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Anotace

SmyslupIné traveni volnéhg@asu vyznam& ovliviuje rozvoj osobnosti kazdého
clovéka. Tato bakaigka prace se zabyva moznostmi vyuZziti volnéasu divek
s Rettovym syndromem v regionu hlavnihgsta Prahy. Konkréthse zanituje na dva
typy instituci orientovanych na organizaci valasovych aktivit pro &i a mladez,
atodomy dti a mladeze a matkd centra. Cilem je v empirick&sti pomoci
kvantitativre orientovaného vyzkumného Bei zjistit, zda se na tyto organizace
obraceji rodie dti s postizenim a divek s Rettovym syndromem s gdAaem
o integraci dti do jimi paadanych aktivit a zajmovych krouzkpripadré jestli tyto
organizace fbec takovou integraci umadji. V neposlednifack se prace zabyva
podminkami &chto organizaci (v pdpdi zajmu stoji bezbariérovost piiesti

a moznost vyuZziti osobni asistence).
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Annotation

Meaningful activities in free time substantiallfexft everyone’s personal development.
This bachelor’s thesis deals with the possibilinégree time usage for girls suffering
from Rett syndrome in the capital of Prague regi§pecifically it focuses on two types
of institutions involved in the organization ofdare activities for children and youth,
namelyChildren and Youth HousesmdMother CentresThe aim of the empirical part
of the thesis is to establish — with the help a@fuantitative research study — whether
these organizations are approached by parentsrafidegoped children and girls with
the Rett syndrome with the request to integratéddm in the activities and hobby
groups they organize or, whether these institutiemsble such integration at all. Last
but not least, the paper looks into conditionstegsin the establishments (in particular

whether they offer barrier-free access and theotipersonal assistant).
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UvoD

Kdyz se narodi miminko, je vzdy tim nejkrég@im a nejSikovgSim miminkem
na s¥té. Rodie Fastré prihlizi tomu, jak z malého uzku roste usrvava, vesela
a spoléenska hdlicka. Do jednoho roku zvladéadu dovednosti, hraje si s tkami,
fika prvni slova, zkousi prvni itky. Zkratka vyfista jako kazdé jiné zdrave &iPak
vSak nastava zlom. Zhruba v roce (v rocdilx ge rodée z&inaji strachovat, projejich
dcera jet nechodi, pro si stdle mne ricky, prod ji hratky nezajimaji tak jakoitve?
Tento stav zéne byt podeily i lékatm a nastav@&as jednoho vyS#ni za druhym,
¢as hledani fcin. Divenka postuph ztraci jiz nabyté schopnosti a dovednosti.
Po pokusech o stanoveni diagnézy (étskiE mozkové obrny,ips autismus apod.) je

vyiknut ortel -Retiv syndrom.

Pro vylEr tématu bakai&dké prace — Moznosti vyuZiti volnéh@asu divek
s Rettovym syndromem v regionu hlavnihésta Praha, mne inspirovaléegevsim mé
zanestnani. TFinact let pracuji jako fyzioterapeut v IC Zahradastacion& pro dkti
s kombinovanym postizenim. Diky této praci jsemélan moznost ¥novat se
a nahlédnout do Zivotasd s iznymi druhy postiZzenidetns Rettova syndromu. Zivot
a prozivani &chto d¢ti je v mnoha ohledech odlisSny od naSeho ,normafthifivota.
Existuje mnoho fekazek, @& psychickychci fyzickych, objektivnich¢i subjektivnich,

které je omezuji a limituji jejich moznosti.

Volny ¢as je vSak v naSich Zivoteckkao, co mame vSichni bez ohledu na nas
zdravotni stav, na naSe moznosii schopnosti. Jak si ho vyplnime, zalezi na nas
a na tom, co mame radiim se bavime a co naniipasi radost. Nas ,normalni* nikdo
nenuti travit chvile volna vékym urgeném segregovaném priasti specializovanych

zaizeni. Pro by na tom nily byt divky s Rettovym syndromem jinak?

Jsem peswdéena, Ze na integraciétd s postizenim do voldasovych aktivit
majoritni  spolénosti se kromd odbornych profesi (specialni pedagogové,
psychologové) musime podilet vSichni, tedy i myhouatelé. Bti s postizenim by
stejnym zfisobem, jako probiha integrace dditych Skol, nily byt zapojeny
i do asti na kznych voln@asovych aktivitach. Podle Narodni soustavy povojani

ukolem vychovatele umoznit a podfiadité s postizenim v rozvijeni jeho schopnosti



a dovednosti, v nichZ jergdpoklad, Ze by mohlo byt i&mé. A pra¥ pocit usgchu
a porozundni je jedna z podstatnyctesi, kterécasto divkdm s Rettovym syndromem
chybi.

Z tohoto divodu jsem se v ramci studia programu Vychovatelsizhodla psat
za&wrecnou praci na toto téma a takto siétity zda maji divky s Rettovym syndromem

v Praze mozZnost zapoijit se d&Zhych voln@asovych aktivit.

V teoretickécéasti prace se snazim podrébpopsat Retiv syndrom. O jakou
diagndézu se jedna, jak ji rozeznat, atakeé, jakivkan s Rettovym syndromem

pristupovat. Vyswtleni pojmu ,volny ¢as“ a,ntegrace &i s postizenim
do voln@asovych aktivit* je druhodasti teoretického oddilu baked&é prace.

Praktickou ¢ast prace tvio vyzkumné Seéeni, jehoz tastnici byli zastupci
prazskych organizaci zabyvajicich se vigpanim volnéhatasu. Z velkého mnozstvi
riznych tym téchto instituci jsem pro vyzkum vybrala domdtida mladeze a matka
centra. Cilem mé bakdkké prace je zmapovat, zda jsouéshto institucich
do voln@asovych aktivit integrovany divky s Rettovym syndeon a obech déti
s kombinovanym postizenim, do jejichz skupiny ly® tdivky z&adit, a pokud ano,
jakym zpisobem je integrace umigdvana. Také mne zajimalo, zda se ¢edichto
divek obraceji nadiné instituce s poZzadavkem integrace svy&th db jejichcinnosti.
Mym zangrem neni sepsani uceleného seznamu organizacinuff@éh integraci
divek s Rettovym syndromem, ale jde oéi@ni, zda maji tyto organizace zajem

z&lenovat je do svych aktivit a umoznit jim traids mezi zdravymi vrstevniky.



TEORETICKACAST

1. RETTUV SYNDROM

Mnoho lidi si mysli, Ze genetickhA oneménh se musi projevit bezprdstrs

po narozeni. Toto tvrzeni neni pravdive.

1.1 Charakteristika Rettova syndromu

Rettiv syndrom (dale i RTT) p#tmezi vzacna onemoéni. Onemoc#ni je
vramci EU definovano jako vzacné, pokudostihuje mé# nez 5 osob z kazdych
10 000 (tj. mé&a nez 1 pacient na 2 000 jedihc Zavaznost vzacnych oneméth
spaiiva v tom, Ze existuje vice nez 8 O@tnkch vzacnych onemaan, takze souhrnny
pocet pacient neni zanedbatelny, a to #gs nizkou prevalenci jednotlivych klinickych
jednotek: (Usneseni vliady’'R o Narodni strategii pro vzacna onemadma léta 2010
— 2020, 2010)

Prevalence Rettova syndromu je 1:10 - 22 tis. ¥e€@eské republice by tedy
mélo byt 243 - 534 takto postizenych osob. Ve s&obsti (jak zazélo na konferenci —
.Rettiv syndrom a dalSi vzacna oneménti, konané v Praze 5. 10. 2013) je vSak
od roku 2001, kdy se zalo VCR s genetickym testovanim, diagnostikovano pouze
58 divek. Tento nizky pet byva pisuzovan kratkému obdobi, po které je testovani
v naSi republice prové&do. Redpoklada se, zeitsina divek stimto syndromem je
zatim vedena pod jinou diagnézou. Rettsyndrom postihuje fpdevsim plody
Zenského pohlavi {pzivsi chlapci jsou pouze vyjimkougtginou dochazi k potratu
plodu, narozeni mrtvého chlapce neboréddasnému umrti). Dale tedy budu héwvo

pouze o divkach.

»Skupiny charakteristickych /ianali syndromu si poprvé vSiml rakousky
pediatr a d¢tsky psychiatr Dr. Andreas Rett v roce 1966. Vmadi se mu sesloekolik
dévcat s typickymi stereotypy rukou a podobnynibghem vyvojé. (Kolektiv autori
ZS Zahradka, 2005, s.6) Do oficiainiho diagnosiiuk systému Mezinarodni
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klasifikace nemoci byl syndromizaen az v roce 1992, a to mezi pervazivni vyvojové
poruchy. V diagnostice nastal novyajmm v roce 1999, kdy byl objeven zmutovany

gen zapicinujici rozvoj syndromu.

Ackoliv pifiznaky Rettova syndromu nejsou od narozeni zcé@me, jde
0 onemoc#ni vrozené, které se daa projevovat fiblizné od Sestého Bsice Zivota,
¢astji vSak az od patnactéhlb osmnactého gsice.

Toto neurologické onemoéni ma dopad na somatické, motorické i psychické
funkce a dochazi Kikému trvalému postizeni centralni nervové soustawys sebou

v prab¢hu celého Zivota nese plnou zavislost n& géuhych.

RTT miZeme z#adit mezi takzvana kombinovaré vicenasobna postizeni.
Jde o skupinu znevyhodni s tiznorodymi projevy, kde je u jedné divkyitomna
kombinace dvou a vicdiznych vad a postizeniKpmbinace ekolika druhi postizeni
byvaji casto zapicinény genetickymi anomaliemi @kdy se projevuji formou souhbr
mnoha piznali - tedy syndrom“ (Slowik, 2007, s. 147)

V nésledujici kapitole uvadim charakteristikuigkiady dalSich neg¥n¢jSich

pervazivnich vyvojovych poruch, do jejichz skupRgtiiv syndrom pdat.

1.2 Pervazivni vyvojové poruchy

Pervazivni vyvojova porucha vSim prostupujici postizeni, které zagomeni
celou osobnostni a psychosocialni Gtodé@éte (motorickou, emini, volni, kognitivni,
fecovou atd.). Jde o celozivotni neuropsychiatrickémaocréni. Poruchy mozkovych
funkci mohou zahrnovat obtiZze ¢ani,feci, emainim lacni, pohybu, dychani, sréei

funkci, ale i Zvykani, polykani a traveni.

Podle Mezinrodni klasifikace nemoci MKN - 10, jeugina pervazivnich
vyvojovych poruch charakterizovanavalitativnim poruSenim recipeai socialni
interakce na arovni komunikace a omezenym, stepadaty a opakujicim se souborem
zajmi acinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervadim rysem chovani jedince

v kazdé situaci. P#tsem:

* détsky autismus — F84.0
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atypicky autismus — F84.1
Retiiv syndrom — F84.2
jiné desintegréni porucha v dtstvi — F84.3

hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a steypofmi pohyby —
F84.4

Aspergefiv syndrom — F84.5
jiné pervazivni vyvojové poruchy — F84.8
pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana — F84Mezinarodni

statisticka klasifikace nemoci &gruzenych zdravotnich problém
Mkn-10, 2013)

Pervazivni vyvojova porucha se diagnostikuje ndazigk celkového chovani
v n¢kolika specifickych oblastech. Do zakladni diagrabst triady problémovych
oblasti vyvoje podle Thoroveé (2006) fiat

socialni interakce - absence socialnich dovedngstitiovanych wci

blizkym i cizim lidem a vrstevniim,
komunikace - potiZze v oblagtci, omezena mimika,

piedstavivost - hra, volnyas, pouZzivani fiedneéta a schopnost pruzn
reagovat.

U veétSiny pervazivnich vyvojovych poruch je etiologieznama. Festoze ma

Rettiv syndrom s ostatnimi pervazivnimi vyvojovymi pdnami rekteré spoléné rysy,

v mnohém se z této skupiny oneméeinvymyka. Rozdil mezi nimi sgiva predevsim

v pribéhu onemoce#ni a v diagnostickych kritériich.

Pribéh onemocani - Rettiv syndrom probiha viznych stadiich (viz kapitola

Stadia Rettova syndromu).

