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Uvod

Rettiv syndrom je vazné neurologické oneméun postihujici pedevSim divky,
vedouci obvykle ke kombinovanému postiZzeni. S abj@wn genu, jehoZ mutace syndrom
zpasobuje, se zvySil gt a snizil ¥k diagnostikovanych &i, coz vedlo k ¥tSimu
védeckému zamu ouené oblasti problematiky Rettova syndromu a hled@oinosti

intervence:

Jest pred deseti lety byli jedinci s Rettovym syndromemaimvani za neschopné intencionalni komunikace
a pevidala se jim ztrata veSkerych motorickych schefinecasném ¥ku a brzka smrt. (...) Mnoho lidi

s Rettovym syndromem se bez problédoziva stedniho ¥ku, uchovaji si schopnost ithe acast&né
funkce rukou a &astni se &i ve své komun#t” (Burkhart, 2014, feklad Z.S.)

V poslednich dvou desetiletich petite v zahranii fada vyzkuni, zabyvajicich se
popisem komunikéniho chovanidhto divek atdznymi zmsoby jeho néacviku. \Ceské
republice je pejm¢ n¢kolik set divek a Zen s Rettovym syndromem, kteméspravnou
diagnozu teprveekaji, diagnostikovanych divek je jen necelych I6proto je zatim toto
téma vCeské republice prozkoumané malo.

Cilem prace je popsat moznosti rozvoje komutrikeh dovednosti u divek
s Rettovym syndromem, jak je zachycuje dosavadpkwy a literatura, to vSe séetelem
k pottebam rodiu a jejich nezastupitelné roli v rozvoji komunikateempirickécéasti jsou
zapracovany kazuistikyitdivek s Rettovym syndromemizného ¥ku Na zaklad analyzy
piipadovych studii nabizi prace popis Grdwomunika&nich a motorickych dovednosti
zkoumanych divek, ptgb rodtd ohledr komunikace s dcerou a metod nacviku
komunikanich dovednosti,ifpadré augmentativni a alternativni komunikace, kteréd®d

pouzivaji.



1. Vymezeni zakladnich pojma

1.1 Pojem komunikace, naruSena komunikéni schopnost
Definici komunikace obe@nuvadi Klenkova (2000):

Termin komunikace (z latommunicatio- spojovani, stlovani) znamené obeé&ridskou schopnost uzivat
vyrazovych prosedki k vytv&eni, udrzovani a gstovani mezilidskych vztéh Je to vymina informaci,
skElovani a dorozumivéani. Lidé si viikhu spol€né ¢innosti nevyndiuji pouze informace, ale také

predstavy, mysSlenky, nalady, pocity, postoje atd.te(ikova, 2000, s. 17)

Komunikaini schopnostlovéka je narusena tehdy, jestlizékteré jazykova rovina
jeho projew (pripadre i n¢kolik rovin zarove) pasobi interfereéné vzhledem k jeho

komunikanimu zandru (Lechta in Jedtka, Skodové, 2003).

1.2 Augmentativni a alternativni komunikace
Cilem alternativni a augmentativni komunikace mk gkompenzovat projevy

zavaznych expresivnich komunékdach poruch (tj. zdvazného postizeieti, jazyka a
psani). Umo#uje uzivatehm dorozumivat se, komunikovat se svym okolim, vigaet
SVé pocity, pani, reagovat na podty. Augmentativni komunikai systémysou uteny pro
podporu existujicich, ale pro &mou komunikaci nedostajicich komunikanich
schopnosti. Pojenalternativni komunikaceozna&uje systémy, které se pouZivaji jako
nahrada mluvengeci (Housarova, 2011).

UZivatele augmentativni a alternativni komunikaoeliSuje Tetzner (2002, in
Housarova, 2011) na skupiny:

- osoby, které dale rozumiteci, ale maji omezené moznosti k vlastnimu vygad.
Augmentativni a alternativni komunikaci tedy powdiv jako expresivni
komunika&ni prostedek.

- osoby, které paéebuji podporu Kecovému vyjadovani — augmentativni a
alternativni komunikace jim slouzi jako pomocnygifedek kiecové produkci.

- osoby, pro které jélankovanaret jako prostedek komunikaceifliS komplexni a
alternativni komunikaci pouzivaji jako ,nahradat".

Divky s Rettovym syndromemtrtheme z#adit do teti skupiny. Primarnim cilem
pouzivani augmentativni a alternativni komunikaeeio tuto skupinu pomoci zapojit se
do c&ni kolem nich, prolomit jejich izolaci a poskytnojn prostedek, kterym mzou
vyjadiit svoje poteby. Pokud se Zae augmentativni a alternativni komunikace pouZivat
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véas, mize dit jejim pouzivanim nabyt mnoha komunikéch kompetenci (Housarova,
2011). kasné zahjeni pouzivani augmentativni a alterriakemunikace je u jediric
s Rettovym syndromem ztizeno velkou pegoivosti symptond v prvnich fazich
syndromu &asto dlouhym hledanim diagnozy. Vzhledem k tomundeeré divky ped
propuknutim piznaki postizeni dosahly mluvenié&i, dokud neni stanovena diagnoza,
muzou rodée doufat, Ze se divce jeji komuniké& schopnosti znovu navrati a tim je
zpasobeno, Ze se nadhradni komukikasystém zéne hledat poziji, nez by bylo teba.
Systémy augmentativni a alternativni komunikagiévwe na systémy nevyzadujici
pomicky (nag. Makaton, znak ddéeci) a systémy vyzadujici palaky netechnickélgw
tech — nag. vymenny obrazkovy komunikai systém, komunikmi knihy — a technické

(high tech — paitace, iPady, hlasové syntetizatory apod.

1.3 Rettiiv syndrom
Rettiv syndrom je komplexni neurologické onemgémtin které postihuje vyvoj

mozku. Poprvé byl popsanémeckym léké&em Andreasem Rettem vroce 1966, ale
védecké pozornosti se mu dostalo az po publikovanhéiroclanku Hagerberga et al.
vroce 1983. Syndrom se vyskytuje ténvyhradré u Zzen a velmi vzaeni u chlapd.
Chlapci s timto onemoénim WwtSinou umiraji i porodu nebo v kojeneckéngku. Podle
vyjadieni Helen Leonard, vedouci Australian Rett Syndro®widy, na serveru
www.sciencedaily.comje popsano 15ifpadi Rettova syndromu u Zijicich chlapdJ Zen

se Retliv syndrom vyskytuje v jednom z 10 000 — 22 OG@pach. Rettiv syndrom je

presto druhou néasgjsSi pricinou mentalniho postizeni u Zen (Berger — SweeB@y]l).
Charakteristickym rysem Rettova syndromu je ztrého vazné poskozeni receptivni a
expresivnirei. (Lavas et al., 2006) Stereotypni pohyby rukodya/apraxie znemaji
pouziti rukou k aktivni komunikaci prdastdnictvim obrazk, pctitate nebo znakovani

(Bergstrom — Isacsson et al., 2013).

Incidence vCeské republice:V CR je podle Mudr. Aleny Zummrové (osobni rozhovor,
2013-10-5) diagnostikovano jen 88vek s Rettovym syndromem. Vzhledem k legiskativ
chranici osobni Udaje paciénineexistuje zadny registr osob s konkrétnim druhem

onemocgni, proto je péet jediné s Rettovym snydromem @R mozné odhadnout jen

! retrieved fromhttp://www.sciencedaily.com/releases/2006/08/06090802.htn(2014-2-12)




podle zaznarin I€ka a rodtovskych sdruzeni, jako je Rett Community o.s. Sopoldle
prevalence syndromu byd&o v CR byt 240 - 500 divek s timto syndromeRada Zen
v CR je tedy #ejm¢ chybré diagnostikovana. To seibe tykat zejména starSich Zen,
protoZe genetické testy Rettova syndromu js@iRvdostupné od roku 2001.

Etiologie (volné podle Beisang, Tervo, Wagner, 20080 — 95 % dti s Rettovym
syndromem vykazuje mutaci na genu zvaném MeCP#; keenachazi na chromozomu X.
Tento gen vytvA protein, nezbytny k normalnimu vyvoji mozku. Mcgazmisobuje, Ze
gen vytvdi nedostattné mnoZstvi proteinu, nebo protein, kteiyotnemize pouzit a
mozek se tak netiie sprava vyvijet. Geneticka mutace je téhwvyhradré spontanni, ne
deédicna. Mutaci MeCP2, Zisobujicich Rettv syndrom, bylo popséno vice diytpricemz
projevy syndromu jsou uienych druli mutace odliSné. Zajimavou skupinu divekitvo

tzv. preserved speech variant (tj. divky, u ktersiedoSlo ke ztrétieci), popsana nize.

Diagnostika: Retfiv syndrom je nejasgji zamgnovan s autismem, étskou mozkovou
obrnou nebo nespecifickym vyvojovym opéaén (Beisang, Tervo, Wagner, 2008). Od
roku 1999 je dostupny geneticky test, ktery idékije pritomnost mutace na MeCP2
genu. Vzhledem k tomu, Ze je tato muta¢#opna i u jinych onemoeni, je teba jest
posoudit symptomy a klinickou historii di¢. Ritomnost a hloubka symptdmje
individualré velmi odliSna (Beisang, Tervo, Wagner, 2008).

Diagnosticka kritéria Rettova syndromu shrnujiabtilce 1.

Nutna kritéria
1. | Casténa nebo Uplna ztrata dosazenych schopnosti pounisat
Casté&na nebo Uplné ztrata dosazené Gsowi

3. | Abnormalni chze: naruSena (dysprakticka) nebo neschopndgiech
Stereotypni pohyby rukou jako tleskani,dkeni, krouceni, davani rukou
4. | do Gst

no

Podpirna kritéria
Poruchy dychani v km stavu
Bruxismus v b&lém stavu

Abnormalni spankovy vzorec

Abnormalni svalovy tonus
Periferni vasomotorické obtize

Skolioza / kyfoza
Opozdni rastu

N gk wINE
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8. | Malé studené ruce a chodidla

9. | Nepirozené zachvaty smichu nebodada

10. | SniZen4 citlivost na bolest

11.| Intenzivni komunikace pomocéib- "ukazovani sima”

Vylu éujici kritéria

Poskozeni mozku vidledku peri<i postantalniho traumatu,
1. | neurometabolického onemagn nebo vazné infekce, kteraigobuje
neurologické problémy

2. , _ L o s L
Vyrazre abnormalni psychomotoricky vyvoj v prvnich Sestsioich zivota
Tabulka 1. Diagnosticka kritéria pro Rettsyndrom (Neul et al., 2010).

Podle pitomnosti vSech kritérii se rozliSuje typicky a@itky Rettiv syndrom — viz
Tabulka 2.

Typicky RS Atypicky RS
Obdobi regrese nasledované Obdobi regrese nasledované
obdobim stabilizace nebo navratu habdobim stabilizace nebo navratu na
ptvodni Uroveé puvodni arove

VSechna hlavni kritéria a vSechna

o e e Alespai dw¢ z hlavnich kritérii
vylucujici kritéria

Podpirna kritéria nejsou

vyZadovana, ale jsatasto gitomna Pet podpirmych kritéri

Tabulka 2. Znaky typického Rettova syndromu veegypického Rettova syndromu (Neul et al., 2010)

Stadia Rettova syndromu (se ietelem ke komunikaci): Vyvoj déti s Rettovym
syndromem fed tim, nezZ jsou projevy syndromietelné, tj. ped fazi regrese, ke které
dochazi do 18. #sice ¥ku, byl dive povazovan za normalni (Bartl-Pokorny et al130
Retrospektivni vyzkumy ale ukazuji, Ze je mozZné wmoji téchto dti identifikovat
odchylky i ped nastupem faze regrese. Bartl-Pokorny et al. 3PQkézali ve svém
vyzkumu videonahravek Sesti divek vk 9 — 12 nisiai (tedy Fed propuknutim regresni
faze), Ze jsou jejich socio-komuntkd vzorce zn&né odlisSné od projel intaktnich ati.
Zadné z dti nepouzivalo prelingvistické prvky (jako zdvojeiaéatlani nebo proto-slova)
se zanmrem komunikovat. Divky jednoztiee preferovaly neverbalni komunikaci (U&wm

natahovani se)ipd verbalni (vokalizace, zvatlani) (Bartl-Pokornyad, 2013).
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Toto prvni stdduim se nazyva stddiem stagnactSinbu z&ind mezi 5. a 18.
mésicem a je typické celkovou stagnaci vyvoje a poaud rovnovahy a posturalni
kontroly. Riznaky onemoaini jsoucasto tak neetelné, Ze si jich rode ani Iéké nemusi
vSimnout. Jiz mezi 2. a 4. &icem dochazi k zpomalenistu hlavy, ale dokud neni
zietelné celkové opozdi vyvoje, Zistava tento symptom nepovsimnut (Beisang, Tervo &
Wagner, 2008). Eti mohou v tomto stadiu také ztracet zjem ockyaa snizit frekvenci
ocniho kontaktu. Reltv syndrom niZze byt zaminén za kongenitalni hypotonii nebo
Prader-Willi syndrom, je-li kognitivni opo#di provazeno zpomalenyniigtem hlavtky
(Beisang, Tervo & Wagner, 2008). Prvnintizmaky, které vyvolaji znepokojeni radj
byvaji ztratareci ¢i funkce rukou, rozvoj stereotypnich poliylbukou, strabismus, vazné
zvraceni nebo neutisSitelnyik a poruchy spanku. (Lee, Leonard & Downs, 2013)

Druhé stadium, tzv. stadium regrese nebo rapabstruktivni faze (Beisang, Tervo
& Wagner, 2008), nastava mezi prvninctartym rokem. Pimérny wk, ve kterém se
regrese projevuje, je 19, 3 émice (=299, Lee, Leonard & Downs, 2013). Je
charakterizovano ztratou dosaZzenych schopnosti jakdunkce rukou (divka ztrati
pinzetovy uchop, schopnost se sama najist, drstvianebo sbirat héky), jemné
motoriky, Zvatlani¢i slov, snizenim aktivity, ¢které divky jevi rysy podobné autismu.
Faze zhorSeni socialniho kontaktu ale obvykle detilouho, v piméru po 5 ngsicich se
divky z&inaji znovu vice zapojovat do sociélnich intergdkeie, Leonard & Downs, 2013).
Objevuje se skpani zulii. Cim diive dojde k regresi, tim je mé&mpravdpodobné, Ze se
divka nadi chodit a mluvit (Lee, Leonard & Downs, 2013).

