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Prirucka pre rodicov a rodinnych prislusnikov je suc¢astou suboru vzdelavacich materialov vytvorenych v ramci

projektu Multi-IN, ktoré maji pomdoct pri multidisciplinarnej starostlivosti a inkluzivnom vzdelavani ziakov

srazStepom chrbtice ahydrocefalom.

Tato prirucka sa zaobera klucovymi aspektmirodicovstva dietata s razStepom chrbtice alebo hydrocefalom, ktoré
ovplyvnuju vzdelavanie a socialne zaclenenie dietata. Venuje sa roznym délezitym témam sudvisiacim s vychovou
avzdelavanim, ako je budovanie funkcnych zrucnosti, podpora samostatnosti a sebaobsluhy, rozvoj odolnostiaing,

ktoré vyrazne ovplyviuju, hocinepriamo, Ucast a vysledky dietata v materskej Skole a v Skole.

Rodicia ako externi G¢astnici vzdelavacieho systému mozu mat problémy s pochopenim svojej Glohy v iom, vratane
niektorych myslienok, prav, funkcii a vztahov v ramci vzdelavacieho procesu. Tento manuéal obsahuje samostatné
kapitoly venované pravam dietata vo vztahu ku vzdeldvaciemu systému, zakladnym principom inkluzivneho
vzdelavania, funkciam rodica v multidisciplinarnom time a pri interakcii s odbornikmi v time. Cielom nie je ani tak
zachadzat do hlbokych detailov, ale poskytnut zakladné poznatky o tychto témach zrozumitelnym jazykom

apovzbudit rodicov, aby sa zdokonalovalia snazilisa saminajst potrebné odpovede.

Dufame, Ze tento manual pomoze rodicom lepsie siuvedomit, ako sposob, akym vychovavaju svoje dieta doma,
ovplyvnujejeho zaclenenie v materskej skole, Skole a rozsiriich vedomostia zlepsi zrucnosti, ktoré potrebuju, aby

pomohlisvojmudietatu dosiahnut plnohodnotnu tcast na vzdelavacom procese.

VSetky materialy su k dispozicii na webovej stranke projektu Multi-IN:
www.multi-in.eu

Poznamka autora: Rodic sa pouZiva ako vseobecné oznacenie pre dospeleho, ktory sa priamo podiela na vychove
a vzdelavani dietata s razstepom chrbtice alebo hydrocefalom. Tento pojem zahrnia biologickych rodicov,
adoptivnych rodicov, porucnikov a inych blizkych pribuznych - starych rodicov, starsich sdrodencov a inych ¢lenov

rodiny.
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BYT RODICOM DIETATA S RAZSTEPOM CHRBTICE
ALEBO HYDROCEFALOM L

V modernej kulture je narodenie dietata vnimané ako symbol viery a nadeje a nesie so sebou ocakavania
pokracovania a sebautvarania. Zvycajne aj také veci ako samotna existencia novorodenca, vlastnosti a vzhlad
dietata sa stavaju zdrojom hrdosti. Rodi¢ia maji Gasto ocakavania a robia plany pre svoje deti eSte pred

narodenim. Predstavuju si ich prvé kroky, ich matersku Skolu, Sport alebo hudobny nastroj, ktorému sa budu

venovat a $kolu, ktort budd navstevovat, dokonca ajich Zivotné povolanie. Uspechy dietata vnimajd ako dspech

rodicov.

Ked sa vSak narodi dieta s postihnutim, vSetky tieto ocakavania a nadeje sa ¢asto zdaju stratené. Pre rodicov
je tazké vnimat dieta s postihnutim ako svojho nastupcu. Zo zdroja hrdosti sa dieta meni na sklamanie. Po tom, ako
sarodicia dozvedia o postihnutisvojho dietata, vstupuji do situdcie, ktord ma potencial stat sakrizou, ktoréje ¢asto
sprevadzana silnym sklamanim, psychickym utrpenim a silnym pocitom straty alebo znizeného sebavedomia.
Donedavna sa tradovalo, Ze rodiny, ktoré vychovavaju dieta s vyvinovymi poruchami, st zvycajne predurcené na to,
aby sa dostali do krizy, trpeli stresom alebo sa u nich vyvinul patologicky stav. V poslednych desatrociach sa tento
nazor zmenil na poznanie, Ze existuje mnoho modelov zvladnutia tejto situacie, ktoré mozu posobit ako predpoklad
pozitivneho vyvinu dietata. Rodicia deti so zdravotnym postihnutim skutocne prechadzaju narocnym a bolestivym
vnutornym procesom, ktory zahfna Uplné prehodnotenie ich nazorov, presvedceni a ockavani s cielom zosuladit
ich nadeje aplany dobuducnosti s realitou. V dosledku toho si rodicia rozsiruju svoje kompetencie a zrucnosti,
posilnuju svoju odolnost a stavaju sa lepSimi ludmi, vdaka comu dokazu Gspesne prekonavat vyzvy, ktorym celia.
Presne takto sa pozerame na rodicov deti s razStepom chrbtice a hydrocefalom, vnimame ich ako ludi, ktori sa

Uspesne vyrovnavaju snastrahamizivota, nie akobezmocneé obete.

Dalgie manualy Multi-IN, ktoré suurcené pre odbornikov pracujucich v skolach, obsahuju uvodnukapitolu o razstepe
chrbtice a hydrocefale, v ktorej vysvetlujeme dosledky tychto zdravotnych stavov v kontexte prislusnej odborngj
oblasti. V tejto prirucke pre rodic¢ov sa nebudeme podrobne zaoherat vyvojom neuralnej trubice ani typmirazstepu
chrbtice, pretoze v kontexte vyssie uvedeného sa domnievame, ze vSetci rodicia su s tymto typom informacii
podrobne oboznameni. Podrobnejsie informacie o tychto témach najdete vo VSeobecnej prirucke, ktora je

zakladnymdokumentom Multi-IN, ako aj vjednotlivych manualoch pre jednotlive cielove skupiny.
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V tejto prirucke sa zameriame na najdolezitejSie veci, ktoré rodic dietata s razstepom chrbtice alebo hydrocefalom

uz pravdepodobne vie, ale napriek tomuje uzitocné siich z ¢asunacas pripomenut.

RAZSTEP CHRBTICE - CELOZIVOTNE OCHORENIE
S MNOHYMI SEKUNDARNYMINASLEDKAMIARIZIKAMI

Otvoreny defektchrbtice sa uzavrie chirurgicky; ak je to potrebné, umiestni sa ventilnauvolnenie tlaku, ale vyvojove
deficity nervového systému maju za nasledok mnohé a rozne komplikacie, ktoré budu jedinca sprevadzat po cely
Zivot. RazStep chrbtice nie je choroba, ktora sa da vyliecit. Tato skutocnost by vSak nemala vyvolavat strach, ale

mala by savnimat akorealita, ktori musiarodicia prijat, aby samohlio svoje dieta co najlepsie postarat.

Dobrou spravou je, ze pokrok vedy, rozvoj mediciny a techniky umoznuju vyhnut sa vaznejsim rizikam a dosiahnut
uspokojivi kontrolu nad nepriaznivymi dosledkami tohto ochorenia, aby bolo dieta funkcéne a socialne zaclenené.

Preto castohovorime o manazmente zdravotného stavu 0s6b so spinou bifidou. Tuje niekolko prikladov:
e Ak dieta nie je schopné samostatnej chodze, méze pouzivat pomocky na zaistenie jeho mohility (barle,

ortézy, vozik), ktoré muumoznuju pohyb, samostatnost, stretdvanie sas kamaratmia dosiahnutie miest, na
ktoré by sainak nedostalo;

e Ak ma dieta inkontinenciu, je mozné zaviest program gistej intermitentnej katetrizacie (CIK) a/aleho
program pravidelného vyprazdnovania hrubého ¢reva, aby sa dosiahla socidlna kontinencia (suchost

acistota);
e Pravidelnymi Sportovymi aktivitami a rehabilitdciou mozno kontrolovat deformity chrbtice a znizit riziko

kontraktur;
e Akjedietaalergickénalatex, moZusapouzit alternativne vyrobky z vinylu alebo inych materiélov.
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Dobra starostlivost si vyZaduje kontrolu viacerych sekundarnych nasledkov a prevenciu moznych rizik. Dobra
starostlivost si ¢asto vyzaduje multidisciplinarnu spolupracu, ktoréd zahfia mnoho odbornikov, ktori spajaju svoje
usilie nielen v oblastizdravotnejstarostlivosti, ale aj vo vzdelavacej, socialnejainych oblastiach. Multidisciplinarny
podporny tim pre deti s razStepom chrbtice a hydrocefalom moze zahfnat neurochirurga, neuroldga, uroléga,
urologicku sestru, rehabilitacného pracovnika, socialneho pracovnika, terapeutov, odbornika na vyzivu, uciteloy,
asistentov a dalsich. Toto dynamické spolocenstvo odbornikov sa pravdepodobne mnohokrat zmeni, pretoze dieta
rastie a jeho stav sa meni, pricom rodic je zvycajne osobou, ktora je neustale pri nom, vybera a ¢asto koordinuje
pracu odbornikov. Postupom ¢asu je normalne, Ze sa zodpovednost deli s dospelym dietatom a potom sa tplne
prenesie na neho. Pripravit svoje dieta na tento moment je jednou z najddlezitejSich uloh, ktoré maju rodicia deti

srazStepomchrbticeahydrocefalom.

