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Anotace

Bakalaiska prace se zabyva problematikou péce o dité s postizenim
v rodinném prostiedi. Specificka pozornost je vénovana lidem s Williamsovym
syndromem. Teoretickd cast prace rekapituluje poznatky o této diagnodze
(etiologie, charakteristické znaky, mentalni retardace). Dale se prace zabyva
situaci rodiny, do které se narodilo dité s handicapem a popisuje podporu, které
se rodin¢ dostava ze strany statu a od neziskovych organizaci. Prakticka ¢ast
prace je zaméfena na pruzkum obecného povédomi o tomto syndromu mezi
odbornou a laickou vefejnosti a dale na analyzu situace rodin vychovévajicich

dit¢ s Williamsovym syndromem.
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Annotation

This bachelor thesis focuses on situation and experience of parents of
children with intellectual disability, esp. of children with William’s syndrome.
The review starts with this diagnosis (etiology, characteristics) and then
describes intellectual disability generally. The following chapter describes the
process of adaptation of parents facing the disability of their child. Next
chapter mentions the possibilities of help and support for these families (from
state and non-profit organizations). Practical part of this work presents
hypotheses, methods and technics of research — is diagnosis William's
syndrome familiar to public and to specialists and analysis of situation in the

family with child with William’s syndrome.
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Motto:

"Jsem od malicka zvykly pohybovat se mezi lidmi s postizenim. A presto mé
stale meprestali dojimat pro svou zranitelnost a zavislost na spolecnosti.
Solidarita se slabymi jedinci, ktera jde ruku v ruce s potiebou jim pomoci, je
vysadni viastnosti cloveéka. Rad se pohybuji ve spolecnosti téchto lidi, mozna

proto, ze si pak pripadam néjak vic ¢lovékem."

Stépan Hon, o.s. Arkadie



UVvoD

Tématem bakalaiské prace je Péce o dité se zdravotnim postizenim v roding,
konkrétn¢ je tako prace zaméfena na péci o déti s malo zndmou a vzécnou

diagn6zou zvanou Williamstiv syndrom.

Lidi stouto diagnézou je v Ceské republice jen par desitek, rodiny
vychovavajici tyto déti se kvili neznalosti problematiky ze strany odborné
i laické vefejnosti museji vyrovnavat stadou obtizi. RozSifeni obecného
povédomi o lidech s Williamsovym syndromem muze byt velmi piinosné,

muze k tomu napomoci i tato bakalafska prace.

Cilem teoretické casti prace je shrnout dostupné informace o genetickém
postizeni zvaném Williamstiv syndrom. Daéle je prace zamétfena obecné na
situaci v roding, do které se narodi dité s postizenim, konkrétné pak, v jaké
situaci se nachéazeji rodiny, které pecuji o dit¢ s Williamsovym syndromem
a na analyzu pomoci a podpory, jakou jim na§ zdravotni, socialni a vzdélavaci
systém zajiStuje. Praktickd cast prace je zameéfena jednak na prazkum
obecného povédomi o tomto syndromu mezi odbornou a laickou vefejnosti
adale na analyzu situace rodin vychovavajicich dit¢ s Williamsovym

syndromem, a to prostfednictvim dotazniku a polostrukturovaného rozhovoru.



TEORETICKA CAST

Prace je zaméfena na pojednani o problematice zdravotné postizenych déti
konkrétnim syndromem. Teoretickd vychodiska vychazeji z definovani
zakladni symptomatologie postizeni, etiologic a pravodnich projevi tohoto

postiZeni.
1. Dité s postiZzenim - Williamstiiv syndrom

1.1 Charakteristiky postiZeni

Williamstv syndrom, n¢kdy také nazyvany Williams-Beurentiv syndrom
je geneticky podminéna porucha, kterd s sebou nese fadu symptomi. Pfic¢inou
Williamsova syndromu je mikrodelece na 7. chromozomu, kde chybi zhruba 26
gent'. Vezmeme-li v Gvahu, Ze lidsky genom je tvofen 25 tisici geny, pak
¢lovéku s Williamsovym syndromem zpisobuje jeho diagnozu ztrata cca jedné

tisiciny genetické informace.

vvvvvv

protein nutny pro fungovani pruznych cév. Dostatené mnozstvi elastinu je
dalezité pro spravnou funkci myokardu (srdecniho svalu), artérii a dalSich
pruznych cév a organt. Typickym znakem lidi s Williamsovym syndromem je
tedy srde¢ni vada, konkrétné¢ se nejCastéji jedna o stendzy aorty (SVAS —

supravalvularni stenoza aorty) a o z(Zeni plicnic.
Dalsimi typickymi znaky pro jedince s Williamsovym syndromem j sou?:
Charakteristicky vzhled

Lidé maji zpravidla Siroké celo, velka usta s plnymi rty, malou spodni
celist, nizky koten nosu, pti pohledu do jejich o¢i (€asto modrych) je mozné si

vSimnout hvézdicovitého vzoru duhovky. Déti vétSinou byvaji malé — rodi se

! Morris c.A., Lenhoff H.M., Wang P.P: Williams-Beuren syndrome: research, evaluation, and
treatment, USA, 2006, s. 12, — neoficialni pteklad

2 Williamstiv syndrom, ob&anské sdruzeni Willik, Praha. Zakladni informace [cit.2011-02-16].
online: http://www.willik.tym.cz/index.php?co=zaklinfo
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S nizkou porodni hmotnosti a i v dospélosti nebyvaji moc velci — v zahrani¢ni
literatufe se o tomto syndromu v minulosti psalo pravé v souvislosti se

vzhledem a malou vyskou také jako o elfim (skfitkovském) syndromu.
Opozdény psychomotoricky vyvoj

Déti zacinaji pozdé&ji sedét, 1ézt, chodit, mluvit. V pozdéjsim veéku se projevi
rizny stupeit mentalniho postizeni, nejcastéji v rozmezi lehké az stiedné tézké
mentalni retardace. Pro déti je typické, Ze jsou velmi spolecenské a upovidané.
Jejich vyjadfovaci schopnosti jsou mnohdy lepsi, nez je samotné porozuméni
tématu, cizim lidem se proto nékdy jevi vyspélejsi, nez doopravdy jsou.
Problémem byva hyperaktivita, porucha pozornosti a hlavné¢ nedostatek
socialnich zabran. Casto se objevuje problém se zpracovanim zrakové-
prostorovych informaci (projevuje se napi. obtizemi pii chlzi v terénu, po

schodech).
Hyperakuzis (zvySena citlivost na hluk)

Déti s Williamsovym syndromem netoleruji fadu zvuki, které ostatnim
pfipadaji normdlni (détsky pla¢, klepani, zvuky riznych spotiebicl). Tato
zvySena citlivost na zvuky se objevuje skoro u 95 % lidi s Williamsovym

syndromem, coz jim plisobi nemalé potiZze v béZném Zivote.
DalSi zdravotni komplikace

Problémy se mohou vyskytovat se spankem, travici potiZze v raném véku,
nekdy infantilni hyperkalcémie (metabolickd porucha — zvyseny obsah vapniku
v krvi), kyla, chronické zanéty stfedniho ucha, chybné postaveni a anomalni

tvar zubt, skolidza a problémy s klouby, poruchy funkce ledvin a dalsi.

Clovék s Williamsovym syndromem nemusi nutné trpét vSemi vySe

uvedenymi obtizemi, obvykle se u kazdého jedince vyskytuji jen nekteré vady.
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1.2 Etiologie

V ptipad¢ narozeni ditéte s Williamsovym syndromem se jednd o ndhodné
postizeni. PoSkozeni 7. chromozému vznika u jednoho z rodi¢ti v obdobi kratce
pfed pocetim, po splynuti chybné pohlavni bunky s druhou se pak delece
replikuje®. Postizenému jedinci tak v kazdé buiice téla chybi cca 26 geni.
Vyjimeéné se mize stat, ze ke ztrat¢ genii dojde az v pribéhu embryonalniho
vyvoje, takovy jedinec pak nema mikrodeleci ve vSech bunikach a také jeho
postizeni muze mit leh¢i (jiny) prubéh — takovéto formé se fika mozaicismus.
Geneticka abnormita Williamstv syndrom se neda 1éCit a postihuje svého

nositele na cely Zivot.

Cetnost vyskytu (incidence) Williamsova syndromu v populaci se udava cca
jedno dité¢ stimto syndromem na 25 tisic porodli. Pfi soucasné porodnosti
v Ceské republice, ktera se pohybuje kolem cca 120 tisic déti roéné, by se mélo
podle statistiky roéné& narodit &tyki az p&t déti s touto diagnézou®. Williamsav
syndrom je onemocnéni velmi vzacné a je velmi nepravdépodobné, Ze by se do
rodiny narodily dvé déti s timto postizenim. Ptesto vSak pokud jiz v roding dité
S timto syndromem je, ma matka pfi dalSim téhotenstvi moznost podstoupit
vySetfeni plodové vody, pii kterém je specidlnim postupem Williamstv
syndrom vyloucen. Bézné (tj. ve zdravé populaci) se vSak takto specificka vada
pfi screeningu nezjisStuje, matka tak nemd Sanci zjistit, Ze ceka dité s timto
postizenim. Jina situace je u jedincii s Williamsovym syndromem, u kterych je

riziko narozeni potomka se stejnym postiZenim na trovni 50 %.

Williamstuv syndrom se diagnostikuje specialnim vySetfenim — metodou
zvanou FISH (fluorescent in situ hybridization)®. Toto vySetieni se provadi
z krve, spoCiva v obarveni krve specialnim fluorescenénim barvivem a pak

pozorovanim pod mikroskopem. Barvivo zbarvi misto, kde na 7. chromozému

® Morris c.A., Lenhoff H.M., Wang P.P: Williams-Beuren syndrome: research, evaluation, and
treatment, 2006, s. 12.. neoficialni pieklad

* Cesky statisticky ufad — Ceska republika v Gislech 2006-2009, online [cit.2011-02-16].:
http://www.czso.cz/csu/2010edicniplan.nsf/t/ED00377ECC/$File/14091005.pdf

® Morris ¢.A., Lenhoff H.M., Wang P.P: Williams-Beuren syndrome: research, evaluation, and
treatment, 2006, s. 11 , neoficialni preklad
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chybi gen pro elastin, tento test je pro stanoveni diagnézy Williamsova

syndromu kli¢ovy.

Podezfeni na Williamsiiv syndrom mohou vyslovit 1ékafi z nejriznéjsich
oborti. Kardiolog, ktery zachytil specifické srde¢ni vady, neurolog patrajici po
pficinach psychomotorického opozdéni, urolog, ktery tesi potize s ledvinami,
endokrinolog, ktery objevi hyperkalcemii, nebo tfeba i psycholog, ktery

zjistuje pricinu opozdeéni vyvoje a ptitom si v§imne charakteristickych znakt.

Vzhledem k tomu, ze Williamsiv syndrom patii mezi vzacné choroby, je
povédomi o ném jak v odborné, tak laické vetejnosti velmi malé, a tak mnohdy
trva velmi dlouho, nez se diagnéza spravné ur¢i, nebot’ FISH vySetfeni mize
indikovat pouze klinicky genetik. V dne$ni dobé internetu neni ani vyjimkou,
kdy podezieni na tento syndrom vyslovi prvni sami rodice, ktefi pfi patrani po
moznych pfi¢indch obtizi svého ditéte narazi na internetu na stranky popisujici

tento syndrom.

1.3 Mentalni postiZeni

Termin mentalni postiZeni (retardace) znamena opozdénost rozumovéeho
vyvoje. Tento termin je odvozen z latinského mens, 2.p. mentis - mysl, rozum®.
Pojem retardace vychdzi z latinského retardio, coz znamena zdrzet, zaostavat,
opozd’ovat. Se stanovenim definice mentalni retardace jsou problémy od

vzniku tohoto terminu.

U nés nejéastdji citovana je definice mentalni retardace od Dolejsiho’:
,»Mentalni retardace je vyvojova porucha integrace psychickych funkci rizné
hierarchie s variabilni ohranic¢enosti a celkovou subnormalni inteligenci,
zavisla na nékterych z téchto Ciniteld: na nedostatcich genetickych vloh; na
poruseném stavu anatomicko-fyziologické struktury a funkce mozku a jeho

zrani; na nedostatecném nasycovani zékladnich psychickych potieb ditéte

® pipekova In Vitkova a kol. Integrativni specidlni pedagogika (2004, s. 293)
" Dolejsi, M.: K otdzkam psychologie mentdlni retardace, (1978, s. 34).
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vlivem deprivace senzorické, emocni a kulturni; na deficitnim uceni; na
zvlastnostech vyvoje motivace, zejména negativnich zkuSenostech individua po
opakovanych stavech frustrace i stresu; na typologickych zvlastnostech vyvoje

osobnosti®.

Ve vétsSingé definici mentalni retardace jsou uvadény vyrazné snizené

intelektové schopnosti s deficity socidlni ptizptisobivosti.

Definice podle Végnerovész »Postizeni je definovano jako neschopnost
dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez 70% normy),
ptestoze byl takovy jedinec piijatelnym zplisobem vychovné stimulovan. Nizka
uroven inteligence byva spojena se snizenim ¢i zménou dalSich schopnosti a

odliSnostmi ve struktufe osobnosti.*
Hlavnimi znaky mentalni retardace podle Végnerové9 jsou:

e Nizk4 troven rozumovych schopnosti, kterd se projevuje predevSim
nedostateénym rozvojem mysleni, omezenou schopnosti uc¢eni a nésledkem
toho 1 obtiznéjsi adaptaci na bézné zivotni podminky.

e Postizeni je vrozené (na rozdil od demence, ktera je ziskanym

handicapem rozumovych schopnosti).

e PostiZeni je trvalé, pfestoze je v zavislosti na etiologii mozné urcité

zlepseni.

e Horni hranice dosaZitelného rozvoje takového clovéka je déna jak
zavaznosti a pfi¢inou defektu, tak individualné specifickou pfiijatelnosti

pusobeni prostiedi, tj. vychovnych a terapeutickych vlivi.

V soucasnosti se pro klasifikaci mentalni retardace v Ceské republice

pouziva 10. revize mezinarodni statistické klasifikace nemoci, kterd byla

8 Vagnerovéa, M: Psychopatologie pro pomdhajici profese. (2004, s. 289)

% Vagnerova, M: Psychopatologie pro pomdhajici profese. (2004, s. 302)
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vypracovana Svétovou zdravotnickou organizaci (SZO, WHO) v Zenevé v roce
1992",

VétSina lidi s Williamsovym syndromem ma néjaky stupeit mentalniho
postizeni. Statistika fikd, Ze cca 5 % déti ma normalni inteligenci a 10 % déti se
nachdzi v pasmu hraniénim. Celkem 85 % lidi s touto diagn6zou ma tedy
diagn6zu mentalni retardace, nejCastéji v rozmezi lehké az stfedné tézkeé,

vyskytuji se vSak i jedinci s té¢zkou mentalni retardaci.

Pfesto jsou mezi lidmi s Williamsovym syndromem velké individualni
rozdily a jejich vykon také vykazuje velké rozdily v rlznych slozkach —
nékteré oblasti pro né znamenaji silnou stranku (fec, socialni vazby), v dalSich

dosahuji vysledkt jesté horSich, nez je bézné (matematika).

V raném, tj. kojeneckém a batolecim véku nelze jeSté o mentalni retardaci
mluvit. Psychomotoricky vyvoj je zpocatku opozdény u vSech déti
s Williamsovym syndromem. Détem trva déle, nez se zaCnou pietacet,
posazovat, 1€zt po Ctyfech ¢i samostatné chodit. Chodit se zpravidla nauci jesté
v predskolnim véku. I vyvoj fe¢i probihd pomaleji, vétSinou vSak byva

nastartovan je§té pred nastupem do Skoly™.

V takhle raném véku nelze pfedvidat, jaké mentalni Grovné déti nakonec
dosahnou. Hodné zalezi na péci rodict a odborniktl, kteti s ditétem pracuji. Na
vyvoj ditéte ma vSak vliv i fada vnéjSich faktord, naptiklad to, Ze fada déti zahy
po narozeni absolvuje riiznd casové naro¢na vysetfeni nebo kardiochirurgické
operace s nutnosti dlouhodobé rekonvalescence, kdy nemize piijimat podnéty

z okoli v plné mifte.

Vétsinou se uvadi, ze inteligence u déti s Williamsovym syndromem
nejcastéji dosahuje Urovné lehké az stfedné zavazné mentalni retardace. Je
nutné si uvédomit, Ze vySe uvedené rozdéleni je do znacné miry umélé
aorientacni. V ramci danych stupiii existuji mezi détmi velké rozdily

avariace. | kazdé konkrétné dit€¢ se mize v nékterych oblastech projevovat

1% Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize: Dusevni poruchy a poruchy chovéni. 2000.

1 Jariabkova, K: Charakteristiky sprdvania a osobnosti pri syndromoch s mentdlnou
retarddaciou (2000, str. 657)
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zcela normdlné€ a v jinych mit velké problémy, odpovidajici mnohem téz§imu
postizeni. U nékterych déti s lehé¢im postizenim se mohou projevit jen potize
v né¢kterych oblastech Skolnich dovednosti, jiné jsou pln¢ zavislé na svém

okoli*?,

Pro déti s Williamsovym syndromem je typické, ze v klasickych
inteligencnich textech jim vychazi nerovnomérné rozlozeni schopnosti. Ve
verbalnich tlohach dosahuji podstatné lepSich vysledki, nez v testech
neverbalnich, které zkoumaji prostorovou ptedstavivost. Tomu odpovidaji
| problémy ve Skole i v Zivoté. Oblast zrakové-prostorové piedstavivosti byva
postizena nejvice. Déti s timhle postizenim maji problém se zpracovanim

zrakovych podnéti. Casto si nedokaZi vybavit zpaméti ulozené obrazy

a informace. Také se soustied’uji na detaily a unika jim celkovy koncept.

