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Educational learning process of the students with Rett Syndrome

My diploma thesis is focused on educational and pedagogical process of students
with Rett Syndrome. In its theoretic part, | describe Rett Syndrome as a clinical picture
and a diagnostics. The most elaborately, this part concerns itself with the therapy,
especially with the options of education and upbringing of these students. The practical
part of the thesis focuses on three main aims: to determine a certain number of students
with Rett Syndrome in the Czech Republic, further to discover these students’
educational and pedagogical process, and finally, to demonstrate a concrete form of this
process on two casuistries.

According to my survey, there are 24 girls with Rett Syndrome in the
Czech Republic who are educated and schooled in special elementary schools and
preschool institutions. The information about the educational and pedagogical process
have been gained through questionnaires, while 17 out of the number of 24 questioned
individuals or families have responded and filled out a questionnaire. In many aspects,
the girls are provided rather similar conditions: they are schooled in small groups which
allow an individual treatment and also the implementation of an individual educational
plan; there is usually an assistant of the educator participating in the lessons.

In accordance with my research, the most important role in the lessons play
an individual treatment and attitude, calm environment, and working in small groups.
The schooling is mostly implemented in accordance to the educational Rehabilitation
program used for remedial schools. We can observe more noticeable differences in the
offer of activities and specific methods, but also in the physicians’ and other specialists’
treatment and attitude. A great attention was also paid to a possible improvement,
stagnation, or worsening of the health condition, school results, and conduct of the
students. Only in four cases no improvement has been observed. According to the
therapists’ and educators’ opinion, a positive change in most of the cases appeared
owing to the merit of school, services above standard, and to the care of their family.

Almost one half of the students attended a preschool institution. Also,

majority of the girls have the possibility of a continuing integrative institution. | have



processed the casuistries of two girls with a different degree of a physical handicap and
through this | have showed a concrete educational and pedagogical program. What
follows from my survey is that the students are mostly educated according to the
educational Rehabilitation program used for remedial schools; this means that no
specific educational and pedagogical program for the children with Rett Syndrome has
been created so far. According to my observation, the girls are schooled in autistic
classes or in classes of children with combined handicaps, also in special elementary
schools and preschool institutions.

Even though there is still not much known about Rett Syndrome, owing to
the recent revelation of its cause, it is obvious that we have to build on today’s known
diagnostics, and from there we should derive a suitable therapy. Although no specific
educational programs are known, we can still derive from already proved methods and
procedures, primarily in cases of children with autistic spectrum disorders. However,
we may not omit individual needs of each girl with Rett Syndrome; they shall be paid a

proper, essential attention.
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Uvod

Kdokoliv, kdo se mé zeptda na téma mé diplomové prace, bezradné pokrci
rameny, kdyz feknu, ze piSu o Rettovu syndromu. Snad jeden pediatr a lidé pohybujici
se ve specidlnim skolstvi védéli, co Rettiv syndrom je. Neni se co divit, Rettiv
syndrom je ,mladd*“ diagnoéza, vzacnd svym vyskytem a ze je jeji pfi¢inou
chromozomova mutace, bylo odhaleno teprve koncem minulého stoleti. Jeji diagnostika
nebyla snadnd, nebot’ klinicky obraz vzbuzoval a mnohdy jesté¢ vzbuzuje dojem, Ze se
jednd o mentalni postizeni nebo autismus. K détem se samoziejmé piistupovalo podle
chybné diagndzy. Avsak ani dnes neni terapie znama a pristupy se ruzni a vlastné se
stale hledaji. V soucasné dob¢ se hlavni diraz klade na vcasnou a spravnou diagnostiku
a na vychovné vzdélavaci systém propojeny se zdravotné socidlni péci. Vyuzivaji se
kombinace riznych vychovnych a vzdélavacich metod ptivodné urcenych pro déti s
jinym postizenim.

I ja jsem se setkala béhem své skolni praxe s Rettovym syndromem poprvé.
Kladla jsem si otdzky, pro¢ divka s Rettovym syndromem je zafazena do autistické
tfidy, pro€ i ona je vzdélavana metodikou strukturovaného uceni jako ostatni autistické
déti a pro¢ naptiklad neexistuji tfidy uréené praveé pouze détem s Rettovym syndromem.
Zajimalo mé, jestli je vypracovany vychovné vzdélavaci program, ktery by byl cileny
prave pro potieby déti s Rettovym syndromem. Po pfecteni zakladni literatury jsem byla
moudiejsi o to, Ze Rettliv syndrom stejné jako autismus patii do skupiny pervazivnich
vyvojovych poruch. Po dal§im studiu jsem se ale dozvédéla, ze déti s Rettovym
syndromem maji vyrazné odlisné potieby oproti détem s autismem. Z tohoto divodu
jsem se zacala 0 tuto diagndézu vice zajimat a na vySe zminéné otazky si, doufam,
odpovim ve své diplomové praci.

Smyslem mé prace je pfiblizit problematiku Rettova syndromu a v neposledni
fad¢€ i upoutat pozornost a vzbudit zajem 0 toto postizeni, nebot’” pée o déti s timto

syndromem je teprve na zacatku.



Cilem mé prace je zmapovani souc¢asného stavu vychovné vzdélavaciho procesu
74kt s Rettovym syndromem v Ceské republice.

Diplomova prace je rozvrzena do teoretické a praktické ¢asti. V teoretické Casti
se vénuji obecné diagnoze Rettova syndromu, jeho etiopatogenezi, klinickému obrazu,
dale se zabyvam pribéhem a typy Rettova syndromu. Popisuji skupinu pervazivnich
vyvojovych poruch, zmifiuji prognézu syndromu a jeho diagnostiku. V terapii uvadim
1é¢ebné a pedagogické prostiedky. Zamyslim se nad postaveni rodi¢i v zivoté ditéte.

V praktické Casti jsou stanoveny tii cile: zjistit pocet zdku s Rettovym
syndromem v Ceské republice a zafizeni, ve kterych jsou vzdélavani; popsat vychovné
vzdelavaci proces u jednotlivych zakti v daném zafizeni; zpracovat kazuistiky dvou
zaki s Rettovym syndromem a na nich ukézat individualni vychovné vzdélavaci proces
kazdého z nich. Popisu metodiku, zpracované vysledky vlastniho Setfeni a nasleduje

diskuze. V zavéru zhodnotim splnéni cilt prace. Praci jsem doplnila o vhodné ptilohy.



1. Soucasny stav

1.1 Charakteristika Rettova syndromu

Rettlv syndrom je genetickd vada zplisobena mutaci genu MECP2 na
chromozomu X.

Postihuje pfedevsim plody Zenského pohlavi. Plody muzského pohlavi jsou ve
vétSingé piipadi potraceny nebo zdhy po porodu umiraji. Primérny vyskyt Rettova
syndromu po celém svété bez rozdilu narodnosti a rasy se pohybuje mezi 1:10 000 a
1:23 000.

Rettiv syndrom vede k selhani vazby mezi neurony ve frontalni, spankové a
centralni casti. To vede k jistym neurologickym projevim, bud s jednoznacnymi
projevy (klasicky Rettav syndrom), nebo s projevy méné viditelnymi (atypicky,
variantni Rettdv syndrom). Nejedna se tedy o degenerativni onemocnéni, jak se
puvodné uvazovalo.

Toto onemocnéni je charakteristické normalnim prubéhem té€hotenstvi, porodu i
poporodniho vyvoje (do véku deseti — dvanacti mésici). Prvni ptiznaky se zacinaji
vyrazné projevovat v deviti az osmnacti mésicich, kdy nastava stagnace nebo dokonce
regrese, béhem které dité ztraci doposud ziskané dovednosti, ptedevs§im v komunikaci a
pohybu, zejména v cilenych pohybech rukou.

Rettliv syndrom byl a mnohdy stale je chybné diagnostikovéan, je zaménovan
s mozkovou obrnou, autismem anebo nespecifikovatelnym vyvojovym zpozdénim.
(Rett Community, 2007)

Ptiznaky byly poprvé popsany rakouskym pediatrem a détskym psychiatrem
profesorem Andreasem Rettem v roce 1966. Do obecného povédomi se dostaly az
studie vypracované anglickym lékafem Bengtem Hagbergem a jeho kolegy v roce 1983,
ktery rozliSil ¢tyfi klinickd stadia podle jednotlivych piiznaka. (IRSA, 2007) Od
osmdesatych let se provadély vyzkumy. Zmutovany gen byl objeven v roce 1999
v USA. U nas se testuje od roku 2001. (Rett Community, 2007)



1.2 Etiopatogeneze

Pfi¢inou Rettova syndromu je genetickd vada. Jde o mutaci genu MECP2' na
okraji dlouhého raminka chromozomu X. Gen MECP2 je gen regulacni a ma zéasadni
vyznam pro vyvoj mozku. (Hada¢, Adamovi¢ova, 2005) Nicméné tato mutace neni
ekvivalentni diagnéze samotného Rettova syndromu. Diagnoéza je zaloZzena na mutaci
MECP2 a typickém klinickém obrazu. Okolo 80% divek s klasickym 1 atypickym
Rettovym syndromem maji mutaci na MECP2 genu a zatimco vétSina mutaci je
sporadickych a nedédi¢nych, je zndmo mnoho odliSnych mutaci. Dosud bylo popséno
vice nez dvé sté druhti riznych mutaci. Nejcastéjsi z nich ma oznaceni T158. Mutace
byla objevena i v dalSich poruchach zahrnujicich autismus, mentalni retardaci a
neschopnost uceni se. Klasicky Rettliv syndrom je pozorovan pftiblizné v 80% ptipadii
a je definovan specialni diagnostikou s podporujicimi kritérii. Atypicky Rettiiv syndrom
se vyskytuje ve zbytku a zahrnuje divek S mirnéjsimi nebo vaznéjsimi symptomy.

Rettiv syndrom vznika v 99% piipadi nahodné, nedédi se po rodicich. (Rett
Community, 2007)

1.3 Klinicky obraz

Kazda burka obsahuje dva X chromozomy, zdravy a nemocny a v kazdé z nich
je nahodné aktivovan pouze jeden ze dvou X chromozomt. Mira postizeni zavisi na
procentu bun¢k, ve kterych je aktivovan nemocny chromozom, zéavisi také na typu
mutace. (Hada¢, Adamovicova, 2005)

U Rettova syndromu se objevuje mnozstvi specifickych pfiznakti. Ovsem

symptomatologie a vyvoj kazdého ditéte je zcela individualni.

! methyl — CpG — binding protein



Pro diagnostiku Rettova syndromu jsou urcujici tyto specifické ptiznaky, diagnosticka

kritéeria:

Rovnoméry psychomotoricky vyvoj. Fyziologicky vyvoj probihd do obdobi
Sestého mésice, Castéji do patnactého az osmnactého mésice zivota ditéte.
Normalni obvod hlavy pifi narozeni. Mezi prvnim a ¢tvrtym rokem Zivota se
objevuje zmenseni rtstu lebky.

Zenské pohlavi.

Poruchy ve vyvoji fe¢i a komunikacnich schopnosti rizného rozsahu. Déti
s Rettovym syndromem cht¢ji komunikovat, jen nevi jak. Maji omezené
moznosti, vétSina z nich nemluvi, umély, ale zapomnély. Jen malo jich dokaze
skladat véty. Typicky je pro né vyrazny o¢ni kontakt, ktery, pokud je udrzovan,
vyvolava pocit bezpe¢i a vede k ochoté spolupracovat. Dal§im prosttedkem
komunikace je jejich specificky kiik. Odmali¢ka se uci, Ze pfinasi odpovéd’, a
brzy jej 1 rozliSuji. Neni- li néco v potradku, je to jedina cesta, jak to sdé€lit. Jinou
formou je i nonverbalni komunikace, kdy se da mnohé vycist, vypozorovat
z vyrazu o¢i, pohybu rtl a z postaveni, z feci téla.

Apraxie. Pojem apraxie predstavuje neschopnost cilené ovladat t€lo a provadet tak
ucelné motorické pohyby. Je to nejzakladnéjsi a tézce omezujici aspekt Rettova
syndromu. Dyspraxie rukou piedstavuje regresi ve vyvoji jemné motoriky a
projevuje se stereotypnimi pohyby rukou. Dé&ti nejsou schopny pouzivat ruce
k béznym tkondm. Pied nastupem regrese uchopuje do rukou predméty az 60 %
déti a ve veéku péti az deseti let je to uz jen 20 %. V tom jim pravé brani
stereotypni pohyby, jako je mnuti, myti, Stipani, trhani, tleskani, vkladani rukou
do ust nebo do vlast. Dité se miZe poranit i Skrabdnim, kousanim nebo bitim se
do tvafe. To vSe je navic zvyraznéno, pokud je dit¢ ve stresu. Mnoho z nich
obtézuje jemny tfes celého téla a mimovolné pohyby koncetin.

Ztrata orientace na vlastnim téle a v prostoru. Pravé kvili apraxii byva dalSim
pfiznakem ztrata orientace na vlastnim téle a v prostoru.

Poruchy vyvoje chlize, regrese ve vyvoji hrubé motoriky. Porucha vyvoje chiize

se hodné odviji od faze psychomotorického vyvoje, Vv jaké propuknula regrese.



Dulezité je, zda dité uz chodilo nebo jen lezlo, kam az se tedy ve svém vyvoji
vrati. Dale zalezi na vaznosti postizeni daného chromozomu a druhu mutace.
Udava se, ze 50 % déti s Rettovym syndromem je schopno samostatné chuze, ale
pak je jejich chlze nekoordinovand, vratkd, strnuld, chodi o Siroké bazi a po
Spickéach. Nepatrné odlisnosti v pohybech a pocatcich chlize pozoruji odbornici
jeste pred regresi.

Emoc¢ni symptomy. Byva porusen autonomni nervovy systém, vznika tedy
nerovnovaha mezi sympatikem® a parasympatikem®. Vysledkem jsou veliké
vykyvy ndlad. Extrémni poly emoci se mohou proménovat béhem hodiny, i
vickrat, a to bez vlivli okolniho prosttedi. Déti maji zdanlivé bezdivodné néavaly
vzteku, kiiku a odmitani pfi snaze uklidnit je v naruci. Zamérné uhybaji ocnimu
kontaktu, ktery jindy tak vyzaduji. Na druhou stranu byvaji veselé az euforické,
usmévave a rady jsou sttedem déni.

Ztrata socidlnich schopnosti. V obdobi regrese dochdzi u vétSiny déti
k napadnému, ale pouze prechodnému zhorSeni socialniho zajmu a interakce.
Ztraceji motivaci k socialnim aktivitam a stahuji se z interakce, ¢asto nereaguji na
pokusy o kontakt ze strany dospélych a unikaji k solitdrni stereotypni hie az k
bizarni stereotypni manipulaci (napf. pieklapéni kostek, héazeni plenou),
eventuelné se objevuji pocatky ,,mycich pohybl ruky*“(stereotypni pohyby rukou
typické pro Rettliv syndrom, pfipominaji myti). V tomto obdobi, které obvykle
trva spise jen nékolik mésicti a kolem druhého roku pravidelné ustupuje, dité
Gasto beze zbytku splituje kritéria pro infantilni autismus®. Pozdgji se vsak socilni
zajem objevuje, déti zacinaji jevit vyrazny zdjem o lidi a vyhledavaji socialni

kontakt.

2 xs . . . ey -
soucast autonomniho nervového systému, ktery je spise budivy

¥ soucast autonomniho nervového systému, ktery piisobi spie v klidu

4 xeps — . Cen i w e ey . -
tézkd psychickd porucha v raném détstvi, pfi niZ je vdzné naruSeno navazovani kontaktu

s okolim, vytvafeni citovych a spoleCenskych vztahii



Rettiv syndrom muze provazet fada nespecifickych ptiznaki, podporujicich kritérir:

Klasicky prabéh t€hotenstvi. Neobjevuji se zadné vazné zdravotni komplikace.
Poruchy dychani. Abnormality v dychaci ¢innosti jsou spojeny i s vypadky
védomi. Dychani mize byt hluboké, miiZe se objevovat az hyperventilace®, dale
muze byt mélké, povrchové nebo dokonce pieruSované dlouhymi apnoickymi
pauzamis. Tyto potize jsou zapiiCinéné nedostateCnym vyvojem mozkovych
center, kterd reguluji dychaci a srdecni Cinnost. Krevni ob&h je omezovan
prudkym nadechem, ktery zhorSuje pohyb krve do oblasti hrudniku, a nedostatek
okysli¢ené krve pak vede zpétn¢ k vypadkim védomi. Tyto vypadky védomi jsou
chybné pokladany za epileptické zachvaty. Jsou—li pak podavana antiepileptika,
lécba jimi nemd zadny vysledek. Abnormality v dychdni mizi ve spanku a s
pfibyvajicim vékem se snizuji.

Epilepsie’. Vétsina déti ma mezi patym aZ desatym rokem zachvaty, které jsou
v 15 % vyluéné epileptické, v 59 % se jedna o kombinaci epileptickych zachvatl
s vypadky védomi a ve 26 % piipadech se jedna o vypadky védomi. Velkym
problémem pro neurology je pravé rozliSeni téchto zachvatid. Vyskyt epilepsie
znuly naristd az na 61 % ve veéku péti az deseti let, postupem let mohou
epileptické zachvaty znacné ubyvat a kolem Ctyficeti let véku mohou poklesnout
na 38 %.

Abnormality na elektroencefalografu (dale EEG). Na EEG® se skoro vzdy
vyskytuji epileptické zmény, a to i V pfipadé nepfitomnosti zachvati. Cévni
zasobeni mozku je témé&f stejné po cely Zivot jako v dobé regrese kolem Sestého
mésice véku.

Hypotonie, spasticita a rigidita. Hypotonie® u mladsich déti vede pozd&ji ke

LAl v v s osqaox1l Mot x ’ r v
spasticiteé 0 a nekdy az k rigidité™", to se samoziejmé odrazi ve vadném drZeni

® prohloubené a zrychlené dychani

® kratkodobé docasné zastavy dechu

" skupina poruch mozku, ktera se projevuje opakovanymi zichvaty riizného charakteru
® technika zaznamenavajici elektrickou aktivitu z riiznych &asti mozku

% snizené svalové napéti



t&la. S poruchami tonu ve smyslu hypertonu®? souvisi poruchy pfijimani potravy.
Dit¢ nedokaze dobie rozkousat stravu a spolknout ji. Divodem je spasticita
zvykacich sval. Souvisi s nimi taky poruchy vyprazdnovani, které vznikaji
Vv disledku malé az témét zadné volni aktivity. Disharmonii mezi hypertonickymi
a hypotonickymi svaly vznika i porucha koordinace pohybi a stability téla.
Skoliéza'®. Touto deformitou trpi vétsina déti s Rettovym syndromem. Objevuje
se od zacatku nebo v pozd€jSim veéku, coz byva castéjsi. Pravdépodobnost
zhorSeni skoliozy se zda byt veétsi u déti, které nechodi a které maji brzy snizeny
svalovy tonus nebo dystonii'®. V péti az deseti letech ma skoliézu 9 % déti a
kolem ctyficeti let uz 56 %.

minerall a snizené hustoty kosti navzdory adekvatnimu piijmu vapniku.

Chladna, cyanoticka akra. Trpi nedostateénym prokrvenim aker™, proto je mivaji
chladna, cyanotickéle, ¢asto malého vzristu a mnohdy se snizenou citlivosti.
Zpomaleni rlstu. Se zpomalenim psychomotorického vyvoje souvisi i zpomaleni
rustu.

Typické pohyby v obliceji. Jsou to pohyby mimovolni, které se zintenzivituji pii
omezeni pohybu rukou. Jsou to grimasy jako krouceni ¢i kousani rtu nebo jazyka,
dale Zvykani, prskani a tvoteni bublin.

Bruxismus nebo-li skiipani zubti. Skiipani zubu je také velice ¢asté a nepiijemné.
Byva casto zplisobeno hypertonem S$ijovych svall. Zvyraziiuje se pifi ristu

druhych zubi.

1 ’ o~ ’ ’ w7 ’ v . ,

0 zvyené svalové napéti, které klade odpor pfi pasivnim pohybu

(R < o L a1A
zvySené napéti svald, které je stalé

12 zvysené svalové napéti

13 NV ., ,
vyboceni patete do strany, spojené s rotaci

' porucha svalového napéti
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> koncové &asti t&la — usi, nos, prsty

1% namodralé zbarveni kiiZe a sliznic zptsobené nedostatkem kysliku v krvi



Poruchy spanku. Déti mivaji Casto prevraceny spankovy rezim, ve dne spi a v noci
bdi, tzv. insomnie. Nékdy se v noci probudi a smé&ji se nebo kfi¢i. Pfes den jsou
pak velmi spavé.

Poruchy inteligence. Regrese postihuje nejen schopnosti expresivni®’, ale i
schopnost mysleni, u¢eni a porozuméni feci. Vede k mentalni retardaci nejcastéji
sttedn¢ tézkého, tézkého nebo i1 hlubokého stupné. Vzhledem k omezenym
vyjadfovacim schopnostem je ovSem jemné&j$i hodnoceni inteligence velmi
obtizné, uzivany jsou zejména ukoly, zaméfené na hodnoceni schopnosti
praktického, socialniho, prostorového i verbalniho porozuméni, zaddvané formou
volby s vyuZzitim alternativni komunikace. Pro déti s Rettovym syndromem je
charakteristicky extrémné nerovnomérny kognitivni profil, v némz pii jinak
celkové vazném oslabeni psychickych funkci byvaji relativné dobfe zachovany

. r 1 vy ’ . r o . v ’ .
schopnosti zrakové percepce'®. Na vyssi vyvojové Grovni neZ ostatni dovednosti

mize byt i porozuméni feci. (Rett Community, 2007)

Nakonec zde uvadim diagnosticka kritéria, ktera vylucuji diagnozu Rettitv syndrom:

Prikaz metabolického, stfddavého nebo jiného neurodegenerativniho
onemocné&ni*®.

Atrofie?® optiku, retionopatie®.

Maly obvod hlavy pii narozeni, prikaz nitrodélozniho zpomaleni ristu.