STASTNY APLNOHODNOTNY ZIVOT
LUDI SRAZSTEPOM CHRBTICEAHYDROCEFALOM

Na internete, v médiach a na socialnych sietach je vela prikladov mladych ludi a dospelych oséb s razstepom
chrbtice a hydrocefalom, ktori su Uspesni v réznych oblastiach zivota, ako je Sport, hudba, film, medicina, politika
a obcianska spolocnost. ESte viac je [udi, o ktorych sa nedocitate v navinovom c¢lanku, ale mozete ich stretnut
v metre alebo na pracovisku. Su to bezni zamestnanci v obchodoch, uradnici, ucitelia alebo robotnici v tovarnach,

ktorisUtiez Uspesnivo svojej pracovnejoblasti, maju rodiny a priatelov, platia Gvery a Ziju Stastny a spokojny zivot.
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Ludiasrazstepomchrbtice ahydrocefalommozu:
e navStevovat bezné materske, zakladné, ¢i stredné Skoly, univerzity a dari sa im velmi dobre, ak dostanu

potrebnupodporu:
e matpriatelov, sktorymisamozete podelit azabavit;
e choditdodivadla,nocnéhoklubu, naplazalebodohor;
e cestovatposvete;
e venovatsaumeniuahudbe;
e Sportovat;
e riaditauto;
e Dbytdobrymiodbornikmiv oblasti, ktorusivybrali;
e zarobitdostatok penazinaZivobytieaeste viac;
e matvlastnirodinu;
e matsvojevlastng, zdraveé, biologické deti.

Pre vacsinu rodicov deti s razStepom chrbtice a hydrocefalom su to dosiahnutelné sny a kitc k ich spineniu je do

velkejmiery vichvlastnychrukach.

FUNKCNOSTAKVALITAZIVOTA: DO COHO SAOPLATI
INVESTOVAT

Spociatku sa mnohi rodicia zameriavajl na to, aby ich dieta vyzeralo ako ostatné deti, aby spifialo vyvojové milniky
aich vlastné predstavy o Uspechu a §tasti. Casom vaésina rodigov zacne chapat, ze kazdé dieta ma svoju vlastnu
jedinecnu Zivotnu cestu a Ze tlohou rodica je pripravit dieta emocionalne a fyzicky, ako aj socialne a ekonomicky
na zivot dospelého a na ¢as, kedy uz rodi¢ nebude nablizku. Ked si rodicia tuto skutocnost ¢oraz viac uvedomuiju,
menia svoj pohlad. Namiesto toho, aby sa sustredilina to, kedy ich dieta zacne chodit, zacnu saich priority prestvat

nazlepsenie mobhility pomocou pomocok a hodiny intenzivnej rehabilitacie ustupia hrama sportovaniu s priatelmi.

Rodicia si uvedomia, Ze to, do ¢oho sa oplati investovat ¢as, peniaze a nemalo Usilia, je budovanie funkénych

zrucnosti, ktoré pomahaju prikazdodennych ¢innostiach.

Mnohi rodicia sa obzrd spat a uvedomia si, ze niektoré operacie, ktoré ich dieta podstupilo, boli zbytocné, pretoze
sice zlepsili vzhlad jeho tela, ale nezlepsili jeho fungovanie. Mnohi z nas si uvedomuju, Ze hodiny, ktoré sme spolu
s dietatom stravili memorovanim textov a vzorcov, aby sa dostalo na rovnakud Uroven ako jeho spoluziaci, ndm

prinieslizbytocny stres, ale ziadne skutocné vedomosti.
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Casom pochopime, 7e odkladané pouZivanie vozika aleho odkladanie sebapozndvania zabranilo dietatu hyt
samostatnejsim a moct si vybudovat priatelstva. MnoZstvo rodicov, ktori maju dobré imysly, sa vydava touto

cestouacasomvacsinaznich zisti, coich dietaskutocne potrebuje.

Vysledky vyskumov pripominaju, Ze dobré fyzicka kondicia, dobra svalova sila, mentéine zruénosti a schopnost
samostatného pohybu (nie nevyhnutne chodze) su hlavnymi faktormi Uuspesného kazdodenného fungovania
a kvality Zivota deti s réazStepom chrbtice. Maju vacsi vplyv na Uspesnost ako ostatné zdravotné parametre

suvisiace stymto postihnutim (Schoenmakers, 2004).

BUDOVANIE NEZAVISLOSTIDIETATAOD RANEHO VEKU

Dosiahnutie nezavislosti dietata si vyzaduje neustale Usilie zo strany rodicov, a to uz od Utleho veku dietata. Pomoc
detom pri dosahovani optiméalnej nezavislosti v kazdodennom Zivote a budovani funkénych zivotnych zruénosti je
rozhodujuca pre dosiahnutie nezavislosti a sebadoévery u deti s razStepom chrbtice a hydrocefalom. Nezavislost
moze byt fyzicka aj emocionalna a je velmi dolezité, aby rodicia pomahali dietatu rozvijat oba tieto aspekty uz od

Utlehoveku.

Tosadé&dosiahnut:

e umoznenim dietatu rozhodovat sa a podielat sa na rozhodovani o svojom Zivote tym, ze s nim
prediskutujeme mozné moznosti a prislusné dosledky. To sa tyka vsSetkého - od malych rozhodnuti
oobleceniajedle azpo dolezitejSie rozhodnutia, akoje vyber skoly, lekara atd;

e zapojenim dietata do planovania volného ¢asu, vyletoy, Gcastou na objednavani spotrebného materialu
apomocok, navstevy lekaraatd;

e zapojenimdietata do procesu starostlivostio vlastné zdravie a udrziavania osobnej hygieny. Je dolezité, aby
rodicia oboznamili svoje deti s tym, ako funguje ich telo a aku starostlivost je potrebné venovat, aby zostali
zdravé. Pokialide o starostlivast o seba, mimoriadne dolezité je véasné zvladnutie funkénych zruénosti, ako
jenapriklad prezliekanie, umyvanie a kupanie, samocievkovanie atd;

e umoznenimdietatu podielat sanaupratovaniv zavislostiod jeho vekuaindividualnych schopnosti- Cistenie,
upratovanie, triedenie hielizne, starostlivost o mladsich strodencov, pripravanakupného zoznamu atd:

e venovanim pozornostifinancneja administrativnej gramotnosti, nakupnym zruénostiam - tvorba rozpoctu,

nakupovanie, platenie v hotovosti, kartou alebo online, vedenie a uchovavanie dokumentacie atd:

STRANA 7
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e vGasnym vyuzivanim potrebnych pomocok na zabezpecenie maximalnej mohility a nezavislosti dietata
podla jeho fyzickych schopnostia veku - vozik, choditko, ortézy, terapeuticka stolicka, ergonomicke pisacie
pomaocky atd;

e vedenimdietata, aby vedelovyjadrit svoje potreby, vyhladat pomoc, ked sa o ne nedokaze postarat samo:

e ucenimdietataprijimat pomoc odludimimorodiny, nielen od clenov rodiny:;

e podporovanim dietata v rozvijani socidlnych zrucnosti a budovani priatelstiev s rovesnikmi
navstevovanim materskej skoly, pravidelnymi navstevami blizkeho ihriska, privitanim kamaratov dietata
doma;

e podporovanim zaujmov dietata a rozvijanim jeho silnych stranok - brat dieta navzdelavaniaainé

aktivity, povzbudzovanim dietata, aby vyskusalo nové ¢innosti.

/o strany rodicov je potrebné sustredené usilie a plné uvedomenie si dolezitosti nezavislosti. Podla vyskumu v USA
vacsina deti s razstepom chrbtice ma v porovnani so svojimi rovesnikmi oneskorenie vo vyvoji samostatnosti o dva
az pat rokov (Logan, 2020). Toto oneskorenie zahffa rozvoj zrucnosti, ako je napriklad prezliekanie, planovanie
aktivit srovesnikmi, priprava vopred naplanovanych jedal atd. Z dovodu nadmernej rodicovskej starostlivosti alebo
len preto, aby sme usetrili ¢as, sa mnohi rodicia rozhodnu niest kazdodenné povinnosti dietata a rozhodovat
namiestoneho. Postupné prenasanie zodpovednostina dieta si vyzaduje uvedomenie, ¢as, Usilie a vela odvahy, ale

zdlhodohého hladiska sato mnohonasobne vyplati.

Stupen fyzickej nezavislosti, ktory moze dieta s rézStepom chrbtice alebo hydrocefalom dosiahnut, je u kazdého
dietata iny. Existuju mladiludia a dospeli s razStepom chrbtice a hydrocefalom, ktori nie st schopni samostatnosti
alebo pohybu bez pomoci. Potrebuju aj emocionalnu nezavislost a pravo samostatne prijimat informované

rozhodnutia o svojom Zivote alebo rozhodovat o pomoci, ktord potrebuju, ao tom, kto by imju mal poskytnut.
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RODICIA AKO VYZNAMNY FAKTOR SEBAVEDOMIA
AODOLNOSTIDIETATA

Rodicia moZu zasadne podporit sebavedomie a odolnost svojich deti. Dosiahnutie optimalnej nezavislosti
v kazdodennom zivote a budovanie funkénych zivotnych zruc¢nosti je rozhodujuce pre dosiahnutie sebestacnosti,

atymajzlepSenie sebavedomiadetisrazStepom chrbtice ahydrocefalom (Schoenmakers,2004).

Vedecka Studia opisala mladych ludi s razstepom chrbtice
a hydrocefalom - v porovnani s ich rovesnikmi - ako viac zavislych,

menej vnutorne motivovanych, nezrelych a nachylnejsich

nadepresiuauzkost v porovnanisichrovesnikmi(Brei 2021).

Vykazuju tiez nizke sebavedomie. Zaroven je potrebné zdoraznit,
ze prave prostredie priamo urcuje psychosocialny vyvin deti (Holmeck
a kol. 2002), (Galambos, 2006), co prakticky znamena, Ze ludia

vhimasvojeja, svojuosobnuhodnotu, kompetencie a potencial.

DETISASTALE VYVYJAJU

Tak ako vSetky deti, aj deti s razStepom chrhtice a hydrocefalom rastu a v kazdom stadiu svojho vyvoja sa oni aich
rodiny stretavaju s novymivyzvami, s ktorymisa musia vyrovnat. Nastup do materskej Skoly, do prvej triedy, zmena
Skaly, vstup do puberty a dospievania - tieto prechodné obdaobia prinasaju stres vsetkym rodinam. Pre rodiny deti
so zdravotnym postihnutim su tieto vyzvy este vacsie, ale ak su rodicia a dieta pripraveni, stresu moze byt

podstatne menej.

