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ABSTRAKT

Ptipadova studie pojednava o jedinci, kterému byl diagnostikovan syndrom
Smithové — Magenisové. V prvni Casti se Ctenai Seznami nejen s diagnostikou a
symptomy tohoto syndromu, ale také s problematikou mentalni retardace, kterd se
syndromem Smithové — Magenisové izce souvisi.

Praktickd cast prace je zaméfena na konkrétniho jedince se syndromem
Smithové — Magenisoveé, na popis jeho vyvoje od narozeni az po soucasny vék.
Informace byly ziskavany pomoci hloubkového polostrukturovaného rozhovoru
s matkou ditéte, zuCastnéném a nezicastnéném pozorovani na zakladni Skole praktické,
do které jedinec pravideln¢ dochéazi. Ziskana data jsou podpofena zpravami z vySetieni,
kterym se jedinec v prib&éhu Zivota podrobil, jejich zvefejnéni je v souladu se
souhlasem matky ditéte.

Cilem této prace je, pomoci konkrétniho jedince, podrobné¢ popsat Zzivot
Cloveka/ditéte se syndromem Smithové — Magenisové, seznamit Ctenate S touto
problematikou a predstavit vetfejnosti syndrom Smithové — Magenisové na piikladu
konkrétniho jedince. Vyznam své prace vidim piedevSim v pomoci dalsim rodictim,
kterym se narodilo dité s timto syndromem, a kteii na zaklad¢ precteni ndsledujiciho

textu, mohou ziskat urcité informace, které jim pomohou s vychovou jejich potomka.

Klic¢ova slova:

Syndrom Smithové — Magenisové, dité se syndromem Smithové — Magenisové,

mentélni retardace, jedinec s mentalni retardaci.



ABSTRACT

This case study debates an individual, who has been diagnosed with Smith —
Magenis syndrome. In the first part the reader is introduced not only the diagnostics and
symptoms of the syndrome, but also to the problematic of mental retardation, which is
in a close corelation with Smith — Magenis syndrome.

The practical part of the work is focused on a specific individual afflicted with
the Smith — Magenis syndrome, on the description of his development from birth to
present day. The information for this project were gathered using an in-depth semi-
structured interview with the child’s mother and a participant and non participant
observation conducted at the practical elementary school the child attends. The gathered
data is backed up by the results of treatment that the individual has been subject to over
the course of his life. The data has been published with consent from the child’s mother.

The goal of this work to describe the Smith-Magenis syndrome, following the
life of a child afflicted with the disease, to teach the readers about the topic and so
further present the Smit-Magenis syndrome to the winder public, using the example of a
specific individual. The key value of this work | see in the help it can provide to other
parents, whose child has been born with this syndrome, by providing them with useful

information, they can gather from reading the following text.

Keywords:

Smith — Magenis syndrome, child with Smith- Megenis syndrome, mental retardion, an

individual with mental retardion.
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UvVOD

Syndrom Smithové- Magenisové je vrozena geneticka vada, pii které je postizen
sedmnacty chromozom, jedna se o tzv. mikrodele¢ni syndrom. V populaci se tento
syndrom vyskytuje u jednoho jedince z 25 000 narozenych. Nazev tento syndrom ziskal
v roce 1986 spojenim jmen dvou védkyn, které se podilely na jeho objevu - geneticky
A. C. M. Smithova a pediatricky R. E. Magenisova. (Zvérova, 2011)

Jak uZ bylo vySe zminéno, syndrom Smithové — Magenisové neni tak Casty, jako
naptiklad Downiiv syndrom. Proto neni mezi laickou vefejnosti znamy. V podstaté jsem
se, s vyjimkou odbornikli a nejblizsich lidi kolem jedince s timto syndromem, nesetkala
S nikym, kdo by syndrom Smithové — Magenisové, znal. Tuto skutecnost, Ze lidé nejsou
o syndromu dostatecné informovani, bych prosttednictvim této prace chtéla zmenit.

Za cil moji bakalafské prace jsem si stanovila dohledat a sepsat, co nejvice
informaci o tomto syndromu, a Seznamit se s touto problematikou podrobnéji a zaroven
ziskanymi informacemi obezndmit vefejnost. Za timto ucelem jsem zvolila studium
odbornych zdroju a kvalitativni vyzkum formou piipadové studie. Chtéla bych pomoci
dalSim rodinam, ve kterych zije dit¢ se syndromem Smithové — Magenisové Ci se
narozeni takového ditéte ocekava, aby po precteni prace védéli, jak probiha vyvoj ditéte
S timto syndromem, jaka jsou specifika a na jaké odborniky se v piipad¢ potieby obratit.

V prvni kapitole se budu vénovat samotné problematice syndromu Smithové —
Magenisové, zejména se budu zabyvat klinickym obrazem syndromu, diagnostikou a
postupem 1éCby. V dalSich kapitolach teoretické Casti bude popsdna problematika
mentalni retardace, ctiologie, klasifikace, charakteristika jedince s mentalni retardaci a
vzdelavani téchto jedinct.

Jako prostfedek k dosazeni cili jsem si zvolila podrobné sepsani kazuistiky jedince
se syndromem Smithové — Magenisové. Té se budu vénovat v praktické casti
bakalafské prace. Kazuistika se skldda z osobni anamnézy, rodinné anamnézy a Skolni
anamnézy.

Data potifebnd k sepsani kazuistiky jsem ziskdvala prostiednictvim metody
rozhovoru s jedincem se syndromem Smithové — Magenisové, rozhovoru s matkou
jedince stimto syndromem, z pozorovani, jak dlouhodobém, tak kratkodobém a
analyzou dokumentt, jako jsou odborné zpravy z vysetteni, kterym se jedinec podrobil

nebo ze Skolnich praci jedince.



Predkladand prace se snazi nabidnout komplexni pohled na vyvoj jedince se
syndromem Smithové — Magenisové od narozeni po soucasny vék. V kapitole diskuze
jsou popsény limity prace a navaznost ziskanych vysledkl na jiné vyzkumy. Zavérecna
kapitola uvadi osobni pohled autorky na danou problematiku a rovné€z zhodnocuje

splnéni ¢i nespInéni stanovenych cilt prace.



A. TEORETICKA CAST
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1 Syndrom Smithové - Magenisové

1.1 Uvod

U syndromu Smithové — Magenisové se jedna o vrozenou genetickou vadu, pfi
které je postizeny sedmnacty chromozom, postihuje pfitom celou fadu systému lidského
téla.

Je mozné o ném hovotit také jako o 17p — syndromu, jelikoz se jedna o
mikrodelecni syndrom (mikrodelece = malé4 ¢ast chromozomu chybi), ktery je zplisoben
odchylkou v délce kratkého (p) raménka chromozomu 17pl11.2. VétSina gend
sedmnéctého chromozomu jiz byla proSetiena, jednotlivé jejich role vSak nejsou
doposud znamy. Odbornici se domnivaji, ze haploinsuficience (typ dédi¢né nemoci, u
niz je pfitomna pouze jedna funkéni alela genu) nékolika geni chromozomu sedmnaéct,
muze byt pfi¢inou typického fenotypu syndromu Smithové — Magenisové. (Zvérova,
2011) ,,Rodinna anamnéza je vétSinou negativni, jelikoZz k ndahodnému postizeni
genetické informace plodu dochazi prevazné behem poceti. Nejedna se tedy o zdédénou
genetickou vadu. *“ (Zvérova, 2011, s. 34)

V populaci se syndrom Smithové — Magenisové podle odhadu vyskytuje u jednoho
jedince z 25 000 narozenych, zda se vsak, Ze je toto ¢islo podhodnoceno. Diky rychle se
rozvijejicim technologiim se Cislo diagnostikovanych jedincti kazdym rokem zvysuje.
(Shelley, 2005)

Ptiznaky spojené s timto syndromem maji neurobehovioralni ptivod, jsou to:
e hyperaktivita
e impulzivita
e nadhlé¢ zmény nalady
e poruchy pozornosti

e poruchy spanku (Zvérova, 2011)

Dale jsou pro syndrom charakteristické zachvaty vzteku, které jsou nezvladatelné

a vétSinou jsou doprovazeny sebeposkozovanim — kousani se do rukou, bouchani se do

hlavy nebo bouchani hlavou o zem ¢i do zdi, okusovani a strhdvani nehtii na rukou i

nohou, strkani si cizich pfedméti do télnich otvord, vyStipovani kuze, nutkavé

roz8krabavani odérek, trhani vlast atd. Napadné jsou pohyby pii excitaci jedince,

luskani prsty, mackani rukou, sebeobjimani se apod. Mentalni vyvoj byva ukoncen na
urovni cca Ctyfletého ditéte. (Zveérova, 2011)
11



Syndrom dostal sviij ndzev podle spojeni dvou jmen lékarky — pediatricky R. E.
Magenisové a lékarky — genetiCky A. C. M. Smithové, které se podilely na objeveni a
popisu tohoto syndromu, bylo to vroce 1986 ve Spojenych statech americkych.
(Zverova, 2011)

1.2 Klinicky obraz

U jedincd se syndromem Smithové — Magenisové dochazi Vv noci
k opakovanému buzeni se, vétSinou dvakrat az tiikrat za noc, to je individualni, a za tim
nasleduje aktivni interval. Jedinci byvaji nejaktivnéjsi z pravidla kratce po ptlnoci a
probouzeji se mezi ptl Sestou az ptl sedmou hodinou rano. Pfes den jsou velmi ospali a
vyzaduji maximalni pottebu spanku, hlavné v dopolednich hodindch mezi osmou a
devatou. Vyskytuji se i kratsi periody spanku béhem dne. Poruchy spanku jsou z Casti
vysledkem pievraceného (denniho) vylucovani melatoninu. (Smith, 2001)
Mezi morfologické rysy tohoto syndromu patii:

e Dbrachycefalie — ¢tvercovy, Siroky oblicej

e hluboko posazené oci

e nizko posazené usi

e plné razové tvare

e Zplostely kofen nosu

e srostlé oboci

e predsunutéd dolni Celist

e Kkapiiusta

e vyplazeny jazyk s doprovodnym slinénim. (Smith, 2001)

Mezi dal$i znaky postizeni patfi: mensi vzrist, abnormalni zakiiveni patete,
volnéjsi kloubni spojeni, svalova hypotonie s hyporeflexii, trunkalni obezita, opozdény

vyvoj feci, Spatna artikulace a chraplavy hluboky hlas. (Zvérova, 2011)

Objevuji se Castd organova onemocnéni, napiiklad srde¢ni vady, anomalie ledvin,
problémy se senzorickymi organy, jako jsou napiiklad ztrata sluchu, kratkozrakost,
strabismus atd. Podle patologického zdznamu EEG maji pacienti zjiSténou sniZenou

citlivost na bolest a teplotu. Maji problémy s polykanim. Miize se objevit obstipace (je
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chapana jako tuha stolice s frekvenci méné nez tiikrat za tyden) a enuréza (Zvérova,

2011)

Mezi hlavni ptiznaky poruseného psychického vyvoje se fadi, vyvojové opozdéni,
mentalni retardace, cucani prstd. Jedinci se syndromem maji problém s pochopenim
Casoprostorového schématu a logikou. Naopak maji vybornou pamét, zejména na
jména, ndzvy mist a udalosti. Pfekvapivé pro né je, ze maji jisty smysl pro humor. Jak
uz bylo viSe zminéno, mentalni vyvoj byva ukoncen zhruba na trovni ¢tyfletého ditéte.

(Zverova, 2011)

1.3 Diagnostika, postup lécby, farmakoterapie

Diagndza se u syndromu Smithové — Magenisové vétSinou stanovuje a potvrzuje
na zakladé cytogenetické analyzy, (tj. analyzy bunéfné struktury). V
cytogenetickych laboratotich se stanovy karyotyp, ktery potvrzuje prokazanou
mikrodeleci 17p11.2 chromozomu, a to za pomoci techniky FISH (fluorescenc¢ni in situ
hybridizace). (Smith, 2001)

U jedinci stimto typem postizeni dochazi Casto zprvu K mylné stanovenym
diagnézam, napiiklad autismus, ADHD (porucha pozornosti s hyperaktivitou), OCD
(obsedantn¢ kompulzivni porucha) nebo afektivni poruchy. Kdyz se syndrom Smithové
— Magenisové rychle a vcasné diagnostikuje, umozni se tim zahajit wCinnou
psychiatrickou 1é¢bu a nezbytnou symptomatickou 1é¢bu ptidruZzenych onemocnéni.
Farmakoterapie je pouzita predevsim:

e k zvladnuti afektt
e ztlumeni projevl nevhodného chovani

e kupravé rytmu spanku (Zvérova, 2011)

K alespont ¢astecnému ztlumeni projevii nevhodného chovéani se podavaji
neuroleptika, jmenovité Risperidon, ktery pomahé tlumit neklid a klidni agresi. Dale se
nejcastéji doporucuji a uzivaji psychofarmaka stimulancia, tricyklickd antidepresiva,
Karbamazepin a kratkodob¢ ucinkujici hypnotika, ke vladnuti poruch chovani a spanku.

(Zvérova, 2011)
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Pti 1é¢bé se nejveétsi diraz klade na vhodné zvolenou formu psychoterapie a
socioterapie. Je diilezité, aby zde dlouhodobé¢ fungovala spoluprace vSech odbornikid a

také podpora a zapojeni se celé rodiny. (Poisson, 2015)

Mezi vhodnou rehabilitacni terapii je mozné zatadit canisterapii a hipoterapii, pfi
které je opét nutna spoluprace s rodinou, aby s jedincem pravidelné doma opakovali jiz

naucené sekvence. (Zvérova, 2011)

1.4 Vzdélavani

O zarazeni ditéte se syndromem Smithové - Magenisové do Skoly rozhoduji mimo
jiné verbalni schopnosti ditéte, pfedev§im vSak stupeit mentalniho postizeni, respektive
stupel mentalni retardace. Jelikoz stupent mentalni retardace je rozhodujici pro zafazeni
ditéte do Skoly, nasledujici kapitola je vénovana otdzce mentdlniho postizeni a

problematika vzdélavani téchto jedincu je blize pfedstavena v Kapitole 2.4.

