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Anotace
ÚVOD
Při výběru vhodného tématu své práce jsem se zamýšlela nad tím, co je mi opravdu blízké, co mě motivuje a obohacuje. V myšlenkách jsem  se vrátila do období svého studia na střední škole a uvědomila jsem si, že můj zájem je stále stejný, pouze během let získal spoustu rozměrů a úhlů pohledu. A proto jsem se rozhodla, že se ve své práci chci zabývat osobami s diagnózou Downův syndrom, neboť je to téma, které je i přes své velké boom opředeno předsudky a někdy i negativní odezvou.

Jsem si vědoma, že na toto téma byla napsána řada prací, a proto se v textu nebudu zabývat jen touhle diagnózou samotnou. Seznámíme se nejen se způsoby komunikace, ale také s problémy a obtížemi, se kterými se můžeme při práci s těmito lidmi setkat. Domnívám se, že veřejnost je k praktickým i teoretickým otázkám komunikace s těmito lidmi, i přes veškeré snahy, stále poněkud uzavřena. Je to ale opravdu tak? Odpověď nejen na tuto otázku by měla přinést má práce. V první kapitole se seznámíme s tím, co o Downově syndromu už víme, tedy s jeho charakteristikou. Dále se vrátíme zpět do dávné i nám bližší historie                  a zaměříme se na skutečnost, jak se s těmito lidmi jednalo a zacházelo. Neopomeneme ani etiologii a diagnostiku, bez kterých bychom nemohli správně určovat. Na konci této kapitoly se zmíníme i o zdravotních komplikacích, které se vyskytují v souvislosti s tímto postižením. Dozvíme se, že nejen ona diagnóza je pro pečující osoby odstrašující. 


V další kapitole se budeme zabývat řečí a komunikací těchto osob. Zmíníme se                 o vývoji řeči obecně a ujasníme si pojmy jako řeč, jazyk a komunikace. Stručně popíšeme vývoj řeči u intaktních dětí a poté se zaměříme na specifika v jednotlivých vývojových stádiích jedince s Downovým syndromem, především v období předškolním, školním                   a adolescentním. Nebudeme však popisovat pouze problémy v této specificky narušené oblasti, ale zaměříme se i na možnosti, jak řeč a komunikaci podporovat a maximalizovat. Podpora se samozřejmě týká jak verbální, tak neverbální složky komunikace. Obě dvě jsou při komunikaci s těmito lidmi důležité. Zmíníme se o nich v závěru této kapitoly.


 V poslední kapitole této práce se budeme zabývat trendy v podpoře řeči, které budou podkladem pro část empirickou. Budeme se věnovat metodám, které můžeme uplatňovat při  komunikaci s osobami s Downovým syndromem. Zmíníme se o orofaciální regulační terapii, míčkové facilitaci, dechovém cvičením a alternativní a augmentativní komunikaci.


Z důvodu obsáhlosti se jednotlivými trendy budeme zabývat jen z pohledu přínosu pro danou cílovou skupinu. Popíšeme, čím se jednotlivé metody zabývají a u některých uvedeme        i ukázky.


V empirické části práce budeme vycházet z metody pozorování a rozhovoru. Zvolila jsem tři rodiny, u kterých chci zmapovat to, jakým způsobem podporovali řeč a komunikaci             a jaké měli možnosti podpory v této oblasti. Rodiny byly vybrány na základě věku jejich potomků. Jedna rodina vychovává dítě předškolního věku, druhá dítě školního věku a třetí rodina se stará již o dospělého potomka. Zajímavé bude pozorovat rozdíly v řeči a taktéž výpovědi rodičů, neboť se domnívám, že podpora a péče v dnešní době je na jiné úrovni než třeba před rokem 1989.

Neopomeneme ani přímé pozorování podpory komunikace v logopedické ambulanci, v rodině a v mateřské škole, pokusíme se vysledovat četnost jednotlivých metod a jejich časovou i odbornou náročnost. 


Cílem této práce není jasně určit, která z metod komunikace je pro tyto lidi nejefektivnější. Domnívám se, že metoda musí být volena podle požadavků a potřeb jednotlivce.


Práce má podat výčet určitých trendů, kterých se využívá při podpoře komunikace se zmiňovanými osobami, má seznámit se specifiky a postupy práce. Cílem není vyzdvihovat pozitiva či upozorňovat na negativa, neboť to, co je pro jednoho vhodné, u druhého může být vnímáno zcela opačně.


Cílem práce je popsání jednotlivých metod s možností aplikace na jednotlivé osoby                      s Downovým syndromem.


Dílčím cílem je také teoretické ukotvení jednotlivým pojmů s odkazem na další literaturu.


Doufám, že má práce poslouží širokému spektru lidí. Je koncipována tak, aby se v ní vyznali nejen odborníci, ale i rodiče a široká veřejnost.
I. TEORETICKÁ ČÁST
1 DOWNŮV SYNDROM A JEHO VYMEZENÍ
Děti s Downovým syndromem se rodí nezávisle na vůli či skutcích rodičů. Rodiče celý život bojují s tím, že se jejich dítě bude lišit, a to jak somaticky, tak mentálně. Proto se často ptají, jak moc bude jejich dítě odlišné a co si vlastně pod diagnózou Downův syndrom mají představit.
Je důležité podat budoucím rodičům v této nelehké situaci odpověď, která povzbudí, ale zároveň nebude zlehčovat a podceňovat úskalí spojená s výchovou a péčí o takto postiženého jedince.

Ještě předtím, než se seznámíme s diagnózou Downův syndrom, se podíváme do historie tohoto onemocnění. 

1.1 Pohled do dějin Downova syndromu

V průběhu přírodních a lidských dějin docházelo neustále ke genetickým změnám,       a také ke změnám chromozomálním. Mnoho genetických chorob, mezi něž patří                      i Downův syndrom, se vyskytuje po celá staletí či tisíciletí (Pueschel, 1997).

Jak  lidé rozpoznali, že se jedná o tento syndrom a jakých technik při jeho určování používali? To jsou otázky, které nás mohou v souvislosti s dějinami napadnout.
„Pravděpodobně nejstarší antropologický odkaz na Downův syndrom pochází z vykopávek: anglosaská dětská lebka ze sedmého století vykazuje strukturální změny, se kterými se setkáváme u dětí s Downovým syndromem. Někteří lidé věří, že v minulosti byl Downův syndrom zobrazen také v malířství a sochařství. Například obličejové rysy postav olomoucké kultury, staré bezmála tři tisíce let, se podobají rysům lidí s Downovým syndromem. Pečlivé prozkoumání těchto soch však o tomto tvrzení vyvolává pochybnost“ (Pueschel, 1997, s. 25).
Někteří autoři se domnívají, že ojedinělé malby zobrazující Marii a Ježíška připomínají také  rysy dítěte s Downovým syndromem. Dnes už však nelze zjistit, zda-li dítě na obrazu mělo nějaké mentální postižení.

I přes tyto historické domněnky nebyla do devatenáctého století zveřejněna žádná věrohodná zpráva, která by se zmiňovala o osobách s Downovým syndromem, a to zřejmě z několika důvodů. Prvním je omezený počet lékařských odborných časopisů, druhým je málo vědců, kteří by se zajímali o děti s genetickými problémy. Tomuto všemu napomáhal i fakt, že ve středu zájmu byly jiné choroby, např. infekce a podvýživa. Dalším důvodem bylo i to, že mnoho dětí s Downovým syndromem, které přišly na svět, zemřelo již v kojeneckém věku (Pueschel, 1997).

„První popis dítěte, které zřejmě skutečně mělo Downův syndrom, pochází z roku 1838 od Jeana Esquiroly. Krátce poté, v roce 1846, popsal Eduard Séguin pacienta, jehož vzhled odpovídá Downově syndromu. Nazval tento stav strupovitou idiotií“ (Pueschel, 1997,  s. 27).
S pojmem idiocie jsme se mohli setkat při studiu psychopedie. Jedná se o stav hluboké mentální retardace. Pojem idiocie zní pejorativně, proto se již téměř nepoužívá.

V roce 1886 byl popsán další případ dívky s „malou hlavou, čínsky vyhlížejícíma očima a velkým z úst vystrčeným jazykem, která ovládala jen malé množství slov“. V tomto roce zveřejnil svou práci i John Langdon Down. Ten ve svých studiích popsal typické znaky syndromu, který byl později dle něj pojmenován. Těmi jsou zejména rysy obličeje, který je podle jeho slov rovný a široký. Oči jsou posazeny šikmo a nos je malý. Již v této době si objevitel všiml, že tyto děti mají pozoruhodný napodobovací talent (Pueschel, 1997).

Down razil v diagnostice tohoto postižení pojem mongolismus, a dokonce tento stav výstižně pojmenoval jako mongolská idiocie. Dnes již víme, že pojmy jako mongolský, mongoloidní  a mongolismus mají negativní nádech, a proto bychom se jimi při komunikaci s těmito lidmi měli vyhýbat (Pueschel, 1997).

Domníváme se, že tento pojem je v našich zemích již zcela zavrhnut, a to i mezi laickou veřejností. Významnou roli hrají média, která mají v dnešní době snahu bojovat za stranu jakkoli znevýhodněných.

Nebýt jistých mediálních postupů, které zviditelnily danou problematiku, mohly by pojmy jako mongolismus ve společnosti přetrvávat a tím ohrozit ochotu akceptovat tyto děti ze společenského hlediska. Problémy by mohly nastat i ve sféře pedagogické a vzdělávací.

„V průběhu deseti let po roce 1866 nebyla zveřejněna žádná zpráva o Downově syndromu, až v roce 1876 seznámili veřejnost se svými novými postřehy J. Fraser a A. Mitchell. Mluvili o kalmyckých idiotech. Mitchell upozornil na zmenšenou hlavu  a vysoký věk matek v době porodu“ (Pueschel, 1997, s. 28).
Začátkem 19. století bylo zveřejněno mnoho lékařských zpráv, které popisovaly další zvláštnosti zaznamenané u osob s Downovým syndromem. Teprve v polovině 50. let umožnily metodické pokroky dosažené při zkoumání chromozomů přesněji stanovit, že u dětí s Downovým syndromem se vyskytuje navíc jeden chromozom 21 (Pueschel, 1997).

V posledních letech jsme se dozvěděli více o chromozomálních poruchách, ale také            o dalších problémech, které s touto diagnózou souvisí.

V dnešní době se můžeme při nesrovnalostech obrátit na erudované odborníky, naučné literatury a samozřejmě i na rodiče, kteří takto postižené dítě vychovali.

Při pohledu do dějin jsme se přesvědčili, že cesta k diagnóze, jak ji známe dnes,               a dnešnímu přístupu k těmto lidem byla trnitá a opředena předsudky. Díky dějinám si můžeme uvědomit spoustu věcí, zamyslet se nad nimi a hlavně se vyvarovat bolestivých chyb.

1.2  Vymezení a charakteristika Downova syndromu

Downův syndrom, označovaný také jako Downova nemoc, je nejrozšířenější ze všech dosud známých forem mentální retardace. V literatuře se udává, že lidé s tímto syndromem tvoří  okolo 10 procent všech lidí s mentálním postižením (Švarcová, 2006).

„Downův syndrom, dříve označovaný jako mongolismus, je mezi všemi typy mentální retardace vrozeného původu nejčastější: postihuje asi jedno dítě z tisíce narozených ve většině světových populací“ (Blažek, Olmrová, 1998, s. 5)
Z výše uvedeného vyplývá, že tato diagnóza není žádnou novinkou ani ve světě medicíny, ani v nejširší laické společnosti. Otázkou však zůstává, proč o těchto lidech nevíme víc a proč jejich fyzická odlišnost stále přitahuje naše pohledy?

Srovnáme-li děti s tímto syndromem, nalezneme více odlišností než podobností. Tito jedinci dědí některé rysy po svých rodičích. Mohou se podobat matce či otci, mohou mít například modré nebo zelené oči, blonďaté i rezavé vlasy, jednoduše mohou mít celou škálu rysů, jimiž se od ostatních stejně postižených dětí mohou odlišovat. To neplatí jen o fyzickém vzhledu, ale i o povaze a schopnostech. Často se udává, že děti s tímto syndromem jsou milé, vlídné a přátelské, že mají rády hudbu a společnost. Při tomto tvrzení ovšem zapomínáme, že každý jedinec je jedinečnou osobností, a proto bychom se měli těmto generalizacím vyhnout, protože se můžeme setkat i s dětmi, které hudbu rády nemají  a jsou spíše pasivní. Nesmíme taktéž opomenout, že všechny tyto děti mají jistou míru mentální retardace, ta se ale různí. (Selikowitz, 2005).

Podle některých vědců není tato diagnóza onemocněním v pravém slova smyslu. Mnozí autoři udávají, že se jedná o vrozenou chromozomální vadu s důsledky na celý život.

Downův syndrom provází řada typických příznaků (šikmo posazené oči, nižší postava, krátký krk), náchylnost k nemocem (poruchy štítné žlázy, srdeční vady, snížená imunita, poruchy zraku a sluchu, vždy je přítomný určitý stupeň mentální retardace (Strusková, 2000).

 Výše popsané příznaky nazýváme syndromem. „Syndrom je soubor příznaků projevujících se společně“ (Selikowitz, 2005, s. 37).

Vrozený syndrom, například Downův, patří k poruchám, které jsou znatelné ihned po narození. Zároveň však existuje spousta dalších syndromů a neustále vznikají nové. Obvykle bývají pojmenovány podle svých objevitelů.

 V případě Downova syndromu to byl doktor J. L. Down (Selikowitz, 2005).

1.3  Příčiny vzniku Downova syndromu


„Od roku 1959, kdy bylo zjištěno, že mechanismem vzniku Downova syndromu je nepárový chromozom č. 21, se pátrá po tom, co je příčinou toho, že se tento nepárový chromozom vytvoří“ (Švarcová, 2005, s. 143).
Doposud není objasněno, co je příčinou, spouštěčem tohoto onemocnění. V průběhu bádání se objevovaly různé hypotézy a spekulace, že příčinou trizomie 21. chromozomu jsou různé vlivy životního prostředí či dokonce patologické chování matky během těhotenství. Bylo konkrétně spekulováno o alkoholismu, TBC nebo syfilidě. Tyto dohady se postupem času ukázaly jako nesprávné (Švarcová, 2005).

Hypotéza byla vymícena i v laické  společnosti, která mohla považovat budoucí rodiče za nezodpovědné. Spousta rodičů si  přece jen dává vinu za to, že jejich dítě je postižené, i když je jasné, že tuto skutečnost ovlivnit nemohli. Někteří to dokonce považují za trest boží.

Současné vědecké poznatky opravdu dokazují, že na vznik Downova syndromu nemá vliv příslušnost rodičů k určitému etniku, ani jejich sociální postavení či místo bydliště. Určitá souvislost však byla prokázána pouze u faktoru věku rodičů. Bylo zjištěno, že matky starší třiceti pěti let a otcové starší padesáti let jsou narozením dítěte s tímto onemocněním ohroženi více než mladší rodiče. Proto se přikládá velký význam na včasné genetické vyšetření matek starších třiceti pěti let (Švarcová, 2005).

Nutno však podotknout, že i matkám mladším třiceti let se může narodit dítě s Downovým syndromem. 

V minulosti umíralo mnoho dětí s touto chorobou do jednoho roku a okolo dvaceti pěti procent do deseti let. V současnosti díky zdravotní péči toto procento výrazně pokleslo. Dnes se již zcela běžně setkáme s tím, že osoby mající toto onemocnění, se dožívají i šedesáti let.

Neexistuje žádná spolehlivá metoda, která by zabránila tomuto postižení. Vyhledávací testy jsou schopny odhalit, zda se těhotné ženě narodí takto postižené dítě. Pro vyloučení či potvrzení může žena podstoupit amniocentézu nebo jiné diagnostické vyšetření, kde už se                           s vysokou mírou pravděpodobnosti potvrdí či vyloučí chromozomální odchylky.

V ideálním případě se tak mohou rodiče rozhodnout, zda si takto postižené dítě ponechají nebo jestli těhotenství předčasně ukončí (Švarcová, 2005).


Toto rozhodnutí je jen na rodičích a nikomu nepřísluší, aby nějakým způsobem zpochybňoval jejich rozhodnutí. Málokdo si totiž umí dopředu představit, jaký život ho po boku takto nemocného dítěte čeká.
Abychom správně pochopili vznik tohoto onemocnění, musíme si nejprve objasnit pojmy buňka, gen a chromozom.

Lidské tělo se skládá z drobných buněk, které jsou tak malé, že je lze spatřit pouze pod mikroskopem. Jednotlivé buňky fungují jako stavební kameny. Veškeré buňky v těle pocházejí z jediné buňky, která vznikla spojením vajíčka matky a spermie otce. Každá buňka nese ve svém středu malé jádro s genetickým materiálem, který zdědí po rodičích. Toto jádro obsahuje sto tisíc genů. Každý gen řídí výrobu jednoho konkrétního proteinu, a tak určuje jednu charakteristiku těla. Geny nespočívají v jádru volně, ale jsou seskupeny jako korálky na niti v řetězcích, jimž se říká chromozomy. Každá buňka v těle má čtyřicet šest chromozomů, které se skládají z dvaceti tří párů, každý pár obsahuje chromozomy obou rodičů. Jediné lidské buňky, které jsou odlišné, jsou vajíčko a spermie. Ty mají poloviční počet chromozomů, tedy dvacet tři. Je to nutné proto, aby buňka vzniklá spojením vajíčka a spermie měla čtyřicet šest chromozomů 

(Selikowitz, 2005).


Onemocnění Downovým syndromem nastává tehdy, když na 21. místě je nadbytečný jeden chromozom. Mluvíme o trizonii 21. chromozomu. Tento chromozom způsobuje, že se v buňce vytvářejí nadbytečné bílkoviny. Tím se poruší normální růst plodu.

Přítomnost nadbytečného chromozomu negativně ovlivňuje životnost plodu - 80 procent takových těhotenství končí indikovaným potratem (Selikowitz, 2005).


„Je známo, že Downův syndrom nemusí být nutně způsoben celým 21. chromozomem. Vše, co je třeba, je přítomnost nadbytečného kriticky malého množství chromozomu. Zbytek 21. chromozomu, přestože obvykle přesahuje kritickou mez, nehraje pravděpodobně při vzniku syndromu žádnou roli“ (Selikowitz, 2005, s. 48).


V této části o genetice jsme se zabývali tím, jak daný syndrom vzniká, a dokázali, že danému postižení nelze zabránit nebo mu předcházet.


V další podkapitole, spadající pod příčiny, se seznámíme s různými formami Downova syndromu.

1.2.1 Formy Downova syndromu

Všechny děti s Downovým syndromem mají ve svých buňkách nadbytek ve 21. chromozomu. Množství chromozomu a způsob, jimž porucha vzniká, může mít trojí podobu (Selikowitz, 2005).

1.2.1.1 Trisomie 21. chromozomu

Velká většina dětí s tímto onemocněním má nadbytečný celý 21. chromozom v každé buňce svého těla. Porucha se nazývá trisomie 21. chromozomu. Jedná se o nejčastější formu Downova syndromu. Vzniká tím, že jeden z rodičů předá dítěti z vajíčka nebo spermie místo jednoho 21. chromozomu chromozomy dva. Normálně se při vzniku vajíčka či spermie buňka rozdělí. V případě trisomie je dělení abnormální a vajíčko či spermie obdrží ještě jeden nadbytečný 21. chromozom. Tomuto procesu se říká nondisjunkce (Selikowitz, 2005).

1.2.1.2 Translokace

„K této poruše dochází v případě, že se odlomí malé vrcholky 21. chromozomu                 a jiného chromozomu a zbývající části obou chromozomů se spojí. Tento jev přilnutí segmentu se nazývá translokace“ (Selikowiz, 2005, s. 52).
Doposud se neví, proč k translokaci dochází, nicméně je jisté, že věk tu nehraje žádnou roli. Přesto je velmi důležité udělat u všech dětí s Downovým syndromem chromozomový test a zjistit, zda nejde o translokaci. U některých dětí se totiž zjistí, že nositelem tohoto onemocnění je jeden z rodičů, který sice nemá příznaky této nemoci, ale existuje zde velká pravděpodobnost, že se mu může narodit další dítě s touto diagnózou. Ve zbylých případech nemusí být nositelem žádný z rodičů. Porucha zde vznikla samostatně při tvorbě vajíčka či spermie. Tato translokace je náhodná a má mizivou pravděpodobnost v opakování při dalších těhotenstvích (Selikowitz, 2005).
1.2.1.3 Mozaicismus


Asi jedno procento dětí s tímto syndromem má nadbytečný 21. chromozom jen v některých tělových buňkách. Ostatní buňky jsou normální, a proto o nich říkáme, že jsou jako mozaika poskládány z různých kousků. Mozaicismus nemá tak zjevné příznaky, protože se zde objevují i normální buňky. Tito lidé nemají tolik nápadné fyzické příznaky, nicméně úroveň obecně průměrných intelektových schopností mají jen zřídka (Selikowitz, 2005).


Vysvětlili jsme formy Downova syndromu, o kterých se podle našeho názoru moc neví.

