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ABSTRAKT

Bakalafska prace je zaméfena na vychovu ditéte s Angelmanovym syndromem v roding.
Teoreticka ¢ast se zabyva mentalnim postizenim, konkrétn€ pti¢inami vzniku, klasifikaci
mentdlniho postizeni a zvlaStnostmi v psychomotorickém vyvoji jednotlivych stupnii. Je
zde také popsan Angelmantiv syndrom, jeho historie, genetické stranka a klinickd kritéria.
Praktickd cast je vénovana ditéti s Angelmanovym syndromem — Terezce. Zaméfuje se na
specifika jeji vychovy a vzdélavani. Pozornost je také vénovana vztahovym a socidlnim
aspektiim vlivu pfitomnosti ditéte s postiZenim na rodice a jeji sestru.

syndromu a o jeho pfiznacich, ale také rozsifit zdroje poznatkli o vyvoji a vychové ditéte

s timto specifickym postizenim.

Kli¢ova slova: Angelmaniv syndrom, mentalni postiZeni, strukturované u¢eni, motivace

ABSTRACT

The Bachelor thesis is focused on upbringing of a child with Angelman syndrome in the
family. The theoretical part deals with mental impairment, specifically causes,
classifications of mental impairment and peculiarities in the psychomotor development of
each stage. Here is also described Angelman syndrome, its history, genetic page and
clinical criteria. The practical part is devoted to a child with Angelman syndrome —
Tereza. It focuses on the specifics of her upbringing and education. Attention is also paid
to the relational and social aspects of the influence of the presence of a child with

impairment to parents and her sister.

The aim of Bachelor thesis is to introduce and inform about the causes of Angelman
syndrome and its symptoms, but also expand the sources of knowledge about the

development and upbringing of a child with this specific impairment.

Key words: Angelman syndrome, mental impairment, structured learning, motivation
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UVOD

Pfi vybéru tématu bakalarské prace jsem nevahala a zvolila téma Angelmantv syndrom.
Dtvodem této volby byl fakt, Ze jsem matkou ditéte s timto méné zndmym postizenim.
V Ceské republice je priblizné 30 déti s Angelmanovym syndromem, coZ neni mnoho, ale
také neni zcela jisté, zda je tento pocet déti konecny, jelikoz jeho diagnostikovéani je
zalozeno na provedeni genetickych testi. V Ceské republice neni postizeni
Angelmanovym syndromem popsano v odborné literatuie a informace se daji vyhledat

pouze na internetu.

vrwe

syndromu a o jeho pfiznacich. Také popsat vyvoj konkrétniho ditéte s timto postizenim
ajeho specifické rysy. Jak jiz ndzev bakalaiské prace napovidd, cilem je pfiblizit
problematiku vychovy ditéte s Angelmanovym syndromem v roding. Praktickd cast
bakalarské prace obsahuje kazuistiku ditéte s Angelmanovym syndromem v jeho rodinném
prostfedi. A dale rozhovor s pedagozkou specidlni matefské Skoly, kterou dité¢ navstévuje.
Prakticka cast prace si pak klade za cil rozsifit zdroje poznatkl o vyvoji a vychové ditéte
s timto specifickym postizenim. Mohou byt pfinosem jak pro rodiCe, tak pedagogické
pracovniky. V praktické ¢asti Cerpam z vlastnich zkuSenosti pii vychové dcery
s Angelmanovym syndromem. V souvislosti se socialni pedagogikou ma bakalaiska prace
upozornit na moznosti vyuziti jejich poznatkl pfi pomoci rodinam s ,,And€lskym ditétem*
a pii formovéani rodinného prostiedi k vytvoreni nejoptimdlnéjSich podminek pro vyvoj
ditéte s Angelmanovym syndromem.

V prvni kapitole se zabyvam mentalnim postizenim, a to konkrétné pfiinami vzniku,
klasifikaci mentélniho postizeni a zvlaStnostmi v psychomotorickém vyvoji jednotlivych
stupnid. Druhou kapitolu vénuji charakteristice Angelmanova syndromu, jeho historii,
genetické strance a klinickym kritériim. Ve tieti kapitole popisuji specifika vyvoje ditéte
s Angelmanovym postizenim, kde se zabyvam vlastnostmi, projevy, dovednostmi
a schopnostmi v oblasti rozumové, komunikacni a motorické. V této kapitole konkretizuji
chovani jedincti s Angelmanovym postizenim. Ctvrta kapitola je vénovana Terezce ditéti
s Angelmanovym syndromem. Zaméfuji se vni na vychovu vrodiné ditéte s timto
postizenim s jejimi problémy a specifiky. Popisi diagnozu ditéte, vyvoj, projevy, chovani,
vychovu 1 vzdélavani v domécim prostiedi. Soucéasti bude i soucasny stav Terez€inych

schopnosti a dovednosti, dale jeji stav psychicky a zdravotni. Dosazené rozumové,
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komunikacni, motorické a sebeobsluzné cinnosti. Povazuji za velmi dualezité vénovat
pozornost také vztahovym a socidlnim aspektliim vlivu pfitomnosti ditéte s postizenim na
rodi¢e 1 jeji sestru. K vychové neoddélitelné¢ patii i vzd€lavani. Tato kapitola bude
obsahovat rozhovor s ucitelkou specidlni matetské Skoly, kterou dit€¢ navstévuje. V zavéru
kapitoly pfiblizim edukacni proces Terezky, a to popisem individudlné vzdélavaciho planu

sestaveného v matefské Skole.
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I. TEORETICKA CAST
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1 MENTALNI POSTIZENI

1.1 Vymezeni pojmu

Mentélni postizeni je vyvojova porucha integrace psychickych funkci postihyjici jedince
ve vSech slozkdch jeho osobnosti — dusevni, télesné i socialni. NejvyraznéjSim rysem je
trvale porusend pozndvaci schopnost, kterd se projevuje nejnadpadnéji predevsim v procesu
uceni. MozZnosti vychovy a vzd€lavani jsou omezeny v zavislosti na stupni postiZzeni
(Dolejsi  1978). Mentalni postizeni je stav charakterizovany celkovym sniZenim
intelektovych schopnosti (schopnosti myslet, ucit se a pfizpisobovat se svému okoli). Jde

o stav trvaly, ktery je bud’ vrozeny, nebo ¢astecné ziskany (do dvou let Zivota ditcte).

1.2 Etiologie (prif¢iny vzniku) mentalniho postiZeni

Mentalné¢ postizeni tvoii jednu znejpocetnéjSich skupin mezi vSemi zdravotné
postizenymi. K mentalnimu postizeni miZze vést celd fada rGznorodych pfi€in, které se

vzéajemn¢ podmiiiuji, prolinaji a spoluptisobi.

Mentalni postizeni miiZze vzniknout v obdobi:

- prenatilnim (pfed narozenim ditéte) — jedna se zejména o infekce matky b&hem
t¢hotenstvi, jeji Spatnou vyzivu, urazy matky, plisobeni toxickych latek,

- perinatilnim (v obdobi porodu a bezprostiedné po ném) — hypoxie (nedostatek
kysliku) plodu, protahovany (dlouhotrvajici porod) atd.,

- postnatalnim (po porodu do 2 let véku ditéte) — infekce novorozence, zan€ty mozku,

Spatnd vyziva, Urazy.

Vyznamnou roli pfi vzniku mentalniho postizeni hraje samoziejmé 1 dédi¢nost. Lehké
mentalni postizeni vznika vétSinou v disledku zdédéné inteligence a vlivu rodinného
prostfedi. Nelze opomenout 1 specifické genetické pficiny (chromozomalni aberace)

(Bazalova in Pipekova 20006).
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1.3 Klasifikace mentalniho postiZeni

Hloubku mentélniho postiZzeni je moZno urcit pomoci inteligenéniho kvocientu (1Q), ktery
vyjadiuje Uroven rozumovych schopnosti. Vedle IQ je nutné posuzovat v kazdém
konkrétnim ptipadé také ostatni osobnost, napt. jeji ptizplisobivost, poddajnost, zvidavost,
zdjem, pamét, napodobivost, tékavost a podobnd. V Ceské republice se ke klasifikaci
mentalniho postizeni pouziva 10. revize mezinarodni statistické klasifikace nemoci (MKN-

10) vydana Svétovou zdravotnickou organizaci. Dle ni rozliSujeme (Zvolsky 1996):

A) Druh postiZeni
F 70 -79 Mentalni postizeni

B) Stupern postiZeni

F 70 Lehké mentalni postizeni 1Q 69-50

F71 Stfedné t€Zké mentalni postizeni 1Q 49-35
F72 Tézké mentalni postizeni IQ 34-20

F 73 Hluboké mentélni postiZzeni IQ 19 a niZe
F 78 Jiné mentalni postizeni

F79 Nespecifikované mentélni postizeni

C) Typ postiZeni

— Ereticky (nepokojny, drazdivy, instabilni),
— Torpidni (apaticky, netecny, strnuly),
— Nevyhranény.

1.4 Zvlastnosti v psychomotorickém vyvoji u jednotlivych stupiii
postiZeni

V této €asti se podrobnéji zabyvam jednotlivymi stupni mentalniho postiZeni.

Lehké mentalni postiZeni

Tento stupen postizeni se vyskytuje v celkovém poctu jedinct s mentdlnim postizenim asi
v 80%. Vliv na vznik hraje dédi¢nost, sociokulturni deprivace, nedostatek stimulace. Do
3 let véku dochazi k lehkému opozdéni nebo zpomaleni psychomotorického vyvoje. Mezi

3. a 6. rokem déti ovladaji malou slovni zasobu, vyvoj fe¢i a komunikativnich dovednosti
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je opozdény. Reg je obsahové chuda a objevuji se vady. Déti postizené lehkym mentalnim
postiZzenim jsou nedostate¢né zvidavé a vynalézavé a jejich hra je stereotypni.

V obdobi Skolni dochdzky maji Casto problémy s konkrétnim mechanickym mySlenim,
snizend je i schopnost logického mysleni. Jemnd a hruba motorika je lehce opozdéna,

objevuji se poruchy pohybové koordinace.

Také rozvoj socialnich dovednosti je zpomalen, ale v socidln¢ nenaro¢ném prostredi
mohou byt zcela bez problémil. V oblasti emocionalni se projevuje afektivni labilita, jsou
impulzivni a tzkostné. Vychovné pilisobeni a rodinné prostfedi maji velky vyznam pro

socializaci.

Déti s lehkym mentalnim postizenim se vzdélavaji nejcastéji na zakladni Skole praktické.
Pti splnéni stanovenych podminek maji moZnost integrace do bézné zakladni Skoly. Jsou
schopny zvladnout jednoduché ucebni obory. Nejcastéji navstévuji odbornd uciliste

a praktické Skoly.

Stiredné téZké mentalni postiZeni

Pri¢iny vzniku jsou castou organické. Vyskyt stiedné tézkého mentélniho postizeni je
v celkovém poctu jedincl s mentdlnim postizenim 12%. Jedinci Casto trpi epileptickymi
zachvaty a dalSimi neurologickymi potizemi. Somatické vady jsou méné Casté. Rozvoj feci
i mysleni je vyrazné opozdén a pietrvava i v dospélosti. Re¢ je jednoducha, jedinci tvoti
jednoduché vét. Neékdy komunikuji pouze neverbaln€. Jedinci postizeni stiedné tézkym
mentdlnim postizenim jsou emociondlné labilni a Casto nepfiméfené afektivné reaguji.
mohou dosahnout jisté miry nezavislosti a sobéstacnosti. V sebeobsluze jsou céaste¢né

samostatni. Vyvoj jemné a hrubé motoriky je u téchto jedincti zpomalen.

Vzdélavani déti se stfedné t€Zzkym mentalnim postizenim probihd nejcastéji v zékladni
Skole specidlni a maji moznost integrace do zakladni Skoly pfi splnéni stanovenych

podminek. Vzdelavani miiZze pokracovat na praktické skole.
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Tézké mentalni postiZeni

Tézké mentalni postizeni se vyskytuje v celkovém poctu jedincli s mentdlnim postizenim
v 7%. Pri¢ina vzniku miiZze byt genetickd (malformace CNS, poskozeni zarode¢né buiky
a podobn¢) 1 negeneticka.

