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Abstrakt

Bakalarskd price méa nazev ,Moznosti péfe o déti s neuromuskuldrnimi
onemocnénimi a zpusob jejich specialné pedagogické podpory v procesu vzdélavani
v regionu jiznich Cech* a je rozdélena do dvou &asti. Prvni &ast je teoretickd a definuji
vni pojem télesné postizeni a neuromuskularni onemocnéni. Neuromuskularnimi
onemocnénimi se zabyvam v druhé kapitole prace, kde je nejdiive rozd€luji podle druhti
onemocnéni a ndsledné je podrobné popisi. Ve treti kapitole popisuji multidisciplindrni
tym a prostiedky uceleného systému rehabilitace - léCebné, socidlni, pedagogické
a pracovni. V posledni kapitole teoretické casti se zabyvam zpiisoby pedagogické
podpory Vv procesu vzdélavani.

V empirické Casti charakterizuji cile prace, metodiku vyzkumu, analyzu ziskanych
dat a na zavér praktické ¢asti diskusi. Vyzkum byl realizovan kvalitativnim sbérem dat
pomoci polostandardizovaného rozhovoru. VétSina respondenti byla oslovena
telefonicky nebo pisemnou formou s zadosti o spolupraci na vyzkumu. S témito
respondenty jsem se nasledné setkala osobné v konkrétnim zafizeni. Z divodu udrzeni
anonymity nejsou V praci uvedeny nazvy zafizeni a jména respondentl. Rozhovory
probihaly s vyjimkou rozhovori s Zaky v soukromi a vzdy po pfedchozi domluvé.

Hlavnim zamérem bylo zjistit nejen, jaké moZnosti péce maji déti
s neuromuskularnim onemocnénim a jaka je jim poskytovana specialné pedagogicka
podpora pii vzdélavani, ale také jak se vclenuji déti s onemocnénim do kolektivu, jaké
zkuSenosti maji pedagogové s integraci a jak na integraci nahliZeji rodi¢e. Téchto cilt
bylo dosazeno.

Prace by mohla byt vyuzita studenty, jako studijni material nebo by mohla byt
vyuzita pedagogy a i rodici, kterych se tato problematika tyka, a uvazuji o integraci

svého ditéte.

Klicova slova: Té¢lesné postizeni; neuromuskularni onemocnéni; uceleny systém

rehabilitace; podpurna opatieni; asistent pedagoga.



Abstract

Bachelor thesis is entitled “How to care for children with neuromuscular diseases
and their ways of special educational support in the education process in the region of
South Bohemia” and is divided into two parts. The first part is theoretical and there |
define the concept of physical disability and neuromuscular diseases. Neuromuscular
diseases are engaged in the second chapter where | first divide them by types of the
disease and then | describe them in detail. In the third chapter | describe the
multidisciplinary team and means of comprehensive rehabilitation system — medical,
social, educational and occupational. In the last chapter of the theoretical part | discuss
ways of teaching support in the education process. When processing the theoretical part
I use professional literature and professional journals.

In empirical part | characterize the objective work, research methodology, obtained

data analysis and finally, the discussion. The research was conducted by qualitative data
collection using semi-standardized interview. Most respondents were approached by
telephone or written request for cooperation in research. With these respondents |
subsequently met in person in a specific facility. For reasons of keeping the anonymity
the names of respondents and facilities are not listed in the thesis. The interviews were
held in private and always by appointment except the students.
The main aim was to find out not only what care options have children with
neuromuscular disease and what is the special pedagogical support in education, but
also how to incorporate children into the collective, what experience the educators have
in integrating and how the parents look at it. These objectives are achieved.

Work could be used for students who would serve as a resource. Furthermore, it
could also serve for educators and parents who are related to this issue and are

considering the integration of their child.

Keywords: Physical disability; neuromuscular diseases; an integrated system of

rehabilitation; supportive precautions; teaching assistant.
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ADL  Activities of daily living (bézné denni aktivity)
IVP Individuélni vzdélavaci plan

LTV  LécCebna télesna vychova

MS Matetska skola

PPP Pedagogicko-psychologicka poradna

SMA  Spinal muscular atrophy (spinalni svalova atrofie)
SPC Specialné pedagogické centrum

WHO  Svétova zdravotnicka organizace

ZS Zakladni skola



Uvod

Volba tématu bakalaiské prace je zoboru Somatopedie, ve kterém jsme
se v prub¢hu studia dozveéde€li o neuromuskularnim onemocnéni. Toto onemocnéni mé
zaujalo natolik, ze jsem si ho vybrala k napsani bakaldiské prace. Chtéla jsem se o této
problematice dozvédét vic do hloubky. Povédomi lidi o tomto onemocnéni neni dosud
prili§ velké. Problematika neuromuskularniho onemocnéni je velmi slozita, uz jen
z ditvodu toho, Ze u vétSiny déti jde o vzacné a velmi zdvazné onemocnéni a déti tak
Casto brzy umiraji. Neuromuskularni onemocnéni je skupina chorob, které snizuji
svalovou ¢innost. MiiZze se to projevit tim, Ze odumiraji svaly nebo odumiraji vlakna
nervl. VétSina téchto onemocnéni je vzacna a jsou genetického plivodu. Tato chronicka
onemocnéni vazné zpusobuji postizeni motorickych funkci.

Bakalafska prace je strukturovana do Sesti kapitol.

V prvni kapitole teoretické ¢asti vymezuji pojmy: télesné postizeni a neuromuskularni
onemocnénti.

Druh4 kapitola je vénovana neuromuskularnim onemocnénim a jejich déleni. Jako prvni
jsem rozdélila svalové dystrofie a kongenitalni myopatie, u kterych jsem popsala druhy
nemoci a jak se projevuji. Dale nemoci periferniho motoneuronu, kde jsem opét popsala
déleni nemoci a jak se projevuji. V zavéru kapitoly jsem jeSté rozepsala dalsi druhy
nemoci a to Myastenii a Myotonii, které jsem rozd¢lila a stru¢né popsala.

Ve treti kapitole se zabyvam moZnostmi péfe ve smyslu uceleného systému
rehabilitace, kde jsem popsala multidisciplinarni tym v ramci kruhové podpory a dale
vSechny Ctyfi prostfedky uceleného systému rehabilitace.

Ve ctvrté kapitole jsem se zabyvala zplsoby pedagogické podpory v procesu
vzdélavani., kde jsem popisovala napiiklad podpirnd opatfeni, asistenta pedagoga
a specialniho pedagoga.

Pata kapitola je vénovana empirické ¢asti, kde jsem nejdtive charakterizovala cile prace,
metodiku vyzkumu a nasledné¢ jsem provadéla analyzu ziskanych dat z rozhovori, které

jsem vedla s zaky, rodici, uciteli a s asistenty pedagoga.



Posledni kapitola je vénovana diskusi.
Cilem této prace je zjistit jaké moznosti péfe maji déti s neuromuskularnim
onemocnénim a jakou maji specidlné pedagogickou podporu V procesu vzdélavani

v regionu jiznich Cech.



1 Vymezeni pojmu

1.1 Télesné postiZeni

V odborné literatufe nalezneme mnoho definic pro télesné postizeni, kterd jsou jak
Z riznych obdobi, tak od riznych autorti. Terminologie je nejednotna v ptistupu k dané
problematice, ale ma spolecny zakladni znak coz je omezeni hybnosti. Ve starsi
literatuie se mizeme setkat s pojmy, které jsou dnes povazovany za nevhodné az
pejorativni.

Pohybové postizeni souvisi s omezenim samostatnosti, které¢ zabranuje ziskavat
mnoho zkuSenosti, s omezenim socializace a vyznamné ovlivituje jak fyzicky tak
i psychicky stav postizeného jedince. Podstatna je i mira sobéstacnosti a nezavislosti.
T¢lesna deformace predstavuje také psychosocidlni zatéz, coz miize mit vliv na to, jak
se jedinec vnima (Vagnerova, 2004).

Jankovsky charakterizuje télesné postizeni takto: ,, Telesnym (somatickym)
postizenim rozumime v obecné roviné takové postizeni, které se projevuje budto
docasnymi anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich Ccloveka (ditéte)*
(Jankovsky, 2006, s. 39).

Vitkova chape télesné postizeni jako: , postizeni, jehoZz pruvodnim znakem je
prvotni nebo druhotné omezeni hybnosti, tudiz sem lze zaradit nejen jedince s primym
postizenim pohybového apardtu nebo centralni a periferni nervové soustavy, ale
| jedince, jejichz pohyb je omezeny v dusledku jejich nemoci nebo zdravotniho oslabeni

neprimo *“ (Vitkova, 2006, s. 13).

1.2 Neuromuskuldarni onemocnéni

Nervosvalovd onemocnéni jsou velmi zavaznou a rozsahlou skupinou chorob.

Projevuji se odchylkou v normélnim pohybovém (psychomotorickém) vyvoji ditéte,



snizenym svalovym napétim, tzv. hypotonii, dale svalovou slabosti, hypotrofiemi
¢1 hypertrofiemi svalti, zménou konzistence svalii, bolesti svall, poruchy chize,
tzv. ,.kachni chlize*, funk¢éni postizeni aj. Nervosvalovd onemocnéni mohou postihnout
vSechny veékové skupiny, u nékterych je typicky zacatek v détském véku, jina zacinaji
az v dospélosti a u déti jsou vzacna. Diagnostika, klasifikace a 1é¢ba nervosvalovych
onemocnéni prochazi prevratnymi zménami (Jankovsky, 2006).

,, Neuromuskularni onemocnéni jsou onemocnéni pohybového aparatu vznikla
V dusledku poruchy centralniho nebo periferniho nervového systému, nebo svalova
onemocnéni, jejichz nasledkem je motoricky ¢i senzoricky deficit, ustici v poruchu

lokomoce*“ (Chomiak, J. in Dungl Pavel a kol., 2014, s. 253).

Pro lepsi pochopeni tématu je dulezité si vymezit zakladni pojmy (Vokurka, 2009):
Atrofie - zmensSeni normalné vyvinutého organu, na némz se podili ubytek jeho bunék
nebo zmensSeni jejich velikosti;

Dystrofie - porucha vyzivy ¢i latkové vymény buriky, tkané nebo organu;

Myopatie - obecny nazev pro svalové nezanétlivé onemocnéni nebo svalovou poruchu;
Myastenie - svalova slabost;

Kongenitalni - vrozeny;

Spinalni - tykajici se trntl, hibetu, pateni, misni;

Symptom - ptiznak.
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2 Rozdéleni neuromuskularnich onemocnéni

Svalové choroby jsou wvelice riaznorodou a rozsdhlou skupinou nemoci
S rozmanitym prubéhem a variabilni frekvenci vyskytu. Pfi¢iny svalovych chorob jsou
u mnohych geneticky podminéné a s recesivnim rozvojem molekularni genetiky se
u nich zvysil vyznam genetického poradenstvi. Dalsimi pfi¢inami mohou byt zanéty,
endokrinopatie (onemocnéni, poruchy zlaz s vnitini sekreci) ([online] Dostupné
z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/) vrozena ¢i ziskana metabolicka onemocnéni, kde je
sval jednim z postizenych systémi. Klinickym obrazem je myopaticky syndrom

(Komarek, 2008).

2.1 Svalova dystrofie

Projevy svalovych dystrofii mizeme rozpoznat atrofiemi svali s progresivni,
vétSinou symetrickou svalovou slabosti. Nejdiive jsou postizeny nékteré svalové
skupiny v pletencové oblasti. V dusledku atrofii svaloviny miZzeme pozorovat vadné
drZeni téla, kolébavou (kachni) chtzi, obtize pti chuizi do schodli a vstavani z lehu
a diepu (myopatické $plhani). Pii vySetfeni hmatem pseudohypertrofickych (zdanlivé
zvétSeni) ([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/) svali zjistujeme
gumovitou konzistenci. S postupem atrofii se objevuji zkraceniny, které omezuji
hybnost. Pfi plném rozvinuti choroby je moznost pohybu minimalni. Nékteré svalové
dystrofie vedou ke zméné myokardu, k psychickym porucham srozvojem demence

a k porucham latkové vymény (Komarek, 2008).
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U svalovych dystrofii rozliSujeme tyto typy:

Duchenneova progresivni svalova dystrofie

narozenych chlapcl. Vazana je na muzské pohlavi, s mutaci v genu pro dystrofin
na X chromozomu. Vzacné se vyskytuje u divek. Klinické projevy onemocnéni se
obvykle objevuji kolem 2. - 5. roku véku ditéte. Zpocatku je postizeno svalstvo
panevniho pletence, coz vede k toporné a kolébavé chiizi, dale je patrna hyperlordéza
bederni patefe a obtiznad je chlize do schodii. Pozd¢ji se pridava postizeni trupového
a stehenniho svalstva. Takto se méni pohybovy stereotyp a vznikd myopaticky Splh,
ktery je charakterizovan vstdvanim pacienta ze sedu za pomoci hornich koncetin. Mezi
typickymi projevy byvé pseudohypertrofie 1ytek a postupné zkraceni Achillovych Slach
a flexori (ohybac¢) ([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/) kolen
a kycli. Mezi 8. - 13. rokem véku ditéte se vétSinou onemocnéni zhorSuje do tézké
imobilizace s nutnosti pohybu na invalidnim voziku. Schopnost ztraty chiize vétSinou
miva pomérné rychly pritbéh. Do 20. roku veéku se rozviji Gplné imobilizace a projevuji
se také dusledky organovych postizeni, jako jsou kardiomyopatie (skupina onemocnéni
svalu spojenych s poruchou srde¢ni funkce) ([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-
slov.abz.cz/) a snizeni vitalni kapacity plic. Mezi 20. - 30. rokem véku postizeny umira
zpravidla na komplikace zpisobené infekci dychaciho systému. U ¢asti pacientll jsou
snizené intelektové schopnosti (Repko, 2008; Siskova in Pediatrie pro praxi 6/2012,
s. 365 - 368).

Beckerova svalova dystrofie

Je mirné;jsi formou svalové dystrofie. Je charakteristicka pro pozdéj$i onemocnéni,
ve véku od 5 do 15 let a pro pomalejsi pribéh. Vykazuje nejvétsi variabilitu klinickych
projevi. V raném véku jsou déti bez zjevnych potizi, u nékterych miizeme nalézt lehké
motorické opozdéni. V priméru ve 12 letech dochazi k symetrické atrofii a slabosti
pletencového svalstva koncetin a k hypertrofii lytek. Ztrata samostatné lokomoce

nastava mezi 12. - 40. rokem vé&ku. Néktefi postizeni maji jen zvySeni kreatinkinazy
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(enzym, ktery se nachazi v srdecni svalovingé, kosternim svalstvu a mozku) ([online]
Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/) nebo zcela bez ovlivnéni funkce svalu.
Mentalni retardace je velmi vzacna. Hlavni pfi¢innou smrti je srde¢ni selhani (Komarek,

2008; Bednatik in Neurologie pro praxi 3/2004, s. 142 - 145).

Svalova dystrofie typu Emeryho-Dreifusse

Pribéh onemocnéni je vétSinou pomalu progresivni a zafind obvykle v détstvi.
Casnou znamkou byvéa vznik zkraceni v oblasti Achillovy $lachy nebo lokte. Lytkové
svaly jsou vétsinou atrofické. Typické jsou také srde¢ni pfevodni poruchy a znamky
kardiomyopatie. Onemocnéni je vazané na chromozom X. Genova porucha zptisobuje

nedostatek emerinu (jaderny membranovy protein) (Komarek, 2008).

Facioskapulohumeralni svalova dystrofie

Jde o treti nejcastéjsi svalovou dystrofii. Pfiznaky jsou zietelné v pozdnim détstvi
¢i adolescenci, nejpozdéji do 20 let véku. Nejprve jsou postizeny oblicejové svaly,
potom pletenec ramenni, bfisni svalstvo a nakonec dolni koncetiny. Postizeni byva casto
asymetrické. Slabost mimického svalstva se projevuje snizenou mimikou, zhorSenou
schopnosti dovirat ocni Stérbiny, takze néktefi pacienti spi s otevienyma ocima.
Objevuji se odstavajici lopatky a potiZze hornich koncetin. Slabost lytkovych svalll vede
ke kohouti chizi a byvaji postizeny i1 pletencové svaly dolnich koncetin. Svalové
ke ztraté¢ samostatné lokomoce. U ¢asti nemocnych se vyskytuje ztrata sluchu a mize
byt pfitomna i mentalni retardace (Bednafik in Neurologie pro praxi 3/2004, s. 142 -
145).

Pletencova forma svalové dystrofie

Skupina progresivnich chorob s primarnim nebo s pfevaznym postizenim svalstva
ramenniho nebo panevniho pletence. Mohou zacinat v riizném véku, vétSinou se rozviji
v détstvi nebo cCasné dospélosti. Obraz zplsobuji deficitni proteiny (Komarek, 2008;

Kolat, 2009).
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Distalni forma svalové dystrofie

Projevuje se postizenim distalnich svali koncetin. Rozeznava se forma infantilni-
se slabosti extenzorti nohy do 2. roku v€ku a forma juvenilni, kterd zacind pozd&ji
kolem 10. roku v€ku, kdy se prvni obtize projevuji v oblasti extenzor (natahovacii)

([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/) ruky (Komarek, 2008).

Kongenitalni forma svalové dystrofie

Oznaceni se uziva pro choroby kojencii s kongenitalni nebo ranou hypotonii
spojenou s dystrofickymi zménami ve svalovych biopsiich (mikroskopické vysetteni
vzorkd tkané vyjmuté ze zivého organizmu) ([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-
slov.abz.cz/). Klinicky obraz byva stabilni, mize dochazet k funkénimu zlepSeni
I zhorSeni. U nékterych forem mize byt postiZzen i centralni nervovy systém, objevuje

se mentalni retardace, epilepsie a o¢ni postizeni (Komarek, 2008).

2.2 Nemoci periferniho motoneuronu

Nemoci se projevuji syndromem periferniho motoneuronu (pohybovy neuron, ktery
piimo spojuje nervovymi vlakny kosterni sval) ([online] Dostupné z: http://slovnik-
cizich-slov.abz.cz/) s atrofiemi, snizenim svalové sily a snizenim reflexd. Pti¢inou byva
postizeni bunék v piednich rozich mis$nich nebo demyelinizace (poskozeni az zni¢eni
myelinovych pochev nervovych vlaken) ([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-
slov.abz.cz/). Degenerativni proces postihujici periferni nervovy systém je vétSinou

ruzné postupujici (Komarek, 2008).

a) Spinalni svalova atrofie (SMA)
V détském véku je svou progndzou velice zavazné onemocnéni. Pti spinalni (misni)
svalové atrofii dochazi k zaniku motoneuronu prednich rohti misnich, Ccasto

I motorickych jader hlavovych nervi, bez znamek postizeni periferniho nervu.
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Vysledkem je symetricka svalova ochablost trupového i proximalniho koncetinového
svalstva (vice jsou postizeny dolni koncetiny). Intelektudlni schopnosti nejsou
postizeny. K diagnostice je mimo genetického vySetfeni uzivana také
elektrofyziologicka a svalova biopsie. SMA je po Duchenneové svalové dystrofii druhé
nejcastej$i neuromuskuldrni onemocnéni (Repko, 2008; Haberlova in Neurologie pro
praxi 4/ 2002, s. 180 - 182).