V další části se budeme zabývat diagnostikou tohoto onemocnění. Popíšeme, čím si  musí matky i otcové projít, aby vyloučili nebo potvrdili diagnózu Downova syndromu.
1.4 Diagnostika Downova syndromu

Před narozením každého dítěte rodiče radostně spekulují nad tím, zda jejich dítě bude holka nebo kluk a komu se bude více podobat. Na toto téma existuje spousta otázek, které převyšují počet odpovědí. Avšak je tu jedna otázka, která je plná obav a starostí. Je mé dítě v pořádku?
Tato otázka mohla být donedávna zodpovězena až po porodu. Dnes může být zodpovězena již během prvních třech měsíců, a to díky prenatální diagnostice. Ovšem tyto testy nejsou povinné. Ženy, které jsou kandidátkami pro toto vyšetření, jsou:

- ty, které jsou starší třiceti pěti let,

- ty, v jejichž rodině se vyskytuje genetická porucha nebo jsou samy nositelkami,

- ty, které byly vystaveny infekci (zarděnky, toxoplazmoza),

- ty, které za sebou mají neúspěšná těhotenství nebo měly děti s vrozenými vadami,

- ty, u nichž byl výsledek prenatálního screeningového testu pozitivní 

(Murkoffová, 2004).

„Screeningové vyšetření na možnost Downova syndromu v průběhu prvních třech měsíců zahrnuje ultrazvukové vyšetření ke zjištění nadměrného množství tekutin za krkem plodu              a krevní test ke zjištění vysokých hladin plazma proteinů A a HCG, dvou hormonů, které jsou vylučovány plodem do krevního oběhu matky (vědci také zjišťují, zda chybění nosních kůstek u plodu, které je vidět při ultrazvukovém vyšetření, může také ukazovat na zvýšené riziko Downova syndromu)“ (Murkoffová, 2004, s. 50).

Další vyšetření, které se provádí ve druhém trimestru, se nazývá „tripple test“. Jedná se většinou o krevní vyšetření, při kterém se stanovuje hladina tří hormonů, které plod vylučuje. Abnormálně nízké hodnoty ukazují na zvýšené riziko Downova syndromu a dalších chromozomálních poruch. Tento test bohužel nemůže přesně určit vývojovou vadu, může pouze poukázat na zvýšené riziko. Pokud se opravdu prokáže zvýšené riziko, lékař ženě doporučí odběr plodové vody (Murkoffová, 2004).


Amniocentéza neboli odběr plodové vody dokáže ve více než devadesáti devíti procentech diagnostikovat nebo vyloučit Downův syndrom. Toto vyšetření se doporučuje v následujících případech:

· matce je více než třiceti pěti let,

· dvojice již měla dítě s chromozomální poruchou, jako je Downův syndrom,

· matka je nositelkou genetické poruchy vázané na chromozom X, jako je hemofilie,

· výsledky screeningového testu nejsou normální (Murkoffová, 2004).

Uvedenými způsoby lze danou diagnózu předem určit. Záleží pak na rodičích, zda daným testům podstoupí. Některé testy však mohou působit těhotné ženě diskomfort. Co se týče tripl testu, ten s sebou nenese žádná rizika. Největším nebezpečím jsou falešná pozitivita                        a doporučení k provedení dalšího vyšetření. Komplikace při odběru plodové vody jsou ojedinělé (Murkoffová, 2004).
 
Shrnuli jsme metody užívané při diagnostice tohoto syndromu a v následující podkapitole se budeme zabývat příznaky, které se u těchto lidí projevují.
1.4  Příznaky Downova syndromu
Již jsme se zmínili, že toto onemocnění lze zjistit již před porodem nebo těsně po něm. Ale ne každý lékař si ihned po porodu všimne zvláštností u novorozence. Čím přesně se tyto děti od ostatních liší?

„Downův syndrom bývá diagnostikován podle klinických projevů, ale skutečný typ poruchy osvětlí až chromozomální analýza“ (Leifer, 2004, s. 387).
Pravdou je, že i když si lékař všimne nějakého příznaku, rozhodující bude teprve až test, který diagnózu jasně potvrdí. Proto by si lékař měl dávat pozor na předčasné soudy o tomto onemocnění. Ne každý příznak náleží jen dětem s diagnózou Downův syndrom.

„U Downova syndromu bylo popsáno více než sto dvacet charakteristických příznaků. Mnoho dětí jich nemá víc než šest nebo sedm. S výjimkou jistého stupně mentálního postižení neexistuje ani jeden příznak, který by se musel vyskytovat u všech postižených“ 

(Selikowitz, 2005, s. 40).


Naopak se můžeme setkat i s tím, že některé příznaky pozorujeme i sami na sobě, aniž bychom byli touto diagnózou postiženi. 


V minulosti neexistovala testovací metoda, která by jasně potvrdila tento syndrom, proto se uváděla řada příznaků, které se detailně studovaly. Níže uvedené příznaky jsou zvlášť důležité pro rozpoznání diagnózy a mají i velký význam pro rodiče.

· Obličej – Tito lidé mívají kulatý obličej. Při pohledu ze strany je profil většinou plochý.

· Hlava - Spousta osob s tímto syndromem má hlavu vzadu oploštělou. Tomuto jevu se říká brachycephalia.

· Oči – Osoby s touto diagnózou mají oči mírně zešikmené vzhůru. Objevuje se u nich           i kožní řasa, která probíhá vertikálně mezi vnitřním koutkem oka a kořenem nosu. Říká se jí epikantus. Pokud je kožní řasa příliš velká, může vyvolat mylný dojem šilhání.

· Vlasy – Děti s Downovým syndromem mají vlasy většinou jemné a rovné.

· Krk – Starší děti a dospělí mívají krátký, široký krk.

· Ústa – Ústa jsou většinou hodně malá v porovnání s jazykem, který je naopak trochu větší. Tato kombinace má za následek to, že děti mají ústa často otevřená s jazykem vyplazeným ven. To má za následek jistou salivaci. Tomuto jevu se ovšem dá zabránit, budou-li rodiče od malinka učit své dítě ústa zavírat. Jistými cviky se dají také posilovat svaly v obličeji, které nám mohou při tomto zlozvyku pomoci.

· Ruce – I u rukou si můžeme všimnout jistých zvláštností. Bývají většinou široké                         s krátkými, baculatými prsty. Na dlani bývá jen jedna příčná rýha, nebo dvě, které se táhnou napříč dlaní. Tyto abnormality nemusí působit dětem žádné obtíže.

· Nohy – Nohy bývají silné. Některé děti v důsledku vysokého nártu musí nosit zdravotnickou obuv.

· Svalové napětí – Končetiny a krk malých dětí bývají ochablé. Tato ochablost se nazývá hypotonie. Nejnižší bývá během prvních let a s růstem dítěte se samovolně zvyšuje.

· Velikost postavy – Tyto děti váží obvykle při narození méně, než je průměr a bývají               i o něco menší. V dětství rostou rovnoměrně, ale  pomalu. V dospělosti mohou měřit kolem 140 až 168 centimetrů. Co se týče váhy, ta bývá hodně vysoká. 

Tito lidé působí zavalitějším dojmem, neboť jídlo patří mezi jejich oblíbené činnosti. A je v zájmu dětí, aby si odmala zvykaly na přiměřenou stravu, která nebude kalorická (Selikowitz, 2005).

U dětí s Downovým syndromem se častěji vyskytují smyslové vady. Mnoho dětí má problémy se zrakem, proto by měly být pravidelně vyšetřovány očním lékařem. Dalším smyslovým postižením, kterým tyto děti trpí, jsou problémy se sluchem. Nedoslýchavost, zvláště v útlém věku, může narušovat jejich psychický a zejména emocionální vývoj (Švarcová, 2006).

Tyto specifické rysy nemusí být nutně přítomny u všech dětí s touto diagnózou. Naproti tomu mnohé se vyskytují i u dětí, které Downův syndrom nemají.

V některých zemích, zejména v Německu, Austrálii a Izraeli se provádějí chirurgické zákroky na obličeji lidí s Downovým syndromem za účelem zlepšení jejich vzhledu. Operace se týká odstranění kožní řasy, vyrovnání štěrbiny víček a použití silikonových vložek v oblasti hřbetu nosu, tváře nebo brady a odstranění části jazyka. Plastičtí chirurgové argumentují tím, že děti s tímto typem postižení bývají po operaci společností lépe akceptovány. Uvádějí také, že změnou velikosti a tvaru jazyka lze dosáhnout zlepšení v oblasti komunikačních dovedností. Platnost však zatím nebyla s jistotou potvrzena a prokázána (Švarcová, 2006).

Na toto téma vznikají neustálé diskuze, které se zamýšlejí nad správností operací. Někteří zastánci tvrdí, že lidé s tímto syndromem by měli být akceptování tací, jací jsou, a jakékoliv chirurgické zákroky odmítají. Naproti nim stojí lidé, kteří se domnívají, že operace může těmto lidem usnadnit život ve společnosti (Švarcová, 2006). 

Nad správností toho či onoho názoru bychom mohli polemizovat, aniž bychom se dostali ke správnému závěru.

V našich podmínkách nejsou tyto operace zatím známé, ale je dost možné, že se k nám časem dostanou a my k nim budeme muset zaujmou jisté stanovisko.
1.6 Zdravotní komplikace osob s Downovým syndromem

 Každý rodič má strach o své dítě, nejinak je to u rodičů, jejichž dítě má diagnostikován Downův syndrom. 
Toto onemocnění s sebou bohužel přináší i další zdravotní komplikace. Právě proto musí rodiče stále sledovat zdravotní stav dítěte a několikrát ročně navštěvovat odborné lékaře. Ne každé dítě s tímto onemocněním bude trpět například srdeční vadou.

Naopak tyto děti se většinou mají čile k světu a trpí běžnými nemocemi, které nesouvisejí             s diagnózou. Závažnější choroby se vyskytují poměrně málo, ale i přesto se o nich v práci zmíníme.

„Infekce horních cest dýchacích (uší, nosu, krku) nejsou pro děti s Downovým syndromem tak nepříjemné, jak se často prohlašuje. Zdá se však, že existují děti se syndromem, které trpí kašlem, rýmou a záněty středního ucha mnohem častěji, než je běžné“ (Selikowitz, 2005, s. 82).

Tyto projevy se začnou vyskytovat nejčastěji po nástupu dítěte do nějakého kolektivního zařízení. Dětem většinou teče z nosu, mají suchý kašel a zvýšenou teplotu. Některé děti těmito příznaky trpí skoro celý rok. Nijak je to neomezuje v činnosti, jsou jen více unavené.

Další komplikací bývají poruchy sluchu, které jsou u těchto osob velmi časté. Řadí se k nim středoušní záněty, které mohou ovlivňovat kvalitu sluchu. V tomto případě se doporučuje spolupráce pediatra a audiologa tak, aby se minimalizoval negativní dopad poruch sluchu na vývoj řeči (www.dobromysl.cz).

Zrak bývá u těchto dětí často postižen. Většinou se jedná o onemocnění, která jsou známá i v běžné populaci u zdravých lidí. Jedná se zejména o hypermetropii a myopii. Tyto oční vady se dají korigovat brýlemi. Úplně nejlepší je, když se s korekcí začne ihned od dětství. Některé děti s tímto syndromem si na brýle mohou hůře zvykat. Mohou jim padat nebo si je často samy mohou sundávat (Selikowitz, 2005).

Dnes se již využívá moderních brýlí, které jsou udělány dětem přímo „na míru“. K nožičkám brýlí můžeme například v části za ušima připevnit gumičku, která se vzadu přetáhne přes hlavu, aby brýle nepadaly. Stejně dobře mohou posloužit i brýle se zahnutými drátěnými nožičkami, které dobře drží za ušima (Selikowitz, 2005).

V souvislosti s poruchami zraku byly popsány ještě další poruchy. Jedná se                         o strabismus, nystagmus a kataraktu. 

Strabismus neboli šilhání je častým zrakovým problémem těchto dětí. V jejich případě jde většinou o šilhání sbíhavé, to znamená, že obě oči se stáčejí dovnitř směrem k nosu. Pokud se zrakové osy kříží, nemůže dítě použít obě dvě oči najednou, protože každé oko se dívá jinam. Mozek však pohled jednoho oka ignoruje a vzniká tak jev, kterému se říká „líné oko“. Tomuto jevu musíme co nejrychleji zabránit, jinak oko ztratí schopnost vidět (Selikowitz, 2005).

Nystagmus je další choroba, která se více vyskytuje u těchto osob. Nastává tehdy, když mozek neřídí přesně pohyby okohybných svalů. Tato vada se vyznačuje rychlými očními záškuby.

U tohoto syndromu se dále můžeme setkat i s šedým zákalem oční čočky. Nejběžnější forma se projevuje malými zrnky na periferii čoček, což nijak znatelně vidění nebrání (Selikowitz, 2005).


Rodiče dětí s Downovým syndromem se také mohou setkat i s problémy v rámci pohybového ústrojí. Tyto děti jsou většinou hodně pohyblivé, a proto se nám některé jejich polohy těla zdají abnormální. 

Děti s touto diagnózou často spí s nožičkami stočenýma pod sebe, což by později mohlo mít vliv na chůzi. Občas si i můžeme všimnout, že tyto děti rády sedí s nohama do W, což vede k nesprávnému postavení stehenních kostí (Selikowitz, 2005).

Při práci s těmito dětmi se nebojte upozorňovat na nevhodné sezení. Někdy dítě prostě neví, jak se posadit, protože například jiný styl nezná. Vyzkoušejte proto sed turecký nebo sed s nohama nataženýma před sebe.


Při práci s těmito dětmi byly popsány i další choroby a problémy, které ale podle našeho názoru trápí všechny lidi. Některé jsou méně závažné, jiné více. Mezi ty méně závažné patří například suchá pokožka, k těm vážným řadíme leukémii a Klinefeltrův syndrom.


Klinefeltrův syndrom se zjišťuje stejným chromozomovým testem, jakým se stanovuje při diagnóze Downův syndrom. Tento syndrom je popsán pouze u chlapců. Ti mají kromě nadbytečného 21. chromozomu ještě jeden chromozom X. Chlapci trpící tímto syndromem mají malá varlata, v pubertě se jejich tělo nevyvíjí normálně a jsou neplodní. Během dospívání jim musí být podávány hormony, aby u nich proběhly normální fyziologické změny (Selikowitz, 2005).


Popsali jsme nemoci, které se více či méně vyskytují společně s Downovým syndromem. Dále se budeme podrobně zabývat srdečními vadami, kterými trpí asi jedna třetina těchto dětí. 

Pokud se opravdu zjistí srdeční porucha, musí se neprodleně začít s její léčbou a následnou kontrolou. Dnes již lékaři dokáží včas odhalit srdeční vadu a i její podobu.


Častěji bývá postižena střední část srdce, mohou se také objevit otvory v přepážce srdeční komory a vady ve vývoji chlopní. Tento jev označujeme jako atrioventrikulární kanál. Dále se mohou vyskytovat i další vady, jako jsou izolované defekty komor či předsíní, Fallotova tetralogie, a další (Pueschel, 1997).


V souvislosti s tímto syndromem můžeme vypozorovat i poměrně rozsáhlé srdeční vady. Podrobněji zmíníme o Fallotově tetralogii.


Tímto srdečním onemocněním trpí průměrně jedno ze sta dětí s Downovým syndromem. Jedná se o zvláštní kombinaci srdečních anomálií pojmenovaných po doktoru Fallotovi. Slovo tetralogie ukazuje na čtyři současně se vyskytující abnormality. Ke dvěma nejdůležitějším řadíme velký otvor v mezikomorové přepážce a zúžení plicnice, která vede srdce do plic. Tím dochází k mísení krve v prostoru mezikomorové přepážky (Selikowitz, 2005).

„Narodí-li se dítě s Fallotovou tetralogií, může už mít namodralou barvu, některé děti však mají normální barvu a zmodrají až ve dvou až čtyřech letech. Cyanóza může být stálá nebo se může objevovat v určitých fázích. Tyto návaly mohou některé děti postihovat při horečkách nebo při horké koupeli. Většinou jim nepředchází žádná zvláštní událost“ (Selikowitz, 2005, s. 103).

Jakmile se cyanóza objeví, je důležité zvážit operativní řešení. Odstranění této komplikace vyžaduje složitou srdeční operaci. Před operací lze někdy příznaky udržet pod kontrolou podáváním léku Inderal. Pravidelné podávání tohoto léku může počet záchvatů snížit, nebo je dokonce úplně potlačit (Selikowitz, 2005).

V této podkapitole jsme se zabývali komplikacemi, které se mohou vyskytovat u osob                 s Downovým syndromem. Některé komplikace se vyskytují i v běžné populaci, ale i přesto bychom jim měli věnovat značnou pozornost. Zejména u srdečních vad, které mohou vývoj dítěte značně ovlivňovat.

U dětí, které srdeční vady nemají, se i přesto doporučuje pravidelné preventivní vyšetření. Žádná přidružená nemoc, ať už je lehčího nebo závažnějšího rázu, by se neměla podceňovat.

Podrobně jsme se zabývali diagnózou Downův syndrom. Po úvodním návratu do historie jsme se seznamovali s tím, co toto onemocnění znamená a co obnáší. V neposlední řadě jsme se zabývali také příčinami, které jsou pro nás zatím neobjasněné. Zabývali jsme se      i zdravotními komplikacemi, které se mohou, ale i nemusí, souběžně s tímto onemocněním vyskytovat.

Toto onemocnění je pro rodiče i ostatní zúčastněné bojem na celý život. Onen boj svádí samozřejmě i dotyčný člověk ve vztahu k stále odmítavému okolí. Buďme tedy ohleduplní vůči lidem i rodinám, kterým osud uštědřil velkou ránu. Dopřejme těmto lidem čas, aby si zvykli a naučili se žít svůj život po boku zdravé populace.

V další kapitole se budeme zabývat asi nejvíce narušenou oblastí těchto osob. Jedná se samozřejmě o řeč a komunikaci, která je hned po fyzických odlišnostech další specificky narušenou oblastí.

Seznámíme se s teorií a definujeme si hlavní atributy komunikace. Zmíníme se                  o narušené komunikační schopnosti jako takové a uvedeme si její základní okruhy narušení.


Neopomeneme ani vývoj řeči v jednotlivých vývojových stupních těchto osob. Konkrétně se seznámíme s vývojem řeči u dětí předškolního, školního a dospívajícího věku.


Poslední část v této kapitole bude věnována verbální a neverbální komunikaci. Pokusíme se odůvodnit důležitost obou forem komunikace.


Pojďme se tedy společně podívat na to, jak komunikují osoby s Downovým syndromem.
2 KOMUNIKACE OSOB S DOWNOVÝM SYNDROMEM
Komunikace patří mezi důležité prostředky osvojování a předávání informací. Díky ní je náš život obohacující. A obohacující je i pro osoby s Downovým syndromem. 

Někteří lidé se možná domnívají, že pro osoby s takovou diagnózou není komunikace důležitá. Opak je však pravdou. Tito lidé potřebují zpětnou vazbu od ostatních, potřebují vědět, že je někdo vnímá. 

Kromě řeči existuje celá řada způsobů, jak s takovými jedinci správně komunikovat. Někdy postačí gesto, pohled, oční kontakt. Nicméně neměli bychom v souvislosti s danými osobami zapomínat na komunikaci vyloženě verbální, protože ta je hodně důležitá.

Druhá kapitola je zaměřena na řeč a následnou komunikaci těchto lidí. Pro osoby                s Downovým syndromem je stresující, když nedekódujeme obsah jejich sdělení.
Podle Šustrové (2004) má řeč, způsob vyjadřování a jazykový projev u lidí                           s Downovým syndromem jisté zvláštnosti. Podílejí se na tom mnohočetné faktory, proto můžeme poruchy řeči u těchto osob považovat za multifaktoriální postižení.

Nejčastěji se vyskytují problémy právě v řeči a jazyce. Na zpomaleném vývoji řeči se u dětí s touto diagnózou podílejí kromě změn v centrální nervové soustavě i změny spojené                   s poruchou sluchu, zejména časté záněty středního ucha. Většina těchto dětí má narušené sluchové vnímání a můžeme u nich pozorovat i problémy s koncentrací (Šustrová, 2004).

Podle Pueschela (1997) mají děti s Downovým syndromem potíže s osvojováním řeči, neboť se jedná o složitý proces. Tyto děti mají s osvojováním řeči a s jasnou komunikací více potíží než jiné děti, které jsou vývojově opožděné.

Důležitým projevem tohoto onemocnění je i různý stupeň mentální retardace, která se odráží v komunikaci těchto lidí. Řečovým projevem osob s mentální retardací se zabývá slovenský logoped Viktor Lechta, který se domnívá, že narušená komunikační schopnost dětí s mentální retardací má svou specifickou etiologii, symptomatologii a i výrazně odlišnou logopedickou intervenci (Lechta, 2003).

Z výše uvedených definic vyplývá, že řeč patří mezi nespecifičtěji narušené oblasti            u osob s Downovým syndromem. Je samozřejmé, že se její užití bude lišit podle stupně mentální retardace a podnětnosti prostředí. Musíme zohledňovat i individuální charakteristiky.

Každý jsme totiž individuum, ne jinak je to i u dětí s Downovým syndromem. Některé děti mohou během života dosáhnout úrovně užívání praktické řeči, jiné se musí spolehnout výhradně na alternativní komunikační systémy, neverbální komunikaci. Prvním krokem při učení se komunikaci je komunikace neverbální čili komunikace gesty a mimikou (Šustrová, 2004).

