Univerzita Hradec Kralové
Pedagogicka fakulta
Katedra specialni pedagogiky a logopedie

Specialné pedagogicka podpora ditéte se
syndromem Charcot — Marie - Tooth

Bakalarska prace

Autor préace: Lenka Marova

Studijni program: B7506 Specialni pedagogika

Studijni obor: Vychovna prace ve specidlnich zatfizenich
Vedouci prace: PhDr. Miroslava Javorska, PhD.

Hradec Kralové 2017



* Univerzita Hradec Kralové
Pedagogicka fakulta
Zadani bakalaiské prace

Autor: Lenka Marova

Studium: P14K0316

Studijni program: B7506 Specialni pedagogika

Studijni obor: Vychovna prace ve specialnich zafizenich

Nazev bakalafské  Specidlné pedagogicka podpora ditéte se syndromem
prace: Charcot - Marie - Tooth

Nazev bakalarské Special pedagogical support of the child with the syndrome Charcot - Marie
prace AJ: - Tooth

Cil, metody, literatura, piedpoklady:

Bakalarska prace obsahuje ptehled informaci o syndromu Charcot - Marie - Tooth. Jejim hlavnim
cilem je analyzovat potieby ditéte s timto vzacnym neuropatickym onemocnénim a seznamit s
moznostmi specialné pedagogické podpory. V teoretické ¢asti prace shrnuje poznatky o
specifikach syndromu Charcot - Marie - Tooth dostupné z odborné literatury. Budou popsany
néroky péce v rodiné a podminky integrace. Préce piedstavi vhodné volnogasové aktivity pro dité
s touto diagn6zou, naroky na pravu prosttedi a vybér odpovidajicich kompenzaé¢nich a
edukacnich pomiicek. Budou ptedstaveny moznosti specialné pedagogické podpory déti se
zdravotnim postiZenim. Cilem praktické &asti prace bude vytvoreni prirucky, ktera informuje o
potfebach déti se syndromem Charcot - Marie - Tooth, a mohla by ptispét ke zvy$eni
informovanosti specialnich pedagogii a dal$ich osob o specifickych potfebach déti s timto dosud
malo popisovanym postizenim.

KOLAR, P. Rehabilitace v klinické praxi. Praha: Galén, 2010, 714 s. ISBN 978-80-7262-657-1
VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici citace. 1. vyd. Praha: Portél, 1999, 444 s. ISBN
80-7178-214-9 UZLOVA, I. Asistence lidem s postiZenim a znevyhodnénim. 1. vyd. Praha: Portal,
2010, 136 s. ISBN 978-80-7367-764-0 KAPRALEK, K. a Z. BELECKY. Jak napsat a pouzivat
individualni vzdélavaci program. 1. vyd. Praha: Portal, 2004, 144 s. ISBN 80-7178-887-2
NOVOSAD, L. Zaklady specialniho poradenstvi. 1. vyd. Praha: Portal, 2000, 160 s. ISBN 80-7178-
197-5

Garantujici Katedra specialni pedagogiky,
pracoviste: Pedagogicka fakulta

Vedouci prace: PhDr. Miroslava Javorska, Ph.D.
Oponent: PhDr. Kamila Razi¢kova, Ph.D.

Datum zadani zavérecné prace: 5:2.:2015



7

Prohlaseni

Prohlasuji, ze ptedlozend price je mym pivodnim autorskym dilem, které jsem
vypracovala samostatné. Veskerou literaturu a dal$i zdroje, z nichz jsem pfi zpracovani

cerpala, v praci fadné cituji a jsou uvedeny v seznamu pouzité literatury.

V Hradci Kralovédne............ooooeiiiit.

Jméno a pfijment



Podékovani

Dé¢kuji vSem, ktefi mi byli ndpomocni pfi zpracovavani této prace. Zvlasté bych
pak chtéla podékovat PhDr. Miroslavé Javorské, PhD. za odborné vedeni, za pomoc
arady pfi zpracovavani prace. Dale bych rada podékovala Mgr. Jaroslavé Melezinkoveé
ze Specialné¢ pedagogického centra Skute¢ za piiblizeni procesu edukace zaka

s télesnym postizenim dle nové legislativy.



ANOTACE

MAROVA, Lenka. Specidlné pedagogickd podpora ditéte se syndromem Charcot —
Marie - Tooth. Hradec Kralové: Pedagogicka fakulta Univerzity Hradec Kralové, 2017.
100 s. Bakalarska prace.

Bakalatska prace obsahuje pfehled informaci o syndromu Charcot - Marie - Tooth.
Jejim hlavnim cilem je analyzovat potfeby ditéte s timto vzacnym neuropatickym
onemocnénim a sezndmit s moznostmi specidlné¢ pedagogické podpory. V teoretické
Casti prace shrnuje poznatky o specifikach syndromu Charcot - Marie - Tooth dostupné

z odborné literatury.

Budou popsany néroky péce v rodin¢ a podminky integrace. Prace piedstavi vhodné
volnocasové aktivity pro dit€¢ s touto diagnodzou, naroky na tpravu prostredi a vybér
odpovidajicich kompenzacnich a eduka¢nich pomucek. Budou ptedstaveny moznosti

specialné pedagogické podpory déti se zdravotnim postizenim.

Cilem praktické ¢asti prace bude vytvoreni ptirucky, ktera informuje o potfebach déti se
syndromem Charcot - Marie - Tooth a mohla by pfispét ke zvySeni informovanosti
specialnich pedagogl a dalSich osob o specifickych potiebach déti s timto dosud malo

popisovanym postiZzenim.

Kli¢ova slova: syndrom Charcot — Marie — Tooth, specialn¢ pedagogicka podpora,

télesné postizeni, rodina, edukace, volny Cas



ANNOTATION

MAROVA, Lenka. SpecialpedagogicalinterventionofthechildwithCharcot — Marie —
Tooth syndrome. Hradec Kralové: Faculty of Education, University of Hradec Kralové,
2017. 100 pp. Bachelor Degree Thesis.

Bachelor's thesis containsanoverviewofinformationabout the Charcot - Marie - Tooth
syndrome. Themaingoalis to analyzeneedsofthechildrenaffected by
thisrareneuroticdisease and to presenttheoptionsofthespecialpedagogical support.
In theoretical part, itsummarizesfindingsofCharcot - Marie - Tooth syndrome

specifications, which are available in specializedliterature.

Therewillbedescribeddemands on the care and conditionsoftheintegration. A thesis
willpresentsuitableleisureactivitiesforthechildrenwiththisdiagnosis, demands
on environmentadaption and a choiceofappropriatecompensatory and educatingtools.
Therewillbepresentedoptionsofspecialpedagogical ~ support  ofchildrenaffected by
thehealth disability.

Thegoalofpractical part ofthe thesis willbe a creationofthe handbook,
whichinformsaboutchildren’sneedswho are affected by Charcot- Marie - Tooth
syndrome and it couldhelp to increasetheknowledgeofspecialpedagogues
and otherpersonsaboutthespecialneedsofchildrenaffected by thisrarelydescribed

disability.

Keywords: Charcot — Marie — Tooth syndrome, specialpedagogical support, physical

disability, family, education, free time
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UVOD

»Abych mohl nékomu pomoci, musim dozajista znat a umet vic nez on, ale
nejdriv musim pochopit, co chce on. Pokud to nedokdzu, je zcela lhostejné, zZe zndam

«

a vim vic. Neuvedomim-li si to, nedokdzu nikomu opravdu pomoci.

Soren Kierkegaard

Syndrom Charcot - Marie — Tooth (CMT), ktery je znam i pod nazvem
peronealni svalova atrofie, je nejcastdjsi dédiénou polyneuropatii v Ceské republice.
A presto, kolik lidi se s timto zdravotnim postizenim ve svém zivoté setka? Prevalence
vyskytu je pfiblizné 1: 4000, u nas je to asi 2000 az 4000 osob. Nékomu se muize zdat
tento pocet nizky. Tak pro¢ se poustét do popisovani potieb déti s timto zdravotnim
postizenim? Ve své pedagogické praxi jsem se setkala s détmi se vzacnymi
onemocnénimi a také s jejich rodici.Na zékladé své i jejich zkuSenosti vim, ze je velmi
tézké nashromazdit ucelené informace 0 dané problematice. Proto mi pfijde vytvoieni
ucelené pfirucky o tomto onemocnéni velmi smysluplné. Réada bych, aby tato
bakalarska prace prispé€la ke zvySeni informovanosti specialnich pedagogt a dalSich

osob o specifickych potiebach déti s timto dosud malo popisovanym postizenim.

Situace, kdy se rodice musi vyrovnat se skuteCnosti, Ze byl jejich ditéti
diagnostikovan syndrom Charcot — Marie — Tooth, je nesmirné tézka a myslim, ze
I Snejvyssi mirou empatie se nedokazeme zcela vcitit do jejich bolesti a zmatku.
A pokudzacnou hledat informace, jak svému ditéti pomoci prozit zivot nepoznamenany
ztratou jeho kvality, ziskévaji pouze kusé informace. Chtéla bych, aby jim pfirucka,
ktera bude v praktické ¢asti predstavena, byla jakousi ,.kuchatkou®, ve které budou mit
vSechny potfebné, logicky provazanéinformace.Stejné¢ tak by tato pfirucka méla
usnadnit ptipravu pedagogtim, ktefi budou s zakem se syndromem Charcot — Marie —

Tooth pracovat.

Vzhledem k tomu, Ze je pfiru¢ka vytvofena na podporu osvéty o Syndromu
Charcot - Marie — Tooth, které se nejcastéji projevi na pocatku Skolni dochazky, zvolila

jsem jako cilovou skupinu své bakalarské prace zaky zékladni Skoly. Smyslem tohoto



vybéru je zamér, aby ptirucka poslouzila jako podpora v dobé, kdy se rodina a skola

v problematice onemocnéni, a s tim souvisejici potiebné podpory, za¢inaji orientovat.

Teoreticka cast je rozdélena do sedmi hlavnich kapitol. Prvni kapitola je
zaméiena na vysvétleni nékterych pojmu, které jsou v této bakaldiské praci pouzity.
Druha kapitola popisuje problematiku specialné pedagogické podpory. Nasledujici
kapitola se vénuje ditéti se syndromem Charcot — Marie — Tooth. Je zde pfiblizeno toto
vzacné onemocnéni a dale je popsan vliv télesného postizeni na psychickou stranku
ditéte. Ve ctvrté kapitole jsou popsany naroky péce o dit¢ se syndromem Charcot —
Marie — Tooth v rodiné. Nasledujici kapitola se zaméfuje na edukaci zaka s timto
vzacnym onemocnénim. Pozornost je tedy vénovana podminkam edukace podle nové
legislativy, ktera je platna od 1. zafi 2016. Sesta kapitola reflektuje potfebu vhodného
vyuziti volného ¢asu ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth. VSechny kapitoly
teoretické Casti prace jsou shrnuty v sedmé kapitole. Ta téZ vymezuje problém

empirického zkoumani.

V praktické ¢asti uvadim ptipadovou studii zdka druhého stupné zékladni Skoly
se syndromem Charcot — Marie — Tooth, a to na zakladé pozorovani, rozhovort s jeho
rodi¢i, uciteli, asistentkou pedagoga a vysledkil vysetfeni psychologa a specidlniho
pedagoga. Dané Setieni ovéiuji druhou pripadovou studii, ktera je uvedena v Pfiloze B.
Na zakladé€ vSech zjiSténych okolnosti jsem vytvoftila pfirucku o specidlné pedagogické
podpofte zaka se syndromem Charcot — Marie — Tooth.

V zavéru prace vyhodnocuji stanovené cile. VE&fim, ze tato bakaldiskd prace

bude pro rodice a pedagogy pracujici se zaky se syndromem Charcot — Marie — Tooth

pfinosem.



TEORETICKA CAST

1Specialné - pedagogicka péce u télesné postizenych osob
1.1 Vymezeni pojmi

Ptedlozena kapitola reflektuje potiebu dat nékterym pojmim pouzitych
Vv jednotlivych kapitolach bakalatské prace urcity ramec, jez by vysvétloval jejich uziti

Vv kontextu této prace.

Dle Svetové zdravotnické organizace: Zdravi je stav plné télesné, duSevni
a socialni pohody, nikoli pouze nepfitomnost nemoci ¢i vady. Nemoc je takovy
potencidl vlastnosti organismu, ktery omezuje moznost vyrovnavat se s naroky
prostiedi, tento stav je sdm duasledkem piekonani adaptacnich moznosti organismu.
Postizeni chiapeme jako omezeni ¢i ztratu Clovéka vykondvat urCité aktivity nebo

zvyklosti, které je mozné povazovat za obvyklé nebo normalni (Cevela, 2015).

V nasledujicim textu jsou v souvislosti S oznaCenim 0soby se syndromem
Charcot — Marie — Tooth pouzivany pojmy ,,postizeni® i ,,nemoc®. Syndrom Charcot —
Marie — Tooth zpisobuje u jedince télesné postizeni. Pokud mluvime o jeho psychické

strance, miizeme pouzit pojem nemoc, a to ve smyslu vyse uvedené definice.

Pojem dité zde vymezuji pouze pro ucely této prace, z tohoto diivodu neni tento
pojem rozpracovan komplexné. Pojem dité pouzivam ve vztahu k rodi¢um, jako
oznaceni trvalého piibuzenského vztahu. Podruhé uzivam pojem dité¢ jako vymezeni
vékové kategorie 0-6 nebo 7 let. Tedy v souvislosti s ranou péci o déti a stejné tak, jako

oznaceni ditéte predskolniho véku.
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1.2 Specialné pedagogicka podpora

V souvislosti s osobami se zdravotnim postizenim ¢asto slychame pojem
speciadlni potteby. Nejedna se o vysadni potieby téchto jedincii, o néco navic oproti
intaktni spolecnosti. Osoby s postizenim maji stejné potieby jako ostatni clenové
populace. Rozdil ale predstavuje proces jejich napliiovani. MiiZze nastat situace, kdy
jedinec nebude pro své postizeni schopen dosdahnout naplnéni svych potfeb béznym
zpusobem, a pravé proto je nutna urcita pomoc ¢i kompenzace témto jedincim. Ta by
m¢éla byt poskytovéana v individudlnim rozsahu.

O pomoci v tomto ptipadé nemluvime jako o ,,zvidstni potrebé*, ale mame
na mysli ,, soubor riznych opatieni, ktera vedou ke zpristupnéni moznosti realizovat ¢i
naplitovat bézné a zcela prirozené potieby jedince* (Novosad, 2006, s. 24). Hovofime
zde naptiklad o zptistupniovani vzdélavani nebo vyrovnévani spolecenského uplatnéni.

Tato podpora 0sob s riznym zdravotnim znevyhodnénim je nutnou soucasti
ucelené rehabilitace. Jeji metody pak dopliuje specidlné pedagogické poradenstvi.
Svétova zdravotnicka organizace ucelenou rehabilitaci povazuje za vzdjemné provazany
a koordinovany celospolec¢ensky systém. Jedna se tedy o souhrn vSech opatieni, ktera
jsou potiebna k zatazeni nebo navratu osoby s postizenim do spolecenského prostiedi
(Jankovsky, 2006).

Dle soucasného pojeti nahlizime na ucelenou rehabilitaci nejen z pohledu
1ékaiského, jak tomu bylo v minulosti. Ale chapeme ji jako interdisciplinarni obor, jez
zahrnuje péci zdravotnickou, socialné-pravni, pedagogicko-psychologickou a pracovni
(Jankovsky, 2006).

Jesensky (1995, s. 24) rozliSuje Ctyii slozky ucelené rehabilitace, tedy sociélni,
pracovni, léCebnou a pedagogickou. Rehabilitaci definuje jako , proces
znovuuschopnovani pri nerozvinuti, ztraté nebo poskozeni urcitych schopnosti ¢loveka
s hlavnim cilem, kterym je co moZzné nejuplné;jsi zaclenéni takovéto osoby do aktivniho
Zivota.

Ucelena rehabilitace obsahuje rozsahly oborovy ramec. Jeji soucasti jsou
spolecna metodicka vychodiska specialniho poradenstvi, tedy poradenstvi pro osoby

S postizenim (Novosad, 2006).
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Aby byly vSechny slozky ucelené rehabilitace kvalitné napliiovany, je nutna
dobte fungujici poradenska ¢innost. Tu zajistuje vzajemnd a koordinovana spoluprace
poradenského tymu, ktera zaruCuje posloupnost, provazanost, variabilitu
a mezioborovou spolupraci jednotlivych slozek, jez vede k celistvosti ucelené

rehabilitace.

1.3 Poradensky systém v Ceské republice

., Poradenstvi z hlediska védy povazujeme za interdisciplindarni a z hlediska
spolecnosti a jednotlivce za multisférovy aplikacni systém poznatkii, metod, technik,
opatieni, cinnosti odbornikii a instituci zamérenych na socidlni orientaci individua
a reseni specifickych a formativnich probléemit ve vychove a vzdélavani ve skolském,

persondlnim a partnersko-rodinném vyvoji‘*“ (Ludvikova In Renotiérova, 2006, s. 155).

Poradenské sluzby, které osoby se specifickymi potfebami vyuzivaji, napliuji
nékolik oblasti. V nich uskute¢iiuji poradenskou intervenci odpovidajici odbornici

(Jutickova, 2008).

Mezi tyto oblasti patii lékaiské poradenstvi. To se zamétfuje na optimalizaci
zivotospravy a zivotniho stylu klienta. Dal§imi oblastmi jsou psychologické
poradenstvi a psychoterapie, poradenstvi ve vzdélavani, které zahrnuje pedagogicko-
psychologické poradenstvi nebo vychovné poradenstvi, profesni poradenstvi,
¢i socialni poradenstvi, Snimz Uzce souvisi poradenstvi pravni a resocializa¢ni
a kuratorska ¢innost. Aby byl vycet Gplny, je nutné doplnit i technické poradenstvi,
poradenstvi pastora¢ni a naemu oboru nejblizsi specidlni poradenstvi (Skaratkova,
2007).

Specialni poradenstvi Novosad (2006, s. 61) popisuje jako ,, komplex
poradenskych sluzeb, urcenych specifickym skupinam jedincu, kteri jsou znevyhodnéni
zdravotné ¢i socialné a jejichz handicap miva dlouhodoby nebo trvaly charakter®.
Cilem poradenské ¢innosti je zmirnéni nebo eliminovani pficin, jeZ jedinci znemoZiluji
plnohodnotné zaclenéni osoby jedince do spole¢nosti. Neni-li toto z néjakého duvodu

mozné, stava se hlavnim ukolem dosazeni co nejvyssiho stupné socializace této osoby.
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Hadj Moussova (2002) oznacuje specialni poradenstvi jako zamérné ftizeny
proces, ve kterém poradce vede jedince pii feSeni problému. Pomahd mu ucinngji

vyuzivat svych moznosti k tomu, aby mohl dosahnout stanovenych cilti.

Specialni poradenstvi Cerpa z poznatki socialnich, lékarskych, filosofickych,

psychologickych a pedagogickych véd a z fady dalSich oborit (Novosad, 2006).

V Ceské republice specialni poradenstvi realizuji nejen statni instituce, jez jsou
vedeny V resortu ministerstva zdravotnictvi, $kolstvi, prace a socidlnich véci, ale
i soukromé, charitativni, svépomocné a neziskové organizace (Ludvikova

In Renotiérova, 2006).

1.4 Poskytovatelé specialné pedagogickych sluzeb zZakiim

Pro ucely primarniho cile prace, ve smyslu zvyseni informovanosti pedagogii
a rodi¢t o moznosti podpory ditéte, zaka ¢i studenta s Charcot — Marie — Tooth, se nize
podrobnéji zamétfime na poradenstvi a podporu pro oblast vzdélavani. Z diivodu, ze se
onemocnéni Charcot — Marie — Tooth zacina vétSinou projevovat na pocatku vzdélavani
je tato bakalarska prace zaméfena na cilovou skupinu déti a zaka ve véku zpravidla Sesti
az sedmi let, do veéku Ctrnacti az Sestnacti let. V praxi se tedy dle vékové kategorie

potkavaji dva typy poskytovatell specialné pedagogické péce.

Rana péce, kterd spadd pod dikci Ministerstva prace a socidlnich véci
a poradenské sluzby ve Skolach a Skolskych poradenskych zarizenich, jez jsou
subsystémem Ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy. VySe uvedené poradenské
sluzby poskytuji odborni pracovnici z fad specidlnich ¢i socidlnich pedagogt,

vychovnych poradcii, psychologt, socidlnich pracovnikd.

A. Rana péce

Rané péce poskytuje programy a sluzby, jejichz cilovou skupinou jsou déti se
zdravotnim postizenim, které jsou ohrozeny z hlediska biologického, psychologického
¢i socialniho vyvoje. V neposledni fad¢ se zaméfuje 1 na pomoc rodindm téchto déti.
Zakon 108/2006 Sb. O socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist, upiesiiuje

definici na ,, terénni, popripadé ambulantni sluzbu poskytovanou ditéti a rodiciim ditéte
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ve veku do sedmi let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozZen

Vv diisledku nepriznivé socidalni situace “(mpsv, 2016, online).

Rana péce se zamétuje napriklad na poradenstvi, krizovou intervenci, rodinnou
terapii, €1 svépomoc. Za cil si klade eliminovani, poptipad¢ zmirnéni dasledkti postizeni
ditéte. Snazi se o vzdélavani laické i odborné vefejnosti nebo o mezioborovou

spolupraci (Ludvikova In Renotiérova, 2006).

Programy rané péce v neposledni tadé usiluji o socidlni integraci déti se
zdravotnim postizenim, vytvorenim vhodnych podminek pro dité, rodinu i spolecnost.
Rana péce se také snazi o posileni kompetenci rodiny, jejimz disledkem by mélo byt

snizovani zavislosti na socialnich systémech (Skaratkova, 2007).

B. Poradenské sluzby ve §kolach

Poskytovani poradenskych sluzeb ve Skoldch a Skolskych zafizenich je
legislativné ukotveno ve Skolském zakon€ v platném znéni a zménovou vyhlaskou
¢. 197/2016 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych

zafizenich.

Poradenské sluzby jsou poskytovany détem, zakim, jejich zakonnym
zastupctim, Skolam a Skolskym zatizenim. Poradenska ¢innost se odviji od v€ku klienta,

typu &innosti, cilové skupiny (Skaratkova, 2007).

V systtmu péfe o osobu se zdravotnim postiZnim a ve svépomocnych
organizacich mohou klient, jeho rodi¢e nebo 1 pedagogové vyuzivat odbornych sluzeb

fady poradenskych zatizeni (Novosad, 2006).

> Poradenské sluzby ve Skolskych poradenskych zarizenich

Pedagogicko-psychologicka poradna

Toto =zafizeni, které spadd do dikce Ministerstva Skolstvi, mladeze
a télovychovy, nalezneme v kazdém spravnim celku nasi republiky. Jejich detasovana
pracoviSté a kontaktni mista jsou pak zfizovana pro optimalni dostupnost nabizenych
sluzeb, pocty se tedy v jednotlivych krajich 1isi. Pedagogicko-psychologicka poradna

nabizi sluzby pedagogicko-psychologického a specialné-pedagogického poradenstvi, jez
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vyuzivaji déti od tii let a zaci zékladnich, stfednich a vyssich Skol, jejich rodice, zdkonni

zastupci, Skoly, pedagogicti pracovnici a Skolska zatizeni.

Pedagogicko-psychologick¢ poradny své sluzby uskute¢niuji ve svych

pracovistich nebo formou navstév ve Skolach a Skolskych zafizenich. Do odborného

tymu pedagogicko-psychologické poradny patii psycholog, specidlni pedagog a socialni

pracovnik (Opekarova, 2007). Mezi standartni ¢innosti, které toto zafizeni poskytuje,

patii predevsim:

Komplexni ¢i zamérena psychologicka a specidlné-pedagogicka
diagnostika — naptiklad diagnostika S$kolni zralosti, specialné
pedagogickd diagnostika déti s nerovnomérnym vyvojem, problémy
v adaptaci, vychovnymi nebo vyukovymi problémy nebo se
specifickymi poruchami uceni. Dale i diagnostiku dal§iho Skolniho
vzdélavani ¢i diagnostiku socidlniho klima tfidy.

