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9 METODIKA PRACE S DITETEM S RETTOVYM SYNDROMEM

Pavlina Dupalovd, Mirka Tupd
9.1 Charakteristika Rettova syndromu
Pavlina Dupalovd

Rettidv syndrom (dale i jen RIT) je neurogenetické onemocnéni projevujici se téméf vyhradné u pacientek Zenského pohlavi,
protoze chlapci s touto chorobou maji jiz béhem téhotenstvi tak zavazné priznaky, Ze bud dojde k potratu, nebo pfeziji jen
ulozen na X chromozomu. V méneé nez 10 % piipadd byly potvrzeny mutace v CDKL5 a FOXG1 genech, které mohou zplisobovat
obdobny klinicky obraz. Pfedpoklada se, Ze budou nalezeny pti¢inné mutace i v genech dalsich. Diagnostika je v Ceské repub-
lice dostupna.

Symptomy a pfiznaky nutné pro diagnézu klasického Rettova syndromu:

e Normalni vyvoj do véku 6-18 mésica.

* 0Obvod hlavy pfi narozeni normdlni s pozdéjsim opozdovanim ristu (ziskana mikrocefalie).

+ Ubytek cilenych, zdmérnych pohybt rukou, tézké poskozeni receptivnich a expresivnich slozek feéi a obvykle tézkd men-
talni retardace, jejiz miru lze obtizné urcit v didsledku vyrazného verbdlniho a motorického opozdéni.

* Rozvoj nekontrolovatelnych perzistentnich stereotypnich pohybt rukou, zahrnujicich opakované tleskani, poklepavani,
myci nebo kroutivé pohyby a grimasovani.

* Zhor$eni koordinace pohyb p¥i chiizi, tstici do strnulé nestabilni chiize o Siroké bazi, nékdy s tendenci stavét se na Spicky.

» Tresy trupu i koncetin, zvlasté piirozruseni.

Pomocna kritéria pro diagnostiku RTT

(Nejsou nutnd pro stanoveni diagnézy, ale mohou se manifestovat béhem dalsiho zivota):

* Nepravidelné dychdni (kratké zastavy dechu; prohloubené a zrychlené dychani).

* Abnormadlni ndlez na elektroencefalogramu.

e Epilepsie.

* Progredujici zhorSovani motorickych funkei.

* Omezeni hybnosti v diisledku zvy$eného svalového tonu ve smyslu rigidity nebo spasticity.
* Permanentni flexe nebo extense (skrceni nebo natazeni) nékterych kloubd v disledku kontraktur.
e Skoliéza.

* Poruchy zZvykani a polykani.

* Poruchy spanku.

e Apraxie (neschopnost ticelnych pohybi).

e Zacpa.

* Rustova retardace.

o Skiipani zuby - bruxismus.

e Obvykle malé nohy.

+ Spatna cirkulace krve v dolnich konéetinach v diisledku vasomotorické poruchy.

* Emoc¢ni symptomy (vykyvy ndlad, ndvaly kiiku, vztek, odmitani apod.).

e Ztrdta socialnich schopnosti.

9.1.1 Jednotliva stadia Rettova syndromu

Prvni obdobi (0-18 mésicl): Perinatdlni a rané postnatalni obdobi je v normé, divka se vyviji zcela normdlné. Uchopuje
predméty, plazi se, zvatld, po roce zacne chodit a uziva prvni slova a slovni spojeni. Ne ve vSech piipadech, ale casto pfi
zpétném hodnoceni rodic¢e udavaji, ze hol¢icka byla napadné klidna a spokojend, ale také vice citlivd (lekavost, no¢ni désy).
VétSinou mezi 6.-18. mésicem za¢ind stagnace ¢i Gplny regres vyvoje, dité se rodicdm jevi jako chabé (hypotonické), nechce
zajem o hracky. U nékterych divek se vzacné mohou jiz v tomto obdobi objevit stereotypni pohyby rukou apod. Zmény vsak
nejsou casto natolik vyrazné, aby jim rodice piikladali zvlastni vahu a sdélili je 1ékafi.
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Druhé obdobi (1.-4. rok): Rist hlavy se vyrazné zpomali. Dité ztraci jiZ nabyté motorické i fecové schopnosti, zhorsuje se
i neverbdlni komunikace. Rizené volni pohyby rukou se méni ve stereotypni (myci pohyby, vkladani rukou do tst, tleskani,
svirani a otvirani dlani, apod.). Kolem tfetitho roku divka skoro uplné ztrati uchopovaci schopnost a za¢ind se objevovat i bru-
xismus. Psychomotoricky projev je vyrazné opozdény, snizZuje se schopnost vnimani, spoluprdce a socidlnich interakci. Nalady
smichu a place se rychle stfidaji. Divka md nekoordinovanou chtizi nebo chodit Gplné odmita. BEhem bdéni se objevuji delsi
zastavy dechu ¢i jeho zadrZovani v kontrastu s hyperventilacemi.

Treti obdobi (pfedskolni a $kolni vék): Nedochdzi k dalsimu zhorSovani a nastava stabilni faze. (Rettiv syndrom a jak dal,
2008) U divek se mlize vyvijet skoliéza, apraxie, objevuji se i epileptické zdchvaty a stereotypni pohyby mohou vést az k po-
Skozeni ktize. Na druhou stranu se zlepsuje soustfedéni a znovu se mize rozvinout aktivni ichop, pfedevsim ve formé zauto-
matizovanych pohybi (vlozeni jidla do tst, poskrabani se...). Jen nékteré divky jsou schopny manipulace s predméty, avsak
jejich pohyby jsou nepfesné a neplynulé. V tomto obdobi ptichazi opétovny zdjem o okoli a spole¢nost, komunikace hlavné
o¢ima. Emo¢né jsou vyzrdlejsi a klidnéjsi.

Ctvrté obdobi (od 10. roku): K hlavnim projeviim, které vedly ke ztraté pohyblivosti (vétsina divek je na invalidnim voziku
nebo potfebuje pomoc pii samostatné chizi), patii skoliéza a poruchy svalového tonu zptisobené poskozenim centrdlnich
nervovych struktur. V tomto obdobi jiz vétSinou nedochazi k dalsi ztraté motorickych, komunikacénich a poznavacich schop-
nosti. Naopak prichdzi zlepSeni v emocénich schopnostech a v oénim kontaktu. Puberta zac¢ind ve stejném obdobi jako u intakt-
ni populace. Nékteré divky s RTT vypadaji mladsi, nez opravdu jsou.

Paté obdobi dospivani a dospélosti:

Dle dosavadnich studii se divky s RTT dozivaji 40 az 50 let a béhem Zivota dale psychicky vyzravaji, jejich psychika je stabi-
lizovanéjsi. Prudké vykyvy nalad mizi, stereotypni pohyby rukou jsou méné intenzivni. Socidlni interakce i oéni kontakt se
zlepsSuje.

V Ceské republice by dle prevalence mélo byt kolem 550 osob s Rettovym syndromem, diagnostikovanych je jich v sou¢asnosti
necelych 60. Teoreticky lze tedy pfedpokladat, Ze v Ceské republice Zije dalsich cca 500 pacientek, které maji stanovenu jinou,
nespravnou, nebo dublujici diagnézu.

9.2 Vzdélavani divek s Rettovym syndromem

Mirka Tupd

zenu. Vzdélavani divek s RTT proto neni mozné bez dostatec¢né a dlouhodobé podpory rodiny i ucitele. Pfedpokladem takové
podpory je dobrd souhra tymu odborniki ze Skolské, socidlni a zdravotni oblasti.

Ndsledujici text se zameéruje na zdkladni metodiku s doporucenim na dalsi zdroje. RIT se projevuje v riiznych variantdch - ndsle-

dujict text se soustredi na vzdéldvdni Zdakyn s tézsi formou tohoto postizeni. Nekteré informace tykajici se zakil s méné zavaznou
formou postizeni lze tedy vynechat, jiné s invenci upravit.

9.2.1 Zdravotni hlediska

Zdravotni potiZe, které se u RTT objevuji, jsou vzhledem k zdvaznosti onemocnéni vidy v prvofadém zdjmu.

