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Abstrakt

Prispévek reflektuje vyznamné dokumenty k problematice lidskych prav
déti obecné a dale pak osob se zdravotnim postiZenim. Smyslem tohoto po-
jednani je poukazat na prava déti s t€Zkym t€lesnym postiZenim, tak aby se
nesnizZovala jejich kvalita Zivota a aby byla realizovana inkluze téchto jedinct
do majoritni spoleCnosti. Vzhledem k typu postiZeni spinalni svalové atrofie

ktefi jsou ve vétsin€ pfipadd na umélé plicni ventilaci (UPV).
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Rights of Children Suffering from SMA (Spinal Muscular Atrophy)

Abstract

The contribution reflects important documents on the issue of human
rights of children in general and also of people with physical handicap. The
aim of the contribution is to point out rights of children with severe physical
handicap so that the quality of their life is not reduced and these children
are included into the major society. In wiew of the fact that the Ist type of
spinal muscular atrophy is the most dificult disorder and most patients must
use intrapulmonary percussive ventilation, it opens the problem of education
of these children.
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individual integration with SMA children, assistant teacher.

38



1 Dokumenty o pravech ditéte a zdravotné postizenych

1.1 Deklarace prav ditéte

Vyznamny dokument Deklarace prav dit€te z r. 1959 jiz v tivodu uvadi,
ze ,,dit€ pro svou t€lesnou a dusevni nezralost potiebuje zvlastni zaruky, péci
a zvlastni pravni ochranu pied narozenim i po ném®. V Zasadé 5 pak pfimo
zduraznuje, Ze ,Ditéti, které je fyzicky, duSevné nebo socialn€ postiZzeno, se
poskytuje zvlastni zachazeni, vychova a péce, jak to vyzaduje jeho zvlastni
postaveni.“!

1.2 Umluva o pravech ditéte

Umluva o pravech ditéte, podepsana v Ceské republice 30. 9. 1990, nabyla
uéinnosti 6. 2. 1991, uvadi vycet zakladnich prav ditéte. Ceska republika je pak
vazana touto Umluvou od 1. 1. 1993. V Umluvé ¢l. 23 se uvadi: , Kazdé dité ma
pravo na zivot a déti s postiZenim pravo na zvlastni zachazeni, vzdé€lani a péci.
,T€lesné€ postizené dit€ ma poZzivat plného a fadného zivota v podminkach
zabezpecujicich distojnost, podporujicich sebedivéru a umoznujicich aktivni
ucast ditéte ve spole¢nosti.“?

Dale pak Umluva piiznava pravo postizeného ditéte na zvlastni pééi, v za-
vislosti na rozsahu existujicich zdrojii. Podporu a zabezpeceni opravnénému
ditéti a osobam, které se o n€ staraji, poZadovanou pomoc odpovidajici stavu
ditéte a situaci rodicli nebo jinych osob, které o dit€ pecuji. Zdiraznuje uzna-
vani zvlastnich potieb postiZeného ditéte, tak aby pomoc byla poskytovana
podle mozZnosti bezplatn€, s ohledem na finan¢ni zdroje rodicti nebo jinych
osob, které se o dité staraji, a byla urCena k zabezpeceni u¢inného pfistupu
postizeného ditéte ke vzdélani, profesionalni pfipravé, zdravotni péci, rehabi-
litaCni péci, pfipravé pro zaméstnani a odpocinku, a to zpisobem vedoucim
k dosazeni co nejvétsiho zapojeni dit€te do spolecnosti a co nejvétsiho stupné
rozvoje jeho osobnosti, véetné jeho kulturniho a osobniho rozvoje (Umluva
¢cl. 23).

Staty uznavaji pravo kazdého ditéte na zivotni uroven odpovidajici fyzickeé-
mu, mentalnimu, dusevnimu, moralnimu a socialnimu rozvoji ditéte (Umluva
¢l. 27).

' Deklarace prav ditéte. 1959.

2 Umluva o pravech ditéte. 1989.
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Naplnovani prav ditéte je pravnim zavazkem, ktery miiZe byt pro mno-
hé smluvni staty dlouhodobym procesem. Je vSak také procesem, ktery vola
po aktivnim zapojeni spoleCenstvi, rodin, nevladnich neziskovych organizaci
a samotnych déti pfi uvadéni obecnych pravnich ustanoveni Umluvy do Zivota
vSech déti. Ve vyzvé se uvadi, ze ,,v tomto procesu maji primyslové zemé -
v ramci mezinarodni spoluprace - odpovédnost nastavit podminky, ve kterych
se déti mohou plné téSit ze svych prav. Opravdovou vyzvou je zajistit, aby duch
Umluvy a jejich ustanoveni byl protkan politikou a ustavami vsech narod,
zajistujicich détem prvni vSeobecnou listinu prav ditéte v d€jinach“ (David,
1999).