Diagnostika - YetSina diferenciala diagnostickych rozdil ma kvantitativni,
nikoliv kvalitativni charakter. Chyji biologické markery, které by uma¥aly
snadné rozliSeni. Jedinou vyjimkou je Rettsyndrom, kde jiz séasna
medicina dokdze pomoci genetické analyzy identdtkgatologicky geh.
(Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 48)fiPina vzniku Rettova syndromu je tady
na rozdil od ostatnich pervazivnich vyvojovych mbranama.
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1.3 Etiologie a diagnostika Rettova syndromu

Ackoli je Retfiv syndrom diagnozou s kratkou historii, vyzkum toté@blasti
a znalost problematiky jiz velmi pokiih Diive mnoho ¥dci povazovalo Reiiv
nalezena jeho genetickd mutace, je jasné, Ze mieemockni geneticky podmimné.
»Jde o mutaci genu MECP2 (methyl-CpG-binding prgtaeanokraji dlouhého raménka
chromozomu X. l/@s pélivé analyzy celé kddujiciasti genu jsou mutace prokazany
asi u80%, ikdyz klinicky obraz je jednoZma Nelze vSak vyldil, Ze zbyvajici
procenta nezjighych mutaci lezi v rozsaht@sti nekddujiciho useku MECP2. Dosud
bylo popsano vice nez 200 dfuhiznych mutaci.(Kolektiv autot ZS Zahradka, 2005,
s.7)

Skut&nost, Ze Reflv syndrom je vazan na X chromozom, wthye,
pro¢ se vyskytuje vyhradn u divek. Divky maji totiz d¥ kopie chromozomu X.
V casnych fazich vyvoje embrya dochazi v procesu awapgaktivace chromozomu
X* kinhibici jednoho z nich. Tento proces probindhodi. Jestlize je inhibovan
chromozom X nesouci defektni gen ve velkénitpdurek, piéiznaky syndromu jsou
mirngjSi. To je jeden zivodd, prat se Retiv syndrom niZe projevit Sirokou Skalou
postizeni v rozmezi od mirného az poke. Pfibéh a zavaznost syndromu jetgoben

typem a zavaznosti genetickeho postizeni.

»Predpoklada se, Ze Réttsyndrom je zjsoben genetickou poruchou, ktera brzdi
dalSi vyvoj mozku. Velice jednodusesding, Ze spojeni mezasti neuronu (synapse) se

v dilezité vyvojové fazi mozkugousi,ci se dale nevyviji(Hunter, 2008, s. 21)

Presto, Ze jde o geneticky podran@ onemocEni, d¢di se zjedné generace

na druhou u ménnez 1 procenta vSecthiipadi.

V prabéhu riznych odbornych vyzkumu je nachazeada atypickych a ne pin
vyjadienych pipadi vyskytu syndromu. U divek, které svymi klinickymiojevy zcela
sphuji diagnosticka kritéria, hovome o klasickém Rett@vsyndromu (asi dv tietiny
divek). U ostatnich jde o tzv. atypicky Rettsyndrom (g&které typické znaky jsou
vyjadieny mirrgjSi formou, nebo zcela chybi)Djagnosa byva obtizna zejména v utlém
veku, kdy méradu projevi spolenych s autismem nebo s desintégiaporuchou,

pozdji je vSak klinicky obraz i dalSi vyvoj odliSnyKrej¢itova, 2003, s. 20)
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Dupalové (in. Michalik a kol., 2012) popisujéiznaky nutné pro diagn6zu klasického
RTT takto:

» standardni vyvoj dodku 6- 18 ngsiai,

* obvod hlavy je @i narozeni normalni, poZjl dochazi k zpomalovani
a opod’ovani fistu (ziskana mikrocefalie),

* postupné ubyvani cilenych poliylbukou, postizenieci a €zka mentalni
retardace,

* rozvoj stereotypnich pohyibrukou - tleskani, poklepavani, myci nebo
kroutivé pohyby a grimasovani,

» pii zachovani ctize je zhorSena koordinace poliylehize je nestabilni
o Siroké bazi, &kdy se objevuje tendence stage na Sgky,

* rozruSeni je provazengesem trupu a kaetin.

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 je Rett syndrom
charakteristicky tim, Ze postihuje pouze divky &za obvykle ve ¥ku 7-24 ngsiai.
Po obdobi normalniho raného vyvoje se objevujeg@uw oblasti motoriky dolnich
koncetin, porucha dize a sotasré se zastavujeist hlavy. DalSimi typickymi projevy
jsou stereotypni pohyby rukou a ztrata jejich smmytsiého vyuzivani. Objevuje se také
spontanni hyperventilace. Zajem o kontakt a komagiikyetrvava. Odcétyr let se
zaina vyvijet porucha koordinace pofiytrupu a chybi schopnost prowadicelné
a nadené pohyby. Aktivnicinnost hornich kotetin byva ruSena choreoatetoidnimi
(pomalymi,cervovitymi) pohyby. Tér¥ vzdy dochazi k&Zké mentalni retardaci.

1.4 Stadia Rettova syndromu

Rettiv syndrom probih&a viznych na sebe navazujicich stadiich. Kazdé z mich |
charakteristické jinymi fiznaky. Vyvoj divek s RTT je vSakizny a zcela individualni,
stejreé tak mohou bytiznorodé projevy syndromuT¢hotenstvi i péatecni vyvoj diéte
s Rettovym syndromem se jevi do Sestého aZ ostnmactésice obvykle téai
normalni. Vyvoj Rettova syndromu je popisovan nesde#t stadii. Stadiundasné
stagnace (6. @sic — 1,5 roku), rychla vyvojova regrese (objevegmezi prvnim

a druhym rokem a trva 13 — 1@siai), pseudostacionarni stadium se objevuje ve 3 — 4
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letech, ale nize byt opoZého a persistovat mnoho let az desetileti. Stadiwndpi
motorické degenerace gasto objevuje ve Skolnimelk nebo vasné adolescenti
(Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 53)

Hunterova (2008), Michalik (2012), Thorova (200§)n& odbornici popisuji jednotliva

stadia takto:

1.4.1 Prvni stadium

Muze z&it od Sestého #sice ¥ku ditte a trva ¥tSinou do 1,5 roku. Byvéasto
piehlédnuto, protoZe symptomy v tomtéku nejsou tak vyrazné a teprve se rozvijeji.
Psychomotoricky vyvoj se pliZkvzpomaluje, opaRuje, az se nakonec téimzastavi.
Casto se rozviji hypotonie a opfifie sei vyvoj zékladnich motorickych dovednosti
(sed, lezeni, aktivni st@j chize). Divky estavaji mit zajem o htly, nevyhledavaji
ocni kontakt, zhorSuje se socialni interakce. V té&@a@E se zdinaji objevovat
bez&elné pohyby rukou (tzv. myci pohyby, zdimanieni, ale i sahani k ush,

tleskani, gidaveé svirani a otevirani dlani). Dochazi ke zpemiatistu hlavy.

1.4.2 Druhé stadium

Po zastaveni vyvoje jefiplizné do wku fti let digte patrny vyrazny regres
se ztratou jiz nabytych dovednosti a schopnostkrdtké dolks vymizi jiz ziskané
fecové dovednosti, ztraci se aktivni smysluplné vyuzitkou a dochazi Kiké
psychomotorické retardaci. Bealné pohyby rukou jsotastjsi, pouze Bhem spanku
mizi. Mohou se objevit poruchy dechu ve smyslu hypetiiace nebo apnoe
a bruxismus (intenzivni $ipani a cvakani zuby,fipnémz dochazi k mechanickému
opotebovani zub). Casto jsou fitomny poruchy spanku (insomnie - obtizné&mio
usinanigasné ranni a ai probouzeni, f@vraceni néniho a denniho rezimu)Krome
motorickych problém maji dvéata s Rettovym syndromem senzorické problémy,
tezkosti @i prechodu z jednoho pohybu do druhého a nedastate schopnost
koordinace. (Hunter, 2008, s. 50) Zému polohy &#la wtSinou provazi chini nebo
jemny tes a mimovolni pohyby kd@etin. Pokud #istane zachovana dre (udava se,

Ze 50% divek s Rettovym syndromem je schopno satmé@stclize), byva nejista,
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nekoordinovan&iasto po Sgkach. Opozény vyvoj ristu hlavy je jiz vyraz§si. Jedna
se obdobi citové nevyrovnanosti a vyskytu podkaddti. Casto se u divek objevuji
vykyvy nalad, emoce sedmi v kratkém casovem intervalu, fithazeji bezdvodné

navaly vzteku aiku nebo naopak euforie. Zimaji se rozvijet autistické projevy
(stereotypni pohyby avzorce chovani, mohou sevibgklony k sebeposkozovani
apod.).

1.4.3 Treti stadium

Ve véku ftri azctyr let dochazi ke stabilizaci vyvojeré®rvavaji vdak motorické
poruchy, rozviji se skolibza pééea v mnoha ifjpadech epilepsie (az u 75 % divek
s Rettovym syndromem). &8ina divek do deseti let &@e mit epileptické zachvaty,
které mohou byt kombinovany se ztratotdemi. Dale zvlast apraxie (neschopnost
vykonavat zamysSleny pohyb) je velmi limituji¢initel v dalSim vyvoji. Apraxie je
neschopnost koordinovat myslenky a pohyby, tyké&eseh pohyib tela véetre mluveni
a divani se. Divka s Rettovym syndromem ztracipsdst sdlovat t#lu, jak a kdy
se ma pohybovdt(Hunter, 2008, s. 52)

1.4.4 Ctvrté stadium

Skolni wk divek je provazen sniZzenou pohyblivosti. HypatdisniZzené svalové
napsti) vede u starSich divek ke spasticd rekdy az rigidi€ (svalové ztuhlosti),
coz se odrazi na vadném drzetlat Tonické poruchy souvisi i s poruchantijimani
potravy. Dochazi k progresi skoliozyi kyfoskolibzy a objevuji se vazomotorické
periferni poruchy (nateklé a studené okrajotdsti €la). Intenzita samalnych
pohyhi rukou se sniZzuje, komunikai schopnosti se zlepSuji & kontakt je

intenzivregjSi. Maze dojit k zpomaleni celkovéhastu €la.

Podle Dupalové (in. Michalik a kol., 2012, s. 8%jistuje jeS¢ paté obdobi. ,Paté
obdobi dospivani a dadpsti: Dle dosavadnich studii se divky s RTT dofi¢8 az 50
let a Bhem Zivota dale psychicky vyzravaiji, jejich psyehjk stabilizovagsi. Prudke
vykyvy nalad mizi, stereotypni pohyby rukou jsourghétenzivni. Socialni interakce

i o¢ni kontakt se zlepSuje.*
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1.5 Komunikace u divek s Rettovym syndromem

Poruchy ve vyvojiteci a komunik&nich schopnosti byvajiazného rozsahu.
»Nekteré dti se kolem jednoho roku néiui sva prvni slova. | tato schopnost se pak
obvykle po plném projeveni nemoci ztraci a aniadppry intenzivni logopedickeé de
se ned# ji znova vybudovati rozs#it.* (Kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 12)
Rettiv syndrom mnohem vice oviiuje expresivni slozkdeci - slovni komunikaci,
nez receptivni - chapaineci. Uzivani alternativnich forem komunikacasto ukéaze,
Ze divky rozumi daleko vice, nez jsou schopné ¥ifj@nez se jevi na prvni pohled.
.Dévce s Rettovym syndromem chape mnohem vic, neZz dwkaf prvni pohled
poznat. AZ do nedavna byly Zenyacdta s RTT klasifikovany jako psychicky postizené

s malymi nebo Zzadnymi Sancemi na zlepS@dunterova, 2008, s. 68)

Moznost kvalite komunikovat je velmi dleZzita pro celkovou spolupraci
s divkami a pro porozuni jejich potebdm a panim. Neschopnost komunikace
s okolim pro & byva velmi skitujici, protoze jde oétko pekonatelnou fekazku
v mozZném navazovani kontékta tak byva dvodem ¢astych vykyw nalad. \&tSina
rodici se shoduje vtom, Ze jejich divky s RTT mapoyidavou“ povahu, chfi
se hodd sdilet, gestoZze n&knou nahlas ani jediné slovaMichalik a kol., 2012,
s 90)

Divky se neschopnost verbalniho projevu snazi withnaeverbalni formou
komunikace (komunikaci pohledem, geststi téla), coZ dobe vystihuje citat Retta:
.Skrze své & ndmrikaji, Ze rozurji daleko vic, nez si dokazemeegstavit. (Profil
Rettova syndromu, 2013) Reakce na godiyva u postizenych divek opaZd, proto
je poteba nechat jim ipp komunikaci dostatekKasu na odpasd’. ,Divky s RTT byvaji
casto podcgovany a povazovany za hlajib postizené neZz ve skdimsti jsou:
(Michalik a kol., 2012, s. 90)

Regres ve vyvoji velméasto postihuje i schopnostéeni a mysleni, coz&tSinou
vede k mentalni retardacitizného stupfi Vzhledem Kk apraxii a nedostébgm
recovym schopnostem jgaké gesré stanovit Urova inteligence.

BéZné testovaci postupy mohou byt pouZity jefidka, protoze vyZzaduji
od testovaného verbalni nebo manualni spolupracimize byt pro divky s Rettovym

syndromem sloZité aZz nemozné.
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Webové stranky Qtanského sdruZzeni radi a pgatel divek s Rettovym
syndromem obsahuji praktické informace, rady, iopordeni od lidi, kte& o divky
s RTT dlouhodob peiuji. Mimo jiné se zde nachéazeji i dopdeni, jak k #Emto divkam

a Zzenam pstupovat, vzhledem k jejich niEtelnému a nejasnému poroztnreci:

,K divce nebo zens Rettovym syndromem by se vzddlomhovait jako
k inteligentni oso® navzdory pasivnimu a nereagujicimu vzhledu. Zeé sehopna

mluvit, neznamena, Ze nemat!“ (Vzdélavani a komunikace, 2013)

18



2. VOLNY CAS

,Cas ubihaizrg, podle toho s kym.“ Autor: William Shakespeare

Cely nas Zivot probih& &ase a v prostoruCas je relativni vetinou, jeho
vhiméani prizmatentlovéka miZzeme rozdlit na objektivni a subjektivni. Objektivni
vnimani casu lze oznat jako jasw definovanou fyzikalni vetinu n¥¢fitelnou
v riznych jednotkach. Se subjektivnim vnimanéasu to jiz tak jednoduché neni.
Zalezi natom, jak kazdy z nas ubihajfes vnima a proziv&as Ize dlit raznymi
zpisoby napiklad nacas béni ¢i spanku,cas aktivie traveny ¢i ¢as relaxacegas
vénovany sob ¢i druhym, ¢as povinnosti nebo volnyas apod. Aby se nasledujici
kapitoly mohly zanitit na volnycas divek s Rettovym syndromem, jelda si nejtive

ujasnit, co vlast&volny ¢as je a jaké ma funkce.

