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Motto:

      „Každý duch má právo plně se rozvinout. Možná, že se rozvine jen málo, ale i na to má právo, stejné právo, jako máš ty nebo kdokoliv jiný. Odepřeš-li mu právo vědět to, co může vědět, dopouštíš se bezpráví.“ (Pearl S. Bucková – Zůstala dítětem)

Úvod

  Setkala jsem se s dívenkou s Downovým syndromem, která používá kombinaci dorozumívacích prostředků. Toto děvčátko je milé, vstřícné a komunikativní. Má souběžné postižení - lehké pásmo MR a oboustrannou převodní nedoslýchavost v důsledku ozařování (prodělala leukémii). Dále má kombinaci různých vad i stupně (srdeční vadu A-D SEPTA, sníženou funkci štítné žlázy, převodní nedoslýchavost, dyslalické projevy způsobené sluchovou vadou – audiogenní dyslalie). Do svých 11 let se naučila omezeně mluvit, znakovat i odezírat. Žije v pěstounské péči rodičů.

     Velmi dobře se znám s adoptivní matkou, která se společně se svým manželem výborně věnuje svým vlastním dětem i dětem adoptivním. 

Již dříve jsem  se  setkala s  podobným postižením. Při  běžné pedagogické činnosti vedu také

zájmové kroužky. Do jednoho z nich přišla matka téměř sedumnáctiletého děvčete. Její dcera, která má Downův syndrom, si přála chodit do zájmového kroužku. Ovšem matka narazila na váhavost pedagogů, kteří odpověděli, že kroužky mají zcela naplněné. Po konzultaci s matkou jsem se rozhodla, že ji do kroužku přijmu zatím na zkoušku. Dcera ke mně nakonec chodila dva roky a byla nejen přínosem pro mě i žáky, ale i osvěžením pro svůj  pohled  na svět kolem sebe.

Přijmout dítě s postižením  není jen starost, ale i velká radost z poznání jejího světa. Motivace

k dalším kreativním činnostem, pochopení a  radost z každého společného okamžiku.

1  Náhradní rodinná péče dítěte s postižením

     Význam rodiny pro dítě

          „ D. Brožová (2009, s. 83) uvádí, že pro zdravý vývoj dítěte je nutné, aby byly respektovány jeho základní somatické a psychické potřeby. Základní psychické potřeby dítěte byly definovány  a shrnuty do několika bodů a jsou mezinárodně uznávány (UNESCO).“

          Jsou to tyto potřeby: 

a) Dítě potřebuje být milováno – nejdříve musí být samo milováno (rodiči, příbuznými) a pak se samo učí tuto lásku oplácet. Potřebuje jistotu, že je rodiče chtějí, že jim patří a oni patří jemu. V nejútlejším věku však dítě není schopno vytvořit si vztah k více osobám, proto dítě žijící v ústavu  může sociálně strádat, i když se o ně sestry velmi dobře a láskyplně starají. Jenže bohužel se často střídají. Stabilní poměr dítěte k matce nebo k její nástupkyni je rozhodující pro další citový vývoj dítěte a pro jeho adaptabilitu v lidské společnosti.

b) Dítě potřebuje být akceptováno – chce  a také si vynucuje, aby si ho lidé všímali, zabývali se jím. Tato pozornost však nesmí být  jen občasná. Představuje důležitý vztah pro budoucnost. Akceptované dítě samo akceptuje toho, kdo se k němu takto chová. Tento vztah k původně malé skupině postupně rozšiřuje na celou společnost.

c) Dítě potřebuje bezpečí – potřebuje stálé, pokud možno neměnné prostředí, s nímž se dokáže snadno seznámit, cítí se tu jistě a v bezpečí. Odtud se postupně seznamuje s cizím a neznámým světem. Nemá-li dítě pocit, že je někde doma, bývá tomu tak i v jeho pozdějším životě.

d) Dítě potřebuje vzor – ztotožňuje se s tím, koho má rádo. Rádo ho napodobuje. Toto ztotožnění je základem rodičovské autority a veškeré výchovy.

e) Dítě se potřebuje volně projevovat – proto omezujeme zákazy, hrozby a tresty. Vychováváme je tak, abychom mohli povzbudit, pochválit a odměnit. Tuto obecnou zásadu je nutno maximálně respektovat zejména u dětí zdravotně postižených a u dětí s předchozí zkušeností deprivace.

f) Dítě se potřebuje všestranně rozvíjet a je třeba mu k tomu poskytovat vhodné možnosti. Je nutné uplatňovat tuto zásadu již ve velmi časném věku. Nemá-li dítě tyto možnosti, vývoj se opožďuje. Např. při dlouhodobém pobytu v nemocnici může dojít k souboru příznaků – hospitalismus. (Zahálková, M. 2002)

     Všechny tyto důležité potřeby jsou nejlépe zajištěny v rodině. Je důležité, aby co nejvíce dětí vyrůstalo v náhradní rodině, nemá-li rodinu vlastní.

     Vstup dítěte do rodiny znamená velikou změnu v právech a povinnostech dosavadních členů rodiny, ale i změnu v jejich časovém rozvrhu. Obrátíme-li zřetel na rodiny s postiženými dětmi, tak se především ukáže, že jsou vystaveny většímu výchovnému zatížení než rodiny s nepostiženými dětmi. (Bartoňová, M. 2006) 

     Nemůžeme však předpokládat, že dítě s vlastní rodinou nemá problémy. I malé dítě velmi citlivě reaguje na závažné změny nebo poruchy v rodině. Většina dětí se lépe časem vyrovná s tím, že jeden z rodičů zemře, než s tím, že jeden z rodičů ho odmítá a nezajímá se o něj. Jedním z prvních příznaků psychického traumatu je náhlé zhoršení prospěchu ve škole a větší změna v chování.

1.1 Sociální prostředí a sociální situace

     Zatím není dostatečně prozkoumán efekt první interakce dítěte a prostředí. Například screeningové techniky porodu a přístupu k novorozencům  jsou výrazem snahy zmírnit nebo úplně odstranit konfliktní charakter prvních interakcí po porodu. Zjistilo se, že první interakce dítěte se světem výrazně ovlivňuje jeho budoucí psychické funkce a následně se promítají i do tak složitých psychických struktur, jakými jsou vlastnosti a rysy osobnosti. Nejsou to pouze ty vlastnosti, které nazýváme adjektivem sociální. (Řezáč, J. 1998)

     Na svět tedy přichází jedinec vybavený dispozicemi dvojího druhu.

Tabulka č. 1: Vnitřní předpoklady jedince ( J.Řezáč, s. 16 )

	                           Vnitřní předpoklady ( endogenní podmínky )

	                        vrozené 
	            dědičné

	   z fylogeneze
	 z instrumentální

          fáze
	             vlohy      

	      reflexy

      instinkty
	     zvláštnosti

     defekty
	


     Dítě přichází na svět s výbavou, která tady jen tvoří  předpoklady jeho sociální existence. Vedle biologických podmínek utváření osobnosti, dítě ovlivňují exogenní podmínky. Vnější podmínky jsou ovlivněny současnou kulturou, do které se dítě narodí.

     Kultura je výrazem, projevem a produktem sociálního života lidské society. Zahrnuje nadindividuální a historický rozměr, neboť je produktem mnoha generací.  Systém vytváří globální sociální prostor, silové pole.  Jde o „kolektivní programování psychiky“, které odlišuje členy jedné skupiny od druhé.

     Vnitřní i vnější vlivy mají povahu podmínek, ale nejsou příčinou, která postačuje k

podmínce vývojových změn. Teprve interakce vnitřního a vnějšího vede ke změnám, vývoji a proměně biologického jedince v bytost sociální. Tato interakce vyžaduje podněty zvnějšku, tak i schopnost zpracovávat tyto podněty. (Řezáč, J. 1998)

     „J. Čížková (1998) napsala, že až ve styku s jinými lidmi se u dítěte utváří i vědomí sociálního JÁ. Člověk je především sociální bytost a také tento fakt si dítě postupně uvědomuje. Toto vědomí se stává důležitou základnou jeho duševního života.“        

„J. Řezáč (1998) uvádí tyto podněty v chování a rozhodování jedince podle tohoto schématu:  

Tabulka č. 2: Vzájemný vliv podmínek na sociální situace (J. Řezáč, s. 19) 

	 
	             sociální situace
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	     vnitřní 

    podmínky

    (dispozice)


	

	       vnější 

      podmínky

      (prostředí)
	

	
	              interakce
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


    Obsah a forma aktivit (činností) tak vstupují do procesu sociálního učení a významně ovlivňují nejen jeho efektivitu, ale i hodnotu. Zákonitě nás musí napadnout, že součástí projektování ovlivňování druhého člověka musí být úvahy o povaze aktivit, vztahů a činností, s jimiž se dítě setkává. Další otázkou se stává – v jakém prostředí, situaci a klimatu se dítě pohybuje.

     Život každého člověka se odehrává v konkrétní společnosti. Tato společnost vytváří kolem člověka sociální prostor, který rozdělujeme na materiální a duchovní prostředí (vyjadřuje pojem prostředí) a za druhé, že toto okolí pro něho nabývá smysl až tehdy, ocitá-li se ve vztahu k němu (situace).

Sociální prostředí lze vymezit jako integrovaný sociální systém tvořený lidmi, jejich vzájemnými vztahy, společnými aktivitami a produkty těchto vztahů a aktivit. Vztah jedince k sociálnímu prostředí můžeme označit za výběrový. Vzájemný vztah jedinec a prostředí je ovlivňován řadou faktorů. Tuto skutečnost označujeme pojmy reaktivní, evokativní a proaktivní.

· Reaktivní interakce jedince – prostředí vyjadřuje fakt, že různí jedinci  totéž prostředí prožívají jinak, vnímají, a proto jsou i jejich reakce zcela odlišné.

