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Anotace
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je zamé&fena na specifické znaky syndromu a jejich moznosti vyskytu u jedincti. Podrobné
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podlozena vyzkumem, ktery tvofil rozhovor s matkou ditéte, pozorovani a naslednou
kazuistikou. Pozorovani bylo zalozeno na sledovani jemné a hrubé motoriky chlapce,
samostatnosti, komunikacnich schopnostech, a emocionality. Vysledkem vyzkumné ¢asti

je podrobné specifikovany vyvoj jedince s MCAP syndromem.
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The bachelor thesis deals with the mental development of a child with MCAP
syndrome. The work focuses on specific features of the syndrome and their possibility of
occurrence in individuals. It describes in detail the etiology and origin of the syndrome.
Psychological development of children in early and preschool age, the variability of
development caused by biological and social influences, specifically the influence of
mental disabilities on the development and influence of the family or other environment

in which the child develops is also explored in the thesis.

The practical part is conducted as a case study of a boy with MCAP syndrome. It is
based on research that consists of an interview with the child's mother, observations and
subsequent case study. The observation is based on observing the boy's fine and gross
motor skills, independence, communication skills, and emotionality. The result of the
research part is a detailed specification of an individual with MCAP syndrom.
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UvVOD

Ptedstavte si, Ze se vam jednoho dne narodi dité, které neni stejné jako ostatni. Dité,
u kterého hned po narozeni poznate, Ze ho ¢eka spousta prace a namahy, aby se podobalo
svym vrstevnikiim, a doséhlo tak alespon zdanlivé podobnych cilii jako jini. Dité, které
ackoliv musi kazdym svym dechem bojovat, nezaslouzi si byt na tomto svété o nic méné

nez my ostatni.

Pravdépodobné se vami zacnou honit pocity jako je Sok, strach ¢i obava z nevédomi
kdo ted’ potiebuje silu. Ze neni ¢as na n&jaké pochybnosti a neblahé myslenky. Ted’ je tu
nékdo, kdo se bez vas neobejde, nékdo kdo tu silu potiebuje daleko vice nez-li vy.
A ackoliv nemusi byt ta cesta snadna, kazdy maly krok kupiedu je pro vas nécim

neskute¢nym.

Déti narozené se syndromem MCAP start do Zivota snadny urcité nemaji. Ackoliv se
li§i ptipad od ptipadu, kazdy ma své strasti, se kterymi se musi potykat. Syndrom byl
jeste pred par lety veelku neprobadany a matky, kterym se dité s timto onemocnénim
narodilo, byly dost ¢asto v nevédomi, co bude dal. V poslednich letech se vSak badani

o pric¢inach a pfiznacich této diagndzy rozrostlo.

Tato prace neni vénovana strance medicinské, ale naopak se zamétuje na vyvoj
zdravotnich komplikaci a casto jej doprovazi mentdlni retardace. A to vSe se na

psychickém vyvoji ditéte podepisuje.

Ptiznaky syndromu se neprojevuji u kaZzdého jedince ve stejné mife, proto
odborniklim trvalo velice dlouho syndrom definovat, a jeSté stale ho neni snadné
diagnostikovat. Tento fakt nam potvrzuje i posun v n¢kolika poslednich letech, kdy roku
1997 byl syndrom prvn¢ oznacen zkratkou M-CMTC. Pozdéji byl piejmenovan na MCM
(makcocefalie a kapilrni malformace) a roku 2012 byl zménén na MCAP (sydrom

megalencefalie a kapilarni malformace).



Prace je vénovana psychickému vyvoji jednoho z chlapcti z Ceské republiky, ktery se
s danym syndromem narodil. Vénuje se etiologii, historii a diagnostice daného syndromu
a projevim, které¢ s sebou miize pfinaset. Prace je dile zaméfena na psychicky vyvoj

zdravého ditéte a variabilitu psychického vyvoje ditéte s mentalnim postizenim.

Vyvoj kazdého ditéte ovliviiuje prostiedi, ve kterém se dit¢ nachdzi. Stejné tak
ovliviiuje rodinu jeho vychova. Proto je tato prace vénovana i vzajemné interakci ditéte
arodiny, kterd je velice dilezita, obzvlasté v raném véku ditéte. Je nutné si také uvédomit,
ze ne vzdy mize mit dit¢ idedlni podminky, ve kterych se vyviji. At uz se jedna o dité
vyristajici v ndhradnich vychovnych zatizenich, ¢i v rodinég, ve které se objevuji socialné

patologické jevy.
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TEORETICKA CAST
1 SYNDROM MCAP

1.1 HISTORIE

Nézev tohoto syndromu byl ptivodné stale se ménici otazkou, jelikoZ pomérné dlouho
trvalo spravné vyhodnoceni znakl a symptomu. Prvni definice roku 1997 vedla ke zkratce
M-CMTC. Roku 2007 se nazev vice pfiblizil vaskularnimu postiZzeni a dostal zkratku
MCM, tedy makrocefalie a kapilarni malformace. Po dalSim zvazeni se roku 2012
syndrom znovu piejmenoval a nové zaCal nést nazev megalencephaly-capillary
malformation se zkratkou MCAP z toho divodu, ze jako makrocefalie se oznacuje
nadmérné velikost hlavy, kdezto megalencefalie znamena nadmérny rist mozku, coz je

pro tento syndrom piesnéjsi. ( M-CM Network, 2021)

S jakym rozsahem se tento syndrom v populaci vyskytuje neni pifesné znamo. K roku
1997 se hlasilo celkem 140 osob s MCM syndromem. Mnoho lidi ovS§em muize byt Spatné
diagnostikovano, nebo se u nich syndrom nemusi projevovat v tak zna¢né mite, aby bylo

diagndzu snadné stanovit.

Syndrom byl v dohledné dobé nékolikrat pfezkoumavan. Roku 2004 se u péti pacientl
projevil syndrom, ktery je MCAP podobny, odliSuje se vSak t€zSimi abnormalitami
mozku. Jedna se o syndrom MPPH, tedy megalencephaly-polydaktylie-polymicrogyria-
hydrocefalus.

1.2 ETIOLOGIE A DIAGNOSTIKA

Pti¢ina vzniku MCAP syndromu je u vétSiny ptipadi mutace genu PIK3A, ktery tvoti
zaklad pro tvorbu proteinu p110 alfa. Protein, ktery patii k enzymu PI3K dale ovliviiuje
bunécnou aktivitu déleni, ristu, migrace, ale také bunécné piezivani. Tento enzym je pak

zasadni pfi vyvoji tkani
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Mutace genu PIK3A v tomto piipadé zpusobuje nadmérnou aktivitu tohoto enzymu,
coz je pricinou nadmérného déleni a ristu bunék. Nasledkem toho je pak premnozeni
krevnich cév, mozku ¢i jinych tkani, ¢imz se vyznacuje MCAP. Dochazi k jevu, kdy se
nékteré bunky utvaieji bez mutace a jiné s mutaci, jev je jinak znadm jako mozaika.

Syndrom nebyl vyhodnocen jako dédicny.

Jiz v prenatalnim obdobi Ize zaznamenat vyrazné odchylky, jako je nepfiméteny rust

plodu. Mohou se objevovat deformace koncetin ¢i hydrocefalus.

Martinez-Glez a kol. (2010), uvad¢ji diagnosticka kritéria, do kterych jako nejcastéjsi
pfiznaky patfi neurologické zmény, makrocefalie, kapildrni malformace, nadmérny rist,
asymetrie a vyvojové opozdeéni. Jako ptiznaky vedlejsi pak oznaCuji hypotonii,
hydrocefalus, laxnost kloubtli, syndaktylii prstl, kapilarni malformace v obliceji,

polydaktylii ¢i syndaktylii.
1.3 LECBA

Péce a lécba vyzaduje specialisty, jako je neurolog, oftalmolog, pediatr,
ortopedického chirurga pfipadn€ neurochirurga a jiné vyvojové specialisty a zdravotniky.
Jelikoz je vyskyt a rozsah syndromu u kazdého jedince individudlni, je 1 lécba

pfizplsobena riznorodym zavaznostem abnormalit a odliSnym faktortim.

1.4 SPECIFICKE ZNAKY JEDINCE S MCAP

Charakteristické pro tento syndrom je ptertistani tkani v té€le. Hlavnim znakem byva
velky mozek vyznacujici se abnormdalnim pfertistdnim hlavy (makrocefalii) patrném
bud'to jiz pti narozeni, nebo béhem dalsiho vyvoje. Makrocefalie také miize byt znamkou
projevu hydrocefalu, tedy prebytecné tekutiny v mozku. Veskeré tyto anomalie Casto
vedou k mentalnimu postiZeni, jehoz hloubka zavisi na intenzit¢ a pribéhu piiznakd a to

individudlné u kazdého jedince. Vedle mentalniho postizeni mohou tyto anomaélie

wrwe
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Spolu s sebou si syndrom muze nést kozni zmény, jako jsou telangietkazie, angiomy,

skvrny café-au-lait, Sagrénové skvrny a podobné.

U nékterych piipadi mize dochéazet také k tzv. segmentovému piertstani. Tedy, Ze
se nejednd pouze o prerdstani hlavy, ale i jinych casti téla. Anomalie se pak mohou
projevit tak, Ze ma jedinec jednu koncetinu vétsi a delsi nez druhou. Dal§im projevem je

tzv. kozni syndaktylie. Jedna se spojeni kiize mezi dvéma Ci vicero prsty.

Dal8im znakem byvaji pruzné klouby a tzv. houbovitd pokozka. Pokozka u téchto

jedincti byva mékei, jelikoz tkan pod kazi byva silné a pruzna.

Jedinci s MCAP syndromem jsou také nachylnéj$i na urcité druhy rakoviny a na

vyskyt epileptickych zachvati.
141 HYDROCEFALUS

Jako hydrocefalus oznacujeme jev hromadéni mozkomisniho moku v komorach
mozkovych. Miize vzniknou naruSenim tvorby moku, ¢i piekdzkou, ktera zabranuje

v rovnomérné cirkulaci moku. (Kala, 2005)

Podle Kaly (2005) mtizeme hydrocefalus specifikovat v nékolika zakladnich typech.
Jedna se o obstruk¢ni hydrocefalus, ktery je zplisoben zablokovanim nékterého tiseku
Vv komorovém systému a tim je znemoznéna cirkulace mozkomisSniho moku. Jako pfi¢ina
muze byt infekce, kterou mize zplsobit napt. toxoplazmoza, ¢i viry, které zplsobuji
pfiuSnice nebo nestovice a podobné. Dale mohou tento druh hydrocefalu zapfiinit

nadory, cysty a jiné.

Dal$im typem je komunikujici hydrocefalus. JehoZ zapfi¢inénim je porucha ve
vstfebavani mozkomisniho moku. Problémem muze byt hypersekrece vznikla vétsi

produkci mozkomiSniho moku z disledku papilomu v choroidealnim plexu.

Ttetim typem je hydrocefalus zevni, ktery souvisi s rozsifenym subarachnoidealnim
prostorem. Tento typ se vyskytuje predev§im u kojenci a je spojen s nadmérnym

ptertistdnim obvodu hlavy.
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Déle se mohou vyskytnout typy hydrocefalu, které jsou specifické a do vyse

uvedenych nezaraditelné.

Ptiznaky hydrocefalu se objevuji v zavislosti na mnoha faktorech. Hledime pak na

rychlost vzniku, na vék pacienta a diagndzu, ze které se vychazi.

