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Anotace

Diplomova prace pojednava o inkluzi zaka s nervosvalovym onemocnénim, jejich
moznostech a potiebach. Zaméiuje se na piipadna uskali, kterym pedagogové mohou celit,
a celkové zduraziiuje naroky, které z problematiky plynou. Diky dotaznikovému Setfeni
odkazuje na osobni zkuSenosti pedagogli, pfipadné asistenti pedagoga. Podtrhuje
nezastupitelnost kooperace mezi Skolou, rodinou a idealné také dalSimi subjekty. Obhajuje
nezastupitelnost komunikace mezi pedagogem a tfidnim kolektivem. Poukazuje na
pedagogickou metodu Persona dolls, kterd je v empirické ¢asti diplomové prace vyuzita
v praxi, jako preventivniho opatieni v kolektivu zakd mladsiho Skolniho véku a zarovei zde
pomahd mapovat reakce zakli na problematickou situaci v ramci inkluze Zdka se vzacnym

nervosvalovym onemocnénim.



Annotation

The diploma thesis discusses the inclusion of pupils with neuromuscular diseases, their
possibilities and needs. It focuses on possible difficulties that teachers may face, and
generally emphasizes the demands that arise from the issue. It refers to the personal
experience of teachers, or teaching assistants. It underlines the irreplaceability of cooperation
between the school, the family and ideally also other entities. It defends the irreplaceability
of communication between the teacher and the class team. It points to the Persona dolls
pedagogical method, which is used in practice in the empirical part of the diploma thesis, as
a preventive measure in a group of pupils of younger school age, and at the same time it
helps to map pupils' reactions to a problematic situation in the framework of the inclusion of

a pupil with a rare neuromuscular disease.



Klicova slova

asistent pedagoga, dé&ti, Duchennova svalova dystrofie, handicap, inkluze,
onemocnéni, panenka s osobnosti, pedagogové, rodice, rodina, Spinalni svalova atrofie,

ulitelé, zaci

Keywords

educators, teaching assistent, children, Duchenn muscular dystrophy, handicap,

inclusion, disease, persona dolls, parents, family, Spinal muscular atrophy, teachers, pupils



Obsah

1 Vzacna nervosvalova ONemMOCHEN. ......eevueiiiieiieiiieiie ettt 3
1.1 Spindlni muskuldrni atrofi€..........ccceveviiiiiiiiieiieeee e 5
1.2 Duchennova svalova dyStrofie .........c.eecuieriiiiiieniieiieeie et 8

2 Inkluzivni vzd@lavani v Ceské TePUDLICE .........vvvveeeeeeeeeeeeee e 11
2.1 Legislativni rAmec problematiky.........cceevieeiieriieiiienieeieeeecie e 11
2.2 Zak se specialnimi vzd&lavacimi potfebami ..............cooooveeievevererieceeeeeeeenns 13
2.3 Podpurna opatieni ve VZAEIAVANT .........c.cooviiiviiiiiiiee e 13
2.4 ASIStENt PEAAZOZA ...ccuvieniieeiiieiieeiteiee ettt et et eabeeaea e 15

2.4.1  Kovalifika¢ni a osobnostni pfedpoklady asistenta pedagoga ..........cccceevennenne 16
2.4.2  Asistent pedagoga vs. 0SObNT aSIStENL.......ceccviierieeeriieeriieerieeeriee e 16

3 Specifika inkluze zaka se vzacnym NSO do zakladni Skoly .........cccoeveeiiiininniinnins 18
3.1 UPLava PrOSEEA ... eeeeee 19
3.2 Pomtucky vhodné pro déti se vzaicnym NSO ve Skolnim prostiedi............ccceeueen. 21
3.3 Spoluprace mezi SKolou @ TOdINOU .....cc.eeevieriiieiieiie e 22
3.4  Specifika asistenta pedagoga u zaka se vzacnym NSO ........ccccoeevvivciieinieeenieens 23
3.5  Specifika role pedagoga ve tiid¢ s zakem se vzacnym NSO ..........ccceeevverireennnnnn. 24
3.6  Multioborova spoluprace ve Skolnim prostiedi..........ccceeeueeiieniiieiieniiiinieiieeees 26
3.7  Zaclenéni zéka se vzacnym NSO do tfidniho kolektivu .........cceevveviiinieniiennnnns 28

4  Komunikace s tfidnim kolektivem jako preventivni opatfent ...........cccceeveeeveenirennen. 29
4.1  Vyuziti metody Persona dolls ..........ccccouieeiiiiiiiiiiiieeece e 30

5 EmPIricky VIZKUM ....cccooiiiiiiiiiiiicieee ettt eseesae e e 34
5.1  Cile vyzkumu a zdGvodnéni vyzkumného Setfen ............cccoeveeniiinieniiienienenee, 34
5.2 Charakteristika vyzkumného VZOTrKU..........ccccvveiriiiiiiiieriie e 36
5.3  Metoda a nastro] VYZKUMU ........ceeiiieiiiiiiiiieieeece e 36
5.4  Formulace vyzkumnych otdzek..........cocooviriiniiiiniiniiiiiiccceceeeeee 37
5.5  Zpisob provedeni VYZKUMU...........cooouiiiiiiiiiiiieiiieecieeesiee et 38
5.6  Metoda vyhodnoceni dat...........cceeeiieiieiiiiiiieiiieie e 40
5.7 EHCKE RIEdiSKO .....eoiiiiiiiiiee e 41
5.8 Interpretace dotaznikoveého SEtrent .........c.ceccveeiieriieiiieiieeieceece e 41

5.8.1  Shrnuti vysledki dotaznikového Setfeni...........ccoeveeviieiiiniiinieiiieieeeee, 56

5.9  Interpretace metody Persona dolls ..........ccoeeouiieiiiiiiiiiiciieeceeee e 58



10

DISKUZE ..ttt ettt ettt et e b e st 66
ZLAVET .ottt h ettt h e h e it h bt et a e b et hte bt et eaeen 72
Seznam pouzityCh ZAr0Jl.......eeeuieieiiieeiie et e e 73
Seznam tabulek @ grafil........cccoooviiiiiiiiiiiie e 81

PIILORY ..ttt ettt sttt ettt e et naeeenbe e ens 82



SEZNAM ZKRATEK

DNA = deoxyribonukleova kyselina
DMD = Duchennova svalova dystrofie
IVP = individualni vzdé€lavaci plan
LMP = lehké mentélni postizeni

Mgr. = magistr

MS = mateiska $kola

NSO = nervosvalova onemocnéni
PEG = perkutanni endoskopické gastrostomie
PLPP = plan pedagogické podpory

PO = podpiirné opatieni

PPP = pedagogicko-psychologicka poradna
RVP = ramcovy vzd¢lavaci program
SMA = spinalni muskularni atrofie
SMN = survival motor neuron

SPCH = specifické poruchy chovani
SVP = specialni vzdélavaci potieby
SPC = specialné-pedagogické centrum
SPZ = §kolni poradenské zaiizeni

SS = stredni $kola

UPV = uméila plicni ventilace

V = vyzkumnik

ZS = zékladni $kola

z. s. = zapsany spolek



Uvod
Uvod

Jiz n€kolik let se jako konzultantka rané péce veénuji rodicim, ktefi pecuji o deéti se
vzacnym nervosvalovym onemocnénim. Tato tématika mi je velmi blizka a provazi me také pii
mém studiu. KdyZ jsem psala svou bakalaiskou préci, vénovala jsem pozornost pravé rodictim,
ktefi pecuji o déti s onemocnénim spinalni svalova atrofie, coz je jedno z nejcastéjsich
onemocnéni tohoto typu. Vénovala jsem se problematice velmi zeSiroka a popisovala priubéh
od sdé€leni diagndzy rodi¢im, ptes jeji pfijeti a zac¢lenéni do spoleCenského zivota. V té dobé,
tedy v roce 2017, doslo k obrovskému zlomu v podobé podptirné 1é€by téchto déti, coz byl
obrovsky uspéch. U své predeslé diplomové prace jsem se zamétila na své ptisobeni v rané péci
pro rodiny s détmi se vzacnym nervosvalovym onemocnénim a moznosti podpory, kterd se

témto détem a jejich rodinam dostava.

Nyni jsem svou pozornost zamétila na Skolstvi a moznosti inkluze déti — zakt se vzacnym
nervosvalovym onemocnénim. Jde o problematiku, kterou bézné ve své praci feSim.
Spolupracuji s rodici téchto déti napfi¢ osmi kraji, a pokud je to jen trochu mozné, snazim se
také o spolupraci se specialné pedagogickymi centry a zédkladnimi Skolami, pfed nastupem
téchto déti do ro¢niku, béhem néstupu a ptipadné i béhem procesu inkluze. Situace, které pii
pozorovani tohoto procesu zazivam, jsou mnohdy v lec¢ems podobné a né¢kdy se velmi lisi.
Zalezi také na konkrétnim ditéti, rodin€, Skole i moznostech, které se nabizi. Velkou, ne-li
nejveétsi roli, hraje lidsky faktor. Obcas se stava, ze se proces inkluze zdka nedafi, a to i
v ptipadech, kdy se vSichni zac¢astnéni snazi. V diplomové préci je tedy vychazeno z odborné
literatury a zérovei z 1 osobnich zkuSenosti. Ve své praci konzultantky rané péce jsem nejvice
navazana na rodie a jejich déti, coz je i jeden z divodd, pro¢ je v této diplomové praci
nahlizeno na téma z pohledl pedagogt. Vétim, ze me hlubsi ponoieni do tématu z tohoto thlu
pohledu posune pii mé piimé praci s pedagogy. Zamérem je ziskat lepsi pochopeni pedagogi
v této situaci a ziskat nové poznatky, které by mohly byt vyuzitelné v osobni praxi. Cilem
teoretické ¢asti je mapovat specifika a problematické situace pti zaclenovani zaki s NSO do
zakladnich kol a analyzovat podminky a limity jejich zaélenovani z pohledu pedagogti To by
vsak neslo, kdyby byl opomenut tiidni kolektiv, ktery ma na prib&éhu inkluze podstatnou roli a

je nutné s nim nalezité pracovat.

rowr

V teoretické ¢asti definuji vzacna nervosvalova onemocnéni (NSO) se zamétenim na dve
stézejni diagnozy — spinalni svalovou atrofii (SMA) a Duchennovu svalovou dystrofii (DMD),

a to z ditvodu nejcastéjsiho vyskytu. Je pro mne zaroven neskuteéné pozorovat vyvoj v 1é¢be
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onemocnéni SMA, ktery jde velmi rychle dopfedu a s kazdou dalsi zavérecnou praci, kterou
pisi, vidim obrovsky posun. Moznost podptirné 1écby, jinak fatalniho onemocnéni zajisté
ovliviiyje 1 ptistup k t€émto détem, nejen na poli Skoly. Dale je v teoretické ¢asti vénovan prostor
inkluzi v CR jako takové, piedeviim legislativnimu ramci, podptirnym opatienim a nutnym
nalezitostem, o které se pedagogové, i dal§i zacastnéni opiraji. V dalsi Casti je pozornost
vénovéna piimo specifikum, které pfinasi inkluze zakad s NSO. Tato cast je pro zpestieni
obohacena o komentare pedagogi, kteti s zaky s NSO pracuji. Zavér teoretické casti je vénovan
praci s tfidnim kolektivem, ktery ma na inkluzi téchto zakt znacny vliv. Metoda Persona dolls,
ktera je zde popsana jako jeden ze zplisobll komunikace s tfidnim kolektivem, slouzi mimo jiné
jako preventivni opatieni pro nezddouci chovani vici zakiim, ktefi se néjakym zplisobem

odliSuji. Tato metoda je zdroven zrealizovana v praktické Casti.

Praktickd neboli vyzkumna ¢ast obsahuje nahled pedagogti zékladnich skol, ktefi vyucu;i
zaky s NSO. Vzhledem k tomu, Ze se jedna o velmi uzky vzorek respondentti, bylo zapotiebi
spolupracovat s pacientskymi a jinymi neziskovymi organizacemi. Cilem praktické casti
diplomové prace je tedy Analyzovat podminky zac¢letiovani zaka s NSO do tfidniho kolektivu,
limity tohoto zaclefiovani a piipadna uskali z pohledii pedagogi. Vzhledem ke kvalitativni
povaze prace je pedagogiim ponechan prostor pro vyjadieni. Diky moznosti vyuziti metody
Persona dolls v praxi byla nékolikrat navstivena béznd zdkladni Skola, kde se metoda
realizovala, s hlavnim cilem mapovat reakce zakd na problematickou situaci v rdmci inkluze

zakl s NSO.
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1 Vzacna nervosvalova onemocnéni

Nervosvalovd onemocnéni se fadi mezi skupinu tzv. vzicnych onemocnéni, coz jsou
diagndzy, které postihuji méné nez 5 lidi z 10.000. Z vétSiny ptipadi se jednd o takova
onemocnéni, jez uréitym zptsobem ovlivituji kvalitu zivota ¢loveéka a jeho moznosti. Znacna
¢ast z nich je zivot limitujici, progresivni nebo s fatdlnim dopadem. (Ehler E. a kol., 2020)
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni také uvadi, Ze statisticky az 70% téchto diagnéz
propuka v détském veéku a maji ze 72% piipadi geneticky podminény charakter. To se tyka
1 nervosvalovych onemocnéni, dale jen NSO. Tato skupina zahrnuje rtznorodou skalu
chorob, které se propojuji kromé vySe zminénych aspekti, jako je dédicnost, a vétSinou
geneticky podminény charakter s primarné¢ svalovou slabosti a hypotonii. VSe je
odstupniovano v rliznych mirdch na zakladé zavaznosti, ¢i typu postizeni. K progresi
postupné dochazi vrizné mife 1 veéku. Nékteré druhy NSO vedou k umrti jiz v
adolescentnim, détském, nebo raném véku. (Menkes, Harwey, Sarnat, 2011) Do neddvné
doby se nedala tato onemocnéni 1é¢it. VIlivem hlubsiho pochopeni, provazanéjsi
multioborové péci, a predevsim postupujiciho vyvoje v oblasti mediciny dochazi k velkému
posunu a rozmachu klinickych studii. To ma za nésledek zrozeni prvnich podptrnych 1é¢iv
pro néktera z NSO. (OSLEJSKOVA, Hana. Nervosvalova onemocnéni — tvod k hlavnimu
tématu.  Online.  Neurologie pro  praxi. 2022, [online]. Dostupné z:
https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2022/01/01.pdf.)

NSO se daji rozdélit do t¥i vétsich skupin, které se odliSuji primarné pii¢inou
vzniku. Jedna se o svalové atrofie, dystrofie a myopatie. Vondracek In OslejSkova (2011)
zminuje hlavni rozdil mezi atrofiemi a dystrofiemi. U atrofii se jedna o poruseni pfenosu,
vlivem poskozeni motorického miSniho neuronu. U dystrofii je problém piimo ve svalu.
Konkrétn¢ lze pti¢inu hledat vétSinou v mutaci genu, ktery zplsobuje absenci nebo
nedostateCnou produkci bilkovin, které jsou nezbytné pro spravné fungovani svall.
Dystrofie jsou obsSirnou skupinou, ktera obsahuje Sirokou Skalu raznorodych forem. Dle
Menkese, Harweyho a Sarnata (2011) lze nej¢astéji vyskytujici se typy dystrofii rozdélit do

osmi forem. Jedna se o:
*  Duchennovu dystrofii, které¢ je vénovana samostatna kapitola.

» Beckerovu dystrofii, coz je mirnéjsi verze Duchennovy dystrofie.


https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2022/01/01.pdf
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* Emery-Dreifussovu dystrofii, vyznacujici se pfedev§im vznikanim kontraktur a

pridruzenymi kardiovaskularnimi problémy

» Landouzy-Dejerinovu dystrofii, ktera se projevuje ptredev§im v adolescentnim

veéku. Ovlivituje oblicejové svaly a hybnost hornich koncetin.

» Pletencovou dystrofii, ktera se vaze predevsim na pletencové svaly a projevovat se

zac¢ina az v dospélém veku.

* Okulofaryngedlni dystrofii, ktera ovliviiuje mimické svaly a projevovat se zacina

az v dospélém veéku.

» Distalni dystrofii, jez se projevuje pomalejsi progresi a zasahuje primarné svaly

kondetin.

» Kongenitalni dystrofie, u kterych miize byt ptidruZzena i mentalni retardace. Tyto

formy dystrofie jsou velmi €asto rozpoznatelné jiz v kojeneckém véku.

Posledni zminénou skupinou jsou myopatie, které se taktéz projevuji svalovou
slabosti. Jejich hlavnim charakteristickym rysem jsou abnormality kosternich svali. Ve
vétSiné piipadech se jedna o geneticky podminéné myopatie, ale mohou byt také ziskané
béhem zivota. Existuje velké mnozstvi subtypti a forem. (Kraus, Vajsar, Zamecnik,
Kongenitalni myopatie. Neurologie pro praxi. 2012, [online] Dostupné z:
https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2012/04/04.pdf) Fajkusova, Zidkova, Vohanka
In: Oslejskova (2018) upozoriiuji na nepifesnosti u rozliSovani mezi myopatiemi a
dystrofiemi. Genetické odchylky nejsou ni¢im vyjimeénym a Ize se setkat i se vzajemnym
piekryvanim specifickych znak, kdy nelze stoprocentné definovat typ diagndzy bez dalSiho
testovani. Také Matikova (c2004, 144) hovoii o nastrahdch v rozliSovani kategorii: ,,Na
jedné strané existuji nemocni s identickym klinickym obrazem zpiisobenym riiznymi
kauzalnimi genetickymi odchylkami, na druhé strané mutace téhoz genu mohou vést k

odlisné klinické manifestaci.

Lékarti se shoduji, ze u vSech typi NSO je dilezitd véasna diagnostika, aby se mohlo
zacit co nejdiive s potiebnou péci a rehabilitaci. Rychlost je klicova obzvlasté u diagnédz, pro
které existuje podptirnd 1é¢ba. Cim dfive se 16k poda, tim lepsi ma zpravidla efekt, vzhledem
k progresivnimu charakteru NSO. Z tohoto diivodu je obrovskym milnikem zavedeni
novorozeneckého screeningu u spindlni svalové atrofie. (Hatinova, pfednaska - 2. Kulaty
stiil na téma screening novorozencii a jeho fungovani aneb jak mtize pomoci rané péci. 16.11.

2023, Poslanecka snémovna)
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1.1  Spinalni muskularni atrofie

Spindlni muskularni atrofie, dale jen SMA patii pod geneticky podminéné
nervosvalové onemocnéni. Dochézi k degeneraci motorickych bunék ptednich rohti miSnich
¢i motorickych jader. (Jedlicka, Keller 2005) Motoricky neuron si lze ptedstavit jako drat,
posilajici zpravy do svall nebo ze svalti, kterym vdécime za pohyb a kontrolu hlavy, krku,
hrudniku, bficha a koncetin. Vzhledem k tomu, ze u onemocnéni SMA chybi dostate¢né
mnozstvi proteinu SMN, nefunguji motoneurony jako u zdravych jedincti. Nefunk¢ni
motoneurony postupem ¢asu vyhasinaji. (Simard 2011) Takto vyhaslé motoneurony bohuzel
nelze opravit, ¢imz ¢lovek navzdy pfichazi o motorické schopnosti. To je jeden z hlavnich
divodd, pro¢ je dulezité vCasné podani podpturné 1écby. Vzhledem k tomu, ze SMA je
vzacné onemocnéni, néktefi pediatii se s nim nesetkaji za celou svou praxi. To bohuzel mtize
vést k tomu, Ze se podezieni na onemocnéni nevyrkne vcas a pacient se do specializované¢ho
pracovisté dostava az poté, co jsou n¢které motoneurony vyhaslé. Podana 1écba nemusi mit
v takovém pfiipadé tak velky efekt. (Haberlovd, odbornd prednaska - Prvni zkuSenosti s
1é€bou Nusinersenem, 14.11.2018, Klinika détské neurologie Praha) Od ledna 2022 do
prosince 2023 byla zavedena pilotni studie v podobé dobrovolného novorozeneckého
screeningu na SMA a SCID (t€zké kombinované imunodeficience.) (Hatinova, pfednaska -
2. Kulaty stll na téma screening novorozencti a jeho fungovani aneb jak miize pomoci rané

péci. 16.11. 2023, Poslanecka snémovna)

Tento typ vySetfeni dokazal v CR od ledna 2022 do listopadu 2023 odhalit onemocnéni
SMA jesté pted propuknutim prvnich projevli u 20 déti. (Hlozankova - odborné konzultace

- osobni sdéleni, 13.11.2013, Nervosvalovém centru FN Motol)

Dle Simarda (2009) se SMA v populaci vyskytuje u 1 z 6000 narozenych déti s tim,
ze asi 1 ze 40 osob je prenaseCem nemoci. Aby se onemocnéni projevilo, musi byt
prenaSeCem vadného genu jak otec, tak matka. Rodi¢e mnohdy netusi, Ze jsou ptenasec¢i. V
pfipad¢ shody je 25% pravdépodobnost, Ze se narodi dit¢ s onemocnénim SMA. Pted

moznosti screeningu byla moznost prenatalniho vySetieni pouze na vyslovnou Zadost.

Ehler (2014) popisuje diisledky, které z onemocnéni plynou. Vlivem sniZené mobility
a nemoznosti pfirozeného pohybu se tvoii kontraktury, dochazi ke zkracovani Slach.
Objevuji se mozné deformity jako jsou skolidzy aj. Tyto deformity mohou utlacovat nékteré
organy, napft. plice, a tim pfispivat k té¢z§imu pribéhu dychéani. Bartosova a Kocova (2017)
zminuji fakt, Ze uz samotné onemocnéni SMA zasahuje dychaci svaly, které atrofuji a je

tteba dbat zvySené opatrnosti v obdobi infektli a zaméfovat se na prevenci respiracnich
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onemocnéni, které mohou mit fatdlni dopady. Slabost a tGnava téchto svali se muze
projevovat i na sile hlasu. Dousova, Pleskova a Chmelafova (2020) dodévaji, ze dochazi
ke zlepSeni v oblasti pneumologické péce, predevSim diky pfistrojim, které napomahaji
zvySovat efektivitu kasle. Taktéz neinvazivni plicni ventilace. Tyto ndkladné pomucky jsou
v ptipad¢ potieby jiz ptistupné v§em pacientim s SMA. Nezbytnd je nejen rehabilitace jako

takova, ale 1 dechova rehabilitace a orofacialni stimulace.

Onemocnéni se nedalo donedavna 1éc¢it viibec a vétSina odborné literatury zminuje
predevsim fatalni dopady. Dodnes neni na svété 1€k, ktery by SMA vyléc€il uplné, ale mame
k dispozici tfi moznosti 1écby podptrné. Prvni 1ék na SMA existuje od roku 2016, kdy byl
podavan v USA a postupné v dalgich statech. V CR byla aplikace mozna o rok pozdgji.
Zprvu byla ptistupna pouze pro détské pacienty, postupem casu se zptistupnila i dospelym.
Jedna se o preparat Nusinersen, neboli Spinrazu. Latka se aplikuje do miSniho kanalku. Cena
1éku se pohybovala okolo 3.000.000, - K¢ za jednu aplikaci. Cena 1éku postupné klesa a
vCR je 1étba placena pojistovnou. Nutno podotknout, Ze aplikovani musi probihat
v pravidelnych a opakovanych intervalech po zbytek zivota. Vzhledem k tomu, Ze se spousta
pacientti s SMA potyka se tézkou skoli6zou, miize byt aplikace narocna a komplikovana.
(Haberlova, odborna ptednaska — Prvni zkuSenosti s 1é¢bou Nusinersenem, 14.11.2018,
Klinika détské neurologie Praha) Od roku 2021 je v CR dostupna alternativa v podobg
sirupu. L&k se nazyva Evrysdi Je nutné kazdodenni uzivani a uchovavani v lednici. Vyhodou
vSak je jednoduché a nebolestivé peroralni podavani, bez nutnosti navstévy lékait.
(Hlozankova — osobni konzultace, 2022. FN Motol) Pfichod 1é¢by byl velkym milnikem.
Obrovské ocekavani pfinesla tfeti moznost 1écby, a to genova terapie, prvni svého typu na
svété. V té dob¢ byla nejdrazsi terapii viibec. Cena byla zprvu 56.000.000, - K¢. Dnes je téz
hrazena pojistovnami. Pro schvaleni zahdjeni terapie je tieba splnit urcité podminky, jako je
odpovidajici vék, vaha nebo absence protilatek. Lék se nazyva Zolgensma a sklada se z genu
a vektoru. (Havlin, mezioborovy seminaf, Spinalni muskuldrni atrofie v souvislostech, 21.10
2022, MUNI Brno) ,,Vektor funguje jako transportni prostiedek aje vytvofen z virové
castice, konkrétné¢ z adenoasociovaného viru sérotypu 9 (AAV9). Tyto virové Castice jsou
vybaveny funkénim SMN1 genem, ktery je vnesen do cilovych bunck a nahrazuje tak praci
svych nefunk¢nich protéjskt.” (FN BRNO. 16.11.2020 Lécba Spinalni svalové atrofie
pomoci genové terapie je podle odbornikii FN Brno historickym milnikem nejen pro

nemocné deti, ale i pro celou medicinu [tiskova zpraval))
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Vzhledem k nedostateénym zkuSenostem z praxe se ned4 jisté konstatovat, jak dlouho
bude latka v téle fungovat. Prozatim je aplikace jednorazova a predpoklada se, ze by mohla
byt ufinna trvale.

Efektivita 1é¢by je velmi individudlni, a kromé ¢asného podani ji ovliviiuje také typ
onemocnéni SMA a pocet kopii SMN2 genu v téle. Existuji 4 zakladni typy SMA, které se

rozd¢€luji na zaklad¢ zavaznosti a miry progrese.

SMA I typu

A4

objevuji do Sesti mésici po narozeni ditéte. Svalovd slabost miize byt patrnd jiz
v prenatalnim obdobi, v pfipadé€, Ze nejsou pohyby ditéte zjevné. Pii porodu muze dojit ke
komplikacim, vzhledem k tomu, Ze dit€ nemusi mit silu projit rodidly ven. V takovém
piipad¢ se voli cisafsky fez. Minsk, Dufek In Tyrlikova, Bares a kol. (2012) hovofi o tom,
ze nektefi pacienti s SMA, jsou vlivem snizeného svalového tonu ohrozeni na zivoté i kratce
po narozeni, coz mize vést k umrti béhem nékolika mésich, nebo tydnd. Neéktetfi odbornici
uvadi, ze se muze jednat o tzv. SMA 0 typu. V takovych ptipadech I¢kati rodinu informuji
nepiiklani ke genové terapii z divodu, ze by dité nemuselo aplikaci prezit a zaroven se tato
1é¢ba po podani neda prerusit, na rozdil od Spinrazy nebo Evrysdinu. V piipad¢, ze by se
rodice rozhodli jit paliativni cestou, se genova terapie neda vzit zpét. Tento typ se vyznacuje
svalovou slabosti a hypotonii. Déti nikdy samostatné nesedi a pokud ano, tak tuto schopnost
postupné ztraci. Projevy jsou doprovazeny slabosti, potizemi s pfijimanim potravy béznym
zpusobem a dechovou nedostatecnosti. (Kocova a Mrazova 2017) Pfed moznostmi 1€cby se
doba doziti u déti s SMA I typu uvadéla do 2 let véku zivota. Dnes je situace jina a diky
dnesni pé¢i nemusi tyto projevy odpovidat. U vétSiny pacientli se progrese onemocnéni nejen

zpomaluje, ale 1 zastavuje. Ptipady, kdy se motorické schopnosti zlepsuji, nejsou vyjimkou.
SMA II typu

Podle Nevsimalové in Jedlicka, Keller (2005) se jedna o nejrozsitengjsi formu, kdy se
prvni ptiznaky objevuji od kojeneckého, nejpozdé€ji do véku do péti let. DéEti jsou schopny
samostatného sedu a v nékterych piipadech také stoje s oporou, avsak bez podplirné 1écby
tyto schopnosti postupné ztraceji. Ehler (2014) popisuje obtize, které se s SMA II poji
v pozd¢jsim véku. Predevsim tam spadaji dechové a polykaci obtize, provazané s celkovou

svalovou slabosti. Doba doziti byla pted 1é€bou uvadéna mezi 20-30 lety véku.
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SMA III typu

Siskova, Nervosvalova onemocnéni v détském véku. Online. (2012) uvadi, Ze pacienti
s timto typem SMA maji zachovanou schopnost chiize, ktera je vSak velmi specificka.
S postupem casu je tfeba uzivat invalidni vozik. Obtize se objevuji zpravidla az
v adolescentnim, ¢i dospélém véku. Tato forma neni tak ¢asta, objevuje se u méne, nez 10%

diagnostikovanych jedinct. (Kocova, 2017)
SMA 1V typu

Nejmirnéjsi forma SMA se vyznacuje predevsim tim, Ze nezkracuje veék doziti.
Zaroven zde zlstava vétSinou zachovana schopnost chiize, byt miize byt specificka,
kolébava. (Kolb In Haberlova, Slaba, Hedvicakova, DouSova Spindlni svalové atrofie —

diagnostika, lécba, vyzkum, [online] 2016).

1.2 Duchennova svalova dystrofie

Jedna se o nejcastéjsi typ svalové dystrofie objevujici se v détském véku. Vzhledem k
tomu, ze dystrofinovy gen, ktery zde hraje zasadni roli, je vdzany na X chromozom, jedna
se o recesivné dédi¢né onemocnéni. Z toho ditvodu postihuje zpravidla chlapce, byt existuji
1 vzacné vyjimky, kdy se DMD diagnostikuje u divek, které byvaji ve vétSin¢ ptipada
“pouze” prenasecky. (Jutikova, Moznosti ¢asné diagnostiky Duchennovy svalové dystrofie
— doporuceni pro pediatry [online] 2022) Matka mize byt prenaSeckou vadného genu, aniz
by o tom sama védéla. DMD muze vzniknout ale i nahodile vlivem spontanni mutace.

(Bushby K. a kol., 2010)

Onemocnéni DMD spociva v mutaci genu, ktery bud’ tvofi protein, jenz nahrazuje
potiebny dystrofin nebo samotny dystrofin méni na tuk ¢i vazivo, pfipadné jeho tvorbu zcela
zastavuje. Tim dochdzi k zanétlivym procesiim, ¢imZ jsou svalova vldkna postupné
poskozovana. Lytka byvaji vyraznd a zvétSend. Spolu s odlisSnym drzenim téla, které se
vyznacuje prohnutym hrudnikem, se jedna o hlavni znaky onemocnéni DMD, které jsou od
uréitého véku déti na prvni pohled patrné. (Ceskova, odborna piednaska 4. mezinarodni
odborna konference: Péce o pacienty s DMD a BMD, 2018 Praha) Déti s DMD si schopnost
chlize osvojuji pozdé&ji nez zdravi vrstevnici, Casto az po 15 mésicich. Styl chiize je pfitom
specificky, kolébavy. Velmi Casté jsou pady, které se d€ji mnohdy i na rovném povrchu.
Rodice si za¢inaji zprvu vS§imat neobratnosti, potizich pfi zvedani ze zemée (tzv. Gowerstv

manévr) a celkové zpomaleného psychomotorického vyvoje.
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vyhybani se piekazkam. Chvilemi se objevuje dalsi specificky rys chiize, a to naSlapovani

pies Spicky, které je s postupnou progresi stale Castéjsi a vyraznéjsi. (Matikova, c2004)

Diagndza byva stanovena okolo tfetiho roku, ale vzdy zalezi na dalSich okolnostech,
individudlnim pribéhu onemocnéni nebo vSimavosti okoli. Ve vSech ptipadech vSak
ptichdzi progrese, se kterou se schopnost chiize vytraci. K pohybovani je nasledné nezbytné
pouzivani elektrického voziku. Vymezeni ¢asového milniku, kdy se zacnou projevovat
zasadng&jsi potize s chiizi, se 1isi a nelze tici presny vék. Dle Haberlové, (2018) to je v obdobi
okolo 9. — 13. roku s tim, ze se diky stale zlepSujici se péci, rehabilitaci a pomlckam tato

hranice oproti minulosti prodlouzila. Stejné tak to je s délkou doziti.

Na DMD prozatim neexistuje 1€k. Podptirna 1écba se vSak neustale vyviji. Jedna se o
dynamicky proces, ktery je v poslednich letech na velkém vzestupu. Prozatimni podplrna
1é¢ba, kterd je nabizena vétSin€é détem spociva v uzivani kortikosteroidd, které pusobi
dité schopno samostatné chiize. Snizuji se rizika spojena s deformitami, skolidzy a stabilizuji
se funkce dychaci soustavy. NejcastéjSimi kortikosteroidy pro tyto t¢ely jsou tzv. Prednison,
popi. Deflozacort. (Parent Projec Kortikoidy [online].[cit.2023-10-06]. Dostupné z:
https://www.parentproject.cz/kortikoidy) Zaroven je zde velké riziko nezaddoucich G¢inku.
Z tohoto divodu se néktefi rodi¢e rozhodnou 1écbu pro své déti odmitnout, protoze
nevnimaji vyhody z uZivani uméfené nevyhodam plynoucich z neZddoucich ucinkd. Ve
veétsing piipadi se jedné o vyrazngjsi ptibytek na véaze, ristovou retardaci, akné a nadmérné
ochlupeni, zmény v chovani, hyperaktivitu, zvySeny temperament apod. Nasazeni
kortikosteroidi ditéti s DMD je zajisté zasadni udélosti pro celou rodinu a jako nejvhodné;jsi
obdobi pro zahajeni je faze, kdy se dit¢ s DMD jiz motoricky nezlepsSuje, ale zaroven jesté
nedochazi k regresi. (Bushby K. a kol., 2010) Aktudlné se ¢eka na schvaleni 1écby s ndzvem
Vamorolone. Jedna se o obdobny 1€k, tedy kortikosteroid, od kterého se na zaklade
probéhlych studii ocekava méné nezddoucich Gc¢inkl. Konkrétné 1ék nepisobi negativné na
kosti a rist. Zavazné vyjadieni tykajici se schvaleni v Evropé by mélo piijit do konce roku
2023 s naslednou diskuzi o proplaceni pojistovnami v jednotlivych statech. (Parent Project.
Doporucena registrace Vamorolone v EU. Online. [cit. 2023-10-26]. Dostupné

z: https://www.parentproject.cz/blog/doporucena-registrace-vamorolone-v-eu.)