Poprvé o SMA informovali Werdnig s Hoffmannem na sklonku 19. stoleti. Jde
0 zavazné onemocnéni, které mize mit nékolik podob s vyrazné odlisSnou prognézou

(Repko, 2008).

Podle doby nastupu prvnich ptiznaki a prabehu se rozlisuji tyto formy:

SMA typu | - akutni infantilni forma (morbus Werdnig- Hoffmann) - tézka forma,
ktera tvori 35 % vsech piipadi. Obtize jsou patrné jiz pii narozeni nebo se objevuji
do 6 mésici veéku. Tézka forma né€kdy zacind jiz nitrod€lozné s napadné slabymi
pohyby plodu. Ke klinickym zndmkam patii t€¢zka rychle postupujici svalova slabost,
hypotonie, areflexie (reflex vyhasly, nepfitomny) (Seidl, 2015) fascikulace (jsou
viditelné, nekoordinované zaskuby svalovych vlaken) (Seidl, 2015) jazyka. Déti nejsou
schopny samostatného sedu. MiZze se vyskytovat vymizeni davivého reflexu. Pfi¢inou
umrti je selhdni dechovych funkci, 95 % déti umird do 18. mésicii v€ku (Haberlova

in Neurologie pro praxi 4/ 2002, s. 180 - 182).

SMA typu Il - chronicka infantilni forma (chronicky typ Werdnig- Hoffmannovy
choroby) - stfedné tézka forma, ktera je nejcast&jsi formou SMA. Tvofi okolo 45 %.
Prvni projevy se objevuji pred 18. mésicem veku ditéte. Obtize mohou byt patrné jiz
pfed 6. mésicem ve&ku. Svalovd slabost je u vétSiny ptripadi symetricka, vice
na pletencich dolni koncetiny. Dé€ti nejsou nikdy schopny samostatného stoje nebo
chiize. Obtize se pomalu zhorsuji, délka Zivota je zkracena na 20 - 30 let. Pfi¢inou amrti
je také selhani dechovych funkci (Haberlova in Neurologie pro praxi 4/ 2002, s. 180 -
182; Komarek, 2008).
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SMA typu Il - juvenilni forma (morbus Wohlafart- Kugelberg- Welander) - lehka
klinickd forma asi 8 % vSech SMA. Z nezndmych pficin je vySsi procento u chlapci.
Prvni obtiZe se objevuji mezi 1. - 3. rokem véku ditéte. VEk pocatku obtizi neumoziuje
predpovédét pribéh onemocnéni. Mezi prvni ptiznak se fadi porucha chiize, ktera je
dand oslabenim proximdalniho svalstva dolnich koncetin. Oslabeni je symetrické
s pomalou progresi. Sifi se na distalni svalstvo dolnich konéetin, pozdgji i na pletence
hornich koncetin. VétSina pacientd je schopna s vétSimi nebo mensimi obtizemi chiize
I v dospélosti, délka Zivota neni piili§ ovlivnéna (Repko, 2008; Haberlova in Neurologie

pro praxi 4/ 2002, s. 180 - 182).

SMA typu IV - adultni forma (morbus Aran- Duchenne)- jedna se o vzacnou formu
onemocnéni, které zacina az po 35. roce véku. Byvaji postizeny distalni koncetinové
svalové skupiny, s pocatecnim postizenim drobnych svalG ruky ¢i nohy. Prognoéza

i kvalita Zivota neni vétSinou piili§ ovlivnéna (Repko, 2008; Jedlicka, 2005).

b)  Hereditalni neuropatie

Tvofi klinicky 1 geneticky riznorodou skupinu. Nemoc charakterizuji neuropatie
s atrofiemi a svalovou slabosti distalnich svalii koncetin. Nejcast&js§imi typy jsou
demyelinizacni Charcotova-Marieova-Toothova choroba a axondlni typ (Komarek,
2008).

Charcotova—Marieova-Toothova choroba (CMT)

Patii mezi nejcastéjsi dédi€né neuropatie. Charakteristickym néalezem na chodidle je
zpravidla vysoce klenutd noha. Pfi poruseni perifernich nervii dochazi ke svalové
hypotrofii, ktera ma za nésledek tvorbu deformity chodidel, jako je pes cavus (noha
lukovita) ([online] Dostupné z: http://lekarske.slovniky.cz) nebo pes equinovarus

(konska noha) ([online] Dostupné z: http://lekarske.slovniky.cz) (Kolat, 2009).
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2.3 Myastenie

Jsou poruchy ptfenosu nervového vzruchu na nervosvalové ploténce, které vedou

ke zvyseni svalové slabosti nebo az ke ztraté schopnosti volniho pohybu.

Dle Komarka (2008) délime Myastenie na:

o Myastenie autoimunitni

Juvenilni myasthenia gravis

Mezi prvnimi ptiznaky mize byt slabost dolnich koncetin, kterd zplisobuje pady,
dvojité¢ vidéni, pokles vicek. Také se objevuje slabost hornich koncetin, porucha

vyslovnosti a huhnavost.

Tranzitorni (do¢asnd) myastenie novorozencti

Objevuje se u novorozenci matek s myastenii, kdy matéiny protilatky prostupuji
placentou k ditéti. Piiznaky se projevuji za nékolik hodin az dnii po porodu. Dit¢ ma

poruchy sani a je celkové slabé. Priznaky v pribéhu 1 az 4 tydnii zcela ustupuyji.

Novorozenecka trvala myastenie

Vyskytuje se u déti zdravych matek. Pfiznaky se projevuji po 1. az 4. dnu

po narozeni, ale nékdy muze zistat dlouho nediagnostikovana.

. Myastenické syndromy sekundarni

Choroby 714z s vnitini sekreci (endokrinni choroby)

Syndromy se objevuji pii nadmémé nebo sniZzené funkci §titné Zlazy, obtize se

mohou projevovat po pouziti antibiotik v kombinaci s jinymi l1éCivy.
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Otravy (intoxikace)

Syndromy mohou vznikat pii otravé organofosfaty (uméle vytvorené latky).

Zpravidla jde o nahodné otravy pfi posttiku rostlin ¢i pii poziti znecisténych plodu.

. Kongenitalni myastenické syndromy - jsou vzacné vrozené choroby postihujici
nervosvalovou ploténku. Poruchy mohou byt rozpoznany pted i po spojeni neurond.

Nejcasteji se kongenitalni syndrom vyskytuje v romské populaci.

2.4 Myotonie

Pro Myotonicky syndrom je charakteristicky projev prodlouzeného trvani
svalového stahu a nemoZnosti okamzit¢ dekontrakce. Pfiznaky jsou vyrazn€jsi rano
a Vv chladu. Myotonicka odpovéd’ se da vyvolat také pfimym poklepnutim kladivkem
na sval (vytvofi se zlabek). Jev je typicky na svalech jazyka, svalech ptedlokti a svalech
zvykacich. Postizeni jedinci napftiklad stisknout ruku a pro uvolnéni pésti museji pouzit
extenzory (natahovace) ([online] Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/) prsta.

Opakovanim pohybu se ptiznaky zmiriiuji (Komarek, 2008; Seidl, 2015).

Do onemocnéni patii tyto typy:

Myotonicka dystrofie (Kurschmann-Batten-Steinert) - patfi mezi nejcastéjsi
svalové dystrofie déti 1 dospélych. Postihuje kosterni svaly, hladké svaly, ale také o¢ni
cocku, srdce, centralni a nékdy 1 periferni systém. Jednotlivé formy se 1i8i klinickym
obrazem, ktery zavisi na véku zacatku choroby. Formy se rozdéluji na: Kongenitalni
a casnou détskou formu, Juvenilni/Adultni formu a Minimdlni formu (Kraus
in Neurologie pro praxi 4/2002, s. 183 - 186; Ambler in Neurologie pro praxi 3/2004,
S. 142 - 145).

Kongenitalni myotonie (Thomseni) se projevuje v puberté. Vyznacuje se Cisté

myotonickym syndromem. Kosterni svalstvo byva nadmérné vyvinuto, postizeni nejsou
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schopni rychlejsich pohybti a mohou mit i svalové kiece. Intelekt je neporusen a ani

neni negativné ovlivnéna délka zivot (Seidl, 2015; Ambler in Neurologie pro praxi

3/2004, s. 142-145).
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3 Moznosti péce - Uceleny systém rehabilitace

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definovala rehabilitaci v roce 1969
avroce 1981 doslo k rozsifeni definice rehabilitace: ,, Rehabilitace obsahuje vsechny
prostredky smérujici ke zmenSeni tlaku, ktery piisobi disabilita a nasledny handicap,
a usiluje o spolecenské zacleneni postizeného. * (Trojan, 2005, s. 196)

V soucasném pojeti je rehabilitace chapana jako obor interdisciplinarni, ktery
zahrnuje péc¢i nejen zdravotnickou, resp. 1é¢ebnou, ale 1 socidlné-pravni, pedagogicko-
psychologickou a pracovni (Rygalova in Repko, M. et al., 2008).

U nas se pouziva termin komprehensivni rehabilitace, ktery je pielozen
z anglického terminu comprehensive rehabilitation. Ucelend rehabilitace se ¢leni
na €tyri hlavni prostiedky - 1écebné prostfedky rehabilitace, pedagogické prostiedky
rehabilitace, socialni prosttedky rehabilitace a pracovni prostiedky rehabilitace (Votava,
2005; Rygalové in Repko, M. et al., 2008).

Rehabilitaci miZzeme rozdélit na kratkodobou (piechodnou) a na dlouhodobou
(permanentni). U kratkodobé rehabilitace nédsledna péce ihned navazuje na léCebnou
rehabilitaci, kterd vede k upevnéni celkového zdravi a normalni kvality Zivota.
Rehabilitace dlouhodob4 je u osob s dlouhodobym nebo trvalym zdravotnim postiZenim
téz8ich stupnili. Zdravotni postiZzeni se fes$i z€asti 1éCenim, ale pfedevSim prostfedky
rehabilitace socialni, pedagogické a pracovni (Jesensky, 1995).

Rehabilitace se tyka lidi, ktefi pivodné Zili a vyvijeli se jako zdravi jedinci
a Vv disledku onemocnéni nebo trazu byli pfinuceni zménit své navyk. Také se tyka
jedinct, ktefi se s postizenim narodili, eventudlné s nim Ziji od Utlého veéku (Jankovsky

in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

20



3.1 Multidisciplindrni tym - kruhova podpora

Koordinovana podpora v duchu uceleného systému rehabilitace vyzaduje uc¢innou
spolupraci tymu odbornikt, ktefi se na podpote podileji. Diilezitym piredpokladem tymu
je vysoka odbornost, profesionalita pracovnikii a 0sobni dispozice kazdého ¢lena.
U pomahajicich profesi je dulezité, aby odbornici byli odolni vii¢i syndromu vyhoteni
a uvédomovali Si nebezpeci tzv. syndromu pomocnika. Nejdulezitéjsi je jejich pozitivni
vztah Kk lidem, jejich schopnost komunikovat s ostatnimi ¢leny tymu, spolupracovat
S nimi a nést osobni odpovédnost. Ne vzdy se lehce urci, ktera terapie, postup nebo kdo
konkrétné se zaslouzil o zlepSeni stavu pacienta (klienta).

V ramci koordinované podpory jde predevSim o dit€¢ s postizenim, proto je
umisténo na vrcholu jehlanu. Kruh symbolizuje kulaty stil, kolem néhoz sedi rizni
odbornici a rodi¢e ditéte s postizenim. VSichni z(¢astnéni maji rovnopravhou pozici
a nezdlraziuje se vyznam zadného z nich. U vSech ¢lent tymu se ocekava dobra
vzajemna spoluprace a komunikace. Objevi-li se problémy, nemély by je feSit
na zaklad¢ toho kdo ma pravdu, ale zejména v zajmu a ve prospech ditéte s postizenim
a jeho rodiny. Ovsem za praci kazdého tymu nese nékdo odpovédnost (primaf, feditel).

Obr. 1 - Kruhova podpora

DITE

D.—\LSI TERAPEUTI RODICE

SOCIALNI PRACOVNIK

OSOBNI ASISTENT A
SPECIALNI PEDAGOG, W DALSI PRACOVNICI V SOC,
ASISTENT PEDAGOGA SLUZBACH

ODBORNI LEKARI,
DALSI ZDRAVOTNICTI
PRACOVNICT

ERGOEKUEUT

FYZIOTERAPEUT

Zdroj: Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014, s. 53.
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Jiny model kruhové podpory a vzajemné komunikace mezi ¢leny tymu vytvoril
Wohlgemuth. Ten zduraznuje roli zdravotné socidlniho pracovnika jako odbornika
stojiciho na strané klienta. Zdravotné socialni pracovnik se naléza v centru veSkeré¢ho
déni a jeho podpora je sméfovana predevsim na rodice ditéte s postizenim. Pracovnik
ma za kol vysvétlit rodicim vsechny nalezitosti souvisejici s dénim v rdmei kruhové
podpory a pomoci jim pochopit vzniklé souvislosti a usnadnit dulezitd rozhodnuti

(Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

Obr.2 - Socidlni pracovnik na strané ditéte (klienta)

Rodice

Odborny

Psycholog lékar

Socialni
pracovnik

o Fyzioterapeut
Socialni ! P
pedagog

4
Ostatni __—-/ Ergoterapeut

Zdroj: Jankovsky in Socialni prace, 2007, s. 103.

3.2 Lécebné prostiedky rehabilitace

Lécebna rehabilitace je vyznamnou slozkou ucelené¢ho systému rehabilitace, ktera
je zaméfena na odstranéni postizeni a funkcnich poruch a dale na odstranéni nésledkt
zdravotniho postizeni v¢etné jeho socialni dimenze (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv,
2014). Votava (2005) rozdéluje 1écebnou rehabilitaci na vertikdlni a horizontélni.
Vertikalni rehabilitaci popisuje jako postup, pfi kterém se funkéni porucha zlepSuje

natolik, Ze jedinec muze dosahnout puvodniho zdravotniho stavu. Horizontalni
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rehabilitace probiha u jedinct s trvalym zdravotnim postizenim, kdy funkéni poruchu

Ize upravit jenom v malé mife.

Do 1écebnych prostiedki rehabilitace miizeme tedy zafadit nasledujici postupy

a metody:

1. Fyzikalni terapie

V léCebné rehabilitaci ma tradicni misto a vyuziva G¢inkl riznych forem fyzikalni
energie. Metodami fyzikalni terapie je elektroterapie (nizkofrekvenéni, stiedofrekvencni
a vysokofrekvencni proudy), termoterapie (1écba teplem), fototerapie (1écba svétlem),
hydroterapie (vodolécba) napf. vifivé a perliCkové koupele, balneoterpaie (lazenska
lécba) (Kolat, 2005).

2. Lécebna télesna vychova (LTV)

Néplni LTV je cviceni, tedy cileny pohyb. Cvi€eni se provadi pod vedenim
fyzioterapeuta, ktery provadi LTV individudln€é nebo ve skupiné. Pacient je v pribéhu
LTV aktivni a po instruktdzi fyzioterapeuta ji muze provadét i samostatné. Cilem
cviceni je zlepSeni sily, rozsahu pohybt, koordinace a nacvik chiize. Do této skupiny

patii také metody facilita¢ni (usnadiujici pohyb) (Votava, 2005):

Voijtiv _princip (reflexni lokomoce) - pfistup, ktery piedstavuje vyvojoveé

orientovany systém s cilem znovuobnoveni vrozenych fyziologickych pohybovych
vzorl. Princip vyuziva a pracuje s reflexnimi vzory, které jsou charakteristické
pro Casny détsky veék a jejich pomoci se snazi aktivovat motorické funkce. Pti terapii se
vyuzivaji 2 zakladni vzory- reflexni otaceni a reflexni plazeni (né€kdy se v literatuie
uvadi 3 vzorec ,,prvni pozice®). Dulezité jsou Vv terapii zony, na které jsou pouzity
podnéty. Tyto zény oznacujeme jako zony spoustové. Pokud se tyto zony podrazdi tak

dité, které je v urcité pozici provede pfirozeny pohyb (Pavli in Repko, M. et al., 2008).
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Koncept manzeli Bobathovych - neni metodou, ale ptedstavuje komplexni pfistup
k pacientovi, nékdy je oznaCovan jako 24hodinovy koncept. Do konceptu jsou kromé
fyzioterapeuti zaclenéni i ostatni Clenové rehabilitacniho tymu a také rodina (Pavli
in Repko, M. et al., 2008). Cilem technik je zvySeni posturalniho napéti a zlepSeni
vybraného pohybu. Mezi stimulaéni techniky se fadi neseni vahy, tlak, odpor, placing -
pohyb, ktery vede terapeut a pacient je veden K tomu, aby vnimal danou situaci a byl
schopen pohyb kontrolovat a udrzet - holding. Tapping - stimulace trupu, koncetin

a oblic¢ejové oblasti provadéna klepanim, hlazenim, tlakem (Votava, 2005; Kolat, 2009).

3. Ergoterapie

Ergoterapie se snazi pomoci vhodné zvolenych aktivit nebo praci pomoci jedinci,
aby dosdhl maximdlni sobéstacnosti v aktivitich denniho zivota (ADL) a také
nezéavislosti v domacim, pracovnim a socialnim prostfedi, ¢imz se zvysi kvalita jeho

zivota.

Votava (2005) rozdélil ergoterapii na 4 oblasti, dle typu Cinnosti:

e Ergoterapie zamérena na trénink ADL
Do této kategorie miizeme zatadit osobni hygienu, oblékani, stravovani, domaci prace,
nakupovani, manipulaci S penézi, pouziti dopravy atd.

e Ergoterapie cilena na postiZzenou oblast
Zamg¢iuje se podle pozadovaného uc¢inku podobné jako LTV. Naptiklad na zvétSeni
svalové sily, zvétSeni rozsahu pohybu, cviceni v urCité poloze a trénink kognitivnich
funket.

e Kondicni ergoterapie
Pomoci kondi¢ni ergoterapie se snazi udrZet u jedince dobrou duSevni ndladu. Vyuzivaji
se rukodéIné ¢innosti, spolecenské hry a sportovni aktivity.

e Ergoterapie zaméiena na predpracovni hodnoceni a trénink
Zde se vyuzivaji modelové cinnosti a testy, které umoznuji posoudit klientovy

pfedpoklady pro budouci zamé&stnani.
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4. Animoterapie

Animoterapie se provadi za pomoci zivych zvifat. Zvife poskytuje cloveéku
spolecnost, je zdrojem mazleni, divodem k radosti, piilezitosti k pohybu a k hram.
Je prokazano, ze kontakt se zvifetem dokaze snizit vyskyt a rozsah depresi. Je dulezité,
aby zvite bylo urcitému jedinci pfijemné a dokazal s nim navazat vizualni i hmatovy
kontakt (Votava, 2005). Animoterapie zahrnuje vSechny druhy terapie, které jsou

realizovany za pomoci zvifat.