Ptikladem muize byt naptiklad nakres a popis slona, ktery pochazi od divky
se stfedné tézkou mentalni retardaci zknihy Musicophilia od znamého

. , . 13
amerického neurologa Olivera Sackse:

"Co je to slon? Je to jedno ze zvirat. A co slon déla? Zije v dzungli. Miize
takeé zZit v ZOO. A jak vypada? Ma protahlé, Sedé usi. véjirovité usi, usi, které
mohou ve vetru vidat. Ma dlouhy chobot, ktery dovede sbirat travu nebo seno.
Kdyby byl ve spatné nalade, byl by desivy. Kdyz se slon rozzuri, umi dupat,
miuize zautocit. Nekdy sloni zautoci. Maji velké, dlouhé kly. DokdzZou znicit auto.
Mohli by byt nebezpecni. Kdyz se ocitnou v uzkych, kdyz maji Spatnou naladu,
mohou byt hrozivi. Nechtéjte slona jako domaciho mazlicka. Poridte si radéji

kocicku nebo pejska nebo ptacka."

12 ydwin O., Yule W., Howlin P.: Williams syndrome Guidelines for Teachers, 2007, online
[cit.2011-02-16].: http://www.williams-
syndrome.org.uk/resources/free_publications/Guidelines%20for%20Teachers.pdf , neoficidlni
preklad

Y SACKS, O.: Musicophilia, (Praha, Dybbuk, 2009)
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Divka sice Zivé a svérazné popsala slona, ale kresba slona, kterou udélala
0 par minut drive, nesla jen nepatrnou podobu tohoto zvirete: ani jeden rys,

ktery tak horlivé vylicila, do jejiho nakresu nepronikl.

U déti byva oslabena je i schopnost abstraktniho uvazovani. Casté také
byvaji problémy s orientaci v prostoru. Dité se Spatn¢ orientuje v rozsahlé
arozlehlé budove (typicky skola). Dité také Spatné odhaduje vzdalenosti, coz

zpusobuje strach z vySek, problémy s chiizi po schodech nebo v terénu.

Vyvoj fedi probiha z podatku pomaleji. Re¢ se vétsinou za¢ina rozvijet
jests pied pocatkem skolni dochazky. Podle Jariabkové™ uvadgji rodice prvni
jednoduché véty v obdobi mezi 3. a 4. rokem. Silnou strankou se fe¢ stava az
v pribc¢hu Skolni dochdzky. Déti mluvi pékné, gramaticky spravné,
srozumitelng, Casto velmi emotivné, byvaji az upovidané. Pouzivaji rozsédhlou
slovni zasobu, ¢imz udivuji své okoli. Pravdou bohuzel je, ze vétSing vyrazl ve
svém projevu cCasto sami nerozumi, fe¢ pouzivaji hlavné jako prostiedek

navazani socialni interakce.

Diky dobrym vyjadfovacim schopnostem a také vzhledem k tomu, Ze jsou
kvili celkové mensi postavé povazovani za mladsi, nez ve skutecnosti jsou,
byvaji déti s Williamsovym syndromem c¢asto povazovany za mnohem
chytfejsi a vyspélejsi, nez ve skutecnosti jsou. Tohle Casto plisobi problémy
v ptipadech, kdy se dospely setkdva s ¢lovékem s Williamsovym syndromem
poprvé a na kratkou dobu (posudkovy lékaf, kratké vySetieni u psychologa,
prvni kontakt s ucitelem apod.) — €lovek s Williamsovym syndromem totiz

muze pusobit jako prakticky normalni ¢lovek.

V chovani je typickym rysem Williamsova syndromu ptatelskost
a empatie. Déti s Williamsovym syndromem jsou velmi spolecenské, zejména
vici dospélym, ale postradaji socialni zabrany a neorientuji se dobie ve
spolecenskych konvencich . Na ulici pozdravi kohokoliv a téméf s kazdym se
pousti do feci. Jak fik4 jedna divka: ,,Neexistuji cizi lidé, jsou to jen lidé, se

kterymi jsem se zatim nestihla sezndmit“. Pfehnana divéfivost vSak mize byt

% Jariabkova, K: Charakteristiky sprdvania a osobnosti pri syndromoch s mentdlnou

retarddaciou (2000, str. 657)
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u n¢kterych jedinch zasadni prekazkou pii cesté k samostatnosti. Déti, které
nemaji strach z cizich lidi, jsou snadno zneuzitelné a vyzaduji neustaly dohled.
Nekteré déti mohou mit naopak problém s navazovanim vztaha s vrstevniky.
V chovéani nékdy mize dominovat zvySena uzkostnost (strach z nemoci,

katastrof)™.

Dalsim Castym problémem je stereotypni az obscesivni chovéani — déti
vydrzi u jedné ¢innosti dlouhou dobu a pfi snaze o odtrzeni piedvedou vybuchy
vzteku. Mnohé déti jsou fascinovany uréitymi pfedméty (oblibena témata jsou
naptiklad: pozarnici, kombajny, klice a zamky, elektrické spotiebice - pracky),
tématy (katastrofy, nemoci, populdrni osobnosti) nebo maji enormni zajem
0 n¢jakou osobu. Touto Cinnosti, ptip. mluvenim o ni dokazi stravit cely den.
Neékdy se u nich také projevuje tzkostnost — boji se o zdravi své ¢i o své
blizké, maji obavy z povodni, bouii, zemétfeseni apod. Nékteré déti nejsou
schopné zvladat své chovani a reaguji naladovosti ¢i agresivitou — nastésti se to

netykd vSech déti s timhle syndromem.

Shrneme-li charakteristiku mentalniho postizeni déti s Williamsovym
syndromem, tak samotna hodnota inteligencniho kvocientu (dale jen ,,IQ%)
neni moc vypovidajici a nelze ji zodpovédné uzit pro rozhodovani o zivoté
a sméfovani ditéte s Williamsovym syndromem. Pifi pouZiti standardnich
testovacich baterii dobré verbalni schopnosti Casto vyrazné vylepsi celkové
skore. Ale ani rozliSeni 1Q na verbalni a neverbalni nefesi situaci, protoze
dobré vyjadfovaci schopnosti neodrazeji stupent porozumeéni. Ackoliv déti
s Williamsovym syndromem jsou spolecenské, u€enlivé a na prvni pohled budi
celkové dobry dojem, potifebuji podporu v mnoha oblastech. Velkd cast
nedostatkli neni pfi béZném kontaktu patrna. VéEtSina déti potfebuje vzhledem
k porucham chovani, pozornosti a hyperaktivité trvaly dozor jak v domacim tak
ve Skolnim prostiedi. Paradoxné, v dobé, kdy se zdravé déti zacinaji
osamostatiiovat, na rodi¢e déti s Williamsovym syndromem plné dolehnou

problémy spojené s typickou spolecenskou povahou, jako je nadmérnd

5 Udwin 0., Yule W., Howlin P.: Williams syndrome Guidelines for Parents, UK, The
Williams Syndrome Foundation, 2007, online [cit.2011-02-16]. http://www.williams-
syndrome.org.uk/resources/free_publications/Guidelines%20for%20Parents.pdf — neoficialni
preklad.
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ptatelskost, zvySend emotivita, nepochopeni spolecenskych konvenci, absence

strachu z cizich lidi atd.
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2. Rodinna péce o dité se zdravotnim postiZenim

2.1 Rodina a dité s postiZenim

Pti vychové postizeného ditéte je na prvnim misté rodina. Je to prvni

vvvvv

Narozeni ditéte je radostné ocekavano rodici, sourozenci i $ir§i rodinou
a prateli. Piedstavy o ocekavaném ditéti jsou pozitivni, jind moznost, nez
zdravé dit¢ snad ani nepfipada v ivahu. Matky jsou presvédcené, ze veskeré
pfipadné zdravotni problémy ditéte zachyti t€hotensky screening a vétSinou se
domnivaji, Zze nejvétsi hrozbou je riziko Downova syndromu, pfip. rozstépu

patete.

Velmi malo se vSak ve spolecnosti mluvi o tom, Ze screeningova vyseteni,
véetné vysetieni plodové vody, se zabyvaji jen uréitou skupinou moznych
postizeni, a sice témi nejcastéjSimi. Ma-li vsak plod néjakou vzacnou poruchu,
kterd se neprojevuje néjak zjevné patologicky (pii ultrazvukovém vySetieni
apod.), je jen velmi mala Sance, ze by byla odhalena pied porodem. Pravé tak
je to u déti s Williamsovym syndromem — V té¢hotenstvi se nezjistuje a pokud
neni v raném veéku odhalena charakteristicka srde¢ni vada, miize k diagndze

dojit az za mnoho mésich az let, v zavislosti na tom, jaké problémy se u ditéte

vyskytuji a s jak kompetentnimi 1¢ékafi se rodina setka.

Reakce rodiny na sdélenou diagnézu ma nékolik typickych fazi, které je
mozné prirovnat k fazim, které prodelava cloveék, hospicovy pacient, ktery se
pfipravuje na smrt. Tyto fize pojmenovala némeckd lékarka Dr. Kiibler —

.17 I TP A ot
Rossova™ auvadi je 1 Vagnerova: 8

18 Kvapilik, J, Cerna, M.: Zdravy zpiisob Zivota mentdlné postizenych. (1990).
Y Kiibler-Rossova, E.: Odpovédi na otdzky o smrti a umirdni, (1995)

18 Vagnerova, M: Psychopatologie pro pomdhajici profese (2008, S. 86),
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Negace (Sok, popirani)

Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou, traumatizujici skute¢nost,
ze dité je trvale postizené. Lze jej charakterizovat vyroky rodict ve smyslu ,,To
neni mozné, ne, to se nas netyka, museli se splést. Stresova situace je natolik
tiziva, ze ji nelze pfijmout, dochdzi vesmés k popteni toho, co je nepfijatelné,
coZ je projevem obrany pied ztratou psychické rovnovahy. Rodi¢e se museji
vyrovnavat se zatézi, kterou viibec neocekavali, protoze zdravi rodice povazuji
narozeni zdravého ditéte prakticky za samoziejmost. Je vhodné navazat kontakt

s psychologem, terapeutem, ziskat k nim davéru.
Agrese (hnév, vzpoura)

V této fazi se rodiCe snazi najit vinika situace, ve které se nachazeji.
Typicka je zlost na lékate, na ostatni lidi, obvifiovani partnera. Prozivaji pocit
nespravedlnosti. Kladou si otazku. ,,Pro¢ se takova véc stala pravé nam* V této
fazi je dulezit¢ dovolit rodicim odreagovani, nepohorSovat se nad jejich

chovanim a jednanim.
Smlouvani (vyjednavani)

Veskera snaha se vkladd do hledani zazra¢nych 1éku, 1é¢itelt, 1écebnych
postupt. Rodice jsou ochotni obétovat cokoli, jenom aby doSlo ke zméné.

Nutnd je maximalni trpélivost.
Deprese (smutek, strach)

Objevuje se smutek nad nezvratitelnosti situace. Strach o Zzivot ditéte
az mozného zhorSeni stavu. Obava o zajisténi rodiny. Uroveit vyrovnani se
Stuto situaci zavisi na zralosti osobnosti rodi¢li, na jejich Zzivotnich
zkuSenostech, na kvalité¢ jejich citového zazemi, na akutnim psychickém

a somatickém stavu.
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SmiFeni (souhlas)

Ve vétsing piipadi rodice dosahuji vice ¢i méné realistického postoje
k dané situaci. Dochazi k vyrovnani, pokofe a k akceptaci ditéte takového, jaké
je. Rodice jsou ochotni a schopni jej rozvijet v mezich jeho moznosti. Nalézaji
nové hodnoty a nové cesty. Casto rodina potiebuje vice péte nez postizené

dité. Je nutné ptijmout sebe jako rodice a vychovatele postizeného ditéte

Zjisténi, ze dit¢ ma n&jaky handicap, at’ uz fyzicky nebo mentélni,
vyvolava velmi specificky stres, ktery ovliviiuje rodinné vztahy a ¢asto zpiisobi
1 rozpad manzelstvi. Dilezité je, zda dité s postizenim ptichdzi do rodiny ve
fazi relativni stability, anebo v dob¢, kdy rodina uz né&jaké krize a ptrechody
mezi jednotlivymi vyvojovymi fazemi proziva — pak se skutecnost narozeni

handicapovaného ditéte muiize stat katalyzatorem rodinnych pomért.

David B. Ryckman a Robert A. Henderson®® zformulovali Sest hlavnich

davodd, proc jsou rodice tézce postizenych déti tolik zklamani:

e Pro rodice je dit¢ jakymsi psychickym a fyzickym rozsifenim sebe
sama. Je proto pfirozené, Ze si piipisuji na své konto nejenom to ,,dobré*, ale

i to ,,Spatné®.

e V détech mohou rodi¢e zakouSet jakési zastupné uspokojeni svych
vlastnich pfani a tuZzeb. Odtud prameni zklamani rodict postiZzenych déti, kdyz

shledavaji, Ze jim jejich dité nad¢je a sny nikdy nesplni.

e Prostfednictvim ditéte mohou rodi¢e piekonavat, respektive
transcendovat svou smrt. Jako by tak nahliZzeli do budoucnosti, kterou sami
nebudou moci prozit. Predstava kontinuity vlastniho rodu nabizi moZnost
jakéhosi dosazeni vlastni nesmrtelnosti. Nic z toho se vSak obvykle nespojuje

s budoucnosti téZce postizenych déti.

9 In Pesova I,Samalik, M.: Poradenskd psychologie pro déti a mladez, Praha, Grada
Publishing a.s., 2006, s. 26
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e Dité¢ je v nasi civilizaci zosobnénym ptredmétem lasky. RodiCe tézce
postizenych déti prozivaji hluboky pocit viny za svou neschopnost dostatecné
hluboce a bezvyhradné je milovat. Tento pocit viny se mize do krajnosti

vystupiiovat pti rozhodovani, zda dité¢ dat, nebo nedat do ustavu.

e Povazuje se rovnéz za vysoce hodnotné vychazet détem vstiic v jejich
potiebé zavislosti. Rodice té¢Zce postizenych déti mivaji sklon k pfehnané péci
o své déti. Rodice, ktefi se oddaji svému postizenému ditéti, se nékdy sami

povazuji za jakési vyvolené lidi nebo za mucedniky.

e Vseobecny je pocit zatéze, ktery s sebou piinasi vychova malého ditéte.

U tézce postizeného ditéte se tato zatéz stava enormné velkou.

Rodice ditéte s postizenim jsou postaveny pred otdzku, jak své dité
vychovavat. Casto se vlivem stresu spojeného se zjisténim diagnézy uchyluji
k vychovnym modelim, které neodpovidaji situaci a spravnému vyvoji ditéte

spiSe prekazeji.
v . ;2 . , v .
Podle Pinosilové® se jedna o tyto moznosti:
Zavrhujici vychova

Tento typ vychovy se nejcastéji vyskytuje skryté a to v pripadech, kdy dite
neni schopno splnit o¢ekdvani svych rodi¢l. Mezi nejCastéj$i projevy patii
nadmeérné trestani, omezovani ¢i utlak. Reakci ditéte je obvykle vzdor a protest

nebo naopak rezignace a pasivita.
Zanedbavajici vychova

U ditéte s postizenim se objevuje predev§im v oblasti neuspokojovani jeho
potieb. Mize dochéazet aZ k celkovému zanedbavani ditéte. Uroven stimulace

ditéte ze strany rodi¢li je minimalni. S timto typem vychovného postoje se

? In OPATRILOVA, D., Pedagogicko-psychologické poradenstvi a intervence v raném a
predskolnim véku u déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami (2006)
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obvykle setkdvame u rodi¢i, ktefi rezignovali na moznosti budouciho uplatnéni

ditéte.
Rozmazlujici vychova

Projevuje se nadmérnym az nezdravym Ipénim na ditéti. Rodice piistupuji
k ditéti s urcitou litosti. Védomeé ¢i nevédome udrzuji dit€ v zavislosti na sobé
anedovoluji mu osamostatnit se. Na dit¢ nejsou zpravidla kladeny zadné
naroky, byvé zahrnovano az ptiliSnou toleranci ze strany rodici a ti se mu snazi
odstranit z cesty vSechny piekazky. Dité se v situaci velmi rychle zorientuje
a zac¢ne svymi naladami ovladat rodice, ktefi mu posluhuji. To vede k tomu, Ze
u ditéte ostupné ztraceji autoritu, ale souasné¢ mu ani neptedaji pocit jistoty

a sebeduvery
Uzkostna vychova

Projevuje se nadmérnym ochranitelstvim ze strany rodici, kteti ditéti brani

v ¢innostech, o nichz si mysli, ze by ditéti mohly ublizit.
Perfekcionisticka vychova

Nadmérné se snazi o dokonalost ditéte. U rodin s postizenym ditétem to
pak znamen4, aby dité bylo co nejdokonalejsi ve vSem, v ¢em to 1ze vzhledem
k jeho postizeni oCekavat. Nejvice byvaji rodi¢e téchto deti zaméfeny na
uspeéch ve Skole. To vede k permanentnimu ptetézovani ditéte a v dusledku

toho k jeho neurotizaci.
Protekcni vychova

Rodi¢e se nesnazi o to, aby bylo jejich dit¢ co nejdokonalejsi, ale aby
dosdhlo téch hodnot a postaveni ve spole¢nosti, které rodie povazuji za
vyhodné a vyznamné. Zpusob, jak je toho dosazeno, neni podle rodici
dilezity. Proto se rodi¢e snazi ditéti vSe ulehCovat, odstrafiovat rtizné piekazky

a vyzaduji to 1 od ostatnich lidi, ktefi jsou s ditétem v kontaktu. Dité se timto
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vychovnym postojem nauc¢i nezdravému ocekavani, ze vse bude vzdy zajisténo

v jeho prospéch, ze mé na vSe narok. Dité se nenauci byt samostatné.