Ve tretim stadiu (obvykle mezi 2. a 10. rokem) se oljevapraxie, problém
s motorikou, zachvaty. Me dojit k zlepSeni v komunikaci a chovanétedn se vraci
schopnost &it se nové vci. Nekteré divky v této fazi istanou po zbytek Zivota. Jak
upozonuji Lee, Leonard a Downs (2013), opeéud vyvoje hrubé motoriky ovlikuje
socialni i emocionalni vyvoj, neverbalni komukagpr@storové vnimani. Asi 90% divek
trpi nekterou formou epilepsie, zachvaty se objevujcas§ji mezi 2. a 4. rokem Zivota
(Beisang, Tervo & Wagner, 2008).

Ctvrté stadium se nazyva stadiem motorické detedcg — dochazi k omezeni

pohyblivosti a vaznémulesnému postiZzeni, objevuji se deformity kléuikou a nohou
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(Beisang, Tervo & Wagner, 2008). Divky, které dosabdily, miZou tuto schopnost

ztratit. Oslabuji se stereotypni pohyby rukou ayétes se zlepSujedmi kontakt.

Kognitivni schopnosti: Vazre naruSena komunikai schopnost divek s Rettovym
syndromem z¥uje zjiSeéni jejich kognitivnich schopnosti a schopnosti &i. INejcastji

se divky s Rettovym syndromeifadi do pasma i&dniho az hlubokého mentalniho
postizeni, v zavislosti na druhu mutace MeCP2 & ddistupu regrese. Elefant a Wigram
(2005) ale ukazaly, Ze divky maji schopnost & a nadené si podrzet v dlouhodobé
pameti. Jak upozatuje Linda Burkhart, je velmi snadné mylrodhadnout kognitivni
schopnosti &i s Rettovym syndromem, cozékudy vede krezignaci na poskytnuti
prostedku k alternativni komunikaci (Burkhart, online2éx14-2-16).

Socialni dovednosti:Schopnost iniciovat a udrzet socialni interakckigicka pro dalsi
VYVOj a pro vytvdeni vztahu s geljicimi a ostatnimi v okoli dite (Stephenson, Dowrick,
2005).

Ani 45 let od prvniho klinického popisu Rettova dgomu nevime mnoho o tom,
zda a do jaké miry jedinci s Rettovym syndromenunozinformacim a zpracovavaji je.
Hluboké postiZeni vyjadvacich schopnosti a pouZziti rukou, apraxie a gorunotoriky
silng limituji moZnosti divek s Rettovym syndromem keejjadeni a komunikaci a
prakticky znemo#uje provadni standardizovanych neuropsychologickychitggtjukic,
McDermott, 2012).

Djukic a McDermott (2012) pouzili sledovanirach pohyti k hledani odpoddi na
otazku, zda divky trpici timto syndromem vnimayiyaledavaji socialni stimuly. Potvrdili,
Ze jedinci s Rettovym syndromem davajégnost socialnim stimiuin pred neutrainimi a
pii pozorovani obtieje se sougdi na ¢i. O¢ni pohyby zkoumanych divekipsledovani
fotografii lidi v tiznych situacich byly shodné &mmi pohyby @ti bez postiZzeni. To e
byt ukazatelem toho, Ze divky s Rettovym syndromeagi p‘ani a zarr komunikovat, ale
nemohou kuli vaznému motorickému postizeni (Djukic, McDerm@®12).

Socialni dovednosti jedifics Rettovym syndromem ovhivje i mozna fitomnost
autistickych ryd. Rettiv syndrom byl dive klasifikovan k porucham autistického spektra.
V nové Klasifikaci DSM-V byl Reftv syndrom z vytu tchto poruch viazen — je

povazovan za neurologické onemaaih) jedinci s Rettovym syndromem ale mohou mit
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autistické rysy. Autistické projevy jsou typickéopiazi regrese, kdy se ztracind kontakt,
dit¢ prestava vokalizovat nebo mluvit. Rodityto projevycasto popisuji, Zze se divka diva
skrz r&, ma zachvaty vzteku a spiSe nez chlacholeniiiokhudba nebo televize. U divek
s preserved speech variantou (viz nize) Rettovadreymu jsou autistické rysyasto
piitomny i po skoteni faze regrese (Renieri et al. 2009). Kaufmanal.g2011) vyslovil

moznost, Ze autistické projevygbrvavaji po regresni fazasgtji, nez bylo gedpokladano.

Preserved speech variant Rettova syndromuV této kapitole popiSi odliSnosti ve vyvoiji
a komunikaci u divek se zachovanaii, tzv. preserved speech varianebo Zappellovu
variantu Rettova syndromu. Tato forma Rettova symdr je pordrné vzacnda, podle
MUDr. Aleny Zumrové (osobni rozhovor) jsou(GR tii mluvici divky s Rettovym
syndromem. Preserved speech varianitzenbyt myl#& diagnostikovana jako mentélni
postiZzeni nebo autismus (Renieri et al. 2009). Kida kapitolach se budwmovat jen
divkdm se standardnim Rettovym syndromem, ktergldbwnemluvi, nebo pouzivaji jen
izolovana slova.

Preserved speech variant se projevuje &8imi prfiznaky nez klasicky Retv
syndrom, divky jsou schopné samostathodit, funkce rukou je vice zachovana - mohou
umet nakreslit jednoduchou kresbu nebo napskblik slov. VétSina z nich umi mluvit ve
vétach. Epilepsie je vyraznméreé pritomna, nez u typického Rettova syndromu (47%
oproti 80% u klasické formy) (Renieri et al. 2009).

Divky s preserved speech variantizame rozdit podle jejich schopnosti
samostatného fungovani na nizko-fedte- a vysokofunkni, podobg jako jedince
s poruchami autistického spektraiesirefunkéni a vysokofunkni divky mluvi ve ¥tach
(jejich vyjadrovaci schopnosti odpovidaji vipnéru schopnostem Sestiletého &t in
Renieri et al. 2009), maji normalni somatické rymjtné neurovegetativni abnormality a u
76% z nich se vyskytuje autistické chovani — majeeenou mimiku, chybi jim schopnost
sdilet emoce a zajmy s druhymi, nepouZivaji gesygadiuji se ve iteti osols, sc¢astou
echolalii. Nizkofunkni divky jsou bliZzSi obrazu typického Rettova symdu — maji nizsi
vahu a vysku, nez igtdre- a vysokofunkni divky, ¢astji trpi epilepsii, ovladaji spiSe
jednotliva slova (Renieri et al. 2009).

Marschik et al. (2012) seémovali analyze domacich videi divek, kterym byla

pozdji diagnostikovana preserved speech variant Retsgmdromu. Popsali, Ze se u divek
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od sedmi misiar véku objevuji dva druhy vokalizaci — normalni sekvere atypické
sekvence (vytlkované, s abnormalnim dychanim). To ukazuje€asnou pitomnost potizi

s dychanim a kontolou orofacialnich sval kdyZ k regresiasto dochazi pozf, nez u
divek s typickym Rettovym syndromem, jiz rany vywbjéte s preserved speech variant
tedy neni bez abnormalit.

2. Komunikaéni schopnosti divek s Rettovym syndromem
2.1 Specifika komunikace u lidi s #Zkym postizenim

Nemoznosteci u déti se symptomatickymi porucharf@ci ma podle Lechty (2002)
rozmer psychologicky, sociologicky (je vaznou socialnariBrou), filozoficky (ma
explicitni i implicitni vdzna gnozeologicka i ontglickd omezeni), jazykedny (je teba
zmeénéného jazykového kédu) i logopedicky - logoped md#éti nabidnout strategie
osvojovani nejvhodfjiSiho nahradniho komunikaiho kanalu

Grove, Bunning et al. (1999) popisuji specifika komkace lidi s vazhnaruSenou
komunika&ni schopnosti:

» to, jestli jim bude porozudmo, zavisi na interpretaci druhych
* Urovei uvédomeni si svych vlastnich intenci je mala nebikp zjistitelna
* limitovanad schopnost samostatnpouzivat formalni lingvisticky kod
v jakékoliv modali¥: fe¢, znaky nebo grafické symboly
* nekonzistentni Zjsoby komunikace, které vedou k nejasnosti vyznamu
» neschopnost vyj&d nesouhlas s interpretaci, &t ,Ne, to neni, co jsem
mél na mysli“.
Tato specifika vedou k nebezfle Ze vyznam, fipisovany komunikaci, bude odrazet
nactje, obavy neboi@ni interpretujiciho spiSe nez osoby s postizedm\e, Bunning et
al., 1999).

V pripact ditéte s tak &Zkym postizenim, jako je Rétt syndrom, vznika otazka,
zda je mozné projevy die vibec interpretovat jako komunikaci. Jak upadzgi Grove,
Bunning et al. (1999), rodiim nezbyva, nez fjpisovat vyznam chovaniétd, o které
peuji. V naSem socialnim kontextu seuraiiuje nutnost brat kazdého jedince jako
autonomni individuum. Uznani, Ze jedineciza komunikovat (a komunikuje), je

dulezitym zdrojem dstojnosti a respektu.
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Jak upozatuje Sally-Ann Garrett (online at 2014-2-16), mnohodicu i
profesional véri, Ze jsou divky s Rettovym syndromem gaxny” a nemohou dat najevo
co wdi nebo¢emu rozungji. To je teba zvazit alesgiojako moznost, protoZe to, co si 0
jedinci myslime, ovliviuje zpisob, jakym s nim jedndme. Pokud bychom bigispedceni,
Ze dotyny vibec nerozumi, nemluvili bychom s nim, pokud bychsinmysleli, ze je
vyrazré opozany ve vyvoji, mluvili bychom s nim jako s diem nehled na jeho
chronologicky ¥k. Nemohl by se tak néit rozunmet feci ani swtu kolem sebe.

Podle nize citovanych vyzkum(Didden et al. 2010, Lavas et al. 2006) setrvava
vétSina divek s Rettovym syndromem na drovni prelistinké komunikace. Sigafoos et al.
(2000) navrhuji misto pojin ,prelingvisticky”, ,presymbolicky* pouZivat pojem
potencialni komunikéni akt potential communicative gctTento pojem odrazi moznost,
Ze existujici projev by se mohl stat efektivni foumkomunikace, pokud by okoli &ie
konzistentd reagovalo na dité projevy ditte jako by byly zfisobem, kterym dit
vyjadiuje specifické sgleni. Tento pojem reflektuje, Ze¢které chovéani &i s vaze
naruSenou komunikai schopnosti (n&pukazovani na obrazky na komunikéa tabuli),
jsou symbolické. Pouzitim tohoto pojmu seizmme také vyhnout otadzce, zda se u
nékterych dti jedna o ,,opravdovou” (rozu# intencionalni) komunikaci (Sigafoos et al.
2000).

Potencialnim komunikanim aktem niZe byt jakékoli chovéni, které okoli &t
chape jako komunikaci — vokalizace, pohyl#at vyraz tvée, dechové vzorce (nap
hyperventilace), stereotypni pohyby. Dale vice syfické formy komunikace, jako pouZiti
jednotlivych slov, jednotlivych zndk komunikace s vyuZzitim obraik

Sigafoos et al. (2000) navrhfiventory of Potentional Communicative aBCA),
které popisuje komunikai chovani u &i s €zkym postizenim. Je to Skalacana k
vypInéni rodgi, uciteli nebo terapeuty dite s vyvojovym adlesnym postizenim a vagn
naruSenou komunikai schopnosti. Obsahuje 53 otazek,tgji€ich, jak di¢ komunikuje v
10 rmiznych situacich - sleduje tedy pragmatickou strarkamunikace. Sledované
pragmatické funkce jsou:

» sociélni projevy (nap pozdraveni ostatnich, reakce na vlastni jméno)
« védomi sebe (napvyvolavani pozornosti ostatnich, hledani pohodli)

» odmitnuti / protest (projeveni nesouhlasu, odmitmijakého gednetu)
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e Zz&dost o fedntt (nag. zadost o oblibenyrpdmet)

e Zz&dost 0 akci (nappomoc pi hie nebo oblékani)

» Zadost o informaci (nd@pnazev pednetu, vyswtleni)

» projeveni se (jak dava dihajevo, Ze jetastné nebo smutné?)

» vybér (nag. volba ze dvou alternativ)

* odpowd (nag. dat najevo andi ne jako odpo¥d’ na otazku)

* napodoba (napnapodoba kyvnuti na ano)

Zjisténi, které zd&chto komunik&nich dovednosti¢lovék svazg naruSenou

komunika&ni schopnosti ovlada, ihe pomoci ziskat obrdzek o jeho komugikian
repertoaru. Uzitigchto funkci v komunikaci divek s Rettovym syndromieyto zkoumano

v nékolika vyzkumech, kterétpdstavim nize.

