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ABSTRAKT

Cilem této prace je umoznit chapani specifik v chovani divek s Rettovym syndromem

a nabidnout efektivni moznosti prace v eduka¢nim procesu.

Podstatou je sbornik naméta na ¢innosti a pomuicky sefazeny podle vzdélavacich piedméta
zakladni Skoly specialni. Praktické rady, typy a ndméty jsou podlozeny teoretickymi
vychodisky 1 konkrétnimi ptiklady nebo fotodokumentaci.

Prace se opira o ptipadové studie dvou divek s Rettovym syndromem a popsany jsou nejen
vysledky divek ve vychovné vzdélavacim procesu, ale i osobni ptib¢hy jejich rodin
a rozdilny zptisob vyrovnavani se s tézkou zivotni situaci.

Vysledky prace umoziuji nalézt vhodny pfistup nejen k divkdm, ale i k jejich rodic¢tm,
sourozencim nebo spoluzakiim.

KLICOVA SLOVA

vzacné onemocnéni, Rettiv syndrom, postizeni, komunikace, vychova, vzdélavani, obecné

zékonitosti, praktické ¢innosti, ptipadova studie



ABSTRACT
The aim of this work is to enable a person to perceive and understand the specific features
of behaviour of girls having Rett syndrome and to offer effective options for activities

and effort in the process of education.

The substance of the collection of suggestions and proposals for actions and activities as well
as tools and equipment sorted according to equipment and objects used at a special needs
education primary school. Practical advice, recommendations and suggestions are based
on theoretical grounds and basis, particular examples or photo documentation.

The work is founded on study cases of two girls with Rett syndrome where there are not only
the girls’ results and evaluations in the educational process described but also the personal

stories of their families and different way of dealing with the tough life situations.

The work results enable to discover a suitable attitude not only towards the girls but as well

to their parents, siblings or classmates.

KEYWORDS
rare disease, Rett syndrome, mental disorder, communication, upbringing, education,

general regularities, practical activities and actions, case study



Obsah

L UVOGuiiiiiece e 8
2 VZACNA ONECIMOCHICT ....veiiiieiei sttt ettt e e e e nne e e nneenne e 10
2.1  Charakteristika vzacnych onemocCnENni.........ccccviveieerieiiieieeie e 10
2.2  Rettlv syndrom v kontextu vzacnych onemocneni ...........ccocvvvereeiiiicnicnennnn, 10
2.3 Legislativa péce 0 nemocné se vzacnym ONnemOCNENIM .......evveeruerrveerieesieesinennns 10
2.4 Specialni vzdélavaci potfeby Zakl se vzacnym onemocnénim...........ocevevervinnnnne 11

3 REtlV SYNATOM .. .ciiiiiiiiiie e ne e 13
3.1 Pojem Rettliv SYNATOM .....eeviiiiiiiiiiiieiee e 13
3.2 Priciny Rettova Syndromu............cccoovviiiiiiiiiiieieee e 13
3.3 Diagnostika Rettova SYNArOMU .........cccoveieiieiieeie e sre et 14
3.3.1  Klinickd diagnostika ........ccccooiiiiiiiiiiiicii s 14
3.3.2  Molekuldrni diagnostiKa ...........cccoveviriiiiiiiiieiieie e 16

3.4  Stadia a piiznaky Rettova Syndromu............cccocveiiiieniniiiieiieeeee e 16
341 Prvnd StAAIUM ..ooveiiiiiiic e 17
3.4.2  Druh€ STAQIUM ....coeiiiiiiieiie e 17
3.4.3  TTEt] STAQIUIM c.eoieiiiie ettt 18
344 CHVILE STAQIUIML..cvvurveeriecrieie et 19

4 Rodina divky s Rettovym Syndromem............ccoververiniiiiininiseeeeeese e 20
A1 ROGICE ..ottt 20
4.2 SOUMOZENCH c..vivieeeiieieseeseeie sttt ettt ettt b et b e n et b et nn e b nn e 21

5 KOMUNIKACE ...ttt 23
5.1 Komunikace s divkou s Rettovym syndromem ............c.ccoovviiiinieienencnesennnns 23
511 Obecné zakonitosti v KOMUNIKACT.........cccoiiiriiiiiiiiiiie e 25
5.1.2  Praktické naméty a pomucky vhodné k nacviku komunikace....................... 27

5.2  Komunikace pedagoga s rodi¢i divky s Rettovym syndromem.............ccceevuveennee 30



5.3  Komunikace pedagoga se spoluzaky divky s Rettovym syndromem................... 31

6  Vychova a vzdélavani divek s Rettovym syndromem.............ccocvvviiiiiiiiinicicieenn, 32
6.1 Metody a strategie VZAEIAVANT.........cccvviiiiiiiiiie i 33
6.2  Praktické ¢innosti ve vZdElavacim ProCesU.........cccvviiviiiiiiiiiiiiniiiieeiiie e 35

6.2.1  ROZUMOVA VYChOVA......oiiiiiiiiiiicic e 35
6.2.2  SMYSIOVA VYChOVA ..o 37
6.2.3  Hudebni VYChOVa .......c.ooiiiiiiiie e 40
6.2.4  TEIESNA VYCROVA ...eoiiiiiiiii e 41
6.2.5 Pracovni a vytvarnd vyChova.........ccccoieiiiiiiiciiie e 42
6.2.6  KONCEPE SNOBZEIEN ..ot 44
I A - - 1o - TSR 45

7 Divky s Rettovym syndromem — piipadoveé studie...........ccooviviiiiiiiiiiiiiniiiicicieen, 48

A R L VAT 13 11 TN LU ] = 48
7.1.1 RoOdINNA QNAMNEZA ......ouvviiiiiiieiiie ettt 48
7.1.2  OSODNT ANAMNEZA .......viiiiiiiiieiie e 49
7.1.3  ROAINNA STTUACE ....veeieieiieiiie ettt ettt et e e aneas 57
7.1.4  Vychova a VZAEIAVANT ...........ocoviiiiiiie e 60

7.2 KazZuiStiKa, SATA.......ccciveiiiiiiiiie et e e st e sre e s enre e e nnae e e 69
7.2.1  ROAINNA QNAMNEZA ... ..cccueiiieieiieiiieeiee e siee e bee et sree et sneeesteesneeebeeanees 69
7.2.2  OSODNT ANAMNEZA ... .eiiiiiiiiiiiie et 69
7.2.3  ROAINNA STTUACE ....veeiieeiieiiii ettt ettt sttt et srr e aeesnnas 77
7.24  Vychova a VZAEIAVANT .......cccoviiiiiiiii e 79

7.3 Shrnuti pripadove STUAIC ......covviiiiiiiiiiieiie e 88

B ZAVET et 89

9  Seznam pouzitych informacnich Zdrojli ........cccoveiiiiiiiiiii 91

10 Seznam PIIION c..eeiiiiii i 95






1 Uvod

S pojmem Rettliv syndrom jsem se poprvé setkala pied tiemi roky, kdy jsem nastoupila
do zakladni Skoly specialni jako tfidni ucitelka piipravného stupné, kde se jedna z divek
postizena pravé Rettovym syndromem vzdélavala. Piestoze jsem se jiz pred ndstupem
do skoly snazila ziskat o této Zakyni stejné jako o ostatnich détech navs$tévujicich mou
budouci tfidu alesponn zdkladni informace, mohu dnes fici, Zze i1 pfes plvodni pocit
pripravenosti jsem neméla ani sebemensi predstavu 0 tom, co vSe onemocnéni Rettovym

syndromem obnasi.

Prvni setkani s timto dévéetem bylo pro mé velmi silnym a nezapomenutelnym momentem.
Tehdy pétileta divka ke mné pfisla, pouhym pohledem mé ,,ptinutila sniZit se na jeji fyzikou
uroven, naklonila se ke mné a z bezprosttedni blizkosti, mozna z patnacti centimetrt, se mi
dlouze zadivala do oc¢i. Divala se na mé pohledem plnym zajmu a zvédavosti, a prestoze
nevydala ani hldsku, méla jsem pocit, Ze ke mné€ skute¢né promlouva. Po chvilce se zasmala,
zahalekala a rozbéhla se zpét k mamince. Jakoby ji §la sdélit prvni dojmy ze setkani se mnou.
V tomto okamziku jsem pocitila velmi silny z4jem tuto divku poznat, co nejvice se ji
priblizit, porozumét jejim gestim, pohybim a pohlediim a pomoci ji i jeji rodiné co nejvice

zmirnit handicapy, které vyplyvaji z jejiho onemocnéni.

Zajem o pochopeni pficin, pfiznakt i disledkti onemocnéni Rettovym syndromem a jejich
zmirnéni ¢i kompenzovani ve mné jeSté vzrostl po nastupu druhé divky s Rettovym
syndromem do mé tfidy. Vzhledem k prevalenci tohoto onemocnéni jsem povaZovala
a povazuji skutenost mit v jedné tfidé¢ dvé divky s Rettovym syndromem stejné vékové

kategorie za jedinecnou pfilezitost ke studii tohoto vzacného nemocnéni.

V neposledni fad¢ byl pro mé¢ velmi dualezity i fakt, ze v dobé mého nastupu na zakladni
Skolu specidlni probihalo pravé diky zatfazeni dévCete s Rettovym syndromem
do vzdélavaciho procesu v nasi Skole ovéfovani Metodiky prace se zékem se vzacnym
onemocnénim (Michalik, 2012), na némz jsem se z ¢asti spolupodilela. Méla jsem tedy
moznost se osobné setkat a sdilet zkuSenosti s nckolika odborniky z rtznych obort

zabyvajicich se onemocnénim Rettovym syndromem i poznat dalsi divky jim postizené.

A vsechny tyto zminéné okolnosti m¢ vedly k hlubSimu zajmu a postupnému poznavani

potteb divek s Rettovym syndromem, na jehoz zéklad¢ jsem se rozhodla tématu vzdélavani



divek s Rettovym syndromem vénovat v diplomové praci a prohloubit si tak své dosavadni

znalosti a postiehy.

Cilem mé diplomové prace predstavit onemocnéni Rettovym syndromem, rozsifit osvéetu,
umoznit pochopit nestandartni chovani divek, popsat metodiku prace a nabidnout praktické

rady, typy a navody na efektivni praci s divkami nejen v eduka¢nim procesu.

Diplomova prace neni jednozna¢né délena na teoretickou a praktickou ¢ast. Mnohdy jsou
teoretickd vychodiska vzapéti podlozena praktickymi radami a navody, piipadné
fotografiemi dokumentujicimi danou pomtcku ¢i aktivitu nebo doklddajicimi nazornost.
V prvni ¢asti prace predstavuji teoreticky tivod, v némz se obecné vénuji problematice
vzacnych onemocnénich. Nasledné je okruh zGzen pouze na onemocnéni Rettovym
syndromem od teoretickych vychodisek a situaci rodin s détmi s timto onemocnénim
az po konkrétni typy a moznosti divek v oblasti komunikace a vzdélavani. Druha Cast
diplomové prace je vénovana jedné z metod kvalitativniho vyzkumu, konkrétné¢ dvéma
pripadovym studiim. Vyzkum byl proveden na zakladé¢ fizenych rozhovorti s obéma rodici,

zdravotnické a pedagogické dokumentace, fotografii, videi a pozorovani divek.



2 Vzacna onemocnéni

2.1 Charakteristika vzacnych onemocnéni

Dle Usneseni vlady Ceské republiky ze dne 14. ¢ervna 2010 &. 466 o Nérodni strategii
pro vzacna onemocnéni na léta 2010 - 2020 jsou vzacna onemocnéni V ramci EU, tedy
i Ceské republiky, definovana jako onemocnéni s prevalenci nizsi neZ 1:2000, jinymi slovy
s vyskytem v populaci mensim nez 5 0sob na 10000. Jsou to onemocnéni riznoroda, klinicky
heterogenni a ptevazné vrozena, asi u 80 % pacientd, u zbylych 20 % byvaji pficiny infekeéni,

autoimunni, alergickd ¢i nddorova. Velmi Casto ziistdvaji pfiCiny onemocnéni neobjasnény.

V soucasné dob¢ tvofi tuto skupinu 6000 - 8000 onemocnéni. Proto, i pies jejich nizky
vyskyt, zasahuji do zivotli nemalé ¢asti populace. Pfestoze se mohou projevit kdykoli béhem
Zivota, nejcastéji se projevuji brzy po narozeni a postihuji pfiblizné kazdého dvacéatého
novorozence, presnéji 4 — 5 % novorozenct a kojenct, z nichz se tfetina nedozije véku
vyssiho péti let. Obecné je uvadén vyskyt vzacnych onemocnéni v populaci asi 3 - 4 %.
V Ceské republice to tedy znamena pfitomnost nékterého z vzacnych onemocnéni az u 3000

novych pacientu kazdy rok. (Michalik, 2012)

Piestoze u vétSiny onemocnéni neexistuje kauzalni 1écba, symptomatickou lécbou lze
zmirnit mnoho negativnich dusledk. Vcasna a spravna diagnostika vede nejen

k prodlouZeni, ale hlavné ke zlepSeni kvality zivota postiZzenych i jejich rodin a okoli.

2.2 Rettiv syndrom v kontextu vzacnych onemocnéni

Udavany vyskyt Rettova syndromu v populaci je 1 : 10000 - 22000. V Ceské republice
by mélo byt tedy pfiblizné¢ 550 pacientl postizenych Rettovym syndromem. Vzhledem
k tomu, Ze diagnostikovanych je v Ceské republice pouze piiblizné 60 pacienti, je velmi
pravdépodobné, Ze pievazna ¢ast 0sob postizenych timto syndromem je diagnostikovanych

nespravné. (Dupalova, in: Michalik, 2012)

Vyskyt Rettova syndromu je vSude stejny, bez rozdilu narodnosti, rasy ¢i etnika.

2.3 Legislativa péce o nemocné se vzaicnym onemocnénim

Jak jiz bylo fe€eno, jednim z hlavnich problému je nesprdvné nebo pozdni rozpoznéni
onemocnéni zpusobené piedevsim nedostatkem medicinskych a védeckych poznatk.
Nasledné¢ nedostateéna efektivita v 16¢b¢ a terapii, omezeny vybér 1éki, nevyhovujici péce
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Vv oblasti socialni a pravni a piedev§im malé povédomi o této problematice nejen mezi

odbornou, ale také mezi laickou vetejnosti.

Velmi dalezity je rozvoj a zdokonaleni presymptomatické diagnostiky, neboli testovani
rodinnych pfislusnikl pacientli S vzacnym onemocnénim, a novorozeneckého screeningu,
coz je vyhledavani nemoci v raném stadiu tak, aby se identifikovaly a zacaly 1é¢it diive, nez
se stadi projevit. V Ceské republice se v sou¢asnosti novorozeneckym screeninkem testuje
13 onemocnéni. Pravdépodobnost odhaleni je tedy velmi mald. Dle statistik se onemocnéni
prokaze pouze u jednoho ditéte z 1150 novorozencii. Jak vSak uvedla Zumrova na konferenci
Rettiiv syndrom a dalsi vzacna onemocnéni dne 5. 10. 2013: ,,Presto ale prave tomu jednomu
novorozenecky screening pomiuze uchranit zdravi, nékdy i Zivot, a z hlediska ekonomie
zdravotnictvi snizi naklady na jeho lécbu, protoze naklady na lécbu komplikaci vzniklych

Z pozde diagnostikované choroby byvaji mnohem vyssi.*

ZlepSeni téchto i dalSich jinych nedostatkii v souladu s doporucenim Evropské Unie je
hlavnim zamérem Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010 - 2020. ,,Cilem
Narodni strategie je zefektivnit diagnostiku a lécbu vzdacnych onemocnéni a zajistit vSem
pacientum se vzacnym onemocnénim pristup k indikované a vysoce kvalitni zdravotni péci
a nasledné sociadlni zaclenéni, a to na zdkladé rovného zachazeni a solidarity.” (Narodni

strategii pro vzacna onemocnéni na léta 2010 - 2020, 2010, s. 1)

V Ceské republice v sou¢asnosti neexistuje presna statistika vyskytu jednotlivych vzacnych
onemocnéni, ale podle odhadu u nas zije asi 20000 osob postizenych nékterym z nich. Pfesna
klasifikace existuje v ramci Mezinarodni statistické klasifikace nemoci a ptidruzenych

zdravotnich problémit MKN 10. (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky, 2010 — 2013)

2.4  Specialni vzdélavaci potieby Zaki se vzacnym onemocnénim

Za 7&ky se specidlnimi vzdé€lavacimi potiebami jsou dle § 16 zakona
¢. 561/2004 Sbh. O piedskolnim, zakladnim, stiednim, vy$§im odborném a jiném vzdelavani
povazovany 0soby se zdravotnim postizenim, zdravotnim znevyhodnénim nebo socialnim

znevyhodnénim. (Sbirka zakoni, 2004)

Je tedy zfejmé, ze lidé se vzacnym onemocnénim jsou zaroven lidé se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami. Neni tématem mé prace zabyvat se moznymi nedostatky

¢i pripadnym nejasnym vykladem tohoto zédkona nebo rozdilem mezi teoretickymi
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a realnymi moznostmi riznych Skolskych zafizeni. Pouze okrajové bych se zminila
0 problematice moznosti vybéru vzdélavani osob se specialnimi vzdélavacimi potiebami

v siti ¢eskych skolskych zatizeni.

Jde o zékladni otdzku, jakym zplsobem dité se specialné vzdélavacimi potiebami vzdélavat.

Rodice téchto déti se casto rozhoduji mezi tzv. béZznymi a specialnimi skolami.

Pokud se zakonny zastupce ditéte se specialnimi vzdélavacimi potfebami rozhodne pro jeho
integraci do béZzné zékladni skoly, je velmi dilezité vybrat takovou, kde je dité pfijato uciteli,
spoluzaky a kde jsou vytvoreny podminky pro jeho aktivni Gi¢ast. Dliraz je tedy kladen nejen
na kvalitu vzdélavani, ale také na ptizpisobeni Skoly potiebam ditéte. Inkluzivni pristup
ke vzdélani umozinuje poznat rtiznorodost, a proto predstavuje pifinos nejen pro zaka

samotného, ale i pro ucitele a spoluzaky.

Dalsi moZnosti je vyuZiti nabidky specialniho Skolstvi. Specialni Skoly jsou rozdéleny podle
typti a specializace na druh zdravotniho postizeni. Vhodné je pracovat s ditétem jiz
v predskolnim v€ku umisténim do specialni mateiské Skoly, nebo ptipravného stupné
zakladni Skoly specidlni. Tyto Skoly jsou materidln¢ vybavené a technicky pfizpisobené
na vzdélavani zakl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Vyuka probihd v malém
kolektivu a s zaky pracuji kvalifikovani odbornici z oblasti specialniho $kolstvi. Ve vétsing
takovych Skol jsou provadény prvky terapie, vyuzivaji se rtizné druhy alternativni

a augmentativni komunikace a specialné pedagogické metody prace.

Osobné¢ mam zkuSenosti se vzdélavanim Zzakt se specidlné vzdélavacimi potfebami

v zékladni Skole specialni a prace v takovém zafizeni se mi osvédcila.

Jind moZnost plnéni povinné skolni dochazky vychéazi z § 41 Skolského zakona. Jedna
se 0 individualni vzd¢lavani. ,,Individualné vzdélavany zak kona za kazdé pololeti zkousky
Z prislusného uciva, a to ve skole, do niz byl prijat k plnéni povinné skolni dochazky.* (Sbirka

zakont, 2004, castka 190, s. 10276)

Eventualitou je také vzdélavani zdkad s hlubokym mentdlnim postizenim vychazejici

z § 42 skolského zakona.
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3 Rettiiv syndrom
3.1 Pojem Rettiiv syndrom

Rettliv syndrom je vzacné vrozené onemocnéni, jehoz charakteristické projevy popsal jako
prvni rakousky pediatr a détsky neurolog Andreas Rett v roce 1954, kdy si v§iml v ¢ekarné
dvou divek s podobnymi projevy. Ob¢ pohybovaly rukama stejnym zpiisobem
pfipominajicim myti rukou. Prostudovanim jejich spist zjistil, Ze ob¢ divky maji obdobny
i celkovy psychomotoricky vyvoj. Pozdé&ji objevil ve své praxi jesté dalSich Sest pacientek

se shodnymi rysy v chovani.

Andreas Rett natocCil o téchto divkach film, vydal né€kolik odbornych ¢lankti v Némecku
a patral po dalSich pacientkach se srovnatelnym chovanim po celé Evropé. I ptes jeho snahu

se vSak dlouho nedostalo tomuto onemocnéni vétsi pozornosti.

Az v roce 1983 vydal $védsky pediatr a détsky neurolog Bengt Hagberg, jehoz shodné jako
Andrease Retta zaujalo chovani nékterych svych pacientek, odborny ¢lanek v britském
Casopise Annals of Neurology, ktery upoutal pozornost svétové lékaiské komunity,

a onemocnéni nazval po Andreasovi Rettovi Rettovym syndromem.

Na jeho pficiny se posléze snazil pfijit tym védci z univerzit Baylor College of Medicine
v Texasu a Stanfordské univerzity v Kalifornii. V roce 1999, dva roky po smrti Andrease
Retta, objevili gen MECP2 na chromozomu X, jehoz mutace zptisobuje Rettiv syndrom.
(International Rett Syndrome Foundation, 2013)

Rettliv syndrom patfi mezi pervazivni vyvojové poruchy a je téméf vzdy kombinovan
S riznymi stupni mentalniho postizeni. Presto vSak naptiklad Thorovéa ve své publikaci
uvadi, ze u 2 — 15 % divek s atypickou formou Rettova syndromu neni mentalni postiZeni

ptitomno viibec. (2006)

3.2 Pri¢iny Rettova syndromu

Jak jiz bylo feceno, pti¢inou Rettova syndromu je chyba genu MECP2, methyl-CpG-binding
protein, na chromozomu X. Ve vétsing piipadu, asi v 80 %, jde o chybu na okraji dlouhého
raménka. Nejzndméjs$i z mutaci, jichZ bylo doposud prokazano pies 200 druhii, nese

oznaceni T158. Vlivem poskozeni genu MECP2 dochazi ke zvySené produkci jinak
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uzitecnych jadernych proteinti, dilezitych zejména pro spravny vyvoj v raném obdobi

prenatalniho vyvoje. (Zelinova, in: Kolektiv autorti Zakladni $kola Zahradka, 2005)

Obdobné piiznaky mohou zptusobovat také mutace gentt CDKLS5, FOXG1 nebo NTNG1.
Chyby téchto gent byly prokazany ptiblizné u 10 % ptipadt. (Dupalova, in: Michalik, 2012)

Rettovym syndromem jsou postizeny téméf vyhradné zeny. Na rozdil od muzd, majicich
pouze jeden chromozom X, Zeny disponuji dvéma. K Zivotu je potieba alespon jeden zdravy
gen MECP2 pfitomny na chromozomu X, proto, pfestoze bylo zaznamenano nékolik
ojedinélych ptipadii chlapcti s Rettovym syndromem, z diivodu zdvazného poskozeni mozku
muzi postizeni mutaci genu MECP2 neptezivaji déle nez n¢kolik dnti ¢i mésict po porodu,

ve vetsing pripadl jsou jiz béhem téhotenstvi plody muzského pohlavi potraceny.

Ackoli, jak jsem uvedla, n¢kolik ptipada chlapct diagnostikovanych Rettovym syndromem
existuje, rozhodla jsem se, ze v této praci budu, obdobné¢ jako je udavano ve vétSing

odbornych publikaci, pouzivat termin divky, pfipadné zeny s Rettovym syndromem.

3.3 Diagnostika Rettova syndromu

Po objeveni genu MECP?2 je kromé bézné klinické diagnostiky Rettova syndromu dostupna
také diagnostika molekularné genetickymi metodami. V Ceské republice je tento postup
dostupny od roku 2001. (Zahorakova, Martasek, 2009)

3.3.1 Kilinicka diagnostika

Klinicka diagnostika je zalozena na vnéjSich ptiznacich onemocnéni, predevsim télesnych,

pohybovych a psychickych funkci.

Klinicka diagnostika Rettova syndromu se mirn¢ 1isi u klasické a atypické formy. Zatimco
u klasické formy musi byt splnéna vSechna zakladni kritéria, ktera jsou jasné vymezena,
ke stanoveni atypické formy musi byt splnény nejméné tii zakladni a pét podptrnych kritérii,
uvedenych v tabulce 1 na stran€ 15. Atypickou formou Rettova syndromu trpi asi jedna

tietina vSech postizenych divek a Zen. (Zahorakova, Martasek, 2009)
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Tabulka 1 (Zahorakova, Martasek, 2009, s. 526-527)

Revidovana diagnosticka kritéria pro

klasicky Rettiv syndrom

Revidovana diagnosticka kritéria pro

atypické formy Rettova syndromu

Zakladni kritéria

Zakladni kritéria

1.

2.

.

Normalni nebo zdénlivé normalni
prenatalni a perinatalni vyvoj
Psychomotoricky vyvoj v prvnich Sesti
meésicich normalni nebo miize byt

od narozeni opozdén

Normalni obvod hlavy pfi narozeni
Postnatalni zpomaleni ristu hlavy

a ziskana mikrocefalie (ve vétSiné
piipadit)

Ztrata dosazenych dovednosti v oblasti
jemné motoriky (ucelové pouzivani
rukou) ve véku 6 — 30 mésict
Stereotypni pohyby rukou
(pfipominajici myti, zdimani, tleskani,
opakované vkladani rukou do ust apod.)
Porucha socialnich interakci, ztrata feci
a komunikaénich dovednosti, kognitivni
postiZeni

Nejista chiize o Siroké bazi nebo tplna
ztrata dovednosti, dyspraxie/apraxie

1. Absence nebo redukce cilen¢ho

pouzivani rukou

Redukce nebo ztrata feci

Stereotypni pohyby rukou

4. Redukce nebo ztrata komunikacnich
dovednosti

5. Zpomaleni ristu hlavy od prvniho
roku zivota

6. Pribéh onemocnéni ptipominajicich
klasicky RTT: regres ve vyvoji
S naslednym zlepSenim socidlnich
interakci, v kontrastu s progredujicim
motorickym postizenim

wn

Podpuirna kritéria

Podpiirna kritéria

1.

o

ONo O

Nepravidelnosti

dychani (hyperventilace,

zadrzovani dechu, polykani vzduchu,
nasilné vydechovani vzduchu);

ve spanku mizi

Bruxismus

Poruchy spanku od raného détstvi
Abnormaélni svalovy tonus,
ptidruzena svalova atrofie a dystonie
Poruchy periferniho prekrveni
Progresivni skoliéza nebo kyfoza
Rustova retardace

Drobné, hypotroficke, studené

nohy; malé, Gtlé ruce

Nepravidelnosti dychani
Polykéani vzduchu

Bruxismus

Abnormalni pohyby

Skoli¢za/ kyfoza

Amyotrofie dolnich koncetin
Studené, bledé nohy, obycejné
hypotrofické

8. Poruchy spanku vcetné no¢niho kiiku
9. Nevyprovokovany smich a kiik
10. Snizeny prah bolesti

11. Intenzivni o¢ni kontakt

NookrowdhE
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Stanovit Rettv syndrom je klinickou diagnostikou pomérné obtizné. Pfedevsim v minulosti
byl Casto chybné diagnostikovan, zejména jako autismus, détskd mozkova obrna nebo
nespecifikované zpozdéni vyvoje. Jednim z hlavnich a nejvice znatelnych ryst divek
s Rettovym syndromem, bez néhoz neni mozné Rettdv syndrom stanovit, je ztrata

cilevédomého pouzivani rukou spojena se stereotypnimi pohyby.

3.3.2 Molekularni diagnostika

Diagnostika molekularné genetickymi metodami je zalozena na hledani mutaci gent
MECP2 a nové také CDKLS5. Je vhodna pro divky, u nichz jiz byl Rettiiv syndrom stanoven
klinickou diagnostikou. U pacientek, které nespliuji kritéria klinické diagnostiky je mozné
diagnostiku molekularné genetickymi metodami provést také, ale pravdépodobnost,
7e se Rettiiv syndrom potvrdi, je velmi nizka. Casto se tak mylné stava napiiklad u dévéat

s détskym autismem.

Nezjisténi chyb genit MECP2 a CDKL5 molekularni diagnostikou Rettiv syndrom nicméné
nevylucuje. Krom¢ mutaci na jiz zminénych genech FOXG1 a NTNGI, které zatim neni
mozné diagnostikou molekularné genetickymi metodami urcit, s velkou pravdépodobnosti
muizou Rettv syndrom zpiisobovat i mutace na jinych genech, dosud nezjiSténych
anetestovanych. Presto je molekuldrni diagnostika velmi pfinosna ptedevsim pro definitivni
potvrzeni nemoci zejména u divek s atypickym Rettovym syndromem, u divek s velmi
nizkym vékem, které si zatim jednotlivymi stadii nemoci neprosly a je tak tézké urcit zda
splituji nebo nespliuji kritéria klinické diagnostiky, nebo u starSich Zen, jejichZ vyvojova
stddia nejsou zaznamenana. Urceni jednoznacné diagnézy je velmi dulezité nejen
pro stanoveni vhodné preventivni a podplrné terapie, ale také pro piedvidani dalSiho

prabéhu nemoci.

PrestoZe je nebezpeci opétovného vyskytu Rettova syndromu v piibuzenstvi velmi nizké,
pravdépodobnost asi 1 %, v rodinach, kde je onemocnéni prokazéano, 1ze provést screening
na mutaci genu, jez byl u postizeného ¢lena diagnostikovan, v¢etné prenatalni diagnostiky.

(Zahorakova, Martasek, 2009)

3.4 Stadia a pFiznaky Rettova syndromu

Onemocnéni se nejcastéji zacind projevovat mezi 6. — 18. mésicem zivota. Prestoze byl

doposud povazovan vyvoj divek s Rettovym syndromem v prvnich mésicich Zivota
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za pfirozeny, bez jakychkoli ptfiznakli néceho neobvyklého, dnes je jiz zndmo mnoho
pfipadi, kdy jsou nepatrné abnormality ve vyvoji postizenych divek zaznamenany
i v prvnich mésicich Zivota. Casto se jedna o déti nezvykle klidné a spavé, s nepatrnymi
problémy s jemnou motorikou a s mirné zpozdénym psychomotorickym vyvojem, coz je

viditelné naptiklad pfi pretaceni ditéte ze zad na biiSko nebo pii udrzeni hlavicky.

Kazda z divek mé velmi individualni pribéh onemocnéni. U nékterych Zen, ptfevazné
s atypickymi formami Rettova syndromu, mize byt nastup piiznakt pozdéjsi, nékteré mohou
mit z€asti zachovanou jemnou motoriku, u jinych miize byt ¢asteéné zachovéna fec. Ptesto
l1ze vyvoj klinickych ptiznakti Rettova syndromu rozdélit do nékolika stadii. (Dupalova,

in: Michalik, 2012)

3.4.1 Prvni stadium

V prvnim stddiu nemoci, pfiblizné¢ mezi 6. — 18. mésicem Zivota ditéte, byvaji pfiznaky
Rettova syndromu nepfili§ vyrazné, a proto snadno piehlédnutelné. Rodice jim vétSinou

nepiikladaji vétsi dillezitost a odbornou pomoc nevyhledavaji.

Nastava zpomaleni nebo uplné zastaveni psychomotorického vyvoje ditéte. Divky plisobi
zpravidla velmi klidn€ a spokojené, az flegmaticky. Vytraci se u nich pfirozeny zdjem
0 okoli, u vétSiny divek mizi o¢ni kontakt a dochdzi ke stagnaci, ztraté nebo Upadku jiz

nabytych dovednosti a schopnosti, v€etné feCového vyvoje.