2 Mentalni retardace

O mentalni retardaci je hovoieno, jako o vyvojové poruse rozumovych
schopnosti, ktera se pfedevsim vyznacuje snizenim kognitivnich, feCovych, pohybovych
a socidlnich schopnosti, a to v prenatalni, perinatalni 1 postnatalni etologii.
(\Valenta, 2018)

Pojem mentalni retardace je pomerné nejednoznacny a v soucasnosti je vymezovany
velkym mnozstvim rtiznych definic. VSechny tyto definice vSak maji jeden spolecny
zdklad a to zaméfeni se na sniZzeni intelektovych schopnosti jedince a schopnosti
adaptovat se do socialniho prostiedi.(Lecbych, 2008) Termin mentalni retardace se
zacal pouzivat v roce 1959, po konferenci WHO v Milané. (Valenta, 2018)

Definice mentalni retardace dle MKN (Mezinarodni klasifikace nemoci) — 10,
z roku 2000, jak ji uvadi Valenta (2018, s. 37)

~Mentalni retardace je stav zastaveného nebo neuplné dusevniho vyvoje, ktery je

charakterizovan predevsim naruseni schopnosti projevujicich se v pritbéhu vyvoje a

podilejici se na celkové urovni inteligence. Jedna se predevsim o poznavaci, recové,

motorické a socialni dovednosti. Mentalni retardace se miize vyskytnout s jakoukoliv
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Jjinou dusevni, telesnou ¢i smyslovou poruchou anebo bez nich. Jedinci s mentadlni
retardaci mohou byt postizeni celou radou dusevnich poruch, jejichz prevalence je
tri az Ctyrikrat castéjsi nez v bézné populaci. Adaptivni chovani je vzdy naruseno,
ale v chraneném socidalnim prostredi s dostupnou podporou nemusi byt toto

naruseni u jedincii s lehkou mentalni retardaci napadné. “ (Valenta, 2018, s. 37)

2.1 Etiologie mentalni retardace

Etiologie mentéalni retardace je stejné¢ jako jeji symptomatologie velice
komplikovana. Existuje mnoho faktord, které se podileji na vzniku tohoto specifického
psychického stavu.(Lecbych, 2008) Je velmi problematické vytvaret adekvatni
etiologické kategorie, protoze stejné¢ jako neexistuji dva jedinci se shodnou
symptomatologii, neexistuji ani dva jedinci s naprosto identickym pocatkem intelektové
subnormality. (Valenta, 2018)

., Priciny mentdlniho postizeni byvaji kategorizovany ruzné. Existuji faktory
endogenni (vnitini) a exogenni (vnejsi), odborna literatura se casto zminuje o postiZeni
vrozeném ci ziskaném. Dle casového hlediska se rozlisuji faktory prenatalni (piisobici
pred porodem), perinatalni (pusobici behem porodu a kratky cas po ném) a postnatalni
(pusobici v pritbehu Zivota). © (Valenta, 2018, s. 63)

Podrobnéji se budu zabyvat rozdélenim pfi¢iny vzniku mentalni retardace podle
casového hlediska. Toto rozd€leni jsem zvolila proto, Ze mi ptijde systematické a lze
podle né¢j rozeznat specifika zavisla na véku jedince. Pokud je casové hledisko
rozdéleno podle za sebou navazujicich obdobi, dopatrame se strukturované k radé vliva,
které se vzajemné prekryvaji. Musi se vSak brat v potaz, ze nékteré pfiCiny zlstanou
utajeny.

Rozdé€leni pti¢iny vzniku mentalni retardace podle ¢asového hlediska: prenatdlni,

perinatalni a postnatalni.

2.1.1 Prenatalni obdobi

V prenatalnim obdobi nejvyznamnéji plisobi dédi¢né faktory, takzvané hereditarni
faktory. Do téchto faktori se primarné fadi geneticky podminéné poruchy, pfedev§im
metabolické poruchy, dale poruchy geneticky specifické, nejcastéji syndromy, které
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jsou zpusobené zménou chromozomd, (napiiklad Downtliv, Angelmantiv, Cri du chat,
Edwardsuv, Klinefelteriv, Prader — Williho, Sotosim, syndrom Smith — Magenis
atd.).(Lec¢bych, 2008) Dale ti jsou samoziejmé infekce a onemocnéni matky b&hem
téhotenstvi, jako jsou zardénky, chiipka, toxoplazméza, neStovice, také syfilis a
listerioza. Nemoci, jako jsou naptiklad diabetes mellitus, onemocnéni Stitné zlazy,
anémie. Mezi exogenni faktory patfi teratogenni faktory, alkohol, drogy, léky apod.
Existuje vSak i nazor, Zze na dusevnim zdravi ditéte, které jesté nebylo narozeno, se

miiZe projevit prenatalni deprivace a to pokud bylo dité velmi nechténé. (Valenta, 2018)

2.1.2 Perinatalni obdobi

Z etiologického hlediska mentalni retardace se perinatalni obdobi bere jako
obdobi, kdy centrdlni nervovou soustavu a jeji vyvoj miize poSkodit predevsim
nezvykla zatéz. Do této zatéze patii mechanické poskozeni mozku, nedostatek kysliku,
nedonoSenost a nizkd porodni vaha. Dale se fadi protahovany porod nebo porod
piedcasny, tézka novorozenecka zloutenku, pii které neodchazi bilirubin z téla a tim

zpusobuje patologické zmény. (Valenta, 2013)

2.1.3 Postnatalni obdobi

Obdobi nastavajici dale po porodu. V postnatalnim obdobi ptisobi na dité fada
negativnich faktort. Mezi tyto faktory se fadi zejména néhlé zevni pfiCiny, traumata,
které zasahuji do centralniho nervového systému, specifické infekce a zanéty mozku,
encefalitidy a krvaceni do mozku, zpisobené prasknutim mozkové cévy, dale nadorova
onemocnéni, ktera zpusobuji mozkové 1éze.(Valenta, 2004) Urcitou roli zde maji i tzv.
socialni faktory, mezi né patii deprivace, pti které nejsou dlouhodobé nasycené nckteré
ze zakladnich lidskych potieb. (Vagnerova in Le¢bych, 2008)
déti nedostatetné podmétnou vychovou, nestabilnimi rodinnymi vztahy a Spatnymi
bytovymi podminkami, a tim détem mohou zapfiCinit mentdlni retardaci na lehkém
stupni postizeni. Lehkd mentélni retardace, zpisobend deprivaci, v§ak neni neménna a

da se ovlivnit ptislusnymi intervenénimi programy. (Valenta, 2018)
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Takto ziskand mentédlni retardace se vSak nevztahuje k syndromu Smithové -

Magenisové.

2.2 Klasifikace mentalni retardace

Na klasifikaci mentalni retardace je mozné nahlizet z riznych pohledd. Podle
etiologické klasifikace, ktera rozdéluje mentélni retardaci na zakladé pficiny vzniku.
Symptomatologicka klasifikace, zase tfidi jedince podle toho, jak vypadaji (vzhled),
podle osobnostnich ryst, podle motorickych, somatickych a psychickych abnormalit.
Mentalni retardaci je mozné rozdélit podle typu, jak se jedinci s mentdlni retardaci
chovaji. Jsou to tii typy. Typ, kdy je jedinec hyperaktivni, neklidny. Typ, kdy se
vyjadiuje netecné a hypoaktivné a typ, ktery neni vyhranény. (Valenta, 2018)

Nejznaméjsi a nejpouzivanéjsi klasifikaci pro soucasnou specialni pedagogiku, je
klasifikace podle stupné¢ mentalniho postizeni. V ramci této klasifikace hraje dilezitou
roli inteligen¢ni kvocient (IQ). Ten vyjadiuje vztah mezi dosazenym vykonem
V ulohach, které odpovidaji ur€itému vyvojovému stupni — mentalni vék a mezi
chronologickym vékem. (Svarcova, 2006)

Inteligenéni kvocient byl zaveden W. Sternem v roce 1912. Vysledny kvocient
znazoriuje celkovou rozumovou Groveti jedince. (Svarcova, 2006)

Zde je vzorec pro vypocet inteligenéniho kvocientu. I1Q= (mentélni

vek/chronologicky veék) x 100

Intelektudlni schopnosti jedince se vSak mohou diky edukacnimu plisobeni
menit, proto by diagndza méla vzdy odpovidat sou¢asnému stavu dusevnich funkei.

V soucasné dobé¢ se pro klasifikaci mentalni retardace uziva posledni 10. revize
MKN. (Svarcova, 2006) Je zaclenéna do oddilu psychiatrie s kodem F70 az F79. Podle
této klasifikace se mentalni retardace déli do Sesti zdkladnich kategorii:

e F70 lehké mentélni retardace

o F71 stfedné tézka mentalni retardace

o F72 tézka mentalni retardace

e F73 hluboka mentalni retardace

e F78 jind mentalni retardace

e F79 nespecifikovana mentalni retardace (Ceskova, 2006)
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Za zapsanym kodem, se nachdzi jeSté Cislice nula nebo jedna. To znamend, ze
kromé mentalniho postizeni se u jedince objevuje piitomnost nebo naopak nepiitomnost
poruchy chovani. Nula znamend, Ze se postizeni chovani vibec nevyskytuje, nebo je
minimalni. Jedni¢ka znaci vyrazné postizeni chovani s potiebou intervence, piiklad
F72.1 znamena jedince s tézkou mentalni retardaci a vyraznymi poruchami chovani.

(Valenta, 2004)

2.2.1 Lehka mentalni retardace

Inteligenéni kvocient u lehké mentalni retardace se pohybuje v rozmezi 50- 69.
(Svarcova, 2006) Pti lehké mentalni retardaci hraje hlavni roli dédi¢nost, sociokulturni
deprivace a nedostatek stimulace. Do tfi let v€ku je zjevné pouze opozdéni nebo
zpomaleni psychomotorického vyvoje. Az pozd¢€ji mezi tietim a Sestym rokem veku, je
postizeni napadnéjsi. Jedinec ma malou slovni zasobu, opozdény vyvoj te€i, slabé
komunika¢ni dovednosti. Objevuji se rizné¢ vady teci, obsahové je fe€¢ velmi chuda,
jedinec se nechova jako déti ve stejném veku, neni zvidavy a vynalézavy. Znacny je
stereotyp ve hie. Nejvyraznéji se problémy projevi v obdobi skolni dochazky, objevuje
se konkrétni mechanické mysleni, omezena schopnost logického mysleni. Pamét’ je
slabsi, analyza a syntéza pomérn¢ vazne. Jemna a hruba motorika je lehce zpomalena a
objevuji se poruchy koordinace. Rozvoj socidlnich dovednosti je téz zpomalen.
Vychovné pusobeni a rodinné prostiedi ma velky vyznam v procesu socializace.
V socidln€¢ nendrocném prostiedi mohou byt jedinci zcela bez problémt. Co se tyce
emocionalni oblasti, projevuje se piedevsim sklon k afektivni labilité, impulzivnosti a
k uzkosti. (Bendova, 2011)

Vzdélavani déti s lehkou mentalni retardaci miize probihat na bézné zakladni Skole
nebo se vzdélavaji podle odpovidajiciho vzdélavaciho programu v zékladni skole
praktické. Po dokonceni zakladni Skolni dochdzky mohou dochézet na odbornd ucilisté
a praktické Skoly. Spousta dospélych s lehkou mentalni retardaci je schopna pracovat a

udrzovat si uspokojivé a uspésné socidlni vztahy. (Pipekova, 2006)
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2.2.2 Stredné tézka mentalni retardace

IQ u stiedné t&7ké mentalni retardace je v rozmezi 35- 49. (Svarcova, 2006)
Etiologie byva casto organického ptivodu. Rozvoj mysleni a feci je v tomto piipade
vyrazné opozdén. Opozdéni pietrvava az do dospélosti jedince. U stupné stiedné tézké
mentalni retardace jsou somatické vady méné Casté, za to byva velmi Casty vyskyt
epilepsie, autismu a dalich neurologickych a télesnych obtizi. Uroveii fe¢i je zde
jednoduchd, slovnik je obsahové chudy. Jedinci dokézi tvofit pouze jednoduché véty a
slovni spojeni. Nékdy je moZnd pouze nonverbdlni komunikace, sniZzend schopnost
kombinace a usuzovani. Vyvoj jemné a hrubé motoriky je znatelné¢ zpomalen, pretrvava
neobratnost, nekoordinovanost pohybti a neschopnost jemnych tkond. Jedinec se
sttedné téZkou mentalni retardaci zvlada samostatnou sebeobsluhu pouze Eastecné.
Néktefi se viak mohou k jisté sobéstaénosti a nezavislosti pfiblizit. Casto se objevujici
vyrazné nepiimeiené afektivni reakce, souvisi s emociondlni labilitou, ktera je pro tento

typ postizeni typicka. (Svarcova, 2006)

Stejn¢ jako u lehké mentalni retardace, se déti mohou integrovat do béznych
zakladnich $kol. Cast&ji vsak probiha vyucovani, podle odpovidajiciho vzdélavaciho
programu, na zakladni $kole specialni. Zaci se vzdélavaji podle RVP ZSS — Ramcové
vzdélavaci program pro obor vzdélani Zakladni Skola specialni. Druhy stupen vzdélani
poté probiha v praktickych skolach. Dospéli jsou pfifazeni na pracovni pozice, kde jsou

nejc¢astéji pod vyssim dohledem nebo jsou v chranéném prostiedi. (Pipekova, 2010)

2.2.3 Tézka mentalni retardace

Inteligen¢ni kvocient u té€Zké mentalni retardace se pohybuje mezi 20-34 bodem.
(Svarcova, 2006) Tézka mentalni retardace miize mit jako piivod negenetickou etiologii,
napiiklad to mize byt poSkozeni zdrode¢né buiiky, malformace CNS (centralni nervova
soustava) nebo infekce i genetickou etiologii. Jiz v pfedskolnim veku je vyrazné
opozdén psychomotoricky vyvoj. Vyrazné je pohybova neobratnost, dlouho trva, nez si
jedinec osvoji koordinaci pohybt. Vyskytuji se zde cCasté somatické vady a ptiznaky
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celkového poskozeni CNS. Pokud se bude K postizenym fadné pristupovat, je tu
moznost osvojeni si zakladnich hygienickych navykt a sebeobsluhy. Bohuzel se stava,
ze nekteti jedinci nebudou schopni si udrzet télesnou Cistotu ani v dospélosti. Psychické
procesy jsou znaéné omezeny. Objevuji se poruchy pozornosti. Re¢, pokud se vytvoii,
je jednoduchda a omezena pouze na jednoducha slova. Jedinci stéZkou mentalni
retardaci dosahuji minimalni komunikaéni dovednosti. Vyrazné je naruSena afektivni
sféra, nalady jsou nestdlé a chovani je velmi impulzivni. Jedinci s timto stupném
mentalni retardace potitebuji celozivotni péci, jsou zavisli na pomoci svych nejblizSich
0sob, které poznavaji. (Ceskova, 2006)

Vzdélavani podle odpovidajiciho programu RVP ZSS probiha pro jedince s téZkou
mentalni retardaci na zakladnich Skolach specidlnich, jedinci se vzdéelavaji podle
vytvofeného Skolniho vzdélavaciho planu pro obor vzdélani Zakladni Skoly specidlni.