Epilepsie

Postup pfi velkém epileptickém zdchvatu je vSeobecné znamy: zabranit drazu hlavy pfi pddu, nechat ho volné probéhnout -
klonické pohyby koncetin neni tfeba zastavovat (neznehybnovat paze atp.). Postaéi dat divce pocit bezpeci a vyckat, az
zdchvat pomine. Sledujeme zakladni Zivotni funkce. Pti déle trvajicim zdchvatu lze podat rektdlné 1ék.V piipadé mnozstvi
za sebou jdoucich zdchvatt nebo dlouhého bezvédomi je vhodné volat 1ékatskou pomoc. 0 kazdé udalosti jsou informovani
rodice. Podobnd je pomoc p¥i zdchvatech nepravidelného dychdni, kterd se mohou epileptickému zachvatu podobat. (Vice
o epilepsii na www.epilepsie.cz, www.elpe.cz, www.spolecnost-e.cz, www.epistop.cz)

Na situace nédhlych zdravotnich komplikaci je dobré byt pfipraven - fici si s kolegy v tymu piedem zdkladni pravidla: zatim-
co jeden bude poskytovat prvni pomoc, druhy se postara o ostatni déti a soucasné je hotov zavolat dalsi pomoc. (Vi odkud
a kam).
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Dechové nepravidelnosti
Divka bud hyperventiluje nebo polyka a zadrzuje dech: podle toho, zda ma pfebytek kysliku nebo kysliéniku uhli¢itého ma
bud zavrat nebo omdliva. Velky zachvat tohoto typu mize vylekat okoli. Zamezime padu a zranéni divky, oslovime divku jmé-
nem, poskytneme ji bezpeci dotykem na rameno nebo horni ¢asti hrudniku a poc¢kame, az epizoda odezni.
#Iyto zdchvaty vypadaji dost désivé. Ve skole je skvéle nazvali ,modrdky”. Popis je presny. Stdly mé nemdlo vrdsek, a pfitom by
stacil jeden popisny e-mail... a bylo by lehceji. “ (Zredény Zivot, VyStejnovd, 2011, str. 156)
Je dobré zachovat klid a po odeznéni zachvatu dat ostatnim détem prostor k vyjadieni svych pocitd, ujistit je o tom, ze takova
udalost vypada zle, ale neni nebezpecna.
Pokud divka béhem dne jen zrychlené dycha, je to zpisob jejiho vyjadfovani nebo vzruseni, podobné jako zrychleni tepu.
Rozlustime-li, co chce divka vyjadfit, je vhodné reagovat na jeji sdéleni.

Plaé a zmény nalad

Patii v rizné mite k projeviim chovani u kazdé divky s RTT. Divka nikdy neplace jen tak. Vzdy je dobré hledat didvod jejiho

place:

 velmi Casto je divka unavena, pfesycend nebo nevytizena. Divku s RTT unavi i pouhé vnimani hluéného prostiedi, kdy
zdanlivé nic nedéla. Zde pomtize zména ¢innosti, zména mista, prochazka, rozhovor s asistentem nebo ucitelem, pisnicka,

 dalsi cestou je vylouceni télesné bolesti (vyrazka, nachlazeni, bolest zad, zub1...) a télesné potieby: hlad, zizen, pohodli,
WC (v pfipadé, ze je zdrojem place bolest - pla¢ mizi po nasazeni léku proti bolesti),

 divka muze byt celkové nespokojena (z netispéchu, nedostatku kontaktd s lidmi),

* naftadé je zkoumdni konkrétniho pfani - co divce vadi, co chce (napf. to, Ze uz si nemutze hrat s pokojickem, ze nedostala
svou barevnou zastérku),

* nékdy se ani pfi nejlepsi viili nepodaii odhalit pfi¢inu zmény nalady.

» Vyplati se davat divce najevo, Ze ji chceme porozumét, oslovit ji, ptat se.

Divky s RIT projevuji izkostnost a potfebuji od svého okoli emoéni podporu. Neni vhodné divce jeji rozmrzelou naladu
vycitat.

»Md-li divka tézké obdobi se zdravotnimi problémy, je vhodné upustit od ndrocnejsich aktivit, zajistit pestry a pfijemny program
v klidném prostredi a s kontaktem s lidmi.” (Crying spells..., Kerr A., 2010) U¢itel mdze se skupinou zZakd prohliZet oblibené
vyrazné obrazky a ob¢as pfitom oslovit divku, zpivat pisnicky, divka mlize jit s asistentem na projizdku Skolou nebo sledovat
praci na tkolu svych dvou spoluzakd, sledovat jednoduchy zabavny pocitacovy program, odpocivat v polohovacim vaku, hou-
pat se, Gicastnit se divadla nebo her: ochutnavek pochutin, ¢ichéni aj.

Motorika

Skoliéza, ztuhlost svali, apraxie, tfes, snizené svalové napéti, poruchy rovnovahy provazi vidy v rizné mite RTT. Pti vyucova-
ni lze pro rozvoj motoriky vyuzit ndsledujicich moznosti:

* zménu polohy, pouziti rehabilita¢nich a polohovacich pomicek,

* asistovany a modulovany pohyb - uchopime divku za zadpésti a jemné vedeme pohyb,

 cvicenirovnovahy, svalového napéti a pohyblivosti,

¢ relaxace, masaze.

Poruchy polykani, podobné jako bruxismus (skiipani zubtli), souvisi s poruchou inervace nékterych svalli, zfidka se mtze
objevit esofagedlni reflux.

Zvys$enou salivaci (slinéni) mize zmirnit:
e celkové zklidnéni divky,

¢ zména medikace,

* zlepSeni komunikace s okolim,

e pravidelna orofacialni cviceni.

U divek s typickymi ,mycimi” pohyby rukou kolem st dochdazi k poskozeni kiize na prstech. To mtze vést k infekcim a bolesti.
Nepotlaéitelné pohyby rukou zvldda:

e ,vyladéni” a celkové zklidnéni divky,
e modulace pohybu, spole¢né konani,
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e zména polohy téla,

* masaze rukou,

e zaméstnani divky ¢innosti (pohybem nebo myslenkovou ¢innosti),
e fixace druhé ruky/lokte nebo obou rukou,

¢ bandaze dlani bavinénou latkou nebo rukavici.

Dalsi zdravotni komplikace - objevuji se v pribéhu détstvi nebo na zacatku dospélosti, napt.: dehydratace, poruchy traveni,
onemocnéni mocéovych cest, zluénikové kameny, nemoci hornich cest dychacich, zacpa, plynatost (v souvislosti s omezenim
hybnosti nebo mensim mnozstvim p¥ijatych tekutin), osteoporéza, poruchy spanku.

Divky s RTT mohou mit kombinaci rtiznych vad, napf. alergie, autismus, zrakové vady (nejcastéji strabismus, astigmatis-
mus, slabozrakost), hyperaktivitu, poruchy pozornosti aj. Divka nemusi projevovat vSechny pfiznaky, maze mit atypicky
RTT.

9.2.2 Silné stranky divek s Rettovym syndromem

Divkdm s RTT neni snadné porozumét, casto ve svém okoli vzbuzuji nejistotu svym chovanim - cesta k nalezeni pfimérenych
vzdélavacich cilt a postupt muizZe trvat dlouho. Divky s RTT potfebuji asistenta na kazdém kroku, pfi kazdé éinnosti - také
pfivnimani, komunikaci a uéeni.
~Dévce s Rettovym syndromem s RTT chdpe mnohem vic, nez dokdzeme na prvni pohled poznat. Az doneddvna byly Zeny a dévcata
s RIT klasifikovany jako psychicky postiZzené s malymi nebo Zddnymi Sancemi na zlepSeni. Nase intuice ndm vzZdy fikala, Ze nase
dcera toho chdpe hodné.” (Rettilv syndrom a jak ddl..., Kathe Hunterovd, 2008, s.68)

Divky s RTT jsou denné vystavovany neporozuméni, frustraci, kdy néco chtéji a nemohou toho dosdhnout. Zazitek ispéchu
je pro né nesmirné duilezity. Ptijeti sebe sama a dostatek sebevédomi jsou piedpokladem dalsiho uceni. Pti vzdélavani divek
s RTT je uzitecné stavét na jejich silnych strankach - divky s RTT:

e jsou vdécnymi zakynémi v tom smyslu, ze se rady uci,

* majizdjem o socidlni kontakt a komunikaci,

¢ jsou muzikalni, miluji hudbu v jakékoli podobé,

* jsou citové, citlivé a vinimavé vii¢i uméni,

¢ dokazi se radovat ze smyslovych podnéti,

¢ rozviji zrakové vnimdni,

* dokazi vést bohaty spolecensky zivot s trvalou podporou svych blizkych,

e oceni pékné zazitky.

9.3 Organizace a obsah vzdélavani ditéte s RTT
Mirka Tupd

Divky s RTT jsou vzdélavany ve specidlnich §koldch, zfidka také v béznych Skoldch s asistentem. Zakladnim aspektem je ohled
na aktualni zdravotni stav divky, stanoveni pfiméfeného tempa a zptisobu vzdélavani s ohledem na velmi individualni potieby
kazdé zdkyné. Vsechny zakyné s RTT vyzaduji velkou miru pomoci pfi vSech ¢innostech a, v pfipadé hyperaktivity, neustdly
dohled po celou dobu vyucovani se zvySenymi naroky na asistenty.