Hydrocefalus u novorozence miiZe mit vicero pfi¢in. Radime mezi n€ rizné vrozené
vady napf. srdce ¢i traviciho Ustroji, ale také mize vzniknout z divodu chromozomalnich

abnormalit. Dal§imi diivody mohou byt nadory, nitrolebe¢ni krvaceni ¢i infekce.

V raném détstvi je hydrocefalus dobfe klinicky zaznamenatelny z diivodu zvétseného
obvodu hlavy, vétSinou s vyrazné zbarvenou zilni kresbou. Mize dochazet k tzv.
,priznaku zapadajiciho slunce. Hydrocefalus mtize vést k mentalnimu postizeni. Zalezi

na zavaznosti a na rychlosti feSeni problému.

Lécba hydrocefalu v prvni fad€ zavisi na typu, ktery se u ¢lovéka vyskytl. Jestli se
tedy jednd o hydrocefalus komunikujici, nebo obstrukéni. Pii typu obstrukénim se pii
1é¢be jednd o snahu odstranéni prekazky ¢i jeji priciny, a pokud to neni mozné, tak je

mozné vyuzit trvaly, ¢i kratkodoby drenazni systém. (Kala, 2005)

1.42 MEGALENCEFALIE

1

Megalencefalie se projevuje abnormalni velikosti hlavy zapti¢inénou abnormalitou
ptertistdni mozku. Pfedpoklada se, ze je pfi¢inou porucha migrace a regulace produkce
bunc¢k v mozku. Nastdva prertstani jedné ¢i obou hemisfér mozku, pfi ¢emzZ se mozek
stava téz8im. Jako ptiznaky se pak mohou objevit zachvaty, opozdény vyvoj ¢i dysfunkce

mozkové kiiry a michy.

Vyskyt megalencefalie je castéj$i u muzl nez u Zen. Projev velké a nékdy
1 asymetrické hlavy miize byt doprovazen opozdénym kognitivnim vyvojem, zachvaty ¢i

¢asteCnou paralyzou.

Pro megalencefalii neni Zadnéd vhodna lécba. Léfebné metody se pak budou

zaméfovat na ptfiznaky a poruchu spojenou s megalencefalii. Prognoza pak zavisi na

vrwe
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1.43 HYPOTONIE

Mozné jinak nazvat jako sniZzeni svalového tonu. V piipadé totalni neaktivity

svalového tonu se jednd o stav atonie.

Podle Vitkové ,,Svalova hypotonie miize mit mnoho ruznych pricin. Nizky svalovy
tonus je symptom, ktery nastupuje u celé rady onemocnéni, existuje vSak také hypotonie

bez dalsich poruch. “*

Podle Milichovského ,, Hypotonie vznika pii posSkozeni mozecku, mimokorovych

oblasti i michy. ‘?

Pted specifikovanim terapeutickych metod je nutné si upfesnit, co je pri¢inou
hypotonie a jestli neni disledkem dalSiho onemocnéni, jelikoz se terapeutické piistupy

uréené pro riznd onemocnéni mohou lisit.
Vitkova (1998) popisuje piiklady ¢tyf onemocnéni, které hypotonie doprovazi.

Jako prvni ptiklad uvadi svalovou hypotonii, ktera souvisi s opozdénim vyvoje
a vyskytuje se jako centrdlni koordina¢ni porucha. PfiCina u této formy je tézko
dohledatelna. Princip spoc¢iva v tom, ze se k ditéti nedostava dostatek zivin v prub¢hu

téhotenstvi.

Dalsi typem je Atonicko astaticky syndrom, kdy opét pfi¢inu zcela nezname, pouze
se uvadi moznost, ze se jedna o vznik poruchy v disledku metabolické poruchy pii

latkové vyméne, ¢i z disledku defekti ¢elniho mozkového laloku.

L VITKOVA, Marie a PIPEKOVA, Jarmila. Terapie ve specidlné pedagogické péci. Brno: Paido, 2001,
s. 85. ISBN 80-7315-010-7.

2 MILICHOVSKY, Lubos. Kapitoly ze somatopedie. Praha: Univerzita Jana Amose Komenského,
2010. s. 36. ISBN 978-80-7452-001-3.
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Ttetim typem je hypotonie, ¢asto objevujici se ve spojeni s Downovym syndromem.
V tomto pfipad¢ je pfi¢ina znama, jednd se geneticky podminénou chromozomalni

odchylku. Nutnd 1é¢ba z diivodu mozného zhorSovani vyvoje jedince.

Poslednim typem, jenz autorka uvadi, je infantilni spindlni svalové atrofie, kdy neni

poskozen mozek. Jako pfi¢inu oznacujeme progresivni degeneraci svalu.
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2 MENTALNI RETARDACE

Mentalni retardace je podle MKN - 10 definovana jako ,, Mentalni retardace je stav
zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan predevsim
narusenim schopnosti projevujicich se v priubehu vyvoje a podilejicich se na celkové
urovni inteligence. Jedna se predevsim o poznadvaci, Fecové, motorické a socialni
dovednosti. Mentalni retardace se muze vyskytnout s jakoukoliv jinou dusevni, télesnou
¢i smyslovou poruchou, anebo bez nich. Jedinci s mentdlni retardaci mohou byt postizeni
celou radou dusevnich poruch, jejichz prevalence je trikrat az ctyrikrat castejsi, nez
V bézné populaci. Adaptivni chovani je vidy narusSeno, ale v chranéném socialnim
prostiedi s dostupnou podporou nemusi byt toto naruseni u jedincii s lehkou mentdalni

retardaci ndpadné. 3

U osoby s mentalnim postizenim muzeme zaznamenat specifika, jako je vétsi
zavislost na citové vazbé. Nejcastéji k nejbliz§im osobam, coz byvaji rodi¢e. Dale
ponékud infantilni pohled na svét, nedokonale identifikovany pohled na vlastni ,,;ja*,
zaroven také opozdéné vnimani sexudlnich potieb, nedostatecna piizpusobivost
V socidlnim prostfedi, v navazovani socidlnich vztahd, citovd vzruSivost nebo také
hypoaktivni ¢i hyperaktivni chovani. Je mozné také zaznamenat ulpivani pozornosti,

vizuomotorickou poruchu, té¢kavost a poruchu koordinace. (Valenta, 2007)

,Za mentalné retardované (postizené) se povazuji takovi jedinci (deti, mladez
i dospéli), u nichz dochazi k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, k odliSnému vyvoji

nékterych psychickych viastnosti a k porucham v adaptacnim chovani. “4

Mysleni je u osob s mentalnim postizenim zjednoduSené. Abstraktni mysleni je

vetsinou nedosazitelné. Zalezi na stupni postizeni. VEtsi vahu ma mysleni logické. Casto

8 VALENTA, Milan a MULLER, Oldfich. Psychopedie: [teoretické zdklady a metodika]. Praha: Parta,
2007.s. 12. ISBN 978-80-7320-099-2.

4 SVARCOVA-SLABINOVA, Iva. Mentalni retardace: vzdélavani, vychova, socidlni péce. Praha:
Portal, 2006. s. 28. ISBN 80-7367-060-7.
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se jedna o zakladni logické operace doprovazené realitou. Podle Vagnerové (2014) se
mysleni mentalné postizenych lidi vaze na jejich vlastni pocity, potieby a jejich piedstavu

o svété, kterd jim znesnadniuje jeho poznavani.

Do uceni muze také zasahovat perseveracni mysleni, které znemoziuje clovéku
pfemyslet o vécech z jiné perspektivy. Neni to vSak jediny faktor. Uceni zavisi na
vStépovani informaci, které mize byt u lidi s mentdlnim postizenim ovlivnéné
neschopnosti se dostate¢né soustfedit a udrzet pozornost. Dle Vagnerové (2014) je uceni

u téchto lidi pfevazné mechanické a postrada flexibilitu.

Verbalni vyjadiovani byva zjednodusené, postrada celistvost a miize se vyskytnout
1 nepiesna vyslovnost. Pokud ¢lovék neni schopen se vyjadifovat verbalné€, jsou u néj
zaznamenany zmény chovéni, které mohou vyjadfovat jeho pocity, at’ uz se jedna

o radost, apatii ¢i zlost.

Typicka je emoc¢ni labilita a siln€j$i prozivani. Projevuji se vétsi drazdivosti a mize
vést k podrazdénym néladdm ¢i stavim mrzutosti. Vagnerova (2014) konstatuje, zZe stejné
jako jini lidé maji lidé s mentalnim postizenim stejné psychické potieby, jako je potieba
stimulace, kterda by ovSem méla byt jednodussi a stereotypnéjsi, dale potieba uceni,
potieba bezpeci a citové jistoty, seberealizace, kterd je zavisld na moznostech vnimani

vlastniho sebepojeti zavislého na stupni postizeni, a v posledni fad¢ zivotni perspektiva.

v 7 W

2.1 PRICINY VZNIKU MENTALNI RETARDACE V PRENATALNIM A
PERINATALNIM OBDOBI

V téchto Casovych tsecich miiZe nastat hned nékolik pfi¢in s vlivem na mentalni stav
nenarozeného ditéte. Pfi¢iny mohou byt genetické, kam mlzeme zatadit rizné aberace
chromozomtl, dale mize dojit k hypoxii plodu, intrauterinni infekci, pfipadné miZze dojit

k poskozeni plodu zptisobeném encefalitidou.

V prenatalnim obdobi maji na plod z velké miry vliv dédi¢né faktory. Mohou se vSak
vyskytnout i specifické genetické poruchy, do kterych mizeme zaradit napf. trizomii 21.

chromozomu, kterd je pfi¢inou Downova syndromu, dale riizné infekce matky a podobné.
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Vsechny tyto a mnoho dal$ich jevi mize vést k intelektovym deficitiim, nebo mohou

zpusobit az tézkou mentalni retardaci.

V obdobi perinatalnim pak mtize dojit napf. k mechanickému poSkozeni mozku, jehoz
pfi¢ina mize byt nedostatek kysliku, vliv na poskozeni mize mit také nedonoSenost

ditéte, €1 nefyziologickd novorozenecka zloutenka.

2.2 TERAPEUTICKE PRISTUPY PRO OSOBY S MENTALNIM
POSTIZENIM

Jedna se o pfistupy slouzici ke zmirnéni ¢i iplnému odstranéni potizi, projevujicich

se napf. po fyzické strance, po strance chovani nebo prozivani. (Valenta a kol. 2007)

»Psychoterapie znamena v doslovném prekladu lécba duse. Nemame zde na mysli
lécbu farmaky, ale lécbu slovem. Nejstarsi text nasich knihoven — kniha knih — bible
hovori o tom, Ze na pocatku bylo slovo. A slovo se stalo skutkem. V psychoterapii ma
slovo obrovskou moc. Diky dobre zvolenym sloviim ménime lidské chovani, mysleni,
emoce i télesné prozivani. Slovo dokaze podnitit takové procesy v nasich hlavach, které
Jsou viditelné na zobrazovacich technikach mozku. Slovo tedy dokaze ménit hmotu. Tento
zdzrak nazyvame psychoterapii.® Samotné psychoterapii ptredchdzi poradenstvi

a nasledné krizova intervence.

Psychomotorickou terapii miizeme chéapat jako aktivaci téla, ktera ovliviiuje
psychicky stav. (Valenta a kol. 2007) Télesnou aktivaci aplikovanou na pohyb Ize pak
vyuzit ke kladnému vlivu na emoce, mysleni, ke zméné¢ chovani a jinym zadoucim

prvkam, které jsou piijatelné jak spolecensky, tak z pohledu individuality jedince.