2.2 Koncept intencionality
Rada pedevsim starSich vyzkunmkomunikace u &i s Rettovym syndromem vystila

v zawr, ze divky jsou na preintencionalni Urovni, tj.cpeatelé pipisuji jejich chovani
vyznam, aniz by divky gty jakékoli atekavani nebo &domi, Ze jejich okoli na jejich
chovani zareaguje (Skotko, Koppenhaver & Erick&@4). Grove, Bunning et al. (1999)
definuji intencionalitu jako na cil zaffené, @elné chovani, které prameni v self. Déle
nabizeji rozliSenétyt Urovni intencionality, Pécemz jedertlovék muze fungovat na vSech
arovnich, v zavislosti na situaci:

1. newdomost jakéhokoliv z&mu: télo jako systém reaguje nacitou situaci, bez
védomi g@iciny nebo nasledku nebo moznosti ovban prostedi¢i komunikaniho
partnera. Zamgr na této Urovni fedstavuje fyziologickou odpeéd’ sneiujici
k zachovani nebo znovunastoleni rovnovahy systéspise neZ produkt stavu
mysli. Nagiklad lidé mohou fyzicky reagovat na&jakou situaci a vyvolat tak u
ostatnich pedstavu, Ze jim dco scluji, aniz by to zamysleli — ditmiZze plakat,
protoze ho &co boli a nepouziva pl&a givolani matky.

2. orientace na ciljedinec si u¢gdomuje, Ze jeho chovaniibe snérovat k utitému
cili a vyvolat reakci. Jedna se o jednoduchy prq@@sna — nasledek, zatreny
k jednomu objektu. Chovani the byt socialni (sifované k osod), nebo
nesocialni (sgrované k pednttu), jedinec si ale nemusi by€dom schopnosti

ovlivnit ostatni, pouze@kava od progedi reakci, ktera povede k cili.
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3. orientace na progedek: jedinec si u¥domuje moznost dosazeni cile
prostednictvim nastroje, kterym je druha osoba. Jetdom svych zamra a role
partnera, ale ne jeho z&m, partner je chapan jako priedek k dosazeni cile.

4. orientace na partneraipartner je vidn jako rekdo, kdo rozumi jedincovym
zaneram, jako subjekt se svymi vlastnimigmimi a zarary. Jedinec si wsddomuje
acinek, jaky bude mit jeh&nnost na ostatni.

Obtize v komunikaci s lidmi £2kym postizenim pak podle aulgplynou z toho, Ze i kdyz
muzeme pipsat vyznam witému chovani, nikdy neizeme ¥dét jisté, jaky je za nim
zaner, protoze si nejsme jisti jaka je urdveebe-u¥domeni ¢lovéka s postizenim a zda
komunikuje intencionakh(Grove, Bunning et al. 1999).

Vyvoj intencionality: Intencionalita se vyviji postuprako produkt interakci mezi dtem
a rodgi, kteri citlivé vnimaji jeho chovani. Bez zkuSenosti s &gditefi reaguji na projevy
ditéte, se u dite nemusi rozvinout schopnosegvidat udalosti &ny lidi v jeho okoli.
Bates et al. (1979, in Grove, Bunning et al. 1988)sali tyto projevy intencionality

v chovani dti:

» piesouvani pohledu jako &seni reakce dosfgho

 aktivni vyhledavani blizkosti — diti seda blize kdékomu nebo ho nésleduje

» systematické variace v chovani — pokud dtspnereaguje, dét opakuje,

propracovava nebodni chovani

* ritualizace chovani — natahovani se pedorttu se pronini v ukazovani

V piipad jedinal s €zkym motorickym a mentalnim postizenim mohou bygnaly

intence vysoce individualni a odliSné od obvyklyrbjevi (Grove, Bunning et al. 1999).

Jak rozvijet intencionalni komunikaci: Tématem rozvoje zameé komunikace u
preintencionélnich&i se zabyvéa logopedka Carole Zangeriwebu www.practiclaac.org
Proces budovani intencionalni komunikaég do i kroki:

1. vybker signalu je treba zvolit vokalizaci, pohyb nebo gesto, které jitt pouziva, je

jednoduse pozorovatelné, vsichni z okoli¢itse na &m shodnou (tj. umi ho

2 Retrieved fronhttp:/praacticalaac.org/?p=70%nline 2014-02-15)
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rozpoznat), neposiluje nevhodné pohybové stereofgpje jiz povaZzovano za
komunika&ni signél alespipjednim¢lovekem v jeho okoli.

2. posileni:zvoleny signal jeteba posilovat, tj. reagovat ngjrkonzistent® kdykoli
ho zaznamename. | kdyz &ihepouzivad signél sd&itym zamérem, tim, Ze je
systematicky posilovan se dihalti, Ze poté, co provede dilou akci, nasleduje
reakce od jeho okoli a intencionalita takZe vzniknout. Posileni musi byt zvoleno
vhodre ke kontextu a fisuzovanému vyznamu signalu.

3. opakovani;je tteba mnohokréat opakovat posileni signalu. VSiclu# i okoli ditte
by meli na signal reagovat konzistegtn

Carole Zangari (online at 2014-02-15) dale nabiastyp, jak hodnotit, zda ditdéla
pokroky:

e zaznamenavat frekvenci chovani: zaznamenavaftenmost chovani, o kterém si
myslime, Ze je intencionalni (znaky takového chéwim vySe Bates et. al) a
neintencionalniho chovani.

» zapojit do pozorovani ostattieny tymu, popsat jim, na co se maji zdiina jak
chovani zaznamenavat

» poridit videonahravky déte, podivat se naérs rodti a poprosit je, aby upozornili
na kazdy projev dite, ktery chapou jako komunikaci

» shrnout vyvoj chovéani dite vcase pomoci grafu, ktery zobrazuje peangici se

podil intencionalni komunikace na projevectiigit

2.3Prehled vyzkumu komunikace u divek s Rettovym syndroem
Lavas et al. (2006) rozhiji zpasoby, kterym divky s Rettovym syndromem

vyjadiuji svoji vili, podle ti médii uzivanych pro komunikaci. Jsou jimi:
1. vokalni zvuky — zvuky produkované hlasefra:( smich, pld), pomoci pednttu
(bouchéni), nebo technické packy s hlasovym vystupem
2. Motorické akty — komunikace pomoci poliytdla (ukazovani, gesta, znakovani)
3. grafické metody — pouZiti obraxglkgrafickych symbadal, psani, kresleni.
Déle rozliSuji vySSi stupe feci, ktery definuji jako zamrnou komunikaci s uZzitim
symbolickych systéin ¢i signdli — nagf. mluvené ieci, znakové ie¢i, ukazovani na

prednety nebo obrazky. NizSi stupeeci tvoii nag. pohyby &la a girozené reakce,

Zvatlani, tj. takzvana ipdrecova faze vyvojeieti (Lavas et al., 2006). 90% z jimi
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zkoumanych Zen vyja&dvalo svoji vili prostednictvim motorickych akt z nichz gkteré
bylo mozné klasifikovat jako vyvoj@évvysSi Urové vyjadieni (nap. ukazovani, gesta).
VeétSinu z Echto vysSich forem vyjadvani tvdilo ukazovani pohledem. 55% Zen
k vyjadreni uzivalo vokalizace, které spadaly do kategaiiSich vyvojovych forem
vyjadiovani. 4% pouzivala k vyj&eni vile slova. 19% ze zkoumanych divek sice¢lam
jedno nebo vice slov vyslovitgt8ina z nich je ale nepouzivala s komugiiken (telem.
Ctyti procenta divek pouzivala Ano / ne tabulku, tafgky zpisob vyjadeni.

Komunika¢ni chovani: Sigafoos et al (2011) provedl metaanalyzu osmkugix, jejichz
cilem bylo identifikovat, které =z chovani divek st®vym syndromem fite mit
komunik&ni vyznam. Mezi neépstjSi projevy, klasifikované jako komunikai chovani,
patily v téchto vyzkumech: ukazovantina, pohyby &la, tleskani, naklami (natahovéani
se), odstrkovani &ci, vokalizace, zachvaty vzteku. Naggji se vyskytujicimi
komunikanimi funkcemi bylo vyZadovani, protestovani #ivplavani pozornosti, tedy
funkce odpovidajici velmi rannému stadiu vyvoje kimikacnich dovednosti. Analyzované
vyzkumy také shodhukézaly, Ze existuje velka individuélni varialaliv mie, v jaké
jednotlivci s Rettovym syndromem projevuji komuriikachovani (Sigafoos et al., 2011).

Didden et al. (2010) pouzili ve svém vyzkumu koikane 120 divek s Rettovym
syndromem Inventory of Potentional Communicative Adqi®CA), popsaného vyse.
NejcastjSi formou komunikace byl u jimi zkoumanych diveknbkontakt nebo pohled a
smich nebo Us&v. Nejvice frekventovanou komunikai funkci podle IPCA byly socialni
projevy, sebeprojeveni, odpovidani, vyzadovanila&wyw 10 — 41% gpipad, v zavislosti
na sledované funkci, bylo za komunikém (telem pouzivano problémové chovani, jako
je sebeposkozovani nebbk(Didden et al. 2010).

Vyzkum také ukazal, Ze komunik@ schopnosti divek s Rettovym syndromem se
odviji od wku, pritomnosti epilepsie a toho, zda Zziji v roglinebo v Ustavni @& LepSi
epilepsii. Divky Zijici v domaci gépouzivaly vyraza vice usmiv nebo smich a nakléni
se (fistupovani) k ostatnim, nez divky Zijici v Ustayp#i. Davodem niiZze byt to, Ze
v rodiné je komunik&ni chovani vice posilovano, protoze divky maji vimezornosti
dosglych (Didden et al. 2010).
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Pouziti slov: Uchino et al. (2001) zkoumal 99 japonskych diveklen s Rettovym
syndromem. Zadnéa z nich nepouzivala vice, nez @@ g nichZ vtsina byla bilabialni
slova. Lavas et al. provedli v 90. letech vyzkummkmikainich schopnosti u 125 Zen
s Rettovym syndromem, registrovanych ve vyzkumnéatdei Svédského centra pro
vyzkum Rettova syndromu. ®nérny wek zkoumanych Zzen byl 19,6 let. 69% zen,
zkoumanych Lavasovou, pouzivalo v rannéatst¥i jedno nebo dkolik slov, picemz
vétSina z nich je festala pouzivat dditlet Zivota a 19% je v daébkonani vyzkumu stéle
pouzivalo (Lavas et al., 2006).

Pouziti komunikaénich pomicek: Ve vyzkumu Lavasové pouzivalo komunikéa
pomicky 40 Zen s Rettovym syndromengkteré z nich vyuzivaly vice, nez jednu — viz
tabulka 3. Vyzkum prothl v 90. letech, proto se mezi jmenovanymi [Gokami
neobjevuje iPad, ktery dnes fiak hojré vyuzivané poriicce ve specialnich Skolach i
logopedické pé (Siddock, 2011).

Komunikani pomicka N %
Ano / ne tabulka 24 60
Obrazky 14 35
Pomicky na ukazovani 5 13
BIGMack’ 3 8
Fotografie 3 8
Paitag 3 8
Ostatni 6 15

Tabulka 3. Pouziti komunikaich ponticek u 40 Zen s RS (Lavas et al., 2006, s. 12&9o7ila Z.S.)

VétSina ponficek, uZivanych divkami ve vySe citovaném vyzkumygchazi
z pouziti grafickych metod vyjdeni, gestoze vyzkum ukazal, Ze pouzgii divky
pouzivaji grafickou metodu (konkrétno / ne tabulku) k vyja@ni své vule. Pouzivani
pomicek tedy u ¥tSiny divek nevedlo ke zlepSeni v domdwssjejich okolim (Lavas et al.,
2006).

Vyuzivani logopedické pée: Pravidelny kontakt s logopedentim ve vyzkumu Lavasové
21 z 125 zkoumanych Zen, tj. 17% (Lavas et al.6200

% BIGMack je ponficka, které po stisknuti nahraje kratkélsdi, jeZ Ize optovnym stisknutim fehrat.
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3. Rozvoj komunika¢nich dovednosti u divek s Rettovym syndromem

3.1 MoZnosti logopedické intervence
Logopedicka intervence je specificka aktivita, kteuskuteénuje logoped s cilem:

identifikovat naruSenou komuniai schopnost

eliminovat, zmirnit nebo alepigpiekonat naruSenou komunikd schopnost (v
piipact intervence u &i s Rettovym syndromem tedygkonat komunikéni
bariéru)

piredejit tomuto naruSeni (zlepSit komunikaschopnost) (Lechta in Jetka,
Skodova, 2003).

Logopedicka intervence se realizuje ¥ech vzajemé se prolinajicich arovnich:

logopedicka diagnostika
logopedicka terapie

logopedicka prevence (Lechta in J&kiti, Skodova, 2003).

Vzhledem ke rozsahu komunil@dch potizi u Rettova syndromu ma logopéte#itou roli

v kazdodenni p& o Zeny stimto postizenim (Lavas et al., 2006chta (2002) uvadi

metodické principy logopedické intervence @tidse symptomatickou poruchoiteci,

z nichZ vybiram ty, které iieme vztadhnout i na praci &tohi s Rettovym syndromem:

1. princip komplexnostipti diagnostice i nasledné §é— je teba pihlédnout ke

specifikdm postiZeni dite, neni mozné vnimat poruchieti izolovare — nag. u
divek s Rettovym syndromem jéeba pochopit jejich dechové obtize, omezeni
plynouci z dys/ apraxie (nagrodlouzeny reati cas), zvazit fixaci jedné ruky pro
lepSi koncentraci.

princip individualniho pistupu— vzhledem k mnoha variantdm Rettova syndromu,
odvijejicim se oduznych mutaci genu MeCP2 a od stadia, ve kterémida d
nachazi, se fizou jejich dovednosti i pteby velmi liSit.

princip polysenzorického /fstupu — nag. vyuzit k nacviku vybru z obrazk
oblibeny stimul v podabhudby nebo vibraci (viz Elefant, C., Wigram, TQ03,
Stassola, Caffo 2013)

princip wasného zakroku jen tak se vyhneme #mému negativnimu gsobeni
narusené komunikai schopnosti na celkovy psychicky rozvojétdt U divek

s Rettovym syndromem je moznostasného zahajeni logopedickécpéztizena
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¢asto pozdnim zjishim spravné diagnézy a Spatnou dostupnosti spewmialné
p&e.

5. princip tymoveé pé&e —je treba intenzivni spoluprace s réidiptipadré personalem
v pobytovém z#&zeni, dale s fyzioterapeuty a dalSimi odborniky.