9.3.1 Organizace vzdélavani podle skolnich stupni

Predskolni vék

Obdobi, kdy se rodina dozvida o diagndze, byva rizné dlouhé, avsak vzdy velmi naroc¢né. Stav divky se zhorSuje prakticky
ve vSech oblastech, byvd emoéné rozladéna - také ona se vyrovnava se zménami, kdy nemtize vyjadrit to, co si pieje, hife se
pohybuje, mohou se objevit obtiZe s pfijmem potravy, spankem nebo epileptické zachvaty. Pokud se rodiné vcas nedostane
dostatecna podpora, mize se nervozita kolem divéina stavu pfenaset na dité a vznika bludny kruh. V idedlnim piipadé je
divka brzy v pééi neurologa a dostava odbornou pomoc od pracovnikii rané péce nebo/a SPC. Rada divek s RTT je tispésné
integrovana v MS s asistentkou, kterd asistuje také v rodiné. Doporuéuje se dochazet do MS na uréité dny v tydnu nebo kazdy
den na nékolik hodin. Divky s RTT jsou snadno unavitelné, kiehké, nicméné vSechny ptijimaji détskou spolecnost i zajem
dospélého s radosti.
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~Nase dite bylo ve skolce na 2 a pul hodiny denne. Ucitelé si ji brali ¢asto na individudini terapie a tak strdvila ve své tridé s ostat-
nimi jen velmi mdlo ¢asu a k socializaci a komunikaci mela mdlo prileZitosti. Jak to fesite? Maji vase déti individudIni terapie
odpoledne po skonceni programu s ostatnimi détmi?”(Vera, www.rettsyndrome.org/Rettnet)

V tomto obdobi klademe diiraz na spokojenost ditéte, hledani zplisobd, jak se vyjadiovat, jak divce rozumét. Je dobré najit
podporu pro celou rodinu ditéte. Rodina potiebuje vécné informace o RTT, 0o mozZnostech rozvoje divky a zejména poznatky
a praktické navody tykajici se komunikace. Je dobré poskytnout rodiné kontakty na odlehéovaci sluzby a na moznosti, jak
regenerovat vlastni sily, protoze zivot s divkou s RIT je vskutku vysilujici. Jde o to vytvaret klidné, pfijimajici prostfedi
s pevnym fadem a budovat navyky sebeobsluhy - piti, krmeni, pokus o ndcvik WC. Soucasné se fesi viechny nastalé zdravotni
problémy - medikace, spanek, fyzioterapie, emoc¢ni stavy.

Obdobi $kolni dochazky
Ze zdravotniho hlediska byva vétsinou klidnym obdobim - epileptické zachvaty se stabilizuji, emoce se vyrovnavaji, u nékte-
rych divek mizi autismus. Divky jsou schopny se zafadit do skupinky déti, jsou spolec¢enské, vitaji kontakty s kamarady, s dét-
miidospélymi. Naprosta vétsina divek trpi na konci §kolniho véku skoliézou a zvySenou hypotonii svalstva, proto je vhodné,
aby se pravidelné vénovala fyzioterapii a pokud mozno ji doplnila i jinymi podpirnymi metodami prace s télem.
Lze pfedpokladat, ze vétSina divek s RTT bude nadéle vzdélavana na zdkladé odbornych posudkd a doporucéeni ve specidlnich
Skolach. Ptritom divky s RTT neprojevuji a nepocituji v pfitomnosti svyich zdravych vrstevniki nepiijemné pocity nebo zranéni
z védomi své ,jinakosti”, vitaji kontakty s intaktni populaci. Inkluzivni vyuc¢ovani je myslitelné na prvnim stupni bézné
zakladni $koly a v pfedskolnim véku. Je uzitecné uvazovat s pfedstihem o dal§im zatazeni divky do specialni skoly.
Vyplati se uvazovat také o slozeni budouci tfidy. Rozhodné by nebylo piiznivé zarazeni spolecné s ditétem hyperaktivnim,
s poruchami chovani, emoci nebo s autismem.
....letos jsem do tridy (1.) dostala dvé déti - chlapce s Atypickym autismem a dévée md Rettilv syndrom. Chtéla jsem absolvovat né-
jaky kurz, ale... Snazim se néco vycist, hleddm na netu, ale je to tézké. Chlapec dostane zdchvat a 40 minut nepretrzite krici, tfida
se nemtize ucit a jd jsem trvale ve stresu, zZe nejsem schopnd chlapce zaujmout. Nevyzaduje ritudly a k détem se md, ale chvili chce
objimat a pak do déti kope. Divka jen pldce a pldce. Hledala jsem rady u psycholozky (nechte ho bejt, tfida md prednost - odbornd
rada) a u specidlniho pedagoga (to si kupte knizku) takZe pfivitdm kaZdou radu” (Iva, www.autismus-a-my.cz)
Pti vzdélavani divek s RTT je vhodné vyuzit kombinaci riznych forem vzdélavani napi. individualni terapie v SPC a ¢astecna do-
chéazka do specialni nebo bézné skoly.

Obdobi dospivani

V tomto obdobi se mohou objevit zdravotni nebo/a emocni potize. Divky s RTT jsou zdvislé na péci rodin a asistentdi, mohou
dojizdét do stacionafe nebo pobyvat v zafizeni pro mladez s kombinovanymi vadami. Mnohé divky ztstavaji doma v trvalé
pécirodict nebo sourozenct. Situace dospélych osob s RTT, bohuzel, neni pfili§ zndma ani feSena, a tak umisténi mladych zen
do vhodného zatizeni zlistava velkym problémem nas vSech.

Hlavnim tikolem tohoto obdobi je udrzeni dobrého zdravotniho stavu divky a hledani dobré asistencni sluzby a umisténi divky
do vhodného zatizeni nebo chranéného bydleni.

9.3.2 Vybér priméfené formy vzdélavani

Volba zptisobu vzdélavani ditéte s RTT je odpovédnym a narocnym tikolem, v némz je rozhodujici postoj rodici ditéte. Di-
kladna, nejlépe opakovana diagnostika, je jen jednim z faktort volby. V pfipadé RTT je tfeba pocitat s nardstajicimi naroky
na zdravotni a asistenéni péci s vékem divky.
~Nase dcera dojizdi do specidlni Skoly pro déti s poruchami teci vzddlené 1 a pul hodiny, je opravdu hezkd... Nekdo mi 7ekl, Ze
vSechny ty reci o terapiich nemaji nakonec smysl. Chci pro svou dceru to nejlepsi, ale nevim, jestli ta nejlepsi skola je opravdu tim
nejlepsim. Dnes nase dcerka chodi, pouZivd ruce pti hre, dd si do pusy jidlo, fekne 2 az 3 slova. Ale takeé se vice rozvinuly jeji auto-
matické Zmoulavé pohyby rukou. Zdd se, Ze nase divky brzy ztrdceji funkéni pohyby. Nemd smysl, aby trdvila ¢as cvicenim téchto
funkci pfi neustdlych terapiich, kdyZ by mohla byt docela dobre doma a hrdt si a divat se na své filmy, které md tak rdda. Nechci ji
zanedbat, ale nechci promrhat roky ¢innostmi, které ji v delsi perspektivé nepomohou. Uréité nechci, aby to znélo negativne, preji
sijen, aby byla md dcera Stastnd.” (www.rettsyndrome.org - Rettnet)
Soucasti této faze je zietelné vyjadieni viyhod a nevyhod daného zplisobu vzdélavani - v bézné skole, v zakladni skole
specidlni nebo poskytovanim domdciho vzdélavani. Uréit spravné pfiméfeny rozsah vzdélavani je u divek s RTT nesmirné
obtizné. Pfi zatfazovani divky do Skoly nemtGzeme dopfedu nikdy odhadnout vS§echny podminky ani reakce, proto je dobré
pocinat si pfi zaclenovani zakyné odvazneé i rozvazné a v souladu s aktualni situaci. Pripadné lze zménit podminky vzdéla-
vani v pribéhu roku.
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V zakladni skole Zahradka pro déti s kombinovanymi vadami se osvédéilo vzdélavani divek s RTT kombinaci individualniho
vyuéovani, skupinovych aktivit a terapii. Zivot §koly obohacuji ¢asté p¥ileZitosti socidlni integrace jako vylety, navitévy
béznych prosttedi (koncerty, divadla, restaurace, knihovny, Z00), $kolni slavnosti (divadlo, vitani kiizlat, carodéjnice), spo-
lecné akce se spoluzaky z bézné skoly a pobyty v pfirodé.

