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Abstrakt

Bakalarska prace ma za cil popsat zaclefiovani déti s Treacher Collins syndromem
do predskolniho vzdéldvani. Bakalarska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou
cast. V teoretické ¢asti je pomoci relevantnich zdroji definovana Integrace, Inkluze a
také predevsim samotnd problematika Treacher Collins syndromu. Treacher Collins
syndrom je velmi ojedinély syndrom, ktery je pro vétdinu populace neznamy. Cast prace
vénovana Treacher Collins syndromu obsahuje informace, které vychazeji predevsim ze
zahranic¢nich zdroja, prvotné je zde popsana etiologie a mozna diagnostika syndromu.
Dale, se prace zaméruje, na typické symptomy, které se objevuji v riznych stupnich u
vétsiny nositelt a také na jejich 1é¢bu pomoci chirurgickych zakrokd, které jsou zde
taktéz rozsdhle popsany. V ramci specidlné pedagogické péce se prace zaméruje i na
pomoc ve vyvoji ditéte s Treacher Collins syndromem prostfednictvim rané péce a
nasledné péce ve Specialné pedagogickém centru. Posledni kapitola teoretické ¢asti je
vénovana vzdélavani déti s Treacher Collins syndromem. Prakticka ¢ast je psand formou
kvalitativniho vyzkumu prostfednictvim polostrukturovany rozhovoru. Praktickou ¢ast
tvofi tfi pripadové studie divek s Treacher Collins syndromem ve véku 5-8 let, které jsou

zalozené na rozhovorech s rodici a pedagogickymi pracovnicemi divek.

Klicova slova: Integrace; Inkluze; Treacher Collins syndrom; predskolni vzdélavani



Abstract

The bachelor thesis aims to describe the integration of children with Treacher Collins
syndrome into the preschool education. The bachelor thesis is divided into theoretical
and practical part. In the theoretical part, Integration, Inclusion and especially the issue
of Treacher Collins syndrome are defined with the help of relevant sources. Treacher
Collins syndrome is a very rare syndrome that is unknown to the majority of the
population. The part of the work devoted to Treacher Collins syndrome contains
information that is based mainly on foreign sources, it initially describes the ethology
and possible diagnosis of the syndrome. Furthermore, the work focuses on the typical
symptoms that appear to varying degrees in most wearers and on their treatment using
surgery, which are also extensively described here. As part of special pedagogical care,
the work also focuses on helping in the development of a child with Treacher Collins
syndrome through early care and subsequent care in the Special Pedagogical Center.
The last chapter of the theoretical part is devoted to the education of children with
Treacher Collins syndrome. The practical part is written in the form of qualitative
research through semi-structured interviews. The practical part consists of three case
studies of girls with Treacher Collins syndrome aged 5-8 years, which are based on

interviews with parents and teachers of previously mentioned girls.

Keywords: Integration; Inclusion; Treacher Collins syndrome; Preschool education
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uvoD

Setkat se ve spolecnosti s nositelem Treacher Collins syndromu je velmi obtizné,
nebot v Ceské republice Zije pouze nékolik desitek jeho nositeld, ktefi se denné setkavaji
se soucitnymi ¢i odmitajicimi pohledy intaktni spoleénosti. Autorka bakalafské prace se
setkala s divkou stouto diagnézou na vysokosSkolské praxi, kde méla moZnost
povSimnout si symptomu, dovednosti i limitl, kterymi se divka projevovala. Jelikoz
autorka vté dobé Treacher Collins syndrom neznala, rozhodla se s problematikou
seznamit, az se nakonec rozhodla smérovat bakaldfskou praci na problematiku Treacher
Collins syndromu. Treacher Collins syndrom je genova mutace, ktera je dédi¢nd, nebo
se objevi ndhodné. Jelikoz se symptomy syndromu projevuji pouze v oblic¢eji daného
jedince, lidé se mylné domnivaji, Ze se jedna o ¢lovéka s mentalnim postizenim. Jak uz
je vySe zminéno, Treacher Collins syndrom je vzacny syndrom, tudiz Sirokd verejnost
obvykle neni informovana o zakladnich faktech z hlediska symptomd, [écby, ¢i kvalité
Zivota téchto jedincl v pfipadé jim dostupného vzdélani.

Bakalarska prace je rozdélena na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. Teoreticka ¢ast
obsahuje tfi oblasti. V prvni a druhé oblasti jsou vysvétlené pojmy Integrace a Inkluze.
Integrace a Inkluze pfinaseji nékolik zmén v edukaénim procesu osob s postizenim.
V této ¢asti jsou zminéné mezinarodni dokumenty jako naptiklad Umluva o pravech
ditéte a podplirnd opatreni tykajici se mimo jiné skolskych poradenskych zafizeni, nebo
Individualniho vzdélavaciho planu.

Treti oblast teoretické ¢asti se vénuje problematice Treacher Collins syndromu.
Ctendr zde nalezne definici tohoto syndromu, pfic¢iny vzniku, prenatalni diagnostiku,
symptomy a lé€bu, které jsou popsané tak, aby si ctenar ucelil pfedstavu o problematice
TCS. Mimo vySe zminéné oblasti se ¢tenar seznamii s kompenzacnimi pomUckami, které
osobé s postizenim pomahaji se zaclefiovanim do spoleénosti, ale i se specialné
pedagogickou péci a vzdélavanim déti s TCS v riznych typech predskolnich zafizeni.

Vyzkumnou ¢ast bakalarské prace tvori tfi pfipadové studie divek s Treacher
Collins syndromem. Prakticka ¢ast je postavena na rozhovorech s rodici déti s TCS, které
se tykaji rodinné, socidlni, osobni a Skolni anamnézy. Ve dvou pfipadech vznikly i
rozhovory s pedagogickymi pracovniky z predskolnich zafizeni dévcat. Prakticka cast

obsahuje mimo jiné i vysledky vyzkumu a srovnani pripadovych studii. Cilem vyzkumné



Casti je popsat integraci déti s TCS do predskolniho vzdélavani. Autorka pfi kvalitativnim

vyzkumu vyuZzila polostrukturovany rozhovor.



I. TEORETICKA CAST

Teoretickd cast bakalarské prace Integrace déti s Treacher Collins syndromem
do predskolniho vzdélavani se nejprve zabyva Integraci a Inkluzi. Dalsi oblast teoretické
Casti autorka vénuje sezndmeni Ctenate s problematikou Treacher Collins syndromu.
V této Casti se Ctenar dozvi specifika syndromu jako napfiklad jeho projevy, diagnostiku,

ale také lécbu, vyuziti kompenzacnich pomlicek, nebo moznosti vzdélavani déti s TCS.

1. INTEGRACE

Slovo integrace by pro nasi spolec¢nost mélo byt zcela znamé, nebot se s nim
muZeme setkat v nékolika oblastech béiného Zivota. Dle Millera ! je tento pojem
zakorenén v latinském slové integer, které mizieme preloZit jako nenaruseny nebo
Uplny. Hlavsovéd 2 na MiullerGv pfeklad navazuje slovy integratio zceleni a integrare
zcelovat, z ¢ehoZz vyplyva dnesSni vyznam integrace = celistvost a integrovat =
sjednocovat.

Integrace vznikla v 80. letech 20. stoleti a miZeme jej charakterizovat jako
proces, pfi kterém se minoritni skupina Uspé3né zacleni do majoritni skupiny
bez potfeby dalSich zvlaStnich opatfeni napf. individualni pomoci, ,ale také
o zaclefiovdni jedinc( se zdravotnim postizenim do spolecnosti.” 3 Podle profesora
Sovaka?, ktery je mimo jiné povaiovan za prikopnika specialni pedagogiky v Ceské
republice, ,je integrace vrcholny stuperi procesu socializace a predstavuje nejvyssi
stupen zapojeni jedince do spolecnosti.”

Svétova zdravotnicka organizace WHO charakterizuje integraci jako: ,socidlni
rehabilitaci, schopnost prislusné osoby podilet se objektivné na spolecenskych vztazich.

Integrace je stav, kdy se zdravotné postiZeny jedinec vyrovnal se svou vadou, Zije a

L MULLER, O. Dité se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami v bézné skole. 1. vyd. V Olomouci: Univerzita
Palackého, 2004. ISBN 80-244-0231-9.

2 HLAVSOVA, J. Integrita, integrovat, identifikovat [online]. [cit. 23.10.2020]. Dostupné z:
http://users.its.cz/~fiala/ces/ces11.html

3 MATOUSEK, O. Socidini prdce v praxi: specifika riiznych cilovych skupin a prdce s nimi / Oldfich Matousek
a kol. —Vyd. 1 — Praha: Portal 2005. ISBN 80-7367-002-X.

4 MICHALIK, J et al. Postoje pedagogickych pracovnikii k vybranym aspektim spolecného vzdéldvani.
Univerzita Palackého v Olomouci, 2018. ISBN 9788024453439.
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pracuje s nepostizenymi, prokazuje vykony a vytvdri hodnoty, které spolecnosti
intaktnich uzndva jako rovnocenné, spole¢ensky vyznamné a potiebné.” >

Jak uZz bylo vySe zminéno, integrace je prvek béiného Zivota. Tento prvek
Jesensky rozdélil do nékolika oblasti podle toho, kde je potieba ji vyuZit napt. integrace
osobnosti, socidlni (asimilacni a koadaptacni pristup), kulturni (4¢ast na kulturnim
Zivoté), pedagogicka (napf. zfizovani specialnich tfid pfi béZznych skolach) nebo pracovni
(napf. podporované zaméstnavani znevyhodnénych osob). ©

Cilem kazdé spole¢nosti by méla byt snaha poucit se z minulosti, kdy dochazelo
k ploSné segregaci, opovrhovani a nasili, a pfijmout jinakost osob s postizenim, protoze
kazdy ma pravo byt jiny a nikdo by nemél citit stud kvali posméskiim spolecnosti.
Spole¢nost by se méla zavazat za pfijeti osob s postizenim, snaZzit se je zaclenit v té

nejvy3$si mozné mife — poskytnout vzdélani nebo vyjadfit podporu skrze socidlni sluzby.”

1.1. Modely integrace

Integrativni snahy vychazi z analyzy OECD 2, kterd specifikovala 4 modely:

Medicinsky model: vychazi z biologicko-organickych nebo funkénich pficin, coz
vede k medicinsky orientované péci. Cilem tohoto modelu je postizeni vylécit. Integrace
v tomto pojeti znamena preloZeni Zaka do béZzného vzdélavaciho zafizeni poté, co byl
za¢lenén do specidlniho zafizeni. Zak se musi sdm zaclenit do stavajici $kolské struktury.
Skolsky systém z(istava neménny.

Socidlné patologicky model: uZz znazvu vyplyvd, Ze problém integrani
neschopnosti nastal pouze v socidlni oblasti, kde mohlo dojit ke Spatné socializaci az

k diskriminaci v ndvaznosti na postizeni daného jedince. Osoby s postizenim jsou

S PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 1. vyd. Brno: Paido, 1998. ISBN 80-85931-656. In PESTOVA,
I, TOMICKA, V. Uvod do integrativni specidini pedagogiky. Liberec: Technicka univerzita v Liberci, 2007.
ISBN 978-807372-268-5.

6 JESENSKY, J. Integrace — znameni doby: sbornik z odborné konference na pocest 50. vyroci Pedagogické
fakulty Univerzity Karlovy vysokoskolské pfipravy specidlnich pedagogul. Praha: Karolinum, 1998. Folia
pedagogica specialis [Karolinum, edice] ISBN 80-7184-691-0.

7 PESTOVA, 1., TOMICKA, V. Uvod do integrativni specidini pedagogiky. Liberec: Technicka univerzita
v Liberci, 2007. ISBN 978-807372-268-5.

8 BRULLI, A. Sonderpéddagogig international. Vergleiche, Tendenzen, Perspektiven. Luzern: Edition SHZ,
1997. ISBN 3-908263-49-9 In VITKOVA, M. Integrativni specidini pedagogika: integrace $kolni a socidini. 2.
rozs. a preprac. vyd. Brno: Paido, 2004. ISBN 80-7315-071-9.
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socialné nepfizplsobivé, proto je vytvoren systém specialni terapie zamérujici se
na adaptaci a normalizaci.

Model prostiedi: zaméruje se na prospéch postizenych zaka, ktery méla podpofrit
$kolskd reforma. Skolska reforma poskytovala diferencované nabidky zakim podle jejich
vzdéldvacich potieb. Doslo k vytvoreni systému specidlnich a zdkladnich Skol, zlepsilo se
i materidlni a personalni vybaveni. Tento model klade diraz predevsim na socialni
oblast.

Antropologicky model: tento model hleda moZnosti, jak zlepsit interpersonalni
interakce. Cilem je, aby spolec¢nost respektovala identitu a jedinecnost téchto osob.
DuleZité je realistické ohodnoceni situace jedinch s postizenim. Kromé klasickych

vyucovacich metod je zde navic kladen dliraz na podporu interakce s ostatnimi lidmi.
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2. INKLUZE

Pokud mluvime o integraci, je potfeba zminit i inkluzi. Nékdy se stava, Ze pojem
integrace a inkluze byvaji mylné zaménovany. ° Inkluze je moderni pojem, ktery pochazi
z latinského slova inclusio v ¢eském prekladu znamend zahrnuti. 1° Inkluze se v CR zacala
etablovat na zacatku 21. stoleti. Jedna se o dlouhodoby proces, ve kterém se snazime
zaclenit osoby s postizenim do Zivota intaktni spole¢nosti.

»Inkluze je nikdy nekoncici proces, ve kterém se lidé s postiZzenim mohou v pIné
mife zucastnovat vsech aktivit spolecnosti stejné jako lidé bez postiZeni. Inkluzivni postoj
spociva v pfesvédcéeni, Ze vsichni lidé jsou si rovni v distojnosti a v prdvech.” 2

Sinkluzi se také poji tzv. inkluzivni pfistupy, jejich cilem je zahrnout osoby
s postizenim do aktivit, které jsou kaZidodenni soucasti béiné spolecnosti, témito
oblastmi jsou zaméstnani, bydleni, volny ¢as nebo 3kolstvi.’®> Osoby s postiZzenim aktivity
vykonavaiji zcela samostatné bez jakékoliv podpory, avsak pokud maji néjaky problém,

je jim poskytnuta adekvatni pomoc a podpora.'*

2.1. Vyvojinkluzivniho vzdélavani a mezinarodni legislativni dokumenty

Na uUplném zacatku, v dobé pred vznikem integrace ¢i inkluze, Celily osoby
s rliznymi druhy a stupni postizeni témér celoplosné segregaci. Tyto osoby byly muceny,
brany do otroctvi nebo zabijeny, a to vSe se odehrdvalo pfed zraky rodin osob
s postizenim. Kolem osob s postizenim se také velmi Casto vytvarely povéry, Ze jsou

posedlé dablem nebo zlym duchem. Spolecnost se jich bala, rodiny se jich zrekly a

® Rozdilny vyznam pojm{ integrace a inkluze. Metodicky portal RVP - Modul Clanky [online]. [cit.
23.10.2020]. Dostupné z: https://clanky.rvp.cz/clanek/c/SSC/17243/ROZDILNY-VYZNAM-POJMU-
INTEGRACE-A-INKLUZE.html/

100 inkluzi (1. ¢ast): Co je inkluze — Pé&e bez pfekaiek, z. s. Péce bez prekazek, z. s. — Nadim poslanim je
zvySovat kvalitu Zivota lidi s postiZzenim a lidi o né pecujicich [online]. Copyright © 2021 [cit. 23.10.2020].
Dostupné z: https://www.pece-bez-prekazek.cz/o-inkluzi-1-cast-co-je-inkluze/

1 LECHTA, V. Zdklady inkluzivni pedagogiky: dité s postizenim, narusenim a ohroZenim ve $kole. Praha:
Portdl, 2010. ISBN 978-80-7367-679-7.

12 BRANDL, M. Socidlni nerovnost a boj proti ni, dusevni zdravi a socidlni inkluze a ndrodnostni mensiny
v EU. In SLOWIK, J. Specidini pedagogika. 2., aktualizované a doplnéné vydéni. Praha: Grada, 2016.
Pedagogika. ISBN 978-80-271-0095-8.

13 A propos kinkluz. Definice — Dil prvni (1/4). Férova $kola. [online]. [cit. 24.10.2020]. Dostupné z:
http://www.ferovaskola.cz/novinky/a-propos-k-inkluzi-definice-dil-prvni-1-4-2242

14 SLOWIK, J. Specidini pedagogika. 2., aktualizované a doplnéné vydani. Praha: Grada, 2016. Pedagogika.
ISBN 978-80-271-0095-8.
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odmitly jim poskytnout ochranu, nebo vytvofit lepsi podminky pro preziti. V dnesni dobé
spole¢nost reformuje fada dokument(, které se snazi zabranit vySe popsanému.

Jednim z hlavnich dokument(, které se tykaji vzniku a formace inkluze je
mezinarodni prohldseni VSeobecna deklarace lidskych prav a svobod (OSN, 1948).1° Jak
uzZ z nazvu vyplyva, listina urcuje zakladni lidska prava. Nalezneme zde napfiklad pravo
na Zivot, svobodu a dUstojnost, zakaz otroctvi, muceni, socialni zabezpeceni nebo pravo
na majetek. Tato deklarace také pfindsi vyznamnou zménu ve vzdélavani. Podle listiny
maji vSichni pravo na bezplatné povinné zakladni vzdélavani a taktéz na vyssi a odborné
vzdélavani.

Dalsi dokument, ktery mél vliv na inkluzi je Umluva o pravech ditéte (OSN,
1989) ¢ Tato listina zakazuje diskriminaci a prohlasuje, Ze vSechny déti jsou si rovny
bez ohledu na plivod, viru nebo fyzické rozdilnosti. Dlraz je také kladen na nejlepsi
zajem ditéte, kdy stat zajisti vSechny mozZnosti pro spokojeny Zivot déti. Do popredi se
konecéné dostava i nazor ditéte. Posledni zminény bod je pravo na Zivot, preziti a rozvoj
ditéte.

Prohld3eni ze Salamanky (1994) Y7 je prohlaseni, které navazuje na V$eobecnou
deklaraci lidskych prav a svobod. Listinu pfijalo 92 zemi, které se zavazaly k podpore
inkluzivniho vzdélavani, rovnéz tak k zabezpeceni pfistupu k bézinému vzdéldvacimu
systému détem, mladezi i dospélym osobam se specialnimi vzdélavacimi potrebami.

Poslednim mezinarodnim dokumentem je Umluva OSN o pravech osob
s postizenim. Jedna se o nejnovéjsi dokument, ktery byl pfijat teprve v roce 2006.
,Umluva je vyznamnou smlouvou o lidskych prdvech a zdkladnich svoboddch, doplriuje
tedy sedm stdvajicich zdkladnich lidskoprdvnich umluv OSN. Je zaloZena na principu
rovnoprdvnosti a zarucuje osobdm se zdravotnim postizenim piné uplatnéni vsech
lidskych prdv a podporuje aktivni zapojeni do Zivota spole¢nosti. Umluva je zaloZena
na obecnych zdsaddch, kterymi jsou predevsim: respekt k lidské distojnosti a

nezavislosti, zdkaz diskriminace, plné zapojeni do spolecnosti, rovnost pfilezitosti,

15 pé¢e bez prekazek, z. s. — Nadim poslanim je zvySovat kvalitu Zivota lidi s postiZzenim a lidi o né peéujicich
[online]. Copyright © 2021 [cit. 24.10.2020]. Dostupné z: https://www.pece-bez-prekazek.cz/

16 DAVID, R. Prava ditéte. Umluva o pravech ditéte a jeji charakteristika, mezinarodni ochrana prav ditéte
a nékteré dalsi dokumenty, rodina a zaklady rodinného prava. Olomouc: Nakladatelstvi Olomouc, 1999.
ISBN 80-7182-076-8.

7 Hlavni strdnka - Nadace OSF. Hlavni stranka - Nadace OSF [online]. Copyright © 2020 Nadace Open
Society Fund Praha [cit. 9.11.2020]. Dostupné z: https://osf.cz/
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pristupnost, rovnost Zen a muZu, respekt k vyvijejicim se schopnostem déti a jejich pravu
na zachovdni identity.“ 18

Zaklady inkluzivniho ptistupu ve Skolstvi jsou spojeny s rodi¢i osob s postizenim,
ktefi méli pocit, Ze jejich déti ¢i blizci nejsou plnohodnotnou soucasti spolecnosti a
pozadovali, aby i oni mohli byt zaclenéni do hlavniho vzdélavaciho sméru. Pro rodice
fakt, Ze jejich déti nemohly byt zafazeny do hlavniho vzdélavaciho sméru, znamenal, Ze

nejsou patfiéné vzdélavani. °

2.2. Inkluzivni vzdélavani v MS

Opattilova 2%inkluzivni vzdélavani vnima jako pfistup, ktery zafazuje viechny déti,
zaky a studenty do hlavniho vzdéldvaciho proudu. Inkluzivni vzdélavani nerozdéluje zaky
se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a Zaky intaktni, proto se v inkluzivni Skole pracuje
se s heterogennim sloZzenim kolektivu a kazdy jedinec se tak stdvd predmétem
individualniho pfistupu. V jedné tfidé se tak spole¢né vzdélavaji Zaci zdravotné postizeni,
zaci nadani, ¢i Zaci s odliSnym matefskym jazykem.

Pricha?! tato zafizeni charakterizuje jako ,Skolu vytvdrejici prostor pro realizaci
principu spravedlivych vzdéldvacich prileZitosti. Je vstficnd pro vsechny déti, respektuje
odlisnosti (etnické, jazykové, fyzické, ndboZenské aj.), které jsou vnimdny jako zdroj
inspirace pro kvalitnéj$i vzdéldvani viech.” Valenta?? tuto definici rozsifuje: ,,V rdmci
analytického pojeti specidlni pedagogiky ve vztahu k inkluzivnimu vzdélavani se rozlisuje
makrosocidlni (mezindrodni a ndrodni uroveri), mezosocidlni (skolni uroven) a
mikrosocidlni (tfidni uroveri) dimenze inkluzivniho vzdélavani.”

Lechta?3 ve své knize popisuje inkluzivni pedagogiku jako: ,koncept, ktery je

v podstaté bipoldrni. Implikuje na jedné strané nezpochybnitelné humanistické

18 privodce. Privodce [online]. Copyright © [cit. 9.11.2020]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/web/cz
1% Inkluzivni vzdélavani: Kdo, co, jak a pro¢? [online]. 2010 [cit. 24.10.2020]. Dostupné z:
http://www.czechkid.cz/si1540.html

20 OPATRILOVA, D., VITKOVA, M. Faktory uspéchu ve vztahu k inkluzivnimu vzdéldvdni u Zaka se specidlnimi
vzdéldvacimi potfebami: Factors of success in context with inclusive education of pupils with special
educational needs. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita, 2012, 2 sv. ISBN 978-80-210-5996-22.

21 pRUCHA, J., WALTEROVA E., MARES J. Pedagogicky slovnik. 7., aktualiz. a roz$. vyd. Praha: Portél, 2013.
ISBN 978-80-262-0403-9.

22 \VALENTA, M. Slovnik specidini pedagogiky. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0937-9.

23 LECHTA, V. Zdklady inkluzivni pedagogiky: dité s postizenim, narusenim a ohroZenim ve $kole. Praha:
Portal, 2010. ISBN 978-80-7367-679-7.
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smérovani, ale na druhé strané soucasné i stejné tak nezpochybnitelné nebezpeci, Ze
v pfipadé nevhodné, nepfimérené ¢i undhlené aplikace mize uskodit prdavé tém, kterym
chce pomoci: détem s postiZzenim, narusenim a ohroZenim. Proto je potfeba pfi jeho
uplatriovdni postupovat sice odhodlané vzhledem k dlouhodobé perspektivé, ale
soucasné i rozvdziné, pokud jde o jeho aktudlni Feseni.”

Velmi dllezité je také to, jak pristupuje k inkluzivni edukaci persondl v materské
Skole. Kromé vzdélani by mél pedagog klast dliraz také na otevreny pfistup, zkuSenosti,
individualitu, zodpovédnost, emoc¢ni vciténi a snahu se rozvijet v této oblasti. Pedagog
by mél dbat na rozvoj osobnosti déti a podporu komunikace déti s okolim. 24

Legislativné byla inkluze v Ceské republice ukotvena vroce 2016 spolu
s redefinovanim nékterych pojm( a zavedenim podplrnych opatfenich, kterd by

pomohla pedagoglim lépe pracovat s ditétem se specidlnimi vzdélavacimi potfebami.

2.3. Podplirna opatieni pro déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami

Pojem podplrna opatieni je upfesnén v novele Skolského zakona €. 561/2004
v platném znéni, pfesnéjiv § 16 o vzdéldvdni Zaki se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami
a Zakd nadanych je definovan takto: ,, Podpulirnd opatreni predstavuji podporu pro prdci
pedagoga s ditétem, Zdkem Ci studentem v pripadech, kdy specidlni vzdéldavaci potfeby
Zdka vyZaduji v riizné mife upravit pribéh jeho vzdélavani.” 2°

Podplrna opatfeni jsou podrobné popsdna v Katalogu podpuirnych opatieni
détem, zakim a studentlm s urcitym druhem znevyhodnéni, ktery je pod zastitou
Ministerstva $kolstvi, mlddeze a télovychovy CR. , Cilem Uprav je pfedevsim vyrovndvat
podminky ke vzdélavani Zdka, které mohou byt ovlivnény mirnymi problémy nebo
zdvaznymi obtizemi, jeZ jsou zplsobeny nepripravenosti Zdka na Skolu, odliSnymi
Zivotnimi podminkami a odliSnym kulturnim prostfedim ze kterého Zdk vstupuje

do vzdéldvdni.“2®

24 KALEJA, M. Edukace déti pfedskolniho véku se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami. Ostrava: Ostravska
univerzita v Ostravé, Pedagogicka fakulta, 2014. ISBN 978-80-7464-630-0.

25 Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (diive Narodni Gstav pro vzdélavani) [online]. Copyright
© [cit.10.11.2020]. Dostupné z: http://www.nuv.cz/uploads/Metodika_pro_nastavovani_podpurnych_o
patreni_unor_2016.pdf

26 MSMT CR. MSMT CR [online]. Copyright ©2013 [cit. 10.11.2020]. Dostupné z: https://www.msmt.cz/
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Podplrnd opatifeni mohou napfiklad zahrnovat Upravu hodnoceni Zaka,
organizace, obsahu, také mize dojit ke zméné ve formach a metodach vzdélavani. Téz
je pravdépodobné i vyuzivani kompenzacnich pomucek, didaktického materidlu,
specialnich pomUcek a u€ebnic. V souvislosti s podplrnymi opatfenimi je tfeba zminit i
individudlni vzdélavaci plan, nebo také podporu asistenta pedagoga. ’

Podplrna opatfeni se fadi do péti stupil podpory poskytované zdarma.
Jednotlivé stupné se mohou prekryvat podle potreb ditéte. Co se tyée prvniho stupné,
ten si materska skola zajistuje sama, ale u ostatnich stuprill je potfeba doporuceni

ze $kolského poradenského zafizeni. 28

2.3.1. Skolské poradenské zafizeni

Pojem $kolské poradenské zafizeni (SPZ) zastituji dvé zafizeni a to Pedagogicko-
psychologickou poradnu (PPP) a Specialné pedagogické centrum (SPC).

Pedagogicko-psychologickd poradna pracuje s détmi a zaky Skol a Skolskych
zarizeni ve vzajemné spolupraci s jejich rodici. Sluzba je poskytovana ambulantné. PPP
upravuje formu vzdélavani zakl, pomaha naptriklad pti volbé vhodného ucebniho stylu,
také prednadsi o prevenci rizikového chovani (Sikana, toxikomanie, zaskolactvi)
ve Skolskych zafizenich.?® Prvotni ¢innost, kterou PPP provadi je psychologickd a
specidlné pedagogickd diagnostika. Na jejichz zakladé dochazi k tvorbé doporuceni, Ci
posouzeni pfipravenosti Zaka na Skolu tzv. Skolni zralost. Pracovnici, ktefi poskytuji
podporu ve zminéné problematice, jsou specidlni pedagogové, psychologové a

v neposledni fadé socidlni pracovnici.3°

27 Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (diive Narodni Ustav pro vzdélavani) [online]. Copyright
© [cit. 10.11.2020]. Dostupné z: http://www.nuv.cz/uploads/Metodika_pro_nastavovani_podpurnych_
opatreni_unor_2016.pdf

28 MICHALIK, J., BASLEROVA, P., FELCMANOVA, L. a kol. Katalog podpiirnych opatfeni, obecnd édst. 1. vyd.
Olomouc: UP, 2015. ISBN 978-80-244-4675-2.

