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Abstrakt

Tato bakalarska prace se zabyva jedincem s nemoci Canavanové. Jednd se o velmi
vzacné kombinované postiZzeni, pii kterém je jedinec pln€ odkézan na péci jiné osoby.
Jedinec s timto postizenim je po cely Zivot piiblizné na urovni dvoumeési¢niho ditéte
a to jak v oblasti psychického, tak fyzického vyvoje. Hlavnim cilem préace je popsat tuto
vzacnou nemoc. Dil¢im cilem je popsat nékteré kompenzacni pomucky, které jedinec
s nemoci Canavanové mtize uzivat, popsat moznosti vzdélavani a davky pro osoby se
zdravotnim postizenim, diky kterym jim mize byt zajiSténa i péce v rodinném prostiedi.
Téma jsem si zvolila kviili velké vzacnosti této nemoci a nevédomi spolec¢nosti, co tato
nemoc obnasi. Diky dlouhodobé spolupraci srodinou, ve které divka snemoci
Canavanové¢ Zije, jsem mohla vyuzit informace nashroméazdéné od narozeni divky az po
soucasny stav, kdy je divce osm let.

V teoretické Casti za pomoci odborné literatury popisuji dosavadni poznatky
o Canavanov¢ chorobé, zabyvam se jednotlivymi projevy, jako jsou napi. mentélni
postizeni, télesné postizeni a epilepsie. Dalsi cast bakalarské prace je zameéiena
na rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim. Zabyvam se zde narozenim ditéte se
zdravotnim postiZzenim, stim spojenymi fazemi vyrovndvani se snarozenim ditéte
s postizenim a nevhodnymi vychovnymi styly. Dale zde popisuji jednotlivé davky,
na které¢ ma jedinec se zdravotnim postizenim narok. Tteti ¢ast obsahuje téma ucelené
rehabilitace. Popisuji zde jednotlivé prostfedky ucelené rehabilitace, mezi které fadime
lécebné prostiedky, socialni prostiedky, pedagogické prostiedky a pracovni prostredky.
Ve Ctvrtém bodu teoretické cCasti se zabyvam oblasti vzdélavani déti a zakl se
zdravotnim postizenim. Popisuji zde dilezitost v€asné intervence jak pro jedince se
zdravotnim postizenim, tak pro jeho rodinu, jednotlivé vzd€lavaci programy a to
predeviim Ramcovy vzdélavaci program a Skolni vzdélavaci program. Zabyvam se
moznostmi vzdélavani déti a zadkt se zdravotnim postizenim a to jak v oblasti
piedskolniho vzdélavani, tak v oblasti zdkladniho vzdélavani a s tim spojenych zpiisobu
plnéni povinné Skolni dochazky. Popisuji Skoly samostatné zfizené pro Zzaky se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami, moznost integrace, ¢innost asistenta pedagoga,

individualni vzdé€lavaci plan a Skolska poradenska zafizeni, kterd plni dilezitou roli



napf. pfi integraci déti, zaki a studentd. VSechny vySe zminéné oblasti tykajici se
vzdélavani déti a zakd se specidlnimi vzdélavacimi potfebami dopliuji zakony
a vyhlaskami, které je upravuji.

Prakticka ¢ast bakaldiské prace je rozdélena na dv€ casti. Prvni Cast obsahuje
piipadovou studii rodiny divky s nemoci Canavanové. Ptipadova studie obsahuje osobni
anamnézu, kde podrobné popisuji nelehky pribéh zjistovani této nemoci. Dale obsahuje
rodinnou a socialni anamnézu, ktera popisuje rodinnou situaci a bytové podminky,
ve kterych divka s nemoci Canavanové zije. Zabyvam se zde i1 Skolni dochazkou divky
a jednotlivymi oblastmi, ve kterych je vzdélavana. Zvlast zde charakterizuji vyvoj
divky od narozeni az po soucasny zdravotni stav a uzivané l€ky. Do praktické ¢asti jsem
dale zaradila davky, které divka pobird, a uzivané kompenzaéni pomticky. Pro ucelenou
predstavu jednotlivych kompenzacnich pomicek jsem do textu vlozila fotografie
danych pomiicek, které zde popisuji. Na nekterych fotografiich je se souhlasem matky
idivka snemoci Canavanové. Druha ¢ast praktické casti  obsahuje dva
polostrukturované rozhovory s matkami, kterym se narodilo dité¢ s nemoci Canavanové.
Cilem téchto rozhovort bylo ziskat a porovnat odpovédi na pfedem stanovené otazky.

Tato prace by mohla byt informaénim zdrojem pro rodice, kterym se narodi dité
snemoci Canavanové nebo 1 jinak téZce zdravotné postizené dité. Mohla by byt
piinosnd i1 pro kohokoliv, kdo by se o této nemoci chtél dozvédét podrobnéjsi
informace. Dle vlastnich zkuSenosti vim, Ze informace o této nemoci v ¢eském jazyce

jsou velice tézko dohledatelné.



Abstract

This bachelor thesis deals with a person with Canavan disease. This is a very rare
combination disability in which the individual is completely dependent on the care
of another person. The individual with this disability is for all her life at two monthly
child, both in mental and physical development. The main goal of thesis is to describe
this rare disease. The partial goal is to describe some compensation aids that a person
with Canavan disease can use, describe the educational opportunities and benefits for
persons with disabilities, thanks to which they can be secured and care in a family
environment. I chose this topic because of the rarity of this disease and ignorant
society, what this disease is all about. Thanks to long-term cooperation with the family
in which the girl lives, I could use the collected information from the birth of a girl
to the present situation, when the girl is eight years old.

I describe the current knowledge about Canavan disease, deal with various
manifestations, such as mental disability, physical disability and epilepsy
in the theoretical part with the help of scientific literature. Another part of the thesis is
focused on family of a child with disabilities. I deal with the birth of a child, with
the associated stages of coping with the birth of a child with a disability
and inappropriate educational styles. Next, I describe the various benefits, to which
the individual with disabilities has a claim. The third part contains a topic
of comprehensive rehabilitation. I describe individual means of comprehensive
rehabilitation, which we classify medical, social, educational and labor means.
In the fourth paragraph of the theoretical part, I deal with the education of children
and pupils with disabilities. I describe the importance of early intervention as for
individuals with disabilities as their families, training programs such as the Framework
Educational Program and School Educational Program. I deal with the possibilities
of education of children and pupils with disabilities both in early childhood education
and in primary education and related methods of compulsory school attendance.
I describe schools established independently for pupils with special educational needs,
the possibility of integration, activity assistant teacher, an individual education plan

and school counseling facilities, which fulfills an important role in the integration



of children, pupils and students. All the above-mentioned areas concerning education
of children and pupils with special educational needs are complement laws
and regulations that govern them.

The practical part of the thesis is divided into two parts. The first part includes
a case study of the family of a girl with Canavan disease. The case study includes
a medical history, where I describe in detail the difficult course of detection of this
disease. It also includes family and social history, which describes the family situation
and housing conditions, in which the girl lives with Canavan disease. I deal with school
attendance of girl and individual areas of education. 1 especially describe
the development of girl from birth to current health status and taken medication.
In the practical part, I also included the benefits that the girl receives and used assistive
devices. I put pictures of the tools to the text for a complete idea of each assistive
device. Some photos also contain a girl with Canavan disease. The second part
of the practical part contains two interviews with mothers who had a child with
Canavan disease. The purpose of these interviews was to obtain and compare
the answers to predetermined questions.

This work could be a source of information for parents, which a child is born with
Canavan disease or otherwise heavily disabled child. It could be beneficial for anyone
who wants to know more information about Canavan disease. According to my own
experience, | know that the information about this disease are very difficult retrievable

in the Czech language.
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p
Uvod

V soucasné dob¢ je jiz popsano mnoho vzacnych nemoci, které jsou dusledkem
zdravotnich postizeni v riznych stupnich, ale praveé pro svou vzacnost nejsou veiejnosti
ptilis znamy. Kdyz jsem se poprvé setkala s rodinou, ve které se narodilo dité s nemoci
Canavanové, nedokézala jsem si piedstavit, co by tato nemoc mohla obnaset. Méla jsem
jako dnes jiz skoro kazdy Cclov€k néjakou zkuSenost sosobami se zdravotnim
postizenim, potkavala jsem je bézné na ulici, vbazénu nebo ve Skole. Byla
to ale zdravotni postizeni s ¢etnéjSim vyskytem napt. Détskd mozkova obrna, Downlv
syndrom nebo 1 ziskané télesné postizeni, kvili kterému musi osoba se zdravotnim
postizenim pouzivat vozik. O Canavanové nemoci jsem ale nikdy diive neslySela
a vlastné jsem nevédéla, ze takova nemoc viibec existuje. Diky tomu, Ze se s rodinou,
ve které se narodila divka s touto nemoci, vidam jiz od jejiho narozeni, naskytla se mi
jedinecna prilezitost popsat nemoc Canavanové ve své praci a snizit tak nevédomi o této
nemoci.

V celé bakalarské praci se zabyvam otazkou zdravotniho postizeni. V teoretické
casti charakterizuji Canavanovu nemoc, popisuji jeji projevy, rodinnou situaci
pfinarozeni ditéte se zdravotnim postizenim, mozZnosti rehabilitace a zvlaSt oblast
vzdélavani. Praktickd ¢ast je rozdélena na dvé ¢asti, kdy prvni je zamétena konkrétné
na divku s nemoci Canavanové a tvoti ji osobni anamnéza, rodinné a socialni anamnéza,
prubéh Skolni dochazky, vyvoj ditéte, soucasny zdravotni stav, pobirané¢ davky
auzivané kompenza¢ni pomuicky. Druha c¢ast obsahuje dva rozhovory s matkami,
kterym se narodilo dité¢ s nemoci Canavanové.

Bakalafska prace by mohla ptispét k vyssi informovanosti o této vzacné nemoci.
Velmi pfinosna by se mohla stat pro rodice, kterym by se narodilo dité s touto nemoci,

protoze doposud nejsou v ¢eském jazyce informace o této nemoci souhrnné popsany.
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1 NEMOC CANAVANOVE

1.1 Charakteristika a etiologie nemoci Canavanové

Nemoc Canavanové neboli Canavanova choroba se fadi do skupiny nemoci, které
nazyvame Leukodystrofie. Jedna se o nervovd onemocnéni, ktera se projevuji
morfologickym poSkozenim myelinu (bilé hmoty mozkové) centralniho nervového
syst¢ému. Projevuji se poruchami duSevnich funkci, tézkymi poruchami hybnosti
a obvykle konc¢i smrti. Existuji 3 typy leukodystrofii. Leukodystrofie metachromaticka,
Leukodystrofie s globoidnimi ~ bunkkami  (Krabbeova nemoc), Leukodystrofie

spongiformni (nemoc Canavanove) (Vokurka, 2004).

,,Nemoc Canavanové je vrozena porucha metabolismu asparagové kyseliny (resp.
Aspartatu) s autozomalné recesivni dédicnosti v diisledku deficitu aspartoacylazy.
N acetylasparagova kyselina se hromadi v bilé hmoté mozkové a vede k progresivni

leukodystrofii; jeji vysoka hladina je v séru likvoru i moci“ (Vokurka, 2004 s. 590).

Po narozeni se jedinci s Canavanovou chorobou jevi jako zdravi. Pfiznaky zac¢inaji
v raném détstvi, avSak autofi se pfesné neshoduji kdy, hlavné z divodu individualniho
vyvoje kazdého jedince. Charakteristické projevy a celkové zpomaleni vyvoje zacina
mezi druhym az patym mésicem. Jedinci trpici touto nemoci vétSinou nejsou schopni
pohybovych dovednosti, jako je udrZeni hlavy, pietdCeni, sezeni ani chiize. Objevuje se
hypotonie, abnormalni drzeni téla, mentalni retardace, problémy s krmenim
a polykanim a atrofie papil zrakovych nervil. Casto je s touto nemoci spojena epilepsie
(asi v 63 %). V prubehu zivota pfechazi hypotonie do hypertonu. Nekteti jedinci mohou
trpét 1 choreoatetdozou. Kolem Sestého mésice zaCind byt znatelna makrocefalie, ktera se
objevuje skoro u vSech nemocnych. Zrakové evokované potencidly jsou nevybavné,
nebo maji prodlouzené latence. Nystagmus se objevuje zhruba u 88 % jedincti s touto
nemoci. Exitus nastava vétSinou do péti let veéku ditéte, ale existuji i1 jedinci, ktefi se

dozivaji druh¢ az tieti dekady zivota (Menkes, 2011; Parker, 2007).
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Nemoc Canavanové se vyskytuje u 1 z6 400 az 13 500 lidi ASkenazy (zidovskeé
populace), avSak neni vyloucen i1 vyskyt u jinych populaci. Nemoc je autozomalné
recesivni. Autozomalni dédi¢nost znamena, ze geny jsou umistény na autozomech, tudiz
jejich dédi€nost neni ovlivnéna pohlavim. Recesivni dédi€nost se projevuje pouze, je-li
vdaném genovém pdru stejna varianta tohoto genu. K pfenosu recesivné dédicné
choroby je nutny vyskyt u obou rodict. U rodici, kteti jsou nositelé této nemoci, je 25%
pravdépodobnost, Ze jejich potomek bude trpét touto chorobou (Parker, 2007; Vokurka,
2004).