(Pipekova, 2010)

2.2.4 Hluboka mentalni retardace

Hlubokd mentélni retardace se podle bodi IQ pohybuje niz nez dvacet.
(Svarcova. 2006) Etiologie je vét§inou organicka. P¥itomné je tézké omezeni motoriky.
Jedinci vykonavaji pouze stereotypni automatické pohyby. Poskozené je také zrakové a
sluchové vnimani, v kombinaci s postizenim sluchu, zraku a téZkymi neurologickymi
poruchami, Casty je atypicky autismus. U vétSiny ptipadi, kde je diagnostikovana
hluboka mentalni retardace, je neschopnost samoobsluhy. Dorozumivani probiha
pomoci nonverbalni komunikace, kterd vSak nema zadny smysl, pouze vykiiky a
grimasy. Pfi spravné stimulaci lze dosahnout porozuméni jednoduchym pozadavkam.
Afektivni sféra je naprosto porusend, vyskytuje se sebepoSkozovani. Pii tomto stupni
mentéalniho postizeni jedinci nepoznavaji své blizké a vzhledem k vaznému stavu se

nedozivaji vysokého véku. (Bendova, 2011)

2.2.5 Jina mentalni retardace

Tento typ mentalni retardace se vyskytuje u piidruzenych senzorickych nebo

somatickych poskozeni, napiiklad kdyz jsou jedinci nevidomi, neslySici, nemluvici
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nebo maji tézké poruchy chovani, u osob s autismem ¢i tézce télesné postizenych se
pouziva tato kategorie mentalni retardace. Tento typ retardace lze ptifadit v pfipadé, ze

nebylo mozné stanovit stupenn intelektové retardace pomoci obvyklych metod.
(Svarcova. 2006)

2.2.6 Nespecifikovana mentalni retardace

Nespecifikovand mentalni retardace se vyuziva v ptipadech, kdy je sice mentalni
retardace prokdzana, avSak neni dostatek informaci, aby bylo moZzné jedince zatadit do
jedné z kategorii uvedenych vyse. (Valenta, 2018)

Snizeni rozumovych schopnosti u jedinci s timto stupném retardace nikdy
nesouvisi s organickym poskozenim mozku, ale je zapfi¢inéno jinymi faktory, jako jsou
napiiklad genetické faktory a socidlni faktory. Mohou sem byt také zarazené déti, které
maji opozdény rozumovy vyvoj, ke kterému vSak nedoslo na zéklad€ poSkozeni mozku,
ale na zdkladé jinych pticin, napiiklad socialni zanedbanost, nepodnétné vychovné

prostiedi ¢i smyslové vady. (Valenta, 2018)

2.3 Charakteristika jedince s mentalni retardaci

Jedinci s mentalnim postizenim spole¢né tvoii velkou pocetni skupinu, ktera je
velmi riznorodé a vyznacuje se zna¢nou fadou vice ¢i méné vyraznych rysi, které jsou
odlisné, proto neni mozné jedince jednoznacné charakterizovat. Zvlastnosti Vv
jednotlivych  strankach  jejich  osobnosti, zdvisi na celkovém posSkozeni
neuropsychického vyvoje. Postizeni se projevuje piedev§im Vv poznavacich procesech,
Vv emocialni a volni oblasti, dale ovliviiuje chovani, motoriku osobnosti a adaptabilitu.
(Bendova, 2011)

Osoby s mentalni retardaci maji potiebu neustalé celozivotni péce a vedeni, ¢im
vice jsou postiZeni, tim vice potiebuji péci ze stran intaktni populace.

Odlisnosti lze nachazet zejména ve zrakovém vnimani. Jako problém, ktery by
nemél byt zanedban je zpomaleni tempa vnimani a celkové zZeni rozsahu vnimani.
Jedinec suzkym rozsahem vnimani ma problém s orientaci na novych mistech a v

situacich, které pro né¢ho nejsou standartni, nedokaze spravné vyhodnotit souvislosti a
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vztahy mezi pfedméty. Nejvyraznéjsi u jedinci s mentdlni retardaci je vyrazna
nediferencovanost. Pii pozorovani pfedmétli povazuji naprosto rizné piedméty za
shodné. Vnimani je inaktivni, obrazy a pfedméty si neumi prohlédnout do vSech detaild,
spokoji se pouze s povrchnim vniméanim. (Bartoniova, 2007) ,, O neaktivnim charakteru
vnimani svedci i to, Ze se nedovede pozorné divat, hledat a nachazet urcité predmety,
nedovede si vybérové prohlizet cast okolniho svéta, neumi se odpoutat od vyraznych a

«

poutavych stranek vnimaného objektu, které jsou vsak v daném okamzZiku nepodstatné.*
(Bartoniova, 2007, s.23)

V psychickém vyvoji ma svou velkou roli i sluchové vnimani, to totiz souvisi
srozvojem feCi. Tim, ze se diferenciani podminéné spoje v oblasti sluchového
analyzatoru vytvareji pomalu, vedou K opozdénému vyvoji feCi a ten vede zase
k opozdénému psychickému vyvoji. PoSkozeni sluchového vnimani ovliviiuje navic
také vnimani €asu a prostoru, snizena je i hmatova citlivost a to ve vnimani svého téla
Vv prostoru. (Bartoiova, 2007)

Re¢ je u jedinci s mentilni retardaci vzdy narusend. Aktivni slovni zasoba je
omezena a mluvnicka stavba fe¢i nedokonald. Casto pouzivaji zdjmena, misto toho aby
jmenovali osobu. Velmi malo pouzivaji spojky, slovesa a ptidavna jména. Specialni
stimulaci 1ze dosédhnout jistych pokrokt, fe¢ vSak nikdy nenabyde obsahové, gramatické
a artikulacni normy. Diferencidlni diagnostika u opozdéného vyvoje fe€i je nezbytna,
protoze diky ni lze vyloucit nemluvnost na zaklad¢ sluchové vady, vyvojové dystazie,
poruchy mluvidel, neur6ézy feci, prodlouzené fyziologické nemluvnosti a zanedbané
péce o vyvoj feci. (Vitkova, 2004)

Jedinci s mentalnim postizenim nemaji schopnost pro zobecnovani, od intaktnich
0sob se lisi 1 velkou konkrétnosti a pravé abstrakce je hodnota skutecného mysleni.
Mysleni u jedincl S mentdlnim postizenim, které je omezené pouze na konkrétni situace
mezi spojovanim riiznych pfedmétii a jevil, je neproduktivni a chudé. Spatné osvojovani
pravidel a obecnych pojmi je zdkladnim nedostatkem mySleni osob s mentélni
retardaci. Charakteristické zvlastnosti mysleni mohou byt dale také: neschopnost pouZit
jiz osvojenych rozumovych schopnosti v pfipad¢ potieby — tzv. slaba ftidici tloha
mysleni, vykyvy v pozornosti — neduslednost v mysleni, neschopnost srovnavat
mySlenky s objektivni realitou — nekritické mysleni, neschopnost dlouhého soustfedéni.
(Bendova, 2011)

Pamét’ umoznuje uchovavat rizné informace, zaroven je Gzce spjatd s u¢enim. Diky

paméti Ize zprosttedkovavat minulou zkusenost, na zaklade, které je mozné ziskat nové
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védomosti a zkuSenosti. U jedinct s mentalni retardaci trva osvojovani dlouhou dobu a
zaroven ziskané poznatky neumi vyuzit v praxi, charakteristické je, ze se neuméji
cilevédomg uéit.(Svarcova, 2006)

Tim, Ze nemaji dostatek ptredstav k logickému zapamatovani uceni, dochazi pouze
k zapamatovani mechanickému. Proto je velmi dilezité neustale probrané ucivo
procvi¢ovat a opakovat, a dbat pfi tom na rozmanitost a dodrzovani ¢asu a prostoru na
odpocinek. Zapomindni je u jedincl s mentalnim postizenim intenzivni, vybavovani
piedstav trva dlouho a v hodné ptipadech také chybné. (Bartoniova, 2007)

Nejdalezitéjsi psychickym rysem osobnosti je vile, kterda se vyznacuje
uvédomélym a cilevédomym jednani. U osob s mentalni retardaci je vidét ve volni
oblasti zna¢né odlisnosti. Témto jedincim chybi dostatek inciativy a nejsou schopni
fidit své jednani, tak, aby korespondovalo se vzdalenymi cili. Casto se vyskytuje
hypobulie — snizeni volnich kompetenci a abulie — Gplné chybéni volnich kompetenci.
(Bendova, 2011)

Emoce jsou schopnosti osoby reagovat na urcity podnét z okoli prozitkem, bud’
libosti, nebo nelibosti s vnéjSimi projevy. Zaroven jsou emoce soucasti pohonu
motivace Vv lidském jednani.

City jedince s mentalnim postiZzenim jsou:

e nedostatecné diferenciovany

e maji primitivni a protikladné prozitky

e neadekvatni vzhledem k podmétiim okolniho svéta

e 0pozdéné a tézko se utvareji, zejména tzv. vyssi city (svédomi)

e Casto jsou popudivé, euforické, apatick¢é a vyskytuji se poruchy nalad

(Bartoniova in Bendova, 2011)

Svarcova ve své publikaci ,,Aktualni otazky psychopedie* z roku 1998 uvadi pro

0soby s mentalni retardaci tyto psychické zvlastnosti:

6

e . zpomalend chadpavost, jednoduchost a konkrétnost usudki

e  sniZend schopnost az neschopnost komparace a vyvozovani logickych
vztahi

e | snizend mechanicka a zejména logicke pamet’™

o tekavost pozornosti‘

e nedostatecna slovni zasoba a neobratnost ve vyjadrovani “

e impulzivita, hyperaktivita nebo celkova zpomalenost chovani “
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e | citovd vzrusivost

o sugestibilita a rigidita chovani*

e nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji“

e nerovnovaha aspiraci a vykonit*

e, zvySend potieba uspokojeni a bezpeci

e, poruchy v interpersondlnich skupinovych vztazich*
e, poruchy v komunikaci*

o  sniZend pusobivost k socialnim pozadavkim* (Svarcova in Bartonova,

2007, s. 27)

Charakterizovat jedince s mentalni retardaci lze 1 zhlediska odchylek
Vv jednotlivych vyvojovych etapach: novorozenecké obdobi, kojenecké obdobi, batoleci,

predskolni a Skolni obdobi.

2.3.1 Novorozenecké obdobi

Novorozenecké obdobi trvd jeden mésic po narozeni. V tomto obdobi je dilezita
adaptace organismu na nové prostiedi. Kvalita této adaptace potom rozhoduje o stupni
nebo kombinaci postizeni. (Bartoniova, 2007) Hydrocefalus, chromozomalni aberace
apod. jsou nékteré odchylky, které¢ se daji v novorozeneckém véku diagnostikovat a

které vedou k odlisnému vyvoji. (Cerna, 2008)

2.3.2 Kojenecké obdobi

Kojenecké obdobi zacind koncem prvniho mésice Zivota a kon¢i prvnim rokem.
U jedincii s mentalni retardaci se zacind projevovat opozdény vyvoj, a to jak psychicky,
tak télesny. Cim zavaznéjii je postizeni, tim dive se na ditéti projevi. Takze napiiklad
t&zkou a hlubokou mentalni retardaci lze diagnostikovat jiz v tomto obdobi. (Ri¢an in

Cerna, 2008)
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2.3.3 Batoleci obdobi

Batoleci obdobi zacind po prvnim roce Zivota a kon¢i zacatkem tietiho roku.
V tomto obdobi jsou déti s mentalnim postizenim v celkovém vyvoji opozdéné. Zde
opét zalezi na stupni postizeni, jedinci s lehkou mentalni retardaci jsou oproti intaktni
spole¢nosti opozdény ve vyvoji o cca rok, rok a pil, zatimco, jedinci s téZkym stupném
mentalniho postizeni, nejevi skoro Zzadné znamky vyvoje.(Bartonova, 2007)
V batolecim i kojeneckém obdobi je dilezité seznamit se se systémem rané péce, ktery
dodé rodicim dilezit¢ informace nejen o vychové jejich potomka. Dité v batolecim
obdobi je zcela zavislé na neustdlé péci. V tomto obdobi Ize diagnostikovat stfedné

t&7ké mentalni postizeni. (Cerna, 2008)

2.3.4 Predskolni obdobi

Ptedskolni obdobi trva od tfi let do Sesti, do nastupu do povinné skolni dochazky
u zdravého ditéte. U jedince s mentalni retardaci se tato doba muze prodluzovat.
V tomto obdobi byvéa diagnostikovano postizeni lehkého stupné. (Krejéifova in Cerna,
2008) Doporuceni je svétit dit¢ do rukou odborniki, ktefi provedou dlouhodobou
diferencialni diagnostiku a stanovi prognézu vyvoje. Zaroven také poradi rodi¢um, jak

své dit¢ vychovavat a dale vzdélavat. (Bartonova, 2007)

2.3.5 Obdobi §kolniho véku

Obdobi skolniho v€ku je pocitano Vv rozmezi Sesti az patnacti let zivota. U
jedinct s mentalni retardaci je toto obdobi posouvano a to na zaklad¢ stupné postizeni.
Pro tyto déti je dilezité zvladnout hlavné socidlni dovednosti, které budou potiebovat

pro Zivot. (Bartotiova, 2007)
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2.3.6 Obdobi adolescence

V obdobi adolescence nedochazi u jedincii s mentalni retardaci K odpoutani se od
rodiny, jako je u intaktni spolecnosti zvykem. Jedinci jsou stdle zavisli na rodiné a
vazba na ni se zvySuje na zakladné stupné postizeni. Zatimco, po fyzické strance se
vyviji, jejich mentalita ziistava naddle infantilni a nediferenciovana. Pokud maji jedinci
pouze lehkou mentalni retardaci, maji moznost se vyucit a najit uplatnéni na trhu prace.
U téZSich stupiii existuje moznost podporovaného zaméstnavani a prace v chranénych

dilnach. (Vagnerova in Bartonova, 2007)

2.3.7 Obdobi dospélosti

Aby kvalita zZivota jedincti s mentalni retardaci byla na co nejlepS§i mozné Grovni, je
tfeba maximalni podpory v napliiovani socidlnich roli. Nartstajici kombinované a
dusevni poruchy, mohou tuto kvalitu v pribéhu zivota osobam s mentalnim postizenim

siln¢€ ovliviiovat. (Bartoniova, 2007)

2.3.8 Obdobi stari

Socialni status jedinci s mentalni retardaci se béhem stari nijak vyrazn¢ nemeéni,

oproti intaktni spole¢nosti. (Vagnerova, 2004)

2.4 Vzdélavani jedinci s mentalni retardaci

Kde a jak se vzdélavaji jedinci s mentdlnim postizenim, zavisi pfedevSim, na
konkrétnim stupni postizeni jednotlivce. (Svarcova, 2006)

Vzdélavani 74kt s mentalni retardaci probihd bud® vradmci hlavniho
vzdélavaciho proudu, tim jsou mySleny b&zné typy Skol, nebo v radmci specidlniho

vzdélavani.
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V soucasnosti se hodn€ hovoii o inkluzivnim vzdélavani a procesu integrace déti
S mentalni retardaci do béznych skol, coz znamena, Ze je dit¢ vzdeélavano v bézném typu
a prostiedi zakladni Skoly.

Cely systém vzdélavani zakt s mentélni retardaci je fizen Skolskym zakonem ¢.
561/2004 Sh. o piedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném
vzdélavani. (Valenta, 2018)

Proces edukace déti s mentalni retardaci Ize rozdélit do néasledujicich oblasti:

Ptedskolni vzdé€lavani, zakladni vzdélavani, stfedni a jiné vzdélavani.