29 Skolskd poradenska zafizeni (SPZ), Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Narodni Gstav
pro vzdélavani). Nérodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Narodni Ustav pro vzdélavani)
[online]. Copyright © [cit. 10.11.2020]. Dostupné z: http://www.nuv.cz/t/pedagogicko-psychologicke-
poradenstvi/skolska-poradenska-zarizeni

30 DRUHY A ZAKLADNi RAMEC CINNOSTI SKOLSKYCH PORADENSKYCH ZARIZEN( - Katalog podp(rnych
opatreni. Katalog podplrnych opatfeni [online]. Copyright © 2015 [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
http://katalogpo.upol.cz/obecna-cast/5-skolska-poradenska-zarizeni-a-jejich-cinnost-v-oblasti-
podpurnych-opatreni/5-2-druhy-a-zakladni-ramec-cinnosti-skolskych-poradenskych-zarizeni/
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V Ceské republice miizeme najit nékolik typtl Specidlné pedagogickych center,
které se orientuji na jednotlivé typy postiZzeni napt. SPC pro Zaky s poruchou autistického
spektra, SPC pro zaky s télesnym postizenim, SPC pro zaky se sluchovym postizenim,
nebo SPC pro Zaky s viceCetnym postizenim.3! Mezi hlavni Ukoly SPC patfi komplexni
diagnostika zaka, tvorba planu pécée o zaka, socidlné pravni poradenstvi, kdy rodiny
upozornuji na socialni davky a pfispévky jim urcené, zajistuji krizovou intervenci,
ucelenou rehabilitaci a také poskytuji zapGjéeni kompenzaénich pomucek.3? Vysetieni
v SPC provadi specidlni pedagog, psycholog, popt. socidlni pracovnik a popfripadé
odborny zdravotnicky pracovnik. 33

Jak jiz bylo zminéno vySe, SPC nebo PPP posoudi vzdélavaci potfeby a stanovi
vhodna podplrnd opatfeni pro dané dité. Jednim z nejdllezitéjsich je Individudlni

vzdélavaci plan.

2.3.2. Individudlni vzdélavaci plan

Individudlni vzdélavaci plan (IVP) je jeden z mnoha podp(irnych opatfeni, ktera
se poskytuji Zakim se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Tito Zaci obvykle vykazuji
vy33i potfebu individualizace oproti svym vrstevnikiim.3

IVP obsahuje cile planu, metody vyuky, Upravu obsahu vzdélavani, Upravu
ocekavanych vystup( vzdélavani, organizaci vzdélavani, zplsob vzdélavani a plnéni
ukoll, zpUsob ovérovani zadavani a plnéni ukoll, zplsob ovérovani védomosti a
dovednosti Zaka, hodnoceni Zdka.>> Na tvorbé IVP se podili jednak samotny 73k a jeho
zakonni zastupci, ktefi si musi o IVP zazadat, ddle ucitelé Zaka, vedeni Skoly a také

zaméstnanec psychologicko-pedagogické poradny nebo Specidlné pedagogického

31 5pC, Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Narodni Ustav pro vzdélavani). Narodni
pedagogicky institut Ceské republiky (dFive Narodni Gstav pro vzdélavéani) [online]. Copyright © [cit.
10.11.2020]. Dostupné z: http://www.nuv.cz/ramps/spc

325pecidlné pedagogické centrum [online]. Copyright © [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
http://www.inkluze.upol.cz/portal/Download/publikace/Jan_Michalik_a_kol__Specialne_pedagogicke_c
entrum.pdf

33 Skolské poradenské zafizeni [online]. [cit. 10.11.2020]. Dostupné z: https://www.specialni-
pedagogika.cz/specialne-pedagogicke-centrum-2/pracovnici-spc/

3% TANNENBERGEROVA, M. Priivodce skolni inkluzi, aneb, Jak vypadd kvalitni zdkladni $kola. Praha:
Wolters Kluwer, 2016. ISBN 978-80-7552-008-1.

35 Individudlni vzdélavaci plan, Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Narodni Ustav pro
vzdélavani) [online]. Copyright © 2011-2021 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z: http://www.nuv.cz/t/ivp-digi
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centra, jenz vytvafi doporuceni a kontroluje, zda jsou plnény.3® Vyhody, které tento plan
pfinasi Zakovi, spocivaji v tom, Ze si Zak najde vlastni moznosti, diky nimZ bude pracovat
na svém edukaénim rozvoji bez stresujicich podnétl — napt. porovnavani se s vrstevniky
nebo snaze zvlddnout poZadavky uéebni osnovy. Zak si zvoli vlastni tempo, jez ho bude
motivovat k lepsim vysledkam. 37

V legislativé se jeho pIné znéni objevuje v § 3 a 4 vyhlasce ¢. 27/2016 Sb.,
o vzdéldvani Zaka se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami a Zdki nadanych v platném
znéni. IVP se ovsem neudéluje ve vSech pfipadech, toto podpurné opatieni se uplatiiuje
az od druhého stupné podpory, a to pouze v omezené mire. Od tfetiho do patého stupné

podpory se ale vyskytuje zcela pravidelné.?®

2.3.3. Asistent pedagoga

Asistent pedagoga je personalni podplirné opatieni. Nachazi se ve tfidé spolec¢né
s ucitelem. Tento pedagogicky pracovnik ma Sirokou ndpli prace. Nejen Ze kooperuje
s ucitelem za ucelem podpofit edukaci zakl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, téz
zprostfedkovavd komunikaci mezi ucitelem a Zaky.>® Kromé toho komunikuje i se
zakonnymi zastupci, vykonava individualni praci s zdkem predepsanou reditelem Skoly
dle doporuceni SPC, popfipadé pfipravuje pomuicky do vyuky a podili se na pfipravé
volno&asovych aktivit pro Zéky. 4° Asistent pedagoga se na své pozici setkd s zaky, ktefi
maji rozdilny stupen a druh postizeni, proto by mél vynikat, kromé prislusné kvalifikace,
dil¢imi schopnostmi jako jsou empatie a trpélivost, schopnost komunikace, respekt

k osobam s postizenim nebo pokorné pfijmout radu ucitele. 4

36 Individudlni vzdélavaci plan (IVP) - Katalog podpUlrnych opatfeni. Katalog podplrnych opat¥eni [online].
Copyright © 2015 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z: http://katalogpo.upol.cz/obecna-cast/organizacni-
podminky/11-1-1-individualni-vzdelavaci-plan-ivp/

37 ZELINKOVA, 0. Pedagogickd diagnostika a individudini vzdéldvaci pldn [ndstroje pro prevenci, ndpravu
a integraci]. Praha: Portal, 2011. ISBN 978-80-262-0044-4.

38 |ndividualIni vzdélavaci plan, MSMT CR. MSMT CR [online]. Copyright ©2013 [cit. 12.11.2020]. Dostupné
z: https://www.msmt.cz/vzdelavani/individualni-vzdelavaci-plan-1#otazkal

39 Naplfi prace asistenta pedagoga. Inkluzivni $kola. Uvodni stranka. Inkluzivni $kola [online]. [cit.
12.11.2020]. Dostupné z: https://www.inkluzivniskola.cz/napln-prace-asistenta-pedagoga

40 Kdo je asistent pedagoga. Nové 3kola, 0.p.s. Nova $kola, 0.p.s [online]. Copyright © Nova $kola, o.p.s.
2013 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z: http://www.novaskolaops.cz/kdo-je-asistent-pedagoga

41 Kvalifikaéni predpoklady. Uvodni strana [online]. [cit. 12.11.2020]. Dostupné z:
https://www.asistentpedagoga.cz/asistent-pedagoga/kvalifikacni-predpoklady
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2.3.4. Polet déti ve tiidé MS

Dalsi podp(irné opatreni, které souvisi se Skolnim prostfedim, je sniZovani poctu
déti ve tfidach. Materské Skoly se rozdéluji na materské Skoly bézné a materské Skoly
specialni podle § 16 odst. 9 Skolského zakona. Kazdd matefska Skola ma legislativou
uréeny pocet déti ve tridé. Materska skola bézna s jednou tfidou musi naplnit tfidu
minimalnim pocftem 15 Zakd. Kapacita tfidy je ve zminénych pfipadech 24 déti.
Minimalni pocet déti se mlze lisit. Zmény v poctu zak( v béZznych materskych skolach
zaCinaji, pokud je zde umisténé dité se specialnimi vzdélavacimi potfebami, které ma
pfiznana podplrnd opatieni. V materské skole béZzného typu mulze byt nejvyse 5 déti
s podpUrnym opatienim 2. az 5. stupné. Pokud je ve tfidé 1 dité se tretim stupném
podplirnych opatfeni bez mentalniho postizeni, je zde plna kapacita 23 déti. Pokud je ve
tridé 1 dité se 3. stupném podplrnych opatieni a mentalnim postizenim, plna kapacita
tridy je 22. To samé plati u 4. a 5. stupné postizeni. V pfipadé tfid zfizenych podle § 16
odst. 9 skolského zakona je minimalni kapacita 6 déti a maximalni 14 déti. Pokud tfidu
navstévuji déti s tézsim stupném postizeni, minimalni pocet déti bude 4 a maximalni

6 déti ve tfidé. 42

42 info_spoleéné_vzdélavani_MS_v05-2.pdf, MSMT CR. MSMT CR [online]. Copyright ©2013 [cit.
12.11.2020]. Dostupné z: https://www.msmt.cz/file/37761?lang=1

20



3. TREACHER COLLINS SYNDROM

Treacher Collins syndrom (TCS) je v Ceské a Slovenské republice témér nezndmy,
proto i odborna literatura v ¢eském a slovenském jazyce neni obsahla jako ta zahrani¢ni
literatura. V zahrani¢ni literatufe muaZeme tento syndrom najit také pod ndzvy
Mandibulofacidlni dysostéza, Berry Treacher Collins syndrom, Franceschetti — Zwahlen
syndrom, nebo Franceschetti - Klein. VSechny tyto nazvy jsou spjaté se jmény objevitelQ
syndromu. Prvni zminka o tomto syndromu pocina rokem 1846, kdy doslo k zakladnimu
popsani Thomsonem.*3

Na Thomsona v roce 1900 navazal Edward Treacher Collins, ktery pUsobil v Anglii
jako oftalmolog. Collins na dvou détskych pfipadech detailnéji popsal deformity v oblasti
vnéjsich oénich vicek a licnich kosti.** Posledni dva autofi, ktefi se podileli na objasnéni
problematiky syndromu, jsou, Adolphe Franceschetti a David Klein. V roce 1940 pfibliZili
dalsi symptomy v obli¢ejové ¢asti — neobvykle mala dolni Celist a deformity ucha — a
proto syndromu dali dal$i nazev mandibulofacialni dysostdza.*

Treacher Collins syndrom se v populaci vyskytuje velmi ojedinéle. Jednd se
0 genovou mutaci, tzv. autozomalné dominantni poruchu, ktera zasahuje predevsim do
spravného vyvoje hlavy a obli¢eje. Tyto zmény vznikaji uZ v prenatdlnim obdobi. 4°
Kraniofacidlni abnormality se projevuji nedostatecnym vyvojem zygomatického
komplexu, licnich kosti, Celisti, patra a Ust. Postizeni téchto oblasti mad dopad na
spravnou funkci dychani a krmeni. U nékterych jedincl se také mlzZeme setkat
s malformaci o¢i a anomalii struktur vnéjsiho a stfedniho ucha, poté mulze byt sluch
nendvratné ztracen. Anatomie a fyziologie vnitfniho ucha z(stava plné zachovana.*’

Treacher Collins syndrom je zafazen, stejné jako spousta dalSich syndromd,

do Mezindrodni klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problémd. 48 TCS zde

43 Treacher Collins syndrom (TCS). Zivot se syndromem [online]. Copyright © 2015 Zivot se syndromem.
[cit. 20.11.2020]. Dostupné z: https://www.zivotsesyndromem.cz/

44 AL MOSAWI, A. Berry -Treacher Collins Syndrome. LAP LAMBERT Academic publishing, 2016. ISBN 978-
3-659-97703-9.

4 Treacher Collins syndrome[online]. [cit. 20.11.2020]. Dostupné z: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
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najdeme v 10. revizi pod nazvem Mandibulofacialni dysostdza, ktera svym specifickym

kédem Q 75.4 spadd do skupiny vrozenych vad kosti lebky a obli¢eje. +°

3.1. Pric€iny vzniku

V ptipadé Treacher Collins syndromu se jednd o genovou mutaci, kterd napada
jedince bez rozdilu pohlavi. Chromozomy jsou tvofeny geny. Jeden gen ptichazi vidy od
matky a druhy vidy od otce. Geny jsou povazovany za nejmensi jednotky dédi¢né
informace a paruji se do riznych genovych par(. V ptipadé Treacher Collins syndromu
doslo k mutaci genl na 5., 6. a 13. chromozomu. *° V souc¢asné chvili jsou objeveny 4
geny, které zapficinuji vznik TCS. Ato TCOF1, POLR1B, POLR1C a POLR1D. Prvni zminény
TCOF1 se prenasi jako gen, ktery je autozomalné dominantni. MlzZe se objevit i jako
autozomadlné recesivni, ale jednalo by se o vyjimecny pfipad. Co se ty¢e POLR1B, ten se
jevi jako autozomdlné dominantni jeho protikladem je POLRI1C, ktery je autozomalné
recesivni. Pak zbyva posledni gen, a to POLR1D, ktery je specificky tim, Ze maze byt jak
autozomalné dominantni, tak i autozomalné recesivni. Autozomalné dominantni
poruchy vznikaji, pokud pouze jeden z rodi¢li prenese mutovany gen na plod, nebo kdyz
dojde k nové mutaci. Avsak v pfipadé, Ze oba rodi¢e nesou mutovany gen pro stejnou
vlastnost a pfenesou jej na plod, nazyva se proces autozomalné recesivni. °?

Vsechny vyse zminéné geny se radi mezi tzv. proteinové geny, které specifikuji
rany vyvoj obli¢ejovych kosti. Tyto proteinové geny maji na starost tvorbu molekuly
zvanou ribozomalni RNA. Ribozomalni RNA sestavuji bilkoviny do novych proteind.
Tento proces je nezbytny pro spravnou funkci bunék. Kdyz dojde k mutaci TCOF1,
POLR1C a POLRI1D, ribozomalni RNA prestane vykondvat spravné svou cinnost, buriky
zaCnou odumirat a vysledkem budou vznikajici abnormality ve vyvoji kosti v obliceji tak,

jak to vidime u TCS. TCOF1 zapficinuje vice nez 80 % pfripadl vyskytu TCS. POLRC1 a
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POLRD1 oproti TCOF1 pouze 2-8 %. Bohuzel u vice jak 60 % pfipadl je pficina vzniku TCS
nevyjasnéna. >2

Nékdy mlze byt rodi¢ prenasetem mutace, aniz by o tom védél. Nemusi mit
projevujici se symptomy. Avsak prfendsi zmutovany gen na potomka. Riziko pfenosu je
50 % pro vSechny potomky. U tohoto syndromu nezalezi na faktu, zda je pfenasecem

Zena, ¢i muz.”3

3.2. Vyskyt v populaci

Vyskyt tohoto syndromu se v mezindarodnim méritku pohybuje — 1:50 000 (1
narozené postizené dité na 50 000 zdravé narozenych déti). Podle tohoto métitka by se
v Ceské republice mohlo vyskytovat a7 200 osob s diagnostikovanym TCS, co?
pfi celkovém poétu 10 miliont osob ukazuje vzacnost syndromu. >*

Organizace ,Be TCS“, ktera vznikla na podporu osob s Treacher Collins
syndromem v Ceskych Budéjovicich, kazdoro¢né provadi soukromy vyzkum a aktualizuje
vyskyt osob s timto syndromem na Gzemi Ceské a Slovenské republiky. V roce 2020
spocitali 39 osob, které maji TCS diagnostikované, oproti roku 2019, kdy pocet Cinil 35
osob. Predsedkyné spolku ale zd(irazriuje, Ze se nemusi jednat o konecné ¢islo, nebot u
nékolika osob neni potvrzena diagndza, nebo se tyto osoby ke scitani nepftihlasily,

z téchto duvodl nejsou do statistiky zapocitané. >°

3.3. Prenatdlni diagnostika

Prenatalni diagnostika je soucasti téhotenstvi kazdé Zeny a je zde nékolik
invazivnich a neinvazivnich metod. Prenatalni diagnostika obsahuje celkem tfi vyvojové
screeningy, které maiji za ukol urcit, zda u plodu nedoslo k poruse vyvoje, ¢i ke vzniku

vyvojové vady. Na tuto problematiku se cilené zaméruje prvni vyvojovy screening.
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Gravidni Zena jej podstupuje mezi 11. az 14. tydnem. V tomto obdobi se Zené odebira
krev a podle vysledku miZe dojit k biopsii choria. Druhy screening pfichdzi na rfadu
v obdobi 18. az 22. tydne. Opét nasleduje odbér krve na triple test a moZnost
amniocentézy. °® Tfeti vyvojovy screening se provadi mezi 24. az 28. tydnem téhotenstvi.
Po druhé poloviné téhotenstvi mize dojit k zastavé funkce placenty a plod mize byt
ohroZen na Zivoté. VysSetieni zahrnuje stav placenty a mnoZstvi plodové vody, vySetfeni
viech télesnych organdu. °’

Pro Treacher Collins syndrom existuji tfi metody diagnostiky, které urci, zda tento
syndrom bude u c¢lovéka pritomny ¢i nikoliv. Jednd se o diagnostiku pomoci
ultrazvukového vysetieni a genetického testovani. DllezZitd je také anamnéza pacienta.
Ultrazvukova diagnostika patfi mezi neinvazivni metody, neni tedy pro vyvijejici se plod
nebezpecnd. Ultrazvuk prinasi l1ékari schopnost pozorovat stav plodu. Je z néj mozné
zjistit patrné odchylky od normy a vyvojové abnormality. 8 Pfi ultrazvukovém vysetfeni
se vyuziva dvojrozmérnad ultrasonografie, ktera detekuje abnormality v oblasti obliceje.
Trojrozmérna ultrasonografie ukazuje tyto abnormality v zavislosti na prostoru. >°

U diagnostiky TCS u plodu je nutné také provést genetické testovani. Genetické
testovani je velmi vyspéla metoda, diky které dochazi k analyze gen(. Cilem tohoto
testovani je zjistit, zda je pritomny gen pro vznik vady. U TCS dochazi k mutaci gent
TCOF1, POLR1B, POLR1C, POLR1D. Poruchu téchto genu detekuji akreditované
vyzkumné laboratore. Laboratorni vysledky ukazuji, Ze vice jak 80 % jedincl s Treacher
Collins syndromem ma mutaci genu TCOF1. Genetické testovani je provddéno pomoci

invazivnich metod, které odhali abnormality jiZ v obdobi téhotenstvi. ©°
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Do invazivnich metod se fadi napfiklad amniocentéza, biopsie choria, odbér
fetdlni krve, ¢i placentarni biopsie. U TCS syndromu se nejvice vyuZivd pravé
amniocentéza a odbér choriovych klkd. Amniocentéza se provadi u téhotné Zeny
po skonceni 15. tydne vyvoje plodu. Kolem plodu je v této dobé az 150 ml plodové vody.
Pfi amniocentéze dochazi k odbéru plodové vody pres sténu bfisni a zjisti se tak
pfitomnost vrozenych vyvojovych vad. Obvykle se rozmezi odebraného vzorku pohybuje
mezi 15-20 ml. JelikoZ je tento zakrok velmi rizikovy, musi byt pfed nim zkontrolovano
uloZeni placenty, mnozZstvi plodové vody a mimo jiné také fyziologicky vyvoj plodu. &

Druha ze zminénych invazivnich metod pfi TCS se nazyva chorionic villus
sampling neboli biopsie choria. Pfi tomto vykonu dochdzi k odbéru klk( vnéjsiho obalu
plodu — chorionu. Tento odbér muizZe lékar vykonat dvéma zpulsoby, bud vpichem
pres sténu bfisni stejné jako u amniocentézy, nebo pres kandl délozniho hrdla s pomoci
katétru. V kazdém pfripadé je ale nutné odebrat kolem 20 mg materidlu pro zjisténi

pFitomnosti anomalii & dédiénych chorob. 62

3.4. Symptomy

Jedni z prvnich objevitell Treacher Collins syndromu Klein a Franceschetti®® se
pokusili tento syndrom rozdélit do péti kategorii dle zavaznosti pfitomnych symptoma.
Prvni forma se nazyva kompletni. Jak uz z ndzvu vyplyva, u jedince se objevily vSechny
pfiznaky. Druha forma je neuplny typ, kdy se u pacienta neprokazou veskeré
charakteristické symptomy. Tteti typ neuplného vyvoje ocnich vicek se projevuje
pfiznaky jako abnormality o¢i, koloboma o&nich vi¢ek a hypoplazie licnich kosti. Ctvrty
typ TCS je unilateralni typ, kdy jsou symptomy pfitomné pouze na jedné casti oblieje.
Posledni typ této kategorizace je typ atypicky, kdy se u jedince vyskytuji symptomy, které

jsou typické spiSe pro jiné syndromy. V populaci se nej¢astéji vyskytuje prvni a paty typ.
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Deformace hlavy a obliceje

Diky rozsahlym kraniofacidlnim defektlim, které jsou u TC syndromu rozsahlé,
dochazi k negativnimu vyvoji kosti a tkani v oblasti hlavy a obliceje. Téchto zmén si
mulzeme vSimnout napfriklad u licnich kosti, které jsou bud nedovyvinuté, nebo zcela
chybi. Oblic¢ej poté mize na okoli plisobit velmi ploSe aZ propadle. Také dolni Celist neni
zcela vyvinuta a pusobi oproti vrchni ¢asti obli¢eje male. % Nos je normalniho vzrastu,
nékdy mohou byt nosni vstupy ucpané. Jedinec s TCS ma tzv. ptaci profil, ktery je
zapfi¢inén nedovyvinutou dolni éelisti a béZznym vzristem nosu. &

Oci

Pfi setkani sjedincem s Treacher Collins syndromem si také povSimneme
vyraznych zmén v okoli zrakového Ustroji. Atypické symptomy, které se zde vyskytuiji,
jsou rozstépy vicek tzv. kolobomy ocnich vicek, antimongoloidni postaveni oci, kdy je
vnéjsi koutek vicka sklonény doll, ptdzy vicek, nebo velmi Fidké aZz chybéjici Fasy.®®
Kolobomy ocnich vicek jsou bud jednostranné, nebo oboustranné, vzniklé
v embryonalnim stadiu plodu, kdy doslo k chybné diferenciaci tkané. Koloboma pUlsobi
negativné na uzavér odi, kdy vi¢ko z(stava pootevieno. ¢’

V pripadé ptdzy vicek se jedna o vrozenou malformaci, kdy sval zvedajici horni
vicko nefunguje a vicko je pokleslé. Tato vada ma negativni vliv na rozvoj zrakovych
funkci a stabilitu kréni patere. Protoze je vicko pokleslé, dité pro lepsi vidéni zaklani
hlavu. U déti se objevuji i psychické problémy, nebot ptdza je velmi vyrazna.

Pacienti s Treacher Collins syndromem také trpi ¢astymi poruchami zraku. Také
je zde vysokoprocentni Sance, Ze pacienti o zrak prijdou uplné. Vice, jak 37 % osob s TCS

trpi strabismem. Strabismus, laicky Silhani, se objevuje u pacient(, ktefi nejsou schopni
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zaostrit obéma ocima na stejny bod. Tato funkéni porucha souvisi s asymetrickym
postavenim o¢i.®®
Usi

Osoby s Treacher Collins syndrom charakterizuji neobvykle tvarované vnéjsi usi,
které jsou nizko posazené. Ve vnéjSim uchu jsou také pritomny fistuly a usni privésky.
V nékterych pfipadech se objevuje absence vnéjsiho ucha. Kromé zevniho ucha jsou zde
také odchylky od normy v oblasti stfedniho ucha. Ve stfednim uchu dochaziu 50 %
pacientd k deformaci stfedousnich klstek, diky nimZ se pfenasi zvukové viny a objevuje
se zde vrozena sluchova atrézie. MUze dochdzet k postizeni sluchového ustroji a tvorbé
zanétl. Ani zanéty a infekce stfedniho ucha zde nejsou vyjimkou. Funkce vnitifniho ucha
jsou zachované.”®
Dutina ustni

Ustni dutina je u TCS syndromu neobvykle mald. Pouze 15 % osob trpi
abnormalné zvétSenymi Usty tzv. makrostomii. Jazyk dosahuje normainiho vzristu, ale
jeho koren je nezvykle posunut dozadu smérem k hltanu. U tohoto syndromu se také

Rozstépy v orofacidlni oblasti se v mediciné zjistuji pomoci prenatalnich
screeningll, dnes se narodi pfiblizné pouze 1,1 % déti s rozstépem na 1000 porodd.
»Rozstépovad vada vznika nespojenim oblicejovych vybézki a patrovych desek v 2. - 3.
mésici téhotenstvi.” 72

U osob s Treacher Collins syndromem je dokazana velka kazivost zubu, koreny
zubl jsou poskozené vlivem abnormalit Ust a Celisti, nékteré zuby mohou chybét, nebo

se do Ust naopak nevejdou. 73
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Copyright ©2019 Duque C [cit.05.12.2020]. Dostupné z: https://oatext.com/treacher-collins-syndrome-
and-implications-in-the-oral-cavity.php

27


https://www.californiaearinstitute.com/ear-disorders-treacher-collins-syndrome-bay-area.php
https://www.californiaearinstitute.com/ear-disorders-treacher-collins-syndrome-bay-area.php

Dychani

Deformace obliceje se také projevuji ve funkci dychaci soustavy. Struktury
obli¢ejovych kosti mohou byt nedovyvinuty natolik, Ze dochazi ke zuZeni dychacich cest
ditéte s Treacher Collins syndromem, coz vede ke vzniku jejich postizeni. Dulezité je
zajistit prichodnost dychacich cest pomoci chirurgického zakroku. Popfipadé dochazi k
napravé vékem.”*

U déti i dospélych osob s Treacher Collins syndromem se objevuje tzv. syndrom
spankové apnoe, kdy mozek neni schopen dostatecné fidit svaly nutné pro dychani.
Jednd se o velmi vyraznou poruchu spanku, pfi kterém si organismus dostatecné
neodpocine, ¢lovék se v noci budi, objevuje se u néj zastava dechu pfi spanku, kvalita
spanku je vyrazné narusend. To ma negativni vliv na jeho psychické rozpolozeni, je
unaveny, nesoustfedi se, ma problémy s u¢enim a chovanim. 7°
Inteligence

Treacher Collins syndrom nema vliv na inteligenci jeho nositeld. Vétsina osob
s timto syndromem ma primérnou hodnotu inteligen¢niho kvocientu. V nékterych
pFipadech jsou jedinci s TCS aZz nadprdmérni. 76 Zahraniéni zdroje ale upozorfiuji, Ze
nékdy muZe dojit k mozkové anomalii jako je naptiklad mikrocefalie, nebo k behavioralni

dysfunkci projevuijici se kognitivnim opozdénim. 77
Komunikaéni schopnost

U osob s Treacher Collins syndromem se také objevuje narusena komunikaéni
schopnost v podobé palatolalie a velofaryngdlni insuficience. Velofaryngalni insuficience
je zapfic¢inéna vznikem orofacialnich rozstépa, kvali nimz nedoslo k Uplnému oddéleni
dutiny Ustni a dutiny nosni. Velofaryngdlni insuficience negativné ovliviiuje fonaci,

artikulaci a rezonanci hlasu. Vznik palatolalie je zapfi¢inén orofacialnimi rozstépy.
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Palatoldlie naruSuje srozumitelnost feci, artikulaci, nosni rezonanci a koverbdlni

chovani. 78

3.5. Lécba

JelikoZz tento syndrom vznikl jako vrozena vyvojova vada, v soucasné mediciné
neni mozné jej pIné vylécit. Ve viech pripadech je kladen ddraz na zmirfiovani symptom(
pomoci rlznych zdkrokud a plastickych operaci. Nutno podotknout, Ze Zivot s TCS muUze
probihat u kazdého pacienta jinak. Z pravidla se tyto osoby ale dozivaji primérného véku
bez vétsich zdravotnich obtizi. ”°

Protoze se jedna o velmi rozsahlé abnormality, vétSinou zde musi byt spoluprace
nékolika specialistl, ktefi se snazi jedinci pomoci. Tito specialisté, konkrétné se jedna
o kraniofacialniho chirurga, oftalmologa, genetika, logopeda, zubniho chirurga, ORL a
dal3i, tvofi tzv. multidisciplindrni tym. &

Pacient a jeho rodina jsou stémito Iékafi v uzkém kontaktu jiz
od perinatologického obdobi. Prvni kontakt mezi ditétem a doktorem prichazi
v podstaté ihned po narozeni. U novorozence se kratkou chvili po porodu objevi porucha
krmeni a Spatna funkce dychacich cest, nebot dychaci trubice jsou neobvykle zuzené.
Redeni se nabizi v podobé riizného polohovani ditéte, velmi piinosna je poloha, kdy
novorozenec lezi na brise. Pokud se prlibéh nelepsi, je potfeba zasahnout radikalnéji
s vyuZitim tracheostomie. 8!

Tracheostomie nemusi Cclovéka sTCS doprovazet cely Zivot, pokud
multidisciplinarni tym rozhodne, Ze tracheostomie jiz neni potfeba, mize byt provedena

tzv. dekanylace. 82

78 KEREKRETIOVA, A. Velofarygdini insuficience a palatoldlie. Praha: Grada, 2008. ISBN 978-80-247-2264-
1.

7% TCS syndrom: KdyZ se Bedtka narodila, bylo hned poznat, Ze jeji tvaf bude jind - CNN Prima NEWS.
Nejaktualnéjsi zpravy z domova i ze svéta - CNN Prima NEWS [online]. Copyright © FTV Prima 2003 [cit.
12.12.2020]. Dostupné z: https://cnn.iprima.cz/domaci-tcs-syndrom-kdyz-se-beatka-narodila-bylo-hned-
poznat-ze-jeji-tvar-bude-jina-4915

8 Treacher Collins Syndrome . Seattle Children's [online]. Copyright ©1995 [cit.15.12.2020]. Dostupné z:
https://www.seattlechildrens.org/conditions/treacher-collins/

81 Treacher Collins Syndrome (for Parents) - Nemours KidsHealth. Nemours KidsHealth - the Web's most
visited site about children's health [online]. Copyright © 1995 [cit. 11.02.2021]. Dostupné z:
https://kidshealth.org/en/parents/tcs.html?WT.ac=ctg

8 CHROBOK, V., ASTL, J.,, KOMINEK, P. Tracheostomie a koniotomie — techniky, komplikace a
oSetrovatelskd péce. Praha: Maxdorf, c2004. ISBN 80-7345-031-3 .