Psychologicka a specidlné-pedagogicka intervence — tyka se vsech
vySe zminénych skupin. Je zamétena na zvladnuti krize, ve které se
mohu zucastnéni ocitnout. Do této sluzby spada terapeutické vedeni
rodin s ditétem a dalsi poradenské konzultace.

Metodicka a informacni ¢innost — sem patii napiiklad ptiprava
podkladtl pro vzdélavaci opatfeni zakd. V ramci téchto sluzeb poskytuje
tym  pedagogicko-psychologické poradny odborné konzultace

pedagogickym pracovnikiim (msmt 2016, online).

Novosad (2000) dodava, Zze je samoziejmé, Zze pedagogicko-
psychologické  poradny spolupracuji s tadou specializovanych
zdravotnickych, Skolskych nebo socialné-pravnich zatizeni, ¢i ambulanci

a instituci, které mohou pfispét k feSeni problému klienta.

Specialné pedagogické centrum

Ukolem specialné pedagogického centra je poskytnuti specialng-pedagogické

a psychologické péce pii vychoveé a vzdélavani deti a zaka a studentim s mentalnim,
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télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim, vadami fec¢i, soubéznym postizenim

vice vadami nebo autismem.

Cinnost specialné pedagogickych center je provadéna podobné jako v piipadé
pedagogicko-psychologickych poraden, tedy na pracovis§ti nebo formou navstév
ve Skolach a skolskych zafizenich. Pracovnici specialné pedagogického centra mohou
diagnostiku nebo intervenci vykondvat i v rodinach, ¢i Skolach nebo Skolskych

zafizenich.

Specialn¢ pedagogicka centra jsou Skolska zatizeni, jez se zamétuji na urcity typ
zdravotniho postizeni. Jsou tedy zfizovana pro déti a mladez se smyslovym postizenim,
télesny nebo mentalnim postizenim ¢i s vadami feci. Déle pak pro déti a mladez
s kombinovanym postizenim (Novosad, 2000). Dit¢ s Charcot — Marie — Tooth tedy
bude klientem specialné¢ pedagogického centra, jehoz pracovnikem bude somatoped.
Tedy centra, jez poskytuje sluzby zadkiim s télesnym postizenim, jejich zdkonnym
zastupcum, Skoldm a Skolskym zafizenim vzdélavajicim tyto zéky. Podle vyhlasky
27/2016 jsou c¢innosti jednotlivych pracovnikli centra sladény dle jejich specializace.
vSak ve vétSiné zafizeni vykonavany Cinnosti pravé v souladu s odbornym zaméienim

jednotlivych zaméstnancti a z vychéazejicich potieb regionu.

Klienty speciadlné pedagogickych center jsou zpravidla déti od tii let, Zaci
zékladnich a studenti stfednich $kol, jejich rodi¢e nebo zakonni zastupci, $kolska
zafizeni a pedagogiCti pracovnici. Zakladnimi ukoly specialné pedagogickych center je
specialn¢ pedagogicka a psychologicka diagnostika komplexni, ¢i zaméfena,
poradenskéd podpora a intervence specialné pedagogicka ¢i psychologickd, informaéni

a metodicka podpora.
> Poradenské sluzby ve §kolach a Skolskych poradenskych zafizenich

Poradenské sluzby ve Skolach zprosttedkovava vychovny poradce, specialni
pedagog, $kolni psycholog, metodik prevence, feditel $koly, ale i tfidni uéitel. Reditel
Skoly je zodpovédny za zajisténi optimalniho Skolniho poradenského systému

V navaznosti na potfeby ptitomnych zakl a ucitelti (Opekarova, 2007).
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Pokud je zakovi se syndromem Charcot — Marie — Tooth poskytovana vhodna
specialné pedagogicka podpora, znamena to pro néj vyznamnou pomoc v edukacénim

procesu, ale i v zaclenéni do kolektivu vrstevniki a spole¢nosti viibec.
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2 Dité se syndromem CMT

3

,Clovék je dnes vnimdn a definovan jako bio-psycho-socidlni bytost’
(Jankovsky, 2001, s. 14). Uvédomime-li si tento fakt, musime se zabyvat nejen télesnou
strankou ditéte s Charcot — Marie — Tooth (CMT), ale i jeho psychikou protoze tyto

slozky jdou ruku v ruce a vzajemn¢ se ovliviuji.

Postizeni lze posuzovat z objektivniho hlediska, coz je naptiklad I¢karské
hodnoceni nebo urceni piislusné diagnozy. Velky vyznam ma ale i subjektivni prozivani
postizeni danou osobou, protoze pravé na ném zavisi mira jeho celkového reagovani
(Vagnerova, 2004). Pro praci s dité¢tem s Charcot — Marie — Tooth chorobou je tedy
nutné znat nejen podstatu této nemoci, ale i to, jak plisobi na jeho psychiku a jakym
zpusobem se jedinec s takovouto diagnézou vyrovnava. Psychicka stranka totiz mize

kladn€ i zaporn¢ ovlivnit vyvoj nemoci.

2. 1 Charakteristika syndromu CMT

Charcot — Marie - Tooth choroba je hereditarni onemocnéni, které patii
do skupiny hereditarnich motorickych a senzorickych neuropatii. Postizeny jsou
periferni neurony, citiva dostfediva vldkna a zadni provazce. Toto dominantn¢ dédi¢né
onemocnéni s poruchou na 17. chromozomu se projevuje jako paraparéza s peronealnim
typem svalovych atrofii (Seidel, Obenberger, 2004).

,,Onemocnéni zacina atrofii a svalovou slabosti peronealni svalové skupiny
na dalsi svaly dolnich koncetin, u nékterych forem na horni koncetiny, pozorujeme
typické (,capi nohy*), skoliozu padtere, pes equinovari‘ (Seidel, Obenberger, 2004,
S. 294).

Prvni pfiznaky tohoto onemocnéni se objevuji zpravidla ve véku od sedmi
do patnacti let. Syndrom miva ¢asto mirnou progresi, ktera trva i desitky let.

Charcot — Marie — Téthova choroba ma tyto formy:

e HMSN typ | — demyeliniza¢ni forma, ktera zacinad v détském véku.
Projevuje se hypotrofii a svalovou slabosti bércli, peronedlni stepazi,
poruchou ¢iti, mohou byt pfitomny paretické projevy na hornich

koncetinach nebo deformity dolnich koncetin.
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e HMSN typ Il — neuronalni forma, zaCind pozd¢ji (v patnacti a vice
letech), narozdil od demyeliniza¢ni formy nemiva parézy hornich
koncetin a neni pfitomna demyelinace perifernich nervu.

z uvedenych forem. Nezkracuje zivot nemocného, ale v dospélém véku
obvykle pacienti kon¢i na invalidnim voziku (Seidel, Obenberger, 2004).

e HMSN typ IV — Refsumova choroba, rozsifena anhidrosis, ztraceny
pocit bolesti.

e HMSN typ V — neuropatie asociovana se psastickou plegii, necitlivost
bolesti v koncetinach.

e HMSN typ VI — neuropatie s atrofii optiku,

e HMSN typ VII — neuropatie s retinitis pigmentosa (csnn 2016, onine).

2. 2 Etiologie

Obé¢ pohlavi byvaji postizena stejné Casto, stejné¢ tak se onemocnéni objevuje
napii¢ lidskymi rasami. Onemocnéni obvykle progreduje pomalu a nezkracuje délku
zivota, ale méni jeho kvalitu. Jedna se o dédi¢né onemocnéni (Dungl a kol., 2005).

Dominuje zde motorické postiZzeni, predev§im na dolnich koncetinach. Typické
jsou atrofie bércového svalstva a deformity nohou, které se projevuji zhroucenou
klenbou, vysokym nartem, kladivkovitymi prsty, stoéenim nohy do supinace
a varozitou paty (viz Ptiloha A). Diky atypickému zatéZzovani dolni koncetiny mohou
vznikat otlaky. Postupné se méni stereotyp chtlize, pti které prepadava Spicka (stepaz),
coz vede ke zvedani kolen pii chizi (Eapi chiize). Casté jsou distorze kotnikil. Skoro
U poloviny pacientl mulZeme sledovat progredujici onemocnéni, kdy dochazi
k atrofiim lytkového a stehenniho svalstva. Jen malé mnozstvi pacientii je postizeno
natolik, ze nejsou schopni samostatné lokomoce nebo sebeobsluhy (Kolat, 2009).

U nékterych pacienti dochdzi také k postizeni drobnych svali ruky, které vede
k poruse jemné motoriky. Pribeh choroby je velice variabilni, riznost pribéhu se lisi
I V ramci jedné rodiny.

Kauzalni terapie Charcot — Marie — Tooth choroby neni znama, proto zbyva

pouze lécba podpurna, ze které nejveétsi cCast Cini l1écba rehabilitacni, ortopedicka
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a protetickd. Cilem tohoto postupu je udrzet co nejlepsi kvalitu hybnosti a stability
pfichiizi a stoji, prevence bolesti, udrzeni dobré télesné kondice a funkce

kardiovaskularniho systému (Kolaf, 2009).

2. 3 Dité se syndromem CMT a jeho psychika

Kazdy ¢lovek od svého narozeni prochazi psychickym vyvojem, coz zpusobuje,
ze se jeho chovani a prozivani béhem zivota méni. Na urcité podnéty jinak reaguje dité
nez dospély ¢lovek. Tento vyvoj neni u kazdého ¢loveka totozny, protoze nés ovliviiuji
naptiklad rizné uddlosti, které prozivame. Kazdy z nés z vlastni zkuSenosti vi, jak tézké
a kiehké je prozivani meznikli zivota pro intaktniho jedince, mnohem citlivé;si
a slozit&jsi je pak jejich prozivani pro osoby se zdravotnim postizenim.

., Zddny organismus neZije izolované, ale v kazdém okamziku svého Zivota se
nachdzi v néjakém prostredi, s nimZ je v neustalém vztahu. Je svym prostiedim
ovliviiovan a sam je ovliviiuje “ (Matéjcek, 2001, s. 12).

Télesné postizeni piedstavuje trvalé znevyhodnéni. Dité¢ s Charcot — Marie —
Tooth musi toto postizeni pfijmout jako soucast své identity a musi se s nim naudit Zit.
Tato situace je pro dité velkou Zzivotni zatézi, ktera urcitym zpisobem ovlivni i jeho
psychiku. MliZe zménit nejenom aktualni prozivani a reakce, ale také n¢které vlastnosti
jeho osobnosti. Je tfeba si uvédomit, ze mezi télesnou a psychickou sloZzkou existuje
recipro¢ni vztah. Velky vyznam ma télesné postiZzeni 1 ve vyjadieni socidlnich roli
a postaveni osoby s télesnym postizenim ve spolecnosti.

Utinky jakychkoliv negativ, ktera piisobi na organismus, se vzdy promitaji
do celé osobnosti ditéte. Podle toho nabyvaji u kazdého ditéte jiné osobité podoby.
Nékdy miize dité trpét pocitem viny, jindy ho dési predstava smrti, ¢i trvalé invalidity
(Vagnerova, 2004).

Osobnost ditéte s télesnym postizenim je formovana subjektivnim prozivanim
télesného stavu. Pokud je toto prozivani realistické, jsou zmény ve struktufe osobnosti
tohoto jedince mens$i. V opacném piipadé pak mulze dochazet k utvareni nékterych
zépornych ryst osobnosti, kterymi mohou byt napiiklad vztahova¢nost nebo pftiliSny

daraz na osobni ambice (Vagnerova, Hadj Moussova, Stech, 2000).
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Obdobné rysy osobnosti u jedinct s télesnym postizenim uvadi i Milichovsky
(2010), ktery je dopliuje o precitlivélost, zavislost, negativismus, nesamostatnost nebo
malo aktivni zivotni styl.

Velky vyznam v procesu vyrovnani se s postizenim hraje i temperament ditéte.
Velké rozdily lze sledovat u ditéte klidného a vyrovnaného nebo u prudkého
a vybusného, ¢i dokonce u ditéte zvysené tizkostného (Matéjcek, 2001).

Rozdilny vliv ma postizeni na jednotlivé slozky osobnosti ve vztahu k véku
jedince, ve kterém k postizeni doslo (Vagnerova, Hadj Moussova, Stech, 2000).

Zména emoc¢niho ladéni mize byt jednim z prvnich signélti narusené rovnovahy
organismu. Néasledné se pak muze projevit celkové zhorseni kvality Zivota nemocného.
Cim vice postizeni narusi Zivot pacienta a dotkne se osobn& vyznamnych hodnot, tim
vy$$§i ztratu pfedstavuje a o to vyznamnéjsi je 1 nasledna reakce. Obecné muliZe postizeni
vyvolavat rizné emocni reakce: strach a uzkost, truchleni a smutek, depresi, beznad¢j
a bezmoc nebo hnév a vztek (Vagnerova, 2004).

Jako cCasty dusledek télesného postizeni popisuji Kondas a Hetmanek (1976)
sniZzené sebehodnoceni jedince. Pfedstava ¢lovéka o vlastni hodnoté je zavisla na tom,
zda se podle svého hodnoceni ptiblizuje k idealu, ktery si vyty¢il.

Kazda osoba s diagndzou Charcot — Marie - Tooth o své situaci uvazuje a snazi
se n&jak si vysvétlit jeji vyznam. Pocateéni uvédoméni si postizeni miize zintenzivnit
potiebu porozumét mu, coZ se projevuje shanénim vSech dostupnych informaci, jejich
naslednym hodnocenim a uvahou o moZnostech feSeni. Mnohdy jsou ale tyto Gvahy
nespravné, protoze laik nema potiebné znalosti a zkuSenosti, kterymi by mohl danou
situaci redln€¢ zhodnotit. Obrannou reakci, ktera se Casto objevuje na pocatku
vyrovnavani se s novou realitou je tendence k popirani, ¢i bagatelizaci postizeni. Jelikoz
télesné postizeni predstavuje komplexni stresovou situaci, byva rozumové hodnoceni
ovlivilovano emocemi. Proto je vétsi riziko, Ze toto hodnoceni bude nespravné nebo
zkreslené. Jedinec se snadno stava nekritickym, ma sklony k magickému uvaZovani,
které ale nebere vuvahu rozumové argumenty a interpretuje situaci tak, jak mu
vyhovuje. Jedinec s télesnym postizenim je ochoten véfit cemukoli, co by mu mohlo
pfinést nadéji. Nespravny, €1 nepfesny mize byt i vyklad pribehu postizeni (Vagnerova,

2004).
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Zména zakladnich psychickych potieb a hodnot
Vlivem postizeni se méni zakladni psychické potieby a hodnoty, které s nimi
souviseji. Zménit se mize jejich hierarchie, pfevazujici aktualni motivace nebo
naptiklad preferovany zplisob uspokojovani. Hlavni potiebou se zpravidla stava zdravi.
Vagnerova (2004) uvadi:
e Potieba stimulace a potieba novych zkuSenosti se v zavislosti na rizné
potize a celkové vycCerpani zpravidla snizuji.
e Osoba s postizenim ma potiebu se ve své situaci orientovat, znat svij
zdravotni stav a védét, co jej ¢ekd a proc je to nutné.
e Potieba bezpeci a citové jistoty se pod vlivem postizeni zvySuje.
s télesnym postizenim byva vice izolovadna, setkavd se s omezengjsi

skupinou lidi.

,,Potieba otevirené budoucnosti, tedy pozitivni prognozy, byva zavaznym
onemocnénim frustrovana a pacient casto ztraci svij smysl Zivota. Je velmi obtizné

novy, prijatelny smysl, vyznam existence nalézt* (Renotiérova, 2002, s. 73).

Je nezbytné, aby byly ditéti se syndromem Charcot — Marie — Tooth vhodnou
formou poskytnuty informace o jeho postiZeni dfive, nez by se je snaZilo hledat jinou
cestou. To by u ného totiz mohlo vést ke zkresleni reality. Nadmiru potiebna je 1 jeho
psychicka podpora. Bylo by totiz velkou chybou doufat, Zze se se svoji situaci dokaze

vyrovnat sim bez pomoci a podpory nejblizSich nebo odbornik.
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3 Rodina jako zakladni vychovna instituce

V Zivoté kazdého ¢lovéka hraje rodina vyznamnou roli. At uz se jedna o rodinu,
do které¢ se narodime, tzv. orientacni, ¢i rodinu prokreacni, tedy tu, kterou pozdéji sami
zakladdme. Rodina ndm poskytuje podporu a pocit bezpe¢i. Utvrzuje nds v tom, zZe
nékam patiime. Rodina je zakladni socidlni skupinou, kterd je dulezitym prostiedim
pro proces socializace jedince. Na vyznam slova rodina muzeme nahlizet z mnoha

pohledl a neni mozné tento pojem jednoznacné¢ definovat.

Vztahy, které vznikaji v roding, jsou jednou ze zdkladnich hodnot, které jsou
naSim pravnim fadem chranény. Samotny pojem hodnota je spjat s naboZenstvim
a moralkou. Zavisi nejen na celospolecenském konsenzu, ale 1 na subjektivnim vniméni
jednotlivce. Rodina je takovy systém, ve kterém ohrozeni jakékoliv jeji ¢asti dopada

na celek (Blazek, Olmrova, 1988).

Pravni tad Ceské republiky chrani soubor hodnot, na kterych se vétsina
spole¢nosti shodne, pfipadn¢ hodnoty, které spolenost povazuje za ptirozené¢ dané
v zakong ¢.82/2012, tedy v Obcanském zakoniku. Rodinu a vztahy v ni vzniklé mizeme

také radit mezi hodnoty, které jsou chranény Listinou zékladnich prav a svobod.

Zvlastnosti rodinné pravnich vztahl je jejich citovd a emocionalni vazba.
Nemluvime tedy pouze o formalnich svazcich. DileZité je také upozornit na skute¢nost,
ze rodina neni v pravnim fadu Ceské republiky povaZovéna za subjekt prava. Subjektem

prava je jedinec a ten mé pravo na rodinny Zivot (Michalik, 2013).

Rodina je podle Maté&jcka (1987, s. 23) ,,mala socialni skupina, jejiz zakladni

charakteristikou je vzajemna soucinnost vsech jejich jednotlivych clenii .

Po nahlédnuti  do psychologického slovniku (Hartl, 1993), nalezneme

vysvétleni, jez charakterizuje ¢leny rodiny jejich vzajemnou pomoci a odpovédnosti.
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3. 1 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

Postoje rodicu k ditéti nevznikaji ze strany rodi¢ti néhle. Jsou vysledkem jejich
piedchoziho zivota. Ve vztahu rodice k ditéti se odrazi zkuSenosti z vlastniho détstvi,
prozitek matetské lasky, ale také citova naplnénost v partnerstvi. A pravé proto je vztah

rodice k ditéti vzdy zcela individualni a neopakovatelny.

., Prvni poznani, Ze s ditétem neni néco v poradku, znamena proto nevyhnutelné
Jisty otres v postojich a predstavach rodicu. Tento prvni pocit zklamani je obvykle
umérny tomu, jak zjevny je defekt ditéte a jak dalece si rodice mohou uvedomit jeho
dosah pro budoucnost “ (Matg&jcek, 2001, s. 12).

At uz k takovému poznani rodi¢e dospéji brzy po narozeni ditéte, nebo kdykoli
pozd¢ji, je nutné si uvédomit, Ze tato situace ovlivni zivot vSech ¢lend rodiny.
Ve vétsiné pripadi musi nutné¢ dojit k prebudovani systému hodnot, které dosud
v rodin€ platily a zméné pland do budoucna. V kazdém pfipad¢ je takovato situace
mimotadnou z4tézi, se kterou se rodi¢e a jejich nejblizSi okoli musi co nejdiive

vyrovnat (Fitznerova, 2010).

Témito okamziky tizivého poznani zacina zaroven nové obdobi vzajemnych
vztaht v rodingé. Podle Matéjcka (2001) dit€ uz naddle nesmi v Zivoté rodicu
pfedstavovat nezdar a zklamani, ale naopak Zivotni tkol. K tomuto zasadnimu obratu

rodice potiebuji urcity ¢as i vhodnou pomoc svého okoli.

Zjisténi vazné choroby ditéte v rodiné je vzdy velmi naro¢nou situaci, na kterou
nebyva nikdo pfipraven. V takovych chvilich, kdy se rodina musi s novou skute€nosti
vypotadat, je nejdilezitéjsi vzajemna tolerance, diky niZ lze predejit konfliktlim, které

nejvice ohrozuji rodinu jako celek (Lebl, Prithova, Sumnik, 2008).

Proces vyrovnavani se s postizenim vlastniho ditéte a cesta jeho piijeti se vSim,
co k nému patii, neni jednoduchou zalezitosti. Pfitom nemusi nutné zalezet na rozsahu
a trvalosti vady, kterou si dit¢ do zivota nese. Néktera rodina je schopna snadno se
vyrovnat s tézkym defektem svého ditéte, pro jinou je pak velmi obtizné pfijmout tieba
jen nepatrnou vyvojovou vadu. VSe je ovlivnéno systémem hodnot a dosavadnimi

zkuSenostmi jednotlivych rodin.
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Dle Matéjcka (1987) jsou lid¢ konstitucné vice ¢i méné odolni vii¢i neptiznivym
randm osudu. Stejné tak se 1iSi ve schopnosti pfizpisobit se naroénym zivotnim
situacim. S tizivymi situacemi tohoto druhu se snaze vyrovnavaji ti, ktefi nevidi
nejvyssi hodnotu lidského Zzivota v télesné krase a zdatnosti nebo v mimotadné
intelektové vykonnosti, ale dovedou se uspokojit drobnymi uspéchy, pratelskym

souzitim s druhymi lidmi nebo prostou skute¢nosti, ze mohou byt nékomu uzite¢ni.

3. 2 Reakce rodicu na postizeni ditéte

Prvni sdéleni diagnézy rodic¢im, Ze jejich dit¢ ma syndrom Charcot — Marie -
Tooth, vyvolava Sok, smutek a tzkost, jez vedou k rozvoji obrannych mechanismii.
Rodice se pak stimto faktem vyrovnavaji riznym a individudlnim zpisobem.
Prochazeji mnoha emo¢nimi reakcemi, nakteré se nemohli pfedem dobie piipravit.
V takové situaci je nutné, aby si uvédomili, zZe 1tu nejveétsi bolest musi piekonat
a zvladnout. KdyZ uz pro nic jiného, tak pro dité samotné. Pro néj je tfeba, aby jeho
rodina zila pokud mozno normalnim zivotem, aby se dovedla ze zivota t&sit a vytvaret
kolem sebe dobrou néladu. Je nutné si uvédomit, ze dit¢ ke své télesné pohodé

potiebuje zazivat psychicky klid a pohodu.

Proces vyrovndni se s takovou psychickou zatézi, lze popsat jako nésledujici

proces:

e Prvni poznani, Ze je dit€¢ vazné postiZzeno, u rodicl obvykle vyvold duSevni
otfes neboli Sok, ktery provazi silna wzkost. Miize se tak stat ndhle, ale
I postupné spolu s hromadénim nepfiznivych znamek ve vyvoji zdravotniho
stavu ditéte. Jindy k nému dojde po dlouhodobém konfliktu, kdy ma rodi¢
ambivalentni pocity, ze néco neni v pofadku, které se misi s presvédéenim, Ze se
nic ned¢je a pocit znepokojeni je zbytecné€ klamny. Okamzik poznani ale jednou
nastane. Je to otfesny zivotni prozitek, ktery se nedd srovnavat s jinymi

zivotnimi zkuSenostmi (Mat¢jcek, 2001).

Rodic¢e zpravidla maji predstavu o tom, jak by jejich dité¢ mélo vypadat, jak se
vyvijet a jakych cili dosahovat. Jde o idedl zdravého a harmonicky se

vyvijejictho jedince. Pozndni, Ze tomu tak neni, znamend zhrouceni tohoto
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idealu. Tento otfesny prozitek trva rizné dlouho — hodiny, dny, tydny, zfidkakdy
déle (Hadj Moussova, 2004).