2.2 Desatero zasad v péci o dité se zdravotnim postiZenim

Rodina pecujici o dité s postizenim se nachazi v nové situaci. Mize se citit
vyloucena, musi fesit zdravotni 1 jiné problémy ditéte, nemé cas, prostredky
a Casto ani motivaci k béznému zivotu. Pé¢i o dité s postizenim v rodiné se
vénoval zndmy cCesky pediatr prof. Matéjcek, ktery sestavil Desatero zasad
V pééi o dité s postizeni®'. Dané zasady vystizné shrnuji, jak o dit& s postiZenim
v rodiné pecovat. Tyto zésady vyplynuly z vyzkumnych studii, poradenskych
zkuSenosti a mély by pomoci rodic¢lim, ale i blizkému okoli ditéte s postizenim

k vyrovnani se s touto situaci.
1. Rodice maji o svém ditéti co nejvice védét.
Mohou mu pak 1épe rozumét a 1épe pomahat.
2. Obétavost ano, ale ne obétovani.

Mentalné postizeny potfebuje porozuméni, pomoc, oporu, vychovné
vedeni. Dilezité je péci o dité v rodiné rozdélit, nenechavat ji pouze na jednom

¢loveku.
3. Ne nestésti, ale ukol.

ProZivani postiZzeni jako neStésti vede k pasivité a uzavieni do sebe.
Naopak ptejiti do aktivity pomaha situaci pfijmout jako zivotni zkousku, na
kterou je tfeba se dobie pfipravit. PfinaSi to uplatnéni svych schopnosti za
pomoci odbornych pracovnikd, studiem literatury, nesedét se zaloZenyma

rukama s litosti v dusi.

21 7den&k Matgjeek, CSc.; brozura - 1. vydani, Praha 1992; 2. vydani, Praha 2000, téZ in
Valenta, Miiller: Psychopedie (2003).
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4. Pfijmout pravdu - ale vZdy s vyhledem do budoucna.

VSichni odbornici by méli vzdy souCasné se zakladnimi informacemi
predavat rodi¢im i odhad dalSiho vyvoje ditéte, kdyz ne do daleké, tedy
alespon do blizké, dohledné budoucnosti. Rodinnému spolecenstvi, tedy i ditéti
samotnému nejvice prospivd, divaji-li se rodi¢e i vSichni ostatni na jeho
postizeni realisticky. Nejistota a uzkost se zvysuji, jestlize rodice doufaji
Vv rychly a zazraény vyvojovy pokrok ditéte nebo jestlize svému snazeni kladou
zcela nerealistické cile a jsou pak vzdy znovu zaskoceni zklamanim. Mentalné
postizeny jedinec se vyviji svym vlastnim tempem, podle svého vlastniho tadu,
jinak nez ostatni. Vyvoj intelektovych schopnosti zpravidla konéi diive.
Vlastnich rozumovych schopnosti sice uz neptibyva, ale s tim, co jedinec ma,
s urovni, které béhem zivota dosahl, bude dale zit a ziskavat nové zkuSenosti,

poznatky a nové dovednosti.
5. Dité samo netrpi.

Nékteti rodice se domnivaji, Ze clovék s mentalnim postizenim, ktery se
vyviji opozdén¢ ¢i jinak neZ ostatni, nasledkem tohoto stavu strada tclesné
a dusevné. Daleko vice vSak trpi rodice. Proto je nutné, aby si uvédomili, ze
zivotu a ne je litovat. I pro rodice plati zlaté pedagogické pravidlo, Ze je tieba
zafidit véci tak, aby je dit€ udélalo dobte, mohlo byt pochvaleno a nedopustit,

aby se né¢emu naucilo Spatné a muselo se $patnym navykiim odnaucovat.

6. V pravy ¢as a v naleZité mire.

Vyvoj Clovéka mé svou zdkonitost. Kazdy cilevédomy krok ve vychové
ma piijit v pravy Cas, tudiz ani pfili§ brzy, ani pfili§ pozdé. V péci ¢loveka

s mentalnim postizenim plati zasada hospodarnosti, nebot' cas, odhodlani

a dobré viile rodict jsou vzacné hodnoty, které by se nem¢ly promarnit.
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7. Nejsme sami.

Je vice rodict, ktefi maji stejné postizené dité. Jsou ochotni se pod¢lit

0 své zkuSenosti, starosti a radosti.

8. Nejsme ohroZeni.

Rodice déti s jakymkoliv postizenim byvaji nékdy az precitlivéli na zajem
druhych lidi, na jejich zvédavé pohledy, nejapné poznamky, rozpacité chovani.
Mnohdy nesnéseji ani projevy litosti a Gi€asti, byt’ byly minény velice upfimné.
Je to pfirozené, protoze jejich Zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou prozili,
je ¢ini vucéi vSem projevim ciziho zdjmu zvySené vnimavymi. Stava se, ze Ziji
v neustalém zvySeném napéti, jakoby cCekali utok odkudkoliv a kdykoliv. Je
dalezité uvédomit si, Ze tento pocit napéti a ohrozeni je spiSe dusledkem
zvySené citlivosti nez lidské nevrazivosti, Skodolibosti nebo zlé vile lidi

Z okoli.

9. Chranit si manzelstvi a rodinu.

Statistiky a zamétfené studie ukazuji, ze manzelstvi rodici déti s
jakymkoliv postizenim maji tendenci se dfive rozpadat. Na druhé strané vSak
jsou manzelstvi s obdivuhodnou soudrznosti. V kazdém piipadé takové
manzelstvi zaslouzi zvlastni pozornost a uv€domélou ochranu. Onim
pritézujicim a nebezpeénym Cinitelem je zvysené zatizeni rodi¢l tizkostmi a
véénou nejistotou, zatiZzeni €1 pfetiZeni napétim, nezvyklymi pracovnimi a
organiza¢nimi naroky, jednotvarnymi ¢innostmi a malo proménlivymi podnéty.
V kazdé rodin¢ si maji byt manzelé vzajemné oporou. O rodin€ s postizenym
ditétem to plati dvojnasob. Rodicim by méli byt oporou zase jejich rodice,
pribuzni, pfatelé a znami. Zhoubné je hledat vinu, zhoubné je vy¢itat, zhoubna
jsou nejriznéjsi vyslovena i nevyslovend podezieni. Kazdy z rodict ma svuj dil
odpovédnosti, a to nejen k postizenému ditéti, ale 1 jeden k druhému. Je tieba,
aby jeden i druhy z rodici méli pochopeni pro to, ze zpisob, jakym se s

dusevni zatézi Clovek vyrovnava, muize byt velice rozdilny. Jiz samotné
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prozivani smutku a bolesti nad stavem ditéte je rozdilny. Jejich prozitky mohou

mit rdznou hloubku a silu a mohou se i odlisn¢ navenek projevovat.
10. Myslet na budoucnost.

V piipad¢ existence mentalné postizeného ¢lovéka v rodin€ jsou myslenky
o budoucnosti naléhavéjsi a je nutné je zamétovat realisticky, zhodnotit sily
budoucnost, naucit se nevzdavat pii prvnim netspéchu, vazit si sebe i svého
mentalné postizené¢ho ditéte. Jedince s mentdlnim postizenim lze rozvijet
velkym mnozZstvim aktivit. Tykéa se pfedev§im vyvoje fedi. Re¢ové schopnosti
se v rodin¢ rozvijeji vypravénim, rozhovorem, vysvétlovdnim. Znacnou
pozornost je tieba také vénovat obleceni clovéka s mentalnim postizenim, které
by mé¢lo byt pohodlné, ¢isté a vkusné. Pii vybéru obleceni by mél byt
respektovan nazor a pfani postizené¢ho, moderni a hezky vzhled podporuje jeho
sebevédomi. Rodic¢e by méli naucit kazdého postizeného osobni hygiené, ktera

by se m¢la stat samoziejmou soucasti jejich zivota.

Dospély mentalné€ postizeny clovek by se mél naucit zvladat svoje nalady
a rozpolozeni. Okoli mu musi zprostiedkovat lasku, néklonnost, uznani, nutnou
jistotu, aby se mohlo rozvijet jeho sebevédomi a samostatnost. Zdravé
sebevédomi se muize vyvijet jen tehdy, pokud samostatna Cinnost vede ke
spokojenosti a naplnéni. Mél by zvladat takové situace, které nejsou pfilis
obtizné a umozni mu dosdhnout uspéchu. Obtizné fesitelné problémy s sebou

pfinaseji frustrace a uminénost.

Disciplina by méla byt soucasti kazdé normalni rodinné vychovy. ProtoZe
socialni chovani rozhoduje o budoucich Sancich jedince s mentalnim
postizenim, neni vychova k discipliné nepodstatna. M¢la by byt vedena jemn¢,
dirazné a duasledné. Jsou-li pevné stanoveny hranice a pravidla, rozviji se

smysl pro zodpovédnost a poradek.
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2.3 Sourozenci ditéte se zdravotnim postiZenim

Rodina, to neni jen postizené dit¢ a jeho rodice, Casto jsou to i sourozenci,
na které by se nemé¢lo zapominat. Sourozenci to nemaji snadné. Na postizeného
bratra ¢i sestiicku Casto zarli, protoze se domnivaji (mnohdy opravnén¢), ze
rodice mu veénuji vice pozornosti. Détska spolecnost byva kruta, takze Casto
celi nejapnym poznamkadm kamaradl, nebo se musi vyrovnat s nevhodnym
chovanim sourozence. PéCe o postizené dit¢ je financné néarocnd, naroky
zdravych déti (obleceni, mobil, pocitac, kolo, lyze apod.), které jsou v jinych

rodinéch samoziejmé, tak nemusi byt uspokojeny.

Zdravé dité¢ mize také citit vinu, protoZe ono ma Stésti a je zdravé, kdezto
sourozenec ne. Otazka budoucnosti je také nejista — kdo se bude o sourozence
starat, az tu rodi¢e nebudou? ,,.Budu to ja? Jak to zvladnu? A co kdyz i ja budu
mit postizené dit€, nékdy se postizeni prece dédi? Vsechny tyhle obavy a
otazky vyzaduji komunikaci, zdravé dité si zasluhuje stejnou pozornost, jako
jeho nemocny sourozenec, i ono ma pravo na to, aby s nim rodice travili cas,
naslouchali mu a odpovidali. Je vhodné zatidit chod rodiny tak, aby se dostalo
na vSechny — aby rodina travila ¢as spolecné, ale byl tu prostor i na aktivity,
které tifeba s postizenym sourozencem délat nejdou. Je vhodné vyuzit nabidky
na hlidéni, respitni péci a v ziskany ¢as v€novat vztahu s ostatnimi détmi

V rodiné.
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3. Spolecenska podpora rodin a osob se

zdravotnim postiZenim

Rodina, kterd chce vychovavat své postizené dité, si zaslouzi podporu
spolecnosti. Nas stat také takovou podporu deklaruje, v fadé piipadd je vSak
pak praxe mnohem slozitéjsi. Tato kapitola bude zamétfena na podporu rodin
VvV oblasti zdravotni a socidlni, pozornost bude vénovana i vzdélavani
a zaméstnadvani, a to hlavné na situaci rodin s détmi s Williamsovym
syndromem, fada poznatkl je vSak obecné platnych a pouzitelnych i pro rodiny

déti s jinym zdravotnim postizenim.

3.1 Zdravotni péce

Podpora rodin vychovavajici dit¢ se zdravotnim postizenim v oblasti
zdravotni péce je v Ceské republice velmi dobrd. VSechny déti maji narok na
zdravotni péci a na specializovanych pracovistich je jim vénovadna nalezitd

pozornost.

VétSina  déti s Williamsovym  syndromem ma rizné srdeéni vady
a kardiovaskularni problémy, proto jsou sledovany v siti kardiologickych
ambulantnich poraden, pravidelné kontroly a pfip. operacni zakroky pak
realizuji specializovana pracovisté. DéEti jsou také od malicka v péci détskych
neurologl, rehabilitanich pracovnikil, po stanoveni diagndzy jsou evidovany
v genetickych poradnach. V ptipadé zdravotnich problémi a s pfibyvajicim
veékem pak nastupuji i1 dalsi specialisté — nefrologové, specialisté na ptijem
potravy, foniatfi, logopedi, psychologové, psychiatii, ortopedové apod. Nékteré
déti maji moznost i nav§tévovat 1aznég, kde specialni procedury podporuji jejich

rozvoj.

Ve zdravotni oblasti byva problém v tom, Ze Williamstiv syndrom je velmi
vzacna porucha, se kterou se bézny I¢kai nema Sanci béhem svého profesniho
zivota Casto setkat. Rodice tak byvaji o diagndze ditéte paradoxné vice
informovani, nez specialisté, ke kterym mifi. Odbornd literatura o tomto

syndromu byva pouze v anglictin€, coz znamend, Ze pro fadu zejména starSich
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1ékatt neni bézné dostupnd. O rozsifeni povédomi o diagndéze se snazi
obcanské sdruzeni Willik, na odborné expertizy a ¢lanky do renomovanych
Casopisti vSak jeho sily nestaci. Rodi¢e Casto musi jezdit desitky a stovky
kilometrG za 1ékati, ktefi jsou ochotni si o syndromu odbornou literaturu
nastudovat, pfip. ktefi jiz maji v péci jiné dité s touto diagnézou a maji tedy

praktické zkusenosti.

V oblasti 1ékatské péce se rodiny setkavaji dale pii zadostech o rizné
socialni davky a sluzby s posudkovymi Iékati. Posudkovi I€kafi posuzuji
zdravotni stav jen na zdklad¢ letmého setkani s ditétem, ptip. jen ze
zdravotnické dokumentace. Vzhledem ktomu, Ze déti s Williamsovym
syndromem pusobi dobrym dojmem a nemaji zadné zjevné zdravotni potize,
odrazi se to i na vysledcich posudkt, kdy je dit¢ hodnoceno jako ,,dlouhodobé
nemocné®, ,,lehce zavislé na pomoci druhych* apod. Redlné situace tomu vSak
neodpovidd, dit¢ neni schopno posoudit nasledky své cinnosti, je snadno
zneuzitelné, kvili hyperaktivité a mentalnimu postizeni je nutné na n¢j davat

nepfietrzité pozor.

3.2 Socialni oblast

O dité s postizenim je nutné pecovat, Casto jde o péci Casové i fyzicky
naro¢nou, do ur€ittho veéku témét vzdy celodenni. Jak takovou situaci
zvladnout — technicky, finan¢né, organizacné€? Rodiné by mély pomoci pravni

uprava v oblasti statni socialni podpory a socidlni sluzby.

Podle Ministerstva prace a socialnich véci? je prostiednictvim socialnich
sluzeb zajiStovana pomoc pii péci o vlastni osobu, zajiSténi stravovani,
ubytovani, pomoc pii zajiSténi chodu domaécnosti, oSetfovani, pomoc
s vychovou, poskytnuti informace, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym

prostiedim, psycho- a socioterapie, pomoc pii prosazovani prav a zajm.

Cilem sluzeb byva mimo jiné

22 Ministerstvo prace a socialnich v&ci, online [cit.2011-02-16] http://www.mpsv.cz/cs/9

31



e Podporovat rozvoj nebo alespon zachovani stavajici sobé&stacnosti
uzivatele, jeho navrat do vlastniho doméaciho prostfedi, obnoveni nebo

zachovani ptivodniho zivotniho stylu.

e Rozvijet schopnosti uzivatelli sluzeb a umoznit jim, pokud toho mohou

byt schopni, vést samostatny zivot.

e Snizit socidlni a zdravotni rizika souvisejici se zplsobem Zzivota

uzivatelu.

Ceska republika deklaruje rovnost anci, zakaz diskriminace, podporu
socialn¢ slabsim (Listina zakladnich prav a svobod)®, realita se viak Casto
odliSuje. Moznosti socidlnich sluzeb jsou popsany v nasledujicich ¢astech této

kapitoly.

3.2.1 Rodicovsky prispévek

Matka (resp. i otec) postizené¢ho ditéte muze pozadat o prodlouzeni
rodi¢ovského piispévku. Obecné v Ceské republice ma na rodi¢ovsky
piispévek narok rodi¢, jestlize po cely kalendaini mésic osobné celodenné
atadné pecCuje o dit¢ do dvou, tfi nebo ctyi let ditéte, podle toho je

v I roow - v r v v 24
odstupniovana vymeéra rodi¢ovského piispévku™.

Pecuje-li ale rodic¢ o dité, které bylo posouzeno jako dlouhodob¢ zdravotné
postiZzené nebo dlouhodobé tézce zdravotné postizené, ma narok na rodicovsky
ptispévek v zékladni vymére 7 600 K¢ ode dne posouzeni do 7 let véku ditéte,
a to bez ohledu na to, jakou moznost Cerpani rodicovského piispévku zvolil
pfed posouzenim zdravotniho stavu ditéte. Zdravotni stav ditéte se posuzuje

podle vyhlasky ¢. 207/1995 Sb®., kterou se stanovi stupn¢ zdravotniho

2% Listina zakladnich prav a svobod, ustavni zakon ¢. 2/1993 Sb., hlava 2 a 4, online [cit.2011-
02-16]. http://www.psp.cz/docs/laws/listina.html

24 Zakon & 117/1995 Sb., o statni socidlni podpote, § 30 a nasledujici, online [cit.2011-02-16].
http://www.podnikatel.cz/zakony/zakon-c-117-1995-sb-zakon-o-statni-socialni-podpore/

% Vyhlagka & 207/1995, kterou se stanovi stupné zdravotniho postiZeni a zpiisob jejich
posuzovani pro Gcely davek statni socialni podpory online [cit.2011-02-16].
http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/701?kam=zakon&c=207/1995
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postiZzeni a zpisob jejich posuzovani pro ucely davek statni socidlni podpory.
Ptiloha této vyhlasky stanovi procenta zdravotniho postizeni podle konkrétnich

diagno6z a obtizi.
Jestlize Cini stupen zdravotniho postizeni

a) od 20 % do 49 %, je nezaopatiené dité¢ posouzeno jako dlouhodobé

nemocné - coz nezaklada narok na prodlouzeni rodicovské dovolené,

b) od 50 % do 79 %, osoba je posouzena jako dlouhodobé zdravotné

postizena,

c) od 80 % do 100 %, osoba je posouzena jako za dlouhodobé tézce

zdravotné postizena.

