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ABSTRAKT

Tato diplomova prace je zamétena na specifika vzdélavani déti se vzacnym onemocnénim
na zékladni Skole specialni. V teoretické cCasti se autorka zaméfuje na popis tii
konkrétnich vzacnych onemocnéni — mukopolysacharidozu, Prader — Willi syndrom a
Smith-Magenis syndrom. Veénuje se projeviim onemocnéni, moznostem léCby a
organizaci vzdelavani u téchto déti. V praktické cCasti autorka zjist'uje, jak specidlni
pedagogové na zdkladni Skole specidlni postupuji v praci s zaky s vybranymi diagnézami
vzacnych onemocnéni béhem vyucCovaciho ¢asu. Dale zjistuje, jaka specifika piinasi
prace specialniho pedagoga s zaky s vybranymi diagndzami vzacnych onemocnéni a kde

specialni pedagogové nachazeji zdroje svych postupti.
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ABSTRACT

This diploma thesis is focused on education specifics of children with a rare disease at a
special primary school. In the theoretical part, the author describes three specific rare
diseases — mucopolysaccharidosis, Prader-Willi syndrome and Smith-Magenis syndrome.
Deals with the manifestations of the disease, treatment options and the arrangement of
the education for these children. In the practical part the author inquires how teachers
work with a child with a rare disease during the day at special primary school. The thesis
also inquires what specifics the educational process brings to teachers and where do the

teachers find the sources for their methods of work.
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Uvod

Provazeni déti se vzacnym onemocnénim na jejich vzdélavaci cesté je nelehkym
ukolem pro pedagogické pracovniky. Mnoho odbornych ¢lanka, publikaci a
kvalifikacnich praci je vénovano popisu vzacnych onemocnéni a jejich projevam.
V mensi mife se setkdvame s Setfenim metodickych postupt specialnich pedagogl pfi
vzdélavani téchto déti.

Diplomova prace si klade za cil ziskat pfehled o tom, jak specialni pedagog
postupuje v praci szaky svybranymi diagndézami vzacnych onemocnéni b&éhem
vyucovaciho Casu. Dal§im cilem je zjistit, jakd specifika pfinasi prace specialniho
pedagoga s zéky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni a kde specidlni

pedagogové nachazeji zdroje svych postupti.

Diplomova prace je zaméfena na tfi konkrétni vzacnd onemocnéni -—
mukopolysacharidozu, Prader — Willi syndrom a Smith — Magenis syndrom, jelikoz praveé
tito Zaci s vybranymi diagndézami vzacnych onemocnéni jsou specialnimi pedagogy
vzdélavany v instituci vybrané pro vyzkumné Setfeni. Vyzkumné otdzky jsou zaméfeny
na to, jaka specifika pfinasi prace specidlniho pedagoga s Zaky s vybranymi diagn6zami
vzacnych onemocnéni na zdkladni Skole specialni. Jaké metodické postupy specidlni
pedagogové obvykle voli vpraci sZzakem s mukopolysacharidézou, Prader-Willi
syndromem a Smith-Magenis syndromem? Kde nachéazeji specidlni pedagogové zdroje

svych postupli a kde €erpaji inspiraci pro svou praci?

Metoda vyzkumu v diplomové préci byla zvolena pomoci kvalitativniho ptistupu.
Pro ziskavani a tvorbu dat bylo zvoleno 10 semistrukturovanych rozhovort se specialnimi
pedagogy vybrané specidlni Skoly. Ziskana data byla nasledné zpracovana a analyzovéana
za pouziti interpretativni fenomenologické analyzy (IPA). Nélezitd pozornost byla

vénovana etickym aspektiim.



1 Vzacna onemocneéni

1.1 Vymezeni pojmu vzacné onemocnéni

Za vzéacnou nemoc lze oznacit zdravotni poruchu, jejiz vlastnosti je nizky vyskyt

v ramci populace. (Lebl et al., 2018)

Dle Ceské asociace pro vzacnd onemocnéni (CAVO, ©2007-2021) lze pojem
vzacné onemocnéni chapat jako dédicné onemocnéni, projevujici se po porodu, v raném

détstvi, ve skolnim véku nebo v dospélosti.

Dle Macka (2014, s. 3) se celkovy pocet vzacnych onemocnéni v soucasné dobé
pohybuje na cisle 8000, ale v MKN 10 (Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize) je
jich zavedeno jen 200. Zasadni problém shleddva v tom, Ze pod jednu skupinu poruch
spada nékolik jasné klinicky i geneticky definovanych onemocnéni, ktera nemaji vlastni
kédy. Dochéazi zde ke shodé s Kubackovou (2014), ktera uvadi, ze Mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN) ne zcela tato onemocnéni odrazi a mnoho znich unika

zaznamum.

Reseni poskytuje informaéni portdl Orphanet (orpha.net, ©2021), ve kterém ma
kazdé vzacné onemocnéni uvedenou klasifikaci, synonyma a zkratky. Obsahuje az 7000
nazvu vzacnych onemocnéni s popisy ¢i odkazy na literaturu. Cilem portalu je sdruzovat
nejnovejsi a nejkvalitnéjsi informace o vzacnych onemocnénich, které mohou poslouzit
nejen odbornikiim, ale 1 Siroké vefejnosti. Poskytované informace mohou byt také
podkladem k rozvoji specialné pedagogické péce o osoby se vzacnym onemocnénim.

(UZIS CR, 2018)

Specialisté v oblasti vzacnych onemocnéni (Macek a Kubackova in Kubackova
2014, s 13-14) povazuji vzacna onemocnéni za takova, kterd se objevuji u méné nez 5
obyvatel z 10 000. Radi mezi n& metabolické poruchy, vzacné zhoubné nadory a éetna

geneticky podminénd onemocnéni.



1.2 Problematika diagnostiky vzacnych onemocnéni

Tato kapitola je vénovéana problematice vcasné diagndzy vzacnych onemocnéni.
Upiesni vyznam vcasné diagnozy konkrétné u tfech vzacnych onemocnéni, ktera byla
vybrana pro vyzkumné Setfeni v diplomové praci — Prader-Willi syndromu,

mukopolysacharidézy a Smith-Magenis syndromu.

Dle Gaillyové (2020) je diagnostika vzacnych onemocnéni problematické z ditvodu
Sirokého spektra ptiznakt. Pokud neni v rodiné¢ onemocnéni znamé, jedinci tak mohou
zazit mnoho nepiijemnych vySetieni a stravit dlouha 1éta, nez je odhalen divod jejich

zdravotnich potizi.

Problematiku diagnostiky blize specifikuje Macek (2014), ktery uvadi, ze
rozpoznani vzacného onemocnéni zahrnuje Ctyfti ,,P“ — ,,Pomyslet®, ,,Poznat®, , Prelécit®,
»Profinancovat®. Prvnimi jsou 1ékafi, kteti musi na zdravotni potize jedincl pomyslet
jako na projevy vzacného onemocnéni. V dals$im kroku zminuje specializovana centra a
odborniky, ktefi musi poznat a urit spravnou diagnoézu. Poté zpravidla nésleduje

pteléceni, pokud je mozné a profinancovani péce zahrnujici medikaci.

1.2.1 Diagnostika mukopolysacharidézy

Definice

Jednd se o vzacna dédicnd metabolickd onemocnéni patiici do skupiny
lysosomalnich stfddavych onemocnéni. Jsou charakterizovany abnormalitami ve vice
organovych systémech a snizenou délkou Zivota. Mukopolysacharidéza se dale ¢leni na
nékolik druhti — MPS I, MPS II, MPS III, MPS 1V, MPS VI, MPS VII, které maji rizné
klinické obrazy. (JeSina in Ehler et kol., 2013)

Stanovit diagnézu u lysosomalniho stfadavého onemocnéni, které predstavuje
mukopolysacharidéza, je obtizné, nebot’ ptiznaky jsou v rizném veku variabilni. Dalsi
problém piedstavuje Castd zaména priznakd s dalSim onemocnénim jako naptiklad
ortopedickym nebo revmatologickym. U nékterého druhu tohoto zavazného onemocnéni
se déti rodi a vyviji jako zcela zdravé a az postupné se vyvoj zastavuje, zapominaji mluvit

a chodit. (Malinova, 2013)



Dle Michalika (2010) jsou prvni piiznaky u téz§i formy MPS I diagnostikovany jiz
v kojeneckém véku, z divodu vyrazného postizeni pohybového aparatu. Naopak tomu je
u leh¢i formy MPS 1, kde se prvni piiznaky onemocnéni projevuji az kolem 5. roku a
diagnoza byva stanovena s velkym odstupem. Podobé¢ se stanovuje diagnéza i u MPS
typ II, nazyvana také jako Hunterova nemoc. Pfevazné postihuje chlapce, kteti se
vyznacuji podobnym vzhledem i postavou. Napadné je u nich vyrazné a husté oboci a
obvod hlavy byva v prvnich dvou letech zvétSeny. Pro tyto napadné rysy se u MPS II
diagnoza stanovuje mezi 2.-4. rokem zivota chlapcti. MPS III nazyvana také jako
Sanfilippo syndrom se vyznacuje zavaznym progredujicim postizenim funkci centralniho

nervového systému, zatimco somatické projevy jsou z pocatku jen mirné. Z tohoto

vvvvvv

Dle Narodni organizace pro vzicnad onemocnéni (dale t¢Z NORD) se ptiznaky
MPS IV vyznacuji zpozdénym ristem a pifednim nebo boc¢nim zakfivenim patefe a
diagnéza je stanovena obvykle mezi 1.-3. rokem zivota, zatimco pomalu prostupujici
forma, ktera se projevuje bolestmi ky¢li a ztuhlosti byvéa diagnostikovana az kolem
6. roku zivota jedince. MPS VI nazyvéna jako Maroteaux — Lamy syndrom se vyznacuje
degeneraci kloubii, organovym postizenim jako napfiiklad srdecni chlopni nebo
smyslovym postiZenim — poruchou sluchu. Tézka forma tohoto typu je diagnostikovéna
jiz v kojeneckém veku, zatimco leh¢i forma az kolem 10. roku Zivota jedince. Jedinci
s MPS VII zac¢inaji projevovat piiznaky jiz v kojeneckém véku. Maji rlistové postiZeni,
kostni deformace a progresivni intelektové postizeni. Leh¢i forma tohoto typu

onemocnéni byva diagnostikovana v raném détstvi. (NORD © 2021)

Vyznam vc€asné diagndzy spociva vtomto piipadé v zajiSténi genetického

poradenstvi. (Malinova, 2013)

Ze specialné pedagogického hlediska je v€asnd diagndéza potiebna z nékolika
divodti. Hlavnim divodem je moznost nastavit intervence, rozhodnout o formé
predskolniho a Skolniho vzdélavani, podpora a prace s rodinou jedince a také moznost

zatadit se do programi rané péce. (Opattilova, 2008)

I ptestoze mukopolysacharidéza patii mezi vzacnd onemocnéni, je v CR kazdy rok

diagnostikovano nékolik jedinct. (Poupétova in Ehler et kol., 2013)



1.2.2 Diagnostika Smith-Magenis syndromu

Definice

Syndrom Smith-Magenis (dale téz SMS) je vzéacné, geneticky podminéné
onemocnéni zpisobené mutaci chromozomu 17. K ndhodnému poskozeni genetické
informace plodu dochazi ptrevazné béhem poceti. Nejedna se tedy o zdédénou genetickou
vadu. Mezi hlavni rysy tohoto onemocnéni fadime variabilni Groven mentalni retardace,
opozdény vyvoj feci, narusenou komunikacni schopnost, poruchy spanku a agresivitou a

sebeposkozovanim. (SMS Foundation UK, ©2021)

Diagndéza Smith-Magenis syndromu se zaklada na charakteristickych pfiznacich,

podrobné anamnéze jedince, rodiny a na riiznych genetickych testech. (NORD ©2021)

Ve véku 18-24 mésict jedince nastupuji prvni pfiznaky v podobé poruchy chovani
a spanku. Také se v této dobé objevuje opozdény psychomotoricky vyvoj. Diagnozu je
mozné stanovit uz s nastupem téchto klinickych projevii a nejcastéji se diagnostikuje

kolem 2. az 3. roku jedince. (Elsea, 2008)

Dle Shayoty (2019) je vétsina déti s timto onemocnénim diagnostikovana az

v poloviné détstvi, kdy jsou rysy poruchy nejnapadnéjsi a rozpoznatelné.

Dle Zvétrové (2011) vcasna diagnéza umozituje zahdjit ¢innou psychiatrickou
1é¢bu ke zvladani afektd, ztlumeni projevii nezadouciho chovani, upravy spankového
rytmu. VSechna tato opatfeni vedou k zajisténi uspé€Sné specialné pedagogické péce

u téchto jedincu.

1.2.3 Diagnostika Prader-Willi syndromu

Definice

Prader — Willi syndrom (dale t¢z PWS) je vrozend geneticka porucha, ktera
postihuje chlapce i divky. Mezi typické rysy patii snizeni svalového napéti po narozeni,
nedostatecny vyvoj pohlavnich organi a obezita zpisobena neovladatelnou chuti k jidlu.
Projevuji se u nich poruchy emo¢niho a socialniho vyvoje. Vyznacuji se o¢ima ve tvaru

mandli, uzkym celem, maji sniZeny intelekt, problémy s feci a problémy s koordinaci
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pohybu. Diagnéza je Casto stanovovana jiZ u novorozenci, ale toto onemocnéni miize

zustat bez povsimnuti, dokud nejsou projevy hodné napadné. (Michalik a kol., 2012)

Diagnéza Prader-Willi syndromu je zalozena na klinickych kritériich, které zahrnuji

hypotonii, détskou obezitu a globalni vyvojovou poruchu. (Williams, 2007)

Capkova (2002) uvadi, Ze stanoveni véasné diagnézy u Prader — Willi syndromu
zajisti jedincim moderni terapeutické postupy, hormondlni a symptomatickou lécbu.
Hormonalni 1écba je podavana v podob¢ rekombinativniho lidského riistového hormonu
(hGH). Pokud je hormonalni terapie zapocata pred vékem 18 meésicti ditéte, nastava

vyznamné zlepSeni kognitivniho a motorického vyvoje. (Myers, 2006)

U stfedni a tézké mentalni retardace, kterou jedinciim zavazné onemocnéni piindsi,
je dilezité znat 1 dalsi specifika. Kvalita pozornosti, odolnost vici zatézi, specifické
poruchy u€eni nebo impulzivita jsou faktory, které je nutné hodnotit pfi nasledné specialni

pedagogické podpoie. (Opattilova, 2008)

2 Vzacna onemocnéni v procesu vzdeéelavani

Tato onemocnéni jsou zavazna, chronické a progresivni, ovliviiuji kvalitu zivota a

socialni zaclenéni jedince. (Lebl, 2018)

Vzdélavani téchto zaki ma sva specifika, ktera se odvijeji dle jejich rozumovych
schopnosti, stupné a formy postizeni. Zak, ktery ma obtize kvili svému zavaznému
onemocnéni potiebuje ve vychovné-vzdélavacim procesu specifické metody préce,
pomtcky a dalsi opatfeni. Cilem je, aby zdkovy potieby byly ve skole naplnény, aby se
mohl pln¢€ rozvijet v ramci svych moznosti, zapojil se do spolecnosti a naSel uplatnéni
v Zivoté. Zakiim se vzacnym onemocnénim je nutno poskytnout celou fadu podptrnych
opatfeni, ktera fadime do oblasti a stupnid. K naplnéni jeho specialné vzdelavacich potieb
tedy pfistupujeme z hlediska miry potieby podplirnych opatieni. Rozsah podplrnych
opatfeni a zafazeni zaka do piislusného stupné podpory doporucuje skolské poradenské
zafizeni, kterym je v pfipadé zakli se vzdcnym onemocnénim specidlné pedagogické

centrum pro télesné postizené. (Cadova, 2015)
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., Podpurnymi opatrenimi se rozumi vyuziti poradenské pomoci Skoly a skolniho
poradenského zarizeni, uprava organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdelavani,
véetné zabezpeceni predmétii specidlné pedagogickeé péce a prodlouzeni délky vzdeélavani,
uprava podminek prijimani a ukoncovani vzdélavani, pouzivani kompenzacnich pomiicek,
specidlnich ucebnic a specialnich ucebnich pomiicek, podpiirnych ¢i nahradnich
komunikacnich systému, uprava ocekavanych vystupu, vyuzivani IVP (individualniho

vzdeélavaciho planu) i asistenta pedagoga . (Valenta a kol., 2018)

Helus (2015) uvadi, Zze pro pedagoga je nutné nahlizet na zdka jako na socialné
situovanou osobnost. Tento pohled na zadka ndm umozni mu lépe porozumét, edukacné
ucinné komunikovat, ptredvidat to, jak se v riiznych situacich zachova a jak obtizné ukoly
zvladne. Mluvime tedy o osobnostnim pfistupu, ktery povede k vyty¢enym cilim ve

vychovné vzdélavacim procesu.

2.1 Z&ci se specialnimi vzdéldvacimi potfebami a legislativa

Zakon ¢. 561/2004 ze dne 24. zati 2004 o ptredskolnim, zakladnim, stiednim,
vys$Sim odborném a jiném vzdelavani (Skolsky zakon) v platném znéni, a Vyhlaska ¢.
27/2016, o vzdelavani zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a zakl nadanych, ve
znéni pozdéjSich predpistt upravuji pravidla vzdélavani déti, Zzakd a studenth se
specialnimi vzdélavacimi potfebami, vzdélavani zakt uvedenych v §16 odst. 9 zakona a

vzdélavani zaki a studentli nadanych (MSMT, ©2013-2021)

Pojmem Zéci se speciadln¢ vzdélavacimi potiebami oznacujeme jedince, ktefi
k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni svych prav na rovnopravném
zaklad¢ s ostatnimi, potfebuji podplrnd opatieni. Podpiirnd opatieni zajistuji zakim
organizaci vyuky, modifikaci vyucCovacich forem a metod, pouzivani kompenzacnich
pomticek, specialnich uc¢ebnic a u¢ebnich pomtcek, vzdélavani dle individualniho planu,
vyuziti asistenta pedagoga a dalsi. Podplrnd opatfeni jsou clenéna do péti stupnii dle
pedagogické, organizaéni a finanéni naro¢nosti. (Narodni Ustav pro vzdélavani ©2011-

2021)
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2.2 Vzdélavani na zakladni skole specialni

Tato diplomovéa prace se zabyva specifiky vzd€lavani déti se vzacnym
onemocnénim na zékladni Skole specialni, proto je nutné se zabyvat otazkou, ktefi zaci

mohou byt zatazeni do systému téchto skol.

