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Anotace

Predkladana bakalaiskd prace pojednavajici o moznostech a forméach
vzdélavani divek s Rettovym syndromem je ¢lenéna do dvou casti, a to
teoretické a praktické. Teoretickd ¢ast podava uceleny pirehled o problematice
pervazivnich vyvojovych poruch, tj. o skupiné€, do které Rettliv syndrom patfi,
a dale se vénuje samotnému syndromu-jeho historii, symptomim, stadiim,
diagnostickym kritériim a terapii. Vedle uvedeného vykladu o samotném
syndromu je obsahem priace také ndstin vzdélavani divek s Rettovym
syndromem, tedy tématu specialnich Skol, moznostem, metodice a formam
vzdélavani divek a také rozumové a smyslové vychove. Teoretické poznatky
jsou vyuzity v praktické Casti, jejimz cilem je zpracovat kazuistiky dvou divek

a na nich ukazat individualni vychovné vzdélavaci proces kazdé z nich.

Klic¢ova slova
Individualni vychovné vzdé€lavaci plan, pervazivni vyvojové poruchy,
podptirné terapie, Rettiiv syndrom, rozumova vychova, smyslova vychova,

specialni skoly, vzdélavani



Annotation

This thesis, exploring options and types of education available for girls with
Rett syndrome, is divided into a theoretical and practical part. The theoretical
part offers a comprehensive summary of pervasive developmental disorders,
i.e. a group of disorders that includes Rett syndrome. Further it focuses on the
Rett syndrome itself while describing in detail its history, symptoms, stages,
diagnostic criteria, and therapy. In addition to the syndrome overview, this
thesis also outlines educational options for girls with Rett syndrome and related
topics such as schools of special educational needs, options, methodology and
types of education as well as intellectual and sensory learning. Theoretical
findings are then leveraged in the practical part of the thesis, which compiles a
casuistry of two girls suffering from Rett syndrome and shows their

individualized education and learning process.

Keywords

Education, individualized education and learning plan, intellectual learning,
pervasive developmental disorders,sensory learning, schools of special

educational needs, supportive therapy, Rett syndrom
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1 UVOD

Poprvé jsem se s Rettovym syndromem setkala béhem své mésic¢ni praxe
V IntegraCnim centru Zahrada. Pravé diky této praxi jsem meéla moznost
nahlédnout do Zivota déti s riznym postizenim vcetné¢ Rettova syndromu, ktery
jsem do té doby znala pouze z prednasek a zde jsem se s nim osobné setkala
poprvé. Pti pozorovani téchto divek ma ¢lovek pocit, Ze rozumi vSemu, co se
kolem nich dé&je. Neznalost jedné z pervazivnich vyvojovych poruch mé
inspirovala vice se o problematiku Rettova syndromu zajimat. Vzhledem
k tomu, ze Rettiv syndrom je pomérné ,mlada“ a vzacna diagnéza a jeho
pfi¢ina je znama teprve z konce minulého stoleti, tak jesté ani v dne$ni moderni
dob¢ neexistuje ucinna terapie a stale se hleda. Dilezita je v¢asna diagnostika,
naslednd zdravotni a socidlni péce a také vychovné vzdélavaci proces. Diive
se v odborné literatufe striktné tvrdilo, ze Rettv syndrom postihuje pouze
divky, ale postupem casu se ukdzalo, ze existuje i n€kolik ptipadii chlapci
zijicich s timto onemocnénim. I pfes tento fakt, budu ve své praci vychézet
z ptedpokladu, Ze se Rettliv syndrom tyka pouze divek.

Cilem mé prace neni pouze piiblizit problematiku onemocnéni, ale protoze
stejn¢ jako u vSech ostatnich déti tvofi vzdélani nezbytnou soucast jejich
Zivota, zam&fim se na vychovné vzdé€lavaci proces u téchto divek. Budu se
snazit ukézat, Ze tyto divky jsou vzdélavatelné a Ze pii spravné zvolenych
metodach, je vzdélavanim mozné docilit ur¢itého pokroku a dil¢ich tspéchii.
Bakalaiska prace je rozvrzena do dvou tematickych celkl - teoretické a
praktické casti. K vypracovani teoretické ¢asti jsem pouZzila analyzu odborné
literatury a jinych zdroji a odbornych poznatkd pani Mgr. Mirky Tupé, jedné
z autorek knihy o Rettové syndromu a zaroveii specialni pedagozce ZS
Zahradka.

V prvni casti se budu zabyvat diagnézou Rettova syndromu, vcetné jeho
zatazeni do pervazivnich vyvojovych poruch. Zminim se také o dalSich
poruchach, jez do této skupiny patii. Dale se zabyvam ucelenym historickym

piehledem, klinickym obrazem onemocnéni, typy a stadii a diagnostickymi



kritérii. ProtoZe je smyslem mé prace také informovani bézné populace a
vzbuzeni jejich zajmu, pokusim se vénovat kratkou informaci sdruzeni Rett
Community, které s t¢émito divkami pracuje a snazi se o jejich dastojny Zivot.
Ve druhé ¢asti teoretické Casti definuji legislativni vymezeni pojmu vzdélavani
zakl se specialnimi potfebami, specialnim $kolam, dale poskytnu informace o
podpiirnych terapiich a nabidkach sluzeb Integra¢niho centra Zahradka a o
smyslové a rozumové vychove.

V praktické ¢asti prace se pokusim zpracovat dvé kazuistiky divek s Rettovym
syndromem, které navs$tévuji Integracni centrum Zahrada, a vzdélavaji se
v Zékladni Skole Zahradka. Ke zpracovani vyzkumné cCasti jsem pouzila
analyzu odborné literatury, jez tvoii zdklad teoretické Casti, osobni zaznamy
zakyn z integra¢niho centra a zékladni Skoly, vlastni pfimé pozorovani a
piedevsim rozhovory s maminkami a pedagogy. V praktické casti jsem si
stanovila za cil predstavit Integraéni centrum Zahrada a Zakladni Skolu
Zahradka, popsat vychovné vzdélavaci proces u jednotlivych zdkyn v daném
zafizeni a zpracovat kazuistiky dvou zékyil s Rettovym syndromem a ukazat na
nich individudlni vychovné vzdélavaci proces kazdé z nich a zaméfit se
zejména na smyslovou a rozumovou vychovu.

Smyslem mé prace je teoreticky shrnout dosavadni poznatky o Rettové
syndromu, rozsifit povédomi a piiblizit tuto problematiku odborné a pifedevsim
laické vefejnosti, teoreticky zpracovat moznosti a metodiky vzdélavani téchto
divek, a podat uceleny piehled o podplirnych terapiich a nabidek sluzeb
Integracniho centra Zahrada.

Jsem si védoma néaroc¢nosti tématu, které nemohu z diivodu rozsahu této prace
zcela obsahnout.

Vzhledem k tomu, Ze se v pfipad¢é Rettova syndromu jedna o pomérn¢ ,,mladé*
onemocnéni a V nasi odborné literatufe tedy neexistuje dostatek informaci a

literatury, vyuzila jsem proto k sepsani prace také zahrani¢ni zdroje.

10



2 TEORETICKA CAST

2.1 PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY

Pervazivni vyvojové poruchy (anglicky Pervasive Developmental Disorders-
PDDs), oznacené Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN 10) jako F84, fadime
jsou charakterizovany jako celozivotni neuropsychiatrickd onemocnéni, ktera,
jak uvadi Hrdlicka, se projevuji opozdénym a abnormalnim vyvojem
socialnich, komunikativnich a kognitivnich funkci'. Marie Jelinkova je
definuje jako ,, postizeni, kdy vyvoj jedince probihd odlisSnym zpisobem od
Jjedince zdravého a kdy se postiZeni projevi ve vsech oblastech Zivota.'?
Végnerova uvadi, ze tyto poruchy zivaznym a komplexnim zplsobem
poskozuji psychicky vyvoj.?
Ptidavné jméno  pervazivni, znamenajici doslovné¢  vSepronikajici,
vSeprostupujici, se pouziva proto, ze narusi vyvoj ditéte do hloubky a to
v mnoha smérech - dusledkem je naruSeni somatickych, motorickych a
psychickych funkci. Nasledkem toho se dité ¢asto dostava do situace, kdy neni
schopno vnimat, prozivat a chovat se stejn¢ jako déti na stejné mentalni urovni,
¢imz dochéazi ktak typickému odliSenému chovéani. Pervazivni vyvojové
poruchy, Castéji se pouziva spiSe termin poruchy autistického spektra, se
vyzna€uji tzv. triddou postiZzeni. Triddou postizeni rozumime naruSeni a
omezeni schopnosti v oblasti

e komunikace (potize v oblasti fe¢i, omezena gesta a mimika),

e predstavivosti (hra, volny ¢as a pouzivani piedméti) a

e socialni interakce (nepfitomnost socialné-emoc¢nich dovednosti

uplatiiovanych ve vztazich s blizkymi i cizimi lidmi a vrstevniky).*

! Hrdli¢ka M., Pervazivni poruchy v détstvi, s. 2, dostupné na
www.cls.cz/dokumenty2/0s/r012.rtf,

2 Jelinkova M., 2001, Vzdé&lavani a vychova déti s autismem, s. 9.

3 Vagnerova M., 2004, Psychopatologie pro pomahajici profese, s. 317.
4 Thorova K., 2006, Poruchy autistického spektra, s. 58.
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Podezfeni na nékterou z pervazivnich vyvojovych poruch se da konstatovat
nejdiive ve 2 az 2,5 letech véku ditéte, v nékterych ptipadech 1 pozdéji.
Nasledna diagnoza, provadéna fadou screeningovych metod, se spolehlivé
prokazuje az kolem 3 let véku ditéte.> Kromé& Rettova syndromu, u kterého
zname etiologii, tj. pfi¢inu vzniku poruchy, se u zbytku pervazivnich
vyvojovych poruch stanovuje diagndza na zakladé chovani ditéte, kdy musi byt
pfitomny ur€ité symptomy ve specifickych oblastech, nikdy ne pouze par

projevi.®

Do skupiny pervazivnich vyvojovych poruch fadime dle MKN 10 :

e FB840 Détsky autismus

e FB841 Atypicky autismus

e FB842 Rettiv syndrom

e F843 Jind desintegracni porucha v détstvi

o F844 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a

stereotypnimi pohyby

e FB845 Aspergertiv syndrom
e F8438 Jiné pervazivni vyvojové poruchy
e FB849 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
Vsechny vySe uvedené poruchy jsou charakterizované ,, kvalitativnim

porusenim reciprocni socidlni interakce na urovni komunikace a omezenym,

stereotypnim a opakujicim se souborem zdjmii a ¢innosti. '

5 Déti s pervazivni vyvojovou poruchou http://www.mpsv.cz/cs/13898 .

® Thorova K., 2006, Poruchy autistického spektra, s. 59.

" Mezinarodni statistickd klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémt MKN- 10
http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html.

12


http://www.mpsv.cz/cs/13898
http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html

2.2 RETTUV SYNDROM

., Rettuv syndrom: predstavte si projevy autismu, DMO, Parkinsonovy choroby,

epilepsie a uzkostnych poruch- to vie dohromady v jedné malé holcicce*. ®

Rettiiv syndrom je X vazané neurovyvojové genetické onemocnéni postihujici
predevsim divky (XX). Chlapci ( XY) s mutaci genu MECP2 na chromosomu
X vétsSinou zahy po porodu umiraji nebo jsou plody muzského pohlavi
potraceny.® Jak uvadi francouzska asociace Rettova syndromu, vyjimeéné se
muze mutace vyskytnout u chlapce, ktery ma jediny MECP2 gen. Klinicky
obraz je tak odlisny s tézkou novorozeneckou encefalopatii odpovédnou za

predéasné smrti .1

Rettiv syndrom patii mezi vzacna onemocnéni (anglicky orphan diseases),
kter¢ Narodni strategie pro vzadcna onemocnéni charakterizuje jako
., Komplexni, previzné dédicna (¢i vrozend) onemocnéni s nizkym vyskytem v
populaci, ktera maji dopad na kvalitu Zivota a socidlni zaclenéni pacienta,
popr. ohrozuji jeho Zivot.” Onemocnéni je dle EU definovano jako vazné,
pokud ,, postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000 (tj. méné nez 1 pacient na
2 000 jedincii.“** Vzacnd onemocnéni jako takova maji problém s jejich
véasnym rozpoznanim, stim tedy souvisejici spravnou diagnostikou a
dostupnosti u¢inné 1é¢by.*2

V odborné literatufe se Rettliv syndrom uvadi jako druhd nejcastéjsi pficina
mentélni retardace u Zen, a to hned po Downové syndromu. Rettiiv syndrom
vznika v 99% piipadii nahodné, neni mozné ho zd&dit po rodi¢ich.!?

V soucasné dobé& se uvadi a jsou zndmy zatim Ctyfi typy onemocnéni, jez

vyvolava porucha MECP2 genu:

8 Rett Syndrome Research Trust online http://www.rsrt.org .

9 Zelinova in Rettiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 6.

10 L"association Francaise du Syndrome de Rett https://afsr.fr/index.php/le-syndrome-de-
rett/genetique.

11 Usneseni vlady CR o Narodni strategii pro vzacna onemocnéni na 1éta 2010-2020 http://svp-
vzacnaonemocneni.cz/portal/wp-

content/uploads/narodni_strategie pro_vzacna onemocneni.pdf.

12 Obgan v siti http://angelman.cz/images/obcanvsiti.pdf .

13 Zumrova A., Kohoutkova L., Rett Community 2014, s. 3.
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e Klasicky Rettiv syndrom

e Atypicky Rettiv syndrom (v angli¢ting ,,variant Rett syndrome*®)

e Stifedn¢ tézka neprogresivni mentalni retardace u divek, poruchy uceni

o Té&zké postizeni centralniho nervového systému u chlapci, projevujici
se jiz v novorozeneckém obdobi a vedouci béhem prvnich mésict az let

Kk tmrti pacienta.'*

2.2.1 HISTORIE RETTOVA SYNDROMU

V roce 1954 si Andreas Rett, rakousky pediatr a détsky psychiatr pusobici ve
Vidni, poprvé v§iml ve své ¢ekarné dvou dévcatek, které opakovaly stereotypni
pohyby podobajici se myti rukou, a které¢ mély stejné symptomy, s jakymi se
setkal u svych dalSich Sesti pacientek. V roce 1966 své objevy publikoval v
nékolika némeckych medicinskych novinach a o 11 let pozdéji, tj. v roce 1977,
poprvé popsal piiznaky syndromu v angliéting.*®

O rozsifeni povédomi odborné vetejnosti v§ak miizeme hovofit az od roku
1983, kdy Svédsky neurolog Bengt Hagberg se svym tymem po téméf 30 letech
pozorovani prvnich symptomt popsali 35 divek s Rettovym syndromem.
V roce 1985 pak Hagberger sestavil diagnosticka kritéria a v roce 1992 byl
Rettiv syndrom zafazen MKN-10 do skupiny pervazivni vyvojové poruchy
jesté jako onemocnéni bez znamé priciny.'® Nejvétsi prilom v diagnostice
syndromu ovSem nastal az vroce 1999, kdy tym odborniki v Cele
s profesorkou pediatrie, neurologie a molekularni genetiky c¢lovéka, Huda
Zoghbi z USA, objevil gen (MECP2) vyskytujici se na raménku chromozomu
X. Objev, ze gen MECP2 se vyskytuje na chromozomu X dokazuje, Ze se jedna
0 X- vazanou poruchu, a zdtvodnuje, pro¢ se nachazi pouze u divek. Do té
doby se Casto Rettiv syndrom zaménoval za autismus, détskou mozkovou
obrnu nebo nespecifickou mentalni retardaci.!’ Od roku 2001 je mozné provést

diagnostiku Rettova syndromu i v Ceské republice na zakladé vysetieni DNA,

14 Zumrova in Rettilv syndrom a jak dél, Kathy Hunter, 2008, s. 77; Zumrové A., Kohoutkova
L., Rett Community 2014, s. 9.

15 History of Rett Syndrome http://www.rettsyndrome.org/document.doc?id=159.

16 Thorova K., 2006, Poruchy autistického spektra, s. 211.

17 Rett Syndrome http://www.rettsyndrome.org/document.doc?id=159.
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a to konkrétné ve VSeobecné fakultni nemocnici v Laboratofi pro vyzkum
mitochondrialnich poruch na Praze 2.

The Rett Syndrome Research Foundation ( RSRF) v roce 2007 publikovala
vysledky své studie testované na mySim modelu, ktera obnovou pln¢ funkéniho
MECP2 genu pomohla odstranit ¢ast typickych symptomt jako zastaveni tfesu,
normalizovala dychani a hybnost u mysi, které predtim byly v pokrocilém

stadiu onemocnéni.'®

2.2.2 OBECNA CHARAKTERISTIKA A PRIZNAKY SYNDROMU

Na tvod je nutné upozornit, ze vyvoj kazdé divky s Rettovym syndromem je
zcela individualni a nemusi se tedy vyskytovat pohromadé vSechny ptiznaky.
Charakteristickym rysem pro tento syndrom je normalni nebo téméf normalni
vyvoj ve vSech oblastech zivota do cca 6. mésice veéku, nicméné Zahorakova a
Martasek uvadéji, ze rodice mohou nepatrné abnormality ve vyvoji pozorovat i
diive nez pravé pred 6. mésicem veku. Tyka se to zejména mirného zaostdvani
vV motorickém vyvoji, kdy mé dité problém naptiklad s udrZzenim hlavicky nebo
S pretacenim na bficho apod. Rodice jako dikaz dodavaji, ze jejich dité bylo
piili§ klidné, vét§inu dne prospalo a neplakalo.’® Sleduje-li rodi¢ své dité
bedlivé, mize jiz v tomto obdobi, tj. v prvnich 6 mésicich v€ku, pozorovat
mirné nedostatky v jemné motorice a naopak vysokou az nadmérnou aktivitu
rukou a prstl, v extrémnich ptipadech az naznaky repetitivnich pohybu, tolik
typickych pravé pro Rettiv syndrom.

