Informace pro rodice déti se vzacnym
onemocnénim

* Mate prdvo na to, aby vase
dité plnilo povinnou Skolnf
dochazku v zakladni Skole,
kde ma misto trvalého po-
bytu (spadova skola) - po-
kud se nerozhodnete pro
jinou Skolu.

Reditel spadové skoly je po-
vinen pfednostné pfijmout
zaky s mistem trvalého po-
bytu v prislusném skolském
obvodu - bez ohledu na stu-
pen a druh zdravotniho po-
stizeni! De iure tak zdkon
neumoznuje fediteli Skoly
odmitnout zdka se zdravot-
nim postizenim.

Mate prdvo obrétit seina pfi-
slusnou tzv. specidlni skolu.
Tyto Skoly nemaji stanoveny
spadové obvody.

* Vase dité ma moznost pfi vzdélavani vyuzivat:
* kompenzaéni, rehabilitacni a u¢ebni pomdcky,
* poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb,
* ucebnice a didaktické materidly,
* asistenta pedagoga (nékdy nebude nutny asistent na celou

bezpeci zdravotni djmy) bude asistent nezbytny. Soucasné
rovnéz plati, Ze ma-Li dité se vzacnym onemocnénim ,tézké
zdravotni postizeni”, poskytuje asistent pedagoga i ,ne-
zbytnou pomoc pfi sebeobsluze a pohybu®).

sniZeni poctu zdkl ve tfidé nebo jind dprava organizace
vzdélavani zohlednujici specialni vzdélavaci potfeby zdka.

* Mizete si zvolit formu vzdéldvani vaseho ditéte - tj. integraci
nebo specialni skolu — sami byste méli po poradé s odborniky
zvazit, jaka forma je pro dité nejvhodnéjsi.

Doporuceni rodicliim

Stejné jako u ditéte zdravého je vhodné, pokud je nemocné dité k na-

vstéve Skoly pFipravovano a motivovano.

e Dité by nemélo byt stresovdano pfipadnymi obavami ¢ neredlnymi
ocekdvanimi rodicl a ostatnich dospélych.

e Dité by mélo byt pripraveno Gcastnit se na bézném Zzivoté Skoly,
s Gpravami danymi jeho vzacnym onemocnénim.

e Ostatni déti a rodice by méli byt na piipadné projevy ¢i zvlastnosti vy-
plyvajici z onemocnéni ditéte vhodné a citlivé pfipraveni. Nikdo vSak
(ani rodice dalSich détf) nemohou poZadovat vylouceni nemocného
ditéte ze tridy a Skoly!

Se vzdélavanim ditéte se vzac-
nym onemocnénim v bézné skole
bezprostredné souvisi dalsi as-
pekty. Pocitejte s nimi pfi pla-
novani vzdélavaci cesty vaseho
ditéte. Zkusenosti ukazuji, ze je
v té ¢i oné podobé fesi vétsina
rodicli déti se vzacnym onemoc-
nénim:

e Domaci podpora vzdélavaci-
ho procesu formou domécich
tkol(i, cviceni a nahrazovani
vypadkd vznikljch nepfitom-
nosti ditéte, jeho pomalejsim
tempem ve vyuce apod. je obvykle potfebna.

Velmi diilezita je role ucitelky nebo ucitele Vaseho ditéte! Pravé oni
rozhoduji z velké miry o Gspésnosti vzdélavani, o tom, jak se Vase dité
bude ve tfidé a skole citit.

Zabezpeceni obsluznych cinnosti a podpory ditéte (typicky upra-
vené stravovani) byva pro Skoly velkym problémem. Zejména bézné
Skoly nékdy povazuji déti se zdravotnim postizenim (vzdcnym one-
mocnénim) za problém - nikoliv béZnou soucast vlastni ¢innosti.
Podporu ve skole mizZe poskytovat i asistent pedagoga. Neni vsak
na jeho pridéleni pravni narok. Doporuceni k jeho plsobeni vydd
Skolské poradenské zafizeni. Reditel 3koly zpravidla 7ada krajsky
trad o prostredky. Nikdo Vas nemizZe nutit a nemdte povinnost skole
na asistenta (ani osobniho) prispivat.

Narocna byva u nékterych onemocnéni doprava do skoly. Tzv. svozy
nejsou na béznych skolach témér nikdy, organizuji je nékteré special-
ni Skoly (spiSe soukromé).

Nejste sami!