V zékladni Skole specidlni se mohou vzdélavat zaci se stfedné t€zkym a tézkym
mentalnim postizenim, se soubéZnym postizenim, vice vadami a s autismem, a to na
zakladé pisemného doporuceni Skolského poradenského zatizeni a na zadost zakonného
zastupce. Skola je zfizena podle §16 odst. 9 zakona &. 561/2004 Sb., o predskolnim,
zékladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani — $kolsky zakon. (MSMT,
©2013-2021) Jsou jimi Zaci, kterym z riznych diivodi nevyhovuje vzdélavani v bézné
ZS a kterym byla p¥iznana podptirna opatieni 3. — 5. stupné. Vzdélavani v zakladni $kole
specidlni ma deset rocnikt a ¢leni se na prvni stupen a druhy stupen. Cilem zékladni Skoly
specialni je, aby pfi odborné specialné pedagogické podpoie si déti osvojily dovednosti,
navyky a zdkladni védomosti, které jim pomohou pii zapojeni do spolecnosti. Tento
zpisob vzdélavani se uskuteiiuje v podminkach vhodné upravenych pro tyto déti.

(MSMT, ©2013-2021)

2.3 Ramcovy vzdélavaci program pro obor vzdélani zakladni
Skola specialni

V Ceské republice je kurikularni reforma realizovana zavadénim novych
vzdélavacich programi ve dvou urovnich. Nérodni program vzdéldvani a rdmcové
vzdélavaci programy piedstavuji dokumenty na tGrovni statu. Na drovni Skoly je
zpracovavan $kolni vzdélavaci program (dale téz SVP), ktery je tvofen $kolou na zakladé
ptislusného ramcového vzdélavaciho programu. Tento Skolni vzdélavaci program vychézi
z konkrétnich podminek a zdméru Skoly, zohlediiuje konkrétni moznosti a opravnéné
pozadavky zakdi a jejich zakonnych zastupct. SVP je nasledn& feditelem skoly
zptistupnéno na vefejném misté. Pro zakladni Skolu specidlni plati Rdmcovy vzdélavaci
program pro obor vzdélani zakladni §kola specialni (RVP ZSS), ktery ma dva dily. Dil I
byl vytvofen k edukaci Zaklim se stfedn€ téZkym mentalnim postizenim a dil II se
zaméfuje na zaky s téZkym mentalnim postizenim a soubéZnymi nebo vice vadami — zaky

s hlubokym postizenim. (Bartoniova, 2016)
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Nérodni ustav pro vzd&lavani (NUV © 2011-2021) uvadi, ze zdkim se stiednd
tézkym mentalnim postizenim v zakladni Skole specialni je vzdélavani poskytnuto ve
vhodné upravenych podminkach a pti odborné specialné¢ pedagogické péci, si osvojuji
zakladni dovednosti a védomosti. Také si vytvareji navyky pottebné k orientaci v okolnim
svete a k dosazeni maximalni urovné samostatnosti a nezavislosti na péci druhych osob.
Samoziejmosti je snaha o zapojeni do spole¢enského zivota. Oproti tomu, vzdélavani
zakt s tézkym mentdlnim postizenim a soub&znym postizenim vice vadami, ma
vzdélavani jiny obsah a odlisSné metody prace. Vyuzivano je u nich netradicnich
specialnich metod, které napomahaji piekonavat komunikacni bariéry. Individualizované
vyucovani je u téchto zadka vyuzivano spole¢né s odpocinkem. Pro kazdého takového

zaka je vypracovan individualng vzdelavaci plan.

Ukoncenim vzdélavani na zakladni Skole specidlni, Zaci dosahnou urovné

zakladniho vzdélani zaklady vzdélani. (Bartonova, 2016)

3 Vybrana vzacna onemocnéni

Tato kapitola je vénovana projeviim onemocnéni a organizaci vzdélavani jedinct se

tfemi vybranymi vzacnymi onemocnénimi, ktefi se vzdélavaji na zakladni Skole speciélni.

3.1 Mukopolysacharidozy

Dle Muenzera (2011) jsou mukopolysacharidézy, dale jen (MPS) klinicky

charakterizovany abnormalitami ve vice orgdnovych systémech a sniZenou délkou Zivota.

Spole¢nost pro mukopolysacharidézu (©2021) uvadi, ze se jedna o vrozena
onemocnéni, kterd jsou zptsobena chybénim konkrétniho enzymu. Dany enzym nestaci
zpracovavat a odbouravat glykosaminoglykany, které se poté hromadi v riznych tkanich

a poskozuji jejich funkce.

MPS se vyskytuji v riznych typech, které se uvadi dle potadi, v jakém byly
objeveny a podle jmen odborniki, kteti dany typ jako prvni popsali. (JeSina in Ehler et

kol., 2013)
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Tabulka &. 1. - Typy MPS

Typ 1 Hurlertv syndrom
Typ II Hunter syndrom
Typ III Sanfilippo syndrom
Typ IV Morguio syndrom
Typ VI Maroteaux Lamy

Niemann — Pick syndrom

Ptestoze MPS patfi mezi vzacna onemocnéni, celkova prevalence vSsech MPS byla

v CR stanovena na 1: 27 000. (Poupétova et.al., 2010)

Projevy

Muenzer (2011) uvadi, ze jedinci s MPS se pfi narozeni jevi zcela normdlni. Néstup
klinického onemocnéni vcetné postiZzeni kostry, kloubi, dychacich cest a srdce, poruchy
sluchu a zraku pfichazi v raném détstvi. Mentélni postizeni je pfitomno u typa MPS I,

MPS II, MPS III a MPS VII.

vV

jiz v prvnim roce Zivota a tyto symptomy se pozvolna zhorSuji. Dani jedinci se vyznacuji
sedlovitym tvarem nosu, dochdzi u nich ke zpomalenému ristu, a zhorSeni jemné
motoriky. Je nutno neopomenout, Ze MPS I je onemocnénim mnoha projevi. Nekteti
jedinci mohou mit zdvazné fyzické problémy ale normalni inteligenci a naopak. VéEtSina
znich mé& poruchy uceni. Porucha vyvoje feci s kognitivnim mentalnim deficitem je
pozorovana u chlapcti s MPS II. Oproti MPS typu I nedominuje u nich postizeni zraku.
Vyskytuje se u nich zanét stfedousi s pievodni poruchou sluchu. Vyrazné zmény
v chovani ve smyslu hyperkinetického syndromu jsou pozorovany jak u typu MPS 11, tak
i u typu MPS III. Jejich hyperaktivita se stava téméf nezvladatelnou. Navic u typu MPS
III nemoc velmi casto progreduje a zaznamendan je regres ve Vvyvoji aZ na uroven

dvouletého ditéte.
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Montano (2007) popisuje u jedinci stypem MPS IV postizeni kréni patete
s drzenim hlavy v zédklonu a pomalou obtiznou chiizi. Déle uvadi, ze maji zcela normalni

intelekt.

K primarnimu postizeni intelektu také nedochazi u typu MPS VI, ale tam je mozné
naruseni CNS sekundarni, ke kterému dochazi v disledku nedoslychavosti nebo
postizenim mozku pii spankovych apnoi. Nejmén¢ Castym typem ze vSech MPS je typ
VII. Klinické piiznaky ma variabilni, od tézkého fenotypu k mirné formé, kdy jedinec

pieziva do dospélosti. (Coutinho, 2012)

Lécba
Jedinci zGstavaji v péci specialistd — ortopedt, kardiologli, neurologli, o¢nich
specialistti i ORL specialistii. V soucasné dobé¢ je dostupnd enzymova substitucni terapie

pro jedince s MPS [, II, IV a VI. Enzymova terapie (ERT) se aplikuje v intervalu 1-2
tydnl v kratkych nitrozilnich infuzich. (Malinova, 2013)

r v 7

3.1.1 Organizace vzdélavani zaka s MPS

Vzdélavani zakl s mukopolysacharidézou zavisi na skutecném pribchu a
projevech onemocnéni. U kazdého Zdka je pribéh onemocnéni individualni zaleZitosti.
Lze tedy fici, ze se zak s MPS muze vzdélavat dle jakéhokoliv vzdélavaciho programu,

dle jeho schopnosti a moznosti. (Spolecnost pro mps ©2021)

U téz8ich forem MPS I, II, III dochazi v pribéhu onemocnéni ke snizovéani
somatickych a mentalnich funkci. VéEtSina téchto zakd tedy vyuziva specidlné

pedagogickou podporu pii vzdélavani a terapeutické programy. (Michalik a kol., 2012)

Tito Zaci se mohou nalézt ve stupni podpory 3-5 podpirnych opatieni, ktera
vyzaduji spolupraci se Skolskym poradenskym zafizenim, s podporou individualné
vzdélavaciho planu a asistenta pedagoga. Pokud zaklv zdravotni stav ovliviluje uroven
jeho hrubé motoriky a mobility, je nutna iprava prostiedi a vytvotfeni zdzemi pro potiebu

relaxace.
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Pti Gpravé prostiedi se zamétujeme na:

o zajisténi odpovidajiciho sezeni a pracovni plochy pro Zaka — vySkové nastavitelné
zidle, zidle s podruckami, ergonomicky tvarovanym sedatkem i operadlem, rehabilita¢ni
zidle, opérky, fixacni pasy.

. vybaveni pracovniho mista kompenzacnimi a rehabilitacnimi pomiickami — lavice
s vykrojem na vozik, lavice s vyskoveé nebo tthlové nastavitelnou deskou.

. vymezeni prostoru pro odpocinek a relaxaci — koberec, zinénka. (Cadova a kol.,

2015)

Pokud ma zak sniZzenou kvalitu pozornosti, paméti nebo schopnost samostatné
pracovat, volime upravu ¢asového rezimu vyuky. Radmcovy vzdélavaci program pro zaky
se specidlnimi vzdé¢lavacimi potiebami umoznuje stanovit odliSnou délku vyucovaci
hodiny nebo lze hodiny délit a spojovat. V ptipad¢€, Zze ma zak naruSenou komunikaéni
schopnost, vyuzivdme ndhradni zplsob komunikace — alternativni a augmentativni
komunikaci (dale AAK). Pti AAK se zaméfujeme na vSechny formy dorozumivani, které
nahrazuji nebo dopliuji fe¢. Vyuzivame grafické symboly, piktogramy, které zajisti
zakovi pochopit strukturu prostiedi a sled Cinnosti v Case nebo pocitace a tablety
s podpirnymi aplikacemi, které snizi komunikaéni deficit. Samoziejmosti je pouzivat
gesta, znak do fe€i nebo manudlni znaky jako je naptiklad jazykovy program Makaton.

(Bartoniova, 2016)

Dalsi naruSenou oblasti u téchto zak, je porucha jemné a hrubé motoriky, naruSena
vizuomotoricka koordinace a orientace v prostoru nebo pomalé psychomotorické tempo.
V tomto piipadé volime specidlni didaktické pomiticky ke zdravotni télesné vychové,
k ziskavani a uchovavani informaci a pomuicky pro rozvoj manuélnich dovednosti.

(Cadova a kol., 2015)

o Zdravotni télesnd vychova (vyuzivame molitanové a masazni micky, skdkaci mice
s drzaky, rehabilita¢ni mice, megabloky, trampolinu)

o Ziskavani a uchovavani informaci (vyuzivame kompenzacni pomucky v podobé
interaktivni tabule, tabletu, rizné druhy trackballii nebo fingermouse)

o Rozvoj manudlnich dovednosti (pouzivame dievéné skladaCky, mozaiky,
stavebnice, piskovnicka s ptisluSenstvim, specidlné upravené ntizky, modelovaci hmoty,

pfirodniny a tiskatka)
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3.2 Smith — Magenis syndrom

Tato vrozend genetickd vada ma postizeny sedmnacty chromozom. Lze ho také
nazyvat 17 p-syndromem. Ve srovnani s Downovym syndromem neni tak ¢asty a zndmy,

vyskytuje se u jednoho jedince z 25 000 narozenych. (Valenta a kol.,2018)

Projevy

Projevy tohoto syndromu maji neurobehaviordlni pivod, patii mezi né
sebeposkozujici, agresivni, stereotypni chovani. Z nejnov¢jsi literatury také vyplyva, ze
jedinci se timto syndromem nachézi oblibu v jidle stejné podobné jako tomu je u Prader
— Willi syndromu. Tato stereotypni zaliba v jidle vede k nastupu détské nadvaze, a pozdéji
1 k obezité dospivajicich. Stereotypni chovani, které je pro tento syndrom charakteristickeé,
se také projevuje Castym sebe objimdnim, jimz vyjadiuji radost. Problémy s chovanim,
které piinasi Casté zachvaty vzteku, vétSinou nastupuji az po 18 mésicti véku a zhorsuji
se kolem 2 roku ditéte, stupnujici se ve Skolnim véku a nastupem puberty. Problém se
zachvatovitym jednanim a frustraci souvisi s opozdénym vyvojem a naruSenymi
komunika¢nimi schopnostmi. Jedinci maji problém s polykacimi pohyby a naruSenou

oromotorikou, ktera ovliviiuje jejich mluveny projev. Dochazi zde k frustraci

z neschopnosti vyjadfit své mySlenky a ndslednému zachvatu vzteku. (Shayota, 2019).

Dle Valenty (2018) se jedinci pohybuji v pasmu lehké aZ stfedné téZké mentélni

retardace. Projevuji zdjem o socialni kontakt a vyZaduji pozornost od svého okoli.

Zvetova (2011) uvadi, Ze tito jedinci si €asto vynucuji pozornost a pievlada u nich
samolibost. Maji problémy s ¢asoprostorovymi schématy a s kratkodobou paméti. DalS§im
vyznamnym specifikem pro tento syndrom je porucha spanku. Porucha spanku se
projevuje v astém probouzeni béhem noci, kdy u nich nastava Cilost a aktivita. Pies den
prichazi ospalost, hlavné béhem dopoledne. D¢je se tak v dasledku opac¢ného (denniho)
vyluCovani melatoninu. DalSi nejcastéjsi projevy se objevuji v podobé okusovani

predmétu, prstl, kousani, Stipani se do rukou, impulzivity.
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Lécba

Podoba 1écby u jedinci se Smith-Magenis syndromem je povazovana za
komplikovanou. Pfednostné je nutno uvazovat o ¢asto nediagnostikovanych zdravotnich
problémech jako jsou usni a zubni infekce nebo gastrointestindlni bolest. Tito jedinci maji
snizeny prah bolestivosti, a proto zdravotni obtiz nemusi byt diagnostikovéana. Jejich
projevy uzkosti a poruchy chovani tak mohou byt posuzovany mylné. Psychotropni latky
jsou indikovany ke snizeni hyperaktivity. Rodice také Casto pfistupuji ke kognitivni
behavioralni terapii. Za klicové je povazovano podavani exogenniho melatoninu pied

spanim, ktery upravuje poruchy spanku a nasledné zklidnéni béhem dne. (Shayota, 2019)

ry vz

3.2.1 Organizace vzdélavani zaka se SMS

Zaci se Smith-Magenis syndromem se pohybuji v pasmu lehké, ale vétsinou v
pasmu stfedné té¢zké mentalni retardace. (Valenta, 2018) Z tohoto divodu vyzaduji
vzdélavani se specidln¢ vzdélavacimi potfebami. Jedinci se specialné vzdélavacimi

potfebami, kam Zaci s mentalnim postizenim spadaji, se mohou vzd¢lavat:

. V hlavnim vzdélavacim proudu (bézné Skoly pro zaky s ptiznanymi podplirnymi
opatfenimi od druhého stupné je SVP podkladem pro tvorbu individualné vzdélavaciho
planu (dale jen TVP). Na trovni IVP je mozné na doporuceni SPZ v ramci podptrnych
opatieni upravit o¢ekavané vystupy stanovené SVP, ptipadné upravit vzdélavaci obsah
odpovidajici vzdélavacim pozadavkim v souladu se skutecnymi moznostmi zaku).

o Ve skolach, tfidach oddélenych ¢i studijnich skupinach samostatné ziizenych pro

tyto zaky — specialni tiidy, specialni §koly. (MSMT, ©2013-2021)

Dle doporuceni Smith-Magenis Syndrome Foundation UK (SMS Foundation UK,
©2021) se nepozornost, impulzivita a hyperaktivita u téchto zakl snizuje se zavedenim
strukturalizace vyuky. Struktura ukold s jasnymi a kratkymi pokyny jim umozni lépe se
orientovat v prostoru a case, snizi stresovou zatéz a zak je schopen vstfebavat nové
informace 1épe. Z diivodu problémt s kratkodobou paméti, je nutno zakim se SMS
opakovat zadani ukolu, povzbuzovat je k aktivité, chvalit a motivovat prostfednictvim

odmény.
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Cadova (2015) uvadi, ze pii strukturalizaci vyuky zachovdvame principy

strukturovaného udeni;

. Strukturalizaci prostredi

. Individudlni ptistup

o Vizualizaci tkolt a casu

o Strukturalizaci u¢ebniho programu

Pti strukturalizaci prostiedi vyClenime konkrétni misto pro pracovni ukoly, pro
odpocinek a pro stravovani. Pfi vizualizaci vyuzivame tabletd s vizualizovanym dennim
programem a rozvrhem. Je piinosné strukturovat a vizualizovat jen ty oblasti, které
predstavuji pro zéka problém. Upravou didaktickych materiali zajistime strukturalizaci
ucebniho programu. SeSity a pracovni listy volime v ptfipadé dostatecné motorické
schopnosti a schopnost ¢ist a psat. V piipad¢, ze u SMS byly soucasn¢ diagnostikovany i
prvky poruch autistického spektra, volime krabicové ukoly nebo ulohy v deskach. Jejich

vyhodou je vysoka piehlednost a prostor pro plnéni a odkladani ukold. (Cadova, 2015)

Shayota (2019) dale uvadi, ze zatimco jejich dostate¢nd schopnost navazovani
socialnich kontaktii a komunikace se zvysuji s kognitivnimi schopnostmi, dovednosti
kazdodenniho denniho rezimu, jako jsou sebeobsluzné Cinnosti, jsou nedostacujici a
jedinci jsou Casto zavisli na svém okoli. Zde se doporucuje zavést strukturalizaci dennich
¢innosti a jednotlivé kroky zpracovat do procesualniho schématu, ve kterém jsou ¢innosti
analyticky rozpracovany do dil¢ich krokti a, po sobé jdoucich tikont, které vedou ke

splnéni cile. Zasadni je také sttidat obdobi plnéni ukolil s prostorem pro odpocinek.