Obzvlasté u osob s mentdlnim postizenim je tfeba brat ohled na odchylky
a individudlni potfeby v psychomotorické oblasti a ve funkcich, které se k ni poji, at’ uz
se jedna o funkce pohybové ¢i dusevni. Valenta (2007) uptesiiuje mozné opozdéni, které

se muze pifi nesoumeérném vyvoji vyskytnout. Vyvojové opozdéni mizeme sledovat ve

5 MULLER, Oldftich. Terapie ve specialni pedagogice. Praha: Grada, 2014, s. 23. ISBN 978-80-247-
4172-7.
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schopnostech raného véku, jako je drzeni hlavy, sedu, chiizi, uchopovani predméti.

Muizeme sledovat také opozdéni ve vizuomotorice.

Ke psychomotorické terapii 1ze vyuzit techniky, jako je tanec, pohybové hry, relaxace

¢i jiné komplexné ucelené techniky spadajici do praktik odbornikd. (Valenta a kol. 2007)

2.2.1 HIPOTERAPIE

., Hipoterapie je specialni formou lécebné rehabilitace, ktera idedlné spojuje fyzickée
a psychické prvky.“® Metoda je zaloZena na principu drZeni rovnovahy a zapojovani

trojrozmérného pohybu téla pii pfizpiisobovani se jizdé na hibetu koné.

Hipoterapie je vyuzivana predevsim pro jedince s télesnym postizenim. Pohyb koné
a nutné pfizpusobeni se jeho hibetu télo nuti stabilizovat se a navadi ho do pohybt

pfimétenych spravné chilizi, coz dale piispiva k ovladani celé¢ motoriky.

Na jedné stran¢ hipoterapie pfispiva ke zlepSeni stranky fyzické, na strané druhé
kladn¢ plisobi pii depresivnich naladach, neurézach, LMD a jinych. Pipekova (2001)
uvadi, Ze u pacientil s détskou mozkovou obrnou je hipoterapie vhodnym naslednikem

Vojtovy metody.

K hipoterapii se dale fadi pedagogicko-psychologické jezdéni. (Pipekova 2001 s. 131)
Tento druh terapie je vyuzivan pfevazn¢ ve Francii, ¢innost pak vedou Skoleni
a dospivajicich, a to na vyvoj jak po fyziologické strance, tak na vyvoj psychicky, na

¢innost smysll ¢i na samotny rozvoj osobnosti.

6 VITKOVA, Marie a PIPEKOVA, Jarmila. Terapie ve specidlné pedagogické péci. Brmo: Paido,
2001, s. 132. I1SBN 80-7315-010-7.

20



2.2.2 SNOEZELEN

Metoda Snoezelen se zamétfuje na smyslovou stimulaci. Jde o specifické vytvoteni

takovych podminek, které¢ vedou k uspokojovani vSech péti smysli.

Zaklady této metody se utvarely uz v kolem roku 1966 v rezii americkych psychologt
Clarka a Clelanda. V té dob¢ s cilovou skupinou lidi s autismem, mentalni retardaci,

poruchami chovani, hyperaktivitou a podobn¢.

Termin Snoezelen vychdzi z holandského ,,snufellen* v ptekladu ,,citit* a ,,doezelen*

v ptekladu pospavat ¢i relaxovat.

,,Stejné jako u ostatnich metod a forem prace podobného typu vychdzime u metody
Snoezelen z toho, ze vnimani a pozndvani okoli, ziskavani zkuSenosti a kompletni rozvoj
osobnosti zabezpecuji v prvni tadé primarni smyslové vjemy a doprovodné pocity
a pohyby, které v§ak v bézném Zivoté osob se specidalnimi potrebami mohou byt nespravné

prozity a zpracovdny.

Pro tuto metodu se vyuzivaji pfedem uréené¢ mistnosti, ve kterych se nachdzeji

pomicky a vybaveni na stimulaci smysla a to skrze svételné, ¢ichové a chutové podnéty.

Podle (Jankt 2010) je nutné metodu ptizpisobit individudlnim potfebam jednotlivych
lidi, a plné tak pfizpusobit techniky a metody pro schopnosti daného jedince a umoZznit

mu uspokojeni jak dusevnich, tak emociondlnich, fyzickych a psychickych potieb.
2.2.3 METODA BAZALNI STIMULACE

Podle Vitkové (2000) je metoda postavena na zakladé umoznéni vjemu a zkusenosti
pomoci téla. Cilem je pomoci téchto zkuSenosti piiblizit jedinci realitu, a napomoci tak
pfiméfenému vyvoji. Jednd se o piijimani zkuSenosti formou, jenz neni sdm clovek

schopen dosédhnout.

! JANKU, Katetina. Vyuzivani metody Snoezelen u osob s mentdlnim postizenim. V Ostravé: Ostravska

univerzita, Pedagogicka fakulta, 2010. s. 126. ISBN 978-80-7368-915-5.
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Protoze je vyvoj u kazdého jedince individualni, obzvlasté pak u jedinct s mentalnim
postizenim, je nutné techniku jedinci pfizptsobit tak, aby vyhovovala jeho moznostem

a urovni dosazeného a dosazitelného vyvoje.

2.3 PODPORA RODIN DETIi S MENTALNIM POSTIZENIM

Podpora déti v Ceské republice se d4 podle Cerné et. Al. (2015, st. 132) rozdglit do
oblasti za podpory finan¢ni, legislativni, poradenské, operativni, vzdélavaci, informacni

a svépomocne.

Do legislativni podpory jsou zafazeny vsechny zakony ¢i vyhlasky napt. o vzdélavani

74k, jenz podporuje Skolsky zakon &. 561/2004 Sb. a jiné.

Podpora finan¢ni zahrnuje socialni davky a pfispévky ¢i jiné formy podpory.
Poradenskéd podpora zahrnuje poradenstvi zdravotni, 1ékaiské a zaroven pedagogické
a psychologické. Specialné pedagogické poradenstvi pak predevsim poskytuji specidlné

pedagogicka centra a pedagogicko-psychologické poradny.

Podpora ve vzdélavani je poskytovana jak Skolou, tak Skolskymi zatizenimi. Jednou

formou podpory je vytvoreni individualniho vzdélavaciho planu.

Informacni podpora je zprostfedkovavana napt. poradnami ¢i pedagogy nebo také
pisemnou formou. Jednd se o zdroje pojedndvajici o postizeni ditéte, jeho Urovni

a moznostech prace.
2.3.1 RANA INTERVENCE DETi S MENTALNIM POSTIZENIM

Casna stimulace a rana intervence je dilezita pro celkovy priibéh budouciho rozvoje.
Rand intervence zahrnuje sluzby socidlni, zdravotnické, specidlné¢ pedagogické
a psychologické. Tyto slozky podpory pak davaji dohromady kompletni celek a podle

toho se pak mohou odvijet dalsi ptistupy.

Program PORTAGE je program poskytujici sluzbu doméacich konzultaci. Cilovou
skupinou jsou déti s mentalnim postizenim ve véku od narozeni do sedmi let. Program
pochazi z USA, v soudasnosti je v CR jako jeden z nejvyuzivangj$ich programii na

podporu v domacim prostfedi. Je zaméfen na sluzby v nacviku motoriky, feci,
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sebeobsluhy, socialnich a rozumovych dovednosti. Tento a jiné programy pak poskytuji
sluzbu pravidelnym dochazenim do rodin a to jednou tydné, kde posléze pracuji s ditétem

a spolupracuji s rodici.
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3  PSYCHICKY VYVOJ DITETE RANEHO A
PREDSKOLNIHO VEKU

Dle Vacinové, TrpiSovské a Farkové (2010) je piedpoklad o budoucim vyvoji
hlavnich slozek, tedy slozky duSevni a télesné, zakddovan jiz v zarode¢nych hmotéch,
které vedou ke vzniku jedince. Pozd¢jsi vyvoj je pak zavisly na vlohéch, které jedinec
zdédi, na prostiedi, ve kterém se od narozeni vyskytuje, a velky podil ma také druh
vychovy, ktery se jedinci dostane. Shrneme-li si to, clovék mé na zacatku zivota urcité
vlohy, které podédil od svych predkill, a je potom otdzkou dalSich ¢initell, jak bude
psychicky vyvoj postupovat.

Psychicky vyvoj ditéte se pozoruje pomoci vicero jevi vyvojovych oblasti. NejCastéji
se pak d¢li do oblasti kognitivnich, socioemocnich a motorickych.

Pro pozorovani psychického vyvoje je nutné se orientovat v norm¢. Normu
nemuizeme piesn¢ definovat, avSak mizeme si urcit hranice, které miizeme za normu
povazovat.

Takovéto pojeti normy pak miizeme rozdé€lit do nékolika hledisek.

Jedna se o normu statistickou, kdy se pozoruje a hodnoti schopnostni tirovei jedince,
v ramci stejné vékové kategorie. Miizeme pak procentudlné zhodnotit shody vyvojové
urovné v urcitém véku. Na tomto hodnoceni se nejcastéji podili psycholog za pomoci
standardizovanych testt.

Déle norma fyziologickd ,.Fyziologicka norma 7ikd, Ze co je , prirozené”, je
i normalni 8

Dals$im hlediskem je norma sociokulturni. Rtizna socidlni prostfedi maji odlisny vliv
na psychicky vyvoj jedince.

Dale se na psychicky vyvoj mizeme divat z hlediska normy zdkonné. Smyslem této
normy je deti chranit, jelikoz urcité obdobi détského véku mize svadét k drobnym

détskym kradezim a podobné¢, je nutné urcit normy i1 pomoci zékona.

8 PTACEK, Radek a KUZELOVA, Hana. Orientaéni hodnoceni psychického vyvoje ditéte pro socidini
prdci. ©Ministerstvo prace a socialnich véci CR, 2013, s. 4. ISBN -978-80-7421-059-4
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Norma zahrnujici veSkera jiz zminéna hlediska je norma vyvojova. Jako piiklad
vyvojové normy miizeme uvést, ze Sestileté dité bude mit veskeré predpoklady a bude

zralé k nastoupeni do povinné skolni dochazky.
3.1 DEDICNOST A PROSTREDI

Existuje spousta odbornych teorii, které rozliSuji vlivy dédi¢né a vlivy pochazejici
zZ prostiedi, jinak feceno z vychovy. Atkinsonova a kol. (1995, s. 81) v publikaci uvadi
anglického filozofa Johna Locka, ktery véfil, ze narozené dité je jako ,,nepopsana deska®.
Znamena to, ze vse co si dit€ osvoji, vychazi z jeho smysli, jejichz vjemy ptfechdzi do

zkuSenosti.

Charles Darwin a jeho teorie vyvoje naopak klade diraz na vliv dédi¢nosti. Dvacaté
stoleti se op€t obraci k teoriim upfednostnujicim prostiedi nad dédi¢nost. Behavioristé
B.F. Skinner a John B. Watson byli toho nazoru, ze vliv prosttedi zcela ptebiji vlivy
dédicné a zalezi na zpisobu vychovy, ktery ovlivni, jaky typ dospélého cloveka se

z jedince stane.

Veskeré tyto skutecnosti souc¢asné psychology utvrdili v nadzoru, ze pravé prolinani
téchto dvou faktori formuje osobnost ¢loveka. Nelze pocitat s tim, ze ¢lovek, ktery se
narodi, ma neménny zaklad pro utvofeni osobnosti. Rozhodujici se stavd pravé

nepfetrzitd interakce mezi dédi¢nosti a prostiedim.

Proces zrani ma zaklady urené posloupnosti, kterd funguje pod vlivem genii. Geny
tedy urcuji zakladni podstatu ¢loveka, kterd se v pribéhu zrani dale vyviji. OvSem rapidni

zmeéna prostredi, ve kterém zrani probiha, miize tento proces n¢jakym zpiisobem ovlivnit.

