci III. Stupné. Anna a Adam ziskali Piispévek na péci II. Stupné.

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

psychiku rodiny. V sledovanych rozhovorech bylo zjisténo, Ze otcové v rodinach jsou
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opérné sloupy, které drzi své manzelky a psychicky pomahaji rodin€. Ze sledovanych rodin
ptiznala 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 pristroje 126dni. Zbylé tii 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 sjejich vékem, kdy si celou situaci je§t€¢ neuvédomuyji.
Nejstarsi Adam ze sledovanych déti, v poslednim roce musel vyhledat psychologickou
pomoc z divodi uzkosti a ztraty socializace kvuli 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 1i§i. Dvé rodiny inhaluji 3x denné a druhé
dvé rodiny inhaluji 5x denné. Ze sledovanych déti maji dvé déti kolonizace (Anna, Markéta),
dal§i 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 matetské 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
prednost pred socializaci oproti bateriim. Na rozdil od Jakuba, u kterého doporucovali 1ékari
nastup do Skolky az v péti letech z davodu Castych nemoci. Béhem rozhovort autor zjistil,
ze rodina chce slyset nazor doktort a poté se rozhodnou, zda tento nazor upiednostni, nebo
se rozhodnou jinak. Rodiny si uvédomuji, ze nastup do Skolky je dileZitou soucasti
socializace jedince. Pozd¢jsi nastup jedince socializaci zhorSuji, 1 diky Casté nemocnosti
ditéte, ptfipadné, ze dité zustava doma, kdyz jsou ve Skolce nemocni déti. Z tohoto davodu
bydlisté, kvuli dopravé a rychlejSimu feSeni situaci. Maminka Adama musela vybrat
specialni matefskou Skolku z divodu, 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 Ani¢ka a Jakub bez odkladu a Jakub s Markétkou
s odkladem. Jakub z divodu zdravotnich problémt a Markétka z divodu odkladu, protoze
nemohla unést aktovku. Reditelky zakladnich §kol u Aniky, Jakuba a Markétky nemély
problém s piijetim U Adama nastal problém, kdy feditelka odmitala pfijmout dité s CF, ale

po zapisu a utajeni jeho zdravotniho stavu nakonec feditelka dité pfijmula. VSechny déti
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navs§tévuji zakladni Skolu v misté bydlist€. Socializace je bez problému u Anicky a
Markétky. Problémy se socializaci ma Jakub a Adam. Problém u socializace Jakuba je jeho
Gastd nemocnost a u Adama zména ZS a doba covidu. Vlastni WC na ZS maji uz tii
sledované déti.

V lokalité Sumperk se autor béhem zkoumani nesetkal s informaci, Ze by rodiny mély
problémy s mistem pro svého potomka na MS, nebo ZS, z divodu nedostatku mista, nebo
ze by danou vzdélavaci instituci mély navstévovat dvé déti s nemoci CF. Tii ze Ctyt
sledovanych rodin, nemeély problém s piijetim nemocného ditéte s CF do vzdélavaciho

institutu.
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7 Z.avér

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

Pro teoretické zazemi prace autor Cerpal informace z odborné literatury,
legislativnich dokumentq, statickych udaju, registru cystické fibrozy a dalSich dokumentd
vztahujici se ke sledované problematice vcetné€ internetovych zdrojl, s vymezenim regionu
a Skolstvi spole¢né se zdravim a nemoci v kontextu vzdelavaciho systému. Dale byly
predstaveny zakladni dokumenty, které se k dané problematice vztahuji a vysvétluji pojmy
v souvislosti s danou problematikou.

Propojeni teoreticka a empirické ¢asti prace tvori sekundarni a komporativni analyza
dat o vzdélani 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 zji§téno, ze spojitost
s poctem zdravotné€ postizenich osob v krajich ma  spojitost mapa zivota, kterd udava
Ctrnact sad, které tvori danou mapu. Dale zdravotné postizené déti souvisi s gramotnosti
trovni v krajich. Nejhorsi situace dle mapy Zivota je v Usteckym, Karlovarskym, Plzefiskym
a Ostravském kraji stejna situace je i u ukazatele zaka pod druhou gramotnosti uroveri. Na
tento udaj se navaluje 1 ohrozena tfida a stradajici tfida, ktera panuje v téchto krajich. Tyto
kraje jsou socioekonomicky a kulturné slabé. V roce 2018 podle ¢eského statistického
Gfadu 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 ufadu byl nevyssi podil zdravotnd postizenych zakd na ZS
v Karlovarském kraji (12,9 %) a nejmensi v JihoCeském kraji (7,3 %). Bylo zisténo ze
z celkového poctu zdravotné postizenych zaku je 59,6 % postizeno poruchou uceni a
chovani. Zavazné zdravotni postizeni ma 40,4 % zaka. Prikaz 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 pfispévkem na péci v zati 2018 byl nejvyssi pocet na 10 000 déti
v Usteckém kraji (213,1) , Pardubickém kraji (202,3) a Libereckém kraji (184,4). Celkovy
pocet déti od 0-15 let s nemoci CF je v CR 299 ztoho se v roce 2018 narodilo 19 d&ti.
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 zak. Zaroven se s tim spojuje 1 mnozstvi
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zdravotné postizenych déti a spojitost s timto ma i mnozstvi socialnich ptispévki na péci a
prukazy OZP.

Na tyto poznatky navazuje empirické Setieni, které bylo provedeno na zakladé ctyt
polostandadizovanych rozhovoru. Podkladem piipadové studie byly data od rodin, které maji
dité s cystickou fibrozou, které souhlasily s poskytnutim rozhovort na citlivé téma pod
podminkou anonymity. Na zakladé¢ ptipadové studie a prostfednictvim polostandardizovanych
rozhovord, bylo zjisténo, jak rodiny zvladaji nemoc CF, po strance zdravotni, psychické,
financ¢ni a studijni.