Diagnoza genetické poruchy Williamstiv syndrom vSak ve vyhlaSce neni,
srdeCni vada zpravidla na posouzeni nestaci, opozdéni psychomotorického
vyvoje nemusi byt v raném véku vyznamné a mentalni retardace je do 3 let
tézko kvantifikovatelna. Rodice ditéte s nevylécitelnou genetickou poruchou se
pak od posudkového Iékate Casto dozvédi, Ze jejich dité neni postizené, ale jen
dlouhodobé¢ nemocné a narok na prodlouzeni rodiCovského piispévku tak
nemaji. Nasleduji dlouhé tydny a mésice nejistoty, ¢ekani na odvolani, shanéni

novych lékarskych zprav, nové zadosti o posouzeni zdravotniho stavu atd.

3.2.2 Prispévek na péci

Dal$i mozZnosti, kterda se pii péci o dité¢ s postizenim rodinam nabizi, je
moznost pozadat o ptispévek na péci. Tato socialni davka byla zavedena v roce
2007 zékonem ¢&. 108/2006 Sb*., o socialnich sluzbach. Zakladnim zdrojem
uhrady socialnich sluzeb je ptispévek na péci. Ten se pouziva k thradé vSech
sluzeb socialni péce. VySe piispévku se odviji od stupné zavislosti na péci.

Osoba se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby, jestlize z divodu

2 74kon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, online [cit.2011-02-16]
http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/701?kam=zakon&c=108/2006
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dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje kazdodenni pomoc nebo

dohled pfi urcitém poctu ukonti péce o vlastni osobu a sobéstacnost.

Pti hodnoceni tikonti pro ucely stanoveni stupné zavislosti podle vyhlasky
Ministerstva prace a socidlnich véci & 505/2006 Sb*’. Hodnoti se funkéni
dopad dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu na schopnost zvladat
jednotlivé ukony. Pokud je osoba schopna zvladnout néktery z ukona jen
castecné, povazuje se takovy ukon pro ucely hodnoceni za ukon, ktery neni
schopna zvladnout. Vyse piispévku je odlisné stanovena pro déti do 18 let véku
a pro dospélé osoby. Tabulka s konkrétni vysi prispévkil je uvedena v piiloze
A

Problém s pfispévkem na péci je ten, Ze ackoliv se zd4a, ze pravidla pro
jeho pfiznani jsou jasnd, neni tomu tak a kazdy Ufad a posudkovy lékart si je
vyklada dle svého. BéZzné se pak stdva, Ze dvé stejné staré déti se stejnou
diagndézou a priblizné stejnymi obtizemi, avSak s riznym trvalym bydli§tém,

pobiraji riizny stupen prispévku na péci.

Posudkovy Iékat neni schopen redln¢ posoudit, jaky vliv ma napt. mentalni
postizeni ¢i hyperaktivita na plnéni jednotlivych tkont, rodicim pak nezbyva,
nez volit cestu odvolani, ¢i dokonce spravni Zaloby, aby se prav pro své dité

domohly. Tento stav je v ptipadé déti s Williamsovym syndromem typicky.

Dalsi neptiznivou skutecnosti u ptispévku na péci je fakt, Ze rodiny, které
se svym ditétem intenzivné pracuji, aby ho naulily samostatnosti
a sebeobsluze, jsou v kone¢ném dusledku za své usili penalizovany — dité tkon
zvladne, v souctu se tedy tento bod nepocita a dit¢ dosdhne pouze na nizsi

stupen ptispévku.

Posledni skutecnosti, kterd ptispévek na péci problematizuje, a to u malych
déti, je fakt, ze v ptipad€ soub&hu rodiCovskeé dovolené a prispévku na péci se

rodi¢ovska dovolena krati, takZe finan¢ni efekt pro rodinu je nulovy (u prvniho

2" Vyhlaska 505/2006 Sb., k provodeni zakona o socidlnich sluzbach, online [cit.2011-02-16]
http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/701?1=505/2006
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stupné prispévku na péci), ¢i minimalni (cca 1 200 K¢ mési¢né u druhého
stupn€), na vyssi stupné piispévku dosdhne malé dit¢ do urcitého véku jen

vyjimecné.

3.2.3 Mimoradné vyhody pro téZce zdravotné postizené obcany

Obcaniim starSim jednoho roku s tézkym zdravotnim postizenim, které
podstatné omezuje jejich pohybovou nebo orienta¢ni schopnost, se podle druhu
a stupné& postiZzeni poskytuji v souladu s vyhlagkou &. 182/1991 Sb*2., kterou se
provadi zékon o socidlnim zabezpeceni, mimoiadné vyhody Lstupné - prikaz
TP (té€lesné postizeny), IL.stupné - prukaz ZTP (zvlast télesné postizeny) nebo
II1. stupné - prikkaz ZTP/P (zvlast’ télesné postizeny s privodcem). Zdravotni
stav posuzuje lékat posudkové sluzby. V pfipadé lidi s Williamsovym
syndromem piipadd v ivahu moznost ziskat vyhody III. stupné, ale to jen
Vv pfipadé, ze jsou posouzeni jako osoby se stfedni, tézkou nebo hlubokou

mentalni retardaci.
Naroky, které z vyhod III. stupné plynou:

e Narok navyhrazené misto ksezeni ve vefejnych dopravnich
prostiedcich pro pravidelnou hromadnou dopravu osob kromé autobusi

a vlaki, v nichz je misto k sezeni vdzano na zakoupeni mistenky,

e Narok napfednost piiosobnim projednavani jejich zalezitosti,
vyzaduje-li toto jednani delsi ¢ekani, zejména stani; za osobni projednavani
zaleZitosti se nepovazuje nakup v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb

ani oSetfeni a vySetfeni ve zdravotnickych zafizenich.

e Narok nabezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné

hromadné dopravy osob (tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem).

28 Vyhlaska ¢. 182/1991 Sb., k provedeni zakona o socialnim zabezpe&eni, online [cit.2011-02-
16] http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/701?kam=zakon&c=182/1991
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e Sleva 75 % jizdného ve druhé vozové tfidé¢ osobniho vlaku a rychliku
Ve vnitrostatni piepravé a 75 % sleva v pravidelnych vnitrostatnich spojich

autobusové dopravy.

e Narok nabezplatnou dopravu privodce vefejnymi hromadnymi

dopravnimi prostfedky v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopravé.

Teémto osobam pak mohou byt poskytnuty i dalsi ulevy a slevy — ptispévek
na zakoupeni motorového vozidla (pro déti do 18 let), pfispévek na benzin,
prispévek na bezbariérovou upravu bytu, moznost uhrady zdravotni
rehabilitaéni pomucky, slevy na kulturni akce, vyhrazena mista k parkovani,
sleva na telekomunikacni sluzby, danové ulevy apod. Nekteré tyto tlevy jsou

zakotvené v pfislusné pravni Upravé, jiné jsou nenarokové.

3.2.4 Socialni sluzby podle zidkona o socialnich sluzbach

Rodiny vychovajici dit€¢ s postizenim maji moZznost vyuzivat socidlni
sluzby, které definuje zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Socidlni
sluZzby poskytuji mésta, kraje, nestatni neziskové organizace i fyzické osoby.
Neékteré sluzby jsou bezplatné, jiné se poskytuji za uplatu (na jejich potizeni by
mél slouzit ptispévek na péci). Sluzby, které by mohly vyuZzivat rodiny pecujici
o dit¢ s Williamsovym syndromem jsou zejména tyto (vice V Praktické casti

této bakalarské prace):

e Socialni poradenstvi e Centra dennich sluzeb
e Osobni asistence e Stacionafe denni a tydenni
e Pecovatelska sluzba e Chranéné bydleni

e Sluzby rané péce
e Podporované bydleni

e (dlehcovaci sluzby
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3.3 Vzdélavani

Kazdé dité v Ceské republice ma pravo byt vzdélavano. Pravo viech déti na
vzd&lani je zajidténo v Listing zékladnich prav a svobod®. Ceska republika
v roce 2010 navic pfijala i Umluvu Organizace spojenych narodtl o pravech
0sob se zdravotnim postizenim (ve Sbirce mezinarodnich smluv byla vyhlasena
pod ¢islem 10/2010), ktera rozsahld prava v oblasti vzdélavani a integrace
détem s postizenim garantuje. Vzdélavani déti se specidlné vzdélavacimi
potfebami upravuje Skolsky zdkon - zdkon ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim,
zékladnim, stfednim, vysSim odborném a jiném vzdélavani a vyhlaska
Ministerstva $kolstvi, mladeze a t&lovychovy & 73/2005 Sb*., o vzd&lavani
déti, zakt a studentll se specialné vzdélavacimi potiebami a déti, zaku

a studentll mimotadné nadanych.

Prava déti, zakt a studentll se specidlnimi vzdélavacimi potfebami jsou

nasledujici:

e Pravo na vzdélavani o obsahu, formach a metodich odpovidajicich
potfebam a moznostem téchto osob, vcetné hodnoceni, ptijimani a ukoncovani

vzdélavani.
e Pravo na vytvoreni podminek pro vzdélavani.
¢ Pravo na poradenskou pomoc skoly.
e Pravo na pomoc Skolského poradenského zatizeni.

e Pravo na bezplatné wuzivani specidlnich wucebnic, specidlnich

didaktickych a kompenzac¢nich pomticek poskytovanych skolou.

e Préavo na vzdélavani alternativnimi komunika¢nimi prostiedky.

2 Listina zakladnich prav a svobod, tstavni zakon ¢. 2/1993 Sb., § 33, online [cit.2011-02-16].
http://www.psp.cz/docs/laws/listina.html

%0 Vyhlagka Ministerstva 8kolstvi, mladeZe a télovychovy &. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti,
zaki a studentd se specialné vzdélavacimi potiebami a déti, Zakl a studentlh mimotadné
nadanych, online [cit.2011-02-16]. http://www.msmt.cz/dokumenty/vyhlaska-c-73-2005-sh-1
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e Moznost prodlouzeni stiedniho a vyssiho vzdélavani feditelem skoly,

nejvyse vsak o dva roky.

Mezi formy specialniho vzdélavani zakl se specialné vzdélavacimi
potfebami patii individudlni integrace, skupinova integrace, Skola samostatné
zfizena pro zaky se zdravotnim postizenim (specidlni $kola) ¢i kombinace
téchto forem. Zarazeni zaka do nékteré z téchto forem provadi feditel skoly se
souhlasem zdkonného zastupce zaka nebo se souhlasem zletilého zéka, a to na
zéklad¢ doporuceni Skolského poradenského =zafizeni, jehoz soucasti je
navrzeni miry podplrnych opatieni, mezi kterd napf. patii zatfazeni predméti
specialné pedagogické péce, poskytovani pedagogicko-psychologickych

sluZeb, zajisténi sluzeb asistenta pedagoga a sniZeni poctu zakl ve tiide.

3.3.1 Skolni vzdélavani zdravotné postizenych déti

Zaci smentalnim postizenim jsou dle zavaznosti postizeni v Ceské
republice vzdélavani v zakladni Skole, v zakladni Skole praktické, v zakladni
Skole specialni ¢i v tfidé pro zaky se zdravotnim postizenim pii zakladni

skole®™.

V zékladni Skole praktické se vzdélavaji Zaci s takovymi rozumovymi
nedostatky, pro které se nemohou vzdélavat v zakladni $kole. Zaci se nachazi
zpravidla v pasmu lehké mentalni retardace. Vzdé€lavani je zaméfeno na
rozvijeni a kultivaci osobnosti Zdka s mentalnim postiZzenim, na poskytovani
védomosti, dovednosti a navykt, potfebnych k uplatnéni 74k v praktickém
zivoté. Zakladni §kola prakticka trva devét let. Usp&$nym ukonéenim dochazky
ziskava zak zakladni vzdélani. Zaci jsou vzdélavani podle Ramcového
vzdélavaciho programu pro zdkladni vzdélavani s pfilohou upravujici

vzdélavani zakid s lehkym mentalnim postizenim.

V zakladni Skole specialni jsou vzdélavani zéaci s takovou urovni
rozumovych schopnosti, kterd jim neumoznuje vzdélavani na zdkladni Skole

ani na zakladni Skole praktické. Jednd se zpravidla o Zaky se stfedné téZkou,

31 Zakon 561/2004 Sb., o predikolnim, zikladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném
vzdélavani, [cit.2011-02-16]. online http://www.msmt.cz/dokumenty/skolsky-zakon
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tézkou a hlubokou mentalni retardaci. Cilem vzdélavani je rozvijet psychické
a fyzické dovednosti zaka, vybavit jej védomostmi a dovednostmi tak, aby se
mohl v maximdlni mozné mitfe zapojit do spoleCenského zivota a dosahl

maximalni mozné miry samostatnosti.

Zakladni skola specialni trva deset let a po jejim UspéSném ukonceni ziska
zék zaklady vzdé€lani (nikoliv zékladni vzde€lani). Soucasti vzdé€lavani na
zakladni Skole specidlni mize byt ptipravny stupen, ktery je urcen pro zaky,
ktefi nejsou schopni plnit u¢ebni osnovy zékladni Skoly specidlni. Pfipravny
stupefi miize byt az tiéflety. Zaci jsou na zékladni $kole specialni vzdélavani
podle Ramcového vzdélavaciho programu pro obor vzdélani zakladni skola
specialni, ktery ma dvé ¢asti — vzdelavani zakl se stfedné t€Zkym mentalnim
postizenim a vzdélavani zékd s tézkym mentalnim postizenim a soubéznym

postizenim vice vadami.

3.3.2 Skolni vzdélavani déti s Williamsovym syndromem

Problém &asto nastava uz v piipadé predskolniho vzdélavani. Rada déti
s Williamsovym syndromem je s urcitou formou podpory schopna zvladnout
navstévu béznych matetskych skol. Integrace vSak vyzaduje podporu vedeni
Skolky (ochotu sniZit pocet déti ve tfid¢, pfijmout do kolektivu asistenta),
pedagogickych pracovnikli, podporu kraje, ktery schvaluje zadosti o ziizeni
mista pedagogického asistenta pro dit¢ a hradi jeho plat. Hodné rodin voli
moznost specidlnich Skolek, které¢ vSak nejsou tak dobie dostupné (dopravné,
kapacitn¢), jako Skolky b&zné. V nékterych regionech mohou rodiny vyuZzivat
sluZeb rehabilita¢nich stacionaiti a dennich center, situace se vSak kraj od kraje
lisi. Pfedskolni vzdélavani neni az na posledni ptedskolni rok povinné, a tak se
Casto stava, Ze se pro dit¢ umisténi v pfedskolnim zafizeni nenajde. Rodina pak
musi Casto velmi improvizovat — soukromé matetské Skoly a kluby, matefska
centra s hlidanim, thrada osobniho asistenta, pfip. s ditétem zlstavd matka

doma az do nastupu do skoly.
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Co se ty¢e dkolniho vzdélavani - ze zahraniénich zkusenosti® vyplyva, Ze
pfevazna vétSina déti s Williamsovym syndromem vyzaduje specidlni podporu
pii vzdélavani. Rozhodnuti o vhodné sSkole vyzaduje spolupraci mezi rodici
ditéte a poradenskym zatizenim, zpravidla Specialnim pedagogickym centrem
(nejlépe pro déti s mentalnim postizenim), nebo Pedagogicko-psychologickou
poradnou. Vyznam muize mit i stanovisko psychologa, ¢i odbornika

z ptedskolniho zafizeni, kter¢ dit¢ navstévovalo.

Pro nékteré déti je vhodna integrace do bézné zakladni skoly, pro jiné je
piinosnéjsi vzdélavani ve specialni Skole. Rozhodovani mezi integraci
a vzdélavanim ve specidlni Skole (obvykle zékladni Skole praktické ¢i zakladni
Skole specialni) je ovlivnéno celou fadou faktorii. V piipad¢ integrace ditéte je
osvédCenym modelem pfitomnost asistenta pedagoga s tim, ze je dité
vzdélavano podle individualniho vzdélavaciho planu. Pro mnohé jedince jsou
vSak vhodnéjsi specidlni Skoly, kde se klade vétsi diraz na posilovani
problematickych oblasti. Mezi détmi s Williamsovym syndromem existuji
znaéné individualni rozdily, a proto zde neexistuje jedno idedlni feSeni pro

vSechny.

Pii rozhodovéani rodici o vybéru vzdélavaciho zafizeni je nutné brat
v uvahu specifika Williamsova syndromu - déti s Williamsovym syndromem
maji pfatelskou a vlidnou povahu, mivaji rady spole¢nost dospélych.
Nenachazeji-li se ve stresové situaci, piisobi celkové dobrym dojmem. Diky
svym relativné dobfe rozvinutym vyjadfovacim schopnostem se mohou zdat
chyttej$i nez doopravdy jsou. Zaroven vSak mohou mit poruchy chovani
pramenici z urcité emoc¢ni nevyrovnanosti. Ty se béhem psychologického
vySetieni ¢i zapisu do Skoly nemusi projevit v plné mife. Pozdé&ji by ale mohly
byt pro skolu nepfijemnym piekvapenim. Kazdopadné - vhodné jsou tfidy
s mensim poctem Zzakul, individudlni ucebni plany respektujici nevyrovnany
intelektovy profil, vyuziti kompenzacnich pomicek — zejména osobnich

pocitacu.