Mezi 6. -12. mésicem véku, nékdy i pozdgji (Zelinova uvadi, Ze rovnomérny
psychomotoricky vyvoj probiha rovnomémé az do 15. -18. mésice Zivota
ditéte), dochazi k prvnimu ptiznaku syndromu, a to Kk =zastavé vyvoje,
popfipad¢ regresu jiz nabitych schopnosti. Regres charakterizuje Vitkova jako

vvvvvv

uvadi Rett Community, je dilezité uvédomit si Ci zjistit, CO regresu

18 Hgjkova V., Strnadova 1., 2011, Ziedény Zivot-Légebné, psychosocidlni a vzdélavaci aspekty
progresivnich onemocnéni, s. 134.

19 Martasek P., Zahorakova D., 2009, Rettiv syndrom, s. 526.
http://www.academia.edu/964235/Rett%C5%AFv_syndrom .

2 Pipekova J., Vitkova M., 2001, Terapie ve specialné pedagogické péci, s. 37
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pfedchazelo a co ho vyvolalo. Prodélalo-li dit¢ zavazné onemocnéni (zapal
plic, zanét mozku aj.), pak je pravdépodobné a ocekava se, Ze se jeho vyvoj na
n¢jakou dobu zpomali nebo opozdi. AZ v piipadé€, Zze regres trva delsi dobu
nebo se prohlubuje, je tieba zadit se specialnimi cilenymi vySetfenimi.?!
Zelinovad hovoii o emocnich symptomech, jelikoz u divek s Rettovym
syndromem jsou typické veliké vykyvy nalad, které se proménuji béhem
chvile, kdy maji divky bezdiivodné néavaly vzteku a kiiku pfi snaze uklidnit je
V naru¢i a zamérné se vyhybaji o¢nimu kontaktu. Druhym extrémem je pak
vesela az euforicka nalada, kdy jsou naopak divky rady stiedem pozornosti.

V obdobi regresu se u vétsiny divek objevuje ptfechodné (n¢kolik mésict a cca
kolem 2 let véku ustupuje) zhorSeni socidlniho z4jmu a interakce. Divky velmi
Casto ztraci zajem o kontakt s dospélymi a pfevladd u nich samostatnd
stereotypni hra, coz znamend, ze spliuji kritéria pro autismus. Pozd¢ji se ale
socialni zajem znovu objevuje a divky opét ziskavaji vyrazny zajem o osoby a
socialni interakci.??

Kvili regresu se divky potykaji i s problémem v komunikaci. VétSina divek
mluvit v détstvi uméla, ale zapomnéla a pro komunikaci vyuZzivaji vyrazného
o¢niho kontaktu a specifického kiiku. | u divek s Rettovym syndromem Si
v§imame vyrazné nonverbalni komunikace, kdy mizeme z gest, vyrazu oci a
feci téla vycist, co si divka pieje a co vyzaduje.

Mozné nejzakladnéjSi a nejtypictéjSi symptom pojici se s diagnézou Rettova
syndromu je apraxie, neboli ,, neschopnost cilené oviladat télo a provadet tak
licelné motorické pohyby.“* Apraxie je také disledek daliiho ptiznaku, a to
ztraty orientace v prostoru a na vlastnim téle. Naproti tomu dyspraxie rukou
znamena zastavu vyvoje v jemné motorice a projevuje se prave tolik typickymi
stereotypnimi pohyby rukou, z ¢ehoz vyplyva, ze divky nejsou schopné
vyuzivat ruce k béznym dennim ukoniim. Stereotypnimi pohyby rukou lze
rozumét mnuti, tleskani, vkladani rukou nebo vlasu do ust atd.

Jako dalsi z piiznakil typickych pro Rettiiv syndrom uvadi Zelinova a Tupa

abnormality v dychani, které mizi ve spanku. Jedna se o hluboké dychani, tzv.

21 Zumrova A., Kohoutkova L., Rett Community 2014, s. 3.
22 7Zelinova K. in Rettliv syndrom, kolektiv autort ZS Zahradka, 2005, s. 8.
2 TamtéZ, s. 8.
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hyperventilaci, m¢lké nebo pierusované dlouhymi apnoickymi pauzami, tzn.
s kratkodobymi vypadky dechu. Poruchy dychaci Cinnosti jsou zptisobeny
nedostatecnym vyvojem mozkovych center, které maji na starosti srdecni a
dychaci ¢innost. Co se tyCe spanku, trpi divky poruchami spanku ve smyslu
insomnie, coZ znamend, ze ve dne spi a v noci naopak bdi.

Jednim ze symptomd, kterym trpi vétSina divek, jsou epileptické zachvaty a
kombinace epileptickych zachvati s vypadky védomi, které ale s vys$Sim
vékem ubyvaji. Jako typicky pfiznak pro Rettiv syndrom uvadi Tupa také
snadnou unavitelnost t&chto divek. 24

Dalsim znakem typickym pro Rettliv syndrom je také vadné drzeni téla, které
je zpusobeno hypotonii, spasticitou a rigiditou. Vse vyse uvedené souvisi
s poruchou pfijimani potravy kvili svalovému napéti a ztuhlosti.?® Dupalova
jesté navic uvadi ties kondetin a celého trupu predevsim pfi rozruseni.?
Skoliézou, trpi valna vétsina divek s Rettovym syndromem, jelikoz maji divky
narusenou motoriku, nedochazi k fyziologickému vyvoji patete a objevuje se
jeji zakfiveni. Skolidzu ale pozorujeme az v pozdé€jsim véku. K Rettové
syndromu patii také mimovolni pohyby v obliceji (krouceni, kousani rtu nebo
jazyka, zvykani a tvofeni bublin) a bruxismus.?’

Nekteti autofi, napt. Tupa nebo Rett Community, uvadeji navic dalsi zdravotni
komplikace pojici se s diagnézou Rettova syndromu. Jednd se zejména O
vyskyt zluCovych kament a zacpy Vv souvislosti s omezenim hybnosti. Divky
mohou také trpét kombinaci ruznych vad (autismus, poruchy zraku, porucha
pozornosti nebo hyperaktivita aj.), nebo problémy se srde¢nim rytmem, které
mohou byt pfi¢inou ndhlého umrti bez ohledu na vék divky.

Hrdlicka pak shrnuje klinicky obraz divky s Rettovym syndromem, ktery podle

n¢j krom¢ vySe jmenovanych symptomu dopliuji sviravé, tleskavé pohyby

24 Tupa M. in Metodika prace se zakem se vzacnym onemocnénim, Michalik J. a kol., 2012, s.
87.

2 Zelinova K. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 9.

2% Dupalova P. in Metodika prace se zakem se vzacnym onemocnénim, Michalik J. a kol.,
2012, s. 84.

27 Zelinova K. in Rettliv syndrom, kolektiv autort ZS Zahradka, 2005, s. 9.
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rukou, nepravidelné dychani v bdélém stavu, skolioza a dodava, ze téméf

véechny pacientky trpi epilepsii.?®

2.2.3 STADIA RETTOVA SYNDROMU

Jak jiz bylo vySe wuvedeno, po narozeni divky probiha normalni
psychomotoricky vyvoj a poté, mezi 6. - 12. mésicem veéku, dochazi ke
zpomaleni, popiipad¢ naprosté ztraté jiz nabytych schopnosti. Vyvoj typického
pribéhu Rettova syndromu je popisovan modelem 4 na sebe navazujicich
stadii, které se od sebe lisi. Nicméné i1 zde je nutné zdiraznit, ze klinické
ptiznaky a prib&h onemocnéni jsou zcela individualni a mohou se tak lisit
ptipad od ptipadu. Thorova pracuje dokonce s modelem 6 stadii. Pro ucel této
prace ale pouziji ¢ast&jsi rozdéleni na 4 stadia.?®

Hajkova, Rett Community, Zelinova, Hunterova, Hrdlicka. Zahorakova,

Martasek a dal$i odbornici popisuji jednotliva stadia nasledovné:

PRVNI STADIUM (stadium ¢asné stagnace) obvykle nastava mezi 6. az 18.
mesicem, ale byvd velmi Casto piehlizeno, protoze symptomy Rettova
syndromu se teprve zacinaji projevovat a nejsou tak znac¢né ¢i vyrazné. Rodice
1 leékati je tedy Casto nepoznaji. Novorozenec v tomto stadiu déld pokroky,
psychomotoricky vyvoj se vSak postupné zpomaluje, az se nakonec skoro
zastavi. Napadny je také zpomaleny vyvoj zakladnich motorickych schopnosti
jako lezeni, sezeni nebo vstavani, kdy divka mize mit ochablejsi télo a slabsi
saci reflex nez vrstevnici a muze dochazet ke zpomaleni rtstu hlavy.
Dulezitym pozorovanym znakem je také nezijem divek o hracky, snizeni
zrakového kontaktu a celkové zhorSeni v kontaktu s okolim. Nékdy lze také
pozorovat bezicelné pohyby rukou. V odborné literatufe jsou déti v tomto

stadiu popisovany jako napadné tiché a klidné.>°

2 Hrdli¢ka M., Pervazivni poruchy v détstvi, s. 4, dostupné na
www.cls.cz/dokumenty2/0s/r012.rtf.

2 Hrdlicka M., Komarek V., Détsky autismus, 2004, s. 53.

%0 Hunter K., Rettiiv syndrom a jak dal, 2008, s. 17.
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DRUHE STADIUM (stadium vyvojové regrese) zatina mezi 1. az 4. rokem
Zivota a trva kratce, zpravidla nékolik tydnt az mésici. Toto stadium mutize mit
plizivy, ale i velmi rychly az rapidni zacatek. Typicka je regrese jiz nabytych
dovednosti a schopnosti, kdy se vytraci schopnost fe¢i (byla-li fe¢ rozvinuta,
pak se jeji vyvoj bud’ uplné zastavi, nebo dojde ke ztrat€) ¢i jemna motorika a
objevuji se Cast&jsi stereotypni pohyby rukou, nejprve ve form¢e vkladani rukou
do ust a tleskani, posléze se ptidavaji pohyby piipominajici myti rukou nebo
zdimani. VSechny pohyby rukou vSak ve spanku mizi. Dle Hunterové mohou
n¢kdy byt ruce jen zalozené za zddy nebo drzeny ve specifické poloze po
strané téla se stfidavym dotykanim, sviranim a uvoliiovanim. Casto se v tomto
stadiu objevuji poruchy dychani tolik typické pro Rettiv syndrom, které také
ve spanku mizi. Nejcastéji se jedna o apnoické pauzy nebo hyperventilaci.
Divky také nevyhledavaji ocni kontakt ani socidlni interakci, chybi jim
abstraktni predstavivost pfi hie a dochazi k celkovému vyraznému zhorSeni
socialnich dovednosti. Pravé tyto projevy byvaji diivodem pro Spatné zatazeni
pod diagnézu détského autismu. Napadné vtomto véku divek jsou také
poruchy spanku, vykyvy nalad a podrazdénost, kdy se néktera dévcata budi
s nepiiméfenymi zachvaty smichu (typické pro Angelmantiv syndrom) nebo
pla¢em. Pokud ztstava zachovana chiize, pak byva vratka, nejista a pohyby pfi
chtizi nekoordinované a trhané. U divek se také casto objevuje bruxismus ¢i
epileptické zachvaty a lze pozorovat opozdény vyvoj rlstu hlavy, ktera je

vyrazné mensi V porovnani s ostatnimi divkami v tomto véku.3

TRETI STADIUM (stadium pseudostacionarni) nastivd v obdobi
piedskolniho a rané Skolniho véku, tj. cca 5. az 10. rok a velky pocet divek
Vv tomto stadiu ziistava velkou cast Zivota nebo cely Zivot. Po pfedchozim
rychlém nastupu se Vv této fazi objevuje stav stabilizovani pacientek. | nadale
Ize pozorovat motorické poruchy, apraxii, skolidzu patefe nebo epileptické
zachvaty. Dochazi vSak také ke znovunabyti nékterych schopnosti, coz
znamend, ze divka projevuje vétsi zajem o okoli, je schopna reakce a sili

nonverbalni komunikace, zejména vyrazny oc¢ni kontakt, ktery Zelinova

31 Hunter K., Rettiv syndrom a jak dal, 2008, s. 17-18.
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vystizné charakterizuje doslova jako ,.zirani“. Projevy jako podrazdénost,

vykyvy nélad a autistické rysy se u divek vyrazné zmirtu;ji.*2

CTVRTE STADIUM (stadium pozdni motorické degenerace) nastava od 10.
roku véku. Celkova mobilita divek se sniZzuje, zatimco v emocionalni oblasti
dochazi ke zlepSeni. Soucasn¢ ptibyva pohybovych poruch, nejcastéji skolidza,
deformity nohou, rigidita, dystonie, které vedou k celkové ztraté hybnosti, a
proto vétSina divek byvé pfipoutdna na invalidni vozik. Co se ty¢e pohybovych
schopnosti, déli se dle Hunterové toto stadium jesté na nasledujici 2 pod stadia:
Stadium 4 - A piedstavuje divky, které se naudily chodit, ale tuto schopnost
nenavratné ztraci.

Stadium 4 - B predstavuje divky, které se nikdy chodit nenaucily a jejich nohy
byvaji ¢asto oteklé a studené, nékdy az namodralé.

Intenzita samotéelnych pohybd rukou je niz$i, komunika¢ni schopnosti a
veskeré ziskané funkce rukou uz neubyvaji, ale také se vyrazné nevyvijeji.
Taktéz epileptické zachvaty mohou s vékem postupné vymizet a i o¢ni kontakt

se nadale zlepsuje.®

32 7elinova in Rettav syndrom, kolektiv autora ZS Zahradka, 2005, s. 11.
33 Hunter K., Rettiiv syndrom a jak dal, 2008, s. 19.
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2.3 TERAPIE

Z4dn4 terapie, jez by zvrétila nebo zastavila postup onemocnéni, V sou¢asné
dobé¢ stale neexistuje. Dostupna je pouze symptomaticka terapie, tj. 1écba a
potlacovani doprovodnych piiznakii onemocnéni. Tato terapie vsak netesi
pti¢inu nemoci, ale pouze potlacuje potize, coz je v ptipadé divek s Rettovym
syndromem lécba naptiklad epileptickych zachvatii nebo skolidzy. Nicméné i
zde je znovu nutné si uvédomit, ze vzhledem k individualnimu pribehu
onemocnéni u kazdé¢ divky, je nutné aplikovat symptomatickou 1é¢bu
individudlné¢ a neexistuje zadny obecny a specificky postup pro Rettiv
syndrom. Ke zlepseni celkového vyvoje a stavu nicméné napomaha komplexni

rehabilitace, a to jak psychicka tak i fyzicka.®*

2.4 PREVALENCE A INCIDENCE

Svétova prevalence je dle Hajkové uvadéna 1:8 tis. divek do 8 let a 1:10-22 tis.
zen. V Ceské republice je uvadéno 243-534 pacientek s Rettovym syndromem.
Divek a Zen s Rettovym syndromem by dle svétovych statistik mélo byt
diagnostikovano kolem 300, ovSem skutecné diagnostikovanych divek na
tirovni DNA analyzy je potvrzeno pouze 59 piipadii.®®

Je dulezité ptipomenout, Ze 1 v dnesni dob& jsou symptomy Rettova syndromu
Casto mylné diagnostikovany jako détska mozkova obrna, autismus nebo
psychomotoricka retardace.

Svétova incidence je taktéz dle Rett Community, Hajkové, Zahorakové a
Martaska uvadéna 1:10-15 000 novorozenci, z toho v Ceské republice 6-10

diagnostikovanych divek s Rettovym syndromem ro¢né.3®

34 Martések P., Zéhorakova D., 2009, Rettliv syndrom, s. 531
http://www.academia.edu/964235/Rett%C5%AFv_syndrom.

% Hajkova V., Strnadova 1., 2011, Ztedény Zivot-Lécebné, psychosocialni a vzdélavaci aspekty
progresivnich onemocnéni. s. 134.

3% Tamtéz. s. 134.
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2.5

KLASICKY RETTUV SYNDROM: REVIDOVANA
DIAGNOSTICKA KRITERIA

Zakladni Kritéria, ktera jsou nutna pro poznani Rettova syndromu po

vylouceni dalSich handicapujicich podminek:

normalni pre a perinatalni prab¢h,

normalni psychomotoricky vyvoj prvnich 6 mésicti veku,

normalni obvod hlavy pii narozeni,

postnatalni zpomaleni rtistu obvodu hlavy u vétSiny pacientek,
zhorSovani manualni zru¢nosti a dovednosti mezi 6. mésicem az 2,5
roky,

Stereotypie ,, mnuti rukou® (myti, tleskani, opakované vkladani rukou
do st aj.),

zhorSovani socialniho kontaktu, komunikaéni dysfunkce, regrese
vyvoje feci, kognitivni deteriorace, zhorSeni lokomoce nebo

nejista chlize o Siroké bazi popt. Uplna ztrata dovednosti, dyspraxie,

apraxie.