2.4.1 Predskolni vzdélavani

V ptedSkolnim obdobi je utvafena budouci osobnost kazdého clovéka a to
piredevSim v oblasti psychickych a fyzickych schopnosti. To samé plati i pro déti
S mentalni retardaci, u nichz navic miZze mit v€asna specialné pedagogicka péce velky
vyznam pro budouci vyvoj. Podle skolského zakona ptedstavuje predskolni vzdélavani
pocateCni stupenn organizovaného vetejného vzdélavani, které se tidi dle pokynt
MSMT.(Svarcova, 2006)

Pro déti s mentélni retardaci zajist'uji vzdelani instituty matetské Skoly a mateiské
Skoly dle §16 Skolského zakona. Ramcové se vzdélavaci program pro piedskolni
vzdélavani opira o pét zakladnich oblasti: Dité a jeho télo, Dité a jeho psychika, Dit¢ a
ten druhy, Dité a spolecnost, Dit¢ a svét. Pfi cemz pro dit¢ s mentalnim postizenim se
Vv téchto oblastech zaméfuje hlavné na sebeobsluhu a zvladnuti hygieny a to s ohledem
na stupeinl postizeni a véku ditéte. PfedsSkolni vzdélavani by v ptipad¢ ditéte s mentalni
retardaci mélo predevSim dopliovat rodinnou vychovu a zajiStovat dostatek podnétt,
které jsou potiebné pro jeho rozvoj, proto je vhodné pii edukaci pouzivat kompenzaéni
pomtcky, snizit pocet déti ve tfidé, popfipad¢ zafidit asistenci. V ramci ptedSkolniho
vzdélavani lze také vyuzit tzv. ptipravné tfidy, které vétSinou vyuZzivaji déti ze
sociokulturng, znevyhodnéného prostiedi, to je prostfedi, které neumoziuje dostatecné

rozvinuti duSevniho potencidlu ditéte véetné schopnosti a dovednosti. (Bartoiova, 2007)
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2.4.2 Zakladni vzdélavani

Povinna Skolni dochazka se realizuje pravé v ramci zékladniho vzdélavéani. Dité
s mentalni retardaci ji mize plnit na zakladni Skole, a to formou integrace, individualni
nebo skupinové, na zakladni Skole praktické ¢i na zédkladni Skole specialni.

Zakladni Skoly praktické se za pomoci specialnich vychovnych a vzdélavacich
prostfedkdl a metod, snazi, aby zak dosahl co nejvyssi trovné znalosti, dovednosti a
osobnostnich kvalit. Pfitom respektuji jeho individualni zvlastnosti a moznosti. Cilem
zakladni Skoly praktickeé je, pfipravit Zaka na zapojeni se do béZzného Zivota spolecnosti
a priprava na profesni drahu, kde se klade diraz na praktické uplatnéni. (Bartoniova,
2007)

Vzdélavaci obsah by se mél opirat o nové upraveny ramcové vzdélavaci
program, je rozdélen do deviti oblasti: Jazyk a jazykova komunikace, Matematika a jeji
aplikace, Informacni a komunikaéni technologie, Clovék a jeho svét, Clovék a
spole¢nost, Clovék a ptiroda, Uméni a kultura, Clovék a zdravi, Clovék a svét prace.
Obsah uceni by mél byt adekvatni vzhledem ke sniZené irovni rozumovych schopnosti.
Soucasti uciva jsou také tzv. prifezova témata, kterd jsou zaméfena na vychovy
(osobnostni a socidlni vychova, vychova demokratického obcana, multikulturni
vychova...). Ukon¢enim zdkladni Skoly praktické¢ ziskavd zdk zékladni vzdélani.
(Svarcova, 2011)

Zékladni $kola specialni — Skola zakladni specialni je pro Zaky, ktefi maji takové
rozumové schopnosti, které jim neumoziuji zvladat pozadavky vzdélavaciho programu
zékladni Skoly praktické. Vzdélavani zde probiha formou individudlni ¢i skupinové
integrace. Do $koly zakladni specialni dochazi zaci se stiedné t€Zkou mentéalni retardaci,
s tézkou mentélni retardaci, déti s vice vadami nebo autismem. Vzdélavani je zaloZené
na snaze dosahnout optimalniho rozvoje osobnosti zaka a kvality Zivota s ohledem na
jeho moznostech danych jeho postizenim. Cilem edukace je podpofit rozvoj zdkladnich
komunikaénich dovednosti, pohybové samostatnosti, nacvik sebeobsluhy a
sobéstacnosti. Jako u zdkladni Skoly praktické i tady je u€ivo rozdéleno do oblasti:
Clovék a komunikace, Clovek a jeho svét, Uméni a kultura, Clovék a zdravi, Clovék a
svét prace. Zak ziskava zakladni vzdélani, pokud ukonéi devaty popiipadé desaty

ro¢nik. (Bartotiova, 2007)
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Po dokonceni zakladniho vzdélavani, ma zék s mentalnim postizenim moznost
dalstho vzdélavani a to naptiiklad na odborném uciliSti nebo praktické skole.

(Bartoniova, 2007)

Teoretickd Cast prace poskytla ivod a piehled o vyzkumné problematice a

zaroven objasnila odborné terminy, které se vyuzivaji v ¢asti praktické.
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B. PRAKTICKA CAST

Obsahem praktické ¢asti je pripadova studie, kterd pojednava o zivoté ditéte se
syndromem Smithové — Magenisové, od narozeni po soucasny vék. Piipadova studie se
bude dotykat osobni anamnézy, rodinné i Skolni. Soucasti praktické Casti prace jsou

odpovédi na stanovené vyzkumné otdzky a diskuze nad dosazenymi vysledky.
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3 Metodologie

Prakticka c¢éast bakalafské prace je zpracovand v kvalitativnim designu.
Kvalitativni vyzkum zahrnuje popis a interpretaci individualnich a socialnich
aspekt a snazi se znich vytvofit komplexni, holisticky obraz zkoumaného
problému. Predméty, které zkouma, se snazi porozumét a zaroven je vysvétlit.
Kvalitativni vyzkum se pouzivd v riznych oborech, napiiklad: psychologie,
sociologie, pedagogické védy, antropologie, zdravotnictvi atd. (Hendl, 2016)

Kvalitativni vyzkum se snaZi o vSestranny a podrobny popis konkrétniho
ptipadu, proto je vyzkumnik obvykle v delSim kontaktu se zkoumanym jedincem
v kazdodennich situacich. Vysledky nasledné nelze zobecnit, jelikoz se tykaji pouze
zkoumaného jednotlivce ¢i skupiny. (Hendl, 2005)

Cilem prace je, pomoci konkrétniho jedince, podrobné popsat zivot
Cloveka/ditéte se syndromem Smithové — Magenisové a na piikladu konkrétniho
jedince predstavit tento syndrom veiejnosti. K dosazeni tohoto cile byly stanoveny
nasledujici vyzkumné otazky (VO):

VO ¢.1 Jaké jsou typické projevy jedince se syndromem Smithové — Magenisové
Vv zavislosti na véku?

VO ¢.2 Jakou péci vyzaduji jedinci S timto syndromem?

VO ¢.3 Jak se se specifickymi projevy v chovani ditéte vyrovnavaji jeho rodice a
lidé z jeho nejblizsiho okoli?

VO ¢.4 Jaka jsou specifika ve vzdélavani jedinct s timto syndromem v ZS?

3.1 Metody sbéru dat

Ke sbéru dat jsem pouzila metodu zucastnéného pozorovani, které probihalo na
zakladni Skole praktické ve specidlni tfidé. Pti za€astnéném pozorovani, se jednd o
sledovani, které je dlouhodobé, reflexivni a systematické a probihd pfimo
v prostiedi, kde dochdzi k interakci mezi vyzkumnikem a pozorovanym ucastnikem
(Hendl, 2016) Piedem jsem si sestavila zaznamovy arch situaci, jevi, které bych
béhem pozorovani chtéla zaznamenavat, dale jsem si béhem pozorovani zapisovala
navic dal$i jiné poznamky, které mé zrovna zaujaly, a chtéla jsem se k nim

popiipad¢ vratit.
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Dale jsem pouzila kratkodobé pozorovani, které slouzilo k zachyceni bézného
dne ve Skole. Pfedem jsem neméla pripravené zadné body, které konkrétné budu
chtit vypozorovat, jen jsem ve zkratce zaznamendavala vSechny situace, které se
béhem dne pobytu ve skole uskutecnily.

Dalsi metodou ziskavani dat byl hloubkovy, polostrukturovany rozhovor
s matkou ditéte. Jedna se o rozhovor, kdy dotazovany ma ptipravenou kostru témat a
otazek, na které chce béhem rozhovoru ziskat odpovéd’. Hendl (2005) uvadi vhodny
postup k vytvofeni osnovy pro spravnou piipravu na rozhovor.

e Navrzeni tématu a vypsani vSech podtémat a okruhl otazek, které nas
zajimaji.

e Podle logického potadi si témata uspoiadat. Doporucuje si citliva témata
nechat az na konec rozhovoru.

e Rozmyslet si formovani a potadi otazek.

e Dobfe si promyslet navazujici hloubkové otazky.

Rozhovor s matkou Romana probihal ve sborovné zakladni §koly praktické, kam
Roman dochazi. Tento prostor nam nabidla Romanova tiidni ucitelka, abychom
mély pii debaté klid. Sama se potom vénovala Romanovi, ktery by jinak rozhovor
narusoval. Jako podklady mi matka ptinesla zpravy z odbornych vysetieni, kterym
se Roman 1 rodic¢e podrobili. S jejim souhlasem jsem si rozhovor nahravala a potom
zpétné piepisovala, abych psanim pozndmek nenarusovala plynuly chod rozhovoru.
Pti rozhovoru s matkou jsem citila z jeji strany otevienost, nebylo ji nepfijemné vést
dialog o jejim synovi. Vzdy jsem navodila otazku a ona sama se rozpovidala.

Odpovidala klidn¢, s rozvahou.

Velké mnozstvi dalSich informaci jsem ziskala zejména ze zaznamil vySetieni
Z poraden a Skolnich praci. Této metod¢ se fika studium/analyza dokumentt. Tato
metoda slouZi ke sbéru dat pro vytvotreni vyzkumu. Nejcastéji se vyuziva pii studii
védeckych publikaci a zprav o dané problematice. Ziskand data mohou byt pouzita

jako primarni ¢i sekundérni zdroj informaci. (Surynek, 2001)

Vsichni respondenti podepsali informovany souhlas, matka i souhlas se

zvefejnénim zprav z odbornych vySetfeni u 1ékaiti a zprav ze SPC.
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3.2 Pripadova studie

Jako vyzkumnou strategii jsem si zvolila ptipadovou studii, ktera je jednou
z metod kvalitativniho vyzkumu. Byva charakterizovana jako detailni studium jednoho
¢i né¢kolika malo ptipadi, kterym mize byt jednotlivec, rodina, specifickd skupina,
komunita ¢i institut. Pfi praci je dalezité, aby vyzkumnik nahlizel na kazdy zkoumany
predmét jako na soucast jednoho celku, ne na jednu samostatnou Cast. Dulezita je
komplexnost, ktera vede k vysvétleni a vyobrazeni vztahli mezi jednotlivymi aspekty, a
tim dochézi k opodstatnéni vyzkumu. Smyslem ptipadové studie je, Ze vyzkumnik vzdy
usiluje o celkové porozuméni ptipadu v jeho piirozeném prostiedi. Aby vyzkumnik
k této komplexnosti dosel, je zapottebi pii sbéru dat vyuzit, co nejvice dostupnych
metod a zdroji informaci, nejCastéji pouzivanou metodou je pozorovani, analyza
dokumentd, ¢i rozhovor. Pii ptipadové studii je dulezité, aby vyzkumnik nasbiral, co
nejvice informaci a dat, aby ndsledné¢ mohl interpretovat interakci mezi piipadem a
okolim. (Svaticek, 2007)

Yin definuje ptipadovou studii jako prostiedek, ktery vede ke zkoumani predem
ur¢eného predmétu v pfitomnosti, v ramci jeho redlné souvislosti, pfedevsim, pokud
piredmét a jeho souvislost nemaji zcela jasné hranice. (Yin, 2009)

Ptipadovou studii je vhodné pouzit v Iékafstvi, sociologii, psychologii, etnografii

a pti pedagogickém vyzkumu.

3.3 Casovy ramec vyzkumu

Rozhovor smatkou prob¢hl v ¢ervnu 2019, vdobé, kdy jsem pravidelné
dochazela do Romanovy zakladni Skoly a plnila zde povinnou praxi, matka mi
k rozhovoru piinesla zpravy z vySetfeni, které jsem si okopirovala a pozdé¢ji s dal§imi
dokumenty analyzovala, zaroven jsem posbirala i n€ktera data z pozorovani. Dalsi
pozorovani poté probihalo v zati 2019. Béhem tohoto pobytu na Skole, mi byly
poskytnuty dal$i dokumenty od pani ulitelky, které jsem v fijnu 2019 spolecné se
zpravami od matky analyzovala. V priibéhu listopadu a prosince 2019 jsem vSechna

ziskana data vyhodnocovala.
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3.4 Analyza ziskanych dat

Pii analyze ziskanych dat jsem pouzila metodu kategorizace. Na zakladé
systematického, dlouhodobého pozorovani a hledani pravidelnosti, jsou data zafazovana
do systému kategorii.(Svati¢ek, 2007) Do jednotlivych kategorii jsem data zatazovala
formou kodovani, tomu rozumime tak, ze vyzkumnik pozorné procita souvisly text,
naptiklad pfepsany rozhovor, a hledd v ném informace tak, aby jim mohl postupné
piifazovat kody a tim je rozdé€lit do jednotek. Jednotky pojmenuje a nasledné uspotrada
do vytvofenych kategorii.(Hendl, 2016)

Na zéklad¢ kategorii jsem poté vytvoftila ptipadovou studii a tyto kategorie

rovnéZ pomohly zodpovédét vyzkumné otazky.

4 Kazuistika jedince se syndromem Smithové — Magenisové

4.1 Uvedeni do problematiky

Pro kazuistiku jsem si vybrala devatenactilet¢tho zaka Romana, ktery ma
diagnostikovany syndrom Smithové — Magenisové. Roman navstévuje zakladni Skolu
praktickou v jiho¢eském kraji. Na tuto zakladni Skolu jsem méla moznost dochazet a
plnit zde povinnou praxi. Se zakem jsem se setkala jiz diive, ale az ve Skole jsem méla

vétsi moznost ho vice poznat. Zaroven jsem komunikovala s rodinou.

4.2 Anamnéza

Roman se narodil v roce 2000 jako prvni dité. Porodni vaha byla 2600 g a vyska
42cm. Téhotenstvi nebylo planované. Matka se na dité t&Sila. Zadné zvlastnosti ani
problémy béhem té€hotenstvi neprobihaly ani se neobjevovaly. Porod byl pfed¢asny. Ve
35. tydnu na kontrole 1ékafti zjistili, Ze se matce zkracuje ¢ipek, a doporucili nastoupit
do nemocnice, aby byla matka s ditétem pod dozorem odborné péce. Matka byla
propusténa pouze, aby si dojela zabalit véci, které potiebuje s sebou do porodnice a do
n€kolika hodin po vySetfeni se méla dostavit k hospitalizaci do nemocnice. Pti odchodu

Z domu, pfi obouvani bot, nejspise disledkem ohybani, doslo k prasknuti plodové vody.
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,, Cekala jsem, az se domii vrati manzel, a pak, kdyz jsem si §la obouvat boty, tak jak
Jjsem se ohnula, tak mi praskla voda. *“ Uvadi matka. Byla pfivolana sanitka, kterd matku
dopravila do porodnice, kde okamzit¢ po piijezdu porodila. Porod probihal bez
komplikaci.

Hned po porodu nebylo na ditéti zfejmé zadné zjevné postizeni. Vzhledem k tomu,
ze byl Roman nedonoseny, byl po porodu, jak je bézné, umistén do inkubatoru. Zde
bylo dité ¢trnact dni, protoze mu byla diagnostikovana novorozenecka zloutenka. Lékari
si ji nejprve neuméli vysvétlit, jaka je zde jeji konkrétni pti¢ina, takze ani nevédéli, jak
Ji optimalné 1éc¢it. Jak vypravi matka: ,, Potom mi rekli, Ze by to mohlo byt z mého
mléka, tak jsem ho prestala par dni kojit, Ze to miize byt jako reakce na to materské
mléko, pak mu to zacalo postupné klesat.“ Po mésici od narozeni Romana byla matka
s ditétem z porodnice propusténa. Pro matku s ditétem si dojel otec, doma bylo vSe pro
dité pfipravené.

