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Tato prace se zabyva Zivotnim piibéhem tfinactilet¢ divky Véry, s postizenim zvanym
Williamstv syndrom, a jeji rodiny, kterd o ni pecuje. Ptibeh od narozeni, pies piredSkolni vék
a integraci do matetské Skolky a integraci do zékladni Skoly vypovidd o tom, s jakymi
problémy se musela rodina této divky potykat. Pomoci poznamkového aparatu dopliuje
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Prace také muize byt uzitecna rodiciim déti s postizenim. Poukazuje na situace, do kterych se
mohou V Zivoté s ditétem dostat, a poskytuje mnozstvi uzitetnych odkazii a obecnych
informaci k problematice.
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1. Uvod

1.1 Ja jako tFidni asistent, mé setkani s Vérou a jeji rodinou

S Vérou a jejimi rodi¢i jsem se seznamila na konci ledna roku 2005. Méla jsem se stat
t¥idni asistentkou ve téidé, do které Véra na zakladni $kole chodi. Slo o t¥idu patou prvniho
stupné zakladni skoly. M¢la jsem byt ve tfid¢ jak oporou pro Vérku, tak pro pani ucitelku, tak
pro ostatni déti. JednoduSe feceno usnadnit VEéfinu integraci, tedy zapojeni do chodu bézné
tiidy a kolektivu zdravych déti bez postizeni. 1 kdyZz nerada pouzivdm vyraz postizeni,
myslim, ze dobie vyjadiuje Vércin stav. Ona je totiz skuteCn€ postizena, a sice udélem nést si
sebou cely sviij zivot nemoc, kterda se nazyva Williamstuv syndrom. Pokud ji k tomu lidé
kolem ni, a vlastné celd nase spolecnost, vytvoifi podminky, bude mozné tento udél nést
lehéeji a jednoduseji. Nemoc zde ale vzdy bude a vzdy bude znamenat pro jeji zivot néco
specidlniho. Néco specidlniho, které se mtize diky lidem okolo a jejich ptistupu k této divce,
pozdéji zeng, stat normalnim.

Po ro¢ni kazdodenni zkuSenosti s détmi na zakladni Skole, nechci oznaCovat Vérku
jako dité se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Ty totiz podle mne maji vSechny déti a je
tieba ke kazdému z nich najit individudlni pfistup. Kazdé dité€ je totiz osobnost a my bychom
se m&li snazit z déti vychovavat i osobnosti dospélé, a proto hledét na kazdého z nich a na
jeho potieby jako na jednotlivce. Je Skoda, Ze v naSem Skolstvi, alesponl na zdklad€¢ mé
zkusenosti, kterou, jak si uvédomuji, nelze pausalizovat, stale spiSe pretrvava takovy pristup
ucitele k détem, kdy déti jsou témi, kdo se musi pfizptisobovat uiteli. Myslim, Ze by to mélo
byt naopak.

A v tom to maji déti s postizenim integrované v béZzné Skole jednodussi. U téchto déti
nelze postupovat velkoplosné€. Rozdily mezi ditétem s postizenim a ostatnimi détmi jsou Casto
tak vyznamné, ze je zde individudlni pfistup nutny. UCcitelé ale mnohdy nejsou schopni své
navyky zmeénit, a tak je tfidni asistent ve tfid€ s integrovanym Zakem vice nez nutny. Jinak by
zék ve tfid¢ Casto jen ,,sed¢l a hledél“. Asistent zdkovi probirané ucivo upravuje, priblizuje,
stava se mostem mezi integrovanym Zakem, tfidou, probiranym ucivem a ucitelem. Ja jsem se
pro Véru stala timto mostem piedevsim, co se tyée probiraného u¢iva a uéitelt.

Véréina schopnost komunikace a jeji socialni zaclenéni ve tfidé byly jiz v dobé
meého pfichodu do jejiho Zivota na tak dobré urovni, Ze jsem nebyla v téchto oblastech témét
potieba. Coz bylo jen potéSujici. Co se tykalo samostatnosti v sebeobsluze, existovalo
nekolik véci, které Véra nezvladala ¢i bylo tieba ji vice podporovat v jejich zvladnuti.

Vérku jsem si zamilovala. Je to Zasn¢ mila a sympatickd divka, kterd je vzdy dobie
naloZend a nikdy nema $patnou naladu, moc rada komunikuje, je ke kazdému pratelskd, coz
vyznamné souvisi s Williamsovym syndromem (ale o tom aZ déle). Snad jen pokud je
unavend, vypada sklesle a stézuje si. Pfipravovat pro ni praci a vidét, jak ji se zajmem plni,
mi déla velkou radost. Také postupy, které¢ déla vstiic samostatnosti. I kdyz nejde o kroky
milove, jde o velké postupy, coz ¢loveka potési. Pocity radosti totiz umocni nadéji, ze by
mohla jednou jako dospéla zit samostatné a nezavisle.

JiZ pfi néstupu do Skoly jsem se seznamila s Vér¢inou maminkou, pozdéji 1 s jejim
tatinkem. Jsou jesté¢ pomérné mladi, je jim nyni 37 let a 42 let. Jsou oba moc mili a ¢lovéku
neda piili§ prace se s nimi spratelit. Nabidka tykani na sebe nenechala dlouho cekat. Zjistili
jsme, Ze mame i spolecného konicka, a to doslova, a sice koné. Chovaji jich v sou€asnosti pét
a to hned vedle svého domku . Nezmiiiuji je zde ndhodou, protoze i koné hrali ve Vércing
dosavadnim zivoté svou roli. Stejné jako v ném hraji roli morc¢atka, kterd chova. Dnes jiz
pouze jedno, protoze druhé nedavno zemielo. A byla to pravé morcatka, ktera byla zaminkou
mé prvni ndvstévy u Vérky doma, protoze Vérka mi je chtéla ukazat. Za posledni vic nez rok
jsem Vérku a jeji rodice navstivila doma jiz n€kolikrat, nékdy jen za ucelem nezavazného
povidani, nékdy abych se podivala na morcatka, jindy v dobé VérCiny nemoci za ucelem
domadciho vyucovani, kterym nahrazujeme VércCiny absence ve Skole. Béhem téchto navstév



jsem méla moznost pozorovat Véfiny rodice a pochopit jejich vztah k ni, to jak moc ji miluji a
jak moc se snazi, aby se Vérka méla dobfe a svou nemoci nijak netrpéla. Snazi se k ni
pristupovat jako ke zdravému ditéti. Nékomu by se mohlo zdat, ze nékdy az moc tvrd¢. To si
ja nemyslim. Jejich pfistup neni litostivy, ale je laskyplny a zaroven spravedlivy. Nékdo by
si mohl fici: ,,Chudak holka.” Ona ale ma své rodice, ktefi ji maji radi, kterym d¢la radost.
Pokud nékdy néco provede, dostane se ji stejného pristupu jako zdravym détem. Bud’ si s ni
rodi¢e promluvi, nékdy dostane 1 trochu vynadano nebo ma splnit néjaky ukol. Dalo by se
fict, ze jsou prosté bézna rodina. To ale neni tak Upln¢ pravda. Vér¢ina nemoc piinasi ji i
jejim rodi¢im mnohad omezeni, tkoly, problémy ale i radosti, nad kterymi rodi¢e zdravych
déti nikdy nemusi premyslet, které nezaziji, které nemusi fesit. Na své cesté si Vérka a s ni i
jeji rodice mnohé prozili. Spolecné prosli mnohym a zvladli to. A to bylo to o ¢em jsem si
snimi v poslednim mésici povidala. O jejich zivotnim piibéhu, o zivoté s ditétem s
Williamsovym syndromem, o tom, co je posilovalo a co naopak ubijelo. S Vérkou pak o
tom, co by chtéla délat, co ji chybi, co rada dela, koho a co ma rada, na co se t&si, co by si
prala.

Préci s Vérkou mam moc rada. Diky ni jsem si mnoho véci uvédomila a vdé¢im ji i za
prohlédnuti do situace na zakladni Skole. K jejim rodi¢iim citim obdiv a velky dik. Diky za to,
ze jsem mohla nahlédnout vice do jejich pribéhu, ze jsem je a jejich dceru mohla potkat na
jejich Zivotni cesté. Myslim, ze kazda cesta, kterd se klikati a nevede rovné, nés obohacuje. A
kdyz se mizeme k nékomu na takové cesté pripojit, pomoci mu a podpofit ho, je to také dar
pro nas od téch, kterym poméhame.

1.2 Jak budu Zivotni cestu Vérky a jeji rodiny nahlizet?

Ptibéh Vérky a jeji rodiny se pokusim nahlédnout jako specialista pro hru a
komunikaci v institucionalni a domaci péci, tedy ve smyslu pée zaméiené na rodinu a ne
pouze na dité s postizenim z této rodiny vytrZzené. Dit¢ by mélo byt vzdy brano jako soucast
rodiny. Vzdyt’ rodina je zdrojem lasky, tak dileZitym pro Zivot, ktery nemiiZe nahradit Zadna
sebelepsi instituce, a tak bychom méli pomahat rodinam, jejichZ Zivotni situace je slozitgjsi,
aby mohli vSichni jejich €lenové zlstat spolu. Ne rodinu rozdé€lit a dat napt. dité s postiZenim
do ustavu. Je tfeba rodice podpofit lidskym a chapavym pfistupem, nabidnout jim sluZby pro
pomoc pii péci o jejich dite, podporovat je v pozitivnich krocich, ke kterym se v zdjmu svého
ditéte rozhodli. Prosté¢ pomahat celé rodin€. Pak se tfeba prestane stavat to, ze budeme mit
plné Ustavy, maminky déti s postizenim budou svym détem obétovat svilj Zivot, tatinkové
rodiny opoustét nebo e rodina bude Zit v izolaci.’) B&hem mého povidani s Véréinou
maminkou jsem si uvédomila, jak moc chybi t¢émto rodindm ¢lovek, ktery by délal most mezi
rodi¢i a odborniky, s jejichZz nepfebernym mnoZstvim jsou nuceni se kvili svému ditéti
setkdvat, ktery by byl profesionalem, ale zaroven ¢lov€kem a pfitelem, ktery by je podpofil
Vv tom, ze cesta, kterou si vybrali, tedy vychovavat svoje dité s postizenim v roding, je ta
spravna, ktery by lidskym ale fundovanym zplsobem ménil piistup lidi okolo k ditéti
S postizenim, ktery by nabizel a zprostiedkovaval rodi¢iim rizné odborné sluzby
(napt.psychologickou péci, respitni péci), ktery by byl schopen vyhledat informace, které
mohou rodiné postizen¢ho ditéte pomoci, ¢lovéka, ktery by naslouchal, chipal a ne pouze
hodnotil.



2. Po narozeni

2.1 Vérka po narozeni

Vérka se narodila na pocatku ledna roku 1993 v porodnici u Apolinite . Byla
nedonosena, pfiSla na svét v 8.mesici téhotenstvi . Bezprostiedné po porodu vypadalo vse
témert idedln€. Vérce provedli 1ékafi stejné€ jako vSem novorozenctim po porodu test na skore
Apgarové, hodnotici stav novorozence v intervalech, a sice bezprostiedné po porodu, poté po
5 minutdch po porodu a pak po 10 minutdch. Jde tedy o tfi pocty bodid. Hodnoti se vzdy
srde¢ni frekvence, dechova aktivita, barva kiize dana prokrvenim, svalovy tonus a reakce na
podrazdéni. Pokud jsou hodnoty vétsi nez 7, jde o normalni stav. Hodnoty mensi nez 7 pak
vyzaduji dalsi vySetieni a pé¢i. Maximalni hodnotou je 10. ® Véfina ¢&isla pry byla 10, 10, 9.
Protoze byla ale drobounkd a nedokéazala udrzet té€lesnou teplotu, musela do inkubatoru. Pak
se pfislo na to, Ze je Vérka ochrnuta na pul téla, jeji svaly byly hypotrofické. I o¢ni svaly byly
ochablé, a tak byla Vérka do dvou meésicti slepa. Prvnich 6 tydni zivota stravila
v inkubatoru.® ® Vlivem toho bylo v souvislosti se slepotou podezieni na novorozeneckou
retinopatii.(")’ Véra proto nadale chodi kvili svému podateénimu pobyvani v inkubatoru na
pravidelné kontroly oéniho pozadi do Fakultni nemocnice Motol. ®

Maminka byla v porodnici s ni. Davala sestram svoje mléko a ty jim za pomoci sondy
Veérku vyZivovaly. Maminka Olga popisuje, jak byl pfistup sester v&tSinou désny. Napf. se ji
prihodilo to, ze za Vérkou dorazila na JIP a Vérka pravé dostavala krevni transfuzi. Kdyz se
zeptala sester pro¢, nikdo ji nic nevysvétlil. Sestra lakonicky konstatovala: ,,To ja nevim.
Musite se zeptat 1ékate.” ,,AZ potom, kdyz jsem vidé€la, jak Véruska pékné zCervenala, vytahl
a prosvétlil se ji oblicej, jsem pochopila, Ze ji to pomohlo.*, fikd Olga. Pro¢ ji ale nikdo nic
nevysvétloval? Proc€ se ji nezeptali jesté pred podanim transfiize, jak by spravné méli? Je snad
Veérka ohrozend na Zivote? PiiSla o krev? Tyto a pravdépodobné i mnohé dal$i mohly byt
otazky, které¢ Olgu napadaly. V porodnici chybél €lovek, ktery by pochopil jeji strachy, jeji
obavy, dokézal je pfijmout, ujistit, Ze jsou normalni a v§e dostatecné vysvétlil. Ptistup, kdy se
maminkdm nic nevysvétluje, a v ptipad¢€, ze se moc ptaji, plaCou, maji strach, jsou oznaceny
za hysterky, vidim jako z4sadné Spatny. Mezi znama fakta o dob& po porodu patii existence
poporodni deprese @ Tu zaZivaji maminky, jejichz déti jsou zdravé, b& né a asto. U
maminek nemocnych déti mohou pocity neschopnosti ditéti pomoci depresi umochiovat, a tak
dostadvat maminku casto do velmi té€zkého psychického rozpoloZeni. S novopecenymi
maminkami je tfeba obecné zachédzet velmi citlivé a jemné. Vice neZ dvojnasob to plati o
maminkéch, jejichz dit€é ma na zacatku své zivotni cesty potize.

Dalsi 2 tydny stravily Olga s Vérkou ve VSeobecné fakultni nemocnici na Karlové.
Vérka totiz dostala zapal plic. Jen tézko udrZovala télesnou teplotu. Musela byt stale
Vv inkubatoru. M¢la ponozky, rukavice, Cepici. ,, A jednou jsem pftisla a bylo v mistnosti, kde
Véra lezela oteviené okno dokofan pfimo na ni.*, vzpomina Olga. ,,To Cloveéka roz¢ili,
pochopitelné. Dit¢ mé problémy a néjaka sestra na n¢j v pllce unora otevie okno.” Tehdy
kdyz rodi¢ néco namital, jakoby pry nebyl. VSemocni zdravotnici védé€li, co je nejlepsi, a
s maminkou pfili§ nepocitali.

Tato ¢ast naseho pribéhu se odehradla pfed tfinacti lety. DoSlo do dneSka k né&jaké
zméng, co se tyCe péce o nedonosené déti, tedy predevSim umist'ovani déti do inkubatort a
pfistupu k jejich rodi¢tim?

2.2 Po narozeni nedonoSence

V nekterych porodnicich si uvédomili, ze rodi¢ je nejvétsim odbornikem na své
ditg9), Ze m4 maminka pravo na celodenni pobyvani se svym ditétem Y, 7e ma pravo na
informace o stavu svého ditéte, ze je to vlastné ona, kdo nese za své dit¢ zodpovédnost.
Ptipady nedonoSenych déti jsou specialni v tom, Ze dité je vétSinou v inkubatoru, ktery mu



poskytuje, kromé vody, obdobné prostiedi, jako mélo détatko v déloze maminky. Ptes sklo a
casto mnoho hadicek se détatko mamince vzdaluje. Ta ma pocit prazdnoty. Nekdy se tento
pocit umocni jest¢ tim, ze maminka musi odejit z porodnice domii, napf. pro ni neni
V porodnici misto nebo podlehne doporuceni 1ékaiti, aby Sla radéji doml a nosila jen kazdy
den odstiikané mléko. Rodi¢ ma ale pravo byt se svym ditétem, maminka, jejiz dit€ je na
svété jen kratce, o to vic.? Je podle mne moc dileZité rodi¢e malinkych ,nedonosenatek*
podporovat a podrzet. Kdyz je détatko zdravé a narodi se bez komplikaci, je to prave dité,
které dodava svym rodic¢im silu a odvahu. Naopak pii pohledu na dité v inkubatoru rodice
Casto silu ztraceji. Myslim, Ze piedevSim v tu chvili, kdy jim nikdo nic nevysvétli a oni
nevédi, jak svému dét’atku pomoci.

Proto vidim jako velice diilezitou aktivitu détskych psycholozek Daniely Sobotkové,
Jaroslavy Dittrichové. Prvni z nich uspofadala v letech 1996 a 1997 kratkou brozurku se
jménem Specialni péce pro vase novorozené dét'dtko o péci o predCasné narozené déti. Vydal
ji Ustav pro pé¢i o matku a dit¢ v Praze v nakladatelstvi Triton. Vydani bylo tehdy
financovano z penéz Ministerstva zdravotnictvi, z grantu s ndzvem ,,Intervencni program pro
nedonosené: pomoc rodi¢im vytvofit optimalni podminky pro vyvoj jejich déti.“ Jak je
zminéno v Gvodu této broZury, jejim cilem neni nahradit informace od zdravotniki, ale, cituji,
,pomoci najit odpovedi alespon na nékteré otazky a ptiblizit vam prostredi, kde nyni pecuji o
vase miminko®. (19) Dale se zde uvadi: ,, LepSi znalost takového prostiedi pomaha zmirnit
nejistotu a strach z neznamého, coz jisté prisp&je k intenzivnéj$imu prozivani radosti a §tésti
z prvnich setkani s va§im détatkem.“ (19) KdyZz uz neni ¢lovék ¥, ktery by rodi¢e timto
narocnym obdobim a prostiedim provedl, je dobré, ze existuje alespont brozurka. Probira tyto
otazky: ,,Kde je vase dét'atko? Kdo o né pecuje? Co se dje s vasim dét'atkem? Jak je krmeno
vase détatko? Jak muzete navstévovat své détatko? Jaké pocity mivaji rodice? (19) Tj.
otazky, které zajisté napadaji rodice ditcte, které si nemohou chovat v néaruci, ale bylo jim
odneseno do inkubatoru na JIP (Jednotku intenzivni péce). Diky kapitole o pocitech mohou
zase rodiCe objevit, Ze jejich pocity Unavy, strachu, hnévu, bolesti, pochybnosti, viny jsou
v takové t&7ké Zivotni situaci zcela normalni.*) Otazka, v kolika porodnicich, které pecuji o
nedonoSené déti, bychom brozuru nasli, by dala, myslim, zaklad, uzitecnému a potfebnému
vyzkumu. Stejné jako zjiStovani toho, co vlastné rodi¢e nedonosenych déti, od zdravotnika
o¢ekavaji a potiebuji.

Spole¢né pak ob¢ vyse zminéné damy jesté s kolektivem autort ptipravili v Edici PRO
RODICE ve vydavatelstvi Grada Publishing kniZe¢ku pojmenovanou Narodilo se s problémy
a co bude dal? Tato publikace je nov¢jSiho data, vydana v roce 2003. Poukazuje na vyznam
psychologické péée o rizikové, nedonosené déti a jejich rodice.

Dalsi letacek, jehoz ucelem mélo byt pomoci rodicim, kterym se narodilo détatko
S postizenim, byla kratka informace sestavend Monikou Janikovou ®® a Yvonnou Luckou
pod nazvem ,,Mila maminko®. Autorky chtély nabidnout maminkam déti s postizenim ihned
V porodnici podporu formou kontaktil na organizace schopné jim pomoci. V Praze se leta¢ek
ujal, distribuoval se do vsech porodnic. Jak tam s nim nalozili, to uZ je druha otazka, na kterou
mi doktorka Janikova pfi mé osobni navstévé nedovedla poskytnout odpovéd. V dalSich
meéstech autorky cekaly zdjem odbornikl o to dat do letdku kontakty relevantni mistu. Nestalo
se tak. Letacek se vytratil do ztracena. 17

Posledni material, o kterém se zde chci zminit, 1 kdyZz se tyka specifického postizeni, a
sice Downova syndromu, je broZzurka Mild maminko, mily tatinku. Ta vySla pGvodné
v nakladatelstvi Triton v roce 1995, nové vydani pak v poslednich letech. Zminuji ji zde
proto, Ze strucng, ale prehledné pojednava o vSem, co do zacatku potiebuji rodice ditéts timto
onemocnénim védét. 8 Domnivam se, Ze takovy material by mél existovat pro veskera
znama onemocnéni a postizeni. Také pro Williamstiv syndrom (9

Timto se vracim po kratké odbocce opét k Vérce a jejimu pribéhu.



3. Koneéné doma

3.1 Peripetie s neurolozkou

Z nemocnice byla Vérka konecné po dvou mésicich propusténa domt. V ruce méla
maminka lékafskou zpravu a doporuceni K neurologickému vySetfeni. Détska 1ékarka je
odeslala do Stfediska DAR, coz je rehabilitac¢ni stacionaf, ktery zalozilo ob¢anské sdruzeni
rodici a pratel Stiediska DAR v roce 1991. Pfi tomto stacionaii jsou poskytovany ambulantni
neurologické, psychologické a fyzioterapeutické sluzby détem s postizenim a jejich rodinam.
Roli psychologa zde zastava jiz zminéna Monika Janikova, ke které Vérka s maminkou
dochazela. Ta hrala pozd¢ji dilezitou roli pii integraci Vérky do matetské skoly 1 do skoly
zékladni. @

ZkuSenosti s mistni neurolozkou popisuji rodi¢e Vérusky jako otfesné. ,,Po kazdé
navstéve se z toho meésic dostavala a pak jsme §li znovu.*, fikd maminka. Pani doktorka pry
totiz Vérku vyhazovala do vysky, aby zjistila jeji reakce, zachazela s ni velmi neurvale.
,Kdyz jsme ji piivezli zase domd, nechtéla na sebe nechat §dhnout, upln¢ se tiasla. Doktorka
nam dokonce fekla: ,,Nebude chodit a bude slepd, dejte ji do tstavu.”, dopliiuje maminka
jeste. Slyset toto od 1€kare, ktery méa détem s postizenim pomahat, bylo vic nez drsné. Misto
podpory se rodiné dostalo této rady. Kdyz jsem poslouchala zaZzitky s touto pani doktorkou,
byla jsem v Soku. Jak si vibec mize dovolit takto mluvit? Jak to muze s jistotou vedét?
Vzdyt nejdilezitéjsi je rodice , jejich dité se narodilo s n&jakymi problémy, podpofit, aby
vydrzeli. Nemluvé o tom, ze péce o nemocného ¢i postizeného cloveéka doma je pro stat diky
$patné fungujicim socialnim sluzbam mnohem levnéjsi.?Y) Sama Vé&fina maminka fika: ,Je
dilezité podpofit a motivovat. Netikat, Ze to nema cenu.“ To ale pani doktorka z neurologie
asi nechapala.

Chtéla podle vypraveéni Veétrinych rodich mermomoci zjistit, zda nema Vérka na mozku
loziska epilepsie. Pozadovala CT. ®? Vérka ale nemohla vydrzet v tunelu bez pohybu, uplné
Vv klidu. Lékati by ji museli dat do narkézy. A to je nebezpeci pro kazdého. Obzvlasté pak pro
malé dét’atko. Maminka byla proti. AZ pozdé&ji slySela od jiné doktorky, Ze stac¢i CT udélat az
Ji samotné bude piipadat, Ze je Véra piipravena. Nema pry cenu vystavovat Vérku nebezpeci
za cenu upfesnéni diagnozy, kdyz jesté k Zadnym epileptickym zachvatliim nedoSlo. Nakonec
podstoupila Véra vySetfeni CT bez narkdzy az ve 12 letech. Zadna loziska se nastésti
nepotvrdila.

Od této neurolozky, a tedy z celého Stfediska DAR ,odesli, kdyZ byly Vérce dva roky.
Rodi¢e méli pocit, Ze kdyZ zlstanou, neurolozka jim dceru Uplné ,,0ddéla.” Mrzelo je to,
protoze pani Janikova jako psycholog i mistni fyzioterapeutka, které zde stale pisobi, byly
uzasné. K fyzioterapeutce chodili kazdych 14 dni na kontrolu, jestli dobfe cvi¢i. Maminka
s Vérkou cvi¢ila dennodenné Skrat Vojtovou metodou ®® Bylo to t&7ké pro obé. Vérce se
nelibily nejriiznéjsi polohy. A mamince Vétin kiik, ktery ji vlastn€ zpisobovala ona sama.
Védela ale, ze to pomiize. Véfila vto. Sama ftikd, jak je dualezité zalit cviCit hned po
Sestined¢li. Pokud se zacne tteba az v pil roce, je jiz hodné té¢Zké dohnat vSe zameskané.
Vérka a jeji rodiCe méli, 1 pies tu Silenou pani neurolozku, Stésti, ze byli do DARU odeslani
détskou 1ékarkou hned po navratu domi z porodnice.

3.2. Co bylo nejhorsi?

Kdyz se ptam, co bylo v této dobé pro maminku nejhorsi, popisuje izolovanost, kterou
doma s Vérkou zazivala. Véra totiz méla snizenou imunitu, a tak s ni byla maminka kromé
,vyleti® k lékaifim nebo na rehabilitaci denné doma sama. Tatinek pracoval, aby uzivil
rodinu. Prvni dva roky k nim nesmély kvili Véfin€ imunité prakticky zadné navstévy.
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Maminka pritakava, kdyz fikam, ze tehdy by asi uvitala né&jakou podporu, tieba i
profesiondlni. Pfemyslim nad moznostmi herniho specialisty jako realizatora rané péce.

Dalsi, co bylo velmi tézké v prvnich letech Vércina zivota, byl podle maminky postoj
lidi okolo. Nebyla to jen nahoda, kdyz se stalo, ze pfisla venku ke kocarku, ktery Vérky
maminka vezla, znama pani, podivala se dovniti a fekla: ,,To je ale hrtiza, co?*, a hodila na
maminku utrpny vyraz. Protoze je misto, kde Vérky rodina zije, a¢ ve mésté, takové
vesnické, veédéli o ni témét vSichni. A nékteii hled€li na Vérciny rodi¢e jako na blazny,
protoze se rozhodli starat o, vychovéavat a milovat postizené dité. Mezi tyto lidi bohuZzel patfili
1 rodice VércCina tatinka, ktefi nemohli pfijmout fakt, ze jejich syn se rozhodl zistat s Zenou a
postizenym ditétem, které mu porodila. Jejich vztahy se bohuzel vyvinuly tak, ze spolu dnes
absolutné nekomunikuji.

Postoj Vétina tatinka lze jen a jen obdivovat. Z riznych piibeht, ke kterym je mozné
se V literatufe dostat, se totiz mizeme dozvédét, ze se neziidka stava, Ze otec matku
s postizenym ditétem opousti. ¢4
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4. Cesta pokracuje

4.1 Z DARU na Hroudu a zpét

Mistem, kam se Vérka s maminkou dostaly, byl stacionar Na hroudé, kde stejné jako
v DARU pusobili 3 specialisté, které Véra potiebovala nejvice, a sice psycholog, neurolog a
fyzioterapeut. Navstévy neurologa probihali jednou za mésic. Pan neurolog Na hroudé¢ byl
citlivy a s jemnym pfistupem. Kdyz musel zkouSet Vérciny reakce, délal to pomalu a vse
vysvétlil. Zbytecné nemluvil a neznervéziioval ani maminku ani Vérku. Problém bylo, ze
musely dojizdét daleko pies Prahu. Kdyz stacionaf zrusili, musela se maminka opét rozhlizet,
co dal. Navrat do DARU byl mozny. Pani neurolozka byla pryc.

4.2 VSechno jde stranou

Kdyz se ptim maminky Vérky, co se zméni po narozeni postizeného ditéte, odpovida
struéné a jasné: ,, VSechno jde stranou. “ Vice to nekomentuje, ale jakoby tato véta fikala vse.

Kdyz to vyjde a rodina dité pfijme, rozhodne se o n¢j pecovat, milovat jej, vétSinou

se jeden z rodi¢u dostava do role toho, kdo travi celé dny s ditétem a druhy vydélava penize.
Pokud se tedy podafi rodinu zachovat celou. Alespoil v prvnich par letech Zivota to tak urcité
je. I kdyz tteba funguje $irs$i rodina, nejvétsi dil péce zlstava vétSinou na matce. V dnesni
dob¢ jiz existuje nc¢kolik dennich stacionari, které ale maji omezenou kapacitu a jsou casto
plné, protoze déti v nich ziistavaji jako klienti mnoho let. ® Zalezi také na mife postizen.
Hodné postizené déti nechtéji do staciondit asto piijimat, protoze pro n¢ nemaji podminky.
Tyto déti vétSinou potiebuji tizce individudlni a specialni péci, kterou jim je pifi dnesni situaci
Vv socidlnich sluzbach vétSinou schopna poskytnout pouze matka. Pro¢ napi. neexistuji
agentury domaci péce o tyto déti? Organizace, kterd by poskytovala témto détem a jejich
rodinam sluzby? Respitni péci pfimo v domacnosti, pokud pro dité€ neni nikde misto a je tézce
postiZzené, matetska centra pro maminky déti s postiZzenim, kluby pro maminky s détmi stejné
¢i podobné postizenymi (dtlezité pro predavani zkuSenosti), poradenstvi pro rodic¢e s détmi
S postizenim, jednorazovou asistenci détem v zafizenich pro zdravé déti (matetské Skoly) atd.
Strediska rané péce preci jen nestihnou pokryt pomoc vSem rodinam postizenych déti. Vlastné
ani nemohou vzhledem k tomu, Ze jich je i pies rostouci pocet stale malo. ?®

4.3 Véra jezdi na koni

Prvnich 5 let Vér€ina zivota uplynulo skutené tak, Ze pobyvala doma, pfedevs§im
S maminkou. Jak jsem jiz zminila v uvodu, rodina chova kon¢ a tatinek se konim jiz dlouha
1éta vénuje. Kdyz se to dozveédéla fyzioterapeutka ze Stiediska DAR, doporucila rodictim, aby
Véra zacala jezdit na koni. Jedinou podminkou bylo to, ze se musi pfedtim sama posadit. Od 1
roku zacala tedy jezdit denné na koni. A velice ji to pomohlo. Hipoterapie, i kdyZ nebyla
Vv tomto piipadé¢ odborné provadénd, mohla Véte predat vzorce chlze, které ji chybély. Za
dité, které nechodi a sedi na koni, jde totiZ konicek, a tak to mize dit€ vnimat jako by samo
§lo. Tato forma rehabilitace ma mnoh4 dalsi pozitiva. ¢7

Ve 4 letech Vérka z koné spadla a poté 2 roky jezdit nechtéla. Nejezdi uz ani dnes. Ma
strach. Kon¢ jsou moc velci. Rad¢ji komunikuje s morcaty. Véfin tatinek ale zkuSenosti, které
nasbiral se svou dcerou, déale vyuziva. Absolvoval kurz pro pomocniky pfi hipoterapii a kazdy
patek dochazi se dvéma koniky do Stfediska DAR, kde fyzioterapeutka, kterd odcvicila
v détstvi Vérku, provadi s détmi hipoterapii. Vérky tatinek takto pomahd détem, které jsou
stejné jako jeho dcera postizeni n€¢jakou nemoci a pro které je hipoterapie kromé 1écebnych
ucinki na télo i velkym zdrojem radosti pro jejich mysl.
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4.4 Logopedie

Ve 4 letech zac¢ala maminka s Vérkou dochdzet na logopedii k Mgr. Kuzilkové do
ordinace ve stfedisku na Praze 6, Dlouhy lan. Byl to krok z vlastni iniciativy. Nikdo, ani
v DARU, mamince netekl, Ze by to bylo ku prospéchu. Az jednou se dozvédéla od znamych o
tomto zptisobu péce o déti, jak zdravé tak s postizenim. Od logopedky se pak dozvédéla, ze
mohly zacit pracovat i o 2 roky diive. Maminka si logopedii velmi chvali. Vysvétluje mi, ze
nejde jen o to se ucit mluvit. Aby mohlo dité¢ dobfe mluvit, musi nejprve povolit a nasledné
posilit mimické svaly. S mluvou souvisi také jemnd motorika, protoze prave diky ni mizeme
psat, coz je vlastn¢ pfenaseni mluveného slova na papir. Soucasti péce bylo tedy napf.
navlékani koralka, tiidéni rtznych véci. Maminka také dostala doporucCeni, aby Veérusce
nahlas hodné &etla, aby Vérka fe¢ co nejvice poslouchala. Cetla ji podle vlastnich slov tolik,
ze 1 dnes Veérka chee radsi nez Cist stale jen poslouchat. Nez zacla Vérka chodit do Skoly
dochazela s maminkou na logopedii jednou za 14 dni. Dnes chodi jiz jen jednou za ¢as. Domi
si pak vZdy nesly stoh papirii jako praci na doma. Domaéci ukoly. Nejen pro Véru, ale dalsi 1
pro maminku. @8

Cviceni Vojtovou metodou, logopedicka péce, predc¢itani, béznd péce o dité v prvnich
letech zivota (krmeni, hygiena), pomoc pfi jezdéni na koni, dochazeni k odbornikiim, hrani si
s Vérkou. To je na jeden den aZ dost. Tak pfiblizn€ vypadal béZny den Vérciny maminky. Je
jasné, ze rodiCe, matka urcité jest¢ ve vEétsi mife nez otec, chtéji dat ditéti, které miluji, to
nejlepsi, co mohou, svou lasku, svou péci. Je ale také jasné, Ze i oni jsou jen lidé a potiebuji
n¢jaky Cas pro sebe, potiebuji si odpocinout. I kdyz jde o silné osobnosti, jako jsou Vétiny
rodie. PéCe o postizené dité je ale Casto prace na plny uvazek. Proto je tak dilezité
poskytovat t¢émto rodindm s postizenymi détmi kvalitni sluzby a pfedev§im podporu.
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5. A je tu diagnoza!

V mém vypravéni jiz ub&hly prvni 4 roky Véréina zivota. Ukolt, jak pro Vérku, tak
pro rodice jiz vic nez dost.

Pokud se vratite jiz k sepsané ¢asti ptibehu, vS§imnete si, Ze az do této doby nijak neni
zminéna Vércina diagnoza, nikde nestoji nic o Williamsovu syndromu. Nikdo totiz nevédél,
ze jde o tuto vzacnou genetickou poruchu. VSechny ptiznaky ukazovaly na détskou mozkovou
obrnu. Od narozeni byla Vérka sledovana kardiologem, ktery dochazel do poradny v ordinaci
détské lékarky, kterou Vérka navstévovala, pro srdecni Selest. Ve 4 letech ji kardiolog odeslal
na vySetfeni do ambulance kardiocentra ve FN v Motole. Mistni primarka délala studii o
Williamsovu syndromu. KdyZ zjistili pomoci vySetfeni ultrazvukem u Vérky zGzenou aortu,
byla odeslana na oddéleni genetiky k odbérim krve. Primarka totiz méla podezieni praveé na
Williamstiv syndrom. ZuZena aorta je vrozena srdecni vada, kterd je u vétSiny déti s timto
syndromem jednim ze znaki nemoci. ®® Krevni testy potvrdily Williamstv syndrom. 9

5.1 Williamstuv-Beureniiv syndrom

Dle V. Bzdiucha a K.Jariabkové byl tento syndrom objeven roku 1961, tymem
détskych kardiologii na Novém Zeland¢, vedeny Williamsem, ktefi si jako prvni vSimli
vyrazné podobnosti déti s ojedinélym srdeénim onemocnénim — z(zena aorta - , a tak odhalili
do té doby nepoznany syndrom. Tehdy jest¢ nebylo jasné, ze jde o genetickou vadu.
Geneticky defekt se totiz podatilo odhalit az v roce 1993. (4, s.651)

Jde o genetickou vadu, jejiz tfi hlavni ptiznaky jsou: typicky vypadajici tvar, zizena
aorta a mentalni retardace. Déti s timto syndromem maji kulaty oblicej, velké oci, vétSinou
pooteviena usta. Vypadaji velmi nevinné. Na jejich pohledu je vidét néco nepfitomného. GV
Z0zend aorta je problém, ktery souvisi hlavné s jejich pohybovymi a vykonovymi moZnostmi.
Tento defekt je mozno operovat, ale vétSinou se ¢eka az na dokonceni vyvoje, aby bylo jisté,
ze srdce jiz vice neporoste. (4, 5.652)

Mentalni retardace dosahuje o téchto déti lehkého az sttedniho stupné. Jsou to déti
velmi pratelské, schopné navazovat interpersondlni vztahy. Déti maji zdvofilé vystupovani,
coz vyvolava v ostatnich lidech dojem vétsi inteligence, nez jaka se u déti skutecné vyskytuje.
Tyto déti velmi snadno upoutavaji lidské tvare, jiz od ran¢ho détstvi. Déti s Williamsovym
syndromem (zkratka WS) se €asto ptiblizuji k cizim lidem, vstupuji s nimi do interakci, maji
totiz sklon jim pfisuzovat mnohem vé&tsi miru pratelskosti nez déti stejného chronologického
véku bez WS. Rady vypravéji ostatni lidem. Jsou velmi vnimavé vaci emocim druhych. (4, s.
653)

Na svilj vék maji déti s WS vétSinou velmi dobrou slovni zadsobu. DokaZzou vyjadfit
své postoje, ndlady, nazory celkem slusné¢ mluvenou feci. Jejich zrakova prostorova orientace
vétSinou selhdva. Mize se lehce stat, Ze se v prostredi, které jim neni aZ tak Gplné zndme,
ztrati. Velmi dobfe si pamatuji tvafe. Jejich kratkodobéd verbalni pamét’ je dobra, vizualné-
prostorova pamét’ spise selhava. (4, 5.653)

Nekteré zde uvedené informace plati o Vérce vice nez stoprocentné. Ke vSem lidem je
velmi vstiicna a velmi pfijemnda. Rada lidem chvali obleceni, jak jim to slusi, jak jsou mili a
hodni. Zajima ji, co se kolem d¢je, predevsim co se tyce lidi a vztahli mezi t€émito lidmi (v
pfipadé mého kontaktu s ni se zajima o vztahy mezi svymi spoluzdky — napt. pokud nékdo
nékomu ublizuje, jde toho ublizované povzbudit). Obliceje si pamatuje skutecné velmi dobfe,
znéa vSechny zaky nasi Skoly a snad 1 vétSinu rodi¢t a lidi zijicich v okoli Skoly. Pokud se
nekdo rozciluje, nelibi se ji to a zuzkostiiuje ji to. Jeji prostorova orientace je Spatna.
Predevs§im pokud je ve stresu, nevi, jak se ma zachovat a pobihd zmatené¢ z mista na misto.
Nevi, kam vlastné chtéla jit. Co se tyce vizualni paméti, myslim, ze je veelku dobra. Vizualni
podméty jeji pamét’ podporuji, aby si zapamatovala i celkem abstraktni véci.