Existuje jesté jeden zplisob podplrné 1écby, ktery ale neni vhodny pro kazdého. Lék

s nazvem Translarna mohou uzivat pouze pacienti s tzv. nonsense mutaci. V CR je takovych
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lidi jen par. Lék umozni bunéénému mechanismu, zodpovédnému za tvorbu proteinu, obejit
poskozeni tak, ze buiika dokaZze i nadale vyrabét dystrofin, ktery neni stoprocentni, ale presto
funkéni. Diky Iéku se mlzZe prodlouzit schopnost chiize az o 5 let. (Flavell In muscular
dystrophy news, Translarna Ataluren [online].[cit.2023-10-11]. Dostupné z:

https://musculardystrophynews.com/translarna-ataluren/)

Asi nejocekavanéjsi novinkou je genova terapie, ktera je pro spoustu lidi velkou nadéji,
podobné jako to bylo u SMA. ,,Cilem genové terapie DMD je dodat funkcni verzi genu pro
dystrofin, aby télo mohlo produkovat funkcni dystrofin. Delandistrogene moxiparvovec
(Elevidys) vyuziva prenosu genu virovym nosicem (vektorem), ktery prenasi funkcni gen do
postizenych bunék v tele.*“ Parent Project. Vysledky tieti faze studie EMBARK genové
terapie Elevidys. Online. [cit. 2023-11-06]. Dostupné
z: https://www.parentproject.cz/blog/vysledky-treti-faze-studie-embark-genove-terapie-

elevidys. Vse je prozatim v procesu studie.

Dystrofin jako takovy je nezbytny pro fungovéni riznych orgéant, které jsou jeho
mutaci ovlivilovany. MlZe se jednat napt. o mozek nebo srdce. Podle né¢kterych vyzkumt
se z tohoto diivodu k DMD casto diagnostikuji kardiovaskularni onemocnéni nebo specifické
poruchy uceni, ¢i poruchy pozornosti. Mohou se objevovat projevy podobné PAS a
v nékterych piipadech mlze byt PAS i diagnostikovano. (HOSKIN 2018) Tuto zkuSenost
potvrzuji 1 konzultantky rané péce pro rodiny s détmi s nervosvalovym onemocnénim

(Konzultace s Hatinova, specialni pedagog s dlouholetou praxi, poradkyné RP KRS)
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2 Inkluzivni vzdélavani v Ceské republice

Inkluzivni vzdélavani v Ceské republice je velmi diskutované téma. Rozdé&luje jak
odbornou, tak i laickou vefejnost. Dle Slowika (2022) je nezbytné, aby S$la inkluzivni
pedagogika ruku v ruce s tou specialni. Ackoliv jsou na prvni pohled tyto discipliny
protikladné, nezbytné¢ se potiebuji, dopliuji a ovliviluji. Zaroven zminuje, Ze trend
inkluzivniho vzdélavani neni dodnes uzavien, piestoze o této filosofii hovoftil uz J.A.

Komensky.

“Inkluze je nikdy nekoncici proces, ve kterém se lidé s postizenim mohou v plné mire

zucastnovat vsech aktivit spolecnosti stejné jako lidé bez postizeni”.(Slowik, 2007, s.32)

2.1  Legislativni ramec problematiky

Sb. o predskolnim, zdkladnim, sttednim, vyS§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zakon), ve znéni pozd¢jsich predpist. K problematice vzdélavani déti a zakt se specialnimi
vzdélavacimi potfebami (déale jen SVP), ale také déti a zak nadanych se vztahuji predevsim
§16 az 19 této pravni normy. Nové upravuje vzdélavani zakit se SVP novela Skolského
zakona €. 82/2015 Sb., které prichazi s novym pojetim podpory. Upousti od rozdéleni zaki
podle diagnozy. Ta vSak hraje roli pro nastaveni cilené podpory ve vzdélavani zakt podle
jejich potieb.

Podrobnostem ve vzdélavani zakti s SVP se vénuji tzv. provadéci piedpisy ke

Skolskému zakonu, a to zejména ndasledujici vyhlasky:

Vyhlaska €. 27/2016 Sb., o vzdélavani zaki se specialnimi vzdélavacimi potifebami
a zaki nadanych — definuje napf. pojem podplrnd opatfeni, stanovi zasady jejich
uplatiiovani, postup pii poskytovani podpiirnych opatteni (dale jen PO), nalezitosti zprav a
doporuceni skolskych poradenskych zafizeni. Vymezuje podobu vzorG individualniho
vzdélavaciho planu (IVP) a planu pedagogické podpory (PLPP), Zpravy a Doporuceni

Skolského poradenského zatizeni.

Vyhlaska ¢€.72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluZeb ve Skolich a
Skolskych poradenskych zarizenich, ve znéni pozdéjSich predpisii (novela 2016) - jsou

zde mimo jiné zakotvena pravidla poskytovani poradenskych sluzeb, definuje se ucel téchto
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sluzeb a vymezuji se poradenska zatizeni. V Cervnu 2016 byla vyhlaska novelizovana.

Zmeny jsou uzce propojeny s §16 skolského zakona s vyhlaskou 27/216 Sb.

Se vzdélavanim zaka s SVP jsou v ramci legislativy propojeny 1 dalsi néasledujici

pravni predpisy:

Zakon €. 563/2004 Sb. o pedagogickych pracovnicich a o zméné nékterych

zakona

Vyhlaska ¢. 671/2004 Sb., kterou se stanovi podrobnosti o organizaci
pfijimaciho fizeni ke vzdélavani ve stfednich Skolach, ve znéni pozd¢jsich
predpist

Vyhlaska ¢. 13/2005 Sb., o stfednim vzdélavani a vzdélavani v konzervatofi,

ve znéni u¢inném od 1. 9. 2018

Vyhlaska ¢. 48/2005 Sb., o zakladnim vzdélavani a nékterych nélezitostech
plnéni povinné skolni dochazky

W

Vyhlaska ¢. 492/2005 Sb., o krajskych normativech, ve znéni pozdé&jSich
predpist

Vyhlaska ¢. 177/2009 Sb., o blizSich podminkach ukoncovani vzdélavani ve

sttednich skolach maturitni zkouskou. (Kendikova, Vosmik 2016)
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2.2 ZAaK se specialnimi vzdélavacimi potrebami

“”_ (MSMT, Zaci se SVP. Online. MSMT. Dostupné z: https://www.msmt.cz/Ditétem,
Zdkem, Ci studentem (dale jen ,,zZak*) se specialnimi vzdélavacimi potiebami je Zak, ktery k
naplneni svych vzdélavacich mozZnosti nebo k uplatnéni a uZivani svych prav na
rovnopravnem zaklade s ostatnimi, potrebuje poskytnuti podpiirnych opatieni vyplyvajicich
z jeho individualnich potreb na zdkladé jeho zdravotniho stavu, odlisného kulturniho

prostiedi nebo jinych Zivotnich podminekfile/44243 1 1/. [cit. 2023-11-27].)
Mezi zékladni skupinu zaki se specialnimi vzdélavacimi potfebami patii tito Zaci:

«  ZAci s pottebou podpory ve vzdélavani z diivodu zdravotniho stavu
«  Zaci s vadami fei
«  Z4ci se specifickymi poruchami uéeni, pozornosti a chovani
*  Z4ci z odlisnych kulturnich a Zivotnich podminek
*  ZAci, jejichz matefskym jazykem neni edtina
« Zaci nadani a mimofddné nadani, pokud maji piidruzené specialni

vzdélavaci potieby (MSMT, Zaci se SVP. Online. MSMT. Dostupné z:
https://www.msmt.cz/file/44243 1 1/. [cit. 2023-11-27].)

2.3 Podpurna opatieni ve vzdélavani

“Podpiirna opatreni ve vzdelavani chapeme jako vyuziti specialnich metod, postupu,
forem a prostredkii vzdelavani, kompenzacnich, rehabilitacnich a ucebnich pomiicek,

specialnich ucebnic a didaktickych materialu”. (Kendikova, Vosmik 2016, s.11)

Mezi tato opatieni patii i snizeni poctu zakt ve tfidé nebo studijni skupin€, predméty
specialné pedagogické péce, poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb, ale také
Uprava a organizace vzdélavani reflektujici potfeby inkludovaného Zzaka. (Kendikova,
Vosmik 2016) Podptirna opatieni se rozdéluji podle financni naro¢nosti i potieb zaka do péti
stupnili, s rozdilnou intenzitou podpory. Stupné se daji vSak kombinovat. Nejniz§i, prvni
stupenn si stanovuje Skola sama, napf. ucitel, pfipadné s pomoci Skolniho specidlniho
pedagoga nebo psychologa. Druhy az paty stupen zajistuje vyhradné¢ SPC nebo PPP na

zakladé odborného vysetteni zéka.
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Druhy stupen je urCen pro zaky, ktefi maji oslabeny kognitivni vyvoj, zpravidla
hrani¢ni intelekt, ale také zrakové Ci sluchové omezeni. Patii sem 1 zdci s rlznym
onemocnénim, které nema znacny vliv, Zaci s odliSnym matefskym jazykem a v neposledni
fad& Zaci s naruienou komunikaéni schopnosti. Skolni poradenské pracovisté tento stupefi
navrhuje v piipadé, kdy je prvni stupeii pro Zika nedostacujici. Casto se doporu¢uje asistent
pedagoga, pfipadné sdileny asistent, ktery mize byt aZ pro 5 Zzaka. Uplatiiuji se méné
finan¢né naro¢né kompenzacni pomucky. Vyuzivaji se napiiklad materialy s vétSim pismem,
nastavce na psaci potieby, kalkulator nebo psani na PC. Volba pomicek je velmi

individudlni, s ohledem na specifické potteby zaka.

Tteti stupeii je vhodny pro déti s lehkym mentalnim postizenim, déti s nedoslychavosti,
neznaji vyucovaci jazyk. Doporucuje se 1 détem tyranym, zanedbavanym a zneuzivanym.
Tento stupen podpory zasahuje jiz zdvaznéji do organizace a prubéhu vzdélani. Ve 3. stupni
jsou zpravidla Zaci vzdélavani podle IVP. VyuZivaji se rizné didaktické, kompenzaéni,
rehabilitaéni pomiicky a specialni uéebnice. Casto se vyuZiva asistent pedagoga, ktery miize

byt také sdileny. VSechna tato opatieni opét doporucuji Skolskd poradenskd zatizeni.

Predposledni, tedy ¢tvrty stupenn se doporucuje zaktim se stiedné tézkym a tézkym
mentalnim postizenim, téZkym zrakovym ¢i sluchovym postizenim (hluchota, slepota),
zavaznym télesnym postizenim ¢i onemocnénim. Doporucuje se taktéz zadkiim s autismem a
dale zaktim, ktefi nejsou schopni komunikovat prostfednictvim psané¢ho ¢i mluveného slova.
Odborna specidlné¢ pedagogickd intervence ve Skole je pravidelnd a cCastéj$i nez v
predchazejicich stupnich podpory. Vzdy se vyuziva IVP. Zaci se stfedné t&Zkym a t&zkym
mentalnim postizenim jsou vzdélavani podle RVP specialng navrzeného pro ZS specialni.
Pro vzdé€lavani je nutné pouzivat specialni ucebnice, financn€¢ naro¢né rehabilitacni,
didaktické a kompenzaéni pomicky. Casto je potfeba i uprava prostiedi, kde vyuka probiha.
Krom¢ asistenta pedagoga, byva vhodny i dal§i pedagogicky pracovnik s piislusnou
kvalifikaci.

Finanéné€ nejnarocnéjsi je nejvyssi, paty stupen podplrnych opatieni. Je vhodny pro
zaky s nejzavazn€jSimi potizemi — tedy hluboka mentalni retardace a t€zké t€lesn¢ postizeni.
Tito zaci pottebuji staly dohled a dopomoc. Prekazky, které nedovoluji se ucit, jsou vétsinou

eliminovany pouze ¢astecné. (Michalik, Baslerova, Felcmanova, 2015)
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2.4 Asistent pedagoga

Asistent pedagoga je pedagogicky pracovnik. Je zaméstnancem matetské, zakladni
nebo stfedni Skoly. Hlavnim smyslem zfizeni funkce asistenta pedagoga je zajisténi pomoci
zakovi, nebo skupiné zaki se specialnimi vzdélavacimi potfebami béhem jejich zatazeni do
vzdélavaciho procesu, do Skolniho prostiedi, tiidniho kolektivu a vzdélavani. Poskytuje
podporu jinému pedagogickému pracovnikovi. Jeho sluzby doporucuje skolské poradenské
zafizeni jako jedno z péti stupiiti podpurnych opatieni, které vychézeji z vyhlasky ¢.27/261
Sb. o vzdélavani 74kl se specialnimi vzdélavacimi potfebami a Zakl nadanych, v platném
znéni. V ptipad¢, Ze by asistent pedagoga pusobil ve tiidé ziizené dle §16, miize byt piijat
b&znou cestou jako zaméstnanec, hrazeny ze $kolniho rozpoétu bez doporuéeni SPZ.
(Asistent pedagoga, Prdce asistenta pedagoga [online]. [cit. 2023-11-11]. Dostupné z
https://www.asistentpedagoga.cz/asistent-pedagoga/zakony-vyhlasky/prace-asistenta-
pedagoga )

Asistent pedagoga by se mél snazit vytvofit podminky, jeZ podpofi zédka a zaroven i
jeho samostatnost a aktivni zapojeni s ohledem na jeho individualni moZnosti plynouci z
daného znevyhodnéni ¢i handicapu. Spolupracuje s ulitelem na piimé vychovné a
vzdélavaci ¢innosti a je ndpomocen pii komunikaci mezi uciteli a zaky a zakonnymi zastupci
zakl. Podporuje zéky pii pfipravé na vyuku - individualn€ i ve skupiné. U zakl se
zdravotnim postiZzenim je klicova pomoc pii sebeobsluze. (Gabasova, Vosmik, 2019)

Je velmi podstatné, aby si ucitel s asistentem na tivod vymezili veskeré kompetence a
vydefinovali pravidla, na kterych se spole¢né shodnou. Nastaveni spoluprace je nezbytné
pro funk¢nost jejich pracovniho vztahu a pozitivniho klimatu ve tfid€. V praxi se stava, ze
nejsou kompetence obéma strandm jasné a dochazi tak k nedorozuméni, které¢ miize vyustit

do vaznych problému. (Stan€k, Kneslova, Smitkova, Fialova Bauerova, 2022)
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2.4.1 Kbvalifika¢ni a osobnostni predpoklady asistenta pedagoga

Jsou rozliSovany dvé Grovné Cinnosti asistentll pedagoga, které se 1iSi dosaZzenym

vzdélanim a kompetencemi, které smi a které by m¢l vykondvat:

vys$$i uroven cinnosti — Podminkou je ptislusné pedagogické vzdélani, zakoncené
miniméalné maturitni zkouskou. (SS, VOS nebo VS) Pokud je dosazené vzdélani jiného
zaméteni, je nezbytné absolvovat 120 hodinovy kurz asistenta pedagoga. Poté je mozné

vykonavat ptfimou pedagogickou ¢innost.

nizsi uroven ¢innosti — Asistent pedagoga nemusi mit maturitni zkousku, sta¢i vyuéni
list, ptipadné zadkladni vzdélani. Podminkou vSak je absolvovat jiz zminény kurz. Poté je
opravnén vykonavat pomocné vychovné prace ve Skole nebo Skolském zatizeni. (Fialova

Bauerova, Okrouhla, Stanck, 2022)

Clovék vykonavajici tuto funkci, by mé&l mit kromé& odpovidajicich znalosti a
komunikacnich schopnosti samoziejmé kladny vztah k détem a osobni hodnoty
korespondujici s filosofii inkluze. Asistent by nemél podléhat stereotypnim predstavam a
pfedsudkiim viici jakékoliv jinakosti. Vedle takovych ptedpokladi, jako je empatie a
trpelivost je také pfirozeny zdjem o problematiku a zaka jako takového. Je dobré znat a
rozumeét rodinné situaci a zajmim zaka. Zalezi také na typu znevyhodnéni/postizeni zaka.
Naptiklad u zéka s vadou feci, je zadouci citlivy a klidny pfistup, u zdka se specifickou
poruchou chovani je podstatna ptirozend autorita a diislednost. U Zakd s télesnym postizenim
je vyhodou mit fyzickou silu. (Asistent pedagoga Kvalifikacni predpoklady [online].[cit.
2023-11-11]. Dostupné z https://www.asistentpedagoga.cz/asistent-pedagoga/kvalifikacni-
predpoklady)

2.4.2 Asistent pedagoga vs. osobni asistent

Zde je velmi dulezité vymezit, Ze osobni asistent neni pedagogickym pracovnikem,
narozdil od asistent pedagoga. Jedna se o sluzbu zfizenou zédkonem 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach. Dle § 39 Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez
casového omezeni, v piirozeném socidlnim prostiedi osob a pii Cinnostech, které osoba

potiebuje.

16


https://www.asistentpedagoga.cz/asistent-pedagoga/kvalifikacni-predpoklady
https://www.asistentpedagoga.cz/asistent-pedagoga/kvalifikacni-predpoklady

Teoreticka ¢ast

Prestoze se jednd o jinou funkci, je mozné, aby osobni asistent piisobil v matetské ¢i
zakladni Skole, kde pracuje pouze s jednim zdkem, nikoliv jako zamé&stnanec Skoly. (Asistent
pedagoga, Ndpln prace asistenta pedagoga [online]. [cit. 2023-11-11]. Dostupné z

http://www.asistentpedagoga.cz/napln-prace)

U zakt s fyzickym handicapem se v praxi ¢asto nardzi na otazku, zdali a z jakého
divodu zvolit asistenta pedagoga vs. osobniho asistenta. Tato problematika je podrobné&;ji

rozepsana v nasledujici kapitole - specifika inkluze zakt se vzacnym NSO.
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3  Specifika inkluze Zaki se vzacnym NSO do zakladni Skoly

“Poskytovani vzdelani je jednou z hlavnich funkci moderniho statu, pricemz

vzdélanost naroda je vyrazem jeho kulturni urovne a vyspélosti.” (Michalik, 2013, s. 22)

U déti s SMA je posuzovani jejich potfeb zamétené jednak na socialné emocni aspekty,
které ovliviuji zaclenéni mezi zdravé vrstevniky. Pochopeni vyucovaci latky byva vétSinou
bez vétSich problému, vzhledem k tomu, Ze u pacienti s SMA neni zasazena kognitivni
stranka, nebo jinak naruSeny intelekt. (BartoSova, Kocova, Haberlova, VI¢kova in Michalik,
2012) U zakh s muskularni dystrofii je problematika odlisSna vzhledem k nedostate¢nému
mnozstvi bilkoviny dystrofinu, ktery kognitivni funkce ovliviiovat miize. Zaci s DMD
nemusi zpracovavat informace tak rychle, nebo spravnym zptisobem. U nékterych zakt s
DMD byla zaznamenana horsi sluchova percepce a snizend kratkodoba sluchova a vizualni
pamét. S tim miiZze souviset naruSena schopnost ¢teni, psani a matematickych dovednosti.
(Stan¢€k, Okrouhla, Kneslova, Smitkova, Fialova Brauerova, 2022) U chlapci s DMD
dochazi také velmi ¢asto k opozdéni jazykového vyvoje a je titeba doprovodné logopedické
péce. Nekdy pedagogové bojuji s impulzivitou a snizenou emociondlni kontrolou u téchto
zakl. Zajimavé vSak je, Ze ackoliv se zdravotni stav a motorické schopnosti u chlapct s
DMD zhorSuji, kognitivni schopnosti nikoliv, ba naopak. (Parent Project Muscular

Dystrophy. Na vzdélani zalezi - priivodce o Duchennové svalové dystrofii pro ucitele. 2013.)

Dale se posuzuje mira zachovalé hybnosti, kterd se u zdki s SMA dfive odvijela
predevsim dle typu SMA. Dnes, kdy jsou tyto déti 1éceny a rozdily mezi jednotlivymi typy
se stiraji. Oc¢ekavani pedagoglti miize byt zkresleno, pokud je jejich piredchozi zkuSenost s
diagno6zou postavena pouze na internetovych zdrojich, kde je jasné uvedeno, jak vypada

SMA L, IL, 11L a IV. typu.

U v8ech vzacnych NSO, které nejsou Uspéné 1éceny, dochazi k zhorsujici se hybnosti
hornich koncetin. Koc¢ova a Bartoskova (2017) hovoti o nartstajicich potizich ve Skolnim

prostiedi pii manipulaci a psani.

Dalsim aspektem je dychani, které je vlivem onemocnéni Casto obtizné. Nedostatecné
okysli¢eni miize mit vliv na vnimani a mysleni. (KoCova a BartoSkova, 2017) Déti se
vzacnym NSO jsou vSeobecné vice unavitelné. Pedagog musi brat na tento fakt ohled. Vzdy
je namisté vyhodnocovat momentélni stav zéka, ktery se mize ménit z hodiny na hodinu a
zaroven pocitat s pomalej$im pracovnim tempem. Namisté jsou pravidelné prestavky a

stiidani pozic pfi u€eni. (Stanck, Okrouhld, Kneslova, Smitkova, Fialova Brauerova, 2022)
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V PO se Ize setkat s rozlozenim uciva, které je nasledné rozepsano v IVP. VSe samoziejmé
na zékladé doporudeni SPZ. (Cadova, 2023) “IVP je svym zpiisobem kolektivnim dilem,
vychdzejicim ze stanoviska SPC, §koly a také rodiny. Nutné je dbat 1 na pfani zéka, napf. pii
volbé podptirnych opatfeni v ramci télesné vychovy. [IVP mlze byt upravovano i béhem roku
na zakladé zmén zdravotniho stavu zaka. (BartoSova, Jesina, 2012) U zaka se vzacnym NSO
je moznost uvolnéni z predmétu nebo se v téchto hodinach napt. i€astnit predmétii specidlné
pedagogicke péce. Obzvlaste chlapci s DMD, ktefi maji mnohdy pfidruzené potize s ucenim.
“Kdyz mame treba télocvik, tak vSechno skloubime tak, aby mohla byt porad s nami.” (pani

uditelka zakyné s SMA ze ZS v Sedl¢anech)

Pedagogové musi pocitat také s tim, Ze Zaci se vzicnym NSO budou ¢astéji chybét pii
vyuce, oproti jejich zdravym spoluzakiim. At uz budou mit dochazku omluvenou z diivodu
Castych hospitalizaci, dojizdéni za lécbou nemocni¢nich kontrol, obav z respiracnich
onemocnéni v rizikovych obdobich, nemoci, anebo lazeniskych a rehabilitacnich pobytt. V
PO IV. stupné je uvedeno, Ze pokud Zakiv zdravotni stav neumoZiiuje fyzickou piitomnost
ve Skole, je vzdélavani uskutecniovano pies asistenta pedagoga. Ten zajiStuje komunikaci

mezi Skolou a rodinou. (Koc¢ova, 2017)

V Ceské republice existuji $koly, které se specializuji pfimo na vzdélavani zaka s
fyzickym handicapem. Neni jich ale mnoho a vzhledem k inkluzivnimu trendu jejich pocet
zfejme neporoste. Aktualné nastavené moznosti pro vzdélavani zaka s fyzickym handicapem
v Ceské republice davaji, po formalni strance, prakticky neomezenou pfileZitost vzdélavat

se v béznych Skolach. V praxi to ale naradzi na potiZe s prostfedim, které neni témto Zakiim

prizptisobeno. (Slowik, 2022)

3.1 Uprava prostiedi

Nekteré budovy skol, obzvlasté ty v historickych centrech, jsou zcela nepiistupné
zakim/studentim, kteti pouzivaji vozik. Je tfeba vytipovat takovou Skolu, ktera je
bezbariérova nebo takovou, kde jsou mozné potiebné upravy. Obzvlasté s elektrickym
vozikem je piekonavani bariér naroéné. Uroveii bezbariérovosti je na &eskych §kolach
obecné nizka, ale 1 pfes to jsou v nékterych pfipadech mozné rtizné alternativy pro
odstrafiovani, nebo alesponi snizovani bariér. (Slowik, 2022). Vzhledem k tomu, Ze pfijeti

zaka na danou Skolu zavisi také na spadovosti, je dobr¢ zjistit si bezbariérové moznosti $koly
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s vetSim predstihem a pfipadné hledat jinou Skolu, ktera bude vhodnéjsi, a pfitom v

dojezdové vzdalenosti. I s timto mlze pomoci SPC, které hraje na zacatku klicovou roli.

Bezbariérovost se tyka nejen moznosti dostat se dovnitt budovy a ven. Jde o komplexni
upravu celkovych prostor uvnitt Skolni budovy, ale také v jejim okoli, kam spadaji napf.
chodniky, p¥istupové cesty, §kolni zahrada nebo hti§té. Upravy se tykaji spoleénych prostor
1 tfid, ve kterych se klade dliraz ptedevSim na uspofadani lavic, mezi kterymi nesmi chybét
dostatek manipulac¢niho prostoru pro otaceni se na voziku a moznost dostat se pohodIné k
tabuli. (Cadova a kol., 2023) “Rozhodly jsme se s kolegyni, Ze si vyménime tiidy. Ona méla
tridu v hlavni budove, ktera byla prostornéjsi a ze vSech hledisek bezbariérovéjsi. Je to hned
u vchodu, vedle zachodii u vytahii, takze i pan reditel s tim souhlasil.” (pani u€itelka zdkyné

s SMA ze ZS v Sedl¢anech)

Ttidni kolektiv, ve kterém je inkludovany zak se vzacnym NSO, vétSinou nesttida
ucebny tak Casto. Pedagogové se snazi presuny minimalizovat na specializované ucebny
slouzici k multimedidlni vychové apod. Obzvlast u zakt s SMA 1. a II. typu je nezbytny
prostor pro odpocinek. Sedét cely den na voziku neni pohodIné a vzhledem k vyssi
unavitelnosti téchto déti je vhodné zaka/zakyni obcas poloZzit. Pomtcky se lisi dle diagnozy
a jejiho stupné. Pro stale chodici zaky s DMD jsou vhodné i nejriiznéjsi sedaci vaky, pro
zaky nechodici, ptipadné se skoli6zou je lepsi variantou rovny povrch, na ktery se polozi.
Jedna se o nejriiznéjsi Zinénky, matrace. VétSinou se jedna o koutek ve tiide, kde jsou k
dispozici pomitcky pro relaxaci. (BartoSova, Kocova, Haberlova, VI¢kova in Michalik,
2012) Dalsi variantou je 1 vyhrazena mistnost pro tyto ucely. Zpravidla byva velmi oblibena
1 ostatnimi spoluzdky. Kazda skola ale disponuje jinymi prostorovymi moznostmi. ,, Misto
pro relaxaci specialné vyhrazené nemame, ani ze strany rodiny nebyl takovy pozadavek.
V aule je mistnost s kobercem, kterou Ize jako relaxacni prostor vyuzit, v mistnosti imobilni
toalety je v planu deélat velky manipulacni stiil, kde miize studentka absolvovat i néjakou
zakladni fyzioterapii apod. Zatim je tam pouze mensi varianta stolu. “ (Ttidni ucitel zakyné

s NSO ze ZS v Praze)

Komplikované byvaji toalety, které jsou vétSinou feSené oddélenou kabinou,
uzpisobenou pro osoby s handicapem. (Cadova a kol., 2023) Praxe je mnohdy od teorie
odli$né a pedagogové fesi tyto situace, jak se da. Napf. tim, Ze zak se vzicnym NSO, vyuziva
toalety pro pedagogy, v pfipad¢€ ze jsou prostorové dostacujici pro manipulaci s vozikem. U
zakl, ktefi nejsou schopni samostatného sedu je potieba vybavit toaletu lehatkem.

(Bartosova, Kocova, Haberlova, VIckova in Michalik, 2012) V podptirnych opatienich se
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doporucuji vhodné technické dopliiky a Gpravy. Nékteré mohou byt finan¢né velmi narocné
a v urcitych ptipadech, s ohledem na typ budov a okoli, nerealné. Jedna se predevSim o
vytahy nebo schodistové plosiny. ,, Budovali jsme od jara do léta novou Skolu. A prostory
jsme rovnou navrhovali a upravovali s ohledem na moznosti Zakyne. Tykalo se to
najezdovych ramp, bezbariérovych pristupii po celé budove, samoziejmé imobilnich toalet,
které byly prostorove specidlné rozvrieny tak, aby bylo mozné resit vse i s velkym

elektrickym vozikem. A takto imobilni Zdkyni. ** (Ttidni uéitel zakyné s NSO ze ZS v Praze)

Existuji projekty, které pomahaji skolam bezbariérové upravy financovat. Neni jich
ale mnoho, a je zapotiebi Usili a iniciativa vedeni Skoly. Jednim takovym projektem byl napf.

“Oranzové schody” od nadace CEZ, ktera poskytovala zdkladnim §koldm az 500.000 K&,-.

Jednou z hlavnich zésad je diiraz na co nejvetsi moznou samostatnost zakl se vzacnym

vvvvvv

bezpecnosti, ktera se s témito pomtickami poji. (Cadova a kol., 2023)

3.2 Pomiicky vhodné pro déti se vzacnym NSO ve §kolnim prostiedi

Mezi pomticky, které zajistuji pomoc s pohybem, se fadi napt. rampy, diky kterym
muze zak zdolavat vyskové rozdily. Dale se pouzivaji schodistové plosiny, které nejsou tak
finan¢né narocné oproti vytahu. Mozné je vyuzit také schodolez. Vytah vétsina Skol nema.
(Kantor a Vesela, 2013) Kromé bezbariérovych tprav je tieba vybavit Skolu/tfidu dal§imi
specidlnimi pomtckami, které¢ budou zaktim se vzacnym NSO zajistovat bezpeci a komfort.
JiZ byly zminény matrace, Zinénky a sedaci vaky. Pro relaxaci se mohou pouZit 1 rizné

polstarky, valce a podlozky. Vse s ohledem na diagndzu a individualni potieby zaka.

Zaci s SMA 1. a IL. typu, piipadné Zaci s DMD, ktefi jiz pouZivaji na pfesuny vozik,
jej mohou mit namisto zidle. VEtSinou v ném maji uzplsobenou specidlni ortopedickou
vlozku, ¢i podsedak, ktery je ud€lan pifimo pro jejich potieby. Presto je mozné vyuzit 1
specialniho sedaciho zatizeni. Neni vhodné, aby Zaci s SMA/DMD, piipadné jinym vzacnym
NSO sed¢li na klasické zidli. Napt., pokud neuzivaji vozik, ale choditko, méli by mit na zidli
minimaln¢ ortopedicky sedak. Potieba je téZ lavice s upravitelnou vyskou, aby bylo mozné
zajet pod ni s vozikem. Psaci pomucky by mély byt lehké, snadno uchopitelné a mély by
zanechavat psaci stopu bez potieby vétsiho pritlaku. V piipad€ veétsi svalové slabosti nebo

vysoké miry unavitelnosti je mozné vyuzit tablet nebo notebook. Existuji i programy,
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kterymi lze ovladat pocita¢ pomoci hlasu, v piipad¢ zZakti na UPV i alternativni komunikac¢ni

systémy. (Kocovéa in Michalik, 2012)

,,deyné ma samoziejmé vozik, pise do sesitu, O vyuZiti notebooku tabletu, ¢i dalsich
pomiicek chceme rozhodnout az po urcité dobé provozu, abychom vychdzeli ze zkuSenosti a
redlné potieby. Ve skole je zveddk, stiil na manipulaci. (T¥idni ugitel zakyné s NSO ze ZS
v Praze) MizZe se jednat ale také o drobné vychytavky, které uleh¢i manipulaci s vécmi, jako
napt. tacy, odlehceny hrnek, brcko, talife s vyvySenymi okraji, ndstavce na psaci potieby,

magnetické pravitko apod. (Kantor, 2012)

3.3 Spoluprace mezi Skolou a rodinou

Vseobecné plati, ze vstup do zakladni skoly je velkym meznikem v zivot¢ ditéte, které
tak pfijima novou roli. Jednd se o vyznamnou udalost pro celou rodinu, ktera mtize byt v
pripad¢ déti s NSO doprovazena dals$imi obavami, které plynou z omezeni, jez handicap
nese. Neni pochyb, Ze si vétSina rodicl pieje, aby se jejich dité citilo ve Skolnim prostiedi
bezpecné, spokojené a bylo pfijato. V ptipad€ déti se zdvaznym onemocnénim mohou byt

obavy z ptipadného selhani o to silnéjsi.

Obavy mohou stat ale také na strané Skoly. Obzvlast, pokud nemaji pedagogové
predchozi zkuSenosti s zaky se vzacnym NSO, nebo s zaky s jinym télesnym handicapem. Z
toho divodu je kromé kooperace mezi rodinou a Skolou nezastupitelnd i multioborova

spoluprace a vzajemna komunikace napfic obory.