Abychom předešli velkým problémům v komunikaci, je dobré začít co nejdříve                   s intervencí a korekcí řeči.

Řeč, komunikace a jazyk se v běžné společnosti často zaměňují, proto v další podkapitole vysvětlíme jejich význam. 

2.1 Teoretická východiska komunikace a narušené komunikační schopnosti

 
„Komunikace (pochází z latinského communicatio, které lze chápat ve významu spojování, sdělování, ale také přenos, společenství, participace) znamená obecně lidskou schopnost užívat výrazové prostředky k vytváření, udržování a pěstování mezilidských vztahů“ (Klenková, 2006, s .25).


„Komunikácia je proces, keď jedna osoba formuluje a odosiela správu druhej, ktorá ju prijímá a dekóduje jej obsah.‘) Ĺudia nekomunikujú len pomocou slov, ale aj posunkami, výrazom tváre, gestami alebo signály, napr. Morseovou abecedou, dymom, bubnami. Malé dieťa može komunikovať plačom alebo mimikou tváre, aby dalo vedieť mame či otcovi, že je hladné alebo má mokrú plienku. Při komunikácii možu ľudia použiť symbolické kódy, ktorými si odozdávajú určité informácie“ (Šustrová, 2004, s. 155). 

Z výše uvedených definic vyplývá, že komunikace se neděje jen prostřednictvím slova, ale že při ní můžeme využít i výrazových prostředků. Zároveň dokládají, že není za potřebí dosáhnutí jistého věku či mentální schopnosti, abychom mohli svobodně vyjadřovat své pocity a přání. Nicméně najdou se i tací, kteří považují slovo a jazyk za doménu mezilidské komunikace.


Strukturovaným symbolickým kódem komunikace je jazyk, který kategorizuje předměty, vztahy a události v rámci dané kultury. Je to kód, kterému rozumí každý ve stejné jazykové komunitě. Používání jazyka zahrnuje oba děje – přijímání zprávy, porozumění                 a následné formulování a odeslání zprávy (Šustrová, 2004).


Prvkem komunikace je řeč, která je jednou z možností kódování a vyjádření jazyka. Je to schopnost používat výrazové prostředky na vzájemné dorozumívání. Je to vlastnost patřící pouze lidem. Prostřednictvím řeči může člověk vyjadřovat své pocity, myšlenky, přání. Tyto pocity může vyjadřovat řečí mluvenou nebo psanou (Šustrová, 2004).


Klenková (2006) odlišuje jazyk jako schopnost ovládat a používat jistý symbolický vyjadřovací systém od řeči jako skutečného použití, aktualizace této schopnosti. Obojí spolu souvisí, a to obojím směrem. Aby mohl člověk například promluvit česky (řeč), musí česky umět (jazyk).

Osoby s Downovým syndromem mají komunikační schopnost značně narušenou. Narušenou komunikační schopností se zabývá obor logopedie, který jasně definuje tento pojem a v neposlední řadě se také zabývá i prevencí a nápravou narušené komunikační schopnosti.


Termín narušená komunikační schopnost je nově zavedený a nahrazuje pojmy jako vada či porucha řeči. Slovo narušení naplňuje potřebným optimismem, že výchozí stav není konečný. Komunikační schopnost je sousloví, které nás upozorňuje, že zásadním problémem je komunikace, která nemusí probíhat výhradně orální cestou (Peutelschmiedová, 2008).

Definice narušené komunikační schopnosti není jednoznačná, neboť je velmi nesnadné vymezit normalitu, tedy určení, kdy se jedná o normu a kdy už hovoříme o narušené řeči.


„Komunikační schopnost jednotlivce je narušena tehdy, když některá rovina (nebo několik rovin současně) jeho jazykových projevů působí interferenčně vzhledem k jeho komunikačnímu záměru. Může jít o foneticko - fonologickou, syntaktickou, morfologickou, lexikální, pragmatickou rovinu nebo o verbální a nonverbální, mluvenou i grafickou formu komunikace, její expresivní i receptivní složku“ (Klenková, 2004, s. 54).

Z výše uvedené definice je patrné, že narušená komunikační schopnost s sebou nese celou škálu poruch, které se mohou vyskytovat samostatně nebo kombinovaně. 

Zvukovou stránkou řeči se zabývá rovina foneticko – fonologická. Rovina lexikálně sémantická představuje individuální slovní zásobu, aktivní i pasivní. Další rovinou je rovina morfologicko - syntaktická, která bývá označována jako gramatická, protože se zabývá nesprávným tvořením gramatických tvarů, slovních druhů a skladebním spojením. Pragmatická rovina se zabývá sociálním uplatněním osvojených řečových dovedností (Peutelschmiedová, 2008).


Tyto roviny jsou při komunikaci velmi důležité. Každá rovina má na starost jinou složku řeči.


Pokusme se nyní odpovědět na otázku, co je příčinou narušené komunikační schopnosti.

Při dělení příčin používá Klenková (2004) časové a lokalizační hledisko. Z časového hlediska se jedná o příčiny prenatální, perinatální a postnatální. K lokalizačním příčinám řadíme genové mutace, aberace chromozomů, vývojové odchylky a další. Podle stupně může být narušení komunikační schopnosti úplné nebo částečné. Osoba si také svůj nedostatek může nebo nemusí uvědomovat. Narušení může být také hlavním, dominantním projevem nebo může být symptomem jiného dominantního postižení.


V naší odborné literatuře existuje deset okruhů narušené komunikační schopnosti:

1. Vývojová nemluvnost (vývojová dysfázie)

2. Získaná orgánová nemluvnost (afázie)

3. Získaná psychogenní nemluvnost (mutismus)

4. Narušení zvuku řeči (rinolalie, palatolalie)

5. Narušení (fluence) plynulosti řeči (tumultus sermonis, balbuties)

6. Narušení článkování řeči (dyslalie, dysartrie)

7. Narušení grafické stránky řeči

8. Symptomatické poruchy řeči

9. Poruchy hlasu

10. Kombinované vady a poruchy řeči (Lechta, 2002).

2.2 Vývoj řeči        


Vývoj komunikační schopnosti je pozoruhodným procesem v životě jedince. Za krátkou dobu čtyř let se dítě naučí v přiměřeném jazykovém prostředí plynule komunikovat. Ve vývoji řeči můžeme zpozorovat určitá stádia, přesné hranice mezi jednotlivými obdobími však nejsou výrazné. Není možné některé stadium vynechat. Avšak délka trvání určitého stádia může být individuální. Stádia vývoje řeči dělíme na:

- předřečové období,

- vlastní vývoj řeči (Šustrová, 2004).


Předřečové neboli přípravné období trvá asi do jednoho roku dítěte. Prvním hlasovým projevem je novorozenecký křik s tvrdým hlasovým začátkem. Měkký hlasový začátek je spojován s libými pocity a objevuje se později. Po tomto období nastupuje broukání, mlaskání a sykot. Po pudovém žvatlání nastupuje žvatlání napodobivé. Téměř současně s napodobováním se začíná rozvíjet rozumění řeči (Peutelschmiedová, 2008). 

Podle Šimka in Šustrová (2004) dítě okolo desátého měsíce začíná chápat význam slov. Dítě reaguje na globální zvukový obraz formou motorické reakce. Jednoleté dítě už rozumí běžným příkazům, jeho komunikace s okolím se stává vědomou.


Po období předřečovém nastupuje období vlastního vývoje řeči. To se datuje okolo prvního roku dítěte. Toto období charakterizují čtyři postupná, navazující stádia.


Prvním stádiem je stádium emocionálně - volní, kdy dítě vyjadřuje svoje přání              a pocity. K tomuto používá první skutečný verbální projev. Jedná se hlavně o jednoslovné věty. To ovšem neznamená, že při prvním užití slov zaniká žvatlání, to ještě nějakou dobu přetrvává. V období mezi rokem a půl a druhým rokem dítě napodobuje dospělé, opakuje slova. Mluvíme o egocentrickém stadiu. Ve stadiu asociačně reprodukčním nabývají první slova funkce pojmenovávací. Mezi druhým a třetím rokem dochází k prudkému rozvoji komunikační řeči. Dítě zjišťuje, že pomocí řeči může usměrňovat dospělé a snaží se                       s dospělými stále častěji komunikovat. Dalším důležitým stadiem je stadium logických pojmů, které se vyznačuje abstrakcí a zevšeobecňováním. Mezi třetím a čtvrtý  rokem dochází k intelektualizaci řeči. Dítě začíná vyjadřovat své myšlenky obsahově i formálně s dostatečnou přesností. Začíná si osvojovat nová slova, prohlubuje a zpřesňuje obsah svých slov. Tato etapa pokračuje až do dospělosti (Klenková, 2004.)


Pro potřeby naší práce se ovšem musíme seznámit i s vývojem řeči u dětí s mentální retardací, která je projevem Downova syndromu.

Řeč u dětí s mentální retardací je narušena až do té míry, že nedosáhne úrovně normy. Hovoříme o vývoji omezeném, neboť již od prvopočátku je její rozvoj pomalý, deformovaný a obvykle nedosáhne kýženého výsledku. Některé výzkumy dokonce zjistily, že tyto děti již po porodu křičí méně a jinak než ostatní děti. Samotný řečový vývoj nastupuje později, vždy však záleží na stupni mentální retardace. Celkově je aktivní užití řeči na nižší úrovni než její pasivní chápání. Rozdíly pozorujeme i v neverbální komunikaci, která je oproti ostatním složkám výrazně rozvinuta (Lechta, 2003).

Jak už jsme se zmínili, vývoj řeči se značně liší od stupně mentální retardace. Nicméně toto není pouze jediné hledisko. Při hodnocení řeči můžeme vycházet i z odlišností projevujících se v různých formách mentální retardace.

S vývojem řeči u dětí s Downovým syndromem se setkáváme před dovršením čtvrtého roku života. Nicméně u některých dětí můžeme pozorovat užití prvních slov již ve věku mezi druhým a třetím rokem života dítěte. Pro další vývoj jejich řeči je charakteristické střídání období stagnace a pokroku. Pozitivní prognózu řeči ovlivňuje vnější okolí. Podnětnost prostředí zde zastává významnou roli (Lechta, 2003).


Podnětnost prostředí má opravdu velký význam při podpoře řeči a komunikace. Včasná a pravidelná logopedická intervence a péče v rodině mají nezastupitelnou funkci při správné prognóze řeči.


U těchto dětí znemožňuje správnou řeč i pro ně typická orofaciální patologie. Jedná se o otevřená ústa, hypotonický jazyk, otevřený skus a mnohé další odlišnosti, o kterých se zmíníme v souvislosti s orofaciální regulační terapií. Známé je u těchto dětí i drsné zabarvení hlasu (Lechta, 2003).


Hlas těchto osob je natolik výrazný, že už děti v mateřské škole ho vnímají jako odlišný a velmi rychle poznají, komu patří. 
2.2.1 Řeč u dítěte předškolního věku s diagnózou Downův syndrom


Malé dítě s Downovým syndromem se učí porozumět řeči, i když nechápe každé slovo, které řekneme. Proto je nezbytné, abychom mluvili v jednoduchých větách, používali gesta a jasné pokyny. Někteří rodiče často vypovídají, že jejich dítě moc nemluví, ale rozumí téměř všemu, co se mu řekne. V rámci této problematiky vznikly i studie, které se zabývají opožděným vývojem řeči těchto dětí. Tyto studie zjistily, že děti s Downovým syndromem žvatlají ve stejném období, po dobu asi 8 měsíců, jako děti neopožděné. Ale na rozdíl od zdravých dětí, které začínají užívat slov již ve čtrnácti měsících, děti s tímto syndromem slovně komunikují až ve dvacátém prvním měsíci. Další výzkum ukázal, že za čtyři měsíce rozšířily zdravé děti svoji slovní zásobu o padesát procent, děti s Downovým syndromem jen o dvě až čtyři procenta (Pueschel, 1997).


Studie ukazují jasné výsledky, nicméně mohou se objevit i děti, které na tom budou           s řečí daleko lépe, než se obecně předpokládá. Velkou roli zde bude hrát včasná a komplexní pomoc.


S touto pomocí by měli začínat již rodiče v co nejútlejším věku dítěte. Právě rodiče mohou s těmito dětmi navázat láskyplný vztah, který je nejdůležitější složkou vzájemného působení v komunikaci. Skutečná komunikace se může rozvinout pouze mezi lidmi se stejnými zážitky, kteří se zároveň podporují. Stejně jako ostatní děti, tak i děti s Downovým syndromem se učí rychleji zábavnou a veselou formou (Pueschel, 1997).


Při výuce řeči je třeba dítě dostatečně namotivovat, během procesu výuky ho neustále chválit a podporovat. Tyto děti mají obrovskou radost, když je někdo pochválí.


„U malého dítěte by mělo procvičování řeči probíhat neformálním způsobem prostřednictvím rodičů a mělo by být součástí včasné péče. Komunikace je pro dítě                         s Downovým syndromem často významnou bariérou, zaměřujeme se proto na formální                   i neformální učení“ (Pueschel, 1997, s. 120). 


Velmi vhodná je komunikace mezi rodiči a odborníky (logopedy). Právě logopedové mohou rodiče seznámit se strategií, která bude vhodná pro rozvoj řeči jejich dítěte. Někdy může trvat delší dobu, než se dostaví první výsledky. Proto při práci s těmito dětmi nezapomínejme na trpělivost.


Před výukou řeči by měli být rodiče i odborníci obeznámeni s posloupností vývoje řeči u zdravých dětí. Ona posloupnost zůstává totiž stejná, liší se pouze v časovém nabývání jednotlivých jazykových dovedností. V podkapitole věnované vývoji řeči jsme se dozvěděli, že napodobování se stává základem předřečového období. Děti s Downovým syndromem ovšem nekopírují složitá slova a zvuky podle dospělého, ale kombinují zvuky podle svých pravidel (Pueschel, 1997).


„Začíná-li dítě napodobovat zvuky nebo slova, činí tím první a zároveň hlavní krok potřebný ke komunikaci“ (Pueschel, 1997, s. 118).


Děti velmi rády napodobují zvuky zvířat i různých věcí. O to více se snaží, pokud se jedná o nějakou zábavnou hru.


Ono napodobování ještě neznamená, že už umí dítě komunikovat. O komunikaci hovoříme tehdy, jestliže umí dítě vyjádřit svou vlastní myšlenku tak, aby mu ostatní porozuměli. Jakmile je dítě schopno používat slova smysluplně, mělo by se od něj požadovat, aby je užívalo v každodenních situacích. Po výuce slov nastupuje jejich spojování do smysluplných vět, které mají pro dítě s Downovým syndromem velký význam. Děti se učí tvořit věty snadněji, pokud porozumějí významu každého slova (Pueschel, 1997).


Podle Selikowitze (2005) dokáže průměrný předškolák na požádání říci své jméno 

a umí pojmenovat mnoho věcí. Věty jsou delší a obsahují zájmena, později i přídavná jména 

a příslovce. Stále však přetrvává chybovost v gramatice a časté je i špatné vyslovování některých slov. Dítě v tomto věku již déle vydrží například při poslechu pohádky a jednodušší říkanky dokáže zopakovat.


Tyto děti velmi rády odpovídají na otázky, které se vztahují k rodině. Dokáží vyjmenovat, kdo všechno bydlí u nich doma. Velmi zkomoleně dokáží vyjmenovat i křestní jména členů rodiny.


V této části jsme konstatovali, že řeč těchto dětí se vyvíjí podobně jako u všech zdravých dětí, rozdíl je ovšem v čase. Řeč dětí s Downovým syndromem je sice značně opožděna, ale včasnou a komplexní intervencí můžeme dosáhnout obrovských výsledků. 


V dalším oddílu naší práce se budeme zabývat řečí u dětí školního věku. Škola má určité požadavky, které musí děti zvládnout. 
2.2.2 Řeč u dítěte školního věku s Downovým syndromem

„Během školní docházky se řeč dítěte zlepšuje, je zřetelnější a věty jsou delší. Do

dvanácti let má průměrné dítě s Downovým syndromem slovní zásobu kolem 2000 slov. Přesto se může stydět a před lidmi být málomluvné. Doma bývá hovornější a pokládá mnoho otázek. Mezi šestým a sedmým rokem se ptá hlavně „kde“ a „kdo“, v deseti letech nastupuje období otázek „proč“ (Selikowitz, 2006).


Z výše uvedené citace můžeme vypozorovat, že řeč dítěte ve školním věku neustále zaostává za řečí zdravých dětí. Proto patří řeč těchto dětí mezi oblasti, na které bychom se měli zaměřovat ve škole i doma.


Zacílit bychom měli zejména na zřetelnost a srozumitelnost. Neměli bychom klást přehnaný důraz na správné vyslovování jednotlivých hlásek, ale spíše sledovat celkový rozvoj jazykových dovedností. Přílišná náprava hlásek by mohla bránit celkovému rozvoji řeči. Pro skutečnou komunikaci dítě potřebuje, aby mu ostatní lidé rozuměli (Pueschel, 1997).


Ve škole se děti s tímto syndromem učí vytvářet smysluplné věty, i když mají problémy s jejich sestavováním. Jejich věty mohou být krátké a jednoduché. Ale i přes jejich jednoduchost, bychom měli řeč těchto dětí podporovat. Tyto děti, ostatně tak jako každé jiné, používají řeč k různým účelům. Zpočátku aby dostaly, co chtějí, získaly pozornost druhých nebo aby odpověděly na jejich otázky. Čím více jazykových dovedností dítě má, tím více se zapojuje do popisování událostí a samo dává podnět ke konverzaci. Učitelé a samozřejmě rodiče mohou dítěti pomoci v rozvoji jednoduchých jazykových dovedností prostřednictvím praktických činností (Pueschel, 1997).


V praxi se například využívá popis různých prováděných činností. Například při stolování. Dítěti vyprávíme, co má na svačinu, jak se správně chovat během stolování. Později můžeme po dítěti chtít, aby nám povyprávělo, co mělo dobrého na svačinu. Tímto stylem můžeme dítě podporovat v mluvení. Nyní si uvedeme způsoby, jak můžeme dětem              s tímto syndromem pomoci pokračovat v konverzaci:

„Nenechme druhé, aby za dítě mluvili.

Nespěchejme s pomocí, i když vidíme, co potřebuje, vyčkejme, až si samo řekne.

Všímejme si, kdy chce dítě komunikovat.

Připravujme nezvyklé situace a vyčkejme na slovní reakci dítěte“ (Pueschel, 1997, s. 122).

Prostřednictvím školy se mohou děti dále zdokonalovat v oblasti řeči a komunikace. Jak je to ale u osob s Downovým syndromem v dospělosti?  Jak vypadá jejich řeč a jak asi komunikují s ostatními lidmi?
2.2.3 Řeč u dospívajících s diagnózou Downův syndrom

Dospívání hraje v životě člověka velmi významnou roli. Ne jinak je to u osob                     s diagnózou Downův syndrom. Tito lidé mají spoustu zážitků společných s ostatními lidmi           a rádi se s nimi svěřují. Problémem je ale jejich řeč, která je pro spoustu lidí nesrozumitelná. 

Srozumitelnost řeči je při běžné komunikaci důležitá, proto by se měla procvičovat. Názory odborníků se však k tomuto názoru staví dosti skepticky, neboť se domnívají, že na nápravu řeči je již v tomto věku pozdě. Ale i přes některé tyto domněnky by se srozumitelnost řeči v konkrétních případech procvičovat měla (Pueschel, 1997).

Zejména rodiče by se měli na řeč svých dospívajících dětí zaměřovat. Měli by být upozorněni na to, aby „rozuměli méně“ mluvě svých dětí. Měli by je podporovat v jasnější 

a zřetelnější řeči, nikoli se s ní ztotožňovat. Jedna studie ukázala, že matky dospívajících dětí s tímto syndromem rozumějí dvakrát více než ostatní lidé. Srozumitelnost řeči se samozřejmě může zlepšit stálým zaměřením na jednoduché prvky komunikace (Pueschel, 1997).

U dospívajících s touto diagnózou je velké riziko, že budou mít problémy s řečí z mnohých důvodů. Proto se již v ranném věku doporučuje návštěva logopeda, aby se zmírnil dopad poruchy řeči na celkovou osobnost dospívajícího dítěte. Šustrová (2004) doporučuje stimulační programy cvičení na rozvoj orofaciálního svalstva, kognitivních schopností, zrakové a sluchové cvičení.

Osoba s Downovým syndromem, ať už se jedná o předškoláka, školáka či dospívajícího se potýká s poruchami řeči. V každém vývojovém stupni se logoped zabývá jistou rovinou řeči. Právě logoped je odborníkem, se kterým mohou rodiče navázat profesionální a odborný vztah. Za těchto předpokladů může podpora řeči těchto osob probíhat správně.

2.3 Poruchy řeči

 Při popisu poruch řeči u dětí s různým stupněm mentální retardace hovoříme                     o heterogennosti symptomů. Heterogennost čili nestejnorodost se projevuje v obsahové stránce řeči čili slovní zásobě, gramatické stránce a samozřejmě i v její vnější struktuře zejména v rezonanci, tempu, melodii a přízvuku (Lechta, 2002).