14



5.2 Jak Véru omezuje vrozena srdecni vada a co s ni souvisi?

Co se tyCe vrozené srdecni vady, kterou Vérka trpi, jde o potize se zizenou aortou
souvisejici, a sice zvétSenou levou komoru, nedomykavost chlopné a stiedni az tézkou
arytmii. Véra chodi kazdy rok pravidelné na kontroly do Kardiocentra v Motole. Vi, Ze bude
muset jednou absolvovat operaci srdce. Ta byla jiz naplanovéna dvakrat. Po kontrolnich
vysetienich se od ni ale upustilo. Je totiz pry dle I1ékait lepsi pockat az se organismus
dovyvine. Vérka je srde¢ni vadou celkem dost omezovana, piedev§im v ¢innostech, kterym se
jeji vrstevnici bézné vénuji — sport, hry v piirodé, vylety. Rychle se unavi a muze se ji lehce
pritizit. Jeji stav je, jak fika maminka, dnes jiz hrani¢ni, a proto musi byt na dosah
Kardiocentru, kdyby doslo k né¢jakému nahlému zhorSeni. Proto nikdy neodjeli na dovolenou
za hranice a rad¢ji se ani na delSi dobu nevzdaluji moc daleko od Prahy. Nemohou jet na
néjaky piili§ aktivni vylet, tiru, protoze by to Vérka nezvladla. I plavat Vérka kvili srdci
ptestala. Vérka také nejezdi nikam bez rodi¢li. Maminka mé za ni pocit zodpoveédnosti a mysli
si, Ze nemuze jen tak nékomu svéfit dité se srde¢ni vadou a dat mu tak na bedra to riziko, ze
se s Vérkou néco stane. Proto i na vSechny skoly v ptirodé jezdila vzdy s Vérou. Letos jet
nemuze, a tak ani Vérka nepojede. Jeji srdeCni onemocnéni totiz pry postupuje. Méla by byt
potad pod dohledem.®? Maminka se o ni jednoduse boji. A kazdy, kdo si vyslechne piibéh
Vérky a jeji rodiny , pochopi pro¢. Véruska pfitom ma velmi rada pohyb, rada tanci.
Diskotéky na Skole v ptirod€ ¢i ve Skole to je ,,jeji* a Clov€k jen s radosti sleduje vyraz
nadseni v jejim obliceji. O détech s Williamsovym syndromem je z dostupnych materiali na
www.williams-syndrome.org znamo, Ze maji vztah k hudbg.®

Kdyz s Vérkou jdeme n¢kam spolecné se tfidou, je na ni vidét, jak moc chce détem
stadit. Zene se za nimi, zaéina rychle dychat a za chvili je na ni vidét, Ze uz nemiize. Je tieba ji
mirnit, aby se neptetahla a neud¢lalo se ji zle. Snazim se tak Cinit. Na Vérce vidim, jak moc ji
mrzi, ze nemuze jit s détmi a musi se zase jen ,,Joudat” vzadu se mnou. Chape ale, Ze je to pro
jeji dobro. MuzZzeme jen doufat a véfit, Ze operace se povede a po ni to bude v tomto ohledu
lepsi. A Vérka bude i1 vchlzi na vyletech svym vrstevnikim alespoii o trochu
plnohodnotnéjSim partnerem. Chodi totiz rdda, jen potiebuje svoje tempo, jak potvrzuje
maminka vypravénim o navstévé zoo, kdy 3 hodiny v kuse chodily a Vérka byla nadSena.
Problémy ji také délaji kopce. Hory obecné. M4 totiz strach z velkych a rozlehlych prostor.
Napf. loni jsme byli na Skole v pfirod¢ a jeli jsme na vylet na JeStéd. Nahoru lanovkou a dolu
pesky. Pan ucitel ale vybral na zpate¢ni cestu, tak nepohodlnou stezku plnou Sutrt, ze
Véruska méla s chiizi velké problémy (Pan ucitel na to, Ze ma ve skupiné dité s postizenim,
nemyslil. To, Ze je v bézné tfid¢ dité s postizenim a ucitelé na néj zapominaji, je bohuzel
podle mych zkuSenosti, i pies veskerou tzv. ,,integraci®, Casté. O integraci ale az dale.). Vérka
totiz, 1 presto, Ze dnes jiz celkem pékné chodi, ma problémy s rovnovahou. Jeji chiize je spise
kolébava ze strany na stranu, nezveda dostatecné nohy tak, aby mohla jit napi. bez opory po
kamenité cesté. Pfi naSem vyletu na Skole v pfirod¢ s nami byla 1 Véfina maminka. Ta se
rozhodla, Ze pljdou s Vérou po silnice. J& musela s ostatnimi détmi jako dozor. Vérka
s maminkou nemély mapu, a tak se jim bohuzel podatilo zabloudit. SeSly ze silnice na lesni
cestu a najednou se objevily na sjezdovce, kterd byla hodné prudké. Navrat do kopce byl horsi
volbou nez strmy sestup do udoli. Prostor kolem byl moc rozlehly, vysoké stromy, a Véfe se
najednou udélalo zle. Musely se posadit a vydychat. Kdyz se Vérka uklidnila, poznamenala
pry: ,,Chtéla bych byt jezkem, abych se mohla skoulet do klubicka a skutélet se dold.*

Tuto vé€tu si budu jesté dlouho pamatovat. Jak jen dité i s mentalnim postiZzenim, které
patii k Williamsovu syndromu, dokaze jemné reagovat na situaci. Musim fict, Zze m¢ ta véta
dojala.

Co mé ale vlibec nedojalo, spise roz¢ililo, je zkuSenost s reviznim lékafem pojistovny,
kterou mi Vérky maminka vypravéla. Pro€ ji zmifluji pravé zde, je souvislost s pfibéhem
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z Jestédu. Strach z rozlehlych prostor. Kdyz Vér¢ina maminka zadala poprvé o piispévek pfi
péci o osobu blizkou, musela se s Vérkou dostavit k reviznimu Iékati pojistovny, ktery
piehodnocoval zpravy o Vérinych Iékart. V jedné byl uveden také jiz uvadény strach
z velkych prostor. Véruska se jevila v pohod¢. Jesté se na pana doktora usmivala. Dé&ti i
dospéli s Williamsovym syndromem jsou totiz obecné velmi ptatelské osoby, radi komunikuji
s lidmi a to i lidmi cizimi. ®¥ Panu doktorovi se proto Vérka nezdala jako, Ze by méla néjaké
problémy psychického razu. Rozhodl se proto ozkouset, jestli zpravy, kterych se mu dostalo,
nelzou. Pustil Vérku na obrovskou chodbu. Ona si sedla na zem a chytila se za hlavu. Byla
jako v transu. Pan doktor m¢l sviij dikaz a Vérka o dalsi nepfijemny, a piedev§im zbyteény,
zazitek v Zivoté vic.
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6. Integrace

6.1 Materska skola

V péti letech zacala Vérka chodit a byla schopna jakztakz udrzovat istotu. Bylo proto
nacase rozsifit VEéfin okruh lidi, prostor jeji existence. Psycholozka Monika Janikova z DARU
doporucila, ze by se Véra mohla hodit k integraci. Rodi¢e si prali, aby Vérka chodila do
Skolky a pak do skoly se zdravymi détmi. Nezastavaji nazor, Ze by ji bylo 1épe mezi svymi.
Spise naopak. Chtéji pro Vérku vse, jakoby byla zdrava. Je samoziejmé, Ze je ale tfeba
podminky pfizpisobovat jejimu stavu. Maminka mi napf. popisuje, jak Vérka ve stacionaii
DAR, kde parkrat byla, napt. od déti s Downovym syndromem okoukavala jejich zlozvyky a
pak je doma opakovala. A to oni nechtéli.

Najit mateiskou Skolku, kterd by Vérku pfijala, nebylo lehké. Rodi¢e nechtéli mit
Skolku moc daleko, aby maminka dovdzenim Vérky a jezdénim pro ni kolem poledne
neztracela tolik Casu. Diky spolupraci se Specialné pedagogickym centrem (SPC) Vertikala,
které funguje pii Pomocné Skole v Rooseveltoveé ulici a které se zaméfuje na integraci déti
s postizenim do b&Znych kol a se kterym spolupracuji i ja jako asistent v soucasnosti ©°, a
ob&anskému sdruzeni Rytmus ©®, které se také zabyva integraci, se podafilo oslovit
Waldorfskou Matefskou $kolu na Pettinach v Dusikové ulici " . Neni nahoda, Ze na dotazy o
mozné VeEfing integraci, zareagovala pravé tato Skolka. Waldorfska pedagogika je totiz svym
zpusobem vzhledem k bézné pedagogice zvlastni a pfijima kazdé dité jako individualitu. A
pravé tento pristup umoznuje lépe integraci nez bézna matetska skola. V roce 1998, kdy se
Skolka pro Véru hledala (hledani trvalo nakonec cely jeden rok), nemél nikdo s integraci
zkusenosti. Waldorfska §kolka se nebala. ® Maminka podotyka, Ze jim velmi pomohl fakt,
ze vlastni koné¢. Pani feditelka vidéla moznost, Ze se jejich déti budou moci vozit na konich, a
tak to také nckolikrat bylo. Véra navstévovala skolku 2 roky, tedy do jejich 7 let.

6.2 Hledani vhodné zakladni Skoly

Jak integrace ve Skolce probihd, chodily celou dobu pozorovat pani Janikova z DARU
a pani Baxova z o.s. Rytmus. Tyto dvé damy pak také objiZd€ly jednotlivé zakladni Skoly a
zjistovaly podminky integrace pro Vérku. Ob& zkuSené Zeny tak byly pro Véfiny rodice
velkou pomoci. Maminka se na hledani Skoly také vyznamné podilela. Hledali jinou Skolu nez
spadovou Skolu v blizkosti bydlisté. Tu totiZ v minulosti navstévovali 1 Vérky rodice, v okoli
je vSichni znali a oni nechtéli, aby si na n¢ lidé ukazovali jako na ty chudéky rodice, co maji
postizené dité. Bali se také, ze lidé, kteti je znaji, by mohli mit pocit, Ze jejich déti pfichazeji
kvili tomu, ze maji Vérku ve tiide€, zkratka. Bali se zasti lidi. A chtéli pfed ni ochranit Véru.

Bohuzel je nas svét stale takovy, ze se bojime jinakosti a neuvédomujeme si, ze prave
to, co je, Ci ten, kdo je jiny nez ostatni lidé, ndm miize pfinést mnoho nového, miize v nas
probudit nepoznané, a tak nam pomoci najit lepsi cestu. G

6.3 Zakladni Skola

Nakonec to byla pravé feditelka spadové Skoly, kdo fekl, Ze Vérusku vezme. V zafi
roku 2000 tedy Vérka témét ve veéku 8 let nastoupila do prvni tfidy zakladni Skoly. Ve
Skolnim vé&ku bylo nutné zménit psychologa. Pani Janikovd si nechavala déti jen ptfed
vstupem do zékladni $koly. A tak se dostala Vérka do SPC pti Jedlickové tstavu “9 | kam
dochazi kazdy rok na psychologické vysetieni. To je potfebné jednak kvili zadosti o
piispévek na péci o osobu blizkou pro maminku, jednak kvili tvorbé individudlniho
vzdélavaciho planu, ktery se pro Véru kazdy $kolni rok na zagatku ptipravuje.? Co se tykalo
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piimé podpory integrace a pravé tvorby individudlniho vzdé€lavaciho planu, pomohlo SPC
Vertikéala a o.s. Rytmus. Od prvni do tieti tfidy méla Vérka ptisnou, ale spravedlivou starsi
pani ucitelku. Vznikla kvali ni mikrottida, ve které bylo v prvnim ro¢niku 9 déti. Tuto tiidu
proto zvladla bez asistence. S vyssim ro¢nikem vzdy stoupala narocnost Skolni dochazky. A
také pocet déti. Ve 2. tfide jiz bylo déti 13. Vérce pomahal mlady muz na civilni sluzbé nebo
maminka. Ta méla proto ¢asto misto volného dopoledne, které by vyuzila pro odpocinek,
dalsi zaptah. Od 3.tiidy chtéli rodi¢e pro Vérku asistenta. *? Bylo to potieba. Zdravé déti
postupovaly ve vyvoji mnohem rychleji nez Vérka. Asistent mél byt tim spojovacim ¢lankem,
ktery by ji k détem zase trochu piiblizil. Skola na asistenta penize neméla, ze zdkona to dané
nebylo. Rodice museli shanét penize na asistenty sami. Byl to pry stoh dopist, co poslali
ruznym nadacim a firmam. Kdyz se divim, pro¢ to museli dé€lat rodice, pro¢ jim s tim nékdo
nepomohl, dostane se mi odpovédi: , Kdyz chces mit dit€¢ v normalni Skole, tak to
podstoupis.“ Predstavuju si zkuSeného fundraisera, ktery by tuto praci délal za skupinu rodict.
Spolupracoval by s pracovniky, kteti by rodiny podporovali. Usetiil by tak rodinu dlouhému
martyriu proseb a odmitani.

Ve 4. tfid¢ se 2 mikrotiidy, které vznikly ptivodné kvuli Vére, spojily. Pfisla nové pani
ucitelka. Oproti ptisné a dusledné pani ucitelce prvnich tii ro¢niki to byl zivel. Véra si na ni
musela zvyknout. Pani ugitelka ji ale méla a stile ma moc rada. Skoda jen, e ke spravné
integraci laska ucitele k ditéti nestaci. Je potieba, aby zménil svilij zplisob vyucovani, aby
umoznil ditéti plnohodnotné zapojeni do Zivota tfidy v rozmezi jeho schopnosti.

Spani ucitelkou se na Skole zmeénila i1 feditelka. PfiSla novd energickd déma
s ekonomickym vzdélanim. Maminka se bala, ze Vérku nebude ve Skole chtit. Pro pani
feditelku bylo ale samoziejmosti VE&fe umoznit pokracovat ve vzdélavani s détmi, které si
zamilovala a které ji maji velmi rady. Diky zméné v zdkoné& zadala asistenta platit $kola.®)
Maminka sehnala piispévek od o.s.Bortvka pii Jedlickové ustavu, ktery €ini asi 1500 K¢ za
meésic. Asistent jej dostava jako soucast vyplaty.

Do 4. tfidy pfisla 1 nova asistentka. Ta zistal 1 dalsi rok. Z vypravéni Véfiny maminky
je slySet, ze ji Vérka méla moc rdda. A tak pro ni bylo tézké, kdyz se asistentka pted
Vénocemi v paté tiidé rozhodla z osobnich diivodii skonéit. Bylo to ze dne na den. Skola ji
nakonec po dlouhych dohadech odchod umoznila. Vérka pry ale byla pfepadla. Méla to pro ni
byt velkd zména. Zase n€kdo novy a nebyla pfipravena. Dokonce asistentka mamince pry
fekla, ze Vérka uZ asistenta ve Skole nepotiebuje, ze je schopnd fungovat samostatné.
Asistentka se tehdy unahlila. Mluvila jakoby chtéla vSe vyfesit a spiSe zranovala. Maminka
vidé¢la, jak je jeji dcera nesamostatna a najednou ji n¢kdo tvrdil, ze miize byt ve Skole celé
dopoledne bez podpory. Mohu z vlastni zkuSenosti fict, Ze prozatim neni mozné, aby Véra
fungovala ve Skole pln¢ bez asistenta. Jeji samostatnost se sice zlepSila. Bohuzel se ale ptilis
nezménil piistup uiteli k integraci, “Y a tak Véra &asto pracuje samostatng, pricemz
potiebuje k vedeni této své individualni prace asistenta. %

V poloving paté tiidy jsem ulohu asistenta pievzala ja. Za cely rok jsem Vérku myslim
poznala dost dobfe. Dnes si dovoluji 1 navrhovat postupy, které by mohla Véra absolvovat.
Dtlezitou pomoci je pro mé specidlni pedagozka ze Specidlné¢ pedagogického centra
Vertikéla, kterd za Vérou do Skoly dochazi, sleduje jeji vyvoj, pokroky, a je vzdy pfistupna
mozné konzultaci mé ¢i uciteli.

Veéra se stava postupné samostatnéjsi. Je dilezité ji dat prostor k samostatnosti. Neumi
si jej totiz sama vydobyt. Postupnymi kroky mize délat vice véci sama za sebe. Napf.
prestavky ve skole travi podle sebe, na obéd odchazi se spoluzaky, rano dojde do tfidy sama,
odpoledne se sama oblékne a jde naproti rodicim, kteii ji vyzvedavaji u Skoly. To vSechno
jesté pred ptl rokem bylo jinak. O ptestavkach sedéla v lavici, na obéd chodila se mnou, rano
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ji odvadéla az do tiidy maminka, odpoledne pro ni chodili az do Satny. Staci ji jen dat diveéru,
ze to zvladne a podpofit ji. Véra to pak totiz opravdu zvladne.

I ptes vSechny tyto pokroky a tspéchy by si Vérka préla délat véci, které jsou pro jeji
spoluzéky samoziejmé. Cekat na hodinu télocviku s holkama pred $kolou, povidat si a jit do
obchodu. Jit odpoledne do krouzku na vytvarku a pak az domi. Probéhnout se s détmi po
sidlisti. Zvat si domt kamaradky. Presto, ze déti v jeji tfid¢ ji maji moc radi a pomahaji ji, jak
mohou, neni s ni nikdo upln¢ ,,opravdovy kamarad®“, coz Vérusku dost mrzi. Chtéla by mit
n¢koho svého veku, s kym by mohla probirat vSe, co ji zajima a trapi. Problém je, Ze i pies
velmi dobré zaclenéni do tiidy zistava Vérka za détmi pozadu. Jejim nejoblibenéjSim
tématem jsou morcatka a ne kazdy z jejich vrstevnikii mé proto trpélivost. O piestavkach se
nékdy stava, ze Vérka ve tfid¢ tape po nékom, kdo by ji poslouchal nebo komu by mohla
naslouchat ona. D¢ti jsou ale v komunikaci pfiméjs$i nez dospéeli. Kdyz s VErou nechtéji
mluvit nebo se bavi pravé s nékym jinym, prosté ji odmitnou. Dospéli, které Vérka také velice
rada oslovuje, jsou vstiicnéjsi a vyslechnou ji.

Spolecné s Vérkou jsem absolvovala jeji pfechod na druhy stupen této zakladni Skoly.
Zmeénili se ucitelé, skolni prostory, protoze druhy stupen sidli v jiné budove nez prvni. Zménil
se rezim vyuCovani. Mame vice riznych pfedméti. Stiidaji se béhem dne po 45 minutach.
Den tak nabira spad. Casto se mi zda az piilisny. Vzdyt ani ja si nestihnu odpoginout a uz
zac¢ind dal$i vyucovaci hodinu, co teprve Vérka i ostatni déti. Vkladala jsem nadéje od
piechodu na ramcové vzdélavaci programy. “® Bohuzel tato reforma jiz t¥idu, kterou
navs§tévuje Veéra, nezasdhne. AZ ,Sest’aci® pfisti rok se podle ni budou vyucovat. A pfitom by
to byla ta nejlepsi Sance pro vyucovani integrovaného zaka jako soucasti kolektivu ttidy.

6.4 Po vyucovani

Po vyuCovani Vérka odchazi sjednim zrodi¢d domd, které vétSinou travi
odpoc¢inkem, hrou s morcaty, plnénim domadcich uloh a ufenim, pomdhanim mamince,
povidanim s maminkou. N¢kdy jede Vérka s n€kym s rodiny ¢i ptatel na vylet ¢i se zucastni
n&jaké akce. Napi. spolecné s maminkou a tetou do Podébrad, s rodi¢i na vystavu Kan do
Lysé nad Labem, do divadla, s maminc¢inou kamarddkou napt. vyrdbéla adventni vénec.
Nékdy jde na navstévu k babicce. Jindy zase k teté, kterd m4d malé miminko. Vérka ma
bratranka moc rada.

Réda by chodila do né&jakého krouzku. I pies jeji pokroky v samostatnosti neni
schopna v nékterych oblastech samostatné fungovat, napft. co se ty¢e pohybu kolem vozovek,
dopravy, jemnéjSich motorickych €innosti ad. Bylo by tedy nutné, aby ji do krouzku né¢kdo
doprovazel. Nejlépe néjaka nova osoba, aby se rozsifil jeji okruh lidi, které zna. Proto jsme
spole¢né s maminkou a specidlni pedagozkou vybrali program Jiné odpoledne obcanského
sdruzeni Mame otevieno 7). Asistenti tohoto o.s. doprovazeji détské klienty pfi traveni jejich
volného casu v kolektivu zdravych déti. Zdalo se to i jako dobry zpiisob, jak Véru trochu
vytrhnout z jejiho sklenikového prostfedi — Skola a rodina. Novy kolektiv déti by ji urcité
prospél. Bohuzel se od fijna, kdy se Vérka s maminkou do o.s. Mdme otevieno dostavily, az
do dnesni doby situace nijak nevyvinula. Uvidime proto, jak to bude pfisti Skolni rok.

Vérce se také uz zacali libit kluci. Pamatuji si, ze vloni o jednom devatakovi bajila
dlouhé mésice. Nebral ji ale vaznég, 1 pies to, Ze se s nim snazila ve své bezprostiednosti Cile
komunikovat. Vérka velice snadno oslovuje lidi okolo. Ne kazdy reaguje dobie. A to je to,
deho se maminka, co se tye Véfiny budoucnosti, obava. Ze nékdo jeji davétivost zneuzije. Je
tieba, aby si Vérka zafixovala pevné, které situace pro ni mohou byt nebezpecné.
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7. A co budoucnost?

Kdyz se ptam dal na budoucnost, dozviddm se od maminky, Ze nic neplanuje.
,»Vzdycky jsme si fekli, co nechceme. A to taky nebylo. To ostatni uz zalezi, jak se vyvine.*,
dodava. Maminka nevi, jestli Vérka ptijde po dokonceni zakladni Skoly dal studovat, jako to
vidi specialni pedagozka z SPC Vertikala. ,,Na stfedni Skolu by asi nem¢la, na ucilisti by zas
méla problémy s tou jemnou motorikou. Kdyz zlstane doma, bude ale urcit¢ néco délat.
Mohla by tieba chodit k Boromejkam “® povidat si se starymi lidmi. Nebo vyuZzijeme sluzby
n¢jakého zatfizeni pro dospé€lé s postizenim., ukazuje mi letacek z Letohradku Vendula, ktery
manzel nékde dostal. 9

Co se tyCe integrace na stiednich Skolach, dle slov specialni pedagozky z SPC
Vertikéala nejsou pripraveny. Integrace je stale spiSe problematicka. Proto déti s postizenim,
které s individualnim vzdélavacim pldnem absolvovaly béznou zakladni Skolu, jdou ¢asto do
Skoly praktické, ktera navazuje na Skolu pomocnou.

7.1 Sourozenec

Aktuélni situace ve Véréing roding je ve znameni ocekavani miminka. Rodice ¢ekali
s dalsim potomkem dlouho. Vérka jim zabirala veskery ¢as. Dnes, kdyz uz ji je 13, je situace
mnohem jina nez napi. pied par lety. Véra i pies své postiZzeni dospiva. Na miminko se moc
tési. Bude to jeji maly bratfi¢ek. Maminka si mysli, Ze sourozenec Véfe jen prospéje. Jednak
bude pozornost rodi¢li upfend na n€koho dal§iho nez je ona. Jednak bude moci pomoci s péci
o sourozence zakusit i pocit zodpoveédnosti.

Maminka vypravi, jak ji pfekvapila reakce nékterych lidi na ofekévaného potomka.
,»Mysli si, Ze budeme mit dalsi dité proto, aby se mél o Véru kdo starat.”, fika. Nikdy pry nad
tim tak nepfemyslela. Dat nékomu uz s narozenim do vinku takovou zodpovédnost je pieci
jen pfili§. Musim pfiznat, Ze 1 ja jsem brala zprdvu o ¢ekaném potomkovi jako zpravu
radostnou predevSim proto, Zze Vérka nebude sama, bude mit n€koho k sob&, n€koho s kym si
budou moci pomahat navzdjem. A jeji rodiCe snad zaZiji pocit, jaké je to vychovéavat zdravé
dite.

S o¢ekdvanim miminka samoziejmé zaZivaji Veriny rodice i obavy. Obavy, ze by i
toto dét’atko mohlo byt néjak nemocné, obavy, ze jiz zazivané by se mohlo opakovat. D4 se to
vic nez pochopit. Vzhledem k Véfin€ postizeni a také v€ku rodici. Otazka, zda mit dalsi dité,
trapi uréité viechny rodice, kterym se postizené dit& narodilo. 9

Vércini rodice se rozhodli dalsi dit¢ mit, a tak, aby se ujistili, Ze bude zdravé,
podstupuje matka martyrium genetickych vySetfeni jako je amniocentéza (odbér plodové
vody) a ultrazvukové vySetfeni. Pokud by se vyskytly néjaké zavazné komplikace, budou
pravdépodobné redlné uvazovat o umélém preruseni te€hotenstvi. Vysledky amniocentézy
(odbéru plodové vody) dopadly dobfte, ceka se ted’ na kontrolni ultrazvukové vysetieni. Je jen
otazkou, jak to vSe dopadne. Myslim, ze nikomu, kdo si nezazil, jaké je to vychovavat
Vv roding€ dit¢ s postizenim, nepfislusi, aby hodnotil pfipadné rozhodnuti rodiny s jiz jednim
postizenym ditétem pro preruSeni t€hotenstvi z diivodu zjisténi moznosti néjaké vrozené vady
1 u dalsiho ditéte. Jind véc je pak otdzka, zda a jak rychle se rdna po takovém rozhodnuti
zaceli.

Velice obdivuji Vétiny rodice za jejich silné osobnosti. Je mozné, ze se nékteré mé
nazory nemusi shodovat s jejich postojem. To ale neznamena, ze jejich jednani néjak
hodnotim. Své pocity z celého problému zjisStovani genetickych vad a dalsi informace uvadim
v ptiloze. Jde o pocity k tématu obecné. Je tézké vcitit se do situace Cloveéka, ktery to jako
Veéréiny rodie zaziva. Nezbyva mi nic jiného nez drzet palce, aby dit¢ bylo zdravé, a
nastinéné problémy nebylo tak tieba fesit. ®Y
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8. Finance v rodiné ditéte s postiZenim

KdyzZ je vrodin¢ v naSem staté dité s postizenim, dostava se tato rodina casto i do
nezavidénihodné financni situace. Jeden rodic se vétsinou kvuli péci o dité vzdava zamestnani
uplné. Malé davky matetské a rodicovské dovolené a nésledné ptispévek pii péci o osobu
blizkou nejsou piilisnou finanéni vzpruhou. 2 Argument 1ékate v piibdhu Tadease v knize
Déti z planety D.S, ktery TadeaSové mamince vycitavé piipominal, Ze ,,nic produktivniho
statu nedd a ze se sama vyfadi z pracovniho procesu, protoze uz nikdy nebude chodit do
prace* (21, s.109), ve mne vzbuzuje dés. Dat dit¢ do Gstavu, protoze se tim mit ho doma,
zbavime Sance na produktivni vydéle¢ny zivot, povazuji za nejveétsi zcestnost, kterou by snad
m¢l 1ékar rodicim postizenych déti navrhovat. Pro¢ radé€ji rodiny, které se rozhodnou tyto déti
nechat doma v péci, nepodpofit jak moraln¢ tak finanéné? Zménu k lepSimu by mél ptinést
novy zékon o socidlnich sluzbach, o kterém se nyni hlasuje. Ten ma dat postizenym ¢i jejich
zédkonnym zastupcim Sanci pfimo disponovat s pfispévkem pti platbach za sluzby, které
vyuzivaji, nebo pii podpofe ¢lena rodiny, ktery o né pecuje, nebo napi. pfi ndkupu
ortopedickych bot ¢i dal§ich kompenzacénich pomucek, které mnoho postizenych pottebuje ke
kvalitnimu zivotu. Dle vypravéni Vétinych rodict dopléceli napt. jen za boty pro Vérku, kdyz
byla mladsi, 800 K& za jeden par. %

9. Svépomoc

Vérky maminka mi popisuje snahu Kliniky détské neurologie FN v Motole, pfesnéji
jedné studentky 2.1¢katské fakulty s pomoci docenta Vladimira Komarka, dat dohromady
rodiny déti s Williamsovym syndromem. Zalozit vlastné takovou svépomocnou skupinu
rodi¢i. Maminka Véry Olga tikéa: ,,Kdyby, kdyz jsme byli na zacatku, takova skupina
existovala, ur¢ité by mi to moc pomohlo. Clovék se s lidma, ktefi maji stejné problémy, neciti
tak sam, mize véci prodiskutovat, hledat spolecné feSeni, navzdjem se podporovat.“ Snaha
studentky ale pfiSla vniveC. Pry se ji ozvaly jen 2 rodiny, Véfina rodina a jesté jedna. Ona se
pak jiZ neozyvala.

V soucasnosti zalind svitat na lepsi zittky. Okruh rodin déti s Williamsovym
syndromem se je$té rozrostl. Rodice miminek, kterd se neddvno narodila, shanéji informace,
kde se da. Jak jsem jiz uvadéla, informace o tomto syndromu chybi. A tak tito rodi¢e zacali
oslovovat dalsi rodice s jiz star$imi détmi s Williamsovym syndromem s prosbou o podporu,
kamaradstvi, vzajemnou pomoc. Nyni to vypada, ze rodi¢e déti s Williamsovym syndromem
zménili nazor a rozhodli se oslovit zmiflovanou studentku. Snad by mélo v kvétnu 2006
probéhnout prvni setkani rodict a déti. [ Olga s VéErou se zucastni. Pokud se to podafi, piijde o
prvni setkani rodin d&ti s Williamsovym syndromem v Ceské republice.

Takovou skupinu by mél zajisté fidit odbornik, ktery je ale schopen se ptiblizit laikim,
kteti si zazili své a o Zivoté s ditétem s postizenim védi vétSinou mnohem vice nez sam
odbornik, odbornik, ktery vnima rodinu jako celek. Domnivam se, Ze specialista pro hru a
komunikaci by mohl byt pravé tim odbornikem, ¢lovékem na svém misté.

Na Slovensku jsou pfed nami o nékolik krokd napied. Jiz v roce 1991 vznikla
Spole¢nost Williamsova syndromu, ktera sdruzila rodiny s takto postizenymi détmi, ¢imz se
vyrazné zlepsila péce o tyto déti a vytvotily se tak dobré podminky pro klinicky vyzkum. ¢4
Vércini rodie znaji pfimo jednu rodinu s chlapcem s Williamsovym syndromem. Ti se
slovenskou spole¢nosti jezdi na rekondi¢né-integracni pobyty, které kazdoro¢né potadaji. Oni
sami nikdy nejeli, i kdyz o pobytu vi . Vérka kvili srdci nemtiZe tak daleko od Prahy. Olga je
pry také radéji, kdyZ je mezi zdravymi détmi, nez mezi ,,svymi®, jak se casto o postiZenych
rika.
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10. I tvoje utrpeni ma sviij smysl

Tuto kapitolu mé prace jsem nazvala podle knihy I tvoje utrpeni ma sviij smysl
autorky Elisabeth Lukasové s podtitulem Logoterapeutickd utécha v krizi. Dutvod, proc
jsem tak ucinila je prosty. Logoterapii vidim jako psychoterapeuticky pfistup, ktery by
mohl rodi¢im postizenych déti 1 dalsim ¢lentim rodiny s takovym ditétem mnohé dat.
Logoterapie je podle mého tim spravnym smérem, jak jako specialista pro hru a
komunikaci v institucionalni a domaci péc¢i k rodinam déti s postiZzenim pfistupovat. Dat
jejich utrpeni smysl. Rodic¢e jsou po narozeni ditéte s postizenim vétSinou v Soku. Popiraji,
ze se néco takového stalo pravé jim. Vzdyt i oni méli pravo na zdravé dité, mysli si.
Nekteti rodice své dit¢ odmitnou hned, nedokézi si predstavit, ze by snesli takové utrpeni
jako se divat na to, jaky je jejich dité chudak. Casto je v t&chto pocitech podporuji 1ékafi
Pfitom by stacilo se nad celou véc podivat logoterapeuticky. ®® BohuzZel 1ékafi nemivaji o
nécem takovém ani potuchy, o psychoterapii se vétSina z Iékai (existuji zajisté vyjimky,
které se divaji na Cloveka jako na celistvou bytost, a tak premysleji 1 o dusi) podle mne
nezajima.

Rodice, kteti projdou fazi popieni, hledaji vinika, Casto kladou vinu sobé. Musi si
projit slozitym obdobim, aby se dostali az k tomu, ze dité s postizenim piijmou takové
jaké je a vyrovnaji se s tim, Ze se narodilo pravé jim. Nekteti rodice toto nedokazi za cely
zivot. Diivod toho lze podle mne hledat v tom, Ze neustale mysli na sebe, Ze si nafikaji,
jact jsou chudéci, kdyZ maji takové dité. Maji pak na své dité Casto ptili§ vysoké ndroky,
coz jim piinasi dalsi zklamani.

Jako moznou pomoc tém rodicim, ktefi nedokazi dit€¢ s postizenim pfijmout
takové, jaké je, vidim logoterapeutickou metodu dereflexe. ®® Skrze tuto metodu se
mohou rodice lépe smifit stim, o co diky tomu, Ze se jim narodilo postizené dite,
prichazeji. Uvidi pak lépe smysl v tom, Ze k nim ,,pfi$lo* pravé toto postiZzené dite.

A to smysl urcité¢ ma. Popisuje to i Olga. ,,Zac¢nes§ se divat na svét jinyma ocima.
Vidi$ najednou, co je dilezité a co ne, chapes 1épe, co je k zivotu nutné a bez ¢eho se
muze§ odejit, ceniS si vice blizkych lidi, kteti s Tebou zlstali a vydrzeli, vazis si kazdé
chvile, kdyz muazes byt s celou svou rodinou dohromady.*, fika. A vidim na ni, Ze to mysli
zcela vazné. Urc€ité nebyla cesta jeji, jejiho manzela a Vérky jednoduchd, ale dala jim
spoustu dilezitého do Zivota. 7
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11.Specialista pro hru a komunikaci v zivoté rodiny ditéte
S postiZenim o dité s postiZenim a jeho rodinu

Béhem sepisovani piibéhu Vérky a jejich rodic¢d jsem si v mnoha chvilich
uvédomovala, jak moc jim v nékterych situacich chybél clovek, jakym by mél byt specialista
pro hru a komunikaci v institucionalni a domaci pé¢i — odbornik s chapavym a lidskym
pristupem, schopny se ,,snizit* na uroven laik.

Jiz na zacatku Véfiny Zivotni cesty by byl takovy ¢lovék potfeba. Domnivam se, ze
situace po narozeni nedonosené¢ho Ci postizeného dét’atka by byla pro rodi¢e mnohem
jednodussi, kdyby v porodnici nalezli ¢loveka, ktery bude naslouchat a citlivé pfistupovat
k celé roding. Clovéka, jehoz cilem bude, pokud moZno, zachovani rodiny i s postizenym
ditétem jako celku. Pfedstavme si, ze takovy ¢lovek existuje. Jak jeho prace v porodnici
pomaha?

Specialista pro hru a komunikaci nebude rodi¢tm v porodnici fikat, aby dali své dité
do ustavu. Naopak jim ukéaZe, Ze i moZnost mit své dit¢ doma a vychovévat jej pfimo
v roding, je realnd. Toto miize ucinit skrze to, ze bude s rodic¢i sdilet piibéhy jinych rodin,
které potkalo to samé a které situaci zvladly. DalSim zpisobem, jak mlze pomoci, je to, Ze
poskytne rodi¢tiim relevantni informace o nemoci ¢i postizeni jejich détatka. Bude rodi¢tim
vysvétlovat, co znamenaji jednotlivé testy, které dit¢ kviali potvrzeni diagndzy cekaji.
V prubéhu ¢ekani na tyto testy bude za maminkou v porodnici dochazet a bude s ni hovofit o
jejich pocitech. Herni specialista, jak miZeme specialistu pro hru a komunikaci zkracené
nazyvat, uzna, kdyz néco nevi, a nebude rodi¢im brat nad&ji, Ze i jejich dité bude, ac s jistymi
omezenimi, mit dobry Zivot.

Srodi¢i nedonosenych déti mize herni specialista probirat situaci, kdy je jejich
détatko v inkubdtoru. Mize jim vysvétlit, co se s détatkem d¢je, co znamenaji zafizeni, na
které je tfeba napojeno. M¢l by rodice podporovat, aby za svym dét'atkem na oddé€leni
dochazeli, protoze kontakt s rodi¢i v raném obdobi zivota ditéte je vice nez dulezity. Herni
specialista zna zpusoby péce, které mohou ditéti prospét, ale vétsinou nejsou v porodnicich
vyuzivany, napt. klokdnkovéni, a tak podporuje rodice 1 zdravotniky ve vyuzivani téchto
zpusobdl.

Herni specialista v porodnici miize vést skupinu maminek nebo skupinu obou rodict,
ve které se mohou rodi¢e navzajem svéfovat, podporovat a pomahat si v feSeni problémd,
kterym vSichni spolecn€ mohou takto celit.

Herni specialista v porodnici by mél byt mostem mezi rodi¢i a zdravotniky tam, kde
pfiméa komunikace nefunguje. M4 stat na strané rodict. Pokud je ale nazor rodicl objektivné
Spatny, mél by jim umét vysvétlit proc. Specialista ma byt schopen s rodici o jejich ndzorech a
postojich diskutovat, 1 kdyz se 1i8i od jeho vlastnich nazori.