Nutno podotknout, Ze vzhledem k GDPR nemé pedagog pravo znat piesnou diagndézu
zaka v ptipad¢, kdy takovou informaci zdkonny zastupce odmitd sdé€lit ¢i umysiné
zataji.(ANNO, kulaty stil GDPR v neziskovém sektoru, 23.5.2018, Praha) Takova situace je
kontraproduktivni a pedagogtim ani ditéti nepomaha. Dle Skolského zakona je vSak zakonny
zastupce povinen Skolu informovat o zdravotnim stavu a ptipadnych omezenich, ktera z n¢j
plynou. Zaci s NSO navic absolvuji pfed nastupem do $koly vysetfeni v SPC. Na zakladé
jejich diagnozy a jejich individualnich schopnosti jim jsou pfiznana podpiirna opatieni. Cim
vice informaci o daném zakovi pedagog ma, tim 1épe dovede s Zdkem pracovat, piipravit se
a nemit, ndkdy zbyteéné, obavy. Ne vzdy se piedstavy rodi¢i a $koly, piipadné SPZ shoduji.
Snadno se tak muze stat nedorozuméni nebo dokonce konflikt. Snaha o spolupraci je nejlepsi
prevence téchto nepiijemnych situaci. Diky oteviené a partnerské komunikaci vznika vétsi

jistota na obou stranach - jak na strané skoly, tak rodiny. (Slowik, 2022)
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Doporucuje se spole¢na schiizka s rodinou pfed nastupem zaka se vzacnym NSO do
Skoly. Idealn¢ dvé - jedna, ktera je pouze informacni a kde se mohou budouci pedagogové
rodi¢u na cokoliv zeptat a druhd, kde je pfitomen i onen zak. Nékteré véci neni vhodné fesit
ptimo pted nim.
ditete, ale také mimoradné vyznamnymi aktéry pri realizaci jeho inkluzivni edukace a pri
podpore jeho socidlniho zacleiovani, byvaji obvykle rodice.” (SLOWIK, Josef. Inkluzivni
specialni pedagogika. 1. Praha: Graga, 2022. ISBN 978-80-271-3010-8.)

Forma, kterou bude zak se vzacnym NSO vzdélavan, je vzdy optena o individualni
posouzeni jeho potieb, které zajiSt'uje feditel Skoly, na zadkladé vySetteni z SPC. Podminkou
je vsak souhlas zakonného zastupce. Formu Skolni dochdzky v konecném disledku

rozhoduje pravé on. (Zikl, 2011)

3.4 Specifika asistenta pedagoga u Zaka se vzacnym NSO

Kazdé¢ dit¢ se vzacnym NSO ma jinak zdvazné projevy plynouci z diagnézy. Jen ve
velmi vyjimecnych piipadech vSak neni ze strany SPC doporucen asistent pedagoga. ,, Velmi
zasadni bylo, Ze jsem do tridy dostala zkusenou asistentku, vybornou kolegyni, ktera se také
seznamila s tou problematikou za pochodu. Ona se ji venuje vétsinu dne. Jde hlavné o
sebeobsluhu, premistovani. Ted mély deéti vystoupeni se zpivanim a ona zajistila véci okolo.
Dopravu a vSechno proto, aby tam mohla s détmi byt. (T¥idni u¢itelka zakyné s NSO ze ZS

v Sedl¢anech)

U 74kt s SMA III. typu a zakti s DMD mladsiho Skolniho véku je asistent pedagoga
dilezitym opérnym bodem pro pirekonavani delSich vzdalenosti a ptipadnych schodt.
Napomadha s podavanim pfedmét, pii vstdvani ze zidle, ze zemé¢ a pti dalSich pohybovych
aktivitdich a sebeobsluznych ¢innostech. Asistent pedagoga muze byt u chlapci s DMD
velmi platny i v pfipad¢ problémt s ucenim. (Parent Project Muscular Dystrophy, Na

vzdelani zalezi - pritvodce o Duchennoveé svalove dystrofii pro ucitele. 2013.)

Zaci s SMA 11. a 1. typu a star$i zaci s DMD jsou vétsinou zcela odkazani na pomoc
druhé osoby. I kdyz 1é€ba u SMA zmirnuje rozdily mezi jednotlivymi typy, tito Zaci
zpravidla nejsou schopni samostatné dojit na WC, prevléknout si veSkeré obleceni apod.
Obzvlast starsi a t&€z8i zaci, ktefi jsou odkazani na vozik, se mohou setkat s doporu¢enim

osobniho asistenta. Neni vSak dlivod. Je pravda, Ze pozici asistenta pedagoga vykonavaji
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pfedevsim Zeny, které by nem¢ly dle zakoniku prace pravidelné piendSet biemena vazici
vice nez 15kg. Dité vSak neni povazovano za bifemeno! Pokud asistent pedagoga nema silu
na manipulaci s Zdkem se vzacnym NSO, je Skola povinna najit zaméstnance, ktery k tomu
je kompetentni. Totéz plati i pii pomoci s fyziologickymi potiebami. Tyto nepopularni

aktivity patii do povinnosti asistenta pedagoga a mél by je vykonavat.

Co naopak v kompetenci asistenta pedagoga neni, a mnohdy to je potieba, je provadéni
zdravotnické péce a podavani 1ékt. Zde se Skola pohybuje tzv. na “tenkém led¢”. U zaki s
DMD, kteti uzivaji Translarnu, pfipadné u zaki s SMA, uzivajicich sirup Evrysdi, nejenze
neni povinnosti pedagogl a asistentd pedagoga 1éky podavat, ale také vétSinou nechtéji
pfijimat zodpovédnost za tak drahé léky, které se nedaji v CR sehnat jinde, nez na
specializovanych mistech. Lze to oSetfit smlouvou s rodic¢i a naslednym zaskolenim asistenta
pedagoga, ale Skoly maji z t€chto zalezitosti vétSinou respekt. N&kteti Zaci se vzacnym NSO
disponuji tzv. PEGem (Perkutanni endoskopicka gastrostomie) Casto se stava, Zze b&zna
zakladni Skola dit¢ na zéklad€ tohoto odmitne Zédka pfijmout. Idedlnim feSenim by byl
asistent pedagoga se zdravotnim vzdélanim, ktery je kompetentni PEG obsluhovat. Dalsi, a

vvvvvv

asistenta, ktery je kompetentni zajistit ptisluSnou péci, nebo zvolit jiny zptisob vzdélavani.

3.5 Specifika role pedagoga ve tiidé s Zakem se vzacnym NSO

Uspé&snost inkluze zaka se vzacnym NSO se odviji pfedeviim od celkového vniméni
situace pedagogem, jeho piresvédceni, ochoty a hodnot. Aby pochopil kontext celé
problematiky a pochopil zéka/zakyni, musi si nastudovat spoustu véci navic, coz mize byt
vnimano jako nova vyzva a obohaceni nebo “zbytecné prace navic”. Jedna se o informace
ohledn¢ konkrétni diagnozy, pribéhu onemocnéni a 1éCby, psychickych aspektii nemoci i
omezeni, které z ni plynou. I kdyz je pro spéSnost inkluze stézejni, aby mél pedagog
vSeobecny prehled o veskerych faktech, nezastupitelnou roli hraje vzdy lidsky faktor.
“Ocekavani byla spis optimisticka a to predné proto, zZe kazda takova vyzva prindsi rozvoj
celé Skoly a takeé proto, Ze rodina Zakyné je velmi kooperativni. Vlastné jsme se na to tesili!

(Tiidni uditel zakyné s NSO ze ZS v Praze)

Pedagog je zodpoveédny za cely tiidni kolektiv, kterému nastavuje svym piistupem k
inkluzi zrcadlo. Pedagog je pro zaky vzorem a z toho diivodu by neméli vycitit nechut’ nebo

zaslechnout stiznosti na proces inkluze. (Kocové a kol., 2017)
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Ve své roli by mél pedagog vzdy ctit tyto zasady a respektovat tak specifické potieby

zaka:

e Pfistupovat k zdkovi individualné

e Vnimat jeho pracovni tempo a nenaléhat na jeho zvySeni

e Opakovat probrané ucivo (obzvlasté u zakti s DMD)

e PriihliZet k povaze onemocnéni pii hodnoceni a celkové klasifikaci

e Pokud je to redlné, je vhodné zajistit sniZzeny pocet zaki ve tfide

e Dikladné promyslet zafazeni zdka k ostatnim spoluzaktim pfti skupinové praci

e Uspotadat tfidu potiebam

e Dodrzovat pravidelny rezim, ktery je prolinan relaxaci a odpoc¢inkem

e Snazit se o vytvoreni piijemného a klidného klimatu a klidu na praci

e Dodrzovat pravidelnou komunikaci se zakonnymi zastupci (Cadova a kol. in Stangk,

Okrouhla, Kneslova, Smitkova, Fialova Brauerova, 2022)

Pedagogové by si méli uvédomovat, Ze Zaci s NSO mohou proZivat nelehké obdobi,
coz muze snizovat jejich koncentraci, pamét’ nebo tieba kvalitu spanku. Nékdy se reakce
projevuji nevhodnym chovanim, smutkem, vztekem i zlobou. Obzvlast¢ v obdobi
pubescence, kdy jsou déti vSeobecné citlivéjsi a celkové fesi svilj vzhled a budoucnost. U
chlapcti s DMD pfichéazi krizové obdobi v momentech, kdy je opousti jejich motorické

schopnosti natolik, Ze ztraceji schopnost chiize. (Cadova a kol. 2023)

Pedagogové mohou citit 1 smutek nebo litost pii uvédomovani si fatalnosti diagnozy,
kterou ma jejich zak. Je ur€it¢ namisté oSetiit vlastni emoce. U zakti s DMD je vidét ztrata
motorickych schopnosti béhem Skolni dochazky. VétSina zakti s SMA ma sice podpirnou

1é¢bu, ale nikdy neni stoprocentni jistota, Ze bude vSe probihat dle ocekdvani.

V ptipad¢ umrti zaka se vzacnym NSO je pedagog ve velmi sloZité situaci a je to prave
on, na koho se ostatni spoluzaci budou obracet. V takovém piipad¢ je nutné drzet se jasné
stanoveného postupu, shodného s postupem vedeni Skoly, nejlépe po domluvé s poziistalou
rodinou zaka, ktera rozhoduje o tom, co se muiize ostatnim sdélovat. V ptipad¢, Ze se pedagog
chysta promluvit s zaky o umrti spoluzéka, mél by brat v potaz, zdali jiz o umrti védi, ¢i
nikoliv. Zalezi také na okolnostech, jakym zpiisobem se o tom zaci dozvédéeli. Pedagog by

m¢él zvazit, jestli vyucovaci hodinu ustoji sdm nebo jestli ma potiebu ptizvat dalsiho ¢lovéka,
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at’ uz odbornika nebo dal§itho zaméstnance Skoly, pfipadné n¢koho z rodiny zesnulého.
Pedagog by nem¢l zapomenout predat détem kontakt na ptipadnou pomoc, (psycholog, linka
bezpeci apod.) Pokud do Skoly nastupuje zak se vzacnym NSO, jehoz zdravotni stav neni
dobry, je vyhodné mit pfipraveny nouzovy plan, jak takové situace oSetfit. (Cesta domd. Ve
skole zemrel spoluzak/pedagog, co ted’? Online. Dostupné VA
https://www.cestadomu.cz/vzorova-hodina/ve-skole-zemrel-spoluzakpedagog-co-ted. [cit.

2023-11-16].)

V méné i vice naro¢nych situacich, které inkluze zdka se vzacnym NSO piinasi, by
nemél byt pedagog sam. Zakladni podpora by mu méla byt zajisténa piimo ve Skole, ze
strany vychovnych poradct ¢i metodikii prevence, v nejlepSim piipadé také Skolniho
psychologa a specidlniho pedagoga. Jedna se o nejdostupnéjsi moznou podporu. Klicovou
roli hraje diavéra (Slowik, 2022) Vyhodou je, ze zaméstnanci Skoly znaji nejen Skolni

prostiedi, ale i tiidni kolektiv a jeho historii.

3.6 Multioborova spoluprace ve Skolnim prostredi

Pedagog, ktery vyucuje zdka se vzacnym NSO, je zdkonité napojen na Skolska
poradenska zatizeni, v ptipad¢ t€chto zakl na specidlné pedagogické centrum. Spolupracuje
také se skolni poradenskym pracovistém, kam spada vychovny poradce, metodik prevence
a v nekterych Skolach i Skolni psycholog a specidlni pedagog. TéZ je nezbytnd spoluprace s
rodi¢i a vedenim Skoly. Existuji ale i dals$i, mimoskolska zafizeni, kterd mohou

Skole/pedagogovi ulehcit praci a podpofit ho v jeho snazeni. Jedna se napf. o:
Ranou péci

Jde o socialni sluzbu, registrovanou dle zakona 108/2006 Sb. Rané péfe maji
nejriznéjsi zaméteni dle cilové skupiny. Rana péce specializujici se na rodiny s détmi s NSO
je v CR pouze jedna a vétsina zminénych rodin ji vyuZziva, protoze ma celorepublikovou
pusobnost. Jednd se o Ranou pé¢i pro rodiny s détmi se vzadcnym nervosvalovym
onemocnénim, Kolpingova rodina Smec¢no. Sluzba je ze zdkona pouze pro déti do sedmi let
véku a spociva v doprovazeni rodin pfi jejich cesté s handicapovanym ditétem. Rand péce je
terénni, poradkyné¢ dojedou za rodinou a nabizi jim psychosocialni poradenstvi, doprovazi

je na ufady, do nemocnic 1 do Skol. (Hradilkova, 2018)

Poradkyné, ktera s rodinou zaka spolupracuje, vétSinou ZS oslovi a domluvi osobni

schiizku s vedenim $koly, tfidnim ucitelem a idedln¢ i asistentem pedagoga. Pedagog ma
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moznost zeptat se na vse, co potiebuje. NejCastéjsi se otdzky tykaji progrese, 1éCby a
pomucek. Poradkyné informuji o specifickych potfebach téchto déti. Zapuj¢i skole také
publikace o vzdélavani déti s nervosvalovym onemocnénim, Na schlizce mohou byt pfitomni
i rodice, nebo specialni pedagog z SPC, se kterym je rand péce také vétSinou propojena.

(Sajlerova, 2019)
Pacientské organizace

Jejich cilem je sdileni informaci a osvéta. Spolupracuji s Sirokym okruhem odbornik,
jak v CR, tak v zahraniéi. Redi pfevazné moznosti 16¢by, ale poiadaji také riizné pobyty pro
déti s urcitym onemocnénim, webindie pro rodice, ucitele i vetfejnost. Zaroven publikuji
brozury a dalsi studijni material, které jsou obCas zaméfeny cilené i na pedagogy, ktefi se na
n¢ mohou obracet. Pacientské organizace, které¢ se zamétuji na NSO jsou - Smaci, End

Duchenne a Parent project
Fyzioterapeuty

Vsichni pedagogicti pracovnici, kteti budou s zdkem se vzicnym NSO manipulovat,
by méli byt zacviceni. Nejlépe v uzké spolupraci s rodici. (Ko€ova a kol., 2017) V piipade
potieby je vhodné domluvit se s fyzioterapeutem, ktery zéka osobné¢ zna a ma zkuSenost s
jeho manipulaci. Jiz zminovand rand péce ma téz externi fyzioterapeutku, kterda mtze do

Skoly zajet a predvést vSem UcCastnikiim, jak s Zakem efektivné a bezpe¢né manipulovat.
DalSi neziskové organizace

V piipad¢ amrti zdka se vzacnym NSO je velmi zadana poradna Vigvam, ktera se
zabyva paliativni péci u déti. Je mozné se s poradnou domluvit a pfizvat si ji pfimo do Skoly.
Zajistuji tématické prednasky pro zaky. Poradna mimo jiné vydava publikace a usporadava

webinafe urcené pfimo pro pedagogy. Podobné plisobi i organizace Cesta domd.

Ekvilibrio je zapsany spolek, jehoz poslanim je. “prevence vzniku problému v radmci
inkluze lidi s postizenim do spolec¢nosti a tim zlepsit kvalitu jejich zivota.” Pfedseda spolku
Adam Kratochvil dojizdi do MS a ZS v ramci projektu “Zivot ma mnoho podob”, kde si
jakozto dospély muz s dg. SMA povida s détmi o tom, jak handicap nemusi byt piekazkou
a poukazuje na rozmanitost, kterou zivot nabizi. (Ekvilibro, O nds. Online. Dostupné z:

https://ekvilibro.cz/about/. [cit. 2023-11-30].)
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3.7 Zaclenéni Zaka se vzacnym NSO do tfidniho kolektivu

Piijeti Zzaka s NSO do tfidniho kolektivu miZe pfinasSet rizné uskali, kterd se nedaji
vzdy predvidat. Neexistuje zadny vSeobecné platny navod, jak tfidu ptipravit, kazdopadné
by se prace se skupinou a jeji dynamikou neméla podceniovat. Vyznamnou roli zde hraji dva
faktory. Jednak se miize dany zak se specidlnimi potfebami s nékterymi budoucimi
spoluzaky znat z ptredchoziho ptedskolniho vzdélavani a nastupovat tak do prvni tiidy se
znamymi tvafemi, piipadné¢ kamarady. Pokud zédk se vzacnym NSO nastupuje do jiz
zabéhlého kolektivu, kde ho ostatni neznaji, je pribéh rizikovéjsi. Zmeéna tiidniho kolektivu
je vzdy rizikova, ale u zakd se specidlnimi vzdéldvacimi potiebami, ¢i néjakou patrnou
odlisnosti, je toto riziko je§té umocnéno. (Zanetova, 2018) Dle Mat&jcka (2013) je piijimani
handicapovaného spoluzaka ve Skolnim véku odlisné nez v tom predskolnim. Je zde vice
formulovana a postupné posilovana vlastni identita, na zaklad¢ znakt typickych pro mladsi
skolni v&k. Zaci by méli byt v tomto véku jiz schopni handicapovaného spoluzéka ptirozend
ustalenou hierarchii. Zaci maji rozdélené pozice, role a s nimi spojeny socialni status. Jsou
jiz nastavené normy dané téidy. (Fontana, 2014) Zaci se vzacnym NSO navic ¢eli vyzvam s
odlisSnym charakterem oproti jejich zdravym vrstevnikim. (Parent Project Muscular
Dystrophy. Parent project, Na vzdelani zalezi - pritvodce o Duchennoveé svalové dystrofii pro

ucitele. 2013.)

Dle Bartosové in Kocova (2017) je zadouci, ba dokonce nutné, aby Zaci se vzacnym
NSO byli pfitomni u vSech spoleénych aktivit tfidy, stejné¢ tak ve vyu€ovani, jako o
prestavkach. Veskery spole¢ny ¢as by méli travit spole¢né, nikoliv oddélené. Praveé v
mezicase, kdy je prestavka, zaci zazivaji dilezité a stmelovaci situace, zdbavu a prostor pro
volnou komunikaci nebo hru. Interakce se spoluzdky je zkratka zéklad a z toho diivodu by
presuny a obstaravani hygieny nemély zabrat veskery volny C€as. Stejné tak je na prvnim

stupni dilezity pobyt v druzin€ nebo spolecné stravovani u jednoho stolu v dob¢ obéda.
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4  Komunikace s tfidnim kolektivem jako preventivni

opatieni

Pied nastupem zdka se vzacnym NSO by méli byt ostatni spoluzaci predevsim pouceni
o bezpecnosti. Pokud jejich spoluzdk s DMD casto zakopava a ma nestabilni chtizi, méli by
o tom byt informovani. Obzvlast béhem ptestavek, kdy zaci béhaji po chodbach skoly, mize
dojit snadno k trazu. Zaroven takova diskuze zamezi pfipadnému posmivani, které se
vétSinou nezaklada na potiebé zaka s DMD slovné shazovat nebo mu jinak ubliZovat, ale na
¢isté nevédomosti. Takové reakce se mohou vyskytovat také v obdobi, kdy jsou Zakim s
DMD nasazovany kortikosteroidy a jejich t€lesnd hmotnost se miize vyrazn€¢ ménit. Velky
kamen urazu miZe piijit v momenté, kdy Zdk s DMD pouZiva pro delsi pfesuny zdravotni
kocar, nikoliv vozik. Spoluzaci mohou reagovat na koc¢ar s podivem, vozik vétSinou chapou
Iépe - jako zdravotni pomiicku. Zaci by méli zaroven védét, Ze nemoc neni pienosna a

nemusi se bat, Ze by se nakazili! (HOSKIN, Janet (ed.)., 2018)

['u zaka s SMA by méli spoluzaci védéet, Ze maji dbat zvysSené opatrnosti. Nebyt hrubi
pii télesném kontaktu, nesahat na ovladani voziku a joystick. Pedagog by zaroven nem¢l
zaky vystrasit, aby se se svym spoluzdkem s SMA nebo DMD nebdli kamaradit, z diivodu
Ze mu mohou snadno ubliZit. Opatrnost by méla byt i z druhé strany! Elektricky vozik je
t87ky a nékdy neobratny stroj. Zaci, ktefi jej pouzivaji ve tiidé, musi dbat zvysené
pozornosti, aby nékoho nepiejeli, byt’ déti s SMA umi vétSinou své elektrické voziky ovladat

uz v ptedSkolnim véku velmi zdatné.

“Pristoupila z jiné Skoly, ted do ctvrté. Probéhla konzultace, kde jsem byla ja, pani
asistentka, pan reditel, tatinek a pan Adam Kratochvil z pacientské organizace. Nabizel se,
ze kdyby bylo cokoliv potieba s détmi ve tridé vykomunikovat... Akorat tu byla ale na praxi
studentka, co psala bakaldarskou praci na tohle téma, takze méla pripravené riizné hry,
dotazniky, povidani s takovym pribéhem holcicky, co ma podobné postizeni jako zZdkynée.
Deétem tak krasne vysvétlila, o co jde. Na tom pribéhu se s tim seznamily. Prijali ji pékné i
tim, Ze je Sikovna v uceni a nijak za nimi nezaostava. Myslim, Ze to bylo pro zaclenéni do
tFidy dostatecné” (Ttidni ugitelka zakyné s NSO ze ZS v Sedl¢anech)

Obzvlaste dilezita je ucast zdka se vzacnym NSO na vSech zazitkovych programech a
spolecnych vyletech, coz miize evokovat v ostatnich spoluzacich pocit omezeni, ktera musi

snaset. Predev§im na druhém stupni zaci mohou prokazovat nelibost, kdyzZ musi omezit

vybér vyletu nebo akce pro slozitéjsi ptipravu, vybirani trasy vhodné pro elektricky vozik,
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wewr

obdobi zaclenovani zaka se vzacnym NSO je samoziejmé dilezité vénovat pozornost
potfebam vSech zaki. Je zde velmi naroéné vybalancovat hranici a kompromisy. Kli¢em k
uspéchu je predevsim oteviend komunikace a dostatecné informovani. Néktetfi zaci s NSO
se nemusi chtit diskuzi jenz se tykaji jejich zdravotniho stavu a moZnosti Gcastnit. Je tfeba
brat v potaz individudlni potieby zéka i1 ptani rodi¢l. (Parent Project Muscular Dystrophy.
Parent project, Na vzdeélani zdlezi - pritvodce o Duchennove svalové dystrofii pro ucitele.

2013.)

4.1 Vyuziti metody Persona dolls

“Jednim ze zdkladnich cilii prace s Persona dolls je, aby déti prijimaly ostatni kolem

sebe v jejich rozmanitosti a rozvijely sviij pozitivni sebeobraz.” (Felcmanova, s.14, 2015)

Jedna se o vyukovou metodu, kterd slouZi primarné pedagogiim z MS a prvniho stupné
ZS. Pomoci Persona doll (panenky s osobnosti) Ize s détmi hovofit o sloZitych tématech,
ktera mohou byt tézko uchopitelna. V praxi to vypadé tak, Ze panenka pfijde do tfidniho
kolektivu jako kamarad/ka s cilem ptatelit se. Prostfednictvim pedagoga si s détmi povida,
sdili a nasloucha. Naseptava pedagogovi do ucha, a on nasledné opakuje, co panenka tika.
Kolektiv déti navstévuje pravidelné. Poté co se s détmi seznadmi, sdili bézné véci ze svého
Zivota, ¢imz vybizi déti k opctovnému sdileni. Uc¢i déti mluvit o svych pocitech,
pojmenovavat je a vyjadfovat vlastni ndzory. Déti se u¢i reagovat na situace, které “nejsou
fér’. Seznamuje je s problematikou diskriminace a nespravedlnosti. Zajima se o jejich
zkusenosti a podporuje empatii. Jednim z cili je také podpora kritického mysleni. (Clovek
v tisni. Panenky s osobnosti. Online. Dostupné z: https://www.clovekvtisni.cz/co-
delame/vzdelavaci-program-varianty/persona-dolls.[cit. 2023-11-30].) Ptilezitost sdilet své
pozitivni 1 negativni emoce s ostatnimi napomaha k orientaci v emocni oblasti. (Mills a

Duck, 2000 in Vagnerova, 2012)

Panenka je pomucka pedagogicka, nikoliv terapeutickd. Pedagog by se nemél
poustét do hlubsich rozbort, ke kterym neni kompetentni. Napf.: Panenka ma SMA a bude
détem vypravét zazitek, kdy byla v nemocnici na aplikaci 1éku. Svéii se détem s tim, ze
méla strach a zepta se jich, zdali 1 ony mély nékdy strach. Pokud né&jaké z déti odpovi
stylem: “Ja mél strach, kdyz tita zmlatil mamu...” Pedagog by nemél béhem tohoto

dialogu situaci rozebirat, ale dofesit vSe az poté, s nékym kompetentnéjsSim. Kompetenci
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pouZivat tuto metodu ma kazdy, kdo absolvuje 72 hodinovy kurz, ktery zaitituje Clovék
v tisni. (Clovék v tisni, lektofi: Felcmanova, Kosak, Nikodymova, Randa, kurz: Dialogem
k respektu - Skoleni pro praci s metodou Persona dolls (72h), Vychova k respektu a
toleranci v MS a ZS, metoda prace s Persona Dolls MSMT-26817/2014-56. 17.9.-
28.11.2015)

Bé&hem $koleni si pedagogové vyrobi vlastni panenku, které daji jméno, piibéh. Sestavi
se téméf celd osobni a rodinna anamnéza panenky a také stézejni téma, které panenka nese.
Muze se jednat napt. o:

A4

e panenku z nizSich socidlnich poméra napt.: Moc jsem si pial mit stavebnici jako
Honza, ale maminka mi fekla, Ze na to neméme penize. Byl jsem z toho smutny.

Také vam n€kdy rodice nekoupili néjakou hracku? Co s tim mohu ud¢lat?”

e panenku s odliSnym matefskym jazykem napi. KdyZ jsem bydlela ve Vietnamu,
dorozuméla jsem se s kazdym. Kdyz jsem ptesla do skoly v Praze, méla jsem vztek,
ze mi spoluzéci Spatné rozumi, 1 kdyZ se tak moc snazim. Také se Vam n¢kdy stalo,

ze Vam lidé nerozuméli? Jaké to bylo?”

e panenku, ktera reSi gender napt. “Bavi mé 1ézt po stromech, ale teta mi fekla, ze
mam jit okamzité dolli, Ze po stromech lezou jen kluci. Bratr se mi za to smal, tak
jsem trochu brecela. Myslim, ze Splhat po stromech je zdbava. Pro¢ myslite, Ze holky

po stromech 1€zt nesmi? Je to opravdu pravda? Co bavi vas?”

e panenku s jinou barvou pleti napt.: “Predstavte si svou maminku a tatinka. Plet’
mame vétSinou podobnou jako rodice. Ja 1 ségra mame plet’ jako karamel. Misa s
Markem ji maji zase trochu svétlejsi. Kdyz jsme byli spole¢n¢ u mote, Marek se
trochu spalil a byl cely ¢erveny ale jen par dni. Pro¢ myslite, Ze se to stalo? Znate

nekoho, kdo ma jinou barvu pleti nez vy?”

e panenku s fyzickym handicapem napf. “S holkami ve tfid¢ si hodn¢ vyméiujeme
samolepky. Vzdycky to bylo prima, ale v€era se stalo néco, co mé strasn¢ mrzelo a
nevim, co mam d¢lat. Jedna spoluzacka mi fekla, Ze samolepky ode mé nechce ani
zadarmo, aby se nenakazila a nebyla nemocna jako ja. Ostatni se lekli a nikdo si se

mnou ten den nechtél hrat. Kazdy utikal a Dasa fekla, at’ na ni rad$i nesaham.”

e panenku, ktera je z détského domova nebo vyrista v nestandardni rodiné napf.:

“Bydlim se svou babickou, protoZze maminka se o mé nemuze starat. Obcas se mi
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styskd, ale babicku mam moc rad. Jak vypadd vaSe rodina? Vidate se Casto?”

(Felcmanova, 202015)

Je nezbytné, aby panenka nevyvolavala v détech pouze litost. Hovofi s nimi i o
béznych vécech, pozitivnich i negativnich. Na zaklad€ spole¢ného dialogu navazuje s détmi
pratelstvi a pozd¢ji, kdyz se 1épe znaji, se svétuje. (Persona Doll Training. The Dolls and
Their Stories. Online. Dostupné z: https://personadoll.uk/the-dolls-and-their-stories/. [cit.
2023-12-01].) Skrz piibéh, ktery panenka piinasi, se pfirozené nabizi témata souvisejici s
predsudky a diskriminaci. Dé€ti naslouchaji a zérovenn se uc¢i mluvit i o sobé, nebot’ se
panenka pta na jejich osobni zkuSenosti. Mohou mluvit o vlastnich zazitcich a uci se takové
situace zvladat a branit se. (Inkluzivni Skola. Metoda persona dolls. Online. Dostupné z:

https://inkluzivniskola.cz/metoda-persona-dolls. [cit. 2023-12-01].)

Pedagogové se béhem kurzu nauc¢i s panenkou pracovat. Maji roli “tlumocnika”,
panenka jim sedi na klin¢. Zaroven je pedagog v roli privodce, ktery muze kdykoliv
zasdhnout a zeptat se kolektivu sam za sebe “z dospélého tihlu pohledu”. Uéastnici kurzu
jsou detailn¢ seznameni s nastrahami, které mohou béhem prace s panenkou pfijit. UCi se pii
rozebirani urcitych situaci nezahanbit nikoho z pfitomnych déti, nesniZit né¢i zkuSenost ani
hodnotit. Pedagogové musi zaky vnimat, pozorovat a reagovat na jejich emoce a projevy.
Zaroven jsou nemoralizovat a poukézat na to, Ze kazdy z nés to ma néjak, a to neni Spatné.
Védi, jak zasadit metodu do rdimcového vzdélavaciho planu, jak organizovat ¢etnost navstév
s panenkou a jak spolupracovat s rodici, ktefi jsou s panenkou seznameni a pribézné
informovani. Vzhledem k tomu, Ze panenka déti ovliviiuje, mohou davat rodi¢e pedagogiim
zpétnou vazbu. V piipad¢ dlouhodobéjsi spoluprace, miize panenka navstévovat i jednotlivé
déti a pfespavat u nich doma jako u kamaradi. Z takovych akci mohou mit panenky denicek

s fotkami apod. Pro spolupréci skoly a rodin to miize mit velky vyznam. (Felcmanova 2015)
Pedagog plni s panenkou piedem stanovené cile, které jsou rozdéleny do nékolika
navsteév:
e (il 1. - Posilit vlastni identitu — rozhovory se tykaji vn¢jSich 1 osobnostnich ryst.
Dé&ti mezi sebou porovndvaji sebe navzajem a bézné situace z kazdodenniho zivota.
Resi, co maji spoleéného
e (il 2 - Ukédzka rozmanitosti — rozhovory navazuji na spole¢né rysy a nasledné se

zacinaji tématizovat rozdily.
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Cil 3 - Vyvolani kritického mysleni - panenka ptichazi s néjakou situaci, kterd nebyla
»fer. Nékdo se ji napt. vysmival za néco, co nemuze ovlivnit. Déti si rozsituji slovni
zasobu tim, ze se snazi popisovat pocity.

Cil 4 — Podpora nesouhlasu s nespravedlnosti a diskriminaci - déti hledaji mozna

fesSeni situace a prirozen¢ panenku podporuji. (Felcmanova, 2015)
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5  Empiricky vyzkum
5.1 Cile vyzkumu a zdiivodnéni vyzkumného Setieni

Globélnim cilem diplomové prace je mapovat specifika a problematické situace pfi
zacClenovani Zak s NSO do zékladnich Skol a analyzovat podminky a limity jejich zacleniovani
z pohledu pedagogti, s primarnim zaméienim na zaky s onemocnénim spinalni svalovou atrofii

a Duchennovou svalovou dystrofii.
Cile praktické ¢asti diplomové prace

V empirickém vyzkumu je cilem analyzovat podminky zaclefiovani zakt s NSO do
ttidniho kolektivu, limity tohoto zaclenovani a ptipadna tskali z pohledi pedagogt. Tyto
informace vyplyvaji z dotaznikového Setfeni a dopliluji tak teoreticky ramec o autentické

vypoveédi pedagog.

Druhd uzita metoda, Persona dolls, musi zédkonité plnit své vlastni, pfedem stanovené
cile'. V této praci byla viak zaroveri vyuzita jako nastroj pro mapovani tfidniho kolektivu na
urcitou, problematickou situaci tykajici se zaka s NSO, coz bylo hlavnim zamérem. Aby bylo
mozné k tomuto cili dojit, bylo nezbytné naplnit celou metodu a jeji podstatu. Naplnit tedy i

vseobecné cile této specifické pedagogické metody.

Tabulka €. 1: Prehled hlavnich cila praktické ¢asti

PREHLED HLAVNICH CILU PRAKTICKE CASTI

Analyzovat podminky zacleniovani zaki s NSO do tfidniho kolektivu, limity tohoto

zaClenovani a ptipadna uskali z pohledd pedagogl

Mapovat reakce zaka na problematickou situaci s Zakem se vzacnym nervosvalovym

onemocnénim s vyuzitim metody Persona dolls.