Piedpoklady uspésného zaclenéni divek s RTT do bézné tfidy (co je tfeba ucinit pred vstupem divky s RTT do bézné tfidy):

Persondlni podminky: asistent - je vhodné, je-li pfitomen stdle - idealni pro vyucovani je prace dvou ucitell s jednim zakem,

ucitele a asistenta nebo ucitele a podptirného ucitele. Asistent ma moznost kdykoli odejit s divkou z mistnosti do klidného

prostoru. Pfitomnost asistenta pfi vzdélavani divky s RTT je Zadouci také ve specidlni ttidé.

Pripravené prostfedi: rozumi se jim zejména pohodlné sezeni v blizkosti uéitele - umoznuje navazat ocni kontakt, moznost

zmeénit polohu béhem vyucovani, pfipravené ¢innosti pro chvile, kdy se divka nemtize vénovat ¢innostem s ostatnimi détmi,

atmosféra - pratelska, klidnd, muzikalni.

e program : strukturovany s vizualni podporou, stfidani ¢innosti, casty odpocinek, zafidit rovnovahu mezi aktivitami: ,ani
nuda, ani pfemira podnétd”, umoznit divce pravidelné individudlni vzdélavani (1 : 1 a také idedlné 2 : 1)

e piedchazet moznym tskalim - zmény nalad, tinava, pitny rezim, WC, motorika - neschopnost cileného pohybu a potieba
vedeni pohybu

e ocekavat tspéch, promyslet komunikaci, zaméfit se na zazitkové vyucovani, diagnostické vyucovani a postupovat v ma-
lyych krocich

e potfeby zZakd bézné tiidy - divka s RTT by nemeéla zaky nadmiru vyruSovat svymi hlasovymi projevy. Je dobré seznamit spo-
luzaky s projevy a disledky RTT na jejich drovni chdpani pfed a brzy po sezndmeni s divkou a umoznit dotazy k tématu.

e technické otazky - kdo pfevezme dité v Satné, pomize s oblékanim, pfesuny po budové, zastup asistenta v dobé jeho ne-
piitomnosti, svaciny, obédvani, druzina - kdo, kdy, jak.

Predpokladem tspésného zatfazeni ditéte do Skoly je pfedvidavost a pruznost ucitele i souhra tymu.
9.3.3 Obecné zasady a osvédcené ¢innosti

V této ¢asti uvadime vybér poznatkil z dostupné literatury, jakoz i vytézeni dlouholetych zkusenosti rodic¢d a pedagogt divek
s RTT. Jedna se vlastné o svého druhu ,zdsady” organizace jakékoliv ¢innosti téchto divek:

Prozitek vztahu a pfijeti
Budovéni vztahu md rozhodujici vliv na socialni vyvoj ditéte s RTT a jeho emocni vyspélost. Vztah se vytvari prosttednictvim
kontaktt ditéte s dospélym a se spoluzaky.

Télesné pohodli a emocni vyladéni

Predpokladem je fyziologicky spravnd a pfijemnd poloha, kterd by v dobé, kdy se ma dité soustfedit na uceni, neméla vyzado-
vat usili. Lze vyuzit rehabilita¢ni pomicky, dité mtaze napf. lezet v polohovacim vaku a vyuzit sklopnou desku misto lavice.
K dobré niladé pomdha hudba, smich, masdze i vlidna modulace hlasu.

Anticipace tispéchu je cestou k ispéchu

Divky s RTT si pamatuji, kdo jim naslouchd, rozumi a ¢eka odpovéd, s tim pak ochotnéji komunikuji a vice se snazi. Vy-
kyvy ve vykonech jsou normou: pocitdme s tim, ,Ze nékdy to nejde”, nehodnotime jako lenost, kdyZ divka neodpovi.
(J. L. Burkhart, 2009)

Postup v malych krocich, zaméfit se na detaily, radovat se z drobnych tispéchu

Je dobré uréit priority pfi vzdélavani a soustiedit se na to, co je pro divku a jeji zivot v daném obdobi dilezité (napf. komuni-
kace). Rozélenime-li ikoly na mensi kroky, dosdhneme snaze dspéchu. Cilem mize byt kupiikladu: ,zaméreni pohledu na je-
den obrdzek exponovany ve vzddlenosti 30 cm v ¢elni roviné”“.

Tempo a rytmus urcuje divka, ucitel rozhoduje o prvoradych tikolech a zptisobu podpory.

Pfiméfena mira vytizeni
Zakladnim pravidlem je divku ani nenudit ani nepfetizit. Stfidat jednoduché a naro¢néjsi ikoly. Zaroven je uzitecné sledovat
rovnovahu bdéni a spanku.
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V programu $kolnich ¢innosti lze rozlisit 3 typy ¢innosti:

1) plné soustfedénou aktivitu - divka p¥inivzdy potfebuje uréitou, odstupnovanou podporu ze strany dospélého, napt. volba
ze dvou ¢innosti, prohlizeni knihy, vkladani kostek do rdznych tvart atd.,

2) stav ,polobdéni” nebo ,volné snéni” - divéina pozornost neni zaméfena na jeden bod, k jedné ¢innosti, napf. zpivani pisni-
cek ve skupiné déti u klaviru, kdy ucitel neni ve stalém kontaktu s divkou, vétsina skupinovych aktivit,

3) odpocinek, stav tiplného uvolnéni - ma-li divka potiz pfejit z jednoho stavu do druhého, miize pomoci pravidelny rezim a pfe-
sun na zvlastni misto urcené k relaxaci nebo dalsi podpora - ptikryvka, plySova hracka, urcita skladba - symbol zietelné ur-
Cujici novy typ c¢innost. Odpocinek by nemél pfejit do dlouhé necinnosti - déti s RTT si sami neumi najit zaméstnani, vyzaduji
od nas pozornost, podporu a pfitomnost.

Bezpedi a struktura, rezim dne, ritualy

Divkdm s RTT vyhovuje pravidelny rezim dne, dava jim pocit bezpe¢i a jistoty. Maji rddy ritudly (pfivitani, zpivani zndmé pis-
nicky, hra). Pravidelné a opakujici se terapie jsou zakladem tspéchu.

Priklad denniho programu Zdkyné M. P.: 8-8.30 h prichod a individudlni hra, orofacidlni stimulace, 8.30 h skupinovy program - pisen

a komunikace, 9 h - svacina, hygiena, odpocinek, 10 h - individudini vyucovdni, 10.30 h skupinovy program (snoezelen, vodni terapie,
hippoterapie nebo muzikoterapie), 11.30 h obéd, hygiena, odpocinek, 13 h fyzioterapie, 13.30 h odpocinek nebo hra, 14 h odchod doml.

Usporadani prostoru ma byt pokud moZno p¥ijemné a strukturované, jednoduché. Vhodné je vizudlni oznaceni programu pomo-
ci symbold nebo fotek na suchém zipu. Je-li dobfe dostupné, 1ze ho pouzit pfi komunikaci s ditétem. Pri vyucovani je dobré dbat
na psychohygienu: pitny rezim, rizné formy odpoc¢inku, polohovani a pohyb, eliminaci rusivych vlivii (hluk, zmatek).

Ruzné druhy podpory pohybu, vnimani a komunikace

Zpusoby a mira podpory divky piivyucovanijsou proménlivé a je vhodné pomoc postupné ubirat. Nékdy vedeme cely pohyb divky,
jindy staci pomoc pfi zacatku pohybu nebo pii jeho dokonceni. Rovnéz je uziteéné si vSimat zptisobd podpory: od spolecného
kondni v celém pribéhu akce po drobnou slovni, zrakovou, sluchovou nebo jinou pobidku.

9.3.4 Télesna vychova, pohybova vychova a fyzioterapie

Porucha hybnosti, drzeni téla, napéti svald je jednim z typickych projevi RTT, proto je fyzioterapie u divek s RTT velmi dilezitd.
Prace specialniho pedagoga a pedagoga vychazi z instrukce fyzioterapeuta, ktery na zakladé kineziologického vySetfeni urcuje

podavani, chize - ur¢i i zplisoby podpory ditéti. Dopomoc by neméla byt nadbytecnd, ale fyziologicky spravna.