V pfipadé jakychkoliv dotaz(i, nejasnosti, potfeby podpory a ziskant
informaci o jednotlivych vzacnych onemocnénich, mizete kontaktovat
jednotlivé odborniky, ktefi s touto skupinou déti a rodin pracuji jiz
nékolik let.

Kontakty (dle onemocnéni)

Cysticka fibroza
www.cfklub.cz

Fenylketonurie a dal$i DMP
www.nspku.cz
www.os-metodej.cz

Mukopolysacharidézy a obdobna onemocnéni
www.mukopoly.cz

Prader-Willi syndrom
www.prader-willi.cz

Retttv syndrom
www.rett-cz.com

Spinalni muskularni atrofie
www.dumrodin.cz/spinalni-muskularni-atrofie.html

Tourettdv syndrom
www.atos-0s.cz

Williamstv syndrom
www.willik.tym.cz

Vzdélavani déti se vzacngm onemocnénim
WWW.SVp-vzacnaonemocneni.cz

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
WWW.Cavo.cz
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Vzdelavani deti
a zaku se vzacnym
onemocnénim

Vlydala: Spolecnost pro mukopolysacharidosu, v ramci projektu
podpoteného ESF (R a statnim rozpoctem CR s ndvzem:
Specialni vzdélavaci potfeby déti a zak{ se vzacnymi onemocnénimi
(€2.1.07/1.2.00/14.0040). Olomouc, 2012.



Vzacnha onemocnéni

* Jsou prevazné dédicna ¢i vrozend onemocnéni s nizkym vyskytem
v populaci,

e patii mezi né nékolik stovek onemocnént, z nichZ nékterd se vy-
skytuji skutecné mimoradné vzacné. V Evropské Unii byva za vzac-
né povazovano onemocnéni, jehoZ vyskyt v populaci je 1:2 000
a méné. Nékterd onemocnéni vsak maji prevalenci i v poméru
1:500 000 vice,

e celkovy vyskyt nositelli téchto onemocnéni uvdadén v rozmezi
3-4% v populaci,

o v Ceské republice to znamend kaZdy rok aZ 3 000 nowyich pacien-
ta,

* stejné jako se lisi prevalence onemocnéni v populaci, lis se i di-
sledky onemocnéni na organismus pacienta (ditéte),

* setkdme se tak s onemocnénimi, jejichZ dasledky jsou feSitelné
relativné jednoduchou dpravou pfijmu potravy, taki s onemocné-
nimi, kterd jsou ve své podstaté stale nelécitelna a vedou k pred-
Casnému amrti ditéte.

I déti se vzacnym onemocnénim
maji pravo na vzdélani!

Vzdélavani déti, zakh a studentd
se vzacnym onemocnénim

Ceské skolstvi nerozeznava ,vzacna onemocnéni” jako samostatnou
kategorii. Zpravidla jsou tyto déti posouzeny jako déti se ,zdravotnim
postizenim” nebo ,zdravotnim znevyhodnénim®”. Pro vzdélavani téchto
détije v ramci vzdéldvaci soustavy pouzivan termin ,specialnivzdélava-
ni”, které je zajisténo témito zplsoby:

1. formou individualni integrace v bézné skole,
2. formou skupinové integrace v bézné skole,
3. ve specialni Skole,

4. kombinaci uvedenych forem.

Integrace je optimalni forma vzdélavani, umozni ditéti pobyvat v pfi-
rozeném kolektivu déti v misté bydlisté. Samoziejmé vzdy je dilezity
zdjem a potreby ditéte. Vzdélavani takto nemocnych déti vzdy musi pro-
bihat s ptizplsobenim, v zavislosti na jejich moznostech a potrebdch.

Vyjimecné je mozno vyuzit i dalSich moznosti. Témi je zejména tzv. ,jiny

zptisob plnéni povinné skolni dochazky”. Skolsky zdkon tak oznacuje:

¢ individualni vzdélavani, které se uskutecruje bez pravidelné Gcasti
ve vyucovani ve skole - na prvnim stupni zakladnf skoly.

* vzdélavani zakd s hlubokym mentalnim postiZzenim, tady jiz jde
o0 vzdélavani jen velmi volné - déti nechodi do skoly, zpravidla jsou
pouze 2x rocné navstévovany pracovniky SPC apod. Nedoporucujeme
tuto formu vzdéldvani u déti se vzacnym onemocnénim. Ostatné -
zakladni podminkou je hluboka mentdlni retardace, coz nenf typické
pro vzédcna onemocnéni.

e \/ Zddném pripadé neni pripustné, aby se k témto formam vzdélava-
ni rodice uchylovali pouze proto, Ze nemohou nalézt Skolu, kterd by
byla schopna (a ochotna) naplnit své povinnosti dle § 16 Skolského
zdkona.

