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Anotace

Tato Bakaldfskd prace snazvem Specifika vyvoje déti s Downovym
syndromem a terapeutické pristupy se zabyva tématem Downova syndromu u
déti ve veéku do 6 let, pficemz se zaméfuje na popis jejich vyvoje, na mozné
vyvojové komplikace, se kterymi se tyto déti mohou potykat a pfedevsim na
moznosti terapeutickych a aktivizacnich metod a pfistupti, jenz mohou jejich
vyvoj pozitivn€ ovlivnit. Praci tvoii dveé ¢asti. V prvni teoretické casti je
popsan Downtiv syndrom zriznych uhli pohledu. Nejprve z hlediska
historického poznani Downova syndromu — jak v uméni tak pfedev§im ve
veédé, déale je popsdna znalost Downova syndromu zejména v soucasné
mediciné a psychologii. V zavéru teoretické Casti se prace zaméfuje na popis
vybranych terapeutickych a aktivizacnich metod, které je vhodné uzit u déti
s Downovym syndromem. Druhé ¢ast bakalaiské prace je prakticka, vychazi
zdotazniku a zrozhovori srodinami déti s Downovym syndromem.
Prostiednictvim ptipadové studie pojednava o Ctyfech konkrétnich détech a o
jejich rodinach. Prace se snazi ptiblizit prib&h vyvoje téchto déti a nasledné
popsat terapeutické a aktiviza¢ni metody, jeZ byly jejich rodinami vyuZivany.

V zavéru praktické ¢asti prace je shrnuti v§ech téchto ptipadovych studii.
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Summary

This Bachelor's thesis, entitled Specifics of the development of children with
Down syndrome and therapeutic approaches, deals with the topic of children
with Down syndrome under the age of 6, focusing on the description of their
development, possible developmental complications these children may face
and, above all, the possibilities of therapeutic and activation methods and
approaches that can positively influence their development. The thesis consists
of two parts. The first theoretical part describes Down syndrome from several
different perspectives. Firstly, from the point of view of historical knowledge
of Down syndrome - both in art and especially in science, then the knowledge
of Down syndrome is further described, most notably in contemporary
medicine and psychology. At the end of the theoretical part, the thesis focuses
on the description of selected therapeutic and activation methods that are
suitable for children with Down syndrome. The second part of the thesis is
practical, based on a questionnaire and interviews with families of children
with Down syndrome. Through a case study, it discusses four specific children
and their families. The thesis attempts to describe the developmental course of
these children and then to describe the therapeutic and activation methods used
by their families. The practical part of the thesis concludes with a summary of

all these case studies.
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UvVOD

Tato bakalafska prace ma za cil popsat vliv vybranych terapeutickych a
aktivizacnich metod na vyvoj déti s Downovym syndromem do 6 let.
Pojednéva do hloubky o Downové syndromu, zamétuje se na popis jeho rysi a
specifik. Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast.

V prvni, teoretické Casti prace, je Downlv syndrom piedstaven jako
fenomén, jehoz vlivu na vyvoj ditéte byla vénovana vyraznéj$i pozornost
teprve v nedavnych letech. Dale je v této casti popsan vznik Downova
syndromu z medicinského hlediska a struné jsou popsany jeho projevy
v jednotlivych etapach vyvoje u déti do 6 let véku. V zavéru teoretické casti
prostfednictvim je mozné vyvoj déti s Downovym syndromem v rizné mife
pozitivné ovlivnit.

V druhé, praktické Casti, se tato prace zamétfuje na popis piibchi
konkrétnich déti s Downovym syndromem a jejich rodin. Cilem praktické ¢asti
je predevsim ukazat teoretickd vychodiska v praxi. Prostfednictvim dotazniku a
rozhovoru jsou sestaveny Ctyii pripadové studie. VSechny studie popisuji
pribéh vyvoje jednotlivych déti a nésledné¢ predstavuji terapeutické a
aktivizani metody, které rodiny v urcitych etapach jejich vyvoje vyuzivaly.
Préace se pfitom zamétuje na popis vlivu a pfinosu zminénych terapii v dil¢ich

oblastech jako je fe¢, motorika a sebeobsluha.



TEORETICKA CAST

1 Downtiv syndrom

Vzhledem ktomu, jak slozity je biologicky vyvoj plodu b&hem
téhotenstvi, je velmi pravdépodobné, Ze rizné vyvojové odchylky, jako je
naptiklad Downtv syndrom, provazely lidstvo od jeho samotnych pocatki.
V rlznych historickych obdobich se ale proménovaly pfistupy, které rodiny
k takovymto lidem a détem zaujimaly. Riznila se také pozornost, ktera byla
Downovu syndromu jako takovému vénovéana, vzhledem k rozvoji
medicinskych obort,, ale také diky pedagogickym a psychologickym

poznatkiim o ¢lovéku.

1.1 Zachyceni Downova syndromu v uméni

Za historicky prvni zobrazeni ¢lovéka s Downovym syndromem se
povazuje postava na oltafi v némeckych Cachach pochézejici z konce 15.
stoleti. I pfes to, Ze je toto zobrazeni z relativné nedavného historické etapy,
syndromu. SpiSe jde jen o to, Ze mu dfive nebyla vénovéna zvlast vyznamna
pozornost. V uvahu totiz pfipadd jesté starsi obraz, kde je dokonce zobrazena
postava ditéte JeziSe s typickymirysy pro Downiv syndrom. Samotnému
vyvoji zobrazovani Downova syndromu by bylo mozné vénovat samostatnou
praci, mimo jiné zaméfenou také na filmové ¢i divadelni zpracovani této
tématiky, které se vénuje napiiklad film Osmy den (1996) s Pascalem
Duquennem (nar. 1970) nebo divadelni hra Wolframa Hoélla (nar. 1986) - My
jsme tfi (2015).



1.2 Historie lékarského poznani Downova Syndromu

Prvni védecké zminky o syndromu pochazi z prvni poloviny 19. stoleti.
Vroce 1938 popsal francouzsky psychiatr Jean Esquirol (1772-1840) dité
s typickymi rysy Downova syndromu a v roce 1946 byl podobné popsan i
jeden z pacientd francouzského 1ékafe Edouarda Seguina (1812-1880).

Dnesni oznaceni syndromu je ale odvozeno ze jména anglického Iékate
Johna Langdon Downa (1828-1896). Ten sice roku 1866 popsal z I¢katrského
hlediska fyzické znaky syndromu, avSak mylné usuzoval, Ze vznika zpétnou
mutaci k primitivnéj$im, ,,mongoloidnim* gentim. Tuto domnénku pozd¢ji
vyvratil jeho syn Raginald.

S teorii o chromozomalni odchylce pfiSel az nizozemsky védec Petrus
J. Waardenburg (1886-1979). Ve 30. letech 20. stoleti vSak nestacily védecké
metody pro potvrzeni jeho domnénky. Samotnd pfi¢ina vzniku Downova
syndromu byla popsana az v roce 1959 v Patizi, doktorem Jérome Lejeunem

(1926-1994) a jeho kolegy (Selikowitz, 2011, s. 26).



2 Downiiv syndrom v soucasnosti

Od poloviny 20. stoleti do soucasnosti doslo k obrovskému posunu na
poli védy a technologie a genetické poznani ¢lovéka se zdokonalilo zdsadnim
zpusobem. Diky novym medicinskym metodam je dnes mozné rozklicovat
genetické vady ¢i odchylky u ditéte jest¢ pied jeho narozenim. Do
problematiky Downova syndromu to vnasi nové poznani, ale také mozné nova

dilemata.

2.1 Geneticky piivod a pri¢iny vzniku Downova syndromu

Downtiv syndrom patii v soucasnosti mezi nejcastéjsi genetické vady.
Kazdy rok se v Ceské republice narodi pfiblizné 70 déti s Downovym
syndromem (Bartoniové, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 106), a po celém svéte
na kazdych 700 déti vychazi zhruba 1 dit¢ s Downovym syndromem
(Selikowitz, 2011, s. 27). Downtv syndrom vznikd ze tfi rtiznych pficin
vedoucich k trizomii tykajici se 21. chromozomu. (Chromozomy jsou
mikroskopické ttvary, které nesou genetickou informaci v jadru kazdé lidské
buiiky. S vyjimkou pohlavnich bunék obsahuje kazda lidska bunka 23 pard
chromozomt, z nichz jeden z kazdého paru pochazi od matky a druhy od otce.
Plod, v pfipadé Downova syndromu, ma v kazdé bunce lichy pocet 47
chromozomtl, namisto standardniho sudého poctu 46.)

Prvni a nejcastéjsi typ Downova syndromu vnika v disledku toho, Ze
pohlavni buiika jednoho z rodicli obsahuje nerozd€leny par 21. chromozomd,
ma tedy 24 namisto 23 chromozomi a vstoupi do trojice s 21. chromozomem
druhé rodicovské bunky (Selikowitz, 2011, s. 37). Dal§im ptivodcem syndromu
muze byt tzv. translokace, kdy dochdzi k napojeni odlomené casti 21.
chromozomu na jiny, naptiklad 14. ¢i 15. chromozom. Nejvzacnéjsi je potom

disjunkce (tedy rozdéleni) chromozomu az v pribéhu bunééného déleni. Tento



typ syndromu se nazyva mozaikovy a objevuje se asi u 1% ptipadi. Pfebytecny
chromozom je zde pfitomen jen v nékterych buikach. Dusledkem je vznik
méné napadnych vzhledovych ryst (Lecbych, 2008, s. 25).

Pivod Downova syndromu jako trizomické vady je tedy znamy.
Existuji vSak riizné teorie ohledn¢ faktorti, které mohou ke vzniku vést, nebo
byt vice ¢i méné rizikové a ke vzniku Downova syndromu pfispét.
Jednozna¢na pfi¢ina vSak prokdzédna zatim neni. Jednim z nejcastéji
zminovanych faktorti byva vék rodict. Z vyzkumu vyplyva, ze vék Zeny nad
35 a muze nad 50 skutecné rizikovy byt miize, avSak pouze tfetina déti
narozenych s Downovym syndromem ma rodi¢e v této veékové kategorii
(Selikowitz, s. 28). Uvadi se, Ze pfiblizné u 20% ptipadl piebytecny
chromozom pochazi ze spermie a u celych 80% pochézi tento chromozom
z vajicka (Selikowitz, s. 39). Zaroven vSak plati, ze se déti s Downovym
syndromem nejcastéji rodi matkam ve véku mezi 24-35 lety. V této vékové
kategorii je viak obecné nejvyssi porodnost (Svarcova, 2006, s. 143). U vékové
kategorie nad 35 se béhem poslednich let provadél duslednéjsi screening
genetickych faktord plodu neZ u mladSich matek. Vzhledem k tomu, Ze je v
»Zapadnich® zemich nabizena Zendm s prokazanou genetickou vadou plodu
interrupce, mohl byt pocet déti narozenych s Downovym syndromem
v riznych vékovych kategoriich statisticky ovlivnén pravé umélymi potraty. U
matek ve ,,star$i* v€kové kategorii tak mohlo byt mensi zastoupeni narozenych
déti s Downovym syndromem ovlivnéno pravé pied¢asné ukoncenym
téhotenstvim. ,, ...matky nad 35 let se v prubéhu téhotenstvi vétsinou podrobuji
genetickému vySetreni, ¢imz se pocet deti s DS narozenych starsim matkam
snizuje.“ (Svarcova, 2006, s. 143). ProtoZe se ale sou¢asna screeningova praxe
stavd vic ploSnou, rozlozeni interrupci se tedy pravdépodobné rozlozi

pravidelnéji do jednotlivych vékovych kategorii.



Dalsi faktory ovlivilujici vznik Downova syndromu souviseji
s genetickymi pfedpoklady na stran¢ rodici. Zhruba u tretiny piipadd
translokacni formy syndromu je prokézéna spojitost s genetickou vybavou
jednoho z rodict, ktery je tak nositelem zdvojeného chromozomu (Selikowitz,
2011, s. 40).