Jifi Dunovsky uvadi, ze ,,Umluva o pravech ditéte reaguje na poznani vyvo-
je ditéte, jeho potieb a pozadavki ve snaze byt vSem dé€tem s ohledem na jejich
geografickou polohu, situaci jejich narodi, jejich ekonomické, kulturni, nabo-
zenské, politické a vlastn€ obecné lidské podminky jednotnou ¢i sjednocujici
normou spolecenského a pravniho zajisténi jejich nejlepSiho zajmu a prospé-
chu. Svétova deklarace ditéte je tak vyzvou a navodem, jak dat vS§em détem

svéta tato stejna prava a stejné sance, at uz ziji kdekoliv.?

1.3 Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti
s aplikaci biologie a mediciny
V élanku 16 této Umluvy se zduraziuje, Ze: ,Védecky vyzkum na clovéku
1ze provadét pouze tehdy, pokud jsou splnény vSechny nasledujici podminky:
i. k vyzkumu na ¢lovéku neexistuje zadna alternativa srovnatelného ucinku,
ii. rizika vyzkumu, kterym by mohla byt vystavena dotyéna osoba, nejsou ne-
umérné vysoka vzhledem k moznému prospéchu z vyzkumu,
iii. vyzkumny projekt byl schvalen pfisluSnym organem po nezavislém posou-
zeni jeho védeckého piinosu vcetné zhodnoceni vyznamu cile vyzkumu
a multidisciplinarniho posouzeni jeho etické prijatelnosti,
iv. osoby zapojené do vyzkumu byly informovany o svych pravech a zarukach,
které zakon stanovi na jejich ochranu.
Nezbytny souhlas podle ¢lanku 5 byl dan vyslovn€, konkrétné, a je zdoku-
mentovan. Takovy souhlas Ize kdykoliv svobodné odvolat.“*

3 DUNOVSKY, J. Umluva o pravech ditéte a prava déti v Ceské republice. In: Sbornik Détska
prava v praxi. Ceské Budéjovice: ZSF JCU, 2002.

+ Umluva na ochranu lidskych prav a diistojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie
a mediciny. 2001.
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1.4 Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postiZenim

Velmi vyznamnym dal§im krokem v integra¢nim procesu bylo 6. 12. 2006
podepsani Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, kde je zdi-
raznéno: ,Ze problematika zdravotniho postizeni je vyvijejici se proces a Ze
zdravotni postiZeni vznika interakci mezi osobami se zdravotnim postiZzenim
a bariérami v pfistupu a Zivotnim prostfedim, které brani jejich pln¢ a efektivni
ucasti ve spoleénosti rovnocenné s ostatnimi.”’

12. 2. 2010 byla ve Sbirce mezinarodnich smluv pod ¢islem 10/2010 vyhla-
sena Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim. Umluva chrani osoby
se zdravotnim postizenim pied vSemi druhy diskriminace a pokryva ob¢anska,
politicka, ekonomicka, socialni a kulturni prava. Zavazuje smluvni strany neje-
nom k pfijeti zakonl a nafizeni dodrZujicich tento princip, ale také k zajisténi
toho, aby v praktickém zivot€ dochazelo k lepsi integraci-inkluzi zdravotné
postiZenych lidi do spolec¢nosti.

Ustava Ceské republiky v &l. 10 stanovi, Ze vyhlasené mezinarodni smlou-
vy, k jejichz ratifikaci dal Parlament souhlas a jimiz je Ceska republika vazana,
jsou soucasti pravniho fadu; stanovi-li mezinarodni smlouva néco jiného nez
zakon, pouzije se mezinarodni smlouva.