Zvysit kvalitu a kvantitu jiz osvojen¢ho u Zaki se Smith-Magenis syndromem
pomaha priibéznd motivace béhem vzdélavacich ¢innosti. Je nutno stanovit dosaZitelné

cile, aby mél zak pocit spéchu, roz¢letiovat delsi a slozitéjsi tkoly do srozumitelnych

krokt a byt disledni pti dokonceni zadané pracovni ¢innosti.
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3.3 Prader — Willi syndrom

Jedna se o genetickou vadu zplisobenou poruchou 15. chromozomu. Vyskytuje se
s Getnosti pfiblizné 1: 15 000 narozenych déti. (Valenta a kol., 2018). V Ceské republice
zije vice nez 500 jedinct s Prader-Willi syndromem. (Prader-Willi spolek, [b.r.])

Projevy

Prader-Willi syndrom déle jen (dale jen PWS) se vyznacuje hypotonii kratce po
narozeni, nedostateCnym vyvojem pohlavnich organt a obezitou. Obezita je u jedinct
s PWS zptisobena neschopnosti ovladat chut’ k jidlu, kterd je zptisobena nekoncicim
pocitem nenasycenosti zaroven s nizkym energetickym vydejem. Jedinci jsou obvykle
malého vzristu, obézni. Tento syndrom postihuje obé pohlavi, bez rozdilu. Projevuji se u
nich poruchy chovéni, casté vykyvy ndlad, se sklony k depresi. Vykazuji ritudlni chovani,
podobné jako Zaci s poruchou autistického spektra. Jejich charakteristicky vzhled se
vyznacuje mandlovyma o¢ima, kratkyma rukama a nohama. Maji problémy s koordinaci
pohybu, specifické poruchy uceni. Casto se dostavaji do tizkosti a nekontrolovatelného

afektu. (Yuna, 2019).

Disciplinu ve stravovacim rezimu je nutno zavést uz v predskolnim véku. Jedinci
s PWS pocit'uji vI¢i hlad béhem celého dne, téma jidlo zaujima predni misto v jejich
hodnotovém zebticku. Mozek jedincti s PWS nezpracuje informaci, Ze organismus ziskal
jiz dostatek potravy. Ke vzniku vyrazné nadvahy u lidi s PWS pfispiva sniZena svalova
sila a abnormalni télesné slozeni. Jejich télo obsahuje vétsi podil tukit a mensi podil
svalové tkané. Prejidani se a obezita mize dosahovat az extrémnich rozmért. Déti s PWS
maji velky nepomér mezi pifjmem a vydejem energie, proto je vhodné vést je
k pravidelnému pohybovému reZimu. Zatazujeme aktivity nevyzadujici velkou fyzickou
zatéz. Vhodné je naptiklad plavani, rychla chilize, jizda na kole. Pfevazna vétSina jedinci
ma snizeny intelekt v rozmezi lehké mentalni postizeni az stfedné tézké. Vykazuji
symptomatické poruchy feci, problémy s koordinaci pohybu a rovnovéahy. Vyzaduji
zdravotni péci a rehabilitaci. Maji narusenou emociondlni strdnku osobnosti, své pocity
vyjadiuji nepfiméfenym zpusobem se zdchvaty vzteku a kiiku. Vyskytuji se u nich

poruchy pozornosti s hyperaktivitou. (Prader-Willi spolek, [b.r.]).
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Terapie PWS

wrwe

Terapie je tedy u PWS podptrna vyzaduje spolupraci odbornikti a komplexni pfistup.
Nejcastéji se jednd o hormonalni substitu¢ni 1€¢bu, pozornost by méla byt vénovana

prevenci obezity a vzdélani je zprostfedkované Casto dle individualnich plant.

Hormonalni substitu¢ni 1é€ba upravuje pomér svalové hmoty na ukor tuku a zvysuje
klidovy energeticky vydej, pomaha upravit vysku a zvysuje celkovou aktivitu. Kromé
fyziologickych zmén podporuje pozitivni efekty v socialni oblasti: vyssi sociabilita,

zlepSeni paméti, niz8§i mira zmén nalad. (Williams, 2007)

r w7

3.3.1 Organizace vzdélavani zaka s PWS

Rada zakd sPWS se vzdélava vbézném proudu zékladnich  $kol
s pfiznanymi podplirnymi opatfenimi nebo také na zakladnich Skolach specidlnich, kde
se mohou vzdélavat dle RVP ZS doplnéné o minimalni doporuéenou Girovei pro upravy
ocekavanych vystupl z uceni zaka. Tato Uprava je vyuzivana u zakl s lehkym mentalnim

postizenim ve tietim a vy$§im stupni podpory. (MSMT, © 2013-2021)

Jak uz bylo uvedeno vyse, zaci s PWS maji poruchu pozornosti, specifické poruchy
uceni, ¢asto nejsou schopni pifiméfené zvladat frustraci a vyzaduji specialné vzdélavaci
potieby. Maji problém zpracovat déjovou posloupnost, problém s kratkodobou paméti a
jejich pracovni tempo byva celkové pomalé. Charakteristické je pro né problém ve
sttidani ¢innosti, prechod z jednoho pfedmétu do druhého a nejsou schopni dokon¢it tikol
ve stejny &as jako ostatni spoluzaci. Casto ulpivaji na jedné a té samé otdzce nebo se
zastavi u jedné pracovni Ulohy a nejsou schopni pokraovat dale. Velmi snadno se
dostavaji do uzkosti béhem pracovniho ukolu, ktery vyZaduje soustfedénost. Jako

vvvvvv

u nich zvysena unavitelnost. (Michalik a kol., 2012)

Dle Bartonové (2016) jsou komunikacni dovednosti u zakl s lehkym mentélnim
postizenim ptevazné dostacujici, problém nastava v neptedvidatelnych a neocekavanych
situacich. U logopedické intervence je dulezita spoluprace pedagogti, logopeda, rodicti a

poradenskych pracovist. Z vyukovych metod u Zaka s mentalnim postizenim vyuzivame
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specifické metody, které zaméfujeme na vicendsobné opakovani informace, zvyraznéni

informaci, zapojeni multisenzorické percepce a metodu intenzivni zpétné vazby.

Aktivizujici metody byvaji u zakl se specialn¢ vzdélavacimi potiebami v procesu
vyuky vhodné. Podporuji vlastni poznavaci Cinnost, aktivitu a samostatnost. Dale je
témito metodami mozné rozvijet schopnost cilené¢ koncentrovat jejich pozornost,
schopnost kooperace a schopnost prezentovat jejich nazory. Smyslem téchto metod neni
vysledek, ale cesta k vysledku. Zde je tfeba vyuzit spolupraci asistenta pedagoga
s ucitelem, aby spolupracovali na piipravé aktivizujicich metod. U zakt se zavaznym
onemocnénim vyuzivame obecné didaktické pomicky. U problému s kratkodobou paméti
je vhodné u zaka s PWS vyuzivat piehledné ¢iselné tady, slovnicky odbornych pojmii,
sedity s pomocnymi linkami nebo vytvofené piehledy probraného uéiva. (Cadova a kol.,

2015)

Dle Michalika (2012) je u téchto zak nutnosti stanovit pevna a srozumitelna
pravidla a zavést do Skolniho dne strukturu. Struktura skolniho dne témto zZadkiim pomaha
v orientaci v dennim $kolnim rozvrhu zahrnujicim i rezim jidla. Zpravidla u téchto zaki
také pfistupujeme v rdmci specidlné pedagogické péce k vhodnym terapiim jako je

napiiklad muzikoterapie nebo arteterapie.

Dle Bartoniové (2016) je nutné vytvofit optimdlni podminky pro efektivnost
strukturovaného uceni. Eliminovat rusivé prvky, nevhodné zvoleny prostor, Spatné
osvétleni, nepropracovanost denniho rezimu a nedtslednost jsou aspekty, které je nutné
zvazit. Strukturované uceni je také financné a Casové naro¢né. Vyrabéji se pii ném
pracovni listy, s ukoly, které je nutno laminovat stejné jako komunikacni symboly a

pomiucky souvisejici s motivaci.

4 Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

V roce 2010 byla na zakladé doporuéeni EU Vladou CR pfijata Narodni strategie
pro vzacna onemocnéni na léta 2010 az 2020. (AVMinority, ©2016) Cilem této Narodni
strategie bylo zlepsit diagnostiku a 1écbu vzacnych onemocnéni, zajistit vSem jedinctim
se vzacnym onemocnénim kvalitné dostupnou zdravotni péci se socidlnim zaclenénim na

zakladé rovného zachazeni a solidarity. Dal§im cilem bylo definovat problematické
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oblasti u vzacnych onemocnéni a moznosti jejich feSeni, vyuziti odborné spoluprace se
zahrani¢im a podileni se s ¢eskymi pacienty na klinickych studiich novych 1éki. Z tohoto
divodu, na podzim 2011 zacalo n¢kolik pacientskych organizaci ptipravovat spolecné
prohlaseni k naplnovani narodni strategie. Ze spolecného prohlaseni bylo ziejmé, ze je
nutnd spoluprace mezi pacientskymi organizacemi. V unoru 2012 doslo k setkani vSech
pacientskych organizaci pro vzicna onemocnéni, na které navéazalo zalozeni Ceské

asociace pro vzacna onemocnéni — CAVO. (Kubackova a kol., 2014)

Hlavnim ukolem organizace je sdruzovat a zastupovat organizace pacientl se
vzacnym onemocnénim, prosazovat jejich zajmy a posilovat povédomi o problematice
vzacnych onemocnéni mezi vetejnosti, statnimi a mezinarodnimi institucemi a odborniky
ve zdravotnictvi. Clenem organizace se miZe stat jedinec star$i osmnacti let, trpici
vzicnym onemocnénim, jez neni v CR zastoupeno Zadnou pacientskou organizaci nebo
jakakoliv pacientska organizace, ktera souhlasi s cili CAVO. Clenstvi je bezplatné. Pro
posileni povédomi o vzacnych onemocnénich se CAVO rozhodlo uskuteénit projekt
nazvany ,,Medici“. Tento projekt je zaméfen na vzdélavani studentl 1¢kaiskych fakult a
budoucich specidlnich pedagogi, aby se =zlepSil zachyt a diagnostika vzécnych
onemocnéni. Vzdélavani se uskutecnuje pomoci praktickych seminai, které jsou vedeny
pacientem se vzacnym onemocnénim pod dohledem koordinatora CAVO a za udasti
pedagoga. Cilem je, aby se lékafi a specialni pedagogové setkali s problematikou
vzacnych onemocnéni uz za studia a seznamili se s projevy, piiznaky a potieby téchto

onemocnéni. (CAVO, ©2007)

Cinnost organizace je komplex vzajemné provazanych a neoddélitelnych aktivit,

jez zahrnuji zejména:

o praktickou pomoc

. vyjednavani a komunikace se statnimi institucemi, médii, odbornou a laickou
vefejnosti

. poskytovani poradenstvi v zivotné diilezitych situacich

. potadani prednasek, kurzii a jinych vzdélavacich aktivit

. podpora védeckého 1 klinického vyzkumu v oblasti vzacnych onemocnéni

. prosazeni zajmil pacientl se vzacnymi onemocnénimi ve zdravotnictvi
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o skrze socialni sluzby, vzdélavani a dalsi formy podpory zlepSovani kvality Zivota

tdchto pacientti (CAVO, ©2007)

5 Moznosti terapii pro déti se vzacnym onemocnénim

Dle Miillera (2007), jsou potencidlni kompetence specialnich pedagogii
v edukacnim procesu rozsifené o moznost uzivat pristupy s primarn¢ terapeutickym

zamérenim.

Bartonova (2016) uvadi, Zze v ramci specialné pedagogické péce, zakladni skoly
specialni nabizi terapie vhodné k nacviku jak sebeobsluznych ¢innosti, samostatnosti
nebo k rozvoji komunikacnich dovednosti. V této kapitole jsou vymezeny terapeutické

ptistupy vyuzivané u zakl se vzacnym onemocnénim na zakladni skole speciélni.

5.1 Muzikoterapie

Dle Muzikoterapeutické asociace Ceské republiky (CZMTA, ©2021) definice zni,
ze ,,muzikoterapie je obor s primarné terapeutickym dopadem. Zaroveri je muzikoterapie
prostiednictvim pomdhajiciho vztahu, hudby a hudebnich elementii provazi klienta nebo
skupinu v terapeutickém procesu. Cilem tohoto procesu je relevantnim zpiisobem
rozvinout potencidal nebo obnovit funkce jedince tak, aby mohl dosdahnout lepsi
intrapersonalni a / nebo interpersondlni integrace, s cilem naplnéni télesnych,

psychickych, emociondlnich a socialnich potieb.*

Dle Simanovského (2001) je u nas vnimani hudby p#ili§ esteticky zaméfeno. Vice
bychom se méli zaméfit na to, jak hudba dokaze 1é€it jednotlivce, nebo skupiny a vztahy

v ni, nez to jak a pro¢ je hudba krasna.

Dle Valenty (2009) je nejucinnéjsi pouzivat v muzikoterapii hudbu v pfirozeném
ladéni v kombinaci s celostnim pfistupem. Povazuje muzikoterapii za samostatnou
terapeutickou disciplinu, ktera neni soucasti psychoterapie. Lé¢iva hudba je hudba
pouzivajici ptirozené / Cisté ladéni. Kazdd hudba je nositelem emoci a emoce maji
psychosomaticky vliv. Ptirozené ladéni povazuje za zcela charakteristické intervalové
usporadani vztahii mezi tony. Lidskému organismu z jeho pohledu muzikoterapeutického

1 ptirodniho biologického, nejlépe odpovida pravé zminéné ladéni ptirozené.
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Jiz v pravéku byl rytmus a hudba lidmi vyuzivany jako prostfedek komunikace
mezi nimi a vy$§i moci — Bohem. Pfi magickych obtadech, kde lidé vyuzivali hole a
kameny jako hlavni rytmus a Saman sviij zpév, se snazili svést boj s uzkosti a s chorobami
ve prospéch celého kmene nebo jedince. Ritudly uz od pradavna doprovazela hudba i
tanec. Formy rituali se ménily dle druhu onemocnéni a kazdy kmen si pozvolna vytvaiel

vlastni hudebni nastroje.

Terapii hudbou se jiz zabyvaly starovéké civilizace. Egypt, Izrael, Recko i Rim
povazovali tuto terapii za vysoce piinosnou. Napiiklad Rekové pouzivali hudbu jako
prostiedek k mentalni hygiené, aby nalezli rovnovdhu mezi psychickou a somatickou
slozkou lidstva. Hudbu k mentélni hygien¢ vyuzivali i myslitelé jako byl Aristoteles,
Platon nebo Pythagoras. Specificky Platon ve svém dile Charmides, spolu s lékem

vyrobenym z listli doporucuje magicky zpév na bolesti hlavy, bez kterého 1€k neni G€inny.

Prvni ucelena publikace o systému muzikoterapie se objevila v 17. stoleti, kterou
sepsal anglicky 1ékat R. Brocklesby. V té dobé se 1é¢ba hudbou nazyvala ,,iatromusia®.

V roce 1948 byla zalozena §védska Skola muzikoterapie paralelné se skolou americkou.

Koncepce Svédské muzikoterapie se ptiklanéla k teorii, ze muzikoterapie je
centralni obor v psychologii, ktery pronika hluboce do duse ¢lovéka. V Ceské republice
se muzikoterapie zacala pouZzivat v psychiatrické 1écebné v Bohnicich, foniatrické klinice

M. Seemana a na foniatrickém oddé&leni Logopedického tistavu. (Simanovsky, 2001)

Muzikoterapie u déti se specidlnimi potrebami

VétSina muzikoterapeutickych her je u déti se specialné vzdélavacimi potfebami
oblibend. Hry s rytmem a hry s bicimi nastroji se nejlépe uplatiiuji u déti s mentalnim
postizenim, terapie tance v rytmu hudby, ktera se vnima skrze podlahu chodidly, miizeme

vyuzit u déti neslysicich. (Simanovsky, 2001)

Prostor

Idedlni pfedstava pro mnoho her s hudbou a metod muzikoterapie je mistnost o

velikosti Skolni tfidy, kde je podlaha kryta kobercem, s okny do zahrady.

Volny prostor je pro muzikoterapii nejvhodnéjsi, proto bychom méli upfednostnit

ruzné ¢lenéné prostory v mistnosti. Upfednostiiuje se neutralni barva koberce, nabytku 1
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zavesu.
Celkova atmosféra hudebny by méla piisobit pijemné a harmonicky. (Simanovsky,

2001)

Valenta (2009) rozliSuje rtizné metody muzikoterapie u hudebni improvizace uvadi,
ze je hudebni projev zalozen na spontdnnim vyjadfovani jedince a psani pisni a

kompozice hudby ndm slouzi k sebevyjadieni osobnosti.

Dle Simanovského (2001) by méla mit kazda lekce svou strukturu:

o Volba tématu — cil prace urcuje téma, které by mélo byt vyznamné pro skupinu i
vedouciho

o Uvodni pozdrav — lekci je mozno zahajit verbalng — neverbalnim pozdravem.

o Néladomér — ndladomér je drobnéd pomitcka pro zjisténi nalady ve skupiné

o Rozehtivaci faze — cilem zatazenych dynamickych kratkych her je aktivizovat déti

fyzicky i dusevné — jejich mysleni, emotivitu a prozivani

o Koncentrace — zatazenim kratkych relaxacnich anebo dechovych cviceni se

potom pozornost déti zaméii na dané téma v pritomnosti

. Hlavni ¢innosti — tvofi nejpodstatnéjsi cast lekce. Je dilezité, aby rozehtivaci faze

spolecné s koncentraci korespondovaly s hlavni ¢innosti.

o Doznéni — na doznéni pocitl staci chvile klidu a ticha po skon€eni cviceni nebo

hry. Déti setrvavaji v pozici lehu na zaddech a volné€ dychaji se zavienyma o¢ima

o Reflexe (sdileni) — pokud to situace nebo zdravotni stav dovoli, déti mohou

vyjadfit své pocity z prozitého.

5.2 Arteterapie

Vytvarna arteterapie je zalozena na materidlové a akéni ¢innosti, kterou provadime
prostfednictvim terapeuta. Samotny pojem ,,arteterapie® se ¢asto stavi do jednoty pouze
s vytvarnou ¢innosti, ackoliv komplexni arteterapie zahrnuje i mimo vytvarné ¢innosti.

