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Anotace

Tato bakalarska prace se zabyva specidln¢ pedagogickou podporou pii vychove a
vzdélavani ditéte s diagnostikovanou dysgenezi corpus callosum. V praci jsou
mapovany moznosti vzdélavani déti s postizenim s pfihlédnutim ke konkrétni
diagnoze. Na zakladé kazuistického zpracovani je dolozen piikladem vyznamu

specialné pedagogické podpory u konkrétniho ditéte.
Kli¢ové pojmy:

Specialné pedagogickda péce, dit¢ skombinovanym postizenim, diagnoza
dysgeneze corpus callosum, specialné pedagogicka podpora rodin s détmi
S postizenim, rand péce, specidln¢ pedagogiéti poradci, individudlni vzdélavaci
plan, zakladni Skola specidlni, rehabilitacni tifida zdkladni Skoly specidlni,

vychova a vzdélavani osob s postizenim.



Abstract:

This thesis deals with special educational support for children diagnosed

with Dysgenesis of the corpus callosum (DCC). In this work educational
opportunities for children with disabilities are mapped taking into account the
specific diagnosis of the child. On the basis of a case study the importance of
special educational support for a particular child is discussed.
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1 Uvod

Narozeni ditéte s postizenim je zacatkem dlouhého procesu hledani odborné
pomoci, kterou by rodin¢ mél poskytovat multidisciplinarni tym odbornikd, v ¢ele

se specialnim pedagogem.

Na zakladé kazuistiky konkrétni rodiny s ditétem s kombinovanym postizenim Se
zaméiuji na popis role specialnich pedagogii ve vySe zminéném procesu hledani
pomoci, se zvlastnim zaméfenim na klicové okamziky vyvoje ditéte, na piinos

této pomoci, ale také na rizika, ktera tuto spolupraci provazeji.

Ve druhé kapitole se vénuji systému vzdélavani déti s postizenim, predevs§im
s kombinovanym postizenim. Soustfedim se na nejcastéji Uzivané specidlné
pedagogické metody vychovy a vzdélavani ditéte s postizenim. Postupné popisuji
konkrétni moznosti péce a vzdélavani ve vSech vyvojovych obdobich od rané

péce po péci o dospélého jedince.

Ve tieti kapitole se zabyvam diagn6zou dysgeneze corpus callosum, jeji etiologii,

symptomy a moznostmi intervence.

Vlastni Setfeni je zpracovano jako kazuistika rodiny ditéte s kombinovanym
postizenim. PouZivdm metody kvalitativniho vyzkumu (raport, pozorovani,
rozhovor, ptipadova studie) a zaroven vyuzivam svych vlastni zkuSenosti z centra

rané péce, kde pracuji.
V tvodni kapitole praktické ¢asti jsou tyto metody definovany a popsany.

V prvni ¢asti ¢tvrté kapitoly se vénuji roding ditéte s kombinovanym postizenim.
Chronologicky mapuji situaci rodiny od t€hotenstvi matky, pies institut rané péce
az do soucasnosti, tj. do nastupu ditéte do 1. tiidy specidlni Skoly. Zvlastni dlraz
kladu na zkuSenosti matky s jednotlivymi formami specidlné¢ pedagogické

pomoci.

Ve druhé casti Ctvrté Kapitoly se vénuji roli specialni pedagozky, poradkyné

centra rané péce, kterd s ditétem pracovala v prvnich sedmi letech jeho Zivota.



roo~r

Ve tieti Casti Ctvrté kapitoly praktické ¢asti se vénuji roli t¥idni ucitelky —
specialni pedagozky. Popisuji zde, jaké moznosti rozvoje schopnosti a dovednosti
specialni Skolstvi ditéti s postizenim nabizi. V neposledni fadé¢ zminuji 1 uskali

specialné pedagogické péée v Ceské republice.

V zavére¢né Kapitole celé prace shrnu vysledky vlastniho Setieni, které vyplynou

Z konkrétnich rozhovoru.

Cilem mé prace je zmapovat vyznam role specialniho pedagoga V jednotlivych
etapach vyvoje ditéte, tj. jakych cild pfi vychové a vzdélavani ditéte
s kombinovanym postizenim bylo dosazeno a jakym zplsobem specidlni

pedagogové piispéli k jejich napliiovani.

Dalsim cilem je poukazat na moznosti zlepSeni specidlné pedagogické péce pro

0soby s kombinovanym postizenim.



2 Vzdélavani déti s postizenim

»Pravo na vzdelani se stalo v poslednich dekadach zakladnim ukazatelem
vyspélosti  soucasnych spolecnosti.” (Novakova in Vitkova, 2004, str. 9)
Jednotlivé kultury se mj. 1i§i i mirou napliovani tohoto prava v piipadé déti
s postizenim. Pres silici trend integrace osob s postizenim do véEtSinové
spolecnosti, ne vzdy je mozné, aby déti s postizenim byly vzdélavany ve
standardnich vzdé€lavacich institucich. Vyznamnou pomoci pro tyto déti jsou

zafizeni specidln€ pedagogické pécCe, pocinaje institutem rané péce.

2.1 Rana péce
Rana péce je definovana podle zakon ¢. 108/2006 Sh. 0 socialnich sluzbach,

nasledovné.

,,$34 (1) Rana péce je terénni, popripade ambulantni sluzba poskytovana diteti a
rodicum ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotnée postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen v dusledku nepriznivé socialni situace. Sluzba je zamérena na podporu

rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.
§54 (2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zdkladni cinnosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

C) socialné terapeutické cinnosti,

d) pomoc pri uplatiovani prav, oprdvnénych zdajmii a pri obstaravani osobnich

zalezitosti*“ (Zakon 108/2006 Sb.).

V Ceské republice se centra rané péée rozdéluji podle jednotlivych typt postiZeni.
Jednotlivd centra se v€nuji détem se zrakovym postizenim, sluchovym
postizenim, s postizenim autistického spektra, s mentdlnim apohybovym
postizenim. Pro déti s kombinovanym postizenim si rodi¢e specializovana centra
vybiraji vétsinou podle vice kritérii - dle rozsahu nabizenych sluzeb, kvalifikace

odborného personalu, doplitkovych sluzeb a v neposledni fadé dle referenci a



dostupnosti sluzby. Centra rané péce mivaji sva pracovisté¢ vétSinou v krajskych

méstech. (MPSV, online)

Rana péce nabizi rodicim terénni sluzby, pljcovani a prodej rehabilitacnich
pomiicek, ambulantni sluzby, doprovazeni, setkdvani rodin, pobyty pro celé rodin
a v neposledni fadé odborné seminafte pro rodiny. (srov. Arpida, online, Rana péce

Eda, online, Tamtam Praha, online, Centrum rané péce, online)

e Terénni sluzby
Odborné konzultace s rodici a vlastni prace s détmi je v takovém piipadé
realizovana v domacim prostiedi. Déti se zde citi bezpecné. Lépe piijimaji
nové podnéty a 1épe se uci novym dovednostem. (Dolezalova, Hricova,
2012). Terénni poradci navstévuji déti v konkrétnich vzdélavacich
institucich, doprovazi rodiny do zdravotnickych zafizeni a do dalSich
instituci ¢i ufadd, jejichz sluzby rodiny potiebuyji.

e Pujcovani a prodej terapeutickych a rehabilitaénich pomticek
Nektera centra rané péce poskytuji svym klientim velice zajimavou
sluzbu, zaptjceni terapeutickych a rehabilitacnich pomucek. Diky této
sluzbé si rodi¢e mohou nejprve vyzkouset, jak ktera hracka ¢i pomticka
dité zaujme a teprve potom si ji zakoupi.

e Ambulantni sluzby
Jednotliva centra rané péce nabizeji svym klientiim ve svych prostorach
sluzby specializované dle dané¢ho postiZeni.

e Doprovazeni
Rodi¢e mohou vyuzit sluzby doprovazeni a odborné podpory pii navstéve
1ékatskych zafizeni, pfi jednanich na rliznych institucich a Gfadech, napft.
pfi vyfizovani davek socidlni podpory, pii ziskavanich zdravotnich
pomucek, vybéru vhodné formy piedskolniho a Skolniho zafizeni a
samotném vyhledavani tohoto zafizeni

e Setkdvani rodin
Centra rané péCe poradaji setkavani rodin s obdobné postizenymi détmi.
Centra pro déti po celou dobu organizuji program, vedeny odbornymi

pracovniky. Rodice se ucastni workshopt a skupinovych sezeni, béhem
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nichz si vyménuji zkuSenosti, nazory a pocity a ziskavaji nové naméty a
inspiraci pro dalsi péc¢i o své déti.

e Pobyty pro celé rodiny
Jednad se o vikendové, poptipad¢ delsi pobyty, vedené terapeutickymi
pracovniky s cilem seznamit rodiny s novymi moznostmi péCe o déti
S postizenim.

e Odborné seminéate pro rodiny

Centra dale zajistuji odborné vzdélavani rodicu.

Rozsah sluZeb, které jsou garantovany zdkonem ¢. 108/2006 Sb. O socialnich
sluzbéch, poskytuji centra rané péce svym klientim zdarma. Dale centra nabizeji
sluzby, na jejichz thradé se klienti spolupodileji. (napt. aplikaci pro ipad
s nazvem EDA PLAY, vytvofenou pro tréning zraku a jemné motoriky). Ceska
legislativa umoznuje rodi¢lim déti s postizenim ziskavani finan¢nich prostfedki
formou individudlniho sponzoringu. Rodi¢e se prostiednictvim médii mohou
obracet na laickou i odbornou vetejnost s zddosti o zaslani finan¢ni pomoci. (napf.
Nadaéni fond Ceské republiky v ramci sbirky Svétluska a ve spolupréci s nadaci
Konto bariéry pfispél na choditko pro dité, o kterém pojednava kazuisticka ¢ast

této prace).

Vétsina stiedisek rané péce je plné odkazana na vlastni schopnost financovani,
tomuto se vénuji foundreisers, jejichz naplni jejich prace je propagace a ziskavani
finan¢nich prostfedki na provoz centra. Casteéné jsou centra financovana statem,
pfipadné obcemi. Tyto Castky nepokryji vSechny naklady na ¢innost. Fungovani
center je zavislé na sponzoringu, na dotacich a v neposledni fadé na praci
dobrovolnikii, ktefi pomahaji rozlicnymi sluzbami, napf. hlidani déti,
doprovazenim, pomoci s organizovanim akci a Cinnosti. Autorka prace sama
pracuje ctvrtym rokem jako dobrovolnik v centru rané péce Eda. Nekteré
organizace se také mohou vénovat vydélenym cinnostem (prodej vlastnich
pomiicek, vyvoj a prodej softwart, atd.). Timto jsem chtéla poukazat na velmi
kiehkou hranici, kdy zékon sice zarucuje rodinam s détmi s postizenim vyuziti
sluzeb rané péce, ale na druhou stranu, nezaruCuje organizacim dostatek

prostiedkil na provoz.
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Standardné je spoluprace mezi rodici a organizaci rané péce zapocata v okamziku,
kdy se rodi¢ nebo zdkonny zastupce ditéte s postizenim obrati o pomoc
k organizaci, provozujici ranou péci. V pfipadé€, Ze postizeni ditéte neodpovida
zaméefeni daného zafizeni, pracovnik organizace odkaze rodice na jiné
specializované centrum, co nejblize k bydlisti. Nésleduje prvni schiizka, zpravidla
v sidle organizace. Zde rodice s poskytovatelem sluzeb uzaviou dohodu o
spolupraci. Nasleduje navstéva rodiny, monitoring prostiedi, ve kterém dité
vyrusta a tvorba individualniho planu. Tento plan se tvoii zpravidla na obdobi
jednoho roku. Dalsi setkavani probihaji dle dohody, na zacatku spoluprace jednou
za mésic, pozd¢ji se intervaly mezi schiizkami prodlouzi dle individualnich potieb

rodiny (Eda rana péce, online).

Timto je pevné zakotvena a konkretizovana role specidlniho pedagoga ve vychové

a vzdélavani ditéte v raném véku.

V ramci piehledu stfedisek rané péce jsem vybrala nasledujici: Stfedisko rané
péce Eda, kterého klientem byla rodina, které se vénuji v kazuistice, stiedisko
Tamtam Praha, které se zabyva détem se sluchovym postizenim, stfedisko
Diakonie CCB, ptedev§im pro rodiny s détmi s mentalnim postizenim a centrum
ARIDA, o kterém se zmifiuji ve své kazuistice, které poskytuje komplexni sluzby

pro rodiny s détmi s kombinovanym postizenim.

e Zrakové postiZeni

Stredisko rané péce Eda, ops. se sidlem Trojicka 2/387, 128 00 Praha 2,
zalozenou odtrZzenim se od Spole¢nosti pro ranou péci v roce 2007.

