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ABSTRAKT

Tato prace se zabyva analyzou volby Skolni dochdzky na prvnim stupni zakladni Skoly
ditéte s Willimasovym-Buerenovym syndromem. V teoretické ¢ésti vysvétluje pojem
Williams-Buerentiv syndrom. V anglické literatufe se spiSe setkame s oznacenim
Williamstv syndrom. Jsou zde uvedeny pfi¢iny tohoto onemocnéni, diagnostika a
zékladni fenotyp osob s timto syndromem. Po této kapitole nésleduje popis vychozi
situace predskolnich déti s timto onemocnénim. Prace je zaméfena na obtize, které brani
umisténi ditéte béznym zpisobem do spadové skoly. Popsany jsou predevsim moznosti
Skolntho vzdélavani- zjakych mohou vybirat rodi¢e s ditétem se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami. Posledni kapitola teoretické ¢ésti je vénovana poradenskym
zafizenim, ktera vydavaji doporuceni ke zptisobu Skolniho vzdélavani, a neziskovym
organizacim, které mohou rodinu podpofit. Vyzkum se zaméfuje na faktory- podle
kterych rodice voli Skolské zatizeni, kde jejich dit€¢ nastoupi do 1. tfidy zakladni Skoly.
V idealnim piipadé je spoluprace celého tymu odborniki, ktefi se ke zpusobu
vzdélavani vyjadiuji, doporucuji a nasledn¢ i konaji revize, zda vse probihda k
prospéchu ditéte, Skolni tfidy a rodiny. Vyzkum této prace se zabyva analyzou procesu,
béhem kterého se rodice rozhodli o volbé vhodné Skoly pro dit¢ s Willamsovym
syndromem. Sledovanou skupinou jsou rodi¢e péti déti z obcanského spolku Willik.
Préace je zpracovana v designu piipadové studie. Ziskana data jsou zpracovana pomoci
analyzy dat ptipadové studie. Vystupem je popis faktort, podle kterych voli rodice
zpusob $kolniho vzdélavani ditéte s Williamsovym. syndromem. Nelze stanovit obecné
doporuceni pro kazdé dité s touto diagndzou, protoze vychozi situace jednotlivych rodin

s détmi s Williamsovym syndromem neni stejna.

Klicova slova: Williamsuv syndrom, Williams-Buereniv syndrom, I.stupen zakladni

Skoly, dité se specialnimi vzdélavacimi potiebami, role rodicl ve vzdélavani.



ABSTRACT

This thesis analyzes posibilities of schooling children with Williams-Bueren syndrome
at primary level of education. The work was divided into theoretical and practical part.
Theoretical basis describes Williams-Bueren syndrome (this term is used mostly in
German speaking countries, generally is syndrome known as Williams syndrome), its
cause, signs and symptomps, diagnosis and phenotype. Next part is focused on
education in the Czech Republic, where coexists mainstream education schools and
special education schools. Last chapter of theoretical part describes role of counseling
centres in the field of special education in the Czech Republic and also supportive role
of non-govermental organizations in education. The research presented in the empirical
part focuses on the factors by which parents choose proper type of school education.

Ideally, from the beginning is there a team of experts, which cooperates on succesful
integration of child with special needs. The research of this thesis deals with the
analysis of the process, during which the parents decided on choosing a suitable school
for their child with Williams syndrom. There was a monitoring group of families of
five children with Williams syndrome, from the Czech Williams syndrome Association
called Willik. The thesis was processed as a case study and information were compiled
using data analysis from case studies. The output is a description of the factors
considered by parents of the child with Williams syndrome during the proces of
choosing the apropriate school. | came to the conclusion that parents decision is the
result of many factors on individual basis and it is not possible to set general
recommendations. One of the most important factor for all famillies was the location
of the school, with preferation of schools nearby their homes. Another big influence on
the decision was requirment for the best support of child’s development, needs of

proper care taking into account current health status etc.

Keywords : Williams syndrome, Williams-Bueren syndrom, primary level of education,

child with special needs, role parents in education.
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,»Pokud bych musela mit postizené ditée a mohla bych zvolit typ postizeni svého ditéte,
volila bych Williamsiiv syndrom. *

(matka jednoho chlapce s Williamsovym syndormem)

UvVOD

Vychovéavat dité¢ s jakymkoli omezenim je nelehky tkol, kterého se musi ujmout mnohy
rodi¢. Zvladnout péci o dit¢ se vzacnym onemocnénim je ztizené o bariéru nedostatku
informaci o povaze onemocnéni nejen laické, ale pfedevsim 1 odborné vetejnosti. Pro
kazdého rodice je obtizné vyrovnavat se s faktem, ze jejich dité ma vzacnou a
nelécitelnou nemoc. Velkou zatéZzi kromé zdravotnich komplikaci je fakt, ze Casto
nemohou tusit, co je vlastné¢ ¢eka. Diky snaze nékolika nadSenych rodin s takto
postizenymi détmi a neurolozky vzniklo obcanské sdruzeni Willik. Na aktivitich
poradanych Willikem se mohou rodiny setkavat, sdilet informace, predavat si
zkuSenosti a v neposledni tfadé se vzajemné vzdélavat. Velkou Skolou a zdrojem
informaci jsou rovnéz pravidelna setkavani srodinami slovenské organizace pro
Williamstv syndrom (dale jen WS). Willik letos na podzim oslavi své sedmé
narozeniny a stale pribyvaji novi ¢lenové s malymi i velkymi détmi. Toto byl jeden
z impulst ke vzniku této prace. Kazdy rodi¢ chce pro své dité to nejlepsi, kazdy rodic
se s nelehkou Zivotni situaci vyrovnava, jak nejlépe umi. Pfesto vSechny spojuje jeden
dulezity prvek - dit¢ s WS. Orientace v nové zivotni situaci neni lehka a pomocnych
rukou také nebyva vzdy dostatek. Kromé zdravotnich omezeni, kterd souvisi
s onemocnénim ditéte, se rodiCe také potykaji s nediivérou okoli. Rodi¢e se musi ve
spousté véci dovzdélavat a predavat informace odbornikiim, kteti pecuji o jejich dité. I
tato situace je nyni snadnéjsi diky publikacni Cinnosti Willika a snahou o dustojnou
informovanost vefejnosti. Jak z nasledujicich ptibéht vyplyva, o volbé skolni dochazky
na prvnim stupni se uz nékdy rozhoduje v matetské Skole. Uz zde se rodicCe setkdvaji
s uritymi omezenimi. Spadové Skolky jejich dité zpravidla odmitaji nebo to ani rodice
nezkousSeji. Dnesni rodiny s détmi s postiZenim se uz nepotykaji tolik s predsudky okoli

mimo jiné 1 diky medializaci této problematiky. Tato prace se zabyva predevSim



faktory, které rozhoduji o tom, jakou $kolu bude dité s WS navstévovat. Pfirozena touha
rodi¢i je, aby jejich dité navstévovalo Skolu jako ostatni zdravé déti. Zaméteni prace je
na prvni stupen zakladni Skoly, protoze druhy stupen je predevSim diky narastajicim
problémim zvladani u€iva a rozevirani se rozdilli mezi zdravymi vrstevniky pro vétSinu
déti s WS realizovan na zakladnich Skolach praktickych nebo zékladnich Skolach
specialnich. Cilem prace je zjistit, jak se rodi¢e rozhoduji o volbé skolni dochazky ditéte
do prvni tfidy zakladni Skoly. Doufam, ze tyto poznatky pomohou rodi¢im déti s WS,

kter¢ tato zivotni volba teprve Ceka.



1 SOUCASNY STAV
1.1 Vymezeni pojmut

1.1.1 Williams-Buerenuv syndrom

Williamstv syndrom je genetické onemocnéni. Soucasna 1ékaiska véda neumi odstranit
jeho pri¢inu. Patfi mezi vzadcné mikrodeleéni syndromy. Jednd se o jeden z typl
chromozomovych aberaci oznaCovanych submikroskopické, tedy zakladni
cytogenetickou analyzou nezjistitelné. V praxi to znamend, Ze spolehlivé jej lze
diagnostikovat pomoci molekuldrné cytogenetickych metod napf. FISH test. Tato
metoda spociva v tom, ze se kazdy chromozom oznac¢i dvéma sondami. Prvni sonda
identifikuje spravné 7. chromozom a druha se navdze na konkrétni misto, které
potfebujeme vysSetfit. Pod fluorescenénim mikroskopem tyto sondy sviti, pokud
vySetiovany chromozom obsahuje deleci, barevny signal sondy chybi. FISH testy jsou
provadény na genetickych klinikach v nasi zemi od 90. let 20. stoleti. Spolehlivost
téchto testt je 95%. (1). U nékterych nositeld znakd tohoto syndromu ovSem genetické
testy mikrodeleci nepotvrdily (2).

U tohoto syndromu se jedna o mikrodeleci na dlouhém raménku 7. chromozomu
(7911.23). Pro toto postizeni je charakteristické poskozeni nebo ztrata vétsiho poctu
gend, které spolu sousedi. Jedna se zpravidla o 26-28 genu (2). Vypadek genti tésné
spolu sousedicich ma za nasledek Siroké spektrum piiznakd (1). Udaje o &etnosti
vyskytu tohoto syndromu se odhaduje na 1 dit€ na 10 000 novorozencu (1, 2). Typické
ptiznaky tohoto onemocnéni popsali v letech 1961-2 nezavisle na sobé Vv ruznych
odbornych cCasopisech dva l¢kati. Dr. Williams na Novém Z¢landé¢ a Dr. Bueren
vV Némecku. V prvém piipad¢ lékai popsal supravalvuarni stenozu aorty, mentalni
retardaci, typicky vzhled obliceje, pratelskou povahu, maly vzrist. Druhy 1€kat popsal
hyperkalcémii, nizky vzrist, typicky vzhled obli¢eje, mentalni retardaci, srde¢ni Selest a
vysoky tlak. Pii porovnani obou studii se doslo k zavéru, ze se jednd o jeden syndrom.
V té dobé se neznala geneticka pfic¢ina syndromu, oba lékati popsali podobné piiznaky

2, 3).
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Slo piedeviim o charakteristicky vzhled: Siroké &elo, vypouklé tvéte, plné rty, Siroky
kofen nosu. V né¢které literatuie se hovoii o tomto syndromu jako o syndromu ,.elfi
tvare“(elfin face) (2). Kdalsim morfologickym znakim patii bélavé kruhovité
uspofadané utvary na duhovce a abnormalni dentice. U nékterych déti zaujme jasné
modré zbarveni o¢i. Typické pro tento syndrom jsou srdeéni vady. U chybéjici skupiny
gent se dosud podafilo bezpecné urcit ucinek jen nékolika z nich. Jedna se o postizeni
ELN genu. Gen pro elastin je odpovédny za syntézu elastinu (1). Jeho poskozeni vede k
naruSenému fizeni syntézy elastinu. Elastin je dualezita stavebni latka pii tvorbé cévnich
stén a dulezita slozka vazivové tkané. U zhruba 75% populace osob s WS se setkame
s n¢jakou vrozenou vadou, nejcastéji supravalvularni aortalni stenozou. Vyskytuji se ale
1 stenozy jinych cév napt. plicnic nebo cévy ledvin. Neni az tak Gplné vzacné, ze dité
s WS prod¢la néjakou kardiologickou operaci. Existuje ale urCité procento osob s WS,
které netrpi srdecni vadou. Chybéjici elastin se také v nékterych ptipadech projevi
zizenym jicnem a refluxem. Toto je n€kdy téz nutné fesit operativné (4). U nékterych
0sob s timto syndromem se zvlasté v raném veku objevi vysoka hladina vapniku v Krvi
— hyperkalcémie. Vapnik se ukldda v do rGznych ¢asti téla, v zavaznych piipadech
mohou byt kalcifikovany ledviny. Také zvySena hladina vapniku je jednou z pficin
neprospivani déti v raném veéku. Pti zvySené hladin€ vapniku neni téz doporucovan
vitamin D, ktery je u nds béZn¢ podavan kojenciim v ramci prevence kiivice. Také
nadmérné slunéni neni détem s hyperkalcémii doporu¢ovéano, protoze podporuje tvorbu
vitaminu D (2). Oba vysSe uvedeni 1ékaii zaznamenali u svych pacientd urcity profil
jednani a néjaky stupenn mentalni retardace. Jednd se vétSinou o lehkou az stfedné
tézkou mentalni retardaci. Podle soucasnych poznatki mentédlni postizeni zapficifiuje
ztrata nebo poskozeni genu LIMKI1, ktery lezi v tésné blizkosti genu pro elastin (1).

Dale své pacienty popsali jako osoby milé, ptatelské, dokonce bez socidlnich zdbran.
Radi navazuji kontakty s kymkoli. Pober (2) dokonce pouzila vyraz ,.coctail party
osobnost. Tyto osoby nemaji zadné socialni zabrany, jsou nadsené z navazovani
socialniho kontaktu a radi hovofi se svym okolim. Bohuzel rovnéz casto ulpivaji jen na
tématech, kterd je zajimaji, a konverzace se ubird stidle jednim smérem. Také u nich

dochazi k rozvoji obsesi. U nékterych osob s timto syndromem se miizeme setkat se
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zvySenou uzkosti, bedlivé sleduji mozné katastrofy ve svém okoli a mtize byt u nich az
stav tzkostné neurdzy. Velkym tématem lidi s WS je hudba. Jsou ji doslova posedli a
hudba je jejich zivotni potiebou (5). Diky omezeni v oblasti jemné motoriky nebo
stupni mentalni retardace mnohdy nenauci hrat na zadny néstroj. Hudba je ovSem
doprovazi cely zivot. V soucasné dob¢ probiha vyzkum na univerzit¢ v Heidelbergu
zamé&feny na muzikalitu osob s WS (6). Lidé s WS mivaji vybornou sluchovou pamét’ a
hudba je jednim z prostiedki, jak Ize détem s WS pomoci piekonavat své slabé stranky.
Rovnéz 1épe vyvinuty sluch a predevSim zvySena citlivost na hluk -hyperakuze- je
Castym zdrojem nékterych potizi. Jedna se o netoleranci nékterych zvuka napf.
vysavace, mixeru, potlesku aj. Nékteré zvuky mohou citlivym usim zptisobovat doslova
bolest. Dé&ti na né reaguji zakrytim usi, utékem, agresi (7). Oba lékati popsali nizky
vzrist. Lidé, ktefi maji tento fenotyp, ziidkakdy dosahuji vzriistu vétSiho nez 160cm.
Podle poslednich poznatki je za poruchu ristu odpovédny replikacni faktor gen RFC 2.
Pted kazdym bunéénym délenim odpovida za kopirovani DNA. Také je u tohoto
syndromu typické drzeni téla. Velice Casto dochazi ke kyfoze nebo lordoze patete,
ramena maji svéSena dopfedu a zkracuji se jim prsni svaly. U né€kterych osob s WS

pretrva urcita neobratnost a Spatny stereotyp chtize az do dospélosti (2).