%2 Udwin O., Yule W., Howlin P.: Williams syndrome Guidelines for Teachers, 2007, online
[cit.2011-02-16].: http://www.williams-
syndrome.org.uk/resources/free_publications/Guidelines%20for%20Teachers.pdf , neoficialni
preklad
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Nékteré otazky souvisejici se vzdélavanim — Castym problémem déti
s Williamsovym syndromem je hyperaktivita a ADHD (,,Attention Deficit
Hyperactivity Disorders - hyperaktivita s poruchou pozornosti). Casto je
nutny individualni dozor, odstranéni rusivych elementd, zejména nepiijemnych
zvukl. OsvédCuje se prace s prestavkami, v kratSich Casovych tusecich. Je
vhodné vyuzivat oblibené naméty a témata, zejména v pfedmétech, které Cini
zvlastni obtize (matematika). Déti by se mély ucit technikdm sebezklidiiovani.
Nejsou vhodné knizky ¢i programy s mnoha obrazky a barvami, které deti
rozptyluji. Cim mén& informaci na strance, tim lépe. Nékteré déti maji velké
problémy s grafomotorikou, miize jim pomoci pouziti pocitace, piip. rtizné
pomucky pro ndcvik psani. Pfi problémech s porozuménim je vhodné klést

dopliujici otazky a neustéle se ujiStovat, ze dité rozumi a chépe.

Velmi pfinosné je u vétSiny déti s Williamsovym syndromem pouZiti
hudby ve vyuce. Déti s Williamsovym syndromem maji pravdépodobné diky
své genetické poruse k hudbé velmi viely vztah, fada znich ma k hudbé
I dispozice a talent. Doporucuje se vyuziti hudby jako zklidhujiciho faktoru
nebo jako podplrného prostiedku pii u€eni (vyuziti rytmu, rozsifovani slovni
zasoby, memorovani dilezitych Udaji a zvladani sekvenénich uloh apod).
Ruzné techniky mohou pomoci i v dalsich oblastech — rytmickd cviceni
a pohybov¢ aktivity pii hudbé podporuji a rozvijeji moznosti pohybu, pomahaji
vyjadfovat pocity, zlepSuji motorickou koordinaci a vytrvalost. Dechova

cvieni zase posiluji dychaci svaly, uvoliiuji tenze atd.

3.3.3 Dalsi vzdélavani
Vétsina déti s Williamsovym syndromem ma po ukonceni povinné skolni
dochazky dostatek potencidlu k dal§imu vzdélavani a zaslouZi si podporu jak

ze strany rodiny tak ze strany Skolnich zatizeni a statnich instituci.

Nejcastéji déti pokracuji ve studiu na rodinnych Skolach, praktickych
Skolach, ptip. v dvouletych ucebnich oborech — pokud to jejich mentalni

schopnosti a zdravotni stav, zejména jemnd motorika, umoziuji. Dalsi
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alternativou jsou kurzy na doplnéni vzdélani. Nékteré neziskové organizace

nabizeji moznost piipravy na podporované zaméstnani.

3.4 Neziskové organizace

V oblasti socialni sluzeb 1 pfi podpoie rodiny pilisobi fada nestatnich
neziskovych organizaci. Nékteré z nich jsou celostatni (napf. Narodni rada pro
zdravotné postizené, nebo Spole¢nost pro podporu lidi S mentalnim

postizenim), jiné maji lokalni vyznam a puasobi jen v konkrétnim regionu.

V roce 2006 bylo z iniciativy rodict déti s Williamsovym syndromem
zalozeno obcCanské sdruzeni Willik - obCanské sdruzeni rodict a pratel deti

s Williamsovym syndromem33.

Jeho cilem je:

e Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do
spole¢nosti, hgjit jejich prava a specialni potfeby, podporovat jejich vzdélavani

a zaméstnavani s ohledem jejich postizeni.

e Poskytnout rodindm déti s Williamsovym syndromem zazemi pro

vzajemnou podporu a vyménu informaci.

e ZvySovat informovanost rodin a pomdhat pii feSeni problémi

specifickych pro Williamstv syndrom.

e ZvySovat informovanost odborné i laické vefejnosti o problematice

Williamsova syndromu.

Sdruzeni ma rozsahlé a pravidelné¢ aktualizované webové stranky
s informacemi pro rodi¢e i pro odborniky. Rodiny se pravidelné¢ nékolikrat
rocn¢ setkavaji na rtznych mistech republiky, vétSina Casu je vénovéna
odbornému programu — muzikoterapie, ergoterapie, arteterapie, prednasky

odbornikli pro rodi¢e. Sdruzeni uzce spolupracuje s obdobné zaméfenou

% Williamstiv syndrom, ob&anské sdruzeni Willik, Praha. Zakladni informace [cit.2011-02-16].
online: http://www.willik.tym.cz/ .
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slovenskou spole¢nosti*!, v roce 2009 navazalo i dalsi mezinarodni spolupréci
v ramce Evropské federace asociaci Willimsova syndromu (FEWS). V ramci
této spoluprace se mohli mladi lidé s Williamsovym syndromem z Ceské
republiky zucastnit tydenniho pobytu lidi s touto diagnézou z celé Evropy.
Obcanské sdruzeni Willik se snazi o zvySovani informovanosti o této diagnoze.
Kazdy rok wvychazi pro potteby clent casopis — Willikiv obcasnik,
0 Williamsové syndromu vyslo n¢kolik ¢lankt v riznych ¢asopisech. Dilezité
bylo natageni pofadu Kli¢ pro Ceskou televizi. Byl vydan i odborny letak
avdobé wvzniku této bakalarské prace byla piipravovdana brozura
0 Williamsové syndromu — oboji uréené novym rodinam, Iékaiim a dal$im

specialistim.

V ob¢anském sdruzeni Willik je momentalné sdruzeno, nebo s nim néjak
spolupracuje zhruba 30 rodin déti s Williamsovym syndromem. Obcanské
sdruzeni ma informace o cca dalSich 20 lidech, kterym byla diagndza
Williamstiv syndrom stanovena. Celostatni statistiky vSak neexistuji, tato

diagnoza je v Cesku silné poddiagnostikovana.

3% Spolo¢nost Williamsovho syndromu, Slovenska republika, [cit.2011-02-16]. online

http://www.spolws.sk/
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PRAKTICKA CAST

4. Cil priuzkumu

Cilem bakalaitské prace je zjistit, jaké je ve spolecnosti povédomi
0 Williamsové syndromu a dale analyzovat zivot rodiny ditéte s timto
postizenim. Z tohoto divodu je teoretickd ¢ast prace zaméfena na komplexni
pohled na toto postizeni, a to nejen na samotnou diagnéozu Williamsuv
syndrom, ale také na obecné postaveni rodiny vychovavajici dité s postizenim
ana podporu, ktera se ji dostava v oblasti zdravotni a socialni péce a v oblasti

vzdélavani.
4.1 Pracovni hypotézy

V ramci ovéfovani prizkumného cile této bakaldiské prace byly stanoveny

nasledujici hypotézy:

,Povédomi o Williamsové syndromu je ve spole¢nosti minimalni (odhad

&ini 5%).

»oltuace rodin s ditétem s Williamsovym syndromem je kvili absenci
informaci komplikovana, problémy téchto rodin souviseji s nedostatecnou

informovanosti ze strany 1ékatt i ufedniki.*

4.2 Pouzité metody a postupy pruzkumu

V bakalaitské praci byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu

a z vyzkumnych technik nasledujici:
e pozorovani
e dotaznikové Setieni

- dotaznik pro vefejnost na téma Williamstv syndrom (pfiloha

B)
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- dotaznik pro rodiny déti s Williamsovym syndromem (piiloha
C)

e polostrukturovany rozhovor s matkou jednoho ditéte, ktery je zakladem

pro kazuistickou studii
¢ analyza odborné literatury

e analyza dokumentace jedince s postizenim - informace byly Cerpany se
souhlasem rodiny ze zavérecnych lékarskych, psychologickych a pedagogicko-

psychologickych vysetieni ditéte s postizenim.

4.3 Charakteristika skupin respondenti

Pro ovéfeni vySe uvedenych hypotéz byly zvoleny nésledujici skupiny

respondentii:
1. Verejnost

Tuto skupinu respondentt tvofi reprezentativni vzorek zastupujici laickou
i odbornou vefejnost. Dotaznikového Setfeni se zGcastnili pedagogicti
pracovnici z jedné prazské specidlni Skoly, dale byli osloveni rodice Zakl se
specidlnimi potfebami z této Skoly, do prizkumu bylo zafazeno i1 nékolik
dalSich osob rGzného socioekonomického statusu bez navaznosti na oblast
specidlniho vzdélavani a socialnich sluzeb (starobni diichodce, Zena na
matefské dovolené, zaméstnanec statni spravy). Celkem bylo rozdano 25

dotazniku.
2. Rodice

Prostfednictvim obcanského sdruzeni Willik byly osloveny rodiny
vychovévajici dit¢ s Williamsovym syndromem a pozddany o vyplnéni
anonymniho dotazniku. Vzdé€lani, socio-ekonomicky status, zkuSenosti byly
Vv této skupiné velmi rozmanité, spoleCnym znakem byla jen diagndza ditéte a

Clenstvi v obCanském sdruzeni. Pivodné mély byt zafazeny i1 dotazniky od
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rodin ze Slovenské republiky, které jsou sdruzené v obCanském sdruzeni
Spolo¢nost Williamsovho syndroma. Nakonec se ale ukazalo, Ze v oblasti
zdravotni i socialni jsou na Slovensku specificky jiné podminky, nez v Ceské
republice, coz by mohlo vysledky zkreslit, a proto byly tyto dotazniky

vyrazeny. Celkem byl dotaznik rozdan 10 rodinam.
3. Rodina ditéte s postiZenim

O polostrukturovany rozhovor byla pozadana matka 4,5 letého syna

s Williamsovym syndromem.

4.4 Vlastni prazkum, analyza ziskanych udaju

Pro vyzkum byly vypracovany dva dotazniky, které jsou v piilohach B a C

této prace.

4.4.1 Dotaznik pro skupinu respondenti Verejnost

Dotaznik uréeny pro skupinu respondentll Vefejnost se zamé&fil na zjisténi,
zda respondent diagnozu znd, osobné ¢i zprosttedkované, kde ziskal o diagnoze
informace a jako prostfedek potvrzujici €1 vyvracujici tvrzeni respondenta byly
pfidany skute¢né ¢i domnélé symptomy ¢i charakteristiky tohoto syndromu, ze
kterych respondent vybiral. Pro zjednoduSeni byl dotaznik koncipovan jako

zaSkrtavaci, s moZnosti vepsat dalSi informace a poznatky.
Zpracovani vysledkii a jejich interpretace

ro zjisténi, zda o tomto syndromu je vefejnost, at’ uz laickd, nebo
P téni, zd tomt d t, at’ laicka, neb

odborna, informovana, byla zvolena forma dotaznikového Setfeni.

Dotaznik byl distribuovan 25-ti osobam, ztoho 10-ti osobam
s pedagogickym vzdélanim a praxi (vybrana specialni Skola, kde ptevazuji

pedagogové s aprobaci specidlni pedagogika), 10-ti rodicam ditéte, které
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navstévuje zakladni Skolu specialni a 5-ti osobdm mimo vyse uvedeny okruh.

Vratilo se 17 vyplnénych dotaznikd, tj. 68% z celkového poctu.

V obecné cCasti dotazniku byla zjistovana informace o respondentovi —
vek, pohlavi, vzdélani. Prevazovaly odpovédi Zen, kterych se zacastnilo 15, tj.
88%, oproti 2 vracenym dotaznikli od muzi, tj. 12%. Co se tyka vzdé¢lani, pak
53% respondentl uvedlo stfedoskolské vzdélani, 47% vzdélani vysokoskolské.
Nejcastéji byla zastoupena vékova skupina 36-50 let (53%), dale pak skupina
50- 65 let (29%). Jeden respondent byl mladsi 35 let, dva pak starsi 66 let.

Druhd, konkrétni, ¢ast dotazniku se vénovala Williamsové syndromu. Zda
o ném respondent slySel, pokud ano, tak kde (na vybér Od né€koho blizkého,
znamého, Odbornd literatura, Osvétové publikace, letacky, brozury, Televize,
Rozhlas, Tisk, Internet, Jinde. Kde? ....). Odpovédi byly piipraveny
s ohledem na informace ziskané od obcanského sdruzeni Willik. V roce 2010
byl natoCen a odvysilan televizni porad o Williamsové syndromu (v ramci
cyklu KIi¢), v tisku bylo zvetejnéno nékolik ¢lankd o Williamsové syndromu a
détech, které tuto diagnézu maji (100+1 zahrani¢nich zajimavosti, Blesk
zdravi). Obcanské sdruzeni dale distribuovalo letdk o Williamsové syndromu
(ur¢eny détskym Iékaitim, kardiologlim, neurologiim). Co se ty¢e rozhlasu,
tohle byla slepa odpovéd, Zzadny takovy pofad o Williamsové syndromu
v Ceské republice nevznikl. O této diagndze je viak mozné ziskat spoustu
informaci na internetu, at’ uz na strankach obc¢anského sdruzeni Willik, tak na
specidlnich portalech pro rodice déti s postizeni (www.postizenedeti.Cz,

www.dobromysl.cz), pfip. 1 na strdnkéach jednotlivych rodin.

Dalsi otazkou bylo, zda doty¢ny odpovidajici zna nékoho s touto
diagnozou. Pro ziskédni relevantni informace, zda respondenti o dané diagnoze
opravdu jiz slyseli, byla do dotazniku zafazena posledni ¢ast, kde méli
odpovidajici zaskrtnout symptomy, které se podle nich s Williamsovym
syndromem poji. Bylo uvedeno celkem 12 charakteristik, pfi€emZ jen 5 je
opravdu spojenych s Williamsovym syndromem (mentalni retardace,
specificky vzhled, srde¢ni vada, citlivost na zvuk a mala postava), ostatni byly

slepé odpovédi.
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Graf &. 1 - informovanost o syndromu v absolutnich hodnotach

Syndrom zna
Syndrom neznd

B Syndrom zna M Syndrom neznd

Graf £. 2 - informovanost o syndromu vyjadfena v procentech

12%

B Syndrom zna M Syndrom neznd

Z celkovych 17 respondentti 13 dotazovanych, tj. 76% jednoznacné uvedlo, Ze
o Williamsové syndromu v zivoté neslySelo. Zbyvajici 4 dotazovani uvedli, Ze
tento syndrom znaji, nicmén¢ 2 respondenti z téchto 4 dotdzanych nebyli
schopni odpovédét/trefit ani jednu charakteristiku, ktera se s diagndzou
zpravidla spojuje a i zdroj jejich informaci byl uveden zna¢né vagné (obecné
internet, od kolegyné). Tyto dva respondenty Ize zatradit do skupiny téch, kteti

0 Williamsové syndromu nevédi (viz. graf €. 1).

Z vyjadreni grafu ¢. 2 Ize konstatovat, ze o syndromu nikdy neslyselo
celkem 88% z celkového poctu dotazanych. Posledni dva dotazovani uvedli, ze

0 Williamsové syndromu slySeli (jeden na internetu a z odbornych publikaci,
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druhy také z odbornych publikaci), tito dva respondenti byli schopni uvést i
symptom(y), které jsou s diagndzou spojeny (uvedena srde¢ni vada a mentélni

retardace).
Zavér dotaznikového Setieni pro skupinu respondentii Verejnost

Je mozné konstatovat, zZe se dotaznikovym Setfenim podaftilo prokazat, ze
informovanost o diagnéze Williamstv syndrom je v Ceské republice velmi

nizka.

4.4.2 Dotaznik pro skupinu respondentii Rodice

Druhd ¢ast vyzkumu  byla vénovana samotnym rodindm, které
vychovavaji dit¢ s Williamsovym syndromem, a to hypotéze, Ze situace rodin
sditétem s Williamsovym syndromem je kvuli absenci informaci
komplikovana, problémy téchto rodin souvisi s nedostate¢nou informovanosti
ze strany lékai 1 ufednikd. Hypotéza byla ovétena jednak dotaznikovou studii
pro rodiny, jednak kazuistickou studii, ktera vznikla jako vysledek
polostrukturovaného rozhovoru. Hypotézu podpofila i analyza dokument,

zejmeéna lékarskych zprav a dale 1 studium odborné literatury.

Dotaznik pro skupinu respondentti Rodi¢e byl vytvofen s ohledem na
rizné aspekty zivota s ditétem s postizenim. Konkrétné byla vénovana
pozornost oblasti zdravotni, oblasti socidlni péCe, oblasti vzdélavani a dale
rodin€ a spolecenskému Zivotu. Byla zvolena metoda kombinace otevienych

a uzavienych otazek.

Nejprve bude vénovdna pozornost rodindm déti s Williamsovym
syndromem. Pro zjisténi jejich aktudlni situace slouzil dotaznik, ktery se
vénoval oblastem zdravotni a socidlni péce, vzdélavani a rodinnym
a partnerskym vztahtim. Tento dotaznik byl distribuovan celkem 10 rodindm,
vétSinou na letnim kursu pro rodiny, ktery probéhl v ¢ervenci a srpnu 2010 na
Slovensku. Kromé rodin ucastnicich se letniho pobytu byl dotaznik zaslan

formou e-mailu dvéma dal$im rodinam.
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Z celkového poctu 10 distribuovanych dotaznikl se vratilo 7 dotaznik(
vyplnénych, tj. 70%. Ve vSech ptipadech dotaznik vyplnovaly matky. Co se
ty€e veéku déti, pak 3 rodiny, tj. 43% mély déti do 5 let, 3 rodiny, tj. 43% déti
v kategorii 17 - 20 let, jednomu ditéti bylo 13 let (viz. graf ¢. 3). Z hlediska
bydlisté bydli 2 rodiny na vesnici do 1 tisice obyvatel, 2 rodiny ve méstech do
30 tisic obyvatel, 1 rodina bydli ve mésté nad 100 tisic obyvatel a dvé rodiny
byly z Prahy.

