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UvVOD

Predkladana diplomova prace se zabyva zaky zakladni skoly s diagnostikovanou cystickou
fibrézou. Jedna se o zavazné onemocnéni, které klade vysoké naroky na podminky pro umisténi
zaka do skolniho prostiedi. Obecné povazuji za nezbytné této problematice vénovat pozornost,
nebot’ inkluze piinesla fadu vyzev pro Skolska zatizeni, a stejné tak vice moznosti pro zaky se
specidlnimi potfebami. Toto téma je mi velice blizké, protoZze jsem pracovala jako asistentka
pedagoga u zaka s cystickou fibrézou. I diky této zkuSenosti mam moznost srovnani zpiisobu

vzdélavani a podpory jednotlivel s timto onemocnénim.

Z vyse uvedeného plyne, ze vyzkum bude zaméfen na podporu zaku ze stran jejich
pedagogti. Obsah prace je rozdélen do osmi kapitol. Prvni ¢tyfi kapitoly jsou zaméfené na
teoretickou cast a zbylé Ctyii na vyzkum. Teoretickd Cast popisuje problematiku cystické
fibrozy z pohledu historie, projevii nemoci, diagnostiky a 1écby, déle pak psychologické aspekty
a v neposledni fad€ je zminén Klub cystické fibrézy. DalSim tématem je soucasné Skolstvi
a primarni vzdélavani, jeho obsah, cile, a také zak ve vzdélavacim systému s cystickou fibrozou.
V tieti kapitole je popsano plynulé zatazeni zaka se specialnimi potfebami do béznych skol,
coz nazyvame inkluzi. Teoretickou ¢ast prace uzavira kapitola, kde je podrobna charakteristika

zaku mladsiho $kolniho véku.

V praktické casti byl vyuzit kvalitativni vyzkum, ktery se zamétuje na jedince s nemoci.
Jako hlavni metodou pro sbér dat je pouzit polostrukturovany rozhovor a nasledné informace
jsou pouzity do jednotlivych ptipadovych studii. Tyto studie jsou rozdélené pro ptehlednost do

oblasti rodiny, osobni a také skolni.



1 CYSTICKA FIBROZA

Cysticka fibroza se fadi mezi nejcastéjsi vrozené dédi¢né onemocnéni. Tato nemoc zasahuje
prevazné travici a dychaci soustavu. K nejcastéjSim projevim patii infekce dychacich cest
a zvySeny obsah soli v potu. Muzi jsou Casto postizeni V dospé€losti neplodnosti (Vavrova,
2000).

Jak uvadi Vavrova (2000) je to nemoc nevylécitelna a trvajici po cely zivot, ktery je
sledovan. U nemocného je podstatné vyrovnat se s nemoci a naucit se s ni zit. | rodina jedince
musi nemoc piijmout a pochopit nemocného, protoze potiebuje neustalou pécéi a podporu. Je
dualezité, aby o nemoci a jejich problémech védélo i okoli nemocného. Kazdy rok je cysticka
fibroza diagnostikovana v Ceské republice pfiblizné 32—46 détem. Ve vétsing piipadd je kazdy

26. jedinec nosi¢ mutace genu pro cystickou fibrozu.

V Ceské republice je soucasné dobé piedpokladany primémy vék doziti pacientii 38 let.
Je to obrovsky pokrok, protoze jesté v devadesatych letech byl praimérnych vék pro nemocného
23,5 roku (Klub cystické fibrozy [online]).

1.1 Historie cystické fibrézy

Charakteristické pfiznaky cystické fibrozy byly popisovany jiz od stiedovéku.
Postizenym touto chorobou se fikalo ,,zacarované déti“. Byly soucasti mnoha povér a lidovych
popévki. Prvni patologicko-anatomicka zprava popisujici t€Zké zmény na slinivce bfisni se
objevila v roce 1595 od profesora botaniky a anatomie Pietera Pauwa. Pozdéji, v roce 1905 K.1.
Landsteiner upozornil na vztaznost mekoniového ileu a zmén na slinivce bfisni. Jinak feceno u
déti trpicich neuromuskularni stfevni nezralosti dochazi k zahus$téni smolky a vzniku pfechodné
obstrukce tra¢niku a rekta ,,zatkou* s projevem vzedmutého bficha a zvracenim stagna¢niho
obsahu zaludku. Prvni vétsi studie zabyvajici se piresnym definovanim piiznakli na vétSim
souboru nemocnych byla publikovdna v roce 1938. Americka patolozka Dorothy Andersonova
popsala patologicko-anatomické nalezy u celkem 49 déti a poprvé uzila oznaleni cysticka
fibroza pankreatu. V témze roce doslo také K rozpoznani nemoci u zijiciho ditéte na zakladé
ptiznakt. Tento prvni pacient se i ptes absenci ucinné 1é¢by dozil priblizné 11 let. Znalost
existence cystické fibrozy se Sitila pouze velmi zvolna, nicméné se vzristajicim povédomim
narustal i pocet diagnostikovanych piipadi. Lécba vS§ak byla velmi malo i¢inna a az s rozvojem

antibiotik bylo mozné 1é¢it respiracni infekce (Vavrova, 2006).



Dalsim dalezitym meznikem byl objev potni anomalie v roce 1948. Déti s CF se sice
nepoti vice nez déti zdravé, ale jejich pot obsahuje mnohem vice soli a v horkém podnebi muize
snadno dojit k Soku a nasledné smrti, nedojde-li k rychlé rehydrataci. Diky tomuto objevu
vznikl takzvany zlaty standard v diagnostice CF. Odb&rem potu ze stimulace potnich zlaz bylo
mozno vysetfit koncentraci chloridl a tim diagnostikovat CF u déti s normalni funkci pankreatu

(Vavrova, 2006).

S vétsSim mnozstvim diagnostikovanych ptipadu, postupné se zlepsujicimi znalostmi CF
a dostupnosti novych Iéku se rozvijela i terapie. V roce 1957 se zacal uplatiiovat 1é¢ebny postup,
ktery je zakladem klasické 1écby CF dodnes. Z pocatku dochézelo k prodlouzeni zivota na
5 let, s novymi antibiotiky na 10 let, a diky uc¢innéj$im formam pankreatické substance a novym
metoddm rehabilitace az na pozdéjsich 15 let. Diky objeviim v diagnostice a 1é¢bé se primérny

vék doziti posunul az na soucasnych 33,4 let (v USA) (Vavrova, 2006).

Vyzkum CF a snaha pii hledani zakladniho defektu vedly v roce 1987 k objeveni genu
CF na dlouhém raménku chromozomu 7. Tento zasadni poCin znamenal pocatek rozvoje

novych znalosti o CF a v sou€asnosti je znamo vice nez 1300 mutaci CFTR (Vavrova ,2006).
1.1.1 Historie cystické fibrézy u nas

Prvni diagnostikovany ptipad pochazi z roku 1946. V téze dob¢ se zacaly objevovat
prvni kazuistiky CF. V roce 1948 pak byl popsan prvni maly soubor nemocnych s CF z rukou
Svejcara, BeneSové a Houstdka. Z poc¢atku se onemocnéni diagnostikovalo pouze u kojencii
s klinickym podezienim a do roku 1960 bylo hospitalizovano 30 déti, které vSak zahy umiraly,
nebot’ neexistovala vhodné a G¢inna 1écba jako v pozdgjSich letech. V témZe roce se zacalo
vySetfovat obsah chloridii v potu. S novym diagnostickym postupem piibyval pocet ptipadi
1 mezi star§imi détmi. Spolu s tim Se zacaly objevovat vyzkumné prace a z toho plynouci nové
1écebné metody, diky nimz vzristal veék doziti i1 kvalita zivota. Po roce 1989 se zacala tvofit
specializovana centra pro 1é¢bu CF. Zlepsila se dostupnost 1é¢iv (pankreatické substance,
enteralni vyziva, nova antibiotika) a od roku 1998 se provadé;ji transplantace plic. V roce 1990
zacalo fungovat sdruzeni rodicu a pratel nemocnych CF a v roce 1992 vznikl Klub nemocnych
CF (Vavrova, 2006).



1.2 Projevy nemoci

Pfiznaky nejsou u kazdého jedince totozné. Tak jako kazda nemoc se projevuje U
kazdého clovéka jinak, plati i u cystické fibrézy. Mizeme vSak zminit, ze dychaci Gstroji je
postizeno ve vétSing pripadech tak, ze se Casto opakuji infekce dychacich cest. K nejcastéjsim
se projevuji 1 ptiznaky poruchy traveni. V 99 % ptipadech nemocnych muzi cystickou fibrézou

je potvrzena neplodnost (Vavrova, 2000).

Cysticka fibroza patii k progresivnimu onemocnéni a jeji symptomy jako jsou problémy
s dychacim ustrojim a s gastrointestindlnim traktem, jsou casto objeveny jiz pfi narozeni

(Orphanet [online]).
1.2.1 Respiraéni ustroji

V dychacich cestach ptimo na sliznici se tvofi husty hlen, ktery je velmi tézko
odstranitelny, proto se zde udrzi a hromadi se. Dochdzi proto ke komplikacim, protoze neni

mozné, aby dochazelo ke schopnosti samoc¢isténi dychacich cest (Vavrova, Bartosova, 2009).

K Castym projeviim poskozeného dychaciho ustroji fadime piedevsim drazdivy kasel,
palickovité prsty, jiny tvar hrudniku (soudkovity tvar) a v posledni fad€¢ nerytmické dychani

(Vavrova, Bartosova, 2009).

Jak zminuje Vavrova (2000) k ¢astym nemocem, které postihuji respiracni ustroji, patii
nejcastéji zanéty vedlejSich nosnich dutin, polypy vytvofené v nosni duting, opakované
priduskové zanéty. Ty mohou vést aZ k chronickym zanétim a patii sem 1 zanéty plic, které
jsou zptsobené bakterii Pneumonie. Rozsah postizeni dychaciho tstroji mé velky dopad na cely

prubéh nemoci (Klub cystické fibrozy [online]).

Jak uz jsme zminili vySe, tak mezi Casté ptiznaky patii kasel. Vavrova (2000) uvadi, ze
u malych déti byva Castym problémem polykani a ndsledné vyzvraceni hlenu. Dychaci cesty se
brani kaslem, aby se zde nehromadil hlen ve velkém mnoZzstvi. Proto nesmime kasel tlumit.
V ptipadé, Ze kaSel neustupuje a nasledné se zhorsuje, tak je velka pravdépodobnost, Ze se zde
vytvorila infekce, kterou je nutné 1éCit. Miize se také projevit zrychlenym dychanim nebo
zadychavanim. Malé déti ndm bohuzel nejsou schopny fict, co je trapi, proto je nejlepSim

feSenim pocitat jejich dech ve spanku.



Projevem je i hrudnik soudkovitého tvaru. Dychaci cesty jsou neprichodné, proto je
hrudnik vypuknuty do daného tvaru. Hrudnik je zvétSeny a dochazi k zakulaceni v zadové

oblasti, coZ mizeme nejvice pozorovat pii pohledu na bo¢ni ¢ast t€la (Vavrova, 2000).

Jak uvadi Vavrova (2000) ¢asto se u nemocnych setkdvame s palickovitymi prsty. Je to
disledek toho, Ze se nedostatecné okyslicuje krev. Palickové prsty rozpozname pii pohledu na
posledni &lanky prstil na nohou i rukou. Clanky prsttt budou rozsitené a ztlustélé. Nehet je ve
tvaru hodinového sklicka. Palickové prsty jsou velmi brzkym pfiznakem, mnohdy se objevuji
jesteé pred nastupem problémi s dychacim ustrojim. Vyskyt pali€¢kovitych prstl stoupa s vékem,

ovSem nachazime je u 80 % zijicich pacientu. Jiz ve 3 letech se objevuji v 66 % a mezi 8. — 18.
rokem je jejich vyskyt v 75-80 % (Vavrova, 2006).

S infekei dychacich cest se nemocny setkava tak ¢asto, ze lze fici, ze ho provazi skoro
cely zivot. Nemlzeme se na nemocného zlobit, pokud je mrzuty, jelikoz je to ptiznak spojeny
s infekei. Casto je provazena infekce i zménou chuti k jidlu a miiZe se objevit i ubytek na vaze.
Snad nejznatelnéjsi piiznak je zhorSeni kasle. Malokdy je infekce doprovazena vysokou

teplotou. Pokud by se infekce neléc€ila, hrozi zhorSeni zdravotniho stavu (Vavrova, 2000).

Infekci zplisobuje lepkavy hlen, ktery ucpava pradusky a ve kterém se udrzuji infekce.
Nejvice znamy je stafylokok (Staphylociccus aureus), a také pseudomonéada (Pseudomonas
aeruginosa). Kmén¢ castym, ale pofad znamym, patii infekce cepaciové a nové
mykobakterialni. Dychaci cesty jsou kviili dlouhodobé infekci poskozovany. (Klub nemocnych
cystickou fibrozou, 2020). Jakubec (2006) upozoriiuje, ze malé déti postihuje prevazné zlaty

stafylokok a Haemophilus influenzae.
1.2.2 Travici ustroji

Podle Vavrové (2000) mezi Casté piiznaky fadime nepiibyvani na vaze a s tim spojena
porucha rlstu. Pro spravné traveni potravy a vstifebani vSech Zivin je potiebné, aby spravné
fungovalo travici ustroji. To je bohuzel naruSené, protoze spravné nefunguje zevni funkce
slinivky bfisni, kde jsou tvofené enzymy. Opét zde hraje velkou roli husty hlen, ktery ucpava
vyvody slinivky bfisni, proto nemohou byt enzymy spravné zpracovany. (Klub cystické fibrozy
[online].) K dal$im ptiznakiim Vavrova (2000) fadi i zvétsené bticho, velmi tzké koncetiny,
Casté bolesti bficha, plynatost, velmi Casto pachnouci stolice, nedostatek mnozstvi bilkovin
v Krvi — zptisobujici otoky, u novorozenct prodlouzena zloutenka a v ptipad¢ postiZeni jater se

muze objevit i zluté zabarveni kiize ¢i bélma. Vavrova (2006) dodava, Ze neprospivani nemusi
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byt ptitomné u vSech nemocnych, a proto by se diagnéza neméla odmitat, jen proto, ze dité

vypadé zdrave.

Onemocnéni, které postihuje travici ustroji je Casto u slinivky bfisni, stfev, jater,
zluéniku a jicnu. Slinivku bfiSni Casto postihuji poruchy zevni sekrece, opakované zanéty
a cukrovka. Ve stfevech je to distalni intestindlni obstrukéni syndrom, u novorozencl
mekoniovy ileus, striktury stieva a vyhtez kone¢niku. U Zlu¢niku a jater je to jaterni postizeni,
které mbze vést az k cirhoze, a také Zluénikové kameny. Casto je postizen i jicen —

gastroezofagealni reflux (Vavrova, BartoSova 2009).

Mezi cCasté onemocnéni spojené s cystickou fibrézou patii i cukrovka. Vavrova
a BartoSova (2009) uvadi, Ze pfevazna vétSina pacienti S CF ma odlisny prubéh cukrovky nez
ostatni pacienti. VéE&tSinou se piiznaky objevi pozdé. U déti do 10. let se objevuje velice
vyjimec¢né, ovSem po 18. roce stoupa vyskyt, a to az k 12-34 %, po 30. roce je objevena Casto
u 50 % nemocnych. Nemocni museji 1é¢it cukrovku inzulinem, protoze nesmi drzet diabetickou

dietu z divodu nedostate¢nych kalorii (Klub nemocnych cystickou fibrozou, 2020).

Potrava se rozklada pii chemickém procesu traveni na jednotlivé slozky: bilkoviny,
sacharidy a tuky. Tento proces vSak jest¢ pokracuje a jednotlivé slozky se dale rozkladaji na
jednotné mastné kyseliny i aminokyseliny a cukr. (Vavrova a kol.,2000) Denni energeticky
piijem by mél byt zastoupeny tuky v 35-40 %, a také bilkovinami v25-30 %

(ScienceDirect[online]).

Jidlo za¢iname zpracovavat v Ustni duting a proces zvany traveni konc¢i ve dvanéctniku.
Traveni je z velké Casti naruSeno, a to dokonce z 85-90 %. Proto musi nemocny jedinec uzivat
pted jidlem enzymy v podobé¢ 1éki (Vavrova, 2000). V piipadé€, ze se nedaii docilit a udrzet
dobry stav vyzivy, vySe zminovanymi Kreony, tak je na mist¢ podplirna vyziva spocivajici

V popijeni nutri¢nich preparatti (Klub nemocnych cystickou fibr6zou, 2020).

Vanicek (2006) zminuje, Ze Casty prijem a neprospivani zapfi€inuji hlavné nestravené

Ziviny, a to piredevsim tuky.

11



1.2.3 Potni Zlazy

Zde je to Casty slany pot a metabolicky rozvrat (Sok) pfi vysSich ztratach soli potem.
Nemocnym se fika ,,slané déti. Je to z toho diivodu, Ze jejich pot obsahuje 5x vice soli nez pot
u zdravych jedincti. Nebezpecné je nadmérné poceni, které mize byt zplisobeno nékolika
pti¢inami. V tomto ptipadé musime dité sledovat, protoze ztraci sil a ve vaznych piipadech
muze upadnout do Soku. V tomto piipadé musi byt postizenému cystickou fibrozu piisolovana
potrava a jedinec se musi vyhybat témto situacim, kde dochéazi k nadmérnému poceni. Zvlasteé

je nepripustné, aby nemocny navstévoval saunu ¢i pracoval tam, kde je horko (Vavrova, 2000).
124 Reproduk¢ni ustroji

Ve velkych ptipadech je to muzskd neplodnost, ale i u zen je sniZend plodnost.
(Vavrova, 2000) U muza je hlavni pfi¢inou, Ze nadvarle konci vétSinou slep€ a chybi tak jeho
vyvod. Tuto situaci zapficini hlen, ktery ucpava vyvodné cesty a to jiz pied narozenim. Je vSak
nutné zminit, ze potence a plodnost nejsou na sob¢ zavislé, proto neni narusen sexudlni zivot.
U Zen je snizena plodnost jen malo pravdépodobna a nemaji problém s ot¢hotnénim (Klub

cystické fibrozy [online]).
1.3 Diagnostika a lécba

Vavrova a BartoSova (2009) uvadi, Ze se dité s cystickou fibr6zou narodi, kdyz jsou oba
rodice nositeli mutovaného genu CFTR. Do budoucna se vSak promita v€asna diagnoza
cystické fibrozy, kterd na ni ma velky vliv. Vavrova (2006) ve své knize uvadi, ze pozdéjsi

zjiSténi cystické fibrozy je spojené s fadou navstév v nemocnicich, ale také k tomu patii

vvvvvv

I pfes vSechny mozné ptiznaky jsou ptipady, kdy je nemoc, piedevS§im u muzi
diagnostikovana az v dospé€losti. A to hlavné v ptipad€, pokud podstoupi vySetieni na jejich
plodnost (Thomson, Harris, 2008). Tato situace je ov§em ojedin€la, protoZe v dnesni dob¢ jiz u

vSech novorozenci je provadén novorozenecky screening.

K diagnostickym vySetfenim patfi novorozenecky screening, provedeni potniho test

a molekularné genetické vySetteni (Vavrova, 2000).
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a) Novorozenecky screening

Novorozenecky screening se u nés provadi od roku 2009. Diky tomuto screeningu se
nemoc odhali jiz do 2. mésice od narozeni. Casto u danych pfipadl nejsou objevené ptiznaky

cystické fibrozy (Skalickd, 2014 [online]).

VYysetieni spoc¢iva v tom, ze se ditéti po narozeni béhem 48 az 72 hodin odebere nékolik
kapek krve z paty. Timto vysetfenim se testuji i dal$i vrozena onemocnéni (Vavrova, Bartosova,

2009).
b) Potni test

Vavrova (2000) uvadi Ze, potni test je vySetfeni, které se d€la pii ndpadné slaném potu.
Na tento fakt Casto miZe upozornit sama matka, kdyz svému ditéti da polibek na ¢elo a citi
zvlastni slanost potu. Jak uvadi Jakubec (2006) tento test patii k ambulantné proveditelnym,
a hlavné pro dit€¢ bezbolestnym. Pfi testu je stimulovana sekrece potu v horni ¢asti téla, pfimo
koncetiny. Je zadouci upozornit rodice, Ze se tento test provadi dvakrat, aby se vyloucila chyba
laboratote. V ptipad¢, kdy mame pozitivni vysledek, tak je provedeno molekularni genetické

vysetieni, které je dulezité pro pfesnou diagndzu cystické fibrozy.
c) Molekularné genetické vySetieni.