Vsechny rodiny zapojené do ptipadové studie, byly seznameni s rozsahem prace a cilem
této prace. Rodiny s ditétem s CF po narozeni potomka piehodnotili cely svij zivot a zménili
zivotni priority, které jsou pro né dulezité. Uvédomili si, ze nejdulezitéjsi je zdravi. Pii
rozhovorech autora zajimalo, zda déti s CF maji stejny piistup ke vzd€lani na zakladni skole a
matefské Skole jako zdravé déti. Na zaklade odpovédi bylo zjisténo, Ze rodiny pred nastupem do
vzdélavaci instituce konzultuji zdravotni stav svého potomka s lIékafi, nez ud€laji rozhodnuti.
Piijeti do vzdélavaciho systému probiha stejné jako u zdravych déti. U jednoho zkoumaného
ditéte byl problém s piijetim do MS i ZS, z divodu strachu zvladnuti péce o dité s CF. Zde
musela matka vyhledat specialni MS se vzdé&lavacimi potiebami pro zdravotné postizené déti.
Na ZS byla nucena podvadét i zapisu. Béhem rozhovori rodiée pfiznaly, Ze jejich déti nemaji
zadné ulevy ze strany tfidnich uéitelt a piistupuji k jejich détem rovnocenné s ostatnimi détmi.
Bylo zjisténo, ze z duvodu Castéj$i nemocnosti déti s CF a navstév 1ékart, maji déti s CF
zvySenou absenci ve Skolni dochazce, které snadno za pololeti muze piekrocit 1 100 hodin.
Rodiny uvedli, ze jejich déti se uci prezenéné a v pripadé onemocnéni se jejich potomek uci
doma. Tridni ucitel a feditelka Skoly s timto nemaji problém, pokud dité zvlada danou latku.
Zadny rodi¢ nevyuzil zatim individualni vzdélani. Vzd&lani déti s CF omezuje chod rodiny
v piipadé onemocnéni potomka. Kdy s potomkem, musi Cast€ji navstévovat nemocnice, vice
brat 1éky a zastavat funkci ucitelky, aby svého potomka ucili latku. V ptipadé del$i nemocnosti
muze nastat socializa¢ni problém u potomka z duvodu karantény a odpojeni od vrstevniku.

Na zakladé vysledku provedeného Setfeni lze fict, ze vzdélavaci systém je pfipraven na
déti s cystickou fibrézou. Bylo zjisténo, ze pocet déti s CF je nizsi, nez pocet 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 vzdélavacich institutech a
tyto instituce vychazi rodi¢im 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 podvé€domi, mozna by se to nestalo.
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Priloha 1 Doporuceny vzor rozhodnuti o povoleni individualniho vzdélavani

Pfiloha ¢. 1 - Doporuceny vzor Zadosti o povoleni individudIniho vzdélavani

VZOR
Y dne
C.j.

Pocet stran:

ROZHODNUTI
Reditel/ka $koly
(Uplny nazev a udaje o skole, dale jen ,$kola“)
jako spravni organ prislusny podle § 165 odst. 2 pism. k) ve spojeni s § 31 odst. 2a 4
zédkona €. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani
(Skolsky zakon),
ve znéni pozdéjsich predpisd,
rozhodl/a v fizeni o povoleni individualniho vzdélavani zakyni/zakovi skoly

" (dplné jméno a identifikacni ddaje dle § 37 odst. 2 sprévniho fadu),
takto:
povoluje se individudlni vzdélavani
ZAKYI T AKON ssnssssmessismmsmssamasassmsnmom s o enss sz QLD ZBUR [T s s oS ey

EEVAIE DYEEIM oottt e et et et e et et s s e ettt s ea s i e ae et he et eh s ea ae e na s e ns s ann e
na dobu ol ;.o uinig L

Odavodnéni

NdleZitosti odivodnéni stanovuje zdkon ¢. 500/2004 Sb., spravni rdd, § 68 odst. 3. Z oduvodnéni musi
naprosto presné vyplyvat, jak bylo rizeni zahdjeno, jak bylo vedeno, kdo co tvrdil apod. Soucasné bude nutné
uvést, na zdkladeé jakych dukazi sprdavni orgdn rozhodl, jak se vyporadal s tvrzenim ucastnika fizeni apod.
Oduvodnéni 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 radu
do 15 dnli ode dne jeho ozndmeni. Odvolani se podava u feditele skoly a dle § 183 odst. 4 Skolského zdkona
0 ném rozhoduje Krajsky Grad.........ccccccoeeveruivrineicecerennnnne

podpis reditele/Iky
otisk razitka Skoly
Rozdélovnik:
1. zakonny zéstupce Zaka
2. skola

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

Priloha €. 2 - Doporuceny vzor zadosti o zruseni povoleni individudlniho vzdélavani

VZOR
\" dne
C.j
Pocet stran:

ROZHODNUTI
Reditel/ka $koly

(Uplny nazev a tdaje o skole, dale jen ,$kola”)
jako sprévni orgén pfislusny podle § 165 odst. 2 pism. k) ve spojenis § 31 odst. 2a 4
zékona ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, stfednim, vy3$3im odborném a jiném vzdélavani
(8kolsky zakon),
ve znéni pozdéjsich pfedpist,
rozhodl/a v fizeni o zruseni povoleni individualniho vzdélavani Zakyni/zakovi skoly

(Uplné jméno a identifikacni Gdaje dle § 37 odst. 2 spravniho fadu),
takto:

zrusuje se povoleni individudlniho vzdélavani

Zékyni/zékovi ... T ~NAroZeNS Ml s imassmnnisisiss
A S D RGN i uuuiumanasisan v s e G e e o S VR B NS Y a3 VR AV R oV o B N AR VN

Oduvodnéni

Zruseni povoleni individudlIniho vzdélavani je vyddno na zdkladé zjisténi, Ze . -

(presné popsat, jak bylo fizeni zahdjeno, vedeno, kdo je ucastnik rizeni, /akym /ednamm naplml podmmky pro
zruseni povoleni individudiniho vzdéldvdni; soucasné bude nutné uvést, na zdkladé jakych dikazia spravni
orgdn rozhodl, jak se vyporddal s tvrzenim ucastniku fizeni apod.)

Pouceni

Proti tomuto rozhodnuti se dle § 81 odst. 1 spravniho radu lze odvolat, a to dle § 83 odst. 1 spravniho fadu
do 15 dnl ode dne jeho ozndameni. Odvolani se podavd u redltele/ky Skoly a dle § 183 odst. 4
Skolského zakona o ném rozhoduje Krajsky Grad...

Odvoldni nemd odkladny ucinek.

podpis feditele/lIky
otisk razitka Skoly

Rozdélovnik:
1. zdkonny zastupce Zaka
2. S$kola

Vypraveno dne:
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Priloha 3 Doporuceny postup pro reditele skol pri povolovani individualniho vzdélavani

Priloha ¢. 3

Doporuceny postup pro feditele $kol pf¥i povolovani individualniho vzdélavani

1.

3

00 oy 0

10.

1.

12.
13.