Ucelem Umluvy je prosazovat, chranit a zajistit plné, efektivni a rovné uzi-
vani vSech lidskych prav a zakladnich svobod osobami se zdravotnim postize-
nim a prosazovat jejich pfirozené dlstojnosti. V ¢l. 7 je uvedeno, ze: ,déti se
zdravotnim postiZenim maji pravo svobodné vyjadfit své nazory na vSechny
zalezitosti, které se jich tykaji, a jejich nazorim ma byt dana odpovidajici vaha
v souladu s jejich vékem a dospélosti, rovnocenné s ostatnimi détmi, a maji mit
pravo na zajiSténi asistence k realizaci tohoto prava, vhodného k jejich véku
a zdravotnimu postizeni.*

1.5 Zakon ¢. 198/2009 Sb., o rovném zachazeni a pravnich prostredcich ochrany
pred diskriminaci /tzv. Antidiskriminacni zakon/

Rok 2009 prinesl pro lidi se zdravotnim postiZzenim dvé zcela mimotradné
udalosti. Tou prvni bylo schvaleni zakona ¢. 198/2009 Sb. o rovném zachaze-
ni a pravnich prostfedcich ochrany pred diskriminaci, druhou pak ratifikace
Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim. Oba tyto dokumenty vy-

5 Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim. 2006.
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tvareji zaklad pro zrovnopravnéni postaveni osob se zdravotnim postizenim
ve spolec¢nosti.®

Kolpingova rodina Smec¢no v projektu Podpory rodin s onemocnénim Spi-
nalni muskularni atrofie (SMA) se na poli makrourovn€ socialni prace s rodi-
nou socialné ekologického modelu velmi intenzivn€ snazi o aktivizaci tohoto
procesu. V tomto pojednani se zaméfim z tohoto pohledu na problematiku
plnohodnotného zivota s postiZzenim v nasi spoleénosti. Zvlasté pak na oblast
prava té€chto déti na vzdélani a inkluzivni proces.

2 Spinalni muskularni atrofie (SMA)

Spinalni svalové atrofie zahrnuji skupinu geneticky podminénych one-
mocnéni, jejichz podkladem je degenerace motorickych bun€k prednich roht
misnich, pfipadné motorickych bulbarnich jader. Postizeni periferniho mo-
torického neuronu se projevuje areflexii, svalovymi hypotrofiemi, hypotoniii,
fascikulacemi, fibrilacemi a u chronického postizeni i denervacnimi projevy.
Podle véku vzniku, rychlosti progrese, lokalizace maxima postiZeni a zptisobu
dédicnosti se rozliSuji proximalni svalové atrofie a distalni spinalni atrofie.’”

Proximalni spinalni svalové atrofie s maximem postiZeni korenového sval-
stva se podle rychlosti progrese déli na akutni, pfechodnou a chronickou for-
mu.

Rozlisujeme 4 typy:
e Typ I - akutni infantilni forma (Werdnigiv-Hoffmanntiv syndrom);
e Typ II - pfechodna pozdné infantilni forma (chronicky typ Werdnigovy-

Hoffmannovy choroby);

e Typ III - juvenilni ¢i ¢asné adultni forma (Kugelbergiiv-Welanderové syn-
drom);

e Typ IV - vlastni adultni forma (Arantv-Duchenneiiy syndrom).®

teratura 2 roky Zivota, zkusenost za posledni 3 roky vyzkumu v CR ukazuje

daleko vyssi vék. Déti na umélé plicni ventilace se SMA v CR jsou i ve véku 6,

9 a vyjimecné€ i 13 let Zivota.

6 ZAKON &. 198/2009 Sb. o rovném zachazeni a o pravnich prostiedcich ochrany pred
diskriminaci a o0 zméné nékterych zakont. 2009.

7 JEDLICKA, P., KELLER, O. Specidlni neurologie. Praha : Galén, 2005.
8 KOMAREK, V., ZUMROVA, A. Détskd neurologie. Praha : Galén, 2008.
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U druhého typu pak k aumrti mize a dochazi v 1.-2. dekadé zivota. Opét
dle zkuSenosti vyjimec¢né i 3. dekadé Zivota. Pacienti se tfetim typem SMA se
dozivaji vyssiho véku (cca 30-40 let).

Z této zakladni charakteristiky a taktéz vyzkumi na poli kvality Zivota vy-
plyva, Ze se jedna o onemocnéni, které nema vliv na intelekt, naopak pfi realné
inkluzi a prijeti ve spole¢nosti mohou tito jedinci byt velkym pfinosem v mno-
ha oblastech lidského Zivota.

3 Pravo na vzdélani zdravotné postizenych se specifikaci déti se SMA

V oblasti zakladniho a specialniho Skolstvi se vyskytuji situace, kdy maji
déti se zdravotnim postizenim, tj. Zaci se specialnimi vzdélavacimi potfebami,
a jejich rodice nerovné podminky ve vyuZiti uritych moznosti a prav v porov-
nani s moznostmi a kompetencemi vzdélavacich instituci.