Nejčastěji se poruchy řeči projevují právě u dětí s Downovým syndromem. Jedná se zejména o poruchy jako je:
· dyslalie a dysartrie – neschopnost správně vyslovovat hlásky nebo skupiny hlásek,
· balbuties (koktavost) – patří mezi poruchy plynulosti řeči, narušuje i osobnost postiženého,
· tumultus sermonis (breptavost) – porucha plynulosti řeči charakterizovaná rychlým tempem,
· afázie – získaná orgánová nemluvnost, v pozadí stojí organické poškození mozku,
· vývojová nemluvnost,
· rinolálie (huhňavost) – porucha rezonance,
· palatolalie – porucha rezonance v důsledku rozštěpu patra,
· apraxie – porucha koordinace slov,

· poruchy hlasu (Šustrová, 2004).

Kterákoliv z uvedených poruch se může i nemusí vyskytovat u osob s touto diagnózou.
2.4  Maximalizace řeči u dětí a dospělých s diagnózou Downův syndrom

Existují zásady, jak správně zabezpečit efektivní řečovou a jazykovou terapii u osob             s Downovým syndromem.

1. Rodiče a odborníci musí při řečové terapii spolupracovat.

2. Léčebný program musí být individuální.

3. Všechny osoby s tímto syndromem potřebují systém, který jim umožní efektivní komunikaci v běžném životě. Spadá sem i systém alternativní a augmentativní komunikace.
4. Důležité jsou i sluchové, zrakové, taktilní a pohybové vjemy.

5. Neexistuje žádný nejsilnější nebo nejslabší znak. Některé osoby mají problémy s tvorbou zvuků, ostatní osoby mohou mít problémy se sníženým svalovým tonem orálního svalstva.

6. Model této léčby musí být vysoce profesionální (Kuminová in Šustrová, 2004).


Při vypracovávání individuálního plánu musí odborníci vycházet z individuálních potřeb dítěte. Plán musí být sestavený tak, aby dítě podle něho mohlo pracovat doma i ve škole. Pro dospívající musí být jazykové a řečové cvičení součástí jejich přípravy na další vzdělávání a zaměstnání (Šustrová, 2004).


Zvláště rodiče mohou být při maximalizaci řeči velmi nápomocni. Právě oni jsou s dětmi v každodenním kontaktu a komunikují. Pro komunikaci těchto osob je důležité časté opakování určitých situací, například zdravení, telefonování, objednávání restaurace a další. Na rozvoj slovní zásoby jsou vhodné i různé hry, např. pexeso a slovní hříčky. Je vhodné psát některé instrukce, třeba v kuchyni pracovat podle receptů (Šustrová, 2004).


Během dne vznikají různé situace, které nám nabízejí možnosti, jak dále rozvíjet jazyk a řeč těchto osob. Tito lidé se učí ze zkušeností. Měli bychom je nechat vyzkoušet si různé situace i věci. Neměli bychom mluvit a jednat za ně. Pokud jim poskytneme dostatek času               a naší trpělivosti, odmění se nám snahou a zároveň vyvrátí i negativní předsudky.


Tyto osoby se dorozumívají kromě řeči i různými jinými způsoby. Zejména děti předškolního věku využívají při komunikaci prvky neverbální komunikace. Ta doprovází řeč a napomáhá k následnému vyjadřování.

 
Obě složky komunikace, verbální i neverbální, jsou při komunikaci s těmito lidmi důležité, proto jim budeme věnovat pozornost na následujících stranách.
2.5  Neverbální komunikace osob s Downovým syndromem

„Neverbální komunikace je historicky starším typem komunikace než komunikace verbální. Ukrývá v sobě archetyp komunikace – multikomunikaci, pravzor komunikace, protože lidé jsou schopni se na základní úrovni domluvit i bez použití slov“ (Leško, 2008).
Mezi neverbální dorozumívací prostředky patří:

· gesta,

· porozumění gest,

· používání mimiky,

· porozumění mimiky,

· komunikace tělem (Šustrová, 2004).

Každá z forem neverbální komunikace je pro jedince s touto diagnózou důležitá. U dětí s opožděným vývojem řeči jsou neverbální projevy důležitými doplňujícími způsoby komunikace. Je důležité, aby dítě vědělo, že jeho způsobu komunikace druhá osoba rozumí. Velmi důležitý je komunikační systém mezi matkou a dítětem. Tento vztah má citový základ. Využívá nácviku očního kontaktu při pozorování rtů a jazyka matky. V dalším období dítě již napodobuje a produkuje slyšené, matka napodobuje dítě, čímž rozšiřuje jeho projevy a dítě v interakci s matkou přijímá skrytou strukturu řeči (Šustrová, 2004).

Neverbální komunikace má pro děti s Downovým syndromem velký význam, protože přispívá k osvojení řeči. Pro porozumění řeči jsou důležité prosodické znaky (melodie, přízvuk, rytmus). Neverbálním projevem může být i zrychlené dýchání, dotyk, neurčité zvukové projevy, napětí nebo uvolnění svalstva. Děti s Downovým syndromem používají neverbální formu komunikace jako náhradu verbální. Gesty se snaží vyjadřovat své pocity, úmysly a emoce. Použitím neverbálních znaků se stává řeč srozumitelnější, a proto je důležité při komunikaci s těmito lidmi podporovat slovní podněty gesty a mimikou (Šustrová, 2004).

Neverbální komunikace je opravdu velmi důležitá, ale pro život ve společnosti je její praktikování složitější než u verbálního typu komunikace. Jsou i případy, kdy děti s touto diagnózou komunikují výhradně neverbálními prostředky.

Tato komunikace je však možná jen tehdy, není li narušena koncentrační schopnost dítěte. Využívání neverbálních prostředků je podobné jako u dětí se sluchovým postižením (Šustrová, 2004).

2.6  Verbální komunikace osob s Downovým syndromem


Většina z nás si dokáže představit, jaké by to bylo, kdybychom se museli v komunikaci spoléhat na něco jiného než na řeč. Zavzpomínejme, kam všude jsme se díky naší řeči dostali. Jak lehce jsme pomocí slov vyjadřovali své pocity a přání. Jak své potřeby ale vyjadřují lidé s Downovým syndromem pomocí verbální komunikace?


Většina z nás si odpoví, že pomocí slov se mohou tyto osoby vyjadřovat. Bohužel, není to tak jednoduché, jak se některým může zdát.


Jakmile začne dítě napodobovat zvuky nebo slova, udělá tím důležitý krok                            k verbálnímu jazyku. Děti se většinu slov snaží napodobovat, samozřejmě po svém. Je však důležité si uvědomit, že slovo nebo fráze není zvládnutá, pokud ji dítě neumí správně používat. Jednoduše řečeno: Napodobování slov není řeč, která nám poslouží k následné komunikaci. Děti se nejprve učí opakovat slova, které jsou pro ně důležitá (Šustrová, 2004).


Prvními slovy jsou zejména podstatná jména, ale měli bychom děti učit i jiným slovním druhům, například slovesům. Díky nim může poté dítě kombinovat slova do vět.


Pro lidi s Downovým syndromem je velmi prospěšný jazykový a řečový trénink, který se realizuje formou individuálních nebo skupinových sezení. Při skupinových sezeních se využívají metody napodobování, soutěžení a radosti. Cílem této formy sezení je dosažení lepší spolupráce mezi dítětem a společností. Při této formě práce může „terapeut“ využívat různých pomůcek, například hraček, hudebních nástrojů i počítačů (Šustrová, 2004).


Právě počítače se těší velké oblibě u těchto osob. Lidé s Downovým syndromem jsou schopni se velmi rychle naučit obsluhovat počítač, proto by byla škoda ho při práci nevyužít.


Existují různé programy, které rozvíjejí fonematický sluch a slovní zásobu. Jiné programy se zaměřují na zvuky, se kterými se můžeme setkat v každodenním životě (Šustrová, 2004).

Při nácviku a rozvoji komunikace můžeme využít i různých kreativních činností. Při práci s těmito lidmi se využívá malba, kresba, práce s hlínou a jiným přírodním materiálem. Tyto osoby mají velmi rády hudbu, tanec a rády se předvádějí. Jsou schopny napodobit herce, lékaře i učitele. Příkladem nám může být divadelní soubor Divadlo z pasáže, jehož herci jsou osoby s Downovým syndromem. Nemálo známý je i soubor z Holandska, nesoucí název Maatwerk (Šustrová, 2004).


Komunikace pomocí slova je u těchto osob možná a velmi žádoucí. Je zapotřebí rozvíjet jejich komunikační potenciál po celou dobu jejich života.


Ve druhé kapitole jsme se zabývali řečí i komunikací. Bez těchto by interakce mezi lidmi probíhala opravdu velmi obtížně. Zaměřili jsme se na řeč dítěte, popsali jsme si zdravý         i narušený vývoj komunikační schopnosti. Všímali jsme si zvláštností, se kterými se můžeme při práci s těmito lidmi setkat. Zde jsme si uvedli i důležitost včasné a komplexní péče všech, kteří do kontaktu s dítětem přicházejí. 

Zabývali jsme se i vlivem verbální a neverbální komunikace, která se při komunikaci s těmito lidmi běžně užívá. Nastínili jsme i možnost maximalizace řeči, která však vyžaduje individuální přístup za spolupráce řady odborníků z různých oborů.

Ve třetí kapitole bychom se chtěli zabývat konkrétní podporou komunikace na základě popisované diagnózy. Popíšeme si nové metody, které se uplatňují při komunikaci s těmito lidmi. Samozřejmě, že se zmíníme i o těch starších, osvědčených metodách. 


V této kapitole půjde hlavně o přehled různých metod a technik, které se mohou při podpoře komunikace využívat. Ovšem i zde musíme, tak jako všude uplatňovat individuální hledisko. Některé techniky podpory mohou být těmito lidmi vnímány jako nepříjemné, jiné mohou být přijatelné.

Doufáme, že si společně rozšíříme obzory o nové poznatky v komunikaci osob s Downovým syndromem. 
3 PODPORA KOMUNIKACE NA ZÁKLADĚ STANOVENÉ DIAGNÓZY DOWNŮV SYNDROM

Seznámili jsme se i se specificky narušeným vývojem řeči těchto dětí, který se odráží v celkové komunikaci tohoto jedince.


V nadcházející části práce se budeme zabývat různými trendy, kterých se využívá při podpoře komunikace s těmito lidmi. V některých případech se bude jednat o trendy méně známé, o kterých se budeme snažit informovat obšírněji. Samozřejmě se nebudeme vyhýbat metodám, které jsou již osvědčené a při práci s danou cílovou skupinou se osvědčily.


Tato kapitola nám poslouží jako teoretický podklad pro následné bádání v praktické části práce.

3.1 Trendy v podpoře řeči


V dnešní době můžeme pozorovat pozitivní změny v přístupu k osobám s mentálním či zdravotním znevýhodněním. S tímto krokem vpřed souvisí i vznik nových služeb                      a organizací, které se přímo zaměřují na určitou cílovou skupinu. Například lidem s tímto syndromem se věnuje nestátní nezisková organizace Klub rodičů a přátel dětí s Downovým syndromem. Tato organizace se mimo jiné aktivity zabývá i podporou a korekcí narušené řeči klientů (Morales, 2006).


 Lidé s daným syndromem a hlavně osoby, které o ně s láskou pečují, mají možnost si vybrat z různých variant týkajících se rozvoje řeči a komunikace. Může se jednat o přímou             a pravidelnou logopedickou péči. Během návštěvy může být osobě vytvořen komunikační deník, který má důležitou úlohu v rozvoji řeči. Dále mohou rodiče s dítětem navštívit odborníka, který se věnuje orofaciální regulační terapii. Do nabídky můžeme zařadit i systém alternativní a augmentativní komunikace. Rodiče mohou s dítětem po poradě s odborníkem praktikovat i dechová a fonační cvičení. Nezastupitelnou roli zde má i míčková facilitace              a motorika mluvidel.


Domníváme se, že výše zmíněné metody podpory a rozvoje řeči a komunikace jsou významné, proto se jimi budeme zabývat podrobněji na následujících stranách.

3.1.1  Orofaciální regulační terapie

Orofaciální regulační terapie není novinkou, nicméně máme dojem, že se o jejím využití při práci s osobami s Downovým syndromem hovoří poměrně málo. Tato metoda se zabývá poměrně širokým spektrem problémů u různých cílových skupin. Pro potřebu naší práce se budeme zabývat výhradně lidmi s diagnózou Downův syndrom.


Metodu orofaciální regulační terapie popsal profesor Rodolfo Castillo Morales. Díky němu a jeho týmu se pojetí této metody rozšířilo do Evropy, a dostalo se i do České republiky. U nás probíhá tato terapie v rámci sdružení pod vedením terapeutky PaedDr. Evy Matějíčkové (Dzúrová in Morales, 2006).


„Orofaciální regulační terapie napomáhá normalizaci svalového tonu mimického svalstva, jazyka, hlubokých krčních svalů, ovlivňuje polykání a regulaci slinotoku“
(Kalvach, s. 369, 2010).
Podle Moralese (2006) je cílem terapie orofaciálního komplexu snaha navodit normální pohybové vzorce.

„Cílem této techniky je lepší orientace jazyka v ústech, změna jeho polohy, aktivizace sání a polykání, úprava funkce žvýkacího svalstva. Současně se normalizuje svalové napětí, uvolněním čelistí se zmírňuje skřípání zubů, ovlivňuje se atypický akt polykání a vzájemná poloha hlavy a čelistí. Tím se také upravuje a stimuluje dýchání, což má velký význam pro rozvoj řeči a celkový psychomotorický vývoj. Z hlediska komunikačních schopností ovlivňuje především foneticko-fonologickou rovinu jazyka, protože dochází k úpravě anatomických poměrů v ústní dutině“ (www.dobromysl.cz).

 Kalvach (2010) se domnívá, že orofaciální oblast se v České republice velmi často zanedbává již v akutním stadiu. Doporučuje včasnost terapie a spolupráci logopeda s ergoterapeutem.


Domníváme se, že zanedbávání této terapie pramení hlavně z nedostatku informací. Spousta lidí v podstatě netuší, čím se daná technika zabývá a hlavně co je jejím cílem.
Z výše uvedených definic vyplývá, že tato metoda je opravdu velkým přínosem při práci s různorodou klientelou. Významné pokroky spatřujeme i při práci s osobami, kterým byl diagnostikován Downův syndrom.


Patologie u dítěte s Downovým syndromem je variabilní. Každé z těchto dětí má individuální charakteristiky a liší se od jiných dětí s tímto postižením. Patologie jako taková je popisována například u horní a dolní čelisti. U těchto dětí bývá postavení čelistí ze začátku správné, ale v průběhu vývoje se toto postavení postupně ztrácí. V některých případech dochází k předsunutí dolní čelisti, které ztěžuje artikulaci. Svou úlohu zde má i špatné držení hlavy a těla, které je způsobeno hlavně hypotonií a zrakovými problémy. Tyto problémy můžeme pozorovat již v prvním roce života dítěte, kdy dochází k hypotonii svalů. Svou nezastupitelnou roli zde má i patologie jazyka, který je ve srovnání s dutinou ústní příliš velký, široký, a předsunutý dopředu. Někdy je jazyk zploštělý a směřuje do stran přes zubní řady. Přetrvávání tohoto jevu vede ke špatnému polykacímu mechanismu. Další častou abnormalitou je dolní ret, který je vysunutý směrem ven. Oproti hornímu rtu je aktivnější. Tento jev můžeme pozorovat hlavně při komunikaci. Dolní ret postupně ztrácí svou funkci, protože se neustále vysouvá vpřed. Vzniká hypersalivace v koutcích úst. Vznikají velké problémy při přijímaní potravy a při artikulaci (Morales, 2006).

K další patologiím, které ovlivňují proces artikulace a komunikace, patří nepochybně  i dýchání.


Děti s popisovaným syndromem dýchají výlučně ústy. Dýchání nosem je nemožné, proto mají pořád otevřená ústa. Terapeuti zkoušejí různé techniky a metody, jak správně naučit dítě dýchat nosem (Morales, 2006).


Podpora řeči spočívá v užití různých cviků, které mohou pozitivně aktivovat již zmíněné patologie. Protože léčebných cviků je spousta, vybereme pouze ty, kterých se využívá u dětí s Downovým syndromem.


První cvik se zaměřuje na vibraci rtů. „Terapeut si zformuje ruku do dutého tvaru (klouby prstů mírně ohne a palec přitáhne k ruce). Položí ruku nad rty pacienta, je s nimi                 v kontaktu a dbá na to, aby svou rukou nenarušil pacientovo nosní dýchání“ (Morales, 2006, s. 138).


Terapeut se snaží u dítěte aktivovat horní ret, který bývá pasivnější oproti rtu dolnímu. K tomuto využívá různá vibrační cvičení rtů. Dále může s dítětem procvičovat svalové napětí orofaciálního svalstva. Svalové napětí můžeme například uvolnit protřesením tváří, vyhlazením rtů, posouváním rtů dopředu z obou koutků (Vatera, 1996).

V neposlední řadě se terapeut zabývá motorickými body, u kterých lze prostřednictvím taktilních a proprioreceptivních stimulací vyvolat motorické odpovědi svalu. Konkrétně se jedná o stimulaci:

- horního bodu nosu,

- dolního bodu nosu nebo horního rtu,

- bodu na nosním křídle,

- bodu na víčku,

- bodu na rtech,

- bodu na bradě,

- bodu na ústním dnu. (Morales, 2006).

Přesným popisem cviků jednotlivých bodů se z důvodu obsáhlosti nebudeme zabývat. Podrobnější informace a ukázky naleznete v knize Orofaciální regulační terapie.


Terapeut se při práci s dětmi mající Downův syndrom nemusí spoléhat jen na své ruce, ale může využít i různých pomůcek. Zejména u dětí s tímto syndromem může pracovník využít patrovou desku.


„U dětí s Downovým syndromem by měla deska sloužit jako stimulační knoflík pro jazyk a podnítit ho tak ke koncentraci směrem dozadu a nahoru. Takto by se měl zlepšit funkční pohybový vzorec jazyka“ (Morales, 2006, s. 169).


U dětí s tímto syndromem pozorujeme, že často opírají svůj jazyk o dolní ret, což vede k salivaci a samozřejmě špatné řeči.


Výroba a použití desky se řídí jistými principy. Výroba desky neprobíhá nikterak složitě. U každého dítěte musíme sejmout otisk patra. Z otisku se vytvoří sádrový model, podle které se následně vyrobí destička. Samotný proces trvá jen několik málo minut, ale               i přesto bychom měli dítěti vysvětlit, co právě děláme. Zhotovenou desku bychom měli nasazovat s citem. Dítě se jí nesmí bát. Doporučuje se nasazovat ji ráno, když dítě ještě spí, v noci se z hlediska bezpečnosti nenasazuje. Tyto desky musí pravidelně kontrolovat tým odborníků. Nasazování desek bez přídavné orofaciální terapie ovšem nemá význam (Morales, 2006).


Samotná orofaciální terapie vyžaduje jistý čas, který si pro dítě musíme udělat. V kombinaci s patrovou deskou se míra času ještě zvyšuje. Jak ale přesvědčit veřejnost                           a hlavně rodiče, že aplikace této terapie je opravdu přínosem?
3.1.2  Míčková facilitace

Jedná se o metodu, při které využíváme molitanové míčky různých velikostí. Míčkování funguje jako podpůrná léčba různých onemocnění, například respiračních, neurologických a ortopedických. Napomáhá také od vadného držení těla a při astmatických    a alergických problémech (Jadrná, 2007).


Pozitivní účinky této metody byly prokázány i při práci s dětmi mající diagnózu Downův syndrom. Někteří logopedové ji zařadili do svých ambulantních i klinických programů. A kromě přímé podpory řeči zařazují i masírování obličejového svalstva pomocí míčků.


Při technice míčkování dochází k:

- facilitaci nádechu a inhibici výdechu,

- prohloubení dechu a snížení dechové frekvence,

- zvýšení vitální kapacity plic, zvýšení proudové rychlosti vydechovaného vzduchu,

- relaxaci svalů (Jebavá, 1993).


Tato metoda není nikterak těžká. Může se ji naučit učitel, rodič a dokonce i dítě, pokud to jeho zdravotní stav dovolí.

Míčkování by mělo být prováděno například za doprovodu relaxační hudby                       a v místnosti, která je přímo určená k relaxaci. Děti s Downovým syndromem mají nízkou schopnost koncentrace, jakákoliv hračka je může vyrušit.

 Délka tohoto cvičení se různí. Neměli bychom překračovat čas, pokud vidíme, že dítě se již nesoustředí. Mohli bychom v něm vyvolat odpor pro další cvičení. A právě u těchto dětí bychom měli být ještě o něco více vnímavější, aby nedošlo ke kontraindikacím.

Jak už jsme se zmínili, toto cvičení není náročné, proto jej využívají logopedové                 i rodiče. Tento typ terapie aktivizuje svaly v obličeji a napomáhá ke správnému dýchání. Zmíněné pozitivní účinky se odrážejí samozřejmě i v komunikaci. Kromě komunikace můžeme procvičovat s daným dítětem i oční kontakt a navodit příjemné chvíle. Při masáži může dojít ke zklidnění a relaxaci.

3.1.3 Motorika mluvidel a dechová cvičení


„Dobrá pohyblivost mluvidel je sice jen jednou z podmínek správné výslovnosti, ale zároveň podmínkou velmi důležitou“ (Dušek, 2005, s. 31).