Kritéria podporujici diagnézu predstavuji symptomy, které nejsou

vyzadovany pro diagnozu. Tyto znaky nemusi byt u mladé divky zpozorovany,

ale mohou se rozvinout s vékem.

nepravidelny rytmus dychani (hyperventilace, zadrzovani dechu,
polykéani vzduchu), které¢ mizi ve spanku,

bruxismus,

poruchy spanku pozorované od ¢asného détstvi,

abnormalni svalovy tonus, ochabovani svalstva, dystonie,

poruchy periferni vazomotoriky

progresivni kyfoéza a skolioza,

ristova retardace a

hypotrofické, malé a studené ruce nebo nohy.
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Lze také shrnout cCasté symptomy, které vylucujici diagnoézu Rettova
syndromu a kterymi jsou zejména
e organomegalie a dalsi pfiznaky stfadavého onemocnéni,
e Kkatarakta, retinopatie nebo atrofie optického nervu,
e anamnéza peri- ¢i postnatdlniho postizeni centrdlniho nervového
systému,
e potvrzena metabolickd porucha ¢i jiné progresivni neurodegenerativni
onemocnéni Nebo

e neurologické onemocnéni v diisledku silné infekce nebo tirazu hlavy.®’

Pro porovnani a pro zajimavost jsou niZze uvedena revidovana diagnosticka
kritéria pro atypick¢é formy Rettova syndromu dle odborného c¢lanku
Zahordkové a Martaska. Aby byla stanovena diagnéza atypického Rettova

syndromu, musi byt splnény nejméné 3 zakladni a 5 podptrnych kritérii.

Zakladni kritéria

e Absence nebo redukce cileného pouzivani rukou

e Redukce nebo ztrata feci

e Stereotypni pohyby rukou

e Redukce nebo ztrata komunikacnich dovednosti

e Zpomaleni ristu hlavy od prvniho roku zivota

e Pribch onemocnéni pfipominajici klasicky Rettiv syndrom - regres ve

vyvoji s naslednym zlepSenim socidlnich interakci

Podpiirna kritéria
e Nepravidelnost dychani
e Polykéni vzduchu
e Bruxismus

e Abnormalni pohyby

37 National Centre for Biotechnology Information http://www.ncbi.nlm.nih.gov/
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e Skolidza/ kyfoza

e Svalova atrofie dolnich koncetin

e Studené, bledé¢ nohy obycejné hypotrofické
e Poruchy spanku v¢etné no¢niho kiiku

e Nevyprovokovany smich a kiik

e Snizeny prah bolesti

e Intenzivni o¢ni kontakt3®

26 RETT COMMUNITY

Rett Community je dobrovolnd iniciativa rodi¢l divek s Rettovym syndromem
a jejich pratel, ktera vznikla v roce 2004 jako dusledek nedostatku dostupnych
informaci o nemoci. Cilem sdruzeni je, kromé¢ vzdjemného sdélovani informaci
Z riznych oblasti, podpora a pomoc rodindm, ve kterych se diagn6za Rettova
syndromu vyskytla. Mezi zakladni nabizené aktivity a sluzby patii individudlni
poradenstvi v praktickych otazkach (socialni davky, ptispévky, zplsob traveni
volného ¢asu, moznosti vzdélavani apod.), poradani néckolikadenniho
respitniho  psychorehabilitaéniho pobytu a setkavani rodin, vydavani
informacnich materidld pro lékafe, ale 1 Sirokou laickou vefejnost nebo

potadani odbornych seminaii a besed.

38 Martasek P., Zahorakova D., 2009, Rettlv syndrom, s. 527,
http://www.academia.edu/964235/Rett%C5%AFv_syndrom
39 Zumrova A., Kohoutkova L., Rett Community 2014, s. 13-14.
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2.7 LEGISLATIVA VZDELAVANI ZAKU SE
SPECIALNIMI POTREBAMI

Dle Vitkové lze za nejzasadnéjsi koncepcni zménu v ¢eském skolstvi po roce
1989 povazovat skuteCnost, ze ,,vychova a vzdélavani postizenych deéti a
mladistvych prestava byt doménou specidlniho Skolstvi a v souvislosti
S integracnimi trendy ve vzdeélavani se postupné stava zaleZitosti vSech typu
Skol a Skolskych zarizeni.“ Dle soucasnych evropskych i svétovych trendu ve
vzdélavani déti, zakh a studentd se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, je i u
nas vzdélavani zalozeno na principech integrace (zaclenéni) a inkluze
(zapojeni), coz svéd¢i o velmi zasadnim posunu Vv humanitnim piistupu ve
$kolstvi a celé spolecnosti.*°

Slowik definuje integraci jako ,,nejvyssi stupern socializace ¢lovéka* a inkluzi
jako ,,nikdy nekoncici proces, ve kterém se lidé s postizenim mohou v plné mire
ziicastiiovat vSech aktivit spolecnosti stejné jako lidé bez postizeni.* **
Vzdélavani zakh se specidlnimi potfebami je v ¢eské legislativé zakotveno ve
Skolském zakonu, tj. zdkon ¢. 561/2004 Sb., o piedskolnim, zakladnim,
sttednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani. Ditétem, zdkem a studentem
se specialné vzdélavacimi potfebami rozumime podle vyse uvedeného zakona
osobu s ,, mentdlnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym postizenim,
S vadami 7eci, soubéznym postizenim vice vadami, autismem a vyvojovymi
poruchami uceni nebo chovani. “*

Detaily tykajici se vzdé€lavani znevyhodnénych déti, zakti a studentt,
informace o cCinnosti asistenta pedagoga a také pravidla pro vypracovani
individualniho vychovné vzdélavaciho planu najdeme ve vyhlasce ¢. 73/2005
Sb., o vzdélavani déti, zaki a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a

déti, zaka a studentd mimotadné nadanych. Tato vyhlaska zac¢lenuje mezi zaky

40 Vitkova M., Integrativni specialni pedagogika, 2004, s. 19

4 Slowik J., Specialni pedagogika, 2007, s. 31-32

42 Vyhlaska €. 147/ 2011 Sb., o vzdélavani déti, zaki a studentl se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami a déti, zakt a studentli mimofadné nadanych
http://www.msmt.cz/dokumenty/vyhlaska-c-147-2011-sb-kterou-se-meni-vyhlaska-c-73-2005-
sb.
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se specifickymi vzdé€lavacimi potfebami také zédky s pervazivni vyvojovou
poruchou, tedy i zaky s Rettovym syndromem, a upravuje vzdélavani ve
specialnich skolach.

Dulezitou roli ve vzdélavani zaku se specialnimi vzdélavacimi potifebami hraje
také Ramcové vzdélavaci program (RVP) pro obor vzdélavani zékladni Skola
specialni, podle kterého jsou déti vzdélavany ve specialnich skolach. Ramcové
vzdélavaci programy stanovuji cile vzdélavani zakim s t€zZkym mentalnim a
kombinovanym postizenim, urcuji obsah uciva a uvadi uroven klicovych
kompetenci, kterych by mohli zaci dosahnout na konci vzdélavaciho procesu.*
Ne vSechny divky ale musi byt vzdélavany ve specialni Skole. EXistuji dévcata
s Rettovym syndromem, kterd navstévuji béznou matefskou nebo zékladni
Skolu, a to zejména diky uspésné spolupréaci pedagogt, rodicii a vstticnosti ze
strany Skoly. Divky sice nejsou schopné komunikace, ale jejich porozuméni
feci se zda vétsi, nez se ocekavalo. Pozitivni vysledky v integraci téchto divek
je mozné vidét predevsim v pochopeni a vzniku socidlnich vazeb a ptatelstvi a

také v §ifeni zvySeni podvédomi o Rettové syndromu mezi laickou vefejnost.**

2.7.1 ZAKLADNI SKOLY SPECIALNI

wZakladni Skola specialni poskytuje vzdélavani zdkim s takovou urovni
rozumovych schopnosti, kterd jim umozZnuje, aby si ve vhodné upravenych
podminkach a pri odborné specialné pedagogické péci osvojovali zakladni
védomosti, dovednosti a navyky.* *°

Vzdélavani v zékladni Skole specidlni miZe s predchozim souhlasem
ministerstva trvat maximalné¢ deset ro¢nikd, pficemz prvnim stupném

rozumime 1. az 6. rocnik a druhym stupném 7. az 10. ro¢nik. Vyucovaci

hodina nemusi mit klasickou dobu trvani, ale mize byt rozdélena na vice

43 Ramcovy vzdélavaci program vzdélavani zakladni $kola specidlni
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-
skola.

4 Hunter K., Rettiiv syndrom a jak dal, 2008, s. 61-62.

4 Ramcovy vzdélavaci program vzdélavani zakladni $kola specidlni
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-
skola

26


http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-skola
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-skola
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-skola
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-skola

dil¢ich jednotek podle aktualnich a individualnich schopnosti a potieb zakd.
Vysledky vzdélavani v zakladni $kole specidlni se hodnoti slovnég. 4°

Pravé specialni Skola nabizi divkam s Rettovym syndromem piedevs§im
individualni pfistup a bohatou nabidku rozliénych aktivit. Jedna se jednak o
podpurné Cinnosti a aktivity (canisterapie, hipoterapie, bazalni stimulace,
muzikoterapie aj.), tak také o aktivity v podobé nacviku sebeobsluznych

schopnosti, navstévy divadel, vylety nebo pobyty v ptirods.*’

Formy vzdélavani ve specidlni Skole
U divek s Rettovym syndromem je preferovan individualni zptisob vyucovani,

kdy pedagog vénuje plné svou pozornost pouze jedné zakyni a fyzicky nebo
slovné ji podporuje a usmériiuje jeji cCinnosti. Soucasti individudlniho
vyucovani je hra, nacvik metody vybéru, sebeobsluznych dovednosti, rozvoj
vnimani a pojmu, rozvoj komunikace, nacvik pfijimani potravy, piti, rozvoj
motoriky, emoc¢ni a socialni vychova, bazalni stimulace a relaxacni techniky.
Pii vzdélavani zédkyn s Rettovym syndromem se také osvédcila metoda uceni
jednoho zaka s dvojici vyucujicich, kterd spociva v tom, Ze je jeden ucitel-
zadavatel ukolu stojici pted divkou a druhy asistujici, ktery divce pomaha pti
plnéni tkolu a podporuje ji, soustfedi div¢inu pozornost, ale do komunikace
mezi zaddvajicim ucitelem a divkou nezasahuje. Druhy asistujici ucitel stoji
zpravidla za divkou nebo bokem. Pracuje-li se s divkou v malé skupince zakd,
musi pedagog zajistit, aby divka pohodIné¢ sedéla nebo lezela a méla dobry
vyhled na situaci kolem sebe. Program muze byt interaktivni, kdy divka
reaguje a odpovidd naptiklad hdzenim s micem, nebo receptivni, kdy divka
pouze sleduje a vnima. Nelze opomenout rizné vylety, soutéZe a slavnosti,

které Zivot divek obohacuji a pozitivné p¥ispivaji k socialnimu kontaktu.*8

46 Ramcovy vzdélavaci program vzdélavani zakladni $kola specidlni
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-
skola

47 Tupa M. in Rettiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 19.

48 Tamtéz, s. 19-20.
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2.7.2 VZDELAVANI DIVEK S RETTOVYM SYNDROMEM

Jak jiz bylo vyse uvedeno, mnoho divek S Rettovym syndromem trpi také
dalsimi potizemi spojenymi s touto diagnézou. Pro pifipomenuti jmenujme
napiiklad epilepsii, poruchy spanku, vykyvy nalad, snadnou unavitelnost. Je
tedy nutné piistupovat ke kazdé divce individudlné a vzhledem k tézké
mentalni retardaci spojené s poruchami pohybovych funkci, se zamétit vzdy na
celou osobnost divky, moznosti rozvoje a aktualni stav.*°

Zakladem vzdélavani divek je sestaveni individualniho vychovné vzdélavaciho
planu (IVVP), ktery Ize ve smyslu vyhlasky ¢.73/2005 Sb., ve znéni pozd¢jsich
predpisit definovat jako zavazny dokument pro zajisténi specialnich
vzdelavacich potfeb zaka a vychéazi z n¢j vSichni, kteti se podileji na zajisténi
vychovy a vzdélavani zaka. Jak uvadi Zelinkova, IVVP vznika na zdklade
spoluprdace mezi ucitelem, pracovnikem provadejicim reedukaci, vedenim
skoly, zdkem a jeho rodici (zdakonnymi zastupci), pracovnikem pedagogicko-
psychologické poradny nebo specidlné pedagogického centra.“*® Plan vychazi
z diagnostiky odborného pracovisté (pedagogicko-psychologické poradny nebo
specialné pedagogického centra) a také z diagnostiky pedagogické, jejiz zaveér
ucitel respektuje, nicméné tidi se predevsim vlastni diagnostikou a zkuSenosti.
Vytvofeni planu se odviji také z dialogu a nazort ¢i zadosti zaka a rodicu.
Vyznam IVVP spociva v respektovani specidlné vzdélavacich potfeb kazdeho
zaka, a tim je mu umoznéno pracovat dle jeho individualniho tempa, moZnosti
a schopnosti, a to bez ohledu na u¢ebni osnovy. V praxi to tedy vypada tak, ze
kazdy pedagog zaznamenava do planu nové informace, na jejichz zakladé se
analyzuje pokrok a priority vzdélavani a plan se poté piipadné upravuje.’
IVVP obsahuje kromé informaci o obsahu, rozsahu a zpiisobu poskytovani
individudlni specialné pedagogické péfe zakovi také cile vzdélavani, seznam
pomticek (rehabilitacni, didaktické, kompenzacni), rozvrh ucéiva a zavéry
specialné pedagogickych a specialné psychologickych vySetfeni. Hodnoti a
dopliuje se dvakrat do roka. Co se ty¢e IVVP konkrétn¢ v Zakladni Skole

Zahradka, ma kazdy zak skoly vytvofen vlastni individualni vychovné

49 Tupa M. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 17.
%0 Zelinkova O., Pedagogické diagnostika a individudlni vzdélavaci plan, 2001, s. 172.
51 Tamtéz, s. 172.
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vzdélavaci plan pro dany Skolni rok, ktery je vypracovdn vzdy na zaCatku

Skolniho roku, tj. v zafi, a zahrnuje nésledujici oblasti:

¢loveék a komunikace (rozumova vychova, fecova vychova),

Clovek a jeho svét (smyslova vychova),

umeéni a kultura (hudebni a vytvarna vychova),

Clovék a zdravi (pohybova vychova, zdravotni télesna vychova,
rehabilitacni télesna vychova) a

Clovek a svét prace (pracovni vychova).

Individualné vzdélavaci plan pro divky s Rettovym syndromem by m¢l

v kazdém ptipadé obsahovat:

konkrétni jména pecujicich osob, pedagogt, kdy pocet téchto osob by
nemél byt vyssi nez Ctyfi,

rezim dne (Vzhledem k tomu, ze divky s Rettovym syndromem maji
rady a potfebuji ad, je dilezité zachovavat pravidelné stfidani ¢innosti
a rozlozit denni aktivity tak, aby se rovnomérn¢ a podle individualnich
potteb kazdé divky stfidala prace, odpocinek a zdbava),

pobyt Vv jinych mistnostech, pfemistovani vramci tfidy a vzhled
prostiedi,

Konkrétni ukoly stanovené na zakladé analyzy ¢innosti, priorit, nejblizsi
cile,

prostor pro alternativni podptirné techniky a bazaln€ stimulacni a
relaxacni techniky a

seznam udebnich pomticek ke vzd&lavani.>?

52 Tupa M. in Rettiiv syndrom, kolektiv autortt ZS Zahradka, 2005, s. 18.
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2.7.3 METODIKA VZDELAVANI DIVEK S RETTOVYM
SYNDROMEM

Pti vzdélavani divek s Rettovym syndromem je, jak jiz bylo uvedeno, tfeba
postupovat podle zasad, které nam pomuzou usnadnit vychovné-vzdélavaci
proces. Nicméné u zadného ditéte s postizenim neni mozné stanovit jednu
univerzalni metodu, kterd by byla v§eobecné platna. K ditéti pristupujeme jako
k individualité a podle toho ji také vychovavame a u¢ime.

Byt existuji osvédcené metody pro konkrétni postizeni, vzdy je tfeba jejich
vybér zvazit a pro konkrétni dit¢ z nich ty nejvhodnéjsi vybrat a zkombinovat,
aby danému ditéti vyhovovaly. VSechny metody maji spoleény zamér a cil a to

je udrzet dit& v co mozna nejlepsi fyzické a psychické kondici.>®

2.1.3.1 Komunikace divek s Rettovym syndromem

Jak je vSeobecné znamo, divky s Rettovym syndromem ztraceji jiz v prvnich
fazich a projevech svého onemocnéni schopnost komunikovat, poptipad¢ je
tato schopnost siln¢ omezena. Rettiv syndrom ma vétsi dopad na fec
expresivni, tedy projev divky, nez na fe¢ receptivni, pochopeni feci.>*Projevy
syndromu se promitaji do schopnosti komunikovat, to znamena, ze apraxie
nedovoli divce s Rettovym syndromem dat najevo, ze rozumi otdzce a
zareagovat, a tak maze byt t€Zké rozeznat, jedna-li se pouze o projev sniZzenych
kognitivnich schopnosti, nebo nemoznost vyjadiit svou reakci. Stereotypni
pohyby rukou zabranuji jejich vyuziti pro béznou komunikaci bez gest, proto
divky vyuZivaji pro ukazovani na predméty jiné casti téla. Osoby, které
s t¢émito divkami pracuji, se shoduji, Ze divka s Rettovym syndromem muze
komunikovat 1 tim, Ze se opakované zastavuje u véci, které v ten dany moment
chce, aniZ by na né ukazala.