Zakladem klasické fyziologie je vyvojovy piistup, vyuzivaji se riizné metody (Vojta, Bobath aj.). U divek s RTT jde piedevsim

o praci se svalovym napétim (svaly byvaji hypotonické, s tim souvisi Siroky sed nebo §iroka chize, jiné svaly jsou naopak hyper-
tonické - oblast krku a ¢elisti, dité ustrne v pohybu, jednostranné zatizi ¢ast téla), rovnovazna cviceni, udrzeni rozsahu pohybu

a plynulosti pohybt, zlepSovanikoordinace pohybti. Osetfeni vyvijejici se skoli6zy. Fyzioterapie nabizi mékké techniky uvoliujici

svaly a rovnovazna cviceni. Kromé zmirnéni vSech projevii RTT jde o zamezeni vzniku deformit patefe, zvladnuti dennich aktivit

a piijemny prozitek z pohybu. Fyzioterapeut pracuje ve vSech vyvojovych polohdch ditéte, opakované a nacvicuje jednotlivé po-
hybové stereotypy a polohy (narusuje nespravné stereotypy a buduje spravné polohy a pohyby.) Casté opakovani a jednoduché

cviky vedou k dispéchu. Dité provadi také pasivné pohyby, které samo nemize vykonavat. (Prazanovd, L., 2011)

Pedagog se miize podilet na nékterych ¢innostech podporujicich motoriku ditéte: kromé jiz zminéného polohovani to mize byt

hloubkova masaz chodidel, masaz zapésti, dlani a prstii, orofacidlni stimulace, mi¢kovani, cviceni s overbalem a balonem dle

instrukce, hydroterapie - hra s vodou a ve vodé, hippoterapie, canisterapie, houpdni na trampoliné (dité vleze).

Mezi alternativni pfistupy v praci s télem fadime: synergicko reflexni terapii, vibroakustaéni terapii, terapii na harmoniza¢nim

14zku, kraniosakrdlni terapii, WBT (WholeBodyTherapy).

9.3.5 Metodika komunikace

VétSina rodi¢d se shoduje vtom, Ze jejich divky s RTT maji ,povidavou” povahu, chtéji se hodné sdilet, pfestoZe nefeknou nahlas
ani jediné slovo. Rozvoj komunikacnich schopnosti ma zasadni vyznam pro rozvoj divéina mysleni, vnimani a pfedevsim ma cel-
kové osobnostni a socidlni rozmér, a tim se vyjznamneé podili na kvalité jejiho Zivota. Pro RTT je charakteristicky velky rozdil mezi
schopnosti rozumét feci (receptivni ¢ast), ta je u divek s RTT pomérné dobrd, a schopnosti vyjadfovat se (expresivni slozka
feci). Divky s RTT byvaji ¢asto podceriovany a povazovany za hloubéji postizené nez ve skutecnosti jsou. Vyuka komunikacnich
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Faktory ovliviiujici komunikaci divek s RTT:

Dlouha doba zpracovani informace a dlouha cesta od dmyslu k akci se projevuji prodlevou pii odpovédich. Neni tieba spé-
chat, je dobré dat divce najevo (napf.ocekavajicim vyrazem tvate), ze jsme trpélivi a véiime v divéin tspéch. Slovni pobidky ji

spiSe vyrusuji a odvadéji jeji pozornost a soustfedéni.

Apraxie - neschopnost pldnovat pohyb, vykondavat cilené pohyby, znemozZnuji odpovédi. Pomdha, kdyZ znehybnime (pfidr-
zime) druhou nedominantni ruku nebo loket. Dal$i moznosti je stavét na zautomatizovanych pohybech nebo odvést usili

a pozornost od provadéného pohybu (obrazku nebo pfedmétu), odklonit se od néj a pak se k nému vratit - jakoby mimodék

divka lépe pohyb udéla (Burkhart, J. L., 2009)

Stereotypni , myci” pohyby rukou znemoznuji pouzivani béznych gest, ukazovani obrazka rukou nebo stisk komunikaéni

pomiicky s hlasovym vystupem. Divka ukazuje nosem, hlavou, o¢ima nebo s podporou dospélého pohybem ruky. (Sarounova,
J.,2005)

Snadna unavitelnost a kolisani ve vykonu jsou u RTT typické. Tento fakt ovliviiuje hodnoceni (nehodnotime jako chybu ani

neochotu, pokud se divka splete nebo neodpovi). Déle je uZiteéné neztstavat dlouho u jednoho ikolu jen proto, Ze vném neni

Schopnost délat jednu véc v jednu chvili. Komunikace pfedpoklada souhru mnoha pfedpokladd - rozumovych, jazykovych,
pohyboveé psychickych: zaméteni a udrzeni pozornosti, pamét, zrakové rozliSeni, oéni pohyb, sluchové rozliSovani a vybér

podnétd, rozvoj rozumovych schémat, aktivni volba, pochopeni otdzky, zahdjeni akce. L.Burkhartova (2009) pfirovnava ko-
munikaci k Zonglovani mnoha micky najednou - divka s RTT mGzZe ,mit ve vzduchu jen nékolik balonk”. Jednotlivé funkce

se nacvicuji soubézné, pfi individudlnim vyucovani i v pfirozenych situacich po cely den. Cvi¢ime - podivat se na obrazek,
podivat se na oblicej, pfenést pohled na druhy pfedmét, stiidame rtzné formy dorozumivani (multimodalni komunikace):

natazeni ruky za néc¢im, upfeny pohled, pohyb hlavou, letmy dotek ¢asti téla, trénujeme pohled na véc a pak na clovéka, kte-
1y ji predkldda. Nepouzivame dril, je dobré tato cviceni vzdy zapojit do situace, kterd dava smysl, nap¥. vybirdme hracku, se

kterou si budeme hrat.

Nezvyklé zpuisoby komunikace. Divka se mnohdy projevuje sotva postfehnutelnymi zménami chovani, coz vyzaduje dobré

pozorovatele ze strany dospélych. Nékdy se zastavi u pfedmétu, ktery ji zaujal, zadivd se na néco, zasméje se, natdhne ruku,
hybe télem, nakloni se, zméni vyraz tvare, zahalekd. Po del$im pozorovani a pfi aktivnim piistupu - ocekavani - se okoli divky

nauci jeji projevy rozlustit. Je nadmiru uzitecné na tyto drobné a nezvyklé projevy divky odpovidat - bud slovné nebo vécné:

odpovédét napt. tak, Ze ji poddme zadanou véc: ,Aha, ty chces pomerané, vid.” Anebo jen opakovat jeji projev. Pozdéji je vy-
budovan spole¢ny pevny soubor znak, kterym rozumi dité i dospély, jsou jednoznacné a pouzitelné v riznych situacich.

Spravny postup komunikace :

¢ Predkomunikaéni dovednosti: hra, kontakt (fikanky, rytmizace, zpév, legrace, prohlizeni fotek ¢lent rodiny aj.) Sladit se
a sdilet se, spole¢ny smich, dychani.

e Mluvit, i kdyz divka nemluvi, komentovat déje, oslovovat. Sladit se a sdilet se: sdilet nalady, zazitky, informace, poznatky
(vytvaret obrazkové deniky, zazitkové knizky, alba). Vsimat si detailll divéina chovani a odpovidat na jeji impulsy. Méné je
vice. Kazda divka je jedinecnad - také zplisoby komunikace jsou u kazdé divky individudlni.

¢ Budovat slovnik. Pouzivat jednoduché véty, zvyraznit dilezita slova gesty, mluvit v pfiméfené vzddlenosti (blize) od obli-
Ceje a udrzovat pfi rozhovoru o¢ni kontakt.

e Zptsoby komunikace: fe¢ téla, mimika, pfirozend gesta, znakova reé¢, zjednodu$end znakova fe¢, hlas, pohled, upfeny
pohled, mrkéani, pohyb hlavy nebo jiné ¢asti téla, natazeni ruky, uchopeni pfedmétu nebo obrazku.

¢ Vétsina divek pouziva svij vlastni a jedinecny komunikaéni systém a postup. Tvoii se postupné neziidka metodou pokusu
a omylu. 0d pfedmétd jako symbold ¢innosti (napft. 1Zice jako symbol pro obédvani) se pfechdzi k fotografiim, pak nasleduji
obrazky - symboly véci, déja, osob, 1ze je kreslit nebo vytisknout na pocitaci (program Altik, Boardmaker). Ditéti lze vytvo-
tit jednoduchy program opakujicich se ¢innosti béhem dne, které ukazujeme tésné pied zahajenim aktivity.

e Ucime se stfidat v rozhovoru, soustfedit se na druhého ¢lovéka, vnimat jeho oblicej, divat se mu do o¢i a udrzet o¢ni kon-
takt, naslouchat, rozumét, zpracovat informaci, vybavit si vyznam, rozhodnout se, vyjadrit se - odpovédét.