Mezi rizikovymi faktory byval diive také uvadén naptiklad
alkoholismus jednoho zrodi¢i. Zivotni styl rodi¢t a zivotni prostiedi
predstavuji z hlediska genetickych vad jeden z rizikovych faktort. V ptipadé
Downova syndromu viak tento aspekt prokazatelné vyznamny neni (Svarcova-
Slabinova, 2006, s. 143).

Rozlozeni Downova syndromu pro obé pohlavi je pomérné
rovnomérné, s lehkym vykyvem na stranu zastoupeni muzského pohlavi,
kterych je o néco vice, nez zen (Selikowitz, s. 27). Zaroven plati, ze je vznik
Downova syndromu nezavisly na socialni a ekonomické t¥idé rodici, jejich

etniku, zptisobu Zivota &i stravé (Svarcova-Slabinova, 2006, s. 143).

2.2 Fyziologické znaky a vyvoj déti s Downovym syndromem

Downtiv syndrom je v bunikach ptitomny jiz od splynuti vajicka a
spermie, ma proto jisté dopady v mnoha oblastech vyvoje plodu uz od samého
pocatku. V disledku vyskytu trizomie dochazi u plodu k nadbyte¢né produkci
nekterych bilkovin v bunikdch — to ma za nasledek jeho nestandardni vyvoj.
Burniky plodu se déli o néco pomaleji, a tim dochazi k celkovému zpomaleni
vyvoje a rustu. Dochazi také ke specifickym zméndm vzhledu plodu, mezi néz
patii naptiklad odli$né $ijové projasnéni, pozorovatelné pomoci UZ mezi 11.-
13. tydnem prenatélniho vyvoje (Calda, 2010, s. 95; 329).

Popsanych télesnych znakti Downova syndromu se uvadi vice nez sto.

Podle Selikowitze jich u jednotlivce byva zpravidla snadno pozorovatelnych 6-

vvvvvv



Selikowitze, tak dalsi znaky podle Svarcové. Je viak duleZité podotknout, Ze
neni mozné diagnostikovat Downliv syndrom pouze na zaklad¢ piitomnosti
dil¢ich znakt, ty mohou byt pfitomné i u déti, které¢ syndrom nemaji.

Mezi tyto télesné/vzhledové odlisnosti u déti s Downovym syndromem
patii nizsi porodni vaha a svalova hypotonie koncetin a krku, ktera se pozdéji
podili také na typickém vyplazeni jazyka.

Mezi dalsi projevy pozorovatelné uz od narozeni patii podle
Selikowitze vyrazné kulaty oblicej se zplostelym profilem. Zadni Cast hlavy déti
s Downovym syndromem miva vétSinou plochy tvar kvuli deformité lebky
nazyvané brachycefalie. Zejména u vétSich déti byva kratsi a sirsi krk nez u
zdravych déti. Témeét u vSech déti je znatelné zesikmeni oci a mezi kofenem
nosu a vnitinim koutkem oka probihajici epikantus - kozni rasa prekryvajici
vnitrni koutek oka. V duhovce mohou byt obcas na pohled znatelné svétlé
teCky - Brushfieldovy skvrny, které ale Casto po zabarveni duhovky zmizi.
Kozni fasa ani skvrny nezptsobuji zadné o¢ni vady.

U déti s Downovym syndromem jsou také typické rovné a jemné viasy.
Déle mensi dutina ustni a jazyk k ustum nepomérné velky, coz mize vést ke
zhorSenému dychani v disledku otevienych ust a vyplazeného jazyka.

Obvyklé jsou také Sirsi ruce, nékdy pouze s jednou ohybovou ryhou, s
vyrazné kratsimi prsty, z nichz mali¢ek n¢kdy zcela postradd jeden c¢lanek.
Vzhledem k témto rysim mohou mit déti ze zacatku problémy s jemnou
motorikou a uchopovanim predméta.

Dalsim typickym rysem jsou kratsi a zavalité nohy, mezi palcem a
ukazovackem je Sir$i, tzv. sanddlovd mezera. Béhem Zivota byva vyska déti
s Downovym syndromem na spodni hranici priimeru — v dospélosti muzi
dortistaji do vysky mezi 145-168 cm a zeny mezi 132-155 cm (Selikowitz,

2011, 5. 29-31).



Podle Svarcové trpi az 40% déti s Downovym syndromem nachylnosti
ke vrozenym srde¢nim vaddm vzhledem k nadprimérné velkému srdci.
Svarcova uvadi i daldi dosud nejmenované znaky, naptiklad mensi usi s uzsi
Eustachovou trubici, nez byva u zdravych déti. Tento fakt mize u déti
Dale dodava, ze vzhledem k mensi velikosti ust a k niz§imu polozeni patra a
Celisti je casté také Spatné postaveni zubii. Naopak kazivost zubl u déti
s Downovym syndromem je zpravidla nizka (Svarcova-Slabinova, 2006, s.
141).

Specificky je také vyvoj mozku déti s Downovym syndromem. S tim je
spojena rtiznéd mira mentalni retardace, pohybujici se nejcasteji v pAsmu mezi
lehkou (IQ 50-59) az stiedné tézkou (1Q 39-49). Od miry mentélni retardace se
odviji mnoho faktori budouciho vyvoje ditéte. Dochazi ke zpomaleni
nékterych procest a v rizné mife snizeni rozumovych schopnosti (Selikowitz,
2011). U lehké mentalni retardace jsou podle Slowika typické predevSim
obtize pifi uceni. Stiedné tézkd mentdlni retardace se projevi jiZz v détstvi
opozdénym vyvojem. V dospélosti je potfeba rliznd mira podpory, ale
v podnétném prostiedi jsou tyto osoby schopny dosahnout viceméné
samostatného zvladani sebeobsluhy a pracovni schopnosti (Slowik, 2016, s.
116). Hluboka mentalni retardace se vyskytuje u malého poctu ptipadli déti
s Downovym syndromem.

Selikowitz se dale vénuje typickym dlouhodobym onemocnénim déti a
dospélych s Downovym syndromem. Cast&ji se podle n&j objevuji srdeéni
vady, slaba imunita, smyslové vady nebo Spatna funkce S§titné zlazy, méné
tykaji se obvykle pouze malého mnozstvi pifipadd — asi 1 ze 100 déti

(Selikowitz, 2011, s. 70). Celkové ovSem plati, ze je nutné vénovat zdravi déti



s Downovym syndromem zvlastni pozornost pfi pravidelnych prohlidkach u

1ékate a hlidat rizikové faktory.

2.3 Psychomotoricky vyvoj u déti s Downovym syndromem

Pti popisu psychomotorického vyvoje déti si lze na zacatku predstavit
pomyslny graf, ktery ma dvé osy. Jednu z nich tvoii postupné nartstajici veék
ditéte, druhou oblasti, ve kterych dit¢ dosahlo urcitych dovednosti. Bartonova
tyto oblasti uvadi Ctyfi, oblast hrubé motoriky, jemné motoriky, osobnich a
socialnich dovednosti a komunika¢niho vyvoje.

Na uvod je zapotiebi pojmenovat, co pod jednotlivé oblasti u déti patfi.
Co se tyCe hrubé motoriky, patti sem schopnost lezeni, sezeni, stani, b&hu,
ovladani polohy a pohybu téla. Jemnd motorika se tyka predev§im dovednosti
uchopovani predmétt, kresleni, koordinace rukou a oc¢i, prostorové
predstavivosti a orientace. Tteti oblasti je osobnostni a socialni vyvoj. Do
osobniho vyvoje Bartoniova zahrnuje rozvoj sebeobsluznych ¢innosti,
samostatné jidlo, piti z hrnku, osobni hygienu ¢i oblékdni. Mezi socidlni
dovednosti tadi hru s ostatnimi a rozliSeni nezndmych osob od blizkych. Ve
Ctvrté oblasti, kterou je komunikacni vyvoj, se pak posuzuje feC, gestikulace,
mimika, drZeni téla a zfetelnost ¢i plynulost fe¢i (Bartonova, 2007, s. 113).
Bartoniova dale zdiraziluje dileZitost v€asného zahdjeni odborné péce u déti
s Downovym syndromem. Vzhledem ke zpomalenému vyvoji je totiz u déti
snizena i1 zvidavost a potifeba poznavat. Od nejrangjSiho véku je nezbytné
podporovat senzomotoricky a socialni vyvoj déti a podnécovat jejich schopnost
ucit se nové véci. O moznostech podplrnych terapii bude fec ve 4. kapitole této
prace.

Selikowitz ke zminénym oblastem piidava jeSt€é patou oblast

kognitivniho rozvoje. Patii sem abstraktni mySleni, tvofeni isudku, schopnost



r

hledat feSeni problémi, obecné védomosti a dalsi dovednosti souvisejici s

Hinteligenci® (Selikowitz, 2011, s. 47).

Déti s Downovym syndromem do 1 roku

Co se tyCe rozvoje v oblasti hrubé motoriky, Selikowitz uvadi, ze maji
déti s Downovym syndromem v tomto obdobi mensi svalové napéti hlavné
v rukou a nohou — v poloze na zadech byvaji jejich nohy poddajné a volné
spocivaji v roztazené pozici podobn¢ jako nohy zaby.

Pro oblast jemné motoriky u novorozenci zminuje Selikowitz hlavné
rozvoj stiskového reflexu dlani, tedy samovolného zatinani rukou v pést. Mensi
svalové napé€ti mezizebernich a btis$nich svall u déti s Downovym syndromem
muze také zapficinit ti$Si a méné vyrazny kiik a plac. Oproti péci o déti bez
syndromu se muze objevit také narocnéjsi a delsi kojeni, kvili méné
vyvinutému sacimu reflexu a slabsimu svalstvu v oblasti rtii a jazyka.

Kolem 6. mésice veku Selikowitz zminuje lehké opozdéni hrubé
motoriky ve srovnani s ostatnimi oblastmi vyvoje. To se ale v tomto obdobi
zaCina obvykle srovnavat. Co se jemné motoriky tycCe, dité¢ zafind uchopovat
objekty, zkousi si s nimi hrat a postupné dojde az k tomu, Ze predava predmeét
z jedné ruky do druhé a vyuZziva prsty k lepSimu uchopeni véci.

Na komunikacni roviné se vtomto obdobi dit¢ zacind vyrazngji
zvukové projevovat prostiednictvim Zvatlani a broukani, diky cemuz se
postupné rozvijeji hlasivky, které se pfipravuji na pozdé;si nastup teci.

Psychosocialni vyvoj je podle Selikowitze zavisly na podnétech a
vztahu s pecujici osobou. U malych déti v obdobi do 4 mésicti véku se zacina
vytvaret uzky a kiehky vztah mezi pecujici osobou (matkou a jejim ditétem).

Novorozenec je plné¢ zavisly na péci dospélych, potiebuje sice predevSim



naplnéni zékladnich télesnych potieb, ale nesmirn¢ vyznamny je také pocit

bezpeci a ochrany (Selikowitz, 2011, 48-52).

Déti s Downovym syndromem do 2 let

Po prvnim roce se podle Selikowitze za¢inad vyrazné¢ rozvijet jak hruba
motorika, tak jemna motorika. Dit¢ se behem kratkych ¢asovych usekti nauci
sedét, plazit a nakonec také chodit. VéEtSina déti s Downovym syndromem se
nauci bez pomoci chodit az po druhém roce Zivota. Déti se v tomto obdobi uci
Iépe manipulovat s pfedméty a uchopovat i malé véci. Podle Selikowitze je
v tomto vyvojovém obdobi pro né typické, ze oproti zdravym détem mnohem
delsi dobu ulpivaji na jednoduchém uchopeni a zahozeni ptredmétu. Tato faze
muize byt pro peCovatele zvlast naro€nd a frustrujici. Selikowitz ale
zdiraziuje, ze kazdé dit€¢ nakonec z tohoto obdobi vyroste. Ve véku 2 let je
pramérné dité¢ s Downovym syndromem schopné samostatné pit z hrnecku a
jist potraviny rukama. Uziti ptibort nastoupi az pozdéji.