Kazdé obdobie ma svoje Specifika a deti a ich rodicia si budd musiet osvajit nové zrucnosti a kompetencie, ako
aj doplnit tie, ktoré ziskali v minulosti. Hoci sa presna situacia moze v jednotlivych rodinach lisit, smerovanie
zostavarovnake - pripravit detina plnohodnotny Zivot v dospelosti. V kazdej faze a v zavislostiod schopnostidietata
jevsakvelmidolezité:

e podporovat maximalnunezavislost asamostatnost;

e rozvijat funkéné zrucnostiakohlavny ciel;

e budovatzodpovedny pristup k zdraviuanavyky pre aktivny a zdravy zivotny Styl:

e podporovat plnchodnotnuitcast vkomunite avsocidlnych vztahoch;

e akceptovat zmeny, ktorymi dieta prechadza ako normalny vysledok procesu dospievania, spolu s novymi

potrebami, Ulohamiafunkciami, ktoré znich vyplyvaju;
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e gsnazit sa dietatu umoznit Zivot, ktory sa ¢o najviac priblizuje Zivotu jeho rovesnikayv, so vSetkymi

skusenostamiaemaciami, ktoré st pre dany vek typicke.

PODPORAPRE RODICOV

Vsetciludia prechadzaju tazkymiobdobiami, v ktorych potrebuji podporu

Byt rodicom je azda jedna z najvacsich zivotnych vyziev. Prindsa vela radosti, ale je spojené aj s velkou
zodpovednostou. Plati to najma pre rodicov deti so zdravotnym postihnutim, ktorych zivot ¢asto prinasa jednu
vyzvu za druhou a pokojné chvile takmer neexistuju. Pre rodica je zdrvujice niest vSetko toto bremeno sam

ajeuplnenormalne, ze hladapodporu v rodine alebo mimo nej.

ManzZelsky partner je najprirodzenejsim zdrojom podpory. Hoci vo vSeobecnostije pritomnost postihnutia faktorom,
ktory prindSa mnozstvo negativnych vplyvov na vztah medzi rodicémi (Shan, 2003), (Mazur, 2008), rodiny deti
s razStepom chrbtice vykazuju pomerne vysoku mieru odolnosti. Kvalita vztahu medzi partnermi pred narodenim
dietata je hlavnym ukazovatelom stability a adaptability vztahu (Holmbeck, 2010), (Spaulding, 1986). Je déleZité,
aby spolu nadalej komunikovali ako rodicia, partneri a priatelia. Zdielanim svojich myslienok, pocitov, starosti
a radosti sa rodicia navzajom podporuju a par by mal byt schopny najst cestu k rodinnej harmaénii. Nebojte
sanavzajomdiskutovat o svajich potrebach, planoch, snoch alebo obavach. Pomoze vam to lepsie spoznat partnera

asebasameého.

Udrziavanie pozitivnych vztahov a dobrej komunikéacie je nemenej dolezité pre rodicov, ktori sa rozhodli vychovavat

svojedietaoddelene. V oboch pripadoch moZe byt potrebna pomoc rodinného terapeuta.

V niektorych spolocnostiach sa na hladanie psychologickej pomoci stale pozera spredsudkami, ¢o
vedie k tomu, ze clovek nevyhlada odbornu pomoc vcas. Vyhladajte odbornd pomoc, ak spozorujete priznaky
Uzkosti alebo depresie; ak ste uviazli v negativnom myslienkovom vzorci; ak sa necitite ako tenisty ¢clovek; ak vam
[udia, ktorym na vas zaleZi, povedia, Ze musite navstivit psycholdga. Byt psycholdgom neznamena byt kizelnikom

amoznonenajdete toho spravneho clovekahnednaprvykrat, ale urciteje tokrok spravnym smerom.

Dalsim vyznamnym zdrojom podpory su élenovia Siréej rodiny (stari rodigia) a blizki priatelia. Pre rodicov je velmi
dolezité, aby mali déveryhodnut osobu, naktort samozu privychove dietata spolahndt. Toim poskytne viac ¢asu pre

seba, viac Casuna spolocenske aktivity alebokonicky, cim saznizi stres a negativne myslienky.

Starostlivost o dieta so zdravotnym postihnutim ma svoje Specifika, preto je velmi dolezité, aby rodi¢ poskytoval

jasnéinformacie a presné pokyny pomocou zrozumitelného jazyka.
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Len tak sa pomocnici budu citit isti vo svojom konani, aby mohli dieta podporit &o najlepsie. Ci uz ide o katetrizaciu,
kfmenie, komunikéaciu alebo cvicenia, minimalne dve osoby by malibyt schopné vykonavat tuisti vec, aby samohli

pristarostlivostio dieta navzajom nahradit.

Vztahy s pribuznymi boli vzdy citlivou zalezitostou, najméa ak sa tykali dietata. Casté st konflikty spdsobené
rozdielmi v parozumeni medzi ludmi z réznych generéacii, priliSnou prisnostou alebo nedodrziavanim poskytnutych
pokynov. Pre vSetkychje lepsie, ked zdravy rozum prevladne nad emaciami: vieme, Ze je to dobrarada, ale je tazké ju

dodrZiavat.

Ak rodic¢ia nemaju podporu pribuznych, mozu poZiadat o pomoc asistenta, denné centrum alebo iné podporné
sluzby. Profesionalna starostlivost rodicov uvolfiuje apomahaimjasnejsie a priamejsie formulovat svoje poziadavky
tykajuce sa starostlivosti o dieta. Spolu s tym ziskanie pomoci od externych osob prinasa dietatu nové skisenostia

pomahalahsie prekonat existujice emocionalne zavislosti.

Mnohym rodicom poskytuju neocenitelnu pomoc formalne a neformalne podporné siete rodicov deti s podobnym
ochorenim. Mozu to byt rodicovské zdruZenia, pacientske organizacie, skupiny na socidlnych sietach, skupiny
aktivnych rodicov na miestnej rovni atd. V tychto sietach mozu rodicia okrem emocionalnej podpory najst
aj spolahlivé informéacie a cenné rady. 0 niektorych témach sa da diskutovat len s ludmi, ktori sa s podobnym
problémom stretli a ktori skutocne rozumeju nasim obavam a strachu. Prave takyto druh emocionalnej utechy
a podpory poskytuju rodicovske siete. Vykonané studie potvrdili viaceré vyhody, ktoré rodicia ziskavaju z ucasti
v takychto skupinach. Ziskavajunoveé zrucnosti, ziskavaju vacsi pocit moci a pocit spolupatricnosti (Solomon, 2001,

(Law, 2001).

Vo vztahoch s inymi rodicmi by sme nikdy nemali zabudat, Ze hoci ¢elime podobnym vyzvam, sme ludia s réznymi
zaujmamianazormina zivot. To, ze mame deti so spolocnou diagnozou, z ludiautomaticky nerobi priatelov, ale moze
to odStartovat celozivotné priatelstva. Niekedy mozu medzi rodicmi vzniknat konflikty a v takychto situaciach

jedolezité nezabudat, Zze sme vSetcinajednejlodiamamejeden ciel - to najlepsie pre nase deti.
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Miestne podporné organizacie pre ludi s razStepom chrbtice a hydrocefalom a ich rodiny su cennym zdrojom
podpory a spolahlivych informacii. Odporicame vsetkym rodicom, aby boli v kontakte a vyuzivali zdroje a sluzby;,
ktoré poskytuje vase miestne zdruzenie. Je to neocenitelnd prileZitost pre rodicov aj deti vybudovat si kontakty

apriatelstvaavytvorit sivlastni podpornusiet, na ktortiisamozu v budicnostispolahnit.

Slovenskaspolocnost pre spinabifidaa /alebo hydrocefalus, 0.z.
SNP14

91904 Smolenice

www.shah.sk

info@shah.sk

https://www.facebook.com/SBAH.SK

INFORMACIE AKO KLUC KLEPSIEMU ZIVOTU

Vedomosti su klucom k lepSiemu zivotu, preto nie je nahoda, ze tato veta bola dihé roky mottom Medzinarodne;j

federacie pre spinahifida a hydrocefalus (www.ifglobal.org). Moderna medicina, rozvoj technologii a hodnoty nase;

informacie, porozumenie arozvojvhodnych zrucnosti.

Starostlivo si vyberajte zdroje informacii a pri dolezitych rozhodnutiach vzdy vyhladajte druhy a treti nazor, poradte

sasuznavanymiodbornikmianeverte ziadnymslubomo "zazracnom lieku".
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RODICIA AKONAJLEPSIADVOKATIDIETATA

Vo vsetkych zdrojoch Multi-IN uvadzame, ze rodina je najlepsim advokatom svojich deti. Neexistuju ini udia, ktori by
lepSie poznali ich potreby a ktori by boli viac oddani boju za prava deti. Okrem toho su rodicia tymi, ktori slizia ako

vzory, pokialide o to, ako bude dieta presadzovat svoje prava v budicnosti.

V kapitole s nazvom "Uloha rodiga v multidisciplinarnom podpornom time" sa podrobnejSie venujeme tloham rodica

priobhajovanizaujmov dietata.

POZORNOSTACAS RODICOV PRE KAZDE ICHDIETA

V mnohych rodindch mé dieta s razStepom chrbtice a hydrocefalom strodencov. VSetci vyrastaju spolu, delia
sa 0 zazitky z detstva, ale aj o ¢as a pozornost rodicov. Bez ohladu na poradie narodenia deti, mat sirodenca

so zdravotnym postihnutim nevyhnutne ovplyvnuje ostatné detiv rodine.