Pokud zndme zékonitosti komunikace s témito divkami, je pfeci jen mozné
naucit se s nimi dorozumivat, a to alternativni komunikaci, protoze pravé ta

odhali, Ze divky ndm rozumi daleko vice, nez se miize na prvni pohled zdat.>®

53 Zelinova K. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 26.
% Hunter K., Rettiiv syndrom a jak dal, 2008, s. 57.
55 Sarounova J. in Rettiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 12 -13.
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2.7.3.2 Augmentativni a alternativni komunikace (AAK)

Pro téZzce zdravotné postizené, u kterych je verbalni komunikace ¢aste¢né nebo
uplné znemoznéna, stejné¢ jako u divek s Rettovym syndromem, jsou urceny
systémy alternativni a augmentativni komunikace (AAK).

Augmentativni komunikacni systémy pomaéhaji odstranit komunikacni bariéru
a podporuji nebo dopliuji jiz existujici komunikacni schopnosti, které ale
nejsou dostateCné pro dorozumivani s okolim. Alternativni komunikacéni
systémy se pouzivaji jako nahrada mluvené fedi.’®*AAK vyuZiva systémy
s pomiickami (komunikacni tabulky, pocitace, pomucky s hlasovym vystupem,
piktogramy, tablety) a systémy bez pomiicek, které vyuzivaji cilenych pohybt
o¢i, mimiky, gest a manualnich znakt (znakova fe¢, Makaton).>’

Klenkovéa spatiuje vyhody AAK ve snizovani pasivity a frustrace z
nepochopeni postizenych, ve zvySovani zapojeni do ¢innosti a v rozsifovani
moznosti aktivné komunikovat. Jak Klenkova uvadi, ne vzdy s sebou nese
AAK jen vyhody, proto jmenujme na ukéazku i nékteré nevyhody: Objevi-li se
postizeny komunikujici pfes AAK ve spole¢nosti, zcela urcité¢ vzbudi jeji
pozornost a tim se narusi i spolecenské uplatnéni jedince.

Mezi nejznaméjsi systémy jmenujme facilitovanou komunikaci, systém
Makaton, piktogramy, komunikacni systém Bliss a Vyménny Obrazkovy
Systém Voks. V posledni dobé jsou velmi popularni dotykové tablety nebo
o¢ima ovladany pocita¢ Tobi.

Za nejzékladnéj$i komunikaéni systém povazujeme komunikacni tabulky,
jejichz zakladem jsou obrazky nebo fotografie, které vychazi z potieb divky.
Tabulku, ktera je pro kazdou divku jedine¢na, by méla mit neustale k dispozici.
Metoda facilitované komunikace je zalozena na mechanické podpotfe ruky
postizen¢ho asistentem a tim i na divéfe postizeného k osobé, ktera metodu
provadi.

Systém Makaton, jehoz zdklad tvoii asi 350 znakll z kazdodenniho Zzivota,

pfedstavuje jazykovy program, ktery podnécuje rozvoj mluvené feci i1

% Klenkova in Integrativni specialni pedagogika, Vitkova, 2004, s. 147.
57 Alternativni a augmentativni komunikace http://www.zszahradka.cz/stranka-alternativni-a-
augmentativni-komunikace-75.
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porozuméni pojmim a ktery vyuziva manualni znaky doplnéné mluvenou teci
a symboly. Znaky pro kazdou zemi jsou pecliveé vybirany a standardizovany.
Piktogram je zjednoduSené zobrazeni skutecnosti, tj. pfedmétli, vlastnosti a
¢innosti. Pomoci jednoduchého tazeni piktogrami za sebe je mozné sestavit
celé véty nebo napiiklad program dne.

Komunikaéni systém Bliss pouzivd misto slov jednoduché obrazky, pficemz
zéklad tvoii asi 100 symbolii a jejich kombinaci se tvoii dal$i vyznamy.
Symboly Bliss systému se sestavuji do tabulek, kde je nad kazdym symbolem
umistén také ndapis, takze komunikace je mozna i S osobami, které Bliss
neznaji.>®

Pomiicky s hlasovym vystupem (napi.Big-Mack) vyuzivaji pfedevSim
nahraného hlasu pedagoga a mohou byt doplnény obrazkem nebo fotografii.>®
Systétm VOKS neboli Vyménny Obrazkovy Komunika¢ni Systém pracuje
s obrazky nebo fotografiemi, které¢ lze snadno vyrobit a umistit. Divky na
obrazek neukazuji, ale pouze jej pfinaseji a vyménou za to dostanou skutecny

piedmét z obrazku.®°

2.1.3.3 Moznosti podpory komunikace

Pro divky sRettovym syndromem je dulezité zapojit komunikaci do
kazdodennich ¢innosti, nejen jako soucdst vyuky, a mit na paméti, Ze pod
natlakem se s odpovédi vétSinou nesetkdme. Porozuméni milZzeme podpofit
pouzitim gest, mimikou, melodii hlasu, pfi¢emz fe¢ by méla byt pomalad a
jednoducha. Kvili apraxii je nerealné, aby divka gesta napodobila.

U divek sRettovym syndromem piedstavuje princip vybéru zakladni
komunikac¢ni prostiedek, u kterého zafindme a zafazujeme ho co nejcastéji.
Zaciname vybérem mezi dvéma konkrétnimi pfedméty, pficemZ cilem neni,
aby se divka naucila nazvy nabizenych predméti, ale aby si z nabizenych
mozZnosti vybrala ten, ktery chce. Predméty drzime ve vysce o¢i divky a poté je

oddalujeme. Divka k vybéru predmétu pouzije bud’ ruku, jinou cast téla, do

% Klenkova in Integrativni specialni pedagogika, Vitkova, 2004, s. 149-150.

% Alternativni a augmentativni komunikace http://www.zszahradka.cz/stranka-alternativni-a-
augmentativni-komunikace-75.

60 Richman S., Vychova déti s autismem, 2005, s. 92.
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véci jen lehce udefi nebo se upfené podiva. Castym opakovanim principu
vybéru si ho divka zafixuje a nauci.

Je-li divka uspésna pii vybéru zpiedméti, je mozné piejit K praci
s fotografiemi, symboly a komunika¢ni tabulkou. Symboly musi byt
srozumitelné a jednoznacné a postupné z nich vytvarime komunikacni tabulky.
U divek s Rettovym syndromem se Casto pracuje S otdzkami sméfujicimi na
ANO-NE, coz u nich vSak ptedpoklada dostatecné porozuméni tec¢i. Divka
dokaze odpovédét na uzavienou otazku, pokud se jeji schopnost porozuméni
pohybuje na urovni kolem dvou let véku. Otazky musi byt jednozna¢né, vzdy
klademe pouze jednu a otazka nesmi zaroven obsahovat odpoved'.

Ve vétsing piipadi se u divek s Rettovym syndromem nedaii vybudovat
schopnost ¢teni a psani, pfesto se ale pro komunikaci s ni d4 vyuZit metoda
globalniho ¢teni. V této metod¢ divka vnima slovo jako celek a ptifazuje ho ke
konkrétnimu obrazku nebo predmétu.

Komunikaci s divkou nam mohou usnadnit také pomucky s hlasovym
vystupem. Jsou to pomiicky, na které lze pfipevnit pfedmét nebo obrézek a
zaroven nahrat vzkaz. V praxi to tedy vypada tak, ze po stisku klavesy uslysi
divka k danému piedmétu nebo obrazku i zvukovy doprovod, napiiklad na
klavese mame pfipevnén obrazek bananu a pii stisku klavesy se ozve: Chei
banan. Zvukovy doprovod miva velky vliv na to, aby divka zacala alternativni
komunikaci béZn¢ pouZzivat. Vyhodu vidi pedagogové také v rozSifeni pasivni
slovni zasoby.

ProtoZe divky s Rettovym syndromem nejsou schopny, nebo pouze minimalng,
ukazovat, mize se pro né€ jevit jako vhodnad pomucka hlavové ukazovatko.
Divka ma na hlavé pfipevnénou helmu s ukazovatkem, kterym ukazuje na

zvolené moznosti pomoci pohybu hlavy.5!

2.7.3.4 Role hry a hrani p¥i vyuce divek s Rettovym syndromem
Terapii hrou lze definovat jako ,,odbornou, zameérnou a cilevédomou aplikaci
prostredkit hry pouzitou za ucelem pomoci lidem zmeénit jejich chovani,

mysleni, emoce spolecensky individudlné prijatelnym smérem.« %

61 Sarounova J. in Rettiv syndrom, kolektiv autort ZS Zahradka, 2005, s. 13-16
62 Renotiérova M., Ludvikova L. a kol., Specialni pedagogika, 2006, s. 63.
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Hra, kterd slouzi jako vyznamny nastroj pfistupu ke klientovi, patii mezi
vzajemné komunikaci a zdokonalujeme piedstavivost. Uloha terapeuta spo¢iva
v analyze struktury, kterou si dit¢ za pomoci hracek, loutek, masek a jinych
predméti vytvari a poté mu nasledné pomaha jeho pfirozené strukturovany svét
spoluvytvaret a sdilet.® Pro divky s Rettovym syndromem je hra zakladnim
stupném, na ktery jsou uzce vazany po cely Zivot, proto musi byt ptizpiisobena
jejich moznostem a potiebam. Velmi dulezita je pro tyto divky blizka osoba,
kterd dobie vi, co divka vnima a proziva.%* Typy her lIze rozlisit dle jejich
zameéteni na hry aktivaéni, fantazijni, dovednostni a hadankové. Aktivaéni hry
jsou ty, které predstavuji zdbavu a piileZitost, jezZ umoziuje celé rodin€ hrat si
spolu a zazit svobodu z pohybu (napf. rodi¢e pomahaji divce hazet micem o
sténu, kutalet, nebo ji tisknou ruku se zamérem, aby divka stisk vratila aj.)
Dovednostni hry maji za cil, jsou-li provedeny spravné, zvysit sebevédomi a
snizit podrazdénost. Nékdy ale miize byt cil hry nad moznosti divky, pak je
tieba mit na paméti, ze hra ji za¢ne brzy nudit a pfestane spolupracovat. Mezi
tyto hry se tadi napiiklad ovladani pocitace s jednoduchymi programy nebo
upousténi predméti do vody. Fantazijni hry podporuji rozvoj mysleni,
schopnost porozumét komunikaci divky, ktera nemluvi. Naopak divce
umoziuji porozumét okoli a popfipadé mirnit obavy z ostatnich. Vezmeme
napiiklad oblibenou panenku a za pouZiti riznych ptibéht a pisnicek délame,
ze ji krmime, pfedvadime myti, ¢esani apod. Hadankové hry ptedstavuji
nejtézsi variantu hry a jsou pro divku s Rettovym syndromem ideélni pro uceni
se obratnosti a koncentrace. Jako ptiklad takového uceni se mize poslouzit
aktivita, kdy ma divka najit naptiklad kvétiny na obrdzku nebo knihy
v knihovné. Sledujeme jeji pohled a pochvalime ji i za nepatrny pokus fixaci
zraku na dany pfedmét. DalSim ukolem mize byt hledani zvuku za pouZziti

radia, kdy sledujeme divé&inu reakci a pohyb oéi. %

83 Renotiérova M., Ludvikova L. a kol., Specialni pedagogika, 2006, s. 64.
8 Faltysova R. in Rettiv syndrom, kolektiv autortt ZS Zahradka, 2005, s. 21-23.
8 Tamtéz, s. 22.
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2.1.3.5 Strukturované uceni

Program Terapie a vzdélavani autistickych déti a déti s pfibuznymi vadami
komunikace-TEACCH, ze kterého vychazi metoda strukturovaného uceni je,
jak uvadi Jelinkova, doposud jediny obsahly vychovné vzdélavaci program pro
déti s autismem. Vychazi z predpokladu, Ze na zakladé konkrétnich projevu je
tteba si najit vhodny zptsob vykladu latky. Metoda strukturovaného uceni,
jehoz strukturované podminky ,zajisti ditéti potrebnou miru jasnosti,
informovanosti a predvidavosti a postizeny dostane vzdy odpovéed na otazky
Kdy? Kde? Jak dlouho? Jakym zpiisobem?“%Strukturalizace znamena
uspofadani jasnych pravidel a posloupnost &innosti.®’

Dle zkusenosti rodict a pedagogli mize byt tato metoda vhodnou a dopliujici
vzdélavaci strategii i pro divky s Rettovym syndromem. Faltysovd uvadi
nasledujici otazky, které si pedagog poklada:

1. Kde pracovat? Struktura prostoru. Je tfeba vymezit klidny prostor pro
vyuku, ktery bude slouzit jen tomuto ucelu. Také vytvoiime pro divku
prostor pro odpocinek, misto u stolu a dalsi misto pro pracovni a jiné
aktivity.

2. Kdy pracovat? Struktura ¢asu. Pomoci denniho rezimu, ktery se nachazi
stale na stejném misté, ma divka piehled, kdy se kona né&jaka ¢innost a
jak dlouho bude trvat. Je sestaven ze symbolll, kterym dité rozumi
(obrazky, fotografie, piktogramy).

3. Jak dlouho pracovat? Struktura ¢asu tzce spojena s vizualizaci. Divka
by méla védet, jak dlouho bude pracovat a kdy dana ¢innost skonci.
Vizualizaci mizeme vytvorit zptehlednénim ukolt na polici a ve chvili,
kdy se na polici nebude nachazet zadny predmét, divka vi, Ze ¢innost
kon¢i.

4. Proc pracovat? Motivace je i u divek s Rettovym syndromem dilezita.
Odménou za odvedenou praci muze byt cokoliv-sladkost, oblibena

hracka apod.

% Jelinkovd, Vzdélavani a vychova déti s autismem, 2001, s. 53, téZ Schoppler E., Mesibov G.,
Autistické chovani, 1997, s. 74-75.
67 Strukturované uéeni http://www.zszahradka.cz/stranka-strukturovane-uceni-84.
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5. S¢im pracovat? Pedagog uréuje vhodné pomtcky, které by mély byt
predevsim jednoduché, bezpecné a vhodné. Pomickou pro praci mize
byt 1 kamera, ktera pomtze pedagogovi odhalit vlastni chyby, umoznit
rodi¢iim nahlédnout do aktivit divky a evidovat vyvoj a pokroky.

6. Jak pracovat? Tato otazka se tyka metod vyuky (napf. manipulace,
pfimé asistence, navody aj.), vybér by mél byt individualni podle

schopnosti a preferenci divky.®%®

2.7.3.6 Rozumovd a smyslovd vychova

Na zakladé Ramcového vzdélavaciho program (RVP) a Skolniho vzdélavaciho
programu (SVP), se realizuje v bé&znych zakladnich &kolach rozumova
vychova, jejimz cilem je ptedavat védomosti a dovednosti v riznych ucebnich
oblastech, rozvijet mysleni a pamét. Jeji soucasti je vychova a rozvoj
smyslového vniméni, vychova a rozvoj praktickych a védeckych dovednosti a
vychova mysleni a feci. Ve se realizuje prostfednictvim smyslovych organi. 5
U zaku s postizenim ale neni mozné dosahnout stejnych cili a metod
vzdélavani jako u béznych zakd, tim padem ani stejnych vysledki a to z mnoha
rozliénych divoda. Naptiklad mtze dojit k naruSeni oblasti smyslovych organt
jako je zrak nebo sluch a u mentalniho postizeni mize dojit K naruseni
kognitivnich funkei jako je mySleni, vnimani, pamét’ a pozornost.

Specialni pedagog tedy musi vyvinout dostate¢nou snahu a pokusit se o rozvoj
rozumovych schopnosti, o dosaZeni socialnich a komunika¢nich dovednosti na
nejvyssi moznou uroven umoziujici zaklim orientovat se v okolnim prosttedi,
komunikovat s okolim a co nejvétsi sobéstacnost a nezavislost na péc¢i dalSich

0sob v kazdodennich ¢innostech.”®

Rozumova vychova je cilevédoma ¢innost, ktera soustavné rozviji poznavaci
schopnosti a komunika¢ni dovednosti, logické mysleni, pozornost a pamét,

vytvafeni pocetnich predstav a rozvijeni grafickych dovednosti. Rozumové

68 Faltysova R. in Rettitv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 20-21.
89 Ramcové vzd&lavaci programy http://www.msmt.cz/vzdelavani/skolstvi-v-
cr/skolskareforma/ramcove-vzdelavaci-programy.

70 Rehabilitaéni vzd&lavaci program pomocné $koly, www.nuv.cz/file/197 1 1/.
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vychova si klade za cil v rehabilitacnich tfidach osvojeni rozumovych schopnosti
zakl na optimalni moznou uroven, jiz by tito zaci nemohli dosdhnout, pokud by
jim nebyla poskytnuta odborna specialné pedagogicka péfe. Zamétuje se na
poznavani konkrétnich skute¢nych véci a jevii v nejblizSim okoli ditéte.
Soucasné s rozumovou vychovou je nutné rozvijet i vychovu smyslovou. Ob¢
tyto vychovy tvofi zakladni princip pfi vzdélavani divek s Rettovym
syndromem. Béhem rozumové vychovy si divka uvédomuje vlastni osobu tim,
ze Ji pedagog nékolikrat oslovuje a ofekava zpétnou reakci a také tim, ze
poznava vlastni télo. Zde je mozné vyuzit zrcadlo pro sledovani emocnich
reakci nebo vyuzit prvki bazédlni stimulace. Déle poznavéa cleny rodiny,
spoluzaky, zvirata, pratele diky fotografiim ve fotoalbu. Je také nutné seznamit
ji s prostiedim $koly a tiidy. Divka si osvoji konkrétni ptedméty denni potieby
naptiklad obleceni vzhledem k rocnimu obdobi, nebo navod, jak si Cistit zuby.
Rozumova vychova pfispiva k dobré orientaci v Case, ziskani pasivni slovni
zasoby a jejim vyznamum, ¢imz rozumime reakci na vlastni jméno, na
jednoduché pokyny, vyjadieni souhlasu ¢i nesouhlasu. Také napomahd k
vytvafeni si logickych souvislosti a asociaci mezi konkrétnimi predméty a
¢innostmi s tim spojené, naptiklad hrnek-piti, lednice-jidlo. Rozvijeni
grafickych schopnosti spociva v procviCovani jemné motoriky, procvicovani

prstdl obou rukou a nasledné uchopeni predméti.”