· Evokativní interakce jedince – zdůrazňuje fakt, že každý člověk svým chováním vyvolává (evokuje) u jiných lidí určité reakce, určitou odezvu. Chování lidí, které takto vyvolávají se stává „jejich specifickým prostředím“ a působí jako jeden z vlivů dotvářejících jejich další způsoby chování a jednání

· Proaktivní interakce jedince – jedinec si sám vyhledává určité prostředí, které jemu vyhovuje. Například sociabilní nebo extrovertní člověk více vyhledává prostředí, které vyhovuje jeho zvláštnostem a rovněž i tak stabilizuje určité způsoby reagování.

Sociální situace postihuje fakt, že určité objekty a vztahy mezi nimi tvoří vnitřně spjatý a relativně samostatný systém. Tento fakt je užíván hlavně proto, aby byl zdůrazněn dynamický, interakční charakter určitého postavení lidí v sociálním prostoru. Budeme-li chvíli přemýšlet, uvědomíme si, že:

· Situaci lze rozpoznat, objevit (diagnostikovat)

· Situaci můžeme cíleně nebo náhodně vyvolat, působit a měnit (definovat)

· Se neustále nacházíme v nějaké situaci

     Situace obsahuje nejen relace mezi objekty, ale také časoprostorové souvislosti. Jedinec bývá často „vtažen“ do situace, která se stává součástí její dynamiky a tvoří předpoklad vnitřní změny. Obtížně bychom nacházeli příklady „ne-sociální“, pouze jen druhotné projevy fyziologických dějů, zvláště pak nepodmíněně reflexních. Od počátků lidské existence se chování člověka vztahuje k jiným lidem či prvkům sociálního prostředí. Lidské chování je dotvářeno ve společenském kontextu a zvláště pak jednání je vlastně socializovanou formou lidského sebeprojevu. Pod vlivem společnosti existují vnitřní mechanizmy, které lidské chování iniciují a dotvářejí.

     Chování, které je od jedince v určité situaci očekáváno, protože podle norem společnosti    (skupiny) odpovídá potřebám součinnosti, nebo postavení (pozici) jedince, označujeme jako sociální role.

Sociální role – komplexní způsob chování přiměřený určité sociální situaci. Obsah sociální role je jedinci zprostředkován různými formami společenských modelů (tradice, předpisy, chování lidí atp.) Výkon sociální role je limitován možnostmi jedince (např. sociabilitou, sociální inteligencí), charakterem sociální situace, subjektivním pojetím této situace a sebepojetí jedince.

     Vlivem sociální zkušenosti se utváří postoje jedince. Postoj je získaný hodnotící vztah k objektům okolí i sobě samému (Řezáč, J. 1998).

     J. Čížková (1998) uvádí určování postoje podle P. Schwarze (1963, s. 20) „Postoj je orientační odpověď, tj. intelektuálních nebo emocionálních dispozic k jednání v určitém směru.“

     Postoj tvoří tři složky:

· poznávací

· citovou

· konativní

     Postoj významně ovlivňuje chování a jednání člověka. Má podobu latentního (skrytého) regulátoru chování, anebo se v chování a jednání člověka projevuje.

Společenské prostředí tvoří podmínky pro formování specificky lidských sociálních motivů. Sociální potřeby vznikají jako produkt způsobu života jedince, jeho sociální zkušenosti.

     Za nejdůležitější sociogenní potřeby považujeme:

· potřebu sociální aktivity

· potřebu strukturalizace prostředí, vztahů a vlastního sociálního života

· potřebu sociální a osobní intimity

· potřebu začlenění do society

· potřebu akceptace

· potřebu seberealizace“

(Řezáč, J. 1998)

1.2 Pěstounská péče a její důvody

     Pediatrické aspekty náhradní rodinné péče

     „Péče vychází dle M. Zahálkové (2002) ze dvou základních předpokladů:                                           

     1. Každé dítě má právo na péči v rodině, ne však každá rodina má právo na dítě

    2. Zdravotní stav dítěte sám o sobě není kontraindikací náhradní rodinné péče. Rodiče však musí být pravdivě seznámeni se zdravotním stavem dítěte a to jak současným, tak i prognózou do budoucna včetně prognózy genetické, a je plně věcí jejich rozhodnutí, zda jsou nebo nejsou ochotni zrovna takovéto dítě přijmout. Při výběru rodičů se však již snažíme o výběr takové rodiny, kde je  - na základě psychologického vyšetření – předpoklad, že o dítě budou mít zájem.

     Musíme si také přiznat, že populace dětí, které je možné svěřit pro svěření do náhradní rodinné péče, se v některých aspektech odlišuje od naší průměrné populace. Existuje mnoho dětí, pro které se rodina hledá velmi těžko. Jde o děti zdravotně postižené a děti jiné barvy pleti. Přicházejí tedy v úvahu děti, o něž se rodiče starat neumějí (převážně z důvodů vlastního mentálního defektu) nebo nechtějí.

     Tito rodiče se od průměrné populace liší zejména v několika skutečnostech. 

     Významně vyšší výskyt mentálního defektu (až 20 % rodičů).Každé dítě je pečlivě a opakovaně vyšetřeno. Jenže u kojence poznáme pouze výraznější defekt, u starších i působení deprivace. Po příchodu do rodiny se ve většině případů začne dítě rychle rozvíjet, vede to k optimismu u náhradních rodičů, protože se však rozvoj zpomaluje. Dítě dosahuje vyšší úrovně, než jeho biologičtí rodiče, ale jen do úrovně, kterou mu dovolí genetická výbava. Osvědčilo se svěřit dítě rodičům, kteří jsou méně nároční na intelektové schopnosti dítěte.

     Velmi výraznou odlišností bývá alkoholismus (20 % rodičů). U dětí se vyskytují tato rizika:

· poškození dítěte během těhotenství alkoholismem matky. Typickým příkladem rozvinutého poškození je fetální alkoholický syndrom. U těchto dětí jde o tak velké poškození, že nebývají svěřovány do náhradní rodinné péče. Při menším poškození, postupujeme podobně jako u jiných dětí s postižením.

         -    dítě není alkoholismem rodičů fyzicky postiženo. Některé děti však zdědí enzymatickou výbavu, která může vést k pozdějšímu alkoholismu. Náhradní rodina musí k dítěti přistupovat správně, citlivě pod pevným výchovným vedením, zejména v období dospívání. Nejčastěji se vyskytující odlišností je v populaci biologických rodičů dlouhodobý trest  za spáchání trestného činu. Dítě tato skutečnost přímo neohrožuje, ale dítě bývá ohroženo umístěním dlouhodobě v ústavní péči a popřípadě nezájmem rodičů po návratu. Naše znalosti o genetické výbavě dítěte nemáme dostatečné, co jen víme je fakt, že v podobných situacích dítě často reaguje obdobně jako rodič.  V náhradní rodině je velmi důležité výchovné působení.

     Náhradní rodiče si musí především uvědomit, že svěřené dítě bude mít nejen vzhled, ale i vlastnosti i chování podobné jako biologičtí rodiče. Svěřené dítě má jinou genetickou výbavu než náhradní rodiče, proto vzájemné soužití vyžaduje daleko více tolerance.

     Adopce je akt důvěrný, ale často nezůstane dlouho utajený. Náhradní rodiče bývají později přesně poučeni, jak tuto skutečnost  a jakou formou to dítěti oznámit.“

    „Z. Matějček, B. Kadubcová (1984) uvádí teorii, že nepřítomnost nebo nízký výskyt negativně definovaných rodičovských  postojů k dítěti (hostilita, nevšímavost, nezájem, zavrhování) snižuje, jak se zdá, výskyt hostilních a agresivních postojů na straně dítěte, zvyšuje sebedůvěru a schopnost citové odezvy, dodává optimismus jeho vztahu ke světu, i když je na druhé straně činí citově závislejšími na rodičích... .“

1.3 Motivace k pěstounské péči  a očekávání zúčastněných

     Rodina prochází velkou zatěžkávající zkouškou, pokud se rozhodne pro náhradní rodinnou péči. Každý v rodině reaguje individuálně na nastalou situaci. Rodiče i sourozenci se teprve učí se přizpůsobit a často jsou nuceni změnit některé své  zvyky. Rodičům přibude více starostí a práce (častější návštěvy lékařů, diagnostika, terapie, vyřizování na úřadech apod.). Na ostatní sourozence rodiče nemají tolik času a energie, na kterou byli zvyklí. Sami partneři se často jen „potkávají“ a „předávají si“ kompetence i informace.  Zákonitě dochází ke krizovým chvílím, kdy rodiče či děti onemocní, mají úraz, problémy atd. Otázkou bývá také noční klid. Často je narušen manželský život a noční vstávání vede k únavě, neboť rodiče jsou zaměstnáni  a také potřebují kvalitní odpočinek.

     Rodina je nucena více plánovat nejen „chod rodiny“, ale i trávení volného času. Každý člen rodiny má na něj právo. Někdy v „hlídání“ pomáhají příbuzní (prarodiče, sourozenci, tety, strýcové) nebo přátelé. Východiskem bývá také najímání profesionálů. (Vágnerová, M. 2004)

Shrnutí

   První kapitola se zabývá náhradní rodinnou péčí. Rozebírá její složitosti z pohledu rodičů i z pohledu dětí, které vyrůstají v náhradní rodině. Děti v těchto rodinách by měly být milovány, mít pocit bezpečí, možnost najít si svůj vzor, mít možnost volného projevu – být plnohodnotným členem rodiny, měl by mu být umožňen všestranný rozvoj. V této kapitole je ukázáno také mnohé úskalí, kterým naše společnost komplikuje chod náhradních rodin. 

   V první podkapitole je popsáno sociální prostředí a sociální situace. Sociální prostředí je velmi důležité pro správný rozvoj a vývoj všech členů rodiny. Musíme si také uvědomit, že vzorce chování získáváme především z prostředí, ve kterém vyrůstáme. Ty si pak přenášíme do vlastního života. Sociální situace ukazuje na skutčnost, že se neustále nacházíme v určité situaci, kterou často musíme řešit. Řešením  správným i špatným se neustále učíme, jak příště situace správně zvládat.