Jiz v ptedSkolnim véku je psychomotoricky vyvoj vyrazn€ opozdén. Jedinci trpi
somatickymi vadami a Casto pfiznaky celkového poSkozeni centrdlni nervové soustavy
(CNS). Pohyby jsou nekoordinované a neobratné. Tito jedinci si mohou osvojit zékladni
hygienické navyky, ale néktefi nejsou schopni udrzet télesnou Cistotu ani v dospélosti.
Jedinci s tézkym mentalnim postizenim trpi poruchami pozornosti. Jejich fe¢ je
jednoducha, vytvofit si ji ale nemusi viibec. Vyrazné je narusena afektivni sféra, jsou
labilni a impulzivni. Je potifeba o né€ celoZivotné pecovat. Tito lidé se vzd€lavaji v zékladni

Skola specialni.

Hluboké mentalni postiZeni

Hluboké mentélni postizeni ma vétSinou organickou etiologii; vyskyt v celkovém poctu
jedincl s mentalnim postizenim je 1%.

Motorika jedincii s tézkym mentalnim postizenim je ve velké mife omezena. Jedinci
vykazuji stereotypni automatické pohyby. Toto postizeni byva kombinovano s postizenim
sluchu, zraku a tézkymi neurologickymi poruchami. Neverbalni komunikace je omezena
na grimasy a vykiiky. Své okoli vétSinou nepozndvaji. Jejich afektivni sféra je totalné
naruSena. Jedinci s hlubokym mentdlnim postizenim se nedozivaji vysSitho veku

(Bazalova in Pipekova 2006 a Pipekova 2006).

Domnivam se, Ze mulze byt obtizené stanovit stupen mentdlniho postizeni osob
s Angelmanovym syndromem. Vzhledem k tomu, Ze jejich komunikace se omezuje témét
vyhradné na neverbalni, Casto se jejich mentalni postizeni jevi hlubsi, nez ve skutecnosti
muze byt. Pouze lidé jim velmi blizci, jako jsou rodice, sourozenci ¢i pedagogové, kteti
jsou s nimi v ¢astém kontaktu, mohou potvrdit, Ze mira jejich porozuméni je na vyssi
urovni, nez u jinak hendikepovanych jedincli odpovidajicim stejnému stupni mentalniho
postizeni. Mam za to, Ze jejich vnitini svét je bohaty a ze zkuSenosti matky ditéte trpiciho
timto syndromem citim, ze je pro né frustrujici neschopnost slovy vyjadfit své potieby
a prani. Z toho také dle mého ndzoru prameni i objevujici se neschopnost, podrazdénost,

nékdy se meénici v agresivitu. I kdyZ jsou rodice ¢i jini peCovatelé dle mimiky piipadné
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jinych neverbalnich projevl ditéte schopni naprosto presn¢ odhadnout pozadavky ditéte, je
nutné zaméfit se a rozvijet i jinou alternativni formu komunikace. Vzdyt kazdé dite
potiebuje pro svilj spravny vyvoj nové vhodné podnéty a také kontakt s vrstevniky.
Schopnost komunikovat s lidmi je dle mého ndzoru také pro osoby s postizenim
Angelmanovym syndromem opravdu dilezitd. Jsou to lidé velmi spolecensti, ktefi si

vytvaii pevné citové vazby na osoby.
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2 CHARAKTERISTIKA ANGELMANOVA SYNDROMU

2.1 Historie Angelmanova syndromu

Angelmantiv syndrom se také v odborné literatuie nazyva — Syndrom stastného ditéte.
V minulosti se pouzivaly i dal§i dva ndzvy tohoto syndromu:

— S§tastna loutka (anglicky nazev: Happy puppet),

— and¢lské dit¢ (anglicky ndzev: Angel child).

Oba néazvy jsou vystizné. Sledujeme-li dit¢ s Angelmanovym syndromem, pfipomind nam
skutecné Stastnou loutku. Dité se velmi casto sméje, je dobfe naladéno, trhavé mava
rukama a je Stastné. Druhy nazev, and@lské dit€, je také na misté. Jedinci s timto
postizenim maji svétlej§i barvu vlast, o€i i pleti nez jejich rodice. A celkové jejich
vzezfeni pusobi andélsky. Postizeni Angelmanovym syndromem je stalé, ale ne
degenerativni. Vyvoj u déti nestagnuje, ale je velmi pozvolny a nerovnomérné rozlozeny.
Jedinci s timto druhem postizeni nabyvaji kognitivnich schopnosti b&hem celého svého
Zivota a prozivaji jeho normalni délku. Angelmaniv syndrom je rozsifen po celém svéte
mezi vSemi narodnostmi. Jeho piesny vyskyt neni znam, ale jako pfiméteny se jevi odhad -
1 jedinec s Angelmanovym syndromem na 15 000 az 30 000 narozenych déti. Angelmantiv

syndrom se objevuje u divek i chlapct.

Onemocnéni je v literatuie popsano poprvé v roce 1965 anglickym Iékatem doktorem
Angelmanem. Doktor Angelman si v§imnul stejnych projevii u 3 svych pacienti. Méli
poruchy chiize (nejistd chlze), nemluvili, meli zichvaty smichu (i bez pficiny)
a epileptické zachvaty. Byli si ndpadné¢ podobni. V 60. letech minulého stoleti jeste
nedosahovala genetika takové trovné jako dnes. Proto nemohl doktor Angelman pfic¢inu
postizeni odhalit a publikovat ji v odborné literatute. Ve svych pamétech vzpomina, ze
béhem dovolené v Italii navstivil muzeum vytvarného uméni ve Veroné, kde jej zaujal
namalovany obraz usmévavého chlapce s panenkou, ktery mél ve tvari Stastny vyraz, silné

pfipominajici jeho 3 pacienty. Proto tyto déti nazval ,,happy puppet* (Stastné loutky).
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Dr. Angelman komentuje sviij objev takto:

., Historie mediciny je plna zajimavych pripadi, kdy byla odhalena néjaka nemoc. Sdaga
Angelmanova syndromu je jednim z nich. Je to vice nez tricet let, kdy jsem se v ramci své
pediatrické praxe setkal v riizném case se tremi postizenymi detmi. Mély spoustu postizeni
a na prvni pohled mohlo pripadat, Ze jejich handicap ma riizné priciny, ja jsem vsak citil,
Ze je neco spojuje. V té dobé bylo velmi obtizné pricinu diagnostikovat, nebot diagnosticke
metody byly ,,chudé“. Tehdy jsem nebyl schopen podat védecky diikaz, Ze pricina postizeni
Jje u vSech stejna. Napsal jsem clanek do védeckého casopisu venovaného mediciné. Na své
dovolené v Italii jsem si vsiml staré olejomalby v Castelvechio museu ve Veroné - na
obrazku byl maly usmévavy chlapec, ktery si hraje s loutkou. V tomto momenté mé
napadlo, Ze tyto deti charakterizuje tezka, nemotornd chiize, mavajici ruce a usmev, tak,

jak je tomu u loutek, a proto vznikl nazev ,, happy puppet. “ (http://angelman.cz)

Angelmaniiv syndrom — genetické onemocnéni

Angelmantiv syndrom je vzacné geneticky podminéné postizeni, patiici mezi mikrodelecni
syndromy. Onemocnéni se diagnostikuje analyzou DNA z krve.

., Mikrodelecni syndromy jsou zpiisobeny chybénim (deleci) malych chromozomalnich
usekii, v podstate jde tedy o strukturni aberace. Angelmanuiv syndrom je zpiisoben deleci
useku 15ql11-q13 na materialnim 15. chromozomu (od matky), pripadné uniparentalni
disomii (zdvojeni genetického materialu otcovského chromosomu). Tyto zmény jsou
zjistitelné priblizneé u 70 % pripadii deti s Angelmanovym syndromem. U 5 - 7 % pripadu
s Angelmanovym syndromem je pritomna mutace (zména, abnormalita) tzv. UBE3A genu.
Pokud dite zdedi tuto mutaci od matky, onemocni Angelmanovym syndromem, pokud ji
vSak zdedi od otce, tak nikoliv. V nékterych rodindach s touto mutaci se Angelmaniiv
syndrom muzZe vyskytovat u vice clenit rodiny. U priblizne 15 % pripadu deti s
Angelmanovym syndromem se genetickym vysetrenim neprokdze Zadna porucha, vsechny
testy jsou negativni, u cca 4 — 6 % se popise jiny typ genetického defektu.*
(http://angelman.cz)

Poznani pfesné genetické pficiny Angelmanova syndromu je velice dilezité a prospéSné
zejména pro prenatdlni diagnostiku (diagnostika nemoci jiz u plodu) a pro genetické

poradenstvi v roding.
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Obr. ¢. 1. Fotografie ditéte
s Angelmanovym syndromem

2.2 Klinicka kritéria Angelmanova syndromu

Angelmantiv syndrom neni u novorozencii a v raném détstvi rozpoznatelny. Ptiblizné do
6. mésice se dit€ vyviji vnormé. Pozd&i se zafnou objevovat odchylky

v psychomotorickém vyvoji ditéte.

Klinicka kritéria pro stanoveni diagnozy jsou nasledujici:

normalni prenatalni vyvoj, bézny porod, zralé dité,

— opozdéni vyvoje je rozpoznatelné mezi 6. — 12. mesicem véku,

— velmi pomalé, ale doptedu jdouci nabyvani dovednosti,

— normalni metabolismus, hematologicky i chemicky profil,

— normdlni struktura mozku dle magnetické rezonance a pocitacové tomografie

(http://angelman.cz).
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Hlavnimi znaky Angelmanova syndromu jsou:

— opozdény psychomotoricky vyvoj,

— epilepsie,

— absence fe€i, neverbalni komunikace ptevazuje nad verbalni,
— poruchy koordinace a rovnovéahy,

— poruchy spanku,

— hyperaktivita,

— motoricky neklid

— typicky usmévavy vyraz v obliceji a Casty smich,

typické méavani rukama.
Velmi ¢asto objevujicimi se znaky Angelmanova syndromu (u vice nez 80% déti) jsou:

— Spatné zaZivani a problémy s vyprazdihovanim,

— strabismus (Silhdni) a ocular albinismus (neprobarveni duhovky),
— hypopigmentace,

— horsi termoregulace,

— mikrocefalie (mala hlava),

— poruchy pozornosti,

— hypotonie (snizené svalové napéti),

— problémy s nacvikem udrZeni télesné Cistoty.

Doprovodné znaky objevujici se u Angelmanova syndromu (u 20% - 80% déti):

- ,,velky* jazyk jakoby se nemohl vejit do Ust, vyplazovani jazyka,
— Spatny saci reflex a problémy s polykanim,

— v détstvi problémy s tuhou stravou,
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— nadmérné slinéni,

— strkani si pfedméti ¢i rukou do Ust,

— mimovolné pohyby Ust,

— oplostelé zahlavi,

— ruce ve flexi pfi chiizi.

— fascinace vodou,

— problémy s dodrZzovanim pitného rezimu.

