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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva osobami postizenymi Prader-Willi syndromem (dale jen PWS).
Cilem prace bylo zjistit specifické aspekty vychovy a vzdélavani se déti s PWS, a to
Z pohledu jejich rodi¢t. Dale pak také moznosti pracovniho uplatnéni a osamostatnéni se
déti s PWS v dospélosti. Teoretickd cast bakaldiské prace pojednava o celkové
charakteristice Prader-Willi syndromu, jako jsou piiznaky, 1éCebna opatieni a péce o dité
s PWS. Teoretické ¢ast pokracuje vychovou a vzdélavanim osob s mentalnim postizenim a
jejich integraci do spolecnosti. Praktickd c¢ast bakalafské prace se vénuje vlastnimu
vyzkumnému Setfeni, ve kterém je dan vyzkumny problém, v némz je za pomoci rozhovori

s rodi¢i déle analyzovan do jednotlivych kazuistik a poté interpretovan.

Kli¢ova slova: Prader-Willi syndrom, mentalni retardace, vychova, vzdélavani, mentalni

postizeni

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with people affected by Prader-Willi syndrome (PWS
hereinafter).

The aim of the study was to identify the specific aspects of education and training to
children with PWS from the perspective of their parents. It also then career opportunities
and empower children with PWS in adulthood. The theoretical part of the thesis deals with
the general characteristics of Prader-Willi syndrome like symptoms, treatment measures
and care for a child with PWS. In the theoretical part of the continuing education of
persons with intellectual disabilities and their integration into society. The practical part of
the thesis is devoted to research their own investigation, which is determined by the
research problem, which is using interviews with parents further analyzed in the individual

case reports and then interpreted.

Keywords: Prader-Willi syndrome, mental retardation, education, education, mental

disability
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UvVOD

Kdyz se narodi, vypadaji jako hadrové panenky. Za par let se vSak zacnou podobat malym
Otesanktim, ktefi by pro jidlo byli ochotni udélat cokoli, tfeba i1 krast. Takovy je udé€l déti,
jenz se narodi s Prader-Willi syndromem. V Cesku je jich registrovanych par desitek, ale

podle odhadt by jich v nasi zemi mélo zit nékolik stovek.

Prader-Willi syndrom (dale jen PWS) je genetickd vada zplsobena poruchou na 15.
chromozomu, projevuje se charakteristickymi télesnymi piiznaky a symptomy, které se
meéni s vyvojem ditéte od kojeneckého véku, pies détstvi a dospivani az do dospélosti.
Typicky je maly vzrist, svalova hypotonie (ochablost), obezita nebo poruchy pohlavniho
dozravani. Chybny vyvoj nervového systému je pak strijcem urcitych psychickych
piiznak.

Bakalafska prace se zabyva pravé timto PWS a to z pohledu rodi¢t, jaky maji na vychovu a
vzdélavani svych déti s PWS. Dale pak jaka uskali a omezeni jim tato vychova pfinasi a
také jaky je prubéh vzdélavani déti a jejich budouci pracovni uplatnéni S moznostmi

osamostatnéni se.

PWS je novackem mezi vzacnymi onemocnénimi, proto je vefejnosti tolik neznamy.
Neznalost tohoto onemocnéni pfinasi rodicim i1 détem spoustu neporozuméni, omezeni a
také neustalé vysvétlovani. Bakalafska prace by meéla pfinést souhrn soucasnych
teoretickych poznatkli a zaveérii vyzkumného Setfeni, které by mohly pfispét k lepSimu
porozuméni chovani a jednani. Dulezité je také poznani osobnosti osob s PWS, a tim tak
poskytovat U€inngjsi péci, diky které by se rozsifily moznosti vzdélavani. Nezbytné je

vytvorit osobam S PWS podminky Vv oblasti bydleni a uplatnéni se ve spolec¢nosti.

Zavér vyzkumného Setfeni vychazi z analyzy dat kvalitativniho vyzkumu, ktery je
realizovan na zaklad¢ rozhovort s rodici déti s PWS, pozorovanim, a také nahlédnutim do
zdravotnické dokumentace déti s PWS. V teoretické ¢asti jsou poznatky Cerpany z odborné

literatury a elektronickych zdroja.

V Ceské republice vyzkum, ktery by byl spojen s problematikou PWS, neprobiha.
Onemocnénim se zabyvaji odbornici z fad 1€kaii ve spojitosti s 1écbou PWS. V roce 2002
vzniklo v Ceské republice Ob&anské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom, které zalozili
rodice déti s PWS.


http://www.ulekare.cz/nemoci-vysetreni/rust#utm_source=ulekare.cz&utm_medium=autolinks&utm_term=+&utm_campaign=autolinks
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1 PRADER-WILLI SYNDROM

Ne vzdy miize ¢loveék doopravdy za svou vahu, nékdy za to miize genetika. V roce 1956 ve
Svycarsku popsali tii odbornici onemocnéni, které nazvali Prader-Willi syndromem.
Nemoc je doprovazena nezfizenym pocitem hladu, ktery je neukojitelny, a obezitou. Lidé
S PWS neustdle mysli na jidlo, doslova pro toto jidlo ziji. Mizeme to pfirovnat k
nevylégitelné zavislosti. V Cesku je pacientt s PWS registrovanych par desitek, vzhledem
k nedostate¢né informovanosti 1ékaiti, PWS nebyl mnohdy u nemocnych diagnostikovan.
Podle odhadt by jich v nasi zemi mélo zit n¢kolik stovek. Na celém svéte Zije asi 400 000

lidi s timto onemocnénim. (Sipek, 2011)

Obr. 1 — Prader-Willi syndrom. Dostupné z www.projevy-priznaky.cz

1.1 Charakteristika Prader-Willi syndromu

Svycarskymi endokrinology A. Praderovou, A. Labhartem a H. Willim byla v roce 1956
popsana skupina déti, které mély totozné télesné znaky: snizeny svalovy tonus, nedokonaly
pohlavni vyvoj, lehkou dusevni zaostalost a nadvahu. Tento soubor ptiznaki byl pozdéji
oznaéen jako syndrom Prader-Willi (dale i jen PWS). Cetnost PWS se udava 1:15 000
narozenych déti, to je okolo 60 lidi z jednoho milionu. (MeDitorial, 2014)
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U PWS se da v soucasné dob¢ dobte stanovovat diagndza na podkladé seskupeni urcitych
projevil, znakli a prikazu chromozomadlni odli$nosti jiz ¢asné¢ po narozeni. VySetfeni se
provadi na genetickém pracovis$ti. Odbérem krevniho vzorku, kde se naslednymi
specialnimi metodami z bilych krvinek (lymfocytit) urci, zda jsou chromozomy tplné nebo
zda néktera ¢ast chybi, popiipadé ma odliSnou strukturu. V lidském téle kazda bunka
obsahuje 46 chromozomtl. Chromozom se skladéd z velkého mnozstvi gend. Polovinu genti
ziskéava dité od matky a polovinu od otce. Geny V sob¢ nesou specialni genetickou vybavu,
kterd vymezi nejen télesné znaky, ale i duSevni schopnosti jedince. Ztrata této podstatné
genetické informace muze vést k nestejnému dusevnimu nebo télesnému vyvoji. Pro
ovéieni diagnézy postaci jedno piesné vysetieni. Nejcastéjsi pricinou PWS je neptitomnost
genu Casti dlouhého raménka 15. chromozomu (15q11-13). Existuji téi zpusoby, jakymi
mize byt funkce této oblasti genetické informace narusena: delece (nejcastéji 70%
pfipadt), uniparentalni disomie (ve 30% piipadt), mutace. (Zapletalova, 2004, s. 8)

PWS je geneticka porucha. Typickym projevem syndromu je snizené svalové napéti,
charakteristické rysy tvare (tzké celo, o¢i ve tvaru mandle, mald usta s tenkym hornim
rtem), nizkéd postava, neuplny sexualni vyvoj, rizny stupenn mentalniho vyvoje, problémy

s chovanim. (Pivonkova, 2013)

Dulezitou roli ptfi vzniku podstatnych télesnych znakd i psychickych projevii sehrava
poruSena funkce stiedni ¢asti mozku nazyvané - mezimozek (hypotalamus). Hypotalamus
ovlivituje dusevni charakter, kontroluje pocity: hlad, zizen, bolest a také ovliviiuje té€lesnou
teplotu. Dale se v hypotalamu tvofi dulezité latky, které reguluji cinnost dalSiho
mozkového organu — podvésku mozkového (hypofyzy). Z hypofyzy se uvoliiuji hormony,

wevr

Stitné zlazy 1 nadledvinek. (Zapletalova, 2004, s. 8)

1.2 Priznaky typické pro Prader-Willi syndrom

T¢lesné znaky PWS nejsou u vSech déti vyrazné a nékteré priznaky se mohou objevit diive,

jiné pozdéji.
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SniZené svalové napéti

K typickym znaktim patii méné pohybt plodu v t€hotenstvi. Po narozeni je pfitomna tézka
svalova hypotonie, dité se da pfirovnat k hadrové panence. Je spavé, slab¢ kii¢i a vzhledem
ke snizenému svalovému napéti v obliceji neni obvykle schopno samo pfijimat potravu,
proto je Casto krmeno Zalude¢ni sondou. V prvnich dvou letech byvaji obtize s vyzivou,
pomalymi pfirastky na vaze a opozdénym psychomotorickym vyzravanim.

Vyvojové opozdéni se tyka oblasti hrubé motoriky. U zdravych déti dochazi k néastupu
potieb hrubé motoriky jiz po pul roce, kdezto u déti s PWS je to podstatné pozdéji.
(Michalik et al., 2012, s. 74)

Télesna stavba

K charakteristickym rysim Vv obliceji patii: protdhld hlava, uzky oblicej, o¢i ve tvaru
mandle a poruchy zraku jako je Silhani, kratkozrakost. Koutky ust byvaji stocené dolt
suz8im hornim rtem. Vyskytuji se viskozni sliny a vysSi kazivost zubil, SniZena
pigmentace kiize, vlast a o¢i. Vyssi prah bolesti vede k snizenému vnimani bolesti, coz je
nebezpecéné pii zdvaznych poranénich, akutnich onemocnénich i pii poSkozovéani kize
(8krabani strupti a kiize do krve). Mezi dalsi znaky patii ortopedické problémy, zakiiveni
dolnich koncetin do tvaru X, poruchy spravného funkéniho tvaru patefe. (Michalik et al.,

2012, s. 74)
Obezita

Typickym projevem je nadmérna chut’ k jidlu, aZz posedlost jidlem, jelikoZ chybi pocit
nasyceni. Velky pfirtistek hmotnosti az obezita ma obvykle pocatek mezi 1. a 4. rokem
véku. Objevuje se nekontrolovatelna chut k jidlu, baZeni po jidle a konzumace neldkavych
¢asti jidel, kradeze jidla nebo penéz na jeho nakup. Ptejidani se a obezita mohou dosahovat
az extrémnich rozméri. Pfi postupné narGstajici télesné hmotnosti se setkdvame se

spankovymi apnoickymi pauzami, zastavami dechu ve spanku. (MeDitorial, 2013)
Pohlavni vyvoj

U zdravych déti je obdobi puberty, mezi dvandctym aZz patnactym rokem, pocatkem
dozravani pohlavnich organ a produkci pohlavnich hormont. Déti s PWS do puberty
obvykle nevstupuji, protoze jim chybi dilezité¢ impulzy z hypotalamu, které pres podvések
mozkovy ovliviiuji €innost pohlavnich zldz. U nékterych chlapch mize byt jiZ po narozeni

patrny mensi penis. Sourek byva plosii a Gasto neobsahuje varlata, ktera byvaji na cesté
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jejich ptimého sestupu. U dévcat jsou nevyvinuté malé pysky a klitoris. Pohlavni hormony
se z malé c¢asti tvoii v nadledvinach, proto se v dobé ocekavané puberty objevuje pouze

ochlupeni kolem genitalu a v podpazi. (Zapletalova, 2004, s. 16)
DusSevni schopnosti

PWS je obvykle spojen se snizenym duSevnim vykonem a hor$i senzorickou paméti. Na
lepsi urovni je pamét dlouhodoba. Ve Skole déti dosahuji dobrych vysledkli ve ¢tend,
naopak slabsi vykon podavaji v matematice. Vlivem dobrého prostorového vidéni vyborné

a rychle skladaji puzzle, snadno se nauci i hry na pocita¢i. (Michalik et al., 2012, s. 76)
Jiné zdravotni problémy

Pacienti s PWS maji Casto snizenou pevnost kosti, také vadné drzeni téla, které muize
pokracovat az k zakftiveni patete, tzv. skolidzy. Spolecné s plochyma nohama a vbocenymi
koleny mize byt pri¢inou omezené pohyblivosti a bolesti pohybového aparatu.

Poruchy fizeni télesné teploty mohou vést u malych déti s PWS k problémim s udrzenim
télesné teploty. U starSich déti mohou zpisobit snizenou kozni citlivost ke zménam okolni

teploty a byt pfi¢inou Castych opatenin nebo naopak omrzlin. (Zapletalova, 2004, s. 17)

Ve spojitosti se zvySenym prahem vnimani bolesti (prah bolesti je okamzik, kdy clovek
zacne pocitovat bolest:. jedinec, ktery ma zvySeny prdh bolesti - za piisobeni stejnych
faktori, pociti bolest pozdéji nebo méné silné nez osoba, jejiz prdah bolesti je nizky)
muzeme pozorovat U 0Sob SPWS vytrhavani vlast, trhani kuzicek kolem nehtd,
poskozovani si kiize a zptisobovani si tak podlitin. Problémem mohou byt i husté, lepkavé
sliny, které jsou Casto zaschlé v koutcich ust. Tyto sliny nepiiznivé pusobi na tvorbu
zubniho kazu, narusuji odolnost zubni skloviny a urychluji opotiebeni a vypadavani zubd.

(Eiholzer, 2005, s. 73)

1.3 Lécebna opatieni u déti s Prader-Willi syndromem

V soucasné dob¢ nelze Zadnym IéCebnym postupem nahradit chybéjici genetickou

informaci. S Gispéchem muizeme fesit nékteré problémy, které syndrom provazeji.

Hormonalni

Chybéjici pohlavni vyvoj
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Lécba spociva v podavani pohlavnich hormont (estrogenti, androgent) formou I1éka. Diky
nim je mozné navodit a udrZet chybéjici pohlavni zréni. Terapie musi byt zahajena v
odpovidajicim véku a musi napodobovat piirozenou hormonalni tvorbu. Léfeni vede

détsky endokrinolog, u divek eventualné u divek gynekolog. (Zapletalova, 2004, s. 20)
Nedostatek riistového hormonu

Aplikace rustového hormonu ve formé kazdodennich podkoznich injekei vyznamné
urychluje rist a piiznivé ovlivituje pomér svalové hmoty na tkor tuku. Zvysuje télesnou 1
dusevni ¢innost. Lécba ristovym hormonem je dobrovolna. Rozhodnuti o zahéjeni 1écby je

na domluveé mezi rodi¢i a endokrinologem. (MeDitorial, 2014)
Chovani

Ve véku dvou az péti let se u déti trpicich PWS mohou objevovat podstatné zmény
chovani. Mezi problémy s chovanim patii tvrdohlavost, naladovost a obtizné vyrovnavani
se se zmeénami. Je dulezité, aby vSichni opatrovnici disledné dodrzovali stanovena

pravidla. Cenna muze byt i rada psychologa, ktery pomuze piedejit zavaznéj$Sim
problémtim v budoucnosti. (Knotova, 2011)

VyZiva

Pro déti se PWS je velmi dulezity pravidelny pohybovy rezim (vhodné jsou aktivity, které
nevyzaduji velkou fyzickou zatéz) a sledovani pfijmu potravy. Lékati nebo dietni sestry by
méli byt rodi€¢im ndpomocni pii sestavovani jidelnicku. U nékterych déti se prechodné
osvedcila lazenska 1écba, kde jsou déti podiizeny specidlnimu dietnimu a pohybovému

rezimu. (Michalik et al., 2012, s. 75)

1.4 Péce o dité s Prader-Willi syndromem v jednotlivych vékovych
obdobich

Kazdé dit¢ se PWS je jedine¢né. Vychova ditéte se PWS pifinasi ¢etna uskali. Rodice, ktefi

se rozhodnou o postizené dité pecovat, by pfedem méli védét, co asi mohou ocekavat a jaké

prekazky budou muset kazdy den pfekonévat.
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Od narozeni do 2 let véku

Déti se PWS maji porodni délku i hmotnost o néco niz$i nez ostatni novorozenci. Velmi
vyrazné je u nich snizené svalové napéti (svalova hypotonie). V prvnich dvou letech zivota
byvaji obtize s vyzivou, pomalymi pfirtistky na vdze a opozdénym psychomotorickym
vyzravanim. Nutné je kontrolovat pohybovy vyvoj ve specidlnich ordinacich détské
neurologie a svaly posilovat specidlnim cvicenim. K rehabilitaci se vyuzivd Vojtova

metoda. (Zapletalova, 2004, s. 22)
Vék 2 az 5 roku

V tomto véku se u déti s PWS pievazné dokoncuje pohybovy vyvoj. Vyvoj feci miize byt
opozdén. Poruchy teci si vyzaduji péc¢i logopeda. Vhodna je orofacidlni regulacni terapie.

Zatinaji se projevovat typické projevy neustalého hladu. (Zapletalova, 2004, s. 23)
VéEk 6 az 11 let

Toto obdobi je pro rodice déti s PWS velmi narocné. S nastupem do Skoly dochdzi k
prvnimu osamostatiiovani. Velkym problémem se stavd posedlost jidlem, kterd v tomto
veéku dosahuje vrcholu, rodice 1 okoli musi mit proto velkou trpélivost. (Zapletalova, 2004,

S. 24)
Vék 12 az 18 let

Stadium puberty je komplikovanym obdobim, jelikoz dochazi k CastéjSimu stfidani nalad a
ke zvySené citlivosti. ZhorSuje se komunikace dospivajicich s okolim, také

osamostatiiovani neni jednoduché. Ve vétSin€ piipadi dokonce nemozné. (Zapletalova,

2004, s. 26)
Dospélost

V pozdni dospélosti se u vétSiny pacienti se PWS projevuji komplikace dlouhodobé
nadvahy, pfetrvava neustald chut’ na jidlo. Zistava tésna vazba na rodice, ktera zpravidla

trva po cely zZivot. (Zapletalova, 2004, s. 27)

Lidé s PWS mohou délat spousty véci jako ostatni — chodit do $koly, pracovat, vést
spoledensky Zivot, samostatné bydlet. K tomu avsak potfebuji pomoc okoli. Skolni déti

vyzaduji zvlastni vychovny pfistup a vétsina z nich logopedickou péci. Dospéli zase mivaji
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problémy se ziskanim a dodrzovanim zodpovédnosti a pii souziti s ostatnimi. Po cely zivot

je nutny celodenni dohled nad jejich stravovanim. (CTK, 2014)
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2 VYCHOVA A VZDELAVANI OSOB S MENTALNIM
POSTIZENIM A JEJICH INTEGRACE DO SPOLECNOSTI

Zdravotnim postizenim rozumime vSechna postizeni vedouci k omezené pohybové
zdatnosti, funkci smyslovych organti, mentalnich i jinych funkci. Zdravotni postizeni
piinasi jedinci naro¢néjsi zivotni situaci. Cilem je dopomoci ditéti k vyvoji osobnosti co
nejvyspélejsi, vyrovnané a vyvazené, jak je to za danych okolnosti mozné. Rodina je
vlivem buduji ptedpoklady pro dalsi vyvoj jedince. Svou tlohu tu ma cela fada pracovnich
obortl. O télesnou kondici se staraji zdravotnicti pracovnici. Svou roli maji psychologové a

pedagogové na vsech trovnich, jimiz dité prochéazi. (Matéjéek, 2001, s. 36)

Clovék s mentalnim postizenim je svébytny jedinec a uréitymi osobnimi rysy. U vétsiny
mentalné postizenych se v jednotlivych obdobich zivota projevuji charakteristické znaky,

které jsou zavislé na hloubce a rozsahu mentalni retardace. (Pipekova, 2004, s. 297)

2.1 Dité s mentilnim postiZenim v rodiné

vvvvvv

rodiny. Tento proces formovani citti za¢ina jiz prvnimi kontakty po narozeni. (Kozakova,

2005, s. 34)

Zaklady vychovy mentalné postizenych osob se opiraji o rodinu. Vychova mentalné
postizen¢ho ditéte v porovnani S nepostizenym ditétem stejného veéku je pro rodice
zvolna, nékdy tak pomalu, Ze je vychovatel téméf nepozoruje. Rodice nékdy Vv téchto
chvilich propadaji pocitim neuspéSnosti, bezmoci a beznadéje. V takovych situacich
potfebuji pochopeni a povzbuzeni nejen od svého nejbliz§iho okoli, ale i odbornou a
zasvécenou radu moudrého a zkuSen¢ho ¢lovéka, napiiklad 1€kate, psychologa, specidlniho
pedagoga, nebo rodice, ktery uspésn¢ zvladd vychovu obdobné postizeného ditéte.
Narozeni a vychova postizeného ditéte vyvolava v roding urcity stres. Negativné piisobi na
manzelské a sourozenecké stavy. Dochazi k naruseni zakladnich funkci rodiny. Mentélni
postizeni ditéte je prozivano jeho rodici a vSemi blizkymi z jeho okoli zvlasté bolestné. Je

vSak nutné tuto tézkou skute¢nost pfijmout a vyrovnat se s ni. (Matéjcek, 2001, s. 36-37)
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Reakce rodicii na sdéleni o narozeni postizeného ditéte prochazi urcitymi fazemi, které jsou
rizné dlouhé a zalezi na osobnosti kazdého rodice. Tyto faze bychom mohli popsat jako
sok a popreni. Obrana proti uzkosti. Faze postupné akceptace. Vyrovnani se s problémem.

Faze realismu. (Kozakova, 2005, s. 35)

Prvni poznéni, ze dité je nemocné, vyvold obvykle na strané¢ rodici a dalSich
zainteresovanych osob dusevni otfes neboli sok, faze provazena silnou tuzkosti a
zhroucenim idealt o zdravém a harmonicky se vyvijejicim ditéti. Tento otfesny prozitek
muze trvat u jednotlivych rodi¢l riizné dlouho. Obvykle nasleduje faze beznadéje a
zoufalstvi. Rodice si uvédomuji dosah toho, co je postihlo. Nejsou vSak sami schopni
hledat vychodisko n¢kdy az na dlouhé mésice. VéEtSinou ale nastupuje tfeti obdobi, faze
obrannd. Ma nékolik forem a muize probihat rizn¢ dlouho a s riiznou silou. Jednou z forem
je popfeni skutecnosti, poptipad¢ navrat do doby pied ,,poznanim” nebo jako touha po
okamzit¢ napravé. Hleddni vinika je druhym obrannym mechanismem. Vede cCasto ke
konfliktim uvnitf rodiny nebo rodiny s okolim. Vina je ¢asto hledana nékde mimo sebe a
mnohdy vede K rodinnym rozvratim. Az rodi¢e zvladnou a piekonaji fazi obrannou,
nastupuje kone¢né proces prijeti ditete, ptijeti sama sebe, jakozto rodi¢ii a vychovateld
ditéte s danym postizenim. V tomto pfechodném obdobi je dulezit¢ rodi¢e podpofit a

povzbudit. (Mat&jeek, 2001, s. 39)

2.1.1 Pomoc rodi¢im déti s mentalnim postiZzenim

Reakce rodict na nemoc svych déti nejsou shodné. Kazdy rodi¢ reaguje na situaci razng.
Do odlisnych reakei rodic¢ti se promitd jejich individualita a jejich urcity zplsob feSeni
naléhavych problémid. V kazdé rodin€ pohlizi na nemoc a zdravi jinym zplsobem.

(Vancura, 2007, s. 37)

Vychovatelé postizeného ditéte maji byt obétavi, ale nesmé&ji sebe obétovat. Pak by
nemohli uz ditéti nijak prospét. Dité¢ je potfebuje zdravé, zdatné, odhodlané, svézi a
radostné. Je to vSak nesmirné obtizné a nékdy sotva mozné.

Ve vychove ditéte existuji urCité zdsady a doporuceni, kterd mohou rodicim a ostatnim
vychovateliim usnadnit vychovu ditéte:

Rodice maji védet, jaka je podstata postizeni jejich ditéte, mohou mu pak lépe rozumeét a

pomdhat.
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Rodiciim bychom neméli nic podstatného zatajovat. S tizivou skuteCnosti se lidé 1épe
vyrovnavaji, jestlize se vSechno déje podle ocekavani.

Rodice prijmou situaci svou a sveho ditéte jako Zivotni zkousku a Zivotni ukol.

Obétavost ano, ale ne obetovani! Dilezité je, aby prace s ditétem byla rozd€lena mezi
Cleny rodiny.

V pravy cas a v pravé mire! Kazdy cilevédomy krok ve vychové, v podnécovani vyvoje,
Vv rehabilitaci ma pfijit v pravy cas.

Nejste sami! Pospolitost lidi, ktefi vam mohou nejlépe rozumét, je velkou oporou ve vSech
dusSevnich tézkostech.

Nejste ohrozeni! RodiCe reaguji nékdy az precitlivéle na zajem druhych lidi, na zvédavé
pohledy, nejapné poznamky, rozpacité chovani a dalsi.

Chrante si manzelstvi a rodinu! T&zké tkoly se zvladaji nejlépe spolecné.

(Matgjek, 2001, s. 47-50)

2.1.2 Vyvoj u osoby s mentalnim postiZzenim

Novorozenecké obdobi trva jeden mésic. Je to obdobi, kdy se musi organismus ptizptsobit
novému prostiedi. Schopnost vyvoje jedince je ohranicena v zavislosti na stupni postiZzeni.
V novorozeneckém obdobi je mozné stanovit zfetelné anomadlie, které povedou
K odlisnému vyvoji jedince.

Kojenecky vek je obdobim vyrazného ristu a télesného rozvoje. Mentalni retardace se
projevuje opozdénim psychického a télesného vyvoje na vSech Urovnich v zavislosti na
stupni postizeni. Déti s t€Z8i formou postizeni Ize jiz v této dobé diagnostikovat.

Obdobi batolete zahrnuje druhy a tfeti rok zivota ditéte. Déti s leh¢i formou postizeni
vykazuji opozdéni celkového vyvoje o rok a vice. Déti s t€z8im a t€zkym stupném
postiZeni se tolik nerozvijeji a jsou naprosto zavislé na druhé osobé.