14.

kazda $kola je povinna umoznit individudlni vzdélavani na 1. i 2. stupni Z8, pokud jsou zajistény
podminky stanovené § 41 Skolského zakona);

rozhovor se zakonnymi zastupci véetné poskytnuti informace, jaké naleZitosti ma obsahovat zadost
o povoleni individudlniho vzdélavani; zjisténi, zda vzdélavatelé budou potfebovat konzultace a zda
maji zdjem o zajmové vzdélavani (Skolni druzina, Skolni klub);

pfijeti Zadosti o povoleni individualniho vzdélavani a kontrola, zda obsahuje viechny néleZitosti;
(pfipadné zjisténi podminek pro individualni vzdélavani v predpoklddaném misté poskytovaného
vzdélavani ve spolupraci s OSPOD);

rozhodnuti feditele o povoleni individudIniho vzdélavani ve spravnim Fizeni

pfi kladném vyftizeni Zadosti nasleduje dalsi postup:

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

stanoveni konkrétnich opatfeni pro prezkouseni ve Skole, véetné konkrétnich termint a metod
prezkouseni;

seznameni zakonnych zdstupcl (pfip. vzdélavatele) s konkrétnimi postupy, zasadami komunikace a
dalSimi nalezitostmi tykajicimi se individualniho vzdélavani;

(pfipadné podepsani dohody o individualnim vzdélavéni zaka se zakonnymi zdstupci, pokud se tak
feditel Skoly a zakonni zéstupci dohodnou);

seznameni vzdélavatell s doporu¢enymi specifickymi metodami prace s Zakem se SVP na zdkladé
doporuceni skolského poradenského zafizeni;

poskytnuti informace vzdélavateli o dostupnosti Skolniho vzdélavaciho programu skoly;

poskytnuti u¢ebnic a zékladnich Skolnich potreb pro individuaIni vzdélavani, a to ve stejném rozsahu
jako u ostatnich Zaka stejného ro¢niku;

zajiténi naleZitosti tykajicich se pripadného Setieni Ceské $kolni inspekce — zajiténi prostor
a pomucek (podle § 41 odst. 10 skolského zakona) pfi inspekénim Setfeni v rdmci individudlniho
vzdélavani podle § 174 odst. 3 3kolského zakona.

V zévorce jsou uvedeny ¢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

Priloha ¢. 4 — Doporuceny vzor zadosti o povoleni individualniho 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 individudlné vzdélavan

Misto trvalého pobytu Zaka nebo
bydlisté

Rodné Cislo Zaka

Duvody pro individudlni
vzdélavani zaka

Uvedeni obdobi, ro¢niku, pololeti,
kdy ma byt zék individudlné
vzdélavan

Popis prostorového a materidlné
technického zabezpeceni
vzdélavani a podminek ochrany
zdravi individualné vzdélavaného
zaka

Dalsi skutec¢nosti, které maji vliv
na prubéh vzdélavani zédka

Poznamka
jméno a prijmeni zdkonného zastupce podpis zdkonného zdstupce
NViscuasss xevecs ssoussosas s5695svas a3 i e85 46 5aUEE s GHHSA VR R 90 dne ......
Prilohy:

1. Doklad osvédcujici spInéni podminky o vzdélani osoby, kterd bude Zéka individudlné vzdélavat

2. Seznam ucebnic a ucebnich textd, které budou ve vyuce uzivany, pokud nejde o u¢ebnice uvedené
v § 27 odst. 1 Skolského zakona

3. Vyjadreni Skolského poradenského zafizeni

18



Piiloha 5 Zadost o piiznani priikkazu osoby se zdravotnim postizenim

ozpP

Tiskopis prosim vyplrite Citelné

Urad prace CR

C
podaci razitko S 15
Zadost o pfiznani prikazu osoby se zdravotnim postizenim
A. Zadatel:
Pfijmeni: Novak Jméno'): Pavel Rodné &islo v CR?:905542/0000
Rodné piijmeni®: Novak Titul pfed: za: Statni prisludnost: CR
Trvaly pobyt:  Obec: Praha Castobce: Praha 7
Uiice:  Dobrovského C.p#: 1275 C.orent: 25 PsC: 17000
Adresa pro Obec: Praha Cést obce: Praha 7
o ‘ ezl e e AL !
Ulice:  Dobrovského C.p¥: 1275 C.orent: 25 PSC: 17000
Bydiiste vCR®:  Ang
Telefon: 728 004 112 E-mail: semnapis@mail.cz ID datove schranky: dkkY95

B. Zastupce Zadatele:

prislu§ného organu svérena do péce).

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

PFijmeni: Jméno"): Rodné &islo v CR2):
Rodné prijmeni®): Titul pred: za: Statni prislugnost:
1 VA2 1 B OSSO (62 (0]
U8 e Cp®: C.orient: PSC:
‘:g:sggvg’:is’_ OB, e Castoboe:
CUCET Cp®: C.orient: PSC:
Telefon: | E-mail [ 1D datove schranky:

C. Pravnicka osoba zastupujici Zadatele:

thhte v E?ieadé, Ze zadost Eodévé zarizeni zastueu’ici Zadatele SObecni urad, ustav).

Nazev zafizeni:

Adresa zafizeni: Obec:

Ulice: C.pA:

Cast obce:

C. orient.: PSC:

Telefon:

| ID datoveé 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 pfijmeni vypliite pouze v pfipadé, Ze se lisi od pfijmeni.
4) Pokud je misto ¢isla popisného pridéleno Eislo evidenéni, uvedte pfed ¢islem pismeno E.
5) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem.

6) Do kolonky Bydlisté v CR zapiste ANO, pokud osoba ma na Gizemi Ceské republiky bydlisté, v opaéném pfipadé kolonku proskrtnéte. Osoba ma
bydli§té na uzemi Ceské republiky zejména pokud se zde dlouhodobé zdrZuje, vykonava zde vydélecnou &innost, Zije zde s rodinou, pini zde povinnou
$kolni dochazku nebo se zde soustavné pfipravuje na budouci povolani, popfipadé existuji jiné vyznamné davody, zajmy &i aktivity, jejichZz vzajemna

souvislost doklada sepéti této osoby s Ceskou republikou.
7) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem Zadatele.
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Osoba povérena jedna jménem pravnické osoby:

Prijmeni: | Jméno'): Rodné &islo v CR®):
Funkce: | Povéfenijednatod: . .20 do: . .20 Titul pfed: za:
it e e R ——————————— i —
" Ulicty e GBIl e C.orient: e

D. Osetfujici Iékar Zadatele:
Pijmenti: Petr Jméno":  Pavel Titul pfed: MuDr za:

Nazev zafizeni: Poliklinika Praha

Oddéleni:
Adresa: Obec: Praha Castobce: Praha 7

Uiice: _ Dobrovskeho L C.orient: 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
upIné nebo prakticky nevidomé.

Symbol oznaceni osoby se zdravotnim postizenim bude na prikazu uveden pouze v pfipadé, pokud uvedeni A 2 2
symbolu poZadujete a pokud narok na pouzivani nékterého ze symboll vyplyne z posouzeni zdravotniho stavu. 9 k 3 k

F.ProhlaSeni Zadatele:

Prohlasuji, Ze veskeré tdaje, které jsou v této Zadosti uvedeny, jsou pravdivé, a jsem si védom(a) pfipadnych nasledku, které by pro mne z
nepravdivé vyplnénych udaju vyplyvaly.

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

. udaje o prihlaseni se k trvalému pobytu

. Gdaje o bydliéti na izemi Ceské republiky

. dal$i udaje v rozsahu potfebném pro rozhodovani o davce, jeji vysi a vyplaté.