Angelmantiv syndrom se vyznacuje tézkym mentalnim postizenim. Lidé s touto vadou
potiebuji celozivotni dozor a péci dospélé osoby, nejsou schopni samostatného Zivota.
Dozivaji se normalni délky zivota a béhem n¢j jsou schopni se ucit novym dovednostem.
Jejich vyvoj nestagnuje, ale pokroky jsou velmi pozvolné. Rodice i peCovatelé musi byt
obdafeni velkou trpélivosti a také jistou mirou piisnosti, jelikoz jedinci s timto postizenim

jsou casto velmi svéhlavi.
Komunikace

U tém&t 100% déti postizenych Angelmanovym syndromem se vyskytuje naruSeni
komunikacnich dovednosti. Tito lidé prakticky nemluvi a nau¢i se vyslovovat pouze
jednoduché slabiky jako ,,mama‘“, ,baba®, ,jo*“, ,ne“ a podobné¢. Neverbalni komunikace
zcela prevazuje nad verbalni. Re¢ je velmi slozita Ginnost vyzadujici presnou koordinaci
mimickych svald, kterd je u nich omezend. I pfes neschopnost verbalné komunikovat,
jedinci s Angelmanovym syndromem rozumi svym rodi¢im, ¢i pecovatelim a jsou
schopni odpovidajicim zptisobem reagovat na pokyny. Castym projevem jedincii s timto

druhem postiZeni je nadmérné slinéni.
Epileptické zachvaty

Jednim z prvnich pfiznakd, ktery miiZze byt znakem Angelmanova syndromu je pfitomnost
zachvatll s naslednym nalezem epileptické aktivity na EEG. Epileptické zachvaty se
mohou objevit jiz v prvnim roce zivota ditéte. Typ zachvatl je individudlni a béhem zivota
ditéte se méni jejich projevy i Cetnost. Je dulezité sledovat, jaké pri¢iny mohou epileptické
zachvaty vyvolat. Mohou se objevovat mezi spankem a bdénim. MiZe je stimulovat zlost,

nuda, Unava nebo i sed ¢i stoj. Velmi Casto dochdzi k zachvatim pti vysoké horecce,
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nedostatku spanku a stereotypni Cinnosti. Pfiblizné v 50% ustupuji epileptické zachvaty
béhem dospivani a dokonce mohou zcela vymizet. Hraje zde roli v€asna a odpovidajici

protizachvatova lécba Casto vyZadujici kombinaci 1éka.

Z vlastni zkuSenosti mohu uvést, ze vhodnd volba 1¢éki zabranujicich ¢i alespoil
omezujicich epileptické zachvaty, byva slozitd. Ne¢kdy trva mésice, neZ neurolog podle
kiivky EEG a projevl ditéte nastavi odpovidajici medikaci. Antiepileptika, konkrétné 1ék
Rivotril, zpisobuji zahlenéni organismu. Dé&ti s diagnézou Angelmanova syndromu maji
obecné¢ problém se zahlenénim, které se v pfipadé¢ infekce a nezbytného podéavani
Rivotrilu, jeste horsi.

Poruchy spanku

Dal$im nepfijemnym projevem ditéte s Angelmanovym syndromem je porucha spanku.
Déti spi kratsi dobu neZ jejich vrstevnici a ¢asto v noci 1 n€kolik hodin nespi, nechtéji
setrvavat na lizku, jsou aktivni a chovaji se stejné jako béhem dne. Jejich pokoj by mél byt
uzpusoben témto vyraznym a pro rodie nepiijemnym projevim. Vhodnad je postel
s postranicemi branicimi nechténému vypadnuti, pfistup k hrackdm a moznost pohybu po

pokoji jako ptes den.

K ¢aste¢né upravé poruch spanku, podle mych zkuSenosti, napoméaha stejné¢ jako
u zdravych déti pfimétena fyzickd ndmaha, zejména pobyt na Cerstvém vzduchu. Duilezity
je 1 pravidelny rezim v ukladani ditéte k vecernimu spanku. Taky se v ptipadé no¢niho
probuzeni Terezky osvéd¢ilo omezeni komunikace na minimum. Opacné se jeji aktivita

s kazdym mym slovem zvySuje.
Poruchy koordinace a rovnovahy

Viditelnym znakem ditéte s postizenim Angelmanovym syndromem je zhorSena
koordinace pohybli a S$patnd rovnovaha. Chlze byva nejistd, pohyby jsou trhavé az
kiecovité. DéEti si obvykle osvoji samostatnou chlizi mezi 3. az 5. rokem. Je nutnd
celozivotni rehabilitace a procviCovani novych i jiz ziskanych pohybovych dovednosti.
I ptes tento pohybovy hendikep jsou déti hyperaktivni a casto a rady prozkoumavaji své
okoli. Z téchto diivodii je nezbytné¢ nutné pamatovat na jejich bezpe¢nost a vhodnym

zpusobem upravit doméci prostiedi.
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Spatné zaZivani a vyprazdiovani

Casto se vyskytuje $patné zaZivani a problémy s vyprazdiiovanim. VétSinu jedincl trapi
zacpa a je potfebné hlidat slozeni stravy, ktera by m¢la obsahovat mnoho zeleniny, ovoce
a mlé¢nych vyrobkl. Dilezité je dodrzovani pitného rezimu, coz byva mnohdy vzhledem
k neochoté ditéte pit, problémem. Jiz kojenci a batolata maji vyrazny sklon k blinkéni

a zvraceni.
Hypopigmentace
Hypopigmentace patii mezi velmi ¢asté znaky Angelmanova syndromu.

, Déti, u kterych se vyskytuje rozsahla delece, maji obvykle svétlejsi plet, oc¢i a vilasy nez
Jjejich rodice. Je to dano tim, Ze gen, ktery ridi pigmentaci a byva lokalizovan hned vedle
naruseného Angelmanova genu, chybi. Pigmentovy gen produkuje protein (nazyva se P
protein), ktery je rozhodujici pro syntézu melaninu. Melanin je hlavni pigmentovou
molekulou v nasi pokozce. “ (http://angelman.cz)

Déti maji svétlejsi pokozku i vlasy nez jejich rodie. Zbarveni o¢i je modré. Nékdy muze
byt hypopigmentace tak vyrazna, ze je zaménitelna s albinismem. Détem déla problémy

nadmérné svétlo a jsou citlivé na slunce.
Nedostateéna termoregulace

Dalsim znakem ditéte s Angelmanovym syndromem je nedostate¢na termoregulace.
V kojeneckém i batolecim véku je télesnd teplota velmi nizka nebo se muize Casto objevit
zvysena teplota. Uzce to souvisi s vysokymi teplotami napf. v letnich mésicich, které tyto
déti velmi Spatné¢ sndSi. V horkych dnech je nutné dbat na cCasty pfisun tekutin, piip.
ochlazovat télo vlhkym ru¢nikem. Pfi onemocnéni mivaji déti vysoké teploty az horecky.
U ditéte s epilepsii tak hrozi nebezpeci castéjSich zachvatl. Je tedy lépe poradit se

s Iékafem na piipadné Uprave antiepileptik.

Déti s Angelmanovym syndromem maji charakteristicky usmévavy vyraz v obliceji, Casto
se sméji a maji veselou a Stastnou povahu. V excitaci (vybuzeni, nabuzeni, podradzdéni,
vzruseni, stimulaci) mavaji a tleskaji rukama. Miluji spolecnost, jsou aktivni a zvidavé.

Jsou doslova fascinovany vodou a k jejich oblibenym ¢innostem patii cestovani.
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3 SPECIFIKA VYVOJE JEDINCE S ANGELMANOVYM
SYNDROMEM

3.1 Rozumové a komunikaéni schopnosti a dovednosti

U v8ech déti, u nichz je diagnostikovan Angelmantiv syndrom se vyskytuje urcity stupei
mentéalniho postizeni. VétSinou jsou diagnostikovany jako déti stézkym mentalnim
znevyhodnénim. Porozuméni je vétsi nez je mozno odhalit standardnimi testovacimi
metodami. Adekvatné reaguji na bézné situace, 1 kdyz nereaguji verbalné. Jejich kognitivni
schopnosti jsou casto vétSi, nez samy projevuji. Pokroky v rozumovém vyvoji jsou
pozvolné, ale vyvoj nestagnuje. V piedskolnim véku se objevuje nizsi schopnost ditéte se
ugit. Casto se projevuji poruchy pozornosti a nizkd schopnost soustiedéni byva piicinou
obtizného vzdelavani. Déti jsou aktivni, pohybuji se od véci k véci. Z osobni zkuSenosti
vim, Ze starSi déti Stipaji, chnapaji kolem sebe a kousaji osoby i pfedméty. Velmi se mi
osveéd¢ilo zaujmout dité zpévem, basniCkou ¢i jinak citové zabarvenym projevem. Béhem
dospivani se hyperaktivita snizuje, proto se stavd uceni efektivnéjSi. Rozumovych

schopnosti nabyvaji jedinci cely Zivot.

Zéavaznym projevem Angelmanového syndromu je neschopnost verbalni komunikace, a to
1 pfes veskerou terapii a pomoc. Je proto dilezité¢ jiz od détstvi hledat jiné moZnosti
neverbalni komunikace jako jsou gesta, obrazky, znakova fe¢. Uceni komunikace je
nezbytné nutné, jelikoz déti 1 dospéli, ktefi nemohou komunikovat, byvaji frustrovani

a hiife se odhaduji jejich potieby.

Velmi dilezité je dle mého nazoru na dité s postizenim mluvit. Osveéd¢ilo se mi slovné
komentovat kazdou spolecnou denni ¢innost. Zda se jedné o oblékani, myti ditéte nebo hru.
Je vhodné pouzivat stdle stejného pojmenovani osob, véci a ¢innosti. Déti s timto druhem

postiZeni jsou schopny velmi dobie rozumét feci.
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3.2 Motorické schopnosti a dovednosti

., Motorikou rozumime celkovou pohybovou schopnost cloveka. Rozlisujeme ji na:

— hrubou motoriku, kterda predstavuje pohyby celého tela a velkych svalovych skupin,
véetné lokomoce (chiize, beh, skoky, plavani, atd.),

— jemnou motoriku, ktera zahrnuje pohyby malych svalovych skupin, véetné oromotoriky
(motoriky oblasti mluvidel), mimického svalstva a zejména motoriku ruky. S urovni
jemné motoriky souvisi oblast cinnosti (manualni, pracovni, sebeobsluzna) i moznost
grafomotorickych (i kresebnych) dovednosti.

(Ptinosilova, 2007, s. 48)

Hruba motorika u jedinci s Angelmanovym syndromem

Vyvoj hrubé motoriky u déti s postizenim Angelmanovym syndromem je opozdén.
V kojeneckém veku miizeme u téchto déti pozorovat zvySené pohyby trupu i1 koncetin;
veskeré volni pohyby jsou nepravidelné.

Vyvojové faze hrubé motoriky neodpovidaji u ditéte stimto druhem postizeni ditéti
zdravému. Casto dité stoji s oporou, ale neleze nebo se nepievraci. Sed se objevuje
pfiblizné kolem dvanactého meésice, chiize s oporou se dafi vétSinou kolem tretiho az
¢tvrtého roku. Mnoho z déti ma strach ze stoje a neustale se drzi druhé osoby a nohy ma

zesiroka rozkrocéené.

,Jednim z typickych znakii Angelamanova syndromu je chiize, kterd je tuhd, nemotorna,
o siroké bazi, nekdy byva roztresend. Vyvazuji pomoci pozvednutych rukou, kterou jsou
predsunuty pred telem, ve flexi v loktech. Vétsina deti s Angelmanovym syndromem zacina
samostatné chodit mezi patym a devatym rokem. Nacvik chiize je vSak dlouhodoby proces,
nekterym deétem pomdaha nacvicovani chiize v bazénu (voda by mela pri nacviku dosahovat
do vyse hrudniku a dité by nemélo mit na sobé zadné pomiicky — kolo, rukavky, apod.). Dité
se nejprve nauci obchdzet opatrné kolem nabytku, plotu, pri nacviku se drzi ruky dospélé
osoby. S postupem casu staci, vzhledem ke Spatné stabilité a obavé pred samotnou chiizi,
aby se pridrzovalo jen za prst. Jde casto o psychickou podporu, kterd je velmi diilezita
a casto pretrvava i nekolik let. U deti postizenych Angelmanovym syndromem se
neosveédcila choditka, radeji se drzi za ruku druhé osoby. Je potreba pravidelna

rehabilitacni cviceni, chiize se léty vylepsuje, pozdeji jsou schopny chodit i po nerovném
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terénu. Nekteré jsou dokonce schopny naucit se jezdit na specialné upraveném kole (napr.
trojkolka, ktera je opatiena tirmeny na pedalech, udrzujici slapku v poZadované poloze)

(www.angelman.unas.cz).