Predskolni vék u déti s mentalnim postizenim se prodluzuje o Ctyii az pét let. V této dobé je
dit¢ pod dohledem odbornych pracovniki, ktefi spolu s rodinou odhaduji dalsi vyvoj a
navrhuji moznosti Skolniho vzdélavani.

Obdobi skolniho veéku se u déti s mentalnim postizenim prodluzuje v zavislosti na stupni

postizeni. Vedle znalosti trivia je dalezité zvladnuti socidlnich dovednosti pro dalsi obdobi

studia. V dobé¢ dospivani nedochazi k odpoutani od rodiny, ale dit¢ zlstava zavislé na
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rodi¢ich. Fyzické vyspivani je v rozporu s mentadlnim opozdénim a socidlni nezralosti.

Vztahy k vrstevnikiim jsou infantilni. (Valenta et al., 2009, s. 70-72)

Adolescence je popsana jako pfechod do dospélého véku s dosazenim plného rozvoje
télesnych a dusevnich schopnosti. Uspokojovani potifeb osob s mentalnim postizenim
zustava zavislé na jejich blizkém okoli, vyuzivani volného C¢asu musi byt nékym
organizovano. Problémem je uspokojovani sexualnich potfeb. Vyss§i naroky na zvladani
riznych socidlnich situaci v tomto obdobi mohou vést ke zhorSeni zaclenéni jedince do
spole¢nosti.

Dospélost u mentalné postizenych osob je charakterizovana jako normalizace jejich
zameéstnavani, kvalitniho prozivani volného ¢asu, moznosti dal§itho vzdé€lavani, nabidky
socialnich sluzeb rizného charakteru, podporovaného chranéného bydleni u osob, které
jsou i v dospélosti v ur€ité mife zavislé na druhé osobg.

Stari je obdobim, které se jevi z pohledu spolecnosti jako problémové. U osob s mentalnim
postizenim je rychlost starnuti riznd a jejim projevem jsou ruzné zmény. Kvalitu zivota
ovliviiyji 1 narGstajici kombinace vad, zvlasté narhst nejriznéjSich dusevnich poruch. Ve
stafi dochazi ke zméné podoby, pribéhu a vyvoje postizeni a nasledné ke zméné potieb

0s0b s mentalnim postizenim. (Vagnerova, 2004, s. 58-64)

2.2 Moznosti vzdélavani osob s mentalni retardaci

Mentdlni retardaci se rozumi urité zpomaleni, opozdéni a porucha duSevniho i
osobnostniho vyvoje. Za mentalné retardované se povazuji takovi jedinci, u nichz dochazi
k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, které se projevuje predev§im nedostatecnym
rozvojem mySleni a omezenou schopnosti uceni, k odliSnému vyvoji nékterych

psychickych vlastnosti a k porucham v adapta¢nim chovani. (Valenta et al, 2012, s. 31)

Mentalni retardace je disledkem organického poskozeni mozku nebo nedostatecné funkce
centrdlni nervové soustavy. Hloubka a mira postizeni jednotlivych funkei je individudlné
odlisna. K mentdlni retardaci vede cela fada riznorodych pfiCin, které se vzajemné
podminiuji a propojuji. Ve vyzkumu pfi¢in vzniku mentalni retardace vystupuji dvé
hlediska. Hledisko genetické a hledisko vlivu prostredi na utvireni osobnosti clovéka a

jeho schopnosti. ( Renotiérova, Krejcitova, 2006, s.163)
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Mentalni retardace pfedstavuje vyrazné snizenou uroven inteligence. NejpouzivanéjSim a
nejzndméjsim vyjadienim inteligence je inteligencni kvocient. 1Q = MV/CHV x 100
vyjadiuje vztah mezi mentalnim a chronologickym vékem, zavedeny W. Sternem. Vyznam
stanoveni inteligencniho kvocientu spociva v tom, ze informuje o celkové rozumové
urovni jedince a mozné mentalni retardaci.

Pfesné vymezeni hodnot 1Q, zvlasté okolo hranic jednotlivych pasem mentalni retardace, je
podle zjisténych zkuSenosti z poradenské praxe velmi problematické. Hodnoty IQ se
vyznacuji jistou proménlivosti, takze pti opakovanych vySetfenich lze Casto ziskat i velmi

odli$né vysledky. (Svarcova, 2011, s. 37)

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci zpracované Svétovou zdravotnickou organizaci se
mentélni retardace déli do Sesti zdkladnich kategorii.
RozliSujeme lehkou, stredne tézkou, tezkou, hlubokou, jinou mentalni retardaci a

nespecifikovanou mentdlni retardaci. (Klenkova, 2000, s. 41)

2.2.1 Klasifikace mentalni retardace

Do lehké mentadlni retardace (1Q 50-69) se fadi pifevazna Cast lidi s mentalni retardaci se
schopnosti uzivat fe€. Pomérna cast dosahuje Uplné nezéavislosti vV osobni péci a
v praktickych domacich dovednostech. PotiZze se projevuji pfi teoretické praci ve Skole.
Mnozi postizeni maji specifické problémy se ¢tenim a psanim. VéEtSinu jedinc miizeme
zaméstnat praci, kterd vyZaduje spisSe praktické schopnosti.

U jedinct se stiredné tezkou mentalni retardaci (1Q 35-49) je vyrazné opozdén rozvoj
chépani a uzivani teci. Nékteti zaci si pii odborném pedagogickém vedeni osvoji zaklady
¢teni, psani a pocitani. Ve Skole se vyuziva specialnich vzdélavacich programt. Je také
opozdéna a omezena schopnost sebeobsluhy a zrucnost. V dospélosti jsou schopni pod
odbornym dohledem vykonavat jednoduchou manualni praci. Uplné samostatny Zivot je
mozny jen ziidka.

Vétsina jedincl z Kategorie tezké mentalni retardace (1Q 20-34) trpi znaénym stupném
poruchy motoriky nebo jinymi dalS$imi vadami. Vc¢asnd soustavna a dostatecné
kvalifikovana rehabilitaéni, vychovna a vzdélavaci péée muze znaéné piispét k rozvoji
jedince. Moznosti vychovy a vzdélavani jsou vSak notné omezené. (Valenta et al., 20009, s.
39)
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Postizeni jedinci hlubokou mentalni retardaci (1Q nizsi nez 20) jsou tézce omezeni ve své
schopnosti porozumét feci, pozadavkiim nebo instrukcim. Jsou schopni pouze velmi
jednoduché socialni interakce. Pfevazna ¢ast osob je vyrazné omezena v pohybu. Vyzaduji

stalou pomoc a staly dohled. (Valenta, et al., 2012, s. 153)

Kategorie jiné mentdlni retardace by se mélo pouzivat pouze tehdy, kdyZ stanoveni stupné
intelektové retardace pomoci metod je zvlasté nesnadné nebo nemozné.

Do kategorie nespecifikované mentdlni retardace (1Q 85-69) spada skupina osob, u kterych
k zaostavani doslo z jinych pii¢in, nez je poskozeni mozku. Snizeni urovné rozumovych
schopnosti byva zapfi¢inéno rliznymi faktory, které jsou zdvislé na vlohach zréni, na
vychové a uceni. Individualni rozdily v rozumovych schopnostech jsou vysledkem
pusobeni biologickych a socializa¢nich Cinitela.

Diagnostika je soucasti stanoveni rozsahu a zavaznosti mentalni retardace. Zamétuje se na
zkouméni zdkladnich funkci mentélnich, psychomotorickych, biologickych, socialnich i
psychologickych. Zjistovani rozumovych schopnosti, se Vsoucasné dob¢ provadi
v pedagogicko-psychologickych poradnach a ve specialnépedagogickych centrech, kde se
na ném kromé psychologii podileji i specidlni pedagogové s psychopedickou kvalifikaci.
Na zéklad¢ stanovené diagndzy pak mizeme volit optimélni vychovné postupy, ovliviiovat
podminky Zivota a vychovy ditéte a dosahovat tak postupnych zmén v jeho vyvoji.

(Svarcova, 2011, s. 40-42)

2.2.2 Pedagogicko-psychologické poradenské sluzby

V Ceské republice piedstavuje systém pedagogicko-psychologického poradenstvi
propracovanou sit’ poradenskych sluzeb urCenym détem, mladezi a jejich rodi¢tim,
ucitelim a dal$im pedagogickym pracovnikiim. Poradenské zatizeni spolupracuji s dalSimi
odbornymi pracovisti. U déti a 74kl se zdravotnim postizenim je spoluprace s dalSimi
odbornymi pracovisti nezbytna. Odbornd pomoc probiha formou konzultace, diagnostiky,
intervence nebo podavanim informaci. Persondlni obsazeni poradenského zafizeni musi
odpovidat jeho oblasti. Obsah jejich prace uréuje Skolsky zakon &. 561/2004 Sb., Vyhlaska
¢. 72/2005 Sb. Jsou to skolni poradenska pracovisté a specializovana poradenska zatizeni.
Skolni poradenska pracovisté

Mezi poradenské pracovniky na Skolach patii vychovny poradce, Skolni metodik prevence,
Skolni psycholog a Skolni specidlni pedagog. Vychovny poradce je ucitel, ktery pracuje na

viech zakladnich, stfednich a specialnich $kolach. Skolni metodik prevence, se podili na
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koordinaci aktivit v oblasti prevence socialnépatologickych jevii u zakt. Skolni psycholog a
Skolni specialni pedagog nepiisobi na vSech Skolach. Jejich ¢innosti je vétSinou snizovani
rizik vzniku vyukovych, vychovnych problémi a negativnich jevi ve vyvoji Zaka.

Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi (IPPP) je organizace s celorepublikovou
plsobnosti, byla ziizena MSMT CR v roce 1994. IPPP je $kolské poradenské zafizeni pro
dalsi vzdélavani pedagogickych pracovniki. (Pipekova, 2006, s. 47-54)

Specializovana poradenska zarizeni

Cinnost pedagogicko-psychologickych poraden (PPP) se zamé&fuje na celkovou
psychologickou, specidlnépedagogickou a socialni diagnostiku. Specializovani pracovnici
PPP zpracovavaji odborné podklady pro rozhodnuti orgdnd statni spravy k zarazovani a
pfefazovani déti a zaka do Skol a Skolskych zatizeni, odklad Skolni dochdzky, doporuceni
K integraci a dalsi. Pedagogickym pracovnikiim $kol a Skolskym zafizenim pii vychové
poskytuji konzultace a odborné informace. Orientuji se na vzdélavani déti a zakd, jejichz
psychicky vyvoj, socidlni vyvoj, vychova a vzdélavani a profesni orientace vyzaduji

zvlastni pozornost. (Mertin et al., 2013, s. 298)

Na poradenskou ¢innost se zamétuji specialnépedagogicka centra (SPC), a to pro déti a
mladez s jednim typem postizeni, popiipadé s vice vadami. Centra poskytuji poradenské
sluzby: sluzby poskytuji détem od nejrangjsiho véku, zakim do doby ukonceni povinné
Skolni dochazky, studentim po dobu studia na stfednich Skolach, a podle potieby 1
jedincim s riznym typem postizeni V obdobi rané dospélosti. Sluzby SPC maji komplexni
charakter a spocivaji v systematické specidlnépedagogické, psychologické a
psychoterapeutické praci. VéEtSinou jsou ziizovany pii specidlnich Skolach. SPC funguji
pfevazné ambulantni formou, navstévami pracovnikdt SPC v prostiedi, ve kterém dité Zije

nebo realizuje Cinnost. (Renotiérova, Ludikova et al., 2006, s. 155)
Stiediska vychovné péce

Do pedagogicko-psychologického poradenstvi jsou strediska vychovné péce (SVP)
zatazena od roku 1997, upfesnéna v Zakoné ¢. 109/2002 Sh. (novela z roku 2005). SVP
spolupracuje se Skolami, stfedisky socidlni prevence, specializovanym poradenskym
zafizenim, odborem socidlnich véci a jinymi odbornymi institucemi. SVP zajistuje
diagnostickou, poradenskou, psychoterapeutickou, vychovnou a vzdélavaci cinnost.

Cinnost je zajistovana formou ambulantni nebo interntni. Péce, kterd je maximalné
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dvoumesicni, je dobrovolna. SVP poskytuje okamzitou pomoc v krizovych situacich ditéte,
pfi selhavani rodicovské péce, pti Gtéku ditéte z domu a dalsi. (Mertin et al., 2013, s. 300)

/4 4

2.3 Struktura soucasného systému vzdélavani zakii S mentalnim
postizenim v CR

Vzdélavani obohacuje kazdého Clovéka s mentalnim postizenim, zkvalitiiuje jeho Zivot
tim, ze podnécuje jeho aktivitu, podporuje samostatnost a nezavislost, vybavuje ho
potfebnymi znalostmi a socidlnimi dovednostmi, které muze uplatnit ve spoleCenském
styku. Vzdélavani usnadiiuje orientaci v zivotnim prostedi, podporuje rozvoj jednotlivych
stranek osobnosti, pozitivné piisobi na celkovy rozvoj kazdého jedince. (Cernd, M. 2008, s.

167).

Kazdy mentalné retardovany jedinec je svébytnou bytosti s vlastnimi lidskymi potfebami i
problémy a s vlastnimi vyvojovymi potencialitami, které je mozné a nutné podporovat a

rozvijet. (Kozdkova, 2005. s. 36)

Psychika mentaln¢ retardovanych v sobé skryva fadu dosud neodhalenych mozZnosti
v oblasti specifickych vloh, kreativity, intuice, empatie a dal§ich. U mentalné postizenych
osob probihaji poznavaci procesy mnohem pomaleji nez u nepostizenych osob. Casto je
rozlozeny do delsiho ¢asového obdobi. To vede k nutnosti prodlouzit vzdélavani déti
s mentalni retardaci a v jejich dalSim vzdélavani potom pokracovat 1 po ukonceni povinné
Skolni dochazky. Velky diraz je kladen na nutnost jejich stdlého rozvijeni, opakovani a
prohlubovani nabytych znalosti a dovednosti. Edukaci o0sob s mentalnim postizenim
posuzujeme jako celoZivotni proces. Cilem 3kolstvi Ceské republiky je vytvofit §kolni
prostiedi, které by poskytovalo v§em détem stejné Sance na dosazeni odpovidajiciho stupné
vzdélani podle jejich individualnich ptedpokladd. Snahou je integrovat déti se specialnimi
vzdélavacimi potiebami do viech typt $kol a Skolskych zatizeni. (Cabalova, 2011, s. 73-
76)

Vzdélavani v Ceské republice legislativné upravuje zdkon ¢ 561/2004 Sb., o predskolnim,
zdakladnim, strednim, vyssim odborném vzdelavani a jiném vzdélavani, kodifikuje feSeni
potteb 74kl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, které byly dosud upraveny nizSimi

pravnimi normami.
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Skolsky zdkon definuje skupinu Zdkii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a jednotlivé
cilovée skupiny: zdky zdravotné postizené, zdravotné zmevyhodnéné a socialné
znevyhodneéné a dale kategorie Zakii nadanych a talentovanych.

Podporuje propojeni specialniho skolstvi se Skolami bézného typu a posiluje tendenci
K individualni integraci Zdkii se specialnimi vzdeélavacimi potiebami do béznych Skol.
Systematicky tridi vzdelavani zdki se specidlnimi vzdelavacimi potrebami podle IVP a
pocita s podpurnymi opatrenimi ve prospéch techto zZakii, napriklad s asistenty pedagogu,
posiluje roli rodicu a uklada povinnost zrizovat skolskou radu.

Ponechava moznost, aby v oduvodnénych pripadech mohly byt i naddle zrizovany
samostatné skoly, pop¥ipadeé tridy pro Zaky se zdravotnim postizenim.

Ve znéni pozdé¢jSich ptedpist, byl do vzdélavani zaveden systém tvorby rdmcovych

vzdélavacich programii (RVP). (MSMT, 2013-2014)

Réamcovy vzdélavaci program je dokument, ktery vymezuje zadvazny rdmec pro jednotlivé
urovné vzdélavani: predskolni, zékladni, stfedni vzdélavani. Smyslem RVP je stanovit
standartni a zavaznou uroven vzdélavani, kterou by méli dosahnout vSichni zaci v urovni
védomosti, dovednosti, postoji a kompetenci. Kazdy rdmcovy vzdé¢lavaci program
obsahuje ocekdvané vystupy, které tvoii stézejni ¢ast vzdelavaciho obsahu a jsou pro danou
Skolu zavazné. V RVP najdeme také vychovné a vzdélavaci strategie, jsou to promyslené
postupy, sméfujici K napliovani klicovych kompetenci a splnéni ocekavanych vystupd.
V RVP jsou vymezeny vzdélavaci oblasti a obory. Jednotlivé Skoly si na zdkladé
ramcového vzdélavaciho programu zpracovévaji své $kolni vzdélavaci programy. (NUV,

2011-2014)

2.3.1 Predskolni vzdélavani déti s mentalni retardaci

Pro déti s mentadlni retardaci predstavuje predskolni obdobi dulezitou etapu rozvoje
psychickych 1 fyzickych schopnosti. Mimofadny vyznam pro jejich dalsi vyvoj ma
poskytnuti v€asné specialnépedagogické péce.

Podle zdkona €. 561/2004 Sb., se ptedskolni vzdélavani stavd pravné uznanou soucasti
systému vzdélavani. Matetfska Skola je legislativné zakotvena v ramci vzdélavaci soustavy
jako druh Skoly. V procesu vzdélavani i jeho organizaci se tidi obdobnymi pravidly jako

ostatni Skoly. PredSkolni vzdélavani déti s mentélni retardaci Ufedné zajiStuji materské
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Skoly a specialni materske skoly. Do tfid béznych matefskych Skol lze zatazovat déti se
specialnimi vzd€lavacimi potiebami a vytvaret tak t7idy integrované.

PtredSkolni vzdélavani ma ditéti s mentalni retardaci usnadiiovat jeho dalsi zivotni i
vzdélavaci cestu. Rozvijet osobnost ditéte, podporovat jeho télesny rozvoj, osobni
spokojenost a pohodu. Napomahat mu v chipani okolniho svéta a ucit dité¢ zit ve
spolecnosti ostatnich. Podminky pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, naptiklad
vV oblasti vécného prostiedi, zivotospravy déti, psychosociadlniho klimatu, organizace
vzdélavani, jeho personalniho a pedagogického zajisténi, spoluprace Skoly s rodinou
upravuje Ramcovy vzdé€lavaci program. [ntegrované predskolni vzdelavani deti se
specidalnimi vzdeélavacimi potiebami ve specialnich matefskych Skolach ¢i tfidach
usnadiiuje splnit zdkladni povinné podminky a potfebam déti vyhovuje 1épe nez prostiedi
béznych matetskych Skol. Vyhodou je odborné vyskoleny persondl, nizsi pocet déti ve

skuping, upravené prostiedi. (Svarcova, 2011, s. 79-84)

Odbornou péci zajistujeme ditéti pro jeho optimalni vyvoj zatazenim do specidlniho
predskolniho vzdeélavani. Koncepce specidlnich matetskych skol mé své zvlastnosti. Jejim
zakladnim je diagnostické, vychovné a socialni poslani. Pii vzdélavani déti spolupracuje
pedagog s dalsimi odborniky, vyuziva sluzeb SPC a PPP. (Renotiérova, Krejcifova et al.,
2006, s. 169)

r wvr

2.3.2 Zakladni vzdélavani zaku s mentalni retardaci

Dité, které je vzdélavano ve specidlnim typu zafizeni, by nemélo byt omezovano v
kontaktu s ostatnimi détmi, které se vzdélavaji v béznych skolach. Naptiklad pti
mimoSkolnich ¢innostech, sportu, hrach a jinych zaymovych aktivitach.

(Kozakova, 2005, s. 43)

Z4ci smentalni retardaci ve véku povinné Skolni dochazky se vzdélavaji formou
individualni integrace, formou skupinové integrace V zdkladni skole prakticke, v zakladni
Skole specialni nebo kombinaci uvedenych forem.

Individualni integraci se rozumi vzdélavani Zéka v bézné zakladni Skole nebo v piipadech
hodnych mimotadného ohledu ve specialni Skole urcené pro zaky Sjinym druhem
zdravotniho postiZeni.

Skupinovou integraci se rozumi vzdélavani Zaka ve tfidé, odd€leni nebo studijni skupiné

zfizené pro ZéKy s jinym druhem zdravotniho postiZeni.
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Integrace umoznuje détem mnohem lepsi adaptaci na bézny Zivot, uvoliluje prostor i
specialnim Skoldm pro rozsifeni péce a pomoci détem s t€zSimi formami zdravotniho ¢i
mentalniho postizeni. Integrativni podpora v bézné skole se praktikuje mnoha zpusoby.
Specialni tfidy zfizované pro Zaky se zdravotnim postiZenim a zdravotnim
znevyhodnénim pri béZnych Skolach:

Specidlnépedagogickeé diagnostické podpurné tiidy soustieduji zéky do jedné vyukové
skupiny. Zaci se uéi podle vzdélavaciho programu pro zakladni §koly.

Kooperativni tiidy navstévuji pouze Zaci se specialnimi vzdélavacimi potfebami a vyucuje
zde specialni pedagog.

Integracni tridy jsou postupné ro¢niky v bézné Skole, zde je vice zakl se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami.

Integrativni bézné tridy vznikly vyvojem integracnich tfid. Zastavaji jako postupné ro¢niky
bézné zakladni Skoly a pfijimaji jednotlivé Zaky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami.
Podpora zaki se specialnimi vzdélavacimi potiebami se poskytuje jen v urcitych hodinach.

(Bartoniova, 2005, s. 206-212)

V zdkladni skole praktické se vyuCuji zZaci se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
vyplyvajicimi z lehké mentdlni retardace, pfipadné jiné Grovné sniZeni rozumovych
schopnosti. Zakladni $koly praktické jsou devitileté. Zaci v nich plni povinnou $kolni
dochazku pod vedenim kvalifikovanym ucitelll a specialnich pedagogi. V soucasné dobé
Skoly vyucuji podle Ramcového vzdélavaciho programu pro zakladni vzdelavani — ptilohy
upravujici vzdélavani Zzakd slehkym mentdlnim postizenim. Je navrzen tak, aby
umoznoval zakiim rozvoj ve vzdélavani, ziskavani dalSich informaci a novych poznatkt ve
spolecnosti, ve svéte techniky a pfipravoval Zaky na jejich budouci profesni uplatnéni.

Zakladni Skola specialni vychovava a vzdélava zaky s takovymi nedostatky rozumového
vyvoje, pro které se nemohou vzdélavat podle vzdélavacich programt zakladni Skoly
praktické, jsou vSak schopni osvojit si zaklady vzdélani. V téchto Skolach se vzdélavaji
zaci s mentalnim postizenim stfedniho az tézkého stupné. Edukace se zaméfuje na
osvojovani a rozvijeni piimefenych poznatkli, pracovnich dovednosti, rozvijeni
komunikacnich a motorickych schopnosti, vypéstovani navykti a dovednosti, samostatnosti
potiebné ke snizovani zavislosti na pééi dalsich osob. Zaci plni povinnou devitiletou $kolni
dochazku, desaty roc¢nik neni povinny, ale je ucelnou soucdsti vzdélavani zakl se

zdvaznym mentalnim postizenim. Absolventi Skoly maji moznost pokraCovat ve svém
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vzdélavani v praktické Skole a nasledném uplatnéni se ve vykonavani jednoduchych

pracovnich ¢innosti. (Svarcova, 2011, s. 78-104)

Zéakladni Skola specialni se 1iSi od bézného typu Skol mirou vyuzivanych
specialnépedagogickych prostiedkli a organiza¢nimi formami vzdélavani. Poskytuje
vzdélavani zakim s rozumovymi schopnostmi, které jim nedovoluji zvladat pozadavky
zékladni $koly ¢&i zakladni $koly specialni. Zaci na tomto typy $koly neziskavaji zakladni

vzdé€lani, ale pouze zaklady vzdélani. (Valenta, 2012, s. 100)

Pripravny stupen zakladni skoly specidlni poskytuje ptipravu na vzdélavani détem
s tézkym mentdlnim postizenim, soubéznym postizenim vice vadami. Vzdélavani zaki
vyzaduje znacné pedagogické schopnosti specialnich pedagogi, upravené skolni prostiedi,
specialni ucebni pomicky a dal§i. Piipravny stupen umoziuje vzdélavani zaktim, ktefi
kvili tézSimu stupni mentalni retardace a piipadné dalsim divodim nejsou schopni
Skolniho vzdé¢lavani, ale rozumové schopnosti téchto zaku vSak dovoluji vyhledoveé
absolvovat zakladni skolu specialni nebo alespon jeji ¢ast.

Rehabilitacni vzdeéldavaci program je povazovan za dobihajici. Dobihajici program nabizi
zakim s tézkym, viceCetnym, ¢i hlubokym mentdlnim postizenim vzdélavani v
rehabilitacni tfid€, kde se vyuZivaji netradi¢ni a alternativni metody komunikace. Jedna se
0 neverbalni komunika¢ni metody, znakovou fe¢ Makaton, piktogramy, socialni Cteni,
globélni metodu, psani hllkovym pismem a dal§i. Vzdélavani je doplnéno rlznymi
formami rehabilitacni télesné vychovy.

(Svarcova, 2011, s. 78-104)

2.3.3 Dalsi vzdélavani a profesni pifiprava mladeZe s mentalni retardaci

Po ukonceni povinné Skolni dochazky v zékladnich Skolach praktickych a zakladnich
Skolach specidlnich, u integrovanych zakd Vv zdkladnich S$kolach, maji mladistvi
S mentalnim postizenim moznost pokracovat ve svém vzdélavani v ucebnich oborech ve
stfednich odbornych wuéilistich, v odbornych ucilistich nebo v praktickych $kolach

s dvouletou nebo jednoletou ptipravou.

Odborna ucilisté jsou jednim ztypa specialnich Skol pro Zaky slehkym mentalnim
postizenim. Pfiprava zakl probihd podle RVP. Pfedpokladem je zdravotni schopnost ke
vzdélavani ve zvoleném oboru a splnéna povinna devitileta Skolni dochazka. Studium,

s délkou dvou nebo tii let, je clenéno na Cast praktickou a teoretickou, a je zakonceno
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vyucnim listem s plnou kvalifikovanosti. Nabidka odbornych ucilist’ vychazi ze systému

specidlnich skol z hlediska kombinace postizeni. (Valenta, 2012, s. 101)

Prakticka skola jednoleta poskytuje piipravu na osvojeni manudlnich dovednosti a
jednoduchych c¢innosti vyuzitelnych v praktickém zivoté, které absolventim umozni
¢astecnou integraci do spoleCnosti. Uplatnéni nachazi v chranénych pracovistich a pfi
jednoduchych pomocnych pracich v riznych profesnich oblastech. Studium je ukonceno
zaverecnou zkouskou a dokladem je vysvédceni o zavérecné zkousce.