Mat blizkeho Cloveka so zdravotnym problémom je pre detskd mysel narocné, pretoze to moze vyvolavat vazne
obavy o budutcnost blizkeho ¢loveka a celej rodiny. Starostlivost o choré dieta zaroven ¢asto zabera rodicom vela
¢asu a energie. Rodicia nie vZdy dokazu primerane uspokojit potreby svojich ostatnych deti, ktoré sa tiez uchadzaju

oichpozornost, ale neodvéazia sa vyjadrit svoje pocity, aby rodicov eSte viac nezatazili.
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Hoci mnohi surodenci v dosledku svojich skusenosti prejavuju vysokd mieru empatie, spoluprace a spokojnosti,
studie ukazali, Ze surodenci deti s chronickymi ochoreniami CastejSie trpia depresiami, Uzkostou alebo inymi
nepriaznivymi psychickymi stavmi (Sharp, 2002). Preto je doélezité, aby rodicia vynalozili sustredené Usilie na
starostlivost 0 véetky svoje deti. Niektoré zodporucanirodicom:
e Poskytnite podporua ¢as ostatnym detom v rodine. Pamatajte, Ze najdolezitejsia nie je kvantita, ale kvalita
zazitkov;
e Pracujte na vytvoreni stabilnych vztahov a kvalitnej komunikacie medzi detmi v rodine. Vyhnite sa
oddelovaniu deti; tak bude starostlivost o ne jednoduchsia. V pripade potreby vyhladajte pomoc psycholdga;
e Snazte sa zapojit rodinu do aktivit, ktoré nie su zamerané len na potreby alebo zaujmy dietata so
zdravotnym postihnutim;
e Snazte sa dosiahnut rovnovahu, pokial ide o rodinné povinnosti a starostlivost o domécnost, rozdelenim
povinnostimedzi vsetkych clenov domacnostipodlaich schopnostiaveku;
e (boznamte surodencov dietata so zvlastnostami zdravotného stavu a potrebami dietata s razstepom
chrbtice alebohydrocefalom. Zdielajte s nimitietoinformacie jazykom, ktorémurozumeju;
e NezataZujte strodencov dietata nadmernou starostlivostou. Je UZasné, Ze si vase deti navzajom pomahaju,

ale stale st todetiamajupravouzivat sidetstvo, hrat saavenovat saosobnym zaujmom.
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Pozitivny postoj rodiny k razstepu chrbtice, celkova spokojnost rodiny a tGroven surodeneckych konfliktov su

hlavnymifaktormi, ktoré urcuju odolnost surodencov (Bellin,2008).

VSetko, ¢o bolo doteraz povedané o vychove, moze zniet vSeobecne a mimo kontextu témy inkluzivneho
vzdelavania a multidisciplinarnej starostlivosti. AvSak zruénosti rodicov, ich pristup, skusenosti a vedomie
kompetencii, maju priamy vplyv na vzdelavanie dietata, ako aj na to, ako dieta vstupuje do systému aako sa v riom
bude vyvijat. Rodi¢ ako Gcastnik multidisciplinarneho podparného timu méa na dieta najsilnejsi vplyv a do velkej
miery uréuje, aku cast potencidlu dietata by mohliodbornicirozvijat.

Budovanie funkénych zrucnosti a podpora samostatnosti, participacie, socialnej komunikacie, rozvoj talentov,
silnych stranok a sebapresadzovania - vSetky dolezité zasady a hodnoty vo vychove avzdeldvanidietata urcéuje
rodi¢ a prenasa ich na tim v $kole alebo v materskej Skole. Poskytovanie vzdelavania by sa nemalo povaZovat za
samoucelné. Vzdelavanie by malo podporovat spolocny ciel rodicov - vychovat nezavislého, sebavedomého
jedinca, ktory sije vedomy svojej vlastnej hodnoty a schopnosti prispievat k spolocnému dobru napriek tazkostiam

sposobenych zdravotnym postihnutim.
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PRAVO NA VZDELANIE

Rodic je najlepsim advokatom svojho dietata. Je to osoba, ktora najlepsie pozna potreby a zaujmy dietata, ako aj

jehonedostatky asilné stranky, atoajv oblastivzdelavania.

Rodic, odvolavajuc sa na prava dietata, je schopny zmenit prostredie tak, aby poskytovalo najlepSie moznostipre

rozvojdietatanazaklade jeho konkrétnych potrieb.

Rodicia suodbornikmi, pokialide o potreby ich deti, kedze ich musia napinat od narodeniaa existuje mnohoaspektov
Zivota dietata, v suvislosti s ktorymi mozu odbornici plne doverovat pozorovaniam a odbornym znalostiam
rodicov. Treba vSak poznamenat, Ze na rozdiel od znalosti potrieb svojho dietata, rodicia ¢asto tak dobre
nepoznaju prava svojho dietata - mozu mat problém s ich pomenovanim, nemusia byt vzdy schopni rozpoznat
diskriminaciu alebo jasne uviest prekazky, ktoré dietatu brania v pristupe k potrebnej sluzbe alebo v U¢astina danej
¢innosti. To vSak neznamena, Ze sinevsimnu, ak st prava dietata porusované. Rodicia tuto skisenost ¢asto opisuiju
ako vnutorny pocit nespravodlivosti, ujmy alebo urazky: "Preco na skolsky vylet nevzali len moje dieta?" "Nie je
spravodlivé, Ze neustale komentuju zlé pismo maéjho dietata”, "Ucitelka nedovoli méjmu dietatu zicastriovat sa na

hodinach telesnejvychovy, aby sanezranilo” atd.

V tejto kapitole zrozumitelnymjazykom zhrnieme zakladné prava deti s razstepom chrbtice a hydrocefalom, pokial
ide oich pristup k vzdelavaniu, v nadeji, ze pomozeme rodicom pozriet sa na vzdelavacie a iné oblasti Zivota dietata
vo svetle prav, ktoréich dietama.lde o interny proces, v ramciktorého si rodicia rozsiria svoje vedomosti o ludskych
pravach, ako aj svoje rodicovské a administrativne kompetencie, aby si vybudovali zrucnosti, ktoré im pomozu riesit
problémy na novej Grovni. Tieto nové zrucnosti umoznia rodicom vyuzivat cely rad nastrojov zalozenych na ich
obcianskych pravach, ktoré maju potencial ovela vacsieho vplyvu ako nastroje obmedzené vylucne na potreby
dietata.

Vnutorny proces, o ktorom hovorime, je dihodoby a méze prebiehat cely Zivot. Cielom tejto prirucky je pomoct
rodicom na ich ceste a v niektorych pripadoch ich dokonca povzbudit, aby sa na tuto cestu vydali. Je vSak isté, ze

tatopriruckanemoze vycerpat rozsiahlu témupristupu k vzdelavaniu detisrazstepom chrbtice ahydrocefalom.

Rozne krajiny maju rozne vzdelavacie systemy s roznymi Specifikami a fungujuv sulade s miestnou legislativou
apredpismi, ale existuju dva medzinarodné pravne dokumenty, ktoré uznava vacsina krajin sveta a ktoré stanovuju
zakladné principy a vytvaraju ramec definujuci postavenie deti so zdravotnym postihnutim a ich prava, vratane
pristupu k vzdelavaniu. Ide o Dohovor OSN o pravach dietata a Dohovor OSN o pravach osob so zdravotnym

postihnutim.
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VSeobecna prirucka Multi-IN pre multidisciplinarnu starostlivost a inkluzivne vzdelavanie Ziakov s razStepom
chrbtice a hydrocefalom obsahuje samostatnu kapitolu s nazvom "Prava deti so zdravotnym postihnutim", kde sa
mozete s tymito dokumentmi podrobne oboznamit. V. tomto manuéli uvadzame strucné zhrnutie, aby sme
rodicom pribliZili tému vzdelavania z pohladu prav. Odporti¢ame vam, aby ste pri ¢itani poskytnutych informacii

uvazovalionichvkontexte vasich osobnych skiisenostia skisenostivasho dietata.

Definicia pojmu "zdravotné postihnutie”, ktoru stanovil Dohovor OSN o pravach o0sdb so zdravotnym
postinnutim, kladie doraz na interakcie medzi osobou a prekazkami v spolocnosti, ktoré jej stazuju
plnohodnotnd a Gcinnd Gcast na rovnakom zaklade s ostatnymi. V tejto stvislosti maju deti so zdravotnym
postihnutim pravo na podporu, a to aj v oblasti vzdelavania, spdsobom, ktory zohladnuje existujuce prekazky

aposkytuje primerané upravy.

Hlavné zasady, naktorych suzalozené pravadetiso zdravotnympostihnutim, su:
e Najlepsi zaujem dietata sa povazuje za najdélezitejsi a mal by byt hlavnym faktorom pri véetkych
rozhodnutiach tykajucich sadietata.
e Podmienky, v ktorych deti so zdravotnym postihnutim vyrastaju, ucia sa, hraji sa a Ziju, musia byt také, aby
zarucovaliich dostojnost, podporovaliich nezavislost aulahcovaliich aktivnu Ucast v spoloénosti.
e Detisozdravotnym postihnutim maju pravo na starostlivost a sluzby, ktoré zodpovedaju stavu a potrebam
dietata a potrebam osob, ktoré sa o dieta staraju, pricom tieto sluzby musia byt poskytované bezplatne

alebo zaprimeranu cenu, ktorazavisi od ekonomickej situacie rodiny.

Ak kedykolvek zistite, Ze sa tieto zasady vo vztahu k vasmu dietatu neuplatnuju, je velmi pravdepodobné, Ze vase

pravahboliporusené.

Je tiez pravdepodobngé, Zze v zakonoch alebo
predpisoch najdete texty, ktoré vasu situaciu
opisuju konkrétnejSie. Ak zijete v pravnom State,
tieto pravne texty su nastrojmi, ktoré najlepsie
ochrania zaujmy vasho dietata. Dolezitou
povinnostou kazdého rodica je odovzdat svojmu
dietatu vedomosti o tom, ako tieto zékladné
nastroje pouzivat, a to osobnym prikladom aj
cielavedomou pracou zameranou na budovanie
konkrétnych zrucnosti a na podporu

samostatnostiaobcianskeho povedomia.
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INKLUZIVNE VZDELAVANIE 00

Dohovor OSN o pravach osob so zdravotnym postihnutim venuje osobitni pozornost potrebe podpory prava

na vzdelanie 0sob so zdravotnym postihnutim na vetkych Grovniach vzdelavacieho systému. Clanok 24

Dohovoru sa venuje vzdelavaniu, ktoré musi byt v stvislosti s 0sobami so zdravotnym postihnutim zamerané
na rozvoj ich osobnosti, talentu a tvorivych schopnosti, ako aj na rozvoj ich dusevnych a telesnych schopnosti
v plnom rozsahu ich potencialu, a malo by byt poskytované v sulade s fudskymi pravami, zakladnymi slobodami
aludskou rozmanitostou a umoznenim Ucinnej Ucasti 0s6b so zdravotnym postihnutim na zZivote slobodne;

spolocnosti.