Nasleduje faze beznadéje a zoufalstvi, kterou rodice déti s postizenim nejcastéji
charakterizuji tak, Ze se jim ,,zhroutil svét™. Teprve v tu chvili si pIn¢ uvédomuyji
dosah toho, co je postihlo, ale stale jesté nejsou schopni sami hledat vychodisko.
Tato faze trva rizné dlouho. V nékterych ptipadech i mésice (Mat&jcek, 2001).
Rican, Krejéitova (2006) dopliiuji tuto cestu o fazi smlouvani, kdy véfici rodice
mohou smlouvat s Bohem a prosit ho za uzdraveni jejich ditéte. V této fazi neni
jejich mysl pfipravena na racionalni feseni situace.

VeétSinou brzy nastupuje dalsi obdobi, které se da oznacit jako faze obranna. Ma
nc¢kolik forem a mize trvat rizn¢ dlouho a sriiznou intenzitou. Nékdy jde
0 popreni skutecnosti a silnou touhu o navrat do doby pfed poznanim. Rodice
si v této fazi namlouvaji, Ze vySetfeni byla nedokonala a nelze jim véfit.

Jinym obrannym mechanizmem je touha po okamzZité napravé. Nebezpeci tkvi
predevsim v tom, Ze rodi¢e vynakladaji energii a hmotné prostfedky nespravnym
smérem, jen aby se ujistili, Ze postizeni jejich ditéte neexistuje. Lékati
a psychologové pak nardzeji na bariéru rodicovskych postojl, jiz nelze ptekonat
racionalnim vykladem nebo autoritativnim sdélenim. Je tfeba velmi taktniho
a k pfijeti tizivé skute¢nosti (Matgjcek, 2001).

Dal$im obrannym mechanismem je hledani viny a vinika. Nachazime
zde prvek agrese, ktery je projevem prozivané uzkosti. Ma ale ozdravnou funkei,
protoZe snizuje vnitini napéti. Vina je ale nejcastéji hledana u osob, které s touto
situaci souviseji a je iracionalni, coz vede ke konfliktim a zhorSuje tak celou
situaci. Agresivni postoje mohou byt zaméfeny 1 dovnitf, jakoZto
sebeobvitiovani. Castym nasledkem pak byvaji exogenni deprese, jez vyzaduji
odbornou psychiatrickou pomoc (Matéjcek, 2001).

Rican, Krej¢itova (2006) uvadi, ze pocity sebeobvifiovani se dostavuji u jedné
ctvrtiny rodicl déti s postiZzenim.

V obdobi vyrovnani se se zavaznou diagndézou dochazi k odeznivani deprese,

smutku a vzteku. Rodic¢e vyhledavaji relevantni pficiny vzniku postizeni jejich
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ditéte a zaroven jsou otevieni k vhodné cesté, jak byt jejich potomkovi co
nejlépe napomocni (Vagnerova, 2004).

e Teprve po projiti popsané trnité cesty miize nastoupit proces prijeti ditéte
takového, jaké je a pfijeti sama sebe jako rodi¢i a vychovatell ditéte s danym

postizenim. V tuto chvili Zivot pro vSechny zucastnéné dostava novy smysl

(Matgjéek, 2001).

Reakce rodicli se méni 1 v zavislosti na vyvoj zdravotniho stavu jejich ditéte.
Jeho zhorSovani mize byt z hlediska akceptace hor$i nez prvotni Sok ze sdélené

diagnézy (Renotiérova, 2002).

Proces vyrovnani se s novou skutecnosti, tedy s tim, Ze milovany potomek ma
diagnoézu Syndrom Charcot — Marie — Tooth je trnitou cestou. Zadny rodié touto cestou
neprojde bez bolesti. Kazdou fazi vyrovnavani se s touto skute¢nosti miize prozivat
po jiny ¢asovy usek. Muze se stat, Ze se ve svém prozivani vrati do nékteré jiz odzité
faze. Nebo naopak, nektery rodi¢ miize dojit k vyrovnadni se s novou realitou, aniz by
prosel vSemi vyse popsanymi fazemi. Jiny rodi¢ k vyrovnani nemusi dojit vitbec. At uz
je tato cesta jakkoli klikata, kazdy rodi¢ by mél védét, ze pokud neni v jeho silach
zvladnout tuto realitu sam, je nadmiru vhodné, obratit se pro pomoc na odbornika, tedy

psychologa ¢i psychoterapeuta.

3. 3 Vychova a vychovné styly

Vyrazny vliv na utvareni osobnosti ditéte jak zdravého, tak ditéte s postizenim,
maji vychovné postoje rodict k ditéti. Vychova ditéte se syndromem Charcot — Marie
Tooth se neli§i od vychovy ditéte intaktniho. Rozdil je v tom, Ze je tfeba si dobie
uvédomovat, ze chceme z potomka pies vSechna jeho fyzickd omezeni vychovat
samostatnou, nezavislou a zralou osobnost. K tomu dojdeme pouze za ptedpokladu

vhodného vychovného piisobeni.

Cabalova (2011) popisuje vychovu jako promysleny, cilevédomy a zamérny
proces, jez umozhuje zménu a tim i rozvoj jedince. Tento proces probiha v souladu
S potfebami vychovéavaného, jeho individudlnimi dispozicemi a socialnimi vztahy. I jini
autofi zdiiraziuji, ze se jedna o cilevédomy proces, coz vychovu odliSuje od ostatnich

vnéjSich vlivi ovliviiujicich a rozvijejicich ¢lovéka. Ze sociologického hlediska ale
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muzeme na vychovu pohlizet jako na ¢innost, jez utvaii a ovliviiuje spolecnost formou
zmén v psychice lidi, v jejich jednani a chovani (Hordk, Kolar, 2004).

vvvvv

0 zvySen¢ naroky na Cas rodict, ale v neposledni fad¢ i na fyzickou namahu ¢i finan¢ni
prostiedky. Clenové rodiny mohou byt mnohem citlivéjsi a uzkostngjsi k netaktnimu
jednani nebo pfedsudkiim ostatnich. Takovouto zatéz nepocituje pouze nejblizsi okruh
rodiny, ale pfenasi se i mezi ptatele, piibuzné, na pracovisté rodi¢u nebo do skoly.
Ze vsech téchto mist se pak rodiné dostava nové viny podnétl, pozadavkl nebo kritiky,
coz muze vést k nevhodnym vychovnym postojim, které brzdi spravny vyvoj ditéte

(Matgjcek, 2001).

A Nevhodné postoje vychovy

Z divodu nadmérné psychické zatéze, kdy se rodi€e musi vyrovnat s ndro¢nou
situaci, kterou prozivaji pii sdéleni diagnozy syndromu Charcot — Marie — Tooth
ujejich ditéte, unich mize dojit k nevhodnym postojim ve vychové. Proto se jim

budeme v této podkapitole vénovat.

Podle miry citového vztahu a chovani k ditéti 1ze nevhodné postoje rozdélit
do dvou skupin. Prvni skupina zahrnuje nevhodné postoje, u kterych ptrevazuji zaporné
emoce, tedy takové metody a chovani, které je charakteristické zavrhovanim
a zanedbavanim ditéte, coz muze vést i k lhostejnosti viici nému. Ve druhé skupiné
naopak pfevladaji emoce kladné. Sem patii vychova pfili§ rozmazlujici,

hyperprotektivni a perfekcionalistickd (Matéjcek, 1986).

Prili§ uzkostna vychova se projevuje nezdravym Ipénim rodi¢t na ditéti,
protoze u nich panuje znacny strach, aby si neublizilo. Rodice dit¢ nadmérné zahrnuji
péci, brani ho a ochranuji. Omezuji ho ve vlastni iniciativé, ¢imZ mu brani ve vlastni
seberealizaci a zaclenéni do spole¢nosti. Dusledkem toho pak je, Ze dit¢ nemuize
socialn¢ vyspét. Reakce ditéte jsou ovlivnény jeho temperamentem. Aktivné protestuje
a brani se ptiliSnému omezovani nebo je v Utlumu, pasivné se podiizuje a ztraci vlastni

iniciativu (Matgjcek, 1986).
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Vychova rozmazlujici se také vyznacuje nezdravym citovym Ipénim na ditéti.
Rodic¢e dit¢ nehodnoti realisticky, nepfiméfené¢ ocenuji kazdicky jeho projev c¢i

vyvojovy pokrok (Binarova, 2001).

Perfekcionalisticka vychova se vyznacuje snahou rodi¢i o dokonalost ditéte. Ti
touzi po tom, aby byl jejich potomek nejlepsi, ve vSem prvni a mél uspéch. Takovéto
pretéZzovani vyvola u ditéte rizné obranné mechanismy, které mohou byt v jeho

budoucnosti piekazkou ve spravném rozvoji (Matéjcek, 1986).

Grecmanova (1998) uvadi, ze takovy zplisob vychovy muze vést k iizkostnym

stavum ditéte.

Protekéni vychova brani ditéti povahove vyspét a zit samostatny zivot, protoze
mu rodice ve v§em pomahaji, pracuji za néj a vyfizuji za néj veskeré véci. Vyslapavaji
mu cesticku ve snaze, aby se jejich dité v zivoté nesetkalo s z&dnymi nepfijemnostmi.

Takovato vychova vzbuzuje v okoli nedivéru ¢i dokonce odpor (Matéjcek, 1986).

Dité vychovavané timto stylem miva sklon podvadét. Na pozadavky zpravidla

reaguje zlobou. Pfi¢iny neuspéchu svaluje na druhé (Binarova, 2000).

Zavrhujici vychova je ptikladem druhé skupiny nevhodnych postojd,
ve kterych ptfevladaji negativni emoce. Jde o typ mélo viditelné vychovy, jedna se tedy
spiSe o skrytou formu. Rodi¢e maji pocit, Ze pro né jejich dité pfedstavuje néco
negativniho. Vyvolava v nich pocit nestésti, zmaru ¢i depresi. V takovém ptipad¢ byva

dit€¢ omezovano a utlacovano (Matéjcek, 2001).

Muze se jednat aZ o nevrazivé postoje k ditéti. Zvlasté v piipadé, kdy dité svoji
existenci rodi¢i pfipomind Zzivotni zklamdani, otfes nebo jinou negativni situaci

(Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

Mertin (2004) uvadi takzvané rozporné vychovné Fizeni, kdy rodi¢ povoluje ¢i
zakazuje na zékladé své nalady. Stejnou véc tedy nékdy povoli a jindy striktné zakaze,

coz velmi komplikuje rozvoj ditéte.

Uvedené problematické postoje nam ukazuji, jak nespravna vychova u ditcte
probouzet nezadouci vlastnosti. Ve vychové je tedy tfeba volit zlatou stfedni cestu.
Vzdy jsou ve vychové nejlepS§im voditkem zrald rodicovska laska, porozuméni,
pfiméiené pozadavky a dislednost.
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B Tradi¢ni vychovné styly

Mezi tradicné uvadéné styly vychovy patii styly autoritativni, demokraticky
a liberalni. Ztidka se v rodin¢ objevi Cisty styl, vZdy pouze prevladaji tendence jednoho

Z nich.

Autoritativni styl se vyznacuje ¢astym pouzivanim rozkazl a trestti. Rodic¢ je
charakteristicky malym chapanim a porozuménim ditéti. Nerozumi jeho potfebam,
z4jmim a pranim. Potlacuje jeho individualitu, neumoziuje jeho pfirozeny projev
a poskytuje mu jen maly prostor k sebevyjadieni, rozhodovani a jednani. Vynucuje si
pozornost a poslusnost. Dité se tak stava zavislou a malo iniciativni osobnosti, kterd ma

sklony k submisivité (Cap, Mares, 2001).

Grecmanova (1998) poukazuje na riziko, Ze takto vychovavany jedinec casto

touzi nékoho ovladat. Jeho typickym rysem byva sklon k agresivite.

Liberalni pojeti je opakem autoritativni vychovy. Rodi¢ jen minimalné
zasahuje do vychovy ditéte. To pak témé neni vychovavano, fizeno nebo
usmériiovano, Takovato vychova muze vést k malé odpovédnosti, nerespektovani

spolecenskych norem a pravidel (Mozny, 2008).

Demokraticky styl se da oznacit jako stifed piredchozich dvou pfistupi, je jejich
kombinaci. Casto byva oznalovan jako nejvhodngj§i styl vychovy. Ani idealnim
pristupem nemusi byt dosaZeno stoprocentniho vysledku, nelze ho tedy vnimat jako styl
zaruCeny. Tento vychovny styl napoméha nejvice k socidlné vyspélé osobnosti,
zdravému prosazovani a diskusi. Vychéazi z potfeb ditéte, bere ohled najeho ve&k
a zkusenosti. Cim je dité star$i a vyspélejsi, tim vice svobody mu rodi¢e poskytuji.
Umoznuji mu samostatné se rozhodovat, projevovat nazory ¢i ptani. Dité si ale za své
nazory a ¢iny nese odpovédnost. To neznamend, Ze by se rodi¢ vzdal odpovédnosti

za vedeni ditéte (Cap, Mares, 2001).

Cabalova (2011) dopliiuje, vztah mezi ditétem a rodi¢em se v tomto piipadé da
povazovat za vztah partnersky, rodice a dité ve vychoveé vzajemné spolupracuji.

Zpusob, jakym rodi¢e své déti vychovavaji je ovlivnén jejich postoji,
predstavami a idedly. N€kdy ale i obavou, jaké dit¢ bude nebo ¢eho by mélo v Zivote

dosahnout. Je jen na rodiCich, jaké postoje zaujmou a jaky vychovny postoj bude ten,
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ktery pouziji. Vzdy by ale m¢l vychazet z potieb ditéte. MéEl by vést k co nejvétsimu
rozvoji jeho osobnosti a samostatnosti, tak aby bylo schopné uspét ve spole¢nosti

a ve svém budoucim zivoteé.

3. 4 Sourozenci ditéte se zdravotnim postiZenim

Role sourozence ditéte s postizenim, je ndrond a pfedstavuje jistou zatéz.
Rodinna konstelace vzdy urcitym zplisobem ovlivni chovani a postoje intaktniho ditéte.
Muze se tak stat v pozitivnim 1 negativnim sméru. Zdravy sourozenec mize nést stigma
rodiny jako své vlastni, a to predev§sim, kdyz je vefejnost néjakym zplsobem
zdaraziuje. Brzy si tedy uvédomi rozdil v pfistupu rodicid. Chape, Ze jeho sourozenec
pottebuje vEtsi péci, protoze neni schopen zvladnout to, co ostatni déti. MiiZe na svého

sourozence zarlit, protoze mu rodice vénuji vice péce i Casu (Vagnerova, 2004).

Toto tvrzeni podtrhuji i PeSova a Samalik (2006), kteii tvrdi, Ze postizeni ditdte
neovliviiuje pouze jeho rodiCe, ktefi musi prekondvat krize a problémy s pfijetim

situace, ale zna¢nym zplisobem i jeho sourozence.

Vagnerova (2004) uvadi, Ze si zdravy sourozenec Casto osvoji roli ochrance.
Ziska vétsi toleranci a citlivost k potfebam jinych. Toto dité se pak snazi byt lenlim

rodiny a predevsim sourozenci s postizenim jakkoli napomocno.

Richman (2008) zdlraznuje, Ze tato ochota intaktniho sourozence mu nesmi byt
nikym vnucovédna. Dbat by se mélo 1 na miru jeho pomoci. Nesmi totiz vzniknout
priliSna zavislost ditéte s postizenim na jeho zdravém sourozenci. To by totiz mohlo

vést k jeho nesamostatnosti nebo mozna 1 lenosti.

Situace muze vést k témto extrémnim variantam:

¢ Koncentrace pozornosti a zijmu je zaméfena na dité s postiZzenim.
Rodic¢e od zdravého sourozence ocekavaji spolupraci pii péci o jejich
nemocného sourozence. Zdravému ditéti pak nevénuji dostatek cCasu
a zajmu, coz mize vést k jeho obrannym reakcim.

e Koncentrace pozornosti a zijmu je zamérena na zdravé dité. Intaktni

potomek mize slouzit jako kompenzace neuspokojeni, které rodic¢im
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prenasi dit¢ s postizenim. Zdravy sourozenec se pak dostava do role toho,

kdo by m¢l rodi¢tm vSe vynahradit (Vagnerova, 2004).

Oba popsané pfistupy mohou na intaktniho sourozence klast nepiimétené
naroky. Ty pak nemusi byt schopen zvladat. Je tedy nutné dbat na to, aby zadné z déti
nebylo pietézovano nebo naopak protézovano. Rodice by méli klast diraz na to, aby
svij Cas délili mezi své déti spravedlivé, rizné situace jim s citem a empatii vysvétlovali
a tim predchazeli riznym pochybnostem a nesrovnalostem.

Matéjcek (2005) uvadi, ze zdravé dité v rodiné vétSinou piinasi uklidnéni,
vyrovnani a ozdraveni celého prostiedi. Prospivd vSem, vcetné ditéte s postizenim.
Narozeni dal§iho ditéte pak podnécuje usili o samostatnost u ditéte s postizenim, které

diky svému sourozenci ziskd zna¢ny zdroj podnétl a vyvojové stimulace.
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4 Edukace zaka se syndromem CMT

Dal$im vyznamnym Cc¢initelem ovliviiujicim rozvoj osobnosti ditéte je skola.
U zaka se syndromem Charot — Marie -Tooth je tfeba si uvédomit, Ze pravé on bude
Vv kolektivu spoluzaki tim, ktery se odliSuje od svych vrstevnikii omezenim hybnosti. Je
tedy nutné jeho vzdélavani dobie naplanovat a spravné realizovat tak, aby za pomoci
specidlné pedagogické podpory byl spravné vzdélavan, v maximalni mozné mife

rozvijen a v neposledni fad¢ byl pravoplatnym ¢lenem Skolniho kolektivu.

Syndrom Charcot — Marie — Tooth ma ve vétsing piipadi z hlediska zdravotniho
stavu pro zaka dopad do vzd€lavani a zak obvykle po posouzeni Skolskym poradenskym
zafizenim napliiuje kritéria zatazeni do kategorie 74kl se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami. Jez upravuje zdkon Ccislo 561/2004 Sb., ve znéni pozdéjSich predpisi,
O predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$sim odborném a jiném vzdélavani, ve znéni
pozdé¢jsich predpist. Vzdélavani téchto déti, zakt a studentl je pak definovano v § 16
tohoto zékona. Podminky, zptsob a formy edukac¢niho procesu téchto zaka upravuje
Vyhléaska o vzdélavani zaki se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zakli nadanych

¢.27/2016 Sb.

Dle § 16 odst. 9 Skolského zakona: ,Déti, Zaci a studenti se specialnimi
vzdelavacimi potrebami maji prdavo na bezplatné poskytovani podpiirnych opatieni

skolou a skolskym zarizenim.

Vzdélavani zakd, o kterych pojednava § 16 Skolského zdkona, se ma
uskutecniovat prednostné v béZné Skole. Pokud jsou vzdélavaci potieby Zaka tak
zavazné, lze zaka vzdélavat ve skole, tfidé nebo studijni skupiné samostatné ziizené dle
§ 16 Skolského zdkona. Zatazeni Zzédka do jedné ztéchto forem vzdélavani provadi
teditel Skoly, a to se souhlasem zakonného zastupce zéka ¢i samotného zletilého Zaka
a na zakladé doporuceni Skolského poradenského zatizeni. To navrhne dalsi podptrna
opatfeni, jeZ jsou podrobné vyspecifikovana v piiloze ¢islo jedna vyhlaSky 27/2016 Sb.
o vzdelavani zakl se specialnimi vzdélavacimi potiebami a Zaka nadanych.

74k se syndromem Charcot — Marie — Tooth, u néhoZ neni diagnostikovano
zadné jiné zdravotni postiZzeni ¢i znevyhodnéni, byva vzdélavan zpravidla v bézné

zakladni Skole, a to jako Zék s pottebou podptrného opatieni tietiho stupné.
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Baxova (2003) uvadi tyto vyhody vzdelavani v bézné zakladni skole:

- priprava ditéte na dosp€ly zivot v bézném prostiedi,
- spolecné dospivani v prosttedi vrstevnik,

- rozvoj pratelstvi s vrstevniky bez postizeni,

- snaz§i pfijimani rozdild,

- préace v tymu,

- podpora napliiovani lidskych prav a vyrovnavani ptilezitosti.

Skola, ktera zaka s télesnym postizenim piijima, by méla spliiovat uréité
minimélni pozadavky. Nejednd se pouze o nalezitosti spravniho fizeni,
architektonickych bariér ¢1 moznosti poskytnuti specidlnich pomtcek. Hovotime zde
I 0 dalSich aspektech, které znaéné ovliviuji tspéSnost edukace ditéte s postizenim

(Michalik, 2012).

Podminky pro uspé&$nou edukaci vytvaii cela Skola, tedy vedeni Skoly,
pedagogicti pracovnici a v neposledni fad¢ Zaci samotni. Na jejich postojich totiz zavisi,

zda se zak stane pravoplatnym a plnohodnotnym ¢lenem dané Skoly (Baxova, 2003).

Michalik (2012) upozorfiuje na nutnost Gpravy vzdélavacich podminek, které
jsou podminkou uspésné edukace zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami.

vvvvvv

doporuceni $kolského poradenského zafizeni. Skoly se Gasto potykaly s nedostatkem
finan¢nich prostfedka k zajiSténi navrZzenych Uprav a podpor. V soucasnosti obdrzi
Skola na zéklad¢ doporuceni Skolského poradenského zafizeni finanéni prostfedky
tzv. normovanou finan¢ni naro¢nost na poskytovani podptrnych opatieni do vzdélavani
pro zaka se specialnimi vzdélavacimi potifebami. Jak jiz bylo uvedeno vyse, je upraveno

Vv priloze vyhlasky 27/2016.
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4.1 Uprava prostiedi a volba vhodnych pomiicek

Nutnost odstranéni architektonickych bariér ve Skole, kterou zdk se
syndromem Charcot — Marie — Tooth navstévuje je odvislé od miry postizeni Zzaka.
Ve stadiu, kdy je omezena hybnost pouze dolnich koncetin, a to v takové mife, ze
lokomoci zak zvlada bez kompenzaénich pomiicek nebo pouze s pomoci francouzskych
berli nebo choditka, neni nutné¢ vétSich architektonickych zmén prostor, které zak
vyuziva. Situace se méni ve chvili, kdy je pohyb zdka v prostoru zavisly na pouziti

mechanického voziku. V takové chvili se naroky na upravu prostor zasadné meéni.

Je tfeba pocitat S vytvofenim najezdl, protiskluzové podlahy, upravy prostor
na toaleté¢ ¢i zmény Sife prijezdu dvefmi. Pii zaClenéni zdka s télesnym postizenim
do bézné Skoly se neobejdeme bez nékterych organizac¢nich zmén, které by mély byt
zahrnuty do skolniho fadu. Tim docilime toho, ze se s takovouto Upravou seznami

vSichni pedagogi¢ti zamé&stnanci i zaci Skoly (Kubice,Kubicova, 1997).

Vétsina $kol v Ceské republice ma architektonické bariéry. Budovy mateiskych
a zakladnich skol byvaji vlastnictvim obci, budovy stfednich $kol jsou zpravidla
vlastnictvim kraji. Zasadni stavebni upravy jsou hrazeny 2z rozpoctu vlastnik.
Ve vétsich méstech je vhodné k edukaci vybirat Skolu bezbariérovou, a tim ptedejit
potizim pii Gpravé budovy. Neni-li tento zptisob vybéru mozny, mizeme se s prosbou
o0 pomoc s postupem, ktery vede k architektonické bezbariérovosti Skoly obratit
na pracovniky specialné pedagogického centra, jez maji zkuSenosti s feSenim takovéto

situace (Michalik, 2012).

Volba vhodnych kompenza¢nich pomiicek pro zaka se syndromem Charcot —

Marie — Tooth musi korespondovat s jeho zdravotnim stavem.