Mezi nejznaméisi typy animoterapie patii:

Canisterapie (1é¢ba za pomoci psa), Hipoterapie (I1é¢ba za pomoci koné) dale pak
Felinoterapie (lécba za pomoci kocky), Delfinoterapie (lécba za pomoci delfina),
Lamaterapie (lécba za pomoci lamy), Insektoterapie (lécba za pomoci hmyzu),
Ornitoterapie (1é¢ba za pomoci ptactva) ([online] Dostupné

z: http://www.animoterapie.cz).

5. DalSi terapie (Muzikoterapie, Arteterapie, Psychoterapie)

Muzikoterapie vyuziva nejenom hudby, ale také rytmu, zvuku, tont, zpévu. Casto
se miZe na muzikoterapii navazat pohyb nebo vytvarna tvorba. Lécebnym prostredkem
muze byt hudba, kterou klienti mohou vytvéfet, podilet se na ni nebo jenom poslouchat.

Hudba miiZe piisobit, relaxacné, drazdivé nebo stimulovat energii (Votava, 2005).

Arteterapie je 1écba pomoci vytvarnych prostfedki, jako je kresba, malba a prace
S jinymi materialy (keramicka hlina, dfevo, kov a jiné). U této terapie se procvi¢i jemna
motorika a vizuomotorickd koordinace. Arteterapie ma také vliv na pozitivni mysleni

a daji se zde ztvarnit pocity a nalady (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).
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6. DalSi moZné postupy souvisejici s Iécebnymi prostiedky rehabilitace

Do této kategorie bych zaradila Ié¢bu pomoci chirurgickych zakrokl. Nejcastéji se
zékroky provadéji na Slachéach at’ uz prodluzovanim nebo transplantaci. Zakroky se také
provadéji na perifernich motorickych nervech. Velmi vyznamnou ¢ast tvori
kompenzacni pomuicky a farmakoterapie. Nedilnou soucasti je i uprava zivotospravy

(Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

3.3 Socidlni prostiedky rehabilitace

Ukolem rehabilitace je, aby &lovék s postizenim byl schopen jednak piijmout své
postizeni, nemoc, poruchu nebo znevyhodnéni a v nejvyssi mozné mitre se integrovat
do spole¢nosti. Tim by byla zachovana optimalni kvalita jeho zivota, coz povede k jeho
zivotni spokojenosti - socidlnimu komfortu. Socidlni prostfedky rehabilitace fesi
problémy, které plati pro vSechny skupiny lidi se zdravotnim postizenim, ale také pro
skupiny se specifickymi problémy podle typu a stupné postizeni. Uplatituji se metody
reedukace (rozvoj poskozené funkce a zbytkovych schopnosti), kompenzace (nahrada
postizené funkce jinou nepoSkozenou funkci), akceptace (pfijeti zivota s postizenim).
Tyto metody jsou zajiStovany v ustavech socidlni péce, ve zdravotnickych zatizenich,
ve Skolach a Skolskych zafizeni, pfi volnocCasovych aktivitdch, pfi préci, v rodiné
a v nestatnich neziskovych organizacich. Soucasti socialnich prostredki rehabilitace je
také vytvafeni podminek, naptiklad socialnich a ekonomickych, pro samostatny Zivot

osob se zdravotnim postizenim (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

V zéakonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni je predevsim dileZzita

jeho III. ¢ast, kde zjistime, co socialni sluzby zahrnuji:
Socialni poradenstvi - zahrnuje zakladni a odborné;
Sluzby socialni péfe — do této kategorie muzeme zafadit: osobni asistence,

pecovatelskd sluzba, tisiova péce, priivodcovské a predcitatelské sluzby, podpora
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samostatného bydleni, odlehCovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni a tydenni
stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy pro seniory, domovy
se zvlastnim reZimem, chranéné bydleni a socidlni sluzby poskytované
ve zdravotnickych zafizenich lazkové péce;

Sluzby socialni prevence - do této kategorie se fadi: rana péce, telefonicka krizova
pomoc, tlumocnické sluzby, azylové domy, domy na pil cesty, kontaktni centra,
krizova pomoc, interven¢ni centra, nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zafizeni
pro déti a mladez, nocleharny, sluzby nasledné péce, socidlné aktivizacni sluzby pro
rodiny sdétmi a také pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim, socialné
terapeutické dilny, terapeutické komunity, terénni programy a socialni rehabilitace.
Socialni sluzby se mohou poskytovat formou ambulantni, pobytovou a také terénni

(zkon &. 108/2006, § 32-70).

Dale zakon specifikuje zakladni Cinnosti pfi poskytovani socialnich sluzeb dle § 35,
kam patfi:

e pomoc pii zvladani béznych tkontl péce o vlastni osobu,

e pomoc pii osobni hygien¢ nebo poskytovani podminek pro osobni hygienu;

e poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy;

e poskytnuti ubytovani, poptipadé pfenocovani;

e pomoc pii zajisténi chodu domdacnosti;

e vychovné, vzdélavaci, aktivizacni Cinnosti;

e zakladni socidlni poradenstvi;

e zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim;

e socialné terapeutické Cinnosti;

e pomoc pii uplatiiovani prav a zajmi a pfi obstardvani osobnich zaleZitosti;

o telefonicka a krizova pomoc;

e nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu;

e podpora vytvareni zékladnich pracovnich navyku (zékon ¢. 108/2006, § 35).
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Mezi socialni prostfedky také zarazujeme davky socialniho zabezpeceni, vyhody
pro zdravotné postizené a ptispévky pro zdravotné postizené.

Mezi davky socialniho zabezpefeni mizeme zafadit naptiklad invalidni dichod,
ktery muize byt casteCny nebo Uplny a vyplyva ze zdkona ¢. 155/1995 Sb.,
0 dichodovém pojisténi a provadéjici vyhlaska ¢. 359/2009 Sb., o posuzovani
invalidity. Dale sem mulzeme zaradit zivotni minimum, které vyplyva ze zékona
¢. 110/2006 Sb., o zivotnim a existen¢nim minimu, v platném znéni a také davky
podpory Vv hmotné nouzi ze zdkona ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi
s provad¢jici vyhlaskou ¢. 389/2011 Sb., v platném znéni a davky statni socidlni
podpory, které vyplyvaji ze zakona ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpofe, v platném
znéni.

Vyhody pro zdravotné postiZené tesi zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
obCaniim se zdravotnim postizenim § 2 poskytovani prispévkd na mobilitu a ptispévek
na zvlastni pomicku. § 34 se zabyva prikazy pro osoby se zdravotnim TP, ZTP, ZTP/P
a § 36 vymezuje naroky pro drzitele prikazu napiiklad vyhrazeni mista k sezeni
ve vefejnych dopravnich prostfedcich, sleva na divadelni a filmova piedstaveni a jiné
kulturni a sportovni akce, dafiové a poplatkové tlevy, slevy poskytované CD aj.

Piispévky pro zdravotné postiZené jsou obsazeny Vzakonu ¢&. 108/2006
Sh., 0 socialnich sluzbach, v platném znéni a jeho provadéci vyhlasce ¢. 505/2006
Sh., v platném znéni., které fesi ptispévky na péci pro osoby se zdravotnim postizenim.
Podle stupné zavislosti téchto osob na péci se rozliSuje prispévek 1. az IV. stupné,
ovSem vySe prispévku se rozliSuje jinak u osob do 18 let v€ku a nad 18 let véku.
Pii posuzovani stupné zavislosti se hodnoti tyto zakladni Zivotni potfeby: mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, télesna hygiena, péce o domacnost (hodnoti se nad

18 let), osobni aktivity, oblékani a obouvani.

3.4 Pedagogické prostiedky rehabilitace

Pedagogické prostiedky rehabilitace jsou ur¢eny osobam, které nemohou doséhnout

odpovidajici urovné¢ vzdélani béZznymi pedagogickymi prostiedky. Cilem
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pedagogickych prostfedkit rehabilitace je dosdhnout nejvyssiho stupné vzdélani,
optimalni kvalifikace s pfihlédnutim k jejich individualnim potfebam a podpofit je
v samostatnosti. Také je aktivné zapojit do aktivit spolecenského zivota a pomoci
vychovy a vzdélani posilovat souziti ve spole¢nosti (Votava, 2005).

Vychova je trvaly celozivotni proces, kterd hraje vyznamnou roli pfi socializaci
Clovéka. Pedagogické prostiedky rehabilitace jsou nejvyznamnéj§i v détstvi
a Vv dospivani. Specialni pedagogika se déli na rtizné ,,pedie®, a to podle typu postizeni

a metod prace (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

Vycet pédii podle Krhutové (2013):

e Somatopedie - se zaméfuje na vychovu a vzdélani lidi se somatickym
postiZzenim;

e Psychopedie - se zaméfuje na vychovu a vzdélani lidi s postizenim v oblasti
mentalnich funkeci;

e Surdopedie - se zaméfuje na vychovu a vzdélani lidi s postizenim v oblasti
sluchovych funkei;

e Logopedie - se zaméfuje na vychovu a vzdélani lidi s postizenim v oblasti
naruSeni komunikacnich schopnosti;

e Oftalmopedie - se zaméfuje na vychovu a vzdélani lidi s postizenim v oblasti
zrakovych funkei;

o Etopedie - se zamétuje na vychovu a vzdélani lidi s poruchami chovani;

e Kombinace vice typi zdravotniho postiZeni.

Vzdélani Zaka se specialnimi vzdé&lavacimi potfebami upravuje Skolsky zakon
¢. 561/2004 Sb. ve znéni pozdé&jSich predpist a vyhlasky ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani
poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych zatizenich, ve znéni pozdéjsSich predpisii
a €. 73/2005 Sb., o vzdelani déti, zakl a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami

a déti, zakl a studentii mimotadné nadanych, ve znéni pozdéjsich predpisi.
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3.5 Pracovni prosti‘edky rehabilitace

Prace patii mezi zakladni potieby ¢lovéka. U pracovnich prostiedkil rehabilitace se

jedna jak o profesni piipravu (kvalifikaci), tak 0 moznost, aby se lidé se zdravotnim

postizenim mohli uplatnit v pracovni ¢innosti na volném ¢i chranéném trhu prace.

Dulezita je i rekvalifikace, ktera je vhodna pro osoby dospélé, které maji kvalifikaci, ale

nasledkem trazu nebo nemoci nemohou jiz praci vykonavat (Jankovsky in Pfeiffer, J.

a kolektiv, 2014).

Pracovni prostfedky rehabilitace se dle legislativy tykaji tfi okruhli osob, které se

vzajemné piekryvaji, prolinaji.

Podle zékona €. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi jsou to osoby invalidni
Podle zdkona ¢. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti jsou to osoby se zdravotnim
postizenim

Podle zékona €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéach jsou to osoby se zdravotnim

postizenim (Sestak in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

Jednotlivé nastroje a prostiedky pracovni rehabilitace. Do téchto kategorii patii:

Socialni sluzby tadime sem: ergoterapeutické Cinnosti a socidlné terapeutické
dilny;

Nastroje na pomezi do této kategorie patfi: tranzitni programy (piiprava
a podpora studentt v jejich pfechodu ze Skoly do dalSiho Zivota), podporované
zaméstnani (jedinci je poskytnuta na pracovisti takova podpora, aby byl schopen
¢innost vykonavat);

Nastroje politiky zaméstnanosti do této oblasti patii: pracovni rehabilitace (je
to souvisla ¢innost, ktera pomaha jedinci ziskat a udrzet si zaméstnani) chranéné
pracovni misto (je pracovni misto, které umoZziuje zaméstndvat osoby se
zdravotnim postizenim a je vytvofené zaméstnavatelem na zékladé dohody
sufadem prace) a zameéstnavatel zaméstnavajici vice nez 50 % osob se

zdravotnim postiZenim;
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DalSi formy ,,chranéného* zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim
fadime sem tzv. socidlni firmy (je to firma, ktera vytvari pracovni mista

pro osoby se zdravotnim postizenim),

Otevieny trh prace (Sestak in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).
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4 Zpisob pedagogické podpory v procesu vzdélavani

4.1 Rand péce a véasnda intervence

Rodina by méla dostat v okamziku, kdy je zjiSténa vada ¢i porucha u ditéte dostatek
informaci a nabidku na odbornou i1 poradenskou pomoc. Rana péce byva nejcastéji
poskytovana stfedisky rané péce (Slowik, 2007).

Rana péce je ukotvena v zdkonu 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach § 54. Jedna se
o terénni sluzbu, jez je pifipadné¢ doplnéna ambulantni formou sluzby. Sluzba se
poskytuje ditéti a jeho rodi¢tim do 7 let véku, které je zdravotné postiZzené nebo je jeho
vyvoj ohrozen v dusledku neptiznivého zdravotniho stavu. Rand péce je zaméfena
na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.
Sluzba obsahuje tyto zakladni Cinnosti: vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti,
zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti,
pomoc pii uplatiiovani prav, pii obstaravani osobnich zalezitosti (zakon ¢. 108/2006,
§ 54 odst. 1, 2).

Véasna intervence se zaméfuje na podporu a rozvoj déti se specialnimi
vzdélavacimi potiebami ve v€kovém rozmezi od 3 let do zahdjeni povinné Skolni

dochézky.

4.2 Skolskd poradenskd zaiizeni

Dle zdkona €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zdkladnim, stfednim, vy$$im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zdkon), ve znéni pozd¢jSich predpisi § 116 Skolska
poradenska zafizeni zajiStuji informacni, diagnostickou, poradenskou a metodickou
¢innost. Poskytuji odborné specialné pedagogické a pedagogicko-psychologické sluzby,

preventivné vychovnou pé¢i a napomahaji pfi volbé vhodného vzdelavani a ptiprave
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na budouci povolani. Dale spolupracuji S organy socialn¢ pravni ochrany déti, organy
péce o mladez a rodinu a zdravotnickymi zatfizenimi.

Skolskd poradenska zafizeni jsou zakotvena ve vyhlasce & 72/2005
Sb., 0 poskytovani poradenskych sluzeb ve skolach a Skolskych poradenskych zatizeni,

ve znéni pozdéjsich predpist.

a) Pedagogicko-psychologicka poradna (PPP)

Pedagogicko-psychologicka poradna, jejiz Cinnost je zaméfena na problematiku
déti od 3 let véku po ranou dospélost, je takové Skolské zatizeni, které poskytuje sluzby
(ambulantni, ale i terénni) zaklim se zvySenym rizikem Skolni netspéSnosti, zakim
S rizikem vzniku probléml v osobnim nebo socidlnim vyvoji, zdkonnym zéastupciim
zaku a pedagogickym pracovnikim. Pedagogicko-psychologicka poradna se zabyva
problémy v oblastech vychovnych, vzdélavacich a problémech ve vyucovacim procesu.
Mimo jiné provadi napt. psychologickd a specidlné pedagogicka vySetieni, zajistuje
pedagogicko-psychologickou piipravenost zakli na povinnou $kolni dochazku, dale
zajisStuje prevenci socialné¢ patologickych jevl, vypracovavd odborné posudky
a poskytuje metodickou pomoc $kole (Pesova, 2006; Sauerova, Spackova, Nechlebova,
2012).

b) Specialné pedagogicka centra (SPC)

Specidln¢ pedagogické centrum, jehoz péfe je zamétena na déti a mladez se
specifickymi  potfebami, poskytuje poradenské sluzby zadkonnym zastupclim,
pedagogickym pracovnikiim, Skoldm a Skolskym zafizenim, a to pfi vychové zakl se
zdravotnim postizenim, a také pii vychové a vzdélavani zakti se zdravotnim
znevyhodnénim. Cinnost specialné pedagogického centra je uskute¢fiovana ambulantni
I terénni formou. SPC vykonava specialné pedagogickou a psychologickou diagnostiku,

zajistuje specialni piipravenost na povinnou $kolni dochazku, specialné pedagogickou
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péci a specialné pedagogické vzdélavani, zpracovava odborné podklady pro zatazeni

zéka do hlavniho vzd¢lavaciho proudu a podobné (Slowik, 2007; PeSova, 2006).

Dle Pesové (2006) jsou SPC rozdélena dle specializace:

SPC pro zrakové postiZené;

SPC pro télesné postizené;

SPC pro sluchove postizené;

SPC pro mentaln¢ postizené;

SPC pro hluchoslepé;

SPC pro vady feci;

SPC pro kombinované vady;

SPC pro poruchy autistického spektra.

4.3 Podpurna opatieni

Podplirna opatfeni jsou soubory organizacnich, persondlnich a vzdélavacich

opatfeni, které Skoly poskytuji Zaktim, ktefi je ze zakona vymezenych diivodl potiebuji.

Podpiirna opatfeni jsou stanovena pro zaky, ktefi maji specidlni vzdé&lavaci potieby

a zaky, ktefi maji:

Zdravotni postizeni - mentdlni, télesné, zrakové, sluchové, naruSeni
komunika¢nich schopnosti, poruchu autistického spektra, kombinace rtiznych
postiZeni;
Jsou dlouhodobé nemocni - psychické onemocnéni, poruchy uceni, poruchy
chovani;
Z velmi nepodnétného socialniho prostredi - Zijici ve vyloucenych lokalitach,

v rodinach, kde se potiebam déti nechtéji nebo nemohou vénovat, z rodin

s dlouhodobé nebo zavazn€ naruSenymi vztahy, Zaci umistnéni v zafizenich
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socialni ochrany nebo Skolskych zatizenich pro vykon tustavni nebo ochranné
péce;
S odlisnym matefskym jazykem, zaci z rodin azylanti a imigrantd (Michalik,

Baslerova, Felcmanova, 2015).

Novela skolského zékona stanovi 5 stupnd podpurnych opatfeni. 1. stupen

poskytuje Skola, aniz by musela konzultovat rozhodnuti s PPP a SPC. Tato opatieni

potfebuji minimalni Gipravu metod, organizace a hodnoceni. Vzd¢lavani je poskytnuto

zakovi, u kterého se projevuje potieba Gprav ve vzdélavani a zapojeni do kolektivu.

Podplrnd opatieni nemaji normovou financni naroc¢nost. 2. - 5. stupenn podpirnych

opatieni jiz urcuje Skolské poradenské zafizeni PPP nebo SPC a stanovi konkrétni

podpiirnd opatieni, kterd odpovidaji druhému, tfetimu, ctvrtému nebo patému stupni

podpory. Podminkou poskytovani podplrnych opatfeni 2. - 5. stupné je ptedchozi

informovany souhlas zletilého Zzaka nebo zakonného zastupce zaka (Michalik,

Baslerova, Felcmanova, 2015; vyhlaska ¢. 73/2005, § 2).