Domnivam se, Ze existence herniho specialisty v porodnicich by usnadnila rodindm
S postizenym détatkem v mnohém Zivoté. A mozna by zabréanila umisténi nekterych déti do
ustavni péce.

V dalsim obdobi zivota ditéte s postizenim vidim moZnosti herniho specialisty jako
toho, kdo bude ptimym dochdzenim do rodiny podporovat pfedev§im maminku v péci o jeji
dit¢. Dalo by se fict, ze by v takovém piipadé byl vlastn¢ pracovnikem rané péce. Herni
specialista mize byt v obdobi po navratu z porodnice, kdy se rodina s pfijetim ditéte
S postizenim stale jeSt€¢ vyrovnava, spojnici s vngjsSim svétem. RusSit tak izolaci rodiny,
podporovat je Vv zapojeni se do spolecnosti, napf. usporadanim akce pro rodiny s détmi
V misté, kde rodina Zije, nebo nabidkou seminafe v okoli rodiny se pokusit o0 zménu ptistupu
lidi, ktefi nahliZeji na rodinu s takovym ditétem negativné, nabidnout moznost diskuzni
skupiny. Pfedev§im by m¢l herni specialista naslouchat rodin¢ a pomahat jim s feSeni jejich
problémdu. Dilezité je zprostfedkovat rodiné kontakt s lidmi, které postihlo to samé. M¢l by se
snazit ve znameni logoterapie dat jejich utrpeni smysl.
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Specialista pro hru a komunikaci ma mit piehled o nabidce sluzeb pro rodiny s ditétem
s postizenim. M¢&l by veédét, které sluzby jsou dobré a které ne, nejlépe na zakladé osobni
zkusenosti. Také ma byt schopen rodin€ k jejim problémum poskytnout relevantni informace
¢i obecné nazory a postoje, které by jim mohly pomoci v jejich situaci. V neposledni fadé
informovat rodi¢e o moznostech rtizné finan¢ni podpory.

Herni specialista ne¢ekd az se na néj obrati rodice s problémy, naopak rodic¢e oslovuje
s konkrétni nabidkou pomoci a podpory, hovofi snimi, nasloucha a na zaklad¢ jejich
vypovédi navrhuje postup.

Takovyto odbornik muze plsobit zcela samostatné jako terénni pracovnik néjaké
organizace nebo jako pracovnik organizace, kterd pomahd rodindm s détmi s postizenim,
Vjejim centru, kde muze fungovat napi. svépomocna diskuzni skupina rodi¢i, respitni
(odlehéovaci) péce, krouzky pro déti s postizenim, kursy pro maminky téchto déti a soucasné
hlidani déti ad.

Dulezitou ulohu herniho specialisty vidim také v samotné péci o rodice ditéte
S postizenim. Herni specialista je podporuje, aby se ditéti neob&tovali, aby méli 1 n¢jaky svij
zivot bez ditéte. Diky uzkému kontaktu s rodinou muze ziskat Iépe jejich divéru, a tak zajistit
péci o jejich dit€¢ v dobé jejich nepfitomnosti. Herni specialista mlize pomoci rodi¢im se
vyrovnat se situaci, kdy je tfeba, aby se jejich dospivajici dité s postizenim osamostatnilo.
Snazi se nabizet rodi¢im a zprostfedkovat moznou ndplit volného cCasu, ktery napt. po
odchodu ditéte do chranéného bydleni vznika. JednoduSe feceno herni specialista mysli na
rodinu, na dit& i na rodide.

Myslim, Ze moznost plsobeni specialisty pro hru a komunikaci v institucionalni a
domaci péci je velice Sirokd, coz také dokazuje tato prace, kterd se nezamétuje na diagndzu
ditéte, ale na zivot s touto diagnézou a v§im, co s nim souvisi. A to je podle mne zpusob, jak
by mél herni specialista na rodinu s postizenym ditétem nahliZet. Jako na rodinu, kterd nese
udé¢l, ktery neznamend pouze vyrovnani se s diagnézou ditéte, ale predev§im se v§im, co naSe
spole¢nost a svét takovym détem a rodindm piinasi.
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12. Zavér

Na zavér mohu fici, ze pro mne prace na tomto samostatném projektu byla velice
zajimava a poucnd. Uvédomila jsem si, kolik riiznych véci, problému, otazek, situaci
s zivotem rodiny, kterd ma postizené dit¢ souvisi. A na to, ze jich je opravdu mnoho,
ukazuje i rozsah mé prace.

Nahlizela jsem piibéh Véfiny rodiny tak, jak si myslim, ze by jej m¢l nahlizet
herni specialista, ktery by se praci s rodinami postizenych déti zabyval. Nahlizela jsem jej
komplexné, a presto jsem si stale uvédomovala, ze nejdilezitéjsi jsou pocity Véry a jejich
rodi¢i. S témi by herni specialista mél pracovat. Mél by rodiné€ s postizenym ditétem
umoznit, aby se jeji pocity mohly co nejvice blizit pocitim rodin déti zdravych. Aby
mohli lid¢, kteti vychovavaji své dité s postizenim, zit normalni zivot.

Nelze se podle mého nazoru spokojit s tim, ze na néjaky problém jiz existuje
recept, 1ék. Je tfeba neustale premyslet a hledat nové cesty a ucit se od lidi. Proto je tak
dilezité naslouchat. Ja jsem se diky naslouchdni Véfe a jejim rodi¢im mnohé naudila,
mnohé dozvédéla a zacala jsem o hodné vécech, které jsem predtim nevidéla, premyslet.

I pfesto, Ze jsem se snaZzila v pfibéhu na nic nezapomenout, po jeho nékolikerém
precteni, jsem si uvédomila, ze nepopisuje, zda a jaky Sok bylo pro Vérciny rodice
narozeni ditéte s postizenim, Ze mnoho véci, o kterych jsem se docetla v piibézich jinych,
chybi a jesté¢ by bylo dobré se na né zeptat. Jak ale? Je moc tézké ptat se na véci, které
pusobily mnoho bolesti. Vefiny rodice jsou dnes s Zivotem s ditétem s Williamsovym
syndromem vyrovnani. Véra je jejich dcera, kterd je trochu jind a které se musi trochu
pomadhat. I mozna proto zde nebyla potfeba maminky sdélit mi uplné vS§echny podrobnosti
celého piibehu. S pfijetim svého ditéte se jiz vyrovnala, a tak pocity, které mozna
zazivala, mozna ne, kdysi davno, ztratily na vyznamu. Réany, které zasadilo okoli, ale stale
jsou. A to je tfeba zménit. A specialista pro hru a komunikaci na tom miize mit sviij podil.

Pokud tuto praci budou C¢ist rodi¢e déti s postizenim, doufam jim pomulze pfi
hledani cesty své a svého ditéte, Ze jim tfeba ukaze nékteré situace, do kterych by se mohli
dostat, a poskytne odkazy na moznou pomoc ¢i podporu.

Pokud ji bude cist néjaky odbornik, ktery se Vramci své profese s détmi
S postiZzenim a jejich rodinami setkdva, doufam, Ze mu ukaze, ¢im vS§im si takové rodina
prochazi, a pomtize mu k uvédomeéni, ze pti péci o déti musime vzdy myslet i na jejich
rodice.
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13. Poznamky

DV knize s piihodnym nazvem k nastinénému problému — Kazdé dité potiebuje specialni
piistup — uvadi Greg Lang a Chris Berberichova jako vhodné prostiedi pro vzdélavani déti se
specidlnimi potfebami (zde minéno jako oznaceni pro déti s postizenim, ne ve smyslu jaky
jsem nastinila ja v textu prace) uvadi inkluzivni tfidu. Podle mého néazoru je inkluzivni
prostfedi vhodné pro vzdélavani vSech déti. Dle G. Langa a Ch. Berberichové inkluze
znamena vytvorit ve tfidé takové prostiedi, které vitd a oceniuje odliSnost. A kazdé dité je
pteci jiné. Nejen déti s postizenim. Kazdé dit¢ ma svou cenu, a tak je tfeba vytvofit pro
vzdélavani nasich déti prostfedi, které pecuje o vSechny a je oteviené vSem. Ve znameni
inkluze bychom se méli dle zminénych autort drzet nasledujicich bodi:

- ,ucitelé maji byt moderatory aktivniho uceni svych zaki, nikoli jen nalévat do nich
védomosti*
- ,»vSechny déti maji n¢jaky dar nebo nadéani, které mohou byt pfinosem pro ostatni,
a jejich odlisnost obohacuje uceni a vyucovani*
- »skute¢né uceni vyzaduje pozitivni sebehodnoceni a sebediivéru deti*
- ,vSechny déti maji pravo ucit se v bezpecném a pratelském prostiedi*
- »rodice déti se specidlnimi potfebami maji jedine¢né znalosti o vzdélavani svych
déti a také hluboky zajem na jeho rozvijeni*
- ,»vzdélavani déti se specidlnimi potfebami je prospésné pro vSechny zucastnéné*
- ,»j€ tfeba nezapominat, ze ti, kdo usiluji o vytvofeni takovéhoto spolecenstvi, musi
mit k dispozici rizné formy podpory*“ (2, s.29)
Podle mych zkusenosti nejsou ucitelé na zakladni Skole vétSinou schopni zménit sviij piistup,
tak aby jejich vyuCovani bylo inkluzivni, tedy aby to bylo vzdélavéani, které nikoho
nediskriminuje. A€ je Vérka jedinym ditétem s postizenim ve tfidé, vyskytuje se zde n€kolik
dalSich déti, které maji s béZnym zpisobem vyufovani potize. Odrazi se to na jejich
vysledcich, které jsou hodnoceny zndmkami. Ty jsou vétSinou Spatné. Dal$im bodem je
Véfina integrace. Po strance sociélni, co se tyCe neplanovanych zkuSenosti (tedy téch, které
vznikaji spontdnné béhem interakce mezi détmi napt. o prestavkach), funguje tiida viici Vére
inkluzivné. Kdyz za nimi ptijde, pfijmou ji mezi sebe. Co se ale tyce samotn¢ho vyucovani,
nemuze jit o inkluzi, protoze k tomu nejsou podminky. Ucitel stoji pfed tabuli a vyklada,
zkousi pomoci testd, déti aktivné nezapojuji vlastni napady, neuci se samostatnému jednani,
neosvojuji si vétinou praktické znalosti. Casto je latka, kterou tiida probira pro Vérku moc
naro¢na, a tak spolu s asistentem — v soucasnosti se mnou — probira bud’ jednodussi latku
nebo postupuje pomaleji. Pracujeme hodné samostatné. Casto premyslim, zda je to skuteén&
integrace. A zde je pravé mozno vidét rozdil mezi pojmy integrace a inkluze. To, co
Vv soucasnosti prochazi Vérka, je integrace. Jak napsal G.Lang a Ch. Beberichova, jde o
pouhou integraci. Pokud budeme uznavat ale osobnost a diistojnost vSech déti a vytvoiime
inkluzivni prostfedi, vytvoiime prostfedi, ve kterém se i dit¢ s postizenim bude moci stat
rovnopravnym clenem komunity. Pak se zméni ,,pouha™ integrace ve smyslu zapojeni,
zafazeni Zéka s postizenim na ,,plnou® integraci. UZ se nepfizpusobuje jen integrovany zak
ostatnim, ale vSechny déti se pfizpisobuji navzajem, a tak mize dojit ke vClenéni (inkluzi)
integrovaného zéaka do spoleCenstvi zaku, ucitelti a vSech, kdo skolu tvofi.(2, s.27) Vérka by
mohla zalit byt ocenovdna za své skuteCné schopnosti, které mohou napt. pfispét ke
zdarnému vyieSeni tkolu ve skupin€é. Svym v¢lenénim do kolektivu 1 v rdmci vyucovani
muZe integrované dité¢ jako je Vérka ziskat prostor k rozSifovani svych schopnosti a
dovednosti.
Aby mohlo dochézet k inkluzi na naSich zakladnich Skolach, je tfeba, aby se zménil zptsob
vyuky a ucitelé se dale vzdélavali. A ptedevSim si uvédomili, Ze by m¢li byt ditéti partnerem
pii objevovani svéta. Integrace jako novodoby trend vzdélavani déti se specidlnimi
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vzdélavacimi potfebami privadi do jedné tiidy déti s riznorodymi vzdélavacimi potizemi. Je
proto tfeba jim vyuku pfizptisobovat. To se bohuzel stale nedéje. Déti s leh¢imi vadami
ziskavaji Spatné hodnoceni. Déti se slozitéjSim postizenim jako je napt. Vérka ziskaji
asistenta, ktery je Skolni doch4dzkou provadi a vlastné¢ v mnohém supluje roli ucitele. Tak by
to ale byt nem¢lo. Problém je, Ze ucitelé neumi vyuzivat podpory, kterou maji k dispozici —
tiidni asistent, specidlni pedagogické centrum, pedagogicko-psychologickd poradna, znalosti
rodi¢ii o ditéti. Svym piistupem mnoho z nich sebediivéru a sebehodnoceni déti spise snizuje,
nez posiluje. Stac¢i nevhodna poznamka a dit¢ mize mit pocit, ze celd jeho snaha pfisla
vnive¢, Ze ho ucitel nema rada, ze to stejné nikdy nedokaze atd.

Kazd¢ dité totiz potiebuje specidlni pfistup a to si musime uvédomit.

@ O t&chto situacich se miizeme doéist v knihach s p¥ibéhy rodin déti s postizenim. Nastésti
zadna z nich nepotkala Vérku a jeji rodinu (az na ¢asteénou izolaci).

Jde napt. o nasledujici knihy:

Chvatalova, H. Jak se Zije détem s postizenim? Problematika péti typii zdravotniho postiZeni.
2. vyd. Praha: Portal, 2005.

Struskova, O. Déti z planety D.S. Praha: Nakladatelstvi G plus G, 2000.

Bartova, M., Cervena E., Fran¢eova E., Hutafova, 1., Hutaf, J., Smid, B., Tepla, M., Trefna,
M. Dopisy Jané. Publikace s informacemi pro vSechny lidi pecujici o osoby s mentalnim
postizenim. Praha: SPMP OV, 2004

@) Aktualni informace o této porodnici lze ziskat na internetové strance www.apolinar.cz .

@ Zdrojem této informace byla Véfina maminka, ktera ji vydetla v n&jakém kalendéfi pro
téhotné. Pro ovéteni prikladdm v pfiloze ¢.1 tabulku, ktera vysvétluje vypocet skore
Apgarové.

® Vice o inkubétoru v piiloze &.2

©® Klokankovani jako metoda, ktera pomaha jak nedono$enému dét’atku, tak jeho rodi¢im.
Klokankovani je vlastn€ jen odborny nazev pro zcela pfirozenou touhu vSech maminek, mit
sve détatko co nejblize u sebe. Bohuzel ve svété dnesni mediciny, kde neni na pfirozené véci
misto, je nedonosené détatko umisténo ihned po porodu do inkubatoru a maminka se na néj
mize koukat ,pies sklo“. Diky tomu, ze metodu klokankovani zminuji i odbornici, svitla
rodicim nadéje, ze budou moci, i1 v ptipadé, Ze jejich détatko je nedonosené, svou touhu po
blizkosti s nim uplatnit.

Pro¢ a jak a také odkud tato metoda vzesla cituje jedna z maminek v piispévku Klokankovani
na www.rodina.cz z knihy Josefa Langmaiera a Dany Krej¢ifové Vyvojova psychologie,
Praha: Grada Publishing, 1998:

"Casto zavadénou praxi, dnes i v naSich nemocnicich, ktera bezesporu poméha rodi¢tim
vyrovnat se s obtiZznou situaci a pravdépodobné ma i pozitivni vliv na celkovy stav ditéte, je
tzv. "klokdnkovani". Tento zplisob péce byl plvodné pievzat z tradice jihoamerickych
Indiant, kde umozioval pieziti mnoha déti s velmi nizkou porodni vdhou. Maly novorozenec
je tu nahy polozen mezi prsy matky a je upevnén ¢asti odévu ¢i pruhem latky tak, aby se s
nim matka mohla zcela volné pohybovat. T¢lo matky tedy tvofi pfirozeny "inkubétor" a dité
zustava v této poloze do té doby, nez je dostateCné zralé a schopné samostatné udrzovat
télesnou teplotu. Ukazuje se, ze pii této péci déti [épe spi (s vetsim poctem klidného spanku
oproti REM f4zi), maji mén¢ apnoickych prestavek v dechu; mnohdy se i u velmi malych déti
podaii udrzet saci reflex (ktery pii obvyklém zplisobu péce vétSinou velmi rychle vymizi). V
modernich spolecnostech "klokankovani" samoziejmé nenahrazuje vyspélou Iékatskou péci a
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matky také nenosi své dit¢ na téle trvale, ale rodice (matky 1 otcové) jsou povzbuzovani, aby
dité podle své chuti co nejcastéji timto zpiisobem chovali (a to i tehdy, kdyZz je zdravotni stav
ditéte sice stabilizovany, ale dité je jesté castecné zavislé na piistrojich). Rodi¢e pak sd€luji,
ze uz pii prvnim pochovani ditéte zazili skuteCny pocit rodicovské kompetence, protoze v
tomto piipadé jsou to pravé oni, ktefi mohou pro své dité néco dulezitého udé¢lat.« (10)
Metodu klokankovani zmifiuje i Daniela Sobotkova v brozuie Specidlni péce pro vase
novorozen¢ détatko. PiSe se zde: ,,Jakmile je mozné vyndat dét’atko na chvili z inkubéatoru,
miuizete prozivat vzajemné kontakty jesté intenzivnéji. OSetiujici personal vam pomuze polozit
nahé détatko pfimo na kiizi vasi hrudi do vaseho vystfihu. Pies zadicka se mu da jesté
pefinka, aby neprochladlo. Détatko se u vas labuznicky schouli, nebot’ ma plno pfijemnych
zazitkl. Citi teplo a vini vasi klize. Vnima také pravidelny tlukot vaseho srdce a vas ptijemny
hlas, kdyz na né¢ mluvite. To v§e pomaha k jeho celkovému zklidnéni a lepSimu prospivani.
Tato péce o dét’atko se nazyva ,.klokankovani, neboli ,.klokani metoda®, protoze mate u sebe
své détatko jako v klokani kapse. ,,Klokanem* nemusi byt jen maminka, ale i tatinek. Vzdyt
urcité oba touzite, abyste se s détatkem sblizili co nejvice. (19).

() Marie Vagnerova zmifiuje v knize Oftalmopsychologie détského véku, Ze prostiedi
inkubatoru se pieci jen lisi od podminek intrauterinniho (nitrod€lozniho) Zzivota, pficemz
prostfedi délohy je prostiedi, které ma predcasné narozenému détatku inkubétor nahradit. Dle
autorky je ale dit¢ uplné jinak stimulovano. ,,V inkubatoru trvale sviti svétlo, pfistroje
monotonné huéi a dité lezi v neménné poloze. Rozdil je nejen v kvalité, ale i intenzité
podnétd.”, uvadi.. Matéjcek, Z. a Langmaier, J. v knize Pocatky naseho dusevniho zivota.
Praha: Panorama,1986 zduraziuji dle Marie Vagnerové , hyperstimulaci (napf. svétlem) na
jedné stran¢ a podnétovou deprivaci (zejména taktilni-tykajici se doteku- a vestibuldrni-
tykajici se polohy) na stran¢ druhé. Mluvi v této souvislosti o citové deprivaci matky, ktera
stradd odloucenim od ditéte umisténé¢ho v inkubatoru. Jestlize pobyt na nedonoSeneckém
oddéleni trva pfili§ dlouho, a to se u téZce nedonoSenych déti stdva, nedokaze k nému navazat
normalni citovy vztah. “ (24, s. 36) Domnivam se, Ze je tieba s pocity matek téchto déti
pracovat, vyjadfovat jim v jejich t&zké situaci podporu, nechat je podilet se na péci o dité.
Jako vyborny zptsob pro zlepseni vzijemného vztahu matky a nedonoSené¢ho ditéte vidim
metodu klokankovani, ktera je popsana v piedeSlé poznamce. Praci s maminkami a rodici
nedonoSenych déti obecné vidim jako jedno z dalSich moZnych poli pro plisobnost specialisty
pro hru a komunikaci.

Dale M. Vagnerova uvadi, Ze inkubator s vysokym pifivodem kysliku zvySuje riziko
zrakového postizeni nedonosence, ktery do néj musi byt z vitdlnich divodl umistén. Toto
postizeni je znamo pod pojmem nedonoSenecka retinopatie. ,,V nezralé sitnici i sklivei mize
dochazet ke krvaceni, sitnice se mize odchlipovat a sristat se sklivcem v jedinou membranu.
Mira postizeni je hodnocena péti stupni, z nichz nejleh¢i je charakterizovan myopii, coz je
dojit 1 ke vzniku sekunddrniho glaukomu, zeleného zakalu vznikajiciho v dasledku jinych
ocnich chorob ¢i postizeni (8, s. 311) a v zavislosti na tom k podstatnému snizeni zrakové
ostrosti. Vlivem nedokonalé metabolické regulace mliZze vzniknout i zakal o¢nich €ocek, ktery
také zhorSuje videni.

Mira postizeni mize byt skutecné velmi razna.” M. Vagnerova zminuje, ze v posledni dobé
tvofi tito nemocni nadpolovicni vétsinu ve skupiné nevidomych. ,,Retinopatie nedonosenych
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se stala nejéastéjsi pri¢inou slepoty, zduraznuje. (24, str.35-36)

® Vice o vysetieni oéniho pozadi v pfiloze ¢&. 3.
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©  Ppodle Elisabeth Geisel a jeji knihy Slzy po porodu trpi depresemi predevdim matky
planovanych déti, tedy ty Zeny, které se t¢Sily na to, az se stanou matkami. ,,Najednou se ale
od nich ocekava, ze budou perfektni.“, piSe se dale. Jakoby se Zena méla porodem ditéte stat
automaticky trpelivad a jesSté schopnd snaset kritiku. Je to ambivalence mezi matetskou a
zenskou roli, ktera mtize vyvolavat vnitini konflikty Casto usticim pravé az k poporodni
depresi. VSichni si predstavuji, ze zena musi byt v dob¢, kdy pfivedla na svét dité, bezmezné
Stastnd. Mnoha maminkam se ale paradoxné stava, ze v nich rostou vici ditéti spiSe pocity
odmitavé, neptatelské. Citi se pak provinile. Neciti k ditéti velkou lasku a trapi se pocity viny.
(6, s. 25) A ptitom by sta¢ilo maminku v pro ni tak nové situaci podpofit. Na maminky se ale
kladou pfilisné naroky. Ony si je jako Zena na sebe kladou vlastné vlivem okoli samy. Vé&di,
jak by mélo détatko v urcitou dobu svého vyvoje, prospivat. Kdyz se nedéje vSe podle
o¢ekavani, davaji si neuspéchy za vinu. Dle E.Geisel se neumi 1€kati, porodni asistentky a
oSetfujici persondl do Zen, pfi a po porodu vcitit. Zamétuji se hlavné na inteligenci a absenci
nemoci.(6,s. 25-26) Jakoby by byla Zena jen strojem, ktery dava déti, a je tieba jej
naprogramovat na tu nejlepsi inteligenci a absolutni absenci nemoci.

Jak popisuji nékteré maminky déti s postizenim v knize Heleny Chvatalové Jak se zije détem
S postiZzenim, 1 ony se citily depresivné, potiebovaly né€koho, kdo by je podrzel, a mozna
mnohem vice nez maminky déti zdravych. (9, s.94) Nesplnilo se totiz o¢ekavani mit zdravé
dit&. Kdo za to miize? Casto se stava, Ze si celou véc bere za vinu matka ditéte. Nebo je do
této role okolim vmanipulovana. Maminka pak zacina dit€¢ nenavidét, chce se ho zbavit, ma
mu za zI¢€, Ze ji zkazilo zivot. Tyto pocity ptebiji pfirozenou matetskost, slysi totiz okolo sebe,
jak jsou déti s postizenim neperspektivni, jak z nich nic nebude, at' ji daji rad¢ji daji do
ustavu. (9, s.87) Pokud se nenajde nékdo, kdo ji poskytne oporu, nebo ji ona sama nenajde
uvnitf, mize mit s poporodni depresi velké potize a budou se ji zazitky, které se snazi
vytéstiovat, nadale vracet. Pocity deprese mohou zpusobit zaZitky a z velké Casti netaktni
jednani okoli, hlavné¢ 1ékati a rodinnych pfislusniki, i v pozdéjsim véku ditéte. Vybrané ¢asti
rozhovoril s maminkami postiZzenych déti na toto téma z knihy, Jak se Zije détem s postizenim,
které vySe zminéné dokladaji, cituji ptiloze ¢.4.

Jak piSe Marta Duskova ve svém ¢lanku Hlazeni duse v bolesti: ,,Narozeni ditéte s postizenim
nebo zjisténi zdvazné diagnodzy je traumatickou, vétSinou zcela neCekanou a nepfedvidanou
udalosti.“ Clanek pfedstavuje i druhou stranu mince, a sice fakt, Ze i odbornici se musi
vyrovnavat s vlastnimi pocity selhani, bezmocnosti, rozruSeni nebo distancovani se od
problému poté, co zjisti, Ze se narodilo dit¢ s postiZenim a Ze oni to nemohlo jako ,,v§emocni‘
I1¢kafi ovlivnit. (5) Davat pacientim svou moc znatelné najevo je v dobé nejistoty, kterou
napf. 1ékar proziva, pravdépodobné zplsob, jak se sam branit celé skutecnosti. Problémem
takového postoje je to, Ze pak svym chovani jesté vice posiluje pocity viny u rodicl, zejména
u matky.

Zajimavy material, ktery by mél odbornikiim, ptesnéji zdravotnikiim a jeSté¢ presnéji
neonatologlim a pediatrim, poskytnout informace o tom, v jaké situaci se ocita rodina
s nedonoSenym nebo postizenym ditétem, vydal pro Spolecnost pro ranou péci Statni
zdravotni ustav v Praze roku 2002. Tato ptfirucka by méla zdravotnikiim pomoci pochopit, jak
k takové rodiné pfiistupovat pii narozeni ditéte, jak sd€lovat nepiiznivou diagnozu, jak
s rodinou komunikovat a jaké jsou moZnosti podpory a navaznych sluzeb. Bohuzel se mi
nepodafilo dohledat informace o tom, zda se tato brozurka skutecné dostala do rukou 1ékaitim.
Prikladam ji jako ptilohu €.5.

Lékar by si mél predevsim uvédomit, Ze je s rodi¢i potfeba jednat na rovinu, ale s citem. Nez
davat falesné nad¢je, je mnohem lepsi, kdyz da 1ékat najevo, ze nemize veédet vse, takze neni
s urCitosti schopen fict, jak se dit¢ bude dal vyvijet, Ze se se tieba s diagndzou jesté nesetkal,
ale Ze se pokusi pro dité udélat, co bude v jeho silach. Milou zkusenost s mladym zacinajicim
I¢kafem, ktery nebyl jesté tolik zatizen svou odbornosti, uvadi maminka Madlenky v knize
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Jak se zije détem s postizenim? Cituji: ,,Takze nakonec jsme se dostali k GpIné¢ mladému,
zaCinajicimu lékafi a ten mi pfi prvni navstéve rekl — vite, ja jsem se s touhle diagnozou jeste
nesetkal. Ale mizeme se domluvit, Ze Madlenku dnes prohlédnu a vy piijdete za tii tydny a ja
budu pfipraveny. A tohle ja beru. To mé nadchlo — fekla jsem si — ,,je dobrej“. Rekl to na
rovinu, nemlzil, hloup¢€ se nevyptaval a pfisté¢ uz opravdu ,,véd€l“. A tim, Ze jednal Gpln¢ na
rovinu, se u me¢ vibec neshodil, naopak.“ (9, s.123).

Marta Duskova v ¢lanku Hlazeni dusSe v bolesti upozoriiuje na zajimavy fakt, ze potieby
rodiny v naro¢né zivotni situaci i potfeby odbornikli poskytujicich podporu jsou velmi
podobné. (5) Profesional je totiz stale jen ¢lovékem a ma také své potieby. Podle mého nazoru
by ale jeho potieby, které mohou ovlivnit dobré fungovani ,lidského* odbornika, tedy
odbornika, ktery dokéze vystupovat jako Cloveék a jehoz cilem je rodin€¢ v narocné zivotni
situaci byt oporou a pomoci, mély byt naplnény diive, nez se profesional do prace vrhne.
Seznam potieb dle clanku Hlazeni duse v bolesti Marty Duskové 1ze nalézt v ptiloze ¢.6.

(19 Bohuzel ne vsichni odbornici si toto uvédomuji a nadale se udrzuji v zajeti svych
odbornych znalosti, svych tituld a vétSinou instituce, jejimiz jsou zastupci. Takovy
,»odbornik* pak 1é¢i, pomahd vzdy a pouze sjednim problémem, nikdy nefesi situaci
nemocného, postizeného ¢i jeho rodiny komplexné. Je totiz specialistou pouze na to, na co ma
diplom. Podle mého nazoru by mél odbornik opustit instituci a své odborné vysiny a sestoupit
se svymi znalostmi k lidem, vyslechnout si zivotni pfibéhy svych klientti v celé §ifi a podle
svych moznosti jim pomoci bud’ pfimo (s tim, na co je specialistou) nebo nepiimo (spolupraci
s tymem dalSich odbornik, ktefi s rodinou, nemocnym, postizenym pracuji).

| dnes se v odborné literatuie docteme opovrzlivych poznamek k nazoru, Ze rodi¢ zna své dité
nejlépe, ,,je na néj tzv.odbornik“. Pfikladem autora, ktery se v jedné ¢asti své knihy do rodica
pfimo opira, je Iva Svarcova a jeji kniha Mentalni retardace. Pise: ,,V soucasné dobé& jsou
rodi¢e postizenych zakii riznou propagandou vedeni k tomu, Ze jen oni jsou ,,odborniky na
sveé dit€*, jen oni je nejlépe znaji a nejvice mu rozuméji. Tyto postoje vyZzaduji n€kdy od
uciteld a vychovatelii zna¢nou davku pochopeni a tolerantnosti. Na druhé strané je nutno
vychazet z toho, Ze rodice skutecné znaji své dité nejdéle, a zpravidla i nejvice, a znaji je i
Vv souvislostech, které¢ se ve Skole neprojevuji. Je proto nutno rodicim citlivé naslouchat a
jejich nazory a zkuSenosti nebagatelizovat, i kdyz nemusi byt vzdy zcela objektivni.“ (23,
s.91) Piijde mi, ze celou knihou jde takovy nadneseny odborny pfistup, ktery na jednu stranu
uznava rodice jako n¢koho, kdo asi dité zna nejvice, ale ktery na druhou stranu na rodic¢e hledi
jakoby z patra odbornika, ktery znad recept na vSechno a vi vic nez rodi¢. Je tieba urcité
podotknout, Ze existuji jak dobfi a Spatni rodiCe, tak dobii a Spatni odbornici. Zalezi, kdy a
Vv jaké situaci se ktefi z t€chto dvou dvojic setkaji.

(1) Fakt, e mé rodi¢ pravo na celodenni pobyvani se svym ditétem, zdfiraziiuji manzelé
Kralovcovi v seridlu ¢lankd nazvaném Déti v nemocnici. Do¢teme se v nich, ze ,,pfitomnost
rodice u ditéte Zadnému schvalovani ze strany revizniho lékate nepodléha. Je totiZz rozdil mezi
hospitalizaci rodic¢e spolu s ditétem a jeho pfitomnosti u ditéte.(11) Na pfitomnost u svého
ditéte ma kazdy rodi¢ pravo. M. a J. Kralovcovi uvadéji, ze ,,Ceskd legislativa dokonce
obsahuje velice dilezity ¢lanek o tom, Ze odd¢lit nezletilé dité a jeho rodice proti jejich vili
Ize jen s rozhodnutim soudu na zakladé zakona. (12)

Vice o tom, co by méli rodi¢e védeét o své pritomnosti u hospitalizovaného ditéte, viz plné
znéni obou ¢lankt v ptiloze €.7. Tyto ¢lanky zde zmifuji proto, Ze 1 dit¢ nedonoSené lezici na
JIP v porodnici, je dité hospitalizované, a situace byva pro rodice jejich malého dét'atka velmi
naroc¢na.
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(12) ptipad maminky, které hned po narozeni odnesli dité¢ do inkubatoru, nic nevysvétlovali,
kterd vidéla dité az druhy den a nésledné¢ na to byla odeslana domt, a komentat manzelt
Kralovcovych v ¢lanku Déti v nemocnici I piiloze €.7

(13) \/ Porodnici U Apolinaie dle serveru www.rodina.cz napf. existuje psycholog, s nimz je
mozné si telefonicky domluvit konzultaci. Rodi¢ musi byt tim, kdo pochopi, ze potiebuje
pomoci. Nem¢l by ale byt profesional tim, kdo vyhledava klienty, kteii jeho sluzby potiebuji?

(14) Plny text brozurky (kopie) Specialni pé&e pro vase novorozené détatko v ptiloze ¢. 8.

15 D. Sobotkova a J. Dittrichova zdtraziiuji vyznam psychologické péée o nedonosené
novorozené a jeho rodice z n€kolika divoda: 1) pokud se zachyti odchylky v ranych stadiich
vyvoje v€as, muze se v€as zahdjit vhodna rehabilitace a stimulace; 2) psycholog by m¢l
rodicim na zdkladé posouzeni stavu ditéte poskytnout informace, jak vyvoj nejlépe
stimulovat; rodi¢e nedonoSenct totiz mivaji kvili jejich opozdovani v motorickém vyvoji
tendence se chovat k ditéte jako k mlad$imu; 3)nedonosené ¢i nemocné déti jsou Castéji
labilngj$i a mohou hiif reagovat na podnéty; chovéni téchto déti je pak pro rodice méné
srozumitelné; odborna psychologicka pomoc by je v jejich vztahu k ditéti mohla podpotit. (3,
s.12)
8 Vice o Monice Janikové a jeji praci pro postizené déti viz rozhovor ze serveru
www.dobromysl.cz v ptiloze ¢.9. Zminuji zde tuto damu podrobnéji proto, ze byla jednim
z odbornik, kteti hrali roli i pfimo v Zivoté Véry a jejich rodica.

17 Letak vytvoteny M. Janikovou a Y.Luckou v piiloze &. 10.
® Brozurka vydana r.1995 v piiloze &.11.

19 Takova pifrucka bohuzel neexistuje. O tomto syndromu lze v ¢eiting najit pouze malo
informaci. Podaftilo se mi vyhledat dva odborné ¢lanky, jeden v Cestin€ a jeden ve slovensting.
Oba clanky sepsali 1ékafi a tudiz jsou laikovi téméf nepochopitelné. Slovensky ¢lanek je preci
jen trochu stravitelngjsi a lze v ném zjistit hlavni znaky Williamsova syndromu. Také z n¢j
vychdzim a cituji jej v praci pii popisu Williamsova syndromu.

Clanky ptikladam v ptiloze ¢.12, i kdyZ si uvédomuji jejich obtiznost. Jsou to ale jediné
zdroje zaméfené piimo na Williamsv syndrom jako nemoc v ¢eském a slovenském jazyce,
které se mi podatilo vyhledat. Jde o ¢lanky:

Kocarek, E., Novotna, D., Vejvalkova, S. et al. Williamstv-Beurentiv syndrom.Ces.-
slov.Pediat., ro¢nik 55, 2000, ¢.12, s.762-767

Bzduch, V., Jariabkova K. Historia Williamsovho syndromu. Cas.Lék.&es., roénik 141, 2002,
¢.19, 5.651-655

Prikladam je i1 jako piiklad textu, ktery nemlze byt rodi€im- laikim nijak ku prospéchu.
Z4dny takovy text o tom, jaky Zivot s ditétem s Williamsovym syndromem je a bude, se mi
v ¢eském jazyce nepodatilo dohledat. V anglictiné vyslo materiali vice. Dle informaci na
www.williams-syndrome.org z nich urcité stoji za zminku rozsahla publikace nazvana
Fullfilling Dreams, s podtitulem Ptirucka pro rodic¢e déti s Williamsovym syndromem, ktera
¢eka na ptelozeni do cCeStiny. Autorkou je Barbara Schreiber, kniha ma 330 stran, které
pokryvaji zivot ¢loveka s Williamsovym syndromem od rané¢ho détstvi az do dospélosti. Je
pravdépodobné, ze nckteré kapitoly jsou napsany specificky pro prosttedi USA, a tak by
musel ten, kdo by pfipravoval Ceské vydani této knihy, tyto kapitoly upravit vzhledem
k ¢eskym podminkam.
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Mnoho informaci se také mohou rodice, ale i dalsi lidé, kteii pfijdou s détmi s Williamsovym
syndromem do kontaktu, dozvédét na anglickych internetovych strankach www.williams-

syndome.org.

9 Vice o Stiedisku DAR v pfiloze &. 13 — leta¢ek Stiediska DAR, vyro&ni zprava, letadek
Détského centra Paprsek hl.m.Prahy, pod které Stfedisko DAR spada.

(1) Stagi se jen zamyslet nad srovnanim ¢&astky, kterou peéujici osoba dostane jako piispévek
pii péci o osobu blizkou, pfi péci o jednu osobu jde o 5310 K¢, a pravdépodobnymi naklady
na péci o dit€ s postizenim napt. v Gstavu socialni péce. Nevim sice presn€, kolik provoz
ustavu stoji, ale pfedpokladam vzhledem k tomu, kolik napf. zaméstnava ustav lidi, ktefi
urcité nedostavaji jako plat vyse zminénou castku, ze na 1 dité budou naklady vyssi nez 5310
K¢. (18)

22 P¥i vyhledavani informaci o CT vySetfeni na internetu jsem narazila na dva protichiidné
nazory na bezpecnost CT. Jeden nazor je, ze vySetfeni je nebolestivé a davka rentgenového
zateni je bezpe¢na. (22) Druhy nazor: ,,Davka radiace, kterou s sebou takové vysetfeni nese,
ale mize byt pfi¢inou vzniku rakoviny. Riziko ,,CT* vySetieni vyplyva z toho, ze jeho
zakladem je pouziti rentgenového zaieni.“(17)

Plna znéni ¢lankd, ze kterych tyto ndzory cituji, ptikladam v ptiloze ¢.14.