Pokud se osobniho a socialniho vyvoje ty€e, jsou déti v tomto véku
schopné hrat jednoduché hry a gestikulovat zakladni sdé€leni, jako je naptiklad
mavani na pozdrav. Dal§i vyvoj nastavd také v oblasti kontaktu s cizimi
osobami. Zatimco pro novorozené déti zpravidla nebyva problém spocivat
v ndruci jinych lidi, nez jsou pecujici osoby, objevuje se po prvnim roce
schopnost rozeznat blizké osoby od cizich. Déti pak mohou byt k cizim lidem
odtazité, ptipadné plakat v jejich blizkosti. V zavislosti na povaze ditéte vSak
tato reakce béhem dal§ich mésici postupné ustupuje. Selikowitz vSak
zdliraznuje, Ze je dilezité, aby pecCujici osoba zlstavala vzdy v blizkosti ditéte,
dokud se nebude citit skutecné komfortné ve spolecnosti n€koho ciziho.

Daéle se rozviji také oblast komunikace a jazyka. U déti s Downovym
syndromem se béhem druhého roku Zivota objevuje zakladni porozuméni

jazyku a pojmové chdpani kazdodennich predméti, jako je 1zice nebo hieben,



vcetné jejich ucelu. Dité zacind také pouzivat jednoducha slova a riznymi
zvuky se snazi vyjadiovat své potieby.

Na kognitivni roviné dochéazi podle Selikowitze v tomto véku k tzv.
referen¢nimu uceni: pecujici osoby nahlas vyslovuji oznaceni véci a predméti
a déti tyto nazvy zacinaji spojovat s predméty nebo jejich obrazky. Deéti
zacinaji chapat také rozdilnost tvarti (kolecko se nevejde do trojuhelnikového
otvoru) i dalsi vlastnosti predmétii. Dale zacinaji chapat 1 to, ze piredmét

nepfestane existovat ve chvili, kdy ho nevidi (Selikowitz, 2011, s. 52-55).

Déti s Downovym syndromem do 3 let

Jak Selikowitz uvadi, déti se vtomto véku stdvaji obratngjSimi. Na
roviné hrubé motoriky se uci samostatné chodit, prekonavat rizné piekazky
nebo tfeba sedét na zidli. Na roviné jemné motoriky uméji pevnéji uchopovat
predméty a zachdzet s nimi podle jejich ucelu. Pro osobnostni rozvoj plati, ze
se déti béhem 3. roku zivota dostavaji do tzv. obdobi vzdoru, kdy na mnoho
podnétit odpovidaji ¢asto bezdivodné zaporng. Selikowitz zdlraziuje, Ze si
déti potiebuji zkouSet délat véci samy a ,,po svém*. Také mivaji rychlé zmény
nalad. Ackoliv je to pro mnohé rodice velmi tézké obdobi, pro spravny vyvoj
samostatnosti ditéte je zaroven velmi dilezité.

Détem s Downovym syndromem se typicky béhem 3. roku zacne
vyrazné rozvijet re¢ a porozumeéni jazyku. Dokazi se jiz vyjadfovat
v jednoduchych dvojslovnych vétach. Reé je viak zarovei jednou z oblasti, u
kterych se uz v tomto obdobi projevuje vyraznéjsi zaostavani.

Na kognitivni roviné se v tomto v€ku u déti projevi znatelna tendence
ucit se pomoci napodobovani neboli zrcadleni. Nékteré déti mohou mit
problémy s pozornosti, to se ale vétSinou s vékem napravi (Selikowitz, 2011, s.

56-58).



Déti s Downovym syndromem v pred§kolnim véku

V predskolnim obdobi se dale podle Selikowitze plynule rozvijeji
schopnosti ditéte na urovni hrubé motoriky. Zvlada bez pomoci piejit po
schodech, kolem 5. roku uz dokaze pti cesté nahoru stiidat nohy na kazdém
schodu. Dité zvlada i slozitéjsi ukony, jako je chozeni po Spickach nebo hdzeni
mice se zaméfenim na cil. V oblasti jemné motoriky zaCinaji déti zvladat
naro¢n¢js$i ukony, zdokonaluje se manipulace s drobn¢jsimi piredméty, jako
obracet stranky v knizce a dokazi napiiklad oteviit a zaviit Sroubovaci nadobu.

Na socialni roviné je pro déti v tomto véku velmi dilezité¢ potkavani s
vrstevniky. Podle Selikowitze vétSina déti s Downovym syndromem nemiva
potize se separaci od rodicl, proto je obvyklé, Ze mezi 3. a 4. rokem zacinaji
navstévovat mateiské Skoly.

V oblasti rozvoje komunikace se u déti v tomto obdobi objevuji zna¢né
pokroky. Podle Selikowitze zvlada bézny predSkolak s Downovym syndromem
mluvit v jednoduchych vétach, ve kterych se zac¢inaji kromé podstatnych jmen
a sloves objevovat také zdjmena a piislovce. Nadale se vSak ve vétach objevuji
gramatické chyby a jejich vyslovnost je nedokonala. Skladba vét byva mnohdy
nespravna a nékterd podstatna slova ve vétach chybi zcela.

Selikowitz dale zminuje, Zze se u déti s Downovym syndromem
v pfedSkolnim véku vyznamné vyviji intelekt a zlepSuje pamét. Déti dokazi
1épe uvazovat, vyhledavat feSeni problému a také jiz chdpou koncept velikosti -

dokazi rozlisit, co je velké a co malé (Selikowitz 2011, 58-60).

2.4 Vyvoj rec€i u déti s Downovym syndromem
Na vyvoji teci se podili vicero faktorti, pfredevsim jde o vyvoj mozku,

feCovych a artikulacnich center a také vyvoj sluchového centra. DalSim velmi



vyznamnym faktorem ve vyvoji feci je faktor psychosocidlni, predevsim proto,
ze te€ izce souvisi s podnétnosti prostiedi.

Samotnému feCovému obdobi predchazi tzv. prediecové obdobi, které
za¢ina uz béhem nitrodélozniho vyvoje a do kterého po narozeni spada jiz
slysitelné broukani, zvatlani a ktik. Pfi posuzovani tirovn¢ fe¢i byva hodnocena
pfedevS§im spravna artikulace, také jeji neverbdlni slozka a to mimika,
gestikulace a celkové drzeni téla. DalSimi dulezitymi aspekty feci jsou
plynulost, celkovéa srozumitelnost a zietelnost (Bartofiova, 2007, s.113). Re¢ je
uzce spojena také s rozvojem konceptudlniho mysleni, dalo by se fict, ze je
jeho podminkou. Totéz plati i o fad¢ dalSich oblasti, hlavné socidlniho a
mentalniho dozrdvani. Rozvoj feci se proto tykd i veSkerého navazovani
kontaktti a mezilidskych vztahi. ReGové schopnosti ditéte jsou také jednim
z predpokladd pro to, aby se pozdé€ji mohlo pifipadné naucit Cist a psat. Tato
oblast je u déti s Downovym syndromem casto hiife dostupnia. K tomuto
mohou pfispivat mimo jiné i urcité fyziologické odliSnosti, tykajici se praveé
artikulacniho a hlasového Ustroji a Ustroji sluchového. Ty pak mohou negativné
ovlivnit celkovy vyvoj feci.

Pokud se télesnych faktorii tyCe, miize mit na fe¢ u déti s Downovym
syndromem vliv myofunk¢ni porucha, neboli nespravna klidova poloha jazyka.
Myofunkéni porucha vede k oslabeni svalstva a ke spocivani jazyka ve Spatné
poloze v Gstech — napft. je vyboceny do strany, nebo vstréeny do mezizubniho
prostoru. Kvuli Spatnému pfisati jazyka k hornimu patru nevznikne pfii
polykéni dostate¢ny podtlak a dit¢ stav kompenzuje vyuzivanim okolnich
svall, coz miize zpisobit svalovou dystonii jazyka - poruchu napéti svalu.
Takovy stav muize vést k nespravné artikulaci (Miiller, 2014, s. 389).
Negativni vliv na fe¢ déti s Downovym syndromem ma také slySeni, zasazené

u déti vzhledem k Castym zanétim v uSich. DalSim zdrojem ovlivnéni je



mentalni postizeni, které vede k hor$i kognici, neboli k horS§imu chépani
vyznamu a obsahu slov (Cerna, 2008, s. 144).

Déti s Downovym syndromem po narozeni obvykle dobie reaguji na
okolni zvuky. Znateln¢€ vnimaji i hlas pecujicich osob, které¢ na né¢ promlouvaji.
Obvykle reaguji pohledem a pohybovanim koncetinami do rytmu hlasu. Je u
nich také patrny tzv. Morotv reflex, ktery se vyskytuje u déti pti uleku
z necekané¢ho hlasitého zvuku. Dité¢ v reakci rozptahne ruce, poté je opét
pritahne zpét k sobé a pokr¢i nohy.

Podle Valenty déti s Downovym syndromem obvykle zaostavaji
v rozvoji komunika¢nich schopnosti, pfedevsim ve verbalnim vyjadieni svych
myslenek a pfani. Nékteré déti s Downovym syndromem téméf viibec nemluvi
az do tii let z divodu odchylky ve tvorbé hlasu. Jednoduché véty se mohou
objevit az v patém roce zivota (Valenta, 2009, s. 152). I pies pomalejsi vyvoj
maji ale déti s Downovym syndromem dobré ptredpoklady pro zvladnuti feci
jako komunikaéniho prosttedku. Je ale diilezité vénovat této oblasti pozornost a
vCas zahdjit logoterapii €i jiné podplirné metody, jakou je napf. ,,znakovani‘‘,

vice v kapitole 4.



3 Vyznam rodiny

Kazdy c¢lovek prochazi od narozeni riznymi fazemi socialniho uceni a
jejich prostfednictvim si osvojuje zakladni lidské a socialni dovednosti.
Kli¢ovym Ccinitelem socializace ditéte je blizké okoli, v pfirozeném ptipadé
rodina, nebo jakakoliv ndhradni skupina, kterd ji zastupuje. Z hlediska
socializace je dobife fungujici rodina zcela zvlastni a nenapodobitelny typ
prostfedi. MoZnost pozorovat a zazivat harmonicky fungujici vztahy mezi
rodi¢i a mezi dalS$imi ¢leny rodiny je pro dit¢ velmi dilezité. Ziskava tak
zaklad pro schopnost vytvaieni zdravych vztahti a diivéru v né.

Pro dit¢ sDownovym syndromem muze mit funkéni rodina
mimofadnou dulezitost také jako prostiedi, které poskytuje dostatek
adekvatnich podnétd, nezbytnych pro vsSechny vyse uvedené roviny jeho
vyvoje. Slowik uvadi zasadni vliv rodiny pro oblast osobnostniho rozvoje,
uspokojeni vztahovych a emociondlnich potifeb a vytvaieni vlastni identity.
Funk¢ni rodina ditéti také mizZe poskytovat nenahraditelné citové vazby, které
v idedlnim ptipadé zahrnuji 1 bezpodminecné piijeti (Slowik, 2007, s. 35). Mira
samostatnosti, kterou dit¢ s Downovym syndromem dosahne jako dosp€lé, se
do zna¢né miry bude odvijet pravé od postoji rodiny a od soustavné
individualni péce, ktera mu byla poskytnuta.

Slowik také zminuje fakt, Ze narozeni ditéte s mentalnim postizenim je
vzdy pro rodinu nestandardni udalosti, se kterou se museji vyrovnavat vSichni

jeji Clenové.



3.1 Institucionalni vychova

Jiz od starovéku se lidé pokouseli o vychovu déti, postizenych i
zdravych, mimo rodinn¢ prostiedi. Pfi blizSim prozkoumani vysledkl
takovychto postupt se vSak vzdy znovu ukazuje nenahraditelnost rodiny ve
vyvoji ditéte (Matousek, Pazlarova, 2010, s. 14). Zvlastni kapitolou by z tohoto
pohledu byly totalitni rezimy, které k jinakosti ve spoleCnosti zaujimaji
specificky postoj. V Ceské republice miizeme mluvit o pomémé nedavném
totalitnim rezimu komunistické strany zlet 1948-1989. Vzhledem k jeho
politické ideologii bylo sméfovani statu orientovano predné na vykonny
pracovni proces a na zapojeni obyvatelstva do jeho rozvoje. Lidé s mentalnim
¢1 zdravotnim postizenim byli mnohdy povazovani za jedince neprospésné pro
spole¢nost, které bylo zdhodno odstranit z vetejného prostoru, kde narusovali
obraz ,,idedlni socialistické spoleCnosti‘‘. Déti i dospéli s riznymi typy
postizeni byli umistovani do Ustavni péce, kde nemohla byt vénovana
dostate¢na pozornost jejich spravnému vyvoji, pozdé€jSimu rozvoji schopnosti a
napliiovani vlastniho potencidlu. Z vyzkuml vyplyva, ze deti vyristajici
v ustavech maji Spatnou schopnost vcitovat se do druhych lidi, neorientuji se
dobre v interpersondlnich vztazich, casto neuméji resit konflikty bez agresivity,
maji nizké sebehodnoceni, hiire se orientuji v mordlnich normdach a

v hodnotovych dilematech (Matousek, Pazlarova, 2010, s. 14).