U dětí s Downovým syndromem sice neklademe tak velké požadavky na výslovnost jako u dětí zdravých, ale to neznamená, že bychom měli tento jev opomíjet. Ono procvičování mluvidel nevede jen ke správnému vyslovování hlásek, ale i k podpoře a výuce hlásek i slov nových, třebaže nejsou natolik kvalitně vyslovené jako u zdravých vrstevníků.


Procvičovat motoriku mluvidel můžeme s dětmi s Downovým syndromem kdykoliv. Nejlépe se procvičuje například formou hry, kdy nejenže procvičujeme, ale zároveň se                    i bavíme. Můžeme si zahrát například hru na grimasy, kdy dítě napodobuje naše „obličeje“. Velmi vhodné je dětem nabídnout, aby nějakou grimasu vymyslely samy, přičemž my to po nich opakujeme. Tyto hry bývají u těchto dětí velmi oblíbené. Líbí se jim změny v obličeji             a jejich koncentrace je tak delší (Dušek, 2005).


Při nácviku motoriky mluvidel bychom měli dodržovat jisté zásady, které platí jak pro děti zdravé, tak i pro děti nemocné.

- Nejlepší je cvičit příležitostně, tehdy, když má pohyb smysl. Například olizování rtů, když se dítě ušpiní.

- Rychlost není důležitá, soustřeďujeme se spíše na správnost cvičení.

- Je dobré využít i pomocných předmětů, jako jsou zrcadla nebo zrcátka, kde si dítě může ověřit správnost cviku (Dušek, 2005).


U dětí s Downovým syndromem můžeme využít například i sladkostí k procvičení jazyka. Těmto dětem nedělá problém vypláznou jazyk, potýkají se však s vyplazením jazyka do stran. K tomuto nám může posloužit například nutela, kterou natřeme dítěti do koutku úst. Dítě ji musí slíznout.


Nyní si uvedeme pár cviků, které můžeme při práci s těmito dětmi využít. Neměli bychom zapomínat na to, že veškeré cviky cvičíme společně s dětmi a hlavně nešetříme chválou a povzbuzováním.

Uvedeme všeobecně zaměřené pohyby dle Kutálkové (2011, s. 64).

„ - Pohyb jazyka odzadu dopředu a zpět – vyplazování opakovaně - „čertík“.

· Pohyb jazyka z jednoho koutku do druhého, ze strany na stranu – čertík se rozhlíží.

· Pohyb jazyka nahoru a dolů, olíznout si horní i dolní ret, zkusit dosáhnout na špičku nosu, brady.

· Kruhový pohyb jazyka – olíznout rty do kruhu, zkoušet na obě strany.

· Špulení rtů – foukáme, dáváme pusinku.

· Roztažení rtů do široka – úsměv, vycenit zoubky jako pejsek.

· Uvolnění rtů – prstem brnkat o rty.

· Napětí rtů – mezi rty umístíme papírový kroužek, proužek tenké oplatky a mírně táhneme ven –dítě se snaží pomocí rtů udržet předmět na místě.

· Udělat jazykem bouli – na pravé, levé tváři, pod dolním rtem, objet jazykem prostor před zuby.

· Kloktání „.

Zmíněné cviky může provádět jak logoped, učitel, tak i rodič. Existuje spousta materiálů a obrázků, podle kterých můžeme motoriku mluvidel a jazyka procvičovat.

Dýchání je neodmyslitelnou částí podpory komunikace. Dýchání můžeme podporovat jak míčkovou stimulací, tak i různými dechovými cviky. Při nácviku dýchání můžeme využít různých pomůcek. Při práci s těmito dětmi se osvědčil  zejména bublifuk.

Dýchání jako takové je velmi důležité při tvorbě zvuku (fonaci), tónu (resonanci)                a řeči (artikulaci). Dítě se učí jak správně zacházet s dechem při nádechu a výdechu, při klidovém dýchání a při mluvení (Gandale, 2004).

Nyní si uvedeme pár dechových cviků, které můžeme využít u dětí s Downovým syndromem. Tyto cviky jsou velmi jednoduché a pro tyto děti zábavné.

1 Zahřívání rukou - třeme ruce a vydechujeme do nich - Hááá, hááá.
2 Foukáme horkou polévku.

3 Čicháme ke květině.
4 Foukáme do brčka ponořeného ve vodě.
5 Sfoukáváme svíčku.
6 Děláme sovu - Hůůůůůůůůůůůů.
7 Houkání vlaku - Hů, hů, hů, hů.
U těchto cviků kromě jednoduchosti a zábavnosti, oceňujeme i jejich praktickou využitelnost. Jak je z ukázek cviků patrné, můžeme procvičovat vlastně kdykoliv. Například na procházce nebo u oběda. Cviky můžeme obohatit i o různé předměty i hudební nástroje. Výborně se dech procvičuje při foukání do flétny, kdy dítě slyší i zvuk. Někteří logopedové využívají při práci i prosté papírové kapesníčky, do kterých děti foukají.

Tyto zmíněné způsoby podpory komunikace patří k těm jednodušším. Nejsou závislé na času a ani na erudovanosti rodičů či učitelů.

3.1.4 Alternativní a augmentativní komunikace

Augmentativní komunikace zlepšuje komunikační proces u osob s jistou schopností pro orální řeč. V překladu tento pojem můžeme přeložit jako podporující, rozšiřující. Oproti tomu alternativní komunikace nastupuje tam, kde tyto schopnosti nejsou. Tento způsob nahrazuje orální užití řeči. Pokud je to ovšem jen trochu možné, upřednostňujeme augmentativní komunikaci před alternativní (Valenta, Müller, 2003).


V literatuře i v běžné hovorové řeči se můžeme setkat i s označením totální komunikace, pod kterou spadají všechny dostupné komunikační prostředky. Jedná se                      o kombinaci různých metod, podle toho jak danému jedinci vyhovují. 


K nejstarším prostředkům alternativní komunikace patří její nonverbální užití. Zejména lidé s Downovým syndromem při komunikaci využívají mimiku a gestiku, která jim pomáhá ve vyjadřování a sdělování přání a pocitů. 

Časově kratší dobu se užívají systémy, které slouží při komunikaci ssobami s pervazivní vývojovou poruchou a  Downovým  syndromem. Řadíme sem:

· TTT systém,

· Makaton,

· PCS systém

· Facilitovanou komunikaci, 

· Bliss systém, 

· Piktogramy, 

· Sociální čtení a prvky globálního čtení,

· Dosa metoda a snoezelen (Valenta, Müller, 2003).

Z hlediska rozsáhlosti se budeme zabývat pouze systémy, které se nejčastěji praktikují v komunikaci s osobami s daným syndromem.

Při komunikaci s lidmi s Downovým syndromem se nejvíce uplatňuje TTT systém neboli znak do řeči. Od znakové řeči se odlišuje tím, že zatímco znaková řeč je samostatným jazykem, znak do řeči pouze přidává znak k mluvenému slovu. Právě využití znaku do řeči se u těchto dětí stalo předmětem různých výzkumů. Někteří autoři se domnívají, že znak do řeči stimuluje schopnost verbální komunikace u osob s tímto syndromem. Principem této metody není udělat znak pro každé slovo, nýbrž pro klíčové. Rodiče si sami mohou zvolit, které slovo bude doprovázeno znakem. Tato metoda není otázkou žádné terapie, je určitým životním stylem, který musí rodiče i dítě respektovat. Nedá se samozřejmě ani obecně popsat, kdy               u jednotlivých dětí dochází k osvojování znaků. I tato metoda klade vysokou míru individuality ve svém použití. I přes veškerá pozitivní hlediska se však někteří rodiče obávají tuto metodu užívat. Argumentují tím, že použitím znaku u dítěte zastavujeme řeč. Obávají se, že dítě si zvykne na znak a nebude ho už doprovázet mluvenou řečí. To se však jeví jako neopodstatněné (Lednická in Dobromysl).
Valenta a Müller (2003) uvádějí komunikační výhody TTT systému:

· přirozený znak není časově náročný,

· přirozený znak vizualizuje orální řeč,

· dítě prožije komunikační úspěch, který je motivující pro další vývoj,

· rozvoj motoriky stimuluje řečový vývoj.

Ukázka znaku do řeči – TTT systému (Pedagogium, 2005)
[image: image1.emf]
Výše zmíněný TTT systém musíme oddělit od dalšího prostředku, který nese název makaton, který využívá také znakování klíčových slov, avšak přibližuje se více ke znakové řeči.

Symboly makatonu se využívají hlavně jako podpůrného prostředku k rozvoji jazyka                i čtenářských dovedností. „Makatonu se využívá jako prostředku ke komunikaci, jako pomůcky, která napomáhá rozvoji schopnosti vyjadřování, jako podpory nesrozumitelné orální řeči, jako zrakové podpory řeči, jako prostředku dorozumění u jedinců s přechodnými poruchami komunikace, jako podpory řeči u dětí se symptomatickými poruchami řeči“ (Valenta, Müller, 2003, s. 155).
I tato metoda svými prostředky může velmi pozitivně ovlivňovat komunikaci osob s Downovým syndromem.
Komunikaci osob s Downovým syndromem můžeme také podporovat pomocí takzvaného PCS systému. Jedná se o soubor barevných obrázků, které jsou realističtější než piktogramy (Valenta, Müller, 2003).

V praxi je tento systém znám spíše pod pojmem komunikační deník, který je často využíván při komunikaci osob s Downovým syndromem.

Tento deník bývá sestavován přímo na míru danému dítěti, podle jeho potřeb                      a schopností. Je důležité začít s tvorbou komunikačního deníku již od nejútlejšího věku                  a aplikovat jej v každodenním životě.
Deník většinou obsahuje reálné obrázky nebo fotografie lidí či věcí, se kterými je dítě v kontaktu. Ze začátku je práce zaměřena hlavně na možnost využití tohoto materiálu v běžné komunikaci. Pokud dítě nemůže nalézt vhodné slovo nebo je jeho artikulace nesrozumitelná, použije obrázek z deníku, čímž eliminuje stresové situace a strach z nepochopení. Zejména lidé s Downovým syndromem jsou velmi citliví na neúspěch v komunikaci, velmi rychle se vzdávají a poté ztrácejí chuť komunikovat.
Někdo může vnímat tento materiál jako nespolehlivý. Někteří se obávají, že dítě místo řeči, bude ukazovat pouze fotografie. Děti a celkově osoby s tímto syndromem chtějí komunikovat a zažívat úspěch při navazování kontaktů s ostatními lidmi. Nespokojí se jen s ukazováním daných fotografií, ale vždy je doprovází řečí.
Do komunikačního deníku můžeme zařadit úplně všechno. Od členů rodiny, přes barvy, roční období, jídlo až k dalším složitějším pojmům a slovům. Samotný materiál je těmito dětmi vnímán velmi pozitivně. Deník považují za svůj majetek a při jakékoliv příležitosti se s ním chlubí.

Podpora komunikace touto formou není náročná. Plně ji využívají logopedové ve svých ambulancích, učitelky v mateřských školách a samozřejmě i rodiče těchto dětí.

Pozitivními účinky tohoto systému se zabýváme v empirické části této práce. Zaměříme se na podporu komunikace pomocí komunikačního deníku v rámci rodiny                      a mateřské školy formou integrace.
Nyní jsme se dostali na samotný závěr kapitoly. Kapitola byla věnována způsobům podpory komunikace a řeči dětí s Downovým syndromem. Některé techniky jsou známé                 a využívané i u dětí zdravých. Tím jsme chtěli naznačit, že i techniky využívané u zdravých vrstevníků mohou hravě zvládnout i děti s tímto syndromem. Samozřejmě, že jsme neopomněli ani techniky specifické a speciální. Neměli bychom je zavrhovat jen z důvodu neznalosti. Ba naopak měli bychom je podporovat a veřejnosti představovat.

Konkrétně jsme se zabývali metodou orofaciální regulační terapie, která se zatím dostává nepatrně do popředí zájmu. Popsali jsme si i metodu míčkové facilitace, která spolu s motorikou mluvidel a dechovými cvičeními tvoří neoddělitelný celek možnosti podpory komunikace. Své místo zde má i systém alternativní a augmentativní komunikace, zejména významným je v této oblasti prvek komunikačního deníku, který jsme se pokoušeli teoreticky ukotvit.

Těmito slovy jsme se dopracovali na závěr práce z hlediska teorie. V kapitolách jsme se dozvěděli o nemoci zvané Downův syndrom, o řeči těchto dětí a v neposlední řadě                      i podpoře této nejvíce specificky narušené oblasti.

Doufáme, že jsme prostřednictvím knih podali ucelený pohled na danou problematiku a obohatili ji i o nové věci. 

V praktické části práce se seznámíme s využitelností teoreticky popsaných technik v poslední kapitole. Zaměříme se na dostupnost jednotlivých terapií. V neposlední řadě budeme pozorovat a následně popisovat práci z hlediska podpory komunikace u dětí a osob s Downovým syndromem. Následně provedeme rozhovory s rodiči těchto dětí a odborníky zainteresovaným v oblasti logopedie. Pokusíme se provést rozhovor i s dospělou osobou s popisovaným syndromem. Budou nás zajímat zejména způsoby podpory komunikace v dnešní době a možnosti její podpory v době před rokem 1989. Domníváme se, že výsledky budou velmi zajímavé a možná si jejich prostřednictvím uvědomíme, jak velký pokrok jsme udělali, co se týče osob s Downovým syndromem. 
II. PRAKTICKÁ ČÁST
4 ÚVOD DO PRAKTICKÉ ČÁSTI

V teoretické části práce jsme se zabývali jasným definováním Downova syndromu. Kromě snížení intelektových schopností provází toto onemocnění i specificky narušená řeč           a následné problémy ve verbální komunikaci. Dále jsme si teoreticky objasnili metody               a techniky, které využíváme při podpoře verbální a neverbální komunikace. Obě metody jsou velmi důležité, ale pokud je to jen trochu možné, vždy upřednostňujeme spíše verbální stránku. Samozřejmě záleží na individuálních zvláštnostech daných osob, ale také na včasné  a odborné intervenci.


Empirická část práce je zaměřena na osoby s Downovým syndromem a na jejich způsob a možnosti komunikace. V neposlední řadě je zaměřena i na rodiče a odborníky, kteří s těmito lidmi pracují.


Tento výzkum si klade za cíl popsat a do jisté míry zhodnotit metody, které se běžně využívají při podpoře řeči a její následné komunikace. Budeme se snažit zmapovat formu podpory v mateřské škole prostřednictvím integrace, dále podporu a upřednostňování určitých metod přímo v rodině a v neposlední řadě i užití podporujících činitelů v logopedické ambulanci.


Zajímavé bude i vypozorování rozdílů z hlediska doby, kdy k danému postižení došlo. 

4.1 Výzkum se dále zaměřuje na dílčí cíle

· Zmapovat, které metody jsou rodiči vnímány jako přínosné,

· Podat ucelený pohled na nové metody v podpoře komunikace,

· Prostřednictvím odborníka-logopeda zjistit, jak nejefektivněji podporovat možnosti verbální komunikace,

· Porovnat možnosti podpory v této oblasti  před rokem 1989 a v nynější době.

4.1.1 Stanovení hypotézy

H1 – Možnosti podpory v oblasti komunikace jsou v dnešní době na daleko vyšší úrovni, než v době před rokem 1989. Zvýšila se kvalita i kvantita jednotlivých metod.
H2 – Rodiče i přes veškeré moderní zásahy využívají spíše starších a osvědčených metod             v oblasti podpory řeči.

H3 – Moderně koncipovaná orofaciální regulační terapie bývá oproti jiným metodám využívaná méně často, a to jak v logopedických pracovištích, tak v rodinách.

H4 – Rodiče se snaží více využívat a podporovat verbální stránku řeči.

4.2 Objekt výzkumu a popis výzkumného šetření


Výzkumným vzorkem pro naši práci se staly osoby s Downovým syndromem. Konkrétně jsme se zaměřovali na:

- dítě předškolního věku s Downovým syndromem,

- dítě školního věku s Downovým syndromem,

- dospělou osobu s Downovým syndromem.


Samotný sběr dat probíhal v mateřské škole, v rodině a v logopedické ambulanci.

Objektem výzkumu se staly i osoby, které pečují o řeč těchto jedinců. Jednalo se o rodiče, logopedické preventisty a speciální pedagogy – logopedy.

Výzkumné šetření probíhalo prostřednictvím pozorování volného (orientačního, bezděčného). Jedná se o pozorování bez pravidel, kdy předem víme, že budeme pozorovat jistou situaci a děj, ale ještě nevíme, čeho si budeme všímat (Kimplová a kol.,2004).

 Sledovali jsme osoby s Downovým syndromem při logopedické intervenci a to                v přirozeném prostředí, v mateřské škole a v logopedickém pracovišti. Sledovali jsme míru spolupráce a koncentrace při nabízených metodách podpory komunikace.

Prostřednictvím rozhovoru jsme zjišťovali názory matek a odborníků na dané moderní i tradiční trendy v oblasti komunikace. Metodou částečně standardizovaného rozhovoru jsme se pokusili nastínit speciálně pedagogickou podporu řeči s ohledem na dobu, ve které toto onemocnění vzniklo. Prostřednictvím této metody jsme zjišťovali názory a pocity i samotných osob s tímto druhem postižení. 

V úvodní části této empirické práce jsme se zaměřovali na komplexní popis zařízení, ve kterém ona podpora komunikace probíhala. Popsali jsme si i rodiny, ve kterých intervence probíhá. Konkrétněji jsme se seznámili i se situací a postavením těchto osob v dané rodině. Zabývali jsme se i prostředím mateřské školy a logopedického pracoviště.

Po krátkém úvodu se nyní teoreticky seznámíme s metodami, které v našem výzkumu budeme praktikovat.

5 VÝZKUMNÁ METODA

5.1 Pozorování


Pozorování řadíme mezi nejstarší a nejrozšířenější metodu. „Je nejobecnější                    a základní metodou psychologie. Spočívá v záměrném, cílevědomém, systematickém                  a plánovitém vnímání vnějších, objektivních projevů jedince či sociální skupiny (objekt pozorování) pozorovatelem (subjektem pozorování) a v evidenci pozorovaných jevů“

(Pauknerová, 2006, s. 55)


Gavora (2000) vnímá pozorování jako jisté sledování činnosti lidí, záznam                   a následně její analýzu a vyhodnocení.


V literatuře můžeme nalézt různé definice i odlišné přístupy ke klasifikaci této výzkumné metody. Dalo by se říci, že pozorování provádíme téměř každý den, ale ne vždy předem víme, co budeme pozorovat. Samotné pozorování jakožto metoda vyžaduje jisté vlastnosti a požadavky, které vymezuje Chráska (2007). Jedná se tedy o:

- specifikaci (cíl) objektu pozorování,

- zaměřenost pozorování,

- organizovanost pozorování,

- přesný záznam pozorování.


Sběr dat prostřednictvím této metody byl dlouhou dobu považován za poměrně málo reliabilní. Samotná spolehlivost čili reliabilita závisí na 3 činitelích:

· na pozorovateli,

· na použité technice,

· na okolnostech pozorování ( Mareš in Chráska, 2007).

Metodu pozorování jsme zvolili jako nejúčinnější sběr dat pro náš výzkum. Díky pozorování můžeme lépe popsat jevy, které prostřednictvím určitým metod vyplývají na povrch. Tato metoda se jeví jako nejvhodnější u klientely s různým stupněm a typem mentálního postižení 

Z důvodu přidružené mentální retardace zkoumaných osob nemůžeme využít metodu dotazníku, neboť tato metoda by s sebou nesla obrovská rizika a její validita by mohla být zpochybněna.

Doufáme, že díky této metodě dokážeme popsat veškeré jevy, které se během výzkumu objevily. Budeme se snažit o co nejobjektivnější náhled na danou problematiku. Pokusíme se pravdivě zaregistrovat vypozorované jevy a následně je zpracovat tak, aby byly srozumitelné nejen pro odborníky, ale i pro rodiče a další zainteresované osoby.


V naší empirické části práce se nebudeme zaměřovat jen na pozorování daných osob, ale pokusíme se jisté názory a myšlenky zachytit i formou rozhovoru.

5.2 Rozhovor


Rozhovor (interview, rozmluva, debata, konverzace) je technikou komunikace, kterou používáme v běžném životě. Může být neformální, praktikuje se většinou mezi přáteli, nebo formální, který bývá zpravidla označován jako dialog mezi nadřízeným a podřízeným. 

V psychologii se však užívá i rozhovoru připraveného, plánovaného a cíleného, který právem spadá pod psychologické metody (Plevová, 2004).


Právě tímto typem rozhovoru bychom se chtěli v práci zabývat. Uvědomujeme si, že tato psychologická metoda je velmi náročná na kladení otázek a samozřejmě i na její vedení.


„Z hlediska způsobu vedení můžeme rozlišit tři podoby rozhoru:

· nestandardizovaný

· částečně standardizovaný

· standardizovaný“ (Plevová, 2004, s. 24).