Zminuji se zde o té€chto rozdilnych nazorech na CT proto, abych poukézala na to, jak dilezité
je volit spravné zdroje informaci, jak je dulezité si o tématu zjistit, co nejvice dostupnych
informaci. MUze se napf. stat to, co se piihodilo ve Vé&fing piib&éhu. Lékai chce CT hlavy jen
z divodu mozného upiesnéni diagnodzy, ale nema k tomu zadné objektivni divody (tedy
nemoc, kterou chce pomoci CT vyloucit nebo potvrdit, se prozatim nijak neprojevovala).
Pokud ma rodi¢ informace, které poskytuje server www.ordinace.cz a divéfuje bezmezné
oSetfujicimu 1ékafi, posle své dité (v pfipad€, Ze je zpusobilé vySetfeni absolvovat) na CT
vySetieni bez obav. NetusSe, ze radiace, kterou sebou vysetfeni nese mize byt pfi¢inou vzniku
rakoviny (riziko se zvySuje s poétem absolvovanych CT v zivoté pacienta).

Zde vidim také moZnost uplatnéni specialisty pro hru a komunikaci v institucionalni a domaéci
péci. Mél by byt natolik odbornikem, Ze bude schopen vyhledavat informace dilezité pro
rodi¢e nemocnych ¢i postizenych déti z relevantnich zdrojti, v€etné informaci o moznych
alternativach péce, a nasledné bude poskytovat rodin€ podporu pifi rozhodovani na zékladé
vSech dostupnych informaci ve prospéch ditcte.

23 zakladni informace o Vojtové metodé viz pfiloha ¢&. 15 ;vice informaci na
http://risc.upol.cz/~varek/pt/F/F3/vojta.html, http://www.rl-corpus.cz (stranky terapeutického
a Skoliciho centra Vojtovy metody).

@4 Viz piilohu ¢.16. Jde o piibsh, ve kterém otec od maminky s postizenym détatkem

odchazi, i kdyz to byl on, kdo si dité nejvice ptal.

% Seznam dennich stacionafii pro mentalné postizené a zafizeni SPMP CR v Praze a okoli
(Sdruzeni pro pomoc mentalné postizenym CR, vice o sdruZeni na http://www.spmp-praha.cz)
Vv priloze €. 17.

V ptiloze €.18 ptiklddam SirSi popis Integracniho centra Zahrada, ktery vznikl na zaklad¢
mych navstév Integra¢niho centra. Toto zafizeni pecuje i o velmi kombinované postiZzené déti
a mladé¢ lidi, o které¢ je péCe Casto obtizna, a proto se domnivam, ze je dllezité, aby Ctenaii mé
prace, at’ uz budou rodici ditéte s postizenim nebo ,,jen” odborniky o tomto zafizeni véd¢li.
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26) O tom, co je to rana péce, vice viz piiloha &. 19.

Zminuji zde tuto sluzbu pro déti s postizenim a jejich rodiny, protoze prave i specialista pro
hru a komunikaci v institucionalni a domaci péci by mohl fungovat dle nékterych principi
rané péce o dite, ale i ve vysSim veku ditéte.

") Dle Karola Hollého a Karola Horiacka se pod pojmem hipoterapie chape ,.cilené vyuZiti
prace s koném, vozeni se na koni a jezdéni, ale hlavn¢ multidimenzionalniho pohybu koné na
zmirnéni nebo odstranéni ptiznakli onemocnéni pohybového aparatu.” (7, str.19) ,, Krok kon¢
umoziuje pohyb vpied i1 vzad. Inscenuje u pacienta sediciho na koni chliizi ve vzptfimené
poloze, coz je jeden ze zdkladnich pohybovych vzorcl ovlivityjicich celou psychomotoriku
organismu.” (7 str.35) Dle autoru je hipoterapie je rehabilitaéni metoda, ktera fyziologickou
chtzi koné ovlivituje patologickou chizi ¢lovéka. (7, $.35) Vedle rehabilita¢niho vlivu ma
hipoterapie vliv na sebevédomi klienta. Ten totiz najednou vidi svét shora a je tim, kdo jej
ovlada. Hipoterapie muze zvySovat klientovo sebevédomi. Muze ale také regulovat
sebevédomi piehnané. Kun totiz na nadmérnou suverenitu reaguje bezprosttedné. Hipoterapii
se odbourava nedivéra, uzkost, strach. Kdyz pecuje postizeny Clovek o tak velké zvife,
postupné se zbavuje strachu z néj. Zakousi pocit zodpovédnosti a uZzite¢nosti, podporuje
klientovu vytrvalost. Diky péci o koné, kterou klient zvlada, ziskdva pocit samostatnosti.
Obecné hipoterapie umoziuje odstranovani ptiznakiti onemocnéni, rozvoj pozitivnich vzorcl
chovani a nasledné nachazeni vlastni identity. ( 7, str.41-42)

@8 Dle internetového zdroje http://www.stripky.cz/nemoci/logopedie/logopedie.html ma
informace o nejbliz§im odborném pracovisti k vaSemu bydlisti vaS obvodni nebo détsky 1ékar.
(13) Ten by podle mého nazoru mé¢l automaticky rodic¢im, jejichz déti maji s fe¢i né&jaké
problémy, nebo vibbec nemluvi, sdélit moznost logopedické péce a pfimo je na odbornika
odkazat. PfedeSlo by se tak situacim, kdy se zacne s logopedickou péci pozd€. Pokud dité
nemluvi nebo se ndpadné v fe€i opozd’uje proti svym vrstevnikiim, je mozné s péci zacit ve
tiech letech. (13)

29 Jak mi potvrdila maminka Véry i herni specialistka Alice Rezni¢kova z kardiocentra FN
Motol, nemusi se srde¢ni vada vyskytovat u v§ech nemocnych s touto genetickou poruchou, a
proto bylo nutno ovéfit podezieni krevnimi testy na genetice. Mohlo se stat, ze ptjde o jiny
syndrom. Testy, které zjiSt'uji mikrodelaci 7. chromozomu, coZ je geneticky defekt spojeny
s Williamsovym syndromem (vice o tom viz c¢lanek Histéria Williamsovho syndrému
Vv ptiloze €. 12 )jsou velmi drahé. Nastésti nabidli 1ékati z genetiky VE&finym rodi¢im moznost
zapojit se do vyzkumu, v jehoz ramci byly testy uhrazeny. Dalsi pokracovani méla spoluprace
Veérky a jejich rodict s oddélenim genetiky v Gi€asti Vérky s maminkou na riznych odbornych
konferencich a prednaSkach pro mediky, kde ptedstavovali Vérku jako dit¢ s Williamsovym
syndromem. Slo vlastné o takovou protisluzbu za testy zdarma. Maminka Véry zmifuje, Ze
Vérce se na konferencich a pfednaskach vzdy libilo. M4 rada lidi a rada s nimi mluvi. Pry by
ji do ni¢eho nenutila. A to je taky diivod, pro¢ uz se téchto akci neti€astni dnes.

@0 Piesny nazev syndromu je Williamstiv-Beurentiv syndrom. Zkricend se pouziva
Williamstv syndrom. Williams byl tim, kdo syndrom objevil. Beuren byl internistou,
pediatrem a kardiologem, ktery skrze multidisciplinarni pfistup rozpracoval problematiku
syndromu. (4,5.652)

@) Fotografie ditéte s Williamsovym syndromem v piiloze &. 20.
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2 S tim souvisi i pFispévek pii pé¢i o osobu blizkou, ktery maminka nadale pobira piedevim
Z tohoto dvodu.

(33) Z material na www.williams-syndrome.org se dozvidame o moznostech vyuziti
muzikoterapie pii praci s détmi s Williamsovym syndromem. Vzhledem k jejich zalibé

V hudbg, je totiz vice nez pravdépodobné, Ze pro né¢ mize byt muzikoterapie prospésna.
Hudbu Ize vyuzit k dosazeni specifickych vzdélavacich cilii. Diky tomu, Ze maji tyto déti

vvvvvv

YV

t&z8i tkoly, které jim zadavame, propojime s hudbou. (15)

@4 Védci z Towské univerzity se v élanku ,,V&dci vtésnali divéfivost do spreje” zmifiuji o
détech s Williamsovym syndromem jako o téch, kdo nemaji Zadné obavy a k cizim lidem
pristupuji zcela beze strachu. Nabizi se proto otazka: ,Nemulze byt jejich vysokd uroven
duvéry zpusobena ptilisSnym mnoZzstvim oxytocinu?* (25) PIné znéni ¢lanku viz piiloha ¢&. 21.

®% Obecné se o specialng-pedagogickych centrech (dale zkratka SPC) zmitiuje L.Novosad
v knize Zaklady specidlniho poradenstvi. ,,Specidlné-pedagogicka centra jsou specialni
Skolské zatizeni, ktera se specializuji na ur€ity typ zdravotniho postizeni. SPC tedy pracuji
pro smyslové postizené, pro télesné nebo mentalné postizené déti a mladez i pro déti s vadami
feci, pfipadné 1 pro déti a mladez s kombinovanymi vadami. Zpravidla jsou zfizovany pii
specidlnich statnich i nestatnich Skolach. Poskytuji poradenské sluzby skolam, Skolskym
zafizenim, uUstavim, rodindm postizenych déti, orgdnim statni spravy 1 nejriznéjSim
iniciativam a sdruzenim podilejicim se na péci o handicapovanou populaci.© (16, s.105)

Jaké predevsim te§i SPC ukoly uvadim v ptiloze ¢. 22. V této piiloze najde Ctenai také
kontakt na SPC Vertikala.

8 Vice informaci o obéanském sdruzeni Rytmus a programu Skola pro viechny v piiloze &.
23. V této priloze ¢.23 také kratka ptirucka pro rodice, ktefi se rozhodli pro integraci. Takova
pfirucka mize rodicim dobfe pomoci v tom, aby jim hleddni nezabralo tolik casu jako
Véfinym rodi¢tm.

Sdruzeni Rytmus vydalo roku 2003 velmi pé€knou brozuru o integraci pro ucitele Co byste
meéli védét o integraci a nevite koho se zeptat? V mé praci tfidniho asistenta mi byla
v mnohém napomocna. Piikladam jeji kopii v pfiloze €. 24.

@7 Vice o Waldorfské MS Petiiny v piiloze &.25.
8 Zakladni informace o Waldorfské pedagogice a kde hledat dalsi v piiloze ¢.26.

(9 Na détech s Vérciny tiidy je vidét, Ze kontakt s ni, jim ,,dava*. V&di, Ze lidé s postizenim
existuji, Ze Ziji stejné bézné zivoty jako oni, Ze mohou chodit do Skoly. Pochopily 1, Ze je tfeba
témto lidem pomahat a ne kolem nich chodit, jakoby nebyli — radi s Vérkou prohodi slovo,
pochvali ji, pomohou ji s ukolem.

40 Adresa: Jedlickiv ustav a skoly pro télesné postizené hl.m.Prahy, Specialné pedagogické
centrum, V Pevnosti 4, 128 41 Praha 2. Telefon: 261 211 105, linka 206.

Vice informaci o tomto specialn¢ pedagogickém centrum lze najit na
http://www.komplex.cz/ju/ambulantni-sluzby.php.
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“1) K tomu, co je to individualni vzd&lavaci plan, viz piilohu &.27. Podrobné o individualnich
vzdélavacich planech pojednava publikace Bélecky, Z., Kapralek, K. Jak napsat a pouzivat
individualni vzdélavaci program. Praha: Portal, 2004. Ptiloha ¢.28 pfinasi ptiklad, jak muze
individualni vzdélavaci plan vypadat.

“2)vice informaci o praci asistenta tfidniho ucitele, nebo-li tfidniho asistenta, véetné rozdilu
osobni asistent a asistent ucitele, viz ptiloha ¢.29.

“3) Ekonomickym zabezpe¢enim integrace déti a zakd se specialnimi vzdélavacimi potiebami
do skol a skolskych zatfizeni se zabyva Smérnice ministerstva Skolstvi, mladeze a t€lovychovy
¢.j. 13710/2001-24 ze dne 6.6. 2002, jejiz plné znéni piikladam do piilohy ¢.30.

44 Libor Novosad uvadi 2 sméry integrace — asimila¢ni a adapta¢ni. (16,5.21) Tyto dva
sméry plati nejen pro $kolni integraci. Co se ale té tyce, ucitelé spise napliuji asimilaéni smér
integrace. Podle mého ndzoru by jim ale mélo jit spiSe o smér adaptacni, tedy vlastné inkluzi,
kterou jsem jiz popisovala v poznamce ¢.1 .

Viz ptilohu ¢.31 pro podrobngjsi popis integraénich sméru.

4% Pokud to ale funguje tak, e asistent se stava uditelem integrovaného zaka, nékde se stala

chyba.

(46) Se zavadénim ramcového vzdélavaciho programu se nebudou vyuZivat uéebni osnovy tak,
jak je zname dnes. Cilem takového rdmcového vzdélavani bude détem predat urcité
kompetence uzitecné pro zivot a ne jen balik védomosti, z nichz ¢ast ani nevyuziji. Ke
vzdélavani by mélo byt podle tohoto programu pfistupovano komplexné. Nebude proto jiz
dochazet k oddélovani jednotlivych vyucovacich pfedméti, ale naopak k jejich propojovani.
Pfi novém zpilisobu vzdelavani by se mélo vice dbat na potieby jednotlivych déti. Proto se
domnivam, ze takto vymezené vzdélavani by mohlo poskytnout kvalitnéj$i pidu pro plnou
integraci déti s postizenim.

Vice o ramcovém vzdélavacim programu pro zéjemce na strankach:
http://www.scio.cz/skoly/rvp/odstavec.asp?odstavecID=1000 a
http://www.vuppraha.cz/index.php?op=sections&sid=9 .

47 Letagek propagujici program Jiné odpoledne o.s. Mame otevieno v pfiloze &.32.

48 ) Nedaleko Véfina bydliité se nachazi totiz Domov sv. Karla Boromejského. V domové
nabizeji fadové sestry Boromejky sluzby seniorim — socidlni a zdravotni pobyty, denni
stacionaf. Domov pro seniory je propojen s zenskou véznici, pfi¢emz vézenkyné v domove
pracuji napf. jako sanitarky. V Domové¢ sv.Karla Boromejského maji i dobrovolniky, ktefi
sem dochazeji staré lidi potéSit svou piitomnosti nebo jen prosté vyslechnout, co seniory
pravé trapi. A pravé v roli dobrovolnika by tfeba mohla jednou Vérka v tomto zatfizeni
pusobit. ,,Jen aby néco délala a nesedéla doma.*, fik4a VEéfina maminka.

Vice se 0 Domovu sv. Karla Boromejského 1ze dozvédét na http://www.domovrepy.cz .

(49 Vice informaci o Letohradku Vendula na http://www.letohradekvendula.cz.

®9 K tomuto tématu jsem na www.dobromysl.cz nalezla ¢lanek Méli bychom mit dalsi dit&?
Libilo se mi, Ze se snazi citlivé, lidsky a laicky zamyslet nad problémem rodict s postizenym
ditétem, kteti se rozhoduji, zda mit druhé dité. Jeho plné znéni prikladdm v ptiloze ¢. 33.
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®1)  Kdyz jsem pochopila, Ze chce Véfina maminka v piipadé, Ze by se skrze vySeteni

plodové vody prokazalo né&jaké poskozeni, podstoupit umélé preruseni téhotenstvi, zarazilo
me to. Vzdycky jsem se domnivala, ze pteruseni té¢hotenstvi se podstupuje, pokud Zena dité
nechce, pokud ji napt. nékdo znasilnil atd. Ale fakt, Ze se k tomu rozhoduji i lidé, ktefi si déti
pieji, ale chtéji jen dité zdravé, me piekvapil.

Pii dalSim zamysleni jsem ale zacinala chapat, ze nékteti rodiCe, kterym se jiz jedno dité
S postizenim narodilo a ktefi o toto dit¢ pecuji, mohu mit pocit, Ze by to znovu uz nezvladali.
Chtéji mit i zdravé dite, které bude v dosp€losti schopno samostatné zit. Jak jsem jiz uvedla
V textu, je té€zké néco soudit, kdyz jsem to, jaky je zivot s postizenym ditétem nezazila.

Toto téma mé ale privedlo k uvazovani nad tim, jak pfistupujeme v nasi spolecnosti k jeste
nenarozenému zivotu. Kdyz existuje prognodza, ze nebude po narozeni dit¢ dokonalé, zdravé,
rad¢ji se jej mnoho lidi zbavi jesté diive nez na svét pfijde. Nedokdzi si predstavit, co proziva
maminka, kterd jiz v sobé dité nosi a najednou je toto dité€ nendvratné pryc, z jejiho vlastniho
rozhodnuti. Zda se mi, Ze to snad musi byt jesté hor$i nez narozeni postizen¢ho ditcte.
Postizené dité je, nenarozené dit¢, které jsme nechali zabit, uz nikdy nebude. Domnivam se,
ze by m¢l ¢lovek své dité piijmout, at’ je jakékoli, vzdyt nase déti jsou nasi soucasti, vysly od
nas. A kazda existence, i ta nejkrats$i, ma na tomto svété néjaky smysl.

Nasla jsem k této problematice na internetu dva zajimavé ¢lanky a procitala jsem diskuzni
forum na www.rodina.cz. Vybrala jsem z diskuze nékolik piispévku k ¢lanku ,,Odbér na
genetiku — nutnost nebo podivny ¢esky standard?“ Hanky Svobodové, které k nému pfipojuji.
Nékteré reakce Zen mé zaskocily az roz€ilily. Mnohé z nich neddvaji postizenym détem Sanci
na zivot. Vzdyt ale spole¢nost je takova, jak se dokaze starat o své slabé. Kdyz zadni slabi
nebudou, kdo ndm bude pomahat hledat spravnou cestu zivotem. Ne nadarmo se fika lidem,
kterym je tfeba v zZivoté pomahat, potiebni. Jsou pottebni. Potfebujeme je proto, aby
usmeérnovali nase sobecké sklony starat se jen o svoje vlastni blaho.

Druhy ¢&lanek jen nazvan V Cesku se rodi jen velmi malo postizenych déti. P¥ipada mi dost
problematicky, a tak jej pfimo v ptiloze komentuji.

Oba ¢lanky, diskuzni piispévky a komentat k lanku V Cesku se rodi jen velmi malo
postizenych déti 1ze nalézt v ptiloze ¢.34.

62 Vice o piispévku pii péci o osobu blizkou a dalsich moznych davkach pro rodiny

S postizenymi détmi v pfiloze ¢.35. Zaujalo mé&, kdyz Olga, Vérky maminka, popisovala, jak
se jedna jeji znama divila, Ze si nepoda Zadost o pfispévek na benzin, kdyZ méa Vérku. Véra
v t€¢ dobé uz chodila. Olga ma kamaradku, kterd méa velmi tézce kombinované postiZeného
syna. Ten nikdy chodit nebude, a tak jej musi v§ude vozit autem. ,,Kdyz je vidim a uvédomuji
si, jak moc oni auto potiebuji, nebudu pteci zadat o ptispévek na benzin, kdyz jsou lidé, kteti
auto a penize na jeho provoz potfebuji mnohem, ale mnohem vice. Je dobfe, ze Véra chodi,
dekuji za to. Chiize ji mize v uréené mife jen prospét.”, vysvétlovala mi Olga.

Kdyz se Cloveék setka s nékym, kdo prozil dost tézkého a piesto se s tim vyrovnal, neni
zahotkly, uvédomi si, jak moc je zbytetné zlobit se kvili malickostem, které nas na
kazdodenni cesté potkavaji. Alespon ja si toto v kontaktu srodi¢i déti s postizenim silné
uvédomuji.

®3) Dne 28.3.2006 prezident Véaclav Klaus novy zakon o socidlnich sluzbach podepsal, poté,
co o ném opakované hlasovala poslaneckd snémovna. Vejde v platnost 1.ledna 2006. VéEtsi
podrobnosti o tomto zdkonu v piiloze €. 36.

%) Kontakt na Spole¢nost Williamsova syndromu je: Spolo¢nost’ Williamsovho syndrému, I.
Détska klinika, Limbova 1, 833 40 Bratislava, tel: 17326745, email: chemkari@savba.sk.
Tato spolecnost se podili na nasledujicim:
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- porada rekondi¢né-integrani pobyt, jehoz cilem je zlepSeni kvality zivota déti
s Williamsovym syndromem a jejich rodin

- pomaha jedincim postizenym WS a jejich rodindm

- napomahd jim v feSeni socialnich a ekonomickych problému

- organizuje skupinova setkani

- pro své Cleny i Sirokou vefejnost zabezpecuje stdlou informacni a poradenskou
sluzbu

- registruje vSechny dosud zndmé pripady Williamsova syndromu

- pro pacienty zabezpeCuje starostlivost jednotlivych specialisti a napomaha
vyzkumu v oblasti Williamsova syndromu. (20)

®% 1.¢kat a vsichni odbornici pracujici s rodinou s postizenym ditétem by si podle mne méli
uvédomit moudrost, kterou Elisabeth Lukasovd mezi mnoha dal§imi uvadi ve své knize 1
tvoje utrpeni ma svij smysl. Cituji: ,,Pomoc, kterou mizeme poskytnout, je ¢asto vazana na
maliCkosti, ale nesmime zapominat, ze také podnét k uplnému zoufalstvi Casto zalezi na
malic¢kostech. Kdo zaujme v souvislosti s nezménitelnym osudem stanovisko, Ze nic uzZ nema
smysl, ten se pohybuje na tenkém led€...Uz jen nepatrné zlepSeni jeho vnitiniho postoje
k jeho osudu ho pietahne na kousek jistéjsi pudy. Jestlize se podafi postoj k nezmeénitelnému
osudu spojit s jiskfickou humoru, malym Gsmévem a ptidechem velkorysosti, je garantovdna
pacientova stabilita. Pravymi hrdiny Zivota nejsou vitézové, ktefi s jasotem slavi, ale ti
porazeni, ktefi si jeSté v nejvyssi nouzi sami na sobé vynuti slovo nadéje. Pacienti, ktefi se se
svoji vlastni slabosti ¢i nemoci smifi pozitivnim ¢i dokonce humornym zpiisobem, nam
ukazuji, co ¢loveék mize dokazat, ¢eho je schopen.* (14,5.72)

®6)  Nejlepsi mozna rada pro $fastné byti, kterou mize logoterapie dat, je dereflexe, totiz
zapomenout sam na sebe tim, zZe se zamétime na néjaky cil, vénujeme se néjakému tkolu
nebo se v lasce oddame né&jaké osobé a na vlastni §tésti myslime co nejméné — §tésti se dostavi
samo.“ (14, s.47)

Domnivam se, ze logoterapie by mohla byt pfi praci s rodi¢i postizenych déti velmi
uzite¢nd proto, ze jejim zdsadnim charakteristickym prvkem je jasné¢ odd€leni osudovych
faktorii na jedné stran€ a svobodného postoje a jednani na stran¢ druhé, oboji pak vstupuje do
logoterapeutické taktiky a argumentace. Mnohy problém milZe byt zmirnén jiz tim, ze
obratime pohled pacienta smérem k jeho volnym kapacitdm, ve kterych ma jeSt€ moZnost se
se svym osudem vyrovnat, misto aby v mySlenkdch krouzil kolem konglomeratu
nezménitelnych skutec¢nosti, jejich moZnych pfi¢in nebo nasledkli, a nenaSel Zadné
vychodisko. (14, 5.12)

Vice o logoterapii v knihach Viktora E. Frankla, Elisabeth Lukasové. Seznam
dostupnych knih V. E.Frankla v ¢eském jazyce ptikladam v ptiloze ¢.37.

G T maminky, které vypovidaji v knize Heleny Chvatalové Jak se Zije détem s postiZenim,
sdéluji, ze je dité s postizenim zménilo, ze jim pfispélo, Ze jim i pomohlo. (9) Jedna z nich
poukazuje na to, ze by si vzdy ptala, aby se jeji syn mohl uzdravit nebo aby se to viibec
nestalo. (9, s.164) Myslim, ze kazdy rodi¢ si toto pieje. Pokud je ale jeho dit¢ nemocné ¢i
postizené, mize mu nejlépe prospét, kdyz se s jeho pfijetim vyrovna. Coz je velmi tézké a
zalezi hodné na tom, jaka je rodi¢ osobnost a jakymi lidmi se na mnohdy bolestné cesté setka.
Specialista pro hru a komunikaci by m¢l byt jednim z lidi na této cesté, ktery bude vzdélany
Vv celé problematice, ktery ma vlastni ndzor a ktery stoji na strané klienta, rodice, coz
znamena, ze jeho pomoc vychazi od rodice.

Citace n¢kterych vypovédi maminek na toto téma uvadim v ptiloze €. 38.
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PRILOHA C. 1

Zdroj: Skore dle Apgarové. http://wiki.medik.cz/wiki/Sk%C3%B3re_dle Apgarov%C3%A9,

23.3.2006

Skore dle Apgarové
Z Medik.cz - portalu pro mediky

Skoére podle Apgarové se pouziva k posouzeni poporodni adaptace novorozenct. Pfi urCovani
skore posuzujeme 5 projevl novorozence, kazdy ohodnotime zZadnym, jednim nebo dvéma

body a ty pak seéteme dohromady. Celkové miizeme ziskat 0-10 bodu. Stav novorozence se

posuzuje 1, 5 a 10 minut po porodu. Normalni hodnota v prvni minuté po porodu je alespon 8

bodda.

0 1 2
Akce srdecni |zadna <100/min >100/min
&R Y nepravidelné, pomalé, pravidelné, ptipadné s
DI e e pfipadné lapani po dechu kiikem
tézka hypotonie, snizeny tonus, ale urcity normalni tonus, flexe

Svalovy tonus

extenze koncetin

stupen flexe koncetin pfitomen

koncetin a aktivni pohyb

Barva kuze

celkova cyandza
nebo bledost

akrocyandza

razova

Reakce na
podrazdéni

zadna

chabd, grimasa

obranny pohyb, ptipadné

ktik

Zdroj: Lebl J., Provaznik K., Hejcmanova L.: Preklincika pediatrie. Praha, Galén, 2003, s.

70-71
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PRILOHA C.2

Zdroj: Inkubator. http://www.emimino.cz/modules.php?name=News&file=article&sid=103,
26.3.2006

Inkubator
Publikovano:Pond¢li,30.07.2001-18:28:50
Téma: Mame doma miminko

Kter¢ déti jsou do n€j umistény, jak mizete miminku pomoci, co dé€lat, kdyz
mate miminko v inkubatoru

Inkubator je zafizeni, které svou funkci napodobuje délohu matky a pomaha
tak miminku prekonat ptichod na svét a nebo také "dospét”, tak aby bylo schopné
samostatného zivota. Pokud dit¢ po narozeni je dostate¢né veliké a nema zadné vétsi
problémy, pak miize inkubator miminku nabidnout klidné prostiedi se stalou teplotou,
regulovanou vlhkosti a vétSim obsahem kysliku. Pokud ma dité n¢jaké potize, pak
inkubator mize podporovat téméf vSechny funkce.

Inkubaétor je pro dit¢ velmi bezpecnym mistem, je mu zde poskytnuto vse, co
potiebuje k zivotu a navic je pod neustdlym dohledem I¢kait a sestfi¢ek. A piestoze,
dit€ v inkubatoru vypada velmi zraniteln€, zejména, pokud ma zavedeny hadicky a je
napojeno na piistroje pomoci ¢idel, pak musite védet, ze prave v inkubatoru je mu
nejlépe a prave jen inkubator mu miZze pomoci piezit a prejit do samostatného a
nezavislého Zivota.

Vasemu ditéti je v inkubatoru velmi dobfe, to vSak asi neznémi vase pocity - strach,
beznadg¢j, pocit viny, litost nad tim, Ze nemate své dité v naruci. Zde je nutné aby
maminka spolupracovala s 1ékati a sestfiCkami, aby podporu nasla u partnera a
ptibuznych.

e Promluvte si s 1ékafem - nechte si vysvétlit veskeré funkce inkubatoru,
funkci vSech hadicek a ptistrojli, na které je dit€ napojeno, 1épe tak zapomenete na to,
co vse je na dité ptfipojené.

e PoZadejte, aby jste mohla byt s ditétem co nejcastéji - miZete pfijit sama,
nebo sestra z oddéleni vam zajisti pojizdné kieslo, bud’'te u ditéte, kdykoliv to jeho a
vas zdravotni stav dovoli.

e Pomahejte - zeptejte se, zda miizete pomahat pii péci o dité, pokud to stav
ditéte dovoli, pak se jej mizete dotykat, oSetfovat ho a popiipadé i na chvili vytahnout

e Udrzte si mléko - vase mléko je pro dité velmi dilezité, mize mu byt
podavano hadi¢kou nebo pomoci kapéatka a to ihned od okamziku, kdy je schopné ho
piijimat. Nechte si vysvétlit, jak odstiikavat mléko a jak Casto, jen tak zajistite, ze
budete jednou sama koyjit.

e Prodlouzené téhotenstvi - dobu v inkubatoru povazujte za jakési prodlouzené
téhotenstvi nebo dobu pauzy mezi porodem a zac¢atkem matefstvi.

Do inkubatoru budou umistény déti:
e s niz§i porodni védhou - pod 2,5 kg. Tyto déti budou pravdépodobné
umistény do inkubatoru hlavné z preventivnich diivoda - mensi déti mohou mit
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problémy s dychanim, sanim, udrzovanim télesné teploty.

e piedCasné€ narozené déti - dit€ narozené mezi 36.-38. tydnem bude do
inkubatoru umisténo, aby mu byl usnadnén zivot - v inkubatoru je tepleji, vice kysliku,
dite je krmeno Castéji v malych davkach, velmi snadno stravitelnou stravou. Dité
narozené pred 36. tydnem bude ziejmé potiebovat podporu Zivota - miize mu byt
zavedeno nékolik trubicek, které budou nahrazovat nékteré t¢lesné funkce, které¢ jsou
nutné pro zivot a jejichz organy nema dité doposud zcela vyvinuty.

¢ hypotrofické (malé na sviij vék) déti - tyto déti nevyrostly dostateéné v
maminc¢in¢ biisku. U téchto déti se postupuje stejné jako u predcasné narozenych déti.
Navic bude personal nemocnice patrat, pro¢ vlastné miminko neni vétsi - zda nedoslo
k chybé¢ pii vypoctu délky téhotenstvi z data posledni menstruace, zda nebyla vyziva
placentou nedostatecna, zda jste nebyla v t€hotenstvi nemocna atd.

43



PRILOHA C.3

Zdroj: Kasperova M., O¢ni pozadi.
http://www.ordinace.cz/article.php?articleld=12826&full=1, 30.3.2006

Oc¢ni pozadi

Co je oftalmoskopie - vySetieni o¢niho pozadi?

Vysetieni o¢niho pozadi je metoda pomoci které miize 1ékat prohlédnout zadni ¢ast VaSeho
oka. V zadni ¢asti oka se nachdazi sitnice, zrakovy nerv a cévy. Sitnice oblasti, kde jsou
uloZeny tyCinky a ¢ipky, tedy smyslové buniky schopné zpracovat svételnou informaci.
Zrakovy nerv, do kterého se informace ze svétlocivych bun¢k déle ptedava, prochazi ptiblizné
sttedem sitnice a pokracuje dale do mozku. Tam se pfivedené zrakové informace zpracovavaji
do podoby skute¢ného obrazu. Cévy se nachazi v zadni ¢asti Vaseho oka a jsou velmi
piistupné vysetieni, proto se 1ékar pii vySetieni o€niho pozadi zamé&fuje predevsim na né.

Co to je a jak pracuje oftalmoskop?

K vysetfeni o¢niho pozadi se pouziva pfistroj zvany oftalmoskop. Oftalmoskop je velky
zhruba jako baterka, je vybaven rotujicimi ¢ockami, které mohou jednotlivé oblasti oka (cévy,
nervy, sitnici) zvétSovat az patnactkrat. Dale se miizete setkat na ocim oddéleni s vySetienim
o¢niho pozadi pomoci §térbinové lampy. Pfi tomto typu vysetieni je nutno Vase o¢i tzv.
rozkapat. Rozkapani znamena, ze dostanete o¢ni kapicky, které zptisobi za 20 az 50 minut
roz$ifeni VaSich zornic. Rozkapani pfi tomto typu vySetieni je nutné, aby 1ékat mohl
prohlédnout celou sitnici.

Kdy Vam lékar doporudi oftalmoskopii?

Pomoci oflalmoskopie 1ékat posuzuje zmény na cévach, které provazeji n€ktera onemocnéni,
naptiklad vysoky krevni tlak, ateroskler6zu (kornaténi tepen) a cukrovku. Dlouhodobé¢ vyssi
tlak se nazyva odborné hypertenze. Tato choroba je velmi zradna, protoze nositele dlouho
nemusi omezovat. Po urcité dob¢ se v§ak miize néhle projevit jako mozkova mrtvice nebo
srde¢ni infarkt. Vysoky krevni tlak mechanicky poskozuje cévy a méni jejich charakteristicky
obraz. Proto je mozné pfi tomto vySetieni urcit zavaznost hypertenze. Cukrovka je
onemocnéni, pii kterém nedokéze organismus dokonale zpracovat piijaty cukr v potrave.
Nedostatecné 1écena cukrovka miize vést k o€nimu onemocnéni zvanému diabeticka
retinopatie a postupné ztraté zraku. Aterosklerdza je onemocnéni cév, pii kterém dochazi k
ukladani tukovych ¢astecek v podobe tukovych plati do stény cév. Nebezpecna je tim, ze
muze dojit k uvolnéni platu, a ten miize zptsobit napt. srdecni infarkt. Zmény zptisobené
ateroskler6zou muze lékat pozorovat praveé na o¢nim pozadi.
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Mam se vySeti‘eni obavat?

Vysetfeni se nemusite obavat, je nebolestivé. Pii vySetfeni pfenosnym oftalmoskopem se
1ékar podiva do Vasich o¢i béhem nékolika minut a Vas to vitbec neboli. Vysetieni o¢niho
pozadi pomoci Stérbinové lampy je presnéjsi, ale k jeho provedeni je nutno provést rozkapani
Vasich oci. Piipravte se na to, ze po rozkapani budete né¢jakou dobu sedét v cekarné se
zavienyma oc¢ima a ¢ekat zhruba 20 min nez se Vase zornice dostatecné rozsifi, aby bylo
mozno provést vlastni vySetieni. Pti vySetieni piistroj produkuje jasné svétlo a tak je zadni
oblast oka dobfte viditelnd. Svétlo mizete po vysetieni jesté kratce vnimat v podobé
svételnych zableskt.

Co je tieba pred vySetienim udélat?
Pred vysetfenim neni nutna néjaka specialni ptiprava. MiiZzete normalné jist pit a uzivat Vase
1éky.

Jak vypada vlastni vySetieni?

Pii vlastnim vysetfeni 1ékaf nahlizi pfes oftalmoskop na zadni ¢ast Vaseho oka. Vysetfeni se
provadi v sed¢ nebo leZe. Lékat Vam drZi jednou rukou oftalmoskop co nejblize Vaseho oka.
Druhym koncem do pfistroje nahlizi. Stejnym zptisobem provede vysetieni druhého oka.
Vysetieni trva okolo 3 az 5 minut. Pfi vySetifeni o¢niho pozadi pomoci Stérbinové lampy se po
rozkapani o¢i posadite k pfistroji, ktery ma pted sebou upravené drzadlo na hlavu, do které¢ho
si opfete bradu. Lékat se posadi ke Stérbinové lampé naproti Vam a pfistroj zaostii tak, aby
mohl Vase cévy podrobn¢ prohlédnout.

Je néjaké omezeni po vysetieni?

Po vySetfeni Stérbinovou lampou nesmite fidit nékolik hodin motorové vozidlo ani obsluhovat
stroje, Vas zrak bude po o¢nich kapkach rozmazany. ObtiZzné pro Vas bude i delsi dobu ¢ist.
VySetteni bez rozkapani je bez dalSich omezeni.

Alternativni vySetieni?
Vysetteni o¢niho pozadi neni zatim jinym vySetfenim mozné nahradit. Mezi dalsi vySetfovaci
metody v onim I¢katstvi patii vySetieni zrakové ostrosti, perimetrie (vySetieni zorného pole),

méfeni nitroo¢niho krevniho tlaku.