Mezi podplrna opatieni patii:

Individuélni vzdélavaci plan;

specialni metody, formy a postupy vzdélavani;
specialni uc¢ebnice, didaktické materialy;
rehabilitacni, kompenzacni a uéebni pomticky;
zatazeni predmétl specialné pedagogické péce;
poskytovani pedagogicko- psychologickych sluzeb;
sluzby asistenta pedagoga;

snizené pocty zaka (Vyhléaska €. 73/2005 Sb. § 1, odst. 2).

V novele Skolského zdkona s platnosti od 1. zafi 2016 ma Zak se specialnimi

vzdélavacimi potfebami pravo na bezplatné poskytovani podplrnych opatteni, kterd by

mu méla pomoci naplnit jeho vzdélavaci potencial. U€itelim by méla piinést vice
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moznosti v individualizaci vyuky podle potfeb zaka (Michalik, Baslerova, Felcmanova,

2015).

Individualni vzdélavaci plan (IVP)

Individudlni vzd€lavaci plan je zdvazny dokument, jehoz zpracovani a provadéni
zajistuje feditel Skoly ve spolupraci se Skolskym poradenskym zatizenim, se zletilym
zédkem ¢i zdkonnymi zastupci zaka nezletilého. IVP vychézi se skolniho vzdélavaciho
programu a V pribéhu celého Skolnitho roku mize byt upravovan a dopliovan.
Individualni vzdé€lavaci plan obsahuje identifikacni udaje zdka, udaje o druzich
poskytovanych podpiirnych opatieni, o upravé vzdélavaciho obsahu Zika, Casovém
a obsahovém rozvrzeni vzdélavani, upravé metod a forem vyuky, dale udaje o zptisobu
hodnoceni zaka a o upravé vystupi z jeho vzdélavani. V neposledni fadé IVP obsahuje
také jméno pedagogického pracovnika Skolského poradenského zatfizeni, ktery,
ve spolupraci se $kolou, sleduje a vyhodnocuje napliovani IVP (vyhlaska ¢. 73/2005,
§ 6 odst. 1 - 8).

4.4 Asistent pedagoga a osobni asistent

V Ceské republice je asistent pedagoga zajistovan resortem MSMT, a to pro Ziky
se zdravotnim postiZenim (integrované v béznych matetskych, zékladnich, stfednich
a vyssich odbornych Skolach ¢i s tézkym zdravotnim postiZenim ve Skolach specialnich)
a pro zaky se socialnim znevyhodnénim (Vv ptipravnych tfidach béznych i specidlnich
Skol ¢i v béZnych 1 specialnich Skolach).

Mezi hlavni ¢innosti asistenta pedagoga patii pomoc Zakim pfi pfizpisobeni se
Skolnimu prostfedi, pomoc pedagogickym pracovnikim Skoly pii vychovné
avzdelavaci ¢innosti, pomoc pii komunikaci s zaky, pti spolupracovani se zakonnymi

zastupci zakl a komunitou, ze které zak pochazi a nezbytna pomoc zakim s téZkym

36



zdravotnim postizenim pii sebeobsluze a pohybu béhem vyucovani (vyhlaska
¢. 73/2005, § 7 odst. 1).

K vykonavani ¢innosti asistenta pedagoga je zapotiebi nejen ziskat odbornou
kvalifikaci, ale nemén¢ dilezité jsou také nckteré kompetence a osobnostni dispozice
jako napf. pozitivni vztah k détem, schopnost komunikace, trpélivost a dalsi.

Asistent pedagoga ziskava odbornou kvalifikaci:

a. vysokoSkolskym vzdelanim ziskanym studiem v akreditovaném studijnim programu
V oblasti pedagogickych ved;

b. wvyssim odbornym vzdélanim ziskanym studiem v akreditovaném vzdelavacim
programu vyssi odborné skoly v oboru vzdélani zaméreném na pripravu pedagogickych
asistentit nebo sociadlni pedagogiku,

C. strednim vzdélanim s maturitni zkouskou ziskanym ukoncenim vzdeéldvaciho
programu  stredniho vzdélavani v oboru vzdélani zaméreném na pripravu
pedagogickych asistentii;

d. strednim vzdélanim s vyucnim listem ziskanym ukoncenim vzdélavaciho programu
stiedniho vzdeélani a studiem pedagogiky, nebo

€. zdkladnim vzdélanim a absolvovanim akreditovaného vzdélavaciho programu
pro asistenty pedagoga uskutecnovaného zarizenimi dalsiho vzdeélavani pedagogickych

pracovnikii  (Tepla, Smejkalova, 2007, s. 10).

Osobni asistent je sluzba terénni, ktera je poskytovana osobam se sniZzenou
sobéstacnosti z divodu veku, chronického onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni. Sluzba
se poskytuje bez ¢asového omezeni, v pfirozeném prostiedi osob a pii Cinnostech, které

osoba potiebuje.

Sluzba zahrnuje tyto zakladni ¢innosti:

e pomoc pii zvladani béznych ukonti péce o vlastni osobu;
e pomoc pii osobni hygien¢;
e pomoc pii zajisténi stravy;

e pomoc pii zajisténi chodu domécnosti;
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e vychovné, aktivizacni a vzdélavaci Cinnosti;
e zprostfedkovani kontaktu;
e pomoc pii uplatiovani prav.

(Zakon ¢ 108/2006, § 39, odst. 1,2)

4.5 Skolni specidlni pedagog

Skolni specialni pedagog méa pracovni napli spojenou se zaky se specialnimi
vzdélavacimi potfebami. Mize pomahat s administrativou (po dohodé s vychovnym
poradcem), evidovat zaky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, zprostfedkovavat
informace z vySetieni zaka na odborném pracovisti - PPP, SPC a také se podili
na vytvaieni IVP (Kucharska, Mraskova a kol., 2013).

Skolni specidlni pedagog s vychovnym poradcem, tfidnim uditelem a ugitelem
praktickych ¢innosti provadéji diagnostiku profesni orientace zakd se specialnimi
vzdélavacimi potiebami (Hlad’o, 2012).

Specialni pedagog ziskdva odbornou kvalifikaci vysokoskolskym vzdélanim
ziskanym studiem v akreditovaném magisterském studijnim programu v oblasti
pedagogickych véd zamiené na ptislusné obory:

a) zameérené na specidlni pedagogiku,

b) zamérené na pedagogiku predskolniho véku nebo na pripravu uciteli zdkladni
Skoly nebo na pripravu ucitelii vseobecné - vzdelavacich predmétu stredni Skoly ¢i
na pripravu vychovatelu a dopliujicim studiem k rozsireni odborné kvalifikace
uskutecniovaném vysokou Skolou, nebo

C) studijniho oboru pedagogika a doplnujicim studiem k rozsireni odborné kvalifikace

Uskutecinovaném vysokou Skolou. (zékon €. 563/2004, § 18)
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5 Cile prace a metodika sbéru dat

5.1 Cile prace

V empirické Casti bakalarské prace jsem si stanovila dva cile: Jaké jsou moznosti
péce u déti s neuromuskularnim onemocnénim a jaké jsou zpiisoby jejich specialné
pedagogické podpory v procesu vzdélavani. Pro naplnéni stanovenych cilii jsem pouzila
nasledujici vyzkumné otazky:

1. Je vhodna integrace zakli S neuromuskularnim onemocnénim do zékladnich Skol

Vv hlavnim vzdélavacim proudu?
2. Jak se vélenuji integrovani zaci S neuromuskularnim onemocnénim do kolektivu
a jak je berou ostatni spoluzéci?

3. Jaka podpiirné opatieni Skola vyuziva pfi praci s integrovanymi zaky?

5.2 Metodika

Bakalatska prace je zpracovana metodou kvalitativniho vyzkumu. Ten se provadi
s pomérné malou skupinou respondentll a u tohoto typu se nestanovuji hypotézy.
Technikou sbéru dat byl polostandardizovany rozhovor za pomoci piedem
definovanych ot4dzek. Rozhovory jsem realizovala pfimo na vybranych Skolach s zéky,
rodici, tfidnimi uciteli a asistenty pedagoga. Ptipravené otazky byly ptizplisobeny véku

a mentalni urovni respondentt.

39



5.3 Charakteristika zkoumaného souboru

Cilovou skupinou pro u¢el mého vyzkumu byli zaci zakladnich $kol v hlavnim
vzdé€lavacim proudu, jejich rodice, téidni uéitelé a asistenti pedagoga. Skupinu tvofily
4 déti, z toho dvé navstévovaly béznou zakladni Skolu a dvé zakladni skolu alternativni.
Alternativni Skoly jsou takové Skoly, jez nabizeji, oproti jinym Skolskym zafizenim
a institucim, odlisny zplsob vzdélavani. Tyto Skoly se mohou od ostatnich lisit napf.
ucebnimi obsahy, formami uceni a vyufovani, organizaci nebo cili (Pricha, 2012,

5. 21 - 22).

5.4 Realizace vyzkumu

Zatizeni jsem oslovila telefonicky, pomoci pisemné zadosti a nékteré jsem
navstivila osobné. Od nékterych dotazovanych mi nepfiSlo Z4dné, ani zamitavé,
vyjadieni. Nejprve jsem kontaktovala respondenty zakladni skoly praktické a zakladni
Skoly specialni, zde jsem byla neuspé$na. VétSinou jsem byla odkdzdna na bézné
zakladni Skoly. V téchto Skolach, jsem nasla pouze dva respondenty. Obratila jsem se
proto na pfislusné SPC, kde mi byly poskytnuty informace, ve kterych skolach Zaci
jsou. Nez jsem srozhovory zacala, potfebovala jsem mit podepsany informovany
souhlas od rodi¢t (viz priloha 1). Jednotlivé rozhovory byly provadény piimo
ve skolach. S tiidnimi uditeli a s asistenty pedagoga jsem mluvila v kabinetech nebo
i v feditelng, s nékterymi rodi¢i jsem vedla rozhovor na chodbé v dobé vyucovani

a s détmi jsem vedla rozhovor piimo ve tfidé nebo o piestavce na chodbé.
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5.5 Analyza ziskanych dat

Vyzkum byl realizovéan v regionu jiznich Cech a vyzkumny soubor je tvofen dvéma
zéky v zakladni skole bézného typu a dvéma zaky zakladni Skoly alternativni. VSem
témto dotazovanym jsem kladla stejné otazky, které byly uzplsobeny jejich veéku
a mentalnim schopnostem. Vyzkum se tykal také rodiclt téchto déti, tiidnich ucitelt
a asistentdl pedagoga. Udaje, které jsem b&hem rozhovoru ziskala, jsem si rozdélila
do jednotlivych kategorii:

e 7aci,

e rodice;

e {fidni uditelé;

e asistenti pedagoga.

Zaci

U této skupiny respondentl jsem se pii rozhovorech (viz ptiloha 3) zaméfila hlavné
na spokojenost zakl ve tfidé a na spolupraci s asistentem pedagoga. Nejdiive jsem se
zakl zeptala, zda navstévuji Skolu jiz od prvni tfidy. VSichni zéci mi odpovédéli, ze
do 8koly chodi jiz od prvni tfidy. Dalsi ma otazka sméfovala k tomu, aby mi fekli, jak se
ve Skole citi a pro€ se tak citi. VSem Zakiim se ve Skole libi, ale jenom dva fekli proc.
Ve tieti otdzce jsem se zakl ptala, zda méli ve Skole néjaky problém, at’ uz se spoluzaky
nebo s ostatnimi zaky. Dostavalo se mi riznych odpovédi. Respondent ¢. 1 odpoveédél,
Ze ho spoluzéci parkrat prevratili a jemu se to nelibilo. Respondent €. 2 odpovédél, Ze
ani ne. Respondent €. 3 odpovédél, Ze v prvni tiidé zakopl a spadl na zem, ale nic se mu
nestalo a respondent ¢. 4 odpovédél, ze ne. Dale jsem se zaki ptala: Jak se Ti pracuje
S pani ucitelkou (minéno AP), ktera Ti pomdha se Skolni praci (sedi s Tebou v lavici)?
Odpovedi zakt byly totozné, vSem se s asistentem pedagoga pracuje dobie, respondent
¢. 1 jesté dodal, ze je na n¢j asistentka pedagoga né¢kdy piisnd. Ma dalSi otazka
sméfovala k tomu, aby mi zaci fekli, zda je s nimi asistent pedagoga od zacatku, kdy

zacali chodit do skoly. Respondent ¢. 1 nema stejnou asistentku pedagoga od prvni

ey ee
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pedagoga a respondent ¢. 4 mél jiného asistenta pedagoga, jak v prvni tfid¢, druhé tiideé,
tak 1 ve tieti. Na mou posledni otazku Jsi rdad, Ze je tady pani ucitelka s Tebou?

Odpovédéli vSichni zaci, Ze jo.

Rodice

V tomto okruhu respondentl jsem zacinala otdzkou €. 1, ve které mé¢ zajimalo jaké
je onemocnéni (diagnoéza) jejich ditéte. Respondent ¢. 1 mi odpovédé€l, ze Spinalni
svalovou atrofii III. typu. Respondent ¢. 2 odpovedél také Spinalni svalovou atrofii, ale
II. typu. Respondent ¢. 3 a ¢. 4 odpovedéli totozné a to, ze diagndéza je Duchenneova
svalova dystrofie. Jako dalsi otazku jsem polozila: Ve kterém obdobi jste se dozvédéli
o tomto onemocnéni? Kdo Vam ho sdélil? Odpovédi byly u respondentli vétSinou
odlisné. Jenom u respondenta ¢. 1 a ¢. 2 se odpovédi shodovali v misté, kde jim byla
diagnéza sdélena, v nemocnici v Kr¢i. Na otazku ¢. 3, kterou se ptam, Sjakym
odbornikem poprvé diagnozu fteSili a do jakého zafizeni je poslal, odpovidali
respondenti vétsinou shodné. Respondent ¢. 2 a ¢. 4 odpovidali, ze k neurologovi.
Respondent ¢. 1 fesil poprvé diagnozu s doktorkou K., ktera je poslala ik dalsim
odborniklim a respondent ¢. 3 poprvé problém fesil s genetickou, ktera je odeslala dal
Kk neurologovi. Co se tyCe zafizeni, tak respondenta ¢. 2 poslali na specializované
zafizeni a respondenta €. 4 poslali do Arpidy. Dalsi otazkou jsem chtéla zjistit, kdy
zacali fesit otazku povinné Skolni dochazky. VétSina respondentd se shodla, Ze
Vv mateiské Skole. Od respondenta €. 4 se mi dostalo této odpovédi: ,,Normalné, az bézné
spolecné s vrstevniky.“ Na otazku, jaka doporuceni dostali od poradny (PPP, SPC),
nebyly odpovédi moc totozné. Respondent €. 1 uvadi, ze ohledné¢ né&jaké konkrétni Skoly
doporu¢eni nedostali, ale diky doporuceni SPC syn dostal asistenta pedagoga.
Respondent €. 2 dostal doporuceni, co se ty¢e tempa zdka, upravou prostiedi, riznych
podtrhovéni, zvyraziiovani textu. Respondentovi ¢. 3 byl doporucen odklad Skolni
dochdzky a pfisti rok nastup do pfipravné tiidy, toto doporuceni nevyuzili.
Respondentovi ¢. 4 byla doporucena skolni dochazka v Arpidé i ptipadny nulty rocnik.

Respondent doporuceni odmitl z diivodu ,,Ze nds syn je velmi bystré dité, nechtéla jsem,
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aby sam sebe zacal vnimat jako nemocného a nechtéla jsem, aby byl v kolektivu i mezi
mentalné nemocnymi detmi. “ DalSi otazkou jsem chtéla zjistit, zda jim byla integrace
nabidnuta nebo se na Skolu obratili sami. VSichni respondenti odpovidaji shodné a to, ze
se na Skolu obratili sami. U respondenta ¢. 4 to bylo tfeba z divodu, Ze syn jiz
navitévoval MS v té $kole a tudiz potom pokradoval dal na ZS. A respondent &. 1 jiz
patral po moZnostech integrace do b&Zné ZS bhem posledniho roku v mateiské skole.
Ma dalsi otazka znéla: Meéli jste mozZnost mluvit s ostatnimi rodici spoluzaki
0 onemocneni Vaseho ditéte? U této otazky byly odpovédi rtznorodé. Respondent
¢. 1 odpovidal, ze s rodi¢i ve tfidé nemluvil, ale jedna pani 0 tom mluvila s pedagogy.
Respondent ¢. 2 si to zase sam vyzadal, poslal jak informovany mail pro rodice, tak
i pedagogy. Respondent ¢. 3 uvedl, ze ano, a s ostatnimi rodi¢i mluvi stale a jsou
vetsinou v uzkém kontaktu. Respondent €. 4 odpovédél, ze moznost mel a v prvni tiideé
rodi¢im spoluzakl nastinil zavaznost onemocnéni a postupné rodi¢e seznamil plné.
Také po rodi¢ich zadal, aby o zdvaznosti onemocnéni nefikali détem. Dalsi otdzkou
jsem se ptala na to: Kolik casu vénujete priprave do skoly? Kolik casu vénujte dalsim
pravidelnym cinnostem, napr. cviceni s ditétem, atp. Odpovédi byvaji podobné,
respondenti se shoduji na tom, Ze déti jsou Casto ze Skoly unavené a nezbyva jim moc
energie. Pripravé do Skoly vSak vénuji okolo jedné hodiny denné, zaleZzi, kolik toho
zrovna dit€ do Skoly ma. Dalsi aktivity jako je cvi¢eni, masaze, mickovani, plavani jsou
uz vice rozdilné. U respondenta ¢. 2 je to hodina denné od pondéli do stfedy,
u respondenta ¢. 3 cviceni a rehabilitace zabere veSkery volny ¢as a u respondenta
¢. 4 je to hodina az dvé denné. V dalsi otazce jsem se ptala respondentii na to, zda se
zlepsil celkovy stav ditéte po prichodu do zatfizeni. Respondenti ¢. 1 a 3 odpovédéli, Ze
po fyzické strance je to horsi. Respondent €. 1 také poukazuje na problémy, co se tyce
hloupych otazek typu: ,, Se mas, Ze si nemusis chystat tasku“, ,, Nerikej mi, Ze kdyz hybes
nohama tak nemiizes chodit!* anebo , Tobé nevadi, Ze nechodis?“ Respondent
¢. 3uvadi, ze po nastupu do Skoly dité vyzralo, 1épe se soustiedi, komunikuje, je
samostatngjs$i. Respondent ¢. 4 odpovédel, Ze po psychické strance urcité¢ ano, ostatni
déti jsou pro ného motivaci. Problémy ma vSak se samostatnosti, zvykl si na pomoc

ostatnich. V piedposledni otazce jsem se respondentli ptala na to, jak jsou spokojeni
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s asistentem pedagoga jejich ditéte. VétSina respondentd je S asistenty svého ditéte
velmi spokojena. Respondent €. 1 uvadi, Ze ,je to prosté nejlepsi asistentka Siroko
daleko. “ Respondent ¢. 3 odpovédel, ze lepsiho uz si prat nemohl a Ze je to navic velmi
citlivy, empaticky a vesely muz. Pouze respondent ¢. 2 odpovédél, ze ma na asistenta
néjaké vyhrady. V posledni otazce jsem se respondentl ptala, zda pouziva Skola né&jaka
podplrna opatifeni pii vzdélavani jejich ditéte. Dva respondenti odpovédéli, ze IVP.
Respondent ¢. 3 odpovédél, ze ve Skole jejich dit€¢ vyuziva vytah, plosinu a relaxacni
mistnost. Respondent €. 1 odpovédél, Ze se Skola pta, zda nepotiebuji néjakou pomiicku.
Respondent ¢. 4 uvedl, ze zatim neni potieba nic specifick¢ho, jedna se spiSe o asistenci

pii pohybech a pfesunu a také o zpétnou vazbu.