3.2 Rodina soucasti spole¢nosti

Pro kazd¢ dité, zdravé ¢i postiZzené, je tedy funkcni rodinné prostiedi
nezastupitelné. Rodina ditéti zajistuje zakladni Zivotni potieby, poskytuje
bezpecné prostiedi pro vyvoj a podporuje pfirozeny rozvoj v socialnich a
vztahovych oblastech. Také rodina samotna ale potfebuje vnimat podporu

okoli. Pravé pro rodice, kteti vychovavaji dité s uritym postiZzenim, je velmi



dualezité, aby se v dané situaci necitili ,,sami“ (Matousek, Pazlarova, 2010, s.
14). Kladnou roli mohou sehrat napiiklad dalsi rodiny déti s postizenim, se
kterymi Ize sdilet své zkuSenosti a poskytovat si vzajemnou pomoc. V Ceské
republice existuji razné spolky rodi¢i déti s Downovym syndromem, které
poskytuji poradenstvi rodindm a moznost setkavat se s lidmi, feSicimi podobné
situace. Pomadhaji rodindm nalézat cestu, jak s ditétem s postizenim zit
plnohodnotny rodinny zivot. Takovou organizaci je napiiklad Spolecnost
rodicu a pratel deti s Downovym syndromem, z.s.. Mimo tyto moznosti
socialnich interakci je ale neopomenutelnd diilezitost kontaktu s ,,béznou‘
spole¢nosti, tedy i s rodinami déti bez postizeni a s lidmi, ktefi nejsou touto
oblasti nijak dotceni. PfedevS§im v minulosti bylo toto problémem a velmi ¢asto
se rodiny déti s postizenim citily izolované, nékdy dokonce jako zapuzené
svym okolim, komunitou ¢i celou spole¢nosti. Takova izolace miize mit velmi

negativni dopady na cely chod rodiny i na psychickou pohodu jejich ¢lent.



4 Terapeutické a aktivizacni metody

4.1 Terapie

Pojmem terapie se oznacuji rizné 1é¢ebné postupy, jejichz uziti kladné
ovliviiuje jednotlivé oblasti vyvoje a oblasti zdravotniho, fyzického a
psychického stavu déti 1 dospélych. Terapie obecné piedstavuje cely souhrn
léCebnych pfistupii a postupl, které se vyznamné liSi svym zaméfenim a
provedenim v zavislosti na daném oboru.

Pro obor specialni pedagogiky Slowik definuje terapie jako takové
odborné postupy, které pomdhaji dosahovat vychovnych vzdélavacich cilu a
soucasné maji také lécebny efekt (Slowik, 20016, s. 54). Existuje celd paleta
metod a terapeutickych pfistupl, které tak mohou byt v riznych specidlné-
pedagogickych oblastech prospésné pro rozvoj déti s Downovym syndromem.

Co se nejmensich déti tyce, jedna se hlavné o specifické ptistupy, které
uskuteciiuji predevsim jejich vlastni rodiny nebo pecujici osoby. Tyto pfistupy
mohou byt nékym zprostiedkovany, zejména diileZitou roli hraji specializované
instituce a socialni sluzby. Jednou ze socialnich sluzeb, diky které¢ mtze rodina
snadno ziskat informace o moznostech prace sditétem s Downovym
syndromem, je rand péce. Rodina muze sluzbu navstévovat jiz od narozeni
ditéte. Rand péce je zaméfend na péci o nejmensi déti s postizenim a na
poskytovani poradenstvi jejich rodindm. Také lze prostiednictvim rané péce
propujéit specializované pomticky vhodné k provadéni samotnych terapii.

Diky vcasnému uZivani doporucenych terapii mohou rodiny déti
s Downovym syndromem podpofit jejich fe€ovy, kognitivni a motoricky vyvoj.
U starSich déti se pak ptidavaji 1 dalsi podpiirné metody pouzivané ve Skolkach

a Skolach, at’ uz jde o rtznd rehabilitacni cviceni nebo alternativni zpiisoby



komunikace sdit¢tem. Vhodné je sditétem navstivit padegogicko-

psychologickou poradnu, ¢i jind poradenska zatizeni.

4.2 Druhy terapeutickych pristupi

V této podkapitole jsou predstaveny terapeutické a podpirné
aktivizaéni pfistupy, které jsou vhodné pro praci s détmi s Downovym
syndromem. Jejich vybér byl zaloZen na zaklad¢ reserSe pramenit tykajicich se
tématu Downova syndromu. Vét§ina zminénych terapeutickych ptistupi je
zameétena predevsim na rozvoj hrubé a jemné motoriky a navozeni spravného
fungovani svald. Posledni 3 popsané pristupy se zaméfuji na rozvoj fe¢i a na

zpisoby komunikace s détmi s Downovym syndromem.

Ergoterapie — je multidisciplinarni obor, ktery se snazi o obnovu
postizenych funkci se zaméfenim na rozvoj sobéstacnosti a nezavislosti. Cilem
je co nejvetsi mira zaclenéni jedince s postizenim do spolecnosti a osvojeni
samostatného zvladani kaZdodennich ¢&innosti (Machova, 2013). U déti
s Downovym syndromem se ergoterapeutick€é metody pouzivaji v jednotlivych
etapach vyvoje razné. Ve veéku kojeneckém se zamétuje predevSim na rozvoj
motoriky a koordinaci hornich koncetin. V ptedskolnim véku jde hlavné o
nacvik sobéstacnosti ditéte zamé&fujici se na samostatné zvladnuti hygieny,
jidla, oblékani a tak podobné. Dale jde o cilené rozvijeni funkci kognitivnich
jako je pamét, orientace v Case a posloupnosti. Pfi Skolni dochdzce se
ergoterapie soustfed'uje na pomoc srozvojem psani nebo stiithani (Vitova,
DownSyndromCZ). Ergoterapii z pravidla vede specialné vySkoleny terapeut.
Skrze zabavné ¢innosti a hru rozviji u ditéte jak jemnou a hrubou motoriku, tak

dovednosti potiebné ke kazdodennim ¢innostem.



Canisterapie — komplexni terapeutickd metoda zamétena na pomoc s
rozvojem oblasti télesné, kognitivni, komunikacni a socidlné-emocni
(Veleminsky, 2007, s. 60). Tento zpiisob terapie je vhodny pro vSechny vékové
kategorie od nejmensSich déti po seniory a je vhodna k vyuziti v Sirokém
spektru zaméteni. Canisterapie je vhodna pro praci s lidmi s postizenim, at’ uz
télesnym, mentdlnim ¢i smyslovym. Déle se vyuziva také v logopedické ¢i
rehabilitacni praxi. V canisterapii je hlavnim terapeutickym prvkem pfitomnost
specidlné¢ vycviceného psa, pficemz interakce snim se mize pozitivné
projevovat ve vySe zminénych oblastech vyvoje ditéte s Downovym

syndromem (Stanc¢ikova, Sabatova, 2012, s. 6-7).

Hiporehabilitace — jde o obecny pojem zastfeSujici vSechny
terapeutické metody, které vyuzivaji jizdu na koni. Hipoterapie je chapana jako
konkrétni zplisob vyuziti koné za pfitomnosti fyzioterapeuta. Hipoterapie se
zamétuje predevSim na vyuZiti ptirozeného pohybu koné, ktery je béhem jizdy
pfenaSen na ¢loveka. Dale vyuziva kontaktu s koném a jeho psychologického
pusobeni na ¢lovéka (Veleminsky, 2007, s. 215). Vzhledem k tomu, ze pohyb
koni ma velmi podobny priibéh jako lidskéd chilize, ptsobi jizda na koni jako
stimul pro zapamatovani si spravnych pohybovych vzorci. Détem
s Downovym syndromem se tak mohou skrze jizdu na koni aktivovat konkrétni
pohybové vjemy, které pfispéji ke spravnému osvojeni pohybovych vzorch pti

vlastni chizi.

Vojtova metoda — Vojtova metoda je zplisob reflexni terapie, kterd se
zaméfuje na hybnou soustavu nejen u déti ale i u dospélych. Tuto metodu
vyvinul v poloviné 20. stoleti ¢esky profesor Vaclav Vojta (1917-2000), ktery
se specializoval na détskou neurologii. Jeho metoda reflexni lokomoce vychazi

z propojeni pohybovych vzorcli s mozkovymi impulsy. Mozek automaticky



vydava urcité povely k podvédomim pohybiim svalstva, ¢imz dochazi k
reflexnimu navyku (Orth, 2009, s. 15, 71). Reflexni lokomoce se pouziva
v ptipadech, kdy doslo k naruseni fizeni nékterych pohybii mozkem, nebo
k napraveé jeho nespravného vyvoje. Tuto metodu je dilezité zacCit vyuzivat co
nejdiive po odhaleni problému. V ptipad¢€ naruseni bézného vyvoje nervovych
propojeni lze zacit uz od prvniho meésice zivota, pficemz dochazi k nejlepsim
vysledkim, diky tvarnosti centralni nervové soustavy u novorozenych déti.
Zaroven diky vcasné rehabilitaci nestaci u ditéte dojit k zafixovani Spatnych
pohybovych vzorcti. U star§ich déti a dospélych nebyvaji vysledky tak
vyznamné, jako u novorozenych déti, ale i pfesto je tato metoda vyznamné
prospesna pro napravu pohybovych poruch.

Jak uZ je zminéno vyse, déti s Downovym syndromem zacinaji obvykle
chodit az po 2. roce zivota, nékdy az v prubéhu 4. roka zivota. Kromé
opozdéného motorického vyvoje vsak u déti s Downovym syndromem obvykle
nebyva vyraznd porucha nervového systému. Rehabilitace neni tedy nutnd
z diivodu samotného naruSeni reflexnich pohybt, ale spiSe kviili pfidruzenym
komplikacim, které s sebou Downtliv syndrom mize nést. Mezi n¢ patii srdecni
vady, problémy dychacich cest a problém se vzpfimovanim. Diky pouzivani
Vojtovy metody se u déti s Downovym syndromem podporuje funkce biisniho
a panevniho svalstva, aktivuji se svaly kycelniho kloubu, funkce svalli krku a

jazyka, branice a hrudni dychani (Mgr. Hana Cechovéa, DowniivSyndrom.cz).

Bobath metoda — ptivodci metody jsou manzelé Bobathovi, zamétuje
se predevsim na tlumeni spasticity (zvySené svalové napéti) a praci s ditétem
v pritbéhu celého dne pomoci systematického pouZzivani antispastickych poloh
a protahovani spastickych svali (Pavla, 2003, s. 54). Terapie vyuziva tzv.
handling (z angl. handle — zachdzet, manipulovat). Dité si pomoci specialnich

hmatli a pfedev§im skrze specifické polohovani v konkrétnich aktivitach



osvojuje spravné pohybové vzorce. Pro déti s Downovym syndromem muze
byt tento pfistup ptfinosny predevSim v oblasti hypotonie koncetin a krku.
S ditétem pracuje terapeut, ale také jeho rodina v domacim prostiedi, takze

terapie muze probihat intenzivné a ptirozené (Kolar, 2009, s. 311).