»Vyvoj reci poskytuje konecny priklad interakce mezi geneticky determinovanymi
charakteristikami a zazZitky poskytovanymi prostredim. Temer vSechny lidskeé deti se rodi
se schopnosti naucit se mluvit, jiné Zivocisné druhy nikoliv. Nejsou vSak schopny mluvit,

pokud nedosdhly urcitého stupné neurologického vyvoje. “°

9 ATKINSON, Rita L. Psychologie. Praha: Victoria Publishing, 1995, s. 83-84. ISBN -80-85605-35-
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Novy pohled na kognitivni vyvoj v détstvi nastolil Svycarsky psycholog Jean Piaget
1896-1980, ktery ptisel se svou teorii vyvojovych stadii. Pravé Piaget se zabyval zranim
ditéte v interakci s prosttedim. ,, Piaget se konkrétné domnival, Ze by se na dite mélo
pohlizet jako na zkoumajiciho védce, ktery provadi experimenty s okolnim svétem

a zjistuje, co se stane. “*?

Dit¢ si pak podle Piageta vytvaii schémata, podle niz rozuméji fungovani svéta. Tato
schémata pak dité¢ vyuziva pro pochopeni novych véci. Dité tedy dale pracuje s procesem
asimilace, kdy si uvédomélé schéma spojuje s novou udalosti, nebo akomodace, kdy

dochazi k modifikaci staré¢ho schématu, a tim k pochopeni nového.

3.2 PSYCHICKY VYVOJ DITETE V RANEM A PREDSKOLNIM
VEKU

V raném stadiu se vénujeme kojeneckému a batolecimu obdobi, které je jedno

vvvvvv

vvvvv

ze rozvoj kognitivnich struktur je podminén rozvoji lokomotoriky a kvalité¢ smysli.

Hmat se u ditéte rozviji zprvu usty a obli¢ejem, az pozdéji rozeznava dal§imi koznimi
analyzatory. Cich a chut' dit¢ dokaZe rozeznat jiz zanedlouho po narozeni. Jasné
rozeznava chuté a miva na né libivé, ¢i nelibivé reakce v podob¢ usmévu, svrasténi rti ¢i
vyplazovani jazyka. Pachy novorozenec rozeznava ve slabsim métitku, ovSem vini své
matky pozndva jiz par dni po narozeni. Dit€ po porodu zacind lokalizovat zvuky,
rozeznavat barvy a tony zvuku. Stitedem jeho zajmu je hlas jeho matky. Na zvuky reaguje

otac¢enim hlavy. Coz podle (R. L. Atkinson a kol.) mizi kolem $estého tydne véku a znovu

Mrwe

10 ATKINSON, Rita L. Psychologie. Praha: Victoria Publishing, 1995, s. 93. ISBN 80-85605-35-X.
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ze z4jmu reflexniho. Zrak je po narozeni ditéte jest¢ docela zdarné nevyvinuty. Ma
nedokonalou zrakovou ostrost a pfedméty rozezna jen z velké blizkosti. Zrak se ditéti

srovnava kolem sedmého mésice Zivota.

Schopnost uceni se projevuje dokonce jiz v prenatalnim obdobi. ,,Tato schopnost je
vrozend, ale to co se dité nauci je ziskané. Tak zacina celoZivotni interakce deédicné
vybavy a vlivu prostredi. Organismus je jako by naprogramovan k tomu, co se ma nebo
muze ucit. Kdy, jakym zpuisobem a zda vitbec k tomu dojde, zavisi na mnoha cinitelich

a na podnétnosti prostiedi. “!*

Uceni a zrani jsou dva navzdjem se prolinajici procesy, které jsou podporovany
vnéjSimi vlivy a dédicnosti. ,, V procesu vyvoje se objevuji tzv. kriticka obdobi, kterd jsou
nejvhodnéjsi k rozvoji urcitych psychickych vlastnosti ¢i k nejakeé diilezité vyvojové zmene,

napi. obdobi vzniku citové vazby matky a ditéte, obdobi autonomizace atd. “*?

K uceni je nutné dosahnout urcitého stupné zralosti, vnéjsi vlivy pak mohou plisobit

kladné a uceni podporovat ¢i naopak.
3.3 PSYCHICKY VYVOJ DITETE V PREDSKOLNIM VEKU

V tomto obdobi je velmi dulezity vyvoj psychomotoricky. Vyvoj jemné a hrubé
motoriky jde v souladu i vyvojem psychickym. V zakladu se rozviji pamét’, fe¢ a mysleni.

Rozviji se také fantazie, kterou dit¢ nejvice vyuziva zhruba od ¢tvrtého roku.

Dité v této fazi zivotnich obdobi nachazi své misto ve svété. Pomaha mu k tomu jeho
vlastni pfedstavivost. Fantazie tak vynahrazuje nedostate¢né logické zpracovani udalosti.

Stale se vyskytujici egocentrismus ditéti pomahé pozorovat svét svym pohledem.

1 SULOVA, Lenka a Univerzita Karlova. Rany psychicky vyvoj ditéte. Praha: Karolinum, 2010, s. 32.
ISBN 978-80-246-1820-3.

12 VAGNEROVA, Marie. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014, s.
10. ISBN 978-80-262-0696-5.
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Zaroven se v tomto obdobi dité uci prosazovat, rozvijet své vztahy s vrstevniky

a spolupracovat.

Znaky uvazovani se u predskolnich déti daji podle (Vagnerové 2005) shrnout do

nékolika bodu ve dvou kritériich.

1) Zpisob nahlizeni na svét a vybirani informaci

Do tohoto kritéria jsou zafazena specifika, jako je centrace, coz mizeme
charakterizovat jako vybirani z mnoha informaci jednu, ktera nemusi byt
Dalsim specifikem je egocentrismus, ktery se vyznacuje pravdivosti
jednoho subjektivniho nazoru bez brani na védomi nazoru jinych. Jde
o jeden uhel pohledu, ktery je pro dit¢ ten hlavni.

DalSim specifikem je fenomenismus. Jde o utkvélou piedstavu svéta, od
které dit€¢ nesnadno upousti.

Specifikum zvané jako prezentismus jde zdanlivé v souladu
s fenomenismem. Znamena to, ze svét je takovy, jaky ho dit€¢ zrovna

vidim.

2) Zpusob zpracovavani informaci a interpretace

Zde tadime magic¢nost, ktera ditéti pomaha chapat svét pomoci jeho
fantazie.

Dale antropomorfismus, coZ znamena, Ze dit¢ pfisuzuje lidské vlastnosti
nezivym objektim. Jako piiklad si miZeme uvést slunicko, které se
prochazi po nebi, nebo list, ktery plave na hladiné feky.

Arteficialismus oznacujici vznik svéta z pohledu ditéte, tedy ze jej nékdo
musel stvofit. Nékdo musel dat slunce na oblohu, ve tmé rozhazet hvézdy,
V zimé zasypat stromy snéhem a podobné.

Absolutismu pak znaci, ze co je ditéti prokdzané jako pravda, to uz je
neménné. Ze nazor, ktery nékdo ekl je pravdivy a moznost relativniho

pohledu na véc je nemoZna.
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3.4 KRESBA A HRA

~Kresba je neverbalni symbolickou funkci. Projevuje se v ni tendence zobrazit realitu

vvvvv

symbolicky charakter nema. “'*

Faze kresby podle (Vagnerové 2005).

1) Faze presymbolickd, senzomotoricka: Tato faze obsahuje grafomotorickou
¢innost, jako je ¢marani. Dité Cinnost zajima v prubéhu aktivity, vysledek pro n¢j
az tak dtlezity neni.

2) Faze prechodu na symbolickou urovei: Je to faze zjisténi, ze cmaranice mize mit
1 n¢jaky redlny vyznam. Stava se tedy urCitym symbolem. Kresba pak byva
pojmenovana az dodate¢né¢.

3) Faze primarniho symbolického vyjadieni: Na rozdil od ptedchozi faze, kdy je
vyznam kresby znam az v posledni fad¢, zde dochazi k Gcelnému kresebnému

vyjadieni symbolické skute¢nosti.

Détska kresba se dale rozd€luje do zakladnich stadii. Pfechazi od skvrn, ¢maranic
a Céaranic, az po hlavonozce. HlavonoZec vychazi z détského stfedu zdjmu na lidské
postave, coz byva jako prvni lidsky oblicej. HlavonoZec se objevuje kolem tietiho roku
Zivota. Je také oznacovan jako univerzalni postava. Postava je zndzornéna koleckem,
které mé znazornovat jak hlavu a trup. Dale se ke kolecku poji dvé cary, nékdy Ctyfti, které

oznacuji koncetiny. Postupem casu dité ptidava i tecky jako oci a jiné detaily.

V dalSim stadiu détské kresby se zacind projevovat fantazie a subjektivita. Kolem
patého roku Zivota se ditéti v kresbé zacina objevovat trup postavy, ke kterému jsou rizné
pripojené koncetiny a az kolem Sestého roku vznika postava realné podoby se spravnym

poc¢tem koncetin. Dité se také vice vénuje detailiim jako je oble€eni, knofliky, né¢kdy

13 VAGNEROVA, Marie a Univerzita Karlova. Vyvojovd psychologie I: détstvi a dospivini. Praha:
Karolinum, 2005. s. 183. ISBN 978-80-246-1037-5.
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postavu pojme za prihlednou a zobrazuje jak nakresleny trup, tak obleceni, do kterého je

¢lovék oblecen.

Posledni stadium, které pfichazi spolecné s ukoncovanim predskolniho veku, je
stadium realistické. Dité se snazi co nejvice priblizit realité, snazi se zobrazit to, co vidi,

vice si pohrava s detaily.

Hra v pfedskolnim véku ditéti pomaha 1épe pochopit realitu. Je to symbolicka ¢innost,
pfi které se dit€ uci interpretovat realitu podle svého. Zaroven mu napomaha plnit piani,
symbolicky uskutecniovat predstavy a potteby. Zarovei si dité pfi hie zkousi urcité kladné

1 zaporné role a proZiva riizné situace.
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4  PSYCHICKY VYVOJ DETI RANEHO A
PREDSKOLNIHO VEKU S MENTALNI RETARDACIH

Ackoliv se psychicky vyvoj u déti s mentalni retardaci mize zdat odliSny, stale

probiha, at’ se jedna o jakykoliv stupeit mentalniho postizeni.

Nyni slovy autorky Svarcové ,,Klasik vyvojové psychologie L. S. Vygotskij prokdzal
Jiz ve tricatych letech 20. stoleti, Ze dusevni vyvoj mentalné postizenych déti pri veskeré
sveraznosti probihd podle tychz zdkladnich zakonitosti, jako vyvoj normalniho ditéte.
K temto zdkladnim zdkonitostem je zapotiebi pocitat zejména zavislost psychického
vyvoje ditéte na procesu uceni. Lze bez nadsdzky rici, ze uceni je zakladni podminkou

psychického vyvoje. “14

Mentaln¢ postizené dité si dle moznosti osvojuje vSechno zékladni a jednoduché
v rozsahu vSech psychickych sfér. Vyvoj pak funguje jako jednotny proces, ktery
postupuje na zakladé€ zavislosti reakce na reakci pfedchozi. Dalsi vyvoj pak nezavisi jen
na prvotnim postizeni, ale i na dalSich druhotnych komplikacich, které se mohou

ptidruZit.

Deficity startu vyvoje se dale projevuji v riznych funkcich, jako i v potiebé poznavat
svét a okoli. Potfeba pozndvani je u zdravych déti taznym krokem k efektivnimu vyvoji.