Po nékolika tydnech stravenych doma, bylo dit€¢ neustale spavé. Ve dvou mésicich
veéku zacaly byt u Romana patrné prvni naznaky toho, Ze s ditétem neni néco v potradku.
Roman ned¢lal to, co by podle stanovené normy, mélo dit¢ ve dvou meésicich délat.
Napiiklad nedokazal udrzet ani par sekund zvednutou hlavicku nad podlozkou,
nereagoval na podnéty a neotacel se. ,, Chrastitkem jsem mu mdchala pred oblicejem,
pitvorila jsem se na néj, vitbec nereagoval, nemél snahu se otocit, kdyz jsem mu treba

dala hracku, tak aby se pro ni natahl. “ uvadi matka.

4.3 Vztahy v rodiné, rodinna situace

Roman zije v uplné rodiné. Otci je 41 let, ma zakladni vzdélani. Pracuje jako osoba
samostatné vydélecné ¢innd. Kvili praci Casto cestuje a nebyva proto cCasto doma
s rodinou. Matka mé 37 let, je vyucena Svadlena. Od narozeni syna do prace nechodi. Je
nucena zustat v domdcnosti, protoze syn potiebuje neustdlou péci. Jezdit do préce,
béhem doby, kdy je Roman ve Skole se matce nevyplati. Nikdo v rodin¢ nema
diagnostikované mentalni, ani jiné postizeni.

Roman je jedinacek, nema Zadné sourozence. Diivodem je strach, Ze by se dalsi
potomek také mohl narodit postizeny. Strach vychazel pfevazné ze strany otce. Matka:
., Vim, Ze délali vysetreni mne, genetiku a manzelovi ji délali taky. Mné vyslo vSechno
V pohode, ale manzelovi vyslo, Ze on by mohl byt nosicem toho syndromu. Ale poté mu
delali dalsi nejake vysetreni, ja nevim jaké, ja tomu nerozumim, prosté to nekam poslali
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a tam mu to vyloucili, Ze to neni pravda. Vim, ze mu doktorka volala, jestli by nechtél
prijit jesté na dalsi vysetreni, ale on uz tam nechtél jet, protoze si myslim, ze to bylo
takové jako, ze to tézko vstrebaval, kdyz si uvedomil, Ze je to mozna pres néj. Kdyby
jednou nerekli, Ze je on nosicem, bylo by to asi jiné. Jednou rekli, Ze ano, podruhé, Ze se
spletli. Na dalsi vySetreni uz jsme prosté nejeli.

Rodi¢e se s postizenim jejich syna smifili, dle jejich slov, pomérné rychle,
samoziejmé ze zacatku to bylo tézsi, ale podle matky se nikdy nedostali do faze, ze by
se litovali nebo si nechtéli postizeni ptipustit. Uvadi: ,, Musim rict, Ze poté, co synovi
diagnostikovali syndrom Smithové- Magenisové, citila jsem jakoby ulevu, konecné jsme
mohli postizeni pojmenovat, konecné jsme védéli, co to vsechno je.* Sir$i rodina
Romana také pftijala bez problémd.

Rodina je finanCe zajiSténa a pln€ funkéni. Roman s matkou a otcem Ccasto
navstévuje prarodiCe, ktefi ziji ve stejné obci jako rodina. U babicky s dédou se
pravideln€¢ potéddaji rodinné, naptf. narozeninové oslavy, na které se sjizd¢ji 1 dalsi
¢lenové rodiny, Romanovy tety s détmi. Roman vychazi s celou rodinou bez obtizi, ma
rad jejich spole¢nost, pfedev§im spole€nost bratranct a sestienic.

Pokud nastane néjaky problém v roding, musi ho feSit matka, na otce si Roman
dovoli vice, obCas na n¢j zautoci S tendenci mu ublizit, na matku nikdy, je to zfejmée
tim, ze s matkou travi mnohem vice ¢asu, navic otec mu i vice véci dovoli. Pravé tento
otcliv postoj mtize byt pficinou, ze ho syn nevnima tolik, jako autoritu v porovnani

s matkou.

4.3.1 Aktualni situace v rodiné

V dobé psani této prace (rok 2019), musi rodiCe vyfesit prestup Romana od
détského lékaie K praktickému lékafi. Pouze pani psychiatricka zlistava, protoze se
specializuje na déti a dospélé.

Tim, ze chlapec uz je dospély, zacali rodiCe feSit opatrovnictvi a zbaveni
svépravnosti. Roman ¢asto vyuziva tablet a socidlni sité, Casto komentuje ptispévky,
ale také se stalo, Ze objednal rtizné véci na internetovych obchodech na jména
rodicii a tém potom pfiSel balicek na dobirku, o kterém samoziejmé nevédéli. Nebo
také, kdyz hraje hry na tabletu a chce se rychleji posunout o Groven vys, potiebuje
zaplatit urcity poplatek. A jelikoZ si pamatuje matky telefonni ¢islo, neni problém

ho pouzit pii platbé. Matce potom chodi SMS zpravy od operatora, aby potvrdila
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kédem platbu. ,, Volala mi $vagrova, at’ se podivam na facebook na profil Romana,
Ze si tam dopisuje s néjakou pani a domlouva s ni odprodej skdakaciho hradu, Ze na
to nahodou narazila, Ze ji to vyskocilo v néjakych komentarich na zdi. Ja zadnou
socialni sit nemam, takze tomu nerozumim a nevim, co vSechno tam syn miize delat.
Sla jsem to tedy zkontrolovat a zjistila jsem, Ze Roman domluvil koupi skdkaciho
hradu, domluvil cenu i den, kdy ndm ho pani doveze az domii. Prodeji jsme zabranili
za pét minut dvandct, protoze nam ho méli dorucit myslim ndsledujici den. Svagrova
potom pani napsala, omluvila se a vysveétlila situaci, ze si dopisovala s jejim
synovcem, ktery je postizeny atd. Pani to nastésti pochopila a nedélala zZadné
problemy. Kdyz jsem se na Romana rozcilila, co to provedl, Ze to nemiize délat,
rozplakal se. Povidal, Ze to chtel jako darek pro svého mladsiho bratrance
K narozeninam, to mé dojalo a plakali jsme oba.* dojima se matka.

Rodice se mimo jiné timto krokem, zbavenim svépravnosti, chtéji pojistit, pied
ptipadnym feSenim néjakého konfliktu, ze strany prodéavajiciho.

Zadost o zbaveni svépravnosti uz podali, &ekaji na rozhodnuti soudu.
Opatrovnictvi je naplanovano na pét let, kdy se po vyprSeni stanovené doby bude
znovu obnovovat. Na zaklad¢ zadosti, byla u nich doma na navstévé soudni
psycholozka, ktera vedla rozhovor nejen s rodici, ale i s Romanem. Potom, co piijde
rozhodnuti od soudu, musi se rodi¢e opét dostavit na Gfad a vyzvednout si list 0
opatrovnictvi.

Rodice pobiraji na Romana financni ptispévek na péci, ktery je zatim napsan na
jejich syna. Pii podani zadosti o zbaveni svépravnosti v roce 2018 podali také zadost
na invalidni dichod. Pfi tomto poddvani nastal zmatek, nejprve rodice nevédéli,
jestli viibec ma Roman narok na invalidni diichod, domnivali se, ze ne, kdyz jesté
zatim chodi do Skoly. Nakonec se rozhodli a zkusili zavolat na Okresni spravu
socialniho zabezpe€eni. Bylo jim feceno, ze pokud dovrsil osmnécti let, ma na
invalidni dichod nérok, i pfesto, ze stidle chodi do Skoly. Toto opatieni fesili na
poboéce OSSZ s panem, ktery s zadosti souhlasil a vSechny dokumenty rodi¢im
pomohl vyplnit. Pii dal§i schizce fesili invalidni dichod s jinou zaméstnankyni,
ktera zadost musela stornovat. Jako davod uvedla, Ze tim, 7e zbavi Romana
svépravnosti, nemize na své jméno pobirat invalidni diichod, proto museji pockat az
na vyjadieni od soudu, rozhodnuti o zbaveni svépravnosti. A poté na zéklade listu 0
opatrovnictvi znovu zazddat o invalidni dichod, ted’ uz jménem rodici, jakozto

opatrovnik.
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4.3.2 Odborna vySetreni a stanoveni diagnozy

Z davodu, ze byl Roman ptfedc¢asné narozeny, museli s nim zacit rodi¢e dojizdét na
navstévy do neurologické ordinace. Navstéva a vySetfeni neurologem jim byla
doporucena pediatrem ve druhém mésici ve€ku ditéte. Na neurologii bylo rodi¢im
oznameno, ze Roman ma potize se zrakem. ,, Tam mi viastné doktorka rekla, aniz by to
méla néjak podlozené, nebo byl syn néjak vysetieny, ze je slepy. TakZe jsme tam

I3

v nemocnici hned zistali na vysetieni.* uvadi matka. Po vySetieni CT mozku bylo
zjisténo, ze ma Roman rozsitené mozkové komory, ale Ze oci jsou v pofadku. Dale, byli
poslani na vySetfeni do Fakultni nemocnice v Motole v Praze, kde byli na dvou
navstévach. Bylo zjisténo, ze dité¢ opravdu neni nevidomé. Az n¢kdy kolem jednoho a
pul roku, byly Romanovi nasazeny bryle. Pani doktorka na neurologii, kterad
diagnostikovala nevidomost, tak ucinila na zakladé¢ toho, ze se Roman neotacel a
nereagoval na podnét. Napiiklad se neotacel za zadnou hrackou. Matka celou dobu
vétila, ze jeji syn neni nevidomy. Matka dopliuje: ,, Potom deélali i ze mé ,, hloupou “, Ze
ja si to vsugerovavam, Ze neni slepy, ale Ze je opravdu slepy. Ale ja rikam, Ze kdyz se
nad nim naklonim, tak se na mé diva.“ V nemocnici ji vysvétlovali, Ze ty reakce, které
matka vidéla a citila, pry byly zptisobeny tim, Ze maji malé déti vyvinutéjsi sluch.
Nastésti se po vysetfeni zjistilo, Ze dit¢ nevidomé neni. Podle matky to bylo strasné
obdobi, kdyz si byla jista, ze Roman vidi, ale pani doktorka ji to nechtéla vétit.

Opozdény vyvoj byl vSak znatelny. V dob¢, kdy ma dité zvedat hlavicku, zacinat se
pietaCet, Roman nic z toho nedélal. Asi od Ctyf mésici, na doporuceni od primaie
pediatrie zacali dojizdét na Vojtovu metodu. Lékarka jim fekla, ze ptijeli dost pozde¢, ze
déti s takovym typem postizenim posilaji na Vojtovu metodu rovnou z porodnice.
Pozdéji rodictim fekla, Ze se obavala, Ze Roman nebude nikdy chodit.

Opozdény vyvoj byl dosud ptisuzovan piredéasnému porodu. ,, Jd jsem s nim jesté
potom lezela v nemocnici, nevim kolik mu bylo, ale to byl taky malinky, na infekcnim,
protoze mél strasné vysoky teploty. Zacala tam za ndmi chodit néjakd doktorka
z genetiky, tam z nemocnice, a ta pravée zacala, Ze by se to vsechno nemeélo svadet
K tomu porodu, Ze ma ten opozdeny vyvoj, Ze ten 35. tyden neni, aZ tak kriticky, a Ze by
se to mélo vSechno zacit resit. No furt se v tom Stourala a Stourala, potom nas poslali
do Prahy, k néjaké profesorce.” Uvadi matka. Tam Romanovi pii prohlidce zjistili

odli$nosti, které se tykaly i vzhledu.
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Lékatka v nemocnici v Praze stanovila, Ze ma Roman nizko posazené usi, tupou
Spicku nosu a kapti pusu. Podle zjevu oblieje nasledné vytipovala tfi syndromy, které
by mohl Roman mit. Odebrali mu krev a cca po ¢tvrt roce, poslali rodi¢im vysledky
S tim, Ze by se mohlo jednat o syndrom Smithové — Magenisové.

Po mésici od vySetfeni v Praze zacali rodice s Romanem dochazet na psychiatrii,
kvtili nespavosti v noci, kterou Roman trpi uz od narozeni. Tato nespavost je disledkem
vylucovani serotoninu, ktery se u déti s timto syndromem vylucuje misto v noci pies
den, proto je jedinec pfes den unaveny a v noci naopak nemtize usnout. Stavalo se, Ze
Roman ptes den usnul a ve€er nechtél jit spat. ,, Vzbudil se treba mezi ctvrtou — patou a
uz nechtél spat. ““ dodava matka.

Roman byl téZ poslan v roce 2007 na vySetfeni na endokrinologii, aby se daly
popiipad¢ vyloucit hormonalni poruchy, coz se po n¢jaké dobé také vyloucilo.

Samotny syndrom Smithové - Magenisové byl Romanovi definitivné
diagnostikovan v zati 2008, ve v€ku osmi let ditéte. Syndrom mu diagnostikovala stejna
lékarka, ktera provadéla vySetieni v nemocnici v Praze. Vysledek byl rodi¢im zavolan.
Do té doby mu byl diagnostikovany opozdény vyvoj, ptedCasny porod a stiredné tézka
mentalni retardace. Okamzité po diagnostice syndromu Smithové — Magenisové, nebyli
rodiCe s ditétem poslani k zddnym specialistim.

Nadale dojizdéli pouze na kontroly k détskému lékafi a na neurologii. Na
neurologii jezdi na kontroly stale, v pravidelném casovém intervalu. Zde sleduji
zejména hyperaktivni poruchy chovani, poruchy koncentrace a disharmonicky vyvoj.

Stejné tak dojizdi od roku 2007 na navstévy k psychiatrovi jednou za pul roku. Na
psychiatrii byly Romanovi, hned na prvni navstéve, predepsané I€ky na uklidnéni, které
mu matka postupné prestala podéavat, protoze po nich nebyl Roman zklidnény, ale spise
unaveny, chodil, jak uvadi matka, jako ,,matoha“ ovSem na chovani to nemélo zadny
vliv. Pozdéji byla doporucena pediatrem Romanovi logopedie, kde pani logopedka
Romana vySettila a na zakladé toho diagnostikovala dyslalii a dysfazii. Na logopedii
dojizdéli pravidelné do roku 2017, nyni vSak uz nejezdi, protoze se Roman dostal do
stadia, kdy uz neni zapotiebi logopedické péce. Jeho komunikaéni schopnosti dospély
Kk nejvyssi mozné hranici, kterou lze dosahnout pfi jeho postizeni.

Od roku 2019 na popud pediatricky, zacali s Romanem dojizdét na nefrologii, na
kontroly ledvin a byli na vySetteni srdce, na kardiologii, vysledky dopadly pro Romana

pozitivné, nebyly prokazany Zadné vady srdce.
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Roman nosi bryle na dalku, na pravém oku mé odchlipnutou sitnici, tudiz na oko
nevidi. | pres tfi operace se nepodatilo oko zachranit. V levém oku Romanovi zjistili
vyssi tlak, proto byl na chirurgickém zékroku. Nyni kapou kapky do oci, aby alespoil
jedno oko bylo v potadku a vidél na n¢j. Kazdy mésic jezdi na pravidelné kontroly na
o¢ni oddéleni do nemocnice.