Objevuji se ptiznaky mikrocefalie, neboli zpomaleni ristu hlavy a mozku, a celkovy ristovy
regres vcetné¢ vahového Ubytku. Divky piisobi slab&, az malatné, coz je disledkem

hypotonie, sniZeni svalového napéti.

3.4.2 Druhé stadium

ey oo

ve vétsim a viditelngjsim méfitku. V tomto obdobi si zpravidla okoli ditéte zacina
uvédomovat, ze vyvoj divky nepostupuje zcela standardné a rodice zacinaji vyhledavat

1ékatskou pomoc.

Jiz nabyté dovednosti motorické i fecové vcetné neverbalni komunikace se rychle ztraceji.
ZhorSuje se jemna motorika rukou, ztraci se uchopovaci schopnost a objevuje se

nejnapadnéjsi rys divek s Rettovym syndromem patiici k typickym klinickym znakim
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tohoto onemocnéni, stereotypni pohyby rukou, pfipominajici myti, tleskani, tfeni rukama
0 sebe, svirani dlani, vkladani rukou do ust nebo cucéni prsti. Dochézi k opozdéni

mentalniho vyvoje divky.

Oc¢ni kontakt rychle mizi a divka nejevi zajem o socialni interakci, nereaguje na podnéty.
Nalady se ¢asto méni, rychle se sttida smich s placem, objevuji se no¢ni désy a zvySena
lekavost. Disledkem piecitlivélosti a podrazdénosti mize dochazet k sebeposkozovani

Ve snaze vyrovnat se s nepiijemnymi psychickymi pocity.

Chuize se stava nejistou a vratkou, asto o Siroké bazi, nékteré pacientky piestavaji chodit

uplné. Pohyby téla jsou nekoordinované.

Rast hlavy se jiz vyrazné zpomaluje, objevuji se zastavy dechu a dalsi dechové anomalie,
hypoventilace, zrychlené dychani, zadrzovani dechu, prudké vydechovani, polykani
vzduchu, pferuseni ¢i omezeni dychdni béhem spanku. Vice jak u poloviny pacientek
se zacinaji vyskytovat epileptické zachvaty, které vSak postupem casu vétSinou oproti

ostatnim symptomtim zcela vymizi.

3.4.3 Treti stadium

Toto stadium, mezi patym a desatym rokem Zivota ditéte, je obdobim stabilizace. Dochazi
ke znovunabyti nékterych schopnosti, zlepSuje Se socidlni interakce, zajem o okoli,
schopnost soustiedéni i neverbalni komunikace. O¢ni kontakt je ¢asto v podobé dlouhého
upfeného pohledu. Divky Iépe zvladaji své emoce a jsou vyrovnangj$i. Vzhledem
k nedostate¢nym fecovym schopnostem a neschopnosti vykonavat Gi¢elné pohyby je obtizné

stanovit stupent mentalniho postiZeni.

U divek se mlZe znovu rozvinout ichop rukou, ale jen n&které z nich jsou schopné fizené
manipulace s pfedméty, vétSinou jde o zautomatizované pohyby, napiiklad pii vlozeni jidla
do ust. Zachvaty a potize s motorikou pfetrvavaji, disledkem apraxie jsou pohyby

nekoordinované a chize nestabilni.

Mnoho divek v tomto stddiu zastava pomérn¢ dlouhou dobu, jejich stav je stabilizovany,

nijak se nezlepSuje ani nezhorSuje. Nékteré z divek v tomto obdobi zlstavaji po cely Zivot.
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3.4.4 Ctvrté stadium

Posledni faze pretrvava az do dospélosti. Naucené kognitivni, komunika¢ni a manualni
schopnosti zeny neztraceji, ale nové jiz neziskavaji. ZlepSeni nastava pouze v ocnim
kontaktu a citovych vztazich. Typicka pro toto stadium je ztrata pohyblivosti. U vétSiny
pacientek vlivem progresivni skoliozy, zvySeného napéti, ztuhlosti, neohebnosti a stahovani
svall tato schopnost upln€ vymizi a zlstavaji upoutany na invalidnim voziku. Pfidruzuji se

srde¢ni anomalie a parkinsonismus.

Zeny s Rettovym syndromem se mohou dozit sttedniho i1 vys$Siho v€ku, ale témef Ctvrtina

Z nich zemie ndhle z nevysvétlitelnych diivodu. Nejcastéji se dozivaji 40 az 50 let.
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4 Rodina divky s Rettovym syndromem

4.1 Rodicée

»Narozeni postizeného ditete predstavuje pro rodice zatez, obycejné neocekdavanou.
Je traumatem, které vyplyva z pocitu vlastniho selhani v rodicovské roli. Vedomi
neschopnosti zplodit normdlniho potomka vede ke ztraté sebedivery a k pocitim
ménécennosti.” (Vagnerova, 1999, s. 55) Ve své praci se nezabyvam psychologii rodict

postizenych déti, povazuji v§ak za dulezité upozornit na jejich nelehkou situaci.

Véagnerova uvadi nékolik fazi, kterymi musi rodice po zjisténi handicapu svého ditéte projit.
Faze soku a popreni nastava po zjisténi diagnézy. Rodice si nechtéji pripustit trvalé postizeni
svého potomka a uréenou diagnézu odmitaji. Ve fazi postupné akceptace a vyrovnavani
s problémem si za&inaji vyhledavat riizné informace o zjisténé nemoci. Uzkost a stres viak
Zasto nedovoluji posoudit stav a moznosti objektivné. Usudek byva subjektivni a zkresleny
touhou po normalnosti ditéte. Rodice se za¢inaji na nastalou situaci divat v §ir§im kontextu,
pifemysli nad budoucnosti ditéte i osudem celé rodiny. Zpravidla prozivaji pocity viny,
bezmoci a hanby a vyhlidky vnimaji spiSe pesimisticky. Posledni fazi je faze realismu.
V té nastdva postupné smifeni se skutecnosti. Podstatné ale je, Ze pfestoZe se rodice
po proziti vSech fazi za¢inaji chovat pfiméfené nastalé situaci, postoje a reakce k potomkovi
budou ve vétsing piipadt odlisné od postoju a reakci ke zdravému ditéti, velmi Casto

v néjakém sméru extrémni. (1999)

Prabéeh fazi trva u rodich riizn€ dlouhou dobu. Aby se v§ak mohli viibec zacit s nemoci svého
ditéte vyrovnavat, je nutné znat a mit potvrzenou diagnézu. Vagnerova cekani mezi
zjisténim prvnich signali nemoci a jejim potvrzenim popisuje jako specifickou stresovou
jak se bude nemoc vyvijet, zda existuje moznost 1é¢eni ¢i alespon zmirnéni priznakt nebo
jakym zptsobem muze svému ditéti pomoci a co by mu prospélo. V ptipadé Rettova
syndromu je urceni diagndézy pomérné obtizné a cCasto trva celé roky. Rodice divek
s Rettovym syndromem tedy mnohdy takovou stresovou situaci prozivaji neimérné dlouho,

coz ma samoziejmé velky vliv na jejich psychiku.

Rettiv syndrom je oproti jinym onemocnénim specificky také v tom, ze rodi¢ pomérné

dlouhou dobu nemusi postifehnout téméf neznatelné signaly abnormalit v chovani dcery.
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Div¢ino jednani je mnohdy témét do dvou let véku srovnatelné s vystupovanim ostatnich
vrstevnikil. Nastup prvni faze Soku a popieni piichazi tedy az poté, co rodi¢ nékolik mésict
vychovaval ve svych oc¢ich zdravé dit€ a nerozumi tomu, co se stalo, pro¢ divka jiz naucené
a osvojené dovednosti ztraci. ,,KdyZ si vzpomenu, jak ve dvou letech sedéla u motorky
a tocila si jejimi kolecCky, jak trhala papiry na tisic kousickd, jak délala papapa, jak jesté
neddvno bézZela u nasich ke skririce, kde jsou hracky, otevrela si ji a néjakou z nich si vzala...
Dnes jako by to uZ neuméla. Mdme ted doma porddek, Zadnd hracka se nikde nevdli.
Opravdu to uZ neumi, nebo to jen nedéld?* vypravi sviij ptibéh Tusinovska, jedna z matek

divky s podezienim na Rettiv syndrom. (2010)

V této fazi je dilezité, aby se rodi¢ nezacal izolovat od svého okoli, vhodné je pomoci
mu pfijmout situaci za svij ukol a ocenit jeho praci jako zasluznou a vyznamnou. Pomoci

mu pochopit rozdil mezi obétavosti a obétovanim se.

4.2 Sourozenci

Dité¢ s postizenim nezméni Zivot jen rodi€lim, ale také sourozenclim. Bratr nebo sestra
S handicapem miiZze byt pro zdravé dité¢ piinosem ale také zatéZi. SouZiti s postiZenym
sourozencem a realné pochopeni jeho moznosti pfinasi do Zivota urcité socidlni dovednosti,
ohleduplnost, empatii, trpélivost, toleranci nebo ochotu pomoci slabsimu. Prestoze vsak dité
velmi rychle pochopi, Ze nemocny ¢loveék potiebuje vEtsi péci, mohou byt zejména
pro mladsi dit¢ matouci rozdilna méfitka ve vychové a hodnoceni. To mlze zdravy

sourozenec vnimat jako nespravedlivost. (Vagnerova, 1999)

V béZném sourozeneckém vztahu byvaji sourozenci spojenci 1 rivalové. Postizené dité vSak
soupefem byt nemize. Navic je takové chovéni rodic¢i i ostatnim okolim vnimano jako
nepfiijatelné. Sourozenecky vztah ditéte zdravého a s postizenim proto nikdy nemiize byt
rovnocenny. ,, Vytvoreni skutecné vztahové symetrie, kterda je mezi zdravymi sourozenci

bézna, je v tomto pripade vétsinou tézko dostupné. “ (Vagnerova, 1999, s. 57)

Vagnerova uvadi dva extrémni pfistupy rodicl, z nichZ oba dva mohou vztah sourozencti
I je samotné velmi negativné ovlivnit. Koncentrace pozornosti a zdjmu na postizené dité
a odsunuti zdravych sourozencit do pozadi a koncentrace zdajmu na zdravé dite. (1999)

Je velmi dulezité, aby rodi¢e poskytovali stejnou pozornost obéma potomkim. Aby vnimali
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potieby svého postizeného ditéte, ale také se se stejnou mérou, 1 kdyz rozdilnym zpisobem,

veénovali ditéti zdravému.

V dobie fungujici rodiné se o déti stara vzdy rodi¢ a stejné by to mélo byt i vV rodiné
s handicapovanym ditétem. Spaiihelova upozoriiuje na nebezpeéi stavéni ditéte do role
chiivy handicapovaného sourozence a ukladani mu absolutni povinnosti o n&j pecovat.
(2006) Tim neni mysleno, Ze by se nemélo obcas o svého sourozence umét postarat, pomoci
mu, délat mu spole¢nost nebo si s nim hrat. Nemélo by ale mit pocit pfilisné zodpovédnosti

a svého sourozence vnimat jako povinnost.

Rettliv syndrom je na prvni pohled viditelné onemocnéni a abnormality v chovani divek jsou
okolim postfehnutelné téméer okamzité. Zdravy sourozenec se muze zejména v obdobi
puberty a dospivani za svou sestru stydét. V takové chvili je dilezité nepiecenit zralost
adolescenta, nezjednodusovat jeho pocity, promluvit si s nim o tom a nalézt vhodny
kompromis. V opaéném piipadé muze stud a ponizeni vyvolat v ditéti nebo v mladém
Clovéku nenavist viéi svému sourozenci a vztahy v rodiné zna¢né zkomplikovat.

(Vagnerova, 1999)

»Zalezi predevsim na rodicich, jakym zpiisobem takovou zatéz zvladnou, aby zZdadné z jejich
deti nebylo neprimérené zatizeno a vystaveno nesplnitelnym narokim.* (Véagnerova,

1999, s. 58)
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5 Komunikace

Pojem komunikace pochazi z latinského communico. Kiizek ve svém slovniku

latinsko-¢eském uvadi vyznam tohoto slova jako ,,S nékym o néco déliti se, nékomu s nécim

sveriti se. (1889, s. 88)

Potfeba komunikace, sdileni a kontaktu je jednou ze =zakladnich lidskych potieb.
Komunikace ovlivituje celkovy rozvoj osobnosti, ma velky vliv na vyvoj mysSleni
a predstavivosti, rust poznatkti a zkuSenosti a je podstatou mezilidskych vztahu. ,,Nelze
nekomunikovat. Kazdé chovani je komunikace, a proto, zZe neexistuje nechovani, nemiize

neexistovat komunikace.“ (Watzlawick, 2011, str. 15)

5.1 Komunikace s divkou s Rettovym syndromem

~Moznosti komunikace jsou kvuli multifunkénimu handicapu velmi omezené (nemohou

ukazovat, znakovat, mluvit).” (Thorova, 2006, s. 218)

Divky s Rettovym syndromem se do ur€itého véku vyviji zdanlivé normaln¢ a to v i oblasti
fe€i. Kolem prvniho roku se tak mnoh¢ z nich nauci vyslovovat a pouzivat sva prvni slova
nebo dokonce jednoduché véty. Tato schopnost se vSak postupné zacne vytracet a zpravidla
ji nelze znovu obnovit. Pfesto je popsano par vyjimecnych piipadd, u kterych se fe¢ divky
s Rettovym syndromem alespon z &asti zachovala. (Sarounova, in: Kolektiv autort Zakladni

Skola Zahradka, 2005)

Typickym znakem divek s Rettovym syndromem je nerovnovaha mezi expresivni
a receptivni slozkou feci. Expresivni slozka feci, jinymi slovy schopnost verbalniho
vyjadieni myslenek, byva u divek s Rettovym syndromem poSkozena, zatimco receptivni
sloZka poskozena nebyva a uroven porozumeéni a pochopeni verbalniho projevu je relativné
dobré. Divky tedy, pfestoze mluvené feci na urcité urovni rozumi, zpravidla samy nemluvi.
V posouzeni trovné porozuméni mluvené fe¢i se mnozi odbornici rozchéazeji. Napiiklad
Thorova uvadi maximalni hranici pochopeni a porozuméni feci u divek s Rettovym
syndromem na trovni tii aZ Ctyf let pfestoze piipousti, ze je velmi obtizné zjistit do jaké miry
divky rozumi. (2006) Zumrova oproti tomu na konferenci Rettliv syndrom a dal$i vzacna
onemocnéni pfednesla, Ze divky a Zeny s Rettovym syndromem chépou a rozumi mluvené
feCi dle své mentalni Grovné. (2013) Pokud je tedy v Mezinarodni statistické klasifikaci

nemoci a ptidruZzenych zdravotnich problémi MKN 10 uveden napiiklad u stfedni mentalni
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retardace mentalni vék dospélych osob $est az devét let (Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky, 2014), jsou dle Zumrové schopnosti porozuméni U divek s Rettovym syndromem

s pridruzenym stfedn¢ té¢zZkym mentalnim postizenim na této Grovni.

Dalsim a nemén¢ vyznamnym faktorem ovliviiujicim schopnost komunikace je také apraxie,
ktera je rovnéz, jak jsem jiz zminila, pro toto onemocnéni typicka. Kabrt a Valach definuji
apraxii jako ,,neschopnost vykondvat urcité kombinované pohyby*. (1968, s. 46) Divky
s Rettovym syndromem tedy zpravidla nemaji nebo postupné ztraci schopnost konat
cilevédomé, koordinované a ucelné pohyby, piestoze je fyzicky vykonavat mohou a v danou
chvili chtéji. Jinymi slovy, nedokazi spojit myslenku s pohybem. Apraxie tudiz mimo jiné
vyrazné snizuje schopnost neverbalni komunikace, divky nemaji moznost davat najevo
mnohé neverbalni signaly, které jsou v komunikaci mezi lidmi bézné. Burkhart uvadi,
ze nékteré motorické dovednosti divkdm mohou zistat beze zmén, ale byvaji to ¢asto pouze
automatické pohyby spusténé urcitou udalosti ¢i impulsem, na ktery divky reaguji spontanné
a bez rozmyslu. Cim vice se divka snaZi reagovat zamérné, s rozmyslem nebo na vyzadani,
tvrdohlavosti nebo neochoty odpovédét ¢i splnit v uréitou chvili dany tkol ¢i pozadavek.
(2009)

Vlivem poskozeni expresivni sloZky feci a postizeni apraxii byva svym okolim divka ¢i Zena
s Rettovym syndromem c¢asto vnimana jako méné schopna po intelektualni strance,
nez doopravdy je. ,,Ve skutecnosti je to tak, Ze je zakletd v téle, které ji neposlouchd, snazi
se vysvétlit obtize své dcery jedna z matek divek s Rettovym syndromem. (rett-tonicka.cz,
2014)

Typicky pro komunikaci divek a Zen s Rettovym syndromem je o¢ni kontakt. Komunikuji
témet vyhradné o¢ima. Oc¢ni kontakt cilevédomeé a Casto vyhledavaji. Mnoho autorti, jako
jsou naptiklad Vojtkova, Svaton a jini, uvadi ve svych publikacich jeden z nejznaméjsich
citath Andrease Retta: ,,Ocima nam rikaji daleko vic, nez si vitbec dokazeme predstavit.*
Z vlastni zkuSenosti ze setkani s divkami s Rettovym syndromem mohu potvrdit, jak moc
byva o€ni kontakt s nimi intenzivni, pronikavy a naléhavy. Jakoby se opravdu snazily
promluvit skrz pohled a néco sdélit. Pokud ¢loveék 1épe pozna nékterou z téchto divek,

nejspis se obcas neubrani otdzce: Co se mi to dévce snaZi fict...?
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LVetsina rodicu se shoduje v tom, zZe jejich divky s RTT maji ,, povidavou “ povahu, chteji se

hodné sdilet, prestoze nereknou nahlas ani jediné slovo*. (Tup4, in: Michalik, 2012, s. 90)

Jak jsem jiz uvedla, sdileni zkuSenosti, informaci, prozitk nebo pocitii je zakladni lidska
potieba nutna pro celkovy rozvoj osobnosti. Proto povazuji nalezeni vhodného piistupu
v komunikaci s divkami s Rettovym syndromem za podstatu veskeré prace ve vzdélavacim

procesu téchto divek a Zen.

5.1.1 Obecné zakonitosti v komunikaci

»Divky s RTT si pamatuji, kdo jim nasloucha, rozumi a ceka odpoved, s tim pak ochotnéji
komunikuji a vice se snazi. Vykyvy ve vykonech jsou normou: pocitame s tim, ,, ze nékdy

to nejde , nehodnotime jako lenost, kdyz divka neodpovi.* (Tupa, in: Michalik, 2012, s. 89)

Kazda divka i Zena s Rettovym syndromem je jind. Proto je dulezité nalézt vhodny zptisob
komunikace individudlné dle potieb a moznosti konkrétni osoby. V obecné roving vSak
existuji principy a zakonitosti, které l1ze uplatnit ve vétsi ¢i mensi mife v komunikaci se vSemi

divkami a zenami s Rettovym syndromem.

Divky s Rettovym syndromem potiebuji velkou miru trpélivosti ze strany svého okoli.
Typicka je dlouha prodleva mezi zamérem divky odpoveédét a odpovédi samotnou. Odpoveéd’
nikdy nepfichazi okamzit¢ po vysloveni otazky. To mize mylné pisobit dojmem
neporozuméni, piipadné neochoty odpovédét. Je velmi dilezité pocitat s komunikaéni

prodlevou a na odpovéd’ si poc¢kat, trpélivé a v klidu. Opakovani otazky a slovni pobidky

vvvvvv

Pro lep$i porozuméni je Gcelné podporit komunikaci gesty, mimikou a ténem hlasu,

mluvit pomalu a v kratSich vétach.

Stereotypni pohyby rukou zabrainuji divce pouzivat horni koncetiny. To samoziejmé velmi
ztézuje neverbalni komunikaci. V nékterych piipadech pomaha divku zklidnit fixaci

nedominantni ruky, aby mohla druhou, dominantni ruku, 1épe pouzivat.

Zdravy cCloveék bézné zvlada vice Cinnosti najednou. Tyto cinnosti, respektive jejich

jednotlivé slozky, jsou jiz tak zautomatizované, ze si Clov€k ani neuvédomuje, kolik

jednotlivych dil¢ich ukonti musi vykonat, aby je zvladl. Pro nase ticely se pokusim vysvétlit

tuto obtiz na ptikladu animovaného filmu. Zdravy ¢clovek je divak, ktery sleduje jiz hotovy

film. Stravi jeho sledovanim pfesné tak dlouhou dobu, jak dlouhy je film. Vysledek je pro n¢j
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automaticky. Tvirce animovaného filmu vSak musi skladat jednotlivé obrazky do sebe,
aby vysledny produkt vznikl. Na desetisekundovou animaci je potieba zhruba 80 snimkd,
které musi animator, v nasem pfipad¢ divka s Rettovym syndromem, slozit dohromady
ve spravném sledu tak, aby se film zdafil. Vynalozi daleko vétsi usili a ¢innosti stravi
nepomérné vice ¢asu nez divak sam. Pro lepsi pochopeni zkusim uvést jesté jiny piiklad.
Uchopeni predmétu. Clovék déla tento pohyb zcela automaticky, nepfemysli nad dil¢imi
ukony. Divkam s Rettovym syndromem se tato automati¢nost bud’ vitbec nevyvinula, nebo
ji ztratily. A proto musi zamé&fit pozornost na kazdou slozku zv1ast,, aby se jim pohyb poved|.
Musi postupné zvladnout nékolik ukonti. O¢ima sledovat polohu pfedmétu, zvednout ruku,
nasmeérovat ji na predmét, polozit na n€j ruku ve spravné poloze, sevfit prsty, zvednout ruku
a pokr¢it k t€lu. Pokud divka selze byt jen v jediném ukonu, pohyb se nezdafi tak, jak by
chtéla. To je diivod, pro¢ si divky ¢i Zeny s Rettovym syndromem nedokazi 0svojit pohyby,
které jiz v minulosti opakované dokazaly. Pokazdé se muize stat, ze nékterou z dil¢ich slozek
pohybu nezvladnou, coz ma za vysledek jejich Casté nepiedvidatelné pohyby. Podobné je
tomu i u komunikace. Pro efektivni komunikaci je potfeba souhrn ptredpokladi.
~Rozumovych, jazykovych, pohybove psychickych: zamereni a udrzeni pozornosti, pamet,
zrakové rozliseni, ocni pohyb, sluchové rozliSovani a vyber podnétii, rozvoj rozumovych
schémat, aktivni volba, pochopeni otdzky, zahdjeni akce.* (Tupa, in: Michalik, 2012, s. 91)
Divky s Rettovym syndromem zpravidla tolik dil¢ich tkoni nedokaZi zvladnout. A pokud
ano, trva jim to podstatné déle, nez zdravému ¢loveku, coz souvisi i S jednim z prvnich bodil
této kapitoly, s ochotou pockat si na odpoved’. Je vhodné vést komunikaci jakoby mimovolné
a podporovat v divkach pohyby, které zvladaji bez vétsiho pfemysleni. Vytvaret takové
prostiedi, aby je mohly vykonavat, snazit se Fizené ¢innosti ¢init spontannimi a postupné

pak zvySovat jejich naroc¢nost.

Dal$im z faktorGi ovliviiujici nejen komunikaci, je snadnd unavitelnost divek a Zen
s Rettovym syndromem. Mnohdy staci pouze rusné prosttedi, ptili§ lidi v okoli, hluk
¢i necekané zmeény. Divka tedy, pfestoze v danou chvili nevykonava Zadnou fyzicky ani
psychicky naro¢nou ¢innost, mize pocitovat inavu napiiklad pouze z pozorovani svého
okoli. Jak jsem jiz naznacila, na komunikaci stejné jako na vesker¢ ostatni ¢innosti divka

vvvvvv

skutecnosti pocitat, divku nepietézovat a zajistit klidné a ni¢im nerusené prostiedi.

26



Pro uspésnou komunikaci s divkou ¢i zenou s Rettovym syndromem je nejprve tieba ji 1épe
poznat a vytvoftit si s ni vztah. Teprve poté je mozné vnimat Casto 1 velmi nepatrné signaly
¢1 zmény v jejim chovani. ,,Nékdy se zastavi u predmeétu, ktery ji zaujal, zadiva se na néco,
Zasméje se, natahne ruku, hybe télem, nakloni se, zméni vyraz tvare, zahaleka. Po delsim
pozorovani a pri aktivnim pristupu — ocekavani - se okoli divky nauci jeji projevy rozlustit.*
(Tupa, in: Michalik, 2012, s. 91) Tupa klade diraz na nutnost se nau¢it tyto jemné naznaky
nejen vnimat a rozliSovat, ale také na né reagovat a tim dat divce najevo svij zajem
a pochopeni. (In: Michalik, 2012) ,,Pozdéji je vybudovin spolecny pevny soubor znakii,
kterym rozumi dite i dospély, jsou jednoznacné a pouzitelné v riznych situacich.“ (Tupa,
in: Michalik, 2012, s. 91) Ze své praxe mohu potvrdit, jak nepatrné mohou tyto naznaky byt,
snadno prehlédnutelné ¢i hiife rozlisitelné. Ani po tiech letech velmi castého kontaktu

s divkami nemohu fici, Ze rozeznam vesker¢ jejich projevy okamzit¢.

5.1.2 Praktické naméty a pomiicky vhodné k nacviku komunikace

Vzhledem k tomu, ze nejéastéji probiha komunikace u divek a Zen s Rettovym syndromem
o¢im kontaktem, je Zadouci podpofit v divkach osvojeni tohoto zplisobu dorozumivani se

navazat o¢ni kontakt, ktery miizeme podpofit letmym dotykem paze, a oslovit ji.

Ugelné je nejprve naudit divku vybéru ze dvou piredméti symbolizujicich uréitou ¢innost.
Petro, chtéla bys jit ven (ukazeme divce boty na ven), nebo bys chtéla radéji zustat doma
(ukédzeme domaci obuv)? Pfedméty by mély byt ve vysce o¢i divky. Poté, co si je prohlédne,
je od sebe vzdalime, aby byl vybér zfejmy. Divce dame dostatek Casu a v klidu vyckame
na odpoved’. Jeji volbu, pfedmét, kterému vénuje vice pozornosti, zopakujeme a zvoleny
pfedmét znovu ukazeme. Dobre, Petro, pujdeme ven (ukdzeme boty na ven). Je vhodné
symboly neménit, divka si je postupné spoji s urcitou aktivitou a poté mtize sama vyjadrit
nazor, aniz by se ji n€kdo ptal, tim, ze se k pfedmétu sama rozejde nebo se na ngj zadiva.
Postupné, dle schopnosti divky, mizeme predméty nahradit fotografiemi nebo obrazky
a vymenit tak trojrozmérné symboly za dvourozmérné. (Janovcova, 2003) Volit pak divka
muze c¢innosti, pfedméty, osoby, jidlo, mista nebo tfeba oblibené pisn¢ ¢i fikanky.
Pro ovéfeni porozuméni principu volby mizeme obcas do vybéru zaradit Cinnosti

¢i predméty, o kterych vime, Ze je divka nemd rada nebo je nerada déla. Naptiklad vybér
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mezi oblibenou hrackou a kartickem na zuby. (Sarounové, in: Kolektiv autora Zakladni

Skola Zahradka, 2005)

Rodina je zpravidla pro kazdého tim nejbliz§im a nejznaméj$im, proto je efektivni
procvi¢ovat komunikaci s fotografiemi €leni rodiny. Fotografie by méla byt v dostate¢né
velikosti, aby byl snadno rozpoznatelny oblicej, a na jednobarevném kontrastnim pozadi,
coz pusobi mén¢ rusiveé. Zprvu volime jednoduché otdzky a davame na vybér pouze dvé
fotografie, nejCastéji maminku a tatinka. Petro, kde je maminka? Postupné obtiznost
zvySujeme, piidavame fotografie sourozenct, prarodici a jinych oblibenych osob, tet,
stryct, sousedul, terapeutii apod. ZvysSujeme také pocet fotografii na vybér i narocnost

otazek. Petro, kdo té dnes odved| do skoly? Petro, s kym jsi byla véera plavat?

Jak uvadi Thorova, velmi dtlezité je naucit divku vyjadieni souhlasu a nesouhlasu. (2006)
Tupa podotyka, ze takové vysloveni byva pro dité naro¢néjsi, nez volba ze dvou moznosti.
(In: Michalik, 2012) Existuje n¢kolik pomticek na procviceni této dovednosti. Osobné se mi
osvedcily karticky ANO — NE. ,,Symbol NE znacime kirizkem a pismeny, slovo lze doplnit
gestem zkrizenych pazi pred télem nebo zdvizenym ukazovikem a modulaci hlasu. ANO ma
symbol usmévavého oblicejiku s pismeny, pripadné barevné odlisené. V bezném hovoru
doplnime palcem vzhiru a vyrazem tvare.”“ (Tupa, in: Michalik, 2012, s. 92) Je dulezité,
aby si divka zvykla na jednotny druh, ktery budou pouzivat v§ichni z jejiho okoli. Tupa radi
tuto dovednost trénovat nejprve tim, ze za divku sami odpovime a poté se dle odpovédi
zachovame. (In: Michalik, 2012) Petro, zahrajeme si na klavir? Ukazeme karticku ANO
a odpovime. Ano, Petro, pujdeme hrdat na klavir. Divku odvedeme ke klaviru a hrajeme.

Teprve po néjaké dobe, piebira iniciativu v odpovédich sama divka. V této ¢innosti je velmi

! Pomticka k vybéru &innosti vytvofena z prazdného leporela. Na vybér je Sest aktivit — prace s iPadem,
rozhovor, hra na klavesy, prohlizeni komunika¢ni knihy, cviceni na gymnastickém mici a hra se zvukovymi
hrackami.
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dalezité klast vzdy pouze jednu otazku, a to jednoznac¢nou a snadno srozumitelnou. Petro,

chces jablko?

Eventualitou ke komunikaci divek a Zen s Rettovym syndromem jsou také komunikatory
a spinace s hlasovym vystupem. Tento zplsob komunikace u divek vyZzaduje alespon
minimalni pouzivani rukou. Do komunikatoru se nahraje slovo ¢i kratka véta a divka ho
spinatem sama ovlada. Komunikator tak za ni vyslovi jeji ptani ¢i potfebu. Divka miize mit
postupné nékolik komunikatorti a sama si volit ¢innosti, které chce délat. Je vhodné zacinat
se zvukovymi hrackami, divka pak 1épe pochopi princip komunikatoru, akce - reakce. (Tupa,
in: Michalik, 2012)

Jinou moznosti je oéni komunikator Tobii. Je pfipojitelny na pocita¢ a umoznuje ho ovladat
pohledem. ,.Dcera jej dostala tésné po Ctvrtych narozenindch. V dobé, kdy uZ dva roky
nedokdzala uchopit panenku, knizku nebo jinou hracku. NatoZ aby si s nimi hrédla. Diky TOBII
si znovu muZe hrat — oc¢ima zaléva kyticky, brnka na kytaru, hdzi snéhové koule, vybarvuje
omalovdnky, hasi plaminky, atd., atd.“ (rettuvsyndrom.cz, 2014) Tak hovofi jedna
z maminek ditéte s Rettovym syndromem o této pomiicce. O¢ni komunikétor vsak neslouzi
pouze ke hie a zdbavé, pomiize divee ¢i zen€ s Rettovym syndromem vzdélavat se, fici si
0 jidlo, naznacit své potieby i pocity. (rettuvsyndrom.cz, 2014) Je to zafizeni, kter¢, laicky
feCeno, nahrazuje klavesnici 1 myS a umoziluje veSkeré aplikace ovladat pouze ocnim
kontaktem. Piestoze toto zafizeni neni v Ceské republice zatim zcela b&Zné, je mozné si o né&j

zazadat jako o specialni kompenzacni pomtcku.