Kromé zakonem stanovenych cila se stfedisko rané péce Eda specializuje
na funkéni diagnostiku. K funkcni diagnostice, ktera se provadi
prostfednictvim specidlnich diagnostickych materidli, které nejsou v
béznych ordinacich dostupné, jsou vyuzivany testy ,,preferential looking",
optotypy izolované, tadkové i crowded do blizka i dalky pro déti se
zrakovym postiZzenim, specidlni nizkokontrastni testy pro déti a osoby s
kombinovanym postizenim a dal§imi testy sledujici vizuomotorickou
koordinaci, prostorové vztahy, orientaci na ploSe, odhad tvari, schopnost

rozpoznavat obliceje, schopnost zrakové analyzy, syntézy a diferenciace i
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alternativni testy na vySetfeni barvocitu. (Asociace zrakovych terapeutl
a.s., online). Funkéni diagnostice musi piedchazet 1ékarska diagnoza. U
déti se zrakovym postizenim je funkcni diagnostika dilezitym voditkem
pro terapeutovu volbu vhodnych prostiedkli pro zrakovou stimulaci ditéte.
Dale funk¢ni diagnostika pouziva standardizované techniky napi. Lea
Gratings test (Novakova, 2012) nebo metodu soustavného pozorovani
ditéte (Skalickd in Novakova, 2012). Pozorovani provadi rodie ve
spolupraci s poradci rané péce. Poradce nebo terapeut informuje rodice 0
tom, na co se maji ve svych pozorovanich zaméfit. Jde o vzhled oci, o
fixaci pfredméta jak v Case, tak v prostoru, tj. jak dlouho je dité schopno
dany ptedmét fixovat a jestli je schopno pfedmét fixovat pouze ve stabilni
poloze nebo i v pohybu, ptipadné i vjakém pohybu je schopno dité
predmét fixovat 1épe. DalSi moznosti pozorovani jsou velikost zorného
pole, koordinace oko-ruka, vnimani barev a jejich funkéni rozliSovani,
pfipadné preference barev, poznavani symbolickych znakl, pozdéji
redlnych pfedméti. Ve vySSim veéku ditéte se metoda soustavného
pozorovani rozsifi i 0 sledovani grafomotorického projevu. (Novakova,
2012). (Eda rana péce, online). Dité, resp. rodina s ditétem se zrakovym
postiZzenim, popisované V kazuistické casti této prace, byla klientem

Stiediska rané péce Eda.
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. Rana péce
EDA, o.p.s

Obrazek 1 Mapa pusobnosti Rané péce Eda, o.p.s

Sluchové postiZeni

Tamtam Praha, sidlo: Habova 1571/22, 155 00 Praha 5 — Stodilky,
zfizovatel: Federace rodici a pratel sluchové postizenych, zahjeni
¢innosti 1990.

V piipadé déti se sluchovym postizenim, popt. v kombinaci s vadami
zraku, je situace velmi slozita, nebot’ porucha sluchu neni na prvni pohled
ptili§ ziejma (Dolezalova, Hricova, 2012). U déti s postizenim sluchu, je-li
podezieni na naslednou ztratu zraku, je zapotfebi véas vytvorit
komunikac¢ni prosttedek umoznujici ditéti se dorozumét se svym okolim.
Jesté v prvni poloving 90. let minulého stoleni nebylo znakovani piipustné
jako vyu€ovaci metoda. V zakoné ¢. 155/1998 Sh. ze dne 21.5.1998 O
znakovém jazyce neslysicich se pise cituji: ,,Cesky znakovy jazyk je
pfirozeny a plnohodnotny komunikaéni systém vytvofeny specifickymi
vizualné-pohybovymi prostiedky, tj. tvary rukou, jejich postavenim a
pohyby, mimikou, pozicemi hlavy a horni &asti trupu. Cesky znakovy
jazyk ma zékladni atributy jazyka, tj. znakovost, systémovost, dvoji
Clenéni, produktivnost, svébytnost a historicky rozmér a je ustidlen po
strance lexikalni i gramatické®. Pfijetim tohoto zakona se znakovani stalo

legitimnim  komunika¢nim  prostfedkem. VétSina Skol vyuziva
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ke vzdélavani déti se sluchovym postizenim vSechny dostupné metody. To
znamena, ze déti se uci jak znakovani, tak odezirdni. Ditéti se tak
v dospélosti otevira svobodna volba, jakou formu komunikace bude
pfevazné pouzivat. V centrech rané pé¢i se déti uci zakladnim
komunika¢nim znakim.

Zasadnim problémem v pé¢i o déti se sluchovym postizenim v Ceské
republice je nedostate¢né prosazovani povinného vySetieni OAE, tj.
otoakustickych emisi. Piesto, ze je vySetfeni OAE velice jednoduché, je
ptistrojem k vySetfeni OAE vybavena pouze mala ¢ast porodnic. Vétsinou
se jedna o pracovisté neonatologicka, kde je pravdépodobnéjsi vyssi
procento zachyceni vrozenych vyvojovych vad a dalSich vad novorozenct.
U sluchovych vad je velmi dllezité, kdy se s ditétem zacne pracovat. Na
vCasné diagnostice vady a pocatku intervence zavisi kognitivni vyvoj

ditéte. (Stredisko rané péce Tamtam Praha, online)

Mentalni, télesné a kombinované postiZeni

Diakonie CCE - stfedisko v Praze 5 — Stodilkach, sidlo: Vlachova
1502/20, Praha 13, 15500, zfizovatel: Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické, zah4jeni ¢innosti: 1994

Obdobné¢ jako u vySe uveden¢ho sluchového postizeni, také déti s timto
postizenim by mély zacit s rehabilitaci vcas. ,,Cilem rané intervence je
podpofit a podnécovat senzoricko-motoricky, emociondlni a intelektualni
vyvoj ditéte tak, aby se mohlo co mozné nejsamostatnéji aktivné zapojit do
zivota spolecnosti® (Kolektiv 200, s.9 in Opattilova 2005). Poradci rané
péce poskytuji rodi¢lim déti s postizenim odborné rady a doporuceni jak
s ditétem spravné rehabilitovat. Cilem podpory stiediska rané péce je
specidlné pedagogicka diagnostika a nésledné zvoleni vhodné pomoci.
Tato miize byt realizovand individualni ¢i skupinovou formou, vzdy
s ptihlédnutim k individualité klienta. U dé€ti s pohybovym postizenim je
velmi dilezité polohovani a spravné noSeni, aby bylo mozné piedejit
dal§im vyvojovym porucham. Specidlné¢ pedagogicti poradci pomohou

rodi¢im s volbou spravnych rehabilitacnich metod, vhodnych pro
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konkrétni dité. VéEtSina motorickych poruch byva zplisobena détskou
mozkovou obrnou. Détskd mozkovd obrana neni sice jedinym
onemocnénim, které zptisobuje poruchu hybnosti, ale v Ceské republice je
nejCastéj$i. (srov. Opatiilova, 2012, Opatiilova 2005, Diakonie

ceskobratrské cirkve evangelické, online)

centrum ARPIDA, o.s., nestatni neziskova spolecnost, sidlo U Hvizdala
1402/9, Ceské Budgjovice, zahajeni provozu 1993.

Tato organizace poskytuje komplexni socialni a vzdélavaci sluzby nejen
pro rodiny sdétmi, ale i pro dosp€lé stélesnym a kombinovanym
postizenim. Krom¢ jiz vy$e zminénych sluzeb Arpida ptisobi také v oblasti
vzdélavani v mateiské Skole, praktické skole a Skole specialni a v
specialné terapeutickych dilnach. Vyjimecna je tato organizace prave tim,
ze jeji sluzby nekon¢i ve veéku 7 let ditéte, ale ze zde déti mohou
pokracovat v dalSim vzdé€lavani. Z referenci rodici déti s postizenim
vyplyva, Ze je Arpida zddané predevs§im pro kontinudlni péci a podporu od
rané péCe po dospélost. Soucasti nabidky sluzeb této organizace jsou
stacionafe, ve kterych mohou aktivné a smysluplné travit ¢as 1 dospéli
s mentalnim ¢i kombinovanym postizenim. V téchto stacionafich jsou za

podpory specialnich pedagogi stale vzdélavani. (centrum Arpida, online)

Tabulka ¢. 1 ukazuje pocty klientl jednotlivych stfedisek rané péce v roce 2012
Veskeré informace, v€. vyro¢nich zprav jsou volné k dispozici na internetovych
strankach jednotlivych organizaci. Vyro¢ni zpravy za rok 2013 dosud nebyly
zvetejnény.(Eda rand péce, online, Stifedisko ran¢ péfe Tamtam Praha, online,

Diakonie ¢eskobratrské cirkve evangelické, online, centrum Arpida, online)

Rana péce Eda Déti s post. zraku Praha 163
Tamtam Déti s post. sluchu  Praha 108
Diakonie Stodilky Deéti s ment. Post. Praha 133
Arpida Celé spektrum Ceské Budgjovice 70

Obrazek 1 Mapa piuisobnosti Rané péce Eda, o.p.s
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Mezi lety 1989 az 2006, tj. v dobé, kdy byly organizace vénujici se péci o déti
S postizenim ve zrodu, ziskavaly rodiny s détmi s postiZzenim informace viceméné
nahodné. Od roku 2006, kdy veSel v platnost zakon o socidlnich sluzbach ¢.
108/2006 Sh., se rodinam informace o poticbné péci dostavaji jiz
Vv neonatologickych oddélenich porodnic. V neposledni fadé by mél o ptipadné
potiebé rané péce informovat rodice pediatr v misté bydlisté. Dle vySe zminéného
zékona rozhodné neni povinnosti rodi¢li se na zafizeni rané péce obracet, zakon

jim v8ak zaruCuje pravo se na né obratit (Eda rana péce, online).

2.2 Zakladni Skolstvi

,Cilem soucasného skolstvi v CR je vytvorit takové skolni prostiedi a klima, které
poskytne vsem detem, Zakum a studentiim, stejné podminky a Sance na dosazeni
odpovidajiciho stupné vzdélani a zajisti jim pravo na rozvoj jejich individudlnich
predpokladu’ (Opattilova, Str. 23, 2012). Pfednostné by meéli byt postizeni
integrovani do béZznych zakladnich Skol. Zakon €. 561/2004 Sb. tika: ,,Vychovu a
vzdelavani deéti se zdravotnim postizenim zajistuji prednostné formou individualni
integrace skoly hlavniho vzdélavaciho proudu (36 odst. 5 zdkona ¢. 561/2004 Sb.,
o predskolnim, zdakladnim, stFednim, vyssim odborném a jiném vzdeélavani (Skolsky
zdkon), ve zneéni pozdejsich predpisii), dale potom tiidy (skupinova integrace) a
Skoly samostatné zrizené pro tyto zZaky (dale jen ,,specialni tridy, specialni skoly*)
a poradenska a jinad Skolska zarizeni, ktera poskytuji podpurné sluzby.* (Zakon €.

561/2004 Sh.)

Legislativa reaguje na soucasny trend maximalni mozné integrace dé&ti
S postizenim do sit€¢ béZnych zadkladnich Skol. Pokud to kognitivni a socidlni
schopnosti ditéte dovoluji, je jeho integrace velmi vhodna, protoZe souZiti
intaktnich déti s détmi s postizenim, nejlépe jiz od raného détstvi, umoznuje
vnimat obéma strandm tento stav jako normu a sebe navzajem jako rovnocenné
partnery. Déti se tak zcela pfirozené uci jak druhym poméhat, jak si o pomoc fici,
kdy je to vhodné a kdy to neni nutné. Na druhou stranu je vSak potieba
respektovat, ze jak samotni rodice, tak déti s postizenim mohou mit z integrace
obavy, at’ jiz z posméchu ostatnich déti ¢i ze strachu z naroki bézné vyuky. Pak je

zcela pfirozené, ze rodice preferuji umistnéni ditéte s postizenim do specialni
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Skoly. V nékterych ptipadech vaznych postizeni neni integrace ditéte do

standardniho vzdélavaciho procesu mozna.

V kazuistické Casti této prace se zabyvam ditétem S velmi vaznym postizenim,
které v podstaté vylucuje moznost jeho zafazeni do bézné zakladni Skoly. Pied
rokem 1989 by bylo matce doporuceno dité odlozit do ustavu a néasledné by bylo
prohlaseno za nevzdélatelné (srov. Eisova, 1982, Prochazkova in Vitkova 2004).
Diky soucasnym zakonim je mozné, aby i takto tézce handicapované déti
navstévovaly zakladni Skoly. ,, Déti, zdci a studenti se specialnimi vzdelavacimi
potrebami maji pravo na vzdelavani, jehoz obsah, formy a metody odpovidaji
jejich vzdélavacim potiebam a mozZnostem, na vytvoreni nezbytnych podminek,
které toto vzdelavani umozni, a na poradenskou pomoc Skoly a Skolského

poradenského zarizeni. “ (zakon ¢. 561/2005 Sb.).

Zakladni Skoly pro déti s postizenim jsou rozdéleny podle typu zdravotniho
handicapu. Pro déti slehkym mentalnim postizenim, piipadné pro déti, které

nezvladaji vyuku v bézné zékladni Skole, jsou uréeny zakladni Skoly praktickeé.

S platnosti nové vyhlasky o vzdelavani zZdku se specidalnimi vzdélavacimi
potiebami jiz nebude mozné zarazovat zZaky bez diagnostikovaného lehkého
mentdlniho postizeni do vzdeélavani podle prilohy k Ramcovému vzdeéldavacimu
programu pro zakladni vzdélavani (RVP-ZN- LMP) i jejich zarazovani do trid ¢i
studijnich skupin samostatné ziizenych pro Zaky s lehkym mentdlnim postizenim.
Ve vyjimecnych pripadech, kdy je to zcela prokazatelné v nejlepsim zajmu Zdka,
bude mozné povolit Zdakovi, ktery opakované selhava i s Vyuzitim vyrovndvacich a
podpiirnych opatreni v bézné skole, vzdelavani ve tridé samostatné zrizené pro
zdky s mentdlnim postizenim za predpokladu, Ze bude vzdélavan podle bézného

vzdélavaciho programu RVP ZV* (Felcmanova, 2013).