Ziskané poskozeni mozku (infekce, uraz, toxiny, obdobi kolem porodu). (Hadac,

Adamovicova, 2005)

17 Yy
hybnost, fe¢
18 1 e "
vizualni rozliSovani, pamét
19 progredujici zanik nervovych bunék riiznych oblasti nervového systému
2 _ . o . . . o
0 zmenseni nebo oslabeni normalné vyvinutého organu nebo jeho &asti

21 FON I ~or .
nezanétlivé onemocnéni sitnice



1.4 Pribéh

Rettliv syndrom probiha v nékolika stadiich.

L stadium, od Sestého do osmnactého mesice, pocatecni obdobi

Nastava zpomaleni nebo Uplnd zéastava motorického vyvoje a poznavacich
dovednosti. Snizuje se zrakovy kontakt a zadjem o hracky. Miize byt pfitomno mackani
rukou a zpomaleni ristu hlavy. V tomto obdobi byvaji déti velmi az ndpadné spokojené

a klidné. Nepfili§ vyrazné zmény jsou pfi¢inou ptehlédnuti prvnich ptiznakd.

11 stadium, od prvniho do ctvrtého roku, nahlé destruktivni obdobi

Toto stadium muize mit rapidni zacatek nebo muize byt pozvolngjsi. Dité ztraci
jiz ziskané fe¢ové dovednosti a dovednosti ve funkci rukou; chiize je vratka. Objevuji se
stereotypni pohyby (,,myci“ pohyby rukou pted hrudnikem ¢i obli¢ejem). Zpomali se az
se zastavi rist hlavy. Dé&ti jsou zmatené, bojacné, nespokojené, coz vyjadiuji
specifickym kiikem. Objevuje se spankova nepravidelnost. Vyskytuji se u nich
apnoické pauzy a hyperventilace, které mizi ve spanku. V tomto obdobi Ccasto
prechodné ztraceji zdjem o socidlni kontakt, nereaguji na socidlni podnéty a vyzvy,

stahuji se z interakce (,,pseudoautistické obdobi‘).

1II. stadium, predskolni a Skolni vek, stabilizované obdobi

Dochazi k relativni stabilizaci a znovunabyti jednotlivych schopnosti, zejména
v komunikaci. Komunikace probihda zejména vyraznym ocnim kontaktem, ktery
mnohdy byva nedostatecné ,,provedeny®, spiSe upfen¢ ,,ziraji“. Objevuji se poruchy
chiize, apraxie. Zacinaji se vyskytovat prvni epileptické zachvaty. V tomto stadiu dité
veétsSinou dosahne nejvétSiho zlepSeni, v dalSim pokroku mu totiz brani Casto se
vyskytujici zachvaty. Hodné osob s Rettovym syndromem setrvava ve tfetim stadiu po

veétSinu svého Zivota.



IV. stadium, od desdtého roku, posledni obdobi motorického zhorsovani

Ptibyva pohybovych poruch, zvyraziuje se skolidza. Charakteristickd je snizena
mobilita, rigidita a dystonie. Nékteré déti prestanou chodit, stanou se zavislymi na
invalidnim voziku, jiné chodi, ale nestabilné, s oporou. Jiz se neobjevuje zadny pokles
V poznani, komunikaci a rucnich dovednostech, ale také nedochazi k zddnému
vyraznému vyvoji. Stereotypni pohyby rukou se mohou omezovat; upfeny pohled se
obvykle zlepsSuje. U déti s Rettovym syndromem zacina puberta v obvyklém véku;
béhem celého zivota vypadaji obvykle mladsi. (Rett Community, 2007)

1.5 Typy

Zname Sest typt Rettova syndromu:
e Kklasicky
e S pozdni regresi
e s casnym rozvojem epileptickych zachvatt
e Rettilv syndrom u chlapcii
e s pfiznaky od narozeni
e frustni forma (mirné projevy, mize byt zachovala fe¢ a funkce rukou) (Hadac,

Adamovicova, 2005)

1.6  Pervazivni vyvojové poruchy

Rettliv syndrom je zatazen do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch (podle
Mezinarodni klasifikace nemoci — 10) spolu sdétskym autismem, atypickym

autismem?, jinou dezintegrativni poruchou v détstvi®, hyperaktivni poruchou spojenou

22 porucha nesplitujici kritéria pro détsky autismus, nastupuje po 3. roce a je spojeno s t&zkym
mentalnim postizenim

2 4y g . oo o . < , v e

% téz znama jako infantilni demence &i dezintegratni psychéza charakteristickd pocatednim

obdobim normalniho vyvoje nasledovaném pomérné rychlou ztratou diive ziskanych dovednosti



s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby, s Aspergerovym syndromem?®, jinymi
pervazivnimi  vyvojovymi poruchami25 a nespecifickou pervazivni vyvojovou
poruchou26. Termin ,,pervazivni doslovné znamend vS§im pronikajici, je nadfazen
oznacenim pro skupinu poruch, jez se svym obrazem vyclenuji a odliSuji od jinych
kategorii. Reflektuje v sobé trvalost projevi, postizeni vétsiho poctu psychickych funkci
a vyskyt symptomt, které jsou kvalitativné odlisné od normalniho vyvoje. (Hrdlicka,

Komarek, 2004)

Kritéria Mezinarodni klasifikace nemoci - 10 pro Rettiiv syndrom (F 84, 2):

a) Prenatélni a perinatalni obdobi je zdanlivé normalni a zdanlivé normalni
je i psychomotoricky vyvoj béhem prvnich péti mésici. Obvod hlavy pfi narozeni je
rovnéZ normalni.

b) Dochazi ke zpomalenému rustu hlavy mezi péti mésici a Ctyimi lety, ke
ztrat¢ ziskanych funkénich manudlnich dovednosti mezi péti a tficeti mésici, coz je
zarovenn spojeno s komunikacni dysfunkci, zhorSenou socialni interakci a chabé
koordinovanou (nestabilni) chiizi a nebo pohyby trupu.

C) Je téZce postizena expresivni27 a receptivni28 fe¢ a dochazi k tézké
psychomotorické retardaci.

d) Dochazi ke stereotypnim pohybuim rukou kolem stfedni osy (jako je
napf. kroutivé svirani rukou nebo ,,mycich® pohybl rukou) v dobé&, kdy se objevila

ztrata ucelovych pohybi rukou nebo pozd¢ji. (Mezinarodni klasifikace nemoci, 1996)

24 autistick4 porucha vznikajici v détstvi a pietrvavajici do dospé&losti

% poruchy obsahujici nékteré prvky autistické symptomatologie, ale nesplitujici viechna kritéria
autismu, Aspergerova syndromu ¢i détské dezintegracni poruchy

% ptitomnost nékterych autistickych symptom

#7 yyjadtovani
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® porozuméni


http://www.maxdorf.cz/maxdorf/vls/?action=detail&id=002861&what=

1.7 Prognoza

Rettiv syndrom je onemocnéni, které ma progredujici prubéh. Stfedni délka

Zivota divek, zen je dvacet osm let, 7 % dosahuje Ctyficeti let.

1.8 Diagnostika

Od roku 2001 se v Ceské republice provadi genetické testy, které se vysetiuji
Z krevniho séra. Prazské nemocnice, Klinika détského a dorostového lékarstvi 1.
Lékaiské fakulty  Univerzity Karlovy a VSeobecna fakultni nemocnice zavedly
molekularni diagnostiku Rettova syndromu. Laboratof pro studium mitochondridlnich
poruch na Vseobecné fakultni nemocnici v Praze vyuziva pro diagnostiku Rettova
syndromu tfi metody: = MLPA analyzu (,,Multiple Ligation Probe-dependent
Amplification®), RFLP? a nasledn& ovéfovaci zkousku pifimé sekvence. Principem
restrikéni analyzy je cilené voleni enzymu, s jehoz pomoci se hledd dand mutace, a
sekvence DNA to jen potvrdi. Zatim neni prozkoumano, jestli typ mutace urcuje i
prabéh vyvoje a priznaku, ale je prokazano, Zze ¢im blize je chyba v fetézci, tim t€zsi
projev syndromu je. (Kolektiv autordi, 2005) Nicméné tato mutace neni ekvivalentni
diagn6ze samotného Rettova syndromu. Diagnéza je zaloZzena na mutaci MECP2 a
typickém klinickém obrazu, ktery zahrnuje diagnostickd i podporujici kritéria. U
atypického Rettova syndromu jsou nezbytna alesponi tii diagnosticka kritéria a pét
podpirnych kritérii. (Hadac, Adamovicova, 2005)

Témér vSechny déti maji patologické zmény na EEG ve smyslu vyskytu
epileptickych grafoelementt, az u 75 % z nich se rozviji epilepsie.

Pro moznost integrace déti do spolecnosti, zafazeni do vzd€lavaciho zafizeni je
neméné dilezité psychologické a psychiatrické vySetreni, poptipadé¢ posouzeni
schopnosti specidlnim pedagogem ¢i socidlnim pracovnikem. Dobie provedena

pedagogicka diagnostika je prvnim pifedpokladem integrace. Ziskava informace nejen o

% polymorfizmus délky restrikénich fragmentt neboli restrikéni analyzu



urovni védomosti a dovednosti ditéte, ale téz o jeho komunikativnich schopnostech,
sociabilité¢ (schopnost Zit ve spoleCnosti), pfizpisobivosti apod. Vyhledava pozitivni
stranky vyvoje a vyuziva je pro usnadnéni priabéhu integrace. Jednou z podminek a téz
pomtcek integrace postizenych do $kol je individudlni vzdélavaci plan, ktery umoziuje
jedinci postupovat v souladu sjeho individudlnimi pfedpoklady a moznostmi.
Vychodiskem pro planovani je pedagogicka diagnostika provadéna na specializovaném
pracovisti 1 diagnostika provadéna ucitelem ve tiid¢.

Vcasna diagnodza je dulezita, ne pro jeji odvraceni, ale pro spravné postupy pfi
minimalizaci nésledkd postizeni a také pro snazsi piekondvani problémi. (Zelinkova,

2001)

1.9 Terapie

Doposud neni znama kauzélni terapie, 1écba se tedy omezuje na
symptomatickou®. Nefunkéni protein MeCP2 kodovany mutovanym genem MeCP2
nema jednoznacnou ulohu, a proto je hledani pfi¢iny daleko slozitéjsi a problém velice
komplexni.

Provadi se terapie medikamentdzni, fyzioterapeuticka, dale rezimova a dietni
opatieni. K vychové a vzdélavani pouzivame animoterapii, muzikoterapii, ergoterapii,
terapie formou hry a hrani, bazalni stimulaci, bukofacialni reedukaci, zrakovou
stimulaci, chirofonetiku, komunika¢ni terapii, strukturované uceni a behavioralni
terapii. Vychovné vzdé€lavaci ptistup volime podle schopnosti ditéte, jeho
momentéalniho stavu psychického i1 fyzického. Nékteré techniky jsou pouzivany denné,
nckteré doplikové. Prvotné indikuje techniky lékaf, dale pak jejich vybér zavisi na
pedagogovi, terapeutovi, na domluvé srodici, ale také na zvyklostech daného

pracoviste.

% nefesi piicinu onemocnéni, ale pouze jeji piiznaky



1.9.1 Medikamentozni lécha

Medikamenty v piipadé Rettova syndromu se uzivaji jen k 1é¢bé doprovodnych

projevii, pipadné onemocnéni. Byvaji indikovana antiepileptika® a psychofarmaka®

tlumici uzkost ¢i agresi. (Thorova, 2007)

1.9.2 Fyzioterapie

Fyzioterapie ma nezastupitelnou ulohu v dennim programu déti a mize piispét

k dobré fyzické a psychické kondici.

Déti s Rettovym syndromem mayji charakteristické pohybové problémy, na které

musime pii fyzioterapii brat ohled, jsou jimi:

celkova hypotonie, s vyjimkou svallii v oblasti krku a celisti, které jsou
hypertonické

snizend schopnost koordinace pohybt a zhorsena stabilita

ataxie (nesoumérnost a $patna koordinace pohybi)

pohybova apraxie

ties

kyfoskolioza®®

omezena pohyblivost kloubii zpiisobena spasticitou a kontrakturami

snizena citlivost koncetin

hyperaktivita Celistnich svalii doprovazena slinénim a skiipanim zubt.
nejvyznamnéjS$im symptomem jsou ,,myci“ pohyby rukou a jejich vkladani do
ust; témito pohyby rukou jsou naruSeny manipulacni dovednosti 1 hruba

motorika

31 1¢ky uzivané k 16b& epilepsie

%2 1éky ovlivitujici dusevni funkce

% yybodeni patefe do strany a dozadu

3 trvalé zkraceni svali a §lach, které zpiisobuje postaveni klubu v uréité poloze a jeho omezeni

v pohybu



Rana hypotonie pozdé¢ji prechdzi ve spasticitu a zvySeni reflexii ,,hlubokych
Slach®, kyfoskoli6za a deformace chodidel se objevuji v pozdé¢jsSich fazich. Pro toto
onemocnéni je typickd neschopnost pohybu a normalni chlize, dale je patrnd oralni

pohybové dysfunkce, ktera vyvolava problémy pti krmeni.

Cilem fyzioterapie je:

. snizit apraxii

o stimulovat dité€ kK pouzivani rukou
. zlepsit koordinaci a stabilitu

o omezit ataxii a spasticitu

. zlepsit citlivost a vnimavost vici vlastnimu télu

o ovlivitovat skolidzu

o zlepsit pohyby kloubi

o Zmirnit bolest zptsobenou myalgickym (bolest svalti) svalstvem
o mirnit hyperaktivitu ¢elisti

. udrzovat schopnost pohybu (chiizi) co nejdéle

o zpomalit progresivnost samotného syndromu

V prubé¢hu 1écby je dulezité, aby se dité citilo pfijemné a bylo uvolnéné.
Samotna fyzioterapie by méla zacit az ve chvili, kdy terapeut s klientem navaze kontakt
a kdy vznikne mezi nimi vztah. Fyzioterapeut by mél reagovat na zmény v chovani,
rozpoznat Unavu, vycerpani ze cviceni. Déale by m¢l sledovat o¢i, kterymi komunikuji a
mél by vénovat pozornost dechové frekvenci, nebot pii stresu dochézi
k nepravidelnostem ve smyslu apnoickych pauz. Dité by mélo mit pocit, ze je aktivnim
ucastnikem terapie, Ze si muze urcit odpocinek, konec terapie apod., v opaéném piipade
si zafixuje fyzioterapii jako nepfijemny a neovlivnitelny zasah. K udrzeni pozornosti
muze fyzioterapeut pouzit rizné hracky, hudbu, zpév apod. Tyto stimuly se nesmi stat
zvykem, nesmi se zaménit s pivodnim zdmérem navazat kontakt.

Pii tézké apraxii, musi fyzioterapeut poskytnout dostatek casu k prob&hnuti

reakce K jejimu prekonani. Jestlize se dit¢ zacne soustfedit na pohyb, apraxie mu



znemozni volni pohyb. Naopak, jestlize je terapii odvedena pozornost od cviceni a
pohyb je provadén spontanné¢, automaticky, cviceni je vétSinou bez problému.

Za jednu z nejdulezitéjSich dovednosti se povazuje lokomoce. Je to nejlepsi
zpusob stimulace kloubil a svalli, zarovenl umoziiuje udrzovat kontakt se svym okolim.
Déti s Rettovym syndromem chodi velmi pomalu a mnohdy se zastavi bez zjevnych
diavodi, coz je pravdépodobné zpiisobeno apraxii. Chlze typicka pro Rettiv syndrom
odrazi vlivy prostorové dezorientace, poruch svalového tonu, zhorSeni stereotypu chiize,
apraxie a ataxie. Postupné se zalina objevovat chuize po Spic¢kach, dochazi ke
zpomalovani chiize a rozSifovani zakladny, vytraci se rotace trupu, namisto toho se
objevuje kyvani do stran. Zacinaji se vyvijet asymetrie v podobé ztuhlosti nebo oslabeni
svalstva jedné dolni koncetiny, vznika krok s pfisunem zadni nohy k pfedni. Obzvlast
tézké je pohyb zacit. Ten, kdo dité pii chiizi doprovazi, by ho mé&l vést ze zadu nebo ze
strany (z opa¢né strany neZ na, kterou ma vybocenou patef’). Podpora musi byt pomala,
pevna a odstupnovana, aby se zmirnila uzkost a nechut. Velmi dulezité jsou slovni
pokyny, povzbuzovani a dlouhd lhiita pro zpétnou odezvu. Mezi pokynem a odezvou
mize uplynout az 60 sekund, nékdy i vice.

Vzhledem k jeho minimalni schopnosti udrzet rovnovahu v riznych pozicich, je
tieba procvicovat stabilitu a koordinaci pohybu.

Skoliéza je jednim z piiznaku, ktery se rozviji az v pozdéjsim stadiu. Vlivem
narusené¢ motoriky nedochéazi k fyziologickému vyvoji patefe a rozvijeji se jeji
patologické zaktiveni. Schopnost chilize je dulezité udrzet co nejdéle. Pote, co se projevi
prvni znamky skolidzy, je tfeba, abychom branili jeji progresi. Vzhledem k chybé&jici
pfirozené hybnosti a Castému upoutani na vozik vznikaji dali deformity, napf.
nevyhovujici postaveni kycelniho kloubu. Fyzioterapii se snazime zapojit svaly, které
by se automaticky nepouzivaly. Na skoliotické postaveni patefe mtze pusobit kdokoliv,
kdo o dité pecuje. Je potieba na ného mluvit ¢i ho krmit apod. ze strany konvexniho
zaktiveni pétefe35. (Kjoerholt, 2002)

% strana skoliozy s obloukem



Nyni uvedu fyzioterapeutické metody, které se vyuzivaji pii 1écbé Rettova
syndromu. Zalezi na fyzioterapeutovi, jakou metodu nebo kombinaci metod zvoli,
samoziejm¢ indikované lékafem. VSechny nize uvedené metody napliuji zminéné

fyzioterapeutické cile, byt kazda na jiném principu.
1.9.2.1 Vojtova metoda

Vojtovou metodou se nazyva cely "Aktivaéni systém centralni nervové
soustavy", ktery obsahuje t¥i zakladni slozky: vyvojovou kineziologii®®, diagnostiku a
terapii. Vojtova metoda — tzv. reflexni lokomoce predstavuje neurofyziologickou®
metodu, jejimz prostiednictvim je mozné vracet (sméfovat) do funkce svaly, které
clovék pfi svém pohybu nedokdze védomé pouzivat. Reflexni lokomoce aktivuje
oslabené a nepouzivané svaly a umoziiuje souhru protilehlych svalovych skupin.
Vyuziva k tomu vrozeného pohybového programu centralni nervové soustavy, ktery je
pii poruse funkce blokovan. Oslovuje svalové skupiny a jejich fazeni tak, aby
nedochazelo k sekundarnim zménam a nabizi centradlni nervové soustavé noveé,
kineziologicky spravné pohybové uspofadani. Jedine¢na je v tom, Ze se pii v€asné
diagnostice s 1é¢bou muiize zalit jiz v novorozeneckém obdobi. (Ceskoslovenska
rehabilitacni spolecnost Dr. Vojty, 2007) RozliSujeme dva koordinac¢ni celky pohybu
vpied: reflexni otdceni, které aktivujeme v poloze na zadech a na boku a reflexni
plazeni, které aktivujeme v poloze na bfiSe. Aktivace se provadi draZzdénim
spoustovych zén na periférii, které vyvola slozitou reflexni reakci, kterd mé charakter

38

pohybového programu, bud’ posturalniho®® nebo lokomoce®. Polohu a pohyb téla

provokujeme bez védomé ucasti pacienta. Vzor reflexniho pohybu vpied obsahuje tfi

Vv v

fizeni rovnovahy, kterd se vzdy projevi globaln¢ v celém téle. Globalni vzor reflexniho

% nauka o pohybu
¥ fyziologie zabyvajici se nervovou soustavou
% vzptimovani

¥ otageni



plazeni a reflexniho otaceni obsahuje svalové souhry a dil¢i vzory motorické
ontogeneze®, které vedou ke zdravému motorickému vyvoji. (Vojta, Peters, 1995)
U déti s Rettovym syndromem je cilem terapie zmirnéni obtizi a udrzeni

stavajicich pohybovych funkci. Zalezi samoziejmé na veku, typu postizeni a vitalité.
1.9.2.2 Bobath koncept

Koncept manzelti Bobathovych vychazi z ptedpokladu, Ze centralné podminéné

poruchy motoriky se projevuji nasledujicimi patologickymi zménami:

. zménou tonu

o pfitomnosti vyvojove nizsich tonickych reflexi
o poruchami reciproéni inervace™

o vyskytem asociovanych nezadoucich pohybii.

Bobath koncept také uznava, ze poskozeni centralni nervova soustava ovliviiuje
senzomotorick}'/42, kognitivni, socidlni a emocni vyvoj ditéte.