2 Pomiicka k vyjadfeni souhlasu a nesouhlasu — karti¢ky ANO-NE.
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Ve spojitosti s Rettovym syndromem uvadi Sarounova jesté jeden zptsob komunikace,
Facilitovanou komunikaci. (In: Kolektiv autori Zakladni Skola Zahradka, 2005) Jedna se
0 podpirnou komunika¢ni metodu, pii niz tzv. facilititor pomdha nemluvicim osobam
vyjadfovat sva pfani a potieby fyzickou podporou, nejéastéji vedenim ruky. Pfestoze tento
kontroverzni zptisob komunikace mnozi odbornici povazuji za netcinny, S pochybnymi
vysledky a védecky nepodlozeny (Thorova, 2012), Sarounova vyuziti nékterych prvka této
metody doporucuje. ,,Pouhd staticka podpora lokte casto da clovéku pevnéjsi hranice
pro pohyb paze pri ukazovani, smysluplna miize byt také izolace ukazovacku od ostatnich
prstu ¢i pridrzeni nedominantni ruky, aby se zabranilo ,,mycim* pohybum.“ (In: Kolektiv

autorl Zakladni Skola Zahradka, 2005, s. 16)

5.2 Komunikace pedagoga s rodici divky s Rettovym syndromem

Ve vztahu ucitele a rodi¢t zakti musi fungovat vzdjemna divéra. Ve vztahu ucitele a rodict
ditéte s postizenim plati toto pravidlo n€kolikandsobné. ,,Pokud rodice najdou ve skole
pochopeni a ucitel je s nimi schopen mluvit tak, aby si porozuméli a aby rodice nabyli dojmu,
Ze prave tato Skola je pro jejich nemocnou dceru ¢i syna ta prava, pak je napil vyhrano.
Pokud se nepodari navdzat vzdjemny vztah duvery a pochopeni, neni to v poradku.*

(Bendova, in: Michalik, 2012, s. 20)

Dulezitym piedpokladem kvalitniho pedagoga mimo jeho odbornosti a vzdélanosti je také
empatie. Ucitel by si m¢l uvédomit, ¢im si rodi¢e postizeného ditéte museli projit, s ¢im
v§im se museli vyrovnat a jak velkou zatézi, psychickou, fyzickou i finan¢ni, je onemocnéni
jejich ditéte pro rodinu, a komunikovat s nimi s respektem a pochopenim. (Bendova,
in: Michalik, 2012)

O nemoci a postizeni svého zaka by si mél pedagog sehnat takové mnozstvi informaci,
aby byl schopny s ditétem odborné¢ a ucelné pracovat a rozvijet tim jeho dovednosti
Vv zavislosti na maximalni mozné mife jejich osvojeni. Postupy, metody i formy prace by mél
konzultovat s rodi¢i, a to z né€kolika divoda. Rodi¢ ziska pocit, Ze svéfil své dité do dobré
a odborné péce, kde mu nic nechybi, a S pomoci ziskanych poznatkti mize dit¢ vzdelavat
I v domacim prostiedi. Sdileni uspéchii, netispéchii a pokrokt pak miize nadale upeviiovat
vzajemnou diveru. Oboustrannd komunikace mize byt neziidka kdy pfinosem i pro ucitele.
Casto jsou rodi¢e ¢leny riznych sdruzeni a komunit zaméfujicich se nemoc jejich ditéte.

S rodici podobné postizenych déti sdileji své zkusSenosti, rady 1 poznatky tykajici se vychovy
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a vzdélavani. O mnohych vzacnych onemocnénich je k dispozici jen velmi malo odborné
literatury, proto nejednou ptichazi pravé rodice za ucitelem s napady na dalsi vhodné aktivity
pro jejich dceru ¢i syna.

Jsem presvédCena, Ze bez spoluprace rodicl a Skoly, neni vzdélavani divek s Rettovym
pomucek a ovéfovani si tspéchu ¢i neuspéchu v komunikaci. Pokud s divkou vedeme
rozhovor na zékladé karticek ANO — NE, o nichz jsem se zminovala v kapitole Pomticky
vhodné pro komunikaci divek s Rettovym syndromem, je Ucelné si ovéfit pravdivost
div¢inych odpoveédi, abychom zjistili, zda principu rozhovoru se zminénou komunikacni
pomitickou rozumi, ptipadné zjistit, zda divka neprozila v rodinném kruhu néjaky zazitek,

0 kterém je vhodné s ni rozhovor vést.

5.3 Komunikace pedagoga se spoluzaky divky s Rettovym syndromem

Navstévuje-li divka s Rettovym syndromem odpovidajici zakladni Skolu specialni, neni
zpravidla problém s jejim zafazenim mezi vrstevniky, jelikoz i spoluzaci trpi rtiznym druhem

onemocnéni €1 postiZeni.

Pokud je takovd divka integrovand do bézné zakladni Skoly, je nutné, aby pedagog
s ostatnimi Zaky zavedl na toto téma rozhovor jesté pted jejim ptichodem a pfipravil je tak
na zvlasStnosti v div€iné chovani. ,,Mél by je pripravit na skutecnost, jaky spoluzak k nim
do tridy prijde, ze se budou muset chovat mnohem tolerantnéji, ohleduplnéji a mel by déti
vest k tomu, aby nemocného spoluzdka nelitovaly, spis aby se s nim normalné bavily, hraly
si s nim, zkrdatka aby ho prijaly mezi sebe, a tak mu nejvic pomohly. “ (Bendova, in: Michalik,
2012, s. 21) Bendova dale radi pozadat déti o ptipadnou radu a pomoc, pokud by méli pocit,
ze nemocnému spoluzakovi néco chybi, ptipadné vi o néfem, co by mu usnadnilo zivot

ve kole. Zaci pak maji pocit dospélosti a vétsi zodpovédnosti. (In: Michalik, 2012)
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6 Vychova a vzdélavani divek s Rettovym syndromem

Na vzdélani méame pravo vsSichni a kazdy ¢lovek, véetné lidi se zdvaznym onemocnénim,

jakym Rettlv syndrom beze sporu je, je vzdélavatelny.

Prestoze jsou divky s Rettovym syndromem zpravidla cely svij zivot odkdzany na pomoc
ostatnich, je dulezité rozvijet jejich osobnost, vzd¢lavat je a ucit novym vécem, a tim

obohacovat jejich Zivot novymi zkuSenostmi, znalostmi a zazitky.

Je vhodné a ucelné zajistit osobniho odborné kvalifikovaného asistenta, ktery bude divce
napomocny ve vSech ¢innostech. Zakladnim ptedpokladem je znalost jejich zajmi, potieb,
moznosti, zdravotniho stavu, zplisobu vnimani a vyjadiovani. Osoby pecujici o divky
S Rettovym syndromem by méli mit velkou davku trpélivosti, empatie a citlivého ptistupu.
»Pocet pecujicich osob by nemél presahovat tvi az ctyri, pevny vztah s jednim dospélym je
pro zaky dulezity, dava jim jistotu, pomaha pri zaclenovani do nového prostredi. (Tupa,
in: Kolektiv autorti Zakladni $kola Zahradka, 2005, s. 18)

Podobné jako pii nacviku komunikace je ke vzdélavani potieba klidné, pohodlné,
jednoduché, prehledné, jasné strukturované, ni¢im nerusené a laskyplné prostiedi, které
podporuje budovani vztaht, rozviji socialni vyvoj divky a pomaha upeviiovat jeji emocni
vyspélost. V takovém prostiedi mohou divky prozivat nejen pocity piijeti, ale také snadnéji

zvladat uzkost ¢i pocity nezdaru.

Prostiedi by mélo byt podnétné, ale je tieba si uvédomit, ze premira podnétii mize divku
rozrusSit a snadnéji unavit. M¢lo by byt prizptisobené nejen k aktivnim, ale také k pasivnim
¢innostem. Divky by mély mit dostatek prostoru K praci i k odpocinku. Aktivni a pasivni
¢innosti by se mély pravideln¢ sttidat. Dilezité je po kazdé aktivité¢ dat divce ¢as nové

zazitky, vjemy a informace zpracovat praveé formou pasivniho odpocinku.

Pti préci s divkou s Rettovym syndromem bychom méli sledovat redlny cil. ,,Nase Zakyne
potiebuji prozit uspéch vic nez kazdé jiné dite, nebot' v prirozenych situacich zazivaji
az prilis casto nedorozumeni, setkani s vlastnim nezdarem.* (Tupa, in: Kolektiv autort
Zakladni skola Zahradka, 2005, s. 18) Proziti uspéchu je pro divky velmi dulezité, cile by
proto mély byt snadno dosaZitelné, mnohdy postac¢i navazani ocniho kontaktu, zaujeti

hrackou, reakce na vlastni jméno nebo placnuti rukou na fotografii.
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Pii kazdé praci respektujeme tempo divky, davame Cas a trpélivé cekame na reakci. Divky
by nemély byt pretézovany, ale také nedocenovany. Méli bychom mit vzdy na paméti,
ze divky a zeny s Rettovym syndromem zpravidla rozumi a chapou vic, nez jim jejich télo
dovoli dat najevo. Jedna z maminek uvadi: ,,Myslim, Ze Julinka rozumi vSemu. Samozfejmé
néjakym sloZitym slovim asi ne, ale v béZzném hovoru pochopi hodné. KdyZ si poviddm
s ostatnimi rodici, tak si vSichni mysli, Ze jsou holky inteligentnéjsi, neZ vypadaji. A musi byt
pro né hrozné flustrujici, kdyZ se k nim okoli chovd jako k nékomu, kdo vibec nic nevnimd.
Kdyz se mé nékdo zeptd, jak se md k Julince chovat, co ji vadi a co md rdda, tak mu odpovim:
Neni nic, co by ji vadilo, jen se k ni nechovejte jako k hlupdkovi. Ona to citi, ona to poznd.
Kdyz ji nékdo bere rovnocenné a normdliné i pfes jeji handicap, tak ho pfijme také.

A naopak.« 3 (Pavla, 2014)

6.1 Metody a strategie vzdélavani
Je efektivni vzdélavat divky s Rettovym syndromem jak individualné, tak skupinové.

Individualni zptisob vyuky je stéZejni a nenahraditelny pievazné diky moznostem ucitele
vénovat se plné jedné divce, soustfedit svou pozornost na jeji potfeby, moZnosti a zajmy

a vnimat a rozpoznavat veskeré signdly, které vysila.

Vhodné je ale zatadit do procesu vzdélavani i skupinovou vyuku. Vétsina rodict se shoduje
V tom, ze jejich dcery jsou velmi kontaktni, vyhledavaji spole¢nost a na kolektiv reaguji
kladné. Stejné jako kazdy €lovek i divky s Rettovym syndromem maji touhu nékam patfit
a byt pravoplatnym ¢lenem skupiny, prozivat pocit sounalezitosti a bezpeéi. V kolektivu
vrstevnikil si mohou zazit pfijeti skupinou a vnimat svou odlisnost i1 jedine¢nost. (Tupa,
in: Kolektiv autort Zakladni S$kola Zahradka, 2005) Skupinova vyuka také piispiva

ke zvyseni sebejistoty a prohlubuje socialni kontakt s lidmi.

Vétsiné divek a zen s Rettovym syndromem vyhovuje urcity fad a predvidatelnost
nadchazejicich situaci. Citi se jistéji a bezpec¢né&ji pokud vi, co je ¢eka a co prijde. Z tohoto
ditvodu je ucelné zatadit mezi vyukové strategie metodu strukturovaného uceni, jez byla
vyvinuta specidlné pro Zzdky s poruchou autistického spektra. ,,Podle Mezindrodni

klasifikace nemoci z roku 1993 byl Rettitv syndrom zaclenén do poruch autistického spektra.

3 Rizeny rozhovor s pani Pavlou — piiloha 1.
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Cas a zejména zkuSenosti rodicii a pedagogii ale ukdzaly, Ze metodika vychovy a vzdélavini
deti s Rettovym syndromem je ponékud odlisna. Presto se Uvadi, Ze strukturované uceni miize
byt vhodnou a doplnujici vzdélavaci strategii.* (Faltysova, in: Kolektiv autorti Zakladni

Skola Zahradka, 2005, s. 20)

Thorova a Seminova uvadi tfi zakladni principy strukturovaného uceni, individualni pfistup,
strukturalizace a vizualizace. (2007) VSechny tyto principy se jiz v mé praci objevily, jak
v kontextu nacviku efektivni komunikace, tak v obecnych zdkonitostech vzdélavani divek

s Rettovym syndromem.

Individualni piistup je pii praci s divkami beze sporu nutnosti. Pojem strukturalizace
a vizualizace vSak nesouvisi pouze s prostiedim, v némz divka pracuje, ale také s rozvrhem
casu. Divky by mély védét nejen, jakd Cinnost je cekd, ale také jak dlouho bude trvat
a co bude nasledovat. K tomuto uc¢elu miize vhodné poslouzit denni rozvrh sestaveny
ze zastupnych predmétt, fotografii ¢i obrazku, kterym divka rozumi. Jde o sled jednotlivych
¢innosti v prubéhu dne nebo jeho ¢asti. M¢l by byt umistén na stalém a viditelném misté tak,
aby se dévce mohlo kdykoli podivat, co ho ¢eka a co bude nasledovat. Po skonceni urcité
¢innosti se piedmét, ktery ji zastupuje, z rozvrhu odstrani, ¢imz divka pozna, ze ¢as uréeni

pro tuto aktivitu vyprsel. Po skonceni celého vyukového bloku bude rozvrh prazdny.

Jinou pomuckou pro znazornéni délky casu muze byt vyse¢ hodin. Divka by méla mit
na ocich hodiny v dostate¢né velikosti. Na papir zndzornime ¢as zahdjeni ¢innosti a zaroven
i ¢as jejiho skonceni. Divka si béhem aktivity mize porovnat aktualni ¢as s Casem Skonceni

a tim zjistit, jak dlouho bude jesté nabizenou ¢innost vykonavat.

»Pomoci jednoznacné viditelného usporadani prostredi, casu a jednotlivych cinnosti
umoznime jedinci s PAS lépe se orientovat v case a prostoru, pruznéji reagovat na zmeny
a odpovédét si na otdzky Kdy, kde, co, jak, jak dlouho, proc?* (Cadilova, Zampachova, 2012,
s. 53)

Velmi dilezitou podminkou pro tGspé$nost ve vzdélavacim procesu je motivace. Pokud
se divce néco podaii, méli bychom jeji snahu vZdy ocenit. Volba odmény je pfimo tmérna
mentalnim schopnostem divky a jejim z4jmim. MiiZze to byt napiiklad oblibena ¢innost,
hracka ¢i sladkost. (Faltysova, in: Kolektiv autort Zakladni Skola Zahradka, 2005)
,Ucinnost motivace zvysime poskytnutim odmeény bezprostiedné po ukonceni dané aktivity

nebo vyuziti spravného modelu chovani.* (Cadilova, Zampachova, 2012, s. 55)
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6.2 Praktické ¢innosti ve vzdélavacim procesu

V této kapitole je uvedeno nékolik praktickych navodu na aktivity vhodné pro ucelny proces
edukace divek a zen s Rettovym syndromem. Stale je vSak tieba mit na zfeteli, Ze kazda
z divek je jina, s riznymi zajmy a s odlisSnou mentalni trovni. Jde o sbér namétli na ¢innosti

a hry podporujici osobnostni vyvoj, vychovu a vzdélavani divek.

6.2.1 Rozumova vychova

Cilem rozumové vychovy je rozvijeni rozumovych schopnosti na maximalni moznou
uroven, jinymi slovy stimulovat rozvoj vnimani, mysleni, logické paméti, pozornosti

a komunikac¢nich dovednosti.

U divek s Rettovym syndromem je velmi podstatny nacvik komunikace, ale vzhledem
Kk tomu, Ze jsem se této dovednosti vénovala v predeslé kapitole, nebudu se ji jiz dopodrobna
znovu zabyvat. Presto bych rdda upozornila na dulezitost rozvoje pasivni slovni zdsoby
a neverbalni komunikace. Pasivni slovni zasoba je pro divku dulezita ptedevSim
pro porozuméni svému okoli. Veskeré ¢innosti, pomiicky, pfedméty, okolnosti i déje, S nimiz
se divka ve vzdélavacim procesu setkava, bychom méli komentovat, popisovat
a vysvétlovat. K rozvijeni pasivni slovni zasoby pomaha i ¢asté opakovani basnicek, fikadel
¢1 zpivani jednoduchych pisnicek.

Dulezité je pomoci divce v uvédomovani si sebe samé a svého téla. Divku bychom méli
Casto oslovovat s vyuzitim raznych typl intonace, naudit ji rozpoznavat osloveni milé
a uklidnujici, v souvislosti Vse je v pordadku., od osloveni vystrazného, v kontextu Pozor!,
nebo souhlasného, To se ti povedlo., a naopak nesouhlasného, Zkus to jinak. Divka by méla
pochopit rozdil v tonu hlasu a citit kontrast v osloveni v riznych situacich. Kazdou reakci
divky na své jméno, otofeni nebo navdzani o¢niho kontaktu, bychom méli odmeénit.

(Kohoutkova, 2014)

Vhodna pomiicka k poznavani sebe samé, emoci, vlastniho téla i svého okoli je zrcadlo.
Muzeme pozorovat smich i plac ¢i prohliZet si jednotlivé €asti téla i t€lo jako celek. Tupa
doporucuje obcasné zpiijemnéni této Cinnosti malovanim na zrcadle prstem v holici péné
¢i pomalovanim ¢asti t€la specidlnimi barvami k tomu uréenymi a pozorovanim zmén
v zrcadle. (In: Michalik, 2012) U vSech téchto aktivit bychom méli komentovat déni,

co vidime, délame, jak se prislusna ¢ast t€la jmenuje a podobné.

35



Velice pfinosné je rovnéz pozmavani €lent uZzsi i Sirsi rodiny, pratel ¢i spoluzaku
ve skutecnosti 1 na fotografiich. Tato ¢innosti pomaha rozvijet socidlni inteligenci a navic
pusobi na divky uklidiiujicim G¢inkem. Ze své praxe mohu potvrdit, Ze divky velmi casto
zklidni a pozitivné naladi pohled na zndmé a oblibené tvare, a to mnohdy i za velmi

nepfiznivych podminek.

Prace s fotografiemi ve vzdélavacim procesu divek s Rettovym syndromem ma celkové
velmi Siroké uplatnéni. Jednou z ¢innosti, pfi niz jsou fotografie stézejni, je tvorba a vyuziti
komunikaéni knihy, vzpominkového alba, sestavené z fotografii doplnénych komentafi
a pribehy ze zivota divky, ale také pohledy, obrazky, vstupenkami ¢i plakaty navstivenych
akci. Divky se mohou prohlizenim knihy vracet do minulosti a pfipominat si prozité chvile.
Mnoho z nich se opakuje, proto je vhodné divce pomoci knihy pfipomenout, co ji bude ¢ekat,
a zabranit tim nervozité z neznama. Prozité chvile je vhodné emotivné komentovat a spojit
s prvky bazalni stimulace. Pocit zimy si mizeme vyvolat kostkou ledu, prdzdniny u mofte

vuni soli ¢i ochutndvkou nekterého z tradicnich jidel.

EARTRE T

TRIDNI OSLAVA | DO . . L e

Divkam by mél pedagog kromé jiz zminénych aktivit pfiblizovat c¢innosti spojené
s predméty denni potieby, komentovat je a popisovat. Kohoutkova doporucuje zprvu
vybirat ¢innosti oblibené. Pokud ma divka zalibu ve vareni a ptipravé pokrmd, radi ,,divku
prizvat, vestoje, vsede, vleze, dle moznosti, a popisovat a konkrétné ukazovat
napr. technologicky postup, ingredience, pouzité nadobi a nacini, spojit cinnost
s ochutndvkou, tematizovat k rocnimu obdobi“. (2014, s. 2) Divky by se timto zpisobem
mély seznamovat se vSemi predméty, s nimiz se Casto setkavaji, s hygienickymi pottebami,

oblec¢enim, dopravnimi prostiedky, zvifaty nebo pfedmeéty pro zdbavu a spojovat si je

4 Ukéazky z komunika¢nich knih.
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s praktickymi ¢innostmi. Vytvafenim asociaci, pro ukazku: boty, bunda, ¢epice = prochazka,

je podporovan rozvoj logického mysleni a paméti.

Vhodnou pomitickou k téméf vSem uvedenym c¢innostem je iPad, tablet nebo poéita¢
s dotykovou obrazovkou, v némz si mizeme vytvorit vlastni program pomoci fotografii,
videi ¢i zvukovych nahravek z divéina zivota. ,,Déti se uci vnimat celou plochu obrazovky,
sleduji pohyb a zmeny, uci se rozumét pojmim, rozviji pohyb. Dotykova obrazovka vybizi
k pohybu rukou. Uspéch v tomto pripadé prindsi okamzitou odménu. Obrdzek odvadi
pozornost od usili na zamereny pohyb, coz nékdy miize pomoci pri dokoncovani pohybu.
| vV pFipadech, kdy prace s pocitacem vyzaduje podporu dospélého, proZivaji déti radost
a uspéch. (Tupa, in: Kolektiv autortt Zakladni skola Zahradka, 2005, s. 24)

6.2.2 Smyslova vychova

Smyslova vychova se prolind se vSemi vzdélavacimi oblastmi a zejména pro déti
S postiZzenim je jednim z hlavnich vychovné vzdélavacich tkolid. Cilem smyslové vychovy

je predat prostfednictvim smysli poznatky z okolniho prostiedi, coz je pro divky s Rettovym

vvvvv

Rozvoj zrakového vnimani

Jak jsem jiz n€kolikrat uvadéla, je tfeba podporovat u divek s Rettovym syndromem ocni
kontakt, protoZe je to pro n€ diky apraxii €asto jediny mozny zpisob komunikace. Zrakem
divky z okoli pfijimaji nejvétsi mnozstvi informaci, a je proto velmi dulezité procvicovat

zrakovou pozornost, jeji zaméteni a udrzeni.

Divkam by se mé&ly nabizet ¢innosti vyzadujici sledovani pohyblivych pfedméta. Oblibenou
aktivitou podporujici tuto dovednost muze byt manaskové ¢&i loutkové divadlo. Lidé
s Rettovym syndromem preferuji ptevazné kontakt s lidmi pted vécmi a prave tento druh her
nabizi divkdm socidlni kontakt, ktery jim vyhovuje. ,,Pribéh loutek je miize navic naucit
poznavat vlastni emoce, rozliSovat situace, naucit se vyznamu slov, souvislosti déje,
zapamatovat si.“ (Tupa, in: Kolektiv autord Zakladni Skola Zahradka, 2005, s. 24) Divky

se mohou do takové hry i aktivné zapojit, naptiklad prevléknutim se do kostymd.

Divkam muzeme podobnym zpisobem piedvadét svételné efekty s baterkou nebo
jednoduchou stinohru. Baterkou muizeme téZ pomoci k upoutdni pozornosti na rizné

pfedméty tim, Ze na n¢ posvitime.
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Oblibenou ¢innosti byva foukani mydlovych bublin. Pestoze divky s Rettovym syndromem
ve vétsSing€ pripadi nedokazi samy bubliny foukat, sleduji je, zaméiuji na né pozornost

a mnohdy se jich snazi i dotknout nebo je prasknout.

Vhodnym pomocnikem podporujici sledovani piedmétii je o¢ni komunikator Tobii, zatizeni
umoziujici ovladani pocitatovych programti pohledem. Po porozuméni principu
akce - reakce jsou divky motivovany zaméfit pohled na uréité misto, ¢imzZ zptsobi odezvu
ve form¢ zmény, pohybu ¢i zvuku. Vzhledem Kk pro divky zvladnutelném ovladani navic

pfindsi pocit samostatnosti, nezavislosti a upeviuje sebevédomi.

Pomiickou pro rozvoj zrakového vnimani muze byt i videokamera. Divky mohou samy sebe
sledovat v rozliénych situacich a v kontaktu s riznymi lidmi ¢i pfedméty, mohou sledovat
reakce, vyrazy ve tvafich a gesta, ¢imz nejen posiluji zrakové vnimani, ale také rozviji

socialni inteligenci.

Pravidelnou c¢innosti by mélo byt také prohlizeni si obrazkovych knih. Pomoci
na sebe navazujicich obrazku divky sleduji piibéh, poznavaji hlavni hrdiny, prozivaji emoce

a ziskavaji nové zkuSenosti.
Rozvoj sluchového vnimani

Prostiednictvim sluchu se ¢loveék uc¢i svému matetskému jazyku, mluveni, psani i mysleni.
Divky s Rettovym syndromem zpravidla nejsou schopny komunikovat verbalné ¢i grafickou
formou, tiroven jejich porozuméni okoli je vsak pomérné vysoka. Sluchové vnimani je tedy

pro divky minimaln¢ stejné dileZité jako zrakové.

Divky a zeny s Rettovym syndromem obvykle pozitivné reaguji na poslech hudby,
a jak pfipomina Kohoutkova, hudba byva nejednou i prostiedkem ke zklidnéni a zmirnéni
napéti. (2014) ,,Pomoci hudby se dité dostava do kontaktu s dospélym, zacina se spontanné
projevovat, hudba odbourava mimovolné stereotypni pohyby a uvadi divku do dobré
ndlady.” (Tupa, in: Michalik, 2012 s. 93) Je vsak dulezité zjistit, na jaky druh hudby divka
reaguje kladn€, co ji uklidnuje, rozveseluje ¢i naopak rozruSuje. Tichy poslech miize byt

i doprovodnou kulisou K jinym ¢innostem.

Zpé&v jednoduchych pisni mizeme podpofit rytmickym klepdnim na urcitou ¢ast téla divky,
tleskanim ¢i hrou na hudebni nastroj, do niz se muze divka dle svych moznosti aktivné,

s dopomoci, ¢i pasivné zapojit.
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Je ucelné naucit divky rozliSovat jednotlivé zvuky a soustfedit se na podstatné zvukové
podnéty a vjemy. Divka by méla umét pochopit rozdil mezi zvuky vystraznymi, zatroubeni
auta, hravymi, zvuk hracky, a zklidiujicimi, relaxacni hudba. Diky informacni technologii,
iPad, tablet nebo pocitac, existuje celd fada moznosti, jak divkam pfiblizit jednotlivé zvuky
a jejich vyznamy. Tény hlasu spojené s mimikou obliceje, zvuky zvirat, dopravnich
prostiedkt, pfedmétti denni potieby a podobné. Osvojeni porozuméni si mizeme vyzkouset
hrou Komu, nebo ¢emu patri ten zvuk?. Divce néjaky zvuk piehrajeme a poté piedlozime
fotografie na vybér. Mélo by se jednat spiSe o zvuky dobfe rozliSitelné a nezaménitelné,
napiiklad auto, pes ¢i Splouchani vody. Na podobném principu je zalozena i1 hra Kdo to

mluvil?, pti které divka hada, zda hlas patfil napiiklad mamince nebo tatinkovi.

Je vhodné podporovat v divkach snahu o lokalizaci pfichazejiciho zvuku. Tupa doporucuje
hadankovou hru, Odkud se ozyvad ten zvuk?, diky niz mohou divky hravou formou trénovat
a procvicovat dovednost rozpoznavat, odkud zvuk pfichazi. (In: Kolektiv autort Zakladni
Skola Zahradka, 2005) Hra by méla probihat v tichém prostfedi pomoci rtiznych hudebnich

nastroji, predméti denni potieby nebo zvukl z okolniho prostiedi.
Rozvoj hmatového vnimani

Divky a Zeny s Rettovym syndromem obecné vyhledavaji kontakt s lidmi, maji rady télesnou
blizkost a doteky, které jim poskytuji pocit divéry, jistoty a bezpeci. Dostatek blizkosti
bychom jim tedy méli dopfat. K tomu mizeme vyuzit prvkl bazalni stimulace. Pedagog
muze vykonavat laické masaze a hlazeni nebo poskytnout divce moznost hmatem rozeznéavat
rizné povrchy materidld a predmétl. MizZeme vyuzit latky s riznymi povrchy, micky,
houbicky, zinky, plastové draténky, vibracni pfedméty, alobal, folii, plys, dfevo, pfirodniny
a jakékoli jiné materidly. (Kohoutkova, 2014)

Vhodné pomticka na prohrabovani, mnuti nebo sypani riznych materialt je piskovy stil.

Vzhledem k tomu, Ze si divky casto vkladaji ruce do uGst, je nejvhodné&jsi vyuzit ,,jedlé”

materialy, krupici, cocku, fazole, kiupky, ryzi, hrach, cukr a podobné.

Navozovani ptijemnych pocitl je ¢asto spojeno také s teplotou pfedmét. Proto bychom
divce méli poskytnout i materidly, na nichZ je zfejmy rozdil mezi teplym a studenym,

naptiklad zahtaty gelovy obklad ve srovnani se zmrazenym.
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Stejnym zptisobem bychom méli pfiblizit i rozdil mezi suchym a mokrym. Tupa radi
povzbuzovat divku v ¢vachtani a Splouchani ve vod¢, v umyvadle, bazénku nebo jen

pod tekouci vodou. Do vody miizeme poustét a hazet i rizné piedméty. (In: Kolektiv autord

Zakladni skola Zahradka, 2005)
Muzeme vyuzit i riznych intenzit stisku ruky a vybizet divku k jejich opétovani.
Rozvoj ¢ichového a chut'ového vnimani

Jidlo a oblibené pochutiny byvaji pro divky a Zeny s Rettovym syndromem mnohdy velkou
motivaci. Cinnosti pomahajici rozvijet ¢ichové a chutové vnimani jsou proto ¢asto velmi

oblibené.

Jidlo bychom méli spojit S konkrétni vini, pfipadné ji umocnit. Koutkova uvadi par
konkrétnich ptikladl, jakym zptisobem propojit vjemy. Pokud divce pfedlozime naptiklad
pomeran¢, oloupeme ho, slupky ddme ohmatat, nabidneme k pfivonéni a nakonec

k ochutnani. Pomerancovou vini je vhodné umocnit vonnym olejem z aromalampy. (2014)

Zavan vuné muze také v pamé&ti vyvolat urcity zazitek. Proto se snazime chut’ i viini spojit

s konkrétnimi pfihodami, svatky, roénimi obdobimi nebo pravidelnymi udélostmi.
Rozvoj prostorové a smérové orientace

Dulezitym ptedpokladem orientace v prostoru je fad. Divky by tedy mély mit pravidelné

uzivané predméty a v&ci na svém misté a logicky usporadané.

Pokud se divky ocitaji v nezndmém prostredi, mél by pedagog neustale komentovat déni

a pfedméty okolo. Ukazovat, kde jsou okna, dvefe, toaleta a podobné.

K procvicovani této dovednosti mize pomoci hadankovéa hra Najdi, kde je ...? Volime

pfedméty znamé a oblibené.