29



Do jednoho roku u pacienta probéhne hned nékolik plastickych operaci. Jak je
vySe zminéno, néktefi novorozenci maji problém pfi pfijimani potravy. Na tuto dysfunkci
ma vliv rozstép rtu a patra, proto musi dojit k jejich ndpravé. Operaci rozstépu rtu
pacient podstupuje zpravidla do jednoho tydne po narozeni, avSak je nutné operaci
provést maximalné do tfech mésic(l véku ditéte. &3

Na prvni pohled si vSimneme u ditéte s TCS abnormality v oblasti zrakového
ustroji, kde je vice symptomu k |éceni. Déti s TCS se rodi se seSikmenym postavenim
ocnich stérbin, kongenitalnimi kolobomy ocnich vicek, také s chybéjicim vnéjsi dolni
okraj o¢nice.®* Tento symptom se Ié¢i pomoci lalokové transpoziéni plastiky, kdy dojde
k presunu laloku do defektu a uzavieni. Pfed provedenim zdkroku je nutnd vyZiva oka
v podobé masti a lubrika¢nich gel(. Rekonstrukce kolobom( ocnich vicek, abnormalit
dolniho okraje a spodiny o&nice byva spojena. &>

Lécba ptdzy vicek probiha chirurgickou cestou obvykle do 1 roku. Rozsah a délka
zakroku zalezi na mite postizeni. U TCS probiha zkraceni zdvihace vicka v anestezii. Vykon
trva od 30 minut do hodiny.

Dalsi operace, ktera nésleduje je operace rozstépu patra. Dochazi k rekonstrukci
mékkého ¢i tvrdého patra. Tato abnormalita ma vliv na neschopnost sat materské
mléko, negativné ovliviiuje vyvoj feci, také jsou zde pfitomny ¢asté zanéty stfedniho
ucha. Tento zakrok je nutné podstoupit jesté pred nastupem teci. V praxi to znamen3,
Ze zakrok probéhne v obdobi od Sestého mésice do jednoho roku ditéte. Ditéti je poté
vénovana rozsahld logopedickd péce, nebot milZe nastat prekazka ve funkénosti
velofaryngedlniho uzavéru, ktery negativné ovlivni artikulaci a objevuje se i palatolalie.?”

Pokud mluvime o logopedické péci, tak také musime zminit problematiku
v oblasti sluchového Ustroji. Pacienti s Treacher Collins syndromem jsou od narozeni

v péci ORL Iékafe. ORL lékart provede diagnostiku sluchu pomoci audiometrie, urci druh

8 Treacher Collins syndrom (TCS). Zivot se syndromem. Zivot se syndromem [online]. Copyright © 2015
Zivot se syndromem. [cit.11.02.2021]. Dostupné z: https://www.zivotsesyndromem.cz/treacher-collins-
syndrom-tcs/

84 KUCHYNKA, P. O¢ni lékafstvi. Praha: Grada, 2007. ISBN 978-80-247-1163-8.

8 AUTRATA, R. Détskd oftalmologie: [Pediatric ophthalmology]. V Brné: Masarykova univerzita, 2008.
ISBN 978-80-210-4678-8.

8 QOperace ptdzy vicek. Niké Clinic.cz. Klinika. Niké Clinic.cz [online]. Copyright © [cit. 17.02.2021].
Dostupné z: https://www.nikeclinic.cz/operace-ptozy-vicek/

87 Rozétépy rtu a patra — principy primarni i nasledné pécée [online]. [cit.17.12.2020]. Dostupné z:
https://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2017/05/05.pdf
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a stupen postizeni, navrhne lé¢bu ¢ podpdrné pomdacky. 88 Nejéastéji se vyuZivaji
sluchadla. Osoby s Treacher Collins syndromem maji deformity v oblasti usnich boltc(.
Pro rekonstrukci byly vytvorené tzv. silikonové epitézy, které vypadaji zcela pfirozené.
Pfed aplikaci epitéz musi dojit nejdfive k odstranéni usnich vyrastkd. & Velmi ¢asto se
setkdme u TC syndromu s neprichodnym zvukovodem tzv. vrozenou atrézii zevniho
zvukovodu. Tato abnormalita se feSi bud sluchadlem pro kostni vedeni, nebo
chirurgicky. %©

V 15 letech je na fadé operace celisti a brady. Zminéné zakroky napom{zou pacientovi
zlepsit atypicky obrys hlavy. PFi téchto operacich se mlZe upravit i postaveni zub(.%!
Popfipadé se vyuZivaji zubni protézy a implantaty. 2

V nékterych pripadech se objevuje i rekonstrukce nosu, lebecnich a licnich kosti.

3.6. Specialné pedagogicka péce

Dalsi pomoc, kterd pomaha zaclenit osoby s Treacher Collins syndromem do
bézného Zivota intaktni spolecnosti pfichazi ze strany specidlné pedagogické péce.
Specialni pedagogickd péce je v Ceské republice poskytovdna kolami a $kolskym
poradenskym zafizenim, tento systém je také zastreSen skrze legislativu ve Skolském
zakoné ve vyhlasce ¢. 197/2016 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a
$kolskych poradenskych zafizenich.®® V sou€asné dobé neexistuje v Ceské republice
zadny podpurny systém, ktery by se zaméroval pouze na problematiku Treacher Collins

syndromu.

8 HOFMANOVA, M. Audiometrie v ordinaci — diagnostika sluchovych poruch. Brno: M. Hofmanova, 2008.
ISBN 2-1278-385.

8 Treacher-Collins syndrom. Sance Détem. homepage. Sance Détem [online]. Copyright © [cit.
17.02.2021]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/treacher-collins-syndrom

% California Ear. Treacher Collins syndrome [online]. Copyright © 2008 California Ear Institute All Rights
Reserved [cit. 5.12.2020]. Dostupné z: https://www.californiaearinstitute.com/ear-disorders-treacher-
collins-syndrome-bay-area.php

9 Treacher-Collins syndrom. Sance Détem. homepage. Sance Détem [online]. Copyright © [cit.
15.03.2021]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/treacher-collins-syndrom

92 Treacher Collins Syndrome - NORD (National Organization for Rare Disorders). Home - NORD (National
Organization for Rare Disorders) [online]. Copyright ©2021 NORD [cit.15.03.2021]. Dostupné z:
https://rarediseases.org/rare-diseases/treacher-collins-syndrome/

%3 Vyhlddka o poskytovani poradenskych sluieb ve $koldch a $kolskych poradenskych zatizenich
(€.197/2016 Sb. novelizujici vyhlasku ¢&. 72/2005 Sb.). MSMT CR [online]. Copyright ©2013
[cit.15.03.2021]. Dostupné z: https://www.msmt.cz/vzdelavani/vnitrostatni-predpisy
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3.6.1. Rana péce

Pokud se rodi¢lim narodi potomek se zdravotnim omezenim, ¢i postizenim,
mohou kontaktovat socialni sluzbu, kterd se nazyva rand péce a zastituje ji zakon ¢.
108/2006 Sh., § 54. Rana péce je poskytovana jako odborna terénni sluzba. Tato sluzba
je vékové omezena. Ranou péci obvykle navstévuji déti s rodici ve véku 0 az 3 roky,
v nékterych pripadech ji Ize poskytovat az do 7 let véku. Tato sluzba je cilené vékové
omezena, nebot détsky mozek je v tuto dobu nejvice variabilni. Pokud dojde k postizeni
néjaké oblasti, mozek mlze snadnéji vytvorit nahradni mechanismy. Cilem rané péce je
ukazat rodicim ditéte s postizenim cestu, jak spravné o dité pecovat v jeho zacatcich.
Také se snazi predejit vzniku postizeni. Pokud je u ditéte postizeni jiz vyvinuté, tak se
snazi o jeho zmirnéni, ¢i dokonce jeho Uspésnou eliminaci. Tato sluzba se ale také snazi

podporovat dusevni stav rodi¢Q, tim, Ze jim naslouchd. ®*

3.6.2. Specidlné pedagogicka centra typicka pro TCS

Rozsah a moZnosti Specialné pedagogickych center jsou rozepsané v kapitole 2.3
Podplrna opatieni pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Také je zde
zdlUraznéno, Ze rGzna Specidlné pedagogickda centra se zaméruji na rGzné druhy
postizeni. Jedinec s Treacher Collins syndromem muZe navstévovat hned dvé z téchto
center. Jednd se o centra pro sluchové postizené a pro zrakové postizené osoby.

Bartoriova popisuje postizeni sluchového Ustroji jako: ,Sirokou a rozmanitou
kategorii u jedinct, kteri trpi rGzné zdvaZnymi obtiZemi v oblasti slyseni a ndsledné
rozuméni jak zvukum okolnim, tak zvukium mluvené feci.”°> Proto se vtomto centru
podporuje budovani komunikac¢nich dovednosti ditéte, rozvoj oralni komunikace jako
jsou rozsifovani slovni zasoby a naprava vyslovnosti. Rozvoj vizualné motorické

komunikace, kam patfi znakovy jazyk, o¢ni kontakt, mimika obli¢eje, ale také hruba a

jemna motorika. Dale SPC pro sluchové postizené pomaha s vycvikem odezirani nebo

% PFEIFFER, J. a kol. Koordinovand rehabilitace. Ceské Budéjovice: lJihoceskd univerzita v Ceskych
Budéjovicich, 2014. ISBN 978-80-7394-461-2.

% BARTONOVA, M., VITKOVA, M. Strategie vzdéldvdni ¢k se specidinimi vzdéldvacimi potfebami
v inkluzivnim prostredi zakladni Skoly. Brno: Paido, 2016. ISBN 978-80-7315-255-0.
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vede kurzy znakového jazyka pro verejnost. O toto centrum se také opird ORL v pfipadé,
Ze doslo u ditéte k operaci kochlearniho implantatu, SPC pak zajistuje rehabilitaci. °°
Specidlné pedagogické centrum pro zrakové postizené pracuje s détmi, zaky a
studenty, ktefi jsou slabozraci, se zbytky zraku nebo s poruchou binokularniho vidéni.
Toto centrum zprostfedkovava vyuku ¢teni a psani pomoci Braillova pisma, pomaha
s vybérem vhodnych kompenzacénich a didaktickych pomdicek, rozviji prostorovou

orientaci. Doporucuje $kolu a vhodny zplsob vzdélavani. °7

3.7. Kompenzacni pomiucky

Kompenzacni pomUcky pfedstavuji v podstaté dalSi podpurné opatreni, jehoz
hlavnim ukolem je usnadnit jedinci s postizenim Zivot ve spolecnosti. Tyto pomucky
podporuji oslabené organy, ¢i funkce, pfiéemz musi byt orgdn, alespon z ¢asti funkéni.
V nékterych pfipadech, ale mlZe dojit ke kompletnimu selhani organu, proto se
doporuéuji pomucky, které nefunkéni organ pfimo nahradi. 8

Pro Treacher Collins syndrom je nutnd stimulace predevsSim zrakového a
sluchového vnimani. Pro rozvoj zrakové funkce se nejcastéji pouzivaji dioptrické bryle,
které ale musi byt specidlné upraveny, nebot anatomie usi a nosu je narusena, dalsi
pomuckou muzZe byt lupa nebo mikroskop. °° V pfipadé sluchového vnimani je znamo,
Ze jedinci s TCS trpi rGznymi stupni nedoslychavosti, proto se u osob s timto postizenim
setkdme se sluchadly. 100

Sluchadel na trhu existuje nepreberné mnozstvi, proto osoby se sluchovym

postizenim mohou najit, to, které jim bude nejvice vyhovovat. Bendova 1°! rozliSuje hned

%  Specidlnépedagogické centrum [online]. Copyright © [cit. 23.03.2021]. Dostupné z:

http://www.inkluze.upol.cz/portal/Download/publikace/Jan_Michalik_a_kol__Specialne_pedagogicke c
entrum.pdf

97 Specidlné pedagogické centrum [online]. Copyright © [cit. 23.03.2021]. Dostupné z:
https://www.skolazrak.cz/index.php?type=Post&id=189

% Reedukaéni a kompenzaéni pomlicky - Katalog podplrnych opatfeni. Katalog podptrnych opatieni
[online]. Copyright © 2015 [cit. 23.03.2021]. Dostupné z: http://katalogpo.upol.cz/naruseni-
komunikacnich-schopnosti/pomucky/4-4-3-reedukacni-a-kompenzacni-pomucky/

99 BENES, P. Pfistroje pro optometrii a oftalmologii. Brno: Narodni centrum o$etiovatelstvi a nelékarskych
zdravotnickych obor(, 2015. ISBN 978-80-7013-577-8

100 Treacher-Collins syndrom. Sance Détem. homepage. Sance Détem [online]. Copyright © [cit.
23.03.2021]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/treacher-collins-syndrom

101 BENDOVA, P., JERABKOVA, K., RUZICKOVA, V. Kompenzaéni pomicky pro osoby se specifickymi
potfebami. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2006. ISBN 80-244-1436-8.
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nékolik tvarovych moznosti napfiklad krabickova sluchadla, ktera jsou, ale neprakticka
svou velikosti, byt pro osoby s poruchou zraku zcela vyhovujici. Dale zminuje brylova
sluchadla, kdy je sluchadlo chyttfe zavedeno do noZi¢ek bryli. Oblibenym typem zlstavaji
sluchadla zavésna, ktera si ¢lovék zavési za boltec. Zndmym typem jsou i sluchadla do
ucha neboli nitrousni. U osob s TCS nastava problém vyuzivani zminénych sluchadel
z hlediska usnich abnormalit a nepfistupnosti vnéjsiho vstupu do ucha, proto doslo
k navrZeni specidlni kovové éelenky s vibraénim aparatem. 102

Podle prenosu zvuku zde opét existuje nékolik moznosti. Prvni zplsob je vedeni
zvuku pomoci vzduchu. Na tomto principu jsou postavena zavésna a nitrousni sluchadla.
Druhy zpUsob je vedeni zvuku pomoci kosti spankové. Na tomto mechanismu vznikl
Bone Anchored Hearing Aid, zkracené tzv. BAHA a tento typ uZivaji osoby s TCS kvdli
vnéjSim usnim abnormalitdm. BAHA sluchadlo se aplikuje mezi 6. az 8. rokem véku
ditéte, nebot se predpoklada, ze vtomto véku bude kost jiZ plné vyvinuta. BAHA se na
kost pFipevni pomoci titanového &epu, diky némuz se zvuk stane vice srozumitelny.1%3

V nékterych pfipadech, kdy se u jedince projevuje velmi tézkd ztrata sluchu,
dochdzi k tomu, Ze vySe zminéna sluchadla pro pozitivni kompenzaci nestaci. Proto se
zde nabizi feSeni v podobé kochlearnich implantatd. Kochlearni implantat stimuluje
sluchovy nerv v oblasti vnitfniho ucha, kde plsobi misto poskozené vldskové ¢asti.1%4

V pripadé, Zze ma jedinec s TCS zavedenou tracheostomii, je nutné jej seznamit
s alternativnimi komunikaénimi prostfedky. Kdyz se jedinec chysta na proces
dekanylace, pfi ndcviku mluveni si prstem ucpava tracheostomickou kanylu, aby pro néj
byl proces zvykani na béZznou mluvu lehdi. Také se timto zplsobem navykd na zvyseny
odpor v dychacich cestich. 1% Z hlediska logopedické péle je zde na misté vytvareni
navyku pro ordlni jazyk a spravnou artikulaéni dovednost. Pfi nacviku artikulace mize

pomoci logopedicka sonda, vibrator, intonometr, nebo logopedické zrcadlo. Pokud se

102 Treacher-Collins syndrom. Sance Détem. homepage. Sance Détem [online]. Copyright © [cit.
23.03.2021]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/treacher-collins-syndrom

103 HORAKOVA, R. Sluchové postizeni tivod do surdopedie. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-0084-0.
104 JUNGWIRTHOVA, 1. Dité se sluchovym postizenim v MS a ZS. Praha: Portél, 2015. ISBN 978-80-262-
0944-7.

105 CHROBOK, V., ASTL, J., KOMINEK, P. Tracheostomie a koniotomie — techniky, komplikace a
oSetrovatelskd péce. Praha: Maxdorf, c2004. ISBN 80-7345-031-3.
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objevuje u déti i sluchové postizeni, pro komunikaci vyuZivaji vizualné motorické
komunikaéni prostiedky, odezirani, prstova abeceda a pomocné artikulaéni znaky. 1%°
Také nesmime opomenout rozvoj ditéte v domacim prostfedi skrze rodice.
Pokud dité nemad aplikované sluchadlo, je zde moZnost nacviku ve znakovém jazyce.
Po aplikaci Ize ke znakovému jazyku ptidat i slovni vysvétleni a rozvijet tak sluch. Matky
dévcat z praktické ¢asti bakalarské prace, se shodly, Ze velmi pfinosné bylo provadéni
dévcat po domdcnosti. Zde méla dévcata moznost sezndmit se s rliznym vybavenim a
zvukem, ktery vytvari. Matky se také snazily rozvijet smysly pomoci aktivit jako je

navlékani koralkd, tfidéni kulicek dle barev, rGzné puzzle, spolecenské hry apod.

K vybéru vhodnych pomuicek pomadhaly centra Rané péce, ¢i Tamtam.

3.8. Vzdélavani déti s TCS v materské skole

V Ceské republice zastituje pred$kolni vzdéldvani vyhlaska ¢ 14/2005 - O
predskolnim vzdélavani. Stejné jako jiné Urovné vzdélavani i predskolni vzdélavani spada
pod Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy. Pfedskolni vzdélavani je poskytovano
institucionalné prostfednictvim materskych Skol. PredSkolni vzdélavani je fizeno
Ramcovym vzdélavacim programem pro predskolni vzdélavani, ze kterého si materska
$kola vytvori Skolni vzdélavaci program a nasledné T¥idni vzdéldvaci plan. Predskolni
vzdélavani mohou navstévovat déti od 2. roku do 6 let, pokud se rodice ditéte
rozhodnou pro odklad povinné $kolni dochazky, zUstava tak dité ve predskolnim zafizeni
do jeho 7 let. V Ceské republice existuji jak matefské zafizeni bézného typu, tak $koly
zfizené podle § 16 odst. 9 skolského zakona. 1%’

Rodice déti s TCS se mohou rozhodnout jak pro matefskou Skolu bézného typu,
tak pro materskou skolu specidlni. S pfichodem inkluze, ktera se snazi o za¢lenéni déti
s postizenim do béZného vzdélavaciho proudu, do intaktniho kolektivu, nesmi fFeditel

Skoly odmitnout dité se specidlnimi vzdélavacimi potifebami. Jelikoz kazda forma

predskolniho zafizeni ma své vyhody, nevyhody a moZnosti pfi rozvoji déti, pro rodiée je

106 KRAHULCOVA, B. Komunikaéni systémy sluchové postiZenych. Praha: Beakra, 2014. ISBN 978-80-
903863-2-7.

107 Ceska-republika:Vzdélavani a péce v raném détstvi. Eurydice. [online]. [cit. 23.03.2021]. Dostupné z:
https://eacea.ec.europa.eu/national-policies/eurydice/content/early-childhood-education-and-care-
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tedy velmi sloZité vybrat vhodné zafizeni. Rodice se v takovém pripadé mohou obratit
na poradce Rané péce, pedagogy v materské Skole, specidlni pedagogy, ¢i psychology.

PFi vybéru vhodné materské Skoly, je mozné skolu s ditétem navstivit a vytvorit
si tak pfedstavu, jak to v dané skole funguje. 108

Jak uZ je v kapitole o symptomech TCS zminéno, déti s TCS nemaji narusené
intelektové schopnosti, pouze potfebuji pomoci s komplikacemi, které s sebou pfinasi
jejich zrakové, ¢i sluchové postizeni. Déti s TCS pro korekci sluchu vyuzivaji sluchadla,
pfi komunikaci rozvijeji znakovy jazyk, pro korekci zraku nosi bryle, ¢i okluzor.
V zavislosti na stupni postizeni, jim muU0Ze byt poskytnuta persondlni podpora,
individualni vzdélavaci plan a také rdzné specidlni didaktické pom(cky a materialy se
zamérnym rozvojem postizené oblasti. Speciadlni pedagogika je v dneSni dobé natolik
rozvinuta, ze dokaze uspokojit potreby déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami.

Matefiska Skola pro sluchové postizené

Tento typ materské Skoly navstévuji déti srlznym druhem a stupném
sluchového postizeni. Speciadlni pedagog, a i pfitomny logoped, se snazi individudlnim
pfistupem navazovat verbdlni i neverbalni komunikaci jako je mimika, gestikulace, ale i
znakovy jazyk, pracuje také na tvorbé a rozvoji hlasu. Kromé mluvicich schopnosti se
zaméruje i na reedukaci a edukaci sluchu. Pedagogové musi kromé téchto ukon(, do
vyuky zaradit i cile stanovené Ramcové vzdéldvacim programem pro predskolni
vzdélavani. 10°
Materska skola pro zrakové postizené

Dalsi mozZnosti, kam mohou dochazet déti s TCS je matefska Skola pro zrakové
postizené. Zde opét pracuji vyskoleni speciadlné pedagogicti pracovnici, ucitelé i asistenti,
ktefi détem se zrakovym postizenim zprostfedkovavaji specidlni vyuku. Pedagogicti
pracovnici se détem opét vénuji skupinové, nebo individualné. Nékteré Skoly
spolupracuji i s o€nimi sestrami a o€nimi terapeuty, nebo logopedkami. Kromé toho je

zde i upraveny vnitini i venkovni prostor pro déti. Skola pro déti se zrakovym postizenim

108 KOCHOVA, K., SCHAEFEROVA, M. Dité s postiZenim zraku: rozvijeni zékladnich dovednosti od raného po
Skolni vék. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0782-5.
109 HORAKOVA, R. Sluchové postiZeni: tivod do surdopedie. Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0084-0.
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se snazi déti rozvijet napriklad nacvikem prostorové orientace, ale také klade diraz
na hmatové a sluchové vnimani. 110

Matefiska Skola logopedicka

Jelikoz se u déti s Treacher Collins syndromem mi{Ze vyskytovat narusend
komunikacni schopnost v podobé palatolalie, je vhodné zvazit i zaclenéni ditéte s timto
syndromem do matefské Skoly logopedické. Do materské Skoly logopedické se pfijima
dité s narusenou komunikacni schopnosti, kterd dité ovliviiuje na tolik, Ze neni mozné
jej zaclenit do béiné materské skoly. Hlavnim ukolem materské Skoly logopedické je
zajistit logopedickou intervenci, kterd ditéti nasledné pomuze pfi zafazeni do zakladni
Skoly hlavniho vzdélavaciho proudu a navozeni a upevnéni socidlnich vztah(
111

s vrstevniky.

BéZnda matefiska skola v misté bydlisté

Dité s Treacher Collins syndromem m{iZe dochazet i do béZiné materské Skoly
v misté bydlisté. Tuto variantu obvykle voli rodi¢e, pokud v misté bydlisté nemaji
ztizenou Skolu podle § 16 odst. 9 Skolského zakona. Dité s Treacher Collins syndromem
bude toto predskolni zafizeni navstévovat spolecné s intaktnimi détmi, jednd se o tzv.
individualni integraci, a také zde mlze mit k dispozici asistenta pedagoga, tudiz nepfrijde
o specidlné pedagogickou péci. Individudini integrace ditéte s postizenim do bézné
matefrské Skoly prindsi pro takové dité nékolik vyhod, napfiklad dité s postizenim bude
motivovano ze strany intaktnich déti k ziskavani novych zkusenosti, také se v takovém
kolektivu bude pripravovat na dospély Zivot v intaktni spolecnosti. Déti intaktni se pfi
kooperaci s ditétem s postizenim naopak naucdi zvySovat své hranice empatie a toleranci

k odlinhostem. 112

110 KOCHOVA, K., SCHAEFEROVA, M. Dité s postiZenim zraku: rozvijeni zékladnich dovednosti od raného po
Skolni vék. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0782-5.

11 KLENKOVA, J. Logopedie. Praha: Grada Publishing, a.s., 2006. ISBN 80-247-1110-9.

12 KOCHOVA, K., SCHAEFEROVA, M. Dité s postiZenim zraku: rozvijeni zékladnich dovednosti od raného po
Skolni vék. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0782-5.
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Il. PRAKTICKA CAST

V praktické ¢asti bakalarské prace bylo cilem vyzkumu popsat zaclefiovani déti
s Treacher Collins syndromem do predskolniho vzdélavani za pomoci kvalitativniho
vyzkumu v designu pripadové studie, kterou tvorily tfi divky s Treacher Collins
syndromem. Praktickd ¢ast obsahuje cil vyzkumu, charakteristiku vyzkumné ¢&asti a
vyzkumného souboru, metody sbéru dat a analyzu dat. V zavéru praktické ¢asti ¢tenar

nalezne srovnani ptipadovych studii a zhodnoceni vysledk( vyzkumu.

4. CiLVYZKUuMU

VSechny déti s Treacher Collins syndromem spojuji specifické symptomy, které
s sebou diagndza tohoto syndromu pfindsi. U nékterych déti je zavaznost symptomu
minimalni. Jiné déti symptomy ovliviiuji az do dospélosti. Kazdé dité ma pravo na
vzdélani bez ohledu na stupen a druh postizeni a ani u déti s Treacher Collins
syndromem to neni jinak. Cilem vyzkumu je popsat integraci déti s Treacher Collins

syndromem do systému predskolni vychovy.

VO 1: Jaky typ predskolniho zatizeni je vhodny pro dité s TCS?
VO 2: Jak by mély byt pedagogicti pracovnici pfipraveni na pfichod ditéte s TCS?

VO 3: Jak integraci hodnoti pedagogické pracovnice a rodice ditéte s TCS?

5. CHARAKTERISTIKA VYZKUMNE CASTI

Vyzkumna ¢ast bakalarské prace je zpracovana ve formé kvalitativniho vyzkumu
v designu pripadové studie. Obsah vyzkumné ¢asti je naplnén tfremi pripadovymi
studiemi, kdy se autorka zaméf¥ila na rodinnou, osobni, socialni a Skolni anamnézu trech
divek s Treacher Collins syndromem prostfednictvim jejich rodici. Také se zajimala
predevsim o operacni zdkroky, kompenzacéni pomucky, zajmy divek a o jejich nastup a
prabéh predskolniho vzdélavani. U dvou divek autorka ziskala i vyjadreni pedagogickych
pracovnic, které zajistovaly vzdélavani divek v predskolnim zafizeni. | pres nékolikeré

ujisSténi o anonymizaci ziskanych dat treti rodina v prlbéhu vyzkumu zménila nazor a
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neprala si, aby autorka kontaktovala predskolni zafizeni, kde se jejich dcera vzdélavala.

Treti pripadova studie tak neni doplnéna o pohled pedagogickych pracovnik.

5.1. Kvalitativni vyzkum

Pfed zahdjenim samotného kvalitativniho vyzkumu je nutné zacit s jeho
pfipravou. Vtomto kroku si vyzkumnik peclivé promysli volbu tématu a volbu
metodologie. Dalsi jeho kroky vedou k pojmenovani problému, stanovi si i pfesny cil,
k némuz bude smérovat. Velmi dulezitym krokem je sestaveni vyzkumnych otdzek k
vybrané vyzkumné oblasti. Po pfipravé nasleduje plan vyzkumu. Plan je v kazdém
vyzkumu klicovy. Vyzkumnik si vtomto kroku klade za cil stanovit kritéria vhodného
vzorku a nasledné se pousti do jeho hledani. Vyzkumnik si v této ¢asti zvoli, jaké metody
sbéru dat vyuzije pro zjisténi informaci, které potfebuje pro naplnéni vyzkumného cile.
Nasleduje provedeni studie, kdy vyzkumnik, pomoci sestavenych otazek, shromazduje
data ovzorku. MuZe zde dojit ke zméné vychoziho vyzkumného planu. Poslednim
krokem kvalitativniho vyzkumu je zprdva o vysledcich vyzkumu, kdy vyzkumnik
v organizované podobé pfeda své vysledky spoleé¢nosti.*'3

Kvalitativni vyzkum byl zapocat v bfeznu 2020 a trval do bfezna 2021. Autorka se
nejprve zaméfila na téma, kdy se zpocdtku orientovala pouze na samotny Treacher
Collins syndrom a jelikoz dokoncuje studium Specialni pedagogiky predskolniho véku,
rozhodla se téma rozsifit o zaclenovani déti s TCS do predskolniho vzdélavani. Timto
uréenim ziskala jak nazev prace, tak cil, ke kterému po celou dobu vyzkumu smérovala.
Dalsi kroky autorky vedly k uréeni oblasti, kterym se chce ve vyzkumné praci vénovat.
Oblasti jsou tedy orientované na rodinnou, ekonomickou, socialni a Skolni anamnézu
déti s TCS, ke kterym sestavila soubor otazek pro rodice. Autorka sestavila i soubor
otazek pro pedagogické pracovniky. Najit vhodné respondenty bylo jednoduché, nebot
autorka na vysokoskolské praxi v materské skole potkala dévce s TCS. Nasledné autorka
pozadala rodinu o spolupraci a zaroven dostala kontakt na dalsi dvé rodiny, kde vyrlstaji
dévéata sTCS. Vbrfeznu 2021 probéhly rozhovory jak srodi¢i dévcat, tak

s pedagogickymi pracovnicemi dvou dévcat. Pribéhy dévcat jsou sepsany pomoci tfi

113 HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. Praha: Portél, 2016. ISBN 978-80-
262-0982-9.
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pfipadovych studii. V kvétnu 2021 probihalo dokoncovani prace, korektura prace a

v Cervenci 2021 nasledné odevzdani.