Vavrova (2000) popisuje vySetieni, kdy se testuje DNA, které je ziskané z klasického
odbéru krve. MiiZe se ale ziskat z ¢asti placenty nebo jinych lidskych bunék. Pokud je objeven
nalez dvou mutaci genu CFTR, tak se u pacienta potvrzuje cysticka fibroza. V ptipadé riznych
mutaci jsou i rozdilné klinické projevy u nemocného. Jak dopliiuje Jakubec (2016 [online])

vySetfeni miizeme aplikovat i v rdmci prenatalni a preimplantacni diagnostiky.
Lécba

Cysticka fibroza patii k onemocnéni, které je dulezité 1€¢it intenzivné a trvale, ale nelze
jej zcela vylécit. Musime zacit s 1é¢bou co nejdiive, protoze nam dava Sanci na prodlouzeni
zivota a jeho dobrou kvalitu. Lécba spociva v tom, Ze se snazime udrzet nemocného a jeho

dychaci cesty (hlavné plice) ve velmi dobrém stavu (Vavrova, BartoSova, 2006).
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K castym piliiim, o které se opird celkova 1écba fadime:

e péce o dobrou prichodnost dychacich cest inhalacemi a ndslednou fyzioterapii
(dechova fyzioterapie a pohybové aktivity),

e péce o dobry stav vyzivy, tj. vysokokalorickda strava a uzivani travicich enzymii
v kapslich,

e potlaceni infekce a zanétu agresivni protizanétlivou antibiotickou lécbou,

e [écha komplikaci.© (Skalicka, 2014 [online];str.341).

V ptipadé, Ze nemocni inhaluji 3x denné po dobu 10 — 15 minut formou specialniho
inhala¢niho dychani s pomoci inhaldtoru, tak mizeme fict, Ze délame vse proto, aby dychaci
cesty byly dobfe priichodné. Casto se vyuziva 3 — 7 % hypertonicky roztok NaCl, diky kterému
je fedény hlen, a také ma bakterialni u¢inky. V piipad¢, Ze se zacinaji objevovat prvni znamky
infekce, tak je vhodné necekat a nasadit antibiotika. Minimalizujeme tak rozsifeni infekce.
Vyziva je Gzce spojend s dobrou udrzitelnosti plic. Pokud je dobry stav vyzivy, tak je i dobra
funkce plic. V opa¢ném ptipadé, kdy dochazi ke zhorSeni funkce plic, je nasledek takovy, ze
1 pfi ndsledném zlepSeni stravovani uz plice nebudou mit hodnoty jako pfedtim. Nemocni musi
pred kazdym jidlem uzivat pankreatické enzymy. Mezi nejcastéjSi mozné komplikace patii
cukrovka, cirh6za jater, osteoporoza a jiné. Proto jsou pro nemocného velmi dilezité pravidelné
kontroly, pfi kterych se patra po pfiznacich téchto onemocnéni. V ptipadé zhorseni zdravotniho
stavu je nutnd hospitalizace, kdy se podavaji vysoké davky antibiotik do zily, mozna je
i kyslikova 1é¢ba. V poslednim piipadé€ je zvazovana i transplantace plic, ale jen pokud se stav

pacienta nelepsi a 1écba nezabira (Skalicka, 2014 [online]).

Novou nadéji pro nemocné je 1ék Kaftrio. AZ do roku 2012 byla 1écba zalozena pouze
na zmirnéni projevii nemoci a dalSich pfidanych komplikaci. Jak uvadime vyse, tak je to
naptiklad infekce dychacich cest, podavani antibiotik a inhala¢nich 1ékd. V srpnu 2012 byl
jako prvni lé¢ebny piipravek schvalen z nové generace medikace, které dokazi chloridovy
kandlek doslova resuscitovat. ,,Kandlek je proto také oznacovan jako chloridovy a priznaky
onemocneni CF vyplyvaji prave z toho, Ze chloridy se neprendaseji a ziistavaji na nespravném
misté (napr. v potu pacientit, odkud také prameni laické oznaceni detskych pacientii s CF
Jjakozto slané deti, respektive chybi tam, kde by mély byt ( napr. na povrchu dychacich cest ,kde
se kvuli chybéjicim chloridovym iontium neudrzi ani voda a vytvari se tak velmi vazky hlen, ktery
ucpava dychaci cesty). ( Dievinek,2021, str. 6) Tento 1ék byl schvalen v ramci EU v srpnu

2020. U nas v CR je tato 1é6¢ba dostupna od ervence 2021. Lék je mozné podavat vétsing
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pacientd, kteti maji nejcastéjsi mutaci F508del (tato mutace je pfitomna ve vétsing piipadi CF)
a dosahli vékové hranice 12 let. Tento 1€k zlepSuje funkce plic a v tom sméru, ze nezazivaji

jejich akutni zhorSeni (Cysticka fibroza, 2021).
14 Psychologické aspekty

Cysticka fibroza je nemoc, ktera patii k chronickym onemocnénim a poznamena nejen
nemocného, ale i celou jeho rodinu. Proto je nejen pro rodice, ale i dité velmi duleZita situaci,
kdy je nemoc sdélovéana. V dnesni dob¢ je jiz vice moznosti, jak si zjistit informace o nemoci,
ale urcité je dobré poradit se s odborniky, ktefi budou spole¢né tvofit tym a v budoucnu se
o dité starat. Smifeni se s nemoci patii k vécem dlouhodobym a €asto i1 obtiznym, proto by se
nemélo uspéchat. Je to proces, ktery méa dané zakonitosti a urcité specifické projevy (Vavrova,

Bartosova, 2009).

Jak uz jsme zminili vyse, sdéleni diagnézy je pro rodice velmi narocné. A nepatii sem

pouze cysticka fibréza, ale vSechny zadvazné onemocnéni.

Dle Spatenkové (2011) je mozné rozdélit reakci rodiny do péti ¢asti. Na prvnim misté
se pochopitelné objevuje Sok. Poté nasleduje popieni, dale obvinovani a smutek, zlost. V dalsi
fazi se rodiCe se situaci vyrovnavaji a v posledni fadé zména organizace (reorganizace).
Uhlitova ( In Michalik, 2012) ) zdiraziuje, ze je pro dité dilezité klima v rodin€ a hlavné jeji
podpora. Do toho patii i podpiirny a zdchranny sytém, ktery je tvofen §ir§im rodinnym zdzemim

(patfi sem tety, prarodiCe a dalsi).

V prvotni fazi, kdy prichéazi ok, je pochopitelné, ze se pocity rodi¢ii misi a jsou zmateni.
Proto je typické citéni a nepochopitelné mySleni, které mize byt disledkem nepfimétené
reakce. Faze, kdy si okoli mysli, ze tato situace neni pravdiva, se nazyva popieni. Vinu Casto
hledame v nasledujici fazi. Obvifiujeme okoli a hleddme vinu tam, kde neni. Casto se projevuje
1 chovéani, které je agresivni a prichazi vztek na cely svét. Agresi Casto schytad nejblizsi ¢lovek
(partner), ale i zdravotnicky personal. Hleda se vinik v roding, ktery je nositelem genetické
zatéze. Je samoziejmé, ze chovani ovliviiuje celou rodinu a také jejich vztahy. Rodice Casto
omezi setkani s §ir§i rodinou a kamarady. Je pochopitelné, ze se nedokazi soustfedit na
diagnostikovanou nemoc, ale také na informace, které¢ jsou s ni spojené. V této fazi je
mezi rodinou a zdravotniky byla uspé$na, musi byt informace o zdravotnim stavu pravdivé

a realistické. Faze, kdy dochazi Kk utiSeni situace, nazyvame rovnovahou. V tomto stadiu
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pfichazi uzitecné rady a informace od obornikd. Je vhodné zminit i rodiny, které maji stejny
problém, piipadn¢ navazat kontakt. Reorganizace je posledni fazi. Dité je rodi¢i pfijimano
i s danou diagn6zou. Rodi¢e se srovnavaji se skute¢nosti, ze maji nemocné dité a aplikuji do
bézného Zivota i 1écbu. Celkova situace je opravdu pro rodice narocna. Manzelé by méli spolu
pfijimat i negativni véci, ale bohuzel se mize objevit i manzelska krize vedouci k rozvodu. V
ptipad¢, ze manzelé jsou schopni tuto krizi piekonat, tak je jejich vztah o to vice upevnén

(Spatenkova, 2011).

Vavrova (2006) zminuje, ze psychologicka péce o pacienty s cystickou fibrozu je
nepostradatelnd. Uceni Se zit Snemoci probihd na vsech trovnich — Iékarské, rehabilitacni
1 socidlni, vSechny se vzajemné¢ dopliiuji. Velmi se osvédcila vikendova setkani urcena
pfedevsim pro rodice nove diagnostikovanych déti. Pfichdzi zde edukace pfirozend, kterd se

propojuje s odbornou.

Kazdé vyvojové obdobi je pro dité dilezité v osvojovani nejen novych poznatkl
a zkuSenosti, ale také jiz z diive ziskanych poznatkl jsou schopné navazovat nové myslenky

(Matgjcek, 2001).

Jak uvadi Vavrova (2000) v kojeneckém obdobi je toho hodné na uceni. Dit€ si musi
poradit s jednotlivymi vyvojovymi tkoly, ale také s 1é¢bou, ktera je ¢asové velice naro¢na.
Zdravotni problémy jako je ¢asté stonani a télesné neprospivani (zplisobeno travenim) se velmi
odrazi v psychomotorickém vyvoji. Je vSak nutné zminit, Ze s postupem casu se rodi¢e nauci
zavést adekvatni 1é€bu, a proto se stav lepsi. V batolecim obdobi se dité snazi byt samostatné.
V navaznosti na samostatnost zac¢ina mit dit€ problémy s jidlem, inhalaci, s pravidelnou
kontrolou u Iékate, obtize s polykanim 1éki. Proto je potiebné durazné vysvétleni, pro¢ se to

tak musi délat.

S predskolnim v€kem pfiichazi také socializace, kdy se dité ve Skolce zacleiiuje do
kolektivu a celkové do spole¢nosti. Pfichazi na to, ze nemlze délat nékteré véci jako ostatni
a miZe mu to pfipadat jako nespravedlivé. Dochdzka do mateiské Skoly je zavisla na jejich
zdravotnim stavu, a také na celkové kondici. Méla by urcité probéhnou konzultace s oSetfujicim
1ékatem. Jelikoz pfichazeji do kontaktu s vétSim poctem deti, objevuji se ve vétsi mife rizné
infekce a virdzy, které mohou byt pro dité s cystickou fibrozou nebezpecné. Toto obdobi za¢ina
dité pfipravovat na ur€ity rezim a respektovani dospélych, jinych 0sob néz jsou rodice. M¢lo

by byt timto pfipravovano na nastup do Skoly. Neni pravidlem, ze dit¢ musi mit odklad.
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V ptipadé, ze je jeho zdravotni stav dobry a je psychicky vyspélé, tak nejsou zabrany pro vcasny
nastup do Skoly. Samotny nastup je pro dité s cystickou fibrézou dulezitou zmeénou. Musi si

zvyknou na jiné prostiedi, spoluzaky a celkovy rezim a povinnosti (Vavrova, 2000).

V mladSim Skolni véku je typické, Ze chce dit¢ uspét ve Skole a ve sSkolnich
povinnostech, kde je vydavano nejvice sili. Déti v tomto v€ku nemaji problém se sdilenim
informaci spojenych s nemoci a 1é¢bou. Uvédomuji si svou odlisnost a mnohdy se chtéji ukazat.
Mize také dochazet k interakci mezi nemocnymi a zdravymi spoluzéky, a to hlavné v oblasti
fyzické kondice. Jedna se napiiklad o poméfovani sil v télesné vychové. Casty kasel miize

MV

k tzkostem (Vavrova, 2009).

Obdobi puberty patii k nejvice dramatickému obdobi z celého Zivota. Déti se Casto
pfestavaji starat o svilj zdravotni stav a nemoc uz neni na prvnim misté. Klesa i Skolni vykonost,
ktera je v tomto obdobi velmi dilezita a spojend s naslednym obdobim, kdy ptichdzi nastup na

stiedni Skolu. Do popredi se také dostavaji vrstevnici, coz je ptirozené (Vavrova, 2009).

Zodpovédnosti za své jednani ptichazi v obdobi adolescence a rané dospélosti. Zacina
jiz chapat, ze vSe, co déla, je pro néj a ne pro ostatni. Snazi se také osamostatnit. Nemocny je

nejisty z budoucnosti (Vavrova, 2009).
1.5 Klub cystické fibrozy

Tento klub usiluje o zlepSeni kvality Zivota s cystickou fibrozou. Snazi se o vétsi miru
informovanosti vefejnosti o tomto onemocnéni. Klub se snazi pfedat nemocnym i jejich
rodindm veskeré informace spojené snemoci. Také jim poskytuje pomoc jak socidlni,
materialni, tak i psychologickou. Po materialni strance jsou to hlavné nezbytné pomucky, které
jsou potieba k dechové inhalaci. Vydavaji nové ptirucky o nemoci a informacni letdky pro
vefejnost. Informuji o aktudlnich moznostech 1é€by a pomahaji pacientim se k dané lécbé
pfiblizit. Spolupracuji s odborniky z center cystické fibrozy. Diky klubu se potadaji i vefejné
sbirky ¢i beneficni akce. Jen béhem minulého roku podpofili 23 rodin, kterym byla
diagnostikovana cysticka fibroza a darovali v hodnoté 1 652 618 korun zdravotni pomuicky

(Klub cystické fibrozy [online]).

Klub cystické fibrozy je také spoluzakladatelem aplikace CF HERO. Hlavnim ukolem
aplikace je motivace déti i dospivajicich k dodrzovani 1écby (Klub cystické fibrozy [online] ).
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2 SYSTEM VZDELAVANI V CESKE REPUBLICE

Dnes jiz mizeme fict, ze je Skolsky systém komplex skol a Skolskych zatfizeni, které

zajist'uji formalni vzdelavani. Hlavni soucasti celého vzdelavaciho systému je skolsky systém.
2.1 Soucasné Skolstvi
Systém vzdélavani v Ceské republice tvofi:

- mateiské skoly,

- zékladni Skoly,

- stiedni Skoly — gymnazia, stiedni odborné Skoly a stfedni odborna uciliste,
- Kkonzervatofe,

- Vys$i odborné skoly,

- jazykové skoly (Valisova, Kasikova, Bures; 2014).

Nejvyssi pravni normou pro 8koly je Ustava Ceské republiky a k tomu piipojeny
dokument Listina zakladnich prav a svod. Ceské kolstvi se #idi i fadou zakoni, predeviim
Skolskym zakonem a vyhlaskami. Ve $kolstvi Ceské republiky jsou kurikularni dokumenty
tvofeny na dvou urovnich: statni a Skolni. Statni uroven ptedstavuji ramcové vzdelavaci
programy a na $kolni trovni je to $kolni vzdélavaci program, kdy je podle néj uskute¢néno

vzdélavani na dané Skole (RVP 2V, 2021).

Ve skolském zakoné, ktery byl schvalen v zafi 2004 s platnosti od 1.1.2005 najdeme
vSechny zakladni pozadavky na poskytnuti zdkladniho vzdé€lavani. Tento zakon byl schvélen

I S Ramcovym vzdélavacim programem pro zakladni vzdélavani (Valisova, Kasikova, Bures;

2014).

V rdmcovém vzdélavacim programu najdeme konkrétni cile, formy, délku a povinny
obsah vzdélavani, jeho uspofadani v organizaci, profesni profil, podminky pribéhu a ukonceni
vzdélavani, podminky pro vzdélavani zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, dilezité
materidlni, personalni a také organizacni podminky. Pfimo Rdmcovy vzdélavaci program pro
zakladni vzdélavani vymezuje postaveni v sytému kurikularnich dokumentt a charakterizuje
zakladni vzdélavani. Dale v ném najdeme 1 pojeti a cile zdkladniho vzdélavani, klicové
kompetence, oblasti ve vzdélavani (jazyk a jazykova komunikace, matematika a jeji aplikace,

informacni a komunikacni technologie, ¢lovék a jeho svét, ¢lovék a spolecnost, ¢lovek
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a ptiroda, uméni a kultura, ¢lovék a zdravi, ¢lovek a svét prace, dopliujici vzdélavaci obory),
prifezova témata (osobnostni a socialni vychova, vychova demokratického obc¢ana, vychova
k mySleni v evropskych a globalnich souvislostech, multikulturni vychova, environmentalni
vychova, medialni vychova), ramcovy vzdélavaci plan, vzdélavani zaki mimotadné nadanych

a vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami (ValisSova, Kasikova, Bures; 2014).

Jak jsme zminili vySe, tak na Skolni tirovni je tvotfen Skolsky vzdélavaci program. Kazda
Skola tvofi vlastni vzdé€lavaci program, ve kterém jsou vymezeny cile, obsah a metody prace.
Pedagogové maji prostor pro autonomii a tvofivost v podobé Skolni irovné, kterd se nazyva
Skolni vzdélavaci program. Snad poprvé v nasi Skolské historii dostavaji ucitelé moznost
podilet se na tvorbé vzdélavaciho dokumentu. Mohou vyuzit vlastni pfedstavy a zkusenosti,

aniz by dokument byl dale schvalovan (Valisova, Kasikova, Bures; 2014).
2.2 Primarni vzdélavani

Slovo skola se zacalo objevovat jiz od pocatku staré ¢eStiny. Pivodni vyznam tohoto
slova byla ptedstava odpocinku a volné chvilky. Dle Prichy (2009) patii $kola ke spolecenské
instituci, kde je tradici poskytnout zaktim urcitych vékovych skupin moznost vzdélavani, a to

Vv organizovanych formach, které se tidi dle danych vzdélavacich programd.

Zakladni vzdélavani navazuje na vzdélavani, které je nazyvano predskolni. Soucasné je
uzce spojené i s vychovou v rodiné. Zakladni vzdélavani patii k jedinému vzdélavani, které je

pro populaci zakd povinna (RVP ZV, 2021).

Zakladni Skola zajist'uje zékladni vzdélavani, které je plnéno v ramci povinné Skolni
dochazky. Zakladni $koly v Cesku navstévuji zpravidla déti ve véku 6-15 let. D&lime je na dva

stupné, kde je pravé i zminéné primarni vzdélavani:

e do prvniho stupné vzdélavani fadime 1. — 5. rocnik, ktery je dle mezinarodni
terminologie ISCED primarni vzdélavani.

e do druhého stupné patii 6. — 9. ro¢nik, dle mezinarodni terminologie ISCED umoznuje
nizsi sekundarni vzdélavani. Vyuka uz je rozdélena do vice samostatnych predmétd,

které vyucuje Casto specializovany ucitel na dany predmét (Pricha, 2009).

Primérni vzdélavani a jeho pojeti je ovlivnéno typem Skolského systému. RozliSujeme

dva typy skolské soustavy — integrovany a selektivni. V pfipad¢ vertikalniho neboli
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selektivniho Skolského sytému je primdrni vzdélavani ovlivnéno ve smyslu ukoncenosti, urcité
uzavienosti dané¢ho vzdélavani. Je vSak zvysSeny tlak na vykon jako kritérium nasledné vnéjsi
diferenciace. U horizontalniho neboli integrovaného skolského systému je primarni skola pojata
jako oteviend a piipravna, kdy vytvaii podminky pro rozvoj osobnosti ditéte a predpoklady pro

uspesné nasledujici vzdélavani (Kollarikova, Pupala, 2010).

Primarni vzdélavani je realizovano jiz od zacatku povinného vzdélavani tedy od nastupu
do zakladni Skoly. K nastupu povinné $kolni dochazky musi mit dité vétSinou 6 let. (Zakon ¢.
561/2004 Sh.). Pricha (1999) uvadi, Ze primarni vzdélavani patii k prvni ¢asti a jeho vysledky
jsou oznadovany za zakladni vzdélavani. Ukolem primarniho vzdélavani je vytvofeni
zakladnich slozek gramotnosti — zde patii zejména ¢teni, psani a pocitani. Tyto dovednosti jsou

dobrym zékladem pro dalsi vzdélavani.
2.3 Obsah vzdélavani a jeho cile

Zakladni vzdélavani podle Skolského zakona vede zaky k tomu, aby si osvojili potfebné

strategie uceni a na zaklad¢ nich jsou motivovani k celozivotnimu uceni (Eurydice [online]).

V obsahu vyucovani najdeme konkretizované obecné cile priméarniho vzdélavani, které
jsou strukturovany uc¢ivem do jednotlivych predmét. Obsah primarniho vzdélavani ma mnoho
stalych a spole¢nych prvki. Predev§im vzdélavani na prvnim stupni zékladni Skoly se zamétuje
na kurikulum matetského jazyka, matematiku, té€lesnou vychovu, ndboZenstvi nebo vychovu
etickou a ob¢anskou, zaklady pfirodnich ¢i spolecenskych véd, neposledni fadé€ i na cizi jazyk

(Kollarikova, Pupala, 2010).