1.1.2 Piedskolni vék ditéte

Piedskolni vk ditéte je vymezovan obdobim od 3 do 6 let. Konec této faze neni uréen
jen fyzickym vékem, ale fakticky nastupem ditéte do Skoly (8). Do mateiské Skoly
nastupuji déti s WS zpravidla o néco pozdéji, vétsSinou do matetskych Skol specidlnich
nebo soukromych Skolek rodinného typu. Nastup do Skolky byvéa velmi pozvolny, vse
zavisi na zdravotnim stavu, mirou opozdéného vyvoje a vyskytu vhodného zatizeni
Vv okoli. Pokud je to trochu mozné, je vhodné dité s WS zaradit do bézné matetské Skoly
(4). U déti s WS byva zpravidla realizovan odklad $kolni dochazky a do prvni tiidy
nastupuji zpravidla o rok déle, nez jejich zdravi vrstevnici. Podle Skolského zdkona
561/2004 Sh. v¢etn¢ pozdejsiho znéni je nastup do prvni tiidy jasné vyjadien podle §

36. Zde je feCeno, Ze povinna Skolni dochdzka zac¢ind pocatkem Skolniho roku, ktery
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nasleduje po dni, kdy dit¢ dovrsilo véku Sesti let. Ditéti mize byt povolen odklad Skolni
dochazky, ale skolni dochazku musi zacit nejdéle ve Skolnim roce, ve kterém dosahne
veéku osmi let. Odklad Skolni dochazky povoluje feditel Skoly na zaklade zadosti
zakonného zastupce a doporuceni piislusného poradenského zafizeni a 1ékare (9, 10).
Vyvojova psychologie charakterizuje tii hlavni oblasti psychického vyvoje. Jedna se o
biosocialni, kognitivni a psychosocialni vyvoj. Cinitele psychického vyvoje lze rozdélit
jako vnéjsi a vnitini. Vnitini Cinitelé jsou vlivy dédi¢nosti. VnéjSimi Ciniteli jsou vlivy
prostiedi obecné vzato socio-kulturni vlivy daného prostiedi, vétsi socidlni skupina a
mald socialni skupina- rodina (8). Vyvoj v predskolnim a mlad$im Skolnim véku
zdravého ditéte je popsan v celé fadé publikaci (8, 11, 12). V této praci jsem se
v nésledujicich kapitolach zaméfila na potize, které dit¢ s WS musim v tomto véku

piekonavat.

1.1.3 T€lesna omezeni

U déti s WS se velmi Casto setkavame s 0pozdénym psychomotorickym vyvojem od
raného détstvi (2). Malé déti s WS byvaji drazdivé, plactivé, trpivaji kolikami,
nespavosti, obecné lze fici, ze prospivaji velmi pomalu (3). Nelze uréit jasnou hranici,
kdy zvladnou samostatnou chiizi. Byva to zpravidla ve véku kolem 2- 5 let (13).
Vzhledem Kk naruSené syntéze elastinu se mohou rodice u svych déti setkat s kloubni
hypermobilitou nebo kontrakturami. U ¢&asti populace téchto déti se vyskytuje
radioulnarni synost6za, ktera velice zhorsi dovednosti v oblastech jemné motoriky (4).
U ptedSkolnich déti s WS je Casto nemozny spravny uchop tuzky, zpravidla nemaluji
rady. Také manipulace s drobnymi piedméty je pro né obtizna. I v mlad$im skolnim
zvladaji nerovny terén. Velmi Casto se potykaji se zvladnutim schodl. Zdravotni
komplikace mohou u déti s WS vést k opakované hospitalizaci nebo operativnim
vykontum (13). Toto vSe jesté zpomaluje jejich uz tak opozdény vyvoj. V predskolnim
véku dit¢ s WS zpravidla zvladne samostatnou chtizi, dlouho pfetrvavaji potize se
zvladnutim nerovného povrchu napf. schodl. Dalsi oblasti, kterd se u pfedSkolniho

ditéte sleduje, je zvladnuti sebeobsluhy. V nékterych piipadech u déti s WS pretrvavaji
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potize se zvladnutim fyziologickych potieb i v obdobi nastupu do skoly, vzacnéji i do
dospélosti. Velmi ¢asto mivaji potize s denni i nocni enurézou. Teprve ve $kolce
zpravidla zvladnou plné ovladat své fyziologické potieby. V nékterych piipadech jsou
1 problémy s enkoprézou. U casti té€chto déti se vyskytuji zacpy, které musi byt feseny.
VétSina déti s WS je velmi vybirava. Zatazeni do Skolky nebo $koly mohou velmi
komplikovat i ¢asté poruchy pfijmu potravy. Mnohem déle trva, nez déti zvladaji
pfechod z mixované na bé&Znou stravu. Kousani a polykani u nékterych déti zptasobuje
problém az do dospélosti (3). MozZnost stravovani ve $kolni jidelné¢ mtize byt pro mnohé
bariérou, protoze jejich dité zvladne jist jen n€kolik malo druht jidel. Také samostatné
zvladnuti 1zice nebo ptiboru je v tomto véku pro mnohé déti s WS velkou prekazkou, at’
uz z divodu opozdéného rozvoje jemné motoriky nebo Grovni mentalni retardace (4).
Jinou oblasti, kterou zdravé piedSkolni dité samostatné zvlada, je samostatné oblékani a
obouvani. Zde se to také dité od ditéte lisi, ale vétSinou pietrvavaji obtize s oblékanim
odévl, obouvanim atd. Témét zadné dit¢ s WS vtomto veéku nezvladda zapindni
knoflikti, zavazovani tkanic¢ek u bot, zapinani zipi. Dnes neni vzacnosti, ze dit¢ s WS
dochazi na ergoterapii, logopedii, fyzioterapii aj. Rodice s détmi s WS pravidelné¢ doma
pracuji dle pokynt odbornikti. V piedSkolnim veéku byvaji déti s WS drobnéjsi a
subtilnéj$i, nez jejich zdravi vrstevnici. Muzeme se velmi Casto setkat S menSim
vzristem uZ od narozeni, mivaji niz$i porodni véhu, pfibiraji a rostou celkem pomaleji,
nez déti zdravé populace. V Ceské literatuie nejsou k dispozici percentilové grafy pro
déti s WS, mizZeme porovnavat s grafy, které vydala britska spole¢nost pro WS nebo
americka asociace pro WS (14). Obecn¢ lze fici, Ze maly vzrust téchto déti je normalni,
ale zaroven se musi vyloucit poruchy, které mohou na rlist negativné plsobit — napf.
poruchy §titné zlazy nebo hyperkalcémie (2). Ve vzacnych piipadech jsou témto détem
podavané rustové hormony (3). RodiCe se Casto museji potykat také s Castymi
onemocnénimi typu zanétu dychacich cest, opakované nachlazeni, zanéty stfedniho
ucha. Dalsi obtize jsou spojené se stomatologickymi problémy. Malé déti byvaji velmi
Casto precitlivélé na jakékoliv dotyky v Gstni dutin€ a vzhledem k ¢astym navstévam u
1ékaii nechtéji pii vySetfeni spolupracovat. Diky hyperakuzi nesnesou zvuk zubni

vrtacky a Casto se zvazuji stomatologické zakroky v celkové anestesii. U déti se srde¢ni
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vadou je jakykoliv zdkrok u zubniho lékafe prodiskutovéan s kardiologem a je nutné

podani antibiotik. VSechny vyse uvedené obtize je tieba zvazit pii volbé vhodné Skoly.

1.1.4 Postizeni kognitivniho a psychosocialniho vyvoje

Pted nastupem do prvni tfidy prochdzi kazdé dit¢ s WS vySetienim u psychologa,
neurologa, logopeda a pfipadné dalSich odbornikti, ktefi posuzuji stav ditéte a
doporucuji zptusob vzdélavani a nastup do prvni tfidy. Rodice se zpravidla obraceji na
néjaké poradenské zatizeni. VySetfujici psycholog se zamétuje na ne€kolik oblasti, podle
kterych posuzuje a doporucuje odklad Skolni dochézky. Zejména jsou sledovany
vyjadfovaci schopnosti ditéte, kognitivni ptedpoklady, percepcni uroven ditéte,
lateralita, kresha a chovani ditéte béhem vysetfovani (10). Pro WS je velmi typicky
nerovnomérny vyvoj jednotlivych slozek kognitivnich funkci. Lidé s WS maji své silné
a slabé stranky. Témér u vSech déti s WS dochazi k opozdénému vyvoji feci (13). Prvni
slova nastupuji obvykle pozdé&ji, nez u zdravych vrstevnikii. Neni vzacnosti, Ze prvni
slivko vyslovi ve véku 2-3 let a dlouho setrvdva v komunikaci jednoslovnych vét.
V fedi se Gasto objevuji dyslalie, patlavost ¢i nesrozumitelnd vyslovnost. Casto byvaji
V projevu agramatismy nebo vynechavaji piredlozky. Mluvi Vv tzv., telegramstylu® (13).
Tento znak je spolecny napt. s détmi s Downovym syndromem. K razantnimu nastupu
fe¢i dochazi béhem Skolniho véku. Ptesto pro potize s dlouhodobou paméti se nékdy
slovni zasoba vytvafi pomalu. Diky vynikajici sluchové paméti mohou avSak nékteré
déti s WS dokazat piesné zopakovat slozitéjsi slovni spojeni (13). Obsahu ov§em viibec
nerozumi. Nespravna diagnostika vede k ur¢itému nadhodnoceni jejich schopnosti a
kladeni vyssich pozadavku, nez jsou schopny zvladnout. Neuspéch dité¢ muize velmi
frustrovat a podpofit rozvoj uzkostné poruchy. V priruckach pro rodi¢e déti s WS je
doporucovana péce logopeda od nejutlejsiho véku. Nekteré obtize s vyslovnosti mohou
byt spojené s mikrocefalii nebo anatomickymi poméry patra. Déti s WS v raném véku
pouzivaji alternativni komunikacni systémy napi. Vyménny obrazkovy komunikaéni
systém (VOKS), znakovani, karticky atd . (15). V kognitivnich piredpokladech ditéte pro

Skolni dochazku byva u WS nejcastéji pfitomna mentéalni retardace. Jen 5% osob s timto
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postizenim dosahuje normalniho intelektu. Definice mentalni retardace nebyla dosud
uspokojivé utvotfena a na pfesném vymezeni pojmu se stale pracuje (16). Zjednodusené
problematiku vystihuje tvrzeni, Ze mentalni retardace je snizeni urovné rozumovych
schopnosti. Podle obecné definice je to vniméno jako omezena schopnost ucit se
Z minulé situace a pfizpiisobovat se novym zivotnim podminkam a situacim. Inteligence
je ovSem charakterizovéana rovnéz jako schopnost rozpoznavat vztahy a vyuzivat jich pti
feSeni problémd. (15 s. 32). Podle E. L. Thorndike lze inteligenci chapat jako souhrn
navzajem nezavislych schopnosti. RozliSoval tfi druhy inteligence:abstraktni,
mechanickou a socialni. Gardner popsal 8 druhti inteligence. Sternberg vypracoval
koncept triarchické teorie o vzajemné¢ spolupracujicich strankach lidské inteligence-
niterni svét, zkusenost, zevni svét (17). Dnes se mizeme setkat jesté s pojmy, které
vymezuji dal§i druhy inteligence — emo¢ni, moralni atd. Urovei inteligence se nejéastgji
vyjadfuje pomoci inteligen¢niho kvocientu, ktery zavedl W. Stern. Tento kvocient se
stanovuje pomoci testll a jeho stanoveni vypovida o celkové rozumové urovni jedince
(17). IQ kvocient ovsem nevypovida o kvalitativnich zvlastnostech zkoumané osobnosti
a nelze precenovat jeho diagnostickou hodnotu (16). Uroveri mentalni retardace u
piedskolnich déti s WS se pohybuje zpravidla v pasmu stupné lehkého az stfedné
tézkého. Pro déti WS je typické nerovnomeérné rozlozeni jednotlivych slozek
rozumovych schopnosti. V oblastech jako je navazovéani socidlnich vztahti, mira
empatie a citlivost k vnimani druhych osob vykazuji nadmérné schopnosti. Dr. Sacks
popisuje svoje piihody s détmi s WS (14). Lidé s WS umi béhem malé chvilky navazat
kontakt s naprosto neznamymi lidmi. Jejich mila a pfatelska povaha je povazovana za
silnou stranku. Velmi radi opakované hovoii na své oblibené téma. Ostatnich déti
mladsiho Skolniho véku toto vnimaji S nepochopenim, nedostatkem trpélivosti a reaguji
posméchem (14). Déti s WS radéji vyhledavaji spole¢nost dospélych, protoze jsou
ochotné¢j$imi posluchaci. Dalsi silnou strankou déti s WS je vynikajici sluchovd pamét
(5). Velka oslabeni mivaji vSak v oblastech abstraktni inteligence a dale se u déti s WS
setkavame se specifickymi problémy pii vzdélavani. Jsou to predev§im porucha
pozornosti a hyperaktivita (7). Pozornost maji velmi kratkodobou, ¢asto se nechaji

vyrusit nenadalym zvukem. Mohou byt také vice impulsivni. V oblastech percepcnich
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dovednosti vynikaji ve sluchovém rozliSovani, ale maji velky handicap v prostorové
orientaci, lateralité. Také diky opozdénému rozvoji motoriky byvaji obtize v soucinnosti
koordinace oko-ruka. Pti zadani ptekresleni jednoduchého obrazku se dit€ s WS zaméti
na jeden detail a zpravidla nedokaze prekreslit obrazek jako celek (18). Déti s WS
mivaji velmi Casto zhorSenou jemnou motoriku a uchop tuzky je pro né velmi nesnadny.
Diky zhor$ené orientaci v prostoru ¢asto nesvedou piesné definovat pojmy nahote, dole,
potize mivaji s urenim laterity. Piesto se vSak velka ¢ast osob S WS nakonec nauéi ¢ist
i psat (18). Také se lze setkat s potizemi v matematické abstrakci a logickému tsudku
(7). Z oblasti chovani je u déti s WS napadna jistd emocni labilita. Vice a citlivéji
reaguji na emocni projevy ostatnich lidi, jsou velmi empaticti a vSe prozivaji emocné
siln€ji, nez bézna populace. Také jim mize vadit pla¢, kiik ostatnich déti, mohou na
tyto podnéty reagovat agresivné (4). Nékteré déti odmitaji pobyt v mistnosti, kde je vice
lidi, oCekéavaji nepiijemné zvuky napft. Skolni besidky. Je vhodné&jsi je tomuto stresu
nevystavovat a umoznit jim vcas odejit. Pii vzdélavani déti s WS je zpravidla zapotiebi
uzpiisobit podminky vzdélavani tak, aby se dalo stavét na jejich silnych strankach a
byly pozitivn€ motivovany. Potfebuji jednoduché strukturované ukoly. Obrazky
s menSim poctem barev. Uceni je vhodné stavét na vyborné sluchové paméti a zaujetim
pro hudbu - audioknihy, nahrané texty, zapamatovani si pomoci melodie. Omezit
mnozstvi podnétl, predev§im zvuki. Pfi individudlni integraci je vhodné spolupracovat

s asistentem pedagoga (18).