! Popsané v teoretické &asti
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Pfinos informaci z vyzkumu mohou ocenit pedagogové i rodiCe pfii pfipravé vstupu
takového zaka do Skolniho prostedi. Ze ziskanych informaci mohou tézit 1 konzultantky rané
péCe pro rodiny s détmi se vzacnym NSO, které se Skolami pii procesu Skolni inkluze
spolupracuji. Vyzkum ukazuje také na ptiklady dobré praxe, coz mize byt nejen uziteCné, ale

také motivacéni

Ve druhé casti vyzkumu bylo zdmérem vyuZzit metodu Persona dolls v praxi a navézat
kontakt s zaky skrz panenku s osobnosti se svalovou dystrofii. Ukdzat tak zakim, ze i
s handicapem je mozné podnikat spoustu zajimavych véci, sportil, mit konicky apod. a vzbudit
u nich zdjem sdilet vlastni zazitky, emoce a podnitit kritické mysleni vii¢i nespravedlnostem a
diskriminaci. Pomoci hry s panenkou bylo Zaktim ukdzano, Ze je tfeba se vzajemné respektovat
a nehodnotit na zédklad€ vné&jSich znakii. Metoda poslouzila jako néstroj pro mapovani reakci

ttidniho kolektivu na problémovou situaci s zdkem s NSO.

Tabulka €. 2: Prehled vSeobecnych cilii pro praci s metodou Perdona dolls

VSEOBECNE DANE CILE PRO PRACI S METODOU PERSONA DOLLS

Posilit identitu k sobé samému a blizkym skupinam

Umoznit zkuSenost s rozmanitosti

Podnitit kritické mysleni o pedsudcich a diskriminaci

Podpotfit déti, aby vystupovaly proti pfedsudkiim a diskriminaci
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5.2 Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkum 1: je zaméfen primarn€ na pedagogy, ktefi maji moZnost sdilet svlij pohled na
danou problematiku. Asistenti pedagoga byli do vyzkumu zahrnuti, aby se zvysil pocet
moznych respondentll. Pedagogli z béznych zakladnich Skol, ktefi vyucuji zaky se vzacnym
NSO, neni v CR mnoho, vzhledem k &etnosti vyskytu téchto onemocnéni.. Diky tomu je viak

mozné porovnat pohledy pedagogt s asistenty pedagoga na tuto problematiku.

Vyzkum 2: Spoluprace probihala na béZzné zakladni Skole ve Slaném, v prostorach Skolni
druziny. Tato ZS byla zvolena z diivodu dobrych osobnich vztaht s pedagogy. Vybér zaki byl
zvazen a prodiskutovan s pedagogy, ktefi znaji mimo jiné komunikativni a vyjadfovaci
schopnosti svych zakti. Ohled se bral i na jejich rodinnou a zdravotni situaci. Vybér byl dale, a
to predevsim, zavisly na udéleni souhlasu zdkonnych zastupci, kdy 13 z 15 rodi¢t informovany

souhlas podepsalo, bez jakychkoliv obtizi. Naopak se objevovaly vitané reakce.

Utastnilo se 13 zakd, z toho 6 chlapcti a 7 divek. Jednalo se o ziky mladsiho $kolniho
véku. Konkrétné 6-7 let. Metoda Persona dolls, ktera byla s témito zaky realizovana, se pfitom

doporucuje u déti od 3-9 let.

5.3 Metoda a nastroj vyzkumu

Dotaznikové Setieni: Vzhledem k povaze vyzkumu nebyly stanoveny hypotézy, pouze
vyzkumné otdzky. K analyze problematickych situaci, které inkluze zakl se vzacnym NSO
muze pfinaset, bylo tieba volit vhodné formy otdzek, aby odpovédi byly co nejvice autentické.
To je hlavni diivod, zvoleni kombinace otevienych, polouzavienych a uzavienych otazek,

kterych je celkem 16, z toho 11 uzavienych, 2 polouzavien¢ a 3 oteviené.

Dle Chrasky (2016) je nezbytné pii vyhodnocovani otevienych otazek zvolit vhodné
kategorie, do nichz se vkladaji rozmanité odpovédi na zaklad¢€ jejich podobnosti. Nevyhodou
je, ze se tak mohou nekteré informace ztracet. Takova forma neni uplatitelna v ptipad¢ vétSiho
mnozstvi respondentti. S pfihlédnutim k specifickému zkoumanému vzorku, bylo redlné tuto
metodu pouzit. Kvalitativni vyzkum udava diraz na jedinenost. Na zacatek se umistily otazky
dotaznikli byly uvedeny otazky oteviené a polouzaviené. Byla zde snaha situovat oteviené

otazky na zavér. Ukéazka dotazniku je pfiloZzena k nahlédnuti.
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Metoda Persona dolls Tato specifickd metoda je postavena na vzajemném dialogu mezi
kolektivem zakii a pedagogem skrz panenku s osobnosti. Pedagogicka pomiicka — panenka
s osobnosti, nese rizna témata, v tomto ptipad¢ se jednalo o aspekt télesného postizenim. Jedna
se primarn¢ o pedagogickou metodu a je ji vénovana jedna kapitola teoretické casti, kde je vice
informaci. ,, Metoda pro praci s panenkami Persona dolls je ucelenym konceptem, ktery naseda
na cile védomé prace s predsudky. Ma jasné cile a zaroven ji lze dobre propojit s Raimcovymi

vzdelavacimi programy pro predskolni i zakladni vzdélavani. “(Felcmanova, 2015, s.10)

Ve vyzkumu bylo zdmérem vytvofit co nejrealnéjsi a nejvérohodnéjsi problematickou
situaci z praxe, kterd by byla zakliim prezentovana skrz metodu Persona dolls a panenku
s osobnosti. Z toho divodu, doslo k izkému propojeni vysledkii dotaznikového Seteni a
metody Persona dolls. Jeden z hlavnich cilii praktické ¢asti diplomové prace, k jehoz ziskani
byla metoda Persona dolls uZzita, se tak odrazel z konkrétniho pfipadu vyplyvajiciho

z dotaznikového Setfeni.

5.4 Formulace vyzkumnych otazek

Vyzkum 1: Dotaznikové Sefeni

e Jaké situace v ramci inkluze zdkd s NSO do tfidniho kolektivu vnimaji

pedagogové jako problematické?

e Jaké situace vramci pifimé prace s zaky s NSO vnimaji pedagogové jako

problematické?
Vyzkum 2: Metoda Persona dolls:
Blok1 — dil¢i vyzkumné otazky
e Jak bude kolektiv zakl reagovat na panenku s osobnosti a metodu Persona dolls?
e Jak bude kolektiv zZakl reagovat na mechanicky vozik?
Blok 2 — dil¢i vyzkumné otazky
e Jaké véci o panence s osobnosti Zaci zmini, pii rekapitulaci prvniho bloku?
Predpoklad: handicap

e Jak bude kolektiv zakl reagovat na monoski a moznost lyzovani pro t&lesné

handicapované?
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e Jaké kompenzaéni pomulcky Zaci znaji a co o nich védi.?

Blok 3 — vyzkumné otazky k hlavnimu cili

Praktickéa ¢ast

e Jak bude kolektiv Zaki reagovat na problematickou situaci s Zdkem se vzacnym

nervosvalovym onemocnénim (panenkou s osobnosti)?

e Jaké moznosti feSeni situace zaci Persona dolls navrhnou?

5.5 Zpisob provedeni vyzkumu

Casovy harmonogram vyzkumu

Tabulka ¢&. 3 - Casovy harmonogram vyzkumu

Aktivita

Rozhodnuti pro vyuziti metody Persona

dolls, s tématikou NSO v praxi
Stanoveni cilli vyzkumu
Sestaveni otazek pro dotaznikové Setieni

Osloveni vhodné ZS pro ucéely metody

Persona dolls

Osloveni zakonnych zastupci s prosbou

o podepsani informovanych souhlasti
Realizace Persona dolls na ZS
Vytvoteni dotaznikli

Zahajeni dotaznikového Setfeni
Spoluprace s pacientskymi organizacemi

Vyhodnoceni

Obdobi

duben 2018

prosinec 2022
duben 2023

cerven 2023

zafi 2023

fijen — prosinec 2023
fijen 2023

listopad 2023

listopad - prosinec 2023

prosinec 2023

Vyzkum 1: K tvorbé dotazniki byl vyuzit ,.formulat Google”. Respondenti byli

oslovovani skrz pacientské organizace (konkrétné SMAci, a EndDuchenne) Zarovenn byli
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osloveni klienti a byvali klienti rané péce pro rodiny s détmi se vzdcnym nervosvalovym
onemocnénim a pozadani o predani kontaktu na pedagoga, ktery vyucuje jejich dceru/syna

s NSO.

Vyzkum 2: Realizace metody Persona dolls s tfidnim kolektivem, byla rozd€lena do 3
blokd, které byly rovnomérné rozlozeny v obdobi od fijna do prosince. Kazdy z bloki mél 20-
30 minut a vlastni, pfedem piipravena témata, kterd byla vybrana tak, aby plnila vS§eobecné cile

nezbytné pro naplnéni této metody.
Pfedem ptipravena témata pro jednotlivé bloky:
¢ Blok 1 — Rodina a sourozenci, bydleni, konicky a volny ¢as.

e Blok 2 - Hory, zimni sporty. Moznost lyZovani pro handicapované. Kompenzacni

pomticky.

e Blok 3 — Nespravedliva situace, ktera se ptihodila panence s osobnosti. Konflikt

se spoluzdkem, ktery panence s osobnosti hrubé vycinil, ze kvali jejimu

wewr

Pedagogicka pomucka - Panenka s osobnosti, jménem Benjamin, byla pro ucely tohoto
projektu zapij¢ena. Pro zaznamenani dialogli, bylo zvoleno audio nahravani pies aplikaci
»zaznamnik*. Pfesny a do detailu zaznamenany piepis vSech dialogl je k dispozici v ptilohach
diplomové prace. Zajem zaki byl riznorody. Nékterd témata se jevila jako atraktivnéjsi, nekterd
zaky zaujala mén¢. VSichni zéci se prubézné vyjadiovali, byt’ ne vzdy ke vSem tématiim. S tim
se vSak pocitalo, vzhledem k povaze metody 1 véku Zakt. Na prvnim bloku bylo pfitomno 8
zaki z celkovych 13 (5 chlapct a 3 dévcata). Na dalsSich dvou blocich byla plna tucast. Dalsi

zucastnéna osoba byla pasivné pfitomna pouze na prvnim bloku. (pedagog)
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5.6 Metoda vyhodnoceni dat

Vyzkum 1: Vzhledem k Cetnosti otevienych otazek, cilim a celkové povaze vyzkumu,
byl zvolen kvalitativni zplsob vyhodnoceni. Oba dva typy vyzkumu (kvalitativni i
kvantitativni) pfispivaji k rozsifovani znalosti svym vlastnim zplisobem, proto by se oba
pristupy nemélo nahlizet jako na rozporné a vzdalené. Naopak, kvalitativni a kvantitativni

piistupy se navzajem se doplituji. (Hendl, 2008)

Pro vyhodnoceni otevienych otdzek byl zvolen zpiisob vyhodnoceni tzv. kodovanim.
Tento proces probihal rucné, kdy byla jednotliva slova v textu oznacovana a nasledné barevné
rozliSovana na zdklad¢ jejich vyznamu. Konkrétné se jednalo o induktivni koédovani, které
vychdzi z obsahu daného textu. Ukazka kodovani je v ptfilohach. Nésledoval proces, kdy byly
jednotlivé koncepty tiidény, tzv. kategorizovani. (Skutil a kol 2011) Jednotlivé kategorie
piedstavovaly zasadni témata, kterd byla respondenty zmiflovdna napi. bezbariérovost,

komunikace, zdravotni stav apod.

Vyzkum2: Pro vyhodnoceni dat byla zvolena obsahova analyza. Tento zptisob miize mit
kvalitativni 1 kvantitativni rdz s tim, Ze kvalitativni vyzkumnik se zamé&fuje na text, kdezto
kvantitativni vyzkumnik fesi pravdivost ¢i nepravdivost vypovédi. Aby byla obsahova analyza
spravné uchopena, je nutné stanovit jednotku analyzy, tzv. kategorii, kterou miize byt slovo,
téma, osoba nebo odstavec. Mlize se samoziejm¢ jednat i o soubor slov, témat apod. Tyto
kategorie se nesmi vyznamové piekryvat. Zjistuje se frekvence vyskytu danych kategorii
v textu a vyhodnocuje se jejich vyznam. Pfi interpretaci se vyskytované kategorie opisuji,

porovnavaji a komentuji s ohledem na vyzkumné otazky. (Skutil, 2011)

Pti uplatnovani této metody byl kladen diiraz na praci s prepsanym textem, tedy prepisem
vsech tii blokt uskutecnénych s pomoci metody Persona dolls. Tento text je v celém ptivodnim

znéni uveden v piilohach. Pii zpracovani byly pouzity prvky diskurzivni analyzy
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5.7 Etické hledisko

Vyzkum 1: Osloveni respondenti byli pedagogové a asistenti pedagoga z béznych ZS,
ktefi vyucuji/asistuji zdky s NSO. V tivodu dotazniku byli respondenti ujisténi, ze se jedna o
anonymni vyzkum. Déle jim byly sdé€leny cile a zamér dotaznikového Setteni. Pfi snaze ziskat
kontakt na respondenty byli vyuzivani klienti rané péce. Kontakt se predaval vzdy se souhlasem

pedagoga.

Vyzkum 2: Prvnim krokem k realizaci, byl vybér vhodné Skoly a tidy, kde se mél projekt
realizovat. Jednou z hlavnich mysSlenek metody Persona dolls je, Ze Zadné z ptitomnych déti
nesmi byt s panenkou s osobnosti piimo spojovano. Z toho divodu je vhodné uplatiiovat
metodu ve tfid¢, kde neni zak s NSO. Zaroven bylo zvazeno, zdali neni nékdo z kolektivu
zatizen méné€ obvyklou rodinnou/zdravotni situaci. Toto zvazeni, bylo pfenechano pedagogtim,
ktefi s zaky pracuji a znaji je. Nikdo z Zzakd nebyl do spoleéného dialogu nucen. Zaci zaroven
veédéeli, ze je jejich ucast dobrovolnd. Dal§im krokem, bylo ziskani informovanych souhlasi od
zakonnych zéstupcti, ktefi souhlasili s ucasti jejich déti na tomto projektu. Zaroven souhlasili
s tim, Ze rozhovory budou zaznamenavany a anonymné zpracovavany. Zaci jsou v piepisech

oznacovani jako zak 1 — zak 13.

5.8 Interpretace dotaznikového Setieni

Podet zakii se vzacnym nervosvalovym onemocnénim v CR se da pouze hrub& odhadovat.
Po konzultaci s pacientskou organizaci SMAci, z.s. je pfiblizny odborny odhad 50 — 60 zakt
s onemocnéni SMA, ktefi by mohli navi§tévovat béznou zakladni $kolu. Zaki s DMD bude na
béznych zakladnich Skolach ziejmé jesté méné, vzhledem k nizSimu vyskytu onemocnéni i
castéjsimu vyskytu problémi s ucenim, chovanim, ¢i moznému LMP, kviili ¢emuz mohou mit

doporuceno navstévovat Skolu dle §16

Dotaznik vyplnilo celkem 43 respondentd, z toho 25 pedagogt a 18 asistenti pedagoga.
Mezi respondenty byli tii muzi. Dva ucitelé a jeden asistent. Respondenti, jsou celkem z 11

krajii CR. Nejvice jich odpovidalo z Hlavniho mésta Prahy.
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Graf ¢. 1 — Zastoupeni respondentii z hlediska kraji
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® Asistenti pedagoga ® Pedagogocé

Z4dny z respondenti nebyl z kraje Libereckého, nebo Vyso¢iny. Z dotaznikového Setfeni
vyplyva, ze si pedagogové a asistenti pedagoga ze stejného pracovisté dotazniky vzdy
nepiedali, odmitli je vyplnit (napf. ve Zlinském kraji, kde odpovédél pouze asistent pedagoga)
nebo, Ze v dané tiid¢ asistent pedagoga neni pifitomen. (Napf. v JihoCeském kraji odpovédél
pouze ucitel) Tato varianta je vSak velmi nepravdépodobna, vzhledem ke specidlnim potiebam
a zavaznostem, které se na dana onemocnéni vazou. Cilend otazka na nepfitomnost asistenta
pedagoga u zdka s NSO v dotaznicich nebyla, a nikdo z pedagogti takovou problematiku

v otevienych otazkach nezminuje.
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Graf ¢. 2 — Délka pedagogické praxe respondentii
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Na vySe uvedeném grafu je zajimavé pozorovat protikladné odpovédi. Pedagogové

uvadéli v nejveétsim zastoupeni praxi delsi 16 let. Kdezto asistenti pedagoga 1-3 roky.

Tabulka &. 4 - Podet respondentii piisobicich na I. a IL stupni ZS

Stupeii ptisobeni Pedagogové Asistenti pedagoga
I stupeii ZS 15 13
IL. stupeii ZS 10 5

V dotaznikovém Setieni se odpovéedi tykali 28 zakl z prvniho stupné a 15 zaki, ktefi

ey e

Vzhledem k tomu, Ze Duchennova svalova dystrofie se tyka, az na vzacné vyjimky, pouze
chlapct, bylo ptedpokladéano, Ze jejich zastoupeni bude ve vyzkumu vyssi. Odpovéedi se tykaly
a 25 zakt a 18 zékyn, z toho 10 divek a 15 chlapct
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Tabulka €. 5 — Pocet vyucovanych nebo asistovanych zZakia/Zakyn dle respondenti

Pocet divek 10 8

Pocet chlapcu 15 10

Tabulka €. 6 — Prehled typi diagnéz u chlapcii a divek

Odpovédi se tykaly nejcastéji zakli s Duchennovou svalou dystrofii. Tato diagn6za byla
uvedena 17 respondenty. Dale byl zminovan II typ spindlni svalové atrofie. Celkem 16
respondenty. Jeden respondent uvedl, Ze vyucuje zacku s onemocnénim SMA III typu na L.

stupni ZS. Nikdo neuvedl SMA IV typu.
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Graf ¢. 3 — Podrobnéjsi piehled diagnoz Zaku se vzacnym nervosvalovym

onemocnénim
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Vzhledem fatdlnosti diagn6zy SMA se déti s prvnim typem onemocnéni dozivaly

12

povinné Skolni dochézky jen ziidka. Vlivem zkvalitnéni péce a ptfedevsim podptirné 1écby je

patrny obrovsky posun. Jeden z respondentt (pedagog) uvedl, Ze vyucuje zdkyni s SMA 1.

typu na II stupni ZS. Diky 16¢bé je jisté, Ze se jiz nebude jednat o nic neobvyklého.
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Graf ¢. 4 — Odpovédi pedagogii - pocet Zakii s NSO na 1. a II. stupni dle diagnéz
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Graf ¢. 5 — Odpovédi asistentii ped. — pocet Zaki s NSO na I a II stupni dle diagnoz

Pocet Zaki s NSO na L. a II. stupni ZS
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Respondenti uvedli, Ze ve vétSin€ piipadt byli zaci zaclenéni do tfidniho kolektivu od
nastupu povinné skolni dochdzky. Nastup do jiz zab&hlého kolektivu zmifnuji pouze 2 asistenti

pedagoga a 3 pedagogové.
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Graf. ¢. 6 — Omezeni, ktera mohou nabouravat proces inkluze u Zaki s NSO
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Z celkového poctu (23) zakli s onemocnénim SMA jsou =zavisli na uZivani
mechanického/elektrického voziku vSichni aZ na jednu vyjimku. Tou je Zacka s SMA III. typu.
Z dotazniku je mozné vycist, ze se po tiidé pohybuje s pomoci choditka. Respondenti uvedli,
ze zaci s DMD vyuzivaji bud’ zdravotni kocar, nebo vozik, ktery byl zastoupen u vSech zakt
navstévujicich druhy stupen. Tti zbyvajici Zaci s ozna¢enim ,,jiné* dystrofie/myopatie pouZzivaji

vozik taktéz.

Dva respondenti uvedli, Ze jejich zdk ma jiné zdravotni omezeni. I kdyz se v prvnim
piipad¢ jednalo o odpovéd pedagoga a ve druhém piipadé asistenta, nejednd se o zdravotni
omezeni téhoz zdka. Kazdy respondent byl z jiného kraje. V prvnim piipadé byla oznacena
odpoved ,,jiné*. Lze tedy jen odhadovat, zdali se jednalo napf. o nutnosti Zaka prebalovat, nebo
zdali mél jiné specifické potieby. V druhém ptipadé se jednalo o PEG. V dotazniku je uvedeno,

ze asistentka, kterd PEG obsluhuje ma zdravotni vzdélani, coz je podstatna informace.

Odpoved’ tykajici se pridruzeného mentéalniho deficitu nebo specifické poruchy chovani
oznacili také dva respondenti. Pedagog a asistent pedagoga. Oba respondenti u¢i zdka s DMD

na prvnim stupni ve stiedoCeském kraji. Je tedy mozné, Ze se jedna o respondenty z téze Skoly.
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Graf ¢. 7 — Druh pedagogické podpory, ktery byl uditeli vyuzit
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Specialné pedagogické centrum hraje pii inkluzi zakti s NSO do béznych zakladnich skol
klicovou roli. Tti z dotazovanych pedagogii vSak jeho odbornych, poradenskych sluzeb
nevyuzilo. Na druhém misté byl nejCastéji zminovan Skolni metodik prevence, tésné za nim
vychovny poradce a nasledovaly pacientské organizace, rand péce, piipadné jiné neziskové
organizace. TTi respondenti méli moznost vyuzit Skolniho specialniho pedagoga a zminéna byla
1 pedagogicko-psychologické poradna, kterd byla ve vysledcich zastoupena jen jednou. Nikdo

z dotazovanych nevyuzil moznosti podpory od Skolniho psychologa.
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Graf ¢. 8 — Hodnoceni kvality spoluprace s rodici
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Spolupraci s rodi¢i zdka s NSO hodnoti respondenti vétSinou jako dobrou nebo spise
dobrou. SpiSe Spatnou spolupraci vnima jeden dotazovany pedagog (respondent 10), ktery
vyucuje Zdka s SMA 1 na prvnim stupni. Jako odlivodnéni pro svou odpovéd’ uvadi: ,, Rodice
odmitaji chodit chlapce prebalovat. Nerozumi od ceho je asistentka. Komunikace. Dale dva
asistenti pedagoga — Respondent 29: ,, Porad vymysli néjaké ukoly. Naposledy, ze bych mohla
Zaka vyzvedavat doma a zase ho ze skoly odvazet, kdyz jezdim stejné okolo.,, Respondent 26:

,,Obcas rodice nechapou, co mohu a co uz ne.
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Vyzkumna otiazka ¢. 1:

Jaké situace v ramci inkluze Zaka s NSO do tfidniho kolektivu vnimaji pedagogové

jako problematické?
a.) zadné uskali:

Zadné konkrétni Giskali v za€leflovani mezi ostatni zaky nezaznamenalo 11 dotazovanych

pedagogt a 9 dotazovanych asistentii pedagoga, tedy 20 respondentt ze 43.

Napft. respondent 43: ,, Nevnimam uskali.“ V této kategorii byly zaroven taci, ktefi
nejenze nezminili zadné uskali, ale méli zaroven potiebu vyzvednout uspéchy inkluze. Takové
informace byly u 13 respondentd a vétSina z nich zminovala pfedev§im pomoc a solidaritu.
Respondent 8: ,, Ostatni Zdci Zakyni prijali, pomdhaji ji, prizpiisobuji prostor ve tride.
Zaznamenala jsem, Ze si nékteri uvedomuji zavaznost onemocnéni a jeji nelehkou zivotni
situaci, prestoze jsou to teprve zaci prvniho rocniku. *“ Respondent 25: ,, Pomdahaji mu se vsim,
co potrebuje. “ V této kategorii se objevuji i komentare, které nezdiraziuji pomoc, ale podtrhuji

normalitu. Respondent 7: ,,Je ve sprdavné holcici parté a vse je tak, jak ma byt. *
b.) Zdravotni stav

V této kategorii se objevovala uskali spojovdna s nestabilitou zdravi a naslednymi
disledky odlisSnym tempem a piidruzenymi poruchami. Pocet respondentt, kteti uvedli tuto

problematiku, je 5.

Respondent 20: ,, Vlivem nemoci hodné chybi.* Respondent 41: ,, Velmi casto chybi,
nekdy to trva i cely mésic. “ Respondent 22 zdiraznuje omezeni v rychlosti pohybu, které ma
vliv na zaclenéni mezi ostatni zaky: ,, Nestaci jim o prestavky. Nestaci jim na chodbach, pri
prechody mezi ucebnami nebo nedej Boze kdyz jdeme nékam ven.,, Jedna se o ptipad chlapce
s DMD, ktery pouZziva pro delsi pfesuny specidlni kocar. Respondent 11 vyucuje zaka s DMD,
ktery ma piidruzené SPCH. ,, Zdk je nepozorny, vznétlivy, casto dochazi ke konfliktiim. Ublizuje
spoluzakum, je precitlivély.

c.) Bariérové prostredi

Tato kategorie nese dvé hlavni témata, kterd se vzajemné prekryvaji. Jedna se o upravu
prostiedi a nemoznost ucastnit se nekterych akci. Pfipadné byly zminovany komplikace se
zapojenim zaka do aktivit. Tuto problematiku podtrhovalo 6 dotdzanych pedagogt a 7 asistenta

pedagoga.
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Respondent 16: ,,Neshody kviili uprave lavic, kdyz je Zaci chteli dat do kruhu, jako to maji
v ostatnich tiidach., ale nemyslim si, Ze by se tomu dalo Fikat uskali. “ Respondent 42: ,, Nejde
ho vzdy zapojit. Viude jsou néjaké bariéry a on sam nevyjde schody a to bude hur. “ Respondent
26 zminuje uskali v délani kompromisi ,, Nemiize tam, kam ostatni.“ Tti respondenti uvedli
kromé akci v rdmci Skolni budovy i limity po vyu¢ovani. Respondent 34: ,, Po konci vyucovani
nemiize s ostatnimi vybéhnout ze Skoly a litat po okoli.“ Respondent 13: ,, Nemiize se ucastnit
nekterych akci a vyletii. Napr. exkurze, lyzak. “ Nutnost vyhledavat pouze bezbariérova mista
povazuji nékteti za omezujici, protoze se dotykaji celého tiidniho kolektivu. Respondent 4:

., Hadka kvili zruseni pravidelného vyletu do jump centra, kam Zak pochopitelné nemohl. Jelo

se na jiny vylet a ve tridé to délalo hodné zle.
d.) Komunikace

Tuto problematiku zminili 2 pedagogové a 2 asistenti. Byly uvedeny piiklady moznych
nastrah v komunikaci mezi zaky samotnymi nebo mezi zaky a pedagogem. Napft. v ptipadé
potieby vysvétlit zakiim okolnosti tykajici se onemocnéni jejich spoluzdka. Respondent 17:
., Déti ze zacatku nerozumély, proc ho asistentka vozi na kocaru, ale vSechno jsme si vysvetlili.
Respondent 7: ,, Uskali v kolektivu jsme fesili, kdyz spoluzdci zjistili, Ze brzy zemie a Fesili to
pred nim.“ Respondent 32 vnima bariéru mezi zdkem s NSO a zbytkem spoluzdkl v nutné
pfitomnosti asistenta pedagoga u dan¢ho Zéka: , Bez moji pomoci se za ostatnimi ani moc

¢

nedostane, ale ostatni décka nestoji o to, aby za nima stal porad néjaky dozor.*
e.) Nezdjem Zaka

Ve 2 ptipadech byly odpovédi respondentii sméfovany na nezajem piimo ze strany
inkludovaného zaka. Respondent 23: ,, Do kolektivu se zapojuje spis z donuceni. “ Respondent
15: Ano, Zaci berou, ze je ve tridé, ale nema moc kamaradii, prestavky radsi propovida s pani
asistentkou. SnazZime se alespon beéhem skupinovych praci.* Jednad se o Zakyni a zaka z II.

stupng. Oba Zaci jsou soucasti tfidniho kolektivu od prvniho ro¢niku.
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Vyzkumna otazka ¢. 2

Jaké situace vramci primé praci s zaky s NSO vnimaji pedagogové jako

problematické?
a.) Zadné uskali

Z4dnou problematickou situaci neuvedlo 6 dotazovanych, konkrétné 3 pedagogové a 2
asistenti pedagoga. Respondent 9: ,, Md zdjem o ucivo, snahu, pili a asistenta pedagoga, nic mé
nenapada. “ Respondent 24: , Nevim.“ Objevovaly se také odpovédi, které neuvedli zadny

3

priklad, ale pridaly pozitivni poselstvi jako napft. respondent 43: ,, Vsechno jde, kdyz se chce.*

I3

Nebo respondent 35, jehoz sdéleni mluvi za vse: ,,Miluji svoji praci. *
b.) bariérové prostredi

Bariéry vnimaji jako problém pfti své pfimé préci s zdkem s NSO 3 dotadzani pedagogové
a 1 asistent pedagoga. Respondent 12: ,, Do budoucna asi schodisté. Zatim patra nestridaji.

Respondent 4: ,, Pohyb po tride s elektrickym vozikem. *
¢.) Zapojeni Zaka do vyuky

Tato kategorie ziejme velmi uzce souvisi s kategorii ,,bariérového prostredi*, kazdopadné
bylo usouzeno, ze to neni totéz. Zapojeni zdka do vyuky vnimaji jako problematické 3
pedagogové a dalSi 3 zmiinuji nabalujici se potize s Castou absenci. ,,Nejvetsi uskali je
prizpiisobit aktivity (rizné didaktické hry a aktivity mimo lavice) tak, aby se mohla aktivne
zapojit i dana zZdakyne. Aby byla stale soucasti tridy a ne jen jako pozorovatel.“ Odpovédéel
respondent 8. Podobnou odpovéd ma i respondent 10: ,, Nemiize pouzit néektere didaktické
pomiicky a je komplikované vymyslet aktivity pro celou tiidu., Castou absenci zminil napf.

¢

respondent 15: ,, Casto chybi a pak nestiha ldatku. *
d.) Komunikace

Tato kategorie se da rozdélit na komunikaci ohledné Zzéka s NSO s kolegy a vedenim
Skoly, coz vnima jako uskali 7 respondentt. Poté se jednd o komunikaci s rodici, coZ zminuje
5 respondentd. Respondent 5: , Nepochopeni ze strany ped. sboru k problematice.*
,,Benevolentni pristup kolegu, kteri jsou na zakyni prehnané mirni (druzina, asistentka,
anglictina...) “ Konkretizuje respondent 21. Respondent 1: ,, Instrukce vedeni skoly. “ Odpovedi
respondentli se tykaji problematické komunikace s rodi¢i dan¢ho Zzika, ale jsou mifeny i

na rodice ostatnich spoluzdkl. Respondent 3: ,, Domlouvani rodiciim, aby nechavali své déti

doma, kdyz jsou nemocné a neposilali je do Skoly s rymou nebo nachlazenim kviili zvysenému
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riziku. “ U dvou dotdzanych asistentll pedagoga se objevili podobné odpovédi. Respondent 29:

‘

,»Neni mozné se domluvit s rodici normalnim zpusobem..
e.) Litost a obavy o Zaka

Tato kategorie se objevovala predevsim mezi pedagogy. Celkem 5 dotazovanych
pedagogl zmiiuje litost. Obavy uvedli 2 dotdzani pedagogové a 1 asistent pedagoga. Byly
zminény ptredev§im v souvislosti s pady u zaki s DMD, jak uvedli dva respondenti. Napt
respondent 22: ,, Hrozné bylo, kdyz upadl a rozbil si hlavu.“. Respondent 2. ,,Je mi lito, Ze
nemiize delat s détmi vse, co by si prala. “ Respondent 18: ,, Mrzi mé, kdyz vidim, jak ta nemoc

3

postupuje. “ Respondent 20: ,, Mam strach, aby se mu néco nestalo.
f.) Casova naro¢nost

Dva dotazani pedagogové zminuji praci s Casem a ndro€nosti vse stacit. Respondent 10:
»INeni tolik casu se klukovi individualne vénovat. Respondent 13: ,, Vice casu na vsechno. Na
praci, na presouvani, stehovani do trid. Vsechno trva. Ma asistentku, jinak by to neslo.“ Tyto

obtiZe mohou souviset i se zvySenou unavitelnosti déti s NSO.
g.) Manipulace s Zakem

Tato kategorie vznikla na zaklad¢ odpovédi asistentli pedagoga. Tuto problematiku, kam
se fadi zvedani a manipulace s zakem a hygiena, zminilo celkem 8 respondentii. Respondent
42: ,, Zvedat ho nezviddnu vécné..." Respondent 33: “Asi tlaceni toho kocdaru. Zdk je o 20kg
lehci nez ja. Respondent 28: ,,Obcas z toho mdam bolest zad.“ Zajimava odpovéd’ byla u
respondenta 34: ,,1 kdyz je to fyzicky narocné, jsem za to viastné rada. Vystridala jsem uz hodné

deti a tady je takovy klid oproti detem s PAS. “
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Graf ¢. 9: Souhlas s inkluzivnim vzdélavanim tak, jak je momentalné nastavena

Postoje k inkluzivnimu vzdélavani

Ne, nesouhlasim h
Ano, souhlasim F

0 5 10 15 20 25

H Asistenti pedagoga  ® Pedagogové

S inkluzi, tak jak je momentdln¢ nastavena, souhlasi 3 respondenti, z toho dva jsou
asistenti pedagoga a jeden pedagog. Nejvetsi zastoupeni meéla moznost ,,souhlasim
s vyhodami®, kterou oznacilo celkem 35 respondentli, 21 pedagogl a 14 asistentli pedagoga.

Nesouhlas uvedli pouze 3 respondenti, pedagogové.