Lécebny plan a cil se stanovi na zédkladé podrobného vysetieni, béhem, kterého
se zaméfime na to, co pacient dovede bez dopomoci, sdopomoci, co nedovede
astanovime kvalitu tonu apohybu. Lécebného cile dosahujeme za pouziti
terapeutickych nastroju, které aplikujeme velice cilen¢ a pfi tom vzdy vnimame reakce
pacienta na tyto techniky. Muzeme vyuzit techniky:

o polohovani
o handling — zptsob prace s ditétem pfi jeho kazdodennim opatrovani
° piipravu téla pro pohyb

. facilitaci® / inhibici**

“0 individualni vyvoj organismu od vzniku do zaniku

“! spoluprace nervii umoziujici koordinaci opa&né piisobicich svalii
#2 souginnost vnimani a pohybu

* drazdeni
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Neucime pacienta pohybim, ale délame vse pro to, aby pacient mohl pohyb co
nejspravnéji samostatné provést. Prednostné¢ ho ucime kontrolovat polohu hlavy,
uchopovat, dale ho u¢ime reakcim, které ovliviiuji vztah jednotlivych ¢asti téla k sobé
navzajem, otaceni okolo télesné osy a nakonec rovnovaznym reakcim a s nimi spojené
kontroly téla. VSechny tyto pohybové elementy se musi navzajem propojovat, aby se
pacientovi umoznily bézné kazdodenni Cinnosti. Veskera terapie je provadéna v ramci
funk¢ni situace. Snahou terapeuta je umoznit ditéti ziskat novou senzomotorickou
zkuSenost a tim piiznivé posunout jeho vyvoj vpied. Cilem terapie je optimalizovat
funkci a to zlep§enim posturalni* kontroly a selektivniho®® pohybu pomoci facilitace.
Dalsim cilem je zmirnit patologické pohyby, zlepsit zpétnou kontrolu pohybu
zZ centralni nervové soustavy, facilitovat specifické dovednosti a zmiriiovat patologické

reflexy. (Ceska Asociace Détskych Bobath Terapeutti, 2007)
1.9.2.3 Synergicka reflexni terapie

Synergicka reflexni terapie je samostatny 1é¢ebny koncept zahrnujici moderni i
star¢ formy reflexnich terapii. Synergicka reflexni terapie sluCuje elementy z
myofascialni techniky®’, akupresury®®, akupunktury®®, reflexni masaze ruky, nohy a
hlavy, z chiroterapie® a modelujici korektury patologického postaveni trupu, hlavy,
patete a koncetin. Mnozstvi technik nabizi terapeutovi moznost volby, muze
kombinovat a pfizplsobit terapii tak, aby byla pro pacienta nejvhodnéjsi a nejucinné;si.
Soucasné pouziti riznych reflexnich terapii vyvolava vzajemné navySeni u€inku neboli
synergicky™® efekt, vjehoz disledku méa pak synergickd reflexni terapie globalni

pusobnost na témeét vSechny télni systémy a organy. Plsobi na kizi, podkozi, svaly,
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® vzpiimené polohy téla
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zaméfené na uvolnéni svall a jejich pouzder

* tlakem se piisobi na reflexni zony na téle

“ jehli¢kami se piisobi na reflexni zény na t&le

*® mobiliza&ni a manipulaéni 1é¢ba

> spolupiisobivy



vazivo, dale pak na dechova, obchovd, vegetativni a smyslova ustroji. Cilem synergické
reflexni terapie je zpomalit nebo zabranit nasledkim spasticity a paréz a pfipravit,
optimalizovat pasivni struktury téla na aktivni pohyb, dale zvysit reaktibilitu, snizit
svalovy tonus (u hypotonie svalovy tonus zvysit) a energetickou naro¢nost pohybt.
Reflexni oSetfeni vyvold zmény i v oblasti mentdlniho rozvoje, pozornosti a také

komunikac¢nich dovednosti. (Milkova, 2006)
1.9.2.4 Hydroterapie

Za hlavni ucinky v hydroterapii povazujeme takové ucinky, které jsou
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zprostiedkované nervovym a endokrinnim® systémem. Nejvyraznéji se tyto ucinky

projevuji zménou prokrveni, pii hypertermické® procedufe vazodilataci®™ v kozi a
vazokonstrikei™ v organech a svalech. Hydroterapie putsobi myorelaxaéné56 a
spazmolyticky®’, ovliviuje tedy bolest, hypertonus a spazmy. S tim tizce souvisi t&inek
analgeticky™®, uvolni se hypertonus kosternich svalti a odpor ve zkracenych svalech,
svrasténych kloubnich pouzdrech a vazech. Nesmime opomenout imunologicky uc¢inek
a také vliv na dychani. Pii kratkém pisobeni tepla vzroste plicni ventilace diky
prohloubeni dechu. Pfi delsi aplikaci se objevuje rychlé, povrchni dychéni, proto
musime byt u déti s Rettovym syndromem opatrni. Ug¢inky vody muiZzeme vyuZit k
celkové relaxaci nebo naopak povzbuzeni.

Prakticky se hypertermické procedury mohou provadét koupeli nebo vifivou

koupeli, poptipadé ptisadovou koupeli. (Podébradsky, Vareka, 1998)

%2 71azy s vnitini sekreci
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uvolnujici svaly
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1.9.2.5 Polohovani

Déti s Rettovym syndromem vzhledem k jejich omezené pohyblivosti a k
minimalnimu vyuzivani svald, kloubt, kosti potiebuji celodenni polohovani, které je
provadéno pravidelné a opakované.

Polohovani predstavuje ulozeni ditéte nebo ¢asti jeho téla do polohy, ktera je
optimalni pro prevenci vzniku kontraktur, tlevu od bolesti nebo terapii. RozliSujeme
polohovani preventivni, ulevové a nakonec terapeutické, které ovliviiuje jiz vzniklé
kontraktury nebo deformity. Pasivnhim tahem nebo tlakem na sousedni pohybové
segmenty se snazime protahnout mekké struktury, omezujici normalni rozsah pohybu
v kloubu. (Podébradsky, Vareka, 1998) Polohovani déti s Rettovym syndromem je
nezbytné také v terapii skolidzy. K ovlivnéni skoliotického postaveni patefe se pouziva
metodika K. Schrothové, kterd je pro déti narocnd, ale da se pouzit pravé specifické
polohovani ovlivitujici konkavni®® a konvexni stranu pétefe. (Hromadkovéa, 2002)
Pouzivame riizné pomticky, jako polstare, valce, bednicky, dale se pouzivaji i zdravotni
matrace, specialni polohovaci ltizka nebo trupové ortézy pro kvalitngjsi sed. (Kolektiv

autort, 2005)
1.9.2.6 Uvolnujici techniky

Jemna masaz, mickovani nebo meékké techniky mohou slouzit jako vhodny
dopln¢k fyzioterapeutické 1écby. Mohou pfipravit divku na samotné cvi¢eni nebo ho
mnohdy nahradi. Napf. skiipani zubii zplsobené hypertonem Sijovych svalli se da
jemnymi technikami uvolnit a tim skiipani zmensit. Fyzioterapeut by mél volit terapii
dle stavu a nalady ditéte.

Uvolnujici techniky pracuji s kizi, podkozim, svaly, pfipadné i fasciemi®® a

vyvolavaji uvolnéni ve svalech a zvysuji prokrveni ve tkanich. (Vadasova, 2005)

% yyhloubena
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1.9.3 Rezimova opatreni

Déti s Rettovym syndromem maji Casto prevraceny spankovy rezim, v noci bdi a
béhem dne maji tudiz zvysSenou potiebu spanku. Pro celkovou pohodu je dulezité jim
umoznit, aby i béhem dne mohly odpocivat a pied noci jim vytvofit vhodné podminky

pro spanek (vyvétrana klidna mistnost, tepla koupel, apod.). (Rett Community, 2007)

1.9.4 Dietni opatieni

Obecna omezeni nejsou uvadéna. Déti Casto trpi zacpou, proto je nutné vénovat

pozornost pitnému rezimu a vyvazené stravé (vladknina, ovoce).

1.9.5 Animoterapie

Animoterapie, tedy 1é¢ba zviraty, je znama jiz tisice let. Pozitivni vliv na fyzické
1 psychické zdravi mize mit téméf jakékoliv zvite: pes, kun, kralik, koza, kocka. Ve

vztahu k 16¢bé Rettova syndromu zde zminim canisterapii a hiporehabilitaci.
1.9.5.1 Canisterapie

Canisterapie je zpusob terapie, ktery vyuziva pozitivniho pisobeni psa na zdravi
¢lovéka. Piispiva k rozvoji hrubé a jemné motoriky, podnécuje verbalni i neverbalni
komunikaci, rozvoj orientace v prostoru, nacvik koncentrace, rozviji socialni citéni,
poznavani a slozku citovou. Pisobi také v roviné rozvoje motoriky s atributem
rehabilitaéni prace, v polohovani a v relaxaci. Na druhou stranu ale tam, kde je to tfeba,
psi podnécuji ke hie a k pohybu. Velky vliv maji také na psychiku a ptispivaji k dusevni

rovnovaze. (Pomocné tlapky 0.p.s., 2007)



Obrazek 1 Canisterapie v praxi

Obrazek 2 Fyzicky kontakt pfi canisterapii



1.9.5.2 Hiporehabilitace

Hiporehabilitace je komplexni multidisciplinarni rehabilitaéni metoda, ktera
vyuziva koné jako terapeutického prostiedku. Zahrnuje v sobé prvky fyzioterapie,
psychoterapie a socioterapie. Hiporehabilitace se realizuje tfemi sméry: 1. hipoterapii -
metoda, kterd vyuziva hlavné télesné faktory mechanismu Uc¢inku jizdy na koni; 2.
pedagogicko-psychologickym jezdénim - nebo psychoterapeutickym jezdénim, kde se
vyuziva hlavné psychickych vlastnosti kon¢; 3. sportovnim jezdénim - pii kterém
sportovci s pohybovym i duSevnim postizenim trénuji jizdu na koni a ti¢astni se rtiiznych
zavodu.

Pro déti s Rettovym syndromem je vhodna hipoterapie a psychoterapeutické
jezdéni, oboji musi byt indikovano lékafem. (Janovsky, 2001) Hipoterapie vyuziva
specificky pohyb koné, toje troji pohyb hibetu koné. Pohyb koné si vynucuje
pohybovou kompenzaci ze strany jezdce. Kazdé vychyleni hibetu koné vyvola celou
sérii posturalnich reflexti, nutnych k udrzeni rovnovahy jezdce. Dochazi k facilitaci
senzomotorické integrace, koordinaci pohybu, naruSovani patologickych pohybovych
stereotypt. Trup ditéte je vystaven ucinku pohybu komiského hibetu, ktery vyvolava
Vv trupu stejné pochody jako fyziologicky pohyb zdravych dolnich koncetin pfi chizi,
to je zaklad hipoterapie ajeji specifikum. Fyziologicka chiize koné také rehabilituje
patologickou chizi ¢loveéka. Pii hipoterapii se vyuziva itélesné teploty koné jako
vyznamného relaxa¢niho faktoru pro ztuhlé svalstvo, ale také pro uvolnéni psychické.
Pfi psychoterapeutickém jezdéni zprostredkovava kan kontakt, mlze se stat
prostiednikem v komunikaci mezi ditétem a terapeutem. Kan také motivuje, svou
velikosti a Zivosti stimuluje dit¢ ke spolupraci s terapeutem, také muize navést
k zapojeni rukou hlazenim, dotykanim se koné. Kun ma také nesporny vliv na
emotivitu, ozivuje emoce, pracuje se strachem ditéte, ktery musi ptekonavat, ¢cimz se ale
podporuje zvySovani jeho sebehodnoceni. Pfi intenzivnim kontaktu s koném je dité
nuceno Kk soustfedéni pozornosti, je velmi emocn¢ angazované, jeho chovani je neustale

konfrontovano s jednozna¢nymi a okamzitymi reakcemi kon¢. (Maskova, 2007)
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Obrazek 3 Hiporehabilitace v praxi
1.9.6 Muzikoterapie

Muzikoterapie muze byt chapana jako pouzivani hudby Kk usnadnéni
terapeutickych cilli, tedy k obnoveni, udrZeni a zlepSeni dusevniho a télesného zdravi.
Muzikoterapeuti pouzivaji hudbu védomé, aby vyvolali zménu zpiisobu chovani. Tato
zména by méla v naSem piipadé smérovat k lepsSimu pochopeni svého vlastniho ja a
svého okoli a vést k lepSimu zapojeni se do spolecnosti. Hudba zaméstnava mozkovou
ktiru, pisobi pozitivné na emoce. Déle pozitivne ovliviiuje srde¢ni tep, dechovy rytmus,
krevni tlak a snizuje svalové napéti.

Muzikoterapie je v posledni dobé chapana jako mozna forma psychoterapiec —
muzikopsychoterapie. Zasahuje také do oblasti specidlni pedagogiky a socidlni
pedagogiky.

Tato terapie mize mit mnoho podob, z hlediska ucasti ditéte rozliSujeme aktivni
a pasivni. Pfi aktivni muzikoterapii dit¢ osobné hraje, zpiva nebo vytukava rytmus a pii

pasivni formé dité hudbu posloucha, vnima.



Vnimat hudbu na urcité Grovni je umoznéno vSem détem i détem s Rettovym
syndromem, musi ditéti pfinaset radost, musi mit o ni zajem, jinak nema smysl.
které je schopno verbalné komunikovat, mize vyjadrit své pocity symbolicky hudbou.
Hudba mize byt indikovana ke stimulaci aktivity, ale naopak i k uklidnéni,

odstranéni a zmirnéni agrese, k odstranéni napéti. (Pipekova, Vitkova, 2001)
1.9.7 Ergoterapie

Ergoterapie je chapana jako 1écba smysluplnou ¢innosti, 1écba praci. U déti 1ze
fici, ze je to léba pomoci hravych aktivit. Jedna se o velmi efektivni metodu, kterou
indikuje 1ékaf a ktera je urCena osobam s nejriznéj$imi formami zdravotniho postiZeni.
Je vhodné vytvofit individudlni lécebny program zohlediiujici zdravotni stav, typ a
stupen postizeni 1éCeného.

V ergoterapii rozliSujeme Ctyfi oblasti, které se navzajem dopliuji a prolinaji. U
déti s Rettovym syndromem maji vyznam piedevs§im tfi z nich: ergoterapie kondi¢ni
pecujici predevSim o psychickou pohodu, ergoterapie cilend na postizenou oblast a
nakonec ergoterapie rozvijejici sob&stacnost.

Sva specifika ma détska ergoterapie. U ditéte neobnovujeme ztracené funkce
jako u dospélych, dit€¢ si své pohybové stereotypy teprve vytvari, neméd Zzadné
zkusenosti. Je nutné respektovat vyvojové hledisko. Zakladni détskou metodou je
samoziejmé hra. V naSem piipadé napomahdme soustavnému rozvijeni jemné a hrubé
motoriky, pohybové koordinaci, vizuomotorické® koordinaci, zlepseni komunikace a
nakonec usilujeme o zlepSovani samostatnosti. Zaméiujeme se na funkéni uziti rukou,
koordinaci oko-ruka, aktivni vizualni komunikaci, zaujimani vSech pohybt a poloh,
apod. Nezastupitelnou tlohu v celém tomto procesu maji rodice divky, které je

nezbytné pro tuto metodu ziskat a také dobfte ptipravit. (Jankovsky, 2001)
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1.9.8 Hrya hrani

Hra je srdcem naSich vztahti. Hranim se u¢ime vzéjemné komunikaci, ziskdvame
zkuSenosti a zdokonalujeme piedstavivost. Hra, ktera je pro ostatni déti odrazovym
mustkem, je pro déti s Rettovym syndromem zakladnim stupném, na ktery jsou uzce
vazany cely Zivot. Hra neni pouze kli¢em k jejich sou¢asnému stavu, ale ukazuje jakou
cestou se ubirat do budoucna. Je dilezité si uvédomit, jak hra jako zptisob komunikace
muze byt podcenovana, a to zvlasté u déti, které nejevi zajem o své okoli ani o hracky.
Hra nehraje diilezitou tlohu pouze ve vztahu dité¢ — rodic, vychovatel, terapeut, ucitel,
ale cCasto je také jedinou moznou cestou jak navazat vztah vibec. Dulezitym
predpokladem je spravné porozuméni konceptu ,vhodné hry“. M¢éla by byt
pfizpuisobena potiebam a schopnostem ditéte. Jedin¢ tak bude objeven a vyuzit plny
potencial ditéte a jeho vztah.

Hra a hrani si mize zacit tam, kde je vytvoiena atmosféra divéry a lasky. Rodi¢
je prvni a také nejdulezitéjsi ,,hracka®. Jaka jina ,,hracka® ma tu schopnost porozumeét
pouhému pohledu ¢i slzdm nebo smichu? Kdokoliv dalsi, terapeut, pedagog, kdo bude
s ditétem, si musi byt védom, Ze osobni fyzicky a laskyplny kontakt je na seznamu
potieb na prvnim misté. Dité¢ s Rettovym syndromem reaguje nejdiive a predevSim na
zn&jZ je teprve mozné rozvijet hru. VSechny predméty, diive nez budou vzaty na
védomi, musi mit souvislost s osobnim kontaktem, coZ vyZaduje obrovské mnozstvi
Casu a trpélivosti pecujicich osob. Dité je rado ve spolecnosti jinych déti. VSechno, co

potiebuje nejen pro hru, je osoba, ktera nasloucha a vi, co dit¢ vnima a proziva.

Hrani si s détmi s Rettovym syndromem ma sva specifika, a proto je dobré

neopominat nasledujici body:
e Je dulezité, aby si rodice, terapeuti, pedagogové stale byli védomi toho, Ze jejich
dit€ reaguje, prestoze neprojevuje zadjem o hry apod. Je tieba si v§imat drobnych

reakci jako chrochtani, pohyby hlavou, rukou, nohou, apod. Je pravdépodobné,



ze tyto pohyby budou nekoordinované, zpozdéné. Je dulezité, aby tyto projevy
okoli zaregistrovalo, interpretovalo a dité za to pochvalilo.

e Dile je nezbytné, aby byla zvolena vhodné doba a misto pro hrani. Dilezité je,
aby dit¢ bylo ¢ilé a citilo se pfijemn¢ a aby hra probihala v neruseném misté.
Poskytnutim spousty ¢asu a dlouhych pauz pii konverzaci nabizime moznost
reakce. Osvojme si skutecnost, ze dité s Rettovym syndromem je jako kazdé jiné,
pouze potiebuje vice fyzické pomoci a vice Casu na zpracovani myslenkovych
procest.

e Pii he je mozné pouzivat stejné metody, jaké by se pouzivaly i pfi hie s vice
reagujicim ditétem.

e Chovani a mazleni se je vzdy pfirozené. Neni nutné s nim piestavat, protoze dité

vvvvvv
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e Déti s Rettovym syndromem davaji prednost hram, které stimuluji jejich smysly
a které jsou Setrné k jejich omezené praktické zkuSenosti a snizené pohyblivosti.
V kazdém ptipad¢ je dulezity tésny télesny kontakt a staly jisty oc¢ni kontakt.
V piipadé, Ze je dit€¢ na invalidnim voziku, snazme se mu pfiblizit natolik,
abychom se ho dotykali a najdéme polohu, ve které by se dit€ nemohlo oénimu
kontaktu vyhnout. O¢ni kontakt zacnéme uplatiiovat a pouzivat co nejdiive.

e Dité je ochotné vice riskovat, roste-li divérny vztah mezi jim a rodiem,

pedagogem, terapeutem, a to nabizi moznost dalSich her.

Aktivacni hry jsou zébavou a piileZitosti pro celou rodinu hrat si spolecné.
Umoziuji zazit pocit svobody pohybu a jsou téZ vhodnou formou cviceni.

Houpejme dit¢ v rytmu hudby v naruc¢i. Pohupujme se spolu v sed¢ i ve stoji
(pokud je stoj mozny). Povzbuzujme je v ¢vachtani a $plouchani se ve vané nebo
vV bazénu. V bazénu je nadnaSejme, aby citilo, Ze plave. ,,Vélejme sudy*“. Do ni¢eho ho
nenut'me silou. Pokud je dit¢ schopno stat, ukazme mu hracky, které se daji tahnout
nebo tlacit (napt. kocarek na panenky). Pomozme mu hdzet micem o sténu, kutalet s

micem, kdyz spolecné sedime na zemi. Stisknéme ditéti ruku a podnécujme vraceni



stisku. Zkousejme ruzné druhy stiskii a peclivé pozorujme nejmensi naznaky k jejich
zopakovani.

Dovednostni hry umoziuji ditéti, aby se zabavilo konstruktivné. Snizuji frustraci
a podrazdénost, zvysuji sebevédomi, pokud jsou zvladnuty uspésné. Pokud je vsak cil
hry nad moznosti ditéte, brzy ho za¢ne nudit a prestane spolupracovat.

Kyvajici se a zvonici nebo rizné hrajici panenky jsou hracky, u nichZ je pfi¢ina
a ucinek okamzity. MozZno je piizdobit jesté stuzkami a fabory, aby byly pfitazlivé;si.
Upousténi predméti do vody, v kuchyni do diezu nebo ve vané. Vyzkousejme
»kouzelné knihy*, tj. tabulky, na které Ize kreslit a okamzit¢ mazat. Houpacky mohou
napomoci zbavit se strachu z pohybu, eventuelné padu.

Fantazijni hry umoznuji rozvijet mysleni, schopnost porozumét ,,jazyku* ditéte,
které nemluvi. Ditéti pak tyto hry pomahaji porozumét ostatnim lidem a vnéjSim
udalostem a mirnit piipadné obavy z nich. Zvlasté pak, jsou-li provozovany v prostiedi,
kde je klid, a s osobou, které¢ je mozno divéfovat. Prvni naznaky téchto her byvaji
velice jemné, napt. mazleni se s medvidkem, smich vyvolany obrazkem nebo hudbou.
Nechme dité, aby nas vedlo. Jestlize pozname, co chce, pomozme mu, aby mohlo svijj
zamér uskutecnit.

Naaranzujme scénu a potom o ni hovoime, napt. rozlozme medvidky na stil,
panenky na postel, hrajme si ,,jako”, ze krmime medvidka, skaceme s nim, tancujeme.
S uzitim raznych piibéhii a pisni¢ek predvadéjme, jak jime, myjeme se, ceSeme si
vlasy. Vymyslejme si ptibéhy o medvidkovi a o tom, co déla. Zvlasté o situacich, ze
kterych ma dit€ strach a které medvidek zvladne. Umoznéme ditéti, aby nas pozorovalo
pii péci o domaci zvitata. Hovoifme o nich a povzbuzujme ho, aby je pohladilo.

Hdadankové hry jsou pro dité s Rettovym syndromem, které se jevi jako pasivni a
bez zajmu o hadanky, nejtézsi variantou hry. Nabizi moznost, jak se ucit obratnosti a
koncentraci. Nejlepsi je zacit tim, o co jevi nejvetsi zajem.

Hra ,hledej stuzku® (papir) v mé ruce. Nenechme dité cekat na objeveni pfilis
dlouho, ale davejme pozor i na sebemensi reakci. Hra ,najdi, kde jsou kyticky“ a
myslime obrazek, parapet. Sledujme pohled ditéte a pochvalme ho i1 za nepatrny pokus o

fixaci zraku na poZzadovany predmét. Hra ,,odkud se ozyva ten zvuk* a pouzijeme radio



nebo magnetofon. Davejme mu otazky, na které se da odpovédét ano/ne a které se tykaji
toho, na co se spolecn¢ divame, nebo co délame: ,,Zpiva ta pani?*; ,,B&zi tamhle pes?*.
Cekejme a davejme pozor na tu nejmensi odpovéd’ (napf. pokréeni rameny, pokyvani

hlavou, pokus o ano/ne). Jakykoliv pohled je odpovéd. (Kolektiv autorti, 2005)
1.9.9 Bazalni stimulace

Bazalni stimulace je pedagogicko-psychologicka metoda, ktera nabizi Zakim s
tézkym kombinovanym postizenim moznosti pro jejich osobnostni vyvo;.