Tridni uditel

U této skupiny jsem se V prvni otazce zaméfila na jejich dosavadni zkuSenosti
s integrovanymi zaky. Odpovédi byly rGznorodé. Nekteii neméli zadné zkusenosti
s integraci nebo nem¢éli zkuSenost s timto onemocnénim. Napiiklad respondent €. 2 ma
zkusenosti s nékolika détmi se specidlnimi vzdélavacimi potiebami — zrakové postizeni,
SMA 1I. typu a SMA III. typu. Druhou otazkou jsem chtéla zjistit, jaké jsou zkusSenosti
S konkrétni integrovanym zakem. U této otazky jsem obdrzela celkem podobné
odpovédi. Respondent ¢. 1 méa zkuSenost s Zdkem necelé dva roky a zatim je vSe bez
problémi. Respondent ¢. 2 a ¢. 3 méa zkuSenost dva roky. Navic respondent ¢. 2 uci
zakyni hlavni pfedméty a také naukové jako je Pfirodovéda a Vlastivéda. Respondentka
uvadi, Ze pro ni samotnou bylo nutné nalezeni hranic a “maximalnich* moznosti ditéte,
dale uvadi ,,Divcina je v kolektivu vétsinou spokojend, avsak rozhodné pozici v kolektivu
nemd rovnocennou s ostatnimi détmi. S rostoucim vékem a zdjmy déti se stale vice
S detmi vzajemné ,,vzdaluje . Mym obohacenim je jisté i ziskani pohledu na handicap
Z druhé strany, seznameni se s problematikou postizeni a vnimani véci, které takové dite
musi Fesit (nejen fyzické, ale i psychické prekazky).” Respondent ¢. 4 ma zkuSenosti
s zakem tii roky. DalSi otdzka znéla, zda je nékdo informoval o diagnoze zaka a zda byli
pfedem informovéani, ze na jejich Skolu nastoupi zék s timto onemocnénim. VSichni

respondenti odpovidali shodn¢, ze byli pfedem informovéni. Zajimalo mé¢, zda tfidni
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ucitelé informovali zaky pfedem, Ze na Skolu pfijde Zak s postizenim a jak na to Zaci
reagovali. U této otazky jsem dostala rizné odpovédi. Respondent ¢. 1 odpovédél, ze
zéak je na skole od prvni tfidy a déti ho znaji, kamaradi se. Respondent ¢. 2 mi nemohl
na otazku odpovédét, protoze zakyni po celou dobu nemél. Od respondenta ¢. 3 jsem
dostala odpovéd’, ze to zaci viibec nevédi a Ze to neni ani nutné. Jediné, co vi je, Ze ma
nemocné nohy. Zaci nereagovali ani tak na tohoto Zdka, ale spi§ na jeho asistenta.
Respondent ¢. 4 odpovidal, ze fesili otazku jinou formou a déti to berou od zacatku tak
n¢jak spontanné, zaka berou jako soucast tfidy. Ma dalsi otazka znéla: Byli informovani
o integraci rodice ostatnich ZzZaku tridy? Jak na ni reagovali? Respondent
¢.2ac. 1odpovidali, Ze zaky tou dobou neméli, ale respondent ¢. 1 jesté uvedl, Ze
rodi¢e urcité informovani byli. Respondent ¢. 3 odpovédél, Ze o tom rodice informoval
hned na prvni tfidni schiizce a vSichni to pfijali bez problému. Takto podobné to vnima
i respondent ¢. 4. Na otazku, zda vnimaji integraci jako vhodny postup u tohoto
konkrétniho ptipadu a jaky ztoho maji pocit, jsem dostala od vétSiny respondentt
kladné vyjadteni. Respondent ¢. 2 odpovédél, ze nema na toto vyhranény nazor a mysli
si, Zze ze strany vzdélavani je ucinéno maximum. Nejvetsi obtize vSak vidi ve stale se
zvySujici narocnosti fyzické péfe, manipulaci pii zajisténi hygieny a zvysujici se
unavitelnosti. Mysli si, Ze z hlediska obstaravani a lepSich hygienickych podminek by to
néjaké specializované zatizeni zvladlo 1épe. Uz jen z dlivodu toho, Ze je 1épe vybavené
ama vtomto sméru odborné vzdélani. Dalsi otdzkou jsem chtéla zjistit, jak pfijali
ostatni spoluzaci Zaka s postiZzenim. VSichni respondenti odpovédéli, Ze spoluzaci ptijali
postizen¢ho bez vétsich potizi, kamaradi se, ochotné pomahaji. Dale jsem se ptala, jak
se zak s postizenim vclenil do kolektivu. Dle vSech respondentli to probihalo bez
problémt, piirozené. Posledni otdzkou jsem chtéla zjistit jaké pomiicky, metody
(podplirnd opatieni), vyuzivaji pifi praci s postizenym zakem. Respondenti nejcastéji
odpovidali, ze vyuzivaji vytah, protiskluzové podlozky na psani, specidlni zidli a lavici,
sedaci mi¢, moznost odpoc¢inku na koberci, podlozku pod nohy a podlozku na sezeni.

Respondent ¢ 4 uvedl jesté “odstrkovadlo® a karku.
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Asistent pedagoga

V tomto okruhu respondentli jsem pokladala podobné otazky jako u tfidnich
uciteld. Ma prvni otdzka znéla, zda maji néjaké zkuSenosti s integrovanymi zéky.
VSsichni respondenti néjaké zkuSenosti maji. V dalsi otazce jsem se respondentl ptala,
jaké zkuSenosti maji s integrovanym zakem. U této otdzky se odpovedi lisi. Nekteti
respondenti znaji zdka uz od Skolky, jini s nim spolupracuji teprve rok ¢i dva. Dalsi
otazka znéla, zda je nékdo informoval o diagnoze zaka, zda byli pfedem informovani,
ze zak stimto onemocnénim na Skolu nastoupi a kdo je k zdkovi pfidélil. VétSinu
respondentll informovali o diagnéze rodice, ktefi o asistenta zadali. O onemocnéni
veédéli doptedu. Respondentovi ¢. 4 maminka fekla zakladni informace a zbytek si mél
dohledat, predesla asistentka ptedala respondentovi néjaké dalsi informace a zkuSenosti.
Dalsi otazkou jsem chtéla zjistit, jestli vnimaji integraci zdka s timto postizenim jako
vhodné feseni a jaky z toho maji pocit. VSichni respondenti se shodli na tom, Ze je to
urcité¢ vhodné, Zaci se v kolektivu citi dobfe, maji kamarady a integrace dobte dopadla.
Zaujal mé néazor respondenta €. 3, se kterym rozhodné souhlasim ,,...Déti dostanou
takovy ucelenéjsi pohled na sveét, ze svet neni jenom hromada zdravych deti.... " Dalsi
otazka znéla, jak ptijali ostatni spoluzaci zéka s postizenim. Z odpovédi respondentti
jsem usoudila, ze vyhodou je, kdyz je zdk integrovan od prvni tfidy a také zalezi
na povaze zaki. Dé&ti maji kamarady ve tfidé€, takZe neni Zadny vEtsi problém. Dale jsem
se asistentl ptala, jak se Zak s postiZzenim vclenil do kolektivu. Odpovédi jsou podobné
jako u predchozi otazky. Kdyz je zak integrovan od prvni tfidy, déti si zvyknou a berou
ho jako soucast kolektivu. Nikdo nevyjadiil, Ze by ve tfidé byly n&jaké negativni reakce
od spoluzakti. M4 posledni otazka se tykala metod, pomtcek (podpiirnych opatieni),
které vyuzivaji pfi praci s integrovanym zakem, a také meé zajimalo, zda si néjaké
vyrab&ji sami. Respondenti odpovidali podobné jako tiidni ugitelé. Zaci pouzivaji
specidlni zidle, protiskluzovou podloZku na psani, podlozku pod nohy a na Zzidli, cviéici
mi¢, matraci nebo koberec, kde si mohou lehnout, zvedak na manipulaci, vytah,
“odstrkovadlo®, pouzivani ptirodnich materiald. Jediny kdo si pomticky vyrabi sam, je

respondent €. 3, kterému pfijde snazsi néco vyrobit nez koupit a rad je vyrabi.
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K dosazeni vyse zminénych cilti mi pomohly nésledujici vyzkumné otazky:

1) Je vhodna integrace Zaki s neuromuskularnim onemocnénim do zakladnich
§kol v hlavnim vzdélavacim proudu?

Z mého vyzkumu vySlo najevo, ze se na vhodnosti integrace téchto zakd shoduji,
rodice, tiidni ucitelé 1 asistenti pedagoga. Dle vsSech hraje velkou roli, kdy je dité
do Skoly integrovano a také fakt, ze mentalni schopnosti maji zaci v pofadku. Podle
toho se odviji v&lendni z4ka do kolektivu a pfijeti ho mezi sebe. Skoly jsou pfipraveny
na vzdélavani téchto zaktl, jsou pfedem obeznameny, co bude dité¢ potiebovat, jaka je

diagndza zaka a s tim souvisejici jeho potieby.

2) Jak se vllenuji integrovani Zaci s postiZenim do kolektivu a jak je berou
ostatni spoluzaci?

Zaci se do kolektivu vélenili snadngji, protoze byli integrovéni jiz od 1. tiidy a n&kteii
spoluZzaci si postizeni ze zac¢atku ani nevSimli. Jsou V kolektivu brani jako kazdy jiny,

spoluzaci jim radi pomuizou.

3) Jaka podpiirna opatieni $kola vyuziva pri praci s integrovanymi zZaky?

Skola vyuziva velké mnozstvi podptirnych opatfeni, jako jsou: IVP, asistenti pedagoga,
vytahy, ploSiny, specialni mistnosti, také nejriznéjsi pomicky, do kterych miiZzeme
zahrnout protiskluzové podlozky na psani, nafukovaci polStaek, podloZzku pod nohy,
nafukovaci mi¢, stander, koberec. Nékteré déti maji sviyj elektricky vozik, jini pouzivaji

pro ptesun po $kole “odstrkovadlo.
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6 Diskuse

Cilem této bakalaiské prace bylo zjistit, jaké jsou moznosti péce o déti
s neuromuskuldrnimi onemocnénimi a jaky je zpusob jejich specidln¢ pedagogické
podpory v procesu vzdélavani v regionu jiznich Cech. Zaméfila jsem se na nazory zaki,
rodict, téidnich uciteltt a také specidlnich pedagogi. K naplnéni hlavnich cili jsem
stanovila nasledujici vyzkumné otdzky: 1. Je vhodna integrace zakl
s neuromuskuldrnim onemocnénim do zakladnich Skol v hlavnim vzdélavacim proudu?
2. Jak se v¢lenuji integrovani zaci do kolektivu a jak je berou ostatni spoluzaci? 3. Jaka
podplirna opatieni Skola vyuziva pfi praci sintegrovanymi zaky? Odpovédi jsem
ziskéavala za pomoci pfedem definovanych otazek v rozhovoru.

Pivodné jsem chtéla vyzkum uskutecnit v zékladnich Skoldch praktickych
a v zakladnich skolach specialnich. V téchto skolach jsem vsSak byla neuspésna. Je to
dané tim, ze déti s timto onemocnénim mivaji dobré mentalni schopnosti, takze neni
nutné, aby navstévovaly tyto typy Skol. Ostatné to mi bylo feceno, kdyZ jsem Skoly
pisemnou formou nebo telefonicky kontaktovala. Naptiklad informaci o tom, Ze 1idé se
spinalni svalovou atrofii mohou vykonavat profesi pedagoga, jsem se docetla v Casopise
Vozickat (Vidurova in Vozickai: Casopis nejen pro sedici 3/2013. str. 16), kde je
popsan piibéh Barbory, ktera uci anglicky jazyk na zékladni Skole. V Casopise Miizes
(Hrabica in Muizes: Casopis pro ty, ktefi se nevzdavaji 1/2014. str. 16-17) je popsan
ptibéh Klary, ktera vystudovala filozofickou fakultu v Praze. Oba uvedené ptiklady
nasvédcuji skutecnosti, Zze osoby s neuromuskuldrnim onemocnénim mohou mit dobré
intelektudlni schopnosti.

Zajimala jsem se o oblast vztahii u vSech UcCastnikl integrace. Michalik (2005)
uvadi, ze prvotnim iniciatorem pfi integraci ditéte s postizenim byli v drtivé vétsiné
rodice. Totéz vyplyvé i z mého vyzkumu, kde se vSichni rodice obratili na Skolu sami.

V souvislosti s touto oblasti jsem se také zajimala, jak probihalo v¢lenéni zaka
s postizenim do kolektivu, zda byli pfedem informovani rodi¢e spoluzakili, spoluzaci

a také pedagogové.
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Lechta (2010) ve své knize uvadi, ze pro zaclenéni zdka do tfidy je potieba
piipravenosti jednak zdka a jeho rodiny a jednak ucitele a Skoly, ve které se vyucovani
organizuje. Michalik (2005) uvadi, ze pedagogové skol zadky o chystané integraci
informovali dopiedu a také jejich rodi¢e. V rozhovorech s rodic¢i ditéte s onemocnénim
jsem byla informovana, ze chystanou integraci obeznamili rodi¢tim zdravych spoluzaki
sami. VétSina rodic¢a postizeného ditéte je s ostatnimi rodic¢i vV uzkém kontaktu. VSichni
zaci s onemocnénim byli integrovani do Skoly od prvni tfidy, tudiz nebylo nutné
obeznamit spoluzédky o tomto onemocnéni predem. Nékteii rodice si ani nepiali, aby
spoluzaci o diagnéze védeli. Tiidni uditelé a asistenti pedagoga byli také o integraci
pifedem informovani. To, ze zaci S onemocnénim byli vélenéni do kolektivu od prvni
tiidy, bylo velice dulezité pro jejich zaclenéni se do kolektivu a piijmuti ostatnich
spoluzak mezi sebe. Podstatné také je, zda se v prub&hu integrace nevyskytly néjaké
problémy v zaclenéni. Z pohledu tiidnich ucitelt zaclenéni zakiti probihalo naprosto
prirozené, ochotné spoluzaci zaklim s onemocnénim pomdhaji, maji mezi sebou
kamaradské vztahy.

Vitkova (2013, s. 100) uvadi ze ,velky vyznam pro viastni kvalitu Zivota,
pro utvoreni si viastniho sebehodnoceni a identity ma podpora rozmanitych vztahii
S intaktnimi vrstevniky...

Na zakladé¢ Michalikova (2005) zjiSténi nelze potvrdit, Ze by pfitomnost Zika
se zdravotnim postiZenim piedstavovala vyrazné naruseni vztahovych aspektd, Ustici az
k jeho odmitani ¢i ,,Sikanovani“. Na zakladé mého vyzkumu jsem zjistila, Zze u déti
do véku deviti let nebyly vztahy mezi détmi naruseny. S piibyvajicim vékem si vSak
dit¢ uvédomuje odliSnost svého télesného vzhledu, zejména potom divky. Dité
s onemocnénim ve tfidé sice kamaraddy ma4, ale neni to v takovém mnozstvi jako u déti
zdravych. Jednim z téchto diivodti mtize byt urcité omezeni v traveni volného Casu. Dité
s onemocnénim neni natolik sobé&stacné, aby mohlo okamzité reagovat a piijmout
pozvani svych spoluzaki, naptiklad do kina.

Vsichni respondenti na otazku, zda jim integrace zdka s timto onemocnénim
pfipada vhodnd, odpovidali, Ze urCité ano. Jeden z respondenti jeSt¢ dodal, Ze tato

integrace neni piinosna jenom pro dité¢ s onemocnénim, ale také pro jeho spoluzaky. Ti
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si mohou uvédomit, Ze na svété nejsou jenom déti zdravé. Michalik (2005) uvadi, ze
Vv celkovém poctu odpovédi se nejvice respondentii priklonilo k nazoru, ze integrace je
pfinosem jak pro zaky s postizenim, tak pro zaky zdravé.

Dle vyhlasky ¢. 398/2009 Sb., o obecnych technickych pozadavcich zabezpecujici
bezbariérové uzivani staveb se v § 8 odst. 6 piSe, ze skoly, predSkolni a Skolska zatizeni
musi mit bezbariérové feSeny prostory rovnéz pro zaky, déti, studenty. Zafizeni,
ve kterych jsem vyzkum provadéla, maji bezbariérovy pristup zajistén. Ve Skolach
vyuzivaji vytah nebo ploSinu. V jedné Skole maji k dispozici vytah jenom do druhého
patra, do tietiho patra vétSinou asistent pedagoga dité vynese.

V zakoné ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vys$$§im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zdkon), ve znéni pozdéjSich predpisii se v § 16 specifikuje
moznost zfizeni mista asistenta pedagoga a vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti,
zakd a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zakd a studentl
mimoiradné nadanych, ve znéni pozdéjSich predpisii se v § 7 odst. 1 se uvadi hlavni
¢innosti asistenta pedagoga a v odst. 2 se uvadéji nalezitosti zadosti, kterou feditel zada
o souhlas se ziizenim funkce asistenta pedagoga. Opattilova (2013) uvadi, Ze u vice jak
poloviny zaki s postizenim vzdy pomaha asistent pedagoga. Z mého vyzkumu vyplyva,
ze kazdy zak ma svého asistenta pedagoga, bez kterého by integrace nebyla mozna. Uz
jen pii pomoci s obsluhou na toaleté, pfesuni po $kole nebo béznad pomoc v lavici.
Asistenty pedagoga si vyzadali rodice, n¢kterym o této moznosti bylo fe¢eno v SPC.
Vétsina rodict je s asistentem pedagoga spokojena.