2.1 Vymezeni pojmu ,volny ¢as"”

Obecrk mizeme volnycas definovat, jak@as, kdyclovék dobrovolr# vykonava
nebo se &astnicinnosti, které jsou muifjemné, pinaseji radost, pocit uspokojeni,
potSeni, umo#uji odpainek, zaji¥uji zabavudcirozvoj a zdokonaleni dovednosti
a schopnosti. Neexistuje jednotna definice pojmwiny c¢as" ajeho vymezenim
se zabyvala celdada autal. Pedagogicky slovnik definuje voln¥as takto: (‘as,

s kterynvlovek mize nakladat podle svého uvazeni a na zakdagich zajm. Volnycas
je doba, ktera izstane z 24 hodin po odteni casu ¥novaného préaci, p& o rodinu
a domacnost, @é o vlastni fyzické poeby (wetre¢ spanku). (Pracha, 1995, s. 255)
Kazdy z nds se individu&inrozhoduje, jak vyuZije sy volny ¢as aim ho vyplini.
Hajek, Hofbauer, Pavkova (2003, s. 12) charaktgrizalny ¢as jako:,...cinnosti
bezprostedre neutilitarni, pinasejici gijemné zazitky adekavani, kamclovek
vstupuje a kde se jicastni na zakla¢gl svého svobodného rozhodovamalsi definice
udava, Ze:Yolny cas je casti lidského Zivota miméas pracovni (navéva Skoly
a pracovni proces) atzvas vazany, ktery zahrnuje biofyziologicképby cloveka

(spanek, jidlo, osobni hygienu), chod rodiny, pmpdomacnosti, pé o deti, dojizeeni
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za praci a dalSi nutné mimopracovni povinnbgtiHajek, Hofbauer, Pavkova, 2011,
s. 10)

Volny cas vSak neni jedasem rozptyleni a zabavy, ale da¥advéku moznosti
k dalSimu rozvoji a zdokonaleni, k hledani #héni hodnot, k rozvijeni socialnich
dovednosti apod. Bod pojmem volnyas se Bzr¢ zahrnuji odpeinek, rekreace,
zébava, zajmové&innosti, zdjmové vzthvani, dobrovolna spolensky prosgsna
cinnost icasové ztraty tnito cinnostmi spojené.(Pavkova, 2002, s. 13) Do pepli
zajmu se v satasné dob dostava orientace na kvalitu prozivani volnétasu.

MnoZstvi i ndph volnéhocasu pati mezi zasadni faktory &ujici kvalitu Zivota.

2.2 Funkce volnéhoéasu

Kazdy z nas si pod pojmem volias ffedstavuje &co jiného, jinak si vybira,
¢im ho naplni a&co jiného od b i ocekava. Pesto se podle Pavkové (2002) daji

rozlisit minimalre tfi hlavni funkce volnéhdasu:

e obnovasil,
* vyrovnani disledki jednostranné prace i fyzické a psychické&zgt

» vlastni utovani z4jni a individualniho zagteni

Némecky pedagog Opaschowski vymezil vice zakladniotkdi a moZnosti volného

c¢asu:

» rekreace (zotaveni a uvaini),

* kompenzace (odsttavani zklamani a frustraci),

» vychova a dalSi vzthvani (weni o svobogl socialni deni),

» kontemplace (hledani smyslu Zivota a jeho duchoystavba),

» komunikace (socialni kontakty a partnerstvi),

» participace (podileni secast na vyvoji spolaosti),

* integrace (stabilizaci Zivota rodiny adstani do spokenskych
organisna),

» enkulturace (kulturni rozvoj sebe sama, kreativitaimeni, sportu,
technickych a dalSickinnostech).” (Hajek, Hofbauer, Pavkova, 2003, s.
12)
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2.3 Vychova ve volnéméase

Rodina ma negtsi vliv na utvéeni osobnosti dite a mladéhccloveéka. Je
mistem, kde dé ziskdva nejilezit¢jSi rdmce pro vnimani a chapaniétsv a &i
se zakladnim normam atgmhim chovani. V rodié dit¢ prijima platné hodnoty adi
se utitému Zivotnimu stylu, getre zpisobu, jak nakladat s volnytgasem. Tedy prvni
navody, piklady a moznosti natraveni volnéhodasu nachazi dit v rodire.
Na pomysiném druhém stupinku &rninosti vytv&eni vztahu &t k volnému ¢asu
se nachézi Skola. Bizde dostavaiflezitost ziskat pozitivni hodnoceni vlastnim umsjli
vyznamm se tak formuje jeho sebehodnoceni a sebepojedst&oou Ulohu maji také
mimoskolni z&zeni, kde dti travi swij volny ¢as. MiZe jit o volrg pristupna mista
a prostranstvi (sportovisthristé, parky, zahrady, historicka mista, rekneiazony atd.),
nebo tizné zajmové organizace afz&ni pro vyuzivani volnéhdasu (domovy éti

a mladeze, sdruzeni, sportovni oddily atd.).

Podle Hajka, Hofbauera a Pavkove (2011, s.69)vizah mezi vychovou
a volnym casem definovat trojim Zigobem ,..podle toho, zda chceme uraznit

vychovné cile, podminky nebo prestky vychovy:

* Vychova pro volnyas — utvéeni, rozvijeni a kultivovani schopnosti,
dovednosti a kompetenci pro hodnotné vyuzivanékolfasu.

* Vychova volnymcasem — aktivity ve volnénmiase, instituce, metody
a prostedky vychovy.

* Vychova ve volnériase — vychovnéigobeni v t@asti lidského Zivota,

o které nizeclovek svobods rozhodnout.”

Mimo termin ,vychova ve volnéniase” existuje jestpojem ,vychova mimo
vyuéovani“. Ta zahrnuje vychovu ¢t v obdobi zakladniho arsdoSkolského
vzaklavani po skogeni vywovani, &etré oblasti gipravy na vydovani a sebeobsluhy.
Jak uvadji Hajek, Hofbauer a Pavkova (2011) vychova mimaidayani plni funkci
vychovre-vzklavaci, zdravotni, socialni a preventivni. Probiinédmo vliv rodiny,

vétSinou v ramci gjake instituce.

Mezi Skolsk& z&zeni pro zdjmove vzthvani paiti podle ustanoveni Skolského
z&kona (Zakorg. 561/2004 Sb., ofpdskolnim, zakladnim, istdnim, vyS$Sim odborném
a jiném vzdlavani) a na zakladVyhlasky ¢. 74/2005 Sb., (o zdmovém wdévani)
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strediska volnéhotasu (domy #ti a mladeZe a stanice zajmovyémnosti), Skolni
druZiny a Skolni kluby. Skolska z#&zeni pro zajmové vekhvani zajiguji podle @elu,

k nemuz byla zizena, vychovné, vddvaci, zajmové, pafpad® tematické rekreeani
akce, zajiduji oswtovou cinnost pro zaky, studenty a pedagogické pracovniky,
popfipade i dalSi osoby.(Zakon¢. 561/2004 Sb., 2014)

Vyhlaska ¢. 108/2005 Sb. (o Skolskych, vychovnych a ubytostaci&izenich
a Skolskych telovych zgizenich)tadi mezi ubytovaci a vychovnatizeni domovy
mladeze, internaty a Skoly w¥ippde. Dale existuji v ramci jsobnosti Ministerstva
Skolstvi, mladeze a&lbvychovy CR 3kolska z&zeni pro Ustavni a ochrannou vychovu
(diagnostické Ustavy, étské domovy, &ské domovy se Skolou, vychovné Ustavy)
a zakladni urglecké Skoly), jejichz naplni je téZz vychova ve v@imcase i vychova
mimo vywovani.

O smysluplné vypléni volnéhocasu dti a mladeze pmiji také Gzné nestatni
neziskové nebo zajmové organizace, nizkoprahotiaerd pro dti a mladez, komeni

subjekty, obanska a cirkevni sdruzeni, hnuti, nadace, atd.

Aktivity vSech subjeki pracujicich s &mi a mladezi v jejich volnémase mohou mit

raznou podobu:

» pravideln&innost organizovana v relatigistalych zajmovych utvarech,

» pravideln&innost individualniho charakteru,

» piilezitostna ¢innost organizovana jako jednordzovd nebo opakujici
se kolektivni akce,

» prilezitostn&innost individualniho charakteru.

Zastavime-li se u zajmowgnnosti jako takove, lIze ji popsat také takto: ,hén
zjem vyjaduje relativié stalé zamdeni osobnosti. Zajimavémuigamétu nebo
¢innosti fFiklada jedinec zvlastni hodnotu, a proto je vedeahsu po aktivnim styku
s nim, nebt® mu @indsi kladné citové naladi a uspokojeni.” (Hajek, Hofbauer,
Pavkova, 2011, s. 166). Podle zdeni Ize zajmovéinnosti rozalit:

+ spole&enskowdni,
* pracovr-technické,

e prirodowdné,
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esteticko-vychovné,

sportovni a turistické.
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3. INTEGRACE U DIVEK S RETTOVYM SYNDROMEM

V minulosti se pedpokladalo, Ze nejvhodigim zpisobem Zivota lidi
s postizenim je specialni chegré nebo Ustavni prdsti. Idea spolmého vzdlavani
vSech dti bez ohledu na znevyhothi ¢i Urover schopnosti se Zala v naSi spotmosti
prosazovat az v devadesatych letech 20. stol&tieyly cti s postizenim vzdavany
vyhradreé ve specialnich Skolach roddnych dle charakteru postizeni. Tento systém byl
natolik vzity, Ze pro ¥tSinu laické véejnosti alecasto i té odborné, bylo nemyslitelné,
Ze by d@ti s postizenim mohly nawdtovat kEZnou Skolu, natoz se zapojit
do mimoskolnich volngasovych aktivit a zajmovych krouzkspol&né s vrstevniky
bez postizeni. i@stoZze v naSi spaleosti i v naSem Skolstvi doslo jiz k mnohym
zménam tykajicich se moznosti participagehto dti na spoléenském Zzivat intaktni
populace, moznosti spdleho setkavani mimo Skolu ave volnérase je stéle

minimum.

NezZ bude n&tnuta zakladni fedstava o moznostech zapojeni divek s Rettovym
syndromem do voln@sovych aktivit, jefeba dat do kontextu zakladni terminologické

pojmy souvisejici s tématem postiZzeni a integrace.

3.1 Vada, porucha, postizeni, handicap

Vada je vrozena nebo ziskana odchylka od normytl 2004, s. 192) udava,
Ze postizeni je jakakoli porucha, duSevni neblesna, ddasna, dlouhodoba nebo
trvala, kterad jedinci brani &inné se gizpisobit Znym narokm Zivota, socialni
diisledek postizeni se ozige jako handicap Podle Slowika (2007, s. 26,27) jeada,
porucha, defekt (impairment) naruSeni (abnormalitgsychické, anatomické
¢i fyziologické struktury nebo funkce. Postizenisdtility) znamena omezeni nebo
ztratu schopnosti vykonavatnnost zgsobem nebo v rozsahu, ktery je plaveka
povaZzovan za normalni. Znevyhedn(handicap) se projevuje jako omezeni vyplyvajici
pro jedince z jeho vady nebo postiZzeni, ktedupe nebo znemaije, aby naplnil roli,
ktera je pro @ (s pihlédnutim k jehodku, pohlavi a socialnini kulturnim cinitelizm)

normalni’ Handicap je tedy znevyhodni jedince v dsledku postiZzeni a zasahuje jeho
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socialni postaveni ivztahy. Podle Novosada (indeéBwa, 2003, s. 7), sekuteha

defektivita ¢i handicap rozviji az tehdy, kdyZz ono fémk postiZzenicloveku brani

ve vykonu ofanskych prav a svobod, kdy se rigen adekvat vzadtlavat a nasleda

nema moznost vyuzivat svych schopnosti ¥staémi. NaruSendi dokonce nevytveni

adekvatnich socialnich vztahdysfunkce v socialni komunikaci, izolovanostrupby

vyvazenosti a zralosti osobnosti jsou tim, co skitdnandicapci defektivitu navozuje
a provazi: Uroven handicapu jedince je dana Grovni podminek, ktewéspolénost

vytvorila pro pekonavani dslediki postizeni: nap vozikar je handicapovan
prostedim s mnoZstvim architektonickych bariér, zatimdoezbariérovém prasdi

nemusi byt nijak znevyhodny.