Pro zaka stélesnym postizenim pofizujeme mimo pomulcek nutnych
Kk bezbariérovosti prostor, které vyuziva také pomucky pro kresleni a psani, technické
pomucky usnadiiujici ziskavadni a uchovavéani informaci a odpovidajici zafizeni
K vypocetni technice (Cadova, 2012).

Dle vyhlasky 27/2016, o vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi pottebami

a zakl nadanych muze pracovnik specialné pedagogického centra zakovi se specidlnimi
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vzdélavacimi potfebami pfiznat v rdmci podptrnych opatfeni druhého az patého stupné

narok na kompenza¢ni pomucky, specidlni ucebnice ¢i specialni u¢ebni pomucky.

4. 2 Individualni vzdélavaci plan

Klicovym dokumentem v procesu upravy vzdélavacich podminek Zzaka se
syndromem Charcot — Marie — Tooth je individualni vzdé€lavaci plan. Jeho hlavnim

smyslem je vyjasnéni zdkladnich sméru a cilti prace s danym zékem.

Moznost vzdélavani podle individualniho vzdé€lavaciho planu je definovana § 18

Skolského zdkona a nasledné blize specifikovéana v § 3 a 4 vyhlasky ¢islo 27/2016.

Individudlni vzdélavaci plan zakim se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
umoziuje pracovat dle jejich moznosti. Mél by pro né byt motivaénim prvkem. Je
vypracovan s ohledem na miru postizeni zaka a s ohledem na jeho celkovy zdravotni
stav, moznosti a schopnosti. Vychazi ze Skolniho vzdélavaciho programu dané skoly
zavérl specidlné pedagogickych, psychologickych a lékaiskych vysetfeni (Valenta,
2003).

Hlavnim didvodem k vypracovani individualniho vzdélavaciho planu pro zéka
s télesnym postizenim jsou zdkovy specidlni vzdélavaci potieby v disledku jeho
télesného postizeni ¢i dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu majiciho dopad

do vzdélavani.

Skolské poradenské zaiizeni stanovi na podkladé specialné pedagogického,
psychologického vySetteni, s pfihlédnutim k Iékatskym zprdvam, doporuceni
ke vzdélavani zaka. V ném je specifikovana slozeni, druh a stupein podptrnych opatieni.
Konkrétn¢ jsou zde doporu¢eny metody vyuky, uprava obsahu vzdélavéani, forma
vzdélavani, uprava ocekavanych vystupi vzdélavani, hodnoceni zdka, organizace
vyuky, personalni zabezpeceni a podpora ve Skole, kompenzacni pomucky a specidlni
pomicky a ucebnice. Tato doporucena opatfeni by méla byt zakomponovana
v individuadlnim vzdélavacim planu. Jako dobrou praxi je jevi ispoluprace skoly
a Skolského poradenského zatizeni ve smyslu i tieba poskytnuti téchto doporuceni Skole

Vv elektronické podobg.
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Za pftijeti individualniho vzdélavaciho planu je odpovédny feditel Skoly

(Michalik, 2012).

Na jeho sestaveni se podili tfidni uditel, ucitelé jednotlivych piedmétd,
odpovédny pracovnik specialné pedagogického centra, asistent pedagoga, rodice ditcte a
dalsi ptizvani odbornici, podle individualnich potieb ditéte. Vyhodou je, pokud u
sestavovani individualniho vzdélavaciho planu mize byt feditel skoly a zastupce
ziizovatele. Uast zastupce ziizovatele je velmi vhodna z divodu predpokladané

finan¢ni Gcasti na upravach prostor Skoly (Baxova, 2003).

Jednd se o zdvazny pracovni materidl, ktery mezi vSemi zucastnénymi tvoii
jakousi smlouvu. Na jeho dodrzovani by mélo dohlizet ptislusné poradenské zatizeni

(Mertin, 1995).

Dulezita je evaluace, kterou se proces tvorby a napliiovani individudlniho
vzdélavaciho planu uzavird. Smyslem evaluace je poskytnuti zpétné vazby, posouzeni
ucelnosti  zvoleného postupu, vyhodnoceni vysledkli vzdélavani zaka a ziskéani

informaci pro planovani dal$iho postupu (Karpalek, Bélecky, 2004).

Individualni vzdéldvaci plan je zivym dokumentem, se kterym se pracuje
po celou dobu jeho platnosti, dilezité poznatky a postiehy je do néj tieba prabézné
vpisovat. V ptipad¢, ze individualni vzdélavaci plan vhodné napliuji a nasledné hodnoti
vSichni pedagogiCti pracovnici, ktefi u zédka se syndromem Charcot — Marie — Tooth

realizuji edukacni proces, je nastavena dobra cesta k jeho plnohodnotnému rozvoji.

4. 3 Asistence ditéti se syndromem CMT

Zak se syndromem Charcot — Marie — Tooth zpravidla ziska od poradenského
zafizeni doporuceni k pedagogické asistenci. Zpusob a mira této podpory se lisi

individudlné ptipad od ptipadu, protoze zohlednuje skutecné potieby konkrétniho zdka.

V soucasné¢ dobé v pedagogické a socidlni praxi rozliSujeme asistenci socidlni
a pedagogickou. V minulosti dochazelo k mnoha dohadiim mezi resorty Ministerstva
prace a socialnich véci (osobni asistent) a Ministerstva Skolstvi, mladeze a t€lovychovy
(asistent pedagoga) o naplni prace a financovani obou druhli asistence. K velkému

posunu doslo ve chvili, kdy byla ipravou vyhlasky ¢islo 73 skolského zakona do naplné
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prace asistenta pedagoga pfiddna pomoc pii sebeobsluze a pohybu. Od té chvile
poradenska zafizeni doporucuji zaktim se syndromem Charcot — Marie — Tooth asistenci
pedagogickou a dodavaji moznost pfi¢inéni jiné osoby, jejiz praci hradi rodic.
Ta zajistuje zakovi pomoc pii osobni hygiené Vv piipadé, ze se dité pied asistentem

pedagoga stydi nebo je mu jeho pfitomnost pii pouzivani toalety jinak neptijemné.

A. Osobni asistent

Uzlova (2010) osobni asistenci definuje jako ,, komplex sluzeb, jejichz cilem je
pomoci cloveku se zdravotnim postizenim zvladnout s podporou osobniho asistenta ty
ukony, které by delal sam, kdyby mohl *“ Jedna se o sluzbu, kterd je poskytovana

bez omezeni mista a ¢asu.

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach vymezuje v § 39 zékladni ¢innosti

osobni asistence takto:

- pomoc pii zvladani ukonii péce o vlastni osobu,

- pomoc pii osobni hygieng,

- pomoc pii zajiSténi stravy,

- pomoc pii zajisténi chodu domécnosti,

- vzdélavaci, vychovné a aktivizacni ¢innosti,

- zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

- pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmii a obstaravani osobnich

zalezitosti (mpsv 2016, online).

Osobni asistent zpravidla neni zaméstnancem Skoly, plsobi v ni na zakladé
smlouvy, kterou uzavie feditel Skoly s organizaci, ktera zajist'uje osobni asistenci a jejiz
je osobni asistent zaméstnancem (Uzlova, 2010). K pfitomnosti osobniho asistenta se
vyjadiuje Skolské poradenské zatizeni ve smyslu, Ze upozorni Skolu, Ze ve vyuce miize
byt osobni asistent piitomen. Skolské poradenské zafizeni, ale neni kompetentni
osobniho asistenta doporucit, coz je uvedeno v metodickych doporucenich Narodniho

ustavu pro dalsi vzdélavani.

38



B. Asistent pedagoga

V soucasné dobé¢ je misto asistenta pedagoga ve Skole nebo Skolském zatizeni
ziizovano podle §16 odstavce 2g Skolského zakona ¢islo 561/2004 Sb. ve znéni
pozd¢jsich predpist, ktery uvadi, vyuziti asistenta pedagoga jako jedno z podptrnych

opatfeni (msmt 2016, online).

Asistent pedagoga je pedagogickym pracovnikem. Je zameéstnancem Skoly
apuasobi vetfidé, vniz je zaclenén zak se specialnimi vzd€lavacimi potiebami.
Na rozdil od osobniho asistenta neni pouze osobou obstaravajici pomoc pii sebeobsluze
zaka, ale je vedle ucitele dalsim pedagogickym pracovnikem, ktery pod jeho

metodickym vedenim pomaha zajiStovat plynuly chod vyuky (Uzlova, 2010).

Hlavnim smyslem role asistenta pedagoga je zajistovani pomoci zakovi se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami v jeho zatazeni do vyuky i do Skolniho prostfedi.
Asistent pedagoga by mél svéfenému zakovi poskytovat pomoc pii vzdélavacim
procesu a vytvafet takové podminky, které vedou K podpoie Zaka. Tato pomoc
apodpora by mély odpovidat individualnim potiebam Zzaka vyplyvajicim z druhu

a hloubky zdravotniho postizeni nebo znevyhodnéni (Michalik, 2012).

Napln prace asistenta pedagoga vymezuje vyhlaska ¢islo 27/2016
Sh. O vzdélavani déti, zaka a studenti se specialnimi vzdélavacimi potfebami a déti,
zaki a studentli mimotadné nadanych, jez v § 5 mezi hlavni ¢innosti asistenta pedagoga
radi:
- ,, pomoc pri vychovné a vzdélavaci ¢innosti a pomoc pri komunikaci se Zaky,
zakonnymi zdstupci zaku a s komunitou, ze které zZak pochdzi,
- pomoc zdkum v adaptaci na skolni prostredi,
- pomoc ZzZakim pri vyuce a pri pripravé na vyuku, Zak je pritom veden
K nejvyssi mozné mire samostatnosti,
- nezbytna pomoc zdikim pri sebeobsluze a pohybu béhem vyucovani
a pri akcich poradanych Skolou mimo misto, kde skola v souladu se zapisem
do kolského rejstriku uskutecniuje vzdélavani nebo Skolské sluzby,
- dalsi cinnosti uvedené v Narizeni viady ¢. 222/2010 Sb., o katalogu praci

ve verejnych sluzbach a sprave. “(msmt 2016, online).
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Némec (2014) dopliuje, Zze napln prace asistenta pedagoga by méla vzdy

korespondovat s individualnim vzdélavacim planem zaka, kterému je napomocen.

Dle Michalika (2012) patii do napln¢ prace asistenta pedagoga zejména dohled
a pomoc zakiim se specialnimi vzdélavacimi potiebami pti zvladani aktivit, které jim
ucitel zadal. Asistent pedagoga pedagogovi poskytuje zpétnou vazbu, kterd napomaha

ke zvySeni efektivity a hlubSimu rozvoji zéka.

Na samotném pocatku spoluprace by si asistent pedagoga a ucitel méli urcit
zéasady a postupy vzajemné spoluprace. Jednd se predevsim o vytyc€eni cilti, kterych by

m¢él dany zak dosahnout béhem urcité doby.

Asistent pedagoga je pravoplatnym ¢lenem pedagogického tymu. Je ndpomocen
pfipiimé 1 nepfimé pedagogické CcCinnosti, sestavovani, hodnoceni a plnéni
individudlniho vzdélavaciho planu, komunikuje se zakonnymi zastupci i poradenskymi

pracovisti (Némec, 2014).

Zodpovédnost za Skolni vzdélavani zaka nese ucitel. V jeho kompetenci zastava
zadavani a kontrola domacich ukoll, zaddvani a hodnoceni Skolni prace, zapisovani
znamek do zakovské knizky i hodnoceni chovani z&ka. Podplrnd sluzba asistenta
pedagoga se u zaku s télesnym postizenim doporucuje piedevsim v nizsich ro¢nicich
povinné Skolni dochdzky. Ve vysSich ro¢nicich je piredpokladano jeho postupné

omezovani puisobnosti za i¢elem osamostatiiovani zéka (Cadova, 2012).

. U ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth je ale situace jina, protoze se
jedné o progredujici postiZzeni, kdy se zdravotni stav ditéte mlze postupné zhorSovat
aztoho vyplyva nutnd pomoc pii adaptaci na nové podminky vzniklé zhorSenim

zdravotniho stavu ditéte.

4. 4 Trida jako socialni skupina

Ttida jako socidlni skupina nezahrnuje pouze Zaky, ale i dospélé, ktefi jsou
soucasti tohoto kolektivu a maji na jeho klima nesporny vliv. Proto se zaméfime
na vztahy a komunikaci ve tfidé jako celku, tedy na zaky, ucitele a asistenta pedagoga.
Takovato socialni skupina ma jista specifika, protoze je na jedné stran¢ ovlivnéna

vékem zakl, ktery do jisté miry ovliviluje vnimani interpersonélnich vztahii. Na druhé
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stran¢ na tuto skupinu plisobi pfitomnost ucitele a asistenta pedagoga. Pravé tyto dvé
osoby by méli co nejlépe klima tiidy ovliviiovat nepifimo, svymi postoji, jedndnim
a piikladem a piimo, ¢ili zamérnym pusobenim a promyslenou praci s téidou v oblasti
socialni.

.V prvni fadé by se mél u¢itel dle Bendové (In Cadova, 2012) snazit zakovi se
specidlnimi vzdélavacimi potitebami pomahat piekonavat vSechny piekazky, které jeho
postizeni zptisobuje. Svym piistupem by ho mé¢l povzbuzovat a podporovat. Dulezita je
zde ikomunikace neverbalni, kam patfi mimika, hlavné usmév a gestikulace. Zak
S postizenim miva sklony k nizkému sebevédomi a podcenovani. Pravé s timto musi
ucitel i asistent pedagoga pracovat. V ditéti by méli podnécovat sebedivéru vhodnou

pochvalou.

Neubauerova (2014) popisuje, ze miiZze dojit k tomu, Ze budou ostatni zéci
myln€ vnimat zvySenou péci o jejich spoluzéka jako urcité privilegium. Tomuto ucitel

predejde tim, Ze bude vnimat a napliiovat individualni potfeby vSech svych zak.

Jistou vyhodou détského veéku je nezavislost na spolecenskych zvyklostech. Dité
se diky své malé zivotni zkuSenosti chova zpravidla upifimné (Kubice,Kubicova, 1997).
Tohoto musi ucitel 1 asistent pedagoga vyuzit a zdky dovést k poznani, Ze spoluzék se

syndromem Charcot — Marie — Tooth je plnohodnotnym a pravoplatnym ¢lenem tiidy.

Uzlova (2010) uvadi, Ze se od asistenta pedagoga ocekava, Ze bude
prostfednikem mezi zac¢lenénym Zakem a jeho spoluzaky. Jeho tkolem je tedy pomoc
S navazanim kontaktu s vrstevniky. Asistent pedagoga by mél byt osobou, kterd dba
na dobré vztahy ve tiidé¢ a ve spolupraci s ucitelem je podporuje a do jisté miry

ovliviiuje.

,Skolni trida je ve své tradicni podobé zvlastni socidalni utvar, v mnohych

smérech odlisny od jinych skupin (Cadova, 2012, s. 90).

MiuZeme ji oznacit jako socialni skupinu sekunddrni a formalni, coz je dano tim,
7ze jeji pravidla jsou upravena psanymi piedpisy, tedy Skolnim fadem. Prace
s kolektivem, jehoz soucasti je zak s t€lesnym postizenim, s sebou nese urcita specifika.
Aby byla tato prace efektivni, je nutné zvazit okolnosti a zvolit optimalni strategie, které

podpoii edukaci zaka a tim i cely t¥idni kolektiv a jeho zdravé prostiedi (Cadova, 2012).
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Vztahy ve tfidé, a ve tiidé s zakem se specidlnimi vzdélavacimi potiebami

obzvlast, by mél sledovat, poptipadé upravovat i skolni metodik prevence.

4.5 Skola a rodina jako rovnocenni partne¥i

Nelze si predstavit, ze zak se specialnimi vzdélavacimi potfebami bude
psychicky vyrovnanou spokojenou a $tastnou bytosti, pokud budou mezi Skolou
a rodinou panovat napnuté vztahy. Ackoli se zda byt vztah rodict zdka s pedagogickymi

pracovniky Skoly nepodstatny, opak je pravdou.

Partnerstvi ve vztahu $koly k rodi¢im v dnes$ni dobé& nabizi rovnopravny vztah
obéma stranam, jde tedy o vzdjemné uznani piinosu partnera pro rozvoj ditéte. V ném
se uclitelé snazi utlacovat svoji roli odbornikli a pfijimat pohledy rodi¢li, protoze jsou
obohacenim jejich prace. Rodi€e, jakkoli nejsou odborniky v procesu edukace, maji
s vychovou své zkuSenosti a znaji své déti nejlépe. Pravé proto jsou jejich sdéleni

pro praci uciteld hodnotna (Rabusicova, 2004).

Pokud rodic¢e ve skole najdou pochopeni a pocit sounalezitosti, je naptil vyhrano.
Pedagog, ktery chce ditéti s postizenim pomoci, se musi snazit zachézet s rodici
maximalné empaticky. Musi si uvédomit, jak téZkou cestou museli rodice projit a s ¢im
vS§im se museli od sdéleni diagnoézy jejich potomka vyrovnat. U€itel by mél svym
jednanim docilit takové atmosféry, kdy rodi¢e védi, Ze se na n¢ho mohou kdykoli
obratit a mohou s nim prodiskutovat zdravotni stav svého ditéte, vCetné intimnich
informaci. Vstficnost a otevienost pedagoga by pak méli rodice oplacet stejnou mérou,
tedy divérou a snahou se fidit jeho radami. V neposledni fad¢ by si méli vazit jeho

prace (Michalik, 2012).

Ucitel by m¢l pomahat rodi¢lim s uplatiovanim takového vychovného stylu,

ktery se vyznacuje vyvazenosti raciondlniho a emocionalniho pfistupu (Lechta, 2010).

V komunikaci Skoly s rodi¢i hraje vyznamnou roli i asistent pedagoga. Je
dilezité, aby si rodiCe Zéka a asistent pedagoga udélali ¢as na pravidelné informovani se
0 déni ve Skole nebo o dosazenych vysledcich. Je nutné sjednotit ptistup k ditéti.
| asistent pedagoga by me¢l byt osobou natolik taktni a profesionalni, aby s rodici

dokézal navazat a udrZovat partnersky rovnocenny vztah (Uzlova, 2010).
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V poslednich letech se dle Cadové (2015) osvédéilo setkavani v integra¢nich
tymech. Jednd se o pravidelnd setkdvani osob, které se ptfimo podileji na vzdélavani
zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Tento zplsob umoziuje reflexi prace
a potvrzuje ¢i vyvraci vhodnost a uspésnost zvolenych postupti. Tymy vede pracovnik
specialné pedagogického centra, ktery zde mé ulohu nejen poradenského pracovnika,
ale predevsim profesionala, ktery vede a sméruje komunikaci téchto setkani. Chceme-li
dosahnout spravného kyzeného cile, je vzdy nutné, pokusit se nahliZzet na danou situaci

ocima dan¢ho zaka a jeho rodict.
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5 Dité se syndromem CMT a jeho vyuZiti volného ¢asu

Ke smysluplnému vyuzivani volného ¢asu ditéte se syndromem Charcot — Marie
— Tooth muze dojit pouze, pokud je integrovdno do spolecnosti. Proto si nejprve

nastinime problematiku socializace a integrace.

5. 1 Socializace a integrace jako proces ovlivnény mnoha faktory

Socializace je jakési cesta zivotem kazdého z nds. Je individudlni a znaéné
ovlivnéna lidmi, které ve svém Zzivoté potkavame a ktefi na nas néjakym zpisobem
pusobi. Ur€itou miru vlivu maji i udalosti, které ve svém zivoté prozivame. Zdravotni
postizeni je takovou vlastnosti, ktera mize byt natolik napadnéd a znevyhodnujici, ze
muze byt v procesu socializace velmi ovliviwgjicim faktorem, na ktery je tfeba myslet
a predchazet jeho negativnim moznostem pusobeni. V nasi spolecnosti se setkdvame
pfevazné s tim, Ze se intaktni 1idé k osobam s télesnym postizenim chovaji ohleduplnéji.
Zaroven se ale setkdvame s tim, Ze jsou osoby s télesnym postizenim podcenovany

a nejsou k nim stejna ocekavani jako k lidem bez postizeni.

., Socializace je celozZivotni proces, v jehoz pribéhu si jedinec osvojuje specificky
lidské formy chovani a jednani, jazyk, poznatky, hodnoty, kulturu a zacleniuje se tak

do spolecnosti“ (Pricha, Mare§, Walterova, 1998, s. 225).

V poslednich letech doslo ve specialni pedagogice k posunu v pohledu
na interaktivni teorie. Socialni dimenze postiZzeni nabyva ¢im dal vétSiho vyznamu.
»Nova definice WHO obsahuje tri urovné postizeni: biologické postiZzeni, ndasledné
somatické poruchy funkci a navazujici tieti, interpersondlni, socidlni uroven, kterd se

projevi handicapem jen tehdy, kdyz se clovek trvale ocitne Vv nevyhodné situaci’
(Lechta, 2010, s. 52).

Mira znevyhodnéni osoby s postizenim je zavisld, mimo jiné, na materialnich
podminkach, spole¢enském postaveni a na pomoci a podpote od jinych lidi. Nevyhody
¢lovéka s omezenou motorikou zavisi naptiklad na postojich jedinct, skupiny a celé

spole¢nosti. Znevyhodnéni pak vznika v interpersonalnich, socidlnich vztazich (Lechta,
2010).
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Aby proces socializace osoby s télesnym postizenim probéhl co mozna
nejlep$im zplsobem a kvalita jeho zivota byla na dobré irovni, je tieba, aby byl tento
¢lovek do spole¢nosti integrovan. Proces integrace je nemyslitelny bez lidského Cinitele,

at’ uz osoby s télesnym postizenim, tak osob intaktnich, které se s tim setkavaji.

Novosad (2000) uvadi, ze onoho lidského Cinitele miizeme definovat ve dvou

rovinach:

o spolecenské — kazdy znas by mél byt piipraven na koexistenci osobami
s jakymkoli postizenim. M¢li bychom se zbavit faleSného soucitu a stalého
srovnavani se mezi sebou. Je tedy nutné pisobit i na vetejné minéni a formou
spole€enskych, kulturnich a jinych aktivit pfekonavat dosavadni bariéry.

e profesni — preferovani péce v rodinach a specifickych komunitach, coz klade
naroky na pocet kvalifikovanych socidlnich pracovnikli, vychovateld,
asistentll a specidlnich pedagogt. Je zapotiebi ziskavat podporu resortu prace
a socialnich véci a resortu skolstvi pro vzdélavaci instituce, které tento trend
respektuji a koncipuji a realizuji programy pro piipravu pracovniki s rodinou,

terénni 1 alternativni socidlni praci, pedagogickou ¢innost a asisten¢ni sluzby.

Strukturdlni charakteristiku postizeni a dynamiku procesi, jez vytvaieji
jedine€nost postizeni u kazdé osoby, jsou rozSifené piipadnymi faktory. Témi jsou
najedné strané¢ osobnostni zvlaStnosti jedince s postizenim a na stran¢ druhé vlivy
prostiedi a spole¢nosti. Ty mohou v kladném nebo zdporném sméru ovliviiovat popsany

proces na tfech urovnich postizeni (Lechta, 2010).

Pomoc se socialnim zaclenénim osob s Charcot — Marie — Tooth se snazi
poskytovat Spole¢nost Charcot — Marie — Tooth, ktera kazdoro¢né porada setkani osob
S timto postizenim, a to za Ucelem jejich vzajemné vymeény informaci. V ramci téchto
edukaéné terapeutickych pobytt pro osoby s Charcot — Marie — Tooth a jejich rodiny,
maji vSichni zGCastnéni moznost setkani s mnoha odborniky z fad lékafil, socialnich

pracovnikil nebo specidlnich pedagogt.

Integrace  znamend v doslovném  ptekladu  znovuvytvofeni  celku.
V pedagogickych souvislostech ma vyznam sociologicky a psychologicky.

V sociologickém smyslu je integrace vnimana jako vznik spolecenskych jednotek
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tvofenych zur¢itého poctu lidi a skupin. Popisuje stav, kdy byl n€kdo vélenén —
integrovan. Ve smyslu psychologickém popisuje integraci jako jednotu mezi jedincem
a jeho vztahem k okoli (Valenta, 2015).