1.2 Moznosti vzdélavani

Obecné lze Fici, ze v Ceské republice dochazi k vyznamnym zméndm ve vzdélavani
zakl se specialnimi vzdéldvacimi potiebami po roce 1989. Stale Castéji se setkavame
S pojmy inkluze a inkluzivni vzdélavani. Inkluze se prosazuje jako rozsahly koncept
vedouci k integraci (19). Integraci se rozumi pfizpisobeni podminek pro nastup zaka se
specialnimi potfebami do bézné zakladni skoly (20). Pojmy inkluze a integrace pomérné
vystizné popisuje Jankovsky (21, s. 87-91). V praxi se nejcastéji setkame S individualni

skolskou intergaci zaki se specialnimi vzdélavacimi potfebami (19, 21). Ceska
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republika v roce 2010 vélenila do svého pravniho fadu Umluvu o pravech osob s
postizenim. ¢lanek 24 této umluvy deklaruje osobadm s postizenim pravo na vzdélani
bez diskriminace (22). Cilem Umluvy by mélo byt zajisténi za¢lefujiciho vzdélavaciho
systému osob se zdravotnim postizenim na vSech urovnich. Vymahani tohoto préva lze
dosdhnout i podle antidiskrimina¢niho zakona ¢. 198/2009 Sb., ktery zarucuje osobam
se zdravotnim postizenim rovny pfistup ke vzdélani a jeho poskytovéani. Casto se $kolni
dochazka praktikuje pomoci integrativni podpory v b&znych skolach (23). V Ceské
republice je povinna devitiletd Skolni dochazka. Tato dochézka je poskytovana na dvou
zakladnich urovnich: uroven zakladniho vzdélavani poskytovaného zékladni Skolou a
zakladni Skolou praktickou a uroveit zakladniho vzdélavani poskytovaného zdkladni
Skolu specialni (19, s. 9). Vzdé¢lavani je legislativné upraveno nékolika pravnimi
normami. StéZejni je Zakon ¢. 561//2004 Sb., o ptedSkolnim, zakladnim, stfednim,
vyssim odborném vzdélavani. (Skolsky zakon). Tento zakon byl novelizovan zikonem
472/2011 Sh. V § 16 skolského zakona ¢. 472/2011 Sb. jsou ukotveny podminky pro
zfizeni asistenta pedagoga a v zdkoné ¢. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich,
ve kterych jsou asistenti pedagoga zatazeni mezi pedagogické pracovniky a jsou zde
stanoveny podminky jejich kvalifikace. Hlavni ¢innost asistenta pedagoga je popsana ve
vyhlasce ¢. 147/2011, o vzdélavani déti, zaka a studentii se specialnimi vzdélavacimi
potiebami a déti, Zakl a studentd mimotfadn€ nadanych v ustanoveni § 7. Vzhledem
K nizkému objemu financi, které jsou na financovani asistentll pedagoga poskytovany,
se velmi Casto miizeme setkat s kombinaci asistenta pedagoga a sluzbami osobni
asistence. Osobni asistence je ukotvena v zékon¢ 108/2006 Sb. O socidlnich sluzbach.
Osobni asistence je hrazena klientem.

Vzdélavani déti se specifickymi potfebami dale upravuje Vyhlaska ¢.72/2005 Sh. O
poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych zatizenich v pozd€j$im znéni
(24) a Vyhlaska ¢. 73 O vzdélavani déti, zaki a studentd se specidlnimi potiebami a
studenti mimofadné nadanych Vv pozd¢jsim znéni (23). Od roku 2005 patfi mezi
dokumenty ovliviiujici zakladni vzdélavani tzv. Radmcovy vzdélavaci program pro
zakladni vzdélavani (RVP ZV) (25). Tento dokument vymezuje piedstavy statu o

zaméteni, obsahu a vysledcich §kolniho vzd€lavéani. Je normativnim vychodiskem pro
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tvorbu $kolnich vzdélavacich programi pro zakladni vzdélavani (SVP ZV). Pfijetim
tohoto dokumentu dostala kazda zakladni Skola moZznost se profilovat a piipravuje si
SVP ve své vlastni kompetenci. Ramcovy vzdélavaci program podporuje pedagogickou
autonomii $kol a ucitell a umoznuje rizné piistupy ke vzdelavani zakid. Predpoklada
vetsi volnost pro volbu riznych metod vzdélavani, forem vyuky. RVP ZP vymezuje
pouze strohy zaklad, ktery je povinny a nezbytny na zakladnim vzdélavani (19). V RVP
ZV jsou vytyCeny ukoly, o které tento vzdélavaci program usiluje (19, s. 16-18). Je
koncipovan také pro zdky mimoiadné nadané a se specialnimi vzdélavacimi potiebami.
Pro zaky s lehkou mentalni retardaci je ve svych pozadavcich pfili§ naroény, jejich
vzdelavani je upraveno ptilohou tohoto RVP ZV. Pro zéky specialnich $kol je utvoren
Ramcovy vzdélavaci program specidlniho vzdélavani (RVP ZSS) (26). P¥i volbé
vhodné $koly se také rozhoduje, podle jakého vzdélavaciho programu bude dité
vzdélavano a jakou formou bude realizovana jeho Skolni dochazka. Doporuceni vydava
piislusné poradenské zatfizeni. Zatazeni ditéte do zékladni Skoly a piedev§im formu
vzdélavani urCuje vyhlaska €.73/2005 Sb. v § 3. Jednd se o moznosti individualni
integrace, skupinové integrace, zafazeni ve S$kole samostatné ziizené pro zaky se

zdravotnim postizenim a kombinaci vyse uvedenych forem (10).

1.2.1 Vzdélavani na zakladni Skole

Vyse uvedené pravni normy stanovuji, ze deti s diagnostikovanou lehkou mentalni
retardaci se vzdélavaji podle RVP ZV -ptilohy upravujici vzdélavani zakt s lehkym
mentalnim postizenim. Vzdélavani podle RVP ZP na zékladni Skole Ize praktikovat
nékolika formami. Prvni formou je individualni integrace do b&ézné zakladni Skoly.
Pfirozenym pfanim rodicu je, aby se jejich dité vzdélavalo stejné jako jejich zdravi
vrstevnici. K takovému zplGsobu vzdé€lavani potiebuji doporuceni poradenského
zafizeni, zpravidla se jednd o SPC a souhlas vedeni koly (18). Skola a poradenska
zafizeni 1 rodi¢e mohou pfi hledani vhodnych podminek vzdélavani ditéte s mentalnim

postizenim Cerpat z celé fady metodik a ptirucek (20, 27, 28, 29). Rozhodujici slovo ma
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rodi¢ a bez jeho souhlasu nemtze byt dité¢ vzdélavano podle jiného typu vzdélavani.
Muze byt takto realizovana dochazka na bézné zédkladni Skole. Muze to s sebou nést i
negativni dopady na pietizeni ditéte a riziko, ze integrace bude netspésna (10, s. 55-58).
Dalsi negativni signaly mohou rodi¢e dostavat od déti ¢i rodict zdravych spoluzéki.
Diky umisténi ditéte do tfidy se snizuje celkova kapacita pfijatych déti, stile se
setkavame s piedsudky. To miize vést k nevrazivosti ostatnich rodict i1 déti. Prirucka
pro rodi¢e vydana americkou asociaci pro WS doporucuje rodi¢lim uspotadat setkani s
rodi¢i zdravych spoluzakl a vysvétlit pfi¢iny odlisného zjevu a chovani ditéte s WS
(14). Pro individualni integraci je dilezita tizka spoluprace rodiny s tfidnim ucitelem,
vedenim Skoly, asistentem a poradenskym zatizenim. Vzdélavani probiha zpravidla
podle individualniho vzdélavaciho planu (IVP), ktery vypracovava Skola, specialni
poradenské centrum, specidlni pedagog a je feditelem Skoly ptedlozen zdkonnému
zastupci (19, s. 75). Legislativné je IVP ukotven v §6 vyhlasky ¢. 73/2005 Sb. ve znéni
vyhlasky 147/2011. Pro aspésnou integraci je doporucovano zapojit do spoluprace cely
multidisciplindrni tym, ktery se stard o vhodné podminky vzd€lavani ditéte. Tento
zpusob vzdélavani byva pro rodice 1 dité velmi narocny a mnohdy stravi pfipravou na
Skolni vyuku dlouhé hodiny kazdy den. Tato forma $kolni dochazky nebyva propojena s
dalsi odbornou péci, jako je ergoterapie, logopedie, fyzioterapie a dalsi. Toto v§e musi
zajistit rodi¢e nad ramec $kolni dochazky. Zpravidla to znamena, Ze se jeden z rodicd
vzda zaméstndni a pln€ se vénuje péci o postizené dité€ a do péce zapoji $irsi rodinu ¢i
osobni asistenty. Druha forma je vzdélavani na bézné zdkladni Skole formou skupinové
integrace. Je zohlednén individualni pfistup a formy a metody vyuky jsou pfizptsobeny
moznostem zakl. Mnohem castéji se zaci s lehkou mentélni retardaci vzdélavaji na
zakladnich Skolach praktickych. Zde se sou€asné v jedné tfidé mohou vyskytovat Zaci
S riznymi specidlnimi vzdélavacimi potfebami - socidlné znevyhodnéni zéci, Zaci
s autismem, Downovym syndromem a dalsi (19, s. 31). Vyuku je mozné piizpisobit
potiebam a formam vyjadreni postizeni. Tvoii se zpravidla malé skupiny zaku, ktefi
jsou vzdélavani dle individualnich vzdélavacich plant. Tento zplsob vyuky se u ditéte
s WS muze stadt nevyhodny, pfedevSim ve tfidé s détmi, které vydavaji neocekavané

zvuky. U této formy vzdélavani je také potiebné doporuceni SPC a Skola musi
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pfizpusobit podminky ke vzdélavani. Vzhledem k potizim déti s WS se jedna zpravidla
o upravu mens$iho poctu zaka ve tfidé, individualnimu piistupu k zakovi, Casté stridani
¢innosti, pouzivani nazornych pomucek, piitomnost asistenta pedagoga (7). Télesna
omezeni nebyvaji u déti s WS zpravidla takového razu, ze by bylo potiteba
bezbariérového feseni. Vyhlaska ¢. 73/2005Sbh. ve znéni vyhlasky ¢. 147/2011 Sb. fika,
ze lze volit kombinaci forem vzd€lavani zéka se specidlnimi pottebami. Pro dit¢ s WS
dle zahrani¢nich zkuSenosti je vhodné na hlavni predméty (matematika, Cteni, psani)
dochazet do tfid s malym poctem zakii- spiSe formou skupinové integrace a na predméty
jako je hudebni, télesna a vytvarna vychova jej zaclenit mezi intaktni vrstevniky (7,14)
VétSinou se takovéto vzdélavani uskutecniuje v inkluznich podminkéch zékladnich Skol.

V ceském Skolstvi se s takovou kombinaci mizeme setkat spisSe ojedinéle.

1.2.2 Vzdélavani na zakladni skole specialni

Druhym hlavnim proudem, ve kterém lze vzdélavat dit¢ s WS, je zakladni Skola
specialni. Vzd&lavani se zde realizuje podle RVP ZSS (26). Pro tyto Ziky je zpracovan
samostatny program. PfihliZi se k podminkdm ve vzdé€lavani: jako jsou sniZené pocty
zakl ve tfidé, vhodné& upravené prostiedi, specialni uc¢ebni metody, ndzorné pomicky,
kvalifikovani ucitelé, specidlni kompenzacni pomiicky, Gprava obsahu uciva vzhledem
K rozumovym schopnostem Zaka (19). Zde se dité vzdélava spise formou skupinové
integrace s malym poctem zakt ve tiidé. Na specidlnich $kolach jsou velmi casto
realizovany terapie pro déti s postizenim, jako je fyzioterapie, logopedie, ergoterapie,
muzikoterapie atd. Dnes spiSe hovotime ,,0 Skoldach samostatné urcenych pro zdky se
zdravotnim postizenim*(18, s. 10). Tato zafizeni vznikaji pii détskych nebo 1écebné
rehabilitaénich centrech. Pfikladem  mulze byt Détské centrum Arpida. Kromé
nestatnich lékatskych zatfizeni ma ptidruzen¢ SPC, ranou péci a Skolskd vzdélavaci
zafizeni. Mlizeme zde nalézt Zakladni Skolu, Zakladni Skolu praktickou a Zakladni
Skolu specialni. Dit¢ v péci tohoto centra je diagnostikovano tymem odbornikii a
nasledné je rodicim doporuceny vhodny zptsob vzdélavani a komplexni péée (21, s.

96-134). Mnoho center se snazi poskytovat péci dle konceptu ucelené rehabilitace.
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1.2.3 Alternativy ve vzdélavani

Rodice déti s lehkym mentadlnim postizenim Casto mohou mit potize s umisténim
svého ditéte ve spadové Skole a s dochazkou do zakladni Skoly praktické se také
veétsSinou nechtéji smifit. Je vhodné hledat zékladni Skolu, kterd by se chtéla na
spolupraci podilet. Jednou z alternativ miize byt napf. zékladni $kola, ktera sviij SVP
koncipuje na principech Waldsdorfské skoly nebo Montessorri pedagogiky. Jsou to
vétSinou soukromé Skoly. ZkuSenosti se vzdélavanim ditéte s WS v podobném zatizeni
mezi rodi¢i Willika zatim dosud nejsou piedany. Rodice mohou Cerpat ze zkusenosti,
které jsou sdileny naptiklad v bavorském sdruzeni pro WS (4). Jind moznost, jak své
dit¢ vzdélavat je zakotvena v §40 skolského zakona (9). Lze vyuzit individualniho
vzdélavani, které se uskuteciiuje bez pravidelné ucasti ve vyucovani ve Skole. Tohoto
lze vyuzit ve vyjimeénych ptipadech na zdkladé€ pisemné zadosti zdkonného zastupce a
musi byt povolena feditelem Skoly. Jedna se o vzdélavani doma a je mozna pouze na
prvnim stupni zdkladniho Skolniho vzdélavani. K tomuto zplsobu vzdélavani se
pfistupuje na zéklad¢ vazného zdravotniho diivodu nebo jiného pohledu na vzdélavani

(18).