6.2.3 Hudebni vychova

Hudebni vychova rozviji vnimani melodie a jeji celkové emocni sdé€leni, rytmus, tempo
a dynamiku. M¢la by probihat jak individualné, tak ve skupiné. Prostfednictvim hudby
se divky dokazi Casto vice uvolnit a chovat se spontann¢. Poméha také k udrzeni pozornosti
a odreagovani se. Hudebni vychovou mizeme den zacit a také ho s ni skoncit, ¢imz
vytvofime ritudl, na ktery si divka snadno zvykne. Hudbou bychom m¢li pravidelné
prokladat vSechny aktivity spojené se vzdélavacimi ¢innostmi.
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Divky s Rettovym syndromem maji rady rytmus, Fikanky, jednoduché pisné a vse,
co se pravidelné opakuje a ptsobi stereotypnim dojmem. Rytmus umocnime poklepavanim,
pohupovanim ve stoje nebo houpanim na kliné. MuZzeme pouzit jednoduché hudebni
rytmické néstroje s aktivnim nebo pasivnim zapojenim divky. Rikadla je u¢elné doprovodit

pohybem a tim pomoci k posilovani svali.

Propojit zrakové vnimani se sluchovym mitizeme pomoci vytvoieni sborniki oblibenych
pisni. K pisnim podle obsahu pfifadime obrazky, které si divka pii poslechu prohlizi.
Ke kazdé z pisni¢ek muze byt i n€kolik obrazk, jejichz pozorovanim divka Iépe pochopi
obsah a d&j zpivané melodie. Sbornik miize také slouzit divce k vybéru, kterou z pisni chce

slyset.

Ucelnou aktivitou je 1 sledovani videoklipii. Pomoci vhodné informacni technologie

si divka miize oblibené videoklipy sama vybirat a poustét.

6.2.4 Télesna vychova

Cilem télesné vychovy je optimalni télesny a pohybovy rozvoj. Divky a zeny s Rettovym

syndromem mivaji ¢asto fadu télesnych omezeni, proto je tieba na tuto skute¢nost brat zietel.

Pedagog by mél divkam nabizet aktivity podporujici pfedev§im prirozeny pohyb. Chiizi
po roving, v nerovném terénu, po schodech a ze schodll. Kohoutkova upozorfiuje na riziko

mohou pfestat vnimat piekazky, kterych si diive vS§imaly. (2014)

Cviceni na gymnastickém mic¢i nebo balané¢ni podloZce pomaha ke zlepSeni koordinace
a rovnovahy. Balan¢ni cviky navic aktivuji svaly zcela mimovolné, bez zjevného snaZeni.
Dle mozZnosti provadime cviky vsed¢, vleze i vestoje. Divku posadime na mi¢ a vybidneme
Ji k rytmickému hopsani, které mizeme podpofit poslechem tane¢ni hudby. Cviceni v sedé
posiluje zddové a biisni svalstvo a pomahd spravnému drzeni téla. Podminkou je vhodna
velikost gymnastického mice, kterou posoudime dle vysky divky tak, aby méla v sedu kycle
lehce nad urovni kolen. Cviky vleZze kromé posilovani zddového a bfiSniho svalstva
napomahaji také k posilovani pazi. Divku poloZime bfichem na gymnasticky mi¢, zvedneme
jinohy do roviny a ruce opieme o podlahu. Mi¢ pomalu kutalime tak, aby byla divka nucena

ruckovat nejprve doptfedu a poté zpét. K udrzovani stability pomaha cviceni vestoje. Mi¢
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zaptreme tak, aby se nemohl kutalet, a divku na néj s oporou postavime. Mékky povrch mice

nuti divku pieslapovat, sttidave kréit nohy v kolenou a hledat stabilitu.

Ke zbaveni se strachu z nestability a pohybu miize byt napomocna houpac¢ka nebo houpaci
sit. (Tupa, in: Kolektiv autord Zakladni Skola Zahradka, 2005) Kohoutkova vsak
upozoriuje, ze nestabilita a vratkost mize byt pro divku naopak velmi stresujici. Proto
bychom méli peclivé sledovat divéiny reakce a zvazit vhodnost ¢i nevhodnost podobnych

¢innosti. (2014)

Zabavou miize byt také skakani na trampoliné. Pti skdkani vestoje je nutné divku vzdy
jistit a pridrzovat. Divku na trampoliné miizeme pohupovat ale i vsed¢ nebo Vleze, na zadech
¢i na biiSe.

Tupé dale radi pomoci divce valet sudy nebo si hrat s mi¢em, kutalet si ho ¢i hazet o zed'.
(In: Kolektiv autorti Zakladni $kola Zahradka, 2005) Snadno uchopitelné jsou napiiklad
malé pénové micky nebo nafukovaci baldnky nafouklé pouze zEasti. Dostupné jsou téz
rukavice se suchym zipem na dlanové ¢asti. Hazet si pak mizeme s micky drzicimi

na suchém zipu. Divka micek nemusi chytat, sdm se ji pfichyti na rukavici.

Lepsi koordinaci pohybli miize pomoci plavani. Voda nadnasi, diky cemuz je celé tclo
uvadéno do pohybu nendsilné a jemné, dochazi k protahovani svalii, mobilizaci kloubi,
uvolnéni patefe a celkového snizeni svalového napéti. Pravé tyto Gc€inky jsou pro divky
S Rettovym syndromem velmi pfinosné. Pobyt ve vod¢ také napomahd k odbouravéani
uzkosti, napéti a emocionalni i fyzické unavy. Vzhledem k leh&im pohybtim a lepsi kontrole

svého téla se divky Casto dokazi ve vodé pohybovat samy pouze s plaveckymi pomtickami,

rukavky, vestami ¢i pasy. Vhodné plavecké pomiicky navic nuti divku drzet télo zptima.

6.2.5 Pracovni a vytvarna vychova

Pracovni a vytvarnd vychova pomdhd rozvijet jemnou motoriku zaki a podporovat
a prohlubovat estetické vnimani a citéni. Mimo to také pomdha budovat samostatnost

a sobéstacnost.

S ohledem na apraxii a dyspraxii se divky s Rettovym syndromem na téchto ¢innostech

podileji z vEétsi ¢asti pasivné. Presto jsou vSak pro né velmi dilezité.
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Vytvarna vychova

»Divky s RTT jsou vnimavé k umeéni, rady spolecné maluji a tvori. I kdyz k tomu nemaji
pohybové dovednosti, mohou se spolecné vénovat tviiréim cinnostem s podporou dospélého.*

(Tupa, in: Michalik, 2012. s. 93)

Mezi vhodné aktivity rozvijejici estetické vnimani patii zcela jisté navstévy galerii a vystav.
Divka si mtze s doprovodnym komentarem, jak se dilo jmenuje, kdo jej vytvofil, jaké vyuzit
techniky a podobné, prohliZet hotova dila plosné i prostorové tvorby. Ve Skolnim prostiedi
muzeme podobnym zpisobem divkam ptedkladat naptiklad vyrobky spoluzéki, asistentil

nebo pedagogti.

Aktivni tvorbu zvladaji divky s Rettovym syndromem pievazné s vétsi ¢i mensi pomoci.
Nastrojem ke zvySeni samostatnosti mize byt kreslici voskova kuli¢ka do ruky, jejiz pouziti
nevyzaduje tak ptesny uchop jako pastelky ¢i tuzky. Pokud ji divka nedokéze udrzet,
muzeme si pomoci navléknutim rukavice, do niz na dlafové strané vystiihneme otvor.
Kuli¢ku zastréime spole¢né s rukou do rukavice tak, aby se vystiihnutym otvorem prostr¢ila

kreslici ¢ast kuli¢ky. Divka nemusi kuli¢ku drzet a pouze pohyby ruky, svou dlani, maluje.

Efektivni je vyuziti jiZ zminéného piskového stolu. Na ném miize divka sama ¢i s pomoci
malovat prstem v riznych materialech. Vzhledem k tomu, ze spodni Strana piskového stolu
byva prosklena, mize byt motivaci obrazek polozeny pod sklenénou deskou, ktery divka
postupné malovanim odkryva.

Aktivitou nevyzadujici ptiliSnou zrucnost jsou také rizné druhy otiskili ¢asti téla, nejcastéji
rukou. Vyuzit mizeme prstové barvy, modelinu, samotvrdnouci hmotu, hlinu ¢i tésto.

Pracovni vychova

K zékladnim kazdodennim ¢innostem spojenym ze sebeobsluhou, jeZ je jednim z hlavnich

cilt pracovni vychovy, patii hygiena, stravovani a oblékani.

S vétsinou sebeobsluznych cinnosti je nutné divkdm a Zenam s Rettovym syndromem
vyrazn¢ pomahat, respektive je vice ¢i méné délat za né. Piesto je vSak diilezité naptiklad
vytvofit spravné hygienické navyky. Cisténi zubt, esani vlast, myti rukou, koupani a jiné,
pravidelné¢ za urcitych okolnosti nebo casovych souvislosti vykonavat a soucasné

vysvétlovat divody pro€ zrovna, v danou chvili, ¢innost délame.
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Mnoho z divek je celodenné na plenach, protoze nedokazi vyjadiit svou potiebu. ,,Dévcata
S Rettovym syndromem obvykle védi, na co mame zachod. Jejich probléem spociva v tom,
Ze svou potiebu neumi sdélit. Je tieba se o to porad znovu a znovu pokouset — i pres pripadné
neuspéchy.* (Hunter, 2008, s. 26)

Nécvik pouzivani toalety zacind ve vétSiné pfipadl jiz v Utlém véku divky, v rodinném
kruhu. Kazda z divek je jind, a proto by mél pedagog brat zietel na zkuSenosti rodici,

respektovat je a pokracovat v nacviku dle doporuceni.

Dulezité je chodit s divkou na toaletu pravidelné v urcitych ¢asovych intervalech, vnimat fe¢
téla divek a vS§imat si jejich chovani. Pomutckou nacviku na toaletu ve $kolnim prostredi
muze byt fotografie zachodu umisténa na vhodném misté. Zalezi samoziejmée
na pohyblivosti divky. Trénink spoc¢iva v tom, Ze s divkou chodime na toaletu ,,pfes tuto
fotografii“. Po néjaké dobé& si divka spoji potiebu jit na zdchod s fotografii a v ptipade

nutnosti se mize sama k fotografii rozejit.

Vétsina divek neni schopna se sama najist a musi byt krmena druhou osobou. Pokud je vSak
alespon ¢astecné zachovan uchop, je dilezité ho procvicovat. K tomu miiZzeme vyuzit pravé
stravovani, protoze jidlo a drobné pochutiny byvaji pro divky s Rettovym syndromem velkou
motivaci. Tuhé kousky stravy mizeme pokladat na riznd mista, povrchy nebo do rtizné

hlubokych misek a nechat divky se snazit si pochutinu sebrat a pfiblizit k astim.

V ramci pracovni vychovy je dobré divku zapojovat, aktivné ¢i pasivne, 1 do Cinnosti
spojenych s béZznym chodem domacnosti. Dle svych mozZznosti mize poméhat naptiklad

S pé¢i o kvétiny, s tklidem nebo s vafenim, ptipadné byt u téchto ¢innosti pfitomna a ptihlizet
jim.
6.2.6 Koncept Snoezelen

Koncept Snoezelen vychazi z multismyslového prostiedi vytvofeného pro osoby
se specialnimi potfebami. (Filatova, Janki, 2010) Jedna se o prostiedi, mistnost, kde se lidem
nabizi smyslové podnéty, piijemné a libé pocity a hluboké prozitky, s nimiz se v bézném
zivot¢ nesetkaji.

Kromé zvukovych, svételnych a dalSich smyslovych vjemii mohou divky ve Snoezelenové
mistnosti vyuzivat rizné relaxa¢ni pomiicky, napiiklad vyhtivané vodni lizko, vaky

a polohovaci seddky nebo terapeuticky bazén s micky.
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Ugelem pobytu v mistnosti Snoezelen je tedy relaxace a uvolnéni, zklidnéni, zmirnéni
senzorické deprivace, stimulace smysld, naCerpani energie, rozvoj soustiedéni a pozornosti,
podpora seberealizace, poznavani a komunikace. V neposledni fadé¢ muze pobyt v této
mistnosti vyrazné¢ pomoci k vybudovani pozitivniho vztahu mezi uditelem a zakem.

(Filatova, Jankt, 2010)

6.2.7 Terapie

»lerapeutické pristupy lze obecné vymezit jako takové zpiisoby odborného a cileného
jednani s clovekem, jez smeruji k odstranéni ¢i zmirnéni neZadoucich obtizi, nebo odstranéni
Jejich pFicin, prospésné zmeéné (napr. v prozZivani, v chovani, ve fyzickém vykonu).“ (Miiller,

2014, s. 18)

Neni pfedmétem mé prace vymezovat ¢i formulovat rizné druhy a formy terapii nebo
popisovat jejich postupy, metody a ucinky, pfesto vSak povazuji za dilezité se o n¢kterych

vzhledem K piinosu pro divky a Zeny s Rettovym syndromem zminit.

Mnoho specialnich pedagogl vyuziva vice ¢i méné prvky rtuznych druhd terapii, je vSak
nutné dodat, Ze terapii jako takovou muze vykonavat pouze kvalifikovany odbornik,

terapeut.
Fyzioterapie

Jak uvadi Miiller je fyzioterapie ve specialni pedagogice jednim z hlavnich druht terapie.
(2014) Pomaha dosahovat co nejvyssi mozné miry té€lesné hybnosti a pro divky s Rettovym

syndromem je nezbytnou a zadouci soucasti pohybové vychovy.

Cilem fyzioterapie u divek a zen s Rettovym syndromem by mélo byt zmirnéni apraxie,
ZlepSeni funk¢nosti rukou, celkové koordinace a hybnosti téla, vnimavosti kK signalim
vlastniho téla a naprava skoliézy. (Zelinova, in: Kolektiv autorti Zakladni §kola Zahradka,

2005)
Hipoterapie

Hipoterapie je lécebna metoda, ktera piisobi na klienta prostiednictvim pohybovych
impulzu, vznikajicich pri konské chiizi. Prenosem téchto impulzii pres konsky hrbet

na cloveka dochazi k probouzeni celeho CNS.* (Jankt, 2013, s. 79)
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Jedna se o metodu fyzioterapeutickou a soucasn¢ o animoterapii, terapii zviraty. Propojuji

se zde tedy vlivy fyzické, psychické i1 socidlni.

Na hibetu kon¢ jsou divky nuceny vyrovnavat rovnovahu, posilovat stabilitu a koordinovat
pohyby, ¢imz dochazi k posilovani svalstva celého téla. Vnimaji nejen rytmus a tempo
chiize, ale i télesnou teplotu zvifete, ktera kromé pozitivniho vlivu na psychiku clovéka

pomaha i k uvolnéni ztuhlého svalstva, zmirnéni spasticity.

Diky blizkému kontaktu se zvifaty dochazi ke zmirnéni stresu a navozovani pocitt klidu
a bezpecdi. Styk se zvifaty pomaha i k rozvijeni socidlnich vztaht, s terapeutem nebo s lidmi,

kteti se o koné¢ staraji.
Canisterapie

Canisterapie ma oproti hipoterapii vliv pfedev§im na psychiku a emocni a socidlni rozvoj
¢lovéka. Jde o terapii kladnym plisobenim ptitomnosti psa. Stejn€ jako u hipoterapie dochéazi

ke zmirnéni stresu a navozovani pociti klidu, bezpeci, radosti a $tésti.

v

Psi dokéazi komunikovat o¢ima, €ist z pohledu clovéka a rozumét feci téla, a pravé v tomto
ohledu jsou divkdm a Zendm s Rettovym syndromem velmi blizci. Jejich pfitomnost
na né pusobi zklidiujicim dojmem a upfimné ji vitaji. Sama jsem se n€kolikrat ucastnila jako
pozorovatel canisterapie s dév¢aty a nemohlo mi uniknout, jakym zptisobem pes reagoval
na zcela bezd&tné gesto divky €1 ocni kontakt. Naprosto pfirozené, nenasiln€, bez zjevné
pfiCiny a k viditelné spokojenosti divek zménil polohu, pfitiskl se, natahl po divce packu

nebo jemné polozil hlavu v blizkosti obliceje.

Pozitivni vliv canisterapie neni vSak zalozen pouze na fyzické blizkosti, na dotecich,
télesném teplu a oddanosti zvifete. Terapeuticky pes je vhodnym spole¢nikem i v aktivnich
¢innostech, reaguje na pokyny, verbalni i gestikula¢ni, vybizi ke hie S mi¢kem, proléza,
preléza ¢i podléza rizné piekazky a podobné. Canisterapie pomaha tedy i v rozvoji jemné

a hrubé motoriky, orientace v prostoru, socidlniho citéni a komunikace.
Bazalni stimulace

»Za zdkladni princip bazalni stimulace povazZujeme celkové zprostredkovani zkuSenosti
a dojmii prostrednictvim tela.* (Tupa, Faltysova, in: Kolektiv autori Zakladni $kola

Zahradka, 2005, s. 31)
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Jak jsem jiz n€kolikrat zminovala, divky a Zeny s Rettovym syndromem maji rady té€lesnou
blizkost a doteky, jsou velmi vnimavé a citlivé. Proto je vhodné bazalni stimulaci nebo
alespon prvky této metody zaclenovat do vSech vzdé€lavacich oblasti. ,,Pri stimulaci
pracujeme s telem, komunikujeme s ditétem dotykanim, pohybem, vcitovanim se.
Umoznujeme mu vnimat, citit a byt spolu.* (Tupa, Faltysova, in: Kolektiv autort Zakladni

Skola Zahradka, 2005, s. 31)

Tupé a Faltysova ¢leni bazalni stimulaci dle oblasti bazalné stimula¢ni podpory na somatické
podnéty, vyvolané dotykanim celého téla nebo jeho <casti, vestibularni podnéty,
zprostiedkovavajici informace o poloze téla a jeho pohybu, Cichové a chutové podnéty,
sluchové a vizualni podnéty a komunikativni a socialné emotivni podnéty. (In: Kolektiv

autort Zakladni $kola Zahradka, 2005)
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7 DivKky s Rettovym syndromem — piipadové studie

Pro uptesnéni specifik vzdélavani a vychovy divek s Rettovym syndromem a pfiiblizeni
tohoto onemocnéni jsem zvolila jednu z metod kvalitativniho vyzkumu, a to pfipadovou
studii. Tato metoda detailné popisuje né¢kolik konkrétnich ptipada z praxe, v tomto ptipadé
dva. Obé divky zndm osobné druhym a tfetim rokem a S obéma jsem ve vztahu tiidni ucitel
a zak, z cehoz vyplyva, ze jsem s nimi témef v kazdodennim kontaktu vyjma vikenda
a prazdnin. Zdrojem informaci pro vypracovani kazuistik se staly fizené rozhovory s obéma

rodici, zdravotnicka dokumentace, fotodokumentace, videa a pozorovani divek.

7.1 Kazuistika, Julie

Rok narozeni/ vék: 2007/ 7 let
Pohlavi: zena

Diagnoza: Rettliv syndrom, mutace genu MECP2 v heterozygotni formé

7.1.1 Rodinna anamnéza
Genealogie: rodina bez genetické zatéze

Matka: Rok narozeni/ vék: 1980/ 34 let
Vzdélani: sttedoSkolské ukoncené maturitni zkouskou
Zaméstnani: péce o osobu blizkou

Zdravotni stav: zdrava

Otec: Rok narozeni/ vék: 1974/ 40 let
Vzdélani: sttedoSkolské ukoncené maturitni zkouskou
Zaméstnani: referent

Zdravotni stav: zdrav

Sestra: Rok narozeni/ vék: 2009/ 5 let

Zdravotni stav/ psychomotoricky vyvoj: zdrava/ normalni
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7.1.2 QOsobni anamnéza
Prenatalni obdobi

Té&hotenstvi probihalo zcela bézné, bez komplikaci. Matka pracovala do osmého mésice
téhotenstvi a podstoupila pouze bézna vyseteni s vysledky v normé. Vyjma pocatecnich

nevolnosti a inavy se citila dobfe a neméla zadné potize.
Perinatalni obdobi

Porod byl vyvolavany z divodu odtékani plodové vody ve 41. tydnu téhotenstvi. Julie

se narodila s Apgar skore 10-10-10, porodni vahou 3,39 kg a mirou 50 cm. Poporodni

(

komplikace nebyly zadné.

Postnatalni obdobi
Psychomotoricky vyvoj divky do 12. mésice

3. mésic - zvedani hlavicky
6. mésic - pretaceni z biiSka na zada a zpét

7. mésic - plazeni dozadu a doptedu

5 Julie 30 minut po porodu.
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9. mésic — sezeni

12. mésic — vyslovovani prvnich slov s vyznamem, uzivani spodniho i vrchniho klestového

uchopu

ORI ee  TRRE {0 M@

Divka nechtéla 1ézt, stavét se na nohy a chodit, jinak v§e v normé. Socialni kontakt
standartni, dle vyjadfeni matky byla Julie velmi kontaktni a komunikativni, navazovala o¢ni

kontakt, posilala pusinky a mrkala. Dovedla se sama najist 1zickou.
Psychomotoricky vyvoj divky do 18. mésice

12. mésic — vyjadieni citoslovcem ,,ee* potieby na noénik, udrzovani hygieny

6V 7. mésici se Julie plazila, v 9. mésici sedéla.
" Ve 12. mésici Julie jevila zdjem o hracky, viditelny je funkéni tichop i nad3ent.
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14. mésic — lezeni po ctyfech se stiidanim koncetin, soucasn¢ stavéni se na nohy s oporou
a obchazeni nabytku, vyuziti cca 15 slov s obcasnou snahou o jejich spojeni do kratkych vét,

hra si s hrackami, prohlizeni obrazk, vkladani tvart

Prvni nestandardni vySetieni prob&hlo na neurologii v 17. mésici z diivodu opozdéné chiize.
Vysledek vySetfeni — mirné opozdéni motorického vyvoje, nizsi svalovy tonus, horsi
rovnovaha, bez nutnosti rehabilitace. Matce doporuceno trénovani rovnovahy houpanim

na klin€.

8 Ve 13. mésici se Julie dok4zala sama najist.

® Ve 14. mésici se Julie zacinala stavét na nohy. Ziejmy je zdjem o okoli a schopnost §petkového tichopu,
dokazala otacet stranky Casopisu.
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18. mésic - prvni kricky, nasledné chiize, dle vyjadieni rodi¢l ,,trochu neohrabana*
Psychomotoricky vyvoj divky do tFi let

S nastupem chilize nastal u divky regres ve verbalnim projevu a jemné motorice. Béhem
19. mésice prestala Julie mluvit Gpln¢, ojedin€le vyjadiila pouze naznak slova ¢i slabiky.
Matka uvadi, Zze v tomto obdobi si zacala v§imat ztraty zajmu divky o své okoli a postupného
pfestavani pouzivani hornich koncetin véetné vymizeni kleStového uchopu.

Z vypoveédi matky: ,,Treba IZicku uchopila, ale uZ ji brala spis do dlané, vse bylo takové
neohrabané. No a pak prestala pouzivat klestovy uchop uplné. Také jsem si zacala vsSimat
jinych véci, napriklad Ze prestala mdvat na rozloucenou. A kdyZ jsme ji ukdzali letadlo,
tak ona se nepodivala. KdyZz jsme ukdzali vedle ni nebo pred ni, tak se podivala,
ale na oblohu ne, to ji prosté nezajimalo. Ostatni déti se divaji a ona ne. TakZe jsem si fikala,

Ze je to divné.*

10V 17. mésici véku divky jsou jiz viditelné stereotypni myci pohyby rukou.
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Ve 26. mésici po konzultaci s pediatrem byla Julie odeslana na vysetieni k psychologovi.
V lékatské zpravé psycholog uvadi podezieni na zdvazné mentalni postizeni s nejasnou

etiologii, autismus nevyloucen. Rodi¢lim doporuc¢ena navstéva pedopsychiatra.

Ve 28. mésici navstéva pedopsychiatra se zdvérem: celkové opozdény psychomotoricky

vyvoj, regrese naucenych dovednosti, fe¢i a drobné motoriky po rozvoji chiize, ADHD,

podezieni na pervazivni vyvojovou poruchu Rettiiv syndrom.
Z vypovedi matky: ,.Lékarskou zprdvu jsem nedostala. Vse bylo odesldno pouze pediatricce.
Teprve pozdéji, témér rok a pil poté, jsem se dozvédéla, Ze uZ v téchto zprdvdch bylo

zminéno mentdini postiZeni a podezfeni na Rettiv syndrom. To asi byla prvni zminka o této

11 Ve dvou letech si zacala Julie ¢astgji ,,motat“ vlasky, stereotypni myci pohyby rukou byly stale cast&jsi.

2 Ve dvou letech a dvou mésicich je stale ziejmy z4jem o okoli, na fotografiich jsou viditelné nestandartni
polohy a pohyby rukou.
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diagndze. JenZe mné nikdo nic nerekl. Ani pediatricka. Nikde to nezaznélo, nikam nds

neposlali. Rekli mi, e je pouze malicko opoZdénd, coZ nemusi nic znamenat.*

Julie stdle méné¢ pouzivala ruce, klasické stereotypni myci pohyby vSak jesté neméla, pouze
si rukama velmi Casto ,,motala vlasky“. Chodila, ale nerovny terén ji €inil potize. Chuzi
do schodu a ze schodti zvladala pouze s vedenim za ruku. Nedokazala udélat diep, ze zemé
se zvedala pfes natazené nohy, pfi padu padala v roviné ,jako prkno“. Jednoduchym
pokyniim rozuméla a vétSinou je plnila. Vitala télesny kontakt, rada se ,,mazlila“. Véci

do rukou brala minimalng, ¢asto pouze proto, aby si je ptiblizila k ustim.

Ve 30. mésici zacala s matkou cvi¢it Vojtovu metodu pod dohledem neonatolozky, jejiz

pomoc vyhledali sami rodice.

Z vypovedi matky: ,.Jakmile jsme zacali cvi€it, Julinka se zacala po motorické strance velmi
zlepsovat. Zlepsila se ji chuze, zacala znovu pouZivat klestovy uchop a i nékterd slovicka
zacala znovu vyslovovat. Stdle jsme Ziliv domnéni, Ze je sice opoZzdénd, ale nakonec se z toho

néjak dostane.*

Ve 36. mésici nasledovalo dalsi vySetfeni neurologem se zavérem: primarné pomalejsi
psychomotoricky vyvoj, anamnesticky vyvojovy regres s dominujici ztratou socidlniho
kontaktu, ztratou fecového projevu, abnormalitami v chovani — podezieni na pervazivni

vyvojovou poruchu.

13 Julie ve tfech letech.
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Dle vyjadieni matky si v této dobé zacala Julie ,,motat prstiky®, intenzita téchto pohybi
se stupniovala umérné s unavou divky. Matka déle uvadi, ze se u Julie stfidalo obdobi
zlepSeni ve verbalnim projevu a regres v motorice s obdobim zlep$eni v motorice a regresem

ve verbalnim projevu.
Psychomotoricky vyvej divky do souc¢asnosti

Na zakladé doporuceni specidlné pedagogického centra pro mentalné¢ postizené divka
absolvovala ve tiech letech a deviti mésicich dalsi vySetfeni u psychologa se zavérem:
zavazné opozdény a atypicky vyvoj, aktudlni vyvojova roven - pasmo stiedni az tézké
psychomotorické retardace, socidlni vstficnost, téméef uplnd ztrata zajmu o manipulaéni

¢innosti. Matce doporu¢eny genetické testy k vylou¢eni Rettova a Angelmannova syndromu.

Ve ctytech letech a dvou mésicich byl Julii na zdkladé genetickych testii diagnostikovan

Rettiv syndrom.

Z vypoveédi matky: ,,Citila jsem ulevu. Velkou. Samozfejmé Sok, ale na druhou strdnku
strasnou ulevu. Konecné vime, co se déje. Kone¢né mdme jistotu a konecné mizZeme s nécim

pracovat.*
Soucasny stav divky

Julie udrzuje hygienu a 1 pfes obc¢asné ,,nehody* dokadze ve vétSin¢ piipadech dat najevo
svou potiebu citoslovcem ,,e“ nebo tim, ze se rozejde smérem k WC. Vzhledem k tomu,
ze se ve skolnim prostfedi Julie nemlZe sama na toaletu rozejit, nahrazuje smér k WC

fotografie zachodu vyvéSena u umyvadla ve tiidé.

Tuhé kousky stravy umi sama uchopit, vlozit do st a najist se. Dovede se napit z lahve
s pitkem, kterou v piipadé potieby dokaze sama uchopit a pouzit.

Pti oblékani a svlékani je obCas patrna naznakem pohybili snaha o poméhani. V ostatnich

¢innostech tykajicich se sebeobsluhy je pln¢ odkazana na pomoc ostatnich.

Zvlada chtizi po roving€ i v nerovném terénu, sama dokaze sejit i vyjit schody a bez problému
ujde delsi trasu. Chuize vSak Casto pusobi nefizené a nestabilné, pfedevsim na okoli, které
divku nezna. Ve znamém prostiedi se pohybuje a orientuje s viditelnou jistotou. Ze sedu

I z lehu se dokaze bez problémi zvednout. Opacné pohyby, sed nebo leh z pozice ve stoje,
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¢ini Julii o trosku vétsi potize. Presto, Ze je zvlada, je zde Casto patrna nejistota a Strach

Z padu.

Sama aktivné vyhledava spolecnost, navazuje o¢ni kontakt, ktery udrzi 1 nékolik desitek
vtefin, snazi se zaujmout a komunikovat gesty, rozejde se k ¢lovéku, nakloni se k nému,
placne rukou nebo zavyska. Casto vyslovuje uréité citoslovee &i zvuky, z nichz je patrno, jak
se citi, jakou ma naladu nebo zda néco potiebuje. Nékteré z nich se pravidelné opakuji a maji
staly vyznam. Pomoci zastupnych pfedméti ¢i fotografii si umi vybrat ¢innost, kterou chce
délat nebo jidlo, na které ma chut, a s pomoci karticek ANO-NE zvlddne jednoduchy
rozhovor. Svou zadost vyjadiuje tim, ze dojde k danému mistu ¢i predmétu, podiva se na néj
nebo placne rukou. Zadosti jsou asto doprovazené vyskanim & jinymi zvuky, které

podtrhuji naléhavost dané prosby.

Ruce nejcastéji pouziva tehdy, kdyz si chce danou véc, jidlo ¢i piti ptiblizit k astim. Pokud
ji n€jaky predmét zaujme, snazi se ho uchopit dlanovym uchopem nebo do néj boucha. Ma
klasické stereotypni myci pohyby rukou, které jsou ¢astéjsi pfi inavé nebo necinnosti. Pokud
je dominantni ruka zaméstnana jinou ¢innosti, naptiklad drzenim lahve s pitim, levou ruku
automaticky pfesune na temeno hlavy, kde si ,,mota* vlasky. Pfi aktivitdich vyZadujicich
fizeny pohyb ruky ji pomahd fixace druhé, nedominantni, ale po urcit¢ dobé zacne
projevovat nevoli a ruku se snazi sama ,,osvobodit®. Pfestoze jsou cilené pohyby rukou

u Julie velmi patrné, nedokaze je zamifit zcela piesné.