Pojem ,bazalni“ znamena elementarni zakladni nabidku, ktera se nabizi
V nejjednodussi podobé. Pojem ,,stimulace” je chapan jako nabidka podnétd vSude
tam, kde se tézce postizeny ¢loveék vzhledem ke svému postizeni neni schopen sam
postarat o dostatecny piisun pifimefenych podnéti pottebnych pro svij vyvoj.
(Pipekova, Vitkova, 2001) Za zakladni princip bazalni stimulace se povazuje zjisténi,
ze pomoci téla mizeme jedince uvést do skuteCnosti zprostiedkovanim zkusSenosti a
vieml. Tyto zkuSenosti a vjemy je tieba peclivé sledovat, stejné tak jako tieba
planovat programy, které vedou k pfimétenému vyvoji jedince.

Vychazime z toho, Ze dit¢ s Rettovym syndromem se nachdzi ve stavu
extrémné redukovanych aktivit. Kazdy vlastni jisty potencial aktivity. Dité je svym
postizenim nuceno omezit se na nejelementarnéjsi zivotni vykony, které jsou casto
spojeny jen s vlastnim télem. Svét kolem ného téméf neexistuje, nemuze vyvijet zadné
kontakty s okolim, a naopak svét ho neni schopen ptfiméfené akceptovat. Pomoci
bazalnich nabidek lze dosahnout alesponn obcas Caste¢né otevieni této individudlni
izolace.

Zakladni mySlenkou bazalni stimulace je poZadavek celistvosti. Mdme sedm
existovat bez druhé, vytvaii jednotu. Jsou jimi: té€lesnd zkuSenost, pohyb, mysleni,
vnimani, pocity, komunikace a socidlni zkuSenost.

Bazalni stimulace nabizi: somatické, vibracéni, vestibularni, chutové a ¢ichové,

sluchové a vizualni podnéty a Komunikativni a socidlné-emocionalni podnéty.



Somatické podnéty - pomoci somatickych® podnétd, které se tykaji celého téla,
1ze docilit pozitivni zkusSenosti s vlastnim télem, s vlastni postavou, s hranicemi a misty

kontaktu vzhledem ke svétu. Primarni télesna zkuSenost se vyviji dotykem.

Vibracni podnéty - somatické podnécovani se vztahuje v podstaté na svalstvo a
kGzi a zasahuje tak jenom cast lidského téla. Kostra je timto zplisobem (dotykem a
tlakem) cilené zasaZzena jen stézi. Pouziti vibrace po délce téla navodi intenzivni pocit
v nosnych castech a kloubech. Vsechny tyto zkuSenosti zdravy c¢lovek ziskava pfi
stani, chlizi a uchovava si je v paméti. Malé dité se plazi, leze, utika a skace a ziskava
tak povédomi o odporu podlahy proti télu, o vibraci, o0 ménici se zatézi

Tézké postiZeni toto vétSinou neumoziiuje, monotdnni pozice vleze nebo vsedé

I . -63 v vr r s ’ v
vede spise k habituaci™ nez k lepSimu vnimani vlastniho téla.

Vestibuldrni podnéty - vestibularni®® podnét zprostiedkovava ditsti informaci o
poloze v prostoru, o pohybu celého téla v prostoru. Pfiméfeny vestibuldrni podnét
pusobi na stabilitu drzeni téla, v daném ptipad€ normalizuje tonus. V zasad¢€ jde o
pomalé kolébavé pohyby podél a naptic osou téla, pohyby na terapeutickém valci nebo

velkém mici, které se mohou stat uvolnénym tancovanim podle hudby.

Chut a cich - cichat a chutnat mize jiZ 1 nenarozené dité. V prvnich mésicich
zivota je chut’ a Cich pro dité zvlast dualezité, predstavuje komunikaci, interakci s
matkou. Viné matky hraje pro zdravy vyvoj ditéte velkou roli. Ve svété dospélych, ale
uZ i ve svété déti jsme tuto oblast v nasi kultufe nebrali na zietel. Cichové podnéty jsou

détmi ptijimany s radosti a velkym zajmem.
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Sluchové a vizualni podnéty - SlySeni a vidéni jsou nasimi dalkovymi smysly,
kterymi opoustime bezprostiedni oblast téla.
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Auditivni™ nabidky kombinujeme s pohybem nebo s dotykem. Vizudlni

podnéty maji zéklad predevsim ve vytvareni hernich nabidek.

Komunikativni a socidlné-emociondlni podnéty - Komunikace a socialné
emocidlni podnéty se najdou v Sirokém kontextu pfi lidském setkdni. VSechno naSe
snazeni vzhledem k téZce postizenému zdkovi, naSe dotyky, naSe pohyby a jeho
vnimani usti do emotivniho zabarveni vSech téchto zkuSenosti. Z nich vznika socidlni

zkusenost. (Koucunova, 2007)

Obrazek 4 Somaticka stimulace
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Obrdzek 5 Vestibularni stimulace

1.9.10 Bukofacidlni reedukace

% reedukace je terapie, ktera prostfednictvim specidlnich metod

Bukofacialni
napravuje poruchy tonu a citlivosti v bukofacialni krajiné. Tyto poruchy provazeji
problémy s piijmem potravy a slinénim a jsou Castym pfidruzenym problémem u déti
S riznym postizenim. Kvalitni bukofacialni reedukace, kterd se provadi v ramci Bobath
konceptu, vyzaduje t€snou spolupraci détské sestry, logopeda a fyzioterapeuta a rodicl
ditéte.

Abychom zajistili kvalitni pfijem potravy, je nutné dikladné vySetieni mluvidel,
zajisténi spravné postury téla a pouZiti vhodnych kompenzacnich pomicek.

VySetieni se zaméfuje na zjisténi mobility ditéte, nezavislosti sedu, stoje,

asymetrii ditéte. Sledujeme stupen komunikacnich dovednosti, pfitomnost oralnich

% tvar, oblicej



reflexd, citlivost v dutin€ ustni a jejim okoli. V§imame Si pohybu tvari, rti, jazyka a
Selisti, kvality tonu a pfitomnosti salivace °’.

Objevuji se: poruchy citlivosti v duting Gstni a jejim okoli. Hypersenzitivita® se
projevuje obtizemi s jidlem a pitim, dit¢ odmitad hrubsi struktury potravy, ma vétsi
davivy reflex. Hyposenzitivita®® se projevuje obtizemi sjidlem a pitim, dit& si
nedostatecn¢ uvédomuje potravu v ustech. To muze vést k aspiraci, dlouhodobému
ponechavani potravy v ustech s Castymi potizemi s polykanim, nedostatecnosti oralnich
reflexd. Terapie hypersenzitivity — taktilni stimulace kofent dlani a obli¢eje. Za¢iname
tim, co je pro dit€¢ nejpiijemnéjsi, rukama rodic¢l. Postupné piechdzime na materidly
drsnéjsiho povrchu, napi. plys, froté, koberec, kartaCky. Terapie hyposenzitivity —
nabizime potraviny odliSnych teplot, chuti, vkladdme pevné predméty rliznych tvard a
velikosti do ust, inhibujeme hyposenzitivitu gumovymi kartacky.

Dalsim problémem v bukofacialni krajiné jsou poruchy tonu orofacialniho
svalstva. K jejich napravé pouzivame specialni terapeutické postupy — techniky
inhibi¢ni, stimulac¢ni i facilitacni.

U déti s Rettovym syndromem Se mizeme také setkavat se zvySenou salivaci.

Terapie salivace — modifikace chovani, s cilem podnitit u ditéte uvédomovani si
vlastniho toku slin a usnadnit jeho polykani. Provadime masaze dasni a tzv.Roodovu
terapii.

VSechny zminéné terapeutické postupy je nutné provadét pravidelné, pred
kazdym jidlem. Pokud provadime terapii v Ustech, nesmi byt porusena sliznice (afty
apod.).

Po terapii Vv bukofacialni oblasti pfistupujeme ke krmeni déti. Zakladem
kvalitniho pfijmu potravy je spravna poloha ditéte, vybér vhodnych kompenzacnich
pomiicek pro krmeni a spravny postup krmeni. Dlraz klademe také na piijemnou
atmosféru. Nikdy na dité nespéchame, nenutime ho do jidla a vy¢kavame na polknuti

sousta.
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Dit¢ by mé¢lo sedét pevné a pohodlné, mizeme Ktomu pouzit vhodné
kompenzaéni pomicky (individualni ortézy pro sed, vertikaliza¢ni stojany apod.). Zde
je velmi dulezita spoluprace s fyzioterapeuty. Také dbame na dobrou kontrolu hlavy
ditéte, aby nebyla hlava v zéklonu pro nebezpe&ni vzniku aspirace™, ani v piedklonu,
pfi niz se zvyraziuje zakousavani se do 1zicky, sklenicky apod. Dilezitd je i poloha
toho, kdo dit¢ krmi. M¢l by sedét pohodIné proti ditéti nebo mirné bokem. Pro krmeni
jsou piijemné&j$i umélohmotné 1zice a kelimky.

Pii krmeni postupujeme takto: Nejprve sdélime ditéti, Ze budeme jist, pak se
dotkneme 1Zickou rtt a pockame az samo otevie Usta. Jidlo vkladame na stolicky, aby
dit¢ mohlo snaze Zvykat, stfidame strany. Nikdy 1Zici neotirame o horni ret nebo zuby a
ani neutirame tsta bryndakem, pouze lehce vysusujeme.

Dale se zaméfime na ¢isténi zubt. Cisténi zubti byva &asto snaseno nepifjemnd.
Je dilezité, aby bylo piijimano pozitivng, nebot’ je to kazdodenni &innost. Cisténi zubt
mé krom& hygienické funkce i udel senzoricko-stimulagni’®, zabrafiuje pietrvavéani
nezadoucich reflext. Postupné si dit¢ zvyka na dotyk kolem ust, na vodu, pak jej

seznamime s kartaCkem, nejprve Stétinami ven, pak se ucime vyplachovat usta.

(Sramkova, 2007)
1.9.11 Zrakova stimulace

Zrakova stimulace je soubor technik, metod a postupl, kterymi se snazime
vyuZzit sebemensi zbytek zraku, ale i ndcvik uziti zraku, tedy nejen vidét, ale divat se.
Zrakové dovednosti u déti s Rettovym syndromem trénujeme z téchto divodu:

o mozkova centra jsou vzijemné propojena a stimulaci zrakovych oblasti
podnécujeme a rozvijime i jiné modality a propojujeme je.
o trénovanim zrakového vnimani neziidka zlepSujeme celkovou pozornost ditéte i k

jinym aktivitdm

7 ’
% vdechnuti

™ smyslo-povzbuzujici



Faze zrakoveé stimulace

1. Motivujeme dité, snazime se upoutat jeno pozornost.

2. Fixace zraku na jeden pfedmét, dité natacéi hlavu tak, aby vid¢lo piedmét
nejlépe, nejprve v Grovni o¢i. Sleduje optimalni velikost pfedmétu a vzdalenost,
také svétlo, kontrastni hracky, obrazky. Zprvu mizeme pouzit ozvuceny predmét.

3. Dale pozoruje ptedmét v pohybu, vyvojové starSi je pohyb vodorovny,
potom shora dolu, pak sledovani vzdaleného zdroje v pohybu.

4. Dit¢ se pokousi prenaSet pozornost z jednoho piedmétu na druhy.
Muizeme pouzit rizna svétla - nejdiive sviti jedno, pak druhé, podobn¢ stiidame
vyrazné obrazky.

5. Snazime se vyvolat senzomotorickou koordinaci, tedy pohyb hlavy, ruky
za svétlem, véci, koordinace ruka-oko.

6. Dale se dit¢ zkousi orientovat Vv prostoru, Vv plose. Nejprve pouzijeme
hodné stimulujici plochu napt. nasviceny svételny panel ve zrakové mistnosti,
»light box*, zvySovani poctu predméta v plose.

7. Nakonec se uci rozliSovat tvary na obrazcich.

Préace na pocitaci rovnéz pomaha rozvijet zrakové vnimani. Kromé cviceni
zrakového vnimani se vénujeme kompenzaci zraku — rozvoji ndhradnich smysla.

(Tupé, 2007)

1.9.12 Chirofonetika

Chirofonetika slouzi jako doprovodna metoda ve vychovné-vzdélavacim
procesu u déti s kombinovanym postizenim. Pfi volném piekladu slova ,,chirofonetika®
dojdeme k definici, ktera mize znit takto: ruce provadéji feCové zakonitosti hlasek.
V chirofonetice dochazi k pienosu dané proudici formy hlasky na zada a hlaska se pii
tom vyslovuje. Dité lezi a terapeut tahne na zédech, paZich nebo na nohou urcitou
formu a k tomu vyslovuje danou hlasku. Dité slysi hlasku a zaroven citi terapeutovy
ruce, jejich teplo a slaby tlak. Je mu umoznéno vnimat prostfednictvim dotekového

smyslu proces tvofeni hlasky. Terapeut zesiluje smyslové vjemy ditéte a tak napomaha



v

efektivnéjsi integraci smysli. Ovliviiuje hmat, smysl pro teplo, smysl pro pohyb, sluch a

nakonec smysl pro rovnovahu. (Milkova, 2006)
1.9.13 Komunikace

Komunikace je proces, v némz sdéluje ¢lovék ostatnim své myslenky, city.
Komunikace umoziiuje rozvoj mysleni. Pro lidi, u nichz je néjakym zptsobem verbalni
komunikace omezend nebo zcela nemozna, jsou urCeny systémy augmentativni a
alternativni komunikace.

Porucha komunikace se u déti S Rettovym syndromem projevuje na Urovni
receptivni’> i expresivni’®, verbalni i neverbalni. Augmentativni a alternativni
komunikace (uzivana zkratka AAK) se pokousi kompenzovat, po urcitou dobu nebo
trvale, pravé projevy zavaznych komunikaénich poruch. Umoziiuje lidem, u kterych je
¢astecn¢ nebo Uplné znemoznéna verbalni komunikace, dorozumivat se, komunikovat
se svym okolim, vyjadfovat své pocity, ptani, reagovat na podnéty.

Augmentativni komunikacni systémy podporuji jiz existujici komunikacni
schopnosti, wurcité existujici dovednosti, které jsou vSak nedostatené pro
dorozumivani, usnadiluji porozuméni fe€i 1 vlastni vyjadiovani. Alternativni
komunikaéni systémy nahrazuji mluvenou fec.

Je vhodné rozliSovat pojem augmentativni a alternativni komunikace, tedy
obecny pojem vyjadiujici urcity piistup, ktery je mozno uskutec¢nit mnoha rliznymi
zpiisoby. A pojem systém augmentativni a alternativni komunikace, ktery oznacuje
souhrn vSech postupt a prostredkt, ktery se uziva pro rozvoj dorozumivani konkrétni
osoby.

Augmentativni a alternativni komunikace je urena: pro osoby s mentalnim
postizenim, pro autisty, osoby S détskou mozkovou obrnou, neslySici, pro osoby

S vicenasobnym postiZzenim, po Grazu mozku, apod.
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Systémy alternativni a augmentativni komunikace mohou zahrnovat tyto
komunikac¢ni prostfedky: o¢ni kontakt, mimiku, gestiku, znakovou fec, prstovou
abecedu, dorozumivani se pomoci obrazku, predmétt, symbolu, pocitac¢t, pomicek
S hlasovym vystupem.

Pii vybéru vhodnych prostiedkt alternativni a augmentativni komunikace je
nutné individualné posoudit: souCasny zptisob dorozumivani, vyvoj dorozumivani,
dale stupen porozumeéni fe¢i; komunikacni potieby postizeného; pohybové moznosti a
nakonec uroven kognitivnich schopnosti. Pti vybéru prostiedki je nutné brat v Givahu i
prostiedi postizeného. Systém alternativni a augmentativni komunikace je mozno
zavést jen v piipadé ochoty spoluprace nejblizSiho okoli, rodicd, jejich schopnosti a
ochoty naucit se komunikovat timto zplisobem s postizenym.

Mezi jednoduché a nejzndméjsi verbdlni i neverbalni komunikaéni systémy
patii: facilitovana komunikace Rosemary Crossley, Makaton Margaret Walker,
piktogramy, Bliss Charlese Blisse a metody socialniho ¢teni.

Metoda facilitované komunikace je zaloZzena na mechanické podpoie ruky
postizeného.Dilezitd je divéra postizeného k facilitatorovi™®. Facilitator ptidrzuje
ruku, zapésti nebo pazi postizenc¢ho, ktera chce néco sdélit. Nastavuje protitlak proti
ruce postizeného podle jeho svalového napéti. Facilitator tak zajisti zpétnou vazbu a
zaroven ji stimuluje, kdyZ postizeny vytukdvd zprdvu na psacim stroji, pocitaci,
tabulce s abecedou. Zacind se od jednoduchych otazek ano — ne az kslozitgjsi a
dokonalej$i komunikaci.

Makaton je jazykovy program, ktery poskytuje zékladni prostfedky
komunikace, podnécuje rozvoj mluvené fec¢i i porozuméni pojmim u jedincl
s poruchami komunikace. Vyuzivda manualni znaky doplnéné mluvenou feci a
symboly. Manualni znaky Makaton mohou pochdazet z ptirozeného znakového jazyka
komunity neslySicich nebo jsou to znaky ze znakovych systémii uzivanych ve

vzdélavani neslySicich. Znaky a fe€ jsou ¢asto doplnény obrazkovymi symboly.
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Piktogramy jsou zjednodusena zobrazeni skuteCnosti (pfedmétd, cinnosti,
vlastnosti). Jednoduchym fazenim piktogramu je mozné skladat véty nebo napt. rozvrh
hodin, program dne atd.

Bliss — komunikacni systém je systém, ktery pouziva misto slov jednoduché
obrazky. Zakladni slovnik obsahuje asi sto symbold, jejich kombinaci se vytvaii dalsi
vyznamy. Bliss symboly se vétSinou sestavuji do tabulek, které mohou nosit postizeni
s sebou. Nad symbolem v tabulce je umistén napis, takZze dorozumivani je mozné i
S lidmi, ktefi systém Bliss neznaji.

Socialni cteni je chapano jako poznéavani, interpretace a ptimefené reagovani na
zrakova znameni a symboly, piktogramy, slova a skupiny slov, které se objevuji
Vv nejbliz§im okoli, aniZ by byly vyuZivany Cteci dovednosti (techniky ¢teni). Socialni
¢teni se vyuziva k ziskdvani poznatkli o okolnim svété, které jsou pro postizené ihned
vyuzitelné v zivoté. VSe, co se nauci, musi postizeny vyzkouset sim na sob¢. Nacvik
socialniho ¢teni se sklada ze tii rozdilnych kategorii: soubor obrazk a textl, slova ve
vztahu k piktogramiim a skupiny slov ve vztahu k piktogramim. Uceni se socialnimu
¢teni by mélo zacit v dob¢, kdy dité za¢ina mluvit.

Pti  volb¢ komunika¢niho syst¢tmu je opravdu nutné piihlédnout
k individualnim potfebam a mozZnostem postizeného. Pro déti s Rettovym syndromem
pravdépodobné piipada nejvice v ivahu uziti piktogramt, Bliss — komunika¢niho

systému a socidlni Cteni. (Vitkova, 2004)

1.9.14 Strukturované uceni

Strukturované uceni je specialni vzdélavaci program, ktery je specificky v tom,
ze poskytuje potfebnou davku informovanosti a jasnosti pro zdky v ném vzdélavaném.
Strukturované uceni znamena vic nez jen pouhou vzdélavaci strategii. Je navrZeno tak,
aby minimalizovalo problémy schovanim tim, Ze vytvofi prostfedi, které je
srozumitelné a v kterém je dit€¢ Gspésné. Strukturované uceni vychazi z individualni

potieby kazdého ditcte.



Vyuziti strukturované vyuky jako intervenc¢ni strategie je zakladem TEACCH

programu75. TEACCH program poskytuje pomoc ve tfech hlavnich oblastech klientova

Zivota, tj. usporadani domaci péce, vzdélavani a spolecenské uplatnéni. Strukturované

uceni je zdkladnim ptistupem TEACCH programu v rozvijeni schopnosti a dovednosti a

V minimalizaci problémi chovani.

Konkrétné strukturované uceni pracuje s fyzickou organizaci prostoru, ¢asovym

rozvrhem, individudlnimi pracovnimi plany, vizualni strukturalizaci, metodami uceni a

rutinou jako hlavnim aspektem struktury.

Fyzicka organizace prostoru. Uspotadani prostoru tfidy, pouZziti konzistentnich
vizudlné jasnych oblasti a hranic pro jednotlivé €innosti umozni zaktim lépe
porozumét svému okoli a vztahim v ném. Pfi vizualné prehledném usporadani
ttidy je vzdy urcité misto vyhrazeno pro individudlni préci a dité pak vi, co se od
n¢j ocekava, je-li poslano na toto misto. Lépe porozumi vztahu mezi praci a hrou,
nebot pracuje a hraje si na odliSnych k tomu urc¢enych mistech. Takto uspotadana
ttida minimalizuje sluchové a zrakové vjemy, které brani ditéti soustiedit se na
hlavni c¢innost. Stupenl strukturalizace se musi pro kazdého zdka urcit
individualngé. Jakmile si zak osvoji uréitou nezavislost, jeho potieba
strukturalizace prostoru se zmensi.

Casovy rozvrh je daldi zakladni ¢asti strukturalizace ve tiidé. Kazdému Zdku je
tteba vysvétlit, jakym ¢innostem se bude vénovat béhem dne a jaké bude jejich
potfadi. Tento Casovy plan umozni Z4kiim predvidat ocekavané aktivity. Je
vytvofen vizualn€ srozumitelny plan, ktery respektuje uUroven porozumeéni
kazdého ditéte a prostfednictvim kterého je dité¢ seznameno s ¢innostmi, které ho
behem dne ¢ekaji, kdy se jim bude vénovat a jaky je jejich vzajemny vztah (prace,
hra). Casovy rozvth poméhd détem s orientaci a organizaci asu. Vizualng
vytvofeny plan je méné naro¢ny na pozornost ditéte a umoziuje mu, aby se

kdykoliv podivalo, jaka bude jeho dal$i ¢innost.