1.2 Projevy nemoci Canavanové

1.2.1 Mentalni postiZeni

Pojem mentélni postizeni miZeme povaZovat za nadfazeny pojem pro slovni
spojeni mentalni retardace, coz je mentalni deficit, ktery je vrozeny, pfipadné vznikly
do jednoho roku po narozeni ditéte, a pro pojem demence, ktery uzivame v piipade
sniZeni jiZ nabytych mentalnich schopnosti v pribéhu Zivota, napf. stafeckd demence.
Osobami s mentdlnim postizenim se zabyva psychopedie, jeden z obord specialni
pedagogiky. Spojeni mentélni retardace je odvozeno z latinskych pojmi mens (mysl,
duse) a retarde (opozdit, zpomalit). ,Mentdlni retardace je souhrnné oznaceni
vrozeného postizeni rozumovych schopnosti, které se projevi neschopnosti porozumeét
svéemu okoli a v pozadované mire se mu prizpusobit. Je definovana jako neschopnost
dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (méné nez 70 % normy), prestoze
jedinec byl prijatelnym zpusobem vychovné stimulovan“ (Vagnerova, 2004, s. 289).
Osoby s mentalnim postizenim tvofi jednu znejpocetnéjSich skupin mezi vSemi

osobami se zdravotnim postizenim (Fischer, Skoda, 2008; Slowik, 2007).

OdliSnou definici a klasifikaci mentalniho postizeni nam nabizi Svétova
zdravotnickd organizace (WHO) vdesaté revizi Mezinarodni klasifikace nemoci

a pridruzenych zdravotnich problémit (MKN 10) z roku 2008 s platnosti od 1. 1. 2009.

Popisuje ho zde jako ,,Stav zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je
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charakterizovan zvlasté poruSenim dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového
obdobi, postihujicim vSechny slozky inteligence, to je poznadvaci, Fecové, motorické
a socialni schopnosti. Retardace se muze vyskytnout bez, nebo soucasné s jinymi

I3

somatickymi nebo dusevnimi poruchami. ’

Klasifikace mentalni retardace
F 70 Lehka mentalni retardace ( 1Q 50 — 69)
F 71 Stiedné tézka mentélni retardace ( 1Q 35 —49)
F 72 Tézka mentalni retardace ( 1Q 20 — 34)
F 73 Hluboké mentalni retardace ( IQ 0 — 19)
F 78 Jina mentélni retardace

F 79 Neuréena mentalni retardace

Lehka mentalni retardace

Jde o nejrozsitenc)$i mentélni retardaci, ktera se objevuje v 80 % z celkového poctu
jedinci s mentalni retardaci. Projevuje se opozdénim v psychomotorickém vyvoji,
rozvoji socialnich dovednosti 1 feci. Nejvyraznéjsi problémy se objevuji v obdobi Skolni
dochazky =z divodu neschopnosti uvazovat abstraktné, slabs§i paméti, omezené
schopnosti logického mysleni a opozdéni jemné i1 hrubé motoriky. Déti s lehkou
mentalni retardaci jsou nejCastéji vzdélavany v zakladni Skole praktické nebo jsou
integrovany v bézné zakladni Skole. Osoby s lehkou mentalni retardaci jsou schopny
udrzovat socidlni vztahy a chodit do zaméstnani, které by mélo byt zaméfené spise

na praktické dovednosti (Pipekova, 2006; Fischer, Skoda, 2008; Slowik, 2007).

Stiredné tézZka mentalni retardace

V celkovém poctu osob s mentélni retardaci se objevuje 12 % jedincii se stredné
tézkou mentalni retardaci. MySleni a fe¢ je zna¢né limitovéna, k zafixovani veskerych
védomosti a dovednosti je tfeba castého opakovani. Pokud tito jedinci fe¢ pouzivaji,
tvoti jednoduché véty a jejich slovnik je obsahoveé chudy s ¢astymi agramatismy. Nékdy

pouzivaji pouze nonverbalni komunikaci. Jemnou ihrubou motoriku maji vyrazné

14



zpomalenou a objevuje se celkova neobratnost a nekoordinovanost pohybt. VétSinou
jsou schopni osvojit si bézné¢ navyky, hlavné v oblasti sebeobsluhy. Nejcastéji jsou
vzdélavani v zakladni Skole specialni, ale ani zde neni pfi splnéni podminek integrace
vylouc€ena. Jedinci se stfedné téZkou mentalni retardaci mohou byt pracovné zatazeni
napiiklad plnénim jednoduchych ukolii, u nichZ neni vyZadovana rychlost a presnost.
Samostatny Zivot neni ve vét§iné piipadti mozny. Casto jsou pfidruzena néktera télesna

postizeni a epilepsie (Pipekova, 2006; Fischer, Skoda, 2008; Svarcova, 2006).

Tézka mentalni retardace

V celkovém poctu jedincli s mentalni retardaci zastupuje tézka mentalni retardace
7 %. Celkovy psychomotoricky vyvoj je vyrazné opozdén. Komunika¢ni dovednosti
a feC se rozviji pouze minimalng, v nékterych pripadech se nemusi vytvoiit viibec. Je
mozné, ze si jedinci osvoji zdkladni prvky sebeobsluhy a hygienické navyky. Jedinci
s tézkou mentalni retardaci jsou vzdélavani v zakladni Skole specialni, podle
odpovidajicitho vzdé€lavaciho programu. Uleni je vyrazn€ limitovano a vyzaduje
dlouhodobé usili. U osob s téZkou mentalni retardaci je nutna celoZivotni péce jiné

osoby (Pipekova, 2006; Fischer, Skoda, 2008).

Hluboka mentalni retardace

Jedna se o nejméné Castou mentalni retardaci objevujici se u 1 % osob v celkovém
poctu jedincli s mentalni retardaci. Ve vétSin€ piipadi jde o kombinované postizeni.
Jemna 1 hruba motorika byva velice omezena. Komunikace je nerozvinuta, nebo jedinci
rozumi pouze jednoduchym pozadavkim. Tito jedinci jsou ve vétSin€ ptipadi imobilni
a pln¢ odkazani na péci jiné osoby. B&zné se objevuje epilepsie, poskozeni sluchu,
zraku a jiné tézké neurologické a télesné nedostatky, které postihuji hybnost (Pipekova,

2006; Fischer, Skoda, 2008; Svarcova, 2006).
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Jina mentalni retardace
Do této kategorie se zpravidla tfadi osoby s autismem, tézce télesn¢ postizené,
neslySici ¢1 nevidomé osoby z diivodu, Ze stanoveni stupné mentalni retardace je kvili

jejich postizeni nesnadné ¢i nemozné (Svarcova, 2006).

Nespecifikovana mentalni retardace
Do této skupiny mentalni retardace se zafazuji osoby, u kterych je mentalni

retardace prokazana, ale nelze je zafadit do predchozich kategorii (Svarcova, 2006).

Mentélni retardaci mohou zapti¢init endogenni (vnitini) ¢i exogenni (vnéjsi) vlivy.
Endogenni pfi¢iny jsou zplisobeny geneticky, kdezto exogenni faktory se ¢leni podle
doby vzniku. Doba vzniku miiZze byt v prenatalnim obdobi (napf. Spatnym Zivotnim
stylem matky, trazy ¢i infekcemi béhem téhotenstvi), v perinatalnim obdobi (napf. pti
hypoxii nebo dlouhotrvajicim porodem) a v postnatalnim obdobi (napt. pii infekci

novorozence, Urazem nebo Spatnou vyzivou) (Renotiérova, Ludikova, 2006).

1.2.2 Epilepsie

Jedna se o nejrozsitenéjsi zachvatové onemocnéni, kterym trpi 0,5 — 1 % populace.
»~Epilepsii oznacujeme skupinu chorob, ktera se projevuje opakovanym vyskytem
nevyprovokovanych epileptickych zachvatii* (Vojtéch, 2000 s. 10). Epileptické zachvaty
se mohou objevovat bez jakékoliv pfi¢iny nebo pii podminkach, které bézné u Cloveka
zachvaty nevyvolavaji, napi. blikajici svétlo, stresovd situace, poziti alkoholu
¢inedostatek spanku. Zakladnim patogenetickym mechanismem je fokus neboli

epileptické lozisko (Fiser, Skoda, 2008).

Pti¢iny, které vedou ke vzniku epilepsie, mohou byt faktory endogenni (geneticky
podminéné), napf. vrozené¢ metabolické poruchy, poruchy mozku, imunitni poruchy
aj. nebo faktory exogenni, napi. hypoxie a infekce. Z hlediska etiologie d€lime
epileptické zachvaty na idiopatické (primarni), symptomatické (sekundarni)

a kryptogenni. Idiopaticka epilepsie je nejcastéjsi forma, ktera je geneticky podminéna
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a pi1 které nejsou znamy 7a4dné patologické zmény na mozku. Projevuji se vétSinou
v détském veéku a mohou byt loziskové 1 generalizované. U symptomatické epilepsie je
pfiCina znama, napf. vrozena anomadlie, krvaceni do mozku, nddory, zanéty mozku,
metabolické poruchy aj. U kryptogenni epilepsie je pfi¢ina nejasna. Pfedpokladdme
organickou pfi¢inu, ale nejsme schopni ji prokazat. Dle klinického obrazu délime
zachvaty na loziskové, generalizované a neklasifikované. Loziskovymi jsou nazyvany
zachvaty, pokud je objeveno prokazatelné loZisko neboli fokus, ktery spousti
patologickou elektrickou aktivitu. Generalizované jsou v pfipadé, kdy abnormalni
elektrickéd aktivita postihuje cely mozek, a neklasifikované jsou ty, které nelze zaradit
do ptedchozich skupin. Epileptickému zachvatu mtiZze v n€kterych piipadech pifedchazet
aura neboli piedzvést epileptického zachvatu, kterd ma vétSinou formu smyslového
viemu. Pro diagnostiku epilepsie je nezbytné elektroencefalografické a zobrazovaci
vySetteni. Po potvrzeni epilepsie jsou osobé doporucovana opatteni, jako jsou
pravidelny spanek, omezeni t€z8i fyzické aktivy a zdkaz alkoholu. Pfiopakovanych
epileptickych zachvatech se nasazuje 1écba antiepileptiky (Ambler, 2006; Fischer,
Skoda, 2008; Nevsimalova, Ruzicka, Tichy, 2002).

1.2.3 Télesné postiZeni

., Telesnym (somatickym) postizenim rozumime v obecné roviné takové postizeni,
které se projevuje budto docasnymi anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich
cloveka (ditéte)“ (Jankovsky, 2006, s. 39). PriCiny, kvili kterym vznika télesné
postizeni, 1ze rozdélit na faktory endogenni a exogenni. Za vrozené télesné vady mohou,
napi. prodélané infekéni onemocnéni matky b&hem t&hotenstvi, vliv 1ékii nebo
rentgenoveé zatreni. Ziskana télesna postizeni mohou vzniknout kdykoliv béhem Zivota
jako nasledek trazu ¢i onemocnéni. Poskozeni motorického vykonu ma neptiznivy vliv
1 na télesny, smyslovy a rozumovy vyvoj. Svaly zdavodu, Ze nejsou zatézovany
pohybem, slabnou a atrofuji. T€lesné postizeni rozliSujeme podle postizené ¢asti téla
na centralni a periferni obrnu, deformace, malformace a amputace. Kazd4d pohybova
vada mize byt rtzné¢ho stupné (Jankovsky, 2006; Pipekova, 2006; Renotiérova,
Ludikova, 2006).
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Obrnu mizeme charakterizovat jako neschopnost uskutecnit volni pohyb. Obrna
muze byt ¢asteCna (paréza) nebo uplnéd (plegie). Pokud je postizena centralni nervova
soustava (CNS), nazyvame obrnu centralni, pokud jsou postiZzeny periferni nervy, jedna
se 0 obrnu periferni. Dale mize byt obrna smiSena a psychogenni. Podle lokalizace
délime obrnu na monoparézu, paraparézu, hemiparézu a kvadruparézu. Deformace
vznikaji vrozenymi ¢i ziskanymi vadami, které charakterizuje nespravny tvar urcité
Casti tcla, napi. skolioza je ziskand deformace kvili nespravnému drZeni téla.
Malformace jsou patogeneticky vyvinuté casti téla (nejcastéji koncetiny), které fadime

do skupiny vrozenych vyvojovych vad. Amputaci oznaCujeme umélé odnéti Casti

koncetiny (Jankovsky, 2006).