Smyslova vychova je uzce spjata srozumovou vychovou a definovana
Rehabilitatnim vzd€lavacim programem pomocné Skoly jako vychova
zamé&fena na rozvoj psychickych funkci prostfednictvim smyslli a smyslového
vnimani, na cilevédomé vytvafeni vztahi pomoci smyslového vnimani,
mysleni a fe¢i. Smyslovou vychovou také rozvijime schopnost koncentrace
pozornosti, komunikace, verbalniho vyjadfovani a schopnost vytvaiet
pfedstavy a pojmy. Zameéfuje se na poznavani prostfednictvim jednotlivych
smysll, to tedy znamend, ze Zaci si systematicky a opakované procvicuji

zrakové, sluchové, cCichové a chutové vnimani, hmat, vizuomotoriku a

"I Rehabilitaéni vzd&lavaci program pomocné $koly, www.nuv.cz/file/197 1 1/
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prostorovou orientaci. Aktivity a tikoly je tieba vzdy vykonavat na konkrétnim
nazorném materidlu a v konkrétnich situacich.
Obsah uciva smyslové vychovy tvoii:

e rozvijeni zrakového vnimanti,

e rozvijeni sluchového vnimani,

e rozvijeni hmatového vnimani,

e prostorova a smerova orientace i

e rozvijeni gichového a chutového vnimani.’?

Skrze sluch se divka uc¢i reagovat na své jméno, podle hlasu poznat osoby a
zvitata ze svého okoli, rozlisit a napodobovat rizné bézné zvuky z domécnosti,
ulice, z ptirody apod. a jejich rliznou intenzitu. K poznéavani skrze sluch dobie
poslouzi také hra na rizné hudebni nastroje, jejich odliSovani podle zvuku a
poslech hudby.

Béhem nacviku rozvoje hmatového vnimdni se divka uéi zvladat zakladni
sebeobsluzné ¢innosti, uchopovat a rozpoznéavat rizné predméty podle tvaru,
velikosti, vlastnosti a materidlu. Jsou zde dulezit¢ doteky, prvky z bazalni
stimulace za vyuziti riznych pomiicek a hracek (naptiklad zinky, rizné typy
micku, plys apod.)

Prostorova a smerova orientace Umoznuje orientovat se ve ttide, v prostoru,
rozliSovat vpravo-vlevo, nahotfe-dole aj. a divka by méla byt schopna fadit a
umistit pfedmé&ty na uréené misto. Pokud pedagog s divkou manipuluje, musi ji
to pfedem ozndmit a otoCeni provést pomalu a Setrné. Chodici divky
s Rettovym syndromem je moZné naucit, Ze ptijde-li do kuchyné, znamena to
signal, Ze ocekava jidlo nebo piti nebo piijde-li ke dvefim, je to naznak
odchodu na prochazku.

Prostfednictvim cichového vnimdni se divka u¢i nejprve rozvijet Cichové
percepce- nadech nosem, vydech usty, a chutové percepce- spravné kousani a
polykani potravy. Poté se uci rozlisit rizné viné a pachy ze svého okoli,

rozli$it a urcit chutové vlastnosti (hotky-sladky, teply-studeny apod.)

72 Rehabilitaéni vzd&lavaci program pomocné $koly, www.nuv.cz/file/197 1 1/
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Zrakovy vjem je dulezity pro orientaci, schopnost vnimat okolni prostfedi nebo
pro pocit jistoty.

Zrakové vnimani umoznuje divkam naucit se rozeznat svétlo a tmu,
sebepozorovat se V zrcadle, vnimat velikosti a tvary predméti nebo
napodobovat pohyby. Pro zaky s pervazivni vyvojovou poruchou, tedy i pro
divky s Rettovym syndromem, mé velky vyznam rozvijeni zrakového vnimani.
Zrakem totiz divky pfijimaji nejvic informaci zvenci a od svého okoli a je pro
n¢ mimotradné dulezitym komunika¢nim prostiedkem, proto je tfeba vénovat
tomuto smyslu velkou pozornost.”*Nacviku zrakovych dovednosti se vénuje
metoda zrakové edukace. Je dulezité dbat na vysetfeni zraku, které provadi
1€kat a poté zrakovy terapeut, ktery provede funkcni vySetteni zraku a stanovi
konkrétni podminky zrakové vychovy. Pfi zrakové edukaci musi pedagog
postupovat znacné¢ individualné a musi mit znalosti o vyvoji zrakového
vnimani.

Divku se nejprve snazime motivovat zamé&fit pohled na tvar, poté aby fixovala
pohled na jeden vyrazny predmét. Dalsi aktivity spocivaji v ptenaseni pohledu
z jednoho ptredmétu na druhy, senzomotorické koordinaci (koordinaci ruka-
oko), vnimani celku a detailu a vnimani pohybu.

Ke zrakové edukaci slouzi specialni zrakova tmava mistnost se specialné
upravenym prostfedim a pomtickami: UV svétlo, svételné objekty — barevna
svétla, micky, svitici zvifatka, pomicky rozvijejici zrak, specidlni svételny
panel aj. Zrakova edukace probiha po cely den a v pfirozenych situacich ditéte:

pii jidle, zpivani, ¢innostech, vyucovani, oblékani atd.”

Tupé uvadi ptiklad individudlniho vyu€ovani konkrétni divky s tézs$i formou
Rettova syndromu:

»1. zpivani pisnicek — pred zpivanim si ukdzeme 2 obrazky oznacujici pisné,
zpivam tu, na kterou se divka déle diva.

2. Cesani hrebenem — zpocdtku méné oblibena cinnost, po néekolikaté si zvykla a

prohlizi se v zrcadle

8 Tupa M. in Metodika prace se Zakem se vzacnym onemocnénim, Michalik J. a kol., 2012, s.
93.
74 Zrakova edukace http://www.zszahradka.cz/stranka-zrakova-edukace-85.

39


http://www.zszahradka.cz/stranka-zrakova-edukace-85

3. zrakové vnimani a komunikace — hra s predmeéty, pojmenovani véci, hmatani
a divani se, propojovani smysli (micek, pejsek, knizka, méda, pastelka).

Divka si Fika o pozornost zdaklonem a smichem, vyjadiuje tak, Ze se ji tato
¢innost libi a reaguje na osloveni jménem, uci se nova slova, vita stridani
c¢innosti, byva po celou dobu pulhodinové lekce vesela a bdéla.

4. cichani ruznych vuni — Divku vzdy rozesméje, pékné vydrzi byt pozorna,
aktivni

5. prohlizeni obrazkové knizky s jednoduchym popisem — md rdda, prenese
pohled ze stranky na stranku

6. dotykani se casti téla, masaz dlani olejickem

7. vyroba vlastni kniZky — ucebnice

8. pisnicky a pozdrav. “™

274 PODPURNE TERAPIE PRI VYCHOVE A VZDELAVANI
DIVEK S RETTOVYM SYNDROMEM A NABIDKA SLUZEB
V INTEGRACNIM CENTRU

Obecné¢ muzeme terapii, z feckého therapeia, oznacit jakoukoliv 1é€bu nebo
léebny postup, tedy vSe, co ma z hlediska specialni pedagogiky ve vztahu
Kk postizenym osobam pedagogické i 1é¢ebné Gcéinky.

Slowik charakterizuje terapii jako ,.kazdy odborny postup, ktery pomdhda
dosahovat vychovnych a vzdélavacich cilii a soucasné ma také lécebny efekt.* ™
Definice z Defektologického slovniku tika, Ze terapie piedstavuje ,,/éceni nebo
lékarskou cinnost zamérenou na zdolavani priciny nemoci, popripadeé
chorobného stavu nebo na potlaceni priznakit nemoci nebo zlepsovani prubéhu
nemoci a kvality Zivota. "’

Uspésna terapie zavisi na tzv. kvalitni diagnostice, tedy na vé&asném
rozpoznani, na adekvatnim pfistupu ke klientovi a co nejpfesnéjSim

pojmenovani problémi. Uginnost terapie je také odvisla od kombinaci riiznych

™ Tupéa M. in Metodika prace se Zakem se vzacnym onemocnénim, Michalik J. a kol., 2012, s.
93-94.

76 Slowik J., Specialni pedagogika, 2007, s. 54.

7 Edelsberger, T. a kol., Defektologicky slovnik, 2000, s. 291 — 292.
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pfistupd k problémim klienta. Jedna se hledani pficin a souvislosti problémi
Vv klientové pfirozeném sociokulturnim prostiedi, stanoveni cili a s tim
souvisejici nabidka pfitazlivych aktivit a Cinnosti, které respektuji klientovu
osobnost. Nemén¢ dulezitd je také interdisciplinarni spoluprace, tedy
spoluprace odborniki.”®

Ergoterapie je 1écebna ¢innost patiici do oboru ucelené rehabilitace, ktera se
zaméiuje na obnoveni nebo rozvoj dovednosti pomoci zbytkovych schopnosti,
jez jsou v disledku postizeni zablokovany. Vyuziti spociva naptiklad
V pfendSeni pozornosti a o¢niho kontaktu pro nacvik zrakové komunikace
1 jako motivujici prvek pro rozvijeni motorickych dovednosti hornich koncetin.
Pro divky s Rettovym syndromem vyuZzivame ergoterapii cilenou (zaméfenou
na konkrétni oblast), kondi¢ni (k podpofe duSevni pohody) a ergoterapii
zamétenou na vychovu k sobéstanosti a samostatnosti nebo na protahovani,
uvolfiovani a posilovani svalstva hornich  koncetin.”’Ergoterapeuti
V Integracnim centru také pomadhaji s vybérem kompenzacnich pomicek a
bezbariérovou upravou prostiedi. Individualné se pak ergoterapie u nékterych
déti kombinuje s canisterapii.®

Cilem fyzioterapie u divek s Rettovym syndromem je redukce apraxie,
stimulace divky k pouzivani rukou, zlepSeni koordinace a stability, ovlivnéni
skolidzy, zlepSeni citlivosti vic¢i vlastnimu télu, zlepSeni pohybli kloubd,
udrZeni schopnosti chlize co nejdéle a celkova snaha udrZet divky v co nejlepsi
fyzické a psychické kondici. Béhem cviceni by divka méla byt uvolnéna a citit
se piijemn¢ a je také dalezité navazat dobry kontakt divky s terapeutem. Neni-
li tomu tak, mohou cviceni doprovazet napiiklad apnoické pauzy. Mezi
nejznaméjsi fyzioterapeutické metody vyuzivané v Zahradé patii Vojtova
reflexni lokomoce nebo Bobath koncept, kterou fyzioterapeut vybere

individualng pro konkrétni divku s Rettovym syndromem. &

8 Slowik J., Specidlni pedagogika, 2007, s. 54.

7 Renfusova V. in Rettiiv syndrom, kolektiv autori ZS Zahradka, 2005, s. 30, 45-46.
8 Ergoterapie http://www.iczahrada.cz/nase-sluzby/ergoterapie/

81 Zelinova K. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 30, 26-27, téz
Rehabilitace http://www.iczahrada.cz/nase-sluzby/rehabilitace/
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Za zakladni princip bazalni stimulace povazujeme dle Tupé ,, celkové
zprostiedkovani zkuSenosti a dojmii prostiednictvim téla. “ Castym problémem
u divek s Rettovym syndromem je jejich celkova té€lesnd a socialni izolace,
¢ehoz muzeme cCasteéné docilit pomoci bazalnich (zékladnich) nabidek.
Stimulace, spocivajici V praci s télem, komunikaci skrze doteky, pohybem a
vcitovanim se, probihda v kontaktu s pedagogem v klidném a neruseném
prosttedi.®?Pro klienty IC je stimulovani smysli a dotyk jednim ze zakladnich
prvku jejich komunikace, proto se zde s touto metodou pracuje jak skupinoveé,
tak také individudlné. Bazalni stimulace se zafazuje do bézného denniho
programu V jednotlivych tfidach, béhem individualnich terapii a také pfii
relaxaci, odpocinku i po béznych ¢innostech, aby divky citily hranice svého
vlastniho téla, mély zazitek ze sebe sama. Velky vyznam klademe kvalité
doteku, ktery by mél byt intenzivni a klidny. Mezi nejcastéji pouzivané
techniky v integracnim centru patfi polohovani, masaz stimulujici dychani,
povzbuzujici nebo uklidfujici koupel, manualni vibrace kloubd hornich
a dolnich koncetin, vkladani predmétt do dlani pomoci asistovaného tchopu
a poznavani odliSnych materiali a povrchl. V Zahradé se pro zaky zarazuje
také masaz obliceje k usnadnéni pfijiméni potravy. 8

Oblasti bazaln¢ stimulacni podpory délime na somatické podnéty, kdy se
terapeut dotykd celého téla, masiruje a hladi riznymi druhy materiald.
Vestibularni podnéty podavaji informace o poloze téla, o svalovém napéti
a 0 pohybu vprostoru a uskuteCtuji se houpanim v siti, kolébanim,
polohovanim nebo cvi¢enim na rehabilitacnim mici. Pohyby a podnéty u divek
s Rettovym syndromem by mély byt pfiméfené a jemné vzhledem k jejich
obtizim. Velmi pozitivné a se z4jmem jsou od divek pfijimany cichové a
chutové podnéty, kdy je dobré vybirat jednoznacné chuté a pachy. Zpracovani
sluchovych a vizualnich vjemu je slozité a to zejména z divodu propojeni
zpuisobl vnimani. Pfedpokladem pro dobré vnimani je uméni motivovat,
zaujmout a udrzet pozornost. Naopak je dobré vyvarovat se hlu¢nému prostiedi
s mnoha zvuky. Posledni oblasti bazalni stimulace jsou komunikativni socialné

emotivni podnéty, kdy divku stimulujeme zabarvenim hlasu, mimikou a svou

8 Tupa M. in Rettiiv syndrom, kolektiv autort ZS Zahradka, 2005, s. 31-32.
8 Bazalni stimulace http://www.zszahradka.cz/stranka-bazalni-stimulace-76.
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pozornosti. Komunikace tvoii podstatnou slozku kazdého uceni a tim padem
by méla byt zietelna, dobie strukturovand, vzajemna a vstiicna.3

Bukofacialni (orofacialni) reedukace je terapie usilujici o napravu poruchy
tonu a citlivosti v bukofacialni oblasti pomoci specialnich metod. Naprava
spociva V jemnych masazich svalii kolem tust a pfimo v ustech. Jedna se o
poruchy, jez provazeji problémy s pfijimanim potravy, Zzvykanim a polykanim
pevné stravy i tekutin a slinénim, proto jsou tyto sebeobsluzné cinnosti
zahrnuty v Zahrad¢ jako soucast vyuCovani. Pravé u divek s Rettovym
syndromem se Casto setkavame se zvySenym slinénim, ktera se da snizit
vhodnou stravou a orofacialnim cvi¢enim. Pokud pouzivame bryndéky a sliny
na bradé stirdme, slinéni tim o to vice podporujeme. Kazdodenni pozornost u
divek s Rettovym syndromem je zameéfena na spravné zasady pii krmeni.
Stravovani by se mélo odehravat v klidném, neruseném prostiedi, kde divka i
osoba, kterd ji krmi, by méli pohodIné sedét naproti sobé a méli by udrzovat
rovny pohled do oc¢i. Respektujeme tempo ditéte, rozhodné nespéchame a pfi
krmeni délame pauzy.®®

Jak nazev napovida, u synergické reflexni terapie ,,jde o néekolik navzdjem se
podporujicich Znamych, prastarych i modernich technik (modifikovana reflexni
terapie, akupresura, reflexni masadze, korekce patologického drzeni koncetin a
patere). Oznaceni ,, reflexni vyjadiuje formu terapie, ktera ma jako zadkladni
lécebny princip cilené mechanicky vyvolané reflexy.“®® U divek s Rettovym
syndromem, jez trpi zvySenym svalovym napétim, skolidzou, nepravidelnostmi
v dychani, mize synergickd reflexni terapie tyto piiznaky ovlivnit a zastavit
tuhnuti, zlepsit celkovou hybnost, koncentraci a prokrveni. Byva pro né
vétSinou piijemnd, plsobi na celkovou pohodu divky, celkové uvolnéni a
aktivaci a muze tak mit pozitivni vliv na naptiklad pfijem potravy.