"™ Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children, tedy

terapie a vzdélavani autistickych déti a déti s pfibuznymi vadami komunikace



Individualni pracovni plany informuji zaka o tom, co by mél délat v dob¢, kdy
pracuje samostatné. Plany pomahaji ditéti pochopit, co od n¢ho vyzaduje urcita
¢innost, jak si tuto ¢innost systematicky organizovat a jak dosahnout splnéni
ukoli. Individudlni pracovni plany obsahuji Ctyfi zakladni informace tykajici se:
druhu ¢innosti, kterou by se mél zak zabyvat, rozsahu této ¢innosti, tim, jak dité
pozna, ze je prace dokoncena a tim co bude nasledovat po skoneni préce.
Pracovni plan miize byt pro snadnou srozumitelnost vytvoifen pomoci obrazki,
symbolt, barev, ¢isel ¢i predméta.

Vizualni strukturalizace je mozné dosdhnout vizualizovanou srozumitelnosti,
organizaci a instrukci. Vizudlné€ jasné tkoly a materidly poméhaji détem pracovat
samostatnéji a efektivnéji. Je-1i tkol zadan vizudln€, mize se s nim Zak seznamit,
az je sam na tento ukol pfipraven, protoze toto zadani ma k dispozici po celou
dobu, kterou travi na svém pracovnim misté. Vizualizovana srozumitelnost mtze
byt vytvofena odliSnosti barev, vzorii, materidlll ¢i tvarii. BéZnym piikladem
vizualizované instrukce je sklddanka, coz je nazorny navod, jak ma byt ukol
proveden a kam patii dulezit¢ pomucky. Vizualizovand organizace napomaha
zakovi ucinnéji zpracovat vstupni informace. Naptiklad umisténi véci do malych
nadob usnadni ditéti praci s nimi a Iépe zvladne zadané tkoly.

Metody uceni. Instrukce Kk ukolim, povzbuzovani pii vyuce a podminéné
zpeviiovani jsou zpiisoby, kterymi ucitelé organizuji a strukturuji Zivot zakd ve
trid€. Instrukce, které vysvétluji zakim, jak splnit zadany ukol, mohou byt
prezentovany verbalné nebo neverbaln€. Verbalni instrukce by mély obsahovat
minimum slov. Neverbalni instrukce mohou vyuzivat kontextovych a vizualnich
navodl. Napovédy musi byt pouzivany jasné a disledné, a to jesté diive, nez dité
reaguje nespravné. Zpevilovani mize obsahovat rizné prvky ¢i aktivity. Nékteré
déti motivuje jidlo nebo oblibené hracky, jiné motivuji urcité cinnosti. Kdykoliv
je to mozné, urCity typ zpeviovani by mél byt pfirozenym pokracovanim kazdé
¢innosti. Hmatatelna odména by méla byt vzdy doprovazena pochvalou a

socialnim zpeviiovanim.



e Rutina, pravidelnost jako kone¢na forma strukturalizace je pro déti velmi dilezita.
Je to systematicky, konzistentni zpisob jak provadét specifické tkoly. Je velmi
dualezité, aby tato pravidelnost byla dostatecné pevna, aby mohla kompenzovat
nedostate¢né schopnosti pii feSeni béznych situaci, ale souCasné dostate¢né
pruznd, aby byla pouzitelna v riznych situacich. Prvni rutinni pravidlo je ,,nejdiiv
prace, potom zabava“. Toto pravidlo je uzite¢né ve Skolach, v pracovnim prostiedi
I v komunitach. Pravidlo ,,zleva doprava“ a ,,shora dolt‘“ je dalsi pravidlo, které
ma dlouhodobé a dalekosahlé disledky, 1ze ho aplikovat na celou fadu tkolu jako
napiiklad myti nadobi, tfidéni véci, Cteni. Vytvofenim ucelnych a flexibilnich
rutinnich navyktl ve vSech dulezitych situacich se muze stereotypni chovani
presunout od rusivych aktivit k aktivitdm uzitecnym. Dv¢ rutinni ¢innosti jsou pro
zivot v urcitém spolecenstvi velmi dilezité, jsou jimi schopnost chdpat svij
Casovy rozvrh a schopnost fidit se instrukcemi ¢i navody. (Schopler, Mesibov,
1997)

1.9.15 Terapie problémového chovani

Aplikovanad behavioralni analyza vychazi z teorie uceni a predpoklada tyto
vztahy: ur€ité podnéty vyvolaji konkrétni chovani a aby se stejné chovani opakovalo,
musi pro dit¢ nasledovat takové dusledky, které ho motivuji v tom, aby pfi stejnych
podnétech znovu pouzilo stejné chovani. Tzv. spoustéci podnéty mohou byt vnitini a
vngj$i. Vnitinim podnétem je to, co se odehrava v ditéti tésné pied zacatkem
problémového chovani (emocionélni stav, fyziologicky stav, potieby, motivace nebo
vlastni myslenky). VnéjSim podnétem miize byt cokoliv, co obklopuje dité pied
vyskytem problémového chovani (pfitomnost nebo deficit néjakych predméth, zvirat
nebo lidi v okoli, chovani lidi). Vlastni terapie problémového chovani spociva ve
zmeéné patficnych spoustéci tak, aby se problémové chovani nemohlo objevit a zméné
nasledki tak, aby problémové chovani prestalo byt funkéni.

Pro zménu problémového chovani pouzivame terapeuticky postup, ktery je

rozdélen do péti krok.



Prvni krok: zaznamenavani problémového chovani, nasledna analyza chovani
a lékarské posouzeni. Snazime se zjistit kdy, kde, s kym a pfi ¢em se problémové
chovani vyskytuje ¢i nevyskytuje, co chovani predchéazi a co za nim nasleduje. Zde je
velmi dilezitd uzka spoluprace rodiny, personalu a lékate. Casto je problémové
chovani spousténo néjakou bolesti nebo nemoci ditéte. Na to je obzvlast dulezité
nezapominat u déti, které nekomunikuji.

Druhy krok: analyza prostiedi. Zabyvame se plsobenim prostfedi na dit¢ a
naopak moznostmi pusobeni ditéte na prostfedi. Prostfedi mize ovliviiovat mirou
osvétleni, teplotou v mistnosti, nepohodlnym oblecenim, nadmérnym hlukem apod.
Také nas zajimaji moznosti ditéte ovlivnit prostiedi, zda je orientované ve svém
prostfedi. Zda je schopné vyjadfit své pfani a potieby.

Treti krok: analyza ¢innosti a volného Casu. Zjistujeme, jestli ¢innosti béhem
dne dité bavi, jestli zadané tkoly nejsou piili$ tézké apod.

Ctvrty krok: odmény za vhodné chovani. Jednd se o systém odmén, ktery
pomaha vySSimu vyskytu projevit vhodného chovéni z repertoaru ditéte. Odmeény
mohou byt materialni (jidlo, hracky, obrazky, apod.), odmény aktivitami (prochazka,
volny Cas, apod.) nebo socialni odmény (pohlazeni, mazleni, apod.).

Paty krok: averzivni (vyvolavajici nechut, odpor) tlumeni. Pro dosaZeni
dlouhodobych zmén v chovani ditéte je vyhodné&jSi pouzivat neaverzivni terapii.
Ne&kdy je nutné pro aktudlni zvladnuti problémového chovani pouzit tzv. restriktivni’®
postupy. Mluvime-li o restriktivnim postupu, méme na mysli feSeni jednoho
konkrétniho incidentu a pokud mluvime o averzivni terapii, mame na mysli pfedem
naplanovanou sadu restriktivnich postupli za ucelem systematické zmény chovani
ditéte. (Hrdlicka, Komarek, 2004)

Konzultovala jsem tuto terapii s odborniky, kteti pracuji s détmi s Rettovym
syndromem a shodli se na tom, Ze behavioralni terapie u téchto déti je vhodna pouze
do ctvrtého kroku, do odmén. DéEti s Rettovym syndromem potiebuji piedevsim

pozitivné motivovat.

7 o
® omezujici



1.10 Postaveni rodiny Vv Zivoté ditéte

Narodi-li se dité s postizenim, rodina se ze dne na den ocitne v situaci, kterou
neoCekavala, kterou neznd a kterou nezavinila. Jen na ni a na okoli zaleZi, jak se
s takovou situaci vyrovna. Pro postizené dité je reakce a piistup rodiny pro dalsi vyvoj
klicova. Rodina mize situaci zvladnout a pfijme dit€¢ S Rettovym syndromem jako
¢lena rodiny, ktery potiebuje pomoc. Muze ale nastat situace, kdy podpora okoli a
spolec¢nosti bude nedostate¢na a rodina bude vnimat dit¢ jako element, ktery piinesl do
rodiny problémy. VSechny rodiny bez rozdilu maji potiebu pozitivniho vyvoje svého
ditéte, potfebu pomoci pii zvladdani stresu a potiebu socialni podpory (financni i
spolecenské).

Narozenim postizeného ditéte do rodiny se méni Zivot vS§em jejim ¢lentim, tedy
i sourozenciim. Sourozencim se v odborné literatufe vénuje daleko mens$i pozornost
nez rodi¢im. Rodi¢e nesméji pres péci o postizené dit¢ zapominat na péci 0 dité
zdravé. Zdravému sourozenci je dulezité vysvétlit pfijatelnou formou charakteristiku
postizeni jeho sourozence, dale by se pak rodi¢e méli snazit cilevédomé vytvaret
pozitivni vztah mezi sourozenci. Pfinosem pro obé déti jsou aktivity, které mohou
délat spolecné (sledovani televize, jidlo, koupani, prochazky, apod.). Zdravy
sourozenec casto byva klicem k pozd&jsi integraci. PéCi o postizenou sestru, bratra
ziska 1 zdravy sourozenec, vzroste mu sebevédomi, nauci se toleranci a respektovani
odlisnosti. V nékterych rodinach je ale nebezpeci, Ze rodi¢e zdravého sourozence
vyuziji a vytvoii tak negativni postoj K postizenému ditéti, které se pro ného stava
bfemenem. Je velmi tézké pro rodinu pfipravit takovy program, kde by byla
vV rovnovaze jak péce o postizené dit€, tak mozZnost Zit vlastni plnohodnotny Zivot.
Kazdy ¢len rodiny ma nejen své povinnosti, ale i prava a potieby, své oblibené ¢innosti

aty je tteba v z4ymu dobrého fungovani rodiny respektovat.



Specificke priciny stresu v rodiné s ditétem S Rettovym syndromem

Teézké vrozené kvalitativni postizeni v oblastech, které jsou klicové pro Zivot
Vv jakémbkoli spoleCenstvi (socidlni vztahy, komunikace), zptisobi u rodi¢ii dezorientaci,
nejistotu a nepochopeni zvlastniho chovani jejich ditéte.

Rodice jsou velmi Casto vystaveni reakcim okoli, které¢ jsou malo povzbudivé.
Reakce jsou bud’ necitelné nebo naopak piehnané soucitné. Pfitom to, co rodice
potiebuji, je povzbuzeni a kvalifikovand pomoc. Rodice se nikdy uplné¢ nesmifi
s postizenim svého ditéte, 1 kdyz ho pfijmou 1 s jeho problémy. Ne vzacné se pak
stane, ze rodic¢e 1 pfes moznost kvalifikované pomoci, hledaji ,,zazratnou* pomoc u
neodbornikd. Pro rodi¢e ubude mnoho trapeni, kdyz ptijmou fakt, ze jejich dité je jiné,
Ze ma pravo byt jiné, ze neni jejich ukolem ho ptetvaret, ale Ze ho mohou naucit zit
s jeho postiZzenim, snazit se najit porozuméni mezi jeho a jejich svétem.

Rodi¢e ziji v dlouhodobych obavach, které se vztahuji k budoucnosti jejich
ditéte. Obavaji se obdobi, kdy uz se o ného nebudou schopni starat, zabyvaji se tim,

kam pak jejich dit€ ptjde, jak se tam k nému budou chovat. (Hrdlicka, Komarek, 2004)

1.10.1 Prevence a zvladani stresu

Véasnd diagndza. Bez ohledu na specifické poméry v jednotlivych rodinach a
bez ohledu na regiondlni pomeéry je tieba zajistit kazdé rodin€ v€asnou a spravnou
diagndézu, v€asnou a kontinudlni odbornou pomoc a dostupnost vhodnych sluzeb.
Diagndza neni jen nalepkou, ale je zac¢atkem cesty k pochopeni a k Sanci pomahat a
ulehcit zivot postizenému ditéti 1 rodin€. Sd€leni diagnozy by nemélo obnaset pouze
nazev a zatazeni postizeni, ale mélo by zahrnout 1 popis problému, hodnoceni ditcte,
ramcovou prognozu, hlavni zasady o takto postizené dité¢, doporuc¢eni vhodnych
sluzeb, kontakt na ufady, charitativni ¢i neziskové organizace, které mohou nabidnout
pomoc.

Spoluprdce. 1 kdyz rodi¢e nejsou odbornici v pravém slova, jsou velkym
zdrojem informaci pro odborniky, nebot’ znaji své dité nejlépe. Vzajemna komunikace

mezi rodi¢i a odborniky miize vyznamné omezit riziko chronickych stresii, poskytnout



roding tolik potfebnou pomoc a odbornikiim zpétnou vazbu na jejich snahu. Mohou si
navzajem poskytovat emocionalni podporu.

Odborna pomoc. Kazdé dité, které dosdhne Skolniho véku, by mélo byt
zafazeno do n¢jakého vzdélavaciho zafizeni, nebradni-li tomu vazné zdravotni
problémy. Chodi-li dit¢ do Skoly, je to pfinosné pro né samé, ale i pro celou rodinu.
Rodina mize zazit pocit, Ze i jejich dité chodi do $koly a je na ¢ast dne svéfeno do
odborné péce. Vzdélavani by samoziejmé mélo pokracovat i v dospélosti, ale rodice
narazeji na to, ze moznosti jsou velmi omezené. V uvahu pfipadaji pouze stacionaie.
Mize nastat situace, ze se déti po absolvovani zakladni $koly vraci opét domt a vznika
opét velmi zatéZujici situace pro rodinu. Rodina a samo dité s Rettovym syndromem je
vystaveno stresu i pii vyhleddni bézné zdravotni péce (pediatr, stomatolog). Lékati
nebyvaji o této diagndze informovani a navstéva je stresujici pro vSechny zucastnéné.

Svéepomocné organizace. Odborna péce zajistovana uclitelem, Iékafem, apod.
byva mnohdy rodi¢i vnimana jako neosobni, zaméfena pouze na odbornost.
Svépomocné skupiny Casto vedené rodi¢i mohou mit proto v této oblasti vyznamnou
ulohu. Rodice si vyménuji informace, zkuSenosti, navzajem si poskytuji podporu.
Rodicovske organizace obvykle védi o sluzbach a jejich kvalité v ptislusSném regionu a
ptipadné spolupracuji se zatizenimi, kterd poskytuji tyto sluzby.

Uloha rodicii. Pes viechna specifika vychovy déti s Rettovym syndromem
jsou to rodice, ktefi hraji vychovnou roli. Aby rodice tuto nelehkou tilohu zvladli, musi
mit znalosti o Rettovu syndromu, byt socialné zajisténi a znat perspektivu ditéte.
Rodina musi s ditéte sdilet jeho svét, to prakticky znamena upravit prostiedi, rozvijet
socidlni vztahy a najit funkéni zplisob komunikace. Rodina si musi zachovat divéru

v sebe sama a ve své dité. (Hrdlicka, Komarek, 2004)



2. Cile prace a hypotézy

Pro praktickou ¢ast jsem si stanovila nasledujici cile:
a) Zjistit pocet zakd s Rettovym syndromem v Ceské republice a zafizeni, ve
kterych jsou vzdélavani.
b) Popsat vychovné vzdélavaci proces u jednotlivych zakt v danych zafizenich,
v zakladnich 1 matetskych Skolach.
c) Zpracovat kazuistiky dvou zaki s Rettovym syndromem a na nich ukazat

individudlni vychovné vzdélavaci proces.

Budu pracovat s témito hypotézami:
1. Existuje specificky vychovné vzdélavaci program pro zaky s Rettovym
syndromem.

2. Existuji specidlni tfidy, Skoly se zamétfenim na Rettiv syndrom.

3. Metodika

o Pro splnéni prvniho cile bylo nutné zkontaktovat krajské koordinatory specialné
pedagogickych center v celé¢ Ceské republice a $kolské ufady vsech kraji.
Kontaktovala jsem je telefonicky a vedla jsem snimi polostandardizované
rozhovory. Otazky byly zaméfeny na pocet zakt s Rettovym syndromem
Vv jednotlivych krajich a na zafizeni, v kterych jsou integrovani. Odpovédi jsem
peclivé zaznamendavala.

o Krealizaci druhého cile bylo nutné se seznamit s moZznostmi vychovné
vzdélavaciho procesu u Zakl s Rettovym syndromem. Na zaklad¢ téchto poznatkil
jsem vytvofila dotaznik s osmndcti otazkami, ktery zkoumd pravé vychovné

vzdélavaci proces u zdkl s Rettovym syndromem v jednotlivych zatfizenich.



Kladené otazky jsou uzaviené i oteviené. Dotaznik jsem rozesilala elektronicky,
ve dvou piipadech postou.

o Pro zpracovani kazuistik jsem pouzila techniku ptimého pozorovani, rozhovoru a
analyzy dokumentii. Divku Janu jsem meéla moznost pozorovat béhem své
Sestitydenni praxe a divku Pavlu médm moznost sledovat pii nékterych jejich
dennich aktivitdich. Rozhovory byly vedeny s celym tymem pracovniki, jez o
divky v zafizeni pecuji. Mezi analyzované dokumenty patiily lékarske,
psychologické, pedagogické a socidlni zpravy o0 divkach vedené piislusnou

instituci.

4. Vysledky

4.1 Cil prvni

Informace o poctu zaklu s Rettovym syndromem byly ziskavany od krajskych
koordinatorti specialné pedagogickych center a od Skolskych tfadi jednotlivych kraji,
od obcanskych sdruzeni APLA, AUTISTIC a Rett Community. Polostandardizovanym

rozhovorem byla dotazovana tato zatizeni:



Tabulka 1 Prehled krajskych koordinatorti specialné pedagogickych center o zacich

s Rettovym syndromem

Krai Pocet zaku dle krajskych
koordinatoru
Praha Nema prehled
Jihomoravsky 4
Moravskoslezsky 3
Zlinsky 3
Kralovéhradecky 3
Karlovarsky 1
Olomoucky 1
Ustecky 1
Stredocesky Nema pfehled
Jihocesky 1
Plzensky 0
Liberecky 0
Pardubicky 0
Vyso€ina 0

Zdroj: vlastni vyzkum
Krajsti koordinatofi byli hlavnim zdrojem informaci, co se tyce poctu zaki
s Rettovym syndromem. VétSina z nich méla piehled o téchto détech, Ctyfi uvedli, Ze
nemaji Zadného zdka s Rettovym syndromem a V Praze a StredoCeském kraji mi
neposkytli zddné informace, neméli piehled.
Chybéjici informace bylo nutné doplnit a stavajici informace potvrdit. Rozhovory

pokracovaly se Skolskymi ufady kraju.



Tabulka 2 Ptehled krajskych skolskych tfadi o Zacich s Rettovym syndromem

Kraj

Pocet zaku dle

Skolskych uradu

Praha

Nema prehled

Jihomoravsky

Nema pfehled

Moravskoslezsky

Nema pfehled

Zlinsky

Nema prehled

Kralovéhradecky

Nema pfehled

Karlovarsky

Nema pfehled

Olomoucky Nema pfehled
Ustecky Neodpovédéli
Stredocesky Nema pfehled
Jihoéesky Nema prehled
Plzensky 0

Liberecky Nema pfehled
Pardubicky 0

Vyso€ina Nema pfehled

Zdroj: vlastni vyzkum

Krajské Skolské ufady dle mého vyzkumu nedisponuji informacemi o zicich
s Rettovym syndromem. Plzeiisky a Pardubicky kraj ziskal informace o poctu zaka od
krajskych koordinatorti specialné pedagogickych center, sami také neveédéli. Krajské
Skolské urady védi o zacich, ktefi jsou zafazeni do skupin: s postizenim télesnym,
mentalnim, zrakovym, sluchovym, vyvojovymi poruchami uceni a chovani a autismem.
Déti s postizenim Rettliv syndrom samostatné neeviduji.
Obcanské sdruzeni Rett Community se mi nepodafilo zkontaktovat, APLA z divodu
ochrany osobnich dat svych klientd mi neposkytla Zadné informace a ob¢anské sdruzeni
AUTISTIC mé& informovalo o jedné divce.
Stale nezmapovany zustal kraj Praha a StfedocCesky kraj. V Praze jsem se spojila s 25

Skolami, zadkladnimi 1 matefskymi a ziskala informace o poctu déti s Rettovym



syndromem v kraji Praha, ve StfedoCeském kraji mi nebyly konkrétni informace
poskytnuty.

Vysledek vyzkumu poétu zakt v Ceské republice je 24 divek, které jsou vzdélavany
Vv riznych zafizenich. Vytvoftila jsem dotaznik, ktery jsem rozeslala 24 respondentiim.
Odpovédélo mi 17 z nich, 12 zaftizeni, 15 ttid, 8 krajt.

Divky jsou vzdélavany v téchto typech zatizeni:

Graf 1 Typy Skolnich zafizeni, ve kterych jsou divky vzdélavany

ZS speciélni se
stacionafem

ZS specialni

MS specialni

Zdroj: vlastni vyzkum

Vzdélavani divek s Rettovym syndromem se uskutecniuje v mateiské Skole
specialni, v zékladni Skole specialni a v zakladni Skole specidlni se stacionafem. Nejvice

jsou divky v zakladni skole speciélni.



Tabulka 3 Pocet divek v krajich a jednotlivych zafizenich.