5.1.1. Ptipadova studie

Pfipadova studie je zakladni vyzkumny design, ktery se pouziva v kvalitativnim
vyzkumu. Pro pfipadovou studii je charakteristické, Ze se zaméfuje pouze na velmi maly
vzorek pfipadl s uréitymi vlastnostmi, které vyzkumnik zamérné potrebuje pro naplnéni
cile vyzkumu. Vybér vzorku muze byt ztizen i pfipadnou neochotou vzorku na vyzkumu

spolupracovat. 14

5.2. Vyzkumny soubor

Autorka pro svou vyzkumnou praci hledala respondenty, ktefi budou splriovat
predem stanovenad kritéria. Pro autorku bylo stéZejni najit respondenty ve véku 3 — 8 let,
ktefi navstévuji predskolni vzdélavani a maji diagnostikovany Treacher Collins syndrom.
Autorka vhodnost vzorku posuzovala i dle mozZnosti zahrnout do pfipadovych studii
pohled pedagogickych pracovnic, na zdkladé souhlasu zdkonnych zastupcld dévcat.
Autorce se povedlo najit tfi dévéata —B., N., E., které splfiovaly vySe zminéné pozadavky.
Prvnimu dévceti B. je 5 let a navstévuje predskolni zafizeni. DalSim dvéma dévcéatim je
probihat na jare lorfiského roku, kdy dévcéata navstévovala tehdejsi pfedskolni zafizeni.
Vlivem pandemické situace v Ceské republice, viak nebylo mozné rozhovory provést.
Rozhovory srodici se tedy uskutecnily v bfeznu 2021. Rozhovory s pedagogickymi
pracovnicemi taktéz probéhly v bfeznu 2021. Vlivem pandemické situace se autorka
osobné setkala pouze s matkou B., s dalSimi respondenty probéhl rozhovor online

formou.

5.2.1. Metody sbéru dat

Hlavni metodou sbéru dat bylo vyuziti polostrukturovaného rozhovoru. Pokud si

vyzkumnik vybere polostrukturovany rozhovor jako metodu sbéru dat, musi si vytvorit

114 SVARICEK, R., SEDOVA, K. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha: Portal, 2014. ISBN 978-
80-262-0644-6.
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zakladni okruhy, ze kterych bude vychazet pfi tvoreni specifickych otazek. Kromé
predpfipravenych otazek vyzkumnik klade i otazky v navaznosti na informace, které
respondent zminuje. Pokud vyzkumnikovi pfijde odpovéd od respondenta nejasna,
pozada ho o vysvétleni, potvrdi si tak, Ze sdélenou informaci chapou stejné. Vyzkumnik
pofadi otazek ovliviiuje podle toho, do jaké oblasti rozhovor sméfuje, otdzky tedy
mohou byt zaménény. Vyzkumnik by si také mél odpovédi naleZité zaznamenat pomoci
zaznamového archu, nebo pomoci audio nahrdvky po predchozi domluvé
s respondentem. Vyhoda polostrukturovaného rozhovoru spocivd v moznosti tazatele
ziskat presnéjsi informace o respondentovi za vyuZiti doplriujicich otazek. 1*°

Na zdkladé polostrukturovaného rozhovoru autorka sestavila soubor zdkladnich
otazek jak pro rodice dévéat N. a B., tak pro pedagogické pracovnice. Kromé
pfipravenych otdzek autorka vychdzela zinformaci, které pfi rozhovoru zaznély, a
nasledné se doptdvala. Autorka se tedy pro polostrukturovany rozhovor rozhodla
z dlvodu flexibility, ktera tato moznost prinasi. Otazky pro rodice se tykaly Ctyr oblasti a
to: rodinné, osobni, socidlni a Skolni anamnézy. Z hlediska rodinné anamnézy se autorka
zaméfila na zdravotni stranku rodin dévcat s TCS. V osobni anamnéze autorka zjistovala
zdravotni a socialni stav pfimo dévcete se syndromem. Objevily se zde otdzky na
téhotenstvi, porod, operacni zdkroky, kompenzaéni pom{cky, ekonomickou narocnost
diagndzy a pfistup spoleénosti k odlisnému vzhledu dévéat. Skolni anamnézu tvorily
otazky ohledné schopnosti integrace dévcat mezi ostatni déti, pomucek, které ke svému
rozvoji potiebovaly, nebo ptistupu pedagogickych pracovnic k nezndmému syndromu.
Skolni anamnéza je u N. a B. popsand, jak zpohledu rodi¢d, tak i z pohledu
pedagogickych pracovnic. Dale autorka také analyzovala dokumenty v podobé

Iékarskych a pedagogickych zprav.

5.2.2. Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny vzorek tvofi tfi rodiny s ditétem s Treacher Collins syndromem.
Prvni rodinu autorka zacala sledovat skrze jejich organizaci, Be TCS” na socialnich

sitich. V té dobé zde uz méli nékolik prispévki, ve kterych seznamovali vefejnost

15 MIOVSKY, M. Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada, 2006. ISBN 80-
247-1362-4.
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s problematikou Treacher Collins syndromu, ale i to, jak se jim dafi a jakymi pokroky B.
prochazi. Autorka také o B. vidéla nékolik reportdzi a rozhovor(l. Poté autorka oslovila
otce B. ke spoluprdci a ten ji predal kontakt i na dalsi dvé rodiny, ve kterych vyr(staji N.
aE.

Divka N. (8 let)

N. pochdazi z Uplné rodiny, rodi¢e maji trvaly partnersky vztah. Otec N. je pfenasec
genu pro vznik Treacher Collins syndrom. Otec o své diagndze nevédél, nebot se u néj
syndrom objevil v leh¢i formé. Otec ma pouze jemné rysy symptomu v obliceji a ma
lehkou sluchovou vadu. Sluchadlo nenosi. Babi¢ka N. z otcovy strany je taktéZ nositelka
Treacher Collins syndromu projevujici se tézkou sluchovou vadou. Od 33 let nosi
sluchadlo. Matka a nevlastni sestra N. jsou v poradku.

Matka béhem téhotenstvi navstivila genetické centrum, ale testy pritomnost
syndromu neprokdazaly. Rodice tedy ocekavali zdravého potomka. N. se narodila v Unoru
2013, cisarskym fezem stézkou formou Treacher Collins syndromu. Po porodu
vykazovala typické symptomy syndromu. Konkrétné se jednalo o deformace licnich
kosti, zapadlou bradou, atrézii zevnich zvukovodu, deformaci usnich boltcl, rozstépy
tvrdého a mékkého patra a ptdzou vicka. N. prodélala za svij kratky Zivot jiz nékolik
operaci. Ve tfech letech N. probéhla operace tvrdého i mékkého patra. Pfi této operaci
probéhla i plastickd rekonstrukce dolniho vicka. V ¢tyrech letech podstoupila reoperaci
rozstépu. N. také trpéla velkou kazivosti zub(, zubni |ékatrka divce musela mlécné zuby
vytrhat. V soucasné dobé N. rostou zuby nové a v zari 2021 ji zubni lékarka nasadi
rovnatka. N. ma také diagnostikovanou pfevodni nedoslychavost, proto pro korekci
sluchu vyuziva od dvou let sluchadlo BAHA.

N. ve tfech letech nastoupila do specidlni Skoly zfizené dle § 16 odst. 9 Skolského
zakona. Po ptil roce byla N. z MS specialni nucena odejit, nebot neméla viechny povinné
ockovani. Ve Etyrech letech poté nastoupila do pfedskolniho zafizeni béZného typu, kde
vyuzivala sluZzeb asistenta pedagoga. Pedagogické pracovnice divku hodnoti velmi
kladné a dle jejich slov byla N. ve tfidé pIné zaclenénd. Od zati 2020 navstévuje N. béZznou

zakladni Skolu.
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Divka B. (5 let)

B. pochazi z upIné rodiny, rodice Ziji v trvalém partnerském svazku. Otec B. je
prenasec genu pro Treacher Collins syndrom. Otec nema zadné priznaky Treacher Collins
syndromu, avSak syndrom se v rodiné vyskytuje. Babi¢ka B. z otcovy strany je nositelka
Treacher Collins syndromu, stejné tak jako jeji dcera a vnucka. B. mladsi sestra se
narodila pomoci umélého oplodnéni a ma diagnostikovanou epilepsii. Matka divky ma
od mladi astigmatismus.

Jelikoz se syndrom v rodiné objevuje, rodice se snazili zjistit, zda syndrom bude
mit i jejich dcera. PFi genetickych vySetfenich vSak lékafi nic nezjistili. B. se narodila po
tydennim prenaseni v breznu 2016. Po narozeni vykazovala tézkou formu Treacher
Collins syndromu. Konkrétné méla propadly hrudnik, nebot se ji hGfe dychalo kvdli
zUzenym dychaci cestam, dale méla neprichodny nos, deformaci licnich kosti, deformaci
udnich boltcl, atrézii zvukovodu, ptézu vicka a zapadlou bradu. Druhy den po narozeni
se lékafi snazili o zprlchodnéni nosu pomoci nostril. Vyména nostril musela probéhnout
dvakrat. N. béhem druhé operace prodélala zastavu dechu a musela byt provedena Zivot
zachranuijici tracheostomie. Rodi¢e se museli naucit tracheostomii obsluhovat. Divka
méla diky zavedené tracheostomické kanyle potize pfi mluveni, proto vyuZivala
znakovou fec. V zafi 2020 probéhlo vyjmuti tracheostomie tzv. dekanylace. B. také
podstoupila operaci ptdzy vicka, ktera se ale nepovedla. B. dnes nosi bryle, nebot na
levém oku ma pét dioptrii. U B. se objevilo postizeni sluchového ustroji, proto nosi od 8
mésicl sluchadlo BAHA. Vyvoj mlééného chrupu trval velmi dlouho, prvni zuby vyrostly,
az kdyz byl B. vice jak jeden rok.

B. ve dvou letech navstévovala soukromou materskou Skolu. Ve 3,5 letech zacala
navstévovat specialni Skolu zfizenou dle § 16 odst. 9 Skolského zakona pro zrakové
postizené. Divka v tomto predskolnim zatizeni navstévuje fyzioterapii, logopedii, nebo
napr. cviceni s ocni sestrou. B. méla ve tfidé k dispozici asistentku pedagoga, ktera
zajistovala jak odsavani tracheostomie, tak B. doprovazela na procedury, ale pomdahala
jiipfirGznych aktivitach ve skole. Asistentka pedagoga, také musela umét znakovy jazyk,
nebot B. pfi vstupu do MS nemluvila. B. méla vytvoreny individudini vzdélavaci plan a

rodice pravidelné spolupracovali s SPC pro zrakové postizené. B. ucitelka oznacila divku
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za velmi snazivou, pravoplatnou ¢lenku tfidy. Dle slov rodic¢l i pedagogickych pracovnic
probéhla integrace B. do matefské skoly bezproblémové.

Divka E. (8 let)

Divka pochazi z UplIné rodiny, rodice Ziji v trvalém partnerském vztahu. Rodice E.
nemaji zadné zdravotni postizeni. E. se narodila predc¢asné ve 32. tydnu v bfeznu 2013.
Po porodu vaZila pouze 1 124 g. Treacher Collins syndrom u E. vznikl jako novd mutace
a projevil se po narozeni typickymi symptomy pro tento syndrom. Konkrétné se jedna o
neprichodnost nosnich Stérbin, roz$tép ocnich vi¢ek, deformace licnich kosti,
deformace usnich boltcl a atrézii zvukovodd. Kromé Treacher Collins syndromu, byla E.
diagnostikovana mozkova obrna. E. po narozeni prodélala nékolik operaci. Ctvrty den po
narozeni musela divka podstoupit tracheostomii, nebot pro ni bylo dychani velmi sloZzité.
Lékari se také snazili o zprichodnéni nosu za vyuziti nostril. Operace se bohuzel
nezdafila. V 8. tydnech ji musela byt zavedena perkutanni endoskopicka gastrostomie,
nebot divka neuméla fadné polykat a casto zvracela. Perkutanni endoskopickou
gastrostomii méla zavedenou do dvou let. Vyvoj mlééného chrupu byl u E. velmi pomaly,
v 7 letech ji zubni lékarka vytrhla 12 zubU, dnes rostou E. zuby nové. E. také podstoupila
plastickou operaci pro korekci rozstép vicek. Pro korekci prevodni ztraty sluchu vyuziva
E. od 1,5 roku sluchadlo BAHA. Kv(li Mozkové obrné ma E. omezenou pohyblivost levé
poloviny téla. E. je v chlzi samostatna, se sebeobsluhou potfebuje dopomoci. E. nema
snizeny intelekt.

E. ve 4 letech nastoupila do specidlni Skoly logopedické zfizené dle § 16 odst. 9
Skolského zakona, nebot méla snizené mluvici schopnosti kvali tracheostomii.
Do Skolniho prostfedi byla plné zaclenéna. E. méla ve Skole kdispozici asistenta
pedagoga, na kterého se v pfipadé potfeby mohla obratit. U E. se objevily sklon

k sebeposkozovani. Od zari 2020 navstévuje E. béznou zakladni Skolu.

6. ETIKA VYZKUMNEHO SETRENI

V ramci ochrany osobnich Udaju, pedagogickych pracovnic, rodi¢d a nezletilych
déti, autorka postupovala dle opatfeni dékanky ¢. 10/2018 - O etice vyzkumu a o etické
komisi, ve znéni zmén provedenych opatifenim dékanky ¢. 8/2019. V textu praktické ¢asti

jsou zminéna pouze pocatecni pismena jmen divek. Jména rodic¢l i pedagogickych
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pracovnic zUstavaji v anonymité. Rozhovory probihaly na zakladé podepsaného
informovaného souhlasu. Rodice i pedagogické pracovnice byli na zacatku rozhovoru
sezndmeni scilem bakaldfské prdce a metodami sbéru dat. Kromé toho

respondenti souhlasili s nahravanim rozhovoru pro pfesnost zpracovani ziskanych dat.

7. ANALYZA DAT

Za ptipravnou fazi analyzy dat je mozné povaZovat prvni krok pfi sbéru dat, kdy
si autorka na zakladé vyzkumnych otazek vytvofila oblasti, kterym se v pribéhu
rozhovoru chtéla vénovat a k pfisluSnym oblastem si vytycila nékolik otazek jako
zakladni kostru polostrukturovaného rozhovoru. V dalsi fazi se autorka vénovala analyze
dat, které sesbirala na zdkladé polostrukturovaného rozhovoru s rodici divek. Nasledné
pokracovala stejnym zplsobem s daty, které vznikly pfi polostrukturovaném rozhovoru
s pedagogickymi pracovnicemi. Poté autorka ziskana data pro vétsi prehlednost a
orientaci prepsala na pocitaci do tfech soubort vénovany jednotlivym divkam. Autorka
si kazdy soubor vytiskla a pomoci barevného psaciho nacini hledala a zvyrazriovala
spole¢né znaky, které maji vyznam pro dosaZeni cile vyzkumu. Tyto spole¢né znaky dale
rozSifovala, upravovala, pfeskupovala a také tfidila do dalSich kategorii a podkategorii.
Autorka se opakované k prepisu vracela a znovu prochazela vSechny ziskané informace.
Na konci procesu vznikly nasledujici kategorie: zdravotni obtize vrodiné, priabéh
prenatalniho obdobi, pfitomnost symptomd, chirurgické zakroky, kompenzaéni
pomlcky, specialné pedagogicka péce, pfistupy sociadlniho prostiedi, ekonomicka
naro¢nost syndromu, vybér MS, zkuSenosti pedagogt s détmi s postizenim, pfistup
pedagogl ke vzdélavani ditéte s TCS, komunikace ze strany rodiny, SPC a pedagogl. Tyto

kategorie jsou podrobné popsany v kapitolach 8., 9. a 10.

8. PRIPADOVA STUDIE N. (8 LET)

Prvni pfipadova studie probéhla v breznu 2021 s matkou divky s Treacher Collins
syndromem. Rozhovor probéhl online cestou vlivem pandemické situace v Ceské
republice. Matka byla velmi pratelska, peclivé se zamyslela nad kazdou otazkou, ukazala
autorce dokumenty o zdravotnim stavu a vzdélavani dcery. Béhem rozhovoru autorka

méla moznost popovidat si s N. N. byla velmi mila, zvidavd a komunikativni. Divka
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na nékteré otazky ohledné predskolniho zafizeni odpovidala spole¢né s matkou.
Autorka si povSimla i symptom( TCS v obliceji, které se u N. projevily.

Rodinna anamnéza

Otec N. (34 let) je v soucasné chvili zaméstnany ve stavebnictvi. Matka N. (41 let)
pracuje jako odbornd referentka ve statni spravé. DalSim ¢lenem rodiny je N. starsi
nevlastni sestra (20 let), kterd pochazi z matcina prvniho manzelstvi. Divka v soucasné
chvili studuje Obor Ekonomie na univerzité. Rodina pochdzi z mensiho, okresniho mésta
na zapadeé republiky, kde se i natrvalo usadila. Divka se zde narodila a okolni prostfedni
znad velmi dobfre. Divka bydli s matkou, otcem a starS$i nevlastni sestrou v byté.
Spole¢nost jim déla jejich rocni pes, kterého si N. velmi oblibila. Rodi¢e N. se po jejim
narozeni a zjisténi diagndzy na nékolik mésicl rozesli, ale poté se k sobé vratili. Vztah
obou sester je dnes velmi pékny, avSak ze zac¢atku se N. sestra citila nekomfortné, nebot
veskera péce a pozornost smérovala k N. JelikozZ sestra N. studuje v jiném mésté, N. se
velmi styska a vzdy se tési na sestfin prijezd domd.

Z hlediska zdravi N. sestra netrpi zdravotnimi obtizemi. Matka N. sv{j stav
popisuje kladné, v soucasné chvili nema ani ona zadné zdravotni obtize.

Otec N. je na tom dle jeho slov ze zdravotniho hlediska hare. Pravé otec je
nositelem genu pro Treacher Collins syndrom, ktery prenesl na dceru. Otec o své
diagndze nevédél to, Ze je nositelem negativniho genu zjistil aZ po narozeni divky. Dle
slov matky N., bychom na ném ale nepatrné naznaky symptomu v oblicejové Casti
zpozorovali. U otce se jiz v raném véku projevili obtize sluchového Ustroji, cozZ je jeden
ze symptomu Treacher Collins syndromu. Tyto abnormality jsou zplsobené jinou
skladbou kustek ve stfedni ¢asti ucha. Otec ve svych cca 18. letech podstoupil operaci
pro korekci sluchu, ddle dochazel pravidelné na foniatrické oddéleni v nemocnici. Lékafi
se ale nikdy nezbyvali tim, pro¢ ma odliSnou skladbu ucha oproti béznému vyvoiji. Jesté
v pribéhu téhotenstvi si otec domluvil schizku na foniatrickém oddéleni, aby se
manzelé ujistili, Ze jeho postizeni sluchu neni dédi¢né. Tehdy byl otec Iékafi ujistén, zZe
je naprosto v poradku a neni zde moznost, Ze by doslo ke stejnému problému u dcery.

Otec gen pro Treacher Collins syndrom zdédil po své matce. Babicka N. z otcovy
strany ma tézké postizeni sluchového Ustroji a od mladi se ji sluch zhorSuje. Jako

kompenzacéni pomicku, pti svém sluchovém postizeni, uziva jiz od 33 let sluchadlo, které

46



ale pozadovala mnohem dfive. Byt jeji sluch je vyrazné Spatny, nikdy na operaci
nepfistoupila. U babicky se kromé sluchového postizeni, objevil i symptom zapadlejsi
brady. Kromé otce a jeho matky zbytek SirSi rodiny nevykazuje zndmky zdravotniho
omezeni.

Clenové rodiny maji mezi sebou vielé vztahy, naviétévuji se. ,Moje mamka k ndm
Casto chodila a pomdhala mi se starat o N. Ona v noci nespala a jg byla strasné
unavend.”

Osobni anamnéza

JelikoZ matka prozivala téhotenstvi jiz podruhé, védéla, co ji ceka. Dle jejich slov
druhé téhotenstvi bylo obtiznéjsi nez téhotenstvi se starsi dcerou. , Druhé téhotenstvi
bylo strasné, bolelo mé bricho, ¢asto mi taky tvrdlo, u prvniho téhotenstvi jsem tohle
nezaZila.”

Matka béhem rozhovoru zminuje, Ze neustale méla v hlavé myslenku, Ze se néco
déje, Ze je néco Spatné. Prvotné si myslela, Ze Spatné myslenky vznikaji kvali sluchovému
postizeni manZela a tchyné. Svéfila se tedy se svou obavou, zda porucha nem(ze byt
dédi¢na, na gynekologii. Jelikoz vté dobé bydlela v Praze, lékar ji poslal do centra
genetiky v Kréi. Bohuzel lIékatka na oddéleni genetiky, kterd méla jejich péci na starost,
nebrala jejich obavy vazné. Pouze si prohlédla rodokmen, ktery s sebou manzelé pfinesli,
a odbyla je slovy: , To si doktor mysli, Ze Vam tu budeme zjistovat, jestli to miminko
uslysi?“ Po této zkuSenosti se ale rodice nevzddavali a otec si domluvil schiizku na
foniatrickém oddéleni, kde mu bylo fe¢eno, Ze bude vSe v poradku. Avsak matciny obavy
porad pretrvavaly. Spole€né s gynekologem se tedy rozhodli, Ze u ni bude proveden
vyvojovy screening, aby se zjistilo, jak je na tom miminko z hlediska vyvoje. ,Pred osmi
lety si screeningy Zadatelky platily sami, pojistovna nic nepfispivala.” Gynekolog ji tedy
domluvil ndvstévu u svého znamého, kdy se dohodli, Ze pokud bude néco Spatné, ihned
se matce odeberou vzorky na podrobnéjsi testy. V centru, kde se tyto screeningy
provadély, bylo matce feCeno, Ze ma , dokonalé miminko”. Jelikoz pfi vySetfeni nebylo
nic vidét, lékar rozhodl, Ze Zadné testy navic nejsou potfeba. BEéhem téhotenstvi matka
navstivila vyvojovy screening dohromady tfikrat. BohuZel ani jedno vySetfeni
neprokazalo pfitomné symptomy v obliCeji patfici Treacher Collins syndromu.

,V téhotenstvi jsem také podstoupila 3D ultrazvuk, na kterém sestricka musela vyvinout
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vétsi usili pro hezkou fotku miminka. Dneska by mé zajimalo, co se sestricce pfi foceni
honilo hlavou, moznd uzZ vidéla, Ze je néco spatné.”

N. se narodila v inoru 2013 pomoci cisafského fezu, nebot se u matky objevily
komplikace. Matka v té dobé uzZ tyden prendsela. N. byla vahové a vyskové primérné
miminko, vazila 3 000 g a méfila 49 cm. Po porodu |ékafi zjistili, Ze N. neni zdrava. Méla
viditelné symptomy. , Doktori Fekli, Ze nevi, co to je. Nékolik dni jsme na diagndzu cekali.”
Lékari dokonce otci N. sdélili, Ze nevi, zda dcera prezije. Asi po 3—4 dnech, podle verejné
pristupnych informaci, zjistili, Ze se jednd o genetickou mutaci Treacher Collins syndrom.
Z naslednych genetickych test( zjistili, Ze syndrom N. zdédila po otci.

Ihned po porodu lékafi N. odnesli na jednotku intenzivni péce, zatim co matka
zUstavala na gynekologickém oddéleni. Rodi¢e mohli divku navstévovat. Po par dnech
byla matka pusténa domd, ale N. si |ékafi nechali na pozorovani pres vikend. V pondéli
méla pfijit matka, aby se naucila jak o N. pe¢ovat, pomahat ji s krmenim atd. KdyZ matka
prisla za N., |ékafi ji fekli, Ze uz si ji mGze odnést domu, nebot krmit uz ji umi. , Prislo mi
zbytecné, Ze tam N. musela zustat pres vikend, kdyZ mi ji v pondéli dali rovnou doma.”
Po porodu se matka ptala gynekologa, jak je moziné, Ze nikdo neresil, ze licni kosti
miminka nebyly na ultrazvuku vidét. Pan doktor ji odpovédél, Ze licni kosti se
pfed porodem tvaruji jako jedny z poslednich. Matka nikdy nepatrala po tom, zda je tato
informace pravdiva.

Jelikoz rodicée TCS neznali, 1ékafi jim vytiskli Zivotopisy dalSich dvou nositelek TCS.
Matka je poté kontaktovala, aby zjistila, co nejvice informaci o tom, co jeji dceru
v budoucnu ¢eka. V kontaktu jsou do dnes. Rodicée ale sami informace neshanéli. Snazili
se, co nejlépe postarat o dceru a pfijmout, Ze je divka postizend. Po prichodu dom( N.
v noci nespala, nebot z nemocnice byla zvykla na jiny rezim. N. byla dle slov matky velmi
plactivé miminko. Velkou podporu méla matka ve své matce, N. babicce, ktera se snazila
pomahat s pécio N.

Symptomy, které se u N. objevily po narozeni, jsou deformace licnich kosti,
zapadla brada, atrézie zevnich zvukovod(, deformace usnich boltct, rozstépy tvrdého a
mékkého patra a ptéza vicka. Rodice spoleéné s lékafi stanovili cil, Ze jako prvni musi
prijit na rfadu operace rozstépu tvrdého a mékkého patra. Avsak v nemocnici na
Vinohradech nebyl Zzadny |ékaf ochotny operaci provést. Rodicim trvalo déle, nez nasli

Iékare, ktery by rozstépy operoval. Hlavni problém, proc¢ lékafi odmitali operovat, byly
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zuzené dychaci cesty. Kdyz N. podstupovala prvni operaci, byly ji pfiblizné 3 roky. Ovsem
béZiné se operace rozstépl provadéji do 1 roku véku. Matka vyhledala MUDr.
Vokurkovou, kterd méla s operacemi rozstépli pater bohaté zkusenosti. Pani doktorka
sidlila v Brné. , Pfi prvni navstévé se doktorka divila, Ze uZ jsou dceri 3 roky, a jesté nemd
operaci za sebou.” Operace probéhla do 3 mésicll. Prvni operaci provazely komplikace
v podobé intubace, kdy lékafi na zdZené dychaci cesty pouZili Spatny prlimér trubice, a
N. vzduch utikal. Po této komplikaci se Iékati rozhodli pfesunout operaci na druhy den
s tim, Ze N. zGstala v umélém spanku. Druhy den operace probéhla Uspésné. Pri operaci
pater probéhlo i prodlouZeni uzdicky pod jazykem a plastickd rekonstrukce ptdzy vicka.

N. nemad postizeny zrak. Pfi narozeni N. nefungovaly vazy a spodni vicko se
stahovalo dol0 tzv. ptéza vicka. Tudiz oko nebylo nikdy pIné zaviené. Pfi plastické
rekonstrukci spodniho vic¢ka lékafi vyuZili jako implantat cast kGize na pazi. U N. si
mUlzZeme vSimnout, Ze ¢ast implantované kizZe je jinak zabarvena nez klze ve zbytku
obliceje. ,,Nékolikrdt denné jsme N. také vykapdvali oc¢i, aby nebyly vyschlé a netvofily se
Vv nich rizné infekce.” Také bylo rodi¢im doporuceno prelepovat zdravé oko, aby se
po operaci to ,nemocné” vice namahalo. Spolec¢né s rodi¢i navstévovala N. o¢ni lékarku,
ktera divku poslala k ortoptistce na ocni cviceni. Tam dochazeli 1-2 krat tydné po dobu
jednoho mésice.

Béhem operace rozstépl probéhla jesté jedna Uprava. ProtoZze N. ma deformaci
licnich kosti, 1ékarka poutzila tuk a vpichla jej N. do tvati. Diky tomuto zakroku nema N.
svésené, zapadlé tvare a dochazi k vyzivé tkani. Kdyz bylo divce kolem 4 let, musela
podstoupit reoperaci rozS§tépu. Reoperace byla nutna provést z divodu korekce patra —
aby se divce Iépe mluvilo.

Jak uz je v teoretické ¢asti zminéno, pokud dojde k rozstépu pater je zde velmi
Spatna schopnost sani. Pfesné tak to bylo i u N. Divka diky rozstépim, nemohla sat
materské mléko, takZe kojeni bylo nemoziné. Matce byly doporuceny specialni savicky
navrzené pro tyto pFipady. Diky témto savickam N. prospivala velmi dobte. Casem také
museli koupit specialni umélé mléko. ,N. ji velmi mdlo a taky pomalu.”

V N. pfipadé trvalo déle, nez se vyklubaly prvni zuby. Spousta zub(l se zacalo
kolem druhého roku rychle kazit, lamat se a nékteré zuby ani nevyrostly. Zubni lékarka
rodi¢im doporucila nechat vSechny zuby vytrhat, nebot zubni sklovina byla ve Spatném

stavu. ,Doktorka ndm operaci nedoporucila z divodu predchozi sSpatné zkuSenosti
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s intubaci.” V 7 letech zacali N. rdst druhé zuby. Chrup opét roste pomalu. V zafi 2021
planuje zubni Iékarka nasazeni rovnatek.