V téchto tfidach vyuka probiha vétsinou v malych kolektivech, diraz je kladen na
individudlni vyuku. Po absolvovani zékladni Skoly by tyto déti mély byt schopny
pokracovat ve studiu na odborném ucilisti, kde ziskaji potfebnou kvalifikaci.
Zakladni Skola praktickd poskytuje détem zakladni vzdélani. Zde se déti uci

stejnym predmétim jako v bézné zakladni Skole, od které se praktické Skoly
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odliSuji niz§im pocétem zaki ve tfidé a dirazem na individudlni péc¢i. Soucasti
praktickych Skol Casto byvaji specialné pedagogicka centra, ktera zajistuji jak
odborné poradenstvi a vzdélavani uciteld, tak i odborny servis pro rodie a
samotné déti s postizenim. VétSina ucitela v praktickych Skolach jsou specidlni
pedagogové s aprobaci na jednotlivé predméty, nebo aprobovani ucitelé, ktefi si

vzdéelani doplnili pravé o obor specialni pedagogika.

Pied rokem 1989 bylo obvyklé, Zze se na praktickych Skolach, diive zvlaStnich
Skolach, vzdélavaly i déti ze socialné slabsich rodin, predevsim romskych. ,, Podle
Bratinkovy zprdavy (1997) je vice nez polovina déti v nasem specidlnim Skolstvi
romského puvodu® (Ganiecova, 2007). Toto je ale vySe zminénym zakonem
podchyceno a tento trend je na vétSiné Skol jiz minulosti. Je dilezité, aby do
specialnich skol chodily déti, které to skute¢né potiebuji.

Déti, jejichz intelekt se pohybuje v pasmu lehké nebo stiedni mentalni retardace,
jsou vzdélavany podle ptislusného Skolniho vzdélavaciho programu dané Skoly,
ktery je vytvofen dle ramcového vzdélavaciho programu RVP ZV-LMP (MSMT,
online). Pro déti jejichz intelekt je v norm¢, byva uzivan Skolni vzdélavaci plan
vytvoteny podle ramcové vzdélavaciho planu pro zékladni vzdélavani. Tyto
Skolni vzdé¢lavaci programy si Skoly zpracovavaji na zakladé ramcoveé
vzdé€lavacich pland samy. Zde pravé mohou zohlednit svoje zaméfeni. Tento
Skolni vzdélavaci plan pomaha rodi¢im pii vybéru vhodné zakladni Skoly. Zde se
opét ukazuje, ze rodic¢e déti s postizenim ve velkych méstech, predevsim v Praze,
maji lepsi moznost volby. Na malych méstech jsou rodi¢e odkazani na nejblizsi
Skolu s vhodnym zaméfenim. Na ukazku uvadim ptiklad Skolniho vzdé€lavaciho
programu jedné prazské praktické Skoly. ,.SVP je uskuteciovin s pomoci
podpiirnych opatreni, jimiz jsou vyuZiti specidlnich metod, postupii, forem a
prostredkii vzdelavani, kompenzacnich, rehabilitacnich a ucebnich pomiicek,
specialnich ucebnic a didaktickych materialii, zarazeni predmétii specidalné
pedagogické péce, poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb, nizsi pocet
zdki ve tride, oddeleni nebo studijni skupine nebo jina uprava organizace
vzdelavani zohlednujici specialni vzdeldavaci potreby Zaka.* (Zékladni a stfedni

Skola Vinohradska, Praha 2).
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Pro déti s hlub§im mentalnim postizenim a s kombinovanym postizenim, kdy
jednim z postizeni je i hluboka mentalni retardace, jsou urCeny zékladni Skoly
specialni, pfipadné rehabilitacni tfidy zakladni Skoly specialni. Vyuka probiha
podle ramcové vzdélavaciho planu pro zékladni $koly specialni 1. a IL. dil. Zaci po
absolvovani zékladni skoly specialni ziskavaji zdklady vzdélani. V ptipadé, ze se
jejich zdravotni stav adekvatné zlepsi, maji moznost si vzdélani doplnit. Praktické
Skoly 1 skoly specialni by mély byt schopny umoznovat rizné formy dopliiovani
vzdélani pravé podle riznych ramcové vzdélavacich plant. SoucCasnd pravni
norma umoziuje prechod mezi jednotlivymi formami vzdélavani, tj. z praktické

Skoly mize dit¢ pfechazet na zakladni Skolu specialni ¢i naopak.

Cilem vzdélavani na zakladni Skole specialni je vychova k sobéstacnosti a
samostatnosti. V ramci vyuky mohou déti trénovat samostatny pohyb po okoli,
nakupovani, nacvik chovani v kulturnich zafizenich a dal$i bézné denni aktivity.
Piedev§im je zde kladen dlraz na individualitu. Jsou dé&ti, pro které je
v kazdém okamziku. Do specidlnich $kol mohou chodit déti, které nezvladaji
hygienu a pouzivaji pleny, ov§em ani toto omezeni neni divodem pro rezignaci na
vzdélavani ditéte. (vyhlaska 73/2005 Sb.) V soucasné dobé se jiz nikde, a
piedev§im v odborné literatufe, déti neoznacuji pojmem nevzdé€lavatelné, jako

pied rokem 1989. (srov. Eisova, 1982).

Pro déti s hlubokou mentélni retardaci ¢i vaznym kombinovanym postiZzenim,
které nemohou byt zarazeny do zakladni Skoly specidlni, jsou urceny rehabilitacni
titidy zadkladni Skoly specidlni. Hlavni metodiku téchto tfid tvoii individudlni
vyuka s prvky skupinové prace. Velice dulezité je vytvaret bezpecné a pratelské
prostiedi, ve kterém se mlze vytvaret vztah davéry a dit€ zaziva uspéch. (Vitkova,
2004). Soucasti vyuky jsou i rehabilitacni cviceni, dale se uziva bazalni stimulace,
prace podle Bobath konceptu a dalsi specialni techniky. Tiidy jsou vybavené
balonkovymi bazény, piskovymi lavicemi a dal§imi pomickami vhodnymi pro
polohovani déti. V nékterych t¥idach jsou vyuzivany metody Lili Nielsenové,
napft, Little room a dal$i prvky tohoto konceptu (Nielsen, 1998). Ttidy byvaji

rozdéleny na ¢ast s lavicemi a na ¢ast, kde by mél byt koberec nebo rizné Zinénky
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pro odpocinek. Ve tfidach byva ucitel, alesponi jeden asistent ucitele a pfitomni

mohou byt i osobni asistenti déti.

2.3 DalSi vzdélavani osob s kombinovanym postiZenim
Po ukonéeni zakladni $koly je pro nékteré déti s postizenim, zvlasté pak

s kombinovanym postizenim, velmi obtizné pokracovat ve vzdélavani.

V nejlepsi pozici jsou absolventi zakladni Skoly praktické. Absolvovanim této
Skoly ziskavaji ucelené zakladni vzdélani, rovnocenné bézné zakladni skole. Diky
tomu mohou pokracovat Ve vzdélavacim procesu na nékterém odborném ucilisti.
Zde ziskaji vyucni list, ¢imz se stanou zcela zpusobilymi pro vykon daného

povolani. (Zemkova, 2012)

Pro déti s hlubs$i mentalni retardaci takova cesta neni. Absolventi zakladni skoly
specialni dokoncenim této Skoly ziskdvaji pouze tzv. zdklady vzdélani.
Pokracovat mohou na stiedni $kole praktické. Tyto nabizeji jedno nebo dvouleté
pokracovani ve studiu, vétSinou formou prezentaci jednotlivych studijnich obort,
popi. zacviCovanim V praktickych ¢innostech v domacnosti. Ani po absolvovani
této Skoly vSak stale nemaji dokoncené zékladni vzdélani, coz na soucasném trhu
prace tvofi velky handicap. Jednou z mala pracovnich moznosti pro 0soby
S postizenim je prace V chranénych dilnach. Mohou také navstévovat stacionate; ti
schopngj$i by mohli pracovat ve firmach a statnich organizacich, pokud tyto
instituce z¥idi specialni pracovni pozice pro osoby s postizenim. Castéji se viak
setkavdme stim, Ze osoby s postizenim ziistdvaji v pé€i riznych socidlnich

institucich, zcela zavisli na davkach socialni podpory. (Zemkova, 2012)

JOA)

V Ceské republice existuje n&kolik domovii a dennich ¢&i tydennich stacionafi.
Rodina pecujici o osobu s postizenim se nachazi ve velmi obtiZné situaci a to jak
z hlediska ekonomického, tak z hlediska socialniho. Opatrovatelim péce o osobu
S postizenim zabere vétSinou vesSkery ¢as a energii. MoZnost umisténi ditéte do
staciondfe je pro rodiny velkym piinosem. Jedna se o tzv. odlehcovaci sluzbu,
umoznujici ¢leniim rodiny ekonomickou samostatnost a moznost seberealizace.
Opatrovatel mize chodit do prace, vénovat se svym koniCkiim a pfitom stle

pecuje o své dité. Z rozhovort vedenych s témito rodinami lze konstatovat, ze
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najdou-li vyhovujici domov, ve kterém je jejich dit¢ spokojené, jsou nakonec

spokojeni v§ichni. (Zemkova, 2012)

Umisténi osoby s postizenim do vhodného domova ¢i stacionafe zaroven fesi
zasadni problém opatrovatelt, kterym je zabezpeceni ditéte pro ptipad jejich
umrti. Pokud neni osoba s postizenim schopna postarat se sama o sebe, je hlavnim
cilem rodici zabezpecit své dité praveé pro dobu, kdy oni sami nebudou schopni se
0 n¢ postarat. Zvlast zavazna je tato situace v piipadé rodict déti s nejtézsimi

diagnézami.
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3 Dysgeneze corpus callosum, ageneze corpus callosum

Stézejni cast mé prace tvoii kazuistika rodiny s ditétem s diagnézou dysgeneze

corpus callosum.

Corpus callosum, nebo-li kalozni téleso (obr. ¢.2), je dilezitou spojnici pravé a
levé hemisféry lidského mozku. Spojnice hemisfér jsou tvofeny komisurdlnimi
vlakny, ktera se shlukuji do svazkli a drah. Jednim z téchto svazkii je corpus
callosum. Je tvofeno 200 az 300 miliony myelinizovanych vlaken. Hlavni funkci
je prenos motorickych, senzorickych a kognitivnich vzruchi mezi hemisférami.
Nekteré studie tikaji, ze corpus callosum je odpovédna za lateralizaci v détstvi.
Také, dle studii, odpovidd za pohyb oc¢i, pfedev§im za koordinovany. Dité
s poruchou corpus callosum velmi ¢asto trpi o¢ni vadou. Corpus callosum
propojuje pravou a levou hemisféru v misté, kde vznikd a produkuje se fec. To
V praxi znamena, ze kdyz je corpus callosum nefunkéni nebo disfunkéni, jednim
Zprojevi muze byt nedostate¢na slovni zasoba, zvlast¢ pak neschopnost
porozumét abstraktim a metaforam. (zaznam z pifednasky Mgr. Majerova

z Jedlickova ustavu, duben 2008)

Diagnéza dysgeneze corpus callosum patii mezi velmi vzacné a zaroven mezi
velmi obtizné diagnostikovatelné diagnozy, nebot’ za dysgenezi corpus callosum

mohou byt povazovany i jiné anomalie na corpus callosum.
Vady a poruchy na Corpus callosum se rozdéluji na:

e Kkompletni ageneze corpus callosum, tj. kompletni nevyvinuti corpus
callosum

e (Castecnd ageneze corpus callosum, tj. ¢astecné nevyvinuti corpus callosum

e dysgeneze corpus callosum, tj. zdeformovani corpus callosum

e hypoplazie corpus callosum, tj. nedovyvinuti, nebo zakrnélost corpus

callosum

(The university of Mine, online)
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Vyvoj kaldzniho télesa zacind jiz v prenatalnim obdobi a to v dobé od devatého
tydne tcéhotenstvi. Do dvacat¢ho tydne tehotenstvi byva tato faze obvykle
dokoncena. Pokud se v tomto obdobi kaldzni téleso nevytvori, nikdy se tak jiz
nestane. Zatimco vytvareni kaldzniho télesa probihd v prenatalnim obdobi, vyvoj
této Casti mozku probiha az do pfiblizné 12 let.
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Obrazek 2 Corpus callosum (Fetal Hydrocephalus, online)

V pfipadé, ze se corpus callosum kompletné nevyvine, jedna se o diagnézu
ageneze corpus callosum. Tato diagnéza nemusi byt zcela fatalni, nebot’ mozek si
najde ¢asteCnou kompenzaci tim, ze nahradi kal6zni téleso tencimi svazky, které
sice zdaleka nemaji takovou kapacitu ptenosu vzruchi, ale vzruchy jsou ¢astecné
mezi hemisférami pfenaseny. Jedinci s agenezi corpus callosum nékdy ani nemusi
mit tuto vadu diagnostikovanou. Je pravdépodobné, nikoli vSak nezbytné nutné,
Ze tyto osoby budou trpét nékterou z forem specifickych poruch uceni, piipadné
syndromem ADHD. Pravdépodobné budou mit obtize s komunikaci, pfedevsim
S porozuménim abstraktim. Tato porucha se velmi Casto projevuje pravé v
kognitivnich rovinach. Lidsky mozek si v téchto piipadech dokadZze najit
kompenzacni strategie.

V¢Etsi problém nastava prave v pripadé dysgeneze, kdy corpus callosum vytvofeno
je, ale ne zcela spravné. Dysgeneze muze znamenat jakoukoli formu
nedokonalého vyvoje. V takovém ptipad¢ jsou nasledky zcela nevyzpytatelné.