Pied dvéma roky vroce 2017 byla Romanovi diagnostikovana epilepsie. Roman
jednoho dne dostal kratky zachvat, rodice, kteti nevédéli, o co se jedna, odvezli syna na
pohotovost do nemocnice, zde byla zjiSténa epilepsie, ktera zachvat zpisobila. Od té
doby prod¢lal dva zachvaty, vzdy po roce. Pti obou piipadech byla zavolana zachranna
sluzba. Pfi posledni kontrole, bylo pani doktorkou navrhnuto, ze by uZ pii zachvatu
nebylo nutné sanitku volat, coZ bylo pro matku tézké, protoze Roman si na rozdil od lidi
bez mentalniho postizeni neumi fict, jestli uz je v potfaddku a nepotitebuje pomoc. Na

epilepsii bere antiepileptika.

4.3.3 Chovani

Uz od mala, kdyZ se mu néco nelibi, nezaéne se vyloZen¢ rozc¢ilovat, ale dostane
zéachvat, u kterého se sebeposkozuje. Dtive si lehl na zem a zacal bouchat hlavou o
zem nebo si kousal do zatnuté pésti. Jednou si dokonce, kdyz piiSel zakaz, zacal
strhavat nehty. Cim byl star§i, tim se jeho chovani mirnilo, odtivodnit si to mizeme
nabytim rozumovych schopnosti a uvédoménim si vlastniho chovani. Nyni pfi
nelibosti bouchne pésti do zdi nebo do néceho kopne, ale sebeposSkozovani neni uz
tak intenzivni. Dfive, kdyZ byl mladsi cca 7 let, si trhal vlasy a bouchal se pésti do
obliCeje, nyni se sice boucha do pusy, ale ne veliké rany, spise si mne ruce a n¢kdy
krouti kotniky. Na prstech m4 suchou kizi, proto kdyZz si mne ruce intenzivné,
strhava si tim kazi az do krve. Agresivni vzhledem k okoli neni.

Jakoukoliv zddérku nebo odloupnutou kiizi si strhavé, az do krve, 1 kdyZz vi, ze
pokud ma né¢kde néco zatrzené, ma si dojit za matkou nebo za pani ucitelkou, kterd
mu kiZicku ustfihne. Poté mu tece krev a usiluje 0 zalepeni naplasti.

Pti vySetfenich u vSech 1€kait,, ke kterym dojizdi, se chova bez problémil,
protoze uz od mala je na prohlidky zvykly. Jediné, co nema rad, je cekani
Vv ¢ekdrnach. To byva nervozni. Matka se ho snaZzi zabavit. Ptd se ho na rtizné

otazky, d4 mu drobné a posle ho do automatu pro kakao, které ma rad. Potom pije
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kakao a je hodny. Kdyz se nepovede matce Romana zabavit jinak, poskytne mu
tablet, u které¢ho se vzdy zklidni. Lékari, ke kterym Roman pravidelné dochazi, jsou
s jeho diagnézou seznameni, proto vi, ze Roman jen tézko zvlada ¢ekani, proto
Romana objednaji na urcitou hodinu a snazi se ho vzit do ordinace hned, co je to
mozné. ,,Jednou se mi vSak stalo, Ze jsme byli objednani k nasi pediatricce, ktera
znd Romana od miminka, takze vi, jak se chovd, ze nesndsi cekani. Cekali jsme se
synem Vv cekdarne, pomérné dlouhou dobu, Roman uz se zacal osivat a uz nevydrzel
Cekat a dostal sviij zachvat vzteku, val na celou cekarnu, brecel, valel se po zemi, i
presto nas pani doktorka hned nevzala dovnitr, vSechno jsem presla, rikala jsem si,
Ze md moc prdce a prosté nds nemiize vzit na domluvenou hodinu, dobry. Ale, co mé
opravdu Sokovalo, bylo, kdyz jsme prisli dovniti a pani doktorka méla takovou
priupovidku rypavou. ,,No ja jsem si myslela, Romane, Ze nam to tam zbo¥is, tu
Cekarnu. Ja tady nemohla ani kloudné vysetiovat, tady nebylo slyset vlastniho
slova.“ Tak jsem ji znovu upozornila a omluvila se, Ze syn nezviada dlouhé cekani a
ona tomu nasadila jeste vetsi korunu, kdyz mi odpovédéla: ,, No vydrzi to jiné déti,
musi to vydrzet i Roman.* Od té doby nemam k pani doktorce nejlepsi vztah,

nastesti uz tam dlouho chodit nebudeme. *“ Svérila se matka.

4.3.4 Zajmy, volnocasové aktivity

Od malicka zajimaly Romana pouze hracky, které vydavaly rtzné zvukové
signaly. Ostatni hracky jako auticka nebo stavebnice, ho nelakaly a moc si s nimi
nehral. Nejradéji m¢l hracky, véci, které mohl ovladat, napiiklad ovlada¢ od televize.
Kdyz ho néco zaujalo, chtél si s tim hrat potad dokola, napfiklad kostka, ve které jsou
otvory, a dité do nich podle pfisluSného tvaru vklada predméty. ,, Kdyz ho néco zaujalo,
tak to chtel délat pordd, az uz to clovéku lezlo na nervy, manzel vidycky prisel domu a
Fikal mi: ,, Ty jo on uz jde za mnou zase s tou kostkou, mé to nebavi!* to bylo skvélé
obdobi. “ zavzpominala matka. Déle ho velmi bavila pismenka, nejprve ho matka ucila
AEIOU, kdyz tyto pismenka ovladal, procvi¢ovali celou abecedu, pismenka se naucil
pomérné rychle. Na zadné krouzky ve Skole ani mimo Skolu nedochédzi. Sportovani
nebo aspon hazeni mi¢em ho nebavi.

Na dovolenou nejezdi, nejen Ze Roman nikam jezdit nechce, ale také ze strachu

zZ epilepsie, kterd mu byla diagnostikovana pfed dvéma lety. Tento strach prameni ze
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strany rodicu, ktefi se boji, Ze by jejich syn mohl dostat zachvat. Neucastni se ani
charitativnich akci, kde by mohli byt v kontaktu s dal§imi rodici, které maji dité
S mentalnim postizenim, protoze tyto udalosti Romana nebavi a byl by dle slov matky:
»akorat protivny a mrzuty“. A tim, Ze Roman nema zadné télesné postizeni, nemayji
narok jezdit na zdravotni pobyty.

Na navstévy k nejbliz§im rodinnym clentiim jezdi, pravidelné. Pobyt zde je
bezproblémovy, naopak potize prichazeji pred odjezdem, kdy se Roman usmysli, ze
zlstane a odmitd odejit. Rodina ho chodi pfemlouvat, bezspésné, a to 1 v ptipade¢, kdy
mu vyhrozuji zakazanim tabletu. Nakonec musi zasdhnout matka, kterd mu pfisné
oznami, ze odjizdi a pokud nepojede s ni, at’ zlstane, ale tablet si ona vezme s sebou
domt a uz mu ho nikdy nevrati. Roman nejdiive premysli, ale nakonec, a¢ nerad,
poslechne.

Na tabletu by vydrzel cely den, proto mé ur¢ené hodiny, kdy si na ném miize hrat.
Maé rad i ndvstévy, protoze matka se chce navstéveé vénovat, proto mu puaj¢i tablet a
Roman si v klidu hraje. Roman na tabletu hraje hry, diva se na videa nebo komunikuje

S nejbliz§imi.

4.4 Edukace, Skolni prostiedi

V misté¢ bydlisté nebyla Zadnd matetska Skola pro zaky s mentalnim postizenim.
Proto rodice vozili Romana do X km vzdalené mateiské Skoly, ve které se nachazi
jedna specialni tfida, do které piijimaji déti s postizenim. Do této matetské Skoly
dochazel do nastupu na zakladni Skolu. Povinnou Skolni dochazku plnil na zakladni
Skole praktické, v misté bydlisté. Do této skoly dochazi, na doporuceni Specialné

pedagogického centra, stale.

4,41 Predskolni vzdélavani

Doporuceni od pediatra, kam dochazet do matefské Skoly nebylo. Proto matka
zkusila domluvit béZnou mateiskou Skolu v misté bydlisté. Byl zde pouze jedno
dopoledne. ,, Pri vyzvednuti mi rekli, Ze jediné, co pro mé mohou udélat, ze by to
tam jako nezvladali, Ze si nejdriv mysleli, Ze ano, ale Ze by to nezvladali, ze bych ho

tam mohla vodit, ja nevim kolik mi rekli asi od deviti do desiti hodin, jenom na jednu
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hodinu denné. To mi prislo uplné nesmysiné, jesté na dopoledne v dobé svaciny. To
se opravdu nepotiebuje chodit najist do skolky. “ uvadi matka.

Nekdo ze znamych, poté poradil rodi¢im matefskou skolu vzdalenou cca 20 km
od mista bydlisté, ktera ma jednu tfidu specialni. Zde nebyly s nastupem zadné
obtize, proto kolem tfi let, zacal Roman pravidelné¢ do mateiské skoly dochazet.
Jelikoz nebyla matetskd Skola v misté bydlisté, dojizdél z ¢asovych divodi do
Skolky 3x tydné a to ve dnech pondé¢li, stieda a patek. Rodie byli s chodem
mateiské Skoly spokojeni i Romanovi se v matefské Skole libilo. Matka ho rano
odvezla do matefské Skoly a po obédé¢, nez déti chodi spat, ho zase vyzvedla a jeli
domi. Posledni rok, pfed nastupem na zékladni Skolu se snaZili vozit Romana do
matefské Skoly Castéji, nez jen 3x tydné.

Do mateiské Skoly dochazel do nastupu na povinnou Skolni dochazku. Béhem
obdobi, kdy dochazel do mateiské Skoly, pifed nastupem na zakladni Skolu v roce
2007, navitévovali specialni pedagogické centrum - SPC v Ceskych Budgjovicich
(viz ptiloha), kde na zdkladné vySetfeni vyhodnotili, Ze by Roman nezvladl nastup
do bézné zadkladni Skoly (viz pfiloha). Proto si matka domluvila nastup do zakladni
Skoly praktické v misté bydlisté, ktera ma tiidu zaméfenou na zaky se specialnimi

vzdélavacimi potiebami, do které dochazi dodnes.

4.4.2 Zakladni vzdélavani

Od zéfi, roku 2008 dochazi Roman pravideln¢ do specidlni tiidy, zékladni Skoly
praktické. Ve tiid¢ je kromé pani ucitelky tfidni, také asistentka pedagoga. Tiida je
vékoveé smiSend, vétSina deti ve tiidé jsou vékove mladsi nez Roman, 3. a 4. tfida.
S Romanem, ktery ma syndrom Smithové — Magenisové, chodi do tiidy také Vaclav,
kterému je 14 let, a ktery ma diagnostikovanou stfedné téZkou mentalni retardaci.

Od roku 2011/2012 po vySetieni specialné¢ pedagogickém se souhlasem zékonného
zastupce je Roman vzdélavan podle Vzdélavaciho programu pro pomocnou skolu a
ptipravny stupei. V pfiloze je zprava z roku 2014 o integraci zaka do zakladni $koly
(viz priloha). Roman je vzdélavan podle individudlniho vzdélavaciho planu (viz
ptiloha).

Roman po domluvé se Skolou a s doporucenim specialné¢ pedagogickym centrem,

miiZze dochéazet do této Skoly do dovrSeni jednadvaceti let.
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Poté, co uz mu nebude umoznéno chodit do této Skoly, bude Roman doma
s matkou. Jinym fesenim by byly pouze skoly, kde by Roman musel byt na internat¢.
Rodi¢e se domnivaji, Ze by jejich syn tuto situaci nezvladl, protoze ma problémy
s hygienou a nikde na internatu by se mu nemohli vénovat tak, jako rodi¢e doma.

Do skoly chodi rad, a i kdyz se tési na prazdniny, jak sam tika: ,, po chvili se mu po
Skole styska. S blizicim se koncem prazdnin uz piSe tridni pani ucitelce, Ze uz se do Skoly
tési a zZe je pripraveny nastoupit.” Ze zacatku ho do Skoly vodili oba rodice, nyni
prichazi vétSinou pouze s matkou. Rodi¢e mu pomahaji se svléknout, sundat boty a
obout prezivky. V Satné€ si ho vzdy prebira tfidni pani ucitelka a spole¢né odchazeji do
tfidy. Roman chodi do Skoly pravidelné, ma minimum zameSkanych hodin. Matka hlasi
planovanou absenci doptfedu. Dle slov pani ucitelky chodi do Skoly cisté obleceny,
svacinu si nosi pravidelné. Na obédy se Skolou nechodi, obédva az doma, jeho svaciny
jsou dostatecné velké.

Na vyuku je vzdy fadné ptipraveny, plni zadané domaci ukoly. Podle pani ucitelky,
Romanovo pracovni vykon ve Skole souvisi s jeho denni naladou. Nékdy ma dobrou
naladu a je sdm motivovany se ucit, to potom vydrzi byt déle pozorny a 1épe se na praci
soustiedi, kdyz vSak ma Spatnou naladu, nechce se viibec uéit a na praci se nesoustiedi.

Béhem uceni potiebuje dostatek odpocCinku, velmi rychle se unavi. Proto je dobré
veskeré ¢innosti provadét v dvaceti az tficeti minutovych intervalech. Sam si umi fict,
ze potiebuje pauzu na odpocinek, fekne pani ucitelce, ze je unaveny a poprosi ji o
chvilku na odpoc¢inuti.

Obc¢as ma dny, kdy ptijde do skoly a uz z jeho pohledu je patrné, ze nema dobrou
naladu, je zamraCeny a unaveny. Pak se muze stat, Ze si ve tfid¢ lehne na pohovku a
odmité jakoukoli ¢innost. Jak uvadi pani ucitelka, v této situaci neni dobré ho do prace
nasilné nutit, mohlo by mu to vyvolat zachvat vzteku. Pani ucitelka ho proto necha
lezet, odpocivat, on sdm se potom do uceni zapoji. Nékdy je dokonce tak unaveny, ze na
pohovce usne.

Roman je neustale v odborné pé¢i SPC. Kazdy rok probiha specialné pedagogické

vySetteni 1 ve Skole, které provadi vzdy zaméstnanec ze SPC.
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4.5 Vztahy se spoluzaky, pedagogy

Vztah Romana se spoluzaky i pedagogickymi pracovniky je bezproblémovy. Rad je
sttedem pozornosti a rad spoluzaky i ucitele opravuje, a kdyz mize tak jim ochotné
poradi, v jakékoli situaci. Do kolektivu se zaclenil bez obtizi, jak do kolektivu tfidy, tak
celé skoly. Z mého pozorovani jsem zjistila, Ze zaci Romana respektuji a snazi se mu
pomahat, napiiklad mu zavazi tkanicky, kdyz jdou ven na zahradu.