MUDr. Martina Kasperova, 5.8.2004
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Priloha ¢. 4

Zdroj: Chvatalova, H. Jak se zije détem s postizenim? Problematika péti typt zdravotniho
postizeni. 2.vyd. Praha: Portal, 2005

Z rozhovoru s maminkou Nanynky s Downovym syndromem

,,Byla jsem s Nanynkou v porodnici jedenact dni, méla novorozeneckou zloutenku, takze jsem
delsi pobyt pricitala tomu. Béhem pobytu vzdycky pfiSel néjaky zdravotnik, odnesl ji pryc,
nic netekl, zase ptinesl, nic nefekl, az mi to zacalo ptipadat divné. Tak jsem se zeptala, co se
déje. Détska 1ékarka me pozvala mimo spolecny pokoj na chodbu a tam mi sdélila, ze dité ma
Downtiv syndrom a jesté k tomu zavaznou srdecni vadu a Ze by bylo nejlepsi, kdybychom si ji
domu vubec nebrali, ze z ni stejné nic nebude. Byla jsem z toho dost vedle. Volala jsem
domi, co mam délat. Manzel a rodi¢e zacCali shanét znamé mezi 1ékafi, snazili se ziskat
konkrétnéjsi informace. Na mé naléhani pozvali manzela do porodnice a 0zndmili ndm to
jesté jednou. Znovu fekli, at’ tam Nanynku rovnou nechame. Ale manzel zareagoval tak, ze mi
to ohromné pomohlo. Okam?zité fekl — neexistuje, je to naSe dit€ a samoziejmeé si ji vezmeme
domd, o tom se viibec nebudeme bavit.* (str.101)

Z rozhovoru s maminkou Martina s DMO

vyslovené podezieni, Ze se mu nevénuji — coz sdélili i mému manzelovi. Celé dny jsem nosila
Martina v naruci, houpala ho a zpivala mu, jen aby ne¢inn¢ nelezel a nekroutil hlavickou ze
strany na stranu. KdyZ na to tak zpétn€ vzpomindm, myslim si, Ze nejvétsi zatézi pro mne
nebylo zjis$téni, ze Martin neni v potadku, ale ty faleSné domnénky odborniki, které
umociovaly vycitky, poméhaly vytvafet pocity viny u mne i v rodin¢ a vedly k naSemu
rodicovskému zoufalstvi a dusevnimu tryznéni.* (str.152)

,,Chtéla jsem aby mi psycholoZka poradila, jak Martina motivovat, jak si s nim hrat, jak ho
»probudit”. Vysledkem vysSetieni sice bylo sejmuti mé viny, fekla mi, Ze to neni moje vina, ze
Martin neni postizeny proto, Ze bych byla $patna matka, ale Ze Spatny je vlastn€ Martin. Do
smrti nezapomenu, jak mi fekla, Ze Martin je jak auto bez karburatoru a ze ho mam dat do
ustavu. Byl to pro mne stra$ny Sok. Vzpomindm si, jak se mé kruté dotklo, Ze mé krasné
dvouleté dit€ srovnava s nezivou véci. Navic tohle hrozné sd€leni fekla jen mné, v Satné€, kde
jsme pievlékali a pfedavali své déti, neposkytla mi Zadnou psychologickou podporu, a kdyz se
k ni potom vydal manzel, fekla mu, Ze bych se m¢la jit 1é€it, protoZze neunasim realitu.*
(str.153)

Z rozhovoru s maminkou Kac¢enky s Downovym syndromem

,» Za celou dobu jsme od 1¢ékarti neslySeli nic pozitivniho. Dnes si fikam, Ze kdyby to nebylo
prvni dit&, kdybychom uZ méli néjaké zkuSenosti, snad bychom nebyli ze vSeho tak vydéSeni.
Ale my jsme s manzelem nebyli viibec schopni pfemyslet. Cekali jsme n&jakou pomoc,
podanou ruku zvenku, ale ta nepfisla.” (str.87)

,» Byli jsme Uplné zni¢eni, opravdu jsme nebyli schopni pfemyslet. Byli jsme mladi, oba jsme

praveé ukoncili vysokou Skolu, byli jsme plni planit do budoucna — narozeni Kacenky byl
straslivy Sok. (str.87)
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A lékari tikali: ,,ze vychovu takového ditéte nemizeme zvladnout, Ze jsme mladi a mizeme
mit dal$i zdravé dit¢, ze mame ,,pravo* na zdravé dite, ze dit¢ s Downovym syndromem tUplné
rozloZi rodinu. Ze Kaéenka nebude chodit, mluvit — a to nejhorsi, Ze nikdy nepozna, Ze jsem
jeji mama. A 1ékaiské doporuceni bylo jednozna¢né — nezvykejte si na ni, dejte ji do ustavu.*
(str.87)
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Priloha ¢.5

Zdroj: ,,Kdyz neni vSechno tak, jak si prali!*
http://www.ranapece.cz/literatura clanky/KDYZ brozura.pdf, 19.3.2006

KDYZ_brozura.pdf
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Priloha ¢. 6

Zdroj: Duskova, M. Hlazeni duse v bolesti. http://www.rodina.cz/clanek987.htm, 29.3.2006

Potieby ¢lovéka v naro¢né Zivotni situaci:

e Je tun¢kdo, kdo se zajima redln¢ a lidsky o mé potieby.

o Potieba kontaktu s blizkou osobou.

e Dostupné, srozumitelné, vérohodné, ovéritelné informace o situaci ditéte a o
uspokojovani jeho specifickych potieb.

o Ujisténi, ze mé chovani a projevy jsou pfirozené a akceptované.

e Aby na mé byli hodni, normalni, vlidny personal.

e Aby m¢ brali vazné.

e Potteba pocitu sounalezitosti (nejsem jediny na svété, koho néco podobného potkalo,
nekonci tim moje normalita ve spole¢nosti).

e Potteba vlastni diistojnosti a soukromi.

o Potieba partnerského vztahu s personalem.

o Potteba terapeutické podpory (muzikoterapie...)

Potieby profesionala, ktery ma poskytnout pomoc:

o Potfeba ocenéni lidskych hodnot profesionala zaméstnavatelem.
o Potfeba zpétné vazby, negativni i pozitivni.

e Vlastni distojnost a respekt.

o Potieba opory v tymu.

e Zastupitelnost.

» Prevence izolace.

o Péce o sebe, prevence stresu, potieba adekvatniho zdzemi.

e Informace, vzdé€lani, vycvik.

e Moznost supervize.

e Mit co nabidnout, mit k dispozici konstruktivni navrhy, navazujici sluzby a kontakty.
o Narok na odpocinek a vysazeni bez pocitu viny.
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Priloha ¢.7
Zdroj:
Kralovcovi M. a J., Déti v nemocnici I, Déti a my, ro¢nik XXXVI, 2006, ¢islo 1, str. 35

Kralovcovi M. a J., Déti v nemocnici I, Déti a my, roénik XXXV, 2006, cislo 2, str. 33
(kopie)

50



Priloha ¢.8

Sobotkova, D. Specialni péée pro vase novorozené détatko. Praha: Ustav pro pééi o
matku a dité v nakladatelstvi TRITON, 1996. (kopie)
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Priloha ¢.9

Zdroj: Grimova, B., Ovliviiovat néco odjinud, nez tplné zespoda.
http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.asp?id=495, 19.3.2006

Ovliviiovat néco odjinud, neZ viplné zespoda

PhDr. Monika Janikova (49 let) vystudovala psychologii na FF UK v Praze. Je vedouci
Strediska DAR, kde se venuje zejména podpore rodicii a sourozencii deti s postizenim.
Zaroven byla jedenact let predsedkyni Sdruzeni rodicii a pratel Strediska DAR, o.s. V letech
2001az 2003 byla c¢lenkou tymu hodnotitelit v projektu Hodnoceni kvality sluzeb
poskytovanych v ustavech primo rizenych MPSV, po proskoleni jako vedouci inspekcniho
tymu v pilotnim projektu dobrovolnych inspekci (v ramci cesko-britského projektu MPSV). V
soucasnosti je clenkou Zastupitelstva hl. m. Prahy a predsedkyni socidalniho vyboru.

Dobromysl.cz jsou stranky urcené hlavné rodi¢um a profesionalitm, kteii pracuji s
lidmi s mentdlnim postiZenim nebo s autismem. Maji lidé dostatek informaci o lidech s
timto postizenim?

Myslim, si, ze je to mnohem lepsi, nez to bylo. Ja jsem méla syna s hodné tézkym
postizenim, ktery se mi narodil v roce 1976, tak jsem si to sama prozila. A kdyZ jsem pak
zacala pracovat jako psycholozka s détmi s postizenim, snazila jsem se prosazovat ty sluzby,
o kterych jsem védéla, Ze chybi. A urcité je to ¢im dal tim lepsi, ale jde to hodn& pomalu a
informace jsou urcité jedna ze zékladnich potteb, kterou rodi¢e mayji.

Proc jste se rozhodla pracovat s détmi s postiZenim, jste uZ nat’ukla. Jak jste se ale
dostala do Stiediska DAR?

Uz po matetské dovolené jsem nastoupila jako psycholog do jesli, kterych bylo tehdy
na Praze 6 osmnact, a z té€ch jednéch jesli se postupné stalo pracovisté pro déti se specidlnimi
potfebami. A po revoluci jsem napsala projekt Stiediska DAR, kde jsem chtéla udélat takové
pracovisté, které bude poskytovat sluzby pro rodiny s malymi détmi s postizenim vcetné
stacionafe. Ale hlavné poradny, ambulance, rehabilitaci. Takze to Stiedisko DAR jako takové
byl mij projekt. Stacionat provozovalo nejdiive SdruZeni jesli Prahy 6 a pak pteSel pod
Pecovatelskou sluzbu Prahy 6. Viceméné byl problém udrzet to pracovisté jako takové
(protoze po Praze se stacionafe hodné zaviraly), abychom méli penize na mzdy a provoz.
Cokoliv, co jsme chtéli d€lat ,,navic*, jsme mohli d€lat jedin€ pfes obCanské sdruzeni. Tak
jsme jej zalozili s rodi¢i v roce 1991 proto, abychom mohli poskytovat sluzby, které se v
ramci stacionafe poskytovat nedaly. Ve stacionafi pracuji hlavné s rodic¢i déti, tak jsem se jich
ptala, co by nejvic potiebovali. Hodné velka potieba rodici byla kazdodenni doprava déti,
které chodi do stacionafe. Tak to byl vlastné nd$§ prvni projekt, Zze jsme zacali poskytovat
kazdodenni dopravu. Nejprve jsme méli jednu jizdu rano, jednu po obéd¢, dneska mame tii
Jizdy rano, tfi jizdy po obédé. DalSim projektem byla respitni péce, aby si rodi¢e mohli
odpocinout, jeden vikend v mésici. To si myslim, Ze je zdsadni - ptat se té€ch lidi, co potiebuji
a podle toho vymyslet, kde zadat penize a jak realizovat projekty. To obCanské sdruzeni je
vlastné organizace rodi¢l a odbornikii, ktera ptsobi pii Stiedisku DAR.

Myslite si, Ze je dost rodic¢i, kteii jsou takto aktivni a maji tedy moznost sami
ovlivnit sluZby nebo spis Cekaji, co se jim nabidne, jak to piijde?
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Myslim si, ze potiebuji hodn¢ moc podpory k tomu, aby pocitili, Ze to ma smysl o
néco se zajimat. Pro rodice, ktefi maji dit¢ s postizenim utlého veéku, je to nejhorsi obdobi,
kdy se snazi viibec n¢jak pfijmout tu skutecnost, uvédomit si to, perou se s pocity viny, porad
doufaji, Zze se to spravi. Oni vlastné¢ potfad nevéfi tomu, ze to dit¢ bude postizené. V tom
naSem sdruZeni jsou vic aktivni ti pratelé nez ti rodi¢e samoziejmé, protoze se jedna o rodice
malych déti. Jde o to vzdycky to s nimi probirat a snazit se dobie rozdélit role. Nemtzu po
mame ditéte s t¢zZkym kombinovanym postizenim s tézkymi epi zachvaty chtit v obanském
sdruzeni takovou roli, aby musela byt schopna dodrzovat néjaké terminy schiizek nebo
jednani. Protoze to dité, kdyz dostane rdno zachvat, tak se ji vSechno posune o hodinu o dvé
nebo taky s nim nemtze odejit z domu.

Krasné jste vysvétlila, proc rodice potiebuji psychologickou podporu, hlavné v téch
zacdtcich. Ja mam ale pocit, Ze je zatim mdlo psychologii, kteii by se specializovali na tuto
problematiku.

Ja si myslim, Ze jich je hodné malo a zjistili jsme to s Yvonnou Luckou, kdyz jsme
spolu v roce 1996 déavaly dohromady letd¢ek na podporu rodin po narozeni ditéte s
postizenim. Slo o takovou prvni pomoc na papife, kterou by l1ékai v porodnici dal rodi¢tim
poté, co jim sdéli, Ze s jejich miminkem neni néco v pofadku. My jsme chtély dat dohromady
adresar kontaktnich mist, ktery by ta rodina méla uz v porodnici, aby védéla, ze je n¢kdo, kdo
je pfipraven ji pomoci a podpofit ji, az pfijde s ditétem domi. V idedlnim piipad¢ by si mohla
n¢koho vybrat a ten by za ni pfiSel uz do porodnice. Takhle se to déla v zemich, kde maji
rozvinuté sluzby. A nam se podafilo dat dohromady letacek pro porodnice v Praze, kde
samoziejmé bylo Stiedisko rané péée a mély jsme tam klub ve Stibrovee (Klub rodiét a piatel
déti s Downovym syndromem — pozn. red.) a Stiedisko DAR a RIAPS a nékolik dalSich.
Vibec se nam ale nepodatilo, Ze v kazdém vétSim mésté si tam vlozi karticku se svymi
kontakty odbornici v misté a Ze se to bude distribuovat do porodnic po celé republice.

Je to tak nezajimava oblast? Nebo tak narocna?

Ja mam pocit, Ze to je hrozné tézké a vyCerpavajici pracovat s témi rodici, kteti maji
takové velké nestésti a takovou velkou bolest. A je to takova oblast, ve které je opravdu tézké
mit kde brat na prevenci vyhoteni. V oblasti psychologie a psychoterapie je spousta jinych
moznosti, jak si tfeba dobfe vyd¢lavat, jak si vybirat klienty. A rodie déti s postiZenim
nejsou bohati klienti. Taky si myslim, Ze je to hodné o tom, Ze j4 mam tu vlastni Zivotni
zkuSenost. Asi hodn¢ touhle cestou k tomu ti lidé¢ ptijdou...

Jak se to stalo, e 7 profese psychologa Vs to dovedlo do politiky, konkrétné do
Zastupitelstva hlavniho mésta Prahy?

J& jsem byla vzdycky ¢lovek, ktery se hodné zajimal o véci vefejné a o politiku jako
takovou. M¢la jsem blizko k disidentskym kruhim a podepsala jsem docela brzo Né¢kolik vét
(petice Charty 77 z jara 1989 — pozn. red) a prosté¢ jsem méla pocit, ze jsem state¢na. Hlavné
proto, ze jsem méla postizeného syna a ptipadalo mi, Ze clov€k musi byt statecny tady v téch
potykala s takovou nepruznosti z hlediska ufadu a cokoliv byl hrozny problém. Tak jsem si
fikala, ze by bylo docela dobré mit moznost ovliviiovat néco odjinud nez Gplné zespoda. Miyj
aktivni vstup do politiky byla naprosta ndhoda a vSichni mi znami a ptatelé si tukali na ¢elo a
vibec to nechépali. Oslovil mé Jan Kasl. Chtél n¢jaké lidi, ktefi jsou odbornici z praxe
nezatizeni minulosti aktivni ucasti v jakékoliv stran¢ a ja jsem si fikala, ze bych to mohla
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zkusit. Jan Kasl mi vzdycky piipadal jako rovny a poctivy clovek, tak jsem teda fekla, Ze jo,
ze do toho piijdu a posléze jsem se stala jednou ze tii zakladateld strany Evropsti demokraté a
byla jsem tim docela zaskoCena. Ale mam sama ze sebe pocit, Ze nejsem typ na takovou tu
velkou politiku, na vyjedndvani a kompromisy, protoze vzdycky fikdm svoje nadzory, co si
myslim.

Co konkrétné byste 7 postu zastupitele chtéla zménit, Ceho byste tam chtéla
dosahnout na poli socidalnich sluzeb?

Tim, Ze jsme v opozici, mdme naprosto minimalni rozhodovaci moc, protoze veskera
usneseni Rady jsou udéland na zakladé koalicnich jednani a ta koalice mé vétsinu. Strany jsou
vétsSinou vazané dohodami o tom, jak se bude hlasovat a v Zastupitelstvu maji vétSinu. Je
naprosto minimalni moznost, Ze se nam podaii pfesvédcit nékteré zastupitele, aby hlasovali
jinak, nez se vlastné dohodli na klubech. V socidlnim vyboru, ktery ma ¢leny ze vSech stran
ze Zastupitelstva, jsou né€kteti proto, Ze jsou to tfeba l€¢kati a maji profesné k té oblasti bliz a
nékteti jsou tam jenom podle né¢jakého stranického klice. Ja jsem docela hodné zklamana,
protoZe jsem si piedstavovala, ze radni pfes socidlni a zdravotni oblast bude chodit se svymi
materialy do socialniho vyboru, kde budeme vSechno projednavat, ale zjist'uji, ze spousta téch
materiali jde do Rady, aniz by prosly vyborem. TakZe oblast, ve které jsem mohla néco délat,
je zatim oblast neziskovych organizaci a grantovych fizeni, kde jsem se snazila hrozné moc.

To je moc dobrve, Ze , kopete“ za neziskovky a je to moc potieba...

Mam velkou radost, napiiklad, Ze se podatilo, ze APLA (Asociace pomahajici lidem s
autismem — pozn. red.) dostala letos dva socialni granty od Magistratu, protoze se pokouseli
opakované o $kolské granty a nedostali nic. Skolstvi dava granty piispévkovym organizacim a
v naprostém minimu neziskovkdm, stejné tak v oblasti prevence kriminality. Prosté tomu
nerozumim, pro¢ mésto dava granty organizacim, které financuje ze svého rozpoctu jako
svoje organizace. Tak si myslim, Ze byly podpofené nové projekty, které¢ predtim nedostaly
penize a ze né€co se mi povedlo. Ale kdyz to shrnu, tak to je takovd mravenci préce.
Neziskovky jsou na odboru zdravotné-socialni péfe jako Popelka. Je tam jedna ufednice,
ktera je zavalena celou agendou, je to podhodnocené. Celkové postradam néjaké vize, n€jakou
potiebu napliiovat koncepci, néjaky rozvoj.

To, co neziskovkam v socidlni oblasti chybi, je lobbing...

Ja jsem si to zaZila na vlastni kizi, kdyz byl odvolan feditel USP v Horni Poustevng.
J& Horni Poustevnu znam stra$né let, protoze jsem tam méla syna. To bylo magistratni
zafizeni, feditelem byl Milan Chab. Profesné jsme hodné spolupracovali a kdyz ndhle zemfel,
tak to za n¢j vzal ndzorové blizky Clovek, ale ten byl vloni v ¢ervenci odvolédn, protoze se na
néj svedly vSechny nesrovnalosti ve financovani, vSechno co bylo $patné. Vnimala jsem to
jako ohrozeni toho, jak je to tam nastavené - ustav se rozdrobil na malé domécnosti a snazi se
pfejit na agenturu sluZzeb a poskytovat konkrétni sluzby, aby to nebyla jedna moc nad
clovékem s postizenim 24 hodin denné. No a tak jsem psala na vS§echny moZné strany, napsala
jsem i takové povidani o Poustevné a potom se ndm podafilo to dostat na jednani
Zastupitelstva, ale museli jsme sehnat asi 1000 podpisi. To se mi jeSté podafilo, to bylo
docela dobré¢, ale pak kdyz se to projednavalo, tak tam byla Tana Fischerova, dva kolegové z
neziskovek a dva rodi¢e z Poustevny. A z té vefejnosti tam nebyla noha. A ja si vzpomnéla,
ze kdyz se projednavaji ekologicka témata, cyklostezky, bezpecnost silni¢niho provozu nebo
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parkovaci zony, tak lidi se dokazi semknout a za néco se brat. Ale tohle byla takova
ochutnavka na vlastni kiizi, ze je to vlastn¢ kazdému tplné jedno.

Cim to je?

Myslim, zZe je to vSechno i o tom, ze jak rodiCe tak lidé, kteti délaji v neziskovkach v
socidlnich sluzbach jsou vlastné permanentné v hrozném stresu, jestli sezenou penize na
sluzby, na kterych jsou jejich uzivatelé viceméné zavisli. Kdyz vite, ze nebudete mit penize na
asistenty a ze nebudete moct mit dité integrované druhy rok v bézné skole, asi si prosté¢ moc
nevyskakujete. A zastupitelé to hodn¢ vnimaji, kdyz se jedna o grantech, jako kdyby to ty
neziskovky chtély pro sebe. Jako by si viilbec neuvédomovali, Ze to jsou obcané Prahy, kteti
potiebuji ty sluzby a ze by méli byt $tastni, Ze jsou n&jaké organizace, které za to mésto ony
sluzby poskytuji. Tam to vibec jesté nikdo nepochopil, anebo je jim to jedno, protoze nemaji
postizené dité, jesté nejsou stafi, aby potiebovali kvalitni sluzbu pro seniory nebo maji svoje
rodice zajiSténé v dobrych zatizenich a zatim maji pro sebe vystarano.

Zkuste si ted’ trochu zahrat na sudicku a piedpovédét, jaka bude budoucnost
socidalnich sluZeb V CR, co nds Cekd a co nds nemine?

Ja jsem v souvislosti s EU hrozné optimisticka. Myslim si, ze bude muset stoupat
kvalita socidlnich sluzeb. Tak jako bude garantovand kvalita jinych sluzeb, tak v téch
socialnich Standardy (Standardy kvality socialnich sluzeb — pozn. red.) budou muset platit,
protoze uz nebudeme takovy uzavieny ostrivek, ale uz se nam stane, ze v Evropé budeme
integrovani. Myslim, Ze se musi podafit komunitni planovani, Ze si ob¢an bude vybirat, jakou
sluzbu chce. Evidentné si ji bude muset Castecné financovat, to musi uz dneska. Ja jsem v
tomhle takova optimisticka jako jsem byla, Ze rezim musi padnout a Ze se musi podafit
spousta véci. Protoze my uz vlastné viichni vime, jak to chceme, jak to je dobie. Ze jsou
dobré Standardy, ze je dobra inspekce, ta ze by méla byt nezavisla, Ze by mély neziskovky byt
ti, které bude mésto nebo kraj oslovovat a bude si u nich délat zakazku: ,,Ja potiebuji tyhle
sluzby pro tyhle obcany.” a ted” si vybere, od koho si ty sluzby koupi. Kdo to bude
poskytovat, za jaké penize a v jaké kvalité. To si myslim, Ze se prosté musi povést.

cervenec 2004, za Dobromysl.cz se ptala Berta Grimova
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Priloha ¢.10

Brozurka Mild maminko. Praha: Sdruzeni JOINT v nakladatelstvi TRITON. (kopie)
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Priloha ¢.11

Brozurka Mild maminko, mily tatinku. Praha: Sdruzeni JOINT v nakladatelstvi TRITON,
1995
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Priloha ¢. 12

Zdroje: Kocarek, E., Novotna, D., Vejvalkova, S. et al. Williamstiv-Beurentiv syndrom.ées.-
slov.Pediat., ro¢nik 55, 2000, ¢.12, s.762-767

Bzduch, V., Jariabkova K. Historia Williamsovho syndromu. Cas.Lék.&es., roénik 141, 2002,
¢.19, 5.651-655
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Priloha ¢.13

Letaky (kopie):

Détské centrum Paprsek hl.m.Prahy

Stfedisko DAR. Praha: Sdruzeni rodici a ptatel Stfediska DAR v nakladatelstvi TRITON,
2004

Vyro¢ni zprava za rok 2004. Praha: Sdruzeni rodict a ptatel Stiediska DAR za podpory
nakladatelstvi TRITON, 2005
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Priloha ¢. 14

A) Zdroj: Sebek, T. Pocitacova tomografie (CT) neboli "CéTécko".
http://www.ordinace.cz/article.php?articleld=12720&full=1, 30.3.2006

Pocitacova tomografie (CT) neboli "CéTécCko"

Co je to "CéTécko"

Je to nebolestiva vysetfovaci metoda, pomoci které¢ muze 1ékat prohlédnout vnitini
organy celého Vaseho téla. Poskytuje odbornikovi dulezité informace napiiklad o VaSem
mozku, patefi, kloubech a diileZitych hrudnich a bfiSnich organech. Je to "okno" do Vaseho
téla, které neni potfeba otvirat.

Jak CT pracuje

Pocitacova (computerovd) tomografie kombinuje klasické rentgenové vySetienim s
pocitaovym systémem, ktery informace zpracovava. Snimek se tedy jednoduse neexponuje
na rentgenovy film (jako u obycejného RTG vySetfeni), ale je matematicky spocitdn a
zobrazen do nejmensich detailii. Pfedstavte si, ze je Vase télo "roziezano" na tenka kolecka,
takZe 1ékat vidi kazdy kousek Vasich tkani. A Vas to absolutné neboli.

Kdy Vam lékai doporuéi CT vySetieni

Lékar Vam pravdépodobné jiz vysetfeni doporucil a proto ¢tete tento ¢lanek. Pokud
vSak jenom listujete seznamem vySetfeni, pak Vam pfiblizime situace, kdy mize byt toto
vySetfeni vhodné ke stanoveni Vasi diagndzy. Je to napiiklad pii wrazech hlavy, hrudniku a
bficha. CT miZze vyloucit nebo potvrdit zanétlivé procesy, které jinak lékat nezjisti.
Diilezitou tlohu mé samoziejmé v diagnostice nadorovych onemocnéni.

Mam se vySetieni obavat?

Ne. Kazdy den je v Ceské republice provedeno nékolik stovek CT vySetieni.
VySeti‘eni_je nebolestivé a davka rentgenového zareni je bezpefnid. Mozné komplikace
mohou nastat pouze v pifipad¢, ze mate alergii na nckterou z latek, které se mohou pii
vysetieni podavat. Na tyto situace je vSak persondl obsluhy spolu s Iékafem ptipraven. Jiz
zjisténou alergii hlaste predem. Problémy mohou byt u diabetikii, pokud nékolik hodin pted
vySetienim neji. Je potieba umérné snizit davky insulinu. Pokud jste téhotna nebo
t€hotenstvi predpokladate, mél by to 1ékat provadéjici vySetieni védet.

Co mam pred vySetFenim udélat?
Vétsinou Vam Vas Iékar sdéli, jak se na vySetfeni pfipravit. Od pilnoci pied
vySetfenim nejezte, minimaln¢ vSak Sest hodin pfed vySetfenim. MiiZete pit vodu a uZivat
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nezbytné 1éky. Pti vysetieni travici trubice a bfiSnich organti mlze nékdy lékai pozadovat tzv.
vySetieni s kontrastem. Pii vySetfovani jater, zlu¢niku, zluCovych cest, sleziny, slinivky a
ledvin dostanete kontrastni latku, kterou rozmichanou ve vodé (asi 1 litr) v pravidelnych
intervalech pomalu vypijete. Zacnete asi hodinu pied vySetienim. Dvé hodiny pted
vySetfenim si vezmete 2 tablety Dithiadenu, které také dostanete. Pii vySetfeni panevnich
organtll, prostaty, gynekologickych onemocnéni a tlusté stievo kontrastni latku vypijete 2
hodiny pfed vySetfenim. Opét si vezmete dvé tablety Dithiadenu, které pomaha latku 1épe
snaset. Pamatujte vSak, Ze po tomto 1éku nesmite Fidit ani obsluhovat pristroje. Snizuje
pozornost. Na samotné vySetfeni pfijd’te ve volném odévu, bez zipi a jinych kovovych
soucasti, vyjmeéte obsah kapes a odlozte Sperky. Nezvykejte.

Jak vypada vlastni vySetieni?

Polozite se na vySetfovaci stiil. Nad Vami bude prstenec CT pfistroje, lidové "tunel".
Prstenec se bude pohybovat podle vySetfované oblasti. Po celou dobu budete v kontaktu s
persondlem, ktery Vas bude instruovat. VySetieni je zcela nebolestivé a podle typu
vySetfované oblasti trva od 10 do 20 minut. Klidn€ dychejte, na vyzvani obcas dech zadrzte.
Bude-li to k vySetfeni nutné, miize Vam laborantka pied vySetfenim podat kontrastni latku do
zily. Ani to neboli vice nez bézny odbér krve. Kontrastni latka se béhem kratké doby beze
zbytku z VaSeho téla odboura.

Co bude po vySetieni?
Po vySetfeni nemusite dodrzovat né€jaky specialni rezim. Pouze v piipad¢€, Ze jste si
vzali Dithiaden, nesmite n¢kolik hodin fidit ani obsluhovat pfistroje.

Kdy bude vysledek?

Vysledek se ithned pti vySetfeni uklada. VSechny obrazky zpracuje pocita¢ a potom je
zhodnoti radiolog specialista. Podle typu vySetfeni a jeho naroc¢nosti jsou vysledky znamé
od 1 do 3 pracovnich dni.

Alternativni a dopliikkova vySetieni CT vySetfeni je dnes naprosto rutinni zalezitosti.
Presto se mlze stat, Ze z néjakych divodi je nelze pouzit. Jako alternativa slouZi vySetieni
ultrazvukem, magneticka rezonance a vySetieni na pracoviSti nuklearni mediciny.

MUDr. Tomds Sebek, 4.6.2004

B) Zdroj: Pazdera, J. ,CéTéko” zvySuje riziko vzniku rakoviny,
http://www.osel.cz/index.php?clanek=914, 30.3.2006

~CéTécko" zvysuje riziko vzniku rakoviny

Zacina pribyvat lidi, ktefi si mohou dovolit zaplatit preventivni CT test. O
vySetreni celého téla pocitacovou tomografii usiluji i zdravi lidé, ktefi ve snaze o
prevenci hodlaji podchytit pfipadné zacinajici loZisko rakoviny. Ironii je, Ze pravé
tim se vystavuji riziku vzniku zhoubnych nadordg.
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CojetoCT

Pocitatova tomografie (computed tomography), kombinuje klasické rentgenové
vySetfeni s pocitacovym systémem, ktery informace zpracovava. Snimek se tedy jednoduse
neexponuje na rentgenovy film (jako u obycejného RTG vySetieni), ale je matematicky
spocitan a zobrazen do nejmensich detailti. Je to jakoby bylo Vase télo "rozifezano" na tenka
kolecka.

V zafijovém Cisle Casopisu Radiology vysSel na t¢éma CT clanek, v némz se pravi:
»Skenovani je marketingem doporucovano jako cesta jak podchytit nadory jesté pred tim, nez
se projevi. Davka radiace, kterou s sebou takové vysetieni nese, ale mize byt pticinou vzniku
rakoviny. Riziko ,,CT* vySetfeni vyplyva z toho, ze jeho zdkladem je pouziti rentgenového
zateni (x-rays). Zde si dovolime malou odbo¢ku s upozornénim na ¢asty omyl, kdy se CT
skenovani, o némz je tento clanek, zaméiuje se zobrazovanim pomoci magnetické
rezonance, nebo ,,MRI skenovanim®“. Ob& ze dvou naposled jmenovanych metod jsou na
jiném principu a pfi nich télo rentgenovému zareni vystaveno neni.

Varovani z USA

Radiacni onkolog profesor David Brenner z New York Columbia University zacal
zvetejiiovat vysledky studie svého tymu a zaslouzil se tak o pekné vzruSeni a to nejen na poli
odborném. Prokazuje, Ze CT skenovani celého téla predstavuje pro organismus vyznamnou
radiacni zatéz. Davku, kterou télo takto dostane, expert srovnava s ozafenim nékterych
obyvatel¢é HiroSimy a Nagasaki, ktefi pirezili bombardovani atomovou pumou.
Brenner déle vysvétluje, Ze srovnanim s ucinky atomové pumy, méd na mysli prezivsi
Japonce, ktetfi byli vystaveni nizkym davkam zafeni, ne ty ktetfi dostali ,,plny zéasah®.
Brenner ktery srovnéaval davku kterou dostane ¢lovék pti CT vySetfeni celého téla s jinymi
druhy vySetfeni tvrdi, Ze je tato davka stonasobné vétsi, nez jakou napiiklad obdrzi Zena pfi
typickém vySetfeni na mamografu.

Podle zavéri studie Kolumbijské univerzity je u osoby, ktera ve véku 45 let projde
jednim kompletnim CT vySetfenim riziko, Ze v pribéhu Zivota se u néj vyskytne rakovina a

na kterou zemie 0,08%. To znamena, Ze vySetfeni by mélo navodit a byt pfi¢inou rakoviny u
jednoho z 1200 vySetienych.

U osoby, kterd ale kazdorocné projde celkovym CT skenem po dobu tficeti let, je
riziko mrti na rakovinu jiz 1,9%. Coz znamend, Ze téméf jeden z padesati nest’astnikil, kteti
si chtéji podchytit rakovinu ,,zav€as®“ (a proto chodi na pravidelné ro¢ni celkové CT
vysetieni), si rakovinu, pravé timto opakovanym vysSetfenim, ptivodi. Tyto zavéry plati pro
primérné hodnoty zjiStované na zafizenich provozovanych v USA a autofi k nim uvadéji, ze
existuji rozdily v jednotlivych typech CT skenerii, které se, co do pouZivanych davek
rentgenového zafeni, mohou ponékud lisit.

Riziko versus prospéch
Brenner prohlasuje, ze pfi neuvdzeném naordinovani vysetfeni CT, pfevySuje riziko

prospéch, ktery z ptipadného objeveni skrytého loziska rakoviny ¢lovek ziskd. U indikaci,

62



kde je CT indikované specialistou a je opravdu opodstatnéné, tam zisk pro pacienta pievazuje
nad podstupovanym rizikem. Brenner ve svém tazeni proti neuvazenému pouzivani CT
vysetifeni neni saim. V nékterych zemich se k tomuto problému zacinaji vyjadiovat instituce
nejpovolanéjsi. Prikladem je Australsko-Novozélandskda spolecnost radiologii (Royal
Australian and New Zealand College of Radiologists), ktera se vyslovuje proti provadéni CT
celého téla a ktera ve svém prohldseni doslova uvadi: ,,I kdyz vysetieni mize zjistit fadu
nalezl, nejsou v tuto dobu védecké dikazy, které¢ by potvrzovaly, ze v konecném disledku
je toto wvySetieni spojeno s prodlouzenim zivota téch, ktefi jej podstupuji.

To, ze se ptislusné instituce zac¢inaji timto problémem zabyvat, souvisi s tim, ze pocet
indikovanych spornych vySetfeni roste. Mozna je to proto, ze za vykon se plati a tak pokud
jsou ,,zakaznici®, kteti to pozaduji, bylo by nelogické, kdyby zatizeni, které takovou sluzbu
muze poskytnout, zajemctim nevyhovélo. Diskutovanou otazkou zacind byt, nakolik si
zdravotnickd zatizeni poskytovanim netplnych informaci o riziku CT vySetieni, své ptipadné
klienty takzvané ,,nenahanéji.

V Ceské republice se denné provadi stovky CT vysetieni. Odhadovat, kolik z nich je
téch, které jsou vykonany na pfani pacienta, by byla nepodlozena spekulace. Ctenafi nasich
stranek by jejich fady rozSifovat neméli. Jak tomu bude u téch, kteti ctou jen stranky, jejichz
partnery jsou prazskd VSeobecnd fakultni nemocnice, vyznacné zdravotni pojisStovny, a na
kterych se pravi, ze CT vySetfeni je naprosto rutinni zalezitosti, ze vySetieni je nebolestivé a
davka rentgenového zéfeni je bezpecnd, si odhadnout netroufame.

Prameny:
Columbia University
Royal Australian and New Zealand College of Radiologists
Ordinace.cz

Autor: Josef Pazdera
Datum:06.09.2004 v 13:26
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Priloha ¢&. 15

Zdroj: Vojtova metoda — zakladni charakteristika,

http://ias.alfabet.cz:7783/portal/page? pageid=36,1,36 32442& dad=portal& schema=POR
TAL&Id=90&Id Cl=117&Action=4&StartPg=1&back_url=http://ias.alfabet.cz:7783/portal/
page? pageid=36,1,36 32442" dad=portal® schema=PORTAL"d=90"Action=3"StartPg=1
, 26.3.2006

Vojtova metoda - zakladni charakteristika

Autor: Iva DOLINKOVA ( Centrum léchby bolesti, Poliklinika Prosek, Lovosicka 410,
190 00, Praha 9)

Anotace:

Zakladni informace o prof. Vojtovi a jeho metode¢.

Clanek:

Prof. MUDr. Vaclav Vojta se narodil v r. 1917 pobliz SuSice, promoval jako 1ékat v
r.1947 na Karlové univerzité, od roku 1948 pracoval na neurologické klinice prof. Hennera v
Praze. V roce 1951 se zacal specializovat na neurologii détského véku a v roce 1956 se stal
Clenem subkatedry détské neurologie, patfil mezi zakladatele samostatného oboru détské
neurologie, piednasel na Fakult¢ détského 1ékaistvi.

V roce 1968 po sovétské okupaci emigroval do Némecka. Nejprve pracoval na
ortopedické klinice v Kolin€ na Rynem, v roce 1975 nastoupil do Kinderzentra v Mnichové

jako zéstupce a soucasné jako vedouci rehabilitacniho oddéleni, kde plsobil az do své smrti v
roce 2000.

Pfed odchodem do emigrace pracoval na vyvojové diagnostice, kineziologii a
terapeutickém systému reflexni lokomoce. V této praci pokracoval i v Némecku. Stale byl ve
spojeni s n€kterymi ¢eskymi kolegy, posilal jim materialy a literaturu, mnohym umoznil ucast
na terapeutickych a lékafskych kurzech v Némecku. Ti pak predavali prostiednictvim
doskolovacich institutii zkusenosti ostatnim. Vojtova metoda se v tehdejsim Ceskoslovensku
nazyvala reflexni terapii v neurologii détského veku.

Od roku 1990 pravideln& prednasel na terapeutickych a lékaiskych kurzech v Ceské
republice. Podilel se na vyuce FTVS UK. Jeho prostfednictvim se uskutecniovala spoluprace s
Mezindrodni Vojtovou spolecnosti, sjednotila se koncepce vyuky Vojtovy metody. Jeho
celozivotnim dilem, i kdyz vzdy zdarazioval ,Ze "vSe co zna, nevynalezl, ale nasel" , byl
objev zdkonitosti podvédomého fizeni vzpiimeni a lokomoce u clovéka. Odhaleni a
pochopeni zakonitosti automatického fizeni podvédomé motoriky umoznilo Vojtovi nejen
definovat a odlisit hybnost idedlni od abnormalni, ale nasledné do ni kvalifikované€ zasahovat.
Jeho velka davéra v lasku matky k ditéti mu dovolila svétit vysoce odbornou péci do rukou
matky a otce. Véd¢l, ze matka intuitivné pracuje vzdy spravné a dit€¢ od milujici matky tuto
1é¢bu pfijima.

Vojtova metoda vychazi z ontogenetického vyvoje ditéte a rozliSuje dva
koordinaéni celky pohybu vpred.
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Tyto dva celky se zafazuji do globalniho vzoru
1 reflexniho plazeni a
] reflexniho otaceni.

Prvni koordina¢ni celek aktivujeme v poloze na briSe a oznacujeme ho jako
reflexni plazeni.

Druhy koordinacni komplex, aktivujeme v poloze na zadech a na boku a nazyvame
ho reflexni otaceni.

Oba koordina¢ni komplexy jsou umélé modely. Jsou vybavné jen z urcité polohy téla a
jen pod jistou stimulaci.

Kdyz se u zdravého kojence ve véku 4 —6 tydni objevi prvni snaha o vzprimeni v
poloze na briSe, ma uzZ toto vzprimeni v§echny prvky, které se postupné objevuji v kazdém
vys$§im vyvojovém stupni a jen se dale zdokonaluji. Jde o:

[1 zménu tézisté v zavislosti na vzpiimeni
[1 koordinovanou zménu drzeni téla
[1  fizeni rovnovahy, ktera se vzdy projevi globalné v celém téle.