Existuji déti, které vykazuji zndmky mirné nesoustiedénosti, které se mohou a
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nemusi rozvinout v prub¢hu Skolni dochazky, ale i1 déti, které trpi hlubokym
mentalni a télesnym postizenim. Pravdépodobnost potieby specialné pedagogické
péce je u déti s dysgenezi corpus callosum velmi vysoka. ,, Neni vSak v zajmu
pedagogicko-terapeutickych postupii dospét k typizacim poskozeni, za kterymi by
zmizela individualita ditéte. Spise je nasi snahou vyslovené se takovym typizacim
vyhnout na zaklade biografického pristupu zohlednujiciho celou osobnost clovéeka.
Pedagog/terapeut ma za ukol pristupovat ke svému protejsku jako k jedinecné
bytosti a vyvinout adekvatni formy k podpore jeho vyvoje‘ (Frohlich, 1990 in
Vitova, 2004).

V ramci prenatalni péci o téhotné zeny je provadéno nckolik vySetfeni,
zamé&fenych na vrozené vyvojové vady plodu. Jedna se o vySetfeni krve matky,
pozd¢ji, pokud tyto vysledky vykazuji urcité markery, byva Zena odeslana na
specializované pracoviste, kde se podrobuje detailnéjSim vysetienim. Jednd se o
vicerozmérné ultrazvuky, odbéry chloridovych klkii a pozdéji plodové vody
(Fakultni nemocnice Brno, online). Ani tato vySetfeni vSak neznamenaji
stoprocentni jistotu zachyceni tohoto postizeni. Toto postizeni, pokud se
vyskytuje samostatné, je témé&f nezjistitelné. Je-li soucasti mnohocetnych
syndromil, je mozné vySe uvedenymi screeningovymi metodami zjistit konkrétni

syndrom, ale samotnou dysgenezi Ize diagnostikovat pouze nahodné.

Vady na corpus callosum se mohou, jak je vySe psano, vyskytovat jak samostatn¢,

tak jako soucast syndromu.
Syndromy, u nichz se miize vyskytovat vada na corpus callosum

e Aicardiho syndrom

e Andermanniv syndrom

e Akrokalosalni syndrom

e Aspergertiv syndrom

e Dandy-Walkerova manlforace
e FAS

e FG syndrom
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Na rozdil od obtizné¢ diagnostikovatelné dysgeneze corpus callosum jsou piiciny

poruch corpus callosum znamy a klasifikovany takto:

e numerické poruchy — trizomie 8., 13. a 18. Chromozomu

e Cchromozomalni aberace

e strukturdlni naruseni chromozomu

¢ infek¢ni onemocnéni a tGrazy v obdobi, kdy se corpus callosum vytvari, tj.
mezi 9. — 20. tydne t€hotenstvi

¢ n¢které metabolické poruchy

e Vvystaveni matky riznym toxickym excitacim

e Neznamé

Pokud nebyla nalezena pfima pfic¢ina vady na corpus callosum, je zfejmé, ze tato
vada vznikla v 1. trimestru téhotenstvi, tj. v dobé&, kdy se zacina vyvijet CNS (The

university of Mine, online)

Jak jiz bylo vyse zminéno diagnéza dysgeneze corpus callosum patii mezi velmi
vzacné a zaroven velmi obtizné diagnostikovatelné vady. Jeji rozpoznani mj.
zt¢Zzuje ruznorodost symptomil a jejich zaménitelnost se symptomy jinych

anomalii na corpus callosum.

Rodic¢e déti s timto postizenim vSak nepotiebuji ani tak znat piesnou diagnézu (a
mnohdy ji ani znat nechtéji, protoZze diagnostické vySetfeni probihd v celkové
anestezii, coz zvlasté u podezieni na dysgenezi corpus callosum muiZe znamenat
vysoké riziko sekundarniho poskozeni mozku). Rodi¢e se mnohem vice potiebuji
vyznat a orientovat se v moznostech terapie a rehabilitace. Zde pravé vidim
vyznam a nezastupitelnost role specialnich pedagogt. Pies v soucasnosti jiz
dobrou dostupnost informaci a edukaénich programi je individudlni péce
specialnich pedagogli pro rodiny déti s postizenim stéZejni pomoci, o Cemz

pojednava kazuisticka ¢ast mé prace.
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4 Kazuistika

4.1 Pouzité metody

Empirickou ¢ast prace tvoii kazuistika, dlouhodobé detailni zkouméni jednoho
ptipadu - rodiny ditéte s diagnostikovanou poruchou dysgeneze corpus callosum.
Pouzity byly metody kvalitativniho vyzkumu, konkrétné, participacniho, prevazné

problémoveé zaméteného rozhovoru a obsahové analyzy pisemnych materialt.

Rozhovor s matkou je zaloZen na vzajemném dobrém vztahu, raportu. Rozhovory
byly vedeny formou problémové zaméfené¢ho rozhovoru s prvky neformalniho
rozhovoru (viz. Ptiloha €. 1).. Zaroven jsem vyuzila analyzy pisemnych materialt
matky (viz. Ptiloha ¢. 2) a zdravotni dokumentace ditéte. Rozhovory byly se

souhlasem matky zaznamenény a nésledn¢ kvalitativné zpracovany.

Rozhovory s poradkyni rané péce a s téidni uéitelkou byly vedeny také formou
problémové zaméteného rozhovoru (viz. Priloha 3,4), déle byla vyuzita analyzy
pisemnych materiald Stfediska rané péce, IVP. Rozhovory byly se souhlasem

obou zaznamenany a nasledn¢ kvalitativnim zplisobem zpracovany.

V piepisech a zpracovani rozhovorli 1 ve vysledné formé je dodrZzovana Casova

linie.

Z divodu zachovani anonymity neni uvedeno skutecné jméno zadného

Z dotazovanych.

Kbvalitativni vyzkum ,,Pozorovatel, vyzkumnik se snazi jevy pochopit a vysveétlit z
hlediska  zkoumané osoby. Je pro néj charakteristické dlouhodobé
nestrukturované pozorovani, je to vyzkum deskriptivné induktivni. Rozviji se od
60. let dvacatého stoleti. Vychazi z fenomenologie (Pricha, Walterova, Mares
2003, s.111, in Vodakova, Cernochova, Rambousek, s. 21, 2007).

Pozorovani ,,Vyzkumna metoda, pri niz se sleduje a zaznamenava nebo popisuje
cinnost lidi, predmétu, se kterymi manipuluji, prostiedi aj. Je to nejstarsi
vyzkumnda metoda pouzivanda v prirodnich i socidlnich védach. Je vidy subjektivni.
Pozorovani muze byt primé nebo neprimé (ze zdaznamu), strukturované i

nestrukturované. Specialnim typem pozorovani je participacni pozorovani. Pro
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strukturované pozorovani se pouzivaji inventare, pozorovaci systemy a Skaly.*

(Vodakova, Cernochové, Rambousek, s.22, 2007).

Rozhovor ,,Explorativai vyzkumnd metoda, kterd vychazi z verbadlni komunikace
bez opory pisemného projevu respondenta. Rozhovor miize byt napr-.
nestrukturovany,  polostrukturovany  nebo  strukturovany”.  (Vodakova,

Cernochova, Rambousek, .25, 2007).

Problémové zaméreny rozhovor: Podobny rozhovoru pomoci navodu S tim, ze

je pted nim potieba znat problémovou oblast. (Hendl, 2008)

Neformalni rozhovor: Spontanni kladeni otazek, predev§im v pribéhu
zucCastnéného pozorovani v terénu, individualni pfistup k respondentovi, poznani

do hloubky, dlouhodoba prace s respondentem. (Hendl, 2008)

Obsahova analyza ,,Vyzkumnd metoda zamérend na identifikaci, porovadvani a
vyhodnocovani obsahovych prvku textu i neverbdlnich komunikati* (Pricha,
Walterova, Mare§ 2003, s.143 in Vodakova, Cernochovd, Rambousek, s.22,
2007).

Raport ,,Vzdjemny dobry, o diiveru se opirajici vztah mezi psychologem a
pacientem, mezi profesiondalem a klientem, mezi vyzkumnikem a respondentem.
Pri pedagogickém vyzkumu nezbytny predpoklad pro dosazeni cile v terénnim
vyzkumu® (Pricha, Walterova, Mare§ 2003, s.197 in Vodakova, Cernochova,

Rambousek, s.24, 2007).

4.2 Vyvaoj ditéte s dysgenezi corpus callosum z pohledu matky
Subjekt: Eliska B., nar. 5/2005

Dg. Dysgeneze corpus callosum a cavum septi pell., VVV CNS a hypoplasia disci

n. opt. oc. utr. Levis

Vroce 2007 mé zaujal pifibeh rodiny sditétem s vaznym kombinovanym
postizenim. Pani L., matka-samozivitelka sama pecuje o svou, dnes jiz devitiletou

dceru, ktera ma od svych ¢ty mésici diagnostikovanou dysgenezi corpus
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callosum. V této kapitole nahlizim na situaci rodiny, resp. vyvoj ditéte s takto

vaznym onemocnénim, prizmatem vlivu a vyznamu specialné pedagogické péce.

4.2.1 Téhotenstvi matky, narozeni dcery Elisky

Té&hotenstvi tficetileté matky, pani L., probihalo zcela fyziologicky. Nic
nenasvéd¢ovalo, Ze by plod mél byt jakkoli postiZen. Zadny ze standardnich testt
neukazoval nic patologického. Jedinym stinnym okamzikem byl odchod pfitele
pani L. (otce ditéte) v patém mésici t€hotenstvi. Zaroven timto pani L. pfisla o
préaci, méli ji spolecnou. Na vztahu k ditéti to ale u pani L. nic nezménilo, na
miminko se téSila mozna jesté vic. Porod probéhl v terminu, spontanné, hlavickou
a dité po porodu vazilo 3500 gramt a méfilo 50 cm. Dle sdé€leni Iékaia to byl
ukazkovy porod. Do tietiho mésice bylo v§e v potadku. V zavéru tietiho mésice si
matka zacala vSimat, ze dit¢ nefixuje pfedméty ocCima, zlstava vlacné, ,;jako
hadrové®, a nema rado svétlo. Pti prvnich konzultacich se tim détska lékaika
nechtéla piili§ zabyvat, odbyvala matku tim, ze pfehani, at’ vyckd, ze deti se
vyvijeji nepravideln€, ne podle knih. Pani L. se nastésti nedala odbyt a 1é¢kaika po
podrobnéjsim vySetfeni ditéte musela konstatovat, ze jeji dcera Eliska ma bud’
nador na mozku nebo je slepa. Matka této 1ékafce ptestala diivérovat, naSla novou
pediatricku, se kterou se dohodla na absolvovani odborného vySetfeni na
neurologickém oddéleni Thomayerovy nemocnice v Praze. Zde spoleéné s
Eliskou stravila tyden. Vysledek vySetieni magnetickou rezonanci zné¢l diagndza
dysgeneze corpus callosum. Toto vySetfeni se u malych déti provadi v pIné
narkoze, proto k nému matka svolila pouze jednou. K této diagndze se v pribéhu

nasledujicich let ptidaly dalsi sekundarni diagnézy:

e nedovyvinuti oniho nervu, dg. v roce 2005
e silna svalova hypotonie, dg. v roce 2005
e t&zké mentalni opozdéni, dg. v roce 2008

e nystagmus dg. v roce 2005

Od této chvile se zivot rodiny zasadné zménil. Matka s dcerou travily dny
riznymi rehabilitaCnimi cvi¢enimi, napf. Vojtovou metodou, ktera se vSak

ukézala vhodné jen ¢astecné. Matka o tomto obdobi fika: ,, Eliska pouze plakala,
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cviky nevedly k Zadnému zlepseni, spise ke stagnaci®, po pul roce cvi€ily pouze
sporadicky. Po porad¢ s lékati matka z celého spektra Vojtovy metody vybrala
cviky, které pro ElisCinu rehabilitaci byly pfinosné a tyto cvi¢i dodnes. DalSimi
rehabilitacnimi metodami byly napf. zrakova stimulace, plavani, uCeni sani a

kousani, zrakova fixace posléze tichop predméta.

Zaroven v té dobé matka prevedla dit¢ na umélou vyzivu, coz se ukazalo jako
problematické, Eliska trpéla velkymi kolikami. Toto obdobi matka nazvala
,,obdobim bolebriska*.

V této dob¢ rodina jiz byla klientem Stfediska rané péce Eda, viz. nize. Zde se
matce dostalo odborného poradenstvi, a mimo jiné se zde ucila stanovovat priority
pii pé¢i o dité. Kdyz byl Elisce ptiblizné jeden rok, dostala matka nabidku na
ro¢ni pracovni pobyt v Thajsku. Po poradé¢ s 1ékafi a poradkyni centra rané péce
se rozhodla tuto nabidku vyuzit. Rozhodnuti zménit prostiedi se ukéazalo jako
spravna véc, protoze Vnové kultufe se matka soustfedila i na jiné véci nez
Elis¢ino postizeni. V této zemi se totiz nikdo nezabyval tim, jak Eliska vypadala.
V této casti svéta lidé Elisku pfijali takovou, jaka byla, a pies vSechny jeji
problémy ji milovali, coz kaZdého rodie samoziejmé& posiluje. Po navratu
z Thajska se matce podafilo za ptispéni méstské ¢asti vyiesit svoji problematickou
bytovou situaci. Dtive bydlely v garsoniéfe, nyni matka ziskala bezbariérovy byt

3+kk, ve kterém maji ob& dostatek soukromi.

Kromé& hluboké mentalni retardace trpi EliSka svalovou hypotonii, m& ochablé
vSechny svaly té€la. To znamena nejen, ze samostatné nesedi ani nestoji, ale ani

neovlada peristaltiku, kousani, sani, tj. Cinnosti, které¢ zasadné ovliviiuji jeji Zivot.