Podpisem rovnéz davam svuj souhlas k tomu, aby pfislusné pravnické osoby a fyzické osoby sdélily OSSZ/PSSZ/MSSZ informace o
zdravotnim stavu. Jsem si védom(a) povinnosti pisemné ohlasit prislusnému uradu, ktery vydava prikaz osoby se zdravotnim postizenim,
do osmi dnl veskeré zmény v Udajich 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

N ovdk

Podpis Zadatele/zastupce

K zadosti prosim dolozte:
¢ pro v8echny uvedené osoby v ¢asti A a B priikaz totoZznosti, u déti do 15 let rodny list
e pokud v prukazu totoZznosti neni uvedeno rodné pfijmeni, dolozte rodny list

Udaje, pro které na formulafi nedostacuje vyhrazené misto, uvedte na volném listé a prilozte 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 pracovisté se také obratte, pokud budete mit pfi vyplfiovani pochybnosti.

8) Udaj je nepovinny. Cizinci pokud nemaji v CR pridéleno rodné &islo, uvedenou v kolonce Rodné éislo 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 Zidost o piispévek na péci

SocS
U fad préce c R Tiskopis prosim vypliite Citelné

vC
podaci razitko S15

Zadost o prispévek na péci

A. Zadatel:

PFijmeni: Jméno"): Rodné ¢islo v CR?):

Rodné prijmeni®): Titul pfed: za: Statni pfislusnost:

TVAIVPODYE:  IOBBCE  nummmmsmmmmm s i 03 GHESEODOAE sumrmmmmsm s

ONCE: szttt R0 Gup¥  emmmmnme C.orient: .. (=157 o J——

Skuteény OBBEH  srsannsrssssrransassasss s A A AR CESCOBEE] -orvnsssmnsmissmsss s asssaassassasrsas

ks UlCE! o Cp® C.orient: .. PSC: o

gg:sésgvgzs)v ObecT i AR AR A A A CABEOBE8] souvvovarsearsssen e g,
NG e 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).

PFijmeni: Jméno"): Rodné ¢islo v CR?):

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

Trvaly pobyt”:  Obec: Cast obce:

NGB oo C.p:
Adresa pros) (0] =T CASEODCE. oo
dorucovani®:

L 1T (630 ) - S— C.orient.: .. PSC:
Rodinny stav®):
Telefon: E-mail: ID datové schranky:

1) Uvedte vSechna jména osoby.

2) Cizinci, pokud nemaiji v CR pfidéleno rodné &islo, uvedou v kolonce Rodné &islo v CR 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 ¢isla popisného pfidéleno Cislo evidenéni, uvedte pfed ¢islem pismeno E.
5) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem.

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

5 - registrované partnerstvi.
7) Nevypliujte, pokud je adresa shodna s trvalym pobytem Zadatele.
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C. Pravnicka osoba zastupujici Zadatele:
Vyplrite v pfipadé&, Ze navrh podava pravnicka osoba, ktera je zmocnéncem, zastupcem pro Fizeni o davce (zastupuje-li nezletilou osobu zafizeni sociélnich
sluZeb) nebo opatrovnikem.

Nazev zafizeni: | IC:

S aEs SRR IR oo CEBHOBCET riorrisns s dnd s ddosddih s b s s st a
UBC . oo C.p& C.orient: .. PSC:

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

Osoba povérena jednat jménem pravnické osoby:

Pfijmeni: | Jméno"): Rodné &islo v CR®):

Funkce: I Povérenijednatod: . .20 do: . .20 |Titul pred: za:

Adresa pro@) (0] 17 (X SR (67111101 17" 2 N

dorucovani:

e UBCE oo C.pH: C. orient.: PSC:

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 duchod nebo davky v nezaméstnanosti ze systému
socialniho zabezpeceni jiného ¢l. statu EU a nebo ktera vykonava vydélecnou ¢innost v jiném ¢l. staté EU

D neni vySe uvedenou osobou
Informace o rodi¢ich Zadatele mlad$iho 18 let:
Vyplite pouze v pfipadé, Ze 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
duchod nebo davky v nezaméstnanosti ze systému socialniho zabezpeceni jiného ¢l. statu EU a nebo ktera vykonava vydélec¢nou
¢innost v jiném ¢l. staté EU

D Zadny z rodiét zadatele mladsiho 18ti let neni vy$e uvedenou osobou

E. Osetiujici Iékafi Zadatele:
Vyplite Udaje, které jsou vam o oSetrujicim lékari znamy.

PFijmenti: lJméno”: Titul pred: za:
Nazev zafizeni:
Oddéleni:
Adresa: ODEC: e Cast obce:
UNBE: cvcrrmmmmsra s A e (o8 Yoo -R— C.orient.: ..o PSE: sonammananas
Telefon: | E-mail: | ID datové schranky:
Pfijmeni: IJméno”: |Titul pred: za:
Nazev zafizeni:
Oddéleni:
Adresa: Obec: S R R R Cast obce:
UBCE oo C.p¥ 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
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F.Zpusob vyplaty davky:
Zaskrtnéte prosim jednu z nasledujicich ¢tyf variant a do pfislusné tabulky uvedte doplfiujici informace.
na platebni Géet u penézniho Gstavu v CR vedeném v CZK:

[ cisto uet: Kod banky: | Specificky symbol':
D na platebni (iget zahraniéniho penézniho ustavu v EU, EHP nebo Svycarsku:

IBAN: [ Ména:
Nazev:

Prijemce
Adresa:
(uvedte alespoft mésto a Stat) ... Stat: o
BIC/SWIFT:
Nazev:

Banka

prijemce
Adresa: IO e
(uvedte alespon MESIO) e

D postovnim poukazem na adresu trvalého pobytu v CR

D postovnim poukazem na jinou adresu v CR:

OBBOY oo s e s L T ——————
BB s s —— (T o7 J— G.iorents wuumn 21T R —
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 tfadu, 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 sociélnich 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 vyZzadani spravniho organu, ktery provadi kontrolu vyuZivani pfispévku, prokazat, Ze byl prispévek vyuZit
k zajisténi pomoci, a to zpusobem, ktery osvéd¢i vyuZiti pfispévku nebo dokladem o vyplaceni pfispévku 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.

\Y dne . .20

Podpis zadatele/zastupce

K zadosti prosim dolozte

* pro véechny uvedené osoby prukaz totoznosti, u déti do 15 let rodny list
e pokud v prukazu totoznosti neni uvedeno rodné pfijmeni, dolozZte rodny list
* Oznameni o poskytovateli pomoci

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

Formulafe 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 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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https://www.mpsv.cz/web/cz/formulare

Piiloha 7 Vyhody zdravotniho prukazu podle zavaznosti postizeni

Vyhody priukazu

Prukaz

TP

Prukaz

7TP

Prukaz

7TP/P

Vyhrazené misto

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

Piednost pri projednavani zalezitosti

Prednost pii osobnim projednavani své zalezitosti,
vyzaduje-li toto jednani delsi ¢ekani, zeyména stani.