U déti s mentalni vadou miize byt tato potfeba znacné oslabena.

To a jiné nedokonavé funkce maji pak za nasledek nedostatecné socializovani ditéte.

Vevr

psychického vyvoje - neosvojuje si ukony s predmety, takze viibec neprojde adekvatni

vychovou raného a predskolniho veku. Nadmernd péce a mnozstvi omezeni prekazeji

14 SVARCOVA-SLABINOVA, Iva. Mentdlni retardace: vzdélavani, vychova, socialni péce. Praha:
Portal, 2006. s. 42. ISBN 80-7367-060-7.
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rozvoji jeho pohybi, ziskani zkusenosti v zachdzeni s predméty, poznavani fyzikdlnich

viastnosti vect. “1°

Zpomaleni vyvoje feci mé také znacny vliv na navazovani socialnich vztaht.
Obzvlaste pak pii interakci s ostatnimi détmi, kdy je dit¢ s mentalnim postizenim znacné

znevyhodnéno.

Vnimani pomaha ditéti diferencovat okoli pomoci vidéni, divani se a nasledné¢ho
uchovani zkuSenosti. Zarovenl si uchovava sluchové vjemy, vytvoiené odliSovanim

ruznych zvukii. Vjemy a pocitky pak piisobi na jeho analyzatory.

U mentalné postizenych déti byvaji tyto vjemy a pocitky oslabené, nedokonalé. Ke
kvalitativnimu vyvoji je pak dilezité tyto vjemy kompenzovat a umoznit diky vychové
a dal$im vzd€lavanim postupné rozvijeni, nebo alespoii podporovat vyvoj mysleni.

V opacném piipadé¢ pti nedostatku podnéti miize dojit k prohloubeni mentalni retardace.

V novorozeneckém obdobi neni snadné diagnostikovat vSechny odchylky. Ty, které
jsou znatelné jiz v tomto raném obdobi, jsou napt. mikrocefalus, hydrocefalus a rizné

chromozomalni aberace.

Ve véku kojeneckém, ktery zac¢ind na prelomu prvniho mésice Zivota, jiz mizeme
sledovat opozdéni vyvoje jak psychického, tak fyzického. Zalezi pak na rozsahu

mentalniho postizeni.

V obdobi batolecim, jehoz rozmezi je kolem dvou az tii let, jiZ miiZeme znatelné
rozlisit opozdéni po mentalni strance ditéte. Jeho vyvoj pti lehké mentalni retardaci pak

muZe byt zpozdén aZ o rok a vic, zalezi na zasaZeni a stavu centralni nervové soustavy.

Obdobi ptedskolniho veéku, které rozdélujeme do rozmezi tii az Sesti (¢i sedmi) let,
muze byt u déti s mentélni retardaci prodlouzZeno az o pét let. V tomto obdobi je obzvlaste

dalezité po dikladné diagnostice stanovit prognézu a spolupracovat s odborniky.

15 SVARCOVA-SLABINOVA, Iva. Mentdlni retardace: vzdélavani, vychova, socialni péce. Praha:
Portal, 2006. s. 43. ISBN 80-7367-060-7.
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5 RODINA A DITE S MENTALNIM POSTIZENIM

Kazdé prostredi, ve kterém se dité vyskytuje, je pro n¢j né¢jakym zplisobem piinosné.
Nejdilezitéjsi je vSak pro dité prostor, ve kterém se citi v bezpeci. Prostiedi, ve kterém
se dit¢ mize bezpecné ucit vSem normam a piipravit se tak na okolni svét. Obzvlasté pak

pro dit¢ s mentalnim postizenim je timto zptisobem dtilezit4 rodina.

Rodina je prvni prosttedi, které dit¢ vnima a ze kterého si nejvice odnasi. Dité v raném
veéku Zivota je ve stadiu, kdy je nejovlivnitelngjsi. Je to obdobi, ve kterém si dité hleda
urcité postoje, utvaii si ndzory a ptijima zkuSenosti. To, jak kladné na ngj pisobi vSechny
podnéty, které se mu dostavaji, ho stejné tak ovliviiuje, kdyz je néeho nedostatek. Napf.
déti vyrtstajici v kojeneckych ustavech, kde je na deset déti jedna teta a druhy den jina,
déti lidi zijicich pod vlivem alkoholismu ¢i jinych zavislosti, zkratka déti Zijici v prostredi

s nedostatkem lasky si odnaSeji tento vzor do dal§iho Zivota.

Rodic¢ by ditéti nemél davat pouze lasku a pocit bezpeci. Vychova by sebou méla nést
1 vzor autority, kterd bude jedince doprovazet celym zivotem a kladné ovliviiovat jeho

jednani.

Tti principy vychovy v rodiné, které vedou ke spravné autorité podle Vacinové,
TrpiSovské a Farkové (2010) jsou 1) Uspokojovani potieb navzajem. 2) Udrzované pevné
citové vztahy. 3) Prolinani soukromi, které je stavéné na principu, Ze kdyZ bude rodic¢
pln¢ otevieny ditéti, bude pak dit€¢ oteviené rodici a budou se tedy vzajemné vice

respektovat.

Podle Capa (1980 s. 255) jsou dvé hlediska usnadiiujici rozlisit ,, zdkladni postoje

rodicii k détem .16

16 CAP, Jan. Psychologie pro ucitele: ucebnice pro vysoké skoly. Praha: SPN, 1980, s. 255. Uéebnice

pro vysoké Skoly (Statni pedagogické nakladatelstvi).
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1) ,, Hledisko citového vztahu k ditéti.“'- Zde je dtlezity upfimny a pozitivni postoj
plny porozuméni a spolehlivosti. Kladné postoje jsou n¢kdy az ptehnané a je
snaha o oboustranné nadmérné citové piipoutani. Nebo se naopak muize jednat
o postoj chladny, n¢kdy az odmitavy. V posledni fadé se mize jednat o postoj
sttidavy, pficemz se stfida projev kladny 1 zaporny. Muize se objevit i tzv. ,,dvoji
vazba*

2) ,, Hledisko Fizeni, pozadavkii a kontroly.“*®- Autor hlediska ptifazuje ptiméfenou
miru kontroly, fizeni a pozadavkl. Dit¢ by m¢lo byt samostatné, ale zaroven
uvédomélé vSem pozadavkiam jak rodici, tak spolecnosti. Mira téchto pozadavka
vSak muze byt pfehnand. Rodi¢e mohou piekracovat hranice a zdravou miru
kontroly a poZadavkii ménit na ctizddostivost a moralizovani, coz miiZze vést
k omezovani ditéte v jeho rozhodovani a nakonec i ve vyvoji.

V opacné situaci mize byt mira pozadavka piehnané nizkd. Dit€ neni

kontrolované, neni od n¢j nic ocekavano a veskeré jeho nedostatky se omlouvaji.

Velmi specificky vztah je mezi sourozenci. Charakteristika sourozeneckych vztahii
byva Casto kolisava. Na jedné strané je sourozenec prvnim spolecnikem ke hram a jinym
zaméram, na strané druhé miize byt jakymsi naruSitelem. Mize dochdzet k ne vzdy
uveédomélé rivalité a zapti¢inéné soutézenim o rodicovskou piizen, cemuz mohou rodice
pfispivat srovnavanim vlastnosti déti, vznaSenim vice sympatiim vi¢i jednomu
sourozenci, ¢i zaddvani jinak obtiznych ukolii z divodu rozdilu véku ¢i pohlavi

sourozencu.

Dité€ vSak neni jediné, které se musi vypotradat se strastmi zivota. Rodi€ si pfi zjisténi
diagnozy ditéte prochazi stadiem, kdy vstupuje do zcela nové situace. Kdy se jeho Zivot
vV jednom okamziku obrati a vSechna ocekévani jsou rdzem zménéna. Vzniklo hned

nekolik modelii na reakci rodict, pii zjisténi diagndzy.

ot CAP, Jan. Psychologie pro ucitele: ucebnice pro vysoké skoly. Praha: SPN, 1980, s. 255 U&ebnice

pro vysoké Skoly (Statni pedagogické nakladatelstvi).

18 CAP, Jan. Psychologie pro ucitele: ucebnice pro vysoké skoly. Praha: SPN, 1980, s. 255 Uéebnice

pro vysoké Skoly (Statni pedagogické nakladatelstvi).
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Jednim z neuzivan¢jSich modell v literatute je model fazi od Vagnerové. (Vagnerova
in Cernd, 2008) Vagnerova dobu po zjisténi diagndzy o postizeni ditéte nazyva ,krizi

rodi¢ovské identity**®,

1) Jako prvni prichazi faze Soku a popteni. Tato faze je prvni reakci po zjisténi
diagndzy. Jedna se o stresovou situaci, kdy se oekdvané méni a nastava nova
a necekana situace. Z Soku se postupné stava deprivace z nemoznosti naplnéni
o¢ekavaného.

2) Ve druhé fazi prichazi akceptace reality a postupna vyrovnanost. Neda se urcit,
jak dlouho toto obdobi trva. Faze akceptace zavisi na viili kazdého jedince a délka
procesu je tedy individualni. Pfichazeji i situace, kdy rodi¢ nedokaze akceptovat
dany problém a brani se jeho pfijeti. V takovém pftipad¢ se stava, ze od problému
unikaji, ¢i se rozhodnou s nim bojovat.

3) Tieti a posledni fazi je faze realistického postoje. V této fazi se jiz rodice nebrani
akceptaci souziti s postizenym ditétem. Je to chvile, kdy jsou s celou skute¢nosti
pln€ smifeni, pfipraveni na disledky a na jednani, které bude tfeba. BohuZzel ne
kazdy dokaze tohoto bodu dosdhnout a unést situaci, ktera se pred nim vytvofila

a kterou si pivodné nezvolil. Pro nékteré je tfeti f4ze nerealna.

19 CERNA, M. a Univerzita Karlova. Ceskd psychopedie: specidini pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Praha: Karolinum, 2008. s. 129. ISBN 978-80-246-1565-3.
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PRAKTICKA CAST

6 PRIPADOVA STUDIE PSYCHICKEHO VYVOJE
DITETE S MCAP SYNDROMEM

6.1 METODIKA A VYZKUM

Pro praktickou c¢ast prace bylo vyuzito tii vyzkumnych metod pro zamér
kvalitativniho vyzkumu. Prvni metodou byl polostrukturovany rozhovor veden jako

interview.

Jako druhou metodu autorka zvolila pozorovani doprovdzené experimentilnim
vyzkumem. Pfi pozorovani byly ditéti kladené poZadavky, pfi jejichZ plnéni byla
sledovana aktivita a reakce chlapce. Pozorovani bylo vedeno kratkodobé v pribéhu

jednoho tydne.

Na zéklad¢ téchto dvou metod pak byla sepsana kazuistika podrobné popisujici

celkovou charakteristiku chlapce.

Respondentem pfii rozhovoru byla matka ditéte. Matka byla pro rozhovor zvolena
z davodu nedostate¢nych moznosti v komunikaci chlapce. Rozhovor byl veden
v prostfedi ji blizkém, tedy v prostredi domacim. Jednalo se o rozhovor
polostrukturovany, rozdéleny do dvou tematickych casti. Respondentka byla predem
seznamena se zpusobem vedeni rozhovoru, s formou otdzek a zdznamem, ktery byl
zaznamenan pomoci telefonu. Samotny rozhovor trval zhruba 45 minut. Byl tvofen deseti

otazkami. Ty pak byly volné€ vedené, doprovazené piipadnymi dodatkovymi dotazy.