K zakladnim cili fadime pfedev§im pomoc utvaret a postupné rozvijet klicové
kompetence, a také poskytovat spolehlivy zaklad vSeobecného vzdélavani. Na zakladni skole

se velmi usiluje o naplnéni jednotlivych vzdélavacich cila (RVP ZV, 2021):

e motivujeme zaky k celozivotnimu u¢eni a pomahame jim v osvojeni vhodné strategie
uceni;

e vedeme zaky ke komunikaci vSestranné a oteviené;

e podnécujeme zaky k mysleni tvofivému, logickému uvazovani a k feSeni problémd;

e 7iky podnécujeme ke spoluprici a ke vzajemnému respektovani ostatnich, navadime

je k ocenovani uspéchu svého i druhych;
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e piipravujeme zéky, aby se projevovali jako osobnosti, které jsou svobodné, svébytné,
zodpoveédné, uplatiiujici sva prava a naplnujici dané povinnosti;

e vytvafime u zakt schopnost projevovat pozitivni city v chovani, jednani a v prozivani
zivotnich situaci, rozvijime také vnimavost a citlivé vztahy k lidem i k prostiedi;

e  7aci se uci aktivné rozvijet a chranit zdravi fyzické, dusevni i socialni, za které jsou
zodpovédni;

e vedeme zaky k ohleduplnosti a toleranci k ostatnim lidem, jejich kultufe a u¢ime je zit
spolecné s ostatnimi;

e pomahame zakim poznavat a rozvijet vlastni schopnosti, které jsou v souladu
srealitou, tyto schopnosti nasledné¢ uplatiiuji spolu s nabytymi védomostmi
a dovednostmi pfi rozhodovani o budoucnosti;

e pomahame zaktm s orientaci v digitalnim prostiedi (RVP 2V, 2021).
2.4 74K s cystickou fibrézou ve vzdélavacim systému

Ve skolském zakon¢ § 16, ods. 1, najdeme definici zdka se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami, kam patfi i Zak s cystickou fibrozou: ,, Ditétem, zZakem a studentem se specialnimi
vzdelavacimi potrebami se rozumi osoba, kterd k naplneni svych vzdélavacich moznosti nebo
k uplatnéni nebo uzivani svych prav na rovnopravném zakladeé s ostatnimi potiebuje poskytnuti
podpiirnych opatieni. Podpiirnymi opatienimi se rozumi nezbytné upravy ve vzdelavani
a Skolskych sluzbach odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostredi nebo jinym Zivotnim
podminkam ditéte, Zaka nebo studenta. Deti, Zaci a studenti se specidlnimi vzdelavacimi
potirebami maji pravo na bezplatné poskytovani podpurnych opatieni Skolou a Skolskym

zafizenim. “ (Z&kon &. 561/2004 Sb., § 16, ods. (1)).

Dale najdeme zékladni specialné pedagogické Skolské pojmy v zakladni legislative,
a to predevsim ve skolském zakong, nebo ve vyhlasce MSMT CR ¢&.73/2005 aktualné ve znéni

vyhlasky ¢.147/2011 Sbh. a jedna se 0 nasledujici terminy:
,, Osoby se specialnimi vzdeélavacimi potiebami, za které jsou povazovany:

e deéti, Zdci a studenti se zdravotnim postizenim,
e deéti, Zaci a studenti se zdravotnim znevyhodnénim,

e deti, Zdci a studenti se socidlnim znevyhodnenim. “ (Valenta ,2014, str. 13).
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Cysticka fibréza neni onemocnéni, které je vidét. Ale jakmile srovname rust vékove
stejné starych déti, tak uvidime jisté odlisnosti. Diilezité je soustiedit se na jeho schopnosti,
a ne na urcité omezeni. Pro uspéch je diilezitd motivace, a to nejen u nemocnych déti, ale i u
déti zdravych. Ucitelé, ktefi zaka vyucuji, si musi byt védomi toho, ze dit¢ miize prochazet
krizovym obdobim, do kterého muze patfit i smutek. V tomto ptipadé miize byt negativné
ovlivnéna jeho schopnost koncentrace a celkova pamét’. Cela situace mize vyvolat to, ze zak

bude zraniteln&jsi, vzpurngjsi a neklidny (Cadova, 2015).

Proto by se ucitel mé&l zaméfit na pét nize zminénych klicovych oblasti, které jsou

7o~

zakladem pro vzdélavani zakl s chronickym onemocnénim:

e Citit se ve tiidé zaclenény — a to nejen ve tfid€, ale kdekoliv, kde je dit¢ s jeho
vrstevniky.

e 74k by se mél citit ve tiidé dobie a byt tak socialné zaélenény. Je to pro ného velmi,
dalezité, aby ho jeho vrstevnici pfijali.

e 74k vykonava &innosti, které jsou pro néj zvladnutelné — v piipadé, e jeho nemoc
nedovoluje splnéni tkolu, musi ucitel najit ndhradni feSeni, aby podpofiil jeho
sebevédomi.

e Zapomenuti na nemoc — v pfipad¢ fyzické zmény, kdy je Casto omezend fyzické
kondice, patii k negativnim vliviim na Zdkovo sebevédomi.

e Uspét mezi vrstevniky (Cadova 2015).

Pro ucitele ma velky vyznam, kdyz vi o rodiné vzdélavaného Zdka co nejvice.
Nasledujici skutecnosti mize vypozorovat sam ucitel a v jisté mife zaplsobit na edukacéni

proces:

e obava o osud a zdravi nemocného ditéte, které vedou k vétsi opatrnosti;
e nedlvéra a zvySena precitlivélost ke Skole;

e nejistota v oblasti socialni, ale také ekonomické;

e velka psychicka i fyzicka unava;

e (Castd absence a domaci pfiprava;

e hledani jistych odborniku — je pro n¢ dilezita zarucena 1écba (Michalik,2012).

Nastup do Skoly je pro dité velkou zménou. Musi dodrzovat hygienicky rezim, ktery ma

nastaveny, a pfitom se socializuje. Rodic¢e by jist¢ méli informovat Skolu a tfidniho ucitele
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o onemocnéni. Nejlepsi feseni je osobni setkani, kdy rodice predaji tfidnimu uciteli materialy
tykajici se nemoci a proberou spolecné urcité opatieni, které bude pottebné. Ve tfidé¢ by mélo
probéhnout také sdéleni, Ze pokud nemocny ma kasel, tak se ostatni nemusi bat, protoze neni
infek¢ni. V tomto piipadé by méli byt informovani i ostatni rodice déti. Je dobré, kdyz o zakovi
vi 1 ostatni pedagogové, kteii se o dité staraji. Na 1. stupni je ¢asto dit€ srovnavano s ostatnimi.
Zde si ale musime uvédomit, ze dite s cystickou fibrézou ma novy rezim i dal$i volno¢asové
aktivity a musi se zde zaclenit i péce o néj. Jelikoz péce zabere mnoho ¢asu (V pruméru asi 2-
3 hodiny) je nutné ho délat systematicky a nékolikrat denn¢. Dé&ti mluvi ¢asto o onemocnéni
v tomto véku bez zabran, pokud se setkaji s pfijemnym prostiedim a pochopenim. V tomto
sméru je dulezité, aby jeho spoluzaci byli vedeni k ohleduplnosti a pomoci nemocnému.
V urcitych Skolnich hodindch napft. v télesné vychové, je mozné, ze dité nebude stacit svym
spoluzaktim. Proto je v dané situaci zddouci, aby dité cvi€ilo v ramci svych zdravotnich
moznosti. Jak jiz bylo nékolikrat zminéno, dité s CF ma &asty kasel. Cisti se tim dychaci cesty
a vykaslava hlen, ktery ovsem ve tfidé nevyplivne, protoze tam jsou ostatni zaci. Jako nejlepsi
feSeni je vnimano vhodné umisténi Zdka v prostoru ttidy. Misto by mél mit zak u dvefi, aby si
kdykoli mohl odskocit na zdchod hlen vyplivnout nebo se jen jit na chodbu vykaslat. V ptipadé
problémi s travenim, je dobré domluvit si samostatny zachod — vétSinou je to ucitelska toaleta.
Neékdy se dité stydi brat si pred jidlem enzymy. Je Zadouci vysvétlit ostatnim zaktim, Ze bez
téchto 1ékd by nemocného bolelo bficho a mél by problémy s ristem. Nastava situace, kdy
kamaradi Casto pfipominaji nemocnému, aby si vzal Iéky. K aktivitim spojenych se skolou patii
1 razné navstévy divadel, plavani, Skola v pfirod€. Zde je nutna konzultace s rodici, zda je to
pro dit¢ vhodné. V ptipad¢ navstévy skoly v ptirodé je to pro dité velmi prospeésné, ale pouze
pokud je jeho zdravotni stav dobry a opravdu si pieje jet. Jako dal$i problém se jevi omezeni
pozornosti a kapacita kratkodobé paméti. Pozornost je €asto ovlivnéna tinavou z naro¢ného
lécebného rezimu (Casté inhalace). KaSel vétSinou také rozptyluje pozornost, ale trpi
1 koncentrace a pamét. Pokud mame ve tfidé nemocného CF, tak pfichdzi i Casta absence.
V tomto ptipadé€ se milZe pfistoupit k vytvoreni individualniho vzdélavaciho planu na zékladé
vySetteni PPP nebo SPC. Ditéti by se mélo dostavat individualniho pfistupu a v jednotlivych
pfedmétech by mohl mit jisté tlevy, avSak by se toho nemélo zneuZzivat. Pokud dité zvladne
vyuku jako ostatni dé€ti, tak to neni potfeba. Pokud je zrovna obdobi, kdy tadi chiipkova
epidemie, je dobré dité nechat doma. Po konzultaci s rodici sestavit plan uciva, které je potieba
udé¢lat. V ptipad¢ IVP je mozna i1 Gprava dochazka do Skoly, kdy zaci Casto rano ptichazeji
pozdéji do skoly z ditvodu inhalace, nebo je osvobozeno z predmétii jako je télesnd, vytvarna

nebo hudebni vychova (Michalik, 2012).
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Je dilezité i ve Skole dodrzovat hygienicky rezim, se kterym musi byt seznamen tiidni
ucitel, dani vyucujici nebo asistentka pedagoga. Jako velmi prospésné se uvadi dat ze tidy pry¢
kvétiny nebo posadit zaka daleko od nich. Dalsim rizikem je stojatd voda, kde jsou bakterie,
které zptuisobuji nemocnym infekce dychacich cest. Také je dobré dezinfikovat denné¢ odpady
a WC — nejcastéji SAVEM. Urcité by nemél byt zak prvni, kdo rdno bude poustét vodu
Z kohoutku. Pokud jde zak na toaletu, musi pti splachovani sklopit prkénko. V ptipadé¢ ttidy je
dobré vyvarovat se i kiidové tabule, kvuli praSnému prostiedi, ale také mazaci houbé, kde se
mnozi bakterie. Dité je ve vétSing piipadech jiz na vSe naucené z domu, ale je dobré o tom veédét

(Klub cystické fibrozy, [online]).
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3 INKLUZE

Inkluze je trend soucasného Skolstvi. Je to stddium, kdy nevyfazujeme osoby
S postizenim z hlavniho proudu. Je zde snaha vytvofit v prostiedi Skoly takové zdzemi, kde se
bude v§em zakim poskytovat stejna Sance na dosazeni adekvatniho stupné vzdelavani, a piitom
bude respektovano pravo na individualni rozvoj. To vSe je ukotveno v Listin¢ zékladnich prav
a svobod. Toto stadium predstavuje souvislé napojeni na piedchozi stupen, ktery je nazyvan
integraci. Naplnuje se tak inkluzivni myslenka, Ze byt jiny je normalni. Jinakost totiz uz neni
chapana jako negativni zvlastnost, ale jako originalita daného &lovéka (Cech, Hormandlova,

2020).

Jak uvadi Walterova (2004) hlavnim cilem inkluze je zaclenéni vSech zaki do hlavniho
vzdélavaciho proudu a zajistit optimalni podminky jak pro socialni, tak i kognitivni rozvoj

vSech zaku. Je dalezita i podpora vzdélavaci Gspésnosti kazdého Zaka.
3.1 Inkluzivni vzdélavani

UZ vice nez 20 let je znamy pojem specialni vzdélavaci potieby na mezinarodni Grovni.
Ukotveni pojmu inkluze najdeme od roku 2004 ve Skolském zakoné. ¢.561/2004 Sb.
o ptedskolnim, zdkladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani. Také jej nalezneme
ve vyhlasce MSMT CR ¢&. 73/2005 Sb., o vzd&lavéani déti, zdki a studentii se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zdkt a studenti mimotfadné nadanych. Mezi osoby se
specialnimi vzd€lavacimi potiebami patfi osoby se zdravotnim postizenim, zdravotnim

znevyhodnénim a socialnim znevyhodnénim (Hajkova, Strnadova, 2010).

Jako zdravotni znevyhodnéni povazujeme zdravotni oslabeni, dlouhodobou nemoc nebo
leh¢i zdravotni poruchy sméfujici k porucham uceni a chovani, které je nutné zohlednovat pii

vzdélavani (zakon €. 561/2004 Sb., § 17).

Cadova (2015) vysvétluje, ze hlavnim cilem inkluzivniho vzdé&lavani je zohlednit
individualni potfeby zaka a studenta. Piedpokladem je, Ze se vSechny déti budou schopny
zatadit do béznych skol, které budou na tento zpisob vyuky a dal$i ¢innosti pfipraveny.
Individualni ptistup ke kazdému jedinci nabidne kvalitni vzdélavani, a to vSech smérech. Ucitel

pouziva svou rozmanitost k metoddm vyuky a vénuje se vSem détem stejné.
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3.2 Tematické oblasti Skolni inkluze

Pokud chceme, aby néco fungovalo, tak musime mit podminky nebo dany systém. To
plati i v inkluzi. Dle Tannenbergerové (2016) jsou stanové Ctyfi tematické oblasti. Mezi danymi

oblastmi nejsou ur¢ené jednoznacn¢ hranice.
Kultura

Do této oblasti patii aspekty, které jsou na prvni pohled neviditelné, ale pro inkluzi
a jeji spravny chod velmi dtlezité. Spada zde celkové klima $koly, ale také chovani pracovnik
Skoly — jejich postoje, hodnoty a projevy v chovani. Mezi dulezité ukazatele v této oblasti patii,
ze by Skola méla pfijmout vSechny Zzaky ze spaddové oblasti bez rozdilu, coZz znamena déti
mimotradné nadané, déti s odliSnym matetskym jazykem, déti intaktni a v neposledni fad¢ déti
s riznym typem postizeni. Na kazdém zakovi Skole zalezi a také dba na sebeprezentaci
apodporuje ho vtom, hleda se feSeni v podplirnych opatienich v pfipadé netspéchu

(Tannenbergerova, 2016).
Podminky

V této oblasti je rozhodujici rozpocet Skoly. Persondl, organizace ve Skole a také
materialni oblast jsou ukazateli, ktefi hraji velkou roli pro zajiSténi Skoly. Pro uspésny
vzdélavaci proces je dilezité i zazemi a prostiedi Skoly. TFidy v inkluzivni $kole jsou pouze
heterogenni, coZ znamend, Ze zde nenajdeme zadné specialni tfidy. Pro dobré a efektivni
vyu€ovani je potieba se neustale vzdélavat v metodach této prace. Ucitelé 1 asistenti pedagoga
jsou podporovani skolenim ¢i konzultacemi, aby byli pfipraveni zvladnout rozmanité slozeni

tiidy (Tannenbergerova, 2016).
Praxe

Od zaka se ¢ekd maximalni vykon, coz ale neznamena, aby byl pfetéZovan. Musi byt
spravné motivovan K uceni, a to nejen ze strany ucitele a asistenta pedagoga, ale také se to ¢eka
od rodi¢i. Zak by nemél byt pouze pasivni piijima¢, ale naopak partner pfi realizaci svého
edukacniho procesu. Proto je jadrem v hodnoceni jeho rozvoj, ne aktuilné¢ podany vykon.
Kazdé dité je jiné, proto k nim nepfistupujeme stejné, ale mame ke kazdému individualni
ptistup. Ve vyuce i jinych aktivitach je kladen duraz na spolupraci a kooperaci zaka, ale i ucitel

piebira partnerskou roli stejné jako asistent pedagoga, ktery ma taky velmi dulezité postaveni.

26



I kdyz je vétsinou pfifazen k détem s uréitou mirou podpory, tak se vénuje vSem zakiim ve tiidé.
Spolu s ugitelem tvoii tym, navozuje pifjemnou atmosféru pii edukaci. Skola by méla dat
moznost vypracovavat si domaci tkoly pfimo ve Skole zakim, ktefi si nemohou vypracovat

ukol doma nebo potiebuji podporu pro jeho vypracovani (Tannenbergerova, 2016).

Relace

vvvvvv

svobodg a otevienosti. Nejde pouze o vztah uditele a z4ka, ale také o vztah s rodiéi. Skola je
vnim4 jako partnery a spoluticastniky spolecnych vysledki, kde je diilezita hlavné spoluprace
a zpétna vazba. Je zde mozna i Gidast rodi¢e v jednotlivych hodinach vyuky. Skola by méla mit
velmi kvalitn¢ zpracované webové stranky, kde bude jasna informace o tom, za kym a s ¢im
bude mozné v ptipad¢ daného problému se zastavit. UCitel pravidelné spolupracuje s ostatnimi
kolegy pfi planovani a ptiprave vyuky. Také vitd vzajemné hospitace jako nastroj zpétné vazby,
neciti se nepiijemné. Pro asistenta pedagoga je dilezité, aby mél své zdzemi, a to ve sborovné
¢i ve tfid¢é. Je bran jako plnohodnotny c¢len v pedagogickém sboru stejné jako uditel

(Tannenbergerova, 2016).
3.3 Podpiirna opatieni

Do inkluzivniho vzdélavani patii i podplrnéd opatfeni. Jsou to popisna doporuceni ke
vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami (Cadova, 2015). V § 16 $kolského
zakona nalezneme podpurna opatieni, ktera jsou rozdélena podle pedagogické, organizacni
1 finan¢ni narocnosti. Dokonce je mozné jednotlivé stupné nebo druhy opatteni dle potieby

kombinovat.

Podpiirna opatfeni jsou rozd€lena do péti stupiiti. Prvni stupeii je nejnizsi podpora a paty

stupen nejvyssi podpora.

Vyhlaska €. 27/2016 Sb. o vzd€lavani zaka se specialnimi vzdélavacimi pottebami
a zakl nadanych stanovuje, Ze v ptipadé 1. stupn€ podpory neni nutné doporuceni Skolského
poradenského zatizeni. Skola si miiZe vytvofit plan pedagogické podpory. V opaéném piipadé
to je u poskytovani druhého az patého stupné, kdy je potfebné doporuceni z poradenského
zafizeni a informovany souhlas zletilého Zzédka nebo jeho zakonného zéastupce (Vyhlaska ¢.

27/2016 Sh.).
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Hajkova a Strnadova (2010) odkazuje na vyhlasku ¢€.73/2005 Sb., ve které najdeme

definice podpurnych opatteni, na které maji déti, zaci a studenti se SVP narok:

specialni metody, formy a postupy;

- specialni ucebnice, které zakovi vyhovuji,

- didaktické materialy;

- kompenza¢ni a rehabilitacni pomticky;

- zafazeni zéka do pfedmétu specidlné pedagogické péce;

- vyuziti sluzeb asistenta pedagoga;

- snizit pocet zaku ve tfid¢;

- dal$i moznosti Gpravy podle individualniho vzdélavaciho planu;

- poskytovani pedagogicko — psychologickych sluzeb (Hajkova a Strnadova, 2010).