Orofacialni regula¢ni terapie — ORT je metoda, kterou vyvinul dr.
Rudolf Castillo-Moralles piimo za ucelem prace s détmi s Downovym
syndromem, pozd¢ji se metoda zaCala uzivat 1 u dalSich typl postiZeni,
napiiklad u déti s mozkovou obrnou. Pomoci specidlnich cvikii se metoda snazi
upravovat svalové napéti tak, aby se podporovalo spravné drzeni jazyka v
ustech, zvykaci svalstvo, funkce sani a polykani a stimulovalo spravné
dychéni. ORT mize také slouzit jako zdkladni metoda pro rozvoj fe¢i a
psychomotoriky, na coz pozdgji navazuje logopedie (Ceska lékaiska spole¢nost
J. E. Purkynég, 2014, s. 245). Orofacialni stimulaci je nutné provadét s détmi
s Downovym syndromem pravidelné né¢kolikrat denné. Aby méla ORT nejlepsi

mozné vysledky je potfeba nastavit individualni rezim terapie pro kazdé dité.

Logopedicka péce - Logopedie patii do odvétvi specialni pedagogiky
a jako obor se zacala vyvijet ve 20. letech minulého stoleti. VE&tSi pozornosti se
ji dostalo az po 2. svétové valce a v soucasnosti se obor stale vyviji. Logopedii
lze chépat jako ,interdisciplindarni obor zkoumajici zdkonitosti vzniku,
eliminovani a prevenci narusené komunikacni schopnosti ¢loveka**. Logopedie
zahrnuje také diagnostiku a prevenci vzniku téchto vad, terapii a vychovné
procesy (Klenkova, 2012, s. 9-10). Pod pojmem logopedie si jde v ptipadé déti
s Downovym syndromem piedstavit pfedev§im souhrn terapeutickych ptistupt

pro napravu feci a podplirné metody pro jeji spravny vyvoj.



Totalni komunikace — jde o metodu komplexni komunikace, jejimz
cilem je dat ditéti moznost vyuzivat druh komunikace, které je pro n¢j
nejptirozenéjsi. Kombinuje tak rtizné komunikacéni prostiedky, které jsou ditéti
,,8ité na miru‘* (Cernd, 2008, s. 145). Miize tedy jit jak o samotnou mluvenou
feC, tak o gesta, znaky, pohyb celym télem, tanec ¢i zpév a to ve vS§emoznych
kombinacich. Totalni komunikace zahrnuje také wuziti konkrétnich
augmentativnich a alternativnich zplisobii komunikace, coz jsou podpiirné a
nahrazujici zptisoby dorozumivani se.

Pti praci s détmi s Downovym syndromem, stejn¢ jako tomu je u déti s
jinym postizenim, ma pfi vyuzivani tohoto zptisobu komunikace dtlezitou roli
nacasovani. Nejde totiz o to, vyuzivat urcité metody a zptsob komunikaci pii
dosazeni konkrétniho veéku ditéte, nybrz jde predevSim o jejich uZzivani
v konkrétnich etapach vyvoje. Pecujici osoba musi dit¢ vnimat jako
individudlniho jedince a zpisob prace snim v danou dobu pfizplsobit

dosazenému stadiu jeho vyvoje.

Znakovani — Znakovani je jednou z forem augmentativni a alternativni
komunikace, kterou lze vyuzivat pfi rozvoji feci u slySicich déti. Jde o formu
podpory komunika¢nich dovednosti, u kterych se u déti s Downovym
syndromem obvykle projevuje opozdény vyvoj. Jak je uvedeno v kapitole 2,
déti s Downovym syndromem maji pro zvladnuti feci, jako komunika¢niho
prostiedku, dobré piredpoklady. Pravé k podpotfe rozvoje te€i vyznamné
pomahé metoda znakovani. S metodou je vhodné zacit co nejdfive, v rozmezi
od 7. mésice do 1 roku v€ku. Dilezité je vyuZit obdobi, kdy déti s Downovym
syndromem zacinaji 1épe rozumét vyznamu slov pfichazejicich z jejich okoli,
ale schopnost vlastniho vyjadfovani nemaji zatim zvladnutou. Pii vyuzivani
metody znakovani jde vzdy o kombinaci mluveného jazyka a manudlnich

»znakt‘‘. Tyto znaky jsou pfifazovany k vyznamnéj$im sloviim, které jsou



pouzivany pecujici osobou v bézné komunikace s ditétem. Obvykle jde o
zakladni slova jako je ,,jist‘‘, ,,slunce‘‘, ,,postel‘‘ a podobn¢. Dit¢ ma tak k
dispozici sluchovy vjem jazykové formy slova zaroven doprovazeny s vizualni
podobou daného slova. Znaky jsou obvykle tvofeny ur¢itym pohybem jedné
ruky nebo obou rukou, byvaji jednoduché a vyrazné¢ od sebe odlisné.
K vyuzivani znakovani lze vyuzit jiz existujici jazykové systémy, jako je
Makaton a Babysigns, nebo si vytvofit vlastni znaky, pfizptisobené danému
ditéti a pecujicim osobam. Pro dité¢ s Downovym syndromem miize byt tento
zpisob komunikace velmi vhodnou podpiirnou metodou pfi uceni se bézné¢ho
mluveného jazyka a samotné znakovani obvykle s vékem postupné vymizi

(Vasilovéik Sustova, 2008, s. 27-29).



PRAKTICKA CAST

S Metodologie

5.1 Pripadova studie

Prakticka ¢ast bakaldiské prace se zamétuje na konkrétni ptibéhy rodin
déti s Downovym syndromem. Metodou, jiz jsou tyto pfibéhy zpracovany, je
,piipadova studie*‘. Jako metoda kvalitativniho vyzkumu zacala byt pouzivana
na zacatku 20. stoleti. Jejim cilem je detailné a komplexné zkoumat konkrétni
pripad na zdkladé¢ riznych metod, mezi néz nejcastéji patii pozorovani,
rozhovory, ptipadné analyza dokument.

Ptipadova studie se zaméfuje na zkoumdni a nésledné¢ porozuméni
problematice ve vSech aspektech, které jsou nahlizeny jako soucast vétsiho
celku. Zaroven se danou problematiku zabyva vzdy v jejim ,,pfirozeném
prostiedi‘‘. Diky tomu Ize Iépe porozumét samotnym vztahim mezi

jednotlivymi aspekty (Kutnohorska, 2009, s. 80).

5.2 Cil praktické casti

Prace se metodou piipadové studie veénuje konkrétnim détem
s Downovym syndromem do 6 let. Jejim cilem je popsat specifika vyvoje
kazdého z déti a dale predstavit proces jednotlivych terapeutickych a
aktivizacnich metod, které jejich rodiny vyuzivaly. Prace nejprve predstavuje
rodinné anamnézy popisujici rodinné prosttedi kazdého z déti, dale osobni
anamnézy, vénujici se procesu vyvoje a piipadnym zdravotnim komplikacim
téchto déti a v posledni fadé se vénuje konkrétnim terapeutickym a

aktivizatnim metodam, které se jednotlivé rodiny rozhodly vyuzivat. Prakticka



cast se tak snazi predstavit mozny piinos konkrétnich terapii v dil¢ich
oblastech vyvoje u jednotlivych zkoumanych déti.

Anamnézy slouzi k poskytnuti zakladnich informaci o ditéti od jeho
prenatalniho obdobi az po soucasnost a jsou nastrojem k celkovému néhledu na
rodinnou i osobni situaci daného ditéte. Na zakladé anamnéz lze pak volit
konkrétni terapeutické pristupy a metody, které jsou pro dit€ nejvhodnéjsi.

Vsechny ptipadové studie jsou vzhledem k ochrané¢ soukromi

anonymizovany.

5.3 Charakteristika respondentt

Pro tuto préci bylo osloveno pét rodin, jejichZ ptibehy spojuje narozeni
ditéte s Downovym syndromem. Komunikace byla ve vSech ptipadech vedena
matkou ditéte, proto jsou zde respondentky oznaCovany jako ,matky*
pfipadné¢ ,,maminky‘‘. Komunikace probihala prostfednictvim emailové
korespondence, telefonickych rozhovori a ptfedev§im prostiednictvim
dotazniku, ktery dostaly k vyplnéni vSechny oslovené maminky déti
s Downovym syndromem. Z informaci ziskanych z dotazniku byly sestaveny
jednotlivé profily. Udaje v nich jsou anonymizovany a jména viech zminénych

osob jsou tedy smyslena.

5.4 Pouzité metody vyzkumu

Dotaznik, rozhovor



Pouzity dotaznik
Osobni informace
1) Veék ditéte
2) Vyvoj — jak probiha, jak dit¢ komunikuje, co se pravé uci, co se uz
naucilo
3) Specifika chovani — povaha, co dité rado d¢€la, co mé rado
4) Skola / §kolka
5) Popft. kolektiv — tfida, Skolka.., jak interaguje s vrstevniky

Rodinna situace
1) Sourozenci — ro¢niky narozeni
2) Rodice — ro¢nik narozeni, dosazené vzdélani, zaméestnani
3) Rodinné zazemi (byt, zahrada..)
4) Rodina — kdo se zapojuje do vychovy

Downliv syndrom
1) Kdy jste se dozvédeli diagnozu?
2) Jaka byla reakce okoli, rodiny?
3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

4) Jak se zménil chod vasi domacnosti od porodu?

Terapeutické pfistupy
1) VyuzZivate sluzbu rané péce? Pokud ano, jakou s ni mate zkuSenost?
2) Doméci péce — jaké terapeutické pfistupy a metody u ditéte vyuzivate?

Kdo z domécnosti je vyuziva?



3) Znate nasledujici terapeutické pristupy a metody? Vyuzivali jste je

n¢kdy?

a. Ergoterapie

b. Canisterapie

c. Hiporehabilitace

d. Vojtova metoda

e. Bobath metoda

f. Orofacialni regulacni terapie
g. Logopedie

h. Totalni komunikace

Znakovani

—

4) Pouzivali jste néktery z terapeutickych ptistupti dlouhodobé?

5) Pokud ano — popiste vliv vyuzivanych metod, pokroky v danych
oblastech, pozitiva a negativa pfistupu.

6) Ptipadali jste si od narozeni ditéte s Downovym syndromem dostatecné
informovani o moznostech riiznych terapeutickych pfistupti? Je néco,

co byste radi védeli diive?



Pripadova studie 1
Jméno: Dita

Veék: 3,5 roku

Rodinna anamnéza

Dita se narodila vroce 2017 jako tieti dcera do uplné rodiny. Jeji
maminka Lenka (1981) vystudovala vysokou Skolu se zaméfenim na specialni
pedagogiku a otec Marek (1972) ma také vysokoskolské vzdélani a je
povolanim architekt. Rodina bydli ve velkém mésté, v byt€¢ s malou zahradou
ve dvore, kde rodina travi mnoho ¢asu.

Dita ma dvé starSi sestry. Prostfedni sestfe Zuzce (2014) je 6 let a
navstévuje 1. tfidu zakladni Skoly. Nejstarsi Baie (2010) je 11 let a navstévuje
5. tfidu stejné Skoly. Dita zacala ve 3 letech navstévovat Skolku. Vzhledem
k pandemické situaci ji vSak navstivila pouze né€kolikrat, protoze Skolka byla
vétSinu Skolniho roku uzaviena.

Na Ditin¢ vychove se podili celd rodina, predevsim vsak jeji maminka.
Sestry jsou pii péci o Ditu velmi napomocné. Celd rodina, véetné Ditiny
babicky absolvovala pobyt, na kterém pros§li kurzem znakovéani. Pii
komunikaci S Ditou rodina pouziva metodu znakovani

doprovazenou mluvenym slovem.

Osobni anamnéza

Matka Ditu cekala ve 36 letech, z toho ditvodu ji bylo doporuceno
podstoupit genetické testy. Po vySetfeni se vyskytlo podezieni 1:14 Sance na
narozeni ditéte s Downovym syndromem. Maminka Dity odmitla podstoupit
odbér plodové vody, vzhledem k jeho potencidlni rizikovosti. Zaroven byla
rozhodnuta téhotenstvi uméle nepferusovat i v piipadé potvrzeni diagnozy

nekteré z genetickych odchylek. Dita se narodila pred¢asné a nékolik prvnich



dni zivota stravila v inkubatoru s pravidelnymi navstévami matky, pfi kterych
byla kojena. Dita byla do 18 mésict plné kojena.