Vyhlaska o vzdélavani déti, zakt a studentlli se specialnimi vzdélavacimi
potrebami a déti, Zakl a studentli mimofadné nadanych v § 3, odst. 4 vyhlasky
¢. 73/2005 Sb. fika, ze ,zak se zdravotnim postiZzenim se prednostné vzdélava
formou individudlni integrace v bézné Skole a zaroven v bézné tiidé, pokud to
odpovida jeho potfebam, moznostem a podminkam skoly“.’

Tento dtraz na integraci vSech déti do hlavniho vzdélavaciho proudu, po-
kud to podminky umoziuji, Ize odvodit z § 16, odst. 8 Skolského zakona, ktery
stanovi, Ze ,,...vyZaduje-li to povaha zdravotniho postiZeni, zfizuji se pro déti se
zdravotnim postiZenim $koly, poptipad€ v ramci Skoly jednotlivé tfidy, oddéle-
ni nebo studijni skupiny s upravenymi vzdélavacimi programy*.

7 aka se zdravotnim postiZzenim Ize tedy segregovat pouze tehdy, vyzaduje-li
to povaha onoho postizeni a odpovida-li to moznostem a podminkam Skoly.!

Vzhledem k typu postiZeni Spinalni svalové atrofie - a sice vzd€lavani zakt
tilaci (UPV), je nutné zaméfit se na tuto problematiku, ktera vyplynula z Set-
feni u rodin se SMA v leto$nim roce. Postupné€ se vSak objevuji dalsi pripady
postizeni SMA II. typu, kde vzhledem k progresi zavazného onemocnéni bylo
nutné taktéz pristoupit na UPV. Nastava mnohdy problém, jak feSit vyuku déti

° Vyhlaska o vzdélavani déti, zaka a studentl se specialnimi vzdélavacimi potfebami a déti
zaki a studentli mimofadné nadanych ¢. 73/2005 Sb.

10 Skolsky zakon. 2008.
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v domacim prostfedi, zvlast v podzimnich a zimnich mésicich, kdy neni moz-
né navstévovat §kolu. Jedna se nejen o to, jak prakticky vyresit, kdo a kdy bude
dité vzdélavat, ale také z jakych zdroji dostane finan¢ni ohodnoceni. Existuje
cela fada kvalitnich vyukovych programi!' a diky komunikaénim technologiim
1ze pracovat timto efektivnim zplisobem.

U L. typu SMA je potieba dle Skolského zakona, § 16 respektovat zvlastni
zdravotni stav jedince a pracovat na realném zavadéni do praxe prostfednic-
tvim specialniho zafizeni, které umozni bezplatné vzdélavani. Zakon uvadi ter-
min ,,pomoci nebo prostfednictvim nahradnich zptsobi®."

V praxi to v§ak byva problém, nejenze rodice naraZeji na architektonické
bariéry konkrétni skoly, zaroven také na mnohé komplikace. Je to v mnoha pfi-
padech chapano jako ,néco navic“. Dle pozitivnich zkuSenosti nékolika mala
rodin vSak je ziejmé, Ze to 1ze a nemusi tak dochazet k porusSovani zakladnich
lidskych prav, potazmo prav déti se zdravotnim postiZeni.

O prijeti déti, Zaka a studenti do vSech stupnli vzd€lavani rozhoduje vZdy
feditel. V souladu s § 36, odstavcem 5 §kolského zakona ¢. 561/2004 Sb. ,Zak
plni povinnou §kolni dochazku v zakladni Skole zfizené obci nebo svazkem
obci se sidlem ve Skolském obvodu (§ 178, odst. 2), v némz ma zak misto
trvalého pobytu (dale jen ,spadova Skola®), pokud zakonny zastupce nezvo-
li pro Zaka jinou nez spadovou Skolu.“ U zakid se specialnimi vzdélavacimi
potiebami dochazi k problémim pfi pfijimani do bé€Znych zakladnich §kol
a zejména v oblasti primarniho §kolstvi, kdy Zak musi plnit povinnou §kolni
dochazku, tj. nelze se vzdat této povinnosti. K nize popsanym skute¢nostem
dochazi i v oblasti preprimarniho vzdélavani, ale preprimarni vzdélavani neni
pro déti predskolniho véku v Ceské republice vzdélavanim povinnym, nybrz
zavisi na dobrovolném rozhodnuti rodic¢t. V pfipad€ pfijimani déti se zdravot-
nim postiZzenim musi mit tyto déti doporuceni praktického lékafe a pisemné
doporuceni skolského poradenského zafizeni, jak je feCeno v § 34, odstavci 6
téhoz zakona."