(Svarcova, 2012, s. 105-108)

Prakticka skola dvouleta je urCena Zzakim sriznou mirou zévaznosti zdravotniho
postizeni. Zaci si zde osvojuji praktické dovednosti v oblasti ruénich praci, piipravé
pokrmii a chodu rodiny a prohlubuji si také vzdélani ve vSeobecné vzdélavacich
predmétech. Studium je zakonceno zavérecnou zkouskou, s dokladem o dosazeni stupné

vzdélani, kterym je vysvédceni o zavérecné zkousce. (Valenta, 2012, s. 100))

2.3.4 Pracovni uplatnéni osob s mentalnim postiZenim

4

Jednou z nejzavaznéjSich otazek tykajicich se osob s mentalnim postizenim, je
problematika jejich zaméstndvani. Uplatnéni osob s mentalnim postiZenim na pracovnim
trhu ovliviuje jejich zivotni situaci z nékolika hledisek. Nejde jen o ekonomickou situaci,
socialni status, ale také o vlastni seberealizaci. Prace je fazena k zdkladnim potiebdm
jedince a tato potieba musi byt saturovana, jinak muze vést k frustraci. Prace je
charakteristickym atributem dospélosti a samostatnosti kazdého Clovéka.

Poskytnout osobam s mentalnim postizenim moZnost zaméstnani neznamena jenom
umoznit jim vydélek, ale pfiznat jim jejich socidlni postaveni v ramci rodiny a spolecnosti.
Pracujici €loveék musi mit vétsi predpoklady byt sob&statnym a vést pomérné nezavisly
zivot samostatné nebo v chranénych bytech bez toho, aby zasahoval do Zivota svych
ptibuznych. Osoby s mentalnim postizenim stiedniho a t€zsiho stupné se nejcasteji realizuji
prosttednictvim prace pod dohledem odpovédnych osob, tedy na chranénych pracovistich.

Dalsi moznosti je podporované zaméstnavani. (Pipekova, 2006, s. 102)
Chranéné dilny

Chranéné dilny jsou specificka pracovisté pro obcany, ktefi maji ztizenou moznost,

pfipadn€ se vibec nemohou uplatnit na volném trhu prace. Poskytuji jim pracovni a
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spolecenské uplatnéni formou pracovni ¢innosti. Tito lidé mohou v chranéné diln¢ ziskat
stabilni zaméstnani odpovidajici jejich schopnostem a zdravotnimu stavu. Chranéna dilna
je definovéna jako pracovisté zameéstnavatele, které je vymezeno na zakladé dohody
sufadem prace a je prizplusobeno pro zaméstnani osob se zdravotnim postiZzenim.
V chranénych dilndch se se zaméstnanci postupuje podle individudlnich plan. Rezim
chranénych dilen je upraven podle zdravotniho stavu zaméstnancli s vyraznym
zohlednénim individudlniho pfistupu. Chranéné dilny slouzi piedevSim k tréninku
pracovnich dovednosti, pracovniho rezimu a prace v Kkolektivu. Smyslem pracovni
rehabilitace v chranénych dilnach je priprava pro praci Vv nechranénych podminkéch.

((Pipekova, 2006, s. 293-296)

V chranénych pracoviStich se mohou osoby se stifednim ¢i t€z$im stupném mentéalniho
postizeni pracovné realizovat pod dohledem. Cilem chranénych pracovist je poskytnout
chranéné pracovni misto, které je ticelové zatizené a vybavené tak, aby na ném dochdzelo
k aktivizaci, budovani pracovnich dovednosti a rozvoji pracovnich navyka. (Valenta et al.,

2009, s. 236)
Podporované zaméstnavani

Podporované zaméstnani je sluzba urcend lidem, ktefi hledaji placené zaméstnani
V béZném pracovnim prostiedi. Jejich schopnosti ziskat a zachovat si zaméstnani jsou
pfitom z riznych divodi omezeny do té miry, Ze potiebuji individualni, dlouhodobou
podporu poskytovanou pted 1 po nastupu do prace. Sluzba podporované¢ho zaméstnavani je
orientovana na konkrétniho uzivatele a na konkrétni pracovni misto. Celou sluzbu
zprostiedkovava vyskoleny pracovni tym pfipraveny pomoci zameéstnanci ve vSech
potiebnych oblastech. Sluzba podporovaného zaméstnavani zahrnuje pracovni asistenci,
zastupovani, a pomoc pii jednani s fady, poradenstvi a individudlni konzultace,
doprovazeni a dalsi.

Program podporovaného zaméstnavani usiluje o plnohodnotnou integraci c¢lovéka
s mentalni retardaci na trhu prace, ktera zahrnuje pracovni i spolecenské zaclenéni.

V Ceské republice se sluzbam podporovaného zaméstnavani vénuji nestatni neziskové

organizace. (Pipekova, 2006, s. 293-296)
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2.3.5 Socialni sluzby pro lidi s mentalnim postiZenim a jejich rodiny

Socialni sluzby jsou pii splnéni podminek stanovenych v zakoné ¢&. 108/2006 Sb.,
0 socialnich sluzbach, s uéinnosti od 2007.

V péci o 0soby s mentalnim postizenim hraji vyznamnou roli SOcidalni sluzby. Socialni
sluzby zajistuji pomoc v péci o vlastni osobu, zabezpecuji stravovani, ubytovani, pomahaji
pii zajisténi chodu domadcnosti, pfi oSetifovani. Podporuji vychovu, poskytuji informace,
jsou zprostiedkovatelé¢ kontaktu se spoleCenskym prostiedim, poméhaji pii prosazovani

prav a zajmu. (MPSV, 2014)

Systém socialnich sluzeb umoziiuje poskytovatelim vymezeni jejich rozsahu a jejich
uzivatelim moznost vybéru poskytovatele sluzeb, ktery nabizi pro uzivatele nejvhodné;si

socialni sluzbu. (Bartonova et al., 2007, s. 98)

Sluzby rané péce

Sluzby rané péce se poskytuji rodicim ditéte ve véku do sedmi let, které je se zdravotnim
postizenim nebo, jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku neptiznivého socialniho prostiedi.
Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potieby. Sluzba je poskytovana piedevs§im v domécnosti. Sluzba obsahuje
vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti. Sluzba se poskytuje bezuplatné. (MPSV,

2014)

Ranou péc¢i nazyvame soustavu sluZeb a programi, kterd je poskytovana ohrozenym détem
Vv socialnim, biologickém a psychickém vyvoji s cilem predchazet postiZzeni nebo zmirnit
jeho dusledky a poskytnout predpoklady socialni integrace. (Renotiérova, Ludikova et al.,
2006, s. 156)

Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi poskytuje osobam v neptiznivé socialni situaci potfebné informace
prispivajici k feSeni jejich situace. Zakladni socidlni poradenstvi je soucasti vSech druhti
socialnich sluzeb. Odborné socialni poradenstvi zahrnuje ob¢anské poradny, manzelské a
rodinné poradny, socialni praci s osobami spolecensky nepfizpisobenymi, poradny pro
obéti trestnych ¢inli a domdciho nasili, socialné¢ pravni poradenstvi pro osoby se
zdravotnim postizenim a seniory. Sluzba obsahuje poradenstvi, zprostfedkovani kontaktu
se spolecenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmda.

Sluzba se poskytuje beztplatné. (MPSV, 2014)
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Ustavy socialni péce

Pro lidi s mentdlnim postizenim se zfizuji ustavy s dennim, tydennim, celoroénim a
pfechodnym pobytem. Denni Gstavy (stacionaie) pecuji o déti, mladez i dospélé klienty.
Obsah ¢innosti jednotlivych stacionafi je riizny, zavisi na potfebach a schopnostech klienti
1 na moznostech téchto zafizeni. Zabezpecuji bydleni, zdravotni péci, vychovu a
vzdélavani, pracovni rehabilitaci, rizné druhy terapii, rizné formy rehabilitace,

volnocasové aktivity a dalsi. (Kozakova, 2005, s. 44-45)

Centra dennich sluzeb

Centra dennich sluzeb poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zafizeni s cilem
posilit samostatnost a sobéstacnost osob se zdravotnim postiZzenim a seniort v nepiiznivé
socialni situaci, kterd mize vést k socialnimu vylouceni. Sluzba obsahuje pomoc pfi osobni
hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi
zajisténi stravy, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, prostfedkovani kontaktu se
spoleenskym prostfedim, terapeutické Cinnosti a pomoc pfi prosazovani prav a zajmil.

Sluzba se poskytuje za tplatu. (MPSV, 2014)

Podporované bydleni

Podpora samostatného bydleni je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z diivodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, vcetné
dusevniho onemocnéni, a jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

Sluzba obsahuje tyto zékladna Cinnosti: pomoc pfi zajiSténi chodu domécnosti, vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni €innosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
socialn¢ terapeutické Cinnosti, pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajml a pfii
obstaravani osobnich zalezitosti. Sluzbu vyuZivaji osoby s lehéimi formami mentélni
retardace, které jsou schopny zit relativné samostatnym Zzivotem, ale nékdy potiebuji
pomoc pfi feseni slozit€jSich problému nebo krizovych situaci. Sluzba se poskytuje za

uplatu. (MPSV, 2014)
Stacionare denni a tydenni

Stacionadre denni poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zatizeni seniortim,
osobam se zdravotnim postizenim a osobdm ohroZzenym uzivanim ndvykovych latek,

jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby.
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Stacionare tydenni poskytuji pobytové sluzby ve specializovaném zafizeni seniortim,
osobam se zdravotnim postizenim a osobdm ohrozenym uzivanim ndvykovych latek,
jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby.

Sluzba obsahuje pomoc pii zvladani béznych ukonii péce o vlastni osobu, pomoc pii
osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo
pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo pomoc pii zajiSténi bydleni a
vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym
prosttedim, terapeutické ¢innosti, pomoc pii prosazovani prav a zajmu. Sluzba se poskytuje

za uplatu. (MPSV, 2014)
Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je formou celoro¢ni péfe a ma povahu spole¢né domacnosti, kde
dospélym klientim pomahaji asistenti S tiklidem, vatenim, se sebeobsluhou a se v§im, co
klienti sami nemohou zvladat.

Chranéné bydleni ma velky vyznam pro dospélé osoby s mentalnim postizenim, které jsou
zaméstnany V chranénych pracovistich a navstévuji riizna centra a instituce pro zaméstnani
i volny Cas. Rozsah sluzeb poskytovanych klientiim chranéného bydleni zavisi na jejich
potfebach a mife zavaznosti jejich postizeni. (MPSV, 2014)

Vyhodou chranéné bydleni je vice soukromi, které také zajist'uje prostor pro rozvoj vlastni

identity a svobody za pomoci vySkoleného personalu. (Kozakova, 2005, s. 46)
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1. PRAKTICKA CAST
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3 METODOLOGIE VYZKUMU

Pfed samotnym zahajenim psani bakalaiské prace jsem prostudovala odbornou publikaci
Vademékum védecke a odborné prace od Jany GerSlové. Pi vypracovani teoretické Casti

jsem ziskavala informace z odborné literatury a elektronickych zdroja.

V praktické ¢asti jsem Cerpala informace vzhledem k metodologii z literatury od Romana
Svatitka, Klary Sed’ové a kol. Kvalitativni vyzkum V pedagogickych védach a Marcely
Musilové Pripadova studie jako soucast pedagogické praxe.

Tématem vyzkumu jsou specifika vychovy a vzdélavani osob s Prader-Willi syndromem z
pohledu rodi¢e. Samotnym Setfenim zkoumame, zda jsou osoby s PWS schopny konat
¢innosti jako ostatni lidé, coz znamena chodit do $koly a s jakou uspéSnosti, zda jsou

schopny samostatné pracovat nebo samostatné bydlet, a co obnasi pro rodinu vychova

ditéte s PWS.

3.1 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem zévére¢né prace je zjistit specifické aspekty vychovy a vzdélavani déti

s Prader- Willi syndromem z pohledu jejich rodicu.

3.2 Vyzkumny problém

Vymezeni vyzkumného problému, ktery je vsouladu stématem zavéreéné prace a

zpracovanou teoretickou ¢asti:

Jaka jsou specifika vychovy a vzdélavani osob s Prader-Willi syndromem.

3.3 Vyzkumné otazky

Vymezeni vyzkumnych otazek, které jsou ve shodé¢ se stanovenym cilem a také

vyzkumnym problémem:

Otazka 1: Jakou vzdélavaci cestu voli rodi¢e pro déti s PWS a jaky je vyvoj Skolni

uspésnosti?

Otazka 2: Jak vnimaji rodi¢e moznost osamostatnéni se déti s PWS a jejich budouci

pracovni uplatnéni?
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Otéazka 3: Jaka tuskali a omezeni piinasi vychova ditéte s PWS v ramci rodinnych vztahi

Z pohledu rodic¢a?

3.4 Druh vyzkumu

Pti realizaci vyzkumného Setfeni jsem pouzila kvalitativni vyzkum a jako metodu jsem si
vybrala piipadovou studii — kazuistiku. V mém piipadé jde o zkoumani jedince s PWS
prostifednictvim vlastniho pozorovani a rozhovoru s rodi¢i sledované osoby a nahlédnuti do

zdravotni dokumentace.

Vlastni pozorovani 0sob s PWS bylo uskute¢néno na pravidelnych, spole¢nych setkanich
obc¢anského sdruzeni pro Prader-Willi syndrom, kde m¢ také rodi¢e déti s PWS piislibili
rozhovor k mému vyzkumu. Vybrala jsem ¢tyfi rodiny s détmi ve ve€ku od dvaceti tii a vice
let. Rozhovory byly uskute¢nény v domacim prostiedi Vv jednotlivych rodinach a byly
zaznamenavany V audio podobé a poté piepsany. Rozhovory jsem pak zpracovala v

jednotlivé kazuistiky, ze kterych jsem pak vyvodila zavér.

Vzhledem k anonymité nebyla v ptepsanych rozhovorech uvadéna jména, ndzvy mést a
instituci.

V jednotlivych kazuistikdch jsou jména pozménéna. To vSe se souhlasem rodicu.
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4 PREZENTACE VYSLEDKU VYZKUMU

Pofizené¢ rozhovory jsem piepsala. Vzhledem k mnozstvi ziskanych informaci jsem
provedla selekci a vybrané zpracovala v jednotlivé kazuistiky. Piepsané rozhovory jsou

uvedeny v priloze bakalatské prace.

4.1 Analyza dat vyzkumu

Jednotlivé kazuistiky jsem zpracovala s ohledem na cil prace.

4.1.1 Kazuistika 1
Michal, 23 let

Diagnéza: Prader-Willi syndrom diagnostikovan v 10 letech véku ditéte. Mentalni Groven

ve stfednim pasmu mentalni retardace.

Rodice ve veéku kolem padesati let, oba stiedoSkolského vzdé€lani, Ziji ve spolecné

domaécnosti. Starsi sestra ve véku 26 let, toho ¢asu vdand s jednim ditétem.

Michal se narodil z bezproblémového te€hotenstvi, pfirozené a v terminu. Porodni vaha byla
niz8i a byl k#iSen, proto nékolik dnti stravil v nemocnici v inkubatoru. Apgar-skorem byla u
néj zjisténa vyraznéjsi svalova hypotonie, proto mél i problémy s pfijimanim potravy. Po
odchodu z nemocnice nastal pro rodi¢e koloto¢ Iékaiskych vySetfeni a narocna péce o syna,
kterd se musela vzdjemné skloubit s vychovou prvorozené dcery. Pro svalovou hypotonii
rodi¢e rehabilitovali specidlni Vojtovou metodou, tato hypotonie se cvi¢enim postupné
zlepSovala. Dochazelo i ke zlepSeni piijimani potravy, které bylo zpocatku velmi obtiZné.
Rany vyvoj byl celkové opozdény. Samostatné chiize byl Michal schopen az ve dvou letech

a m¢l problémy s feci.

Ptes vétSi opozdéni nastoupil Michal ve ctyfech letech do matefské Skolky pro déti
s vadami feci, kterou si rodi¢e sami vybrali. Ve Skolce byl spokojeny. Plnil zadané
logopedické ukoly, které dostaval ze Skolky a zapojoval se do vSech aktivit. S ucitelkami si
vyborné rozumél i s ostatnimi détmi. V pribéhu mateiské Skoly navstévoval Michal
srodi¢i pedagogicko-psychologickou poradnu. Z davodu motorického i mentalniho
opozdéni, bylo rodicim doporué¢eno umisténi syna do zvlastni skoly. Michalova rodina
bydli v okresnim mésté, a proto mohla vybrat pro Michala skolu v misté bydlisté. Rodice

Michala do skoly vozili a stfidali se i s prarodici. Z po¢atku bylo v§e bez problémt, ucivo
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zvladal dobie. Vyborna spoluprace byla s pani uéitelkou, kterd si naSla cestu, jak
s Michalem ve s$kole pracovat a podnécovat jeho vztah ke skole. Michal chodil do Skoly
také vychovnych problému, jak ve Skole, tak i v rodiné. Ke konfliktiim dochézelo ve skole
mezi Michalem a ostatnimi spoluzaky. VétSinou §lo o Michalovu davérivost. Pod tlakem
romskych spoluzakt do skoly nosil penize, svaciny a dalsi. Objevovala se Sikana. Nartstaly
také problémy s jidlem, které¢ se vztahuji k PWS. Tyto problémy fesili rodi¢e ve Skole
velmi casto. Problémy sucenim nartstaly (ndro¢né ucebni osnovy, dlouhd doméci
piiprava, byl hodn¢ unaven, odmital se doma ucit) a rodice zvazovali pfestup do pomocné
tiidy. Rodi¢e méli obavu, jak by se Michal s touto zménou vyrovnal, a proto po dohodé
s uciteli Skolu nakonec dochodil. Béhem skolni dochézky se snazili rodi¢e vést Michala
alespon trochu k samostatnosti. Do Skoly ho museli vozit rodice, ale samostatnost mohl
trénovat ve skautském oddilu, do kterého dochazel nékolik let a byl velmi spokojen. Pod
vedenim schopného vedouciho se zucastnoval vylet, tdbort a dalSich aktivit. Po ukonceni
zvlastni Skoly nastoupil Michal do ucebniho oboru se zaméfenim na zahradnické préce,
ktery byl ukoncen po tfech letech zavérecnou zkouskou. Nasledoval dvoulety ucebni obor,
ktery se zaméfoval na keramické prace. V obou oborech byl Michal vramci svych
moznosti UspéSny. Dostavalo se mu pochvaly ze strany uciteld a ucebni obory Michala
bavily.

Po ukonceni posledniho u¢ebniho oboru, hledali rodice pro Michala néjaké zaméstnani.
Michalovy problémy spojené s jidlem, mentalni retardaci, velkou unavitelnosti a nutnou
potiebou pracovat pod dohledem, toto hledani znacn¢ omezovalo a bylo neuspé€sné. Rodice
nechtéli syna nechat doma, a proto mu vybrali denni stacionat.

Michal navstévuje stacionaf tiikrat tydné a muze si vybrat z bohaté nabidky, at’ jsou to
dilny, vylety, rehabilitace. Jako nejpiinosnéjSi sluzbu staciondfe, v ramci Michalova
rozvoje, vidi rodie v individudlni praci, kterd je zaméfena na rozvoj Michalovych
dovednosti, které pottebuje ke svému béznému Zivotu nebo osobni realizaci. JelikoZ neni
schopen se sdm do stacionafe dopravit, vozi ho rodice. V dalSich volnych dnech dochazi
Michal do obcanského sdruzeni, které nabizi aktiviza¢ni a rozvojové programy. Soucasti
obCanského sdruzeni je také agentura podporovaného zameéstnavani, kterou Michal
pravidelné navstévuje a kde fesi moznosti svého pracovniho uplatnéni. BohuZzel netuspésné.
Michala na tyto veSkeré aktivity vozi rodiCe, ktefi se stfidaji. Dva dny v tydnu pracuje

Michal v obchodé svych rodic¢t, kde pomaha stklidem, zafazuje zbozi do regali a
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kontroluje datum trvanlivosti na zbozi. VSe pod dohledem. Michal bydli spolu s rodici
v rodinném domé¢, kde je neustale plno prace. Matka se snazi syna zapojit do drobnych
domaécich praci. Michal nejradéji pomaha v kuchyni pii vateni. S rodici také pracuje na
zahrad¢€. V ramci svych moznosti zabezpecuje krmeni domacich zvirat. Michal byva hodné
unaveny, a proto kazdy den po obédé spi.

Rodic¢e se Michalovi museli vzdy hodné vénovat a ve vychové byli pfisnéjsi. Nebrali
takovy ohled na mentélni retardaci a snazili se ho hodn¢ naucit. Ne vzdy §la vychova bez
problémti. Vyzadovala a stidle vyzaduje velkou trpélivost. Rodice musi Michala na
veSkerou aktivitu pfedem pfipravit. Nastane ovSem problém, pokud dojde ke zméng, a
naplanovana aktivita se neuskutecni. Dochdzi u n¢j k rychlym zméndm nalad a byva
zatvrzely, zlost u néj prejde v plac, to pak potiebuje ¢as na uklidnéni. Hlavnim divodem
byva vétsinou jidlo. Agrese a hlubsi zachvaty vzteku se u Michala neprojevuji. Rodice se
snazi témto situacim ptfedchazet. Dobry vliv ma na Michala matka, na kterou je i fixovany.
Intenzivnéjsi péci, kterou matka Michalovi vénovala, ziejme ovlivnilo i jeho vztah se starsi
sestrou, ktery diive nebyl zrovna ideédlni. Mezi sourozenci dochazelo k ¢astym hadkam az
k nesnasenlivosti. Tyto vztahy se urovnaly az po odchodu sestry z domova. Velice dobry
vztah maji Michal se svym Svagrem.

Ve volném case o vikendu se snazi rodi¢e Michala vést ke sportovnim aktivitdm, protoze
ma problém s velkou nadvahou. Rodina se musi pfizpiisobit jeho pomalejSimu tempu a
slabsi fyzické kondici, a proto Casto rodi¢e musi slibit odménu za vykonanou fyzickou
aktivitu. Nejcastejsi motivaci je jidlo, hry a film na PC. Michal kazdou volnou chvili travi
s rodi¢i, coz rodice velmi zatézuje. Rodi¢e by uvitali moznost odlehovaci vikendové
sluzby, ale ta v regionu chybi. Z ditvodu zabezpeceni péce o syna do budoucna planuji
rodic¢e umisténi Michala do chranéného bydleni.

Michal pobird od statu socialni davky, ze kterych pfispivd na domdacnost a obleceni.
Casteené si hradi aktivity, které mu rodiée organizuji ve snaze zapojit ho do spole¢enského
zivota. Ale to zdaleka nestaCi, a proto musi rodi¢e vse doplatit, coz je pro né velmi

finanéné narocné.
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4.1.2 Kazuistika 2
Pavla, 24 let

Diagnoéza: Prader-Willi syndrom diagnostikovan v 6 letech véku ditéte. Mentalni uroven ve

sttednim pasmu mentalni retardace.

Rodi¢e ve veéku kolem padesati let, otec vyucCen, matka vyucena s maturitou, ziji ve

spolecné domacnosti. Starsi bratr ve véku 26 let, mladsi bratr je ve v€ku 11 let.

Pavla se narodila jako druhé dit€¢ z bezproblémového téhotenstvi, po narozeni u ni byla
zjisténa svalova hypotonie, neplakala, Spatné piijimala potravu. Matka s dcerou
rehabilitovala a vyuzivala dalSich podpurnych rehabilitaénich metod. Jelikoz rodi¢e méli
starSiho syna, kterému se také museli vénovat, do péce se také zapojil otec, nejen matka.
V ramci Spatnych rodinnych vztahl s prarodic¢i, byli na péci Pavly a jejiho starSiho
sourozence, rodi¢e sami. Pavla zacala chodit ve tfech letech. V té dob¢ se objevila prvni
slova. Véty skladala ve véku péti let. Pres vyvojové opozdéni nastoupila do bézné mateiské
Skoly, kde dochéazela. Rodi¢tim byl doporucen piestup z foniatrické ambulance, na zadost
matky nastoupila do specialni matefské Skoly, ktera se zamétovala na logopedii. U Pavly
bylo zjevné psychomotorické opozdéni a zacaly se objevovat problémy s jidlem i zmény
nalad. Ve Skolce byla v kolektivu oblibena a $kolku navstévovala rada. Doma musela
dodrZovat urcitd pravidla ohledné jidla a pohybové aktivity. Se star§im bratrem méli v té
dobé normélni sourozenecky vztah. Bratr se k Pavle choval, jako ke zdravému sourozenci,
neméla od n¢j zadné ulevy, coz matka zhodnotila kladné. Po dvouletém odkladu nastoupila
na doporuceni matetské Skoly do zvlastni Skoly. Ve zvlastni Skole bylo pro ni ucivo
nebavila. V Sestém roc¢niku piestoupila do pomocné tfidy. Do Skoly ji doprovazeli rodice,
ktefi se stfidali. S détmi ve Skole Pavla problémy nemcla, a pokud ano, tykalo se to
vétSinou kradezi svacin ostatnim spoluzakiim. Ve Skole se naucila Cist, ¢aste€né psat. VEtsi
problémy ma s pocty. Pavla do Skoly chodila rada. Se Skolou také dochédzela na hipoterapii.
Mimo S$kolu jezdila na tydenni taborovy pobyt dvakrat do roka a kazdy rok do lazni.
Z diivodu nedostatecné nabidky volno€asovych aktivit travila svlj volny cas pouze
s rodinou. Pavla mé¢la kamarady z vesnice, ale vlivem mentalniho opozdéni o né postupné
pfichdzela. Doma méla nastaveny pravidelny rezim, ktery Pavle vyhovoval. Poméhala také

s jednoduchymi domacimi pracemi, ve pod dohledem rodi¢t. Skolu absolvovala
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Vv osmnacti letech. Pavla rada ¢te a maluje. Dle maminky je velmi zvidava, o vSe se zajima,
k dobrym vlastnostem patii vstiicnost, ochota pomahat. V soucasné dobé¢ zije v chranéném
bydleni. K Pavlinym ¢innostem patii navstévy seniorl se snizenou sobéstacnosti v mistni
charité, kde se snazi vypomahat. Také navstévuje chranéné dilny. V chranéném bydleni je
schopna se 0 sebe postarat v oblasti sebeobsluhy a zvlada i domaci prace. Bohuzel, velky
problém je s jidlem, kde musi mit neustaly dohled nad sebou. Pavla také jesté navstévuje
praktickou jednoletou Skolu, kterou vSak musela vzhledem ke zdravotnim komplikacim a
Spatnému prospéchu opakovat. Vyuka spociva v upeviiovani védomosti z pomocné skoly.
Soucasti vyuky ve skole jsou také praktické dovednosti, ve kterych se zdokonaluje. Rada
by nastoupila do cukratského oboru, ale to rodice odmitaji, vzhledem k velké obezité. Ve
vychové museli byt rodi¢e velmi dasledni a razantni, ne vzdy se to dafilo a Casto vyuzivali
riznych odmén ke splnéni urcitého ukolu. Velmi to zalezelo na Pavle, v jaké néalad¢ se
pravé nachazela. I pfesto, ze ma matka na Pavlu vétsi vliv, dochazelo mezi nimi i
k hadkdm. Vztahy mezi matkou a dcerou se vyhrotily po ukonceni povinné skolni
dochazky. Pavla zacala zit s ptedstavou, ze dosazenim plnoletosti si mize vSe dovolit.
Kdyz se setkala s nepochopenim rodicu, zacala délat naschvaly, byla neposlusné a vztekala
se. Postupné se zvySovala agrese vuéi rodicum, ktera piechazela v afektu do rozbijeni
nabytku, skla a vSeho, co ji pfiSlo pod ruku. Situace se stala nesnesitelnou pro celou rodinu,
zvlasté pak pro matku, ktera musela vyhledat pro sebe psychiatrickou pomoc. Vztahy se
upravily odchodem Pavly do chranéného bydleni. V souCasné dobé je vztah Pavly s
rodinou dobry. Pavla navstévuje rodice dle své potieby. Dobie si Pavla rozumi s mlad$im
sourozencem. Se starSim sourozencem se vztahy naruSily v obdobi bratrova dospivani.
V soucasné dobé se spolu nestykaji. Hlubsi osobni vztahy nenavazuje, a pokud ano, jde jen
o platonicky vztah. Rada zajde s kamaradem na prochdzku nebo na kavu. Své potieby o
nékoho peCovat si kompenzuje péci o domaci zvife. Pavla by rada jednou zila v
samostatném bydleni, ale to z didvodu neustalé kontroly nad jidlem, kterd je spojena
s velkou nadvahou, neni mozné. Rodice jsou radi, Ze Pavla Zije v chranéném bydleni a

chtéji, aby to tak ziistalo 1 do budoucna.
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4.1.3 Kazuistika 3
Eva, 25 let

Diagnoéza: Prader-Willi syndrom diagnostikovan ve 3 tydnech véku ditéte. Mentalni troven

ve stfednim pasmu mentalni retardace.