(Babyradova, 2016)
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Klivar (2002) uvadi, ze arteterapii lze sjednotit s psychoterapii. Dochazi u ni

k prozivani vlastnich zazitka a vyjadiuje naSe emoce.

Kresba v arteterapii

Détskou osobnosti, jeji fantazijni i readlnou slozku dokaze vyobrazit pravé kresba.
Kresba ditéte poukazuje a odhaluje vnimani, kreativitu, jemnou motoriku, mysleni,

intelektové 1 povahové vlastnosti (MIcak, 1996)

Techniky arteterapie u deti s mentalnim postizenim

o Volna malba / kresba — uéi pracovat s volnou plochou, zahrnuje techniku ¢marani,

kde dité samovolné ¢ara a motiv v kresbé nalézame pozd¢;ji.

o Muzikomalba — jedna se o grafické vyjadreni rytmu hudby a vytvarného projevu.
Zvuky je tak mozné vyjadrit pomoci barev. Déti vyuzivaji obé€ ruce pii rytmizaci, pii které
se uvoliiuje celd motorika. V dalsi fazi se déti snazi zachytit hudbu na papir pomoci kiid,
barev nebo pastelek, geometrickych tvari nebo c¢ar. Velmi oblibenou c¢innosti pii
ztvarnéni hudby je prstomalba. DéEti pouzivaji prsty, dlan€ nebo i celé ruce. Prstomalba

prinasi radostné uvoliovaci zazitky.

. Skupinové vytvarné techniky — technika spole¢ného kresleni a malovani na velky
arch papiru, pfinasi spole€né malovani déti, u kterého se déti uci vzajemné toleranci a

ohleduplnosti (Klivar, 2002)

5.3 Canisterapie

V uz8im pojeti canisterapii rozumime vyuZziti psa v podpirné alternativni terapii.
K navozeni vzajemného kontaktu mezi klientem a terapeutem napomaha pes. Napomaha
také k celkovému rozvoji, aktivizaci a stimulaci klienta. Je tak velkym motivacnim
Cinitelem, ze dokaze pfispét 1 k tlumeni nezadoucich a negativistickych projevi klienta.
Pozitivni 0C€inky canisterapie pozorujeme jak v kontaktu psa sklienty zdravotné
postizenymi nebo jinak znevyhodnénymi, tak i u klienti intaktnich. Canisterapie tak

pfispiva k rehabilitaci, edukaci i reedukaci. (Galajdova, 1999)
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Historie

Od poloviny 19. stoleti se datuji prvni pisemné informace o pouzivani psi
k terapeutickym ucelim, a to v 1éCebnach pro dusevné nemocné. Psychiatru Borisu M.
Levinsonovi se podafilo v 70. letech 20. stoleti zahrnout terapeutické piisobeni psa do
klinické psychologie. Psychiatr Boris M. Levinson nahodné zjistil, Ze jeho nemluvici
klient pfi ndhodném setkani se psem promluvil. Na zakladé Levinsonova vyzkumu bylo
dokazano, ze vlivem terapeutického plisobeni psa muze dojit k usnadnéni a urychleni
terapeutického procesu — Manzel¢ Corsonovi, ktefi navéazali na vyzkum Levinsona
potvrdili, Ze psi jsou v terapii tolik oblibeni pro své znaky, kterymi jsou: poskytuji kladné
emoce, poskytuji moznost rozmanitého dotykového kontaktu v kazdé dobé a duvéiuji

lidem.

V roce 1990 vznikla mezinarodni asociace IAHAIO (International Association of
Human — Animal Interaction Organizations), sdruzujici ndrodni organizace pracujici
v oblasti praktickych aplikaci terapeutickych programi se zvifaty. (Vrbova in Miiller,

2007)

Metody

Koncem 20. stoleti vzrostly poZadavky na profesionalitu terapeutl a rozliSovani
metody za ,,pouhé ucasti psa (AAA), nebo o terapii pomoci psa (AAT). (Vrbova in
Miiller, 2007)

Dle Galajdova (2011) AAA (Animal Assisted Activities) poskytuje vychovné,
motivacni, rekreacni a lécebné piileZitosti ke zlepSeni kvality Zivota. Tato metoda je
charakteristickd tim, Ze nema specifické cile, jsou to aktivity, které vyplyvaji spontanné
z ptitomnosti psa a z pozadavku klienta. Pes funguje jako socialni prostfedek, uvolituje
atmosféru a poskytuje neutrdlni bezpecné téma rozhovoru a vyvolava vzpominky.
Navstéva psa mize znamenat pfimo dar. Ma-li klient zrovna Spatny den, ucast psa
pfeméni hnév ve zvédavost, stres v uvolnéni. Pes umi klienta vytahnout z jeho ulity,
odvede pozornost od zaméteni se na vlastni vnitini problém k vnéjSimu svétu, a poskytne
tak okamzitou ulevu od deprese, Uzkosti, smutku a starosti. Metoda AAA spociva ve
formé pasivni a interaktivni. Pasivni forma spoc¢iva v tom, Ze pes ma pozitivni vliv uz jen

svou piitomnosti a klient se o psa nemusi starat.
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Interaktivni forma rezidentni spoc¢iva v tom, Ze pes je v zafizeni pfitomen neustale
a klienti o psa pecuji, nebo Castéjsi typ navstévni, kdy pes dochdzi na terapii pravidelné

v ur¢enou dobu (obvykle 1x tydné na 1-2 hodiny).

AAT (Animal Assisted Therapy) je cilen¢ zaméiend intervence, kdy je pes
neoddélitelnou soucasti 1éCebného procesu a kdy je garantovana specialné vyskolenym
profesiondlem z rezortu Skolského zdravotnického nebo socidlniho podle toho, v jakém
zafizeni probiha a jaké cile sleduje. V tomto procesu je pes nezbytnou soucasti terapie,
ktera si vyzaduje diagnostiku a pribéznou evaluaci. Vysledky terapie jsou méfitelné a
pozorovatelné. Kli¢ovym znakem je také ptitomnost specifického cile. Piikladem miize
byt pouziti psa v rehabilitaci, u obé€ti cévni mozkové ptihody s problémy chtize a stani.
Klienta Ize motivovat pouzitim mensiho psa na pracovnim stole ke stani. VEtsi pes mize
poslouzit jako vodi¢ pfi malé prochdzce. Jemné motorické schopnosti lze cvicit
prebiranim psich granuli, cesanim psa nebo ota€enim kohoutku k naplnéni misky s vodou.
Dobré uplatnéni psa kromé rehabilitace a pracovni terapie najdeme také v logopedii, kdy

klient psovi nahlas ¢te nebo mu dava ptikazy.

5.4 Koncept bazalni stimulace®

Pi1 préci s jedinci s t€Zkymi postizenim se ve specialni pedagogické intervenci
vyuzivd mnoho terapeutickych metod. Bazalni stimulace predstavuje jednu

z nejpouzivanéjSich metod.

Dle Vitkové (2006) je bazalni (nejzédkladnéjsi) stimulace komunikacni, interakéni a
vyvoj podporujici stimulacni koncept, ktery je orientovan na vSechny oblasti lidskych
potieb, a pomoci bazalnich podnéti lze jedince alespoil ¢aste€né vyvést z izolace.
Pojmem bazalni myslime nejzakladnéjSi, elementarni a pod pojmem stimulace si
predstavime nabizené podnéty vSude tam, kde se jedinec s téZkym postizenim neni
schopen sam postarat o ptisun primefenych podnét potiebny pro sviij vyvoj. Na pocatku
70. let minulého stoleti propracoval tento koncept A. Frohlich, ktery pracoval s détmi

vykazujicimi velmi t€zk4a omezeni v mentalni a télesné oblasti.

Kazdy ¢lov€k vnima pomoci smysld, smyslovych organti, které vznikaji a vyvijeji
se jiz v embryonalni f4zi a maji od narozeni aZ do smrti nenahraditelny vyznam. Diky
smyslim vnimdme sebe sama a okolni svét. Diky schopnosti vnimat jsme se naucili

30



pohybovat a komunikovat. Pohyb, komunikace a vnimani se vzijemné ovliviuji.

Komunikace je umoznéna diky pohybu a vnimani, a naopak vniméani umoziuje pohyb.

Koncept bazalni stimulace podporuje percepci, lokomoci a komunikaci.

Zékladnimi prvky konceptu jsou:

° Vnimani
. Pohyb
. Komunikace

Bazalni stimulace respektuje rizné vyvojové stupné schopnosti vnimat, ve kterych
se Clovek praveé nachdzi. Schopnost vnimani se rozviji jiz v embryonalni fazi. Zafina v 9.

tydnu téhotenstvi, a to v oblasti:

o Vibra¢ni (zvuky, napt.: hlas matky je pienaSen v podobé vinéni plodovou vodou

a embryo si jej uvédomuje jako vibrace)
o Somatické (embryo citi tlak stény uteru a plodové vody na svém téle, cuca si palec)
o Vestibularni (vnima zmény polohy svého téla a zmény polohy téla matky)

Cilend a strukturovand stimulace smyslovych organii a hybnosti klienta dle
konceptl bazalni stimulace umoziuje vznik novych dendritickych spojeni v mozku a
novou neurondlni organizaci v jeho urcitych regionech. V konceptu bazalni stimulace
podporujeme stimulaci vniméni vlastniho svét, navazani komunikace se svym okolim,
zvladnuti orientace v prostoru a ¢ase, lokomoc¢ni schopnosti a zlepSeni funkci organismu.

(Friedlova, 2007)

5.4.1 Techniky konceptu bazalni stimulace

Techniky délime na zakladni prvky a nastavbové prvky. Mezi zékladni techniky
fadime stimulaci somatickou, vestibularni a vibra¢ni. Mezi nastavbové techniky fadime
stimulaci hmatovou, ¢ichovou, zrakovou, sluchovou a senzoriku ustni dutiny a chutovych
vjemu. Cilem téchto prvkl je zabezpecit zakladni Zivotni funkce. DalSim cilem je pak
podpora sebeobsluznych ¢innosti, podpora pohybovych navyka a schopnosti, navazani

vztahl s okolim a orientace v ném, poskytnuti pocitu jistoty a davéry. (Friedlova, 2018)
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Somaticka stimulace

Somatické vnimani ndm poskytuje vjemy z povrchu téla prostfednictvim kozniho
percep¢niho orgdnu. Somaticka stimulace umoznuje zprostiedkovat klientovi viemy ze
svého téla a stimulovat vnimani télesného schématu a okolniho svéta. Nejzakladnéjsi
formou somatické stimulace je dotek. Dotekem minime pfirozenou formu komunikace
beze slov. Predpokladem kvalitniho doteku je klid, zptisob a vyznam kontaktu, vyvinuta
sila, tlak, rytmus, opakovani a sled. Takovy kontakt poskytuje jistotu a umoziuje orientaci.

Moznosti somatické stimulace dle konceptu bazélni stimulace.

o Zklidiujici somaticka stimulace (celkova zklidijici koupel)

Povzbuzujici somaticka stimulace (celkova povzbuzujici koupel)

. Somaticka stimulace dle Bobath konceptu (neurofyziologicka koupel)
o Rozvijejici somaticka stimulace (rozvijejici koupel)

o Diametralni somaticka stimulace (diametralni koupel)

o Polohovani

o Mumie — polohovani

o Hnizdo — polohovani

o Mikropolohovani
o Masaz stimulujici dychani (MSD)
o Kontaktni dychani a kontaktni dychéni s vibraci

Vsechny typy somatické stimulace lze aplikovat s pouzitim na sucho nebo jakou
koupelna ltzka, ve van¢€, ve sprSe a s pouzitim rtiznych druhii materiali, napt. froté

ponozky, zinky, pletového mléka, détského oleje. (Friedlova, 2007)

Vibracni stimulace

Cilem vibra¢ni stimulace je stimulace receptori pro vnimani vibraci uloZenych
v kiizi, a sice Vater Paciniho télisek a receptorti hluboké citlivosti, tedy proprioreceptort
ve svalech, §lachach a vazivovém aparatu kosti a kloubti. Cilem vibracni stimulace je tedy

zprostfedkovani intenzivnich vjemil ztéla. Vnimani vibraci je zcela individualni
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zalezitosti. Vibracni stimulaci vyuzivame pfedev§sim u klientl s hlubokou mentélni
retardaci, ale také u téch, kterym poslouzi jako ptiprava k vnimani pohybu a nasledné
k vertikalizaci a mobilizaci. K vibra¢ni stimulaci 1ze pouzit rtizné technické predméty
jako elektricky zubni kartacek, vibrujici hracky, vibrujici sedatka a lehatka anebo také
vlastni ruce. Dal$i variantou k vibra¢ni stimulaci je pouziti hudebnich nastroji, které
vydavaji vibrace a také pouziti hlasu. Pfi zpévu se ¢lovéku hrudnik jemné chvéje. Toho
1ze vyuzit a polozit ruku klienta na jeho vlastni hrudnik (pokud klient vydava zvuky) nebo

je mozné ptilozit ruku na hrudnik terapeuta. (Frohlich, 2015)

Moznosti vibraci:

o Hlas vyuzivame zptisobem polozenim rukou klienta na hrudni ko§ a nechame ho

mluvit, vibrace zptsobené Sitenim jeho hlasu, klient pociti své ruce.

o Ruce vyuzivame k tvorb¢ vibraci tak, Ze oSetfujici vibruje obéma rukama na téle
klienta
o Elektrické pfistroje, napf. vibrax Ize vyuzit zplisobem, ze je nechame putisobit na

matraci, na které klient lezi, abychom mu umoznili pocitit své télo. Také mizeme vkladat

bateriovy vibrator nebo elektricky zubni kartacek do jeho ruky.

Mista aplikace vibracnich stimulaci:

° Patni kost
. Vnitini nebo zevni strana kolene
o Péanev — hieben kosti panevni

° Predlokti

o PaZe a jina mista (Friedlova, 2007)

Vestibularni stimulace

Jedinciim s t€Z§im mentalnim postizenim nebo s vice vadami vestibularni podnét
zprostfedkovava informaci o poloze v prostoru a o pohybu celého téla v prostoru.
Vestibularni podnéty pro tyto jedince nabizime v mirnéjSi podobé nez jedinclim

samostatné se pohybujicim. Jedna se o kolébavé pohyby podél a naptic osou téla nebo se
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jedné o pohyby na terapeutickém valci nebo velkém mici. Pfiméfeny vestibularni podnét
zfeteln€ piisobi na stabilitu drzeni téla, pfipravuje télo na mobilizaci a normalizuje tonus.

(Miller, 2007)

Cichova stimulace (olfaktorickd) a chutova stimulace (ordlni)

Nejen u zakt s t€¢zS§im postizenim jsou ¢ichové podnéty vnimany pozitivné. Aktivita
ruka-usta patii mezi v€asnou stimulaci a détské zkoumani objektd. Jedinci s t€zSim
postizenim nejsou schopni rozlisit rdzné viné svého okoli. Je tedy potfeba u téchto
jedinct pouzivat jednoznac¢nych chutovych a pachovych podnéti, které se 1isi od pachii

vSedniho dne. (Miiller, 2007)

Sluchova stimulace (auditivni) a zrakova stimulace (optickad)

Mnoho zaku s tézkym postizenim vyuzivaji jen dil¢i oblasti slySeni a vidéni.
Osloveny jsou jen elementarni schopnosti vnimani a zpracovani, komplexné&jsi celky
nejsou ¢asto po delsi dobu k dispozici. Mohou to byt zietelné kontrasty v oblasti vidéni
(svétly, tmavy) nebo vyrazné zvuky v oblasti slySeni. Nedoporucuje se mnohotvarné
hlasité prostredi, které plisobi na jedince mnoha barvami. SpiSe rytmické nabidky
s kontrastem ticha. Je vhodné kombinovat zvukové nabidky s pohybem nebo dotykem,

napiiklad tancem s hudbou. (Bartotiova, 2016)

Hmatova stimulace (taktilné-hapticka)

V této nadstavbové technice je cilem vést jedincovu koncetinu tak, aby ohmatala
jejich télo a své okoli. Bez moznosti pohybu ruky neni taktiln€ — haptické vniméani
produktivni a nelze poznavat své télo a okolni svét. Mezi predméty vyuzivané k hmatove
stimulaci obvykle fadime pfedméty osobni nebo pfedméty spojené s oblibenymi
¢innostmi, které tak mohou stimulovat pamétovou stopu a vyvolat pozitivni emocni

reakce. (Friedlova, 2018)
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5.4.2 Bazalni stimulace u zaka s vybranymi vzacnymi
onemochnénimi na zakladni Skole specialni

Bazalni stimulace na zékladni Skole specidlni muize byt poskytovana jako
samostatny predmét specialné pedagogické péce nebo jako soucdst jiného predmétu,
naptiklad Smyslové vychovy, kterého se ucastni vSichni zéaci zakladni Skoly specialni.
Cetnost pisobeni a zacileni na konkrétni jedince vychézi z konkrétniho SVP a v zavislosti
na doporuceni poradenského zatfizeni. Bazalni stimulace se obvykle tyka zejména zaka

s t¢zkym mentalnim a kombinovanym postizenim. (Bartoniova, 2016)

Dle Nérodniho pedagogického institutu CR (©2020) by se u t&Zce postizenych zaki

m¢elo jednat o koncepci, kterd prostupuje celym vzdélavacim procesem.