Ve Skolnim prostfedi byva Julie vétSinou dobie naladénd a veseld. Dava najevo radost
ze setkani se spoluzéky 1 s ostatnimi lidmi, které dobfe znd a po delsi nepfitomnosti ve Skole
je patrné téSeni na znamé tvare. ObCasné nenaladéni byva nejcastéji zptisobeno hladem,

zimou, nedostatkem podnétii nebo strachem z neznama, z toho, Ze nevi, co ji ¢eka.
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Schopnost reagovat na pokyny vyuéujiciho — na znamé, opakované zadavané pokyny
vétSinou reaguje s urcitou ¢asovou prodlevou, schopnost reagovat je tmérnd momentalnimu

rozpolozeni

Pozornost — pozornost ¢asto kolisa, zavisi na Casovém rozvrzeni a atraktivit¢ nabizené

¢innosti, U oblibenych aktivit se dokaze sousttedit i nékolik minut

Komunikace — po navazani kontaktu je velmi ,komunikativni“ a spoleCenska, vyciti

naklonnost i antipatie druhé osoby

Reakce na hodnoceni — vétSinou reaguje s radosti, je rada chvalena, pochvalu je potieba
podpofit odménou, nejéastéji ve forme oblibenych pochutin

Zapojeni do kolektivu — pomérné brzy si zvykd v novém kolektivu, po navazani kontaktu

je sdilna, spontanni a optimisticky naladéna

7.1.3 Rodinna situace

Julie Zije v uplné rodin€ spole¢n¢ s mladsi sestrou. V piipade potieby nejvice vypoméha
rodi¢iim s péci o dcery babicka z matciny strany.

Oba rodice se s nastalou situaci, zjisténim diagno6zy Julie, vyrovnavali pfedevsim Vv rodinném
kruhu. ,,Myslim, Ze nejvic mi pomohla mladsi dcera. ProtoZe jsme neméli jenom Julinku a jd
se nemohla soustredit jen na ni. Musela jsem brdt ohled i na jeji zdravou sestru. Musela

jsem fungovat, nemohla jsem se sloZit. Nebyl na to ani ¢as. Musela jsem byt silnd, pro obé

14 Julie v Sesti letech. Myci pohyby rukou jsou typickych pfiznakem Rettova syndromu.
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dvé. Myslim, Ze kdybych méla jenom Julu, pldcala bych se v tom daleko vic,” konstatuje

matka.

Stejné jako $irsi rodina i blizci zndmi reagovali spiSe pozitivn€, pouze otec uvadi, ze mu
obcas vadily soucitné poznamky typu: ,,To je hrozné, co budete délat?. Ptesto se vSak okruh
pratel a rodinnych znamych nezménil, naopak se rozrostl. ,,Hlavné z okruhu Rett

community, uvadi matka.

Ani s reakcemi lidi, ktefi Juliino onemocnéni ¢i stav neznaji, nemaji rodice témét zadné
negativni zkusSenosti s vyjimkou zvédavych pohledu, kterym vsak rozumi a nijak zasadné je

~

neiesi.

Mladsi sestra Julie je obeznamena se zdravotnim stavem své sestry piiméfené ke svému
véku. ,,UZ se mé ptala, proc Julinka nemluvi, proc¢ ji musime krmit a proc si s ni nehraje. To
byly asi jediné tri zdsadni otdzky. Vysvétlila jsem ji, Ze je Julinka nemocnd. A vzala to jako
fakt. Prosté to takhle je a hotovo. Myslim, Ze hodné funguje to, Ze s ndmi jezdi na pobyty
s Rett Communitou a ty ostatni dévcata vidi. Jezdi tam i jini zdravi sourozenci a tim pddem
vidi i chovdni ostatnich zdravych déti k tém postizenym. VSichni se tam chovaji tak, Ze je to
normdlni, Ze to neni nic neobvyklého, nic extra, odpovidd matka na otdzku, jak mladsi dcera
Julii vnima. Otec dodava: ,,Myslim si, Ze vnimd Julinku jako svoji sestru, kterd potrebuje
v hodné vécech pomoci. Je moc krdsné vidét a zaZivat ty momenty, kdy chce byt a je, Julince
ndpomocnd. Md-li Julinka Spatnou ndladu nebo je unavend a pobrekdvd, zacne ji treba

zpivat pisnicky. Jeji osobnost je vSak danou situaci urcité ovlivnéna, myslim, Ze pozitivné.*

Rodina je v oblasti Juliina rozvoje a jejiho onemocnéni velmi aktivni. Témét ihned
po zjiSténi diagndzy matka kontaktovala Obcanské sdruzeni rodich a pratel divek
postizenych RETT SYNDROMem Rett Community, do né&jZz se nasledné pfihlasila.
Po vzajemném zkontaktovani zacala rodina se sdruzenim spolupracovat a jezdit na spolecné
pobyty. ,,Citila jsem se mezi nimi v bezpeci. Jsou to uZasni lidé. Je to, jako kdyz pfijdete mezi
Zadna litost, brali to tak, jak to je. Pfijali nds mezi sebe a ja se tam necitila jako chuddk,
ktery ma dité s Rettem. Byla to obrovskd podpora. Tam se nikdo nelitoval, vSechno bylo

v poklidu. PokaZdé, kdyZ jedeme na spolecny pobyt, vracime se domu s obrovskou ddvkou
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sily a energie a vime, Ze to zvlddneme,* vypravi matka o ptatelich, S nimiz se diky Rett

Community sezndmila.

Kromé zminéného ob¢anského sdruzeni rodina spolupracuje také s Univerzitou Karlovou
V Praze, kam matka Julie pravideln€ dojizdi na setkani mladych mediki, jimz onemocnéni
své dcery predstavuje, a soucasn¢ studentim odpovidd na otdzky tykajici se prubc¢hu
a priznaki onemocnéni Rettovym syndromem, a se Zakladni Skolou Zahradka v Praze, ktera
pravidelné potada setkani rodicl a pratel divek s Rettovym syndromem. Na setkanich byvaji
pritomni nejen rodi¢e divek, ale také Casto i odbornici z tad I€kaiti ¢i pedagogu, ktefi
rodi¢lim predstavuji nové pomicky a metody, vhodné aktivity pro divky, cenné rady
¢1 zkusenosti.

Bézny den s Julii matka popisuje nasledovné: ,,Rdno Julinku odvezu do Skoly. Vyzveddvdm
si ji po obédé. Doma se ji snaZim uloZit, aby si odpocinula. SnaZim se, aby po obédé chvilku
spala, protozZe kdyzZ neusne, je uz okolo pdaté hodiny unavend. Mladsi dceru také vyzveddvam
ze Skolky po obédé, takzZe se soucasné vénuji obéma. Po svaciné mivdme vétsinou néjaky
program, ¢asto jezdime na koné, nebo treba jdeme na prochdzku. Poté s Julinkou cvic¢im.
Okolo sesté mdme veceri, pak se jdeme koupat a spat. Na dobrou noc ¢teme holkdm

pohddku.

Vikendy travi rodina vétSinou spole¢né. Matka uvadi: ,,.SnazZime se podnikat co nejvice véci
spolecné a zdroveri to skloubit tak, aby to bylo vhodné pro Julinku a druhd dcera si to také
uZila bez pocitu, Ze néco musi nebo néco nejde kvili Julince. To se napriklad povedlo
pfi hipoterapii. Mladsi dcera uZ také zacala jezdit na ponikovi, hrozné ji to bavi a je z toho

nadsend. UZ nema pocit, Ze tam s nadmi musi jet kvili Julince a Cekat s tatou na hristi.”

Stejné¢ jako matka i otec vnima vhodné rozloZeni pozornosti mezi obéma dcerami jako
dilezité a n€kdy i velmi obtizné.

Na otazku zda Julinka néjakym zplisobem zménila chod rodiny a Zivoty jejich ¢lenii matka
odpovida: ,.Jedna z véci, kterou mi Julinka dala je se nevrtat v tom, coby, kdyby. Prijimat
skutecnost a Zit tim okamZikem, ktery je. A tfeba i nesoudit ostatni, kdyZ je nezndte a nevite,
co za jejich chovdnim opravdu vézi. Vic o tom premyslim a nedélam ukvapené zaveéry.
Madloco je takové, jak to na prvni pohled vypadd. At se kaZdy v prvni fadé stard sam o sebe

a hlavné si zamete pred svym prahem. Bylo by fajn, kdyby se nékteri lidé starali o svoje véci
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tak, jak se nékdy staraji o véci ostatnich. Ale nékdy si fikdm, jestli nejsem aZz moc velkad
,Ssaldmistka”, Ze je mi ted dost véci jedno a nefesim je tak, jako driv. Byly to nejspis

nepodstatné véci. KaZzdopddné mé velice posilila a ja ji za to dékuji.*

,.Moc Julinku obdivuji za to, jakou md pordd silu sdélovat néco a bojovat za to, co chce.
Za to, e s ndmi jesté neztratila trpélivost. To mé na ni hrozné dojimd. Clovék ji kolikrat
nerozumi a ona md pordd tu silu komunikovat a snaZit se sdélovat, co potfebuje, co ji trapi,

co by chtéla. Je moc statecnd, dodava.

7.1.4 Vychova a vzdélavani

Ve tfech letech a deseti mésicich zacala Julie dochazet do MS specialni. O rok pozdé&ji
nastoupila do ptipravného stupné ZS specialni pro zaky s mentalnim postizenim.
V soucasnosti navstévuje ptipravny stupen tfetim rokem. Nasledujici $kolni rok nastupuje

do prvni tfidy s rehabilitacnim vzdélavacim programem.

Jiz od pocatku skolni dochézky Julie chodi do Skoly kazdy vSedni den, pét dni v tydnu, domt
odchazi po obéd¢. Ve tiide, kterou navstévuje, je kolektiv Sesti déti ve véku od péti do sedmi
let s mentalnim a kombinovanym postiZzenim. Jako pedagogi¢ti pracovnici zde ptsobi jedna
ucitelka a jedna asistentka pedagoga. Julie je vzdélavana nejen v kolektivu ostatnich zakd,

ale vzhledem k mozZnostem piedevs§im individualng.
Rozumova vychova

Stézejnim tkolem ve vzdélavacim procesu Julie je ndcvik komunikace. Pomoci fotografii
a obrazkl se uc¢i vybirat ¢innosti, které chce délat, cile prochazek, pisnicky, které chce
poslouchat, jidlo, na které ma chut’, a jiné. Dokaze vyjadrit souhlas a nesouhlas S vyuzitim
karticek ANO-NE a na fotografiich rozpozna ¢leny rodiny, spoluzaky ¢i jiné blizké osoby.

Alternativy vybira o€nim kontaktem nebo placnutim ruky do zvolené moZznosti.

Stejnym zpiisobem dokaZze vybrat predmét dle zadaného kritéria, zékladni barvy nebo

jednoduché geometrické tvary.

Na delsi dobu dokaze udrzet pozornost pii prohlizeni komunikaéni Kknihy, reaguje
na komentare, nejcastéji smichem, halekanim nebo poskakovanim, a je zfejmé porozumeéni

mluvenému slovu i intonace, diky niz chape vaznost ¢i legraci. Zazitkova kniha pomaha Julii
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I kK pfekonani nervozity a strachu z neznama ve chvilich, kdy ma pfed sebou situaci, na niz

si s pomoci fotografii a komentaid v kniZzce dokaze rozpomenout.

Rada se na sebe diva do zrcadla a posloucha komentate, kde je jaka ¢ast téla ¢i jaké emoce

r~r

vidi a proziva, ale znalost informaci tohoto druhu neni vzhledem k obtizim v motorice

patrna.

Smyslova vychova

Julie nema potize s navazdnim o¢niho kontaktu a se zamétenim na urcity predmét, problémy
ji v8ak ¢ini sledovani pohyblivych predmétl, na néz nedokaze na delsi dobu zaméfit svou
pozornost. Tuto dovednost procvi¢uje sledovanim velmi pomalych pohybd manaskt

¢i plySovych hracek spojeném s kratkym a jednoduchym ptibéhem nebo pozorovanim

15 Julie si pomoci fotografii zastupnych predmét dokaze vybrat Einnost, kterou chee délat, a pomoci karti¢ek
ANO-NE dokaze vyjadfit souhlas a nesouhlas.

16 Na fotografiich Julie rozpozn4 ¢leny rodiny.
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mydlovych bublin poletujicich ve vzduchu. Do piibéhl a her se rada aktivné zapojuje
prevléknutim do kostymu. Z delsiho pozorovani je vSak patrné, ze Julii tyto ¢innosti bavi
predevsim v kolektivu ostatnich spoluzaki, rada pozoruje déni, rozruch a reakce vrstevnika,

o samoté ji nabizené ¢innosti tohoto typu pfili§ nezajimaji.

Rodice Julii pofidili domi oéni komunikator Tobii, s nimz se uci pracovat. Piestoze zafizeni
rodina vlastni pouze nékolik mésicl,, z videa, které jsem meéla moznost shlédnout,
je o¢ividné, ze Julie princip o¢niho komunikatoru pochopila a sama jiz dokaze jednoduché

aplikace ovladat.

7 Julie se rada aktivné zapojuje do divadel a her spojenych s pievlekem do kostymu. Na fotografiich je
v ptevleku veverky a indianky.

18 Julie na oslavé svych sedmych narozenin. Na fotografii se snazi zachytit mydlové bubliny.
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Radost ¢ini Julii 1 ovladani jednoduchych vyukovych programt a her na i-Padu. Rozumi
principu akce a reakce, a kdyz se ji podaii pohybem ruky zpisobit jakoukoli odezvu, je vidét

potéSeni a uspokojeni.

Podle sluchu se Julie snazi pfifazovat zvuky k urcitym predmétim na fotografiich
¢1 obrazcich, troubeni — auto, S§t€kani — pes, cakani — voda a podobné. Schopnost Julie ptitadit
zvuk k pfedmétu neni zatim piili§ prokazatelna. Pti spravném uréeni neni zcela jasné, zda se
nejednalo o nédhodu. V porovnani s uspéchy a neuspéchy pred nékolika tydny se vSak

frekvence spravnych odpovédi zvysuje.

Spokojenost divky je o€ividna pfi hlazeni jemnych a koZeSinovych latek, pti pfehrabovani

se v sypkych materidlech nebo pfi ochutnavani jidel riznych chuti a vini. Pfi téchto

19 Julie ovlada jednoduchou po¢itatovou hru pomoci oéniho komunikétoru Tobii.

20 Julie dokaze ¢aste¢né ovladat i jednoduché aplikace v iPadu
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aktivitach musi byt Julii z vétsi miry oporou pedagog, ktery vede ruce nebo piidrzuje jidlo
Kk pfivonéni a nasledné ho vlozi do tst.

Ve znamém Skolni prostiedi se dokaze sama dobfe orientovat, vi, kde ma tfidu, kde jsou

toalety, Skolni jidelna nebo Satna.
Hudebni vychova

Julie mé ¢astecné zachovalé uchopové schopnosti a fizenou ¢innost rukou, coz ji umoznuje
»hrat“ na jednoduché hudebni rytmické néstroje. Rada ,,hraje” na klavir, bubinky nebo

Orffovy néstroje.

K oblibenym aktivitam patfi také poslech zpévu jednoduchych lidovych pisni
doprovazeného klavirem. Pfi poslechu nejradéji sedi na gymnastickém mici a pohupuje se

V rytmu, ktery evidentné citi.

Ve chvilich rozruseni pomaha Julii ke zlidnéni poslech relaxa¢ni hudby, zvuky piirody nebo

libivé a jemné melodie.
Télesna vychova

Prevdznou cast télesné vychovy tvoii v Juliin€ pifipadé turistika a pobyt na Cerstvém
vzduchu. Pii prochazkach je divka vétSinou spokojena a zaujatd okolim natolik,
ze ,,zapomind“ na myci pohyby rukou. Ruce ¢asto spoji pouze ve chvilich odpocinku, kdyz
se zastavi u néceho, co si chce prohlédnout nebo ¢ekd na ostatni spoluzaky. V bezpe¢ném

prostfedi rada chodi nevedend. Sama si fidi tempo chtize, nékdy popobéhne, zpomali nebo

21 Julie rada ,.hraje** na klavir.
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se zcela zastavi. Stale si ovSem hlida skupinu a ve chvilich, kdy se vice vzdali spoluzakim
a pedagoglim, se je vétSinou snazi dohonit nebo naopak vyckava. Je naucena reagovat
I na nékteré okolnosti vyzadujici ur€ité chovani. Napiiklad pfed pfechodem pro chodce

mnohdy automaticky zastavi a samotny ptechod se snazi ptejit co nejrychle;ji.

Ve ttid¢ travi hodn¢ Casu sezenim na gymnastickém mici a balan¢ni podlozce. Rovnovahu
udrzuje s naprostou jistotou, pohupovani a skakani na mici ji bavi a uklidituje. Pomoc
potifebuje pouze s usazenim, vstat z ného dokéze sama. S oporou dokéze i v leze ruc¢kovat

pfed micem, ale tato aktivita neni u Julie pfili§ oblibena.

Po celou dobu skolni dochédzky, pravidelné jedenkrat tydné, navstévuje Julie plavecky

vycvik. Ve velkém bazénu se dokaze s pomoci plaveckych pomucek, kiidélek a korkového

22 Na prochazkach a v ptirodé byva Jule spokojena.
23 Cvigeni na balanéni podlozce.

65



pasu sama pohybovat, ménit smér a doplavat si tam, kam potfebuje. V malém vyhtfivaném

%

bazénku s masaznimi tryskami relaxuje a odpociva.

Pracovni a vytvarna vychova

Kresba a malba s vedenim ruky Julii pfili§ nebavi. Nesleduje linii ani vysledny obraz
a béhem téchto Cinnosti plisobi nezaujate, ¢asto az rozmrzele. Vyjimku tvofi prstové barvy,
které po naneseni na ruce sama ,,placa“ na papir. Ani u této aktivity ale nevydrzi ptili§ dlouho

a po nékolika obtiscich od ¢innosti odchézi.

V ramci sebeobsluznych ¢innosti je velmi dalezité upeviiovat u Julie navyk na vyjadieni
potieby jit na toaletu tim, Ze se s divkou nechodi na zachod v pravidelnych casovych

intervalech, ale pouze kdyz naznaci. V piipad€ nejasnosti je dobré se pomoci karticek

24 S plaveckymi pomilickami se Julie dok4Ze bezpeéné pohybovat v bazénu.

25 Kratsi dobu vydrzi Julie malovat prstovymi barvami.
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ANO-NE Julie zeptat, zda na toaletu potiebuje ¢i nikoli. V ostatnich ¢innostech tykajicich
se hygieny Julie figuruje spiSe pasivné. Piestoze je vSak sama aktivné nevykonava, vi,
7e budou za jistych okolnosti nasledovat. Po toaleté a pied jidlem myti rukou, po jidle ¢isténi

zubtl a vzhledem k ,,motani* vlaski také pravidelné ¢esani.

Réda pftihlizi vSem aktivitim spojenym s uklidem a péci o okolni prostfedi a nasloucha

doprovodnym komentaitim.

Pobyt ve Snoezelenové mistnosti

Do Snoezelenového pokoje Julie dochazi pravidelné minimalng na dvé hodiny v tydnu. Je
soucasti Skoly, kterou navstévuje, a neni problém do négj jit v pfipadé potfeby i mimo
vyucovaci rozvrh.

Rada lezi na vyhfaté vodni posteli, vnima pifijemnou vini z aromalampy, posloucha

relaxacni hudbu a sleduje barevna pohybujici se svétla. Podminkou k Julin¢in€ spokojenosti

je ale teplo, proto je dulezité ji pii relaxaci piikryt dekou.

%6 Julii bavi ,,pracovat“ v kuchyni. Na fotografii je vidét prace s t&stem — hnéteni, valeni, vykrajovéni.
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Neodmita ani praci na ergoterapeutickém stolku, ktery je urceny k procvi¢ovani jemné

motoriky, prstl a zapésti ruky, prestoze ptilisné nadsSeni pfi této innosti neprojevuje.

Naopak dalsi oblibenou aktivitou ve Snoezelenové mistnosti jsou hry s taktilnimi disky,
které pomahaji rozvijet dotykové receptory pomoci vnimani rozli€nych struktur. Julie

po nich rada chodi a rada se jich dotyka.

Terapie

V ramci vzdélavaciho procesu Julie spolu s 0statnimi spoluzaky absolvuje nékolikrat do roku
canisterapii a jedenkrat mési¢né hipoterapii, pfi niZ ma moznost se dostat do styku i s jinymi
zvitaty, poniky, kozami a kréliky. V pfitomnosti zvifat je velmi klidné a spokojena, rada se

dotyka srsti zvitat, hladi je a své potéSeni dava ztetelné najevo.

27 Pobyt ve Snoezelenové mistnosti Julii uklidiiuje.

28 Canisterapie a hipoterapie.
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S rodi¢i jezdi Julie pravideln¢ jedenkrat tydné na hipoterapii, jedenkrat za Ctrnact dni
na kraniosakralni terapii a jedenkrat za mésic se ucCastni ergoterapie a fyzioterapie, pficemz

s ni rodi¢ce doma dle pokynu cvici kazdy druhy den.

7.2 Kazuistika, Sara

Rok narozeni/ vék: 2008/ 6 let
Pohlavi: Zena

Diagnéza: Rettiiv syndrom, mutace genu MECP2 v mozaikové formé

7.2.1 Rodinna anamnéza
Genealogie: rodina bez genetické zatéze

Matka: Rok narozeni/ vék: 1978/ 37 let
Vzdélani: stfedoskolské ukoncené maturitni zkouskou
Zaméstnani: péce o osobu blizkou

Zdravotni stav: zdrava

Otec: Rok narozeni/ vék: 1979/ 36 let
Vzdélani: vysokosSkolskeé
Zaméstnani: finanéni kontrolor a ekonom v soukromé sfére

Zdravotni stav: zdrav
Bratr: Rok narozeni/ vék: 2005/ 9 let
Zdravotni stav/ psychomotoricky vyvoj: zdrav/ normalni
7.2.2 Osobni anamnéza
Prenatalni obdobi

Bé&hem téhotenstvi, které do 34. tydne probihalo zcela bez problému, byla matka doma
na rodicovské dovolené se star§Sim synem. Od 34. tydne t€hotenstvi nafidil matce 1ékaf
klidovy rezim s ohledem na mozné riziko pred¢asného porodu. Nasledné bylo v krvi matky

zjisténo zvysené mnoZstvi protilatek proti Rh+ krvinkam plodu.
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Perinatalni obdobi

Porod byl uméle vyvolan ve 38. tydnu t€hotenstvi z divodu zvySeného mnozstvi protilatek
proti Rh+ krvinkam plodu. Sara se narodila s porodni vdhou 3,10 kg a mirou 49 cm, Apgar

skore méla 10-10-10. Trpéla novorozeneckou Zloutenkou, ale ozafovana nebyla.
Postnatalni obdobi

Psychomotoricky vyvoj divky do 12. mésice

Dle vypovédi matky divka od narozeni ptsobila lingji.

Ve tretim meésici bylo doporuceno vySetteni z divodu neudrZeni hlavicky, na jehoz zékladé

zacala matka se Sarou pravidelné navstévovat rehabilitace a cvi¢it Vojtovu metodu.

Celkovy psychomotoricky vyvoj divky probihal v porovnani s vrstevniky opozdéné zhruba

0 dva mésice (drzeni hlavicky, ptetaceni, lezeni, sezeni).
Psychomotoricky vyvoj divky do 18. mésice
14. mésic — vyuziti nékterych citoslovci a cca péti slov, dal rozvoj fe¢i nepokracoval

Z vypovedi matky: ,,ZardZel mé Sdry nezdjem o okoli. Méla jsem porovndni s prvorozenym
synem, ktery jednak uZ v roce mluvil, ale pfedevsim se o vse zajimal. Rad si prohliZel nase

alba s fotkami, knizky, umél popisovat obrdzky. Kdezto Sdra nic z toho nedélala, jakoby ji

2 Ve 4. mésici Sara projevovala zdjem o hracky, na fotografii je vidét funkéni uchop. Ve 12. mésici lezla
a sedéla, ziejmy byl zajem o okoli.
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nic nezajimalo. Jediné, co ji bavilo, bylo poslouchat détské pisnicky a rikanky, u nichz

se v klece pohupovala, jakoby tancovala.*

17. mésic — stavéni se na nohy a obchézeni nabytku

Matka vSimala neobvyklého zplsobu postaveni se na nohy ,z kleku pies Spicky*,

na coz upozoriiovala rehabilitacni sestru. Byla vSak ubezpecena, ze je vSe v poradku.
Psychomotoricky vyvoj divky do tfi let

20. mésic — prvni kricky, nasledné chlize, matka uvadi, ze prevladala chiize po Spickach
0 Siroké bazi

Na zakladé¢ tohoto rozvoje piestala matka se Sarou pokracovat v rehabilitaci a cvicit Vojtovu
metodu.

Uchop rukou byl v poiadku, Sara dokazala udrzet piti, rohlik, kartacek na zuby, dovedla se
najist 1zickou, casteCné, byt bez vétSiho z4jmu, ovladala zvukové hracky c¢i listovala
v knizce. Teprve zpétné si matka uvédomuje urcité signaly poukazujici na stereotyp

Vv pohybech rukou a jejich ¢asté vkladani do ust.

30V 17. mésici se Sara za¢ala stavét na nohy a obchézet nabytek, na fotografii je viditelny dobry oéni kontakt.
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Z vypovedi otce: L,V té dobé, na fotografiich a videu, je zfejmy ocni kontakt, ktery Sdrinka
udrZovala. Dokdzala si prohlédnout véci a hracky, udrZela lahev na piti nebo rohlik a z jejiho

pohledu jsem mél pocit, Ze je zucastnénd a vSemu, co ji fikame, rozumi.*

Ve 22. mésici byla Sara z diivodu regresu fecovych schopnosti a ptetrvavajiciho zvySeného
nezajmu o okoli pediatrickou odeslana na vysetieni k psychologovi se zavérem: opozdény

psychomotoricky vyvoj, stiedné tézké mentalni postizeni, doporuceni k navstéve neurologa.

Z vypovédi matky: ,.Zacala jsem na internetu pdtrat po pfiznacich riznych onemocnénich
a narazila jsem na web, kde vklddali rodice své pribéhy. Nasla jsem tam pribéh jedné
divenky, vnémz byly popsdny podobné pfiznaky, jaké jsem zaznamendvala u Sdry. Pfipadalo

mi, jakoby se tam psalo o ni. A byl to Rettiuv syndrom.*

Ve 23. mésici probéhlo vysetfeni u neurologa se zavérem: podezieni na autismus, poruchu
centralni nervové soustavy a mentalni postizeni. Matka upozoriiovala na Rettiiv syndrom,
ree

tuto moZnost vSak lékaika zavrhla s odiivodnénim, Ze u Sary nejsou patrné zadné ,,myci

pohyby rukou.

Ve dvou letech presto matka zkontaktovala Rett Community a podstoupila se Sarou
genetické testy pro vylouceni Rettova syndromu. Vysledky se dozvédé€la témét po roce
a byly negativni. Rettiv syndrom potvrzen nebyl. Nasledné byly provedeny testy

na Angelmanniiv syndrom se stejnymi vysledky, negativnimi.

31 Ve 20. mésici se Sara dokédzala sama najist i napit z kojenecké lahve.
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Psychomotoricky vyvej divky do souc¢asnosti

Ve tiech letech byla Sara vySetfena psychologem, odbornikem na vzicnd onemocnéni

se zavérem: podezieni na Rettlv syndrom.

Z vypovedi matky: ,,Béhem tohoto obdobi se Sdra hodné zménila. Zacala si opakované
a &asto vklddat ruce do ust a kousat se do nich. Uplné ztratila tchopové viastnosti, nic
neudrZela, nikde se nechytla. Velmi ¢asto pusobila dojmem, Ze je nervozni a podrdzdénd,
neslo ji zabavit, Casto brecela. To pfedtim nebylo, predtim byla takovd v pohodé. Hiife drZela
rovnovahu, byla nestabilni, pri chizi padala dozadu. Pri pddu si nesedla, ale padala v roviné

na hlavu. Zdjem o okoli jiZ neméla ani minimdini a pfestala uplné mluvit, byla naprosto

zticha.*

Rodice pro Saru zajistili 1écebny pobyt v Egypté, kde ji méla 15 dni v péci 1ékaika zabyvajici
se alternativni medicinou.

Z vypoveédi matky: ,,Doktorka ji tam opichovala zdda, usi a ddvala ji injekce do stehna.
Po absolvované kiire jsme dostali Iécebné pripravky domda, kde jsme je Sare poddvali sami
ndsledujicich deset mésici. Méla jsem pocit, Ze to Sdre pomohlo. Po ndvratu domi
se rozmluvila a zacala znovu Zvatlat. Ten samy lécebny pobyt jsme absolvovali znovu rok

poté, ale to uz jsme Zdadné pozitivni vysledky nezaznamenali.*

32 Qara ve tiech letech. Aby se zabranilo vkladani rukou do Ust a jejich kousani doporucila pracovnice
Spolecnosti pro ranou péci matce pouzivani ortézy. Podnéty z okoli Saru jiz téméf nezajimaly.
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Ve tiech letech a deseti mésicich byla Sara pozvana na genetiku za ucelem dopliujiciho
vySetieni, stéru ze sliznic. Tyto testy jiz vysly pozitivné a Safe byl diagnostikovan Rettiv
syndrom.

Rodina Sary stale hleda a zkous$i rizné druhy alternativni mediciny, mimo jiné vyzkouseli

1é¢bu aminokyselinami a homeopatiky.

Z vypovédi otce: ,,Vzpomindm si na dva velmi silné momenty. Prvni je, kdyZ Sdrinka sedéla
v détském vajicku do auta a sama se dokdzala rozhoupat a houpala se. U toho se smdla
a nohou si pomdhala, aby se houpala vic. V téchto okamZicich jsem si myslel, Ze to bude
nadprumérné inteligentni dité, které se bude dobre ucit. Druhy moment nastal po vysetreni
na psychologii. Sedéli jsme se Sarinkou na podlaze a mné se zddlo, Ze se ji rozjizdeéji oci. V tu
chvili jsem si pomyslel, Ze neni mozné, aby byla postiZzend. Od té doby se jeji pohled vyrazné
zmeénil. Toto nelze popsat. Pred tim to bylo dité, které se o vSe zajimalo a bylo vsude, poté

jako kdyby byla slepd. SnaZi se na néco podivat, ale nic nevidi.*

33 S4ra na 1é¢ebném pohybu v Egypté. Stereotypni pohyby rukou, vkladéni do Gst, bouchdni a kousani, byly jiz
témet neptetrzité.
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Soucasny stav divky

Séara neudrzuje hygienu a je celodenné na plenéch. Je zcela odkdzana na pomoc ostatnich,

Vv sebeobsluze nijak nepomdha.

Je krmena a ma potize s vétsimi kousky stravy, které u ni vyvolavaji zvraceni. Pije

Z kojenecké lahve s dudlikem, kterou ji musi u Ust piidrzet druhé osoba.

Zvlada chiizi po roving, chlize je vSak vratka a nestabilni, casto chodi pouze po Spickach
a o Siroké bazi. Kolena téméf nepokrcuje. Pii chlzi na del$i trasu, potfebuje Castéji
odpocinek. Chuize je stabilnéjsi bez cizi pomoci, s vedenim za ruku se Sara vice spoléha
na oporu a ma castéji tendenci padat. S pomoci dokaze vyjit a sejit schody. V mistnosti
se Sara nejradgji pohybuje na zemi pomoci pohybi pfipominajicich sklapovacky. Pies klek
se dokaze u opory, o kterou se opie rukama, sama zvednout. Nekdy zdmérné ,,spadne
dozadu“, ale vzdy v misté, které zaruCuje bezpetné ,pfistani“, na pohovku,

do rehabilita¢niho kulickového bazénku nebo do polohovaciho vaku.