Rodi¢e ve véku kolem padesati let, oba stiedoskolského vzdélani, ziji ve spolecné

domacnosti, starsi sestra ve véku 26 let.

Eva se narodila po komplikovanéjSim porodu se svalovou hypotonii, se Spatnym sacim
reflexem. Prvni mésice nejevila o jidlo zadny zajem, byla spava a neplakala. Od narozeni
byla v péci neurologa. Rehabilitovala specialni Vojtovou metodou az do doby, nez sama
zacala chodit. ZlepSovala se po motorické strance. Pohybové vSak nikdy nebyla dost
obratnd, coz také negativné ovlivnilo jeji vztah do budoucna k jakékoliv sportovni aktivité.
Slova zacala uzivat ve ¢tyfech letech.

Po vysetieni SPC nastoupila do MS v mist& svého bydliité, kam chodila jeden rok. Na
doporuceni détské 1€karky prestoupila do specidlni matefské skoly pro déti s vadami feci,
kterd byla interndtni. Eva zde pobyvala cely tyden a brzy si zvykla i na odlouceni od
rodiny. V mateiské Skole internatni byla dva roky. Za tuto dobu udélala velky pokrok, jak
po strance logopedické, tak i v procesu socializace. Ve Skolce ziskala fad pro potadek.
Pobyt v zatizeni matka hodnoti pro Evu velmi pfinosnym. Sama Eva na néj rada vzpomina.
Eva nastoupila v osmi letech do zvlastni $koly, ktera ji byla doporuc¢ena PPP. Ze zacatku
neméla Eva s ucenim problémy a dosahovala i dobrych vysledkii. Zacaly vSak problémy
s jeji neustalou chuti na jidlo, a to jak doma, tak i ve Skole. Byla schopna opatfit si jidlo
jakymkoliv zptisobem. Postupem do vysSich tiid zacaly problémy s ucenim, kterému
nerozuméla, dostavala Spatné znamky a chodila domul s placem. Co ve Skole nestihla,
musela doma dodé¢lavat. Nékolikahodinova ptiprava do Skoly byla pro ni i1 rodice velmi
zatézujici. Matka chtéla tuto situaci fesit, proto Skolu navstivila. OvSem ve Skole nebyla
pochopena, tak se obratila na SPC. Po vySetifeni odbornymi pracovniky, byl Evé sestaven
individudlni vzdélavaci plan (dle osnov pomocné tiidy), podle kterého se Eva ucila.
Zvlastni Skolu dochodila s dobrymi vysledky.

Po ukonéeni dochazky do zvlastni $koly, nastoupila do praktické skoly dvouleté. Skola

byla zaméfena na odborné praktické predméty, jako je piiprava pokrmt, domaci prace,
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rodinna vychova. Ve $kole byla Eva spokojena, méla tam i své kamarady. Skolu
absolvovala s dobrymi vysledky.

Ve skole dal pokracovat nemohla, a tak rodi¢e hledali ndhradni feSeni. Eva tedy nastoupila
do denniho stacionare. Byl ji vypracovan IVP podle ¢innosti, které ji bavi, a podle tohoto
planu se vzdélava a pracuje (¢te mladsim détem pohadky, doprovazi vozickare). Pii téchto
¢innostech se citi uzite¢na, potfebna. Eva je ve stacionafi spokojend, ma tu i své kamarady
a Casto byva 1 zamilovana. Hlubsi vztah neproziva, vse je jen platonické. Ma vSak stale své
predstavy o manzelovi a ditéti, se kterymi by chtéla zit v chranéném bydleni.

Srodic¢i bydli Eva vrodinném domé¢. Star$i sestra se jiz osamostatnila. Maminka Evu
zapojuje do domadcich praci, pfi kterych je velmi pecliva. Mezi jeji nejoblibenéjsi patii
ptiprava jidel.

Rodice se Evu snazili, a dale snazi, vychovavat velmi dasledné, coz se jim osvédcilo. Eva
miva 1 zmény nalad, vztekd se, pokud ji neni vyhovéno. Rodic¢e se snazi témto stavim,
pokud to jde, predchézet. Ve vychové Evy spolupracuji a jeden druhého vzijemné
podporuji. Otec je vice razantni a Eva ma z néj vétsi respekt. Jelikoz stacionaf zabezpecuje
jen denni sluzby, travi Eva zbytek volného ¢asu s rodic¢i, hlavné pak s matkou, na kterou je
vlivem vychovy fixovania. Velkym problémem je pro rodie zabezpefeni spolehlivého
dohledu pro Evu, pokud rodi¢e potiebuji fesit jakoukoliv zalezitost bez dcery, coz rodinu
velmi omezuje.

V mlads$im véku Evy pomahali s vychovou prarodice, v soucasnosti to uzZ neni mozné. Radi
vSak rodi¢lim pomiiZe star$i Evina sestra s ptitelem, oba maji k Evé moc hezky vztah.

Ne vzdy tomu tak bylo. Vztah star$i sestry k Evé nebyl vzdy Gplné€ nejlepsi. Star$i sestra se
v mlad$im véku za vyvojové opozdénou Evu stydéla, ale za pomoci svych piatel, kteti Evu
brali mezi sebe a hezky se k ni chovali, tento stud postupné piekonala.

Rodic¢e do budoucna planuji pro Evu chranéné bydleni, ve kterém by mohla zit a vykonavat

¢innosti, které ji bavi a hlavné kde bude mit dohled nad svou Zivotospravou.
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4.1.4 Kazuistika 4
Martin, 23 let

Diagnéza: Prader-Willi syndrom diagnostikovan v 11 letech véku ditéte. Mentalni uroven

ve stfednim pasmu mentalni retardace.

Rodi¢e ve veéku pies padesat let, otec sttedoskolského vzdélani, matka vysokoskolského

vzdéelani, ziji ve spole¢né domacnosti. Starsi sestra ve véku 28 let.

Martin se narodil ¢trnact dni pied planovanym terminem porodu, pfi kterém byl pfidusSen, a
proto byl umistén do inkubatoru, ve kterém stravil tfi tydny. Vlivem snizeného svalového
napéti byla Martinovi poddvana potrava sondou. Jiz v porodnici zacala matka pravidelné
cvi¢it s Martinem Vojtovu metodu. Péée o Martina byla velmi naro¢na, jelikoz mél kromé
zakladni diagnozy 1 ortopedické problémy. Rodice si vSak vzdjemné vypomédhali.
Néapomocni byli prarodi¢e a pomahala i starsi sestra. Samostatné chiize byl Martin schopen
po druhém roce. Ke zlepSeni psychomotorického vyvoje stimulovali rodi¢e Martina
riznymi podnéty a navstévovali také SPC, kde se mu také vénovali i po strance
logopedické. Martiniiv psychomotoricky vyvoj se pomalu vyrovnéval. Nastoupil do mistni
mateiské $koly. Reditelka matefské $koly vsak méla obavy, zda pedagogicky personal
dochazet s Martinem i jeho matka. Martin se za pomoci matky zapojoval do aktivit
v matetské Skole dle svych mozZnosti. Jejich spole¢na dochazka trvala dva roky, mat€ina
pfitomnost i syniv handicap vSak naruSily pribéh zaclenéni Martina do détského
kolektivu. Po dvouletém odkladu nastoupil Martin do zv1astni Skoly. Martin se ucil pomalu
a prvni tfidu musel opakovat. Postupem do vyssich ro¢nikll se pro Martina stavala vyuka
naro¢néjsi, 1 doma mél problémy s plnénim ukoll. Také ve Skole se stuptiovaly problémy
mezi Martinem a ostatnimi spoluzdky, kterymi byl z tfidniho kolektivu vyloucen.
Dochazelo mezi nimi ke vzajemnym rozepiim a k agresim, pfi kterych Martin obcas nicil
Skolni majetek. Své problémy fesil utéky ze Skoly. Martin zvlastni Skolu dochodil do osmé
tiidy. Diivodem Martinova odchodu ze $koly byly problémy s chovanim, se kterymi si ve
Skole neuméli poradit.

Martiniv volny €as organizovali, a stale organizuji rodi¢e. Velmi pomahala i star$i sestra,
se kterou maji hezky vztah. Martin mél snahu se zapojovat do rtiznych organizaci jako je

fotbalovy klub, hasi¢sky i skautsky oddil, ale pro Spatnou fyzickou zdatnost v téchto
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aktivitach neuspél. Naopak se mu dafilo a libilo v keramickém krouzku, kde vyuzival svou
fantazii a vyrab¢l tak zajimavé vytvory.

Po pfedCasném ukonceni zvlastni Skoly nastoupil do praktick¢é Skoly jednoleté
S internatnim pobytem v oboru zahradnické prace. V internaté se rychle zabydlel a nevadilo
Problémem bylo také stravovani, které nebylo mozné prizptisobit diagnoze PWS a Martin
velmi nabiral na vaze. Praktickou Skolu uzaviel Martin zadvérecnou zkouskou.

Po ukonceni tohoto studia nastoupil Martin do praktické Skoly dvouleté s internatnim
pobytem a opét v oboru zahradnickych praci. Ve skole byl Martin Sikovny a ucitelé ho
chvalili. Problémem byl vSak pobyt v internat¢ a pres své vychovné problémy musel
studium ve Skole pfedCasné ukoncit. Rodi¢e zkouseli moznost dalSiho studia a nasli
Martinovi praktickou Skolu jednoletou taktéz s internatnim pobytem. Ve Skole Martin
ucivo zvladal, ale nastaly zase vychovné problémy v internatnim zafizeni. Martin Skolu
ukonc¢il a rodice jiz dale zatizeni tohoto typu nehledali.

Martinovi rodice byli zaméstnani, proto pro né&j hledali vhodné zatizeni s dostacujici péci.
Jelikoz byl vybér velmi omezen, vybrali pro Martina USP pro mentaln& postizené. Rodice
seznadmili vychovny persondl s problémy, které jsou spojeny s diagné6zou PWS. Martinovi
se v ustavu libilo a rdd se zapojoval do Ustavnich aktivit. Postupem casu ptichazely
problémy a po dvou letech se vztahy mezi Martinem a personalem Ustavu zhorSily natolik,
ze Martin musel ustav opustit. Rodi¢e hledali opét dal$i umisténi a nasli pro Martina nové
zafizeni s tydennim reZimem. Pres tyden méa Martin spoustu aktivit v zafizeni, o vikendu je
v domaci péci u rodicl, kde se rodice snazi Martina i ptes jeho pomalé tempo zapojit do
drobnych domacich praci. Tyto prace vykonaval od mali¢ka vzdy v rdmci svych moZnosti
nekdy 1 za odménu, kterou byla tfeba kniha, vychézka nebo vylet do aquaparku. Rodice se
snazili Martina rozvijet po vSech smérech, a pfesto se jim zda, Ze byli malo disledni.
Martin zije v ustavu se svym snem o roding€, kterou jednou bude mit. Tento sen je vSak

podle rodi¢ii neredlny.
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5 DISKUZE

Cilem bakalatrské prace bylo zjistit specifické aspekty vychovy a vzdélavani déti s PWS

Z pohledu jejich rodici.

Za pomoci vyzkumnych otazek, které mély odpovédét na cil prace, byly zjistény tyto

vysledky.

1. OTAZKA: JAKOU VZDELAVACI CESTU VOLI RODICE PRO DETI S PWS A
JAKY JE VYVOJ SKOLNI USPESNOSTI?

MICHAL

Rodi¢e zvolili pro syna mateiskou Skolu specidlni, vzhledem k opozdéni a S$patné
vyslovnosti, kterou absolvoval bez problémt. Naopak zékladni S$kola jim byla doporucena
Z PPP. Zvolili zvlastni Skolu. Par ro¢nikd ve zvlastni Skole zvladal relativné dobfe.
Postupem do vyssich ro¢nikti uz uéivo nezvladal. Rodice zvazovali piestup do pomocné
ttidy, ten se vSak neuskutecnil. Michal za podpory ucitelt dochodil zvlastni Skolu. Po
ukonceni zvlastni Skoly se ucil v ucebnich oborech (zahradnické prace, keramické prace).
Pies pomalejsi pracovni tempo a horsi jemnou motoriku pracoval celkem tspéSné€ a bavilo

ho to.

PAVLA

Rodice vybrali béZznou matefskou Skolu v misté bydlisté, ale po doporuc¢eni museli dceru
pretadit do matefské Skoly specialni. V matetské Skole neméla Zadné problémy. Zvlastni
Skola byla vybrana na doporuc¢eni PPP. P&t ro¢nikl zvladala v ramci vyuky problémove.
Rodi¢e museli dceru ptefadit do pomocné tfidy, kde byla spokojend, naroky na Skolu
nebyly tak vysoké. V soucasné dobé studuje praktickou skolu jednoletou, kterou musela

opakovat kvili Spatnému prospéchu.

EVA
Rodice vybrali pro dceru matetskou skolu v misté bydlisté. Po roce vsak ptesla do

matefské Skoly specidlni. Rodicim bylo doporuceno umistit dceru do zvlastni Skoly, par
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rocnikli zvladala dobie. S pfibyvanim uciva a zvySenymi naroky vSak zacaly problémy,
které vytesil IVP. S timto IVP nakonec zvlastni skolu dokoncila, dle rodict dobte. Po
ukonceni zvlastni Skoly nastoupila do praktické skoly dvouleté, kterou absolvovala

s dobrymi vysledky.

MARTIN

Vzhledem k dostupnosti zvolili rodi¢e pro syna béznou matefskou Skolu. Dochazka syna
do predskolniho zafizeni byla v§ak podminéna matcinou osobni asistenci. Povinnou skolni
dochézku nastoupil syn po dvouletém odkladu do zvlastni Skoly, kterd pro néj byla velmi
narocnd. Pfes vychovné problémy ukoncil studium vosmé tfidé. Poté nésledovala
praktickda Skola jednoleta, kterou musel opakovat pro nezvladnuti uciva. Ve studiu
pokracoval v praktické Skole dvouleté, kterou musel pied¢asné¢ ukoncit vzhledem
k vychovnym problémiim na internatu. Dalsi praktickou Skolu jednoletou dokondil, avsak

také s vychovnymi problémy rovnéz na internatu.

SHRNUTI

V matetskych Skolach a hlavné v rodinach se snaZili o celkovou stimulaci déti.

Vzhledem k psychomotorickému opozdéni bylo nutné cvi¢it jemnou motoriku. Zvlasté pak
byla u vSech déti nutna logopedicka péce zaméfend na rozvoj komunikativnich schopnosti
a dovednosti, stavby a tvoreni vét, na spravnou artikulaci a dechova cviceni a dalSich. Tuto
logopedickou péc¢i déti absolvovaly ve specialnich matefskych Skolach, kterou (ve tiech
ptipadech) navstévovaly nebo pii pravidelnych navstévach ve SPC pti dochazce (v jednom
ptipadu) do bézné matetské Skoly. Vlivem mentalniho opozdéni nastoupily vSechny Ctyii
déti do zvlastni Skoly. Par ro¢nikl vSichni zvladali relativné dobfe, do Skoly se té&sili.
Postupem u vSech nastavaly problémy S naro¢nymi ucebnimi osnovami zvlastni Skoly.
Nasledovala dlouhd Skolni pfiprava, pii které déti odmitaly spolupracovat, a postupné
narUstala jejich averze vici Skole. Michal skolu dokonéil jen za podpory uciteld, s mirné;si
klasifikaci. Pavla byla piefazena do pomocné tfidy. Eva zvlastni skolu dokoncila s pomoci
IVP. Martin ukon¢il studium ve zvlastni Skole osmou tfidu, vzhledem k vychovnym
problémiim spojenym s PWS (emocni labilita a Casté stiidani ndlad), se kterymi si uclitelé

nedokazali poradit.
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VSechny déti pokracovaly ve studiu v praktickych $kolach jednoletych nebo dvouletych, a
to v oborech zahradnické prace, keramické prace nebo v oborech zaméfenych na praktické
¢innosti. Michal s Evou studovali s celkem dobrymi vysledky. Martin s Pavliou pro

nezvladnuti uéiva ro¢nik opakovali. VSechny déti u¢ebni obory bavily.

Zkoumanym détem pii plnéni Skolni dochazky by ziejmé vyhovovalo studium v pomocné
Skole nebo studium ve zvlastni Skole s IVP. I u stejného typu postizeni je kazdy jedinec
zcela odlisny. Individudlni piistup je potfebny v rozvoji mysleni, feci, jemné motoriky a
grafomotoriky. Ve skole je velmi dulezité tyto déti vhodné motivovat (déti dobie reaguji na
pochvalu) a stimulovat vychovné vzdélavacimi prostiedky a zasadami, coz neni u déti
s PWS viibec jednoduché. Slozitost vychovy ve Skolnim zafizeni prameni z neznalosti

tohoto onemocnéni.

2. OTAZKA: JAK VNIMAJI RODICE MOZNOST OSAMOSTATNENI SE DETI S PWS
A JEJICH BUDOUCI PRACOVNI UPLATNEN{?

MICHAL

Moznost pracovniho uplatnéni vidi rodice velmi problémové. Michal potiebuje neustalou
kontrolu u vSech c¢innosti, které vykonava. Velky problém je jeho unavitelnost. Problémy
ma také s dopravou, potiebuje vSude dovést. Jako moznost Caste¢né se osamostatnit od
rodiny rodi¢e spatiuji v chranéném bydleni, kde by mohl byt i zaméstnan. Vidinu uplného

osamostatnéni a zalozeni rodiny, spatiuji rodice jako nerealnou.

PAVLA

Rodi¢e hodnoti osamostatnéni se dcery jako nerealné (z diivodu neustalé kontroly nad
vSemi aktivitami kde svede jen jednoduché doméaci prace pod dohledem a také pro svou
divéfivou, infantilni povahu se sklonem ke vzteklym reakcim). Velky problém vidi rodice
vV kontrole nad jidlem, kde sama toho neni schopna. Pracovni uplatnéni ji vyhovuje

Vv chranénych dilnéach, kde zvlada jednoduché manuélni ¢innosti a pracuje pod dohledem.
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EVA

Eva ma velké problémy se sebekontrolou nad svou Zzivotospravou, proto potiebuje
dostate¢ny dohled. Pfi pracovnich c¢innostech je snaziva a Sikovna, ale musi byt
kontrolovéna, i piestoze dcera absolvovala Skolu s dobrymi vysledky. NejlepSim feSenim
Vv moznostech osamostatnéni a pracovniho uplatnéni pro dceru nalézaji rodic¢e v chranéném
bydleni. Vidinu uplného osamostatnéni dcery a zalozeni rodiny, spatfuji rodi¢e jako

nerealnou.

MARTIN

Moznost osamostatnéni svého syna vidi rodice jako neredlnou. Syn potiebuje neustaly
dohled nad sebou, neni schopen si sam organizovat zivot. Rodice, vzhledem k jejich
pracovnimu zafazeni, ale 1 synové mozné realizaci, zvolili Ustavni péc¢i, kde je o syna
postarano a kde jsou schopni zvladat jeho psychické vykyvy a vénovat mu potifebnou péci
po vSech smérech, kterou rodina z diivodu zaméstnani rodi¢t zajistit nedokaze. Ustavni
péce nabizi i pracovni aktivity, ve kterych se syn dokaze realizovat a které je schopen

zvladnout.

SHRNUTI

Kazdy rodi¢ muze mit jiné predstavy o budoucim osudu svého potomka. Rodice déti

spatfuji osamostatnéni se déti jako nerealné.

Budoucnost svych déti vidi v chranéném bydleni, kde budou zit sviij zivot pod dohledem, a
ktery jim bude organizovan. Rodice si pteji, aby jejich déti zily ve spoleCenstvi osob, se

kterymi jim bude dobfe a budou St’astny.

Vsichni rodice se snazili, pokud to bylo jen mozné, vést své déti k ¢aste¢né samostatnosti,
déti stimulovali v§emi podnéty pro jejich dobry rozvoj. Své déti od malicka zapojuji do
jednoduchych pracovnich ¢innosti v domacnosti (hlavné v kuchyni), pii praci na zahrad¢ a
dalsich, které jsou jejich déti schopny zvladnout vzhledem ke své snadné unavitelnosti a
pomalému tempu. Veskeré pracovni Cinnosti a volny Cas déti se uskutecnuji se pod
dohledem rodi¢tu. To samé je i s Zivotospravou, na kterou potiebuji mit déti s PWS

neustalou kontrolu.
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Osvojené védomosti a dovednosti ziskané zucebnich oborti jsou schopny uplatnit

v praktickém zivoté pod vedenim povéiené osoby, a to nejlépe v chranéném zaméstnani.

3 OTAZKA: JAKA USKALI A OMEZENI PRINASI VYCHOVA DITETE S PWS
V RAMCI RODINNYCH VZTAHU Z POHLEDU RODICU?

MICHAL
financn€ naro¢nych volnocasovych aktivit. Rodina se musi podfizovat synovi vzhledem
kjeho momentalni naladé¢ a jeho fyzické kondici. Rodice spatfuji také omezeni

vV manzelském souziti a organizovani jejich volného Casu.

PAVLA

Nejvétsim problémem pro rodinu bylo zvladani neustalé chuti na jidlo, a dodrzeni dietnich
opatfeni, které je spojené s diagnéozou PWS. Vztahové problémy mezi sourozenci (star$i
bratr chtél zdravého sourozence, ne nemocnou sestru). Pro rodinu byly velkym problémem
zmény nalad, které ve star§Sim v&ku pfechazely k agresi. Omezeni pro matku, kterd péci o

dceru nastoupila do zaméstnani az odchodem dcery do chranéného bydleni.

EVA

YV v

a smifeni se s mentalnim postiZenim dcery. Neustaly dohled pfi ¢innostech a €asté zmény
nalad. Rodice spatiuji také omezeni v manzelském souziti, organizovani jejich volného

Casu a také nezajem o sportovni aktivity ze strany dcery.

MARTIN

Mezi jedno z nejvétSich uskali patii vyrovnat se s narozenim ditéte, které neni zdraveé. A
hlavné tento problém piijmout. Narocna péce, kterd vysiluje a zaméstnava celou rodinu.
Problémy spojené s diagnézou PWS, coZz obnasi neustaly hlad, agresi, mentalni retardaci.
Pracovni omezeni matky, vzhledem k dlouhodobé péci o syna. Podfizeni fungovani rodiny

potfebdm a moznostem syna, omezeni spolecenskych vazeb rodiny.
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SHRNUTI

v Vv

nemocné. Kdy rodi¢e musi tuto skute¢nost piijmout a postupné se s ni smifit, coz je u
kazdého jedince velmi individualni. Ne jinak je tomu také u zdravych sourozenct, kdy pro
nékteré bylo nelehké se vyrovnat s postizenim svého bratra nebo sestry, at’ uz z jakéhokoliv
davodu.

Neustala touha po jidle déti s PWS je velmi zatézujici. Rodi¢e musi neustéale hlidat pfijem
potravy svych déti, ktery musi byt regulovan. Snazi se volit potraviny, které spliuji
pozadavky zdravé vyzivy. Bohuzel déti jsou velmi vynalézavé a snazi se dostat k jidlu
vS§emi moZznymi zpusoby, coz uhlidat je nadlidsky vykon.

Rodice proto musi déti neustale vybizet k néjaké ¢innosti, hlavné sportovni, aby jejich vaha
ptiliS nenartstala. Tyto sportovni aktivity jsou velmi omezeny vzhledem k fyzickym silam,
kondici a jejich unavitelnosti ale také k momentélni naladé, ve které se dité zrovna nachézi.
Rodice zatézuje Casté stiidani nalad u svych déti, které je ovlivnéno emocni labilitou. Tyto
nalady mohou nabirat rizné intenzity, kdy mohou vyustit az k agresi. Rodi¢e se snazi
pfedchézet zutivosti, pokud je to jen mozné, kazdy z nich mé na to své metody, ale ne vzdy
jsou rodi¢e Uspesni.