6. princip pristupu hrou

7. upfednostovani socialniho aspektuwytvareni modelovych situaci, které majidit
vést ktomu, aby dokazalo v kazdodennich situagobzit to, co se naio.
K tomu je poteba dobré spoluprace s rédikteti musi di¢ i v domacim prosgedi
podporovat k pouziti poaicky pro alternativni a augmentativni komunikaci a
vytvéret pro to pilezitosti (podrobsji viz nize).

Pro &innou intervenci je velmi weZité ziskat fehled o formach a funkcich
komunikace, kterou jedinec pouziva, pokud exist8pieasti vySeteni je zjistit, jestli
existuje jakékoli chovani v jedincovu repertoarter& by mohlo mit komunikai funkci
nebo @&el. Casto je &zké rozlisit, zda se u konkrétnino projevu jednéomunikani akt,
nebo pouhou orienta¢ — reflexivni reakci, proto je vySeni gredchazejici zvoleni vhodné
metody augmentativni a alternativni komunikace valilezité (Sigafoos at al., 2011).
Techniky hodnoceni komunikaiho chovani zahrnuji behavioralni pozorovani,
standardizované testy a Skaly a rozhovoryceyateli a odborniky, k¢ maji dit¢ v p&i
(Sigafoos et al., 2011).

Sigafoos et al. (2011) navrhujéistupiovy postup k zhodnoceni komundkaho
chovani, ktery vySe zmované techniky integruje: 1. krok sestava ze stmakianych
rozhovoi s p&ovateli, jejichz delem je identifikovat a popsat jakékoli chovanieudit
které jeho blizci povazuji za formu komunikace. \Ze kroku se s pouzitim
standardizovanych téstowtuji informace ziskané od @evateli. 3. krok obsahuje
strukturované pozorovani, které se stedit na to, zda jsouckteré z identifikovanych
projevi senzitivni k éznym drutim komunik&nich gileZitosti (tj. zda uité situace
vyvolaji nekterou z reakci, ktera byla povazovana za projanikakace, nap prilezitost
k poZzadovani, odmitani nebo pozdraveni) (Sigafvat,2011).
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Podle Sally - Ann Garrett (online at 2014-2-16),eaické logopedky, ktera se od

80. let ¥nuje praci s jedinci s Rettovym syndromem, je wvgéece mozna dnem vSech

Ctyr stadii Rettova syndromu &ha by se souggdit na:

vSeobecné komuni&ai schopnosti- je feba upozornit p®vatele na existujici
strategie, které divka uz pouziva, aby je mohlairmut a vyuZit k maximalnimu
prosgchu

schopnost recepceeci, kterd se rize zdokonalit jazykovou stimulaci od okoli
divky. Je velmi dlezité si s divkou hréat, ipstoze nerive sama s héaami
manipulovat, protozZe se tak rozviji pasivni slaésoba a pochopenia.

rozvoj specifickych aspekkognice a myslenjako je wdomi gFiciny a nasledku,
stélost objektu.

expresivni dovednosti skrze pouZiti augmentativni a alternativni koikace a
riznych metod, jako je nacvik ukazovarima, rozvoj pozornosti k vizualnim a

zvukovym podstam.

Pri praci s dtmi s Rettovym syndromem jaeba zohlednit specifika, vyplyvajici ze

symptont jejich onemoc#ni. Jsou jimi pedevsim:

apraxie / dyspraxie -v dasledku apraxie maji divky ztizenou schopnost volni
aktivity. To vede i k nestabilit jejich vykomi — rekdy mohou pohyb bez
soustedni a ne¢domky vykonat doike, ale kdyZ je po nich vyZzadovan, selhavaiji.
Nap. pokud divku Simréa pramen viasa tvdi, dovede ho uchopit mezi dva prsty a
dat stranou, pokud ji ale nabizite bonbdn, ucHupihedovede.

Apraxie vede také k potizim s udrZzeningniho pohledu a k prodlouzenému
realkcnimu ¢asu, pi vyZzadovani diviny reakce jeitba poskytnout ji dostatérsu

na odpo¥d. Muzeme pozorovat, Zze poriphodu znamé osoby do mistnosti a
osloveni divky trva divce dlouho, nez se ji ppdanttit na pgiichoziho pozornost.
Pt uchopovani #kdy jedinci s Rettovym syndromem odvraci hlavu, &gy na
prednet nedivali, coz vede kipsrgjSimu uchopu (Hunther, 2008).

obtize s motorikou vedle Spatné volni kontroly pohybzpisobené apraxii, trpi
divky s Rettovym syndromem také hypotoniiegevsim v mladSimeku) a ve
starsim ¥ku spasticitou. Rada pomicek pro alternativni a augmentativni

komunikaci vyZzaduje pouZziti rukou (na z¢kauti spinde, ukdzani na obrazek,
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otoceni stranky) a je tak pro divky s Rettovym syndrom&Zzko dostupna.
Doporuiiuje se zvolit takovou poticku, aby ji mohla divka ovladat jinaiasti €la
(nap. nohou, pohybem hlavy),ripadré vyuZziti dobrého &niho kontaktu, ktery
divky obvykle maji (viz nize) (Burkhart, 2014, Gtre2014). B praci

s komunik&nimi ponmickami se nesmi zapomenout na spravné sezeni aopaloh
ditste (Jedlkka, Skodova, 2003).

stereotypni pohyby rukou rékteré divky maji ruce neustaldgekovité spjaté a
jejich rozpojeni zpsobuje vyrazny neklid (viz kazuistiky nize). Pokpd divce
poZzadujeme pouZiti rukou, jéeba je nejprve rozmasirovat pro odstrankieci.
Nekterym divkam poméha dlahovani nedominantni rukigrék zlepSuje jejich
soustedni a pouziti dominantni ruky. Pokud s divkou praoug po celou dobu, je
mozneé ruku jenifdrzet. Ri nékterych aktivitach, nap nacviku vykru pohledem je
vhodné znehybnit abruce. Vzdy je aletéba zohlednit, jak konkrétni divka na
znehybrni rukou reaguje. &kdy pomaha na zmiéni strereotypii také hudba,
swtelné stimuly nebo jiné podty, které divka preferuje (Burkhart, 2014, Hunther,
2008).

dechové obtizee mnoho divek s Rettovym syndromem trpi dychagiotizemi,
jako je hyperventilace nebo dlouhé zadrzovani debkikteré divky zadrzuji dech
az do stavu blizkého ztgatvédomi. Bthem nepravidelného dychani se divka
nemize sougedit a Zejme si neuddomuje @ni kolem sebe, je tedyetba nechat ji
¢as vydychat se a vrétit se k plnénagdomi.

vyuziti pohledu & — mnoho divek s Rettovym syndromerregevsim po fekonani
regresni faze syndromu, ma dobrou schopnésiho kontaktu. Tato modalita ma

pro komunikaci velky potencial (Bartolotta, 2013).

Uginnost weni u divek s Rettovym syndromem podporuji tytokgrwlostatekéasu na

privyknuti nové situaci, dobry vztah Kiteli a pouZziti materidi, které jsou divce znamé

(nap. znamych pisni) (Elefant, Wigram, 2005).

Podle gehledu kolektivu Sigafoos et al. (2009) neexisjagny wdecky dikaz pro

aspsSnost fiznych intervenci, prov@&dych za delem zlepSeni komunikace uétd

s Rettovym syndromem. Moznost evidence-based vyakemn gipad Rettova syndromu
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omezena malym vzorkem, na kterém jsou vyzkumy piewi velkou variabilitou
piiznaki postizeni nejen mezi fazemi symptomu ale i meding ve stejné fazi a povahou
cile intervence, jehoz dosaZeni j§Sinou popsano v narativni foéna neumo#tuje tedy
kvantifikovatelné srovnani.iBsto je schopnost divek s Rettovym syndromem zétkav
noveé dovednosti poipkonani regresniho stadia jasmdokumentovana (napElefant,
Wigram, 2005) a existuji divky s Rettovym syndromedderé Uspsre vyuzivaji systémy
alternativni a augmentativni komunikace. Ve vyzkaomsrovnavanych Sigafoosem (2009)
dosahlo 84% divek podle auiozkoumanych vyzkutn pokroku v komunikaci § zvoleni
rozmanitych metod (od behavioralniho programovamicfeni ibéha). Videa, ktera
zverejiuji  nektefi rodice, ukazuji divky s Rettovym syndromem v Zivé inkera
s logopederh

Nacvik komunikace se u jediis Rettovym syndromem rjstji zangiuje na tyto
dovednosti:

e vyker ze dvou nebo vice moznogtiohledem nebo natazenim ruky, ukdzanim
hlavou — zavisi na pohybovych moznostech divky)didezitéjSi je podle vypoudi
rodi¢t nawtit dceru ukézat ano a néasto se setkavaji s nepochopenimitékiedy?z
s dcerou fijedou na pohotovost, protoZze neutiSitejri&e, ale ona neumi ukazat,
co ji boli (viz kazuistika divky N. niZe). K vailano / ne se n&stji pouZivaji dw
karticky, rozliSené barevn a obrazkem, které maji své pévdané umisni
z pohledu divky (nap Ano je vZdy zelené a je vpravo a Necg@vené a umishé
vlevo od Ano) (Hunther, 2008). dkteré divky se mohou néiti pokyvnuti nebo
zavreni hlavou (Garrett, 2014). Sarounova (in Retsyndrom, 2005) fipomina,
Ze pro schopnost odp&dét na uzavenou otazku je p&gba dostaté porozunini
ie¢i, ne kazda divka s Rettovym syndromem je tedy @ehose natit spravré
odpowdét. Pak je teba ¥novat vice energie nacviku o, protoZe i kdyz dét
neumi odpo¥dét na otazku Chce$ ryzi?, ae se natit vybrat oblibené jidlo
pohledem.

Pokud divka zvlada vy ze dvou, je mozné poskytnout ji vice moznosti,

nag. ¢tyii obrazky v kniZzce s kapsami nassdtelské kartiky. Je dilezité, aby byly

4 viz nag. http://www.youtube.com/watch?v=-dGxGCzJoLY &featuptayer embeddeftetrived at 2014-2-
16)

26



obrazky dostata¢ daleko od sebe, aby bylo mozné &ydivky jasr vylozit. Jak
upozotuje Jana Sarounova (in Rettsyndrom, 2005), nenittkZité, aby se dit
nawilo spravné nazvy nabizenychegneta, ale aby se na&ilo vybrat si ten, ktery
chce. Je mozné pouzit tzv. komuriikeram z plexiskla, fes které komunikani

parter dobe vidi, kam di¢ smiiuje swij pohled (Sarounovéa in Rétt syndrom,
2005).

» ukazani potb, pani —divka ma ve Skole a doma né&kolika mistech rozmighé
karticky pro nefastjSi poteby, jako je pdtba jit na toaletu, hlad, Zizeapod.
Hunther (2008) zmiuje tzv. IntroTalker, zZdzeni, na kterém fize divka
zm&knout gislusny obrdzek a tim spustit nahran&lei. V sodasnosti je
dostupna celdada podobnych poicek s hlasovym vystupem, je akielta zvazit
motorickou Urové divky. Nekteré divky mohou také svoje peby vyjadit pomoci
znali nebo smluveného gesta.

* rozvoj kognitivnich schopnostivdomi vztahu fciny a nasledku, stalosti objektu
apod.

Linda Burkhart (online at 2014-2-16) mdziuje, Ze je teba rozvijet motorické
dovednosti zarove s komunik&nimi. Dé&ti se podle Burkhart nejefektigp uci
augmentativni komunikaci stejnym tgwbem, jako verbalni komunikaci, tj. skrze
vsttebavani v firozeném kontaxtu. Dril adeni odtrzené od kontextu nikam nevedou.
Kazdy pokus o komunikaci je st€jmodnotny, nezalezi, zda byl proveden kordvném
zpasobem (Burkhart, online at 2014-2-16).

Autorka doportuje nacwvéovat s divkou pouziti vice modalit (pohleddi,o
zm&knuti tlatitka, ukazovatko na hl@vapod.) a vSechny #apoby, které pozadujeme po
divce, pouzivat také a tak jejich pouziti modelovRouziti ugitych modalit, napiklad
pohledu @i, je teba opakovahrevidovat, protoZze schopnosti divky se mohou wpvije
také vhodné pouzitizné pohybydla nebocasti €la pro izné odpowdi, aby nedoslo ke
Spatnému vykladu déinych pohylii. Ze stejného @/odu je teba omezit nahodny vyb-
pokud usilujeme napo to, aby divka zvolila ze dvou moznosti stiskmutiatitka, je teba
je umistit tak, aby nemohla divka nahodnym pohybkgsknout jiné tlaitko.
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Je poteba umoZznit déi soustedit pozornost a odgivat podle jeho moZnost
déti pouzivaji fizné strategie, jak sebrat sily, jako je kopantai do nikam®, ,vypnuti* a
poZzadujeme-li po nich vykon, musime jim nechat fmopro tuto pestavku.

Burkhart dale z@iraziuje, Ze vystup musitpdchazet vstup, tjdit¢ musi vidt
dosglého, jak pouziva zvoleny komunik@ systém v prbéhu celého dne, aby se mohlo
ucit napodobou — autorkatippvnava prosedi, ve kteréem se divkaciukomunikovat,
prostedi, ve kterém seloveék uci cizi jazyk. Doporduje weni pasivni slovni zasoby
v tématickych celcich, coz odpovidégtupu, ktery voli weskych specialnich Skolach —
viz. kazuistika divky L. nize.

Divky potrebuji zaZivat i pocit noveho, neznamého a mit progtro vlastni
aktivitu. Je teba mit na pa#ti omezeni, plynouci z apraxie a poskytnout jimtdtekcasu.

V prabéhu dne bychom #ii ditéti nabidnout dostatekifpeZitosti k volbam a znazornit je
vizuélre (prostednictvim fotografii, piktograih nebo ukazanim realnéhdgegnetu). Je
lepSi rozfazovat aktivitu na maddsti a poskytnout tak viceifezitosti k vol — nagiklad
nabidnout vice malych porci oblibené dobroty azgbdivku opakovank vybéru.