Mira integrace je zeslabovdna mirou segregace tedy vyclenovanim jedince

ze spolecnosti (Jankovsky, 2001).

Ke vhodnému procesu integrace osoby Charcot — Marie — Tooth je nutna vhodna
socialni opora. U ni se predpoklada, ze jedinci usnadni zvladani zatéze. V tad¢ piipadi
pusobi pozitivné, az protektivné. V nékterych piipadech miize mit 1 negativni Gc¢inky.

Ty mohou mit pfi¢inu v nevyrovnani se osoby s postizenim, o ¢emz jsme hovofili vyse.

U ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth je nezbytné nutné podporovat
a podnécovat dobré socialni vztahy. Bez nich by totiz mohlo dojit k socialni izolaci.
Zakon o socialnich sluzbach 108/2006 Sb. ve znéni pozdé&jsich ptedpist, popisuje
socialni izolaci jako vylouceni osoby zbézného zivota spoleCnosti a V dusledku
nepiiznivé socidlni situace jeji nemoznost se do spole¢nosti navratit. Socialni izolace by
m¢éla pro psychicky vyvoj takového jedince fatdlni dasledky, a pravé proto je tieba ji

predchazet.

Cilem veskerého snazeni by méla byt inkluze jedince do spolecnosti. Tedy
vytvofeni takové spolecnosti, na které¢ se podileji vSichni jeji Clenové bez rozdilu

(Hajkova, Strnadova, 2010).

5. 2 Volny ¢as pro uzitecny Zivot

Pojem volny ¢as popisuje mnoho definic. Lze ho chapat jako opak doby, ktera je
nutnd k praci a povinnostem, tedy doba, ve které si obsah ¢innosti vybirame svobodné
(Pavkova, 2002). Jedinec voli ¢innosti pfinadsejici zdbavu, odpocinek, radost a potéSeni,
coz vede krozvoji jeho schopnosti (Némec, 2002). Volny cas poskytuje innosti
nezavisle na spole¢enskych povinnostech. Takové aktivity jsou vykonavany dobrovolné

a poskytuji uspokojeni (Zakové In Vazansky, Smékal, 2001).
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Markova (2000) uvadi negativni a pozitivni definici volného ¢asu:

e Negativni definice: volny ¢as je zbyvajici denni doba, ktera zbyla
po studijn€ nebo pracovneé podminéném c¢ase, povinnostech v domacnosti
a uspokojovani zékladnich biologickych potieb.

e Pozitivni definice: volny Cas je Casovy prostor, se kterym miizeme volné
disponovat. Znamena pro ¢lovéka svobodu. Je téz dobou, v niz se jedinec
muze nezavisle na povinnostech svobodné realizovat a d¢lat to, k cemu

jej nikdo nenuti a k ¢emu neni ani podvédomé nucen.

Nebudeme-li chtit, aby dité s Charcot — Marie — Tooth sviij Zivot pouze piezilo,
ale prozilo, pfiklonime se k pozitivni definici volného ¢asu a budeme ji chtit napliovat.
Pro osoby stélesnym postizenim ma volny c¢as specificky vyznam. Na rozdil
od intaktnich jedinci jim véts$i Casovy usek napliiuje zajisStovani zivotnich potieb.
Zbyvajici Cas je tedy nutné naplnit smysluplné¢ tak, aby jim byl prospésny

pro odpocinek, rozvoj i seberealizaci.

Volny ¢as by mél naplinovat své funkce, jimiz jsou odpocinek, zabava a rozvoj
osobnosti. Ale v neposledni fadé i funkci psychosociologickou, socialni, terapeutickou

a ekonomickou (Hofbauer, 2004).

Zpusob, kterym jedinec volny cas travi, ovliviiuje jeho studijni a pracovni
vykony. Pokud jedinec volny ¢as dostatetné¢ nevyuziva pro smysluplnou relaxaci,

projevuje se to obvykle na jeho pracovnim ¢i studijnim vykonu (Kaplének, 2012).

., Ceské oficialni dokumenty za funkce volného casu pokldadaji relaxaci,

regeneraci, kompenzaci, socidlni prevenci a vychovu. “ (Hofbauer, 2004, s. 15)

5. 3 Cinitelé ovliviiujici napli volného ¢asu

Naplii volného casu ditéte s Charcot — Marie Tooth a vybér Cinnosti, které
Vv ném bude realizovat budou jist¢ do znacné miry ovlivnény prostiedim, ve kterém se
tento jedinec vyskytuje a osobami, které na n¢j plsobi. Zakladni socialni skupinou,
kterd ma na osobnost jedince, ktery je jeji soucasti, nejvétsi vliv je rodina a celé jeji

prostiedi.
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Rodina se vyznamnym zpsobem podili na formovani osobnosti vSech svych
¢lenti. Praveé rodina je mistem, ve kterém se déti poprvé uci rozvijet se prostiednictvim
smysluplného vyuzivani volného Casu. Zde dochézi k utvareni zakladni hodnotové
orientaci a do zna¢né miry se uréuje zivotni styl, ktery je jednim z ukazateli zpisobu

vyuzivani volného ¢asu (Pavkova, 2014).

Hofbauer (2004) zdaraziiuje, Ze vstficné rodinné prostiedi hraje a mé hrat
V rozvoji volného Casu ditéte vyznamnou ulohu. ,, Rozviji individualni predpoklady déti
a podporuje jejich kontakty s dalsimi prostredimi, bere v uvahu jejich volnocasové
potieby i zdjmy a otevird se pozitivnim vnéjsim podnétim. Zivotni styl rodiny jako
prirozeny stimulator i regulator umoziiuje tyto vlivy tridit, pozitivni vyuzZivat

a nezadouci eliminovat*“ (Hofbauer, 2004, s. 64).

Dal$im mistem, které nemalou mérou ovliviiuje vyuzivani volného Casu, jsou
Skola a Skolska zaFizeni. Volnocasové aktivity, které jsou realizovany v ramci Skoly,
odkryvaji zajmy a nadani déti. Nasledné tato nadani svymi vhodnymi podnéty rozvijeji.
Ukolem téchto zafizeni by tedy mélo byt vytvafeni rovnych piileZitosti k rozvoji talenti

déti vSech socialnich vrstev (Némec, 2002).

Vyhlaska ¢. 74/2005 Sb. o z4movém vzdélavani, ve znéni vyhlasky
¢. 109/2011Sb., fadi mezi skolska zafizeni pro zajmové vzdélavani pouze Skolni klub,
$kolni druzinu a stfedisko volného ¢asu. Casto sem ale byvaji fazeny i domovy mladeze,
jazykové Skoly a zakladni umélecké Skoly. Volnému casu déti a mladeze se vénuji téz
zafizeni pro vykon ustavni a ochranné vychovy, mezi které patii détsky domov, détsky
domov se Skolou, diagnosticky tustav, vychovny ustav, a stfedisko vychovné péce

(Némec, 2002).

V nekomercnim sektoru miZzeme nalézt Ctyfi typy neziskovych organizaci, jez
se vychovou ve volném cCase zabyvaji. Jedné se o obCanskd sdruzeni, obecné prospésné
spolecnosti, nada¢ni fondy a nadace. Nejvetsi aktivitu v této oblasti projevuji obCanska
sdruZeni, kterd jsou orientovana na rizné ¢innosti a organizuji i prdzdninové pobyty

(Knotova, 2011).
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5. 4 Dité se syndromem CMT a vybér vhodnych volnoc¢asovych aktivit

Vybér volno¢asovych aktivit u ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth,
protoze jeho intelekt zpravidla nebyva zasazen, odpovida vybéru zajmovych ¢innosti
jeho vrstevnikll. Jedna se tedy o jedince, ktery ma zdjmy a zaliby totozné s intaktnimi
détmi jeho ve€ku. Volba volnocasové aktivity by ale méla byt konzultovana se

specidlnim pedagogem — somatopedem, ktery ma dité v péci.

Vzdy je tieba mit na zfeteli, Zze je nutny vybér pouze takovych cinnosti,
u kterych je minimalizovano riziko trazu, ptedevs§im distorze kotniku, jeZ jsou u 0sob
s Charcot — Marie — Tooth castym a komplikovanym turazem (Kobesova, Mazanec,
2007, online).

Vétsina odbornikti se shoduje na tom, Ze sportovni aktivity jsou pro osoby
s Charcot — Marie — Tooth nutnou soucasti jejich traveni volného ¢asu. Pii jejich vybéru
bychom méli vybirat takové, které budou piisobit preventivné na zkraceni achillovych

Slach a vzniku skoliosy (Haberlova, 2014, online).

Zatézovat bychom méli pouze skupiny nepostizenych nebo méné postizenych
svali. Zaroven bychom se m¢li fidit pravidlem, ze vhodné je pii sportu ditéte se
syndromem Charcot — Marie — Tooth posilovat svaly proximalni, ne bérce a nohy.
PietéZovani vzdy pisobi kontraproduktivné a zhorSuje pribéh nemoci. Aktivity maji byt
individualné ptizptisobovany schopnostem dané¢ho jedince. NejvhodnéjSimi aktivitami
jsou plavani a jizda na rotopedu, vybér sportovni aktivity a jeji pfizpusobeni je ale

vysoce individualni (Kobesova, Mazanec, 2007, online).

Karaskova, Hanelova (2002, s. 16) dokazuji vhodnost zafazeni sportovni
aktivity do zivota osoby s télesnym postizenim tvrzenim toho, Ze ,,fyzickd vykonnost
vede K funkcni zdatnosti, zvladnuti zkusenosti, zlepsuje sebepercepci ve smyslu vnimani
a prozivani vilastni hodnoty, zvySena ditvéra ve své telo, zlepsuje fyzicky koncept
viastniho téla a sebepojeti, osobni potize jako napr. Spatné ndladové stavy se zmirnuji

a zvysSeny stupen aktivity vede ke zvysené socialni akceptaci .

Prostfednictvim sportovnich zkuSenosti dochazi ke snaz$imu ziskani kontroly

nad kompetencemi, které jsou obvykle postizenim limitovany.
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Mezi vhodné volnocasové aktivity pro nasi cilovou skupinu fadime i nékteré
ergoterapeutické Cinnosti. ,, Cilem ergoterapie je dosazeni maximdlni sobéstacnosti
a nezavislosti klientu v domacim, pracovnim a socialnim prostredi a tim zvyseni kvality

Jejich zivota“* (Motava, 2003, s. 37).

Ceska asociace ergoterapeutid chape ergoterapii jako profesi, kterd svym
smysluplnym zaméstndvanim usiluje o zachovani a vyuzivani schopnosti osob
pro zvladani béznych dennich, pracovnich, zajmovych a rekreacnich Cinnosti

(Jelinkova, Sajtarova, Krivosikova, 2009).

V nasem zameéfeni specialné pedagogické podpory a v oblasti, ktera se zamétuje
na smysluplné traveni volného casu, se muzeme klientovi vénovat predevSim
v oblastech ergoterapie zaméiené na trénink aktivit béZného Zivota a kondi¢ni

ergoterapii.

Ergoterapie zaméfend na trénink aktivit bézného zivota je nacvik béznych
dennich ¢innosti. Jedna se o komplexni aktivitu, ktera zahrnuje slozky: motorickou,
senzorickou, kognitivni a psychosocialni. Kondi¢ni terapie ma za cil odpoutat pozornost
Klienta od nepfiznivého vlivu postizeni ¢i prostiedi. Usiluje o zlepSeni duSevni pohody

z4jmovymi ¢innostmi, ale 1 sportovnimi nebo spole¢enskymi hrami (Zikl, 2014).

Dominantnim cilem ergoterapie u déti s Charcot — Marie — Tooth je rozvoj nebo
alesponn uchovani jemné motoriky rukou. U tézSiho postizeni se ergoterapeuti snazi
0 vys$i zapojeni nedominantni ruky do €innosti, a t0 zZ divodu zhorSovani stavu ruky
dominantni. Zasadni je zde nacvik prace s riznymi pomilckami, které dit¢ v dennich
aktivitdch pouziva, kterymi jsou naptiklad specidlni psaci potteby, vodovodni kohoutky

¢i uchytky pouzivané v domacnosti (Kobesova, Mazanec, 2007, online).

Zésadni podminkou je, aby byly ergoterapeutické aktivity pro dité s Charcot —
Marie — Tooth atraktivni. Jediné¢ vtom pfipadé je bude povazovat za aktivitu

volnocasovou a bude ji vykonavat rado a s nadSenim.

At uz si dité¢ se syndromem Charcot — Marie — Tooth vybere kteroukoli
bezpecnou volnocasovou aktivitu, je dobré ho v ni podporovat. Zdravou a vyrovnanou

osobnosti bude totiz pouze ve chvili, kdy se dokaZe seberealizovat.
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6 Shrnuti teoretické ¢asti

Syndrom Charcot — Marie — Tooth patii mezi vzacna onemocnéni. Dle statistik
je vCeské republice piiblizné dva az &tyfi tisice osob s touto diagnézou.
Shromazd’ovanim teoretickych poznatki jsem zjistila, ze dostupnost informaci o této
nemoci je problematickd nejen pro studujici, zabyvajici se timto onemocnénim.
Ptredevsim, ale pro rodi¢e déti stimto syndromem a také pro pedagogy, pokud se

s détmi ¢i zaky s timto onemocnénim v praxi setkaji.

Prvni ptiznaky syndromu Charcot — Marie — Toothse projevuji zpravidla ve véku
od sedmi do patnacti let. Prvnim krokem praktické Casti bakalaiské prace tedy bude
zjistit potteby jedince v tomto v€kovém obdobi, a to formou kazuistické studie. Kromé
osobnostni anamnézy budou sledovany potieby pro podporu daného jedince v rodiné,

ve Skole ¢i v oblasti vyuziti volného ¢asu.

Na zaklad¢ zjisténych informaci bude dale vytvofena piirucka o specialné
pedagogické podpote ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth, ktera by méla byt

navodem, jak zjisténé potieby vhodné naplnovat.
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PRAKTICKA CAST

7 Uvedeni do problematiky

Praktickd Cast bakalafské prace je zaméfena na analyzu potieb ditéte se
syndromem Charcot — Marie — Tooth, a to formou kazuistické studie chlapce s timto
vzacnym onemocnénim. Pfipadova studie je sestavena nazakladé¢ pozorovani,
rozhovort s jeho rodici, uciteli, asistentkou pedagoga a z vysledkl vySetieni psychologa
a specialniho pedagoga. V neposledni fad¢ byly podkladem i chlapcovy lékatské zpravy
a pedagogicka dokumentace.

Na zakladé zjisténych informaci bude vytvotfena piirucka, ktera bude vénovana
specialné pedagogické podpoie déti se syndromem Charcot — Marie - Tooth. Budou v ni
popsany naroky péfe v rodiné apodminky edukace. Prirucka piedstavi vhodné
volnocasové aktivity pro dit€ s touto diagnoézou, naroky na upravu prostiedi a vybér

odpovidajicich kompenzacnich a edukaénich pomtcek.

7.1 Vymezeni cili prace

CiL 1: Piedlozit kazuistickou studii chlapce se syndromem Charcot — Marie —
Tooth.
CiL 2: Na zakladé€ zjiSténi jednotlivych specialné pedagogickych potieb ditéte se

syndromem Charcot — Marie — Tooth vytvofit pfirucku o specialné

pedagogické podpote téchto osob v pribéhu zakladniho vzdélavani.
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7. 2 Charakteristika vyzkumnych metod

V praktické casti bakaldiské prace bylo provedeno a nasledné zaznamenano
Setteni, které vychazi z kvalitativniho vyzkumu.
od sedesatych let dvacatého stoleti. Je zalozeny na odliSnych principech nez klasicky,
tedy empiricky vyzkum. ,, Kvalitativni vyzkum se snaZzi interpretovat pohledy subjektii
na zkoumany predmét tim, ze vyzkumnik piejimd jejich perspektivu* (Capek, 2010).

Zakladnim zdrojem poznani v kvalitativnim vyzkumu je zkoumani ptirozené¢ho
prostiedi, ve kterém se pozorovany jedinec pohybuje a pfiblizeni se k nému. Jedna se
0 proniknuti hloubé&ji ke zkoumanym pedagogickym jevim a situacim. Kvalitativni
vyzkum vyuziva podrobného popisu situace, v némz je snaha o porozuméni akcim
a vyznamiim v jejich socialnim kontextu (Capek, 2010).

Metoda, ktera byla v kvalitativnim vyzkumu pouzita, je kazuisticka studie.

Pojem kazuistika vychazi z latinského slova casus = pfipad. ,,Je to systematické
zkoumani jednotlivce prostiednictvim pozorovani a rozhovoru, umoZzZiujici detailni
pozndvani chovani, vyvoje rozvoje osobnosti“ (Musilova, 2003, s. 10)

Hadj Moussova (2002) uvadi, Ze piipadova studie, ktera je nazyvana
| kazuisticka, je zplsob prace s jednotlivym piipadem, kdy ptehledné, podle predem
daného schématu, uspofdddme vSechna dilezita fakta, kterd o pfipadu ziskame.

Ta nasledné analyzujeme.

K vyhodam kazuistické studie Hadj Moussova (2002) udava hledani moznosti
feSeni intervenci studii podobnych jiz popsanych piipadl, a to s vyuzitim vlastnich
zkuSenosti a zkuSenosti dalSich odbornikii. Vysledky Setfeni ptipadové studie sice
zpravidla nelze zobecnit na vSechny piipady, mohou byt ale inspiraci pifi feSeni

podobnych ptipada.

Pfi realizaci kazuistické studie vyuzivdme nékterych pedagogicko-

diagnostickych postupii. Jsou jimi pozorovani, anamnéza a rozhovor.

Pozorovani pro potieby kazuistické studie se lisi od nahodilého v tom, Ze
splituje kritéria funkéni zaméfenosti, organizace, systemati¢nosti, registrace a zptisobu
zpracovani zjiSténych udaji. Nejedna se tedy o pozorovani samoucelné. Zkoumana

osoba je spozorovatelem v socialnim kontaktu zpravidla po delsi dobu. |kdyz se
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pozorovatel ucastni pozorovanych aktivit, pozorovanému neni znam divod jeho

ptitomnosti (Musilova, 2003).

Prostfednictvim anamnézy se dostdvame k informacim z uplynulého Zzivota
jedince, které mohou byt vyznamné k objasnéni soucasné¢ho stavu. Podle zkoumané

oblasti rozliSujeme anamnézu osobni, rodinnou a Skolni (Musilovéa, 2003).

Anamnéza tvoii stéZejni zdroj informaci, na kterych je zalozen diagnosticky
postup, protoze mapuje vyvoj diagnostikovanych obtizi a zadroven bere v uvahu socialni

prostiedi, ve kterém se vyvijely (Hadj Moussova, 2002).

Rozhovor je technika systematického poznavani. Je velmi dilezitym nastrojem
poznani Setfeného subjektu a stanoveni jeho soucCasného stavu, ptipadné¢ budouciho
vyvoje. Pii rozhovoru je tieba uplatnit techniku nepfimého pozorovani, protoze z teorie
komunikace je zndmo, ze verbalni sdéleni samo o sobé mnohdy vicevyznamové nabyva
na urcitosti ¢i jednoznacnosti diky moznosti vyrozumét z vyrazu, mimiky a dalSich

verbalné¢ komunikativnich pravy vyznam sdélované¢ho (Musilova, 2003).

Vysledky analyzy pfipadu ndm umozni vyvodit zavéry, které jsou podkladem
pro navrh moznych intervenci a opatteni. Vychazime tedy z celé tvahy nad piipadem,
zohlediiujeme charakteristiku jedince i jeho rodiny, situaci ve Skole. Nutna a ucinna
jsou i opatieni, ktera se netykaji prvoplanové dané osoby, ale vazou se k socialni

skuping, které je zkoumany jedinec soucasti (Hadj Moussova, 2002).

Ptipadovéa studie byva zpravidla sestavena podle piehledné logické osnovy.

V této praci je pouzita osnova, kterou doporucuje Hadj Moussova (2002):

1. Uvedeni ptipadu.
2. Anamnéza,
a) rodinna anamnéza,
- rodice: vzdélani, piiblizny vek, stav, ptipadné problémy,
- sourozenci: pocet, pohlavi, vék, ptipadné problémy,
- dalsi dulezité tidaje podle okolnosti,
b) osobni anamnéza ditéte,

- pribeh téhotenstvi a porodu,

54



prabéh vyvoje — psychomotoricky vyvoj, fe¢, ptipadné Grazy ¢i
nemaoci,

Skolni vyvoj — jesle, matetska skola, nastup do skoly,

adaptace ve Skolnich zafizenich, prospéch, piipadné problémy,

vyvoj zdravotniho stavu.

3. Soucasny stav ditéte.

4. Analyza piipadu, navrh intervence,

piedpokladané ¢i dolozené piiciny problémi,

souvislosti mezi zjisténymi daty, interpretace dat.

popis jiz provedenych intervenci ve skole, apod.,

navrh moznych feseni situace — u ditéte, v rodiné, ve skole, ¢i jinych

zafizenich.

55



8 KAZUISTICKA STUDIE

Vsechna jména uvedena v této praci jsou z divodu zachovéni anonymity

zmeéneéna.

Podklady pro vypracovani ptipadové studie byly shromazdovany v obdobi
od 1. fijna 2015 do 31. ledna 2017.

Uvedeni pripadu

(rozhovor s rodici)

Jméno: Krystof
Pohlavi: Muzské
Vek: 13 let
Bydlisté: obec do 300 obyvatel
Skola: bé&zna zakladni $kola v malé obci (cca 150 zaki)

Diagnoéza: Syndrom Charcot — Marie — Tooth

Anamnéza

Rodinna anamnéza

(rozhovor s rodi¢i, pozorovani)

Matka

Jméno: Jarmila
Veék: 46 let
Vzdélani: vysokoskolské — Ceské vysoké udeni technické v Praze

Zamgéstnani: projektantka ve stavebni firmé; cCasteCny uvazek, Castecny
invalidni dichod
Zdravotni stav: tézké srdecni onemocnéni
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Otec

Jméno: Josef
Vek: 48 let
Vzdélani: vyucen v oboru zednik
Zaméstnani: dé€lnik; technické sluzby mésta, plny tvazek

Zdravotni stav: Zdrav

Bratr

Jméno: Matous
Pohlavi: Muzské
Vek: 12 let
Skola: bé&zna zakladni §kola v malé obci (cca 150 Zékit), 7. roénik
Zdravotni stav:  zdrav; (syndrom Charcot — Marie — Tooth nepotvrzen)
Zaliby: rybafeni, poslech hudby, air-soft, akvaristika, youtube

Rodic¢e Jarmila a Josef uzavieli manzelstvi po tfinacti mésicich vzajemného
vztahu. U obou z nich se jedna o prvni manzelstvi. Ziji ve dvougeneraénim domé
v malé obci spolu s rodi¢i Josefa. Dim je situovan na kraji obce a je obklopen malebnou
pfirodou. Rodic¢e Josefa obyvaji ptizemi. Jarmila a Josef s chlapci Ziji v prvnim patfe,
které je velmi prostorné a poskytuje kazdému ¢lenu rodiny vlastni pokoj. Nechybi zde
ani pracovna pro Jarmilu. Z prostiedi je patrné, Ze rodina travi hodné ¢asu spole¢né
vV obyvacim pokoji. Emocionalni atmosféra v rodiné se da oznacit jako viela, klidna
a laskyplnéa. Jazykovy kod se jevi rozvinuty, komunikativnéj$i je matka, ktera je

extrovertni povahy. Otec je uzavienéjsi, matka o ném tika, Ze je ,,ticha sila®.

Ekonomické podminky rodiny se vzhledem Kk pfijmum rodi¢t daji oznadit jako
pramérné. Financni prostfedky jsou investovany ptedevSim do vyletii a spolecnych

zalib rodiny, jimiZ jsou rybafeni, cestovani, akvaristika a stolni spolecenské hry.