Jak už jsme se zmínili, rozhovor klade jisté schopnosti v kladení otázek. Otázky by se

měly odvíjet od cíle rozhoru, tedy toho, co vlastně chceme zjistit. Můžeme využívat například otázek uzavřených, které přímo zjišťují potřebné informace. K získání svobodnější odpovědi můžeme použít otázky otevřené, které jsou však časově náročnější. K vyloučení osobního vztahu k dané problematice můžeme využít otázek věcných, které se vztahují k určité věci (Plevová, 2004).


Metodu rozhovoru jsme stanovili jako nejvhodnější k získání názorů na danou problematiku v oblasti podpory řeči těchto osob. Domníváme se, že prostřednictvím této metody ponecháme více prostoru pro vyjádření určité domněnky, než kdybychom praktikovali metodu dotazníku. Myslíme si, že se jedná o tak specifickou a individuální problematiku, že bychom ji jen těžko zaškatulkovali do nějakého správného typu otázky.


Rozhovor se nám jeví jako osobnější a zároveň se nemusíme spoléhat na návratnost vyplněných dotazníků.


Dialog budeme vést s rodiči, logopedickými pracovníky a pokusíme se zachytit                       i pocity dospělého člověka s Downovým syndromem. 

Otázky budeme klást, tak aby se vztahovaly k danému tématu a zároveň umožnily podíl osobní zkušenosti dotazovaných. Právě onen podíl osobní zkušenosti je pro náš výzkum velmi důležitý. Díky němu se můžeme dozvědět, které metody jsou rodiči vnímány jako vhodně aplikovatelné, a které nikoli.

 Rozhovor s dospělou osobou s tímto syndromem budeme vést podle mentální úrovně i schopností odpovídat na dané otázky. Pokusíme se zmapovat, jak tento člověk vnímá svou řeč a jak ji uplatňuje při komunikaci s ostatními lidmi. 

Je samozřejmé, že veškeré praktiky a jejich následné záznamy budeme uveřejňovat jen se souhlasem rodičů a samotných osob s Downovým syndromem.

6 PODPORA KOMUNIKACE U DÍTĚTE PŘEDŠKOLNÍHO

VĚKU S DIAGNÓZOU DOWNŮV SYNDROM

6.1 Popis míst výzkumného šetření

Podklady k výzkumnému šetření jsme získali během speciálně pedagogických praxí zastřešovaných univerzitou. V posledních dvou letech pracuji jako asistent pedagoga                 v mateřské škole u dítěte s diagnózou Downův syndrom. Díky této zkušenosti jsem se mohla  s problematikou tohoto onemocnění více seznámit a teoretické znalosti ukotvit i v praxi. Díky spolupráci s logopedkou jsem získala kontakty na další osoby s touto diagnózou a mohla tak vypozorovat jejich individuální rozdíly při komunikaci a jejich podpoře.

6.1.1 Rodina dítěte s Downovým syndromem předškolního věku


Tato rodina bydlí v obci nedaleko Zlína. Rodiče společně vychovávají dvě děti. Mladší dítě, chlapec, má Downův syndrom. Jeho starší sestra je zdravá. Rodiče již v průběhu těhotenství věděli, že jejich dítě bude mít toto onemocnění. Chlapec je vychováván v úplné rodině a veden k lásce k sobě samému i ostatním lidem. Rodina i okolí se snaží život tohoto dítěte podporovat a umožňovat mu spoluúčast v intaktní společnosti.

Chlapec má 5 let a druhým rokem navštěvuje mateřskou školu formou integrace. Ve třídě s chlapcem pracuje asistent pedagoga, který se snaží splnit hlavní požadavek rodičů, tedy úplné zapojení jejich syna do společnosti zdravých dětí. Díky velmi milé a aktivní povaze je chlapec dětmi vnímán jako hodný a oblíbený, což je pro jeho další vývoj velmi důležité                 a efektivní.

Toto dítě je již od 3 let v péči speciálně pedagogického centra, které zajišťuje podporu                   a poradenství celé rodině. Zejména podpora řeči je zajišťována komplexní a pravidelnou formou. Ona podpora se provádí v logopedické ambulanci, mateřské škole a samozřejmě          i doma. Možná proto jsou pozitivní výsledky a pokrok vidět více než u jiných dětí.

Nyní se zaměříme na popis mateřské školy, kde je logopedická intervence prováděna.             V tomto zařízení pracují pedagožky, které mají kurz logopedických preventistek a také se podílejí na podpoře komunikace toho dítěte ve vztahu k ostatním, zdravým dětem.

6.1.2 Mateřská škola


Tato instituce se nachází ve stejné obci, v níž chlapec s rodinou bydlí. Tato budova je sice po rekonstrukci, ale není bezbariérová. Tudíž vylučuje ze vzdělávaní děti s tělesným postižením.


V mateřské škole jsou 2 třídy, klasicky rozdělené podle věku. Třídu starších dětí, „předškoláků“, navštěvuje i chlapec s Downovým syndromem. Ve třídě je 27 dětí,                   2 pedagožky a jeden asistent pedagoga se speciálně pedagogickým vzděláním.


Speciálněpedagogická podpora probíhá každý den v rozmezí 30 - 40 minut. Musíme samozřejmě přihlížet k aktuálnímu zdravotnímu stavu a naladění dítěte.


Z důvodu vysokého počtu dětí ve třídě a enormní hlučnosti musíme podporu všech složek a zejména řeči provádět v místnosti, která slouží i ostatním pedagogům jako logopedická místnost. Jedná se o místnost, která je izolována od ostatních tříd, která je             z části vybavena i logopedickými pomůckami. Bohužel je v této místnosti i kopírka, knihovna a spousta dalších materiálů, takže logopedická intervence bývá často narušena příchozími lidmi i samotnými rozličnými podněty jako jsou hračky a knihy.


Při každodenní intervenci využíváme logopedické zrcadlo, obrazový materiál, špachtličky, cd se zvuky a různé pracovní sešity a knihy.


O využitelnosti a preferování jednotlivých pomůcek a metod se budeme zmiňovat             v kapitole, která se bude zabývat přímým pozorováním podpory komunikace. Budeme se snažit zmapovat, která technika je dítětem vnímána jako příjemná, a která nikoliv. Zároveň budeme sledovat i čas logopedické intervence s cílem zjistit, jestli prostředí třídy v mateřské škole výrazným způsobem ovlivňuje schopnost koncentrace při podpoře řeči a její následné komunikace.

6.1.3 Logopedická ambulance


Toto pracoviště se nachází ve městě, v Uherském Hradišti. Nespadá pod žádnou organizaci ani instituci. Jedná se o místnost, která by se dala rozdělit na dvě části. Na část hrací a na část pracovní. Součástí je i čekárna, kde rodiče většinou čekají, než skončí intervence.


Hrací část je vybavena hračkami a knížkami, se kterými si mohou děti hrát. Pracovní část se skládá ze stolu, židlí a logopedického zrcadla. Nenajdeme zde žádné rušivé podněty           a i pomůcky jsou vytahovány až v době, kdy je s nimi manipulováno. Dítě či osoba se soustředí pouze na logopeda a věnuje mu maximální pozornost.


Logopedická intervence pak probíhá podle individualit každého klienta. Nejčastěji však v intervalu 1krát týdně po dobu 30 minut.

6.2 Pozorování logopedické intervence a využití jednotlivých metod v mateřské škole


Při logopedické intervenci jsme využívali dostupných pomůcek v rámci mateřské školy. Pozorovali jsme jak působí jednotlivé techniky na dítě s tímto onemocněním. Konkrétně jsme se zabývali využitím:

- motoriky mluvidel a jazyka,

- dechového cvičení,

- míčkové facilitace,

- komunikačního deníku.


Jednotlivé metody byly zkoumány odděleně. Na každý den jsme si stanovili jistou metodu a tu jsme pozorovali. Samozřejmě, že v praxi se využívá kombinace jednotlivých metod, ale v naší práci jsme se pokoušeli zhodnotit, u které metody se dítě dokáže nejvíce koncentrovat. 


Vliv na naše bádání mělo samozřejmě i prostředí, ve kterém intervence probíhala, aktuální nálada dítěte a osobnost pedagoga či logopeda, zejména jeho schopnost motivace.

Věk dítěte – 5 let

Pohlaví – chlapec K.

Diagnóza - Downův syndrom – v pásmu lehké až středně těžké mentální retardace


Chlapec K. navštěvuje mateřskou školu druhým rokem a zvykl si na řád                        a charakter tohoto zařízení. Je aktivní, veselý a milý. Rád spolupracuje a veškeré činnosti přijímá s ohromným nadšením. Míra koncentrace kolísá v závislosti na délce prováděné činnosti a na aktuální náladě.

6.2.1 Pozorování podpory komunikace pomocí motoriky mluvidel a jazyka


Chlapec K. má dnes veselou a pracovitou náladu. Spolu s pedagožkou usedají naproti logopedickému zrcadlu. Pedagog se na chlapce usmívá a slovně ho motivuje k činnosti. Seznamuje ho s plánem dnešního procvičování a chlapec je očividně spokojen. Učitel nejdříve využívá svého obličeje jako atraktivní pomůcky. V zrcadle se před chlapcem objevují různé pohyby rtů, které opakuje. Povídají si o klaunovi, který je někdy veselý (rty v úsměvu), jindy smutný. Společně našpulují rty a posílání pusinku. Učitel dítě motivuje a ptá se, komu posíláme pusu? K. odpovídá, že mamince, tatínkovi a babičce. Dále pedagog s dítětem procvičuje jednotlivé cviky, které mají charakter hry. Například:.
- kapřík - rty tvarujeme do kroužku - rty se přibližují a oddalují,
- jablíčko - otevřeme pusu tak, abychom dokázali kousnout do velkého jablka,
- švestka - otevřeme pusu tak, jako bychom chtěli kousnout do švestky,
- třešnička - otevřeme pusu tak, jako bychom chtěli kousnout do malé třešně,
- nemluva - vtáhneme oba rty mezi zuby,
· přetáhneme horní ret přes dolní,
· přetáhneme dolní ret přes horní,
- zajíček - horní zuby přetahujeme přes dolní ret,
- větřík - nafukujeme tváře.

Po této rozcvičce učitel mění taktiku a využívá pomůcek. Na zalisovaných kartičkám jsou obličeje, které znázorňují určité postavení jazyka v ústech. Dítě si vybírá kartičku             a následně opakuje co vidí.  Pohyb jazyka směrem ven a dovnitř chlapec zvládá, snaží se                 i o umístění jazyka na horní ret, ale to se mu nedaří. Učitel dále chlapce motivuje a snaží se ho nalákat na činnost, která mu jde. Jak dělá čert? Jak se olizuje kočička, když jí chutná mlíčko? Chlapec znázorňuje pohybem jazyka dané úkoly. Po této činnosti se u chlapce začne objevovat zájem o jiné materiály, které ale s procvičováním příliš nesouvisí. K. začíná prohledávat knihy a na volání učitele nereaguje.

Sledovaný čas : 15 minut
 6.2.2 Pozorování podpory komunikace prostřednictvím dechového cvičení.


K. je dnes opět v dobré náladě a těší se na práci s učitelkou. Ta nejprve chlapce přivítá, slovně povzbudí a poté sdělí, co budou dělat. Nejprve se společně rozdýchávají, zprvu hluboce, pak mělce. Poté procvičují dýchaní podle daného schématu:
 - čicháme kytičku - hluboký nádech nosem ,
 - zahříváme si studené ruce - dlouhý výdech pusou a vyslovujeme háááá,
 - foukáme do balónku,
 - foukáme do bublifuku,
 - foukáme do vaty - kdo odfoukne vatu dál,
 - foukáme do brčka - do kelímku s vodou.


Učitelka obměňuje pomůcky a chlapec je velmi spokojený a spolupracuje. Koncentruje se na činnosti a vyžaduje zapojení i mé osoby do procesu. Ochotně se zapojuji            a společně soutěžíme, kdo odfoukne vatu dále a kdo udělá největší bublinu. Chlapec je tak zaujat pomůckami, zejména bublifukem, že o jinou práci nejeví zájem.
Sledovaný čas: 20 minut                   
6.2.3 Pozorování podpory komunikace prostřednictvím míčkové facilitace


Míčkovou facilitaci provádí pedagog ve stejné místnosti jako logopedii. S sebou si bere dva malé míčky, kterými bude masírovat obličej. Nejprve K. seznámí s plánem                  a poté mu půjčí míčky, aby se s nimi seznámil. Ponechává mu chvíli čas na to, aby si s míčky pohrál. Poté pokyne chlapci, aby si lehl a zavřel oči. Následuje masírování obličejové části těla. Učitel začíná u koutku úst, postupuje k vnitřní straně oka a poté k uchu. Cvičení chce zopakovat, ale chlapec otevřel oči a začíná brát učiteli míček z ruky. Pedagog mu tedy míček ponechá a dovolí, aby mu chvíli obličej masírovalo samo. Poté chce pokračovat opět pedagog, ale K. odmítá a začíná se mračit a otáčet se hlavou k podložce.

Sledovaný čas: 7 minut
6.2.4 Pozorování podpory komunikace prostřednictvím komunikačního deníku


Komunikační deník byl vytvořen při nástupu K. do školky. Na jeho realizaci se podílela logopedka, asistentka a rodiče. Deník má chlapec pořád k dispozici. Přes týden ho má ve školce, jezdí s ním za logopedkou a o víkendu má možnost ho mít doma. S deníkem neustále pracuje a i dnes si ho s sebou bere do místnosti, kde se procvičuje řeč.


Pedagog se nejprve ptá na náladu, poté chlapci vysvětluje, co budou dnes procvičovat. K. je rád, že může ukázat svůj deník, začíná v něm listovat a zastavuje se u fotografií své rodiny. Zde učitelka začíná vést rozhovor. Kousek z rozhovoru si zaznamenáme.

U: Jé, to jsou ale krásné fotky. Řekneš mi, kdo na nich je?

K: Ano. To je mami, tati a Dodi.

U: Aha, Ty jsi ale šikovný. A kdo je tento chlapeček? (ukazuje na K. fotografii)

K: Já. Kyša.

U: Super. A jak se jmenuje maminka?

K: Makéta.

U: Výborně. A jak se jmenuje tatínek?

K: Matin.


Učitelka s chlapcem začíná postupně procvičovat ostatní věci z deníku. Zastavuje se        u fotografií, kde jsou zobrazeny děti a zaměstnanci mateřské školy. Z výrazu obličeje lze spatřovat, že K. k těmto lidem velmi vřelý vztah a rád ukazuje na jejich fotografie. Dokáže určit, co jednotliví pracovníci ve školce dělají a některé oslovuje i jménem. Přes rodinu              a nejbližší okolí se učitelka začíná zaměřovat na obrázky, kde jsou znázorněny potraviny                  a chlapcova oblíbená jídla. K. sám aktivně ukazuje potraviny, které má rád. Učitelka K. motivuje a snaží se u tohoto tématu zůstat déle. Začíná se chlapce vyptávat na to, jak správně sedíme u stolu, jak se musíme chovat a zároveň upozorňuje na věci, které chlapec praktikuje       a které se nesluší. K. si je velmi vědom toho, že se u jídla nechová nejlíp a začíná se stydět            a schovávat obličej. Vypadá to, že už asi nebude chtít pracovat. Učitelka se snaží chlapce nalákat na další obrázky z deníku a ten začíná opět projevovat zájem. Sám si nalistuje stránku, kde jsou zvířátka a začíná je velmi rychle a nezřetelně vyjmenovávat. Učitelka ho vyzve, aby některé zvířátka znovu zopakoval a chlapec velmi rád svolí. Po těchto obrázcích pedagog chlapce motivuje k další činnosti, ale neúspěšně. Chlapec deník zavře a upozorňuje na to, že má hlad. Proto všichni odcházíme ke svačině.

Sledovaný čas: 30 minut
6.3 Hodnocení pozorovaných metod


Z výše pozorovaných metod vyplývá, že všechny z nich jsou vhodné                               a realizovatelné v závislosti na aktuální náladě dítěte a místnosti, kde intervence probíhá. Avšak u některých z nich jsme vypozorovali daleko větší možnost využitelnosti a zaujetí ze strany dítěte. Tak například při podpoře prostřednictvím motoriky mluvidel a jazyka jsme zaznamenali ze začátku velký zájem ze strany chlapce, ochotu spolupracovat a samozřejmě radost z prováděné činnosti. Pedagog se snažil, aby dítě zažívalo při činnosti úspěch 
             a neustále ho slovně podporoval. 

Tato technika je výborná, využívá různých obrazových materiálů i pomůcek, které ovšem dané dítě lákají a v konečném důsledku znesnadňují přímou koncentraci na úkol. Samozřejmě, že pomůcky nebudeme opomíjet, ale budeme se snažit, aby se jimi dítě zaobíralo jen v daném úkolu a poté je někde schováme. Po skončení práce je samozřejmě můžeme dítěti půjčit. Ostatně podobně je to i u dechového cvičení. Pedagog správně chlapce motivoval a navázal s ním důležitý prvotní kontakt. K. se velmi bavil a snažil se jednotlivé úkoly plnil co nejpečlivěji. Jeho míra koncentrace byla zprvu na dost vysoké úrovni. Učitelku akceptoval a pozitivně na ni reagoval. Problém nastal až v době, kdy se začalo využívat pomůcek, zejména bublifuku. Ten se však stal natolik atraktivním, že zabránil v dalším procvičování.


U techniky míčkové facilitace jsme mohli vypozorovat snahu pedagoga. Snažil se dítě podpořit, ponechal mu čas na to, aby se s materiálem seznámil. Domníváme se, že chování            a jednání učitele bylo nastaveno směrem, který práci umožňoval. Bohužel, tato technika nebyla chlapcem vnímána jako příjemná. Příčinu neúspěchu můžeme přisuzovat nevhodnému prostředí, ale i slabé koncentraci. Metoda míčkové facilitace vyžaduje vysokou míru soustředění a uvolnění. Důležitým byl fakt, že pedagog chlapce do metody nenutil, nesnažil se ho přemlouvat. I přes to však chlapec svůj nesouhlas potvrdil otočením obličeje k pohovce.


Při práci s komunikačním deníkem jsme mohli vypozorovat ochotu spolupracovat                 a pozitivní naladění. Spatřovali jsme radost z činnosti a obrovskou míru koncentrace. Pedagog nenásilně vedl s chlapcem rozhovor. Vybral si téma rodiny, která je pro chlapce očividně velmi důležitá. Kladl jednoduché otázky s využitím zrakové podpory v komunikačním deníku. Chlapec odpovídal rád a správně. Pedagog nešetřil chválou a K. měl velkou radost, že se mu daří. Pedagog se snažil prostřednictvím rozhovoru zjišťovat, jaké má chlapec vztahy s rodiči, dětmi a pracovníky mateřské školy. Pomocí obrázků z deníku zmapoval, co má chlapec rád, jaké jídlo patří mezi jeho nejoblíbenější. U jídla a jeho konzumace se učitel zastavil a upozornil na nečistotu stolování. Chlapec reagoval stydlivě a provinile. Učitel chlapce dál motivoval a zaměřoval se na další obrázky. Aktivitu ukončil chlapec a to jen z důvodu svačiny. Domníváme se, že by ještě malou chvíli vydržel a spolupracoval. Neboť jeho deník obsahuje ještě spoustu zajímavých věcí, o kterých podle slov učitele, rád hovoří.


Z vysledovaných časů se jeví jako nejvhodnější ta metoda, která využívá podpory řeči za pomoci komunikačního deníku. Hned za ní se pak nachází aplikace dechového cvičení, v nepolední řadě také motorika mluvidel a jazyka. Jako méně vhodná se u tohoto chlapce jevila metoda míčkové facilitace.


V další části se budeme zabývat rozhovorem s rodiči tohoto chlapce. Budeme zjišťovat názory, postřehy a míru informovanosti v oblasti podpory komunikace dětí s Downovým syndromem.


Pomocí rozhoru také zjistíme možnosti podpory komunikace tohoto chlapce  z pohledu odborníka – logopeda.

6.4 Rozhovor s matkou chlapce K.

Můžete popsat aktuální stav řeči a komunikaci vašeho dítěte? 
V současném věku syna tj. 5 let a 6 měsíců je u něj výrazné opoždění řečového centra oproti vrstevníkům, kteří jsou schopni plynulého slovního projevu a vyjadřování. Na druhou stranu se podařilo díky integraci v MŠ mezi zdravými dětmi a díky intenzivní a pravidelné práci logopeda speciálně pedagogické centra nastartovat začátek a podpořit vývoj řeči.           V současné době je schopen jedním slovem vyjádřit svoji potřebu, pojmenovat danou věc, občas vznikají i dvojslovní spojení. Dokáže pojmenovat všechny členy rodiny jménem, poznává a oslovuje jménem své spolužáky, asistentku, učitele; dokáže pozdravit, poděkovat, vyjádřit svoji potřebu. Dokáže odpovědět na položenou otázku, čímž potvrzuje její pochopení. 

 Jak hodnotíte srozumitelnost řeči? Zapojujete do komunikace i neverbální stránku řeči? 

Doposud neovládá všechna písmena např. k, r, l proto některá slova působí zkomoleně. Nicméně je patrná poměrně široká slovní zásoba, která je podpořena gesty              a řečí těla, výrazem obličeje. Pokud vidí, že jeho otázka, potřeba není pochopena snaží se gestikulovat rukama, příp. na danou věc ukáže, donese ji. 

Jak hodnotíte logopedickou intervenci? (práce s logopedkou A.) 