V katalogu podplrnych opatfeni najdeme cystickou fibrézu mezi zdvaznymi
onemocnénimi. V dnes$ni dobé patii uz k nemocem, které jsou zndmé a mluvi se o nich. Mozna
i diky 1éku Kaftrio, ktery popisujeme v prvni kapitole. Nicmén¢ je jisté potiebné tuto nemoc
nezlehCovat, protoze do Skolni doch4zky zasahuje a ne malo. Dité je omezené hlavné v piipraveé
na $kolu, také mohou zasahnout i pravidelné lékaiské kontroly nebo dokonce i pobyty
V nemocnici. Zdravotni stav zaka se miize zménit ze dne na den. Proto je vyzadovana zvlastni
pozornost, a to nejen ve skole. Zak s cystickou fibrozou mize mit upraveny rozvrh, aby mu
vyhovoval. Kazdopadné je na prvnim misté, aby ucitel chapal podstatu onemocnéni a vse s ni

spojené (Cadova, 2015).
3.3.1 Jednotlivé stupné podpiirnych opatreni

Do 1. stupné podpory fadime vétSinou zaky, ktefi maji mirné obtize ve vzdélavani.
Obtize mohou byt nésledujici: pomalé pracovni tempo, ¢asté zapominani, drobné obtizZe ve Cteni
a psani a jiné. V pfipadé mirnych uprav, které podléhaji tomuto stupni Skole i v domaci
ptipravé, je mozné zlepseni. Upravu ve vzdélavani navrhuje ugitel s podporou poradenského
pracovnika Skoly, zadkem a jeho zdkonnym zastupcem. Navrhuji se tGpravy ve vzdélavani
a takové metody, aby byla podporovana kvalita poznavacich procest zaka. Patii sem 1 obtize,
kdy zak neni v dobrém zdravotnim nebo psychickém stavu, které jsou v malém rozsahu

a intenzité (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2016).
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Do druhé stupné podpory patii Zaci, ktefi jsou ve vzdélavani ovlivnéni zejména
aktualnim zdravotnim stavem. Coz muzeme chépat jako opozdény vyvoj, odlisné kulturni
prostiedi, problémy ve schopnosti ucit se a piipravovat se do skoly, specifické poruchy uceni
a chovani, mirné oslabeni sluchovych nebo zrakovych funkci, mirné¢ vady feci, poruchy
autistického spektra s mirnymi problémy, a mnoho dal$ich. Patii zde ovSem i nadanost zaka.
Upravy v metodach a organizaci vyu¢ovani, hodnoceni Zaka a stanoveni postupu a formy
napravy vyzaduji individudlni pfistup k vzd€lavacim potfebam zdka a je mozno vyuzit
1 specialni ucebnice a pomuicky, kompenzacni pomucky ¢i hodinu tydné predmétu specialné
pedagogické péce. Je mozné ptipadné vyuziti podptirného opatieni, které se nazyva individualni

vzdé€lavaci plan, pouze ale v ptipadé doporuceni (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2016).

Tteti stupent podplrného opatieni zafazujeme v ptipad€, pokud nestacil predchozi
stupet, je vSak jiz potfebnd navstéva Skolského poradenského zatizeni a jejich doporuceni. Do
tietiho stupné podptrnych opatieni fadime jiz takové Upravy, které jsou vétsim zasahem do
organizace prace se tiidou. Zaktm, kterym je udélen tento stupeit podpory, maji asto
vzdélavaci potfeby ovlivnény zavaznou specifickou poruchou uceni, odliSnou kulturou,
poruchou Vv chovani, tézkou poruchu feci ¢i t€z8i stupen vad v fe€i, lehkym mentalnim
postizenim a jiné. Upravy probihaji ve vzd&lavaci strance (kam lze zafadit i individudlni
vzdélavaci plan), zde samoziejmé patii 1 domaci pfiprava. Je mozné upravit vzdélavani dle
upraveného RVP — ale pouze pro ur€itou skupinu zéki. U¢ivo mizZe byt zredukovéno, a také se
mohou vyuZivat specidlni uc¢ebnice a pomicky. V tomto stupni podpory je mozné vyuZiti
asistenta pedagoga. Délka podpurného opatfeni muize byt upravena v piipadé zmény
zdravotniho stavu (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2016).

Do ¢tvrtého stupné podpurnych opatfeni patii Gipravy, které jsou jiz podstatné v to nejen
Vv pribéhu vzdélavani, ale i jeho organizaci. Na zéklad€ doporuceni z poradenského Skolského
zafizeni se aplikuje ctvrty stupenl. Cilem je kompenzovat disledky zdravotniho postizeni.
Zdravotni stav je proménny, proto se k nému musi ptihlizet. Pokud neni tfida upravena pro
zaka, je mozné ptejit ke vzdélavani s podporou individualniho vzdélavaciho planu. Zatazuje se
1 pfedmét specialné pedagogické péce, ktery se zaméfuje hlavné na potieby zaky daného
postizeni. Patii zde zejména zaci se zavaznou poruchou chovani, se stfedné tézkym a tézkym
mentalnim postizeni, s t€Zkym zrakovym nebo sluchovym postizenim, zavaznou vadou V feci,
poruchou autistického spektra a se zavaznym télesnym postizenim. Spadaji sem i zZaci, ktefi

jsou mimotadné nadani (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2016).
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A4

Charakter obtizi zaka vyzaduje nejvyssi stupen podpory a odpovida tomu, pak i ptizptsobeni
organizace, obsahu, forem a metod vzdélavani. VétSinou Vv tomto stupni je potiebné upraveni
pracovniho prostiedi pro zaka. V piipadé, ze je potfebny komunikacni systém neslySicich
a hluchoslepych osob ¢i prostiedky alternativni nebo augmentativni komunikace, tak je mozné
jeho vyuziti. Na vyuku jsou potiebni specialni pedagogové obvykle s podporou asistenta ¢i

dal$i osobou (Casto specialni pedagog) (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., 2016).

7.4k, ktery ma cystickou fibrozu, by byl podle téchto opatieni zatazen do stupné druhého
¢i tietiho. U druhého stupné to vyplyva z faktu, kdy ma zak zdravotni znevyhodnéni a jeho
problémy ve vzdélavani jsou zapficinéné onemocnénim ¢i 1écbou. Stupen tieti je mozné piiznat
v piipad¢, kdy jde o zdka s zdvaznou chorobou (jako je cystickd fibroza), kterd ovliviiuje

vzdélavani i astou absenci ve $kole (Cadova, 2015).
3.4 Asistent pedagoga

Mezi podpurna opatieni patii moznost vyuziti asistenta pedagoga od daného stupné
podpory. Nepatii to pouze k opatfenim zakladnich Skol, ale tuto moZznost maji 1 mateiské a
sttedni Skoly. Asistent pedagoga zaopatiuje Zaka nejen pii vzdélavani a vychové, ale také mu
pomaha se sebeobsluhou — patii sem naptiklad doprovod na ucitelskou toaletu, hlidani podavani

Kreontl, apod.

Zakladem pro dobrou komunikaci mezi uditeli, zakem, jeho rodi¢i a asistentem
pedagoga. Za velmi zadouci se poklada sjednani si osobni schlizky srodiéi, ucitelem

a asistentem pedagoga a vysvétlit si specifika onemocnéni, a hlavné péci o zaka.
Jak uvadi § 7 vyhlaska ¢.73/2005 Sb. tak mezi hlavni ¢innosti asistenta patii:

a) pomoc pedagogickym pracovnikiim Skoly pti vychovné a vzd€lavaci ¢innosti, pomoc

pii komunikaci se zadky a zdkonnymi zastupci zakl a komunitou, ze které zak pochazi;
b) podpora zakim pfi ptizptisobeni se Skolnimu prostredi;

¢) pomoc zakim pfi vyuce a pfi pfipravé na vyuku,
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d) nezbytna pomoc zaklim s tézkym zdravotnim postizenim pfi sebeobsluze a pohybu
béhem vyucovani a pii akcich poradanych skolou mimo misto, kde Skola v souladu se zapisem

do Skolského rejstiiku uskute¢iiuje vzdélavani (Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb.).

Pokud ma mit zék pridéleného asistenta, tak musi byt posouzeny jeho specidlni potteby
— to posuzuji Skolska poradenska zatizeni (pedagogicko — psychologicka poradna, stfedisko
vychovné péce nebo specidlné pedagogické centrum). Néplni prace asistenta pedagoga
v kontextu vzdélavani zaka se specialnimi vzdélavacimi potiebami je pomoci pfekonat moznou
bariéru mezi zdkem a Skolou, spolupracovat s uciteli pfi vyuce a v nejlepSim piipad¢ si zajistit

dobrou komunikaci s rodi¢i (Smelova a kol., 2017).

Jeho népli prace je tak vSeobecnd, Ze neni jednoznacné stanovena forma jeho prace.
Odviji se od jednotlivych stupiiti podplrnych opatfeni, ale také je dilezity druh specidlnich
potieb. V piipad¢, ze se nemulize UCastnit konkrétni Cinnosti, tak mize odejit s asistentem
pedagoga. Mélo by se vSak jednat pouze o vyjimec¢né situace, aby mél zak moznost se do tfidy
zaclenovat. Tato moznost je narocna na pripravu vyuky, jak pro ucitele, tak i pro asistenty
pedagoga. Musi si ptedat propracované informace a materidly, aby byla vyuka prospé$na

(Horackova, 2015).
34.1 Vztah asistenta pedagoga a ucitele

Ucitel spolecné s asistentem pedagoga vytvareji vzdélavaci podminky, které¢ vyhovuji
vSem zakim ve tfid¢. Ucitel je ovSem ten, ktery je za vychovné — vzdé€lavaci proces
zodpovédny. Je velice dlleZité, aby si asistent pedagoga a ucitel rozuméli. Asistent pedagoga
je ve tiide spolupracovnikem ucitele a musi respektovat jeho nédzory a rozhodnuti. OvSem timto
nechceme roli asistenta presunout na vedlejsi pozici. Je dalSim pedagogickym pracovnikem ve
tfidé a ma 1 jiné moznosti nez ucitel. Vidi totiz déni ve tfid¢ 1 z jiného thlu nez ucitel. Pro
smysluplnou a dobie vykonavanou praci si musi mezi sebou asistent a ucitel nastavit efektivni

komunikaci (Moravkova, Vejrochova, 2015).
,, Ucitel tedy zpravidla:

e pripravuje a koordinuje vzdéldavaci proces ve tride;
e vede vzdélavani ve tride;
e je hlavnim tviircem IVP Zaka se SVP, ma zodpovednost za jeho naplnovani, upravy

a hodnocent’
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e pldnuje praci asistenta pedagoga v ramci vyucovacich hodin a prestavek, popripade ve
spolupraci s asistentem pedagoga napln dotvari,

o urcuje zpusoby zapojeni Zaka se SVP do vyuky, miru Skolnich narokii vzhledem k
moznostem Zaka a s nimi spojenou miru podpory;

e ve wuce koordinuje praci svou a asistenta pedagoga, spolupracuje s nim, reflektuje
Jjeho postrehy;

e po skonceni vyuky hodnoti s asistentem pedagoga pritbéh vzdeélavaciho procesu.*

(Moravkova Vejrochova, 2015, str. 56).
3.4.2 Vztah asistenta pedagoga a rodica

V ptipadég, Ze nastane situace, kdy zak potiebuje asistenci pedagoga, je to i1 pro rodice
zasadni okamzik ve Skolni dochazce. Tak jako rodic¢e maji urcité o¢ekavani od skolni dochazky,
tak to samé mohou vnimat i od asistentll pedagoga. V piipadé rodici, hlavné u zaka s urcitym
znevyhodnénim, je prace asistenta pedagoga povazovana za velmi pfinosnou soucést ve
vzdélavani. Mlizeme se vSak setkat 1 se situaci, kdy rodi¢e povazuji pfitomnost asistenta
pedagoga ve tfidé jako ruSivou a problematickou. V tomto piipade, by mél ovSem zasdhnout

ucitel a situaci vysvétlit (Moravkova, Vejrochova, 2015).
Nasledné situace jsou pro asistenta pedagoga rizikové:

- zékonny zastupce zdka ma pfidélenou funkci jako asistent pedagoga u svého ditéte;

- rodice spoléhaji, ze asistent pedagoga jim zajisti uspéch ditéte ve vzdélavani;

- role asistenta pedagoga je zménena na osobniho asistenta mimo Skolni vyucovani;

- nesplnitelné pozadavky na asistenta pedagoga a prostiedi Skoly (Moravkova

Vejrochova, 2015).

Muze nastat i situace, kdy si rodina Zéka se specialnimi vzdélavacimi potiebami mysli,
Ze jim byl pfidélen asistent pedagoga. Ucitel by mél v ptipadé, kdy ma k Zadkovi pfidéleného
asistenta pedagoga, kontaktovat rodice a mél by je navzijem seznadmit (Moravkova,

Vejrochova, 2015).
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3.4.3 Vztah asistenta pedagoga a zaka se specialnimi vzdélavacimi

potifebami

Asistent pedagoga ma pochopitelné zky vztah s ditétem, ke kterému je ptidélen. Neni
vSak nastavené, ze asistent pedagoga pomaha pouze tomu ditéti. V ptipad¢, ze jsou ve tridé
1 dalsi déti, které vyzaduji jeho pfitomnost, tak je jim napomocen. Je dilezité, aby asistent
pedagoga védél a ujasnil si se zakem pravidla, kterymi se budou v jejich vztahu fidit. V piipadé,
7e pravidla selhavaji, tak je dobré si je pfipomenout. Proto zde zminujeme par pravidel pro

spravny chod vztahu mezi nimi (Moravkova, Vejrochova, 2015).

- 74k se specialnimi vzd&lavacimi potiebami vi, Ze ugitel je v pozici, kdy vede tfidu.

- Asistent pedagoga neopakuje zbytecné pokyny ucitele.

- 74k se specialnimi vzd&lavacimi potiebami se sam &i s pomoci asistenta pedagoga
ucastni vSech aktivit, které jsou spole¢né pro celou tfidu.

- 74k pracuje hlavné samostatné (Moravkové, Vejrochova, 2015).
3.5 Individualni vzdélavaci plan

Abychom mohli zafadit dit€¢ se specialnimi vzdélavacimi potfebami do hlavniho
vzdélavaciho proudu inkluze, tak je dilezit¢ mit vypracovany individualni vzdélavaci plan.
Tento plan vychazi ze $kolniho vzdélavaci programu dané Skoly a je hlavnim dokumentem,
Ktery =zajiStuje specialni vzdélavaci potieby zaka. (Ministerstvo $kolstvi, mladeze

a télovychovy, 2016 [online]).

Jak je zminéno ve vyhlasce ¢.27/2016: ,, Individualni vzdelavaci plan je vypracovain
zpravidla pred nastupem Zaka do skoly, nejpozdeji vsak 1 mésic po nastupu zdka do skoly nebo
po zjisteni specialnich vzdelavacich potreb Zaika. Individudlni vzdélavaci plan mize byt

doplnovan a upravovan v priitbéhu celéeho skolniho roku podle potreby* (§6 odst. 5).

Individualni vzdélavaci plan se zpracovava v piipadé, ze ma zak druhy a vySsi stupen
podplirného opatfeni. Na zakladé opatieni poté probihaji Upravy ve vzdélavani. Znalost
individudlniho vzdélavaciho planu pro uréeného Zéka je dilezitd pro vSechny, ktefi zaka
vzdélavaji a vychovavaji. Spoluprace mezi ucitelem, Zadkem a jeho zakonnymi zastupci je
dulezita pro kvalitni vypracovani. V planu jsou uvedeny informace o tprave obsahu vzdélavani
zaka, o obsahovém a ¢asovém rozvrZeni uciva, 0 upravach metod a forem vyuky, 0 hodnoceni

zaka, a také pfipadné Upravy vystupii Ve vzdélavani. Dulezité je zminit i seznam pomucek
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a ucebnich materiali, které v planu najdeme — patii sem naptiklad pomiicky vyuzivané
k rehabilitaci nebo k uceni a specialni ucebnice a didaktické materialy, které zak potiebuje do

vyuky (Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy, 2016 [online]).
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4 MLADSI SKOLNI VEK

Dle Thorové (2015) je dolni hranice stfedniho détstvi Castéji oznaCovano jako mladsi
skolni vék. Jedna se o obdobi, kdy je jiz dité vyzralé a piipravené jit do skoly. Casto tak
hovoiime o $kolni zralosti, a to je u vétSiny déti v sedmi letech. Toto obdobi je mozné rozdélit
na dv¢ podkategorie. Jako prvni je obdobi raného stiedniho détstvi, které trva od 6 do 9 let. Poté

nasleduje pozdni sttedni détstvi neboli prepubescence, které trvd od 10 do 11 az 12 let.

Toto obdobi patii k prelomovému, protoze sem patii nastup do skoly. Pro dité je to
vyznamna udalost, ktera ve své podstaté méni cely zpusob zivota ditéte a pro vétsinu z nich je

to velka zatéz (Plevova, Petrova, 2012).

Jak uvadi Vagnerova (2012) skola patii K prvni vyznamové instituci, kam se dité
dostane. Pro dité je tato instituce nékdy i mocnéjsi néz rodice, protoze zde nerozhoduji oni, ale
musi také respektovat rozhodnuti Skoly. Nastup do Skoly mizeme brat i tak, ze se dit¢ snazi

zmirnit zavislost na rodiné.

, Zdenék Matéjcek dava prednost samostatnému rozliseni mladsiho skolniho veéku
(zhruba 6-8 let), stredniho Skolniho véku (priblizné mezi 9. a 12. rokem) a starsiho Skolniho

veku (ktery se jiz kryje s pubescenci) ““ (Langmeier, 2006, str. 119).

Obdobi mladsiho skolniho véku miizeme celkové a smysluplné charakterizovat i jako

vek sttizlivého realismu (Langmeier, 2006).
4.1 Télesny vyvoj

Podle Pokorné a Matéjcka (1998) je télesny vyvoj posuzovan véts§inou podle toho, jaky
ma dité pribytek na vaze a také jak roste. Proto je dobré pravidelné vazeni a méfeni, kdy

zjistujeme, jestli dana vyska a hmotnost odpovida veéku a zda je ro¢ni ptirdstek odpovidajici.

Jak uvadi Thorova (2015) je toto obdobi pro dit¢ velmi dulezité. Zlepsuje se celkové
motorickd koordinace, sviij vykon zvétSuji organy, zpeviuje se kostra, roste svalova hmota,
zvySuje se télesnd sila a pfichdzi vymeéna mlécné sady zubil. Velka zména nastava u nervové

soustavy, kdy je pozorovana zvySend Unava a kolisa pozornost.

Kolem 6. roku je vySkovy pramér u dévcat a chlapct kolem 117 cm a vaha piiblizné

21,5 kg. Béhem dvou let je uvadéno, ze vyrostou za rok o 6 cm a piibyvaji na vaze o 3 kg.
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V tomto obdobi nejsou skoro zadné rozdily mezi dévcaty a chlapci, protoze kolem 10. roku
chlapci primérné méti 140 cm a vazi 33,5 kg a divky 139,5 cm a 33 kg. Zména nastava az
V pozd¢jSim obdobi, kdy je spojena se sexualnim dozravanim. Je vSak potieba zminit sekularni
akceleraci, coz je pojem, ktery znamena tvz. zrychleni v prubéhu stoleti. Znamena to, ze kazda
nasledujici generace je o néco vyssi, néz ta predchozi, kdy déti jsou vétsi nez jejich rodice.
Ovsem rozdil v nékterych ptipadech mize byt jasné zietelny, jindy vibec. Z pozorovani
vyplyva, ze do 4 let pievazuje ptibytek na vaze, naopak mezi 5. a 7. rokem dité roste do vysky.
Také v prib¢hu roku se stfida obdobi, které je mozné pojmenovat jako rychlejsi a pomalejsi
rast — kdy v teplejsich obdobi (jaro a 1éto) pievlada rist do vysky a na podzim a v zimé naopak
nartistd hmotnost. Rust ditéte ovlivituje vyziva, ale také socidlni a hygienicka uroven (Pokorna,
1998).

Dle Thorové (2015) mtizeme toto obdobi oznacit za zlaty vék motorického uceni a prvni
obdobi télesné zdatnosti a obratnosti. Diky motorickému uceni je dité velice snadno schopné,
osvojit si zéklady riznych sportovnich aktivit. Déti jsou schopnéjsi kontrolovat své pohyby,

zvySuje se u nich rychlost a také narista vytrvalost.

U déti scystickou fibrozou, jak uvadi Vavrova (2000), je vyziva jednim
ukazuje az v obdobi, kdy ptichazi puberta. Problém je v tom, Ze u mnoha déti puberta prichazi

pozdéji, a proto si mohou ptipadat zaostali.
4.2 Vyvoj smyslového vnimani

Pro spravné smyslové vnimani je dilezitd souhra jednotlivych smysla. Je to
komplikovany proces, kde jsou zapojeny vsechny slozky osobnosti ¢lovéka. Vyrazné pokroky
vidime ve vSech oblastech vnimani, ale nejvice jsou pozorovany ve zrakové a sluchové oblasti

(Langmeier, 2006).

Pozornost — dit¢ déla velké pokroky v tom, ze je vytrvalejsi, vinimavéjsi a zacind byt

vice samostatné. V§ima si vice véci kolem sebe, a to az do detailti (Langmeier, 20006).

Thorové (2015) upozoriiuje, ze je potieba stiidat rizné aktivity a zatfazovat 1 pohyb. Jak
uvadi Cacka (2000), dité aktivné zvlada se soustiedit v 6 az 7 letech asi 10-12 minut, v 8 az 9
letech je to 15-20 minut a v 10 az 12 letech je to dokonce 20 — 30 minut. Doba soustfedéni je

ovSem ovlivnéna i momentélni ¢innosti, a hlavné je spojena s motivaci.