3.2 Historicky kontext péée o osoby s postizenim

Kazdy ¢lovek je jedin€éna osobnost liSici se od druhych svym charakterem,

myslenim, chovanim, zjevem, ale i svymi moznosstiopnostmi a dovednostmi.

Rozdily mezi lidmi jsou tedy evideninpatrné a v satasnosti se jiz ani
nepozastavujeme nad jinakosti druhych. Hranicerdote spolkénosti se vyrazh
posunula, pravo ,byt jiny* je vSeobetpiiznavano. Z historického hlediska, jak uvadi
Slowik (2007), vSak existovalyizné postoje spodaosti k znevyhodknym jediném.
Od dlouho pevazujiciho represivnihaigtupu nejstarSich civilizaci, které se zbavovaly
nemocnych a postizenyctleni, pres charitativni fistup, zalozeny na milosrdenstvi
a ochranitelskych postojich, k humanistickému, jeréal se specializovanou §ié
o jedince siznymi druhy postizeni. DalSitigtup, rehabiliténi, propojoval lébu
s vychovou a vzglavanim a novodoby preventigsntegrani pristup zamsiujici se
na prevenci vzniku postizeni a maximalni mozZnowegraci znevyhodmych osob.
NejmoderrjSim trendem 21. stoleti jefiptup inkluzivni, ktery lze charakterizovat
naprosto firozenym spolénym souzitim lidi s postizenim a lidi bez postizétro lepSi
nazornost a orientaci budou pojmy vztahujici s@Kasnému fistupu spolénosti
k lidem se znevyhodmim a zdravotnim postizenim (tj. integrace a in&)uzlale
vyswtleny podrobgjji.
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3.3 Integrace, inkluze

Pojem integrace pochazi z latiny av doslovnéieklpadu znamena znovu
vytvoieni celku. Lze takéici, Ze jde o sjednoceni, uceleni, splynutileani nebo
zapojeni. Za integraci, jak zinije Slowik (2007, s. 31), je oztwvan ,nejvysSi stupe
socializacecloveka (prakticky jde o naprosty opak segregace - tedgle’enského
vycleriovani, socialni exkluze). Socialni integrace jecerovnopravného Zieiovani
cloveka do spoléenosti - je tady &¢im naprosto parozenym atyka se kazdéltena
spole’nosti. Socialni integrace tedy znamend sjednocosojovani v novy celek, kdy
mensinové (minoritni) skupiny a sp@askd v¥tSina (majorita) rozviji spokensky
systém, ktery obsahuje s@sti hodnot a ideji obou stran. Kazdyitpm nachazi své
misto ve spolosti, mezi uvedenymi skupinami neexistuje zaddatapma hranicé.
K integraci lidi s postizenim do ,normalni“ sp&®sti a BZznych ¢innosti je pateba
zajistit adekvatni podporu, nutné specialni geaiity a péi (nap. vyuziti specifickych

metod, ponicek, @izpusobit prostedi).

NejnowjSi trend spolénosti se od integeamich postup priklani  spisSe
K inkluzivnimu gistupu. Jnkluze je nikdy nekaici proces, ve kterém se lidé
s postizenim mohou v plné/mizi@astiovat vSech aktivit spafaosti stejd jako lidé
bez postizeri(Slowik, 2007, s. 32) V tomtoifstupu jsou lidé s postizenim zapojovani
bez omezeni do veSkerych aktivit sgolesti, neni pdeba zadnych specialnich posiup
Ci prostedki a byt odliSny sestdva normalnim“. Taktoiznorodd komunita
a spolénost dava viem svygilenim moznost k vzajemnému obohaceni, lidé zde neziji
vedle sebe, ale spaie. , Inkluzivni prostedi je misto fatelské ke vSem jedifrm, ktei
se zde vyskytuji - vddvaji se, pracuji nebo travi gyvolny ¢as. Je to misto nabizejici
dostatek pod#tiz pro rozvoj, vzajemnou komunikaci a kooperaci. tésiené,
tolerantni, respektujici jinakast(Uzlova, 2010, s. 19)

Integrani iinkluzivni gristup neni otadzkou a ukolem jen pro specializované
odborniky (specialni pedagogy, psychology, socig@h@Ecovniky), nil by se dotykat
zpiasohi chovani, mySleni a jednani kazdého z nas. Zakiaduiédpokladem souziti
lidi s postizenim a intaktni speéleosti je tolerance. S vychovou k toleranci jeipba

7 .

»Deéti bez ¥tSich rozpalt prijimaji druhé di¢ jakkoliv postizené. Prohlédnou geba
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jeho zvlastni zjev, pozastavi se nad jeho zvla&hj budou se ptat, protak divre
chodi nebo nechodi, pfmevidi nebo neslysi, ale gtgim jednoduché vystieni a dal
se naono postizeni divaji jako nérpdni jev, ktery je zajimavy, ale ne odpudivy.
U deti Skolniho ¥ku uz je situace mnohem kompliko%jan a to jejich sou&ivymi
tendencemi, formovanim identity podle pohlavii$lpSnosti a jinymi charakteristikami
tohoto vyvojového obdobi. Do Skoly uz by si tedly maSe dti prinést schopnost
prijimat jakékoliv postizené dit,takové, jaké je“, a chovat se kmu tak girozere

jako ke kazdému jinéniu.

3.4 Integrace déti s postizenim do volngasovych aktivit

Donedavna bylo Skolstviéteno na dva proudy -é&ina Skola a Skola specialni,
v niz kvalifikatni predpoklady pro vzélavani dti s postizenim & pouze speciélni
pedagog. V satasnosti jsou vSak jiZasto @ti s postizenim integrovany deéznych
Skol a vyuku zajifuje pedagog bez speciélpedagogického vzthni. Stejné snahy
se dnes prosazuji i v oblasti viplani volnéhocasu. Pro by tedy di¢ s postizenim

melo swjj volny ¢as travit mimo Bznou spolénost vrstevnik?

Jak jiz bylo feteno, integraci lze vystlit jako zapojenici zatleneni deti
S postizenim mezi vrstevniky. Jde o proces obousérapoluprace, kdy élstrany gco
davaji a®co ziskavaji. Cilem integraceétd s postizenim do aktivit ,zdrave*
spolg&nosti je jejich zdélenéni do girozeného socialniho prdeti, do skupiny
.zdravych” dti. Tento princip jim umo#uje stat se plnohodnotnyrdieny spolénosti
a ziskat zkuSenosti, které nihe zprostedkovat uzakené prosedi specializovanych
zaizeni, v nichz ¥tSinou vy#istaji. ,Jakékoliv postizeni zcela obécvmede k omezeni
socialniho kontaktu atim izkuSenostizsnymi socialnimi rolemi. &i poznaji
mnohem mén variant chovani, obvykle ve stereotyjdich situacictf (Vagnerova,
Hadj- Moussova, Stech, 2000, s. 161)

Pro integrované ditse zapojenim do kolektivu ,zdravych'¢tdoteviraji nove
obzory a moznosti, integrace mu umoje ziskani novych zkuSenosti, dovednosti
a schopnosti, navazani novych viztatzapojeni do &nych voln@asovych aktivit
détem s handicapem pomaha ziskatlami vliastni hodnoty a vytvib si kladny vztah

k lidem, umozni jim prozivatdiné socialni situace. Vytiiése tak vzdjemna zkuSenost
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déti s postizenim addi bez postiZzeni, které jsou pak Iépgpaveny na fitomnost lidi
s postizenim v&ném Zzivok. Nehandicapovanymétem umoduje poznani ,séta
S postizenim*, & je vzajemnému porozuimi, respektu, spolupraci, lidské solidarit

toleranci a empatii.

.Kazdy z néds hite byt v pohledu na osoby s postizenim didéumiry ovlivien
radou predsudk, které se traduji s takovou intenzitou, Ze je pepas¥cenéhocloveka
velmi nesnadné odliSit je od skené reality. Zné@na cast spolénosti stale Zije
v predstay, Ze vSichni postizeni lidé jsou riestnici, Ze nemaji, a dokonce ani nemohou
mit smysl pro humor, Ze zabava, radost, édBpnebo nafp sexualni Zivot nejdou
s postiZzenim dohromadySlowik, 2007, s. 21)

3.5 Legislativni podpora integrace

V obecné rovia bylo ,pravo na volnyas” zahrnuto jiz ve VSeobecné deklaraci
lidskych prav z roku 1948. Vdanku ¢. 27 se mimo jiné piSe, Ze kazdipveék ma
pravo svobod# se @astnit kulturniho Zivota spalaosti, uzivat plod umeni a podilet

se na ¥deckém pokroku a jeho W#cich. (VSeobecna deklarace lidskych prav, 2005)

V Umluvé o pravech déte, ktera byla R, respektive W'SFR, ratifikovana
7.1.1991 se stat zavazuje umoznit rovridepitosti pro vSechny di bez ohledu
na jejich pohlavi, schopnosti, rasu, etnikum, zdtav postizeni, okolnosti nebask:
Podlec¢lanku¢. 23 ,staty, které jsou smluvni stranou umluvy, uznax¥ajdusewnebo
telesre  postizené déit ma& pozivat pIného /& dného Zivota v podminkach
zabezpeéujicich distojnost, podporujicich seb@dru a umoZujicich aktivni dast
ditéte ve spolénosti (Umluva o pravech déte, 1989) V pipadt déti s postizenim
by mély osoby, které o & peuji (rodice, pedagogové, zakonni zastupci), dbat o jejich
kulturni a osobnostni rozvoj a usilovat o co &&v zapojeni déte do spolénosti.
Clanek ¢. 31 zavazuje kuznani prava &kt na svobodné vypini volného casu
zpisobem odpovidajicim jehoéku. Stat se také zavazuje k poskytovani rovnych
piilezitosti i zapojovani vSech aii do kulturnich, urdleckych a oddechovych

ginnosti.
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Z Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizengtifikované vCR 16. 5.
2010, z¢lanku ¢.30 mimo jiné vyplyva, Ze se stat zavazujéjnmout vSechna
odpovidajici opdeni a zajistit, aby &i se zdravotnim postizenim &y
na rovnopravném zaklads ostatnimi &mi pristup k @asti ve lkie, k rekreanim,
zdjmovym a sportovninlinnostem a aby osoby se zdravotnim postiZzenity pristup
ke sluzbam osob a instituci podilejicich se narorga&i rekredni, turistickeé, zdjmove

a sportovntinnosti. Umluva je zaloZena na nasledujicich zasada

» respektovani pirozené dstojnosti, osobni nezavislosti, zahrnujici také
svobodu volby, a samostatnosti osob;

* nediskriminace;

* plné a @&inné zapojeni a z#ereni do spolénosti;

» respektovani odliSnosti aiffmani osob se zdravotnim postizenim jako
souwasti lidské fiznorodosti a firozenosti;

* rovnost pilezitosti;

* pristupnost;

e rovnopravnost muza zen;

» respektovani rozvijejicich se schopnostii e zdravotnim postizenim
ajejich prava nazachovani identity.* (Umluva cdpech osob

se zdravotnim postiZzenim, 2010)

V neposlednfad je dalSim dlezitym pravnim dokumentem zg&frenym na dti
amladez Zakon.561/2004 Sb., oipdSkolnim, zakladnim, istdnim, vySSim
odborném ajiném vzthvani. Ten deklaruje pravo kazdého ¢wit na vzdlani,
bez ohledu na pohlavi, rasu, barvu pleti, narodnagtozenstvéi zdravotni stav. Pt
sem vzdlani predSkolni, zakladni, #dni avy3Si odborné, ale také &zai
ve Skolskych zazenich pro zajmovée vztavani. Paragraf 16 Skolského zéakona
se souskedi navzdlavani dti sespecialnimi vzdlavacimi potebami. ®mi jsou

jedinci se zdravotnim postizenithznevyhodi&nim nebo sociakhznevyhodiné dti.
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3.6 Integrace divek s Rettovym syndromem do voln@asovych aktivit

Také divky s RTT maji pravo na kvalitni vypii volnéhocasu, na provashi
zajmovych a rekr@mich aktivit, ato stejnym Zgobem a ve stejném priedi jako
ostatni dti. Aktivity, kterym se divka s RTT &nuje dobrovolg a citi se u nich ddb,
jsou pro jeji rozvoj velmi dlezité. Kdyz se vSak vratime k vygkeni pojmu volného
¢asu, jenz je zalozen na principu vlastniho indigidiho rozhodnuti o vyou aktivit
¢i zajma, je Zejmé, Ze pro skupinu divek s RTT neni tato definigdy jednoduSe
aplikovatelna. Svobodna volba bywasto slozita. Z velkéasti je rozhodovani a v¥b
¢innosti vyphujicich volnycas tchto divek zavislé na asistenci a pomoci ¢bdnebo
dalSiho socialniho prasdi, ve kterém se pohybuji. Rodina této divky maimaly i
vybéru volnatasovych aktivit ztizenou situaci oproti rodinamzdeavymi dtmi. Najit
krouzek ¢i zajmovy utvar, jehoz hlavni naplni neni z&eni na vykon, ale orientace
na prozitek aistou radost z dan&innosti, neni jednoduché. Ra&di snaZzici se
integrovat svou dceru da&kierého z Bznych zajmovych krouzk mnohdy narazi
na obavy a strach pedagogéi vedoucich, které plynou z nedostatku informaci
a zkuSenosti. Mimoskolni volneasova aktivita postizenychétdl zistava dostcasto
na okraji zajmu, ale rode ji povaZzuji zadlezitou, & uz jde o krouzky, rekréai
pobyty, vylety apod. Ra@ maji casto pocit, Ze o dits postizenim nikdo nestoji,
protoZze BZné krouzky jim zdmkych divodi nevyhovuji, nebo je tam nemohou nebo
nechgji prijmout. Potebovali by itakova zézeni, ktera by mohly vyuZivat spoke
jejich zdravé i postizenéiti.” (Vagnerova, Strnadova, 2009, s. 296)

Specifikem integrace divek s RTT do vatasovych aktivit je dznorodost
manifestace postizeni. Mohou byt schopné bipeddihze, nebo pouzivat invalidni
vozik, mohou byt plé zavislé na pomoci druhéhd, z ¢asti samostatné apod. Proto je
vzdy nutno v prvéad myslet na individualniifistup k jednotlivym divkam. Obeére
moznofici, Ze mira postizeni zta definuje a pedukuje moznosti divky a jejich

rodict pri vybéru volnatasovych aktivit.