Práce s logopedkou se od začátku jeví jako velmi přínosná s dostavujícími se výsledky. Je to především dílem jejího okamžitého nasazení v kombinaci se schopností si ho pro danou věc získat, se schopností reagovat na okamžiky neochoty ke komunikaci. Během půlhodinového sezení se dokáže vyrovnat s odpoutáním pozornosti a koncentrace žáka, aby se oklikou opět dostala k probírané látce. Dokáže ho namotivovat i odvděčit se, ocenit dílčí úspěch. Ve srovnání s předcházející logopedkou, kdy se nedalo hovořit ani o navázání vztahu a vytvoření respektu a jakéhokoliv posunu je hodnocení současné logopedky více než výtečné. 








Kolik času věnujete podpoře řeči v domácím prostředí? 
Díky staršímu sourozenci a plnohodnotnému rodinnému prostředí je syn zvyklý na denní intenzivní komunikaci. Má též velmi rád knihy, listování v nich a jejich předčítání, při kterém slova která ho zaujmou vyslovuje. Zde je prostor na opravování nedokonalostí. 

Posun ve vnímání mluveného slova lze vysledovat i z momentálně poměrně pozorného poslouchání večer předčítané pohádky. V minulosti to bylo díky synově hyperaktivitě                a nesoustředěnosti problém. Je patrné, že s přibývajícím časem chápe stále více význam slov, které slyší a je schopen se více soustředit na poslech. Má oblíbené i některé televizní pohádky, kdy jejich občasným opakovaným sledováním zná některá slova nazpaměť. 

Dále je práce logopedky navázána i na procvičování doma, kdy se snažíme vracet                     k probírané látce. Časový limit nelze přímo vyjádřit. 

 Slyšeli jste někdy o orofaciální regulační terapii? Využili jste někdy tuto terapii? 

Na orofaciální terapii jsme byli upozorněni neuroložkou, ke které pravidelně docházíme. Obdrželi jsme při minulé kontrole kontakt na terapeutku do Prostějova, doposud ale nedošlo k navázání spojení (zřejmě i kvůli delší vzdálenosti od našeho bydliště). K této pobídce ze strany neurologa došlo s ohledem na stále pootevřená ústa a občasné zvýšené slynění. 

Máte zkušenosti s metodou míčkování? 

Na jednom ze setkání pořádaných ranou péčí proběhla demonstrace metody na synovi terapeutem. V MŠ bylo zkoušeno i asistentkou-pedagogem. Dále jsme se ale nedostali, zřejmě i s ohledem na synovu poměrně zvýšenou pohybovou aktivitu, je to neposeda. 

Máte zkušenosti s podporou komunikace prostřednictvím komunikačního deníku? 
Dokázali byste uvést pozitiva a negativa této podpory? 

Komunikačním deníkem byla zahájena práce stávající logopedky. Mimo jiné i na doporučení pedagoga speciálně pedagogického centra při úvodních jednáních o integraci do běžné MŠ. V okamžiku nástupu do školky syn nemluvil, komunikační deník byl tedy zprostředkovatelem komunikace s okolím. Je zajímavé sledovat, jak se komunikační deník naplňuje, sledovat jak se zvyšuje náročnost přidávaných listů, básniček a říkanek, projevů, ročních období a jednotlivých sociálních aktivit člověka. Pozitiva jsou v dostavení se úspěchu, kdy po určité době je schopen vyjmenovat a pojmenovat shlédnuté obrázky, je zajímavé pozorovat jak jednodušeji lze dítětem slovo uchopit když je vidí na obrázku.                K negativům patří potřeba stálé přítomnosti deníku u sebe, pokud by s ním mělo být pracováno intenzivně – vzít ráno cestou do školky, odnést zpět domů atd. 

Které metody a techniky se vám jeví jako nejpřínosnější pro rozvoj komunikace 

vašeho dítěte? 

Jakékoliv, které vedou k pokroku. Jako nejpřirozenější se osvědčila možnost trávit ve školce čas v přítomnosti permanentně štěbetajících vrstevníků. Je to přirozená forma, pobyt mezi vrstevníky se na řeči prokázal jako velmi podnětný. Je patrná snaha syna aby okolním dětem porozuměl a současně i aby sám byl jimi pochopen. Přestože nastoupil do MŠ v době, kdy vůbec nemluvil, nevznikla díky absenci řeči bariéra mezi jím a ostatními dětmi, našli si postupně společnou řeč. 

Snažíme se podporovat jeho zájem o knihy, podbízet mu je a stále s ním o čemkoliv komunikovat. 

Zamýšleli jste se někdy nad tím, že by vaše dítě komunikovalo výhradně neverbální či znakovou formou řeči? 
Netrpělivě jsme čekali na první slůvka, ale neverbální řeč není běžně součástí naší diagnózy – Downův Syndrom, takže jsme o těchto věcech ani nepřemýšleli. Měli jsme od narození spoustu jiných problému především zdravotní povahy, takže jsme se nezatěžovali myšlenkami na dotazovaný nevývoj řeči. 

  Vnímáte podporu komunikace v mateřské škole jako dostačující? 

Naprosto a jednoznačně. Navíc díky synově silnému sociálnímu cítění denně komunikuje i s jinými lidmi, které potkává. Běžně oslovuje rodiče spolužáků, má potřebu je pozdravit.

6.5 Rozhovor s logopedkou

Kdy bylo započato s logopedickou intervencí chlapce K.?
Přesné zahájení logopedické intervenci mi není zcela známo, neboť chlapec ještě přede mnou, navštěvoval jiného logopeda. V mé ambulanci je od jeho 3 let, tedy od jeho nástupu do kolektivního zařízení.

Jaká byla úroveň komunikace v době započetí Vaší logopedické intervence?

Úroveň komunikace byla velmi slabá. Chlapec používal maximálně 5 slov a při komunikaci s lidmi využíval posunků a gest. Často tahal rodiče k předmětům, které vyžadoval. I úroveň motoriky mluvidel byla na velmi nízké úrovni, častá byla salivace.

Dokázala byste popsat aktuální  úroveň komunikace?

Zjednodušeně řečeno nastalo zlepšení ve všech jazykových rovinách. Zvýšil se počet aktivní slovní zásoby a to dosti razantně. S navýšením počtu slov se začaly objevovat první věty. Artikulaci samozřejmě nemůžeme hodnotit z pohledu zdravých vrstevníků, ale můžeme zde spatřovat velkou snahu. Zvládá i rytmicky obtížnější slova. Oblast orofaciální motoriky se zlepšuje. Salivace již není tak častá.

Které metody podpory komunikace nejvíce využíváte?
Základem pro verbální komunikaci je samozřejmě nácvik správného dýchání                   a procvičování motoriky mluvidel. Pokud však chceme podporovat komunikaci ve své prvotním významu, jako schopnost dorozumívání, využíváme všech dostupných systému. Hovoříme vlastně o totální komunikaci, kdy uplatňujeme takové metody, které dítě zvládne           a je schopno se prostřednictvím nich domluvit.

Dalo by se určit, která z metod je při podpoře komunikace nejefektivnější?
Tak jednoznačně je to komunikační deník. Od tohoto poněkud alternativního systému se odvíjí veškerá práce. V deníku jsou obsaženy obrázky a fotografie, pro které nemá dítě slovní výraz. Pomocí deníku se může vyjadřovat a zároveň ho to motivuje k slovní expresi.

Využíváte metodu míčkové facilitace a metodu orofaciální regulační terapie?
Míčky při své práci nevyužívám, neboť tato technika slouží spíše k uvolnění                  a toho dosáhnout nechceme. Z orofaciální regulační terapie vycházím, ale vždy si ji uzpůsobím k obrazu svému. Konkrétně u tohoto chlapce ji využívám docela hodně                       

a spatřuji u ní pozitivní výsledky.

Jak dlouho a v jakém intervalu probíhá logopedická intervence?
Většinou intervence probíhá v intervalu 1krát týdně po dobu 30 minut. Samozřejmě, ne vždy lze tento interval striktně dodržovat. Během školního roku navštěvuji i mateřské               a základní školy. Konkrétně tohoto chlapce navštěvuji 3krát do roka. Při návštěvě se nesoustřeďuji jen na řeč, ale snažím se vnímat celkové prostředí dané instituce. Získávám zde podněty pro další práci a zjišťuji možnosti komunikace ve třídě s dětmi a učiteli. 

Jaké máte zkušenosti s již zmíněným komunikačním deníkem?

S komunikačním deníkem mám nejlepší zkušenosti. Něco málo jsem o něm řekla v již položené otázce. Pomocí této metody pracujeme již od prvopočátku. Ne vždy se samozřejmě při použití této metody setkáte s pozitivní odezvou. Ale domnívám se, že po prvních pozitivních výsledcích šla veškerá negativa stranou.

Využíváte i neverbální stránku řeči?


Samozřejmě, neverbální stránku využíváme hlavně při básních a písních. Jedná se                    o říkanky s pohybem. Pokud ale otázka směřuje k tomu, jestli využíváme neverbální stránku při komunikaci, tak odpovídám, že ne. Ne, cíleně. Pokud je to jen trochu možné upřednostňuji verbum. 

Je pro vás důležitá kvalita nebo kvantita v řečovém projevu?


Samozřejmě, že kvantita. Jde hlavně o pochopení slov a jejich využití v praxi. Postupně se jednotlivá slova zdokonalují a rytmicky a artikulačně upravují.
7 PODPORA KOMUNIKACE U DÍTĚTE ŠKOLNÍHO VĚKU S DIAGNÓZOU DOWNŮV SYNDROM

7.1 Popis míst výzkumného šetření


Podklady k výzkumnému šetření jsme získávali v základní škole praktické a

speciální, kde je i logopedická ambulance. Samozřejmě, že logopedická péče je zde koncipována odlišně oproti škole mateřské.

7.1.1 Rodina dítěte s Downovým syndromem školního věku


Rodina bydlí nedaleko Zlína, kde chlapec navštěvuje základní školu speciální. Navštěvoval zde i přípravný stupeň.


Chlapec vyrůstá v harmonické rodině, spolu s rodiči a dvěma sourozenci. I tato rodina předem věděla o onemocnění jejich dítěte. Rodiče se snaží chlapce všestranně podporovat              a rozvíjet ho ve všech oblastech a směrech. 


Chlapec J. je milý, přátelský bez sklonů k agresivnímu jednání. Má velmi vřelý vztah se všemi členy blízké i široké rodiny. 


S tímto žákem se pracuje od jeho nástupu do přípravného stupně základní školy speciální. Od zhruba 6 let je v péči speciálně pedagogického centra, které sídlí ve Zlíně.

7.1.2 Základní škola speciální


Jak už jsme se zmínili, chlapec navštěvuje toto zařízení již od přípravného stupně, současně s nástupem se začalo i s logopedickou intervencí.


Ve škole žák pracuje svědomitě a pilně, podle pokynů učitele. Je aktivní a ve třídě velmi oblíbený. Nároky tohoto typu vzdělání zvládá, problémy jsou samozřejmě oproti zdravým vrstevníkům patrné, nejmarkantnější jsou však v řeči. Na první pohled je značně narušena i motorika orofaciálního svalstva. Někdy se objevuje i salivace a hypotonický, do předu vysunutý jazyk.


Nyní se budeme zabývat pozorováním podpory komunikace v logopedické ambulanci. Nebudeme se soustředit však na jednotlivé metody a jejich popis, ale budeme pozorovat celkovou práci. Budeme se snažit zmapovat metody, které využívá logoped při časovém rozvržení 30 minut. 

Věk dítěte – 9 let

Pohlaví – chlapec J.

Diagnóza - Downův syndrom – v pásmu lehké až středně těžké mentální retardace.

7.2 Pozorování podpory komunikace v logopedické ambulanci


Chlapec přichází v doprovodu obou rodičů a mladšího sourozence. Logopedku vítá velmi vřele a očividně se na ni těšil. Logopedická pracovnice se zeptá dítěte i rodičů, zda-li souhlasí s mou přítomností a pozorováním intervence a jejím zaznamenáním do diplomové práce. Rodiče svolí a chlapec se těší na to, že tam bude ještě někdo jiný. Doufám, že přítomností třetí osoby nenarušíme chod a zaběhlý způsob intervence.


Po rozloučení s rodiči vstupuje do pracovny, která je uspořádána obdobně jako pracovna, o které jsme se zmiňovali v podkapitole 6. 1. 3.


Chlapec začíná z batohu vytahovat komunikační deník a logopedický sešit. Urovná je na stole a usmívá se na logopedku. Ta se nejprve chlapce zeptá na náladu a na to, co dělal včera doma. Chlapec odpovídá velmi rychle a pro mě dosti nesrozumitelně. Pracovnice chlapce vyzve, aby mluvil pomaleji a usměrňuje tempo pohybem ruky. Poté oznámí chlapci, že se před mluvením pořádně rozdýchají. Začínají dýchat pomaleji a pak rychleji. K dýchání využívají různých pomůcek, peříček, papírků a i různých moderních a kvalitních pomůcek. Zajímavé bylo použití dřevené pomůcky, na jejím spodním konci byl položen míček a úkolem bylo, ho dostat pomocí fouknutí na horní konec. Toto chlapci moc nešlo, ale snažil se. 

Poté logopedka přemístila centrum pozornosti na orofaciální část těla. K procvičování využívá barevnou knihu, ve které jsou znázorněny obrázky různých poloh rtů a jazyka. Pracovnice chlapce motivovala a ten se s radostí pustil do popisování obrázků. Poté vyzvala chlapce, aby společně procvičovali to, co jednotlivé obrázky mohou dělat. Tak například:

· otevřeme pusu na malé jahody,

· uděláme rybičku – hodně otevíráme a zavíráme ústa,

· uděláme auto – brnkáme prstem o rty,

· zahrajeme si na piráta – usmíváme se a špulíme rty,

· vyčistíme si zoubky – skousneme zuby, široký úsměv a prst jakoby čistil zuby.

Chlapec pozorně napodobuje logopedku a pracuje s radostí a aktivitou. Sám dokonce vymýšlí, co by mohli ještě předvést. Pracovnice jeho aktivitu vítá a podporuje ho. Poté si chystá další pomůcku. Jedná se o malé štětečky, které logopedka namáčí do studené vody             a poté jimi přejíždí obličejovou část. Chlapce to velmi baví a techniku přijímá s klidem. Dokonce se u ní usmívá, takže mu není nepříjemná. 


Další práce je ještě pořád zaměřena na obličej prostřednictvím masírování. Logopedka přejíždí po chlapcově obličeji, jemnými tahy a poklepy aktivizuje svaly okolo úst a na bradě.

J. upozorňuje na logopedický sešit a komunikační deník. Začíná v něm listovat a ukazuje obrázky. Obrázky popisuje a snaží se tvořit i věty. Otázkám rozumí a snaží se na ně odpovídat. Obdrží velkou pochvalu, která ho opět podněcuje k další činnosti. Zde se pozornost přesouvá na artikulaci a na vyvozování jednotlivých hlásek a slabik. J. má po ruce sešit, ve kterém má nalepené různé obrázky, které procvičují určité písmena. Chlapec je velmi šikovný, snaží se vyslovovat artikulačně správně. Písmeno T a K artikulačně splývá. Z jednotlivých slov tvoří věty: například: Máma má šálu a rukavice. Slovo rukavice je složitější, ale chlapec ho zvládá jen s menšími obtížemi. Takto opakuje po logopedce ještě pár vět. Ta chlapce odměňuje pochvalou a zároveň oznamuje, že pro dnešek je konec. Ještě chlapci řekne, co bude doma procvičovat. Chlapec čeká, i na mé vyjádření. Moc ho pochválím. Je spokojen a radostně vítá rodiče. Logopedka J. ještě pochválí i před rodiči                     a vysvětluje jim, co procvičovali a na co se doma mají zaměřovat. Rodiče odmění chlapce úsměvem a pohlazením a souhlasí s pracovnicí. Z jejich pohledů lze spatřit upřímnou radost nad pokroky svého chlapce. Požádají ho, aby si pěkně uklidil své deníky do batohu. Poté se J. podáním ruky loučí s logopedkou i se mnou. 

7.3 Hodnocení pozorování v logopedické ambulanci


Z pozorování jasně vyplývá, že celková intervence probíhá v příjemném prostředí za přítomnosti erudovaného logopeda. Sám chlapec se na návštěvu těšil a jeho nadšení neodradila ani přítomnost třetí osoby. Pracovník po celou dobu J. motivoval, podporoval             a chválil, což mělo blahodárný účinek na jeho sebevědomí.


Logopedická pracovnice nejprve nenásilně navázala rozhovor a nenápadně zjišťovala aktuální náladu a schopnost spolupráce.


Nejprve se zaměřovala na dech a jeho procvičení. Využívala pomůcek jednoduchých            i složitých. Foukání do papírků J. moc šlo. Foukání do míčku na dřevěné rampě už bylo složitější. I přesto chlapce podporovala a nenechávala ho činnost provádět pořád dokola. Aby chlapec nezačal být smutný z nezdařeného výkonu, obměnila techniku za jinou, která podporovala orofaciální část. K této technice využívala obrazového materiálu i svých zkušeností. Do procesu tvorby se zapojil i chlapec, který sám vymýšlel nové procvičovací techniky.


Překvapením bylo využití štětečků, u kterých jsme zprvu nevěděli, k čemu budou využity. Nenapadlo by nás, že jimi bude pracovnice přejíždět po obličeji daného žáka. Zajímavé bylo, že i přes studenou vrstvu na obličeji, žák seděl naprosto klidně, ba dokonce, tvářil se uvolněně. Nejspíš je na danou techniku již zvyklý.


Pozorování masírování obličeje pro nás bylo obohacující a v jistém směru i nové. Překvapil nás opět klid žáka a schopnost uvolnění. 


I u tohoto chlapce jsme spatřovali pozitivní vztah k deníkům. Ke komunikačnímu                      i k logopedickému. Komunikační je spíše zaměřen na rodinu a věci kolem daného žáka. Logopedický se soustřeďuji již na správné vyslovování, artikulaci a na tvorbu vět. Zajímavé bylo, že na přítomnost těchto „pomůcek“ upozornil sám chlapce. Je patrné, že s deníky rád             a často pracuje. Pracovnice logopedické ambulance se snaží v chlapci aktivovat chuť k tomu, aby mluvil a mluvil. Chválí ho, i za snahu, nejen za dobře vyslovené slovo. Při pozorování jsme nezaznamenali podporu pomocí neverbální komunikaci či nějakých znaků. Z použitých metod je patrné, že logopedka se snaží rozvíjet verbum, pomocí něhož bude žák komunikovat. Využívá metod základních, mezi které patří dechová cvičení, motorika mluvidel a jazyka. Aplikuje ovšem i metody, které jsou mezi laickou i odbornou společností možná méně známé.


Celkově byla hodina modifikována tak, aby žák zažíval úspěch při prováděných činnostech a aby jeho koncentrace nikterak výrazně nekolísala. Viditelná je i snaha ze strany rodičů. Snaží se veškeré úkoly zadávané logopedkou plnit poctivě a pravidelně se zajímají           o pokroky a vzdělávání jejich syna.
8 PODPORA KOMUNIKACE U OSOBY DOSPĚLÉHO VĚKU S DIAGNÓZOU DOWNŮV SYNDROM

8.1 Rodinné prostředí


Rodina daného jedince s Downovým syndromem žije ve Starém Městě poblíž Uherského Hradiště. Rodiče mají 3 děti, mužského pohlaví. Nejstaršímu synovi bylo diagnostikováno toto onemocnění. Mladší sourozenci jsou zdraví.


Nejstarší syn jménem J. bude mít 37 let. Bydlí s matkou, otcem a nejmladším sourozencem v rodinném domě. Rodiče se o zdravotním stavu svého dítěte dozvěděli až po narození, kdy na Downův syndrom poukázaly různé testy. V době otěhotnění měla matka 21 let, čímž prakticky nenasvědčovala rizikové skupině žen. Veřejnost je spíše seznámena s tímto onemocněním v souvislosti s vysokým věkem matek.


V dětském věku navštěvoval J. speciální třídu v mateřské škole, kde se rodiče poprvé setkali s logopedickou pracovnicí, která je alespoň zčásti zasvětila do oboru logopedie. Po absolvování mateřské školy chtěli rodiče vzdělávat syna prostřednictvím školy, která byla ve Zlíně. Jednalo se o školu, která je dnes nazývána jako speciální. Chlapec zde přes týden bydlel v internátu a domů jezdil pouze o víkendu. Poté mu byly vzdělávací aktivity odepřeny a to pouze z důvodu, že má rodiče, kteří se o něj postarají lépe.


Chlapec tedy vyrůstal a dále se vzdělával doma, kde se mu věnovala matka i otec. Ti se o něj starali a dokázali mu poskytnout takové základy pro život, že dnes již dospělý muž, je schopen se postarat sám o sebe a i o druhé. Sourozenci vnímají svého bratra jako důležitý článek rodiny a dávají mu svou lásku a úctu najevo. Společně podnikají výlety na kolech, rodinné oslavy a dovolené.

Aktuálně se tento dospělý muž zabývá spoustou věcí a jeho aktivity a denní program se neliší od zdravých vrstevníků.


Rodina a blízké okolí vnímají tuto osobu velmi pozitivně. Díky své milé a obětavé povaze je společností přijímán.  