Ve vyhlasce €. 73/2005 Sb., ve znéni pozd¢jSich predpisti v § 1 odst. 2 se uvadei
podpiirnd opatieni. Lechta (2010) ve své knize uvadi, na jaké upravy a materialni
vybaveni tfidy by se mél brat u jednotlivych Zakd s télesnym postizenim zfetel.
Miizeme sem zatadit Skolni ndbytek, ktery lze vyuzivat v béZzné podob¢, pokud danému
zakovi vyhovuje. U Zidle miiZe jit o rlizné upravy, kam miiZeme zatadit regulovatelnou
podlozku pod nohy. Tuto pomutcku vyuzivaji i n€ktefi respondenti z mého vyzkumu.
Lechta (2010) dale uvadi, Ze vedle ucebnic bézné zakladni Skoly jsou pro Zaka
s télesnym postizenim uZzivany pomocné texty, pracovni listy, které¢ jsou upraveny

piimo pro daného jedince. Pii vyzkumu jsem méla moznost nahlédnout, jaké pomiicky,
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didaktické materidly vyuzivaji pii praci s zaky. RodiCe, tfidni uclitelé a asistenti
pedagoga mi pii rozhovorech zodpovédéli podrobny vycet podpurnych opatieni,
kterych je vyuzivano pfi praci s zaky s onemocnénim. Nejvetsi piehled o pouzivanych
podpiirnych opatfeni maji asistenti pedagoga. Je to pochopitelné, kdyz s zaky prevazné

pracuji oni a pomucky se vyuzivaji hlavné pfi vyucovani ve Skole.
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7 Zavér

V bakalarské praci jsem se vénovala moznostem péce o déti s neuromuskuldrnim
onemocnénim a zpusobem jejich specidlné pedagogické podpory v procesu vzdélavani
v regionu jiznich Cech. V teoretické ¢asti jsem zaméfila na zakladni pojmy jako je
télesné postizeni, neuromuskularni onemocnéni. Neuromuskuldrni onemocnéni jsem
nasledné rozdélila a popsala. Dale jsem se zabyvala moznostmi péce ve smyslu
uceleného systému rehabilitace a zptisobim pedagogické podpory v procesu vzdélavani.

V empirické Casti jsem si stanovila dva hlavni cile, kterymi jsem chtéla zjistit, jaké
jsou moznosti péce o déti s neuromuskuldrnim onemocnénim a jaké jsou zptsoby jejich
specialné pedagogické podpory v procesu vzdélavani. K dosazeni hlavnich cili mi
pomohly tfi vyzkumné otazky.

Vyzkumny soubor byl tvoien zdky, rodici, tfidnimi uciteli a asistenty pedagoga
ze dvou zékladnich skol. Na zdkladni Skolu v hlavnim vzdélavacim proudu jsem se
obratila sama a na alternativni zakladni Skolu jsem dostala doporuceni od SPC. Vyzkum
natéchto Skolach probihal po predchozi domluvé. Vyuzila jsem techniku
polostandardizovaného rozhovoru, kterou jsem zjistovala postoje a nazory na danou
problematiku. Vsichni respondenti mi byli ochotni poskytnout informace. Né&ktefi
rodice a asistenti pedagoga mi sami nabidli pfipadné dalsi setkani.

Vysledky provedeného vyzkumu potvrzuji, ze déti s neuromuskuldrnim
onemocnénim mohou byt integrovany do béZzné zakladni Skoly diky dobrému intelektu.
Respondenti se shodli, ze je dulezité dité integrovat od prvni tfidy. Ma to vyhody jak
pro samotné integrované dité, tak i pro jeho spoluzaky. Nedilnou soucasti integrace je
asistent pedagoga, bez kter¢ho by Zdk na dané Skole nemohl studovat. Vysledky
vyzkumu také potvrzuji, Ze se Skoly snaZi prizplsobit prostiedi pro Zéka, jak nejlépe to
Ize. Pro dité je taky velice dulezité pravidelné cviceni, které probiha doma s rodi¢i nebo
u fyzioterapeuta ¢i pii jinych aktivitdch. Rodice se shodli, Ze cviceni a pfiprava do Skoly
zabira vétSinu volného ¢asu a détem potom nezbyva moc energie.

Cile vyzkumné ¢asti prace byly naplnény a stejné tak vyzkumné otazky.
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Piiloha 1
Informovany souhlas - zdroj: vlastni

Jsem studentkou Zdravotné socialni fakulty Jihoteské univerzity v Ceskych
Budgjovicich, obor Specialni pedagogika - vychovatelstvi. PiSi bakalafskou praci
na téma Moznosti péfe o déti s neuromuskularnimi onemocnénimi a zplsob jejich
specialné pedagogické podpory v procesu vzdélavani v regionu jiznich Cech.

Cilem mé prace je zjistit jaké jsou moznosti péfe o déti s neuromuskularnim
onemocnénim a zpusob specidlné pedagogické podpory v procesu vzdélavani u déti
S neuromuskuldrnim onemocnénim.

Ve vyzkumu pouzivam metodu rozhovoru. Ugast ve vyzkumu je anonymni a data
Vv ném ziskani budou pouzita jen pro analyzu k tématu bakalafské prace. Prosim Vas

0 souhlas, ze mohu vést rozhovor s Vasim ditétem a pouzit informace z dokumentace.

Informace, které ziskdm, budou pouzity jen pro ucely mé bakalaiské prace.

Deékuji za spolupraci.

Souhlasim s vySe uvedenym.

V Ceskych Budgjovicich dne


https://wstag.jcu.cz/portal/studium/moje-studium/podklady-vskp.html?pc_windowid=219740&pc_phase=action&pc_type=portlet&pc_interactionstate=JBPNS_rO0ABXcpAAJpZAAAAAEABDM3MjcABmFjdGlvbgAAAAEABHRlbWEAB19fRU9GX18*
https://wstag.jcu.cz/portal/studium/moje-studium/podklady-vskp.html?pc_windowid=219740&pc_phase=action&pc_type=portlet&pc_interactionstate=JBPNS_rO0ABXcpAAJpZAAAAAEABDM3MjcABmFjdGlvbgAAAAEABHRlbWEAB19fRU9GX18*

Priloha 2

Vzor polostandardizovaného rozhovoru - zdroj: vlastni

74k

1) Chodis do této skoly od prvni tfidy? ( Ne-Kam jsi chodil pfedtim?)

2) Jaké to je chodit do Skoly se zdravymi spoluzaky? Citi§ se mezi nimi dobie?
A proc¢?

3) Ml jsi nékdy né&jaky problém ve Skole? Pokud ano, jaky? (se spoluzaky, ostatnimi
zaky, pti pohybu po skole)

4) Jak se Ti pracuje s pani ucitelkou (minéno AP), ktera Ti pomaha se skolni praci
(sedi s Tebou v lavici?)

5) Tato pani ucitelka s tebou pracuje od té doby, kdy si zacal chodit do $koly?

6) Je to stale stejna pani ucitelka — anebo se ménila?

7) Jsirad, Ze je tady pani ucitelka s Tebou?

Rodice

1) Jaké je onemocnéni (diagndza) Vaseho ditéte?

2) Ve kterém obdobi jste se dozvédeli o tomto onemocnéni? Kdo Vam ho sdélil?

3) S jakym odbornikem jste poprvé problém fesili a do jakého zatizeni Vas poslal?

4) Kdy jste zacali fesit otazku povinné skolni dochazky Vaseho ditéte?

5) Jaka doporuceni jste dostali od poradny (SPC, poptipadé PPP)?

6) Byla Vam integrace nabidnuta nebo jste se obratili na $kolu sami?

7) Meéli jste moznost mluvit s ostatnimi rodi¢i spoluzakd o onemocnéni Vaseho ditéte?
8) Kolik ¢asu vénujte piipravé do Skoly? Kolik ¢asu vénujte dal$im pravidelnym
¢innostem, napt. cviceni s ditétem, atp.?

9) Zlepsil se celkovy stav Vaseho ditéte po piichodu do Skoly?

10) Jste spokojeni s asistentem pedagoga, ktery pomaha Vasemu ditéti?

11) Pouziva skola n&jaka podptrna opatieni (vysvétlit) pii vzdélavani Vaseho ditéte?



Ttidni ucitel

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti stimto konkrétnim integrovanym
zakem/zakyni?

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zaka? Byl jste pfedem informovan o tom, Ze
na Vasi skolu nastoupi zak s timto onemocnénim?

4) Informoval/a jste zaky predem, Ze pfijde do tfidy Zak s postizenim? Jak na to
reagovali?

5) Byli informovani o integraci rodice ostatnich zaku t¥idy? Jak na ni reagovali?

6) Vnimate integraci jako vhodny postup pfi feSeni tohoto konkrétniho piipadu? Jaky
Z toho mate pocit?

7) Jak prijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?

8) Jak se zak s postizenim v¢lenil kolektivu tiidy?

9) Jaké pomicky, metody (podpurna opatieni), vyuzivate pii praci s timto zakem?

Asistent pedagoga

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti stimto konkrétnim integrovanym
zakem/Zakyni?

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zaka? Byl/a jste pfedem informovan o tom, ze
na Vasi Skolu nastoupi zék s timto onemocnénim? Kdo Vas k nému ptidélil?

4) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feSeni tohoto konkrétniho pfipadu? Jaky
Z toho mate pocit?

5) Jak pfijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?

6) Jak se zak s postizenim v¢lenil do kolektivu ttidy?

7) Jaké pomucky, metody (podplrna opatieni), vyuzivate pii praci s timto zakem?

Vytvarel jste si néjaké pomicky sam? Jaké?



Priloha 3

Piepis rozhovoru - zdroj: vlastni

Respondent ¢. 1

Chlapci je jedenact let, chodi do 5. tfidy bézné zakladni Skoly, mé jednoho bratra
dvojCe (dvojvajecné) a rodina je uplna. Prvni potize zaCaly Vv roce a pul véku ditéte.
Ze zacatku chlapci diagnostikovali détskou mozkovou obrnu. Rodi¢im se diagnoza
nezdala, tak dojeli s chlapcem na dalsi vysetieni, kde chlapci diagnostikovali Spinalni

svalovou atrofii I11. typu.

Z4k:

1) Chodis do této skoly od 1. tiidy? ( Ne-Kam jsi chodil pfedtim?)
,Jo.

2) Jaké to je chodit do skoly se zdravymi spoluzaky? Citi§ se mezi nimi dobie?
A proc?

«

,,Jo, kamarady tu mam.*

3) Meél jsi nekdy néjaky problém ve Skole? Pokud ano, jaky? (se spoluzaky, ostatnimi
zaky, pti pohybu po skole)

3

., Nekolikrat jo, prevratili mé a to se mi nelibilo.

4) Jak se Ti pracuje s pani ucitelkou (minéno AP), ktera Ti pomaha se $kolni praci
(sedi s Tebou v lavici?)
,,Dobre, je na mé prisna, nékdy, no moc ne. Napriklad o prirodopisu ofoti mi listy

a musim pracovat. “



5) Tato pani ucitelka s tebou pracuje od té doby, kdy si zacal chodit do Skoly? Je to
stale stejna pani ucitelka — anebo se menila?

3

,,Jo, ale mél jsem i obcas jinou. *

6) Jsirad, Ze je tady pani ucitelka s Tebou?
,,Jo.

Rodice:

1) Jaké je onemocnéni (diagndza) Vaseho ditéte?

¢

., Spindlni svalova atrofie III. typu.*

2) Ve kterém obdobi jste se dozvédéli o tomto onemocnéni? Kdo Vam ho sdélil?

., Ve véku dvou a piil let. Tahlo se to dlouho, ma bratra dvojce, cvicili spolu Vojtovu
metodu, spise preventivne. V roce a pul zacaly problémy s nohama, nezakopdval nohy,
zacal padat. Tak vroce a pul jsme byli v Motole, kde udélali vysetreni
na elektromyografu a rekli nam, zZe syn ma détskou mozkovou obrnu. Diagnoza se nam
nezdala tak jsme si sami sjednali schuzku v Krci. Kdyz ho uvidéli, udelali genetické testy

‘

a padla konecna diagnoza.

3) S jakym odbornikem jste poprvé problém fesili a do jakého zatizeni Vas poslal?

,, Tak s doktorkou K. Poslala nds do nemocnice Motol, méla podezreni na Myopatii.
Spolupracovali jsme s doktorem K. a doktorkou S. v Krci. Obvodni lékaika Fekla, Ze to
do tri let rozchodi, nikam by ho neodeslala, byla uz stara a moc o tom nevedéla.

A samoziejmé k panu P., je to synitv neurolog.

4) Kdy jste zacali fesit otazku povinné skolni dochazky Vaseho ditéte?
., Behem dochazky do materske skoly v Arpide, kde nam byl nabidnut ndstup do 1. tridy
v tomto zarizeni, i pro zdravého bratra, coz jsme vyuzili jako urcitou formu odkladu

Skolni dochazky. *



5) Jaka doporuceni jste dostali od poradny (SPC, poptipadé PPP)?
., Doporucent tykajici se néjaké konkrétni skoly jsme od SPC nedostali, to jsme zjistovali

¢

sami, ale diky doporuceni SPC ma syn narok na asistenta pedagoga.

6) Byla Vam integrace nabidnuta nebo jste se obratili na Skolu sami?

,Integrace nam primo nabidnuta nebyla, spis jsme jiz béhem posledniho roku
V materské Skole patrali sami po moznostech integrace do bézné zakladni skoly, védéli
jsme, zZe budeme chtit syna s ohledem na jeho normadlni mentdlni schopnosti

integrovat.

7) MEéli jste moznost mluvit s ostatnimi rodi¢i spoluzakti o onemocnéni Vaseho ditéte?
,,Ne uplné, s rodici ve tridé jsme nemluvili. Jedna pani méla néjaké povidani, ale pro

‘

ucitele.

8) Kolik ¢asu vénujte pripravé do Skoly? Kolik ¢asu vénujte dalSim pravidelnym
¢innostem, napt. cviceni s ditétem, atp.

,, Urcité hodinu denné, nekdy i vice, kdyz je toho vic, jindy méne, zdlezi na tom kolik
toho ma do Skoly, ale tak priimérné hodinu denné. No tak si myslim, jednu hodinu, ale
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ne denné. Jak se zvysuje zatez ve Skole, neni tolik casu a energie.

9) Zlepsil se celkovy stav Vaseho ditéte po ptichodu do $koly?

., Tak fyzicky se zhorsil, ma takovy vykyvy, je takovy Stastny, hodny, je to urcité vetsi
zatez nez v Arpide, problem je spise u hloupych otazek jako: ,,Se mds, Ze si nemusis
chystat tasku* nebo ,, Nerikej mi, zZe kdyz hybes nohama tak nemuzes chodit!
anedavno to byla otdizka typu: , Tobé nevadi, Ze nechodis?*“ Kdyz nastane néco
takového, ihned se to resi jak s asistentkou tak ucitelkou, doma se o tom také bavime

a nakonec si vzdy jenom zaklepe prstem na celo (usmev). Ma kamarady ze tridy, ale



neni to v takovém mnozstvi jako u déti zdravych. Ze jo kluci si mezi sebou zavolaji,
Jjestli nepojedou do kina na Starwars to on sam jet nemiize.

10) Jste spokojeni s asistentem pedagoga, ktery pomaha Vasemu ditéti?

»Na 1% je moje kamardadka, ma také postizené dite, je to prosté nejlepsi asistentka

¢

siroko daleko, syn je tezky snad ho jesté unese.

11) Pouziva Skola né&jaka podpiirna opatieni (vysvétlit) pii vzdélavani Vaseho ditéte?

,, Hmmm, vlastné je tu nova plosina do télocvicny, normalne chodi na télocvik, muze si
vyjet na dvur, vlastné je to celé propojené, vsude se dostane. Vlastné se i ve skole ptaji,
Jjestli nepotrebuje néjakou pomiicku, obrati se i na me, kdyz je néjaky ten grant. Letos
nam to nevyslo, ale tak stejné jsme nic duleZitého nepotiebovali. Ja nevim, kdyz néco

potrebujeme, vyjdou ndam vstiic, je to o domluvé vsechno. “

Tridni ulitelka:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkusenosti s integrovanymi zaky?

«

., ZkusSenost mam zatim jednu, s timto zdakem. Bez problémii.

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkusenosti s timto konkrétnim integrovanym zakem?

,,Jak jsem rikala v predeslé otazce, mam zkusenost jenom s timto Zdakem. *

3) Informoval Vas nékdo o diagndze zaka? Byla jste pfedem informovana o tom, Ze
na Vasi skolu nastoupi zak s timto onemocnénim?
., Zdk je u nds od 1. tridy. Samoziejmé jsme o tom védéli. Tridu vedu teprve od loiiska,

«

takze informace mam od kolegyn a asistentek. Dale od rodicii a z dokumentace.

4) Informovala jste zaky predem, ze pfijde do tfidy zak s postizenim? Jak na to
reagovali?

«

,Zdk je tu od 1. tiidy, déti ho znaji od zacdtku, reaguji prirozené, kamarddi se."



5) Byli informovani o integraci rodice ostatnich zaku tfidy? Jak na ni reagovali?

‘

. Jak jsem rvikala, Zaka nemam od prvni tridy, ale rodice urcite byli informovani.

6) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feseni tohoto konkrétniho pripadu? Jaky
z toho mate pocit?

,, U Zaka je to v poradku, pocit z toho mam dobry.

7) Jak piijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?

o7 e «

8) Jak se zak s postizenim v¢lenil kolektivu t¥idy?

., Myslim si, ze bez vétsich problému, neslysela jsem, Ze by byl néjaky problém.

9) Jaké pomicky, metody (podpurna opatieni), vyuzivate pii praci s timto zakem?
., Zdk ma asistentku, kterd se postard o fyzické potieby, pripravu na hodinu, pomiicky.
Ma specialni kieslo, matraci na polohovani, sedaci mic, specidlni lavici, podpurny

polstar. K dispozici ma odpocinkovou mistnost. “

Asistentka pedagoga:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?

., Zdk ma Spindlni svalovou atrofii, integroval se mezi spoluzdky tiplné v pohodé. *

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkusenosti s timto konkrétnim integrovanym zakem?
,Znam ho od Skolky, chodil do Arpidy do materské Skoly a do pripravné tridy, takze

I3

vim, co onemocnéni obndasi, zname se s maminkou. ‘



3) Informoval Vas nékdo o diagnéze zaka? Byla jste pfedem informovana o tom, Ze
na Vasi skolu nastoupi zék s timto onemocnénim? Kdo Vas k nému ptidélil?
., Prisla jsem sem s nim. Jasné, kdyz jsem Sel tak jsem s nim Sla, jsem taky diky nému.

Rodice.

4) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feSeni tohoto konkrétniho pfipadu? Jaky
Z toho mate pocit?
, U chlapce je to vhodny, zapojuje se do kolektivu, spoluzaci za nim chodi domii,

‘

integrace dopadla dobre, probéhlo vie v pohodeé. *

5) Jak pfijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?

,,Jsou s nim od 1. tridy, nékteri si ho nevsimaji, jini jsou jeho kamosi. Kdyz tam nebudu,
myslim tim ve trideé, udélaji pro néj vsechno, zalezi na povaze Zaka, asi by mu pomohli
vSichni, ale nékteri za nim jdou sami od sebe, jini si ho nevsimaji. Takto to je i mezi

‘

zdravyma.