1.2.4 Ostatni projevy

Mezi ostatni projevy nemoci Canavanové fadime hypotonii, kterd se projevuje
snizenim svalového tonu. Hypertonus, kterym rozumime zvySeni svalového tonu.
Nystagmus, ktery se projevuje rytmickym kmitdnim ocnich bulv. V zévislosti
na frekvenci kmitdni mize byt rychly nebo pomaly a podle sméru kmitani o¢nich bulv
mize byt horizontadlni, rotacni, vertikdlni, diagondlni a alternujici (ménici smeér).
Makrocefalie, coz je zvétSeni hlavy nad obvyklou normu. Porucha komunikace, kdy
jedinec neni schopen verbalni komunikace. Komunikace tedy probihd na Urovni
nonverbalni, napt. mimikou a asmévem (Amlber, 2006; Vitkova, 2006; NevSimalova,

Rézicka, Tichy, 2002).
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2 RODINA S DITETEM SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

2.1 Narozeni ditéte, faze vyrovnavani se s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodi¢e velkou zatézi, pii které trpi pocity selhani
a viny. At uz se rodice dozvi o postiZzeni svého ditéte hned po narozeni nebo az pozdéji,
ovlivni to jejich rodinny zivot. Pro vstfebani skuteCnosti, Ze se narodilo dité
s postizenim, je dalezity zpisob, jakym jsou rodice informovani. Po sdé€leni diagndzy
byvaji rodice Casto bezradni a dezorientovani, nevi co d¢lat, jak se o takové dité postarat
a co d¢lat pro zlepSeni jeho stavu. Véagnerova (2004) popisuje toto obdobi jako fazi
krize rodiCovské identity. ,,Lze ji chapat jako reakci na nepriznivou odlisnost jejich
potomka a jeho perspektiv, cdstecné nejasnych a castecné negativnich, to znamend hiire
akceptovatelnych. Muze ji predchazet faze nejistoty, kdy si rodice uvedomuji, ze jejich
dité je v necem odlisné, jinak vypada nebo se jinak projevuje, ale jeho postizeni jesté
neni jednoznacné potvrzeno.‘ Vyrovndvani se s narozenim ditéte s postizenim probiha
v charakteristickych stadiich. Jankovsky (2006) je popisuje jako inicialni Sok, popreni,
smlouvani, agrese, deprese, postupnda adaptace a vyrovnani. Inicidlni Sok
je neschopnost jakékoliv reakce, kterou doprovazi pocity zklamani a beznad¢je. Popieni
je projevem obrany, kdy rodi¢e nedokazi informaci o postizeni ditéte ihned akceptovat
a mysli si, Ze je v§e omyl. Smlouvani mize byt napi. ve smyslu ,,smlouvani s bohem*
nebo nékteii rodiCe v této fazi hledaji pomoc u léCitelti a alternativnich metod léceni.
Dalsi faze se projevuje agresi, ktera mize byt ve form¢ autoagrese, nebo byva namifena
na osoby z nejbliz§iho okoli a na zdravotnicky personal, zejména lékate, ktery diagnozu
stanovil. Depresi charakterizuje obrovsky smutek s castymi pocity selhani
a sebeobvinovani. Pro postupnou adaptaci a vyrovnani je charakteristické pfijeti
skute¢nosti, ze je dité postizeno. Typicky je zdjem o informace o daném postizeni
a premysleni o vhodné péci do budoucnosti. Rodi¢e jsou schopni se setkat 1 s jinymi
rodic¢i déti s postizenim a navzajem si sdélovat své zkuSenosti. Tento optimalni pritbéh
akceptace ditéte s postizenim bohuzel nenastane u vSech rodicl. Jednotlivé faze jsou
u kazdého jedince rizné dlouhé a mohou se opakovat. Rodice déti s postizenim mivaji

Castéji neZ rodiCe intaktnich déti tendence k nevhodnym vychovnym postojim. Podle

19



Matéjcka (2001) mutze byt vychova prilis uzkostna (rodiCe své déti nepiiméfend
ochraniuji a brani je pred vykonem Cinnosti, které se v jejich o€ich zdaji nevhodné
¢inebezpecné, bohuzel dit€¢ je timto omezovano vrozvoji svych schopnosti
a dovednosti), vychova rozmazlujici (rodi¢e jsou na ditéti nezdravé citové zavisli
a prehnanou mirou lasky se mu snazi vykompenzovat jeho postiZzeni, ve vSem mu
posluhuji a podiizuji se), vychova perfekcionalistickd (charakterizuje ji snaha
po dokonalosti, rodi¢e kladou na dité neptiméiené vysoké naroky), vychova protekcni
(rodice delaji vSe proto, aby se jejich dit¢ vyhnulo jakymkoliv nepfijemnostem, které
by ho mohly potkat, timto pfistupem mu znemoZziuji osamostatnéni se), zavrhujici
vychova (objevuje se spiSe ve skrytych formach, kdy se rodi¢e nesmifili s postizenim

svého ditéte) (Jankovsky, 2006; Matéjcek, 2001; Vagnerova, 2009).

2.2 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

na péci, ktery upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpisii a vyhlaska €. 505/2006 Sb., kterou se provad¢ji né€kterd ustanoveni
zékona o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjSich piedpist. Piispévek na péci je
poskytovan osobam starSich jednoho roku, které z diivodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu potiebuji pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani zakladnich Zivotnich
potieb. Diky tomuto pfispévku si osoba se zdravotnim postizenim hradi pomoc, kterou
mu muze poskytovat napt. osoba blizka, osobni asistent ¢i registrovany poskytovatel
socidlnich sluzeb. O pfispévek na péci je nutné zazadat pisemnou zadosti podanou
na predepsaném tiskopisu Ministerstvem prace a socidlnich véci (MPSV) na pobocce
ufadu prace v misté trvalého bydlisté zadatele. VySe ptispévku je odvozena od stupné
zéavislosti, ktery byl osobé se zdravotnim postizenim ptiznan. Stupenn zavislosti se
hodnoti podle poctu zakladnich zivotnich potieb, které osoba neni schopna samostatné
vykonat, jako jsou: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani,
télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce
o domacnost (v ptipad€, pokud je osoba starSi 18 let). VySe ptispévku pro osoby

do 18 let ¢ini za kalendarni mésic 3000 K¢ u I. stupné (lehkéd zavislost), 6 000 K¢
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u IL. stupné (sttedné tézka zavislost), 9 000 K¢ u III. stupné (t€zka zavislost), 12 000 K¢
u IV. stupné (iplna zavislost). Pro osoby starsi 18 let ¢ini prispévek za kalendaini mésic
800 K¢ u L. stupné, 4 000 K¢ u II. stupné, 8 000 K¢ u III. stupné a 12 000 K& uIV.

stupné.

Dalsi davky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou prispévek na mobilitu
a prispevek na zvlastni pomiicku, které jsou upraveny zakonem ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni pozdéjSich ptedpist
a vyhlaSkou ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nekterych ustanoveni zékona o poskytovani
davek osobdm se zdravotnim postiZzenim, ve znéni pozdéjSich piedpist. Ptispévek
na mobilitu je opakujici se davka urena osob¢ starsi jednoho roku, ktera se opakované
béhem kalendainiho meésice dopravuje nebo je dopravovéna. Dal§i podminkou je,
ze neni schopna zvladat zdkladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace
anejsou ji poskytovany pobytové socidlni sluzby, napf. v domové pro osoby
se zdravotnim postizenim. VySe piispévku je 400 K¢ za kalendarni mésic. Na ptispévek
na zvIlastni pomicku ma narok osoba s té€Zkou vadou nosného nebo pohybového Ustroji,
téZkou nebo hlubokou mentélni retardaci a té€Zkym sluchovym ¢i zrakovym postizenim.
Vyse prispévku zavisi na tom, zda je cena pomiicky vySsi nebo nizsi nez 24 000 K¢.
Pokud je cena nizsi, piispévek se poskytuje jen osobé, ktera ma ptrijem (piijem
s ni spolecné posuzovanych osob) nizsi nez osminasobek Zivotniho minima. Spoluti¢ast
osoby se zdravotnim postizenim ¢ini 10 % z ceny zvlastni pomucky, pokud ale osoba
nema dostatek finan¢nich prostfedkd, aby mohla spoluticast zaplatit, Ufad prace urci
niz§i castku, neyjméné vSak 1000 K¢ Maximalni vySe ptispévku ¢ini 350 000 K¢.
Pod ptispévek na zvlastni pomicku spadad také prispeévek na motorové vozidlo. Vyse
tohoto prispévku ¢ini maximalné 200 000 K¢&. Zde se piihlizi k ¢etnosti a diivodim
dopravy, pfijmu osoby (osob sni spolecné¢ posuzovanych) a celkovym socidlnim
a majetkovym pomértim. Tento piispévek je poskytovan jednou za deset let. Soucet
vSech vyplacenych ptispévkli nesmi piesdhnout 800 000 K¢ béhem Sedesati po sobé

jdoucich kalendainich mésicu.
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3 UCELENA REHABILITACE

Ucelena neboli komprehenzivni rehabilitace je podle definice Svétové zdravotnické
organizace z roku 1969 ,vcasné, plynulé a koordinované usili o co nejrychlejsi a co
spolecnosti s vyuzitim lécebnych, socialnich, pedagogickych a pracovnich prostredkii“
(in Votava, 2005, s. 14-15). Nazev ucelend rehabilitace pouzivame proto, Ze samotny
pojem rehabilitace si mnoho lidi vysvétluje jako zalezitost tykajici se pouze zdravotni
péce. Ucelena rehabilitace je interdisciplinarni obor pisobici v oblasti /écebné, socialni,
pedagogické a pracovni. Na ucelenou rehabilitaci nahlizime jako na proces, ktery
probiha v ¢ase, a mizeme ji délit podle toho, zda se jedna o rehabilitaci dlouhodobou,
kterd ma za cil co nejvetsi zaclenéni osob se zdravotnim postizenim do spolecnosti,
nebo rehabilitaci kratkodobou, kterd ¢asto navazuje na léCeni urCité nemoci a upeviiuje
zdravi jedince. Rehabilitace se tyka jak osob, které se s postizenim narodily, tak jedinci,
ktefi své postizeni ziskali v pribéhu Zivota. V obou piipadech je vSak nutna aktivni

ucast rehabilitovaného jedince (Jankovsky, 2006; Votava, 2005; Jesensky, 1995).

3.1 Lécebné prostiedky ucelené rehabilitace

Lécebné prostredky jsou hlavné zalezitosti mediciny, protoze jsou uzce spojeny
s lé€enim nemoci. Snazi se o odstranovani nebo alespont zmirnovani nasledki nemoci,
urazu €i zdravotniho postizeni. Mezi nejuzivangjsi 1éebné metody podle Jankovského
(2006) patti fyzikalni terapie (naptf. masaze, magnetoterapie, elektrolécba, vodolécba,
balneoterapie, aj.), lécebna télesna vychova (jedna se napt. o télesné cviceni, Vojtovu
metodu reflexni lokomoce nebo metodiku manzelli Bobathovych, kterou pti své praci
pouzivaji hlavné fyzioterapeuti), ergoterapie (charakterizovana jako ¢innostni terapie
pomoci smysluplnych aktivit, jejimZz cilem je dosdhnout maximalni sobéstacnosti
v kazdodennich situacich, v domacim, pracovnim 1 socialnim prostiedi), animoterapie
(coz je terapie za pomoci zvifete, napt. hypoterapie, canisterapie, felinoterapie), dalsi
specifické terapie (napt. arteterapie a muzikoterapie). Mezi dal§$i mozné lécebné

prostfedky fadime napft. aplikaci lékd, zdravy Zivotni styl, chirurgické zakroky
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a neopomenutelnou soucasti jsou také kompenzacni pomicky (Votava, 2005; Jesensky,

1995).

Vojtova metoda reflexni lokomoce

Vojtiiv princip je komplexni terapie vyuzitelna u riiznych druh nemoci a postizeni.
Neni pravdou, Ze ji Ize aplikovat pouze u kojencti. Vojtova metoda miize byt pouzivana
u osob jakéhokoliv véku za podminek, Ze jsou k dispozici neuromuskularni spojeni.
Diky Vojtové metod¢ reflexni lokomoce (pohybu vpied) mizeme aktivovat tzv. vrozené
hybné programy, které mohou byt pii poSkozeni CNS omezeny. Pokud je CNS
poskozena, nemize u ditéte probihat fyziologicky télesny a nasledné i psychicky vyvoj.
Reflexni lokomoce vyuzivd vrozené hybné vzorce reflexniho plazeni a reflexniho
otaCeni, které jsou pfitomny u kazdého clovéka. Za pomoci drazdéni receptort
predevsim v kuzi, svalech a Slachach Ize aktivovat CNS a ulozit spravné hybné vzorce.
Vojtova metoda dosahuje vybornych vysledki, ale pouze za piredpokladu, Ze se ji rodice
pod vedenim odborného fyzioterapeuta nauci a doma ji nékolikrat denné aplikuji. Podle
véku ditéte je cviCeni rizné dlouhé, vétSinou od péti do dvaceti minut. Diagnozy,
u kterych se Vojtiv princip vyuziva, jsou napf. infantilni cerebelarni paréza, rozstép
patete, vadné drZzeni téla, pourazové stavy, stavy po mozkové mrtvici a jina

neurologickd onemocnéni (Orth, 2009; Jankovsky, 2006; Vojta, Peters, 1995).