Jedna z hlavnich fyzickych zmén, kterd se muze objevit béhem dospivéni, je strnulost
koncetin. Méavajici pohyby, kterymi kazdy z nich projevuje své nadSeni, zplsobuji stalou
pozici rukou. Pfi¢inou je nadmérné svalové napéti a koncetiny jsou strnulé. Tato strnulost
miZze omezovat hybnost, proto je nutné predchazet ji a zamezit zhorSeni. Pomoci miize
pravidelnd rehabilitace, procvicovani pohybu v celém rozsahu a protahovéani pravidelné
kazdy den. Strnulost pak omezuje hybnost, proto je nutné ji pfedchazet. DalSim moZnym
fyzickym problémem je skolidza neboli zakiiveni patete. Rizikovym obdobim byva prave
puberta, kdy dochazi ke zrychleni riistu.

Dle mych zkuSenosti je nezbytné co nejdiive a pravidelné s ditétem rehabilitovat. U mé
dcery se osvédcila rehabilitace dle Vojtovy reflexni lokomoce. Déti vétSinou pti provadéni
tohoto cviceni velmi hlasité protestuji. Plac, je vtomto véku dilezitym a adekvétnim
vyrazovym prostiedkem. To ovSem vede rodiCe k nelibosti a domnénce, ze svym détem
zpisobuji bolest. Odpor ditéte a litost rodicli mnohdy vede k preruSeni rehabilitace touto
vyjimecnou metodou. I pfes vSechny negativni projevy ditéte je ale nutné vytrvat. Méli
bychom si uvédomit, Ze pokud jsou cviky provadény spravng, dité neciti bolest a po kratké

ptivykaci dob€ pla¢ ztraci na intenzité a déti se po cviceni rychle uklidni.

Jemna motorika

Jemna motorika déti s postizenim Angelmanovym syndromem je dobfe vyvinuta. Zdatné
manipuluji se svymi oblibenymi pfedméty a dokéZou je spravné uchopit. Déti rady kresli
amaji voblibé grafomotorickd cviceni. Samostatné psani nezvladaji diky mentalnimu
postiZeni.

PostiZzeni lze pozorovat velmi zietelné v oblasti oromotoriky. Déti nadmémé slini, Casto
vyplazuji jazyk, ktery plisobi vétsi, nez obvykle byva. Slinéni se zmirfiuje, pokud je dité
dobfe naladéné a odpocaté. Naopak v nemoci, nebo pokud se nudi, nabird na intenzité. Zde
je na misté zminit pozitivni U€inek nadmérného slinéni, ktery souvisi s ustni hygienou.

Dochazi tak k ¢isténi zubt.
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3.3 Chovani

Charakteristické chovéani lidi s Angelmanovym syndromem pokracuje do dospélosti.
Jednim z typickych znakl je $tastna povaha. Byvaji obvykle optimisticky naladéni a jiz po
probuzeni se usmivaji. Maji radi spolecnost a jsou veseli. Miluji osobni kontakt a stava se,
ze na ulici chytaji kolemjdouci za ruce a usmivaji se na né. Své emoce projevuji mavanim,
tleskanim a tfepanim rukama. Dospéli byvaji okolim oblibeni. Jen pftileZitostné se mohou
objevit problémy s agresi zpisobené frustraci z omezené komunikace.

Oblibenou ¢innosti déti je cestovani a jizda autem. B&hem jizdy byvaji klidné, pozoruji
krajinu. Je dobré mit pro né€ po ruce knihu nebo oblibenou hracku. Stale miluji vodu a rady
prohlizeji fotky ¢i Casopisy. Se zaujetim sleduji televizi 1 videa. U této cinnosti dlouho
vydrzi. Z vlastni zkuSenosti mohu fici, ze dit€ lépe vnimd a rozeznd osoby a zvifata
v hranych filmech ¢i na fotografiich oproti kreslenym. Myslim také, Ze je pro dité piinosné
brat je na koncerty, nav§tévovat zoologické zahrady.

Maéam zkuSenosti, Ze mnoho rodic¢t dé€ti s postizenim se styka pouze s rodinami s détmi
s hendikepem. Nemyslim si, Ze by to bylo spravné. Pro dit¢ s postizenim je nezbytné stykat
se 1 s détmi jinak zdravymi a také pro déti zdravé seznamovat se s tim, ze s nami Ziji déti,
které jsou ,jiné*“. Kontakty déti s postizenim a déti zdravych dle mého ndzoru vedou

k oslabeni vzniku ptedsudkil ve spolecnosti.

Znaky a symptomy jedincii s Angelmanovym postizenim se vyviji v prubéhu casu. Nékteré
vyskytujici se v détstvi, jako jsou naptiklad poruchy spanku, hyperaktivita ¢i epileptické

zachvaty, ustupuji nebo se alespoii zlepSuji. Mohou se ale objevovat problémy s hybnosti.

Predev§im je nutné mit na paméti, ze kazdy clovék s Angelmanovym postizenim je
osobnost a jeho vyvoj a problémy se mohou liSit od ostatnich. VétSina dospélych se tesi
dobré kvalité Zivota. Jini maji vice probléml, coz rozhodné neznamend Spatnou péci jejich

oSetfovatelu.

Vyhled pro déti s Angelmanovym syndromem je stdle lepsi. V budoucnu mulzeme
o¢ekavat moznosti novych terapii, které se budou vyvijet za spoluprace rodict a terapeutti.

(http://angelman.cz)
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Jak jiz bylo feceno v predchozim textu kazdy clovék s Angelmanovym postizenim je
osobnost a jeho vyvoj a problémy jsou odlisné od ostatnich. Podle mého nazoru je pro
rodi¢e dulezité¢ védét o svém ditéti co nejvice. Jestlize chapou podstatu postizeni, mohou
ditéti lépe porozumét a pomahat mu. Najdou také vice uspokojeni ve svém snaZeni. Neni
lehké brat narozeni ditéte s postizenim jako zkousku a ulohu. Ale jediné tento postoj
vzbuzuje v rodi¢i potfebnou aktivitu a zahani pasivni utdpéni se v ,,neStésti“. Myslim, Ze
pro rodice ditéte s postizenim je nutné realisticky vnimat jeho hendikep a v souvislosti
s tim stanovovat ve vyvoji ditéte priméfené cile. Neni nic horSiho nez doufat v zazraky,
které neptichazeji a byt zklaméani. Schopnost radovat se z mali€¢kosti ndm umozZiuje
radovat se daleko cCast&ji! Vim, Ze na sebe mnohdy 1 minimélni pokroky naseho potomka
nechaji dlouho cekat. Je vSak nutné si pfipominat, Ze i naSe dité, dité s postizenim Zije
svym détskym Zivotem a proZziva radosti i starosti. Samo netrpi. Nejvice trpi jeho okoli.
Proto se domnivam, Ze je doslova povinnosti rodice snazit se i svilj zivot Zit spokojené
a Stastné pii pohledu na své dité. Ze svych zkuSenosti vim, ze dospét k tomuto poznani
neni vibec jednoduché a cesta vedouci ke srovndni se se skute¢nosti, Ze naSe dité
s postizenim je jiné neZ ostatni, je t&zka. Ale zvladnout ji neni nemoZzné. Zde spatiuji
nezastupitelnou ulohu nejblizsi rodiny, ptatel a v neposledni fadé¢ odbornikii. Rodice déti
s postizenim jsou v neustalém stresu. Ve velké vétSiné pravé matky o tyto déti pecuji.
Pokud se jedna o celodenni péci, kdy dité¢ nenavstévuje napf. specialni matetskou skolu,
denni stacionaf nebo jiné zafizeni, vnima matka sama sebe jako trvalou pecovatelku o dité
a jeji vyhled do budoucnosti je pesimisticky. Domnivam se, Ze jeji Uroven stresu pak
ovliviluje ptfedev§sim podpora ze strany manZzela a jeji spokojenost se zivotem. Pokud je
uspokojena potieba lasky, kterd patii mezi nejvySe postavené potieby clovéka, stres
s vychovou ditéte je zvladan lehceji. Tato podpora musi byt samoziejmé oboustranna,
protoze i1 otcové prozivaji stres a deprese spojené s péci a vychovou ditéte s postizenim.
Neda se popfit, ze zivot rodiny s hendikepovanym ditétem je v mnoha ohledech jiny
kterou k ditéti citi a jez mu davaji najevo, je mnohdy jejich trpélivost a vytrvalost ve
vychové takového ditéte omezena. Vznika tak podle mého nazoru zacarovany kruh, kdy se
matce pievazné peujici o dit¢ nedostdvd ofekdvané podpory ze strany partnera, tim se
zvySuje jeji zatéZ 1 mira stresu v rodin€. Proto je jako pro kazdou jinou fungujici rodinu
nezbytna komunikace. Komunikace o ditéti, jeho pravé existujicich problémech, ale také

o nejistoté vznikajici jiz jen skuteCnosti, Zze se nam dit€¢ s postizenim narodilo. Tyto



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 28

myslenky musi byt vysloveny, sdileny a spole¢né prozity. Pokud sama rodina neni schopna
poskytnout si vzdjemnou pomoc, coz neni odsouzeni hodné, myslim, ze je ¢as vyhledat
pomoc odbornikii — psychologti, rodinnych terapeutii. Jejich v€asny zdsah mize mit pro
rodinu zésadni vyznam a pomize tak zabranit vzniku syndromu vyhofeni nebo i rozpadu
vztahu rodi¢l. Pro vyvoj ditéte ma emocionalni vyrovnanost rodi¢ii — véetné toho, do jaké
miry a vjakém casovém rozmezi se s postizenim vlastniho ditéte dokdzou vyrovnat,
vysoky dopad. Tato vyrovnanost je podle Mat¢jcka a Dytrycha (1997) také predpokladem
pro to, aby jejich dit€ mohlo byt St’astné.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 TEREZA — DITE S POSTIZENIM ANGELMANOVYM
SYNDROMEM

V této kapitole bych se chtéla vénovat ditéti s postizenim Angelmanovym syndromem,

moji druhorozenou dcerou Terezou.
4.1 Vyvoj a diagnostika postiZeni Terezy

4.1.1 Prenatalni, perinatalni a postnatalni obdobi

Tereza je z mého tietiho t¢hotenstvi, ma star$i zdravou sestru. T€hotenstvi probihalo bez
potizi. Narodila se v terminu s vdhou 3450 g a délkou 51 cm. Po porodu byla zahlenéna,
byla ji naméfena vysoka teplota 39 °C. Po péti dnech jsem byla s ditétem propusténa domi
s tim, Ze jde o zdravého novorozence. Od prvopocatku meéla Tereza problémy se sanim,
coz je jednim z typickych znaki Angelmanova syndromu. I pfesto, ze byla dokrmovana
glukézou, vzdy jsem ji nejdiive nakojila. Po pfijezdu z nemocnice se projevovala klidné,
ale velmi malo spala. Probouzela se i 15x za noc, coz bylo pro ni i mé vycerpavajici, zvlast
kdyZz jeji denni spanek byl minimalni. Terezka byla dokrmovdna mlécnou kojeneckou

vyzivou, ale nejprve pokazdé ptiloZena ke kojeni.

4.1.2 Kojenecké obdobi a obdobi batolete

Terezka dobie prospivala, pfibyvala na vaze. V péti tydnech Zivota se poprvé usmala,
béZzné reagovala na lidsky hlas i jiné zvukové podnéty. Réda si hrala s hrackami, které
vydavaly zvuky a brala je do ruky. Jinak ale nebyla pfili§ aktivni. Jeji vyvoj odpovidal
normé piiblizné do tfettho mésice veéku. Jiz vtomto obdobi jsem vSak registrovala
opozdéni ve vyvoji v porovnani s jeji star$i sestrou Sarkou. Nepievracela se z biiska na
zada ani opacné. Nicméné pro détskou lékaiku byla jen méné aktivni dité. Byla zcela
kojena, kdykoliv si tzv. fekla. Vzhledem k tomu byly jeji vahové ptirtstky velké.

Od 8. mésice jsem s Terezkou zaCala na doporuceni détské lékarky cvicit podle Vojtovy
reflexni lokomoce, coz zpiisobilo zlepSeni hrubé motoriky. V 9. mésici sed€la, ale nelezla
av10. meésici si soporou stoupla. V socidlnim chovani jsem nespatfovala Zadny
nedostatek. Bez problémi reagovala, usmivala se, natahovala se po hrackach a vyhledavala
spole¢nost. Nejvétsi problém byl dle minéni otce 1 m& opozdény vyvoj feci. Z tohoto

diivodu jsem se sdcerou objednala na neurologické vySetfeni. Pfi tomto vySetieni
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neurolozka konstatovala, ze jde o détskou mozkovou obrnu, lehkou spastickou diparézu
dolnich koncetin. Od této doby se rozbehla cela fada vysSetieni Terezky.