     V druhé podkapitole o pěstounské péči a jejích důvodech jsou popsány jednotlivé pediatrické aspekty. Mezi ně patří, že každé dítě má právo na rodinu, zdravotní stav nemá být kontraindikací pro náhradní rodinnou péči. Je zde rozebírán pohled na vhodnost dítěte pro náhradní rodinnou péči i vhodnost rodiny pro přijetí např. dítěte s postižením.

    Třetí podkapitola se zabývá motivací zúčastněných. Co vede rodiče k tomu, aby si vzaly do náhradní rodinné péče dítě s postižením. Tímto aktem se rodina může dostat do problémů, neboť každý z rodiny si musí zvykat a učit se žít ve změněných podmínkách. Každý člen rodiny je nucen na sebe převzít odpovědnost za sebe i za rodinu a umožnit ,všem členům rodiny koníčky a volný čas.

2 Souběžné postižení více vadami

     Těžké kombinované postižení je označení stavu, kdy děti, mládež i dospělí, kteří kvůli svým motorickým a duševním schopnostem potřebují každodenní péči a pomoc jiných osob. Je nutná asistence při jídle, pití, ošetřování, oblékání, svlékání, polohování atd. Způsoby vyjadřování bývá značně subjektivní a mnohoznačný. Dorozumívají se zvuky, gestikou a držením těla. Při realizaci jejich potřeb je nutné citlivé porozumění pečující osoby. Jelikož tato práce je zaměřena na souběžné kombinované postižení, budou uvedeny bližší charakteristiky daných  postižení.

2.1 Downův syndrom

     Downův syndrom je vrozená choroba, při níž má člověk v  genetické výbavě o jeden chromozom více. Patří mezi aberace (odchylka) autosomů, tedy pro organismus závažnější chorobu. Jedná se o trizomii 21, kdy místo páru chromozomu jsou tři chromozomy: 47, XX, 21+, nebo 47,  XY, 21+. Přibližně ve 4 % jde o geneticky závažnou formu translokační (druh chromozómové mutace - aberace, při níž je část chromozomu přemístěna na jinou část téhož chromozomu nebo i chromozom odlišný), kdy nadbytečný chromosom je translokován na jiný chromozom. (Vokurka, M. 2004)

Obr. č. 1: Downův syndrom - karyotyp muže (www.google.cz)
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     Dítě má od narození řadu tělesných i duševních odchylek. Chorobu, která nelze vyléčit, soustředěnou péčí se však může mentální úroveň mírně zlepšit. Nápadné  bývá dítě přítomností několika znaků a typickou vizáží. Jedná se o zaostalost ve vývoji dítěte, mentální retardaci, opožděnost rozumového vývoje, vrozené vývojové vady - zejména srdeční vady,

zvýšená náchylnost k infekčním onemocněním, malá hlava, ploché sedlo nosu, malé ušní boltce a velký jazyk, dalece posazené a sešikmené postavení očí („mongoloidní“). Epikantus kožní řasa, která vychází z horního víčka a zakrývající vnitřní koutek oka, snížený svalový tonus - napětí svalu a většina lidí s postižením umírá v dětském věku, výskyt 1:700 narozených dětí. (Vokurka, M. 2004) 

     „B. Bazalová (2006) napsala, že u poloviny dětí s Downovým syndromem je pozorována pouze jedna rýha přes dlaň (Opičí rýha). Otisky prstů bývají také oproti jiným dětem odlišné. Hodně dětí má ploché nohy. Vzrůst jedinců s Downovým syndromem je malý, muži mívají kolem 147-162 cm, ženy 135-155 cm. Tělesná váha závisí na způsobu výživy, ale většinou děti trpí obezitou. Za rizikový faktor pro vznik Downova syndromu je považován věk rodičů, kdy rizikové jsou matky nad 35 let a otcové nad 50 let.“

     Rozlišujeme tři typy Downova syndromu – nondisjunkce  (prostá trizomie) 93 % případů, mozaika ve 3 % případů a translokace (dědičná forma) ve  4 % případů. 

(Bazalová, B. 2006)  

2.2 Sluchové postižení 

     „ M. Lejska (2003) uvádí následující:

     Audiologie je nauka, která se zabývá sluchem člověka za pomoci audiologických pomůcek, což je zařízení sloužící ke zlepšení sluchu u nedoslýchavých osob.

     Důležitými faktory  pro kompenzaci sluchu a nastavování zařízení ke zlepšení sluchu je potřeba znát práh sluchu ( nejslabší zvuk, který člověk zaslechne – ideální hladina intenzity se určuje 0 dB),  práh nepříjemného slyšení (nejnižší intenzita zvuku, který vyvolává akusticky nepříjemný vjem), práh bolesti (nejnižší intenzita zvuku, která již působí bolest), práh hmatu 

(nejnižší intenzita zvuku, která vyvolává hmatový vjem) a  individuální sluchový práh 

(individuální vnímání zvuků každého člověka. Může být rozdílný u pravého a levého ucha).     

Oblast zvuků, které je zdravý slyšící člověk schopen vnímat, rozlišovat, popř. rozumět je nazýván sluchovým polem (rozlišujeme dvojicí údajů - intenzitou a frekvencí).  Je však velmi podstatné, aby byly v pořádku sluchové buňky, které reagují na zvuky ve frekvenční oblasti 20 – 20 000 Hz, pro běžný život člověka je důležitá oblast 125 – 8 000 Hz.Podstatné pro komunikaci je frekvence řečová  (500 – 2 000 Hz).

     Je rozlišováno dvojí vedení zvuku -   vedení vzdušné (zvukový signál, dříve než je slyšen buňkami vnitřního ucha, je veden strukturami ucha vnějšího a středního) a  vedení kostní

(zvukový signál se dostává ke sluchovým buňkám rozechvěním kostí hlavy. Vynechává tedy převodní aparát vnějšího a středního ucha). 

    Sluchové vady a poruchy – jsou děleny na dvě skupiny:

· vady senzorineurální (percepční) a) postižení struktur vnitřního ucha, sluchové buňky

                                                            b) postižení sluchového nervu a dalších centrálních 

                                                                 struktur

· vady konduktivní (převodní) a) postižení vedení ve vnějším uchu

                                                     b) postižení přenosu energie ve středním uchu.“

Obr. č. 2: Příklad chirurgické úpravy převodní vady sluchu (www.google.cz)
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        Výskyt sluchového postižení v populaci

     „R. Horáková (2006) uvádí, že údaje o četnosti v naší i mezinárodní literatuře jsou velmi rozdílné. Nejednotný obraz se vykazuje v číselných hodnotách. Důvody pro to lze spatřovat  v regionálních a epochálních odlišnostech, v nejednotnosti metod záchytu, v problémech vymezení a klasifikaci, až v rozdílném pojetí, zda se bere v úvahu odstranitelnost převodní poruchy či nikoliv.“

Vady a poruchy sluchu podle věku a fixace řeči.

II.Vady a poruchy sluchu u dětí – před fixací řeči  způsobují vždy poruchu vývoje řeči a komunikačních schopností. Vady a poruchy menšího stupně a časově kratšího období vedou jen k opožďování ve vývoji řeči. Vady poruchy těžšího stupně a při dlouhodobém výskytu způsobují trvalý defektní vývoj řečové funkce.

     A. Vrozené (hereditární) vady sluchu

     1.  geneticky podmíněné – předpokládáme poruchu genetické informace přenášené z generace na generaci. Tento typ je vzácný.

     Častější jsou sluchové vady děděné autosomálně recesivně. Každá vlastnost člověka je předávána dvojicí znaků. Pokud je jeden ze znaků v pořádku, vada nenastane.

    2.   kongenitálně získané (prenatálně, perinatálně) – slyšícím rodičům se narodí dítě s vadou sluchu, neboť matka v první trimestru onemocněla infekční chorobou. Vada sluchu získaná v těhotenství se nazývá vadou prenatální. Vady sluchu získané perinatálně mívají příčinu v postižení, která se objeví během porodu (asfyxie, poporodní žloutenka, krevní inkompatibilita, atd.)

     B. Vady získané (postnatální)

     Vady sluchu získané mají různý dopad na komunikační možnosti dítěte. Vzniknou-li v době do „fixace řeči“ (do 6-8 roku věku), řeč se nejen nevyvíjí, ale řečové stereotypy se rozpadají. Mnohem příznivější prognózu mají vady vzniklé po fixaci řeči, které neohrožují vývoj komunikačních schopností (vady neúplné, částečné nebo přechodné).

1. po infekčních chorobách – virové jsou nejčastější příčinou těžkých získaných sluchových vad (zánět mozkových blan, meningitida, meningoencefalitida, příušnice, chřipka, horečnaté stavy, herpetické infekty, spalničky a spála).

2. při degenerativních chorobách – poškození CNS (sklerosa multiplex).

3.  po traumatech – patří mezi příčiny změny zdravotního stavu dítěte (vznik trvalých a přechodných sluchových vad a poruch).

4. po léčbě onkologických onemocnění – moderní agresivní chemoterapie může trvale poškodit sluchové buňky.       

5. při nachlazení a onemocnění horních cest dýchacích – nejčastější typ dětské sluchové poruchy při infektech horních cest dýchacích. Nachlazením se mění průchodnost Eustachovy trubice, tím také možnost ventilace ve středouší. Ve středním uchu nastává nedostatek vzduchu a blanka bubínku se zpevní a stane se méně pohyblivou.

6.    při    opakovaných a chronických zánětech ucha – hnisavé záněty středního ucha poškozují struktury středního ucha přechodně nebo trvale.

II. Vady a  poruchy sluchu u dospělých a větších dětí po fixaci řeči

    A. Převodní poruchy – původ poškození zvukovodu, bubínku, řetězu kůstek, pouzdra labyrintu, Eustachovy trubice, středoušní dutiny.

      B. Senzorineurální vady – v dospělém věku jsou nejčastějšími sluchovými vadami, kdy jejich počet narůstá s rostoucím fyzickým věkem.