Dale se u divky objevila porucha sluchového ustroji, konkrétné divka trpi
nedoslychavosti. Také md narusenou stavbu ucha v podobé deformaci boltce a atrézie
zvukovodu. Jedno ucho ma boltec pIné vyvinuty, ale uprostied zvukovodu vyrostl kostni
vyrastek. Na druhém uchu kousek boltce chybi, vtomto uchu chybi i zvukovod. Rodice
s divkou jezdili uz od narozeni kazdé 3 mésice na pravidelné kontroly na foniatrické
oddéleni. Zde podstupovala N. méreni sluchu. Cca po pll roce jim ale tamni Iékar fekl,
Ze oni sluchovou hodnotu nezjisti, nebot jejich pristroje jsou nepresné. ,Velmi nds to
nastvalo. Pro nds i pro N. bylo vysetreni stresujici. Museli jsme ji drZet v klidu, aby mohlo
k vysetfeni dojit, ona fvala a brdnila se.” Pfi vySetfeni pfistrojem N. poustély do
sluchatek zvuky a dle kfivky |ékar odhadoval, zda slysi. PFi ndvstévé na foniatrii se také
rodi¢e dozadovali sluchadla, které by zlepSilo sluchovou vadu N. Lékaf odmitl sluchadlo
poskytnout, nebot divka je na aplikaci mala a maji pfijit az v 10 ti letech.

Matku toto tvrzeni prekvapilo a rozhodla se, Ze vyhledd pomoc jiné foniatrie
v Praze v Motole, kde lékafri zjistovali, jak moc je vada sluchu u N. rozsahla. Na zakladé
této kontroly doporucili Iékafi sluchadlo BAHA, v podobé kovové celenky, které méla N.
béhem 2-3 mésicl k dispozici. V dobé, kdy divka zacala sluchadlo nosit, ji byly 2 roky.
Divce trvalo 9 mésicl, nez si na sluchadlo zvykla a pfijala. ,N. si sluchadlo ze zacdtku
strhdvala, bylo ji velmi neprijemné, nebot zvuky, které prijimalo, byly mnohondsobné
zesilené.” V budoucnu muaze N. podstoupit aplikaci epitéz, ¢i plastickou rekonstrukci
licnich kosti. ,,Uvidime, jestli se N. pro operaci rozhodne. Bude to na ni.”

Na foniatrii v Praze také matce doporudili logopedku, kterd ma zkusSenosti
s neslySicimi. N. byly v té dobé 2 roky. Logopedii navstévovala N. jednou za mésic, kdy
se logopedka snazila matce ukdzat jak s N. pracovat. Logopedka se cilené u N.
zamérovala na hracky se zvukovym projevem a na rozvoj motoriky pomoci her. Ve 3
letech si nasli logopedku v misté bydlisté, ktera se snazila rozhybat jazyk. JelikoZz N. byla
¢asto nemocn3, snazila se ji matka ucit doma. NeZ zacala divka navstévovat materskou
Skolu, uméla vyslovit T. V bfeznu 2020 se doma, pred vstupem do zakladni skoly, naucili
R.

Kromé |ékarské péce se rodina rozhodla podpofit N. vyvoj specidlné
pedagogickou péci. Kdyz bylo N. 2,5 roku, vyhledali organizaci pro neslysici Tamtam.
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Pracovnice z této organizace pfijeli k rodiné domud na ndvstévu. Rodice je zasvétili
do problematiky TCS a zdravotniho stavu dcery. Pracovnice z Tamtamu navstévovala
rodinu pravidelné, vzdy s sebou pfivezla nékolik pomUcek na rozvoj — hry, hracky, knihy.
Rodina méla moZnost si tyto pomucky na 3 tydny vypujcit, poté je vratila a pajcila si jiné.
»Slecna z Tamtamu byla uzasnd. Jsme rddi, Ze se N. vénoval i nékdo jiny. N. prdce se
slecnou vZdycky moc bavila.” Pracovnice z Tamtam pomahala i s rozvojem znakové feci.
Matka poté chodila s N. po byté a ukazovala ji rizné spotiebice, které spolecné
znakovaly.

Kromé pomlcek zorganizace rodina vyuZivala i své hracky. Divku bavilo
navlékani kordlki, malovani, prace s modelinou. Oblibila si i zvukové valecky, kdy
na jednom valecku se nastavila zvuk a barva a N. jej musela najit na druhém vdélecku.
Matka také vytvorila velké puzzle, kam nalepila pefi, srst, vinu apod.

Co se ty¢e motoriky, tento syndrom nema vliv na vyvoj jemné a hrubé motoriky.
N. se ve 14 tydnech pretacela na bficho a bylo schopna si lahev s mlékem pfidrzet
pomoci koordinace rukou a nohou.

Socialni anamnéza

N. také nékdy celi posméskim détské spolecnosti, nebot déti vidi, Ze vypada
jinak. Déti pred N. utikaly ze hristé. Kriceli ,fuj, ble”. Déti se ji baly. N. si to
pravdépodobné Uplné neuvédomovala, ale pro rodice to bylo nepfijemné, proto se i
rozhodovali, zda se budou verejnych aktivit, détské dny, karnevaly, ucéastnit. Béhem
prvnich 3. let tyto uddlosti nenavstévovali vibec. Dnes uz je N. po mésté znama a
podobnych situaci je minimum.

Ekonomické zatizeni

Z hlediska ekonomické stranky ma rodina obcas vydaje ohledné sluchadla. P¥i
porizovani sluchadla BAHA rodina doplacela 4 000 K¢, zbytek hradila pojistovna. Pred
¢asem pro N. kupovali sluchadlo jiné, ,z druhé ruky“, nebot to staré iz bylo porouchané.
Rodina platila 22 000 K¢. Hradila si jej sama, protoZe na prispévek od pojistovny maji
narok jednou za 10 let. Nové sluchadlo mize vyjit az na 150 000 K¢. Dale také kupovali
»dvirka” ke sluchadlu a celenku. Sada téchto , dvifek” stoji 3 000 K¢, celenky vysly na
2 000 K¢. Do sluchadla patfi baterka za 100 K¢ na mésic. Sluchadlo je mozné si pojistit.
Pojistka ¢ini 3 500 na rok. Oprava sluchadla bez pojisténi vychazi na 10 000 K¢. Pokud je

sluchadlo pojisténé, rodina hradi jen postu do stfediska, kde opravy probihaiji.
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Skolni anamnéza — materska $kola (z pohledu rodice)

,KdyZ nastoupila do materské Skoly, byly ji 3 roky.” Rodice se rozhodli divku
prihlasit do specidlni $koly ziizené dle § 16 odst. 9 $kolského zdkona, dale jen ,MS
specialni®, kterd je jedina blizko jejich bydlisté. Tuto specialni Skolu si rodice vybrali,
nebot spoléhali, Ze ucitelka bude déti ucit pomalu a také je tam mensi skupina déti. Tfida
méla cca 10 déti, asistentku a 2 ucitelky. Jednalo se predevsSim o déti s poruchou
autistického spektra, s problémy dychani, déti na vozi¢ku. N. si na Skolni prostredi
zvykala velmi tézce, matka se tedy ve Skole domluvila, Ze po dobu jednoho mésice bude
chodit s ni. Béhem toho mésice, kdy do MS specidlni dochézela N. s matkou, pfijelo SPC
pro sluchové postizené z Plzné. Pracovnice z SPC chtéla s N. pracovat sama bez matky,
poslala ji tedy pryc. Pfi jejim odchodu N. brecela, pracovnice z SPC ji musela spole¢né
s uCitelkou drZet. N. s nimi sama spolupracovat nechtéla. , Problém byl také ve zplisobu
komunikace. JelikoZ N. si v té dobé na sluchadlo zvykala, vyuZivala teda tu znakovou rec,
kterou ale ve tridé uméla jen ona. Déti ani pani ucitelka znakovku neovlddaly. N. se
prosté ve tridé necitila hezky.” Jelikoz byla divka zvykla na stalou pfitomnost rodicu,
té7ko si zvykala na to, Ze v MS specialni travi €as bez nich. Dle slov matky ,ve skolce byl i
trochu problém s pani ucitelkou, kterd byla diichodového véku, tedy uz pravdépodobné
na déti neméla tolik trpélivost. Byla na déti velmi prisnd a N. se ji bdla.”

Asi po 6 mésicich, kdy N. specidlni Skolu navstévovala, nastal problém
s ockovanim. Divka po hexavakciné méla velké zdravotni problémy (méla horecky,
nehybala se), proto se rodice rozhodli v ockovani nepokracovat, byt se |ékafi ockovani
dlrazné dozZadovali. Rodi¢e tedy navstivili doktorku, kterd byla znamda svymi
alternativnimi pfistupy. Tato doktorka rodi¢e nepodpofila. ,,Zavolala do skoly s tim, Ze
N. neni ockovand a podala nékolik uddni na socidlku. Skolka dceru ze dne na den
vyloucila. V té dobé jsem byla vdZzné nemocnd, takZe jsem si N. nechala doma a vylouceni
neresila.”

N. tedy z(istala doma. Matka si stahla rtzné podklady toho, co by dité mélo umét
pfi nastupu do skoly a ucili se spolecné v domacim prostredi.

Ve 4 letech N. nastoupila do bézné materské skoly v misté bydlisté. Rodice si tuto
béZnou materskou Skolu vybrali, protoze védéli, Ze maji zkusenosti s postizenim a také
poradaji rlizné aktivity jako lyzarské kurzy, ¢i hodiny plavani. Ve tfidé bylo cca 15 déti, 2
ucitelky a 1 asistentka pedagoga pro 4 déti. Pfed nastupem do bézné skoly, navstivila N.
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Specidlné pedagogické centrum. N. méla pfiznany 2. stupen podpUrnych opatfeni. V SPC
pro sluchové postizené vytvofili doporuceni, jak s N. v béZné materské skole pracovat —
kde ma stat pfi hie, aby ji ucitelka méla pred sebou, kvuli postizeni sluchu. N. byla také
doporucéena personalni podpora v podobé asistenta pedagoga, ktery N. dopomahal
ve spravném porozuméni a vénoval se ji vramci individudlni prace pod vedenim
pedagoga. BohuzZel tato doporuceni dle slov matky ,ucitelky odkyvaly, ale
nerespektovaly”. N., misto aby sedéla pred ucitelkou, tak sedéla vedle ni. Pracovnice
z SPC jezdila do materské Skoly na kontroly, kde si také vsSimla, Ze doporuceni jsou
dodrZovany jen chvilku, a pak zase ucitelky prejdou do svého rezimu. Pracovnice z SPC
se snazila s ucitelkami vykomunikovat ¢as navstévy, kdy nebudou détmi ruseny. Bohuzel,
kdyzZ pfijela do materské Skoly, asistentka méla dovolenou a pani ucitelka se vénovala
détem. TakzZe k N. doporuceni se viibec nedostaly. Slec¢na z SPC byla zna¢né znepokojena
takovym jedndnim. Pracovnice z SPC doporucila i rizné hracky pfimo pro N., ucitelka
fikala, Ze nékolik hra¢ek ze seznamu maji, ale N. si s nimi pry nikdy nehrala. VétSinou
prace N. a pracovnice probihala za stalého ruchu déti, nebyly umisténé nékam
do klidného prostoru. Kromé pracovnice z SPC, pracovala s N. také asistentka, ale ani
ona dle slov matky , nevyvinula velké usili pfi rozvoji Ctyrech déti”. VétSinou pracovala se
vSemi najednou a nepravidelné. Asistentka s détmi hrdla deskové hry a fikala hadanky.

Sportovni aktivity v materské Skole byly pro N. rovnéz narocné. N. také jela se
Skolou na lyZze, matka opét poprosila, aby N. stdla pred instruktorem, aby slysela.
Po zajezdu se dozvédéla, Ze N. byla vSude jen ne pred instruktorem. Pti hodinach plavani
musela N. davat pozor na sluchadlo, jelikoz bez néj neslysi, musela napodobovat ostatni
déti, nikdo se ji individualné nevénoval. Détska |ékarka Zadné doporuceni, ohledné
zdravotniho stavu divky, materské skole nevydala.

N. byla v matefské Skole na zacdtku velmi spokojend. Divka zapadla spise
do chlapeckého kolektivu, nebot chlapci se k ni chovali pékné a neposmivali se ji, Zze
vypada jinak. , Kluci ji milovali. Prali se i o to, kdo s ni pljde na prochdzce za ruku.” Divci
kolektiv se s N. moc bavit nechtél, nevyhledaval ji. Bohuzel byla N. také obtéZovana
ze strany jedné divky. Matka N. poradila, jak se proti ni branit a dévée s urdzkami
prestalo. ,Myslim si, Ze se tim i N. naucila brdanit a mad vyssi sebevédomi.” Matka N. také
vzdélala ucitelky ohledné problematiky TCS. Ale také se snazZila o N. Uspésné zaclenéni
do kolektivu, tim, Ze poprosila ucitelky, aby déti na jeji prichod pfipravily. Matka chtéla,
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aby Sla pani ucitelka do tfidy prvni a fekla, Ze pfijde divka, ktera vypada jinak. Ucitelka
ale odmitla, tak Sly do tfidy vSechny najednou. Pani ucitelka détem fekla, Ze
pfi komunikaci s N. musi koukat do o¢i. To bylo vSe. Po ¢ase se N. do materské Skoly
prestala tésit, nebot pani ucitelky pouZzivaly zastaralé metody, napt. déti nemohly odnést
jidlo, musely jej dojist, nebo nad nim sedély tfeba celé odpoledne. Rodice byli chovdnim
ucitelek znepokojeni. , Pristup ucitelek se ndm nelibil, ani profesni ani lidsky...” Divka
v této materské Skole dochazku dokoncila.

Skolni anamnéza — matefska $kola (z pohledu pedagogickych pracovnic)

,Jako pedagozZka pracuji v béZzné materské skole jiz 32 let a jelikoZ se jednd o
bézZnou tridu, nemdm zkusenosti s détmi s postizenim.”V dobé, kdy N. nastoupila do této
tfidy, méla ve tfidé 15 déti. Ucitelka o Treacher Collins syndromu pted nastupem N. do
trid nikdy neslysela. V problematice tohoto syndromu se orientovala pomoci odbornych
¢lankl na internetu a doporuceni SPC z Plzné, kde bylo popsano, co je to za syndrom a
jakd opatreni jsou nutna dodrzovat pro vyvoj N. Tim, Ze N. je pouze nositelka sluchadla
a nema tracheostomii, byla pedagozky pfiprava na N. vstup jednodussi. NeZz N.
nastoupila do materské Skoly, ucitelka ostatni déti seznamila s pojmem ,jinakost” a i
stim, Ze N. vypadd odliSné neZ déti, které matefskou Skolu navstévuji. Dle ucitelky
integrace do materské Skoly probéhla bez problému. N. patfila k aktivnim détem a
snazila se plnit poZzadované. Jelikoz N. nosila sluchadlo, plné rozuméla vsem aktivitam
ve tfidé, tudiz nedochazelo k Upravam aktivit pro N. ze strany ucitelky. ,N. jsem vnimala
jako velmi pracovitou a snazivou divku, zadané ukoly se snazila plnit svédomité. Jako
ucitelku mné respektovala. Nemély jsme spolu spory.”

Asistentka pedagoga pracuje na své pozici jiz dva roky. Kromé N. pomdahala se
vzdélanim jesté trem chlapctiim. Konkrétné o Treacher Collins syndromu nikdy neslysela,
tudiz vyhledavala riizné odborné ¢lanky na internetu, také vychazela z doporuceni z SPC.
Asistentka s SPC komunikovala jednou za pul roku, dle jejich slov s N. pracovala kazdy
den dvakrat po dobu dvaceti minut — hraly spolecenské hry, basnicky, hadanky a rizné
aktivity pro rozvoj oko - ruka. Jejich vztah byl dle slov asistentky bezproblémovy. N. se
na praci s asistentkou tésila, snazila se plnit poZzadované. Asistentka se pfi vybéru aktivit
orientovala podle doporuceni SPC, tudiz vyhleddvala aktivity pro rozvoj reci, hmatu,
sluchu a grafomotoriky. Hojné také vyuzivaly logopedické pomucky na procvicovani fedi,
jazykovych mluvidel, rytmizaci slov apod. N. se ucastnila, kromé individualnich cviceni
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s asistentkou, i fizené cinnosti s dalSimi détmi. Pfi téchto aktivitach byla N. opét
komunikativni a velmi dobfe se dokdzala zapojit do her i jinych aktivit. N. se také
zaclenila do kolektivu déti ve tfidé, probihal u nich vzdjemny respekt. Pfi komunikaci
s rodinou nebyla vyuZivana Zadna zvlastni pom(cka, informace byly pfeddvany ustné pri
odchodu N. domd. Dle slov asistentky probéhla N. integrace bez problém, v materské
Skole se ji libilo.

Skolni anamnéza — zakladni $kola (z pohledu rodice)

N. je dnes 8 let a iz od zafi 2020 navstévuje prvnim rokem béznou zakladni Skolu.
N. méla pfed nastupem do ZS roéni odklad. Tuto zakladni $kolu si vybrali rodi¢e, nebot
matka tuto Skolu sama navstévovala a néktefi ucitelé si ji jeSté pamatuji. Ale i proto, Ze
N. zde znd nékolik déti z matefské sSkoly. ,N. se ve skole libi, nasla si tu nékolik
kamarddek. Ted ndm chozeni do Skoly prerusil covid, takZze se ucime doma, zatim to
zvladdme.”
Rodina, se také stala ¢leny spolku ,Be TCS“ a maji tak moZnost podporovat se
s dalSimi rodinami s Treacher Collins syndromem. V soucasné chvili je zdravotni stav N.
stabilizovany, dalSi operace, kterd bude za nékolik let nasledovat, bude pravdépodobné
operace Celisti. V zafi 2021 podstoupi nasazeni rovnatek pro korekci chrupu. N. je dnes
vSestranné dité. Bavi ji tanec, zpév, lukostrelba, balet a plavani. Rdda také chodi na

prochdazky se psem.

9. PRIPADOVA STUDIE B (5 LET)

Druha pfipadova studie probihala v bfeznu 2021. Autorka se s divkou
setkala jiz v noru 2020 v ramci Skolni praxe v pfedskolnim zafizeni. Rozhovor
s matkou divky probihal v jejich domacim prostfedi. Matka autorce oteviené
zodpovédéla veskeré poloZené otdzky a atmosféra pfi rozhovoru byla velmi
pratelska. Pri navstéveé autorka také vidéla B., ktera od posledniho setkdni prosla
velkou zménou. Spoleénost pfi rozhovoru délala i B. mladsi sestra a jejich 2 psi.
Rodinna anamnéza

Otec (30 let) pochazi z Prahy a vsoucasné dobé je zaméstnan jako
sefizova¢ CNC stroji. Matka (30 let) pochazi z Ceskych Budé&jovic a je v sou¢asné

dobé na materské dovolené. Pfed porodem pracovala jako farmaceutka. B. ma
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také teprve rocni sestru. Divky spolu maji hezky vztah. B. zpocatku Zarlila, ale sestra ji
svym dorazenim a Gsmévy obmékeila. Rodina Zije jiz 6 let v jiznich Cechdch, nebot matka
zde méla lepsi pracovni pfilezitosti nez v Hradci Kralové, kde studovala magistersky obor
Farmacie. Po dobu nékolika let, rodina pobyvala v byté v centru krajského mésta. Jelikoz
byt byl pro 4 osoby a dva psy maly, rozhodli se z ru$né oblasti prestéhovat do rodinného
domu se zahradou na okraj mésta.

Z hlediska zdravi matka a jeji ¢ast rodiny nemaji zadné zdravotni postizeni, Ci
omezeni. B. mladsi sestra ma diagnostikovanou epilepsii, nebot pred ¢asem se u ni
objevilo nékolik epileptickych zachvatl béhem 24. hodin. Proti zachvatim ji rodice
podavaji antiepileptika. V pfipadé, Ze divka nebude mit dalsi zachvaty, se léky kolem 3.
roku véku vysadi. Divka se narodila diky umélému oplodnéni. Je to také dlivod, pro¢ ma
prezdivku IVF zazrak. Pfi umélém oplodnéni se cilené vySetfi DNA v misté embryi.
Embryo, které mutaci nese, se vyradi. Embryo, které mutaci genu nenese, pouziji |ékafi
k oplodnéni Zeny. Manzelé védéli, ze by chtéli podstoupit umélé oplodnéni, nebot
moznost pfeneseni mutovaného genu na dalSiho potomka je 50—-60 %, coz se u nich také
stalo. Matka po B. otéhotnéla pfirozenou cestou, bohuzel plod dle ultrazvuku vykazoval
symptomy Treacher Collins syndromu. Proto se rodice rozhodli v 16. tydnu téhotenstvi
ukoncit.

Otec B. je nositelem genu pro vznik Treacher Collins syndromu. Otec o svém
postiZzeni pfimo nevédél, nebot podle Iékafl, u néj nejsou symptomy vyrazné. Otec
syndrom zdédil po své matce. Kromé néj syndrom zdédila i jeho starsi sestra a jeji dcera.
Symptomy TCS se nejvice projevily u tety B., ktera jako mald méla rozstépy mékkého
patra a disponuje typickym vzhledem pro Treacher Collins syndrom. U jeji dcery se
syndrom nijak vyrazné neprojevil a na zndmky symptomu v oblic¢eji bychom se museli
velmi soustredit. Divka ma poskozeny sluch, proto je nositelkou sluchadla. V nékterych
slovech ma problém s artikulaci, coZ je zplsobené vlivem zuzenych dychacich cest. B.
babiéce je dnes pres 60 let a jeji tvar zdobi jemné vrasky, tudiz na ni symptomy nejdou
poznat.

Rodice disponovali zakladnimi informacemi o Treacher Collins syndromu, nebot
je vrodiné rozsiteny. JelikoZ se ale rozhodli zaloZit organizaci na podporu rodin déti
s TCS, snazili se tak své znalosti o syndromu prohloubit. Rodi¢e nasli na Facebooku

americkou skupinu — Treacher Collins syndrome, kterd funguje jiz 13 let. Rodice diky
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skupiné méli moznost zjistit, jak se syndrom projevuje u jinych rodin. Zde se docetli
o nespecifickych symptomech TCS, o tom, Ze v USA maji daleko rozsahlejsi odborné
studie o problematice TCS, zakladaji se tam oddéleni pro osoby s TCS, ale napftiklad i
o tom, Ze Zeny jiz v 17. tydnu téhotenstvi védély, Ze jejich potomek bude mit TCS.

Rodice se za 5 let setkali s nékolika zdravotniky, at uZ se jedna o Iékare, nebo
sestry, u nichz méli moznost zhodnotit jejich prFistup. Zdravotniku, ktefi se snaZili
nabidnout pomocnou ruku a komunikovat s empatii a porozuménim bylo jako ,,Safranu”.
U rodiny bohuzel prevazuji ty negativni zkuSenosti.

Osobni anamnéza

Matky téhotenstvi s B. probihalo zcela pfirozené. V prvnim trimestru se u ni
objevily nevolnosti, které ale po cCase ustaly a vyhnuly se ji i potize oteklych nohou.
Jelikoz miminko utladovalo nervy, matce probriiovala noha a méla mensi potize pfri
chlzi. Tento jev je ale dle |ékarského stanoviska v téhotenstvi normalni. Matce byly
v pribéhu téhotenstvi odebiradny vzorky na gestacni diabetes mellitus. Prvni vzorky na
la¢no mély zvySené hodnoty 5,4 mmol/I, avsak tolerovana hodnota je 5,1 mmol/l. Kvali
zvySenym hodnotam byla zarfazena mezi sledovani diabeti¢ek. Matka jako prevenci proti
zvySenym hodnotdm upravila stravu. Matka navstévovala i poradnu pro téhotné, kdy ji
diabetolozka vycitala, Ze velmi pribird a tim si hodnoty glykémie zvysuje. Byt béhem
téhotenstvi matce stoupla vdha pouze cca o 8 kg. Hodnoty glykémie si hlidala i pomoci
odbéru krve z prstu, ktery jednou za mésic nosila do laboratorfe a jednou mésicné
podstupovala kontrolu na diabetologii.

Pri gynekologické prohlidce Iékar zjistil, Ze matka ma vice plodové vody, nei je
béiné. Lékar nezjistoval, z jakého divodu je mnoiZstvi plodové vody zvysené, pouze fekl,
Ze ,mdm byt rada, Ze tam miminko plave.” Kdyz si rodice hledali vice informaci ohledné
Treacher Collins syndromu, zjistili, Ze zvySené hodnoty cukrovky a vice plodové vody
patfi mezi nespecifické znaky syndromu. Matka se na gynekologii svéfila, Ze v rodiné
manzela maji dédi¢nou genetickou mutaci Treacher Collins syndrom.

Lékar poslal rodice ve 20. tydnu téhotenstvi do centra lékarské genetiky. Na
genetice byly matce provedeny pouze bézné testy, které ale neprokazou pfitomnost TCS
u plodu. To ale rodic¢e nevédéli. ,Mysleli jsme si, Ze kdyZ jsme na genetice, tak ndm jsou

provddény specidlni testy pro zjisténi syndromu u plodu.” Rodice se i ptali na vySetreni
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skrze plodovou vodu. Toto vysSetieni lékatr odmitl, nebot dle ultrazvuku nic Spatné neni
a dité je zdravé. ,Dneska vime, Ze jediny vysetreni, které TCS prokdZe je biopsie
choriovych klka.”

Pokud je TCS v rodiné, lékafi maji k dispozici srovnani mutované DNA a védi, kde
pfiblizné v DNA plodu maji mutaci hledat. Pokud TCS v rodiné neni, Iékaf nemda moznost
porovnat vzorky a hledani v DNA plodu je ¢asové narocné. To je také duvod, proc€ tyto
testy dnes nejsou soucasti béznych test(.

Béhem 30. a 32. tydne by Zena méla podstoupit tfeti ultrazvukové vysetreni,
které ukdze anatomii plodu a funkci organu. ,,Jd jsem posledni ultrazvuk nepodstoupila,
protoZe jsem na néj nebyla upozornénd a jako prvorodicka jsem o moZnosti velkého
ultrazvuku nevédéla. My jsme si s manZelem aZ do porodu mysleli, Ze je vse v poradku.”

Matka na matefskou dovolenou nastupovala 6 tydnd pred porodem. Na B. se
tésili. B. si s pfichodem na svét ddvala na cas, narodila se po tydennim prendseni
v bfeznu 2016. Po porodu vazila 3000 g a méfila 50 cm. ,Situaci po porodu bych popsala
jako ve filmu Wonder!?®. KdyZ B. uvidéla doktorka, kterd porod vedla, ihned zbledla.
Sestricka do ni musela drbnout.” Divku po porodu zméfili a zvazili a poté ji odnesli pryc,
nicméné matka zahlédla divky oblicej s typickym vzhledem pro TCS a hned védéla, ze se
jedna o TCS. Lékari B. odnesli pry¢, nebot se ji Spatné dychalo a z velké namahy se ji
propadal hrudnik.

Rodice cca 2 hodiny o B. neméli Zadné zpravy. Po 2 hodinach pfislo na porodni
sal, kde matka s otcem pobyvali, nékolik doktor( a zdravotnich sester, s tim, Ze ,néco je
asi Spatné”. O TCS nikdo z nich neslysel. Rodi¢e jim sdélili zadkladni informace
o syndromu. Poté B. absolvovala vysetfeni v podobé CT a magnetické rezonance. Lékafri
zjistili, Ze B. ma neprichodny nos, deformaci licnich kosti, deformaci usnich boltcu,
atrézii zvukovodu, ptézu vicka a zapadlou bradu. Pfistroje nezjistily, jakad je skladba
udnich kastek ve vnitfnim uchu, bud'Ze jsou malé, nebo chybi. Pfistroje prokazaly i cystu
na jatrech, ktera s TCS nesouvisi. Cysta B. nijak neubliZuje, proto odoperovana nebyla.

B. |é¢ba zacala druhy den po jejim narozeni, kdy byla B. pfevezena do Motola.
Lékafi jako prvni provedli operaci nosu, ktera umoznila jeho prlichodnost. Lékafi museli

B. prorazit nosni kost a vlozit nostrily, coZ je silikonova trubicka, kterd se vklada

116 Wonder [(Ne)obyéejny kluk] [film]. ReZie Stephen Chbosky. USA/Hongkong, 2017.
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do nozder. Nostrily se v odstupu 3 tydn(i méni za vétsi prGmér, az se dosahne primeéru,
ktery umoznuje bezproblémové dychani. BEhem hojeni nosni tkané, trubicky zajistuji,
aby nedoslo k zuzovani prostoru. Tato operace byla provedena rano v Praze v Motole,
ale odpoledne uz byla zpatky u rodicl. B. leZela po operaci na jednotce intenzivni péce
v CB, kde se o ni starala zdravotni sestra a rodie ji chodili navitévovat. Divce operace
pomohla, jeji dychani se zlepsilo, a mohla tudiZz pobyvat v nemocnici spole¢né se svou
matkou na pokoji se zvySenym dozorem sester tzv. rooming. B. podstoupila vyménu
Sirsich nostril 2x s casovym rozpétim 3 tydnu. Pfi druhé vyméné opét v Motole, doslo
u B. k dychacim obtizim, a musel ji byt aplikovdn adrenalin. B. obtize se nelepSily a
musela u ni byt provedena Zivot zachranujici tracheostomie, ktera B. dychdni znaéné
usnadniovala. BohuZel tracheostomie se pohnula a narusila tak upevnéni. Po Upravé
tracheostomie lékafi B. uvedli na tyden do umélého spanku. Rodice se o aplikaci
tracheostomie dozvédéli az po nékolika hodinach, kdy sami kontaktovali nemocnici, jak
je na tom B. po operaci. Po probuzeni B. zumélého spanku, trvalo 3 tydny, nez mohla
byt matka s B. opét na pokoji se zvySenym dozorem. Za dalsi cca 2 mésice pustili B.
s rodici dom.