O¢ni kontakt udrzi minimalné, a pokud ano, tak jen nékolik vtetin. Posledni dobou, béhem
nékolika mésicl, vSak doslo k napadnému zlepSeni, reakce na okoli i zdjem Séry jsou
vyrazn¢ znatelnéj$i. Na své jméno reaguje nepravidelne, vétSinou s nékolikavtetinovym
zpozdénim, ale 1 to je znatelny pokrok v porovnani se stavem pted nedavnem, kdy nebyla
odezva na osloveni zadna. Casto Zvatla, vyslovuje nékteré slabiky a obéas je spojuje, oviem

bez zjevného vyznamu, s vyjimkou citoslovce mnam, které opétované spojuje s hladem,

34 Sara ma typické nepietrzité stereotypni myci pohyby rukou.
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s chuti na néco dobrého nebo jim vyslovuje spokojenost pti stravovani. Potiebuje-1i vyjadrit

svou zadost, dojde k danému mistu ¢i pfedmétu nebo se na néj podiva.

Ruce témér viibec nepoziva. Klasické stereotypni pohyby rukou ma prakticky nepfetrzité,
ruce si Casto vklada do ust a kouse si je nebo si jimi boucha do obli¢eje. Pokud jsou delsi
dobu fixované, aby se pohybtim zabranilo, nastupuje nervozita a zjevna nelibost. V ptipadé
zajmu Se sice snazi pfedmét uchopit, ale ve vét$ing piipadi ho nedokaze udrzet delsi dobu,
spiSe ho shodi nebo nékam odhodi. Pokud ji néjaky pfedmét zaujme vice, snazi se ho
opakovang uchopit i nékolikrat po sob€. Rada boucha tam, kde vi, Ze rany zptisobi nejvétsi
hluk a naslednou odezvu, zidli o sttl, do hrnci, boura kominy z kostek a podobné. Dokaze
ovladat zvukové hracky s velkym spinac¢em. U téchto Cinnosti je velmi zietelna snaha
0 cilené pohyby pod zrakovou kontrolou, zaméteni pozornosti, soustfedénost na urcitou véc

¢i d&j a porozuméni principu akce — reakce, souvislostmi mezi pfi¢inou a disledkem.

Sara aktivné vyhledava spolec¢nost, rada je uprostted déni. Pokud nékdo upoutd jeji
pozornost, jde se podivat blize a snazi se zapojit se do déni, nejCastéji zvuky, ale také

kousnutim, zatahanim za vlasy ¢i bouchnutim.

Ve Skolnim prostfedi, uprostfed ostatnich Zakt, byva vétSinou spokojend a dobte naladéna,
nema rada necinnost a nudu. Citeln¢ dava najevo prozivané emoce, spokojenost veselym
vyskanim a nespokojenost nestastnym kiouranim, pti¢emz se daji oba stavy od sebe zietelné

odlisit.

% Sara v Sesti letech. Na fotografii je vidét chiize po $pickach o §iroké bazi bez ohybu v kolenou.
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Schopnost reagovat na pokyny vyucujiciho — neni zfejma mira porozuméni zadanym
pokyniim, reakce ptichéazi s velkou ¢asovou prodlevou, nebo viibec

Pozornost — pozornost kolisa, schopnost soustiedit se je omezena, maximaln¢ po dobu

nékolika desitek vtefin, zavisi na momentalnim rozpolozeni, tinaveé nebo vnéjsich vlivech

Komunikace — vyhledava spole¢nost, rada je uprostied déni, viditelnd je snaha

0 komunikaci

Reakce na hodnoceni — na uspéch reaguje s radosti, reakce na hodnoceni vyucujiciho neni

ziejma, zalezi spiSe na intonaci hlasu

Zapojeni do kolektivu — v novém kolektivu si zvyka bez obtiZi, je spontanni a vétSinou

optimisticky naladéna

7.2.3 Rodinna situace

Sara zije v uplné rodin€ spole¢né€ se starSim bratrem. S péci o déti v ptipadé potteby pomahaji
prarodice a sourozenci rodicu.

Ptestoze méli otec 1 matka jiz témét dva roky pied potvrzenim diagnozy své dcery podezieni
na Rettiiv syndrom, sdéleni skute¢nosti je velmi zasahlo. Matka na otazku, co ji v tu chvili
probéhlo hlavou, konstatovala: ,Ze je cely Zivot zkaZeny.“ Podobné& reagoval i oOtec:
,,Na ozndmeni o tom, Ze se jednd o velmi vdZnou genetickou poruchu, Rettiv syndrom
mozaikového typu, jsem reagoval klidné, jelikoZ jsem s tim vice ¢i méné pocital. Po ukonceni

telefondtu jsem nevybiravymi slovy konstatoval, Ze je konec.”

Z vypovédi matky: ,,ManZel se jesté nesmifil, pofad hledd pomoc na internetu. Ja uz ne.

Vim, Ze to lepsi nebude.*

Z vypovédi otce: ,,S diagndzou jsem se snaZil sZit od chvile, kdy ji manZelka poprvé objevila
na internetu. Ve volnych chvilich jsem hledal podobné priklady a doufal jsem, Ze najdu
vychodisko z této diagnozy. | kdyZ se tvdrim jako absolutni pesimista, tak stdle vérim,
v tomto pfipadé s urcitou naivitou, Ze vychodisko ze situace existuje nebo bude v blizké dobé
nalezeno a pomuze ke zmirnéni dopadi této nemoci. Absolutné se neztotoZruji s ndzorem
vétsiny specialistu na tento problém: Ze bychom neméli hledat nenaleznutelné. Stdle vérim,

Ze kdyZ se za nécim jde a ¢lovék se tomu vénuje v maximalni mozné mire, tak toho dosdhne.
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Moznd, Ze jsme vsak promeskali pFilis Casu, ktery jsme méli vénovat hleddni pravdépodobné

neexistujiciho Iéku nebo terapie.*

Stejné jako rodice Sary se i SirSi rodina s nastalou situaci vyrovnavala spiSe v soukromi.
,Je to bezmoc. Pldac¢ ve slabych chvilkdch, které se vyskytuji celkem casto,* dopliuje otec.

,,Srovnat se s tim nedd, je to porad psychicky ndrocné,” dodava matka.

V dob¢ zjisténi diagnozy se rodina prest¢hovala, diky cemuz se vyrazné zménil 1 okruh
rodinnych ptétel. Na otdzku, zda méla 1 Sary nemoc vliv na tuto zménu, se odpovédi obou
rodi¢t odlisuji. Matka si nemysli, ze by Sary onemocnéni ovlivnilo styk s nékterymi prateli,
otec tuto moznost vsak do jisté miry ptipousti. ,,Ziskali jsme ale fadu dalsich zndmych, ktefi

maji stejny nebo podobny problém v rodiné, dopliuje.

S reakcemi lidi, ktefi situaci rodiny a Sary onemocnéni neznaji, nemaji rodice témef zadné
negativni zkuSenosti. ,,Pouze v ekdrné u lékare, kdyz je neklidnd, ji lidé pozoruji. To nemdm
moc rada. Do obchodu s ni nechodim, spoluZdci starsiho syna zatim o jeji nemoci nevédi. Je
pordd jesté mald, tak si lidé nevsimaji,” dodava matka.

Starsi bratr Sary je obeznamen se zdravotnim stavem své sestry piimétené k véku.

Z vypovédi matky: ,,0Od narozeni je na ni hodny, md ji rad. Vysvétlili jsme mu, Ze je nemocnad,
on to pochopil. Nékdy se na ni zlobi, tfeba kdyZ déld ukoly a ona kfici a rusi ho. Vadi mu,

Ze sinemd s kym hrdt.«

Z vypoveédi otce: ,,Syn se Sdrinkou vyrustal od jejiho narozeni. Snad ji celou dobu bral jako
ubrecené miminko. Nékolikrat se zeptal, co Sdrince vlastné je a to jsme se mu snaZili
dostatecné vysvétlit. Sarinka na jeho pritomnost reaguje velmi pozitivné, obzvldst pokud ji
zapoji do svych her nebo tanecnich kreaci. Pak se sméje a je veseld. Jisté je, Ze mu chybi
sourozenec, jakého maji vsichni ostatni. Urcité pro néj bude sloZité, pokud bude muset
v nékterych skolnich predmétech popisovat svoji rodinu a bude muset vysvétlit, Ze ma
sestru, kterd je mentdlné postiZzend. Pokud se jeho osobnost néjak formuje, tak doufdme,

Ze pozitivné s ohledem na chovani k lidem s podobnym problémem.*

V oblasti rozvoje Sary rodina spolupracuje se Spolecnosti pro ranou péci, S Asociaci

pomahajici lidem s autismem a se Zakladni Skolou Zahradka.

78



Bézny den se Sarou matka popisuje nasledovné: ,,BéZny den zacind cestou do Skoly, potom
se vrdtime a Sdrinka pozoruje starsiho syna pfi psani ukoli. Odpoledne jdeme ven. V lété
se koupe v bazénu, popripadé jdeme do ZOO nebo nékam, kde by mohla byt. Doma si jen

tak hrajeme.*

Vikendy travi Sara Casto u prarodicu. ,,U babicky se ucastni pfi vareni a divd se, co babicka
déld. Je tam velmi spokojend. Nerada zistdvd doma. Pokud musi byt doma, tak neni pfilis

véci, které by ji zabavily. KdyZ jedeme na vylet, tak je také moc spokojend,* uvadi otec.

Pro oba rodice je velmi té¢zké prijmout situaci. ,,Asi kaZdy Fikd, Ze je na tom néco pozitivniho,
ale jd to tak nevnimdm. Silu mi ddvd syn. Ze se dobre uci a e mém z ného radost,* uzavira

matka.

7.2.4 Vychova a vzdélavani

Ve ¢&tyfech letech a dvou mésicich zadala Sara dochazet do MS specidlni. O rok pozdéji,
Vv péti letech a dvou mésicich, nastoupila do ptipravného stupné ZS specialni pro zaky

s mentalnim postizenim. V soucasnosti nav§tévuje piipravny stupenn druhym rokem.

Sara je Cast¢ji nemocna. Pokud je zdrava, chodi do Skoly kazdy vSedni den, pét dni v tydnu,
domt odchézi po obéd¢. Ve tiide¢, kterou navstévuje, je kolektiv Sesti déti ve véku od péti
do sedmi let s mentalnim a kombinovanym postizenim. Jako pedagogicti pracovnici zde
pusobi jedna ucitelka a jedna asistentka pedagoga. Sara je vzdélavana nejen v kolektivu

ostatnich zakd, ale pfedevsim individualné.
Rozumova vychova

Se Sérou probiha nacvik komunikace pomoci fotografii a zastupnych pfedmétli, v soucasné
dobé predev§im vybér mezi dvéma moznymi ¢innostmi. Zatim vSak neni zcela jasné, zda

principu vybéru rozumi, nebo je volba ¢isté ndhodna.
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Komunikace probiha i pomoci fotografii ¢lenti nejuzsi rodiny. Velmi Casto je znat potéSeni
Z pohledu na znamou tvar, predev§im mamincinu, ,,odpovédét na jednoduché otazky tytu
Sarinko, kde je maminka?, pticemz jsou ji k dispozici dvé fotografie, nejcastéji maminky

a tatinka, ale zatim nedokaze.

37

Prohlizeni fotografii znamych osob je Sarin¢inou oblibenou cCinnosti. Piestoze celkové
nedokaze udrzet pozornost pfili§ dlouhou dobu, u prohlizeni fotografii se vydrzi soustredit
pomérné dlouho, i nékolik minut. Z toho diivodu je velmi zddouci Safe vytvaret komunikacni
knihy, listovat si v nich, komentovat déni z fotografii, pojmenovavat osoby, zvifata

¢1 pfedméty.

36 Vybér ¢innosti pomoci zastupnych predmétii. Boty — prochdzka, migek z relaxa¢niho kuli¢kového bazénku
— pobyt ve Snoezelenové mistnosti.

37 N4cvik komunikace pomoci fotografii rodict.
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Smyslova vychova

Séara ma potize s udrzenim o¢niho kontaktu. Je tedy potiebné ho s ni navazovat co nejcastéji,
oslovovat ji rozliénymi intonacemi hlasu a snazit se udrzet jeji pozornost a soustifedéni na co

nejdelsi dobu.

Stejné jako fotografie si rdda prohlizi détské obrazky, spiSe jednoduché, bez ptfemiry podnéth
a S jasnymi barvami. Zjevna je radost v pifipadé, Ze je obrazek komentovan kratkou

basni¢kou nebo fikankou s opakujicimi se rytmickymi pasazemi.

Pozitivné reaguje na téméi vSechny zvukové hracky, z nichz nékteré je schopna pomoci
spinace uvést do chodu. Kromé& zvukovych hracek ji zajimaji i takové, které zvladne sama

kopnutim nebo bouchnutim rozpohybovat, naptiklad auti¢ka nebo micky.

38 Sara si rada prohliZi komunikaéni knihu.
39 Sara dokéaze pomoci spinage sama ovladat zvukové hracky.
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U¢i se pracovat s jednoduchymi vyukovymi aplikacemi v i-Padu, ale vzhledem k horsi
koordinaci a vyraznym obtizim v oblasti jemné i hrubé motoriky nedokaze programy sama
ovladat, pouze s vedenim ruky. Nejvétsi radost ¢ini Sare aplikace piehravajici détské

pisnicky ¢i fikanky nebo opakujici zvuky okoli.

Ma rada telesnou blizkost, chovani, Simrani nebo laické masirovani a hlazeni jemnymi

latkami rdznych povrchi a teplot.
Ve znamém prostiedi se pohybuje s jistotou, prestoZe neni zfejma mira orientace v okoli.
Hudebni vychova

Jak jsem jiz zminovala, Sara ma velmi rada veskeré rytmické a stereotypné pusobici fikadla,
basni¢ky a pisnicky s opakujicim se krat§im textem. Vzhledem k jeji nizké hmotnosti je
mozné Saru pii poslechu hudby vzit do naruée nebo na klin a pohybovat ¢i pohupovat se s ni

Vv rytmu.

Rada vytvaii hluk bouchanim o rizné pfedméty. Velmi ¢asto sama dojde ke klaviru a rukama
nebo obli¢ejem se snazi rozeznit struny. Pfedkladany jsou ji i Orffovy nastroje, ale ty diky
potizim s Uchopem ovladat bez pomoci nedokaze, pouze je uchopi a nasledné odhodi

do prostoru.

40 Sara se uéi pracovat s iPadem. Sama ho ale zatim ovladat nedokaze.
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Ke zklidnéni poméha poslech relaxac¢ni hudby, k uvolnéni vSak Sara potiebuje zafixovani

celého téla, aby se zabranilo téméf nepietrzitym pohybtim vSech koncetin.
Télesna vychova

Séara ma horsi koordinaci pohybii. Chiize je o §ir§i bazi, nestabilni, nohy pfi chiizi méa napnuté

a stavi se na Spicky.

Prestoze je schopna ujit i delsi trasu prochazky, je vhodné mit s sebou vozik, na kterém
si Sara v ptipadé potfeby odpocine. Velmi zalezi na momentalnim rozpoloZeni a unavé
divky, nékdy trasu ujde sama a vozik neni potfebny, jindy se po par desitkdch metr za¢ne
»pokladat™ a je znatelnd potfeba odpocinku. Rada se pohybuje samostatné, bez vedeni,
dohled je vsak vice nez nutny, jelikoz se velmi Casto rozejde smérem k podnétu, ktery ji

zaujme, bez ohledu na mozné nebezpeci ¢i odliSny smér chtize skupiny.

4l Hra s Orffovymi nastroji. Sara dokaZe nékteré z nich uchopit a odhodit do prostoru.
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Znatelny je pokrok v chiizi po schodech. Vzhledem k potizim ohybat nohy v kolenou je
pro Saru chlize v nerovném terénu velmi problematickd. V soufasné dobé vSak zvladne

S pomoci asistence sejit 1 vyjit téméef samostatné kratsi schodisté.

Rovnovahu a stabilitu posiluje riiznymi druhy cviki na gymnastickém mici. S oporou a vétsi

mirou pomoci se dokaZze na mici s sed¢ pohupovat a v leze ruckovat pfed mi¢em tam a zp¢t.

42 Na prochazkach je Séara vétsinou spokojend.
43 Trénink chiize po schodech.
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Druhym rokem navstévuje plavecky vycvik. Ve vodé rada dovadi, je zietelna spokojenost
a S pomoci specidlnich pomiicek se dokaze bezpecné a samostatné pohybovat i ve vétsi

hloubce.

Pracovni a vytvarna vychova

Jakékoli vedeni rukou pfi vytvarnych ¢innostech Sara odmita a reaguje rozmrzele. Negativné
reaguje 1 na fixaci nedominantni ruky. Pfi aktivitdch tohoto typu je velmi Casto nutna

asistence dvou osob.

4 Cviceni na gymnastickém mici.
4 S pomoci specialnich plaveckych pomiicek se Sara miize sama pohybovat ve vods.
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Réada vSak sleduje vytvarné Cinnosti ostatnich spoluzakli, do nichZ se mnohdy snaZi

zasahovat placnutim ruky, nahnutim téla ¢i zvatlanim.

Oblibenou aktivitou je ptehrabovani se v riznych materialech, v ¢occe, hrachu, krupici nebo

v rozliénych ptirodninach.

S radosti pfihlizi témé&f vesSkerym ¢innostem spojenym s chodem domacnosti, vareni, uklidu

nebo péci o rostliny.
Pobyt ve Snoezelenové mistnosti

Do Snoezelenu Séara dochdzi pravidelné minimalné dvakrat tydné. Ve Snoezelenové
mistnosti je velmi spokojend, proto je relaxace tohoto typu zafazovana do rozvrhu

dle okolnosti co nejcastéji.

Vétsinu Casu Sara travi v kulickovém relaxaénim bazénku, ktery vyhleda ihned po ptichodu,
posadi se na jeho okraj a pozadu do néj ,,spadne®. Pokud je vyzdvihnuta ven, vyuzije prvni
ptilezitost k tomu se do né&j vratit. V bazénku ptisobi radostné, ¢asto vyska a nohama i rukama
rozhazuje kulicky okolo sebe. Mnohdy se ji podafi i kulicku uchopit, pfiblizit k obliceji

a poté odhodit stranou.

46 Vytvarné ¢innosti nema Sara piilis v oblibg.
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Krat$i dobu dokédze zaméfit pozornost na svételné efekty rtizného druhu, které pohledem

sleduje.
Terapie

S ostatnimi spoluzaky se Séara Ucastni pravidelng jedenkrat az dvakrat mésicné hipoterapie
a ne€kolikrat do roka canisterapie. PiestoZze naklonnost ke zvifatim nedava nijak znatelné
najevo a sama je aktivné¢ nevyhledava, po skonceni terapie i jejim prubehu je na Sare vidét

znatelné uvolnéni a pozitivni naladéni.

Wil

S rodici jezdila Séra do Ctyf let pravidelné na hipoterapii a kraniosakralni terapii. V soucasné

dobé¢ jiz nejezdi.

v

47 Pobyt ve Snoezelenové mistnosti. Nejspokojendjsi je Sara v relaxaénim kuli¢kovém bazénku.

48 Canisterapie a hipoterapie. P¥itomnost zviat Saru velmi uklidiiuje.
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7.3  Shrnuti pripadové studie

Ptestoze je chovani a vystupovani obou dévcat z piipadové studie na prvni pohled podobné,
po del§im pozorovani a poznavani divek je zifejmé, ze je kazda z nich velmi individualni

osobnost.

Ob¢ divky jsou v témér stejné vékové kategorii, Sest a sedm let, obé se nachazi ve tretim
stadiu Rettova syndromu, pro které je typicka stabilizace, divky byvaji vice emocné
vyrovnangj$i, mize dochédzet ke znovunabyti nékterych schopnosti, zvysSeni zajmu o okoli,

vétsi koncentraci nebo zlepSeni socidlnich vztaht.

Julie i Sara maji rady socialni kontakt a samy ho aktivné vyhledavaji. Maji rady pozornost
a déni a naopak jsou rozmrzelé z necinnosti a nudy. Pozornost na sebe strhuji halekanim,
vyskanim ¢i placnutim ruky na urc¢ité misto, pfedmét ¢i osobu, jsou zvédavé, v okoli jim
neujde nic zajimavého a u vSeho chtéji byt, vSe chtéji vidét.

U Julie doslo za posledni tii roky k vyraznému pokroku hlavné v oblasti komunikace. K tém
nejvyraznéj$Sim patii Casté reakce na své jméno, schopnost vybéru Cinnosti dle fotografii
a komunikace pomoci karticek ANO-NE.

U Séry je pokrok znatelny ptredevS§im v oblasti hrubé motoriky a z4jmu o okoli. Zatimco
jesté pred rokem byla Sara Casto apaticka, mnohdy hledéla do prazdna a ze sedu

se nedokazala bez pomoci postavit, dnes je velmi aktivni, dokaze se sama zvednout i posadit,

rada je v pohybu a z4jem o okoli je vice neZ napadny.

Obé¢ divky maji stabilni rodinné zazemi a velkou oporu v rodinnych pfislu$nicich.
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8 Zavér
Cilem mé diplomové prace bylo ptedstavit onemocnéni Rettovym syndromem a vytvofit

metodicky néavod, sbornik praktickych rad a typi na cCinnosti umoznujici efektivni

vzdélavani divek s Rettovym syndromem.

Pro pochopeni nestandartniho chovani a specifickych potfeb dévcat bylo nutné zahrnout
do prace teoretickd vychodiska tykajici se Rettova syndromu v kontextu vzacnych
onemocnéni a pricin, diagnostiky, stadii a pfiznaku této pervazivni vyvojové poruchy.

vvvvv

popisovat jednotlivé aktivity a pomtcky i divody vhodnosti jejich uplatnéni tak, aby byly
srozumitelné nejen odborné, ale 1 laické vefejnosti. Ze stejného divodu pro lepsi predstavu
jsem mnohde uvadéla i konkrétni priklady nebo je dokladala fotografiemi. Kromé fotografii
vlastnich jsem &ast ziskala od rodin divek z piipadové studie. Ugelem diplomové prace
nebylo popsat onemocnéni a metody prace s dévcaty pro odborniky z tad 1€katt, terapeutii
¢i psychologl, jelikoz nejsem kompetentni posuzovat vyznam odbornych informaci
a poznatkli z pozice téchto védnich oborti. Diplomova prace by méla primarné slouzit
predevsim specialnim pedagogiim a rodinam divek, ktefi jsou s dévcaty v ¢astém kontaktu

a snazi se nalézt vhodny pfistup a vyhovujici cestu k jejich efektivni vychoveé a vzdélavani.

Praktické naméty na aktivity s divkami jsou rozdéleny do dvou kapitol, Komunikace
s divkou s Rettovym syndromem a Vychova a vzdélavani divek s Rettovym syndromem.
Ptestoze je nacvik komunikace pattici do feCové vychovy soucasti vzdélavaciho procesu
stejn€ jako vychovy ostatni, povazuji ho v zivoté divek natolik dillezity, Ze jsem se mu

vénovala ve zvlastni kapitole.

Dil¢im cilem bylo na divky Rettovym syndromem postizené a jejich rodiny upoutat
pozornost, rozsifit osvétu a vzbudit zajem vefejnosti. Z toho divodu byly do prace zahrnuty
I kapitoly o rodinach divek a to nejen z teoretického hlediska, popsany jsou i osobni piibéhy
dvou konkrétnich rodin. Jsem presvédcend, ze se mi podafilo piibéhy obou rodin popsat

vvvvvv

dcer.

Povazovala jsem za velmi dilezité formulovat piiklady vhodnych Cinnosti pro dévcata

I divody jejich nestandardniho chovani srozumitelné a byla bych rada, kdyby, byt jen z¢&asti,
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usnadnily praci lidem, kteti o divky pecuji nebo je vzdélavaji, a pomohly jim pochopit

diivody mnohdy zvlastniho vystupovani dévcat.

Pti psani diplomové prace jsem se Casto potykala s obtizemi v podobé nedostatku odborné
literatury tykajici se daného problému. V takovych chvilich jsem tyto zalezitosti
konzultovala s rodi¢i divek, se specialnimi pedagogy Zakladni $koly Zahradka v Praze,
s lidmi angazujicimi se v Obc¢anském sdruzeni rodi¢u a pratel divek postizenych RETT
SYNDROMem nebo s pracovniky Specidlné pedagogického centra pro mentalné postizené
ve Strakonicich. Na druhou stranu musim vSak konstatovat, ze od doby mého prvniho setkani
s divkami s Rettovym syndromem, tedy béhem poslednich tii let, se osvéta tohoto
onemocnéni vyrazné zlepsila. Zatimco pied tfemi lety jsem patranim a hledanim fakth
v odborné literatufe i na internetu ziskavala casto pouze kusé a mnohdy nedostacujici
informace, dnes je o mnoho snazsi Rettiiv syndrom v riznych zdrojich vyhledat a ziskat
alespoil ramcovy obraz ptiznaki, stadii a disledkli tohoto vrozeného onemocnéni. Jsem vSak
presvédcena, ze je osvéta stale nedostacujici a méla by se i nadale Sifit, a to nejen v fadach
odborniki, ale také mezi laickou vetejnosti, kde je pojem Rettiv syndrom vesmeés témet

neznamy.

Mohu fici, ze kdyz jsem si téma diplomové prace vybirala, neméla jsem ani sebemensi
predstavu, jakym zptisobem zménim pohled nejen na divky Rettovym syndromem postizené,
ale i jejich rodiny a ptatele. Prace na tomto tématu mé bavila a byla pro mé velkym piinosem.
Piestoze ve své praci uvadim mnoho konkrétnich ndvoda a ptipominek k praci s dévcaty,
je dualezité si uvédomit, ze nékdy prosté divkam okolnosti nedovoli ukazat, co mohou. Neni
dilezité, co divky dokazi a zvladnou, je dilezité, abychom jim pomohli zvysit kvalitu jejich

Zivota a aby byly St’astné.
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Ptiloha 1
Rizeny rozhovor s pani Pavlou, matkou Julie

Vék: 34
Nejvyssi dosazené vzdélani: sttedoskolské
Zaméstnani: péce o ¢lena domacnosti

Poradi téhotenstvi (s Julii): prvni
1. Jak probihalo VaSe téhotenstvi s Julinkou a jak jste se pfi ném citila?

Té&hotenstvi probihalo zcela normalné, rizikové nebylo, chodila jsem do prace do osmého
mesice a podstoupila jsem jen bézna vysetieni, ktera jsou soucasti gynekologickych
prohlidek. Béhem t¢hotenstvi jsem se citila vyborné, neméla jsem zadné problémy, jen

pocatecni nevolnosti bez zvraceni a velkou tnavu.
2. Jak probihal porod?

Porod byl vyvolavany, nebot’ mi zacala odtékat plodova voda. V nedéli odpoledne jsem
nastoupila do porodnice. V pond¢li rano jsem dostala prvni tabletu a do 13. hodiny se nic
nedg€lo, takze jsem dostala druhou tabletu. Poté §lo vSechno velmi rychle. Julinka se narodila

Vv 15 hodin. VSe bylo bez komplikaci.

3. Jaké Apgar skore méla Julinka po porodu?

10-10-10.

4. Kolik Julinka po porodu mérila a vazila?

Mg¢tila 50 cm a vazila 3,39 kg.

5. Byly néjaké poporodni komplikace?

Zadné.

6. Jakym zpiisobem probihal vyvej Julinky do Sestého mésice véku?

Ve tfetim mésici pasla koniky a v Sestém mésici se pretacela na biisko a zpét. Nebylo nic,

co by nés znepokojovalo.



7. Jakym zpiisobem probihal vyvoj Julinky do 18. mésice véku? VSimala

jste si néjakych abnormalit v chovani ¢i vyveji Julinky?

Do jednoho roku se Julinka vyvijela Giplné normalné. Mezi Sestym a sedmym mésicem se
zacala plazit, nejdiive dozadu a pak dopiedu a v devatém mésici sedé€la. Jeding, co jsme
resili, bylo, ze nechtéla 1€zt po ¢tyfech a nechtéla chodit. Byla velmi komunikativni. Posilala
pusinky, mrkala, navazovala o¢ni kontakt, reagovala na zvuky, pouzivala pinzetovy uchop,
hrala si s hrackami, prohlizela knizky, vkladala tvary, jedla 1zickou, i kdyz trosku neohrabané

a tézkopadné, a od 13. mésice si fikala na no¢nik. Prosté vSechno v pohodé, i1 prvni slivka.

Jeji vyvoj byl téméf tabulkovy, v nicem se neliSila. Mam doma fotku, kde si v 15. mésici
otaci stranky Casopisu, pouziva prsticky a sleduje obrazek. Takze opravdu jediné, co nas
zarazelo, byla ta chlize a stoupani si. Po ¢tyfech zacala 1ézt az ve 13. az 14. mésici, do té doby
se jen plazila. Témét soucasné si zacala i stoupat a obchazet nabytek, ale toto obdobi trvalo

pomérné dlouho. Prvni kricky ud¢€lala presné v 18. mésici.

8. Byla Julinka sledovana i jinym odbornikem kromé pediatra? Pokud ano, jakym

a z jakého diivodu?

Prvni vySetieni jsme absolvovali v 17. mésici, to nds pediatricka poslala na neurologii,
protoZe Julinka stale nechodila. Tam nam pani doktorka tekla, Ze jeji dit€ zaCalo chodit taky
az v 18. mésici, Ze je vSe v naprostém potfadku a neshledava nic Spatného. Jen Ze je trochu
povolend, ma niz$i svalovy tonus a mozna trochu horsi rovnovahu. At ji houpeme na kling,

zZe si vyrovnavanim rovnovahu bude trénovat, ale rehabilitaci nepotiebuje.

9. Kdy jste si v§imla, Ze se vyvoj Julinky liSi od vrstevniki a co v jejim chovani Vam

priSlo hodné napadné a vyrazné? Konzultovala jste to s nékym?

V té dobg, okolo 18. mésice, jsem zacala viude uvadét, ze prestava pouzivat ruce. Cim vice
se zlepSovala hrub4 motorika, hlavné chiize, i kdyz byla jakoby neohrabana, tak tim se ji
upozadnovaly ruce. Zacaly se horsit. Tteba 1zicku uchopila, ale uz ji brala spi§ do dlang,
vSe bylo takové neohrabané. No a pak piestala pouzivat klestovy achop tplné. V 18. mésici

se rozchodila, a tim padem jsme na neurologii uz znovu nesli.
JenZe jak se rozeSla, tak pfestala mluvit. Do té doby pouzivala asi 15 slovicek, takové
ty klasické, co déticky fikaji, mama, tata, déda, babi, teta, kyti, piti, ahoj, papa, ham, miam.

Dokonce uz zacala ty slovicka 1 sem tam spojovat a byla opravdu hodné komunikativni.



Na otazku: ,,Co jsi moje,” odpovédéla: ,,Laska.” Chuze sice zacala, ale také jsem si zacCala
vSimat jinych véci, naptiklad pfestala mavat na rozloucenou. A kdyz jsme ji ukazali letadlo,
tak ona se nepodivala. Kdyz jsme ukézali vedle ni nebo pied ni, tak se podivala, ale na oblohu
ne, to ji prosté nezajimalo. Ostatni déti se divaji a ona ne. Takze jsem si fikala, Ze je to divné.
Ani si nevybavuji, jestli jsem to konzultovala s pediatrem. Ja jsem asi spi§ porad tyto véci
svalovala na opozdénou motoriku. Ze se soustfedi na t&lo, na chiizi a mozek je plnd

zameéstnan touto ¢innosti.