Za velmi dilezité a zarovie velmi ©€Zko realizovatelné dopogani Lindy Burkhart
povaZuji radu uzsobit naSe promluvy k divce. Abychom poskytli destaprostoru pro
odpovd’, musime omezit slovni pobidky a vyfdcekavani neverbaén Méli bychom se
vyhnout pouzivani otadzek, na které divky fiém odpo¥dét, jako ,Co je to?* a
uzawenych otazek. K pobidce bychonglimpouzivat vyrazu oblieje, dat najevo zjem,
ocekavani, udat pauzu, ktera vybidne divku K iniciativ

Podle Garrettové (2013, online at 2014-2-16) mobgukomunik&ni dovednosti
zlepSeny nejprve praci sqmvateli. Jeiteba je natit identifikovat strategie, které divka jiz
pouziva. V dalSi fazi ja¢ba divce poskytnout jednoduchée¥itosti, aby mohla efektivn
komunikovat se svym okolim.

Logoped niZze pomoci rodia a ostatnim vSimat si specialni a idiosynkratické
komunikace, kterou divka pouzZiva, tak aby mohly pgsileny a vyuZity k maximalnimu
prosgchu divky. Bartolotta poskytuje ragim pfimo tzv. Communication Coachingkdy
pozoruje interakci rodii s dittem a @i je, jak reagovat na subtilni signdly, které jejait
vysila.

Garrettova jednoziaé doporwéuje nacvik vykru z obrazk nebo symbadai pomoci
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pohledu @i. Pouziti fiznych tl&itek, které se ovladaji pomoci rukou, Garrettova
nedoporduje vzhledem k apraxii a omezené funkci rukouéti d Rettovym syndromem.
Pt nacviku vykEru obrdzk musime zohlednit postupnou miru zobgdnkterou prochazi
dit¢, wici se komunikovat skrze symboly. Bive svém chapéani reprezentace objektu
postupuje od realnéhargmétu pres jeho zmensSeninu, fotografii, obrazek, piktogram
piipadré k psanému slovu. iezité je také modelovani jeho pouzivani dbgp.

Nejjednodussi je pro rotk piprava fotografii, které snadno nafoticktere divky
ale nemusi dvojrozénné zobrazeni rozeznat, je tedy mozné pouZih@ prednety nebo
jejich zmenseniny. Prvotni slovni zasoba b§lampredstavovat fednety, akce, udalosti a
lidi z okoli ditte. Jak upozdiuje Sarounova (in Rétt syndrom, 2005)gasto se do
pocateni slovni zasoby zahrnuji slova, jejichz vyuzitinpgnimalni — nap cistit zuby. Dig
si spontané tuto ¢innost nevybere a zuby mu rodi steji vycisti, i kdyby nechtlo.
NejlepSi je nabidnout @ii zpotatku atraktivni moznosti (n&poblibené sladkosti nebo
videokazety).

Jednoduchy vyy pohledem objektu nebo grafického znazain o kterém chce
divka mluvit, je prvnim krokem. Po jeho zvladnutioavojeni dostate¢ velké slovni
zasoby je mozné ## s dvoustupovym vykErem, kdy divka vybere dvvéci jako
alternativu jednoduché&ity.

Pro vytvdeni komunikani knihy je moZzné pouZzit mnoho levnych matérighko
jsou eurodesky nebo zalaminované strank§zon byt séazeny v peéadai nebo fotoalbu.
Na strance by obrazky dhy byt uspdadany podle témat a vZdy s ozeaim nagazeného
symbolu — nap symbolu pro ,obléeni” na strance siznymi obrazky odvu.

Pri vytvaieni knihy je teba mit na mysli, vjakych prdstich a k jakym
piilezitostem bude divka knihu pouzivat a zd@p dolie grenaset, aby ji mohla mit vzdy
pii sokg. Sarounova (in Rety syndrom, 2005) upoziuje, Ze neni vhodné vytigt dw
komunika&ni knihy (na doma a do Skoly), protoze to komplkkgfidavani novych slov a
zt¢Zuje generalizaci nganého — di& ma pocit, Ze ma jednuet” na doma a jednu do
Skoly.

Therese Bartolotta navrhuje mozZnost uziti higtrtpomicek pro vykr pohledem
s hlasovym vystupem. Podle Sarounové (int®Resyndrom, 2005) je hlasovy vystup velmi

motivujici zgtnou vazbou a s@asré umoziuje rozsteni pasivni slovni zasoby. Jednim
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z nejpouzivagSich zdizeni v zahragi je tzv. Tobii. Jak vyuZiva tuto technologii vypfa

matkactyileté Alyssy na webu www.tobii.com:

Alyssa pouZziva Tobii pro komunikaci se spoluzakyodinou. Tahle no¥ objevend komunikani
schopnost umoznila jeji jedity)®é osobnosti se projevit v interakci s ostatnimpiNldad jsem ji nechala
v kiresle po veeri, abych umyla nadobi a najednou slySim ,Mam otadak dlouho?“Odpadéla jsem, Ze
myju nadobi a nebude to trvat dlouho. Pédeooci a fekla ,Nudim se, necitim se pohodlrskortila jsem.
(Alyssa and her Tobii C12, online at 2014-2-18)

O vyhodach pouzivani Tobii vyprakdda matek na internetovych férechriZzani
stoji v pepaitu 80 tisic korun. ¥tSim omezenim neZ cena je ale neexisteteské
lokalizace softwaru a pigba zaSkoleni, jak sefzzenim pracovat, které vzhledem k tomu,
7e technologie neni dosudCeské republice pouZivana, néfre ceskym roditim nikdo

poskytnout, podolijako servis v fipact poruchy.

3.2 DalSi metody rozvijejici komunik&ni dovednosti divek s Rettovym syndromem
Muzikoterapie: Hudba,zasahuje do emoci, p&i, podporuje zlepSeni vzdjemného

vztahu terapeuta s dfem, napomaha k vydavani zwukzlepSuje koncentraci dfe a
umoziuje navazovat kontakty. Musi byt velmi citlboustedna na osobnost dite a nesmi
byt nasilnd nebo omezuji¢Faltysova, in Reiitv syndrom, 2005, s.30).

MiuZzeme vyuZit stavajici hlasovy repertoarémit— terapeut G¥e napodobovat
zvuky ditte podobs, jako matka v interakci s malym &iém. Dig si casem ugdomi, Ze
muze svoje vlastni zvuky vyuZzit k navazani konverzageartnerem a stdva se vice
iniciativnim (Faltysovd, in Relv syndrom, 2005). DalSi moznosti je pouZziti obliadn
pisniek spojené s nacvikem itl, jak ukazuji Elefant a Wigram (2005).

Pozitivni &inky muzikoterapie na rozvoj komunikaich dovednosti dokumentuje
fada vyzkuni (nag. Elefant & Lotan, 2004, Elefant & Wigram, 2005, ¢katt, Morison &
Pullen, 2013).

Snoezelen koncept: Metoda multismyslové stimulace Snoezelen je zaléZera
terapeutickem vyuziti prastdi, které je zcela odliSné odZmého prosedi, ve kterém
Zijeme kazdodenni Zivot (Jaimk 2010). Rsobi na jedince pra&dnictvim speciakh

vybavené mistnosti se &elnymi &lesy, hudbou, barevnymi reflektory &ngmi. V Ceské
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republice Snoezelen vyuZivaji fagpecialni Skoly v Chrudimi, Jablonci nad Nisolme
brrénska ZSS Elpis. iiklad vyuziti Snoezelenu viz. nize kazuistika divky

Obdobou Snoezelenu je tzv. Bily pokoj, kde mohaerii sami ovlivnit atmosféru
v pokoji pomoci tlagitek — mohou rnit intenzita setla a zvuki, barvy apod. (Housarova,
2011).

Bazalni stimulace: Autorem konceptu bazélni stimulace je A. Frohligery vySel
z predpokladu, Ze zakladni vrozené schopnosti kazdéského organismu v oblasti
percepce poskytuji dostatek vychoziho pracovnihaderndu pro podporu a stimulaci
vnimani a komunikace (Housarova, 2011). Bazalmhdtice podporuje senzomotorické
uceni €Zce postizenych jedifica zangiuje se na somatické a taktlmaptické podéty,
vibracni, vestibularni a akustické pa#ly, oralni podgty a vizualni podéty. Cilem je

vytvoreni pocitu bezp#, uvolnéni, socialniho kontaktu (Housarova, 2011).

3.3 Role rodiny @i nacviku komunikace
Situaci, které&eli rodice digte s postizenim (takzvani ,specialni reaf), popisuje

Kathy Hunther, zakladatelka International Rett Sgnie Association a matka prvni divky
v USA, které byl diagnostikovan Ré&tsyndrom (Hunther, 2002):

Specialni rodie ¢eli fyzickym i emocionalnim vyzvam. KdyZz mate &te specidlnimi ptebami, spustit

z i nikdy neznamend spustit z mysli. Spoustu enesgiaebujete na zjigni diagndzy, nalezeni vhodného
planu I&by, hledani ostatnich, kieho podpdi, vybér a placeni spravného vybaveni, zabavenitalia
terapie, nemlu¥ o praktickych aspektech & Rodte se musi vyrovnat se ztracenymi sny o milovaném
ditéti, stichymi pohledy necitlivé wejnosti, hodinami ztraceného spanku, které nikdgodenou a
piibuznymi a pateli, ktegi ne vzdy poskytnou podporu a porozimh(Hunther, 2002, s.3fgklad Z.S.).

Matky peujici o di¢ s Rettovym syndromem jsou ohroZeny vaznymi depnese
nizsi kvalitou zivota. 30% matek divky s timto sgoydem v srbské studii z roku 2013
trpélo vaznou depresi (Saraljija, Djuric, Tepavic, 2013). Podle autbmetrpi otcové éti
s €zkym postizenim vice depresemi, n€zré populace. To je aléegfme zpisobeno tim,
Ze o dit vetSinou peéuje matka, u ofc- peovateh by vyskyt deprese bylrgjmé odlisSny
od otdi-ziviteli.

Vyzkum srbskych autér ukéazal, Ze kvalita Zivota matek je silmegativi
ovlivnéna mirou postizeni dite, nezarsstnanosti a vysSimékem (Saraljija, Djuric,
Tepavevic, 2013).
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Rodite hraji v rozvoji komunikénich dovednosti svychét stZejni roli. Reakce
rodict na chovani &i v ranném wku jsou zasadnim prvkem v interakci rddidit, ktera
prispiva nejen k rozvoji komunikace, ale i kognitinni a afektivnimu rozvoji. Tyto reakce
zavisi na tom, jak rode mipisuji potencialni komunikai vyznam chovani dite
(Stephenson, Dowrick, 2005).¢kblik vyzkuma citovanych zmiénymi autory popsalo, ze
rodice nekteré chovani nepovazuji za komunikaci, dokud nepro vycvikem, nebo se
nezvysi jejich citlivost vdsledku provaéhi vyzkumu (Calculator, 2002, Woodyatt,
Ozanne, 1993 in Stephenson, Dowrick, 2005). Rodiraji také velkou roli ijp nacviku
augmentativni a alternativni komunikacesithé pouzivani augmentativni a alternativni
komunikace zavisi na jejich vyuce a pouzivanitigapiznymi prostedimi, v kterych se
dit¢ vyskytuje, ¥etn® domova, je tedy nezbytné, aby se tedinadili alternativni
komunikani chovani rozeznat a podporovat jeho uzivani d¢&tephenson, Dowrick,
2005).

Lidé s Rettovym syndromem jsou zavisli na schopnpe&tujicich pozorovat a
interpretovat jejich komunikai signaly, ¢etré vyjadreni emoci. Lidé se ve snaze
pochopit emocionalni stav druhého nebo jeho pretereaniiuji na vyrazy oblieje, u @ti
s Rettovym syndromem je al&Zké posoudit, zda jsou interpretace jejich vyragraené
(Bergstrém — Isacsson et al. 2013). Emoce, ktafiiges Rettovym syndromem zaZivaiji,
mohou pro & byt €Zko pochopitelné vzhledem Kk jejich mentalnimu prsti a &Zko
vyjadiitelné kvili nemoznosti mluvit (Bergstrom — Isacsson et 8l3). Vzhledem k jejich
komunikanim obtiZim je nezbytné, aby jejich vyraz interpwati lidé z jejich nejblizSiho
okoli. Tato interpretace je al@asto komplikovana symptomy Rettova syndromu, jako |
dyspraxie, nezralost mozkového kmene a neddsiateortikalni kapacita. Mozkovy kmen
u Zen s Rettovym syndromenistava po cely jejich Zivot nedozralyélleré vyrazy tvie
mohou mit f@vod v tzv. abnormalni spontanni aktivaci mozkovémene ébnormal
spontaneus brainstem activatjpikterd vede k pohyim svati jazyka a svdl kolem @i a
ast a mohou byt mykvyloZzeny jako projev emoci (Bergstrom — Isacssbiale2013).
Rodie divek s Rettovym syndromem, které znam¢asto s¥tuji se svoji nejistotou, co
jim jejich dcera s#uje. Tato nejistota je proénjednim z nejvic stresujicich dopad

postiZeni jejich dcery (viz kazuistiky nize).
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Dit¢ s €Zkym kombinovanym postizenim, jako je Rettsyndrom, mé& omezené
moznosti pouZzit stejny repertoar chovani, jaky peji intaktni d¢ti. Rodice tak nemaji
prilezitost pouzit strategie intuitivniho r@divstvi k porozurmdni potenciélnich
komunik&nich signal ditte. Musi se fizpasobit jinému druhu vyjd@ni — namisto
asmeévu nebo penaseni pohledu dfe z \&ci na rodée, ktery by napasdél zajem ditte, se
musi rodé ditéte s postizenim orientovat podle subtilnich n&gdoyako jsou §&ji otewené
oc¢i nebo zngna v dychéani (Olsson, 2004).