Na tychto principoch je postavenych niekolko koncepciiinkluzivneho vzdelavania, ktoré ho prehodnocuju z réznych
hladisk. Ukazuje sa, Ze inkluzivne vzdelavanie je mimoriadne komplexny pojem a tazko by sa dal opisat niekolkymi
vetami. Zaujimavé je, ze véetky tieto definicie si navzajom neodporuju, ale skor sa dopifiajd a prekryvaju, aby opisali

inkluzivne vzdelavanie vjeho celistvostiakomplexnosti.

Ak zhrnieme niektoré z popularnych koncepcii, méZzeme povedat, Zze inkluzivne vzdelavanie je vSetko naraz:

e /akladnépravovsetkychstudentovaprostriedok narealizaciu ostatnychludskych prav;

e (estakdosiahnutiuinkluzivnejspolocnosti;

e Vzdelavacisystém, procesapristupvovyucovani.Zarovenje toviziaamodel;

e |Inkluzivne vzdelavanie je zamerané na vSetkych Studentov, ktori sa ucia spoloCne v spolocnom
prostredi,azahrnaich;

e \zdelavacimodel, ktory podporuje Ucast véetkych zainteresovanych stran a predpokladéa znizenie véetkych
foriemvyluceniaadiskriminacie;

e V inkluzivnom vzdeldvani je rozmanitost zakladnou hodnotou a povaZuje sa zapozitivny aspekt
afaktorrozvoja;

e Inkluzivne vzdelavanie ako vzdelavacia stratégia sa prispésobuje schopnostiam, nadaniu alebo
nedostatkom, aby sa zabezpecilo, Zze kazdy Ziak vyuZzije svoj piny potencial a zaroven sa nauci komunikovat
aspolupracovat s ostatnymi:

e Inkluzivne vzdelavanie zahffia dosahovanie vzdelavacich cielov a je ovela viac nez len fyzicka pritomnost

vSkole;
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e V inkluzivhom vzdelavani sa neuspech pri dosahovani cielov povaZzuje za znak toho, ze je potrebna
dodatocnapodpora,avziadnom pripade sa neinterpretuje ako nedostatok schopnosti;

e |nkluzivne vzdelavanie podporuje deti so Specialnymi potrebami v ramci vSeobecného vzdelavacieho
systému prostrednictvom kombinacie primeranych uprayv, individualnej podpory a opatreni
nazabezpecenie pristupnostizhladiska architektury ajobsahu vzdelavania;

e |nkluzivne vzdelavanie nevylucuje ziakov aneznamena uplatnovanie akychkolvek segregacnych kritérii;

e |nkluzivne vzdelavanie podporuje bezné skoly pre vsetky detiv blizkostiich domovov;

e Jednym z hlavnych cielov inkluzivneho vzdelavania je pripravit Ziakov na kvalitny a Gspesny Zivot v dnesnej

modernej spolo¢nosti.

/0 vSetkych tychto charakteristik je zrejmé, ze inkluzivne vzdelavanie nie je len nejaky Specificky vzdelavaci model
zamerany na deti so zdravotnym postihnutim. Je to vzdelavanie pre vSetky deti- so zdravotnym postihnutim aj bez
neho, deti so Specifickym nadanim a schopnostami, deti so Specialnymi potrebami, ako aj vzdelavanie deti, ktoré
mozu celit vyluceniu z dovodu svojej etnicke] prislusnosti, socialnej triedy, pohlavia, kultury, nabozenstva atd.
V' inkluzivnom vzdelavacom systéme sa vSetci ziaci ucia spolu so svojimi rovesnikmi v inkluzivnych
a dostupnych skolach v ramci miestnych komunit, kde vSetci dostavaju podporu, ktord potrebuju a to sposobom,

ktory zodpovedakulture ahodnotam spolocnosti, prijatym osvedcenym postupom aich osobnym preferenciam.

Koncepcia inkluzivneho vzdelavania sa presadzuje ako model uznavany véetkymi modernymi spolocnostami
na celom svete. Podla Dohovoru OSN o pravach os6b so zdravotnym postihnutim (¢lanok 24) musia Clenské staty
zabezpecdit realizaciu pravaosoh so zdravotnym postihnutim na vzdelanie prostrednictvom vytvoreniainkluzivneho

vzdelavacieho systému.
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Inkluzivne vzdeldvanie prindsa mnohé pozitivne zmeny, ktoré mozno pozorovat u Ziakov so zdravotnym postihnutim
aj bez neho, ¢o dokazuju vysledky dlhodobych medzinarodnych studii. Uz teraz vieme, ze ziaci so zdravotnym
postihnutim, ktori sa vzdelavali v inkluzivnom prostredi, vykazuju v zivote vyrazne lepsie vysledky ako ziaci, ktori
tUto mozZnost nemali. Maju lepsiu kvalitu zivota, a to aj pokial ide o socialne vazby, Gcast v komunite a prijem. Zaroven
je teraz jasné, ze vyhody z toho plynd pre véetkych ziakov. Studie uskutognené v Kanade ukazali, 7e inkluzivne
politiky a postupy vedu k lepSim vysledkom vsetkych ziakov, a to tak Studijnym, ako aj socialnym. (Inclusion BC,
2014).

Je dolezité, aby bol rodic dobre oboznameny s koncepciou a hlavnymi znakmi inkluzivneho vzdelavania a aby vedel,
v akom prostrediby sa dieta malo ucit, aké podporné sluzby moze dostat. Spolu s tym - rodic¢ pochopenim podstaty
inkluzie -ziskava dalsinastroj, ktory by mohol pouzit naochranu prav dietata a vychodisko priinterakeii s ostatnymi

zainteresovanymistranamizapojenymido vzdelavania detisrazstepom chrbtice ahydrocefalom.

Vase dieta ma pravo Studovat v beznej triede lokalnej Skoly spolu s ostatnymidetmizo susedstva. Tam by
vaSe dietamalo dostat podporu, ktoru potrebuje na to, aby bolo Gspesné.
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SPECIALNE VYCHOVNO-VZDELAVACIE POTREBY

ZIAKOV S RAZSTEPOM CHRBTICE
AHYDROCEFALOM L

Ziaci s razstepom chrbtice a hydrocefalom maju spolu so svojimi jedineénymi vlastnostami, zaujmami

a schopnostami komplexny subor Specialnych vzdelavacich potrieb, ktoré musia byt naplnené, aby sa Gspesne
zaclenili do materskej Skoly a Skoly. Celé spektrum tychto potrieb sa moze lisit v zavislosti od roznych faktorov

aichkombinacii, ako je zdravotny stav, stupen postihnutia, rodinné prostredie a socialno-ekonomicky status.

Vo vSeobecnej prirucke Multi-IN sa zaoberame Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami deti s razstepom
chrbtice ahydrocefalom, pricomako zovseobecnujuciramec pouzivame Maslowov model. V manualoch Multi-IN pre
jednotlivé cielove skupiny sa podrobnejSie venujeme Specialnym potrebam z pohladu prislusnej odbornej oblasti.
V tomto dokumente nebudeme zachadzat do podrobnosti, pretoze sme presvedceni, Ze rodicia st odbornikmi,
pokialide o potrebyich deti, a to aj v suvislostiso vzdelavanim. Na rozdiel od ostatnych ucastnikov, ako su odbornici,
problémy, ktorym rodicia elia, stvisia s Uspesnou komunikaciou o potrebach ich dietata, so znalostou jeho prav

v oblasti vzdelavaniaastym, akoichchranit.

Najprv je potrebné identifikovat potreby deti v Skole, aby ich vzdelavaci systém mohol ¢o najlepsie naplnit. To sa
moze uskutocnit neformalne prostrednictvom pozorovania, preskimania dokumentov alebo rozhovorov medzi
rodicom a zainteresovanymi stranami - ucitelmi, riaditelom skoly, psychologom, zdravotnou sestrou atd. Niekedy
deti potrebuju podporné aktivity a sluzby, ktoré sa daju lahko zabezpedit bez dodatocnej administrativnej zataze,
napriklad mimoskolskeé aktivity s ucitelom, konzultacie so skolskym psychologom, Uprava toalety tak, aby

vyhovovaladietatu, zmenausporiadanianabytku v triede atd.

V pripade, Ze neformalne hodnotenie identifikuje potrebu dalSej, SpecifickejSej podpory, malo by zvycajne
nasledovat formalne hodnotenie individualnych potrieb ziaka. Toto posudenie by mal vykonat tim odbornikov, ktori
analyzuju silné stranky, tazkosti, potencial optimalneho rozvoja, Ucast na vzdeldvacom procese a moznosti
Uspechu. Do Uvahy treba vziat vysledky z 1Q testu, akademickeé vysledky, jazykové zruénosti, socialne/emocionalne
fungovanie. Je mimoriadne doéleZité, aby odbornici poznali osobitosti kognitivneho a vzdelavacieho profilu Ziakov
srazstepom chrbtice a hydrocefalom a vplyv, ktory maju sekundarne dosledky ich postihnutia naich vyvin. Len tak
budu odbornici schopni identifikovat skutocné vzdeldvacie potreby a ponuknut relevantni podporu. Viac
informacii o tejto téme najdu odbornici v manualoch Multi-IN pre Skolskych psychologov, uciteloy, riaditelov

atriednychucitelov.
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V procese posudzovaniaje dolezité zohladnit nazory rodica a dietata. Rodic je zdrojom cennych informécii o silnych
strankach dietata, Uspesnych a nedspesnych vychovnych stratégiach, komunikacnom Style, Specidlnych

potrebachsposobenychzdravotnymstavomaviziido buducnosti.

Na zéklade vysledku posutdenia by mal odborny tim pripravit individualny vzdelavaci program s konkrétnymi cielmi
a podpornymi aktivitami, ktoré moézu zahrnat: zabezpecenie pristupnej architektiry a Specidlneho vybavenia,
spolupracu s logopédom, psychologom, triednymucitelom, rehabilitacnym pracovnikom a niekedy aj Upravu alebo
prispdsobenie ucebnych materialov alebo zmeny v kritériach hodnotenia. Program kazdého Ziaka by mal byt iny,
pretoze by mal odrazat individualne potreby dietata. S mensimi Gpravami a minimalnou Groviiou podpory sa
niektorym ziakom dari dosahovat ocakavané vysledky vzdelavania pre ich stuper vzdelavania/triedu. Ini Ziaci

skomlexnejSimi potrebamisivyzaduju upravuucebnychosnova intenzivne;jSiu podporu odbornikov.