A pak beéhem hrozné kratké doby ztratila fec. Pfestala mluvit uplné. Bylo to hrozné rychlé,
Vv pribéhu jednoho tydne nebo dvou prestala pouzivat v§echny do té doby bézna sltivka. Ale
stale jsem to prikladala tomu, Ze se mozek soustfedi na chizi, fe¢ na néjaké obdobi vynecha

a pak se to zase vrati. JenZe ono se to nevratilo.

Pak uz jsem zacala mit vétsi podezieni a zacala jsem to znovu fesit s pediatrem. Jenze pani
doktorka stale jen krcila rameny, doporucovala jest¢ pockat do dvou let a teprve poté,
kdyz se fe¢ nevrati, zkusit psychologa. M¢la jsem pocit, Ze se stale nékam vnucuji, protoze
ja uz jsem chtéla néco podnikat. Ale doktofi nam stale fikali, ze mame pockat, Ze to bude
dobré. V té dobé uz jsem byla té¢hotna s druhou dcerou a vybavuji si, jak se sestticka u pani

doktorky smala a fikala: ,,Pockejte, jak vam bude poméhat s miminkem.*

Ptesto jsem se objednala na psychologii. Tam byl s Julinkou manZel, protoze jsem ten den
rodila. Julince byly dva roky a dva mésice. Pani psycholozka tekla, Ze z prvniho vySetfeni
zavér udélat nelze, ale Ze ma od pediatricky zpravu s podezfenim na autismus
s odiivodnénim, ze Julinka pfestala mluvit a ukazovat. Pani psycholozka se k této diagndze
neptiklané€la s tim, ze ji sice nemiize Upln¢ vyloucit, ale Ze je témét presvédcena o tom, ze to

autismus neni.

O ctvrt roku pozdéji, asi ve dvou a pil letech, jsme absolvovali vySetfeni u pedopsychiatra.
Nikdo mi nic netekl, zaddnou lékafskou zpravu jsem nedostala. VSe bylo odeslano pouze
pediatricce. Teprve pozdéji, témét rok a ptil poté, jsem se dozvédela, ze uz v téchto zpravach
bylo zminéno mentalni postiZzeni a podezieni na Rettiv syndrom. To asi byla prvni zminka
0 této diagndze. Jenze mné nikdo nic nefekl. Ani pediatri¢ka. Nikde to nezaznélo, nikam nas

neposlali. Rekli mi, Ze je pouze malicko opozdénd, coZ nemusi nic znamenat.



10. Julince tedy bylo v té dobé dva a pil roku. PFibyly v jejim chovani néjaké dalsi

zvlastnosti?

Stale mén¢ pouzivala ruce, ale takové ty klasické stereotypni pohyby rukou jest¢ neméla.
V ruce udrzela rohlik, suchar nebo piti. Tenkrat si pouze rukama hodné¢ motala vlasky.
Chodila sice neohrabang, ale chodila. Schody byly problém, tam musela jit za ruku. Potad
jsem méla v hlavé myslenku, pro¢ nebéha po schodech jako zdravé déti. Porad jsem
Ji porovnavala se zdravymi, stejné starymi détmi z okoli. Ale vSichni fikali, Ze se to spravi
a bude to v poradku. V hlavé jsem méla neustale otazku: A pro¢ tedy nedéla ty véci, jak ma,

proc se tohle dé&je?

V tu dobu uz téméf rok nepromluvila, ani neverbalné piili§ nekomunikovala. Na nic
neukézala, nikam nas nedovedla. Stale jsem si v§ak nepfipoustéla, Ze by to mohlo byt n&jak
vazné. Psychiatri¢ka pracovala s podezieni na ADHD. Ze je hyperaktivni a nesoustfedéna
a davala nam homeopatika na zklidnéni. To jsem pozdé&ji zavrhla, protoze se Julinka
nezlepSovala. K psycholozce i psychiatri¢ce jsme piestali chodit, nikam to nevedlo a Julince

to nepomahalo.
11. TakzZe jste uZ k Zadnému odbornikovi na kontroly nechodili?

Zajimala jsem se o rehabilitaci, protoze jsem byla pfesvédcend, Zze by mohla pomoci. Chilize
nebyla Gplné v pofadku, Julinka sice i popobéhla, ale jako zdravé déti nebéhala. Tak jsem se
tam objednala. Pak doktor ale fekl, Ze Julinka Zadné cviGeni nepotiebuje. Rikala jsem mu,
ze nema kleStovy uchop, prsty nepouZziva, pfedmét bere pouze do dlang, ale to mu pfislo
zcela normalni, nevid€l v tom nic Spatného. Julinka neudélala viibec diep, normalni déti jsou
ve dfepu potfad, nic jiného u nich nevidite, dfepnou si a hraji si. To Jula nikdy neudélala.
KdyZ se zvedala ze zemé, tak se zvedala pies nataZené nohy. Nepokr¢ila je. A kdyz padala,
tak padla v roving jako prkno, nesedla si na zadek. Pan doktor na mé upozornéni Juliinich
obtiZi reagoval tim, ze dfep neni pfirozena poloha, Ze je Julinka zcela v pofadku a Zadnou

rehabilitaci rozhodné nepotiebuje. Ze je jen hyperaktivni.

TakZe jsme na jednu stranu odjizdéli s pocitem, Ze je vSechno v potadku, ze Julinku vidél
dalsi odbornik a dalsi odbornik fekl, Ze je vSe dobré. Ale na druhou stranu uvniti v sobé vite,
ze to dobré neni. Kdyz je vSechno v pofadku a nic ji nebrani, aby norméalné¢ chodila, normalné
behala a normalné mluvila, pro€ to tedy ned¢la. To byly paradoxy, se kterymi ¢lovek hrozné

bojoval. Ja méla vzdy ndzor, ze 1ékaf je vystudovany odbornik, ktery svému povolani rozumi



ama pravdu. A tak jsem to také brala. A situace, jaké postupné nastavaly, ve mné vyvolavaly
tézké zklamani.

Nakonec jsem se znovu objednala na rehabilitaci a tentokrat do jiného meésta. Pani
neonatolozka, ke které jsem se objednala, byla velka zastankyné a propagatorka Vojtovy
metody. Julinku si prohlédla, stravila s ni né¢jakou dobu a doporucila ndm rehabilitacni cviky.

Konec¢né jsem méla pocit, ze ndm né¢kdo mize pomoci.

Jakmile jsme zacali cvicit, Julinka se zacala po motorické strance velmi zlepSovat. Zlepsila
se ji chize, zacala znovu pouzivat klestovy Uchop a i nckterd slovicka zacala znovu
vyslovovat. Stale jsme zili v domnéni, ze je sice opozdénd, ale nakonec se z toho néjak
dostane. Stale jsme zili v takové falesné nadéji, ze se to vSe spravi, pfestoze zaroven vite,

ze V poradku to neni.
12. Kdo, kdy a kde Vam sdélil diagnézu Julinky? Vybavujete si tuto situaci?

Mezi tietim a ¢tvrtym rokem jsme zadna dalsi vySetieni neabsolvovali. Dojizdéli jsme pouze
na rehabilitace a cvicili Vojtovu metodu, kterd Julince velmi poméhala. Stale jsem vSak
prohledéavala internet a patrala po podobnych pfiznacich. Procitala jsem si hodné ¢lanky
o0 autismu, ale Julinka byla opravdu velmi kontaktni, milovala spole¢nost a ani k Zivotu
nepottebovala zadné ritudly, takZe jsem nabyla presvédCeni, Ze autismem netrpi. Nekteré
podobné piiznaky, které jsem na Julince pozorovala, jsem objevila u déti s vyvojovou

dysfazii. Na Rettiv syndrom jsem tenkrat nikde nenarazila.

Asi ve tfech a ptl letech jsme zacali uvazovat o umisténi Julinky do Skolky a navstivili jsme
specidln¢é pedagogické centrum. Tam si pracovnici vyzadali veskeré Iékaiské zpravy a ja
jsem se poprvé dozvédéla, Ze pani psychiatricka méla jiz v dob¢, kdyz jsme k ni chodili,
podezieni na Rettliv syndrom. J4 jsem si nikdy pfedtim sama zpravy nevyzadala, byla jsem
pfesvédcena o tom, ze mi doktofi fikaji vSechno, nikdy by mé nenapadlo, ze mi vSechno
nefikaji. Psychiatricka mi nefekla: ,,Jdéte si udélat testy.”, nefekla mi: ,,Mohl by to byt
Rettliv syndrom.“ A nefekl mi to ani pediatr, prestoze m¢l tuto zpravu k dispozici. Potad to
byla ale pouze jedna véta, navic nevyslovena, a ja jsem véfila, ze kdyby bylo podezieni

velké, nékdo by mi to uz davno sdélil.

Nejhorsi pro mé bylo, ze jsem védéla, Ze néco je, ale nemohli jsme se dopatrat toho, co.

Na internetu toho o Rettové syndromu moc nebylo, nasla jsem pouze jeden ¢lanek, kde byly



jasné popsané priznaky: dit€ je nechodici, na vozicku, se skolidzou, epilepsii a ruce vibec
nepouziva. Julinka chodila, epilepsii neméla, skoliézu také ne a ruce z¢asti stale pouzivala,
pridrzela si piti, nékdy si vzala suSenku. TakZe jsem nad tim dal moc nepfemyslela a spis
jsem nad tim mavla rukou. Nicméné jsem to v hlavé mé¢la, a tak jsem si na internetu nasla
pani doktorku, ktera se Rettovym syndromem zabyvala, popsala jsem ji v dopise Juliininy

obtiZe a jeji vyvoj. Ona odpovédéla, abychom pftijeli.

Objednaci lhiity byly ale velmi dlouhé, a tak jsme tam s Julinkou jeli aZ t&sné pred Ctvrtymi
narozeninami. Pani doktorka vidéla Julinku 15 minut, vyslechla si nas a okamzité
konstatovala, ze ma podezifeni na Rettliv nebo Angelmantv syndrom, abychom si nechali
udélat test. Vysledek genetickych testd jsme se dozvédéli, kdyz byly Julince Ctyfi roky

a tfi mésice. Zavolala ndm pediatricka a potvrdila Rettiv syndrom.
13. Vzpominate si, jak jste se citila? Co Vam probihalo v mysli?

Celou tu dobu, od provedeni testi do sd€leni vysledkt, jsem doufala, Ze to zadné genetické
onemocnéni nebude, ze to bude dobré. Neptipoustéla jsem si to. Kdyz si ale zpétné vybavuji
chovani lékatky na genetice, myslim si, Ze uz v tu dobu, kdyz Julinku testovala, védéla,

Ze budou vysledky pozitivni.

Telefon mi zazvonil dopoledne, Julinka byla ve Skolce. Byla to pediatricka, ze by se mnou
potiebovala mluvit, Ze uz piisly vysledky. M¢la zvlastni hlas a myslim, Ze uz z toho tonu
jsem tusila, co mi fekne. Zeptala jsem se, jak to vyslo, a ona mi odpovédéla, ze pozitivné.
Tak jsem se nadechla a vydechla a nejspi§ jsem byla dlouho zticha, protoZze se mé& pani
doktorka zeptala, jestli tam stale jsem. Domluvily jsme se, Ze za tyden s Julinkou pfijdeme
a ze mi vysvétli, co takové onemocnéni obnasi. Ten tyden jsem byla v pohod¢, nebrecela

jsem. Prosté jsem to vzala jako fakt. Konecné€ vime, co se dgje.
14. TakzZe spiSe tleva?

Citila jsem ulevu. Velkou. Samoziejmé ok, ale na druhou strdnku straSnou ulevu. Kone¢né
vime, co se déje. Konecné¢ mame jistotu a kone¢né¢ mizeme s nécim pracovat. Na schiizku
s pani doktorkou vzpomindm nerada. Misto sdéleni fakti, jak a co bude, nés zacala litovat.
Néco nam sice vysvétlila, co nacetla z literatury, ale nic nového, co bych uz nevédela. Kdyz
jsme od ni odchazeli, tak jsem se rozbrecela. Ne kviili tomu, Ze ndm vysla tato diagndza,

ale kvili pfistupu pani doktorky a sestiicky. Mluvily neustale o tom, jaci jsme chudaci, jak



nas lituji a jak nam to nepteji. Nepotiebovala jsem litost, potiebovala jsem se dozvédet,
co bude dal a jak mtizu Julince pomoci. Potfebovala jsem fakta, ne soucitné pohledy. Takze
jsem zavolala pifimo na genetiku a tam mi Iékaika vSe vysvétlila. I to, Ze se prognoza neda
urcit a ze mi nikdo nemuze fict, co bude nasledovat. Dala mi ale kontakt na Rett Community,
kam jsem se nasledné pfihlasila. Z Rett Community nas kontaktovali a my s nimi zacali

spolupracovat a jezdit na spole¢né pobyty.
15. Jak na vas pusobila spole¢nost lidi z Rett Community?

Citila jsem se mezi nimi v bezpeci. Jsou to Gzasni lidé. Je to, jako kdyZ pfijdete mezi svoje.
Nejdulezitéjsi pro me bylo, Ze nds vSichni brali upln€ normalné. Julinku brali normalné,
zadna litost, brali to tak, jak to je. Pfijali nas mezi sebe a ja se tam necitila jako chudék, ktery
ma dité s Rettem. Byla to obrovska podpora. Tam se nikdo nelitoval, v§echno bylo v poklidu.
Pokazdé, kdyz jedeme na spoleény pobyt, vracime se domu s obrovskou déavkou sily

a energie a vime, ze to zvladneme.
16. Kdo byl prvni, komu jste se svérila s diagnézou své dcery?

ManZelovi jsem volala okamzité. Byl pro mé& velkou oporou. Vzal to jako fakt, on nefesi
pro¢ a jak. Prosté to tak je a my se s tim nau¢ime zit. Shodou okolnosti byl v tu dobu s rodici,
takze se to dozvédéli soucasné. I oni to berou podobné. Nejhiif to nesla asi moje maminka,
té jsem to fekla ten den vecer. Myslim, Ze se s tim dodnes uplné nesmifila. Ale Julinku ma

rada a rozhodné ji nezavrhuje.
17. Jakym zpiisobem reagovalo na onemocnéni Julinky Vase okoli a pratelé?

Nikdy jsem se nesetkala s zadnou negativni reakci. Nékdy citim, Ze by se na néco radi zeptali
a je jim to tfeba hloupé, ale ja o tom sama od sebe mluvim nerada. Nechci to nikomu
vnucovat, nechci, aby to vypadalo, ze se lituji. Kdyz se zeptaji, rada odpovim. Na druhou
stranu ale také nechci, aby to vypadalo, Ze o tom mluvim nerada, protoZe se za to tfeba
stydim. Nékdy se to ve mné tluce, jestli o tom mluvit, kdyZ nevim, jestli to toho druhého
vubec zajima. Asi od druhych oc¢ekédvam takové to réeni ,,Lin4 huba, holé nestésti* a ,,kdo

se nezeptd, nic se nedozvi.
18. Ubyli vam nékteri piratelé?

Ne, spi$ piibyli. Hlavné z okruhu Rett Community.



19. Je néco, o ¢em vite, Ze Vam pomohlo prijmout Julinky onemocnéni?

Myslim, Ze nejvic mi pomohla mladS$i dcera. Protoze jsme neméli jenom Julinku
a ja se nemohla soustiedit jen na ni. Musela jsem brat ohled 1 na jeji zdravou sestru. Musela
jsem fungovat, nemohla jsem se slozit. Nebyl na to ani ¢as. Musela jsem byt silnd, pro ob¢

dvé. Myslim, ze kdybych méla jenom Julu, placala bych se v tom daleko vic.

20. Kdyz jste zjistili diagnézu Julinky, byl vasi mladsi dcefi necely rok. Byla tedy
presné v tom véku, kdy se u Julinky zacaly projevovat prvni priznaky. Neméla

jste obavu, aby se u ni onemocnéni také neprojevilo?

Ne, geneticka ndm vysvétlila, Ze je opravdu velmi nizkd pravdépodobnost, ze by Rettem
trpéla také. Myslim, Ze nam dokonce uvedla, Ze ta pravdépodobnost je 0,01 %. Ze to,

co se stalo Julince je jedna velka nédhoda, ktera se piihodila pii poceti.
21. Zménil se néjakym zpiisobem po zjiSténi diagnozy chod vasi rodiny?

Ne, my uz jsme byli postupné nastaveni. Nijak zvIast’ ndm to zZivot nezmeénilo. Samoziejmée

krom& mého zaméstnani, kam uz jsem nenastoupila.
22. Jak si myslite, Ze VaSe mladsi dcera Julinku vnima?

Uz se mé ptala, pro¢ Julinka nemluvi, pro¢ ji musime krmit a pro€ si s ni nehraje. To byly
asi jediné ti1 zasadni otazky. Vysvétlila jsem ji, Ze je Julinka nemocna. A vzala to jako fakt.
Prosté to takhle je a hotovo. Myslim, Ze hodné funguje to, Ze s nami jezdi na pobyty s Rett
Communitou a ty ostatni dévcata vidi. Jezdi tam i jini zdravi sourozenci a tim padem vidi
I chovani ostatnich zdravych déti k tém postizenym. VSichni se tam chovaji tak, Ze je to

normadlni, Ze to neni nic neobvyklého, nic extra.
23. Myslite si, Ze Vam Julinka zménila Zivot?

Jedna z véci, kterou mi Julinka dala, je se nevrtat v tom coby, kdyby. Pfijimat skute¢nost
a zit tim okamzikem, ktery je. A tfeba i nesoudit ostatni, kdyZ je neznate a nevite, co za jejich
chovanim opravdu vézi. Vic o tom pfemyslim a nedélam ukvapené zavéry. Maloco je
takové, jak to na prvni pohled vypada. At se kazdy v prvni fad¢ stard saim o sebe a hlavné
si zamete pred svym prahem. Bylo by fajn, kdyby se néktefi lidé starali o svoje véci tak, jak

se n¢kdy staraji o véci ostatnich. Ale nékdy si fikdm, jestli nejsem az moc velka ,,salamistka“,



ze je mi ted’ dost véci jedno a nefeSim je tak, jako diiv. Byly to nejspi$ nepodstatné véci.
Kazdopadné mé velice posilila a ja ji za to dékuji.
24. Na co jste u Julinky nejvice pySna?

Moc Julinku obdivuji za to, jakou ma potad silu sdélovat néco a bojovat za to, co chce. Za to,
e s nami je$té neztratila trpélivost. To mé& na ni hrozné dojima. Clovék ji kolikrat nerozumi
a ona ma porad tu silu komunikovat a snazit se sd€lovat, co potiebuje, co ji trapi, co by

chtéla. Je moc state¢na.
25. Do jaké miry si myslite, Ze Julinka rozumi mluvenému slovu?

Myslim, Ze Julinka rozumi vSemu. Samoziejmé néjakym slozitym slovim asi ne,
ale v bézném hovoru pochopi hodné. Kdyz si povidam s ostatnimi rodiéi, tak si v§ichni mysli,
ze jsou holky inteligentné&j$i, nez vypadaji. A musi byt pro né hrozné flustrujici, kdyz se
k nim okoli chova jako k nékomu, kdo viibec nic nevnima. Kdyz se mé nékdo zepta, jak se
ma k Julince chovat, co ji vadi a co ma rada, tak mu odpovim: ,,Neni nic, co by ji vadilo, jen
se k ni nechovejte jako k hlupdkovi. Ona to citi, ona to poznd.“ Kdyz ji né¢kdo bere

rovnocenné a normalné i ptes jeji handicap, tak ho pfijme také. A naopak.
26. Jaké jsou reakce lidi, kteFi Vas neznaji a nic nevi o onemocnéni Julinky?

Nesetkala jsem se s zadnou negativni reakci okoli. SpiSe jsem naopak Casto piekvapena
pozitivnimi reakcemi. Samoziejmée néjaké pohledy zaregistrujete, ale neni to nic, co bych
fesila. To je moZna dalsi véc, jakou mi Julinka dala. NeteSim, co si 0 nas mysli lidé, ktefi nas

neznaji. Neni to pro m¢ dileZité.
27. Udite se s Julinkou doma? Co vSechno umi?

Rozpozna barvy, tvary, velikosti. Vybira si pomoci karticek ¢innosti, které chce délat, Casto
si i povidame pomoci karticek.

28. MuZete se, prosim, pokusit popsat Vas bézny den s Julinkou?

Rano Julinku odvezu do skoly. Vyzvedavam si ji po obéd€. Doma se ji snazim ulozit,
aby si odpoc¢inula. Snazim se, aby po ob&dé chvilku spala, protoze kdyZ neusne, je uz okolo

paté hodiny unavend. Mladsi dceru také vyzvedavam ze Skolky po ob&dé¢, takze se soucasné

vénuji obéma. Po svaciné mivame vétSinou néjaky program, Casto jezdime na konég, nebo



tteba jdeme na prochazku. Poté s Julinkou cvicim. Okolo Sesté mame vecefi, pak se jdeme

koupat a spat. Na dobrou noc ¢teme holkam pohadku.
29. MiizZete se, prosim, pokusit popsat béZny vikend s Julinkou?

Snazime se podnikat co nejvice véci spolecné a zaroven to skloubit tak, aby to bylo vhodné
pro Julinku a druhd dcera si to také uzila bez pocitu, ze néco musi nebo néco nejde kvili
Julince. To se napiiklad povedlo pii hipoterapii. Mladsi dcera uz také zacala jezdit
na ponikovi, hrozn¢ ji to bavi a je z toho nadSend. UZ nema pocit, Ze tam s ndmi musi jet

kvuli Julince a ¢ekat s tatou na hiisti.



Ptiloha 2

Rizeny rozhovor s panem Jifim, otcem Julie
Vék: 40

Nejvyssi dosazené vzdélani: sttedoskolské

Zaméstnani: referent

1. Kdy jste si v§iml, Ze se vyvoj Julinky lisi od vrstevnikii? Co v jejim chovani Vam

prisSlo hodné napadné a vyrazné?

Rozdilt ve vyvoji jsem si v§iml zhruba v roce az v roce a pul Julinky. Jeji vrstevnici délali

pokroky v chiizi. Nejnapadnéjsi byl regres feci spojeny s nastupem chiize.

2. MiiZete mi popsat, jak jste prozival obdobi mezi prvni myslenkou, Ze néco neni

s Julinkou v poiadku, a zjisténim diagnézy?

Na jednu stranu jsem se stale ujiStoval, Ze se jedna o normdalni opozdéni, vzdyt kazdy je jiny,
a ze to Julinka vSechno doZene. Na druhou stranu jsem si fikal, Ze néco mozna bude Spatné.

Zkracené to bylo obdobi nejistoty, nevédomi a patrani.

3. KdyzZ byla Julince urcena piesna diagnoza, bylo to Vase prvni setkani s pojmem
Rettiiv syndrom, nebo uz Vas nékdo diive upozornil na to, Ze by se o toto

onemocnéni mohlo jednat?

Podezieni na Rettiiv syndrom nam bylo sdéleno jednou psycholozkou z Prahy asi pul roku
pted urenim presné diagnoézy. Tato pani doktorka ndm doporucdila genetické testy, které by

domnénku prokazaly.
4. Kdo, kdy a kde Vam sdélil diagnézu Julinky? Vybavujete si tuto situaci?

Byl jsem v praci, manzelka mi volala vysledky genetickych testil, které ji volala Julinky
pediatricka. Byla potvrzena ta nejhorsi vyi¢ena varianta a v hlavé mi probihalo: Tak je to

potvrzené, co bude dal?

Ale kdyz nam byla potvrzena diagndza, jiz jsme byli ve stavu, kdy jsme toto onemocnéni

mohli o¢ekavat, respektive jsme jej nemohli vylouéit. Po potvrzeni pfevladal spiSe smutek.



5. Jak jste nasledujici obdobi prozival?

Doma jsme si zacali vyhledavat dostupné informace na internetu. Myslel jsem na to, co asi
bude, do jaké miry bude timto ovlivnén rodinny Zzivot, jak bude Julinky zdravotni stav

pokracovat, jestli dojde ke zlepseni, zhorSeni, zda nepfestane tieba chodit.

Nejvice napomocnd mi byla manzelka, s nastalou situaci jsem se vyrovnaval v rodinném

kruhu.

6. Kdo byl prvni, komu jste se svéril s diagnozou své dcery?

Bylo to mym rodi¢am.

7. Jakym zptlsobem reagovala na onemocnéni Julinky Vase rodina a pratelé?

Zadné prekvapivé reakce v rodiné jsem nezaznamenal. U nékterych znamych mi celkem
vadila jejich reakce typu: ,,To je hrozné, co budete délat?*

8. Podnikali jste nasledné néjaké kroky tykajici se 1é¢by nebo zmirnéni priznakii?

Lécba neni asi slovo na misté, spiSe jsme se snazili vyhledat néco, co by Julince pomohlo
zmirnit piiznaky, nebo spiSe zabranit zhorSeni stavu, rehabilitace, hipoterapie a dalsi
pro nékoho moZzna alternativni metody. Nejhorsi je stav, kdy Vam zadny 1ékat nedokéze fici
co d¢lat a na koho se obratit. Ze zacatku to bylo hodné o zjiStovani a jezdéni. Urcité nam
moc pomohlo kontaktovani Rett Community a pravidelné setkavani se s rodinami se Stejnou

diagn6zou na pobytech.
9. Ovlivnilo dcefino onemocnéni néjakym zpisobem chod rodiny?

Podnikame vSechny mozné vylety a dovolené, protoze Julinka méa moc rada, kdyz se néco

déje. Omezeni vidim pouze naptiklad v délce vyletu, fyzické naro¢nosti a podobné.
10. Jak myslite, Ze onemocnéni Julinky vnima Vase mladsi dcera?

Kdyz se ptala, pro¢ Julinka nemluvi a proc ji krmime, tak jsme ji vysvétlili, Ze je nemocna
a potfebuje pomoci. Myslim si, Ze vnima Julinku jako svoji sestru, ktera potfebuje v hodné
vécech pomoci. Je moc krasné vidét a zazivat ty momenty, kdy chce byt a je Julince
napomocna. Ma-li Julinka Spatnou naladu nebo je unavena a pobrekava, za¢ne ji tieba zpivat

pisnicky. Jeji osobnost je vSak danou situaci ur€ité ovlivnéna, myslim, Ze pozitivné.



11. Jakym zpiisobem se Julinka vyvijela od zjiSténi diagnézy do této doby?

Jiz si pfesn¢ nevybavuji, co Julinka vSechno zvladala v dob¢, kdy jsme se dozvédéli

diagnozu. Ale regres zde urcité nevnimam, spiSe naopak.

12. Jakym zpusobem se snaZite Julinku vychovavat a vzdélavat? Co vSe podnikate

Vv této oblasti pro Julinku?

Pravidelné navstévy rehabilitace v nemocnici i cvi¢eni doma s Julinkou absolvuje a provadi
manzelka a j& jsem ji za to moc a moc vdécny. Hipoterapie a dalSich aktivity absolvuji
s Julinkou 1 ja.

13. Co je pro Vas nejtézsi?

Jako nejtézsi vnimam to, ze Julince nerozumim, nevim, nebo Si nejsem jisty, co mi v danou
chvili sdé€luje.

14. Myslite si, Ze Vam Julinka zménila pohled na Zivot?

Nikdy jsem si nemyslel, Ze by se konkrétné mé mohlo tykat néco podobného. Urcité nastala

zména Zebticku hodnot.

15. Jaké jsou reakce lidi, kteFi Vas neznaji a nic nevi o Julinky onemocnéni?
Nékteti koukaji jako trubky.

16. MuZete se, prosim, pokusit popsat Vas bézny den s Julinkou z Vaseho pohledu?

Rano toho s Julinkou moc nestihnu, maximaln¢ vstavani a spolecnou snidani. Kdyz ptijdu
Z préace, snazim se s Julinkou i druhou dcerou travit co nejvice ¢asu a néco podniknout,
minimalné jit tfeba na prochazku. Pak spolecna vecete, myti a ukladani ke spanku, véetné
¢teni pohadky.

17. MuZete se, prosim, pokusit popsat bézny vikend s Julinkou?

O vikendu travime spolecné samoziejmée vice ¢asu nez bézny pracovni den. SnaZime se
vymyslet pro holky vZdy néjakou zajimavou a nestereotypni ¢innost. Jako diilezité a nékdy

tézké vnimam rozloZeni pozornosti mezi Julinku a mladsi dcerou. Ptredev§im pokud

nedélame véci spolecné.



Ptiloha 3

Rizeny rozhovor s pani Monikou, matkou Sary
Vék: 36

Nejvyssi dosazené vzdélani: sttedoskolské
Zaméstnani: péce o ¢lena domacnosti

Poradi téhotenstvi (Se Sarou): druhé

1. Jak probihalo Vase téhotenstvi se Sarinkou a jak jste se pri ném citila?

Tchotenstvi probihalo bez problémi, nepracovala jsem, pecovala jsem o star§iho syna,
S nimz jsem byla na rodicovské dovolené. Ve 34. tydnu doslo k sestoupeni plodu vlivem
leknuti o syna, za kterym jsem musela bézet, aby nedoslo k trazu. Klidovym rezimem se vse
srovnalo. Ke konci téhotenstvi mi vysly Spatné protilatky v krvi a 1€kati zjisSt'ovali mozné

riziko. Ve 38. tydnu mi porod vyvolali. Po celou dobu té€hotenstvi jsem se citila dobfe.
2. Jak probihal porod?

Porod byl vyvolavany ve 38. tydnu. Dostala jsem kapacku a Sarinka se narodila béhem dvou

hodin Gplné bez problémul. Ve probéhlo bez komplikaci.
3. Jaké Apgar skore méla Sarinka po porodu?

Asi 10-10-10.

4. Kolik Sarinka po porodu mérila a vazila?

Vézila 3,10 kg a méftila 50,4 cm.

5. Byly néjaké poporodni komplikace?

Mg¢la trochu novorozeneckou Zloutenku, ale ani ji neozatovali, krev neménili, bylo to pry

v poradku. V nemocnici jsme zistaly jen o jeden den déle.

6. Jakym zpiisobem probihal vyvoj Sarinky do Sestého mésice véku?

v

V obdobi do tii mésict byla trochu lin€jsi zvedat hlavu, neudrzela ji, proto jsme v té dob¢

zacali cvicit Vojtovu metodu.



7. Jakym zpiisobem probihal vyvej Sarinky do 18. mésice véku? VSimla jste si

néjakych abnormalit v chovani ¢i vyvoji Sarinky?

Postupné se zlepSovala pohybove, pretacela télicko, udrzela hlavicku, od ostatnich déti
zaostavala tak o dva mésice. Pak zacala 1ézt a rehabilitacni pracovnice nas chvalila,
ze nenechava nohu vzadu. Kdy to bylo, si ale piesné nepamatuji, nepsala jsem si to. Poprvé
se postavila kolem 17. mésice, zacala kriacky kolem ndbytku. Nenapadlo mé¢, Ze je néco

Spatné.
8. Kdy zacala chodit?

Zacala chodit ve 20. mésici. Zprvu chodila hodné po $pickach, moje mamka si toho vS§imla
a nutila mé se zeptat na rehabilitaci. Stavéla se pies Spicky a nekrcila kolinka. Rehabilita¢ni

pracovnice fikala, Ze je to normalni.

9. VSsimla jste si, Ze se vyvoj Sarinky liSi od vrstevniku? Co v jejim chovani Vam

prislo hodné napadné a vyrazné?