DalSi pekdzkou vintegraci fite byt nedostatek finanich prostedki
k vytvoreni nezbytnych podminek a zajigt asistetinich sluzeb.

,DiVKy s RTT jsou dednvystavovany neporozdmi, frustraci, kdy #co chgji

a nemohou toho dosahnout. Zazitekddbp je pro & nesmird dilezity. Fijeti sebe
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sama a dostatek sek&womi jsou pedpokladem dalSihacani.“ (Michalik a kol., 2012,
s. 87)

Tyto divky nikdy nebudou ,stejné“ jako ostatni.ukéme jim vSak pomoci
prozit plnohodnotné daistvi, iniciovat vytvéeni mezilidskych vztah a z&lenit je

do spoléenského Zivota.
Podle Tupé (in Michalik a kol., 2012) patezi silné stranky divek s RTT:

» z&jem o komunikaci, socialni kontakt a sggelesky Zivot,
e citlivost vii¢i umeéni a muzikalnost,

* radost ze smyslovych po&hi a novych zazitk.

V piedSkolnim ¥ku, kdy se stav divek zhorSuje v mnoha oblasteéfimaji
s radosti &tskou spolénost i zajem dosfych. V obdobi Skolni dochazky divky s RTT
»---NEPOoCKUji v pritomnosti svych zdravych vrstevhikepijemné pocity nebo zréni
z wdomi sveé ,jinakosti“, vitaji kontakt s intaktni dponosti’ (Michalik a kol., 2012,
s. 88)

Déle Tupa uvadi ifklady oblibenych¢innosti divek s RTT, mezi které pat
jakékoli smyslova vychova, hra&dm, ¢innosti stimulujici zrakové vnimani, kontaktni
hry, divadlo a hudebni vychova, tré¢i cinnosti s podporou doslgho, malovani,
kontakt se zvaty, prace s potacem, spoléenské udalosti a vSeobeécrkontakt

s ostatnimi lidmi.

Pro uspSnou integraci divek s RTT ve volnésase je dlezita gitomnost
osoby, kterou dale znaji a ktera dokazegsre interpretovat zfisob, jakym vyjatlji
své emoce aipni. Divky s RTT pdtbuji asistenci tést pii kazdécinnosti a aktivig,
sebeobsluze&i uéeni a nemusi jitffmo o odbornika. DleZité je, aby to byl &do,
komu divka v prv&ad davéiuje, kdo ji poskytne nezbytnou jistotu a oporu a kda
jeji specifické patby. Asistentem mohou byt registrovani dobrovo|npraktikanti
vykonavajici odbornou praxi, zastnanci gkteré z nestatnich neziskovych organizaci
poskytujicich socidlni sluzby nebo i rodilitéte. Casto pra¥ rodic divce asistuje
aprovazi ji pi volnotasovych aktivithch. Proces integrace se timto stawgm

zpiasobem jednodussi.
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3.7 Asistence

V ramci voln@&asovych aktivit lidi s handicapem neni funkce asist peva
ustanovena tak, aby pokryla pelty rodin s &tmi s postizenim. Jedinou moznosti, jak
v sowasné dob vyuzit sluzeb asistenta, je asistence osobni. Z&k@08/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, definuje sluzbu osobni exstst takto:

,0sobni asistence je terénni sluzba poskytovand@sg které maji snizenou
sol¥stachost z dvodu ku, chronického onemoémi nebo zdravotniho postizeni,
jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické os@yzba se poskytuje bérsového
omezeni, vifirozeném progedi osob a f cinnostech, které osoba pebuje* (Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, 2006)

Sluzba obsahuje zejména tyto zaklatinhosti:

* pomoc i sebeobsluznyctinnostech a osobni hygign

e pomoc i stravovani,

e pomoc i zajiS&ni chodu domacnosti,

e pomoc i vychovnych, vzdlavacich a aktivizénich¢innostech,

e pomoc i spol&enskym kontaktu,

e pomoc i uplatiovani zamu a prav &ip obstaravani osobnich

zéalezitosti.
Osobni asistence spadé do resortu MPSV. Poskyteetmsluzby je zaloZzeno

na smluvnim principu. Ro&ke finartné prispivaji na uhradu nakléd spojenych
se zaji&nim této sluzby na zakladzakonac. 108/2006 Sb.

V pripact divek s RTT osobni asistentigobi v rgkolika rovinach. Jeho prace
spaiivd v pomoci pekonavat dsledky postizeni. Je napomocef aktivitach, které
divka samostath nezvlada, poskytuje psychickou podporu a zazenaijstaje
sebeobsluhu a samiepn¢ Uzce spolupracuje s pedagogy arodinou. Vzhledem
ke snizené schopnostédné komunikace vyplyvajici z jejich postizeni masistent
v socialni skupi# déti zastavattasto i roli prostednika (zprosedkovatele vzajemné
komunikace a socialnich interakci). U osobnihotesta je pedevSim kladen taaz
na tyto vlastnosti: empatie, komundke zdatnost, usni spoluprace, schopnost zvladat

zatzoveé situace, tifhivost a smysl pro zodp@dnost.
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Integrace divek s RTT mezi vrstevniky bez postijerdaloZzena na spolupraci
celé skupiny - na empatii, flexibiit profesionali, tvorfivosti a angaZzovanosti vSech
zapojenych osob izastrénych dti bez postizeni. Na integraci se krbrasistenta
samozejm¢ podili i kolektiv pracovnik zajifujici volnatasovou aktivitu. Jedna se
o vedouciho pracovnika, lektorai vedouciho skupiny. To, jak kolektiv di
s postizenim jfijme, zalezi pevaz@ na dosplych. Na gichod jakkoliv postizeného
ditéte musi pedagogetl pripravit. Musi se v3ak v prvé@dé pripravit sam: (Cervena,
2004, s. 37) Jak uvadi Tepla (rervena, 2004, s. 49)Djté s postizenim nep@buje
vytvoit ,sklenikové podminky”, ale pouze nezbytnou pgnkterd neohrozi miru jeho

sok¢¥stacnosti

Pro autentinost na z&r uvadim swdectvi Karly Elizabeth Wahlin, 24 leté
divky s RTT, ktera pomoci specidlrupravené klavesnice vytkgla své webové

stranky.
Volny pieklad:

»Je mi 24 let a Ziji s nemoci zvanou Retyndrom. Nehl&e na mne, jako bych
byla werejSi. Diky vyzvam, kteryeelim, jsem osoba, ktera& ma mnoho co nabidnout
arici — Doufam, ze mslysite!" (About me, 2008)
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PRAKTICKA CAST

4. VYZKUM O MOZNOSTECH VYUZITi VOLNEHO CASU
DIVEK S RETTOVYM SYNDROMEM V REGIONU
HLAVNIHO M ESTA PRAHA

Nasledujicicast prace se zabyva vyzkumnymiéeim, které bylo provedeno
za (telem owteni hypotéz tykajicich se vyuzivani volngfasu divek s RTT v regionu
hlavniho mésta Praha. Koncepce prace stoji na kvantitatimientovaném vyzkumu,
nastrojem Sééni se staly dotazniky.

Empirickacast prace se uskutdla v tomtocasovém harmonogramu:

e Z&i - prosinec 2013: Studium a zpracovani dostupnéowe literatury
do Uvodnicasti prace.

* Prosinec 2013: Doka@eni dotazniku a tvorba databaze respornidevie dvou
organizacich byl dotaznik zkuSebmwypinén, ¢imZz byla owtena spravnost

a srozumitelnost otazek.

* Leden 2014: Telefonické osloveni kompetentnich qraiki jednotlivych
organizaci a distribuce dotaziik Konzultace s vedoucim prace a prace
na teoretick€asti textu.

« Unor 2014: Vyhodnoceni ziskanych vyslédkyzkumu, sepsani z&mecné
prace.

4.1 Vychodiska vyzkumu

Touto praci bych rada podfil@a nazor potvrzujici narok divek s RTT na kvalitni
prozivani volnéhoc¢asu v kolektivu zdravych vrstevriik Pro tyto divky existuji
moznosti traveni volnéhgasu, nicmé#d se jedna &Sinou o speciakh vytvarené
programy a aktivity (najklad zooterapie, arteterapie, muzikoterapie, seleezapod.)
,Sité na mit" prdw ditti s postizenim (respektive divce s RTT). Domnivée Ze
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divky s Rettovym syndromem nemusiisvolny ¢as napiovat pouzedmi aktivitami,

jez jsou specificky tviieny a uzfisobeny jejich moznostem a zvlastnostem, ale Ze jej
mohou travit jako &i bez postiZzeni; tzn., jako jsou mnohé integrovaoy kEZnych
Skol, mely by byt zapojeny téZz do obvyklych a vSem ostatnpiistupnych
volno¢asovych aktivit.

Zarover vychazim z pedpokladu, Ze ten, kdo o tyto divky¢p@e, nemusi byt
pouze odbornik jako néijlad specialni pedagog nebo psycholog, ale sviuzde

muze uplatnit téZ vychovatel.

Podle Né&rodni soustavy povolani, kterd jereymou zakazkou realizovanou
v ramci projektu Ministerstva prace a socialni¢hiye prae ukolem vychovatele:

» ,Posuzovani individualnich zvlastnosti a et dbti, Zaki i student, komplexni
vychovi vzdtlavaci, diagnosticka a preventividinnost zamend na celkovy
rozvoj osobnosti a na socializaci, resocializacieadukaci ¥etre navrhovani
cilenych opateni k optimalizaci procesu vychovy ad&lagani v ramci Skoly,

Skolského nebo jiného/daeni.

e Odborné usrriovani zamového veldvani specializovanymi metodami
vychovné prace, kuikladu dti a zali, pop’. istudent se specialnimi
vzatlavacimi potebami.

* Vytvaeni progrand integrace a inkluze dfli, zaki i studenf se specialnimi
vzklavacimi  potebami v daném Z&eni, poskytovani pedagogickych

konzulta'nichcinnostf' (Vychovatel, 2012).

Vychovatel by k provathi vychovré vzdlavaci ¢innosti n€l mit pati¢né
vzklani, které podle Narodni soustavy povolani pogkybakaldésky studijni program
v oboru vychovatelstvi. Nezbytné jsou také teokétiznalosti, mimo jiné z oboru
specialni pedagogiky. Pro vykon této pozice jsoudapovany také tyto praktické

dovednosti:

.Vytvareni prograni socialni rehabilitace pro zdravagnpostizené. Podpora
rozvoje osobnosti postizeného étht rozvijenim dch jeho schopnosti

a dovednosti, v nichZ jegrdpoklad, Ze by mohl byt @Spy (Vychovatel, 2012)
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Mnozi vychovatelé, tajiz odborré vzckélani nebo ne, pracuji €ni i dosglymi
v organizacich zajiljicich voln@asové aktivity a podileji se na smysluplném

vyplhovani volnéhaasu.

4.2 Cil vyzkumu

Cilem této bakai&ké prace je zmapovat, zda jsou v prazskych icstiu
zantienych na oblast vypbvani volnéhocasu integrovany @i s kombinovanym
postizenim, do jejichz skupiny pati divky s Rettovym syndromem. Z nieberné
nabidky fiznych tym téchto organizaci jsem si pro vyzkumnéréet vybrala domy &i
amladeze a mateka, resp. rodinnad centra. DalSim zé&m bylo zjistit, jakym
zpisobem tato zézeni umo#uji divkdm s RTT zapojit se d@inych voln@asovych
aktivit a zda maji rode o tuto integraci zajem. Vyzkum si tedy nekladecitgpodat
aplny seznam organizaci poskytujicich va@asové aktivity. Jde spiSe o z§ist
sowasnych moznostEthto instituci v souvislosti s tematikou n&apyani volnéha:asu
a ziskani pehledu, v jakych oblastech by divky s RTT mohly, l&d Gpravy uiitych

podminek (bezbariérovostiitpmnost asistenta), integrovany.
Pro lepSi pehlednost by se daly dilcile definovat takto:

» Cilem je zjistit, zda se rogk divek s Rettovym syndromeastji obraceji na
organizace s pozadavkem jejich integrace do weaisovychiinnosti?
» Cilem je zjistit, zda &i s kombinovanym postizenim, do jejichz kategquadi
i divky s RTT, nav&vuji béZné voln@asové aktivity vdchto organizacich?
 Cilem je zjistit, jaké poznatky vyplyvaji ze srowiazkuSenosti a moznosti
pro integraci ve dvou odliSnych skupinach respondenj. v domech &ti
a mladeze (dale také DDM) a v miateych centrech (dale také MC)?
» Cilem je zjistit, jakou z volntasovych aktivit povazuji DDM a MC pro integraci

divek s RTT za nejvyhod{si?