1. Presbyakuzie  (stařecká nedoslýchavost) – s narůstajícím věkem každý lidský orgán ztrácí své funkce. Sluchové buňky odumírají a tento stav se stane patologickým v okamžiku, kdy začne mít vliv na komunikační pohodu jedince.

2. traumata (akustické+mechanické) – zranění hlavy může trvale poškodit sluchové buňky. Příčinou často bývají dopravní úrazy (mechanické poškození) a silné „třesky“ zvuku (akustické poškození). Silný nekontrovatelný zvuk má svou energii, pokud tato energie je silnější než ochranné síly soudržnosti sluchového orgánu, nastane traumatická destrukce některých buněk vnitřního ucha a na místě destrukce v blanitém hlemýždi nefunkční jizva. Vznikne nefunkční, frekvenčně ohraničená vada sluchu – akustické trauma.

3. dlouhodobé působení hluku – jednou z nejčastějších příčin zvýšeného poškození sluchových buněk vnitřního ucha je dlouhodobé působení silné hlukové zátěže. Pokud jsou sluchové buňky dlouhodobě přetěžovány a jejich mechanismy restituce a obnovy sil začnou být vyčerpány. Intenzita zvuku nad 85 dB po dobu několika hodin denně způsobuje postupné odumírání buněk. Vznikne typická percepční vada sluchu a maximem postižení nad 4 000 Hz.

4. toxiny tělu vlastní a cizí – toxiny vznikající uvnitř těla a poškozující vlastní tělo se objevují u obvyklých chorob (poškozené trávení, cukrovka, nemoci jater, nemoci ledvin, nemoci hormonální, imunitní, krevní, alergie, apod.), toxiny tělu cizí jsou poškozující látky, které tělo samo netvoří. Nejvíce nebezpečné pro poškození sluchu jsou nikotin a léky (aminoglykosidová antibiotika, salicyláty, diuretika, cytostatika, alkaloidy a další).

5. ušní nádory – patří mezi velmi vzácné choroby.

6. onemocnění vnitřního ucha – záněty (celkové a místní), degenerativní onemocnění struktur vnitřního ucha (meningitidy, karotidy, herpes zoster, toxoplasmózy, diftérie a další). Po operaci obvykla vznikají ložiskové, lokalizované záněty (vada sluchu je jen frekvenčně omezená nebo difusní). Jedna z nejčastějších příčinpři degerativním onemocněním struktur vnitřního ucha jsou poruchy tvorby a resorpce tekutin vnitřního ucha – Morbus Menuete.

7. onemocnění mozkových nervů, drah a sluchových center – způsobují hlavně virové infekce (sklerosa multiplex, epilepsie, parkinsonismus, a další) nebo zraněním hlavy.(Horáková, R. 2006)

     „ M. Lejska (2003) popsal, že zvuk  je tvořený podélným kmitáním částic prostředí. Jako příklad používáme kmitání kovové vidlice - ladičky. Kovové vidlice rychle rozkmitáme a tím rozechvívají i okolní vzduchové částice. Zvuková vlna (zvuková energie) se šíří do okolního prostředí.“

Obr. č. 3:  Zvuková ladička (www. google.cz)
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     U zvukové vlny rozeznáváme:

· amplitudu – výchylka od základní linie (dB)

· kmitočet – frekvence zvuku, počet kmitů za jednotku času (Hz)

· intenzita zvuku – subjektivně vnímáme jako hlasitost (fon)

    Akustická sinusoida se opakuje v časové ose. Počet opakování za jednotku času (1 s) nazýváme ji kmitočtem (kmitočtem).  

      Šumy  jsou nesinusovými zvuky a směsicí zvuků. Většina zvukových informací bývá směsicí čistých tónů a šumů.“

     Sluchový orgán členíme na čtyři části (vnější ucho, střední ucho, vnitřní ucho, sluchové dráhy a sluchová kůra).

· vnější ucho – boltec (chrupavčitá výchlipka, symetricky umístěná ve spánkové oblasti hlavy) a zvukovod (chrupavčitě kostěnná trubice o délce 2,5-3 cm, délka a průměr je důležitý při korekci sluchových vad, neboť na nich závisí množství a charakter převedené akustické energie)

· střední ucho – uzavřená dutinka v kosti skalní (tvar šestistranné kostky, je vyplněná vzduchem). Vnější stěnu odděluje hermeticky od zvukovodu blanka bubínku. Středoušní dutinu s nosohltanem spojuje Eustachova trubice (vyrovnává tlak vzduchu před a za bubínkem). Tvoří ji tři kůstky, dva svaly a dvě ústí. Řetěz kůstek dělíme na kladívko, kovadlinku a třmínek. Mechaniky středního ucha se účastní sval třmínkový a sval napínač bubínku (plní hlavně funkci ochrannou, svým stahem omezují velkou akustikou energii).

· vnitřní ucho – leží v kosti skalní a je složena ze dvou částí. První nazýváme  hlemýžděm (kochlea) – část sluchová. Druhou labyrintem (rovnovážné ústrojí). V kostěnné schránce je uložen blanitý hlemýžď, který je vyplněn nitroušními tekutinami, jež obsahují sluchové buňky – Cortiho orgán (vnější 3-4 řady a vnitřní 1 řada).

· sluchové dráhy a sluchová kůra – sluchový nerv, mozkový kmen, Heschlovy závity (vlastní centrum sluchu), kůra mozková (odehrává se rozumění řeči). (Lejska, M. 2003)

Obr. č. 4: Sluchový orgán (www.google.cz)
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Funkce sluchového ústrojí – proces slyšení:

     Zvuk (mechanické kmitání vzduchu) projde zvukovodem a akustickou energii přemění bubínek na mechanickou. Kmity v bubínku se přenesou řetězcem sluchových kůstek. Na ploténku třmínku přes oválné okénko na perilymfu (plave v blanitém labyrintu) – Převodní funkce ucha.

     Rozkmitaná perilymfa rozkmitá blanitý labyrint a v  něm uloženou  tekutinu (endolymfu).  Ta

podráždí vychýlením vlásků buňky v Cortiho orgánu. Vláskové buňky převedou mechanický signál na bioelektrický signál, který sluchovým nervem a nervovými drahami se dostane do kůry mozkové (zvukový vjem) – Percepční funkce ucha.  (Lejska, M.2003)  

     „B. Krahulcová (2003) upozornila na to, že komunikace, její způsoby, komunikační prostředky a cesty jsou základem pro vytvoření efektivního lidského společenství. Jakákoliv překážka v ontogenetickém nabývání komunikačních schopností má dalekosáhlé a závažné důsledky.“

2.3 Možnosti komplexní péče o děti v závislosti na vývoji dítěte 

     „ M. Lejska (2003) popsal, že na komplexní péči pro jedince se sluchovým postižením se podílí několik oborů:

· Medicínské obory – lékař hledá, diagnostikuje, zvažuje možnosti léčby, rehabilitace a kompenzace. Dále se podílí ORL, foniatrie, plastická chirurgie, pediatrie.

· Speciální pedagogika – připravuje možnosti vzdělávání každého jednotlivého člověka.

Surdopedie – tvoří a rozvíjí komunikaci jednotlivce, provádí prevenci sluchových vad, připravuje na povolání, sociální zařazení, integraci ( inkluzi ), zprostředkuje komunikační kompetence.

Logopedie – učí správné technice výslovnosti, umožňuje nápravu výslovnosti a podporuje komunikaci jednotlivce s ostatními lidmi.

· Psychologie – od obecné psychologie po psychologii člověka. Podporuje individualitu jedince.

· Sociologie – podpoří včleňování do společnosti.

· Lingvistika a sociolingvistika – nabízí optimální zásobu slov a možnost se bez problému dorozumívat s ostatními

· Technické obory – protetika, audiologie, akustika, elektroakustika apod.“

   Vyšetření sluchové funkce – je nutné pro určení správné diagnózy. Provádí se pomocí různých vyšetřovacích metod:

Subjektivní metoda – vyžaduje přímou spolupráci pacienta a charakter slyšení je hodnocen vysoce individuálním vjemem člověka.. Tyto metody považujeme za metody základní.

Klasická zkouška sluchová – posuzuje se stav sluchu i rozumění na základě opakování

slov, která vyšetřující předříkává. Hodnotí se - vzdálenost mezi jedincem a vyšetřujícím = orientační míra sluchové vady, rozdíl mezi opakováním hlubokofrekvenčních a slov vysokofrekvenčních  = vada sluchu s převahou vysokých nebo hlubokých frekvencí a rozdíl

mezi hlasitou řečí a šepotem = typ sluchové vady.  

Objektivní metody -  spolupráci jedince nepotřebují, používají se tehdy, pokud z jakéhokoliv důvodu nemůžeme získat přesnou a pravdivou odpověď. 

       Subjektivní audiometrie                                                                                                         - Prahová tónová audiometrie – audiometrické vyšetření (písemný záznam individuálního stavu sluchu se nazývá audiogram, který lze provést provedením audiometrického vyšetření. Vyšetření se provádí v tichých vyšetřovacích komorách pomocí audiometrů (generátor čistých frekvenčně nastavitelných tónů a šumů).