6) Jak se zak s postizenim v¢lenil do kolektivu ttidy?
,,On si sam 7ekl, Sel si za nekym povidat, ma takovou povahu. Nastavilo se to od prvni

tridy, kdyby prisel ted, nevedeéli by, jak se k nemu maji chovat a hure by se zaclenoval.

7) Jaké pomucky, metody (podplrna opatieni), vyuzivate pfi praci s timto zakem?
Vytvéarela jste si néjaké pomuicky sama? Jaké?

»Ma vozik, specialni zidli, na polohovani nohou podpurny polstar, jednou denné na
vyucovaci hodiné jde do standeru, kde sedi nebo stoji. Ma tam i stolecek takZe miize
psat, matraci, kdyz je treba cteni miize si lehnout. Cvicici mic, kdyz je treba hudebka
nebo si povidaji, V. |. P. tida. Ja: ,, Co tim myslite?“ AP: ,, Zdci s télesnym postizenim
maji svoji mistnost.”“ D0 posledni otazky vstoupil pan feditel: ,,Jesté tu je plosina

do télocvicny a vytah a zdk jesté pouziva podlozku na psani. *



Respondent ¢. 2

Divce je deset let, chodi do 5. tfidy bézné zakladni Skoly stejné jako respondent
¢. 1. Ma 2 star$i sourozence a je z uplné rodiny. Divka v prvnim roce dostala plané
nestovice, méla za sebou dvé ockovani, po kterych méla postvakcinacni reakce.
Po druhém ockovani ji do dvou tydnl ochably nozicky. V Praze Kréi jim z odbéru krve

byla feCena diagn6za Spinalni muskularni atrofie I1. typu.

Zakyné:

1) Chodis do této skoly od 1. tiidy? ( Ne-Kam jsi chodil pfedtim?)
L Ehm.

2) Jaké to je chodit do Skoly se zdravymi spoluzaky? Citi§ se mezi nimi dobie?
A proc?
,,Dobry. Jo, jo. (pokrceni rameny).

3) Meéla jsi nékdy néjaky problém ve $kole? Pokud ano, jaky? (se spoluzaky, ostatnimi
zaky, pti pohybu po skole)

¢

,,Ani ne.

4) Jak se Ti pracuje s pani ucCitelkou (minéno AP), ktera Ti pomaha se skolni praci
(sedi s Tebou v lavici?)
., Dobre (kyvani hlavou). “

5) Tato pani ucitelka s tebou pracuje od té doby, kdy si zacala chodit do skoly?
,,Ne. "

6) Je to stale stejna pani ucitelka — anebo se menila?

I3

., Méla jsem jinou ucitelku.



7) Jsirada, Ze je tady pani ucitelka s Tebou?

3

,,Jo, jo.*

Rodice:

1) Jaké je onemocnéni (diagnoza) Vaseho ditéte?

., Spinalni svalova atrofie II. typu. *

2) Ve kterém obdobi jste se dozveédéli o tomto onemocnéni? Kdo Vam ho sdélil?

, Kdyz byl dceri rok, dostala plané nestovice, coz ji dost oslabilo. V roce a tiech
meésicich zacala méné stat i chodit, po ockovani vakcinou Trivivac méla silné
postvakcinacni reakce, které zahrnovaly horecky, silné vyrazky. V Sestndcti mésicich
byla na ockovani na Hepatitidu B a viastné po ném ji uplné do dvou tydnii ochably
nozicky, byla jak hadrova panenka. Sdélili nam ho v Thomayerové fakultni nemocnici

v Praze Kr¢i, kde ji odebrali krev a zjistili toto genetické onemocnéni.

3) S jakym odbornikem jste poprvé problém fesili a do jakého zatizeni Vas poslal?
., Détsky neurolog nas poslal na specializované pracoviste, kam jsme dochazeli cely

predskolni rok.

4) Kdy jste zacali fesit otazku povinné Skolni dochazky Vaseho ditéte?

,»Dcera chodila do Skoly u sestricek, tam jsme zacali premyslet co dal. *

5) Jaka doporuceni jste dostali od poradny (SPC, poptipadé PPP)?

,,Doporuceni jsme dostali, jako respektovani pomalejsiho tempa, upravou prostredi,

‘

riizné doplnovacky, podtrhavani v textu.

6) Byla Vam integrace nabidnuta nebo jste se obratili na $kolu sami?

I3

L, Sami.



7) Mz¢li jste moznost mluvit s ostatnimi rodi¢i spoluzakii o onemocnéni Vaseho ditéte?

, Vyzadali jsme si to sami. Poslali jsme informovany mail pro rodice i pedagogy. “

8) Kolik c¢asu vénujte pripravé do Skoly? Kolik ¢asu vénujte dalSim pravidelnym
¢innostem, napt. cviceni s ditétem, atp.?

,, Casové piil hodiny. Fyzioterapeutka dochdzi do specidlni mistnosti, kde cvici s dcerou
hodinu denné od pondeli do stredy. Provadeji ergoterapii, lymfatické masdze,
mickovani. Je dobre, zZe je to v pritbehu dne, vecer chce jenom uzivat, odpocivat, c¢asto

¢

je hodné unavena.

9) Zlepsil se celkovy stav Vaseho ditéte po pfichodu do skoly?
,,Dcera byla integrovana od tri let. Viibec nestradala, ted’ se objevuji pubertalni roky,

nejlepsi kamarady ma mezi asistenty.

10) Jste spokojeni s asistentem pedagoga, ktery pomaha Vasemu ditéti?

I3

.S tridni ucitelkou uplné vyborné, u asistentky bych méla vyhrady, ale snazi se.

11) Pouziva skola n&jaka podpirna opatieni (vysvétlit) pii vzdélavani Vaseho ditéte?
,,Ja si myslim, Ze IVP, kdyz je nemocnd komunikuje s ucitelkou pres Skype a kdyz je to
onemocneni dlouhodobé dochazi knam domi. Ddle bych zaradila vytah, plosinu

a relaxacni mistnost. “

Tridni uditelka:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?
., Do této doby jsem se setkala jako pedagog v tridach, kde jsem ucila, s nékolika détmi
se specidlnimi vzdeélavacimi potrebami - vyrazné zrakové postizeni, Spindlni svalova

I3

atrofie I1. typu a Spindlni svalova atrofie IlI. typu.



2) Jaké jsou VasSe dosavadni zkusenosti s touto konkrétni integrovanou zakyni?

,Zakyni ucim druhym rokem na hlavni predméty Cesky jazyk, Matematika a ddle na
naukové Prirodoveda a Vlastivéda. Letos se také setkavame v hodinach pracovnich
cinnosti. U mé samotné bylo nutné nalezeni hranic ,,maximalnich* moznosti ditete,
omezeni mnozstvi prdace, priprava materialii specialne pro zakyni. Divcina je v kolektivu
vétsinou spokojend, avsak rozhodné pozici v kolektivu nema rovnocennou s ostatnimi
detmi. S rostoucim vékem a zajmy deti se stale vice s détmi vzajemné ,,vzdaluje . Mym
obohacenim je jisté i ziskani pohledu na handicap z druhé strany, seznameni se
S problematikou postizeni a vnimani veci, které takové dité musi resit (nejen fyzické, ale

i psychické prekazky).

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zakyné? Byla jste pfedem informovana o tom, ze
na Vasi skolu nastoupi zakyné s timto onemocnénim?

, ITidu jsem prevzala az ve ctvrté tride, ale samoziejmé jsem byla S diagnozou
seznamena. Vlastné tehdejsi tridni ucitelka mé wuvedla do problematiky, poradila,
dostala jsem pred prazdninami podklady k prostudovani a hlavné s Zakyni pokracovala

«

asistentka pedagoga, kterd mi v mnohém usnadnila praci a “uvedla“ mne do praxe.

4) Informovala jste zaky ptedem, Ze pfijde do tfidy zékyné s postizenim? Jak na to
reagovali?
,,Na tuto otdazku nemohu odpovédet, protoze jsem Zakyni jako tridni ucitelka tou dobou
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neméla.

5) Byli informovani o integraci rodi¢e ostatnich zaku t¥idy? Jak na ni reagovali?

¢

Jak uz jsem rikala, Zakyni jsem tou dobou neméla.

6) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feseni tohoto konkrétniho piipadu? Jaky
Z toho mate pocit?
,,Osobné nemam na toto vyhranény nazor. Myslim, Ze ze strany vzdeélavani je ucinéno

maximum. Dokonce v dobé nepritomnosti Zdkyné, asistentka pedagoga okolo dvou



hodin denné skypuje, pri dlouhodobé absenci ¢i pooperacni rekonvalescence. Dvakrat
tydné dojizdela asistentka pedagoga na domdci vyuku. Tak se da integrace bez veétsich
problémii zviadnout. Nejvetsi obtize vidim ve stale se zvysujici narocnosti fyzické péce,
manipulace s ditétem zejména pri zajisteni hygieny a zvySujici se unavitelnosti.
Z hlediska tohoto obstarani, také moznosti masazi, lepsich hygienickych podminek,
myslim, Ze néjaké specifické zarizeni by t0 zviddalo lépe i vzhledem k tomu, Ze je na to
vybaveno a ma v tomto smeru odborné vzdelani. I kdyz nase asistentka je vse okolo

hygieny schopna zvladnout a vykonavat.

7) Jak piijali ostatni spoluzaci zakyni s postizenim?

Jak jsem jiz Fikala, déti Zakyni maji rady, berou ji jako kamaradku, kdykoli ochotné
pomohou. Zadnou velikou kamarddku ve t#idé nema, ale je spokojend. Casto stdle vice
pozoruji o prestavkach jeji osamoceni, sama si za détmi nezajede, aby si popovidala,
spise cekd, kdo se ji bude venovat. V nékterych okamzicich se stava, Ze pokud jeji

omezeni néjakym zpusobem déti ,,ohrozi“, tak se ozyvaji, ale vétsinou si nechaji véci

vysvetlit a pochopi situaci a prizpusobi se.

8) Jak se zakyné s postizenim v¢lenila kolektivu tfidy?
., Tak tato otdzka souvisi s tou predchozi. Do kolektivu se vclenila, spoluzaci ji berou,

neni problém. *

9) Jaké pomicky, metody (podpurna opatieni), vyuzivate pti praci s touto zakyni?

., Zdakyné ma specialni lavici, misto u dveri, vedle asistenta pedagoga. K vyuce
matematiky a ceského jazyka vyuzZivame nejvice klasickou metodu, ¢imz myslim Skolni
sesit, kde jsou veci predepsané, ¢i pracovni sesit, Zalezi, jak na tom zrovna je bud
vypliuje sama, nebo diktuje asistentka pedagoga. V naukovych predmétech pouzivame
program Smart notebook na malém dotykovém notebooku. Pripravuji prezentacni zapis,
Zdkyne si doplnuje slova, zatimco ostatni pisi zapisy do sesitu. Diktaty pise jako
dopliiovaci cviceni. MiiZe psat se vsemi ve tride nebo s asistentkou pedagoga v kabinetu

kviili vetsimu klidu, casu ma tolik, kolik vzdy potrebuje, aby danou praci udélala. Pokud



se jedna o delsi prace, jsou vetsinou krdceny. V den, kdy ma Sest vyucovacich hodin, ma
uprostied vyuky dvé hodiny individualni prdce s asistentkou pedagoga v relaxacni
mistnosti. V pripadé potieby napriklad pri delsi absenci vyuzZivam i zkousSeni mimo

vyuku ve svém case. “

Asistentka pedagoga:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?

¢

,,No jeden rok zkuSenosti tady, minuly rok tii tydny s nevidomou Zakyni.

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s touto konkrétni integrovanou zakyni?

., Poprvé od zari tohoto roku. “

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zakyné? Byla jste pfedem informovana o tom, ze
na Vasi Skolu nastoupi zZakyné s timto onemocnénim? Kdo Vs k ni ptid¢€lil?

,,Rodice. Nastoupila jsem az po zdkyni, zakyné sem chodi od 1. tridy. Pan zastupce. *

4) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feSeni tohoto konkrétniho pfipadu? Jaky
Z toho mate pocit?

(Asistentka m& poprosila, zda bych ji mohla otazku pieformulovat, protoze ji moc
nerozumi). Zeptala jsem se ji tedy takto: ,,Myslite si, Ze tato zakyné do této Skoly patii
(zapada sem), 1 kdyZ m4 toto postizeni?*

,,Jo zapada. Ja si myslim, Ze zapada do tridniho kolektivu v poradku. Postizeni je jenom

télesne.

5) Jak piijali ostatni spoluzaci zakyni s postizenim?

‘

., Ma kamaradky ve trideé, neni tam Zadny problém.

6) Jak se zakyné s postizenim v¢lenila do kolektivu t¥idy?

,,Na tuto otazku jsem odpovidala v predchozich otazkach. “



7) Jaké pomucky, metody (podplrna opatieni), vyuzivate pfi praci s touto zakyni?
Vytvétela jste si néjaké pomuicky sama? Jaké?

., Dotykovy notebook, zvedak na manipulaci napviklad kvili toaleté, maji zde mistnost
jenom pro sebe tito zaci. Dopliujici otazka ode mne: ,Mate ve Skole vytah?“

AP: ., 4 jo, vwtah tu mame. Ne Zadné jsem si nevyrdabéla.

Respondent ¢. 3

Chlapec dochdzi do 2. tfidy zékladni Skoly alternativni, je mu devét let a ma starsi
sestru. Rodina je Uiplna. Chlapec mél jit na operaci nosnich mandli, ale byly mu zjiStény
vysoké jaterni hodnoty. Chlapec lezel na infekénim oddéleni a postupnym vytfazovanim

onemocnéni se doslo az k svalové dystrofii.

Z4k:

1) Chodis do této skoly od 1. tiidy? ( Ne-Kam jsi chodil pfedtim?)
L Ehm. “

2) Jaké to je chodit do Skoly se zdravymi spoluzaky? Citi§ se mezi nimi dobie?
A proc?
,, Libi, jo.*

3) Meél jsi n€kdy né&jaky problém ve Skole? Pokud ano, jaky? (se spoluzaky, ostatnimi
zaky, pti pohybu po skole)
,, Ne.



4) Jak se Ti pracuje s pani ucitelkou (minéno AP), ktera Ti pomaha se skolni praci
(sedi s Tebou v lavici?)
,,Dobre (kyvani hlavou).

5) Tento pan ucitel s tebou pracuje od té doby, kdy si zacal chodit do §koly?

., Tady ve skole (na chvili se uplne odmlicel) jo.“

6) Je to stale stejny pan ucitel — anebo se ménil?

(Kyvani hlavou, jakoZze je to ten stejny)

7) Jsirad, Ze je tady pani ucitelka s Tebou?
L Ehm.

Rodice:

1) Jaké je onemocnéni (diagn6za) Vaseho ditéte?

3

., Diagnoza je Duchenneova svalova dystrofie.

2) Ve kterém obdobi jste se dozvédéli o tomto onemocnéni? Kdo Vam ho sdélil?

,,Diagnoza nam byla sdélena v osmnacti mésicich, kdy pri predoperacnim vysetieni, syn
mél jit na odstranéni nosnich mandli, byly zjistény vysoké jaterni hodnoty. Pak jsme byli
hospitalizovani tyden na infekcnim oddéleni a postupnym vylucovanim diagnoz se
dospelo k verdiktu svalova dystrofie. Diagnozu ndam sdélila doktorka 17 infekcniho
oddeéleni, ale jeste bylo nutné provést genetické vysetieni pro zjisteni konkrétniho typu.
Asi po mésici nam pak z genetiky rekli konecny verdikt, ekl nam ho pan doktor

Z genetiky.

3) S jakym odbornikem jste poprvé problém fesili a do jakého zatizeni Vas poslal?

3

,,S genetickou jsme poprveé resily probléem a odeslala nas k neurologovi do ambulance.



4) Kdy jste zacali fesit otazku povinné Skolni dochazky Vaseho ditéte?
., Povinnou skolni dochazku jsme resili v dobe, kdy mél dle fyzickeho véku nastoupit

do prvni tridy, ale premysleli jsme o ni uz dlouho dopredu. *

5) Jaka doporuceni jste dostali od poradny (SPC, poptipad¢ PPP)?
,SPC pri Arpide, doporucili synovi odklad povinné Skolni dochazky, dalsi rok pak
nastup do pripravné tridy v Arpide. Tuto moznost jsme vSak nevyuzili a zvolili jsme

integraci v alternativni zdkladni skole.

6) Byla Vam integrace nabidnuta nebo jste se obratili na §kolu sami?

,, Tak Skolu jsme si vybrali sami, ale v SPC velmi pomohli a pomdhaji stdle.

7) MEéli jste moznost mluvit s ostatnimi rodi¢i spoluzakti o onemocnéni Vaseho ditéte?
,Ano, s ostatnimi rodici mluvime stale, vilastné na této Skole je to zvykem a jsme

S vetsinou v uzkém kontaktu. Velmi nam pomahaji oni i jejich deéti. *

8) Kolik ¢asu vénujte piipravé do Skoly? Kolik ¢asu vénujte dalSim pravidelnym
¢innostem, napf. cvi€eni s ditétem, atp.?

,, Tak pravidelné skolni priprave venujeme okolo trictvrté hodiny denné, jako potreboval
by vice, ale to by nezviadl. Tuto trictvrté hodinu mame navic rozdélenou, neni vcelku.
Rehabilitace, cviceni atd. nam zabira veSkery volny odpoledni cas. Priradila bych sem

‘

| dvakrat tydné plavani v ramci krouzku. *

9) Zlepsil se celkovy stav Vaseho ditéte po piichodu do Skoly?
,Po nastupu do Skoly syn vyzral, zlepsSila se jeho komunikace, soustredeni. Je

samostatnéjsi, to vse je po psychické strance, bohuzel ne fyzicky. Ve Skole se mu ale moc

lib1. “



10) Jste spokojeni s asistentem pedagoga, ktery pomaha Vasemu ditéti?
,, Asistenta pedagoga jsme si nemohli prat lepsiho, je to navic muz, tak zvlada i synovu

vahu. Je velmi citlivy, empaticky a hlavné vesely (ismev).

11) Pouziva Skola n&jaka podpiirna opatieni (vysvétlit) pii vzdélavani Vaseho ditéte?

,, Pokud patri mezi podpiirna opatreni IVP tak ano. “

TFidni uditelka:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?
,Ja jsem pracovala s détmi, které mély autistické rysy predevsim s Aspergerovym

syndromem. “

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s timto konkrétnim integrovanym zakem?

,, Pracuji s nim druhy Skolni rok.

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zaka? Byl jste piedem informovan o tom, Ze
na Vasi Skolu nastoupi zék s timto onemocnénim?
»INo jiste, bez toho bych jako tridni ucitelka nemohla s ditétem pracovat, uz jsem vedéla,

co mé teoreticky ceka. Védéla jsem to od zdpisu, ktery byl myslim v unoru. *

4) Informoval jste zaky predem, ze pfijde do tfidy zak s postizenim? Jak na to
reagovali?