Pozorovani bylo uskute¢néno v domécim prostfedi u rodiny chlapce, jelikoz nebylo
mozné vzhledem k okolnostem vyuzit moZnosti pozorovani v jiném socidlnim zafizeni,

jako je napt. specialni Skolka matetska.

Pozorovani probihalo v prib&hu péti pracovnich dnti v dobé jednoho tydne tfi hodiny

denné. Bylo uskute¢néno v ptimém kontaktu s respondentem a v interakci s rodinnymi
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prislusniky. Pozorovana byla nezavisla volnoCasova aktivita chlapce, zptisoby hry a hra
s jeho sourozencem, fungovani v domacim prostiedi a ve venkovnim prostiedi v okoli
bydlisté, samostatnost pii aktivitich jako je jidlo a piti, hygiena a podobné. Dale byla

pozorovana vydrz pfi jednotlivych aktivitdch a zptisob vyjadfovani pozadavka.

K zaznamenavani informaci z pozorovani byl vyuzit papirovy blok s pfedepsanymi
aktivitami k pozorovani. Rodina respondenta byla pfedem sezndmena s prub&hem

a typem zaznamu k pozorovani.

Jako pridavek k metoddm patii porovnani kresby chlapce s kresbou déti z prvni tfidy
malotiidni Skoly. Détem byly rozdany papiry a byly pozadany o nakresleni postavy pana.
Stejny pozadavek byl vyuzit i u chlapce s MCAP syndromem. Zajimavosti byla
individualita jednotlivych kreseb déti ze zakladni Skoly. Zatimco kresba déti viceméné

odpovidala pozadavku postavy pana, kresba chlapce se jevila spiSe jako Caranice.
6.2 VYZKUMNY CiL

Ackoliv se povédomi o dané problematice poslednich par let rozsituje, stale jesté ma
své mezery, obzvlasté pak v Ceské literature, kde je informovanost o MCAP syndromu
taktka nulova. Je pouze par zdrojil, pfevdzné internetovych, kde se lidé mohou o dané
problematice dozveédét vice, nejspiSe z ditvodu malého vyskytu tohoto onemocnéni na
naSem Uzemi. OvSem i téchto par jedincii, kteti se se syndromem MCAP narodili,

potvrzuji, ze problematika je neopomenutelna a informovanost by se méla rozsitovat.

Cilem vyzkumné ¢asti prace je studie o chlapci se syndromem MCAP z pohledu
psychického vyvoje a moznosti jeho posunu. Pomoci rozhovoru a pozorovani je cilem
zjistit na jaké urovni se miize jeho vyvoj pohybovat. Pfipadné jaka jsou chlapcova
omezeni, které¢ zpiisobuji opozdéné tempo vyvojové urovné. Zda se psychicky vyvoj
jedince kladné posouva vpied, zda stagnuje na uréité dosazené urovni, ¢i se naopak

zhorSuje.
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6.3 VYZKUME OTAZKY
Je psychicky vyvoj ditéte ve stejném tempu v porovnani s ditétem bez postizeni?
Na které vyvojové trovni je psychicky vyvoj pozastaven?
Ma psychicky vyvoj ditéte tendenci se zhorSovat?
Jak a v jakych oblastech syndrom jedince omezuje?

6.4 METODY PSYCHOLOGICKEHO VYZKUMU

., Zakladni metody v psychologii jsou pozorovani, experiment, rozbor slovnich
projevii, rozbor produktii cinnosti. “?° V psychologickém vyzkumu je dileZité zaméfit na
dva pohledy. Na pohled vnéjsi, ktery sleduje prostiedi, ve kterém se respondent vyskytuje
a vlivy které na néj ptsobi, a dale pohled vnitini, ktery zahrnuje pozorované ¢innosti,
jako jsou napi. razné emocni projevy a reakce, schopnost v feseni rtiznych tloh ¢i
obratnost v odpovidani na otazky. Skrze tyto dvé stranky lze 1épe poznavat vnitini Cinitele
v Cinnostech, ale také prostiedi, ve kterém se rozvijelo uceni

a osobnost jedince.

Pozorovani je jednou ze zakladnich metod vychézejici ze sledovani projevil a ¢innosti
psychiky c¢lovéka v interakci S ruznymi ¢initeli. Pozorovani muze probihat jako
neexperimentalni, kdy prostiedi Zadnym zpisobem nepfipravujeme a do procesu
nezasahujeme. Nebo muze doprovazet experimentdlni vyzkum, kdy je pozorovéni
doplikem experimentu, tedy pfipraveného prostiedi s o¢ekdvanym ucelem, ¢i pozorovani
pti rozhovoru. Dale je mozné pozorovani rozdélit do kratSich usekt a vybirat si tedy
situace, kdy budeme pozorovat. Také je mozné vést pozorovani longitudinalné, tedy
dlouhodobé. Dlouhodobé pozorovani ma vyhodu v piesnosti zkoumaného jevu, ovSem

nevyhodou je doba trvéni, pti které se jedinec i prostiedi mize zménit. Pro kvalitné

20 CAP, Jan. Psychologie vychovy a vyucovani. Praha: Karolinum, 1993. s. 151. ISBN 80-7066-534-
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provedenou metodu pozorovani je nutna fadna ptiprava, stanoveni cile, icelu a prostiedi,
ve kterém metoda bude probihat. Pozorovatel musi mit pfedem vymysleny a piipraveny

zpisob zdznamu, at’ uz se jedné o zdznamovy arch ¢i nahravani.

Nevyhodou pozorovani mize byt subjektivni pohled pozorovatele a pozdéjsi
zkresleni vysledk, déle rusivé plisobeni na pozorovany jev, ¢i zkresleni vysledki, kdyz
respondent vi, Ze je pozorovan. Proto je dobré, jak ve své publikaci uvadi Cap (1993),

21

vyuzivat zpisob ,, nepozorovaného pozorovani“<*, a vyuzit tedy technickych a jinych

moznosti pro pozorovani bez rusivého efektu.

Rozbor slovniho projevu je dal$si metodickou c¢asti psychologického vyzkumu.
Problematiku slovniho projevu mizeme sledovat v pribéhu pozorovani i experiment,

pti rozhovoru, ale i dotaznikovém Setieni, ¢i jinych psanych projevi.

Metoda rozhovoru umoznuje ziskavani informaci, at’ uz se jedna o znalosti, nazory,
pocity ¢i pozitky lidi a poskytuje pfiblizeni jejich vyvojové tirovn€. Rozhovor mize byt
veden strukturovanou formou, nebo volné. Pfi strukturovaném rozhovoru ma vedouci
vyzkumného procesu predem piipravené otdzky, na které se bude ptat. Naopak
u rozhovoru, ktery je veden voln¢, zndme pouze téma a formovani otazek pak mutze byt
proménné. Nevyhodou rozhovoru miize byt ptizpisobeni odpovédi respondenta tak, jak
je podle ng&j ocekavano. Tento jev se pak miize objevovat i pti vypliiovani dotazniku, kdy
s respondentem neni navdzany o¢ni kontakt a to mu usnadiiuje si odpovédi pfizpusobit
jeho pottebam. Vyhodou dotazniku pak je jeho ¢asova bezithonnost a moznost oslovit

vice respondentli najednou.

Experiment je metoda, pfi niZ je mozné ovetovat hypotézy. Podstatou experimentalni
metody je podle Vagnerové , kontrola podminek a pribéhu sledovaného déni‘??. Neni

mozné pro psychicky vyzkum vyuzit pouze experimentalni metodu z diivodu slozitosti

21 CAP, Jan. Psychologie vychovy a vyucovani. Praha: Karolinum, 1993, s. 151. ISBN 80-7066-534-

22 VAGNEROVA, Marie a Univerzita Karlova. Vyvojovd psychologie I: détstvi a dospivini. Praha:
Karolinum, 2005. s. 57. ISBN 978-80-246-1037-5.
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psychickych procesti. Proto byva tato metoda vyuzivana pouze pro urcitou sledovanou

¢ast psychické oblasti.

Dalsi metodou psychologického vyzkumu je analyza produkti, kterou dale mizeme
rozdélit na analyzu pisma a kresby a na analyzu psané a vypravéné formy projevu. Kresba
V sob¢ nese spoustu vyzkumnych znakd, jak je jiz uvedeno vyse v kapitole ,,kresba a hra*.
Shrneme-li jiz zminéné, kresba je prakticka ¢innost, kterd muze ve vysledku odhalit
urovenn dosazené¢ho vyvoje. V kresb¢ miizeme sledovat jemnou motoriku, vizudlni
percepci a senzomotorickou koordinaci. Kresba vSak muze odhalit i emoc¢ni Groven

jedince a prozivani urcitych situaci ¢i vztahli napft. v rodin€.
6.41 ROZHOVOR S MATKOU DIiTETE

Prvni ¢ast rozhovoru byla zaméfena na prenatélni a perinatalni obdobi vyvoje ditéte
a jeho prib¢h. Dale byl rozhovor smétovany na otazky, zda mohl pribéh porodu ovlivnit
vyvoj ditéte, kdy si matka vSimla odlisného vyvoje svého ditéte a dale jak pokracoval

jeho motoricky a psychicky vyvoj.
Druha ¢ast rozhovoru byla zamétena na aktualni stav ditéte. Jednalo se o otazky typu:
Na jaké je chlapec komunikacni urovni nyni?

Jak chlapec reaguje v pritomnosti ciziho clovéka, v pritomnosti velké skupiny lidi

a pri interakci s déetmi (napr. v materské skole)?
Zda se dite dokaze samo obléct, vycistit si zuby, umyt se ¢i si uklidit hracky?
Jak dlouho se chlapec dokadze soustredit na jednu vec (napv. na pohadku)?

Té&hotenstvi probihalo v potfadku az do 30. tydne. V 30. tydnu mé z gynekologie
doktorka poslala na vySetfeni do nemocnice, protoze ji miminko pfiSlo moc velké.
V nemocnici zjistili, Ze ma miminko vodu na plicich a v mozku. TakZe jsem byla asi 4
tydny na JIP oddé€leni v nemocnici, kazdy den mi d¢lali ultrazvuk a sledovalo se, jestli
miminko prospiva. V piipadé, ze by se jeho stav zacal zhorSovat, muselo by dojit

k zakroku a miminko by muselo pfed¢asné na svét. K tomu doslo v tydnu 35+1.
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Miminko pfislo na svét cisafskym fezem. Po narozeni miminko nedychalo, museli mu

tedy z plic vysat 2dcl vody, zaintubovat ho a rozdychat.

Chlapec lezel mésic a ptl v nemocnici. Ze zdravotnich diivodii nemohl byt kojeny.
Voda v plicich a v mozku se mu tvofila i nadale. Z toho divodu mu bylo nutné do téla

zavést shunt, coz je smotana hadicka, ktera ma vodu odvadét z mozku pry¢.
Ma chlapec néjakého sourozence?

Chlapec ma mladsiho bratra, ktery je zcela v poradku.

veku?

Rozdil byl znatelny v podstaté od zac¢atku. Nejen tedy po vizualni strance byl chlapec
jiny neZ ostatni déti, mél vétsi hlavicku, srostlé prsty a na obliceji znatelnd znaménka, ale

I v chovani byl zna¢ny rozdil. Chlapec téméf neplakal, a kdyz ano, tak velmi slabé.

Vybavite si, kdy dite zacalo past konicky, poznavat prislusniky rodiny, kdy si zacal

sedat, lézt, stavet se u nabytku?