MHD Zdarma

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

75% sleva na vnitrostatni prepravu

Sleva 75% zjizdného ve druhé vozové tfidé osobniho
vlaku a rychliku vramci wvnitrostatni prepravy a
pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové dopravy

Bezplatna doprava pravodce

Bezplatna doprava pruvodce verejnymi hromadnymi
prosttedky v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné
dopravé

Bezplatna doprava vodiciho psa

Bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li uplné nebo
prakticky nevidoma, pokud ji nedoprovazi pruvodce

Zdroj: https://klubcf.cz/



https://klubcf.cz/

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

dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu zavisli na pomoci jiné fyzické osoby ve vétsing
ptipadu rodi¢t, nebo rodinnych piibuznych. Pispévek je poskytovan na zakladé zakona ¢.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni Vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. Kterou se
provadi néktera z ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist
(dale jen vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.). Prispévek na péci se rozdéli do tfech procest pro jeho
pfiznani nebo odmitnuti.
e Zahajovaci proces, kdy jednotlivec poda zadost o prispévek na péci, nebo zazada
o jeho navysSeni, a to pisemnou formou na predepsaném formulari Ministerstva
prace a socialnich véci CR. Je vzdy nutné zadost podat na Utadu prace v misté
trvalého bydliste. Jako zadatel se uvadi vzdy nemocny.
e Na zakladée zadosti o prispévku na péci zacina posuzovaci proces. Z uradu prace
jednotlivce kontaktuje socialni pracovnik, ktery si sjedna termin socialniho
Setfeni v misté bydlisté pacienta. Socialni pracovni posuzuje zakladni zvladani
zivotni potfeby zadatele. Na zakladé tohoto Seteni se uréi stupefi zavislosti®!.
e Posledni proces je posudek Okresni spravy socialniho zabezpeceni (OSSZ), kdy
ufad prace CR poda zadost k posouzeni stupné zavislosti osoby lékarské
posudkové sluzbé, ktera spada pod OSSZ. Posudkovy lékar hodnoti zdravotni

stav zadatele a na zaklad€ ného urci stupenl zavislosti.

31 Stupné zavislosti se d&li do ¢yt stupiiti. U prvniho stupné se jedna o lehkou zavislost, u druhého stupné se
jedna o stiedn¢ t¢zké zavislosti, u tietiho stupné se jednd o t¢zké zavislosti a u ¢tvrtého stupné se jedna o
uplnou zavislost. Prispévek muze byt ve vysi od 3 300,- do 19 200,- za kalendaini mésic.

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



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

Piiloha 9 Prepis polostandardizovanych rozhovoru vedenych s rodi¢i CF déti
Rozhovor €. 1: (postr)

Jak jste zjistili nemoc CF u vasi Anic¢ky? , Diagnozu Anicky jsme se dozvédéli cca mésic
po narozeni, vysledek novorozeneckého screeningu vysel s néjakymi genetickymi problémy
a na zakladé toho jsme absolvovali potni test a diagndza se potvrdil“. Mély jste komplikace
béhem téhotenstvi, nebo porodu? ,Béhem téhotenstvi, ani béhem porodu Zddné
komplikace nebyly”. Jak zvladite nemoc CF vaSeho potomka finanéné? , Ze zacdatku jsme
se potykali s mensSimi financnimu problémy, ale casem se to zlepsilo. Nejvétsi prostredky Sly
predevsim na léky a kojenecké mléko plus rizné dopliiky do mléka a také jsme museli zménit
prostredi, aby co nejvice vvhovovalo potiebam ditéte. Pomaha Vam finan¢né nadace,
rodina? , Nejvice nam pomdha Klub CF. Jednou jsme dostali dar od Zivot détem, ddle obcas
dostaneme dar od mensich firem a nékdy i fyzickych osob. Nyni uz nemoc zvldaddame financné

(14

celkem dobre* Byl VAm uznan prispévek na péci? | Prispévek na péci mdame od jednoho
roku, podala jsem Zddost a prisla k ndam socialni pracovnice. Sepsali jsme vSe potiebné a
prispévek ndm byl schvdlen ve II. Stupni.*“ Jak hodnotite pristup pracovnice? | Pristup
pracovnice uradu hodnotim velmi kladné, pani byla velice prijemnd” Mate prukaz OZP?
,2Mame ZTP, byl nam automaticky dan ke druhému stupni, i kdyz mobilitu nemame
schvalenou v bodech pro Piispévek pro péci‘

Jak jste zvladaly nemoc Anicky po psychologické strance? ,Prvni rok, nez jsme se
snemoci szili byl velice naro¢ny, ale nastésti se to obeslo bez psychologi. Dcera se
momentalné dostava do puberty, tak jesté uvidime, co nas do budoucna Geka.“ Rikate si
néco pro utéchu?  Pro utéchu si ani nic nerikame. Hodné pracujeme, abychom se
mysSlenkami na CF nezbldznili. 1aké se snazime kazdy rok poradat néjakou akci na pomoc
Klubu CF a to nas hodné naplije”.

Jak zvladate nemoc po zdravotni strance od narozeni po dneSek? ,, Po zdravotni strdnce
bylo od mala ve v ramci moznosti v poradku. Antibiotika jsme moc Casto nebravali, ale ted
v poslednich dvou letech se nam casto opakuje zdchyt Pseudomonddy, kviili které jsme uz
dokonce loni byli poprvé hospitalizovani. Inhalujeme 3x denné (momentdlné 5x denné skrze
tu bakterii), uzivame kreony, vitaminy, obcas néjaké dopliky 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