36



Pamét’ — pamét’ vyuzivame a trénujeme cely zivot. S nastupem do Skoly je pro dité
velmi tézké soustiedit se. Proto rozvoj paméti uzce souvisi s vyvojem pozornosti. V ptipadé, ze
dité nedava pozor, tak si ur¢itou véc nemtize zapamatovat (Vagnerova, 2012). Diky osvojenym
znalostem ma dit¢ vyhodu, Ze je schopno zatradit do nich nové znalosti a zacit je samo vyuzivat.
S pribyvajicim vékem zvlada i propojovani informaci s logickymi souvislostmi (Langmeier,

2006).

Predstavivost — vV tomto obdobi je rozvijena zamérna piedstavivost. Dit€ je jiz schopné

vybavit si, co je opravdova skutecnost a co je fantazie (Langmeier, 2006).

Fantazie je u ditéte do jisté miry potlacena realitou. Rozviji se imyslna a také zamérna

piedstavivost (Pugnerova, 2019).

Ret — uz kdy? je dité u zapisu ve $kole, tak pozorujeme srozumitelnost fei, jeho slovni
zasobu a vyjadfovani. Slovni zdsoba se neustale rozsituje, déti chapou vyznam slov. Zvladaji
i gramaticka pravidla, ktera pak vyuzivaji i na 2. stupni. Bohuzel pfibyva déti, které maji
problémy se $patnou vyslovnosti, proto je nutné v tomto obdobi ud€lat maximum pro spravné

a zfetelné vyslovovani a pokusit o napravu téchto problémut (Langmeier, 2006).
421 Sluchova a zrakova percepce

V tomto obdobi ma velky vyznam koordinace a propojeni riiznych zptsobl vnimani.
K vétsing ¢innostem je potieba zrakové i sluchové vnimani. Proto je dulezita jejich koordinace.
Pfichazi tomu tak na zafatku Skolni dochazky, kdy se déti uc¢i zékladni véci, jako je psani

a Cteni (Vagnerova, Lisa, 2021).
4.2.2 Zrakové vnimani

Podle Vagnerové (2012) k vyuce ¢teni a psani vyuzivame vidéni na blizko, kdy jsou
snadnéji rozliSovany detaily. Schopnost najit a identifikovat dany tvar bez ohledu na polohu,
ktery je i piekryty nebo v pozadi, nazyvame konstantni vnimani. Vagnerova a Lisa dopliuji
(2021), ze déti se diky nému orientuji 1épe v obrazcich a tisténém textu. Orientace ve sméru
nahofe a dole je vyvojové primarni. Problém pfichazi, kdyz se zamétime na strany levou
soucasti zrakového vnimani schopnost, kdy vnima potadi pismen, ktera se nazyva sekvencni

percepce. Zraly skoldk dovede lépe rozliSit obrazek, pismena a Cislice. To ovSem neni
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wrwe

ruky a oka, kdy je ovliviiovana i kvalita Skolni prace. Toto pojmenovavame senzomotoricka
koordinace. D¢ti v tomto obdobi nemaji jesté zautomatizovany a zatfixovany mnohé dovednosti

jako je psani. Pfi této Cinnosti vydavaji velké usili a ptikladaji tomu velkou pozornost.

4.2.3 Fonologicka percepce

zrakové vnimani. Spociva to v tom, Ze na sluchovy podnét se dit€¢ musi vice sousttedit, jelikoz

trva kratsi dobu.

U ditéte je nove pozadovana schopnost fonologicka senzitivita. Musi chapat zvukovou
podobu mluvené feéi. Poté si slovo rozklada na hlasky a slabiky. V ptipadé nedozralosti ditéte,
ale také pfi vad¢ feéi, nastava u této schopnosti problém. Pokud dité hlasku Spatné vyslovuje,
Casto ji ani nerozeznd. Déti na zacatku Skolni dochazky jiz rozlisi kratké a dlouhé samohlasky.
Této oblasti fikame fonologicka diferenciace. U tvrdych a mékkych slabik i u hlasek znélych
a neznélych neni rozliSnost tak pfesnd. Také v pocatku dochdzky je rozvijena schopnost, kdy
déti vnimaji Casovou posloupnost sluchovych podnétl. Zvladaji rozlisit hlasky na zacatku a na

konci slova, zdokonaluji se v poznani hranice slova (Vagnerova, 2012).
4.3 Emocionalni a socialni vyvoj

Jak uvadi Thorova (2015) vstup do s$koly je velmi dulezity i z pohledu socializace. Dité
zde travi mnoho Casu a nemiize ze Skoly odejit, kdyz se mu néco nelibi. Zacind poznavat nové
pratelé, upeviiuje si vztahy s prateli, a také Casto narazi na nékoho s kym se bavit nech ce.
Vztahy mezi vrstevniky jsou nestalé. Jednou na sebe Zaluji, za chvili jsou nejlepsimi kamarady.
Postupem ¢asu si hledaji n€koho, s kym mohou piatelstvi prohlubovat. Vyznamna je ve t¥idé
také pani ucitelka, kterd se pro dité stdva velkou autoritou. Z poc¢atku je pro dité pani ucitelka

opravdu dulezitou osobou, ale v piipadé netispéchu se ¢asto tato situace méni.

Prichazeji také urcité socialni role, coz jsou riizné vzorce chovani jedince v dané situaci.
Ma urcity vzor, kterym jsou rodice, prarodice i jejich kamarddi. Zacind byt uvédomélejsi

a vnima i své vlastnosti (Langmeier, 2006).

Emocni zralost je dulezita piedev§im v regulovani momentalnich pociti nepohody

a nespokojenosti. Usnadiiuje tim adaptaci na Skolni rezim. V této oblasti je pro dité néstup do
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Skoly velmi naro¢ny po emocni strance. UCi se zvladat emoce, které jsou Casto spojené
s klasifikaci a dodrzovanim Skolniho fadu. Vedeme dit¢ k tomu, aby umélo mluvit o svych

pocitech (Vagnerova, 2012).

Déti casto vyhledavaji kontakt se stejnym pohlavim. Zac¢inaji vznikat tzv. prvni lasky,

kdy se chlapci a divky o sebe zacinaji zajimat (Thorova, 2015).

Déti, které uz chodily do matetské Skoly, maji jistou vyhodu, protoze neprochazi
takovou zménou. Spoluprace je nova pro vSechny déti. Musime si uvédomit, ze je pro déti
nastup do Skoly né¢im novym. Nem¢éli bychom déti moc ptetézovat domaci ptipravou na skolu.
Je ale ovSem velmi dilezité chvalit dité a pozitivné ho motivovat, coz vede ke skolni uspé$nosti.
Rozvijime tim jeho postoj ke vzdélavani, ale i sebeuctu a sebedlivéru k vlastnim schopnostem

(Thorova, 2015).
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5 VYZKUMNA CAST

V dané diplomové praci se vénujeme pedagogiim a jejich podpote zakiim s cystickou
fibrézou. V teoretické ¢asti jsme blize vymezili danou problematiku, na kterou navazujeme ve
vyzkumné Casti. Tato ¢ast je zpracovana prostiednictvim kvalitativniho vyzkumu. Skutil (2011,
str. 69) uvadi: ,, pouZiti kvalitativni metodologie vyzZaduje velmi dobrou orientaci ve zkoumané
oblasti, predvidavost a prizpuisobivost, ale i védomi urcitého rizika, a také vétsi mnozstvi casu

‘

pro sbeér dat a jejich vyhodnoceni.
5.1 Vyzkumné cile

K hlavnimu cili ve vyzkumu patii zjisténi, jak pedagogové na zakladni Skole podporuji

zaky s cystickou fibrozou.
Dil¢i cile vyzkumu:

- popsat za¢lenéni zaka s cystickou fibrézou do kolektivu,
- zjistit informovanost pedagogii o nemoci a uvédomeéni jeji zavaznosti;

- charakterizovat potieby podpurnych opatieni ve vzdélavacim procesu.
5.2 Vyzkumné otazky

Dil¢i cile vyzkumu jsou formulovany do vyzkumnych otdzek, na které budeme

odpovidat, diky zpracovani jednotlivych pfipadovych studii s danou problematikou.
Vyzkumné otazky:

Ma zak s cystickou fibrozou problém se zaclenénim do t¥idniho kolektivu?
Vi v8ichni pedagogové, jak maji piistupovat k zakovi a jsou seznameni s nemoci?

Ma zék s cystickou fibrozou individualni vzdélavaci plan a asistenta pedagoga?

M W Do

Chape ucitel zavaznost cystické fibrozy a informuje se aktualitach, které jsou spojené

s danou nemoci?
5.3 Charakteristika participantii vyzkumu

Jelikoz plati obecné natfizeni o ochran¢ osobnich dat (GDPR), tak neuvadim jméno,

ale pouze pohlavi. Do vyzkumné ¢asti jsou zapojeni Ctyfi zaci s danou problematikou. Dva
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jsou chlapci (4. ro¢nik a 3. ro¢nik) a dvé divky (5. ro¢nik a 4. ro¢nik). Divky dokonce sdileji
jednu skolu. VSsichni spliuji hlavni podminky, které byly definovany takto: navstévovani

zakladni Skoly a diagnostikovani cystické fibrozy.

Tyto zaky jsme si nasli diky socialni siti Facebook ve skupiné s nazvem Cysticka
fibroza. Rodice Vv této skupiné sdileji své poznatky, problémy, doporuceni a mnoho dal$iho.
Byly jim sdéleny cile vyzkumu, coz se rodicim velmi libilo a sami chtéli znat vysledek
tohoto Setieni. Zakonny zastupce zaka mél moznost odmitnout zapojeni do vyzkumu. Tento
ptfipad se vSak nestal. Nasledn¢ jsme zdkonné zéstupce (nejcastéji komunikovala matka)
pozadali o kontakt na tfidniho ucitele zaka. V tomto piipadé se rodice nejprve sami zeptali
tfidniho ucitele, zda mohou predat kontakt. VSichni ucitelé souhlasili a nasledné jsme je

kontaktovali elektronickou postou (emailem).

Jak zminujeme vySe, do vyzkumu byli zapojeni rodi¢e a tiidni uditelé zaku,
s kterymi byl proveden polostrukturovany rozhovor. VSichni zacastnéni se snazili vyjit ve
vSem vstiic a byla s nimi vyborna spoluprace. Hlavné s rodi¢i nemocnych zaku, kteti se

podélili o své Zivotni udalosti i kazdodenni starosti.

Vsichni, kteti byli zapojeni do vyzkumné ¢asti, byli seznameni s cilem vyzkumného
Setfeni. VSechny rozhovory byly vedené dobrovolné. Rodice a ucitelé byli seznameni se

situaci, kdy byl rozhovor nahravan na diktafon.
5.4 Metoda sbéru dat

Hlavnim nastrojem pro sbér dat byl polostrukturovany rozhovor. V piipadé realizace,
jak uvadi Svaii¢ek a Sed'ova (2014), u kvalitativniho vyzkumu byva rozhovor nejéastgji
uzivanou formou pro sbér dat. U polostrukturovaného rozhovoru mame uz ptfedem piipravena
témata, ktera potiebujeme probrat. Jak zminuje Skutil (2014, str.91) ,, tazatel se drzi predem
pripravenych otazek, avSak prubéiné reaguje na podnéty, které prichazeji ze strany

respondenta.

Rozhovory probihaly s rodi¢i a tfidnimi uciteli zaka. Nejdiive probéhl vzdy rozhovor
s rodi¢i, poté s tfidnimi uciteli. Tyto rozhovory probihali v tomto roce v mésicich leden—duben.
VétSinou rozhovor trval 75 minut a odpovidajici méli moznost na otdzku neodpovidat, coz se

v tomto piipadé nestalo. Pro doplnéni byla mozna i analyza titednich dokumentu. Ale to pouze
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Vv piipadé, ze mél zak doporuceni ze $kolského zafizeni. Nasledné rozhovory byly jednotlivé

prepsany, a také zpracovany do piipadovych studii.

Hendl (2008) uvadi, ze piipadova studie je zaméfena na studium jednoho piipadu ¢i
ne¢kolika malo piipadi. V této studii je zachycena hlavné slozitost piipadu a popis vztahi
Vv jejich celistvosti. V jiném slova smyslu ji mizeme chapat jako popis jednotlivych piipadu,

které si tykaji jednotlivce, skupiny lidi nebo instituce (Manak, Svec; 2005).

Nedilnou soucasti této diplomové prace jsou jednotlivé studie zaméfeny na jednotlivce
s cystickou fibrézou. Pfipadové studie jsou pro pfehlednost rozdélené na nékolik oblasti. Kazda
studie obsahuje rodinnou a osobni charakteristiku, zahrnuta byla i ucitelska charakteristika.
Protoze se vyzkum tyk4a hlavné zjisténi na zékladni Skole, rozdélili jsme ucitelskou
charakteristiku do nékolik oblasti: nastup a priabeh seznameni se Skolou, povinnost tfidniho
ucitele ¢i asistenta pedagoga k zakovym potiebam, postaveni zaka v tiidnim kolektivu a postoje
spoluzakti, mimoskolni aktivity, informovanost ucitelli o0 nemoci a seznamovani se S novymi

trendy spojenymi S nemoci.

V ptipadovych studiich se data analyzuji takovym zptiisobem, abychom si byli schopni
odpovédét na vyzkumné otazky. Proto je celd analyza uzce propojena s tématem i s cili

nasledného Setfeni (Svaiicek, Sed’ova, 2014).
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6 PRIPADOVE STUDIE

Jednotlivé informace zrozhovorG byly nasledné zpracovany do jednotlivych

ptipadovych studii, které jsou rozdéleny do rodinné, osobni a Skolni anamnézy.
6.1 Pripadova studie ¢.1

Divka, 12 let — 5. ro¢nik
Rodinna anamnéza (z rozhovoru matky a otce)

Divka zije v rodiné, kterd je kompletni a Zije pohromad¢. Matka mé vysokoSkolské
vzdélani, pracuje na poloviéni uvazek jako ucitelka na vysoké Skole. Otec ma také
vysokoskolské vzdélani a pracuje jako manazer podniku na plny uvazek. Oba jsou zdravi nosici
genu. Maji jesté jedno dité, sedmiletého syna a ten podstoupil potni test, ktery vysel negativné
a neni ani nosi¢em genu. Nemoci trpi pouze divka, nikomu jinému zrodiny nebyla
diagnostikovana. V rodiné nejsou zadné zévazné onemocnéni. Sourozenci maji laskyplny
vztah, ktery obc¢as vyvrcholi pubertalni hadkou. Rodice jsou si védomi toho, zZe divku nékdy az

moc opecovavaji. Jak uvedla matka, je to tim, Ze jeji zdravotni stav je opravdu vazny, a proto

se snazi udélat vSe proto, aby si divka Zivot uZivala naplno.

Rodice se poprvé seznamili s nemoci jiz v porodnici, kde jim 1ékaf fekl pouze zakladni
informace. Byl to pro né¢ opravdu velky Sok. Velkou motivaci pro né byla pani doktorka, na
kterou dostali kontakt pfimo v porodnici. Sd¢lila jim vSechny potfebné informace. Seznamila
je sKlubem nemocnych cystickou fibrézou, se kterym spolupracuji. Klub rodi¢im moc
pomaha, protoze jim poskytuje informace, které by nejspise sami nezjistili, jako jsou napiiklad

dotace na inhalaéni pomiicky.
Osobni anamnéza (z rozhovoru matky a otce)

Divce byla nemoc diagnostikovana jiz pfi novorozeneckém screeningu. U divky se
pozdéji zaCaly objevovat typické priivodni piiznaky nemoci, jako je mastna stolice, palic¢kovité
prsty, a predev§im obecné neprospivani organismu. Je velice chudd, ma tenké koncetiny
a nafouknuté bficho. Ve 2. letech ji byl diagnostikovan syndrom kratkého stfeva. V détstvi byla

¢asto nemocn4, jednalo se pfedevsim o virdzy, ale doposud nic vazného.
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Zakyné si je védoma, Ze ma vaznou nemoc, i piesto Ze trpi kratkodobou paméti, tak tuto
véc nezapomina. Jelikoz je od malicka vedena k vécem, které miize dé€lat s radosti, tak ani neméa
potiebu vyhledavat jiné aktivity. Ma zautomatizované uzivani Kreont pred kazdym jidlem, vSe
ma vzdy od rodict nachystané. Inhaluje doma kazdé rano a vecer pod dohleden rodicii, ve skole

inhalace nutna neni.

I pfes omezeni, které divka musi dodrzovat, se nevzdava svych cild. Je velmi nadana.
Bavi ji hrani na klavir nebo vyuka angli¢tiny. Jejim snem je mit cestovni kancelaf, kde bude
aktivng vyuZzivat své jazykové schopnosti. Sport ji moc nebavi, protoZe je v ném omezena svou

postavou a zadychavanim se.

Zakyn& navitévovala specialni mateiskou $kolku v misté bydlisté. Specidlni z toho
duvodu, aby se potkavala s men$im mnozstvim déti. Do $kolky chodila od svého 4. roku.
Spoluprace mezi Skolkou a rodi¢i byla vyborna. V Sesti letech byl divce navrzen odklad,
navstivila pedagogickou — psychologickou poradnu, kde bylo provedeno vysetieni. V zavéru
se dospélo k tomu, Ze je divka socidlné a mentalné nezrald na Skolni dochézku a byl ji uznan

stupen tfetiho podptirného opatieni.
Skolni anamnéza (z rozhovoru t¥idni uéitelky)

Skola se o nemoci dozvédéla, jakmile §la divka k zapisu. Budouci tfidni uditelka Si
srodi¢i a divkou sjednala v ptipravném tydnu schiizku, kde ji rodi¢e popsali konkrétni
informace o cystické fibroze, sepsali manual, co divka mize dé€lat a ¢emu je dobré se vyvarovat.
Této schlizky se zUcastnila 1 asistentka pedagoga, kterd byla jiz pfifazena k divce. Ucitelka 1
asistentka dostaly knizku o cystické fibroze a pfirucku pro ucitele. Matka divky také poslala
odkaz na skupinu, kterd je vytvofena na socialni siti Facebook. Jedna knizka o nemoci a manual
sepsany matkou zlstaly ve sborovné, aby si i1 ostatni pedagogové mohli tyto informace
nastudovat. Ttidni ucitelka informovala o nemoci divky i ostatni pedagogy na poradé a dalsi
pedagogické i nepedagogické pracovniky (uklizeCky a kucharky). Pii nastupu do $koly se matka
domluvila s ucitelkou, zda by bylo mozné informovat i rodice ostatnich zaki. Schiizka probéhla
v klidu a nebylo potiteba zasahovat. Ze strany rodi¢t ostatnich zakt byla patrna velka mira

empatie a z4jmu o informace k této nemoci.

Ucitelka uc¢i divku od prvni az doposud (pata tiida). Srodic¢i zakyné je vyborna
spoluprace. Matka i otec se zajimaji kazdy den o stav jejich dcery. B€hem prvniho roku si

vytvorili velmi uzky vztah. Ugitelka ve Spolupraci s asistentkou pedagoga upravila tfidu tak,
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aby se tam divka citila pfijemné. VSechny kvétiny se ze tfidy odstranily a do zadni ¢ésti byl
dodan koberec. Divka méla ve skiini podlozku a polstar s dekou, které Casto vyuzivala, kdyz
byla unavena. Divce byla vyhrazena ucitelska toaleta. Kazdodenni prolévani umyvadla a toalety
si vzal na starost otec divky. Divka ma oznac¢enou toaletu, aby si pamatovala, kam ma jit.
V pripad¢ ste¢hovani se ze tfidy nebo odchodu z hodiny je nutna asistence. Je potfeba
dohlédnout, aby divka neprosla po mokré chodbé. V piipadé, ze je ve tfidé nékdo nachlazeny

nebo se vyskytla virdza, tak rodi¢e nechali divku radéji doma, aby piedesli obavanym infekcim.

Ostatni zaci ve tfid€ byli s nemoci sezndmeni az po tydnu. Nékteti o nemoci uz védeéli
od svych rodi¢t. Ucitelka vSak chtéla predejit tomu, aby nebyla vytazena z kolektivu. OvSem
starosti byly zbyte¢né. Kolektiv ve tfid¢ byl vyborny a divka si nasla kamaradky. Uc¢itelka tak
détem vysvétlila, pro¢ je nutné dodrzovat jistd pravidla a pro¢ méa divka zvlastni rezim.
Napiiklad delsi velkou piestavku (kvali vétsi davce jidla, aby se stihla v klidu najist). Déti

nemoc vzaly dobie a Casto divku samy opeCovavaji.