1.3 Organizace spolupracujici s rodici
1.3.1 Poradenska zatizeni

Kolem véku tii let a hledani piedskolniho vzdélavani maji rodice vcelku jasno, ze jejich
dité neni v potadku. Také ve véku kolem tii let zacinaji pomalu zvladat potiZe spojené
s pomalym riistem, poruchami pfijmu potravy, nespavosti, drazdivosti, kolikami a
mnoha dal$imi problémy, které museji kazdodenné piekonavat. Hledaji informace a
poradenstvi, jak zafadit dit¢ do materské Skoly a pfipravit na nastup do prvni tiidy.
Vyhlaska ¢.72/2005 Sb. ve znéni vyhlasky ¢. 147/2011 Sb. jasné vymezuje poradenska

zafizeni, kterd jsou pro tyto UcCely zfizena. Mezi nejzndméjsi patii pedagogicko —
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psychologické poradny (PPP). Spadaji do kompetence jednotlivych Skolskych ufada.
V poradné se klientim vénuje tym odborniku, ktery se sklada z psychologa, specialniho
pedagoga, logopeda a socidlniho pracovnika. O konzultaci mohou pozadat zakonni
zastupci. Poradenskd cinnost téchto poraden je zaméfend na oblasti posouzeni
klientovych schopnosti, dovednosti, mentalni a fyzické Grovné atd. Vzhledem k vyse
popsanym potizim déti s WS se rodiCe Casteji obraci na specidlné pedagogickad centra
(SPC), ktera se zamé&fuji na urcity typ postizeni. Rodi¢e déti s WS se nejcastéji obraci
na SPC se zamétfenim na mentalni postizeni, zrakové postizeni a postizeni poruchy feci,
pripadné na SPC pro kombinované vady. Vztah mezi PPP a SPC je vyjadren tak, ze PPP
provadéji obecné€jsi péci u problémovych jedinci piedskolniho a Skolniho véku,
vV kompetenci SPC zlstavad péce o zdravotné postizené klienty. Nékdy nemusi byt
vhodné SPC pro rodinu dostupné, rodi¢e si mohou zvolit poradenské zatizeni, do
kterého budou dochazet (30). SPC fesi predevsim zpracovavani kompletnich podkladi
k zatazeni ditéte nebo Zaka do Skolského zatizeni a vypracovani navrhu na adekvatniho
zpiisobu vzdélavani a vychovy déti s postizenim. V kompetenci je rovnéZ vykonavani
despitaze v daném regionu, eviduji ucelen¢ veskeré dokumenty tykajici se jejich
klientl. Zabezpecuji komplexni diagnostiku definovani aktualniho stavu a stupné
postizeni klienta. Spolupracuji se Skolou, ve které je klient umistén, podili se na
vypracovani individualniho vzdélavaciho planu. Podle novelizace vyhlasky 72/2005 Sh.
Vyhlaskou €.116/2011 Sh. je SPC ukladana povinnost provadét v piipadé zatazeni zaka
do skoly nebo vzdélavaciho programu pro zaky se zdravotnim postizenim pravidelnou
rediagnostickou ¢innost, a to jedenkrat ro¢né. Ugelem ¢ast&jsi diagnostiky je posouzeni
platnosti, popiipad€é doplnéni ¢i upraveni stavajiciho vySetfeni Zaka. Zaroven SPC
vznikd povinnost upozornit na tuto skute¢nost zakonné zastupce. Diagnostika probiha
ve Skolnim prosttedi v pribéhu vyuky. Vyplyvajici metodicka doporuceni jsou na misté
konzultovana s vyu€ujicim ucitelem a lze je vyuzit jako podklady pro upravu pfistupt
k zakovi pripadné piipravu vyuky. Individudlni i skupinova integrace se velmi Casto
realizuje s pomoci asistenta pedagoga. Do kompetenci SPC spadd rovnéz vydat
doporuceni asistenta pedagoga a to na celou vyuku nebo na jeji ¢ast. Kromée SPC se na

komplexnim vySetfeni v neposledni fadé podili zdravotnicka zafizeni. VeSkerou péci

23



koordinuje pediatr a pfi realizaci odkladu skolni dochéazky se také vyjadiuje k divodim,
pro€ je odklad realizovan. V této praci se zabyvam funk¢énimi rodinami s ditétem s WS,

podrobnéjsi popis dalSich poradenskych zafizeni lze nalézt v literatute (30).

1.3.2 Neziskové organizace

Ptijeti ditéte s WS neni vibec lehky osud a vyrovnani se s touto situaci je u kazdého
rodi¢e individudlni zalezitosti. Odborna literatura popisuje nékolik modeld, jak se s
timto zazitkem mohou rodi¢e vyrovnavat. Jednim z nich je dusevni model rodiny podle
C.C.Cunnighama(10, str. 25). Podobn¢ to popisuje psycholozka Kubler-Rossova (21, s.
60). V ptiruckach vydanych pro rodi¢e déti s WS syndromem casto zazniva véta:
»Nejste sami“. VéEtSina neziskovych organizaci, se kterymi rodice déti s WS
spolupracuji, vznikly na popud rodicd, ktefi uz podobnou situaci zazili. Dne$ni rodice
malych déti maji oproti pfedchozim generacim obrovskou vyhodu a to je dostupnost
informaci z internetu. Pomérmné¢ jednoduse si mohou dohledat informace, které je
k dané problematice zajimaji. Velice snadno se kontaktuji s ostatnimi rodici, ktefi jsou
v podobné situaci, maji-li k tomu dostatek sil a vuli. Piesto vznikd poptavka po
organizacich - ob¢anskych spolkti, kde se mohou rodiny pravidelné setkavat a sdilet své
zkuSenosti, pocity a potieby. Nejcastéji rodice malych déti spolupracuji se stiedisky
rané péce. Také je dobré spolupracovat s riznymi organizacemi v mist¢ bydlisté. Pti
ranych péc¢i vznikaji rGzné svépomocné skupiny rodicl, matetska a rodinna centra. Je
pfinosné sdilet informace s ostatnimi, ktefi fe$i podobnou nelehkou a mnohdy i
svymi zakladateli. V neposledni tadé Ize spolupracovat s obc¢anskym spolkem
s Willikem (31). Zde je mozné najit informace, podporu a je-li potieba i pomoc.
Neékdy je nutné, aby se Clovek stal advokatem svého ditéte, a rodi¢ se obraci na
organizace, které zabyvaji pravy osob s postizenim. VétSina neziskovych organizaci
uvedenych vysSe pofadd pro rodiny s détmi s postizenim rtizné kurzy, prednasky
kratkodobé 1 delsi pobyty, zprostiedkovavd kontakty na rizné odborniky, Skolska

zafizeni. PUjCuje pomiicky nebo v piipadé rané péce pravidelné¢ do rodiny dojizdi na
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konzultace. V neposledni fad¢ neziskové organizace poradaji ruzné rekvalifikacni
kurzy pro osoby peCujici o postizené dit€¢ a snazi se jim pomoci K navratu do
zamestnani. Cilem vétSiny téchto organizaci je podpora rodiny se znevyhodnénym
ditétem a snaha o co nejmensi dopad negativnich vlivli na rodinu. Nékteré organizace
jsou registrovany jako socialné- poradenské terénni sluzby u krajskych tradi dle zakona
¢. 108/2007 Sb. (vétsinou sluzby rané péce), svépomocné organizace jako spolky dle
obCanského zakoniku. Témét vSechny neziskové organizace jsou financovany

sponzorskymi dary nebo granty.
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2 Metodika

2.1 Cil vyzkumu

Cilem této prace je najit a pojmenovat faktory, které maji rozhodujici vliv na volbu

zpuisobu Skolniho vzdélavani ditéte s Williamovym syndromem.
2.2 Vyzkumné otazky

Vsem dotazovanym rodi¢iim byly polozené vyzkumné otdzky. Otazky byly oteviené.
Volila jsem jich Sest, protoze jsem chtéla zmapovat co nejSirsi uhly pohledu na danou
problematiku. Zajimal mé i zpétny pohled rodi¢ti a hodnoceni rozhodnuti i kritérii po

uplynuti ¢asu. Respondentiim bylo poloZeno Sest vyzkumnych otazek:

1. Do jaké 8koly chodilo Vase dit& na 1. Stupni ZS?

2. Proc¢ jste volili tento typ Skoly?

3. Jaka byla kritéria volby a podle ¢eho jste se rozhodli?
4. S kym jste konzultovali volbu $koly?

5. S jakymi organizacemi jste spolupracovali?

6. Volili byste jinak?

2.3 Strategie vyzkumu

K dosazeni cile této prace jsem zvolila metodu kvalitativniho vyzkumu. Vzhledem
k riznorodosti zkoumané skupiny jsem zvolila design ptipadové studie (32, s. 104).
Tento postup jsem zvolila i proto, Zze mi pomohl ziskat velké informaci o tom, jaké
faktory maji rozhodujici vliv na volbu skolniho vzdélavani ditéte s WS na prvnim stupni
zakladni Skoly. M1y vyzkum se snaZil popsat proces rozhodovani rodi¢i, ktery zpravidla
zabere delsi ¢asovy tsek v zivoté jednotlivych rodin s détmi s WS. Ptipadova studie mi
pomohla snadnéji proces strukturovat a hledat v ném diilezité body. Podrobné jsem se
zameétila na aspekty, vlivy a souvislosti souvisejici s rozhodnutim o volbé Skolni

dochazky déti s WS.
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2.4 Etika vyzkumu

Tato prace vznikla v souladu s doporuc¢enimi a standardy pravidel etickych pravidel
vyzkumu dle standardd APLA (32). VSichni respondenti souhlasili s vyzkumem a byli
sezndmeni s moznosti odmitnout Gcast na rozhovorech. Pfed samostatnym vyzkumem
byli ucastnici vyzkumu seznameni s uCelem, pribéhem a veskerymi okolnostmi
vyzkumu. Pro ucely této prace jsem ziskala pasivni souhlas ucastniki vyzkumu.
Respondenti dostali formulédie, na kterych mohli vyjadfit nesouhlas s vyzkumem.
Nevratil se mi zadny formulaf s nesouhlasem ucastnika vyzkumu. VSichni dotazovani
mohli vyjadiit svobodu odmitnuti ucasti na vyzkumu. Veskerd jména pouzitd ve
vyzkumu jsou smyslend, jednotlivé pfipadové studie jsou zpracovany pod nepravymi
jmény s ohledem na soukromi dotcenych osob. Déle nejsou ve vyzkumu uvadény mista
bydlisté jednotlivych rodin. Veskeré informace, které jsou uvedené ve vyzkumu, byly

predem odsouhlasené jednotlivymi respondenty.

2.5 Metoda ziskavani dat

Zvolila jsem metodu dotazovani, techniku polostrukturovaného neformalniho rozhovoru
(31, s. 175). Tato technika obnasi rozhovor na pfedem stanovena témata, ktera jsou
nasledné rozvijena dle odpovédi respondenta. Tento rozhovor jsem provedla s rodi¢i
déti s WS. Zaméftila jsem se na rodice, protoze oni maji konecné slovo pii rozhodovani
o zarazeni ditéte do Skolského zatizeni, pfipadné volby jiné alternativy. U déti, které
jsou dnes dospélé, jsem ziskala téz informace o jejich pohledu na Skolni dochazku do
prvni tfidy. Rozhovor pro tento vyzkum byl veden s rodi¢i kazdého ditéte individualné.
Nekterd uptesnéni jsem u jednotlivych rodin uskute¢nila mailem nebo telefonicky. Pro
ziskani pohledu na danou problematiku z jiného uhlu jsem Cerpala i z diskuzi na toto
téma, které probihaly celkem pravidelné na setkani rodin. B&hem téchto diskuzi
dochazelo ke konfrontaci nazord mezi jednotlivymi rodi¢i, porovnavani zkusenosti.
Veskeré rozhovory byly uskuteCnény béhem spolecnych pobytt rodin, které jsou
pofadané jarni a podzimni vikend a dale tydenni pobyt se slovenskym sdruZenim pro

rodiny déti s WS. Téchto diskuzi se ucastnily i osoby, které nebyly pfedmétem
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vyzkumu. Pii sbéru dat jsem pouzila techniku skupinového vypravéni (31, s. 184).
Touto problematikou se zabyvam sedm let, data pro tuto praci jsem sbirala posledni dva
roky. Pfi piipravé pripadovych studii jsem Cerpala ze zkuSenosti ziskanych béhem

studia, sdileni zkuSenosti ostatnich rodin s ditétem s WS, konzultaci s vedouci prace.

2.6 Volba respondentt

Ve vysledcich je zpracovano pét ptipadovych studii. Tuto skupinu zkoumanych osob
lze povazovat za neformélni. Respondenty jsem volila mezi rodi¢i déti s WS, kteti se
sdruzuji v obanském sdruzeni Willik. Jsem stalym ¢lenem tohoto sdruzeni a jezdim na
pravidelné setkani rodin, ktera toto sdruzeni organizuje. V tomto ob¢anském spolku je
registrovano cca 30 rodin z Ceské Republiky a jedna rodina s trvalym pobytem
v Lucemburku. Rodice, které jsem zatadila do zpracovani této prace, jsem volila podle
lokality, ve které ziji (mésto-venkov), podle veéku ditéte a podle typu Skoly, které dité
navs§tévovalo na 1. stupni. Vzhledem Kk relativné tizkému souboru respondenti jsem do
vyzkumu zahrnula jednak rodice déti, které dochazely do b&zné zékladni skoly, rodice
déti, které navstévovaly pouze specidlni Skoly. Déle jsem oslovila rodiny, které se
rozhodovaly o integraci na konci 90. let a rodiny, které to feSily v nedavné minulosti.

Dalsim omezenim volby bylo, Ze do studie jsem zafadila rodiny, které se aktivné

ucastnily na akcich Willika. Nakonec jsem do vyzkumu zaradila 5 rodin s ditétem s WS.