Rodi¢e se museli naucit, jak tracheostomii obsluhovat, v nemocnici byli
pfi ndcvicich obklopovani nékolika dalSimi doktory, ktefi se divali, jak tracheostomie
funguje, nebot s ni v praktickém Zivoté nepfisli do styku. Rodice si museli pofridit
specidlni pfistroj na odsavani kanyly a pfipravky na sterilizaci kanyly. Také se museli
naucit tracheostomii ménit. Na vyménu nejprve chodili do nemocnice, poté uz vse
zvladali doma, a dokonce se z vymeény stal ritual. Kontroly tracheostomie provadéli |ékafi
ORL jednou za pul roku. Od 3,5 let vysetrovali Iékafi prichodnost dychacich cest skrze
kameru v nose. Do 3,5 let se lékafi spiSe ptali rodi¢l, jestli se tracheostomie ucpdva,
nebo zda maji néjaky problém. Jednou ro¢né probéhla bronchoskopie, kdy B. uspali a
zavedli kameru do dychacich cest kvuli prostupnosti cest. Kanyla byla vyménovana
jednou tydné.

Tracheostomie s divkou rostla asi 4,5 roku. Za tu dobu k tracheostomii navazala
vztah a ve skolce o ni tikala ,moje, neddm®. V srpnu 2020 docilili rodice po roce a pul
priprav dekanylace — vyjmuti tracheostomie. Béhem roku a pal musela dvakrat
probéhnout bronchoskopie, zda jsou dychaci cesty prichozi. Dekanylace probéhla

na zadost rodi¢d, nebot B. béhem dalSich 10 let na planovanou operaci nepujde.
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Dlavodem Zadosti byl i fakt, Ze tracheostomie vyZzaduje péci a B. by jej zatim nezvladla.
V matefrské Skole ji musi byt k dispozici asistentka, divka také musi davat pozor na hfisti,
nebo ve vodé, aby se do trubice nedostal cizi predmét. Lékafi byli proti dekanylaci
z dlvodu sloZité intubace a vlastné neuvazovali, co tracheostomie pro divku znamena
z praktického hlediska. Coz bylo pro rodiée nepochopitelné. Aby mohlo dojit
k dekanylaci, bylo potfeba nacvi¢it dychani a mluveni se zacpanou kanylou, nebot
musela B. vyvinout Usili a zaroven si zvyknout na tlak, ktery s dychanim a mluvenim
pfichazi. B. si ale pamatovala stav, kdy dychat nemohla a cvi¢eni odmitala. , Primdr rekl,
Ze to nevadi a domluvili jsme termin operace na srpen 2020. KdyZ B. s manZelem prijeli
do Motola lékar, ktery mél sménu, operovat B. durazné odmitl. Manzel vysvétlil, Ze
operace je domluvend s primdrem, ale Iékar byl neoblomny a poslal je domd, s tim Ze B.
nemd zaZity ndcvik bez tracheostomie. Na cestu dostali Spunt, s jehoZ pomoci, méli
tracheostomii zaspuntovat.” Rodice ,Spuntovali“ cely tyden. KdyZ pfijeli do Motola
podruhé v zati 2020, tracheostomii se povedlo vyjmout. ,B. zménu sndsela opravdu
vyborné, neméla Zadné problémy s dychdnim. V misté, kde byla kanyla md dirku, protoZe
ranka byla zahojend, tudiZ se nemuzZe bez chirurgické pomoci sama uzavfrit. Ted bojujeme
za to, aby doslo k zasiti dirky. K zasiti by mélo dojit v pllce kvétna 2021.“

Dalsi chirurg, ktery byl s B. pfipadem obeznamen, navrhl spojit dekanylaci
s operaci Celisti. Kdy se spodni Celist vysune dopredu, tim se srovnd i postaveni jazyka
dopredu, ktery je jinak u TCS zapadly. Tato operace by méla pfiznivy vliv na snadné
dychani a divka by si na Zivot bez tracheostomie zvykala snadnéji. K operaci Celisti
nakonec nedoslo, nebot se Iékarim nepovedlo sehnat veskeré soucastky nutné
pro uUpravu Celisti. ,Dnes bychom uZ s operaci nesouhlasili kvili mozZnosti, Ze by se Celist
podsunula zpdtky. Tuto operaci miZe B. podstoupit v 17 letech, to uZ je vyvoj hlavy
ukoncen.” Béhem 10. az 11. roku véku se u déti s TCS provadi operace Sroubu
na sluchadlo. ProtoZe narok na sluchadlo ma dité z hlediska pojistovny jednou za 10 let.

Dalsi symptom, ktery vznikl asi mésic po porodu, je porucha funkce fascii levého
horniho vicka — ptéza vicka. Operace probéhla v Motole, kde se Iékafi snazili o povéseni
fascie za zdvihac o¢niho vicka, aby se vicko nehrnulo doll a nemélo tak negativni dopad
na rozvoj zraku. Operace se nepovedla a B. nedostala ani doporuceni na rehabilitaci oka
pomoci Vojtovy metody. Rodice se snazili, alespon spadlé vicko hrnout nahoru. Bohuzel

zacali pozdé a ucinek nebyl vyznamny. Divka dnes nosi vicko vyhrnuté naplasti k oboci a
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oblicej ji zdobi bryle. Dfive na pravém oku nosila okluzor. Kdyz se u divky objevila ptéza
vicka, objednali se na konzultaci k ocni |ékafce do Prahy. BEhem ndavstévy také resili,
kolik dioptrii bude B. mit a zda bude potfeba korekce pomoci bryli. Rodi¢e ¢ekali do 3.
roku, zda se dioptrie srovnaji. B. ma na levém oku 5 dioptrii. U B. se projevil i
astigmatismus, ktery je symptomem pro TCS, ale astigmatismus ma i B. matka.

B. ma také abnormality vyvoje sluchového ustroji, divka ma oboustrannou atrézii
usnich boltcl a zvukovodu. Pro korekci sluchu vyuziva od 8 mésicli véku sluchadlo BAHA
pfipevnény na ¢elence. B. navstévuje jednou za rok foniatrii. Matka si pochvaluje, Ze diky
sluchadlu je B. pfimo zapojena do spolecnosti. ,Minus sluchadla je, Ze kdyZ na B. nékdo
vold, ona vi, Ze na ni nékdo vold, ale neni schopna urcit, odkud zvuk pochdzi.”V 5 letech
B. absolvovala audiogram, ktery vyhodnotil, Ze B. nemd tézkou prevodni
nedoslychavost, ale ,pouze” sttedné tézkou prevodni nedoslychavost. VySetfeni, kdy na
dévce lékar mluvil z 15 ti metr(, probéhlo v porfadku. Divka slySela vse, co lékar rekl.
V dospélosti si B. mGze nechat usi nahradit pomoci epitéz. , Toto rozhodnuti bude na B.“

Z hlediska stravy je na tom B. velmi dobfe. B. byla na JIP krmena matefrskym
mlékem. PFijem potravy probihal skrze sondu, ktera byla zavedena pres usta. Divka si
sondu neustdle vytahdavala a ¢asto kvuli ni méla reflux, a proto se matka snazila o kojeni.
B. méla s kojenim problémy a matku stalo mnoho prace naucit divku sat. Sestry
v porodnici, pfi tomto procesu, matce moc napomocné nebyly. Nakonec se B. naucila na
lahev a do konce 1 roku byla krmena matefskym mlékem. Poté zacali s pfikrmy.

Vyvoj zubli je i u B. opozdén. Prvni zub se ji vyklubal az v prvnim roce, coZ je u TCS
normalni. Do 2 let trvalo, nez méla plny détsky chrup. Matka je zvédava, jak vyvoj zubu
bude u B pokracovat dale, protoze kolem 5. roku véku se détem se syndromem zuby
zacinaji kazit. Divka ma otevreny zkus, kdy se ji zuby dotykaji. Proces kousani a jezeni je
tedy obtiznéjsi. Matka je rada, Ze u B. nevznikla porucha prijmu potravy, dle jejich slov
je B.,Zravé” dité.

B. navstévuje logopedickou poradnu. Logopedka, kterou rodicée zvolili, je Siroko
daleko jedind zkuSenosti s tracheostomii, coZ pro vybér bylo stézejni. Zpocatku kontroly
probihaly jednou za pul roku, kdy logopedka zkousela, jak B. rozumi znakové feci a jak
se vyviji zasoba znaku. Dnes logopedku navstévuji jednou za mésic, maximalné 6 tydna.
Navstévy se zaméruji na tvoreni slov. Rodice s B. od za¢atku komunikovali mluvenym

slovem. Do vét vzdy vlozili jeden znak pro konkrétni slovo.
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Z hlediska motoriky je na tom B. jako jiné déti. Velmi rychle dohnala dva mésice
po porodu, kdy musela jen lezet. Otacela se na bficho, lezla. B. ma povolené bfisni svaly,
nebot tim, Ze méla tracheostomii, branice nefungovala, jak by méla a vzduch ji unikal
tracheostomickou kanylou. Povolené svaly procvi€uji pomoci fyzioterapie — Vojtovou
metodou. Vojtova metoda méla velky vliv na motoricky vyvoj divky.

V nemocnici rodi¢im doporudili sluzby Rané péce pro zrakové i sluchové
postizené Tamtam. Rodie poté organizaci kontaktovali. Rand péce dojizdéla k rodiné
domu jednou za 4 tydny od pUl roka divky. Cvicili s B. zrak, pUjcovali rodiné hracky,
zajimali se ale i rodi¢e, zda néco nepotiebuji, jak se citi apod. Také upozornili rodice
na prispévky, na které maji narok. Organizace Tamtam pomahala rozvijet znakovou fec
u B. i rodi¢li. Pracovnice z Tamtam také pfivazely hracky, které zjednoduSovaly nacvik
znaceni. V domacnosti se objevovaly hracky nablizko — dfevéné hracky, leporela.
Od jednoho roku navlékali koralky — na nit, na Spagety, na tycky. Pro koordinaci oko —
ruka tfidili kulicky / ty¢ky podle barev, na barevném kvétinovém podkladu hledali
nenalepené kvétiny, vkladacky, pouzivali i podsvicenou desku.

Socialni anamnéza

B. se také kvlli svému vzhledu setkala s nevhodnym chovanim okoli. Nékteré déti
se pri setkani s B. pfiSly zeptat, co B. je, co si ji stalo. Ptaji se B., ptaji se své matky i matky
B. Néktefi rodice se snazi otdzky zodpovédét. Néktefi rodice bez odpovédi odvadéj dité
pry¢, nebo ho okfiknou. Rodice se setkali i s tim, Ze jim cizi lidé nabizeli penize.

Rodice se rozhodli, Ze zaloZi organizaci na podporu osob s TCS, chtéli rozsitit fakt,
Ze byt jiny neznamena byt Spatny, Ze je to normalni. Rodi¢e nemusi umléovat své déti,
protoze jejich otazka je jim nepfijemnd. Proto vznikla organizace ,Be Treacher Collins,
Be TCS“, jejiz ambasadorkou je Tamara Klusova. Cilem zakladatelky je najit v Ceské
republice |ékare, ktery by se zabyval problematikou TCS. Organizace také porada rlizné
prednasky. Kazdorocné se také snazi setkat se svymi ¢leny formou spolecnych pobytu.

Ekonomicka zatéz

Rodina ma dostatek financi a zvlada si zajistit pomucky pro B. sama. Velkou ulevu
jim ale pfinesla Rana péce, kdyz rodice upozornila na moznost prispévku na péci. Rodina
dostava cca 14 000 K¢ na rok. K tracheostomii musel byt rodic¢i dokoupen inhalator.

Kanyly a odsavaci cévky, jednou za tfi mésice, plné hradi pojistovna, pokud rodice

62



odsavaji vice, musi si uhradit sami. Filtry na zvlhCovani si rodice hradi sami. Sluchadlo
bylo z ¢asti proplacené pojistovnou a ¢ast cca 30 000 K¢ si museli uhradit rodice. Jednou
za rok maji rodice narok na celenky, na niz je sluchadlo umisténé, zde je doplatek 2 000
K¢.

Skolni anamnéza — mate¥ska $kola (z pohledu rodice)

B. je v soucasné dobé 5 let. JelikoZ byla B. velky extrovert, rodice ji ve 2 letech se
umistili do soukromé materské Skoly na par hodin tydné. Pro pfijeti do této materské
Skoly byl nutny posudek jak z SPC pro sluchové postizené, tak z SPC pro zrakové
postizené. SPC spolu vzajemné spolupracovaly. Spolupraci rodiny a SPC se sluchovym
postizenim matka nehodnoti pfinosné. Pracovnice, kterd vedla s B. rozhovor, se na
schlizku nepfipravila, na divku kficela, byt B. méla sluchadlo. Také byla prekvapena, ze
B. umi znacit a znacenim se domlouva i s rodici. Pracovnice na rodice tlacila, aby si vybrali
matefskou Skolu pro sluchové postizené. Kdyz rodice upozornili, Ze se jim libi spise
materskd Skola pro zrakové postizené, pracovnice se dle slov matky nastvala. B.
podstoupila preferential looking test v rané péci. Tento test se vyuZiva jako diagnosticka
metoda, pfi niz se zjistuje stav vizualni percepce.

Do specialni materské Skoly pro zrakové postizené divka nastoupila, kdyz ji bylo
3,5 roku. Rodice tuto skolu zvolili, nebot se jim libilo tamni prostfedi, ale i rehabilitace,
které materska skola speciadlni détem umoznuje. B. vyuziva fyzioterapii, kv(lli oslabenym
bfisSnim svalim. Kvili ptéze navstévuje i ocni sestry, které v matefské Skole plsobi.
RodicCe zaujala i Siroka skala krouzku, které zde byly nabizeny. Krouzky byly bohuzel
zruseny, kdyz divka nastoupila. Soucasti materské skoly specidlni je i SPC pro zrakové
postizené, kam rodi¢e dochdzeji na konzultace jednou za 3-6 mésica, kdy upravuji
individualni vzdélavaci plan pro B. Komunikace SPC a B. ucitelky a asistentky probiha bez
problému. Matka do specialni Skoly dodava zpravy tykajicich se aktualniho stavu B. B.
vstup do Skoly zvladla bez potizi. Od samého pocatku ma k sobé asistentku, kterd v té
dobé byla na praxi v SPC v B. matefské skole. Ostatni déti B. prijaly bez problému, za coz
se zaslouzila i B. asistentka, kterd s divkou prosla vSechny tfidy ve Skole a predstavila ji
viem détem. Matka na tridni schizce, prfed ndstupem B. do Skoly, sezndmila i ostatni
rodice a ucitelku se syndromem, pfinesla jim letaky o TCS, takZze mozna se rodice s détmi

o B. doma bavili. Rodice pro komunikaci s pedagogickymi pracovnicemi pouzivaji
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komunikacni sesit, kam ucitelka napiSe, co ten den délali, zda B. spala / jedla, jakou
rehabilitaci ten den absolvovala atd. Rodice si pFistup personalu v pfedskolnim zafizeni
velmi pochvaluji.

Skolni anamnéza — materska $kola (z pohledu pedagogickych pracovnikii)

Pani ucitelka, ktera tfidu B. vede, ma bohaté zkuSenosti s détmi s postizenim.
,Prvni zkuSenosti s détmi s postiZzenim jsem nabyla jako vychovatelka ve Skole pro
sluchové postizené. Od roku 2002 aZ dodnes plisobim ve skolce pro zrakové postiZzené.”
Skola, kde pracuje je sloZzend z péti t¥id pro 12 déti. Pfed nastupem B. se nikdy s Treacher
Collins syndromem nesetkala. Informace o syndromu Cerpala predevsim z odbornych
casopisl, rliznych zdroji na internetu a konzultacemi v SPC pro zrakové postizené.
Pti své pripravé se zaméfila na odsavani tracheostomie a zalepovani levého, povislého
vicka. Vzhledem k tomu, Ze B. pfi pfichodu nemluvila, vyuZivala ucitelka pfi komunikaci
znakovou re¢, kterou ovladala z pfedchoziho zaméstnani.

JelikoZ B. nastupovala do nové vzniklé tfidy, dochazelo k pozvolné integraci mezi
ostatni déti. ,Déti si na B. vzhled zvykaly, zpocCdtku se ji stranily. Po ¢ase déti B. jinakost
pfijaly, bohuzel nejvétsi problém mély déti s tim, Ze se s B. nemohly dorozumét. Po
dekanylaci ale jejich komunikacni bariéra zmizela.”

Dle slov ucitelky je B. pravoplatny ¢len tfidy. K Uspésné integraci pomohla skvéla
spoluprace mezi ucitelkou, asistentkou pedagoga a rodi¢l B. B. se také pfi fizenych
¢innostech a jinych aktivitdch musely nazorné vysvétlit ukoly k aktivité. Do vSech aktivit
se ale B. plné zapojovala sradosti a odhodlanim. Ucitelka B. charakterizuje jako
pratelskou divku, kterd je také velmi chytra. Kromé kladnych vlastnosti u ni ale najdeme
i ty zapornéjsi. B. umi zaujmout i vedouci Ulohu, pfi aktivitach a ukolech, projevujici se
komandovanim ostatnich déti. B. s pedagogickymi pracovnicemi, détmi i provoznimi
pracovnicemi materské skoly specialni vychazi bez problémd.

Asistentka pracuje na této pozici 2 roky a B. je prvni dité s postizenim, kterému
se asistentka vénuje. Kromé B. ma ale zkusSenosti s détmi s PAS, s détmi s mentdlnim
postizenim, nebo s détmi se zrakovym postizenim. Asistentka v dobé B. nastupu plnila
praxi vSPC pro zrakové postizené, které je ve stejné budové jako materska skola
specidlni, proto se zde ihned domluvila na B. asistenci s tim, Ze je potieba se naudit

znakovy jazyk. Nejdfive se jej udila podle aplikaci a v zafri 2019 nastoupila do kurzu
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znakového jazyka. Asistentka ma dnes za sebou 2. modul ¢eského znakového jazyka.
Asistentka si informace dohledavala pomoci socidlnich siti, kde matka B. informuje
Siroké okoli, Uzce pfi ziskdvani informaci spolupracovala s rodi¢i B. Dokonce v lété
pfed ndstupem B. do Skoly je navstévovala v jejich domacim prostredi, kde se ucila
zdravotni péci o divku, napriklad odsavat tracheostomii podle potieby (Cetnosti
zahlenéni), nebo prelepovat vicko. Také byla srozuména s péci o sluchadlo — kdyZ bude
prset, nebo pljdou do bazénu, tak musi byt sluchadlo uklizené, nebot by mohlo dojit
k jeho poruse.

JelikoZ asistentka trdvila s B. €as jiz pred ndstupem do materské Skoly, nebyl
s jejich vzajemnou adaptaci problém. Divka asistentku rychle pfijala a méla v ni velkou
oporu, napfiklad i pti zprostfedkovani komunikace mezi B. a détmi. Dnes uz jeji pomoc
vyhleddva zfidka. ,,B. pfi ndstupu do Skolky nemluvila, s détmi se ale pokousela domluvit
rtiznymi neverbdlnimi zptsoby. Jediny problém zde byla verbdlni komunikacni bariéra,
kterd ale témér zmizela po dekanylaci.” Kvuli zlepSeni artikulace navstévuje B. ve Skole
logopedku. Kromé logopedie navstévuje i fyzioterapii kvuli oslabenym brisnim svallim a
také kvili tomu, Ze nékteré svaly, naptiklad hyZzdové, zapojuje méné nez jiné svaly.
Ve $kole s B. pracuje i o¢ni sestra, nebot s B. procvicuje nemocné oko. B. nosi na 3—4
hodiny okluzor. Zpocatku u téchto terapii byla potfeba pritomnost asistentky, nebot se
B. bala. Dnes na terapie dochazi sama.

Pfi online vyuce, asistentka posild B. pfipravy v podobé cvi¢eni pro rozvoj
mluvidel, znakového jazyka, motoriky apod. | fyzioterapeutka posila rodi¢lim cviky, které
je nutné provadét. MlzZeme tedy fici, Ze se Skola snazi B. rozvijet i pti pandemické situaci.
Kromé terapii se snazi B. mluveni rozvijet i asistentka pomoci pexes, puzzli, zaméruje se
i na dechova cviceni — foukani do peficek, foukani do branek, foukacich pistalek.
K individudIni praci s B. dochazi obvykle pfi pobytu venku, nebo pti spani (B. je ve Skole
i pres poledni odpocinek, ona ale spanek nepotrebuje.) Z hlediska kompenzacnich
pomlcek pouziva B. kromé sluchadla, specialni didakticky material — karty se zvifatky,
piktogramy.

B. se ve Skole projevuje velmi spoleéensky, do vSech aktivit se pousti s velkym
odhodlanim. B. je i velmi empatické dité, pokud ve tfidé nékdo place, hned se snazi
pomoci. | svou dobrosrdecénosti ji déti pFi vstupu materské skoly specialni prijaly. Nejprve

si s ni nechtély hrat, nékteré déti ji odmitaly. Dnes se u nich toto chovani jiz neobjevuje.
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Kontakt s B. vyhledavaji i déti z jinych tfid, ptaji se asistentky, kde je B. pokud nepfijde
do matefské skoly apod.

B. ma 4. stupen podpulrnych opatfeni, takZze ma sestaveny individudlni vzdélavaci
plan podle doporuceni z SPC pro zrakové postizené. Asistentka komunikaci s SPC
hodnoti velmi pozitivné. Komunikace probihd casto ve slozeni SPC, rodice B. a
asistentka/ucitelka jednou za dva mésice. Jednotlivi Ucastnici schizky se vyjadri, zda jsou
doporuceni funkéni, nebo ne, co je z doporuceni potfeba upravit, popfipadé, jaké
doporuceni uz neni potifeba. Doporuceni se tykaji rozvoje sluchu a mluvidel. Komunikace
mezi Skolou a rodici probiha za pomoci komunikaéniho deniku, kam asistentka piSe B.
denni rezim.

Ucitelka i asistentka se snazily poslouchat, jak déti mezi sebou komunikuji a
poptipadé zasahly. ,Pokud se stalo, Ze si s B. nechtély hrdt, pokousely jsme se s pani
ucitelkou s détmi vice komunikovat, vysvétlovat, ukdzat, Ze sice vypadd jinak, ale umi to,
co oni. Snazili jsme se ukdzat jeji kladné stranky. Myslim si, Ze z téchto divodi je B. plné
zaclenénd mezi ostatni déti.”

B. je veseld rozumbrada. Pro rodice neni péce o B. naroc¢na. Kdyz se narodila, tak
méli obavy, zda prezije. Dnes ji popisuji jako normalni dité, které je drzé a ma svou hlavu.
B. je podle rodici muzikalni, proto se ji rozhodli pfihlasit na lekce kytary. Kromé
hudebniho nastroje vybrali i sportovni prapravu — opic¢i drahy apod. B. se lekce nékdy
libily. B. ¢eka v kvétnu 2021 chirurgicky zakrok — zasiti dirky po tracheostomické kanyle.
Cca za dva roky se z materské Skoly presune do zakladni Skoly. Rodic¢e zatim nevi, jakou

zakladni Skolu vyberou.

10. PRIPADOVA STUDIE E. (8 LET)

Treti pfipadova studie byla vytvorena z dostupnych informaci skrze dotaznik, kdy
autorka matce E. poslala soubor otazek, na které se ptala v prfedchozich pfipadovych
studiich, a ona na né pisemné odpovédéla. Pfipadova studie probéhla v bfeznu 2021.

Rodinna anamnéza

Matka E. pochdzi z Moravy. Otec E. se narodil na Slovensku. Rodina se rozhodla
na trvalo usadit na Moravé. E. od narozeni Zije se svymi rodici v byté. Casto ale navitévuji

babicku, z matciny strany, ktera Zije v domé nedaleko. Zde se E. setkdva s matcinou
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sestrou, se kterou ma divka velmi blizky a hezky vztah. Prarodice ze strany otce vida E.
velmi malo, nebot Ziji na Slovensku. Divka je z obou rodin jedina, u které se Treacher
Collins syndrom objevil. Rodice i Sirsi rodina nevykazuji zndmky jiného postizeni, nebo
zdravotniho omezeni.

Osobni anamnéza

Dle matky téhotenstvi probihalo fyziologicky. V obdobi 10. tydne téhotenstvi
pouze prodélala chfipkovou virézu. Béhem téhotenstvi podstupovala béznd vysetieni,
ktera dopadly vidy v poradku. Mezi témito vySetfenimi probéhl i 3D ultrazvuk. 3D
ultrazvuk neprokazal Zadné abnormality ve vyvoji plodu. Az do porodu byla matka
lékarem ujistovana, Ze je vSe tak, jak ma byt. Matka byla stastna a na divku se tésila.

E. se znezndmého dlivodu narodila pfed¢asné v bifeznu 2013, jiz ve 32. tydnu
téhotenstvi a vaZila pouze 1 124 g. Brzké narozeni divky zpUsobilo krvaceni do mozku. E.
ma kromé Treacher Collins syndromu diagnostikovanou i Mozkovou obrnu. ,,Pro rodinu
to byl velky Sok, nevédéli jsme, jak se E. bude vyvijet ddl.” Po porodu E. podstoupila CT,
které ukdzalo zUzené dychaci cesty, E. nemohla plné dychat i z dlvodu neprlichodnosti
nosnich stérbin, ddle méla rozstép ocnich vicek, deformace licni kosti, deformace usnich
boltctl a atrézii zvukovodd. Ctvrty den po narozeni divka podstoupila tracheostomii,
nebot pro ni bylo dychani velmi sloZité. Lékafi se také snaZili o zprichodnéni nosu
za vyuziti nostril. Operace se bohuzel nezdafila. Za¢atky s tracheostomii byly pro rodice
sloZité. Za pomoci lékarl se museli naudit s tracheostomii zachazet, spravné odsavat,
vyméniovat a sterilizovat kanyly. Casem se naucili potiebné a z péce o tracheostomii se
stala rutina. Tracheostomii ma divka zavedenou dodnes. Podle |Iékard bude dekanylace
moznd az v dospélosti. Rodice s dcerou jezdi na kontroly s tracheostomii jednou za rok
na ORL do brnénské nemocnice.

V osmi tydnech ji musela byt zavedena perkutdnni endoskopickd gastrostomie
(PEG). Lékati PEG zavedli plastovou sondou pres kliZi do bficha. Jedna se o umély vstup,
ktery slouzi k podavani vyzZivy, pokud neni mozné podavat stravu Usty. V pfipadé E. byla
tato sonda zavedena, nebot divka neuméla radné polykat a casto zvracela. E. se

postupné naucila polykat a ve 2 letech lékafi PEG odstranili.
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Co se tyce chrupu, mlé¢né zuby narostly E. pouze z ¢3sti, nékolik zub( ji chybélo
a zacaly se rychle kazit. KdyzZ bylo divce 7 let, zubarka ji vytrhala 12 zubG. Od té doby
roste chrup novy, ale rlst je ve srovnani s intaktni spole¢nosti pomaly.

Pro korekci pfevodni ztraty sluchu vyuziva E. od 1,5 roku sluchadlo BAHA, diky
némuz ma divka kontakt s okolnim prostfedim. Cesta ke sluchadlu byla pro rodinu trnita.
Lékar, ktery mél E. v péci, se sluchadlem dle slov matky vice jak rok otdlel. Nakonec se
rodicim povedlo najit Iékafe v Audiofon Brno, ktery divce sluchadlo poskytl do dvou
tydnl od ndavstévy. Divka se se sluchadlem ihned szZila. Nedélalo ji problémy nosit jej
denné, nestrhavala si ho, ani proti nému nijak ,neprotestovala“. E. méla po narozeni
abnormalitu ve vyvoji zrakového ustroji, a to rozstépy vicek. Tudiz pro jejich napravu
musela podstoupit dvé operace a doslo také k vyplnéni tvari tukem.

Pfi komunikaci s divkou vyuZzivala rodina znakovy jazyk, ktery si osvojila i E. E.
navstévovala klinického logopeda, ktery s rozvojem feci pomahal. Matka E. navstévovala
kurzy znakového jazyka, ktery poté ucila E. Dle matky E. znaky rychle pochytila. KdyzZ E.
zaCala vice mluvit, znakovy jazyk témér prestala vyuzivat. Pouziva jej, jen pokud si na
slovo nemlZe vzpomenout. Pro osoby, které divku neznaji, mGze byt E. mluva
nesrozumitelna. Rodina také kontaktovala organizaci Tamtam, ale jejich sluzby vyuzivali
zfidka.

Kvali diagnostikované Mozkové obrné rodice s divkou od jednoho roka cvici
Vojtovu metodu pro zlepsSeni motoriky. E. ma levostrannou hemiparézu v 1. roce se
teprve zacala i pretacet. Ve 2,5 letech podstoupila E. prodlouzeni Achillovy Slachy v levé
noze, nebot kvlli Mozkové obrné méla potize pfi chlzi. Cca 6-8 tydnl méla na noze
sadru a dalsi 3 mésice trvalo, neZ zase zacala chodit. Dnes se E. pohybuje bez obtizi.

Matka s E. navstévovala rehabilitaci v nemocnici Breclav, kde se jim vénovala
fyzioterapeutka 4 krat tydné. Divka musela peclivé cvicit i 2 krdt denné doma. Vojtovu
metodu cviCila divka do 3. let. Divka pouZiva prevaziné pravou ruku, leva je spise
dopomocna. Na levé ruce je i oslabena hruba motorika. Rodina vyuziva trikolku LOPED,
nebot E. nezvlada jizdu na kole. E, je téméf samostatnd, s hygienou a oblékanim, ale

potiebuje pomoc rodi¢u. E. nema snizeny intelekt.
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Socialni anamnéza

JelikoZ mésto, ve kterém divka vyrlstd, nema vysoky pocet obyvatel, vétsina lidi
o E. a jejim postizeni vi. | diky tomu se E. i jejim rodiciim posmésky spolecnosti témér
vyhybaji. Pokud se ale nékdo nevhodné projevuje, E. si takovych lidi nevsima. Divka je
spiSe uzaviend. Také se radéji obklopuje dospélymi lidmi, s détmi kontakt nevyhledava.