K tomu, abych mohla splnit cile prace, jsem siatéa ctyii hypotézy.
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4.3 Hypotézy vyzkumu

Hypotéza ¢. 1. Lze pedpokladat, ze stoupa zajem rkadidivek s Rettovym
syndromem neboéti s kombinovanym postizenim @ast ve volndasovych aktivitach
poradanych DDM a MC.

Hypotéza¢. 2: Lze predpokladat, Ze za nejvice vhodnou va@ksovou aktivitu
pro divky s RTT jsou DDM a MC povazovany tyto kr&yz vytvarny ¢i rukoclny

a keramika.

Hypotéza ¢. 3: Lze pedpokladat, Ze vice nez polovina DDM a MC je
bezbariérovych.

Hypotéza ¢. 4: Lze pgredpokladat, Ze DDM maji vice zkuSenosti s integdati

s kombinovanym postiZzenim do jimii@alanych volngasovych aktivit, nez maji MC.

4.4 Vyzkumny vzorek

Vramci Seteni byli osloveni kompetentni zastupci prazskychgaoizaci
zabyvajicich se vypbvanim volnéhatasu dti a mladeze. dmto pracovnikm byla
telefonicky a posléze pisenv Gvodu dotazniku popsana problematika diagnozy
Rettova syndromu, charakteristikéchto divek a jejich péeb a zarove prednesena

Zadost o spolupraci na vyzkumnéntéet této bakak&ké prace.

Z negeberné nabidky tenych Skolskych #Zézeni pro zajmové vzthvani,
nestatnich neziskovych nebo zajmovych organizasimegnich subjeki, sdruzeni,
hnutici nadaci jsem se zatiila na d¢ skupiny. Do vyzkumného souboru jsentazdila
domy diti a mladeze a matka centra. Oba dva typy organizaci deklaruji ieteost
vici vSem lidem, tedy ilidem s postizenim. Celkem obydsloveno 43 subjekt
Po vyplréni se ke zpracovani vysledkyzkumu vrétilo 34 dotaznik navratnost tedy

éinila 79%.
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4.4.1 Charakteristika jednotlivych skupin respondenti
Domy déti a mladeze

Domy ckti a mladeze p#&tmezi Skolska zézeni pro zajmové vzthvani. Domy
déti a mladeze sobi v Sirokém spektru zajmovyctinnosti a poskytuji pestrou
nabidku aktivit, které jsou odbarnpedagogicky vedenyAktivity jsou zangieny
piedevSim nad&i ze zakladnich aigdnich Skol, ale gdiska nabizeji program
i pro ostatni klienty, ato jak pragusSkolni dti, tak pro dosplé, etné seniofl.

Ztizovateli DDM mohou byt rsta, obce nebo kraje.

DDM zaji&’uji predevsim pravidelné organizovatignosti (zdjmoveé Uutvary,
krouzky, soubory, kluby apod.), ale organizuji jnrzdvou ¢innost gFilezitostnou (nab
soutze, pehlidky, vylety, divadelni ajina fpdstaveni, fednasky, fiméstské
prazdninove tabory, vyjezdové pobyty, letni tabapod.). Do fisobnosti DDM pat
i ¢innosti s nefimym pedagogickym a organtgd@m vlivem (otevené dtské herny,
¢itarny, sportovi&t, dopravni Ksté, posilovny, klubovny apod.).

DDM, které se zéastnily dotaznikového Jeni:

Respondent Méstsky obvod
DDM Praha 2 Praha 2
DDM Ulita Praha 3
DDM Jizni mésto Praha 4
DDM Praha 5 Praha 5
DDM Stodilky Praha 5
DDM hlavniho ngsta Prahy - Klub Klamovka Praha 5
DDM Praha 6 Praha 6
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DDM Suchdol Praha 6
DDM Praha 7 Praha 7
DDM hlavniho nésta Prahy - Karlinské Spektrum Praha 8

DDM Spirala Praha 8
DDM Horni P&ernice Praha 9

DDM Praha 9 - Prosek Praha 9
DDM Praha 9 Cerny most Praha 9
DDM Praha 9 Cakovice Praha 9

DDM- Dam UM - StrasSnice Praha 10
DDM- Diam UM - Hostiva Praha 10

4.4.2 Materska centra

Materska centra (gkdy pojmenovana jako rodinna centra, kluby maminek,
rodicovska centra apod.) jsou Bagtji nestatni neziskové organizace,cemé
piedevsSim pro rode a jejich dti, ale byvaji oteieny vSem w¥kovym kategoriim.
Funguji na principu svépomoci a vzajemné sluzbymatdgskych centrech seét
pohybuji v girozeném kolektivu vrstevnik MC paadaji pravidelné programy: tkige,

vzklavaci, sportovni, rekvalifikani, ale i jednordzové akce pro Sirokouejrost.

V Ceské republice maji jednotliva MC moznost zapagitd® Si¢ matéskych
center, ktera podporuje a koordinuje jednotlilénska centra. V s@gasné dob toto
obc¢anské sdruzeni spojuje 28enskych MC, zehoZ v Praze je jich zapojeno
devatenact. 8iMC garantuje principy kvalityinnosti jednotlivych¢lenskych MC,

je ¢inné v propagaci maitekych center, zprogdkovava jim poradenské a konztitta
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sluzby ano¥ vznikajici MC metodicky vede. Zarowe umoziuje spolupraci

a komunikaci s nestatnimi i statnimi organizacedimz napoméha k prosazovani

raznych legislativnich ops&gni. Mezi dalSi jejtinnosti pati poradani celostatnich akci

a semindéi. ,S¥ garantuje, Ze matskeé centrum €len Si¢ MC:

je samostatnou neziskovou organizaci nebo je Zadtjinou neziskovou
organizaci,

je otevené a dostupné vSem socialnim skupinam bez ohlkeqitivad
a smysleni

dodrzuje princip svépomaoci,

pIni socialr preventivni funkci,

je mistem setkavani vSeclkkevych kategorii, sitazem na osoby
pecujici o malé dti,

motivuje k aktivnimu rodovstvi,

poskytuje vSeobeéndilezité informace fedevSim z oblasti rodinné
problematiky,

umoziuje sebevzdani, p-edavani vlastnich zkuSenostica@lemosti,
nabizi seberealizaci,

sthva se oteenou branou, odkud vychazeji aktivity pro Sirokou
verejnost,

podili se narozvoji alanské spoknosti’ (Garance sé& matdskych
center, 2007)

MC, ktera se z€astnila dotaznikového $enhi:

Respondent Meéstsky obvod | Clen Si MC
YMCA - Rodinné centrum Praha 1 ano
Kampa - Komunitni centrum Praha 1 ano
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VySehradek - Rodinné centrum Praha 2 ne
Nova Trojka - Rodinné a kulturni centrum Praha 3 ne
Benjamin - Rodinny klub Praha 4 ne
Balonek - Klub maminek Praha 4 ano
Studanka Ztin - MC Praha 5 ano
Hvézdicka - Rodinné centrum Praha 5 ne
LiSka 0. s - MC Praha 6 ano
Repik - MC Praha 6 ano
Letna - Rodinné centrum Praha 7 ne
Sovika - Centrum Praha 8 ne
Motylek - Komunitni centrum Praha 9 ano
Cirkus - MC Praha 9 ano
MUM - Rodinné centrum Praha 9 ne
Bambulky - Centrum pro rodinné aktivity Praha 10 ne
Macek - Rodinné centrum Praha 10 ne
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4.5 Charakteristika vyzkumnych metod

Pro skir dat byla vyuzita metoda dotaznikového iéset, ato z dvodu

efektivnosti sbru vétSiho mnoZzstvi dat pratél kvantitativniho vyzkumného $eni.

Dotaznikového S&tni se ztastnilo celkem 34 respondénte 43 oslovenych,

navratnost tedyinila 79%.

Dotaznik je vlastni konstrukce a obsahuje 12 pdopezawené - dichotomicke,

trichotomické i v¢tové otazky, polootéené a otetené otazky).

V praivodnim dopise dotazniku byla respondemt jeS& jednou kratce
piipomenuta problematika Rettova syndromu, jeho zhiklarojevy a vyjatkna prosba
0 pomoc na tvorb vyzkumné ¢asti bakaléské prace. Dotaznik jsem se snazila
koncipovat tak, aby byl co nejkratSiighledny, a aby vém meél respondent prostor
pro dopsani vlastni odp&di (otazky¢. 5, 10, 12). V fipadt otazeké. 3, 9, 10 hylo
mMozZno uvest vice nez jednu z nabizenych mozneslty, & odpo¥dich na tyto otazky
muze ve vysledném soétu dojit k gevySeni celkoveého gitu 34 odpovdi jednotlivych

Ucastnika Seteni. Dotaznik je filoZen v giloze.

Prvni skupina respondéntPro dotaznikové Seni bylo osloveno 20ignych
pracovi§ prazskych Dom déti a mladeZze. Celkem se vratilo 17 dota#nikavratnost
tedycinila 85 %.

Druha skupina respondéntOsloveno bylo 23 prazskych mggkych center,
z toho 11 MC sdruzenych v Siti mé&gkych center. Zbyvajicich 12 MC, bylo vybrano
ze seznamu rodinnych a misieych center tak, aby bylo pokryto co nejvicéstakych
obvodi Prahy. Celkem se vratilo 17 dotazinikavratnost tedyinila 74 %.

Obeé skupiny byly zastoupeny stejnym gem 17 respondeint coZ usnadnilo
porovnavani a vyhodnocovani dotaznikovéhéesét

Kompetentni zastupci jednotlivych organizaci byliejdiive telefonicky
kontaktovani, obeznameni galem Sdeni abyla jim podrobh vyswtlena
problematika Rettova syndromu aijmit divek s RTT. Naslednbyl elektronickou

formou distribuovan dotaznik pomoci webovych stkadiesk Google.
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4.6 Vysledky vyzkumu

Vysledky dotaznikového &eni pro tSi pehlednost prezentuji vizualnim
zobrazenim za pomoci gtafa tabulek za s@asné interpretace ziskanych dat
v kontextu zaréeni prace.

1. Jaky typ zaFizeni provozujete?

Dotaznikového S&tni se ztiastnilo 17 DDM a 17 MC v regionu hlavnihasta Prahy.

Typ zaFizeni Pdet organizaci
DDM 17
MC 17
Typ zarizeni

B Diam déti a mlideze B Materské centrum
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2. Umoziuje VaSe z&izeni integraci déti s postizenim do zajmovych aktivit?

Umoznreéni integrace Pdet organizaci
Ano 34
Ne 0

MoZnost integrace ditéte s postiZenim

ne
0%

Optimistickym zjiS¢nim vyplyvajicim z odposdi na prvni otazku je, Ze vSech
34 organizaci, bez ohledu na to, zda Slo o DBMhateska centra, umaditije integraci

a zapojeni &i s postizenim do zajmovych aktivit, kter&adaji.

Pro rodte divek s RTT nebo pro osoby, které o tyto divkyugie je dilezité
védét, Ze se bez obav z odmitnuti mohou obratit na hrsemrganizace oslovené

v Seteni, s poZzadavkem o integraci jejichetit
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3. Pokud je ve Vami organizovanych aktivitdch integro@no dité s postizenim,
0 jaké postizeni se jedna?

Typy postiZzeni integrovanych @ti | Celkem % DDM MC
télesné postizeni 17 23 % 8 9
smyslové postizeni (zrak, sluch) 9 12 % 5 3
mentélni postizeni 13 17 % 7 6
duSevni postizeni - psychické poruchy 9 12 Vo 5 a\
kombinované postizeni 9 12 % 5 4
poruchyieci 18 24 % 9 9

Typy postiieni integrovanych déti

poruchy reci I 18
kombinované postizeni I 9
dusevni postizeni NI 9
mentilni postizeni I 13
smyslové postizeni |[IEEEE_————_ 9
télesné postizeni I 17

0 5 10 15 20

Velmi prekvapivym zjis¢nim bylo, Ze vSichni &astnici Saeni udali, Ze jejich
organizaci navévuje di¢ alespa s jednim z uvedenych typostizeni. Celka¥ jsou

v nejwtsim pa@tu organizaci (24 %) integrovanyétd s poruchoufteci a nésleda
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s tlesnym (23 %) a mentalnim postiZzeni (17 %). Podlsledujici tabulky je od&to
vétSi rozdil pouze vifpad déti se smyslovym postizenim. Miniméljedno di¢
s timto postizenim je integrovano #tipDDM, zatimco v pipad® MC navsévuje takto

postizené dé pouze ti organizace.