Déti nemohou byt bez dozoru samy, a proto rodi¢e musi fesit slozité otazku jejich hlidani.
Velké omezeni tedy spatiuji rodice v nesamostatnosti svych déti a jejich neustaly dohled.
Rodiny se musi podiidit potfebam a moZnostem svych déti, proto jsou rodice do jisté miry
omezeni ve spoleCenském zivoté, ve svych zalibach, sportovnich aktivitach, koniccich,
vV manzelském souziti. Nesamostatnost déti byla u dvou matek diivodem velkého omezeni

pracovni seberealizace.

Michal, Pavla, Eva a Martin jsou usmévavé a pratelské déti. Kazdy z nich je individualitou,
a presto maji mnoho spole¢né¢ho. NejvyraznéjSim rysem je jejich obezita, kterd po léta
pomalinku nartistd. DalS$im rysem je neuvéfitelnd mrStnost a vynalézavost, jak si opatfit
jidlo. Pietrvavajici je infantilnost, i plactivé scény kdykoliv, a hlavné v jakémkoliv véku.
Spojuje je také velka laska ke zviratim, které radi krmi, ba ptimo prekrmuji. Zajimavé je,
ze vSechny déti s PWS touzi byt kuchafi.

Zkoumané déti jsou snadno ovlivnitelné a zneuzitelné, vstupuji spontanné do kontaktu
s neznamymi osobami a nedokazou domyslet disledky svého chovani i jednani. Déti maji

omezeni k pravnim tkontm.
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ZAVER

V teoretické Casti byla do jednotlivych kapitol rozepsdna vychova osob s mentalnim
postizenim a vzd€lavani osob s mentdlnim postizenim. Struéné jsem se zaméfila na
charakteristiku Prader-Wili syndromu, jeho ptiznaky, 1é¢ebna opatieni a péci o dité s PWS

Vv jednotlivych vyvojovych etapach.

Cilem mé bakalarské prace bylo zjistit specifické aspekty vychovy a vzdélavani déti
s Prader-Willi syndromem z pohledu jejich rodi¢u. Tento cil vychazel z nazvu bakalarské

prace Specifika vychovy a vzdélavani osob s Prader-Willi syndromem z pohledu rodice.

V empirické casti jsem se snazila o splnéni stanovené¢ho cile pomoci kvalitativniho
vyzkumu, ktery byl realizovan pomoci rozhovorit srodi¢i déti s PWS v jednotlivych

rodinach a pozorovanim déti s PWS na pravidelnych setkanich ob¢anského sdruzeni.

V Ceské republice nebyl Prader-Willi syndrom tolik zniamy v porovnani s ostatnimi
zemémi. Spousta pacientt nebyla vibec diagnostikovana a byla fazena pod jina
onemocnéni. V soucasnosti je situace ohledné¢ diagnostiky tohoto onemocnéni na lepsi
urovni, nez tomu bylo pfed par lety. DEti mohou byt diagnostikovany jiz v brzkém véku,

témét hned po narozeni, ¢imz se zlepSuji podminky pro start déti do zivota.

Informovanost o tomto onemocnéni se postupné zacala zvySovat az propagaci 1écby
ristovym hormonem a po vzniku obcanského sdruzeni pro Prader-Willi syndrom, které
vzniklo na jafe roku 2002 za podpory lékafti a rodici déti s PWS. S témito rodici se
spole¢né setkdvame dvakrat do roka na vikendovych setkanich, pii kterych si pfedavame
dulezité informace a rady, které se vztahuji k PWS. Také si sdélujeme uspéchy i tézkosti

pii vychové naSich déti a hlavné pocit, Ze nejste sami, ktefi maji dité¢ s PWS, ten potési!

Teoretickym zdrojem informaci je ucelena priruc¢ka s nazvem Prader-Willi syndrom - Rady
pro rodice, déti a blizké okoli od J. Zapletalové, ktera je ziejmé jedinou publikaci vydanou

v Ceské republice, zpracovanou ze zahrani¢nich zdroji.

Mala informovanost a neznalost vefejnosti o PWS nuti nas rodi¢e k propagaci a
medializaci tohoto onemocnéni, které by se mély dostat do povédomi §irsi vetejnosti, coz
by bylo profitem pro déti s PWS. Tato osvéta byla i divodem zpracovavat tuto bakalaiskou

préci.
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V bakalaiské praci jsem si kladla za cil zjistit specifické aspekty vychovy a vzdélavani déti
s Prader-Willi syndromem z pohledu jejich rodi¢t. Za podpory rodi¢t se mi podatilo zjistit,
co prozivali a stale prozivaji rodice déti s PWS. Jsou to jejich vice nez dvacetileté

zkuSenosti.

Tento vyzkum probihal jen u Ctyf respondentii, neni asi mozné jeho vysledky zobecnovat,
ptesto bylo snahou pfinést informace, které by byly piinosem pro budouci rodi¢e déti
s PWS a jejich blizké okoli, ale i pro ucitele i vychovavatele v rtiznych typech instituci.
Déti s Prader-Willi syndromem jiz od narozeni vyZzaduji zvySenou péci a dohled nad jejich
samostatné pracovat i bydlet je pro rodic¢e problémem, ne vzdy se totiz podaii dité umistit
do chranéného bydleni nebo jiného zatfizeni. Déti s PWS potiebuji specifickou péci, na
kterou personal neni pfipraven.

Snem rodicu je zafizeni, které by fungovalo jako chranéné bydleni, kde by klienti s PWS
m¢éli nastaveny rezim, ktery by zohlednoval jejich specifické potieby jako je odpovidajici
stravovani, volnoCasové aktivity, rehabilitacni cvieni a pracovni zatazeni. V nckterych

zemich EU tato zafizeni jiz jsou, V Ceské republice, bohuzel ne.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK
PWS  Prader-Willi syndrom

1Q Inteligencni kvocient

RVP  Ramcové vzd&lavaci program

IVP Individudln¢ vzdélavaci plan

MS Matetska skola
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SEZNAM OBRAZKU

1.

2.

3.

Obr. 1 — Prader-Willi syndrom. Dostupné z wWww.projevy-priznaky.cz
Obr. 2 — Divka s Prader-Willi syndromem (vlastni dokumentace)
Obr. 3 — Divka s Prader-Willi syndromem (vlastni dokumentace)
Obr. 4 — Prader-Willi syndrom. Dostupné z Www.projevy-priznaky.cz

Obr. 5 — Prader-Willi syndrom. Dostupné z www.projevy-priznaky.cz
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br. 2 — Divka s Prader-Willi syndromem (vlastni dokumentace)
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Obr. 3 — Divka s Prader-Willi syndromem (vlastni dokumentace)
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Obr. 4 — Prader-Willi syndrom. Dostupné z www.projevy-priznaky.cz

Obr. 5 — Prader-Willi syndrom. Dostupné z www.projevy-priznaky.cz

Svalova
hypotonie u
PWS
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SEZNAM PRILOH

Ptiloha PI:  rozhovor ¢. 1
Ptiloha P II:  rozhovor €. 2
Ptiloha P III: rozhovor ¢. 3
Ptiloha P IIII: rozhovor ¢. 4

Piiloha P V: formulaf



PRILOHA PI: ROZHOVOR C. 1

T: Dobry den, mohu vas pozadat o rozhovor k tématu se kterym jsem vas seznamila?

R:ano muzete

T:Smim si tento rozhovor zvukove nahravat?

R:ano

T:d&kuji

T:u koho z vasi rodiny byl prokazan PWS...?

R:bylo to u naseho syna

T:kdy jste se dozvédeli o diagnoze prad.?

R:bylo to v deseti letech naseho syna

T:popiste mi tedy situaci, jaka u vas byla po narozeni vaseho syna

R:Tak syn se narodil pomérné maly, mél 2,5 kg, byl hypotonicky, byl kiiSeny, takze to je Ze Spatné prospival
byl z poc¢atku v inkubatoru no a v podstaté jsme dostali doporuceni, aby po pfichodu z porodnice jsme
navstivili centrum kde jsme délali Vojtovu metodu, kde jsme cvicili Vojtovu metodu

R:takze z pocatku syn $patné prospival, nejedl, byl hodné spavy,no a takze jsme ho museli krmit co dvé
hodiny, chodit hodné Casto pravidelné k 1ékafi, no a po né&jaké dobé cviceni s Vojtovou metodou se trosku
zacal jeho stav spravovat

tak na Vojtovu metodu jsme chodili asi dva roky a potom ... zafal pomali¢ku chodit.Jinak ve v§em byl
takovy pomalej$i museli jsme se mu doma teda hodné vénovat, vénovat mu hodné Casu, vSechno ho ucit
vSechno mu trvalo pomalej, no potom byl jesté ve dvou letech $el na operaci, na plastiku mocového méchyte
tak Ze 1 to hodilo zase zpatky, Ze jsme se zacinali tak trosku znova no a a po totu dobu jsme potad
navs§tévovali neurologickou ambulanci kde teda na n€ho dohlizela doktorka no a postupné se ... zacal
spravovat, zacal chodit a jes$té mél teda problémy s feéi no a potom jsme zacali fesit kam ...pjde dal nebo
kam, jestli mize navstévovat $kolku a do jaké Skolky ho viibec dam,ze . Tam jsme Zadali o odklad do $kolky,
takze vlastné nastupoval az Sel myslim ve étyfech letech do Skolky a sama jsem se zajimala kam ho vibec
dat, kde by ho vzali co je pro ného vhodny a nakonec jsme nasli logopedickou $kolku a tam zacal chodit a
tam se mu vénovali ohledné mluveni.

T:Jak by jste celkové zhodnotila situaci kdy chodil syn do $kolky?

R:Takze synovi se ve $kolce libilo, protoze byl odjakziva celkem spoleéensky, takze nemél zadné problémy s
ostatnimi détmi, pani ucitelky k nému pfistupovaly s ohledem, ucil se dobie, ucil se mluvit, dostaval kazdy
den ukoly, které jsme doma potom odpoledne plnili, ucil se kreslit a celkové tam nebly ve $kolce nebyl zadny
problém. Do $kolky jsem ho vozila kazdy den ja autem, protoze jsem byla na matei'ské dovolené a takze syn
se ve Skolce zapojoval pln€ do vSech aktivit. Rad chodil na koné méli, jezdili na konich, protoze ma zvirata
rad takze se mu libilo asi tak nejvic. S détmi problémy nemél néjaké vychovné nebo hm... Béhem obdobi kdy
syn navs§tévoval matefskou $kolku jsme i navstévovali psychologickou poradnu, kde vlastné se podroboval
riznym vySetienim a uz v té dobé¢ teda byl znat ur€ity rozdily mezi jinymi détmi no jak po mentalni strance
tak i po motorické strance.

T:Jak probihal zacatek skolni dochazky?

R:No tak vzhledem k tomu, Ze na ... uz byly znat néjaké to opozdéni tak nam ve skolce doporuéili, at’
navstivime pedagogickopsychologickou poradnu. Tak Ze do poradny jsme zasli a tam nam teda bylo
doporuceno, Ze... by jako klasickou zakladni $kolu nezvladl a tak jsme se pokusili najit néjaké feSeni kam
dal. Nakonec jsme teda zvolili zvlastni $kolu, ktera teda byla kousek dal od naseho bydlisté a ...musel
dojizdét

T:Jak jste fesili dopravu do skoly?

R:Takze z pocatku jsme Sasu vozili autem do Skoly i ze Skoly nebo jsme tfeba jezdili tramvaji a tady v tom
dojizdéni jako s tim dojizdénim ndm pomahali babicka s dédou, kdy se vlastn¢ oni stfidali, bud’ jel déda nebo
babicka nebo jsme se domluvili a jeli jsme my a tak jsme vlastné SaSu vozili do skoly. Pozdéji jsme ho ucili
uz sedat aby byl trosku samostatné&jsi, tak jsme ho zacali uéit Ze tieba jsme ho zavedli na zastavku a dojel do
Skoly sdm, pak jsme na n€ho zase kdyz se vracel tak jsme na ného ¢ekali zase na zastavce a tak jsme na ného
ddohlizeli , apsonl na tom prnvim stupni urcitceé

T:Jak zvladal prvni tfidu?

R:Tak syn jesté prvni tfidu zvladal celkem dobie. Nastoupil byli prviidci myslim jenom dva nebo tii, takze
byli spojeni jeste s druhdkama a tietdkama. M¢li teda hodné dobrou pani ucitelku, ktera to tak néjak zvladala
a k ... si nasli ngjaky sviij pfistup a prost€¢ to s nim ve Skole uméla tam zadny problémy zatim nebyly.
Vzhledem k tomu, Ze... byval Casto unavenej tak ho nechala tfeba ve Skole vyspat, jo Ze si moh odpocinout a
to bylo ze strany pani ucitelky moc pé€kny no a ... do Skoly chodil rdd a nebyly Zadny problémy. No ale s
postupem Casu... postupoval do vyssich t¥id se zacaly teda objevovat néjaké problémy, bylo vidét Ze ... prece
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socialnich rodin, ne ze by byly tfeba mentalné opozdény nebo ze by byly tak ze by mély takovy problémy se
vzdélanim jak ..., no a tak se tam zaCala Casem objevovat i Sikana no a fesily jsme rizny takovy problémy.
No tak nekolikrat jsme museli nebo Casto jsme Skolu navstévovali, fesili jsme s pani ucitelkou, pomahal ndm
nakonec i pan feditel, protoze do $koly chodily i teda romsky déti, takze tam se teda taky vyskytovaly €asto
problémy. ... byl hodné duvétivy dité a rychle se s kazdym chtél skamaradit a to , no ale vétSinou ty déti ho
zneuzivaly nebo a vyuzivaly k tomu, aby jim tieba donesl penize nebo né&jakou svacinu a takovy véci, no
takze n¢jaky takovy vychovny problémy jsme tam celkem feSili. Po strdnce uceni to... néjak tak jako
vicemén¢ za pomoci pani ucitelek a nas néjak zvladl, dochazku dokoncil, no a potom

T:Jaka byla Skolni pfiprava?

R:Tak pfiprava do §koly pro nas rodi¢e, ur¢ité i pro syna byla dosti naro¢na, protoze syn uz s postupem ¢asu
to az tak nezvladal to uceni a museli jsme se opravdu teda doma hodné pfipravovat. No casto ucili jsme se
pomérné dlouho, bylo to opravdu naroc¢ny, kdy ... potom uz zacal tfebas jako nebo stavkoval uz prosté se
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mozné zvladl i zase toho vice nez ty déti ve specialnich skolach. No ale pfiprava byla urcité teda narocna.
T:Jaké mél syn mimoskolni aktivity?

R:Tak syn zacal navstévovat krouzek skautti a bylo to teda nasledné¢ po navstéveé vedouciho ze skautu ve
Skole, kdy tam ti délal nabor jestli by nékteré déti nechtély chodit a vzhledem k tomu, ze ten vedouci mél
bratra, ktery byl i taky trosku mentalné opozdény, tak mél dobré zkuSenosti tady s t€émi détmi, a ... v podstate
si vzal pod svoje kiidla. N,o a tak ... chodil nékolik let, tak asi pét let urCité ten skaut navstévoval, byl teda
byli jsme my aj on teda hodné spokojeni. Jezdil na vylety s néma, mél vlastné kazdy tyden mél schizku, na
kterou jsme ho vozili a potom jsme ho zase odvazeli. Jinak jezdil na tdbory, hmm jezdil na vylety na kole
jako , byl tam teda hrozné spokojeny a i ten veoduci se mu hodné vénoval i ty décka ho vzaly mezi sebe a do
dneska nato fakt vzpomina, bylo to hrozné fajn.

T:Co nasledovalo po ukonceni povinné skolni dochazky?

R:Tak po ukonceni zvlastni Skoly jsme teda feSili co dal a hmm nasli jsme tady détské centrum, kde ...
absolvoval u¢ebni obor hmm zahradnické prace, to trvalo tii roky a po ukonceni zavérecnou zkouskou potom
nastoupil dalsi rok jest¢ na obor keramické prace, coz bylo na dva roky. Tak ucebni obor byl, bylo denni
studium. ...tam jezdil kazdy den, snazili jsme se ho teda dovazet do $koly. Bud’ jsme ho teda dovezli na
autobus, kde pokracoval sam uz do Skoly anebo jsem ho dovezla pfimo ke Skole a zpatky tak v podstaté
stejné. Bud’ teda dojel nékde autobusem na tramvajovou zastavku, pokracoval domli nebo jsem pro ného do
Skoly pfijela. Snazili jsme se ho teda ucit, aby byl trosku samostatnéjsi. Do $koly jsem mu teda pomahala
vypravovat se vzdycky ja, tfebas nachystat svacinu. Tam musela byt teda vzdycky kontrola nad jidlem, co si
do skoly vlastné bere. Zkontrolovat jestli nema néjaky penize sebou, ze by teda eventuélné po cesté si mohl
néco koupit. No dohliZzet co nese do skoly, co nenese, protoze sem tam se taky objevovaly n&jaky problémy,
Ze teda si i néco bez dovoleni z domu vzal. Jinak ve $kole s vychovateli a s pani ucitelkou vychazel vcelku
dobte, Skola ho bavila, mé¢li praxi, kdy vyrabéli rizny tfebas z toho zahradnického oboru tieba vénce, kytice,
okopavali zahony, takze s tim byl spokojeny, jako nebyly s nim problémy ze by nechtél pracovat. I kdyz
byval ¢asto unaveny, tak potom tfebas tak semu stalo Ze hned po piijezdu domi tiebas usne, nékdy se mu to
stalo i ve vyucovani. No takze tam zatim zadné problémy nebyly. ...teda Casto se stavalo, ze byl Ze se
zamiloval, Ze si naSel néjakou, n&jakou lasku ve Skole. Sice vétSinou teda nebo vzdycky to byla platonicka
laska, ale n¢kdy i kolem toho teda byly problémy, Ze ... si divku chranil a to a Casto se tfeba i hadal se
spoluzdkama ohledné toho a vznikaly néjaké konflikty, kdy teda i nékdy jsme museli ve Skole fesit , no ale
jinak si myslim Ze to teda probihalo dobie, no po skonceni teda tady téch zahradnickych praci jsme fesili co
dal, aby teda ... chodil co nejdyl do skoly, aby nemusel zlstat doma tak nastoupil jesté do keramického oboru
na dva roky a tam byl teda celkem Sikovny, $lo mu to, ucitelka ho chvalila, vzdycky nosil i vyrobky domi
ktery si vyrabél sam. Takze po ukonéeni toho uéebniho oboru keramik hmm ...vlastné skoncil ve Skole a
hledali jsme, nebo fesili jsme co dal. Pokouseli jsme se teda ...najit néjaké zaméstnani, ale to je proste, to je
velky problém, protoZe ... jak to ma v diagnoze tak ma velky problém s jidlem a takze tfebas ma omezeni Ze
se nemilze nebo nemiize pracovat s potravinami, potom ma teda i mentalni postiZeni, Ze takZe musi pracovat s
dohledem neustalym, pod neustalym dohledem a to je v dneSni dobé velky problém a zaméstnani jsme mu
nenasli. TakZe jsme to fesili tak, vzhledem k tomu, Ze... ma invalidni dichod, ma plny invalidni dichod,
pobirame né&jaky prispévek na péci tak ... navstévuje teda sdruzeni - stacionaf ..., chodi do stacionafe ....
Chodi tam tfikrat tydné. Tam teda je spokojeny, maji tam také rizny ty néjaké vychovné programy, néjaky
navstévuje muzea, kina, uci se néjak, né¢jakym dovednostem, maji keramiku no a potom v téch ostatnich
dnech chodi teda tfebas se mnou do prace, kdy ja& mam, mame prodejnu a tam mi tiebas ... poméaha, Ze tfebas
pomuze s tklidem a takové néjaké drobné prace, takze na né¢ho dohlizim a je teda se mnou. Potom jsme nasli



jesté obcanské sdruzeni - ..., kde teda fesi spiS takové volnocasové aktivity. Jezdi se tam na vylety, potom
maji n¢jaké tfeba jednodenni akce, rizné ja nevim co vylety, potadaji pro né tabory, zimni dovolenou no
takze tam, tam je... hodné spokojeny. Maji i programy takové vzdélavaci, kde které teda taky navstévovala
pul roku asi dochazel jedou tydné a tam se ucili riznym dovednostem, vzdycky zaméfenym na to dité. Kde
ttebas ...mél problém naucit se pocitat s penézma, takovy takze taky si dali n€jaky cil, prosté naucit ho to a
to, tak tak tam chodil cely ptilrok, potom jim pomahaji teda hledat i zaméstnani, takze ... chodi na pravidelné
schtizky, kdy probiraji moznosti, jestli by se naslo néco vhodného pro né¢ho nebo ne, zatim teda bohuzel
bezuspésné, ale chodil na neplacenou brigddu do utulku, protoze ma rad zvitata, tak chodil do psiho utulku
kde teda pomahal taky jednou tydné, kde chodil uklizet a chodil vencit psy. Takze celkem ma potad ...
néjaky program, potom jesté jezdi s byvalou Skolou kde teda chodil na to ucilisté tak jezdi jednou za rok na
dovolenou, na ¢trnactidenni dovolenou, potom na néjaké tabory, takze teda mame i moznost, ze mame i
trosku Casu pro sebe, ze miizeme se vénovat i svym zajmim a vime Ze o ... je postarano. No potom jeste
chodi, navstévuje sdruzeni pro mentaln¢ postizené a tam pro né potadaji taky tfeba dvakrat za rok néjaké
karnevaly, v 1été Ctrnactidenni tabor, toho se taky ucastni, takze... ma celkem porad né&jaky program a tim se
teda néjak nenudi, ma potad co délat. Vzhledem k tomu, ze ... vyuziva hodn¢ volnocasovych aktivit tak je to
pomérné hodné narocné financné, takze ... z dichodu si pfispiva teda na domacnost, na néjaké to obleceni,
¢astecné i tady na ty aktivity no a diky tomu, Ze finan¢n¢€ na tom nejsme néjak, néjak Spatné nebo miizeme si
dovolit ... zafinancovat tady ty aktivity, takze ...mtze vlastné jezdit na ty tabory, na vylety a uz vénuje hodné
¢asu tady tém veécem a my mame tfebas i Cas zase pro sebe se vénovat zajmim

T:Jakymi zasadami se fidite nebo fidili pfi vychove?

R:No takZe na ... jsme se snazili vzdycky byt troSku pfisnéjsi nebo tak jak nez mozné nékdy tady na ty déti by
mélo byt, snazili jsme ho ucit jako samostatnosti, hmm nebrat na n¢ho az tak upln¢ vzdycky ohledy, ale
vzhledem k jeho diagnoze se to tedy pokazdy nedd a hodné se to odviji od jeho néjakého momentalni
rozpolozeni, n¢jaké nalady nebo zrovna teda jakou ma naladu. Takze nékdy staci fict jako bude to tak a tak a
syn to prijme, ale nékdy prost¢ nema smysl fesit viibec nic, protoze s nim nikdo nic nenadéld, nikdo s nim
nehne. Takze je lepsi prosté nechat ho byt a az se mu to rozlezi nebo prosté odejde do svého pokoje, kde si
pobreci a potom mozna zméni néjaky ndzor. No nema cenu na syna jako je, vzdycky dobry ho na vSechno
pfedem pripravit, aby protoZe nema rad nahle néjaké zmény, takze to jsme vzdycky snazili se pfizptsobit jako
tu vychovu a to té jeho diagnoze a k tomu k té jeho povaze a tak, takze ne Ze by jsme mu vSechno odpustili
nebo chodili kolem n¢ho uplné po Spickach, ale vzdycky tak néjak ho ptipravit doptedu na to, fict bude to tak
a tak ale prosté ja nevim tieba zitra ptijdeme tam a tam nebo budes délat to a to, proste fict mu to den dopredu
aby s tim pocital a ze uz to bude platit. Takovym néjakym zptisobem jsme se snazili ho vychovavat, naucit ho
teda co nejvic aby byl trosku samostatny, umél si trochu sam se sebou poradit a asi tak ,no

T:Ktery z rodic¢t ma veétsi vliv?

R:No asi ja, asi matka, no na me asi ... hodné da a myslim si Ze na mé je i hodné fixovany

T:Jaké pouzivate motivacni prostiedky ve vychoveé?

R:No tak vzhledem k tomu, Ze u syna se toc¢i v§echno kolem jidla no tak hlavné asi jidlo. A to tfeba ja nevim
bych dala ptiklad ja nevim, jedeme tieba na kole, hmm jede se néjaka trasa, ... byva ¢asto unaveny, nechce se
mu, pokud se ja nevim, zasekne se, Ze uz dal nejede tak nejlepsi motivaci je tfebas slibit mu, Ze na konci bud,
pljdeme tieba na obéd a dame si néco dobrého a odpocineme si, tak to je asi jeho nejvétsi motivace. Potom
tteba taky rad hraje hry na pocitaci nebo diva se na filmy, takze i tohle tfeba slibit mu, néjaky film se moc
podivat nebo Ze bude moc hrat ale asi ze vseho je jidlo, no.

T:Kdo vam pomaha ve vychove?

R:No tak dfiv jesté¢ kdyz byl ... mensi tak ve vychové nam troSku pomahali rodice, protoze pobyval i Casto
ttebas tam, kdyZ jsme potiebovali nékam jet, Ze tam byl na vikend a tak, takze ptisobili i na jeho vychovu, ale
ted’ vzhledem k tomu, Ze uz jsou ve vyssim véku a ... je v podstaté dospély tak predev§im my a potom nam i
pomaha jak ... navstévuje to obcanské sdruzeni tak tam tfebas chodi do rtiznych programti kde asistenti se jim
vénuji a uci je riznému socialnimu chovani a rizné véci jak se maji chovat ve spolecnosti, jak reagovat na
néjaké, néjaké situace, takze tam se celkem pomérné dost jako dobie rozviji a myslim si ze nam s tou
vychovou dost poméhaji

T:Jaky byl vztah mezi vasimi détmi, poptipadé je?

R:No tak, ze zacatku, dcera je teda o tfi roky star$i nez syn, takze ze zacatku kdyz syn byl jesté maly a to tak
celkem jako se k sobé chovali vzdycky jako pékné, nebo hrali si spi§ jako dvé malé déti, kdy takhle spolu
trochu lip vychazeli. No s odstupem Casu jak ... tam pfece jenom se projevila ta mentalni retardace dcera sla
do puberty a to tak vznikaly Casto tfenice, teda ne vzdycky ho plné chapala nebo brala na n¢ho az takové
ohledy, i teda n€kdy jsme ji teda chapali, takze ten sourozenecky vztah tam asi nebyl Gplné idedlni vzdyckys,.
No v soucasné dobé¢ je dcera uz je dospéla, méa svoji rodinu, ma dit¢ a syn si velmi rozumi teda s jejim
manzelem se svym vlastnim §vagrem, Casto k nam chodji, takze ty vztahy trosku se urovnaly a rad si hraje i
se synovcem, pomaha nam potfeba me jako tieba i hlidat .. a to se ty vztahy urovnaly trosku, ne



T:A s kym travi volny ¢as vas syn?