Ekonomicka zatéz

Rodina ma mozZnost vyuZivat prispévky od pojistovny. Pojistovna hradi kanyly a
cévky k tracheostomii, ddle i fonacni filtry ale téch pouze 50 kusl na rok.
Skolni anamnéza — matetska skola (z pohledu rodice)

E. do materské skoly nastoupila ve 4 letech. Rodice plvodné vybrali matefskou
Skolu logopedickou, nebot chtéli zlepsit E. mluvici schopnosti, které byly opozdéné kvl
tracheostomii. Dle slov matky E. tato matefska Skola v rozvoji velmi pomohla.

Ve ttidé byly pfitomny 2 ucitelky a asistentka pedagoga. Ucitelky i asistentka se
baly tracheostomie, nebot s ni nemély Zddnou zkuSenost, ale také, Ze by tracheostomii
mohly ostatni déti E. vytdhnout. Pracovnice se ani nepokousely tracheostomii odsdavat,
matka si tedy E. brala po obédé dom, a pokud méla divka obdobi vétsi zahlenénosti,
nechavali si ji rodi¢e doma.

Zpocatku se E. do predskolniho zafizeni nechtélo, protoze zde nemohla byt
s rodi¢i. Casem si ale zvykla. Rodice byli s pFistupem pedagogickych pracovnikd velmi
spokojeni. Déti ve tfidé E. ihned pfijaly, nebot je uditelka na pfichod E. pripravovala
pomoci komunikac¢niho kruhu. E. je spiSe uzavieny typ a kontakt s détmi nevyhledavala
z dlvodu, Ze ji déti nerozumély, kdyz mluvila. E. se ve Skole spratelila s chlapcem
s Downovym syndromem.

S pani ucitelkou a asistentkou domluva probihala bezproblémové, nebot se obé
pracovnice snazily porozumét tomu, co fika. E. je nékdy také velmi vzdorovité dité, v
materské skole logopedické méla sklony k sebeposkozovani, pokud nebylo ,po jejim*.
Jak se sebeposkozovani projevovalo, matka nespecifikovala. Rodice s E. navstévovali SPC
pro sluchové postizené v Brné. E. méla pfiznany 3. stupen podpurnych opatreni. Dle
matky komunikace s SPC probihala vyborné. Dle slov matky SPC do matefské Skoly
specidlni doporucili jen karty pro rozvoj znakové teci. Matka obdobi v predskolnim

zafizeni povazuje za jejich nejhezéi obdobi.
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Skolni anamnéza — zakladni $kola (z pohledu rodice)

E. od zafi 2020 nastoupila do prvni tfidy bézné zdkladni Skoly. Rodice zaujala i
Zakladni skola pro neslysici v Brné, bohuzel z divodu velké vzdalenosti ji zamitli. Rodice
tedy zvolili béZnou zakladni skolu, kvuli blizsi vzdalenosti bydlisté. E. je ve Skole velmi
snaziva a libi se ji tam. Dokonce se zde zlepsily i sklony k sebeposkozovani.

Ve volném ¢ase nejradéji travi ¢as v knihovné, nebot ma rada knihy. Casto také
navstévuje s rodici hristé blizko bydlisté. E. rada kresli i piSe a vyhleddva hrani na doktory

a ucitelky.

11. SROVNANI PRIiPADOVYCH STUDIi

Jak je z teoretické Casti bakalarské prace znamo Treacher Collins syndrom mUze
byt dédicny z generace na generaci, nebo vznikd formou nové mutace. V ptipadové
studii se objevily oba jevy. Divky N. a B. pochdzeji z rodin, kde se Treacher Collins
syndrom vyskytuje, u obou rodin je zde ale rozdil ve formé vyskytu a projevenych
symptomU u nositel(. V obou pfipadech je pfenaseCem mutovaného genu otec divek.
V ptipadé E. jde o nové vzniklou mutaci, tudiz nedoslo k pfenosu genu z generace na
generaci. O moznosti vzniku Treacher Collins syndromu u plodu védéli pouze rodice B.,
nebot je syndrom v otcové strané rodiny velmi rozvinuty. Pro dalsi dva rodic¢e byl
syndrom u dcer Sokujici jev. Prenatdlni obdobi viech matek probihalo zcela fyziologicky,
bez vétSich obtizi, avSak téhotenstvi kazdé znich bylo odlisSné. VSechny Zeny
v téhotenstvi prodélaly bézné zakladni testy u svych gynekologl. Matku N. po celé
téhotenstvi trapil Spatny pocit, prevainé proto, Ze v rodiné manzela je postizeni sluchu.
Navstivila genetické centrum, podstoupila tfi vyvojové screeningy i 3D ultrazvuk. Ani
jedno vysetreni vSak neprokazalo, Ze je u plodu néco Spatné. Az do porodu tedy byla
gynekologem ujistovana, ze dité bude zdravé. Matka B. se jiz pred otéhotnénim
setkavala s rodinnymi prislusniky manzela, ktefi jsou nositeli Treacher Collins syndromu.
Matka tedy védéla, pred ¢im stoji a co se mliZze stat a svéfila se se svymi obavami
gynekologovi. Tato matka méla také jako jedind vice plodové vody a téhotenskou
cukrovku, které jsou nespecifické znaky Treacher Collins syndromu. Matka B.
v téhotenstvi podstoupila bézné vysetieni v genetickém centru. Lékati i ji tvrdili, Ze dité

bude zdravé. Rodice se tedy tésili na potomka. Matka E. podstoupila bézné téhotenské
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testy, jejichz vysledky byly vzdy v poradku. Podstoupila i 3D ultrazvuk, ktery neprokazal
zadné anomdlie u plodu. Rodic¢e ocekavali narozeni zdravé divky.

Tyto tfi Zeny spojuje negativni fakt, ten, Zze chybélo jedno podstatné vysetreni
pro odhaleni Treacher Collins syndromu u jejich potomka. Toto vySetfeni se nazyva
biopsie choriovych klk(, které se vSak pro casovou narocnost béziné neprovadi.
V pfipadé N. a E. k tomuto vySetfeni v podstaté nebyl divod, u B. by vySetfeni bylo na
misté. Dle autorky nazoru, pokud tento syndrom neodhali vyspéla technika typu 3D
ultrazvuku, je tedy nutné obétovat ¢as a u rizikovych Zen provadét biopsii choriovych
klkG a doprat tak Zenam vétsi jistotu, Ze pfipadny vznik syndromu bude podchycen.
Vcasné zachyceni syndromu, muze ulehcit i pribéh porodu. Porodnici a porodni
asistentky budou védét, Ze se narodi dité s Treacher Collins syndromem. Mohou si
v predstihu nastudovat projevy a lécbu syndromu. Lékafi maji ¢as pro vytvoreni
multidisciplindrniho tymu, které dité bude potiebovat. Ti také mohou byt pfitomni
u porodu. Samotni rodi¢e se mohou v ramci moznosti psychicky pfipravit. Mohou si sami
nastudovat, o jaky syndrom se jednda a jakou jejich dité bude mit kvalitu Zivota. Maji
moznost vyhledat specidlné pedagogickou péci v podobé Rané péce, nebo podobnych
organizaci.

| perinatdlni obdobi u matek probihalo odlisSné. B. se narodila pfirozené
po tydennim prendseni. N. se narodila cisafskym fezem. E. se narodila v 32. tydnu
téhotenstvi pfirozenou cestou. Divky byly po porodu umisténé na jednotku intenzivni
péce, kde podstoupily vysetreni, které upresnilo, jaké symptomy maji a diky nim lékafi
vyrkli diagndzu — Treacher Collins syndrom. V pfipadé N. a E. trvalo nékolik dni nez lékafri
prisli na diagndzu. V pripadé B. lékafi byli informovani prostiednictvim rodi¢d. VSechny
divky jsou si symptomy velmi podobné, jedna se deformaci usnich boltcq, licnich kosti,
atrézie zvukovod(, zUZené dychaci cesty a zapadlou bradu. U vsech divek se také
projevila tézka forma TCS. U B. se projevila ptdza vicka stejné jako u N. E. méla naopak
rozstép vicka. U divky E. je zdravotni stav ztizen kvuli diagnostikované Mozkové obrné.

Z hlediska provedenych chirurgickych zakroki jsou si divky také podobné. E. a B.
mély na podporu dychani zavedenou tracheostomii. B. byla ve 4 letech vyjmuta. N. a B.
prodélaly operaci nozder. E. a N. podstoupili operaci vicek a napnuti tvafi tukem. N.
podstoupila operaci rozstépl pater. Rodice popisuji setkani s Iékafi svych déti velmi
negativné, nebot vétsina z nich nebyla ochotna provést operace kvili nedostatku
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zkuSenosti. DalSi symptom typicky pro TCS je problém s pfijmem potravy. E. musela byt
zavedena perkutanni endoskopicka gastrostomie. B. byla zpocatku krmena pomoci
sondy. N. zvladala pfijimat materské mléko pomoci specidlnich savi¢ek. Ani u jedné
z divek se neprojevila porucha intelektu. VSechny vySe zminéné symptomy jsou
pro Treacher Collins syndrom typické. Tudiz se da predpokladat, ze kazdé dalsi dité
narozené s Treacher Collins syndromem ponese stejné symptomy, avsak mira jejich
projevi muze byt individudlni.

Vsechny tfi divky vyuzivaly pro komunikaci s okolim znakovy jazyk a navstévovaly
logopedickou poradnu. B. pro rozvoj zraku vyuZziva bryle, ostatni divky nikoliv. N. bude
pravdépodobné pro korekci chrupu vyuzivat rovnatka, u ostatnich divek zatim rovnatka
nejsou potreba. VSechny divky také vyuzivaji pro korekci sluchu sluchadlo BAHA, které
ale kazda nosi od jiného véku. Divky jsou plné mobilni. E. kvili hemiparetické formé
mozkové obrny potfebuje dopomoci se sebeobsluhou. Rodiny téchto divek vyhledali
oporu v rozvoji dcer v podobé organizaci — Rand péée a Tamtam. Pracovnice téchto
organizaci byly oporou jak pro rodice, tak i pro pozitivni rozvoj déti. Rodice si cenni
obzvlasté faktu, Zze pracovnice fungovaly i jako psychologickd pomoc, ktera vyslechla
jejich trapeni. Obecné tedy mlzeme fici, Ze specidlné pedagogicka péce je dnes
na vysoké Urovni svym pristupem — empatii, komunikaci a je pfipravend poskytnout
pomoc rodi¢lim a ditétem s postizenim.

Rodice kontakt ditéte s TCS a socidlniho prostredi popisuji rozpacité, nebot se
vSichni setkali s vefejnymi posmésky, odmitanim a nepochopenim. Dnesni spole¢nost
stale bojuje s faktem, Ze nékdo vypada jinak. Déti a dospélé osoby s TCS jinak skutecné
vypadaji, ovSem neznamena to, Ze jsou ménécenni, nebo Ze by méli zit na okraji
spoleénosti. Tudiz je velmi smutné, Ze se rodi¢ musi rozhodnout, zda détskou
spolecenskou akci s ditétem s TCS navstivi, nebo zlistane doma a vyhne se tak pomluvam
a posméskiim smérované k jejich ditéti. Autorka bakalarské prace se tedy domniva, Ze
intaktni spole€nost by se méla projevovat otevienym pristupem a pfijetim osob se
zdravotnim postizenim, ale také se snazit prohloubit znalosti o kvalité Zivota téchto
osob. Ekonomickou situaci rodin je mozné oznacit za stabilni. Rodiny vyuZivaji, mimo
vlastnich financnich zdrojq, pfiznany prispévek na péci.

S pfichodem nastupu déti do predskolniho zafizeni rodice vybirali mezi
materskou Skolou specidlni a materskou Skolou béZznou. B. nejprve navstévovala od 2.
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roku soukromou materskou skolu. N. nastoupila ve 3 letech do matefské Skoly specialni,
avsak po pUl roce byla nucena odejit, nebot neméla vsechna povinnd ockovani. B. ve 3,5
letech nastoupila do materské Skoly pro zrakové postizené, N. nastoupila ve 4 letech
do béZzné materské Skoly, E. nastoupila ve 4 letech do matefské Skoly logopedické.
Pfed nastupem do zvolenych matefskych Skol absolvovaly vysSetfeni v SPC, kde
pracovnice vytvofila doporuceni pro MS. E. a N. navitévovaly SPC pro sluchové
postizené. B. navstévuje SPC pro zrakové postizené, ale navstivila i SPC pro sluchové
postizené. Matky divek hodnoti komunikaci s SPC bezproblémové. Matky B. a E. hodnoti
pozitivné i komunikaci mezi MS a SPC. Matka N. méla ke komunikaci MS a SPC nékolik
vyhrad. Kazda z divek méla individudlni vzdélavaci plan, ktery byl pribézné upravovan.
N. méla pfiznany 2. stupen podplrnych opatfeni. E. méla pfiznany 3. stupen podpurnych
opatreni. B. ma pfiznany 4. stupen podplrnych opatreni. VSechny divky byly ve tridé
s asistentem pedagoga, ktery v ptipadé potieby divkdm pomohl. Matka E. hodnoti
pristupy pedagogii velice kladné, byt odmitaly odsavat tracheostomickou kanylu. Matce
se libila predevsim snaha zaclenit E. do tfidniho kolektivu pomoci komunika¢niho kruhu.

E. se ve skole libilo, avsak pratelské vztahy s détmi kvali své uzaviené povaze
nenavazala, déti ji kvlli tracheostomii nerozumély. Také trpéla sebeposkozovanim.
Matka B. také byla s pfistupem ucitelek spokojena. Velmi pfinosné hodnoti pom(icku -
komunika¢ni sesit, kdy ma moznost si preéist, jak den v MS probihal a poté se o tom s B.
pobavit. B. se ve Skole dafi a je spokojena. Matka N. hodnoti pfistupy pedagogickych
pracovnic negativné, z jejiho pohledu nedochazelo k dodrzovani doporuceni SPC. N. se
ve Skole nelibilo.

N. ucitelka pracuje nékolik desitek let v béZné MS a nemd zkusenosti s détmi
s postizenim. O TCS nikdy neslySela, tudiZ jeji pfiprava spocivala ve studii odbornych
¢lankt a doporuceni SPC. Ucitelka pripravovala déti na prichod N., tim, Ze s nimi hovofrila
o jinakosti. Vztah s N. hodnoti jako optimalni. N. byla ve tfidé aktivni a nepotfebovala
upravit aktivity. Ucitelce komunikaci s N. ulehc¢ovalo divky sluchadlo. B. ucitelka ma
letité zkuSenosti s détmi s postizenim. Informace o problematice TCS ziskala
z odbornych casopisli a konzultacemi sSPC. Uclitelka se musela pfipravit také
na zdravotni péci o B. Nutné bylo naucit se obsluhovat tracheostomii a zalepovat levé,
povadlé horni vicko. Ucitelka s B. komunikovala pomoci znakové feci, dnes se dorozumi

oralni reci. B. ochotné spolupracovala na rlGznych aktivitdch a c¢innostech, ovsem
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nejdfive se ji musel nazorné vysvétlit postup. Vztahy mezi détmi je dnes velmi pratelskeé,
avsak nejprve mezi nimi byla komunikacni bariéra, nebot B. nemluvila.

Asistentka pedagoga, kterd byla u N. ve tfidé pfitomnda, nema dlouhodobé
zkuSenosti s détmi s postizenim. P¥i pfipravé na pfichod ditéte s TCS studovala odborné
¢lanky a doporuceni z SPC. Asistentka komunikovala s SPC jednou za p(l roku. S N.
pracovala pravidelné kazdy den. Asistentka se orientovala na aktivity, které byly
doporucené SPC — aktivity pro rozvoj reci, hmatu, sluchu a grafomotoriky. N. se aktivné
zapojovala do aktivit ve tfidé. Asistentka pedagoga, ktera je u B. ve tfidé pfitomn3,
nema dlouhodobé zkuSenosti s détmi s postizenim. Informace o TCS ziskavala skrze
socialni sité. Asistentka se musela naucit znakovy jazyk, kromé néj si osvojit péci
o sluchadlo, o tracheostomii, ktera probihala v domdcim prostfedi. Také se naucila, jak
prelepovat spadlé vicko. Asistentka B. zajistovala komunikaci mezi B. a détmi,
doprovazela ji na rehabilitace a individualné B. rozvijela pomoci specialniho didaktického

materialu. Vztah B. a asistentky je pratelsky.

12. VYSLEDKY VYZKUMU

Cilem bakaldarské prace je popsat zaclenéni déti s Treacher Collins syndromem
do predskolniho vzdélavani za pomoci tfi pfipadovych studii. Z vyzkumu vyplyva
nasledujici zjiSténi. Déti s diagnézou TCS mohou navstévovat béZznou materskou Skolu i
matefskou $kolu specidlni zfizenou dle § 16 odst. 9 $kolského zékona. Pro vstup do MS
je nutné doporuceni Speciadlné pedagogického centra, vyhotoveni individualniho
vzdélavaciho planu a podplirnd opatreni, které se mohou upravovat na zakladé
uspésného, ¢i nedspésného vlivu na dité. Pedagogové se pripravuji na pfichod ditéte
s TCS vSemi dostupnymi prostfedky. Pfedpoklada se i priprava déti ve tridé. Ucitelé
dodrzuji doporuceni SPC, aktivity pfizpUsobuji zdravotnimu stavu ditéte. Pedagogicti
pracovnici pro Uspésnou integraci déti podporuji optimalni prostfedi ve tfidé pomoci
oteviené komunikace, rovnocenného postaveni vSech déti, podnécuji vzdjemnou
kooperaci apod. Ocekava se aktivni komunikace mezi rodici, SPC a pedagogickymi

pracovnicemi. S typem skoly souvisi prvni vyzkumna otazka:
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VO 1: Jaky typ predskolniho zafFizeni je vhodny pro dité s TCS?

Rodice déti s Treacher Collins syndromem maji na vybér ze dvou typl
predskolnich zafizeni. Prvni moZnosti jsou materské Skoly béiného typu, druhou
moznosti jsou potom Skoly specidlni zfizené dle § 16 odst. 9 Skolského zdkona. Pfinosné
je, pokud Skola dokaze zajistit rGzné rehabilitace, které dité muize navstévovat —
logopedie, fyzioterapie apod. Respondentky bakaldrské prace navstévovaly jak
predskolni zafizeni b&Zného typu, tak MS specidlni. Vzhledem k faktu, Ze symptomy
Treacher Collins syndromu zpUsobuji poruchy zrakového a sluchového Ustroji, ale
i narusuji komunikacni schopnost, mohou tyto déti navstévovat materskou Skolu pro
sluchové postizené, zrakové postizené a materskou Skolu logopedickou. Z vyzkumu
vyplynulo, Ze divky B. a E. a jejich rodice, byly spokojeni v materskych skolach
specialnich. Pedagogové byli spokojeni jak v b&7né mateFské gkole, tak v MS specidlni.
Rodice N. v béZné materské Skole spokojeni nebyli.

Dalsim dulezitym tématem souvisejicim se zarazenim ditéte s TCS do skoly je
ochota a pripravenost pedagogickych pracovnik(. Tomuto aspektu byla vénovana druhd
vyzkumna otazka:

VO 2: Jak by mély byt pedagogicti pracovnici pfipraveni na prichod ditéte s TCS?

Ziskana data jasné dokladaji, Ze se ocekdva pfiprava pedagogli na dité s TCS
v podobé prostudovani odbornych clankd a doporuceni z SPC, vhodné je také
konzultovat problematiku syndromu s rodiéi ditéte. DalSi pfiprava zaleZi na zdravotnim
stavu ditéte. Vhodnd je i snaha naucit se obsluhovat zdravotni a kompenzacni pomUcky
ditéte —tracheostomickou kanylu, ¢i sluchadlo. Stejné tak dalezitd je forma pripravy déti
na prichod jiného ditéte, které vypada odlisné, napftiklad pokud dité s TCS podstoupilo
tracheostomii a ma v krku zavedenou kanylu, je dllezité détem vysvétlit dlvod. Tyto
intervence do znacné miry vyplyvaji z ochoty a otevienosti pedagogu, ktefi mohou
dopomoci ditéti s TCS zaélenit se do tfidniho kolektivu. Ucitelé by méli byt otevreni
k praci s ditétem s TCS.

Tim, zda byly schopnosti pedagogl dostacujici a divky byly dalSimi détmi pfijaty

jako plnohodnotné ¢élenky kolektivu, se zabyva treti vyzkumna otazka:
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VO 3: Jak integraci hodnoti pedagogické pracovnice a rodice ditéte s TCS?

Matka E. je presvédcena, Ze integrace jeji dcery probéhla Uspésné na zakladé
optimalniho pfistupu pedagogickych pracovnic. Hodnoceni pedagogickych pracovnic je
bohuZel neznamé. Matka N. s pfistupem pedagogl spokojend nebyla. Domniva se, Ze
ucitelky nevytvofily pro N. ve tfidé optimalni prostfedi pro pozitivni rozvoj a navazovani
pratelskych vztah(. To se projevovalo napfiklad tim, Ze divka odmitala chodit do Skoly,
kromé toho byla i ze strany divek ve tfidé obtéZovana posmésky. Matka tedy integraci
hodnoti jako neulspésnou. Pedagogické pracovnice N. popisuji jeji integraci jako
uspésnou, dle jejich slov se N. ve Skole projevovala jako bezproblémové a aktivni dité.
Nazory matky a pedagogickych pracovnic se na N. tedy diametralné lisi. Matka B.
hodnoti jeji integraci jako UspéSnou. Pedagogické pracovnice B. souhlasi s matkou,
integrace podle nich probéhla optimalné a B. je plné zaclenéna do tfidniho kolektivu.
Usp&snd integrace probéhla v disledku snahy ucitelky a asistentky B. o pozitivni
komunikaci mezi divkou a ostatnimi détmi. Integrace byla Uspésna i kvuli pevné a
pratelské spolupraci rodicl, SPC, asistentky a ucitelky.

Rodice ditéte s diagndézou TCS maji dnes hned nékolik moznosti, do jaké
materské sSkoly dité umisti, aniz by se obavali, Ze by jejich dité bylo ve vychovné —
vzdélavacim procesu znevyhodnéné. Specidlni pedagogika se stdle rozviji a posouva
v pred, pfiprava a postoje pedagogl se zkvalitnuji. Tudiz se da fici, Ze détem s Treacher
Collins syndromem se dostane adekvatnimu predskolnimu vzdélani bez ohledu

na postiZeni a obavy rodi¢li budou zbytecné.
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13. DISKUZE

Jiz v abstraktu bakalarské praci bylo zminéno, Ze Treacher Collins syndrom je
velmi vzacny syndrom, ktery se v Ceské republice objevil pouze u nékolika desitek
Ze Ceska odborna literatura se o tento ojedinély syndrom pfiliS nezajima. Bakalarska
prace tedy obsahuje mensi pocet zdrojl popisujici problematiku Treacher Collins
syndromu, které jsou sloZeny prevainé ze zdroju zahrani¢nich. Zahrani¢ni autofi se o
této problematice rozepisuji vice jak v odborné literature, tak v odbornych €lancich,
které jsou psané prevazné v anglickém jazyce. Také existuji anglické webové portaly,
které se nezaméruji pouze na Treacher Collins syndrom, ale i na dalSi méné zndmé
syndromy, jako je napfiklad Goldenhar syndrom apod.

Dité, kterému byl diagnostikovany Treacher Collins syndrom, miZe navstévovat
jak predskolni vzdélavani bézného typu, tak specialni skolu zfizenou dle § 16 odst. 9
Skolského zakona — divky, jejichZz Zivotem se autorka zabyvala, navstévovaly béznou
materskou Skolu, logopedickou matefskou Skolu a Skolu pro zrakové postizené. Typ
predskolniho zafizeni, kam své dité rodi¢e umisti je na jejich uvdieni, avsak méli by
jednat v souladu svaznosti postizeni ditéte s Treacher Collins syndromem. Dlvody
respondent( této prace byly naptiklad blizka vzdalenost zafizeni od mista bydlisté,
zkusenosti s détmi s postizenim, ¢i aktivity, které jsou détem v predskolnim zatizeni
poskytovany. Pokud to stupen zdravotniho postizeni ditéte s TCS dovoli, autorka by spise
uprednostnila vzdélavani tohoto ditéte v bézné matefské Skole, nebot dle jejiho nazoru
seznameni intaktnich déti s ,odliSnym“ ditétem muazZe byt oboustranné prospésné
z hlediska budouciho Zivota v intaktni spole¢nosti. Déti, které jsou zdravé, se do Zivota
nauci, Ze pokud clovék vypada jinak, neznamena to, Ze je Spatny. Mohou svij Zivot
zasvétit pomoci druhym, slabSim lidem. Naopak ti, ktefi maji zdravotni postizeni,
naleznou v téchto lidech oporu.

U déti s postizenim jsou pravdépodobné limity tykajici se jejich vzdélavani, a
proto je zde systém Specidlné pedagogickych center, které pomahaji upravit vzdélavani
déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Jinak to neni ani u déti s Treacher Collins
syndromem. Respondentky v prabéhu vzdélavani navstévovaly SPC s rlznym

zamérenim, pfi jejichz vySetfeni se vyhotovily doporuceni pomoci individudlniho
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vzdélavaciho planu s podpUlrnymi opatfenimi rlizného stupné, viz pfipadové studie. Tato
doporuceni je nutné upravovat, dle konkrétniho stavu ditéte. Ocekava se, Ze tato
doporuceni budou pedagogickymi pracovnicemi dodrzovdny a déti dle néj budou
optimalné rozvijeny. TaktéZ se ocekdva aktivni komunikace ze strany SPC, rodiny a
pedagogickych pracovnic. Dle Resmana ¥ by takova spolupridce méla byt zaloZena
na vzajemné Ucté a respektu zucastnénych stran, jejichz zamérem je vytvofrit ditéti se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami kvalitni vzdélavaci prostredi.

Jelikoz se Treacher Collins syndrom vyskytuje velmi zfidka, je pravdépodobné, ze
se s nim pedagogické pracovnice ani déti nikdy nesetkaly. Jak uz je nékolikrat zminéno,
tento syndrom je typicky tim, Ze se projevuje predevsim v ¢asti obli¢eje a dité s TCS
vypadd ,jinak” nez déti ve tfidé, proto je zde na misté pfiprava. Jak pfiprava
pedagogickych pracovnic v konkrétni tfidé, kam bude dité dochdzet, déti v této ttidé, ale
i pedagogickych pracovnic a déti v celé skole, a to zvlast v pripadé, Ze se u ditéte s TCS
jednd o rozsahlé a na prvni pohled viditelné obli¢ejové vady. Priprava pedagogickych
pracovnic z pfipadovych studii byla v podstaté stejna a spocivala ve zkoumani odbornych
zdroj na webovych portélech, doporuéeni SPC apod. Pacholik 18 ve své publikaci s vy$e
zminénou pripravou souhlasi a sdm zde popisuje nékolik typ(, jak se na prichod ditéte
se SVP pfipravit — konkrétné se jednd o formy sebevzdélavani, vyuziti zkusenosti v praxi,
¢i ze zprostredkovanych metodickych postup( prace.

Ptiprava ostatnich déti na prichod ditéte s TCS mlze byt problematicka. Pokud
dojde ke kvalitni pripravé intaktnich déti na prichod ,zvlastniho ditéte” je zde dle
autorky polovina Uspéchu vedouci k Uspésnému zaclenéni ditéte s TCS. Pfiprava déti
muzZe zapocit napriklad komunikacnim kruhem, pfi pfichodu ditéte s TCS do tfidy je
pfinosné, aby se ostatni déti mély moZnost zeptat na to, co je zajima, co je zaujalo.
Pracovnice by mély na otdzky oteviené odpovédét, zarovernn podporovat pfijemnou
atmosféru mezi détmi a prfekonavat nastalé komunikaéni bariéry. Také je vhodné zapojit
do pripravy zbytek pedagogickych pracovnic a ostatnich déti, nebot se pfi riznych akcich

potkavaji a mohly by mezi nimi nastat potize v podobé posmésk( apod. Kdyz

117 RESMAN, M. Integrdcia/inklizia medzi zdmerom a uskutoénenim. Psycholdgia a patopsycholdgia
dietata, 2003. In KRATOCHVILOVA, J. Inkluzivni vzdéldvani v ¢eské primarni $kole. Brno: Masarykova
univerzita, 2013. ISBN 978-80-210-6527-7.

18 pACHOLIK, V. a kol. Specifika edukace déti se specidlnimi vzdéldvacimi potfebamiv matefskych skoldch.
Vydani: prvni. Zlin: Univerzita Tomase Bati ve Zliné, 2015. ISBN 978-80-7454-566-5.
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pedagogické pracovnice optimalné stimuluji kontakt déti intaktnich s ditétem s TCS,
dojde tak k eliminaci negativnich postojli ze strany intaktnich déti k ditéti s TCS.