Dobré vzdélani je nejlepsi

investice do zivota...

Specialni vzdélavaci potreby

Podle § 16 Skolského zakona plati: ,Ditétem, Zdkem a studentem se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami je osoba se zdravotnim postizenim,
zdravotnim znevyhodnénim nebo socidlnim znevyhodnénim®.

e Zdravotnim postiZenim je pro tcely zdkona mentdlni, télesné, zrakové ci
sluchové postiZeni, vady reci, soubezné postizeni vice vadami, autismus
a vyvojové poruchy uceni nebo chovdni.

e Zdravotnim znevyhodnénim je pro tcely tohoto zdkona zdravotni osla-
beni, dlouhodobd nemoc nebo lehci zdravotni poruchy vedouci k poru-
chdm uceni a chovdni, které vyZaduji zohlednéni pri vzdeldavani. “

Zakon zakotvuje tato prava déti, zaki a studentd se zdravetnim po-
stizenim (specialnimi vzdélavacimi potrebami):

e navzdélavani, jehoz obsah, formy a metody odpovidaji jejich vzdéla-
vacim potfebdam a moznostem,
* na vytvoreni nezbytnych podminek, které toto vzdélavani umozni,
a na poradenskou pomoc Skoly a Skolského poradenského zatizend.
e pravo bezplatné uzivat pfi vzdélavani specidlni ucebnice a specialni
didaktické a kompenzacni ucebni pomUcky poskytované skolou.
e Détem, zak(im a studentm, ktefi:
e nemohou vnimat fec sluchem, se zajistuje pravo na bi
vzdéldvani pomoci nebo prostrednictvim znakové feéi.
* jiz nemohou ¢ist bézné pismo zrakem, se zajistuje pravo na vzde-
ldvani s pouzitim Braillova hmatového pisma.
* se nemohou dorozumivat mluvenou fecf,
se zajistuje pravo na bezplatné vzdélavani pomoci ¢i prostrednictvim
nahradnich zpisobl dorozumivani.
Podstatou a zakladnim predpokladem tispésného vzdélani je poskyt-
nuti odpovidajicich prostfedk specialné pedagogické podpory.

To se tyka i déti a zaka se

vzacnymi onemocnénimi!

Specialné pedagogicka centra (SPC)

Sehrévaji klicovou roli ve vzdélavani déti a zaki se specidlnimi
vzdélavacimi potrebami,

¢ jejich Cinnost v oblasti poradenstvi a diagnostiky specialnich

vzdélavacich potfeb upravuje zejména vyhlaska MSMT €. 72/2005
Sh., o poskytovani poradenskych sluzeb ve skoldch a skolskych
poradenskych zafizenich v platném znénf,

zjistuji, zpracovavaji specialni pripravenost zZaki se zdravotnim
postizenim na povinnou Skolni dochdzku a specidlni vzdélavaci
potfeby Zakd se zdravotnim postizenim a Zak( se zdravotnim zne-
vyhodnénim, zpracovavd odborné podklady pro integraci téchto
zaku a pro jejich zatazeni a prefazeni do skol a skolskych zafizent
a pro dalsi vzdélavaci opatient,

zajistuji specialné pedagogickou péci a specidlné pedagogické
vzdélavani pro zéky se zdravotnim postizenim a Zdky se zdravot-
nim znevyhodnénim, ktefijsouintegrovani nebo kterym je stano-
ven jiny zplsob plnéni povinné skolni dochazky,

vykonavaji specidlnépedagogickou a psychologickou diagnos-
tiku a poskytuji poradenské sluzby se zamérenim na pomoc pfi
feSeni problémd ve vzdélavani, v psychickém a socidlnim vyvoji
zaka se zdravotnim postizenim a zakd se zdravotnim znevyhodné-
nim, na zjisténiindividudlnich predpokladi a vytvareni podminek
pro uplatiovani a rozvijeni schopnosti, nadani a na zaclenovani
do spolecnosti,

poskytuji pedagogickym pracovnikiim a zdkonnym zastupciim po-
radenstvi v oblasti vzdélavani Zdki se zdravotnim postizenim,
poskytuji metodickou podporu skole vzdélavajici Zdka se zdra-
votnim postiZzenim,

zapljcuji pomacky vyuzitelné ve vzdélavani.