Prerodicaje dolezité, aby bol program prispésobeny predstavam o vyvine dietata - aby boli ciele realistické, funkcné
a primerané veku, aby rozvijali individualny potencidl Ziaka a pripravili ho na buducnost. Stratégie by mali byt
motivujice a prisposobené zaujmom a silnym strankam Ziaka a aktivity by mali podporovat osobny rozvoj,
nezavislost a zaclenenie. Ciele by mali byt konkrétne a meratelné a v programe by mali byt uvedené osoby

zodpovedné zapomoc priich dosahovani.
Hodnotenie aindividualny vzdelavaciprogrammaju dynamicky charakter aje bezné, ze sapravidelne reviduju.

Poznamka autora: Informacie poskytnute v savislosti s hodnotenim vzdelavacich potrieb su zhrnuté. V niektorych
krajinach samézu vyskytnut rozdiely v postupe. Rodicom odportcame, aby sioverilipodrobnosti, ktoré saich tykaju

namiestnejarovni,
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ULOHA RODICOV
V MULTIDISCIPLINARNOM TIME

Vacsina ziakov s razStepom chrbtice a hydrocefalom potrebuje podporu multidisciplinarneho timu, aby ich

zaclenenie do Skoly a Skolky bolo uspesné. Bez ohladu na to, ¢i sa vykona formalne posudenie a zavedie

individualny program, alebo sa podpora poskytuje neformalne, nanaplnenie Specialnych potrieb ziakov je

potrebneé usilie odbornikov zréznych odborov.

Clenovia multidisciplinarneho timu pracuju paralelne a mézu byt odbornikmi v rdznych oblastiach a tim maze mat
rézne zlozenie podla potreby podpory - ucitelia, Specialni pedagogovia, Skolski administratori, zdravotnicki

pracovnici, socialni pracovnici, psychologovia atd.

Model inkluzivneho vzdelavania dava rodicom, hoci nie su odborne vyskoleni, zasadnu ulohu v multidisciplinarnom
time. Tato Uloha predstavuje pre rodicov noveé vyzvy. Aby bolaich Ucast v podpornom time efektivna a zmysluplna,
mnohi z nich budd musiet ziskat nové vedomosti a osvajit si noveé zruénosti. Rodicia sa musia cboznamit so zlozitou
sietou politik, zakonov a nariadeni, aby pochopili, ako funguje vzdelavaci systém, a urobit si prieskum tloh a funkcii
odbornikov v rdmci vzdelavacieho systému. Rodicia musia poznat a pochopit prava svojho dietata a svoje vlastné
prava a povinnosti ako rodicov. Spolu s tym sa od nich bude vyzadovat, aby venovali znacny ¢as a prostriedky na
Ucast na stretnutiach s timom a vykonavali dalSiu pracu s dietatom mimo skoly. Je délezité, aby rodicia nezabudali,
Ze byt zapojeni do vzdelavania svojho dietata je ich pravo, ktoré je vak spojené s povinnostami a vyzaduje si ¢as,

odhodlanie a usilie.

Dobra timova praca sivyzaduje doveru, toleranciu, respekt, komunikaciu, spolupracu, sebavedomie a mnohe dalsie

vlastnosti, ktoré by malidospeliokolo Ziaka preukazat, aby dosiahli spolocny ciel - Uspesné zaclenenie Ziaka.

Rodi¢ ako sucast multidisciplinarneho timu ma Specifické a mimoriadne délezité funkcie, ktoré su opisané v tejto
kapitole. Na ich Uspesné vykonavanie buderodi¢ potrebovat podporuodbornikovvo forme spéatnej vazby,
poradenstva a konkrétnych opatreni. To isté absolutne plati aj v opacnom smere - aby mohli ucitelia, asistenti,
Skolské zdravotné sestry a riaditelia Uspesne vykonavat svoje funkcie, budd v urc¢itom momente potrebovat

spolupracurodica.
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RODICIA AKO ODBORNICINAPOTREBY DIETATA

Casto spominame, Ze rodic je odbornikom, pokial ide o potreby a starostlivost o Ziaka. Malokto vo vzdeldvacom
systéme rozumie zdravotnému stavu ziaka, jeho zdravotnym potrebam a spdsobom ich uspokojovania lepSie ako
rodic. To isté plati aj v sUvislosti s potrebou dietata mat dostupné a bezpecné prostredie. Popri tom rodicia poznaju
talenty, silné stranky a zaujmy svojich deti a na zaklade predchadzajucich skisenosti mozu navrhnit Uspesné
modely komunikéacie, motivacie a ucenia. KedZe vacsina rodicov pozna svoje dieta najlepsie, dokaze zachytit aj tie

najmensie rozdiely vemocionalnom stave dietata, vSimnut simozné priznaky Sikanovania, Uzkostialebo stresu.

Je velmi pravdepodobné, ze rodic bude v multidisciplinarnom time jedinou osobou s predchadzajucou
skusenostou s dietatom s razStepom chrbtice a hydrocefalom. Pretoje rodic ~ velmi  uZitoény pri ziskavani

dalsich informacii a pri prizyvani odbornikovzmimoskolského prostredianapodporuZiaka.

RODICIA AKO ZDROJ INFORMACII

Aby bolo zaclenenie Ziaka skutocne prinosné, odbornici zapojeni do jeho vzdelavania musia uznat skisenosti
rodicov, ich mnohé vedomosti a mali by rodicom dat priestor, aby sa s nimi podeli. Pravidelna komunikacia je
mimoriadne doleZita. Okrem poskytovaniainformacii prostrednictvom rozhovorov odportc¢ame rodicom poskytnut
kopie dostupnej dokumentacie - anamnezy, vysledkov testov, sprav alebo korespondencie. Je vhodng, ak st rodicia
otvoreni a podelia sa 0 svoje obavy. S poskytnutymiinformaciami by sa malo vo vSetkych pripadoch zaohchadzat

akosdovernymi.

Okrem povinnosti poskytovat informacie ma rodic pravo na spatnu vazbu a pravo byt véas informovany o podpore,
ktoru dieta dostava, ako aj o pokroku a Uspechoch dietata pocas Skolského roka, dochadzke a discipline

aovsetkychostatnych zalezitostiach tykajucich sazivota ziaka v Skole alebo v materskej Skole.
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RODICIA AKO OSOBY ZODPOVEDNE ZA VSETKY DOLEZITE
ROZHODNUTIA TYKAJUCE SAVZDELAVANIADIETATA

Rodi¢ ako opatrovnik dietata je zodpovedny za jeho vyvoj a blaho. To mu dava pravo a zodpovednost prijimat
strategické rozhodnutia tykajlce sa vzdelavania jeho dietata, ako je vyber Skoly a jej typu v sulade s platnymi
predpismi, forma vzdelavania a druh podpory atd. Ostatni ¢lenovia timu maju rovnako délezitu ulohu - aktivne sa
zUGastnovat na procese zacdlenovania dietata, poskytovat primerand spatnu vazbu, konzultovat a usmernovat
rodica, a tak podporovat proces prijimania informovanych rozhodnuti, ktoré st v najlepSom zaujme dietata.
Zaroven, ak takéto rozhodnutia patria do kompetencie odbornika, rodi¢ ma tiez povinnost podporit tento proces

poskytnutimsvojich vedomostianazoru.

Nevahajte kontaktovat tim, ktory pracuje s vasim dietatom, aby ste ziskali potrebné informéacie, odborné
stanovisko alebo vysvetlenie, ak je to potrebné. Zaroven chceme zdoraznit, ze tietointerakcie by malibyt postavené
na dialdgu a vzajomnom respekte. Rodic méa pravo plne sa zi¢astnovat na stretnutiach timu a dolezité rozhodnutia

tykajuce savzdelavania sivyzaduji suhlas rodi¢a v pisomnejalebo Ustnej forme. Mate préavo nesuhlasit!

RODICIA AKO OSOBY STANOVUJUCE CIELE
VZDELAVNIA A ViZIU BUDUCNOSTI DIETATA

Rodicia zvycajne maju predstavu o budlcnosti svojho dietata. Ide o najlepSiu verziu ich dietata, o ktoru sa ako
rodicia snazia; smer, ktorym chcu, aby sa ich dieta vyvijalo. Vo vychove je vizia tym, ¢o urcuje hodnoty, spdsob

vychovyaciele, ktoré detom stanovujeme.

V predchadzajucich kapitolach sme uz hovorili 0 tom, Ze podpora samostatnosti, rozvoj funkcnych
a komunikacnych zrucnosti, budovanie pozitivheho sebavedomia a emocionalnej odolnosti su stratégie, ktoré
podporuju cestu dietata k tomu, aby sa stalo nezavislym, zru¢nym a schopnym dospelym. Doma ma rodi¢ moznost
podporovat budovanie takychto zruénosti, ale neméze to priamo ovplyvnit vo vonkajSom prostredi, ako je Skola
alebo materska $kola. Skola a materska skola st miesta, kde deti travia velku cast svojho aktivneho dia, preto je

nesmierne dolezité, aby saskolsky timriadil rovnakou spolocnou viziou a sledoval spolocné ciele.
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Hlavnou tlohou rodi¢aje sprostredkovat tuto viziu vSetkym odbornikom v multidisciplinarnom time, aby ju kazdy
z nich mohol podporit v rdmci svojho odboru a kompetencii. Je normalne, Ze spoluziaci a ich rodicia sa dozvedia

otomtoosobitnomzaobchadzani.

Sucitny pohlad, zanedbavanie alebo prilisné ochranovanie davaju jasny signal, Ze takéto postoje dietatu

nepomahajul

RODICIA AKO NAJLEPS| OBHAJCOVIA DIETATA

Vzhladom na to, Ze hlavnou rodicovskou zodpovednostou je chranit deti, je prirodzeng, Ze rodina sa stava najlepsim

ochrancomichprav.