Nasledné bylo Elisce diagnostikovano nedovyvinuti o¢niho nervu. Matka tuto
vadu popisuje: ,,Eliska vidi svet jako obraz sestaveny z puzzle, ve kterém jeden
kousek chybi“. Terapie tohoto postizeni spociva v ¢astém opakovani prezentace

pfedmeétd, a to tolikrat az ho Eliska pozna.

4.2.2 Prvni instituce rané péce

Na situaci, kdy se narodi dité s postizenim, nemtze byt rodina nikdy dostatecné

pfipravena. (Matéjcek, 200) Matka neméla v té dob€ s kym o problému mluvit,
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s kym se poradit. Na rodinu s ditétem s postizenim, se kazdy diva trochu jinak,
n¢kdo soucitng, jiny zcela bezcitné radi dit¢ umistit do ustavu. V takové chvili
rodi¢e hledaji radu a utéchu, ale pfedevSim potiebuji ziskat informace, kam se
mohou obratit o pomoc. Prvni informace matce poskytli na neurologickém
oddéleni v Thomayerové nemocnici, kde matka ziskala kontakt na Stfedisko rané
pée Eda, zaméfené na déti s kombinovanym postizenim a postizenim zraku.
Prvni kontakt se stiediskem matka ucinila telefonicky. Ve standardnim intervalu
jednoho mésice navstivila specialn¢ pedagogicka poradkyné stiediska rané péce
rodinu doma, aby se ujistila, ze pravé tito klienti patii do jejich cilové skupiny.
Poradkyné stfediska rané péce byla pro matku prvnim ¢lovékem s potifebnymi
informacemi. Znala jiné rodiny s détmi s postizenim, coz v té dobé bylo pro
matku ujiSténim, ze v této situaci neni sama. Poradkyn€ zacvicila matku
Vv provadéni prvnich rehabilita¢nich cvika a zaptjcila ji prvni hracky vhodné ke
stimulaci zraku. Ujistila matku, Ze za mésic pfijde znova, zkontroluje, jaké ma
cviceni vysledky, doporuéi dalsi cviceni a ptinese nové hrac¢ky a pomicky. Matka

toto velmi ocenila.

Institut zaptjcovani hracek a pomicek je pro rodiny velmi piinosnd sluzba.
Rodi¢e maji moznost si hracky, které byvaji uzptisobené Kk rehabilitaci zrakovych
vad, nejprve vyzkouset a teprve kdyZ poznaji, ze dité na danou hracku ¢i pomuicku
reaguje a ze je pro n¢ opravdu pfinosna, si ji mohou opatfit. ,,Nemusim kupovat
v§echny drahé hracky, které uvidim v obchode, miizu si nejdrive vyzkouset, jestli

¢

se Elisce libi a reaguje na ni. *

Dalsim ukolem center rané péce je koordinace komplexni zdravotni péce. Poradci
doporuci dalsi specializovana vySetieni, popiipadé rodiny K témto vySetfenim
doprovazeji. Sluzbu doprovazeni matka EliSky nevyuZzila, ale doporuceni na

specializované 1€kate velmi ocenila.

Klientem Stfediska rané péce Eda byla Eliska (pfesné dle dikce zakona o
socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.) do svych sedmi let.

Kazdy rok pro ni poradkyné ve spolupraci s matkou piipravila individualni

vzdélavaci plan, ktery zohlednoval soucasny Elis¢in zdravotni stav, dosazené
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pokroky a definoval nové cile. Na konci kazdého roku je potieba tento plan
zhodnotit, zvazit Elis¢iny vysledky a pokroky a vyhodnotit, zda byl individualni
vzdélavaci plan dobie nastaven. Tj. jestli EliSka dokazala naplnit vytyCené cile
(napt. naucit se samostatn¢ jist; nyni je jiz schopna uchopit pevny kus stravy a
donést ho do ust). Na zéklad¢ téchto vysledki je pak vytvoren novy plan na dalsi
rok. Cile jsou stanovovany zcela konkrétné a ¢asto byvaji zaméfeny na zvladani

jednoduchych kazdodennich ¢innosti (napi. koordinace oko-ruka).

Ptikladem komplexnéjsitho dlouhodobého cile bylo pro rodinu Elisky obstarani

invalidniho voziku.

Pro kazdého ¢lovéka s pohybovym postizenim je velmi dulezité naucit se pouzivat
invalidni vozik. Je to vyznamné pro jeho integrovani se do spole¢nosti, aby mohl

vést, pokud je to mozné, co nejvice plnohodnotny a sobéstacny zivot.

Cela akce ziskavani invalidniho voziku je administrativné naro¢na. Naptiklad
neurolog nema zadnou lhatu pro své vyjadieni k zadosti. Bez tohoto vyjadieni
zadost nelze podat. Formulaf, ktery je k tomuto standardizovany, je pomérné
slozity a ani jini 1ékafi nemusi dodrzovat Zadnou statem stanovenou lhutu k jeho
vyplnéni. Zakony ¢. 372/2011 Sb. O zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich
poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbach), ¢. 373/2011 Sb. O specifickych
zdravotnich sluzbéach ani ¢. 123/2000 Sb. O zdravotnickych prostfedcich zadnou
lhiitu odbornym 1ékaiim neukladaji. I pfes ziskani vSech lékarskych vysSetfeni a
doporuceni nemaji rodiny jistotu, Ze ptisluSny ufad jejich Zadost pozitivné vyfidi a
vozik ziskaji. Bez rad a podpory poradct z center rané péce byva tato situace pro

rodiny natolik stresujici, Ze si fada z nich radé&ji vezme pijcku a vozik zakoupi.

V ptipad€ Elis€iny rodiny trval proces obstaravani invalidniho voziku vice neZ
rok. Pravé pani L. se stalo, Ze napoprvé invalidni vozik neziskala. Pro rodinu to
znamenalo, Ze musela vSechna potiebna vysetfeni absolvovat znovu, znovu cekat
dlouhé mésice na vyjadieni 1€kaili, znovu obchazet tfady. O tomto obdobi matka
tika, Ze si neumi piedstavit, jak by ho bez odborné pomoci a podpory stiediska

rané péce zvladla.
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Jinym pftikladem spoluprace center rané péce s rodi¢i déti s postizenim, vcetné
Elis¢iny matky, je aktivni pomoc poradct pfi vytizovani zadosti o davky socialni
podpory. Do véku tii let ditéte nema rodina narok na zadné specidlni davky,
kromé standardnich rodicovskych prispévku dle zakona ¢. 402/2001 Sb. O statni
socialni podpoie, ovSem i o ty mlze z neznalosti zdkont piijit. Matka Elisky
umistila svou dceru od jejich dvou let do denniho stacionafe Dé&tského centra
Paprsek Prosek, Bilinska 517, Praha 9. Toto centrum ze zdkona neni vzdélavaci
instituci, a proto sem Eliska mohla dochdzet pouze na ¢tyfi hodiny tydné, jinak by
matka pfisla o davky rodi¢ovské podpory. Bez vcasné intervence poradkyné

centra rané péce se pani L. mohla dostat do vaznych finan¢nich potizi.

Po skonceni zakonem stanovené lhity matefské dovolené jiz mohla Eliska
v Paprsku zustavat cely den, diky c¢emuz si jeji matka, pani L., mohla najit
zaméstnani. V Paprsku ma EliSka zajisténou tiikrat tydné fyzioterapii, jedenkrat
V tydnu chodi na plavani a do solné jeskyné. Soucasti jeji dalsi terapie jsou také

arteterapeutické a muzikoterapeutické metody.

Hlavnim cilem spoluprace rodiny se stfediskem rané péce Eda bylo umistit Elisku
do ptipravné tiidy specidlni Skoly. Poradkyné¢ pomohla matce s vybérem vhodné
specialni $koly, nejen s pifihlédnutim k dcefinym diagnézam, ale i k dostupnosti
od mista bydlisté. Matka tuto pomoc povaZzuje za jeden z nejvétSich ptinosi

spoluprace.

42.3 Skola

Ptipravnd tiida zakladni Skoly specidlni je soucasti Zékladni Skoly specidlni se
sidlem Bartlova 83, v Praze 9. Eliska nastoupila do této tiidy Vv Sesti letech a travi

zde dvé hodiny denné. Soucasné zistava klientem denniho stacionate Paprsek.

S nastupem do piipravné tfidy se EliSce rozsifil svét. Poznala nové déti,
pedagogy, jeji socialni vazby se rozsifily. Ve Skole se snazi podporovat Elisku ve
vSech oblastech jejiho zivota. Prostfednictvim seSitt, dneska Ipadu, si matka s
ucitelkou pravidelné sdéluji, jak Eliska reaguje. ,,Diky IPadu se velmi rychle
dozvim, co Eliska ve Skole delala, vyuzivame s pani ucitelkou i fotak, ktery je

r6c

soucasti .
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Matka velmi ocenuje, jak ve Skole vyuzivaji pomicek k rozvoji smyslového
vnimani. EliSka poznava rtizné hmatové pomucky, zajimavé materialy, reaguje na

hudbu, na znamé pisnicky, rada poznava nové chuté.

Uz v ptipravné tfidé byl pro Elisku vytvofen orienta¢ni individualni vzdélavaci
plan. Letos, kdy Eliska jiz chodi do prvni tfidy, je jeji individualni vzdélavaci plan
konkrétni, zahrnuje celé spektrum ¢innosti. Je rozdélen dle Skolniho vzdélavaciho
programu dle jednotlivych pfedméti a obsahuje napt. podporu zrakové fixace,
rozvoj alternativni komunikaci pomoci obrazkt i iPadu, podporu jemné motoriky
ruky a tchopu, atd. Na konci Skolniho roku Elisku ¢eka zavéreéné hodnoceni.
Eliska nebude znamkovana, hodnoceni je vzdy slovni a pedagog v ném popisuje
pokroky, kterych Eliska dosahla a upozorfiuje na potieby dal$iho rozvoje. Toto
hodnoceni je uréeno piedevsim pro matku, Eliska neni bohuzel ve stadiu, kdy by

byla schopna tomuto porozumét.

Vyhodou kombinované péce o Elisku jak v dennim staCionafi Paprsek, tak
v zékladni Skole specialni je to, Ze se ob¢ instituce nachédzeji v bezprostiedni
blizkosti bydlist¢ rodiny. Elisku do Skoly a zpét domi doprovazi asistent,
nevznikaji tak Zadné casové prodlevy ani obtize s pfevozem. Diky odborné péci
téchto specidlné¢ pedagogickych instituci se jeji schopnosti zlepSuji, ,,Eliska je
nyni schopna se s dopomoci sama najist. Zlepsily se také jeji motorické
schopnosti, Eliska dnes sdopomoci sedi, zlepSila se koordinace oko-ruka.

Nejvétsiho pokroku Eliska dosahla pomoci cannisterapie.

Velkym piinosem pro EliSku bylo pfidé€leni asistenéniho psa. V roce 2012 obecné
prospésna spoleénost Pestra spolednost za pfispéni Nada¢niho fondu Ceského
rozhlasu - projekt Svétluska a spoleénosti Star Events s.r.o.- akce Meet Hudson

predala EliSce asistencniho psa Sama.

Eliska 0 psa bohuzel nedokdZze pecovat sama, to za ni musi d¢lat matka.
Prostfednictvim Sama provadi Eliska, za mat¢iny pomoci, uvoliiovaci cviceni,
které mize nyni provozovat kdykoli. Sam je k t¢émto ukontim vycvicen. Eliska se
po ném, jak fika matka, ,,vdali a prevaluje a mnohdy na Samovi i usne*. Uz jen to,

Ze ji Sam zahiiva celym svym télem, pfispiva ke zlepSovani jejiho zdravotniho
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stavu. Pti cannisterapii se pouziva vice technik, naptiklad Eliska si lehne btiskem
na psa, ruce a nohy zistavaji na zemi, hlavy maji vedle sebe. Tim, jak Sam dycha,

se hybe a Eliska musi udrzovat rovnovéhu, coz ji poméha v nacviku lezeni.

Dnes ma Eliska jiz zabéhnuty denni rezim, kdy na hlavnim mist¢ je Skola a pobyt
V dennim stacionaii. Kazdy den s matkou cvié¢i rizné uvoliiovaci a stimula¢ni

cviky. Jednou tydné navstévuji bazén, dvakrat v tydnu chodi na hipoterapii.

S nastupem do piipravné tiidy specialni $koly mohla matka terapeutické postupy
roz§ifit o pouzivani iPadu. Tento komunikaéni prostfedek je pro déti velmi
zajimavy a rady ho pouzivaji. Vyuziti iPadu ve vzdélavani a komunikaci déti
S postizenim je dneska jiz vcelku obvyklé. Pro déti s mentdlnim a télesnym
postiZenim je mnohem jednodussi ovladat tablet nez tuzku. I EliSku mnohem vice
bavi. Spole¢n¢ s matkou ho velmi Gspésné pouzivaji pti edukacnich hrach (napft.
rozliSovani barev, tvarQ, identifikaci zvukl i tond, identifikaci blizkych osob
prostfednictvim jejich fotografii). Sama pani L. pouzivanim tabletu nahradila
plvodni ,,seSitovy* systém komunikace se Skolou. Matka a ucitelka pravidelné do
sesitl zapisovaly, co Eliska kazdy den proziva, co ji zaujalo. V soucasnosti k této
komunikaci pouzivaji vyhradné iPad. Matka si jej natolik oblibila, ze jeho

prostfednictvim zapisuje Eli§¢iny zazitky formou deniku.