S pedagogy ma nadstandartni vztahy, zejména se svou ttidni pani uéitelkou. Pokud
ma ke svacin€ néco dobrého, chce se s pani ucitelkou rozdélit. Zve ji na oslavu svych
narozenin. A K jejim narozeninam ji vzdy popieje. Na Vanoce nosi darky ,,pod
stromeCek®. ,, Prinesl si ke svaciné kolacky a chtel, abych ochutnala, Fikala jsem mu, Ze
je hodny, ale zZe nechci, zZe je to jeho svacina, at’ si ji sni, Zze moc dekuji. Ne, porad
naléhal, at ochutnam, zacal postupné si mnout ruce a byt nervozni, Ze jsem si od néj ten
kolac vzit musela, abychom predesli zachvatu. Je palicaty, jak si néco usmysli, musi to
tak byt, jinak je zle.” uvadi pani ucitelka. Zaroven dodava, ze prace s Romanem je
obCas velmi naro¢na, ale za ty roky, co se znaji, Si na sebe natolik zvykli, ze ji
Romanovo chovéani malokdy pifekvapi. Pii mém pozorovani jsem si vSimla, Ze pani
ucitelka zna Romana natolik dobte, ze dokaze predvidat jeho reakce na urcité situace,

proto snadno umi ptedejit ptipadnym zachvatiim nelibosti.

4.6 Rozpis klicovych predméti

V této kapitole se budu vénovat vybranym piedmétim z Romanova rozvrhu, ¢esky
jazyk, matematika, vytvarna a pracovni vychova, hudebni vychova a télesna vychova.
PopiSu, jakym schopnostem Roman v konkrétnim ptedmétu dosahuje. Tyto predméty

jsem zvolila schvalné, protoze v nich lze krasn€ zachytit Romanovo celkové postiZeni.

4.6.1 Cesky jazyk

Podle pani ucitelky ¢te Roman velice hezky, na ¢teni se vzdy velmi
soustfedi. Snazi se ¢ist rychle a plynule s porozuménim textu. Vzhledem k jeho

logopedickym vadam, mu bohuzel nikdo nerozumi, pokud sam nesleduje text,
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4.6.2

ktery Roman ¢te. V ptipadé, ze béhem ¢teni néCemu v textu nerozumi, pozaduje
okamzité vysvétleni. Je-li ¢teny text vtipny, hlasité se na celou tfidu sméje. Je
brzy unaveny, proto je potieba ménit jeho Cinnosti Castéji, nez u jinych zaku.
Kdyz se mu povede precist dlouhy text bez prestavky, ma radost a chlubi se
ostatnim. Pfi psani do pisanky ma velmi dobry opis, piSe peclivé. Prepis oproti
opisu na kvalitativné hors$i irovni, jeho pismo je neptfesné, obcas kostrbaté. Pti
psani textu nebo pii diktatu, vynechava ¢i naopak pridava pismenka navic.
Nékdy pismena zcela zaméni. Clovék si vyznam slova musi trochu domyslet.

Ve skole se snazi byt co nejdiive hotov, proto praci odbyva. Pani ucitelka
mu vzdy zada tkol, naptiklad prvni tti fadky v pisance, ktery ma vypracovat a
necha ho, aby se snaZil pracovat samostatné, kdyz je hotov nebo potiebuje
pomoc, zajde piimo za pani ucitelkou nebo si k sobé zavold asistentku
pedagoga. Pani ucitelka kol zkontroluje, a bud’ ho hned ohodnoti, nebo mu ho
vrati na opravu. Pani ucitelka mé nechala nahlédnout do seSitu, do kterého
zpracovava domaci tkoly, tudiZz jsem méla moznost porovnat jeho praci ze Skoly
I zdomaci pfipravy. Je zde krasné vidét, Zze kdyz déla ukoly pod neustalym
dohledem rodict, je jeho prace peclivé vypracovana, zatimco, kdyz ho pani
ucitelka nechéd pracovat ve Skole samostatné, prace je vice odbyta. (viz ptiloha

&7)

Matematika

Jeho schopnosti v matematice jsou velmi slabé oproti détem ve stejné tiidé.
Zabyva se pocetnimi operacemi v oboru do dvaceti, s dopomoci. Matematika
jako pfedmét ho evidentné¢ moc nebavi, snazi se byt brzy hotov, nesoustfedi se,
vymysli si rizné véci, aby praci oddalil, naptiklad, Ze se potebuje napit nebo na
zachod, smlouva, ze chce rad¢ji psat nebo Cist, 0Siva se, neustale sleduje hodiny
a pta se, kdy bude zvonit na konec hodiny. Zadané tikoly ale nakonec vzdy Splni.
Pti pocitani vyuziva jako pomicku Skolni pocitadlo nebo pocita prsty na rukou.
Nez se Roman naucil pocitat s pomoci pocitadla, trvalo to dle pani ucitelka cca
mésic.

Pani ucitelka s nim pracuje individualng, po celou dobu prace sedi vedle a
dohlizi na n&j. Casto stfida metody, u kterych vyuzivd pomiicky v podobé
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4.6.3

4.6.4

karti¢ek, obrazkli nebo tabuli. Doba, pfi které se Roman dokéze na matematiku
soustfedit je velmi kratka, cinnosti také stiidaji s pani ucitelkou podle
Romanovy aktudlni nalady.

Jelikoz se Roman v matematice dostal na nejvyssi moznou uroven, kterou
na zaklad¢ jeho postizeni zvladne, ma pani ucitelka do budoucna plany s nim

ulohy stale dokola opakovat a procvicovat.

Vytvarna a pracovni vychova

Pti vytvarné a pracovni vychové zalezi podle Romanovy nélady a podle
toho, co zrovna s pani ucitelkou délaji. Pokud ma dobrou naladu a prace ho
zaujala je snazivy a peclivy. Pokud vSak nema naladu nebo ho prace nezaujala,
sviij vyrobek dokonci, ale nesousttedi se, nesnazi se, chce byt rychle hotov a
dilo odbyde. Roman je motoricky neobratny, obfas mu déla potize, spravné
uchopit ptedmét, se kterym se pracuje, jisté obtize mu také déla prace s menSim
a drobngj$im materialem, také nezvlada nanaseni optimalniho mnozstvi barvy na
Stétec, avSak s dopomoci pani ucitelky, asistentky ¢i jiného zéka svou praci

zvladne dokoncit.

Hudebni vychova

Hudebni vychova je pro Romana oblibeny pfedmét. Ma rad, kdyz pani
asistentka pfi ni hraje na harmoniku. Sdm vybira a navrhuje pisni¢ky, které se
budou zpivat. Pfi zpivani bud’ sedi v lavici, nebo chodi po tfidé a koliba se
pfitom do rytmu pisné. Zpiva nahlas a vzdy se soustfedi. Diky logopedickym
vaddm mu neni rozumét. Texty pisni si v8ak pamatuje, a pokud ne zvlada je Cist

z vytiSténého zpévniku.
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4.6.5 Télesna vychova

Na té€lesnou vychovu dochézi i s vedlejsi tfidou do télocviény, kterd se
nachazi v blizké zékladni Skole. Cesta tam trva ptiblizn¢ deset minut. Na hodinu
télesné vychovy se vzdy tési. S pomoci pani ucitelky se prevlékne a obuje boty.

Casto pii hodinach v télocviéné komanduje déti kolem sebe, déti jsou viak
na jeho chovani zvyklé, takze vétSinou nijak nereaguji. Pfi cviceni je zarputily, i
pies jeho motorické a balan¢ni obtiZze se snazi vSechny ukony zvladnout stejné
jako ostatni déti.

M4 radd hézeni mice na koS. Vzdy je velice trpélivy. Pfi hrach nerad
prohrava. Naptiklad pti soutézi v hodu na ko§, se Roman netrefil, vypadl a m¢l
st jit sednout na lavicku. Misto toho se znovu zatfadil na konec fady, a Ze bude
pokracovat. Pii napomenuti déti, Ze si ma jit sednout se zacal vztekat. Pani
ucitelka si ho vzala stranou a snazila se mu vysvétlit, Ze je to jenom hra a hned,
jak skonci tohle kolo, bude dalsi a miiZze znovu hazet, ale kdyby ted’ chtél, mize
se postavit ke kosi, fandit svym spoluzakiim a podavat jim mic, to ho nadchlo a

Sel.

5 Shrnuti/vysledky

Zivot se syndromem Smithové — Magenisové neni jednoduchy, aviak piedeviim
pro nejblizsi rodinu, ve které jedinec vyruasta.

Jaké jsou typické projevy jedince se syndromem Smithové — Magenisové v
zavislosti na véku?

Typickymi znaky chovani jedince jsou Casté zachvaty vzteku pii nelibosti, které
jsou Casto doprovazeny kiikem a sebeposkozovanim. Obvykle neni lehké rozpoznat
podnét, ktery zachvat zplisobi, proto je obtizné jim pfedchézet, diky tomu se stava, Ze se
rodina dostane na vefejnosti do nepiijjemnych situaci. Romanovo chovani se
S ptibyvajicim vékem postupné meénilo. Kdyz byl maly a neumél se jesté plné verbalné
vyjadiit, zachvaty byly doprovazené téZkym sebepoSkozovanim, Roman tloukl hlavou
do zdi nebo do zemé, se zatatou pésti se bouchal do obliceje, trhal si vlasy, jednou si
dokonce strhl nehet. Jeho chovani se postupné zacalo mirnit s pfestupem na zakladni
Skolu, tim Ze postupné nabyval vice rozumovych schopnosti, uvédomoval si disledky

jeho chovani, zachvaty vzteku mély mirngjsi prubéh, sebeposkozovani také nebylo, tak

48



vazné. Ptestal tlouct hlavou o tvrdé pfedméty a trhani vlasi vymizelo uplné, nyni nejsou
zachvaty vétSinou vibec doprovazené sebeposkozovanim, a pokud ano, je to natolik
mirné, ze si Roman neublizi. Kdyz ma vztek, vykfici se z néj, nebo kopne do néjakého
predmétu, naptiklad odpadkovy koS, nedé€la to vsak, ze by si chtél zamérné ublizit, ale
aby ulevil vnitini napéti. Staly problém, ktery u Romana pietrvava, je nesnasenlivost
vici zadérkam ¢i jinak odloupnuté kiizi, pokud se mu zadérka objevi a Roman si ji
vS§imne diiv, nez matka, okamzit¢ si ji strhne, i kdyz si tim Casto zptisobi drobné
zranéni. Co se tyCe chovani smérem k rodi¢im ¢i nejbliz§imu okoli, neni agresivni,
naopak je rad ve spole€nosti a nikomu by zamérné neublizil.

Jakou péci vyzaduji jedinci s timto syndromem?

Péce o Romana neni vibec jednoducha, pokud Roman neni zrovna ve $kole,
pottebuje byt pod neustalym dohledem. Musi na n€j dohliZzet matka, ktera ho vozi kazdy
den do skoly i ze Skoly. Aby se o syna stihla fadn¢ postarat, je nucena byt doma a
nechodit do préce, tim Ze se synem travi vice ¢asu, neZ otec, Roman ji vnima jako vé&tsi
autoritu a vice ji poslechne. Na zakladé Romanova postizeni i jeho ptidruzenym
nemocem, jako je epilepsie, ale 1 na faktu, ze Roman nerad nékam cestuje, nema rodina
moznost vyjet nékam na spole¢nou rodinnou dovolenou, pokud tedy jeden s rodi¢t ma
touhu né¢kam vycestovat, druhy musi zlstat se synem doma. Kdyz se jako rodina nékam
spole¢né rozhodnou jet, jedna se vétSinou o jednodenni vylet. Roman je jiz dospély, ale
neni schopen o sobé rozhodovat, aby rodie predesli moznym konfliktim, a tim si
trochu pomohli v pé¢i o syna, zazadali o Romanovo zbaveni svépravnosti, diky tomu
ted’ za syna zcela odpovidaji.

Jak se se specifickymi projevy v chovani ditéte se syndromem S-M vyrovnavaji
rodiCe ditéte a lidé z jeho nejblizsiho okoli?

Rodice 1 nejblizsi rodina se s postizenim Romana pomérné rychle vyrovnali, coz se
odrazi 1 ve vztahu vzhledem k nému. Kazdy ¢len rodiny jeho chovani toleruje, v roding
je obliben, a i on sam, je rad ve spolecnosti babicky s dédou, tet i stryct, ale predev§im
jeho bratranct, se kterymi si Casto hraje. Stejné jako je Roman rad ve spole¢nosti své
rodiny, stejné tak rad je obklopen spoluzéky ve Skole. SpoluZzaci Romana piijimaji, 1
kdyz ma tendence vSechny okolo komandovat. VSichni ve Skole jsou s jeho postizenim
seznameni, takze védi, jak s Romanem pracovat, tak aby omezili pfipadnym zachvatim,
snazi se mu pomahat, napiiklad kdyz jdou o pfestavce ven na dvir, vZdy mu n¢kdo se
spoluzakli zavaze tkaniCky a pomize mu se obléct. S pedagogy ma Roman vyborny

vztah, pfedevsim s pani ucitelkou tfidni, S Romanem se spole¢né dopliuji, vzdy pani
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ucitelka rozpoznd jeho aktudlni ndladu, proto vi, jak s nim dany den ma pracovat.
Roman ji ma velmi rad, zve ji i jeji rodinu na jeho oslavy narozenin, sdm ji pieje
K narozeninam a nosi ji darky. Ze svého pozorovani jsem si vSimla, ze ji vnima jako
jednu z nejblizsich osob v zivoté, ale s ur¢itym respektem, hodné na ni da, a i rodice s ni
uzce spolupracuji.

Jaka jsou specifika ve vzd&lavani zaka s timto syndromem na ZS?

Roman se vzdélava podle individualniho vzdélavaciho planu na zékladni Skole
praktické, na doporuceni pani ucitelky tfidni a se souhlasem SPC se miize Roman na
této Skole vzdélavat do jednadvaceti let. Prace s Romanem pii vyuCovani neni
jednoducha, ¢asto se unavi a je proto potieba prokladat praci s dostatkem pauz na
odpocinek, zaroven je potieba pravidelné ménit ¢innosti a metody vyuky tak, aby se na
praci dokdzal spravné soustiedit. Latku s nim musi pani ucitelka neustale opakovat, aby
ji nezapomnél, zaroven i del$i dobu trva, nez vstfeba a pochopi souvislosti latky zcela

nové. Vykon ve skole zcela zavisi na jeho aktudlni naladé.

6 Diskuze

Je dilezité si uvédomit, ze prace je zamecfena pouze na jednoho konkrétniho
jedince, kterému byl diagnostikovan syndrom Smithové — Magenisové, proto poznatky
Z této prace nemohou byt zobecovany na vSechny osoby se syndromem Smithové —
Magenisové.

Zaroven urcité limity ptfindseji i samotné metody sbéru dat. Nelze ovérit pravdivost
informaci ziskanych v ramci rozhovort a objektivita pozorovani vychazi predevsim ze
schopnosti pozorovatele a jeho naslednym zptisobem interpretace.

Aby prace dostala vice obecny charakter, bylo by zapotiebi vypracovat piipadovou
studii u vice jedincli se syndromem Smithové — Magenisové a vysledky nasledné mezi
sebou porovnavat. Sbirat data z rozhovori nejen od rodicl, ale také od ostatnich ¢lenti
rodiny nebo z blizkého okoli.