Zaktim s mukopolysacharidézou, kteti v pribehu svého zavazného onemocnéni
ztratili nebo ztraceji schopnost samostatné lokomoce, nabizime mnozstvi ptfimétenych
podnéta a stimull — vizualnich, taktilné haptickych, ordlnich, vibracnich, vestibularnich

a somatickych. (Michalik a kol., 2012)

Z tohoto diivodu stimulaci v oblasti somatického vnimani na povrchu klize — pocity
tepla, tlaku a vlhkosti, provadime u zakli s mukopolysacharidézou pomoci koupele
v ruzné teplé vode, frotyrujeme je, fénujeme a natirame krémem. Oblibenou Cinnosti je u
nich také vestibuldrni vnimani, u kterého vyuzivadme houpdni v zavésném systému. U
vibra¢ni techniky pouzivame masazni polStare a oralni oblast stimulujeme pomoci masazi
Gst a Zvykanim piedméti. Cichové vjemy aktivujeme pomoci rizné navonénych
predméti. U hmatovych vjemt jsou nabizeny pfedméty k uchopeni s riiznou povrchovou
strukturou a tvarem. Podnéty nabizime postupné, vzajemné je stfidame az dochazi k jejich

propojeni. (Vitkova in Bartoniova, 2016)

U zakd se Smith-Magenis syndromem a Prader-Willi syndromem vyuZivame
somatickou stimulaci, vestibularni stimulaci a nastavbovych prvka v konceptu bazalni
stimulace. Shayota (2019) uvadi, ze u zaka se Smith-Magenis syndromem, dovednosti
kazdodenniho denniho reZimu jako jsou sebeobsluzné ¢innosti, jsou nedostacujici a
jedinci jsou Casto zavisli na svém okoli. V tomto ptipad¢ aplikujeme taktiln€¢ — haptickou
stimulaci, kterd pfedméty denni potieby vyuziva. Pozndvame tak pfedméty denni potieby,
uplatitujeme zékladni hygienické a sebeobsluzné ¢innosti, kde se seznamujeme s riznymi

materidly a povrchy predméta. (Friedlova, 2007)
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Dalsi oblasti, kterou u zaka se Smith-Magenis posilujeme, je stimulace olfaktoricka.
Olfaktorické nabidky lze vyuzit se zdky v procesu vyuky. Ve vzdéladvacim oboru
Smyslova vychova vyuzivame viné a pachy v asociaci s ro¢nimi obdobimi nebo se

situacemi. (Friedlova, 2018)

Yuna (2019) uvadi, Ze jedinci s Prader-Willi syndromem se vyznacuji Castymi
vykyvy nalad a uzkosti. Pro jejich zklidnéni vyuzivame masazi stimulujici dychani, ktera
se provadi kontinualnim tlakem rukou v oblasti zad nebo ventralni ¢asti hrudniku. Je
soucasti dechové gymnastiky. Vede k ustaleni rytmu dychani, které poskytuje uvolnéni a
pocit jistoty. Cilem je pomoci zdkovi ptejit na klidné, hluboké a pravidelné dychéni.

Dosahneme tak ke snizenému vyplavovani stresovych hormont. (IBS® © 2014-2019)

V Ceské republice se s konceptem pracuje od roku 2003. Od roku 2005 jsou
vSechny vzd¢lavaci aktivity v konceptu bazalni stimulace zastiténé Institutem Bazalni
stimulace (dale téz IBS®). Od roku 2009 jsou zakladni kurzy akreditovany MSMT pro
tyto profese: specialni pedagog, uéitel specialnich kol a asistent pedagoga. V Ceské a
Slovenské republice je nyni proskoleno 469 pracovist. Jde o zdravotnickd zafizeni,
rehabilitaéni ustavy, dale poskytovatelé socidlnich sluzeb, matefské a zakladni Skoly

specialni. (IBS® © 2014-2019)

Institut IBS® vede registr nékolika stovek piipadovych studii (kazuistik),
dokumentujicich aplikaci konceptu u jedinct s rliznymi diagnézami. Piipadové studie
jsou nejlepSim ditkazem, popisujici stav jedince pied aplikaci postupli a modelit Bazalni
stimulace a reakce jedince na aplikované nabidky a zmény jeho somatického,
kognitivniho a socialniho stavu. Kvalitni vyzkum v Ceské republice v konceptu Bazalni
stimulace je také obsazen v empirickych Cc¢astech bakalatfskych, diplomovych a

rigoroznich praci. (Friedlova, 2014)

V Diplomové praci Zuzany Kovandové (2018) snazvem ,,Bazilni stimulace
v edukacnim procesu rehabilitaéni tfidy* bylo vyzkumnym Setfenim, které¢ho se
zi&astnilo 48 $kol CR vzdélavajicich déti se specialné vzdélavacimi potiebami, zjisténo,
ze u 80 % Skol je koncept bazalni stimulace vyuzivan. Nejvice jsou na téchto Skolach

uzivany prvky somatické a vibra¢ni. (Kovandova, 2018)

Katefina Micova (2020) ve své diplomové praci s nazvem ,,Bazalni stimulace jako

hlavni prosttedek podpory u Zaki s téZkym postizenim* provedla vyzkumné Setteni, které
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vychazelo z péti ptipadovych studii zakli s kombinovanym postizenim, z pozorovani
aplikace bazalni stimulace a z rozhovort se specialnimi pedagogy. Vyzkumnym Setfenim
byl zjiStén pozitivni piinos bazalni stimulace ve vzdélavacim procesu na zaky s tézkym
postizenim, a to hlavné v oblastech zvySené vnimavosti a v z4jmu o okolni prostiedi,
navazani ocniho kontaktu, uvolnéni spasmi a celkového zklidnéni a uvolnéni organismu.

(Micova, 2020)

K vyuziti Bazalni stimulace v pedagogické praxi se vyjadiuje i Zakladni Skola
specialni a matefska $kola specialni, o.p.s. v Ceskych Budg&jovicich, ktera je
certifikovanym pracovistém Bazalni stimulace. Viditelné vysledky a tispéchy ucitelé vidi
zejména u zakl s téz§im postizenim, a i u samostatnéjSich zakti a zak s poruchou
autistického spektra. Pokrok u zakl shleddva zejména v orientaci a povédomi o sobé

samém, ve svém tele i svém okoli. ZlepSeni ucitelé zaznamenali u zakli ve stolovani,

relaxaénich technikéach a celkové pohodé zaki. (IBS® © 2004-2019)
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Empiricka ¢ast

6 Vyzkumny problém, vyzkumné cile a vyzkumné
otazky

6.1 Vyzkumny problem

Specialni pedagog se pii své praci setkava s détmi s riznym druhem a stupném
specidlnich vzdélavacich potteb. Jednu z téchto skupin déti tvofi déti se vzacnym
onemocnénim. Projevy vzacného onemocnéni jsou ¢asto vysoce individualné variabilni,

nepiedvidatelné, mnohdy rovnéz s neptiznivou progndzou vyvoje.

Odborné publikace od Kubackové nebo Michalika (2014,2010) jsou vénovany
popisu vzacnych onemocnéni a jejich projevim. V mensi mife se setkavame s Setfenim
metodickych postupti specidlnich pedagoglti pii vzdélavani téchto déti. Vzhledem
k rozséahlosti skupiny vzacnych onemocnéni se Setieni v diplomové praci zaméfuje na tato
tf1 konkrétni vzacnd onemocnéni — mukopolysacharidézu, Prader — Willi syndrom a

Smith — Magenis syndrom.

6.2 Cil vyzkumné prace

Diplomova prace si klade za cil ziskat piehled o tom, jak speciadlni pedagog
postupuje v praci s zaky svybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni b&hem
vyucovaciho casu. DalSim cilem je zjistit, jak4 specifika pfindsi prace specidlniho
pedagoga s zdky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni a kde specialni

pedagogové nachazeji zdroje svych postupi.

6.3 Vyzkumné otazky
V souvislosti se stanovenym vyzkumnym cilem byly stanoveny nasledujici
vyzkumné otazky:

. Ol: Jaka specifika prinasi prace specialniho pedagoga s Zaky s vybranymi

diagnozami vzacnych onemocnéni na zakladni Skole specidlni?
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o 02: Jake metodické postupy specidlni pedagogove obvykle voli v praci s Zakem

s mukopolysacharidozou, Prader — Willi syndromem a Smith — Magenis syndromem?

o 03: Kde nachazeji specialni pedagogové zdroje svych postupii a kde cerpaji

inspiraci pro svou praci?

7 Metodologicky ramec vyzkumu

7.1 Typ vyzkumu

Vzhledem k povaze vyzkumného problému, cili a vyzkumnym otdzkam byl pro
empirickou ¢ast zvolen kvalitativni pfistup. Kvalitativni vyzkum si klade za cil vychazet
z fenomenologie, kterd zdlraziuje subjektivni aspekty jednani lidi, a proto kvalitativné

orientované vyzkumy piipoustéji existenci vice realit. (Chrastka, 2007)

7.2 Vyzkumny soubor

Ke stanoveni vyzkumného souboru bylo osloveno 10 specialnich pedagogt, kteti
jsou zapojeni do eduka¢niho procesu déti se vzacnym onemocnénim. Konkrétni vybér
pracovnikl probéhl s ohledem na pracovni plisobeni vyzkumnika na konkrétni instituci

od roku 2011 az do soucasnosti.
Pro G¢ast ve vyzkumném projektu jsme stanovili tato kritéria:

. specialni pedagog vybrané specialni skoly, ktery se podili na edukaénim procesu
déti se vzacnym  onemocnénim  vymezenym v teoretické  Casti, tedy

mukopolysachariddézou, Prader — Willi syndromem a Smith — Magenis syndromem

. pusobnost ve specidlnim skolstvi v délce minimaln¢ 10 let

. vek specialnich pedagogii v rozmezi 30-65 let

. délka praxe s zaky se vzacnym onemocnénim v délce minimalné 3 let
. prace ve tfidé vzdélavané podle SVP ,,Pojd’ s nami*
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7.3 Popis vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvoii 10 specidlnich pedagogt, z toho 9 Zen a 1 muz ve vékové
kategorii 35-55 let. VSichni specidlni pedagogové ve vyzkumném projektu dosahli
vzdélani magisterského stupné VS v oboru specialni pedagogika pro uéitele. Tii z nich
navic dosahli magisterského stupné VS v oboru ugitelstvi pro 1. stupeit ZS. Jeden

specidlni pedagog navic dosahl tfiletého studia v oboru diplomovany fyzioterapeut.

Béhem rozhovora byli specidlni pedagogové oslovovani kiestnimi jmény, ale pii
piepisu rozhovort byly kiestni jména nahrazena nahodnymi ¢isly z divodu anonymizace
vSech ziskanych udaji ve vyzkumu. VSichni specialni pedagogové spliiuji stanovena
kritéria — podileji se na vzdélavacim procesu zakli s vybranymi vzacnymi onemocnénimi,
pusobi ve specidlnim Skolstvi v délce nejméné 10 let a splituji v€kovou hranici 30-65 let.
Jejich délka praxe s Zaky se vzacnym onemocnénim spliuje kritérium delSi neZ 3 roky a

v§ichni ugitelé pracuji ve t¥idach vzdélavané podle SVP ,,Pojd’ s nami*.

Specialni pedagog ¢. 1

Zena ve véku 42 let. Magistersky stupeii VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele. Ve specialnim Skolstvi plisobi 17 let. Se vzacnym onemocnénim Smith-Magenis
pracuje ve specialni Skole od roku 2014 az do soucasnosti. Specialni pedagog ¢.1. plisobi
jako t¥idni ucitelka ve t¥idé vzdélavané dle SVP ,,Pojd’ S Nami* vytvofeno podle RVP ZV

— minimalni doporucend Groven pro Upravy ocekavanych vystupd.

Specialni pedagog ¢. 2

Zena ve véku 40 let. Magistersky stupeii VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele a magistersky stupet VS v oboru uéitelstvi pro 1. stupné ZS. Ve specidlnim
Skolstvi ptisobi 11 let. Se vzacnym onemocnénim Smith — Magenis pracuje ve specialni
Skole od roku 2016 az do soucasnosti. Specialni pedagog €. 2. je tandemovym ucitelem,
ktery vyuduje Zaky soubé&zné s t¥idnim ugitelem ve tiidé vzdélavané dle SVP , Pojd
S Nami“ vytvofeno podle RVP ZV — minimdlni doporucend uroven pro upravy
ocekavanych vystupll a také ucitelkou hudebni vychovy ve tfid¢ zfizené pro déti

s autismem vzdélavané dle SVP ,,Pojd’ S Nami* vytvoreno podle RVP ZSS.
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Specialni pedagog ¢. 3

Zena ve véku 53 let. Magistersky stupei VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele. Ve specialnim Skolstvi pasobi 21 let. Se vzdcnym onemocnénim Smith —
Magenis pracuje ve specialni Skole od roku 2014. Specidlni pedagog ¢.3. piisobi jako
t¥idni u¢itelka ve tiidé vzdélavané dle SVP ,Pojd’ S Nami“ vytvoieno podle RVP ZV —

minimalni doporucena uroven pro upravy ocekavanych vystupa.

Specialni pedagog ¢. 4

Zena ve véku 42 let. Magistersky stupeti VS v oboru uéitelstvi pro 1.stupné ZS a
magistersky stupeit VS v oboru specialni pedagogika pro ugitele. Ve specialnim $kolstvi
pusobi 15 let. Se vzacnym onemocnénim Prader — Willi syndrom pracuje ve specialni
Skole od roku 2013. Specialni pedagog ¢.4. pisobi jako tfidni ucitelka ve tiidé vzdélavané
dle SVP ,,Pojd’ S Nami“ vytvofeno podle RVP ZV — minimalni doporudend Giroven pro

upravy ocekavanych vystupt.

Specialni pedagog €. 5

Zena ve véku 48 let. Magistersky stupeii VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele. Ve specialnim Skolstvi piisobi 18 let. Se vzacnym onemocnénim Prader — Willi
syndrom pracuje ve specialni skole od roku 2015. Specidlni pedagog ¢.5. piisobi jako
t¥idni ucitelka ve tiidé vzd&lavané dle SVP Pojd’ S Nami“ vytvoieno podle RVP ZV —

minimalni doporucena uroven pro upravy o¢ekavanych vystupa.

Specialni pedagog ¢. 6

Zena ve véku 42 let. Magistersky stupeit VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele a magistersky stupeit VS v oboru uéitelstvi pro 1. stupné ZS. Ve specialnim
Skolstvi ptisobi 12 let. Se vzicnym onemocnénim Prader — Willi syndrom pracuje ve
specialni skole od roku 2016. Specidlni pedagog €.6. pisobi jako tiidni ucitelka ve tiidé
ziizené pro déti s kombinovanymi vadami vzdélavané dle SVP ,,Pojd’ S Nami“ vytvoteno
podle RVP ZSS a ugitelka hudebni vychovy ve tfidé praktické vzdélavané dle SVP ,,Pojd’
S Nami“ vytvofeno podle RVP ZV — minimdlni doporucend uroven pro upravy

oc¢ekavanych vystupt.
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Specialni pedagog €. 7

Muz ve véku 35 let. Magistersky stupeii VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele. Ve specidlnim Skolstvi pisobi 10 let. Se vzidcnym onemocnénim
mukopolysacharidéza pracuje ve specialni Skole od roku 2016. Specialni pedagog ¢.7.
pusobi jako tiidni ucitel ve tiidé zfizené pro déti s kombinovanymi vadami vzdélavané

dle SVP ,,Pojd’ S Nami“ vytvoreno podle RVP ZSS.

Specialni pedagog ¢. 8

Zena ve véku 45 let. Magistersky stupefi VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele. Ve specidlnim Skolstvi plsobi 14 let. Se vzicnym onemocnénim
mukopolysacharid6za pracuje ve specialni skole od roku 2014. Specialni pedagog ¢.8.
pisobi jako tiidni uitelka v rehabilitaéni t¥{dé¢ vzdélavané dle SVP . Pojd

S Nami*“ vytvofeno podle RVP ZSS.

Specialni pedagog ¢. 9

Zena ve véku 46 let. Magistersky stupeit VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele a tfileté studium v oboru diplomovany fyzioterapeut. Ve specialnim Skolstvi
pusobi 18 let. Se vzacnym onemocnénim mukopolysacharidéza pracuje ve specialni
Skole od roku 2014. V instituci plisobi na pozici fyzioterapeuta a ucitele zdravotni

vychovy a zarovei piisobi v instituci na pozici canisasistenta.

Specialni pedagog ¢. 10

Zena ve véku 55 let. Magistersky stupeii VS v oboru specialni pedagogika pro
ucitele. Ve specialnim skolstvi ptisobi 21 let. Se vzacnym onemocnénim Smith-Magenis
syndromem pracovala jako tfidni ucitelka v roce 2014 po dobu tii mésicl. V nyné&;jsi
dobé vzdélava zakyni se Smith Magenis syndromem jen vramci hodin télesné
vychovy. Specialni pedagog &. 10 piisobi jako t¥idni u¢itelka ve tiidé vzdélavané dle SVP
»P0ojd S Nami" vytvoteno podle RVP ZV — minimalni doporu¢ena troven pro upravy

ocekavanych vystupti.
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Tabulka ¢. 2. - Specialni pedagogové v edukaénim procesu se Zakem se vzacnym

onemocnénim
Specialni Délka praxe ve 74k se vzacnym
pedagog €. vedelani specidlnim Skolstvi onemocnénim
1 SPPG 17 let Smith — Magenis
2 SPPG a UPSZ 11 let Smith — Magenis
3 SPPG 21 let Smith — Magenis
4 SPPG a UPZS 15 let Prader — Willi syndrom
5 SPPG 18 let Prader — Willi syndrom
6 SPPG a UPZS 12 let Prader — Willi syndrom
7 SPPG 10 let Mukopolysacharidéza
8 SPPG 14 let Mukopolysacharidéza
9 SPPG a DF 18 let Mukopolysacharid6za
10 SPPG 21 let Smith — Magenis

SPPG — Magistersky stupet VS v oboru specialni pedagogika pro uéitele
UPZS — Magistersky stupefi VS v oboru ugitelstvi pro 1. stupné ZS

DF — Ttileté studium v oboru diplomovany fyzioterapeut
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7.3.1 Technika sbéru dat

Pro tvorbu dat byla pouzita metoda polostrukturovaného (semistrukturovaného)
rozhovoru, ktery byl uskuteénén s vybranymi specialnimi pedagogy. Dle Svaticka a
Sedové (2007) polostrukturovany rozhovor je nejéastéjsi metoda sbéru dat.
Charakterizuje jej pfedem piipraveny seznam témat a otazek, na néz vyzkumnik potiebuje
ziskat odpovédi. Potradi otazek nemusi byt dodrzeno a zptsob odpovédi na otazky ziistava

volny. Respondent si sim vybira styl odpovédi.

Struktura rozhovoru obsahuje pfedem vytvorené otazky. Otdzky sméfovaly k
ziskani ptehledu o postupech, které specialni pedagogové uplatituji pii edukaci zakh
s vybranymi diagndézami vzacnych onemocnéni béhem vyucovaciho €asu. Dale byly
diagnézami vzacnych onemocnéni a také byly zaméfeny na zdroje, ze kterych specidlni

pedagogové Cerpaji své postupy a inspiraci pro svou praci.