Interpretace neverbalnich sigihd&e opird o soubor projewitéte, které signalizuji
komunikaci a jeji zagr. Pokud di s postizenim ¢ktery z prvki tohoto chovani neovlada,
muaze byt naréné jeho projevy a jejich vyznam interpretovat. Redikti s €Zkym
postizenim si v takové situaci vyivaisudek na zaklgdinych zdroji informaci, jako jsou
(Olsson, 2004). Bergstrom — Isacsson et al. (20¥&Qi @iklad, kdy si rodie vykladali
acinky hudby, pou&né ditti s Rettovym syndromem, jako ukiidjici, prestoZe podle
piitomnosti hyperventilace a zvy3ené aktivitydiazivalo neklid aZ tzkost. Usudek radi
ale @i Spatnécitelnosti signalu, vysilaného diem, vychazel ze zkuSenosti, Ze podobna
hudba di uklidnuje, giipadré Ze minule na ni reagovalo klatin

Pri zavadni komunik&ni pomicky je nezbytné, aby byla dost&té vyzkouSena
uzivatelem a lidmi vjeho okoli a zohlednily se gelpoteby a schopnosti. Metoda
alternativni komunikace musi byt zavedena co igda je teba ji disledr® pouZzivat,
pokud se ma ogdcit v kazdodennim Zivet (Lavas et al., 2006). tPhledani vhodné
komunika&ni pomicky je teba zvazit: a) povahu,iBa ¢asovou narénost tréninku, ktery
bude muset podstoupit rodina, & ostatni v jeho okoli, b) vliv poZzadaviohledrg
tréninku na Bzny chod rodiny (Parette, Angelo, 1996).

Jak ukazuji Stephenson a Dowrick (2005), ¢edmnohdy nejsou motivovani
k pouzivani alternativni a augmentativni komunikazejména grafickych systém a
neumi poskytnout podporu, ktera by pomohtdeth fenést natené ze Skoly doin
Duvodem niize byt getizenost rodii kazdodenni p@& o dit, kvali kterym jim nezbyva
¢as, jako u téhle matkyNemam na tocas ... RadSi mu dam téordo ruky, nez obrazek,
nemizu s nim sed u knizky a ukazovat ,Chce$ napit?“, nemam néas.“ (Stephenson,

Dowrick, 2005, s.82,figklad Z.S.) Rodie takécasto pli nerozumi tomu, jak poskytnout
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funkéni komunik&ni prilezitosti pro di€, které se & pouzivat znaky nebo symboly
(Stephenson, Dowrick, 2005).

Velmi (inny je trénink rodit ve schopnosti rozeznavat komurikasignaly ditte
a pipisovat jim vyznam, v nedirektivnim kladeni otdzekposkytnovani prostoru pro
odpovd ditéte. Skotko, Koppemhaver a Erickson (2004) ukazak, jednoduché rady
matkam, jako informace o délce réankhocasu ditte, vhodném zjsobu tdzani a upoutani
pozornosti dite, zlepSily s pouzitim jednoduchych komurikizh poniicek interakci

ditéte s rodtem g@i ¢teni knih.

MozZnosti dostupné rodinam divek s Rettovym syndronma v Ceské republice:
Mezi cili vz&lavani zak s €zkym postizenim v RAmcovém wdédvacim planu pro

zakladni Skolu specialni nachazime:

e vést Zaky k rozvijeni komunikaich dovednosti vyuzivanim systémternativni

a augmentativni komunikace
« rozvijet u Zak schopnost spolupracovat s blizkymi osobami a vgikahjednoduché tkony
e vést Zaky k vytvéeni pozitivnich vztain ke spoluzakm a k zalenéni do kolektivu
e pripravovat Zaky k tomu, aby se projevovali jako satathé osobnosti

«  vytvéet u Zak potrebu projevovat pozitivni city (RVP pro ZSS, 200873)

VSechny tyto cile nemohou byti naplvany, aniz by se dii poskytl vhodny
zpasob, jak komunikovat se svym okolim. Zakladni Skepgcialni se je snazi napvat za
pouziti tiznych komunik&nich porniicek i podmrnych terapii, jako je muzikoterapie,
bazélni stimulace nebo Snoezelen. Nape ZSS v Chrudimi se poti® vybudovat
Snoezelen mistnost &td se &i za pomoci iPai (Sylva Pil&ova, osobni rozhovor
5.10.2013).

Pokud se ale rodim nedostane rady ve Skole, dostupnost dalSiho posad je
problematicka. V Prazeipobi Speciaka pedagogické centrum pr@tda mladez s vadami
ie¢i se zamifenim na augmentativni a alternativni komunikaai,0s.které poskytuje
konzultace rodinam, odoborné kurzy i videotrénimkerakci. Mimo hlavni @&sto ale

podobné specializované centrum neexistuje. SPGusgienim na AAK spolupracuje se
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SdruZenim pro alternativni a augmentativni komuwiiK8AAK), které poskytuje mimo
ambulantnich konzultaci v Praze i terénni poradénstimo Uzemi hlavniho #&sta.
V ramci terénniho poradenstvi navstivi pracovniéiAR klienta v jeho girozeném
prostedi a pomohou mu najit vhodné komurikiapormicky a opaiteni, gipadré pomizou
s jejich gipravou nebo je zdipci. SAAK také provozuje fcovnu ponticek, diky které si
mohou Klienti nakladné poaiwky vyzkouSet tive, nez je zakoupi.

Poradenstvim agpcovanim ponicek se zabyva také LIFEtool Praha — odborna

socialni poradna v oblasti asistivnich technolagiternativni komunikace.

Prodejem poriicek se pak zabyva sénské sdruzeni Petit, které nabizi tak#&né

komunikatory s hlasovym vystupem, jako je BigMackba slozi¢jSi komunikatory

S moznosti nahrani vice zprav.
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4. Empiricka ¢ast
4.1 Cile vyzkumného Sd€ni, metodologie

Cilem vyzkumu bylo popsat komunikd dovednosti a metody pouZivané K jejich
nacviku u ti divek s Rettovym syndromem rozdilnéhékw a porovnat zjighi s vySe
citovanou literaturou. Vyzkum je kvalitativniho chfiteru. Byly vyuZzity nasledujici
metody a techniky: polostrukturovany rozhovoriastréné pozorovani aifpadove studie.

Informace jsem ziskala pomoci polostrukturovanyazhovofi s rodéi (divky N. a
H.) a s osobni asistentkou &italkou ze zakladni Skoly specialni ¥ipact divky L.
Rozhovor se za#iioval na tyto oblasti:
- motorické dovednosti a sebeobsluha. Otazky:

- Jaka byla motorika divkyipd projevy Rettova syndromu?

- Chodila divka ped projevy Rettova syndromu, jakyla ichop?
- komunikaéni dovednosti. Otazky:

- Mluvila divka rekdy?

- Ovlada nyni gjaka slova?

- Jak davéa najevo, Ze se §ico libi, nelibi, &co ji boli?

- Umi dat najevo ano a ne?
- nacvik komunikace doma a ve SkoleDtazky:

- ZkousSeli jste gjaké metody alternativni komunikace?

- Jak tyto metody fungovaly?

- Zametuji se na komunikaci ve Skole?

- Jaké metody alternativni komunikace pouzivaji?

- Jakeé ve Skole pouzivaji metody pro nacvik komao@?

- Vyuzivala divka #kdy logopedické p&e?

DalSi data (zejména o motorice, sebeobsluznycloraukikanich dovednostech
divek) jsem ziskala prastdnictvim zdastreného pozorovani. VSechny divky jsenglan
moznost pozorovat na dvou tydennich pobytovychasetk sdruzeni rodi a gratel divek
s Rettovym syndromem. Divce H. jsem tyden na tomsetkdni poskytovala osobni

asistenci. D¥ z divek (divky H. a N.) jsem navstivila radny v jejich domo¥, kde jsem
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jim poskytovala osobni asistenciii Pozorovani jsem se zaiiovala edevSim na tyto
oblasti:
- motorické dovednosti a sebeobsluha. Sledované jptémy:
- Jaké jsou motorické dovednosti divky v &asnosti?
- Trpi divka stereotypnimi pohyby rukou, vyuziv&lkdi dlahovani nebo jiného
zpasobu zamezovani streotypii?
- Jaky ma divka uchop?
- Je schopné dlze nebo samostatného sedu?
- Jaké kompenzai pomicky vyuziva?
- komunikaéni dovednosti. Sledované problémy:
- Jak divka reaguje na lidi ve svém okoli?
- Jaky zfisob dorozumivani s divkou voli jeji blizci?

- ndcvik komunikace. Sledovany problém#Pouziva divka ¢aké komunik&ni pomicky?

Ziskané informace,cetré autentickych vyposdi rodict, predstavuji v pipadovych
studiich. Podrobnost ziskanych dat se u jednottidiwek liSi vzhledem kiznému zdroji
(rodice u divek N. a H. a osobni asistentka a speciédagozka u divky L.) a i@ ochoty

rodi¢u divek sélovat mnohdy bolestiva fakta a vzpominky.

4.2 Vyzkumny vzorek
Nize uvedeneé ifjpadové studie fedstavu;ji ti divky s Rettovym syndromem ve

véku 9 (divka L.), 12 (divka H.) a 22 let (divka NVSechny divky jsou nemluvici a trpi
stereotypnimi pohyby rukou, divky H. a N. jsou irtoba pouzivaji ortopedicky vozik.
Divka L. je chodici, na delSi vzdalenosti pouziven&ykl (ortopedicky vozik,ipnutelny
za jizdni kolo). Divky L. a H. nav8tuji zakladni Skolu specialni, divka N. praktickou

Skolu. VSechny divky Ziji doma s r@da nikdy nebyly v Ustavni gé
4.3 Fripadové studie

Pripadové studie¢. 1: Divka H.

Divce H. je 12 let, chodi do 6#idy ZSS v men3im #st. Po skogieni vywovani
navstvuje denni staciortaZije s rodéi a dwma bratry.
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Motorika a sebeobsluha:H. nechodi ani se nepostavi. Jako mladsi dok&talas oporou
a lezla po kolenou i desitky mefrale gestala lézt, kdyz ji zaly epileptické zaskuby,
kvuli kterym nékolikrat upadla a zsla se bat se pohybovat sama. Nyni je na voziku. Ma
vyraznou skoliozu, ktera se koriguje korzetem, ykteosi po cely den, kromspanku.
Chodidla ma st&ena dovnit a nosi proto na obou nohéch dlahy, fixujici kotvekspravné
poloze. Korzet H. znema#nje rekteré pohyby, které bezépoviada — nap se umi bez
korzetu sama posadit, nebo vleZetit na kicho a zvednout se na chvili do kleku.
Hlavou H. pohybuje v plném rozsahu. H. trpi steypoimi pohyby rukou (tleskani, kdyz je
v dobrém rozpoloZzeni, silné mnuti rukou, kdyz sesgedi nebo je rozrusend) a apraxii.
Pokud se nesousdi, dokaze uchopit htku (dlaiovy Uchop), pomaha ji lehka fixace levée
ruky (nag. pridrzenim). Pokud se na ni naléhd, ak¥gmuchopila, zhorSi se sterotypni
myci pohyby rukou a reakce je velmi opéiid, |épe uchopuje, pokud se na Zadansau v

piimo nediva.

H. je inkontinentni a nosi pleny, toaletni zZidldite nevyuZzivaji. H. vyuziva polohovaci
zidli s fixaci hrudniku, kolen a ndre pracovni deskou. V zidli ji, sleduje telewizsi hraje
s hra&kami. Po cca hodiha pil musi H. zménit polohu a ¥tSinou pokrauje ve svych

aktivitach na pohovce.

H. ma potize sifiimem potravy, ma vyraznyipdkus a oslabené orofacialni svalstvo. Usta
ma neustale pootésnd,coz zpisobuje sligni. H. trpi bruxismem, zvlaStpii jidle nebo ve
spani. Ma potiZe s hyperventilaci, zvgdti soustedéni nebo rozruseni zrychlemluboce
dyché, rkdy ale i bez zjevnéhoigtodu. Casto zadrzuje dech, aZ ji zmodraji rty a prsty na

rukou.

Komunikace: H. nemluvi a nevyuzivad zadny alternativni komutikasystém. Umi se
hlasi€ smat, v pipact nespokojenosti vydava hlasityiet, pokud je spokojena, brouka.
UdrZuje dobry oni kontakt, tato schopnost se u ni v posledniobcketzlepSila. Dokaze
pozorré sledovat, pokud na nikdo mluvi. Ri prichodu kkoho dalSiho do mistnosti trva
dlouho, nez nadj dokaze zar&it pozornost, kterou ale pak dokaze udrzet. Pokytrgco
ukazovano, dokaZeignaSet pohled z ukazovanéciv na toho, kdo ukazuje, nesleduje
pouze ruku Rozumi zakladnim pokym jako ,pij“, ,otevii pusu®, ,spolkni to*, ,spi“.

Reaguje na osloveni jménem, rozezieny rodiny i dalSi znamé osoby. Rada posloucha
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rytmickeé tikanky a pisniky, sleduje kreslené pohadky. Nema rada pohadkyvekem,
rodice ji proto zvuk u televize vypinaji a k tomu ji @i radio. Pokud je pozadana, aby
nap. ukazala, kde je raék, WtSinou reaguje spra¥nodezva je ale tak pogdze je €zké

odlisit, jestli se nejedna o nahodu.