Magnetickou rezonanci byla diagnostikovana perinatalni encefalopatie, coZz odpovida
organickému poSkozeni mozku v dobé porodu a také 24 hodin pfed a po ném. Nebyla
zjisténa specificka epileptickd aktivita. Genetické vySetfeni tehdy neprokézalo zadné

chromozomalni aberace. O¢ni vySetfeni odhalilo strabismus.

4.1.3 Vyvoj hrubé motoriky a sebeobsluhy ditéte

Vyvoj Terezky postupoval velmi nerovnomérné a pozvolna, ale nestagnoval. V hrubé
motorice ud€lala velky pokrok a ve dvou letech pfedvedla prvni kracky. Zpocatku byla
chlize o $irsi bazi, ale diky rehabilitaci se tento nedostatek neustale lepsi. Ptiblizn€ od Ctyt
let zvlada chtizi do schodil 1 ze schodl. Vzhledem k horsi stabilité a orientaci je vSak nutna
opora zejména pii chlizi ze schodli. Do dvou let jsem s Terezkou cvicila jiz zminovanou
Vojtovu reflexni metodu. Pozdé&ji jsem uz nebyla schopnd Terezku fyzicky zvladnout,
proto se zacala cvicit Bobathova metoda. Pfi tomto cviceni dcera lépe spolupracovala
a byla spokojené;jsi.

Terezka je dité, které miluje pohyb, velka prostranstvi ji doslova lakaji k pobihani a jeji
fyzické sily neznaji konce. Rada také jezdi na kole. Pfesny nazev je ttikolka pro lidi
s postizenim. Zatim nezvlada Slapat béznym zpisobem, pohybuje se kuptedu jako pfi jizde
na dreziné. Kromé toho, Ze ma z této moznosti pohybu obrovskou radost, posiluje svaly
dolnich i hornich koncetin a také ochablé zddové svaly. Dalsim piinosem je i to, ze vecer
je plavani a viibec kontakt s vodou. Je schopnd desitky minut ptelévat vodu z jedné lahve
do druhé, coz dle mého nazoru rozviji jeji jemnou motoriku. Velmi piinosnou a oblibenou
rehabilitaci je pro Terezku perlickova lazen, pfi niz dochazi k uvolnovani spastickych
svalll a celkovému psychickému zklidnéni. Zpocatku jsme vyuzivali perlickovych koupeli
v ramci lékarkou predepsané rehabilitace ve zdravotnim stfedisku. Usoudili jsme vsak, Ze
kvétna do konce zafi. Po koupeli je vhodné lehce masirovat plosky nohou, Achillovy
Slachy 1 Iytkové svaly tymidnovym krémem.

Terezka po narozeni méla, jak jsem jiz diive uvedla, problémy se sanim. Mam za to, Ze ma
touha ji kojit a predev§im naSe spole¢nd vytrvalost zplsobila, ze se v této Cinnosti
zdokonalila natolik a byla kojena do dvou let. Pfiblizné¢ do tii let pila z 1dhve se savickou,

pozdéji z détského hrnku s pitkem a od 4 let pak z hrnku ¢i sklenicky. Tyto tspéchy jsme
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v rodin¢ vzdy velmi prozivali. Co se tyCe stravovani, byla Terezka do 4 let krmena druhou
osobou. Stale vzristal jeji zdjem nakrmit se sama lzici. V soucasnosti se krmi sama, a
pokud neni nemocna, nedovoli, aby ji stimto kdokoliv pomahal. Tak, jako mnoho déti
s postizenim Angelmanovym syndromem, i ona preferuje sladkd jidla. Tento jeji vybér
musi byt omezovan, a to vzhledem ke zvySené kazivosti zubt, ke které maji osoby s timto
druhem postizeni sklon. Také neni vhodné podéavat sladkéd jidla ve vecernich hodinach,
jelikoZz zvySena hladina cukru v krvi zplsobuje u téchto hyperaktivnich jedinct dalsi
zvyseni jejich aktivity. CoZ s ohledem na jiZ existujici poruchy spanku neni Zadouci.

V oblasti hygieny byla Terezka pfiblizné do veéku 4 let zcela zavisla na pomoci druhé
osoby. Pravidelnym vysazovanim na toaletu je pfes den tietim rokem bez plen. Sama
ohlasi pottebu tim, ze fekne ,,aa*“. Pokud je v domacim nebo divérné znamém prostiedi,
dojde si na toaletu, kde je vSak nutné pomoci ji s vysvle¢enim. Na noc dostava pleny.

Pti oblékani pottebuje Terezka pomoc jiné osoby. Rozeznd a ukaZe na sobé ¢asti téla jako
je hlava, noha, ruce, bficho, zadek, pusa, o€i, usi, vlasy, zuby, jazyk a podobné. I kdyz ji
nedostatky v jemné motorice neumoziuji obléci si jednotlivé ¢asti odévi, vi, na kterou ¢ast
téla patii. Casto je pfi oblékéni negativistickd a nespolupracuje. Velmi se osvédilo
zaujmout ji zpévem nebo citové zabarvenym projevem napiiklad piednesem détské

basnicky.
4.1.4 Vyvoj fei a neverbalni komunikace ditéte

V oblasti fe¢i ma Terezka vyrazné opozdéni zplisobené pravé Angelmanovym syndromem.
V kojeneckém obdobi zacala broukat a Zvatlat. K ptekvapeni vSech jejich blizkych se
hlasky objevovaly a opét vymizely. Jeji slovnik je v souCasnosti omezen na n¢kolik malo
slov jako napfiklad ,,mama‘“, ,jfafa“ (oznaCeni jeji sestry), ,,gek* (d€d — oznaceni pro
dédecka), ,,baba“. V domacim prosttedi a tam, kde se citi uvolnéné, Terezka neustale néco
povida. Jeji fe¢ ovSem neni smysluplna.

I kdyz Terezka neni schopna verbalné komunikovat, porozuméni mluvenému slovu
pouzivanému vV jeji blizkosti, je pomémné vysoké. Rozumi pokyniim a udéld vse, co se ji
fekne. Pokud ne, divodem nebyva to, Ze nerozumi, ale jeji momentdlni neochota
spolupracovat. O¢ni kontakt navazuje a diky orofacialni stimulaci provadéné ve specialni
matefské Skole 1 doma rodinnymi pfislusniky doslo k vyraznému zlepSeni oblicejové
mimiky. Dokonce se na vyzvu dok4ze usmat i zamracit.

Terezka komunikuje neverbalné. A to gesty, mimikou, a pokud néco potiebuje, Casto vede

dospélého za ruku. Ve ve€ku okolo péti let jsme Terezku zacali ucit znakovou fe¢ pro
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batolata tzv. Baby signs program (viz. Pfiloha I). Postupné si osvojila n€kolik znakl jako

napiiklad ,,pes®, ,,jeste”, ,,prosim*. Tyto béhem dne pouziva.

Terezka reaguje na své jméno a na zavolani jejim jménem se ozve hlasitym vykiikem zpét.

4.1.5 Zajimavosti v chovani a vyvoji Terezy

U Terezky, stejn¢ jako u vétSiny déti s Angelmanovym syndromem je patrné, Ze se
nepodobd svym blizkym. Je to dano touto genetickou vadou. Narodila se a pfiblizné¢ do
véku tii let méla svétlé vlasy, které ji postupné tmavly, ale stale jsou mnohem svétlejsi nez

u ostatnich ¢lenil nejblizsi rodiny. Jeji plet’ je svétla a oci modré. Je svétloplacha.

Terezka ma jako vétSina déti s Angelmanovym syndromem ploché zihlavi, hloubéji
posazené o€i, vystupujici spodni Celist a také mistné od sebe vzdalené zuby. Zuby se
zvySené kazi, proto pravidelné dochazime na zubni prohlidky. ZvySend kazivost je
ujedinci s Angelmanovym syndromem castd nejen z divodu vrozenych dispozic, ale
iproto, ze déti pii Cisténi zubli hiife spolupracuji. Svlij podil na horS§im stavu chrupu ma
i preferovani sladkych jidel. Pfipadné ambulantni zubni oSetfeni byva tézko proveditelné.

Z tohoto diivodu jsou déti hospitalizovany a zakrok proveden v celkové anestezii.

Terezka je dit€¢ spolecenské, ptirozen¢ zvédavé s velkym zdjmem o okoli. Stejné jako
u ostatnich déti s timto postizenim ma autistické projevy. Mezi né patii zejména:

— stereotypie v chovani,

— neverbalni komunikace,

— pouZzivani slabik a jejich nadsledna ztrata, vyskyt novych,

— vraném détstvi horsi o¢ni kontakt,

— hyperaktivita,

— zvlastni pohyby — napf. mavani rukama,

— hypersenzibilita na svétlo, doteky (hlava),

— nepiiméfené reakce na viin€ a pachy (reakci je daveni, ptip. zvraceni),

— dfive problémy se spankem.
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Jak jsem jiz zminovala, Tereza upfednostiiuje hru s vodou, ale také s kulatymi predméty.
Jeji oblibenou ¢innosti je sbirani kaminkd. Réda se prochazi po plose tvofené kaminky a se
zaujetim nasloucha zvuku chiize. V 1été travi desitky minut v trdvé na zahrad¢ a pozoruje
hmyz.

Terez¢inych oblibenych Cinnosti vyuzivame jako motivaci pii vychové. Nalezeni vhodné
motivace ma dle mého ndzoru podstatny vliv na uspéSnost procesu vychovy a také na

potlaceni problémového chovani.

4.2 Vztahové a socidlni aspekty vlivu pritomnosti ditéte s postiZenim na

rodi¢e a sourozence

Narozeni ditéte a jeho pfichod do rodiny je zménou pro vSechny jeji ¢leny. Ovlivni
zab¢hnuty zplisob rodinného Zivota a muze narusit partnerské vztahy. O to vyznamngjsi
mé dopad na rodinné vztahy narozeni ditéte s postizenim. Informace o postizeni ditéte ma
tedy velky vliv na celou rodinu. Okamzik sd€leni této zpravy rodi€im piindsi zklamani,
znamend pro né vyrazny oties a rozbiti Zivotniho idedlu. Pro rodinu za€ind novy zplsob
souziti. Dochazi  k prebudovani stavajici  soustavy hodnot rodiny. Jednu
z nejvyznamnéjSich roli v postojich rodict k ditéti hraje rodinnd tradice vztahu k nemoci
a zdravi. (Matgjcek, 2001)

Pro rodice neexistuje vétsi dusevni otfes neZ poznani, ze se jejich dité nebude vyvijet tak,
jak by ocekavali. Nemaji pfedstavu o tom, jaké moZnosti se pred nimi oteviraji a dosavadni
zkuSenosti  jim  vé&€tSinou  neddvaji  odpovédi  na  vyvstavajici  otdzky.

(Matgjcek a Dytrych, 1997)

,,Clovék se pomérné dobie dokaze smifit s aktudlnim stavem, piijme i dlouhodobé trapent,
nabizi-li se mu z neho kdesi na obzoru vychodisko. Ale je zdeptan, kdyz citi a primo vidi,

Jjak je spoutavana a Skrtana celd jeho budoucnost. “ (Blazek, Olmrova, 1988, str. 26)

V odborné literatufe existuje celd fada popisti proZivani zarmutku. Opakované byvaji
citovany faze akceptace nepiiznivé skute¢nosti Elizabeth Kiibler-Rossové (1992) ,,popteni
- vztek — smlouvani — deprese — smifeni®. Podle mého nazoru mé na piekonani vSech
reakci az ke smifeni a pfijeti ditéte s postizenim vliv vzdjemna podpora partnerd. Mam na

mysli vzajemné naslouchdni, sdileni prozitki a jakési odziti emoci vzniklych v disledku
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tohoto traumatu. VZzdy je pro rodinu dulezita reakce blizkého okoli — $irSi rodiny a pratel,
ale také ,,vefejné minéni®, které je obrazem kazdé spolec¢nosti. Postoj rodict k vlastnimu
ditéti je ovlivnén tim, jak tato spolecnost obecné pfijima lidi s postizenim.