3.2 Socialni prostiedky ucelené rehabilitace

Jedinec se zdravotnim postizenim prochazi béhem svého Zivota, taktéz jako jedinec
intaktni, humanizaci, socializaci a personalizaci. Socidlni prostiedky rehabilitace
pouzivaji metodu reedukace (rozvijeni poSkozené funkce), kompenzace (nahrazeni
poskozené funkce), akceptace (pfijeti postizeni). K socidlni rehabilitaci dochazi v roding
1 raznych institucich jako jsou napt. obC¢anskd sdruzeni, zdravotnicka a Skolska zafizeni.
Pro zaclenéni jedincii se zdravotnim postizenim do spolecnosti by se spolec¢nost méla
snazit o zrovnopravnéni prilezitosti a umoznéni ucasti na spoleCenském zZivoté. S tim
souvisi 1 finanéni a materidlni zajiSténi, tedy davky a sluzby pro osoby se zdravotnim

postizenim, které jim dopomahaji k cili socialni rehabilitace. Tento cil Ize
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charakterizovat jako smifeni se s postizenim, piijeti postizeni a naslednou integraci

(Jankovsky, 2006; Votava, 2005).

3.3 Pedagogické prostir‘edky ucelené rehabilitace

Pedagogické prostfedky rehabilitace jsou nejvyznamnéjSi v obdobi détstvi
a dospivani u jedincti, ktefi se nemohou vzdélavat béznymi pedagogickymi prostiedky.
Vyuzivaji se ale 1 u dospélych klientti, napt. pfi zvySovani kvalifikace ¢i rekvalifikace.
Pedagogickymi prostiedky a metodami se zabyva specidlni pedagogika, kterd se svymi
obory zaméfuje na dany druh postizeni. Jednim zoborl specidlni pedagogiky je
napt. somatopedie, ktera se zabyva jedinci s télesnym postizenim, nebo psychopedie,
ktera se zabyvad jedinci s mentdlnim postizenim. Za cil pedagogického plisobeni
povazujeme dosazeni nejvy$Stho mozného stupné vzdélani a ziskani kvalifikace,
kterému pfedchdzi vybér vhodného vzdélavaciho programu pro daného jedince

(Jankovsky, 2006; Votava, 2005).

3.4 Pracovni prostiedky ucelené rehabilitace

Prace patifi mezi zékladni potieby clovéka, a proto 1 osoby se zdravotnim
postizenim potifebuji mit moznost se uplatnit na trhu prace. Pracovni rehabilitaci
upravuje zakon €. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti, ve znéni pozdé;Sich predpisi, ktery ji
v §69 charakterizuje jako souvislou ¢innost zaméfenou na ziskani a udrzeni vhodného
zaméstndni. Dale zde popisuje chranéné pracovni misto, které je zfizovano
zaméstnavatelem pro osobu se zdravotnim postizenim na zdkladé¢ pisemné dohody
s ufadem prace, ktery na toto zfizeni poskytuje zaméstnavateli ptispévek pod
podminkou, Ze chranéné pracovni misto bude po dobu tfi let obsazeno. Dal§i motivaci
pro zaméstnavatele k zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim je piispévek
na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim na chrdnéném pracovnim
misté, kdy zaméstnavatel, ktery zaméstnava vice nez 50 % osob se zdravotnim
postizenim z celkového poctu zaméstnancl, dostdva prispévek ve form& castecné

uhrady na mzdy nebo platy. Zaméstnavatel, ktery zaméstnava vice, nez 25 zaméstnancii

musi plnit tzv. povinny podil. To znamend, Ze ma povinnost zaméstnavat 4 % osob se

24



zdravotnim postizenim. V ptipad€, ze zaméstnavatel nechce nebo neni mozné, aby
zaméstnaval osoby se zdravotnim postizenim, mize tento povinny podil splnit
odebirdnim vyrobklli nebo sluzeb od zaméstnavateld, ktefi zaméstnivaji vice neZz
50 % osob se zdravotnim postizenim, nebo finanénim odvodem do statniho rozpoctu

¢1 kombinaci téchto moznosti.
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4 VZDELAVANI DETIi A ZAKU SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

4.1 Vasna intervence (rana péce ¢i podpora)

Pokud se rodicim narodi dité se zdravotnim postizenim, ¢asto nevi, jak se o takové
dit¢ starat a jak ho vzd€lavat. VEasnd intervence, ktera je poskytovéana napt. centry rané
péfe a specialné¢ pedagogickymi centry (SPC), poskytuje rodi¢im informace
o existujicich moznostech. Jedna se o sluzbu socialni prevence, ktera je poskytovana
zdarma. Upravuje ji zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jSich
predpisi. Poskytuje podporu rodin€, ve které se narodilo dité se zdravotnim postizenim
nebo pokud je vyvoj ditéte ohroZen z diivodu neptiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je
poskytovana jak ditéti, tak rodi¢im do sedmi let v€ku ditéte, a to piredevSim terénni
formou. Rana pécCe poskytuje , cinnosti vychovné, vzdélavaci, aktivizacni,
zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, socidlné terapeutické, pomoc pri
uplatnovani prav, opravnénych zajmit a pri obstaravani osobnich zdleZitosti. “ Sluzba je
rodi¢i oblibena hlavné pro svoji flexibilitu a moznost prace v domacim prostiedi.
Individudlnim pfistupem pomahd rodicim zvladnout péc¢i o dité s postizenim tak,
aby nemuseli ptistoupit k tstavnimu pobytu. Diky plasticit¢ mozku je dilezité zahajit
spolupraci s odborniky a ranou péc¢i co nejdiive, aby byla co nejvétsi Sance zmirnit

¢1 eliminovat dané postizeni (ééndrové, 2005; Kvétotiova-Svecova, 2004).

4.2 Vzdélavaci programy

V Ceské republice existuji 3 Girovné vzdélavacich programil. Popsany jsou v zakoné
¢. 561/2004 Sb., o piedSkolnim, zdkladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném
vzdélavani (Skolsky zakon), ve znéni pozdéjSich predpisi. Nejvyssi trovni je Narodni
program vzdélavani, ktery vydavd Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy
(MSMT). Zde jsou popsany cile vzdélavani, prostiedky k dosahovani téchto cilti, hlavni
oblasti vzdélavani a obsahy vzdélavani. Dal$i arovni je Rdmcovy vzdélavaci program
(RVP), ktery také vydava MSMT, ale nejdiive je projednava s danymi ministerstvy,
napt. u zdravotnickych obort pifedchazi projednani s Ministerstvem zdravotnictvi.

RVP se vydavd pro kazdy obor ptedskolniho, zdkladniho, zakladniho uméleckého,

26



sttedniho a jazykového vzdélavani. RVP urcuje napt. obsah a rozsah vzdélavani, délku
a formu vzdélavani, podminky vzdé€lavani, a to i podminky pro vzdélavani Zaka
se specialnimi vzdélavacimi potfebami, konkrétni cile, ukoncovani vzdélavani a zasady,
podle kterych si kazda $kola vytvaii Skolni vzdélavaci program (SVP), ktery musi byt
v souladu s RVP. Konkrétni RVP pro ziky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami je
RVP pro zékladni vzdélani — ptiloha upravujici vzdélavani zakt s lehkym mentalnim
postizenim, a RVP pro obor vzdélani zakladni $kola specialni. SVP ma za ukol vydat
a zptistupnit feditel Skoly. Uskute¢iiuje se podle n¢j vzdélavani v jednotlivych skolach.
Obsah vzdélavani si $koly ve SVP uspoiadaji obvykle do vyudovacich predméti
Réamcovy vzdélavaci program pro zakladni vzdélavani [online], dostupné na www:
<http://www.vuppraha.cz/>; Ramcovy vzd¢lavaci program pro obor zdkladni Skola

specidlni [online], dostupné na www: <http://www.vuppraha.cz/>.

4.3 Vzdélavani déti, zaka a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami

Podle skolského zakona se za zaky se specialnimi vzdélavacimi pottebami povazuji
1 déti, Zaci a studenti se zdravotnim postizenim. Podle tohoto zdkona jsou osobami
se zdravotnim postizenim osoby s mentdlnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym
postizeni, osoby s vadami feci, soubéZnym postizenim vice vadami, autismem,
vyvojovymi poruchami u€eni nebo chovani. Détem, zaklim a studentiim se zdravotnim
postizenim se vzdélavani upravuje podle jejich potfeb a moznosti. Pfi hodnoceni
se ptihlizi ke druhu a stupni postizeni, a oproti intaktnim vrstevnikim maji pravo
na bezplatné uZivani specidlnich didaktickych pomiicek, kompenzacnich pomicek
a specidlnich ucebnic, které jim poskytuje Skola. Volba vzd€lavaci cesty je
v kompetenci zdkonnych zéastupcu ditéte. Podle vyhlasky €. 73/2005 Sb., o vzdélavani
deéti, zakt a student se specialnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zakli a studenta
mimofadné nadanych, ve znéni pozdéjSich piedpisii, se mohou zéaci se zdravotnim
postizenim vzdélavat formou individualni integrace, skupinové integrace, ve Skole
samostatné ziizené pro Zaky se zdravotnim postiZenim nebo kombinaci pfedchozich
forem. Individudlni integraci rozumime umisténi Zdka se zdravotnim postiZzenim

do bézné skoly. Takto integrovanych zdkli mize byt v jedné tfidé maximalné pét.
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U 74kt s tézkym zdravotnim postizenim, kdy by integrace nebyla v nejlepSim zajmu
ditéte a ani rodiCe netrvaji na umisténi ditéte v bézné Skole, dochazi ke vzdélavani
ve Skolach samostatné ziizenych pro Zaky se zdravotnim postizenim. Vyhodou je nizsi
pocet zakil ve tfidé a celkové materidlni ptizplisobeni pro vzdélavani déti s t€z§im

druhem zdravotniho postizeni (Michalik, 2012).

4.4 Asistent pedagoga

Pozice asistenta pedagoga je soucasti specidlné pedagogické podpory zakim
se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a je upravena zadkonem ¢. 561/2004 Sb.,
o pfedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zékon), ve znéni pozd¢jSich predpisit a vyhlaSkou ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti,
zakl a studentll se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami a déti, zaki a studentl
mimotadné nadanych, ve znéni pozdéjSich predpisti. Tuto funkci zfizuje feditel Skoly
na zéklad€é vyjadfeni Skolského poradenského zatizeni a souhlasu krajského ufadu.
Cinnosti, které asistent pedagoga vykondva, jsou napf. pomoc pedagogickym
pracovnikim béhem vychovné a vzdélavaci Cinnosti, pomoc zadklim s piipravou
na vyuku a béhem vyuky a pomoc Zaklim se zdravotnim postiZenim pii sebeobsluze

a pohybu (Michalik, 2012).

4.5 Predskolni vzdélavani

I pro déti se zdravotnim postizenim v pfedSkolnim veéku je dualezité, aby se
nesetkavaly pouze se Cleny rodiny, ale 1 s vrstevniky a §irSi spole¢nosti. PredSkolni
vzdélavani je upraveno zdkonem €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim,
vy$$im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), ve znéni pozdéjSich predpist
a vyhlaSkou ¢. 14/2005 Sb., o ptedskolnim vzdélavani, ve znéni pozdéjsich predpisi.
PredSkolni vzdélavani probihd v matefskych Skolach a to ve véku od tii do Sesti let
apo dobu odkladu povinné $kolni dochazky. V Ceské republice neni piedskolni
vzdélavani povinné. O piijeti ditéte do matetské Skoly rozhoduje teditel. U déti se
zdravotnim postizenim je nutné vyjadieni Skolského poradenského zatizeni a odborného

lIékate nebo klinického psychologa. Déti se zdravotnim postizenim mohou byt
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integrovany v bézné matetské Skole nebo navstévovat matetskou Skolu pro dany typ
postizeni, napt. matefskd Skola pro zrakové postizené, sluchové postizené, télesné
postizené nebo matetskd Skola specidlni. Pocet déti se zdravotnim postizenim ve tiidé
matetské Skoly je minimdlné dvanact a maximalné devatenact. Podobnou Cinnost jako
mateiské Skoly specidlni plni 1 denni staciondfe. Denni staciondfe jsou ambulantni
socidlni sluzbou, ktera je zakotvena v zdkoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéch,
ve znéni pozd¢jSich predpist. Denni staciondie poskytuji napt. stravu, vychovné
vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti, socialné terapeutické ¢innosti a pomoc pii osobni
hygiené. Détem se specidlnimi vzdélavacimi potiebami je nutné vzdélavani prizplsobit
jejich potfebam a moznostem. Jak u déti intaktnich, tak u déti se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami musi byt vytvofeny optimalni podminky k rozvoji jejich

osobnosti (Jankovsky, 2006; Kvétotiova-Svecova, 2004).