Vsichni respondenti méli moznost se otevien¢ vyjadiit k vyhraddm nebo mohli
okomentovat, ¢i odiivodnit svilj postoj k problematice. Tuto moznost vyuzil jen jeden
respondent, pedagog: ,, Ve skole specialni by mu bylo lépe. Jsou tam vic vybaveni a jsou na to

zvykli.
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Graf 10: Vyjadreni pedagogii

Co by pedagogové ocenili/potiebovali

Jiné

Podporu, moznost sdileni
Asistenta pedagoga
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= Mam vse H Lepsi podminky - prostiedi/pomuicky
B Lepsi spolupraci B Asistenta pedagoga
® Podporu, moznost sdileni H Jiné

Pedagogové dostali moznost vyjadiit své potieby, jakéhokoliv razu. Otevienost této
otazky davala respondentiim velky rozsah. U¢elem bylo ziskat co nejsirsi spektrum odpovédi.
Piesto se zde objevovala témata podobnd, nebo navazujici na pfedchozi kategorie. Dvanact
respondentli uvedlo, Ze maji vSe, co potiebuji nebo nevédi, co by jim pii praci s zdkem s NSO
pomohlo. Respondent 12:,,Zatim asi nic. Oproti jinym Zakum se specidlnimi potiebami co maji
treba SPCH nebo PAS je to jednodusi.* Respondent 15: ,,Mdam vse, co potiebuji a tj. skvély

kolektiv, kolegy, vedeni. Ve tridé bdjecnou asistentku a nadseni pro praci.*

P&t respondentd zminovali potfeby spojené s tpravou podminek prostiedi. VétSinou Slo
o upravy uceben nebo o bezbariérovost jako takovou. Respondent 8: ,, Dosavadni situace je
dostacujici — asistent pedagoga. Urcité by se hodilo sniZeni poctu déti ve tridé a vétsi prostor

= vetsi trida. Respondent 4: ,, Vétsi ucebnu. “ Respondent 20 ,, Vice bezbariérovou Skolu. *

Tti z dotazovanych hovoii o vétsi podpote. Respondent 17: ,, Podporu vedeni skoly.

Respondent 26: ,, Mit k sobé nekoho, kdo tomu vazne rozumi. Probrat to s nékym. “

Dva respondenti podtrhuji nezastupitelnost asistenta pedagoga. Respondent 3: ,, Dalsiho
asistenta pedagoga ve tride. “ Respondent 7: ,, Stalého asistenta pedagoga, ktery vydrzi déle nez
jeden rok. Lepsi spoluprace souvisi s oteviengjsi komunikaci, kterou zminuji dva respondenti.
V kategorii ,,jiné* zazniva pfani pedagoga, respondenta 5: ,,Aby nemuselo probihat domaci

3

vyucovani. ‘
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5.8.1 Shrnuti vysledkt dotaznikového Setieni

Do dotaznikového Setieni se zapojilo celkem 43 respondentti z 11 krajit CR. Jednalo se o
25 pedagogli a 18 asistenti pedagoga, ktefi vykondvaji pfimou praci s zaky se vzacnym
nervosvalovym onemocnénim na I. i II. stupni ZS. Nejéast&ji se jednalo o Duchennovu
svalovou dystrofii a spindlni svalovou atrofii. Ve tfech ptipadech byla diagnéza zaki jiné NSO.
Plvodné, byl dotaznik sestaven pouze pro pedagogy, ale vzhledem k nizkému poctu zakt
s NSO v CR bylo dotaznikové Setieni obohaceno i o nazory asistentii pedagoga. Je vice nez
pravdépodobné, Ze spousta respondentd, kteti se dotaznikového Setieni zucastnili, spolupracuji
v jedné spolecné tiide. Prekvapujici je nizsi Gcast asistentd pedagoga oproti pedagogim,
kazdopadné i tak byla sesbirand zajimava data, kde se daji porovnavat i ndzory mezi obéma
skupinami respondentti, napf. jejich pohledy na momentalni nastaveni inkluze. Pedagogové byli
v odpovidani vice negativisti¢ti oproti asistentim pedagoga, coz je logické, vzhledem k tomu,

ze inkluze, ptipadné integrace, je jednim z divodu existence jejich pracovni pozice.

Klicové byly oteviené otazky, které slouzily ke sdileni osobnich zkuSenosti respondentii
s inkluzi téchto zaki. U zaclenéni zakl s NSO do tfidniho kolektivu vnima tskali 14 pedagogh
a 9 asistentd pedagoga. Uskali v piimé préci s témito zdky vnima uz vy$si podet respondentt,
konkrétné 22 pedagogti a 15 asistentll. VEtSinou se problematické situace dotykaly bariérového
prostfedi a celkovych Uprav prostor. Zajimavé je, ze tato kategorie byla Cetnéji vztahovana
k uskalim spojenych se zaClenénim zdka do kolektivu (13 respondentl) nez k tiskalim
spojovanych s pfimou praci s zdkem. (3 respondenti) Jednalo se predevsim o spolecné akce,
vylety, exkurze, poté upravy ve tfidé a nasledné v celé skole. S kategorii bariér uzce souvisela
kategorie se zaClenovanim zakti s NSO do vyuky. Toto téma bylo vysadou pedagogt, asistenti
pedagoga jej nezminovali. Jednalo se primarné o potfebu pfizpisobeni aktivit a didaktickych

her mimo lavice.

Casto zmifiované téma se tykalo komunikace jako takové. V ramci zaélenéni zaka do
kolektivu tuto problematiku zminili 4 respondenti. Jednalo se primarné o komunikaci s Zaky o
uskali az 12 respondentl a vétSinou jej vztahovali k jednani s rodinou, kolegy a vedenim. Poté
byla zaznamenana témata tykajici se zdravotniho stavu, ktery ovliviiuje tempo prace zaka a jeho
nepravidelnou dochazku, vlivem casté absence. Téma absence bylo oznaCovano jako
problematické jak z divodu zameskavani uciva, tak z diivodu pfichazeni o dilezit¢ momenty

s ostatnimi spoluzéky, které kolektiv upeviuji a stmeluji.
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Dva respondenti zminili problémové chovani zaka. Z dotaznik bylo Citelné, Ze se jednalo
o zéka se SPCH. Dalsi dva dotazovani méli potiebu porovnat zkusSenost s zaky s NSO
s predchozi zkuSenosti u piimé prace s zdky s PAS a SPCH. Celkem osm respondenti uvedlo,
ze v piimé praci s zakem citi litost nebo obavy a strach. Bylo to spojovano se zhorsujicim se
zdravotnim stavem, nebo s Castymi pady zakti s DMD, ktefi nepouzivaji vozik, ptipadné ho

maji jen na piejezdy.

Nasledna problematika byla zminovana pouze asistenty pedagoga, kteii popisovali
zkuSenosti s pfenasenim, zvedanim zaki, pripadné hygienou. Jedna respondentka uvedla, ze
zak, kterého vozi na zdravotnim kocarku ma rozdil ve vaze jen o 20kg. V takovém piipad¢ je
potfeba sehnat k danému zdkovi kompetentnéj$iho asistenta pedagoga, coz je Casto velmi
komplikované.

Je jisté, ze Gspésné podminky inkluze té€chto zakl se odviji od zajisténi bezbariérového a
bezpecného prostiedi a nastaveni oteviené komunikace se vSemi zucastnénymi., Pedagogové
by si méli umét fict o pomoc v piipadé, Ze si nejsou jisti nebo maji obavy, které se jim slozité

uchopuji. Klicové je zajisténi kompetentnich asistent pedagoga.
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5.9 Interpretace metody Persona dolls

Vyzkumna otazka ¢. 1:
Jak bude kolektiv Zakii reagovat na panenku s osobnosti a metodu Persona dolls?

Z4ci jsou dopfedu obeznameni s tim, Ze za nimi piijede ,.kamarad®, ktery se na né velmi
tési. O tyden pozdé€ji na né ¢eka ve skolni druzing€. Pocet pritomnych zaki je 8. Je patrné
ocekavani a zvédavost. Nékteti se pokousi odhadnout kdo je za zavienymi dvefmi. 74k 3: ,,To
se vsadim, Ze tam bude néjaky plysak. “ Prvni reakce na Benjamina je vétSinou smich. Benjamin
sedi na malém, mechanickém voziku znacky Panthera. Zaci si ho prohliZi a jedna zdkyné jeho
vzhled komentuje. Zakyné 4: ,,Jaké md viasy... takovy rozcuchany.“ Zaci jsou vyzvani, aby si

sedli na koberec do kruhu. Vyzkumnik bere Benjamina do naruci a piedstavuje ho.

V2. “Tohle je miij kamardd. Jmenuje se Benjamin, ale pratelé mu rikaji Ben. Je mu 7 let
a hrozné moc se na Vas tésil. Chce se s vami seznamit. Mohli byste se mu tedy také predstavit
a Fict, jak se jmenujete“? Zaci bedlivé poslouchaji. Nasledn& jsou vyzvani, aby se panence
s osobnosti také predstavili. ,,Ben* je pfedkladan pted jednotlivé Zaky. Jsou patrné rozpaky.
Piedstavi se 7 zaki z 8, ktefi sdéli své jméno. Ctyii Zaci podavaji panence s osobnosti ruku.
Zakyné 6 pouze zavrti hlavou. P¥i této metodé je dileZité nechat Zzaktim prostor a &as, aby se
osmélili. Nikdo neni do kontaktu s Benjaminem nucen. U prvniho tématu — sourozenci a rodina
se vyjadrili vSichni zaci, kromé zéka 5, ktery byl vyzvan, zdali se chce také podélit, coz odmitl.
Bé&hem otevirani daliich témat se postupné rozpovidaji viichni zaci. Cim vice se ,,Ben* pta na
jejich osobni zkuSenosti a zazitky, tim vice maji potiebu sdilet. Béhem par minut se aktivné
zapojuje 1 zakyné 6 a zak 5. Na zavér se panenkou s osobnosti louc¢i vSichni zéci. VEtsina z nich

tiese ,,Benovi* rukou, né¢kteti ho hladi po vlasech nebo si s nim chtéji placnout.

V.., Tak, udélate prosim misto, aby se k nam vesel i Ben? On mi 7ika, Ze je rad, Ze vas
zase vidi a Ze tu jsou i nové deti. Chtel by se s vami zase privitat.“ Reagovala panenka
s osobnosti pfi druhém setkani. Z péti novych zakt se dva odmitli piedstavit. Zakyné 4: ,, Ahoj,
Zakyné 12: ,, Ahoj.“ Zak 11: ,,Jd to nereknu. “ Zaci, kteii se netidastnili pfedchoziho bloku, se

pii predstavovani zdrahaji. Po né¢kolika minutéch je ,,Ben® je pfijat vSemi zaky.

2V = vyzkumnik
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Vyzkumna otazka ¢. 2:
Jak bude kolektiv Zakii reagovat na mechanicky vozik?

Dotaz na mechanicky vozik pfichazi spontann€ béhem prvniho bloku a diskuze na téma
rodina a sourozenci. Zak 7:,,Jd mdm starsiho brachu, kterému je 8 a jmenuje se X°... a jak to,
fe md vozicek?“ Zak ukazuje na panenku s osobnosti a viichni Zaci, ktefi byli ponoteni do
diskuze, zpozornéli. Vyzkumnik.: , Ben rikd, Ze ma takovou nemoc, které se rika svalovd
dystrofie. Nefunguji mu moc dobre svaly. Vozicek ma, aby se mohl dostat tam, kam potrebuje,
aby si mohl hrat s détmi, aby jim stacil a mohl délat vétsinu véci jako ostatni.” Obratem se
ozyva reakce zdka, s tim, ze mél zlomenou nohu. Dalsi zdk navazuje, Ze jeho bratr mél
zlomenou ruku. Onemocnéni Z4ci automaticky propojili s urazy. Postupné se piidavaji dalsi
7aci a porovnavaji, kdo mél jaky araz. ,,Benova“ situace pro né, zda se, neni stézejni. Dulezité
se jevi sdilet vlastni zku$enost, ptipadné alespon zkusenost nékoho znamého. Zak7: ,, Treba jd

mél zlomenou nohu a muyj brdacha zase nos. “ Zak 1: ,, ...a miij bracha mél zlomenou ruku. *

Dalsi reakce na mechanicky vozik se objevuje az ve druhém bloku, kdy jsou probirany
kompenzaéni pomticky. Zaci byli vyzvani, aby n&jaké pomticky jmenovali. Zakynd 12
zareagovala na vyzvu a zminila vozik, ktery vidéla pied sebou. (Zakyné 12: ,, Tak tieba ten
vozik. ©) Nasledné se ozval zak 7 s tim, Ze by si chtél vozik zkusit. Pfidavaji se k nému dalsi 3
Zaci. Zakyn&10: , Neboj se! My ti ho nerozbijeme. “ Reaguje zakyné na vysvétlovani panenky
s osobnosti, 7e vozik neni hratka. Zaci vozi Benjamina po druzing a stiidaji se. Reaguji
pozitivné. Nahle pfijde zak 11 s ndvrhem, zdali mohou panence s osobnosti ukazat svou tfidu.
Z4ci se predhani v tom, kdo ,,Bena“ poveze Zak 2: ,, Tady musime opatrné.“, v§ima si bariér,

kdyz ptejizdi s vozikem a panenkou s osobnosti pies prah.
Vyzkumna otazka €. 3
Jaké véci o panence s osobnosti Zaci zmini, p¥i rekapitulaci prvniho bloku?

Nové¢ piichozim zakim je panenka s osobnosti pfedstavena zprosttedkovang, ptes ostatni
spoluzaky. V.: Ted’se Vas zeptam... Minule tady byl miij kamarad Benjamin. Nekteri z Vas tady
nebyli, tak Bena neznaji. Vy, co jste ho videli, miizete ho predstavit? Co si o Benovi pamatujete?
74k 7:,, Ja vim! Md rad Minecraft.“ 74k 2: ,,Jesté md rad hrat si s legem.* V.: Ano, Md rad
Minecraft a rad si hraje s legem. “ Nejvetsi dojem Ben na zaky zanechal tim, Ze hraje Minecraft

a stavi lego. Dalsi véc, kterou Zaci zminiuji je obliba Spidermana. Jeho zdravotni stav je zminén

3 V diplomové praci nejsou sdélovdna 74dnd jména zapojenych déti, ani nikoho dalsitho z jejich rodiny.
V prepisech, které jsou v ptilohach, zaznivaji pouze jména kamaradu a pratel, o kterych se Zaci vyjadiuji.

59



4

Prakticka ¢ast

az na &tvrtém misté, kdy zdkyné sdéluje informaci o tom, Ze Ben Gasto zakopava. Zakyné 8:
... “Ze md starstho brachu. “ V.: Ano, mad bratra. Pamatujete si nékdo, jak se ten bratr jmenuje?

Hlasi se vSichni, ktefi byli pfitomni na ptedchozim bloku.

Fakt, ze ma Benjamin svalovou dystrofii, je zminén az na poslednim misté. Zakyné 6:
., ... A moc nemuize chodit.“ V.: ,,Ano, moc nemiize chodit... a pamatujete z jakého ditvodu? *

74k 3:,, Ano!“ Zékyné 6:,,Ma néjakou nemoc. “ 74k 2:, Md totiz pokazené svaly.
Vyzkumna otazka ¢. 4

Jak bude kolektiv Zaki reagovat na monoski a moZnost lyZovani pro télesné

handicapované?

Zaktim je skrz panenku s osobnosti predstaveno specialni sportovni nafadi monoski, diky
kterému mize Benjamin lyZovat. ,,Ben* popisuje, jak monoski vypadé a jak si jizdu uziva.
Z4kim je monoski nasledné ukazano na videu, kde mohou vidét chlapce se svalovou atrofii,
ktery je stejné stary jako oni, a dovadi na sjezdovce s instruktorem. Prvni reakce jsou mifena
pfimo na video. N&kteii Zaci jsou zmateni a mysli si, Ze na videu vidi panenku s osobnosti. Zak
11:,, To je vazne Ben? On je i zZivy? V.: Ne, ne, to neni Ben, to je miij jiny kamarad. 74k7:, A
on je taky nemocny? “ V.., Ano. “ Zaci bojuji o misto, aby dobie vidéli. Video je z toho diivodu
pousténo opakované. Zakyné 4: , Jak tam sedi? ...pta se zakyné, naéeZ je zaktm princip
pomticky popsan pomoci fotky. Dalsi reakce jsou mifené p¥imo na monoski. Zaci si prohliZi,
jak na fotce pomticka vypada a co vie zahrnuje. “ Zak 7: ,, To je docela pohodiny. “ V .. ,, Myslis?
No, je to mozné. Zeptame se Bena, V.: , Ben Fikad, Ze to je bezvadna véc. Ma také pana
instruktora, ktery stoji takhle za nim, jako na tom videu. Jezdi spolu hrozné rychle a moc se u
toho nasméji.“ 74k 3: ,,Na lyzich taky miizeme jezdit ale takhle rychle, i kdyz tam nesedime. *
V.:,, Ano.* Zaci dale dodavaji vlastni zkusenosti se zimnimi sporty. Zakyn& 13 se dotazuje,
zdali se daji monoski skutedné koupit. Zakim je vysvétlovano, Ze existuji nejriiznéjsi pomiicky
pro handicapované. Takové, které¢ umoznuji zazit zabavu, 1 takove, které jsou nezbytné k zivotu

a zaclenéni do spolecnosti.
Vyzkumna otiazka ¢. 5
Jaké kompenzaé¢ni pomucky Zaci znaji a co o nich védi.?

Zakim je feCeno, Ze existuje spousta véci, které pomahaji lidem s néjakym
znevyhodnénim nebo handicapem k tomu, aby mohli ve svété fungovat co nejbéZnéjSim
zpusobem. V.. ,, Znate néjakou takovou véc, kterd k tomu slouzi? “ (Zaci ml¢i.) V.: ,Jsou to véci,

které mohou pomdahat nemocnym. *“ Zéci si to nejprve propojuji s bézn€ uzivanymi nastroji ve
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zdravotnictvi. Zakyné 9: ,, tfeba obvaz!“ 7Z4k2: ,, Naplast 74k 11: , Nebo tieba injekce. Na
zaklad€ odpovédi je tfeba vymezit rozdil mezi kompenzac¢nimi a zdravotnickymi pomuckami.

Zact si to velmi brzy uvédomuji a chapou.

74k2: ,,Jo, to je takova specidlni tyé, kterou maji lidi. Je to takovd tyé.“ V.., Ty¢? A
k cemu slouzi?* Zak 2 macha rukou pied sebou a komentuje pohyb. ,, Takhle s tou tyci se
chodi.”“ Ptidava se také zakyné 12. ,, To je pro ty, co nevidi. “ N&kteti Zaci zac¢inaji byt neklidni.
74k 7 se spolu s zakem 1 se odebiraji k poli¢ce s hrackami, zbytek 74kt sedi v krouzku a
posloucha. Téma neniV.: Ano! Vy myslite slepeckou hil.* 7ak 2: ,, Slepeckd hiil! Opakuje.
Vyzkumnik se snazi zaky pfimét k tomu, aby odpovédeli, k ¢emu se tato pomicka pouziva.
Zaci viak nereaguji, tudiz jim je ucel vysvétlen. Zakyné 6: ,,Jesté tieba normalni hiil, kterou
maji babicky a dédeckové nebo takové to, jak se o to opiraji*. Zakyné si kompenzaéni pomiicku
spojuje se stafim. Z toho diivodu je tfidni kolektiv vyzvan k zamysleni nad tim, kdo v§echno
miize takové pomiicky vyuZivat a zdali jsou pomticky limitované vékem. Zakyné 10:“ Ne, jd
Jjsem méla taky hiil, protoze jsem jela takhle jakoby... (odmlka) na kolobézce, a tam byl takovy
hrbol a jé jsem tam dala nohu a pak to udélalo takovy kiupnuti a hrozné jsem brecela.* Zaci
opét téma propojuji se svymi vlastnimi zkugenostmi. Zakyné 12 poté zmifiuje ,,Bentiv* vozik,

kterému je vénovana pozornost az do konce druhého bloku.
Vyzkumna otazka 6 a 7.

Jak bude kolektiv Zaku reagovat na problematickou situaci s Zakem se vzacnym
nervosvalovym onemocnénim (panenkou s osobnosti)? Jaké moZnosti FeSeni situace Zaci

Persona dolls navrhnou?

Panenka s osobnosti oznamuje, ze se dnes neciti $tastn€. Na to konto Zaci zpozorni a
peclivé pozoruji, jak vyzkumnik nasloucha Benovi. Ve tiid¢ je az nezvyklé ticho. Ben zakiim
sd€luje, Ze maji jet na Skolni vylet a pta se, zdali 1 oni jezdi se Skolou na vylety, ¢imz podniti
diskuzi, kde zaci sdili své zazitky, ale zaroven se néktefi zaci vraci k ,,Benové* pocitim.
Zakyné 10: ,, Co se mu stalo? Zak 1 se poté doptava ptimo Bena ,, Pro¢ jsi smutny?“ Zaci
projevuji zvédavost. Nikdo v tento moment nevyruSuje. V.: ,,Ben rikd, Ze se pohddal se
spoluzdkem. Zakyné 4: (nevéficny nadech) Zakyné 12: ,, Tak to by sem nechtéla. Téma konfliktu

se spoluzdkem vzbuzuje u zaka velké emoce.

Ben zakm prozrazuje, Ze si v jeho tfid¢ vybirali vylet. Nakonec jedou do akvaria v Praze,
ale n&ktefi jeho spoluzaci chtéli do Jump parku. Zak 3:,, Co to je?* Zak 11:,, Ja vim, to je asi,

Ze tam jsou trampoliny vsude.” Zakyné 4: ,, Hodné, ale hodné trampolin.“ 74k 7: ,, Husty!
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Zaci si mezi sebou povidaji o tom, jak Jump park vypad4 a Ben pokracuje ve vypravéni. V.:
,,Ano, Ben rika, Ze to je mistnost, kde jsou trampoliny... No, a ten spoluzak za nim prisel a rekl
mu, zZe chtél jet do Jump parku na trampoliny, ale Ze jedou do blbyho akvaria, a Ze ho nemad
rad, protoze na ty trampoliny nejedou urcité jenom kviili nému, protoze na ty trampoliny nemiize
a ze ho uz nechce jako spoluzaka. (n€kolika vtefinové ticho, zaci hledi na Bena) ... V.: ,, ...4
Ben si mysli, Ze to neni fér.“ Ve ttidé je stéle ticho, které nakonec narusi zak 2, ktery vstava a

jde si sednout vele Bena. Zakiim je ponechan prostor pro premysleni.

Vzhledem k tomu, Ze zaci delsi dobu nereaguji, je jim polozena dalsi otazka. V: ,, Ben se
pta, co ma ted’ délat: “ Na to konto se strhava velka diskuze, ktera tesi jiz samotny konflikt mezi
spoluzaky. Zak 7: ,,Ja vim! Aby mu naflikal a aby uz nechodil za nim.* Zékovi je dano za
pravdu v tom, ze se jednd o zpisob feSeni, ale otazkou zlstava, zdali je to feSeni spravné.
Vsichni Zaci, véetné 7aka 7 potvrzuji, Ze se o spravné feseni nejedna. Zak 7. ,, tak neni to
spravny, ale branit se musi.* Zaktm je tedy poloZena jina otazka, a to jakym jinym zptaisobem
se Ize branit. Zakyné 4 navrhuje ignorovat spoluzéka. Zak 2:, Jd mdm jesté jeden... Ze by se
od néj drzel dal.* Zakam je vysvétleno, Ze tyto moznosti jsou také realné. Nefesi viak situaci
z dlouhodobého hlediska. Ignorovani nebo vyhybani neni zarukou, Ze se situace nebude

opakovat.

Zak 11: (velmi potichu) ,Jd bych to iekl pani ucitelce.” Tento vyrok je nejvice
diskutovany. V davu je slySet nesouhlas, ale nelze se dopatrat toho, kdo ho vyslovil. Je
usouzeno, Ze se dand zdkyné muiize stydét nebo mit jiny motiv, pro¢ se k odliSnému nézoru
nepfiznava. Z toho diivodu je pouZita metoda tajného hlasovani. Zakim jsou vysvétlena
pravidla a nasledné jsou vyzvani, aby zavieli o¢i. V.: Nechte je zaviené a zvednéte ruku vy,
kteri si myslite, Ze Fict to pani ucitelce je v poradiu. (Zakyné 10 a 12 maji ruce dole.) Po
ukonceni hlasovani vyzkumnik otvira téma zalovani a ukazuje na to, co zalovani je a co uz neni.
Hovoii o situacich, kdy je v pofadku svéfit se pani ucitelce i v pfipadé, ze se jedna o dalsi
spoluzaky. Po delsi odmlce, kdy jsou probirany dalsi zpisoby feseni problému, se zaci k tématu
,svéfeni se uditelce™ vraci. Zakyné 10: (potichu) ,, Pani ucitelce ne.” V.: ,,Je néjaky diivod,
proc bys to nerekla? Vidis v tom treba nejaké nebezpeci? Co je to nejhorsi, co by se mohlo
stat? “ Zakyné 10: ,, ...Ze by ndm to nevérila. “ Zaci jsou vyzvani k tomu, aby sdileli zkugenosti..
Zaci jmenuji celou $kalu osob. Zakl: ,.Ja bych to ekl brachovi.” Zak 11: ,,Ja asi dédovi.
Kromé rodicii, zaci projevili divéru k sourozencim, prarodiciim, tetdm, stryctim, kamaradiim 1

sousedim. Se zajimavym ndvrhem pfisel zdk 11: ,,77eba mamé. Nebo té druhé mame. Toho
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zlého kluka. Moje mama by si vzala cislo na jeho mamu a mozna by si to trosicku vyrikala a ten

kluk by toho Bena nechal. *

Posledni moznost feSeni konfliktni situace panenky s osobnosti a jejiho spoluzdka je
odvozena ze zkuSenosti zdkyné 9, kterd sdili zdzitek z matetské Skoly. Popisuje velmi
proménlivy vztah se svou kamaraddkou. N¢kdy se dévcata kamaradila a n€kdy zase ne. Na
zakladé toho navrhuje zdk 1, aby si Ben se spoluzékem promluvil. ,, To my jsme méli ve skolce
se Sarou kamaradstvi, ale pak jsme se chvili bavily a pak zase nebavily, protoze jsme se na
chvilku odkamaradily a takhle riizné to bylo. “ V.: ,, Ben Fika, zZe ten spoluzak, ktery mu rekl tu
osklivou vec, byl vidycky také jeho kamarad. Tak myslite, Ze se da kamaradstvi opravit?*
Zaikyné 13:,, Ano!“ Z4k1: , Tak by si o tom mozna méli promluvit i spolu. Zaci Benjamina
podporuji a dodavaji mu odvahy, at’ se spoluzakem promluvi. Zak 2:, Bene, iekni tomu klukovi,

ze to nemél rikat.

Benjamin zakiim dékuje, ze ho vyslechli a poskytli mu praktické rady ohledné fesSeni
konfliktu se spoluzikem. Zakyné& 10 ho ujistuje, Ze to nikomu nefeknou. V.: ,, Pry také vyuzije
Vasi radu a zkusi nejprve promluvit s tim klukem, a kdyz by to nevyslo, tak to povi asi pani
ucitelce. (Zak 2 jde k Benovi a drzi ho za ruku.) Do toho se ozyva Zakyné 6 se zcela zasadni
reakci:: ,,Ja se ale nedivim, ja bych byla mega smutna “...,, V.: ,,Mega smutnd, kdyby ti spoluzak
rekl, Ze s tebou nechce hodit do tridy a Ze je tvoje vina, Ze se nejede do Jump parku? “Probihé
ujistovani porozuméni sdéleni. Zakyné 6: ,,Ne, nebo to taky.. ale ji bych na ty trampoliny
chtéla.“ Zdkyné 6 ukazuje celou situaci z opaéné optiky — tedy z pohledu spoluzaki bez
specidlnich potieb. V.: ,Aha, no... to mas vlastné pravdu.“ Po tomto sd€leni se zacinaji
pridavat dalsi zaci. V. komentuje projevy Benova spoluzédka s tim, Ze kazdy ma pravo na své
emoce, i kdyZ negativni. To je v potadku. Zaktim je fe¢eno, Ze se ,,Bentiv spoluzak mohl zlobit,
jen je tfeba umét volit laskavejsi slova a nenapadat druhé. Pisobi to, jakoby se Zaci nahle vice
osmélili.

“ 74k 7: ,Jd bych Sel taky radsi na trampoliny nez do akvaria. Tak by jel Ben jindy.
Zakyné 9: ,,Jd uz jsem tam byla.” 74k 2: ,,Mné by to nevadilo, protoze bych nechtél, aby byl
Ben smutny. “ Reaguje zak, velmi citlive. V.: ,,Vybral by sis radéji akvarium? *“ (Ve tfidé uz
za¢ina byt ruch) Zak 11 zmifuje, Ze by byl také nastvany, ale pochopil by to. Zak 2: ,, Ne, to jd
bych... to ja bych chtél taky jit na ty trampoliny, ale tam nemiizeme vsichni.“ 7Zak 1: ,, Mé to
nevadi. “ 74k 2, ktery drzi Benjamina za ruku, nakonec pfichazi s velmi platnym kompromisem:

., Do akvaria miizeme jit vsichni spolu a na trampoliny tieba s rodicema. *
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Na zavér se svéiuje zakyné 4 se situaci...a musela jsem kulhat az na hriste. Ony chtély
moje kamaradky na hristé a ja uz nemohla a musela jsem tam i presto dojit, viibec na mé
necekaly. V.: ,,Nebrali na tebe ohledy? “ Zakyné 4: , Ne, viibec.” V.: ,,Jaké to pro tebe bylo?*

Zakyné 4: ,,Byla jsem smutnd. , Ben* se poté s zaky lou¢i a dékuje jim za davéru.

5.9.1 Shrnuti vysledkii Metody Persona dolls

Vzhledem k tomu, Ze Z4ci s panenkou s osobnosti komunikovali a obCas reagovali pfimo
na ni, nikoliv na vyzkumnika, da se hovofit o jejim uplném pftijeti. Zprvu byly patrné rozpaky
n¢kterych zakt (napt. zakyné 6 a zak 5). Byly také rozpoznatelné rozdily v chovani mezi zaky,
kteti ,,Bena*“ jiz znali z pfedchoziho bloku a mezi zaky, ktefi s nim byli v kontaktu béhem
druhého bloku poprvé. Z 5 novych zaki se mu 2 odmitli piedstavit. (Zakyné 10 a zak 11) Zaci,
ktefi Benjamina jiz znali, vykazovali spiSe pratelsky pfistup k panence s osobnosti. B€hem
priabéhu druhého bloku se nakonec zapojili vSichni. Prvni cil metody Persona dolls, tedy
poukdzat na to, co maji Zaci spolecné a pomoci jim posilit identitu k sob&é samému i ostatnim
ve skuping, byl napliiovan pomoci tématu rodiny, bydleni a konickt. I to byl ziejmé diivod,
proc¢ se zaci zapojovali aktivné a spontann¢. Témata byla jednoducha a jasna, pro zaky mladsiho

Skolniho véku zajimava.

Z4ci byli na za¢atku druhého bloku vyzvani, aby zrekapitulovali vie, co si o Benjaminovi
pamatuji. Prvni informace o panence s osobnosti, kterou Zici zminili, byla jeji zaliba
v pocitacové hie Minecraft, ddle v oblibé stavebnice Lego a postavy Spidermana. Na ¢tvrtém
misté bylo zminéno, ze Benjamin ¢asto zakopava. Poté se zaci zaméftili na jeho bratra, o kterém
se snazili rozpomenout na co nejvic informaci. Handicap byl zminén az na Sestém, poslednim

misté, coz bylo ptekvapujici

Vzhledem k tomu, Ze cilem druhého bloku bylo vychazet ze spolecného tématu a umoznit
zakim zazit rozmanitost,(druhy cil metody Persona dolls) panenka s osobnosti pfisla s tim, ze
pojede lyZovat a doptavala se na zkusenosti zaki. Uéelem bylo ukazat zakam, Ze i s handicapem
lze zazivat legraci a sport, coz se realizovalo pomoci videa, na kterém bylo zakiim nazorné
ukdzano, jak vypadd monoski a lyZovani pro handicapované. Pfi nasledné diskuzi o
kompenzacnich pomuckéch byla ze strany zaki zminéna: slepecka htil, berle, choditko a vozik.
Toto téma nebylo pro Zaky natolik atraktivni. Na konci bloku Zaci projevili zajem o zkousku
Benjaminova voziku. Vyzkumnik vyuzil osobni zkuSenosti z praxe, kdy déti s NSO casto

neradi svlj vozik plijcuji jinym détem. Panenka s osobnosti se proto ze zacatku zdréhala a
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vysvétlila zaktim, Ze vozik neni hracka, ale velmi dilezita pomicka pro jeho plné fungovani ve
sveéte. Zaci presto vozili panenku s osobnosti po druzing a nasledné po chodbach skoly. Cestou

komentovali bariérové prvky, na které narazeli.

Na poslednim bloku byly plnény cile 3 a 4 metody Persona dolls a s nimi i hlavni cil
vyzkumu. Reakce tfidniho kolektivu na problematickou situaci s Zdkem s NSO, Benjaminem,
byly velmi emociondlni. Prvni reakci bylo skupinové ticho. Poté se zvedl zak 2 a Sel si sednout
piimo k panence s osobnosti. Zaci byli pobidnuti, aby Benjaminovi poradili, co ma délat.
Zasadnim tématem pro zéky byl konflikt se spoluzékem, nikoliv piedmét hadky. V diskuzi se
zamétili na mozné feSeni urovnani vztahtll, coz bylo skuteéné rozmanité. Od vyjasnéni se
spoluzdkem pomoci dialogu az po jeho fyzické napadeni. Ke konci bloku se Zakyné 6 zaméfila
pfimo na divod konfliktu a na problematickou situaci. Reagovala na jedndni Benjaminova
spoluzdka a soucitila s nim. Vzhledem ktomu, ze krom sezndmeni s diskriminaci a
nespravedlivosti mé¢l blok podnitit kritické mysleni, doslo k naplnéni cila 3 a 4 metody Persona

dolls.