Vychovny styl otce a matky je odlisSny. Otcovo vedeni chlapci se nese

V protekénim stylu. Obéma synim se snazi ve vSem pomahat. VSe za n¢ vyftizuje.

vvvvvv
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pln¢ uzivali détstvi. Chlapci tedy nemusi vynalozit zadné usili, aby dosahli jakéhokoli
cile, otec jim velmi rdd pomutze a odstrani piekazky z cesty. Josef si uvédomuje, ze
tento postup neni spravny, ale fika, ze je ma oba moc rad, proto se takto chova a ménit

svlj vychovny styl nechce.

Matcina vychova se d4 povazovat za demokratickou. To ona chlapctim uréuje
mantinely. Ve svém jednani je dislednd a spravedlivd. Respektuje rozhodnuti syni
ajemné¢ se je snazi sméfovat vhodnym smérem. Diskusi se snazi chlapce piimét

k pievzeti vlastni zodpovédnosti. DiileZité je, Ze otcovo pusobeni nesrazi.

Sami rodice fikaji, Ze maji vyménéné role. Jarmila je spiSe ,,otec, ktery hochy
pevné vede a Josef je v rodiné ,,matkou®, kterd rozmazluje. Tito rodice jsou protikladné

osobnosti, které se ale, co se ty¢e temperamentu, dopliiuji, coz je pro né€ velice dilezité.

Vychovné plsobni je stejné pro oba syny. Zda se, Ze ani jednoho z nich rodice
neuptednostiiuji. Berou je jako dvé individudlni osobnosti, které jsou si ve vSem rovny.

Takovyto zplisob pro n¢ byl vlastni i pied KryStofovym onemocnénim.

Krystof ma o jeden rok mladSiho bratra MatouSe. Rodi¢im se zd4, Ze se
chlapci po Krystofovych hospitalizacich odcizili. Uz netravi tolik volného ¢asu
spolecné. Kdyz se to s KryStofem rodi¢e snazi feSit, chova se podrazdéné. Matce
ptipada, jako by KrysStof MatouSovi ,,zavidél“ zdravi a samostatny volny pohyb
po vesnici. Matoustv Skolni prospéch je primérny. Kazdé odpoledne travi ¢as se svymi

kamarady na hfisti.

Na oba chlapce casto dohliZi prarodice, ktefi s rodinou bydli ve spolecném
domé. Prarodice chlapce miluji. Jejich vychova se zda byt totozna s postojem Josefa, ale
v posledni dobé KrysStofa uptednostiuji pired MatouSem. Babicka CcCasto place

i pfed Krystofem. Babicka tika, ze trpi velkym strachem ze ztraty dalsi blizké osoby.

Problematickym se zd4 byt vztah Jarmily s rodi¢i Josefa. Josef pochéazi ze dvou
sourozencl. Jeho bratr ale zemiel pii autonehod¢ a rodice se dodnes s touto ztratou
nevyrovnali. Jarmila je podle jejich slov ta, ktera jim sebrala jediného syna. Prarodice se
s Jarmilou nedokézi shodnout v nazorech na vychovu, vedeni domacnosti nebo traveni

volného ¢asu. Chybou je, Ze se jejich vzajemné spory odehravaji pted ofima chlapct, ti
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jsou pak svédky vzajemnych vycitek a hadek. Prarodi¢e chlapce miluji. Jejich vychova

je totozna s postojem Josefa.

Reakce rodiny na pribéh Krystofova zdravotniho stavu

Krystofova matka odmita ptijmout skute¢nost, ze KryStof ma syndrom Charcot
— Marie — Tooth. Tuto diagnézu odmita, vici lékaifim citi nenavist a stale se je snazi
presvédcovat o jejich chybném postupu. Ocividné se snazi realitu ve své mysli potlacit.
Vinu hleda i u manzela. Neustdle mu to, co proziva, vycita, piestoze vi, ze on za to
nemiize a skute¢nost, se kterou se rodina musi vyrovnat, nemtize ovlivnit. Nadmérné se
upnula na praci, coz je podle jejich slov jedina véc, ktera ji dokaze alespon na chvili

odpoutat od myslenek na to, co proziva.

Otec se po sdéleni diagnozy na syna velmi upnul. Pfijal roli jakési chlapcovy
sluzky, coz pfinasi rozkoly s matkou. Neustdle procitd Krystofovy lékaiské zpravy
a dohledavé si informace na internetu. Chlapce doprovazi na vSech lékarskych
prohlidkéch. Je tim, kdo se snazi situaci usnadiiovat vSem ¢lentim rodiny.

Matous nese bratruv zdravotni stav tézce, ma o ného strach. Nejprve se snazil
byt bratrovi stdle nablizku, po jeho neustalych negativnich reakcich se ale stahl
do astrani. Vice Casu travi s kamarady venku. Doma je tichym ¢lenem, ktery je
nadmiru poslusny asnazi se dé¢lat rodi¢im mild piekvapeni a radosti v podobé

ptipravy vecete, tklidu spole¢nych prostor, atd.
Osobni anamnéza ditéte
(rozhovor srodici, tiidni uditelkou, asistentkou pedagoga; pedagogicka

dokumentace, 1ékatské zpravy, pozorovani)

Psychomotoricky vyvoj ditéte

Krystof je prvorozenym ditétem Josefa a Jarmily. Jednalo se o Jarmilino prvni
téhotenstvi, probihalo bez probléml. K porodu doslo ve tficatém sedmém tydnu
téhotenstvi. Porod byl spontanni bez komplikaci. Chlapec se narodil o vaze 3 750gramu

a délce 51 centimetri. Zadna novorozenecka vySetfeni u néj neshledala zdravotni
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potize. KryStofliv vyvoj se da oznacit jako primérny. Na konci druhého mésice pasl
konicky, v patém mésici se Casto a rad otacel ze zad na biiSko. V Sestém mésici se zacal
plazit. V osmém meésici lezl, zvatlal a opakoval slabiky. V devatém mésici sam uz delsi
dobu sedé¢l, zvladl i1 kratky stoj. V jedendctém meésici zvladl par krickt s pomoci.
Na konci tfinactého mésice zvladl chodit nékolik krokt sam, v tomto obdobi zacal
opakovat jednoducha slova. Re¢ se u Krystofa zagala pIné rozvijet po tietim roce Zivota.

Na mateiské dovolené byl s KryStofem otec. V té dobé nemohl najit zaméstnani
a toto byl jediny zptisob, jak rodinu dobfe financné zajistit. Matka nastoupila do prace,
kdyz byl chlapci jeden rok. Josef se chlapci plné vénoval asnazil se maximalné

podporovat jeho rozvoj.

Skolni vivoj

Krystof nastoupil do bézné¢ materské Skoly ve Ctyfech letech. Po néstupu byla
zietelnd zvySend nemocnost nesouvisejici se zakladni diagndézou. Ve Skolce byl
spokojeny bez napadnosti v adaptaci.

V Sesti letech zapocal povinnou Skolni dochazku ve vesnické malotridni
Skole. Zaki bylo ve tfidé dvacet. Jeho vysledkem byly vétsinou samé jednicky, které
ziskal bez zvySeného domaciho usili. Zdravotni ,.epizody” vztahujici se k zakladni
diagnoze se vzdy piihodily o prazdnindch. Jednalo se o zanéty kosti, ndlezy zmén
na kostech bez zjevné pric¢iny. Lékati Casto uvadéli ,.kdyby to mél zlomené, to by ho to
bolelo®, ale bolest rodi¢e negovali.

Na konci patého ro¢niku chlapci prava dolni koncetina notné otekla, coz vedlo
k tfiapadesatidenni hospitalizaci ve Fakultni nemocnici v Motole v Praze. V té dobé
chlapec ptestoupil z malotfidni Skoly do devitileté bézné zakladni Skoly rodinného
typu. Do nové tfidy, kterou navstévovalo celkem osm Zaku, nastoupil az v fijnu. Dle
pedagogli se adaptoval dobfe. Prospival svyznamenanim bez vyznamné domadci
ptipravy, ucivo vétSinou pochopil ve Skole. Pokud néco po delsi absenci nechapal,
pedagogové mu latku dovysvétlili v konzulta¢nich hodinach, nebo ho doucovala matka.

Dlouhodobé absence se opakovaly i v sedmém ro¢niku. Princip doucovani byl
stejny. Pokud byl hospitalizovan, dochazeli za chlapcem pedagogové v nemocnici.
Chlapec si vybiral, jaky pfedmét se chce ucit. Matka hodnotila vyuku v nemocnici jako

kvalitni, ale s vyznamnym nedostatkem v dislednosti. Casto nasla v synové nocnim
bu



stole nevypracované pracovni listy, nedokoncené ukoly, které nikdo nepostradal.
Ve druhé poloviné osmého ro¢niku chlapec chybél celé druhé pololeti z divodu operace
a pooperacnich komplikaci. Za prvni pololeti byl pétkrat operovan. Veskera pozornost
byla vénovana chlapcovu zdravotnimu stavu. Ucivo si nedopliioval. Z zadného
pfedmétu nebyl klasifikovan, do dal§iho ro¢niku nepostoupil.

Népln chlapcova volného ¢asu koresponduje s aktudlnim zdravotnim stavem,
odviji se od toho, zda mize chodit nebo ne. V dobé nemoci, kdy ma dolni koncetiny
Setfit, hraje pocitacové hry, sleduje videa nebo vyrabi rtizné ,hracky* z dostupnych

materiall, které doma najde. Nechce Cist, nesleduje televizi.

Prubeh zdravomiho stavu

Kdy Prava dolni koncetina Leva dolni koncetina

cervenec 2009 | Aseptickd nekroza patni kosti
(nemocnice Pardubice).

20. 6. 2011 Nebolestivy otok levého
prednozi.

12.7.2011 Mudr. Kankovsky z davodu
vyse odeslal na RTG.

nalez: osteolyza=> doporucena
ttifazova scintigrafie

21.7.2011 MRI-Pardubice => po vysetfeni
domluvena hospitalizace
na onkologii v Brné.

4. 8. 2011 Provedena biopsie, bez nalezu,

pfedan na oddé¢leni ortopedie
Brno, dochézi na kontroly.

¢erven 2012 Defekt na levé noze v oblasti
chodidla, Ié¢eno MUDr.
Kropéackem (na pocatku

Cervence ddna sadra, aby
nedoslapoval na misto, kde byl
defekt, sddra musela byt na
pohotovosti odstranéna z divodu
tvorby defektu na ukazovacku.
Do prosince 2012 u MUDr.
Kropacka, pak vpéci MUDr.
Hor¢icky do tinora 2013.

1.8.2012 Otok celé nohy, po urazu
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na kole, déna plastova sadra.

20. 8. 2012 Sadra sundana a pod ni otok.

17.10. 2012 Kontrola na ortopedii v Brn¢, MUDr. Ondru§ po nalezu zmén
doporucil konzultaci u Doc. Matika.

unor 2013 S vyse uvedenym otokem
na ortopedii, proveden rentgen.

25.2.2013 Doporucena uprava obuvi, pak
magnet => otok pretrvaval.

brezen 2013 Nestovice — otok se zmensoval
zdiavodu  odlehcovani  na
luzku.

7.5.2013 Praha Doc. Maiik

kvéten 2013 MUDr. Kovafova (obvodni
pediatricka) odesila

na ortopedii, proveden rentgen.
Bez nalezu, ale  dostal
odlehcéenou botu.

19. 6. 2013

MUDir. Reif, neurologie Litomys$

1.

20. 6. 2013

Rehabilitace, lymfodrenaze.

27.7.2013

Otok  nohy, hospitalizace
V nemocnici
Pardubice - vySetieni.

31.7.2013
propustén
19. 9. 2013

Ptelozen do Fakultni
nemocnice v Motole, kde byla
provedena diagnostika.

Zavéry:

e Vv minulosti neléceny
uraz,

e necitlivost z davodu
obrovskobunécného
nadoru,

e 5.9.2013 operace -
Stép, drat
+ interni dratovy fixator

V fijnu do Skoly

Fijen 2013

Néstup do skoly po 4 mésicich
absence.

30.11. 2013

Nastup do Fakultni nemocnice
V Motole, vyjmuti dratd.
Nalezeno lozisko na kosti,
magnetickd rezonance.

20. 2. 2014

Nemocnice Chrudim -
podezieni na zanét Zzil, které se
nepotvrdilo.
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24.2.2014

Unavova  zlomenina nohy,
neobvykla aktivita v kostech,
opét muze byt nador,
magneticka rezonance
a nasledné pozorovani.

brezen 2014

Chodil do skoly berle a sadra.
Pribézné kontroly.

¢erven 2014

Fakultni nemocnice v Motole
Praha — kontrola — napadna
necitlivost nohy.

28.
2014

c¢ervna

Podrobné vySetieni ve Fakultn

i nemocnici v Motole v Praze.

Diagnoéza: Charcot — Marie — Tooth.

Cervenec 2014

Noha se vychylila z osy, dostal

26.9. 2014

berle, naplanovana operace,
pti které ma byt vyjmut kotnik.
Operace, dostal externi
fixatory.

listopad 2014

Nastup do skoly.

20. 1. 2015 Vyjmuti dratd.

11. 3. 2015 Kontrola: noha krat$i o 7 cm, | Otok nohy, kontrolni rentgen —
planovano, ze =zacne chodit | rozpad kotniku, ktery neni
bez berli. vyZivovan a mizi.

Nesmi nohu zatézovat.
Operace  naplénovana, ale
odlozena, dostal ortézu a berle.

28. 8. - 15. 9. Hospitalizace,

2015 aplikovany pamidronaty.

fijen 2015 Aplikace pamidronati.

listopad 2015 Aplikace pamidronatq.

unor — duben Operace - vyjmuti kotniku,

2015 externi fixatory.

Komplikovany pribeh,

nasledovaly dalsi tfi reoperace.

¢erven 2016

Vyjmuti dratt.

Cervenec 2016

Dovolena plna zatéz, chodil
po obou nohéch, ty byly skoro
stejn¢ dlouhé.

zaii 2016 Opakovani ro¢niku.
Fijen 2016 Noha vyrazné otekla.
leden 2017 Planovana operace. Planovana operace.
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Reakce Krystofa na priubeh zdravotniho stavu

Krystof byl vzdy velmi spoleCensky a vesely chlapec, ktery ¢asto vyhledaval
socialni kontakt. Rodi¢e o ném fikaji, ze byl vzdy ,,chlapak, kterého nic nerozhazelo*.
Pocatecni potize snasel dobte, mél radost, Ze nemusi chodit do Skoly.

Zlom nastal pfi dlouhodobé hospitalizaci, kterou absolvoval od cervence
do zafi 2013. Nejprve se velmi upnul na kontakt srodi¢i. ProtoZze za nim
do nemocnice nemohli dojizdét vice nez jedenkrat za tyden, byli s nim ve spojeni pies
skype, a to pfiblizné tfi hodiny kazdy den. Po sd€leni diagnézy syndrom Charcot —
Marie — Tooth a dohledani snad veskerych dostupnych informaci, které internet mize
poskytnout, se Krystof uzaviel do sebe. Zacal odmitat kontakt s okolim. Ke svému
bratrovi se chova velice podrazdéné. Pietrvava u néj smutna nalada. Ptestal s rodinou
jezdit na spole¢né vylety. Ze svého zajmu vyloudil i dosavadni kamarady. Pokud se
S nim rodice snazi promluvit si o jeho zdravotnim stavu a progndze, kterou jim Iékati
ptedlozili, chova se podrazdéné. Odmita na toto téma mluvit.

O skolu a povinnosti s ni spojené nejevi vétsi zajem, prestoze byl v minulosti
velmi pilnym a nadSenym zakem.

Krystof tézce nese ztratu svého nejmilejsiho zdjmu, jimz byl fotbal. V tomto
sportu si vedl dobfe, hral za zdky mésta, které lezi zhruba deset kilometri od jeho

domova. Jako uto¢nik podaval velmi dobré vykony.

Komunikace

Krystof své vrstevniky nevyhledava. Pokud kontakt prichazi z jejich strany,
chlapec ho neguje. Nema rad spole¢né aktivity s rodici, jako spoleCenské hry, spole¢né
Cteni, sledovani filmu a ani v dobé, kdy mulZze chodit, nechce jezdit na vylety,
nevyhledava spole¢né rodinné Cinnosti i pfestoze K nim byl odmala veden. Obcas jezdi
srodinou na ryby. Ziidkakdy travi ¢as venku, kde jezdi na kole, chodi s détmi
do klubovny nebo jejich ,,bunkru®.

S nedostatkem socidlnich kontakti a také na zakladé jeho osobnostniho
nastaveni nema dostatecné socialni kompetence ve vztahu k dospélym a zejména
ve vztahu k détem. Socialn¢ zaostava oproti skupiné zdravych vrstevnikii a rozumi si
spiSe s mladsimi détmi. M4 jednoho starSiho kamarada, ale ten se jevi KryStofovym
rodi¢im obdobné socialné nevyzraly. S nim travi ¢as Cinnostmi pro déti vékem tak
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0 dva roky mladsi. KryStof mé snizenou schopnost pochopeni socidlnich situaci. Je
celkové socialné nevyzraly. Tento rozdil je pfiblizné o dva roky oproti détem v jeho
veku.

S bratrem si hrat nechce, neumi a vétSinou mu déla naschvaly. Venku si s nim

také vétSinou nehraje.

Schopnosti a dovednosti

Z vysledkl psychologického vysSetfeni vyplyva, ze se chlapctv intelekt nachazi
V pasmu praméru. Snizend je slozka socialni inteligence. Naopak velmi dobrych
vysledkt Krystof dosahuje v ¢innostech, kde vyuzije logiku a praktické uvazovani.

Perceptivni a pamétové schopnosti jsou u n& na vysoké urovni. Vytrvalost
a pozornost kolisaji. Krystofovy verbalni schopnosti jsou piimétené k jeho veku,
logicka pamét je rozvinutejsi nez mechanicka.

Schopnost poucit se z chyb je u chlapce na nizsi urovni.

Z dovednosti Krystof vynika v manudlnich ¢innostech, pii kterych dokaze byt
velmi kreativni. Motorické dovednosti jsou omezeny chlapcovym postizenim, vzdy

k nim ale mél velmi dobré ptedpoklady.

Motivace

U Krystofa prevazuje vnéjSi motivace nad vnitini. V posledni dob& u n¢j
prevazuje napliiovani nizsich potieb, jimiZ jsou potieba bezpeci a lasky nad potiebou
seberealizace.

Mezi chlapcovy zdjmy patii pocitacové hry, drobné pracovni Ccinnosti
a akvaristika.

Krystofovym cilem vzdy bylo stat se fotbalistou, chtél travit co nejvice Casu
sportem. Nyni v oblasti stanovovani cilii stagnuje, coz je zapfi¢in€no vyrovnavanim se
se svym zdravotnim stavem. Hodnotové orientace jsou u Krystofa podobné jako
u ostatnich chlapcti v jeho véku. Da se fici, Ze jeho hlavni hodnotou je poznani, je

teoretickym typem, u kterého pievazuje hledani pravdy.
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Rysy osobnosti

Krystof se jevi jako extrovertni typ s rysy sangvinika. Tyto projevy jsou ale
Vv posledni dob¢ ovliviiovany vyrovnavanim se s télesnym postizenim. Kontaktu
s vrstevniky se v této dobé vyhyba.

Je submisivnim typem s nedostatkem vytrvalosti. Snazi se byt taktni, coz se mu
vzdy nedafi zdavodi socidlni nevyspélosti. Jeho svédomitost je piiméiena.

V sebehodnoceni je realisticky, ma zdravé sebevédomi.

Osobnost

Sebepojeti a sebehodnoceni je u KryStofa velmi ovlivnéno tim, co proziva
a hlavné jeho vékem. Nachazi se totiz v obdobi puberty, coz je samo o sob¢ velmi
sloZité obdobi. Utvaii si vlastni identitu. Zda se ale, Ze se boji zdporného hodnoceni
jeho osoby vrstevniky natolik, Ze se jich strani.

Mezi chlapcovy kladné vlastnosti patfi Cestnost, odvaha, pravdomluvnost,
tolerantnost, vnimavost a dobrosrde¢nost. Ze zapornych vlastnosti je tieba uvést jeho

vznétlivost, kterd se u néj projevovala uz v dobé pted zdravotnimi problémy.

Soucasny stav ditéte (leden 2017)

(rozhovor s rodiéi, tfidni ucitelkou, asistentkou pedagoga)

Nyni je Krystof v nové tfidé s dvaceti détmi. Od zati 2016 je chlapci pfidélena
asistentka pedagoga, ktera je ve tfidé pfitomna po celou dobu vyuky. V kolektivu dle
pedagogt ozil. Adaptace chlapce na nové spoluzaky je pedagogy popisovana jako
pifimefend, ale rodiCe popisuji chlapce jako ,,samostatnou jednotku® bez potteby
sounalezitosti ke skupiné.

Prospiva podprimémeé s vétsim domacim Usilim. Doma se u¢i s matkou. Dle
ucitelky nejevi o ucivo zajem, na vysledcich prace mu nezalezi. Z télesné vychovy je
z davodu teélesného postizeni osvobozen.

V tijnu 2016 se Krystof zcastnil Skolniho kola logické olympiddy, ve kterém se
umistil na prvnim misté, coz tfidni ucitelka hodnoti jako diikaz toho, Zze KrysStofiv
neprospéch souvisi pouze s jeho psychickym rozpoloZenim. Proto pocituje velkou

nadé¢ji, ze se jeho prospéch zacne Casem zlepSovat.
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Z diavodu otoktli na obou dolnich koncetinach jsou naplanovany dalsi operace.
V soucasné dobé Krystof pouziva ortopedickou obuv, pohybuje se za pomoci

francouzskych berli.

Analyza pripadu, navrh intervence

Predpokladané ¢i dolozené priciny problemi, interpretace dat

Od sdéleni Krystofovy diagnozy, syndrom Charcot — Marie — Tooth, uplynulo
dva apul roku. Od té doby se ze zcela funkéni rodiny zacala postupné vytracet
sounalezitost. Matka se upnula nasvé zaméstnani, otec se wuzaviel do sebe.
Pfi navstévach rodiny béhem doby, po kterou byla sbirdna data pro kazuistickou studii,
bylo mozné sledovat postupné odcizovani obou rodict. Napjaty je i vztah Jarmily

S tchyni.

Problémy v chovani se projevuji i u mladsiho chlapce Matouse. S jeho citlivou
povahou jen tézko zvlada realitu v rodiné. Z jeho pohledu totiz nastala zména nejen
V bratrové zdravotnim stavu, ale i v rodinnych vztazich. Vycitil zménu ve vzajemném

chovani matky a otce, coz ho frustruje.

Situace ve Skole je pro KryStofa psychicky velmi narocnd. Je novym zdkem
ttidy, kde je kolektiv jiz utvotfen, socialni role ve skupiné jsou nastaveny. Ttidu, jako
socidlni skupinu bych po mém pozorovani oznalila jako nepropustnou. Jen tézko
pfijimaji do svych fad nové ¢leny. V tomto sméru ma Krystof pozici velmi ztizenou.
Sedi v posledni lavici, sdm. Chlapec se téZko smifuje s tim, Ze opakuje ro¢nik, proto
svllj negativismus projevuje nezdjmem o ucivo. Prostiedi tfidy je dobife upraveno
pro Krystoftiv pohyb o holich. Komunikace rodiny s tfidni ucitelkou a asistentkou

probiha jen omezene.

Krystof nechce komunikovat o své diagnoéze. Informace, které¢ ma, jsou do jisté
miry zkreslené, protoze je ziskal z internetu, tedy ze zdroje, ktery nebyva dostate¢né

odborny a piesny.