4.6 Zakladni vzdélavani

Zéakladni vzdélavani v Ceské republice probiha podle zékona &. 561/2004 Sb.,
o pfedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zékon), ve znéni pozdéjSich ptedpisti a podle vyhlasky €. 48/2005 Sb., o zakladnim
vzdélavani a nékterych nalezitostech plnéni povinné Skolni dochazky, ve znéni
pozdgjsich predpist. Zakladni vzdélavani je v Ceské republice povinné a probiha
v zakladnich Skolach po dobu deviti let. K povinné skolni dochazce miize nastoupit dit¢,
které dosahlo v&ku Sesti let do zacatku Skolniho roku. Néstupu povinné Skolni dochazky
piedchazi zapis, u kter¢ho se zjiStuje Skolni zralost a piipravenost ditéte. Pokud dité
neni zralé ¢i pfipravené k nastupu povinné Skolni dochazky, mize mu byt udélen
odklad. Odklad miize byt udélen nejdéle do Skolniho roku, ve kterém dité¢ dovrsi véku
osmi let. Odklad ud€luje fteditel Skoly na zakladé Zzadosti zakonného zéstupce,
doporuceni Skolského poradenského zafizeni a praktického I€kafe nebo klinického
psychologa. Pokud se rodice nerozhodnou pro integraci do bézné zakladni Skoly, mohou
vyuzit Skoly samostatné ziizené pro zaky se zdravotnim postizenim, které se dé€li podle
druhu postizeni, napt. zdkladni Skola pro zrakové postizené, zakladni Skola pro sluchové

postizené, zakladni Skola pro télesn€ postizené a pro Zaky s mentdlnim postiZenim
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to je zakladni Skola prakticka a zdkladni Skola specidlni. Ttidu pro Zaky se zdravotnim
postizenim muiZe navs§tévovat minimalné Sest a maximalné Ctrnact zaku. Ttida pro zaky
s tézkym zdravotnim postizenim ma nejméné Ctyi1 a nejvice Sest zakt. Zakladni Skola
specidlni ma deset ro¢nikid. Prvni stupen tvofi prvni az Sestd tfida a druhy stupent sedma
az desata tfida. Po dokonceni zakladni Skoly specialni neziskdva zék zakladni vzdélani
jako v bé€zné zékladni Skole, ale zaklady vzdélani. Soucasti zakladni Skoly specialni
muze byt ptipravny stupen zdkladni Skoly specidlni, ktery je pfipravou pro vzdélavani
v zakladni Skole specidlni. Do této tfidy muaze feditel pifiymout dité¢ od Skolniho roku,
v kterém dosahne véku péti let, a to po dobu nejvySe tii let. Predchdzet tomu musi
zadost zdkonného zastupce, doporuceni Skolského poradenského zatizeni a vyjadieni
pediatra nebo klinického psychologa. Pocet zakli ve ttid¢ ptipravného stupné zékladni
Skoly specidlni mizZze byt minimalné Ctyiia maximalné Sest. V §41 a §42 popisuje
Skolsky zdkon 1 moZnost jiného zpisobu plnéni Skolni dochiazky a to formou
individualniho vzdélavani, které probiha bez pravidelné ucasti ve Skole a vzdélavani
zakid s hlubokym mentalnim postizenim. U téchto Zakl je moZné na zékladé souhlasu
zédkonného zastupce, doporuceni Skolského poradenského zatizeni a praktického 1ékaie
¢1 klinického psychologa, aby krajsky ufad stanovil takovy zplisob vzdélavani, ktery
odpovida jeho fyzickym a duSevnim moznostem. Krajsky ufad také zajiStuje

pedagogickou a metodologickou pomoc pii vzdélavani.

4.7 Individualni vzdélavaci plan

Détem, zdkim a studentim se specialnimi vzdélavacimi potfebami mize teditel
Skoly na zaklad¢ pisemného doporuceni Skolského poradenského zatizeni povolit
individualni vzdélavaci plan. Upraven je zakonem ¢. 561/2004 Sb., o ptedSkolnim,
zékladnim, stfednim, vyS$$§im odborném a jiném vzd€lavani, ve znéni pozd¢jSich
piedpisi a vyhlaSkou ¢. 73/2005 Sb., o vzdelavani déti, zaki a studentl se specialnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, 74kt a studentl mimofadné nadanych, ve znéni
pozdé¢jsich predpist. Predevsim je uzivany v ptipadé individualni integrace a hlubokého
mentalniho postizeni. M¢l by byt vypracovan pied ndstupem zaka do Skoly. Béhem

Skolniho roku miize byt upravovan a dopliovan. Za zpracovani odpovida feditel Skoly.
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Na jeho vypracovani se vSak spolecné podili Skolské poradenské zatizeni 1 zdkonny
zastupce. Skolské poradenské zaiizeni poskytuje Zakovi, zakonnému zastupci i Skole
poradenstvi a ma za ukol dvakrat za rok vyhodnocovat dodrzovani postupt stanovenych
v individudlnim vzdélavacim planu. Individudlni vzdélavaci pldn je soucasti
dokumentace zaka a obsahuje napi. vyjadieni, zda je pifi1 vzdélavani potieba dalsi
pedagogicky pracovnik, seznam pottebnych kompenzacnich pomicek ¢i specialnich

ucebnic, cile vzdélavani, Casové rozvrzeni a zplisob hodnoceni (Michalik, 2012).

4.8 Skolska poradenska zafizeni

Skolska poradenska zafizeni, ¢imZ myslime pedagogicko psychologickou poradnu
(PPP) a specialné pedagogické centrum (SPC), se tidi vyhlaSkou ¢. 72/2005 Sb.,
o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich,
ve znéni pozd&jSich piedpisti. Poskytuji poradenské sluzby ambulantné a bezplatné
détem, zaklim, studentiim, zadkonnym zéastupciim, Skolam a Skolskym zatizenim. PPP se
zabyva  specialné-pedagogickym  poradenstvim,  pedagogicko-psychologickym
poradenstvim a podporou zaklt pii vychové a vzdélavani, konkrétné napt. zjistuji
specidlni vzdelavaci potteby a ptipravenost zaki k nastupu povinné Skolni dochazky.
SPC se zaméfuji na poskytovani poradenskych sluzeb pii vychoveé a vzdélavani u zaka
se zdravotnim postizenim. Jejich naplni je napt. zjiStovat ptipravenost zakd se
zdravotnim postizenim k nastupu povinné Skolni dochazky, zjiStovat jejich specialni
vzdélavaci potteby, pii integraci zaka se zdravotnim postizenim zajiStovat specidlné
pedagogickou péci, vykonavat specidlné¢ pedagogickou a psychologickou diagnostiku
avneposledni ftadé¢ také poskytovat poradenstvi pedagogickym pracovnikiim

a zakonnym zastupciim, ktefi vzdélavaji zaky se zdravotnim postizenim.
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5 CiL PRACE

V praci byl stanoven jeden hlavni cil:

popsat nemoc Canavanové.
Déle byl stanoven jeden dil¢i cil:

popsat kompenza¢ni pomiicky, moZnosti vzdélavani a davky pro osoby se

zdravotnim postiZenim na podporu péce o jedince v rodinném prostiedi.
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6 METODIKA

6.1 Pouzita metodika

Vyzkumné Setfeni bude realizovano piipravovou studii, ktera je podle Hendla
(2005) detailni studie jednoho ¢i nékolika malo ptipadi. Vyznacuje se sbérem velkého
mnozstvi informaci o jedinci ¢i jedincich, kterych se ptripadova studie tyka.
Pro ptipadovou studii je charakteristické disledné prozkoumani daného piipadu, diky
kterému Ize nasledné 1épe pochopit ptipady podobné. V piipadové studii budou vyuzity
tyto techniky sbéru dat: pozorovani ditéte, analyza odborné dokumentace (lékaiské
zpravy, Skolni dokumentace), informace sdélené matkou. Soucasti vyzkumného Setieni
budou dva polostrukturované rozhovory s matkami déti s nemoci Canavanové.
Rozhovory budou vzdy se souhlasem respondenta nahrdny na diktafon a nésledné
piepsany do elektronické podoby. Na ptfani respondenti nebudou zvukové zaznamy
soucasti bakalaiské prace. Formulované otazky polostrukturované¢ho rozhovoru viz

ptiloha ¢. 1.

6.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor pro piipadovou studii tvofi divka s nemoci Canavanové a jeji
rodina. Pfi rozhovorech vyzkumny soubor tvoii dv€ matky déti s nemoci Canavanové.
Vybér byl usnadnén vzacnosti nemoci, a tudiz malou cetnosti osob, které trpi nemoci
Canavanové. Matku divky, kterou se zabyva ptipadova studie oznaCim pismenem A.
Matku druhé divky, ktera do roku 2013 Zila a byla postizena také nemoci Canavanové,
oznacim pismenem B. Sebe, jako tazatele, oznaCim pismenem T. B&hem psani této
prace dcera matky B zemfela, tudiz otazku ¢. 6 a otazku ¢. 7 jsem formulovala

v minulém c¢ase.
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7 VYSLEDKY

7.1 Pripadova studie

Ptipadova studie se zabyva rodinou, ve které se narodila divka s diagnostikovanou
Canavanovou chorobou. Rodina je nelplnd, tvofi ji divka s nemoci Canavanove, jeji
matka a nevlastni sestra. Pro zachovani anonymity jsem zménila pravé jméno divky
na jméno Anna. Informace o Anné¢ a nemoci Canavanové jsem cerpala z dlouhodobého

pozorovani, rozhovorl s matkou a lékatské dokumentace.

Osobni anamnéza
Jméno: Anna
Pohlavi: Zena
Narozeni: kvéten 2006
Bydlisté: mésto v JihoCeském kraji
Narodnost: ¢eska

Diagn6za: nemoc Canavanové

Anna se narodila z tfeti gravidity matky. Béhem celého téhotenstvi matka trpéla
nevolnosti. Neprodélala v§ak Zadnou nemoc, ani neuzivala 1éky, pouze ji byl aplikovan
obstiik kvili zablokovani patefe. Ve ¢tvrtém tydnu matka slabé krvacela a v patém
mésici musela nastoupit na rizikové t€hotenstvi z divodu tvrdnuti bficha. Porod probéhl
v terminu fyziologicky hlavou doli. Anna méla dvakrat volné¢ omotanou pupecni Sitiru
kolem krku. Nebyla ale ptfiduSena ani kiiSena. Porodni vaha byla 3600g, délka 51 cm,
apgar skore 8 -9-10. Otec byl ptitomen u porodu. Z porodnice byly propustény Ctvrty

den. Anna byla pIné€ kojena do Sestého mésice.

Po narozeni se nikdo nedomnival, Ze by Anna neméla byt zdravé dité. Zprava
ze vstupni prohlidky u praktického Iékate ze dne 18. 5. 2006 popisuje, ze celkovy
fyzicky stav byl dobry, a zavér této zpravy zni: zdravy novorozenec. Pti prohlidce

ve Ctrnacti dnech 1€kat popisuje, ze Anna hodné breci, krouti se, ma hnisavou sekreci
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z obou o¢i a reaguje ulekem na hlasity zvuk. Celkovy fyzicky stav popisuje jako stale
dobry a zavér znél taktéz: zdravy novorozenec. Prohlidka ve véku jednoho mésice
popisuje stale trochu hnisu v o€ich, sledovani zrakem a spontanni ismév. Prohlidka
ve dvou mésicich naposledy popisuje, ze je Anna zdravy novorozenec, ale je zminéno,

7e neopétuje usmev a stale hodné place.

Kolem druhého mésice zacala mit matka podezieni, ze Anna Spatn¢ vidi. Zdalo se
Ji, ze zrakem nesleduje hracky ani osoby. Proto si vyzadala od pediatra doporuceni
na oéni vySetieni, kterému ale na Zadost o¢niho lékafe piedchazelo neurologické
vySetteni, kde matce dne 30. 8. 2006 bylo poprvé sdéleno, Ze jeji dcera nebude asi zcela
zdravd. Z tohoto divodu musely byt matka s dcerou neprodlené hospitalizovany,
aby byla Anna podrobnéji vySettena. Nastup do nemocnice v misté bydlisté probehl dne
4.9. 2006, kde bylo Anné€ provedeno CT vySetieni (pocitacova tomografie) a vySetfeni
ocniho pozadi. Po CT vySetieni Iékati vyslovili podezieni na metabolickou poruchu.
Vysetteni o¢niho pozadi bylo v porddku. Poté byly obé z nemocnice propustény s tim,
ze dalsi vySetteni musi absolvovat v Praze ve Fakultni nemocnici v Motole. Od 14. 9.
2006 do 22. 9. 2006 byly Anna s matkou hospitalizovany v Motolské nemocnici. Zde
byla Anné provedena magneticka rezonance (MR), ktera ukézala vyrazné zmény bilé
1 Sedé hmoty mozkové a potvrdila podezieni na metabolické onemocnéni. Dale bylo
provedeno elektromyografické vySetieni (EMG), kde rychlost vedeni motorickymi
1 senzitivnimi vlakny perifernich nervii byla pfi dolni hranici normy. Pii vySetteni
zrakovych evokovanych potencidlii se objevila prodlouzena latence s nizkou
amplitudou. Usni vySetieni otoakustickych emisi zjistilo omezenou vybavnost vlevo
a vybavnost vpravo. Propoustéci zprava z kliniky détské neurologie v Motole popisuje,
7ze Anna reaguje na podnéty placem, ma oteviené oc€i, ale zrakovy kontakt nenavazuje.
Reaguje pouze na velmi blizké svétlo pohybem oc¢i. Nenavazuje socidlni kontakt
ani nereaguje na zvuk. Pf1 vySetieni byl zaznamenan 1 jeden stav projevujici se strnutim,
zahledénim se bez mrknuti, trvajici do patnacti sekund. Hlavu neudrzuje, neptitahuje se,
pii pasivnim posazeni nesedi a ihned pada. Aktivni hybnost je chuda a koncetiny jsou

hypotonické. Zaver neurologického vySetieni zni: psychomotorickd retardace na Grovni

35



zacatku prvniho trimenonu, porucha zraku, porucha sluchu, centrdlni hypotonicky
syndrom s pfechodem do hypertonie, zachycen epilepticky zachvat. Dle pribéhu
onemocnéni ana zakladé¢ wvySetfeni bylo diagnostikovano zatim blize neurcené

neurodegenerativni onemocnéni bez znamé etiologie.