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



vybiravd, ale miluje sladkosti.“ Jak udrzujete Cistotu v domacnosti? ,Co se tkd
domacnosti 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 predskoldk, ale pak jsme dostali povoleni, Ze miize driv. Byli jsme radi kviili
zaclenéni do kolektivu, Skolku mdme v misté bydlisté a md sestra tam byla ucitelkou. S
Feditelkou jsme vie bez problémii domluvili, dezinfekce v MS byla bez problémii, toaletu
samostatnou neméla, détem bylo vysvétleno, co a jak a déti byly k malé velice ohledupini, a
dokonce ji kontrolovaly, jestli v§e déla tak jak ma. Nemocna prilis nebyvala a do kolektivu
zapadla bez problémii, Skolku si velice oblibila‘.
V kolika letech jste daly Vasi dceru do 7S a jak 7S reagovala na danou nemoc?
. Tak jak to probihalo v MS, tak to pokracovalo na ZS. Skolu mame v misté bydlisté. WC ndam
vyclenili, Savo liji do odpadhi, kolektiv stejny jako ve Skolce, nemocnost cca do té 4.tridy byla
v pohodé. Momentdlné skrze to osidleni plic pseudomonddou byl zatim tento posledni Skolni
rok asi nejhorsi na dochdzku, ale predchozi dva roky moc nemohu porovnat, kviili situaci s
Covidem a domdcim ucenim. Jinak ve Skole jsme se zatim nesetkali, Ze by ndm 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
....2 Komplikace béhem téhotenstvi jsem neméla Zadné, porod byl zakoncen cisarskym
rezem pro nedostatek ozev u syna. Druhy den po porodu stdle neodesla smolka, proto byl
syn prevezen do FNOL, kde ihned podstoupil resekci stiev. Zavér od chirurga znél
mekoniovy Illes, nejpravdépodobnéjsi pricina cystickd fibroza, ktera byl poté potvrzena i z
genetiky. “. Jak zvladate nemoc finanéni strance? ,Po financni strdnce nijak zvlast
nestrdaddme. Ndklady jsou sice vys$si a jako matka zatim nepracuji, ale kromé manzelova
platu mdame jesté prispévek na péci a pomdhd nam Dobry andél a rodina. Cim je syn starsi,
tim se samoziejmé ndklady na péci zvysuji . Rikala jsi, Ze mate piispévek na péci. Jaky
stupenn Vam byl uznan a jak probihalo Setreni? ,, Prispévek na péci mdame 3. stuperi.
Setreni bylo bez problému.“ Mate prikaz OZP? , Mdme priznany pritkaz ZIP, opét vse

¢

bez komplikaci. ‘

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

odbornikit nevyhledali, Nékdy je samoziejmé hur, nékdy lip. Ze zacdtku bylo vse velmi



ndarocné, ale chce to vidy cas, aby si to sedlo a naucil se s tim clovék zit. Nerikam, Ze jsme
se nemoci uplné vyrovnani, ale takové inhalovani bereme jako rutinu a celd rodina i
kamarddi taky. V soucasné dobé nemdme plné lehké obdobi, syn ma nedostatek vitamini.
Nevime proc a musim kazdych 14 dni jezdit na kapacky, takze je to pro vSechny téZsi, hlavné
to porad vysvétlovat synovi. Doufame a jsme o tom presvédceni, Ze v krdtké 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 stiev, kdy mu bylo strivko zkrdceno o metr a musel vic nez mésic
lezet na JIP v Olomouci. Proto md jesté k diagnoze CI diagndzu syndrom krdtkého streva.
S tim bohuzel souvisi i Cetné komplikace. Kolonizace jsme neméli Zdadné vdziné, nastésti se
ndam pseudomondda vyhyba. “ Prodélal syn COVID? ,, Covid syn prodélal, respiracni potize
nemél, spiSe strevni — prijjmy, zvraceni, bolest bricha.” Jak udrzujete <cistotu
v domacnosti? ,, Domdcnost udrzujeme v cCistoté. Co se vylévani odpadit tyce, ze zacdtku
Jsme to provddeli denné, v soucasné dobé uz jen tak dvakrdt tydné. “ Pro€ uz nevylévate
odpady denné? ,, Syn uz je velky a vi, Ze se odpaditim md 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 casto nemocny a
protoze to takto i lékari doporucovala, jako matka jsem byla doma, takze jsme v tom nevideéli
problém. Ale byval i ve Skolce casto nemocny, takze socializace nic moc. Pritom je syn velmi
spolecensky. MS jsme zvolili v misté bydliste. Uz pri zdpisu jsme s pani ucitelkou vse
probraly a v nicem nebyl problém. Do Skolky jsem si nosila svoje Savo, kazdé rdano prolévali
odpady a syn chodil na WC vidy sam. Pak uz jsem po pani ucitelce chtéla jen,aby mu k jidlu
ddvala enzymy, coz taky nebyl problém, Takze celkové jsme byli spokojenti. *

V kolika letech jste daly Vasi dceru do ZS a jak 7S reagovala na danou nemoc?

,,Syn nastoupil na ZS v sedmi letech, mél odklad skolni dochdzky. I zdkladni Skolu jsme
vybirali podle mista bydlisté. Byla jsem za pani Feditelkou, vse jsem ji vysvétlila a s ni¢im
nebyl problém. Syn md nyni jeden vyclenény zdchod, ktery se savuje, stejné jako umyvadla
na zachodcich a u néj ve tridé. Na enzymy uz si ddava pozor sdm. S pani ucitelkou jsme
dohodnuté, zZe kdyby bylo ve tride dité, 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 vstiic, dokonce synovi kazdy den davd masticku do oci.



S ostatmimi détmi syn vychazi relativné dobre, i kdyz jde videét, Ze kdyz delSi dobu chybi, musi
si zase zvykat on na né a ony na néj. V prvanim pololeti mél zameSkanych 137 hodin, kviili
nemocim, covidu a casté ndvstévé lékarii, ale nikdo nemél problém.
Rozhovor ¢. 3: (rap)
Meéla jsi komplikace béhem téhotenstvi, nebo porodu a jste zjistili nemoc CF u vaseho
.2, Béhem téhotenstvi cca ve 30. tydnu na tzv. velkém ultrazvuku lékar upozornil na
pravdépodobné zvétsené strevo u plodu. Bylo ndm feceno, Ze se jednd o srostly konecnik, a
vyresi se to operaci miminka po porodu. Z tohoto ditvodu jsme zacali dojizdét na kontroly
do Olomouce, a nasledné do Brna, kde nam napldanovali porod. Ten probéhl cisarskym
Fezem za pét minut dvandct, protoze se nejednalo o srostly konecnik, ale mekoniovy ileus —
ucpané tenké strevo smolkou, a strevo prasklo. Ihned po porodu byla nase dcera prevezena
na operaci do Détské nemocnice FN Brno, kde ji byly z bricha 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 vie financné zviadame, jsme oba pracujici,
do toho mdame prispévek na péci.“ Rikala jsi, Ze mate prispévek na pé¢i. Jaky stupeii
Vam byl uznan a jak probihalo Setieni? |, Ano, prispévek mdame. Setieni v dobé pandemie
neprobihalo fyzicky v misté bydlisté, pouze jsme vyplnili formuldre, které jsme poté zanesli
na urad. Mame II1. stupen prispévku na péci. “ Mate prukaz OZP? , Mame pritkaz ZTP/P,
ktery nam byl prizndn ve stejné dobé jako prispévek na péci. Setreni tedy probihalo stejnym
zpiisobem. *“ Jak zvladate nemoc po psychické strance? ,, Otec bez psychologickych potizi,
Junguje 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 domluvé s lékarem zacala vysazovat. Rok po
vysazeni se vSak uzkosté stavy (obavy o zdravi dcery, strach z budoucnosti) zacaly vracet,
a to v takové mire, Ze jsem nebyla schopna vyjit strachy z domu. Od té doby beru
antidepresiva, nyni je vysazuji kvili planovanému téhotenstvi. Dalo by se tedy Fict, Ze s
dcerinou nemoci jsem se zatim nevyrovnala, ani si nemyslim, Ze to jde, ale uvédomuji si své
slabiny a aktivné je eSim. Nejvétsi utéchou a nadéji do budoucna je moduldarni lécba novym
lékem Kaftrio, na ktery netrpélivé cekdme, a snad se jiz letos dockdame. Dcera prozatim se
svoji diagnozou nijak netrdpi, uvédomuje si, ze md vice omezeni, nez jeji vrstevnici, ale
nejvétsim problémem je momentdlné to, Zze musi inhalovat, kdyz by si chtéla hrdt nebo délat