Krystofiiv volny ¢as neni smyslupln€ naplnén. V dobé&, nez se u chlapce projevil
syndrom Charcot — Marie — Tooth, vétsinu jeho volného ¢asu vyplinoval hochiv nejvétsi

konicek — fotbal. V tuto dobu se tomuto sportu nemtize vénovat a jinym zajmem volna
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odpoledne nenaplnil. Chybi tedy nejen z4jem, ktery by rozvijel Krystofovy dovednosti,

ale je zde patrna i absence interpersonalnich vztaht s vrstevniky.
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Navrh moznych reseni

Reseni, kterd by mohla vést k odstranéni problémi nebo alespoii k jejich

zmirnéni bych rozdélila do tfech oblasti:

. RODINA

Doporucila bych rodicim, i kdyz je to velmi t€zké, naucit se své pocity sdilet
a byt jeden druhému oporou. Posileni jejich vztahu je, podle mého nézoru, dobrym

predpokladem k vyfeSeni situace v roding.

Rodice by méli vhodné komunikovat s Matousem, ktery je zcelé situace
frustrovan. Méli by mu vénovat vice ¢asu, ktery by ale zaroven méli spravedlivé délit
mezi oba chlapce. Vhodné by bylo i zapojeni obou prarodict do vychovy chlapci. Zde
je tteba si uvédomit, Ze pro dobré mezigeneracni souziti je tfeba projevit velky dil

tolerance, a to z obou stran.

Nejsem si vubec jista, zda je v silach rodiny, aby se s touto situaci, kdy je ticba
nejen piijmout télesné postizeni jejich Clena, ale i narovnat vztahy mezi jednotlivymi
¢leny, mohli vyrovnat sami. Proto bych doporucila pozédat o pomoc odbornika, tedy

psychologa, terapeuta, ktery se rodinnou terapii zabyva.

1. SKOLA

Ve skole nikdo vhodné nepracoval s tfidou jako se socidlni skupinou, kterd by
mela pfijmout spoluzdka s postizenim. Proto bych tuto intervenci viele doporucila.
Pokud to neni v silach tfidni uditelky a asistentky pedagoga, méla by intervence pfijit
I ze strany Skolniho metodika prevence, ktery by v tuto chvili, kdy je situace mezi zaky
nepfiznivd, mél zajistit intervenci zvenci, tedy od instituce, kterd& se danou

problematikou zabyva.

Bylo by vhodné prohloubit spolupraci mezi Skolou a rodinou. Rodi¢e nevédi, co
shledavaji tfidni ucitelka a asistentka pedagoga jako problematické. A obé pedagogické
pracovnice netusi, co v oblasti procesu edukace trapi rodice. Spoluprace bude piinosna
K vyjasnéni nékterych problémi, ale i ke stejnému pfistupu v napliovani Krystofovych

potieb, jak ze strany rodicu, tak ze strany Skoly.
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I1l. VOLNY CAS

Doporucila bych v chlapci podnitit zdjem o novy konicek. Byl nadéjnym
fotbalistou, proto by bylo vhodné vybirat v oblasti sportovnich aktivit, a to nejlépe
V zafizeni, které se zaméfuje na praci s osobami s t€lesnym postizenim. Nejen ze by
chlapec ziskal nové smysluplné naplnéni volného Casu, ale dostal by se do kontaktu
s détmi, které maji podobné potize, tedy vyrovnani se s pfijetim télesného postizeni.
Takovy kontakt by pro néj byl velmi pfinosny, protoze by se o své starosti mohl pod¢lit

S lidmi, ktefi s nim jeho problémy mohou nejlépe sdilet.

Krystof se projevuje jako zrucny chlapec s dobfe vyvinutym estetickym citénim.
Myslim, Ze by bylo vhodné, nabidnout mu néktery z vytvarnych krouzkt at’ uz ve skole,
kterou navstévuje nebo v zakladni umélecké Skole v nedalekém mésté. To by mohlo mit
ptinos pro jeho interpersondlni vztahy s intaktnimi vrstevniky. Takovéto kontakty v tuto
chvili odmita, coz je $patn€, nemuze totiz vhodnym zpisobem odbourat ostych ze své
odlisnosti v oc¢ich jinych lidi.

Tento navrh FeSeni slouZi jako podklad k vytvoreni prirucky o specialné

pedagogické podpofre ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth.
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9 Prirucka specialné pedagogické podpory ditéte se
syndromem CMT

Ptirucka o specialné pedagogické podpote ditéte se syndromem Charcot - Marie
— Tooth vznikla proto, aby pfinesla potiebné informace o specificich prace s ditétem,

zédkem s timto vzacnym onemocnénim.

Vétim, Ze nésledujici navrhy a rady pomohou uciteltim, specidlnim pedagogim,
asistentim pedagoga nebo rodicim, ktetfi budou s ditétem se syndromem Charcot —

Marie — Tooth pracovat.

Co je to Syndrom Charcot — Marie — Tooth?

Syndrom Charcot — Marie Tooth je dédi¢na neuropatie, ktera v Ceské republice
postihuje pfiblizné 4000 osob. I pfesto, ze byl tento syndrom objeven jiz v roce 1886
1€kafi, jejichz jména jsou Jean — Marie Charcot, Pierre Marie a Howard Henry Tooth,

zustavaji dodnes pficiny nékterych forem tohoto vzacného onemocnéni neobjasnéné.

Syndrom Charcot — Marie — Tooth je charakteristicky tim, Ze postupné zhorSuje
hybnost dolnich a posléze 1 hornich koncetin. To se dé&je v disledku postizeni
perifernich nervli. Svaly na periferiich koncetin sldbnou, protoZe nejsou dostatecné
stimulovany. Nasledn¢ dochazi ke zhorSovani funkce senzitivnich nervi, coz vede ke
zhorSenému vnimani bolesti, tlaku, doteku nebo hluboké citlivosti. Syndrom Charcot —
Marie — Tooth neni smrtelné onemocnéni a nezkracuje délku Zivota, Casto vSak vede

K invalidité pacienta (Kolat, 2009).
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Psychicky vyrovnana rodina

,,Rodina je jednou z nevyhnutelnych podminek stésti.

Lev Nikolajevi¢ Tolstoj

Rodina je mistem, které dité predurci pro cely jeho budouci zivot. Zda je détstvi

Stastnym obdobim, v nemalé mife zavisi na tom, maji-li rodice ditéte harmonicky

a laskyplny vztah. Od tohoto zékladniho kamene — souznéni rodicii — se odviji veskery

rodinny Zivot. Potka-li rodinu takova Zivotni zkuSenost, jakou je vyrovnani se s realitou,

ze jejich ¢len ma diagnézu syndrom Charcot — Marie — Tooth, je pro tuto socialni

skupinu nezbytné nutné, aby uméla pracovat se svymi pocity a neodsouvala je

do pozadi. To by vedlo kur€itym potizim, vzajemnému odcizovani, ¢i psychické

deprivaci nékterych ¢lent rodiny. V tuto dobu je tfeba byt k sobé vzdjemné vnimavi. Je

tieba si uvédomit, ze takova situace je nestandartni a podporu miize potebovat kdokoli

z rodiny ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth.

Rozdélme si a ujasnéme Si, na co je tieba brat zietel.

ABY VZAJEMNY VZTAH RODICU NETRPEL ViCE, NEZ JE
TREBA:

NeZijeme pouze z jidla, potiebujeme energii, a to v podob¢ lasky, uznani,
dotekt a povidani si s druhymi lidmi.

Nutna je psychohygiena obou rodici.

Nezapominejte na prostor pro sebe a své konicky. Ditéti neprospéje,
pokud ho zahrnete nadmérnou péci v kazdé chvilicce. Musi védét, ze svét
a zivot jde dal a toho docilite naptiklad tim, Ze se budete snaZit zachovat
vyuzivani volného ¢asu v podobném duchu jako pfed sdélenim diagnézy.
Deset minut denné pro vaSe manzelstvi, protoZze skym jinym neZ
S partnerem muzeme tuto situaci nejlépe sdilet? Zaroven bude téchto
»deset minut“ jakousi prevenci odcizeni.

Ziskejte spolupréci §ir$i rodiny. Babicky a dédeckové mohou pfispivat
k uklidnéni a pozitivnimu vyrovnani rodict s defektem ditéte.

Snazte se travit volny €as spolecné se vSemi €leny rodiny.

Nebud'te ptecitliveli k vyroklim svého okoli.
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II.  ABY DITE SE SYNDROMEM CHARCOT - MARIE - TOOTH
BYLO ZDRAVOU OSOBNOSTI:

v' Mluvte se svym ditétem o jeho postizeni. Dbejte na to, aby védélo, ze
neztratilo na cen€, protoze postizeni nesnizuje ,,cenu osobnosti clovéka.
Vase dit¢ musi védét, ze ho mate radi, a to bez vyhrad.

v" Neméiite vychovny styl vaseho ditéte.

v' Kazdému ditéti nemlzete zajistit plné zdravi. Mlizete mu ale pomahat
ke $tastnému détstvi. Naucte svého potomka sviij Zivot prozivat naplno.

v Nesrovnavejte své dit¢ s intaktnim sourozencem. I kdyby byly vSichni
sourozenci zdravi, nikdy by nebyli stejni. Kazdé dit¢ je jedinecna
osobnost.

v Péstujte u svého ditéte pocit uzitenosti. Jediné tak ptedejdete jeho
pocitim ménécennosti.

v Pokud je to mozné, ved’te své dité k samostatnosti.

v Neztracejte zdravy vychovatelsky optimismus.

1.  ABY SE SOUROZENCI NECITILI OPOMIJENI:

v" Mluvte se sourozencem ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth
0 tom, co proziva.

v" Neméiite vychovny styl vaseho ditéte.

v" Nepéstujte ve vasem ditéti pocit zodpovédnosti za svého sourozence.
Pokud k tomuto postoji dospé&je samo, nebrante mu, ale udrzujte vse
ve zdravych mezich.

v Podporujte laskyplny vztah mezi sourozenci.

v Rozdélujte spravedlivé sviij ¢as mezi v8echny své déti (Biddulph, 1997;
Fitznerova, 2010; Matéjcek, 2001).

Pokud citite, Ze pfekonani psychickych problémii spojenych s vyrovnanim se
s t¢Zzkou zivotni zkuSenosti u kteréhokoli ¢lena rodiny piesahuje vaSe mozZnosti,
nestyd’te se o pomoc pozadat psychologa. Nejedna se o slabost, ale hrdinstvi, protoze

se pro svoji situaci snazite udélat to nejlepsi.
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Skola, misto, kde je ¢lovék rad

,Jedinym ucitelem hodnym toho jména jest ten, ktery vzbuzuje ducha svobodného

premysleni a vyvinuje cit osobni odpovédnosti.

Jan Amos Komensky

Skola neni jen mistem, v kterém dochazi k vyuce Z4ka. Jedna se o prostiedi,
ve kterém zak travi znacnou Cast dne, kde prozivéd interpersonalni vztahy a kde je
formovana jeho psychickd i fyzickd stranka osobnosti. Aby se zak citil co nejlépe,
snazime se mu vytvofit pokud mozno nejpfiznivéjsi materialni i socidlni podminky,
které povedou kjeho maximalnimu moznému rozvoji. Optimalizaci prostiedi

a podminek edukace predchazime také defektivité.

I PRIPRAVA UCITELE NA PRACI VE TRIDE S ZAKEM SE
SPECIALNIMI VZDELAVACIMI POTREBAMI
Nastupem zaka se syndromem Charcot — Marie — Tooth do tfidy vznika
pro ucitele nova situace. Proto je nutné, aby se na vyuku mohl pfipravit s dostatecnym
pfedstihem. Vyhodou je, pokud Zak Skolu navstévoval jiz pfed projevy postizeni.
Doporu¢enym postupem pii pocatku procesu edukace je kontakt s odbornym
pracovistém, tedy specialné pedagogickym centrem nebo pedagogicko- psychologickou
poradnou, které pedagogovi poda zakladni informace, které se tykaji:

- podminek vzdélavani Zakd se specidlnimi vzdélavacimi

potiebami,
- organizace tfidy SZakem se specidlnimi vzdélavacimi

potiebami,

- moznosti spoluprace s asistentem pedagoga.

Tim, ale spoluprace nekonci, poradenské pracovisté nabizi uciteli dal§i formy

dlouhodobé pomoci, jimiz jsou napiiklad:

- odborné konzultace,

- metodické vedeni asistenta pedagoga,

- navstévy ve vyucovani,

- individudlni specidln¢ pedagogickou praci s zakem,
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- kontakt na dalsi odborniky.

Seznameni s zakem by mélo byt nedilnou soucasti ptipravy ucitele.

. UPRAVA PROSTREDI

Ve chvili, kdy Skola pfijme do svych fad zaka se syndromem Charcot — Marie —
Tooth, je tfeba si polozit otazku, jak zvlada samostatny pohyb? Pokud zdk zvlada
lokomoci naprosto samostatné a bez kompenzacnich pomiucek, je hlavnim ukolem
pfi pohybu zdka v prostorach Skoly zajistit jeho maximalni moZznou bezpecnost, a to
v podobé dozoru. Uraz konéetin by totiz mohl vézt ke komplikaci jeho zdravotniho

stavu.

Ve chvili, kdy k pohybu pouziva kompenzaéni pomucky, je tfeba se zamyslet
I nad upravou prostor, které bude vyuzivat. Cilem by totiz mélo byt vytvoieni

bezpecného prostoru, kterym se zak bude schopen pohybovat bez pomoci jiné osoby.

Pfi zafizovani bezbariérovosti budovy, kterou zak se syndromem Chacot — Marie
— Tooth vyuziva, postupujeme podle stavebniho zakona ¢. 183/2006 Sb. a vyhlaskou
¢. 368/2009 Sb., kterou se stanovi obecné technické pozadavky zabezpecujici uzivani

staveb osobami s omezenou schopnosti pohybu a orientace.

Prostor k pFesunu Zaka, ktery k lokomoci pouZiva berle, hole:

v’ chilize 0 jedné holi: 60 — 90 cm,
v" chiize o berlich: 90 — 120 cm.

Usporadejte prostory tak, aby nedochazelo k €astému nebo zbyteCnému

st€hovani nabytku (Kubice, Kubi¢ova, 1997).

Prostor, ktery vyuziva Zak pohybujici se pomoci mechanického voziku:

v" Vstup do budovy

Pti vstupu do drtivé vétSiny Skol nalezneme minimalné jeden schod. Tuto prvni
piekazku je tieba pokud mozno odstranit, tim, Ze schodisté opatfime ploSinou. Tim
docilime toho, ze zak bude vyuzivat dastojny vchod do budovy. Pokud toto opatieni

neni mozné avchod pro vozickare bude upraven v jiné ¢asti budovy, nezapomente
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umistit u hlavniho vchodu piktogram, ktery osobu na voziku navede spravnym smérem.
Neni-li mozné zajistit rampu pii vchodu do budovy $koly, nabizi se krajni moznost
zvedaci schodistové plosiny, u které je ale vzdy nutny dozor dospélé proskolené osoby

(Filipiova, 1998).

Nejmensi manipulaéni plocha pro vozik pii otaceni 0 90 — 180° je 1200 x 1500
mm. Pokud ma byt osoba na voziku schopna sama oteviit dvefe zvétSuje se tento
prostor na 1500 x 2000mm. Na tento fakt nesmime zapominat jiz pti vstupu do budovy,

tedy prede dveimi (Snajdarova, 2007).
Kiidlo dveti musi mit Sitku minimalné 900 mm a ve dvefich nesmi byt prah.
Pokud jsou dvete celoprosklené je nutné, aby sklo bylo tvrzené (Filipiova, 1998).
v’ Satna

Pro upravu Satny, kde je jisté, Ze musime upravit vysku vésaku tloznych prostor,
nam pomuze nasledujici obrazek 1, ilustrujici manipulacni prostor a dosahové
vzdalenosti osob na voziku. (Na obrdzku je zndzornéna dospéla osoba, dosahova

vzdalenost zaka bude mensi. [lustrace slouzi pouze pro predstavu.)

Obrazek 4: Dosahové vzdalenosti (Snajdrova, 2007, s. 26)
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v" Chodba

Site chodeb musi poé¢itat s minimalni $itkou 1200 + 350 mm. To je Sife

pro prijezd mechanického voziku, které ovlada zak sdm a prostor pro jednu uhybajici se

osobu. M¢jte na paméti, ze tato Sife je opravdu minimalni. Pro bezpecné presuny

a dobry pocit uzivatelii chodeb je tfeba SirSich chodeb (Filipiova, 2002).

Pokud v budov¢ neni vytah, je tieba pro piesun po schodisti potidit schodolez.

v Toaleta

Toaleta, kterou vyuziva zak, jez se pohybuje na mechanickém voziku, musi mit

dispozice, které prehledné vidime na nasledujicim obrazku.

Obrazek 5: Toaleta (Filipiova, 1998, s. 65)
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v’ Ifida

Pro pohyb ditéte na mechanickém voziku ve tfid¢ je nutné dodrzovat nésledujici
podminky. Manipulac¢ni plocha pro vozik pfi otaceni o 90 — 180° je minimalné 1200 x
1500 mm. Prijezd prostorami, které vozickar vyuziva, jsou minimalné o §ifce 900 mm.
74k musi mit moZnost samostatného pohybu po spoleéném prostoru téidy, to znamena,
7ze se musi sam dostat k tabuli, ke skiinkam, ve kterych jsou umistény pomitcky ¢i
K prostoru skupinové prace. IV organizaci zafizeni tfidy je tieba si uvédomit jeho
dosahové vzdalenosti (viz Obrazek 1). Ve tfidé¢ nesmi chybét misto k odpocinku zaka
(Snajdarova, 2007). ProtoZe sezeni na mechanickém voziku po celou dobu vyudovani
by bylo fyzicky pfili§ vy€erpavajici, je tieba do tfidy pofidit misto k odpocinku

v podobé¢ pohovky, kiesla nebo relaxa¢niho vaku.

Zak na mechanickém voziku by mé&l mit moZnost vstupovat do $koly nebo ji
opoustét v Case, kdy prostranstvi okolo vstupu do budovy neni tolik frekventované.
Vhodné je uzptisobit rozvrh zakovy tfidy tak, aby probihal v jednom patie bez vétSich
piesuni. Cim mensi je zavislost pohybu Zaka na pomoci jiné osoby, tim lépe

a samostatné se citi.

1. VYBER VHODNYCH POMUCEK

Aby se zak se syndromem Charcot — Marie — Tooth citil jako plnohodnotny ¢len
ttidy, musime mu v prvni fadé poskytnout vhodné podminky a tedy i kompenzacni
pomucky, které potiebuje. Ty vybirame podle miry jeho postizeni adle jeho

individudlnich potieb.

Dle vyhlasky 27/2016 o vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi potiebami
a zakt nadanych mohou byt zdkim s potiebou podpory ve vzdélavani z divodu

télesného postizeni doporuceny nasledujici kompenzaéni pomicky:

v’ stll s vySkové a uhlové nastavitelnou plochou,
protiskluzova podlozka,

zidle s pevnou podlozkou,

pfenosné stojany pro praci na lavici,

specialni Zidle s podruckami,

AN NN

specialni nizky,
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v’ bezpeéné kelimky na vodu,

v’ néstavce na $tétce a tuzky pro spravny tchop.

Ze specialnich ucebnic a pomticek se jedna o:

v manipula¢ni pomicky pro rozvoj grafomotoriky,

v’ pracovni listy pro rozvoj grafomotoriky (msmt, 2016, online).

IV. INDIVIDUALNIi VZDELAVACI PLAN

Individualni vzd€lavaci plan mé& byt vypracovan pfed ndstupem zaka se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami do Skoly, nejpozdé€ji pak jeden mésic po jeho
nastupu, ¢i po zjisténi jeho specidlnich vzdélavacich potfeb. Nasledné pak miize byt

upravovan v prabéhu celého skolniho roku.

Nalezitosti, které musi individualni vzdélavaci plan obsahovat, definuje
vyhlaska c¢islo 27/2016 Sb., o vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami
a zakt mimotadné nadanych.

Ve chvili, kdy individudlni vzdélavaci plan projde vSemi administrativnimi
naleZitostmi a je stvrzen vSemi potfebnymi podpisy, mlzete ho povazovat za svij
»pracovni navod“. Pouzivejte ho, zapisujte do n¢j své postiehy. Evaluace tim bude

jednodussi zaleZitosti.

V. ASISTENT PEDAGOGA

Dobry asistent pedagoga je takovou osobou, ktera je pro zaka mentorem,
pfitelem 1 autoritou zaroveil. Empaticky ho vede a snazi se o jeho maximalni mozny
vyvoj. Pomaha Zakovi k dosazeni co moZna nejvétsi samostatnosti, proto vi, kde je

hranice pomoci a kontraproduktivity.

Pomoc asistenta Zakovi se syndromem Charcot — Marie — Tooth se odviji
od miry postizeni zaka. Vzdy ale musi dbat na bezpecnost zdka a predvidat mozné
urazy. Tém je tfeba pfedchazet z divodu komplikaci zdravotniho stavu ditéte. M¢l by

reagovat na zakovu piipadnou tinavu a umoznit mu odpocinek.

U ditéte, které ma postizeno dolni koncetiny a pohybuje se za pomoci

invalidniho voziku asistent pedagoga, mimo jiné, dohliZi na to, aby sezeni na voziku
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stiidal s odpocinkem na ktesle, zidli nebo pohovce. Pokud 74k nema osobniho asistenta,

pomaha mu se sebeobsluhou a hygienou.

Zakovi, ktery ma zasazeny i horni konletiny navic pomaha s textovymi
materidly tim, ze mize za zaka latku do seSitu zapisovat nebo obstaravat od ucitele
zZapisy v ti§téné podob&. Zik pise pouze po dobu nezbytné nutnou, je tieba predchazet
unavé svalil ruky. Vhodné je pro né€které tikony procvicovat i ruku nedominantni, a to

z dtvodu tlevy ruky, kterou zak primarné pouziva (Kobesova, Mazanec, 2007, online).

Asistent pedagoga zdka podporuje v komunikaci s ostatnimi, rozhodné
nepiejima roli jeho mluvciho. Je pro ostatni zaky vzorem, jak k Zakovi se specialnimi

vzdélavacimi potfebami ptistupovat a jak s nim jednat.

Asistent pedagoga spolupracuje se zakonnymi zéstupci zZadka. Vhodné a taktné je

informuje, ale nezahlcuje informacemi.

VI. VZTAHY A KOMUNIKACE

v Skola & rodina

Rodina se zpravidla nezapoji do aktivni spoluprace s rodinou sama od sebe. Aby
byl vytvotfen opravdovy partnersky vztah s Cleny rodiny ditéte se syndromem Charcot —
Marie — Tooth, je nutné vynalozit mnoho usili, pfi némz je tfeba mit na paméti nékolik

zasad, které navazani a udrzeni kontaktu s rodinou jisté podpofi:

- respektujte Glohu rodict,

- podporujte Gcast rodiny,

- pouzivejte bohatou Skalu aktivit a strategii k zapojeni rodici,

- nechejte rodiny, aby se samy rozhodly, jakym zplsobem budou
spolupracovat,

- mluvte s rodinami o vzajemném ocekavani,

- bud'te trpélivi,

- zaméite se na silné stranky rodiny a poskytujte jim pozitivni zpétnou
vazbu,

- zlstaiite v pravidelném kontaktu,

- planujte schiizky v dobu, ktera rodin€ vyhovuje,
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- zachovejte diivérnost (Janis, 2001).
V' Kolektiv tFidy
Edukace zaka se syndromem Charcot — Marie — Tooth ma dva rozméry. Ty jsou
dany pohledem intaktnich déti na spoluzdka s postizenim a pohledem zaka se

specidlnimi vzdélavacimi potfebami na okolni Skolni svét.

Se tfidou zadka se specidlnimi vzdélavacimi potfebami je tfeba pracovat jiz
pted jeho pfichodem a tim ostatni zadky vhodné na novou situaci piipravit. Je vhodné
prodiskutovat mozné problémy a dat zakiim moznost zeptat se na to, co by potiebovali
védét. V praci s kolektivem je nutné byt citlivi a empaticti. Dobré je dovést zaky
K tomu, aby sami vyvodili, co by mohlo byt pro nové prichoziho obtizné. Nasledné pak

spole¢né sestavit moznosti podpory.

Vhodnou edukaci zaka se specidlnimi vzdélavacimi potfebami podporujeme

nasledujicimi moznostmi:

- Zatazujeme zéka do struktur. Nenechdme ho sedét samotného.