,, Viibec to nevedi. Neni to ani nutny, védi, Ze ma nemocné nohy a to je tak vSechno.
Nijak na to nereagovali, spise proc je tu pan ucitel (asistent pedagoga) a az teprve ted’
vidi, Ze je zde potreba. Vidi ho na fyzické urovni, ale jim nedochdzi spojeni s mentalni

‘

urovni.



5) Byli informovani o integraci rodice ostatnich zaku tfidy? Jak na ni reagovali?
,Ano, hned na prvni tridni schiizce, pred zahdjenim skolniho roku. Vsichni to prijali
uplné bez probléemii. Jak jenom padal tak to Slo. Lidem se lépe prijima télesné

postizeni. *

6) Vnimate integraci jako vhodny postup pfi feSeni tohoto konkrétniho piipadu? Jaky
Z toho mate pocit?
,,Jo, vanimadm to jako dobré reseni. Mam z toho smutny pocit, vidim, jak fyzicky chradne

I3

a jak to nema dobrou prognozu.

7) Jak prijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?
., V pohodé. Nékteri si ani nevsimli, Ze je néjaky jiny. Ze zacdtku nékteré véci brali jako
vtip. Jako napriklad kdyz upadl nebo Spatné spocital priklad, mysleli si, Ze to déla

«

schvalnée. Jsou tu kladné a vstricné vztahy. Navstévuji se i mimo Skolu. *

8) Jak se zak s postizenim v¢lenil kolektivu t¥idy?

,,On do vseho jde a chce byt u vseho s nimi, chce délat stejné aktivity.

9) Jaké pomicky, metody (podplrna opatieni), vyuzivate pii praci s timto zakem?
., Vyuzivame hlavné svaly pana ucitele (smich), nazorny material, mame i IVP, prirodni
materialy, mda moznosti si lehnout na koberec, vytah vyuzZivame, ale je zde nevstricnost

Skoly, kdy vytah miizeme pouzivat jenom v urcité dobé atd. prosté predpisy.
Asistent pedagoga:
1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?

., VSeobecné, v paté tride jsem byl jako asistent u Zaka s Aspergerovym syndromem a ted’

Jjsem druhym rokem u tohoto kluciny.



2) Jaké jsou Vase dosavadni zkusSenosti s timto konkrétnim integrovanym zakem?
,Dva roky s nim spolupracuji. Spolupracuje se nam dobre, je tvrdohlavy, je chronicky

mackal a svéhlavec (usmév).

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zaka? Byl jste pfedem informovan o tom, Ze
na Vasi skolu nastoupi zék s timto onemocnénim? Kdo Vas k nému ptidélil?

., Byl jsem informovan pred spolupraci, pred nastupem od rodicu. Nahrazuji mu nohy,
kdyz potrebujeme ze schodii, do schodu, presouvame se do jiné tridy. Na zdklade
lékarské zpravy jsem se lépe pripravil a zorientoval v jeho onemocnéni. Byl jsem
prideélen rodici. Kdyz jde o integrované dite, funguje to tak, ze rodice se obrati na skolu,
Ze by potrebovali asistenta, Skola predd informaci asistentovi a ti se potom mezi sebou
domluvi. V paté tridé mi asistence u jednoho Zdaka koncila, takze jsem se domlouval se
Skolou co a jak a potom s rodici a i s ditetem. Prvné jsme se vidéli na zapise, ktery
probiha v unoru, v tu chvili se zvazovalo, Ze bude asistence potreba, kdyz se vyjasnilo,

¢

ze sem bude dochazet. Prvni schiizku jsme méli v kvétnu.

4) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feseni tohoto konkrétniho pfipadu? Jaky
Z toho mate pocit?

,,Ja si myslim, Ze je ve tridé s ostatnimi détmi Stastny. Kdyz je zapojen mezi ostatni déti,
je to pro néj lepsi a i pro tu skupinu, ve které je. Déti dostanou takovy ucelenéjsi pohled
na svet, ze svet neni jenom hromada zdravych déti. Pocit z toho mam prijemny, Ze celd
trida ho bere jako svého spoluzaka, Ze ma nemocné nohy, takze chapou a berou to jako

¢

soucast skupiny jako svého spoluzaka. Z mého pohledu je to nejlepsi.

5) Jak pfijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?

., Vyhoda je, Ze od prvni tridy si deéti na néj zvyknou a berou ho jako soucdast.

6) Jak se zak s postizenim vclenil do kolektivu ttidy?
,,Jako ono je to jak kdy, ma problém s pozornosti. Od zacatku ho vzali, takZe se chteél

spise zapojovat do aktivit, které jsem musel brzdit. *



7) Jaké pomucky, metody (podplrna opatieni), vyuzivate pfi praci s timto zakem?
Vytvarel jste si néjaké pomuicky sdm? Jaké?

,Kdyz chodime tak mé (smich). Jinak stile pocitame s nazorem pomoci prirodnin.
Pouzivame také pocitadlo, mackaci micek, pri cteni jiné druhy texti, vilastné délam Si
viastni texty, ciselné rady. Vytah pouzivame jenom do druhého patra, do tretiho ho
musim odnést ja. Je hromada dostupnych pomiicek ze SPC v Arpidé. Prijde mi snazsi si
veci vyrobit nez koupit. Mile rad si je vyrobim tieba podle predlohy na internetu. Nam
ted’ nejvice pomahaji ciselné rady, aby si nemusel pamatovat cisla v hlave, karticky
na suda a licha cisla z jedné strany jsou cisla a z druhé velkym pismem napsané licha

nebo suda, pamétné by to neudrzel.

Respondent ¢. 4

Chlapec dochazi do 3. tiidy zakladni Skoly alternativni, je mu devét let a je
jedinacéek. Je ve stiidavé péc¢i s matkou od pondé€li do Ctvrtka a s otcem od ctvrtka
do nedéle. Chlapce sttidava péce velmi ovliviiuje. Chlapec ptivodné chodil na ortopedii
kvuli kfe¢im v Iytkach a nasledné byl odeslan na neurologii. Po DNA testech

a elektromyografickém vysetieni byla kone¢na diagnoza svalova dystrofie.

Z4k:

1) Chodis do této skoly od 1. tiidy? ( Ne-Kam jsi chodil pfedtim?)
,Jo.

2) Jaké to je chodit do $koly se zdravymi spoluzaky? Citi§ se mezi nimi dobie?
A proc?
,,Jo. Mam tu kamarady.



3) Mgl jsi n€kdy né&jaky problém ve Skole? Pokud ano, jaky? (se spoluzéky, ostatnimi
zéky, pti pohybu po skole)
,,Jo, jenom v prvni tridé jsem zakopl a spadnul na zem.* Ja:. ,,A stalo se Ti néco?*

Z4k: , Ne. “

4) Jak se Ti pracuje s pani ucCitelkou (minéno AP), ktera Ti pomaha se $kolni praci
(sedi s Tebou v lavici?)

«

,,Dobre, pomaha mi.

5) Tato pani ucitelka s tebou pracuje od té doby, kdy si zacal chodit do §koly?

I3

., Ne, az od treti.

6) Je to stale stejna pani ucitelka — anebo se ménila?

¢

., V prvni jsem mél jinou a ve druhy taky jinou.

7) Jsirad, Ze je tady pani ucitelka s Tebou?
,Jo.

Rodice:

1) Jaké je onemocnéni (diagndza) Vaseho ditéte?

«

., Progresivni svalova dystrofie - Duchenneova svalova dystrofie.

2) Ve kterém obdobi jste se dozvédé€li o tomto onemocnéni? Kdo Vam ho sdélil?
., V pritbehu tretiho roku Zivota. Tak puvodné jsme navstivili ortopedii z diivodu castych
kreci v Iytkach a ploché noze, nasledné jsme byli odeslani na neurologie. Diagnozu

potvrdily DNA testy a elektromyografické vysetreni.

3) S jakym odbornikem jste poprvé problém fesili a do jakého zatizeni Vas poslal?

., S neurologem. Poslal nas to Arpidy.



4) Kdy jste zacali fesit otazku povinné skolni dochazky Vaseho ditéte?

., Normalne, az bezné spolecné s vrstevniky.

5) Jaka doporuceni jste dostali od poradny (SPC, poptipadé PPP)?

,,Doporucena nam byla skolni dochazka v Arpidé i pripadny nulty rocnik, toto jsem ale
odmitla z ditvodu, Ze nas syn je velmi bystré dite, nechtéla jsem, aby sam sebe zacal
vnimat jako nemocného a nechtéla jsem, aby byl v kolektivu i mezi mentalné nemocnymi
detmi. Zaroven dochazka v Arpide je mozna jen do patého rocniku, neuméla jsem si
predstavit naslednou integraci v bézné skole, kam by prisel se svym handicapem jako
novy. V prvni tridé se mezi détmi jesté az tak nevymykal, vSichni méli cas se poznat

‘

a deti dnes jeho postupné zhorsovani prozZivaji spolecné s nim a pomdhaji mu.*

6) Byla Vam integrace nabidnuta nebo jste se obratili na $kolu sami?
,,Na skolu jsme se obratili sami, syn navstévoval zde i MS, kam nastoupil diive, nez se

diagnoza zacala projevovat, od zacatku jsem védéla, Ze chci, aby pokracoval i na ZS.*

7) MEéli jste moznost mluvit s ostatnimi rodi¢i spoluzakti o onemocnéni Vaseho ditéte?
wAno meéli. 'V prvni tridé jsme jej nastinili a upozornili je, aby détem nerikali

‘

0 zavaznosti onemocnéni i s diisledky a postupné jsme rodice seznamili piné. *

8) Kolik ¢asu vénujte pripravé do Skoly? Kolik ¢asu vénujte dalSim pravidelnym
¢innostem, napt. cviceni s ditétem, atp.?

,,Domdcim ukoliim musime vénovat asi vice casu, nez ostatni. Syn byva nepozorny, ale
chapavy, pise pomaleji. S dopisovini obcas pomdha asistentka. Ukoly zaberou kolem
hodiny denné. Ostatni aktivity jako joga, bazén, hippoterapie, fyzioterapie, masirovani
nam kazdodenné zaberou jednu az dve hodiny denné! Je ochuzen o traveni volného casu
ve Skolni druziné z diivodu statem ne hrazené asistence v tomto case. Z ditvodu Ze déti
vetsinu casu travi v lese, kde béhaji, coz nas syn nemiize, i z ditvodit casovych kvili

nutnym aktivitam, coz naprosto znemoznuje i zarazeni do bézného pracovniho procesu,



ktery jako matka dohdanim jako osoba vydélecné cinna na vedlejsi uvazek o vikendech

a dopolednim case v oblasti regeneracnich sluzeb. *

9) Zlepsil se celkovy stav Vaseho ditéte po piichodu do Skoly?
., Po psychickeé strance urcite ano. Déti jsou pro ného tou nejlepsi motivaci i v pohybu.
Snazi se dle svych mozZnosti je dohanét, ale problem ma se samostatnosti, zvykl si

na pomoc ostatnich. “

10) Jste spokojeni s asistentem pedagoga, ktery pomaha Vasemu ditéti?

«

L, urcite, velmi.

11) Pouziva Skola n&jaka podptrna opatieni (vysvétlit) pti vzdélavani Vaseho ditéte?
, Zatim neni treba nic specifického, jedna se spise o pomoc a asistenci pri pohybu,

«

presunech a zpétnou vazbu rodiciim ve vétsi mire.

Tridni uditel:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?
,Ano, ucim tady Sestym rokem, po tu dobu se tu Zaci objevi. S takovym postizenim

‘

poprve.

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s timto konkrétnim integrovanym zakem?

Ve 1T
,, I7i roky.

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zaka? Byl jste piedem informovan o tom, Ze

na Vasi Skolu nastoupi zék s timto onemocnénim?

‘

., S rodici jsme to probirali, konzultace v SPC Arpida. Ano, u zapisii pred prvni tridou.



4) Informoval jste zaky piedem, ze pfijde do tfidy zék s postizenim? Jak na to
reagovali?

,,Ne, ne, resili jsme to od zacatku jinou formou. Berou to spontanné od zacatku, Ze ma
slabé telicko tedy nozZicky a potrebuje pomoci. Berou ho jako soucast tridy, kdyz mél
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lecbu tak jsme to s détmi prozZivali s nim. Vyrabime dilka, ktera prispivaji na tu lécbu. *

5) Byli informovani o integraci rodice ostatnich zaku tfidy? Jak na ni reagovali?

., Nikomu to nevadilo, védeéli to od zacatku, komunikace mezi rodici je pratelska.

6) Vnimate integraci jako vhodny postup pfi feSeni tohoto konkrétniho piipadu? Jaky
Z toho mate pocit?

,,Chlapec je zde velmi spokojeny, trida ho drzi. Co se tyce integrace, je vse pozitivni.
Problém nastal pri pohybu tedy, abych byl konkrétni pri presunu po Skole. Jinak se

¢

ucastni vSech akci, vyletii. *

7) Jak prijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?

., 1 v ostatnich tridach je to vSechno oukej, ani z jinych trid jsem nezaznamenal, Ze by
byly néjaké reci, i ti prispivali na lécbu. *

8) Jak se zak s postizenim vélenil kolektivu tfidy?

., Zjistovani pole tam bylo, naladéni na kolektiv holky, kluci, stejné tak u pedagogii

¢

ucitel, ucitelka. UCil se komunikaci jakoZto jedinec, probihalo to prirozené.’

9) Jaké pomiicky, metody (podpiirna opatieni), vyuzivate pii praci s timto zakem?

., Hmm, hmm, tak potiebuje asistenci v pohybu, pri jemné motorice i pri hrubé motorice.
Kromé toho, zZe je pomaly, vse zvlada. Hledali jsme ruzné moznosti jako neklouzavou
podlozku pri psani, specialni zidli, ale ta nebyla idealni, takze jsme ji vymenili za jinou,
podlozka pod nohy a na sezeni. V prvni trideé jsme pouzivali mi¢ na sezeni, stiidali jsme
ho se zidli. Pri pohybu, vilastné na jakykoliv presun po Skole, pouzivame

“odstrkovadlo “. Kdyz jdeme nékam na vylet, do Spatného terénu, pouzivame kdrku.



Karku i “odstrkovadlo “ si zajistili rodice sami. Chlapec si umi ddt najevo, kdyz néco,
aktivitu nezvlada. Snazi se cvicit, jako ostatni deti. Pobihd tedy pocupitava
po telocvicné a déti delaji, jakoze ho chytaji (usmév). Vyuzivame vytah, ktery neni nas,
musi se dodrzovat pravidla, jakoze musi byt pracovnik vyskolen na pouzivani, ale stejné
Jjede jenom do druhého patra, do tretiho ho uz vynasime. Ze schodii chodi s oporou sam,

ale do schodii ho bereme. “
Asistent pedagoga:

1) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s integrovanymi zaky?

,, Veliky. Sama jsem meéla integrované dité, ale je ve specidlni Skole. Tady jsem zaZila

néjaké integrace v ramci asistenta.

2) Jaké jsou Vase dosavadni zkuSenosti s timto konkrétnim integrovanym zakem?
S chlapcem chvili od zari. Nesetkala jsem se s timto onemocnénim v praxi,

nepracovala ani s telesnym handicapem, jenom jinymi. *

3) Informoval Vas nékdo o diagnoze zaka? Byl jste piedem informovan o tom, Ze
na Vasi skolu nastoupi zék s timto onemocnénim? Kdo Vas k nému ptidélil?

,,Jenom maminka mi néco mdlo rekla a odkdazala mé na informace na internetu,
na nékteré véci se ovSem zeptam, je to na internetu moc vseobecné. On uz tady byl, meél
Jjinou asistentku, ktera mi predavala zkusenosti. Ja jsem chtéla zustat ve skole, dite,
U kterého jsem byla jako asistentka, tak mu byla asistence odebrana, druha odesla tak

Jjsem to vzala misto ni.

4) Vnimate integraci jako vhodny postup pii feSeni tohoto konkrétniho pfipadu? Jaky
Z toho mate pocit?
,,Jo, tady ty bariéry zvladame prekondvat, i kdyby byl vozik, néjak by se to resilo,

dulezité je, Ze se tu citi dobre, ma kamarady. Urcité uplné v pohodeé, on je Stastnej.



Snazi se vSechno delat, reguluje si to sam, kdyz se mu néco nelibi, proziva si svym
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zpusobem hezky detstvi.

5) Jak pfijali ostatni spoluzaci zaka s postizenim?
., Nepamatuji si to od zacatku. Obcas nechtené do néj strci, pouziji vétsi silu, zatahnou
ho za ruku a on nestaci se jako vybalancovat a upadne, ale jinak jsou ohledupiny. Uplné

deti v pohode, hodné chteji pomahat. Chteji tieba tlacit karku, chtéji prosté pomahat.

6) Jak se zak s postizenim v¢lenil do kolektivu ttidy?

., Neslysela jsem nikdy, Ze by byl néjaky problém, je to tak vSechno krasné v pohode. “

7) Jaké pomucky, metody (podpurna opatfeni), vyuzivate pii praci s timto Zakem?
Vytvérel jste si n¢jaké pomicky sam? Jaké?

,,Je pomalejsi takze potiebuje povzbudit, obcas i za néj néco dopisu, dovysvétlim. Ale
tak dovysvétluje se i ostatnim zdkim. V podstaté ktomu jeho stavu pomdaham
S obouvanim, ucim ho, aby se svlékl sam. Pomdham mu s tim, co nezvldada jako sebrani
veci ze zemé, mohl by si to sebrat sam, ale mohl by upadnout, véci z tasky vyndavam,
ale co se tyce penalu a lavice a veci v ni, to si vse déla uz sam. To, co je pro néj obtizné
rychle udélam. Potrebuje pomoci ze schodii. Kdykoliv miize upadnout, hlidam ho.
Nedokaze si rozepnut knoflik u kalhot, ale ted’ uz zvlada obsluhu sam. Sklenicku
S trochou néceho si prinese, ale je si nejisty, takze mu vSe donesu. Dennodenné pouziva
“odstrkovadlo “, na roviné po tridé chodi sam, ale obcas spadne. Statecnost a viile je
velika. Brani i ostatni, je pozitivné naladeny. Treba télocvik jo, ze zacatku deti obihaji
telocvicnu a on se na né jenom diva, ale raduje se z pohybu ostatnich deti, obihd si
Okolo a sméje se, krici, pisti, je tam s nimi. Euritmie to je soucast télocviku, cvici se
jednou tydne, je to néco mezi télocvikem a tancem. Pomaleji to zvladne, nacvicuje
vSechny sestavy a zvlada to lépe nez telocvik. Viastné také pouzivame nafukovaci
polstarek. On je malinkej a nozicky by mu visely tak md specidlni podlozku pod nohy,
aby stale pracoval s telem a nebyl pasivni. Ma tendenci klouzat a musi to vyrovnavat.
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Ne nevyrabim, Zadné nepotiebuje. Vsechno jsem dostala.