R:No tak ... zadné takové kamarady nema se kterymi by tfeba, tfebas navstévoval doma, ze by za nim pfisli a
travili s nim néjaky volny €as,to ne. Kamarady ma jedin€ nebo no kamarddy ma jedin€ v ... v tom stacionafi
anebo v obcanském sdruzeni kdyz jede nékde na vylet anebo tak, ale zddného jiného blizkého kamarada s
kterym by se mimo tady ty organizace setkaval ne, takze vlastné je pofad s nami a s rodinou

R:No tak asi nejvic, nejtezsi je zvladnout vSechno co se to¢i kolem toho jidla, jako udrzet toho ... trochu aby
rozumné jedl, uhlidat ho od toho jidla a potom jeho zmény nalad, prosté n¢jak s nim umét vyjit, co je nejtesi.
ale asi tady tohle, zmény nalad, uhlidat jidlo, zapojit ho néjak do n&jakého toho bézného trosku zivota, aby
byl tro§ku samostatny, aby m¢l kamarady trosku néjaky a vedl néjaky spolecensky zivot.

T:Jaké plany do budoucna ma syn?

R:No tak syn si zadny co vim tak zadny velky plany do budoucna ned¢la. Urcit¢ chce zlistat jako s ndma
doma, kdyZ uz jsme fesili otdzku né&jakou, Ze tiebas by Sel nékde do chranéného bydleni nebo tak jako tak
tady tohle moc nepfijimal, chce zlstat u rodic¢i jako s ndma, ze se mu u nas libi, v podstat¢ je spokojeny a
zadné velké plany si ned¢€la

T:Jak si pfedstavujete budoucnost pro svého syna?

R:No tak nad budoucnosti my hodné¢ premyslime, protoze hlavné spiSe nam jde o to ,Ze jednou tady
nemusime byt nebo budeme stafi a nebudeme se o n¢ho umét postarat, protoze uz nezvladneme tu vychovu
tak my hodn¢ uvazujeme nad tim, ze by syn Sel nebo Ze by jsme mu nasli né¢jaké chranéné bydleni. Neni to
tak jednoduchy vzhledem k tomu, Ze ani ... teda nad tim viibec n&jak neuvazuje, no a tak ale asi se tim bude
muset zacit zabyvat a uz pomalu tady jako zjistujem co kde jak asi to budem muset v budoucnu teda fesit
urcité

T:Jak by jste zhodnotili soucasny stav rodiny?

R:No tak nase rodina v podstaté funguje dobte, nemame zadné problémy ani s manzelem a ni se synem nebo
dcerou, ale trosku feSime problém s tim, Ze teda uz jsme ve veéku, mame pfes padesat nebo mame kolem
padesati rokl a nasi vrstevnici uz vlastn¢ nefesi takovy problémy, ze by méli doma takové jako doma dité. 1
kdyz syn ma 23 rokt tak je to dité, které potiebuje neustaly dohled a to nas trosku svazuje, Ze pokud chceme
ttebas mit volny vikend pro sebe, mit svoje zajmy a to tak prosté fesime kam se ..., kam se synem, kdo ho
bude hlidat, kam ho dame, jestli tfeba je vhodny teda, kdyz pokud je to vhodny muize jet s nama tak
samoziejmé bereme syna a sebou, to nemame problém, ale jsou n¢ktery akce, kdy tiebas neni vhodné aby ten
syn tam s nama byl nebo tak, takze by jsme teda uvitali, kdyby byla moznost né¢jaké odlehcovaci sluzby,
ttebas jenom na vikend a aby jsme taky méli vice nékdy vice ¢asu s manzelem pro sebe No vzhledem k této
situaci jsme se zajimali jestli neexistuje tady nékde po okoli takova sluzba ta odlehcovaci, ale zjistili jsme, Ze
nic tady neni v okoli naseho bydlisté, no a pak je moznost to fesit tiebas osobni asistenci, ale to je opravdu
finan¢né narocné. To uz by jsme jaksi neustali.

T:Setkavate se s ostatnimi rodici déti s PWS a co pro vés toto setkani znamena?

R:No tak setkdvame se, protoze existuje sdruzeni pro déti s PWS, takze dvakrat rocné absolvujeme setkani na
néjakém jiném misté v republice no a myslim si, Ze to je pro nas pfinosem, ze se tam ¢lovek néjak jako zZe se
tam vypovida z téch svych starosti, fekneme si zkusenosti navzajem, zjistime, Ze v tom nejsme uplné sami. I
déti se teda zabavi zase, ze setkaji se tam, takze déti tam maji néjaké asistenty, takZze my mame zase tady
trosku asponi ¢asu pro sebe a povykladat si s ostatnima a probrat celkovou situaci

T:Pomaha vam syn s domacimi pracemi?

R:Ano, syn celkem dost pomahd, protoze jednak asi mozna, protoze je pofadd s nama, takze se zucastiuje
domacich praci, pomaha, hodn¢ rad pomaha v kuchyni teda s pfipravou jidel, potom ja nevim tfebas pomutize
posekat travu, manzelovi na zahradé pomaha s néjakym bé€znym tklidem, s n&jakym takovym lehéi prace
domaci zvlada v pohod¢ a je i ochoten jako pomdhat, to nedé€la problém. No potom jesté... tfebas rad
pracuje na zahrade, tfebas nékdy vyhrabava listi, poseka travu potom ja nevim mi pomaha mi tfebas vyskladat
mycku, utfe prach, ja nevim dokaze tiebas zamést nékde v garazi tfebas v kuchyni, na terase, nachysta dfevo
tiebas ke krbu donese, ktery uz je tfebas samoziejmé nasekané takze ho jenom donese a nachysta, potom
mame teda néjaké domaci zvirata, takze o ty se ... rad stara, protoze ma rad zvifata. Ve svym pokojicku
pfimo ma papouska a tomu teda tak Ze se musi o n¢ho postarat, musi mu uklidit klec, nakrmit ho, dat mu
vodu, zrni, utfit si ten prach kolem, potom mame kocku, psa, takze tam se stard ze je nakrmi, potom mame
slepice, tam vam donese, kdyZ nachystam tak jim donese krmeni, posbira vajicka, nakrmi rybicky, takze to je
asi tak ze vSech téch domacich praci. Samoziejmé vSechno déla jako pokud my jsme doma a dohlizime na
né¢ho. Nenechavame ho délat takovou néjkou praci Ze by byl doma sam a délal byl to sam, Gplné. no jinak
bydlime v rodinném domku. Je to takovy mensi domek, mame zahradku, takze vzhledem k tomu ze dcera uz
bydli pry¢, takze jsme s manzelem tady sami, takze kolikrat pomoc s t¢éma domacima pracema od ... uvitime
a jsme radi, Ze ndm pomaha

T:Dékuji Vam za rozhovor



PRILOHA P II: ROZHOVOR C. 2

T:Jaka u Vas byla situace po narozeni dcery?

TR:Jak jako, jak se jevila?

T:Ano jaky méla vyvoj.

R:No po narozeni tak to byla jak hadrova panenka, prosté svalova hypotonie, jen obtizné se pohybovala,
tékavé pohyby, ona neplakala, jenom jako kvicela nebo piskala, prosté byla jak kuratko,mi to ptipadalo jo.
Byla strasn¢ takova ticha, hodna, zadny projevy jako pohyby nebo néco takového, jak fekla jsem hadrova
panenka jsem fikala. Takze uZ na ten pohled bylo patrny, Ze se néco déje, Ze neni néco v poradku. Takze jsme
to tak, ale rozumis, vyjukana, 22 let, my jsme nevédéli co to je, doktofi taky ne, tak to svalovali ze je to
néjaka svalova hypotonie, dokonce potom c¢asem i svalova dystrofie progresvini nam fikali, pak jsme vlastné
ptesli do rizikové poradny, protoze na kontrolu, byli jsme vlastné od narozeni na rehabilitace tady do ... asi
ptl roku a pak nam doktorka z rizikové vlastné poradila... pfimo na ... a tam zacali cvi¢it tu Vojtovu metodu
a asi tii roky jsme ji cvi€ili tenkrat. TakZe se to jakstaks dalo dohromady zacalo se pomalu trosku vyvijet, vic
nez. Jiz do roku sedéla a v roce jsme zacali myslim chodit, ndm poradili ve... magnety - jako megnetoterapie
a to bylo myslim pét tydni, coz se moc, jako to sedavaly magnety na patef a tady a tam ten posun byl dobrej,
to si vlastné prvné stoupla po tym. Pak se to zopakovalo znovu, zacala se lip pohybovat. ZlepSeni
pohybovych aktivit a v§echno i kdyZ zacala chodit az ve tfech letech, zacala az pozdéjs. To bylo neznamy, to
nikdo nevédél co to je, jo vlastné na ...... uZ se to da rozeznat. Cili syna - ten byl druhotady toho jsme museli
davat do jesli brzo, aby jsme se mohli vénovat ji . Takze jsme vlastné jezdili po doktorech pofad ..urologii do
..., musi$ ¢ekat na svalovy reakce, tomu se fika myslim ence ... EEMG ..

T:Kdo Vam pomahal s péci?

Ale tu péci o ... jsem méla ja. Babicky to taky nic, rodice .. malo kdo se chtél starat o postizeny ..

T:TakzZe to bylo na Vas?

R:Ono to nebylo tak idealni, jak by mélo byt. To jsem dé€lala jest€ .... musela jsem to jaksi. A do do toho se
zacal stavét barak

T:Cili bydlite v rodinném domg&?

R:Bydleli jsme u rodi¢d - manzelovych néjaké dva roky byl tady a ja se musela starat o vSechno. Byla jsem
doma

T:Zeptam se a jak to bylo se Skolkou?

R:Do §kolky nastoupila vlastné az v péti, v péti letech tady do .... Normaln¢ klasicka $kolka dva roky a pak
mé doporucili do... na specialni logopedickou $kolku tam .....a tam byla dva roky. ..... to jsme museli denné
vozit tam a zpatky.

T:Kdo ji vozil?

R:Ze zacatku ja, protoze auto nebylo a pak manzel, protoze ve ... pracoval tak si to néjak daval dohromady
T:Co bylo divodem odchodu z oby¢ejné skolky?

R:Bylo to na doporuceni foniatrie i na moji zadost kvili se zlepSeni i jeji vychové kazdopadné. I mluveni,
protoze $patné mluvila a nestaéila svym détem, jo nebylo to idedlni. Uz zacala se projevovat uzi s jidlem
T:Byly problémy?

R:No uz, byly tenkrat. bylo ji pét nebo Sest let a to uz byly problémy.

T:Jaké byly vztahy ve §kolce?

R:Ve skolce byly dobré vztahy, protoze ona je takova vstiicna, rada spolupracovala, hrala si byla jak .....
takze jako tam to bylo dobry. I projevovaly se i ty nalady prosté ty taky tam byly, ale zase ona rada chodila do
Skolky. Ona rada vSechno poznavala, to zase bylo dobry, ze byla zvédava, ze vSechno jako méla rada,
hlavné jidlo, ze samoziejmé

T:A po té pohybové strance?

R:No byla pomalejsi, ale snazili jsem se vlastn€ jako .. j& jsem ji nemusela jakoze nutit. Ja jsem se ji neptala,
§li jsme a Slo se. Pak se odpocinulo, nebo tifebas méla kocarek i v t€ Skolce sem tam jest€ kdyz byla unavena
tak jako v obdobi té Skolky i jako na prochazku jsme méli i ten kocarek, jo. Ale kdyz jsme tekli ze jde, tak
Sla. Vétsinou to bylo dobré. Ale doma teda méla ..ten systém, ten fad tam méla... I k vali jidlu i kvili ke
vSemu.... T&Sila se, aby m€ tam nehuhnala, ... Je pravda ze to jidlo bylo. Ale byly teda, bylo prost¢ ale nedalo
se to uhlidat, protoze jsme méli jest¢ kluka a tady ty uniky tam byly uz. Nebylo to tak uplné ve velkym,
protoze byla mala, ale byly.

T:Jaky méla vztah s bratrem?

R:No ze zacatku, tak byli je$té¢ mali, ale jo. Ale ona méla norméln¢ strach, protoze bratr ... bral ji jako
zdravyho sourozence a zarlit by ona od n¢ho neméla. On se s ni neparal, ale na druhou stranu bylo to k
nécemu dobré, jo. Takze jako sem tam to taky byly horsi jak kdyZ se sourozenci mezi sebou hastefijou a



bijou.

T:Takové ty klasické sourozenecké vztahy?

R:Ano, ano klasicky, proste.

T:Jak to bylo pfed nastupem do Skoly?

R:No na doporuceni specidlni Skolky, oni nam vlastné doporucili Ze bude nejlepsi specidlni Skola, a vlastné
ptes pedagogicko-psychologickou poradnu .. Dva roky méla teda odklad, tak nastoupila az no méla osm,
devét - jak to tam zaCind Sest, sedm, osm let a nastoupila a tam byla vlastné téch deset let byla do svych
osmnacti. Prvnich pét ro¢nikti zvladla na t¢ specialni tfid¢€, tam to u€eni neni tak naro¢ny, ale pak uz to
nezvladala tak ptesla niz do pokusné tiidy jesté. Jesté niz. Tam jsou vlastn€ je§t¢ co maji problémy s ucenim.
To uz se ji tam nelibilo, uz byla vztekla Ze se ji to nedaii, uz nechtéla spolupracovat .. tam uz jsem ji vlastné
dali, tam to bylo fajn ...

T:Jak to bylo s pfipravou do Skoly?

R:S ptipravou, tak .

R:Jako doma nebo ve skole?

R:Hm, doma

R:Tak rano jsem ji tam dovezla

T:Takze do Skoly jste ji vozila?

R:Ano, musela jsem ji vozit, protoze vlastn¢ ja nemam fidi¢ak. Tak jsem ji tam vozila

Busem?

R:Jo , autobusem no a zpatky jsme taky pro ni jela autobusem Ze zacatku potom aj ...jezdil na chvilu, prosté
nez pfisla jsem do ......, teda do ... tak ji vozil potom uz, jezdilo i autem, vétSinou, ale vétSinou jsem ze Skoly
jezdila ja ..

T:Kdo se s ni pfipravoval do té skoly?

R:Oba dva. Jako bylo to na mé¢, ale nékdy i ..jak mél smény manzel, takze se to vlastn¢ stfidalo, ale vétSinou
ja. Ona toho moc neméla, jako uloh., protoze ve skole vSechno jim tam. Nedavali jako ...

T:A vztahy mezi spoluzéky jaké byly?

R:Jo,, ja myslim Ze to bylo dobry. Klasicky jako vztahy.

T:Nem¢la problémy?

R:Tak tam jako, mezi sebou tam vzdycky ...takovy ty klasicky normalni hadky a o jidlo nebo o néco. No tam
uz to nastalo Ze brala jidlo, uz tam brala svaciny tak si davali pozor, ale uz to tam taky bylo.

T:Jak to zvladali ve skole jako co se tyka vztahu, jo jako, jako maji dit¢ ve tfidé s PWS nebo na té skole, jak
to zvladali?

R:J4 myslim Ze to brali ne jako syndrom, ale po t€ mentalni strance jak to zvlada. Jo, tam téch déti vlastn¢
méli vic. Maji déti se syndromy nebo jinym postizenim . ... Jako tam to bylo fajn, byla tam rada. Ucitelky
byly ochotny, spolupracovaly, takze se docela i néco naucila. Dase fict Ze jo. Ale kdyz potom byl problém, zZe
ona ma jenom kratkodobou pamét’, takze to co se, co se naucila a neopakovala muselo se znovu najet na to. A
to systémem prosté jo .. Psala pfedlohove, psala jo jenom to co uméla. Pak se musela znovu to samy naucit a
pak zas to uméla a pak zase to zapomnéla . Takze to tam tak bylo. Ale za to nemohla uri¢té. Takze psat, Cist
umi.

T:A jak to bylo, méla, chodila do né&jakych krouzku?

R:Hm.. tam nee. Tam nee, tam byla druzina. Krouzky tam nejsou jako v té specialni.

T:A mimoskolni ¢innosti?

R:Mimoskolni ¢innosti? Nee

R:Takze, tak. My se zabyvali jako spi$ rodinnymi ¢innostmi, jako ty krouzky moc .. tady téch moznosti moc
neni, takze ..

T:Takze ona byla v podstaté jenom s Vama?

R:Ano, da se fict, Ze jo. A méla, kazdym rokem méla lazné€. Zase jezdila pry¢ a vlastné byla v ...tak jezdila i
na pobyty, jo na né&jaky vylety nebo co jsme tam jezdili v§echno. Jo krouzky jo, vlastné vidis to méla .... od ...
jsem mohli na koné, jo kon€ nez pted tou operaci patete tak jezdila,jo no koniky méla

T:A jak casto to mela?

R:Jednou tydné, ale to bylo myslim deset nebo deset lekci nebo tak néjak to bylo. Jo, uzvim, tam vlastné
chodila jo, to si vzpominam ted’ to bylo dobry, to se ji libilo.

T:A ty pobyty?

R:To byly tydenni pobyty vzdycky dvakrat v 1ét¢ . A Sest tydnl v laznich vzdycky byvala. Do ... lazni. Od
Sesti let uz jezdila.

T:A tam byla sama?

R:No sama. Vzhledem k tomu, Ze jsem vlastné méla jesté dité druhy tak jsem tam to neslo, to jako ten byl ve
Skole a to neslo. Se uvolnit néjak pét tydna tady. Nebo ..., babicky, to neslo. Takze tak a vydrzela to dobfe.
T:Takze je samostatné&;jsi?



R:Je, samostatnéjsi je docela, ale s tim pocitem ze se mize kdykoliv vratit nebo kdykoliv mize, takhle ze
T:Ta dochéazka potom v pozd¢jsim veku do Skoly, to jste ji pofad vozila nebo jezdila sama uz?

R:Nez, nez se narodilo tfeti dite tak ja a pak byla svazena vlastn€ svozem z ... ju vozili od ... nabidli svoz po
celém .... Posbirali déti ve vesnicich a svezli je do Skoly. Tak jezdila dva roky nebo tfi nez jsem mohla aspon
jezdit sama. Protoze lepsi kdyz tu dochazku spojit s pohybem. Jo je to lepsi, takze ....

T:Co nasledovalo, nasledovalo po ukonceni desetileté skolni dochazky?

R:No, to ja vlastné uz jsem chodila do prace. Protoze v osmnacti ji fekli, Ze nepotiebuje vlastné zadnou péci,
tak vSechno sebrali.

T:Jako myslis ptispévky?

R:Ano, takze jsme nasli v ... vlastn€ taky zafizeni -... se to jmenuje a tam jezdila rok ..... nevyhoda byla, ze
to bylo jenom denni. TakZe ona byla jesté diiv doma nez j& z prace. Takze penizky, zamceny barak , n¢jakou
svacinu a Cekala tam v pokojicku. Dvefe byly zamceny, $pajska zamceny Dvete do kuchyné? ano,... tak to
fungovalo

T:Co se tam naucila?

R:Jo, jako v tom ...?

T:Tam méla rizny préace, rucni.

T:To nebyl ucebni obor?

R:Byl, bylo to ano, no nebyl to uéebni obor, to byl takovy stacionaf, ale denni. Aji skolu tam opakovali,
aktivity, no jako rucni prace, sem tam aji varili, no chodili na vylety nebo néco poznavali. To byl vlastné
stacionaf. Tam byla skolka i skola ale tohle bylo uz jenom po $kole, oni se neucili, aby méli nékam jezdit, aby
nebyli .. Jako nebylo to $patné, byli jsme tam spokojeni, akorat ze to bylo denni. Pak zacala nabirat jesté vic,
protoze ty Uniky potravin vsSude byly. A to musi hlidat ...

T:To byl jediny problém?

R:To byl jediny problém to jidlo a ten denni stacionaf..., ale potom nam vlastné nabidli, po roce ndm nabidli
jestli ji tam nechceme. Zacinali, jako byla mezi prvnima. Zacinali, tak jsme ji tam vlastné pfihlasili. Prosla
fizenim, a poté ...

T:Jak casto jezdi domt?

R:Jendou tydné, jednou za ¢Etrnact dni. Muze tfeba i na otocku denné. Je to kousek, tak sedm kilakd.
Telefonovat mize kdykoliv, takze kdykoliv potfebuje jsme tady hned.

T:Jak to probiha v chranénym bydlenim?

R:No ma vlastné, je tam, sedm je tam klientt. Kazdy ma sviij pokoj, tam jako ma svoje kralovstvi tam si da
vsechno co potiebuje. Hygienu maji na ptl dva vzdycky z klientd ..... a maji spole¢nou kuchyn, to je vlastné
spolecenska mistnost, kuchyn vlastné maji tam televizi, pociaté. Pak tam vlastn¢ maji tam takovy kamrlik kde
si perou, zehli nebo néco. To taky dé€laji s dohledem. Tam se vlastné u¢i samostatnosti do budoucnosti, aby
mohli vlastné to je vlastné zafizeno, Ze aby nektefi mohli bydlet sami. Néktefi jo jako, uz se to stalo, uz jsou
dva, jsou soucasti domecku, ale bydlijou jako kousek dal jako v jinym, ale dochazijou pofad ...dal . Musi byt
porad pod dohledem.

T:Takze je to s dohledem?

R:Je to s dohledem vSechno. Tam si délaji vlastné vecefe, chodi na nakupy, délaji vlastni vyrobky, zehli,
né&jaky vlastné vyrobky délaji.

T:Takze maji pracovni ¢innosti?

R:Maji no, a ted to ud¢lali tak, ze ti co nechodijou do Skoly tak jezdijou, to spada pod charitu ... a jezdijou,
tam je chranéna dilna a tam jezdijou denné, ti co nechodijou do $koly. A tam maji n&jaky, tam pletou kosiky..,
vyrabi néco nebo pomahaji asistentim, tam vlastn€ jsou, tam je i myslim penzion pro dichodce nebo koho,
tak tam pomahaji, se staraji o n¢ nebo néco takovyho, ty lehky sluzby. Jo takze oni tam vlastné maji ¢innost.
Nebo chodil na bazén, na prochazky, jo takze ta ¢innost tam pofad je. Samoziejmé musi umét plnit své
povinnosti. uklid maji stanoveny, kdy si i v pokojiku uklid, pofadek vSechno, dodrzovat pravidla. Jo takze,
aspon maji né¢jakou ¢innost a ... nelenosi

T:Jak tam vychazi s klienty?

R:Jo, pfiméfené. Kazdy ma svoje specifika, problémy, taze se snaseji. A jak uz se znaji delsi dobu tak uz, tak
uz se snasijou lip. Jo, tak spolupracuji a jak kazdy ma svoje vylevy, chvile prosté to preckaji ...

T:Jak se tam citi?

R:Jo, je tam spokojena. Ma vlastn€, ma konecné sviij pokoj, tam se nemusi vlastné s nikym o nic délit. Ma
zvitatko dokonce povoleny. Ma morce, takze je to dobry. Stara se o n€ho vzorove, to musi fict, ten se ma lip,
nejlip kdyz to tak pozoruju.

T:Jak dlouho bydli v chranéném bydleni?

R:No v chranéném bydleni tak, jeziSi, no dva a pil, .... dva a ptl no tak ja nevim tak dva a pul rokd, ja ty
datumy, no tak dva a pil roku, ne tii a pul, tfi a ptl, protoZe pfistim rokem to uz tam bydlela a chodila do



skoly. Jo, takze.

T:Do skoly?

R:Chodi do praktické dvouleté Skoly, kterou si dvakrat zopakovala. Jednou ze zdravotnich dtivodd, podruhy k
vuli prospéchu. A letos kon¢i, déla zkousky, takze by méla vlastné koncit.

T:K vuli prospéchu proc?

R:Jakoze neprospiva, neprospiva ... a pak vlastné nezvladala ..... tak to opakovala jesté jednou

T:A v ¢em spocivala ta vyuka?

R:Tak maji normalni pfedméty jak na jakykoliv Skole, jo matiku, CeStinu, fyziku tam maji, obcanku,
praktickou hodinu tam vlastné vafi, §ijou vlastng, $iti a télesnou vychovu tam maji, hudebku, jo takové ty
zakladni pfedméty co se uci ve Skole tak je maji taky. Maji to jako v mensim rozsahu, ale dobry je to. Takze

vlastné nezapomnéla psat, Cist a jesté pocitat - idedlni. ...... Da se fict ze ptes sviij syndrom je hodné zvidava,
o vSechno se zajima4, to i ja hledim kolikrat co ona vi ...... po této strance Ze se o vSechno zajima

T:Jaky vztah je mezi vami?

R:No po nastupu do chranéného byldeni se nase vztahy uklidnily. Zlepsily se o hodné¢, takze ten pocit, Ze se
nesnasime je zatim pry¢, uz se i té$ime na sebe dokonce, to uz je velkd zména. Protoze vztahy byly .. do jejich
osmnacti let kdyt takhle feknu to byla prochazka rizovych sadem. Reknu to obracené. Po této strance se to
zhorsilo. Chtéla vlastén to co normalni déti. Chtéla chodit na zébavy, na diskotéky, nedostala se vsude a my
jsme na to neméli ¢as. Zacala nam lajdacit, zacala se rozcilovat, délala nam naschvaly. Vztahy se velmi
zhorsily a nebylo to zrovna idealni

T:Jak moc byly ty vztahy vyhrocené?

R:No byly vyhrozné i tak, Ze jsem musela dokonce navstivit psychiatra, aby se zklidnila. Protoze .. manzel
mél taky psychicky prolbém, to taky bylo na ném podepsany, protoze to taky nezvladal

T:V ¢em to bylo vyhroceny?

No,,

T:Cim to bylo?

R:Tim jejim chovanim

T:Hadali jste se?

R:Hédali jsme se a bylo to horsi a hors$i .... to nesnaSela, to bylo jak spinac jejiho agresivniho chovani. Takze
jsme se nemohli ani hadat. Milostny vztah byl taky v haji ..

R:Po 18 roku zjistila, Ze by méla kamaradi vic, rada by chodila s chlapcem, spi$ jenom kamaradit se, takze
néjaky kamarady méla, potfebu aby se o né€koho starala tak jsme ji pofidili domaci zvifatko a je spokojena,
takze ty potfeby veétsi nejsou po té strance, udélali jsme mensi zlo aby méla pocit Ze se o n¢koho stara, po té
citové strance a je vidét Ze je spokojena.