Audiogram – vytištěný protokol sítě protínajících se vodorovných a svislých čar. Obsahuje jméno, rodné číslo, typ vyšetření, jméno vyšetřujícího a přístroj, který byl použit. Vodorovné čáry jsou grafickým záznamem intenzivních hladin (dB), svislé čáry ukazují frekvenci (Hz). (Lejska, M. 2003)

Tabulka č 3:Příklad audiogramu pacienta (www.google.cz)
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Značení audiogramu podle mezinárodní dohody:

plná čára = vzdušné vedení                      přerušovaná čára = kostní vedení

červená barva = pravé ucho                     modrá barva = levé ucho

kolečko = pravé ucho                               křížek = levé ucho

opačné závorky = kostní vedení

· slovní audiometrie – slouží k vyšetření stavu rozumění řeči. Ke stanovení rozsahu rozumění se používají slovní sestavy o 10 slovech. Výběr slov není náhodný, sestavy jsou informačně rovnocenné. Každé slovo má hodnotu 10 % a chybné rozumění se odpočítává od 100 %. Pro převodní sluchovou poruchu je charakteristické, že křivka (její tvar na grafu), má stejný tvar a diskriminaci jako normální stav sluchu, jen je posunuta do vyšších hodnot. Jedinec slyší hůře (o převodní blok), ale rozumí dobře (nejsou poškozeny sluchové buňky). Pro percepční sluchovou vadu platí, že se liší především tvarem a poměrem prahu k diskriminaci. (Lejska, M. 2003)

Tabulka č. 4: Tiskopis audiogramu (www.google.cz)
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· speciální nadprahové testy

     Objektivní audiometrie

     Metody akustické

     - Tympanometrie – vyšetřovací metoda, umožňující nám vyšetření středního ucha. Principem je měření množství  akustické energie ve vnějším zvukovodu, které se odráží  od blanky bubínku. Závisí na - tuhosti bubínku (volnější bubínek lépe vede zvuk a méně zvuk odráží),

řetězu kůstek (kůstky v přesnějším (normálním) postavení brání nežádoucímu odrazu a lépe se vede zvuková vlna) a na obsahu středního ucha (normální je, že obsahuje vzduch, pokud obsahuje tekutinu, ta procházející energii pohltí. Důležité také je, že středouší nemá mít tuhou tkáň (srůsty), tím se zvuková vlna odráží). Vyšetření obsahuje tyto výsledky – tympanometrická křivka. Kde se posuzuje tvar =  existence vrcholu (vrchol existuje je vzdušné středouší a bez vrcholu je střední ucho nevzdušné vyplněné tekutinou-hnis, zánět, sekret apod.) a postavení vrcholu – pokud leží v tlakové oblasti nultého rozdílu = normální středoušní tlak. (Lejska, M. 2003)

Obr. č. 5: Tympanometrie a její funkce  (www.google.cz)
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   Vyšetření reflexu třmínkového svalu – stažený třmínkový sval se stáhne a tím omezí pohyblivost řetězu kůstek. Protože se tak zvýší odpor celého převodního systému a do citlivějších částí vnitřního ucha se převede menší množství akustické energie. Ucho se tak přirozeně brání proti poškození při silném a intenzivním zvuku. (Lejska, M. 2003)

Tabulka č.5: Příklad postavení křivek u Tympanometrie (www.google.cz) 


 - Otoakustické emise (Kempovo ucho)

     Vychází ze zjištění, že ucho zvuky jak přijímá, tak vysílá. Jedná se o spontánní slyšitelné pískání ucha. Pískání je v klidu slyšitelné a svému majiteli nepůsobí potíže. Toto pískání se dá docílit zvukem zvnějšku.

     Zdrojem pískání jsou vláskové buňky vnitřního ucha, které jsou vybaveny myofibrilami umožňující jim pohyb po své vertikále. Detekovatelných zvukových odpovědí jsou schopny pouze zdravé vláskové buňky. OAE můžeme již zaznamenat v jakémkoliv věku. Používá se jako screeningová metoda při vyšetřování novorozenců. (Lejska, M. 2003)

Tabulka č. 6: Záznam OAE ( www.google.cz) 
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  - Metody elektrofyziologické – bioelektrické signály mozku můžeme měřit. Podle množství a charakteru signálu můžeme určit typ a velikost sluchové vady. Měříme elektrický impuls, který vznikne nebo je vyvolán na základě akustické stimulace. Problémem bývá odlišení evokovaného potenciálu od ostatních elektrických potenciálů mozku. Nejlepší pro měření je BERA – měření vyvolaných potenciálů v mozkovém kmeni. Mozkový kmen je funkční i ve spánku. Vyšetření pomocí evokovaných potenciálů  BERA – Brainstem evoked response audiometry. Používá se u pacientů, kteří nejsou schopni audiometrického vyšetření (malé děti, mentálně postižení, simulanti). BERA má dvě indikace - stanovení sluchového prahu u nespolupracujícího pacienta a posouzení funkce  mozkového kmene (onemocnění mozku). (Lejska, M. 2003)

Tabulka č. 7: Diagram BERA (www.google.cz)
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Korekce sluchových vad 

     „B.Krahulcová (2003) předpokládá, že reedukační programy pro sluchově postižené předpokládají nepřetržité využití elektronických sluchadel, zejména u osob se sluchovými ztrátami méně než 91 dB, a nepřetržitou aktivaci kochleárních implantátů u implantovaných osob. Reedukace je tedy vedena převážně akustickou cestou.Proobě tyto skupiny platí do jisté míry totožné zásady speciálněpedagogické péče, reedukace sluchu a rehabilitaci řeči.“

    Postupy, které se pokouší o náhradu poškozené funkce sluchu. Dělíme je na korekci komunikační a sluchové funkce, korekce dalších akustických funkcí a kochleární implantát.

      Korekce komunikační sluchové funkce (sluchadlo) je elektroakustický přístroj, který zesiluje a moduluje zvuky. Přizpůsobuje se individuálně pro každého pacienta. Používání sluchadla je součástí celkové zdravotní péče. (Lejska, M. 2006)

     „R Horáková (2006) uvádí, že sluchadla patří mezi základní kompenzační pomůcky, kterou sluchově postižení používají nejčastěji. Sluchadlo je miniaturní elektronický přístroj tvořený dvěma elektroakustickými měniči, které převáějí zvuk na elektrický signál a opačně, elektrický signál zpět na zvuk. Obsahuje osobní zesilovače, pojítka s infračerveným a rádiovým přenosem – FM pojítka, indukční smyčky a pomůcky pro zesílení televize i pro zesílený poslech telefonu.“

Obr. č. 6: Typy sluchadel (www.google.cz)
        

        

      
                    
                                                                              


                          

     Korekce dalších akustických funkcí jedná se o světelné zvonky, vibrační budíky, sluchátkové zesilovače, psací telefony apod.

   Kochleární implantát je elektronické zařízení dráždící elektrickým proudem nervová zakončení sluchového nervu v hlemýždi. Při zachované sluchové dráze vytvoří vjem, jež je podobný normálnímu slyšení. Uvažujeme o aplikaci, pokud jsou poškozeny nebo nevyvinuty vláskové buňky Cortiho aparátu. Pro aplikaci záleží na míře stimulace, způsobu rehabilitace, motivace implantovaného, faktor rodinného prostředí a podpora.

     Podmínkami při  implantaci je nutné brát v úvahu individualitu dítěte (jeho sluch - oboustranná hluchota, sluchadla bez efektu, věk - vrozená hluchota, získaná hluchota do čtyř let věku a možnosti - organický stav kochley, inteligence, komunikační tendence),  rodinu dítěte (poučení, reálné očekávání, připravenost na dlouhodobou péči) a rehabilitační péči

(péče lékařská a pedagogická). (Lejska, M. 2003)

     „B. Krahulcová (2003) připomíná, že péče, pomoc, podpora a edukace sluchově postižených patří k nejsložitějším spciálněpedagogickým  praxím.

     Předpokladem maximalizace jazykových a kgnitivních schopností sluchově postiženého dítěte je realizovat smysluplnou komunikaci v sociálním kontextu. Významnou roli sehrává časná a přesná diagnostika sluchového postižení, zkrácení období od diagnostiky k přidělení sluchadla a začátku rehabilitačního prgramu. Nezastupitelná je vysoce  erudovaná podpora a informovanost rodiny.“

Obr. č. 7: Kochleární implantát (www.google.cz)
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Shrnutí

   Druhá kapitola se zabývá souběžným postižením více vadami. Možnou pomocí, péčí, dorozumíváním a potřebami jedinců s postižením. Také popisuje, co bude obsahem jednotlivých podkapitol.

     V první podkapitole najdeme popis charakteristik Downova  syndromu. Downův syndrom je vrozená choroba na chromozální úrovni. Tito lidé mají odlišný zjev, chování i emoční prožitky.Upozorněno je také na možné rizikové faktory, při kterých se dítě s Downovým syndromem může narodit.

    Druhá podkapitola je rozsáhle věnována sluchovému postižení. Z medicínského hlediska jsou zde vysvětleny termíny, které se týkají zvuku a sluchu. V podkapitole je popsáno složení sluchového orgánu, funkce sluchového orgánu, druhy vad sluchu i s rozborem a  jednotlivé fáze procesu slyšení.

   Třetí podkapitola se zabývá možnostmi komplexní péče pro sluchově postižené. Jsou zde vyjmenovány a popsány medicinské obory, které se zabývají touto problematikou. Popis typů vyšetření – subjektivní a objektivní vyšetření. A možnostmi korekcí u nás – sluchadla a kochleární implantát.

     3 Komunikace u dítěte s Downovým syndromem a sluchovým

postižením

     „Komunikace  podle M. Lejska (2003) je složitý děj informace ve srozumitelné podobě vydávat, informace přijímat, dekódovat a porozumět. Slouží k přenosu informací pomocí specifických informačních kanálů. Komunikace je vrozená a je jedna z nejsilnějších potřeb člověka. Každé zdravé dítě začíná mluvit, není tedy ponecháno na vůli dítěte, zda bude či nebude mluvit.

     Lidskou komunikací není jen zvuk a řeč, typy komunikace z hlediska sluchu a řeči jsou komunikace smyslová a mimosmyslová.

     Komunikaci smyslovou rozeznáváme neakustickou (optická, čichová, hmatová, chuťová) a akustickou (zvukové pozadí, mimopojmová – obecné zvuky, kde se jedná I. signální soustavu, senzitivu) a pojmovou (verbální, II. signální soustava)

      Komunikace mimosmyslová  (řízení krevního tlaku, glykemie v organismu)

     Člověk, který neslyší, se často velmi těžko dorozumívá – sociální deprivace. Jedinec bývá vyřazen na okraj skupiny a je potlačena schopnost být zdatným a uznávaným členem sociální skupiny. Důsledkem může být změna osobnosti člověka a změna kvality jeho života.“

3.1 Komunikační systémy

     Během vývoje odborné péče o sluchově postižené se nejvíce osvědčily tyto komunikační systémy:

· orální komunikace

· simultánní komunikace

· totální komunikace

· bilingvální komunikace

     Z historického hlediska došlo k velkému rozvoji a zdokonalení dorozumívajících prostředků pro sluchově postižené.