Vyrovndni se snarozenim ditéte s postizenim jist€ souvisi i s osobnostnimi

vvvvvv

s mirou schopnosti zvladat naro¢né Zivotni situace, ale i s typem postiZeni ditéte.

Z vlastni zkuSenosti mohu potvrdit, Ze zasadni vliv na partnersky vztah a tim i obecné
vztahy v rodin€ maji pfipadné rozdily v pohledu na zivot. Kazdy jeden zrodi¢l muze
zpracovavat, prozivat zatéz a pfistupovat k Zivotu s ditétem s postizenim rizné, i1 kdyz citi
a dava ditéti bezvyhradnou lasku. Pfedev§im pak muzi neumi o svych pocitech mluvit a dat
je najevo. To samozfejmé neznamend, Ze se netrdpi. Naproti tomu je pro Zeny podstatné,
aby partner vnimal jejich pocity a poskytl jim oporu a pomoc. Dulezité je bezesporu
inalezeni Casu, ktery by méli partnefi jen pro sebe. Zpravidla otcové jsou v rodinich
s détmi s postizenim ti, ktefi chodi do zaméstnani a finanéné rodinu zabezpecuji. Pokud se
jedna o zaméstnani s vysokou mirou stresu a ¢asoveé naroc¢né, neni pro né jednoduché po
prichodu domti bez problémi vklouznout do role partnera a otce. Chtéji byt bez jakékoliv
role, pouze sami sebou. Matka, ktera je trvalou pecovatelkou o dit€ na druhou stranu
oCekava Casto 1 okamzitou pomoc s ditétem. Kazdodenni starost a péce o dité s postizenim
- ve velkém rozsahu a po dobu mnoha let — miize vést k jednostrannému vycerpani. Zde je
dillezita podpora $irSi rodiny, ale 1 instituci, které zajisti péci o dité béhem Casti dne misto
matky. V souvislosti s tim bych zminila Matéjckovo doporuceni, podle kterého obétavost
rodicli rozhodné nema prertstat do obétovani se (Matéjcek, 2001). Mam za to, ze jediné
pfiméfena mira sobectvi rodi¢e mu muze pomoci zachovat si duSevni rovnovéahu
a optimisticky pohled na Zivot. Jak jiz bylo feceno, je tato vyrovnanost pfedpokladem pro

to, aby jeho dit¢ bylo $t'astné.

Rodinu casto netvofi pouze rodiCe a dité s postizenim. Vedle n€j miize existovat
sourozenec, kterého se pritomnost postizeného bratra ¢i sestry zdsadné dotyka a vnima ji
neméné citlivé. Je potfeba si uvédomit, Ze 1 velmi malé dité citi a reaguje na napéti, které
se vrodiné objevilo. Proto je na rodicich, aby ditéti s ohledem na jeho v€k a vyspélost
objasnili, co se v rodin¢ narozenim ditéte s postizenim zménilo (Kerrova, 1997). Informace

by mély ditéti podavat spiSe postupné, aby mohlo dojit k jejich zpracovani. Je velmi
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dilezité, vénovat mu dostatek pozornosti, a to predevsim tehdy, pokud jeden z rodi¢t musi

vétSinu Casu travit s postizenym sourozencem.

Z vlastnich zkuSenosti mohu potvrdit, ze pokud se se zdravym ditétem vhodné
a odpovidajicim zptisobem hovoii o postizeni jeho sourozence, velmi brzo se pro nas
rodie stavd oporou. Je pravdou, Ze je také dfive socidlné a emocné zralé a oproti
vrstevnikiim zodpovédnéjsi. Musim konstatovat, Ze stejné jako v rodinach se dvéma ¢i vice
zdravymi détmi, kdy jsou starSi sourozenci v ptipadé potfeby schopni pievzit ¢ast péce
o mladsiho sourozence, i vrodin€ s ditétem s postizenim tomu nebyva jinak. Osobné to
nepovazuji za néco patologického. Domnivam se, ze stejné jako pro své rodie, ma
1v Zivoté zdravého ditéte sourozenec s postizenim nezastupitelné misto. Terezku vnimam
v prvni fad¢ jako své dité a pak teprve vnimam jeji postizeni. Stejny postoj pozoruji na své

starsi dcefi.

Obr. & 2. Terezka se sestrou Sdarkou

Kdyz se dcera Terezka pted vice neZ sedmi lety narodila, blizky piibuzny tenkrat tekl, Ze
zivot nasi rodiny bude jiny, sloZitéjsi, ale v mnoha ohledech bohatsi. Tento uhel pohledu
byl tehdy pro mé nepochopitelny a musim fict, Ze m¢ doslova poboufil. Kazdy rodi¢ si
ptece pieje zdravi pro své dité. Dnes uz vim, Ze abych dosla k takovému poznéani, musela

jsem projit stejnou cestou jako bezmadla vSichni rodi¢e déti s postizenim. Pfebudovat
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systém hodnot, najit rytmus a fad v tomto novém Zivoté a to nejen pro sebe, ale pro celou
rodinu. Teprve nyni mohu fict, Ze miij Zivot je v mnoha ohledech bohatsi.

Domnivam se, ze pohled na hendikepované se v poslednich letech méni. V budoucnu snad
tyto pozitivni zmény mohou pfinést nadéji pro rodiCe déti s postizenim v podobé

piijatelnéjsi vize vlastni budoucnosti i budoucnosti svého ditéte.

4.3 Vychova a vzdélavani Terezky

»lermin vychova byvd spojovan s cilenym formovanim osobnostnich struktur cloveéka,
Zadoucich pro jeho chovani. Oddeleni vychovy a vzdeélavani je do znacné miry teoretickou
zalezitosti — v praxi by se mély obé tyto slozky prekryvat. Klientela s tézsim mentdlnim
postizenim bude vyzadovat zcela odlisné pristupy nez jedinci blizici se normé — tyto
pristupy maji spise charakter v uzsim slova smyslu vychovny (formativni ¢i terapeuticko-
formativni). Z nich pro nds vyplyva nutnost smazat hypotetické rozdily mezi vychovou a
vzdelavanim osob s tezsim mentalnim (a tézsim kombinovanym) postizenim a popisovat

Jako svébytny a jediny edukacni proces. “ (Valenta, Miiller, 2004, s. 193)

Vychova déti s Angelmanovym syndromem je narocnd. Klade vysoké naroky na
dislednost, trpélivost a v neposledni fad¢ prisnost. Kazdé dité vyzaduje pro zdarny vyvoj
jasna pravidla a ne jinak je tomu u déti s postizenim. Pfi vychové dcery Terezy mam snahu

mit na paméti a fidit se hlavnimi principy ve vychové ditéte:

— Vedle télesné péce a pravidelné 1ékarské péce potiebuje dite s postizenim vychovu.

— Vychova ditéte s postizenim neni jen mozna, nybrz je velmi dilezita.

— Je tieba zacit brzy, jak jen je to mozné.

— Vychova musi byt v souladu s psychickym vyvojem ditéte, ten je opozdén za vyvojem
odpovidajicim jeho fyzickému véku.

— Pro vychovu je dilezit¢ vedét, co dit€ umi, neZ co neumi, nebot’ tam, kde ma dité
rezervy, musi zacit vychova.

— Pfi vychové ditéte s postizenim jde pravé tak o to oteviit mu svét a umoznit mu
skute¢né plny zivot, jako ndvod k prevzeti tikold a vedeni k dovednosti skute¢né zit.

— Pfijmout piednosti ditéte.

— Stanovit dosazitelné cile.

— Pomoci mu hodnotit jeho vysledky realisticky.
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— Naucit dité nebyt k sobé pfilis kritické.

— Dité musi citit, Ze je milovano, citit, ze nékam patii.

— Dité potiebuje zazivat pocit, Ze se mliize samo rozhodnout.

— Zavést staly denni rezim s pevnymi pravidly.

— Mit rozdélené povinnosti v roding, byt jednotni v poZadavcich na dité.

(Bartotiova, M. 2004, 2005b, Pipekova, J. 2004, 2006)

Jako nejpodstatnéjsi ve vychoveé Terezky vnimdm zaméfeni se na sebeobsluzné cinnosti
(jidlo, oblékani, dodrzovani hygienickych navykli a udrzeni Ccistoty), zapojeni dcery

vvvvvv

zvolena motivace.

., Motivace lidského chovani je velmi uzce spjata s psychickymi procesy, které prozZivame.
Jestlize prijmeme motivaci jako ze sloZek psychické regulace cinnosti, ktera zajistuje
fungovani uceni, aktivizuje kognitivni a motorické systéemy, které nds vedou k dosazeni
urcitych cilii, potom motivace podnécuje k chovani, které udrzuje dynamicky rust osobnosti
a jeji vnitini rovnovahu. Motivace se uplatiiuje v organizaci chovani a stava se diileZitym
stimulem uceni. Tim se vytvdri vzorce chovani, které jsou spojeny s diisledky, které byly
vyvolany predchozim chovanim. Zakladni podminky uceni, zpeviiovani vystupujici ve formeée
odmén a trestii, maji vztah k motivaci. Clovék je priibézné motivovan k dosahovini odmén

a vyhybani se trestiim. “ (Cadilova, Zampachova, 2008).

K motivovani dcery Terezy pouzivam jeji oblibenou cinnost jakou je hra s mobilnim
telefonem, PC tabletem nebo micem. Vyuzivdm 1 motivaci materidlni jako oplatek,
cokolada apod. Osvédcenou motivaci je samoziejmé neustalé povzbuzovani Zadouciho
chovani, pochvala, ismév a fyzicky kontakt. Tereza se rada mazli a vyzaduje Casty fyzicky

kontakt.

Vraném détstvi byla Tereza vychovavana a vzdélavana doma. Edukacni proces byl
zaméfen predevsim na rehabilitaci a to konkrétné na néacvik lezeni, sedu a chiize. Déle na
osvojovani si sebeobsluznych c¢innosti — kousani pii jidle, sani pii piti, jedeni lZici,
dodrzovani hygienickych navykid i manipulace s hrackami. Terezka mela od rané¢ho véku

zajem o fyzicky kontakt se svymi blizkymi a aktivné ho vyhledavala.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 39

Od tii let véku byla Terezka pfijata do Specialni matetské Skoly pfi Nemocnici Bfreclav.
Zpocatku méla velké adaptacni problémy. Jeji fixace na ,,své lidi* a prostfedi domova byla
tak silna, Ze jsme po konzultaci a na doporuceni pedagozky omezili navstévu mateiské
Skoly na par hodin denné¢ s pfitomnosti ji znamé osoby. V tomto ndm velmi pomohly
babicky Terezky, které sni travily dopoledne v zafizeni. Diky moZnosti, kterou nam
mateiskd Skola poskytla a profesiondlnimu pfistupu pedagozek, si Terezka béhem par
mésict v novém prostiedi zvykla. Po ptekonani adaptacnich problémt se dostala do dobré
psychické 1 fyzické kondice, které byly predpokladem pro uceni a ziskavani novych
navykli a dovednosti. Matefskou Skolu navstévuje patym rokem spolu s dalsimi sedmi
détmi s riznymi postizenimi. Ve Skolce se détem vénuji dvé specidlni pedagozky a jedna
asistentka. Tereza ma v matefské Skole vypracovan individualni vzdé€lavaci plan (viz.
Ptiloha P II), ktery je zaméfen na oblast sebeobsluhy, rozvoj komunikacnich schopnosti,
jemné motoriky, podporu grafomotorickych dovednosti, smyslového vnimani i na

gymnastiku mluvidel a artikulacni cviceni.
4.3.1 Rozhovor s ucitelkou specidlni materské Skoly Be. Martinou Lindnerovou
1. Jak dlouho pracujete jako pedagozka ve specidlni matetské Skole?