Rozhovory probihaly od kvétna do listopadu 2020 s pisemnym informovanym
souhlasem kazdého z pedagogii. Vzdy se uskuteCnily v prostorach vybrané specialni
Skoly na klidném a neruseném miste, v pracovni dob¢ nepiimé prace ucitele a po skonceni
vyucovani zaki. Specialni pedagogové byli sezndmeni s anonymizaci vSech ziskanych
udajl, které by mohly vést k jejich identifikaci. Déle byli autorkou prace ubezpeceni, Ze
veSkeré vystupy z vyzkumu a jeho analyzy budou citovany anonymné. Pii pfepisu
rozhovort byly kiestni jména specialnich pedagogii nahrazena ndhodnymi ¢isly.

Rozhovory byly rovnéz s pisemnym souhlasem specialnich pedagogli nahravany na
nahravaci zafizeni. Doba trvani rozhovorl nebyla striktné stanovena, délka rozhovori se

pohybovala v rozmezi od 30 do 60 minut.

7.4 Metody zpracovani analyzy dat

Zpracovani a analyza dat kvalitativniho vyzkumu byla provedena z perspektivy
interpretativni fenomenologické analyzy (IPA). Interpretativni fenomenologicka analyza
poskytuje svobodu a vice prostoru pro kreativitu vyzkumného procesu. Nabizi moznosti

detailniho zkoumani a popisu ucastnikovi zkusenosti v plné hloubce. (Chrastka, 2007).

Rozhovory zaznamenané na zvukové nahravaci zafizeni byly piepsany do
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pocitacového textového editoru, data byla anonymizovéana, specidlni pedagogové tak
vystupuji pod ndhodné zvolenymi ¢isly. Probéhlo procitani rozhovori a zacatek
analytické metody nazvana oteviené kodovani. Tato metoda ,predstavuje operace,
pomoci nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovany a sloZeny novym
zplisobem.* (gvafiéek, Sedova, 2007, s. 21 1) Text byl rozd€len na mensi ¢asti, které byly
pojmenovany. S témito kody se nasledné pracovalo. Po piehlednost analyzovanych
piepist rozhovort byly fadky pfepsaného rozhovoru ocislované, coz uspisilo nasledné
zpétné dohledavani konkrétnich casti. Kazda c¢ast odpovidajici kédu byla barevné
oznacena, coz vizualn¢ odd¢lilo jednotlivé Casti textu. Nasledné byl vypsan vyznam

jednotlivych kodt, Svaticek a Sed’ovéa (2007) toto nazyvaji mema.

Vynotujici se kody byly nasledné seskupeny a byla provedena kategorizace.

7.4.1 Oteviené kodovani

Podobné pasaze opakujici se vrozhovorech se specidlnimi pedagogy byly
oznaceny kody, které vystihovaly jejich podstatu a souvisely s otdzkami. V praxi to
znamenalo, ze zaméfeni sméfovalo na pasaze, tykajici se specifik, kterd piinasi prace
specialniho pedagoga s zaky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni. Dale
zamétfeni sméfovalo také na pasaze tykajici se uplatiovanych metodickych postupt a

zdrojii, ze kterych ucitelé cerpaji.

Néslednou fazi po kodech byla kategorizace. Ve fazi kategorizace byly kody

slouceny do kategorii dle podobnosti.

7.5 Prezentace ziskanych dat z vyzkumu

Bé&hem procesu kodovani byly stanoveny kategorie, které abstrahovaly riizny pocet

koda (viz. Tabulka €.3).
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Tabulka €. 3. - Prehled ziskanych dat z vyzkumného Setfeni

Specifika prace
specialniho
pedagoga s zaky
s vybranymi
diagnézami
vzacnych
onemocnéni

Kategorie

Kody

Individudlni ptistup

Zohlednéni aktualniho psychického
stavu a miry unavitelnosti, usporadani
pracovniho prostoru, zptisob a plnéni

ukoli

Komfortni zéna

Vystoupeni ze své komfortni zony,
orientace v problematice vzacného
onemocnéni

Metodické postupy

Ptedchazeni
problémovému chovani

Struktura Skolniho dne, vizualizace,
krokovani zadavanych ukoll na ¢asti,
odména

Strategie feSeni
problémového chovani

Poskytnuti individualniho prostoru,
nabizeni varianty feSeni,
komunika¢ni pfistup, vytvoreni
pocity bezpeci a jistoty, uzavieni
situace

Zdroje
pedagogickych
postupti

Konzultace a odborna
Skoleni

Odborné konzultace se Skolskymi
poradenskymi pracovisti, konzultace
s neziskovymi organizacemi CAVO a

NAUTIS, konzultace s rodici, s
ucitelskym sborem a odborna Skoleni
od Vzdélavaciho institutu
Stiedoceského kraje

Publikace a internetové
zdroje

Publikace Mukopolysacharidéza,
Metodika prace se Zdkem se vzacnym
onemocnénim, webové stranky
spolku Prader-Willi, webové stranky
Spolecnost pro Mukopolysacharidozu
a webové stranky Smith-Magenis
syndrom Foundation Velka Britanie

Na zéaklad¢ koda vytvorenych z rozhovort, byly ke specifikiim, ktera pfinasi prace

specidlniho pedagoga s zaky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni, pfifazeny

kategorie ,,individudlni ptistup* s kody zohlednéni aktudlniho psychického stavu a miry

unavitelnosti, usporadani pracovniho prostoru, zpiisob a plnéni ukolii a v kategorii

,komfortni zéna“ se objevuji kody vystoupeni ze své komfortni zony a orientace se

v problematice vzacného onemocneéni.
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7.5.1 Specifika prace specialniho pedagoga s zaky s vybranymi
diagnézami vzacnych onemocnéni

Z kodovani vyplyva, Zze je nezbytné zohlednit zdkav aktudlni psychicky stav
ucitelem, nutnost ucitele vystoupit ze své komfortni zony, respektovat zakovu miru
unavitelnosti a poskytovat zakovi otevieny, divéryhodny a srdecny pfistup. To jsou

vvvvv

diagnézami vzacnych onemocnéni.

Kategorie Kody

Zohlednéni aktualniho
psychického stavu a miry
Individualni pfistup unavitelnosti, usporadani
pracovniho prostoru,
zpusob a plnéni tkola

Specifika prace
specialniho pedagoga
s zaky s vybranymi
diagndzami vzacnych
onemocnéni Vystoupeni ze své
komfortni zoény, orientace
v problematice vzacného
onemocnéni

Komfortni zéna

Individualni pristup

V kategorii individualni pfistup shledavaji vSichni specidlni pedagogové ve
vyzkumu pracujici s détmi se vzacnym onemocnénim jako zasadni zohlednit aktualni
psychicky stav ditéte a miru unavitelnosti — coz potvrzuji vyroky ve znéni: Pedagog ¢. 7
vzdélavajici dit¢ s mukopolysacharidézou ,,...casto prizpusobuji denni vzdélavaci proces
jeho aktualnimu psychickému stavu “ Také podle aktudlniho zdravotniho stavu se
konkrétni den voli pfiméfené a vhodné pracovni tkoly nebo terapie, jak naptiklad uvadi
pedagog €. 8 vzdélavajici zaka s mukopolysacharidézou: ..... v pFipade, Ze je zak prave
po enzymove substitucni terapii, volim vhodnou relaxacni terapii na zklidneni. Pedagog
¢. 1. vzdélavajici dité se syndromem Smith — Magenis uvadi ,,uz p#i prichodu do Skoly
poznam, v jakem psychickém rozpolozZeni Zakyné je a jak narocné ukoly pred zacatkem
vyuky zvolit, abychom predesli afektivnimu zachvatu “. U zakl se vzacnym onemocnénim
zohlednujeme aktudlni psychicky stav a miru unavitelnosti hlavné z diivodt, abychom je
nepietézovali a vyhnuli se problémovému chovani. Jejich afektivni zachvat casto

narusuje atmosféru tfidy a ovliviiuje spolecné souziti ve ttide.
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K tomu, abychom ptedesli co nejrychleji k naruseni atmosféry ve ttid€, volime
vhodné usporadani pracovniho prostoru pro tyto zaky, jak uvadi pedagog €. 5
vzdélavajici zaka s Prader — Willi syndromem — .,... pracovni misto Zaka se nachdzi
v predni lavici u dveri, aby pri nespravedlivéem chovani, které casto ve tride pocituje a
nasledném zachvatu vzteku, mohl opustit tridu co nejrychleji a mohl se tak vyporadat se
svymi emocemi ve svém vlastnim prostoru, ktery si sam vymezil mimo tridu“. Dalsi
pedagog ¢. 9 vzdélavajici zaka s mukopolysacharidézou uvadi: .,...jeho tézké
hyperaktivni chovani a utikani od pracovniho ukolu casto narusuje bezpecnost ostatnich
ve tride, z tohoto ditvodu je jeho pracovni stiil umistén v zadni casti ucebny hned u dveri,
aby zak mohl spolecné s asistentkou odejit do prostor telocvicny . V nékterych ptipadech
vzdélavani déti se vzacnym onemocnénim musi i1 Skola zohlednit uspotadani tfid jako
tomu bylo v pfipadé vypovédi pedagoga €. 1. vzdélavajici zadkyni se Smith — Magenis
syndromem ,,...bylo nutno zohlednit hlasité projevy pldace zZdkyné a umistit tiidu do
zadnich prostor Skoly, vedle télocvicny, abychom co nejméné rusili ostatni tridy
v budove .

Poslednim casto se vyskytujicim kodem, ktery tvoifi kategorii individualniho
pristupu je zpusob zadavani a plnéni ukolii. Z rozhovoru je ztejmé, jak uvadéji specialni
pedagogové vzdélavajici zaka s Prader — Willi syndromem, Ze nastaveni individualniho
Casu potiebného ke zvladnuti tkolu a Castd motivace je ten spravny zplsob, jak
predchéazet problémovému chovani a nechat prostor k proziti dil¢ich usp&chd. ,,Zdk ma
probléem s kratkodobou pameéti, instrukce zadavam strucné a jasné a neustdale oveéruji,
jestli zadani rozumi*. Motivace a Casté povzbuzeni, jak uvadeji pedagogové pii
vzdélavani se Smith — Magenis syndromem je nedilnou soucasti vychovné vzdélavaciho
procesu téchto zaku. ,, Opakované zZdkyni se Smith — Magenis syndromem ubezpecuji, Ze
md potiebny cas ke splnéni ukolu, aby se nedostala do afektu, ale zaroven ji povzbuzuji,
motivuji k ¢innosti kratkymi instrukcemi v podobé pis, podivej, uz ti chybi jen jeden
radek.“ U onemocnéni mukopolysacharidozou, jak uvadi specidlni pedagog ¢. 7 se
posiluje ndzorna demonstrace ¢innosti v kratkych casovych usecich - ,,...snazim se, aby
veSkerou praci sledoval zrakem, protoze mame podezieni na sluchovou vadu, ale Zak neni

ze zdravotniho hlediska schopen vysetreni a soustredi se jen chvilinku, poté od ukolu

odbiha. *
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Komfortni zona

V druhé kategorii specifik, které specidlni pedagogové pocituji se nejcastéji
objevovalo téma komfortni zony. Pfi vychovné vzdélavacim procesu zaka se vzacnym
onemocnénim se specialni pedagogové ve vyzkumu vyjadiovali o Castém vystoupeni ze
své komfortni zony. Pedagog €. 7 vzdélavajici zaka s mukopolysacharidézou chape
komfortni zonu jako urcitou Cinnost, kterou vykonava se zédkem s danym onemocnénim
a pfi ni se nachazi na hranici zony komfortu. ,,Je to zavazné vrozené onemocneni a jeho
nestabilni hyperaktivni vykyvy chovani ve mné vyvolavaji pocity uzkosti, az strachu,
pocituji obavy zuddlosti, které by jeste mohly u ZzZdaka nastat, protoZe jsou
nepredvidatelné. Zrychluje se mi tep.” Dalsi pedagog vzdélavajici zdka s timto
onemocnénim se zamysli nad reflexi toho, zda piekroCeni své komfortni zony ptinasi
néjaky osobnostni rozvoj jedince, nebo ne. ,,Viastne, pokud svij cil navliknu na Zaka pres
pomiicku, kterd ho momentalné zajima a jeho negativni naladéni se méni v pozitivno,
prinasi mi to kus sebepoznani, je to zpétna vazba pro mé, Ze se dokazu na jeho vinu
nacitit.“ (pedagog €. 8). U vzdé¢lavajiciho procesu se Zadkyni se Smith — Magenis se
pedagog vyjadiuje k prekroceni své komfortni zony jako k neuspéchu. ,.Ja to nedokdzala,
jeji hysterické zachvaty vzteku a place pri hodinach, rozléhajici se po celé skole ve mné
vyvolavaly neuveritelné pocity uzkosti, beznadéje, paralyzace. Samoziejmé jsem
respektovala specifika zdkyne, snazila se vytvaret podminky, aby zazivala pocity
spokojenosti a tispéchu. Zakyné byla prerazena do tiidy ke kolegyni. (pedagog &. 10). “
Nepretrzité se zamyslet nad vhodnou slovni formulaci, aby nedo$lo k ndhlé zméné nalady
nebo k nezvladnuti emoce u zdka povazuje pedagog €. 4 za vystoupeni z komfortni zony:
,»O uzpiisobenych pracovnich ukolech tvorenych individualné na miru vzhledem k jeho
specialné vzdélavacim potrebam, nechce ani slySet. Vzdy to musim néjak navliknout,
treba mas meéné prikladu nez ostatni, protoze ja vim, Ze uz to davno umis.

Orientace se v problematice vzdcného onemocnéni, a ptizpisobeni se proménam
onemocnéni, pocituji vSichni specidlni pedagogové ve vyzkumu za specifika, ktera
vychovné vzdélavaci proces téchto zakl piinasi:* Tady u nds ve skole se vzdélava uz
ctvrtym rokem. Vim, Ze jeho forma omemocnéni probiha az ve Cctyrech fazich.
»Momentdlné je to velmi ndarocné. Nachazi se ve fazi, kdy je obtizné zvladatelny diky
hyperaktivite, nepredvidatelné reaguje a odmita spolupracovat, tak se snazZime mu zajisti

bezpecné podminky a vhodné terapie. “ (pedagog €. 7). ,, Rodice zakyni vysadili medikaci,
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takze jeji neurobehavioralni priznaky jsou momentalnée horsi. Poruchy spanku se odrazeji
ve vzdelavacim procesu. Ma ted’ castejsi vybuchy vzteku, které se snazime predchazet. *
(pedagog €. 1).

., S trpélivosti a obrovskou davkou empatie se snazime vyporadat s fazi, ve které se
nachazi, ale vime, Ze miize prijit, jesté horsi faze onemocnéni, kde dochazi i ke ztrate
motorické funkce . (pedagog €. 8).

,, Orientovat se podrobné v problematice onemocnéni Prader — Willi syndromu
povazuji za klicove. Jen se zavedenim struktury a stabilniho denniho reZimu a poskytnuti
kazdodenni podpory k dodrzeni stravovaciho reZimu a nalezeni spravného zpiisobu
komunikace se zdkem, nam zajisti predchazet neadekvatnimu chovani a zajisti
spokojeného Zdka ve tride. (pedagog €. 5).

Z rozhovorll se specidlnimi pedagogy je ziejmé, Ze k zajisténi a vytvoteni
podminek v edukaci zdkd se vzadcnym onemocnénim je rozhodujici orientovat se

v problematice onemocnéni a respektovat jejich specifika s velkou davkou porozumeéni.

7.5.2 Metodické postupy

Z kodovani vyplynulo, Ze z metodickych postupii ucitelé nejcastéji voli strukturu
Skolniho dne, vizualizaci u¢iva, krokuji Zdkiim zaddvané tkoly na ¢asti a poskytuji zakiim
odmény, které¢ zvySuji jejich motivaci k vychovné vzdélavacimu procesu. Tim se snazi
predejit problémovému chovani u zakt. V ptipadé zakova jiz vzniklého neadekvatniho
chovéni, se ucitelé snazi Zdkovi nejcastéji poskytnout individudlni prostor, nabizeji
varianty feSeni pro zklidnéni emoci Zaka, vytvateji pocit bezpeci a jistoty a po skonceni

neadekvatniho chovani celou situaci se Zakem spole¢né projdou a situaci uzaviou.

Kategorie Kody
Struktura skolniho dne,
Predchazeni vizualizace, krokovani
problémovému chovani zadavanych ukoll na ¢asti,
odména

Metodické postupy

Poskytnuti individudlniho
prostoru, nabizeni varianty
feSeni, komunikacni ptistup,
vytvofeni pocity bezpeci a
Jistoty, uzavieni situace

Strategie feSeni
problémového chovani
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Piedchazeni problémovému chovani

Dal$im rozhodujicim faktorem pii edukacnim procesu se zaky se vzacnym
onemocnénim je zajistit t€émto zakiim emocni rovnovahu. Nejcasteji se respondenti ve
vyzkumném souboru zaméfuji na spravné zvoleny metodicky postup, aby emocni
rovnovaha byla zajiSténa. Abychom ziskali piehled o postupech, které specidlni
pedagogové voli pii praci se zaky s vybranymi vzacnymi onemocnénimi ve vyzkumu,
byly vytvofeny kategorie ,,pfedchdzeni problémovému chovani“ a ,strategie feSeni
problémového chovani. Kategorie predchazeni problémovému chovani obsahuje kody:

struktura Skolniho dne, vizualizace, krokovani zadavanych vkolit na casti, odmeéna.
Strategie FeSeni problémového chovani

Do kategorie strategie feSeni problémového chovani bylo vyzkumnikem zatazeno
pet k6dh: poskytnuti individudlniho prostoru, nabizeni varianty reseni, komunikacni
pristup, vytvoreni pocitu bezpeci a jistoty, uzavieni situace.

Specidlni pedagogové ve vyzkumu se jednoznaéné shodly, Ze snaha o ptfedchazeni
nezédouciho chovani a vytvofeni pocitu bezpeci a kladnych emocnich situaci pro zaky
béhem dne je pro né zasadni. ,, Tak jd teda i ted’ na druhém stupni u Zdaka vyuzivam karticky
se symboly jednotlivych vyucovacich predmetii, a hlavné karticek s casem jidla. On to
vyzaduje, aby presné védel za jak dlouho bude svacina nebo obéd. Ale jinak je od malicka
vedeny a v jidle velmi disciplinovany.* (pedagog ¢. 4.). U zaka s MPS a kombinaci
poruchy sluchu je ¢asto vyuZivané strukturované uceni. Tak je to i v pfipadé vyzkumu,
jak uvadi pedagog ¢. 7 pracujici se Zakem s mukopolysacharidozou. ,, Bez toho by to
neslo, on neslysi, na panelu ma strukturovany cely den i s odchodem domui, tam ma fotku
otce, na kterého reaguje nejlip. Vsechny jeho ukoly jsou ve strukturovanych krabickach. “
Z rozhovoru s pedagogem €. 1 vzdé€lavajici Zakyni se Smith — Magenis bylo zajimavé jeji
pojeti struktury Skolniho dne. ,,7akzZe Ipad je jeji odmena, ona ho miluje. Kazdy den ji do
ipadu namackam jeji rozvrh dne. A takhle ji motivuji. Kdjo, podivej se do Ipadu, co té ted’
Cekd za predmeét a cinnost. *“ Pak spolu kratce pred dalsi ¢innosti probereme, co ji ceka.