Graf ¢. 3 Vék déti v rodinach

43% 43%

14%

ORodiny s détmi do 5let B Rodiny s détmi od 6 do 17 let
ORodiny s détmi od 17 do 20 let

Z oblasti zdravotnictvi bylo zjiStovano, zda maji rodiny dostatek informaci
o Williamsove syndromu — 4 rodiny, tj. 57% ma dostatek informaci, 1 rodina,

tj. 14% nema dostatek informaci, zbylé 2 rodiny to nedokézou posoudit.

Dalsi otdzka se zabyvala tim, kde rodiny informace o Williamsové
syndromu cerpaji. Tady jednoznacné vitézi obcanské sdruzeni Willik — z n¢j a
jeho internetovych stranek cerpa 6 rodin, tj. 86% rodict, 1 rodina tento zdroj
vyuziva jen nékdy. Druhym nejdilezitéjSim zdrojem informaci jsou ostatni
rodice déti s touto diagndzou, od nich Cerpad informace 71% rodin vZdy, jen
jedna rodina nikdy (v tomto ptipadé se jednd o rodinu, kterd se nezucastiuje
aktivit obCanského sdruzeni Willik ze zdravotnich diivodi, takze tu chybi
informaci se stal internet, kde hledd 86% rodi¢t informace n¢kdy, 1 rodina

vzdy. Ze zahrani¢ni literatury Cerpaji vzdy 2 rodiny, n€kdy také 2 rodiny.

50



Zarézejici je, Zze od informace od 1ékatti (at’ uz od oSetfujicich ¢i specialistl),
cerpa informace je 14% rodin, 28% rodin ma od nich informace jen n¢kdy.
Z toho vyplyva, Ze 57% rodindm nejsou lékati schopni podat o diagndze
relevantni informaci. Vyuziti zdroji informaci o Williamsové syndromu je

uvedeno v grafu ¢. 4.

Graf ¢.4 - vyutiti zdroju informaci o

syndromu

O o.s. Willik
W dalsi rodice

nikdy
O internet

nékdy

5d @ zahranicni
vaey literatura
0% 50% 100% |O lékafi

Lékairim byly vénovany i dal$i otdzky. Jako nejinformovanéjsi se
v piehledu 1ékatt ukazali kardiologové, kteti maji o diagnoze logicky nejvice
informaci. O jejich informovanosti je plné¢ presvédéeno 86% rodin, ¢astecné
pak 14%. O druhé misto se déli pediatii/prakti¢ni 1ékafi a neurologové, tady je
o jejich plné informovanosti piesvédéeno 43% rodi¢l, o castecné
informovanosti (Ne, lékar nezna Williamstv syndrom, ale je schopen si
informace sehnat sdim, nebo je ma od nas) pak 28% rodin. Pfekvapivé 1 vSak i
Vv této kategorii pomérné kli¢ovych odbornikii se dvé rodiny domnivaji, ze
jejich lékar (pediatr, neurolog) o Williamsové syndromu nikdy neslySel a

informace o ném ho nezajimaji.

U ostatnich specialistii (zubat, neurolog, o¢ni I1¢kat, psycholog, ortoped,
gynekolog/urolog) pievazovaly odpovédi, Ze je lékat ochotny si o diagndze
néco nastudovat nebo ziskat informace od rodict, pfip. ho tato problematika

nezajima. Radu specialistii pak rodiny jesté nenavstivily (zejména ty s malymi
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détmi). Z odbornikli, se kterymi se rodiny setkaly, se s Williamsovym

syndromem ve své praxi setkal jediny — stomatolog s praxi v USA.

Celkem 57% rodi¢l si mysli, ze spolu jednotlivi lékati nekomunikuji,
takze déti jsou nuceny absolvovat nékterd vysetieni opakované. Stejny pocet 4
rodin se nékdy kvili zdravotnimu postizeni ditéte setkalo s nepfijemnym a
neetickym jednanim ze strany 1ékaii. Kazdopadné ale 71% rodin se domniva,
Ze se situace ve zdravotnictvi zlepSuje a ze jsou pro né¢ zdravotnické sluzby

dostupné (vzdalenosti, nabidkou).

Z aktualnich zdravotnich problémi u déti prevazuji srdecni vady a
kardiovaskularni obtize (6 déti), z dalSich obtizi pak hyperakuzis (2 déti),
problémy s hypotonii (2 déti), jemnou motorikou, v¢. nepohyblivého predlokti
(2 déti), problémy se zuby, Stitnou zlazou, astmatem, pohybovym aparatem. Tti
rodiny uvedly obtize souvisejici se mentdlnim a psychickym stavem ditéte —

daveétivost, vybusnost, nedostatek socialnich zébran.

Dalsi cast dotazniku se tykala socidlnich otazek a davek. Celkem 57%
rodin se domniva, Ze nema dostatek informaci o socialnich davkach,
moznostech pfispévki ¢i jinych vyhod. Kdo jim takové informace poskytuje?
Opakuje se situace s informacemi o zdravotnich aspektech. Rodiny nejc¢astéji
ziskavaji informace od obcanského sdruzeni Willik, od ostatnich rodi¢t (71%
rodin vzdy, 28% né&kdy) a z internetu (86% vzdy, jen jedna rodina uvedla, ze

internet k ziskavani informaci nepouziva).

Minimaln¢ informaci se rodinam dostane od kompetentnich osob — minéni
ufednici pfislusnych Gfada (1 rodina uvedla, Ze ji Gfednici informuji, 2 rodiny
se domnivaji, Ze jsou z téhle strany informovany céaste¢n¢). Celkem tedy 57%
rodin nema od ufadi zadné relevantni informace. Stejna je situace s tiskem
(televize, noviny, Casopisy). Co se tyce Cerpani socialnich sluzeb, pak nejvice
rodin spolupracuje s ranou péci (3 rodiny pravidelné, 1 obcas). Dvé rodiny
vyuzivaji/vyuzivaly sluzeb osobni asistence. Jedna rodina obcas vyuZziva
stacionaf, jedna rodina odlehCovaci sluzbu (respitni péce). Celkem 5 rodin
vyuziva terapie, které jsou na pomezi socidlni sluzby a vzdélavani (hipoterapie,

canisterapie, muzikoterapie — 3 rodiny pravidelnd, 2 ob¢as). Zadné dalsi
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socialni sluzby rodiny nevyuzivaji, jedna rodina by rada vyuzivala stacionaf,
ktery vS8ak v bydlisti neni dostupny, dal$i rodina by chtéla vyuzit chranénych
dilen, ty vSak v misté trvalého bydlisté také nefunguji. Grafické zndzornéni

vyuzivanych socialnich sluzeb ukazuje graf €. 5.

Graf €. 5 - vyuzivani socialnich sluzeb (pocty rodin)

Rana péce Osobni Respitni péce Terapie
asistence

Celkem 57% rodin si mysli, Ze podpora stitu v oblasti socialni je
nedostatecna, jen jedna rodina povazuje podporu za dostacujici (14%), ostatni

to nedokazi posoudit).

Treti oblast dotazniku se vénovala vzdélavani. Vzhledem k tomu, ze fada
rodin vychovava dité nizkého veéku a Ze zadné z déti dosud neukoncilo ptipravu
na budouci povolani, nebyly vyplnény otazky dalSiho vzd¢lavani,
podporovaného zaméstnani apod. Celkem 4 déti navstévovaly nebo navstévuji
béZznou matefskou Skolu (vétSinou s asistentem, nebo individualnim
vzdélavacim planem). Jedno do ni pieslo ze specidlni matefské skoly spojené
se stacionafem. Dvé déti navstévovaly pouze specidlni matetskou Skolu, jedno
dit¢ do Skolky wviibec nechodilo. Dvé déti absolvovaly pfipravny rocnik
zakladni skoly (,,nulty*). Tii déti chodily do bézné zikladni skoly (s
asistentem, podporou), jedno z nich pak pieslo do specialni zakladni skoly,
jedno dit¢ uz do specidlni zékladni Skoly nastoupilo, ostatni déti jsou jesté
malé. Ze tii nejstarSich déti 2 déti momentalné studuji u¢iovsky obor (kuchat,

oSetrovatelka), jedno dité chodi na dvouletou praktickou skolu.
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Posledni c¢ast dotazniku se tykala rodiny. VétSina déti, tj. 86% vyrasta
V uplné rodin€ s obéma rodic¢i. Jedna rodina je rozvedend, otec se s ditétem
nestyka, matka v8ak uvadi, Ze postizeni ditéte nemélo na rozpad rodiny vliv.
Pouze ti1 déti, tj. 42% ma jednoho nebo vice sourozenci, ostatni jsou
jedinackové. O dité zpravidla pecuje matka, a to v 71% ptipaddl, pfip. matka a
prarodi¢ (1 rodina), ¢i vice osob (rodina dospélého s Williamsovym
syndromem). Co se ty¢e zaméstnani a pracovniho uplatnéni matek, je situace

rizna, v zasad¢ ptl na pul:
Pocet odpovedi:

- pecuji o dité, pobiram mateiskou, ptispévek na péci (resp. obdobnou davku

na Slovensku) do prace nechodim a ani to neplanuji — 2x

- pecuji o dité, pobiram matetskou, ptispévek na péci, do prace nechodim, ale

planuji to v nejblizsi dobé — 1x

- pecuji o dité, do prace bych chtéla chodit, ale prace, ktera by odpovidala mé

kvalifikaci a délkou uvazku, neni — 1X

- pecuji o dit€, od jeho 3 let chodim do prace na ¢aste¢ny tivazek v rozsahu

0,2 uvazku - 1x
- pecuji o dite, od jeho 3, resp. 6 let chodim do prace na plny uvazek - 2x

V piipadé potieby (naptf. hospitalizace matky) je o dit¢ schopen se
nejcasteji postarat druhy rodi¢ - 5x, prarodi¢ - 2x, sourozenec - 1x, nékdo jiny
— teta - 1x. Sir$i rodina rodi¢e podporuje — bud’ osobni podporou i pomoci - 4x,

nebo jinak (finan¢né, psychicky) — 3x.

Dalsi otazka smétovala na matku a jeji pocity z péce — 4 matky uvedly, Ze
péci zvladaji s mensimi obtiZzemi, 2 matky se citi byt unavené, 1 matka velmi

unavena.
Na otdzku, jak4 negativa jim pfinesla diagndza ditéte matky odpovidaly:
- strach o zdravi a Zivot ditéte, o jeho budoucnost - 3x

- zména zivotniho stylu, ztrata osobniho Zivota, ztrata kamaradi - 4x
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- vlastni zdravotni a psychické problémy, tnava - 3X
- ztrata zaméstnani, omezeni pracovniho uplatnéni - 3X
- stres z Gradl - 2X

- problémy se vzdélavanim, hledanim skoly, zvySené néaroky na domaci

piipravu - 2X
- litost, dit¢€ je diskriminovéno - 1X
- financ¢ni zavislost na manzelovi
- nepfijeti ditéte ze strany prarodict (rodicu otce)

- smrt ditéte (dvojce s Williamsovym syndromem, zemielo v necelém roce

Zivota)
- ztrata iluzi o ¢eském socidlnim systému

Na otdzku, zda ptinesla diagnéza i néco pozitivniho do Vaseho zivota byly

odpovédi nasledujici:
- zména zebticku hodnot - 5x
- novi ptatelé a zndmi - 6x (pro 1 rodinu je to jediny pfinos)

- nové zkuSenosti a znalosti, informace - 3x (umim psat granty a vyuziju

anglictinu)

- upevnéni manzelstvi - 2X

- radost z pokroki a uspéchi ditéte - 2x
- cestovani s Willikem

- sebevédomi, odvaha

- novy styl humoru

- nic nefeSime
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Posledni otazka: Je néco, co byste chtéli sdélit rodicim, ktefi se prave
dozveédéli, ze jejich dité ma diagnézu Williamsiv syndrom? Chceete jim néco

poradit, doporu¢it? M¢li by se né¢eho vyvarovat? — pfinesla tyto odpovédi:

o pevné nervy, zasadovost (nepolevovat), jsou horsi nemoci, nase déti

jsou slunicka
o integrujte své dité mezi zdravé déti
o 1pres své postizeni uméji déti s Williamsovym syndromem rozesmat
o vedte dit¢ k samostatnosti, bud’te disledni, netistupni a trpélivi

o nevzdavejte to, hledejte vhodnou Skolu a Iékate, ktefi maji z4jem

pomoci
o obrat'te se na Willika, zkuSenosti a rady ostatnich rodi¢i vam pomohou

o nerezignujte na sviij osobni zivot, nebo se z toho zblaznite, radujte se
z ditéte a jeho pokrokul, nauéte se pfijimat pomoc, spojte se s dalsimi

rodici.

Zavér dotaznikového Setieni pro skupinu respondentii Rodice

Na zakladé dotaznikového Setfeni mezi skupinou respondenti Rodice je
nutno konstatovat, ze rodiny déti vychovavajicich dit¢ s Williamsovym
syndromem jsou ve vétS§in¢ piipadi odkdzany na svou vlastni aktivitu, at’ uz
pfi zjiStovani informaci z oblasti zdravotni, nebo z oblasti socialni péce a
sluZzeb. Nejvice jim pfi tom pomaha ob¢anské sdruzeni Willik a ostatni rodice
(71-86 % odpovédi), piip. rodiny vyuzivaji internet jako zdroj informaci.
Lékari, s vyjimkou kardiologli, v tomto ohledu selhdvaji - cerpa od nich
informace jen 14% rodin, 28% ma od nich informace jen nekdy. Celkem 57%
rodindm nejsou tedy lékafi schopni podat o diagndze relevantni informaci.
Nejcastéji jsou informovani kromé jiz zminénych kardiologli uz jen pediatii a
neurologové, a 1 mezi nimi se vyskytuji ti, ktefi Williamstv syndrom neznaji a

informace o ném ho nezajimaji.
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Nastésti mezi specialisty, které rodiny navstévuji, prevazuji ti, ktefi
Williamsiv syndrom sice neznaji, ale jsou ochotni si informace o ném
nastudovat, pfip. je piijmout od rodi¢i. Lze se domnivat, Ze tento vysledek je
jednak zplisoben svobodnou volbou Iékaie, kdy rodiny nekooperujici 1ékare
vyménily, pfip. predavanim si informaci (a 1ékaifl) mezi rodinami déti
s Williamsovym syndromem (zejména ve velkych méstech, jako je Praha,
chodi rodiny zpravidla ke stejnym specialistiim). Rodiny se dale domnivaji, Ze
1ékati spolu nespolupracuji a nepfedavaji si informace. Zhruba 57% rodin se
setkalo snepfijemnym ¢i neetickym chovanim 1ékafe, které souviselo
S postizenim ditéte. Pfesto se vSak 71% rodin domnivé, ze se situace ve

zdravotnictvi — at’ uz v pfistupu lékaiti, nebo v dostupnosti sluzeb zlepSuje.

Obdobna situace jako ve zdravotnictvi je i v socialnich sluzbach. Celkem
57% rodin si mysli, Ze podpora statu je v téhle oblasti nedostate¢na. Rodiny
nejsou o svych moznostech dostatecné informovéany — ze strany statu a Urada
ziskava pln¢ informace jen 1 rodina, 2 rodiny, ¢astecné, ostatnim, tj. 57% se
zadnych informaci ze strany statu nedostalo (pfip. jak uvedly dvé matky —
informace, které od Uradu ziskaly, byly nespravné). I tady supluje roli statu
neziskovd organizace — rodiCovské svépomocné sdruzeni Willik. Dalsi
informace pak rodice ziskavaji od sebe navzdjem, pfip. z internetu. Média se

jako zdroj informaci neosveédcuyji.

Je moZné konstatovat, Ze hypotéza, Ze situace rodin s ditétem
s Williamsovym syndromem je kvili absenci informaci komplikovana a ze
problémy téchto rodin souvisi s nedostate¢nou informovanosti ze strany lékait
1 ufedniki, se timto vySe uvedenym dotaznikem potvrdila (dal$i pozornost

tomuto tvrzeni bude vénovana i v kazuistické studii).

4.4.3 Kazuisticka studie

Kazuisticka studie byla zpracovana na zaklad€ pozorovani, analyzy

odbornych dokumentil a provedenim rozhovoru s matkou ditéte. Kazuistika se
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zamétfuje na osobni anamnézu jedince, jeho vyvoj, zdravotni stav, socialni

chovani, situaci v rodiné.

Pro ovéfeni druhé hypotézy uvedené v této bakalarské praci byla oslovena,
kterd vychovava 4,5 leté dité s touto diagnézou. S matkou ditéte byl proveden
polostrukturovany rozhovor, ktery vychazel z piipravenych dotazii, byl vsak

doplnén o dalsi poznatky matky a o otdzky, které v pribéhu rozhovoru

vyplynuly.
Dité se zdravotnim postiZzenim

Bartolom¢j, nar. v zati 2006, v dobé zpracovani studie vék 4 roky a 4

mesice
Diagnodza

Williamstiv syndrom, dolni hranice stfedné tézké mentalni retardace,
srdeCni vada — stfedné tézka stendza plicnic v€. periferii, porucha pifijmu

potravy, synostoza predlokti.
Soucasny stav

Bartolomé&j je velmi optimistické a spolecenské dité. Od zafi navstévuje
specialni logopedickou tifidu bézné matetské Skoly, ma k dispozici osobni

asistentku.
Rodinna anamnéza

Bartoloméj se narodil zdravym rodic¢tim, v rodin€ nebyla prokazana zadna
genetickd zatéz. Otec (nar. 1970) 1 matka (nar. 1973) maji vysokoSkolské
vzdélani (otec strojni fakulta, matka pravnicka fakulta). Od narozeni syna bydli
spole¢né v Liberci. Otec uc¢i na Technické univerzité, matka se opét ve v€ku 3
let ditéte vratila do zamé&stnani a pracuje na ¢aste¢ny uvazek (1 den v tydnu) a
nadale Cerpa prodlouzenou rodicovskou dovolenou. Bartoloméj je jediné dité

Vv roding, rodie neuzavteli siatek. Vztahy k prarodi¢iim jsou dobré.
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Osobni anamnéza

Bartolom¢j se narodil z prvniho téhotenstvi matky. Matce byla v priab&hu
téhotenstvi diagnostikovana t¢hotenska cukrovka, kterd byla kompenzovana
dietou. Ve 20. tydnu téhotenstvi gynekolog konstatoval nizsi nez ocekavanou
velikost plodu, matka absolvovala v ¢asovém odstupu nékolik vySetieni ve
specializovaném centru prenatalni diagnostiky Gennet, kde bylo konstatovano,

ze dit€ roste a rovnomeérné se vyviji, takze neni zddny diivod k obavam.