Z hlediska vyukovych aktivit, které v predskolnim zafizeni probihaji, je nutné
aktivity prizpGsobit dle stavu ditéte a doporuéeni SPC. ,Spektrum specidlnich
vzdéldvacich potieb déti predpokldadd pfiméfené a rozmanité cile, obsah, strategie,
metody a formy vyuky. Jejich uplatriovdni zdvisi na vysledcich komplexniho
(re)diagnostikovadni ditéte. Opakované a pravidelné pozndvdni, posuzovdni a hodnoceni
vyvoje a uceni ditéte ucitelium poskytuje aktudlni informace o ditéti, jaké je, jak se
zménilo, jaké muZe byt pod vlivem vychovy a vzdéldvani, a co je pro to tfeba udélat a
zabezpecit. Obvykle si tyto informace ucitelé prectou v pisemnych zprdvdch z vysetreni,
anebo je ustné konzultuji s odbornymi zaméstnanci materskych Skol Ci poradenskych
zarizeni.” 1% V neposledni Fadé také zaleZi na charakteristickych vlastnostech
konkrétniho ditéte s TCS. KdyzZ bude dité s TCS spiSe extrovertni, navazovani kontaktu
s okolim mZe byt rychlejsi neZ u ditéte introvertniho. 2° Pokud bude dodrieno vyse
zminéné, s vysokou pravdépodobnosti dojde k plnému zaclenéni ditéte s Treacher
Collins syndromem do predskolniho vzdélavani a jeho integrace, tak bude Uspésna.

Limitem prace vnima autorka pandemickou situaci v Ceské republice a také
velkou vzdalenost, ktera autorku délila srodinami N. a E. Kvlli kombinaci
epidemiologickych opatfeni a zminéné vzdalenosti se autorka nemohla osobné setkat se
vSemi dotazovanymi v pfipadé divek N. a E. TudiZz musela z velké miry postacit pouze
distan¢ni forma komunikace. Bohuzel matka E. se v pribéhu psani prace rozhodla,
bez udani dlvodu, zamezit kontaktu autorky s pedagogickymi pracovnicemi divky.
Autorka se tedy domniva, Ze kontakt mezi ni a pedagogickymi pracovnicemi vnimala
matka jako pfiliSny zdsah do soukromi rodiny, pravdépodobné i z divodu, Ze divka
v predskolnim zafizeni méla sklony k sebeposkozovani.

Dalsi zvlastnosti, se kterou se autorka setkala pfi vyzkumné casti, je fakt, ze se
diametralné lisil nazor matky N. a N. pedagogickych pracovnic na otazku, jak hodnoti N.

integraci do predskolniho zafizeni. Zatimco matka zaclenéni hodnotila jako nelspésné,

18 pACHOLIK, V. a kol. Specifika edukace déti se specidlnimi vzdéldvacimi potfebamiv matefskych skoldch.
Vydani: prvni. Zlin: Univerzita Tomase Bati ve Zling, 2015. ISBN 978-80-7454-566-5.

120 KOTATKOVA, S. Dité a materskd skola: Co by méli rodice zndt, ucitelé respektovat a rozvijet, 2., roziitené
a aktualizované vydani. Grada Publishing, a.s., 2014. ISBN 978-80-247-4435-3.
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pedagogické pracovnice byly spokojené. Pfi kvalitativnim vyzkumu je rozdilnost nazoru
jednou z nevyhod a nelze urcit, ktery ndzor je relevantni. JelikoZ autorka vychazi pouze
zinformaci, které ji poskytuje druha strana, nevi tedy, jak to ve Skole skutecné
fungovalo. Avsak vzhledem k faktu, Ze N. pedagogické pracovnice nemély zkuSenosti
s détmi s postizenim, nebo tyto zkuSenosti byly kratkodobé, je mozné uvazovat nad tim,
Ze dostatecné nevédély ¢i nemély presnou predstavu, jak optimalné podpofit zaclenéni
N. do tfidy. V tomto pfipadé by se jednalo o chybu na strané Skoly. Nebo je moziné
uvazovat, Ze matka N. kladla na pedagogické pracovnice vysoké naroky, které ucitelky,
ale nemohly naplnit kvali vysokému poctu déti v bézné tfidé oproti nizkému poctu déti
ve tfidé MS specialni. Nelze tedy urcit, na & strané je pravda.

Validita dat byla zaru¢ena nékolika zpUsoby. V duchu kvalitativniho vyzkumu je
mozné mluvit o triangulaci zdrojia dat. Dale, neustdlym ndvratem ke zdroji dat,
opakovanym tfizenim a preskupovanim se autorka snaZila zajistit objektivni zhodnoceni
ziskaného materialu. A v neposledni fadé vSechny zucastnéné rodiny mély moznost

nahlédnout do bakalarské prace pred jejim ukonéenim.
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ZAVER

Cilem bakalarské prace bylo popsat zaclefiovani déti s Treacher Collins
syndromem do predskolniho vzdélavani. Cile bakalarské prace byly naplnény.

Tato bakalarskd prace pomlize ve spolecnosti rozsifit povédomi o existenci a
problematice Treacher Collins syndromu ve spolecnosti. Prace také mize poslouzZit jako
zdroj informaci pro rodiny, ¢i pribuzné rodin s potomkem s Treacher Collins syndromem.
Budouci vyzkumy s tématikou Treacher Collins syndromu se dle autorky mohou zaméfrit
napriklad na dalsi vyvoj osob s Treacher Collins syndromem, na osoby dospivajici, €i
dospélé, na osoby studuijici, ¢i pracujici a na kvalitu jejich Zivota.

Autorka véri, ze ¢tendr této bakalarské prace zjistil zajimavé poznatky, které ho
obohatily na cesté po védéni a ucelil si tak informace o syndromu, ktery zatim neni
v Ceské republice v povédomi Siroké spole¢nosti, a i on sdm tak pomdze §ifit osvétu,, vice

srdcem neZ o¢ima.”

81



SEZNAM POUZITYCH ZDROJU
Knizni zdroje

AL MOSAWI, Amir. Berry -Treacher Collins Syndrome. LAP LAMBERT Academic
publishing, 2016. ISBN 978-3-659-97703-9.

AUTRATA, R. Détskd oftalmologie: [Pediatric ophthalmology]. V Brné: Masarykova
univerzita, 2008. ISBN 978-80-210-4678-8.

BARTONOVA, M., VITKOVA, M. Strategie vzdéldvdni ki se specidlnimi vzdéldvacimi
potfebami v inkluzivnim prostredi zakladni skoly. Brno: Paido,2016. ISBN 978-80-7315-
255-0.

BENDOVA, P., JERABKOVA, K., RUZICKOVA, V. Kompenzacni pomiicky pro osoby se
specifickymi potfebami. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2006. ISBN 80-244-
1436-8.

BENES, P. Pristroje pro optometrii a oftalmologii. Brno: Narodni centrum osetfovatelstvi
a nelékarskych zdravotnickych obor(, 2015. ISBN 978-80-7013-577-8.

BRANDL, M. Socidlni nerovnost a boj proti ni, dusevni zdravi a socidlni inkluze a
ndrodnostni mensiny v EU. In SLOWIK, Josef. Specidini pedagogika. 2., aktualizované a
doplnéné vydani. Praha: Grada, 2016. Pedagogika. ISBN 978-80-271-0095-8.

BRULLI, A. Sonderpddagogig international. Vergleiche, Tendenzen, Perspektiven. Luzern:
Edition SHZ, 1997. ISBN 3-908263-49-9 In VITKOVA, Marie. Integrativni specidini
pedagogika: integrace skolni a socidlni. 2. rozs. a preprac. vyd. Brno: Paido, 2004. ISBN
80-7315-071-9.

CALDA, P., BRESTAK, M., FISCHEROVA D. Ultrazvukovd diagnostika v téhotenstvi a
gynekologii. Praha: Aprofema, 2010. ISBN 978-80-903706-2-3.

DAVID, R. Prdva ditéte. Umluva o prdvech ditéte a jeji charakteristika, mezindrodni
ochrana prav ditéte a nékteré dalsi dokumenty, rodina a zdklady rodinného prdva.
Olomouc: Nakladatelstvi Olomouc, 1999. ISBN 80-7182-076-8.

HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. Praha: Portal, 2016.
ISBN 978-80-262-0982-9.

HOFMANOVA, M. Audiometrie v ordinaci — diagnostika sluchovych poruch. Brno: M.
Hofmanova, 2008. ISBN 2-1278.385.

HORAKOVA, R. Sluchové postiZeni: uvod do surdopedie. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-
80-262-0084-0.

HUFFINGTONOVA, A. Spdnkovd revoluce: Transformujte sviij Zivot noc po noci. Praha:
Prah, 2017. ISBN 978-80-7252-682-6.

CHROBOK, V., ASTL, J., KOMINEK, P. Tracheostomie a koniotomie — techniky, komplikace
a oSetrovatelskd péce. Praha: Maxdorf, c2004. ISBN 80-7345-031-3.

JESENSKY, J. Integrace — znameni doby: sbornik z odborné konference na pocest 50.
vyro¢i Pedagogické fakulty Univerzity Karlovy vysokoskolské pripravy specidlnich

82



pedagogl. Praha: Karolinum, 1998. Folia pedagogica specialis [Karolinum, edice] ISBN
80-7184-691-0.

JUNGWIRTHOVA, |. Dité se sluchovym postizenim v MS a ZS. Praha: Portal, 2015. ISBN
978-80-262-0944-7.

KALEJA, M. Edukace déti predskolniho véku se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami.
Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé, Pedagogicka fakulta, 2014. ISBN 978-80-7464-
630-0.

KEREKRETIOVA, A. Velofarygdini insuficience a palatoldlie. Praha: Grada, 2008. ISBN 978-
80-247-2264-1.

KLENKOVA, J. Logopedie. Praha: Grada Publishing, a.s., 2006. ISBN 80-247-1110-9.

KOCHOVA, K., SCHAEFEROVA, M. Dité s postizenim zraku: rozvijeni zdkladnich
dovednosti od raného po Skolni vék. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0782-5.

KOTATKOVA, S. Dité a matefskd skola: Co by méli rodi¢e zndt, ucitelé respektovat a
rozvijet, 2., rozsitené a aktualizované vydani. Grada Publishing, a.s., 2014. ISBN 978-80-
247-4435-3,

KRAHULCOVA, B. Komunikaéni systémy sluchové postiZzenych. Praha: Beakra, 2014. ISBN
978-80-903863-2-7.

KUCHYNKA, P. O¢ni lékarstvi. Praha: Grada, 2007. ISBN 978-80-247-1163-8.

LECHTA, V. Zdklady inkluzivni pedagogiky: dité s postiZzenim, narusenim a ohroZzenim ve
skole. Praha: Portdl, 2010. ISBN 978-80-7367-679-7.

MATOUSEK, O. SocidlIni prdce v praxi: specifika riznych cilovych skupin a prdce s nimi /
Oldfich Matousek a kol. — Vyd. 1 — Praha: Portal, 2005. ISBN 80-7367-002-X

MICHALIK, J. et al. Postoje pedagogickych pracovniki k vybranym aspektiim spole¢ného
vzdéldvani. Univerzita Palackého v Olomouci, 2018. ISBN 9788024453439.

MICHALIK, J., BASLEROVA, P., FELCMANOVA, L. a kol. Katalog podptirnych opatteni,
obecnd ¢ast. 1. vyd. Olomouc: UP, 2015. ISBN 978-80-244-4675-2.

MIOVSKY, M. Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada,
2006. ISBN 80-247-1362-4.

MULLER, O. Dité se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami v béiné skole. 1. vyd. V
Olomouci: Univerzita Palackého, 2004. ISBN 80-244-0231-9.

OPATRILOVA, D., VITKOVA, M. Faktory uspéchu ve vztahu k inkluzivnimu vzdéldvdni u
Zdku se specialnimi vzdélavacimi potfebami: Factors of success in context with inclusive
education of pupils with special educational needs. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita,
2012. ISBN 978-80-210-5996-22.

PACHOLIK, V. a kol. Specifika edukace déti se specidinimi vzdéldvacimi potfebami
v materskych skoldch. Vydani: prvni. Zlin: Univerzita Tomase Bati ve Zliné, 2015. ISBN
978-80-7454-566-5.

PESTOVA, 1., TOMICKA, V. Uvod do integrativni specidlni pedagogiky. Liberec: Technicka
univerzita v Liberci, 2007. ISBN 978-807372-268-5.

83



PFEIFFER, J. a kol. Koordinovand rehabilitace. Ceské Bud&jovice: Jiho¢eska univerzita
v Ceskych Budé&jovicich, 2014. ISBN 978-80-7394-461-2.

PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 1. vyd. Brno: Paido, 1998. ISBN 80-85931-
656. In PESTOVA, I., TOMICKA, V. Uvod do integrativni specidini pedagogiky. Liberec:
Technickd univerzita v Liberci, 2007. ISBN 978-807372-268-5.

PRUCHA, J., WALTEROVA E., MARES J. Pedagogicky slovnik. 7., aktualiz. a rozs. vyd.
Praha: Portal, 2013. ISBN 978-80-262-0403-9.

RESMAN, M. Integracia/inklizia medzi zdmerom a uskutocnenim. Psycholégia a
patopsycholégia dietata, 2003. In KRATOCHVILOVA, J. Inkluzivni vzdéldvdni v ceské
primdrni $kole. Brno: Masarykova univerzita, 2013. ISBN 978-80-210-6527-7.

SLOWIK, J. Specidini pedagogika. 2., aktualizované a doplnéné vydéni. Praha: Grada,
2016. Pedagogika. ISBN 978-80-271-0095-8.

SVARICEK, R., SEDOVA, K. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha: Portal,
2014. ISBN 978-80-262-0644-6.

TANNENBERGEROVA, M. Privodce skolni inkluzi, aneb, Jak vypadd kvalitni zdkladni
Skola. Praha: Wolters Kluwer, 2016. ISBN 978-80-7552-008-1.

VALENTA, M. Slovnik specidlni pedagogiky. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0937-
9.

VITEK, J. Medicinskd propedeutika pro specidini pedagogy. Uvod do neurologie. Uvod do
Oftalmologie. Brno: Paido, 2007. ISBN 978-80-7315-154-6.

ZELINKOVA, 0. Pedagogickd diagnostika a individudini vzdéldvaci pldn [ndstroje pro
prevenci, ndpravu a integraci]. Praha: Portal, 2011. ISBN 978-80-262-0044-4.

Elektronické zdroje

A propos k inkluzi. Definice — Dil prvni (1/4). Férova $kola. [online]. [cit. 24.10.2020].
Dostupné z: http://www.ferovaskola.cz/novinky/a-propos-k-inkluzi-definice-dil-prvni-1-
4-2242

Akce 1 BeTCS. Be TCS [online]. [cit. 28.11.2020]. Dostupné z:
https://www.betcs.cz/akce/

California Ear. Treacher Collins syndrome [online]. Copyright © 2008 California Ear
Institute All Rights Reserved [cit. 5.12.2020]. Dostupné z:
https://www.californiaearinstitute.com/ear-disorders-treacher-collins-syndrome-bay-
area.php

Cleft and Craniofacial Center - Golisano Children's Hospital [online]. Copyright ©2021
University of Rochester Medical Center [cit. 27.11.2020]. Dostupné z:
https://www.urmc.rochester.edu/childrens-hospital/craniofacial/treacher-collins.aspx

Ceska-republika:Vzdélavani a péce v raném détstvi. Eurydice. [online]. [cit. 23.03.2021].
Dostupné z: https://eacea.ec.europa.eu/national-policies/eurydice/content/early-
childhood-education-and-care-21_cs

DRUHY A ZAKLADN{ RAMEC CINNOSTI SKOLSKYCH PORADENSKYCH ZARIZENI - Katalog
podplrnych opatreni. Katalog podpulrnych opatreni [online]. Copyright © 2015 [cit.

84


https://www.californiaearinstitute.com/ear-disorders-treacher-collins-syndrome-bay-area.php
https://www.californiaearinstitute.com/ear-disorders-treacher-collins-syndrome-bay-area.php

10.11.2020]. Dostupné z: http://katalogpo.upol.cz/obecna-cast/5-skolska-poradenska-
zarizeni-a-jejich-cinnost-v-oblasti-podpurnych-opatreni/5-2-druhy-a-zakladni-ramec-
cinnosti-skolskych-poradenskych-zarizeni/

Hlavni stranka - Nadace OSF. Hlavni stranka - Nadace OSF [online]. Copyright © 2020
Nadace Open Society Fund Praha [cit. 9.11.2020]. Dostupné z: https://osf.cz/

HLAVSOVA, J. Integrita, integrovat, identifikovat [online]. [cit. 23.10.2020]. Dostupné z:
http://users.its.cz/~fiala/ces/ces11.html

Individualni vzdélavaci plan (IVP) - Katalog podplirnych opatieni. Katalog podplrnych
opatfeni [online]. Copyright © 2015 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z:
http://katalogpo.upol.cz/obecna-cast/organizacni-podminky/11-1-1-individualni-
vzdelavaci-plan-ivp/

Individudlni vzdélavaci plan, MSMT CR. MSMT CR [online]. Copyright ©2013 [cit.
12.11.2020]. Dostupné z: https://www.msmt.cz/vzdelavani/individualni-vzdelavaci-
plan-1#otazkal

Individudlni vzdélavaci pldn, Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive
Narodni Ustav pro vzdélavani) [online]. Copyright © 2011 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z:
http://www.nuv.cz/t/ivp-digi

info_spole¢né_vzdélavani_MS_v05-2.pdf, MSMT CR. MSMT CR [online]. Copyright
©2013 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z: https://www.msmt.cz/file/37761?lang=1

Inkluzivni vzdélavani: Kdo, co, jak a pro¢? [online]. 2010 [cit. 24.10.2020]. Dostupné z:
http://www.czechkid.cz/si1540.html

KASAT, V. Franceshetti syndrome. Contemporary Clinical Dentistry. [online]. [cit.
20.11.2020]. Dostupné z: https://www.contempclindent.org/

Kdo je asistent pedagoga. Nova Skola, o.p.s. Nova skola, 0.p.s [online]. Copyright © Nova
Skola, o.p.s. 2013 [cit. 12.11.2020]. Dostupné z: http://www.novaskolaops.cz/kdo-je-
asistent-pedagoga

Kvalifikaéni predpoklady. Uvodni strana [online]. [cit. 12.11.2020]. Dostupné z:
https://www.asistentpedagoga.cz/asistent-pedagoga/kvalifikacni-predpoklady

MSMT CR. MSMT CR [online]. Copyright ©2013 [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
https://www.msmt.cz/

Naplfi prace asistenta pedagoga. Inkluzivni $kola. Uvodni stranka. Inkluzivni $kola
[online]. [cit. 12.11.2020]. Dostupné z: https://www.inkluzivniskola.cz/napln-prace-
asistenta-pedagoga

Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Ndrodni Ustav pro vzdélavani)
[online]. Copyright © [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
http://www.nuv.cz/uploads/Metodika_pro_nastavovani_podpurnych_opatreni_unor_
2016.pdf

O inkluzi (1. ¢ast): Co je inkluze — Péce bez prekazek, z. s. Péce bez prekazek, z. s. — Nasim
poslanim je zvySovat kvalitu Zivota lidi s postizenim a lidi o né pecujicich [online].
Copyright © 2021 [cit. 23.10.2020]. Dostupné z: https://www.pece-bez-prekazek.cz/o-
inkluzi-1-cast-co-je-inkluze/

85


http://users.its.cz/~fiala/ces/ces11.html
https://www.msmt.cz/vzdelavani/individualni-vzdelavaci-plan-1#otazka1
https://www.msmt.cz/vzdelavani/individualni-vzdelavaci-plan-1#otazka1
https://jucb-my.sharepoint.com/personal/majera05_jcu_cz/Documents/Plocha/Bakalářka/Individuální%20vzdělávací%20plán,%20Národní%20pedagogický%20institut%20České%20republiky%20(dříve%20Národní%20ústav%20pro%20vzdělávání)%20(nuv.cz)
https://jucb-my.sharepoint.com/personal/majera05_jcu_cz/Documents/Plocha/Bakalářka/Individuální%20vzdělávací%20plán,%20Národní%20pedagogický%20institut%20České%20republiky%20(dříve%20Národní%20ústav%20pro%20vzdělávání)%20(nuv.cz)
https://www.msmt.cz/file/37761?lang=1
https://www.contempclindent.org/
http://www.novaskolaops.cz/kdo-je-asistent-pedagoga
http://www.novaskolaops.cz/kdo-je-asistent-pedagoga

O MKN = 10 [online]. [cit. 20.11.2020]. Dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/

Operace ptézy vicek. Niké Clinic.cz. Klinika. Niké Clinic.cz [online]. Copyright © [cit.
17.02.2021]. Dostupné z: https://www.nikeclinic.cz/operace-ptozy-vicek/

Ophthalmic features and visual prognosis in the Treacher-Collins syndrome.
ResearchGate. Find and share research [online]. Copyright © 2008 [cit.30.11.2020].
Dostupné z: https://www.researchgate.net/publication/14981315_Ophthalmic_featur
es_and_visual_prognosis_in_the_Treacher-Collins_syndrome

Péce bez prekazek, z. s. — Nasim poslanim je zvySovat kvalitu Zivota lidi s postizenim a
lidi o né pecujicich [online]. Copyright © 2021 [cit. 24.10.2020]. Dostupné z:
https://www.pece-bez-prekazek.cz/

Prenatal Diagnosis of Treacher-Collins Syndrome Using Three-Dimensional
Ultrasonography and Differential Diagnosis with Other Acrofacial Dysostosis Syndromes.
Publishing Open Access research journals & papers | Hindawi [online]. [cit. 29.11.2020].
Dostupné z: https://www.hindawi.com/journals/criog/2013/203976/

Prohlize¢  struktury klasifikace [online]. [cit. 20.11.2020]. Dostupné z:
https://mkn10.uzis.cz/

Privodce. PrlOvodce [online]. Copyright © [cit. 9.11.2020]. Dostupné z:
https://www.mpsv.cz/web/cz

Ptéza vicka. VISUS, s.r.o.. VISUS, s.r.o. [online]. [cit.30.11.2020]. Dostupné z:
https://www.ocni-visus.cz/ocni-vady/ptoza-vicka/

Reedukacni a kompenzacni pomulcky - Katalog podplrnych opatfeni. Katalog
podplirnych opatieni [online]. Copyright © 2015 [cit. 23.03.2021]. Dostupné z:
http://katalogpo.upol.cz/naruseni-komunikacnich-schopnosti/pomucky/4-4-3-
reedukacni-a-kompenzacni-pomucky/

Rozdilny vyznam pojmd integrace a inkluze. Metodicky portal RVP - Modul Clanky
[online]. [cit. 23.10.2020]. Dostupné z: https://clanky.rvp.cz/clanek/c/SSC/17243/ROZD
ILNY-VYZNAM-POJMU-INTEGRACE-A-INKLUZE.html/

Rozstépy rtu a patra — principy primarni i nasledné péce [online]. [cit.05.12.2020].
Dostupné z: https://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2017/05/05.pdf

Screening ve lll. trimestru - GYN-PREN. Domu - GYN-PREN [online]. Copyright © 2020
GYN [cit. 29.11.2020]. Dostupné z: https://www.gyn-pren.cz/pro-tehotne/screening-ve-
iii-trimestru

SPC, Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (d¥ive Narodni Ustav pro vzdélavani).
Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Ndrodni Ustav pro vzdélavani)
[online]. Copyright © [cit. 10.11.2020]. Dostupné z: http://www.nuv.cz/ramps/spc

Speciadlné pedagogické centrum [online]. Copyright © [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
http://www.inkluze.upol.cz/portal/Download/publikace/Jan_Michalik_a_kol__Special
ne_pedagogicke_centrum.pdf

Specidlné pedagogické centrum [online]. Copyright © [cit. 23.03.2021]. Dostupné z:
https://www.skolazrak.cz/index.php?type=Post&id=189

86


https://www.hindawi.com/journals/criog/2013/203976/
https://www.ocni-visus.cz/ocni-vady/ptoza-vicka/
https://clanky.rvp.cz/clanek/c/SSC/17243/ROZDILNY-VYZNAM-POJMU-INTEGRACE-A-INKLUZE.html/
https://clanky.rvp.cz/clanek/c/SSC/17243/ROZDILNY-VYZNAM-POJMU-INTEGRACE-A-INKLUZE.html/
http://www.inkluze.upol.cz/portal/Download/publikace/Jan_Michalik_a_kol__Specialne_pedagogicke_centrum.pdf
http://www.inkluze.upol.cz/portal/Download/publikace/Jan_Michalik_a_kol__Specialne_pedagogicke_centrum.pdf

Skolska poradenska zatizeni (SPZ), Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (d¥ive
Narodni Ustav pro vzdélavani). Narodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive
Narodni ustav pro vzdélavani) [online]. Copyright © [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
http://www.nuv.cz/t/pedagogicko-psychologicke-poradenstvi/skolska-poradenska-
zarizeni

Skolské  poradenské  zafizeni [online]. [cit. 10.11.2020]. Dostupné z:
https://www.specialni-pedagogika.cz/specialne-pedagogicke-centrum-2/pracovnici-
spc/

TCS syndrom: KdyzZ se Beatka narodila, bylo hned poznat, Ze jeji tvar bude jind - CNN
Prima NEWS. Nejaktualnéjsi zpravy z domova i ze svéta - CNN Prima NEWS [online].
Copyright © FTV Prima 2003 [cit. 12.12.2020]. Dostupné z:
https://cnn.iprima.cz/domaci-tcs-syndrom-kdyz-se-beatka-narodila-bylo-hned-poznat-
ze-jeji-tvar-bude-jina-4915

Téhotensky screening [online]. Copyright © 2001 [cit. 27.11.2020]. Dostupné z:
https://www.prediko.cz/tehotensky-screening

Treacher Collins syndrom (TCS). Zivot se syndromem [online]. Copyright © 2015 Zivot se
syndromem, vSechna prava vyhrazena. [cit. 20.11.2020]. Dostupné z:
https://www.zivotsesyndromem.cz/

Treacher Collins Syndrome - NORD (National Organization for Rare Disorders). Home -
NORD (National Organization for Rare Disorders) [online]. Copyright ©2021 NORD [cit.
27.11.2020]. Dostupné z: https://rarediseases.org/rare-diseases/treacher-collins-
syndrome/

Treacher Collins Syndrome - Physiopedia. [online]. Copyright © Physiopedia 2021 [cit.
5.12.2020]. Dostupné z: https://www.physio-pedia.com/Treacher_Collins_Syndrome

Treacher Collins Syndrome (for Parents) - Nemours KidsHealth. Nemours KidsHealth -
the Web's most visited site about children's health [online]. Copyright © 1995 [cit.
11.02.2021]. Dostupné z: https://kidshealth.org/en/parents/tcs.htmI?WT.ac=ctg

Treacher Collins syndrome and implications in the oral cavity . OAText - Open Access
Text [online]. Copyright ©2019 Duque C [cit.05.12.2020]. Dostupné z:
https://oatext.com/treacher-collins-syndrome-and-implications-in-the-oral-cavity.php

Treacher Collins Syndrome. Seattle Children's [online]. Copyright ©1995
[cit.15.12.2020]. Dostupné z: https://www.seattlechildrens.org/conditions/treacher-
collins/

Treacher Collins syndrome: MedlinePlus Genetics. MedlinePlus - Health Information
from the National Library of Medicine [online]. [cit. 27.11.2020]. Dostupné z:
https://medlineplus.gov/genetics/condition/treacher-collins-syndrome/

Treacher Collins Syndrome: Reconstructive Surgery. Plastic Surgery for Congenital
Anomalies and Facial Birth Defects [online]. [cit.05.12.2020]. Dostupné z:
https://www.kidsplastsurg.com/treacher-collins-syndrome/

Treacher Collins syndrome[online]. [cit. 20.11.2020]. Dostupné zZ:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/

87


https://cnn.iprima.cz/domaci-tcs-syndrom-kdyz-se-beatka-narodila-bylo-hned-poznat-ze-jeji-tvar-bude-jina-4915
https://cnn.iprima.cz/domaci-tcs-syndrom-kdyz-se-beatka-narodila-bylo-hned-poznat-ze-jeji-tvar-bude-jina-4915
https://rarediseases.org/rare-diseases/treacher-collins-syndrome/
https://rarediseases.org/rare-diseases/treacher-collins-syndrome/
https://kidshealth.org/en/parents/tcs.html?WT.ac=ctg
https://oatext.com/treacher-collins-syndrome-and-implications-in-the-oral-cavity.php
https://medlineplus.gov/genetics/condition/treacher-collins-syndrome/
https://www.kidsplastsurg.com/treacher-collins-syndrome/

Treacher-Collins syndrom. Sance Détem. homepage. Sance Détem [online]. Copyright ©
[cit. 28.11.2020]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/treacher-collins-syndrom

ULTRAZVUKOVA DIAGNOSTIKA PLODU A FETALNI MEDICINA — Centrum fetalni mediciny
a ultrazvukové diagnostiky. Centrum fetalni mediciny a ultrazvukové diagnostiky —
Gynekologicko-porodnicka klinika 1. LF UK a VFN Praha [online]. [cit. 29.11.2020].
Dostupné z: https://cfm.gynpor.cz/category/pro-pacientky/ultrazvukova-diagnostika-
plodu-a-fetalni-medicina/

Vyhlaska o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych
zafizenich (€.197/2016 Sb. novelizujici vyhlasku &. 72/2005 Sb.). MSMT CR [online].
Copyright ©2013 [cit.15.03.2021]. Dostupné z: https://www.msmt.cz/vzdelavani/vnitr
ostatni-predpisy

88


https://www.sancedetem.cz/treacher-collins-syndrom
https://www.msmt.cz/vzdelavani/vnitrostatni-predpisy
https://www.msmt.cz/vzdelavani/vnitrostatni-predpisy