Od narozeni se u Dity neobjevovaly zadné vétSi zdravotni obtize
s vyjimkou zahlenovani. I svalovy tonus byl témét v normalu. Maminka o ni
rika, ze ,,doposud prosla ukazkoveé vsemi vyvojovymi stadii*‘. Kdyz bylo Dité
13 mésici, zacala 1ézt po Ctyfech. Stat bez opory dokéazala zhruba v 17. mésici
zivota a ve stejnou dobu dokazala slézat pozadu schody. Prvni kricky Dita
dokazala udé¢lat teprve po svém 20. mésici. Bez opory pak zacala chodit
v prub¢hu 3. roku Zivota.

Dita nicméné ve svych 3 letech stale zcela nemluvi. Dokdze znakovat
zakladni hlasem doprovazet jednoduchd jednoslabicnd a dvojslabi¢na slova,
jako je ,,mama‘‘, ,,jo*‘, ,,ne‘‘ a podobnég. Dita je piesto velmi komunikativni a
rada navazuje kontakt s okolim, prostfednictvim rtiznych posunki, gestikulace
a vyrazné mimiky. Maminka vyzdvihuje, ze ,,je ve spolecnosti lidi velka
bavicka *".

V soucasnosti (jaro 2021) se Skolni vyuka obnovila a Dita opét 3x
tydné navstévuje soukromou Skolku. Témér po roce pandemickych opatfeni si
Dita zpoc€atku na tak vyraznou zménu v chodu bé€zného dne tézko zvykala. Ve
Skolce ma Dita jednu blizkou kamaradku a také diky ni si na prostiedi dokéazala
znovu zvyknout. Podle maminky pfistupuji vychovatelky k Dité spiSe jako
k mlad$imu ditéti. Proto na pocatku své dochazky do Skolky travila vétSinu
Casu s détmi o poznani mladSimi. Ditu ale ladkaly hry starSich déti, a to 1 pies to,
ze komunikovat s détmi zatim nedokézala. Postupné ji tedy vychovatelky
umoznily travit Cas také s jejimi vrstevniky.

Dita je veseld, hrava a zvidava. Bavi ji rizné fikanky a pisnicky,

kresleni a hry jako je schovavana.



Terapeutické a aktiviza¢ni pristupy

Rodina zacala od 3. mésice Ditina zivota vyuzivat sluzbu rané péce.
Diky pravidelnym navstévam sluzby meéli v rodiné moznost ziskat mnoho
informaci jiz od zacatku Ditina Zivota. Prostfednictvim rané¢ péce dostali
kontakty na dalsi rodiny s détmi s Downovym syndromem a na riizné podpirné
skupiny. Ziskali také uzite¢né tipy tykajici se aktiviza¢nich metod a aktivit.
B¢hem pandemie si rodina mohla prostiednictvim rané péce zapujcovat
pomiicky vhodné k praci v riznych oblastech Ditina rozvoje. Maminka skrze
tuto sluzbu fesila také moznosti integrace Dity do bézného skolstvi.

V kojeneckém obdobi mivala Dita problém se zahlefiovanim, ten se
projevoval chrapotem a zhorSenym dychanim béhem spanku. Tyto projevy se
zhorSovaly pifi akutnim nachlazeni. Maminka proto s Ditou dochédzela na
dechova cviceni do fakultni nemocnice Motol, kde se diky specidlnim cvikiim
naudila deefi pomoci s odhlenénim. Slo piedeviim o specifické rozvibrovani
hrudniku pfi vydechu a cviky z orofacialni regula¢ni terapie (ORT). Metodu
ORT vyuZzivala rodina od Ditina 6. mésice ptiblizné do 1 roku véku.

Vzhledem k tomu, ze u Dity je pouze nevyrazné zasazeni svalovou
hypotonii, nebyla nutna intenzivni terapie v této oblasti. Rodina vyuZivala
prvky z metody Bobath, ptedevs§im principy handlingu, ale také nékteré cviky z
Vojtovy metody.

Maminka s Ditou také jednou za 14 dni navstévuje logopedii. Mezi
navrzené logopedické cviky patii naptiklad dozpivavani Ditinych oblibenych
pisnicek a cviky zaméfend na procviceni mluvidel a artikulace. Téméf cely rok
se Dita logopedickych setkani ucastnila online, ale v soucasnosti uz opét do
logopedického stiediska dochazi. Rodina s Ditou doma navrzena cviceni
dasledné provadi. S logopedickou péci jsou spokojeni a vnimaji jeji pozitivni

pfinos na Ditin rozvoj.



Ke komunikaci s Ditou vyuziva cela rodina kromé mluvené ceStiny
také metodu znakovani. S jejim zapojenim zacali v dob¢, kdy byla Dita 1,5
roku stard. Znakovani si velmi oblibily Ditiny starSi sestry, které se aktivné
zapojuji do podpory jejiho rozvoje. Dita aktivné pouziva naptiklad znaky pro
jednotlivé barvy, zvifata a také pro zdkladni Cinnosti. U nékterych znaki
dokaze dané slovo také vyslovit, vétsinou jde o kratkd a jednoducha slova.

Mnozstvi znakll, jimz rozumi pasivng, je samoziejmeé mnohem vétsi.



Pripadova studie 2

Jméno: Michal

Vek: 3 roky

Rodinna anamnéza

Michal se narodil vroce 2018 do UpIné rodiny s tfemi starSimi
sourozenci. Michalova matka Barbora (1983), mé& magistersky titul a pracuje
jako datova analyticka. Michaliv otec se jmenuje Jan (1982), ma také
magistersky titul a pracuje jako programator.

Michal do skolky zatim nechodi, ale od zati 2021 se chysté nastoupit do
,Miniskolicky*‘, kde mu bude k dispozici asistent. Michal m4 tfi star$i sestry,
jedendctiletou Markétu (2010), osmiletou Elisku (2013) a nejmladsi Sestiletou
Jitku (2015). Sestry vychazi s Michalem naprosto bezproblémove.

Do péce o Michala se zapojuje celd rodina véetné babicky. Déle ho ma
pravidelné na starosti pani na hlidani, ktera dochazi k Michalovi domt jednou
tydné.

Rodiny se obvykle po sdéleni diagn6zy Downova syndromu u svych
déti museji vyrovnavat s touto skutecnosti jednak samy, jednak celi riznym
reakcim svého okoli (jak je zminéno v kapitole 3). Podle Michalovy maminky
byly reakce nejblizsi rodiny pfedevsim zpocatku rozporuplné.

U prarodi¢i se projevila neznalost samotného syndromu a sni
souvisejici obavy, jak rodina péci o Michala zvladne. Duchovné zalozena
strana rodiny zpocatku na celou situaci reagovala modlitbami za zvraceni
diagnozy a soucasné i ur¢itym odmitadnim moznosti takové reality. Jini pfibuzni
se obavali o financ¢ni stranku a celkové zvladani budouciho chodu rodinného
zivota. Neékteré obavy vychazely také ze zkuSenosti jedné Casti rodiny
s vychovou muze s Downovym syndromem, jehoZ rodina se na malém meésté

ocitla vizolaci od zbytku spolecnosti. VEtSinu obav blizké rodiny se vSak



rodicim Michala podafilo rozptylit podrobnéjSim vysvétlenim diagnézy a
seznamenim se souc¢asnymi moznostmi péce o déti s Downovym syndromem.
Reakce blizkych ptatel byly velmi pozitivni, diky ¢emuz se rodina citila z okoli
podporovana. Co se ty¢e Michalovych sester, maminka o nich tiké: ,,Reakce
nasich dcer byla uplné nejlepsi. Kdyz jsme se jim snazili vysvétlit, Ze se nam
narodi Michal a bude trosku jiny nez vétsina deti, tak rekly ,, No, ale vzdyt to je
prece uplné normalni. I my jsme kazda jind, tak on bude taky jiny. Proc to tak
resite? ““ A bylo po diskuzi, od té doby to nikdy nezkoumaly, ani nemély potiebu

néjak rozebirat. “*

Osobni anamnéza

V prubéhu téhotenstvi probihalo v§e bezproblémove. Az pti kontrolnim
ultrazvukovém vysSetieni ve 12. tydnu t€hotenstvi, pfi némz bylo provedeno i
Sijové prosviceni, vySla matce pravdépodobnost 1:9, ze se dit€¢ narodi
s Downovym syndromem. Matka se tedy rozhodla podstoupit i dalsi testovani,
aby bylo mozné diagnoézu piipadné potvrdit. Po odbéru choriovych klki a
dikladnéjsim testovani byl vyhodnocen karyotyp (soubor vSech chromozomi
v bunééném jadie) a u Michala byl 100% potvrzen Downiv syndrom. Porod
probéehl bezproblémové a v pldnovaném terminu.

Michal se narodil s vrozenymi srde¢nimi vadami. Ve 4. mésici musel
podstoupit operaci srdce. Vzhledem ke komplikacim, které s sebou nesla
operace, byla vSechna pozornost soustiedéna piedevSim na jeho zotaveni.
Michaliiv celkovy vyvoj byl tak v jistych ohledech upozadén. ,,Ve 4 mésicich
operace srdce, takze skutecny vyvoj zacal az od jeho cca 7.-8. mésice. **

U Michala se také objevily komplikace se sluchem, nereagoval na
zvuky. Podle matky Michal témét neslySel az do veéku 1,5 roku. Podstoupil
vSak nékolik operaci na odd€leni ORL a diky nim se podafilo sluch zachranit.

Vzhledem k témto okolnostem zacal u vyvoj fe¢i s velkym zpozdénim.



V soucasnosti se jeho komunikace zlepSuje, zacal zvatlat a vyvozuje prvni
slova jako ,,ma-ma‘‘ nebo ,,ham-ham‘‘. Do rozvoje komunika¢ni oblasti se
aktivné zapojuje cela rodina. Od Michalova narozeni pouzivaji k dorozumivani
systém znakovani tzv. babysigns.

Vzhledem k obvyklému pribéhu motorického vyvoje u déti
s Downovym syndromem probiha Michalliv vyvoj pomérmn¢ v normé. Prosel
vSemi vyvojovymi stadii a zhruba od 2,5 let se dokdze samostatné pohybovat
po prostoru a uci se zvladat samostatn¢ také nerovny terén a skok snozmo.

Michal je vesely a vlidny. Se sestrami vychazi vyborné, je také
empaticky a rad se tuli. M4 rad sviyj tad, rad si hraje napiiklad stavénim

s dfevénymi kostkami nebo na venku hfisti.

Terapeutické a aktivizacni pristupy

Michalova rodina se aktivné zapojuje do uzivani terapeutickych metod
pro Michalliv rozvoj. Od Michalova 1 roku vyuZzivaji sluzby rané péce.
Maminka diky této sluzbé ziskala mnozstvi rad a tipti pro optimalizaci domaci
péce. Sluzba do rodiny dochéazi zhruba jednou za ctvrt roku. Mimo jiné si
rodina mize zaptjcovat mnozstvi terapeutickych pomucek, které usnadnuji
péci o dit¢ s Downovym syndromem. Michalova maminka déle vyzdvihuje
fakt, Ze diky poradenstvi rané péce byla v€as informovana o moZnostech, které
Michalova rodina ma v oblasti socidlnich dévek a systému podpory.
S poradenstvim 1 se sluzbami rané péce je Michalova rodina velmi spokojena.
komplikace, mé&l Michal problém se sanim a polykanim. Rodina u né&j proto od
narozeni vyuZzivala metodu tzv. orofacidlni regulacni terapie (ORT). Diky
pravidelnému uzivani ORT byl Michal od 5 mésict Zivota schopny sat a diky
tomu mohl byt plné¢ kojeny. Celkovy ptinos terapie hodnoti maminka velmi

pozitivné. Jako negativum ORT popsala maminka pouze absenci jasného
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,,Neni to takové to "odskrtnuti’, 3x denné a mate "hotovo’*.