« Pro zacétek je dobré volit slova, ktera jsou pro dité dilezitd. Pro aktivni vyjadfovani ditétem lze za¢it slovy ,JESTE” nebo

,KONCIME” (konec, hotovo, sta¢i). Hrajeme si spole¢né se zvukovou hra¢kou (nebo provddime oblibenou éinnost), presta-
neme a ¢ekdme, az si divka ,fekne” o pokrac¢ovani. Tuto aktivitu je tfeba opakovat. Pokud divka neni iniciativni, predvede-
z vice moznosti a ke komunikacnim tabulkam.

o Ucit se rozhodovat. Naucit divku volbé znamend, Ze si musi zapamatovat nejméné dva symboly, zpracovat informaci, vybrat si

a vyjadrit se. Zpocatku je vybér ndhodny, divka ani nemusi chapat, co se po ni chce, pozdéji se rozhoduje védomé a aktivné.
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Priklad ndcviku komunikace na zaédtku individudlni lekce 7leté divky T. s RTT, poruchou pozornosti, zrakovou vadou:
Cil: porozumét souvislosti mezi fotkou a jejim vyznamem, naucit se samostatné volbé
Postup: 1. navdzat kontakt s T. - o¢ni, dotykem za loket, oslovenim jménem
2. ukdzat panel s trojici fotek: portrét T., pod nim vedle sebe fotka micki a fotka zvifdtek, zeptat se : ,Co chces délat ?* Cekat.
3. vyslovit za T. véc, na kterou se (asi) déle divd
4. vzit tuto fotku a odnést ji k vybrané ¢innosti - micky, hrdt si s nimi.
Zména v chovani: po nékolika tydnech si T. sama vybirala ze dvou ¢innosti/fotek, nejprve pohledem, pak tuknutim ruky o obrdzek.
Brzy zacala pouzivat komunikdtor s hlasovym vystupem a na ném umisténou fotkou. Spinac ovlddala sama.

voevs

za dité a nasleduje akce. Pozdéji dité pfebira iniciativu a odpovi samo. Symbol NE znacime kiizkem a pismeny, slovo lze
doplnit gestem zkiizenych pazi pfed télem nebo zdvizenym ukazovakem a modulaci hlasu. ANO md symbol usmévavého
oblic¢ejiku s pismeny, pripadné barevné odliSené. V bézném hovoru doplnime palcem vzhiiru a vyrazem tvéate.
 Pfikomunikaci s divkou s RTT je dobré podrzet mluvni vzorec (to, co chceme fici) v mysli. Soustiedit se na divku a na to, co
chceme sdélit, navazat s ni kontakt a teprve poté promluvit.
* Pfidorozumivdani je vyhodné pouzivat empatii a intuici. Divce déla dobfe, ma-li moznost sdélovat také své pocity a potfeby

vvvvv

a vlastni ucéeni.

Doporucené komunikaéni pomucky:

Pokud divka zvladne zakladni komunikaci, je v kontaktu, zaméii pozornost, chce se sdilet, ma zkuSenost, mize zacit s pou-
zivanim technickych pomticek - spinace a komunikétory s hlasovym vyjstupem (jednovolbovy, dvou- a vicevolbovy). Za¢ind se

zvukovymi hrackami - akce-reakce, zvirdtka se spinacem dité stiskem ozvuéinebo uvede do pohybu. Komunikator s hlasovym

vystupem ma nahrany vzkaz, slovo nebo vétu. Jakmile dité pochopi jeho fungovani, ze postoupit ke dvéma spinaéiim a volbé,
napf. panenka a micky. Tato forma komunikace jiz ma pro dité prakticky vyznam a vétSinou dité velmi pékné motivuje. Volit
lze ¢innosti, pfedméty, jidlo, osoby, mista. Nasleduji tabulky se symboly, které pfedpokladaji orientaci v plose a umoznuji
Pfi dorozumivani se pouziva alternativni a augmentativni komunikace (AAK) - ta kompenzuje projevy poruchy a postize-
ni u osob se zavaznym postiZzenim feci, jazyka a psani. Jsou to jiné zptisoby komunikace nez mluvenou fe¢i. Augmentativni
(zlat. augmentare - rozsifovat) systémy komunikace maji podporovat jiz existujici, ale pro bézné dorozumivani nedostate¢né

komunikaéni schopnosti.(www.alternativnikomunikace.cz). Facilitovana komunikace, kdy se facilititor (pomocnik divky
s RTT) necha vést jejimi jemnymi impulzy a piSe na klavesnici jeji sdéleni, vyuZiva do jisté miry intuici. (Sarounovd, J., 2005)

9.3.6 Oblibené ¢innosti pro rozvoj osobnosti divek s RTT

U divek s RTT se osvédcuji ¢innosti rozvijejici smyslové vnimani, komunikaci, pohyb a télesné schéma. Jednotlivé aktivity
nelze vzdy rozlisit do uvedenych tii oblasti, protoze se prolinaji. Je vSak uZiteé¢né s timto rozliSenim pocitat a ptipravovat
¢innosti pro divky tak, abychom propojovaly jednotlivé slozky a moduly vnimdani — pohyb a rytmus, hmat a zrak atp. Naptiklad
cvicime na balonu se soucasnym zpivanim, malujeme s hudbou, provadime s ditétem spolecné pasivni a rytmické pohyby.

Smyslova vychova

Rozvoj smyslii provézi celé vyucovani, podili se na celkové aktivizaci ditéte. Cichové vjchova ma navic motivaéni Glohu, divky
bavi, zlepsuje dychéni, podporuje ¢innost amygdaly. Aromaterapii mizeme vyuzit pfi masdzich, relaxaci nebo jiné ¢innosti.
Snoezelen je zvlastni koncept obohacovdni déti se zdvaznym postiZzenim smyslovymi podnéty. Pfi snoezelenu je dobré brat
ohled na moznost epileptického zachvatu a vynechat blikajici svételné podnéty. Pii kazdé ¢innosti s ditétem vzdy sledujeme,

jak dité tuto ¢innosti pfijima, jak na né ptisobi.

Hra s télem

Dotykani, hra o télo, mazleni, houpani, jemné pohupovani ¢asti téla, kolébani podporuje davéru v okolni svét, probouzi
a piipravuje k dal$im ¢innostem, roz$ifuje moznosti vnimani. Souvisi s nimi koncept bazalni stimulace, ktery je také
divkam s RTT velmi prospésny. Koncept dr. Frohlicha u nas do praxe uvedla pani Friedlovd a je rozsiten zatim pfedevsim
ve zdravotnictvi.
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Zrakova edukace

Zrakem divky s RTT p¥ijimaji nejvice informaci zvenci a také je pro né dilezitym komunikaénim prostredkem. Proto mu vénu-
jeme mimofadnou pozornost. Dbame na vySetfeni zraku a jeho funkci (provadi zrakovy terapeut, nasleduje po oénim vySetieni
lékatem). Kromé jiz zminénych vad mtze divka trpét poruchou zrakové pozornosti, kterou lze cvi¢it. Zde se zaméfujeme
na vytvareni o¢niho kontaktu s ditétem v béznych situacich (déti s atypickym RTT mnohdy naopak vyzaduji casty zrakovy kon-
takt), rozsiteni hloubky a sitky zorného pole a vycviku dalsich zrakovych funkci: zaméfeni pozornosti, udrzeni pozornosti,
prendseni pohledu z pfedmétu na pfedmét, koordinaci ruka-oko, vinimani celku a detailu, vnimdani pohybu aj.

Kontaktni hry a hry se zrcadlem

VSechny komunikacni ¢innosti a hratky jsou velmi oblibené a prospésné. Zrcadlo uéi dité uvédomit si sebe a své okoli. Milou
variantou uceni se pfed zrcadlem je pouziti holici pény na povrchu zrcadla a malovani prsty nebo malovani oblicejovou barvou
na tvar.

Loutkové divadlo, dramaterapie

Mandsci a hra s nimi se podili na rozvoji zrakového vnimani a socializaci ditéte. Kromé toho je dobrym pomocnikem pfi vytva-
feni prijemné atmosféry pro dalsi uceni. Divky s RTT i p¥i zdvazném postizeni oceni aktivni icast v divadelnim predstaveni,
kostymy, zpév i potlesk obecenstva.

Hudebni vychova a muzikoterapie

Hudba v jakékoli podobé, aktivné produkovand i pasivné pfijimana, je pro divky s RTT dtlezita, a to bézna hudebni vychova
i muzikoterapeuticky specidlni program, hudba provozovand individudlné nebo ve skupiné. Pomoci hudby se dité dostava
do kontaktu s dospélym, zacind se spontanné projevovat, hudba odbourava mimovolné stereotypni pohyby a uvadi divku
do dobré ndlady. Tichou hudbu lze pouzit u jako pozadi k jinym ¢innostem (,rozpousti” usilovné napéti a usnadni vykon).
ZkuSenost nejlépe ukaze, zda jsme vybrali spravné.

Vychova uménim

K RTT patti citovost, citlivost a graciéznost. Divky s RTT jsou vnimavé k umeéni, rddy spole¢né maluji a tvori. I kdyz k tomu ne-
maji pohybové dovednosti, mohou se spolecné vénovat tviir¢im ¢innostem s podporou dospélého. Zde mizZeme najit inspiraci
ve waldorfské pedagogice, které je celistvy piistup a diiraz na duchovni stranku ¢lovéka blizky.