Zakyné je bezproblémova, kamaradska a zodpovédna viéi své nemoci. Kreony uziva
sama, ale pod dohledem asistentky pedagoga. Kviili kratkodobé paméti za pét minut nevédéla,
zda si je vzala. Po prvnich dvou hodindch ma velkou pfestavku, proto musela zacit jist dfive,
aby stihla snist velkou svacinu. | na obédech ma divka vyhrazeny stiil, ktery se nestira pred tim,

nez by tam divka sedéla.

Zakyné maé jiz od prvniho roéniku, na doporudeni pedagogicko — psychologické
poradny, individualni vzd&lavaci plan a také podporu asistenta ve viech hodinach. Skola
rodi¢im vyhovéla v tom, Ze ma divka stalého asistenta. Ucitelka se snazi divku nepietéZovat a
umoznovat ji plné zapojeni v hodinach v rameci jejiho aktudlniho stavu. Divka mé o vzdélavani
velky zdjem. Snazi se plnit aktualni ukoly a pokud ji néco nejde, tak nema problém se zeptat.
Zlomovy okamzik nastal v patém rocniku, kdy nastaly pfipady, Ze néco nevédéla, tak chtéla
pomoci od asistentky pedagoga. Po konzultaci s asistentkou si domluvily schiizku s rodici. Bylo
potiebné utvrdit si pozici asistenta pedagoga a jeho moznosti. Divce 1 rodicim bylo vysvétleno,
ze asistentka pedagoga je od toho, aby ji k dopomahala a také k dodrzovani hygienickych zasad.

Rodice situaci vzali v poklidu a divce to jesté jednou doma vysvétlili.

V ramci metod a hodnoceni ucitelka vyuziva individualni pfistup. Je ji akceptovano
pomalé pracovni tempo, zvySena unava, vice ¢asu na osvojeni u¢iva. Béhem vyuky nejsou

zaznamenavany zadné zdravotni problémy, divka pouze obcas zakaSle, ale nejsou to zadné
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zachvaty. Trpi ovSem Castou plynatosti, coz je vyfeseno, ze divka odejde vzdy na toaletu. U¢ivo
je ptizpusobeno aktualnimu zdravotni stavu, zapisovani vSech tkolt do denicku, v ptipadé
psani zapisi mad moznost nalepeni do seSitu. Je vSak nutné divku vést potupné k vetsi
samostatnosti a zodpovédnosti pfi zaznamenavani vSech ukolld. Jako nejvétsi ztizeni této
nemoci byla u divky zaznamenana Castd Unava a kratkodoba pamét. Musi si tak doma
pravidelné opakovat, co jiz slySela ve Skole. Rodice az do jisté miry vyzaduji od divky vykon,
ktery je uspokoji vybornou znamkou. BohuZel na to divka dopléci tim, Ze vétSinu svého volného
Casu travi tim, ze se pfipravuje s rodici do Skoly. I piesto, Ze divka neni ve Skole pietéZovana
ukoly, tak je dostava doma. V ramci individualniho vzdélavaciho planu je divce umoznéno, ze
Vv ptipadé zvySené unavy ma moznost odejit Z vyuky dfive. Tato situace se vSak nestava, protoze

na prvnim stupni je hlavni dopoledni vyucovani.

Zakyné se Gicastni i viech $kolnich akci, tedy kromé plavani. Na kazdy vylet jezdi
s zakyni i rodic, aby si ohlidal hygienické podminky. Divka nejezdi s ostatnimi autobusem, vozi
ji vzdy rodi¢e. Ugastni se kazdym rokem i $koly Vv piirodé, kde méa vyhrazeny pokoj s rodi¢em
(vétsinou S otcem), aby si nepiipadala vyclenéna z kolektivu. Otec vzdy zajisti vSechny
inhalace béhem dne a ohlida si opét prolévani a ostatni véci. V pfipadé navstévy kina je situace
vzdy dopiedu konzultovana s rodici, zda je navstéva vhodna nebo ne (kvuli toaletdm). V téchto
piipadech misto uz dobfe znala asistentka pedagoga a védéla, kam t¥ida pidjde. Na téchto
mistech neni potieba toaletu ani umyvadlo prolévat dezinfekénim prostfedkem, protoze tam

divka nechodi.

Matka pravideln¢ informuje asistentku pedagoga o aktualnim zdravotnim stavu. Divce
byl schvalen I¢k Kaftrio. U¢itelku o tom informovala matka zZakyn¢. Na zadost ucitelky byla
sjednana schiizka, kde matka vysvétlila, jaka jsou mozna rizika. Ucitelka spole¢né s asistentkou
pedagoga informovaly ostatni pedagogy, ze divka nove uziva lék. Na socialnich sitich je pani
ucitelka i asistentka ve skupin¢ Cysticka fibrdza a sleduji nové informace o nemoci. Pravidelné
se divaji 1 na stranky Klub nemocnych. U¢itelka si je védoma toho, Ze ma ve tfid¢ zakyni, ktera
je vazn€ nemocna. Ma ovSem velkou oporu v asistentce pedagoga, kterou ma divka ptid€lenou.
Ucitelka vi, Ze se asistentka snaZzi ohlidat rizika, pfi kterych by mohlo dojit ke komplikaci

zdravotniho stavu divky. I proto jsou s rodici divky v uzkém kontaktu.
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6.2 Pripadova studie ¢.2

Divka, 9 let — 4.roénik

Rodinna anamnéza — z rozhovoru matky a otce

Divka pochazi z rodiny, kde zije spolecné matka i otec. Matka ma velmi narocné
zaméstnani, pracuje jako pomocna kuchaika a otec je hlavni kuchaf. Maji celkem 3 déti z toho
ma jedna dcera diagnostikovou cystickou fibrozu. Ostatni déti jsou naprosto zdravé — dcera 9
let a syn 22 let. Nosi¢em genu je otec, ktery je zdravy. Z rodiny nikdo cystickou fibrézu nema,

ani nikdy neméli u nikoho podezieni na tuto nemoc. Vztahy v rodiné€ jsou velmi dobré.

Cystickou fibrozu divce potvrdili ve 20 mésicich jejiho zivota, a to u potniho testu.
Divka byla ¢asto nachlazena a kaslala, proto byl divce proveden potni test, ktery vykazoval
hrani¢ni hodnotu. Matka o nemoci nikdy neslySela. Az jakmile se nemoc potvrdila, tak ji o
nemoci fekla blizsi informace 1¢katka a poté si toho hodn¢ nastudovala na socialni siti Facebook
ve skupiné¢ sndzvem Cystickd fibroza. Byli od lékaiti informovani o dalSich moZnych
projevech. Nic se ov§em neprojevilo, krom¢ ob¢asného kasle. Proto se rodic¢e rozhodli, ze je

divka v dobrém zdravotnim stavu a neni potieba 1é€ba formou inhalace.
Osobni anamnéza — z rozhovoru matky

Divka o nemoci vi. Matka ji sdélila, jak se jeji nemoc jmenuje a pro¢ ma Casto kasel a
nemuze do Skoly. Jelikoz nemoc neni nijak 1é¢ena, tak si divka neuvédomuje zadvaznost jejiho

zdravotni stavu. V ptipadé, Ze by se jeji stav zhorSoval, tak matka potvrdila zahajeni 1écby.

Divka zacala navstévovat matefskou Skolku od tfi let. Ve Skolce o nemoci neveédéli.
Divka byla ve Skolce Casto nemocna, jelikoz si dité¢ ziskdva v tomto obdobi imunitu. Se

socializaci neméla problém, naSla si zde ptatelé, s kterymi se bavi i ve skole.

Divka miluje sport a jeji velkou zalibou je volejbal. Jednou ho chce délat 1 profesionalné.
V piipadé, Ze se divka za¢ne hodné zadychavat, tak ma moZznost odpoc¢inku. Rada travi ¢as se
svou sestrou, kdy si spole¢né hraji. Navstévuje také krouzek, kde se zaméfuji na malifské

schopnosti.

Divka je momentaln¢ v dobrém zdravotnim stavu, nema zadné vazné komplikace.

Ptiblizn€ jednou do mésice je nemocnd, kdy nemoc zapii¢ini husty hlen, a proto ma problém
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s vykaslavanim. V ptipadé, ze jde delsi trasu nebo do schodi, tak se za¢ne zadychéavat. Rodice
se rozhodli, Ze pokud divka nemé zadné zdravotni problémy, tak neni potfeba inhalovat ani brat

1éky na podporu traveni.
Skolni anamnéza z rozhovoru t¥idni uéitelky

Zakyné nastoupila do 1. roéniku jako zdravé dité. Z pocatku $kolni dochazky méla
Castou absenci, ale fadn¢€ omluvenou matkou. Ve skole o nemoci nevédél nikdo, az do jejich 9
let, kdy byla ve 3. tiidé. Ttidni ucitelka se dozvéd¢la, ze ma zakyné cystickou fibrozu diky
dotazniku pro rodice, ktery aktualizovali na zacatku Skolniho roku. Matka neméla potiebu
ucitelce o nemoci fikat, jelikoz neméla zadné zdravotni potize. Problém nastal v tom, ze ve
Skole, a¢ je to opravdu ojedinély pfipad, byla jest¢ jedna divka v 9. ro¢niku, kterd meéla
cystickou fibrézu. Rodice obou divek se domluvili, Ze pokud budou dodrzovany pravidla, aby
se divky nepotkavaly, tak neni riziko pfenosu nebezpecnych bakterii. Matka divky neméla
obavy, $lo spise o rodice druhé divky, kteti dodrzovali vSechna hygienické pravidla a necht¢li,

aby se jejich dité nakazilo.

Ucitelka védéla vSechny potiebné informace od své kolegyné, ktera jiz ve tfidé méla
divku s cystickou fibrozou. Jelikoz divka chodila na béZny div¢éi zachod a neméla Zadné
omezeni, neuzivala Kreony pted jidlem, sportovala bez omezeni, tak nevédé€la, zda nehrozi
riziko nakazy . Matka Zakyn¢ ucitelce oznamila, Ze ani doma nemayji Zadné hygienické opatient.
Ucitelka se nechtéla matky dotknout, jen chtéla védét, pro¢ divka neinhaluje, kdyz védéla, jak
je nemoc vazna. Matka ji dirazné upozornila, Ze to neni jeji starost. I pfes to, Ze nemoc rodice
nefesili, tak se ucitelka rozhodla pfedat informaci o nemoci 1 ostatnim uciteltim, ktefi divku
ucili. Chtéla mit jistotu, Ze ze strany Skoly nebude nic zanedbané. Ve tiidé se rozhodla, Ze
odstrani veskeré kvétiny, které by mohly byt rizikové. Umyvadlo ani zachod neprolévala,

protoZze to rodic¢e nechtéli.

V tfidnim kolektivu je Zakyné spiSe klidné&jsi a nevystupujici. Nema potiebu na sebe
upozoriovat. Ve tfidé mé spoustu kamaradek, ale o jeji nemoci nikdo z déti nevi. Ve vzdélavani
je hodnocena jako primeérnd zakyné. Nemé zadné specifické poruchy, tudiz neni potiebny
individudlni vzdé€lavaci plan. Ve tiid¢ je celkem 22 74k, z toho pét mé specifické poruchy

uceni, proto je ve tfid¢ 1 asistentka pedagoga.

Divka se ucastni vSech mimoskolnich aktivit. Jezdi kazdy rok na skolu v ptirod¢. Chodi

do divadla i do kina, pokud jde jeji cela tfida. Na plavani jezdi také od 1. rocniku.
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Ucitelka si je védoma toho, ze ma ve tfidé nemocné dité. Je pro ni ovSem zarazejici, ze
divka nemd zadné omezeni. Ucitelka je velice aktivni a vyhledava si vzdy informace spojené

s nemoci, pokud si neni né¢im jistd, a to hlavné na sociélnich sitich.
6.3 Pripadova studie ¢.3

Chlapec, 9 let — 4. roénik

Rodinna anamnéza

Chlapec Zije v rodi¢e spole¢né s matkou, otcem a sestrou, ktera ma 12 let. Matka pracuje
jako manazerka provozu na plny uvazek, ovSem jeji velkou vyhodou je i moznost prace
z domova. Otec pracuje jako dé€lnik v mistnim podniku ,,jako pomocny délnik ve vyrobé“. Oba
rodice jsou zdravi nosi¢i genu. V roding se objevuji onemocnéni jako je astma a alergii, nikdy

netrpéli na plicni onemocnéni.

Rodice poprvé uslyseli o cystické fibrozy, kdyz jim doktofi sdélili vysledek
novorozeneckého screeningu. Po potnim testu se nemoc potvrdila. Rodic¢e se s nemoci smifili
velmi dobfe. Matka si nastudovala dostupné materialy o nemoci, a také je predala rodin€. Blizka
rodina, se kterou je chlapec v kontaktu se s nemoci vyrovnala velmi rychle, protoze chlapec
Casto navstévuje prarodi¢e. Museli tedy védét o vSech omezenich. Matka se snazila vyhledat
rodiny se stejnou situaci, kdy ma jejich dité€ cystickou fibrozu. Podafilo se ji najit 2 rodiny
v dostupném okoli. Jelikoz se nedoporucuje setkdvani osob s danou nemoci, tak se sesly

alespon matky, aby si mohly ptedat informace.

Chlapec vi, Ze musi kazdy den inhalovat a uZivat Kreony pfed kazdym jidlem, je k tomu
vedeny od malicka. Diky zplsobu vychovy je chlapec velmi samostatny a spolecensky
dostatecné socializovany, coz se odrazi i na snaze mit stejné zajmy a aktivity jako jeho
vrstevnici. BohuZzel to neni vzdy mozné, o ¢em vypovida anabéze s fotbalem. NasSel si ale jinou

aktivitu a tou je freestyle, ktery ho velice bavi a napliuje.
Osobni anamnéza — z rozhovoru matky a otce

Chlapec se narodil jako zdravé dit€. Rodice na Sestitydenni kontrole byli posléni na
potni test s tim, ze matka nevéfila, Ze by syn nemoc mohl mit, protoZe se nepotil. Nemoc se
ovSem potvrdila. Détska 1ékarka ihned matku informovala o priibéhu nemoci a doporucila

rodic¢im navstévu v FN Praha. Matka s chlapcem odjela na tydenni rehabilitaci, kde ji seznamili
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s moznosti 1é¢by. Ve dvou letech zacala matka pozorovat ubytek na vaze a nechutenstvi.
Chlapci byla zjisténa infekce ve stfevech, kterou 1€¢ili v nemocnici nitrozilng. V péti letech
prodélal chlapec zapal plic, dvakrat u né¢j byla diagnostikovana bakterie pseudomonas, ktera se
podafila pielégit. Chlapci byla pred dvéma roky diagnostikovana i celiakie. Casto ma
nafouknuté bficho a trpi plynatosti. OvSem mezi vrstevniky vypada jako zdravé dité.
Momentalné nema problém s neprospivanim. Pti posledni 1¢kai'ské kontrole mu byly naméteny
velmi dobré plicni funkce. Preventivné navstévuji 1ékarské prohlidky u specialisty na cystickou

fibrozu.

Chlapec vi, ze musi kazdy den inhalovat a uzivat Kreony pted kazdym jidlem, je k tomu
vedeny od malicka. Diky zpisobu vychovy je chlapec velmi samostatny a spolecensky
dostate¢né socializovany, coz se odrdzi i na snaze mit stejné z4jmy a aktivity jako jeho
vrstevnici. Vici své nemoci je velice zodpovédny a vi, co mlize a co nemiize. Nemoci se snazi
moc nezaobirat, ovSem zlom nastal v okamziku, kdy chtél hrat fotbal a zjistilo se, Ze je to pro
n¢j velmi naro¢né. Bohuzel to neni vzdy mozné, o ¢em vypovida anabaze s fotbalem. Nasel si

ale jinou aktivitu a tou je freestyle, ktery ho velice bavi a naplnuje.

Chlapec navstévoval specialni Skolku na doporuceni détské 1ékarky od ctyt let. Matka
trvala na tom, aby chlapec navstévoval matefskou Skolku, kterou si vybrali rodice. Tuto Skolku
méli rodic¢e pfimo v misté bydliste, proto by nemuseli fesit komplikované dojizdéni, navic byli
presvédceni, ze bude chlapec vice socializovany. Dé&tskd lékatka jim ovSem tento napad
vyvrétila, kvili jeho nemoci a s ni spojenych specifickych pozadavcich na umisténi ditéte. Ve
Skolce bylo vSe bez problémt, a to hlavné diky tomu, Ze zde byl mensi pocet 74kl a tim se

naskytla moznost pro péci a pozornost nemocného.
Skolni anamnéza — z rozhovoru t¥idni uéitelky

Ttidni ucitelka se o chlapci a jeho nemoci dozvédéla od rodict na zacatku Skolniho roku.
Matka si s ucitelkou sjednala schlizku. Informovala ucitelku o hygienickém rezimu, 1é¢ebném
postupu a bezlepkové dieté. Matka ucitelku poprosila, zda by bylo mozné, aby chlapec chodil
na ucitelskou toaletu. Ucitelce byly pfedany tisténé letdky a brozura pro ucitele o cystické
fibréze. Po prostudovéani vSech materiald si ucitelka jest€¢ sama dohledavala informace na
internetovych strankach. Chtéla védét, zda jsou potiebné pravidelné osobni konzultace s rodici,
kvuli zdravotnimu stavu. Matka chlapce ji ujistila, Ze v piipadé zmény zdravotniho stavu, ji

bude vzdy kontaktovat.
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Po rozhoru s matkou se uditelka rozhodla, ze ve tfidé odstrani véci, které jsou pro
chlapce rizikové. Odstranila kvétiny a poprosila pani uklizecku o pravidelnou dezinfekci
umyvadla. Nejvétsi riziko predstavovala mazaci tabule a houba, ve které se Casto udrzuji
bakterie. Po konzultaci s matkou se rozhodla, Ze zak bude mit své misto v posledni lavici, aby
mél moznost odejit kdykoliv na zachod, ale také ho udrzovali dale od tabule. Ostatni ucitele
informovala ucitelka na pedagogické poradé. Oznamila vSem, Ze ve Skole je zak s cystickou
fibrozou, ale ostatni zaci o tom nevi. V bodech jim fekla, co vSe cysticka fibroza obnasi a jaka
pravidla je nutné dodrzovat. Jelikoz se ve tfid¢ ucitelé¢ nestiidali, protoze si ucitelka ucila

vSechny pfedméty sama, tak pro ni byla situace ohlidatelna.

Ve tiid¢ je celkem dvacet Sest zaki, z toho dva maji individudlni vzdélavaci plan
z dtivodu socialniho znevyhodnéni a specifické poruchy uéeni. Zak s cystickou fibrozou ma
doporuceni ze Skolského poradenského zafizeni, ale ne kviili nemoci. M4 specifickou poruchu
uceni, ktera se nazyva dyslexie. Jeho potize se objevuji hlavné v anglickém jazyce a ve ¢teni.
Individualni vzdélavaci plan nemad, jelikoz mé podpurné opatfeni druhého stupné a rodice
nesouhlasili s jeho vypracovanim. Ostatni déti ve tfid€ nevi o cystické fibroze, ucitelka jim nic
nefikala. Nemysli si, Ze je to potiebné, kdyz chlapec nemé Zadné vazné projevy, ani se od

ostatnich nelisi. Pouze jim vysvétlila, Ze chlapec uziva pred kazdym jidlem vitamin.

Jelikoz chlapec nema ptide€len¢ho asistenta pedagoga, rodice o tom ani nepfemysleli,
tak prvni rok prolévali umyvadlo sami kazdé rano. Ucitelka se v druhé tfid¢ rozhodla a nabidla
jim, ze umyvadlo bude kazdé rano prolévat ona. Rodice za jeji gesto byli moc radi. Savo, kterym
prolévala umyvadlo ve tfid€ a toaleté, bylo zamknuté ve tfid€. Chlapec nema problém po

vzdé€lavaci ani vychovné strance. Z domu ma jasn¢ nastavena pravidla, ktera musi dodrZovat.

Chlapec je ve tiidnim kolektivu spiSe samotaf. Nepotiebuje kolem sebe spoustu
kamaradu ani byt sttedem pozornosti. Ve tfidé¢ ma dva velmi dobré kamarady, se kterymi se
setkava 1 mimo Skolu. Ti uz o jeho nemoci vi, ale sdélil jim to sdm. Chlapec je spiSe primérny
zak, nevadi mu, pokud dostane Spatnou znamku. Své povinnosti vici Skole si ale plni.
Upozoriiovat na hygienické opatieni ho ucitelka nemusi. Chodi na ucitelsky zachod a vi, zZe

pted jidlem mé uzivat Kreony. Chlapec je velice samostatny a umi si urcité véci ohlidat.