Také vzor reflexniho pohybu vpied obsahuje stejné prvky. Pozorujeme je ve véku
4 — 6 tydnil, pozdéji pii tulenéni, lezeni a pii ukon¢eném bipedalnim pohybu vpied tzn. pfi
chizi.

Globalni vzor reflexniho plazeni a reflexniho otaceni obsahuje svalové souhry, dil¢i
vzory motorického vyvoje, které vedou ke zdravému pohybovému vyvoji. Tyto dil¢i vzory
vstupuji do motorického vyvoje v raznych fazich prvniho roku Zivota.
PtestoZze vzor pohybu vpied je globalni, musi centralni nervovy systém ulozit jednotlivé
motorické elementy. Pii 1€écbé se svalové souhry dostdvaji do izometrického napéti, tzn. ze
svalovd vldkna neméni svou délku. DosaZené drZeni téla v izometrickém napéti svali ma
definovatelny  svalovy smér tahu a je optimdlnim pramenem aferentace.
Vztahuje se nejen na svaly, opérny aparat, kloubni pouzdra, vazy a Slachy, ale také na
exteroreceptory a interoreceptory.

Pti koordinovaném pohybu vpied pfijimaji koncetiny oporu prostfednictvim pfenaseni
vzhledem k télu mobilni. T¢lo se bude pohybovat k existujicimu nebo budoucimu bodu. Tim
je zajisténo mezi pateti a koncetinami dalezité funk¢ni spojeni.
Pfes ramenni a panevni pletenec se télo vzpiimi. T¢€lo je pfendSeno z mista opory na misto
opory. Pti pohybu vpied potiebny smér tahu svalu sméfujici distaln¢ diferencuje svalovou
funkci. U tézké nebo lehké motorické poruchy je svalova diferenciace vZdy nedostatec¢na.

Reflexni lokomoci jsou pacientim nabidnuty tfi neoddé¢litené komponenty jako
prostiedek pohybu vpied. Jsou to:

[1 automatické fizeni polohy téla
] fazicka hybnost
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(1 vzpiimeni proti gravitaci, které se prendsi prostiednictvim koncetin distalné
smérovanym tahem svalu.
jednotlivé svaly vélentujeme do procesu pohybového vyvoje a tim pak ovlivnime i posturalni
drzeni.

Reflexni lokomoce ma vliv na trofiku, vazomotoriku, je ji cilené¢ fizena dychaci
¢innost. Stimulacni vybavovaci zony jsou pouZitelné cely Zivot.
Dospély musi pii aktivaci reflexni lokomoce zaujmout takovou vychozi polohu, ktera je
podobna zdravému novorozenci.

Vojtova metoda neptedstavuje nacvik plazeni nebo otaceni, ale probouzi aktivity
zakladnich modelii pohybového vyveje, z nichz je pak slozeno vzpfimené drZeni tcla a
nasledné chilize.

Reflexni systém lokomoce predstavuje nabidku zkiizeného vzoru a aktivaci dil¢ich
modelt, které jsou obsazeny v lidském stoji. Tyto dil¢i modely jsou aktivovany nezavisle na
vuli pacienta.

Ridici nervovy systém ma nesmirnou plasticitu. Jeho drahy nespojuji jen uréita centra.
Je to dimyslny systém, ktery uspoiddédva senzorickd data a modifikovand je pouzivd na
vystupu. Jeho ¢innost se da pfirovnat k pocitaci. Pohybovou funkci miizeme naprogramovat.
Pfi poruSe struktury vznika i porucha programu. Reflexni terapii lze vytvorit program
nahradni, ktery muze pouzit starych stop fylogenetick¢ého vyvoje, kterymi jsme pii
ontogenezi vyvojove prosli.

Pacientim je pomoci reflexni lokomoce nabizen fyziologicky koncept, ktery
automaticky probudi difimajici nebo blokovanou motorickou schopnost. Abychom dosahli
vysledku musi byt pacient odborné velmi podrobné vysetfen. Na zaklad€ kineziologického
rozboru je odbornikem zvolena poloha reflexniho cviceni, spoustové zony a jejich
kombinace. Nasleduje zacvik matky, ktera cvici s ditétem pravidelné 4 — 5x denné po dobu 2
— 7 minut v jedné poloze. U novorozencl a velmi malych déti zaciname krat$i dobou, kterou
postupné zvySujeme do 2 minut. Cvi¢ime vzdy pied jidlem v dobfe vyvétrané mistnosti na
pevné podlozce. Soucasti 1é€by jsou pravidelné terapeutické kontroly. Lécba je ukoncena
jakmile dit€ dosahne koordinované chiize.
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Priloha ¢.16
Zdroj: Struskova, O. Déti z planety D.S. Praha: Nakladatelstvi G plus G, 2000.
Z pribéhu Tadease

»Prvni dité, které jsem cekala se svym novym muzem, jsem bohuzel potratila. I
S druhym ditétem jsem byla v rizikovém téhotenstvi. V t¢ dob& mi bylo jiz devétatiicet, muz
byl o 12 let mladsi. Vzhledem k tomu, ze dosud zaddné déti nemél, moc si potomka ptal, a
proto jsem netrpéliveé ¢ekala na vysledek odbéru plodové vody.

»S vdécnosti vzpomindm na pana docenta, ktery ndm tenkrat vysledek sd¢lil citlivé a
s nesmirnym taktem. Byl to jediny ¢lovék, ktery respektoval mé rozhodnuti nevzdat se ditéte i
pies to, co nas ¢eka.” (str.107)

,»KdyZ nam ftekl, ze se jednd o Downtiv syndrom, védéla jsem piesné¢ o cem mluvi,
protoZe jsem léta pracovala ve Vyzkumném ustavu rostlinné vyroby a z toho néjaky ¢as na
oddéleni genetiky a Slechténi rostlin. Proto také prvni véc, kterou jsem udélala, byla, Ze jsem
ho pozadala o genetickou mfizku. Z ni jsem si vycetla, Ze budeme mit kluka, coz mi pan
docentr potvrdil a dodal, Ze bych v pond¢€li méla nastoupit na pieruseni t¢hotenstvi.*

,»Prvni reakci mého muze byly slzy. Urcitou dobu byl na vazkach. Ackoli si dité pfil,
zacal uvazovat o potratu, jenze se bal, ze by nas oba kviili tomu mohli vyloucit z cirkve.*

Pl mém rozhodovani to vSak nehralo az tak dulezitou roli, od pocatku jsem totiz
védela, Ze dité donosit chcei. Piesto jsem 1 ja n¢kolik dni a noci probrecela. Nemohla jsem jist
ani spat. Byla to rana, ze které jsem se pottebovala dostat. Touzila jsem po porozuméni, objeti
¢i alespont vlidném slové.*

,,P0 navratu doml od lékafe jsem zacala mit dojem, Ze se s muzem v nazoru na celou
zalezitost rozchazime. Méla jsem pocit, jako bychom sedéli na dvou krach, které se od sebe
vzdalovaly. Zacal fikat, Ze je to moje vé&c, protoze ja to dit€¢ nosim v bfiSe, a podobné
nepiijemné véci. Potfebovala jsem oporu, ale citila jsem z néj bezradnost.* (str.108)

»V t€Zké chvili zivotniho dilema mi byly jedinou oporou mé dcery. Tehdy uz jsem
védela, ze s manzelem nemohu v budoucnu moc pocitat. (str.109)

,Kdyz byly TadeaSovi dva roky, piestéhovali jsme se do Prahy. Jednak proto, Ze jsme
se domnivali, Ze tady bude mit lepsi podminky k Zivotu, a pak kvili muzi, ktery mél ziskat
jinou praci. Musela jsem se naucit byt na vSe opét sama, protoze muz si dal zil svym zivotem
a na nads m¢l velmi malo ¢asu. NaSe vzdjemna nesnaSenlivost preristala ve slovni pitky a
dokonce 1 ve fyzické napadeni.” (str.115)

,Sli jsme s muzem spoleénd na faru a tam jsme se dohodli, Ze n&jaky ¢as budeme Zit
oddélené. Doufala jsem, ze v tom mezicase najdeme kazdy sdm sebe a taky cestu k sobé.
Jenze muz si zdhy naSel v zaméstnani novou partnerku, opét o dost starSi, a k nam uz se
nevratil. Dnes s odstupem ¢asu mohu fict, Ze to pro TadeaSovu vychovu bylo lepsi, protoze
pii vychové ditéte by méli byt oba rodi¢e zajedno. Vadilo mi, kdyz m¢é muz neustale
okfikoval, co to po Tadeasovi zase chci, kdyz vim, Ze to nedokaze, ze na to ma piece papiry.*
(str.116)
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Priloha ¢. 17

Zdroj: Bartova, M., Cervena E., Franeova E., Hutafova, L., Hutat, J., Smid, B., Tepla, M.,
Tretnd, M. Dopisy Jan¢. Publikace s informacemi pro vSechny lidi pecujici o osoby
S mentalnim postizenim. Praha: SPMP OV, 2004

Seznam stacionari pro mentialné postizené a zarizeni SPMP
(SdruZeni pro pomoc mentalné postizenym) v Praze a okoli

Détské centrum Paprsek, Sestajovickd 580/19, Praha 9, tel: 281 869 085 (pro déti od 3
let)

Denni stacionar Akord, Zahiebska 36, 120 00 Praha 2, tel: 222 519 716
Denni stacionat Ratolest CCE, Saratovska 159, 100 00 Praha 10, 274 812 185, email:

ratolest@centrum.cz  (stacionai pro déti, mladez a dospélé, cirkevni specialni $kola,
ergoterapeutickd dilna)

Détské centrum Diakonie CCE, V zapoli 21, 140 00 Praha 4, tel: 241 482 137, email:
diakonie.michle@post.cz (tydenni, denni a celoro¢ni stacionaf, ambulantni diagnosticky,
poradenska sluzba, specialni cirkevni skola, stfedisko rané péce)

Diakonie CCE, Koné&vova 24, 130 00 Praha 3, tel: 222 584 355, email:
stacionar@volny.cz (stacionar pro déti s kombinovanym postizenim, vhodné pro autisty)

Diakonie CCE Stodulky, Vlachova 1502, 155 00 Praha 5, tel: 235 517 303, email:
strediskosp@volny.cz (pro déti a mladez s kombinovanym postizenim od 3 let, dale stredisko
rané péce, ergoterapeuticka dilna)

DOMOYV SPMP DANA, Barrandovska 45, 152 00 Praha 5, tel:251 818 370

DOMOV SPMP HVOZDY, Hvozdy 119, 252 05 Hvozdnice, tel: 257 770 258, email:
sdm-hvozdy@volny.cz

DOMOV SPMP SEDLEC, Roztocka 33, 160 00 Praha 6 — Sedlec, tel: 233 324 363

Integracni centrum Zahrada, U Zasobni zahrady 8/244, 130 00 Praha 3. tel: 222 586
598, email: icphd@ecn.cz (denni stacionaf pro déti i s t€Z§im kombinovanym postizenim do
26 let veku)

MODRY KLIC SPMP, Smolkova 567/2, 142 00 Praha 4, tel: 241 711 927
Rehabilitaéni stacionat DAR, Alzirska 671, 160 00 Praha 6, tel: 235 363 032, email:

osdar@volny.cz (denni rehabilitacni stacionat pro déti se spec. Rehabilitatnimi potiebami,
mentalni a kombinované vady)

SLUNECNI DOMOV, Jahodnicka 64, 198 00 Praha 9, tel: 281 860 827, email:
dslunecni@iol.cz
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Priloha ¢.18

Integraéni centrum Zahrada, zdroj: vlastni nav§tévy centra a komunikace se
zaméstnanci.

INTEGRACNI CENTRUM ZAHRADA

Integraéni centrum vzniklo v roce 1991. Zalozil jej pan doktor Sturma. Na pocatku
devadesatych let tu byl nedostatek mist, kterd by se mohla postarat o déti s kombinovanym
postizenim v dobé¢, kdy jejich rodice potiebuji chodit do prace.

Zpocatku byla velice dilezitd podpora starosty Prahy 3, ktery mél postizené¢ho syna.
Pravé diky nému se mySlenka integracniho centra setkala u zastupitelt Méstské ¢asti Praha 3
s takovym pochopenim.

Integra¢ni centrum tedy patii pod Méstkou ¢ast Praha 3. Budova diive slouzila jako
jesle. Centrum je financovano ze tii zdrojii — jednak tedy svym zfizovatelem, Prahou 3, déle
Ministerstvem $kolstvi, mladeze a télovychovy, a tfetim zdrojem jsou granty, které ziska
obcanské sdruzeni Slunecni Zahrada, které vzniklo na zéklad€ iniciativy rodic¢t déti, které
centrum navstévuji.

Integrac¢ni centrum tedy funguje jako denni stacionaf pro déti s kombinovanym
postizenim. VEkové rozpéti klientl je 3 az 26 let. V soucasnosti do stacionaie dochéazi 36 déti
V tomto vékovém rozmezi. V centru jsou rozdéleny do péti pokoja.

Centrum nabizi sluzby rehabilitacni, pedagogické, socidlné-poradenské i zakladné
oSetfovatelské. Je otevieno kazdy vSedni den kromé mésice srpna od 7 do 16.30 hod.

Sluzby, které centrum nabizi, poskytuje v soucasnosti 25 pracovnikil, z ¢ehoz jich
ptimo 15 pracuje s détmi na pokojich. Zbylych deset pracovnikii tvoii fyzioterapeuti, socialni
pracovnik, vrchni sestra, ic€etni, pomocny personadl, feditel zatizeni. Zajimavé a urcité velice
dilezité pro dalsi vyvoj déti je to, Ze na kazdém pokoji pracuje alespont jeden muz. Nepecuji
tak o n¢€ pouze Zeny, jak to mnohdy v institucich poskytujici socialni sluzby byva.

V centru je kladen diraz na spolupraci vSech pracovniki, ktefi se o déti staraji. Kazdé
dité¢ ma sestaven svijj individudlni plan. Cast dne travi na pokoji s ostatnimi détmi. Céast dne
pak po riznych aktivitich — vétSinou v ramci jednotlivych rehabilitacnich metod. Patii sem
napt. Vojtova reflexni terapie, vodolécba (perlickova koupel, bazén), ergoterapie, hipoterapie
( do stiji se dojizdi jednou tydn€), canisterapie (do centra dochédzi terapeut se psem),
arteterapie, muzikoterapie, prace ve zrakové stimula¢ni mistnosti ad. Rozvrh je ¢lenén
Vv ptipad¢ specifickych aktivit po pil hodiné. Dé&ti také byvaji rizné integrovany — napi. do
zékladni Skoly jednou tydné.

Rodina za to, Ze dité do centra dochézi, plati 1500 K¢ za mésic. Dlouha 1éta ale byly
sluzby IC zdarma. O tom, Ze se bude platit, rozhodla Méstska ¢ast Praha 3. Cena se zda
odpovidajici neptebernému mnozstvi sluzeb, kterych se détem v centru dostava.

Pro zdarny vyvoj déti je velice dilezita spoluprace s rodinou. Pedagogové potiebuji
védét, jak rodina zije. Mohou pak s détmi pracovat na tom, v em miiZze pfispét svym
pokraovanim 1 rodina a prace doma. Centrum a jeho pracovnici usazuji rodice v realité.
Mnohdy maji rodi¢e mylné predstavy — bud’ dité podceniuji nebo preceniuji. Napfi. co se tyce
jidla, rusi centrum jednotlivé stereotypy. Détem jsou servirovana riizna jidla, aby si tak zvykla
na rozmanitost. Rodice je totiz ¢asto krmi pofad tim samym.

Kromé pfimé prace s ditétem a tak zaroven pomoci rodicim, nabizi IC rtizné sluzby
pravé 1 pro celé rodiny. Rodina si v mistni plijéovné hracek muize pljcit pomicky stimuluji
postizené déti k Cinnosti, slouZzici k rehabilitaci a celkovém rozvoji. Odpada tak slozité
shanéni, které je jak Casové tak financné narocné. V centru také mohou diky rozsahlym
teoretickym znalostem socialni oblasti rodi¢im poradit rizné vyhody ¢i piispévky nebo jim
napf. pomoci sehnat asistenta, ktery by jejich péci o dité odleh¢il.
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Prace s détmi s kombinovanym postizenim je pro vSechny zainteresované velice
naroénym zaméfenim. Jsou vidét pouze minimalni pokroky a vétSinou jde pouze o udrzeni
soucasného stavu klienta nez o n¢jaky markantni posun doptfedu. Proto je velice dulezita
atmosféra, kterd v centru mezi pracovniky panuje. Vyhotet v praci, kde nejsou témeét videt
zadné ucinky toho, co Clovek déld, se miize lehce stat. V IC jsou Clovéka ostatni kolegové
schopni velice dobte podpoftit. Délaji si vlastné supervizi kazdy kazdému navzédjem. Kazdy si
muze s kymkoli promluvit, svéfit se a pak spolecné feSit vznikly problém. Vztahy jsou
zalozeny na diivéte a také na velké svobodé. V Integracnim centrum nechybi divéra ve
schopnosti jak ze strany vedeni vii¢i zaméstnanctim, tak mezi zaméstnanci navzajem. Prti
vybéru zaméstnancii proto hraje velkou roli jejich otevienost a prizptisobivost.

I kdyz Integracni centrum Zahrada ma sviij nazev odvozeny od toho, Ze ma byt
zaméfené hlavné na integraci, je tfeba zminit, ze tento cil ne vzdy plni. U mnoha déti se totiz
déje to, Ze se dojde v praci S nimi ke stropu jejich schopnosti, ale na integraci to jesté neni. A
proto se centrum plni détmi, se kterymi je nutné pracovat a udrzovat tak soucasny stav, ale
které se plné integrace bohuzel nikdy nedockaji.

Cinnost centra a integrace je podporovana také ob&anskym sdruzenim Sluneéni
zahrada, které vzniklo v roce 1998 a zalozili jej rodice klientli Integracniho centra Zahrada.
Prvotni myslenkou byla vzajemna podpora rodin s détmi s kombinovanym postizenim, které
trpi urcitou izolovanosti. Hlavnim krédem cinnosti sdruzeni se proto stala pravé integrace
postizenych déti a jejich rodin do bézné vétSinové spolecnosti. O.S. podnika za timto cilem
mnoho aktivit — pofada rodinné tabory, respitni vikendové pobyty, Skoleni rodi¢u
nejruznéjSimi odborniky, rekonstrukce zahrady kolem IC za tcelem vytvofit misto pro
integraci a setkdvani ad. O.S. a IC spole¢né pracuji na projektu ,,Velké pradlo®, ktery
zahrnuje vytvofeni pracovnich mist pro mladé lidi s postizenim v pradelné¢ v Dolnich
Pocernicich. Hlavné by pradelna méla slouZzit jako moZnost, co mohou klienti IC délat po
opusténi centra.

Integracni centrum je misto oteviené. Nebrani se viem moZnym exkurzim, stdZzim a
nav§tévam. Na jeho chodbach muze ¢loveék potkat napf. studenty z Pedf UK, FF UK a
riiznych VOS nebo také studenty certifikovaného programu herni specialista.

Integracni centrum Zahrada je misto s nezaménitelnou atmosférou, kterou je tieba
zazit, aby ¢lov€k pochopil, jak piijemny musi pro déti byt jejich Cas straveny zde.
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1) Zdroj: Co je rana péce,

34 nos

http://www.ranapece.cz/cojepece.htm, 26.3.2006

Co je rana péce?

Rana péce je soustava sluzeb a programii poskytovanych ohrozenym détem a détem se
zdravotnim postizenim a jejich rodinam.

Co je cilem rané péce?

Predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho duasledky a poskytnout roding,
ditéti 1 spolecnosti predpoklady socialni integrace. Sluzby rané péce maji byt poskytovany od
zjisténi rizika nebo postizeni do piijeti ditéte vzdélavaci instituci tak, aby zvySovaly
vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou ohrozeny faktory biologickymi, socialnimi
a psychologickymi.

Pro¢ rana péce?

Zasadni roli ve vyvoji ditéte hraji prvni tfi roky zivota. Pravé v obdobi do tfi let jsou
kompenzacni moznosti mozku tak obrovské, Ze umoznuji nejlépe rozvinout nahradni
mechanismy i u téch déti, které maji v nckteré oblasti vyvoje vazny handicap. Pokud se prave
toto obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte v uritych oblastech se mohou zcela uzavtit nebo
extrémné snizit. PfestoZe mozek je schopen vytvéfet nova nervova spojeni po cely Zivot,
¢lovek se nejrychleji rozviji a nejlépe prizptisobuje zménam v raném détstvi.

Charakteristika rané péce

. Ma preventivni charakter, protoZe snizuje vliv prvotniho postizeni
a brani vzniku postiZzeni druhotného. To je projevem poruSeni vazeb ditéte s jeho
okolim nebo nedostate¢nym rozvinutim funkci postiZzeného organu.

. Posiluje rodinu, vyuziva jejich pfirozenych zdroji tak, Ze 1idité s
postiZzenim miZe vyrlstat a prospivat v jejim prostiedi.

. Ekonomicky pfinos, postupné ¢ini rodi¢e nezéavislymi na institucich,
sniZuje nutnost Gstavniho pobytu a Setfi tim statni vydaje.

. Je predpokladem ispéSné socidlni integrace.

. Je poskytovana prevazné v pifirozeném prostiedi ditéte. Zakladnim

pfirozenym prostiedim je rodina. Toto plati zejména pro obdobi od 0 do 3 let. Prave
laskyplnd a stimulujici interakce mezi rodiCem a ditétem s postizenim je podle
poslednich vyzkumil podstatnym faktorem rozvoje nejen jeho psychickych, ale i
fyziologickych funkci. Proto je pro ranou péci typicka forma terénni prace
(navstév poradenského pracovnika v domécim prostiedi).

. Poskytuje rodi¢tim nezavislé informace.

. Sluzby rané péce jsou sestavovany na zaklad¢ analyzy potieb
individualni rodiny.
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2) Zdroj: Stiediska rané péce, http://www.ranapece.cz/strediska.htm, 26.3.2006

Centra pro podporu a provazeni rodin déti se zrakovym a kombinovanym
postiZenim
Stiediska rané péce nabizeji své sluzby:

. rodinam déti s postizenim zraku od narozeni do 4 let
. rodindm déti s kombinovanym postizenim (zrakové s mentalnim,
pohybovym dal$im) od narozeni do 7 let

Formy sluZeb pro klienty:

. navstévy poradctl a konzultantli v rodinach (1x za 1-3 mésice)

. seminaie pro rodice

. tydenni rehabilitani pobyty pro celé rodiny

. ambulantni zrakovou stimulaci

. setkani rodict

. pujcovani hracek, pomucek a literatury

. ¢tvrtletni zpravodaj pro rodice Rolni¢ka

. moznost konzultace s rehabilita¢ni pracovnici, psychologem

. pomoc pii vybéru predSkolniho zafizeni

. instruktaze pracovnikti vzdélavacich a rehabilitacnich zafizeni,
kam dochazi déti v péci SRP

. zakladni socialné-pravni poradenstvi

Sluzby jsou poskytovany zdarma.

Nejptirozenéj$im prostfedim pro malé dité je jeho domov - zde se citi nejjistéjsi,
a proto také zde nejsnaze prijima nové véci i 0s0by, Iépe se uc¢i novym dovednostem. z tohoto
davodu jsou sluzby rané péce poskytovany pievazné v rodinach.

Strediska rané péCe nabizeji pomoc pii rozvijeni schopnosti ditéte, pii vybéru
aupravach vhodnych hracek apomicek apii vytvaieni stimulujicitho prostifedi, které
podporuje celkovy vyvoj ditéte. Poskytuji psychologické, pedagogické a socidlni poradenstvi,
pomabhaji s piipravou ditéte pro vstup do piedskolniho vzdélavaciho zatizeni.
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Pracujeme na multidisciplindrnim principu - V tymu jsou zastoupeni vysokoskolsky
kvalifikovani specialni pedagogové, socidlni pracovnice, psychologové a instruktorky zrakové
stimulace, rehabilitaéni pracovnici, ergoterapeutka. Depistdz i péce je provadéna v uzké
spolupraci s 1€kafi.

Sluzby jsou realizovany v ramci nasledujicich programii:

. podpora rodiny vychovavajici dité s postizenim
. podpora psychomotorického vyvoje ditéte s postizenim
. osvéta a vzdelavani

Stirediska se dale vénuji:

. shromazd’ovani informaci a literatury

. vypracovavani metodik stimulace zraku, rozvijeni kompenzacnich
dovednosti (napf. pouzivani sluchu a hmatu, orientace v prostoru) a oboru rané péce
obecné

. potadani seminafi a kurzi pro odborniky v ptibuznych oborech (lékafte,

ucitele, psychology)

3) Zdroj: Adresai SPRP, http://www.ranapece.cz/Adresy.htm, 26.3.2006

Metodické centrum

Metodické centrum Fidi a koordinuje vykonnou a odbornou ¢innost Stredisek
rané péce a vytvari jim administrativni, odborné a informacni zazemi, aby mohla
poskytovat sluzby programu Provazeni podle prijatych standardi.

METODICKE CENTRUM

Klimentska 2
110 00 Praha 1

T 224 826 858

mobil: 777 235 630

fax; 224 817 407

centrum@ranapece.cz
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Stiediska rané péce

Poradci ze Stiedisek rané péce jezdi za rodinami do viech okresii v CR. Pokud

mate zajem o naSe sluzby nebo o dalsi informace, obrat’te se na nejbliZsi

stiredisko:

PRAHA
Hastalska 27
110 00 Praha 1
® 224 826 860
mobil: 777 234
031
mobil v auté: 777
234 131

praha@ranapece.cz

LIBEREC
Matousova 406
460 01 Liberec 1
® 485 109 564
mobil: 777 234 033
mobil v auté: 777 234
133
liberec@ranapece.cz

CESKE
BUDEJOVICE
Jizerska 4
370 11 Ceské
Budé¢jovice 2

® 385520088
mobil: 777 234 032

OLOMOUC
Dolni nam. 38
770 00 Olomouc
® 585222 921
mobil: 777 234 035
mobil v auté: 777 234
135

budejovice@ranapece.cz olomouc@ranapece.c

BRNO
Nerudova 7
602 00 Brno
® 541 236 743
mobil: 777 234 034
mobil v auté: 777 234
134
brno@ranapece.cz

PLZEN

Tomanova 5
301 00 Plzen

& 377 420035
mobil: 777 234 037
plzen@ranapece.cz

z
OSTRAVA

Nadrazni 110

702 00 Ostrava

® 506 112 473
mobil: 777 234 036
mobil v auté: 777 234
136
ostrava@ranapece.cz
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Priloha ¢.20

Zdroj: Kocarek, E., Novotna, D., Vejvalkova, S. et al. Williamstv-Beurentiv syndrom.ées.-
slov.Pediat., ro¢nik 55, 2000, ¢.12, s.762-767

Fotografie ditéte s Williamsovym syndromem.
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Priloha ¢.21

Zdroj: Védci vtésnali duvetivost do spreje.
http://www.ihned.cz/index.php?p=000000 save&article%5Bid%5D=16290270&article%5Ba
rea id%5D=10075640, 26.3.2006

HN.IHNED.CZ
Védci vtésnali duvérivost do spreje

Svycarsti a americti védci prisli s ponékud varovnym objevem - podarilo se jim ziejmé ziskat "sprej
duvery". Jim se daji lide primét k prilis duverivéemu a nerozvaznému jednani.

Pfi experimentech s hormonem oxytocinem vyzkumnici zjistili, Ze u lidi, ktefi si tuto latku vstfiknuli do
nosu ze sprejové nadobky, se vyrazné zvysila diivéiivost a ochota investovat penize, aniz by méli
doptedu zaru€eny zisk.

Pokust se zi¢astnilo 178 studentl z Cury$ské univerzity ve v€ku kolem dvaceti let. Pro srovnéni
nékteti misto oxytocinu dostali neti¢innou latku - placebo.

Pti jednom z experimentt si dobrovolnici napiiklad hrali na "investory", ktefi mohli fiktivni penize
vkladat do urcitych "obchodtl" slibujicich trojnasobny zisk, aniz by vSak méli jistotu navratnosti
vlozenych prostiedkd.

Z téch, kteti brali oxytocin, 45 procent investovalo maximalni moznou ¢astku, kdezto z téch, kteti brali
placebo, stejné€ jednalo jen 21 procent. Celkove i pti dalSich experimentech ti, ktefi méli oxytocin,
investovali o 17 procent vice nez jejich kolegové.

Moznost zneuziti:

Védci ale priznavaji, Ze by jejich zjisténi mohli zneuzivat nejriznéjsi podvodnici ¢i politikové usilujici
o zvoleni, uvedla agentura AP.

"Samoziejmé, ze tyto objevy mohou byt pouzity nespravnym zptisobem," prohlasil Ernst Fehr z
Curysské univerzity, jeden z autord studie, kterou otiskl ¢asopis Nature. "Nemyslim, Ze nyni takové
zneuzivani existuje. AvSak v budoucnu by se to mohlo stat," dodal.

Jini odbornici tvrdi, Zze vyzkum slibuje nové moznosti 1écby u nemoci, jakymi jsou naptiklad autismus
¢i rizné spolecenské fobie, ve kterych je duvéra potlacovana. Hormon by moznd mohl pomoci i s
terapii vzacné genetické poruchy zvané Williamsiv syndrom. Déti stizené touto nemoci naopak nemaji
zadné obavy a k cizim lidem pfistupuji zcela beze strachu. "Nemtze byt jejich vysoka urovei davery
zpuisobena pfiliSnym mnozstvim oxytocinu?" pta se neurolog lowské univerzity Antonion Damasio. "O
neurobiologii diivéry je toho znamo jen malo, ackoli tento fenomén zacina ptitahovat pozornost," dodal.

Pozor na nabizeny spre;j!

Oxytocin je vylu¢ovan v mozkovych tkanich a nasledné zpracovavan v ¢asti mozku oznacované jako
hypotalamus, v niz se nachazeji i centra fidici ¢innost nervového systému. Hypotalamus ovliviuje i
pocity hladu a podili se na kontrole emoci a sexualni aktivity.

V poslednich letech se védci snazili zjistit, zda oxytocin, ktery je uz dlouho spojovan napiiklad s
reprodukénimi procesy organismu, neni zapojen i do jinych télesnych aktivit. Zaméfili se zejména na
to, zda neovlivituje divéru. Pii experimentech tedy dobrovolnikiim tento hormon ptidavali. Pouzity
extrakt podle nich neni skodlivy a jeho ucinek trva jen kratce.

Kazdopadné by vsak méli byznysmeni zbystfit pozornost, pokud jim jejich obchodni partner pied
jednanim nabizi nosni spre;j...
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Priloha ¢.22

Zdroj: Novosad, L. Zaklady specialniho poradenstvi. Praha: Portal, 2000.

Cinnost SPC
SPC (Specialné pedagogicka centra) fesi predevsim tyto tkoly:

- zpracovani kompletnich podkladi k rozhodnuti o zatazeni ditéte nebo zaka do
integrovaného nebo specidlniho zafizeni, véetné pribézného sledovani a
vyhodnocovani vhodnosti zatazeni i Skolni uspés$nosti sledovanych jedinct

- vypracovani navrhu adekvétniho zpiisobu vzdélavani a vychovy postizenych déti i
mladistvych a poskytovani metodické ¢i konzultaéni pomoci

- ve spolupraci s Iékafi, socidlnimi pracovniky a mnoha dalSimi odborniky provadi
terénni depistaz (vyhledavani) zdravotné postiZzenych déti a mladistvych v regionu

- vytvareji ucelenou evidenci klientl zafazenych do péce SPC

- zabezpecuji komplexni diagnostiku, ktera slouzi k definovani aktuélni stavu,
stupné postizeni a vyplyvajicich moznosti i omezeni klienta

- poskytuji cilenou pomoc obtizn¢ zataditelnym détem

- zabezpecuji pomoc v oblasti profesniho poradenstvi, profesiondlni orientace, volby
dal$iho studia a odborné ptipravy i pracovniho uplatnéni klient

- podporuji feSeni problémt rodin se zdravotné postizenymi détmi a vSestranné
podnécuji aktivitu ¢lenti rodiny na celkovém preventivnim, socidlné-rehabilitaénim
a terapeutickém piisobeni

- organizuji osvétové i odborné akce zamétené na problematiku vychovy,
vzdélavani a integrace postizené populace, podileji se na transferu ziskanych
poznatkii mezi ptislusné zamétenymi pracovisti a podle svych moznosti
spolupracujici na vyzkumu.

Konkrétni tkoly se dale fidi zamé&fenim urcitého SPC a specifickymi potiebami
vyplyvajicimi z druhu a intenzity postizeni klientely. (str.105-106)

Kontakt na SPC Vertikala

Specialné pedagogické centrum Vertikala pii Pomocné skole Rooseveltova v Praze 6, adresa:
Rooseveltova 8, Praha 6, 160 00
Tel: 233 32 10 54, mobil: 724 219 335
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1) Zdroj: http://www.rytmus.org, 26.3.2006

Obcanské sdruzeni Rytmus

ZAKLADNI INFORMACE
Obcanské sdruzeni Rytmus zahdjilo svou Cinnost v roce 1994. Inspiraci zakladajicim ¢lentim
bylo intenzivni Skoleni, které zorganizovala v prvni poloviné¢ 90. let v rdmci pomoci
Americké vladni agentury pro mezinarodni rozvoj (USAID) organizace The American Jewish
Joint Distribution Committee. Jeho vyznam tkvél v tom, Ze nas prostiednictvim seminait
seznamilo s novymi typy socidlnich sluzeb a s modernimi pfistupy k lidem s postizenim. Z
tohoto zdroje byly také v roce 1995 ziskany finané¢ni prostiedky na rozjezd prvniho projektu.

Cilova skupina
déti a dospéli lidé s mentalnim a kombinovanym postizenim

Cinnost
projekty v ramci dvou zékladnich programii: Podporované zaméstnavani a Stfedisko podpory
integrace

Pisobnost
Praha, Benesov, Chrudim, Liberec, Litvinov

Pocet klienti
v Podporovaném zaméstnavani asi 170 osob za rok 2004, sluzeb Strediska podpory integrace
vyuzilo cca 60 déti a jejich rodict

Personalni zajiSténi
54 zaméstnancti a 6 dobrovolnych spolupracovniki v roce 2004

Zajisténi kvality
pouzivani propracované metodiky v souladu se standardy kvality socidlnich sluZeb, supervize
a dal$i vzdélavani zaméstnancti

PRINCIPY A POSLANT OBCANSKEHO SDRUZENI RYTMUS

Obcansky pristup
PIného zacleni lidi s postizenim do spolecnosti muze byt dosaZzeno jediné na zéklade
rovnopravnosti, kterd je ustanovena zakonem, a na moznosti svobodné rozhodovat o svém
zivote. Mnoha opatieni statu, zavadéna s imyslem zajistit lidem s postizenim specialni péci a
bezpeci, jim ve svém disledku brani ve svobodné volbé. Z ochrany obcana se tak muze
nechténé stat diskriminace. NaSe cinnost sméfuje k tomu, aby lidé s postizenim byli
osvobozeni od predpisti, které jsou statem a jeho experty schvalovany jako specialni cesta, ale
které omezuji jejich moznosti volby.

BéZné zdroje
Z podstaty poskytovanych sluzeb vyplyva, Ze zakladnim principem je vyuzivani béznych

zdrojii ve spolecnosti - napf. ufady prace, bézné zakladni Skoly, firmy na otevieném
pracovnim trhu atd.
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Individualni pristup ke kazdému clovéku
Vychazime z predstavy, ze kazdy ¢lovek je jedinecny ve svych potfebach i moznostech. Proto
nelze pfedem stanovit, jaky typ zafizeni musi navstévovat, co v zivoté dokaze atd. Snazime se
pfekonat myty o limitech rozvoje lidi s mentdlnim postizenim. Vychazime z toho, co by
¢loveék mohl dokazat, nikoliv z jeho omezeni. Pro kazdého Clovéka piipravujeme individualni
program. Sluzby ptizptisobujeme lidem, nikoli naopak. Nase ¢innost je postavena na osobni
pomoci lidem s postizenim - asistenci.

STREDISKO PODPORY INTEGRACE
Cilem programu Skola pro vSechny je podporit proces integrace (zaclefiovani)
déti se specialnimi vzdélavacimi potrebami do systému béznych Skol.

Integrace jsou pfistupy a zptusoby zapojeni zaki se zvlastnimi vzdélavacimi pottebami
do hlavnich proudii vzdélavani a do béznych skol. (Pedagogicky slovnik Priicha, Walterova,
Mares, 1995)

Slovo INTEGRACE je v oblasti Skolstvi v soucasné dob¢ vysvétlovano a pouzivano rizné -
od pfijeti ditéte, které zatim bylo doma s rodici, do stacionafe ¢i pomocné Skoly, po zaclenéni
ditéte se specialnimi vzdélavacimi potfebami do bézné Skol, od zaclenéni do bézné tiidy
zakladni 8koly az do zaélenéni do tzv. autistické tiidy pomocné §koly. Skolska integrace je u
nas ¢asto vnimana v mnohem $ir§im pojeti jako v¢lenéni ditéte se specialnimi potiebami do
Skoly, bez ohledu na to, jde-li o Skolu béZnou nebo specidlni. To je zasadni nedorozuméni,
které vede k nepochopeni podstaty integrace. Integrace se tyka vyhradné zaclenovani lidi do
bézného prostiedi, do hlavniho proudu.

Program Skola pro viechny je zaméFen piedevsim na tyto oblasti:

. zastupovani a podpora prav rodict déti se specialnimi potiebami

. informacni servis pro rodice (viz ptirucka), Skoly a dalsi zainteresované
odborniky a subjekty, podpora jejich spoluprace, zvlasté mezi ugiteli ZS, pedagogy
SPC a specialnich kol

. snaha prosadit zaclenéné vzdélavani déti s postizenim jako
rovnopravnou moznost vzdélavani, kterd pii promysleném poskytovani odborné
pomoci vede k pozadovanym vysledkiim

. propagace a prosazovani Skolské integrace, mimo jiné prostfednictvim
soutéze o Cenu Martina Palase ve spolupraci s SPC Vertikala
. pomoc s personalnim zajisténim tfidni asistence pro Skoly, které pfijaly

zéka, jehoZ postizeni vyzaduje vétSi miru individudlni pedagogické prace béhem
vyuky nebo osobni pomoc.