Systém orální komunikace

     Orální metody zastupují velké množství metod didaktické komunikace. Cílem je osvojování mluvené, hláskové řeči a didaktického obsahu vzdělávacího programu. V průběhu historie vznikla všestranně propracovaná metodika i úspěch u části sluchově postižených. Současnost také nabízí didaktické technologie a audiotechniku, které nám umožní vcelku kvalitní zpětnou sluchovou vazbu. Za nedostatek můžeme uvést jejich celoplošné a univerzální využívání. V dnešní době existují dva orální komunikační systémy:

· čisté orální monolingvální systémy – jsou pomalé, nákladné a nerespektují přirozené fyziologické potřeby těžce sluchově postižených z hlediska rozvoje jazyka, proto se využití v posledních letech snižuje.

· orální systémy doplňované vizuálně-motorickými markery slovní podstaty – monolingvální systémy jsou doplňované vizuálními prstovými abecedami (daktylní abecedy jednoruční, obouruční nebo smíšené, pomocí artikulačních znaků, psanou podobou jazyka s řečí). Usnadňuje se rozvoj kognitivních procesů na podkladě čtení a psaní.

· orální systémy permanentně doplňované vizuálně-motorickými markery neslovního typu (bimodální). Cílem těchto systémů bývá rozvoj mluveného jazyka, jsou to smíšené systémy, které obsahuje vysokou komunikativní hodnotu znaku, gesta, mimicko-gestikulačních komunikačních možností od útlého věku. Stimulace verbálního rozvoje, zlepšování vnímání mluvy a podpora komunikace je přínosem. Naopak častá nepřesnost pojmů, absence morfologických znaků, pochopení a zapamatování znaků dříve než slov bývá nedostatkem tohoto systému.   

Systém simultánní komunikace

     Můžeme považovat za schéma překladu a převodu mluveného jazyka do znakového jazyka neslyšících a obráceně při komunikaci ve formálním projevu. Proto funkcí je zpřesňování výpovědi a je nejčastěji vizuálně-motorická. Představuje pokus o vyrovnání orální a vizuálně-motorické jazykové komunikační produkce.

     Simultánními komunikačními formami mohou být český znakový jazyk, prstová abeceda   (daktylní řeč, daktylografie), pomocné artikulační znaky, psaná podoba jazyka, gesta, mimika, pantomima.

     Tyto systémy jsou výhodné pouze v některých případech. Například u těžce sluchově postižených dětí v rodinách, kde se nemluví majoritním jazykem státu nebo u dětí s dalším postižením (poruchy chování a učení). Proto současná komunikace v mluveném i znakovém jazyce je lingvisticky nekonzistentní a pro vzdělávací programy dětí s těžkým sluchovým postižením bývá vhodná jen částečně.

Systém totální komunikace

     Definujeme jako komplexní komunikační systém, který v sobě zahrnuje  veškeré použitelné komunikační formy (akustické, vizuální, slovní, neslovní, manuální atd.) k dosažení účinného a obousměrného dorozumívání se sluchově postiženými a také mezi nimi navzájem. V pragmatické rovině představuje pouze složité a variabilní struktury komunikačního procesu a také jeho alternativy a deviace z hlediska vysílatele a přijímatele informace jako metodického základu pro vytváření vzdělávacích programů. Představuje otevřený systém, který je aktivně provázaný se svým okolím, je proměnlivý a regulovaný zpětnovazebními okruhy = je filozofií komunikace, není metodou komunikace.

Systém bilingvální komunikace

     Přenos informací ve dvou jazykových kódech - ve znakovém jazyce neslyšících a orálním. 

Cílem bilingválních komunikačních a edukativních strategií je maximalizace komunikačního a kognitivního potenciálu sluchově postižených v komunikačně optimálních podmínkách.

     Světová federace neslyšících ve Stockholmu v roce 1993 shrnuje M. Potměšil takto:

· Uznává statut znakového jazyka jako vizuálně-gestického, lingvisticky uznaného jazyka, založeného na užití rukou, paží, očí, obličeje a těla.

· Uznává skutečnost, že znakový jazyk je prvním jazykem neslyšících lidí

· Uznává, že neslyšící lidé mají stejné právo na uznání svého znakového jazyka jako ostatní lidé na své jazyky při své plné účasti na životě společnosti ve všech oblastech

· Uznává se skutečnost, že národní jazyk je druhým jazykem neslyšících vzhledem k tomu, že jej nemohou užívat spontánně. Seznamují se s ním až v průběhu vzdělávání

· Uznává se skutečnost, že neslyšící jsou bilingvní, protože užívají většinou znakový jazyk a národní jazyk v mluvené i psané podobě v každodenním životě

· Uznává se skutečnost, že neslyšící by měli být vzděláváni ve všech předmětech, či vědních oborech ve znakovém jazyce

· Uznává fakt, že psaná forma mluveného jazyka je plně přístupná pro neslyšící a proto se neslyšící učí národnímu jazyku nejlépe v psané formě národního jazyka. Uznává se nezastupitelná role znakového jazyka při výuce všech jazykových parametrů jazyka mluveného

· Uznává důležitost bilingvismu a podpora výše uvedených bodů.

(Krahulcová, B. 2003)

     „Bilingvismus sluchově postižených je plnohodnotné užívání mateřského jazyka těžce sluchově postižených, znakového jazyka, a jazyka majoritní společnosti, v našem případě českého jazyka v obecné a pedagogické komunikaci.“ (B. Krahulcová, Komunikace sluchově postižených, s. 42)

3.2 Možnosti podpory

     Právo na vzdělání začíná být klíčovým ukazatelem vyspělosti společnosti. V Evropě mluvíme

o  integračním procesu. V  rámci edukace se  promítá hlavně ve výchově  a  vzdělávání osob  se

osob se speciálními vzdělávacími potřebami. Jedná se o program „Škola pro všechny“a zahrnuje

zahrnuje jedince různého věku. U nás se touto problematikou začalo  po roce 1989, postupně  se

došlo ke  zjištění, že  úplná  integrace  nebude  nikdy úplně naplněna.  Pro úspěšnou  integraci je

je samozřejmě nutná nejen připravenost učitelů, speciálních pedagogů a psychologů, ale i rodičů

dítěte postiženého a také rodičů ostatních  i  jejich dět - tedy společnosti. I  tak musíme  počítat s

tím, že mnoho dětí se vrací zpět do speciálního školství.Částečným řešením mohou být speciální

být speciální třídy u základních škol. (Nováková, Z. 2004)

     „V. Lechta (2005) připomíná, že v případě dětí s narušeným vývojem řeči se rodiče mohou doslova stát koterapeuty svých dětí. Platí to nejen o rodičích, ale i o učitelkách mateřských škol, opatrovnících či terapeutech v různých zařízeních atd. To vůbec neznamená, že tito laici anebo odborníci – nelogopedi vytyčují cíle terapie či určují její metody, ale že chápou podstatu problému, ovládají optimální způsoby komunikace s dítětem a realizují smysluplné instrukce logopedů v přirozeném prostředí dítěte.“

Komplexní péče o jedince s poruchami komunikačního procesu

     Jedinci s   poruchami komunikačního  procesu jsou postiženi především  v  oblasti sociálních

mezilidských vztahů.  Léčba těchto poruch  spočívá často  v  medikamentózní  léčbě,  popřípadě 

chirurgické. Tento proces  má  čtyři fáze –  anamnézu  s  podrobným vyšetřením, diagnosticko -

terapeutucká rozvahu, léčbu a následnou rekonvalescenci.

     Komplexní  péče  vyžaduje  úzkou spolupráci řady  odborností. Většinou zasahují  tři   oblasti  

(medicínská, pedagogická a sociální).

Medicínská péče - důležitá při včasné  a přesné diagnostice patologických stavů, při možnostech

léčení či zlepšení stavu a následně při sledování a ochraně zbytků funkce.

Pedagogická péče - učit  a naučit postiženého některým základním komunikačním   postupům  a 

znalostem. Jedná se o individuální přístup a o systém speciálního školství.

Sociální péče - jejím úkolem  je  vytváření takových  podmínek  pro postiženého,  aby dopad  na

sociální zařazení byl co nejmenší. (Lejska, M. 2003)

Narušená komunikační schopnost 

     „ J. Klenková (2006)  popsala, že jednotlivé kategorie narušené  komunikační schopnosti jsou složitá  a rozsáhlá.  Je nutné  si uvědomit, že vývoj řeči  u dítěte neprobíhá  jako neprobíhá  jako

samostatný  proces, ale  je  ovlivňován  vývojem  senzomotorického  vnímání, motoriky, myšlení a jeho socializací. Vychází  se  z  toho,  že vývojřeči   je složitý proces,  který ovlivňován  řadou  faktorů. Tyto  faktory rozlišujeme  na  vnitřní  (jedná  se  o  vrozené faktory, nadání   pro   řeč, zdravý   vývoj  sluchového  a  zrakového   analyzátoru,   nepoškozená centrální nervová soustava, nepoškozené mluvní  orgány,  dobrý  celkový  fyzický  a  duševní vývoj, uspokojivý vývoj  intelektu) a  vnější (vliv prostředí, výchovy, přiměřenost podnětů a stimulací dítěte ke komunikaci).

     Narušený vývoj řeči  je  pouze jedna  z  kategorií narušené  komunikační schopnosti, která  je

způsobena řadou příčin  a projevuje se bohatou škálou symptomů.  Chápeme ho jako systémové

narušení  jedné, více  nebo  všech oblastí vývoje řeči  (osvojování mateřského   jazyka, rozvíjení

jazykových schopností s  ohledem na chronologický věk dítěte). Deficity se projevují v rovinách

– morfologicko-syntaktické, lexiálně-sématické, foneticko-fonologické a pragmatické.