Dalsi zpasob terapeutického pfistupu, ktery Michalova rodina od jeho
narozeni uzivala, byla Vojtova metoda. Maminka s ni mé¢la zkuSenost jiz u
Michalovych starsich sester, proto cviky dobie znala. Za velky pfinos terapie
oznacila nacvik rovného sedu a dale spravné osvojeni pohybovych vzorcu.
Vojtovu metodu vyuzivala Michalova maminka v prabéhu vsech jeho
vyvojovych stadii, od plazeni az po chtizi. Michal se naucil chodit az ve 2,5
letech, ale diky pravidelné terapii chlizi zvlada jiz samostatné a dle maminky
jsou jeho pohyby spravné naucené.

Zahajeni logopedické péfe u Michala zacalo s lehkym opozdénim
vzhledem k pandemické situaci. V jeho 3 letech tak s logopedii rodina teprve
zacina.

V oblasti komunikace vyuziva Michalova rodina systém znakovani tzv.
babysigns a to jiZ od jeho narozeni. Jde o program znakové feci pro slySici
batolata plivodné vyvinuty v USA. Tento systém ma také svou ceskou verzi,

ktera vychazi ptimo ze zkuSenosti ¢eskych matek s jejich batolaty.



Pripadova studie 3

Jméno: Jakub

Vek: 6 let

Rodinna anamnéza

Jakub se narodil vroce 2015 jako prvorozeny syn. Pochazi z Gplné
rodiny. Jeho maminka Markéta (1984) ptesla po studiu vysoké skoly plynule
na rodi¢ovskou dovolenou a v soucasnosti pecuje o své syny. Otec Radek
(1982) také vystudoval vysokou Skolu a pracuje jako zZivnostnik. Jakub ma
mladsiho bratra Alberta (2017), kterému je 3,5 roku. Rodina bydli v domé se
zahradou. Jakub n¢kolik mésicti navstévoval béznou mateiskou Skolu, avSak na
zaklad¢ pozadavku vedeni Skolky ji nakonec byl nucen opustit.

Do péce o Jakuba se zapojuji piedevSim oba rodiCe, vyjimecné
Jakubovi prarodice.

V rodiné byly po Jakubov€ narozeni reakce na jeho diagnézu velmi
rozpacité. Diky zjisténi blizSich informaci o Downové syndromu se ale pfistup
zacal ménit. Blizkd rodina 1 ptatelé byli nakonec velmi otevieni a Jakuba
bezpodmine¢né piijali. V okoli se vSak nékdy setkdvaji s negativnimi
reakcemi, pifikladem muize byt posméch ostatni déti vaci Jakubovi pii

spole¢nych hrach na htisti.

Osobni anamnéza

Dle Jakubovy maminky probihalo tehotenstvi bez problému.
Absolvovala vSechny doporucené prenatilni screeningy, vcetné nékolika
nadstandartnich placenych testii. Vzhledem k tomu, Ze Jakubové mamince bylo
v dobé tehotenstvi méné nez 30 let, a protoZe vSechny screeningové testy byly
v potadku, nebylo ji doporuceno podstoupit odbér plodové vody neboli

amniocentézu. Diagnéza Downova syndromu proto u Jakuba nebyla viibec



ptedpokladdna. Po pfirozeném porodu bylo vSak mamince ihned doporuceno
podstoupit s novorozenym Jakubem genetické testy, predev§im kvili vyraznym
vzhledovym projevim Downovu syndromu.

Jakub nemad od narozeni Zzadné nezvyklé zdravotni potize.
Problematickou oblast pro néj vSak predstavuje komunikace. Od 2 let dochézi
pravidelné na logopedii a kazdy den se s maminkou vénuje terapeutickym
cvicenim. I piesto ve svych 6 letech v podstaté¢ nemluvi. Podle maminky
dokaze Jakub v domacim prostiedi aktivné pouzivat zhruba 20 slov, mimo
domov vSak pouze ukazuje rukama nebo se snazi dorozumét skrze
»pantomimu®. S ostatnimi détmi piesto dovede dobfe vychazet, naptiklad na
hfisti ho zajimé interakce s nimi vic nez samostatné hrani. Nékdy se vSak stava,
Zze se mu ostatni déti vzhledem k jeho nemluvnosti sm¢ji. Maminka k tomu
dodava: ,,I kdyz se mu nékteré cizi deti sméji, protoze uz je vetsi a stile
nemluvi, on tomu jesté nerozumi a sméje se s nimi *.

Co se tykd vyvoje hrubé motoriky nem¢l Jakub Zadné vyraznéjsi
problémy. Chodit samostatné a bez opory zacal ve 2 letech, chodit po schodech
nahoru ve 3 letech a doli o dalsi rok pozdé€ji. O néco delsi dobu trvalo
Jakubovi naucit se samostatné jist. Podle mamincinych slov nebyl jeho vztah
kjidlu od narozeni pfili§ pozitivni a nemél proto ani motivaci osvojit si
zplsoby samostatného stravovani. Sdm pomoci piiboru zacal jist aZ po 4. roce
véku. Pokroky vrozvoji hrubé a jemné motoriky jsou u Jakuba podle
mamincinych slov o néco pomalejsi, nez ptivodné ocekavala. Naucit se novym
vécem mu trvad vZzdy o néco déle, nez détem bez postizeni. V 5 letech se —
soubézné se svym tiiletym bratrem — naucil samostatné jezdit na kole. ,,Co se
naucil Albert za 14 dni, Jakubovi trvalo 3 mésice. ‘*

Jakubovi rodi¢e méli zpocatku snahu o jeho integraci do bézné Skolky.
Bohuzel se ale nesetkali s ocekdvanym pfijetim, reakce ze strany Skolky nebyla

velmi vstiicné. Rodina pocitovala diskrimina¢ni pfistup k Jakubovu zaclenéni



do skolky jiz od samého pocatku. Nebyla mu zajiSténa asistentka na dobu
obéda. V disledku toho se nemohl stravovat s ostatnimi détmi v jidelné Skolky.
Postupem casu se objevovaly dalsi divody, pro¢ skolka Jakubovu dochazku na
urcitou dobu odmitala. Onemocnéla jeho asistentka, poté onemocnéla i jeji
nahrada. Vysledkem bylo to, Zze Jakub nemohl do Skolky vibec dochdzet
nékolik mésict. Nakonec feditelka této Skolky rodinu kontaktovala s informaci,
ze neni vhodné, aby Jakub skolku nadale navstévoval, ,,protoZze ho nema kdo
hlidat‘‘.

Povahov¢ je Jakub radostny a vesely. Ma rad ostatni déti a socialné je
velmi zdatny i pfesto, ze zatim témét nemluvi. Nicméné se u néj projevuji i
nckteré negativni vlastnosti jako je lenivost a tvrdohlavost. ,,Radéji déld, Ze mu

‘

néco nejde nebo ze mi nerozumi, protoze chce, abych mu pomohla.

Terapeutické a aktivizacni pristupy

Od Jakubova 1 roku dochézela do rodiny sluzba rané péfe. Maminka
vSak zminuje, Zze vzhledem k vytiZzenosti sluzby musela rodina na zafazeni do
ran¢ péce dlouhou dobu ¢ekat. Stejné tak museli nékdy 1 dlouhé mésice cekat,
nez byly dostupné nékteré terapeutické pomucky, o jejichz zapijceni méli
zajem. ,,Kdyz na nas dosla rada, casto uz u nas nebyla pomiicka potreba. *

Jakubova rodina se uz od jeho rané¢ho détstvi zaméfovala na intenzivni
préci na jeho rozvoji. Po vyzkouseni Vojtovy metody ptfesla maminka radéji na
metodu Bobath. ,, Nesnesla jsem, kdyz jsem synovi délala néco u ceho brecel. **,
popsala maminka néaro¢nost Vojtovy metody. Dodnes pravidelné vyuziva
metody Bobath terapie. PfestoZe nedokdze konkrétné zhodnotit jeji pfinosy pro
Jakubovo zdravi, véfi, Ze pravidelnd cvi¢eni a polohovéani Jakubovu vyvoji
velmi pomohly. Vzhledem k tomu, Ze je Jakub prvnim synem, jeho maminka

nem¢éla blizsi zkuSenost s obvyklym vyvojem déti bez postizeni. Jako vedlejsi

pozitivni efekt svého seznamovéni s terapeutickymi piistupy proto uvedla i to,



ze se dozvedéla, jak by mél vlastn€ vyvoj déti v urCitych etapach probihat a co
by méla u Jakuba zvlasté sledovat. Ocenila také pravidelné navstévy 1ékait a
jinych odbornikt, ktefi Jakuba vidali. Pod jejich odbornym dohledem se citila
jistéj$i ve své snaze podpoftit u Jakub spravny prubéh vyvoje.

Jakubova maminka se kratkodobé vénovala také orofacialni regulacni
terapii (ORT). Po 10 sezenich u odbornice v§ak maminka nepozorovala realny
piinos pro Jakublv rozvoj. Terapie ji piipadala velmi naro¢na, proto ORT
piestala s Jakubem vyuzivat.

Jednou tydné¢ maminka s Jakubem dochdzi na logopedii. Pomoci
naucenych logopedickych cvikd s nim rodina kazdy den pracuje od jeho 2 let.
Znakovani se od détstvi vénovali jen zbézné, Jakub si nicméné osvojil nékteré
pantomimické pohyby a posunky dlanémi, diky nimz dokéze rodin€ a okoli
1épe sdélit, co potiebuje. Rodina také vyuziva logopedicky vibrator, ktery
slouzi k posileni Jakubova jazyka a také k jeho spravnému umisténi v ustech
pfi vyslovovani konkrétnich pismen. Mimo toho Jakub vyuziva také
logopedickeé aplikace na ipadu.
vyuziva, povazuje maminka hiporehabilitaci. UZ od 1 roku jezdi pravidelné
s Jakubem na hiporehabilitacni pobyty. Zpocatku terapii absolvovali jednou
tydné, pozd€ji se rodina zacala ucastnit dvoutydennich intenzivnich pobyti,
které se potfadaji jednou ro¢né. Maminka nedokdze popsat konkrétni oblasti,
které¢ byly u Jakuba terapii pozitivné ovlivnény. I pfes dlouholeté¢ vyuzivani
hiporehabilitace totiz u Jakuba stale pfetrvava svalova hypotonie. Jakubova
maminka vSak dodava, ze ho terapie na konich velmi bavi. Jeji pfinos také

vnima ve spolecné straveném case na hiporehabilitacnich pobytech.



Pripadova studie 4

Jméno: Marta

Vek: 12,5 let

Rodinna anamnéza

Marta se narodila v roce 2008 do rodiny narodila jako prostfedni dcera
ze 3 sourozencu (2005 a 2011). Jeji matce (1974) bylo v dob¢ jejiho narozeni
34 let a otcovi (1970) 38 let. Oba rodice maji za sebou doktorandské studium.
Spole¢né ziji v rodinném domé. Marta navstévuje zakladni Skolu specialni od
jejich 8 let.

Do péce o Martu se zapojuje celd rodina, predevSim ale rodice, rady
také pomahaji jeji sestry. Reakce rodiny na Martinu diagnézu byly velmi

vstiicné a podporujici.

Osobni anamnéza

Té&hotenstvi probihalo bezproblémové, nic nenasvédCovalo mozné
komplikace. Porod probéhl ptirozené a teprve po ném byla diagn6za Downova
syndromu u Marty odhalena.

Marta od narozeni trpéla riznymi zdravotnimi obtiZemi a jeji start do
zpisoboval silny strabismus. Vzhledem k tomu, ze se jeji hmatové vjemy
»hepotvrzovaly” s vjemy zrakovymi, trvalo Marté déle, nez se v okoli
zorientovala. V raném obdobi vyvoje pouZivala k orientaci pfedev§im hmat,
zapojovat oci se ucila jen velice pomalu. Az kolem 5. mésice Zivota prestala
Marta predméty kolem sebe nejdiive osahdvat a zacala si je v prvni fadé
prohliZet.

Ve stejnou dobu se také odhalila vyvojova vada Martinych kyc¢li. Tato

vada se obvykle fesi jiz kolem 2. mésice nasazenim ortopedickych feminkii.