Celkem
T TE zafizeni 1 zafizeni 2 zafizeni 3

Praha 6 4 1 1
Jihomoravsky 2 0 0
Moravskoslezsky 3 2 1 0
Zlinsky 1 1 0 0
Kralovéhradecky 2 1 1 0
Karlovarsky 1 1 0 0
Olomoucky 1 1 0 0
Ustecky 1 1 0 0
CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum

Ve Ctytech krajich je jedna divka s Rettovym syndromem, ve 2 krajich jsou dvé
divky, tii divky jsou v jednom kraji a Sest jich je v dal§im kraji. Nejcastéji je divka,
kterd ma Rettiv syndrom ve Skole vzdélavana jako jedind S timto postizenim, Vv deviti
ptipadech. V Jihomoravském kraji a Moravskoslezském kraji jsou vzdy 2 Zakyné
Vv jednom zatizeni. Priklad: v kraji Praha jsou celkem 3 zafizeni, kde jsou divky
S Rettovym syndromem. V zatizeni 1 jsou 4 divky, v zafizeni 2 a 3 je 1 divka.
V ostatnich krajich Ceské republiky dle mého zjisténi Zaci s Rettovym syndromem

nejsou.

4.2 Cil druhy

Cil druhy sledoval popis vychovné vzdélavaciho procesu, ktery jsem ziskavala
prostfednictvim dotaznikd. Dotaznik obsahuje 18 otazek, je zaméfen na podminky
vychovy a vzdelavani, na vychovné, vzdélavaci a 1écebné metody, které jsou u déti
s Rettovym syndromem pouzivany. Prvni dvé otdzky z dotazniku jsem pouzila pro cil
prvni, ptala jsem se na typ zafizeni, ve kterém probihd vzdélavani (mateiské Skoly,

zakladni Skoly, praktické Skoly, stacionafe) a na pocet divek vtomto zafizeni.



Nasledujici otazky jiz tesi cil druhy. Ptdm se na vék divek. Z podminek vychovy a
vzdélavani m¢ zajimalo: pocet Zaku v jedné téidé a jaky typ postiZeni zaci maji (jedna-li
se o tiidu zaki s kombinovanym postizenim nebo autistickou tfidu), jaké sloZeni a
pocet zaka ve tfid¢ je vyhovujici (mensi ¢i vétsi kolektiv, prostiedi klidné, tiché nebo
zafizeni s vyS$im poctem zakl s Rettovym syndromem nevytvaii specidlni tfidy pravé
pro tyto zaky). Zjistuji piitomnost asistenta ve tfidé a sluzby, které poskytuje (zda
specidlni pedagog pracuje sdm nebo s pomoci asistenta). Ze samotného vychovné
vzdélavaciho procesu mé zajimal program, podle kterého jsou zaci s Rettovym
syndromem vzdélavani a zda maji vytvofeny individualni vzdélavaci plan respektujici
individudlni potteby ditéte psychické, fyzické 1 socidlni. Dale se informuji 0
specifickych metodach, které mohou vytvafet a dopliiovat program divek ve Skole,
zpestifovat vyuku; otazka byla oteviena. Kromé specifickych metod jsem sledovala i
nabidku aktivit a jeji vyuziti divkami s Rettovym syndromem (jak bohata je péce, zda
zahrnuje i méné znamé pfistupy ¢i 1ééebné prostiedky); zde jsem nabidla moznosti.
S tim souvisi 1 otazka tykajici se moznosti vyuziti péce odbornikl a specialistl (dilezita
péce psychologickd, socidlni, zdravotni) pro divku i pro jeji rodinu (péce psychologa).
Nasleduje Cast, kterd je zalozena na subjektivnim hodnocenim pedagogii, terapeutti
apod.; zajimal mé& vliv zafizeni na div¢in zdravotni stav, chovani a prospéch a piipadné
v disledku c¢eho, doslo k témto zmé&ndm (nejen prace Skoly, ale i nadstandardnich
sluzeb, a pak samoziejmé prace rodicu a aktivit, které vyhledavaji mimo Skolu). Otazky
byly uzaviené. Nakonec sleduji ptedSkolni dochazku divek do matetskych Skol a take
moznosti navazujictho vzdélavaciho zafizeni po ukonceni zdkladniho vzdélani (zda
existuje navazujici zafizeni v blizkém okoli, zda budou moci divky pokraovat ve
vzdélavani).

Odpovédi pedagoglh a terapeutli znazornim pomoci grafii a tabulek a slovné

popisu v kontextu s otazkou.



Kolik jim divkam let?

Tabulka 4 Vékova struktura divek s Rettovym syndromem

Vék Pocet divek

5 let
6 let
8 let
10 let
11 let
12 let
13 let
15 let
16 let
17 let
18 let
19 let

I N e e N N N I S e e

Neodpovédéli
CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum
Ve sledovaném souboru se vék divek pohybuje od 5 let do 19 let, do vyzkumu

jsem zahrnula i 2 divky v pfedskolnim véku.

Kolik divek je v jedné tridé?

Tabulka 5 Rozmisténi divek do zafizeni a tfid v Praze

Praha Trida 1 Trida2 | Trida 3
Zarizeni 1 2 1 1
Zarizeni 2 1
Zatizeni 3 1

Zdroj: vlastni vyzkum



V kraji Praha jsou 3 zafizeni, kterd navstévuji zdkyn¢ s Rettovym syndromem.
V zatizeni 1 jsou tfi tiidy, kde jsou divky s Rettovym syndromem. Ttidu 1 navstévuji 2

zékyn¢ s Rettovym syndromem, tfidy 2 a 3 navstévuje 1 zakyné.

Tabulka 6 Rozmisténi divek do zafizeni a tfid v Jihomoravském kraji

Jihomoravsky kraj | T¥ida1 | Trida 2 | T¥ida 3

Zarizeni 1 1 1

Zdroj: vlastni vyzkum
V Jihomoravském kraji je jedno zafizeni, kde jsou vzdélavany 2 divky

s Rettovym syndromem a tfidu 1 navstévuje jedna divka a tiidu 2 také jedna.

Tabulka 7 Rozmisténi divek do zafizeni a tiid v Moravskoslezském kraji

Moravskoslezsky kraj | Tfida 1 | Trida 2 | Trida 3

Zarizeni 1 2

Zarizeni 2 1

Zdroj: vlastni vyzkum

V Moravskoslezském kraji jsou dvé zatizeni, kde jsou divky s Rettovym
syndromem a V zafizeni 1 jsou 2 divky v tfidé 1 a v zafizeni 2 je jedna zakyné s timto
syndromem v tiide 1.

V ostatnich krajich je v zafizeni vzdy jen jedna divka sRettovym syndromem,
tzn. 1 ve tfdé je jedina stimto postizenim. Tedy pouze v kraji Praha a
Moravskoslezském kraji jsou dvé divky s Rettovym syndromem spole¢né vzdélavany

V jedné trids.



Je ve tiidé i asistent (osobni asistent ¢i asistent pedagoga) a jaké sluzby poskytuje?

Tabulka 8 Pfitomnost asistenta ve tiidé

Kraj T Divek Divek Divek bez
celkem | s asistentem asistenta
Praha Zatizeni 1 4 0 4
Zatizeni 2 1 1 0
Zatizeni 3 1 0 1
Moravskoslezsky | Zatizeni 1 2 2 0
Zatizeni 2 1 1 0
Hradecky Zaftizeni 1 2 2 0
Jihomoravsky Zaftizeni 1 2 2 0
Olomoucky Zafizeni 1 1 0
Ustecky Zatizeni 1 1 0
Karlovarsky Zafizeni 1 0 1
Zlinsky Zafizeni 1 0 1
CELKEM 17 10 7

Zdroj: vlastni vyzkum

V 8 ttidach odpovédeli kladng, asistenta ma 10 divek. Sedm zakyn asistenta
nema. Asistent nejcastéji pracuje s divkou pii skupinové praci, asistuje pii individualni
préci, kterou vede specidlni pedagog. Dale pomaha pii sebeobsluze divky, pfi ptiprave

pomtcek k vyuce a pfti fyzioterapii.



Kolik zZaki je celkem ve tfidé a s jakou diagnézou (mentalni postiZeni, autismus,

Downitiv syndrom, apod.) ?

Tabulka 9 Celkovy pocet zaku ve tiid¢ a jejich diagnozy

Zaci
Pocet | s Rett.
Kraj Zavizeni | Trida | Zakd ve | syn. SloZeni tifidy
tridé ve
tiridé
Praha Zatizeni 1 1 7 2 Autismus, mentalni postiZzeni
Praha Zatizeni 1 2 6 1 Autismus, mentalni postizeni
Praha Zatizeni 1 3 5 1 Autismus, mentalni postizeni
Praha Zatizeni 2 4 6 1 Autismus, DMO
Praha Zatizeni 3 5 6 1 Downtv syndrom, autismus
Karlovarsky Zatizeni 1 6 neuvedli 1 neuvedli
Zlinsky Zatizeni 1 7 7 1 Autismus, kombinované
postiZeni
Hradecky Zaftizeni 1 8 5 1 DMO, mentalni postiZeni
Hradecky Zaftizeni 2 9 6 1 Downtiv sy, kombinované a
mentalni post.
Olomoucky Zatizeni 1 10 5 1 Autismus
Moravskoslezsky | Zafizeni | 11 6 2 Downtv sy, autismus,
kombinované post.
Moravskoslezsky | Zatfizeni 2 12 9 1 DMO, jiné syndromy
Ustecky Zaftizeni 1 13 5 1 Kombinované postiZeni
Jihomoravsky Zaftizeni 1 14 6 1 Autismus, mentalni postiZeni
Jihomoravsky Zaftizeni 2 15 6 1 Autismus, mentalni postiZzeni
CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum




Nejcastéji jsou divky s Rettovym syndromem vzdélavany ve tiidé Sesti zaki, pak
péti, sedmi a Vv jedné tiid¢ deviti. Spoluzaci divek jsou nejcastéji déti s autismem, jsou
v autistickych tfidach. Ostatni spoluzéaci maji postizeni typu Downtliv syndrom, détska

mozkova obrna, mentalni a kombinované postiZeni.

Podle jakého vzdélavaciho programu jsou divky vzdélavany? Maji individualni

vzdélavaci plan?

Graf 2 Pouzivané vzd¢lavaci programy

12 11

divek
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Rehabilitacni vzdélavaci Vzdélavaci program PS Ramcovy plan MS
program PS

vzdélavaci program

Zdroj: vlastni vyzkum

Jedenact divek se vzdélavd podle Rehabilita¢niho vzdélavaciho programu
pomocné skoly, 4 divky podle Vzdélavaciho programu pomocné $koly a dvéma divkam

je vytvoten Ramcovy plan mateiské skoly.



Graf 3 Maji divky IVP?

Zdroj: vlastni vyzkum

Individualni vzdélavaci plan ma vytvoreny 13 divek, 4 divky jej nemaji.

Graf 4 Specifické metody v individualnich planech

divel
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Zdroj: vlastni vyzkum



Divky  sRettovym  syndromem  maji  nejcastéji ve  vychovné
vzdélavacim programu zafazenou metodu strukturovaného uceni, dale bazalni,
orofacialni a zrakovou stimulaci. U¢i se komunikovat, pouzivaji alternativni zptsoby
komunikace. Méné se vyuziva metoda Voks — ,,Vyménny obrazkovy komunikacni

systém®.

Tabulka 10 Pocet specifickych metod na divku

pocet
- divek
specialnich terapii
0 2
1 5
2 4
4 6

Zdroj: vlastni vyzkum

Vychovné vzdélavaci program dvou divek neobsahuje zadné specifické metody,

5 divek mé jednu metodu, 4 divky maji moznost vyuzit dvé a 6 divek ¢tyi1 metody.



Nabizi VasSe zaFizeni divkam dalsi aktivity, pF. canisterapie, hipoterapie,

ergoterapie, arteterapie?

Graf 5 Aktivity, které zafizeni nabizeji divkam s Rettovym syndromem, a jejich vyuziti

divkami s Rettovym syndromem

10
9_
8_
7_
x g- H nabidka terapii
g A
T 4 O wuziti terapii
3_
2_
1_
0_
@ o o @ 2 e 2 8 > =z @ @ g
s o a o o s g 3 @ ) o B &
g ¢ ¢ ¢ & & § = = = £ 28 =
c & &£ £ L T L& 2 = & 9 b
— — = b~ o ]
o 2 ] = 2 =} ~ 8 S Q
& ¢ £ £ 3§ 3 3 2 2
[ 8 = ) > > o
= IS
terapie

Zdroj: vlastni vyzkum

Nejcastéji pracovisté nabizi fyzioterapii, hipoterapii, arteterapii, canisterapii a
ergoterapii. Dale mohou vyuzit muzikoterapii, hydroterapii. Ve trech ptipadech se
mohou ucastnit vyletd a kulturnich akci. Nejméné je divkam nabizena prace na pocitaci,
logopedie a zooterapie (terapie vyuzivajici zvifata ze ZOO). A dvé divky nemaji

moznost navstévovat zadné z t&chto aktivit.



Které z téchto aktivit, sluzeb divky nav§tévuji?
V moznosti canisterapie, arteterapie, hydroterapie a vyletii neni nabidka plné

vyuzita viz graf 5.

Zménilo se chovani divek po dobu pobytu ve Vasem zatizeni, jakym zptisobem?

Graf 6 Zména v chovani

zhorSeni stawu; 1

stejny stav; 4

ZlepSeni; 12

Zdroj: vlastni vyzkum

Terapeuti a pedagogové hodnotili chovani 12 divek jako zlepSené, u 4 divek

shledali, Ze je chovani stejné a u jedné nastalo zhorSeni.



Tabulka 11 Oblasti zlepseni

Oblast zlepSeni divek
Komunikace 6
Oc¢ni kontakt 4
Spoluprace 4
Sousttedéni 3
Mensi vykyvy chovani 3
Sebeobsluha 2
Hruba motorika 1
Vnimani osob 1

Zdroj: vlastni vyzkum

Nejvetsi pokroky dosahly divky v oblasti socialniho chovani (komunikace,

spoluprace), méné ve vnimani druhych lidi. ZlepSeni nastalo i v chovani jako takovém

a v motorice.

Jaky pristup nejvice ne/vyhovoval? Jaké sloZeni Zaki ve tridé bylo nejvice

ne/vyhovujici?

Tabulka 12 Vyhovujici pfistupy

Vyhovujici pfistup Divek
Individualni 6
Individualni ptistup + klidné prostredi 5
Mensi kolektiv + trpélivost 4
Neodpovedeli 2
CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum




Dle mého zjisténi je individudlni pfistup 6 divkami vniméan za optimalni, také se
citi dobie v klidném prostiedi doplnéném individualnim piistupem (5 divek) a u 4 divek
se osvedcil maly kolektiv a trpélivost pedagogického persondlu.

Doslo ke zménam: a) zdravotniho stavu, b) chovani, c¢) prospéchu

Tabulka 13 Oblasti, ve kterych doslo ke zméné

Oblast, ve které doslo
Kolik zmén (celkem)
ke zméné
A Zdravotni stav 8
B Chovani 14
Prospéchu 8
Nedoslo ke zméne 2

Zdroj: vlastni vyzkum
Jen u 2 divek terapeuti a pedagogové neshledali Zadnou zménu. U ostatnich
nejcastéji pozorovali zménu v chovani (14 divek), méné v prospéchu a zdravotnim stavu

(oboji 8 divek).

Tabulka 14 Pocet oblasti, ve kterych doslo ke zméné

Pocet oblasti, ve
kterych doslo ke U kolika divek
zméné
0 2
1 3
2 9
3 3
CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum



Tti divky se zménily v jedné pozorované oblasti (v chovani), u deviti divek
nastaly zmény ve dvou oblastech a u tii divek doSlo ke zméné ve zdravotnim stavu,

prospéchu i chovani.

Tabulka 15 Zmény v jedné oblasti

Samotné zmény Divek
A 0
B 3
C 0

Zdroj: vlastni vyzkum

Izolované nastala zména pouze v chovani a to u tii divek.

Tabulka 16 Zmény ve vice oblastech

Kombinace zmén Divek
A+B 4
B+C 4
A+C 1

A+B+C 3

Zdroj: vlastni vyzkum

Zmény v chovani, prospéchu a zdravotnim stavu se vyskytuji v riznych
kombinacich. U &tyfech divek se zménil zdravotni stav spolu s chovanim. Ctyfi divky se
zménily v chovani a prospéchu, u jedné divky pozoruji zménu jak v prospéchu, tak i ve
zdravotnim stavu. Kombinaci vsech tfi zkoumanych oblasti sledovali zménéné u tiech

divek.



Doslo ke zlepSeni: a) zdravotniho stavu, b) chovani, ¢) prospéchu

Tabulka 17 Oblast, ve které¢ doslo ke zlepSeni

Oblast, ve které doslo k )
U kolika divek
zlepSeni
Zdravotni stav 3
B Chovani 11
Prospéchu 8
Nedoslo ke zlepseni 4

Zdroj: vlastni vyzkum
Zlepseni se objevilo ve vSech tfech oblastech, 3 divky jsou v lep§im zdravotnim
stavu, u 11 divek nastalo zlepseni v chovani a 8 divek se zlepsilo v prospéchu. Zadné

zlepSeni nenastalo u 4 divek.

Tabulka 18 Pocet oblasti, ve kterych doslo ke zlepseni

V kolika oblastech
U kolika divek

doslo ke zlepSeni
0 4
1 5
2 7
3 1
CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum

Pét divek se zlepsilo v jedné oblasti, u sedmi divek bylo pozorovano zlepSeni ve

dvou pozorovanych oblastech a u jedné divky nastalo zlepsSeni ve vSech tfech oblastech.



Tabulka 19 Zlepseni v jedné oblasti

Samotné zlepSeni Divek
A 0
B 3
C 2

Zdroj: vlastni vyzkum

Izolovang nastalo zlepSeni prospéchu u dvou divek, u tii divek se zlepsilo pouze

chovani, pozitivni zména zdravotniho stavu samostatn¢ nenastala.

Tabulka 20 ZlepSeni ve vice oblastech

Kombinace zlepSeni Divek
A+B 2
B+C 5
A+B+C 1

Zdroj: vlastni vyzkum

ZlepSeni zdravotniho stavu spolecné s chovanim bylo pozorovano u 2 divek,
prospéch v kombinaci s chovanim se zlepsil u 5 divek a zlepSeni ve vSech tfech

oblastech nastalo u jedné divky.



ZlepSeni nastalo podle Vaseho nazoru v dusledku: a) prace $koly (standardnich

sluZeb), b) nadstandardnich sluZeb, c) péce rodiny (aktivity mimo $kolu)

Tabulka 21 Zlepseni v dusledku jaké aktivity

V disledku jaké
o Kolik zlepSeni
aktivity doslo ke
(celkem)
zlepSeni
Prace skoly 11
B Nadstandardni sluzby 7
Péce rodiny 10
Nic z uvedeného 4

Zdroj: vlastni vyzkum

Zlepseni mohlo nastat v disledku prace $koly, vyuZiti nadstandardnich sluzeb,
péce rodiny, ktera jest¢ vyhledava aktivity mimo Skolu. Pecujici personal pozoroval
zlepSeni Vv disledku prace Skoly u 11 divek, v disledku nadstandardnich sluzbach u 7
divek, v dusledku péce rodiny u 10 divek. U 4 divek neshledal zlepSeni ve spojitosti ani

jedné z téchto moznosti.

Tabulka 22 Pocet aktivit, které vyvolaly zlepseni

V dusledku kolika
aktivit doslo ke U kolika divek
zlepSeni

0

4
1 1
2 9
3 3

CELKEM 17

Zdroj: vlastni vyzkum



Kombinace vSech tii aktivit: prace Skoly, nadstandardnich sluzeb i aktivit mimo
Skolu vyvolalo u tfech divek zlepSeni zdravotniho stavu, chovani i prospéchu. U deviti

divek pomohly ke zlepSeni dv¢ aktivity a u jedné divky jedna aktivita.

Tabulka 23 ZlepSeni v dusledku jedné aktivity

ZlepsSeni v dusledku
Divek
jedné aktivity
A 0
B 0
C 1

Zdroj: vlastni vyzkum

Pouze péce rodiny samostatné zpiisobila zlepSeni u jedné divky.

Tabulka 24 ZlepSeni kombinaci aktivit

Kombinace aktivit Divek
A+B 3
B+C 1
A+C 5
A+B+C 3

Zdroj: vlastni vyzkum

Prace Skoly spolu s nadstandardnimi sluzbami vyvolaly zlepSeni u 3 divek.
V disledku péce rodiny v kombinaci s nadstandardnimi sluzbami zlepsil stav jedné
divky a prace Skoly a rodiny pozitivné ovlivnilo 5 divek. Kombinace vSech aktivit

pomohla 3 divkam.



Jaké 1ékare, zdravotni specialisty ¢i jiné odborniky (psycholog, fyzioterapeut) maji
divky ve VaSem zarizeni moZnost vyuzit?

Graf 7 Specialisté, které mohou divky s Rettovym syndromem vyuzit v zafizeni
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Zdroj: vlastni vyzkum
V nejvétsi mife mohou divky vyuzit pomoc psychologa (10 divek) a péci
fyzioterapeuta (9 divek). Dale se jim nabizi sluZby stomatologa a socidlniho pracovnika
(5 divek) a také pediatra, ortopeda a logopeda (3 divky). Tfem divkam nenabizi zatfizeni

zadnou z téchto sluzeb.



Navstévovaly divky pied Vasim zarizenim MS?

Graf 8 Absolvovani mateiské Skoly

divek
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Zdroj: vlastni vyzkum
Mateiskou Skolu absolvovalo 7 divek. V soucasné dobé ji navstévuji 2. Ostatni

divky do matetské Skoly nikdy nedochazely.



Maji moZnost navStévovat jiné navazujici integracni (vzdélavaci) zafizeni po
skonceni dochazky u Vas a jaké?

Graf 9 Navazujici integra¢ni zafizeni

divek
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Zdroj: vlastni vyzkum

Vétsina pracovist umoznuje pokraCovat ve vzdélavani a integraci, ale v7
pfipadech ze 17 to mozné neni. Divky mohou navstévovat denni stacionaf, praktickou

Skolu a zékladni Skolu po ukonceni dochazky v matetské Skole.



DokéazZe Vase zaFizeni zprostifedkovat odbornou psychologickou péci i rodiné?

Graf 10 Psychologicka péce rodiné divky

t zarizeni
|_\
o

poce

ORLNWAUION0O

NE

odpovéd

Zdroj: vlastni vyzkum

Vzdélavaci zatizeni dokaZe zprostfedkovat psychologickou péci 16 rodictm,

bud’ pfimo v zafizeni nebo na jiném spolupracujicim pracovisti.