V motolské nemocnici byla pfedbézné¢ domluvena neurologicka kontrola na leden
2007. Matce bylo doporuceno provadét s dcerou Setrnou rehabilitaci a zrakovou
stimulaci. Na zakladé toho byl matce predan kontakt na Stéedisko rané péée v Ceskych
Bud¢jovicich. Dne 31. 10. 2006 jela matka s dcerou poprvé do Stfediska rané péce, kde
bylo provedeno komplexni posouzeni s cilem zjistit iroven funkcénosti zraku a vyvoje
ditéte a nasledn¢ domluvit dalsi spolupraci. Toto posouzeni bylo nutné, aby se Anna
mohla stat klientkou Stfediska rané péfe. Dalsi spoluprace se Strediskem rané péce

probihala formou navstév pracovnic Stfediska rané péce v roding.

Po ptedchozi dohod¢ byla uskutetnéna vlednu 2007 druhd hospitalizace
ve Fakultni nemocnici v Motole. Dle vySetieni dédi¢nych metabolickych poruch
z ptedchozi hospitalizace bylo nalezeno zvySené vylucovani organickych kyselin, proto
byly odbéry vzorki k vySetfeni poruch metabolismu opakovany a odeslany
do Vieobecné fakultni nemocnice v Praze - Ustavu dédiénych metabolickych poruch
(UDMP). Propoustéci zprava popisuje ptitomnou psychomotorickou retardaci na Grovni
prvniho trimenonu, makrocefalii, strabismus, kvadruhyperreflexii, kvadruhypertonii,
axialni hypotonii a poruchu sluchu. Nalez byl tedy prozatim uzavien jako
neurodegenerativni onemocnéni nejasné etiologie, kdy se nejspise jedna o metabolickou
poruchu. Doporuceno bylo pokracovat v rehabilitaci, Setrném reflexnim cviceni dle
Vojty a provadét celkovou a zrakovou stimulaci ditéte. Na doporuceni I¢kaiti provadét
reflexni cviceni dle Vojty matka kontaktovala Dé&tské centrum Arpida, kde nasledné
spolu s dcerou absolvovala v terminu od 12. 2. 2007 do 23. 2. 2007 rehabilita¢ni pobyt,
aby se naucila provadét Vojtovu metodu reflexni lokomoce. Na fyzioterapii do Arpidy

matka s dcerou dojizdé€la jednou za tfi tydny do véku Sesti let Anny.
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K dokon¢eni metabolickych vySetieni byly matka s Annou 8 - 9. 5. 2007
hospitalizovany opét ve Fakultni nemocnici v Motole. Z kontrolnich vzorkt, které byly
v lednu 2007 odeslany UDMP, byl objeven nalez vysokych hodnot N-acetylaspartatu
v mo¢i. Vzhledem k tomuto ndlezu a klinickému obrazu byla diagnostikovana nejspise
Canavanova nemoc. Pro potvrzeni byly naplanovany kontrolni odbéry spolu s odbéry
obou rodi¢t ve spolupraci UDMP Vieobecné fakultni nemocnice v Praze. Odbéry byly
provedeny dne 9. 5. 2007. K dokonceni diagnézy a zajisténi genetick¢ho poradenstvi
vrodiné byla doplnéna molekularné geneticka vySetfeni. Na den 26. 7. 2007 byl
dohodnut termin kontroly s vysledky vySetfeni. Centrum Iékarské genetiky v Bratislavé
provedl analyzu DNA. U Anny se potvrdila diagn6za nemoci Canavanové a u obou
rodi¢i se projevila mutace genu, kterd je zodpovédnd za to, Zze rodiCe jsou nositelé
nemoci Canavanové. Po potvrzeni, ze se jedna o nemoc Canavanove, byl prehodnocen
postup rehabilitace. V pripad¢ leukodystrofie neni vhodna intenzivni reflexni terapie.
Doporucena byla dechova rehabilitace a Setrna rehabilitace zaméfena na prevenci

kontraktur (svalového stahovani).

Rodinna a socialni anamnéza

Do roku 2012 zila Anna v uplné rodiné. S matkou, otcem a starSi sestrou. Matka
narozena 1972, stiedoSkolské vzdélani, nositelka nemoci Canavanové. Otec narozen
1976, vyssi odborné vzdélani, nositel nemoci Canavanové. Sestra narozena 1996,
studuje gymnazium, dosud nebyla vySetiena. V roce 2013 probehl rozvod rodict a nyni
Anna zije ve stfidavé péci, ktera po dohod¢ probihd zpiisobem, ze matka se o dceru
stara od pondéli do ¢tvrtka. Ve ctvrtek vecer veze matka dceru k otci domil a otec se
o dceru stara od c¢tvrtka vecer do pondé€lniho rana, kdy ji veze pfimo do zdkladni Skoly

specialni, kterou Anna navstévuje.

Do v€ku Anninych ¢ty let rodina bydlela v méstském byté 1+1, ktery nebyl
piizpisoben k tomu, aby zde rodina mohla pecovat o dité s timto postizenim. Dim byl
cihlovy a bez vytahu. Byt se nachdzel ve druhém patie a byl vybaven pouze sprchovym

koutem, kde by nebylo mozné Annu do budoucna koupat. Rodina si tedy zazadala

37



o vyménu tohoto méstského bytu za jiny méstsky byt, ktery se v té dobé zrovna uvolnil
a nachazel se na stejném sidlisti. O tento byt mélo zajem vice rodin, ale s pfihlédnutim
ke zdravotnimu stavu Anny mésto rozhodlo o pridéleni bytu jeji rodin€. Jedna se o byt
2+1 v patém patie panelového domu s vytahem a vanou. Za toto stéhovani je dodnes
matka velice rada, protoZze dle jejich slov si neumi pifedstavit, jak by se dnes o dceru

v pivodnim byt¢ starala.

Skolni dochazka

V roce 2010 byla Anna na zadost své matky, vyjadieni pediatra, doporuc¢eni SPC
a souhlasu feditele Skoly pfijata do piipravného stupné zakladni Skoly specidlni.
Ve Skolnim roce 2013/2014 zacala plnit v zakladni Skole specialni povinnou Skolni
dochazku. Pravideln€ Skolu navstévuje v dob€ od 8:00 do 12:00 hodin. Ve tiidé je Sest
74k, jeden pedagog a dv¢ asistentky pedagoga. Oblasti, ve kterych je Anna vzdélavana,
jsou: rozumova vychova, feCovd vychova, smyslova vychova, pracovni c¢innosti,
hudebni ¢innosti, vytvarné Cinnosti a aktivity pro zdravi. V pololetnim vysvédceni
z prvni tfidy je v kazdé této oblasti Anna slovné hodnocena. Konkrétné u Anny se
pedagogové piirozumové vychové snazi o kratkodobou koncentraci pozornosti
na ur¢itou Cinnost, napi. reakce na osloveni a hlas zndmé osoby. Pfi feCové vychove
s Annou provadi masaze a svalovou stimulaci v oblasti obli¢eje. Smyslova vychova
probiha pomoci bazalni stimulace, polohovanim napt. v kulickovém vaku a houpacim
lehatku, teplymi zdbaly koncetin a pravidelnymi navstévami solné jeskyné. Pracovni
¢innosti nejsou u Anny z ditvodu jejiho postizeni mozné. Ve vysvédcenti je v této oblasti
u Anny zahrnuto krmeni, které probihd pii svaciné a obéd¢. Anna neni schopna
rozkousat a polykat pevnou stravu, proto jsou ji obédy ve Skole mixovany a krmena je
kaSovitou stravou. Caj pije pomoci specialniho hrneku s nastavcem. Hudebni &innosti
jsou realizovany poslechem hudby a s dopomoci hrou na hudebni nastroje. Vytvarné
¢innosti jsou provadény piedevSim prstovymi technikami napf. rozmazavani barvy
a vkladani rtzného materidlu do dlani. Aktivity pro zdravi jsou provadény pasivnim
protahovanim svall koncetin, masaZzemi pomoci mickll a jsou zde zahrnuty 1 pravidelné

vychazky do okoli, které Anna absolvuje v kocare.
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Vyvoj Anny a soucasny zdravotni stav

Od Sestého mésice byla Anna krmena umélou détskou vyzivou. Jelikoz méla Casté
problémy se zvracenim stravy, bylo pediatrem doporuc¢eno antirefluxni mléko. Postupné
zaCala matka Annu krmit i 1ziCkou. Do stravy byly zatazeny 1 jogurty, kaSe, presnidavky
a nemlécné piikrmy. Problém se zacpou a nepravidelnou stolici byl od patnactého
meésice vyfeSen uzivanim Parafinového oleje, ktery Anna uziva dodnes. Lékaiska
zprava z prohlidky ve dvou letech popisuje stale chybéjici zrakovy kontakt, vniméni
spiSe sluchem, vydavani samohldskovych zvuki, neschopnost tichopu a kontroly hlavy.
Po druhém roce byla Anna kvili kieCim a epileptickému zachvatu, ktery byl
vyprovokovan vysokymi horeckami, hospitalizovana v mistni nemocnici. Tento stav byl
zvladnut jednou davkou Diazepamu a prozatim I€kafi nezafadili pravidelné uzivéani
antiepileptik. Ve tfech letech byla Anna hospitalizovana kvili horeckam, spavosti,
celkovému utlumu a nechutenstvi k jidlu s podezienim na zapal plic. Po vySetfeni moci
byl ale prokdzan zanét mocovych cest. DalSi hospitalizace, které Anna absolvovala,
byly napt. kvili vir6zdm spojenymi s horeckami, které zpusobuji, Ze Anna nechce jist
ani pit a bez ptipojeni na umélou vyZivu hrozi dehydratace organismu. V soucasné dobé
je Anné osm let. Od Sesti mésicii se krom ristu fyzicky vyvoj nezménil. Neustéle
neudrzi hlavu, nepietdi se ze strany na stranu, neplazi se, aktivné nesedi ani nechodi.
Anna pouze lezi a soporou sedi vortézach €1 kocare. Anna trpi skolidzou patere
a luxaci levé kycle, kterd se projevuje zkracenim levé dolni koncetiny. Kviili zahlenéni
ma Anna Casté problémy s dychanim. Léky, které dnes Anna pravidelné uziva, jsou
antiepileptika Convulex CR 300, kvili refluxu, ktery zptisobuje zvraceni stravy, uziva
Helicid, Parafinovy olej pro pravidelnou stolici, dale Ecobec, jako prevenci proti
zanétim dychacich cest a Zymafluor jako prevenci proti zubnim kazim. V obdobi, kdy
ma Anna problémy s dychdnim, uziva rdno a ve€er Ventolin, ktery rozSifuje dychaci

cesty a usnadiiuje proudéni vzduchu.
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Davky a kompenzaéni pomiicky

V sou€asné¢ dobé Anna pobira prispévek na mobilitu, ktery ¢ini 400 K¢&
za kalendaini mésic a vyuZiva ho napft. na dojizdéni do zakladni Skoly specialni, k lékafti
¢1 do bazénu. Dalsi davkou je piispévek na péci, pomoci kterého je Anné zajiStovana
celodenni péce o jeji osobu. Soucasna vyse piispévku na péci, ktery Anna pobira, je
12 000 K¢ za kalendaini mésic. Jedna se tedy o IV. stupen, tzn. uplnd zavislost. Anna
na tento stupenl ptispévku ma narok, protoze z diivodu jejiho zdravotniho postizeni si
neni samostatné¢ schopna zajistit zddnou ze zékladnich Zzivotnich potieb, které jsou
pro posouzeni vySe tohoto ptispévku hodnoceny. Tuto vysi pfispévku Anna pobird
od véku Sesti let. Od jednoho roku do tfi let pobirala Anna ptispévek na péci v L. stupni
a od tfi do Sesti let ve III. stupni.

Kompenzaéni pomiicky jsou specialni pomicky, které Anné zlepSuji kvalitu zivota.
Diky nim je mozné, aby se o Annu starala jeji rodina a ona mohla Zit v domacim

prostiedi. Kompenzaéni pomicky, které Anna pouziva, jsou:

Ortéza pro sed (viz Obrazek ¢. 1 a Obrazek ¢. 2)

Nejvétsim pomocnikem pro sezeni je u Anny ortéza, kterd je vyrdbéna piesné
na miru kazdého ditéte. Ortéza je individudlni podle otisku sedu ditéte. Je zde moznost
vytvofit klin mezi nohama, podpéru rukou 1 hlavy tak, aby sed byl co nejkvalitnéjsi.
Narok na ortézu je jedenkrat rocné, coz umoziuje kvalitni sed podle aktudlniho
zdravotniho stavu. Jak tekla Anny matka: ,, Diky ortéze s nami Anna poprvé sedéla

«

u stolu a koukala rovné a ne nekam do nebe. *
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Obrazek ¢. 1 Obrazek ¢. 2

Rehabilita¢ni ko¢ar KIMBA SPRING (viz Obrazek ¢. 3)

Tento ko¢ar ma Anna uz od svych dvou let. Rodi¢e vybrali tento ko¢ar hlavné pro
jeho nastavitelnost, aby v ném Anna mohla dobie sedét. Vybrali rovnou velikost dve,
protoze Anna byla vzdy na sviij vék celkem velké dité a védeli, Ze tento kocar budou
muset mit nejméné dalSich pét let. Ke kocaru rodi¢e objednali plnou vybavu, kterad

obsahovala peloty, abduk¢ni klin, ¢tyfbodovy pas, madlo, stolek a stiechu.