V ptipadé¢ Marty se na vadu pfislo az po 5. mésici, tedy v dobé, kdy u ni jiz
zacal probihat rozvoj hrubé motoriky. Po nasazeni feminkt byl tento vyvoj
vyrazn¢ zbrzdén. Marta se naucila obracet vleze az kolem 6. meésice a
ortopedické feminky ji ziistaly az do chvile, kdy se zacala plazit. Kolem 13.
meésice se uméla pohybovat pomoci plazeni a po 15. mésici zvladala 1ézt. Poté
se Marta pomalu zacala ucit chodit, coz samostatné a bez opory dokézala az ve
2 letech.

Co se tyka vyvoje tfeCi, Marta velmi dlouhou dobu pouze Zvatlala,
kolem 22. mésice zaCala vyuzivat prvni slova. Tvofit jednoslovné nebo
dvouslovné véty zacCala opét surcitym opozdénim. Jeji vyslovnost byla
zpocatku nedokonald, proto v jejich dvou letech zacala rodina vyuzivat
logopedické péce. Teprve kolem 6. roku dokazala Marta mluvit ve vétach.
Dlouhou dobu pak méla problém s echolalickymi stereotypy (jako odpovéd’ na
otazku dité¢ zopakuje polozenou otazku). I v souCasnosti ma Marta stale
obcasné potize s echolalii, ale jiz nejsou tak vyznamné.

Kdyz bylo Mart¢ 2,5 roku zacala dochazet do matetské Skoly specidlni.
Zpocatku jen na kratké Casové useky a pouze 2-3x tydné. Od svych 3 let
dochézela do Skolky jiz kazdy vSedni den na 4 hodiny.

Marta ma rada kresleni a rukodélné ¢innosti. Také rada tanci a je velmi

spontanni.

Terapeutické a aktivizacni pristupy

Zhruba od 1,5 roku Martina Zivota vyuZzivala rodina sluzby rané péce.
V ramci této sluzby se maminka s Martou zapojila do programu zaméfeného na
propojeni zraku s hmatem u déti s vadami zraku. Jednou tydné dochéazela do
Martina domova terapeuticka lektorka a cvicila s ni specidlni cviky.

Dalsi terapeutickou metodu, kterou maminka vyuzivala, byla Vojtova

metoda. Zapojovat ji zacali, kdyz byly Mart¢ asi 3 mésice a pokracovali s ni az



do jejich 2 let. Marta Vojtovu metodu snasela pomérné bezproblémové.
Terapie probihala 1-2x meési¢né u specializovaného terapeuta, dale pak
pokracovala v domacim prosttedi 1-3x denn¢ nauCenymi cviky.
Prostfednictvim Vojtovy metody se maminka zaméfovala na rozvoj
pohyblivosti a odbourani silné hypotonie Martinych svalii. Maminka terapii
hodnoti velmi pozitivné, pokroky byly podle ni viditelné. ,,Viibec nejvétsi
radost jsem méla, kdyz se ve ctyrech (!) tydnech na nas zacala usmivat! “*

Maminka Marty se také vénovala metod¢ totalni komunikace a zapojila
metodu znakovani, to vSak pouze okrajové.

Rodina se s Martou déale systematicky veénovala logopedickym
cvicenim, a to zhruba od jejich 2 let. KdyZz byly Marté¢ 3 roky, zacala s ni
maminka uZzivat také metodu globalniho ¢teni. Jde o specidlni ptistup k uceni
Cteni: dité nejprve poznava slova jako vizudlni celky a az poté se uci
rozpoznavat jednotlivd pismena v danych slovech. Tato metoda se velmi
uchytila také u Martiny star$i sestry. Po ptl roce tréninku globalniho ¢teni
dokazala ve svych 5 letech Cist pohadkové knizky. ,,Tim jsem ziskala velkou
pomocnici pri vychove Marty, protozZe nejvetsi zasluhu na rozvoji jeji reci ma

starsi dcera. "



5.5 Shrnuti praktické ¢asti
V praktické cCasti byly pomoci piipadové studie piedstaveny piibéhy
Ctyf rodin déti s Downovym syndromem. Ve vSech pfipadech byly popsané
nejprve obecné informace a rodinna situace, dale konkrétni poznatky o vyvoji,
a v posledni fad¢ vyuzivani konkrétnich terapeutickych a aktivizacnich metod.
Popisované obdobi se ve vSech ptipadech pohybovalo v rozmezi 0 az 6 let.
Vsechny ctyfi pfipady si jsou v nékterych oblastech podobné, v jinych
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Ctyt zpracovanych piipadu.

Rodinné anamnézy

Vsechny déti s Downovym syndromem, o kterych pojednéava tato prace,
prozivaji svlj zivot v uplné rodiné. Ve vSech c¢tyfech rodindch se také
vyskytuje jeden ¢i vice sourozenci. Z vypovédi matek dale vyplyva, ze ve
vSech ptipadech existuji vice ¢i méné funkéni rodinné struktury.

Z kapitoly 3 je zfejma nezastupitelnost funkéniho rodinného prostiedi
pro vyvoj ditéte. Dale je zfejmy velmi pozitivni dopad moznosti sdilet proces
vychovy ditéte s postizenim s okolim ¢i s dalSimi rodinami ve stejné situaci.
Piedevsim prvni 3 rodiny se pravidelné U€astni setkdni a jinych aktivit spolkt

pro rodiny a pfatele déti s Downovym syndromem.

Osobni anamnézy

Ve dvou piipadech matky zjistily jistou pravdépodobnost diagnozy
Downova syndromu uz v pribéhu téhotenstvi. Obé prodélaly screeningové
testy a jedna z nich také odbér plodové vody, pfi které byla diagndza potvrzena
na 100%. Ve zbylych dvou ptipadech $lo o téhotenstvi bez jakychkoliv
indikaci na pravdépodobnost diagnozy. VSechna ctyii téhotenstvi probéhla

bezproblémove. Pokud se tykda vyvoje, kazdé zdéti se vyvijelo dle



individualnich ptedpokladi. Dvé z déti mély pfitom vyraznéji opozdény start
vyvojovych fazi vzhledem k tomu, ze se u nich kratce po narozeni objevily

vyznamné zdravotni komplikace.

Terapeutické a aktivizac¢ni pristupy

Vsechny ¢tyfi rodiny zacaly dfive ¢i pozdé€ji po narozeni ditéte
s Downovym syndromem vyuzivat socialni sluzby rané péce a ziskaly
prostiednictvim této sluzby potiebné informace, materidly, pomiicky a také
kontakty na dal$i rodiny. VSechny ¢tyfi maminky komentovaly ovSem také
fakt, ze se k vyuzivani sluzby dostaly pozd¢ji, nez zamyslely. To poukazuje na
vytizenost této sluzby.

Kazd4 rodina také vyuzivala ¢i stdle vyuziva nckteré terapeutické
pristupy podporujici motoricky rozvoj jejich déti. Nejcastéji rodiny uzivaly
Vojtovu a Bobath metodu. Obé metody byly rodinami vyuzivany predev§im
v pribéhu rané¢ho détstvi. VSechny maminky obé tyto metody znaly a alesponl
kratkodobé se jim s jejich détmi vénovaly.

Vsechny maminky znaly orofacidlni regulacni terapii a tfi znich ji
pravidelné uZivaly s jejich détmi. Vnimaly jeji pozitivni vliv pfedevSim v
kojeneckém obdobi.

Dale se ve vSech piipadech objevilo pravidelné uzivani logopedickych
cviCeni. VSechny rodiny navstévovaly v nékteré fazi vyvoje svych déti
specializované logopedické centrum a v navaznosti na to pravidelné vyuZzivaly
naucené cviky.

Metod€ znakovani se dlouhodobé vénovaly pouze dvé rodiny. Treti
rodina metodu zahrnula do uzivani pouze kratkodobé&, ale dostatecné jim

nevyhovovala. Posledni rodina se metod¢€ znakovani nevénovala témé&f viibec.



Ze vSech rodin pouze jedind vyuzivala systematicky metodu totalni
komunikace. Zbylé tfi rodiny metodu vibec neznaly, avSak po specifikaci
terminu dvé tazané maminky dodaly, ze ji vlastné vyuzivaji nevédomky.

Pouze jedna z rodin se dlouhodobé vénuje hiporehabilitaci, a to
prostfednictvim intenzivnich nékolikadennich hipoterapeutickych pobytii.

Ani jedna z rodin systematicky neuzivala metodu canisterapie, vSechny
maminky o ni vSak mély vétsi ¢i mensi povédomi. Dvé z rodin ji v minulosti
vyuzily pouze jednou. Dale ani jedna z maminek neuvedla dlouhodobé uzivani

ergoterapie, jedna rodina vSak vyuziva nékteré jeji prvky.

Na otazku, zda se matky od narozeni svych déti s Downovym
syndromem citily byt dostatecné¢ informované o moznostech riznych
terapeutickych ptistupti, odpovidaji vSechny vesmés pozitivné.

Jedna zmaminek vSak zminuje, Ze by uvitala né&jakou formu
,rozhodovaciho stromu terapii‘‘ pro rodi¢e déti s Downovym syndromem.
Snaze by se pak orientovala a dok4zala vyhodnotit adekvatnost jednotlivych
terapii v danych vyvojovych etapach jejiho ditéte. Zminuje, Ze zpocatku
musela sama oslovovat dalsi rodiny déti s Downovym syndromem a doptévat
se na jejich osobni zkuSenosti a teprve pak se dokézala pro jednotlivé terapie
rozhodnout.

Dals8i maminka zminila podobny problém s po€atecni orientaci ve vSech
nabizenych terapeutickych pfistupech. Vzhledem ktomu, Ze jsou mnohé
metody Casové velmi ndro¢né, neni snadné je s ditétem zkouSet pouze na
kratké Casové tuseky. Ocenila by proto pirehlednéjsi prezentaci jednotlivych
pfistupd.

Vsechny maminky vSak uvadéji, Ze diky specialistim a také diky jiz
zminovanym spolkim ptatel déti s Downovym syndromem a diky dal§im

rodindm, se citily dostatecné informovany.



ZAVER

Kazdé dit¢ s Downovym syndromem je unikatni a v zddném piipade
neni definovdno pouze syndromem. Stejné jako vSechny zdravé déti, se 1 déti
s Downovym syndromem vice ¢i méné podobaji svym rodi¢im, maji
specifickou povahu a charakter a bavi je rozdilné aktivity. Proto je dulezité
pfistupovat vzdy ke kazdému z nich, jako k individudlni bytosti, a vnimat jeho
specifika. Pii praci s détmi s Downovym syndromem je tak nutné volit
terapeutické metody ,,Sité na miru‘‘ prave jim.

Béhem svého studia na VOS Jabok a ETF UK jsem méla moZnost
projit mnoha tydny praxi v riznych socialnich a Skolskych zafizenich. Diky
tomu jsem se setkala s lidmi rozmanitych Zivotnich ptfibéhii a mohla vnimat
jedinecnost jejich osobnostni. Pozd¢ji jsem potkala rodinu Dity — tfileté
hol¢icky s Downovym syndromem. Velmi mne zaujal terapeuticky pfistup jeji
rodiny s viditelnymi pozitivnhimi dopady na Ditin vyvoj. Zajimavé mi piipadaly
pfedevs§im zpiisoby alternativni komunikace a také celkové fyzické aktivizace,
na niz Ditina rodina pracovala. Rozhodla jsem se proto vénovat tuto praci
popisu Downova syndromu u déti do 6 let, dale se zaméfit na prehledny popis
vybranych terapeutickych a aktivizacnich ptistupti a v zavéru pirestavit mozné
zplisoby uZzivani téchto ptistupli v konkrétnich rodindch déti s Downovym
syndromem.

V teoretické Casti prace pojednavala o Downové syndromu, o vyvoji
déti s Downovym syndromem do 6 let, a také pfedloZila teoreticky zaklad
moznych terapeutickych piistupll pfi préaci s témito détmi.

V praktické ¢asti se prace zaméfovala na popis konkrétnich ptipadii déti
s Downovym syndromem a na piedstaveni jednotlivych procesi terapeutickych
metod, které jejich rodiny vyuzivaly.

Na zévér bych rada poukédzala na fakt, Ze mnohé z popsanych

terapeutickych metod nejsou limitované pouze na praci s détmi s Downovym



syndromem, ale maji své vyuziti i v dalSim Sirokém spektru postizeni,

respektive 1 v praci s détmi bez postiZeni.
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