4.3 Cil tieti

Ttetim cilem bylo zpracovat kazuistiky dvou divek a na nich ukazat konkrétni

vychovné vzdélavaci proces.

4.3.1 Kazuistika ¢ 1

Jméno: Jana

Narozena: v roce 1996

Diagnéza:  Rettlv syndrom
Mentalni retardace tézké pasmo
Neuropatie
Epilepsie

Osobni anamnéza

Jana se narodila z druhé gravidity komplikované hore¢natym onemocnénim
v sedmém mesici. Porod prob¢hl v 38. tydnu téhotenstvi pro hrozici hypoxii plodu
Cisafskym fezem. Po porodu byla kratce resuscitovdna, dale bez komplikaci. Vazila
3100 g a métila 50 cm.

Od novorozeneckého véku trpéla poruchami spanku, pozornosti. Od Sestého
meésice se u ni objevovaly suspektni zachvatovité projevy. Ve dvou letech byla
vySetiena na neurologii Fakultni nemocnici Motol a byla diagnostikovana epilepsie.
V raném détstvi byla Jana velmi nachylna k infekcim hornich cest dychacich, anginy
meéla cca 8x do roka, otitidy cca 10x za rok. Ve tiech letech podstoupila adenotomii.
Dale trpi lomivosti kosti, méla dvé zlomeniny dolnich koncetin. V roce 1999 a 2006

podstoupila stomatologickou operaci. Ma sklony k obezité, trpi zacpou.



Rodinna anamnéza

Otec Jany je zdrav. Matka je sledovdna pro poruchu srazlivosti krve. Sestra
matky ma epilepsii. Teta matky z mat¢iny strany trpi nekompenzovanym zachvatovitym
onemocnénim.

Jana ma dvé nevlastni sestry z otcova prvniho manzelstvi a vlastniho bratra. Do
roku 2005 zila v aplné rodiné, ktera zanedbavala péci, Jana nedochazela pravidelné do
Skoly apod. Od biezna 2005 se o ni stara babicka, jejiz péce je starostliva, pecliva. Janu
obcas navstivi matka se sourozenci.

Psychomotoricky vyvoj

Prvni projevy - od novorozeneckého véku divka trpéla poruchami spanku,
pozornosti. Sledovana na neurologii pro psychomotorickou retardaci a hypotonii. Sedét
zacala v osmém mésici, stejné se zacala 1 otacet na bficho. Objevovaly se u ni atypické
pohybové stereotypy, béhem hry Casto stacela bulby vzhiru bez pieruSeni ¢innosti.
Zvladla tict n€kolik slov, které si dle matky rad¢ji fikala, kdyz byla v mistnosti sama.
Ve dvanacti mésicich klecCela, lezla, ale nestavéla se. Od osmnacti meésicu stala u
nabytku, sama se nepostavila.

Soucasny stav - psychomotoricky vyvoj je 1 nadale nerovnomérny, celkové se
pohybuje v pasmu tézké mentalni retardace s pfevahou v oblasti receptivni. Adaptivni
chovani (manipula¢ni a vizuo prostorové dovednosti) jsou na urovni dvandcti az
patnacti mésici vyvojového veéku. Objevuji se pocatky diferenciace manipulacnich
schémat a naznaky hry funk¢ni. Pfi manipulacni hie je Jana zaujata, aktivni. Jemna
motorika ruky je vyrazné¢ neobratnd, predméty uchopuje palmarnim hrabavym
uchopem, casto se objevuji drobné dyskinézy a hrubsi tfes ruky. Hrubd motorika je
vyrazné omezena, nechodi, je schopna sedu, sama se ale neposadi. Jana komunikuje
pfevazné uzivanim zakladnich expresivnich (mimickych 1 hlasovych) vyrazii, ocnim
pohledem a jednodusSimi naznakovymi gesty. Jeji rovenni porozumeéni je na trovni 2
let vyvojového veku, porozumi béznym pokyntim i ndzvim predmétli. Zietelné zlepseni
se d& pozorovat zejména v oblasti manipulacnich dovednosti pfi vyrazné zlepSené

motivaci, dale u ni nartstd zajem o kontakt 1 vlastni aktivity.



Odborna péce
Jana uziva antiepileptika. Je v péci endokrinologa, neurologa, ortopeda,

stomatologa a psychologa a pediatra.

Skolni anamnéza
V roce 2000 navstévovala denni stacionaf, od 1.9.2000 je v zakladni skole
specialni. Je dobfe adaptovana, od tohoto roku, se zménou $kolni skupiny, je i klidné;si.

Je zarazena do autistickeé tridy.

Vychova a vzdélavani v autistické tridé

Jana byla zatfazena do autistické tfidy pomocné Skoly.

Stejné jako vSechny déti v této Skole je vzdélavana podle individualniho
vychovné vzdélavaciho programu, ktery vychdzi z Rehabilitatniho vzdélavaciho
programu pomocné Skoly ¢.j. 15988/2003 — 24.

Autistickou tfidu navstévuji jesté dalsi Ctyfi Zaci. Jedna se o jednu divku a tfi
chlapce s diagnézami détsky autismus. VEkové rozmezi zaka je od 9 do 13 let. Déti
maji pfidruzené vady, vSechny maji mentalni postiZzeni, dale se u nékterych z nich
vyskytuje epilepsie, smyslové postizeni (poruchy zraku, sluchu) a fyzické postizeni.

O Janu pecuje cely tym odbornikd. Individudlni vyuka je kazdodenné
zajiStovana specialni pedagozkou pomocné skoly, dalsi pedagogickou €innost zajist'uji
dva pedagogové. Do vychovné vzdélavaciho programu je dale zapojen ergoterapeut,
fyzioterapeut a canisterapeut. Pedagogové konzultuji dalSi postupy S externimi
odborniky. Spolupracuji také s poradenskymi centry, Centrem alternativni a
augmentativni komunikace, Centrem zrakovych vad a jinymi Skolskymi zafizenimi
zabyvajicimi se péci o klientky s Rettovym syndromem. Do zatizeni pravideln¢ dochazi

psycholog, pediatr, rehabilita¢ni 1ékat a stomatolog.

Individudlni vzdélavaci program
Zakladem individudlniho vzdélavaciho programu bylo posouzeni Janinych

schopnosti vySe zminénym tymem odbornikd. Vychéazelo se z psychologického



vySetfeni, specidln¢ pedagogického hodnoceni, pfipominek babi¢ky, hodnoceni
ergoterapeuta a fyzioterapeuta. Individualni vzd¢lavaci plan byl sestaven na zacatku
Skolniho roku. Priitbézné byl hodnocen, pisemné vzdy v pololeti, rodi¢liim se predaval
spole¢n¢ s vysvédcenim. Vysledkem hodnoceni bylo stanoveni dalSiho postupu

v komplexni péci.
Individualni vzdeélavaci plan
Individudlni vzdélavaci plan Jany na rok 2006/2007 je velmi obsahly, proto jsem

na ukazku vybrala jen nékteré oblasti a cile, které sleduje.

Smyslova vychova

» zrakova cvieni
cile: - poznat ze dvou fotografii svoji fotku

- na fotografiich hledat ucitele, zaka, ktery je pfitomen ve t¥idé

» sluchova cviceni
cile: - rytmizace, rytmické hry — hra pali¢kou na buben, hra na zvonek, rolnic¢ky (s
dopomoci)

- cvicit reakci na svoje jméno

» hapticka, hmatova cviceni
cile: - stimulace a masaz dlané a prst

- manipulace s pfedméty riznych tvart, materiala

> d&ichova cviéeni

cile: - ¢ichani k riznym potravindm



Rozumova vychova

» poznavani novych piedméti- percepce
cile: - prendavani predméti, hracky z kosiku na zem, z kosiku do jiného kosiku

- poznavani ptedmétti denni potieby

» denni rezim — rozvrh dne
cile: - pred kazdou Cinnosti ukazka na fotce, co se bude d¢lat a s kym

- pravidelné stfidani ¢innosti — aktivita vyzadujici praci a zapojeni a odpocinek

Komunikace
» alternativni komunikace
cile: - vybér ze dvou variant — pohledem rozlisit pojmenovany pifedmét, obrazek,
fotku

- podporovat vyuziti ocniho kontaktu

Socializace
cile: - reagovat na svoje jméno
- rozeznat fotku dospé€lého nebo spoluzaka ze ttidy, na kterého se ukaze

- prodluZovani doby koncentrace pfi ¢innosti , vyuziti odmény

Sebeobsluha
» stolovani, jidlo
cile: - nacvik piti z hrnecku

- nacvik pouzivani 1Zice s dopomoci

» osobni hygiena, oblékani
cile: - spoluprace pii myti rukou — zvednout ruce pod kohoutek

- dopomoc pii oblékani, svlékani —nastavit ruku, nohu



Jemna motorika

cile: - stimulace dlani a celych pazi pomoci jemnych masazi, lechtani, hlazeni
- vyuzivani vytvarnych technik — modelovani, trhani papiru, pouziti prstovych

barev

Hruba motorika

» protahovaci a posilovaci cviceni
cile: - Casté stfidani poloh vleze, vsed¢

- cviceni s mi¢em — kutaleni, opora o mi¢, pokladani na mic¢

» vitiva koupel a vodni Iizko
cile: - hra s dospélym, s ptedméty, hra s vodou

- odpocinek po vifivee, poslech hudby, aromaterapie

Dalsi aktivity:
» fyzioterapie
cile: - reflexni lokomoce 3x v tydnu

- stabilizaéni cvideni v sedu

» prochazky, vylety
cile: - vylety autem, jizda MHD

- vicedenni pobyt v prabéhu roku

» canisterapie
cile: - podporovani navazovani kontaktu se psem — sledovani o¢ima, otoceni se za
psem

- krmeni psa piSkotem za pomoci dospélého



Spoluprace s rodinou

Individuélni vzdélavaci plan byl konzultovan s Janinou babi¢kou, mohla vyjadrit
své predstavy a piani. V prabéhu Skolniho roku ma také moznost ucastnit se Janiny
vyuky a dal$ich aktivit probihajicich v zafizeni. Na spolupraci s rodinou se klade velky

duraz.

Jana se velmi dobie adaptovala na nové prostfedi autistické tfidy. Od zafi do
konce kalenddiniho roku byla Castokrat nemocnd nebo na rtznych vysetfenich. Tato
situace se ve druhém pololeti vyrazné zlepS$ila a nyni navstévuje Skolu pravidelné. Diky
pravidelnému rezimu a celkovému zklidnéni se s ni velice dobte pracuje.

Po rannim pfijezdu Jana pravidelné¢ odpociva. Aktivni cinnosti se stfidaji
s odpoc¢inkovymi, coz ji vyhovuje.

Na jate absolvovala lékatské vySetfeni a béhem prazdnin ji ¢eka vysetfeni na
imunologii, endokrinologii a neurologii. Pravdépodobn¢ se bude fesit i otazka Janiny
nadvahy. Jesté¢ nema zhotovené otisky pro zubni protézu.

Leto$ni rok se Jana vyrazné zklidnila, je spokojend, se zdjmem o okolni svét,

Casto se sméje, povida si. Rada se také hybe a manipuluje s vécmi.



Tabulka 25 Rozvrh ke kazuistice 1

8:00 | 8:30 | 9:00 | 9:30 | 10:00 | 10:30 | 11:00 | 11:30 | 12:00 | 12:30 | 13:00 | 13:30 | 14:00
Pondéli Fyzio | Zpév BT | Relax
7 bt ~ - - ©
Utery s i) e o ZS Canisterapie s -
< > X = i, A — i
Stieda o O = 0 ZS Zrak. | Fyzio | Relax | & o >0
i} = o =) < i M ; °
Ctvrtek ° = E i ZS | Zrak | Fyzio | Relax | © <
= - @)
Patek x ZS | Bazén | Zpév | Relax fyzio
Vysvétlivky
° BT o bazalni stimulace
o FYZIO oot fyzioterapie
o Relax ... odpocinek, relaxace
. ZraK. cooooieiieseecee e zrakova stimulace

) ZS oo, zakladni Skola




4.3.2 Kazuistika &2

Jméno: Pavla

Narozena: Vv roce 1995

Diagnéza:  Rettiv syndrom
Mentalni retardace tézké pasmo
Sekundarni epilepsie

Paroxysmalni apnoické stavy

Osobni anamnéza

Pavla se narodila z prvni gravidity. Porod probéhl ve ¢tyficatém prvnim tydnu.
T¢hotenstvi bez komplikaci, porodni hmotnost 4280 g a porodni délka 53 cm.

Od sestého mésice se opozd'uje psychomotoricky vyvoj. Neurologické vySetteni
bylo doporuceno ale az v jedenacti mésicich, kde byla indikovana fyzioterapie Vojtovou
reflexni lokomoci. Ve c¢trnacti mésicich byla Pavla na vySetfeni zraku, ktery byl
shledan v normé. Pocatkem roku 1997 podstoupila celkové neurologické vySetieni. Na
CT zjisténa jen lehkd mozkova dystrofie, vySetfeni liquoru nevyloucilo moznost
demyelinizace nebo chronického zanétlivého procesu, podle o¢niho Iékate nebyla
nadéje zlepsit visus korekci. Vyhledové doporuceno vysSetteni MRI, metabolické
vySetieni, vySetfeni v Centru zrakovych vad a stimulace v ramci rané péce. V roce 2001
Pavla podstoupila genetické vySetfeni. VySetienim nebyl potvrzen Angelmantv
syndrom. Podle klinického obrazu se jedna spiSe o Rettiv syndrom, v té dobé jesté

nebyla dostupné ptima DNA analyza. Pavla nosi bryle.

Rodinna anamnéza
Rodi¢e Pavly jsou zdravi. Otec matky ma astma a otec Pavly otce prodélal
infarkt myokardu.

Pavla nema sourozence. Zije s obéma rodici, ktefi se o ni peclive staraji.



Psychomotoricky vyvoj

Prvni projevy - od Sestého meésice si matka zacala vSimat, ze Pavla nesleduje
predméty vzdalenéjsi 1 m. Do roka se naucila sedét a chodit. Objevily se prvni slavka.
Regres v psychomotorickém vyvoji se prohloubil v osmnécti mésicich. Ve dvou a pil
letech vyvoj podle neurologické kontroly pokrocil, zvladla padesat slov, chizi o Siroké
bazi a s oporou.

Soucasny stav - psychomotoricky vyvoj nerovhomérny, celkové v pasmu tézké
az hluboké mentalni retardace. Adaptivni chovani pfevazuje v oblasti receptivni —
vizuopercep¢ni. Jeji dovednosti jsou nerovnomérné, sahaji pfiblizné¢ do tirovné osmého
az devatého mésice vyvojového véku. Zrakem sleduje podnéty v celém rozsahu, vnima i
drobngjsi predméty. Sporadicky ma sklon k nadmérné ulpivavému, nemodulovanému
upfenému pohledu o¢i. Ruce funkéné uzivd omezené, nema zajem o manipulacni
aktivity, zfidka rukou zkouma povrch, placa do podlozky, odstréi predmét, kratce podrzi
pasivné vlozeny predmét. VSechny tyto reakce jsou vSak dnes jiz jen sporadické a
obtizn¢ cilené vyvolatelné. Pavla je schopna stabilniho sedu, v chiizi se zlepsuje,chodi
s oporou jedné osoby a ujde 1 vzdalenost jednoho kilometru. Pavla velmi omezené
aktivné komunikuje, aktivné nevokalizuje, misty komunikuje oc¢ima, komunikaéni
signaly jsou vSak v souCasnosti malo vyrazné a mnohdy jen naznakové. Porozuméni
fec¢i je kolisavé, do urovné dvandicti aZz patnacti mésict vyvojového véku. Reaguje na
osloveni, o¢ima najde nékteré znamé predméty nebo obrazky. Pavla spolupracuje pfi
obsluze, kladn¢ pfijima socialni kontakt, pfi socialni hie je zaujata, ozije, celkové je

ovSem u ni mensi spontanni socidlni iniciativa.

Odborna péce
Pavla je vodborné pé¢i neurologa, imunologa, pediatra, stomatologa,

psychologa a ortopeda.



Skolni anamnéza
Pavla absolvovala specialni mateiskou Skolu, dale pak od roku 2002
navstévovala pfipravny stupen zékladni Skoly specialni a od roku 2006 navstévuje

zakladni Skolu specialni.

Vychova a vzdélavani

Je zatazena do tiidy se Sesti zdky s kombinovanym postizenim (autismus,
mentalni postizeni, Rettiv syndrom; vzdy s epilepsii). Vékové rozmezi zaku je od 10 do
25 let.

Vzd¢lavana je podle individualniho vychovné vzdélavaciho programu, ktery
vychazi z Rehabilitacniho vzdélavaciho programu pomocné skoly €.j. 15988/2003 — 24.

O Pavlu peéuje cely tym odborniki. Individualni vyuka je kazdodenné
zajisStovana specidlni pedagozkou pomocné Skoly, dalsi pedagogickou ¢innost zajist'uji
dva pedagogové. Do vychovné vzdélavaciho programu je dale zapojen ergoterapeut,
fyzioterapeut a canisterapeut. Pedagogové konzultuji dal$i postupy s externimi
odborniky. Spolupracuji také s poradenskymi centry, Centrem alternativni a
augmentativni komunikace, Centrem zrakovych vad a jinymi Skolskymi zatizenimi
zabyvajicimi se péci o klientky s Rettovym syndromem. Do zatizeni pravideln¢ dochazi

psycholog, pediatr, rehabilitaéni Iékaf a stomatolog.

Individualni vzdélavaci program

Zakladem individudlniho vzdélavaciho programu bylo posouzeni schopnosti
Pavly vyse zminénym tymem odborniki. Vychazelo se z psychologického vysetieni,
specialné pedagogického hodnoceni, pfipominek rodicd, hodnoceni ergoterapeuta a
fyzioterapeuta. Individudlni vzdélavaci plan byl sestaven na zacatku Skolniho roku.
Pribézné byl hodnocen, pisemné vzdy v pololeti, rodicim se piedaval spolecné
s vysvédcenim. Vysledkem hodnoceni bylo stanoveni dal§iho postupu v komplexni

péci.



Individualni vzdeélavaci plan

Individudlni vzdélavaci plan Pavly na rok 2006/2007 je velmi obsahly, proto

jsem na ukdzku vybrala jen nékteré oblasti a cile, které sleduje.

>

cile:

>

cile:

>

cile:

>

cile:

>

cile:

Smyslova vychova

zrakové cviceni
- stimulace k sledovani pfedmétt, pohybii a mimiky lidi okolo sebe
- koordinace pohledu s pohybem ruky, aby se Jana divala na misto, kterého se
dotyka

sluchova cviceni
- orientace po budové, seznamovani se spoluzaky a ostatnim personalem

- rozpoznani pfedmétu, ktery vydal zvuk, poznavani zvitete podle zvuku

hmatova cviceni, basalni stimulace
- hlazeni riznymi materidly i pfedméty
- hmatovy kontakt s nejriznéj§imi hmotami — piskem, vodou, hlinou,
modelinou apod.

- odpocinek na vodnim lazku

somaticka a vestibularni stimulace
- uvédoméni si celého téla pomoci jemné masaze koncetin

- hry s koncetinami za doprovodu fikanek

¢ichova, chutova cviceni
- poznavat jidlo nejprve podle ¢ichu (med, citron, ocet, keCup, stl, apod.) a

potom ochutnavat a prozivat chuté — sladky, hotky, slany a kysely



Rozumova vychova

cile: - poznavani vlastnosti véci: maly x velky, horky x studeny, mekky x tvrdy
- vypravovani nazornych pohadek a pak je pomoci alternativni komunikace
rekonstruovat

- na zacatku dne seznameni s tim co bude délat a kde to bude délat

Komunikace
» alternativni komunikace
cile: - vybirdni moznosti z obrazki
- pouzivani karticky Ano x Ne piipadné karticky s obliceji: vesely Cerveny pro

Ano, smutny ¢erny pro Ne

Socializace
»  navstéva jinych pokoja

cile: - poznavani jiného prostiedi a jinych déti a personalu

Sebeobsluha
» stolovani, jidlo

cile: - zkouset si vkladat sama jidlo do ust
» osobni hygiena, oblékéani
cile: - trénovani sdéleni potteby jit na toaletu

- dopomoc pii oblékani, svlékani —nastavit ruku, nohu

Jemna motorika

cile: - aktivné pouzivat ob¢ ruce
- nacvik uchopu, jedna ruka je pfidrzena na podloZzce a druhd je vedena
k tichopu hrac¢ky, nejlépe plySové nebo z jiného piijemného materialu

- chytat mi¢ obéma rukama, hazet také tak



Hruba motorika

cile: - chlize kazdy den, i chtize do schodii
- sezeni na zidli s vysokym opéradlem

- polohovani

Dalsi aktivity
vifiva lazen a nasledné relaxace na vodnim luzku
fyzioterapie
vylety do blizkého i vzdalengjsiho okoli

zpivani a bubnovani

vV V V V V

canisterapie
cile: - podporovani navazovani kontaktu se psem — sledovani oCima, otocCeni se za
psem

- krmeni psa piskotem za pomoci dospélého

Spoluprace s rodinou

Individuélni vzdélavaci plan byl konzultovan s rodi¢i Pavly, mohli vyjadfit své
pfedstavy a prani. V pribéhu Skolniho roku maji moZnost i¢astnit se vyuky a dalSich
aktivit probihajicich v zafizeni. Na spolupraci s rodinou se klade velky diraz.

Do skoly dovazi Pavlu matka,obcas ji vyzvedava babicka.

Pavla navstévuje Skolu prvnim rokem. Na nové prostiedi 1 ostatni zaky si zvykla
rychle. Je spiSe pasivni, klidnad. Na nepfijemné aktivity, ne¢ekané udalosti, zménu
pocasi nebo také bez vyvolavajici pfiCiny reaguje paroxysmalnimi apnoickymi
zéachvaty. Je schopna chlize s podporou druhé osoby. Ruce témét nepouziva.

Vyhovuje ji individualni pfistup a klidnéjsi prostiedi, ale ma rada i spolecnost.
Oblibila si prochazeni po Skole, navstévovani dalSich tfid a déti. Poznava hlas blizkych
osob a reaguje na n€j. Denni ¢innosti poznava z piktogrami, dle nékterych si vybird i

pisnicky. Pfes den odpociva po obédé.