Canisterapie

vvvvvv

Ergoterapie
Ergoterapie pomdhad divce pfekonavat obtiZe v oblasti motoriky, procvicuje pohyblivost v béznych ¢innostech i hie a uéi ji
pouzivat kompenzacni pomicky.

Prace s poéitacem

Tato ¢innost pomaha rozvijet zrakové vnimani. Pfi pouzivani akomodovanych spinact miize prinést divce pocit nezavislosti,
sebevédomi a rozvijet jeji motorické dovednosti. Osvédéenym programem je Pasivni sledovani programu Méda, na trhu maze-
me najit fadu dalSich prihodnych CD.

Slavnosti a ritualy, vylety a pobyt v béZném prostiedi
Divky se rddy ucastni slavnosti a spole¢enskych udalosti. Piesto, Ze maji rady své prostiedi a pravidelny reZim, mohou si zvy-
kat na nové podnéty v doprovodu znamého clovéka.

Priklad individudlniho vyucovani divky s téZsi formou RTT:

Jitka, divka s hypotonii, tézkou psychomotorickou retardaci a epilepsii:

1. zpivdni pisnicek - pred zpivdnim si ukdZeme 2 obrdzky oznacujici pisné, zpivdm tu, na kterou se Jitka déle divd.

2. Cesdni hiebenem - zpocdtku méné oblibend cinnost, po nekolikdté si zvykla a prohlizi se v zrcadle

3. zrakové vnimdni a komunikace - hra s pfedméty, pojmenovdni véci, hmatdni a divdni se, propojovdni smysli (micek, pejsek,
knizka, méda, pastelka).
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Jitka sitikd o pozornost zaklonem a smichem, vyjadruje tak, Ze se ji tato ¢innost libi reaguje na osloveni jménem, uci se novd slova,
vitd striddni ¢innosti, byvd po celou dobu ptilhodinové lekce veseld a bdéld

4. ¢ichdni riznych vuni - Jitku vzdy rozesméje, pékné vydrzi byt pozornd, aktivni

5. prohliZeni obrdzkové knizky s jednoduchym popisem - md rdda, prenese pohled ze stranky na stranku

6. dotykdni se édsti téla, masdz dlani olejickem

7. vyroba vlastni knizky - ucebnice

8. pisnicky a pozdrav.

9.3.7 Metodika stravovani a sebeobsluha (hygiena)

V disledku zvySeného napéti svalli kolem tst, jazyka, krku a §ije, poruchy fungovani svalt na neurologickém zakladé, maji
divky s RTT obvykle potiZe s pi{jmem potravy, objevuje se slinéni a/nebo skiipani zubti. U divek provadime orofacidlni stimu-
laci kolem tst, i kdyz neni jisté, zda ma vzhledem k centrdlni pfi¢iné potizi, pfimy vliv na zlepSeni zvykdni a polykani. Osvéd-
¢ilo se vsak celkové zklidnéni a vyladéni divky pted jidlem, napi. zpévem nebo jinou piijemnou ¢innosti. (Také skiipani zubt
se objevuje ¢astéji, kdyz je divka rozruSena nebo nespokojena).

Je uzitecné pripravit si vhodné podminky pro stravovani - klidné misto a dostatek ¢asu, pomtcky (pfibor, ubrousky, zastéru).
Divky s tézsi formou postizeni jsou krmeny, nékteré mixovanou stravu, vétSinou stac¢i na drobno pokrajena a vidlickou namacka-
areagovat na sdéleni ditéte, ale zaroven nevyrusovat. Pfed jidlem je dobré zkontrolovat polohu ditéte: spravny sed s oporou.
Dovoli-li to okolnosti, umoznime ditéti, aby drzelo 1Zici s nasi podporou a spolecné ji vklddame do tst. Zasadné lze doporucit
pouzivani 1zice pfiméfené velikosti z pevné umélé hmoty (nikoli lamavé tenké!). Bézné kovové piibory mohou divku bolet
do zub1 p¥i nenaddlém pohybu hlavou.

Pokud divka ji madlo, je dobré dbat na pfijem kvalitni a hodnotné stravy.

s ndustkem, jindy lze pouzit cyklistickou lahev. Techniku poradi uéiteli zpravidla rodice, ktefi ji maji vyzkousSenou z domova.
Mnohdy je tieba dlouhodobé a trpélivé techniku piti s ditétem nacvi¢ovat. Do denniho zdznamu rodi¢im lze zapisovat mnoz-
stvi skutecné ptijatych tekutin.

Dostatecny pfisun tekutin lze fesit zahusténim napoje, podanim 7idké kase nebo ,husté” tekutiny — do ¢aje nebo dzusu roz-
mocit chleba nebo rozmixovat ovesné vliocky. Dité tak tekutiny bez problémt piijme.

Sebeobsluha - mnoho déti s RTT se nauci chodit na WC, i kdyz si neumi tici. VétSina divek pouZzivd pleny. Je mozné na vhod-
ném misté zarucujicim intimitu postavit prebalovaci stiil tak, aby byla akce kolem pfebalovani fyzicky pohodlna. (Mensi déti
lze ptebalovat na zinénce na zemi). Pfi oblékdni je divce piijemny citlivy a jemny postup.

9.3.8 Rehabilitacéni, kompenzaéni a pedagogické pomuicky

Rehabilitaéni a kompenzaéni pomicky a potieby:

Na miru vyrobeny drzak dchopu, kelimek s naustkem, plastova pevna 1zice, loketni podpérka,

vyztuz do voziku vyrobend na miru pro dité, mickovy bazén, polohovaci vak, plnény polystyrénovymi kulickami nebo jinym

materidlem, polohovaci polstafe a pomicky umoznujici pevny sed, ortézy, dlahy, popruhy, gymnasticky balon, overbal, ma-
saznimicky, aromaoleje, matrace, deky a pomticky k polohovani a bazdlni stimulaci, latkovy pytlik se soli nebo pohankou - 1ze

nahiat v mikrovinné troubé, termofor (zabaleny v mékké latce).

Specidlni stimulacni pomicky a potieby:
Harmonizaéni lazko, vibroakustaéni deska, rotoped, vodni lizko, light-box s p¥isluSenstvim - nejsou nezbytné, vybaveni
muzikoterapeutické mistnosti - reprodukéni deska, hudebni nastroje...

Pedagogické pomucky:

Sklopna deska, tlusté pastelky, voskovky, stétec s podporovanym tichopem, drzak na tuzku, magneticka tabule, deska a pfed-
méty upevnéné na suchém zipu, zrcadlova folie, komunikatory s hlasovym vystupem, spinace ke zvukovym hrac¢kdm, pocitac¢
aprogramy, deska z plexiskla ke komunikaci - neni nutnosti, hmatova kniha, vyrazné a jednoduché obrazky, obrazkové knihy,
hmatoveé zvukové herni panely, obrazkové pribéhy, UV ukazovatko nebo baterka, shirka vini, hmatky, zajimavé pfedméty
a materidly: tkanicky, pytliky s riznou ndplni - ryZe, hrach aj., zvukové hracky, zvukové knizky, zrakové stimulacni hracky
a pomticky, CD s hudbou riznych zanr, programy Boardmaker, Altik k vytvafeni komunikacénich knih a tabulek alternativni
komunikace.

94



9.4 Kazuistika

Pavlina Dupalova

Divka K., 8 let.

Rodinna anamnéza: Divka K. pochazi z iplné rodiny. M4 t¥i sourozence - star$iho bratra a dvé mladsi sestry.

Osobni anamnéza: ze 2. gravidity, fyziologického pribéhu, porod spontadnni, v terminu, Kojena 11 mésicti, od 6. mésice pie-
chod na umélou stravu, bez obtizi, prospivala.

Psychomotoricky vyvoj: sed 6-7. mésic, kolem 10. mésice se zacala stavét, pak pfechodnd stagnace. 0d 16. mésice rehabilita-
ce dle Vojty a pak samostatnd chtize od 18.mésice. Po 2. roce se zhorSuje cilené pouzivani rukou - apraxie. Zrakem fixovala
od 2. mésice, socidlni kontakt do 11. mésice dobry, objevila se i slivka. Dale regres — omezeni o¢niho kontaktu, sklon k auto-
mutilaci (bouchdni hlavou o sklo apod.), afekty pfed usnutim, po 24. més. se zlepSuje socidlni kontakt - oto¢i se na zavolani.
Nosi pleny ve dne i v noci.