Porod v Ustavu pro matku a dité¢ v Podoli byl kvili téhotenské cukrovce
vyvolavan, vyvolavani se vSak nezdafilo, vzhledem k problematickym
monitorim a nejednozna¢nému ultrazvukovému vysetieni srdce ditéte nakonec
matka rodila cisafskym fezem. Apgar skére 8 — 10 - 10, porodni parametry
3910 g/47 cm. U ditéte se objevila novorozeneckd Zloutenka, lékati
konstatovali facidlni stigmatizaci, chlapec absolvoval zékladni genetické
vySetfeni, vySetfeni na metabolické vady, -elektroencefalografické a

kardiologické vySetieni.

Pii kardiologickém vysetfeni v Kardiocentru Motol v 5. dni Zivota ditéte
bylo konstatovano nékolik méné zavaznych srdeénich vad, které by se mély
Vv pritbéhu vyvoje samy upravit. Po 10 dnech byla matka s ditétem propusténa
z porodnice. Dit¢ bylo kojeno. Na kardiologické kontrole v Motole v 5.
tydnech véku ditéte bylo zjiSténo, ze srdecni cévy jsou ve stejném stavu jako
pii prvnim vySetteni, tj. nerostou s ditétem. OSettujici lékatkou bylo vysloveno
podezieni na genetickou poruchu Williamstiv syndrom, dité¢ bylo odeslano na
oddéleni klinické genetiky, kde mu Iékafi odebrali krev a sdélili Sokovanym
rodi¢im, co tato diagnéza muze znamenat. Po dlouhych 8 tydnech byla

diagnéza Williamstv syndrom potvrzena.

Pti kontrole na kardiologii ve 4. mésici véku ditéte 1ékafi rodicim sdélili,
ze srdecni vada (zuzeni plicnic po celé délce) ditéte je vtomto veku
neoperovatelnd a ani jind intervence neni moznd. Neni vyloucené/je
pravdépodobné, ze srdce nevydrzi zvySenou zatéz, kterou piedstavuje rist,
lezeni, chlize ditéte. Doba od vysloveni podezieni diagnozy pies jeji potvrzeni,

po zjisténi zavaznosti srdecni vady a snahy tuto skute¢nost akceptovat, patiila
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K nejtézsim obdobim v zivoté rodicl, o to horsi to bylo, ze dité v té dobé
nemélo témét zadné problémy a ani vyvojové opozdéni nebylo dosud patrné.
Jedenactimési¢ni Bartolom¢&j absolvoval diagnostikovanou Kkatetrizaci srdce

v celkové narkodze.

Soucasna diagndza zni: mnohocetné stfedn¢ vyznamné stendzy plicnic,
nevyznamna supravalvularni sten6za a nevyznamny defekt komorového septa.
Momentalné neoperovatelné, v budoucnu je snad mozné o plastice uvazovat.
Dité nasStésti nemd zadné viditelné problémy (Ginava, promodravani), tenhle

druh srde¢ni vady je vSak nevyzpytatelny.

Dité¢ je od narozeni v péCi neurologa. Postupem casu rodiCe zacali
s ditétem navstévovat rehabilitaci, syn ale Vojtovu metodu Spatné snésel, kvili
srde¢ni vadé nakonec tato forma rehabilitace nedoporucena. Pravidelné
kardiologické kontroly, Bartolomé&j je vSak nevySetfitelny pacient — ma

z 1€kait strach, place, mlati sebou, skrabe.

Bartolomé&jtiv vyvoj byl a je opozdény. Piibiral velmi pomalu, pln¢ kojen
do veéku 3,5 mésict, castecné do pul roku veéku. Smat se zacal ve véku 4
mesicl, pretdet ve véku 6 mésici, mél zménény svalovy tonus, ve véku
jednoho roku se zacal plazit, ve véku 13 mésicii sedet a ve veku rok a pil 1ézt.
Prvni kricky za ruku chlapec udélal ve v€ku 21 mésict, stabilni chize se

objevila ve dvou letech veku.

Dité ma velké problémy s jidlem, odmita jidlo i piti, rodi¢e nakonec zvolili
metodu krmeni ve spanku (né€kolik lahvicek mléka béhem noci). Na pevnou
stravu se nepodatilo ptejit vitbec, dit¢ mé abnormalné citlivou Ustni dutinu,
kazdy kousek v ném vyvolava zvraceni a daveni (pro vyvolani daviciho efektu

stacil pohled na jidlo). Jidelni¢ek ditéte je velmi omezeny.

Ve véku rok a pil chlapec vyslovil prvni slivka, nastup fe¢i vSak nenastal,
ve véku 4 let Bartoloméj pouziva asi 5 funk¢nich dvouslabi¢nych slov a asi 20
citoslovci. Pravidelné absolvuje logopedické konzultace. Ve veéku rok a ptl

zacala rodina spolupracovat s ranou péci s cilem rozvoje teci, kognitivnich
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dovednosti, orofacialni stimulace. I pfes spolupraci s ergoterapii v Motole a

pokus o zavedeni terapie HANDLE je porozuméni do véku 3 let minimalni.

Ve véku tii let absolvoval chlapec dvé psychologickd vySetieni, kde bylo
konstatovano vyrazné opozdéni psychomotorického vyvoje, padsmo stfedni
mentalni retardace, hyperaktivita a neklid. Pti vysetienich o rok pozdéji doslo k
posunuti v tabulkach — na rozhrani t€zké a stfedn¢ tézké mentélni retardace.
Bartoloméj trpi vyraznou hyperakuzis, kdy mu vadi nejrtiznéjsi bézné zvuky
(pla¢ miminka, smrkani, Susténi mikrotenovym sackem, pomald hudba,

bouchani, mixovani, couvani auta atd.).

Ve véku necelych 4 let byla zjisténa stenéza obou piedlokti (sristani
paznich kosti, které zamezuje rotaci dlan€) — dit¢ neni schopno dat ruce
dlanémi nahoru, coz ho s obecné Spatnou jemnou motorikou velmi omezuje
(neni schopno si umyt oblicej, poskrabat se na hlaveé, manipulovat s predméty).
Dle sdéleni ortopeda se tato vada operovat da, ale operace nebyva efektivni.

Zatim bylo doporuceno nenamahat, necvicit, nerehabilitovat.

Bartolom¢j dale navstévuje oéni 1ékaiku, zubatre. Rodice se zatim nesetkali
s zddnym odbornikem, ktery by Bartoloméjovu diagnoézu znal, vyjimkou byl
zubaf, ktery absolvoval dlouhodobou stdz v USA. Rodi¢e pii navazovani
kontaktu s Iékati vyuzivaji materialy, které vydalo obcanské sdruzeni Willik,
maji zkuSenost, Ze néktefi 1€kari reaguji neadekvatné na skutecnost, ze rodice
jsou o diagnoze ditéte informovani mnohem Iépe, neZ specialista. VétSinou
jsou vSak lékafi nakonec ochotni pfijmout informace od rodicu, ptip. jsou za

letaky a brozury vdécni.

Od veéku roku a pil ditéte spolecné s matkou navsStévovali mateiské
centrum (hlavné kvili navazani socialnich kontaktG a ziskani socialnich
dovednosti), ve véku 3 let zacal Bartolomé&j chodit na jedno dopoledne v tydnu
do soukromé miniskolky s asistentem, kde byl integrovan mezi zdravé déti. Ve
stejné dobé byly zahajeny navstévy v Détském koutku (experimentélni hlidani
déti zamé&stnanci univerzity studenty pedagogickych Skol). Ve véku 4 let se
podatilo po velkém usili umistit Bartolomé&je do matefské Skoly na 4 hodiny

denné. Jedna se o specidlni logopedickou tfidu bézné mateiské Skoly, kterou
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navstévuje s osobni asistentkou (finan¢ni dotaci na pedagogického asistenta

krajsky urad neschvalil).

V poslednim roce véku udélal Bartoloméj velky pokrok, ve skolce je velmi
spokojeny, nedavno ptestal nosit pfes den pleny, zacind si hrat s détmi,
spolupracovat pii praci u stoleCku, komunikuje, zacina se rozmlouvat. Problém
pretrvava s jidlem (ve Skolce neji, jen obcas je ochoten zkusit polévku), pitnym
zlepsila problémy s usinanim, coz se vyrazné¢ pozitivné projevilo na situaci
Vv rodin€, nebot’ do té doby syn usinal az po n€kolikahodinovém opakovaném

uspavani v kocarku, coz bylo velmi vycerpavajici.

Bartoloméj ma specifické zaliby — bavi ho pfedméty, které se otaceji, napf.
sledovani perouci pracky (redlné, v podobé hracky, nebo klip na internetu). U
auticek si hraje hlavné s kolecky. Nebavi ho hracky pfiméfené véku, vyjimkou
jsou hracky zvukové a technické véci spojené s mackanim knoflikli (pocitac,

mobilni telefon, vytah). V 1ét¢ si oblibil skdkani na trampoling.

Chlapec je velmi spolecensky, s kazdym se hned seznamuje a je schopen
okamzité odejit s cizim clovékem. Ma rad zvifata, hlavné psy, ale nedokaze se
K nim adekvatné a bezpecné chovat. S détmi si za¢ina hrat az v posledni dobé¢,
dosud se jich spiS bal, obaval se jejich place, reagoval agresivné (Skrabani,
chytani za vlasy) anebo se stdhl do sebe a prestal reagovat na veSkeré podnéty.
Miva zachvaty vzteku — pii oblékani, pii vychazkach, kdyZz se matka nechce
pfizplsobit jeho pfani. Jednu dobu odmital jakoukoli chlzi venku, matka
musela do Skolky pofidit specialni kocarek. Rad se divé na televizi, na potady
pro nejmensi déti (Teletubbies, Svét EImo, Baby Einstein, vecernicky, Cviceni

s MiSou).
Rodinna situace

Rodice neustale tesi problémy s ufady. Rodi¢ovsky piispévek nebyl matce
na zakladé¢ prvni Zadosti prodlouzen, posudkovy lékat konstatoval pouze
srde¢ni vadu a oznacil dité¢ za dlouhodobé nemocné. Z tohoto divodu byla

matka nucena ve veéku 3 let ditéte nastoupit na ¢astecny uvazek (1 den v tydnu)
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do prace. PéCi o syna vtomto dni piebird pln€ otec. Rodicovsky prispévek
prodlouzen po 4 mésicich ¢ekéani na zéklad¢ nové zadosti a novych lékatiskych

zprav. Na vyiizeni zadosti o ZTP/P ¢ekala rodina dlouhych 13 mésici.

Ve 3 letech véku ditéte pozadala matka o priznani ptispévku na péci, po
5,5 mésicich ¢ekani byl synovi pfiznan 1. stupen, tj. lehka zavislost. Vzhledem
k naro¢nosti péce a poctu tkond, které syn nespliiuje (podle nazoru matky i
1€katt ditéte se jednd o zavislost ve 3. stupni), se matka okamzité proti tomuto
rozhodnuti odvolala. Pfi jednani odvolaci posudkové komise ministerstva prace

a socialnich véci se matka setkala s neuvétitelnou aroganci a neprofesionalitou.

Z4adosti matky o nové posouzeni jinou komisi bylo vyhovéno, ale piesto
ani po vice nez roce od podani zadosti nebylo vyhovéno, nebot’ syn podle
posudkovych 1¢kait nespliuje pouze 13 tikont, coZz umoziluje piiznat pouze 2.
stupenn zavislosti. Ukazuje se, Ze posudkovi I¢kaii nejsou o diagndze
Williamstiv syndrom vibec informovani a neznaji ji, navic k posouzeni
pfistupuje 1 vSeobecné podcenovani mentalni retardace u malych déti, vzdyt
ptece dité¢ vypada zdrave, je usmeévavé, chodi. To, Ze neni mozné jej nechat ani

par minut o samotg, to vyhlaska ani posudkovi 1ékati nejsou schopni zohlednit.

Rodina se snazi v ramci mozZnosti Zit normalni Zivot, jezdit na vylety, na
dovolené, nepferuSovat socialni vazby a spolecenské kontakty. Oba rodice se
také snaZi alespon Castecné si udrzet z4jmy a aktivity z doby pfed narozenim
syna — fotografovani, kultura, geocaching, u otce vysokohorska turistika. Casto
je to ale velmi komplikované, aZ nemozné, v lep$im piipadé se rodic¢e museji

V péci o dité jen stiidat, nemohou véci podnikat spole¢né.

Nejveétsi dil péce lezi na matce, dobry vztah k synovi ma ale 1 otec, rad si
s nim hraje, chodi s nim ven, stara se o n¢j, kdyz je matka v praci. Do péce o
dit€ jsou zapojeni i1 prarodice, jedni bydli ve stejném mésté¢ a vnuka hlidaji
v priméru jedno odpoledne v tydnu. Druzi prarodi¢e podporuji rodinu
materialng, jsou také ochotni pohlidat vnuka i po delsi cas, byt je to pro né
vyCerpavajici. Matce psychologicky velmi pomohl navrat do zaméstnani

alespoil na ¢astecny uvazek. Do prace sice musi dojizdét (z Liberce do Prahy),
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obcas je to logisticky naro¢né, ale ocefiuje moznost odpocinout si od naro¢né

péce o dité a pfijit na jiné myslenky a udrzovat si profesni kvalifikaci.

Oba rodice se velmi angazuji v ob¢anském sdruzeni Willik, otec vytvotil
webové stranky sdruzeni, matka je aktualizuje, prekladd z anglictiny, podili se

na vytvareni zadosti o dotace a granty, vydava Willikiv obc¢asnik.

Vzhledem Kk tomu, ze oba rodi¢e maji vztah k pocita¢im a internetu, ma i
Bartolom¢j vlastni webové stranky a blog, kde jsou uveiejnovany nejen
informace ze Zivota rodiny, ale i praktické informace tykajici se vzdélavani
(matka vyrabi spoustu pomticek pro vzdélavani syna doma i ve Skolce), jednani
surady (vlastni zkuSenosti podpofené pravnickym vzdélanim matky) apod.
Psani blogl a udrzovani internetovych kontaktd srodi¢i jinych podobné

postizenych déti znamend pro matku jistou formu terapie.

Co se tyce budoucnosti, tak tu rodina zatim pfili§ netesi, velkou neznamou
pfedstavuje synova srdeéni vada, kterd milize veSkeré aktivity velmi
zkomplikovat. Rodice si v souCasné dob¢ uzivaji pokrokt, kterych Bartolom¢;j

dosahuje, a ke kterym urcité prispéla i moznost navstévy predskolniho zatizeni.
Zavér kazuistické studie

I tato cast bakalaiské prace potvrzuje formulované hypotézy. Vetejnost

neni o tomto syndromu informovana, a to ani laick4, ani odborna.

Rodice se s vyjimkou kardiologii a zubare nesetkali s Iékatem, ktery by o
diagnoze byt jen slySel. Nektefi z 1€kait reagovali nepfiméfené na informace,
které jim rodice nabidli, jini tuto moZnost pfivitali. Dité se v soucasné dobé
potyka hlavné se srde¢ni vadou (feSeno ve Fakultni nemocnici Motol) a s jen
caste¢né pohyblivymi predloktimi (feSeno s ortopedem, ktery ma o dité i jeho

diagnézu z4jem), jiné zdravotni problémy rodice s 1ékaii zatim fesit nemusi.

Mnohem slozitéjsi situace vyplyva pro rodinu v oblasti socialni, kdy
diagn6zu, ani problémy sni spojené nejsou schopni akceptovat posudkovi
1ékati, obtize ditéte jsou bagatelizovany nebo zcela piehlizeny. Pro kazdou

socidlni davku a vyhodu se v Ceské republice zpracovavd nové posouzeni
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zdravotniho stavu (jedno vyzaduje odbor socialni, jiné Giad prace, jiné ufednik,

ktery rozhoduje o prikazu ZTP/P).

Kazdé posouzeni zdravotniho stavu je tedy pro rodie sazkou do loterie,
ufednici a posudkovi 1ékati nedodrzuji spravni lhity, ptip. je obchazeji, takze
se jednd o dlouhodoby proces (kladné vytizeni prodlouzeni rodicovského
prispévku trvalo i s novou zadosti celkem 8 mésict, prikaz trval ZTP/P 13
mésict, o konecné vysi prispévku na pé€i neni ani po 13 mésicich dosud
rozhodnuto, na rozhodnuti o ptipadném ptispévku na potizeni auta rodina ceka
4 meésice). Kazdé posouzeni zdravotniho stavu navic vyzaduje 1¢katské zpravy,
takze dité je opakované vystavovano vySetfenim, které konstatuji setrvaly stav.

Pro rodinu znamena jednani s utrady stres, ztratu ¢asu a nejistotu.

4.5 Interpretace vysledkii prizkumného zjisténi

Informovanost o diagnoze tedy ve zkoumaném vzorku vetejnosti ¢ini 12%,
coz je vice, nez puvodni pfedpoklad (5%). Tento vysledek mohl byt ovlivnén
vybérem respondentli, protoze do vzorku byly zdmérné vybrany osoby, které
maji n¢jaky vztah k socialni oblasti, ke specidlnimu vzdélavani, ke svétu lidi se
zdravotnim postizenim. Tito lidé maji obecné vice informaci o rliznych
zdravotnich a mentélnich postiZenich, neZ béZna populace, protoze tato oblast
spada z divodu osobnich (vlastni dité se specidlnimi vzdélavacimi potfebami)
nebo profesnich (pedagog, specialni pedagog) do sféry jejich zdjmu. V tomto
ohledu 12% kladnych odpovédi vSak nelze povazovat za vysokou miru

informovanosti vefejnosti.