Jako specialni pedagog SpMS jsem zalala pracovat v roce 1986 v mateiské $kole pii
nemocnici Hustopece. Od zati 1997 pracuji v matefské Skole pfi nemocnici Bfeclav ve

ttide pro deti s vice vadami.
2. Détis jakymi druhy postizeni chodi do specialni mateiské skoly?

T¥ida déti s vice vadami SpMS pii nemocnici Bfeclav méa své specifické postaveni. Jejim
hlavnim cilem a poslanim je zajistit vS§em détem ty nejlepsi podminky pro jejich rozvoj
v tak naro¢né situaci zdravotniho postizeni ¢i znevyhodnéni. Ve tiid¢ déti s vice vadami
je poskytovana péce détem s postizenim pohybovym, neurologickym i v kombinaci
s mentalnim postiZzenim, zdravotné oslabenym détem vyzadujicim Setfici rezim, détem
s narusenou komunikacni schopnosti jako je prosta i mnohocetna dyslalie, opozdény vyvoj
fe¢i, nedostatky v feci zpiisobené MO (mozkovou obrnou), LMD (lehkou mozkovou
dysfunkci), détem s ADHD (porucha pozornosti, hyperaktivita, impulsivnost nebo opozi¢ni

chovani).
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3. Jak se lisi piistup ve vychové a vzdélavani Terezky vzhledem k ostatnim spoluzakim?

Ve vychove a vzdélavani déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami vzdy zélezi na Grovni
rozumovych 1 fyzickych schopnosti a mozZnosti ditéte, na hloubce handicapu.

Nejzakladnéj$im pravidlem je respektovani individuality ditcte.

Pro Terezku je velmi dilezity pobyt a aktivity ve spole¢nosti ostatnich déti ve tfidé v co
nejveétsi mire. Praveé v téchto situacich je Terezka pfistupna a ochotna pracovat s ucitelkou
nebo asistentkou pedagoga a plnit individualni ukoly a pozadavky. Je neefektivni izolovat
Terezku k samostatné praci mimo dosah ostatnich déti. Pokud si ale sama Terezka voli
individuélni préci s ucitelkou ¢i asistentkou je dulezit¢ vzdy adekvatné reagovat a vyuZit
tohoto zajmu. Byt se zatim jednd jen o sporadické aktivity tohoto typu s kratkodobou

pozornosti.

4. Jak vidite vyvoj Terezky — jeho zmény v Case?

Vyvoj kazdého jedince jde vzdy svou individudlni cestou. V piipadé¢ Terezky je tieba
vyuzit vysoké miry porozumeéni mluvenému slovu a poskytnout dostatek Casového
prostoru pro pfijimani, porozumeni, vstiebani, uchovani si vSech podnéti, které se kolem
Terezky nachéazi a které motivuji, ovliviiuji, aktivizuji osobnost ve vSech jejich aspektech.
Je tfeba pohotové kazdou novou dovednost podchytit a déale ji budovat, rozvijet
a zdokonalovat. To vSe se musi dit v souladu s aktualnimi moznostmi a individualnim

tempem ve vVyvoji.

Je dulezit¢ byt dostatecné trpélivy, nepfepinat moZnosti Terezky, vnimat a ocenit

sebemensi pokrok.

Jsem presvédcena, Ze pokud se Terezce vytvoii vhodné podminky, jeji vyvoj, byt svym

vlastnim tempem, ptjde dal.

5. a 6. Jaky je posun ve hie? Jaky je posun v motorice?

V obou téchto oblastech doslo ke kvalitativnimu posunu. Zdokonalily se vykony v jemné

motorice, zakladnich pohybovych vzorcich, v lokomoci i hernich aktivitach.
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Hra je dulezitd a poskytuje nesmirné mnozstvi ptileZitosti k rozvoji komunikace (verbalni
i nonverbdlni), mysleni, pozornosti, paméti, ville, smyslového vnimani. Pti hie si dité cvici
socialni dovednosti, pfedstavivost, rozviji a zdokonaluje pohybovou zdatnost v hrubé

1 jemné motorice, koordinaci pohybil, orientace v prostoru.

Ve hie Terezky se prolinaji a vzajemné dopliuji nékteré faze hry, které jsou zavislé na

zrani nervového systému.

Stale jesté pretrvava faze funkeni hry, kdy si Terezka hraje s prstiky, s rukama i nohama.

Tato forma hry prevlada pfedevsim v relaxacni ¢asti dne (pii odpolednim klidu na lehatku).

Terezka si sama vybirda hracku pro manipulacni hry. Pfi téchto hrach se jiz nejednd jen
o prostou manipulaci ¢i prizkumnou hru. Terezka vi, pro¢ si hracku vybrala, jak si s ni

muze hrat a ¢eho chce dosadhnout.

Béhem téchto aktivit si cvi¢i hrubou motoriku — rovnovdzné a vzpiimovaci reakce,
koordinaci pohybi, souhyby koncetin. Terezka si musi pro hracku pftijit, podle potieby se
pro hracku sklonit, diepnout a opétovné se napiimit. Nebo se pro hracku vypnout na
$picky, natdhnout na ni celou pazi. To znamena: najit nové tézisté téla, vyrovnat rovnovahu
a zpét se vratit do plivodni pozice. VéEtSina z nas vsechny tyto pohybové vzorce provadi
zcela automaticky, ale Terezka i je béhem her cvi¢i a zdokonaluje. Cviéi si a zdokonaluje
ijemnou motoriku. Po hrace natdhne celou paZi, napne prsty, uchopi hracku a tim si
procvicuje cileni pohybu, tchop, koordinaci oko — ruka. Pfi manipulaci s hrackou,
pokladani hracky, prenddvani hra¢ky z mista na misto, z ruky do ruky si cvi¢i upoustéci
reflex, jemné svaly ruky, obratnost prstli, uchopovaci dovednosti, opozici palce ,,Speticku.

Samoziejmé se rozviji i smyslové vnimani a pouzivani smysli.

Terezka se rada zapojuje do pohybovych her, které ji poskytuji zkuSenost z pohybu
a prostoru. Pomahaji ji chapat vyznam slov (hodit, kopnout, béZet, jit, stat, pomalu, pozor!,
kamarad). Pozitivné také reaguje na pohybové hry spojené s fikadly. Rytmus, melodie
a obsah ftikadel je spojeny s uréitym pohybem; hrajeme si na néco (na deti, zvifatka,
dopravni prostfedky, povolani...). U téchto aktivit se cvi¢i a rozviji paméet’ (pii vysloveni
prvniho rymu Terezka reaguje spravnym pohybem), soustfedéni, prodluzuje se zameérna,

cilend pozornost a zdokonaluje se koordinace pohybtl.
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Ve hie Terezky se objevuji i prvky symbolické a napodobivé hry. Terezka napodobuje hru
druhych déti ve tiidé. Naptfiklad michéni 1zici v rendliku, valeni valeckem, poslouchani
srdicka détskym fonendoskopem, chovani panenky, zpivani panence. Chape vyznam

pojmu ,,jako* — jako se napit z hrnicku, jako jist (Terezka si pfitom i zamlaska).

A¢ pro Terezku je velmi dilezity détsky i dospély partner pii hfe, snazime se ji dopiat
i dostatek casu pro volnou hru, aby si mohla hrat po svém a ,mluvit sama se sebou®, aby

mohla experimentovat se zvuky a jazykem.

7. Jakymi prosttedky lze dle VaSeho nézoru dosdhnout co nejvétsitho zaclenéni Terezky

do vétsinové spolecnosti?

Na jedné strané¢ neni vhodné fixovat Terezku na zndmém jiz akceptovaném prostiedi.
Na druhé strang je ale potfeba byt trpélivy, poskytnout dostatek casu k adaptaci na nové
prostiedi, podminky v ném, nové situace a osoby. Nabizet Terezce moznost bézného zivota

v $ir§im spolecenstvi. Respektovat aktudlni moZznosti Terezky.

Jaka reakce bude vychdzet z prostiedi smérem k Terezce, takova odezva se od Terezky
vrati. Zijme s Terezkou, prozivejme Terezku. Chtéjme po Terezce jen to, co ndm muize v

dany okamzik dat. Necht&me to, co zatim jeste spi a teprve ¢eka na probuzeni.
8. Vychazite pii edukaci Terezky ve SMS z metody strukturovaného u¢eni?

Aby byla Terezka schopna od nds pfijimat nové informace a védomosti je potieba vytvofit
takové prostiedi, které poskytuje dostateCny pocit jistoty a bezpeci. Svét, kterému Terezka

rozumi a dokdZe se v ném orientovat.
Bylo potieba vytvofit zadvazna pravidla Zivota ve tfidé MS jako je:

— vytyCeni mista pro jednotlivé Cinnosti béhem dne (prostor pro volnou hru, pro
odpoc¢inek, misto u stolu pro individudlni préci, jidelni prostor) a zachovéani jeho
stability.

— vytvofeni denniho programu.

VeSkera naSe snaha a prace musi vychazet z individudlniho piistupu a piisného

respektovani aktudlni irovné schopnosti. Pokud bychom pfi préaci neuplatiiovali principy
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strukturovaného uceni, zavedli bychom Terezku do svéta chaosu a stresu, ve kterém by se

nebyla schopna ucit a rozvijet se.

9. 9. Lze pouzit, uplatnit u Terezky metodu pro uplatnéni komunikace vymeénny

obrazkovy komunikac¢ni syst¢ém VOKS?

Pfi nacviku komunikace a socidlniho chovéni jsme vzdy vychézeli z aktudlni urovné
schopnosti. Vyuzili jsme moznost kazdodenniho pozorovani, informace z psychologického
vySetfeni a stanoveného stupné abstraktniho mysleni. Na zaklad€ vSech téchto zaveér jsme
zvolili zptisob komunikace skrz konkrétni pfedméty, gesta, mimiku, pohledy, kinetiku
(pohyby), haptiku (doteky), proxemiku (pfiblizeni ¢i oddaleni) a vyznamové slabiky.
V oblasti kognitivnich schopnosti doSlo k pozitivnimu posunu, proto je jiz mozné

v komunikaci postupné piechazet k pouzivani obrazka.
10. Mizete uvést co na Terezku tzv. ,,plati*?

V zivoté Terezky, z mého pohledu, je velmi dilezity pozitivni ptistup, optimisticky pohled
na moznosti vyvoje a vzdélavani. Vytvofeni pravidel Zivota, jednotné, trpélivé, ale
idisledné vedeni a plsobeni vSech osob (rodina, Skola, pfatele...) které né&jakym
zptisobem do Zivota Terezky zasahuji a ovliviiuji ho. Je Zaddouci vytvofit si pravidla reakci
na kazdy emocni projev (pozitivni i negativni, Zadouci 1 nezddouci) a tato pravidla

zachovavat a uplatiiovat, aby Terezka méla ,,jasno* a védéla ,,na Cem je*.
4.3.2 Metoda strukturovaného uceni

Pro dé&ti spostizenim Angelmanovym syndromem je vhodnd vyukova metoda
strukturovaného uceni. Tato metoda byla vytvofena pro vychovu a vzdélavani jedincii
s autismem. Podkladem je TEACCH program a Loovasova invencni terapie, jejichz
zakladem je behavioralni a kognitivné — behavioralni intervence. Jsou tedy postaveny na

teoriich uceni a chovani (Cadilové, Zampachové, 2008, str. 25).

., Behaviordlni intervence se zaméruje predevsim na vnéjsi zménu podminek uceni a
chovani jednotlivce, zatimco kognitivné — behavioralni intervence je zameérena nejen na
vnéjsi podminky chovani clovéka, zménu vnéjsich podminek uceni, ale také na zmenu
4 AN TS
mysleni.

(Cadilovéa, Zampachova, 2008, str. 25)
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Tato metoda mé za cil maximalni rozvoj, porozuméni, zvladani denni rutiny, samostatnost
a zptehlednéni s pfihlédnutim na osobnost, mentalni schopnosti i charakterové jedinecnosti
konkrétni osoby.

Existuji tfi obecné principy strukturovaného uceni a tim je:

— individualni pfistup (individualizace).
— strukturovany prostor (strukturalizace),

— vizudlni podpora (vizualizace).