T:Ceho vieho byla schopna?

R:V afektu zufivosti byla schopna ¢ehokoliv, rozmlatit nabytek, hazet po kymkoliv ,cimkoliv,rozbijet dvete
skla,jednou se stalo zZe, chtéla vyjet v zachvatu zufivosti a pomstychtivosti po mlad$im sourozenci ale to jsme
jinedovolili, my jsme ji to zarazili bylo to v afektu zufivosti normalné ho zboziuje.

T:Jinak ty vztahy byly jaké?

R:Vztahy k mlad$imu sourozenci byly dobry, protoze ho zboziuje, maji se radi. K star$imu to je horsi,
protoze vyristaly spolu a pak uz to tam skiipalo ,v obdobi puberty to skiipalo ze strany taky bratra, chtél mét
k sobé jinyho sourozence, jinyho brachu ségru kteti by mu stadili a ona mu nestacila. Ona se chtéla k nému
chovat jinak a on ji to nedovolil

T:A nyni jsou ty vztahy jaké?

R:Vztahy na dalku jsou dobré, u toho starsiho je to tak ze si feknou ahoj uz se moc nevidivaj, syn bydli v
...,vidi se jednou za ¢as , jednou za mésic, jsou ty vztahy nedopadly mezi nima dobfe, idealni to neni syn ju
vidét nemusi ...ona ho rada

T:Ostatni piibuzni?

R:Jo tam je to dobry, ale je to taky jednou za mésic, babicky dobry.

T:M¢la kamarady?

R:No kdyz byla mladsi od toho desatého roku méla téch kamaradd dost brali ju mezi sebou ale potom jak se
objevily roky tak jim nestacila intelektualné, kamaradi byli ¢im dal mladsi a pak uz to ustalo Uplné¢ méla
kamarady jenom ve $kole, spoluzaky

T:Jakymi zésadami jste se fidili ve vychové?

R:No, mé¢la stanoveny denni rezim, ten se dodrzoval, ze zacatku se ji to nelibilo, ale pak pfisla na to, Ze je to
pro ni lepsi, v urcitou dobu méla tfeba Skolu, prochazky, spani, a stanoveny rezim aby dodrzovala a pak se na
tu véc tésila a nefikala nic...

T:Jaka vychovna metoda se vam osvédcila?

R:No osvédcila se nam daraznost, po dobrym i po kdyz néco splni§ dostanes odménu, takze méla i néjakou
motivaci, néco za néco , no byl to tfeba n¢jaky darecek, jednalo se i o jidlo, tam to fungovalo nejlépe, kdyz to



tak feknu, ale nékdy to $lo i tézko muselo se jit pfes zakaz, n¢kdy dobrovolné poslouchala, dislednost a
daraznost musela byt.

T:Ktery z rodi¢t ma na ni vétsi vliv?

R:J4, protoZe jsem se o ni starala ja, i manZela poslechne ala neni to jak to byvalo, zjistily jak jsme od sebe
jak se odloucily tak je to lepsi, d4 na nas vic, vic se poradi, vic poslechne, d4 na nase rady, nékdy je to i
nadavkami. Nékdy se musime i pohadat, je to lepsi da na nas vic,

T:Jaké plany do zivota ma dcera?

R:Ztstavat dal v chranénym bydleni, dala si ptihlasku na dal$i uc¢ebni obor, jejim snem je vyucit cukraikou a
mné se to nelibi, to jakoby bych ji dala pytlik cukru do kapsy a fekla na snéz si ho, uvidime otvird se az za
dva roky, je moznost ji to vyvratit, Ze mtze charité pomahat dichodctim jako k osobni potfebé coz ona rada
pomaha, rada se stard o druhy, jezdi do chranénych dilen uci se tam plést kosiky, k rukod€lné praci je taky
Sikovna no a dalsi osamostatnit se diky PWS se nemtize, protoze se musi potad hlidat, jinak by to problém
nebyl ala tam by chvilku §lapala ale chvilku by si to hlidla a pak by sjela do starych koleji kviili jidlu a nebylo
by to idedlni

T:Ona by chtéla sama bydlet?

R:Ona by chtéla jo ale, my jsme ji to vysvétlili, Ze by tokali jidlu neslo, problém je pofad jidlo, jinac
s dohledem by se postarala sama, v oblasti hygieny da se Fici, Cistoty ,prani ,uklizeni to by zvladla

T:Jak si predstavujete vy budoucnost dcery?

R:J4 jsem rada, ze je v chranéném bydleni, Ze je tam zabezpeCena a ostatni véci bych nechala tak jak se
budou jevit, za chvili my tady nebudeme aby se postaral o ni nékdo jiny aby jsme neméli strach, strasi
sourozenec se nabidl, Ze by se o ni postaral tam ten pfislib je,ale nechci ho do toho tahat ma svoje plany svoji
budoucnost



PRILOHA P III: ROZHOVOR C. 3

T:Dobry den, mizu Vas pozadat o slibeny rozhovor a mizu si tento rozhovor nahravat?

R:Ano

T:Dékuji

T:Kdo pecoval o dceru nebo kdo vam s péc¢i pomahal?

R:Tak, bydleli jsme vlastng v t¢ dob¢ jesté u rodiél, takze mi pomahali mi rodice, protoze jak uz jsem fikala,
méla jeste starsi deerku, ktera méla cirka 4 mésice, ktera byla velice zvidava, Sikovna, neustale vlastné byla
zvykla, ze vyrtstala mezi dospélyma, Ze ta pozornost, Ze byla stfedem jenom ona sama, Ze jenom kolem ni.
Nahle vlastné piisla sestra, mladsi, ktera potfebuje vetsi péci, ze a to se taky, na ty se to teda hodné
podepsalo, ze zacala na ni zarlit. Jako pfiklad mtzu uvést, Ze pfi tom cvi¢eni nam bylo doporuceno potom ...
nechavat na zemi, na koberci, aby méla prostor, aby se hybala, pohybovala byla zvidava, méla tendenci 1ézt
a starSi dcerka ji ublizovala, Ze ji tfeba pfiSlapla vlasky, jo Ze prosté chtéla na sebe potad upoutavat
pozornost, aby ta péce byla porad jenom kolem ni. A s tou vlastné aby tady tomu jsme néjak predchazeli
tak mi pomahali mi rodiée, Ze kdyz jsem tieba potiebovala cvicit s ...takZe mi pohlidali vlastng tu starsi.
Snazila jsem se to prosté tak délat, aby jsem nenadrZovala ani jedné, ani druhé. Bylo to teda jako tézky,ale s
pomoci rodi¢i a manzela jsem to samoziejmé jakz takz zvladli i kdyz teda ta Zarlivost tam byla, byla vlastné
jako pfetrvavala, potom vlastné uz stars$i dcerka ... nastoupila do Skolky, zas tam zacala problém fesit, uz si
uvédomovala Zze ma postizenou vlastné sestru. Tak fesili jsme otazku, pro¢ k tomu doslo, jo pro¢ ona ma
zrovna postiZzenou sestru, snazili jsme se to jako vysvétlit, ale jako myslime si, Ze stejné to bylo jaksi v ni.
Potom az teda, nejhorsi to bylo v obdobi vlastné puberty, kdy obcas se za ni stydéla, ale vlastné posléze, kdyz
navs§tévovala vlastné gymnazium,.... potom chodila taky jako do Skoly do ... tak si nasla ten vztah i teda
pomoci kamaradek, spoluzacek z toho gymnazia, kdy ona vidé€la, ze ony berou vlastné tu ..., takze Ze ji maji
rady, a ona si vlastné k ni nasla ten vztah, ktery vlastné asi v sobé méla, ale nedokazala se s tim jaksi
vyrovnat, ze nebo to srovnavala s okolim, ze maji ostatni kamaradky maji zdravy sourozence a ona
potiebovala se srovnat s tim ze jako jeji kamaradky ju braly vlastné tu nasu ... a .... dneska teda je to bez
problémi, dneska vylozené si ju bere, ze Zije v..., uz je dospéla, zije s pfitelem, bere si ji na prazdniny,
piijede, kdykoliv ji pohlida, maji pékny vztah mezi sebou. Dokonce do budoucna chce prosté aby jsme ji
nasli n¢jaky chranény bydleni, pokud by mozno tieba v..., aby si ji mohla bravat Castéji, jo ze takze nejhorsi
to bylo vlastné tady v tom obdobi té puberty jo nez neZ ona to vlastné pochopila .....

T:Co ptedchazelo vybéru predskolniho zatizeni?

R:No tak, my jsme se vlastné nastéhovali z ... a tady vlastn¢ byla jedina skolka .... takze jsme se tam
piihlasili. ... ji zacala navstévovat, vlastné jenom rok taky chodila, potom nam bylo od doktorky, pediatricky
doporucena matetska $kolka s vadami feci, protoze vlastné ty nase déti mluvi s dyslalii - trpi patlavosti,
$patné mluvi, takze jsme ji potom dva roky vozili do internatni $kolky do ..., coz ji teda tam ohromné
pomohlo, byla tam spokojena. Samoziejmé si omotala okolo prstu ty kuchaiky, protoze co se tyce jidla, takze
to vlastné neustale mysli na jidlo, takze chodila kazdy kdo co ji dali byla vdééna, pochvalovala kuchatkam,
takze ji méli stra$né radi. Jinak tam byla spokojend. Vubec odlouceni jako ji nevadilo od rodiny, nebyl
problém, ani do dneska neni. Co neméla, ziskala tam takovou tu kazen, takovy ten fad, ze do dneska je
naucena si vlastné pyzamko do kominku poskladat, nachystat si véci, vSechno musi rozestlat, si rozestele, coz
jako bylo velky plus se tam naucila, nerada, nema jako sport, vychazky, dokonce tam chodili na keramiku, to
potom tam piestala choditk vuli tomu Ze se tam dochazelo k vili chlizi a to, takze nechtéla jako délat,
vytvaret vyrobky z keramiky. Jinak mame jako dobré zkuSenosti, ty dva roky - hodné ji to pomohlo, personal
tam byl upln¢ idealni, vysli nam vsttic po vSech strankach

T:Kolektiv déti?

R:Kolektiv déti taky byl skvély, nebyly tam néjaky problémy, zadna Sikana vibec. Ona ma teda rada mensi
déti, jako tendenci si hrat s mlad$imi o hodné€ mladSimi détmi, jako stejné stary vlastné deti, s t€émi vitbec moc
nevychazi, vzdycky s mladSima, coz bylo od mala az do dneska.

T:Jak probihal zacatek skolni dochazky?

R:Takze, hm.. v misté bydliste, vlastné u nas je zvlastni skola, takze to nam néjak vyhovovalo, takze zacala
navstévovat tady tu zvlastni Skolu. Jenomze ze zacatku nebyly problémy s ucenim, jenomze jak myslim od
treti tiidy té zvlastni Skoly nebo od ¢tvrté tam dochazelo k problémim Ze ona nechapala vlastné néktery
studium, obsah viibec nevédela prosté, dochdzelo tam k situacim kdy méla psat pisemku na tabuli, byl psan
text a ona nechapala viibec pojem tady téch otdzek, viibec nevéde€la nic, dostavala pétky, chodila domi s
placem, takze ja jsem to tam potom feSila a kdyz jsem jim se pokousela vysvétlit ze ona nechape tady ten
pojem té otdzky, vlastné nechape co to ona si neochmata, nevi to, nevi o co se vlastné jedna tak ona to
nepochopi. Tam se ucili tfteba zrovna bylo o vesmiru, coz ona tiebas nechape a nechdpe do dneska. Takze na



ten popud, kdyz jsem to té ucitelce nedokazala vysvétlit a ucitelka to nechapala, ona mé dokonce fekla, ze
klidn€, pokud mi jde o znamky, Ze ji bude davat lepsi. Z toho jsem byla jako rozcilena a nasli jsme si teda
specidlni centrum v ..., kde mi teda n€kdo vysvétli, jak ja mam ... vlastn€ ucit a tim vlasté supluju Skolu. Jo
protoze, ona kdykoliv dosla vlastné ze Skoly, psali jsme tkoly spolu, ja jsem nedokazala ji vysvétlit néktery
véci, jednak nemam vzdélani, a prosté nedokazala jsem to sama ji vysvétlovat, potfebovala jsem poradit tak z
toho jsem se obratila na to specialni to centrum v ..., kdy teda byli velice ochotni. Parkrat jsme je tam
navstivili, vySetfit ..., dokonce i psycholog. Zde nam vlastné doporucili individudlni plan, navstivili Skolu
tady v ..., na zéklad¢ vlastn¢ stanovili ten individudlni plan, ktery pasoval vlastné na tu ... a chodili, chodili
sami sem vlastné na inspekci, kde vlasn¢ zjistovali jeslti se podle toho uci ta.... A od té doby vlastné na tady
té Skole nebyl problém Jest€¢ mi teda ten psycholog ve specidlnim centru poradil, Ze kdy jsem mu fekla, ze
vlastné ja jsem se s ... ucila vlasné strasn¢ hodné hodné hodin, snazila jsem se ji vysvétlit a sama jsem vlastné
nechapala, ja jsem furt nechapala Ze ona na to nema. Ja jsem si myslela, ze kdyz se s ni budu ucit, takze ju to
naucim ze to vlastné pochopi, ze nebude mit tfebas jedni¢ky nebo to ale prosté néco ji nau¢im. Naucim Cist,
psat pocitat. A ona prosté &teni nebyl problém, psani horsi, ale jako s tim pocitanim prosté to ona nikdy
nedala a neuméla pocitani. Takze on vlastné, kdyz jsem mu sd¢lila, Ze se s ni uéim tfi hodiny a vice denné,
tekl ze supluju vylozené skolu, a ze jestli to budu d¢lat timto stylem takze ja zni vybuduju neurotika, které
bude na lékach a protoze to dité na to prosté nemad. Pro m¢ to byla obrovska rana, byla jsem z toho
rozCarovana az se mi chtélo brecet, protoze jsem pofad jeSté sama nechapala, ze ona na to nema. Kazda
maminka si to asi nepfizna, nebo mysli si Ze ¢im se bude§ vénovat, takze to dité vlastné né¢emu naucis a asi
jsem si potiebovala taky v sobé€ jako ujasnit jo a uvédomit, Ze je to dité postizeny a ma urcity limity co se
nauci a co ne. A diky tomu tenkrat jsem,mé to bylo, byla jsem litostiva, az jsem brecela co mi to psycholog
tekl, ale dneska, dneska uz vim, Ze mél pravdu a asi jsem to potiebovala takhle tvrdé vlastné argumentovat,
vlastné dat najevo. Ale fikam i diky nému ndm i pomohli i tady s tou Skolou, takze ...s tim individudlnim
planem zvladla zvlastni $kolu coz ona méla nastavenou jako na pomocnou a po ukonceni tady té zvlastni
Skole potom nastoupila do ..., tam vlastné to byla stfedni odborna $kola prakticka, kde se ucila dva roky, bylo
to spi$ takovy jako domaci prace, vateni jo, dilny zahradky no takova ta prakticka véci pro zivot, dokonce je
to ukonceny jako takovou zkouskou, kde varila, jo, prosté ma da se fict jako kdyby, jako kdyby vyuéni list. Jo
takovy vysvédceni. Samoziejmé bylo to takovym stylem, takovy individudlni plan v rdmeci moznosti. Po
ukonceni tady toho, té Skoly jsme jesté uvazovali, Ze by tfeba mohla jesté prodlouzit, tfeba jsme fesili co dal s
ni, ze, takze jestli by mohla nav§tévovat jesté dal tu skolu a to ndm bylo zamitnuto, Ze vlastné pro tady ty
décka uz nemaji nic, ona by to dal ani nezvladala, takze potom jsme sehnali stacionaf, ktery byl v ... no a od
té doby vlastné navstévuju stacionat. Tam md, v tom stacionafi jsme vlastn¢ spokojeni. Mame to i s
dopravou. Réno v sedm hodin pro ni pfijedou, ve tfi nebo ve ¢tvrt na Ctyfi ji odvezou. Je tam taky stanoveny
plan, je tam individualni plan pro jednotlivce, pro kazdyho klienta. Kde, co vlastné sam si ten klient coz
vlastné nase ... si fekne co by chtéla délat v tom stacionafi, takze je to tak jako nastaveny, ona rada Cte, rada
pomaha tém mensim détem lezackltim, takze ma umoznéno ze jim ¢te tam pohadky i kdyz Cte to stylem ze
nekteré déti to tfeba nesnesou jo, protoze ona nedé€la tecky, neukoncuje, takze nékterym, je autista tomu
nemuze Cist, protoze jim to vadi, ale jsou déti které spinkaji nebo reaguji no rea- ne spis jako reaguji jako ze
se smé&jou nebo néjak jako ty skieky Ze se jim to libi. Takze ... ma potiebu, ze teda ma pocit Ze je potiebna,
coz jako je dobfe, pomaha dokonce i tém vozickaiim, ma umoznéno pokud ten vozickar, ten klient vlastné ji
dovoli, ze ho mtize vést, tak je umoznéno je vlastné vozit, uci se tam vlastné ukladat pradlo do pracky, véset
pradlo, zpivaji tam, ja nevim potom ma, chodijou samoziejmé nakupovat do vzdalengjsi jednoty, sami i s
asistentem kdy vlastné sepiSe, co potfebuje néjaky ty potraviny, oni si vlastné v tom stacionari délaji sami
svacinky, takze ona ma umoznéno kdy vlastné dojde nakupovat s tim asistentem, sama vyhleda ty potraviny,
sama zaplati, samoziejm¢ ze nezna hodnoty téch penéz, takze se uci asi jestli ji bude stacit ja nevim
stokoruna nebo ... uci se vlastné tady té samostatnosti. Takze jako po této strance jsme spokojeni,
dokonce tam byva i rehabilitace i, takze i s ni cvicili s détmi, coz uz tam ted’kom ten fyzioterapeut neni, je to
omezeny k vili penéztim, Ze. Vlastné ze zacatku tam bylo, byl ten stacionar bych tekla daleko, byl lepsi no
vic na urovni, protoze zacinali kdy na jednoho klienta, na postizenyho bylo jeden a pil asistenta, ne fikam to
dobfe, ne jeden a pul postizeny byl na jednoho asistenta nebo jeden asistent, jsem to pomotala. A dneska uz
vlastné uz jsou tam tii na jednoho. Je to teda je to k vili t¢ém penézim. Ale i piesto jsme porad spokojeni, Ze
ja mizu chodit do préce, ... je tam spokojend, ma tam kamarady, citi se tam jako potfebnd, chodi tam rada.
Kdyz je doma chvilu tak uz se potom t¢si. Ma teda taky obdobi Ze obcas nechce........... jo jesté chodijou do
divadla, do knihoven, do kina, dokonce maji takovy do cukrarny, do kavarny, jo Ze na vychazky.... Hlavné ze
teda pro nas je podstatny, Ze ona je spokojena.

T:Jaké tam panuji vztahy mezi klienty?

R:Rekla bych jako dobry, je tam spokojena, ma tam jako kamarady. Ted’ka dokonce tam ma takovyho jako
pritele, ale je to platonicka laska, ktery ji porad nosi né¢jaky darecky a a jmenuje se .... Ale jenomze nase ...
ta je neustale zamilovana, protoZe jejim snem je pofad mit néjakého manzela, takze ona z tabora kdyz piijede



tak vétSinou je vzdycky zamilovna. K vili néjaké lasce musime se dokonce ostiihat, ze jo, nechala se
ostfihat, pak si, potom jsme ji museli zalozit facebook, Ze si budou spolu psat, nakonec potom spolu zase
kdyz se vidijou na druhym tabote za ten mésic tak tam zjisti ze on uZz ji zase uz nema rad, ze ma jinou, .. je to
porad takové platonické. Ale jejim snem je prosté mit manzela, dité, starat se o manzela

T:To jsou jeji plany do budoucna?

R:To jsou jeji plany do budoucna. Zit sama, mit chranény bydleni, miminko, coZ teda jsme ji vysvétlili Ze
nemuze miminko mit, Ze ho bude adoptovat, no to se ji pokousime vysvétlit, Ze to taky neni tak jednoduché.
Ale, od téch svych snll neustupuje neustale ...

T:Jakymi z4sadami se fidite, nebo fidili pti vychove?

R:No tak vlastné pil na pil, no. Cukr a bi¢. No, a jednak taky né&jak jako od srdce, jak jsme si mysleli Ze je
to spravny, no. Ze zacatku jsem si myslela Ze, nebo jsme zjistili Ze ... n€jak omlouvame, ze ji ulehcujeem,
nebo ze uz nemuze, ze je n¢jakd nemocnd. Tak jsme ji odlehCovali, ulevovali, pak jsme zjistitli, ze toho
zaCina zneuzivat, takze jsme zbystfili a od t€ doby se snazime nepolevovat. Obcas, jak vSude, u zdravych déti
polevime, ale vzajemné s manzelem se dopliujem. T akze nekdy polevim ja, nékdy je pfisnéjsi manzel, ale
myslim si, ze je to v rozmezi pul na pul, dodrzujem jakysi takovy fad, ze vlastné¢ nepovolime ji Gplné
vSechno. Protoze jsme zjistili, Ze jakmile povolime, za¢ind toho zneuzivat a potom dochazi k tendencim jako
stupniovat a ma pocit Ze mtize, mize si zacinat poroucet a dochéazelo k jakési agresi, takze se to neprojevilo a
myslim si, Ze je to stanoveny tady tou vychovou, Ze ji nepovolime, Ze vi, Ze si nemize vSechno dovolit.

T:A ktery z rodic¢ti ma na ni vétsi vliv?

R:No, na jednu stranu je to zptisobeno ze jsme vécn€, Ze travime vic €asu spolu, takze je takova jako, mam
na ni vliv vetsi ja, ale respekt ma vétsi z manzela, protoze u mé vi, Ze spi§ ja ji budu domlouvat, Ze to né¢jak
vyfesime, ale u toho manzela ma vétsi respekt, Ze ma pocit, ze vi, ze by to mohlo byt horsi, ale ..

T:Ze bude razn&;jsi?

R:Ze je razngjsi, ale nedochazi nikdy k tomu, nebylo potieba aby jsme ji trestali fyzicky to jako viibec ne, v
zadném pripad¢, akorat jak normalni zdravy déti kdyz bylo potieba dostala vyprask trosku na zadek, ale to si
myslim, ze je Uplné normalni, AZ jsme zjistili, Ze neposlouchd nebo zacina si délat néco, tak jsme museli
zakrocit

T:A pomahal Vam nékdo jesté pfi vychové nebo pomaha doted’?

R:No ve vychove, samoziejmé starsi dcera pomahala, pomaha i ted’ka i kdyz je vlastné osamostatnéna. Takze
je v ..., kdyz potiebujem pohlidat tak pokud v ramci moznosti miize tak pfijede. Zije s pfitelem, takze si ji
veme na prazdniny, planuje, ze by si ji Castéji bravala. Je tam ta vyhoda, ze ten pfitel ma pékny vztah ke ...,
takze vlastn¢ toto je velké plus a jednak to tam vlastné prarodice nam pomahaji s vychovou. Ted uz teda jako
nejsou uz nemam rodice, ale jeSté manzelova maminka ta dneska nam pomaha, kdyz potiebujeme pohlidat,
ale snazime se jenom v nejnutnéjSich pfipadech. TakZze ma, ma snahu jak babicky a dédeckové maji vlastni
doptat tam jidlo co si pfeji a coz je vlastn€ u nasich déti problém ....

T:Takze je porad s Vama?

R:Viceméné vlastn€ nejvic se mnou, protoze manzel chodi na tfi smény do préce, jesté ma néjaky vlastné
deéla si skolu , né&jaky aktivity v ten tady téch postizenych déti v riznych organizacich, takze ta fixace je ¢im
dal vétsi, dokonce to dochazi tam, ze ja kdyz chcu jit ke kamaradce, nebo ke Svagrové nékam na kafe chce jit
se mnou, chce jit vSude se mnou coz uz si myslim neni dobry, neni dobry pro nas pro ob¢, takze se snazime
najit néjaky chranény bydleni, ale jako jednak abysme ji zabezpecili, protoze uz mame taky néjaky roky a do
budoucnosti,aby aby byla zaopatiena. Nechceme ji nechat starsi deef, i aby se o ni starala kdyby se ndm néco
stalo a taky z toho i divodu Ze je to jeji prani. Chtéla by se osamostatnit. Jejim snem je mit manzela, mit déti,
ty uz teda vi Ze nemize mit, ale chtéla by to prosté vyzkouset, chtéla by zit sama i kdyz vi,a coz ji teda taky
jto fikame ze nebude schopna zit sama bude potfeba vzdycky aby na ni nékdo dohlidl ale prosté chce to
zkusit. Che to zKusit, je to jeji sen a chceme se o to pokusit néjaké takové chranéné bydleni.

T:Takze je to i Vase ptani?

R:Je to i naSe piani. Protoze, zaroven se nam taky ulevi, ze protoze jak uz jsem fekla je problém vlastné
nékam se dostat, vzdy musime zajistit kdo se o ni postara. Takze chranéné bydleni jesté¢ hledame z dtivodu
nejenom Ze si to preje, ale i z divodu i osobniho, protoze nemame zadné manzelské vyziti, nemame zadné
konicky, protoze ani nebo cas na ty konicky, protoze vzdycky kdyz nékam chceme jit tak musime si prvni
zajistit hlidani, kdo se o ... postara a kdyz teda nékam chceme jit spolu, takze bez tady toho zabezpeceni bez
tohoto hlidani to prosté nejde. A nemame ani nikoho na to hlidéani, ja uz rodi¢e nemam, a vlastné¢ mame,
manzel mad maminku , kterd uz je star§i a ma zdravotni problémy. I z tohoto diivodu by jsme chtéli to
chranéné bydleni, jsme chtéli aby to chranéné bydleni nasli, a tim jsem ji vlastné zabezpecili .....

T:Setkavate se s ostatnimi rodici déti s PWS?