Srovnani typu postiZeni integrovanych déti

vDDM av MC
poruchy reci
kombinované postizeni

d W r st.\( r
USEVIll postizeni 2 MC

talni postizeni
mentalni postizeni EDDM

smyslové postizeni

télesné postizeni

0 2 4 6 8 10

Rozdily nejsou vyrazné, srovname-li ¢gp DDM a MC, ve kterych jsou

do voln@asovych aktivit zapojeny&tl s jednotlivymi typy postiZzeni.

4. Mate zkuSenosti s navdvovanim VaSeho centra (zajmoveho krouzku)
détmi nebo mladezi s kombinovanym postizenim, tedy [ostizenim vice

vadami? Zda ano, mate pozitivnigi negativni zkuSenosti?

Cilem otazky bylo zjistit, zda maji organizitgolnocasovych aktivit gjakou
praxi s é&tmi s kombinovanym postizenim. Kombinované posiizeyilo do dotazniku
zvoleno proto, Ze manifestace prajeRettova syndromu jeiznoroda a v mnohém se

podoba sow¥nému postiZzeni vice vadami.
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ZkuSenosti s integraci Organizace celken DDM MC
ano, pozitivni 14 9 5
ano, negativni 0 0 0

ne 20 8 12

® ano, pozitivni

® ano, negativni

59%

0%

Mate zkuSenosti s integraci dite s
kombinovanym postizenim ?

ne

Z vySe uvedeného grafa tabulky je #ejmé, Ze ¥tSina respondeit (59 %)

nema zkusenosti s integraciététs kombinovanym postizenim. Pokud vSak takowé dit

organizaci navét/uje, maji respondenti pouze dobré zkuSenosti.

Domnivam se, Ze 41 % organizaci, které maji dobkmdenost s integraci &i¢

s kombinovanym postizenim, je pdm¢ vysoké procento, jez ime idalSi rodie

motivovat k zapojeni jejichdli s postizenim dodinych voln@asovych aktivit.
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Ne

Ano, negativni

Ano, pozitivni

Srovnani zkuSenosti s integraci déti s
kombinovanym postiZenim v DDM a v MC

10 12

14

mMC
= DDM

Z vysledku srovnavaciho grafu je patrné, Ze donsty d mladeze navstuje
vice dtti s kombinovanym postizenim nez niaié centra. D&t ze sedmnacti, tady

tésna ¥tSina DDM uvadi, Ze maji zkuSenost s integracielipostizeného vice vadami.

Pro mne je dost ipkvapivé zji&ni, Ze je do volngasovychinnosti MC
zapojeno mahdéti s kombinovanym postizenim nez do aktivit DDM. tefaké centra
jsou WtSinou mensi organizace rodinného typu a jednogjichj snah je zmenSovat
izolovanost rodit na matéské dovolené. Z tohotododu bych dekavala ¥tSi

procento navstvnosti dti s kombinovanym postizenim, jejichz roeli pra¢ tuto

izolovanosttasto podiuji ve velké mie.

5. Do jakych zajmovych utvani je dité s kombinovanym postizenim ve vasi

organizaci integrovano?

Zajmove utvary DDM MC
herna 2
hudebni krouzek 1
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pohybova piprava 2

keramika 5 2

centrum pro fedskolni dti 1

jednorazoveé akce 1 1

dramaticky krouzek 1

vytvarny krouzek 2 2

Montessori pracovna 2

Zajmove utvary DDM a MC, ve ktervch je
integrovano dité s kombinovanym postiZenim

Montessori pracovna
vytvarny krouiek
dramaticky krouiek
jednorazové akce

centrum predskolnich déti =DDM
keramika = MO
pohybova praprava
hudebni krouzek
herna

Respondenti na otéenou otazku odp@déli, Ze dti s kombinovanym
postizenim nejpstji navstvuji krouzek keramiky a vytvarny krouZek.cabtnici
Seteni celkem udali 9znych aktivit, do kterych jsoutl s kombinovanym postizenim
Vv jejich organizacich integrovany. Zajimavym iim je, Ze v DDM tyto &i
navstvuji vice druli zajmovych utvar nez v MC, coz ale ffe byt dano tim,

Ze v DDM je integrovano vice takto postizenyehid
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6. Stoupd zdjmem rodta divek s Rettovym syndromem nebo &ti
s kombinovanym postiZzenim o Sast na Vami pa‘addanych volnaasovych
aktivitach?

Stoupajici zajem rod¢a | DDM MC Organizace celkem

ano 4 5 9

ne 13 12 25

Zajemrodica

®ano ®ne

Vyrazna ¥tSina dotazanych odpédéla, Zze zgjem rodi divek s RTT neboadi
s kombinovanym postiZzenim @ast v jejich volngasovych aktivitach ifiliS nestoupa.
Domnivam se, Ze existuje mnohdvdda, pra® ze strany rodii nevzista zajem
o integraci dti s handicapem. Ratk mohou mit starost, Ze o &ihebude sprawn
postarano, ziodu jeho specialnich pet, nebo jim mohou vyhovovat ,specialni
programy“ utené pro dti s postizenim. Podle méhdeapokladu, by jednou Zigin

mohla byt i malé informovanost radi o moZnostech integrace.
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Stoupa zajem rodi¢a o integraci ditéte
vDDM av MC?

ne
mMC
= DDM

ano

Z vysledki grafu vyplyva, Ze zajem ratli o integraci jejich déte do Eznych
volno¢asovych aktivit je téwt stejny u obou skupin respondgntedy DDM i MC.

7. Je VaSe centrum (misto setkani sétini) bezbariérové?

Bezbariérovost prostedi| DDM | MC | Organizace

ano 2 8 10
ne 4 3 7
castene 11 6 17
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Je vase zarizeni bezbariérové ?

Tato otazka byla do dotaznikuiaaena proto, Ze velké procento divek s RTT je
upoutano na invalidni vozik a Uravéezbariérovosti fize byt pro rodie ¢i asistenty
dalezitym cinitelem v rozhodovani o integraci divek do ingtianalre fizenych

volnocasovych aktivit.

Zpracovani otazky. 7 pgineslo znepokojujici zjighi. Pouze 10 z celkového
poctu 34 respondeit odpowdélo, Ze jejich z&zeni pro organizaci volgdasovych
aktivit je plrg bezbariérové, cofini 29 % oslovenych organizaci. Polovina organizaci

je caste&n¢ bezbariérovych a 21 %iiaeni existuje v bariérovém préedi.

Je vase zarizeni bezbariérové ?
Srovnani DDM a MC
Castecné
ne mMC
mDDM
ano
0 2 4 6 8 10 12
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Praw v odpowdich natuto otdzku se ukazal zjevny rozdil mezingodkti
amladeze a matgkymi centry. Mezi MC je 8 bezbariérovych, tedy %7ze 17
dotazanych MC, kdezto z celkového mnozstvi 17 D¥duj bezbariérové pouze 2,
tji. 12 %. Nelze vSak opomenout, Ze 1G5 % DDM jecast&né bezbariérovych.

Bezbariérovost DDM Bezbariérovost MC

m bezbariérovych mostatni ® bezbariérovych ®ostatni

DalSim vys¥tlenim stagnujiciho zajmu ragi divek s RTT nebo di
s kombinovanym postizenim o jejich integraci @drych voln@asovych aktivit
(jak vyplyva ze zpracovani odp&i na otazkw. 6) by mohly byt obavy z bariérovosti
prostedi jednotlivych organizaci. Z nasledujiciho graftzeme vyist, Ze pokud maji
rodice zajem o integraci, pak sastji obraceji na organizace, které jsou bezbariérové
nebo alespid cast&né bezbariérové. Tento z&vvychazi ze spotmého zpracovani
odpowdi na otazky. 5 ac. 6.

Prostiedi Pocet organizaci, ve kterych maji rodée

zajem o integraci

casté&ne, plné 7

bezbariérové

bariérové 2
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Zijem rodicu o integraci ditéte v souvislosti
s bezbariérovosti prostiedi

. - - o iy a ] | I
. I
bezbariérové prosti.
Bariéroveé prostiredi -

o 1 2 3 4

Ln
o
L |
[+ ]

B Podet

Zajimavé informace vyplyvaji ze vztahu 14 organizakteré odpowdély
na otazkw. 4, Ze maji pozitivni zkuSenost s integragi & kombinovanym postizenim,

a arovni bezbariérovosti jejich préstli.

Bezbariérové Castané Bariérové
prostiedi bezbariérové prostiedi
Pozitivni zkuSenos}
_ . 4 8 2
s integraci
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Pozitivni zkusenost s integraci

® Bezbariérové prostr. = Castecne bezbariérové

= Bariérové prostr.

V¢étSina, tedy 57 % organizaci, které maji pozitivkii&enost s integraci die
s kombinovanym postiZzenim do voltasovych aktivit je pouzecast&né
bezbariérovych.

e 14 % organizaci, které nemaji afést&né bezbariérové prodi, ma pesto
pozitivni zkuSenost s integraci.

Z téchto odpovdi vyplyva, Ze moznost integrace &t s kombinovanym
postizenim neni zcela zavisla na Uplné bezbariétopoostedi.

8. Byla by mozna gritomnost asistentati rodi ¢e divky s Rettovym syndromem
ve Vasich zajmovych utvarech?

Oke skupiny respondeatjednohlas deklaruji umoz#ni piitomnosti asistenta
¢i rodice divky s RTT v jimi pgadanych zajmovych Utvarech, coz dokazuje naslkeduji
graf i tabulka.
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Pritomnost asistenta Celkem

Ano, po dohod 34

ne 0

MozZnost pritomnosti asistenta

¥ ano, po dohodé ® ne

0%

Pristupnost k dohatl o piitomnosti asistenta ve voléasovych aktivitach
v organizacich typu DDM a MC, by pro r@di mohla byt dalSim impulzem, gree

pokusit o integraci dite s postizenim.

9. Pro jaké vékoveé skupiny nabizi vaSe zézeni volnadasové aktivity?

Vék DDM MC Celkem
0Oaz 3 11 15 26
4az76 17 17 34
7az 10 17 10 27
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10 az 15 17 4 21

16 az 19 17 4 21

20 a vice 17 5 22

Vékové kategorie
10 20 30 40

0az 3

=]

4az6
mDDM

= MC

7 az 10
10az 15
16 az 19

20 a vice

Z odpovdi na otazkw. 9 je mozno shrnout, Ze nejvice valaeovych aktivit je
ur¢eno dtem od 4 do 6 let. Jistym vy&lenim mize byt nejétSi podil aktivit MC
uréenych pra¥ pro tuto ¥kovou kategorii, jak dokazuje graf.

Vékové kategorie vDDM a v MC

20 a vice
16 az 19

10 az 15
mMC

7 az 10 =DDM
4az6
0az 3

[—]
n
[y
[—]
[y
n
[
[—]




Z vysledki odpowdi na tuto otazku lze vyst, Ze tém¢ vSechny DDM
organizuji aktivity pro celou Skalué¢kovych skupin. Vyjimku tvéi pouze 6 DDM,
které neorganizuji volri@asoveé aktivity pro &i od 0 do 3 let. Oproti tomu je z grafu
ziejmé, Ze matskd centra se nejmé&nzabyvaji organizovanim volnéh@asu

pro skupinu éti a dospivajici mladeze od 10 do 19 let.

10. Do jakého z Vami paradanych typi zajmovych krouzku by bylo mozno, dle
Vaseho nazoru, integrovat divku s Rettovym syndromma? Krouzek by

navstévovala v pritomnosti asistentaci rodi¢e.

V otazcec¢. 10 bylo snahou nalézt aktivitu, kterou by mohtgamizace, podle
nazoru respondenta, dopéiturodi¢um ¢i asistenim k integraci pro divku s Rettovym
syndromem. Respondenti vychézeli z podrobnych mémi o RTT, které jim byly
podany ped vyplrenim dotazniku. Kazdy s respondi&nmhohl zvolit vice odposdi.

V¢étSina zastupcorganizaci tuto moznost vyuzila.

Navrhované aktivity Pocet
Ostatni 4
Prirodowdny krouzek 7
Vytvarny ¢i rukoclny krouzek 22
Keramika 17
Pohybové aktivity pro starset 7
Rytmika 7
Pohyboveé aktivity rodia s ctmi 21
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Navrhované zajmové aktivity pro divky s RTT

Ostatni

Prirodovédny krouzek

Vytvarny ¢i rukodélny krouzek
Keramika

Pohybové aktivity pro starsi déti
Rytmika

Pohybové aktivity rodic¢a s détmi

Nejcastji by bylo mozno, dle nazéricastniki Seteni, integrovat divku s RTT
do vytvarnéhcti rukodkiného krouzku, pohybovych aktivit radi s cEtmi a keramiky.
Tato otazka byla formulovana jako polodieva. Pouze 4 respondenti dopsali viastni

odpowd’: dvakrat to byla Montessori pracovna a dvakravietea herna.