Chlapec zacal past konicky az n€kde na roce, protoze mél velkou hlavu a dfive ji
neunesl. Téméf na dvou letech jsme ho posadili a vydrzel par vtetin, nez zacal vravorat.
Lézt zacal az tak na péti letech. Nejdiive se zaCal pohybovat pomoci ,,prdelkovani®, kdy
se pohyboval pomoci odrazeni rukou a nohou vsed¢. Ke stavéni se u nabytku a postupné
chiizi pfispél az jeho mladsi sourozenec. Jsou to tedy tak dva roky zpatky. Sourozenci se

zacali stavét a chodit v podobnou dobu. K chiizi chlapce také velmi piispély lazné.

Poprvé jsme jeli asi na jeho dvou letech do KoSumberka. Zasadné pomohla
hipoterapie. Do 14zni jsme pak jezdili kazdy rok. V KoSumberku jsme byli 3x. Po sehnéni
vice penéz jsme zacali jezdit do Klimkovic, kde se vyvoj chlapce velmi kladné posunul

kuptedu a kde zacal i chodit. Stacily jedny lazné a uz stal na nohach.

Kdy tak chlapec zacal sam jist a pit z hrnku?
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Ono to neni tak davno. Chlapec se zacal ve vSem posouvat spolecné s jeho bratrem,
kterému jsou nyni 3 roky. Velice kladn¢ na chlapce ptsobila také Skolka, kam od jeho tii
let dochdzel. V¢etné riznych cviceni mu tam kazdodenn& pomoci obrazkl vysvétlovali

riizné &innosti. Slo o kazdodenni opakovani, které také velmi ptispélo.
Na jaké je chlapec komunikacni urovni nyni?
Chlapec nemluvi, ale vyjadiuje se pomoci zvukii. Dokdze vyjadiit, co chce.
Jak chlapec reaguje v pritomnosti ciziho clovéka, velké skupiny lidi a deéti?

U cizich lidi je to velmi individualni. Nékteti ho zaujmou, z nékterych je nervédzni.

Horsi to je u vétsi skupiny lidi. Chlapec znervozni, zacpava si usi a poplakéva.

Cizi déti na n¢j pusobi jako velka skupina lidi, ale napt. na déti ve Skolce si zvykl.
Nedokaze si s nimi hrat, ma rad sviij klid a v§ima si jen toho, co ho opravdu zajima, ale

dalsi déti respektuje.
Je dite schopné se samo obléct, vycistit si zuby, uklidit si hracky, nebo se umyt?

Zvladne si umyt pusu, zuby se snazi si vycistit, ale vétSinou ne moc dobfte. U oblékani
pomahd, zvlada nastavit ruce a nohy a pomalu se toto osvojovani zlepsuje. U hygieny je

potieba plna vypomoc. Chlapec je na plenach a na zachod si netekne.

Jak dlouho se chlapec dokdze soustredit na jednu véc? Napr. na pohadku, hru.

Na pohadku se dokaze soustiedit i 10 minut. Jde vSak o pohadky, které zna a které se
mu libi. Na hru se soustfedit nedokaze. Ale vyhledava si jeho alternativni zplsoby
zabavy. Napf. si velmi rad hraje s prackou. Dava do ni pradlo, to¢i s obsahem, nebo
sleduje, kdyz pracka pere. Dale rad listuje leporely a casopisy. KdyZ mu dame do ruky
auticko, tak si ho oto¢i a toci si s koleCky. Ma sviij svét a hleda si v ném to pro néj zdbavné.
Muze to byt jeden z jeho autistickych projevi. I kdyz autismus mu diagnostikovan zatim

nebyl.
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Nezajem chlapce o hru mohl ovlivnit 1 problém s koordinaci oka a ruky. Velmi ¢asto
se stava, ze chlapec néco d¢€la, ale pozoruje néco jiného. Diirazné se to projevuje 1 u jidla.
LZickou si chlapec nabira obsah talife, ale o¢ima si stav 1zicky a jidla viibec nekontroluje.

Vétsinou se diva co se d¢je kolem.
6.5 POZOROVANI

Pozorovani bylo pfedem domluvené s rodi¢i chlapce, ktefi byli seznameni
s veskerymi prostiedky, které¢ budou k metodé vyuzity. Pro pozorovani byl urc¢en jeden
tyden, ve kterém bylo zvoleno pét pracovnich dnil, a odhadovana doba na kazdy den byly

tf1 hodiny, které byly k pozorovani vyuzity.

Pro pozorovani byl na kazdy den zvolen jiny ¢asovy usek, aby bylo mozné pozorovat
jak ranni, tak vecerni a odpoledni aktivity. Sledovany pak byly schopnosti chlapce pfi
ranni hygiené, fungovani pii stravovani a sledovani jeho samostatnosti pfi vykonavani
téchto cinnosti. Déle pozorovani probihalo v rezimu odpolednich aktivit, které
doprovazely venkovni vychazky. Pozorovana byla chlapcova samostatnost s orientace

V prostiedi.

Chlapec venku moc dlouho nevydrzi, pokud s sebou nema ttikolku, ¢i jiny dopravni
prostfedek. Samotna chiize venku ho moc nebavi. Spatné se mu chodi po nerovném

povrchu a v prostiedi, které je mu nepohodiné, je neklidny.

V pribéhu domaciho pozorovani byly chlapci nabizeny rtizné hry, jako kostky,
puzzle, barevné micky a podobn¢. Hry si vzdy pouze prohlédl a vétSinou nechal byt.
Hracky, které ho nejvice zaujaly, byly predevsim ty, se kterymi se dalo tocit. At uz se
jednalo o baldnky, auto otocené kolecky vzhiiru a podobné. Rad si také prohlizel okénka
u auticek a pozoroval obsah. Véc, kterou si zrovna prohlizel a kterd ho zaujala, si vzdy
piiblizil téméf az k oku a pozoroval ji z blizka. Chlapec ma silné dioptrie, proto se
k ptedmétu, ktery ho zrovna zaujme, co nejvice piiblizi. Chlapec ma k dispozici bryle,

které si ovSem v dob€ pozorovani vzdy po chvili sundal.

Po dome se chlapec pohybuje bez vétsich potizi. Na schodech musi byt jistén rodicem,
jinak je zvlada vyjit sam za pomoci rukou. Chlapec se po dobu pozorovani nejvice bavil

aktivitami, kdy poslouchal své oblibené pisnicky, sledoval pohadky, které¢ ma rad, i kdyz
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ho zabavily vzdy jen na chvilku. Také cokoliv, co nasel, hned odnesl do pracky, protoze

S vécmi v pracce rad otaci.

Béhem pozorovani chlapec dostal tkol, aby nakreslil postavu na list papiru. Moc
nepiemyslel nad vybérem tuzky a ani nad tim, jestli opravdu kresli na papir, co je pred
nim poloZeny. Po neuspé$né kresbé postavy ho matka pozadala, aby nakreslil kolecko

a ¢aru. Tomuto pozadavku uz rozumél, ovSem z vysledku se op¢t stala Caranice.

Byla pozorovana také prace rodict s ditétem za Ucelem osvojovani si riznych

¢innosti, rozvijeni komunikace a socializace.

6.6 KAZUISTIKA

Chlapec se narodil 10.12 2013 v Brné. V té dob¢ bylo matce 23 let. T¢hotenstvi
probihalo standardné az do patého mésice, kdy matce narostlo bficho vic, nez by bylo
v normé&. Az ve 30. tydnu téhotenstvi na vySetfeni gynekologové zjistili jisté abnormality.
Matka byla hospitalizovana az do porodu. Pti dalSich testech se zjistilo, Ze ma dité télo
plné vody a to jak na plicich, tak na mozku. Porod musel probéhnout cisatskym fezem
a s predpokladem, Ze az se dité narodi, nebude schopné dychat. Po porodu si dité ptebrali

pediatii o okamzité mu odsali z plic 2dcl vody.

Voda se v tele chlapce vsak tvorila stale a zptisobovala mu zdravotni komplikace.
Kolem druhého mésice jeho zivota Iékati usoudili, Ze je potieba chlapci zavést do téla
shunt. Jednalo se o hadic¢ku, kterd vede od hlavy az do dutiny bfis$ni, kde bude smotana
a postupem rtistu chlapce se bude sama natahovat. Odhadovalo se, ze hadicka vydrzi az
do sedmého roku chlapce ¢i déle. Pak bude muset dojit k zakroku a hadicka se bude muset
obménit za delsi. Zakrok vsak v chlapci vyvolal roz¢ileni a jeho potize s dechem vyvolaly

kolaps, chlapec se tak musel v nemocnici zdrzet jesté déle.

Jelikoz se tento syndrom neda poznat jinak nezZ pomoci pfiznakd, bylo diagndzu velmi
tézké stanovit. K diagnéze prispélo piredevsim to, Ze rok pted narozenim chlapecka se
narodila divka s odpovidajicimi pfiznaky, ktera byla prvnim ditétem v CR s timto
syndromem. Pro dalsi testovani rodin€ v nemocnici odebrali krev, kterd byla zaslana do
Washingtonu. Pozdé&ji se vSak matka dozvédéla, ze to bylo jen pro vyzkum a zadnou

zpétnou vazbu uz neobdrzela.
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Hydrocefalus a zna¢na velikost hlavy nebyly jedinymi piiznaky. Dal§im pfiznakem
syndromu u chlapce je atypicky zilni systém, velké mnozstvi shlukl krevnich cév a dva
srostlé prsty na obou nohach. Chlapec ma oba prostiednicky a jeden ukazovacek na rukou
zkrouceny smérem k dlani. Tento problém je feSitelny lehkym zakrokem, problém je vSak
vV tomto piipad¢ s anestezii, kterd mohla byt pro chlapce nebezpecna. DalSim piiznakem

jsou viditelna znaménka pod nosem a nad levym okem.

Epileptické zachvaty, jenz byvaji ¢astym ptiznakem syndromu, se u chlapce dosud
neprojevily. Co se u n¢j projevuje, jsou autistické rysy, naptiklad pii reakcich z novych
situaci, pf1 jednotvarnych aktivitach ¢€i pfi naruSeni komfortu. Autismus mu vSak

diagnostikovan nebyl.

Z divodu makrocefalie a zvétSeného mozku mél chlapec uz v kojeneckém véku
problém udrzet hlavu (past konicky) a pravdépodobné to piispélo k pomalejSimu vyvoji

pohybovych funkci, k ¢emuZz nepiispél ani oslabeny svalovy tonus.

Chlapec trpi téZkou mentalni retardaci. Do jednoho roka nebyl schopen udrzet
hlavicku, zhruba ve 4 letech véku se dokézal postavit s ptidrzenim a za pomoci udélal par
krickd. Nyni bylo chlapci 7 let. S velkym pifinosem mladsiho sourozence a lazni se
chlapec rozchodil. Ackoli je chiize stale nejista, chlapec se dokaze sam postavit,
pohybovat se po domé¢, piechazet pies prah. S pravidelnym cvi¢enim a pomoci rodict
chlapec jiz sdm dovede vylézt po schodech. Po nerovném povrchu (napi. v lese ¢i po
Stérkové cest¢) chodit zvlada za pomoci pridrzovani. Ujde vSak jenom kousek. Nerovné
povrchy a dlouhé cesty v ném vyvolavaji pocity stresu a tzkosti. Na rovném povrchu
(napft. na béZicim pase) chodi rad a vydrZi jit dlouho i pii rychlé chizi. kdyz jesté v jeho
sedmi letech nemluvi, je velmi zvidavy a mé sviij nazor. Dojde si kam pottebuje, kdyz

chce zapnout pohadku, dojde si pro dospélého a poda mu ovladac.