Individualni pristup znamend snahu vytvofit idedlni prostfedi, podminky, pomicky,
komunikacni i motiva¢ni systém pro kazdého jedince. Z hlediska individudlniho pfistupu je
potfebna spravnd diagnostika potieb ditéte, volba vhodného systému komunikace, zajisténi
odpovidajiciho pracovniho mista (struktura prostfedi), vytvoreni individudln¢ -

vzdelavaciho planu a celkové ptizplsobeni prostiedi.

Strukturovany prostor znamena vneseni pevného fadu, piesné posloupnosti Cinnosti
a jednozna¢né usporadani prostiedi. Tento systém slouzi k zajiSténi prehlednosti a stability
pfi orientaci v dennich ¢innostech. Vytvoii se urcitd pravidla, na misto chaosu nastoupi
pocit bezpeci a jistoty. ,, Bez zabéhnutych pravidel a bez moznosti oprit se o jiz vytvorené
Jistoty zvladne urcity jedinec nové udalosti prichazejici do Zivota jen s velkymi obtizemi,
jiny je naopak prijme bez zavahani. Nicméné plati, Ze se kazdy rad vraci na znama mista,

ke zndmym lidem, prosté tam, kde to dobve znd.“ (Cadilova, Zampachova, 2008, str. 31)

U déti s postizenim Angelmanovym syndromem se pouZzivaji prvky strukturalizace, nejde

o jeji striktni dodrzovani.

Vizualni podpora je dalsi princip metody a pfedstavuje mimo jiné i pomoc pifi rozvoji
komunikacnich schopnosti. Jde o konkrétni vyjadieni abstraktnich pojmli pomoci
a konkrétni Cinnosti, ¢i pfedmétem a obrdzkem. Vizualizace pomdhd pii rozvoji
sebeobsluhy, néacviku oblékani, jednoduchych cinnosti v domécnosti. Nejjednodussi
formou je predmétova, nejcasteji pouzivanou je forma obrazkova. NejvySSim stupném je

psané a vyzaduje funkéni éteni s porozuménim. (Cadilova, Zampachova, 2008)
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4.3.3 Metoda pro usnadnéni komunikace VOKS

Pro potieby déti s poruchami autistického centra byl v USA vyvinut ndhradni komunikacni
systétm PECS (Pictures Exchange Comunikation System). Cilem bylo rychlé nabyti
funkénich komunikacnich dovednosti. Pro jazykové potieby Ceského jazyka ho upravila
PhDr. Margita Knapcova. Jednd se o vyménny obrazkovy komunikacni systém VOKS.
Radi se mezi prostiedky alternativni a augmentativni komunikace. Primarng byl tento
komunikacni systém vytvofen pro potieby lidi s autismem, ale je vyuZivan i u osob s DMO

(détska mozkova obrna) a také u jedinct s postizenim Angelmanovym syndromem.

Zakladnim rozdilem oproti podobnym obrazkovym komunika¢nim systémim je to,
vyméilovan za oblibenou véc nebo pamlsek. To pomahd pochopit komunikac¢ni vyznam

celého systému (Knapcova, 2006, str. 5).

., Komunikace je sama o sobé velmi motivujici, protoze pri nacviku dité dostava to, co

skutecné chce. “ (Knapcova, 2006)

Dalsim rozdilem je, Ze prvotnim krokem nacviku je tvofeni schopnosti obratit se s Zadosti
na komunikac¢niho partnera ditéte. Krom¢ ditéte jsou zapojeni dva vyucujici, kdy jeden
predstavuje komunikacniho partnera, ktery vSe doprovazi slovné a druhy dit€ pouze

fyzicky vede.

Systém je tvofen souborem obrazkii — komunikacnich symboll. Jde o karty 5 x 5 cm,
zatavené ve folii. Je mozné pouzit 1 fotografie a pocet obrazki mize byt dle schopnosti
ditéte neustale rozSifovan. Symboly jsou pomoci suchého =zipu pfiipeviilovany do
komunikacni tabulky. K tomu, aby bylo dité aktivni, slouzi rizné druhy motivace ve forme
odmeén. V prvni fazi vyuky komunikaéniho systému VOKS se dit¢ u¢i vyménovat obrazek
za oblibeny pfedmét. Komunikaéni partner ma v ruce oblibenou véc ditéte. Druhou rukou
ditéti naznaci, Ze mu ma pfinést obrazek, ktery lezi na stole. Postupné se dit¢ uci rozliSovat
obrazky a zvolit spravny obrazek s véci, kterou chce dostat. V posledni lekci se uci jedinec

spontanné reagovat a komentovat situaci kolem sebe.

Vyménny obrazkovy komunikacni systém VOKS je velmi rychle osvojitelny. Vysoce
motivuje déti ucit se tomuto systému, jelikoz dostavaji presné to, co chtéji. DéEti prestavaji
byt zavislé na dospélych, zaCinaji samy komunikovat. Dalsi vyhodou VOKS je jeho
vyuzitelnost doma i na vefejnosti. Jeho osvojeni napomaha redukovat nevhodné chovani

(Knapcova, 2006).
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Vyménny obrazkovy komunikacni systém je dle mého nazoru moZnym feSenim
alternativni formy komunikace i pro jedince s postizenim Angelmanovym syndromem.
Jejich neschopnost vyjadfovat se slovy u nich mize vyvolavat frustraci az agresivitu. Jsou
to lidé spoleCensti a komunikativni. Pfi alesponi ¢astecném osvojeni si tohoto druhu

komunikace se mohou daleko vice aktivné zapojit do déni spolecnosti.

Ve snaze zmirnit dasledky postizeni Terezky a pomoci ji vuceni a zvladani Cinnosti
v bézném zivoté jsme hledali a vyzkousSeli i mnoho dalSich alternativnich metod.

V praxi socialni pracovnice na oddéleni socidlné pravni ochrany déti méstského uradu jsem
se seznamila s primarkou Kojeneckého ustavu v Kyjove, kde jsem pravidelné navstévovala
déti v ustavni péci. Prim. MUDr. Neduchalovd pomaha détem s centralni poruchou
hybnosti akupunkturou. Terezce byl rok a puil a nechodila. Z tohoto divodu jsme zacali
pravidelné¢ 2x tydné dojizdét do Nemocnice Kyjov na akupunkturu, a to az do doby
pfiblizné dvou a ptl let Terezky, kdy zacala délat prvni samostatné kracky.

Dalsi alternativni metodou, kterou jsme vyzkouSeli, byla muzikoterapie. V domécim
prostiedi jsme pofidili zvukovy zaznam kladnych emoci Terezky, z nichZ byl pocitacovym
softwarem vytvofen jakysi Sum. Tuto nahravku podbarvenou relaxa¢ni hudbou pak vzdy
pred vecernim spankem poslouchala.

Po dobu cca tii mésicli byla Terezce aplikovana kraniosakralni terapie. Vzhledem k tomu,
ze velmi negativné reagovala na dotyky hlavy, jsme terapii ukon¢ili.

Dalsi alternativni metoda, kterd méla dcefi pomoci ve vyvoji, byla homeopatie.

Je cCasté a snad i pochopitelné, ze uvedené alternativni metody mohou u mnoha jedincii
vzbudit ismév na tvafi. Rodice ditéte s postizenim Casto nedostavaji odpovedi na otazky
od klasické mediciny a mohou citit, Ze byly vyCerpany vsechny moZnosti jeji pomoci.
Hledaji tedy moznosti dalS$i a nachazeji je v alternativnich metodach. I ja jsem v né
vkladala nad¢ji a véfila jsem jim a domnivam se, Zze dcefi pomohly. Mozna kazda svym
malym dilem. Nikdy mi nevadilo zpochybnovani tzv. ,nevéticich Tomasa®“. Vzdyt jde

o zdravi a kvalitu zivota mé dcery.

Jako matka ditéte s postizenim bych si nejvice ptrala, aby moje dité bylo Stastné. Je
samoziejmé velmi dilezité, jak se bude Terezka schopna zatadit do vétSinové spolecnosti,

ale prioritu spatfuji v jeji spokojenosti v zivoté. Také bych vSem lidem s hendikepem ptéla,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno 47

aby se pozitivné ménil piistup spolecnosti k nim a dochdzelo k oslabeni ptedsudka
zejména rovnocennymi kontakty mezi vétS§inovou a menSinovou skupinou.

Velmi Casto pfemyslim nad otazkou, kdo a jak se postard o mé dité, az budu stard nebo
nemocnd, zkratka az ji nebudu schopna poskytnout dostate¢nou péci, kterou budu mozna
i sama potfebovat. ReSenim by dle mého nazoru mohlo byt zafizeni zabezpelujici péci

o staré ¢i nemocné rodice a jejich byt’ i dospélé déti s postizenim.
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ZAVER

Tato prace se zabyva vychovou ditéte s Angelmanovym syndromem v rodiné. Teoreticka
¢ast je uvedena vymezenim pojmu mentalni postizeni, dale pak etiologii a klasifikaci
mentéalniho postizeni. V této Casti jsou popsdny zvlastnosti v psychomotorickém vyvoji
u jednotlivych stupiit postizeni. Druha kapitola je zaméfena na charakteristiku

Angelmanova syndromu a to konkrétné na historii vzniku postizeni i na klinicka kritéria.

Teoreticka Cast je vénovana specifikim vyvoje ditéte s Angelmanovym syndromem. Jsou
zde popsany rozumové, komunikacéni i motorické schopnosti a dovednosti jedince, ale také

zvlastnosti chovani.

Praktickd ¢ast obsahuje kazuistiku ditéte s Angelmanovym syndromem v jeho rodinném
prostftedi. Pro bakalafskou praci jsem zvolila kvalitativni vyzkum konkrétné
polostrukturovany rozhovor s ucitelkou mateiské Skoly, kterou dit¢ navstévuje. Zvoleny
pfistup dokaze jit oproti kvantitativnimu vyzkumu vice do hloubky a ziskat o zkoumaném
jevu detailni informace. Bakalaiské prace si kladla za cil rozsitit zdroje poznatki o vyvoji
a vychove ditéte s timto specifickym postizenim. Mohou byt pfinosem jak pro rodiCe, tak
pedagogické pracovniky. Bylo cerpadno =z vlastnich zkuSenosti pii vychové ditéte
s Angelmanovym syndromem. V souvislosti se socidlni pedagogikou ma bakalarska prace
upozornit na moznosti vyuziti jejich poznatkl pti pomoci rodinam s ,,And€lskym ditétem*
a pii formovéani rodinného prostiedi k vytvoreni nejoptimdlnéjSich podminek pro vyvoj

ditéte s Angelmanovym syndromem.

Sezndmeni se s tématem Angelmandv syndrom umoziuje pfibliZit a nahlédnout do tohoto
ne zcela bézného postizeni a mize vést k zamySleni, jak vhodné pracovat s jedinci
s postizenim Angelmanovym syndromem. Je zcela jisté velmi dulezité védet, jak se toto
specifické postizeni projevuje a co je pro jedince typické. Pokud pak dit¢ vyrista
v laskyplném prostiedi, dochézi dle mého ndzoru k lepsimu a kvalitnéjSimu rozvoji jeho
schopnosti a dovednosti.

PhDr. Zlatica BakoSova chape socidlni pedagogiku jako Zivotni pomoc. Pomoc lidem
v rozlicnych Zivotnich situacich. Socialni pedagogika se tedy vaze k jinym disciplindm,
kterou je i pedagogika specidlni. Souc¢asnd doba je charakterizovdna snahami o integraci
jedincl s postizenim do Zivota ostatnich. K tomu je dle mého ndzoru potieba dostate¢na

informovanost o charakteristickych rysech jednotlivych postizeni. O zplisobech vychovy a
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vzdélavani déti se zdravotnim hendikepem. Zde vidim souvislost bakalarské prace se stu-

dijnim oborem socialni pedagogika.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

apod.  apodobné
CNS centralni nervovy systém

DNA  deoxyribonukleova kyselina

EEG elektroencefalogram

IQ inteligen¢ni kvocient

MKN  mezinarodni klasifikace nemoci
SpMS  specialni mateiska skola

VOKS  vyménny obrazkovy komunikacni systém
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