Vyjadieni rodict: Kolem 20. mésice po cviceni Vojtovou metodou zacala K. chodit s tim, Ze jeji chtize byla pfekotna a lehce ne-
stabilni. V tomto obdobi se zacaly projevovat autistické rysy (nezdjem o socidlni kontakt, ztratil se oéni kontakt, monoténni
¢innosti atd.). P¥i vétsim neklidu napf. bouchala celem o zed (zde rodice s ispéchem pouzivali ochrannou helmu NO SHOCK).
Rettiv syndrom se potvrdil ve tficatém mésici véku. K. je velmi aktivni. Pokud neodpociva, stdle chodi, hled4d néco dobrého
na zub. M4 rada socialni kontakt nejen s rodinou, ale i s kamarady nebo znamymi. Nevadi ji nové prostfedi, ma rada hudbu
a sleduje pofady (pohddky) s vyraznou grafikou a hudebnim doprovodem. K. prakticky nepouzivd ruce (pouze obcasny pinze-
tovy tchop jidla prsty pravé ruky) a nemluvi (vydavd pouze zvuky, kiiky a nékdy slovo ,ham”). Jeji chtize je nestabilni po Spic-
kach, toci se, schody zvlada pouze s dopomoci. Vétsinu dne je v télesném napéti, neustale mne ruce a propléta prsty. Ruce
uvolnuje jen pii inavé nebo nemoci nebo napf. pfirelaxaci v teplé vodé. Nosi stale pleny, trpi bruxismem (skiipani zub).
Osobni asistence: K. se vénuje osm hodin denné osobni asistentka, se kterou K. navstévuje Skolu, a to vZdy dvé hodiny tydné.
K. je spis pasivnim pozorovatelem, aktivné se nezapojuje do zddnych ¢innosti, cokoliv souvisejiciho s rozpojenim rukou (pra-
covni a vytvarné ¢innosti) sndsi velmi $patné, kiici, je neklidnd, ruce si chce opét spojit. Nav§tévuje muzikoterapii, na speci-
alnim lazku pfenasejicim vibrace je moc spokojend, dokonce se i uvolni, rozpoji ruce. I hudebni vychova je moc oblibena, libi
se jirGzné nastroje, hrani na kytaru a klasické zpivani. Poslouchd, chodi mezi détmi, usmiva se, stoupne si pred kytaristu, da
najevo radost. Doma pracujeme s ipadem, poustéji se ji obrazky spojené se zvuky zvifat, dopravni prostfedky atd... Ale ani to
jinemotivuje k pouzivani rukou.

K. jevSech ¢innostech bézné sebeobsluhy zavisla na péci druhé osoby. Nezvlada oblékani a svlékani, nespolupracuje, obleceni
si nevybird, mnohdy je ji oblékani velmi nepiijemné (je neklidna, ma sepnuté ruce, kope nohama, otaci se, problémem jsou
rukavy, rukavice a vSe, co vyzaduje ,,rozpojeni” rukou).

Podévani stravy a tekutin probiha ndsledovné: K. je neustdle pfi chuti, chodi do kuchyné, pozoruje pfipravu jidla, pohybem
celého téla davd najevo zdjem o jidlo, stoji u kuchymnské linky ¢i sporaku. V posledni dobé zacala predméty souvisejici s jidlem
okusovat ¢i do nich tukat hlavou, nekoordinované do nich strkat (okusuje spordk, okraje hrnce, kosik s ovocem ¢i pecivem),
je nutné ji neustale hlidat. Neobratné si vklada do tst kousky jidla i predméty, které jijidlo pfipominaji (slupky, drobné pred-
méty, pecky). Uchop je neobratny, §petkovy, ¢asto ji predmét z ruky vypadne a ,nedonese” ho az do pusy, co ji ¢asto nastve.
Chize divky K. je o Siroké bazi, chodi nekoordinované, ohyba se, ma sepnuté ruce, casto zakopava, nekontrolovatelné zrych-
luje a vyrazi kamkoliv (do silnice, z kopce dolf1). S dopomoci a za ruku (v uréitém ,tahu”) vyjde schody nahoru, dold jiz mno-
hem htf - boji se, tfese se, je neklidnd, place, vétSinou musi byt snesena. Chiize ji docela brzy unavi a potfebuje si lehnout.
Na ldzko silehne sama, ,vrhne” se z vy$ky na bficho, sama vstane (z lizka, zidle), ale tfeba na zem si sama nesedne, to samé
plati pro zidli, autosedacku... to musi udélat druhd osoba.

Komunikace: K. verbdlné viibec nekomunikuje, vyddva pouze neartikulované zvuky, které nemaji konkrétni viiznam, emoce
dava najevo pla¢em, smichem, vyrazem v obliceji, ojedinélé nejsou ani paradoxni reakce (na pla¢ sourozence hlasity smich),
posledni dobou se vice objevuje bruxismus a dle slov asistentky i lehké naznaky puberty. Neverbdlni komunikace je velmi
specifickd. Snazi se o ocni kontakt, ktery je nékdy letmy, jindy velmi intenzivni. Zdjem dava najevo celym télem - postavi se
k osobé ¢i predmétu, opfe se, zacne se pohybovat, nardzet). Asistentka se ji snazi davat pfedméty k vybéru (at uz konkrétng,
nebo v pfeneseném slova smyslu), podporuje ji k vijbéru o¢ima (ruce vzhledem k apraxii a stereotypnim pohybtim nepouziva),
motivuje ji (slovné, dobrotou), snazi se o pouzivani fotek nebo obrazki, je to pro K. ale p¥ili§ abstraktni, preferuje konkrétni
pfedméty. Asistentka s K. zkousi vybér ze dvou obrazk metodou, kdy je ma ve félii, drzi vzdy dva obrazky pred jejim oblice-
jem, vyzve ji, aby se podivala najeden z nich (tim ho vybrala) ai za letmy pohled nasleduje odména. K. ma ale problém zastavit
se (kromé speciadlni zidle a pfi jidle neposedi) a pfimét ji k soustfedéné pozornosti. Také se snazi u K. rozvijet pasivni slovni
zdsobu (popisuje a pojmenovava konkrétni pfedmeéty a ¢innosti), hodné oblibena ¢innost je zpivani pisnicek a basnicek, na ty
znamé K. moc pékné reaguje, md je rada. To samé platii o reprodukované hudbé, filmech, reklamach. K. vyhovuje urcité struk-
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turovani dne, které se uplatiiuje u autistt, pomoci konkrétnich pfedmétt. Kazdy den se asistentka snazi vénovat néjakému
~tématu”, coz se promita do pisnicek, obrazkd, hudby (slunicko, kocka, pes), s tématem se pak cely den , pracuje”. K. ma rada
béznou spolecnost lidi a déti, pozoruje je, kontaktuje o¢ima, stoupa si k ,oblibencim”. Doma s rodinou a i v jiném zndmém
prostiedi je spokojend, pozna blizké 1idi, vi, kde najde néco na zub, misto k odpocinku apod. Rada se tuli, ma rada legraci,
postuchovani, povidani a pozornost. Nema rdda dlouhé cestovani, zmény prostiedi, maly a tésny prostor, kde si nemuize
najit ,klidny koutek”, coz bohuzel plati i pro skolu, protoze tiida je mald, plnd lidi (déti a persondl) a ma ,neklidnou atmosfé-
ru” - vzhledem k riznym typtm postiZeni jednotlivych déti. Motorika, obzvlast jemnd, je hodné zastfend apraxii a neustalymi
stereotypnimi pohyby rukou, coz K. znemoziuje nejen veSkerou sebeobsluhu, ale i ,klasické détské hrani”, coz asistentka
shledava jako velky problém, protoze si mysli, Ze K. musi byt frustrovand. Veskeré pokusy ji hru alespon zprostfedkované
doptat nemély efekt. Proto se spolu zamétuji asponi na ¢innosti, které by pro K. byly zdbavou nebo pfijemnym zazitkem. K. je
piijemna relaxace v kulickovém pytli, spojend s hudbou a s vyuzitim prvkd bazdlni stimulace (vibrace, studené a teplé pod-
néty, rizné povrchy apod. Asistentka to spojuje s komentafem a pojmenovavanim cdsti téla, aby podpofila sebeuvédomovani
vlastniho téla).

9.5 Uziteéné kontakty a literatura
Mirka Tupd

Webové prezentace:

www.rett-cz.com, www.rettsyndrome.org, www.zszahradka.cz, www.rsrf.org, www.lifetool.cz, www.irsa.com,
www.alternativnikomunikace.cz, www.rettuk.org, www.maxim-zdrav.cz, www.chytrehracky.cz, www.petit-os.cz,
www.pomucky.com, http://spiritdances.wordpress.com/my-rett-body/, www.autismus-a-my.cz/blog.

Skolské poradenské zafizeni:

SPC pro déti a mlddez s vadami feci se zaméfenim na augmentativni a alternativni komunikaci, s.r.o., TyrSova 13, 120 00 Praha 2,
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