Do této diskuze se zapojilo celkem Sest zakt, ktefi zhodnocovali, Ze omezovat se ve
vybéru tfidniho vyletu je slozité. Zak 7 by se neomezil a jel by radgji na atraktivngjsi vylety byt
ne se spoluzakem. Dalsi dva Zaci uvedli, Ze by byli z volby mén¢ atraktivniho vyletu smutni,
nebo nastvani. Zak 11 uvedl, Ze by to ale pochopil. Zakyné 4 sdili svou vlastni zkugenost, kdyz
se pfi hie s kamarddkami poranila a ony na ni nebraly ohledy. Zminuje, ze byla smutna, kdyz
ji ponechaly na misté a §ly dal na hfi§té bez ni. Zak 2 vymysli feeni, které se mu zda
spravedlivé: jet na Skolni vylet, na ktery mohou vSichni spole¢né jako jeden tfidni kolektiv a na

trampoliny jet nasledné s rodici.
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6 Diskuze

Informace vyplyvajici z vyzkumu mohou byt ptinosné pro pedagogy i rodice pii ptiprave
vstupu zaka s NSO do skolniho prostiedi. Sesbirané informace jisté oceni 1 konzultantky rané
péCe pro rodiny s détmi se vzacnym NSO, které se Skolami pii procesu Skolni inkluze
spolupracuji. Vzhledem k tomu, Ze vyzkum poukazuje na problematické situace, ale zaroven
obsahuje i autenticka sdélovani dobré praxe, mize byt pro pedagogy motivacni. Diky metodé
Persona dolls bylo zakiim ukéazéno, Ze 1 s handicapem je bézné podnikat nejriiznéjsi konicky

nebo zazivat sport a zabavu, jen trochu jinym zptisobem.

V otevienych otdzkach zaznélo mimo jiné sdéleni dvou respondentt, ktefi porovnavali
své zkuSenosti s zaky s NSO a s zaky s PAS. Dle pruizkumu Prazského inovacniho institutu a
vyzkumné organizace INESAN se nejobtiznégji integruji do tfidnich kolektivu Zaci s poruchami
chovani. Naopak dle odpovédi feditelit vefejnych matefskych, zdkladnich a stfednich skol
v Praze, jsou Zici s télesnym postizenim pfijimani snadnéji. Hlavni analytik Prazského
inovacéniho institutu David Kohout zminuje, Ze data byla sbirana pro lepsi pfipravenost skolské
inkluzivni koncepce Prahy, stim, Ze nejvétsi uskali Skoly spojovali s nadmérnou
administrativou a nedostate¢nou podporou ze strany statu. V tomto dotaznikovém Setfeni
zaznivala nejvétsi tiskali v oblasti bariér, a proto je doporucovano fesit vstup ditéte s NSO na
zakladni skolu co nejvice doptedu, s predstihem, aby méla Skola ¢as se na prichod zaka nalezité
ptipravit. Dalsi uskali vnimali respondenti v komunikaci s rodici a kolegy. V kazdém ptipadé
je doporuceno, aby probé¢hla jesté pred ndstupem Zaka s NSO schlizka mezi rodici a pedagogy.
Je nezbytné domluvit podminky, se kterymi budou souhlasit vSechny strany. Z vyzkumu také
vyplyva, Ze nespokojenost pedagogl a ptipadné neshody mohou pramenit pfimo z neznalosti
kompetenci asistentli pedagoga. Dle Hatinové z rané péce to neni to zadnym piekvapenim,
jedna se o velmi Casty problém, na ktery je v praxi nardZeno. Tyka se to predevsim fyzicky
naro¢né manipulace s zaky. Doporuceni pedagogiim a asistentim je absolvovéani kurzu
kinestetické mobilizace. Pomoci mohou také lekce Feldenkraisovy metody apod. NejlepSim
feSenim je konzultovat zptisob manipulace s zdkem se zkusenym fyzioterapeutem. Asistenti
pedagoga vnimaji uskali v oblasti pomoci se sebeobsluhou, kam spada hygiena, vysazovani na
toaletu, krmeni prebalovani apod. Tato potieba je u zakti s NSO témét vzdy nutnd a uvedena
v doporuceni od SPC V § 5 vyhlasky.27/2016 je hovofeno o nezbytné pomoci pii sebeobsluze
zaka ze strany asistenta pedagoga. Je mozné, Ze odmitavy postoj k témto Cinnostem muze

pramenit ze strachu, aby zadkovi neublizili.
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Z vyzkumu bylo patrné, Ze n¢kteii pedagogové citi viici zdkim s NSO litost. V takovém
piipad¢ by mohla pedagoglim pomoci supervize, ktera vSak neni ve skolstvi bézna jako tfeba
v socidlnich sluzbach. Dotazovani pedagogové poznamenavali také nedostatek podpory ze
strany vedeni i1 kolegii. V odpovédich zazné¢lo také pfani mit n€koho, kdo by problematice
rozumél. Pedagogiim je doporuceno kontaktovat nékterou z pacientskych organizaci: SMAci,
z.s., Parent Project, z.s., End Duchenne, z.s, ktefi mohou poskytnout pedagogiim odborné
poradenstvi a ucast na webinafich. Piipadné zakt do sedmi let se mohou obratit na ranou péci
pro rodiny s détmi s nervosvalovym onemocnénim, kterd ma celostatni ptisobnost a dojezd.
Konzultantky rané péée mohou poskytnout Skole podporu, informace, ptipadn¢ kontakty na

dalsi pedagogy, kteii jsou v podobné situaci.

V pribéhu dotaznikového Setfeni bylo velmi slozité ziskavat respondenty a nebyt
osobnich kontaktl a vazeb na rodiny s détmi s NSO a pacientské organizace, zfejmé by nebylo
realné takovy pocet respondentil sehnat. Pro ucelengjsi pohled do problematiky by bylo vhodné
vyuzit hloubkovych rozhovort s pedagogy, které by dotaznikové Setfeni doplnily. K propojeni
vysledkt z vyzkumného Setfeni a metody Persona dolls pomohla odpoveéd’ respondenta 4, ktery
uvedl konkrétni situaci z praxe, kdy doslo v tfidnim kolektivu ke konfliktu kvili vybéru
Skolniho vyletu. Pfinos metody Persona dolls byl pro zaky velky, vzhledem ke zpétné vazb¢ ze
strany Skoly. Pomoci hry s panenkou zazili rozmanitost a uvédomeéni, Ze kazdy to ma trochu
jinak, ale to neni Spatné. Béhem vyzkumu Zici zazili stfetnuti s nespravedlivou situaci a
diskriminaci a zaroven se odvazili kriticky ohodnotit oba Uhly pohledu, coz bylo velmi
zajimavé. Metoda Persona dolls je povazovana za mily a nenasilny zptsob zprosttedkovani
slozitych témat zakim a détem piredskolniho véku. Dle Vagnerové (1999) souvisi piijeti
odlisnosti také s mirou zkuSenosti a informovanosti. I z toho diivodu je diilezité s tématy, jako

je diskriminace pracovat jiz od utlého véku déti.

Béhem realizace metody Persona dolls se pribézné zapojili vSichni Zaci. Diskutabilni
vsak je, zdali by byla panenka s osobnosti piijata stejné, kdyby to nebyla panenka muzského
pohlavi. Na prvnim bloku, byla pfevaha chlapch — 6 chlapci a 3 divky. Vzhledem
k vyvojovému obdobi 74kl je mozné, Ze by panenka s osobnosti — divka byla v pfevazné
chlapeckém kolektivu piijimana pomaleji. To je vSak pouze spekulace, kterd vznikla na zaklad¢
piedchozi, osobni zkuSenosti vyzkumnika, kdy chlapci ve tfidé nechtéli spolupracovat
s panenkou s osobnosti, protoze se jednalo o panenku — holku, a oni si dle jejich slov ,,s
panenkami nehraji.“ Z toho diivodu byla zvolena panenka s osobnosti — chlapec, coz je

paradoxné v rozporu s filosofii této metody, ktera ma déti ucit vystupovat proti stereotypum.
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Prvni reakce na vozik a ,,Beniv* zdravotni handicap nebyly tak silné, jak se
predpokladalo. Zaci byli sice zvédavi, z jakého diivodu vozik ma, ale po kratkém vysvétleni to
neméli potifebu vice teSit. Nebylo to pro né ziejmé tak smérodatné, jako napft. ,,Benovi®
konicky. Ze studie Viteckové, Prochazky a Najmonové, (2018), kterd pojednava o piijimani
jinakosti détmi pfedskolniho a Skolniho v€ku, vyplynulo, ze déti reaguji na odliSnosti ve
zdravotnim stavu vétSinou empatii. Jako dominantni v§ak bylo zmifiovani vizualnich stigmat a
patrnych, viditelnych, fyzickych odliSnosti. Pokud by panenka s osobnosti méla napf.
amputovanou koncetinu, deformity nebo néjakou jinou odliSnost patrnou na prvni pohled,
mozna by byly reakce zaku silnéjsi.

Na druhém bloku méli Z4ci zrekapitulovat, co vSe si o panence s osobnosti pamatuji.
Ptredpokladem bylo, ze ,,handicap* Zaci zmini jako prvni, ale ve vysledku to byla az posledni
informace, ktera byla z jejich strany sd€lena. Ziejmée to pro n¢ nebylo tak stéZejni. Béhem
rekapitulace bylo zdkem 2 zminéno dokonce slovo ,,svaly”, coz bylo ne¢ekané, vzhledem
k tomu, Ze se ndzev onemocnéni ,,svalovd dystrofie* zminil v predchozi diskuzi jen jednou.
Vétsi zajem o ,,Beniv vozik byl zaznamenén az na konci druhém bloku. Mohlo to byt tim, ze
zaci panenku s osobnosti uz vice znali a byli smélejsi. Pravdépodobné za to mize ale spojitost
voziku s probiranym tématem kompenzac¢nich pomiicek. Zaci projevili zajem vozik vyzkouset
a Benjamina po druzing, coz vedlo k jejich uvédoméni bariér v prostorach skoly. Z toho divodu
je tato situace hodnocena jako velmi vyznamna, byt’ nebyla v planu a pfislo to jako spontdnni
prani ze strany zakt. Doporuceni je zakiim co nejvice naslouchat a vitat jejich navrhy, které

mohou mit v konecném duasledku velmi platny vyznam.

Zaktim bylo piedstaveno sportovni zatizeni monoski pomoci videa. Tento zptisob
prezentace pomoci vizualizace, byl zvolen z diivodu vétsi ndzornosti a lepsi predstavy pro zaky,
ktefi se s ni¢im podobnym nesetkali. Video poskytla matka chlapce s SMA, ktery je ve stejném
véku, jako zuCastnéni zaci, coz mélo cilené vice zaujmout. Video zdjem skute¢né podnitilo.
Pozornost zakil nebyla viak koncentrovana na pomiicku a jeji uéel, ale na chlapce z videa. Zaci
byli pfekvapeni, Ze panenka s osobnosti existuje i ve skutecnosti. Také je zajimalo, zdali je
chlapec z videa nemocny, kdyz jezdi na ,,specidlnich lyzich“. AZ po vysvétleni se zacCali zajimat

o monoski jako takové, ¢imz se oteviela cesta k diskuzi o kompenzacnich pomuckach.

Do diskuze o pomiickach se zapojilo pouze 6 zakti z 13. Zaci 1, 3, 7 a 11 odbihali béhem

diskuze k hrackam, které je v prostfedi druziny ldkaly. Potize nékterych zakd s udrZzenim

wrwe

ale byli navstivit divadelni predstaveni.
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Mezi zminénymi kompenza¢nimi pomtckami byla slepecka htil, berle, choditko a vozik.
74k 2, ktery zminil slepeckou hil, byl béhem bloku nejaktivngjsi. Toto téma je viak zp&tné
hodnoceno, jako nejméné atraktivni. Blok mohl byt uchopen jesté vice interaktivné, ptipadné
mohla probéhnout prezentace skute¢nych kompenzaénich pomiicek, které by si zaci prohlédli
a osahali. Také mohly byt kompenzacni pomicky rozttidény podle typu postizeni na zrakové,

télesné, sluchové apod.

Sdéleni kli¢ové zapletky* piibéhu Zaky zaujalo. Prvni reakci 74kt je spoleéné ticho, které
nikdo nenarugoval. Bylo patrné zvysené soustfedéni. Prvni reakce byla neverbalni. Zak 2 vstal
a Sel se posadit vedle panenky s osobnosti. Toto gesto bylo od zdka velmi podptrné. Jednalo se
o stejného zika, ktery byl velmi aktivni v tématice kompenzacnich pomucek. Vzhledem
k tomu, ze Zaci mlceli delsi dobu, byli vyzvani, aby Benjaminovi poradili, jak nepiijemnost
fesit. Navrhy feSeni se vztahovaly nejprve k samotnému konfliktu mezi Benjaminem a jeho
spoluzdkem. Téma ,,hadky* bylo pro zaky snadnéji uchopitelné¢ a uméli si ho 1épe predstavit i
z vlastnich zkuSenosti. Vagnerova (2012) popisuje charakteristické chovani déti mladSiho
Skolniho véku, kdy déti vychazeji ve svém uvazovani nejCastéji a nejrad€ji z osobnich

vvvvv

zkuSenost. Mohou jej vyhodnocovat zjednodusen¢ a egocentricky je zkreslovat.

Navrhy feSeni problematické situace byly tedy vztazeny zprvu pouze k tématu hadky a
byly nésledujici: Vyfidit si to se spoluzdkem fyzickym Gtokem, ignorovat ho, nebavit se s nim,
vyhybat se mu. Poté byla navrzena moznost sdé€lit to pani ucitele — pro zZaky to bylo
nejrozporngjsi feSeni, kterému bylo vénovano nejvice €asu. Dale se jednalo o moznost fesit

konflikt pfes rodice anebo vytikat si to se spoluzakem osobné.

K omezenim, kterd plynou z inkluze Benjamina pro kolektiv, se Zaci vyjadrili az na konci
bloku, po pfesnéji mifené formulaci otazky. Vagnerova (2012) hovoii o tom, Ze proména
détského uvazovani je postupna. Franclova (2013) zaroven uvadi, ze u déti, které jsou na
pocatku povinné Skolni dochazky, je tfeba brat v potaz jejich vyvoj moralniho uvazovani, kdy
stale neni pfekonano piredkonvencni stadium (viz. Kohlberg 1976) Reakce na omezeni, ktera
pro tiidni kolektiv plynou z handicapu inkludovaného zika, byly ale ptrekvapivé upifimné.
Zakyné 6 se zastala spoluzaka, ktery konflikt vyvolal, a sdélila, Ze se mu nedivi, protoZe by

byla smutna, kdyby nejela na atraktivnéjsi vylet. Sdéleni Zakyné je odvazné 1 v tom, Ze ptislo

4 Benjamin ptichazi s tim, Ze je smutny, protoZe se pohadal se spoluzikem, ktery s nim s nim nadale nechce chodit
do tfidy. Sdéluje mu také, ze mu spoluzak fekl, ze ho nema rad a jen jeho vinou nejedou na atraktivnéjsi vylet do
Jump parku. Jedou do akvaria, protoze do Jump parku Benjamin kvili svému handicapu nemutize
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ve chvili, kdy byla panence vyjadfovana podpora. Zakyné tak ukazala celou situaci z opané
perspektivy a dalsi dva Zaci se zacali po osméleni ptridavat. Jeden z zaki by zvolil atraktivnéjsi
vylet 1 za cenu toho, Ze by jeho handicapovany spoluzak jet nemohl. Tato odpoveéd’ byla velmi
ptekvapiva, vzhledem k véku zéka. Zajimaveé zareagoval také zak 2, ktery komentoval situaci
tim, Ze by se pfizpisobil, aby nebyla panenka s osobnosti smutna a Ze na trampoliny do jump
centra mohou jit Zaci s rodici, kdezto do akvaria mohou jit vSichni spolu. Tato odpovéd’ byla
velmi citliva. Je samoziejmé, ze reakce zakl by byly jiné s dal§im tfidnim kolektivem a proto
je nelze brat jako vSeobecné platné. Podle filosofie inkluze, by bylo ziejmé¢ nejidedlnéjsi
uskutecnit atraktivnéjsi vylet i s Zdkem s NSO, ktery by mohl na své vlastni trampoliné leZet,
nebo sedét spolu s asistentem pedagoga. Potiz, na kterou se mize v tomto ptipad¢ narazit je

opét obava o zaka s NSO ze strany skoly, piipadné i1 ze strany rodict.

Dle ptedpokladu se vétSina zakl nevyjadfovala ke vSem otazkam. Vzhledem k jejich
véku a vyvojovému obdobi Casto opoustéli témata a na otazky nereagovali nebo reagovali
scestné. Bylo patrné nadSeni z toho, Ze maji moZnost sdilet zazitky ze svého zivota a Casto se
vyjadfovali pouze k tématiim, které je zajimala a byla pro n¢ atraktivni, ale pro ucel této prace
nebyla Casto smérodatna. (Napi. téma konickli a z4jmi, ke kterému se Zaci Casto vraceli)
Intenzita spoluprace se tedy liSila podle témat a individudlnich zajmi jednotlivych zaku.
Nekteti se béhem tii blokl vyjadfovali minimalné, nekteti Zaci dominovali pouze u urcitych

témat. Cilem této prace vSak nebylo analyzovat jednotlivé Zaky.

Prekazky ve vyzkumu se zaCaly objevovat béhem druhého bloku, kdy se nardzelo na
limity zptisobu zvoleného zaznamenavani, tedy audio zaznamniku. Zaci si cht&li vyzkouset
manipulovat s vozikem po Skolnich chodbéach. Z této situace se mohlo vytézit spoustu
zajimavych poznatkl, protoZe Zaci pfi cest€ do tfidy komentovali bariérovost prostor, uvazovali
nad schody a prahy. Ve tfidé premysleli nad tim, jak by Benjamin dosahl na lavici a jak to asi
délaji skutecné déti, které maji vozik. Bohuzel vlivem ruchu a otevieného prostoru je tato ¢ast
audio nahravky natolik nekvalitni, Ze se nedala rozklicovat, pfepsat a tudiz ani objektivné
vyhodnotit. Obtize se objevily také pfi nasledném piepisovani. Ne vzdy se dalo po hlase
rozeznat, ktery zék/zakyné zrovna hovoii. Je tedy mozné, ze béhem piepisovani rozhovora
doslo k zdménam jednotlivych zaki. Vzhledem k tomu, ze zde neni cilem analyzovat jednotlivé
zaky, tak to neni zasadni prekazka ve vyzkumu. Nejlepsim zplisobem zaznamenavani by byla

bezesporu video dokumentace, ktera dava vyhodnoceni vyzkumu vice moznosti.
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vvvvvv

shanéni souhlasu zakonnych zastupcti. Po téchto zkuSenostech je vSak doporuceno zvolit

zaznamenavani na video, i ptes riziko niz§iho poctu souhlast a tim 1 po¢tu zak.

Pfi praci se narazilo také na zasadni zjisténi limitu samotné pedagogické metody Persona
dolls, v pfipad¢, Ze je uzita jako metoda vyzkumu. Konkrétné ve tietim bloku, v navaznosti na
dilema, které¢ mély zacky 10 a 12 se sdélenim problémové situace ucitelce, bylo zakim
vysvétleno, kde je hranice mezi zalovanim a vhodnym ozndmenim informace pedagogovi.
S zaky byla probrana otazka divéry. Tomuto tématu byl vénovan velky prostor, byt se
nejednalo o pfedmét vyzkumu a bylo to mimo hlavni téma. Pro zéky to vSak bylo v dany
moment zcela zasadni. [ kdyz bylo malo ¢asu na ziskani kli¢ovych informaci, z hlediska metody
Persona dolls i z lidského hlediska a osobniho piesvédceni bylo upfednostnéno vénovat se i
tématu, které Zaci povazovali za dilezité. (Tedy komu se 1ze svéfit.) Pii té ptileZitosti, byli Zaci
velmi okrajové informovani o existenci linky bezpeci. Tato skutecnost byla nasledné predana

tfidni uditelce.
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7 Zavér

Diplomové prace nejprve definuje vzacna nervosvalovd onemocnéni a zaméfuje se
primarné¢ na spinalni svalové atrofie a Duchennovu svalovou dystrofii. Tato onemocnéni
ovliviuji kvalitu zivota a moznosti pacientti. Ve Skolnim prostiedi jsou zaci se vzacnym NSO
dost specifickou skupinou, ktera vyzaduje zvlastni pozornost. Tato specifika jsou popsana
v teoretické Casti prace, spolu s vSeobecnym vymezenim inkluze. Diplomova prace cili na
zkuSenosti pedagogt, kteti jsou ptimo u zdroje informaci a poskytuji tak sviij pohled na inkluzi
téchto zaka. Dotaznikové Setfeni bylo obohaceno o odpovédi asistenti pedagoga, ktefi se
s pedagogy ve vétSin¢ veci shodovali. Cilem bylo analyzovat podminky zaélenovani zakt
s NSO do ttidniho kolektivu a zaméfit se na mozna uskali, kterd jsou pedagogy vnimana jako
klicova. Vysledky dotaznikového Setfeni zrcadli teoretickou ¢ast. Osobné si nékterych z
uvedenych uskali v§imam ve své praci konzultantky rané péce pro rodiny s détmi se vzacnym
nervosvalovym onemocnénim, béhem spoluprace s pedagogy. Vysledky vyzkumu piinasi
uceleny prehled o konkrétnich situacich, které pedagogové oznacuji jako problematické a jez
mohou naruSovat plynulé podminky procesu inkluze téchto zaka. Ze své pozice vétSinu z nich
nemohu ovlivnit, 1 kdyzZ jsem v za¢atcich tohoto procesu ¢asto spojkou mezi rodinou, specidlné-

pedagogickym centrem a v idealnim ptipad¢ i1 Skolou.

V diplomové praci je zaroven popisovana metoda Persona dolls, kterda ma obrovsky
potencial. Probouzi u déti zajem o ostatni, pomaha s uvédoménim vlastnich kvalit a nenasilnym
zpisobem vede k porozuméni a vzdjemné solidarité. Kromé plnéni cild, které jsou u metody
zasadni, byla vyuzita jako nastroj pro mapovani reakci zaki na konkrétni situaci, tykajici se
inkluze zdka s NSO. Reakce déti byly chvilemi piekvapivé a upfimné. Metoda mé zaroven
vybizet ke kritickému mysleni, coz se podafilo. Pro m& osobné to byla velmi obohacujici
zkuSenost a na zaklad¢ zpétné vazby uvazuji o moznostech vyuziti této metody v mé préaci.
Vzhledem k tomu, ze neni namisté uplatiiovat metodu Persona dolls v kolektivu, kde je jiz zak
s danym aspektem pfitomen, bylo by realné vyuzivat ji jesté pred jeho nastupem do Skoly, tedy
v ptipad¢, ze by zak s NSO ptichazel do jiz zab&éhlého kolektivu. V takovém piipad¢ by bylo
mozné seznamit budouci spoluzéky s problematikou a tématem télesného postizeni. Zaci by
mohli byt vramci prevence diskriminace, predsudkii a obav znezndmého seznameni
s panenkou s osobnosti, kterd by jim ptfedala potfebné informace a pochopeni, ¢imz by byla
zaroven napomocna vsem détem s NSO, které prochazi na$i ranou péci a nastupuji do jiz

zabéhlého tfidniho kolektivu.
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10 Ptilohy

Priloha 1: Ukazka informovaného souhlasu




Piiloha 2: Prepis rozhovori

1. Blok

(Zaci stoji pred druzinou a &ekaji na instrukce.) V.: ,.Za témi dveimi je mij kamarad,
ktery se na vas uz moc tési. SlySel, Ze jste fajn déti a on by se s vami rad skamaradil. (VétSina
74kt pasobi naté§end) Zak 3: ,, To se vsadim, Ze tam bude néjaky plysdk.« (V. otevira dvefe.
Uprostied mistnosti je panenka s osobnosti — Benjamin, ktery sedi na mechanickém voziku.
Ne&kteti Zaci reaguji smichem, jini si Benjamina prohliZeji.) V.: ,,Jd vds ted poprosim, abyste
se usadili do krouzku na koberec. “(Zaci si mezi sebou povidaji. Je to lehce nepiehledné. N&kteii
fesi pfimo Benjamina, néktera zaslechnuta témata nesouviseji s Benjaminem.) Zakyné 4: ,, Jaké
md vlasy... takovy rozcuchany. 74k 3: ,,Jd jsem fikal, Ze to bude néjaky plysdk. “ (Vichni si

sedaji do krouzku a V. si bere Benjamina k sob¢ na klin.)

V: “Tohle je mij kamarad. Jmenuje se Benjamin, ale pratelé mu vikaji Ben. Je mu 7 let
a hrozné moc se na Vas tésil. Chce se s Vami seznamit. Mohli byste se mu tedy také predstavit

a rict, jak se jmenujete “?(Ben je predkladan pted jednotlivé zaky),

74k 1: ,Jd jsem X*. 74k 2: . Jd jsem X* (podava ruku panence) 74k 3: . Jd jsem X.*
(podava ruku panence a sméje se) Zakyné 4. ,,Jd jsem X.“ Zak 5: ,Jd jsem X.“ (podava ruku
panence) Zakyné 6: (Pouze zavrti hlavou. Piisobi nesméle.) Zak 7: ,,Jd jsem X a moje piijment

Jje X.“ Zakyné 8: Ahoj, X. “ (podava ruku panence)

V: ,,Benjamin se sem za Vami moc tésil. Ma rad tohle mésto. Jezdi sem pravidelné za
babickou. Také mi Fika, Ze ma starsiho brachu, ktery se jmenuje Krystof a je mu 12 let a ma i

mladsi ségru, které je 5 let. Benjamin se pta se, zdali mate také néjakého sourozence. *

74k 2: ,,Jo!, ja mam dva brachy a dvé ségry!“ (vyktikuje s nadsenim) V: ,, Hm!* Zak 3:
., Ja mam jednoho brachu, kterému je 13 a jmenuje se X.* (okamzité navazuje) V: ,, Aha. *“ 74k
1:“Ja mam jednoho brachu a je mu 12°. V: (Ptikyvuje) ,, Ben rikd, Ze mate stejné staré bratry!*.
Zakyné 4: ,, Ted ja! (vymezuje se) Jd mdm jednoho brachu a jednu ségru. Bricha se jmenuje
Xajemu?25 aségra se jmenuje X a je ji 23! Bracha bydli v jiném patie a ségra a v Praze.” V:
., Takze jsi nejmladsi... « Zakyné 6: ,Jd mdm brdchu a je stejné stary!* (osméluje se zakyng,
ktera se nechtéla predstavit) V: , Dékuju.“ Zakyn& 8: Ja mdam brdchu, ktery se jmenuje X.
(nadech a chvile ptemysleni..) V: Dékuji, to takhle uplné staci. A co ty, X? Chces se s nami také

podélit? Nemusis, jestli chees.” (Doptava se, zaka, ktery jesté nehovotil.) Zak 5 (Pasobi



nervozné a neodpovidd) Zak 7 (hlasi se): ,,Ja mam starsiho brachu, kterému je 8 a jmenuje se

X... ajak to, ze ma vozicek? “ (Ukazuje na Benjamina a vSechny déti zpozorni.)

V:,, Ben rika, Ze ma takovou nemoc, které se rika svalova dystrofie, a nefunguji mu moc
dobre svaly. Vozicek ma, aby se mohl dostat tam, kam potrebuje, aby si mohl hrat s détmi, aby

1

Jjim stacil a mohl délat vetsinu véci jako ostatni.’

74k7 (okamzité reaguje): ,, Tieba jd mél zlomenou nohu a miij bracha zase nos.* (sotva
stiha dofict a napojuje se dalsi reakce od spoluzéka, ktery skace do feéi.) Zak 1: ,,...a miy
bracha mél zlomenou ruku!* 7ik 7:,..A mij brdacha mél zlomenou nohu, protoze jel
s kdmoSema na kole a tak se vybourali. V.: ,,Aha... “Z&k 3: ,, ..My tata jezdi bez helmy!
(Rychle skace do fe¢i.) “Zakyné 8: ,Jd jezdim na bruslich, ale s helmou.“(Zaci se za¢inaji
predhanét a diskuze za¢ina byt lehce nepiehledna) Zakyné: 4: ,, No to jd i bez helmy. Zak 3:
... “A ja jsem mél jednou sadru az sem. * (Ukazuje na ruku.) Zak 2: (Hlasi se.) ,, Prosim! Prosim
ja jsem jednou s kamaradem, ktery se jmenuje Honza, byl na vyleté, a Honza spadl a tekla mu
krev, protoZe si odrel celou bradu.... A ja jsem béZel za tetou a Fikal jsem mu, Ze to bude dobry.
(Dvé zakyné se hlasi a jedna si stoupa) Zak 7: ,, To ze mé jednou teklo krve, Ze jsem myslel, Ze
to snad neprezijul “ V.: , Az takhle? “ Zakyné&:4: ,Jd jsem byla jednou na kole a tam jsem spadla,
protoze jsem to jesté moc neuméla a byla jsem na nem teprve trikrat nebo dvakrat a spadla jsem

na pusu a hodné moc mi tekla krev. “ Hovoti n€kolik Zakl najednou a je tfeba situaci uklidnit.

V.. ,,Je videt, ze vsichni madte néjakou zkuSenost s urazy. Ben mi 7ika, Ze taky obcas
zakopne, kdyz zkousi nékam prejit a mysli si, Ze to je hodné neprijemné.” (Zaci na chvilku
utichaji.) Zak 7: ,,No Bene, jd si to taky myslim, protoze jsem jednou zakopl tak, ze jsem mél
Uplné natekld zada. “ V.. “Ben se ptd, jak se ti to stalo? “ Zak 7: ,, Byly tam hodné takovy hrozny
kameny a ja jsem zakopl a sjel jsem po nich a mél jsem uplné, ale uplné Sileny zada natekly.
V.:,, To muselo byt velmi bolestivé. “ Zakyné 6: ,, Upadla jsem véera! “ Zakyné 4: Jé jsem jednou
upadla a nemohla jsem vstat, protoze mé bolela noha. Byla jsem s babickou a s dédou na
takovém vylete a déda zacal Fikat, Ze nemam béhat jako splasena a ja jsem musela zase jit, ale
noha mé bolela.“ 74k 7:,,4 ja jsem spadl do trmi!“ Z&k 1: ,,Jd taky! “Z&k 2 ,,Jd jsem hrdl
fotbal a chtel jsem kopnout do mice, ale netrefil jsem se a tak jsem si skoro zlomil nohu.“ V.:
, tak jesté ze jenom skoro. Pojdme, ted ndm jesté iekne X sviij tiraz a X, ktery se hldasi. “Zak 5:
., Ano, ja jsem mél obrovskou bolest, kdyz jsem spadl ze skateboardu a moje noha byla uplné
celd zavdzand. ,, V.: Ben se pta, jak dlouho si ty obvazy musel mit? Zak 5: ,,To uZ si
nepamatuji.” Zakyné 6: ,,Jd jsem si jednou jela na kole, a kdyz jsem spadla, tak jsem si odrela

kolena, protoze jsem neméla chranice, tak jsem si je pristé uz vzala“ V.: Aha, takze ses poucila



ze svych chyb...“ Zak 7., Mij kamardd Jirka taky a mél odiend kolena! ...a ja, jd jezdim na

kole, na bruslich, na lyzich a na kolobézce. “

V.:,,Ja slysim, ze Vas vSechny bavi celkové pohyb a néjaké sporty ““. (Ozyva se skupinovy
souhlas.) ,, Ben mi rika, Ze ho strasné moc bavi lego! S tim si pry nejradéji hraje. Potom ma
toho starsiho bratra, o kterém Vam vypravel. Krystofa. A ten velmi casto hraje Minecraft.“ 74k
3:,,Ja ho mam* (dodava potichu a je vidét velky zdjem.) V.: ,,Ben casto sedi u Krystofa a
kouka, jak v Minecraftu stavi a obcas mu Krystof dovoli, aby hral s nim. “ (Ozyva se skupinové
nadseni, kdy se zaci ptekiikuji se slovy, ze ho také maji/znaji/hraji.) V.: ,, Potom, ten jeho
bracha hraje skvéle na kytaru. Ben by si pral také umét hrat na néjaky nastroj. Parkrat to
zkousel, ale moc mu to nejde. * (Zaci se prekfikuji a neni jim zcela rozumét, je patrné nadseni a
potieba sdilet své zaliby a informace o hie Minecraft.) V.: ,,Ja si myslim, Ze si mame vsichni
ted’ hodné co Fict, ale bohuzel Vas neslysim, protoze mluvite vSichni najednou. Pojdme se
domluvit na takovem pravidle. Udelame ted takové kolecko, a kazdy z Vas rekne. co ho bavi.
Jestli hraje na néjaky nastroj nebo jestli zna Minecraft apod. Zacneme tentokrat z této strany,
ano? “ (Z4k 7 se vehementné hlasi a chce slovo) Zakyné 8: ,, Miij brdcha nehraje Minecraft ani
na kytaru, ale rad jezdi s takovyma malyma skateama a ja hraju hry na mobilu, nebo na
tabletu.“ V.: ,, Dobie, dékuji.“ 74k 7: ,, Ja hraju Minecraft hodné a moc mé to bavi! Pak mdam
takovou hru, kde se idi auta a jsou strasné rychly a s tatou to vzdycky hrajeme.*“ V.: ,, Ben rika,
Ze to vypadd jako velkd zdbava. “ 24k 7: ,,Jo! “Zakyné 6: Ja mam doma flétnu, ale moc na ni
nehraju. ProtozZe nedokazi hrat na flétnu. V.: ,, Ben Fikd, Ze on to také nedokdze a pta se, co
delas rada.? “ Zakyné 6: Tak asi kreslim. Z&k 2: Jd mam doma pidno. Ja chodim na takovou
hudebni Skolu.* 74k 5: ,, Hele, nepredbihej!* V.: , X, je skvélé, Ze hrajes na piano, prosim,
dodrzujme ale to kolecko. Pojdme se jeste posoupnout kousek dozadu, at' se sem vSichni
vejdeme. “ (Zaci se snazi navratit do ptivodni formace. Cim vic chtéji bojovat o slovo, tim vic
se kruh zuzuje.) Zak 5: ,,Jd mdm playstation a tam, mdm stazeny Minecraft. “ 24k 7: ,, Ja hraju
jeste hru, kde jsou takové postavicky, maji zbrané a koukas, jakyho cloveka musi druhy zabit, a
za to dostanes penize a miizes si koupit novou zbran.“ V.: ,, Ben rikd, Ze takovou hru nezna..
74k 5: “ Jd to... ja taky to nezndm, Bene! Z toho si nic nedélej.” Zakyné 4: ,,Ja taky hraju
Minecraft a pak hodné takovou hru, kde se stavi domy a bytecky.” V..,, Hm* 74k 3:,,Jd hraju
fotbal s Ondrou a taky chodim hodné ven, protoze mame psa a pak hraju taky Minecraft a mam
rad télocvik. V.: Dobre, diky za odpoved.” 74k 2: , ... A ja jesté hraju Fifu.“ 24k 7: ,,Jd taky
74k 1: ,,Ja hraju Fifu, Minecraft a miij bracha ma taky kytary. Dokonce i na anglictinu chodim,

ale ta mé tak nebavi.