Velmi dulezité postaveni ma ve vzdélavani divek s Rettovym syndromem
muzikoterapie a to z divodu pozitivniho piisobeni na emoce, upevnéni vztahu
pedagoga a ditcte, zlepSovani koncentraci ditéte, uvédomeni si sebe sama a

umoznovani navazovat vztahy. Hudba obecné podporuje fecové schopnosti,

8 Tupa M. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 32.
8 Tamtéz, s. 32-33, téz Zakladni $kola Zahradka www.zszahradka.cz.
8 Tupa M. in Rettv syndrom, kolektiv autori ZS Zahradka, 2005, s. 34.
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kontrolovany pohyb, vnimani a koncentraci.®” Cilem muzikoterapie je
odbouravani psychického napéti, uvolnéni, zklidnéni a volny prichod emoci,
coz ma za dusledek plisobeni na fyziologické procesy ¢loveéka, rozvoj motoriky
a shizovani stavu bolesti a stresu. Stejn¢ jako béhem vSech ostatnich terapii, by
1 muzikoterapie meéla probihat v klidném a ptijemném prostiedi a terapeut se
snazi vcitit do divky a zajima se o jeji potfeby, moznosti a o to, co je ji
piijemné nebo nepiijemné a kolik Casu potiebuje. Zakladni ptfedpoklad
a podminka muzikoterapie je, Ze divka se pii terapii citi dobie. V ptipad¢ divek
s Rettovym syndromem, které nejsou schopné slovné komunikovat, se musi
terapeut snazit najit alternativni formy dorozumivani naptiklad napodobenim
zvukovych projevi divky a vyuzit je pii vzdjemné komunikaci. Touto
schopnosti komunikace se utuzuje divérny vztah mezi divkou a terapeutem a
divka zprostiedkovava své pocity a subjektivni vnimani. Zaroven dochazi
k odbourani stresu, nasledkem ¢ehoz se divka zklidiiuje a je schopna lepsiho
soustfedéni a aktivit. Divka se mlze pokusit hrat i na hudebni néstroj, ktery se
da  lehce  rozezvuéit  pouze  dotykem  (napifiklad  tamburina,
zvonkohra.)®Terapeut by mél divce zpivat znamé pisné, kde pozna pro sebe
znamé véci, ve vysoké toniné a pobliz divéina ucha.®

V Zahrddce se uplatiuje model takzvaného celostniho  pfistupu
v muzikoterapii, coz znamena, ze se tento pfistup snazi na ¢lovéka nahlizet
v souvislostech v kontextu vztaht,, véci a déji. Tento pfistup postupuje od
uvodni prozitkové viny vychazejici z dynamické faze, pres harmonizaci a
zklidnéni az ke konecné fazi relaxace a vyuziva velmi pestré metody a
postupy- od abreakénich (odreagovacich), pohybovych, vizualnich az po prvky
bazalni, zpév, hru na t€lo a hudebni nastroj, dychani aj.

Zameéstnanci integracniho centra pracuji s divkami individudlné i1 skupinové ve
specialni muzikoterapeutické mistnosti, ktera je vybavena fadou hudebnich
nastrojii se zvukovou a svétlenou technikou, ktera se v riznych fazich terapie

meéni. Do vyvysené plochy k sezeni nebo lezeni je umisténa vibracni plocha,

8" Hunter K., Rettlv syndrom a jak dal, 2008, s. 59.

8 Faltysova R. in Rettitv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 30, té
Muzikoterapie http://www.zszahradka.cz/stranka-muzikoterapie-80.

8 Hunter K., Rettiiv syndrom a jak dal, 2008, s. 59.
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kterd umoznuje vnimat hudbu celym télem a kterda uvoliiuje svalové napéti,
masiruje télo a celkové plisobi pozitivné na relaxaci.*

Canisterapii rozumime podparnou rehabilitacni metodu, ve které vyuzivame
kontaktu se psem. Kontakt se specialné vycvicenym a vedenym psem ma velmi
pozitivni vliv na mnoho oblasti lidského Zivota vSech veékovych kategorii,
pfedev§im na psychomotoricky vyvoj, rozvoj komunikace, zprostiedkovani
socialniho kontaktu, ptisobi na oblast emocni, poznavaci a télesnou (jemnou a
hrubou motoriku). Cilem canisterapie je kromé snahy o navazani kontaktu
divky se psem také motivace k cilené ¢innosti a snaha o propojeni ¢innosti ze
Skolniho prostiedi.

Do centra dochdzi canisterapeutky ttikrat tydné a kazda terapie je pfizpiisobena
individualnim potiebam kazdé Klientky. Probiha v klidné mistnosti cca 30
minut. Divka je pfipravena na setkani s pejskem a terapie zac¢ina pozdravenim
pejska, oslovenim a vybérem jedné z moznych aktivit od polohovani, cvicent,
hry, tkoly. Nejcastéjsi forma canisterapie, ktera se v centru praktikuje, je
polohovani a aktivni cinnosti se psem. Pii polohovéni, které muzeme
zptijemnit viini nebo tichou hudbou, divku polozime k volné lezicimu psovi
hrudnikem nebo zady, aby mohla vnimat jeho dech a teplou srst. Pravé
pejskovo télesné teplo uvoliuje svaly. Div¢in dech se pomalu prohlubuje a
zklidiuje. Kromé télesné oblasti, jemné a hrubé motoriky, rozvijime také
poznavaci oblast, kterou procvi¢ujeme dotekem pejskova cumaku nebo ostrych
drapka.

Aktivnimi ¢innostmi rozumime hlazeni psa, hazeni mickl, kartaCovani,
prolézani pod psem, sbirani predméti z t&la psa aj.>*

Hipoterapie je terapeuticky pftistup, funkéni rehabilitatni metoda a technika
vyuzivajici bézného kroku koné, jez vyuziva rizné aspekty-fyzické, psychické
a emocionalni. Prostfednictvim koné zlepSujeme motivaci, komunikaci a
smyslové vnimani. Z vyhod kontaktu s koném plynou uvolnéni svali, zlepSeni

rovnovahy, sniZzeni svalového napéti, zlepSeni koncentrace, uvédomeéni si

% Muzikoterapie http://www.zszahradka.cz/stranka-muzikoterapie-80, téz
http://www.iczahrada.cz/nase-sluzby/muzikoterapie/.

%1 Tupa M. in Rettv syndrom, kolektiv autor 7S Zahradka, 2005, s. 35, téZ Zakladni §kola
Zahradka www.zszahradka.cz a Integracni centrum www.iczahrada.cz .
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svého téla, zlepeni komunikace aj.®? Dité balancuje pti pohybu a kroku koné
ve vSech tfech rovinach-frontalni, sagitalni a horizontalni. Kun také pozitivné
ovlivituje emocionalni chovani ditéte a to svou autoritou, kterd je dana jeho
velikosti. Je motivaci pro zapojeni rukou v hlazeni nebo podavani pamlski.®
Kraniosakralni terapie, patfici mezi terapie alternativni, je jemna neinvazivni
dotekova technika plisobici na kraniosakralni systém (cranium-lebka, sacrum-
kiizova Cast patete), ktera je zaloZena na faktu, ze t€¢lo mé v sob¢ vlastni zdroje
sily, posiluje imunitu a vnitini rovnovahu.**Zakladem kraniosakralniho
systému je mozkomi$ni mok omyvajici blany propojujici mozek a michu.
urazu, operaci atp.) reaguje télo napétim, které si télo pamatuje, uklada je
V tkanich. Je-li stres velky, miize prejit do chronickych bolesti i nemoci. PFi
kraniosakradlnim oSetreni terapeut vnima znehybnélé misto a jemnym dotykem
a pusobenim napéti rozmélnuje a uvolnuje. Telo ziskava ulevu, posilu, nabyva
opét rovnovahy. “®° Pribéh terapie je klidny a bezbolestny, divka pohodlné lezi
a terapeut poklada jemné ruce na rtiznd mista na hlavé a téle, tim se napoji na
kraniosakralni systém a uvoliiuje napéti a problematickd mista. Divka proziva
tilevu od stresu a celkové posileni.®®

Jednou z nejmladsich podpurnych terapii je snoezelen- specialné upravena
mistnost pro ucely stimulace smysli, relaxace, zklidnéni, k pomoci rozvoji
verbalni a nonverbalni komunikace. Toto prostfedi nabizi vyuZiti hudby,
svételnych efektl, zrakovych, polohovacich a hmatovych pomucek k aplikaci
pedagogické a terapeutické Cinnosti, bazalni stimulaci, masazi apod. Klidna
hudba a jiné zvuky umoZiujici prostorové vnimani zvuku, pfitmi a tlumené
svétlo, kter¢ mlze dit€ samo menit dle libosti, UV svételné efekty, vodni
bublajici valec, bazének s micky a osvétlovana vldkna vytvaii piasobivou

atmosféru a pomaha navodit pocit divéry mezi doprovazejici osobou a ditétem.

92 Qu'est ce que l'hippothérapie? http://www.pony-paradise.be/Hippotherapie.htm

% Zelinova K. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 37.

% Tupa M. in Rettiiv syndrom, kolektiv autorti ZS Zahradka, 2005, s. 35, téz Kraniosakralni
terapie http://www.zszahradka.cz/stranka-kraniosakralni-terapie-79.

% Kraniosakralni terapie http://www.zszahradka.cz/stranka-kraniosakralni-terapie-79

% Tupa M. in Rettiiv syndrom, kolektiv autora ZS Zahradka, 2005, s. 35.
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V Zahrad¢ se snoezelen vyuziva teprve par let, zato se stal jednim
z nejoblibenéjsich mist pro odpocinek a relaxaci béhem dne. Pedagog pracuje
ve snoezelenu bud’ individudlné s jednim Zzakem, nebo s mensi skupinkou.
Mistnost se v Zahradé vyuziva nejen pro puavodni ucel- tj. volnocCasova
odpocinkova aktivita, ale 1 jako podptirné prostiredi ve vychovné-vzdélavacim
procesu. Je ale tfeba mit na paméti a vrat ohled na mozné epileptické zachvaty

u divek s Rettovym syndromem a vynechvat tak blikajici svételné podnéty.®’

% Tupa M. in Metodika prace se Zakem se vzacnym onemocnénim, Michalik J. a kol.,2012,
.92, téz Snoezelen http://www.zszahradka.cz/stranka-snoezelen-83, Snoezelen
http://www.iczahrada.cz/nase-sluzby/snoezelen/.
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3 PRAKTICKA CAST

Teoreticka ¢ast prace si kladla za cil predstavit Rettiv syndrom a pfedevsim
metody vzdélavani déti s touto diagndzou. Cilem praktické Casti bude ziskat
osobni vypovéd’ maminek, které vychovavaji divky s Rettovym syndromem a
maji tak zkuSenosti se vzd€lavacimi zafizenimi. Ve dvou pfibézich, jez jsou
zpracované formou kazuistiky, chci demonstrovat dilezitost vcasné
diagnostiky, prvni piiznaky, pribéh onemocnéni a prabéh vzdélavacimi
zatizenimi. Samotné piiklady a metodiky vyuky uvadim na konkrétnim piipadu
téchto divek. Soucasné uvadim, ze jsem vychazela z pfedpokladu, Ze existuje
specificky specidlni vychovné-vzdélavaci program, resp. metodika vzdélavani
pro zaky s Rettovym syndromem a snazila jsem se zjistit, zda existuji specialni

ttidy, poptipadé Skoly, se zaméfenim na Rettiiv syndrom.

Cile:
1) Popsat IC Zahrada a ZS Zahradka a vychovné vzdélavaci proces
V tomto zafizeni.
2) Zpracovat kazuistiky dvou zakyn s Rettovym syndromem a na nich
ptiblizit konkrétni vychovné vzdélavaci proces kazdé z nich.
3) Zaméfit se na rozumovou a smyslovou vychovu téchto zakyn a ukazat

jeji ptinos.

Metodika

Pro zpracovani ptipadovych studii jsem pouzila techniku pifimého pozorovani,
ktera se mi naskytla v pribéhu mésicni praxe a analyzu dokumenti
souvisejicich se zdravotnim stavem divek a vychovné-vzdélavacim procesem
vedené danym zafizenim, tedy i individudlné vychovné vzdélavacim planem.
Vedle toho jsou podstatnym podkladem také rozhovory, které byly vedeny jak
s pedagogy a zaméstnanci, ktefi o divky pecuji, tak predevSim s jejich

maminkami.
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3.1 INTEGRACNI CENTRUM ZAHRADA

Integra¢ni centrum Zahrada je denni stacionaf, jehoz vznik se datuje od roku
1992 a byl jednou z prvnich alternativ ustavim socialni péce. Na jeho vzniku
se podilel znamy ¢esky psycholog Dr. Jaroslav Sturma a Méstska ¢ast Prahy 3.
Integracni centrum Zahrada je unikatni centrum, které mohou navstévovat déti
s tézkym kombinovanym postizenim ve véku od 6 do 20 let kazdy pracovni
den od 7 do 17 hodin. Vzhledem k tomu, Zze centrum navstévuji déti, jejichz
mentalni i pohybova postizeni jsou zdvazna a vyzaduji kazdodenni individualni
pedagogickou a rehabilitani péci, poskytuje tak centrum zdravotnickou,
socialné-pravni, rehabilitacni a specidlné pedagogickou péci a poradenskou
¢innost pro rodiny s détmi s handicapem.

Na vSech téchto procesech se spolu s pracovniky Zahrady podileji také
pedagogové Zakladni Skoly Zahradka, pficemz mezi vSemi slozkami péce
(pedagog ZS, pedagog IC, fyzioterapeut, ergoterapeut, socialni pracovnik a
dalsi) probiha vzajemna spoluprace. VSichni pracovnici totiz usiluji o dosazeni
spole¢ného cile- vytvofit pro dité¢ pfimétené stimulujici a motivujici podminky
pro jeho dalsi rozvoj. A to nejen v oblasti rozumovych schopnosti, smyslové
stimulace, ale i voblasti sebeobsluhy ¢i socialnich a komunikaénich
dovednosti.

Integracni centrum nabizi rodi¢im takeé dalSi servis, kterym se rozumi
komunikace s ufady, pomoc pii pofizovani rehabilitacnich a kompenzacnich
pomtucek, piispévkil, vyhledavani asistentii-dobrovolniki, ktefi rodiné odleh¢i
péci o handicapované dité a i ditéti zkvalitni Cas

strdveny mimo stacionaf, nebo podavani informaci a kontaktli na organizace,
sdruzen, 1éCebnd zafizeni aj., ktera mize rodiné¢ akutné, nebo i dlouhodobé¢

pomoci.

3.2 ZAKLADNI SKOLA ZAHRADKA

Zakladni Skola Zahradka je specidlni Skola pro déti s t€¢Zkym kombinovanym
postizenim a poruchami autistického spektra a je soucasti IC Zahrada. Vznik
Skoly se datuje od roku 1997 v plivodnim zdméru pro potiebu vzdélavani

klientd Integratniho centra Zahrada, v jehoZz budové sidli a snimZ uzce
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spolupracuje. Zéakladni skola ma kapacitu 36 zakt, ma 5 tfid (4 rehabilita¢ni
tfidy a jednu specializovanou pro zaky s poruchami autistického spektra). Pro
zéky, ktefi nemohou ze zdravotnich divodi navstévovat Skolu, existuje
moznost domaciho vyudovani. ZS spolupracuje jak s rodi¢i, tak i s fadou
odbornikll. Spoluprace rodict a Skoly spociva v participaci n¢kolikrat béhem
roku na tradi¢nich akcich $koly a na jejich realizaci. Dlouhodoba spoluprace
probiha s ob¢anskym sdruzenim rodictu Slune¢ni zahrada a Slune¢ni domov, se
specialné pedagogickymi centry, s CAAK a s organizaci APLA.

Potieby zakl navstévujicich tuto zakladni skolu vychazi jednak ze zavaznosti
jejich postizeni a také kombinaci jednotlivych vad. Nejpocetnéjsi skupinu tvori
Zaci s mentalni retardaci v kombinaci s télesnymi vadami (pfedevsim na bazi
DMO), smyslovymi vadami, vadami feci, autismem a psychickym
onemocnénim, vyvojovymi poruchami uceni a chovani.

Pedagogové vychazeji pii vzdélavani z nasledujicich dokumentt: SVP ZS
Zahradka a Rehabilita¢ni vzdélavaci program pomocné skoly 15988/2003-24.
Uplatiuje se pfedevSim individualni vyucovéni. Teprve od Skolniho roku
2012/2013 je individuélni prace doplnéna o skupinové vyucovani v mensim
kolektivu.

Hodnoceni zakt probihéd pracovniky zékladni Skoly dvakrat ro¢né, a to formou
slovniho hodnoceni.

Soucasti vzdélavaciho programu je déale podpora zrakovych dovednosti,
logopedie, alternativni komunikace, fyzioterapie, ergoterapie, bazalni
stimulace, canisterapie, hipoterapie, rezonac¢ni terapie na harmoniza¢nim ltzku,
snoezelen, vodolécba, hudebni a vytvarné aktivity.

Skolni rok déale zpestiuji vylety, $koly v pfirod&, divadelni piedstaveni,
zahradni slavnosti a dalsi spole¢né akce zaki, pracovnikii Skoly a rodict.

Cilem vzdélavani zakt je ptredev§im rozvoj elementarnich komunikaénich
dovednosti, pohybové samostatnosti, zdkladli sebeobsluhy a maximalné¢ mozné
sob&stacnosti. Pedagogové se také zaméfuji na rozvoj osobnosti, estetického
cittni a zaymi, vytvarnych a hudebnich schopnosti a nejjednodussich

pracovnich dovednosti.
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3.3 KAZUISTIKA C.1

3.3.1 RODINNA ANAMNEZA (RA)

Matka: narozena Vvroce 1974, Ceské narodnosti, nyni nezaméstnana,
vV domacnosti
Otec: narozen Vroce 1973, némecké narodnosti Zijici s rodinou v CR,
zaméstnany
Sourozenci: nevlastni sestra, narozena v roce 2003, némecké narodnosti zijici

s matkou v Némecku

V rodiné se nevyskytuje zadné dédi¢né onemocnéni z otcovy ani z matciny
funguje dobfe, je Uplnd, kromé& nevlastni sestry, kterd rodinu pravidelné
navs§tévuje. Rodina je aktivni, béhem roku absolvuje pobyty na horach, u morte,

jezdi lyzovat atd.