74k se ulastni jen nékterych $kolnich akci. Patfi sem napiiklad vylety nebo exkurze.
Plavani rodi¢e zvazovali dlouho, ale nakonec se rozhodli, Ze je tam pf¥ili§ velké riziko a chlapec

nebude jezdit. Skolu v piirodé skola organizuje jednou roéng, ale chlapec se ji netiéastni. Je to
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hlavné z diivodu velké zatéze pro ucitelku. Celodenni péce vyzaduje velké mnozstvi informaci
o tom, co zak smi nebo nesmi. Musi také n€¢kolikrat denné€ inhalovat. Chlapec sice umi inhalovat
sam, ale pfistroj se musi pravideln¢ a slozit¢ sterilizovat, proto se rodi¢e domluvili, ze chlapec

nebude jezdit.

Kdyz si ucitelka pozdé€ji vyhledavala informace o cystické fibroze, tak méla strach, aby
néco nezanedbala, hlavné co se tyCe po zdravotni strance. Ale jelikoz chlapec nejevi zadné
vazné priznaky, jako je napiiklad kaSel ani nebyva ¢asto nemocny, tak nemusi mit obavy. Je

domluvena s rodici, ze pokud by si u néceho nebyla jista, tak mize kdykoliv volat.
6.4 Pripadova studie ¢.4

Chlapec, 8 let — 3. ro¢nik

Rodinna anamnéza — z rozhovoru matky a otce

Chlapec pochazi z uplné rodiny, kterou tvofi otec, matka a star$i dcera. Matka pracuje
jako asistentka pedagoga (na zékladni Skole, kterou navstévuje jeji syn) a otec pracuje
momentalné z domu, je finan¢ni poradce. Dcera, ktera je v Sestém rocniku, nema zadné
pfiznaky cystické fibrozy, ani neni nosicka genu. V rodiné nikdo nema diagnostikovou tuto

nemoc, ani zadné jiné vazné onemocnéni, pouze matka ma alergii na pyl.

Rodice byli s nemoci seznameni pii navstévé specializované 1ékaiky na cystickou
fibrézu, kdyz chlapci byla nemoc diagnostikovdna. Pro rodinu to byl velky Sok, jelikoZ o
nemoci nikdy neslyseli, tak nevédéli, co vSe zptsobuje. I piesto se se situaci vyrovnali velmi
dobfie a respektuji chlapcovy nadstandartni hygienické potieby, inhalace, pozivani enzymi a
dalsi véci spojené s nemoci. Velkou oporou pro chlapce je jeho sestra, kterd je ve vSem

napomocna, a hlavné je vici nému ochranitelska.

Informace spojené s nemoci rodice dostavaji pravidelné od Klubu nemocnych cystickou
fibrozou a odebiraji 1 Casopis s nazvem Cysticka fibroza. Zapojuji se do akci, které jsou

poradané klubem.

Chlapec navstévoval matefskou Skolku od svych ¢tyt let. Rodic¢e si vybrali mistni
Skolku, kde znali uz po pfedchozi navstéve prostiedi. Byla zde velmi dobra domluva s ucitelkou

i S pani uklizeCkou. Chlapec si zvykl na kolektiv velmi rychle.
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Osobni anamnéza — z rozhovoru matky a otce

Chlapci byla nemoc diagnostikovana pii potnim testu ve 2. mésici jeho Zivota.
V prvnich mésicich Zivota museli rodice chlapci odsavat hlen cévkou, coz bylo velice naro¢né.
V péti letech prodélal zapal plic, ktery byl piclééeny antibiotiky. Nemél problémy
S neprospivanim, naopak, byl velmi spokojené dité, které mélo rado jidlo. V détstvi mél bézné
virdzy, které si Casto ptinesl ze Skolky. Momentalné nema zadné zdravotni komplikace, kromé
Castého zahlenéni a obcasného zadychdvani se pii nadmérné aktivite. Kazdé tfi meésice

navstévuji specializované centrum zaméfené na cystickou fibrozu.

Chlapec vi vSechny potiebné a dilezité informace o svém zdravotnim stavu, a také o
jeho nemoci. Procedury, jako jsou kazdodenni inhalace, kdy inhaluje rano a vecer, provadi pod
dohledem své matky a nékdy i sestry. Matka si velmi pochvaluje aplikaci, kterou nainstalovala
chlapci do mobilniho telefonu s ndzvem CF HERO. Aplikace chlapci velmi zpestfuje inhalaci
a také ho motivuje. Matka chce vést chlapce k vétsi samostatnosti, 1 proto se rodi¢e dohodli,
ze si chlapec bude myslet sdm na to, aby si vzal pied jidlem Iéky. Velice rad sportuje, i kdyz je
omezen nepravidelnym dychanim. Navstévuje florbalovy krouzek, ktery je realizovan v misté
bydlisté. Tento sport ho velice bavi. V piipad€, Ze mu dech nestaci, tak si odpo€ine a poté

pokracuje. Trenér je s nemoci sezndmen. Také rad travi as s kamarady a maluje.
Skolni anamnéza — z pohledu tfidni ucitelky

Ucitelka o chlapci védéla, jesté néz nastoupil do Skoly, protoze jeho matka pracuje ve
stejné Skole jako asistentka pedagoga. V dany rok, kdy chlapec mél nastoupit, byl pouze jeden
ro¢nik, proto matka ucitelku informovala jiz na zacatku prazdnin. Ucitelka byla velice dobte
informovédna o nemoci a o rizicich, které mohou nastat v pfipadé nedodrzovani urcitych
pravidel. Ucitelka dostala 1 tiSténé materidly a ptirucku pro ucitele a vSe si dukladné
nastudovala. Na pedagogické porad€ informovala ostatni ucitele, ze bude mit ve tfid¢ zaka,
ktery ma cystickou fibrézu a ma urcité opatteni, ktera v bodech ptecetla a pro jistotu i rozeslala

cvwvr

Vv piipad¢ druZiny byla sjednana schiizka matky s pani vychovatelkou.

Ucitelka zatidila potfebné minimalni Gpravy ve tiidé, jako bylo odstranéni kvétin. Ttida
byla vybavena velmi moderné. Chlapci bylo umoznéno, aby chodil na ucitelskou toaletu.
Ucitelka byla s matkou domluvena, ze odpady bude matka kazdy den rdno prolévat sama,

jelikoz ve skole pracuje, nebyl to pro ni problém.
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Ttida je tvofena 15 zaky, asistentku pedagoga ve tfidé nemaji. Ucitelka ani nepfemyslela
o asistentovi pedagoga, protoze matka si v§e ohlida sama. Ve vzdélavacim procesu zak nema
zadny problém. Rodice ostatnich z&kl, ani sami zaci nevi, Ze je chlapec vazné nemocny.
Ucitelka nevidéla diivod informovat ostatni rodice, protoze chlapec nevykazuje zadné projevy,
jako je napiiklad ¢asty kasel. Unava, ktera piichazi ¢asto az posledni vyudovaci hodinu, fesi
tak, Ze ma chlapec moznost relaxace — ve tiidé maji koberec, kde si mize lehnout. Détem
ucitelka vysvétlila pouze to, ze si chlapec mize kdykoliv odejit na zachod ¢i si odpocinout,
protoze ma problémy s bfiskem. V piipadé svaliny si bere Kreony, které byly détem
vysvétlovany, jako 1€k, aby ho nebolelo biisko. Do této doby nepftisly od déti néjaké posmesky

¢i narazky na chlapce. Praveé naopak maji chlapce moc radi.

Podle ucitelky je chlapec ke své nemoci velice zodpovédny. Pravidelnég si hlid4 a uziva
Kreony pfed jidlem. Jen v prvnim ro¢niku z délky pozorovala, zda chlapec Kreony uziva.
Chlapec je velmi bystry a v ptipadé zvysené unavy se snazi opravdu do posledni chvile udrzet

pozornost.

Aktivit, které jsou potfddané Skolou, se ucastni a velmi rdd. Na Skolu v ptirod¢ jezdi
kazdy rok. Procedury si ohlidd sama matka, které vedeni vychazi vstiic, Ze mlzZe jet také.
Ucitelka je za tuto situace velmi vdécna, protoze by to pro ni byla nova situace, které by se

nejspise bala, aby chlapce neohrozila. V ptipadé¢ kurzl plavani jezdi chlapec takeé.

Ucitelka je s nemoci velice dobfe seznamena a velkou oporu ma v matce chlapce. Pokud

si je né¢im nejista, tak ji pozadda o pomoc.
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7 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

Vysledky vyzkumného Setfeni je vyhodnoceno tak, Zze odpovidame na jednotlivé
vyzkumné otazky. Nejprve jsme odpoveédéli na vyzkumné otazky v jednotlivych ptipadech a
poté probéhlo celkové zhodnoceni vSech pripadi. Konkrétni vyzkumné otazky jsou ocislovany
a stejné tak odpovédi z jednotlivych piipadovych studii maji pro prehlednost uvedeno cislo a

oznaceni zak — zakyng.
a)  Ma zak s cystickou fibrézou problém se za¢lenénim do tFidniho kolektivu?
Zakyné &.1

Ucitelka se snaZzila udé¢lat vSe pro to, aby divka byla do kolektivu zalenéna bez
jakychkoliv problémtl, a to se povedlo. Ostatni zaci divku pfijali velice dobfe. Lze
predpokladat, Ze na to ma velky vliv skutecnost, Ze byli informovani o jeji nemoci a o tom pro¢
ma specifické potfeby. V tomto pifipadé ma zadkyné nejvice privodnich znakli nemoci
a informovanim se téz ptredeslo bujeni détské fantazie. Forma sdé€leni byla podstatné, nebot’
mela vliv na to, Ze divka nebyla vy¢lenéna z kolektivu a dokonce, s postupem casu, se déti
ukazuji jako velmi zodpovédné vici nemoci své kamaradky. Nekdy ji samy piipomenou
Kreony pted jidlem nebo ji rddy pomohou v piipad€ unavy. Pochopit, pro¢ jejich kamaradka
déla véci, které oni nemusi a vcitit se do jejiho stavu a je v zaclenéni do kolektivu velmi

podstatné.
Zakyné ¢&.2

U této Zakyné nikdo ve tfidé nevi, zZe je nemocnd. Nevykazuje Z4dné piiznaky, proto
zaci nemaji ditvod si néco takého myslet. Zakyné ve tfide pracuje tplné stejné jako ostatni Zaci.

Ma ve tfidé€ spoustu pratel, ktefi ji velmi naplnuyji.
75k &3

Ve tiidé o nemoci vi pouze nejbliz§i kamaradi zaka. Zak nemaé zadné projevy, které by
mély upozorfiovat, Ze je nemocny. Proto se ucitelka rozhodla tfidni kolektiv o nemoci
neinformovat. Jelikoz se zak rozhodl, Ze o své nemoci fekne svym blizkym ptatelim, tak uz je
to jeho rozhodnuti. S pfijetim do tfidniho kolektivu nemél problém. Nepotiebuje ovSem
sméfovat svoji pozornost ve tfid¢é na sebe, patii spise k typlim samotarskym a vystaci si s par

prateli.
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Z4k & 4

Tento zak nemél problém se zaclenénim do tiidniho kolektivu, protoze je velmi
kamaradsky. Ostatni Zaci ve tfide nevi, ze ma diagnostikovanou cystickou fibrozu. Vi pouze to,
Ze ma problémy se zazivanim, a proto ma i odlisny zachod a je ¢asto unaveny. Zaci tuto verzi

pftijali a chapou ji.
Shrnuti

Z vyzkumu vyplyva, Ze ostatni zéci ve tfidé chdpou uzivani 1€ki i v ptipade, Ze o nemoci
nevi. Varianta, kdy jsou léky oznaceny jako vitaminy je schiidnd. Déti jsou zvidavé, ale
vitaminy pfijaly jako fakt. U déti, které nemaji vyrazné specifické projevy nemoci a nebyl jim
pridélen asistent pedagoga, nebyl problém se zaclenénim. Tim, Ze spolu déti nastupuji a maji
tendenci si zvyknout na mirné odliSnosti, nedochdzi k tomu, Ze by své nemocné spoluzaky
vyc€lenovaly z kolektivu a nemaji tendenci upozoriiovat na jejich nemoc. V ptipad¢, Ze se u Zaka
projevuje nemoc vyraznéji, ma vice specifickych potieb a méa i ptidéleného asistenta, pak je
dobré o tom kolektiv informovat. Forma sdéleni je naprosto zasadni. Je dobré nechat zaky se

ptat a na jejich otadzky odpovidat. Je dobré vzbudit v nich zajem a se zdjmem i pochopeni.

Zak s cystickou fibrézou miZze a ma ve tfidé¢ kamarddy. Muize feSit kaZzdodenni
problémy spojené se Skolou a béznym dospivanim. To détem znevyhodnénym nemoci pomaha
budovat socidlni vazby. Ukazuje se, ze cysticka fibroza neni nemoc, kterd by détem dé¢lala

problém navazovat kontakt s ostatnimi vrstevniky.
b) Vi vSichni pedagogové, jak maji pristupovat k Zakovi a jsou seznameni s jeho nemoci?
Zake. 1

Ttidni ucitelka se o nemoci dozvédéla, jakmile divka byla u zépisu. Domluvili si
schiizku, ktera byla uskutecnéna v ptipravném tydnu, kdy jsou jesté prazdniny, aby ucitelka
mela Cas vSe pripravit. Osobni setkani probéhlo v poklid spolecné i s asistentkou pedagoga.
Ucitelce 1 asistentce pedagoga byly pfedany knizky o cystické fibroze, a také ptirucky pro
ucitele, kde bylo vSe popsano. Velkou pomoci byl i manual (hygienicky rezim, uzivani 1¢ki a
rizika spojena se Skolou), ktery napsala sama matka. Matka je dokonce informovala o skupiné

na socialni siti.
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Ve skole probehla informovanost velice dobfe. VSichni pedagogové, dokonce i
nepedagogicti pracovnici byli seznameni S tim, Ze je ve skole divka, které ma diagnostikovanou
CF. VSechny informovala tiidni ucitelka. Manual, ktery je zminén vyse a ptirucku pro ucitele

umistila do sborovny na viditelné misto, aby vSichni pracovnici méli moznost nahlédnuti.
24k &.2
Ttidni ucitelka se o nemoci vlastné dozvédéla ndhodné, kdy Skola aktualizovala

dotaznik pro rodice, kde byla nov€ uvedend i nemoc.

U této divky se rodice rozhodli, Ze nepotiebuje Zadna specificka hygienicka opatieni.
I ptesto se tfidni ucitelka rozhodla, Ze o této nemoci bude informovat alespon pedagogy, ktefi
divku vyucuji, §lo hlavné o télesnou vychovu a pracovni ¢innosti. Jelikoz ale na skole uz méli
divku, ktera mela diagnostikovou cystickou fibrozu, tak ucitelsky sbor i nepedagogicti

pracovnici méli povédomi o tom, co tato nemoc obnasi.
74k ¢. 3

Ttidni ucitelka se dozvédéla o nemoci s nastupem zaka do tiidy. Prob&hlo osobni setkani
s matkou, kde ucitelku informovala ptfedev§im o hygienickém a 1é¢ebném rezimu 1 0
bezlepkové dieté. Ucitelka dostala ptirucku pro ucitele Zakl s cystickou fibrozou, a poté si jeste
dohledala nékteré informace na webovych strankach cystické fibrozy. S matkou chlapce byla

nastavena velmi dobra komunikace, kdy v ptipadé néjakého problému, mize ucitel zavolat.

Pedagogy ve Skole ucitelka informovala na pedagogické poradé, kde byli vSichni
pfitomni. Sdélila jim pouze struéné informace o nemoci a jasna pravidla, kterd ma zak
nastavend. Chtéla predejit tomu, aby se vyskytla situace, kdy by se zdk necitil bezpecné

naptiklad v jidelné, kdy si zaci umyvaji ruce pied jidlem.
Zak & 4

Ttidni ucitelka védéla o nemoci zaka, uz pii nastupu do Skoly, a to diky tomu, Ze jeho
matka pracuje ve Skole jako asistentka pedagoga. Ucitelka se sezndmila s pravidly, které je
nutné dodrzovat. Dostala 1 tiSténé materidly a pfirucku pro ucitele, kde si vSechny potifebné

informace nastudovala.
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Ve skole informovala vSechny ostatni pedagogy na pedagogické radé. Strucné je
seznamila s nemoci, a také jim v bodech fekla, co se musi dodrzovat, aby nebyl zak v ohrozeni.

Pro lepsi zapamatovani vS§em tyto informace poslala i elektrickou postou.
Shrnuti

Pouze v pfipadé druhém dosla rodina k zavéru, Ze neni nutné informovat skolu, potazmo
ucitelku o nemoci ditéte a ta se tak o této skutecnosti dozvédela viceméne ndhodou z informaci
v dotazniku. Ucitelka by bez vlastni inciativy a stejné tak zkusSenosti s jinym ditétem ve stejné
Skole, nemohla posoudit piipadnéd rizika. V ostatnich ptipadech byli ucitelé informovani
doptedu, jesté pred zacatkem Skolni dochazky a méli moznost konzultovat s rodi¢i okolnosti

umisténi téchto déti do tiidy.

Ve vSech ptipadech informovali ucitelé své kolegy o nemocném zakovi a seznamili je s
jednotlivymi pravidly, které se musi dodrZzovat. Pouze v ptipadé druhém neméla ucitelka na
starosti vSechny ptfedméty, coz neptedstavovalo problém jednak diky lehkému pribéhu nemoci
a pak také diky zminéné informovanosti kolegti. Velké riziko vzdy predstavuje stéhovani se do
jiné tfidy, protoZe se musi v tomto piipadé€ prolévat ve tfidé¢ odpad, ptipadné si dat pozor na

zalévané pokojové kvétiny. St¢hovani vSak, krom vybranych pfedmétii neprobihalo pfilis Casto.

Ttidni ucitelky byly s nemoci seznameny, kromé druhého piipadu, hned za zacatku
Skolni dochazky. Prob&hlo osobni setkéani, kdy matka, vysvétlila ucitelce, co nemoc obnasi a
spojena rizika. Ucitelky také dostaly ptirucky o nemoci, kde jsou podrobné popséana jednotliva
vékova obdobi, a také vSe ostatni s nemoci spojené. Piirucka se proto ukazuje jako velmi
ptinosna. Ucitelky nemusely délat razantni zmény ve tiide€, stacilo pouze odstranéni zivych
kvétin. V tfetim ptipad€, kdy byla ve tiidé pritomna mazaci kiidova tabule a houba, byla
ucitelka sezndmena, ze je pro zaka rizikovd mazaci houba, a proto se t€émto situacim radéji
vyhybal. V druhém piipade se ucitelka dozvédéla o nemoci az po 3 letech, kdy vyucovala

zakyni. Neméla zadné ponéti o tom, Ze by divka byla nemocna.
C) Ma zak s cystickou fibrozou individualni vzdélavaci plan a asistenta pedagoga?
Zakyné & 1

U této zakyné¢ byl individudlni vzdélavaci plan nutny, protoZe jiz od prvni tiidy byla
kviili nemoci potfeba i pomoc asistenta pedagoga. Pedagogickou psychologickou poradnu

navstivili rodi¢e s divkou, jiz pfi prvnim pokusu o zdpis do Skoly, kdy jim byl doporucen
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odklad. Po roce nastoupila do Skoly uz s podporou asistentky pedagoga a méla doporuceny tieti
stupenn podpirného opatieni. S postupem casu bylo potieba, aby si rodi¢e s asistentkou
pedagoga vyjasnili jista pravidla, jako bylo hlavn¢ kompetence asistenta pedagoga. S
asistentkou pedagoga ma divka velice dobry vztah, citi v ni obrovskou oporu a ochotu pomahat,

kdyz se neciti dobfe.

Individualni vzdélavaci plan umoziuje divce hlavné jisté ulevy ve vzdélavani — pomalé
pracovni tempo, zvySena tleva a také vice Casu v piipadé osvojeni uiva. UCivo je vzdy
pfizptisobeno jejimu zdravotnimu stavu, coz probiha hlavné v piipadé, kdy je divka hodné

unavena.
Zakyné ¢.2
Zakyné nema individudlni vzd&lavaci plan ani podporu asistentky pedagoga. Nema

problémy ve vzdélavani, proto kontakt s poradnou nebyl nutny.
Zak &3

Zakovi byla diagnostikovéna specificka porucha u¢eni dyslexie. Jelikoz mél vetsi obtize
s pochopenim anglického jazyka, a také velmi pomalé tempo ¢teni, tak navstivil poradnu, kde
mu byla tato porucha diagnostikovana. Rodi¢e nesouhlasili s individualnim vzdélavacim
planem, proto ho skola nemohla vytvofit. V tomto pfipadé by méla zasahnout ucitelka, ktera
muze rodi¢tim podrobnéji vysvétlit, co vSe tento plan obnasi, a ze neni pfitézi naopak podporou.