V.: ,,hm, no tak dobry! Tak je videt, Zze mate vsichni hodné spolecného. Ben se mé pta,
Jjestli jste vSichni ze Slaného. Ben ma slany moc rad. Jezdi sem za babickou. On bydli v Praze,
v byté. Libi se mu tam, ale mamince moc ne, protoze musi Bena vyndset do schodii. Nemaji
vytah. Mozna se budou stehovat sem do mésta za babickou, protoze babicka ma domek a skoro
Zddné schody. A co vy déti? Kde bydlite? “ (Zaci se za¢inaji hlasit.) Zak 2: ,, Jd jsem ze Slanyho!*
Zékyné 4: ,,Jd take! Ale narodili jsme se na Slovensku . 74k 1: »Jd jsem z Turan. 74k 7: . Ja
Jjsem ze Slaného, tady kousek bydlim.“ Zakyné 6: ,, Jd bydlim ve Slaném a narodila jsem se ve
Slaném. “ 7&k 3: ,,Ja bydlim tady v jedné vesnici, kterd se jmenuje Otruby.* Zakyné 8: Jd jsem
ze Slaného a bydlime v domé. Zak 5: Ja bydlim ve Slaném a taky v domé. Diim je lepsi.“ V...
Ben treba rikd, Zze ma moc rad byt, protoze je vysoko a ma z néj krasny vyhled. 74k 2: ,, Jd
bydlim v paneldku! Zak 1: ,,Ja v domé!* Zakyné 4: ,, A my mdame vytah a bydlime s brdchou ve
stejném paneldku. “ (Zaci se zaGinaji prekiikovat a neni rozumét. Jsou zde vidét silné emoce a
snaha sd¢lit nahlas jak to kdo ma.) V.: ,,Ja Vias ted’ moc poprosim, miizeme se zase troSku
posunout dozadu? At na sebe vsichni hezky vidime. Taky by bylo dobré, kdybychom se zase
hlasili, at’ se slysime, Vsichni Fikate zajimaveé véci, ale kdyz se prekrikujete, tak ja je neslysim a
pak mé to mrzi. Myslim, Ze je to Skoda. Co myslite? (Zaci upravuji zasedaci potadek, zak 1 si

bere do krouzku auto, které je vedle na policce.)

74k 7: ,,...A co md Ben rad jesté? (fekl diirazné a hodné nahlas, ¢imz utisil zbytek
spoluzak, kteti projevili zvédavost) V.: ,, Ben rika, Ze se svou sestrou Ninou kouka rad na
pohadky...* (Skupinovy souhlas) Zakyné 4: ,,Jo! To jd prece taky tak délam.* (Ostatni Zaci
davaji najevo sviij souhlas.) Zakyné 4: ,, Treba Mezi Zivly koukdm nebo na Raya a drak na
disney plus!* 74k 5: ,, Ty mds disney plus?“ Z&k 3: ,, Ja mam taky disney plus!* (Zaci se
zaCinaji opét prekiikovat) V.: , Kouka na pohadky s NunuSkou, ale radsi ma filmy o
superhrdinech a to hlavné Marvela. (Pferusi diskuzi zakt.) Zak 1: (Pasobi znudéng, hraje si
s autem o metr dal, ale jakmile zaslechl o superhrdinech, vraci se k ostatnim.) ,,Ja na né taky
koukam! Ja mam i takovy, takovy figurky, co jsou jakoby na sbirani! Mam tam taky Kapitina
Ameriku...“ Zak 7: (Skace do feti) ,,Jd ho taky zndm!* 74k 1: ,,...ale ty mds urcité hracku,
tohle je figurka, kterd“... (Zaci se prekiikuji, ale obratem zasahuje 4k 3, ktery si stoupa) Zak
3:,Jakyho md Ben nejradsi? “ (Zaci jsou nahle velmi potichu, sleduji vyzkumnika, co za Bena
odpovi.) V.: , Ben rika, ze urcite Spidermana.* (Nahly rozruch ve tfid¢, jsou patrné velké
emoce, které trvaji piiblizné 40 vtefin.) V.: ,, Ben také iika ... (Zaci opét utichnou a napjaté
cekaji.) V.:,, ...Ze se se svou sestrickou obcas u televize hada, na co se budou koukat. Mysli si,

Ze je jesté mald, aby filmy o superhrdinech pochopila.” Zakyné 8: ,,Jd to taky nechdpu. 74k



1:,, ...ajd, ja mam zase brdachu a taky se s nim hadam, protoze mi jednou nepiijcil smartphone
a ja jsem ho chtél, tak jsem si ho vzal...* 74k 7: ,, Ja mam sviij! Ale nesmim si ho brat do
skoly. * Zakyné 6: ,, To jd teda nemdam, ale mé ho pijéi mamka a tam jsou takovy hry, kde spirds
takovy ... (ptemysli) takovy zlaty penizky.« 24k 7: ,,Jd mdm taky hry, kde sbiram... Jd je mam
stazené.” (Zakyné 4 se hlasi) Zakyné 4: ,,Jd mdm.. ja jsem ti chtéla Fict, Ze mdm brachu i
segru.‘ Zékyné 8: ,, Miizu néco rict? Miizu néco rict? ...a ja mam babicku, ktera ma takového
velkého psa a ja ho nemiizu vencit sama, protoZe ma takovou silu, Zze by mé porazil ale druha
babicka md zase takového iiplné malinkého.* Zakyné 4: ,, My jsme byli u babicky v sobotu.
74k1:,, Moje babicka umiela.* Zakyné 6: My jsme byli o vikendu s médmou a s tetou v Praze a
ja jsem si tam mohla koupit takovy kordlky, které se potom daji na takovy bili tacek a jezdi se
potom zehlickou a taky jsme byli v KFC.“ 724k 3: ,, To ja mdam radsi mekac.* Zak 7: A jd jsem

¢

si naposled koupil takovy auto, ktery strili a mad na sobé svétla ktery maji i zelenou barvu... "

vvvvv

V.., Pratelé! Uz budeme pomalu koncit. Miizeme ted’ jesté naposledy udélat o kolecko a
poslouchat? Uz jen malinkou chvilku.“ Zakyné 4: A miizu Fict jesté néco hodné dilezitého?
V.: ,, Tak povidej. “Zakyné 4: Ja ty kordlky co se prezehli Zehlickou taky zndm a mdm jesté
takovy duhovy, které se tady moc mneprodavaji, a udélala jsem obrazky, ktery jsem dala
mamince. (Piiblizuje se az k V., ktera si zakyni bere k sobé& na klin vedle Bena. Zakyn& Bena
pohladi.) Zak 2: ,,Jd se ho chci také dotknout.“ V.: Ben Fikd, Ze jste moc fajn déti a chtél by se
s vami kamaradit. Pta se, jestli za vami miiZe jesté prijit. Cela ttida: ,, Jo!“ V.: ,,Super, tak Ben
se bude teésit a ted se s Vami rozlouci.“ (Ben v naru¢i V. obchazi jednotlivé zaky v krouzku.
VSichni si ho prohliZeji a nékteti mu pfi louceni podavaji ruku nebo se ho jinak dotykaji.)
Zékyné 4: (Stale hladi Bena po vlasech) ,,4hoj. Z4k1: ,Ahoj. 74k2.: (usmiva se a saha
Benovi na vlasy) ,,Cau!/“ Zaka 3: (podava Benovi ruku) ,,Ahoj.« Zak 5: (Dava Benovi pést
k ruce a sméje se) ,, Cau kdamo!** Zakyné 6 ,,Ja na n&j nechci sahat.“ V.: , Nemusis, kdyZ se
lougi§ s kamaradem, tak na n&j také vzdy nesahas a feknes jen ahoj.” Zak 7: (Podava Benovi

ruku a bedlive si ho prohlizi.) ,, Ahoj. “



2. Blok

74k7: ,, Kde je Ben?*“ V.., Ben je tady ve Skole a za chvilku se mezi nas prida. Ja koukam,
Ze nas tu je vice nez minule. Nekteré z Vas neznam, tak se jesté jednou predstavim. Jmenuji se
Lucka a jsem tady s kamaradem Benjaminem. Mohli bychom si zopakovat jména? Vy se vSichni
asi dobre zndte, ale ja bych to nerada popletla. Tak pojdme udélat kolecko. Kazdy rekne, jak
se jmenuje a co ma tieba nejradéji k jidlu. “ Zakyné 10: ,, K Jidlu? “V.: ,,Jasné! Ji jsem Lucka
a mam fakt rada Spagety. A co vy?* Zakyné 4: ,,Jd jsem X a mdm rada pernicky — pandacky.
Zakyné 6: ,,Jd jsem X a mam také rdda Spagety.” Zakyn&10: Jd taky! Ale jen bolorisky.“ V.
... tvé jméno prosim? My se jesté nezname. * Zakyné 10: , X*“. V.: Dobre, X, dékuji, “ Zdkyné
9: . Jd jsem X a mam rada také pernicky.“ Zak 1: ,,Ja jsem X a mam nejradsi pernicky. “ Zak
5:,,Ja jsem X a mam rad také pernicky.” V: ,, Ty jo! Tady jsou sami milovnici sladkého.
(Skupinovy smich) Zak 7: ,,4 my mdame doma hodné sladkosti. “ Zak 2: ,,Ja jsem X a mam rad
livance. *“ 74k 7: ,,Jd jsem X (dodava i prezdivku) ...a mdam rad KFC. “ (Spoleény jasot) Zak 2:
,,Ja taky!* Zékyné 9:,,Ja jsem asi nikdy nechutnala KFC. " Zékyné4: ., To jsou kuratka, ale
palivy.“ Zakyné 9: ,, Jd jsem dneska doufala, Ze mam tycinky palivy, takovy.

V.., Tak pojdme, projedeme jesté to kolecko. Mohli bychom si k tomu domluvit jeste
takové pusinkové pravidlo, které urcité zndte...* 74k 7: ,,Jo, ze Skolky.“ Zakyné 4: Bobiik
mliceni!*“ V.: ,,Ja budu rdada, kdyz budete povidat, od toho jsme tady, abychom si podivali. Jen
je treba dodrzovat takovy rad, abychom se vSichni hezky slyseli a bylo nam v tom prijemné.
Budeme se respektovat. Vite co to znamena? Respektovat? To je takové trochu ndarocné slovo.
Obcas mu ani dospély nerozumi.” 74k1: ,, Treba nekiicet.” V.: No, miiZe to byt, Ze kdyz nékdo
povida a je to pro néj diilezité, nebudeme mu do toho vstupovat, protoZe ho respektujeme.
Vazime si toho druhého a davame mu prostor, aby se mohl vyjadrit. On da prostor zase nam,
az budeme povidat zase my néco svého. Nebude nam do toho kricet. Tak to delaji lidé, kdyz si
vazi jeden druhého. Povidaji si, ale také se poslouchaji. Miizeme se tak domluvit? Je to tak pro

vas v pohodeé? “ (Souhlasné, skupinové ano) ,,Dobre, tak jo.*

V..,, Posledni byl X (plus prezdivka) a dalsi je...(zamysleni) X? Pamatuji si to spravne?
74k 3: Ano, Jd jsem X a mdm rdd Burgerkinga. 74k 11: ,, Ja jsem X a mdam velmi rad
segedinsky gulas.“ V: Hm.. Zakyné 8: Jd jsem X a mam rada Spagety. Zakyné 10: ,,Jd jsem X
a mam rada polévku a spagety.“ V.: ,,Hm...* Zakyn& 12: ,, Ja jsem X a mam rada pernicky.
Zakyné 13: ,,Jd se jmenuji X a mam rada KFC.* V.: ,,Tak bezvadny! To jsem rdda, Ze jsem si
osvezila vase jména a hlavneé vam vsem dekuji, Ze jsem se dozvédéla i néco nového o vds a ze

Jjste dodrzeli to pusinkové pravidlo. Moc si toho cenim, protoze vim, Ze to je narocné. Doufam,



Ze z toho nemate moc hlad. Ja se priznam, Ze docela jo.* (Pozdvizeni, vSichni Zaci najednou

sdili, ze by jedli.)

V.: Ted’ se Vas zeptam... Minule tady byl muj kamarad Benjamin. Nékteri z Vas tady
nebyli, tak Bena neznaji. Vy, co jste ho videli, miizete ho predstavit? Co si o Benovi pamatujete?
74k 7: ,, Ja vim! Ma rad Minecraft. 74k 2: ,,Jesté md rdd hrat si s legem.* V.: Ano, Md rad
Minecraft a rad si hraje s legem. Zakyné 9: |, A kde je?“ V. ,, PFijde za chvilku.“ 74k 1: ,,Ma
rad Spidermana!“ V.. ,,Ano, to je také pravda. “ 78k 3: ... “Ze hodnékrat zakopnul. “V.: ,, Ano,
to se mu stavad velmi c¢asto. Co dalsiho vite o Benovi? * Zakyné 8: ... “Ze md starsiho brdachu.
V.: Ano, ma bratra. Pamatujete si nekdo, jak se ten bratr jmenuje?* (Hlasi se vSichni, ktefti
byli pfitomni na pfedchozim bloku a zak 7 s Zdkem 3 se piedhanéji, az feknou jeho jméno
najednou) Zaci 7 a 3: ,, Krystof!“ V.: ,, Jasné! Je to Krystof.“ Zak 1: ... “A je stejné stary jako
miij bracha.” V.: ,,Ano X, a kolik mu tedy je? “ 74k 1: ,,12.“ V.., Presné tak. Dobre si to
pamatujete. “ Zakyné 12: ,,Jd mdm kamardda Krystofa! A...a...kdyz jsme byli venku, tak on mé
takhle vzal, a ...(skade do fe&i) Zak 3: ,, Mij kamardad, jé mam taky kamardda a... (skade do
te¢i) Zakyné 12: ,, 4 kdyz mi bylo asi t7i, tak jsme spolu béhali pod hadici.* 74k 3: Ale ja mdm
kamarada co je Krystof! Zékyné 6: Ale on mél i ségru! Zak 2: Ja mdm bratrance co md
kamarada Krystofa. On meél takovy dlouhy viasy.” (Ve tiidé to zacina byt opét nepiechledné,

‘

kruh se rozpousti a Zaci se piekiikuji.) Zak 5: (hlasi se) ,,Ja! Ja! Ja taky, prosim ...

V.., Pratele, ja vim, Ze Krystof, je velmi oblibené jméno a Ze vétsina z nds zna néjakého
Krystofa, ale takhle bychom si zase skakali do reci a ja pak neslysim, co mi chce kdo Fict.
Domluvili jsme se na tom pusinkovém pravidle prece. Pojdte ted vsichni zpét na misto prosim.
Ja tu totiz zaslechla, Ze nékdo z vas rekl, Ze Ben ma jeste sestru. (Dlouhd tichd pauza.)
Vzpominate si, jak se jmenuje? 74k 5: ., Leontynka? “ 74k 2: , Eliska? “ V.: (krouti hlavou)
(Zéci piemysli) V.: ,,Je to Nina. “ 74k 5., Nina? “ V.., Ano ,ale my jsme se asi bavili mnohem
vice o tom bratrovi, protoze ten s nim hraje ten Minecraft a stavi spolu vic Lego. Ta ségra je
mladsi. Té je pét let a hraji si méné, protoze maji trosku jiné zdjmy...“ Zakyné 6: ,,...A moc
nemiize chodit.“ V.: ,, Ano, moc nemiize chodit... a pamatujete z jakého ditvodu?“ Zak 3:
L, Ano!“ Zékyné 6:,,Ma néjakou nemoc. 74k 2: ,, Md totiz pokazené svaly. “ V.. ,, Ano, vyborne,
oba mate pravdu. Ma pokazené svaly, Fika X a je to nemoc. Spravné. Té nemoci se rika svalova
dystrofie. Ben miize trosku chodit, ale jeho svaly jsou velmi slabé a tak nedojde moc daleko.
Casto zakopdva, protoze jsou jeho svaly unavené a celkové spatné drzi balanc. Obcas se stane,
Ze se nekdo narodi uz s néjakou takovou nemoci.“ (Pomlka) V.: ,, Ben se na vds dneska moc

tesil. Ma totiz skvele zpravy a nemiize se dockat, az se pochlubi. Zajdu se za nim tedy podivat,



ano?“ (zazniva skupinové, souhlasné ,,ano/jo*, V. odchazi na chodbu pro persona doll, se

kterou za maly moment piichazi zpét.)

V.., Tak, udélate prosim misto, aby se k nam vesel i Ben? On mi Fika, Ze je rad, zZe vas
zase vidi a Ze tu jsou i novy déti. Chtél by se s Vami zase privitat. “ 73k 7: ,, Ahoj!* Zakyné 4:
,Ahoj: ““ (Nekteré z novych déti, které vidi Bena poprvé, se zdrahaji. V. bere Bena do néaruce a
jde k détem, které Bena neznaji.) V.: ,, Pozdravis ho:* Zakyn& 13: (Kouka velmi nedivétive,
ale po chvili tiSe odpovida) , Ahoj. “ Zakyné 12: ,, Ahoj.“ Zék 11: ,,Jd to neieknu.” V.: |V
poradku, nemusis. A co ty? Predstavis se Benovi?“ Zakyn& 9: ,, Ahoj, jd jsem X.“ V.: , Pry té
rad poznava.“ (Zékyné 10 pouze zavrtéla hlavou) Zakyné 8: ,, Ahoj. “(Podavad ruku) Zak 1:
(podava ruku s nadSenim) ,, Cau!“ 74k 2: ,,Cau. “ 74k 3: (placé si s Benem a sméje se) ,, Cau.

Zakyné 6: ,, Ahoj. “ 74k 5: (Hladi Bena po vlasech) ,, 4hoj.

V.., Tak, a Ben mivikd, Ze ma dnes uplné nejlepsi den! Mda ohromnou radost, protoze mu
dneska rdno, u snidané, maminka sdélila velmi milou zpravu.“ (Zaci jsou oGividné zvédavi.)
Pry pojedou v lednu na hory a on se tam strasné tési, protoze minuly rok tam byli i s kamarady
a lyzovali.* Zékyné 4: ,, My jsme taky byli na hordch.” V.: ,,A lyzovala jsi tam? “ Zakyné 4:
,Ano!* Zakynd 13: ,, My taky, pojedeme!* Zakyn& 9: ,, My taky!* 7ak 11: ,,Jd jezdim hrozné
rychle. “ V.., Ben jezdi taky rychle, iikd, Ze vsechny predjel. “ Zak 11: ,, To ja teda taky viechny
predjedu.“ V.. ,,Ben mél takové lyze, kterym se rika monoski. Videli jste nekdy takové lyze?
(Ve skupiné zazni spolecné ne.) 74k 5: ,, Ano!“ V.: , No vida, a jak vypadaji? 74k 5: ,, No,
jsou to lyze... (dlouha pomlka) V.: ,, Ano, jsou to lyZe, jen jsou specialné upravené. Chcete
videt, jak vypadaji? Je to velkd legrace.” (Celd skupina souhlasné¢ prikyvuje a ozyva se
jednohlasné jo. V. bere do ruky mobil.) V.: ,, Pojdte si sednout trosku sem. X. miizes se prosim
trosku posunout (ukazuje na jednoho z zaki) Zak 11: ,,Ja nevidim!*“ Zakyné 4: ,, Ja taky ne!*
V.: ,,Nebojte se, pustim Vam to 2x, abyste videli vsichni.* (pousti video, kde je chlapec se
vzacnym NSO na monoski. Jezdi spolu s instruktorem a predvadi na videu razné otocky.)
Zakyné 13:,,0n tam tak sedi?“ 74k 5: Ja tam ale nevidim.“ V.. , Nebojte se, uvidite vsichni,
j vds obejdu. No jasné, tam je takové seddtko.” 24k 11: ,, To je vdzné Ben? On je i Zivy? (Je
patrnd zvySena zvédavost) V.: Ne, ne, to neni Ben, to je muj jiny kamarad. Ja mam spoustu
pratel mezi détmi. Z4k7: ,, A on je taky nemocny? “ V.: , Ano.* (Ukazka videa i druhé poloviné
déti.) Zakyné 4: , Jak tam sedi? “ V.: ,,Ja Vam to ukdzi jesté na fotce.” (ukazuje fotku, Zaci se
snazi vybojovat co nejlepsi misto s vyhledem.) V.: ,,Nebojte se, uvidite viichni.“ Zak 7: ,, To je
docela pohodiny.“ V. ,, Myslis? No, je to mozné. Zeptame se Bena, pojd'te prosim udélat zase

kolecko. (Zaci si usedaji.) V.: ,, Ben Fikd, Ze to je bezvadnd véc. Md také pana instruktora, ktery



stoji takhle za nim, jako na tom videu. Jezdi spolu hrozné rychle a moc se u toho nasméji.“ Zak

¢

3:,,Na lyzich taky muzeme jezdit ale takhle rychle, i kdyz tam nesedime.“ V.. ,, Ano.’

Zakyné 13: , A to se kupuje? “ V.: Jasné, takové monoski miizes koupit nebo si je miizes
pujcit. “ Je to takova zabava pro lidi, kteri nemohou pouzivat bézné lyze, aby zazili tu legraci.
Existuji takove veci, kterym se rika kompenzacni pomiicky, a ty pomdhaji lidem k tomu, aby
mohli ve svété fungovat co nejbéznéji, i kdyz maji néjaké znevyhodneéni. Treba néjaky handicap.
Zndte néjakou takovou véc, kterd k tomu slouzi?“ (Zaci mléi.) V.: . Jsou to véci, které mohou
pomdhat nemocnym.* Zakyn& 9: , treba obvaz!* V.. ,No... obvaz ti pomiize, kdyz jsi
zranénd... “ 74k2: ,, Naplast“ 74k 11: , Nebo tieba injekce. “ V.: Vy vsichni Fikdte diilezité véci
ze zdravotnictvi, ale jsou to veéci, které potiebuji obcas vsichni. Ja mluvim o nécem hodné
specidalnim, co slouzi lidem s néjakym handicapem. Zak2: ,, Jo, to je takova specidlni ty¢, kterou
maji lidi. Je to takovad ty¢.“ V.. ,, Ty¢? A k cemu slouzi?“ 7Zak2.: ,, (mdacha rukou pred sebou.)
., Takhle s tou tyéi se chodi.” Zakyné 12: ,, To je pro ty, co nevidi.* (Zdk 7 se spolu s Zdkem 1
odebiraji k policce s hrackami, zbytek zakii sedi v krouzku a posloucha.) V.: Ano! Vy myslite
slepeckou hiil. “ 74k 2: ,, Slepeckd hiil! (opakuje) V.: ,,A pro¢ ji ten c¢lovék ma? K cemu ji
pouziva? “ (Zaci nereaguji) V.: Tahle hul, je presné ta kompenzacni pomiicka. Slouzi lidem, kteri
maji néjaké potize se zrakem. Pomaha jim orientovat se v prostoru. Je pro né moc diilezita,
kdyz nevidi dobie na cestu.” Zakyné 6: , Jesté treba normdlni hiil, kterou maji babicky a
dédeckové. Nebo takové to, jak se o to opiraji.” V.: ,,A myslite si, ze hiil nebo choditko,
pouzivaji jen babicky a dédeckové? Zakyné 10:* Ne, jd jsem méla taky hiil, protoze jsem jela
takhle jakoby... (odmlka) na kolobézce, a tam byl takovy hrbol a ja jsem tam dala nohu a pak
to udeélalo takovy kiupnuti a hrozné jsem brecela.*“ V.. ,, Takze mas vlastni zkusenost s néjakou
kompenzacni pomiickou. Jaké by pro tebe bylo, kdybys tu berly neméla?* (Zak 1, 3 mezitim
odbéhli k hradkam a stavéli z kostek) Zakyné 10: ,, No asi blby, ale maminka mi pomdhala a jd
Jjsem pak uz chodila. Zakyn& 9: Jd jsem méla také zranéni na kolobézce! Zakyné 10: ,, Jako...
kdybych méla tu nohu dlouho, tak bych byla nestastnd.* Zakyné 12: ,,Jd jsem si to jednou
zkousela, kdyz jsme cekali na tatinka v nemocnici.*“ V.: ,, Dobre, napada jeste nekoho néjaka
dalsi kompenzacni pomiicka?“ (Zaci jsou neklidni, dalsi z nich, zak 11 odbiha k hrackam a
piida se i zak 7.)

Zékyné 12:,, Tak treba ten vozik.”“ V.. ,,No jo, vzdyt my tu miuzeme jednu opravdovou
kompenzacni pomiicku vidét. Ben mda mechanicky vozik.“ Zak 7: (ptichazi s autem v ruce do
krouzku) ,,Ja bych si ho chtél zkusit. * 74k 2: ,, Ano, prosim. “ Zékyné 6.:,,Ja taky!* 74k 7:

» Muzu ho vyzkouset? “ V.. ,, Myslim, Ze ten vozik je pro vas maly. “ 74k 7: , Ale alespon ho



zkusit vozit. “ V.: ,, To se musite zeptat Bena, to ja nevim. Mné ten vozik nepatii. Zak 2: ,, Bene,
PUjcis nam vozicek? “ Zak 7: ,,Ne, mé ho puijc prvni! “ Ja jsem si to rekl, tak jsem si to zamluvil.

Zakyné 10: ,,Jd bych ho chtéla také povozit.

V: ,,Ben rika, ze sviij vozik nerad piijcuje, protoze kdyz ho nemad, je nervozni. Potiebuje
ho a ma strach, aby mu ho nékdo nerozbil. “ Zak 7: Ja mam takovy suprdcky kolo a taky ho
nerad pujcuju, protoze kdyby mi ho nékdo rozbil, tak bych ho asi zabil. “ (Ostatni Zaci reaguji
smichem.) V.: Ben rika, Ze tomu rozumi! Jsou véci, které jsou pro nas opravdu duleZité a o
které se bojime. Ja si myslim, Ze je diilezité umét se rozdelit, ale zaroven jsou véci, které jsou
pro nds opravdu cenné. Zak 2: , Ano! Tak musime tieba Fict, Ze na to musi ten kamardd davat
fakt pozor Zakyn& 4: Mdm véci, které...jakoby nemiizu piijcit. Prosté jenom kamarddovi, ktery
na to da pozor.“ V.. ,,To je zajimava myslenka, myslite, Ze pomiize, kdyz druhého pozadame,
aby byl opatrny? 74k 5: Nékdy jo a nékdy ne.” Zakyné 10: Musime mu to Fict, aby védeél, Ze
musi byt opatrny a pak se musi treba vic snazit byt opatrny. V.: ,,Mozna by stdlo za to, tomu
dotycnemu vysvetlit i ditvod, proc je ta vec pro nas tak diilezita. Aby to lépe pochopil. Treba —
tahle vec je pro mé diileZitd, protoze to byl darek od mé babicky. Pijcim ti ji, ale bud prosim
opatrny.“ Zakyné 4: ... “A jednou jsem ve Skolce piijcila Adélce a ona viplné znicila..” V: ,, To
muselo byt opravdu velmi nepiijemné. Co jsi pak délala?“ Zékyné 4: , Takhle jsem byla
nastvand a uz jsem se s ni nechtéla kamarddit. “ Zak7: ...A piijéi ndm Ben teda ten vozik nebo
ne?“ V.., Tak ho zkus pozZadat.* 74k 7: Bene, ja bych si chtel zkusit vozit tvij vozicek, ale
neznicim ti ho.“ (Zak se na chvilku odmléel a pak dodal, Ze prosi. Zak 2 Bena hladi po vlasech)
V.: ,,Ben Fika, Ze vam pujci vozik, abyste si ho prohlédly, ale nepreje si, abyste si s nim hraly
Jjako s autem, protoze to je pomiicka a ne hracka a Ben vika, ze mu to pak trochu vadi. *“ (Velky

‘

jasot celého kolektivu.) Zakyn&10: ,, Neboj se! My ti ho nerozbijeme.

(Zék 7 a Zdk 2 se zacinaji pretahovat o Bena.) V.: ,No, tak takhle to asi neptijde. Ben fika,
7e se boji, abyste ho nezranili.* Zdk 7: Ale ja jsem to fekl prvni. V.: X, pojd’ sem, a vy ostatni,
kteti cheete zkusit voziéek, si stoupnéte do fronty. (Zaci se fadi podél stény a neustale se
prekfikuji. V. Bere Bena do naruce a zaci jezdi dokola po mistnosti. Zak 7: (Sméje se) ,,To je
n¢jaky lehky!“ V.: ,,Ben rika, Ze tento vozicek je odlehceny. To znamena, zZe se snadno ovlada
i détem, které maji slabé svaly.” Zakyné 9: ,, To uz staci, ja si to chci taky zkusit. Bene, Fekni
mu, at’ uz mi ho pujci.“ V.: Na kazdého se dostane. Kazdy miize objet mistnost. Zakyné 9: ,,To
je dobry takhle.” (jezdi s vozikem) Zakyné 13: ,, Jd by sem prosim chtéla povozit i Bena.* V.:
. Tak se ho zeptej.” Zakyn& 13: ,, Bene, miizu té taky svést?* Zak 7. Ja chci také s Benem

jezdit. “ V.. ,,Ben Fika, Ze ano. (zakyné 13 jezdi po druziné, Zaci si povidaji mezi sebou, na



nahravce to neni jednozna¢né, je ruch) Ben je opét posazen na vozik. Zak 11: ,, Miizeme mu
ukdzat tiidu?“ (souhlasny ohlas spoluzaki) V.: ,, Ben iikd, Ze bude rad.” (Zaci se predhani

v tom, kdo Bena poveze) Zak 2: ,, Tady musime opatrné.* (piejizdi ptes prah)

Blok 3

V.., Nesviti Vam to svétlo do o&i“ 74k 11: ,,Na mé jo...“ V.: (Zatahuje zaves) ,, Je to
takhle lepsi? * Zak 11:,, jo...“ V.., Sedi se Vam dobre? Nechce nékdo jesté polstarek? “ 74k 5:
., Ja moznd jo. " Zakyné 12: (Podava pol§tat.) V.: ,, Tak, hlavné at je Vam pohodiné, a az budete
uvelebeny, tak reknéte.” Zakyné 4: ,, Takhle je to dobry.“ V.: ,, Tak fajn... a ja se zeptim....
Kdyz jsme se poprvé predstavovali, tak jsme se bavili o tom, co mame radi k jidlu. Tak ja dneska
zacnu tim, ze se mam dobre a mam rada fialovou barvu. Udélame zase kolecko? Tentokrat
treba z druhé strany?“ Zakyné 4: ,, Mam se dobie a mam rada tyrkysovou a taky riZovou a
Hutou.* V.: ,,Dobry, diky. 7k 2: ,,Jd jsem tak napil §tastnej a mdm rdd oranzovou a
modrou. “ V.., Hm. " Zékyné 6: ,,Ja jsem Stastnd a mam rdada cernou a fialovou. Zékyné 10:
Ja jsem taky Stastnd a mam rada fialovou a modrou.“ V.: ,,Hm.* Zakyné 13: ,,Jd jsem taky
§tastnd a mam rada rizovou. “ Z&k 1: ,,Jd se mam také dobie a mam rdd zelenou, modrou a
zlatou. * Zakyné 8: ,,Jd jsem moc rada a mam rada modrou a Zutou.” V.: . Ehmm. " 74k 3: Ja
jsem Stastnej a mam rdd modrou oranzovou a zlatou.” 74k 7: ,,Jsem taky $tastny a mam rad
Cernou a bilou.” 74k 5: ,,Jd jsem Stastny a mam rad, tyrkysovou a zlatou a mam rad také
merunkovou a bilou.“ V.: ,,Hm!* Zékyné 12:,, Ja jsem Stastna a mam rada fialovou, riZovou
a cernou. “ V.: “Pardda, diky vsem. Tolik barev tady zaznélo, Ze bychom si z toho mohli udélat
celou duhu. Zaznelo tu, Ze jste vsichni Stastni, nekdo treba tak napul, ale znélo to vesmes
pozitivné... a ted se vas zeptam... Povidali jsme si tady posledné s Benjaminem. Co si o Benovi

pamatujete? “

Z4k7: ,,Hraje Minecraft!” V.: ,, Ano, ten Minecraft.“ 74k 5: Jesté ma rad lego.* V.:
. Lego, jasné.” Zakyné 13: ...a to, Ze md tu nemoc, Ze porid padal.* V.: Pamatujete si, jak se
Jjmenovala ta nemoc? “ 2ak 5:, Jane.“ Zak 1: ,, Ze nemd na nohou Zadné svaly. “ V.: ,, Pamatujes
si, ze se tam mluvilo hodné o svalech, takze super. Ma je, ale jsou hodné slabé. Ano. Ochabuji
mu, to je ta svalova dystrofie. To je takové tezké slovo, které si nemusite pamatovat, to neni
podstatné.“ 74k 7: (skace do tedi) ... “Ze mad brachu.” V.: ,,Ano, md brachu*... Zak 7: (Skace
do feci) , Krystofa! “ Zakyné 12: , Krystof je mij kamardd a my jsme spolu jako maly béhali
pod hadici. “ 74k5: ,,Jd znam taky Krystofa.* Zakyné 4: .4 jd jsem to védéla! Jak se jmenuje.