V Ceském jazyce jsem naSla pouze jednu sepsanou kazuistiku, kterou bych mohla
porovnavat s mym vyzkumem. Tato ptipadova studie byla sepsand jako ndzorny priklad
pod odbornou literaturou zabyvajici se problematikou syndromu Smithové -
Magenisové a tudiz se opirala pouze o osobni anamnézu, rodinna situace ¢i Skolni
anamnéza zde nebyla viibec popsana.(Zveérova, 2011) V teoretické ¢asti uvadim, Ze se
syndromem je Uzce spojena chronickd nespavost, kterd se mi v praktické casti, ze
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ziskanych informaci potvrdila, i v této kazuistice je potvrzeno, Ze jedinec ma velky
problém s nespavosti a musi proto dochdzet na psychiatrii. Dalsi informace, které se v
ptipadovych studiich shoduji, jsou cast¢ zmény ndlad, stim rozdilem, ze v mé
kazuistice jedinec dostava zachvaty vzteku se sebeposkozovanim, v druhé kazuistice je
jedinec plactivy. Oba jedinci maji stejné vzhledové rysy a narusené komunikaéni
schopnosti, zaroven se oba podrobili operaci o¢i. U obou piipadi se také jednalo o
predcasny porod, ktery vsak neni ptfi¢innou syndromu.

Tim, ze tato kazuistika popisuje pouze osobni anamnézu, nemam moznost porovnat
muj vyzkum v oblasti vychovy ditéte a metody vzdélavani, to m& osobné mrzi, protoze
pravé informace tykajici se rodiny a Skoly mi pfiSly velmi zajimavé a chtéla jsem své
poznatky porovnat s jinymi. Bylo by dobré srovnani metod pouzitych pii vyucovani,
dalo by se z toho porovnani vyvodit, které metody jsou uc¢innéjsi a tim celou vyuku vice
zefektivnit.

Se syndromem Smithové — Magenisové jsem se poprvé setkala u znamych na jedné
akci. Nikdy pfed tim jsem o tomhle syndromu neslySela, a proto jsem se o ném chtéla
dozveédét néco vic, protoze mi piiSel zajimavy. Diky tomu jsem narazila na fakt, ktery
mi nékolikrat délal problémy 1 pfi psani mé prace, a to ten, ze v ¢eském jazyce nejsou
dostupné publikace o syndromu Smithové — Magenisové. Nedostatek publikaci se
odrazil 1 na nizkém poctu zdroji, které uvadim na konci. V Ceském jazyce existuje
pouze jedna publikace od pani doktorky Zvérové, kterd je nasledné vicekrat
modifikovana v dalSich ¢lancich, avSak stale vychazi ze stejného zakladu, proto jsem
musela Cerpat ze zahrani¢nich publikaci. Tyto publikace jsou vSak psané velmi odborné
a na Cloveka, ktery neni asponl trochu erudovan v této problematice, mohou ptisobit
slozité. Kdyz jsem se zamyslela nad odpovédi na otazku pro¢ je tomu tak, napadlo mé¢
pouze jedno, a to, ze syndrom Smithové — Magenisové neni az tak Casty oproti jinym
syndromiim. Ptesto si myslim, Ze by bylo vhodné mit v ¢eské odborné literatuie vice
publikaci, které podavaji informace o této problematice, hodné by to pomohlo
pfedev§im rodi¢lim, kterym se narodi dité s timto syndromem. Z rozhovorl s rodici,
jsem se dozvédéla, Ze pro né bylo ze zacatku tézké si sehnat informace o syndromu
Smithové — Magenisové, veskeré informace ziskavali postupné¢ od odbornikii, ale
neméli dostatek moZnosti hledat si informace sami. Romanovi byl tento syndrom
diagnostikovan pted dvanicti lety, od té doby piibyla pouze jedna publikace, pravé od
pani doktorky Zvérové (2011).

51



Na tento fakt navazuje dalsi, a to, ze vefejnd spoleCnost, dle mého nazoru, neni o
tomto syndromu informovana, pokazdé, kdy jsem se 0 tomto syndromu zminila ve svém
okoli, nikdo nevédél, o ¢em mluvim. To samé mi také potvrdili rodice, vzdy, kdy
ptijdou do nového prostfedi, musi ve zkratce nastinit problematiku tohoto syndromu,
coz po tolika letech muze byt unavujici. Fakt, Ze je tolik malo publikaci, byl také jeden
Z impulst k sepsani mé prace.

Pied jedenacti lety, bézel v televizi pofad Diagndza,(Zrno, 2009) ve kterém byly
predstavovany nejriiznéjS$i nemoci a syndromy, vcetné¢ syndromu Smithové —
Magenisové, myslim si, Ze by bylo dobré tento pofad zmodernizovat a znovu obnovit,
tim by se syndrom mohl dostat do podvédomi spole¢nosti, dale bych tfeba navrhovala
vytvofit kratké brozury o tomto syndromu a rozmistit je v ¢ekdrnach u détskych I1ékait,
gynekologl 1 tfeba na genetice a na odbornych Skoldch by mohly probihat pfednasky,
na kterych by mohli spolupracovat rodi¢e ditéte, které ma syndrom Smithové —
Magenisové. Doufdm, ze témito prostiedky by se dala vefejnost informovat o tomto

syndromu.

7 Zavér

Cilem mé¢ bakalarské prace bylo sepsani ptipadové studie na téma dité se
syndromem Smithové — Magenisové. V piipadové studii jsem se soustfedila na
podrobny popis Zivota ditéte s timto syndromem od narozeni po soucasny vék.

Informace ve zpracované piipadové studii se dotykaji osobni anamnézy, rodinné
anamnézy 1 anamnézy Skolni, v praci jsem vSak tyto anamnézy rozdé€lila do kapitol, tak
aby byly pro ¢tendie prehledné a mohl se v préci Iépe orientovat.

Cile vyzkumu byly naplnény a to v téchto aspektech: byly popsany typické projevy
vybraného jedince se syndromem Smithové — Magenisové, v ramci rozhovorli byla
Casteéné zjisténa zména v jeho projevech chovani vzhledem k ptibyvajicimu véku, byla
zachycena rodinna situace a styl, jakym se rodina 0 vybraného jedince stara, byly
zaznamenany zpusoby a metody prace, které pani ucitelka vyuziva pti vyucovani, bylo
charakterizovano jeho chovani ve Skolnim prostfedi, interakce se spoluzaky, s pani
ucitelkou tiidni a dal$imi pedagogy, interakce s lidmi z nejblizsiho okoli.

Na zaver bych jesté jednou chtéla moc pod€kovat pani Mgr. Olze Malinovské za

odborné vedeni bakaldfské prace, Romanovym rodi¢im, zejména matce, kterda mi
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poskytla rozhovor a tim jsem ziskala cenné informace a pani ucitelce tfidni, ktera mi

byla ndpomocna po celou dobu vyzkumu.

53



SEZNAM POUZITYCH ZDROJU

10.

11.

12.

BARTONOVA, Miroslava, Barbora BAZALOVA a Jarmila
PIPEKOVA. Psychopedie: texty k distancnimu vzdélavani. 2. vyd. Brno: Paido,
2007. Specialni pedagogika (Portal). ISBN 978-80-7315-161-4.
BENDOVA, Petra a Pavel ZIKL. Dité s mentdlnim postizenim ve skole. Praha:
Grada, 2011. Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-247-3854-3.
CERNA, Marie. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Praha: Karolinum, 2008. ISBN isbn978-80-246-1565-3.
CESKOVA, Eva a Hana KUCEROVA, SVOBODA, Mojmir, ed. Psychopatologie
a psychiatrie: pro psychology a specialni pedagogy. Praha: Portal, 2006. ISBN
isbn80-7367-154-9.
HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody a aplikace. Praha: Portal,
2005. ISBN 80-7367-040-2.
HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. Ctvrté,
piepracované a rozsifené vydani. Praha: Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0982-9.
LECBYCH, Martin. Mentdlini retardace v dospivani a mladé dospélosti. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2008. ISBN isbn978-80-244-2071-4.
P. SHELLEY, Bhaskara. The Neuropsychiatry and Multisystem Features of the
Smith-Magenis Syndrome: A Review. The Journal of Neuropsychiatry and
Clinical Neurosciences. 2005, , 91-97. ISSN 1545-7222.
PIPEKOVA, Jarmila, ed. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2., roz§. a preprac.
vyd. Brno: Paido, 2006. ISBN 80-7315-120-0.
PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3., pfeprac. a rozs. vyd.
Brno: Paido, 2010. ISBN 978-80-7315-198-0.
POISSON, Alice, Alain NICOLAS, Pierre COCHAT, et al. Behavioral
disturbance and treatment strategies in Smith-Magenis syndrome. Orphanet
Journal of Rare Diseases [online]. 2015, 10(1) [cit. 2020-04-01]. DOI:
10.1186/513023-015-0330-x. ISSN 1750-1172. Dostupné z:
http://www.ojrd.com/content/10/1/111
RAMCOVY VZDELAVACI PROGRAM PRO OBOR VZDELAN{ ZAKLADNI
SKOLA SPECIALNI. Ministerstvo skolstvi, mladeze a télovychovy Ceské
republiky: Vzdelavani [online]. [cit. 2020-04-17]. Dostupné z:

54



http://www.ojrd.com/content/10/1/111

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

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

zakladni-skola

SMITH ACM, Boyd KE, Brennan C, et al. Smith-Magenis Syndrome. 2001 Oct
22 [Updated 2019 Sep 5]. In: Adam MP, Ardinger HH, Pagon RA, et al., editors.
GeneReviews® [Internet]. Seattle (WA): University of Washington, Seattle;
1993-2020. Dostupné z: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1310/
SURYNEK, Alois. Zdklady sociologického vyzkumu. Praha: Management Press,
2001. ISBN 80-7261-038-4.

Skolsky zakon. Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy Ceské republiky:
Zadkony [online]. 2019 [cit. 2020-05-13]. Dostupné z:
http://www.msmt.cz/dokumenty-3/skolsky-zakon
SVARCOVA-SLABINOVA, Iva. Mentalni retardace: vzdélavani, vychova,

socidlni péce. Vyd. 3., pteprac. Praha: Portal, 2006. Specialni pedagogika (Portal).
ISBN 80-736-7060-7.

SVARCOVA-SLABINOVA, Iva. Mentalni retardace: vzdélavani, vychova,
socidlni péce. Vyd. 4., pteprac. Praha: Portal, 2011. Specialni pedagogika (Portal).
ISBN 978-80-7367-889-0.

SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych
vedach. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

Ustav zdravotnickych a informaci a statistiky CR: Mezindrodni klasifikace

nemoci [online]. Praha: Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR 2019,
2019 [cit. 2020-05-14]. Dostupné z: https://www.uzis.cz/index.php ?pg=registry-
sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-nemoci

VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese / Marie
Vagnerova. Vyd. 3., rozs. a pfeprac. Praha: Portal, 2004. ISBN isbn80-7178-802-3.
VALENTA, Milan a Oldtich MULLER Psychopedie: [teoretické zdklady a
metodika]. 5., aktualiz. a roz$. vyd. Praha: Parta, 2013. ISBN 978-80-7320-187-6.
VALENTA, Milan a Oldtich MULLER. Psychopedie. 2. Praha: Parta, 2004. ISBN
80-7320-063-5.

VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentdini postizent.

2., ptepracované a aktualizované vyddni. Praha: Grada, 2018. Psyché (Grada).

ISBN 978-80-271-0378-2

55


http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-skola
http://www.msmt.cz/vzdelavani/ramcovy-vzdelavaci-program-pro-obor-vzdelani-zakladni-skola
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1310/
http://www.msmt.cz/dokumenty-3/skolsky-zakon

24. VITKOVA, Marie, ed. Integrativni specidlni pedagogika: integrace skolni a
specidalni. 2. rozsit. a preprac. vyd. Brno: Paido, 2004. Edice pedagogické
literatury. ISBN 80-7315-071-9.

25. YIN, Robert K. Case study research: design and methods. 4th ed. Los Angeles:
Sage, c2009. Applied social research methods series, vol. 5. ISBN 978-1-4129-
6099-1.

26. ZRNO, Petr. Diagnoza: Syndrom Smith- Magenis. Ceskd televize:

Porady [online]. 2009 [cit. 2020-04-13]. Dostupné z:
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1095946610-diagnoza/184-syndrom-smith-

magenis/video/
27. ZVEROVA, Martina. Syndrom Smithové-Magenisové. Ceskd a slovenskd
psychiatrie [online]. 2011 [cit. 2019-12-015]. ISSN 1212-0383. Dostupné z:

http://www.cspsychiatr.cz/detail.php?stat=689

56


https://www.ceskatelevize.cz/porady/1095946610-diagnoza/184-syndrom-smith-magenis/video/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1095946610-diagnoza/184-syndrom-smith-magenis/video/
http://www.cspsychiatr.cz/detail.php?stat=689

SEZNAM PRILOH

PRILOHA ¢. 1 — zprava z genetického vySetieni

PRILOHA ¢&. 2 — zprava z logopedického vySetieni (ukazka)
PRILOHA ¢&. 3 — psychologicka zprava ze SPC

PRILOHA ¢&. 4 — doporuceni k integraci

PRILOHA ¢. 5 — individualni plan (ukézka)

PRILOHA ¢&. 6 — ukazka prace z &eského jazyka

PRILOHA ¢&. 7 — ukézka prace z matematiky

PRILOHA ¢. 8 — vzor informovaného souhlasu G¢astnika vyzkumu

57



PRILOHA ¢&. 1 - Zprava z genetického vySetieni




PRILOHA ¢&. 2 — Zprava z logopedického vySetieni (ukazka)
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PRILOHA ¢&. 3 — Psychologicka zpriva ze SPC
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PRILOHA ¢&. 4 — Doporudeni k integraci
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PRILOHA ¢&. 5 — Individualni plan (ukazka)
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PRILOHA ¢&. 6 — Ukéazka prace z ¢eského jazyka
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PRILOHA ¢&. 7 — Ukazka prace z matematiky
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PRILOHA ¢&. 8 — Vzor informovaného souhlasu

Informovany souhlas ncastnila vyzkumm:
Vafeny pema, vaena pemil,

v zouladu sa zasadami eticka reslizacs vh:im.mu Vaz fadsm o souhlas s Vaiil Dfastl va
vyzkumnsn projektu v ramci bakalatzke prace

huer projeliu: Kazristika ditdts za sypdromem Smithove - hMaganizons

Refitel pmjehtu Torera Fichnetowa

Nazev pnmmte

Vedouca prace: Mezr. Olza Malinovska

Cil vyzkumm: Cilem praca je, pomoed konkesmiho jadines, podeobnd popeat Svet
ovilditdta 22 svndromem Smithovs - Alazenizons, sememit densfe = touto problemarikon
a piadstavit vefejnosti syndrom Smithovs — Alaganizons na piiklade Lonkrsmiho jadincs
Popis vyzkunm:

datum a podpis fesitsls projakiu

Prohlaieni a souhblas néasmila  jejich zapojenim do vwrkumm:

Prohlaiuji a svym mifs wredsnim vlastmomwmim podpizem potvizuji, Z= doboovelns
souhlasim = Dfast ve wvysa uvedenem projekiu a 28 jsem mél/a mofnest x fadnd a
v dostabelnam Sasa zvaEt viathny gelevantm informace o vizkomu, zaptat se pa viEa
podstatns tykajic 22 blasti ve vizdumu a 3o jsem dostal/s jasnd a sromemitalnd edpovidi na
ava dotazy. BEylia jsam pouden'a o pravu odmitnout Biast ve videmnsm projektu nebo sviy
spuhlas kivkoli odvolat ber raprasd resp. maho ditéts.

Jméno a pijment BEastnikar . ..o eeceee e eceeeven. DETEE DEOOEADNL L.
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