3.3.2 OSOBNi ANAMNEZA (OA)

Jméno ditéte: Paulina

Rok narozeni: 2007 v Némecku

Paulinka se matce narodila jako prvni dité. T€hotenstvi probihalo v poradku,
matka v prib&éhu absolvovala téhotensky screening, ktery by vyloucil pfipadné
potenciondlni postizeni. Vysledkem byl negativni néalez pro vSechny bé&zné
testované vrozené vady, ani ultrazvuk plodu neodhalil zadné abnormality.
Porod probéhl ptirozené, 3 dny po terminu a bez komplikaci. Matka neuvedla

Zadné poporodni problémy.
3.3.3 PSYCHOMOTORICKY VYVOJ

Paulinin vyvoj se po psychomotorické strance jevil do asi 8. az 9. mésice v
normé&, v porovnani se Stejné starymi vrstevniky se zdala ve vyvoji dokonce
napied. V této dob¢ byla, jak uvadi matka, Paulina velmi spoleCenska- méla

rada lidi, Casto a rdda se smala, hréla si s hrackami, byla klidn4 a ticha.
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Co se ty¢e komunikace a vyvoje fe¢i, bez problému si Paulina broukala,
zvatlala, dokonce pouzivala jednoslabi¢né hlasky (bum, haf aj.). Do 9. mésice
se pretaCela na bficho, samostatné sed¢la, byla schopna postavit se na vSechny
Ctyfi nohy, jen nelezla. Uchopovala piedméty i mensi predméty tzv.

pinzetovym uchopem.
3.3.4 PRVNI PRIZNAKY A DIAGNOSTIKA

Asi v 8. mésici prodélala Paulinka obstrukéni bronchitidu a lékafi ji byly
ptedepisovany antibiotika, coz vyustilo az ve virovy zéapal plic, ktery trval
skoro mésic. V dobg, kdy v Ceské republice fadily rotavirové infekce, Paulinka
dobirala 1éky a nasledné ji byla zjisténa salmoneloza. V tuto dobu zhubla
Z ptvodnich 8 kg o lkg a rodice zacali pozorovat zpomaleny vyvoj, ktery ale
ptisuzovali dlouhodobé nemoci a 1é€b¢ antibiotik.

V 9. -10. mésici jakoby zapominala, co uz umi a jak poznamenala matka,
najednou se z kontaktniho ditéte stalo dité uzaviené. Zpomalil se jeji motoricky
vyvoj, neleze, nestoupa si na nohy, je celkové sklesld. Diive drzela bez
problému Izici a jiné pfedméty, nyni predméty upousti a ztraci o veskeré déni
zajem. Nereagovala na své jméno, 1ékaifka se domnivala, Ze by se mohlo jednat
0 sluchovou vadu a poslala Paulinku na vySetfeni sluchu, které ale nic
neprokazalo.

V 1ét¢ poradila matce lékatka v Ceské republice cvicit s Paulinkou Vojtovu
metodu. Tato metoda ji pomohla, Paulinka zacala postupné 1ézt a zdala se byt
veselejsi. OvSem v zafi prodélala dle slov matky jakysi ,, zachvat®, po kterém
doslo k nahlé a celkové zmén¢ v chovani a Paulina byla 6 dni hospitalizovana
na neurologii v Diisseldorfu, protoze rodina v té dobé zila v Némecku. Po
absolvovani vSech komplexnich vySetfenich byla propusténa stim, Ze je
naprosto zdravd a lékafi stanovili Paulince diagnézu smiSené specifické
vyvojové poruchy.

Ale opét doslo k celkovému zhorSeni v komunikaci, mobilité, kontaktu, jemné i
hrubé motorice. Matka uvadi, ze kdyZ méla Paulinka pied sebou na vybér 6
hrac¢ek, vzdy si vybrala jen jednu a stidle tu samou. Rodice tedy pojali

podezieni, protoze Paulinka zaCala vykazovat silné autistické rysy, ztratila
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zajem o okoli, osoby, nereagovala na své jméno. Toto chovani doprovazely
vykyvy nalad, zachvaty vzteku a agrese (kousani, Skrabani apod.) Objevil se u
ni 1 strabismus na pravém oku. Matka nevahala a zacala hledat piiznaky
Paulin¢ina chovani na internetu. Tam také ziskala prvni informace o Rettové
syndromu, ktery svymi symptomy piipominal Paulin¢ino chovani. Na zaklad¢
téchto informaci rodi¢e zazadali o genetické testovani na Kklinice
v Gottinghamu a po 6 tydnech, v roce 2009, se potvrdila diagn6za Rettova
syndromu. Mezitim se jiz zaCaly objevovat stereotypni pohyby rukou vétSinou
ve form¢ vkladani rukou do Ust, poté se pfidaly i myci pohyby a mnuti. V této
dobé se jiz rodina definitivng prestéhovala z Némecka do Ceské republiky.
Paulinka stale nelezla, ve chvili, kdy ji rodi¢e postavili a drzeli za ob¢ ruce,
mela nohy pted sebou nataZzené nebo skréené, coz se vzapéti zlepSilo po
prvnim pobytu v Janskych laznich. Paulinka v sou¢asné dob¢ netrpi typickymi

ptiznaky pro syndrom-skolidézou a epilepsii.
3.3.5 TERAPIE A KOMUNIKACE

Matka s Paulinkou cviéila stale Vojtovou metodu navic nové v kombinaci
s Bobath konceptem. Po porovnani obou téchto metod, dospéla matka k zavéru,
7ze upusti od Vojtovy metody a budou nadale rehabilitovat pouze podle
konceptu manzeli Bobathovych. Vysledkem byly ndznaky nejisté chtize s
oporou. Paulinka zacala rehabilitaci kombinovat s hipoterapii a plavanim. Asi
od 3 let je pod dohledem neurologa Thomayerovy nemocnice Mudr.Hadace.
V laznich se matka zacala také vice zajimat o logopedii, a protoZze uz u
Paulinky v tu dobu zcela vymizela schopnost verbalni komunikace, zacali
rodice vyuzivat metodu VOKS a piktogramy. Dnes komunikuji pfes pocita¢
Tobi. Matka s Paulinkou absolvovaly lazensky pobyt jesté dvakrat a také
respitni 14denni pobyt pofddany organizaci ARPIDA, vramci kterého
absolvovaly kurzy logopedie, hipoterapie a plavani). Na jafe lonského roku
ziskala Paulinka diky finan¢nim prostfedkiim choditko, ve kterém se velmi
rada snazi o pohyb a d¢la ji radost, kdyZ miize chodit sama, bez dopomoci.

Krodin¢ dochazi dvakrat tydn€ ergoterapeutka na individudlni ergoterapii.
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Paulinka se s ni mimo jiné uéi jak vafit s maminkou, protoze tuto ¢innost ma

velmi rdda a rada ji napodobuje.
3.3.6 SOUCASNY STAV

Paulinka si zvladne s dopomoci umyt ruce a pii Cisténi zubi pouziva
nedominantni levou. Pfi ergoterapii se u jidla pokousi sama brat do ruky ptibor,
pfiCemz leva ruka je fixovana, a také samostatné pit z hrnecku. Jemnou
motoriku procvicuje v Zahraddce vytvarnou vychovou (lepeni, malovani atd.)a
pracovni vychovou (vafeni)a uchopovanim ptedmétd. Hrubou motoriku
procvicuje zejména chuzi v choditku, zménami polohy té€la béhem dne,
cvienim v télocviéné na trampoling€, micich apod. Pfi rehabilitaci s Paulinkou
je stale vyuzivan Bobath koncept a cvifeni na labilnich plochach. Paulinka
v Zahradce dochazi na koupani ve vifivce, které ji velmi bavi, vafeni a

nekolikrat do roka také na hipoterapii.

3.3.7 VYCHOVA A VZDELAVANI

Od roku 2010 zacala Paulina dochazet do soukromé specidlni mateiské Skolky
na Praze 4 a od této doby se také datuje zaCatek jeji péCe ve Specidlné
pedagogickém centru (SPC). Jak uvadi matka, zhruba od této doby se rozvinula
apraxie a u Paulinky vymizely dosavadni ucelné pohyby rukou. Objevil se
pomérné silny bruxismus a proto rodic¢e zacali Paulin€ znovu davat dudlik, aby
zabranil odfeni zubni skloviny. Ze za¢atku navitévovala MS dvakrat tydné
s osobni asistentkou a vzdy po obé&de ji asistentka odvedla domd. Posledni rok,
ktery Paulinka v MS stravila, tam dochézela &tyfikrat tydné véetné spanku po
obédeé.

V 6 letech prosla Paulinka regulérnim zépisem do Zakladni Skoly Zahradka,
kam v zafi roku 2014 nastoupila do 1. tfidy. Nyni je tedy Paulinka ve 2. t¥id¢
spolu s dalsim Ctyimi détmi s kombinovanym postizenim. Stejn¢ jako vSechny
déti v této Skole je vzdélavana podle individudlniho vychovné vzdélavaciho
programu, ktery vychazi z Rehabilitacniho vzdélavaciho programu pomocné

Skoly.
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O Paulinku pecuje cely tym odbornikti. Individudlni vyuka je v Zahradce
zajistovana specialni pedagozkou této Skoly, dalsi pedagogicka Cinnost je
zajistovana dvéma pedagogy. Do vychovné vzd€lavaciho procesu je dale
zapojen také fyzioterapeut, ergoterapeut a canisterapeut. Pedagogové ZS
spolupracuji a konzultuji s poradenskymi centry, Centrem alternativni a
augmentativni komunikace a jinymi Skolskymi zabyvajicimi se péci o klientky
s Rettovym syndromem. Do zafizeni pravideln¢ dochazi stomatolog a

rehabilitacni 1ékar.

3.3.7.1 Individuadlné vychovné vzdélavaci plan

Zakladem sestaveni individudlniho vychovné vzdélavaciho plénu bylo
posouzeni Paulin¢inych schopnosti vySe zminénym tymem odbornikd, kteti
vychazeli z lékatského a psychologického vysetfeni, hodnoceni specidlné
pedagogického centra a z hodnoceni fyzioterapeuta a ergoterapeuta. [VVP byl
sestaven na zacatku Skolniho roku a hodnoti se pribézné. Do rukou rodict se
dostane spole¢né s vysvédcenim za dany Skolni rok.

Zavérem hodnoceni bylo uréeni dalsiho postupu a popisu ¢innosti v komplexni
péci.

Z analyzy dokumenti hodnoticich plnéni IVVP a zrozhovoru s matkou
vyplyva, Ze Paulinka je klidn4, velmi spolecenska, pozitivné naladéna, ma rada
kdyz se kolem ni néco déje a ma rada ostatni déti. Nedéla ji problém se velmi
rychle adaptovat na nové prostiedi, osoby ani aktivity, je snaZivd a
komunikativni. Dle vyjadfeni SPC by mélo byt vzdélavani zaméfeno na
celkovy rozvoj osobnosti, na podporu jemné a hrubé motoriky, rozvijeni
komunika¢nich dovednosti, rozvijeni pracovnich a jinych dovednosti. Vhodné
je také zarazeni bazalni stimulace a veSkerych terapeutickych aktivit, kterymi
Skola disponuje. V Paulin¢iné hodnoceni a IVVP se zaméfim na pozitivni
uspéchy ve vzdélavani dosazené pomoci rozumové a smyslové vychovy a na

individualné zvolené metody.
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3.3.7.2 Uroveii Paulinéinych schopnosti a dovednosti a zvolené metody
Smyslova vychova- Clovék a jeho svét

Zrak

Paulinka velmi dobfe navazuje kontakt pomoci o¢i, proto ji nedéla problém
vybér ze dvou moznosti pravé pomoci pohledu. Pro komunikaci s ni se vyuziva
nejen systétm VOKS, ale i fotografie pro konkrétni denni aktivity v ramci
rozvrhu. Se svou pedagozkou pracuje Paulinka casto pied zrcadlem za
doprovodu pisnicek a také hraje zrakové hry na iPadu. Ve zrakové mistnosti a
snoezelenu pracuje s lightboxem, kde vklada predméty raznych tvart do
vyfezu, vinima a rozezndva rizné barvy). Pii veskeré manipulaci a pouzivani
rukou Paulinka sleduje své ruce.

Sluch

Paulinka se pfi muzikoterapii a rannim zpivani S pomoci pedagogli pokousi
hrat na rizné hudebni nastroje, coz ji vétSinou déla dobte. Stejné jako hudbu,
méa rada také poslouchéni pohadek a zvukové hracky. Spolecné s pedagozkou
propojuje basnicky, které ma rada s pohyby celého téla. Také na iPadu hraje
zvukové hry, uci se rozeznavat bézné denni zvuky, hudebni nastroje, zvuky
zvitat doplnéné vzdy redlnym obrazkem.

Hmat

Paulinka procviuje uchopovani riznych predméta v kombinaci s pohybem-
zejména hracek a predmétti denni potieby (napf. piti z hrnku aj.). Pokousi se
rozliSovat riizné materialy (pfi vafeni se jednalo o potraviny, pii pracovni a
vytvarné vychové o textil, hlinu, papir aj.) a povrchy (studené, teplé). Paulinka
také pracuje s hmatovym panelem, kdy za pomoci rukou strhava predméty na
suchy zip zpanelu a ma rdda masaze aromaoleji a hmatové masaze napf.
v nadobé¢ s fazolemi apod.

Chut’ a ¢ich

Paulinka se uci identifikovat rizné ving jidel a kotfeni béhem vateni nebo pfi
obéde¢, ale uci se ocichavat také kometické produkty (mydlo, krém). Nacvicuje

dychani nosem a nasledny vydech usty.
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Prostorové a smérova orientace

Paulinka se v ramci orientace u¢i poznavat pokoj, tfidu, ale i celou budovu

Skoly a také vyhledat zdroj zvuku.
Rozumovi vychova - Clovék a komunikace

V ramci ranniho zpivani si zaci opakuji jména spoluzaki, které poznava i na
fotografiich, dny v tydnu, Paulinka na své jméno reaguje a na rezim dnes ve
Skole si zvykla, i kdyZ n¢kdy béhem dne usne. V ramci denniho rozvrhu
pouziva Paulinka pro¢ aktivity fotografie a piktogramy, procvicuje poznavani
predmétii bézné denni potieby a jejich funkce, nazvy jednotlivych ¢asti téla,
zvitat aj. Paulinka se také uci orientovat se v ase a tuto dovednost propojit
s ¢innostmi s tim spojenymi.

Komunikace

Pedagogové s ni nacvicuji metodu vybéru ze dvou moznosti o¢ima, zkousi i
rukou. Paulinka umi dat najevo své emoce, kdy ji néco boli nebo kdy méa hlad.
Cilem v komunikaci je 1 nadale rozSifovat slovni zasobu, pokusit se najit
moznosti a prostfedky k vyjaddieni souhlasu a nesouhlasu.

Socializace

Jak jiz vySe uvedla matka Paulinky, je velmi spolecenska, ma rada déti, Skolni
vylety a oslavy, proto je dlouhodobym cilem udrZovat stile dobré vztahy se
spoluzdky a pedagogy, se spoluzdky na ostatnich pokojich, navstévovat
obchody nebo jezdit na vylety.

Jemna motorika

Paulinka si rdda cucé prsty, proto je dileZité ji ruce zaméstnat n&jakou Cinnosti
a podpofit spolupraci obou rukou. Paulinka s pomoci dokéze uchopit predmét a
uci se zachazet s pojmy ,,vezmi* a ,,podej*.

Hruba motorika

S pomoci choditka nebo opory je zachovana chlize. V pribéhu dne stiida
polohy (sezeni v zidlice, na polohovacim vaku apod.) a v télocviéné cvi¢i na

trampoliné nebo gymnastickych micich.
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3.4 KAZUISTIKA C.2

3.4.1 RODINNA ANAMNEZA (RA)

Matka: narozena v roce 1967, ¢eské narodnosti, nyni nezaméstnana, vénuje se
naplno péci o dceru
Otec: narozen Vv roce 1965, ¢eské narodnosti

Sourozenci: bez sourozencu

V rodiné¢ se vyskytuje dédicné onemocnéni zZ otcovy strany. O jinych

zavazngjsich onemocnénich nejsou informace. Rodina je netplna, divka zije

pouze s matkou, s otcem se nestykaji.

3.4.2 OSOBNi ANAMNEZA (OA)

Jméno ditéte: Katefina

Rok narozeni: 1996 v Praze

Katefina se matce narodila jako prvni dité. Matka prodé¢lala v prenatdlnim
obdobi divky klistovou encefalitidu. Poté neabsolvovala Z&dné specialni
vySetieni, kvilli pfipadnému postiZeni.