2.7. Metoda zpracovani dat

V této praci jsem pouzila metodu analyzy dat ptipadové studie orientovanou na ptipad.
Slo mi o to analyzovat proces rozhodnuti o §kolni dochazce ditéte jako celku. Hledala
jsem pficiny a nasledky uvnitt pfipadu. Tuto metodu jsem kombinovala s analyzou
orientovanou na proménné. Potfebovala jsem popsat vztahy mezi jednotlivymi faktory
pfi procesu rozhodovani rodi¢t. Tato kombinace mi Iépe pomohla porozumét dynamice

a vlivu riiznych faktort (31, s. 226).
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3 VYSLEDKY

3.1 Ptipadové studie

3.1.1 Piipadova studie ¢. 1 - Jana

Anamnestické udaje

V prvni piipadové studii popisuji zafazeni do Skolni dochazky dévcete Jany, kterému je
dnes 18 let. Tato rodina zije v obci do 2000 obyvatel. Jana ma starSiho bratra, ktery
navstévoval mistni zakladni $kolu, zije s matkou a bratrem. Po narozeni se u Jany
vyskytovaly riizné zdravotni obtize a pfedevS§im opozdény psychomotoricky vyvoj. WS
byl u ni diagnostikovan, az kdyz dosahla véku 13 let. K diagnostice doslo na naléhani
matky, kterd hledala odpovédi na otazky, pro¢ se Jana 1isi od ostatnich déti a jaky je
zdroj jejich potizi. Ve 3 letech zacala Jana navsStévovat béznou matefskou Skolku.
Rodina i dité€ zde byli velmi spokojeni, ale bohuZel kapacita Skolky neumoZznovala dalsi
dochazku do této skolky. Proto od péti let zacali dochazet do skolky specialni. V Sesti
letech byla u dévcete diagnostikovana lehkd mentalni retardace a specialné pedagogické
centrum doporucilo odklad dochazky. Matka se musela s timto sdélenim vyrovnavat a
rozhodla se, Ze zkusi dit€ vzdélavat na bézné zakladni Skole v rezimu individualni
integrace. V piipadé neuspéchu pocitala s tim, Ze dcera bude pokracovat v dochazce ve
Skolském zafizeni, kde navstévovala specialni matetskou Skolu. Velkou oporou rodiné
bylo specialné pedagogické centrum pro mentalné postizené, které se aktivné zapojilo
do hledani vhodné Skoly, kterd by zrealizovala individualni integraci do prvni tfidy. To
se celkem brzy povedlo a mohli nastoupit do jedné z mistnich zékladnich Skol.
Specialné¢ pedagogické centrum zpracovalo vesSkerou potiebnou dokumentaci,
individualni vzdélavaci plan, doporuceni asistenta pedagoga, ktery byl hrazen
z prosttedkt kraje a dale doporuceni osobniho asistenta na hlavni pfedméty. Praci
osobni asistence hradila rodina integrovaného ditéte. Po dvou letech byl provoz této
zakladni Skoly ukonfen a hledala se nova Skola, ve které by mohla individualni

integrace pokracovat. Povedlo se to az na tfeti pokus, dalsi tifi ro¢niky dochazky se
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realizovaly na této §kole. Skolni dochazka na druhém stupni uz probihala ve specialni

Skole.
Zpétny pohled matky na individudlni integraci v bézné ZS

Pti zpétném pohledu na tento zptisob vzdélavani hovoii matka o velké zatézi, ktera byla
kladena na ni i na dceru. Rozhodné viibec nelituje, Ze volili tento zpisob vzdélavani.
Zastava nazor, Ze tato Skolni dochazka byla pro jeji dceru piedevsim piilezitosti, jak
zvladnout mnohé dovednosti, které by ve specialni skole nedokazala dosahnout. Hlavni
Vhodu tohoto zptisobu Skolniho vzdélavani matka spatiuje predevSim v zaméfeni na
vykon a ziskdni dovednosti, které doslova vydrely. Kazdé odpoledne spolu psaly
domaci tkoly a pfipravou na druhy den stravily 2-3 hodiny denné€. Dcera byla unavena,
do skoly se moc netéSila a vrstevnicky kolektiv déti ji mezi sebe nepftijal. Na rozdil od
feditele Skoly nebyla k individualni integraci naklonéna ani tfidni ucitelka a nesnazila se
dit¢ aktivné do kolektivu zapojit. Veskera komunikace mezi integrovanym ditétem
probihala prostfednictvim asistentky. Z hlediska pohledu na smysl a samotnou podstatu
integrace lze jeji realizovani v tomto pifipad¢ povazovat za neuspésSnou, détsky kolektiv
ji nepiijal, déti se ji posmivaly a tfidni ucitelka nechtéla a ani nedokazala takovyto

kolektiv zvladnout.
Faktory, které rozhodly o volbé dochazky do bézné ZS

Podle slov matky se prosté¢ rozhodla zkusit dochdzku do b&zné zakladni Skoly a diky
podpoie specidlné pedagogického centra a mistni zakladni Skoly, se ji podafilo zatadit
dit¢ do této Skoly. Pii hlubSim pohledu vychazela matka ze zkuSenosti s normalni
matefskou Skolou a specidlni. Nastala u ni obava, Ze ve specialni §kole se dcera nenauci
tolik dovednosti, jako v béZné Skole. Nemén¢ vyznamnym faktorem je fakt, Ze v t¢ dobé
neznala spravnou diagnézu dcery. Domnivala se, Ze jeji stav je zptisoben komplikacemi
pti porodu a ze Jana vSe dozene. Jeji volbu velice ovlivnil pocit, Ze se nechtéla smifit
S tim, ze jeji dite je postizené, trpi lehkou mentélni retardaci. Dal§im velkym faktorem
byl zdravotni stav ditéte, ktery umoznil dochazku do mistni zékladni $koly. Nebylo

potteba bezbariérového piistupu ani jinych uprav skoly. V oblasti télesného postizeni
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bylo potieba dopomoci se sebeobsluhou — oblékani a zavazovani bot a dale problémy
S orientaci v prostoru. Tyto bariéry a dale potize sucCenim byly odstranény
prostiednictvim asistenta pedagoga, ktery soucasné vykonaval i osobni asistenci.
Prestoze z hlediska zaclenéni ditéte do détského kolektivu byla integrace netspésna,
matka by z dne$niho pohledu volila stejné. Prosté chtéla, aby se jeji dité vzdélavalo
podle osnov zakladni Skoly a ziskalo co nejvice znalosti a dovednosti. Byly to pro né
doslova vydfené roky a vibec ne jednoduché, ale matka zastdva ndzor, ze to zaméteni

na vykon ve vzdélavani dcery bylo prospésné.
Vystupy piipadové studie

V tomto ptipadé padla volba na vzdélavani podle osnov bézné zdkladni Skoly
s individualnim vzdélavacim planem v bézné tiid¢ zékladni Skoly. Vzhledem Kk tomu, ze
dité je narozené v roce 1995 a skolni dochazku zacalo navstévovat v roce 2002, nebylo
az tak slozité najit spolupracujici skolu. V této dobé nastupovala do Skol generace déti
Z ro¢nikt s nizkou porodnosti a uvazovalo se o sluCovani a ruSeni zakladnich Skol
z diivodu nenaplnéné kapacity. Tuto situaci rodina zazila, kdyz dosSlo k ukonceni

provozu zakladni skoly, kde byli integrovani.

3.1.2 Ptipadova studie €. 2 - Mat¢;j

Anamnestické udaje

V druhé piipadové studii pisi o chlapci Matéjovi, ktery Zije se svou rodinou na okraji
vétsiho mésta. Dnes je mu 24 let. M4 o rok mladsi sestru. Sestra hraje v jeho Zivoté od
zacatku velkou roli, je pro Matéje velkym zdrojem motivace. Mnoho dovednosti ziskal
diky touze dokazat to jako mladsi sestra. Mat¢&j Zije v uplné roding. V piedskolnim véku
mél trochu opozdény psychomotoricky vyvoj. V mistni Skolce byl odmitnut, proto
dojizd€l s matkou ptes celé mésto do specialni Skolky. Kdyz dosahl véku 6 let a blizila
se povinnost Skolni dochéazky, zvolili rodi¢e na doporuceni feditele zékladni Skoly a

pedagogické poradny odklad Skolni dochazky a Matéj nastoupil do nultého ro¢niku
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tehdy zvlastni skoly. Zde byl mens$i pocet zakli a Matéj se piipravoval na nastup do
bézné zakladni Skoly v misté bydlisté. V tomto zafizeni udélal ohromné pokroky. Pro
rodinu bylo nekomfortni pravidelné dojizdéni do vzdalen€jsiho centra mésta. Také se to
nedalo dobfe skloubit se zaméstnanim rodic¢l. O rok pozdé&ji nastupovala do zékladni
oba sourozenci chodili do stejné tfidy. Ucitelka ze zvlastni Skoly, kam Matéj dochazel,
vyjadfila nazor, Ze tento zpusob vzdélavani by byl pro Matéje vhodny. Druhym velkym
motivem volby tohoto zpiisobu vzdélavani byla dostupnost a blizkost Skoly v misté
bydlisté. Po domluvé s feditelem Matéj spoleéné se svou sestrou nastoupil do prvni
ttidy bézné zékladni Skoly. Mat¢j nemél diagnostikované zadné mentalni postizeni a
spadova skola jej musela ptijmout. Je zde dobré uvést ¢asovou souvislost. V obdobi,
kdy Matéj nastoupil do zdkladni Skoly, byla individudlni integrace neobvykla. Mat¢j
nastoupil do prvni tfidy bez asistenta, rodice si vSe zafizovali sami. Mat¢j nem¢l zadné
ulevy ani individualni vzdélavaci plan, alespon v prvni tiidé. Diky sestie se sndze
vClenil mezi kolektiv déti. Tato vyuka byla pro rodinu obrovskou zatézi. Matéj v té
dobé¢ nemél stanovenou diagnézu, mél obtize sucenim, ale ty nebyly piesné
specifikované. WS byl u n¢ho potvrzen az v deseti letech, do té¢ doby rodi¢e vlastné
neveédéEli, pavod a mozny rozsah obtizi jejich syna. Ani stanoveni spravné diagnozy pro
né nebylo velkou ulevou, protoze v té dobé nebylo moc dostupnych informaci. Pfi
pfestupu na druhy stupent vyjadril feditel zdkladni Skoly jasny néazor, Ze vyuka jejich
syna nebude ptizptisobena jeho moznostem. Matéj tedy dokoncil zakladni vzdélani ve

zvlastni Skole, kam pak uz zvladal dojizdét sam.
Zpétny pohled rodict na dochazku do bézné zakladni Skoly

Nyni s odstupem témét 15 let rodice rozhodné nelituji, Ze zvolili tento zplsob
vzdélavani. Byla to pro rodinu velkéd zatéz, protoze Matéj mél potize s u¢enim, Skolni
pfipravou stravili denné né€kolik hodin. Tato tloha byla pfedevS§im na matce. Rovnéz
dodnes Matéjovi dohlizi na diisledné plnéni povinnosti a vSechny pozadavky dotahuji
do konce. Rodi¢e védéli, ze Matéj neni tplné v pofadku jako ostatni déti, ale zaroven na

n¢j kladli stejné naroky, jako by zddné obtize nemél. Toto jim pomahal zvladnout silny
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motiv Matéje, dokazat vSe jako mladsi sestra. Také dnes, kdyZ porovnavaji Mat&jovy
dovednosti a schopnosti s ostatnimi stejné starymi lidmi s WS, rozhodné nelituji
vynalozené¢ho usili. Mat¢j ovladd mnoho dovednosti z bézného zivota a ma dobré
predpoklady zvladnout samostatny zivot a podporou rodiny nebo chranéného bydleni.
Také Matéj sam na Skolu vzpomind jako na obrovskou dfinu, ale na druhou stranu je na

svoje dovednosti patficné hrdy.
Vystupy pripadové studie

V tomto zplsobu vzdélavani nelze asi ani hovofit o individudlni integraci, alespon
Vv prvni tfidé. Pfitomnost osobniho asistenta nebo asistenta pedagoga ve tidé v této dobé
nebyla pfipustna. V obdobi, kdy Matéj nastupoval do prvni tfidy, neméli rodice zadné
poradenské zafizeni, o které by se mohli opfit. Nespolupracovali s Zadnou organizaci,
vSe si vyjednavali a zafizovali sami. Radili se pouze s ucitelkami Matéje, které ho méli
kazdy den na starosti. VeSkeré naroky kladené vzdélavanim ditéte byly kladeny na
rodice. Mat¢j musel vSe dohnat doma. U této rodiny lze jasné€ vidét zaméfeni na vykon.
Z rozhovord zazniva hlavni motiv — je trochu pomalejsi, kdyz budeme dfit, vSechno
dozene. Ur¢ité tuto odhodlanost rodicti ovlivnila i neznalost pti¢in a moznych dusledki
Matgjovych potizi. Také zde je vidét i ochota spolupracovat feditele Skoly s rodinou
Matéje. Pfijetim do Matéje nevznikly Skole Zadné naklady, nebylo potieba nic specialné
upravovat ani pfipravovat bezbariérovy piistup. Nutno zde vzit v uvahu i fakt, Ze byl
samostatny, zvladal sebeobsluhu véetné obouvani a oblékani. V této oblasti potieboval
mirny dohled, ktery do jisté miry zajistila Matéjova sestra. Rodice volili zakladni Skolu
podle hlavnich kritérii. Prvni z nich byl poZadavek, aby se Matéj vzdélaval v domacim
prostiedi v misté bydlisté. V mist€ bydliSté¢ se vSichni vzdjemné znaji a Matéj neni
vystaven stresu z adaptace na nové prostfedi. Druhym kritériem byla vzdalenost Skoly
od mista bydlisté. Dojizdéni do Skoly do jiné Ctvrti vét§iho mésta bylo pro rodinu v té
dobé komplikované a neslo to s sebou ndklady. Rodina nevyuZzivala Zadny ptispévek od
staitu na péci o dit€ s hendikepem. Ttreti velké kritérium bylo vzd¢lavat Matéje
Vv kolektivu zdravych vrstevnikli a udrzet s nimi kontakt. Matéj dokonce jel 1 na letni

tabor spole¢né se svou sestrou a zdravymi détmi.
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V tomto piibéhu jsou jasné faktory, které rozhodly o volbé Skolni dochazky. Sami
rodice je definovali v tomto potadi: co nejlepsi zdkladni znalosti, dostupnost Skoly bez

dojizdéni a dochazka do jedné tfidy se sestrou.

3.1.3 Piipadova studie ¢. 3 - Lad’a

Anamnestické udaje

Tteti ptibéh je chlapci - Lad’ovi. Narodil se v roce 1996. Sourozence nema4, Zije s obéma
rodi¢i v jednom mensim mésté. Po narozeni nemél zadné komplikace. Kolem prvniho
roku zivota se matce zdalo, ze jeho vyvoj se opozd’uje, ale pediatr ji ujistil, Ze je vSe
v potadku. Kolem tfetitho roku Zivota bylo opozdéni psychomotorického vyvoje uz
zcela ziejmé a rodice byli velmi znepokojeni. Objednali se tedy na genetické vySetieni
do krajského mésta. Zde jim byla sdé€lena urcita diagnoza, ale dal se nic nedélo. Rodice
pivodni diagn6za nebyla potvrzena, ale motolsti genetici uréili WS. Rodice si potvrdili,
ze jejich pocity a obavy jsou na misté a staly pfed nimi nové tikoly. O tomto syndromu
z jejich okoli nikdo nemél zadné informace. Nekteré se dozvédéli na oddélené genetiky
V Motole, ale to bylo mélo. Nakonec si pomoci internetu nasli rodinu ze Slovenska,
ktera ma dévéatko se stejnym syndromem. Po nékolika mailech se domluvili na
spolecném pobytu s rodinami ze slovenského sdruzeni pro WS. Zde prozili tyden
s rodinami, které maji déti se stejnou diagnosou. Ziskali obrazek o silnych a slabych
strankach osob s WS. Lad’a v té dobé mél opozdény vyvoj feci, ovladal maly pocet slov,
mluvil v jednoduchych vétach. Navic potifeboval pomoci se sebeobsluhou - oblékanim,
obouvanim, jidlem a ¢aste¢né nosil pleny. Zacal navstévovat specialni matefskou Skolu.
Zde se jeho dovednosti zacaly zlepSovat, maly kolektiv a individudlni péce rodiné
vyhovovala. Navic zafizeni je v blizkosti bydlist¢ a je dobfe dostupné. Jedna
z nejvétsich obtizi, ktera je trapila, byla vysoka citlivost na hluk. Hyperakuze jim
znepiijemnuje zivot dodnes. PfinaSi komplikace v béZzném Zivoté tam, kde byste je

neocCekavali. V domacnosti si lze upravit rezim a eliminovat zvuky, které vadi. Ale
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napiiklad zvuk sekacek pii pravidelné udrzbé zelen¢ mésta se ukazal byt bariérou pii
obycejné ceste¢ do Skoly. Také pobyt ve vétsSim kolektivu, kde 1ze predpokladat kiik,
tleskani a podobné zvuky byl pro Lad’u neptekonatelnou bariérou. Kdyz Lad’a dosahl
veéku Skolni dochdzky, méli rodi¢e na vybér v podstaté ze dvou moznosti. Prvni byla
nastoupit do tehdy zvlastni zakladni Skoly, kterd byla pii zakladni Skole logopedické- to
bylo v misté bydlis§té. Druhou moznosti byla rovnéz logopedicka $kola ale internatni.
Tato Skola byla vzdalena 20 kilometr od bydlisté a o nastupu do tohoto zafizeni rodice
neuvazovali ani chvili. O moznostech individualni integrace do bézné zakladni Skoly
s asistentem je nikdo neinformoval a ani je to nenapadlo. Pfi vybéru skolského zafizeni
spolupracovali se specidlni Skolkou a SPC, které bylo ke skolce pfifazeno. Také hodn¢
situaci  konzultovali sucitelkami z mateiské S$koly, které mély vychovu syna
kazdodenné na starosti. Do zvolené Skoly, dnes uz specialni dochézi dodnes a ukoncuje

tam zakladni vzdélani.
Zpétny pohled rodi¢t na dochazku do specialni skoly

S odstupem nékolika rokid rodi¢e hodnoti nastup do prvni tfidy tehdy zvlastni skoly
viceméné kladné. S dochézkou do této Skoly jsou spokojeni, maji tam dobry kolektiv
déti i kantord, fadu z nich znali osobné pied nastupem do $koly. Také dostupnost skoly
je dobra, dojizdi tam autem. Kazdodenni cestu s nim jezdi jeho matka. Na druhou stranu
rodi¢e uvazuji, jaké by to bylo, kdyby dochazeli do kolektivu déti v bézné zédkladni
Skole. Vyslovuji nejvétsi obavu z hluku, ktery by byl velkou piekazkou a dale
nepochopeni obtizi jejich syna od ostatnich déti 1 dospélych. Také matka vyslovuje
nazor, ze netusi, jak by na takovy kolektiv zareagoval syn. Hlfe se adaptuje na nové
prostiedi, byva ztoho nervozni. Rozhodné nyni, kdyz uZ jsou na druhém stupni

zakladni Skoly, by urcité neménili.