Domníváme se, že v případě této rodiny můžeme hovořit o inkluzi, tedy o úplném splynutí takto postiženého jedince se zdravou populací.
8.2 Rozhovor s matkou 

Jaká je úroveň komunikace vašeho syna? Využíváte verbální nebo neverbální stránku?


Syn komunikuje verbálně, nikdy jsme se ani nezamýšleli nad tím, že bychom ho učili nějakým jiným způsobům. V době jeho narození také ani žádné jiné systémy neexistovaly. Zprvu jsme se snažili všemožně, rukama, nohama, ale to k ničemu nevedlo. Měli jsme zároveň štěstí, že syn projevoval zájem o slova a vyjadřování pomocí nich. Aktuálně komunikuje běžně, jako všichni ostatní. Jen tempo řeči a jeho výslovnost je na nižší úrovni. Rodina a blízcí známí mu ale rozumí.

Jakým způsobem, jakými metodami jste podporovali řeč a její následnou expresi? 

Tak prvotně jsme se s nějakým procvičováním řeči setkali až při nástupu syna do mateřské školy. Zde nám paní logopeda ukázala pár cviků, které měly podpořit rozvoj řeči. Po ukončení mateřské školy jsme se s podporou řeči prostřednictvím odborníka nesetkali.               O syna jsme se vlastně starali sami, doma. A netuším, že by se v mém okolí hovořilo                   o tom, jak správně děti učit mluvit, atd. V té době se ani nepředpokládalo, že by dítě s takovým postižením mohlo vyžadovat takovou péči a podporu. Řeč jsme procvičovali pomocí různých dechových cvičení a obrázků, které znázorňovali, jak máme například správně procvičovat jazyk.

Slyšela jste někdy o orofaciální regulační terapii a míčkové facilitaci, jakožto o metodách, které by podpořily komunikaci prostřednictvím řeči?

Bohužel, to jsem nikdy neslyšela. A popravdě řečeno, ani nevím co si pod těmito slovy mám představit.

Byla jste se svým synem v péči nějakého centra nebo odborníka?

V té době bohužel neexistovaly centra, která by se zabývala cíleně na naší diagnózu. Navštěvovali jsme pedagogicko psychologickou poradnu, kde nám dělali různá vyšetření, apod. Sdělili nám výsledek, ale již nenavrhli nějaký způsob, jak se synem pracovat. Se svým postiženým synem jsem se snažila pracovat jako se zdravým.

Domníváte se, že v dnešní době je věnována větší péče způsobům komunikace těchto osob než v době narození Vašeho syna?

Tak to bezpochyby. Samozřejmě nejde jen o komunikaci, ale o celkové postavení těchto dětí ve společnosti. V naší době by ani nikoho nenapadlo, že by se takto postižené dítě mohlo vzdělávat se zdravými. Dnes už je to asi zcela běžné.


V následujícím rozhovoru se budeme snažit pokládat otázky právě již zmíněnému muži. Prostřednictvím odpovědí se budeme snažit zachytit úroveň komunikace, její plynulost a srozumitelnost.
8.3 Záznam rozhovoru se synem

Věk – 37 let

Pohlaví – muž

Diagnóza – Downův syndrom – v pásmu lehké mentální retardace
Ahoj. Jak se dnes máš? 
Ahoj. Já, dobře. A Ty?

Já se mám výborně. Co jsi dnes dělal? A co vlastně rád děláš?

Ráno jsem si umyl zuby, oblékl jsem se, něco pojedl. Pak jsem pomáhal mamce s úklidem. Vysával jsem a utíral prach. Pak jsme společně vařili oběd. Měli jsme brambory se smaženým sýrem. To je moje oblíbené jídlo. Moc rád jím, ale musím potom cvičit. To se mi moc nechce. Potom rád fotím, natáčím a sleduji sportovní pořady. Luštím osmisměrky. Učím se teď i číst.

Na co se nejvíc těšíš?
Moc se těším na dovolenou. Pojedeme do Turecka. Tam už jsme byli dvakrát. Je tam krásné moře a velké horko.

Do Turecka bych se taky chtěla podívat. A máš nějaké vysněné místo, kde by jsi se chtěl ještě podívat?
Chtěl bych na Kubu. Rodiče budou mít výročí, objednal jsem jim dort a potom pojedeme na Kubu. Říkali mi, že pojedou sami, ale já jsem jim řekl, že pojedu taky.

To je teda super. Podle těchto míst se mi zdá, že máš rád teplé počasí. Těšíš se na jaro a na léto? 

Ano, mám rád teplo. Rád jsem venku, v zahradě. Moc rád seču trávu a starám se                     o květiny. S mamkou jezdíváme hodně na kole a s taťkou chodíme chytat ryby. Na posledy jsem chytil dva kapry po sobě. S bratry hrajeme třeba fotbal. Jsem velký fanoušek fotbalu. Sleduji ho i v televizi. V létě chodíme na koupaliště, máme to kousek.

8.4 Hodnocení rozhovoru


Celý rozhovor probíhal v příjemném, domácím prostředí. Hned při seznámení jsem cítila harmonii a útulno, které tento dům vyzařuje. Muž J. mě přivítal s velkým úsměvem               a ochotou spolupracovat.


Hned se mě zeptal, jestli bych si nedala kafé. Poté ho šli společně s mamkou připravit.


Poté usedl do křesla a poslouchal, na co se ho ptám. Odpovídal pohotově a hlavně s radostí. Úroveň komunikace je na dosti vysoké úrovni. Dokáže správně odpovídat na otázky a sám také logicky otázky pokládat. Při komunikaci jsem nezaznamenala, že by nějak výrazně gestikuloval. Když si s něčím nevěděl rady, obrátil se na matku. Řeč je samozřejmě specificky narušená. Objevuje se občas rychlá, nesrozumitelná řeč s artikulačními chybami. Úroveň motoriky obličeje je na vysoké úrovni. Neobjevují se otevřená ústa, ani vysunutý jazyk. Sám J. upozorňuje na to, že jeho jazyk je poměrně velký a možná z toho důvodu se snaží ho samovolně neukazovat.


Rozuměla jsem všem jeho odpovědím. Rytmicky náročná slova mi pro jistotu matka ještě zopakovala, ale domnívám se, že nebylo zapotřebí.


U tohoto muže můžeme pozorovat radost z komunikace. Člověk nezasvěcený do problematiky by měl možná zprvu obtíže s rozuměním řeči. Je pravda, že při komunikaci s těmito lidmi jsme více soustředění než při komunikaci s osobami zdravými. Důležité je, že muž má velké pochopení a podporu ze strany rodiny. Nevyhýbá se však ani kontaktu s veřejností. Okolí našeho města ho považuje za velmi schopného.


Na závěr je nutno poznamenat, že veškerý úspěch této osoby je vykoupen precizní starostlivostí ze strany rodiny. Sama matka však tvrdí, že syn byl od dětství na tolik šikovný, že se veškeré věci naučil sám. Připomíná, že s ním neměla nikdy žádný výchovný ani zdravotní problém.


I přes značné překážky té doby, rodina dokázala, že se o své dítě umí postarat bez pomoci druhých. Ovšem sama uznává, že kdyby měla v té době příležitost a možnost, využila by všech dostupných metod, které by jakýmkoliv způsobem podpořily vývoj jejich syna a to nejen v oblasti řeči a její následné komunikace.

9 VYHODNOCENÍ HYPOTÉZ

H1 – Možnosti podpory v oblasti komunikace jsou v dnešní době na daleko vyšší úrovni, než v době před rokem 1989. Zvýšila se kvalita i kvantita jednotlivých metod.

Tuto hypotézu můžeme jednoznačně potvrdit. Prostřednictvím rozhovoru jsme se mohli dozvědět, že nabídka jakýkoliv metod, které by podporovaly řeč, byla minimální. Rodiče dětí s Downovým syndromem byli odkázání jen sami na sebe. Neexistovala ani žádná speciální centra, která by se podrobněji zabývala jejich problémem. V tomto případě už vůbec nemohla být řeč ani o kvalitě. Metody, které se zabývaly výhradně podporou řeči                           a komunikace byly pod správou mateřských škol a jejich pracovníků. Později byly v rukou odborníků, logopedů.


Rozhovory matek, které měly nastínit situaci minulou a nynější se diametrálně odlišují. Matka muže, který se narodil před rokem 1989, potvrzuje, že neměli možnost výběru a nikdy se ani nezamýšleli nad tím, že by komunikovali prostřednictvím jiných systémů. Zejména tedy neverbálních. O proti tomu matka chlapce narozeného před pěti lety ukazuje, že o možnosti neverbální komunikace věděli, nicméně se rozhodli upřednostňovat verbum. Zároveň tato matka dokládá, že od útlého věku dítěte jsou v interakci s ranou péčí                        a s logopedickým pracovníkem. Orientuje se v metodách, neboť o nich byla informována           a má možnost jejich uplatňování a zhodnocení. Může si sama zvolit metodu i odborníka, který ji vykonává. Dnes existuje spoustu pracovišť, které se orientují na daný problém u různých cílových skupin. Zároveň se v dnešní době dá zhodnotit i kvalita nabízených služeb, neboť kvalita jako taková je v dnešní době častým a kontrolovatelným tématem.

 H2 - Rodiče i přes veškeré moderní zásahy využívají spíše starších a osvědčených metod v oblasti podpory řeči.


Tato hypotéza nemůže být pojímána úplně shodně s míněním rodičů. Samozřejmě, že rodiče se snaží využívat metod, u kterých mají zaručený a viditelný výsledek. Nicméně se však snaží v dané oblasti vzdělávat a informovat. Využitelnost moderních metod závisí  také od vzdálenosti, která je dělí od domova a místa poskytované metody. Domníváme se, že kdyby jednotlivé moderní přístupy byly poskytovány v blízkosti bydliště, rodiče by jich hojně využívali.

H3 – Moderně koncipovaná orofaciální regulační terapie bývá oproti jiným metodám využívaná méně často, a to jak v logopedických pracovištích, tak v rodinách.


Ani tuto hypotézu nemůžeme hodnotit jako shodnou. Ba naopak. Prostřednictvím pozorování a rozhovoru jsme se mohli přesvědčit o opaku. Při pozorování jsme byli svědky přímého uplatňování prvků orofaciální regulační terapie. Odborník se této metodě věnoval časově stejně jako jiným, známým metodám. V rodinách se aplikace této terapie odvíjí od erudovanosti rodičů. Ti, kteří neznají principy a postupy této metody, ji jen stěží mohou uplatňovat. Matka chlapce K. o této metodě ví, sama ji však neuplatňuje. Její pozitivní účinky zná zprostředkovaně pomocí neurologa, který aplikaci této terapie nabídl. 

H4 – Rodiče se snaží více využívat a podporovat verbální stránku řeči.


Toto tvrzení můžeme potvrdit. Jak uvedla jedna matka, Downův syndrom není onemocnění při kterém by dítě nemohlo verbálně komunikovat. Domníváme se však, že laická veřejnost si často myslí opak. 


Od matky muže J. víme, že ani o jiném způsobu komunikace nevěděli. Dnes se pravidelně uplatňuje metoda totální komunikace, která spadá do odvětví alternativní                 a augmentativní komunikace. Rodiče těchto dětí si v dnešní době mohou vybrat, jakými kanály budou komunikovat. Ale pokud je to jen trochu možné, snaží se využívat vyjadřování pomocí slov.


Výuka systému neverbální komunikace je náročná jak pro samotné děti, tak pro jejich rodiče. Možná i z tohoto důvodu se snaží zaměřovat spíše na verbální způsoby komunikace.

10 SHRNUTÍ

V empirické části práce jsme se postupně seznamovali s využitím jednotlivých metod podporujících verbální i neverbální komunikaci osob s Downovým syndromem. Více jsme se zaměřovali na verbální stránku řeči, neboť se domníváme, že její aplikace je v naší společnosti více vyžadována. I názory rodičů se ztotožňují s naší domněnkou. Rodiče se snaží upřednostňovat komunikaci pomocí mluveného slova. Tím samozřejmě nechceme opomíjet významný vliv neverbální komunikace, která, jak víme, je daleko starší než její verbální stránka. Do neverbální komunikace spadají gesta a mimika, kterých hojně využíváme všichni při kontaktu s ostatními lidmi.

 
Zkusme se však nyní zamyslet. Kdybychom měli možnost volby, vybrali bychom si verbální nebo neverbální možnost komunikace? Věřím tomu, že spousta lidí by volila verbum, a to hlavně z toho důvodu, aby se mohla dorozumívat s ostatními. Možná proto, rodiče těchto dětí volí spíše tuto formu a metody, které ji podporují. Záleží jim na tom, aby se s dětmi domluvili oni sami i ostatní. Dnešní společnost pořád ještě nemá tolik trpělivosti                 a tolerance, aby dokázala respektovat jiné formy komunikace. Pořád se na člověka, který využívá znaků v řeči, nahlíží jako na něco nenormálního.


Rodiče osob s Downovým syndromem to nemají jednoduché a celý život bojují s tím, zda-li to co dělají pro své děti, dělají dobře. Naštěstí existuje v dnešní době spousta poraden           a center, které odpovídají na dosti traumatizující otázky. Odborníci v poradnách dokáží realisticky zmapovat situaci a nabídnout rodinám adekvátní způsob výchovy jejich dětí.

Život osob s Downovým syndromem může být plnohodnotný a šťastný, jak dokládá záznam z rozhovoru s mužem J. Může být ale i přínosem pro ostatní členy rodiny                     i veřejnost. Většina osob s Downovým syndromem jsou lidé, kteří dokáží darovat obrovský kus ze svého srdce a obětovat svou lásku druhým lidem. Mohou být milujícími dětmi, snaživými žáky i zodpovědnými dospělými. Tím vším mohou být jen pokud kolem sebe mají přívětivé a milující okolí, což nám potvrzuje i závěrečný citát.

Nejlepší možnost prožít plnohodnotný život má dítě s mentálním postižením tehdy, stojí-li při něm alespoň jeden člověk, který je dostatečně tvrdohlavý, odhodlaný, obětavý a neústupný.

(Citát z knihy Naia se smí narodit)

11 DOPORUČENÍ PRO PRAXI

Domníváme, se všechny zařízení, kde se uplatňuje výchova a vzdělávání osob s Downovým syndromem, stojí za to navštívit. Samozřejmě, že v každém zařízení se pozornost odborníků soustřeďuje na různé cíle. A těch se snaží společně s rodiči dosahovat.
První institucí, kterou bychom chtěli doporučit, byla mateřská škola, kde jsme se soustředili na chlapce s Downovým syndromem, který je zde integrován. Je zajímavé sledovat pokroky chlapce ve společnosti zdravých vrstevníků. Zajímavé je i sledování postojů zdravých dětí ve vztahu k chlapci. Děti se snaží chlapce podporovat a začleňovat do svých aktivit. Integrace je v tomto směru oboustranně prospěšná. Nejen, že se chlapec naučí žít ve společnosti zdravých dětí, ale i samotné děti jsou spontánně vychovávány k  toleranci. Domníváme se, že takto pojímané integrační hledisko bude mít velký význam pro budoucí, dospělou populaci. Nevýhodou této mateřské školy je to, že není bezbariérová a tím prakticky ze svého vzdělávání vylučuje děti s poruchou mobility. Další nevýhodou je vysoký počet dětí ve třídě. Hlučnost způsobená vysokým počtem dětí může často znesnadňovat speciálně pedagogickou práci s integrovaným dítětem. Proto je důležité, aby instituce disponovala místnostní, kde se bude moci uplatňovat logopedická, či jinak speciálně řízená činnost. Toto zařízení takovou místnost má, nicméně její vybavení neodpovídá podmínkám, které by umožňovaly trvalou pedagogickou činnost. Předškolní pedagogové ji využívají jako logopedickou pracovnu a veškeré pomůcky a materiály si většinou vyrobili sami. Výběr pomůcek, které slouží integrovanému chlapci, je v kompetenci asistenta pedagoga, který je vybírá podle možností a schopností daného dítěte. Vedení mateřské školy pravidelně dokupuje nové a moderní pomůcky, které mají didaktický, ale i tvořivý charakter. 
V této instituci se setkáte s milými a erudovanými pracovníky, kteří se neustále vzdělávají v oblasti předškolního vzdělávání. Dokonce se zajímají i o vzdělávání speciálně pedagogické. Svým praktikantům dokáží ukázat velký kus ze své práce a umí poradit v často těžkých otázkách. 










Tuto mateřskou školu doporučujeme navštívit i kolegům, dramaterapeutům, neboť tato instituce zpracovává různé dramické projekty, kterých mohou studenti dále využít a sami si              i vyzkoušet jak se pracuje s dětskou skupinou.






Další institucí byla základní škola speciální. Zde si návštěvníci mohou teoretické znalosti doplnit natolik cennou praxí. Tato instituce je nová, moderně zařízená. Nachází se v komplexu dalších škol. Z toho stojí za zmínku základní škola praktická a speciální, dětský domov a speciálně pedagogické centrum. V těchto zmíněných zařízeních najdou rodiče                   i studenti erudované pracovníky, kteří využívají moderních metod s ohledem na individualitu každého jedince. Vybavenost škol i její okolí je bezbariérově zařízeno tak, aby se v ní mohly vzdělávat všechny děti se specifickými potřebami. Výhodou je i snížený počet žáků ve třídě, který umožňuje pedagogovi, aby se více zaměřoval na každého jedince zvlášť.

Studenti speciálně pedagogických oborů si mohou vybrat, kterou budovu navštíví. Doporučuji navštívit všechny. Jednotlivé segmenty jsou v podstatě propojené. V čele stojí Základní škola praktická a speciální, která je rozdělena na jednotlivé třídy, třídy jsou naplněny do počtu 6 žáků. Setkáte se tu nejen s pedagogy, ale i s jejich asistenty. Ve třídách se můžete setkat s dětmi, mající odlišné diagnózy. Můžete se setkat s dětmi s Downovým syndromem, s dětmi mající poruchu autistického spektra, s dětmi s mentální retardací a samozřejmě                   i s žáky s kombinovanými vadami. Součástí této školy je i logopedická ambulance, kde pracovnice pravidelně pomáhá těmto dětem s řečí a její následnou komunikací. Většina žáků této školy žije i v dětském domově, který se nachází v její těsné blízkosti. Vybavení dětského domova je moderně koncipováno. Děti zde bydlí v krásných, útulných pokojích, většinou po dvojicích. Mají k dispozici moderně vybavenou koupelnu a kuchyň. Volný čas tráví v obývacím pokoji, kde je velká plazmová televize s dvd přehrávačem. Vychovatelé v tomto typu zařízení se snaží dát těmto dětem domov. Není to lehká záležitost, o to více, když vidí, že rodiče některých dětí nebydlí daleko. Minimální počet rodičů si bere své děti na víkend nebo na prázdniny. Všechny děti v tomto komplexu spadají pod záštitu speciálního pedagoga, který sídlí ve speciálně pedagogickém centru. Centrum se nachází hned vedle zmíněné školy. Pracovníci tohoto zařízení plní řadu diagnostických a administrativních úkolů. Pravidelně navštěvují základní i mateřské školy, kde probíhá integrace a vyhodnocují plnění individuálně vzdělávacího plánu. 









Domníváme se, že výše zmíněné instituce jsou pro pedagoga a samozřejmě                      i speciálního pedagoga určující.








Záleží i na kolektivu v jednotlivých zařízeních. My jsme měli štěstí, že jsme se setkali s odborníky, kteří se chtěli podělit se svými zkušenostmi s o několik let mladšími, začínajícími kolegy. 











ZÁVĚR


V diplomové práci jsem se zabývala podporou komunikace u osob s Downovým syndromem. Konkrétněji jsem se zabývala trendy v podpoře verbální i neverbální komunikace.

Cílem práce bylo teoreticky i prakticky objasnit metody, které se uplatňují při podpoře řeči a její následné komunikace. 


V teoretické části práce jsem nashromáždila informace tak, aby podaly ucelený pohled na problematiku tohoto onemocnění. Zabývala jsem se jasným definováním Downova syndromu, specificky narušenou řečí a v neposlední řadě také metodami, které ji podporují.


Empirická část práce si pak kladla za cíl dané teoretické znalosti ověřit v praxi. Prostřednictvím třech osob s Downovým syndromem a jejich rodin jsem mohla pozorovat              a zhodnotit nabízené metody podpory komunikace. Před aplikací výzkumných metod jsem si stanovila hypotézy, jejichž výsledek byl pro mě samotnou překvapující. Prostřednictvím rozhovorů jsem se dozvěděla informace, které některé mé domněnky vyvrátily a tím podaly nový pohled na danou problematiku. 


Jsem vděčna za to, že se odborníci a rodiče podělili o své zkušenosti a názory a že jsem je mohla s jejich svolením uveřejnit. Domnívám se, že veškeré nashromážděné informace poslouží širokému spektru lidí z různých vědních oborů a i samotné laické veřejnosti.


V závěru mé práce bych chtěla poděkovat všem lidem, kteří se na práci podíleli. Velký dík patří rodinám, které s láskou pečují o své nemocné děti.

 A samozřejmě největší dík patří samotným osobám s Downovým syndromem, kteří mi svou otevřeností a láskou ukázaly, že se od nich mám co učit. Pomáhají mi být lepší,           a to jak ve světě profesním, tak i v tom důležitějším, tedy osobním.
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