Rozhodujici slovo ma vzdy feditel §koly, jehoZ rozhodnuti ma prednostni
vyznam pred vyjadfenim odborniki §kolskych poradenskych zafizeni. Redite-
1¢ matefskych Skol a §kol zakladnich tak nemusi akceptovat vysledek a dopo-

' Vyukové programy pro déti http://www.petit-0s.cz/
12 srv. SZ, tamtéz.
13 HUTAR, I. Zprdva o stavu lidskych prdv. Praha: NRZP, 2009. str.16.
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ruceni, ktera musi povinné absolvovat déti, jejichz rodice chtéji ,integrovat®
do béznych matefskych a zakladnich skol.

K dalsi vysadni kompetenci fediteld §kol v ramci vS§ech vzdélavacich stup-
ni patfi rozhodovani o zfizeni pracovni pozice asistenta pedagoga a funkce
osobniho asistenta. Reditel matefské, zakladni, zakladni §koly specialni, stied-
ni odborné skoly a vyssi odborné skoly miiZe pro Zaky se specialnimi vzdéla-
vacimi potfebami zfidit funkci asistenta pedagoga, a to v souladu s § 16 odst.
9 zakona &. 561/2004 Sb., §kolského zakona, ,Reditel matefské skoly, zdkladni
Skoly, zdkladni skoly specidlni, stfedni skoly, konzervatore a vyssi odborné skoly
muize ve tridé nebo studijni skupiné, ve které se vzdéldva dite, Zdak nebo student se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami, zridit funkci asistenta pedagoga. V pripadé
deti, Zaku a studentii se zdravotnim postiZenim a zdravotnim znevyhodnénim je
nezbytné vyjdadreni skolského poradenského zarizeni.“™

Asistent pedagoga je pedagogickym pracovnikem pravnické osoby (Skoly),
a to vsouladu s § 2, odst. 2, pismenem f) zakona ¢. 563/2004 Sb. o pedagogic-
kych pracovnicich a nékterych zménach zakont.” Z vyse uvedeného vyplyva,
Ze zaméstnanec §koly na pracovni pozici asistenta pedagoga by mél mit uza-
vien pracovni pomér, dokladovany pracovni smlouvou v souladu se zakonikem
prace ¢. 262/2006 Sb. Zaméstnavatelem asistenta pedagoga je Skola a mzdu
svého zaméstnance hradi §kola, stejné jako u uciteli a vSech dalSich, i nepeda-
gogickych pracovnikil. Skola miiZe k uhradé asistenta pedagoga vyuzit legisla-
tivnich mozZnosti, jako napf. pozadat o uhradu finan¢nich naklada na asistenta
pedagoga pfislusny krajsky ufad, nebo ve specifickych pfipadech ufad prace.'

Zavér

Na poli prav ditéte s postizenim zde bylo feCeno mnoho. Z vyzkumnych
Setfeni v ramci pilotni studie kvality Zivota dé€ti se spinalni svalovou atrofii je
velmi zfetelné, Ze prevlada spiSe negativni zkuSenost rodicii s realnou integraci
- inkluzi. Nezbyva nez pfidat na intervencich z pozice zakona pfimo v jednot-
livych §kolach a v pracovnim tymu doc. PaedDr. J. Michalika, Ph.D., pak spo-
le¢né vytvorit brozuru pro pedagogy, obsahujici pfibliZeni t€chto zavaznych

14 Skolsky zakon. 2008. [online] [cit. 2010-05-25] Dostupné z WWW:
http://www.msmt.cz/uploads/soubory/zakony/Uplne_zneni_SZ_317_08.pdf

15§ 2 zakona €. 563/2004 Sb. o pedagogickych pracovnicich
16 HUTAR, J. Zprdva o stavu lidskych prdv. Praha: NRZP, 2009.
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progresivnich onemocnéni, véetné praktickych rad a doporuceni, Cerpajicich
ze zkuSenosti v zahraniCi a negativnich a pozitivnich zkuSenosti jednotlivych
rodin: Vzd€lavani déti s neuromuskularnim onemocnénim.
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