Nacvik komunikace doma a ve SkoteMatka H. by nejvice ocenila, kdyby H. dla sclit
ano a ne. ZkousSela ji to naupomoci karttek. Kartcka pro ano byla zelena s usmivajicim
se obltejem, pro ne bylatervena s mrdcim se obBejem. ZkouSela ji je viznych
situacich ukazovat, ale nebyl znat pokrok, protokaticky nepouziva. PouZivala takeé
zalaminované kakiky s obrazky pro jidlo, spani, lky, ale podle ni H. nerozezna, co
piktogram znazaije. Lépe pry rozezna skdteé gedntty, které je ale feba umistit
daleko od sebe a reakctighazi pozd a neni mozné dit, zda neni nahodna. Nyni rodi

H. Zadné porincky pro komunikaci nepouzivaji, podle matky se s$dge domluvi fimo, i
kdyz ¢asto musi hledat, co H. chcesbdvyluc¢ovaci metodou. Pokud H. dava najevo, ze
néco potebuje (¥tSinou hlasitym n&kem), matka se ji pta, zda chceinayajist a sleduje
jeji reakci. H. dava podle ni najevo souhlas &wm, casto ale na many otazky
nenéasleduje Zadndetelna reakce.

Rodike H. uvazuji o koupi iPadu, ktery H. pouzivélgritostré ve Skole. Maji
znameé s divkou s Rettovym syndromemyikigblet vyuZivaji.

H. meéla logopedickou p#& ve Skolce. Logopedka s ni prowdal orofacialni
stimulaci na posileni svalstva (ffamickovani), zejména aby omezila slim. Ukazala to i
rodicam, ktai to ale pry zaponi#i a doma stimulaci neprovéd Ve Skolce ndli
k dispozici Snoezelen mistnost, kam H. chodila,yabobkyla rozrusena. Ve Skole se na
komunikaci podle slov rodh piiliS nezangiuji. H. tam maluje prstovymi barvami, pracuje
s modelinou, absolvuje masaze a polohovani. Kdgdithdo Skoly v jiném ®sté, byla ve
tiide s dalSi divkou s Rettovym syndromendtgimi dalSimi étmi. Podle matky ¢itelky
nestihaly se H.dnovat (nap. ji nestihly dat suénu), ale kdyZ jim rodina navrhla, Ze si

sama uhradi osobni asistentku pro H., Skola to talmi
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Pripadové studie¢. 2: Divka L.

Divce L. je 9 let, Zije v rodihsectyfmi sourozenci (Wijnu 2013 bratr 12 let, dvsestry 5
let, sestra 3 &sice) a obma rodti. Rettiv syndrom ji byl diagnostikovan ve 2,5 letech,

predchazelo podéeni na dtsky autismus.

Motorika a sebeobsluha:L. chodi, doch&zi u ni ale ke zhorSovani jemné&bé&motoriky.
Diivé dokazala uchopit i menSitgunety, tuto schopnost ale se zhorSenim motoriky
ztratila, také se zhorSila ©he po schodech (zvlddne dva nebiosthody s vyraznou
pomoci asistentky). Veétyr letech dokazala L. uchopit jidlo, trefovala se didského
pianka, pouZzivala hmatové knizky se ratky, kterd vydavaji zvuky. V té debse
uvazovalo o nacviku komunikace s vyuZzititemych tl&itek, nebo pomoci ukazovani na
symboly, motorika se ale posléze vyrazzhorSila a tak se dnes sdesth na nacvik

komunikace pomocid.

L. nema typické ,myci“ pohyby rukou, drzi je stdléecovité sepnuté ve vysi
hrudniku. Na pokusy okoli o rozpojeni rukou reagujeaznym odporem. Lehka fixace
jedné ruky ji porize se Iépe soustdit, nejvice ji motivuje jidlo, ale po chvili seaZi ruce
zase spojit. Pokud ma pravou ruku pouziteje¢ je prav&ka), je poteba ruku
rozmasirovat, aby ji uvolnila, jidlo alégsto nedonese do Ust, o uchopeni se musi pokouSet
opakovag a \&ci ji padaji. Ma rada vodu, vkladani rukou didrgdnin na rozvoj hmatu,
jednoduché hry na iPadu.

L. navStvovala ve 4,5 letechipeZitostré specialni matskou Skolu, veifd¢ ale
bylo mnoho dti s ADHD a autismem a L. byla z hluku a zmatkili{ rozruSena. Nyni
chodi do 4. réniku ZSS, na dv hodiny tydré dochazi do Skoly, zbytek vyavani
absolvuje doma s osobni asistentkou. L. mériokbtt stejnou asistentku, ktera s ni pracuje

osm hodin denha dol#e ji zna. Asistentka s ni dochézi i do Skoly.

Komunikace: L. nikdy nemluvila, jedinym artikulovanym slovem jeam®, které aleika
bez vztahu k jidlu. Komunikace se u L. podle astle i witelky v poslednich letech
vyrazre zlepSila, nyni se chodi divat célaji ostatni spoluzaci, ma lepsérd kontakt,
vydrzi mezi détmi pii riznych besidkach argdstavenich. L. projevuje svou naklonnost k
ostatnim tim, Ze k nimifpde a ugen: je pozoruje, podokinse diva také na jidlo nebo
hratku, kterou chce. Kdyzato nechce, dava to najevo celytem, necha se tdhnout.
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Podle slov asistentky L. zvladne Wbze dvou obrazk ale musi pro & mit
motivaci, musi chapat, pfoby méla néco vybirat. Lépe zvlada v¢b z konkrétnich
predméta — naf. mezi botami (jit ven) a knihowiét si), piktogramy a fotky jsou pro ni
ziejmé moc abstraktni. Je pro ni jednodussi jit si stouprk lednici, pokud ma hlad, nez
ukazovat ¢ima na obrazek. Umi si vybrat mezi CD a DVD a pokudybere DVD, zanti

s nim k televizi.

Nacvik komunikace doma a ve SkoleVe Skole se zawiuji predevsim na komunikaci s
ostatnimi a spot@é ¢innosti. K vyuce vyuZivaji i nové mistnosti Snoereh iPad. Prace
s iPadem podle ditelky vyrazré usnaduje pipravu ponicek, protoze rize misto
komunika&nich tabulek se suchym zipem vyuZzivat aplikace, kanpotebné ¥ci rovnou
vyfoti. Déti také pozitivig reaguji nadzné hry na iPadu s vibracemi.

Po gichodu L. do Skoly se zpiva vitaci pida@ — dti s Witelkou spolén¢ zpivaji
.Vitej L." — L. na to reaguje ustvem, zpozorni. Nasleduje hra ,Jak se jmenujes?*
ucitelka pracuje s komunikatorem Little Mac, kteryeprava nahrana slovaiploteku.
Kdyz se di¢ dotkne komunikatoru, zahraje jeho jméno. L. podigtelky vi, Ze
komunikator zahraje jeji jménsdasto ale neni schopna sama se ho dotknout.

Ve Skole se také zaffuji na poznavani ostatnich — mage L. zeptaji, kde je
nektery Zak a p&kaji, zda k 8mu dojde. L. kvli apraxii reaguje s vekou prodlevougkaly
ale skutén¢ dojde ke jmenované osbh zastavi seipd ni.Cleny rodiny mé L. vyfocené v
iPadu. Prohlizi si tam i fotky z dovolené, na karyi witelka pojmenovavéleny rodiny a
piipomina prozité udalosti. Nez&a iPad, zkouSeli ve Skole s L. Wrtze dvou fotografii,
vybér ale trval dlouho a nebylo mozné §aircit, zda di¥in pohled na jednu z fotografii
skute&né znamena vyir.

Ve Skole maji Snoezelen, ktery L. rada vyuZiva.Srfmezelenay mistnosti se L.
uci radu \&ci, nagiklad poznavatasti €la — diva se tam do zrcadla a ukazuji stitelkou,
kde ma #@zné ¢asti tla. Dale se mistnost vyuziva pro smyslovou vychdvutam rada
pozoruje bublinovy valec a &elna vlakna. Na jejich pozorovani se dokaze sed#tdelSi
dobu, nez obvykle, podleiitelky ziejme proto, Ze mistnost na¥suje opakovaé Déle si
ve Snoezelenu pousti hudbu a vyuZit@né zvukové higky a hudebni nastroj€ich se
rozviji s vyuzitim @iznych vonnych olefki a vaiavek, hmat pomoci zinek, katkd a

dalSich maséznich pdirek.
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Pt domacim vydovani se vyuziva prikstrukturovanéhodeni — L. ma jednotlivé
prednety, symbolizujici ugitou cinnost, na z&atku dne ji jeji titelka prednEty ukaze a po
dokorteni kazd&innosti da pislusny gedmeét do koSiku.

Asistentka také s L. pracuje na rozvoji pasivnvsiazasoby — ukazuje si s ¢asti
téla pred zrdcadlem, pojmenovéaeéeny rodiny ve vzpominkoveé knize, kde ma L. fotky z
dovolené, popisuje L. vSe, co se&jed kolem ni, pednety denni pateby i postupy p

vareni. Slovni zasobu probira asistentka s L. v déntéimatickych celcich.

Pripadové studieéislo 3: Divka N.

N. je 22 let, Zije s matkou v menSingsit a nav&vuje praktickou Skolu. Ma dvsestry,

které uz maji vlastni rodiny.

Motorika a sebeobsluha:Do 6. nesice se N. podle matky vyvijela zcela normiawm9.
mésici si rodée vSimli zpomaleného vyvoje — nedokazala ésedhelezla, nechodila.
Pohybovala se valenim sudZlepSeni po fyzické strance nastalo v 1%siti, kdy z&ala
cvic¢it Vojtovu metodu — dokazala se dostat z lehu figebna kolena. Uitta brat ¥ci do
ruky, ale tuto schopnost posturtratila.

Nyni N. pouZziva ortopedicky vozik. Umi sékolik minut udrZet vsetlbez opory,
pokud je do sedu vytaZzena. Také dokadelik minut stat, je-li drzena za élpredlokti a
podpirana zezadu. S vyraznou podporou druhé osodhjopné udiat nekolik kroka.

N. mé& vyrazné potiZze gipmem potravy a pitim. Ma oslabené orofacialni sixat,
coz zmsobuje sligni. Ji malo aasto se ji musi jidlo nutit nasilim. Piti je jeba davat
z injekeni stikacky nebo lahve s davkovam.

N. trpi stereotypnimi pohyby rukou -€tginou si dava abruce do ust, ¢kdy si
dava jednu do Ust a druhou do vila®okud se ji ruce znehybni (iaplaji pod deku),
nedava najevo nespokojenost a Iépe se fmlistle schopna diavého Uchopu nagkolik
sekund, pokud je jigto dano do dlah sama pednmet neuchopi.

N. je inkontinentni, nosi plenygkolikrat za den pouziva toaletni zidli. §wlen
travi wtSinou vleze, na voziku ndrre stravit vice nez hodinu vcelku, aby se zamezilo

rozvoji skoliozy.
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Komunikace: N. broukala i Zvatlala normainJediné slovo, které ufla fict bylo ham —
opakovala ho fh jidle po matceRikala ho doft let, pak ho zapon#ta. Ovladala gesta — na
otazku ,Kde mam hodinky?* ukézala na hodinky, rézkt jak je velikd dala ruce nahoru.
To umela asi do 1,5 roku, pak se vyvoj zastavil. Kdybyli tti roky, vyslovil poprvé 1éka
moznou diagnozu Rettova syndromu — v té &deb ale je$t Retfiv syndrom vCesku
netestoval.

V roce a il si zaala davat jednu ruku do vias druhou do Ust, kymécela se wsed
ze strany na stranu — lékgi davali diagnozu &sky autismus. V té d@bzatalo obdobi
vzteku a kiku, které trvalo do N. sedmi let — vypadala, ze/nmim4a, diva se skrz lidi,
neméla oini kontakt, v noci nespala a deémivé az ti hodiny Kicela. Podle matky to bylo
.protoZe se nedokézala vyjat nerozurdli jsme ji, chéla nam réco sdlit a vztekala se, ze
ji nerozumime.” ,Do krve si kousala ruce a pak jsgjistila, Ze chila, abych ji obejmula.”
ZlepSeni nastalo po sedmém roce, podle matkly Muzjistila, Ze nema cenu se vztekat,
kdyZ ji rodice nerozumi a nebo se rédinadili Iépe poznat, co psebuje.

Nyni se N. umi podivat, kdyZ jickdo na rco ukazuje. Reaguje na osloveni
jménem — otdi hlavu, podiva se na mluviciho. Zda se, Ze rozedrioduchym pokyim
jako je polkni, Zvykej, postav se, pdsae (sama se ale nepostavi ani neposadi, do sedu i
stoje musi byt vytaZzena, ve stoji musi byt drzemal predlokti). Jeji matka se domniva,
Ze N. rozumi i obsahu slozityclktw nagiiklad ,Rano @jdeme k zub&“ nebo ,Fijede za
nami Zdeika.”

N. udrZuje éni kontakt, radost vyjadje smichem a k lidem, které ma rada, se tuli.
Kdyz se ji gco libi, tak se usmivagkdy se nahlas uchichtne nebo se rozgspkyva se
na voziku ze strany na stranu (hagi hudbé nebo kdyZ se diva na televizi). Pokud se ji
néco nelibi, kivi oblicej a mr&i se nebo vykkne a g vétSi nepohod kii¢i opakovas.
Pokud je smutna (néilad kdyz slySela rode se hadat) nebo ji boltibho, t&ou ji slzy.
Pokud ji tico hodr boli nebo je vystrasend, hlasplate. Ri mensi bolesti #vi oblicej.
Motivuji ji svételné a zvukové vjemy, ma rada zvonkohry a poslatictkoho zpivat.
Nekteré zvuky u ni vyvolavaji smich — ridgad pad pokitky nebo zvorini telefonu. Hluk

ji ale vadi, m& prokazanou zvySenou citlivost sluch
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Pokud N. plée, uklidni ji, pokud se odstrantipina nepohody — to je alet&inou
metodou pokus — omyl, nebo pokud ji matka vezmea@uate a chlacholi ji — pohladi ji,
mluvi na ni, zpiva ji.