Podporou vizualni miZzeme kompenzovat poruchu funkci pamétovych a
pozornostnich, coz potvrzuje 1 vypovéd pedagoga €. 5 vzdélavajici zdka s Prader — Willi
syndromem...“U nds funguje vizualni uceni, to nasobeni nam déla problémy, to souvisi

s kratkodobou pameéti, takze pouzivam u zZaka ndazorné pomiicky, tabulky, ciselné osy. *
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Pedagog ¢. 2 vzdélavajici zakyni se Smith-Magenis uvadi, Ze vizualni podporu
vyuziva i pfi hodinach hudebni vychovy...“na vétsinu pisnicek, které Zakium prehrdavam,
mam vizualni schémata. ,,U zédka s mukopolysacharidézou je snaha o maximalni
koncentraci pozornosti nutné, nejprve upoutat jeho pozornost zvukovym vjemem, jak
uvadi pedagog €. 9...“ Spatne slysi, treba lechtanim, to ma rad, upoutam jeho pozornost
a poté ho vedu k jeho strukturovanému panelu s cinnostmi, aby si vzal kartu terapie, na
kterou se mnou jde “. Krokovani zaddvanych ukoli je soucasti strategie, jak pifedchazet
vybuchim vzteku nebo pocitu nespravedlnosti, které zaci s Prader-Willi syndromem nebo
Smith — Magenis mohou pocitovat. ,,...kdybych ji tkol nerozd¢lila na ¢asti, je schopna
se zaseknout u prvni véty a mezitim rozlamat vSechny tuzky.” (pedagog ¢.3, Prader —
Willi syndrom). ,,My délame slidy s prezentaci a na kazdém slidu ma kratkou otdzku
k tématu. “ (pedagog ¢. 6., Prader — Willi syndrom). No, jd, kdyz se snazim aktivizovat
Zdaka k cinnosti, najdu nejdiiv pomiicku, kterd ho zajima a poté jednotlivé kroky uceni
rozfazuji s vizualni podporou. (pedagog €. 9, mukopolysacharidéza). Konkrétni instituce
vybrana pro tento vyzkum vyuziva jako odménu pro své zadky ve vychovné vzdélavacim
procesu iPady. Kazdy Zak této konkrétni Skoly vlastni sviyj iPad. ,,Je to takovy motivacni
prostiredek mezi mnou a zakyni, ona ten iPad bere jako odménu a vitbec netusi, Ze se na
tech aplikacich jesté vzdelava. ** (pedagog €. 1, Smith-Magenis syndrom). Z vyzkumného
Setfeni vyplyv4, Ze odména pro zdky ve form¢ iPadu je také bonus pro ucitele.
»Usnadnuje mi to praci, nemusim kopirovat nebo vytvaret tak casto pracovni listy, v téch
aplikacich je snad vsechno.* (pedagog ¢. 5, Prader — Willi syndrom). DalSim ptinos
v odméné v podobé ipadu spatiuji specidlni pedagogové v rozvoji senzomotorickych
dovednosti, jak uvadi napt. pedagog ¢. 7 vzdélavajici zdka s mukopolysacharidozou... “
Jje to pro néj mnohem snadnéjsi nez drzet tuzku, jen jemné posouva prst po obrazovce a
ta lava se presouvd, taky se jen dotkne a zmeni se poloha predmétu.

Vzhledem k vysoké hyperaktivit¢, vykyvim nalad az ke sklonim
k sebeposkozovani nebo agresivité u zadkid se vzacnym onemocnénim se specidlni
pedagogové ve vyzkumném Setfeni zamétuji na zvladdani téchto situaci. Proto byla
vytvofena kategorie strategie feSeni problémového chovéani. VSichni specidlni
pedagogové ve vyzkumu uvadéji, Ze jako prvni krok, ktery je nutné zabezpecit, je
poskytnuti individudlniho prostoru pro zklidnéni a vypofadani se s emocemi mimo tfidu.

»Kdyz Zakyné dostane zachvat vzteku nebo place, ma vymezené misto ve skole, kam
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odchazi se zklidnit.“ (pedagog ¢.1, Smith-Magenis syndrom). ,,Jakmile na néj prijde
frustrace a zacne bouchat do stolu a kiicet, pozadam ho, aby se Sel vyporadat s emocemi
do vestibulu skoly, kde je trampolina a na ni si lehnul. *“ (pedagog ¢. 4. Prader-Willi
syndrom). V piipadé Zzaka s mukopolysacharidézou se vyclenilo bezpecné misto
v t€locvicng. ,,Tam neni co rozbit a jsou tam pénové kostky a zZinénky. Pokud jeho
hyperaktivita stoupa, je do telocvicny vpustén canisterapeuticky pes, ktery je ve Skole
pritomen cely den s lektorkou. “ (pedagog €. 7). V dalsi fazi strategie feSeni, z vyzkumu
vyplyva, Ze se pedagogové snazi nabidnout variantu feseni. ,, Rekni, co by ti ted’ pomohlo,
chces si na chvilku odpocinout? “ (pedagog ¢. 1, Smith — Magenis syndrom). ,, Posloucham
te, jak se ted citis? Co ti pomiize? “ (pedagog ¢.4). Po nalezeni feSeni a navozeni emoc¢ni
stability ptichazi faze komunikacni pristup. Pedagog €. 1 uvadi, Ze u zdkyné€ se Smith —
Magenis vétSinou probiha obejmuti pedagoga a v tu chvili pfistupuje pedagog na popis
vyosttené reakce a snazi se od zakyn¢ ziskat informace, jak se pfisté v situaci zachova,
aby se nezadoucimu chovani ptedeslo. ,,Takze priste vstanes, reknes mi, Ze jsi unavena a
pujdes si odpocinout.“ ,Vis, Ze jsem tu pro tebe. “ Komunikacni pfistup probihd v divérné
atmosfére, ale jak jest¢ dodava pedagog €. 1, centralizace moci je na strané pedagoga.
,, Pokyny zadavam ja, nepristupuji na hru Zakyné. Vymezuji jasné hranice, aby se vénovala

vychovné vzdélavacimu procesu.

Stejnou fazi prochazi se Zdkem i pedagog €. 4 vzdélavajici zaka s Prader-Willi
syndromem. ,Jak budes resit tu situaci pristé? ,, Rekneme si to spolecné, pojd. *“ ,, My u
zdka s Prader — Willi syndromem fungujeme na domluve. Rozhodné ma stanovené hranice,
které je nutné dodrzovat, ale nas vztah je zalozen na duvere. “ Naslednym krokem je
upevnéni védomi ditéte, ze je v bezpeci a mize pedagogovi diivétovat. ,,Miizes se na mé
kdykoliv obratit, prijit a Fict v klidu, co té trapi.* (pedagog ¢.4, Prader-Willi syndrom).
Posledni a velmi dllezitou fazi je uzavreni situace, jak zdirazinuje dotazana pedagozka ¢.
1 vzdélavajici zakyni se Smith-Magenis: ,, Musim situaci projit se zZakyni a uzavrit, jinak
by se omlouvala cely den*. , Kdjo, uzavirame situaci, vracime se do tridy, uklidis si
rozhazené pastelky a dokoncis cinnost.” V ptipadé zdka s Prader-Willi syndromem
dotdzana pedagozka uvadi, ze Zaci s timto onemocnénim ¢asto ulpivaji na jedné a té samé
otazce stale dokola. ,,Situaci vzdy zrekapituluji, overim, Ze Zak porozumél a zopakuji, Ze

I3

situace je uzaviena, vic se k ni nevracime.
V ptipad¢ Zédka s mukopolysacharid6zou, kde se pouziva alternativni komunikace,
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znaky do teci a iPad, se ucitelé snazi predchazet jejich problémovému chovani pomoci
terapii. ,,Jak uz jsem zminila, vyuzZivame canisterapii nebo Snoezelen. Mame ve Skole
multisenzorickou mistnost, kde se vzdy zklidni, ma rad ty barvy, co se samovolné meéni. “
(pedagog ¢. 9, mukopolysacharidoza). U koédu tykajici se komunikacni pfistup je u zéka
s mukopolysacharid6zou vyuzivana neverbalni komunikace, jak uvadi pedagog €. 7. ,,Ten
jeho usmev, kdyz ho opétuju, vi, Ze mu davam svoleni vzit si pojizdna auticka. ,,On mi
opravdu cte vyraz ze tvare, potiebuje vedet, Ze mu rozumim, Ze prijimam jeho projevy
chovani“, ale také se u néj vyskytuje pridruzena hyperkinetickd porucha. Tam je dileZité

stanovit pevné hranice a dodrzovat je. Zdk se pak lépe orientuje.

7.5.3 Zdroje pedagogickych postupt

Z kddovani jednoznacné vyplyva, Ze vsichni ucitelé nachazeji zdroje svych postupl
z konzultaci, z odbornych skolenich, z publikaci a z internetovych zdrojd. Z odbornych konzultaci
jsou to hlavné konzultace se Skolskymi poradenskymi zafizenimi nebo s neziskovymi
organizacemi. Samoziejmosti jsou konzultace s rodici a s pedagogickym sborem. Z publikaci jsou
to metodické prirucky nebo publikace od Jana Michalika. Vsichni uéitelé se shodli na pozitivech,
které prinaseji webové stranky konkrétniho vzacného onemocnéni uvedeného v diplomové

praci.

Kategorie Kody

Odborné konzultace se skolskymi poradenskymi

pracovisti, konzultace s neziskovymi

Konzultace a . L x
organizacemi CAVO a NAUTIS, konzultace s

odborna skoleni . .. , - ,
rodici, s ucitelskym sborem a odborna skoleni

Zdroje
) od Vzdélavaciho institutu Stfedoceského kraje

pedagogickych

postupi Publikace Mukopolysacharidéza, Metodika

prace se zdkem se vzacnym onemocnénim,

Publikace a
webové stranky spolku Prader-Willi, webové
internetové
stranky Spole¢nost pro Mukopolysacharidézu a
zdroje

webové stranky Smith-Magenis syndrom

Foundation Velka Britanie
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Konzultace a odborna Skoleni

Timto se prechazi k poslednim vytvofenym kategoriim, které¢ byly vytvotreny
vzhledem k nasemu cili vyzkumné prace. Pro zjisténi zdroji pedagogickych postupt a
¢erpani inspirace pro praci se zaky se vzacnym onemocnénim byly vytvoreny kategorie
konzultace a Skoleni a kategorie publikace a internetové zdroje. V kategorii konzultace
a odborna skoleni jsou obsazeny kody: odborné konzultace se skolskymi poradenskymi
pracovisti, konzultace s neziskovymi organizacemi CAVO a NAUTIS, konzultace s rodici,
s ucitelskym sborem a odborna Skoleni od Vzdelavaciho institutu stiedoceského kraje,

pobyty na zahranicnich skolach.
Publikace a internetové zdroje

Kategorii publikace a internetové zdroje obsahuje kody: publikace
Mukopolysacharidoza od Jana Michalika, Metodika prace se Zdakem se vzdacnym
onemocnénim od Jana Michalika a kolektivu autorii a webové stranky spolku Prader-
Willi, webové stranky Spolecnost pro Mukopolysacharidozu a webové stranky Smith-
Magenisuv syndrom foundation Velka Britanie.

Vsichni respondenti vyzkumu konzultuji své pedagogické postupy se Skolskymi
poradenskymi pracovisti. ,,Mdame vyhodu, ze specidlné pedagogické centrum je soucdasti
nasi Skoly, jsou nam neustale k dispozici, maji zkuSenosti s Zaky se vzacnym
onemocnenim“ (pedagog €.2, Smith-Magenis syndrom). Z vypovédi pedagogl dale
vyplyva, Ze zastupci neziskové organizace CAVO a NAUTIS mély moznost vybranou
specialni $kolu navstivit a uspofadat besedu pro pedagogy. ,.Ty besedy se cleny CAVO
Jjsou nejprinosnéjsi, mluvi z praxe. VSichni ale vzpominame na ty zahranicni pobyty na
jejich specidlnich Skolach. Odtud jsme si vzali ten ndpad s tim senzomotorickym
domeckem, co mame na Skolni zahradé. *“ (pedagog €. 5, Prader-Willi syndrom). ,, NAUTIS
u nas usporddal vzdeélavaci semindr, jen pro nase pedagogy, to bylo Sité na miru,
rozebirali jsme v modelovych situacich problémové chovani®. (pedagog €. 8). Konzultace
s rodiCi a s ostatnimi pedagogy, nastaveni jednotnych pravidel a postupii pfi préaci s témito
zaky, podstupuji vSichni respondenti. ,,7ak konzultace s rodici jsou soucasti kazdého
rana, rodi¢ hlasi, jakou mél Zak noc. (pedagog €. 7. mukopolysacharidoza). Speciadlni
Skola vyzkumného souboru zajiStuje vzdélavani svym pracovnikim od Vzdélavaciho

institutu stfedoceského kraje. ,.Jd byla na vzdélavacim kurzu Zaci s poruchou pozornosti
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a hyperaktivitou ve vzdélavani.* (pedagog ¢. 1, Smith-Magenis syndrom). Inspiraci pro
svou praci ¢erpaji pedagogové specialni skoly také z publikaci a internetovych zdroju.
WJa vzdy vikam, docent Jan Michalik se svou publikaci o Mukopolysacharidoze mi
zachranil Zivot. Jsou tam popsany nejriznejsi poznatky z této oblasti vzdcného
onemocnéni a ziskate prehled a poznatky a zkuSenosti od rodi¢ti déti s timto
onemocnénim. (pedagog ¢. 8). Publikaci Metodika prace se zdkem se vzacnym
onemocnénim maji vSichni specidlni pedagogové vyzkumného souboru k dispozici ve
ttidach. ,,7ak tu Metodiku prace, myslim tu publikaci zname vsichni tady u nds ve Skole
dopodrobna, nase kolegyné s SPC se na ni podilela.”“ (pedagog ¢. 6, Prader-Willi
syndrom). Vsichni dotdzani se shoduji na pozitivech, které ptindSeji webové stranky
konkrétniho vzadcného onemocnéni. Nejcastéjsi odpovédi se tykaly rychlého piistupu
k informacim, ptehlednosti, uzitecné a praktické rady a zdroje dalSi pomoci. ,,Webové
stranky Prader-Willi spolku nabizi i seznam center détskych endokrinologii, kde jim miize
byt predepsan rustovy hormon.” (pedagog €. 5). ,,Ty stranky jsou informacné obsahle,
maji brozurky ke stazeni a taky zpravy z nejnovéjsich vyzkumii. “ (pedagog ¢. 2, Smith-
Magenis syndrom). Kromé publikaci ke staZen a uzitecnych rad a zdakladnich informaci o
onemocnéni, maji na svych strankach i odkazy na porady, které byly natoceny s rodinami

vychovavajici déti s mukopolysacharidozou. (pedagog ¢. 7).

7.6 Interpretace vysledku

Vsechny nové poznatky, které rozhovory pfinesly byly shrnuty béhem analyzy. V
souvislosti se stanovenym vyzkumnym cilem byly stanoveny vyzkumné otdzky, na které

je nutno zodpovédet.

. Prvni vyzkumna otazka ,Jaka specifika prinasi prace specidalniho pedagoga
s zaky s vybranymi  diagnozami vzacnych omnemocnéni na zadkladni  Skole
specialni? “ ptinesla zjisténi, Ze individudlni ptistup se vaze na potiebu zohlednit aktualni
psychicky stav a miru unavitelnosti Zdka. VSichni respondenti vypoveédéli, Ze mira
unavitelnosti a aktudlni psychicky stav Zdka ma vliv na jeho specifické rysy chovani.
Ptetézovani téchto zakli a nezohlednéni jejich miry unavitelnosti vede k nezadoucimu
chovéni. K tomu, aby se piedeslo nevhodnému chovani je také zapotiebi

k individualnimu pfistupu nastavit spravny zptisob zadavani a plnéni ukoll. Nastaveni
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individudlniho ¢asu potfebného ke zvladnuti tkolu a pribézna motivace, se ve vyzkumu
objevilo jako vyznamné specifikum u vSech respondentti. Dalsi specifikum, které prinasi
prace specialniho pedagoga s zaky s vybranymi diagndézami vzacnych onemocnéni
na zakladni Skole specialni, je koncept vystupu uclitele ze své komfortni zony.
Respondenti uvedli, ze komfortni zénu chapou jako urcitou ¢innost, kterou vykonavaji se
zakem s danym vzacnym onemocnénim, pii niz se citi na hranici své komfortni zony.
Rozdily mezi jednotlivymi specialnimi pedagogy ve vyzkumu, byly patrné predevsim
v mife ochoty prekrocit svou komfortni zénu. Respondent vyzkumu vzdélavajici zaka
s mukopolysacharid6zou vnima toto onemocnéni a jeho projevy chovani tak zavazné, ze
pii své praci se zdkem se Casto ocitd na hranici své komfortni zony. Piekroceni této
hranice v ném vyvolava pocity strachu a izkosti. Naopak dalsi respondent vzdélavajici
zaka s mukopolysacharidozou vnima ptekroceni své komfortni zony jako motivaci pro
sviij osobnostni rozvoj. U vzdélavajiciho procesu zakyné se Smith-Magenis syndromem
se respondent vyjadril k ptekroCeni své komfortni zony jako k netispéSnému procesu.
Orientovat se v problematice vzacnych onemocnéni a respektovat jejich specifika

s velkou davkou porozumeéni se jevi ve vyzkumném Setieni jako zasadni.

Tabulka €. 3. - Vyzkumna otazka ¢.1.

O1: Jaka specifika prinadsi prdce specialniho pedagoga s zaky s vybranymi diagnozami

vzdacnych onemocnéni na zakladni skole specialni?