Vystup ptipadové studie
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V tomto piipadé¢ rodina zvolila dochazku do zvlastni Skoly na doporuceni ucitelek,
feditelky a SPC ze specialni matetské Skoly. Jasna volba tohoto typu vzdélavani spociva
V tom, Ze neméli moc na vybér, o jinych moznostech vzdélavani také nevédeli. DalSim
divodem pro tuto volbu, bylo i to, ze zvlastni Skola byla dobfe dostupnd v misté
bydlisté bez slozitého dojizdéni. Do této Skoly Lad’a nastupoval spolecné s détmi ze
Skolky, které uz znal. Dale pro tuto volbu hovoftil 1 fakt, Zze rodice znali nékteré
zaméstnance Skoly osobné. Jistou roli zde sehralo i to, Ze rodiCe uz znali jiné déti
s timto syndromem a méli obrazek, jaké potize je ¢ekaji. Méli informace od ostatnich
rodic¢t o problémech se vzdélavanim ditéte s WS. VEdeli o silnych a slabych strankach
ditéte, diky sdileni zkuSenosti rodi¢l ostatnich déti znaly oblasti, na které se mohou
nebo maji vice zaméfit. Urcité tato volba nebyla Spatni. V tomto piipadé prevladl u
rodi¢l nazor, Ze neni az tak velice dulezity vykon ve vzdélavani, dalezité je aby Ladik
do skoly chodil rad, naucil se tam Cist a psat. Také zde neni pozadavek na pobyt
Vv kolektivu zdravych déti a to z n€kolika duvodt. Hlavnim z nich je citlivost syna na
hluk. Ve skolnim prosttedi plnily svou dochazku déti s kombinovanym postizenim, ale i
déti jen s poruchou feci. Se zdravymi détmi Lad’a vychazi dobte a tito spoluzaci jej sami
vyhledavaji. Jako hlavni faktor volby tohoto typu vzdélavani zde je uvadéna dostupnost
Skoly, znamé prostfedi. V tomto ptipad¢ lze zaznamenat 1 silny vliv informaci
ziskanych od jinych rodi¢t déti ze Skolky, které nastupovali do stejné prvni tiidy. Tuto
volbu urcité ovlivnil i1 fakt, ze to bylo nejdostupnéjsi feSeni v misté bydlisté a o jiné

alternativé rodice nevédéli, neuvazovali a ani jim nebyla nabidnuta.

3.1.4 Ptipadova studie ¢. 4 - Pavel

Anamnestické tidaje

V ¢tvrté piipadové studii se zabyvam rodinou s chlapcem Pavlem. Pavel se narodil v
roce 2005 spoleéne¢ se svym dvojéetem. Dva mésice po narozeni byl u nich
diagnostikovan WS. U druhého chlapce se vyvinula téZka srde¢ni vada, které bohuzel

v deseti mésicich podlehl. Pavel zije bez sourozenct spoleéné se svymi rodici. Jeho
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psychomotoricky vyvoj byl opozdény, objevovaly se problémy s adaptaci na nové
prostiedi. Rodiné se podafilo najit Skolku, kam mohl dochazet na dvé dopoledne tydné.
Jednalo se o specialni Skolku a péce o Pavla byla velmi naro¢na. Obtizné se adaptoval
nové prostiedi, vadily mu nékteré zvuky, ale nakonec si na skolu zvykl a bylo mozné
sledovat pokroky v jeho vyvoji. Rodina se prest¢hovala z velkého mésta na venkov a
hledali nové zatizeni, kam by Pavel mohl dochazet. Potykali se s problémy s oblékanim,
vyprazdiiovanim, jidlem a mluvenim. Jasnd volba byla na specidlni Skolku v blizkém
mensim mésté. V péti letech musel postoupit operaci na urologii, rekonvalescence také
zabrala trochu ¢asu. Od zafi nastoupil do nové specialni Skolky. Pii péci o Pavla se
rodi¢e museli potykat s problémy s plenami, jidlem, oblékanim. Potfebuje také staly
dozor. Jeden z rodi¢li musi byt neustale nablizku a dohliZzet na Pavla. Bézné denni
¢innosti jsou pro rodinu také problém, protoze Pavlovi vadi nékteré bézné zvuky
domacnosti napt. vysavac nebo tekouci voda. Po dosazeni véku Sesti let, nastoupil do
nultého roc¢niku specidlni Skoly a zacal se pfipravovat na nastup do prvni tfidy. Po
doporuceni pfidruzeného SPC se Pavel vzdélaval podle rdmcového vzdelavaciho
programu pro specialni Skoly. SPC mu vypracovalo také individualni vzdélavaci pléan.
Dochazka do tohoto zatfizeni mu velmi prospéla, zlepSuje své dovednosti a pokracuje
V prvni tfidé ve stejné specialni Skole. Nastup do prvni tfidy trochu komplikovalo to, ze
doSlo ke zménég ucitelek a asistentek. Pavel se na kazdé zmény hiife adaptuje, ale
nakonec vse zvladnul. ProtoZe mu velmi vadi nékteré zvuky, napf. tleskani, neucastni se
vSech aktivit Skoly — navstéva divadla a podobné. Nyni se vzdélava v prvnim ro¢niku

specialni Skoly.
Zpétny pohled rodi¢l na volbu specialni skoly

Péce o Pavla je velmi ndro¢na. Matka se vzdala svého zaméstnani a ani to neni dost
mozné skloubit s pé¢i o Pavla. V predSkolnim véku se potykali s problémy s pfijmem
potravy. Jidla, na kterd nebyl zvykly, prost¢ nejedl. Daéle stale svadéli boj
s inkontinenci. Pavel potfebuje staly dohled. Dalsi problém byla adaptace na nové
prostiedi, nerad ménil své ndvyky a obvyklé Cinnosti. Rodi¢e vzhledem k potizim, se

kterymi se neustale potykali, nenapadlo hledat né&jaké jiné zafizeni, nez specialni
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Skolku. Rovnou se rozhodli, Ze individualni integraci v bézné zékladni Skole vzhledem
ke zdravotnimu stavu Pavla zkouSet nebudou. Po ptest¢hovani na venkov hledali rodice
vhodnou $kolu podle referenci na internetu, dopfedu si zjiStovali, jaké metody a
systémy vyuky skola pouzivd a rozhodujici byla rovnéz dostupnd vzdalenost autem.
Skolu si vybirali sami, volbu nefesili se zadnou organizaci. V zafizeni jsou velmi

spokojeni, neménili by.
Vystupy pripadové studie

V tomto piibéhu je nejsilnéjsim faktorem volby zdravotni stav ditéte. U Pavla byla
diagnostikovéna stfedné¢ tézka mentalni retardace. Prodélal operaci na urologii,
ortopedickd operace byla odlozena zatim na neurcito, dale rodice fesi zdravotni obtize
se zuby. U Pavla je snizena potieba spanku, usina dlouho, vstava brzo. Mé problémy se
sebeobsluhou, ma opozdény vyvoj fe¢i. Komunikaci s okolim zvlada obtiznéji. Rodice
museli a musi zvladat ndroénost situace a Zivot s ditdtem s postizenim. Resi, jak ipIng
obycejné zvladnout béZzny provoz domdacnosti, protoze nékteré ¢innosti nelze vykonavat
v Pavlové pfitomnosti- napf. vysavani, mixovani atd. Jak sami uvadé¢ji, nastésti ma
Pavel stale dobrou naladu a pokud mu nenarusuji jeho zvyklosti, je cely den docela

V pohodé.

3.1.5 Pripadova studie ¢. 5 - Honzik

Anamnestické udaje

Posledni ptipadova studie je o chlapci - Honzikovi. Honzik ma dva star$i sourozence a
je mezi nimi vétsi v€kovy odstup, zZije v Uplné rodin€. Jeho nejvétsi zdravotni obtizi je
srdecni vada, kterd je stfedn¢ vyznamna a neda se bohuzel operovat a také prognoza
vyvoje srde¢ni vady moc pfizniva neni. V raném détstvi se u n¢ho projevil opozdény
psychomotoricky vyvoj, pomaly rist, mikrocefalie a celkové moc neprospival.
V necelém roce se objevila srdecni vada a po katetrizaci srdce vyslovili kardiologové

podezieni na WS a ten se také v motolské genetice potvrdil. Kolem véku dvou let zacala
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rodina spolupracovat s ranou péci a dostala kontakt na rodinné centrum pro rodiny
S postizenymi détmi. Podle doporuceni rodi¢t ztohoto centra matka kontaktovala
mistni SPC pro déti s mentalnim postizenim s prosbou o pomoc pfi vyhledavani vhodné
Skolky. SPC doporucilo pravé vznikajici specidlni $kolku a Honzik tam zacal dochézet
na dvé dopoledne v tydnu. D¢lal tam docela pokroky, ale spolecné s nim tam dochazeli
déti s tézkym télesnym 1 mentalnim postizenim. Matka se rozhodla, ze zkusi domluvit
dochazku v nékteré z béznych skolek. Na spadovou Skolku se ani neobratila, protoze jeji
kapacita nepojala zdravé déti, natoz dité s postizenim. Zkusila jit k zadpisu do soukromé
cirkevni Skolky. V této skolce uz byly integrovany nékteré déti s postizenim a také tam
dochézely déti ze sousedstvi. Reditelka §kolky se rozhodla Honzika piijmout, ale
podminovala to doporu¢enim asistenta pedagoga ze SPC. K velkému piekvapeni matky
SPC pro mentalné postizené, jim doporuceni k individudlni integraci nedodalo, protoze
se postizeni syna diagnostikovalo jako lehké mentalni. SPC odkéazalo rodinu na jiné
SPC ve mésté, které bylo pro kombinované vady a zde doporuceni k integraci a
osobniho asistenta Honzik dostal. Od zaii za¢al Honzik chodit na celé dopoledne do
bézné Skolky. M¢Il spole¢né se dvéma chlapci jednu asistentku, kterd béhem dne na
vSechny dohlizela. Zaroven mu pani asistentka vypracovala individudlni vzdélavaci
plan. Rodina si sama zajistila péci rehabilitacni sestry a logopeda. Dochézka do bézné
Skolky Honzikovi velice prospéla, velice rychle se zlepsil v samostatnosti na wc ,byl
samostatnéjsi v jidle, zlepsil oblékani a navazal kontakty s ostatnimi détmi. Rychle se
zacinala lepsit slovni zasoba 1 komunikace s ostatnimi. Po dovrSeni Sesti let se rodice
rozhodli o odklad Skolni dochazky. Byli u zapisu ve spadové malotiidni Skole. Zde se
pfedbézné domlouvali na pfipadné individudlni integraci. O rok pozdéji se opét
ptihlasili k zapisu do mistni malotiidni Skoly, ale k velkému piekvapeni nebyli vitani.
Proto se rodi¢e rozhodli jit k zapisu do détského centra vzdalenému patnact kilometrii
od mista bydlisté. V tomto centru se ptihlasili do zdkladni Skoly praktické. Zde nakonec
Honzik nastoupil do prvni tfidy. SPC u détského centra mu vypracovalo potiebna
doporuceni 1 individualni vzdélavaci plan. Po konzultaci s psychologem se rodice

rozhodli vzdélavat Honzika podle osnov zdkladni Skoly praktickeé.

Zpétny pohled rodict na volbu skoly
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Rodic¢e byli nadSeni z dochazky do cirkevni matetské Skoly. Prostfedi mezi zdravymi
détmi Honzikovi velmi prospivalo. Asistentka pedagoga byla povolanim specidlni
pedagog a kazdy den se Honzikovi vénovala individualné alesponn dvacet minut. Ve
Skolce mnoho pracovali s prvky Montersorri pedagogiky. Matka pocitala s dochazkou
do mistni zékladni Skoly, kam chodili oba sourozenci. Také pfi fijnové navsteéve
zékladni Skoly nedostala matka od vedeni Skoly jasny nesouhlas s nastupem Honzika do
prvni tiidy. Velkou pfekazkou se zdala byt spoluprace se specidlné pedagogickym
centrem, které opakovan¢ matce nechtélo dat doporuCeni asistenta pedagoga.
Psycholozka argumentovala tim, ze na lehké mentélni postizeni toto doporuceni napsat
nemuize. Rodice presto stali o individualni integraci ve spadové Skole. Tuto moznost
probirali 1 s feditelkou cirkevni matefské Skoly. Ta vyslovila nazor, Ze by bylo asi lepsi,
aby Honzik navstévoval détské centrum, kde byla pfidruzena zakladni Skola, zakladni
Skola prakticka 1 specialni. V den zapisu do spadové Skoly se feditelka jasn¢ vyjadrila,
ze s individudlni integraci nesouhlasi a vzhledem k poctu zadki Honzika, pfijmout

nemuze. Po uvazeni se rodice rozhodli pro détské centrum.
Vystupy ptipadové studie

Rodina méla za sebou uspé$nou individualni integraci v mateiské Skolce, oba rodice
pracovali na plny uvazek a Honzik byl ve Skolce oblibeny a spokojeny. Matka velmi
stala o individudlni integraci ve spadové Skole. Pocitala s potiZzemi, které ji kladlo SPC,
a zaroven asi nedokdzala domyslet tu diinu, kterou by vzdélavani ve spadové zakladni
Skole obnaSelo. Tehdy rodi¢e rozhodnuti spadové Skoly vnimali jako diskriminaci a
zvazovali, zda se doméhat dochazky do mistni Skoly. Ale nakonec z obavy, Ze by tim
vytvofili pro Honzika nepfatelské prostiedi, od této iniciativy ustoupili. Pro détské
centrum se rodice rouhodli 1 proto, ze v ném je zajiSténa komplexni péce a jednou tydné
bazén, ktery Honzik miluje. Rodin€¢ ubyly starosti s dojizdénim na logopedii a
rehabilitaci Honzikovi také pfibyla ergoterapie, kterou dosud pravidelné nemél a dale
V centru navazal na muzikoterapii, kterou jako maly zde navstévoval. Nyni s odstupem
¢asu hodnoti volbu skoly velmi kladné, 1 kdyz Honzik se obCas dozaduje kamaradia

z mateiské Skolky. Ve zvoleném zatizeni ma komplexni péci, jsou na n¢j kladeny mensi
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naroky nez v bézné zakladni skole. Zde je nejvetsim faktorem touha po pohod¢ ditéte,
ale zaroven touha po dosaZeni nejlepSich dovednosti Honzika. Déle vzdélavani v tomto
typu zafizeni umoznuje obéma rodicim pracovat na plny uvazek. Nevyhodou je
vzdalenost od mista bydlisté, musi dojizdét ptes celé mésto a odpoledne je syn pfivazen

pravidelnymi svozy.