Kontakt

0.S. Rytmus

Sidlo: Bruselska 16, 120 00 Praha 2

Tel.: +420 224 251 610, +420 224 255 819
Fax: +420 224 251 610, +420 224 255 819
Mobil: +420 777 222 388

E-mail: rytmus@rytmus.org
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2) Zdroj: Mala piirucka pro rodiCe, ktefi se rozhodli pro integraci.
http://www.rytmus.org/pdf/malapriruckaprorodice.pdf, 26.3.2006

Ceska republika pfijala dva zakladni dokumenty, které potvrzuji pravo déti se
specialnimi potfebami vzdélavat se v systému béznych skol - jde o mezinarodni dokument
Umluva o pravech ditéte (viz ¢lanky 2, 3, 6, 28 a 29) a Listinu zakladnich prav a svobod (viz
¢lanek ¢islo 33 "Kazdy ma pravo na vzdélani"). Mimo to je tu jest¢ vyhlaska 127/97, ktera v
§7 odstavci 1 tikd, ze "O zafazeni a prefazeni zakl do specidlnich matetskych a specialnich
zékladnich skol, zvlaStnich Skol, pomocnych kol a pfipravného stupné rozhoduje teditel
Skoly a to se souhlasem jejich zastupce." Rodice maji pravo rozhodnout o tom, jestli jejich
dité bude ¢i nebude zatazeno do specidlni skoly.

Zakon ani zadny jiny vladdni dokument vSak nestanovi Skole (specidlni ani b&ézné),
povinnost piijmout dit€¢ se specidlnimi potfebami a umoznit mu tak zdkladni vzdé€lani.
Spadova Skola nema povinnost pfijmout dité ze spadové oblasti.

V zasadé jsou dve¢ cesty, jak dosdhnout zapisu do bézné zakladni Skoly v misté
bydlisté (podobné jako i v piipad¢ specidlni Skoly) - presvédcit feditele dané Skoly, aby dité
ptijal, ackoli nema povinnost, nebo se prdva domahat soudni cestou s odvolanim na Listinu
zakladnich prav a svobod a mezinarodni Umluvu o pravech ditéte.

Nekolik tipt, jak dosdhnout pfijeti ditéte se specialnimi potiebami do bézné zakladni
Skoly:

N

O piijeti svého ditéte do Skoly ani o jinych dileZitych zaleZitostech nechod’te do Skoly
jednat sami. Vezméte s sebou nejlépe odbornika napt. psychologa, pedagoga nebo Iékare,
ktery vasSe dit€ zna a dobfe rozumi diivodiim, pro¢ jste se rozhodli pro integraci. Nebudete-li
mit moznost jit s odbornikem, vezméte dobrého pftitele ¢i pfitelkyni, pracovnika mistni
organizace zastupujici zajmy lidi s postizenim atd. Snazte se posilit vase postaveni pii jednani
s vedenim Skoly.

0o

Vyuzivate-li sluzeb specialné pedagogického centra, které nema s integraci zkusenosti
nebo principielné nesouhlasi se zaclenénim déti s tim typem postiZeni, jaké ma vase dité atd.,
mate moznost obratit se na jiné odborné pracovisté. MiiZete si vybrat takové pracoviste, které
vyhovuje vaSim pozadavkiim, napf. je ochotno se odborné postarat o individualni zaclenéni
vaSeho ditéte do bézné Skoly.

0o

Role odbornikit ma dvé trovné: 1) Maji vam, rodi¢tim, poskytnout uplné a objektivni
informace o obou zakladnich moznostech ve vzdélavani (v bézné a specialni skole),
informovat vas o vyhodach a nevyhodach téchto moznosti atd. 2) Na zakladé VASEHO
rozhodnuti poskytuji odbornou pomoc, v tom prostiedi, pro které jste se rozhodli. Jinymi
slovy - odbornici informuji a podporuji, rodi¢e se rozhoduji. Odbornici se musi snazit podat
vam informace objektivni, co nejméné ovlivnéné jejich ndzorem, tradici, zaméfenim
odborného pracovisteé atd.
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0o

Spadova skola sice nema zdkonnou povinnost dité zapsat, 1ze se ovsem odvolavat na
piirozené pravo ditéte navstévovat Skolu v misté bydlisteé - spadovou Skolu. V pfipade, ze
Skola odmitne VaSe dité zapsat, chtéjte, aby Vam jeji vedeni poskytlo toto rozhodnuti v
pisemné podobé. Odvolejte se k patficnému Skolskému tfadu, napiSte ministrovi Skolstvi,
premiérovi, starostovi, spojte se s dal§imi rodici atd.

0o

Muze se stat, ze vedeni Skoly bude podminovat pfijeti vaSeho ditéte tim, Ze pro ngj
zajistite asistenci. To znamena, ze sezenete Cloveéka a penize na jeho mzdu nebo budete svému
ditéti ve Skole pomdhat sami. Myslete na to, Ze neni pfirozené, aby dit¢ bylo ve Skole
doprovazeno rodici. Je to dokonce velmi stigmatizujici okolnost, znemoziuje pfirozenou
komunikaci s ostatnimi détmi atd. Navic tak pfijdete o moznost odpocinout si nebo chodit do
zaméstnani. Skole ale miizete nabidnout informace o moZnostech zajisténi asistence - napf.
date kontakt na jinou Skolu, SPC nebo jinou organizaci, ktera ma se zajistovanim asistence
zkuSenosti.

o

Podle §4 wvyhlasky 291/91Sb. a novely 225/93 mize feditel Z&ka uvolnit ze
zdravotnich diivodu zcela nebo z ¢asti z vyucovani. Tim je zak vlastné vyloucen z détského
kolektivu. Kontaktujte odborné pracovisté, kterému divéiujete a které posoudi, zda je
rozhodnuti o uvolnéni z vyucovani odiivodnéné.
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Priloha ¢. 24
Brozurka Co byste méli védét o integraci a nevite koho se zeptat? Praha: o.s.Rytmus, 2003

(kopie)
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Priloha ¢.25

Zdroj: Waldorfska Matefska Skola Dusikova, http://wmsdusikova.unas.cz/, 19.3.2006

Waldorfska materska Skola Dusikova
O nas

Nase matetska Skolka se nachdzi ve vilové zastavbé na Petfinach, uprostied malé
zahrady. Do 5 tfid zapisujeme 105 déti ve v€ku 3 az 6 let. Snazime se vytvaret prostedi
podobné rodinnému, proto jsou v kazdé tiidé déti rizné veéku, sourozenci vzdy spolu. Mladsi
déti maji moznost napodobovat star§i kamaraddy pfi riznych Cinnostech, star$i se zase uci
ohleduplnosti a pomoci mlad$im. Heterogenni skupiny jsou dulezité pro spravny vyvoj ditéte.
S laskou a radosti o déti pecuje 9 ucitelek vcetné feditelky, dobritky pro déti pfipravuji ve
dvou vlastnich kuchynich t¥i kuchaiky a vedouci SJ (jedna kuchyné s klasickou stravou, ve
druhé se ptipravuje laktoovovegetaridanskd strava), o uklid budovy se stard uklizecka a
Skolnice.

Provozni doba WMS: 7:00 - 16:30, kazda tiida ma svoji provozni dobu.

Skolné pro rok 2005/06 je 450,- K¢ za mésic, stravné 27,- K¢ za den, déti s odkladem
Skolni dochézky (7leté déti) 31,- K¢.

Zapis probiha vétSinou na konci bfezna. ZaCitkem biezna pofadame informativni
schiizku pro nové rodi¢e a dny otevienych dvefi. Rodice nds mohou navstivit v prib&hu
celého roku, vzdy po ptedchozi domluvé. Adaptacni doba je podle potieb ditéte a moznosti
rodici.

V nasi MS je otevieny Klub pro rodi¢e s détmi od dvou let, vzdy ve stiedu 15:30 -
17:30, za uplatu.

Spoluprace s rodici

Rodice se spolupodileji na vytvareni prostiedi ve tfidach i na zahrad€, pomahaji s
pfipravami a organizaci slavnosti, jarmarki, seminaiti a dalSich akci, setkavame se na
pracovnich tfidnich schliizkach, potfddame pifedndsky pro rodice, podle moznosti a zajmu
rodi¢ii ucitelky navstévuji 1 rodiny. Samoziejmosti jsou rozhovory o détech, kdy rodice
,oteviraji sva srdce” a divérné hovoifi o Zivoté¢ v roding, ktery ovliviiuje chovani déti.
Spole¢né hledame cesty a uclitelky navrhuji postupy, které povazuji za spravné, jak ditcti
pomoci, potfebuje-li to. V priitbéhu dne mohou rodice ptichdzet do tiid kdykoliv, musi vSak
respektovat praci ucitelky.

My déti nevychovavame tim, co fikame, ale jak se chovame, myslime a co délame.
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Velkd pomoc od rodi¢t ptichdzi v podobé odbornych rad z oblasti jejich profesnich
oborti. Spole¢né odjizdime na skoly v pfirod¢, kdy kazdé dit€¢ doprovazi jeden z rodicu.

Slavnosti
Slavime tradi¢ni ktestanské svatky, dodrzujeme lidové zvyky a tradice. Kazda
slavnost je vzdy vyvrcholenim obdobi, které¢ s détmi prozivame. Détem nic nevysvétlujeme,

ale spole¢né ptipravujeme a prozivame vse, co do uré¢itého obdobi patfi.

Pi-ehled slavnosti:

. Svatovaclavska (zar1)
. Michaelska (tijen)

. Martinska (listopad)
. Adventni (prosinec)
. Vanocni (prosinec)

. Ttikralova (leden)

. Hromnice (inor)

. Masopust (bfezen)

. Morena (bfezen)

. Jarni (duben)

. Svatojanska (Cerven)
. Louceni se Skoléky (Cerven)

Samoziejmosti jsou narozeninové slavnosti déti, které jsou vzdy silnym zazZitkem
kazdého oslavence, ktery se na jeden den stava kralem.

Pedagogika

Hlavnim naSim cilem je harmonicky vyvoj celého ¢lovéka, nejen jeho intelektu, pii
respektovani vyvojovych zékonitosti a zvlastnosti. Chceme pfispét k vychové generace, ktera
bude v budoucnu vnimat, milovat, ochrafiovat a vytvaret Zivy svét ptirody a lidi.

Pracujeme podle zdsad waldorfské pedagogiky, kterd vychazi z myslenek Rudolfa
Steinera (1861 - 1925). Prvni $kola tohoto typu byla zaloZena jiz v roce 1919 ve Stuttgartu.
Waldorfské Skolstvi ma tradici a je uzndvané po celém svéte.

Na déti plisobime tak, abychom uspokojovaly jejich pozadavky (s ohledem na
individualitu a vyvojové faze ditéte), vedeme je k samostatnosti a tvofivosti. Hlavnimi
metodami je napodobovani a vzor, pfiCemz napodobovani je svobodny akt ditéte v
ptikladném prostiedi.

Dit¢ v prvnim sedmileti shromazd’uje své zkuSenosti, které ziskavd pozorovanim,
napodobovanim a experimentovanim. Své charakterové rysy neziskava vysvétlovanim a
zékazy, ale tim, jak se chovaji dospéli v jeho okoli. Na rodi¢e se snazime ptisobit tak, aby déti
ochraniovali pfed pfiliSnym pieté¢Zovanim, nezahrnovali je nepfiméfenym mnoZstvim
informaci, ale vedli je k tomu, aby se umély kolem sebe divat a pozorovat svét.

Stejné dulezité jsou pro déti v tomto obdobi i rytmus a fad, které jim pfinaseji jistotu a
klid. Ke zdravému vyvoji dit¢ potiebuje rytmus ve vSech ¢innostech dne, tydne i roku. V

84



rytmu roku probihad slaveni kiestanskych svatkl, lidovych tradic a obycejii. Kiestanstvi
chapeme jako cestu k uceni se uSlechtilym mezilidskym vztahim, péstovani ucasti a
pochopeni pro druhé, vztahu k lidem i pfirode¢.

Cinnosti déti

Kazdy den ma sviij rytmus a tad, ktery déti potiebuji pro sviij zdravy vyvoj. Den
zacina volnou hrou déti, pti které ucitelka provadi smysluplnou ¢innost, kterou déti nejprve
pozoruji a poté maji moznost si vSe sami vyzkouset: malovat, §it, vysivat, tkat, umlit mouku,
pracovat se dievem... Nakonec po sobé vzdy uklidi. Vedeme déti k samostatnosti.

. Denni rytmus: voIné hry a ¢innosti, ranni kruh, rytmicka ¢ast, svacina,
pobyt venku, pohadka, obéd, odpocinek a klidové hry, svacina, odchod déti nebo
spolecenské hry ve spojené tiide.

. Rytmus tydne: vytvarné ¢innosti, eurytmie, peceni chleba, ru¢ni prace,
uklidovy den. Kazda tfida mé sviij pravidelné se opakujici rytmus tydne.
. Ro¢ni rytmus: slavnosti.

Hram a ¢innostem déti nechavame volny pribéeh, urcité hranice vSak jsou stanovené.
Pro nejstarSi déti jsou pfipravené odpoledni zajmové CcCinnosti, napf. tvofivé dilny,
muzikoterapie...

Prostredi

VSe, co déti obklopuje, mé pfevazné piirodni charakter, barvy jsou ladéné do jemnych
odstinti. Upfednostiiujeme ptirodni materialy, protoze détem zprostfedkovavaji pravdivou
zkuSenost o svych vlastnostech, maji vlastni energii a ¢im vice zlstavaji ve své plvodni
podobé, tim vice vybizeji k fantazii a tvotivosti (dievo, ovEi rouno, veeli vosk na modelovani,
hedvabi, pfirodniny...). Ke v§em ¢innostem déti pouzivaji vZdy skute¢né naradi a nastroje,
napodobeniny a plasty u nds nemaji misto. Nenajdete u nas televizi, video ani jiné technické
vymozenosti, protoze je déti ke svému vyvoji v tomto obdobi nepotiebuji, naopak jim ubiraji
sily, které budou potfebovat k uceni ve Skole. Ve tfidach se snazime vytvaret laskyplné
prostiedi, pohodu a radostnou néladu, protoze vSe, co dité prozZiva, se hluboko vryva do jeho
duse a ovliviiuje cely jeho zivot. Podporujeme hru, experimentovani, tvofivost a fantazii.
Branime pfedCasnému intelektudlnimu vyvoji, ktery je nepfiméteny vékovym zvlastnostem
ditéte.

Historie nasi WMS

Na pocatku dnesni pétitiidni waldorfské MS stala skupinka rodi¢t a nasledné dvou
ucitelek, kterym se po roce 1989 oteviela moznost zalozit pro své déti matefskou Skolu podle
svych pfedstav. VynaloZzili mnoho usili, aby vlastnimi silami zvelebili jednu tfidu v ptivodni
klasické MS, kterou jim zajistil tehdej$i obvodni ufad. V zaii 2001 byla oteviena prvni
waldorfska tfida, zbyvajici tii byly klasické. Diky velkému zajmu rodi¢i a s pochopenim SU
se podle waldorfské pedagogiky zacalo pracovat postupné i v dalSich tfidach. Zajemct stale
ptibyvalo, proto v roce 1999 probéhla velkéd rekonstrukce v pfizemi budovy a vznikla paté
ttida, do které zapisujeme 12 déti.
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Na zavér

Waldorfska pedagogika

. vyhovuje vSem, ktefi se zodpovédné zamysleji na budoucnosti svych
deéti,

. poskytuje proziti opravdového détstvi s velkym mnoZstvim
poznavacich zazitki a prozitkd,

. nedovoluje uspéchat ptirozeny vyvoj ditéte, cti jeho vyvojové faze,

. pusobi vSestranné a odmita jednostrannost (nevyvysuje ,,talenty®),

. pripravuje déti pro zivot a vstup do kazdého typu zakladni Skoly,

. uzce spolupracuje s rodici.

Kontakt: Dusikova 1946/3, 162 00, Praha 6 - Telefon: 235 363 940
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Priloha ¢.26

Zdroj: Waldorfska pedagogika,
http://www.waldorf.zuzak.com/doc/waldorfska paedagogika v kostce.doc, 19.3.2006

Waldorfska pedagogika

Waldorfska pedagogika v CR se zadind rozvijet po roce 1989 jako alternativa
k béznému modelu vyucovani.

Vychazi z filozofického sméru anthroposofiec R.Steinera (1861-1925). Anthroposofie
zkouma vyvoj ¢loveka po strance fyzické, psychické, socialni a duchovni a v mnoha ohledech
se shoduje s moderni vyvojovou psychologii.

Na zéaklad¢ poznatkli o vyvoji cloveka zavadi waldorfska pedagogika do vyucovani
poznatky a védomosti pfiméfenym zplisobem a v piiméfeném obdobi.

Obdobny zplsob vyucovani navrhoval jiz J.A.Komensky (Skola hrou, vyuka pomoci
obrazil), ale az o 300 let pozdé&ji bylo mozno jeho ideje v praxi vyuzit.

Od roku 1919 vzniklo ve svété nékolik tisic $kol a 1é¢ebné pedagogickych zafizeni. U
nas vzniklo nékolik matefskych waldorfskych $kol a 6 zdkladnich waldorfskych Skol.Ve
$kolnim roce 98/99 vysli prvni absolventi ZS.

Cile waldorfské pedagogiky

Waldorfska pedagogika si klade za cil vychovavat v ditéti vS§estranné a harmonicky
rozvinutou osobnost. Vyuka rovnomérné syti pohybové, intelektualni, umélecké i socialni
potieby déti. Ob€ mozkove poloviny jsou zatéZovany  a rozvijeny rovhomeérng.

Waldorfskd pedagogika péstuje v détech zdravé sebevédomi. To se utvari diky
pozitivnimu hodnoceni déti, které respektuje jejich individudlni rozvoj a schopnosti. V Siroké
nabidce ¢innosti si kazdy Zz4k najde alespoil jednu oblast, v niz je dobry (stejny diraz je
kladen na tradi¢ni predméty i na vyuku zakladl femesel a uméleckou vychovu).

Na druhé strané je rozvijen smysl pro odpovédnost, déti se uci podiidit své z4jmy
z4jmu celku.

Waldorfska pedagogika vysoce ceni a rozviji spolupraci (nikoli soutéz) mezi détmi.
Déti védomé poskytuji své individudlni schopnosti ve prospéch celku. To je priiprava pro
budouci zaméstnani, kde je vzdy tfeba spolupracovat a ne pouze vynikat.

Waldorfska pedagogika podporuje svym piisobenim tvorivost a touhu po vzdélani.

Pomoci uzké spoluprace rodici se skolou jsou tyto vychovné prvky pfendseny i do
rodinné vychovy, coz pfispiva  k celkové harmonizaci ditéte.

Takto smérované déti uméji smysluplné vyuzit svij Cas a ziidka hledaji
sebeuspokojeni a seberealizaci v drogach ¢i agresi.

Specifika waldorfského vyucovani

Slovni hodnoceni Zaki bez pouziti znamek. Kazdy vykon zaka je projevem celé jeho
bytosti a nelze ho redukovat na pouhé ¢islo. Hodnoceni je vzdy ke vztahu ke schopnostem
ditéte a ne ke schopnostem ostatnich déti. Pfi hodnoceni se za stejné vyznamné povazuji
intelektualni, umélecké 1 femesIné a socialni dovednosti. To podporuje sebevédomi a chut’ do
uceni (trvale Spatné znamky dit¢ demotivuji).
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Vyuka hlavnich predméti (matematika, Cesky jazyk a literatura, fyzika, chemie,..)
probiha v tzv. epochach — dvouhodinovy vyucovaci blok, ve kterém denné¢ po dobu 3-4
tydnti ucitel rozviji jedno dané téma. Ostatni pfedméty se vyucuji v klasickych vyucovacich
hodinach. Zaci se tak 1épe soustiedi na probiranou latku.

Cizi jazyky se vyucuji od prvni tiidy. Déti jsou v tomto obdobi jesté schopny vstiebat
cizi jazyk obdobné jako matetskou fec.

Umélecka vychova - zvladnuti vice hudebnich nastroji, sborovy zpév, vytvarna
vychova, dramaticka vychova.

Déti nepouzivaji hotové ucebnice, které nevyhovuji dynamickému a mezioborovému
pojeti vyuky. Vytvari si vlastni pracovni seSity a pouzivaji (ve vysSich rocnicich)
encyklopedie, atlasy, odborné ¢lanky a jinou literaturu.

Encyklopedické znalosti jsou détem zprostiedkovany pomoci rytmu a her, v nichz je
latka prozita a pevné zazita.

Lidské ¢innosti a piirodni zakonitosti probirané ve vyuce si déti samy vyzkouseji.
Poznavaji jak a pro¢ véci funguji a jak je mozné dané jevy vyuzit v praxi.

Waldorf$ti ucitelé usiluji o vychovu svobodnych lidi, nev§tépuji jim zadny urcity
svétovy nazor. Usiluji o rozvinuti vloh svych svéfenct tak, aby byli v dospélosti schopni
vlastni orientace, samostatného, odpovédného a spolecensky citlivého jednani. Uplatiiuji se
jako lékati, ucitelé, zdravotni sestry, femeslnici, umélci.

Zijeme v dobé& velmi bouflivého rozvoje spole¢nosti. Jenom se zamysleme nad tim, co
pro spolecnost znamena rozvoj pocitact. Stale vice védéni je zpracovano na pocitaci. Tim se
stale Castéji slySime fikat: u lidi nam nejde ani tak o znalosti, ty se daji doplnit nebo vyhledat,
ale o nové vlastnosti — zodpovédnost, kreativitu, individualitu, tedy ve srovnani s pocitatem
Cisté lidské schopnosti. A prave to je oblast, kde ma waldorfska pedagogika co nabidnout.

Text pochazi z informace obcanského sdruzeni Waldorfské alternativa v Brné
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Priloha ¢.27
Zdroj: Co byste méli védét o integraci a nevite, koho se zeptat. Praha: Rytmus, 2003

Individualni vzdélavaci plan

,Z4k se specialnimi vzdélavacimi potiebami je vzdy vzdélavan podle individualniho
vzdélavaciho planu (zkratka IVP), ktery je sestaven podle jeho individualnich moznosti.
Obsahuje jak cile vzdélavani v jednotlivych vyukovych pfedmétech, tak strategii postupu pii
zaclenovani zaka do kolektivu ¢i specifické cile vyplyvajici z jeho osobnosti ¢i typu postiZeni.

Charakteristika IVP: - shrnuje sou¢asnou uroven dovednosti a schopnosti ditéte
stanovuje vzdélavaci cile a kroky
- vysvétluje, jak ma byt téchto krokli dosazeno
obsahuje zpiisoby, jak pribézné kontrolovat vysledky nebo pokroky

ditéte

zahrnuje dalsi specialni sluzby.

Na sestaveni IVP se podili tfidni ucitel, u starSich déti 1 ucitelé jednotlivych pfedméti,
odpovédny pracovnik z SPC, asistent ucitele (pokud ve tfidé ptsobi), rodice ditéte a dalsi
prizvani odbornici — podle individualnich potieb ditéte.

IVP se sestavuje pro kazdé nasledujici pololeti — tedy dvakrat do roka. Je-li to tfeba, je
mozné k IVP dat dodatky ¢i plan v pribéhu pololeti aktualizovat.

Vzdélavani integrovaného zéka probihd soucasné se vzdélavanim jeho spoluzéaki, mél
by mit také stejna prava a povinnosti jako ostatni Zaci ve tfid¢: odevzdavani praci v hoding,
vypracovani domaciho ukolu, plnéni sluzeb v rdmci tiidy.*

Priloha ¢. 28

Ukazka, jak vypada individuélni vzdélavaci plan.
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Priloha ¢.29

Zdroj: Co byste méli védét o integraci a nevite, koho se zpetat. Praha: Rytmus, 2003

Asistent ucitele

»Charakter specidlnich potfeb integrovaného zaka mize vyzadovat natolik
individualni pfistup, Ze neumoziuje vyucujicimu vénovat se v potfebné mife zakovi i
ostatnim détem ve tiidé. V téchto situacich je ve tfidé nutna ptfitomnost dalsi osoby —
asistenta.

Asistent je veden tfidnim ucitelem a pracuje podle jeho pokynd, pracuje ve tiidé vzdy
na zakladé posouzeni a doporuceni odborného pracovisté.

Asistent po dohod¢ s ucitelem pracuje ve tfid¢ s integrovanym zakem i ostatnimi
zaky.*

,Napln prace asistenta ucitele:

- je pfitomen ve tfid€ po celou dobu vyucovani

- po domluvé s ucitelem pracuje ve tfidé s ditétem podle individualniho
vzdélavaciho planu

- moZzna vymena roli asistent — ucitel

- pomaha ditéti s pripravou pomticek na vyucovani

- pomaha ditéti s orientaci po Skolni budové, pii pfesunech mimo budovu
a s jednoduchou obsluhou

- Ucastni se schuzek, které se tykaji integrovaného ditéte

- je soucasti tymu pro tvorbu [VP

- Ucastni se konzultaci k sestavovani mési¢nich plani pro jednotlivé
predméty

- Tidi se pokyny ucitele

- Ucastni se pravidelnych Skoleni asistentl pofaddanych specialné
pedagogickym centrem nebo jinou organizaci*

Rozdil mezi asistentem ucitele a osobnim asistentem

,»Z definice osobni asistence Ministerstva prace a socidlnich véci vyplyva, ze jde o
,0osobni pomoc se zvladnutim béznych kazdodennich dovednosti a ukont, které by clovek
délal sdm, nebyt znevyhodiujici okolnosti, napt. zdravotniho postiZeni.

Ve Skolnim prostfedi osobni asistent poskytuje vétSinou fyzickou pomoc détem
s postizenim. Nejednd se o pedagogickou nebo pomocnou pedagogickou cinnost jako
Vv ptipad¢ asistenta ucitele.*
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Priloha ¢. 30

Zdroj: Bélecky, Z., Kapralek, K. Jak napsat a pouzivat individudlni vzdé€lavaci program.
Praha: Portal, 2004

Smérnice ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy k integraci déti a zakl se specidlnimi
vzd¢lavacimi potiebami do $kol a Skolskych zafizeni ¢.j. 13710/2001-24 ze dne 6.6. 2002.
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Priloha ¢.31
Zdroj: Novosad, L. Zaklady specialniho poradenstvi. Praha: Portal, 2000, s.21.

Asimilaéni smér integrace:

- integrace je zejména zalezitosti znevyhodnénych lidi, vyjadiuje vztah
k hodnotovému systému spolecnosti, akceptuje piedpoklad, ze chovani a jednani
majority je a priory jediné spravné a ptijatelné

- integrace reprezentuje ztotoznéni se minority s identitou majority

- zékladni podminkou integrace je pfijeti psanych, fixovanych i
nepsanych norem existence majoritni spolecnosti, hlavnim zplsobem feSeni
integrace je zaclenéni znevyhodnénych lidi do institutu majority intaktnich (viz
slovnik cizich slov nedotéenych, tedy lidé bez znevyhodnéni)

Adaptaéni smér integrace

- integrace je spoleCnym problémem lidi postizenych i intaktnich a je
zaloZena na vztahu partnerstvi mezi v§emi zucastnénymi

- integrace je ,,novum®, novd hodnota ¢i kvalitativné vyssi forma
spoleenského byti, kterd vychdzi ze vzdjemného piijeti a pochopeni hodnot
majority i minority. Zac¢lenéni lidi s postizenim do instituci, spole¢enskych struktur
intaktni spole$nosti neni jedinou formou integrace.

- integrace reprezentuje ztotoznéni se minority s identitou majority

- zakladni podminkou integrace je pfijeti psanych, fixovanych 1
nepsanych norem existence majoritni spole¢nosti, hlavnim zplsobem feseni
integrace je zaclenéni znevyhodnénych lidi do institutu majority intaktnich (viz
slovnik cizich slov nedot¢enych, tedy lidé bez znevyhodnéni)

Priloha ¢€.32

Letak programu Jiné Odpoledne, o.s. Mame otevieno
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Priloha ¢.33

Zdroj: Miller, N. M¢li bychom mit dalsi dité? Z angl. originalu na www.specialchild.com
prelozilaMartina Jakubuv, http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.asp?id=562 , 26.3.2006

Me¢li bychom mit dalsi dité?

Domnivam se, ze vétSina rodict dnes stravi pfinejmensim néjaky cas tim, ze se trapi
otazkami, kolik chté&ji mit déti, kolik let od sebe by jejich déti mély byt, a, samoziejmé, jestli
si je dnes viibec mohou dovolit!! Pokud v§ak mate dité se specidlnimi potfebami, mohou byt
tyto starosti a otazky zvlast’ tézké. Podobné starosti slychdm od mnoha rodici:

., Problémy naseho ditéte jsou genetické, proto je mozné, Ze nase dalsi déti mohou mit
stejné problémy.

vvvvvv

bude potifebovat hodné Casu, aby toto téma promyslel a probral ze vSech stranek. Nékteii
rodi¢e nebudou chtit vyuZit tuto pfilezitost a mit vice nez jedno dit¢ s postupujicimi
zdravotnimi nebo vyvojovymi problémy, a to z mnoha divodu. Jini dojdou k tomu, Ze by jim
to nevadilo, jini se pro to rozhodnou, budou ale nejisti.

., Nase dite ma tolik specidlnich potieb, Ze bychom asi neméli dost casu, energie a
penez, které bychom poskytli dalSimu ditéti, i kdyz bychom jej doopravdy chtéli. *

Pokud doopravdy chcete mit vice déti, pak by mozna bylo uzitecné, abyste tyto
starosti prehodnotili. Misto toho, abyste se soustfedili na problémy jako na prekazky, které
vam brani v tom, abyste méli dalsi dité, pfemyslejte o nich jako o vyzvach, které jsou praveé

pfed vami a na které je potfeba odpoveédét! (Ano, ja vim... ,,To se lehce fekne...“... ale Ctéte
dal.)

Pamatujte na to, Ze vase dité se specialnimi potfebami stile roste a meni se a Ze se
stale méni 1 jeho potfeby: nékteré se zmensi, nékteré zmizi, n€které se mohou zvétsit. Nékteré
muzete predvidat, jiné ne. (Tak je to s vétSinou véci v Zivoté, jak jste si mohli v§imnout!)
Pokud mutzete predpovédet nekteré dlouhodobéjsi potieby, napi. zdravotni, jazykovou nebo
jinou vngjsi intervenci, pfipadné zvlastni dohled nebo strukturovanou péci, mozna bude
potieba, abyste se zamysleli nad tim, jak ziskat né¢jakou dal§i pomoc, kterou vy nebo vase dité

moznd budete potiebovat.
To, co dnes vypadéd jako prekazka, se stejn¢ tak miize Casem samo zmeénit nebo

vyfesit. Vzpomeiite si na dobu ve vasem zivoté, kdy se vam zddlo, Ze chozeni do Skoly nebo
to, ze by vam patiil dam, piipadné to, Ze byste m¢li dité, je naprosto nemozné. Nekteré véci v

93


http://www.specialchild.com/
http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.asp?id=562

zivoté neovlivnime, nékteré véci v zZivoté ovliviiuji nas; presto existuje mnoho véci, které

wrwe

., Bojime se toho, ze postizeni naseho ditéte by mélo dopad na nase dalsi dité nebo déti,
a jestli by se u nich neobjevily néjaké problémy, nebo by se necitily zanedbané.

U déti se neobjevuji problémy jen proto, ze maji bratra nebo sestru s postizenim.
Kazdy sourozenec reaguje jinak, podle svého véku, podle toho, jaky vliv ma dana situace na
jeho Zivot, podle typu osobnosti a podle toho, jestli se v rodin€ citi bezpecné, stastné, jestli
ma dostatek podnétl a prilezitosti. Postoje rodict k rozdiliim, schopnostem, odpovédnosti a
pomoci pii péci o sourozence maji vliv na vSechny déti ve vSech rodinach. To, ze mate v
zkuSenosti, tykajicich se hodnot v mezilidskych vztazich - at’ pozitivni nebo negativni. Jako
rodi¢ mate zvlastni povinnosti ke svému ditéti se specidlnimi potfebami a dal$i mate ke svym
ostatnim détem, protoze ty maji také specidlni potieby: potfebuji védét, ze tu pro né jste a ze
jejich détstvi mé velkou cenu. M¢li byste védét, ze mohou mit stejné pocity a projevy, jako
vSichni ostatni sourozenci, tedy pocity uzkosti, strachu, vzteku nebo viny, které mohou, ale
nemuseji souviset s postizenim jejich bratra nebo sestry!

Sourozenecké vztahy jsou velmi slozité a stale se proméiuji podle toho, jak se déti
vyvijeji. Détsky svét je velmi maly a déti chapou samy sebe jako jeho stfed. Je to misto,
kterému musite vénovat zvlastni pozornost, mit jej radi, zivit a objimat.

., Miij manzel/moje manzelka a ja se nemiizeme shodnout. Ja bych chtél/a dalsi dite,
ale on/a nechce.“ Nebo: ,,Ja dalsi dité nechci a on/a ano.

Ptedstavte si, jak se 0 nécem se svym protéjSkem radite. Mozna budete potiebovat
néjakého objektivniho, empatického Cloveka, ktery vas oba vyslechne a pomliZze vam, abyste
si naslouchali navzdjem. Rozhodovani o tom, jestli budete mit dalsi dité, pfipadné déti, nebo
Premyslejte o specialnich pottebach vaseho ditéte: o Case, praci, energii a soustfedéni, které
pro naplnéni téchto potieb vydavate. Pokud na tomto tématu spolecné uviznete, ma specialni
potieby vase manzelstvi! M4 pravo na stejnou mira ¢asu, prace, energie a soustfedéni, které
tak laskyplné davate svému ditéti.

Pokud to shrneme, nezndm sice statistiky, ale urc¢ité¢ by bylo zajimavé zjistit, kolik
pari, které maji dit€ se specidlnimi potfebami, se rozhodnou pro dalsi. Podle své zkuSenosti
bych tekla, Ze to procento je velmi vysoké. Dodala bych, ze nejCastéjsi komentar, ktery
slycham, byva: ,,To, Ze jsme se rozhodli pro dalsi dité, bylo nejlepsi rozhodnuti, které jsme
kdy udélali, a to pro celou nasi rodinu.“ Pamatujte vSak na to, Ze jde o mulj soukromy
dojem... existuji také pary, pro které predstavovalo dalsi dité velky boj. A také jsou pary,
které dalsi dit¢ nemély a svého rozhodnuti litovaly, zatimco jiné jsou se svym rozhodnutim
naprosto spokojené.

To, jestli budete mit dalsi dité, je naprosto osobni a velmi slozité téma.
Autor: Nancy Miller, Ph.D.

Zdroj: Specialchild.com, pieklad Martina Jakubtiv
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Priloha ¢.34

1) Zdroj: Slobodova, H. Odbér na genetiku - nutnost nebo podivny ¢esky nadstandard?
http://www.rodina.cz/scripts/detail.asp?id=990, 26.3.2006

Pozn. Amniocentéza je cizi vyraz pro odbér plodové vody.

Odbér na genetiku — nutnost nebo podivny ¢esky nadstandard?
Mgr. Hanka Slobodova, Hannover
Jsem v Sestnactém tydnu tehotenstvi. Citim se skvéle a dospivam k rozhodnuti, Ze si ten pocit
nenecham nikym zkazit tak, jako se to stalo,kdyz jsem cekala své prvni.

To se sice lehko planuje, ale tézko dé€la. Relaxace a vnitini pfesvédCovani se ,Ze jsem
zdravéa matka se zdravou rodinou za sebou je silné ,ale nikoli vSemocné. Navic, kdyz od mladi
poslouchédme, ze" pan doktor vi vS§echno ptfece nejlip, ma na to ty Skoly". Navic mam stale
jesté hodné zivé v paméti, jak to tehdy pred tfemi roky bylo. Po odbéru na genetiku jsem v
klidu pfiSla na dalsi prohlidku a pro vysledky. Odchazela jsem s pla€em , smési nejistoty a
velkych obav o miminko. Genetika nevysla dobie a pan doktor mi doporucil amniocentézu,
acko-li , jak tikal je velka pravdépodobnost, Ze se jedna o plany poplach, jelikoz je mi "jiz" 29
let a testy v této vékové skupiné maji tvrd$i normy. Na amniocentéze trval. Okamzité jsem
volala své kamaradce, ktera to vSe absolvovala par mésict prede mnou a nakonec porodila
zdravou hol¢icku. Hodn¢ mne uklidnila , doporucila nebrat to vazné¢ a také doporucila, at’
zazaddm o kontrolni odbér, ktery udé€la jind laboratof. Ona se o této moznosti dozvédéla
pozdé¢. A tak §la i na amniocentézu.

Skvély napad. Mij pozadavek byl gynekologem piijat s nevoli a s ndznaky, ze
vSechno zbytecné dramatizuju. Nakonec mi vyhovél, kontrolni odbér mi ud¢€lali v Praze a vse
bylo v pofadku. Nicméné doba ¢ekani na vysledek byla nejhor§im obdobim mého te€hotenstvi.
Spatny spanek v noci, neustale uvahy, zda jsme opravdu neudélali v né¢em chybu, jestli jsem
nezapomnéla na n&jaké zapomenuté piibuzné na psychiatrii, jestli nejsme opravdu stafi na
dit€, az po ony zasadni otazky co budeme délat pokud to bude opravdu Spatné. To vSe v
no¢nim klidu naruSovaly Zivé pohyby naseho miminka a ja si v té chvili fikala, Ze je to
vSechno uplna blbost. A dospivala k zavéru, ze pokud to bude jen trosku k zivotu, své
miminko porodim. Byl to obrovsky stres. Moje kamaraddka mne pozd¢ji uklidnila, Ze nejsem
neuroticka, nebot’ ona prozivala ¢ekani na vysledky amniocentézy naprosto stejné. A jak jsme
o naSem zazitku postupné mluvily pfed nékolika matkami, zjistily jsme, Ze naSe zazitky
nejsou vibec vyjimecné, ale ze tyto stresy zaziva v téhotenstvi pomérné vysoké procento
matek. Nutno dodat, Ze naprosto zbyte¢né, protoZe se jim potom rodi zdravé déti. Jedinou
vyhodou amniocentézy jim pak je, Ze védi zda kupovat modrou nebo rizovou vybavicku. Ale,
kdo o to stoji?