Porod probéhl ptirozené€, v terminu a bez komplikaci. Matka neuvedla Zadné

poporodni problémy.
3.4.3 PSYCHOMOTORICKY VYVOJ

Katefiny vyvoj se po psychomotorické strance jevil do 9. mésice naprosto
vV normé. Stavéla se na nohy, reflexy méla také v poradku, jen si sama nesedala
a nelezla. Vyvoj feci a komunikace se také jevily bez problém, Katetina prosla
stadii broukani a zvatlani. Byla schopna uchopit 1 mensi pfedméty pinzetovym

uchopem. Postupem casu se ale tato schopnost vytracela, az se vytratila Gplné.
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3.44 PRVNI PRIZNAKY A DIAGNOSTIKA

Do 9. mésice se Katetiny vyvoj jevil zcela v pofadku, sama si hrala s hrackami,
komunikovala, zajimala se 0 osoby ve svém okoli a byla velmi socialni, ticha a
klidna. V' 19. mésici absolvovala neurologické vysetfeni, které pouze urcilo, ze
matka Vv téhotenstvi pravdépodobné prodélala klistovou encefalitidu. Ve 2
letech zpozorovala matka prvni zmény v chovani a regres ve vyvoji. Katefina
uz se nestavéla sama na nohy, ale chodila pouze s dopomoci. Predméty, napft.
hrnek, které diiv bézné zvladala drzet, zacala najednou upoustét a vzdy po
upusténi se zacala smat, coz matka vyhodnotila jako, Ze to Katefina d¢la
naschval. Nicméné o par mésici pozd&ji zacala vykazovat autistické rysy-
prestala si sama spontanné hrat, ztratila zajem o osoby a déni ve svém okoli,
vyhyba se o¢nimu kontaktu. Pfestala reagovat i na své jméno. V piipad¢, ze
nebyla nijak zajisténa v prostoru, bala se a bezpecné se citila jen v matéiné
objeti. Vté¢ dobé byly Katefiné stanoveny celkem 4 diagnézy, z nichz
nejdominantnéj$si mély byt centrdlni kortikalni poruchy zraku nebo také
kortikalni slepota. Jedna se o poruchu, ktera je zptisobena poruchou mozku a
zrak je postizen vice, nez se ofekava dle vysledkli vySetfeni. Mezi ptiznaky
kortikalni slepoty patii obasné pouzivani zraku, nesoustfedénost, problémy pfi
prostorovém vidéni, dité Spatné chape kontext, pfedmét i jeho pouziti v cizim
prostiedi.®® Ve 3,5 letech byla Katefina poslana détskou 1ékaikou na vysetfeni
do Thomayerovy nemocnice v Kréi. Dle doporuceni Iékaiky z této nemocnice,
méla byt Katefina umisténa do Ustavu, protoze jeji stav se bude nadale velmi
rychle zhorSovat a tidajné nejpozdéji v 5 letech jiz nebude poznavat nikoho ze
svého okoli ani svou matku. Az v5 letech, kdy uz se zacaly vyskytovat
stereotypni pohyby rukou, podstoupila Katefina genetické testy, které
diagndzy u nas jesté nebyl dostatek informaci o tomto onemocnéni, obratila se
matka na sdruzeni Rettova syndromu v USA, odkud pfivezla pro svou dceru
handbook, tedy komunikacni knihu. Katefina trpi hyperventilaci, skoliézou,

bruxismem, je nechodici a ma opozdéné reakce.

% Tyflokabient Ceské Budé&jovice http://www.tyflokabinet-cb.cz/zrak.htm
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345 KOMUNIKACE

Vzhledem ktomu, ze se u Katefiny naprosto vytratila schopnost verbalni
komunikace, zacala matka nejprve vyuzivat metodu VOKS a piktogramy. Dnes
komunikuji pomoci metody vybéru a metody souhlasu a nesouhlasu. Pokud
chce Katefina odpoveédét ANO, podiva se matce na sta. Naopak podiva-li se ji
do o¢i, znamena to NE. V pfipadé, Ze nevi, diva se upIn€¢ mimo. Nejoblibené;jsi
Katefiny Cinnost v zakladni Skole je damsky klub, kde spole¢né s ostatnimi
divkami ze Skoly vati, pouzivaji kosmetiku, divaji se na filmy apod.

Rada sleduje televizi, mé své oblibené potfady a podle své matky, kterd si to ale
nedovede raciondlné vysvétlit, ma Katefina velmi dobrou intuici na lidi a

dokaze je odhadnout. M rada fyzicky kontakt.

3.4.6 VYCHOVA A VZDELAVANI

Jak jiz bylo uvedeno vySe, Katefin¢ byl Rettlv syndrom definitivné
diagnostikovan az v 5 letech, proto do t¢ doby navstévovala klasickou
matefskou Skolku. Byt nekomunikovala, chodila sem velmi rada, ze Skolky se
vracela spokojend a usmévava. Poté, od 6 let, zacCala navstévovat zakladni
Skolu specialni Roosveltova v Alzirské ulici na Praze 6. Zde byla vzhledem
k diagnoze zatazena do autistické tfidy, ale vadil ji kiik a pohyb ostatnich déti
a nerada se sem vracela. V této Skole byla do svych 9 let a od té doby az do
soucasnosti navitévuje ZS Zahradka, kde je ve tfidé s dal§imi 6 détmi- dvé
divky s Rettovym syndromem a dalsi 3 déti s kombinovanym postizenim.
Katefina je také vzdélavana podle individudlniho vychovné vzdé¢lavaciho
programu, ktery vychdzi z Rehabilitaéniho vzdélavaciho programu pomocné
Skoly. Individualni vyuka je v Zahradce zajiStovana specidlni pedagozkou této
Skoly, dal$i pedagogicka Cinnost je ve tfid¢é zajiStovéana tfemi pedagogy. Do
vychovné vzdé€lavaciho procesu je déale zapojen také fyzioterapeut,
ergoterapeut a canisterapeut. Pedagogové ZS spolupracuji a konzultuji
s poradenskymi centry, Centrem alternativni a augmentativni komunikace a
jinymi Skolskymi zabyvajicimi se péci o klientky s Rettovym syndromem. Do

zafizeni pravidelné dochdzi stomatolog a rehabilitacni 1ékar.
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3.4.6.1 Individudlné vychovné vzdélavaci plan

Zakladem sestaveni individudlniho vychovné vzdélavacitho planu bylo
posouzeni schopnosti a dovednosti Katefiny vySe zminénym tymem odbornikd,
ktefi vychazeli z Iékaiského a psychologického vySetfeni, hodnoceni specialné
pedagogického centra a z hodnoceni fyzioterapeuta a ergoterapeuta. [IVVP byl
sestaven na zacatku Skolniho roku a hodnoti se pribézné. Do rukou rodicti se
dostane spolecn¢ s vysvédcenim za dany Skolni rok.

Zaveérem hodnoceni bylo urceni dalSiho postupu a popisu ¢innosti v komplexni
péci.

Z analyzy dokumenti hodnoticich plnéni IVVP a zrozhovoru s matkou
vyplyva, ze Katefina ma rada sviyj klid, vzhledem ke svému véku je ndladova,
stiidaji se u ni emoce. Je komunikativni, ale dle matky, osoba, ktera se s ni
bude pokouset komunikovat, musi znat zdkonitosti a pravidla jeji komunikace.
Mezi priority pfi sestavovani individualniho vychovné vzdélavaciho planu patii
uspésna komunikace, rozvoj receptivni i expresivni slozky feci,

V ramci smyslové vychovy je prioritou rozvijet sledovani zrakem, ucit se 1épe
fixovat zrak na konkrétni predmét. Dalsimi prioritami jsou sebeuvédomovani,
herni

motorické, socidlni a sebeobsluzné dovednosti, orofacialni cviceni a prace s
télem.

Stejn€ jako u Paulinky, 1 u Katefiny se zaméfim zejména na rozumovou a

smyslovou vychovu.

3.4.6.2 Uroveii Katcinych schopnosti a dovednosti a zvolené metody

Smyslova vychova Clovék a jeho svét

Zrak

Katefina navazuje ocni kontakt velmi dobie, protoze pravé pomoci zraku
komunikuje. Jak bylo popsano vyse, pokud chce Katefina odpoveédét ANO,
podiva se matce na pusu. Naopak podiva-li se ji do oc¢i, znamena to NE.
V ptipadé, Ze nevi, diva se uplné mimo. Pfi préci s ni se osv€d¢ily také zrakové
hry na iPadu a fotografie pro konkrétni ¢innosti béhem dne. Rada sleduje

V televizi své oblibené potady.
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Sluch

Katefina mé rada muzikoterapii, béhem které se pokousi hrat na rizné hudebni
nastroje a rada také posloucha mluvené slovo na CD. Na zavolani na své jméno
se sice neotoci, ale z naznakt se da vycist, ze rozumi mluvené feci a vSemu, co

se kolem ni d&je. Kdyz v okoli zaslechne hlas znamé osoby, zpozorni.

Hmat

Katefina mé rada bazalni stimulaci. Pfestoze trpi apraxii, naucila se pfijimat
pomoc pii manipulaci s pfedméty. | proto se v Katciné vzdélavani klade diraz
na masdz rukou rdznymi olejicky a v nadobach sriznym materidlem.
Pedagogové s Katefinou pracuji na zlepSeni koordinace ruka-oko, na

zdokonaleni motoriky a schopnosti poznévat rizné predméty dotykem.

Chut’ a ¢ich

Katka ma velmi citlivy ¢ich a jak uvadi matka, kazdé rano si sama vybira
parfém, coz ji velmi bavi. Ve Skole v rdmci smyslové vychovy také ¢icha ke
kosmetickym vyrobktim, které jsou u ni velmi populdrni. U¢i se rozeznat jidlo

na zakladé vané a chuti.

Rozumovi vychova- Clovék a komunikace

Katka rozeznava z fotografii €leny rodiny, osoby ve svém okoli, ostatni
spoluzaky, zvifata. Velky diraz je kladen na vnimani svého téla, tedy
poznavani jednotlivych ¢asti, ukazovani na sob¢. Katce se pomérné dobie dafi

orientovat se v ¢ase.

Komunikace
Katefina neni schopna pouzivat ruce k vyjadieni gest, komunikuje ocima
pomoci syst¢ému AAK odpovi na otazky ANO-NE. Katky verbalnim projevem

je plac¢ v ptipad€ nespokojenosti.
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Socializace

Katka je dle slov své matka spiSe uzaviengjsi, jen tak n€koho si k té€lu nepusti,
coz by mohlo souviset 1 s jeji intuici na lidi. Ob¢as ma vykyvy nalad a navaly
place. Mezi spoluzaky je nejstarsi a to je mozna divod, pro¢ k nim nema tak

viely vztah. Naucila se je pfijimat, ale kontakt s nimi nevyhledava.

Jemna motorika

Katka ma stale stereotypni pohyby, proto je cilem eliminace téchto pohybi a
také masirovani a uvoliiovani rukou. Apraxie ji znemoziuje vétSinu pohybu,

ale presto se tym pedagogt stale snazi o uchopovani predmétu.

Hrub4a motorika

Chtize neni zachovana, Katka je odkdzana na invalidni vozik. Je tedy nutné

b&hem dne ménit polohy. S fyzioterapeutkou cvi¢i metodu Bobath konceptu.
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3.5 SHRNUTI PRAKTICKE CASTI

Vzhledem k poctu zpracovanych kazuistik nejsou nize uvedené zavéry
reprezentativni, nevyplyva z nich zadny obecné platny zavér a plati pouze pro
tyto konkrétni piipady.

I ptresto, ze ob¢ divky maji odliSny zivotni ptib¢h, maji mezi sebou znacny
vekovy rozdil, jiny vyvoj onemocnéni a s tim spojené symptomy, pieci jen
maji ledacos spolecného. Je ziejmé, Ze obéma vzdelavani a vhodné zvolena
metodika, aktivity a terapie v ZS Zahradka a IC Zahrada prospiva. Toto
prosttedi maji rady, davétuji pedagogiim a byly ochotny pfijmout jejich
podporu a pomoc, naucily se spolupracovat. I podle vypovédi obou matek sem
dévcata chodi velice rdda a na pobyt v Zahradce se t¢si.

Zvyse uvedenych kazuistik vyplyva, ze divky jsou vzdélavany podle
Rehabiltacniho vzdélavaciho programu pomocné Skoly a jsou zafazeny ve
specidlnich Skolach do tfid spolu a autistickymi détmi a s détmi
S kombinovanym postizenim. Tim se tedy nepotvrdila ani jedna ze stanovenych
hypotéz, a to ze existuje specificky vychovné vzdélavaci program a metodika
ve vzdélavani pro zéky s Rettovym syndromem a ze existuji specidlni tfidy
zamétené na Rettiv syndrom. Zamérem praktické ¢asti také bylo ukézat, ze pfi
spravné zvolenych metodach vyuky lze dosahnout jistého pokroku.

Zaveérem lze shrnout, Ze zaméstnanci a pedagogové védi, co obéma divkam
vyhovuje a pomaha a stale je uci vypotradat se s negativnimi nasledky svého
onemocnéni. Nikdo nedokédze odhadnout, zda je mozny dal§i pokrok, nebo
tento stav divek je konecny. I pfes toto vSechno je jisté, ze vzdélavani divek s

Rettovym syndromem ma smysl a vysledky jsou ¢asem viditelné.

U divek doslo ke zlepSeni porozuméni mluvené feci, u Paulinky se matka
dokonce domnivd, Ze by mohla byt diky némeckému otci a céastecné
stravenému détstvi v Némecku dokonce bilingvni. Projevuje se to napiiklad
bchem sledovani némeckych pohadek, na které Paulinka Zivé reaguje.

Podaftilo se navazat o¢ni kontakt, ze kterého divky pohledem neuhybaji, ba
dokonce jsou schopné zaméftit svilj pohled na jeden konkrétni predmét. Obé se

naucily tolerovat své spoluzaky a pfijimaji je bez problémid. U Paulinky
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dochazi k zlepSeni v oblasti jemné motoriky, jiz si tak ¢asto nevklada ruce do
ust a mnohem vice zapojuje ruce do Cinnosti, byt zatim neni schopna s
predméty manipulovat sama.

Jsem si védoma, Ze pro zpracovani opravdu vypovidajici kazuistiky divky
s Rettovym syndromem by bylo tieba zpracovat dlouhotrvajici studii, ktera by

1épe priblizila zakonitosti psychomotorické a komunika¢niho vyvoje divky
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4 ZAVER
Rettiiv syndrom ptedstavuje vzacné a komplikované onemocnéni, které bylo
poprvé popsano az ve druhé poloviné 20. stol. To zpusobilo fadu Spatné
diagnostikovanych divek, které byly mylné zafazeny pod diagnézu détské
mozkové obrny, autismu nebo mentalni retardace.
Ve své bakalaiské praci jsem se pokusila objasnit pojmy pervazivni vyvojové
poruchy a Retttiv syndrom, kterému jsem nadale vénovala a popsala jsem jeho
pricinu, historii, stadia, diagnosticka kritéria a projevy. Soucasné jsem strucné
nastinila informaci o rodiCovském sdruzeni Rett Community a zabyvala jsem
se legislativnimu vymezeni pojmu specidlniho Skolstvi a vzdélavani zaka se
specialné vzdélavacimi pottebami, véetné jednotlivych typt vychov.
V praktické ¢asti své prace jsem zpracovala Zzivotni piibehy dvou divek
s Rettovym syndromem, které navstévuji Integracni centrum Zahrada a jsou
vzdelavany v Zakladni Skole Zahradka, a to ve formé kazustiky. Ke pracovani
této Casti prace jsem pouzila analyzu odborné literatury zpracované v teoretické
¢asti, osobni zaznamy zakyn z integracniho centra a ze zakladni Skoly, vlastni
pfimé pozorovani a vychdzela jsem pfedev§im z rozhovor s maminkami obou
divek a jejich pedagogu. Matky byly velmi sdilné a ochotné poskytnout mi
spoustu uzite¢nych informaci a inspiraci, jak vzdélavat a podporovat své dcery.
Na divkadch jsem demonstrovala pozitivni u¢inek rozumové a smyslové
vychovy na jejich vychovné vzdélavaci proces. V ramci praktické ¢asti jsem se
pokusila ptedstavit Integra¢ni centrum Zahrada a jeho sluzby a Zakladni $kolu
Zahradka a popsat vychovné vzdélavaci proces dvou divek v téchto zatfizenich.
Cilem mé prace bylo zaméfit se na vychovné vzdélavaci proces konkrétnich
divek a snazit se poukdzat na fakt, Ze i ptes svllj handicap, maji tyto divky
pravo na vzdélavani a jsou schopny se pii spravné zvolenych metodach dale
vzdélavat a ucit novym vécem.
Domnivam se, Ze je dilezité si uvédomit, Ze 1 sebemensi naznaky zlepSeni
projevi této nemoci jsou obrovskym tspéchem jak pro rodinu a ptatele divky,
pedagogy, tak také pro samotnou divku. A pravé tyto naznaky mohou poslouzit
jako motivace do budoucna pro vSechny, ktefi s témito divkami piijdou do

kontaktu.
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6 ABECEDNI SEZNAM A VYSVETLENI
POUZITYCH POJMU

Angelmaniiv syndrom= patii stejn¢ jako Rettiv syndrom do skupiny
vzacnych chorob. Jedna se neurovyvojové onemocnéni postihujici obé pohlavi
a projevujici se ,, tfepanim* hornich koncetin s ataky smichu. Typické jsou

»loutkovité*“ pohyby

Apnoicka pauza= dlouhd pauza mezi nadechem a vydechem

Apraxie= neschopnost vykonat zamysleny pohyb

Atrofie= zmenSeni normalné vyvinutého organu/ tkan¢

Bruxismus= skiipani zubu

Dystonie= abnormalni svalové napéti zvysené (kfece) nebo snizené
Dyspraxie= vyvojova porucha motorickych funkeci

Frontalni rovina= d¢li télo na piedni a zadni ¢ast

Horizontalni rovina= d¢li t€lo na horni a dolni polovinu
Hyperventilace= zvysena frekvence dechu, zrychlené, hluboké dychani
Hypotonie= snizené svalové napé&ti

Incidence= pocet nové nemocnych urcitou nemoci za dané ¢asové obdobi
Katarakta= sedy zakal

Kognitivni deteriorace= zhorSovani, slabnuti, upadek kognitivnich schopnosti
Kyféza= obloukovité prohnuti patefe dozadu

Lokomoce =schopnost pohybu

Organomegalie= zvétseni organt

Pinzetovy uchop=tchop pomoci palce a ukazovacku, ktery je nezbytny pro

spravny celkovy psychomotoricky vyvoj a rozvoj ditéte

Prevalence= celkovy pocet nemocnych v populaci, ktefi trpi ur¢itou nemoci
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Retonopatie= patologické zmény na sitnici

Rigidita= svalova ztuhlost

Sagitalni rovina= d¢li télo na pravou a levou stranu

Skoliéza= vyboceni pateie

Spasticita= neovlivnitelné svalové napéti

Svalovy tonus= kazdy stav nap¢ti svalu, ktery nebyl vyvolan timysIné

X vyvojové onemocnéni=specificky typ onemocnéni tykajici se

lokalizovanych na chromosomu X.
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