Dotaznik vénovany rodindm potvrdil, Ze ve vétSin€ oblasti fesi rodiny déti
s Williamsovym syndromem stejné problémy, jako rodiny déti s jinym typem
mentalniho postizeni. Narozeni ditéte s postizenim rodiny velmi zasdhlo, od
zékladi zmeénilo jejich dosavadni Zivotni styl, mélo vliv na postaveni matky,
kterd o dit¢ nejCastéji pecuje. Objevuji se financni problémy, problémy se
zaClenénim do procesu vzdelavani, rodiny museji piekondvat aktudlni

%

zdravotni obtize déti. U vétSiny rodin doslo ke zméné zebticku hodnot, ,,staré*
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ptatele nahradila nova ptatelstvi a novi znami. Tato tvrzeni potvrzuji poznatky

uvedené v predchozich ¢astech bakalarské prace.
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ZAVER
Bakalafska prace byla zaméfena na situaci rodin, které vychovavaji dité se
specifickym druhem mentalniho postizeni, dit¢ s Williamsovym syndromem.
Teoreticka ¢ast prace pojednava o této diagnoze, jeji etiologii, projevech. Dalsi
cast bakalafské prace se vénuje mentdlnimu postizeni, jeho klasifikaci

a osobnostni charakteristice lidi s mentalni retardaci.

Dalsi kapitola se tyka zivota rodin téchto osob, véetné rodinnych a
sourozeneckych vztahii. Podstatnd ¢ast prace se zabyva podporou rodiny ze
strany zdravotnickych a socidlnich pracovnikd, pedagogickych pracovnikd,

neziskovych organizaci.

Cilem praktické c¢asti bakalafské prace bylo pokusit se na zakladé
zvolenych metod zjistit, jaké je o této diagnoze ve spolecnosti povédomi a jak
nedostatek informaci ovliviiuje zivot rodin pecujicich o tyto déti. Dotaznik se
zabyval zkusenostmi rodic¢i, jejich pocity a problémy souvisejici s pé¢i o osobu

s takovymto postizenim a jejich nazory na stavajici systém socialnich sluzeb.

Vysledky vyzkumného Setfeni ovétily spravnost predpokladid uvedenych
V obou hypotézach, Ze povédomi o Williamsové syndromu je minimalni a ze
rodice se Casto setkdvaji s neinformovanosti okoli a necitlivym pfistupem osob

z fad ufednikil organi statni spravy, ale i 1ékatti zdravotnickych zatizeni.

Vychova ditéte se zdravotnim postiZenim je velmi naro¢na a zaslouZzi si
pozornost 1 podporu statu a vefejnosti. Je nutné o téchto vécech vice hovofit,
podporovat moznosti integrace a inkluze déti s postizenim mezi jejich zdrave

vrstevniky.

Jen vzajemna divéra a informovanost povede k vétSimu otevieni
spolecnosti, a tim 1 klepSim Zivotnim podminkdm lidi se zdravotnim
postizenim a jejich blizkych. Ke zvyseni povédomi o dané problematice i o

tomto konkrétnim syndromu by méla ptispét i tato prace.
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PRILOHY

PRILOHA A — VYSE PRISPEVKU A STUPEN ZAVISLOSTI NA PECI

Vyse prispevku Vyse piispevku
Stupen zavislosti (¢islo za lomitkem | pro osobu do 18 | pro osobu zletilou
udava pocet ukont u osoby do 18 ti let véku v Y
let veku) K¢ K¢
I (lehkd zavislost) osoba potiebuje 3000 800
kazdodenni pomoc nebo dohled pfi
vice nez 12/5 tkonech péce o vlastni
osobu a sobéstacnost
IT (stfedné¢ tézkd zavislost) osoba 5000 4000
potfebuje kazdodenni pomoc nebo
dohled pfi vice nez 18/10 tkonech
péce o vlastni osobu a
sobéstacnost
III (tézkd zavislost) osoba potiebuje 9000 8000
kazdodenni pomoc nebo dohled pfi
vice nez 24/15 ukonech péce o
vlastni osobu a sobéstacnost
IV (Gplna zavislost) osoba potiebuje 12000 11000

kazdodenni pomoc nebo dohled pfi
vice nez 30/20 ukonech péce o
vlastni osobu a sobéstacnost




PRILOHA B - DOTAZNIK WILLIAMSUV SYNDROM

Pohlavi
° zena
° muz
VYék
e do 20 let
e 20-35let
e 36-50 let
e 51-65 let
e 66 let a starsi
Vzdélani
e Zakladni
¢ Vyuceny/vyucena
e Stredoskolské
e Vysokoskolské
e Nechci uvadet

SlySel/a jste nékdy o diagndze s nazvem Williamsiv syndrom?
e Ne
e Ano

Dozvédél/a jsem se o této diagnéze, mam o ni informace (miiZete
zaSkrtnout vice poloZek)
e  (Od n¢koho blizkého, znamého
Odborna literatura
Osvétové publikace, letacky, brozury
Televize
Rozhlas
Tisk
Internet
e Jinde. Kde? ....
Vzpomenete si na konkrétni potad, Casopis, knihu, webovou stranku?

Mate v okoli/znate nékoho s touto diagn6zou osobné? (miiZete
zaSkrtnout vice polozek)
e Ne, nevim
Ano, v rodiné
Ano, mezi ptateli a jejich rodinami
Ano, mezi znamymi, kolegy, ve Skole
Ano, jinde. Kde? ..............



Co si myslite, Ze je pro tuto diagnézu charakteristické? Vyberte
(muZete zaSkrtnout vice poloZek):
e Typicky vzhled
Cukrovka
Problémy s hybnosti dolnich koncetin
Svalova atrofie
Mala postava
Alergie na laktozu
e Citlivost na zvuk
e Autistické rysy, PAS
e Selhavani ledvin
e Nadory na mozku
e Mentalni retardace
e Srdecni vada

e Nevim, nedokazu odpovédct.



Priloha C - DOTAZNIK PECE O DITE S WILLIAMSOVYM
SYNDROMEM V RODINE

l. Zdravotni aspekty a lIékarska péce tykajici se ditéte s Williamsovym
syndromem

1. Domnivaite se, Ze mate jako rodi¢ dostatek informaci o zdravotnich
problémech spojenych s Williamsovym syndromem?
O ANO O NE "] Nedokazu posoudit
Pokud ne, ktera oblast by Vas zajimala, co byste navrhoval/-a, ze by se
mélo zménit?

2. Kde ziskavate informace o zdravotnich problémech spojenych
S touto diagn6zou?
Ctu zahraniéni odbornou literaturu a knihy o tomto syndromu
ANO NEKDY NE
Od Iékari, které s ditétem navstévujeme
ANO NEKDY NE
Od obcanského sdruzeni Willik/od Spole¢nosti Williamsovho
syndromu
(webové stranky, zpravodaje, informacni letaky, CD apod)
ANO NEKDY NE
Od ostatnich rodict déti se stejnou diagnézou
ANO NEKDY NE
Hleddm rizné na internetu
ANO NEKDY NE
Jinde (kde?)

N O O

I o O R B A B

3. Domnivate se, Ze 1ékafri - specialisté, kteri VaSe dité vySetruji a 16¢i,
mayji dostatek informaci o Williamsovu syndromu (WS)?
Zaskrtnéte podle 1ékarskych specializaci:

Ano, zna Ne, nezna O WS Nenavstévuje
WS, ma o WS, ale nikdy me, nedovedu
ném je neslysel | posoudit
dostatek schopen a
informaci Si informa
informac ceo
e sehnat ném ho
sdm, nezajim
nebo od aji
nas
Pediatr /
prakticky lékaft
Kardiolog




Neurolog

Zubaft

Psycholog/psy
chiatr

Gynekolog/ur
olog

Oc¢ni lékar

ORL (usni,
nosni, kréni)

Ortoped

Dalsi zkuSenosti:

4. Myslite si, Zze lékari, kteri pecuji o VaSe dité, spolu dostatecné
komunikuji a koordinuji své aktivity (telefonické konzultace,
seznamovanim se s l1ékarskymi zpravami kolegii)?

0 ANO I NE ] Nedokazu posoudit

5. Je pro Vas zdravotni péce, kterou Vase dité potiebuje, dostupna?
Z hlediska dopravni obsluznosti, financi apod.
0 ANO I NE ] Nedokazu posoudit

6. Myslite si, Ze se zdravotni péfe a moZnosti lékari Vv poslednich
letech zlepSuji?
0 ANO I NE ] Nedokazu posoudit

7. Setkal jste se nékdy ze strany lékaii s nepfijemnym, neetickym
jednanim, které se tykalo postiZeni VaSeho ditéte?
0 ANO "INE
Chcete-li napiste, za jakych okolnosti se tak stalo:

8. Jaké jsou nejvétsi zdravotni problémy Vaseho ditéte? Vyjmenujte,
prosim, max. 3 problémy.

I1. Socialni oblast

9. Myslite si, Ze jste dostatecné informovan o vSech socialnich sluzbach
a finan¢nich davkach, na které ma vase dité nebo rodina narok?
7 ANO I NE "] Nedokazu posoudit

10. Kde ziskavate informace o socialnich davkach a sluzbach?

1 Od statu — od kompetentnich uiedniki ANO NEKDY NE
71 Ztisku — televize, novin, Casopist ANO NEKDY NE

Vi




Od obcanského sdruzeni Willik/od Spolecnosti Williamsovho
syndromu/ (webové stranky, zpravodaje, informacni letaky, CD
apod) ANO NEKDY NE

Z jinych neziskovych a nevladnich organizaci ANO NEKDY NE

Od ostatnich rodi¢t déti se stejnou diagnézou ANO NEKDY NE

Na internetu ANO NEKDY NE

Jinde — kde?

11. Vyuzivate jako rodina néjaké socialni sluzby? MiiZete zaSkrtnout i
vice odpovédi

'] Rand péce (pro déti do 7 let)
[ ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
"1 Pobytovy stacionaf
[ ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
0 Osobni asistence
[ ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
1 Pecovatelska sluzba (uklid, ndkupy, hygiena)
ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
1 Ruzné terapie (koné, psi, arteterapie, ergoterapie, muzikoterapie)

ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
"1 Podporované bydleni

ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
1 Chranéné dilny, jiné podporované zaméstnani

ANO OBCAS NE PLANUJEME  NEZNAM
Chcete néco dodat/vysvétlit?

12. Je néjaka socialni sluzba, kterou by VasSe dité chtélo vyuZivat nyni,
nebo v budoucnu, ale ktera neni v misté Vaseho bydlisté dostupna?

13. Jaka je dle vaSich zkuSenosti podpora statu pro rodiny s détmi s
postiZzenim?
"1 Dostate¢na
"1 Nedostatecna
"] Nedokazu posoudit
Pokud povaZujete podporu za nedostate¢nou, nebo k ni mate jiné pfipominky a
navrhy na zlepSeni, prosim konkretizujte

II1. Vzdélavani a zaméstnavani

14. VétSina déti s Williamsovym syndromem potiebuje specialni
pomoc pri vzdélavani. Jaké jsou VaSe zkuSenosti se vzdélavanim -

Vil



zaSkrtnéte prosim, jaké vzdélavaci zarizeni Vase dité navstévovalo,
nebo navStévuje.

Mateiska skola Bézna Specialni Jind varianta
(s individualnim (dfive zvlastni,
planem, osobitnd)
s asistentem)

Zakladni skola Bézna Specialni Jind varianta
(s individualnim (dfive zvlastni,
planem, 0sobitnd)
s asistentem)

Ptipravny roc¢nik pred

vstupem do skoly ANO NE
(,,nulty™)
Dalsi vzdélavani — ANO (jaky?) NE

ucnovsky obor

15. Pracovni uplatnéni Vaseho ditéte — bylo Vase dité nékdy
zaméstnano, pracovalo nékdy? Vyberte moZnost, ktera nejvic vyhovuje:
1 Ne — ma invalidni dichod a pracovat nechce
"1 Ne — pracovat chce, ale zdravotni problémy mu to neumoznuji

"1 Ne — pracovat chce, ale neni pro néj zddné prace

1 Ne - je dosud malé, chodi do Skoly

1 Ano — pracuje/pracovalo v podporovaném zaméstnavani, chranéné
dilng (co délalo a jak dlouho?)

"1 Ano — pracuje/pracovalo v béZzném zaméstnani (co délalo a jak
dlouho?)

"] Nechci odpovidat
IV. Rodinna a spolecenska oblast

16. Zije dité s Williamsovym syndromem v tiplné rodiné?
"1 Ano, s obéma biologickymi rodici, se sourozenci
"] Ano, Vv rodin€ s novym partnerem jednoho z rodict
"1 Ne, jen s matkou/otcem, rodina se rozpadla, rodi¢e se rozvedli,
rozesli
1 Ne, jen s matkou/otcem, druhy s rodi¢t zemiel
"] Nechci na tuto otazku odpovidat

17. V pripadé, Ze po narozeni ditéte s Williamsovym syndromem doslo
k rozpadu rodiny (rozvod, rozchod rodicii), mélo na to vliv postiZeni
ditéte?
"1 Ano, zdravotni problémy ditéte byly hlavnim divodem rozpadu
rodiny

VI




to?

U
(]

Ano, zdravotni problémy ditéte byly jednim z divodi rozpadu
rodiny

Ne, zdravotni problémy ditéte nemeély na rozpad rodiny vliv
Nechci na tuto otdzku odpovidat

18. Setkava se dité pravidelné s rodi¢em, ktery s vami neZije ve
spolecné domacnosti? Jak ¢asto?

(]

N O Y R B

Nékolikrat tydné

O vikendech

Nékolikrat do mésice
Vyjimecné, nékolikrat do roka
Nestyka se

Druhy rodi¢ nezije

Nechci na tuto otdzku odpovidat

19. Ma Vase dité s Williamsovym syndromem sourozence?

O
[
O

Je jedinacek
Ma jednoho sourozence
Ma vice sourozenct — kolik?

20. Kdo z rodiny nejvice pe¢uje o dité s Williamsovym syndromem?

[

(I I o B R

Matka
Otec
Sourozenec
Prarodic

Nékdo jiny — kdo?

21. Pé¢i o zdravotné postiZzeného Ize jen velmi obtiZzné zkombinovat
S praci v pracovnim poméru nebo jinou vydéleénou ¢innosti. Dari se Vam

22,

(]

(]
(]

Pecuji o dite, pobirdm mateifskou, ptispévek na péci (resp.
obdobnou davku na Slovensku) do prace nechodim a ani to
neplanuji

Pecuji o dité, jsem ve starobnim, nebo invalidnim dichodu
Pecuji o dite, do prace bych chtéla chodit, ale prace, ktera by
odpovidala mé kvalifikaci a délkou uvazku, neni

Pecuji o dite, délam préaci z domova

Pecuji o dité, od jeho.... let chodim do prace na ¢astecny tivazek
Vrozsahu .....

Pecuji o dité, od jeho.... let chodim do prace na plny Gvazek
nechci na tuto otazku odpovidat

Mate v péci o dité podporu Sirsi rodiny (prarodice, tety, strycové,
dalsi ¢lenové rodiny?

(]

Ano, dalsi ¢lenové rodiny mi pravidelné poméhaji a osobné
podporuji (pohlidaji dit€, doprovodi k 1ékati)



O

U
(]

Ano, dalsi ¢lenové rodiny mé podporuji jinym zpusobem (financné,
psychicky)

Ne, $irsi rodina se o dité¢ nezajimd, nepodporuje mé

Nechci na tuto otdzku odpovidat

23. Existuje osoba ve vaSem nejbliz§im okoli, ktera by pripadné mohla
prevzit péci o vase dité v piipadé vasi indispozice (nemoc, hospitalizace):

(]

N O Y R B O

Druhy rodi¢

Zdravy sourozenec postizeného ditéte
Prarodi¢

Kamarad(ka)

Nékdo jiny — kdo?

Nikdo takovy neexistuje

Nechci na tuto otazku odpovidat

24. Jak byste charakterizovali svou momentalni fyzickou a psychickou
kondici ve vztahu ke svému postiZenému ditéti?

N o O R B A B

Jsem v pohodé

Zvladam s menSimi obtizemi
Jsem unaven(a)

Jsem velmi unaven(a)

Jsem na pokraji svych sil

25. Napiste 5 negativnich véci, které Vam prinesl Zivot s ditétem
s Williamsovym syndromem.

26. Napiste 5 pozitivnich véci, které Vam prinesl Zivot s ditétem
s Williamsovym syndromem.

27. Je néco, co byste chtéli sdélit rodi¢im, kteri se pravé dozvédéli, ze
jejich dité ma diagnézu Williamsiv syndrom? Chcete jim néco
poradit, doporucit? Méli by se né¢eho vyvarovat?



28. Statistické udaje:

V jakém jste pribuzenském vztahu k postizenému ditéti:

U
(]
U

Matka
Otec
Jiny vztah — jaky?

AKktualni vék Vaseho ditéte s Williamsovym syndromem:

Vék ditéte pri stanoveni diagndzy:

Velikost obce nebo mésta, ve kterém Zijete

(]

I B A B R B

Vice jak 100 tisic obyvatel
Mezi 30 -100 tisici obyvatel
Mezi 5-30 tisici obyvatel
Mezi 1-5 tisici obyvatel

Do 1 000 obyvatel

Stat, ve kterém Zijete

O
[

Ceska republika
Slovenska republika

1 jinde

Prostor pro dalsi vzkazy, podnéty, poznamky:
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