V.:,, A jak se jmenuje ta jeho ségra? To jsme si posledné nepamatovali. “ (Pomlka) Zakyné 6:



Nina?“V.:, Ano, je to Nina.“ 24k 7: ,, Taky lyzuje a pojede na hory. “ Zakyné 12: ,,Maminka
mu to Fekla u snidané. 74k 1: ,,Jd pojedu taky na hory.* Zakyné 6: ,,Jd pojedu do Nového
straseci. Zékyné 4: ,,Kdy?*“ Zékyné 6. ,,AZ mé tatinek vyzvedne. * 74k 1:,Jd to tam zndm,
tam jsem byl.“ V.: , Dobre, takze kazdy nékam pojede a Ben jede na hory.“ Zakyné 13: ,,To
Jsou ale specidlni lyze co on ma.* Zak 2: ,, Udélany aby jezdili. Takovy jako vozik.“ V.: ,Maji
sedacku a rika se jim Monoski. * 74k 3:,, T akovy vozicek na jedné lyzi. “ V.: ,,Ano a ja myslim,

Ze uz Bena slysim za dvermi. Mam pro néj skocit? “ (Souhlasné, skupinové Jo)

(V. jde za dvete, bere persona doll a vraci se k ostatnim zaktam, ktefi pro néj délaji v kruhu
misto. Zakyné 4 ukazuje, Ze ma jit vedle ni.) Zak 2: ,, Ahoj Bene* Zakyné 6: ,,Ahoj!“ V.: ,Ben
vas vSechny moc zdravi.* Zakyné 13: ,, Musi také Fict jakou md rad barvu a jak se ma.” V.:
,,Ben se pta, pro¢ barvu? On tady nebyl, tak nevi, zZe jsme si to rikali“... 74k 1: ., Kazdy rekl
jakou ma rad barvu a jak se ma.“ V.. Ben rika, Ze ma rad tmavé zelenou a cernou, ale Ze se
dneska stastné neciti.“ (zaci zpozornili.) V.: (naslouchd Benovi, zaci jsou napjati) ,,Hm...
aha... vite, deti, Ben rikd, Ze je vazné smutny, néco se mu stalo ve skole. Rikd, ze maji jet na
néjaky vylet. Také jezdite na vylety se Skolou? “ (Skupinou zazniva spoleéné jo.) Zak 3: ,, Ne,
zatim ne, ale byli jsme na prochazce jako nékde.” V.: ...“a se Skolkou jste jezdili nékam
obcas? “ (Zazniva jo ze viech stran.) Zak 11: ,, Byli jsme v zoo. “ Zakyné 4: ,, Ja byla se skolkou
a taky jsme jezdili na koni.“ 74k 3: ,, Jd jsem byl taky v zoo.“ V.: ,, Ben ikd, ze byl také v zoo
se Skolkou. Zak 7: ,,My byli i v dinoparku. “ V.: Ben Fika, Ze maji jet ted’ se §kolou na vylet.
Jesté pired Vianoci, ale moc se mu tam uz nechce a je opravdu smutny.“ 7Zak 7: ,,Ja bych jel do
dinoparku znova.* Zak 1: ,, Pro¢ jsi smutny:“ Zakyné 10: ,, Co se mu stalo? ., V.: ,,No to ja
porad jeste nevim. Z jakého ditvodu jsi smutny Bene? “ ... (pomlka, naslouchani Benovi)... Ben
Fika, Ze se pohddal se spoluzikem. Zakyné 4: (nevéficny nadech) Zakyné 12: ,,Tak to by sem
nechtela. “ V.. (Nasloucha mezitim Benovi. Ve tiid¢ je nezvykly klid a zaci peclivé sleduji
Bena.) ,, Ben rika, ze méli jet na vylet a mohli si vybrat kam. Bylo nékolik navrhii. Nakonec
pojedou do akviria v Praze... ale néjaky spoluzdk chtél jet do Jump parku.* Zak 3: ,,Co to
je? 7Zak 11:,, Ja vim, to je asi, Ze tam jsou trampoliny vSude. “ Zakyné 4: ,, Hodné, ale hodné
trampolin. * 74k 7: L Husty!“ V.. ,, Ano, Ben 7ika, Ze to je mistnost, kde jsou trampoliny... No,
a ten spoluzak za nim prisel a rekl mu, Ze chtél jet do Jump parku na trampoliny, ale Ze jedou
do blbyho akvaria, a Ze ho nema rdd, protoze na ty trampoliny nejedou urcité jenom kviili nému,
protoZe na ty trampoliny nemiize a Ze ho uz nechce jako spoluzaka. *“ (n€kolika vtetinové ticho,
zaci hledi na Bena) ...V.: ,,4 ben si mysli, Ze to neni fér.* (chvile naprostého ticha.) 74k 2:

(Vstava a jde si sednout vedle Bena.) V.: ,, Ben se ptd, co md ted délat:* 74k 7: . Ja vim! Aby



mu nafldkal a aby uz nechodil za nim. “ V.: ,, Aby za nim uz nechodil....“ 23k 7: ,, Aby se s nim

uz nebavil. “ V.: ,, ...a aby mu nafldkal? “ 74k 1: (skage do teéi) ,, Aby mu nafldkal to urcité.!
(Puisobi roz&ilend) Zakyné 4: ...,, Ze by ignoroval to.  (strhava se svizna diskuze ohledné toho,

«

jak by 74k 7 a zak 1 Benova spoluzaka zbili. Neni pofadné rozumét. Zak 2: ,, Pockej X, ticho.
V.. ,, Tak mame tady Bene néjaké moznosti, které pro tebe kamaradi vymysleli. Jeden z navrhi
Jje, Ze bys ty tomu klukovi naflakal. To je samoziejmé také reseni... a co myslite, deéti, je to reseni
spravné? (Spoleéné se ozyva ne.) Zak 7: ,, tak neni to spravny, ale branit se musi.” V.: Jak
jinak se da jesté branit? Nékdo tady Fikal, Ze by mél toho spoluzdka ignorovat...“ Zakyné 4:
LJa:“ 74k 2:,,Jd mdm jesté jeden... Ze by se od néj drzel dal.“ V. Ben ikd, Ze to ignorovat
nechce, protoze ho to opravdu mrzi a rad by to vyresil. Nechce to nechat jen tak. Co kdyby mu
to ten spoluzdk pak rekl jesté jednou?* Zak 11: (velmi potichu) ,,Jd bych to ekl pani ucitelce.
V.:,,Rict to pani ucitelce je také jedna z moznosti. Co si o tomhle myslite, je to lepsi varianta?
(Ozyva se prevazné ano, ale zazniva i ne) V.: Ted' jsem slysela dva nazory a nevim, kdo rekl, ze
ne. (ve skupiné je nezvyklé ticho) Dobre, pojdme udélat takovou jednu véc. Ted' vsichni zaviou
oci. Ja se budu jako jedind koukat. Zakyné 6: ,,I Ben?“ Zak 1 Ben je md nalepovaci, ten je
zavrit nemiize. “ V.. ,,Ja mu je prikryji. VSichni ted zaviou ocicka a nechate je zaviené, dokud
vam nereknu, ano (Zaci zaviraji o¢i. Zak 7 podvadi) X, prosim zavii je také, ja vidim, kdo koukd.
(Zak 7 zavira o¢i) Nechte je zaviené a zvednéte ruku vy, kteii si myslite, Ze Fict to pani ucitelce
je v poradku. “ (Zakyné 10 a 12 maji ruce dole.) V. Dejte ruce dolii. Ted miizete oteviit oci.
Deékuji. Proc si myslite, Ze to nékdo nechce pani ucitelce rict? “ (ve tfid¢ je opét nezvykleé ticho)
V.:, Myslite si, Ze to je zalovani?* Zakyné 6: ,, Trochu ano. 74k 11: ,, Ano, to je tak kdyz to
rika jiny spoluzdk. “ V.:“ Kdyz se s nécim sverime pani ucitelce, tak to neni vidy jen Zalovani.
Zalovani by to bylo, kdybychom chtéli tomu spoluzikovi prosté jen tak uskodit... ale kdyz nas
néco trapi, tak je to potieba rict nékomu dospélému, komu véiime. Zalovani to neni tehdy, kdyz
si s tim nevime rady a potrebujeme pomoc. Obcas se déji veci, které nejsou fer a deéti na né
samotné nestaci. Mnohdy jsou nespravedlivé véci, které trapi i dospélé lidi a nevi si uplné rady
a potrebuji to s nekym prodiskutovat. Obcas prosté néjaké véci nejsou fér. Znate to také ze
Zivota? Stalo se Vam nékdy néco, co nebylo fér?“ (Kolektiv se probouzi, ptichazeji ziveéjsi
reakce.) Zak1: ,, Jo!, Bracha chtél na inline drdhu a jd jsem chtél jit nakupovat a hodné jsme
se pohadali.* Zakyné 10: (skace do feéi) ,,Mé jednou kamarddka roztrhla sesit a pani ucitelka
se na mé zlobila, ale jd jsem to neudélala.“ Zak 5: (skade do fedi) ... “Ja! Jd vim, co nebylo
dobre. Kdyz jsem byl s brachou, tak jsme se kopali a on mé shodil uplné dolu a ja spadl ze
schodut a chtél jsem mu to oplatit a mama mi vynadala, Ze to nemam délat, ze mi nic neudelal...

a on se mi smal.“ V.. ,, To jsou vS§echno nespravedlivé véci. Jak jste to vy vyresili? Treba by



Benovi pomohlo, kdyby slysel, jak to esi druzi.“ 74k 5: ,, Nijak...“ Zak 7: ,,Jd mdm taky, mé
jednou prepadla chut na livance a tak jsem chtél, aby mi mama udélala ty livance, ale bracha
chtél palacinky a ona rekla, dejte si kamen nizky papir a on vyhradl. Tak jsem musel mit
palacinky.“ V. Aha, tak to ti neprisio fér? “ Zak7: ,Jo.. to nebylo“... Zak 2: ,,...ale bylo.“ V.
., 10, Ze prohrajes ve hie kamen nuizky papir, ti prijde mozna nespravedlivé, ale bylo to podle
pravidel. “ Zakyné 6: ... “Jd takhle chodila ve Skolce na tanecky a mé se smaly holky, protoze
Jjsem si zapomnéla sukni a méla jsem jenom puncochy a tak jsem tancovala v puncochach a oni
se mi smdly. V.. ,, To od nich nebylo hezké.“ Zakyné 6: ,,To bylo osklivé, protoze se mi smaly. *
Zakyné 13: ,, Mély ti tu sukni pijcit.“ V.: ,, Ano, pokud by tam nékdo mél néhradni, tak by to
bylo idealni... Takze mdame tu néjaké nespravedlivé situace, kiivdy nebo momenty, kdy jsme se
necitili dobve, protoze se stala néjakd nespravedinost. ReSeni jsou riiznd, podle toho o jakou

«

situaci se jednd. Nekdy to zachrani piijceni sukné.

., My jsme chtéli poradit Benovi a zatim tu mame tii reSeni. Zflakat spoluzaka. (N&kteti
zaci se sméji) To jsme si rekli, Ze neni uplné idealni. Pak tu je mozZnost ignorovat to a délat
Jjakoby nic, nebo se tomu cloveku vyhybat, coz ale znamenad, Ze se ta situace miize i opakovat...
i kdyz to nedoresime. 74k 2: Bene, jd bych to Fekl pani ucitelce a ona uz ti poradi.“ V.: ,, Ano,
to byla ta tieti moznost. “ Zakyné 10: (potichu) ,,Pani ucitelce ne.* V. ,Je néjaky divod, proc¢
bys to nerekla? Vidis v tom treba nejaké nebezpeci? Co je to nejhorsi, co by se mohlo stat? “
Zakyné 10: ,, ...Ze by ndam to nevérila. “ V.: ,,Aha, to mé nenapadlo. Stalo se Vam to nékdy? Ze
vam to nevérili? Zakyné 13: ,,Jo, ja jsem vidéla ségru, jak rozbila sklenicku, a kdyz jsem to
rekla mamé, tak mi to nevérila. 74k 5: ,,Ja, kdyz mé shodil bracha ze schodii, tak mi to
maminka taky neveérila... a to mé uplné zkopal. “ V.: Dobre, tohle je moc tézky. Obcas se stane,
Ze vam treba lidi neveéri, ale miZete to zkusit rFict i nekomu, kdo vam to verit bude. Tak pokud
se bojite Fict to ucitelce, protoZe mate strach, Ze by vam treba nevérila, tak komu jesté jinému

to muZete povédet?

74k11: ,,Treba mamé. Nebo té druhé mamé. Toho zlého kluka. Moje mama by si vzala
¢islo na jeho mamu a mozna by si to trosicku vyrikala a ten kluk by toho Bena nechal.*“ V.:

3

., Resit to pres rodice. Ano, to je také moznost. (nasloucha Benovi) Ben dekuje, Ze to zvazi. *

Zakyné 4: ...“a jesté, jd jsem se jednou pocirala a Fekla jsem to Nele a ta to Fekla
Honzovi, ale ja jsem nechtéla, aby to nikomu fikala.” Zakyné 12: ,, To se nesmi Fikat.” V.:
., Kdyz se sverite s necim tajnym kamaradovi a on to povi ostatnim, tak to je velmi neprijemné.
Jak si to potom Fesila?“ Zakyné 4: | Ja uz nevim.” Zakynd 12: ,,Ja bych ji Fekla, Ze tohle
pirehnala.“ V.: ,,Jo, to je taky dobry ndpad. Clovék se musi vymezit a Fict, tohle mi bylo



neprijemné, tohle mi nedélej. Tohle si neméla délat, protoze mé to mrzelo.” Zakyné 13: ,,Jd

3

bych ji rekla, Ze tohle kamaradky nedélaji.

(ptichazi zakyné 9) Zakyné 9: ,,Jd jsem na to zapomnéla.“ V.= To nevadi, pojd k nam.
Posad’ se tam, kde ti to je pohodIné. My tu ted resime takovou slamastiku. V.: Ben dneska prisel
s tim ,Ze je smutny, protoze spoluzak mu rekl, Ze nechce aby s nim chodil do tridy, protoze si
mysli, Ze kviili nemu jedou na vylet do akvaria a on chtél do jump parku, ktde jsou trampoliny ...
a protozZe na né Ben nemiize, tak si ten jeho spoluzak mysli, Ze kviili tomu tam nejedou a maji
Jjiny vylet a dost se kviili tomu pohadali. Ben je smutny, protoze si mysli, Ze to je nespravedlive,
Ze se na néj zlobil. Sam by na ty trampoliny sel rad, kdyby mohl. Tak tu resime, jak mu pomoci
a jak to vyresit. Zatim tu padly velmi zajimavé véci. Kluci rekli, Ze by ho zflakali, X navrhla, zZe
by ho ignorovala, X by se mu vyhybal. Také jsme resili, Ze je v poradku Fict to pani ucitelce,
nebo rodiciim. Resit to s nékym, komu véiime, protoze divéra je v tomhle diileZitd. Zdakyné 12:
,,Ano, aby to ten clovek cizi neprokec ostatnim.“ V.: ,, Tak mluvili jsme o tom, zZe kdyz se nam
sveri néejaky kamarad, tak je velka zodpovédnost to tajemstvi chranit a nerikat ho hned vsem ve

tride. Komu by to Ben mohl jeste rict? Co myslite?

Z4k1: ,Ja bych to ekl brachovi. “ Zak 11: ,,Jd asi dédovi. “ 7Zak 1: ,,Jd jsem jednou Fikal
brachovi, ze mé jeden kluk na hristi trefil tady takhle do oka a on za nam Sel a vyridil si to
s nim.“ V.: ,, TakZe mds ve svém brachovi zastani? “ 74k 3: ,, Ja bych to ekl asi mamé, nebo
sousedovi Honzovi.“ Zak 1: ,Jo...bracha se mé zastal “ Zakyné 12: , Ale co kdy? to tajemstvi
prozradi? Co kdyz to porusi? “ V.. “ Kdyz se stane, ze se nékdo zachova tak, ze se vam to nelibi,
je dobré mu to rict. Nekdy miize to tajemstvi prozradit, protoZe to nebere tak vazné a ani si
neuvédomuje, jak je to pro vas dulezité. Takze je dobré o tom s tim ¢lovekem mluvit, aby vedel,
Ze to neni jen tak. A kdyz to porusi, tak je dobré mu rict, Ze se vam to nelibi, zZe se vas to dotklo,
nebo Ze to berete tieba jako zradu.” 73k 2: ,,Jo, protoze kdyz si to nepovime, tak to miize byt
porad, ze to bude délat. . V.. ,,Ano, miize se ten probléem opakovat, kdyz si to nevyjasnime. “
Zakyné 9: ,, To my jsme méli ve kolce se Sarou kamarddstvi, ale pak jsme se chvili bavily a
pak zase nebavili, protoze jsme se na chvilku odkamaradily a takhle riizné to bylo.“ V.:,, Ben
rika, ze ten spoluzak, ktery mu rekl tu osklivou véc, byl vidycky také jeho kamarad. Tak myslite,
Ze se da kamaradstvi opravit? “ Zékyné 13: ,, Ano!“ Z4k1: , Tak by si o tom mozna méli
promluvit i spolu.*“ Zak 2: , Bene, Fekni tomu klukovi, Ze to nemél iikat.“ V.: , Ben iikd, Ze o
tom bude premyslet. “ Zakyné 4: ,, Bena to tieba jesté vic ranni, kdyz si o tom budou povidat a
on na néj bude porad takovy.“ Zak2 : ,, Tak to nejdiiv zkusi a pak to Fekne mamé.” V.. ,, Mate

pravdu v tom, zZe nékdy ocekavame, Ze se druhy néjak zachova, Ze se treba omluvi a ono se to



nestane. Pak jsme z toho jesteé vic smutny, ale asi stoji za to to zkusit. Kdyz to nepomiize, miizeme
prejit k jinému resent, jak rika X.“ Zak 7: ,, To jd bych to Fekl mamé rovnou radsi.“ V.: ,, Citil
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by ses vic v bezpeci? “ Zakyné 6: ,, Jd bych to Fekla pani ucitelce. Zakyné 12: ....“a to... ale co
(odmlka) ...co kdyz nam pani ucitelka neveri? “ V.: ,,Tak to povis jesté nekomu jinému, komu
divérujes a kdo je pro tebe diilezity, tieba té mamince.” Zakyné 6: ,,Jd bych to Fekla teda
tatovi.“ V.: ,,...a co kdyz to nechces rict ani tatovi? 74k 7: ., Tak sourozenciim, dédovi...*
Z&kyné 9: , Nebo ...a jesté teté, nebo sestienici. Zak 11: ,, Nebo jiné pani ucitelce. Zakyné 6:
to je skvele, ze Vas napada tolik lidi. Co se ale stane, kdyz Vas néco trapi a mate tak velky
strach, Ze to nechcete Fict vitbec nikomu? “ 78k 5: ,,Ani brachovi? “V.: ,, Ani brdchovi. “ Zékyné
4: ... “A jsou déti, které ani nemaji mamu nebo tatu. “ Zakyng 10: ,, To jsou sirotci. “ Zak 7: Déti
z décdku.” Zakyné 10: ,, Nebo z takové té krabice.” V.: Jaké krabice? “ Zakyné 10: ,, Jsou
takové krabice na miminka, kdyz je maminka nechce, tak je da do krabice. V.:* Myslis baby
box?“ 74k 3: ,,Co to je?“ V.. To je misto, které je u nemocnice a rodice, kteri si miminko
nechteji nebo nemohou nechat, ho tam daji, aby bylo v bezpeci a mohlo jit do néejaké jiné
hodin a musime doresit to, komu se Ize svéFit, kdyz mame strach. (Zak 7 a 3 jdou z kruhu ven a
zacinaji si hrat se stavebnici) ,,Jd vam néco povim. Existuje takové kouzelné telefonni cislo, kam
mohou déti zavolat, kdyz je néco trapi. Kdyz tam zavolate, tak tam sedi takova moc hodna pani
nebo pan, kterym muzete uplné vSechno rict. Oni vam pomiizou a nikomu to nepovi. Zndte
takové ¢islo? (Skupinové se 0zyva ne. Zaci koukaji dost zmateng, je slyset pouze prohrabovani
bedny se stavebnici) Tak mdme tieba Cislo na zachrandre, hasice... Zak 11: ,, Na policajty!“
V.:,, Vyborné a zndte je? “ Zak 11: 155 je to ¢islo.” Zakyné 6: ,,To je na sanitku.” Zakyné 8:
,,Jo, to je zdachrannd sluzba a pak je jesté ... Zak 7: (skade do teéi) ,,158 je policie! Zak 11:
., 112 je na vSechno* 74k 7: ... “a 120 jsou hasici, protoze ta nula, ta je jako ta voda, kde je
v bazénu a tam oni ji berou.“ (prektikovani) Zakyné 9: ,, Ne, ne, to je 150! Hasici jsou 150.“
Zak 11: 150 jsou hasici.”“ V.: ,,To mi udélalo velikou radost, Ze ta cisla znate. Tady to cislo,
kde se da dovolat pomoci je 116 111:“ Zakyné 8: ,,Coze? Jaky?“ V.: ,,Ja Vam ho napisu pak,
ano?“ Zakyné 12: ,, ...a jak to funguje? Oni to nikomu neiikaji? Tam se takhle zavold? “ V.:
,Tam se vola, kdyz se néco délej. Podobné jako u téch hasici. Tam volame kdy?
(prektikovani) Zak 11: ,, Kdyz hoii, Zakyné 4: ,, Kdyz potiebujeme uhasit ohein.“ V.: ,, Tak... a
na c¢islo 116 111 se vola, kdyz nds néco moc trapi a nevime si samotni rady a nechceme to rikat

treba mamé, nebo ucitelce ani kamaradce a tak. Nebo nevime komu to rict, mame strach nebo

se tieba stydite... Ja se kolikrdt fakt stydim néco Fesit a to jsem dospéld. ... Zakyné 6: . Hm...ja



taky.< 74k 7: ,,Ja taky.” Zakyné 10: ,Ja se taky obcas stydim.” 4: Ja jsem se stydéla, kdyz
jsem se pocurala a nechtéla jsem, aby to Honza vedel..“ V.. ,,Hm, obcas je tézké se nekomu
sveFit, kdyz se stydime.  Zakyné 12: A ziistane to tajny?“ V.: ,, Ano, ta hodnd pani nebo pin
to reknou jen tehdy, pokud je treba ten problém resit tieba s policii. To by se s Vami potom
domluvili. Rika se tomu linka bezpeci.“ Je ale pravda, Ze obcas jsou véci, za které se clovék
stydi. Znate to také? Stydéli jste se nékdy za néco tieba? (Souhlasné ano, celé skupiny.) Zakyné
13:,, ...aja vim, co jeste existuje. Kdyz nemas ani maminku, prosté nikoho. Je to takovy barak,
kde jsou tam tety a je to détsky barak a tam jsou déti, které nemaji rodice. Oni asi musi hodné
volat na takovy cislo, kdyz nemiizou rict trapeni mamince. “ Zak 11: ,, Détské domovy. “ V.: ,, Tak
tieba se mohou svéFit i néjaké té teté, kterd se tam o né stard. ... Zak 1: (hlasi se) ...a ja jsem
byl v Rakovniku a hrali jsme tam basket a... prosté, néco se mi tam stalo a (pomlka) ...a ja
Jjsem pak kulhal po jedné noze.“ V.: ... “a uz je to dobré?* 74k 1: ,,Jo.“ Zak 7: ,,Rodice se mohou
také pohadat a uz nechteji byt jako rodina a pak daji miminko do détského domova.* V.: ,,To
Ze se rodice rozvedou, to se miize stat, ale bézné neni, Ze by dali dité do détského domova po

rozvodu. To se asi tak casto nestava. “

V.., Kazdopadné Ben Vam dékuje, Ze vam to mohl rict. Zékyné 10: ,, Neboj se Beniku,
my to nikomu nepovime.“ V.. ,, Pry také vyuzije Vasi radu a zkusi nejprve promluvit s tim
klukem, a kdyz by to nevyslo, tak to povi asi pani ucitelce. (Zak 2 jde k Benovi a drzi ho za
ruku.) Zakyné 6: ,,Jd se ale nedivim, jd bych byla mega smutnd“...,,V.: ,Mega smutnd, kdyby
ti spoluzak rekl, Ze s tebou nechce hodit do tridy a Ze je tvoje vina, Ze se nejede do Jump parku? “
Zakyné 6: ,,Ne, nebo to taky.. ale ji bych na ty trampoliny chtéla.” V.: ,, Aha, no... to mas
vlastne pravdu. “ Co byste delali vy, kdybyste se tesili na ty trampoliny a nakonec tam nejeli. *
Zakyné 4: ,,Jd pijdu dneska na Krampusdky!.“V.: ,, Vim, Ze tady budou, je to super akce, ale
JjesSté mi prosim Feknéte, na co asi myslel ten druhy kiuk, ktery byl na Bena zly. “ 7Zak 7: ,Ja bych
Sel taky radsi na trampoliny nez do akvdria. Tak by jel Ben jindy. “ Zakyné 9: ,,Jd uz jsem tam
byla.“ V.: ,,No, asi i ten kluk mél pravo se zlobit, kdyz se na ty trampoliny tésil, jen to nemeél
Fikat Benovi tak osklivé. Co si o tom myslite? Zak 11: Jd bych byl taky nastvany, zZe tam
nejdeme, ale asi se to dd pochopit. “ Z&k 2 ,, Mné by to nevadilo, protoze bych nechtél, aby byl
Ben smutny. “ V.: ,,Vybral by sis radéji akvarium? < (Ve tiidé uz za¢ina byt ruch) Zak 2: ,, Ne,
to ja bych... to ja bych chtél taky jit na ty trampoliny, ale tam nemiizeme vsichni.“ 7Zak 1:,, Mé
to nevadi.“ 74k 2: ,, Do akvdria miizeme jit vSichni spolu a na trampoliny tieba s rodicema.
Zakyné 4: ,, ...a ja, ja jsem..jd to znam taky! Moje kamarddka délala stojku a byla na betonu a

taky mi rekla, at’ ji vyzkousim.... A ja ji vyzkousela a spadla jsem na koleno a tekla mi krev asi



takhle (ukazuje rukami) ...a musela jsem kulhat az na hristé. Ony chtely moje kamaradky na
hristé a ja uz nemohla a musela jsem tam i presto dojit, viibec na mé necekaly. V.: ,, Nebrali na
tebe ohledy? “ Zakyné 4: , Ne, vitbec..” V.: , Jaké to pro tebe bylo?“ Zakyné 4: , Byla jsem

«

smutnad.

V.:,,Dobre, ja Vam vsem moc dékuji, Ze jste to vydrzeli takhle dlouho a Ze jste prinesli
tolik napadi. Ben Fikd, Ze ho viibec nenapadlo, Ze by ten jeho spoluzdk mohl byt také smutny.
Zkusi si s nim o tom promluvit a Fekne mu, Ze chape, Ze ho mrzi, Ze nejedou na trampoliny, ale
Ze i jeho moc mrzelo, jak mu to vekl. (zaci uz jsou neklidni) Pry jestli za vami miize jesté nékdy

prijit? (Zaci souhlasné volaji, Ze ano.)

Priloha 3: Foto panenky s osobnosti — Benjamina




Priloha 4: Ukazka dotazniku
1. Jste asistent/ka nebo ucitel/ka
a.) Asistent
b.) Asistentka
c.) Ucitel

d.) Ucitelka

2. Jaka je délka Vasi pedagogické praxe
a.) 1-3 roky
b.)4 -6 let
c.)7—-10let
d) 11 —15let

e.) 16 let a vice

3. Ve kterém kraji pusobite?
a.) Hlavni mésto Praha
b.) Stfedocesky kraj
c.) Jihocesky kraj
d.) Plzensky kraj
e.) Karlovarsky kraj
f.) Ustecky kraj
g.) Liberecky kraj
h.) Pardubicky kraj
1.) Kralovéhradecky kraj
j.) Kraj VysocCina

k.) Jihomoravsky kraj



1.) Zlinsky kraj
m.) Olomoucky kraj

n.) Moravskoslezsky kraj

4. Na kterém stupni ZS Zaka/zakyni s NSO vyudujete/asistujete?
a.) Na I. stupni

b.) Na II. stupni

5. Je zak/zakyné s NSO chlapec nebo divka
a.) Chlapec

b.) Divka

6. Jaky typ NSO ma Vas zak/zakyné
a.) SMA L typu
b.) SMA II: typu
c.) SMA IIL typu
d.) SMA IV. Typu
e.) SMA — nevim jaky typ
f.) DMD (Duchennova svalova dystrofie)

g.) Jina dystrofie/myopatie

7. Vyuziva Vas zak/Zakyné ve §kole mechanicky/elektricky vozik?
a.) ANO
b.) NE

c.) Vyuziva zdravotni kocar pro kratsi piejezdy



8. Ma Vas zak/zakyné pridruZeny mentalni deficit nebo specifické poruchy chovani?
a.) Ne
b.) Ano, ma pfidruzené specifické poruchy chovani (napt. ADHD)
c.) Ano, ma PAS (poruchu autistického spektra)

d.) Ano, ma LPM (lehkou mentélni retardaci)

9. Ma Vas zak/zakyné nékteré z niZe uvedenych zdravotnich omezeni?
a.) PEG (perkutanni endoskopicka gastrostomie)
b.) UPV (um¢la plicni ventilace)
c.) Ne, nema

d.) Jiné

10. Jak dlouho je Zak/Zakyné s NSO zaclenén/a v tfidnim kolektivu?
a.) Od nastupu povinné skolni dochazky

b.) Nastoupil/a do jiz zab€hlého kolektivu

11. Je ostatnimi Zaky prijat/a? Vnimal/a jste nebo vnimate néjaka tiskali se zaclenénim

tohoto Zaka/zZakyné do tfidniho kolektivu? Pokud ano, napiSte prosimjaké?

12. Co povazujete za nejvétsi uskali Vasi piimé prace s timto Zakem/Zakyni? MiZete

prosim uvést priklad konkrétni situace z praxe?

13. Jaky druh poradenské podpory jste vyuZil/a nebo vyuZivate?
a.) SPC

b.) PPP



14.

15.

16.

c.) Skolniho specialniho pedagoga
d.) Skolniho metodika prevence
e.) Skolniho psychologa

f.) Vychovného poradce

g.) Pacientské organizace, ranou péci, jiné neziskové organizace apod.

Jak vnimate spolupraci s rodici Zaka s NSO?
a.) dobra spoluprace

b.) spiSe dobra spoluprace

c.) spiSe Spatna spoluprace

d.) Spatna spoluprace

(Pokud jste u ptedchozi otazky zvolili mozZnost ,,spiSe Spatna“ nebo Spatna“, muizete

Souhlasite s inkluzi tak, jak je momentilné nastavena?
a.) Ano, souhlasim

b.) Souhlasim s vyhradami

c.) Ne, nesouhlasim

(Pokud chceete vyjadrit své konkrétni vyhrady, zde mate prostor ........................ )



Priloha 5: Vyhodnocovani dotazniku




Abstrakt

Diplomovéa prace se zabyva problematikou inkluzivniho vzdélavani zakl se vzacnym
nervosvalovym onemocnénim. Zaméiuje se primarné na zaky se spinalni svalovou atrofii a
Duchennovou svalovou dystrofii. Podtrhuje se zde dulezitost multioborové spoluprace a
komunikace mezi $kolou a rodinou. U&elem je mapovat specifika a problematické situace pfi
zacClenovani zaki s NSO do zékladnich kol a analyzovat podminky zac¢lefiovani zaki s NSO
do tfidniho kolektivu, limity tohoto zac¢leniovani a predevsim piipadna tskali. To vSe z pohledii
pedagogii. Behem vyzkumu probéhlo dotaznikové Setteni, kterého se zac¢astnili pedagogové a
asistenti pedagoga, ktefi jsou s témito zaky v pfimé praci. Konkrétni oblasti, které byly
respondenty vnimany jako problematické, byly okomentovany v nésledné diskuzi. Jednalo se
pfedevsim o bariérovost Skolni budovy, uc¢eben, nedostate¢nou komunikaci, praci s vlastnimi

emocemi a obtiZe ¢i omezeni, plynouci z dalSich limit zdravotniho stavu zakti s NSO

Vzhledem k tomu, Ze diplomova prace je zamétfena také na tiidni kolektiv, byla zde
vyuzita metoda Persona dolls, jez u¢i déti vystupovat proti diskriminaci, predsudkim a
stereotypim. Skrz panenku s osobnosti je vysvétlovano, Ze byt odliSnym neni Spatné. Tento
koncept byl uzit ve tfidnim kolektivu zakt prvniho ro¢niku spole¢né s panenkou, kterd ma
Duchennovu svalovou dystrofii. UGelem bylo naplnit cile metody, seznamit zaky
s problematikou a ndsledné mapovat jejich reakce na konkrétni problematickou situaci, ktera se
tyka inkluze Zdka s NSO. Tato situace byla vybrana na zaklad¢€ vysledka dotaznikového Setfeni.
Z4ci spolupracovali a sdélili své upiimné nazory jak situaci fesit. Objevovaly se projevy neviile

z vystoupeni z vlastni komfortni zony 1 projevy empatie.



Abstract

The diploma thesis deals with the issue of inclusive education of pupils with a rare
neuromuscular disease. It focuses primarily on students with spinal muscular atrophy and
Duchenne muscular dystrophy. The importance of multi-disciplinary cooperation and
communication between school and family is underlined here. The purpose is to map the
specifics and the problematic situation in the inclusion of pupils with ND in primary schools
and to analyze the conditions of inclusion of pupils with ND in the class group, the limits of
this inclusion and above all possible pitfalls. All this from the teachers' point of view. During
the research, a questionnaire survey was conducted by teachers and teacher assistants who work
directly with students. Specific areas that were commented on in the subsequent discussion. It
was primarily about the barrier nature of the school building, classrooms, insufficient
communication, working with one's own emotions and difficulties or limitations resulting from

other limits of the health status of students with ND