3.2 Analyza odpovédi na vyzkumné otdzky

Vsem respondentiim bylo poloZeno Sest stejnych otevienych otdzek. V nasledujici ¢asti
se budu zabyvat analyzou odpovédi jednotlivych rodin. Pro ptehlednost jsem odpovédi
jesté srovnala i do tabulky, ale ta je jen v piiloze - (pfiloha 1). Zde prezentuji odpovédi

V nezkracené podobg.

3.2.1 Do jaké $koly chodilo Vase dit& na 1. Stupni ZS?

Ve dvou pfipadech zahdjilo dit¢ dochazku v béZné spadové zakladni Skole, ve dvou
ptipadech se dit¢ vzdelavalo podle osnov zakladni Skoly specidlni a v jednom ptipadé
podle osnov zakladni Skoly praktické. (zde se rodice rozhodovali mezi spadovou
zakladni Skolou a zékladni Skolou praktickou) U déti, které navstévovaly Skoly
specidlni, byla diagnostikovéana stfedné tézka mentalni retardace a opozdény vyvoj feci,
problémy s plenami a sebeobsluhou. U ostatnich déti nebyla diagnostikovana mentalni
retardace vibec anebo v lehkém pasmu. Také uz byly celkem sobéstacné, potiebovaly
pouze dohled a dopomoc. U vSech byl ale problém s u¢enim, jemnou motorikou, drzeni
tuzky, poruchou pozornosti a dalsi obtize. Ve studiich mame ptipad uspésné i netspésné
individualni integrace v bézné Skole. Spokojenost se servisem a rodinnym prostiedim ve
specidlnich Skolach 1 s komplexni péci v détském centru, které je postavené na

myslence ucelené rehabilitace.
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3.2.2 Proc jste volili tento typ Skoly?

U Ladika a Pavla byla volba jasnad vzhledem k jejich postizeni. Rodi¢e Pavla i Ladika
maji plno prace se zvladnutim béznych Zivotnich situaci, vyrovnavaji se s postizenim
svého ditéte, vidi ten jasny rozdil od zdravych déti a rovnou piedpokladaji, ze by
dochazku do bézné skoly asi ani nezvladli. Zde je i silnym faktorem hyperakuze obou
chlapct. Vadi jim hluk, tleskani, skandovani a jiné bézné zvuky. Navic jsou ve vétSim
kolektivu velmi nejisti a hiife se adaptuji na nové prostfedi. Nemohou se Ucastnit vSech
Skolnich aktivit — navstéva divadla, Skolni besidky atd. U Jany se volba naplnila pfani
matky a podporou SPC. Matka se rozhodla, Ze tento typ Skoly prosté chce zkusit. U
Matéje byl nejveétsi motiv — spoleéna dochazka spolu se sestrou do jedné tiidy a dale
hlavné blizkost skoly. Rodi¢e nechtéli nikam dojizdét. U Honzika to byl ndhradni plan,

pokud by nevysla individuélni integrace ve spadové Skole.

3.2.3 Jaka byla kritéria volby a podle ¢eho jste se rozhodli?

U Jany bylo jasné kritérium zvolit béZznou zdkladni Skolu mezi zdravymi vrstevniky.
Rozhodnuti bylo podpotenou spolupraci se SPC a feditelem mistni Skoly. U Matgje je
nejvetsi pozadavek na vzdélavani spolené se sestrou v misté bydlisté a udrZzeni syna
mezi zdravymi vrstevniky. Volba byla podpofena 1 faktem, Ze spadova skola jej
nemohla odmitnout. U Ladi to byla volba zafizeni, které znali a znali se osobné
s nekterymi zaméstnanci. U Pavla byla volba dle referenci na internetu a pouzivani
moderni techniky pfi vyuce napf. tabletu U Honzika bylo kritérium pokracovat
Vv integraci do bézné skoly a navazat na uspé&Snou intergaci v mateiské $kole. Nakonec
se rodice rozhodli podle kritéria spokojenosti ditéte a zvladnuti vSech narokti, vetné

setrvani obou rodi¢u v zaméstnani.
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3.2.4 S kym jste konzultovali volbu skoly?

U vsech rodin je shodnd odpovéd’: s ucitelkou nebo feditelskou z matetské Skoly. Zde je
vidét velky vliv pedagogt, ktefi doprovézeli dit¢ matefskou Skolou. Dale se k volbé
vyjadiuje poradenské zafizeni. U Honzika pfiSla nabidka na pomoc s individualni
integraci od jedné neziskové organizace. Bylo to ale v dobé¢, kdy uz se rodi¢e rozhodli a
meli dit¢ zapsané v détském centru. U rodici mladsich déti je také patrny vliv

zkuSenosti rodic¢u se star§imi détmi.

3.2.5 S jakymi organizacemi jste spolupracovali?

U této otazky lze odpovédi roztidit na dv€ jasné skupiny. Zatimco rodice déti, které
jsou dnes dospélé, se mohli spolehnout na sebe, praktického l1ékate nebo psychologa a
matefskou Skolku — uvadi, ze se zadnymi. Rodi¢e mladsich déti uvadeéji ranou péci,
SPC, poradenska zafizeni pii specidlnich matetskych Skolkdch a v neposledni fad¢

Willika.

3.2.6 Volili byste jinak?

N tuto otdzku odpovidaji vSichni viceméné shodné. Odpovéd’ je, Ze nikoliv. Matka Jany
tikd, Ze to za dfinu stalo. Rodi¢e Matéje maji nazor, Ze je potieba s ditétem pracovat a
maximalné se snazit, aby se co nejvice naucilo v raném détstvi, protoze pak uz to nikdy
nedozene. Rodi¢e Ladi odpovédéli, ze je ve Skole spokojeny. S ostatnimi zadky vychazi
vyborn¢ a hlési se k nému déti s mensim postizenim. Jiny zpasob Skoly si nedovedou
predstavit. U Pavla byla Skola jasné¢ vybrana, jsou zde spokojeni, vzhledem k jeho
postiZeni by jinak nevolili. Na prostfedi je Pavel zvykly a chodi tam docela rad. Rodice
Honzika jsou v soucasné Skole také velmi spokojeni, maji vyborné vztahy s tfidni
ucitelkou 1 asistentkou, Honzik tam chodi rad a do Skoly se t&si. Jediné co rodice trapi je
maly kontakt se zdravymi détmi. Vzdélavani podle zvoleného ramcového programu

hodnoti jako spravnou volbu, ale sleduji u Honzika potiebu komunikace s intaktnimi
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détmi. Zvazuji néjakou pravidelnéjsi aktivitu, kde by se tato jejich touha mohla
uskutecnit. Pfipadné znovu oteviit otdzku individualni integrace do bézné zakladni
Skoly. Rovnéz chtéji po roce dochazky znovu piehodnotit moznost individualni

integrace do bézné zakladni Skoly.
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4 DISKUZE

Kazdé zasadni zivotni rozhodnuti je vysledkem dlouhodobéjsiho procesu. U péti studii
jsme se setkali sriznymi formami vzdélavani ditéte s WS. Pii skupinovych
rozhovorech srodi¢i na téma Skolni dochazka velice Casto zaznivaji nazory, které
vyjadiuji pottebu vzdélavat dit¢ v misté bydlisté. Tento pozadavek nachazime viceméné
u vSech zkoumanych ptipadii. Za timto postojem miize byt celd fada vlivd. Jednim
z nich bude neochota rodi¢t ptistoupit na dalsi zménu. Narozeni ditéte s WS obratilo i
tak jejich Zivoty naruby a nehodlaji se st¢hovat kviili Skolni dochdzce do jiného mésta
nebo kraje. Také zde hraje roli touha po normélnim zpisobu vzdélavani — zvlasté u déti
S lehkou mentalni retardaci. Rodi¢ miize vtomto obdobi prozivat nékterou z fazi
modelu dusevni krize (10, 21). Néktefi rodi¢e odmitaji smitit se s diagndzou a chtéji
svému ditéti vénovat maximalni vykon, aby jejich dité prekonalo handicap. Casto se
zam&fuji na vykon a zaujimaji postoj: musime tvrdé pracovat a nase dité bude co
nejvice zvladat dovednosti zdravych vrstevniki, tfeba ,,ztoho vyroste®. S timto
postojem se setkavame v piipadové studii ¢. 1 a ¢. 2. V obou ptipadech rodiée nelitovali
vynaloZené diiny ani Casu, ktery vénovali vychoveé a vzdélavani ditéte na prvnim stupni
zékladni Skoly. Mezi obéma studiemi je jeSté jeden zasadni rozdil. V prvnim ptipadé
byla integrace netispésna, pobyt mezi zdravymi détmi nepiinesl v¢lenéni ditéte s WS do
détského kolektivu a doslo k efektu pietizeni ditéte (10, s. 57). Dale je zde vliv podpory
ze strany SPC, teditele Skoly. Neuspéch integrace byl do jisté miry predurcen i postojem
tfidni ucitelky, ktera s integraci nesouhlasila a neméla pftili§ velky z4jem, aby probé¢hla
co nejlépe. Byla to pro ni prace i zatéZz navic, ktera byla na piikaz vedeni Skoly. Ve
druhé ptipadové studii byl Matéj integrovan spolecné v jedné tiid€ se svou sestrou. Byl
to i jeden z pozadavki rodict. Zde byla integrace z hlediska v¢lenéni do kolektivu déti
détmi a diky ni byl Maté&j 1épe piijat détmi ze tiidy. Také sestra byla a je pro n¢j velkou
motivaci. Jednak je velkym vzorem- chtél vSe dokdzat jako ona a jednak je pro n¢j
prostiednikem S vrstevniky z okoli. DalSim faktorem je i fakt, ze v obou ptipadech

rodic¢e neznali piivod obtiZi u svych déti a neméli Zadné informace o pfic¢inach, slabych

45



a silnych strankach jejich dovednosti. M¢li jen informace, ze nékteré oblasti nejsou
v poradku a déle doporuceni pedagogti ze Skolky, ze by mohli zkusit dochazku v bézné
zékladni Skole. Po stanoveni spravné diagndzy Vv pozd¢jSim véku nardzeli na naprosty
nedostatek informaci o tomto syndromu. Ve tfeti studii rodi¢e také neznali pfesny
puvod potizi jejich syna. Jeho zdravotni stav ale vyzadoval dochazku do specialni skoly
a vzhledem k stfedné tézkému mentalnimu postizeni ani neuvazovali o dochazce do
bézné zakladni Skoly. Vyhodné pro n€ bylo 1 to, ze v blizkosti bydlist€¢ méli specialni
Skolu pro zaky s poruchou feci a kombinovanym postizenim. U poslednich dvou studii
byli oba chlapci diagnostikovani uz v utlém détstvi. Rodice znali povahu a charakter
postizeni. Znali zkuSenosti ostatnich rodin s velkymi détmi i rozsah obtizi, které je
potfeba pifekonavat. Mohli porovnavat, jaké dovednosti ziskavaji dospéli lidé s WS
jednak u Ceskych rodin, ale 1 u slovenskych. Prioritou kazdého rodice je feSeni otazky,
zda jejich dité s postizenim jednou dokadze samostatné zit a od utlého véku se snazi
udélat maximum k dosazeni vyty€eného cile. Z hovort vyplyva, ze vzhledem k vétSimu
mnozstvi informaci o povaze postizeni se dokazali vyrovnavat s nelehkou zivotni
situaci jinym zpusobem. Jejich rozhodovani bylo témito informacemi do jisté miry
ovlivnéno. Nejvétsi vliv je asi u ptipadové studie ¢. 4 — Pavla a ¢. 5 — Honzika.
PfedevS§im u Honzika se rodi¢e rozhodovali 1 na zéklad¢ piedanych zkuSenosti od
ostatnich rodin z Willika. Ve tfeti a ¢tvrté studii byla u déti diagnostikovéana stfedné
tézka mentalni retardace. Vzhledem k této diagnoze rodi¢e neuvazovali volbu $kolni
integrace na bézné zakladni Skole. Zde rozhodovaly nejvice zdravotni obtize, které
museli pfekonavat. Snahou bylo najit takové zafizeni, které by bylo v blizkosti jejich
bydlisté, ale zarovent vyhovovalo pozadavkiim na vzdélavani jejich ditéte s WS. Diky
rozvinutému specidlnimu Skolstvi se jim podafilo najit vhodnou Skolu v blizkosti
bydlisté. Ve Ctvrté studii rodi¢e dokonce volili podle referenci na Skolu a metod, jaké
pouziva pii vyuce. Potiebné informace si vyhleddvali na internetu a obrazek si ud¢lali
po osobni navstéve specialni Skoly. Jako pozadavek si zvolili najit Skolu, kterd pouziva
nejnovejsi pomiicky a metody pii vyuce. Zde l1ze vytusit motiv- kdyz uz musime volit
specialni Skolu, tak pozadujeme maximalni kvalitu péce. V paté studii byl pozadavek na