Obrazek ¢. 3
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Zdravotni ko¢ar UMBRELLA (viz Obrazek ¢. 4 a Obrazek ¢. 5)
Tento golfovy kocar potfizovala rodina hlavné z divodu, aby se mohla dostat
s Annou ven i v situaci, kdy nejede vytah. Lze jej snadno slozit a snést po schodech.

Aby v ném Anna spravné sedéla, je do tohoto ko¢aru mozné umistit ortézu pro sed.

Obrazek ¢. 4 Obrazek ¢. 5

Zidle TOBI (viz Obrdzek ¢. 6)

Tuto zidli ma Anna od 1 roku vypajéenou od Vseobecné zdravotni pojistovny
(VZP) a m¢la by ji vydrzet po dobu deseti let. Protoze ale neni mozné, aby v zidli mohla
Anna spravng sedét jak ve dvou, tak v osmi letech, byl problém vyfesen tim, ze sedadlo
a opéra zad zidle byly nahrazeny ortézou pro sed, kterd je vyrabénd na miru ditéte,

a tudiz v ni Anna mize spravné sedét i s potiebnou oporou hlavy.
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Obrazek ¢. 6

Zidle ARIS 2 (viz Obrdzek ¢. 7)
Tuto zidli potizovali rodic¢e hlavné kviilli moznosti vyuzit ji jako no¢nik. Na bézny
no¢nik Anna nikdy chodit nemohla, ale v této zidli mize svou potfebu vykonat bez

vétSich obtizi.

Obrazek ¢. 7
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Cyklovozik KOZLIK (viz Obraizek ¢. 8)

Jedna se o polohovatelny cyklovozik, ktery umoziuje rodin€ nejen jezdit s Annou
na kole, ale rodina mliZze vyrazit i na vylet do pfirody a nerovného terénu, pro ktery neni
kocar prizptisoben. Jeho vyuziti nasla rodina 1 v zim¢é. Manipulace s cyklovozikem

ve sn¢hu je daleko jednodussi nez s kocarem.

Obrazek ¢. 8

Stropni pojezdy (viz Obrazek ¢. 9 a Obrazek ¢. 10)

Stropni pojezdy jsou nejnoveéjsi kompenzacéni pomickou, kterou rodina poftidila.
Pojezdy jsou namontované na stropé v mistnostech loZnice, obyvéaku s kuchyni, chodby
a koupelny, aby mohla matka s Annou dojet od postele az do vany. Stropni pojezdy
si rodina poftidila hlavné z divodu koupani, které se stavalo stale vice fyzicky naro¢né.
Pti koupani Anny bez pojezdii musely byt pfitomny idedlné tii osoby, tak aby ji ru¢né
vytahly z vany, zabalily do osusky a ptenesly do obyvaku, kde ji osusily a oblékly, coz
bylo pro rodinu velice naro¢né. Stropni pojezdy funguji tak, ze Anna je posazena
do koupaciho vaku, a pojezdy umozni vézt ji po byté, polozit do vany a vykoupat ji.
Pojezdy v sobé maji zabudovany zvedaci systém. Tudiz dnes matka Annu nemusi

z vany zvedat ru¢né, ale pomoci tohoto zvedaciho systému. Dle slov matky je pro Annu
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tento zptsob koupani daleko ptijemné;si, protoze pod sebou citi oporu a neboji se tak,
jako kdyz musela lezet ve van¢ s tim, ze ji hlavu bud’to drzeli nebo pokladali na rizné

molitanové polstare, tak aby neméla hlavu ve vod¢. Koupani v koupacim vaku je také

Obrdzek ¢. 9 Obrdzek ¢. 10

Lehatko ROBBY (viz Obrdazek ¢. 11)
Polohovaci lehatko Anna vyuzivala diive pii koupani, kdyz rodina neméla stropni
pojezdy. Dnes je lehatko vyuzivano jak doma, tak napt. na zahrad¢€, pro moznost Annu

pti lehu spravné polohovat.
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Obrazek ¢. 11

Otoc¢na sedacka do auta (viz. Obrazek ¢. 12 a Obrazek ¢. 13)

Kdyz rodi€e pofizovali auto, chtéli, aby mohli v kufru vozit kocar bez toho, aby
ho neustéle skladali a v kufru bylo jeSté misto na ostatni véci. Nakonec vybrali auto
Ford Tourneo Connect — delsi verzi, ktera byla pro rodinu vyhodna hlavné pro svoje
zadni dvete, které jsou posuvné a Siroké 80 cm, tudiz byla usnadnéna manipulace
s Annou pii usazovani do autosedacky. Postupem cCasu se ale 1 toto usazovani stavalo
¢im dal tim vice ndroc¢né, a tak se rodina rozhodla pro zabudovani oto¢ného sedadla
na ptedni sedadlo spolujezdce. Na této sedacce ma Anna svou autosedacku a oto¢na
sedacka je nastavena do polohy polosedu tak, aby Anné pii bézné jizd€ nepadala hlava.
Matka je s timto feSenim dodnes velice spokojena hlavné z ditvodu, Ze na dceru neustale
vidi a napf. pfi nutnosti prudSiho zabrzdéni mize Anné ptidrZzet hlavu tak, aby ji

nespadla.
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Obrdzek ¢. 12 Obrdzek ¢. 13

Détské videochiivi¢ky (viz Obrazek ¢. 14)

Videochlivicky rodina vyuziva hlavné ke kontrole epileptickych zachvati, kdyz je
Anna sama v mistnosti a usind. Dfive, kdyz je rodina neméla, chodila matka Annu
po uloZeni do postele kontrolovat, zda je vSe v potadku, ale tim Annu pfi usinani rusila
nebo 1 vzbudila. Videochtvic¢ky pienasi jak zvuk, tak diky no¢nimu vidéni i obraz.

Matka na dceru neustéle vidi a miize pfi epileptickém zachvatu v¢as zareagovat.

LUVION

Obrazek ¢. 14
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Ultrazvukovy inhalator (viz Obrazek ¢. 15)

Jelikoz ma Anna Casté problémy s dychanim, je nutnd pravidelna inhalace, ktera
dychaci cesty procistuje, pomaha je zprichodnovat a brani pred necistotami. Lécebny
roztok (v pfipadé Anny se jedna o Vincentku) je diky inhalatoru transformovéan v mlhu,

ktera je pomoci masky Annou vdechovéna.

Obrazek ¢. 15
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7.2 Rozhovor s matkou A

T: ,,Kdy jste se dozvédé€la o tom, Ze je Vase dité postizeno nemoci Canavanove?*

A: ,,Kdyz byl Anicce jeden rok.

T: ,Jaké byla VaSe prvni reakce na to, Ze je VaSe dité postizeno nemoci Canavanové?
A: ,, Vzhledem k tomu, Ze jsme od tri mésicii védeéli, Ze ta nemoc je néjaké metabolické
onemocneéni, tak jsme nakonec byli radi, Ze je ta nemoc popsana a co je

to za diagnozu. “

T: ,,Kolik informaci o nemoci Vam poskytli 1ékafi?*
A: ,, Lékari nam moc informaci neposkytli, protoze ta nemoc je hodné vzdacna, takze spis
v globdlu, Ze to je dédicny onemocnéni, Ze to je metabolické onemocnéni, ale primo co

I3

se déje, nikde nebylo moc popsano. Tech informaci bylo hodné malo.

T: ,,Kde jste hledala dal$i informace o nemoci?*

A: ,,Spolecné s pediatrem a néco pres internet.

T: ,,Poradil Vam n€kdo, jak se starat o takto postizen¢ dité?*
A: ,,Spise ve spolupraci s ranou péci. Ta rand péce nam poradila, jak se celkové

o0 postizené dité starat. “

T: ,,Vzpomenete si, co Vam napiiklad rana péce poradila?*

A: ,,Rana péce Vam spis poradi jak Zit s tim postizenym ditétem, neZ jak se detailné
starat. Ty zdklady, jak stim ditétem pracovat, jak to dité stimulovat. Zrakovou
stimulaci, hmatovou, ale celkové jak se ta rodina nebo jak se s tim konkrétni clovek
miize szit, smiFit a ukdzat tu cestu, Ze prosté neni vSem dniim konec. Ze prosté se da jit

I3

dal a naucit se Zit s postizenym ditétem. *

T: ,,Jak naro¢na je péce o dité s touto nemoci?*
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I3

A: ,, Celodenni 24 hodinova péce. *

T:,,Cim je pro Vas konkrétné tato péée naro¢na?

A: ,,Konkrétné Anna je v tom stavu, ze si viitbec nic nerekne, Zadny potireby. Takze kdyz
Ji tam nechate lezet, tak ona se nijak neprojevi, nic Vam nerekne, Ze je néco Spatné.
Ale tak kdyz se ji chcete vénovat a starat se o ni a chcete, aby byla spokojena, tak
viastné uz od toho krmeni, od toho hrani si sni. Takze pres den je to nakrmit,
protahnout, hrat si s ni, mluvit na ni a pak viastné kvili epilepsii je ta péce i pres tu noc,
Ze ji ¢lovek musi hlidat, ale to tedy nejen v noci, ale i pres ten den nemiize ziistat chvilku
o samoté, protoze kdyby méla zachvat, tak to vlastné nezjistite a mohla by se udusit.
Proto mame treba i ty videochiivicky, abychom ji méli porad pod kontrolou, kdyz usina

“«

a i kdyz spi a my jsme ve vedlejsi mistnosti.

T: ,,Pomahd Vam s péc¢i nékdo?*

A: ,,Ano, prarodice.

T: ,,Jak Vam prarodi¢e pomaha;ji?*

A: ,, Tak vzhledem k tomu, Ze jsou s Annou od malicka, co se narodila, tak ted jsme
ve fazi, ze si ji vezmou na vikend a uméj se o ni perfektné postarat. To samy co ja

proste, umi ji nakrmit, uméj s ni pracovat, pohrajou si s ni, mluvi s ni, zustane tam pres

I3

noc, umi se o ni postarat celodenné.

T: ,,Jak se zménil Vas zivot, tim ze se Vam narodilo dité s timto postizenim?*

A: ,, No tak uplné se zmenil.*

T:,,Cim?“
A: ,, Cim...Prvni t7i roky jsme nemohli viibec nikam s Annou, nez jsme to tak néjak dali
dohromady, nez jsme se my s tim vyrovnali a uvédomili jsme si, Ze chceme porad Zit,

I3

Ze se nechceme jen uzavrit do sebe. *
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T: ,,Pftemyslela jste nad Gstavni péci?*

A:, Ne ™
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7.3 Rozhovor s matkou B

T: ,,Kdy jste se dozvédé€la o tom, Ze VasSe dit€ postizeno nemoci Canavanoveé?*

I3

B: ,, V sedmém mésici.

T: ,,Jaka byla Vase prvni reakce?*

B: ,,Reakce byla takova, zZe jsme si mysleli pouze, Ze to bude, jak bych to rekla spravné,
Ze ten vyvoj se bude vyvijet v poradku, ale s néjakym zpozdénim, jo, Ze treba nebude
umét tak jako normalni déti, ze jsme nevédeli, co to obnasi ta nemoc, ani sama pani

I3

doktorka to neznala, a tak nam na poprvé nedovedla Fict, co to obndsi.

T: ,,Kolik informaci Vam poskytli 1¢kati?*

B: ,, O nemoci myslite jako konkrétné k té nemoci?

T: ,,Ano, konkrétné, jestli Vam napi. doktorka fekla néjaké informace o Canavanové
nemoci, jestli 1ékati byli schopni Vam fict néjaké informace.*

B: ,, Tak nejprve, pani doktorka, ktera rekla, Ze bude néjaky problém zdravotni, tak
vitbec nam o Canavanove chorobé nerekla. Potom v Brné byla doktorka, ktera
o té nemoci védela pouze z knizek, takze nam vic nedokdzala Fict, co to obndsi. Jen se
domnivala z toho, co si precetla. S vyvojem takového ditéte se ona nikdy nesetkala,

¢

takze nam nedokdazala néco rvict o té nemoci. *

T: ,,Kde jste hledala dal$i informace o nemoci?*

B: |, Samozrejmé internet, a vlastné az potom v Praze, tam jsou specializovani
na ty choroby. TakzZe tam nam rekli bliz. Nez jsme do té Prahy jeli, tak jsme veédeéli, Ze je
to Canavanova choroba, takze jsme si precetli néco na internetu. Ja se treba doktorky
zeptala, zda bude chodit do Skoly s néjakym posunem. A ona rekla, Ze asi ne. Ale rekla

113

asi.
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T: ,Myslite, ze to nevedeli?*

B: ,, Bud’ nevedéli, nebo mé nechtéla strasit.