Moje pritelkyné od té€ doby stihla porodit jesté dvé déti (mladSimu je tyden). S druhym
zazila totéz, odbér genetiky - kontrolni genetika - amniocentéza - porod zdravého ditéte. A po
treti , po nedobrém vysledku genetiky amniocentézu odmitla. Porodila zdravé dité. A tak jsem
v tom Sestnactém tydnu a pfichdzim na prohlidku a fikdm si , Ze jsem pfipravena na odbér i na
vSechny mozné varianty vysledkli. Piln¢ jsem studovala ve slovniku potfebné terminy,
protoze tentokrat jsem v Némecku. Kdyz se do konce vySetieni pani doktorka o ni¢em
nezminila, nevydrZela jsem a zeptala se, kdy budou ty testy na genetiku. Chvili na mne trochu
nechapavé koukala, ja myslela, ze mi nerozumi , tak jsem ji vysvétlovala, Ze v prvnim
tehotenstvi mi je délali a tak jsem &ekala, Ze budou. Zeptala se mé pro¢. Rekla jsem ji, Ze v
Cechach se délaji u viech t&hotnych. A tak jsem se dozvédéla, ze v Némecku se genetické
odbéry délaji az Zenam po 35 roce véku (Cesky asi starnou rychleji), pravé z davodi, Ze u
mladSich ro¢nikl je tato metoda hodné chybové a zplisobuje velké mnozstvi zbyte¢nych
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amniocentéz, navic je v mladsim véku podstatné nizsi pravdépodobnost vyskytu genetickych
vad. Pokud neni rodinna anamnéza rizikovd a miminko se na ultrazvuku jevi v potadku, neni
k tomu diivod. Zeny nad 40 let jdou pfimo na amniocentézu. I u Zen nad 35let jich jesté
mnoho jde na amniocentézu zbyte¢né. A vSechno je to jen veliky stres pro matku i dit€. Navic
pruizkumy tady v Némecku ukézaly, ze velké mnozstvi matek 1 po zjisténi vady
amniocentézou své dité nakonec porodi. TakZe je to vSechno vlastné zbytecnd procedura,
ktera niCemu vyrazn¢ nepfispéje a stoji spoustu pencz.

Pani doktorka se usmala se slovy, Ze Ceské zdravotnictvi ma asi dost penéz. Pani
doktorka mi samoziejmé nabidla moznost si testy nechat ud¢€lat, ale musim si je ve svém
"mladi" zaplatit. Jeden odbér genetiky z krve stoji sto marek. Jak jsem tak dobfe vySkolena
piistupem v Cechach zeptala jsem se ji , co by mi doporutovala. A dostala jsem lekci
odpovédnosti , samostatnosti a prava na vlastni ndzor. Pani doktorka mi zopakovala vSechny
informace, shrnula vysledek mého vySetieni a pockala az se rozhodnu sama. Je to pfece moje
dit¢. Byla to horka chvilka a ja jsem dnes moc rada, ze jsem sama pied sebou obstala. Jsem v
klidu, miminko kope jak divé , a ja vim, Ze jsem se rozhodla sama, a mé rozhodnuté bylo pro
mne jediné mozné. Na testy jsem nesla. Kolik stoji takova zbyte¢na amniocentéza jsem se uz
neptala. Proto€ily se mi panenky. Kdyz jsem si pfedstavila, Ze by vSechny penize za zbyte¢né
odbéry a amniocentézy dostaly tfeba porodnice oteviené pozadavkiim matek, nebo projekt
"Ostrovy zZivota", pro détskd ARO oddé¢leni. Stile se vSude mluvi jak nejsou penize ve
zdravotnictvi, ale mozna se jen Spatné hospodaii a jesté se tim stresuji lidé. O moznosti o
urcitych vécech zZivota rozhodovat sam, ani nemluvim. Zajimal by mne nidzor maminek i
odbornikll na téma odbérti na genetiku a amniocentéz.

2) Zdroj: Diskuzni férum.
http://www.rodina.cz/scripts/diskuse/novep tree.asp?all=yes&id=990&typ=1, 26.3.

Z diskuzniho fora ke ¢lanku a tématu

1) ,,Nesouhlasim s pani magistrou, nevi jaké je to se starat o postizené dité. At jsme
radi,Ze ndm toto vySetfeni naSe zdravotnictvi hradi,nebot’ by zase zacali vznikat a plnit se
ustavy pro postizené a kazdy by odvracel hlavu a délal ,Ze nic nevidi a neslySi. A jestli se to
pani magistie a dalSim ji podobnym nelibi ,tak maji pravo tato vySetfeni odmitnout, i
nasledujici procedury.

2) ,,Shodou okolnosti je né€kolik mych znamych v soucasné¢ dobé téhotnych a dvé z
nich podstoupili amniocentézu. T¢ prvni testy dopadly dobfe, ta druha na vysledky ceka a je
pro ni samoziejmé, ze To pljde pryc, protoze ona chce mit zdravé déti. Pozapomina pii tom
na fakt, ze to To uZ je hotové miminko, cucajici si palecek a vnimajici bolest. Myslim, ze v
Cesku by neskodila jakasi osvéta.”

3) ,,Moje sestienka v 87' porodila v mostecké nemocnici pired¢asné (v sedmém meésici)
chlapecka. (Jestli si vzpominate bylo to t&sné po vybuchu v Cernobylu.) Chlapedek dostal
jméno Ondra a té€zko fict, kolik Sanci na preziti mél a kolik ne. Tehdejsi personal ho (snad v
ramci programu redukovani postiZenych v nasi krasné vlasti) hodil na stll a uz se o néj vice
nezajimal. NEZAJIMAL!!! Moje sestfenice prosila, kii¢ela, plakala, at’ néco délaji, ale bylo ji
doporuceno netvat a sdéleno, co pry chce, vzdyt tam lezi kilo a pl masa. Velice ji obdivuji
za to, ze v sob¢ vzala tu silu a donutila je zacit se pidit po inkubatoru. (!!!) Chlapecek
neprezil. Kdo vi, mozna m¢l Sanci piezit a mozna by byl mentalné nebo jinak handicapovany,
mozna ne, ovSem jeho maminka byla pfipravena ho bezpodmine¢né milovat.*
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4) S amniocentézou jsme vahali, protoZe jak nam sdé€lil jeden sprateleny gynekolog, je
to v normalni situaci zjisténi asi 3% informace za cenu 0,5% rizika potratu - zabiti ditéte.

5) ,,Asi to bude krut¢ ode mé,ale asi by sis mela prozit par dni s postizenym
ditétem,abys védéla,co vSe to obnasi a jaké je to utrpeni,kolik blizkych lidi mize$ v nékolika
tydnech ztratit. Miize se stat,ze i manzel to nezvladne a najde si "jinou rodinu". J& osobn¢
jsem rada, Ze zdravotnictvi je na takové urovni, ze nam da védét, jak na tom dité je a my
mame moznost se rozhodnout, co délat. Je podle tebe lepsi, kdyz matka postizené dité donosi
a pak zjisti,ze ho nezvlada a dité¢ skonci v ustavu?*

6) ,, Moje spoluzacka s vystudovanou mat-fyz fakultou se pii svém téhotenstvi zeptala,
jak se vlastné riziko genetickych chorob urcuje. Odpovéd’ ji jen ujistila v tom, ze na zadnou
amniocentézu neptijde (nesla a ma jedno z nejkrasnéjsich zdravych miminek, jaké jsem kdy
vidé€la - podle rozboru krve to ovSem mél byt "maly Downik"!). Lékar totiz pravil: "To vite,
pani, my tady na to mame takovy tabulky a tam to prosté néjak vyjde." Nakonec zjistila, Ze k
obsahu jakychsi latek v krvi (promifite nepfesnost, nejsem lékaisky vzdéland ani za mék) se
jako dalsi faktor pridava vék matky. Pred dvacitkou a po tiicitce je v CR zle. Nepfipada mi to
normalni, a uz vlibec ne potom, co jsem si od vas ptecetla, jaky pfistup ke stejnému problému
maji v Némecku. Ovsem Ceska republika ma potad jesté co dohanét - ani v Némecku nebo
jinych zemich neni vzhledem k rizikim, moznym alergickym reakcim a nejnovéejSim
poznatkiim, napiiklad o¢kovani povinovano ZAKONEM jako u nas. Tady aby se matka bala,
ze ji zaviou, pokud do dvoudenniho miminka nebude chtit nechat zabodnout jehlu.*

7) ,,Amniocentéza je totiz jen dalsi test. Nefeknou ti, vSechno je Spatné, dit¢ si nechte
vzit. Reknou ti v piipadé pozitivniho ndlezu, Ze je takova a takova pravdépodobnost na
konkrétni vadu. Pak jeSté muizeS navstévovat geneticky ultrazvuk (je tam vidét vice véci a
1€kafi jsou specialné vyskoleni). Pak nechaji rozhodnuti na tob&. Nikdo té nebude nutit. Pokud
jde o mé, zalezelo by na tom, jak velkou pravdépodobnost by mi dali. Mohla jsem védét
doptedu, Ze s touhle konkrétni vadou se zit nedd. Dokonce mi pozdéji fikali, Ze to muselo byt
vidét 1 na obycejném ultrazvuku.
Pokud jde o to, Ze kazdd maminka se musi rozhodnout sama: myslim, Ze aby se mohla v
z4jmu svém 1 ditéte rozhodnout co nejlip, musi mit dostatek informaci. A ty neziska tim, Ze si
bude touzebné prat, aby dit€¢ bylo zdravé a testy odmitne. Myslim, Ze aby ses mohla
rozhodnout opravdu ve prospéch ditéte, méla bys védét 1 to, Ze tieba praveé u tebe je vetsi
pravdépodobnost néjakého problému. Miizes se pak rozhodnout, jestli opravdu zvladnes péci
0 takové dité, mize to byt zavazujici na cely zivot a tfeba ti to znemozni mit dalsi dite,
protoZe to prvni spotiebuje vSechen tviyj ¢as. A pokud se v tu chvili rozhodnes, Ze ano, ze to
zvladnes, je to urcité pro to dité dobré. Kazda maminka ik, Ze se postara o jakkoli postiZzené
dité, ale ne kazda to pak zvladne, ne u kazdého postizeni je to mozné. Nejsem si jista, ze bych
se rozhodla v zajmu ditéte dobfie, kdybych ho pak musela dat do ustavu, kde by Zilo do konce
Zivota.

Nemam jasno v tom, jak dlouho bych se musela netispésné snazit o dité, abych se odhodlala
pozadat o adopci. Téméf jisté ale vim, ze bych nezddala o dité€ s postiZenim, protoZe si tolik
nevérim. Bylo by to u vlastniho ditéte zas o tolik jiné? Nechtéli byste v ptipad€ adopce veédét,
jestli je dite zdravé? Je v tom tak veliky rozdil?
Pro ptfesnost musim fict, Ze nezndm nikoho s postizenym ditétem a pii druhém téhotenstvi
jsem to nastésti také feSit nemusela, vysledky krve i amniocentéza, o kterou jsem si fekla,
byly dobré. Nevim, jak bych se rozhodla, ale shanéla bych vSechny dostupné informace a
nezavirala bych pfed nimi oc¢i. Pokud si feknete, Ze péci o postizené dité¢ byste zvladli, méli
byste zvladnout 1 ten kratky cas od testi k vysledkim nebo do porodu.
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8) Odbéry na genetiku. Lékar Zeny samoziejmé nenuti, jen je také ,stejné samoziejmé,
neinformuje. Jen sdéli, ze se proste ud¢laji.

9) Je to zazrak kdyz se narodi zdravé dit€ a vSichni proto musime ud¢lat vSe, co je v
naSich silach a podstoupit v§echna dostupnd vySetteni.

10) A ted jeSté na okraj, a n€ékoho moznd udivim, nékomu moznd veznu iluze.Podle
poslednich Iékatrskych poznatkii je asi 80%!!! téhotenstvi defektné zalozenych, ¢i s néjakou
genetickou poruchou a téchto produktl poceti se chytra matka pfiroda sama zbavuje formou
potratli ¢i pouze "opozdénych" menstruaci.Timto chci jen podtrhnout jak tiSe a v tzasu
bychom se méli pozastavit nad kazdym zrozenim normalniho zdravého miminka.

11) Jen jesté na obranu maminek, které cht&ji donosit své dité 1 v ptipad¢ postizeni. Z
mé profesni zkusenosti mam trochu pocit, ze byvaji zdravotnickym personalem vnimany jako
ty"nerozumné" a "nezodpovédné" a ony to velmi citlivé vnimaji. Myslim, Ze maji na sviyj
postoj pravo a jakékoli podobné nadznaky mi ptipadaji dost neprofesionalni.

12) Myslim si, ze divnych pohledu si lidé s postizenym ditétém uziji az dost, a stres,
ktery proZiji mezi vysledky jednotlivych testi, je pro mé snesitelnéjsi nez doZivotni trapeni s
postizenym ditétem.
Podle mého ndzoru by kazda Zena méla mit pravo tyto testy podstoupit,ale 1 odmitnout.

13) Vim, ze v €eském zdravotnictvi nejsou penize nazbyt. Ale kde jinde by se mélo
délat vSe pro to, aby se s jistou pravdépodobnosti rodily zdravé déti. Proto si nemyslim, ze se
u nds provadéji genetické odbéry a amniocentéza zbyte¢né.Vim Ze jsou maminky, které i pies
negativni vysledky porodi své miminko. Ale ja jsem rada, Ze mne lékafi upozorni na mozna
rizika poruchy vyvoje plodu. Pfed 11 lety jsem porodila chlapecka s mirnym poskozenim
mozku. Miluju ho,jak jen mize matka milovat své dit¢. Piesto se t€$im a doufam v to, ze se
nam narodi ZDRAVE miminko.

3) Zdroj: Petrasova, L. V Cesku se rodi jen velmi malo postizenych déti.
http://zdravi.idnes.cz/zdravi.asp?r=zdravi&c=A060201 210451 zdravi_ad, 26.3. 2006

Kurzivou je v ¢lanku uveden mutj komentar ¢i otazky, které mé pii psani napadaly.

V Cesku se rodi jen velmi milo postiZzenych déti
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Péce o déti byla vystavni skiini komunistick€ého zdravotnictvi. Po Sestnacti letech od revoluce
je Cesko stale diky propracovanym programiim v pééi o t&hotné na svétové $picce. V
porodnicich pfijde na svét jen velmi malo postizenych déti. M4 to vSak i stinnou stranku.

Dobr¢ vysledky jsou vykoupeny tim, zZe Zeny se postizené¢ho ditéte vzdaji mnohdy dtiv, nez
by se mohlo narodit.

"U nas existuje vyborny screening genetickych vad. Testy, kterymi projde kazda t€¢hotna Zena,
umi v¢as zachytit t¢éméf vSechny vazné vady, jako je tfeba Downilv syndrom ¢i rozstép
patete," popisuje Luka$ Rob, pfednosta gynekologie v prazské nemocnici Motol.

"Zené vysvétlime, co dité i ji ¢eka. Rada z nich se pak rozhodne téhotenstvi ukongit,"
vysvétluje 1ékar.

Co l¢kar Zené vysvétli? Jak bude jeji Zivot piiserny, kdyz se narodi postizené dité? Rekne ji
vitbec, Ze testy ukazuji pravdépodobnost narozeni postizeného ditéte? Vzdyt se miize i pres
nedobré vysledky narodit zdravé dite.

Lékari: Zjistime témér v§echno
"Umime fict 1 to, zda ditéti mizeme pomoci. D4 se predpoveédét, ze dité se srdecni vadou ma
osmdesatiprocentni Sanci, Ze se po operaci uzdravi. Nebo zZe u jin¢ho ditéte je ta Sance jen

xn

pétiprocentni. Nikoho ale k potratu nenutime, rozhodnuti je jen na Zen¢," dodava.

A pracuje nékdo s vinou a vycitkami, které Zena poté, co sama rozhodla u usmrceni svého
ditéte jeste pred narozenim, podle mne musi citit?

Jenze spolu s tim také existuje riziko - byt’ jakkoliv malé - Ze Zena, kterd se rozhodne pro
potrat, se vzda zdravého ditéte. Své o tom vi osmatficetiletd Vladimira z Prahy.

Pred osmi lety ji gynekolog na zéklad¢ krevnich testl a ultrazvuku suse oznamil, Ze jeji dité
ma genetickou vadu a ze bude lepsi, kdyz pijde na potrat.

"Jeste predtim mé chtél poslat na test plodové vody, aby bylo opravdu jisté, Ze dité je
postizené. Kdyz jsem to odmitla stejné jako potrat, dival se na me¢ jako na blazna a musela
jsem podepsat papir, ze si uvédomuju vSechna rizika," vypravi matka tii déeti.

A co riziko, Ze se zabije jesté nenarozené zdrave diteé? Viibec, Ze se zabije dite?

"Byly to hrozné mésice, ale mé rozhodnuti bylo spravné. Natalka se narodila zdrava a je
naprosto v pofadku. Dési mé pomysleni, kolik je asi podobnych ptipadu, které skoncily
potratem," fika zena.

Pracuje nekdo s Zenami, které se rozhodnou pro potrat plodu kviili prognoze postizeni?

Lukas Rob vsak oponuje: "Diiv se to mohlo stat, ale v poslednich letech nepamatuju zadny
ptipad, kdy by vySetieni plodu po potratu ukazalo, ze dité se mohlo narodit zdravé."
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Na statistiku mé velky vliv podet ateisti v Cesku. "Uré¢ité se v téch &islech hodné odrazi i to,
ze patfime mezi ateistické zemé," fika Zdenck Héjek z prazské gynekologicko-porodnické
kliniky u Apolinare.

"Nevéfici zena se snadnéji rozhoduje pro potrat ve chvili, kdy vi, ze dite, které se ji narodi,
bude znamenat definitivni konec jeji kariéry, jeji vztah s velkou pravdépodobnosti skonc¢i
rozvodem a dité bude potiebovat jeji intenzivni ¢tyfiadvacetihodinovou péci na to, aby ve
dvaceti letech dosahlo urovné mozku Sestiletého ditéte," fika 1ékar.

A proc to tak je? Pro¢ nemaji rodiny v tom, co dité s postizenim pro rodinu znamena
podporu?

Nejen vira je pricinou, pro¢ se i v tak vyspélych statech, jako je Island ¢i Irsko, rodi primérné
o sedm postizenych déti z tisice narozenych vic nez u nés. "Ne ve vSech statech jsou
pojistovny ochotné platit drahé plosné testovani genetickych vad,tak jako je tomu u nas,"
uzavird Lukas Rob.

A na elektricky vozik, ktery detem se svalovou atrofii pomdhd k plnohodnotnéjsimu Zivotu,
prispiva az od 10 let. (viz pribéhy Anetky a Madlenky v knize Jak se Zije détem s postizenim?)
Tyto déti totiz maji Spatnou prognozu a jejich stav se casto rychle zhorsuje. BohuzZel nasim
pojistovnam neprijde nutné jim pomoci s tou casti Zivota, kterou mohou s nami stravit na
svete, co nejrychleji.

‘

Celé je to viastné jako cenzura: ,, Ty muzes na svet a ty ne."
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Priloha €. 35

1) Zdroj: Prispévek pfi péci o osobu blizkou.

http://www.alfabet.cz:7783/portal/page? pageid=36,1,36 32442& dad=portal& schema=PO
RTAL&Id=118&Id Cl=175&Action=4&back url=http://www.alfabet.cz:7783/portal/page?
pageid=36,1,36 32442" dad=portal® schema=PORTAL"Id=118"Action=3"RecOnPg=5,
30.3.2006

Prispévek pri péci o osobu blizkou ¢i jinou osobu
(zakon ¢. 100/1988 Sb. (§ 80-84), vyhlaska ¢. 284/1995 Sb.)
- nutno podat zadost (od jednoho roku veku ditéte)

Ptispévek pii péci o blizkou nebo jinou osobu (dale POB) nélezi rodi¢i nebo prarodici,
popfipad¢ jinému obc¢anovi, ktery prevzal dité do péce nahrazujici péc¢i rodict na zakladé
rozhodnuti ptislusného organu, pecujicimu osobné, celodenné a Fadné 0 nezletilé dité starsi
jednoho roku, které je podle zvlastniho piedpisu dlouhodobé téZce zdravotné postizené
vyzadujici mimoradnou péci.

Pfiznanim tohoto pfispévku zanika narok na poskytovani rodi¢ovského prispévku a
odmény péstouna podle zdkona o statni socialni podpofte.

Mimoiadna péce je individualné poskytovana péce, ktera svym rozsahem, naro¢nosti a
nutnosti znacné€ prevysSuje péci o zdravé dité stejného véku, a to potiebou opakovaného
oSetfovani, popt. soustavné rehabilitace nebo cviceni, nutnosti pfipravy individualniho
dietniho stravovani, potfebou zvyseného dohledu nebo pomoci jiné osoby pti nékterych
nezbytnych Zivotnich tkonech.

Za dlouhodobé téZce zdravotné postiZzené dité se povazuje dité, jehoz zdravotni postiZeni
ma podle poznatki 1ékaiské védy trvat alespon jeden rok.

Za dlouhodobé téZce zdravotné postizené dit€ vyzadujici mimotraddnou péci se nepovazuje
dite, které je umisténo v Ustavu (zafizeni) pro takoveé déti s celorocnim nebo tydennim

pobytem.

Pokud o dité pecuje jina osoba nez je uvedena v prvni véte, nebo je osobe, o kterou peCovano,
vice nez 18 let, je podminkou ptiznani bezmocnosti.

POB nalezi obfanovi pecujicimu osobné, celodenné a fadné osobu, ktera je

a) prevazné nebo Uplné bezmocna,

b) starsi 80 let a je ¢astecné bezmocna.

Pokud obcan pecuje o jinou neZ blizkou osobu, musi plnit podminku spole¢né domécnosti.
(trvaly pobyt neni podminkou)

Za osoby blizké se povazuji manzelé, piibuzni v fad¢ pfimé, déti, sourozenci, zet’ a snacha a
to kteréhokoli z manzeld.

O tom, zda je dité dlouhodobé¢ zdravotné postizené vyzadujici mimotadnou péci i zda je
osoba bezmocna rozhoduje posudkovy lékar okresni ¢i Prazské spravy socialniho
zabezpeceni na zéklad¢ piedlozenych zprav od praktickych a odbornych 1ékati ¢i
psychologt.
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Podminka celodenni péce se povazuje za splnénou,

a) je-li dité predskolniho ve€ku umisténo v jeslich nebo matef'ské skole, popiipadeé v
obdobném zatizeni, a to po dobu, ktera neptevysuje ¢tyri hodiny denné,

b) je-1i dité umisténo v piipravném stupni pomocné Skoly ¢i obdobném zafizeni, a to
po dobu skolni vyuky a dalSich Skolnich ¢innosti podporujicich komplexni
rehabilitaci,

c) jde-l1i o dité plnici povinnou $kolni dochazku, a to po dobu $kolni vyuky a dalSich
Skolnich ¢innosti podporujicich komplexni rehabilitaci. Za povinnou Skolni dochazku
se pro ucely tohoto zakona povazuje t¢Z dochazka do 10. ro¢niku specialni zakladni
Skoly, zvlastni Skoly nebo pomocné skoly,

d) jde-li o dité do 18 let ve€ku, které se pfipravuje na budouci povolani studiem na
stiedni Skole nebo ptipravou v ucilisti nebo ve specialni skole podle zvlastniho
zékona, a to po dobu skolni vyuky a dalSich skolnich ¢innosti podporujicich
komplexni rehabilitaci,

e) jde-1i o dité do 18 let véku, které je umisténo v zafizeni pro déti, které byly
osvobozeny od povinné skolni dochazky, a to po dobu, kterd nepievysuje Sest hodin
denné,

f) jde-1i o osobu starsi 18 let pfevazné nebo Gplné bezmocnou, ktera navstévuje
odpovidajici zatizeni, a to po dobu, ktera nepfevysuje Sest hodin denné,

g) jde-li o osobu starsi 18 let pfevazné nebo uplné bezmocnou, ktera se soustavné
piipravuje na budouci povolani, a to po dobu vyuky a dalSich ¢innosti podporujicich
komplexni rehabilitaci,

h) jde-1i o dité do 18 let véku vyzadujici mimofadnou pé¢i nebo o osobu starsi 18 let
pievazné nebo Upln€ bezmocnou a jsou-li poskytovany sluzby podporujici komplexni
rehabilitaci v domécim prostiedi, nejvySe vSak v rozsahu Sesti hodin denné.

Podminka celodenni péCe se téZ povazuje za spln€nou, jestlize obCan pecujici o
blizkou nebo jinou osobu zabezpecil péci o tuto osobu jinou zletilou osobou v dobé
a) vyfizovani nezbytnych osobnich zalezZitosti,

b) vykonavani vydéle¢né ¢innosti

Socialni davky souvisejici s ditétem se zdravotnim postiZenim

Socialni ptiplatek zvyseny

Ptispévek na tthradu potieb ditéte

Prodlouzeny rodicovsky ptispévek

Ptispévek pii péci o osobu blizkou ¢i jinou osobu (POB)

Mimotéadné vyhody L.-III. stupné - prikaz TP, ZTP, ZTP/P

SniZeni zakladu danég z ptijm

Prispévek na zvysSené Zivotni ndklady obcaniim pouzivajicim trvale ortopedické, kompenzacni
nebo jiné pomucky

Specialni oznaceni vozidel a neplaceni dalni¢niho poplatku

Ptispévek uplné€ nebo prakticky nevidomym ob¢anlim

Ptispévek na provoz motorového vozidla

Ptispévek na individudlni dopravu

Ptispévky na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni Gpravu motorového vozidla
Vraceni DPH pii koupi motorového vozidla

Bezuro¢né ptjcky
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Ptispévek na tthradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze

Ptispévek na tipravu bytu

Jednorazové prispévky na opatieni zvlastnich pomiicek

Penézité a vécné davky rodi¢lim nezaopatfenych déti, t¢hotnym Zenam a nezaopatienym
détem

Ptrispévek na zvysené zivotni ndklady Gplné nebo prakticky nevidomym

Prispévek zdravotné postizené mladezi po skonceni piipravy pro pracovni uplatnéni
Zivotni minimum

2) Zdroj: Piispévek pii péci o blizkou nebo jinou osobu od 1. 10. 2005
http://www.blansko.cz/clanky/05/11/prispevek-blizka-osoba-2005.php

Prispévek pri péci o blizkou nebo jinou osobu od 1. 10. 2005
8. listopadu 2005

Zakonem ¢. 218/2005 Sb. se s ucinnosti od 1. 10. 2005 zménil zakon ¢. 100/1988 Sb.,

0 socidlnim zabezpeceni, ve znéni pozd¢jsich piedpist. Novy zékon pfinesl lepsi podminky
rodi¢iim pecujicim osobné, celodenné a fadné o dlouhodobé tézce zdravotné postizené
nezletilé dité, které¢ vyzaduje mimotadnou péci. Zarovei zlepsSil podminky tém, kteti se staraji
0 zletilé nebo staré obCany (jedna se o osoby pievazné nebo tplné bezmocné, resp. starsi 80
let a ¢asteéné bezmocné).

Na zaklad¢ tohoto zakona se zvysil pfispévek pii péci o blizkou nebo jinou osobu ze
soucasnych 3.776 K¢ na 5.310 K¢ mési¢né. Pokud obc¢an pecuje o dvé a vice osob, bude
pobirat misto soucasnych 6.490 K¢ 9.086 K¢ mési¢né. Novela zdkona pamatuje také na
piipady, kdy si obéané pti pobirdni tohoto ptispévku ptivydélavaji. Do 1. 10. 2005 si mohli
maximalné pfivydélat 3.540 K¢ ¢istého piijmu mésicné, aniZ by o ptispévek pfisli. Nova
pravni Gprava zvysuje od 1. 10. 2005 tuto ¢astku na 5.900 K¢.

Novela podpofila i rodiny, které maji dité¢ v péstounské péci. Tyto rodiny mohou pobirat
ptispévek pii péci o blizkou nebo jinou osobu a zaroven dostavat odménu péstouna, aniz by
ztratili narok na jednu z davek. Oproti sou¢asnému stavu budou moci pobirat piispévek i ti,
ktefi peCuji o osobu blizkou a zarovei pobiraji rodiCovsky prispévek pii péci o dité ve véku
do 4 (pfipadné sedmi) let. I v tomto piipad€ novela umoznila soubé¢h téchto davek.
Podminkou je, aby se oba piispévky neposkytovaly z ditvodu péce o tutéz osobu. Nova pravni
Uprava zaroven umoziuje soubéh pobirani prispévku s vdovskym a vdoveckym diichodem.

Obcantim, ktefi pobiraji vedle ptispévku pii péci o blizkou nebo jinou osobu davky socialni
péce (jsou vazany na socidlni pottebnost), budou ufady pii hodnoceni jejich ptijmu
zapocitavat tento ptispévek pouze z poloviny, coz opét povede ke zlepSeni jejich finanéni
situace.
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Priloha ¢. 36

Zdroj: Berankova, K. Od 1.ledna 2007 se zméni systém socidlnich sluzeb.
http://www.noviny-mpsv.cz/clanek.php?id=1064, 30.3.2006

Od 1. ledna 2007 se zméni systém socialnich sluzeb

Od 1. ledna 2007 se zméni cely systém socialnich sluzeb.
Prezident republiky Vaclav Klaus podepsal novy zakon o
socialnich sluzbach ve znéni, které v opakovaném
hlasovani schvalila Poslanecka snémovna.

Hlavnim diivodem k vypracovani nové pravni normy byla
potieba zménit systém socialnich sluzeb, ktery funguje na
zéklad€ nevyhovujici pravni Gpravy z konce osmdesatych let
minulého stoleti a z hlediska pozadavka dnesni doby je uz
pfekonany. Nejenze nebere v potaz vyrazné spolecenské
zmény, ale také dostate¢né nezohlednuje proces socialniho
zacClenovani jako zdkladni mySlenku moderni socialni

politiky.

Socialni sluzby jsou urceny lidem, ktefi se ocitnou v
nepriznivé socialni situaci. VétSinou se jedna o nasledky
nepiiznivého zdravotniho stavu, krizové socidlni situace,
vysokého véku, zivotnich navykl nebo zpilisobu Zivota, ktery
vede ke konfliktu se spolecnosti, nebo o nasledky zivota v
socialné znevyhodiujicim prostiedi. Aby se tito lidé mohli
op¢t zaclenit do béZného Zivota, potiebuji obvykle pomoc
druh¢ osoby.

Socialni sluzby v Ceské republice vyuZiva v sou¢asné dobé
témér piil milionu osob, pfic¢emz by asi 100 tisic z nich bylo
bez této moznosti vazné ohroZeno na zdravi a Zivote.
Poskytovatelé socialnich sluzeb jsou navic vyznamnymi
zaméstnavateli. V socialnich sluzbach pracuje témét 70 tisic
lidi. Zakladnim cilem nové pravni normy je zajistit lidem,
kteri se ocitli v nepriznivé socialni situaci, pomoc a
podporu prostiednictvim nabidky Siroké Skaly socialnich
sluzeb, stanovit pravidla pro jejich poskytovani a v
neposledni Fadé zavést prispévek na péci. Ten je urcen
lidem, ktefi pottebuji z divodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu pomoc jiné osoby. Lidé budou moci volit
zpusob zajisténi pomoci a podpory. Cilem je, aby byla
dostupna takova nabidka socialnich sluzeb, kterd jim umozni
zit v jejich pfirozeném prostiedi.

Novy zakon zaru¢i kazdému narok na poskytnuti socialniho
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poradenstvi a narok na posouzeni jeho neptiznivé socialni
situace. Samotné poskytnuti socialni sluzby je zalozeno na
smluvnim principu, coz stavi clovéka v neptiznivé socialni
situaci do aktivni role — jeho objektivizované potieby a projev
vile by mély byt urcujici pro zvoleni formy pomoci.

Nova pravni uprava pamatuje i na to, aby hodnoceni potieb
zadatell bylo objektivni. Pfislu$ny organ, tj. fad prace, urci
na zakladé socidlniho a I¢kaiského posouzeni tzv. stupen
zavislosti na pomoci jiné osoby. Podle tohoto stupné p¥izna
zadateli prisluSny obecni ufad obce s rozSifenou ptisobnosti
odpovidajici vysi prispévku na péci.

Piispévek na péci nahradi dosavadni zvySeni diichodu pro
bezmocnost a prispévek pri péci o blizkou nebo jinou
osobu, coZ bude znamenat zjednodusSeni systému. Navic
bude jeho hodnota az trojnasobné vyssi. Nova pravni Gprava
pocita se ¢tyfmi stupni jeho vyse, a to od 2 000 K¢ (pro
osoby mladsi 18 let véku od 3 000 K¢) pro osoby, které
vyZaduji ¢asteénou pomoc, aZ po 11 000 K¢ pro lidi, ktei'i
jsou na pomoc jiné osoby zcela odkazani. Podle odhadi
Ministerstva prace a socidlnich véci (MPSV) by mélo
ptispévek dostat az 180 tisic zadatelil a celkovy ro¢ni objem
prostfedkil na jejich vyplaceni by se mé¢l pohybovat okolo
osmi miliard korun. Zavedeni pFispévku vyrazné napomiiZe
rodinam, které pecuji o své rodinné prislusniky.

vvvvvv

zménou zavedeni povinnosti registrovat se. V opa¢ném
piipadé nebudou moci poskytovat socialni sluzby.

S povinnou registraci je nezbytné zavést efektivni kontrolni
mechanismy. Kontrolu poskytovani socialnich sluzeb bude
zabezpeCovat inspekce socialnich sluzeb, a to pfedevsim z
hlediska kvality. Registraci a inspekci budou provadét krajské
urady a MPSV. Aby bylo mozné hodnotit kvalitu poskytovani
socialnich sluZeb, zavadi nova pravni Gprava jako métitko
hodnoceni standardy kvality. Souc¢asné upravuje zptisoby
zajisténi oSetfovatelské a rehabilitacni zdravotni péce pii
poskytovani pobytovych socialnich sluzeb v zatizenich a
formu jejich financovani.

Soucasti zdkona je uprava piedpokladl pro vykon povolani v
socialnich sluzbach a pro vykon povolani socialniho
pracovnika. Kvalita socialnich sluZeb a efektivita socialni
prace je zaloZena predevSim na odbornosti jednotlivych
pracovniki.

V oblasti zajiSténi dostupnosti socialnich sluzeb budou
hrat rozhodujici ulohu obce a kraje. Zakon zavadi
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povinnost obci a kraji podporovat potiebnou sit’ socialnich
sluzeb na svém izemi. Charakter a rozsah této sit¢ bude
regulovan v procesu planovani socialnich sluzeb v
jednotlivych obcich a krajich, do kterého musi byt zapojeni
také zastupci poskytovatela socialnich sluzeb a osob, které
tyto sluzby vyuzivaji. Finan¢ni zajisténi poskytovanych
socialnich sluzeb bude stat podporovat formou dotaci. MPSV
predpoklada, Ze na zajiSténi systému socialnich sluZeb
véetné prispévku na péci bude potireba 13 az 14 miliard
K¢ ro¢né. Celkové nédklady na realizaci systému pak dosahuji
az 22 miliard K¢ rocn¢ (uhrady uzivatelt sluzeb cca 4 mld.
K¢ a vydaje obci a krajt z vlastnich prostiedki cca 4 mld.
K¢). Berankova Katerina,tiskova mluvéi MPSV
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Priloha ¢.37

Zdroj: Knihy V.E. Frankla v ¢estiné.
http://www.volny.cz/slea/Archiv/viktor.htm#cesky, 30.3.2006

Knihy V.E.Frankla v ¢estiné

o Viile ke smyslu. Cesta, Brno 1994,

o Lékarska péce o dusi. Cesta, Brno 1994.

o Clovék hledd smysl. Uvod do logoterapie. Psychoanalytické nakladatelstvi,
Praha 1994.

o ...A presto Fici zivotu ano. Psycholog proZiva koncentracni tdbor.
Karmelitanské nakladatelstvi, Kostelni Vydii 1996.

o Co v mych knihdch neni. Autobiografie. Cesta, Brno 1997.

« Psychoterapie pro laiky. Cesta, Brno 1998.

o Teorie a terapie neurdz. Grada, Praha 1999.
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Priloha ¢. 38

Zdroj: Chvatalova, H. Jak se zije détem s postizenim? Problematika péti typt zdravotniho
postizeni. 2.vyd. Praha: Portal, 2005

Z rozhovoru s maminkou Nanynky

,» Jak uz jsem ftikala, poznala jsem diky Nanynce bajecné, strasn¢ kvalitni lidi a jsem tomu
rada. Naucila jsem se radovat z velmi jednoduchych véci. Dostala jsem se diky ni i k vife —
takové ,,své*“. Dospéla jsem zkratka k ndzoru, ze vSechno se déje pro néco. Myslim, Ze
Nanynka je tady proto, abych se ja néco naucila, néco na tomto svété udélala. Ona mi v tom
ma pomoci.” (str.107)

Z rozhovoru s maminkou Dominika

,, Uvédomuji si, ze jsem, nez jsem ho méla, nez jsem s nim zacala spolupracovat, byla
mnohem vétsi pozira€ a konzument zivota, urCité jsem vic brala nez davala — a doufam, ze ted’
je tomu naopak.* (str.149)

Z rozhovoru s maminkou Petry

,, Pofadné mi zménila Zivot. Ale mam pocit, Ze k lepsimu. Clovék prosté vidi hodnoty tplné
V nécem jiném nez diiv. (str.138)
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Formular se souhlasem studenta o zapiijéeni samostatného projektu

Timto potvrzuji, Ze souhlasim se zaptijcenim mého samostatného projektu s nazvem Veérka,
jeji rodina a zivot s Williamsovym syndromem, s podtitulem Jaky je zivot rodiny s ditétem
S postizenim? A co stim vSechno miize souviset?, vypracovaného v ramci programu
Specialista pro hru a komunikaci v institucionalni a domaci péci, Stifedni zdravotnické skole a
Vyssi zdravotnické Skole Plzen, adresou Karlovarska 99, 323 17 Plzen.

Petra Milsimerova 31.3.2006
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