Na pohadku se zvlada soustfedit az 10 minut, ale nema rad pohadky, které nezna.
Nebavi ho a nechape klasické hry, umi se vS§ak zabavit vlastni formou. Napt. rad pozoruje
pracku pfi prani, rad pracku plni a to¢i s bubnem. Celkové ma rad vse, co se to¢i. Auticko

si otoCi obracen¢ a hraje si s koleCky. Rad si prohlizi leporela.
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Chlapec ma k dispozici obrazky, na kterych jsou vyznacené zakladni potieby, jako je
piti, jidlo, postel ¢i no¢nik. Obrazky ma chlapec vzdy na jednom mist¢ a slouzi k tomu,
aby na n¢ktery z obrazki ukéazal vzdy v dobé potieby. Rodina se snazi princip obrazkl
chlapce ucit uz velmi dlouho. Chlapec si vSak hled4 alternativni zptsoby jak dat najevo
potfebu téchto Cinnosti a obrazka si pfevazné nevSimd. Komunikace je tedy velmi
naro¢na, jelikoz chlapec nezvlada vyuzivat zadny alternativni zpasob. S rodinou
a ucitelkami ve Skolce se lehce dorozumi, jelikoz jsou vSichni na jeho specifické
projevovani potieb zvykli. Z pohledu ciziho ¢lovéka vSak mohou byt tyto projevy

matouci.

Pti hygiené¢ potiebuje asistenci. Stale pouziva pleny, na zachod si dojde jen s asistenci.
Vi k ¢emu je zubni kartacek, s vyc€iSt€énim vSak potiebuje pomoc. Nezvladne se sam
obléknout, pti oblékani ovSem asistuje. Najist se zvladne sam lzici a piti mu také nedéla
problém. Ji velmi rad a vSe mu chutnd. Pi1 kresleni ¢ara, zvlada ud¢lat rovnou caru ¢i

kruh, kdyZ je o to pozadan.

Problém, ktery se u n¢j objevil, je alergie na laktozu, kterd se nyni nezda tak zavazna
jako alergie na roztoCe. Po tomto zjisténi bylo chlapci nutné zcela nové prizpisobit

prostiedi, ve kterém se nejcastéji nachazi.

V Sesti letech chlapec musel podstoupit zakrok, pii kterém mu byly odstranény
mlécné zuby, aby mohly riist zuby nové. Tento zakrok byl proveden operacné pod

nark6zou a probéhl bez jinych komplikaci.

To, co chlapci velmi pomohlo pii vyvoji, byly lazné. Nejdiive jezdil kazdy rok do
lazni v Luzi. V téchto laznich mu nejvice pomahala hipoterapie. Po dlouhé a tézké cesté
za sehnanim penéz na lazn€ s vice rehabilitaénimi moznostmi zacal chlapec vyuZivat
sluzeb lazni v Klimkovicich. Do ldzni jezdil na mésicni pobyt s doprovodem kazdy rok.
Diky témto pobytiim, kde chlapec prochazi riznymi terapiemi, udé€lal své prvni kracky

a jeho fyzicky stav se rapidné zlepsil.

V Luzi podstupoval chlapec Bobathovu a Vojtovu metodu, chodil na plavani,
hipoterapii a podobné. V Klimkovicich pak mél moznost multisenzorické stimulace,

masazi, jodo-bromovych koupeli, plavani, logopedie, ergoterapie a metody Snoezelen.
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Chlapec chodi do specialni Skolky pro tézce mentalné postizené. Nechce si moc hrat
s ostatnimi détmi. Nema moc rad, kdyz je kolem n¢j hodné lidi. Nema rad hluk a zmatek.
Na lidi, které znd je ovSem velmi pfivétivy, vyhledava je, ma rad pozornost. Umi
projevovat velkou radost ze znamych tvafi, pisni, co ma rad, pohadek, nebo z mist, ke

kterym se zrovna bliZi a vi, Ze je zna.
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SHRNUTI

O tomto onemocnéni se toho do nedavna pfili§ nevédélo, nyni se vSak syndrom
zpusobeny mutaci, presnéji mozaikou genu PIK3A v populaci rozsifil a dostava se ¢im
dal tim vice do povédomi, pfi ¢emz se stale zkouma jeho variabilita. V Ceské republice

se dle odhadu od roku 2012 narodily 4 déti s timto syndromem.

V bakalaiské praci je uvedena piipadova studie jednoho z téchto déti. Na zakladé
vyzkumného Setieni lze uvést, ze psychicky vyvoj chlapce se pohybuje na urovni
dvouletého ditéte, pficemz je mu 7 let. Jako ptiklad podloZeni tohoto faktu si mizeme
uvést schopnosti chlapce v kresebném projevu. Kresba chlapce byla porovnana s kresbou
nckolika déti z prvni tfidy zakladni Skoly. VSem détem byl poloZen ukol, aby nakreslili
postavu pana. Ackoliv se i v kresbé u déti ze zékladni Skoly nasly vyrazné rozdily, byla
u nich znat zna¢na snaha o redlnost. Rozdily od realné podoby byly vétSinou v asymetrii
téla, ktera se projevila v podobé prodlouzenim jednotlivych ¢asti téla, napojovanim rukou
na Spatném misté, v nesoumérnosti koncetin, ¢asto chybél krk a usi, ruce se objevovaly v
podob¢ paratk ¢i oblouckt. Celkove se vSak déti snazily o co nejrealnéjsi podobu pana.
Chlapec, pro n¢hoz tyto kresby slouzily jako porovnani, vytvofil kresbu zcela odlisnou.
V kresbé nebyl nalezen 4dny naznak postavy, spiSe pusobila jako &aranice. Uroveii
psychického a fyzického vyvoje se vSak nezhorSuje, naopak se stav chlapce diky dobré

spolupréci rodiny a odborniki zlepsuje.

Piinosem k vyvoji chlapce bylo také narozeni jeho sourozence, kdy dochdzelo
k doprovazeni vyvojovych pokrokd mladsiho chlapce. Komunikaéni schopnosti chlapce
jsou zalozeny na nonverbalnich projevech, jelikoz ve svych sedmi letech nekomunikuje
mluvenym slovem. VyuZivani alternativnich komunika¢nich metod, jako je napf.
komunikacni syst¢tm VOKS a podobné, je zatim spiSe nepravdépodobné. Chlapec
pozadavklim na jiny zptisob komunikace nerozumi a dale vyuziva komunikaci jemu

piirozeng;jsi.

Dle pozorovani byla zjiSténa neobratnost jemné motoriky, kterd je handicapovana
zkracenymi vazy, které chlapci znemoziuji obratny pohyb prsti. Celkova hruba
motorika, hybnost a obratnost je oslabena. Chlapec se postavi na nohy, dojde si, kam

potiebuje, nékdy mu vsak déla problém koordinace a stabilita. Spatné se mu chodi na
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nerovném povrchu. Spatna je také koordinace ruky a oka. Tento fakt podporuje i $ilhavost
a silné dioptrie, které chlapec ma. Projevem Spatné spolupréce ruky a oka je neobratnost

v aktivitach.

U chlapce se objevuji autistické prvky, i kdyz autismus mu zatim diagnostikovan
nebyl. Je tim v8ak ovlivnéna jeho pozornost a ulpivani na vécech co ho zajimaji. Casté
zmény a nepohodIné prostiedi v ném vyvolavaji neklid a rozruseni. Chlapec potiebuje

permanentni péci z divodu nedostatecné samostatnosti.

Chlapec dosahuje ctvrtého stupné podplrnych opatieni. V tomto roce ho ¢eka druha
navstéva PPP. Chlapec je v pravidelném kontaktu s SPC, odkud ma ptidéleného asistenta.
Navstévy SPC probihaji jednou ro¢né formou navstév ve specidlni Skole matetské.
Vysledkem posledni vykonané navstévy bylo odlozeni nastupu do specialni Skoly

a zahajeni Skolni dochédzky o jeden rok.

Projevy emocionality u chlapce jsou velice vyrazné. Castgjsi jsou projevy radosti, kdy
Vv radostné euforii krouti hlavou a mava rukama kolem sebe. Méné Casté jsou negativni
projevy, vétsSinou zpusobeny nelibosti v dané situaci ¢i pfi nedostatecném porozuméni
a vyslyseni jeho potieb. To se pak projevuje nesouhlasnym houkani a mtize to vést k placi,

ne k agresivité.

Vstup do zivota nemél tento chlapec jednoduchy. UZ jako miminko musel travit
mnoho ¢asu v nemocnici. Chlapec je vSak velmi silny, k ¢emuz mu napomahd jeho
pozitivni energie, radost ze zivota a pfedevsim jeho matka, ktera s nim v kazdé jeho tézké
chvili bojovala. VSechny tyto faktory mu napomohly k tomu, Ze ackoliv se stale potyka

s prekazkami a nastrahami zivota, tak je to Stastné dité s milujici rodinou.
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ZAVER

Syndrom MCAP vznika mutaci genu PIK3A. Jedna se o mutaci, u které se nepotvrdila
dédicnost. Jelikoz jsou projevy syndromu u kazdého jedince individudlni a ne vzdy se
vyskytnou veskeré mozné piiznaky, které byly k syndromu pfifazeny, nebyva snadné

onemocnéni spravné diagnostikovat.

Psychicky vyvoj je velmi variabilni a je mnoho faktora, které mu mohou prospét ¢i
jej zpomalit. Dité, které se narodi se syndromem MCAP, nema start do zivota
jednoduchy, jelikoZ mu mnoho faktorti brani v rozvijeni kognitivnich, motorickych

i socioemoc¢nich funkci.

V teoretické Casti se prace nejprve vénuje zakladni charakteristice a ptivodu dan¢ho
syndromu. Diagnostikovat tento syndrom neni snadné z diivodu rizné intenzity piiznaki,
které toto onemocnéni obnasi. Neni tomu tak ddvno, co se o syndromu MCAP védélo jen
malo, a z divodu malého vyskytu mize byt pro mnoho lidi v Ceské republice stale
neznadmy. Cilem prace bylo tedy 1 rozsifit informovanost o dané problematice, jelikoZ pro
rodinu, které se dit€ se syndromem narodi, je kazda informace pfinosnd a miiZe napomoci

k rychlej$imu se srovnani se situaci a tim i ¢asnou 1é¢bou a intervenci ditéte.

pfiznakd syndromu. Etiologie a variabilita mentalni retardace mize byt rizna a vzdy
néjakym zplsobem ovliviiuje psychicky vyvoj jedince. Pro pribéh budouciho rozvoje je
vzdy dillezita v€asna stimulace a rana intervence, at’ uz po strance socialni, zdravotnické,

specialné pedagogické ¢i psychologické.

Jelikoz je rodina prvnim prostiedim, které dité¢ vnima a ze kterého si nejvice odnasi,
je to také prostiedi, ve kterém si dité hledd prvni postoje, vytvafi si nazory a piijima
zkuSenosti. A stejné tak, jak na dit€¢ mize rodina plsobit kladng, tak miize vyvoj ditéte
ovlivnit i negativné, v dasledku patologickych jevil, ¢i z disledku netcasti rodiny na
raném vyvoji. Autorka se v praci vénuje zpusobu souziti a vzajemné interakci rodiny

a ditéte z divodu dilezitosti vlivu vychovného faktoru na vyvoj ditéte.
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SEZNAM ZKRATEK

MCAP - megalencephaly-capillary malformation

MCM - makrocefalie a kapilarni malformace

M-CMTC - makrocefalie-cutis marmorata telangiectatica congenita
MPPH - megalencephaly-polydaktylie-polymicrogyria-hydrocefalus
SPC - specialné pedagogicka centra

PPP - pedagogicko-psychologické poradny
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