     Narušený vývoj řeči klasifikujeme z těchto hledisek:

· hledisko etiologické - narušený vývoj řeči může  být dominujícím příznakem (specificky

     narušený vývoj řeči) nebo jako symptom (symptomatická porucha řeči).

· hledisko stupně - může  se projevovat úplnou  nemluvností  (hluboká mentální retardace)

nebo případy lehkých odchylek.

· Hledisko průběhu  vývoje  řeči - opožděný  vývoj  řeči,  omezený  vývoj  řeči,  přerušený 

vývoj řeči, odchylný vývoj řeči. 

· Hledisko věku – do  roku  věku dítěte  mluvíme  o  fyziologické  nemluvnosti,  jestliže se 

vývoj řeči opozdí a dítě je zdravé jde o prodlouženou fyziologickou nemluvnost.“

     V rámci logopedické péče o děti se symptomatickými poruchami řeči se snažíme nejen zmírnit negativní vlivy dominujícího postižení na řeč, ale tam, kde je to jen trochu možné, poskytnout jedinci s postižením prostřednictvím řečového kanálu nástroj kompenzace vlivů dominujícího postižení. (Lechta, V. 1998)

Dyslalie – patlavost     

     Dyslalie je nejčastěji se vyskytující porucha komunikačních schopností, porucha artikulace,

kdy je narušenavýslovnost jedné hlásky nebo skupiny hlásek, neschopnost nebo porucha používání zvukových vzorů řeči v komunikaci a vyskytuje se u sluchově postižených jedinců.

     Etiologie  dyslalie  příčiny  jsou rozdělovány  na  funkční  (mluvidla  jsou bez  poruchy – typ

motorický a senzorický)a organickou (způsobené nedostatkem a změnami na mluvních orgánech

či  porušení sluchových drah  a poruchami centrální nervové soustavy).  Dále může  být podmíněna různými faktory v 

neurologických mechanizmech řeči ( jde o impresivní, expresivní a centrální dyslalii).

     Z  hlediska  lokalizace  konkrétní  příčiny  dělíme dyslalii  na  akustickou,  labiální,  dentální,

palatální, lingvální a nazální.

    Z hlediska rozsahu rozeznáváme dyslalia univerzalis(mnohočetná dyslalie), dyslalia multiplex

(gravis) a parciální dyslalie (dyslalia levis, simplex).

     Z hlediska kontextu dělíme dyslalii na hláskovou a kontextovou.

Diagnostika  dyslalie  probíhá  u  klinického logopeda.  Základní metodou je  rozhovor,  který je

zaznamenáván (magnetofon, video). Při vyšetření artikulace se využívají i přístrojové metody - sonograf a spektograf. Na základě všech zjištění je zpracován terapeutický plán.

Terapie dyslalie by měla probíhat již v předškolním věku. Vždy hlásku vyvozujeme pouze jednu

hlásku a to  individuálně a postupujeme od snadnějšího ke složitějšímu. Při terapii by mělo platit

několik  zásad – krátkodobého  cvičení, využití sluchové kontroly,  používání pomocných hlásek

pomocných hlásek  a  minimální akce. V  průběhu korekce (vyvození) hlásek postupujeme podle

těchto etap – přípravná cvičení, vyvození hlásky, fixace hlásky a automatizace hlásky.(Klenková, J. 2006)   

Komunikace sluchově postižených 

     Možnosti komunikace  sluchově  postižených existují,  na slovní podstatě  (mluvená hlásková

řeč, odezírání a psaný projev),  na  neslovní podstatě  (mimika, gestika, dramatizace, pantomima

pantomima a  znakový jazyk)  a na  alternativních  a augmentativních komunikačních systémech

(AAK - kompenzuje projevy komunikačních  poruch  u těžce  postižených  osob,  augmentativní

komunikační  systémy - podporují  a  rozšiřujíjiž existující  komunikační schopnosti, alternativní

komunikační systémy - užívají se jako náhradamluvené či znakové řeči). (Sobotková, A. 2004)   

Současný stav řešení 

     „M. Vítková  (2009) se zábývala tím, že se  změnami ve společnosti se také prohlubuje snaha o  integraci  a inkluzi žáků se  speciálními vzdělávacími potřebami do škol, školských zařízení a společnosti. 

     Pojem inkluze  vyplyne z  pojmu  mainstreaming  (zahrnutí)  a  inkluze (začlenění). V  dnešní 

době se však používá více její varianta  responsible inclusion (uvážlivé začlenění). 

     Procento žáků , kteří potřebují speciální intervenci ve speciálních školách, činí 5-10 %. V ČR

podle školského zákona č. 561/2004 Sb. se jedná o  základní školu,  základní školu praktickou  a 

základní  školu  pro  žáky s  tělesným,  zrakovým,  sluchovým  postižením  ad. Pro tyto žáky  se

vypracovává individuální vzdělávací plán. 1 - 5% žáků však potřebuje speciální  programy, které

se realizují ve speciálních školách.

     Velmi důležitá u sluchově postižené děti je včasná intervence=raná péče. Pouze u 30% dětí je

sluchová  vada  diagnostikována  do  konce druhého  roku  věku  dítěte. Včasná  intervence  má 

má několik stádií :

· přijetí klienta do péče

· definování potřeb dítěte a rodiny

· poskytování služeb, podpory a terapie

· mezioborová spolupráce – (pediatr, ušní lékař, audiotechnik, apod.)

· přechod dítěte do vzdělávacích zařízení  (školy se speciálními pedagogickými centry, výchovní poradci, školní metodici  prevence,  školní psychologové, školní  speciální pedagogové, střediska výchvné péče,  Institut pedagogicko-psychologického poradenství)           

     Střediska rané péče pro sluchově postižené:

Středisko  Tamtam  –  jediný  poskytovatel  úplných  sociálních služeb  (Praha a Olomouc), dále 

pomáhají Helpnet, Helpes, Federace rodičů a přátel, …“

     Rehabilitační a fyzioterapeutické metody u klientů s narušenou komunikační schopností 

1. Vojtova metoda reflexní lokomoce - hlavním přínosem  metody  je přesné  rozlišování

svalových funkcí v  terapii reflexní  lokomoce,  který  si  klade  za  cíl  znovuobjevení 

fyziologických pohybových vzorů, jež byly blokovány.

2. Synergetická   reflexní  terapie  -  komplex   terapeutických   metod,  ve  kterém  jsou 

slučovány  vybrané  a  modifikované  prvky z  několika  běžně  užívaných  reflexních

 terapií  obohacené o nové reflexní prvky Pfaffenrota. Pomáhá u dyslalie.

3. Pëto metoda konduktivní edukace - sjednocený systém rehabilitace určený pro jedince

s neurologickým postižením(dětská mozková obrna, Parkinsonova nemoc, roztroušená skleróza, cévní

mozková příhoda, poúrazové stavy mozku).

4. Metodika Myofunkční  terapie podle  A. Kittelové - pro  děti školního a  předškolního 

věku s poruchami polykání,cílem jedosažení správného průběhu polykání a odstranění

orofaciální dysfukce.

5. Orofaciální svalová funkční terapie-zaměřuje se na potlačení chybných funkčních

procesů v orofaciální oblastisprávným funkčním vzorem.

6. Metoda M. C. Crickmayové-použití u dětí s dysartrií, kdy se zaměřuje na rozvoj 

řeči a komunikační kompetence, než na bezchybnou artikulaci. Zahrnuty principy

pohybové terapie manželů Bohatových.

7. Padovan  –  neurofunkční  reorganizace - spočívá v  postupném  opakování  a  novém 

zpracování pohybových vzorců fyziologického lidského vývoje.

8. Affolter –  metoda  senzorické  stimulace  - cílem  je  zlepšení porušených  schopností

jedince ke vnímání a zpracování senzorických informací  z okolí za účelem usnadnění

reedukace arušených motorických funkcí.

9. Doman – Delakato: Metoda terapie dětských mozkových  poruch  hybnosti - smyslem

terapie j e  stimulace  zachovaných  mozkových  buněk  k  tomu,  aby  převzaly funkci 

deficitních buněk.

10. Metodický  přístup Tardieu - rehabilitační  program je sestaven podle analýzy faktorů, 

které  handikepují jedince při poruše centrálního nervového systému.

11. SINR  – Systém  intenzivní  neurofyziologické  rehabilitace -  vychází z  teze,  že  při

dětské mozkové obrně  mají  významnou  roli  blokády  v  oblasti páteře  a  tak mícha  vykonává  svou funkci bez dostatečné kontroly vyšších center.

12. Senzorická  integrační  terapie Ayres – vychází  z teze,  že  celá  řada  neurologických 

poruch   spočívá  v  nedokonalém  či  chybném  spojování  a  zpracování  smyslových 

vjemů v  centrálním nervovém systému.

(Bytešníková, I. 2007)

      „V. Lechta (2005) upozorňuje na to, že aby naše terapie byla efektivní, dodržujeme při její realizaci určité principy, které byly rozděleny do dvou skupin. Skupinu NE tvoří principy, které nejsou vlastní naší terapii, a ve skupině ANO jsou principy, které jsou typické pro naši terapii. V následující tabulce jsou vypsány ty nejdůležitější:“

Tabulka č. 8: Principy komplexního terapeutického přístupu (V. Lechta, Terapie narušené komunikační schopnosti, 2005, s. 191)                                                            

                    NE                                  PRINCIPY                                                           ANO              

           bílý plášť                                                                            bez bílého pláště

           lékařka                                                                                teta logopedka

           dominantní postavení                                                          rovnocenný partner

           pacient                                                                                 terapie na koberci

           jen před logopedickým zrcadlem                                        terapie i bez zrcadla

           jen individuální terapie                                                        terapie rovněž v kolektivu

           bez motivace  a  bez kontextu                                             terapie s motivací a v kontextu                                                                                 

           bez hry a názoru                                                                   terapie hrou a názorem

           bez aktivní účasti dítěte                                                        terapie s aktivní účastí dítěte

           bez zpětné vazby                                                                  terapie se zpětnou vazbou

           bez spolupráce s rodinou, MŠ                                              terapie s aktivní účastí rodiny

           jen terapie řeči                                                                      terapie i jazyka 

           jen rozvíjení fonetické roviny                                               rozvíjení ostatních rovin 

           až v 5. - 6. roce                                                                     včasná stimulace nebo terapie

_____________________________________________________________________________

     Tlumočnické služby:

Centrum  zprosředkování  tlumočníků pro neslyšící  Praha. Tlumočník  pracuje na  živnostenský

list a zprostředkovává informace z výchozího jazyka do jazyka cílového.