Edukacnich aplikaci existuje velké mnozstvi a vét§ina z nich pracuje s obrazky.
Eliska rada hraje hry, ve kterych je potieba spojovat nebo piesouvat piedméty,
¢imz rozviji jemnou motoriku rukou. Edukaéni aplikace zaroven podporuji
kognitivni rozvoj déti. Piestoze je vétSina z nich vytvofena v anglickém jazyce,
diky spole¢nosti I-sen mohou rodiny pouzivat jejich Ceské mutace. Na
internetovych strankach www.i-sen.cz, které vytvofila komunita rodi¢t a IT
odbornikt, jsou tyto programy velmi pékné prezentovany a rodicim poskytuji
zakladni orientaci pii volbé programu vhodného pravé pro jejich dité. Rada téchto
programt je k dispozici zdarma. Na strankach rodi¢e dale najdou rady a zajimavé

napady, jak Ipad vyuzivat. (Stépankova V, 2013)

Matka vzpomina, jak obtizné bylo sehnat vhodny obal na iPad, tak, aby tento byl

dostatecné chranén pied rozbitim. Na spolecnych schiizkach s rodici, potfadanych
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stiediskem rané péce Eda, ziskala kontakty na prodejce v zahrani¢i. I na tomto
prikladu je vidét vyznam spoleénych schiizek rodin s détmi s podobnym
postizenim, které pravideln¢ poradaji centra rané¢ péce, popt. dalsi specialné

pedagogické instituce.

4.2.4 Vyznam specialné pedagogické péce z pohledu matky

Prvni setkani matky se specidlnim pedagogem probéhlo ve stfedisku rané péce
Eda. Pro matku to bylo dost zasadni, protoZze po seznameni se s diagnézou a
prognozou své dcery se dostala do velmi stresujici situace. Prosla si vSemi
klasickymi stadii Soku od smutku, pfes vztek a rezignaci. Matka se diky své
povaze rychle vyrovnala se situaci a zacala hledat zpisoby, jak by mohla své dceti
pomoci. Spole¢né se specialné pedagogickou poradkyni zacaly hledat moznosti
feSeni. Pani L. konstatuje” ,poradkyné rané péce byla velmi zkusSena a
profesionadlni, brzy jsSme nasly spolecnou rec, a tato pomoc naplnila vSechna moje

ocekavani.*

Dal§imi specialnimi pedagogy, se kterymi pfisla matka do kontaktu, byli
pracovnici denniho stacionafe Paprsek. V tomto piipadé musela matka vyvinout
usili a presvédCit pedagogy, Ze ji navrhované zmény organizace péfe o dceru
budou Elisce prospésné. Prvnim jejim cilem bylo dosahnout toho, aby kazdy, kdo
ptichazi s Eliskou do kontaktu, mél na prvnim misté jeji blaho a prospéch. Matka
popisuje, Ze ne vSichni pedagogové a zaméstnanci se chtéli smifit s tim, Ze zada
zcela konkrétni zmény a Ze pifevzala roli hlavniho koordinatora péce o Elisku.
Mimo jiné prosadila i to, Ze do Paprsku bude dochéazet poradkyné stfediska rané
péce Eda a prezentovat zde rizné strategie péce o Elisku. Existuji instituce, kde
tato spoluprace funguje velmi dobte, napiiklad Arpida centrum pro rehabilitaci
osob se zdravotnim postizenim, o.s., sidlici v Ceskych Budg&jovicich. V dennim
stacionafi Paprsek byl tento postup novinkou. Pani L. ocefluje, Ze nyni jiz doSlo ke

shodé€ a vSichni pracuji s Eliskou jako jeden tym.

S tfidni ucitelkou piipravné a posléze i prvni tfidy rehabilitaéni tfidy specidlni
Skoly vychazi matka velmi dobfe. Je to dano mimo jiné i tim, ze pani L. je jiz
sroli a jednanim se specialnimi pedagogy sezndmena. Vi, co mize pozadovat, a

kde jsou jeji prava a hranice. Pani L. je rada, Ze tfidni ucitelka akceptovala jeji
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navrhy vyuzit ke vzajemné komunikaci seSity, do kterych obé zapisovaly
pozadavky, poznatky a dal§i dilezitd sdéleni. Dnes jsou tyto seSity nahrazeny

iPadem, viz vyse.

Matka zde opét konstatuje, Ze spoluprace se specialnimi pedagogy je pro ni
velkym piinosem ve vychové a vzdélavani dcery. Kvituje, Ze tfidni ucitelka

pfichazi s novymi podnéty, které pani L. rdda akceptuje a vyuziva.

4,25 Shrnuti

Zavérem bych chtéla zdlraznit, Ze specialni pedagog by mél byt odbornou oporou
a radcem rodice, ktery sdm nejlépe rozumi vlastnimu ditéti (Matéjcéek, 1989).
Rodice by méli byt otevieni k ndzorim specialnich i ostatnich pedagogl a
pracovniki poradenskych organizaci a zaroven zlistat rozhodni ve snaze prosadit a
ziskat to, co povazuji pro svoje dité za nejlepsi. Od specialnich pedagogt se jim
muze dostat fady dobrych napada a rad, jak své dité rozvijet. Rozhodné by se
rodiny s détmi s postizenim nemély branit komunikaci s ostatnimi rodinami.
Naopak v této spolecnosti Si mohou sdélovat své pocity bez rizika, Ze by jim okoli
nerozumélo nebo je odsuzovalo. I s takovymi reakcemi se mohou rodice déti s

postizenim ve spolecnosti setkavat.

MozZnost kontaktu s ostatnimi rodici, ktefi se také staraji o dit€ s postiZzenim,
nejlépe se stejnym, nebo podobnym, byl jeden z prvnich pozadavka pani L. na
specialné pedagogickou poradkyni. Matka méla potfebu sdilet své pocity
s podobné postizenou rodinou, pficemz dulezité byly projevy diagndzy, nikoli

sama diagnoza.

Z 7ivotniho pifib&hu pani L. a jeji dcery EliSky vyplyva, Ze prvnim velmi
dilezitym krokem po narozeni ditéte s postizenim, je navstéva centra rané péce.
V této instituci se rodicim dostane prvnich rad a zaroven uji§téni, ze jejich zivot
narozenim ditéte s postizenim neskoncil, naopak, ze je pred nimi spousta Kreativni

prace a ze 1 zivot s ditétem s postizenim jim miiZze pfinaSet radost.
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4.3 Vyvoj ditéte s diagnozou dysgeneze corpus callosum z pohledu specialni
pedagozky — poradkyné centra rané péce

Naplni prace specidlné pedagogickych poradcii center rané péce je poskytnout

komplexni servis rodinam s ditétem s postizenim. Po narozeni ditéte s postizenim

maji rodi¢e moznost se obratit na libovolné pracovisté Rané péce. Pani L. si na

doporuceni vybrala Stiedisko rané péce Eda. Zde ji byla pfid€lena specialné

pedagogicka poradkyné pani Jana S..

4.3.1 EliSka z pohledu specialné pedagogické poradkyné pani Markéty L.

Ze zaznamu stiediska rané pée je zfejmé, ze matka se zpocatku potykala
Sruznymi problémy. Po stanoveni prvni diagnézy nejprve musela pickonat
klasické faze Soku jako vztek, obvifiovani sebe sama i svého okoli. Specidlné
pedagogicka poradkyné pani Markéta L. komentuje, ze matka se pres tato uskali
pfenesla velmi rychle. Pravdépodobné 1 diky tomu, Ze s EliSkou ziistala sama, si
brzy uvédomila, Ze nikdo jiny se o EliSku nedokaze postarat 1épe. Ze zdznaml
stiediska rané péce Eda je ziejmé, ze dlouhou dobu se matka drzela predstavy, ze
nékteré projevy tohoto postizeni se Elisky tykat nebudou, ale za pomoci specialné
pedagogické poradkyné se s diagndzou smiftila. ,,Dnes, kdyz s matkou hovorim, je
schopna zcela pragmaticky zhodnotit Elisky zdravotni i psychicky stav.”,

vzpomind poradkyné.

Prvnim tkolem specialné pedagogické poradkyné bylo zjistit, zda je rodina
vhodnym klientem pro cilovou skupinu stfediska rané péce Eda. V Ceské

republice je rana péce rozdelena podle druhu postizeni (viz kapitola 1.1).

Prvni navstéva specialné pedagogické poradkyné probeéhla v domacnosti klientt
ve veku Ctyf mésicu ditéte. Matka méla od samého zacatku zcela jasné pozadavky.
Prvnim pozadavkem bylo kontaktovat rodiny spodobné, idealné stejné
postizenym ditétem. Pro poradkyni to nebyl jednoduchy ukol, protoze tato

diagnoza je vzacna a jeji symptomy se lisi.

Cituji z dohody, jejiz uzavieni je nezbytnou podminkou pro spolupraci: ,,Udélat
100% pro zdravy a Stastny Zivot svého ditete. Ziskat co nejvice informaci o jeho

nemoci. Vymeénit si zkuSenosti s ostatnimi rodici. Poradit se s odborniky.*
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Centra rané péce organizuji rizné formy setkavani rodi¢t déti s podobnym
postizenim, béhem nichz si rodice vyménuji tolik potiebné informace. Matka

s dcerou se téchto setkavani aktivné (¢astnila.

Prvnim vétSim rehabilitatnim tkolem byla prace na rozvoji zrakového vnimani,
protoze Eliska téméf neotvirala oci. Na zaklad¢ pozorovani matky, ktera si vSimla,
ze Eliska neotvira o¢i pies den, ale pouze v noci, poradkyné¢ usoudila, Ze se jedna
o svétloplachost. Eliska, kromé dysgeneze corpus callosum, mé v této dobé
diagnostikovany nystagmus. Poradkyné rané péce ocenuje piistup matky, jez
velmi rychle realizovala jeji navrhy na upravu prostfedi, v prvni fad€é potizeni
zavésu, aby Eliska nebyla vystavovana pfimému slune¢nimu svétlu a dale navrhla,
ze by matka mohla zkusit vymalovat stény tlumenéjsi barvou. K jejimu velkému
piekvapeni na druhé navstéve byly oba navrhy zrealizovany. Byt byl vymalovan a
vybaven tmavymi zavesy. Tyto prvni zmény mély na EliSku velmi dobry vliv.

Béhem kratké doby mohla matka pozorovat prvni Gspéchy.

Uz pii prvni navstéve specidlné pedagogickd poradkyné nabidla matce odborny
servis v podobé letakti a odkazli na zrakové stimulaéni hracky. Eliska p&kné
reagovala na osvétlené hracky nebo na hru se svétlem. Z prvni navstévy vyplynul
zajimavy poznatek 0 tom, ze dcera na matku pfili§ nereaguje, vlastné nereaguje
témét na nikoho, S vyjimkou jedné matéiny kamaradky, ktera je dle slov matky
cit. ,,zmalovana jako plakat“. Specialné pedagogicka poradkyné matce doporucila
vyrazngj$i li¢eni, ptipadné nosSeni vyraznéjsi paruky. S odivodnéni, ze i takové
bizardni ndpady mohou pomoc ditéti se zrakovou vadou. Eliska reagovala na tyto
zmény velmi dobte. ,,Matka pfijimala v§echny nabizené moZnosti velmi kladné,
nékdy az pfili§ horlivé”, vzpomina poradkyné ,,obCas jsem méla pocit, Ze pro

samé cviceni a stimulaci si Eliska ani matka skoro neodpo¢inou*.

Dalsi navstévy byly zaméfeny na cviceni technik zrakové stimulace. Eliska se
zlepsovala ve zrakové fixaci predméti, nejdiive svételnych, pozdéji i bez
svételného doprovodu. Poradkyné piedkladala EliSce nové a nové hracky. Ty,

které méla Eliska rada, pak matka zakoupila.
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Vyznamnym zlomem V zivoté rodiny byl odjezd pani L. i S EliSkou na roé¢ni
pracovni pobyt do Thajska. V té dob¢ jiz bylo zfejmé, ze matka svoji roli zvlada
velice dobfte, ale zaroven, Ze je pro ni rand pée vyznamnou oporou, kterou rada
vyuziva. Ztéchto duvodu vedeni stfediska rané péce Eda pfistoupilo k
nestandardnimu feSeni a to, ze spolupraci neukon¢i, ani nepferusi a ze konzultace
mohou probihat koresponden¢ni formou. B&éhem pobytu v Thajsku, matka
sdcerou jednou navitivila Ceskou republiku, a tuto navitévu vyuzila mj. ke
konzultacim Se specidln¢ pedagogickou poradkyni. Jejich naplni, krom¢ Elis¢iny
terapie, byla pomoc sjednanim na 0fadé, ziskani karty ZTP a objednanim
k dalsim specialistim. Ze zapisi poradkyné stfediska rané péce je ziejmé, ze
matka je se zdravotnim stavem své dcery pln¢ smifena a aktivné fesi aktualni

problémy.

Dalsim krokem spoluprace bylo doporuceni hipoterapie. Pani L. se k této nabidce
postavila aktivné a zafidila vSe, co bylo potiebné. S Eliskou na hipoterapii dochazi

pravidelné, a dnes po n€kolika letech, jsou vidét zietelné velké pokroky.

Situaci, kdy organizace prostiednictvim specidln¢ pedagogické poradkyné rodiné
velmi pomohla, bylo vice. Jednou z nich bylo ziskani specialni Zidle Otto Bock,
kterou lze rGzné polohovat. Dale se specidln¢ pedagogicka poradkyné aktivné
podilela pii ziskavani invalidniho voziku. (viz. kapitola 3.2.1) V neposledni fadé

sttedisko rané péce Eda rodin¢ zprostiedkovalo potfizeni asisten¢niho psa Sama.