11.Nabizi vaSe z#izeni dalSi moznosti aktivit, jako jsou vylety, vikendové akce,
tabory, do kterych mize byt integrovana divka s Rettovym syndromem

v doprovodu asistenta?

Poiradani dalSich aktivit Pdet organizaci
ano 17
ne 17
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Poradani dalSich aktivit, do kterych je mozno
integrovat divku s RTT

Z uvedeného grafu jggjmé, Ze pouze polovina z oslovenych organizataqs
vylety, vikendové akce, tabory a podobné aktivitlg kterych by podle nézoru
oslovenych kompetentnich pracovinikbylo mozno integrovat divky sRTT

v doprovodu asistenta.

12. Nazev vasSeho z&zeni

Seznam &astniki Seteni je uveden v kapitole 4.4.1 Charakteristika gliviych

skupin respondeiit

4.7 Vyhodnoceni hypotéz

Hypotéza ¢. 1. Lze predpokladat, Ze stoupa zajem radidivek s Rettovym
syndromem nebo&ti s kombinovanym postiZzenim @ast ve volndasovych aktivitach
poradanych DDM a MC.

Tato hypotéza se potvrdila j€ast&né. VétSina dotazanych zastup®DM a MC
zaznamenava spiSe stagnaci zajmuciodV celkovéem soétu 34 vSech oslovenych
organizaci pouze 9, tedy 26 %, respondladpovdélo, Zze zdjem rodii o integraci

déti s kombinovanym postizenim stoupa.
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Hypotéza ¢. 2: Lze predpokladat, Ze za nejvice vhodnou vékeonvou aktivitu
pro divky s RTT jsou DDM a MC povazovany tyto kr&yZ vytvarny ¢i rukodiny

a keramika.

Tato hypotéza se velmédre potvrdila v gipact vytvarného krouzku. Celkav
respondenti navrhli 85 aktivit, do kterych by po@gch ndzoru bylo mozno integrovat
divku s RTT. Nejastji udavali moznost integrace do vytvarnékio rukodkliného
krouzku. Tato odpasd’ se opakovala 22 krat. Ve 2iipadech zvolili pohybové aktivity

rodict s détmi a keramika obsadiladti misto.

Hypotéza ¢. 3. Lze pedpokladat, Ze vice neZz polovina DDM a MC je

bezbariérovych.

Tato hypotéza se nepotvrdild.celkovém soétu vSech oslovenych organizaci
je bezbariérovych pouze 29 %. Ve skupresponderit ziad DDM je bezbariérovych
pouze 12 % pracows Mataska centra jsou natom s bezbariérovosti pedstiépe,

pIné bezbariérovych je 47 % z nich.

Hypotéza ¢. 4:Lze pedpokladat, Ze DDM maji vice zkuSenosti s integdaiii

s kombinovanym postiZzenim do jimii@alanych volngasovych aktivit, nez maji MC.

Tato hypotéza se potvrdila. 9 zastup®DM z celko¥ 17 oslovenych
odpowdélo, Ze ma zkuSenosti s integraaitids kombinovanym postizenim, ca@mni
52 % respondefitz této skupiny. Zatimco wipadt maté¢skych center ma zkuSenosti

pouze 6 ze 17 oslovenych, tedy 35 % MC.
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Zpusob vyphovani volnéhatasu vyznamé ovliviiuje rozvoj osobnosti kazdého
¢loveka. Mit rejaky kontek ¢i zjem je jednim ze z&kladzdravého Zivotniho stylu.
Kazdé di¢, & zdrave, nemocné& handicapované si p@buje utvéet vztahy k ostatnim
lidem, potebuje ,normalni* pistup, pochopeni, pigbuje Zit aradovat se ¥iné

spolenosti. Aktivity vypliujici volnyc¢as jsou k tomu idealnitpezitosti.

Zivot divek s Rettovym syndromem je limitovd&adou faktoi, & vnitinich
vychazejicich z jejich zdravotniho stavu, takjgich utvédenych bariérami. A to nejen
témi architektonickymi, ale mozna j€Svice bariérami, které se nachazeji v kazdém
z nas. Z mé zkuSenosti a rozhavar rodti ¢i osobami peéujicimi o tyto divky vim,

Ze tito WtSinou nevi na koho se obratit, giMi se pokusit integrovat divku dasbnych
krouzki, zajmovycheinnosti a wibec véejnych voln@asovych aktivit.

V teoretickécasti bakaléské prace vysitluji pojem Rettiv syndrom, popisuiji
jeho jednotliva stadia a projevy. Déle se zabyvaefinccemi volného ¢asu,
jeho funkcemi a principy vychovy ve volnétas. V za¥ru teoretick&asti je giblizena
moznost integrace divek s Rettovym syndromem a r@bedti s postizenim
do voln@asovy aktivit intaktni spotmosti. V praktické casti se zabyvam

charakteristikou respondénd vyzkumnym Ségnim.

Pro zangry svého Séeni jsem oslovila kompetentni zastupce dvouutyp
organizaci, které zaji§ji a umoauji détem, mladezi, ale i dogfym na uzemi hlavniho
mésta Prahy smyslupiné vygni volného ¢asu. Prvni skupinou byly domye¢ti

a mladeze a druhou tkita matéska centra.

Jiz v vodu Sé&eni mne pijemns prekvapil zajem respondenb problematiku
divek s Rettovym syndromem, mnozi si zadali datgilidijici informace o projevech
onemockni a problémech s nim spojenychgkidlikrat jsem pedavala i kontakt

na Oltanské sdruzeni rogli a ratel divek s Rettovym syndromem- Rett Community.

Velmi pozitivnim zjis€nim vyzkumu bylo, Ze vSechny oslovené organizace js
oteeny integraci &i s postizenim, tedy idivek s Rettovym syndromdmjimi

poradanych aktivit. Zadna z uvedenych instituci se takbrani dohado pritomnosti
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asistenta’i rodi¢e v zajmovych Utvarech, coZ je pro osoby, kteréviydpeiuji, dalSi
dulezity aspekt podporujici moznost integractedfoze je pouze necel&tina prostor
vSech oslovenych riaeni pl bezbariérova, té# polovina organizaci ma dobré
zkuSenosti s integraciéd s kombinovanym postizenim, do jejichZz skuping kzadit

i divky s RTT. Znamena to tedy, Ze i v piesti, které neni pthbezbariérové, je mozné
zapojit tyto divky do BZznych zajmovych krouZk cinnosti a aktivit. Sami osloveni
kompetentni zastupci oslovenych organizaci nawsin aktivit, které by podle jejich
nazoru byly vhodné pro divky s Rettovym syndromeéimz vytvdili celkem pestrou
nabidku a moznost vghu. Jedn& se néjlad o girodowdny, vytvarny¢i rukodliny
krouzek, keramiku, pohybové aktivity pro mladSitarSi d¢ti, otewené herny. Resto
vétim, Ze rodie, ktgi dolkre znaji pateby a zajmy svych dcer, by nasli i dalSi moznosti,
jak jim zpestit volny ¢as a zapoijit je do kolektivu vrsteviiikBohuzel ¥tSina zastupic
poradateh volnatasovych aktivit udava, Ze zajem rédidivek s Rettovym syndromem
aobecs déti s kombinovanym postizenim o integraci d@diych krouZzk

a institucional® fizenych zajmovyckinnosti nestoupa. Pkfdomu tak je, by se mohlo
stat gednttem dalSich vyzkuin Domnivam se vSak, Ze jednouiim nezvysujiciho
se zajmu rodii o integraci niZze byt jejich mala informovanost o0 mozZnostech
a nabidkach aktivit, které jednotlivé zajmové oigace pdadaji a o jejich otaenosti
détem s postizenim. Maloktera z oslovenych institiodiz, prestoze v Séeni vSichni
zastupci jednohlagndeklarovali pistupnost k integracidti s postizenim, uvadi ve své
nabidce aktivit acinnosti moznost zapojeniétil s handicapem. Ve ¢t8i oswté

a zg¥istupréni informaci vidim moZznost, jak napomodits$i transparentnosti problému,
a tim usnadnit rodim hledani vhodnych aktivit ke smysluplnému vyyihvolného

¢asu a zapojeni divek do kolektivu vrstevnik

T

rozhodla jsem se timto tématem dale zabyvat i @gséci a podivat se na jejich Zivot
Z jiného Uhlu pohledu. Z role fyzioterapeuta se &éstale zarduji jen na fyzickou
schranku ¢chto divek, hledam dysfunkce a snazim se napréwiijminovat nasledky
toho, co bohuzel jiz napravit nelze. Studium ob¥gchovatelstvi a vypracovani této
bakal&ské prace mi umoznilo jiny pohled. Sarfgjm¢ je dilezity stav &lesné
schranky, se kterodlovék Zije, ale to, jak se citi, co proziva, zda uspajeosvou

pottebu sounalezitosti,ratelstvi a porozugmi je neméa dalezité. Pro psychicky stav
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Mrivriw s

za Ukol, aby spolmost brala divky s Rettovym syndromem takové jakélj aby lidé v
jejich okoli poznali, co vSechno zvladaji, co jevba&o jim @inasi radost, co jim mohou

nabidnout a zaroviese od nich mohou nai.

~Neexistuji nefekonatelné bariéry- existuji jen dee které jsme se nepokusili
otevit..." (Lang, Berberichova, 1998, s. 6)
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Priloha

Dotaznik

Dobry den,

jmenuji se Na#zda Kotgova a v sotiasné dob pisi bakaléskou praci s nazvem
.MoZnosti traveni volnéh@asu pro divky s Rettovym syndromem v regionu hlawni

meésta Praha" na katésl pedagogiky Pedagogické fakulty UK v Praze.

Rettiv syndrom je vzacné genetické onemsdn (fadi se mezi poruchy
autistického spektra). Postihuje pouze divky. Jeambinované postizeni - mentalni,

télesné.

Mezi nejzavaz§Si projevy postizeni p#t komunika&ni problémy - ztratdeci
nebo zpomaleny vyvaggi, bez dopomoci omezena schopnost pouzivat homiekiny
k béZnym cinnostem, u &kterych divek miZze nastat porucha vyvoje icte a pak je

divka odkazana na invalidni vozik.

Chtla bych Vas, vyplanim tohoto dotazniku, poZzadat o pomdtzpracovani

bakal&ské prace.

Ve spolupraci s Rett Community, ktera sdruzujenmggiostizenych divek, tize
byt tato prace proggna rodtam pii hledani moznosti, jak a kde divkam plnohodaotn
vyplnit volny ¢as s moznosti integrovat je do valasovych aktivit BZné spolénosti.

Pri vyplnovani dotazniku Ize oztia vice odpo¥di na jednu otazku vifpack
otazeke. 3, 9, 10. U otazek 5, 10, 12 |ze dopsat vlastni odpdv

Vyplnéni Vam zabere cca 5 minut a velmi mi tim pdete. Zkuji predem

zacas a ochotuipvyplinovani dotazniku.



1. Jaky typ zaFrizeni provozujete?
dam dti a mladeze
mateské centrum
Umoziuje VaSe z&zeni integraci &ti s postizenim do zajmovych aktivit?
ano

ne

2. Umoziuje VaSe z&izeni integraci déti s postizenim do zdjmovych aktivit?

ano

ne

3. Pokud je ve Vami organizovanych aktivitdch integro@ano dit€ s postizenim,

0 jaké postiZzeni se jedna?

télesné postizeni

smyslové postiZeni (zrak, sluch)

mentalni postizeni

duSevni postiZzeni - psychické poruchy

kombinované postiZzeni

poruchareci

4. MatezkuSenosti s nav@ivovanim VaSeho centra (zajmového krouzku) émi
nebo mladezi s kombinovanym postizenim, tedy s pg&nim vice vadami?
Zda ano, mate pozitivni,¢i negativni zkusenosti?
ano, pozitivni

ano, negativni



Do jakych zajmovych Gtvani je dité s kombinovanym postizenim ve vaSi

organizaci integrovano?

. Stoupd zajem rodta divek s Rettovym syndromem nebo @i
s kombinovanym postizenim o 8ast na Vami padradanych volnaasovych
aktivitach?

ano

ne

. Je VaSe centrum, misto setkani sétini, bezbariérové?
ano

ne

Byla by mozn& pritomnost asistentali rodi e divky s Rettovym syndromem

ve Vasich zajmovych utvarech?
ano, po dohaodl

ne

Pro jaké vékové skupiny nabizi vasSe zézeni volnaasové aktivity?

11-15
16 - 19

20 a vice



10.Do jakého z Vami parddanych typa zajmovych krouzku by bylo mozno,
dle VaSeho nazoru, integrovat divku s Rettovym symdmem? Krouzek by

navst®vovala v pritomnosti asistentaci rodi ¢e.
Pohybové aktivity rodii s ctmi

Rytmika

Jiné pohybové aktivity pro starsitd
Keramika

Vytvarny ¢i rukodélny krouzek

Prirodowdny krouzek

Jiny :

11.Nabizi vaSe z#izeni dalSi moznosti aktivit, jako jsou vylety, vikendoveé akce,
tabory, do kterych miaze byt integrovano dit s kombinovanym postizenim

v doprovodu asistenta?
ano

ne

12. Nazev vasSeho zdzeni