Vzdelavaci systém nie je dokonaly. Aj v tych najinkluzivnejSich Skolach a triedach su deti, ktorym sa nedostava
potrebnej podpory. Prostrednictvom advokéacie mozu rodicia zmenit systém tak, aby ich deti mali pristup
k sluzbam a mohli chranit prava, ktoré sa nedodrZiavaju. Takto sa zacina kazdy proces advokacie - od motivu, ktory
vedie k &inu. Co véak maju radicia robit, ked sa ocitnd v takejto situécii? Na koho sa maju obratit so ziadostou

opomoc? 0 &o presne maju poziadat? Comajd robit, ak je ich ziadost zamietnuta?

Uloha advokata, hoci je prirodzena, nie je vobec jednoducha. VyZaduije si stbor zruénasti a vedomosti, ktaré by si
rodiCia deti s rézStepom chrbtice a hydrocefalom mali osvojit. Je velmi pravdepodobné, Zze vdaka sklsenostiam,

ktoré pocasrokov nazhierali, sitieto zrucnostiuz osvojilibez toho, aby si to uvedomovali.
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Aby bol rodi¢ Gcinnym obhajcom dietata v Skole, mal by predovéetkym dobre poznat vzdelavaci systém - vratane
jeho hierarchie, interakcii medzi jednotlivymi jednotkami, uloh, funkcii a zodpovednosti ludi zapojenych
do vzdelavania dietata. Odporucame rodicom, aby sa oboznamili nielen s medzinarodnymi dohovormi, ale aj
s dolezitejsimi administrativnymi dokumentmi, ktoré sa na nich vztahuju na miestnej Urovni. UZitocné informacie,

osvedcené postupy arady mozu najst ajzinychzdrojov -internetovych skupin, sietirodicov, priatelov a susedov.

Ked sa rodi¢ oboznami s prostredim, moZe zo svojej expertnej pozicie urobit kvalitativnu analyzu sucasnej situacie
a identifikovat priciny, ktoré k tejto situacii viedli, a vSetky negativne dosledky na dieta, na ostatné deti v Skole,

naUcastnikov vychovno-vzdeldvacieho procesu adokonca ajnaspolocnost.

V procese analyzy moze rodi¢ najst rozne mozné riesenia problému, z ktorych kazdé by sa mohlo stat cielom
obhajoby. Niekedy su tietorieseniarelativne lahko dosiahnutelné (instalaciarampy v skole), ale vinych pripadoch su
globalnejsie a mozu si vyzadovat zmeny v administrativnych predpisoch alebo dokonca zakonoch (zaradenie
diagnézy do zoznamu chordh pre znizené kritéria prijimania na stredné koly). Gim globalnej$ia je potrebna zmena,
tym je pravdepodobnejsie, Ze rodicia budu potrebovat podobne zmyslajucich ludi, ktoriich podporia - inych rodicov,
miestnych aktivistov, mimovladne organizacie a aj politikov, najma v ¢ase bliziacich sa volieb. Rodi¢ by sa nemal bat

ani takychtostretnuti.

Je dolezité identifikovat a kontaktovat osoby, ktoré rozhoduju a st zodpovedné za uskutocnenie pozadovanej
zmeny. Da sa tozrealizovat zaslanim formalneho listu, navstevou vich kancelariach pocasich iradnychhodinalebo
snahou o neformalny osobny kontakt - vyber zavisi od konkrétneho pripadu. Pri rieSeni problémov tykajucich

sa prav 0sob sozdravotnym postinnutimmoézu byt uzitocné ajmiestne média asocialne siete.
Nevzdavajte sal Obhajobaje dlhodoby proces.
Vzdy existuje rieSenie avzdy sada obratit na vyssiuinstittciu.

Hoci sa to niekedy moze zdat beznadejné, advokacia funguje! Jednou z najvacsich vyhod je, Ze vedie k trvalej

pozitivnejzmene aj pre dalSich.
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RODICIA AKOVZORY PRE DIETA

V ramci multidisciplinarneho timu sa rodi¢ podeli 0 svoju viziu budtcnosti dietata a jeho pohlad sa stava vzorom
spravania pre ostatnych clenov. Najsilnejsi vplyv, ktory mé rodic ako vzor, ma vSak na vlastné dieta. Dieta od rodica
kopiruje postoje, ktoré bude mat k sebev dospelosti, aj postoj, ktory ma k vzdelavaniua odbornikom vo
vzdelavacom systéme. Ak v kontaktoch medzi rodicom a kolektivom v Skole dieta pozoruje respekt, toleranciu
a ochotu spolupracovat, je velmi pravdepodobné, Ze dieta bude mat rovnaky postoj. Takto sa buduje pozitivne

prostredie, ktoré je najvhodnejsim anajpodnetnejSim prostredim pre rozvoj ziaka.

Jenepripustné pouzivat hrubé vyrazy alebo urdzky naadresu ludi, ktoris dietatom pracuju kazdy den. Ak si ajnapriek

tomurodic nemo6ze pomoct akomentujeich, malbykritizovat spravanie, nie osobnost cloveka.

STRANA 28

MANUAL pre rodi¢ov a rodinnych prislusnikov



" 'Multi-IN

INTERAKCIA S OSTATNYMI CLENMI TiMU C

Rodic ako zastupca dietata komunikuje so vSetkymi ostatnymi ¢lenmi multidisciplinarneho timu. Aby bola ich

spolocna praca uspesna, je dolezité, aby rodi¢ poznal ulohy, povinnosti a prava kazdého z nich. Pomoze to

vybudovat pozitivne vztahy a komunikacia bude podstatne zmysluplnejSia a efektivnejSia.

Majte na pamati, ze vacsina ucitelov a odbornikov pracujucich vo vzdelavacom systéme podporuje inkluzivne
vzdelavanie, ale niekedy potrebuju dalSiu pomoc a vedomosti. Rodicia by mali byt narocni, aktivnia podporovatich

usilie o dosiahnutie spolocnéhociela.

Ucitelia-vratane triednychucitelov
Uciteliazohravaju hlavnu ulohu priuspokojovanivzdelavacich potrieb detis razStepom chrbtice ahydrocefalomasu

jednymi z najdélezitejsich ¢lenov multidisciplinarneho timu. Ked maju Ziaci tazkosti s ucenim, ucitelia mali by
planovat, prispdsobovat alebo upravovat ucebné osnovy tak, aby zabezpecili Ucast deti na vzdelavacom procese
anakazdodennych ¢innostiach triedy. 0 tieto svoje povinnosti samézu delit so Specialnymi pedagdgami, ostatnymi

ucitelmialeboasistentami.

taZkosti pri uceni. Zvycajne prebera Ulohu koordinatora timu a je osobou v Skole, s ktorou rodicia najcastejsie
komunikuju. Ked dieta potrebuje dodatocnut podporu alebo sa vyskytne iny naliehavy problém, je norméalne obratit
sa najprv na triedneho ucitela. Triedny ucitel moze byt vyuZity ako sprostredkovatel pri komunikacii s ostatnymi
ucitelmi, clenmitimu aleborodicmiostatnych detiz triedy. Udrziavanie pravidelnej komunikacie s triednym ucitelom
je velmi délezité. Je dobré vopred sa dohodnut, ako ¢asto by mala komunikéacia prebiehat a aky spdsob komunikécie

preferuje ucitel - telefonicky, e-mailom alebo osobne.
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Ucitel je tiez hlavnym vzorom pre ostatné deti. Ak ucitel prejavuje pozitivny pristup, vazi si rozmanitost a dava
kazdému pocit, Ze je akceptovany a dolezity bez ohladu na jeho Uspechy, tieto hodnoty si lahSie osvoja aj spoluziaci
apedagogovia. Velmi casto je zla klima v triede dosledkom nepochopenia myslienky inkllzie zo strany ucitela alebo
jeho nedostatocnych vedomasti Ci zrucnosti pri jej uplatnovani v praxi. V takomto pripade mozu rodicia ucitela
podporit poskytnutim pracovnych napadov z vlastnych skisenosti alebo vyhladanim pomoci u ostatnych élenov

timu, napriklad u Specialneho pedagoga alebo sSkolského psychologa, pripadne kontaktovanim vedenia Skoly.

_— s

Riaditeliaa veducizamestnanciskal
Vedenie skoly zahrna riaditelov a dalSich zamestnancoy, ktori su zodpovedni za riadenie cinnosti vzdelavacej

institucie.

Hlavnou tlohou veducich pracovnikov §kol v multidisciplinarnom time je zabezpedit bezpecné, pozitivne a dostupné
Skolské prostredie a podporovat inkluzivnu filozofiu a pristup véetkych ¢lenov timu. To zahfna mnoZstvo ¢innosti,
ako je planovanie, organizacia a dohlad nad vzdelavacimi a administrativnymi procesmi v skole, ktoré su pre ludi

mimo Skoly ¢astoneviditene.

Rodicia sa Casto obavaju stretnutisriaditelom a priamy kontakt s vedenim skoly je skor zriedkavy. Zvycajne sakona
Uvodné stretnutie pri nastupe dietata do skoly alebo na zaciatku Skolského roka, pocas ktorého sa diskutuje
o véeobecnych vzdelavacich potrebach dietata a o tom, ako sa budt napifat v budtcnosti. Dévodom vacsiny
naslednych stretnutije casto nedostatoéna podpora zo strany odbornikov v time alebo iny typ tazkosti, s ktorymi
sa dieta v procese zaclenovania stretava. Tato prax nieje dobra, pretoZe sa tym premeska okamih na spravnu
intervenciu alebo pripadnd korekciu individualneho vzdelavacieho programu dietata. Inkluzivne vzdelavanie

predpoklada partnerstvomedzirodicom ariaditelom, pravidelné kontakty a spolocné rozhodnutia.
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Specialny pedagdg

Ak ma Ziak tazkosti s ucenim, do multidisciplinarneho timu méze byt zaradeny Specialny pedagdg, ktory podporuje
pracu ucitela véeobecnéha vzdelavania. Ulohou $pecidlneho pedagaga je podporovat Ziaka poskytovanim pokynov
a usmerneni ucitelov v raznych farmach. Specilny pedagog uplatiiuje rozne stratégie, aby ziaci s tazkostami
v uceni sledovali svoje osobné ciele v ramci spolocnych aktivit s triedou. Teoreticky inkluzivne vzdelavanie
predpoklada, Ze cela trieda sa uci spolocne. AvSak ucenie sa ziaka mimo triedy s pedagogickym asistentom by malo

jevhodné porozpravatsasucitelmiapoziadat ich, aby naslispdsob, ako Ziaka viac zaclenit.