J Individualni pfistup, zohlednéni aktudlniho psychického stavu a miry
unavitelnosti
. Nutnost pro ucitele opustit svou komfortni zonu

Druhd vyzkumna otazka ,,Jaké metodické postupy specialni pedagogové obvykle
voli v praci s zakem s mukopolysacharidozou, Prader — Willi syndromem a Smith —
Magenis syndromem? ““ pak navazuje na otdzku ptedchozi. Ke specifikiim, které ptinasi
préce specialniho pedagoga s témito Zaky patii i spravné zvoleny metodicky postup. Ten
zajisti t€émto zakim emocni stabilitu a pomuze pfedchazet nezddoucimu chovani.
Z rozhovort s respondenty je zifejmé, ze nejcastéji voli takové metodické postupy, které

vedou k pfedchazeni problémovému chovani. DalSim metodickym postupem, ktery se
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nejCastéji ve vyzkumu objevoval, byla strategie feSeni problémového chovani. Aby
k problémovému chovani u zakd s mukopolysacharid6zou, Smith — Magenis syndromem
a Prader — Willi syndromem nedochazelo, zavadi vSichni respondenti do Skolniho dne
strukturu. Tento postup spolecné z vizualizaci dennich Cinnosti poskytuje zakiim pocit
bezpe¢i a jistotu. Respondenti vzdélavajici zdka s Prader-Willi syndromem navic
vyuzivaji vizudlni uceni, které pomahd kompenzovat poruchu funkci pamétovych a
pozornostnich. U zakyn¢ se Smith-Magenis syndromem se respondenti vyzkumu
nejcastéji zaméiuji na motivaci a odménu. Konkrétné u vzacného onemocnéni Smith-
Magenis syndromu, respondenti vyuZzivaji jako motivaci vzdélavani pomoci aplikaci v
iPadu. Aplikace maji vétSinou libivé zpracovanou grafiku vydavajici i zvuky, ktera jsou i
pro tyto déti atraktivni. Dochazi zde k nepfimému pedagogickému pisobeni, pfi¢emz Zaci
maji dojem, Ze si jen hraji v aplikacich, ale pfi tom se i vzd€lavaji. Respondenti
vzdélavajici zaka s mukopolysacharid6zou, pouzivaji iPad jako zvukovou pomticku na

upoutani pozornosti a pii rozvoji senzomotorickych dovednosti. Posouvani prstu po

obrazovce je zak schopen s lehkosti oproti drzeni tuzky.

Strategii feSeni problémového chovani provazi nékolik fazi. Respondenti
vzdélavajici zaky s Prader-Willi syndromem a se Smith-Magenis syndromem fesi faze
pomoci verbalniho komunika¢niho ptistupu, jelikoz tyto dv€ vzacna onemocnéni jsou
verbalni komunikaci ptistupna. Z po€atku zabezpecuji individualni prostor pro zklidnéni
emoci mimo tfidu, ve vymezeném prostoru. Dalsi fdze obnasi nabizeni varianty feSeni.
Respondenti uvadeli, ze je vhodné cilené posilovat oslabené oblasti, doslovné popisovat
vyostiené reakce, nabizet varianty feSeni pro zvladnuti vnitiniho napéti. Komunikaéni
pfistup probihd v diivérné atmosfére, ale centralizace moci byva na strané respondenti.
Posledni fazi je uzavieni situace a navraceni se ke vzdélavacim ¢innostem. Odlisné fesi
problémové chovani respondenti vzdélavajici Zaka s mukopolysacharidézou. Jednd se
zpravidla také o poskytnuti individualniho prostoru mimo tfidu, ale je zde vyuZivana
alternativni komunikace a znaky do feCi. Strategii feSeni problémového chovani je
v tomto piipadé poskytnuti vhodnych terapii. Nejcastéji jsou vyuzivany canisterapie a
Snoezelen. Komunikaéni piistup zde probihd pomoci gest, mimiky. Ve vyzkumu
zaznivaly slova usmév, ¢teni z vyrazu tvare, pohlazeni, ktera respondenti povazuji za

zasadni pfi neverbalni komunikaci s timto vzacnym onemocnénim.
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Tabulka ¢&. 4. - Vyzkumna otazka ¢. 2

02: Jaké metodické postupy specialni pedagogove obvykle voli v praci s zZakem

s mukopolysacharidozou, Prader — Willi syndromem a Smith — Magenis syndromem?

. Vytvateni a dodrzovani struktury Skolniho dne, vizualizace, krokovani

zadavanych ukoli, odména

. Poskytnuti individudlniho prostoru, nabizeni varianty feSeni, komunikacni

piistup, uzavieni situace

Na tieti vyzkumnou otazku“ Kde nachdzeji specidlni pedagogové zdroje svych
postupti a kde cerpaji inspiraci pro svou praci?“ muzeme odpovédét vytvorenymi

kategoriemi vyplyvajici z vyzkumného Setfeni.

VSichni respondenti nachéazeji zdroje svych postupti z konzultaci a z odbornych
Skoleni, z publikaci a internetovych zdrojli. Samoziejmosti jsou odborné konzultace se
Skolskymi poradenskymi pracoviSti a s neziskovymi organizacemi. NejCastéji se
respondenti vyjadiovali ke spolupraci s neziskovou organizaci Ceska asociace pro vzacna
onemocnéni (CAVO), ktera usiluje o zvySovani podvédomi o problematice vzacnych
onemocnéni a zaméfuje se na pomoc pacientim se vzacnymi onemocnénimi. Odborna
Skoleni respondentiim zajiSt'uje neziskova organizace NAUTIS a Institut stfedoceského
kraje. Respondenti také uvadéli zkuSenosti rodict zakti a pedagogického sboru jako
nedilnou soucast zdroji svych postupti. Publikaci Metodika prace se zdkem se vzacnym
onemocnénim od docenta Jana Michalika maji vSichni respondenti vyzkumu k dispozici
a stala se nepostradatelnou inspiraci pro praci s vybranymi vzdcnymi onemocnénimi.
Zajimavou stimulujici inspiraci pro respondenty vyzkumu jsou kontakty se zahrani¢nimi
Skolami. V ramci projektu Erasmus plus méli vSichni respondenti vyzkumu moZznost
navstivit zahrani¢ni skoly a inspirovat se v zahrani¢nich postupech prace nejen s détmi se
vzacnym onemocnénim. Jako piiklad uvedli stavbu multisenzorického aktivniho
domecku na piad¢ vybrané instituce pro tento vyzkum. Inspirace byla prevzata po

navstéve specialni Skoly v Belgii.
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Tabulka €. 5. - Vyzkumna otazka ¢. 3

03: Kde nachazeji specialni pedagogove zdroje svych postupii a kde cerpaji inspiraci

[pro svou praci?

) Odborné konzultace a Skoleni

. Publikace a pobyty na zahrani¢nich Skolach

7.7 Diskuze

Podle nasich vysledki, podobna specifika, kterd piinasi prace specidlniho pedagoga
s zaky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni vidi i Michalik (2012) ve své
publikaci, kde uvadi, ze vyraz ,individualni pfistup* nejlépe vystihuji tfi navzajem
propojena slova ,,zak*, ,,vzdélavani® a vzacné onemocnéni®. Stejné jako v této praci je
v publikaci uvedeno, ze individualni pfistup se vaze na potfebu brat v potaz vysoké
psychické a fyzické vypéti Zaka se vzacnym onemocnénim. Shodné je také v publikaci
uvedeno, ze k individudlnimu pfistupu je nutno zajistit takové podminky pii edukaci
téchto déti, které budou respektovat nejen ¢as potiebny ke zvladnuti a plnéni vzdélavacich
¢innosti, ale také respektovat a eliminovat jejich nezadouci projevy a rysy chovani.
Z vlastniho vyzkumného Setieni se specialnimi pedagogy vyplynulo, Ze se ¢asto pii praci
se Zzékem se vzacnym onemocnénim nachdzi na hranici své komfortni zony. Respondenti
vyzkumu uvadi, ze pokud opoustéji svou komfortni zonu, prevladaji u nich pocity tzkosti.
Podobné situaci vysvétluji Luckner s Nadlerem (1997), kteti vysvétluji, Ze pokud se
¢lovék dostane na hranici komfortu, pak roste jeho nejistota, protoZe ptichdzi do kontaktu
s neznamou situaci. Na této hranici Uc€astnici obvykle citi samotu, zmatenost a strach.
Jeden z respondentli vyzkumu vnima piekroceni své komfortni zony odlisn€. Zamysli se
nad tim, zdali mu prekro€eni hranice komfortni zony piinese néjaky osobnostni rozvoj.
Dochazi zde ke shodé¢ s tvrzenim Batesona (2006), ktery uvadi, Ze v ptipadé prekroceni
komfortni zony se vytvari rozdil, ktery tvoii informaci. Vytvofena informace poté miize
obohatit osobnostni rozvoj jedince. K metodickym postupiim, které respondenti nejvice
voli pfi praci béhem dne se zaky se vzidcnym onemocnénim, miiZzeme uvést dlleZitost
komunikacniho pfistupu. Z vyzkumu vyplynulo, Ze nejen pii verbalnim komunika¢nim

pfistupu, ale i neverbalnim, musi byt komunikace zietelnd, srozumitelnd a srdecna.
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Ke komunikaénimu pftistupu k zakiim se vzacnym onemocnénim se obdobné vyjadiuje i
Michalik (2012), ktery ve své publikaci klade diraz na vytvareni divéryhodného vztahu
mezi pedagogem a zakem. Dle Heluse (2015) je nutné volit adresny pfistup v komunikaci
se zakem, respektovat jeho individualitu a ujasnit si zpusoby jednani se zakem, které

povedou k vytyCenym ciliim.

Specialni pedagogové ve vyzkumu déle zminuji, ze ve strategii, kterou vyuzivaji k
feSeni problémového chovani u zakl se vzacnym onemocnénim, pouzivaji komunikacni
piistup, ve kterém centralizuji moc na svou stranu. Ucitelé ve vyzkumu nabizeji laskavy
pfistup s velkou davkou empatie, ale pravidla a hranice jsou mezi ucitelem a zaky zietelné
vymezeny. Timto zptisobem jsou Zaci srozuméni s tim, Ze po skonceni afektu, se navrati
ke svym vzdélavacim Cinnostem a dokonc¢i je. Mocenskou konstelaci ve vyukové
komunikaci mezi ucitelem a zakem se zabyvala ve svém vyzkumu i Klara Sed’ova, ktera
popsala jednu ze svych 4 konstelaci jako ,,Zobani z ruky®. U této konstelace dochazi ke
shod¢ s nasim vyzkumem. Jedna se o konstelaci, jez je charakteristickd dominanci ucitele,
ktery moc soustied’uje do svych rukou. Pokud mé ucitel moc ve svych rukou, dochazi u
obou stran, jak u ucitele, tak 1 u zaka, ke sdileni spolecného cile. Také se v tomto ptipade
ob¢ strany dokazou shodnout na tom, Ze §kola je mistem vyuc¢ovani a uceni. (Sed’ova,

2011).

Dalsi volenou strategii od ucitelll pfi problémovém chovéani nebo afektu zéka, je
ptistup, kde ucitelé nabizi zdkovi moZné varianty feSeni. Pokud Zdk citi nespravedInost
nebo neadekvatné reaguje na vychovné vzdélavaci proces, ucitelé ve vyzkumu nejcastéji
nabizeji variantu, aby zak opustil tfidu, ptfesel do vymezeného prostoru pro zklidnéni,
nebo ucitelé nabizeji svou naru¢ a zaka utésuji.

Dle Valenty (2015), ktery popisuje zvladani naro¢ného chovani podobné, jako je
popisovano v nasem vyzkumu, uvadi, Ze Zaky uc¢ime opustit prostor, v némz k afektim
dochazi, nebo ve tfidé 1 mimo ni stanovime klidovou zonu, do niZ zak na piimérené

dlouhou dobu odejde.

Dle Cadové (2015) je vhodné mit ve tiidé klidovou zoénu. K uklidnéni pii

nepfiméfeném chovani pomaha i fyzicka blizkost klidného ¢loveka.

Posledni strategii pfi vyskytu nevhodného chovani u zaki se vzacnym

onemocnénim, kterou ucitelé ve vyzkumu voli, je uzavieni situace. Respondenti vyzkumu
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uvadi, ze po skonceni zachvatu nebo nepfimétené reakce ze strany zaki, je dilezité situaci,
ktera u zaka nastala, vzdy zrekapitulovat, ujasnit si, jakou variantu feseni pfisté zak zvoli,
ovetit, ze zak porozumél dané situaci a spolecné ji uzaviit. Nasleduje navraceni se ke
vzdélavaci ¢innosti nebo k pracovnimu ukolu. Obdobn¢ situaci popisuje Valenta (2015),
ktery uvadi, ze po skonceni zachvatu, je nutné zdkovo nevhodné chovani spolecné se
zakem rozebrat a situaci uzavrit. Dodava, ze by se tak mélo ucinit i s jeho spoluzéky. Toto
tvrzeni nebylo zminéno v naSem vyzkumu, ale také nepfimo vyplyva z naseho textu.
Specifické projevy v chovani zaki se vzacnym onemocnénim je nutno vhodnou formou
a pfiméfene k veéku vysvétlit vSem spoluzdkiim ve tfide, aby specifické projevy pfijali

s toleranci a ohleduplnosti.
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Zaver
Diplomova prace je zaméiena na specifika vzd€lavani déti se vzacnym

onemocnénim na zékladni Skole specidlni.

Teoreticka Cast je zaméfena na popis tii konkrétnich vzacnych onemocnéni
mukopolysacharidozu, Prader-Willi syndrom a Smith- Magenis syndrom. V jednotlivych
kapitolach jsou uvedeny projevy a piiznaky onemocnéni a moznosti 1écby danych
onemocnéni. Déle autorka seznamuje s moznym dopadem onemocnéni na kvalitu zivota
nemocného zéka a na organizaci jeho vzdélavani. V kapitole moznosti terapii pro déti se
vzacnym onemocnénim jsou pifedstaveny vhodné aktivity a techniky vyuzivané ke
zlepSeni kvality Zivota. V této ¢asti diplomové prace, autorka také struéné popisuje

¢eskou asociaci pro vzacna onemocnéni a seznamuje s jeji zakladni ¢innosti.

Diplomové prace si klade za cil ziskat piehled o tom, jak specidlni pedagog
postupuje v praci szaky svybranymi diagndézami vzacnych onemocnéni béhem
vyucovaciho Casu. Dal§im cilem je zjistit, jak4 specifika pfindSi prace specidlniho
pedagoga s zaky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni a kde specidlni

pedagogové nachazeji zdroje svych postupi.

Na teoretickd vychodiska navazuje empirickd cast, ktera je kvalitativnim
vyzkumem. Metoda vyzkumu v diplomové praci byla zvolena pomoci kvalitativniho
ptistupu. Pro ziskavani a tvorbu dat bylo zvoleno 10 semistrukturovanych rozhovort se
specidlnimi pedagogy vybrané specidlni Skoly. Analyza rozhovorii byla provedena
kédovanim. Béhem procesu kodovani byly stanoveny kategorie, které autorce pomohly

splnit pfedem stanovené cile a zodpovédet vyzkumné otazky.

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze specidlni pedagogové konkrétni specialni skoly,
pracuji se zaky se vzacnym onemocnénim béhem vyucovaciho Casu tak, aby u zakt
nedochazelo k nezadoucimu chovani. Z metodickych postupl ucitelé nejcastéji voli
strukturu Skolniho dne, vizualizuji ucivo, krokuji zdkim zaddvané ukoly na casti a
poskytuji zaktim odmeény, které zvysuji jejich motivaci k vychovné vzdélavacimu procesu.
Pokud se neadekvatni chovani u zaki se vzacnym onemocnénim béhem vyucovani objevi,
postupuji ucitelé tak, Ze nabidnou variantu feSeni napiiklad tim, Ze Zakovi poskytnou

individuélni prostor pro zklidnéni. Dale voli vhodny komunikaéni piistup, vytvaieji
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zakovi pocit bezpeci a jistoty. Po skonceni vzniklého zachvatu u zaka, vzniklou situaci
ucitel se zdkem spolecné zhodnoti a posléze situaci uzaviraji a navraci se k pracovnim

¢innostem.

Dale z vyzkumu vyplyva, Ze nutnost ucitele zohlednit aktualni psychicky stav zaka
se vzacnym onemocnénim, nutnost ucitele vystoupit ze své komfortni zony, respektovat
zakovu miru unavitelnosti a poskytovat zékovi otevieny, ditvéryhodny a srde¢ny pfistup,

jsou hlavnimi specifiky, ktera pfinasi prace specialniho pedagoga s t¢mito zaky.

Dalsim cilem prace bylo zjistit, kde specidlni pedagogové nachéazeji zdroje svych
postupll pii praci se zdkem se vzacnym onemocnénim. Z vyzkumného Setfeni
jednoznacéné vyplyva, ze vSichni ucitelé nachdzeji zdroje svych postupt z konzultaci,
z odbornych Skoleni a zpublikaci. Nejvice jsou uvadény odborné konzultace se
Skolskymi poradenskymi pracovis$ti a s neziskovymi organizacemi. Z neziskovych
organizaci je to Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO), ktera usiluje o
zvySovani podvédomi o problematice vzacnych onemocnéni naptiklad prostfednictvim
projektu nazvany ,,Medici“. Tento projekt je zaméten na vzdélavani studentt 1¢kaiskych
fakult a specidlnich pedagogli. Odborna skoleni specidlnim pedagogiim zajistuje
neziskova organizace NAUTIS a Institut stfedoCeského kraje. Ucitelé¢ také uvadéji
zkuSenosti rodict zakt a pedagogického sboru jako nedilnou soucast zdrojii svych
postupti. Publikaci Metodika prace se Zakem se vzacnym onemocnénim od docenta Jana
Michalika maji vSichni respondenti vyzkumu k dispozici a stala se nepostradatelnou
inspiraci pro praci s vybranymi vzacnymi onemocnénimi. Zajimavou stimulujici inspiraci
pro ucitele ve vyzkumu jsou kontakty se zahrani¢nimi Skolami. V ramci projektu Erasmus
plus méli vSichni respondenti vyzkumu mozZnost navstivit zahrani¢ni Skoly a inspirovat

se v zahrani¢nich postupech prace nejen s détmi se vzadcnym onemocnénim.

Vystupem prace je ziskany ptehled o tom, jak specidlni pedagogové postupuji v praci
s zaky s vybranymi diagnézami vzacnych onemocnéni béhem vyucovaciho Casu, jaka

specifika pfinasi prace specialniho pedagoga s zaky s vybranymi diagn6zami vzacnych

onemocnéni a vycet zdrojii, ze kterych ucitelé ¢erpaji inspiraci svych postupti.
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