NejvétSim problémem v komunikaci s N. je podle matky nZnost rozeznat ano a
ne, coz nze vest k jejimu ohrozeni Wwipad zdravotnich potizi. Velkym problémem je
tak zjistit, kde ji boli. N. m& snizeny prah bolegil iize si @co zlomit a ani to nepoznas,
az kdyz to o#." Pokud musi na pohotovost, setkava se N. matk@pachepenim,Ptaji
se kde ji boli a jaeknu ,no ja nevim, ona nemluvi a v tu rAnu maji o sloup.
Prohlédnou ji, poslechnou stetoskopem, prékag bricho a jede se dodt* ,To je jako u
miminek, ale tam mas tu ndil Ze se to nadi. J& se bojim, Ze ji jednou praskne slepak,
frustruji me kecy doktak — no, tak vy nepoznéte, kde ji boli — tak uz seam nechce, ze
zas ty chytry doktobudou ze midélat vola“.

»Miij nejhorsi zazitek s doktory je z doby, kdy N. dhatb poradny pro opoztheé
deti — kdyZ jsme odchéazeli z pravidelné prohlidkktoika procedila mezi zubama: ,Dejte
ji do Ustavu, z ni steginic nebude”.Pritom ona ty svy pocity dokaze dat najevo, héaun
radost, usrev, kdyZ si k ni lehnu po édté, ona se do vrta, 7fikdm si zaplgpanhih, Ze
jsem tu krdvu neposlechla.”

N. ma potize s hyperventilaci (dlouho zadrZzuje dexhzrudne nebo zfialovi a
zane cheet, pak prudce vydechne a rychle a hluboce se ha@g¢ ale podle matky jeji
dychani nesouvisi s naladou. Ve spanku N. dyche&og, pokud ji rico zabavi, dycha
lépe.

N. si pamatuje lidi, se kterymi potkava a ma radazen V respitnim centru pry
chila jist jen oS&bvatelim a ne sestram a ma také rdda svého sousedgeasema §.
Na ogtovné setkani se mnou N. reagovala &im a chichotanim.

N. dava najevo, Zeéno nechce jen v gkterych gipadech — nap pii krmeni
naspulenim dst a pevnym stiskem &upxi oblékani kikem. Podle matky ¢kdy sctluje

ano pohybem kolen k sdb

Nacvik komunikace doma a ve SkoteMatka pry cely Zivot usiluje ji nait scklit ano ¢i
ne a Zadala o pomoc i Skoly a SPC, jimi dopeng postupy ale nevedly k vysledku.

K logopedovi N. nikdy nechodila, ani jim nebyl dop&en. Matka zkouSela s N. ¢i
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vybér ze dvou pomoci @. Divce ale trvalo dlouho, nez se zadivala nayeghoZnost a
matka si nebyla jista, zda jeji pohled znamend&kigené tuto moznost chce. Zkousela ji
také ukazovat katky ANO a NE — kartika s ANO jecervend, je na n® a napis ANO,
karticka s NE jeterna a je na ® a napis NE. N. se ale nertda karticky pouzivat. Matka
se ji také snazila néit ukazat ANO pivienim @i a NE kyvanimdla. Télem ale N. kyva
kdyz uz nechce jist ale také i kdyz ,tancuje” nalnu ktera se ji libi. &la ji to tak, ze ji
fikala ,N., tak givii o¢i, kdyz to je ano*.

N. také n¢la fotoalbum, kde byly obrazkyfena rodiny, talte s jidlem, toaletni zidle
a dennickinnosti, které ji rodie ukazovali, aby &déla, co jiceka. Matka si ale neni jist4,
zda N. ¥déla, co na obrazcich je.

Takeé s ni praktikuje chirofonetiku. Néla se ji od Marty Leidarové ve staciaha
v Jiciné. N. pry obvykle polohu naile nesnasi, ale pohybyipghirofonetice jsou ji
piijemné, zklidni ji a ona pak dycha norméin

Ve Skole se podle matky nacviku komunikacgnawvali nedostataé, protoze
vétSinu casu ve Skole zabralo krmeni, polohovani a ostatte @ také se ditelky vice
vénovaly ctem s ADHD, které vyZadovaly pozornost, nez nepbtyim détem.

Podle matky nemi ve Skole dost trlivosti na nacvik vybru pomoci ¢i, protoze
vybeér trva N. kwvili apraxii velmi dlouho, Trva strasre dlouho, nez se podiva na to, co by
melo znamenat odp@d’ a ve Skole na to nefntrpélivost. Navic si nejsem jista, jestli kdyz
se na to podiva, znamena to to, co ma. Earéapi cely zZivot N., Ze to nepoznam. J& bych ti
dala pilku tady toho bardku, kdybys ji to na@la. A hlavre kdyby byl éjaky problém
zdravotni, abych si to pak ne¥ala. Ptam se v SPC a ve Skole a vSude a oriekmou to
musite poznat sama, musite hledat a zkouSet. @iZ{atikrat poznaji vic, my uZz mame
takovou provozni slepotu, uz jsme @tup

Ve Skole pouzivali nap patitacovy program, ktery pokladalétem otazky a ony
mely stisknout an@i ne — N. ale ruce neovlada, neni proto moznéitzjista odpov¥d’ zna.

Na zékladni Skole specialni s N. prostadtimulaci rukou, nacvik éniho kontaktu,
zvukovou stimulaci, matka uvadi, ze n#andostaténé informace, co N. ve Skoleld.
Nyni je na jednoleté praktické Skole, kam byla podiatky gijata na naléhanieditelky
ziejm¢ kvili nedostatku Zak V praktické Skole jsou ale na N. kladeny néarokigrym

nemize dostat — za spini prednmétu se napp povaZzuje, Ze ostatni spoluzaci v obchod
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ukdzou, kde je peebné zbozi, které hledaji. To ale Nukwapraxii a omezené motorice
nemize, i kdyz je matkafeswdcena, ze rozumi ddb: ,ona jim v obchod neukéze, kde je

mliko a oni podle toho usoudi, Ze je horSi, nedtostbti®.

4.4 Zawry Setieni. Diskuze.
Zadna z divek nevyuzivala sluZeb logopeda agteestabilni systém alternativni a

augmentativni komunikace. Podle wvyj@di rodét soudim, Ze jim moznost vyuzit
logopedickou p& negisla na mysl, vzhledem k tomu, Ze jejich dcery nermlNebyla jim
ani dopordgena jinymi odborniky. U vSech prétly pokusy nastolit alternativni
komunika&ni systém, ale u divek N. a H. se talodbez odborného vedeni, rodinevdéli,
jak postupovat a trénink nakonec vzdali, aniz bgaddi vysledku. Naifiklad matka divky
N. odpovida na otazku jak se dceru snazil&iano a ne, Rikala jsem ji ,N., tak kdyz
chce§&ict ne, zavf hlavou“. Nedostalo se ji rady ani od odboninike Skole a ve specidn
pedagogickém centru. U nejmladSi divky L. se navappzkomunikanich dovednosti
intezivré pracuje ve Skole iip domacim vydovani s asistentkou, ¥bném Zivo¢ ale
alternativni komunikéni systém nevyuziva. Podabiako ve vySe citovaném vyzkumu
(Stephenson, Dowrick, 2005) i r@édi zkoumanych divek nemaji pod tlakem kazdodennich
povinnosticas na nacvik alternativni komunikace a spoléhag@@rozumivani dcery na jeji
fe¢ téla a znalost jejich ptgb. Matky divek N. a H. alefipoustji, Ze jim tato znalost
nedostauje, zejména pokud ma jejich dcera zdravotni probl&ejich nejsilgjsi potebou
je nauit dceru ukdzat ano a ne. ®matky zkousSely dceru naitt ukazovat pohledem na
jednu z barevdodliSenych kartiek s ndpisem ano a ne (viz vySe Hunterova, 20@8)alé
upozotuje Sarounova (in Rétt syndrom, 2005), schopnost odpdét na uzavenou
otazku je podmiéna dostatenym porozuminim mluvené&eci a rekteré divky tedy nejsou
schopné natit se rozliSovat ano a nefgstoze mohou vybirat nare dvou jidel. Rode
divek N. a H. se ale bez odborného vedeniéziiima nacvik schopnosti, ktera pré byla
nejdilezitgjsi.

VSechny i divky prosly nacvikem vyeru ocima z komunika&ni knihy (s pouzitim
fotografii nebo piktograf). U zadné z divek ale nebylo jisté, zda piktogramci
obrazkim rozumi, vykr trval velmi dlouho a byl nejisty. Podle zkuSemgsjich blizkych
divky snaze vybiraji ze skutgych pgedntty, je jim ale paoteba poskytnout dostatélsu.
Divka L. zvladne vy®&r ze dvou redlnych ipdneta, pokud je pro &§ motivovana. To
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potvrzuje doporteni Sarounové (in Réit syndrom, 2005), ktera #chziuje. Ze di
potrebuje mit dvod, pra by si nElo vybirat.

U matek divek H. a N. zazniva zklamani ndtstppem Skoly — na zakladni Skole
specialni byly p vyuce divky N. pouzivany pdtacové programy, které vyzadovaly
ovladani pomoci rukou a divka se tak nemohla zagdojivyuky. V praktické Skole se N.
setkava s nepochopenim a hodnocenim svych vykkteré nezohlatlji jeji pohybove
moznosti a apraxii. Jak upoz2woije Garrett (2013, online at 2014-2-16), programiadane
pomoci tl&itek nejsou pro &Sinu divek s Rettovym syndromem vhodné, protoze
nezohleduji omezenou motoriku rukou a vyvolavaji tlak, Ktehorsuje piznaky apraxie.

Podle nazoru matek divek N. a H. se Skola néravala dostat&né na rozvoj
komunikace a &Sinucasu, ktery divky stravi ve Skole, zaberou sebedhsélukony. Divka
L. travi ve Skole jen dvhodiny tydré a za pitomnosti osobni asistentky, proto je mozné
jeji pobyt ve Skole maximadvyuzit. Rodte citi oblast komunikace jako velmildzitou a

uvitali by, kdyby se jejimu rozvoji Skola vicénovala.

4.5 Doporweni pro speciali pedagogickou praxi
Vzhledem k nedostaieé velikosti zkoumaného vzorku, rozdilnémtkw divek a

velké variabilit jejich projevi neni mozné zobecnit zj&ti vyzkumu na populaci divek
s Rettovym syndromem.i&sto by pro specialni pedagogy a dalSi odbornikiy rayt
vypowdi blizkych zkoumanych divek varovanim. Reidivek s Rettovym syndromem
mohou citit nedostateou podporu odbornik newdi na koho se obratit a mohou postradat
naslouchat jejich p&&bam a ¥novat rozvoji komunikace dost&tey prostor. K usgsnému
osvojeni systéemu alternativni komunikace figbts dobré spoluprace rodiny a Skoly, aby
dit¢ mohlo nadené pouzivat ve vSech priedich, ve kterych se pohybuje.

Pri nacviku komunikanich dovednosti jeig¢ba zohlednit specifika Rettova
syndromu a vyukové metody i @gob hodnoceni ffzpasobit omezenym motorickym
schopnostem a apraxii, kterou divky trpi. Jak uj@swdectvi matky N., ne vzdy k tomu
ve Skolach dochazi.

Kazuistiky divek potvrzuji, Ze se komunéka Urover divek s ¥kem prondnuje. U
vSech divek doslo fejm¢ po prekonani regresni faze) ke zlepSeni¢mim kontaktu a

oslabily se autistické projevy. Proto jela zkouSet nacvik dovednosti a pouiizinych
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modalit (nap. pohledu ¢i) opakovas, jak upozoiiuje Linda Burkhart (Burkhart, online at
2014-2-16).
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Zaveér

Téma Rettova syndromu a komunikace u divek a Zents syndromem je veské
literatu'e popsano nedostéte. Sdruzeni Rett Community vydalo vlastnim naklad®
knihy (Retiv syndrom, 2005, Hunther, 2008)impaSejici zakladni fakta o Rettovu
syndromu a dopotieni k vycho¥ a vzdlavani divek s timto onemogmim. Ok knihy se
okrajow dotykaji i tématu komunikace. V odborné litetatudostupné vestirg ale
nalézame o Rett@vsyndromu jen okrajové zminky, coz je §istedle vzacnosti tohoto
onemocgni zpisobeno i tim, Ze dvst aZ @t set Zen s Rettovym syndromentCeské
republice na spravnou diagnézu tepte&a (Alena Zumrova, osobni rozhovor 5.10.2013).

Tato prace je pokusemiipést gehled zahragnich vyzkunii komunik&nich
dovednosti divek s Rettovym syndromem a moznogthjeozvoje. Zansiuje se také na
stzejni roli rodiny @i rozvoji komunikace divek s timto syndromem a gopdbornych
sluzeb, které sesmto rodinam \Ceské republice nabizeji. Dale uvadi kazuistikydfvek
s Rettovym syndromem, které popisuji nejen jejiattorické a komunikéni dovednosti,
ale i zkuSenosti jejich blizkych s nacvikem komwati& doma a ve Skole. Vzhledem
k malému rozsahu vyzkumného vzorku nelze &jiStéto prace zobecnit, mohou ale slouzit
jako signal, potvrzujici wezitost tématu komunikace pro rodiny divek s Ratto
syndromem a tim i pt#gbu dalSiho vyzkumu a zdokonaleni sluzeb, nabizem§mto
rodinam. Kazuistiky také ukazuji ngkteré problematické body v komunikaci mezi kdi
a Skolou a na to, Ze ra@i maji silnou pdebu rady a odborného vedeni v Usili o rozvoj
komunikanich dovednosti jejich dite.

Pribéhy uzivateh modernich komunikaich ponticek, jako je Tobii (viz kapitola
3.1), v USA a Velké Britanii napovidaji, Ze po witeni ceské lokalizacecthto ponticek
se otevou zcela nové moznosti pro vyzkum komunikace diwekzen s Rettovym
syndromem i dalSich osob &kym kombinovanym postizenim.igtava otazkou, zda se
poddi najit dostatek odbornik ktei se budou &novat systematickému rozvoji
augmentativni a alternativni komunikace a budouogch rodte @i vyuzivani €chto

pomicek vést.
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