spadovou Skolu, kterou vychodili star$i sourozenci ditéte a je v blizkosti bydlisté.
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Narazili na nékolik zasadnich ptekazek této volby. Jejich pfani nepodpofilo SPC,
predevsim odmitalo doporucit asistenty pedagoga a feditelka spadové Skoly jasné
vyslovila nazor, ze si nedovede predstavit dochazku Honzika do jeji Skoly. Rodice byli
timto velmi zaskoceni, hledali jinou alternativu. Pro zafizeni, kam Honzik dochazi, se
rozhodli diky n&kolika vlivim. Jednak to doporu¢ila tiidni u¢itelka z MS, dale do
zaiizeni diive dochazeli na muzikoterapii a znali to tam. Dalsi vliv byl, ze ostatni
moznosti dochazky byly nevyhovujici z hlediska vzdalenosti nebo referenci skoly. Také
rodina velmi uvitala celkovy servis zatizeni, kam Honzik dochazi. BEhem dochéazky je
v pravidelné péci fyzioterapeuta, ergoterapeuta a dochazi na logopedii. Dochazku na
logopedii a fyzioterapii realizovala rodina sama, vzdy se muselo hledat n¢jaké teSeni,
jak to skloubit se zamé&stnanim. Pokud by Honzika umistili do spadové skoly, byly by
na rodinu byly kladeny celkem vys$Si naroky a matka by se nejspiSe musela vzdat
zaméstnani. Pfechod na kratsi ivazek by zaméstnavatel neumoznil. Zde je patrny vliv
komplexniho servisu, ktery rodi¢e najdou zpravidla pii specidlnich Skolach nebo
centrech. V tomto piipad¢ byla tedy ptivodni priorita volba $koly v blizkosti bydliste,
ale nakonec vzhledem k okolnostem rodi¢e volili jinak. Velky vliv na volbu zptisobu
vhodné Skolni dochazky ditéte zWS ma urCit€¢ i zvladnuti vyvojovych stupiiti
predskolniho véku. V piipadové studii u Ladika a Pavla rodiCe stile feSili problémy
s plenami, pfijmem potravy, chiizi po §pickach. U obou chlapcti je silny vliv hyperakuze
a zhorSena adaptace na neznamé prostiedi. Nemohou se i€astnit n€kterych aktivit Skoly
- napt. navstévy divadla. V predskolnim véku méli stale bariery, které vyznamné
komplikovaly moznost dochazky mezi intaktni déti. Rodic¢e si toho byli védomi a
individualni integraci do b&zné zakladni $koly rovnou odmitli. U ptipadu Ladika se
vyslovené vyjadiili, ze by byl z takového prostiedi velice nervozni a asi by se tam
necitil dobfe. Analyzou odpovédi rodi¢i na vyzkumné otazky se prvnim pohledem zda,
by to velmi zjednodusujici. U prvni studie se dochdzka v blizké Skole realizovala diky
vyborné spolupraci SPC a teditelem Skoly. U paté studie rodice uvedli kritéria volby
Skoly — blizkost bydlisté na prvnim mist¢, ale nakonec zvolili vzdélavani podle RVP ZV

piilohy upravujici vzdélavani 74kl s lehkym mentalnim postizenim formou zafazenim
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ve Skole samostatné ziizené pro zaky se zdravotnim postizenim. Druhym pozadavkem,
ktery z rozhovort vyplyva je, potieba zajisténi co nejkomplexnéjsi péce ditéti s WS.
Ptredevsim u rodicli se spravnou a v€asnou diagndézou a znalosti problematiky obtizi
spojenych s WS vyvstava pozadavek na kvalitni ergoterapeutickou, logopedickou,
fyzioterapeutickou a dalsi péci, kterd je jim celkem dobfe poskytovana v ramci
dochazky do specialni Skoly nebo détského centra. Rodi¢e maji informace, jak s ditétem
nejefektivnéji pracovat, na Cem stavét, jak vyuzivat muzikoterapii. Prostfednictvim
Willika a ptizvanych odborniki maji pomérné dobie zpracované pokyny a informace,
které mohou piedavat spolupracujicim lékaiim, pracovnikim poradenskych center i
pedagogtim, které maji v péci jejich dité. Velky podil ma na tom publikac¢ni ¢innost
Willika. Zde by se dal pojmenovat dalsi faktor: to je dostatek informaci o povaze
postizeni ditéte s WS. Jednim z dalSich a velmi zasadnich hledisek je vlastni postizeni
ditéte. VSechny rodiny z ptipadové studie se snazily vytvofit podnétné prostiedi pro
vychovu svého ditéte s WS. U prvni, druhé a paté ptipadové studie se rodice spise
orientuji na vykonnost ditéte, maji trochu ptfedsudek, ze ve zvlastni nebo specialni Skole
ziska jejich dit€¢ malo znalosti a nenauci se tam tolik dovednosti jako mezi zdravymi
détmi v béZné zdkladni Skole. Déti zprvnich dvou a paté pripadové studie
v ptedSkolnim véku zvladdaji komunikaci s okolim, jsou do jist¢ miry samostatné,
nemaji problémy s denni ani no¢ni enurézou, jsou schopny se stravovat ve Skolni
jidelné. Na rozdil od déti z ptipadové studie €. 2 a ¢. 3 nemaji problém s adaptaci na
nové prostiedi, maji vétsi toleranci k hluku. Maji také vétsi citlivost ke zvuktm, ale
hyperakuze u nich neni tolik rozvinuta. Velmi vyznamnym faktorem, podle kterého se
rodice rozhoduji, jsou manifestované zdravotni obtize spojené s WS. Urcity vliv na
rozhodovani rodi¢ti maji sdilené zkuSenosti, které si rodiny pfedavaji. Mlze se jednat o
zkuSenosti rodict Willika, ale 1 rodin z rané péce, ptipadné¢ komunity, kde rodiny Ziji.
V prvnim pfipadu u Jany je zisadni vliv silného rozhodnuti matky vzdélavat dité
v bézné zakladni Skole. Jednak bych v ném spatfovala neznalost problematiky postiZzeni
ditéte, v t¢ dob€ neméli diagnostikovany WS a neznali diivody postiZeni, jak se mize
vyvijet, ¢emu se lze vyhnout a co lze tfeba usnadnit. Urcité tam sehralo roli 1 to, ze

rodina zije na malé obci a mohla vzniknout obava, jak bude okolim hodnoceny fakt, ze
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dit€¢ navstévuje specidlni skolu. Do specidlni Skoly se muselo dojizdét 6 kilometri,
integrace se nabizela ve vedlej$i vesnici 2 kilometry od mista bydlisté ditéte.
V neposledni fad¢€ zde sehrala roli 1 vyborna spoluprace s poradenskym zatizenim, které
nekladlo individudlni integraci zadné piekazky a naopak se aktivné zapojilo do
vyhledani a osloveni vhodné zakladni skoly. Zajistilo servis, kdy doporucilo asistenta
pedagoga, vypracovalo individudlni vzdélavaci plan, pomohlo asistenta najit a celou
integraci pravideln¢ sledovalo, komunikovalo se skolou, matkou i ditétem. Poskytovalo
na zapujceni materialy potfebné ke vzde€lavani ditéte s postizenim. Jednim z faktort,
ktery umoznil tento zplisob vzdélavani, je urCit€¢ to, ze dit¢ nepotiebovalo zadny
bezbariérovy pfistup do Skoly. Také integrace byla pro Skolu piinosem, protoze
bojovala s nedostatkem zaku a hrozilo zruSeni $koly. Pro integrujici zakladni Skolu byly
naklady spojené s dochdzkou Jany pouze ndaklady na asistenta pedagoga a nckteré
pomucky. To piiliS§ nezatizilo jeji rozpocet. Dalsi velky vliv na volbu zplsobu
vzdélavani je spoluprace a podpora rodin ze stran poradenského zafizeni a Skoly.
V prvni ptipadové studii je spoluprace S poradenskym zafizenim vyborna, v jiném
neutrdlni- u tieti a ¢tvrté. V pripadové studii €. 5 maji rodice spiSe negativni zkuSenosti.
Pfi podrobnéjsich hovorech ve skuping s rodici, kterych se ucastnili i rodi¢e déti s WS,
které¢ nejsou V pfipadovych studiich, jsem narazila na dal$i zajimavy Ccinitel, ktery
rozhoduje o volbé Skoly. Je to vliv celkového poctu zakd, kteti nastupuji do prvni tiidy.
V jednom ptipadé bylo dit¢ s WS umisténo do malotiidni Skoly, protoze hrozilo
uzavieni Skoly pro nedostatek zakd, v jiném ptipad¢ dité s WS do malotiidni Skoly
piijato nebylo, protoze Skola méla preplnénou kapacitu a piijetim ditéte se specialnimi
vzdélavacimi potfebami by Skola nedokéazala splnit vSechny integrativni podminky-
pfedev§im poZzadavek na niz$i pocet zakl ve tfidé a ziskani prostfedkll na asistenta

pedagoga. Zde se v praxi ovétilo tvrzeni Michalika (18).
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ZAVER

Cilem této prace bylo najit a pojmenovat faktory, které maji rozhodujici vliv na volbu
Skolni dochazky ditéte s WS. V rozhodovani rodi¢ii je mnoho vlivli a motivii. Nékteré
jsou na podklad¢ cist€¢ praktickych pozadavki. Je to predevSim pozadavek na
vzdalenost §koly od mista bydlisté. Urcujicim faktorem je ovSem vychozi zdravotni stav
ditéte a potize, jaké musi piekonavat na prahu Sesti let. Vyznamnym faktorem je i
pozadavek rodi¢l zajistit co nejkomplexnéjsi péci a servis pro dit¢ s WS. Tento
pozadavek se je jasn€ji formulovan aZ u rodicu déti s WS, ktefi méli vice informaci o
charakteru postizeni ditéte a ziskali zkuSenosti z ostatnich rodin s ditétem s WS. Rodice
Z prvni a druhé ptipadové studie se rozhodli jit cestou zaméfenou na vykon. Rodice déti
z ostatnich uvedenych studii hledali spiSe komplexngj$i péci ve smyslu ucelené
rehabilitace. Velky vliv na rozhodovani rodi¢i ma piedskolni zafizeni, kam dité
dochazelo. Kromé¢ paté piipadové studie vSechny déti chodily do specidlni matetské
Skolky. Ve vSech ptipadovych studiich rodice brali v uvahu nazor ucitelek ¢i feditelek
téchto zafizeni. VSechny déti v predSkolnim veéku byly v pé¢i nékterého poradenského
centra, nejcastéji SPC pro déti s mentalnim postizenim nebo poruchou feci. Pracovnici
téchto poradenskych zatizeni méli zasadni vliv na volbu zptisobu Skolniho vzdélavani a
doporuceni vhodného ramcového vzdélavaciho planu. DalSim rozhodujicim faktorem je
dostupnost vhodné Skoly, kterd je ochotna dit€ pfijmout. Pro Skoly v nékterych
regionech je obtizné naplnit poZadavky na splnéni integrativnich podminek pro
vzdélavani zéka se specialnimi potfebami, mimo jiné i pro nedostatek finan¢niho
zajisténi platu asistenta pedagoga. Rozhodujicim vlivem se podili ochota Skoly
poskytnout ditéti s WS integrativni podminky ke vzdélavani, spolupracovat s rodinou a
dalsimi odborniky, vzdélavat své pracovniky. Na zékladnich $kolach se malokdy
vyskytuje specidlni pedagog, logoped nebo dalsi odbornik a inkluzivni podminky ke
vzdélavani zakl se specidlnimi potfebami nedokéaze kazda Skola poskytnout. Rodice
v Ceské republice jsou spise konzervativni a neuvazuji o moznosti zménit bydlite kvuli
vzdélavani svého ditéte s WS. VySe uvedené faktory lze povazovat za vyslednici

objektivnich okolnosti volby a hledani vhodného zpiisobu vzdelavani. Na tomto procesu

50



se ovsem podili nemalou mérou povaha a osobnost rodicd. Zpisob, jakym se
vyrovnavaji s nelehkou Zivotni situaci. Ve vSech analyzovanych studiich se ukazala
velka vzajemna soudrznost rodi¢ti nebo $irsi rodiny. U druhé a paté studie je patrny vliv
sourozencl, nejmarkantnéjsi je u Matéje, ktery ma o rok mladsi sestru. Volba rodic¢i je
ovlivnéna i komunitou v jaké ziji, roli zde hraje, jak je dit¢ s WS vnimano okolim a jak
se stim rodina vyrovnava. Vyzkumem je ovéfen fakt, ze na rozhodnuti o zplsobu
Skolniho vzdélavani ditéte s WS pusobi celd fada faktorti. Rodice takto postizenych déti
uvazuji viceméné podobn¢ a rozhoduji se na zéklad¢ ziskanych informaci o zdravotnim
stavu ditéte a dostupnosti vhodné skoly v okoli. O alternativé individualniho vzdélavani
neuvazoval zaddny z rodi¢l z piipadovych studii. Diky ptatelské a prosocialni povaze
osob s WS maji rodi¢e spiSe snahu vzdélavat své dit¢ s WS v kolektivu intaktnich
vrstevnikll. Kazdy rodi¢ je jind osobnost a kazdé dit€ s WS je jinak omezeno svym
postizenim. Nelze napsat jednotné doporuceni pro vSechny predskolni déti s WS. Urcité
lze rodi¢im ditéte s postizenim doporudit navazat spolupraci s odborniky a
poradenskymi zafizenimi uz v predskolnim véku, ziskévat informace o Skolach od
ostatnich rodict z daného regionu nebo navézat spolupréci s neziskovymi organizacemi,

které se danou problematikou zabyvaji.
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PRILOHY

Tabulka 1
Jana Matgj Lada Pavel Honzik
1. Do jaké . . , .
Skoly chodilo | ~2Kladni Skola- | Zakladni Skola- | .1} i o1 | Zakladni skola- | Zakladni skola-
L e individualni individualni o1 i1y ot
Vasedit¢ nal. |. . specialni specialni specialni
Stupni Zg Integrace Integrace
Blizkost Znamé Podle referenci Néhradni volba
. Matka to chtéla |bydlisté a prostredi, Skoly a metod v e g
2. Proc jste . . , M pii neuspésném
- zkusit, dochazky do dostupna pouzivanych ve y ,
volili tento typ e & C s . , pokusu zafazeni
y podpofila ji ZS i | prvni tfidy vzdalenost, vyuce, fox
Skoly? . . . ditéte do
SPC spole¢né se doporuceni vzdalenost od spadove kol
sestrou pedagogli z MS | bydlisté p Y
zaméfeni na zafazeni ditéte , TN
, . . dochazka co nejlepsi péce
, vykon, mezi zdravé . X : .
3. Jaka byla . spole¢né s a rozvoj, koncept ucelené
Sy dostupnost v vrstevniky, e e wroa, 1
kritéria volby a |, ) . ostatnimi détmi | pouzivani rehabilitace,
y . blizkosti spole¢na & 1ir C
podle ¢eho jste v . z MS, blizkost | tabletu ve komplexni péce,
. bydliste, dochéazka se IS ,
se rozhodli? ; ..« |bydlisté, znamé |vyuce, reference | tvorba tymu
spoluprace s setrou v misté " ostredi na internetu
SPC bydliste P
.. T SPC, vedeni
4. Skymjste | oo, peditel L s feditelkou L skolky,
konzultovali y s nikym Skolky, s nikym v
volbu gkoly? | KOl ugitelkami, SPC feditelka
' ’ ZS,Willik
5. §j akymi s
orgzinizacemi Klub rana pece,
o s Zadnou s Zadnou s Zadnou Hornomlynskd, |matefské
Spolupracovali? rand péce, Willik | centrum, Willik
ne, asi by jiné | ne, Skola ne, ale hledaji i
6. Volili byste | ne, stalo to za to - ast by o . aktivity mezi
. A ne prostiedi naplnila nase B
jinak? usili . SO zdravymi
nezvladl ocekavani .
vrstevniky
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