Vsimla, protoze uz jsem méla zkuSenost se starSim synem. Zarazel me Sary nezdjem o okoli.
Méla jsem porovnani s prvorozenym synem, ktery jednak uz v roce mluvil, ale predev§im
se o vSe zajimal. Rad si prohlizel nasSe alba s fotkami, knizky, umél popisovat obrazky.
Kdezto Sara nic z toho nedé€lala, jakoby ji nic nezajimalo. Jediné, co ji bavilo, bylo

poslouchat détské pisnicky a fikanky, u nichzZ se v kle¢e pohupovala, jakoby tancovala.
10. Jaky byl nasledny vyvoj?

Zacala lépe chodit, vypadalo to, ze vSe doZene. Uméla drzet v ruce kartacek, rohlik,
poslouchala zvukové hracky, pisnicky a fikadla, v kle¢e se pohupovala, ale s hrackami
si nehrala. Détskou psycholozku jsme navstivili v kvétnu 2010, to jesté Sate nebyly ani
dva roky. Po vysetfeni nam fekla, ze je Sara opozdéna. Pofad mé nenapadlo, Ze je néco
Spatn¢, teprve kdyz jsme dostali zpravu z vySetfeni s diagndzou stiedné tézka mentalni

retardace. Nemohla jsem uvéfit.
11. Pamatujete si, co jste citila?

Urcité jsem byla zmatend, nemohla jsem tomu uvéfit a citila jsem vztek.



12. Rikala jste, Ze vyvoj motoriky byl vcelku normalni, pouze opoZdény. Méla

Sarinka dobry uchop ruky?

Vsechno dé¢lala, jak méla, zvedani hlavicky, pretaCeni, lezeni, az potom to chozeni
po Spickéch. Zpocatku méla uchop ruky dobry, pozdéji jsem si vSimla, Ze nepouziva prsty,
véci svira dlanémi jako v klestich.

13. Navstivili jste jesté néjakého odbornika?

Byli jsme se Sarou jest€ na neurologickém vySetieni, které nam nepfineslo Zadny vysledek.
Zacala jsem na internetu patrat po pfiznacich riznych onemocnénich a narazila jsem na web,
kde vkladali rodice své ptib&hy. Nasla jsem tam piibéh jedné divenky, v némz byly popsany
podobné piiznaky, jaké jsem zaznamenavala u Sary. Pfipadalo mi, jakoby se tam psalo o ni.

A byl to Rettliv syndrom.

Béhem tohoto obdobi se Sara hodné zménila. Zacala si opakované a ¢asto vkladat ruce do st
a kousat se do nich. Uplng ztratila ichopové vlastnosti, nic neudrzela, nikde se nechytla.
Velmi Casto plisobila dojmem, Ze je nervozni a podrazdéna, neslo ji zabavit, ¢asto brecela.
To predtim nebylo, pfedtim byla takova v pohod¢. Hiife drzela rovnovahu, byla nestabilni,
pfi chiizi padala dozadu. Pfi padu si nesedla, ale padala v rovin€ na hlavu. Zajem o okoli jiz
nemé¢la ani minimalni a pfestala Gplné mluvit, byla naprosto zticha. Neurolozka nas poslala
na CT mozku, tam ale také nic nenasli. Absolvovali jsme magnetickou rezonanci a potom
genetické vysetfeni z krve, které vyloucilo Rettliv syndrom. V roce 2012 jsme se podrobili

dal$imu genetickému vySetfeni pomoci stéru z Gst a to Retttiv syndrom potvrdilo.
14. Kdo, kdy a kde Vam sdélil diagnézu Sarinky? Vybavujete si tuto situaci?

V té dob¢ jsme si nasli na internetu dal$i moznost 1éCeni, jeli jsme do Egypta, kde slovenska
1ékatka 1écila déti s riznymi diagn6zami. Méla dobré ohlasy od rodicti a my jsme to chtéli
zkusit. Doktorka ji tam opichovala zada, usi a davala ji injekce do stehna. Po absolvované
ktte jsme dostali 1é¢ebné pripravky domt, kde jsme je Safe podéavali sami nésledujicich
deset mésicii. Méla jsem pocit, Ze to Safe pomohlo. Po nédvratu domil se rozmluvila a zacala
znovu zvatlat. Ten samy 1é¢ebny pobyt jsme absolvovali znovu rok poté, ale to uz jsme
zadné pozitivni vysledky nezaznamenali. Pravé pifi pobytu v Egypté jsme telefonicky

obdrzeli zpravu o diagnoze. Ze je to Rettiv syndrom.



15. Co Vam probéhlo hlavou po potvrzeni diagnozy?

Ze je cely zivot zkazeny, nemohli jsme se s takovou diagndzou smifit, cekali jsme mozna

autismus, ale mentalni postizeni a rettiv syndrom ne.

16. Kdo byl prvni, komu jste se svérila s diagnézou Sarinky?

Védel to manzel a volala jsem rodi¢im a kamaradce.

17. Snazili jste se jeSté o néjakou dalSi 1é¢bu pro zmirnéni priznaka?

Ano. Zkouseli jsme dalsi 1€kate, homeopatiky i 1é€itele. Nékdy se mi zdalo, Ze vyhleddvame
1 Sarlatdny. Séra dostavala ampulky aminokyseliny, bylo to drahé a naro¢né na podavani.

Platil ndm to otec, ale vysledky nebyly zadné.
18. Konzultovala jste alternativni lé¢bu s Vasi 1ékarkou?

Jenom ten Egypt, s tim souhlasila. Rikala, pro¢ to nezkusit. Na neurologii jsme to nefikali,

tam by se ndm doktorka vysmala.
19. Jakym zpusobem reagovala na onemocnéni Sarinky Vase rodina?

Mama brecela, nemize se s tim vyrovnat. Tatu to také mrzi, ale je spiSe opora, poméaha
se Sarou, prebali ji a snazi se ji zabavit. Srovnat se s tim neda, je to potad psychicky naro¢né.
ManZzel se jesté nesmifil, potad hledd pomoc na internetu, ja uz ne. Vim, Ze to lepsi nebude.

V Egypté jsem myslela, Ze ji vyléci.
20. Zménil se Vam diky dceriné onemocnéni okruh rodinnych pratel?

Myslim, ze z divodu nemoci Sary ur€ité ne. My jsme se totiz prestéhovali z mésta na vesnici,

tak celkové mame jiny okruh pratel. Nékteré uz nenavstévujeme, ale zase jsme nasli jiné.
21. Jaké byly Vase dalsi kroky?

Navstivili jsme détské centrum Arpida a fyzioterapeut nas naucil cvicit se Sarou tak, aby ji to
pomahalo. Vojtova metoda pro ni neni vhodna, a tak zkouSime procviCovat pietaceni,
ohybani kolen, cvi¢eni na mici, chlizi po schodech, po lavi¢ce a podobné. Podle toho vzoru
s ni cvici 1 rehabilitaéni pracovnice, kam stale pravidelné dochdzime. Také navstévujeme
klinickou logopedku, ktera Sarince pomoci piistroje masiruje mimické svaly. To Sarince

pomaha a zase trochu vydava zvuky. Nékdy fekne: ,,mama‘ a snazi se o komunikaci.



22. Jak myslite, Ze pFrijima Sarinku jeji starsi bratr?

Od narozeni je na ni hodny, ma ji rad. Vysvétlili jsme mu, Ze je nemocna, on to pochopil
a nijak ho to nezatézuje. Horsi je, kdyz dé€la tkoly a ona kiici, tak se na ni zlobi. Vadi mu,

ze si nemd s kym hrat.
23. Jaké jsou reakce lidi, ktefi Vas neznaji a nic nevi o onemocnéni Sarinky?

Zatim o zadné negativni reakci nevim, pouze v ¢ekarné u lékare, kdyz je neklidna, ji lidé
pozoruji. To nemdm moc rada. Do obchodl s ni nechodim. SpoluZéci star§iho syna zatim
0 jeji nemoci nevedi. Je porad jesté mald, tak si lidé nev§imaji.

24. Co je pro Vas nejtézsi?

Vsechno. Ze se nikdy nic nenauci, ze nepozname, co chce, co je ji, co ji boli a tak. Ze nemtzu

jit do prace, Ze musime neustale zajisSt'ovat hlidani. Ze na nas bude Sarca cely Zivot zavisla.
25. Zménil se Vas pohled na Zivot?

Asi kazdy tika, Ze je na tom néco pozitivniho, ale ja to tak nevnimam. Mn¢& dava silu starsi
syn. Ze se dobfe uci a Ze z ného miZu mit radost. Nemdm moc rada vikendy, netéSim se

na volno, protoze se Sarou je nékdy tézké vydrzet. Moc se ji 1ibi ve Skole, tam je spokojena.
26. Spolupracujete s lidmi z Rett community?

Ani ne, manzel nema Cas a sama tam jezdit nechci. Jsem v kontaktu s matkami postiZzenych
déti ze skoly, kam chodi Sarinka. Navstivila jsem Skolu Zahradka v Praze, kde vzdélava;ji
déti se vzacnym onemocnénim, spolupracuji s Ranou péci, ale se skupinami cizich lidi to
neni ono. Potad nékam jezdim, z mésta do mésta, jsem unavena a potiebuji klid. Rikam si,

ze Sara z toho nemd rozum, ale tfeba se mylim a néco by ji takové setkani dalo.

27. Do jaké miry podle Vas Sarinka rozumi a vnima své okoli?

Myslim si, Ze nds poznd, spolupracuje hlavné o¢nim kontaktem. Znamé lidi vnima, mozna
ma navic, ale jeji télo ji to nedovoli ukazat. Véci ji nezajimaji, ve Skole je schopna
manipulovat s hrackami, vyhazuje je z krabice, mozna napodobuje déti. Doma ji hracky

nezajimaji, trochu zpozorni u §tékajiciho pejska.



28. MiiZete se, prosim, pokusit popsat Vas béZny den se Sarinkou?

Bézny den zacina cestou do Skoly, potom se vratime a Sarinka pozoruje starSiho syna pfi
psani tkolt. Odpoledne jdeme ven, v 1ét¢€ se koupe v bazénu, popiipadé jdeme do ZOO nebo

n¢kam, kde by mohla byt, nebo si doma trochu hrajeme.



Ptiloha 4
Rizeny rozhovor s panem Zdeiikem, otcem Sary

Vék: 35
Nejvyssi dosaZené vzdélani: vysokoskolské

Zaméstnani: finan¢ni kontrolor a ekonom

1. Kdy jste si v§iml, Ze se vyvoj Sarinky lisi od vrstevnikii? Co v jejim chovani Vam

prisSlo hodné napadné a vyrazné?

Zmény ve vyvoji Sarinky bych mohl rozdé¢lit do dvou ¢asti. Prvni by zahrnovala bézné
vyvojové rozdily. Pozdé&ji zvedala hlavic¢ku, pozdéji zacala chodit, sice uméla stat na nohou,

ale neuméla se rozejit. Po ukonceni doporucené rehabilitace, se ale vse jevilo v poradku.

Druha4 ¢ast se sestavala z abnormalnich stavill. Napiiklad ¢asté padani ze stoje, ¢ehoz si hodné
v§imalo i okoli. Kdyz se rozb&hla a nepochopitelné spadla, byl zjevny adiv ptibuznych
nad tim, Ze jesté neumi poradné chodit. Taky se sama neuméla postavit na nohy, pouze kdyz

se m¢la o co opfit.

2. MizZete mi popsat, jak probihalo obdobi mezi prvni myslenkou, Ze néco neni

v poradku, a zjisténim diagnozy? Jak jste toto obdobi prozival?

Prvni myslenka, Ze neni néco v poradku, byla po navstéve psycholozky, na kterou nas poslala
zaskakujici détska 1ékarka. Nikdo z nas nemél predstavu o jejim skute¢ném stavu.
Bezprostfedné po tomto vySetieni jsem sed¢l se Sarinkou na zemi v naSem obyvacim pokoji
a manzelka mi vysvétlovala, jak navStéva probihala a Ze Sarinka neudélala témeét zadny
ze zadanych ukold. V té chvili jsem se na Sarinku podival a rozjizdé€ly se ji oci, jako kdyby

Silhala. V ten moment jsem si pomyslel, pro¢ zrovna my bychom méli mit postizené dité.

Z té doby, na fotografiich a videu, je zfejmy ocni kontakt, ktery Sarinka udrzovala. Dokazala
si prohlédnout véci a hracky, udrzela lahev na piti nebo rohlik a z jejiho pohledu jsem mél
pocit, ze je zG¢astnéna a v§emu, co ji fikame, rozumi. Dokazala se naucdit i n€kolik détskych
navyk, naptiklad ukdzat jak je velikd, a zacinala i fikat n€ktera slova.

KdyZ mi manzelka sdélila, Ze ndm pfiSla diagndza od pani psycholozky, fekla mi, Ze je dost
stra$nd. Prvni myslenka byla, Ze nic neni tak hrozné, jak se na prvni pohled mize zdat a Ze

manzelka pfehani a pfeceniuje danou zpravu. Po pfecteni mi bylo jasné, ze nepiehani. Stfedné



tézka mentalni retardace. Pfesto jsem se snazil najit vSechny moznosti, které by vysledek

zpravy vyvratily.

Vzhledem k tomu, ze v pfedchozim obdobi, asi tfi mé&sice pied vySetienim, prodélala Sarinka
delsi obdobi rtiznych nemoci souvisejicich s nachlazenim a objevily se u ni febrilni kiece,
dosel jsem k zavéru, ze se bohuzel stalo néco, co tento stav zapricinilo. Nechtél jsem véfit

tomu, ze se jedna o genetickou vadu.

Prvni ¢lovek, kterému jsem se svéfil, byl mij otec, kdyz se mé zeptal, jak je Sarince. Ja jsem
mu nedokazal Fict, jaky je skute¢ny stav a jenom jsem mu fekl, Ze je to hrozny, Ze mu to ani

nefeknu.

Nasledné manzelka hledala vSechny mozné informace na internetu a jesté ten vecer mi
precetla ¢lanek o vyvoji divenky, ktery na 100 % odpovidal vyvoji nasi Sarinky. Jednalo se
o Rettliv syndrom. Nésledné jsme prozivali dvouleté obdobi, kdy nas vSichni ujistovali, Ze se
o Rettiv syndrom nejedna. Pro vétSinu 1ékart se jednalo o termin, o kterém mozna nékdy
slyseli, ale nikdy se s nim nesetkali. My jsme ale pfesvédceni nebyli a nalézali jsme stale
nové priznaky podobné piibéhu oné divenky. Celou dobu jsme vsak véfili, Ze by se mohlo

jednat o jiné postizeni, zplisobené vnéj$imi vlivy po narozeni.
3. Kdo, kdy a kde Vam sdélil diagnozu Sarinky? Vybavujete si tuto situaci?

Ze se jedna o Rettiv syndrom nam zavolal genetik na dovolenou do Egypta, kterou jsme
absolvovali proto, abychom Sarince pomohli 1é€bou alternativni slovenské 1ékarky. Telefon

mi manzelka ptedala, abych ho pfijal, protoze nechtéla slySet zpravu, které jsme se obavali.

Na ozndmeni o tom, Ze se jednd o velmi vaZnou genetickou poruchu, Rettiv syndrom
mozaikového typu, jsem reagoval klidné, jelikoz jsem s tim vice ¢i méné pocital.

Po ukonceni telefonatu jsem nevybiravymi slovy konstatoval, Ze je konec.
4. Existovalo néco, co Vam pomahalo nebo pomaha K prijeti diagnézy Sarinky?

S diagnozou jsem se snazil szit od chvile, kdy ji manzelka poprvé objevila na internetu.
Ve volnych chvilich jsem hledal podobné ptiklady a doufal jsem, ze najdu vychodisko z této
diagnozy. I kdyZ se tvaiim jako absolutni pesimista, tak stale v&fim, v tomto ptipadé s ur¢itou
naivitou, ze vychodisko ze situace existuje nebo bude v blizké dobé nalezeno a pomuize
ke zmirnéni dopadt této nemoci. Drzim se hesla, Ze nic neni tak hrozné, jak to na prvni

pohled mtze vypadat. Samoziejmé v ptipadech, kdy nejde o Zivot.



Prvni kroky vedly k nalezeni ruské spole¢nosti na internetu, ktera se zabyva lé¢bou mentalné
nemocnych pomoci aminokyselin, ale po zkousce kratkodobé kiiry jsme konstatovali, ze je
to plytvani penézi. Tak jsme hledali pomoc u léc¢itelti a ndsledné znovu v Egypté u zminéné
slovenské 1ékarky. VétSina z téchto pokust skoncila bezvysledné. Piesto se domnivam,
ze soucasné vyzkumy, zejména v Americe mohou vést k objeveni medikamentd, které
pomohou zmirnit Sarinky postizeni. Toto je jeden z dtivodu, ktery mi pomaha s piijetim této
nemoci. Absolutné se neztotoziiuji s nazorem vétSiny specialisti na tento problém:
ze bychom nem¢li hledat nenaleznutelné. Stale vétim, ze kdyz se za néfim jde a Cloveék

se tomu vénuje v maximalni mozné mife, tak toho doséhne.
5. Nad ¢im v§im jste v tomto obdobi premyslel?

PtedevS§im jsem ptfemyslel, co bude s ndmi, s manzelkou, kterd se nebude moci vratit
do svého zaméstnani, jak zabezpecit rodinu, abychom zajistili dozivotni péci pro Sarinku,
az tady nebudeme, a jak se to dotkne naSeho syna. Nepiejeme si, aby cely zivot zasvétil péci

o Sarinku.
6. Jakym zpiisobem reagovala na onemocnéni Sarinky Vase rodina?

Moji rodice se s tim museli vyrovnat v soukromi. Pfed ndmi nedali najevo své emoce. Syn
se s tim vyrovnal nejlépe, jelikoz Sarinku znal od narozeni a byla pro néj potad jako dité.
Pouze vyjimecné se zeptal, co ji vlastné je. Mému bratrovi a jeho rodiné to fekli rodice. Stale
se snazil a snazi se fict Sarince, at’ néco udéla v domnéni, ze na to zareaguje, a bude se chovat
jako normalni dité.

Ostatni ptibuzni se to n¢jak dozveédeli. Neékteti jeji postizeni piijali a pochopili a nabizi Svoji
pomoc, napiiklad s hlidanim. Nejvétsi problém byl s détmi naSich sourozencu. Ty reagovaly
na Sarinku podrazdéné a nedokazaly pochopit jeji stav. Dnes to snad chapou. Zatim nevime,
jak reaguji synovo spoluzaci, a obavame se posméchu, ktery mizou vyjadtit synovi, pokud

se to dozvédi.

7. Pomohlo Vam svéreni se?

Jisté je to uleva, ale nestojime o soucit druhych.

8. Jak se s timto sdélenim rodina zpoc¢atku vyrovnavala?

Je to bezmoc. PI&C ve slabych chvilkach, které se vyskytuji celkem casto.



9. MiiZete, prosim, zkusit zpétné najit moment, kdy zacalo nastavat prijeti

se skute¢nosti?

Ptijeti se skutecnosti nastalo ve chvili, kdy Sarinka ptesla ze Skolky do ptipravného stupné
specialni skoly. Déti, které byly ve skole, byly po mentalni strance daleko vice postizené nez
ty ve Skolce. Manzelka mé dfive Casto upozornovala, ze ve skolce jsou témét normalni déti
a ze nechape, jak tam mize Sarinka byt, kdyz je uplné jind. Ve Skole jsme se zacali potkavat
se skutecné postizenymi détmi po fyzické i psychické strance a tuto realitu velmi tézko
pfijimame.

Mozn4, ze jsme vSak promeskali ptili§ Casu, ktery jsme méli vénovat hledani pravdépodobné
neexistujiciho 1éku nebo terapie. To, Ze je Sarinka v této skupiné, pro mé znamena, sziti

se s nechténou realitou.
10. Ovlivnilo Sarinky onemocnéni néjakym zpiisobem chod rodiny?

Samoziejmé, ze se neucastnime ve velké mife spolecenskych akcii, kde jsou déti. Pokud ano,
tak pouze se synem. Pravdépodobné jsme omezili styk s vétSinou pratel, se kterymi

se nestykdme pfili§ Casto.

Volny ¢as se snazime travit bez Sarinky, nebo se Sarou, ale oddélené¢ od vétsich

spolecenskych udalosti.
Ziskali jsme ale fadu dalSich zndmych, ktefi maji stejny nebo podobny problém v roding.
11. Kdo Vam byl v tomto obdobi nejvice nipomocny?

Nejvice napomocni zlstali pouze rodice a nasi sourozenci. Snazime se je vyuzit, pokud
potiebujeme hlidani pro Sarinku. Dostali jsme se do kontaktu s Rannou pé¢i a pomaha nam
jejich terénni pracovnice. Narazili jsme na nékteré 1€kare, ktefi dokazi diky svému ptistupu
pomoci. Jedna se o lidi, ktefi doké&zi pochopit stav a situaci nasi rodiny. DokaZzi svoji snahou

a pfistupem vlit urcitou silu do Zivota.
12. Jaké byly Vase dalsi kroky?

Ve vétsiné ptipadit manZelka nalezla vSechny moZné ptistupy na internetu. Hodné pomohly

rehabilita¢ni pracovnice, zkuSenosti od zndmych a informace z Ranné péce.



V soucasné dobé jsme radi za funkénost specialni Skoly, ktera znamena predevsim ulevu
pro manzelku a pravidelny rezim pro Sarinku, ktery jak se zda ji svéd¢i. Mnohdy méame

dojem, zZe se do Skoly t&si a naopak se ji styskd, pokud musi byt doma.

Z hlediska rehabilitace a 1é¢ebného procesu neumim posoudit, zda se jedna o n¢jaky pokrok.
Po prvni navstéve v Egypté, byl znatelny pokrok u Sarinky. Po druhé navstéve jsme jiz nic
nezaznamenali. Stejné tak u rehabilitace na konich. Z poc¢atku byla Sarinka nete¢na a pozd¢ji
se zdalo, Ze se ji to libi. V téchto situacich si nejsme jisti, zda se jedna skute¢né o pokrok
dosazeny rehabilitaci, nebo jde o jedno ze stadii Rettova syndromu, kdy se vyvoj od ur¢itého
veéku mirng zlepsuje. Stejné tak je to s feci. Sarinka fika konkrétni slova, ale z naSeho pohledu
bezvyznamove. Vyjma slova ,,miam®.

13. Snazite se néjakym zpusobem Sarinku vychovavat a vzdélavat?

Zde vidim nejslabsi misto v jejim vyvoji. Po zjisténi jejiho stavu jsme ji stav€li pyramidu
z kostek a na vrchol déavali micek. Vzdy pfisla, vzala mi¢ek a zahodila. To dokazala délat
dlouhou dobu, dokud jsme to vydrzeli. Dnes nic podobného nedélame. Tento tyden chodi
k détskému hracimu pocitaci, a pokud nékdo odklopi horni ¢ast obrazovky, tak ji velmi
jemné uchopi a zavie. Po otevieni pocitaé zahraje pisni¢ku a to se ji libi. Zadné jiné hry s ni
nedélame. Manzelka s ni cvici rehabilitacni cviky. Reaguje Casto plactivé a nerada cokoliv
déla. Po vzoru ze Skoly s ni obcas trénujeme chizi do schodid. Umi zvedat nohy,
ale pozornost odvraci a nesoustfedi se na tuto ¢innost. Je velmi tézké Sarinku zabavit. Doma

se nudi a chce ven. Na prochazkach nékdy jde krasné, jindy si seda a nechce ujit ani krok.

14. Jakym zpiisobem pfijima onemocnéni Sarinky starsi syn? Snazili jste se mu

néjakym zpiisobem vysvétlit odliSnosti v chovani jeho sestry?

Syn se Sarinkou vyrustal od jejiho narozeni. Snad ji celou dobu bral jako ubrec¢ené miminko.
Nékolikrat se zeptal, co Sarince vlastné je a to jsme se mu snazili dostatecné vysvétlit.
Sarinka na jeho pfitomnost reaguje velmi pozitivng, obzvlast pokud ji zapoji do svych her
nebo tanecnich kreaci. Pak se sméje a je vesela. Jisté je, Ze mu chybi sourozenec, jakého
maji vSichni ostatni. Ur¢ité pro n¢j bude slozité, pokud bude muset v nékterych skolnich
pfedmétech popisovat svoji rodinu a bude muset vysvétlit, Ze ma sestru, kterd je mentalné
postizend. Pokud se jeho osobnost n¢jak formuje, tak doufame, ze pozitivné s ohledem

na chovani k lidem s podobnym problémem.



15. Je néco, co o Sarince vite jen vy sam?

Asi neni. Diive dokazala piijit k n€komu u stolu, kousla ho tieba do ramene a zasmala se
tomu. Tézko fict, zda tomu rozumi, co provedla, ale pokud neumi pouzivat ruce a nemluvi,

tak to chapu jako jeji vyjadfovaci schopnost.

Ma rada bramburky. Je mlsné stejn¢ jako starsi syn.

16. Co je pro Vas nejtézsi?

Predstava, Ze tento stav bude stejny nebo naopak jesté horsi.
17. Myslite si, Ze Vam Sarinka zménila Zivot?

Musel jsem se adaptovat na to, ze vychovavame dceru s vyznamnym postizenim. Mnohdy
jsem se snazil si predstavit, Ze nastane podobna situace a jak si S tim poradim. Na tuto

alternativu se nelze pfipravit, ale snazim se zit v nad¢ji, ze se feSeni jednou najde.
18. Vybavite si néktery silny moment ve VaSem Zivoté tykajici se Sarinky?

Vzpominam si na dva velmi silné momenty. Prvni je, kdyZ Sarinka sedéla v détském vajicku
do auta a sama se dokézala rozhoupat a houpala se. U toho se sméla a nohou si pomahala,
aby se houpala vic. V téchto okamzZicich jsem si myslel, Ze to bude nadprimérné inteligentni
dité, které se bude dobfe ucit. Druhy moment nastal po vySetieni na psychologii. Sedéli jsme
se Sarinkou na podlaze a mné se zdalo, Ze se ji rozjizd¢ji oci. V tu chvili jsem si pomyslel,
Ze neni mozné, aby byla postizena. Od té doby se jeji pohled vyrazné¢ zmeénil. Toto nelze
popsat. Pred tim to bylo dité, které se o vSe zajimalo a bylo vSude, poté jako kdyby byla

slepa. SnaZzi se na néco podivat, ale nic nevidi.
19. Jaké jsou reakce lidi, ktefi Vas neznaji a nic nevi o Sarinky onemocnéni? Jak

si myslite, Ze takové situace vnima Vas starsi syn?
Lid¢ se stale divaji na Sarinku a asi si fikaji, pro¢ se chova tak divné. Mnohdy si fikdm,
Ze jim feknu, Ze je postizena a at’ se tomu nedivi. Star$i syn 0 tom asi zatim nepremysli.
20. MiizZete se, prosim, pokusit popsat béZny den Sarinky z Vaseho pohledu?
Pokud jsem doma a nic nedélam mimo domov, tak tieba v 1ét€ o prazdninach, pokud
S ni vstavam, tak ji posadim v obyvacim pokoji, pustim ji televizi, ddm ji snidani, uvafim
¢aj, pfebalim ji a prevléknu, dam ji druhou snidani a ¢aj a jdu se s ni projit ven. Po navratu

se divame na televizi a jdeme na obéd k mym rodi¢tim. Po ob&édé¢ se jdeme projit s manzelkou



a se psem a tieba i se synem. Po navratu sedime pod pergolou nebo jdeme na navstévu
k sousedim. Vecer dostava vecefi, jde se koupat a pravidelné¢ kolem pul osmé usina

u televize.

21. MiiZete se, prosim, pokusit popsat béZny vikend se Sarinkou?

Vikend probihd velmi podobné jako bézny den s tim rozdilem, Ze musime Sarinku odvést
k rodi¢tum, protoze ji to doma nebavi. U babi¢ky se ucastni pti vafeni a diva se, co babic¢ka
déla. Je tam velmi spokojend. Nerada zlstdva doma. Pokud musi byt doma, tak neni ptili$

véci, které by ji zabavily. Kdyz jedeme na vylet, tak je také moc spokojena.



Ptiloha 5
Informovany souhlas

Souhlasim s poskytovanim vyzkumného materialu pro vyzkumny projekt ve formé¢ audio
nahravky  rozhovoru, zdravotnické dokumentace, pedagogické dokumentace,

fotodokumentace a videi.

Informovany souhlas tykajici se diplomové prace na téma: Vzdélavani divek

S Rettovym syndromem

Dne 6. 12. 2014 jsem poskytl/a rozhovor Zdetice Vacové v ramci vyzkumného Setieni, jez je
soucasti magisterské diplomové prace Vzdélavani divek s Rettovym syndromem. Tento
vyzkum realizuje Zdetnika Vacova, autorka diplomové prace, studentka Pedagogické fakulty

Univerzity Karlovy v Praze, pod vedenim PaedDr. Jaroslavy Zemkové, Ph.D.

Souhlasim s tim, Ze moje Gcast ve vyzkumu je dobrovolnd a mam moznost kdykoli z ngj
vystoupit. Vesker¢ tdaje, které v ramci vyzkumu autorce poskytnu, budou zpracovany pouze
pro ucely tohoto vyzkumu a nebudou predany treti stran¢. Dale souhlasim s tim, Ze béhem
vyzkumu budou dodrZeny principy Listiny zdkladnich prav a svobod, zejména ochrana
osobnosti, soukromi, jména, dobré povésti, osobnich tdaji a osobnich pisemnosti, ochrana
autorstvi a svoboda védeckého badani a Ze audiozaznam rozhovoru, zdravotnicka
a pedagogicka dokumentace, fotodokumentace, videa a mé osobni tdaje budou zpracovany

dle zékona ¢. 101/2000 Sb. o ochran¢ osobnich udaji.

Pro ucely analyzy v rdmci uvedené¢ho vyzkumného projektu a pro tcely na néj navazujici
vyzkumné ¢innosti jmenované autorky diplomové prace smi byt piepis fizeného rozhovoru,
zdravotnickd a pedagogickd dokumentace, fotodokumentace, videa a mé osobni udaje

zpracovavany timto zptisobem:
Souhlasim, aby byly v praci uvedené tyto udaje a zdroje:

= kiestni jméno mé a mé dcery postizené Rettovym syndromem

» datum narozeni mé a mych déti

= veskeré informace vyplyvajici z fizeného rozhovoru ze dne 6. 12. 2014

= veSkeré informace vyplyvajici ze zdravotnické a pedagogické dokumentace,

kterou jsem za Gcelem vypracovani diplomové prace dobrovolné poskytl/a autorce



» fotodokumentace a videa, které jsem za ucelem vypracovani diplomové prace

dobrovoln¢ poskytl/a autorce

Pted odevzdanim diplomové prace jsem mél/a moznost se vyjadrit ke vSem uvedenym

udajiim a autorizovat text fizeného rozhovoru.

Souhlasim, aby byl tento informovany souhlas s mym podpisem soucasti diplomové prace

Vzdélavani divek s Rettovym syndromem autorky Zdeiiky Vacové.

Podle zakona 101/2000 sbirky o ochrané osobnich udaji ve znéni pozdéjSich predpisi
udéluji souhlas s ucasti v uvedeném vyzkumném projektu a s poskytnutim

vyzkumného materialu.

L 1 1 Podpis:...ccciiiiiiinnniiiiniiinnnns
A R dne...cooveiiiiiiniiiiinniinnnnns Podpis:....cooeveiiiiiniiiiinnninnnns
| e dne...coviniiiiiiiiniiiinninnen, Podpis:...ccceeviiniiiniiiiniiinnnns
A dne...coeveiiiiiniiiiinniiinnnns Podpis:....ccoeeeiiiiiniiiiinniinnnns

Zdenika Vacova Podpis:....coovviiiii