V ptipadé podpory asistenta pedagoga rodice ani ucitelka nepiremysleli, jelikoz chlapec nema
Zik ¢4

74k nema vypracovany individualni vzdélavaci plan, protoze neméa obtize ve
vzdélavani, tudiz nepotiebuje ani podporu asistentky pedagoga. Co se tyCe oblasti spojené s
nemoci, tak si sama matka, jelikoZ pracuje ve Skole, zatidi kazdodenni prolévani odpadd, a také

je pobliz tfidy zaky. Ucitelka je seznamena se vSemi pravidly, které se musi dodrzovat.
Shrnuti

Pouze v prvnim piipadé méa Zak individualni vzdélavaci plan a podporu asistenta

pedagoga. Jinak se ostatni zaci vzdélavaji bez podpory asistenta pedagoga a ve tfetim piipadé

wrwe
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Jak vyplyva z naSeho vyzkumného Setfeni, tak zaci nemaji obtize, které by byly nutnosti
pro piitomnost asistenta pedagoga. Ucitelé zvladaji zajistit vSechny vzdélavaci potieby pro
takto zdravotné znevyhodnéného zéka. V dob¢ vyuky nejsou na ucitele kladené ptilisné naroky,
protoze skoro u vSech ptipadovych studii, Zaci nemaji obtize ve vzdélavani. Pokud obtize maji,

pak z diivodu ptidruzené poruchy uceni, nesouvisejici ptimo s cystickou fibrézou.

d) Chape ufitel zavaZnost cystické fibrézy a informuje se aktualitach, které jsou spojené

s danou nemoci?
Zakyné ¢. 1

Ucitelka u zakyné pochopila vaznost nemoci ihned, jakmile si o ni piecetla v priruckach.
Nezpochybnuje jeji zdravotni stav ani situace, které nastavaji v disledku jeji nemoci. Informuje

se 0 nemoci na socidlnich sitich, a také je pravidelné informovéna od matky zakyng.
Zakyné ¢. 2

U této zakyn¢ ucitelka chape zavaznost nemoci, ovSem nerozumi tomu, proc se rodice
rozhodli, ze divka nebude 1éCena. Muzeme doplnit, ze je to nejspi§ zapfi¢inéno hrani¢nim
vysledkem potniho testu, proto se nejspiSe rodice takto rozhodli. Ucitelka méla spoustu
informaci o nemoci, diky jesté jedné ptitomné divce na jejich Skole, kterd mé diagnostikovanou
cystickou fibrozu. U¢itelka je velice naklonénd k dal§im informacim o nemoci, proto si je ¢asto

vyhleddva na internetovych strankach ¢i na socidlnich sitich.
73k &. 3

Ucitelka si je védoma toho, Ze ma ve tfid¢ Zaka, ktery je nemocny a v ptipadé, Ze se
nebudou dodrzovat jista pravidla, tak se mu mize zdravotni stav zhorsit. Jeji zodpovédnost
jsme spatfili v tom, ze nabidla rodicim divky kazdodenni prolévani odpadi. Ucitelka si
vyhledavala informace pouze v situaci, kdy se dozvédéla o nemoci Zéka, ale poté uz ne.

V ptipad¢€ nejasnosti, je domluvena s rodici, Ze jim mize kdykoliv zavolat.
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74k & 4

U nasledujiciho zéka je ucitelka v blizkém kontaktu s matkou, proto nema potiebu
vyhledadvat ani se dale informovat o nemoci na internetu, protoze ji o vSem informuje matka

chlapce.
Shrnuti

Vsichni ucitelé si jsou védomi toho, ze maji ve tfidé zaka, ktery je vazné nemocny. I
kdyZ na prvni pohled neni ziejmé, Ze je Zdk nemocny. Jak uz jsme zminili u prvni vyzkumné
otazky, tak vSichni ucitelé, krom¢ druhého ptipadu, byli sezndmeni s nemoci jiz na zacatku
Skolni dochéazky. S disledkem nemoci maji nastavena pravidla, k nim patii hlavné prolévani
odpadd, riziko bakterie ve spojitosti stojaté vody, pravidelné uzivani 1€ka a v neposlednim radé

nepretézovat zaka.

Nejvetsi obavy jsou z infekce bakterie pseudomonas, kterd je ve stojaté vodé. Proto
kazdy den je umyvadlo ve tfidé a na toaleté prolévano dezinfekénim piipravkem, nejéastéji

Savem.

Aktuality o nemoci, a to pfevazné na internetovych strankach cystické fibrozy a
socidlnich sitich, sleduji pedagogové ve tfech piipadech. V poslednim piipadé, ucitelka

informace nevyhledéava, protoze je v blizkosti matka nemocného.

61



8 ZHODNOCENI

Cilem této diplomové prace bylo ovéfeni podpory zadka s cystickou fibrézou na zakladni
Skole. K hlavni metod¢ vyzkumu patfil rozhovor, ktery se ukdzal jako velmi pfinosny.
Dotazovani byli rodi¢e a ucitelé nemocného. Na zaklad¢ rozhovorti jsme ziskali informace,
které jsme nasledné zpracovali do jednotlivych ptipadovych studii. Tyto studie ndm pomohly

pfiblizit zivot nemocného zaka, rodiny, ale hlavné pfistup ucitelt k takto nemocnym zaktm.

Z vyzkumu vyplyva, ze pro pedagogy neni nijak fyzicky ani psychicky narocné
vyucovat Zaka s cystickou fibrozou. DulezZité je, aby ohlidali hygienicky rezim. Je
samoziejmosti, Ze musi byt neustale na pozoru, ale vybrani Zaci si zavaznost své nemoci
uvédomuji a prakticky mizeme fict, Ze si hlidaji vSechny potiebné véci sami. Vyjimkou je prvni
ptipad, kdy divka trpi jesté kratkodobou paméti, ale informace o své nemoci nezapomina. Vse

uz déla automaticky, jen si bohuzel nepamatuje, zda to udélala.

Je ovSem zadouci, aby tiidni ulitelka o zdravotnim stavu zaka v ptipadé¢ této nemoci
védéla. PredevSim pak v ptipadé této nemoci. Je az zarazejici, ze v druhém piipad¢ se tato
informace dostala k ucitelce aZz ve tietim ro¢niku. Je mnoho situaci, které jsou pro tyto zaky

nebezpecné a je dobré mit alespon obecné povédomi o tom, jak jim ptedchézet.

V ramci 1écby jsou opét vSichni kromé druhého ptipadu zapojeni. UZivaji Kreony a
pravideln¢ inhaluji. Ve vétSing€ piipadii nejsou zaci odlisni od svych zdravych vrstevnikd. Je
tteba vzdy zvazit rizika spojend s Ucasti téchto zdku na Skolnich akcich, kde neni mozné zajistit

plnohodnotny hygienicky standard.

V dal$im pfipadé¢ ndm z vyzkumu vyplynulo, Zze déti nemaji vysokou absenci, tudiz
nemaji problém s klasifikovanim. Pfipadna unava, kterou zptisobuje ranni vstavani k inhalaci,
se pozdeji projevuje ve vyuce. Tuto situaci ovSem pedagogové chépou a neni promitnuta do
vzdélavaciho procesu ve formé hodnoceni. MiiZzeme tedy fict, Ze zdravotni stav Zdka nema vliv
na navazovani socialnich kontaktl s vrstevniky, které jsou v obdobi zacinajici Skolni dochazky

velmi dulezité.

Vyzkum ndm ukazal, ze vSichni Zaci s cystickou fibr6zou maji velmi dobrou podporu
od pedagogti. Jsou ochotni zajimat se o zdravotni stav zdka, a také jsou s rodi¢i v blizSim
kontaktu. Ucitelé chtéji pro zaka zajistit dobré vzdélani i bezproblémové navazani kontaktl ve

tiide.
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Informovano by mélo byt co nejvice lidi, ktefi piijdou s nemocnym do kontaktu. Uz jen
kvtli tomu, aby zdka nenutili umyvat si ruce pted jidlem v jidelné ¢i dalsi ukony, které délat

nemuze kvuli onemocnéni.

Miizeme urcit€¢ po nasem vyzkumu a také zkuSenosti, udélat doporuceni, aby kazdy
rodi¢ nemocného ditéte napsal takovy manual, co je pro jeho dité rizikové. Je samoziejmosti,
ze tfidni ucitelka si tyto véci zapamatuje, ale v ptipad¢, kdy neni ve tfidé dalsi dospély ¢lovek,
jako je tieba asistent pedagoga, tak pokud neni piichozi pedagog informovan o téchto vécech,
tak se dité dostava do rizikové situace. Proto nase doporuceni pro pedagogickou praxi je jisté
informovanost v§ech v okoli — hlavné pedagogi, ale také personalu (uklizec¢ky a kucharky). A
také manual, ktery by obsahoval davkovani 1ékti a rizikové aktivity ¢i véci. Pedagog, ktery ma

ve tfid¢ zaka s nemoci to jisté oceni.
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ZAVER

V dané v diplomové praci jsme se zabyvali zaky na zékladni Skole s cystickou fibrozou
a podporou jejich ucitelii. Cilem teoretické Casti bylo popsat jednotlivé casti, které jsou
s cystickou fibrozou a vzdélavanim spojené. V prvni kapitole jsme se podrobné vénovali
nemoci cysticka fibroza. Ve druhé kapitole jsme se zaméfili na $kolsky systém v Ceské
republice. Jelikoz je zdk zdravotné znevyhodnény, tak nésledujici kapitola popisovala
inkluzivni vzdélavani. Posledni kapitola teoretické casti navazuje na respondenty ve vyzkumu,

kteti byli hlavné v mlad$im Skolnim véku.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace byla zaloZena na kvalitativnim vyzkumu. Do vyzkumu
byli zapojeni jednotlivci, kteti maji diagnostikovou cystickou fibrozu i jejich rodice a ucitelé.
V tvodni ¢asti vyzkumu jsme si stanovili hlavni cil, ktery se zaméfoval na podporu zak
s cystickou fibrozou na zakladni Skole. Tento cil se podafilo naplnit a nasledné z vyzkumu
vyplyva, Ze Zaci maji obrovskou podporu od svych ucitelti, kteti jsou schopni zajiStovat
vzdelavaci potfeby zéka i hygienické opatfeni spojené s nemoci. Vi¢i nemoci jsou velice

zodpoveédni, a to také v ramci tfidniho kolektivu.

Diplomovéa prace mize byt ucitelim, kteti vzdélavaji zdka s cystickou fibrozou,
pfinosna, protoZe potvrzuje, Ze obavy ucitelll ze vzdélavani zaka, jsou zbytecné a také miZzeme

potvrdit, zZe inkluze na Skolach funguje.
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Priloha ¢.1

Jak jste zjistili, ze mé dité cystickou fibrézu a m¢l néjaké projevy?
Jaky byl priibéh nemoci v détstvi?

Navstévovalo dité¢ matetskou Skolku?

Jaky je aktualni stav ditéte?

Jak probihalo sdéleni nemoci ditéti?

Jaké jsou jeho zaliby?

Ma né€kdo z rodiny cystickou fibrozu?

Kdo Vam ptedal informace o cystické fibroze?

© © N o g~ w D P

Zajimate se o novinkach v 1écb&?
10. Zijete viichni v jednom domé a jste kompletni rodina?

11. Jaké je vaSe povoléani a povolani druhého (matka nebo otec)?



Priloha ¢. 2

Jak jste se poprvé dozveédéla o nemoci zaka?

Jaka je spoluprace s rodici?

Jak jste informovala ostatni vyucujici zaka o jeho hemoci?
Informovala jste rodice ostatnich zaku?

Jak jste sdélila zaktim, Ze mate ve tfidé nemocného zaka?
Je potieba zakovi poméhat? Napft. v hygienickém rezimu?
Museli jste upravit tiidu?

Jaka je spoluprace s PPP? — v ptipadé, ze Zak méa doporucent

© © N o g~ w D P

Jak se chova zak v kolektivu?

10. Jaké je celkové slozeni tiidy?

11. Ptijali ho déti?

12. Muize se zak Gcastnit i mimoskolnich aktivit?

13. Mate potiebu informovat se o aktualitach spojenych s nemoci?



Ptiloha ¢.3
Rozhovor s ucitelkou K pripadové studii ¢.1:
1. Jak jste se poprvé dozvédéla o nemoci zaka?

O nemoci jsem se dozvédé€la u zapisu, kdy si matka vyzadala informace, kdo bude mit budouci
prvni tfidu. Poté jsme si sjednali v pfipravném tydnu schiizku, kdy mi rodice tekli, co vSe
cysticka fibroza obnasi — rehabilitace, pravidelné inhalace, uzivani Kreont a dalsi. Bylo to pro
m¢ strasné moc informaci na zapamatovani. NaStésti mi matka pfichystala i takovy manual, kde
bylo vSe dulezité sepsano. Také mi dala pfirucku pro ucitele. Jako jediné, co jsem zatfizovala v
feditelné, tak bylo,aby divka mohla chodit na ucitelkou toaletu v patfe, kde ma t¥idu. Tuto

toaletu méla i oznacenou nalepkou, aby védéla, kam ma jit.
2. Jaka je spoluprace s rodici?

Rodice spolupracuji opravdu vyborng€, pro své dit¢ délaji maximum. Takové rodice bych
opravdu ptala kazdému ditéti. Jsme spolu pravidelné v kontaktu a v pfipadé nejasnosti, jsou
hned fesené. Hned na zacatku Skolni dochdzky, mé ale upozornili, ze v piipadé vyskytu
nachlazeni ¢i n¢jaké virdzy ve ttidé, by chtéli byt informovani, kvili jejimu zdravotnimu stavu.
TakZe pokud je nékdo nachlazeny nebo ma néjaké problémy, tak asistentka vola rodiciim a fesi

situaci dale. V ptipadé¢, ze to jde, tak toho ,,nachlazeného* piesadi co nejdal od divky.
3. Jak jste informovala ostatni vyucujici Zaka o jeho nemoci?

O nemoci jsem ostatni kolegy informovala na pedagogické rad¢€. Nachystala jsem si kratky
uvod o tom, co nemoc je a co v§e obndsi. Pfehledny manual — co divka miiZze a nemiZe jsem
dostala od matky. Ten jsem vyvésila i do sborovny, aby vSichni védéli v ptipad¢, Ze by §li do
mé tfidy suplovat, co divka smi a nesmi. Velkou oporou je mi asistentka pedagoga, kterou ma

divka ptfidélenou. Je na ni stoprocentni spolehnuti a j& se nemusim bat, Ze se néco zanedba.
4. Informovala jste rodi¢e ostatnich zaka?

Matka divky mé pozadala, zda by rodicim mohla informaci sdélit sama a obeznamit je s

vvvvvv

Rodice byli velice chapavy.



5. Jak jste sd¢lila zakiim, Ze mate ve tfidé nemocného zaka?

Jako prvni jsem chtéla predejit tomu, aby situaci jako prvni védéli Zaci ve tfide¢ a poté az rodice.
Vime, jak si déti umi informace ptibarvit. Proto se to nejprve sdélilo rodi¢lim a nésledné détem.
Ty uz informaci védéli od svych rodict, ale ja jsem jim jesté fekla, pro¢ musi jist 1éky pied
jidlem a ostatni véci s nemoci spojené. Déti s postupem casu braly situace velmi dobfe, a hlavné

samy upozornovali na dané rizika. Coz od nich bylo velmi milé. Divku pfijali, bez problémiti.
6. Je potieba zdkovi poméhat? Napft. v hygienickém rezimu?

No pomahat, jak se to vezme. Divka tim, Ze trpi kratkodobou paméti, tak ji musi byt neustéle
néco pripominano. M4 vlastné i individudlni vzdélavaci plan, ktery obsahuje ulevy jako je
napiiklad delsi ¢as na vypracovani ukolt, zkraceni zapist ¢i domdacich ukold. Také zapomina
zapisovani ukoll do denicku nebo si mysli, Ze si néco zapamatuje, ale pfitom to tak neni. Za to
bohuzel ona nemuze. Proto asistentka vzdy tuto informaci zapiSe do denicku, pfipadné zavola
rodi¢tim. Jelikoz je i asto unavenad, tak nékdy je potfeba, aby rodice probrali s divkou latku,
kdy uz moc nevnima. Kdyz uz nezvlada tinavu, tak ma moznost relaxace v zadni ¢asti ttidy,
kde je koberec. Ve skiini ma schovanou deku a také polstafek. Hygienicky rezim si obstarava
otec divky, a to kazdé rano, protoze divku do Skoly vozi. Jinak vlastn€ divku hlid4 asistentka
pedagoga v tom sméru, ze kontroluje uzivani Kreonii a dochézi s divkou na obéd dfive z
vyu€ovani, protoze déle ji. Také hlida, aby divka neprosla po mokré stirané zemi ¢i nesedéla u
obéda u stolu, ktery se pravé stiral mokrym hadrem. Jako velké plus beru to, ze rodice se s

nemoci netajili a jelikoZ byli mistni, tak to ve Skole védé€li snad vSichni. Proto na to brali i ohled.
7. Museli jste upravit tiidu?

No museli jsme odstranit kvétiny, protoze jsme méli opravdu strach, aby neprosla kolem stojaté
vody. Tabuli médme nastésti magnetickou, kde neni pouzivana mazaci houba. Jinak se tfida
upravovat nemusela. Divka ma své misto v zadni lavici u okna, jelikoZ trpi velkou plynatosti,

tak v pfipadé ,,vypousténi plyni*“ jsme hned otevirali okno nebo odchazela na zachod.
8. Jaka je spoluprace s PPP? — v pfipad¢, Ze zdk ma doporuceni

Spoluprace s poradnou je vyborna. Pani doktorka, ktera ma divku na starosti, se jezdi kazdého
pul roku divat do $koly, aby vidéla situaci pfimo ve tfidé. Pomohla ndm hodn¢ i v tom, kdy
jsme si museli s rodic¢i utfidit informace o tom, k ¢emu je vyuzivan asistent pedagoga. Rodice

brali zacali vSe, co bylo Spatné ptedhazovat asistentce a obvinovat ji. Proto jsme si vSichni



spole¢n¢ sjednali schiizku a vyjasnili si, Ze tam neni asistentka, aby ji radila a fikala ji kde ma
v provérce chybu, ale od toho, aby byly dodrzovany hygienické zasady a hlavné kvili jeji
nemoci. Museli se smifit s tim, ze divka nemé samé jednicky, coz nebylo zpisobeno kvili
zdravotnimu stavu. Hlavné bylo potiebné pochopit, Ze zdravotni stav je u divky na prvnim misté
a ne znamky. Ano, chdpu, ze rodic¢e chtéji mit své dit€ nejlepsi, ale ne na tkor zdravi. Divka
byla totiz doma pietéZzovana a doplacela na to hlavné Gnavou a tim, ze neméla moc Casu na

ostatni zaliby. Vse ale dobie dopadlo.
9. Jak se chova zakyné v kolektivu?

V tfidé ma divka spoustu kamaradek, kdy probiraji riznéd témata a otazky. Nema ale potiebu

byt sttedem pozornosti. Na to mame ve tiid¢ jiné déti. (smich)
10.  Jaké je celkové sloZeni tridy?

Ve tiidé je celkem 25 74kt a jsou velmi dobry kolektiv.

11.  Prijali ji déti?

Jak uz jsem jednou zminila, tak ano. A moc dobte. Je dobré, Ze to déti vi, protoze ted’ jsou ve

veku, kdy uz ji to samy mohou pfipomenout a uz si uvédomuji, jak zdvazna nemoc to je.
12.  MiZe se zakyn¢ ucastnit i mimoskolnich aktivit?

No na skolu v pfirodé¢ s nami jezdi, ale 1 s jednim rodiCem (Casto s otcem), ktery si ohlida
vSechny inhalace a také hygienické potieby. Je to pro ni lepsi, protoze se neciti byt odstrcena a
ma moznost travit se spoluzaky ¢as i mimo Skolu, jen spi s jiném pokoji. Kdyz jedeme na vylet,
tak s ndmi taky jede jeden z rodict, protoZe nesmi jezdit autobusem ani vlakem. Pokud jsme §li
do kina, tak do bylo do mistniho, kde rodice znali, jak to tam vypada a kde by mohl byt problém.
Proto vzdy asistentka §la napted a zhodnotila situaci. Divka ale nesmi chodit na vefejné toalety,

proto jsme to vytesili vzdy ve Skole.
13.Mite potiebu informovat se o aktualitach spojenych s nemoci?

No tak mam rada, kdyz jsem v obraze, coZ znamena, Ze se 0 nemoc zajimam. Matka ndm pfimo
poslala odkaz na socialni skupinu, ktera se zabyva problematikou cystické fibrozy a sama se
obCas podivam na stranky cystické fibrozy. Hodné o novinkach diskutuje s asistentkou

pedagoga a také nds informuji rodice divky.
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