jiné véci.“ Jak zvladate nemoc po zdravotni strince od narozeni po dnesek? , Po



narozeni byla dcera 4 mésice na JIP v Brné se stomiemi (stieva vyvedend ven z bricha),
béhem této doby méla neustdlé infekty, proto se stdle odkladala operace, kdy se mély oba
konce streva spojit a uzavrit dutina brisni. Po propusténi bylo vie v porddku, potom ale po
Jjedné kontrole v Motole dceri nalezli ve sputu burkholderii contaminans (druh bakterie
cepdcie), a musela byt prrelécena nitroZilni trojkombinaci antibiotik. Od té doby se nastésti
cepacie nevratila, ale jiz delsi dobu mdme chronicky zlatého stafylokoka (v poslednich
rozborech vsak nebyl, optimisticky to prisuzujeme kapkam z lichorerisnice).

Mame problémy s prospivanim, vahové byla Markéta vidy pod tretim percentilem, nicméné
z rozboru krve je patrné, Ze vSechny nutricni hodnoty md zcela v poradku. Nemocnd dcera
byva stejné casto jako ostatni déti, antibiotika mdme cca Ix rocné pri vétSim zahlenéni.
Covid prodélala dcera loni v breznu, priibéh nebyl hezky, kaSel trval vice nez mésic, a byly
po ném patrné zmény na plicich na CT vySetieni. 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
Jaternich funkci, 2x denné dvé pilulky Orkambi (lék pro CF mutaci F'508del), 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 potieby, udriujeme
cistotu

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

., Ve tirech letech, na doporuceni MUDr. Homoly z CF centra v Brné, kdy uprednostiioval
socializaci pred ochranou pred bakteriemi, a jsme mu za to vdécni (a nedokdzu si predstavit
byt doma déle). MS jsme vybirali podle ochoty prijmout a zaclenit dceru do kolektivu tak,
aby ni¢im nevycnivala a nedélali z ni specidlni pripad. Také podle ochoty ji poddvat pred
jidlem Iéky, a prolévat odpady Savem. Jedna MS ji nechtéla prijmout viibec, jediné s
asistentem (ale tedy nechdpu, co ma asistent CI ditéte na praci??). Ve druhé Skolce nam
vy$li vstiic naprosto ve vSem. Se socializaci dcera problémy neméla, chvili ji tedy trva, nez
se rozkouka, ale jakmile si zvykne, miluje spolecnost jinych déti.

V kolika letech jste daly Vasi dceru do 7S a jak 7S reagovala na danou nemoc?

, V sedmi letech po rocnim odkladu, kvili nizké vdze — dcera neunesla aktovku. A je
naprosto perfekmi — viastni WC, ktery je specidlné desinfikovany, nemocné déti tam nesmi,

pani ucitelka je chdapavd, détem vie okolo Markétky dokaze skvéle vysvétlit, a dava na ni



pozor. Zameskanych hodin mame za prvni piilrok ve Skole vice nez ostatni déti, ale na
vysledcich se to nijak neodrazi, a Skola md v tomto k dceri velmi chdpavy pristup. Se
socializaci dcera problém nemd, md spoustu kamaradek a kamarddii. *

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. Béhem jeho prvnich Sesti tydnii
zZivota navstiveno nékolik lékaru, nikdo na nic neprisel. Porod vagindlni, musela byt pichnuta
voda, ktera byla zkalend do toho pupecnikova Sniira kolem krku. Nakonec musel byt vytazen
klestémi a ihned vzat na kontrolu, kterd nastésti ukdzalo skore 10-10-10°°. Druhy den po
porodu prevzat na JIP kvili nafouknutému briSku, zvraceni hlenu a ucpani mekoniovym
iliues. Na JIP stravil Adam 10 dni, kdy byly poddny antibiotika a doslo k zahojeni.* Kdyz té

tak posloucham napada mé otazka, zda jsi méla néjaké problémy v téhotenstvi? |}/

téhotenstvi vse v pordadku.” Jak zvladas nemoc CF finanéné u Adama? | Zpocdtku jsem
byla na syna sama, bylo to dost ndarocné obdobi, rodina a stdmi 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 prdce nastupuji az nyni leden 2022 po 10ti letech rodicovstvi, hlavné také
proto, ze syn s CF je uz vice samostatny a miizZe ziistat v pripadé potreby doma sam a zviddne
i vSe kolem inhalace, kdyz chce. Léky si bere, kreony také. Pokud by toto nezvladal, nemohla
bych do prdace.” Pred chvili jsi rikala, ze ti ze zaciatku pomahala rodina a stitni
piispévek. Zadala jsi o pomoc i nékterou nadaci? ,,Pomdhala nam nadace Dobry Andél,
skvélou spoluprdci mame také s nadaci Zivot détem, jesté mi velmi pomohla sestra. V
soucasné chvili ale nepobirdme prispévky, nic necerpdme. Vlastné ano, PnP 2.stupen.* Byl
Vam uznan prispévek na pééi? , Prispévek na péci mam, Setreni trvalo mésice, musela
Jjsem se nékolikrdt odvoldavat. Prispévek 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 Zdadny stupen.
Poddno odvoldani a znovu uzndn 2.s tupen do synovych 15 let (to je velmi necekané a
Jedinecné, Ze to uznali na 6 let v kuse) Mate prukaz OZP? | Syn ma pritkaz ZTP. Prvné
zazdddn v jeho 2 letech, bez prizndni, po odvoldni prizndn pouze TP. Dalsi Zddost podana v

jeho 7 letech, opét nepriznan, po odvoldani a skoro bych rvekla vydupdni na uradeé s tim, Ze

32 Skore podle Apgarové (neboli Apgar skore) slouzi ke zhodnoceni vitality a poporodni adaptace
novorozence. Novorozenec se posuzuje po 1, 5 a 10 minutdch po porodu. Hodnoti se 5 kritérii, kazdé 0-2
body. Maximum je 10 bodii. Prognosticky dilezita je hodnota skore v 5 minutach zivota. Za standardni stav
se povazuje Apgar skore mezi 8 az 10 body. Cim niZsi je soudet bodi, tim vice je ohrozen Zivot ditéte.