Zdravotni stav ditéte se v pribchu let, za vyznamné pomoci organizace rané péce,
velmi zlepsil. ,,Eliska rozviji vSechny své schopnosti a matka se o ni aktivné stara.
Spolecné hodné cestuji, ElisSka je pratelska a vesela a velmi dobre navazuje
socialni kontakty. Na prvni pohled je to krdasnd holcicka. Kromé okamZiku, kdy
citi bolest, je po vétsinu dne plna radosti ze Zivota. Tato energie z ni primo

vyzafuje, a proto je prace s ni pro vétsinu lidi spise radosti, nez povinnosti.*

Porovnava-li specialné pedagogicka poradkyné praci s tuto rodinu s jinymi svymi
Klienty, konstatuje: ,,nejvétsim rozdilem je pristup a aktivita matky, kterd svou
péci o Elisku prijala velmi zodpovédne, pomerné rychle se vyrovnala s dcerinym

postizenim a velmi vstFicné reaguje na ndpady a podnéty, kterych se ji dostava“.
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(napt. ,,kdyz jsem matce doporucila jako terapeutickou metodu plavani, do pristi
navstevy uz byly obé na plavani nejenom zapsané, ale uz tam i chodily, s vyuzitim
slevy, které jsem jim nabidla“.) Témét vSechny kontakty, které poradkyné matce

navrhla, matka vyuzila.

Podle zprav a zaznamovych archi byla atmosféra v rodiné pii navstévach
poradkyné vzdy piijemna. Matka a EliSka vzdy spolehlivé spolupracovaly,
dohodnuté cile plnily, nebo se o to alespont pokusily. Specialn¢ pedagogicka
poradkyné zavérem konstatuje* , EliSka pod vedenim matky své schopnosti

maximalné rozviji*.

4.3.2 Shrnuti

Z této kapitoly vyplyva, Ze specidlné¢ pedagogickd poradkyné rané péce se o
rodinu starala velmi efektivné. Ze zprav stfediska, i mych rozhovort s ni, je znat
jeji opravdovy zdjem o Elisku a celou rodinu. Eliska sjeji pomoci dosdhla
velkych pokrokl. Lze fici, Ze vyznam stfediska rand péce Eda a osobni pfistup
specialn¢ pedagogické poradkyné pani Markéty L. byl pro dosazeni soucasné
kvality Elis¢ina Zivota stézejni. Diky v€asné intervenci se matce dostalo prvnich,
velmi konkrétnich rad a pomoci pfedevS§im v oblasti zrakové stimulaci. Zde se
ukazuje, jak je vhodné, jsou-li centra rané péce rozdéleny dle postizeni. Specialné
pedagogicti poradci se diky cilené specializaci stavaji skute¢nymi odborniky na
péci o dité s konkrétnim handicapem. Jaké tirovné nakonec EliSka dosahne, zatim
neni znamo, ale v oblasti zrakové stimulace je jiz nyni vidét velky pokrok. (Eda

rana péce, online)

Na tomto misté bych rada zminila riziko pftili§ uzké emoc¢ni vazby na konkrétni
rodinu. Pfipadné silné citové pouto by mohlo byt piekazkou objektivniho piistupu
ke klientiim. Nezanedbatelné je i riziko syndromu vyhoteni u pracovnikl center

rané péce. (Kebza, Solcova, 2003).
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4.4 Vyvoj ditéte s dysgenezi corpus callosum z pohledu tfidni ucitelky a
$kolni psycholozky

V Ceské republice mohou déti s postizenim dle svych intelektovych schopnosti a

stupné postizeni nav$tévovat béznou zakladni Skolu (za pomoci asistenta),

zakladni Skoly praktické a zdkladni Skoly specidlni, popi. rehabilitacni tiidy

zakladnich $kol specidlnich.

Vzdélavani déti s kombinovanym postizenim jsou urceny piedev§im zakladni

Skoly specialni.

4.4.1 Eliska z pohledu tridni uditelky - specialni pedagozky

Eliska navstévuje 1. tiidu rehabilitaéni tfidy Zakladni Skoly specidlni se sidlem
Bartlova 83 v Praze 9. Ve stejné tfid¢ (mySleno mistnosti) a se stejnym
kolektivem zakl absolvovala jiz ptipravny rocnik. Natéto Skole je Eliska
vzdélavana dle skolniho vzdélavaciho planu ,,Nic neni v rozumu, co dfive nebylo

ve smyslech® — Rdmcové vzdélavaci plan pro zékladni Skoly speciélni I1. Dil.

Jeji téidni ucitelka pani Ludmila B. je diplomovany specialni pedagog a zaroven

na této Skole zastava funkci skolniho psychologa.

V ramci Skolni dochdzky ma EliSka vypracovany individualni vzdélavaci plan.
Tento plan je vypracovavan vzdy na obdobi jednoho roku a jsou v ném vytyceny

cile jejiho Skolniho vykonu.

Eliska dochazi do §koly kazdy den od 10,00 do 12,00 hodin. Do §koly ji vétSinou
vozi asistent z denniho stacionafe Paprsek a také ji tam po skonceni vyucovani
odvazi. Dle vySe zminéného Skolniho vzdélavaciho planu by Eliska méla mit
denné ¢tyti hodiny vyuky, ale z kapacitnich divodi nemutze Skola tento ivazek
naplnit. Chybéjici dv€ hodiny zdkonného naroku mé EliSce zajistit stfedisko
Paprsek. Ttidni ucitelka k této véci podotyka, Ze je-li tento narok napliovan, neni

zcela ziejmé.

V ramci Skolni dochazky ma Eliska pét vyuCovacich predméti: clovek a
komunikace, ¢lovék a jeho svét, hudebni vychova, ¢lovék a jeho zdravi a pracovni

a vytvarna vychova. V individualnim vzdélavacim planu je podrobné rozepsano,
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jaké konkrétni cinnosti budou rozvijeny. Vyuka probihd individudlni formou
s prvky skupinové prace vV malych, maximalné¢ péti¢lennych, skupinach. O zaky
soucasn¢ pecuji tiidni ucitelka se svou asistentkou, popf. osobni asistenti
jednotlivych déti. DéEti spoleéné zpivaji, vyuzivaji jednoduché hudebni nastroje,
ale konkrétni tikoly musi dé€lat pedagog s zdkem individualn€. Obcas je potieba
pro praci s ditétem vyuzit samostatné mistnosti; t0 v ptipad¢, ze déti jsou hluéné a
rusi se navzgjem. U dé€ti s timto postizenim je samoziejmosti ptfizpisobit napln
vyuky aktudlni schopnosti zdka soustfedit se a spolupracovat. Do rehabilitac¢ni
ttidy je zafazeno deset zakid, které se vSak z kapacitnich divoda Skoly uci
vV dvouhodinovych ,,sménach®. Stiidaji se zde 2 skupiny déti rGznych vékovych
kategorii. Déti nejsou déleny podle véku, ale podle druhu a stupné postizeni.

Ttidni ucitelka kazdé dit¢ velmi dobte znd a pro kazdé vytvaii konkrétni program.

rozliSovani barev, zlepSeni koordinace oko-ruka, identifikace vlastniho jména
(kazdy den zacind vyucovani uvitaci pisnickou, kterou se déti uci rozpoznat
vlastni jméno), polohovani v balonkovém bazénu, prace s piskovou tabuli a
dal$imi rehabilitaénimi pomutckami, z nichz ma EliSka nejradéji puzzle. Zvlastni
daraz specidlni pedagogové kladou na vybér takovych stimulaénich metod, které
Elisku nuti pouZivat obé ruce, zvlasté¢ pravou ruku, protoze EliSka spontanné

preferuje uchopovani predmétt levou rukou. (srov. Nielsen)

Ttidni ucitelka konstatuje, Ze EliSka za prvni rok Skolni dochazky doséahla
viditelnych pokrokii, napf. mnohem Iépe ovlada koordinaci oko-ruka (,,Eliska je
schopna uchopit konkrétni predmét na vyzvani). S matkou je dle slov ucitelky
velmi dobra spoluprace. Zavedeny systém sdélovani si informaci o EliSce se

S nastupem pouzivani Ipada vyrazné zjednodusil.

4.4.2 Shrnuti

Skolni dochézka je bezpochyby pro dité s vaznym kombinovanym postizenim
velkym piinosem, zv1asté v situaci, kdy rodi¢iim po letech piedchozi péce jiz

dochdzi invence ke stdle novym stimulacim.

43



Ve Skole se EliSce dostadva mnozstvi novych podnéti. Ttidni ulitelka - specialni
pedagog ji nabizi nové zajimavé predméty vhodné ke stimulaci jednotlivych
smyslt. Cilenym pozorovanim Elis¢inych preferenci pak miize do vyuky

zatazovat prave takové materialy a piedméty, které si EliSka oblibila, které ji bavi.

S nastupem do Skoly se EliSce rozsifil svét. Poznala nové déti, pedagogy, jeji
socialni vazby se rozsitily. Tak jako v jakémkoli jiném socialnim prostiedi i ve
Skole muze dojit a dochézi k osobnostnimu nesouladu mezi ditétem a pedagogem,
resp. rodicem a pedagogem. Takova vztahova disbalance muze nastat i v piipadé
specialniho Skolstvi. Nepodati-li se takovyto osobnostni konflikt zvladnout
v bézné¢ zékladni Skole, je tento problém feSen pielozenim Zdka do jiné¢ho
vzdélavaciho zatfizeni. Takové feSeni je Vv ptipadé zaku s postizenim obtizné, ne-li
v nékterych pfipadech nemozné, protoze pocet a dostupnost zakladnich Skol
specialnich je vyrazné omezen. resp. na izemi hlavniho mésta Prahy je jich 17.

(Atlas skolstvi, online)

K feSeni pifipadnych problémil mezi rodinou a specidlni Skolou je vhodné vyuzit
sluzeb specialné pedagogickych center. Odborny potencial specidlnich pedagogii
by mél garantovat kvalitni mediacni sluzbu. Autorka si je védoma, Ze mediacni
tréning t¢. nebyva povinnou soucasti vzdélavacich planu specialné pedagogickych
fakult, nicméné, mélo by byt profesnim zijmem kazdého pedagoga svou

vrN e

odbornost rozsifit i o tuto dovednost.
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5 Vyznam specidlné pedagogické péce u osob s diagnozou

Dysgeneze Corpus Callosum

Déti s diagnozou Dysgeneze corpus callosum jsou, stejné jako ostatni
handicapovani, ohrozenou skupinou. Diky specialn¢ pedagogické péci lze vSak

vyrazné zlepsit kvalitu jejich zivota.

Na podporu takto postizenych déti vznikaji rGzné iniciativy, mj. internetové
stranky www.corpus-callosum.cz, které zalozil otec ditéte s poruchou corpus
callosum, protoze v dob¢, kdy byla u jeho ditéte tato porucha diagnostikovana
(rok 2005), nebyly v Ceské republice téméf zadné informace a rady dostupné.
(corpus callosum, online) Citil potiebu pomoci ostatnim rodi¢tim, protoze si
uvédomoval, ze ne kazdy rodi¢ je dostatecné erudovany, aby si byl schopen
shanét informace i v cizojazy¢né literatufe a davat je do souvislosti. Ani odbornici
specializovani na poruchy corpus callosum se problematikou péce a edukace déti
S timto postizenim zatim cilen¢ nezabyvaji (jak je tomu napft. u diagndzy downova
syndromu), a to zfejmé z divodu, Ze se jedna o pomérné ojedinélou diagnézu. Na
vySe zminénych webovych strankach lze najit zakladni informace nejen o
diagndze, ale predev§im zkuSenosti rodici, ktefi se o déti stimto postizenim

staraji.

Déti trpici poruchami corpus callosum maji sice podobnou diagndzu, ale velmi
rizné projevy (viz. kapitola 2 str. 24). Nckteré déti se potykaji pouze se
specifickymi poruchami uceni, projevujicimi se c¢asto v oblasti verbalni
komunikace. Dal$im obvyklym projevem tohoto postiZzeni byvéa postiZzeni zraku.
Dalsi projevy mohou byt zcela specifické, tzn., Ze budeme pravdépodobné téZko
hledat dvé déti se stejnou diagndzou a zcela shodnymi symptomy (viz. kapitola 2).
Tyto odliSnosti spolu s neexistujici standardizovanou metodologii péce o déti
s timto konkrétnim postizenim vedou k potfebé pfistupovat k péci, rehabilitaci a

rozvoji téchto déti zcela individualné. (Vitkova, 2004)

Na zéklad¢ provedeného Setteni 1ze dojit k zdveéru, Ze specialné pedagogicka péce

0 déti stimto postizenim ma zcela nezastupitelny vyznam. Pokud bychom se
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k takto postizenym lidem chovali jako pied rokem 1989 (srov. Eisova, 1982,
Kabele, 1982), nemély by tyto déti témét zadnou $anci na vzdélani, piipadné by
byly odkazany na ustavni péci. S dobfe indikovanou specialné pedagogickou péci
jsou nékteti z nich dokonce schopni zapojit se do hlavniho vzd¢lavaciho proudu.
Neékterym détem staci pouze prizpisobit vzdélavaci program bézné zékladni Skoly

formou individudlniho vzd¢lavaciho planu.

Nekteré déti, mezi néz patii 1 Eliska, maji velmi opozdény psychomotoricky
vyvoj, ale zvlasté v takovém piipadé ma specialné pedagogickd podpora a

intervence velky vyznam pro jejich rozvoj ve vSech oblastech Zivota.