Jeji stav se nezménil, je dilezité pokracovat v udrzovani ziskanych navyki

(napft. chodi na toaletu). Pavla se snazi maximalné koncentrovat.



Tabulka 26 Rozvrh ke kazuistice 2

8:00 [8:30 [9:00 [9:30 |[10:00 |10:30 |11:00 |11:30 |12:00 |12:30 | 13:00 | 13:30 | 14:00
Pondéli Bazén Fyzio ZS
Utery Fyzio © Hippo 7S | BT
Stireda ;§ Pracovni terapie OBED ZS Odpoledni klid
Ctvrtek Fyzio | Vytvarka 7S Zpév
Patek Fyzio 7S Prace na pokoji Zpev
Vysvétlivky
o BT o, bazalni stimulace
o FYZIO oo fyzioterapie

zakladni Skola




5. Diskuze

V mé diplomové praci jsem se zabyvala nezndmou, vzicnou a mladou
diagnézou Rettiiv syndrom a zajimal mé& jeji vyskyt v celé Ceské republice véetné
vychovné vzdélavaciho procesu. Teoreticka ¢ast se vénuje samotnému syndromu, jeho
projevim, diagnostice a nakonec 1écbé. Pii zpracovani této Casti se vyskytovaly
problémy ve smyslu nedostatku literatury, literatury, ktera by se nevénovala Rettovu
syndromu pouze Vv souvislosti s autismem nebo jinymi pervazivnimi poruchami. Témé&f
v z4dné publikaci nelze vyhledat mozZnosti ve vychové nebo vzdélavani. Cennym
zdrojem pro mé byly zkuSenosti odbornikil, specidlnich pedagogti. Jakozto klinicky
obraz Rettova syndromu je spojen s autismem a jinymi poruchami autistického spektra,
tak i pedagogické a 1é&ebné pristupy z této spojitosti Serpaji (viz podkapitola 1.9). Cast
terapeutickych metod byla primarné uréena i pro jiné déti nez autistické, byla cilena pro
déti s détskou mozkovou obrnou, pro déti se somatickym nebo mentalnim postizenim.

Prakticka c¢ast sleduje tii cile: zjistit pocet zaka s Rettovym syndromem V celé
Ceské republice a zafizeni, ve kterych jsou vzd&lavani, popsat vychovné vzdélavaci
proces a na kazuistikdch dvou zakl ukézat konkrétni vychovné vzd€lavaci proces
kazdého z nich.

Zpracovani prvniho cile probihalo v nékolika etapach a objevila se tada
problémi. Setkala jsem se s neznalosti samotného postizeni Rettiv syndrom,
S neuplnymi informacemi o poctu zakl a nakonec s chybé&jicim prehledem o téchto
zacich. Nejprve jsem kontaktovala 14 krajskych koordinatorti specialné pedagogickych
center (specialisté vySkoleni v problematice autismu) a snazila se ziskat informace o
poc¢tu divek s Rettovym syndromem. Dvé koordinatorky nemély Zadny ptehled o
divkéach s Rettovym syndromem, ¢tyfi koordinatorky védély, Ze nemaji Zadnou divku v
kraji a z osmi kraji jsem se dozvédé€la o divkach s Rettovym syndromem, 1 kdyz jejich
pocet nebyl uplny (viz tabulka 1).

Dale nasledoval kontakt se skolskymi trady vsech kraji, cilem bylo opét ziskat

informaci o poétu zakd s Rettovym syndromem v Ceské republice. Chtéla jsem si



doplnit informace v krajich, kde se vyskytly nedostatky v pfehledu o divkach
s Rettovym syndromem a u zbylych kraja si informace potvrdit. Od tiinacti Skolskych
ufadd vyplynulo, Zze o détech s Rettovym syndromem nemaji piehled (viz tabulka 2).
Maji-li v jednotlivych krajich divky s Rettovym syndromem, oni se to nedozvi, nebot
tato diagnéza byva zahrnuta ve skupiné poruch autistického spektra nebo
kombinovaného postiZeni.

Velkou nezndmou v mém vyzkumu tvofily kraje Praha a StredoCesky kraj.
Vyzkum pokracoval zkontaktovanim vSech zakladnich a matefskych $kol specialnich,
zakladnich Skol praktickych a ziskavani informaci tam. V Praze jsem se spojila s 25
Skolami, ve Stiedoc¢eském kraji mi nebyly konkrétni informace poskytnuty.

Pomoc jsem také hledala v obanském sdruzeni Rett Community a ob&anském
sdruzeni APLA a AUTISTIK. AUTISTIK (obcanské sdruzeni pomdhajici lidem
s autismem) mi poskytlo kontakt na jednu divku, s Rett Community (ob¢anské sdruzeni
pomahajici divkam s Rettovym syndromem) se mi nepodafilo navazat kontakt a APLA
(Asociace pomahajici lidem s autismem) mi neposkytla zadné informace z divodu
ochrany osobnich dat svych klientt.

V této casti vyzkumu, ve které jsem chtéla ziskat pouze ptehled o poctu déti
S Rettovym syndromem, se mimo jiné odrdzi ,,mladost®, neznalost tohoto syndromu,
nedavno zavedend diagnostika a také to, Ze Rettiv syndrom je stale ve ,,stinu“ autismu a
jinych vyvojovych pervazivnich poruch. Vysledek vyzkumu ukazuje 24 divek v celé
Ceské republice, i kdyZ jsem si téméf jista, Ze pocet divek neni kone¢ny. Vzhledem
k tomu, Ze diagnostika probiha teprve od roku 2001, jsou v Ceské republice divky, u
kterych nebyla diagndza genetickym vySetienim nikdy zjiStovéna.

Nasledovalo rozeslani dotaznikt Skolskym zafizenim, z 24 respondentii jich
vyplnilo dotaznik 17. Dotaznik (viz ptiloha) obsahuje 18 otazek, které jsou urCeny
pecujicimu persondlu (pedagogim, terapeutim). Jsou zjistovany pouzivané metody a
aktivity a ostatni podminky pfi vychové a vzdélani. Uvodnimi otizkami sleduji stale cil
prvni: vjakém zafizeni jsou divky vzdélavany (viz graf 1) a pocet divek v daném

zafizeni (viz tabulka 3).



Dale jiz sleduji cil druhy: vékovou strukturu divek, podminky vychovy a
vzdélavani a uzivané terapie, metody u divek s Rettovym syndromem. Ve vyzkumu
jsou zahrnuty divky ve v€ku od péti do devatenacti let. Z podminek vzdélavani a
vychovy mé zajimalo: pocet zakyn s Rettovym syndromem v jedné tiidé, zda nedochazi
Kk vytvareni specialnich tfid pravé pro divky s Rettovym syndromem. To se vyzkumem
nepotvrdilo, pouze v kraji Praha a v Moravskoslezském kraji jsou dvé divky vzd¢lavany
Vjedné tiidé. Z vyzkumu vyplyva, ze zakyné jsou nejéastéji vzd€lavany s détmi
s autismem a s détmi s kombinovanym postizenim v pomérné malé tiid¢, nejéastéji s 5
zaky (viz tabulka 9). Ve tidé¢ byva u 10 divek pritomen asistent, ktery pomaha pfi
vyuce, coz umoziuje individualni pfistup. Pfi vyuce je za nejvice vyhovujici shledan
pravé maly kolektiv, individualni ptistup a také klidné prostiedi. Divky ze sledovaného
souboru jsou vzdélavany podle riznych vzdélavacich programil (viz graf 2), nejCastéji
vsak podle Rehabilitacniho vzdélavaciho programu pomocné Skoly. VétSina z nich ma
vytvofeny individudlni vzdélavaci plan, ktery zohlednuje typ postizeni, ale i divCiny
moznosti, moznosti rozvoje a zlepSeni a ktery zahrnuje techniky a metody, které se jevi
prospé$né a nezbytné ve vychové a vzdélani, ale i v celkové péci. Individudlni
vzdélavaci plan nejcastéji obsahuje tyto vychovné vzdelavaci, ale 1 1é€ebné metody a
techniky: vyuka probihd prostfednictvim strukturovaného uceni, divky se uci
komunikovat alternativnimi zplsoby, komunikace se také podporuje zrakovou
stimulaci; k dobré fyzické kondici vyrazné piispiva fyzioterapie; oblibé se tesi
animoterapie, muzikoterapie. Individualni plan je mozny realizovat i vzhledem k tfidam
s malym pocétem zakt, ve kterych jsou divky s Rettovym syndromem dle mého zjisténi
vzdélavany. Skolska zafizeni nejvice pouZivaji metody: strukturované uéeni, bazalni,
orofacialni a zrakovou stimulaci, u¢i se komunikovat alternativnimi zpisoby. Z aktivit
divky mohou vyuzit ergoterapii, animoterapii, arteterapii, dale na fyzioterapii,
hydroterapii a muzikoterapii. VétSina zafizeni, dle vyzkumu, nabizi fadu metod a
aktivit. Divky je vétSinou vyuZzivaji stoprocentné. Jejich program obsahuje pedagogické
pfistupy, které by mély vést k zlepSeni psychickych funkci a socialnich dovednosti
(strukturované uceni, alternativni komunikace, zrakova stimulace). Nezbytnd je

spojitost s 1éCebnymi  prostiedky (fyzioterapii, bazalni stimulaci, animoterapii,



muzikoterapii), které napomahaji udrzeni nebo zlepSeni stavajiciho zdravotniho stavu,
ktery ma stalou tendenci se zhorSovat (viz podkapitola 1.4) a celkové pohod¢ divky.
Divka s Rettovym syndromem je osoba se specialnimi vzdélavacimi potfebami, proto je
vzdélavana pomoci strukturovaného uceni, alternativni komunikace. Kromé toho
pottebuje zdravotnickou péci, kterou nejcastéji ve Skolskych zafizenich zajistuje
fyzioterapeut, stomatolog, pediatr. Ob¢ oblasti, vzdélavaci i zdravotnicka, maji
nezastupitelnou tlohu v komplexni péci o divky s Rettovym syndromem, dopliuji se a
navzajem svymi uCinky na sebe pusobi (napt. fyzioterapii dojde ke zlepsSeni chize,
divka ma vétsi moznost poznavat okoli, je samostatn&jsi; nauci-li se pii komunikacnich
cviCenich vyjadfit souhlas ¢i nesouhlas, tato dovednost se promitne do vSech oblasti
jejiho zivota). Propojeni vychovy a vzdélavani se zdravotnickou péci je urcité snadnéjsi
ve Skolnich zafizenich se stacionafem nez v samotné Skole.

Vyzkum dotaznikovym Setfenim pokracuje otdzkami, které se zaméfuji na
zménu zdravotniho stavu, prospéchu, chovani v souvislosti s dochazkou do skoly. U
¢tyt divek nebylo shledano zadné zlepSeni, u ostatnich zdkyn pedagogové pozorovali
zlepSeni v jedné nebo vice sledovanych oblasti (viz tabulka 16, 17, 18, 19). Vétsi
pozornost je upfena na chovani, tedy jakym zptisobem se zménilo; prevazuje zlepSeni a
to zejména v oblasti komunikace, o¢niho kontaktu a spoluprace (viz tabulka 11).
Pedagogové a terapeuti hodnotili v diisledkii ¢eho nebo koho doslo ke zméndm
Vv chovani, prospéchu nebo zdravotniho stavu. V disledku prace Skoly tedy standardnich
sluzeb, nadstandardnich sluzeb a prace rodiny vyvijejici aktivity jes§té mimo Skolu
nedoslo ke zméné u Ctyt divek, u ostatnich divek tyto tfi Cinitelé rizn€ dle mého zjiSténi
pusobili (viz tabulka 20, 21, 22, 23).

Kontinuita vychovy a vzdélavani je zajiSténa specidlnimi matetskymi Skolami,
zakladnimi Skolami specidlnimi a praktickymi, dale pak praktickymi Skolami,
chranénymi dilnami, stacionafi. Vyzkum ukazal, Ze matefskou Skolu specidlni
navs§tévuji nyni dvé divky s Rettovym syndromem, osm divek ji nenavstévovalo viibec a
sedm ano. Po skonceni zdkladni Skoly mohou divky v pfisluSném kraji dochazet
nejcastéji do denniho stacionafre, ktery se jevi jako nejvhodné€j$i navazujici zatizeni, ve

ttech ptipadech do praktické skoly, ktera mize byt velmi narocna pro dité s Rettovym



syndromem, v sedmi pfipadech dle mého vyzkumu divky nemaji moznost pokracovat
ve vzdélavani po ukonceni zdkladni Skolni dochazky.

Posledni otazka dotazniku zkoumad, zda Skolské zafizeni zprostfedkovava
odbornou psychologickou pomoc rodiné ditéte s Rettovym syndromem vzhledem
Kk naro¢nosti péce o takto postizené dité; v 16 pripadech ze 17 ano.

Ttetiho cile bylo dosazeno vypracovanim kazuistiky dvou divek. Zvolila jsem si
divky srozdilnym stupném télesného postizeni. Zajimala m¢ osobni a rodinna
anamnéza, edukacni proces a vychovné vzdélavaci proces s individualnim vzdélavacim
planem. Pfestoze Pavla chodi a Jana sama skoro uz nesedi, jejich program zahrnuje
tytéZ metody a terapie: bazalni, zrakovou stimulaci, alternativni komunikaci,
hipoterapii, canisterapii, ergoterapii, arteterapii, fyzioterapii a hydroterapii. Dale
podnikaji vylety a G€astni se riznych kulturnich akci. Je zjevné, Ze vychovné vzdélavaci
metody (alternativni komunikace, zrakova stimulace, arteterapie, ergoterapie) jsou
doplnéné a propojené se zdravotni péci (fyzioterapie, hydroterapie). U obou divek
shledali terapeuti zlepSeni po dobu dochdzky do jejich zafizeni: u Jany vyrazng
v komunikaci, pozornosti a chovéani (pfevazuje pozitivni ndlada), u Pavly vice
V hybnosti, chizi.

Na piikladu Pavly a Jany si mizeme konecné dolozit to, jak smysluplné je
vzdélavani deti postizenych i tak vaznou poruchou, jakou Rettiiv syndrom bezesporu je.
A ptfedevsim ukazuje, jak diky vzdélavacim programim propojenych se zdravotnickou

péci veetné specidlniho ptistupu odbornikti mohou byt tyto déti schopnéjsi a st'astnéjsi.



Cilem mé diplomové prace je popsat vychovné vzdélavaci proces probihajici u
74kt s Rettovym syndromem a zjistit jejich podet v Ceské republice. Vychova a
vzdélavani ve Skolnim zafizeni je jiz nedilnou soucéasti zivota kazdého ditéte se
specialnimi vzdélavacimi potfebami. Pedagogicka péce o dit¢ s Rettovym syndromem
musi primarné vychazet z teoretickych znalosti, proto se ma diplomova prace nejprve
vénuje samotnému Rettovu syndromu, jeho klinickému obrazu a  diagnostice.
Nejpodrobnéji  jsou zminény moznosti terapii, které jsou vzdy symptomatické.
Pozornost je soustiedéna na techniky a metody vychovné vzdélavaci, znamé i méné
znamé. Prakticka Gast fedi tii cile: zjistit podet zakl s Rettovym syndromem Vv Ceské
republice a zafizeni, ve kterém jsou vzdé€lavani; u téchto zaku popsat vychovné
vzdélavaci proces; zpracovat kazuistiku dvou divek a na nich ukéazat konkrétni
vychovné vzdélavaci proces. Dle mého zjisténi je v Ceské republice 24 divek
s Rettovym syndromem a vzdélavany jsou ve specidlnich zdkladnich a matefskych
Skolach. Prvni cil byl splnén. Informace o vychovné vzdélavacim procesu byly
ziskavany pomoci dotazniku, z 24 respondenti mi odpovédélo 17. V mnohém maji
divky stejné podminky: jsou vzdélavany v malém kolektivu, ktery umozZiuje
individualni pfistup a realizaci individualniho vzdélavaciho planu; s vyukou ve tiidé
pomaha asistent pedagoga. Dle mého zjisténi pravé nejvice pii vyuce vyhovuje
individualni pfistup, klidné prostfedi a mensi kolektiv. Vzdélavani nejcastéji probiha
podle Rehabilitaéniho vzdélavaciho programu pomocné Skoly. Vyrazngjsi rozdily
muzeme pozorovat v nabidce aktivit, specifickych metod, ale i v pé¢i 1ékaiti a jinych
specialisti. Dale bylo hodnoceno, zda dochazi ke zlepSeni, stagnaci ¢i zhorSeni
zdravotniho stavu, prospéchu a chovani. Pouze u 4 divek nebylo pozorovano zadné
zlepSeni. Podle nazorl terapeuti a pedagogli pozitivni zména u vétSiny divek nastala
v disledku prace Skoly, nadstandardnich sluzeb 1 péfe rodiny. Dochézka do
pfedskolniho zafizeni byla pozorovana u téméf poloviny divek. Pokracovat ve

vzdélavani v navazujicim zafizeni ma moznost vétSina divek, v dennim stacionati nebo



praktické skole, 0 které se domnivam, ze je nerealna vzhledem Kk charakteristice
postizeni. Kazuistiky jsem zpracovala u dvou divek s rozdilnym stupném télesného
postizeni a ukazala na nich konkrétni vychovné vzdélavaci program. Timto jsem splnila
i tieti cil.

Zmého vyzkumu vyplyvd, ze divky jsou nejcastéji vzdelavany podle
Rehabilita¢niho vzdélavaciho programu pomocné Skoly, nebyl tedy vytvofen specidlni
vychovné vzdélavaci program urCeny pravé pro déti s Rettovym syndromem. Divky
jsou podle mého zjisténi vzdélavany v autistickych tfidach nebo ve tiidach zaka
s kombinovanym postizenim, ve specidlnich zakladnich a matetskych Skolach. Z vyse
uvedeného vyplyva, Ze nepotvrzuji ani jednu ze stanovenych hypotéz: existuje
specificky vychovné vzdélavaci program pro zaky s Rettovym syndromem; existuji
specialni tiidy, Skoly se zaméfenim na Rettiiv syndrom.

Prestoze o Rettovu syndromu jesté stdle mnoho nevime vzhledem k nedavnému
odhaleni jeho pficiny, je zfejmé, ze musime stavet na dnes jiz jasné diagnostice a od té
odvijet terapii. Nejsou ndm zndmy specifické vzdélavaci programy, ale miizeme Cerpat
z jiz ovéfenych postupi predevsim u déti s poruchami autistického spektra. Nesmime
ovSem opomijet individualni poteby kazde¢ divky s Rettovym syndromem, vénujme jim
nalezitou pozornost. Nemén¢ diilezité je sledovat vyvoj poznatkli o Rettovu syndromu,
jak v medicing, tak ve specialni pedagogice. Doufejme, Ze vyzkum bude pokracovat a
odhali nam dal8i moZnosti ve zkvalitnéni péce o tyto divky.

Vyuziti mé diplomové prace se nabizi v oblasti specidlniho Skolstvi ¢i jiné
oblasti péfe o 0soby s Rettovym syndromem. Jeji hlavni piinos, je v tom, Ze nabizi
shrnuti teoretickych podkladt o Rettové syndromu a jeho terapii. Zaroven nabizi cenné
praktické poznatky vyuZitelné pravé pii péci o osoby s Rettovym syndromem.
V neposledni fadé dava urcity piehled o typu vzdélavani divek s Rettovym syndromem

v Ceské republice.
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10. Prilohy

Priloha 1 - Dotaznik k vyzkumu

Vazeny pane, vazena pani,

rada bych Vés touto cestou poprosila o vyplnéni kratkého dotazniku. Tento
dotaznik bude slouzit jako podklad vyzkumu mé diplomové prace, kterd je zaméfena na
vychovné vzdélavaci proces u zdka s Rettovym syndromem. Diplomovou praci pisi
Vv ramci svého studia na Jihoc¢eské univerzité.

Uvédomuji si, Ze zddané udaje mohou byt citlivé a osobni. Zarucuji Vam, ze je
vyuZziji pouze jako podklad pro diplomovou praci a Zddnym zplsobem je nezneuziji.
Pokud projevite z4jem, rdda Vam vysledky tohoto vyzkumu ptedlozim.

V ptipadé¢ jakychkoliv otazek mne nevahejte kontaktovat, rada Vam je zodpovim

S pozdravem Michaela Vomocilova

e-mail: misa79@seznam.cz

DOTAZNIK

1 Jakého typu je Vase zafizeni?

2 Kolik divek s Rettovym syndromem je ve VaSem zafizeni a kolik jim je let?

3. Kolik divek je v jedné tiide?

4 Je ve tfid¢ 1 asistent (osobni asistent ¢i asistent pedagoga) a jaké sluzby

poskytuje?


mailto:misa79@seznam.cz

5. Kolik zakt je celkem ve tfid¢ a s jakou diagndzou (mentélni postiZeni, autismus,
Downtiv syndrom, apod.) ?
6. Podle jakého vzdé€lavaciho programu jsou divky vzdélavany? Maji individualni

vzdélavaci plan?

7. Obsahuje jejich program né&jaké specifické metody?
8. Nabizi VaSe zafizeni divkam dalsi aktivity, pf. canisterapie, hipoterapie,

ergoterapie, arteterapie?

9. Které z téchto aktivit, sluzeb divky navstévuji?

10.  Zménilo se chovani divek po dobu pobytu ve Vasem zafizeni, jakym zptisobem?
11. Jaky pfistup nejvice ne/vyhovoval? Jaké slozeni zakt ve tfidé bylo nejvice
ne/vyhovujici?

12. Doslo ke zménam:

a) zdravotniho stavu

b) chovani

c) prospéchu

13. Doslo ke zlepSeni:

a) zdravotniho stavu
b) chovani,
c) prospéchu

14. ZlepSeni nastalo podle Vaseho nazoru v disledku:

a) prace $koly (standardni sluzby)
b) nadstandardnich sluzeb
c) péce rodiny (aktivity mimo Skolu)

15. Jaké lékate, zdravotni specialisty €i jiné odborniky (psycholog, fyzioterapeut)
maji divky ve VaSem zatizeni moZnost vyuzit?

16.  Navstévovaly divky pied Vasim zafizenim MS?

17. Maji moZnost navstévovat jiné navazujici integracni (vzdé€lavaci) zafizeni po
skon€eni dochazky u Vas a jaké?

18. Dokaze Vase zatizeni zprostiedkovat odbornou psychologickou péci 1 roding?