Jiny chlapec taktéz s CF, kde byl stejny posudkovy lékar a vydal mu posudek s prdvem na
ZTP pritkaz, proc miij syn, kdy to byl stejny posudkovy Iékar a nepriznal mu Z1P...moje
argumentace byla, jak je to mozné, kdyz to jsou dva hosi témér ve stejném véku (vim, to,
nebot je to syn kamarddky), stejna diagnoza, dokonce i stejny posudkovy lékar. Jak je mozné,
Ze jeden to md a druhy ne? Pani zavolala na MPSV primo na posudkovou komisi, sdélila
moji pripominku a pritkaz byl priznan, a to dokonce na trvalou platnost! Logické, Ze?** Jak
té, tak posloucham, tak to mas stejny jak my. Prispévek na péci nim byl zamitnut
z divodu, Ze nase mala s CF neprojevuje znamky nemoci a idajné bere Iéky a inhaluje
preventivné. Na zakladé toho nam byl odmitnut i prikaz OZP. Asi budu muset vic
dupat po uradech. ,,Ano. Naucila jsem se nevzdavat a bojovat za prdava svého ditéte. Nékdy
Jje to timorné vSem vSechno na uradé vysvétlovat a dokazovat. Jesté kdyz vse obsahuje
lékarska zprava, kterda se odevzddva pro uzndni prispévku na péci a OZP. Musite bojovat!
Jak jste zvladaly nemoc Adama po psychologické strance? , Zpocdtku to bylo tézké. Je to
tézké v podstaté i dnes. Jen uz jsem szita s tim, co je. Obcas mé jesté prekvapi néjakd
kolonizace, coz si obcas zasmutnim, kolik toho mdme atd..., a Ze je to nékdy ndrocné, ale
ono stejné nezbyvd nic jiného nez to tak prosté vzit. Asi to chce cas, protozZe casem se s tim
naucime Iépe Zit a prijimat to. Mdm jesté dvé uplné zdravé déti a je to rozdil. Ale praveé i
diky nim jsem se naucila tuto nemoc nebrat tak vazné a Zit, prosté si oddélame to co mame,
inhalace, Iéky. Trochu mi vadi posledni dobou castd nemocnost syna s CF a absence ve Skole
kvitli karanténam atd..., ale to je spise uz tou dobou, v tuto chvili se to slucuje a je to narocné,
ale opét musime jit ddl. Ze zacdtku mi hodné pomohl klub CF, také veliké diky patri Markété
Miksikové, ktera md sama CF, je priblizné v mém véku a s tou jsem si psala, kdyz byl syn
miminko, ukdzala mi, ze i s CF se dd hezky zit. “ Rikas si néco pro atéchu? ,,No pro iitéchu
si nerikam nic, nic nepomahd. 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 zdzitky, které spolu
budeme mit, té5im se na to, az se zase spolu budeme smdt atd... Ted to moc neni, protoze
Jsme uz asi v 10.karanténé... “ V karanténé nyni jste kvali Covidu? , Ano. Myslim si, Ze
kdyby nebyl Covid, tak by celkové i Zivot s CF byl snazsi, ja treba vidim velké omezeni v tom,
Ze jsou casto zaviené Skoly, tridy, déti celkové nemaji zdzitky, jsou hodné zaviené doma a
kdyz jsou k tomu jesté nemocné tak je to prosté Spatné.

Ja se ted'vic, nez s nemoct musim vyrovndavat a nejen jd, ale i syn s CF prdvé se soucasnou
situact, 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 soubéh aktualnich situaci Covidu, Skoly, karantén atd... “ Jak zvladate nemoc po
zdravotni strance od narozeni po dnesek? ,, Zvidddam to tak, Ze prosté musim. Délame, co
mdme, co miizeme. Snazim se Zit normdiné, prosté obcas nejde do Skoly, rdano si oddéla co
ma, kdyz je kolonizace, tak je hold vic inhalaci, vice léku, kdyz ma priijem, ddme
probiotika...prosté uz tak néjak vime, co délat a nékdy je pro mé jesté tézké nebo spis prosté
mi nékdy prijde litostivé, Ze je toho obcas hodné. Jako 5 inhalaci, hodné [ékii, 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 normdlné. Rano proleji odpady, dam inhalaci, Iéky, které ma. Kreony si
bere sam, obcas zapomene, ve Skole md 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 duvodu, aby se
brzy nesetkaval s viry, bacily apod. Nasla jsem v Sumperku jednu skolku, kterd je pro déti se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami. Do té chodil 2 roky a poté nastoupil do Skoly. Ve Skolce
byli ochotni a zvykli na péci o déti, kde kazdy md jiné potieby. Syn mél ucitelské WC, jelikoz
deétské zachody byly bez prkénka, kviili bezpecnosti détem. Dezinfikovali kazdy den, kreony
podavali, dopoledni dochdazka od 8-12.30hod. Klasicka Skolka méla jeden problém za
druhym, Zadnd mi ho nechtéla prijmout “ Jak probihala socializace Adama? ,, Socializace
byla tézka a zdlouhavd, na zacdtku plakal, nechtél chodit, nejdiitv chodil jen na 1hod, poté
na 2 hod. pak az na 4hod. pres zimni obdobi a pres obdobi chripek ziistdval doma 3 mésice
preventivié. “ 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
Jjeden problém za druhym, nikdo ho nechtél prijmout, obavy pramenily z neznalosti nemoci
a také si myslim, Ze nechtéli mit dalsi zatéz a starosti navic. Skolu jsem vybirala podle
spadovosti, jelikoz mam vice déti, tak z casovych ditvodit bych nemohla kazdé vozit jinam, a
navic ranni inhalace trvaji déle atd, takze byla pro nas volba jasny, mit Skolu, co nejblize. 1
presto, ze feditelka Fekla, Ze takové dité prijmout nemiiZe ...dala jsem ho na zdpis, tam si nds
Jiz nepamatovali podle jména, syna prijali, do prihlasky jsem zadala zdravomni stav dobry, a
pri ndastupu o tom informovala jiz jen pani ucitelku, po prijeti i pani reditelku. Vztahy
nakonec byly dobré. Pani ucitelce jsem koupila Idhev a bonboniéru, uklizecku jsem si
zaplatila, at dezinfikuje wc i umyvadla. Zaclenéni dopadlo dobre, jelikoz tam nastupoval s
kamarddem sousedem, to mu moc pomohlo. Déti se o nemoci dozvédély casem, vzaly to uplné
v pohodé. Cim mensi déti, tim Iépe to prijmou. Syn opét ale chybél chripkové obdobi a od
druhé tridy nastala doba Covidu Po prestéhovani nastoupil do 3.17idy do jiné Skoly, vse



probéhlo v poradku diky uzasné a ochotné pani ucitelce. Nyni ve4.tridé novd ucitelka a

problémy s psychikou a zatézi diky karanténdm.