Za velky pokrok lze v takovém piipadé povazovat, nauéi-li se dité jakékoli formé
komunikace s okolim, at’ uz formou iPadt, komunikatori nebo znakovani, popf.
za pomoci jiné alternativni a augmentativni komunikace, coZ je opét v kompetenci

specialnich pedagogt.
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6 Zaveéer

Dit¢ s poruchou corpus callosum bude s nejvétsi pravdépodobnosti dozivotné
zavislé na rizné mife specidlné pedagogické podpory. Hlavni vyznam pro
vychovu a vzdélavani déti s postizenim od raného véku vidim v instituci rané
péce. Pani L., matka ditéte s diagnézou dysgeneze corpus callosum, kterému je
vénovana kazuisticka ¢ast této prace, ocenuje, Ze jeji dcera EliSka mohla byt do

této instituce zafazena jiz od Ctyf mésicu bezprosttedné po urceni diagndzy.

Standardni pocate¢ni formou spoluprace rodiny s centrem rané péce je
vypracovani individudlniho plénu rané péce. Tyto plany zpracovavaji specialné
pedagogiéti poradci nejen na zakladé¢ diagndzy, ale predevSim individualni
znalosti ditéte, stupn€ jeho postizeni, stdvajici miry rozvoje jeho schopnosti a

dovednosti a v neposledni fadé znalosti rodinného zazemi.

Diky intenzivni podpote specidlné pedagogické poradkyné a dobie nastavenému
individudlnimu planu Eliska dosdhla dnes$ni urovné psychomotorického rozvoje.
Nemalym pfinosem v té dobé pro matku znamenala moznost Ucastnit se spolu
s ostatnimi rodi¢i skupinovych sezeni, kde =ziskala mnoho cennych rad a

zkuSenosti. Ona sama se pozdé¢;ji stala rddcem pro ostatni rodice.

Zobecnim-li zkuSenost pani L. a jeji dcery s odbornou pomoci poskytnutou jim
stiediskem rané péce, lze ¢innost center rané péce charakterizovat v nasledujicich

bodech, kdy vétSina je sice poskytovana, ale ne vzdy je dostate¢né prezentovana.

Informovanost v porodnicich
Informovanost v pediatrickych ordinacich
V¢asna intervence

Analyza rodinné situace

o ~

,»Prvni pomoc” — rady, zapujceni pomticek a hracek, zacvik prvnich
rehabilitaénich cviCeni, piedani kontakti na specialisty, zprostfedkovani
kontaktu s dal§imi rodinami s détmi s obdobnym postizenim

6. Uzavieni Dohody o poskytovani sluzeb rané péce

7. Koordinace komplexni zdravotni péce

8. Sluzby doprovazeni
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9. Konzultace 1€kaiskych zprav

10. Individualni vzdélavaci plan

11. Pomoc pfti ziskavani kompenzacnich pomucek
12. Pravné ekonomicky servis

13. Zatazenim ditéte do predskolniho vzdélavani

14. Zatazeni ditéte do pfipravné tiidy zakladni Skoly
15. Pomoc rodi¢tm pii volbé zakladni skoly

16. Organizovani skupinovych setkani rodin

17. Organizace rodinnych pobyta

18. Edukace — odborné seminare pro rodice

19. Péce o dusevni pohodu a relaxaci peCovatelt

V Ceské republice je institut rané péde zajistén dostateéné, snad jen s vyhradou

umisténi center pfedevsim ve velkych méstech (viz. kap. 1.1. Rana péce, str. 13)

Pro rozvoj déti s postizenim, zvlast€ kombinovanym postizenim, jsou neméné
dialezité navazujici vzdélavaci instituce. Déti s kombinovanym postizenim mivaji
velmi omezenou moznost integrace do bézné matetské a zakladni Skoly. Tyto déti
casto navstévuji zakladni Skoly specialni, pfipadné rehabilita¢ni tfidy, zfizované
pti téchto Skolach. Zde je vénovana veskerd péce rozvoji jejich samostatného a

sobéstaéného zivota.

Z uvedeného vyplyva, Ze specialné pedagogicka péce pro predskolni a Skolni déti
S postizenim je dobife provazéana a jeji vyznam je pro rehabilitaci a rozvoj déti

s takto vaznym postizenim nezpochybnitelny.

V kontextu vySe zminéné¢ho vyznamu specialné pedagogickych metod rehabilitace
a edukace déti s postizenim, tj. péCe garantované statem a zajiStované institucemi
rané péce a navazujicimi specidlné¢ pedagogickymi vzdélavacimi institucemi, je
velmi znepokojivym faktem, ze tyto organizace se potykaji s financnimi potizemi

na hranici ohrozeni samotné existence téchto instituci.

Nasledujici ivaha ptekracuje pldnovany radmec této prace. Ackoli jsem se pivodné
nezamyslela vénovat tématu dospélych osob s postizenim, nemohu toto téma

nezminit. Pfestoze je EliSce dnes pouze devét let, musim se jiz nyni zamyslet nad
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jeji budoucnosti. Kladu si otazky, jaké moznosti péce a edukace bude Eliska mit
jako dospéla osoba s diagnézou dysgeneze corpus callosum. V soucasné dobé
v Ceské republice neexistuje pro dosp&lé 0soby s postizenim statem garantovana
navaznost specialné pedagogické péce. Déti, které dokonci zakladni Skolu
specialni, pokud nejsou schopny prace naptiklad v chranéné diln€, maji velmi
malo moznosti ziskat odbornou specialné pedagogickou péci v dospélém veku.
V zékladni $kole mohou byt vzdélavani do véku maximalné dvaceti let. V Ceské
republice existuje nékolik stacionaditi pro dospélé osoby s postizenim, ale stat zde
jiz negarantuje odbornou specialné pedagogickou péci, coz miize znamenat konec
jejich vzdélavani. Zde vidim velky prostor pro specialni pedagogiku, resp. pro
specialni andragogiku, iniciovat zménu legislativniho prostfedi, ve kterém by
mohly vznikat instituce zajist'ujici kontinualni specialné¢ pedagogickou, resp.
specialné andragogickou péci. Prikladem muize byt jiz existujici sdruzeni Arpida
v Ceskych Budgjovicich, ve kterém mohou byt lidé s kombinovanym postizenim
umisténi od rané péce po star$i dospély vek. Toto sdruzeni poskytuje socialni

sluzby pro v§echny vékové kategorie.

V neposledni fadé povazuji za dilezité zminit, pod jak velky stres se rodina po
narozeni ditéte s postizenim dostava. Nepfetrzita péce o dité, nekoncici hledani
zdrojii informaci a pomoci, administrativni boj s ufady, ¢asta a naro¢na lékatska
vySetieni, to vSe klade obrovské naroky na psychickou odolnost rodi¢t. Rodiéi, na
kterém lezi nejvetsi podil péce, hrozi syndrom vyhoteni. V rdmci specidlné
pedagogické intervence je zapotiebi vénovat se i pocitim rodicli, upozoriovat je
na toto riziko, a podporovat je v tom, aby nezapominaly na sebe, své poticby a
pocity. (Kebza V., Solcova I., 2003) V tomto vidim dal§i prostor pro uplatnéni

specidlnich pedagogi.
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Ptiloha 1
STRUKTURA ROZHOVORU S MATKOU

Tchotenstvi

Zjisténi problémd, dg., 1¢karska vysetieni

Rana péce

Prvni pocity se specidlné pedagogickou pomoci.
Konkrétni pomoci rané péce.

Ptechod Elisky do zakladni skoly

Zakladni skola — IVP.

Ptesuny Elisky — denni rezim.
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Asisten¢ni pes — vyhody, omezeni.

[EEN
o

. Komunikace s Eliskou — jeji formy a zptisob.

[EEY
[EEY

. Aktudlni stav Elisky, jeji pokroky a zlepSeni — jakou miru na tomto mayji
specialni pedagogové z Vaseho pohledu?

12. Celkové zhodnoceni Specialné pedagogické pomoci v rdmci péce o Elisku.
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Ptiloha 2
Ptibéh matky

Kdyz jsem otéhotnéla byla jsem moc $tastna, méla jsem pritele, praci, penize.
Oba jsme byli zdravi. V 5.mé&sici téhotenstvi ptitel odesel, vzal s sebou praci (méli
jsme ji spolecnou), tim padem i penize. Pfesto a nebo prave proto jsem se na
dceru tésila jesté vic. Narodila se v terminu, pé¢kné hlavi¢kou asi za 20 minut, 3,5

kg, 50 cm. Takhle by to mélo vypadat, fekla pani doktorka.

Okolo 3.mésice veéku jsem si vS§imla, Ze Elinka pfedmé&ty nefixuje, je takova
hadrova a nema rada svétlo. Ozivala vzdy az za tmy. NasSe pediatricka mi s
usmévem sdélila, ze ptehanim, ze nic nevidi. Kdyz jsem trvala na podrobném
vySetfeni, pofadné ji prozkoumala a tentokrat bez ismévu pravila, to bude nador

na mozku a nebo je slepa.

Samoziejmé jsem okamZité nasla jinou lékarku, kterd nas poslala na podrobné
vySetfeni do Kr¢e na neurologii, kde jsme stravily tyden. Vysledkem vySetieni
magnetické rezonance bylo dysgeneze corpus callosum ($patné propojeni pravé a
levé hemisféry). To zni jisté zajimave, ale co dal? Co z toho vyplyva? Je n¢jaka

progndza? VSichni se tvarili tragicky.

Nastésti mi dali kontakt na Ranou péci EDA, kde jsem kone¢né dostala odpovédi
na hromadu otdzek. Pani doktorka Zobanova zjistila nedovyvinuti o€niho nervu, k
tomu ma Eli silnou svalovou hypotonii a velmi opozdény mentalni vyvoj. A zacal
klasicky kolobéh - cvic¢eni (Vojtovka), zrakova stimulace, plavani, uprava slintani,
uceni kousani atd.. Do toho méla dcera velké bolobtisky, jen co jsem prestala s
kojenim. Bylo toho dost a navic bez penéz. Ale na druhou stranu mam perfektni

ptatele, hormon §tésti vrozeny geneticky a nikdo mi do toho nekecal :-) .

Vojtovku Elinka nikdy nepfijala a tak jsme po pul roce dfiny bez vysledku
cvicily jen rdno a vecer, bylo vic Casu na zdbavu. Kdyz jsem zacala byt unavena
ptisla skveld nabidka od kamarada na ro¢ni pobyt v Thajsku. Méla jsem mu hlidat
jeden resort. Po porad¢ s 1ékati, ktefi nam pobyt v teple a v zemi plné Gzasnych

lidi doporucili, jsme odletély. Bylo to tam uZasné a me to moc pomohlo srovnat si
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myslenky. Tam se m¢ nikdo neptal, kdy bude Eli chodit a kdy mluvit. Kazdého

tam berou takového jaky je. A Elinku milovali.

Ted’ uz je Elisce 6 let. Chodi ptipravné Skoly specidlni a pak do DC Paprsek na
Proseku a déla pokroky. Jezdime do lazni KoSumberk a do Arpidy v Ceskych
Bud¢jovicich. Cvi¢ime Bobatha, mame bezbariérovy byt a auto z prispévku na
motorova vozidla. Jednou tydné k ndm chodi skvéla asistentka, abych si taky
mohla vybéhnout do spolecnosti zarelaxovat. Pod stromecek dostane Eli

asisten¢niho pejska Sama.

Jsme spolu stastné. Elinka pofad nechodi a nemluvi, ale v§echno si hodné uziva,
koni, na bruslich (na téch jedu ja, Eli chyta v koc¢arku vitr). Pomoci Forlaxu a
¢inské mediciny se zbavila i bolesti biiSka (nejedna Iékarka nam tvrdila, Ze ji
btisko boli a malo chodi na toaletu protoze je hypotonicka a ze bude mit vyvod) a

kaka normalné :-D .

Jsem réada, Ze Elinku mam, hodné jsem se pod jejim vlivem zménila k lepSimu.
Clovék si uvédomi, Ze fesil hrozné blbosti. Nad tim, jak to bude za 10 let

nepremyslim.

Kdyz jsem se ptala Thajcii, jaké budou druhy den viny, koukali na me jako na

blazna a tikali: ,,Pro¢? Dneska vidis jaké jsou a jaké budou zitra, uvidis zitra."
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Piiloha 3

ROZHOVOR S PORADKYNI RANE PECE

Jak vypadalo prvni setkani s pani L.?

Jak reagovala pani L. na dcefinu diagn6zu?

Jak probihala ostatni setkani?

Byla matka aktivni?

Jak se matka smifovala s Vami navrhovanymi zmé&nami?

Byla ochotna se fidit vS§emi doporu¢enimi. Kterymi?

Jaké konkrétni tikoly, zmény, doporuceni jste v péci o dit¢ navrhovala?

Souhlasila jste s cestou do Thajska?

© ©° N o gk~ w DN PE

Jaké dalsi konkrétni situace se kterymi jste pani L. pomohla?

10. Jak byste popsala dité — Elisku.
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Ptiloha 4

STRUKTURA ROZHOVORU — TRIDNI UCITELKA

I A

Je pro Elisku rehabilitaéni tiida ZS specialni vhodna?

Jak vypada dochazka Elisky do skoly. Dotace, pravidelnost...
Jak vypada bézny den Elisky ve skole.

Elisky IVP.

Dosahuje Eliska néjakych pokrokd, jakych?

Jak Eliska komunikuje s Vami, se spoluzaky, s ostatnim persondlem?
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