- Ve tifidé casto pracujeme ve dvojicich nebo skupinkach, ¢imz
nendsilnou formou docilime interakce mezi Zzdky moznosti
navazovani vztaha.

- SnaZime se nalézt a vyuzit znalosti a dovednosti zdka, jeZ mohou byt
zasadnim obohacenim celé tiidy.

- Zatazujeme do vyuky takové aktivity, pfi kterych mohou vSichni Zaci

reflektovat své individualni rozdily (Cadova, 2012).

Asistent pedagoga piisobi jako ,,stmelovaci ¢lanek mezi Zakem se specialnimi

vzdélavacimi potiebami, pedagogy a spoluzaky.
V komunikaci s zakem s télesnym postizenim je nutné dodrzovat zasady:

- Komunikujte s osobou s postizenim, ne s jejim doprovodem.

- Pokud chcete pomoci, nechte se vést pokyny Zaka s postizenim,
on nejlépe vi, jakd pomoc pro né&j bude prospésna.

- Zachovavejte bézna spolecenska pravidla v komunikaci. Ptizptisobte
svoji pozici pii komunikaci.

- Vyvarujte se pfili§ soucitnému piistupu.
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- Komunikujte bez ostychu (Hanakova in Jetabkova, 2013).

Dobra inkluze pfinese prospéch nejen ditéti se syndromem Charcot — Marie —
Tooth, ale i jeho spoluzakiim. Ti budou vhodné pfipraveni pro zivot bez predsudki.
Navic v nich nenasilnou formou rozvineme empatii, kterd je v dneSnim svété spise

V pozadi.

Pokud vztahy ve tfid€ nejsou vyrovnané a nepomohly intervence tfidniho ucitele
nebo Skolnitho metodika prevence, je nutné oslovit odbornika, ktery se touto

problematikou zabyva.

Volny ¢as jako smysluplné travena ¢ast dne

., Kazdé rano mame po zazvonéni budiku uplné novou prileZitost udélat v case,
ktery nam byl darovan, to, co chceme. A po cely zbytek Zivota budeme tento dar

3

dostavat znovu a znovu.

Hyrum Smith

U ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth je nanejvys vhodné vysledovat,
v éem vynikd a k ¢emu ma pfirozeny talent. Tim miZeme podchytit jeho zajmy

a volbou vhodné volnocasové aktivity je pak nasledné rozvijet.
Vzdy je tfeba zvazit bezpe¢nost a kontraindikaci zvolené ¢innosti.

Vétsinu Cinnosti (napf.: vytvarnych, hudebnich, dramatickych) mize dité se
syndromem Charcot — Marie - Tooth vykonavat ve Stejnych institucich jako jeho
intaktni kamaradi, coz je velmi pfinosné pro jeho integraci do spolecnosti vrstevniki.
Dle miry jeho postiZzeni je nutné pfedem zjistit bezbariérovost prostiedi, ve kterém se

bude dité pohybovat.

Nabidku sportovnich aktivit je ale vhodné vyhledat v institucich, které se

zamétuji na praci s 0sobami s télesnym postizenim, a to z n¢kolika divodu:

- Sdité¢tem zde pracuje odbornik, ktery rozumi potfebam ditéte
S danym postizenim a snazi se je napliiovat.
- Je zde zajisténa zvySena bezpecnost.

- Dité sportuje v prostiedi vrstevnikl s podobnou fyzickou zdatnosti.
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- Dochazi knavazovani kontaktdl s détmi, které maji podobné

problémy ¢i potize, které mohou spolecné sdilet.

Priklad t€lovychovnych jednot a sportovnich klubi pro osoby s poruchami
hybnosti - Pohybov¢ aktivity a sport osob s poruchami hybnosti:
- APA V¢aS Olomouc
Kontaktni adresa: AA FTK Olomouc, Ttida Miru 115, 771 11 Olomouc
WWW.apavcas.cz
- SK Kocianka Brno
Kontaktni adresa: TJ USP Brno, Kocianka 2, 612 47 Brno

www.skkbrno.webgarden.cz

- TJ Détské stiedisko Biezejc

www.tjbrezejc.webnode.cz/

- TJ ZP Halma Zbuch

Kontaktni adresa: TJ ZP Halma, V sidlisti 347, 30 22 Zbuch
www.tjhalma.cz
- SK Jedli¢ka Liberec

Kontaktni adresa: Luzicka 7, 460 01 Liberec
www.ju-lbc.cz

- Sportovni Club JU Praha
Kontaktni adresa: SC Jedlickova tstavu, V pevnosti 4, 128 41 Praha 2
www.scjupraha.eu

- TJ Lécebna KoSumberk
Kontaktni adresa: TJ Lécebna KoSumberk 80, 538 54 Luze
www.hamzova-lecebna.cz

- TJ ZP Nola Teplice

Kontaktni adresa: Jaselska 355, 415 03 Teplice
www.mujweb.cz/tjnola/
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- Sportovni Club OA Janské Lazné
Kontaktni adresa: Obchodni 282, 542 25 Janské Lazné

www.scoajl.cz

- TJ Spastic Sport Praha

Kontaktni adresa: Katusicka 682/14, 197 00 Praha 9-Kbely
www.spasticsportpraha.cz

V piipad€¢ zajmu o ergoterapii zamérenou na trénink aktivit béZného Zivota
a kondi¢ni ergoterapii je dobré se o vybéru poradits pracovnikem specidlné
pedagogického centra, jehoz je dit¢ klientem. Seznam ergoterapeutickych pracovist’ je

mozné nalézt i na internetovych strankach Ceské asociace ergoterapeutii:

http://www.ergoterapie.org/Page.aspx?PagelD=24

Rady pro dobré souziti se syndromem Charcot — Marie — Tooth

Na zavér uvadim nékolik rad od osoby, ktera se syndromem Charcot — Marie — Tooth
Zije jiz tficet let.
- Naslouchejte svému télu a jeho potfebam. Ucte se pifedchazet jeho potizim. To
ovSem neznamena, ze se oddate lenoSeni!
- Je lepsi pracovat chytie a Usporné, neni dobré se ptepinat. Pokud vas néco
unavuje nebo vadm to zpisobuje bolest, ned¢€lejte to.
- Spéchejte pomalu. Mé&jte prestavky na odpocinek, tak dojdete dal a piedejdete
potizim.
- Budte ke svému télu laskavi. PouZivejte pomicky, jeZ odleh¢i vasim svalim
a podpoti vase klouby.
- Spéte dostatecné dlouho a vydatné.
- Chlad je velky nepfitel, proto se udrzujte v teple.
- Pozor na anestetika, mohou u vas piisobit déle a hloubé&ji nez u ostatnich lidi.

- Nevahejte pozadat o pomoc a naudte se ji pfijimat (Simtnek, 2016, online).

Mnoho dalSich rad a informaci naleznete na internetovych strankach
Spole¢nosti C — M — T (http://www.c-m-t.cz/).
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10 Shrnuti praktické ¢asti

Metodami vyzkumného Setfeni byly zjiStény informace, diky kterym bylo mozné
sestavit kazuistickou studii. Tim byl naplnén prvni cil praktické ¢asti bakalarské prace,

tedy predlozit kazuistickou studii chlapce se syndromem Charcot — Marie — Tooth.

Zjisténé potieby zéka z kazuistické studie byly podpoteny druhou kazuistickou

studii, ktera je uvedena v Pfiloze B.

Na zaklad¢ zjisténych specidlné pedagogickych potieb byla vytvofena ptirucka
0 specialné pedagogické podpore ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth, ktera
by meéla pfispét ke zvySeni informovanosti specidlnich pedagogli a dalSich osob
0 specifickych potfebach déti s timto dosud malo popisovanym postizenim. Stejné tak
by tato prirucka méla usnadnit piipravu pedagogiim, ktefi budou s Zadkem se syndromem
Charcot — Marie — Tooth pracovat. Tim byl naplnén idruhy cil praktické casti
bakalaiské prace, tedy na zakladée zjisténi jednotlivych specialné pedagogickych potieb
vytvotit ptirucku o specialné pedagogické podpote ditéte se syndromem Charcot —

Marie — Tooth.
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ZAVER

V této bakalaiské praci jsem se snazila piiblizit problematiku specialné

pedagogické podpory ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth.

Pro praktickou c¢ast mé prace jsem si vytycila dva cile. Prvnim bylo ptedlozit
kazuistickou studii chlapce se syndromem Charcot- Marie — Tooth. Tento cil jsem
naplnila. Po téméf Sestnacti mésicich sbéru dat, pozorovani chlapce v jeho piirozeném
prostiedi, rozhovorti sobéma rodiCi, tiidni ucitelkou, ¢i asistentkou pedagoga
a po nasledné anamnéze dat jsem sestavila kazuistickou studii, ktera vykresluje situaci

nejen chlapce samotného, ale i jeho rodiny jako socialni skupiny.

Na zéklad¢ zjiSténych potieb jsem ndsledné vytvofila pfirucku o specialné
pedagogické podpote ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth, ¢imz jsem splnila
druhy vytyCeny cil. Pfirucka obsahuje praktické rady pro harmonické souziti ¢lenti
rodiny ditéte s timto vzacnym onemocnénim, potiebné informace pro ucitele a asistenta
pedagoga, kteti budou s zakem se syndromem Charcot — Marie — Tooth pracovat

a Vv neposledni fad€ informace pro vhodny vybér jeho volnocasovych aktivit.

Odborné¢ informace k vytvofeni ptirucky o specidln¢ pedagogické podpote ditéte
se syndromem Charcot — Marie — Tooth se opiraji 0 teoretickou Cast této bakalaiské

préce, ktera Cerpa z odborné literatury a aktualni legislativy.

Podatilo se mi ziskat data i k sestaveni druhé kazuistické studie, kterou jsem
vytvofila pro srovnani vyslednych dat. Druhou kazuistickou studii uvadim v Ptiloze B.
Potieby chlapce ve druhé ptipadové studii byly obdobné, ¢imz se mi potvrdila vhodnost
vybéru témat pro vytvofeni pfirucky o specidlné¢ pedagogické podpofe ditéte se
syndromem Charcot — Maie — Tooth.

Péce o dité se zdravotnim postizenim je velice narocnym tukolem. Rodice si
zaslouzi podporu nejen svych blizkych, ale celé spolecnosti. Takova podpora si zada

nejen vzajemnou davéru, ale i vhodnou informovanost, profesionalni a zaroven lidsky

pfistup odbornikd.

Vérim, ze tato bakalarska prace prispéje k informovanosti spole¢nosti o syndromu

Charcot — Marie — Tooth.
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Priloha B: Kazuisticka studie ¢. 2

Vsechna jména uvedend v této praci jsou z diivodu zachovéani anonymity

zmeéneéna.

Uvedeni pripadu
(rozhovor s rodici)

Jméno: Adam
Pohlavi: Muzské
Vek: 12 let
Bydlisté: mésto do 5000 obyvatel
Skola: bézna zakladni Skola

Diagnoza: Syndrom Charcot — Marie — Tooth

Anamnéza

Rodinna anamnéza

(rozhovor s rodi¢i, pozorovani)

Matka

Jméno: Alena
Vek: 37 let
Vzdélani: vysokoskolské — Vysoka Skola ekonomicka v Praze
Zaméstnani: Ugetni

Zdravotni stav: Zdrava



Otec

Jméno: Ales
Vek: 37 let
Vzdélani: vysokoskolské — Vysoka skola ekonomicka v Praze
Zaméstnani: feditel firmy zamétujici se na finan¢ni poradenstvi

Zdravotni stav: Zdrav

Sestra

Jméno: Alice
Pohlavi: Zenské
Vék: 5 let
Skola: matefska §kola

Zdravotni stav: zdrava; (syndrom Charcot — Marie — Tooth nepotvrzen)

Rodic¢e Alena a Ale$ uzavieli manzelstvi po tfech letech vzajemného vztahu.
U obou z nich se jedna o prvni manZelstvi. Spolecné ziji v rodinném domé na okraji
meésta. Emocionalni atmosféra v rodiné se da oznacit jako laskyplna i pfes znacné
psychické vycerpani obou rodicl, které je nasledkem vyrovnavani se se slozitou
zivotni situaci. Jazykovy koéd se jevi rozvinuty, vSichni c¢lenové rodiny jsou

komunikativnimi typy.

Ekonomické podminky rodiny se vzhledem k pfijmim rodi¢t daji oznacit
jako prumérné.

Otec a matka uplatiiuji vici détem stejny vychovny styl. Oba se snaZzi

ze svych déti vychovat zdravé osobnosti, a to demokratickou vychovou.

Adam ma o sedm let mladsi sestru Alici. Déti jsou si velmi blizké. Alice se
diky své milé povaze snazi Adama rozveselovat. Podle slov rodi¢l je jeho ,,malou
opatrovnici“. Rodice Alici, i ptes jeji vek, podnécuji k tomu, aby byla Adamovi stale
nablizku. Je jakousi jeho spolecnici. Z vysledki pozorovani je patrné, ze rodice

Adama pte Alici upfednostiiuji.



Reakce rodiny na pritbéh Adamova zdravotniho stavu

Oba rodi¢e shodné uvadéji, ze od sd€leni synovy diagnodzy trpi velkym
strachem o jeho budoucnost. Zaroven stale doufaji, ze se 1ékafi zmylili a Ze bude

Adam zase zdrav.
Osobni anamnéza ditéte

(rozhovor s rodici, tfidni ucitelkou, asistentkou pedagoga; pedagogicka

dokumentace, 1ékatské zpravy, pozorovani)

Psychomotoricky vyvoj ditéte

Adam je prvorozenym ditétem Alese a Aleny. Jednalo se 0 Alenino druhé
téhotenstvi, probihalo bez problémi. K porodu doslo ve tficatém Sestém tydnu
té¢hotenstvi. Porod byl spontanni bez komplikaci. Chlapec se narodil o vaze
2 950gramii a délce 48 centimetri. Zadna novorozenecka vySetieni u n&j neshledala
zdravotni potize. Adamtv vyvoj nenaznacoval zadné abnormality. Na konci tfetiho
mésice pasl konicky, v Sestém mésici se otacel ze zad na btisko. V osmém mésici se
zacal plazit. V desatém mésici lezl, zvatlal a opakoval slabiky. Zaroven sam uz delsi
dobu sedél. V jedenactém meésici zvladl stoj. Ve tfinacti mésicich dokazal s pomoci
ujit par krackd. V patnactém mésici dokazal chodit bez pomoci. Re¢ se u Adama
zacala plné rozvijet po tietim roce zZivota.

ProtoZze se Adamova matka musela po tfech mésicich po porodu vratit
do prace, starala se o chlapce babicka. Ta se chlapce snazila vSestranné rozvijet.
Laskyplné o n¢j peCovala az do nastupu do matetské Skoly.

Skolni vyvoj

Adam nastoupil do bézné materské Skoly ve tiech letech. Pfi nastupu
do skolky mél znacné potize v adaptaci, které trvaly ptiblizn¢ Sest mésicu.

V Sesti letech zapocal povinnou Skolni dochazku. Jeho vysledkem byly
vetSinou samé jednicky, které ziskal bez domaciho usili. Do Skoly chodil velmi rad.
Do Sesté tfidy prospival s vyznamenanim. Na konci Sesté tfidy dostal na vysvédéeni

jednu trojku z ¢eského jazyka.



Tento Skolni rok Adam chodi do sedmé tfidy. Chlapec sedi v posledni lavici.
Prostiedi tfidy neni upraveno pro chlapctiv pohyb o berlich. K tabuli se ze svého
mista dostava s obtizemi. Komunikace rodiny s tfidni ucitelkou a asistentkou

pedagoga probiha jen omezené. Komunikaci iniciuje pouze matka.

Prubeh zdravotmiho stavu

Do Sesti let byl Adam bez zdravotnich potizi. Pfiblizn¢ od doby nastupu
do zakladni Skoly bylo mozné u chlapce sledovat Casté zakopavani, ke kterému
dochazelo i na mistech bez prekazek. Neziidka se u chlapce projevovala i inava
svalu, a to 1 bez vétsi zatéze.

Adam byl pediatrem odeslan na ortopedické vysetieni, po kterém lékar
konstatoval, ze se jedna o dusledek chlapcovych plochych nohou.

V deviti letech byl Adam ortopedem odeslan na neurologické vysetieni.
Neurolog vytkl podezieni na syndrom Charcot — Marie — Tooth, které se v bieznu
2015 po genetickém vySetieni ve Fakultni nemocnici v Motole potvrdilo.

V Cervenci 2016podstoupil Adam ve Fakultni nemocnici v Motole operaci,
pfi které mu byl vyjmut pravy ketnik. V listopadu 2016 se chlapec vratil do skoly
jiz jako zak s potfebou podpiirnych opatteni tietiho stupné. Pohyb zvladal za pomoci

francouzskych berli.

Reakce Adama na pritbéh zdravotniho stavu

Adam je velmi komunikativni chlapec. K piekvapeni rodi¢t sam, v dobé
hospitalizace ve Fakultni nemocnici v Motole, poprosil oSetfujiciho 1ékatre, aby mu
vysvétlil, co jeho postizeni obnasi a jaké pro né¢ho bude mit disledky. Lékat
Adamovi vse trpélivé a taktné, za pritomnosti rodici, vysvétlil.

Chlapec mél po navratu domu stale smutnou naladu. Uzaviel se do sebe
a malo komunikuje se svym okolim. Vice se upnul na rodi¢e i na svoji mladsi
sestru.

O Sskolu a povinnosti sni spojené nejevi VvEtSi zajem, piestoze byl

vV minulosti velmi pilnym a nadSenym zékem.



Komunikace

Adam o své vrstevniky nejevi zajem. Ke chlapctim, ktefi ho doma navstévuji,
se chova pratelsky, ale sam kontakt s nimi nevyhledava. Casto a rad jezdi s rodinou
na vylety. Velmi si rozumi se svoji sestrou, a to i ptes jejich vétsi vékovy rozdil. Jiny

socialni kontakt nez s rodinou ale neiniciuje.

Schopnosti a dovednosti

Z vysledkt psychologického vysetfeni vyplyva, Ze se chlapcuv intelekt
nachazi v pasmu priméru. Vytrvalost a pozornost kolisaji. Adamovy verbalni
schopnosti a logicka pamét’ jsou na vysoké Grovni.

Schopnost poucit se z chyb je u chlapce také na vysoké trovni.

Z dovednosti Adam vynika v manualné technickych ¢innostech.

Motivace

U Adama pievazuje vnéjsi motivace nad vnitini. V posledni dobé u ngj
prevazuje napliiovani nizsich potieb, jimiz jsou potieba bezpeci a lasky nad potiebou
seberealizace.

Mezi chlapcovy zdjmy patfi filatelistika a drobné pracovni cinnosti.
V soucasné dobé Voblasti stanovovani cili stagnuje, coz je zapfi¢inéno
vyrovnavanim se se svym zdravotnim stavem. Hodnotové orientace jsou u Adama

podobné jako u ostatnich chlapcii v jeho véku. Da se fici, Ze jeho hlavni hodnotou je

poznani, je praktickym tipem osobnosti.

Rysy osobnosti

Adam se jevi jako extrovertni typ s rysy melancholika. Kontakt s vrstevniky
Vv soucasné dob¢ neiniciuje.
Je submisivnim typem s dobie rozvinutou vytrvalosti. Chlapec ma zdravé

sebevédomi. V posledni dobé u ného ale ob¢as dochazi k sebepodcenovani.



Osobnost

Sebepojeti a sebehodnoceni je u Adama velmi ovlivnéno tim, co proziva
a predevsim jeho vékem. Mezi chlapcovy kladné vlastnosti patii pravdomluvnost,

laskavost a dobrosrde¢nost. Ze zapornych vlastnosti je tfeba uvést jeho lenost.

Soucasny stav ditéte (leden 2017)

(rozhovor s rodici, tfidni ucitelkou, asistentkou pedagoga)

V soucasné dobé¢ je Adam Zdkem sedmého ro¢niku zékladni Skoly. O ucebni
latku nejevi vétsi zdjem. Do kolektivu spoluzéki se nesnazi zapojovat. Zaci
s Adamem komunikuji s ostychem.

Z télesné vychovy je chlapec pro télesné postizeni osvobozen.

Z diivodu nalezu na levém kotniku je napldnovana Adamova operace, a to
na tnor 2017.

Chlapec pouziva ortopedickou zdravotnickou obuv.

Analyza pripadu, navrh intervence

Predpokladané ¢i dolozené priciny problemii, interpretace dat

Adamova rodina se snazi vyporadat s nastalou situaci. Oba rodi¢e maji velky
strach z operace, ktera jejich syna ¢eka. Je otazkou, zda progresi postizeni syna
zvladnou i do budoucna bez odborné pomoci psychologa nebo psychoterapeuta.
Problém vidim v podnécovani Alice ze strany rodi¢li k tomu, aby byla bratrovi stale
na blizku. Tim divenka myln€ nabyva dojmu, Ze je za Adama zodpovédna a Ze ma

povinnost byt v jeho blizkosti.

Situace ve Skole je pro Adama psychicky naro¢na, protoze si dobie
uvédomuje svoji odlisnost, kterou zpisobuje jeho omezena hybnost. Situaci mu
neulehCuje ani prostiedi tfidy, které neni nijak upraveno k jeho pohybu. Ve vztahu

rodich a Skoly znaéné chybi komunikace.



Adamiv volny c¢as neni smysluplné naplnén. Chlapec nikdy nechodil
do zajmovych krouzkd. Kromé casu, ktery travi se svymi spoluzaky béhem

vyucovani, je od svych vrstevniki izolovan.

Navrh mozZnych reseni

Reseni, ktera by mohla vést k odstranéni problémi nebo alespoi k jejich

zmirnéni bych rozdé¢lila do tfech oblasti:

l. RODINA

Rodice by méli zménit postoje vici svym détem. Neméli by po Alici

vyzadovat pocit zodpovédnosti za bratra.

II. SKOLA

Ve Skole by bylo vhodné zalit spravné pracovat se tfidou jako socidlni

skupinou ve smyslu prevence vylouéeni spoluzaka ze skupiny.

Bylo by vhodné prohloubit spolupraci mezi skolou a rodinou, tak aby si ob¢
strany vhodnym zpiisobem vyménovaly potiebné informace a spolecnymi kroky tak

dosly k Adamové spokojenosti ve Skolnim prostiedi.

Nutna je vhodna Uprava prostiedi.

I1l. VOLNY CAS

Doporucila bych v Adamovi podnitit zdjem o vhodny koni¢ek. Tim by
chlapec ziskal nové smysluplné naplnéni volného Casu a dostal by se do kontaktu
s vrstevniky. Myslim, Ze by bylo vhodné, nabidnout mu néktery z pracovné
technickych krouzkti at’ uz ve Skole, kterou navstévuje nebo v zakladni umélecké

skole.

Z vySe uvedenych bodu vyplyvaji totozné body, které by mély byt v prirucce

uvedeny.



Priloha C: Souhlas ke zpracovani osobnich udaju (kazuisticka studie &. 1)

r W r
PROHLASENI
Souhlas se zpracovanim osobnich adaju

podle zdkona ¢. 101/2000 Sb., Zakon o ochrané osobnich udaji, ve znéni pozdéjsich predpisi.

poskytl/a k vypracovani kazuistické studie mého syna, byly pouzity do bakalafské prace

Specialn¢ pedagogicka podpora ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth.

V Chrudimi, dne 20. 2. 2017




Priloha D: Souhlas ke zpracovani osobnich udaji (kazuisticka studie & 2)

% 4 r
PROHLASENI
Souhlas se zpracovanim osobnich tdaju

podle zékona ¢. 101/2000 Sb., Zakon o ochrané osobnich daji, ve znéni pozdgjsich predpisii.

J&, nize podepsany/a..... _ souhlasim s tim, aby udaje, které jsem

poskytl/a k vypracovani kazuistické studie mého syna, byly pouZity do bakaléiské prace

».Specidlné pedagogickd podpora ditéte se syndromem Charcot — Marie — Tooth.

V Chrudimi, dne 20. 2. 2017