T: ,,Poradil Vam n€kdo, jak se starat o takto postizen¢ dité?*
B: ,, Urcité ne. Asi jako o kazdé postizené dité. Na socidlnich uradech mi rekli, Ze se

«

Stejné stard o malé zdravé dité jako o postizené dite. *

T: ,,Jak naro¢na byla péce o dité s touto nemoci?*
B: ,, Narocna péce, 24 hodin. Kdyz to dité zaplace, tak se nevi co. Musi se otocit, napit,

«

nebo jen malickost... posunout ruka. Takze tam ta péce je opravdu celodenni. *

T: ,,Pomahal Vam s pé¢i nékdo?*

I3

B: ,, Samozrejmé manzel, a moji rodice a viastné i sestry. Takze celd rodina. *

T: ,,Jak Vam pomahali?
B: ,, A nesmim tedy zapomenout na osobni asistentku. Jak mi pomahali? Tak ve vSem.

I3

To nejde ani Fict v cem. *

T: ,,Takze tfeba 1 pfes noc, Ze Vam ji rodi¢e pohlidali?*

B: ,,Ne, to bych méla spis strach ja, to ja bych si asi stejné neodpocinula ani v tu noc.
Stridali jsme se s manzelem. Bud jeden spal a druhej hlidal nebo opacné, kdyz byl
nejaky problém vetsi.

T: ,,Jak se zménil Vas zivot, tim, ze se Vam narodilo dité s timto postizenim?*

B: ,, Zivot osobni, tak snad ani ne. Spise bych iekla sceleni. Byli jsme vlastné porad
spolu. Nevadilo nam to, ze jsme byli s manzelem porad spolu. Ale asi velka ztrata
pratel. Protoze jsme nesli nikam, kam jsme diiv chodili. Samoziejmé nas volali, kdyz se

nekam slo, ale neslo to. Nechtéli jsme jit jeden nebo druhy, takze ztrata pratel.
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T: ,,Ptemyslela jste nad Gstavni péci?*

B: ,,Urcité ne. Meli jsme jenom ji, takzZe jsem se mohla starat. A potom méla osobni
asistentku, ktera byla denné. Vite, bydlime na dédiné a nekolik lidi mi rikalo, snad si ji
nenechdas doma, snad ji das do ustavu. Byli tu takové ndzory, ale nikdy jsem

to nezvazovala a rekla, Ze ne.*
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Na prvni otazku, kterd se tykala toho, kdy matky zjistily, Ze je jejich dcera
postizena nemoci Canavanové, mi matka A odpovédéla vjednom roce a matka
B v sedmi mésicich. Ob¢ ale uz diive védély, ze jejich dcery nejsou zdravé a budou mit

urcité zdravotni postizeni, ale nevédély presnou diagnozu.

Na otazku tykajici se prvni reakce pti zjisténi, ze jejich dit€ ma nemoc Canavanove,
mi matka A odpovédéla, Ze jelikoz od tfi mésicli s manzelem védéli, ze je jejich dcera
postizena, ale nevédeli piesnou diagndézu nemoci, tak byli nakonec radi, ze je nemoc
popsana a uz vi, co to presn¢ je. Matka B se diagnozu dozvédéla diive nez matka
A, ale jelikoz ji 1€kati v misté€ jejich bydlisté nebyli schopni fict, jak tato nemoc probiha,

myslela si, ze bude vyvoj ditéte pouze opozdén.

Na otazku kolik informaci matkdm poskytli 1ékati, matky odpovédély shodné,
ze lékafi v mist¢ bydlist€¢ jim moc informaci neposkytli, protoze se do té¢ doby
s Canavanovou nemoci nesetkali. Podrobnéjsi informace se matky dozvédély od 1ékait

z UDMP v Praze.

Na otazku, kde matky hledaly dalsi informace o nemoci, mi odpovédély shodné,
ze hlavné pomoci internetu. Matka A uvadi, Ze pfi hledani informaci o nemoci ji

pomahal také pediatr.

Na otazku, zda jim n€kdo poradil, jak peCovat o dité s timto postizenim, matky
odpovédely také shodné, odpoveédi ne. Matka A uvadi spolupréci s ranou péci, kterad
jiposkytla informace, jak se obecné starat o dité s postizenim. Matka B uvadi, ze se
na péci ptala na ufadu v misté bydliste, kde ji odpoveédéli, ze o malé dité s postizenim se

ma starat stejné jako o zdravé.
Témét totoznou odpoveéd’ jsem dostala na otazku tykajici se naro¢nosti péce o dité

s timto postizenim. Ob& matky uvadi, ze péce je 24hodinova. Matka A uvadi naro€nost

v tom, ze dit¢ neni schopno si fict o jakoukoliv péci, kterou pottebuje, a také nutnost
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celodenniho dohledu kviili moznému epileptickému zachvatu. Matka B uvadi naro¢nost
hlavné v tom, ze nikdy pfesné nevédéla, co dité trapi a kvili ¢emu je nespokojené.
Z rozhovort a vlastniho pozorovani jsem usoudila, Ze dcera matky A je spokojené dité,
1kdyz pouze lezi na posteli a nikdo by si ji v tu chvili nev§imal. Dcera matky B byla
ale vnimav¢jsi dité. V pfipadé neptitomnosti druhych osob byla nespokojena

a reagovala placem.

Na otazku, zda matkam s pé¢i nékdo pomahd, uvadi matka A prarodice dcery, kteti
si Annu berou uz od malicka, napft. i na cely vikend. Matka uvadi, Ze vi, ze se o ni umi
postarat pfesné jako ona, a tudiz se o svou dceru nemusi bat. Matka B uvadi spolupréci
celé rodiny. Zminluje hlavné manzela, ktery pecoval o dceru spole¢né s matkou kazdy

den, a nasledné zminuje 1 spolupraci s osobni asistentkou.

Na otazku tykajici se zmény zivota po narozeni ditéte s Canavanovou nemoci
matky odpovidaji rozdilné. Matka A uvadi, Ze jim jako rodiné trvalo tfi roky, nez se
s touto skutecnosti vyrovnali a uvédomili si, Ze chtéji zit dale. Matka B uvadi posileni
vztahu s manzelem, ale ztratu ptatel, se kterymi se prestali kviili celodenni péci o dceru

vidat.

Shodnou odpovéd” od obou matek jsem dostala 1 na otazku, zda pfemyslely

nad ustavni péci. Ob¢ odpoveédi znély ne.
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8 DISKUZE

V celé bakalaiské praci mi Slo hlavné o predstaveni nemoci Canavanové, tak
aby po ptecteni této prace bylo srozumitelné, co nemoc obnasi. V teoretické Casti se
opiram hlavné o knihu Canavan disease. Jedna se o zahrani¢ni literaturu, kterd je cela
vénovana nemoci Canavanové. V Ceském jazyce mi pak byla k dispozici kniha Détska
neurologie, ve které je Canavanova nemoc alespoii strucné popsana.

Pti charakteristice projevii nemoci Canavanové, napf. v ¢asti o mentalnim
postizeni, popisuji pro ucelenou piedstavu vSechny stupné mentdlniho postizeni, 1 kdyz
nemoc Canavanové charakterizuje nejtézsi stupeil mentélniho postizeni, coz je hluboka
mentalni retardace. Dle porovnani charakteristik hluboké mentalni retardace
od Pipekové (2006), Fischera a Skody (2008) a Svarcové (2006) musim potvrdit jejich
poznatky. I v pfipadé nemoci Canavanové je hlubokd mentdlni retardace spojena
s kombinovanym postizenim, konkrétné s t€lesnym, zrakovym a sluchovym postiZzenim.
Jemna 1 hruba motorika je v pfipad¢ této nemoci velice omezena a komunikace je
konkrétné¢ u Anny rozvinuta pouze na urovni vydavani hlasek a projeva libosti
¢inelibosti. Taktéz jak piSi v charakteristice hluboké mentalni retardace vySe zminéni
autofi, je Anna imobilni a pln¢ odkazana na péci jiné osoby. Tak jak popisuje jednotlivé
faze vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim ve své knize Jankovsky (2006),
tak dle mého pozorovani probihaly s nepatrnymi rozdily i u Aninny matky. Pti popisu
davek pro osoby se zdravotnim postizenim a moznosti vzdélavani jedinci se
specialnimi vzdélavacimi potiebami se opiram o legislativu Ceské republiky, ktera
danou problematiku upravuje.

V praktické ¢asti se pomoci ptipadové studie rodiny snazim o detailni popis Anny,
divky s nemoci Canavanové, a jeji rodiny. Soucasti ptipadové studie jsou 1 pouzivané
kompenzacni pomicky, bez kterych by péce v domacim prosttedi nebyla mozna. Déle
jsem do praktické casti bakalaiské prace zaradila dva polostrukturované rozhovory
s matkami, kterym se narodila dcera snemoci Canavanové. Mohla jsem srovnat
odpovédi od jedné a druhé matky na stejné otazky, které jim byly poloZeny. Pfedem
jsem ocekdvala diky stejnému postizeni jejich dcer podobné odpovédi, ale prekvapilo

me, Ze na nékteré otdzky byla odpoveéd’ témét totozna jako napt. pii odpoveédi na otdzku
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tykajici se naro¢nosti péce, a na nckteré otazky uplné odliSna jako napt. pfi otazce
opomoci spéci o dceru. Matka A uvadi pomoc piedev§im od prarodi¢t dcery,
a to 1 pfes noc, kdezto matka B uvadi pomoc cel¢ rodiny, ale hlidani pfes noc jinou
osobou by ona sama nechtéla. Pro ob¢ rodiny, se kterymi jsem b&hem psani bakalaiské
prace spolupracovala, nebylo ¢i neni lehké pecovat o takto téZzce zdravotné postizené
dit¢, ale diky prostiedkiim, které stadt nabizi, to je mozné. Bohuzel vySetteni
v t€hotenstvi, které pozna, zda by potomek mohl trpét nemoci Canavanové je
uskutecnovano pouze v ptipad¢, pokud uz se vi, Ze jsou oba rodice nositelé této nemoci.
Rodinny pftisluSnici osob s Canavanovou nemoci se mohou nechat vysetfit, a tim zjistit,
zda jsou nositelé nemoci. Pokud by doty¢na osoba byla nositelem a chtéla si pofidit
potomka, tak je vhodné, aby vySetieni zda, je ¢i neni nositel nemoci Canavanové
podstoupil i1 druhy z partnerti. Pokud by nositelem nebyl, pak je vSe potfaddku a budouci
potomek Canavanovou chorobou postizen nebude. Pokud by oba partnefi byli nositelé
nemoci Canavanové, tak je mozné v priab&hu téhotenstvi uskutecnit vySetieni, které tuto

nemoc odhali.
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9 ZAVER

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodinu vzdy velkou zatézi. At uz se o postizeni
svého ditéte dozvi hned po porodu ¢i v prabehu zivota, je to pro rodice 1 celou rodinu
velice naro¢na zivotni situace. I po poskytnuti pomoci ze strany odbornika zalezi
piredevS§im na samotnych rodi¢ich, jak se stouto skute¢nosti dokazi vyrovnat. Diky
prostiedkiim, které jsou rodinam s détmi se zdravotnim postizenim v Ceské republice
nabizeny, je dnes misto Ustavni péfe Casto vyuzivdna moZnost starat se o dité
s postizenim v domacim prostfedi. Pro rodinu to samoziejmé neni lehkd zélezitost.
Obvykle musi piizpisobit bytové podminky tak, aby péce o dité s postizenim
v domacim prostfedi byla mozna, nebo se dokonce piestéhovat. Rodinné prostiedi,
milujici pé€e a vychova v rodin€ je vSak jak pro déti intaktni, tak pro déti s postizenim,
nenahraditelnd. Pokud se rodina rozhodne pecovat o dit¢ stéZkym zdravotnim
postizenim v domécim prostiedi, je nutnd spoluprace vSech Clenti rodiny.

Mym osobnim cilem pro psani této prace bylo sepsat informace o nemoci
Canavanové¢ tak, aby v piipad¢ narozeni ditéte s touto nemoci méli rodi¢e moznost se
o nemoci Canavanové informovat a nebyli tak jako obé€ rodiny, s kterymi jsem b&hem
psani bakalarské prace spolupracovala nékolik mésicti v nevédomi, co tato vzacnd

nemoc obnasi.
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10 KLICOVA SLOVA

Nemoc Canavanové

Té&zké zdravotni postizeni

Ucelena rehabilitace

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim
Vzdélavani déti a zakl se zdravotnim postizenim

Kompenzaéni pomuicky
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12 PRILOHY

Ptiloha &. 1- otazky pro polostrukturovany rozhovor s matkami déti s nemoci

Canavanové

1. Kdy jste se dozvédéla o tom, Ze Vase dité postizeno nemoci Canavanové?

2. Jaka byla VasSe prvni reakce?

3. Kolik informaci Vam poskytli 1€kati?

4. Kde jste hledala dalsi informace o nemoci?

5. Poradil Vam nékdo, jak se starat o takto postizené dite?

6. Jak narocna je/byla péce o dité s touto nemoci?

7. Pomaha/poméhal Vam s péci nékdo?

8. Jak se zménil Vas Zivot, tim, Ze se Vam narodilo dit¢ s timto postizenim?

9. Pifemyslela jste nad ustavni péc¢i?
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