Specialni pedagdgavia ¢asto ulahcuju komunikaciu medzi spoluziakmi tym, 7e ugia Ziakov so zdravotnym
postihnutim socialnym a komunikacnym zru¢nostiam a podporuju ich pozitivne postoje k ostatnym. Je dobreé
predstavit im Ziaka s razstepom chrbtice alebo s hydrocefalom cez jeho silné stranky, talenty a zaujmy. To moze
napomoct ucitelovi ndjst spoloénu re¢ medzi ziakmi v triede. Dolezita je pravidelna komunikacia rodicov s ucitelmi.
Moze ulahcit lepSie pochopenie tazkosti dietata s ucenim a ukazat rozne riesenia a stratégie na stimuléciu rozvoja

Ziakamimo skoly.

Skolsky psycholdg
Skolsky psycholég je zodpovedny za dugevné zdravie a podporuje osobnastny rozvoj ziakov prostrednictvom

poradenstva a pravidelnych konzultacii v materskej Skole alebo skole. Pri svojej praci psycholog vykonava
pravidelné hodnotenia stavu Ziaka, ktoré mozu zahrnat rozhovory s rodiémi. Na jednej strane rodicovi poskytuje
informacie o doterajSom vyvine ziaka a jeho spravani mimo Skoly a na druhej strane rodi¢ ziskava cenné rady

tykajuce savychovy. Nebojte sabyt otvoreni. Informacie, o ktoré sa podelite, budl povazované zadoverne.

Nie vSetciziaci s razStepom chrbtice ahydrocefalom navstevuju Skolského psychologa pravidelne. Je vsak dolezité,
aby Ziak aj rodicia vedeli, Ze sa na Skolského psycholdga mozu kedykolvek obratit o pomaoc alebo radu. V mnohych
pripadochje to prave rodic, kto si vS§imne prvé priznaky Uzkosti alebo depresie a dokaze rozpoznat znaky svedciace
o tom, Ze Ziak je obetou Sikanovania. Ak sa tak stane, rodi¢ by nemal vahat vyhladat pomoc Skolského psycholéga,

najméa v obdobipuberty, ktorou niektoriZiacisrazstepom chrbtice a hydrocefalom prechadzaju mimoriadne tazko.
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Skolska sestra a $kolskizdravotnicki pracovnici
Skolské sestry su vacsinou odbornikmi na zdravie v podpornom time. Staraju sa nielen o zdravotné potreby

ziakov s razstepom chrbtice a hydrocefalom vo vzdelavacej institucii, ale pomahaju aj ucitelom, Specialnym
pedagogom apsycholégom pochopit, ako moZe zdravotny stav a zdravotné potreby Ziakov ovplyvnitich vykon
aspravanie. Aby mohlitspesne pinit svoju tlohu, potrebuju spolahlivé informacie o zdravotnomstave azdravotnych
potrebach ziaka. Kedze razStep chrbtice a hydrocefalus nie su bezné diagnozy, je normalne, ze skolska sestra

nepoznapodrobne osobitostizdravotnejstarostlivostio tuto skupinu pacientovanemasnou prakticke skisenosti.

Poziadajte zdravotnu sestru, aby si precitala prirucku pre tuto cielovu skupinu, a v naslednom rozhovore
prediskutujte Specifické potreby vasho dietata. V prirucke Multi-IN pre Skolské sestry bol priloZzeny vzor
zdravotného pasu pre ziakov s razstepom chrbtice a hydrocefalom. Zdravotny pas obsahuje zakladné zdravotné
informacie v systematizovanej podobe a umoznuje sestre rychlo a jednoducho obsiahnut najdélezitejsie aspekty
stavu dietata. Spolu s tym su v zdravotnom pase opisané aj zakladné potreby Ziaka, ktoré by mala sestra v Skole
napifiat. Odpartéame, aby rodic a zdravotna sestra vypinili zdravotny pas spalocne na zaklade zdravotne

dokumentacie poskytnutejrodicom.

Vyplnenie a vedenie zdravotného pasu nie je povinné, ale vyrazne moze zlepsit kvalitu zdravotnej starostlivosti
v Skole. Ak sa zdravotna sestra vo vasej Skole rozhodne nepouzivat zdravotny pas, uistite sa, ze ste jej odovzdali

najdolezitejSieinformacie vratane kontaktnych udajov navas aosetrujucich lekarov.

Je pravdepodobng, Ze sestra nebude mat ziadne skisenosti s vykonavanim cistej intermitentnej katetrizacie.
Ak bude sestra osobou vykonavajucou tento postup, venujte ¢as tomu, aby ste v praxi predviedli, ako postup

vykonavate. Manual Multi-IN pre Skolské sestry obsahuje uZitocné ilustracie a zakladné kroky, ktoré mozu pomoct.

Asistent
Niektoré deti s rézStepom chrhbtice a hydrocefalom mozu potrebovat asistenciu, aby sa mohli plne zapojit do

vychovno-vzdelavacieho procesu. Asistent im moze pomahat pri vykonavani mnohych ¢innosti kazdodenného
Zivota a v pripade Ziakov s tazkostami v uceni moze asistent priamo podporovat Ziaka tym, Ze sa riadi pokynmi

ucitelovaspecialneho pedagoga.
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Spravnakomunikacia medziasistentom arodicom je velmi délezita pre Uspesné naplnenie zakladnych potrieb Ziaka
vo vzdelavacej institucii. Povinnostou rodica je poskytovat spolahlivé a komplexné informéacie o aktualnom
zdravotnom stave a o potrebach Ziaka. Je velmi pravdepodobné, Ze asistent nebude mat Ziadne predchadzajice
skusenosti so ziakom s takouto diagnozou, preto poskytnite informacie zrozumitelnym jazykom a ak je to mozne,
urobte ukazky - presne ukazte, ako dieta zdvihnut, kde ho drzat a pod. Asistent bude musiet niektoré z tychto
ginnostirobit po prvykrat. Cistaintermitentna katetrizacia, hoci nie je zIozita, je zvyGajne dost naroénéa. Je prospesné
mat trpezlivost, vysvetlovat a dopredu planovat ¢as potrebny na zvladnutie tychto novych zruénosti. Je vhodné
poziadat asistenta dietata, aby si precital manual Multi-IN pre asistentov, a v pripade potreby mu poskytnit

Specifické dodatocné pokyny.

KedZe asistent je dospely, ktory travi s dietatom vacsinu dna, ¢asto citi potrebu stanovit hranice a presadzovat
pravidla. Tie by mali byt dohodnuté s rodicmi Ziaka a mali by odrazat vas styl vychovy. Je nevyhnutné najst si cas
a pokojne a zrozumitelne vysvetlit, aké zasady a hodnoty chcete dietatu odovzdat, a pozadovat, aby ich asistent

uplatnoval.

Je Uplne normalne, Zze sa medzi rodicom a asistentom vytvori blizsi, dokonca priatelsky vztah. V neforméalnych
rozhovoroch moze rodic ziskat spatnu vazbu o procese ucenia sa dietata, o vztahoch s ostatnymi Ziakmi
a o celkovej klime v skole. Tieto informacie povazujte za doverné a pouzivajte ich rozumne, aby ste asistenta

nezdiskreditovali.

Ziak

/iak je dolezitym ¢lenom multidisciplinarneha timu. Jeha Uloha sa zvy&ajne prekryva s Glohou rodica, pricom Ziak sa
stava aktivnejsim a prebera viac Uloh a zodpovednosti, ako rastie. Miera ucasti a angazovanosti sa lisi podla veku
aschopnostiZiaka, ale aj podla toho, do akej miery je rodi¢ ochotny delegovat prava a povinnostina Ziaka. Zvycajne je
torodic, kto uréuje Ulohy a ¢innosti Ziaka v time a pripravuje na ne Ziaka. Deje sa to prirodzene a je to sucast celkovej
pripravy na prechod do samostatného zivota, ktory rodicia realizuju pri vychove a vzdelavani svojich deti. Je to

dlhodoby procesazacinasauzvranomveku, davno predtym, ako dieta vstipi do Skolskych dveri.

Diskusia o témach tykajucich sa vzdelavania v jazyku, ktoremu ziak lahko rozumie, respektovanie jeho nazoru
a spolocné rozhodovanie; aktivna Gcast Ziaka na stretnutiach s odbornikmi v Skole - to vSetko st malé kroky
k posilneniu postavenia dietata. Cielomje, aby ziak dokazal vyjadrit svoje potreby, stanovit si ciele, vyuzivat podporu

azdroje odbornikov, samostatne sarozhodovat a postavit saza seba.
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Koncepcia inkluzivneho vzdelavania dava rodicom primarnu Ulohu v multidisciplinarnom podpornom time.

Vzhladom na mnohé detailné znalosti rodica v oblasti starostlivosti a potrieb ziaka je rodic cennym partnerom

odbornikov v oblasti vzdelavania. Zaroven je rodic tym, kto dieta vychovéva a vzdeldvaatym, kto do znacnej miery

ovplyvnuje potencial Ziaka, na ktorého rozvoji budu odbornici pracovat.

b

Vase detinie st vase deti.

St synmiadcéramitizby Zivota po sebe samom.

Prichadzaju cez vas, ale nie z vas.

Ahocisus vami, nepatriavam.

Mézete im dat svojulasku, ale nie svoje myslienky,

Maja totiz svoje viastne myslienky.

Mézete ubytovatich tela, ale nie ich duse,

Lebo ich duse prebyvaju v dome zajtrajska, ktory nemaézete
navstivitanivo svojich snoch.

Mézete sa snazit byt ako ony, ale nesnazte sa, aby sa ony

podobalivam.
LeboZivot sanevracia spét aneotala so véerajskom.

Kahlil Gibran

14
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