R:Ano setkavame se, byva dvakrat do roka. Radi tam chodime jenom uz z toho ze vidime jak vyrustaji déti,
jak se méni, jednak povykladame s néma, protoze ty problémy mame stejny a my co uz mame starsi déti tak



miZzeme poradit tém, co maji jesté¢ malé déti. Dozvime se tam spoustu informaci ohledn¢ socialnich rad, ale i
lékatskych, vétsSinou tam byvaji, vétSinou tam jsou teda pozvani né&jaci 1ékati, ndm poradi ohledné diet,a jinak
co nam hodné¢ pomtize nebo asponl ze zacatku, kdyz jsme byli na prvnim setkani tak jako po psychické
strance hm Ze vime, Ze nejsme vlastné sami tady na ty problémy, ze, ze nds je vic a feSime, feSime ty
problémy o kterych si povykladdme a podle mé si jako i tak jako ulevime a uZ jenom to .... Ze nejsem sami.
Takze je to pro nas jako velkym pifinosem tady to sdruzeni PWS. a jednak se jest¢ tim dozviddme informace
jak fesijou problémy s détmi PWS v zahrani¢i a odsud’ se taky dovime vic, tady o tom syndromu . Ze zacatku
jsme nebyli informovani co to vSechno obnasi, ze ty naSe déti trpi jako zravosti, Ze dokéazou lhat takovym
ttebas ze zacatku jsme viibec, Ze teda uz ma pétadvacet let takze my kdyz jsme zacinali tady o tom syndromu
se vubec nic nevédélo. Takze diky tady tomu sdruzeni se nic nevédélo. Takze diky sdruzeni se dozvidame
spoustu véci, takze je to pfinosem a taky pozndvame, potkdvame se s bajecnymi lidmi, popijem

vvvvvvvv

Vv

zajistit ji néjakou budoucnost. Aby byla n&jak zaopatiend, kdyz my uz tady nebudem. A .. jo a taky vlastné
vypotadat se s tim, s problémem s Zravosti téch nasich déti, zamezit pfistup k jidlu, aby se nedostavaly, hlidat,
aby nekradly penize, jidlo, tzn. zamezit prosté pfistup tady k tomu, k tomu jidlu.

T:Dékuju Vam za rozhovor



PRILOHA P II1I: ROZHOVOR C. 4

T:Dobry den, poskytnete mi prosim rozhovor? dékuji

T:Kdo se o syna staral a kdo vam pomahal?

R:Tak o syna jsem se starala hlavné ja, jako matka, protoze jsem byla na mateiské dovolené a se synem bylo
potieba cvicit, takze to jsem se naudila ja a cvidila jsem s nim Sestkrat denné, navic jest¢ mél problémy
zapojovala se 1 jeho mala sestra, ktera taky pomahala, pomohla. Kdyz bylo potfeba pomahaly i babicky.

T:Jak naro¢na byla péce?

Tak mtzu srovnat, jelikoZ prvni dité byla dcera, druhy byl tady tento nemocny syn, takZe mohu porovnat, ze
tomu, aby teda se rozvijel od malicka. Jelikoz vSechno nebo veskery vyvoj byl opozdény, konicky zacal past
az v osmém mesici a to velmi slabé, kdy zvedl hlavu s velkym napétim nebo vypétim teda a hmm my jsme z
toho méli ohromnou radost, ze se mu to podafilo a tak to Slo s kazdym, jak bych to fekla, no nefeknu. Tak po
intenzivnich cvienich se nam podatfilo, ze syn po dvou letech, nebo ve dvou letech zacal chodit velice
pomalu kratkymi kricky, ale postupné se to zlepSovalo a jeho fyzické schopnosti se zlepsily natolik, Ze teda
byl schopen samostatné chiize. Jeho psychicky vyvoj byl opozdény, hodné, museli jsme ho neustale
motivovat riznymi obrazky, povidanim, a jinymi impulsy. Syn velmi $patng, patlavé mluvil, museli jsme
chodit s nim na logopedii, aby se jeho fe¢ rozvinula, mél takovou svou vlastni fe¢, malokdo se s nim
domluvil. Na doporuceni lékatky jsme zacali chodit do specialniho pedagogického centra, kde ndm pomahali
jak jeho jemnou motoriku a jiné schopnosti rozvijet, aby doslo k pokroku v jeho vyvoji. Syn tam chodil rad a
jeho schopnosti se zacaly pomalu rozvijet. Hm.. jeho jemna motorika se zlepSovala, jeho vyjadfovaci
schopnosti byly také lepsi a naudil se pouZzivat rizné pomticky. Potom jsme se snazili, aby jen, aby syn
navstévoval matefskou Skolku, coZ se ndm nabizela vlastné¢ matetska Skolka v misté bydlisté, jako nej,
nejlepsi feseni pro syna i pro rodinu. Kdyz jsme se, kdyz jsme zjistovali moznost umisténi syna ve Skolce tak
pani feditelka souhlasila s umisténim syna ve $kolce, av§ak s podminkou, Ze ho budu po dobu navstévy ve
Skolce doprovazet, jelikoZ si netroufla syna mit ve $kolce samotného.

T:V ¢em byl problém?

R:Problém byl v tom, Ze méla obavy, Ze by ho nezvladla, ze by v tom kolektivu nedokazala se synovi vénovat
tak, aby to zvladnul. A takZe jsme se domluvili, ze jsem tam zacala chodit s nim

T:Jak dlouho?

R:a to trvalo asi dva roky. JenZe..

T:Kazdy den?

T:Kazdy den, kazdy den na dopoledne, takze to byly plus minus ¢tyfi hodiny kazdy den. Syn se zapojovala do
aktivit Skolky, hm podle svych schopnosti a moznosti, ne v§echno zvladal Gipln¢ dobte, ale snazil se. Kdyz to
neslo, tak prosté délal jiné véci anebo podle toho jak to zvladal.

T:A co kolektiv déti?

R:Déti, hmm

T:Jak ho piijaly?

R:Déti ho moc nepiijaly, spiSe se mu stranily, protoze byl ziejmé z jejich hlediska trochu jiny.

T:Myslite si, Ze to bylo dobie. Ze jste s nim byla ve $kolce?

R:Myslim si Ze ne, myslela jsem si to uz tenkrat a ted’ si to myslim nebo vyvoj mé to potvrdil a myslim si, Ze
by bylo uréité lepsi, kdyby syn tam chodil sdm. Snad ze zacatku mohl tam mit moji podporu, moji
piitomnost, ale po uréitém ¢ase si myslim Ze jsem pro ného i pro ostatni déti bylo lepsi, kdyby tam syn chodil
sam, protoze by se Iépe zaélenil do kolektivu, déti by ho 1épe ptijaly a ja by tam nebyla jako rusivy element.
Vydrzeli jsme to dlouho, chodili jsme tam spolu dva roky, urcit€é to ve Skolce pedagogickému personalu
usnadnilo praci, protoze jsem se starala jednak o syna, ale soucasné jsem pomdhala i teda s ostatnimi détmi.
Syn, je pravda, Ze potieboval pomoc tiebas s oblikdnim, hygienou nebo tieba i pfi jidle, ale myslim si, ze v
ramci malé Skolky se to dalo zvladnout i pouze s pedagogickym persondlem. Ale uz je to tak, jak to bylo, uz
to nezménime, ale myslim si, Ze 1épe kdyby tam byl urCit€ sam

T:Jak probihal zacatek skolni dochazky?

R:Syn zacal chodit do Skoly, do zékladni Skoly a to zékladni Skoly zvlaStni v osmi letech, protoze jsme diky
jeho nebo k wvili jeho schopnostem a moznostem museli pozddat o dva roky odkladu. Do osmi let tedy
navstévoval matefskou Skolku, kde jsme jezdili i pravidelné na navstévy specialniho pedagogického centra,
kde nas vedli jak Jendu rozvijet v rtiznych oblastech, aby byl pfipraven pravé pro nastup do Skoly. Vybrali
jsme zvlastni Skolu v sousedni vesnici.

T:Jak tam dochézel, do Skoly?

T:Kdo ho doprovazel?



R:Do skoly jsem ho vozila ja, jezdili jsme autobusem nebo chodili pésky, jelikoz to nebylo az tak daleko.
Takze abychom trochu posilovali fyzickou zdatnost, tak jsme se snazili chodit pésky minimalné ze skoly.
Skolu zvladal docela dobie, zaélenil se mezi déti, oviem brzy zacaly problémy, protoZe se jednalo o $kolu
internatni a on jako dochazejici byl zase trochu vy¢nivajicim v kolektivu. Navic mozna jeste tim, ze jsem ho
doprovazela, jako matka, tak taky tomu mohl udélat néjaky problém. Syn se ucil sice pomalu, ale zvladal
ucivo, ale nakonec to dopadlo tak, ze prvni ro¢nik opakoval.

T:Jaka byla ptiprava do Skoly?

R:Ptiprava do Skoly.., samoziejmé ukoly jsme museli délat spolu, protoze ja jsem byla se synem doma, bylo
to naro¢né, protoze syn odmalicka byl velmi snadno unavitelny, takze jsme ptipravu museli rozkladat na vice
etap. Jakmile byl unaveny, tak bud’ se zacal vztekat nebo usnul nebo prosté ptestat pracovat a takze to bylo
pomérné naro¢né. Hmm ..

T:V €em spocivala naroc¢nost skolni dochazky?

R:Tak naro¢nost byla hlavné teda v pfiprave do Skoly, plnénim ukold, potom také v kolektivu téch spoluzakd,
ktefi syna nebrali pfili§ jako mezi sebe, byl v podstaté mimo stojici v tom kolektivu a vznikaly tam problémy
mezi nimi. Postupem casu jako dochazelo i k riiznym agresivnim vypadim ze strany jak naseho syna tak i
ostatnich spoluzakd, dochazelo i k tomu, Ze syn nechtél do skoly chodit, chtél abychom skolu zménili, ale
nakonec k tomu nedo$lo. Syn skolu dochodil do osmé tfidy, s tim teda jeho problémy vyvrcholily tim, ze
ucitelé nezvladali, nezvladli naseho syna, nevédéli si rady s jeho vychovou a jeho dochdzka byla ukoncena.
Béhem Skolni dochéazky se stavalo, Ze syn poskozoval skolni majetek, ktery jsme museli potom bud’ vlastnimi
silami spravovat nebo nahrazovat, utikal ze Skoly

T:Mél syn n¢jaké mimoskolni aktivity?

R:Tak syn je fekla bych od ptirody hodné zvédavy a zvidavy a rad zjistuje nové véci, zapojuje se, nebo rad
by se zapojoval do riiznych aktivit. Mél snahu chodit tady do vesnického klubu na fotbal, kde i zacal, ale
jelikoz jeho fyzické schopnosti a moznosti nestadily k tomu, aby mohl se zapojit, tak zase byl vyclenén,
odstaven na lavicku nahradnikd. To samé se mu stalo i v podstat¢ u hasicd, ano kdy jeho oblibenym oborem
nebo konickem jsou hasici a kde by se i rad zapojil aktivné, ale jelikoz ty hasi¢ské oddily jsou zaméteny na,
hm.. na zdatnost na soutéze a tam syn nestaci, tak, taky byl prost¢ ne vyloucen, ale odstréen na tu lavicku
nahradnikd. Totéz bylo i teda se skauty, kdy prosté ty jeho moznosti nestacily a tim i ostatnimi ¢leny oddilu
nebyl pfijat mezi né. Kde se uplatnil nebo uplatnil, kde se mu dafilo byl krouzek keramiky, kam chodil uz ja
nevim asi v sedmé.., sedmé osmé tiidé€, nebylo to dlouho, ale syn je, ma docela dobrou fantazii a nemiizu fict
ze Sikovné ruce, ale vytvory z keramiky d€la zajimavé. takze to se mu a bavilo ho to. TakZe to se mu libilo,
tam chodil rad, tam zase doslo k tomu, Ze krouzek byl zruSen, takze nemohl dal chodit. Takze vétSinu volného
¢asu jsme synovi zajistovali my sami, vlastnimi schopnostmi a moznostmi, hodn¢ ndm pomahala dcera, ktera
se s bratrem ty aktivity vytvafela, vymyslela a vénovala se mu v ramci svych moznosti.

T:U koho z vasi rodiny byl prokazan Pradr -wily syndrom?

R:U naseho prvorozeného syna

T::A kdy jste se dozveédéli o diagnoze?

R:Tak diagnoza nam byla sdélena s pravdépodobnosti asi v roce a potvrzena nam byla a si v jedenacti letech
T:Mohli byste mi popsat situaci, jaka byla u vas po narozeni syna?

R:Hrozna, zoufala, protoze se narodilo nemocné dité, v podstaté ani 1ékafi neveédeli nebo netusili nebo mozna
ze tusili, ale nebyli si tim jisti o co se jedna. Pfedpokladali, ze to je DMO plus jesté néco navic, a jelikoz teda
my jsme na to nebyli pfipraveni tak jsme to prozivali velmi intenzivné a §patné. Proto si myslim ze by nebylo
$patné, mozné to uz je v nemocniccich, aby tam byl nékdo, kdo rodi¢tim poskytne péci. Myslim si ze ji
potiebujou v tu chvili jako hodné, aby védéli jak se s takovou situaci vyrovnat. My jsme se s tim vyrovnavali
po svym, navzajem jsme se podporovali, plus teda jesté¢ rodina samoziejmé a méli jsme vybornou pani
doktorku - détskou lékaiku, ktera teda taky s nami jako tahla za jeden provaz a drZela nés nad vodou.

T:A co dalsi vyvoj?

R:"Dalsi vyvoj, hm.. syn byl v nemocnici, protoze musel jit do inkubatoru, mél problémy s dychanim, saci
reflex nemél takze musel byt dokrmovan, v inkubatoru byl uZz si to nepamatuju piesné, ale myslim si Ze tfi
tydny. Potom, kdyz ho z inkubatoru vyndali, teda byl v postylce, tak jsem §la do nemocnice za nim a ucili
me s nim cvicit, zacali jsme cviict Vojtovu metodu, ucila jsem se ho krmit, protoze u krmeni stale spal, tak to
bylo na dlouhé¢ lokte, pofad jsem ho musela budit a bylo to od krmeni ke krmeni od cvi¢eni ke cviceni.

T:Co nasledovalo po ukonéeni povinné $kolni dochazky?

R:Tak jelikoz jsme nechtéli, aby syn skoncil své vzdélani zakladni Skolou, uvazovali jsme o dalSim stupni
vzdélani a vybrali jsme podle jeho schopnosti praktickou Skolu. Jelikoz syn by nezvladl dojizdéni, museli
jsme zvolit Skolu internatni a vybrali jsme tu, ktera nebyla pfili§ vzdalena od domova, abychom si syna mohli
brat domi na vikend, jelikoz internaty pfes vikend stejné nefunguji. Takze syn poprvé vlastné v zivoté byl
déle z domova. Da se fict, ze docela rychle se adaptoval na toto, na tento zpisob zivota. M4 rad zmeny, i
kdyz zase na druhou stranu ty zmény ne tak dobfe zvlada. V internatu se zabydlel docela dobfe, ve skole taky



to zvladal v rdmci moznosti. Velkou nevyhodou byla strava, jelikoz neslo pfizpasobit stravu jeho postiZeni,
kdy potiebuje méné kalorickou stravu, Castéjsi porce i té zeleniny, ovoce, takze se stalo ze od té doby, kdy
syn nebyl doma zacal velmi relativné pfibirat. Syn nebo synovi jsme pomohli vybrat obor zahradnické prace,
jelikoz mu je to blizké z hlediska domacich praci, na které je zvykly. Pomaha tatinkovi v hospodafstvi a tudiz
jsme piedpokladali Ze tento obor ho bude bavit. Neni to az tak pravda, protoze hm.. prace v zahradnictvi
nebo v zemédelstvi neni tak jednoduchd, potiebuje urcitou zrucnost, trpélivost, vytrvalost, cozZ jsou vlastnosti,
které synovi chybi nebo nejsou vyvinuty tak, jak by bylo potfeba pro tuto praci. Takze se stavalo, Ze vykon
jednoduchych zahradnickych praci mu délaly, délal problém. Bud’ to nezvladl Gplné dobfe nebo nevydrzel u
toho a proto musel jednoleté studium praktické $koly opakovat a protahl si to tak na dva roky, které nakonec
uzaviel zavérecnou zkouskou.

T:Co nasledovalo pak?

R:Po ukonceni tohoto studia jsme chtéli, aby syn jesté pokracoval v dal§im vzdélavani a nasli jsme mu dalsi
praktickou $kolu, tentokrat byla pomérné dal, takze syn musel byt také na internaté, na -- byl to opét obor
zahradnické prace, hm ... ktery jiz znal teda, ale bylo to studium dvouleté. Na internaté zacaly problémy hned
na zacatku, tim byl umistén na pokoj s - Se spoluzéky s postizenim Daunova syndromu a tady v tomto soutizi
prosté vznikl velikansky problém, kdy vychovatelky nebo vychovni pracovnici si o synovi udélali urcity
nazor, ktery jiz potom nesel zménit. Ve Skole ... nem¢l zadné problémy byl Sikovny, byl .- pani ucitelky ho
chvalily Zze uc¢ivo zvlada takze sto procenté v poradku, z toho jsme méli radost, ale na internaté byly stale
né&jaké vychovné problémy hmm .. Jendu nezvladli néjak namotivovat, usmérnit a nakonec to vyustilo v to, ze
k viili problémtim na internatu musel syn skolu oputit. A to jako nedokoncil, nedokonc¢il cely ro¢nik. Bylo to
nékdy na jate, kdy ... musel Skolu opustit. Hledali jsme feSeni, jelikoz jsme nechtéli aby syn kondil, chtéli
jsme zkusit jesté dalsi Skolu a podatilo se ndm najit jest¢ jenu praktickou Skolu, tentokrat to byla jednoleta
Skola, vyzkouseli jsme opét internatni. Ve Skole vSechno v potadku, ale internat, opét problém. Dokoncili
jsme pouze tento Skolni rok a pak uz jsme o dal$im Skolnim zafizeni neuvazovali a premysleli jsme co se
synem dal a pak jelikoz jsem v tu dobu byla zaméstnana, manzel taky tak jsme zacali zvaZzovat o n¢jakém
domove, pripadné chranéném bydleni, Gstavu apod. Rozhodovani bylo velice tézké, jednak z diivodu toho, Ze
téchto zafizeni neni mnoho a ta ktera jsme vybrali tak byly, byla obsazend, ale nakonec se ndm podafilo najit
z naSeho hlediska vyhovujici domov, coz byl tstav socialni péce pro mentalné¢ postizené. Tam jsme se jeli
podivat, prohlédli jsme, promluvili jsme s persondlem a na zaklad¢ zjiSténych informaci jsme byli s timto
vybérem spokojeni, se synem jsme tam zajeli, jemu se taky misto a domov libil, tak jsme se rozhodli, Ze teda
syna zde ubytujeme. Byl ubytovan na jednolizkovém pokoji se socidlnim zafizeni, vysvétlili jsme veskeré
zaludnosti synova postizeni, hlavné co se tyka stravy, jidla, chovani, agresivity apod. no ... Tak v domové
bylo ze zacatku vSe v potadku nez se ...rozkoukal, zabydlel zjistil co, jak to funguje, mél tam velké vyhody
co se tyka moznosti dilny, do kterych chodil, zapojoval se, navstévoval ji rad. Byl tam bazén, ktery taky rad
navstévoval, méli moznost jezdit na kole, takze aktivit bylo spousty. Mozna problém délaly vikendy, jelikoz
domov byl hodné vzdaleny, tak jsme ... nechavali v domové ¢trnact dni, a pravé ty vikendy, kdy aktivit v
domové je malo, byly mozna problémem, protoze syn musi byt stile zaméstnan, motivovan, aby byl vytizen,
aby védél, co ma delat, protoze sam si volny ¢as nedokaze naplanovat. Po dvou letech se situace ve vztazich
mezi nas§im synem a pracovniky domova natolik zhor$ila, Ze jsme byli nuceni syna z domova vzit a pokusit se
najit mu jiné bydleni, jelikoz jsme nechtéli aby syn zlstaval doma, protoze by musel nékdo z rodiny s nim
doma zlstat, nemtize zustat sam, bez dohledu. To byl jeden divod, druhy divod je ten, Ze bychom byli radi,
aby syn zil a setkaval se se svymi vrstevniky, aby se osamostatnil, aby nebyl vazany na rodinu, aby mél prosté
svij zivot. Nakonec, po dost tézkych peripetiich se ndm podafilo najit misto pro syna v novém domove.
Tentokrat jsme se rozhodli pro rezim tydenni a na vikendy si vozime syna domu i kdyZ se jedna o tUstav s
celoro¢nim rezimem. Zatim se jevi, Ze tento” zptisob tydenniho pobytu s vikendem doma bude ziejmé nejlepsi
variantou, kdy pfes tyden chodi do riznych terapii, ma zaméstnani a rizné jiné vyZiti a o vikendech zase je v
domacim prostiedi, kde ho zapojujeme do domécich aktivit a taktéz i syn je timto zpisobem, timto zptisobem
zivota spokojeny.

T:Jakymi zasadami se fidite nebo se fidili pii vychove?

R:TakZe my jsme se naSeho syna snazili vychovat nebo vzdélat maximalné co to jde. Takze jsme se snazili
poskytovat mu veskeré impulsy, motivace, aby se rozvinul na maximalni moznou moznost. Mozna Ze to, Ze
byl nemocny, tak jsme nebyli uplné dusledni ve vychoveé, ne vzdy jsme délali vSe, tak jak bychom méli a
mozna ze to se nam trosicku vymstilo v tom, Ze syn ne vzdy poslechne, ne vzdy udé€la to co se od ného
ocekava, takze kdybych mohla vratit ¢as zpatky, urCité bych byla ve svém jednani a vychoveé disledna,
protoze si myslim , Ze je to hodn¢ dilezité, obzvlasté prave u téchto déti.

T:Ktery z rodic¢i ma na n¢ho vétsi vliv?

R:Hmm, no, vliv mame na ného asi oba dva, to v kazdém pfipade, fekla bych Ze tim Ze jsem se synem byla
vice ja, nez otec, tak si myslim Ze syn poslechne mé vice hm... a protoze jsem se snazila byt disledna i kdyz
ne vzdy se me to podafilo, takze piece jenom me poslechne vic.



T:Jakéa vychovna metoda se Vam osvédcila .... jakou jste pouzivali motivaci?

R:Jako motivaci jsme se snazili vyuzit to, co syna nejvice zajimalo a to je to, Ze on je hodné zvidavy,
zvédavy, rad poznava nova mista, nové véci a tak jsme se snazili ho motivovat tim, zZe jsme mu umoznili
prochazky, vylety, nacoz teda rad slySel a bylo to pro né¢ho motivaci k uréitym ¢innostem a k tomu, aby nam
pomahal v ramci svych moZznosti v domdacnosti nebo i tatinkovi v hospodaistvi a tak. Ta jeho pomoc
spocivala tfeba v umy.. , v utirani nadobi i kdyz to trvalo tfeba dlouhou dobu, ale prost€ ukol splnil, tfeba i na
dvakrat s mens$i prestdvkou nebo vysavani asponi svij pokoj, sice to neudélal tak jak by si clovék
predstavoval, ale pfece jenom ten vysava¢ veme do ruky spoii chvili a jezdi po tom koberci, aby prosté ten
pocit povinnosti mél a splnil ukol ktery teda mu byl uloZen. Nebylo nebo neni to vzdy jednoduché, aby tyhle
ty ukoly plnil, ale pravé ty motivace, at’ uz tieba ty vylety, n¢kdy to tieba bylo i n¢jaké sladké mlsani nebo
néco takového nebo knizka, protoze rad ¢te encyklopedie. Nebo ma rad plavani, koupani vodu, tak tieba vylet
do akvaparku a tak.

T:Kdo vam pomahal ve vychove syna?

R:Ve vychove se o syna starame nebo vychovavame syna hlavné s otcem syna a potom velkou pomocnici pii
vychove byla i nebo je i jeho sestra, kterd je pro ného autoritou. Maji se navzdjem hodné radi, hmm syn
dceru, ktera je star§i, povazuje za autoritu a to co sestra fekne tak je témef pro n¢ho svaté.

T:Jaké plany do budoucna ma syn?

R:Tak urcit¢ bych se rad ozenil, ma své platonické lasky, rdd by mél déti, rad by zil v domé, prosté
predstavuje si urCit¢ takovy normalni lidsky zivot, bohuzel zfejmé k jeho, k naplnéni jeho snu nikdy nedojde,
takze

T:Takze je to nerealné?

R:Myslim si Ze je to nerealné, Ze to nechape, bohuzel?

T:Jak si predstavujete vy, budoucnost pro svého syna?

R:Ja bych nejradsi kdyby byl syn zdravy a mél v uzovkach normalni zivot, bohuzel to taky nejde, takze budu
rada, kdyz bude at’ uz doma, v domové, v chranéném bydleni nebo kdekoliv, kde se mu bude libit, bude tam
spokojeny, najde si tam néjaké lidi s kterymi bude rad, at uz to bude z fad klienti nebo socialnich
pracovniki, aby byl maximalné sobéstacny, schopen teda se postarat alespon ¢atecné o sebe a .. a hlavné aby
byl stastny a spokojeny

T:Potkavate se s ostatnimi rodi¢i s PWS?

R:Ano, setkdvame se na pravidelnych setkanich, minimaln¢ dvakrat do roka, nékdy se setkavame i mimo tato
setkani soukromé nebo na taborech, které pro déti potfadaji rizné spolecnosti, organizace.

T:Je to pro Vas néjaky ptinos?

R:Ur¢it€ jo, minimaln€ uz jenom ten pocit Ze nejsme s nasim problémem sami ndm pomaha. Dovidame se, ze
nejenom my mame podobné problémy, zjistime jak ktefi rodice problémy fesi, coZ pro nas miize byt navodem
jak se poprat s t€émi nasimi problémy. Pomahame si i v riznych - jako legislativnich otazkach, kdy fesSime
ruzné prispévky, prikazky i tfeba umisténi nasich déti v budoucnu, kdy bud’ my nebudeme schopni nebo uz
tady nebudeme abychom se o déti postarali a tak pod.

T:Chtéla by jste k tomu jesté néco dodat?

R:Tak asi jenom mij nazor zda ma to vzdélani, které jsme naSemu synovi poskytli, zajistili a to s velkym
usilim at’ uz nasim nebo i synovu, jestli viilbec k nécemu bylo a jestli bylo nutné vynakladat prave ten Cas, tu
dfinu, ty nervy a to Usili na to, aby to vzdélani ziskal. Myslim si, Ze se ndm podatilo syna vzdélat natolik, ze
se dostal v podstaté na takovou pomyslnou hranici mezi tim, co je normalni a co normalni neni, ale bohuzel s
tim, ze je nezafaditelny do, ani do jedné skupiny. Protoze ti co jsou v uvozovkach normalni ho mezi sebe
nevemou a ti, ktefi v uvozovkach normalni nejsou tak ty pfevysuje, nebo taky si z tého skupiny vybocuje.
Takze nejde zafadit ani tam, ani tam a je to na Skodu pro naseho syna. Myslim nebo takhle, pochybuji o tom
zda to Gsili bylo ku prospéchu naseho syna.

T:Dékuju za rozhovor
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