(Bytešníková, I. 2007)

    „B. Krahulcová (2003) napsala, že neexistuje jediná nebo nejlepší metoda, cesta, způsob, komunikační strategie nebo vzdělávací program, ale široké spektrum možností k překonání  komunikační bariéry na podkladě individuálních schopností sluchově postižených. Největším omylem historie speciálněpedagogické péče o sluchově postižené byla jednostrannost a hledání jediného a nejlepšího edukačního a rehabilitačního programu. Budoucností je pouze otevřený systém diferencovaných edukačních a rehabilitačních programů pro sluchově postižené.“

3.3 Komunikace ve školním prostředí

Reforma  speciálních škol a rozvoj vzdělávání sluchově postižených   

     Východiskem  nové  koncepce speciálního školství je naplnění zásadních principů uvedených

dokumentů (Krahulcová, B. 2003):

„Každý  národ   má odpovědnost,  aby  se  jeho  školský  systém  postaral o  děti  se  zdravotním

postižením.  Společnost   by  měla  umožnit  dětem  se  zdravotním  postižením,  aby  přispívaly 

společnosti ve výchovném školském prostředí, jež je co nejméně omezeno. Je-li schopnost dítěte

mít prospěch z řádného školského systému omezena, mělo by mít takové dítě přístup do zařízení

a institucí, jež byly navrženy  tak,  aby  vyšly  vstříc  jeho  potřebám.  Kde  není  úplná integrace

integrace   možná,   mělo  by    být   spojení  s  místními   školami,   výchovnýmí   institucemi  a 

společenskými zařízeními co nejužší.“

     Koncepce  speciálního školství  předpokládá  vytvoření  otevřeného  a  prostupného  systému 

komplexní péče o zdravotně a sociálně postižené děti od zjištění vady  po dospělost.  K dosažení

cílů používáme  speciálních metod, prohloubení  a rozšiřování individuální péče. Učební osnovy

jsou  stanoveny volněji, jen  je stanoven základní obsah učiva. U přednostňuje se také kooperace

mezi učitelem (vychovatelem, asistentem) a žákem i rodiči žáků. (Krahulcová, B. 2003)

     „V. Lechta (2002) upozorňuje, že místo vzájemné spolupráce resortů  vznikají zbytečné kompetenční spory o to, kdo má v péči o dítě s postižením rozhodující slovo. Ve větších městech školní a zdravotničtí logopedi poměrně dobře spolupracují (lépe, pokud jde o státní instituce), v menších městech stále ke škodě klienta přetrvává rivalita.“ 

Možnosti komunikace sluchově postižených 

     Český znakový jazyk –  přirozený  a  plnohodnotný komunikační systém tvořený specifickými

vizuálně- pohybovými prostředky (tvary rukou, jejich postavením a pohyby, mimikou, pozicemi

mimikou, pozicemi hlavy a horní částí trupu).

     Znakovaný  český  jazyk –  je  umělý znakový  systém,  který  usnadňuje  dorozumívání  mezi

slyšícími a neslyšícími.

     Znakový jazyk  neslyšících – označuje vizuálně - motorické symbolické komunikační systémy

(český znakový jazyk, znakovaný český jazyk, apod.).

     Dětský znakový jazyk – zjednodušená forma projevu.

     Daktylní řeč, abeceda, daktylotika –  prstová abeceda vyjadřuje  jednotlivá písmena polohami

prstů. Daktylografie – psaní písmen ukazováčkem pravé ruky do lévé dlaně.

     Pomocné  artikulační  znaky –  splňují  funkci  podpory  správné  artikulace  hlásky  a  funkci

daktylních znaků.

     Psaná  podoba   jazyka –  významný    doplněk    vizuálně  -   motorických   komunikačních  

prostředků.

     Odezírání – vnímání orální mluvy zrakem a její chápání.

     Nedílnou součástí komunikace je také mimika, gestikulace, TV, DVD, CD, divadlo, apod.

( Krahulcová, B. 2006)

Shrnutí

 Třetí kapitola se zabývá komunikací u dítěte s Downovým syndromem a sluchovým postižením. Úvod kapitoly se věnuje smyslové a mimosmyslové komunikaci.

      První podkapitola se zabývá komunikačními systémy. Jsou popsány orální, simultální, totální a bilingvální systémy podle B. Krahulcové.

   Druhá podkapitola popisuje možnosti podpory u nás, druhy péče, objasnění narušené komunikační schopnosti, dyslálii, terapie a komunikaci sluchově postižených a současný stav řešení.

     Komunikace ve školním prostředí je obsahem třetí podkapitoly. Zabývá se odpovědností ve škole, výpisem a popisem možností vzájemné komunikace.

4 Případová studie – dítě se souběžným postižením více vadami

     Pro tento výzkum byla vybrána rodina, která má ve výchovné péči děvčátko s Downovým syndromem. Rodina je  velmi působivá a zaslouží si upřímný obdiv, neboť jak vše zvládají a co vše dokáží je  víc  než obdivuhodné.

      Dívenku  jsem  poprvé  spatřila  a  komunikovala  s  ní před třemi roky. Potěšilo mě její upřímné  přátelství, vstřícnost  a laskavost. Její  matka mě pozvala několikrát  k  sobě domů  a  já

měla tu možnost poznat i celou rodinu. Byla mi poskytnuta veškerá dokumentace a informace při psaní této práce.

     Cílem diplomové práce je analýza vzájemné komunikace děvčátka s okolím, vzájemné pochopení potřeb druhého, formy komunikace  i zaběhnuté stereotypy.

 4.1 Metodologie výzkumu

    Procedura ( komplexní pojetí) byla použita monografická procedura a podrobná analýza zkoumené rodiny.

      Metodou – cestou k cíli byla použita metoda kvalitativní.

   Technika - nástroje, kterými byly zjištěny data se stalo zúčastněné a aktivní pozorování dlouhodobého charakteru, přirozený a přímý rozhovor s děvčátkem i celou rodinou, také obsahová analýza dokumentů a lékařských zpráv a korespondence.

    Výzkum byl proveden přímo v rodině dívenky.  Byla zkoumána komunikace děvčátka s okolím, vzájemné porozumnění a soužití rodiny, příbuzných, učitelů, vychovatelů  i cizích lidí. Byly analyzovány použité formy komunikace,  jejich četnost  a dívčin výběr lidí k hovoru. 

    Jako cíl práce byla stanovena analýza vzájemné komunikace, vztahy v rodině a formy i frekvence komunikačních prostředků.

     Při  zpracování diplomové práce  byl použit následující postup – časté návštěvy rodiny, rozhovor a pozorování,  analýza dokumentů a lékařských zpráv. 

4.2 Cíl výzkumu a výzkumný vzorek 

     Hlavním cílem diplomové práce bylo analyzovat komunikaci v rodině i mimo ni. Popis a rozbor komunikace děvčátka – komunikace vzájemná, vzájemné chápání potřeb druhého, vzájemná tolerance formy komunikace a zaběhnuté stereotypy.

     Vedlejším cílem se stalo poodhalení života, snů a nadějí rodiny, jakým způsobem se změnil chod rodiny přijetím děvčátka do výchovné péče a co vede manžele k tomu vzít si do pěstounské péče dítě s postižením.

      Výzkumným  vzorkem se stala úplná rodina se čtyřmi dětmi. Z toho dvě děti jsou vlastní a dvě byly přijaty do pěstounské péče, kde obě dvě jsou děti se souběžným postižením. Rodina žije ve vlastním domku se zahradou a psem (labrador).

4.3 Kazuistika

     Dívenka se narodila před  jedenácti lety  ze  třetího těhotenství. Jednalo  se  o předčasný porod ve 38. týdnu, který byl veden císařským řezem  (section caesarea). Matka se  vzdala dítěte, 

zřejmě z důvodu postižení a otec je neznámý.

    Narozené dítě bylo do roku věku v kojeneckém ústavu a od tohoto věku bylo umístěno do pěstounské péče. Rodiče mají dvě děti vlastní a kromě Aničky ještě jedno dítě v pěstounské péči. Otec pracuje a matka je v domácnosti, neboť dva, děvče a jeden z chlapců mají mentální postižení. 

      Dívenka, o které  je tato práce , je nejmladší a má velmi silný citový vztah se sestrou (16 let), a to ochranitelský. Velmi ráda sestru vyhledává a pobývá s ní. Pokud ji něco trápí, často se sestře svěří. Sestra ji často pomáhá a přirozeně podporuje.

     Se starším bratrem (14 let) jedná na  úrovni rovnocenné hry, jsou k sobě opatrní a vzájemně se respektují.                           

     S mladším bratrem (12 let) si ráda hraje a spolupracuje, neboť k sobě mají vztah , který se rovná úrovni „parťáků“. Bohužel i ve zlém, takže zde je nutný dohled. 

     Starší sestra s nejstarším bratrem mají vztah komplikovanější, neboť oba prochází pubertou a oba prochází změnami nálad, takže občas dochází ke třenicím. Starší sestra s  mladším bratrem si spolu velmi dobře ruzumí a probíhá zde i nekomplikovaná vzájemná pomoc. Vztah obou bratrů bývá nevyzpytatelný, takže potřebují dohlad „na dálku“ a občas musí být usměrňováni.

     K rodičům mají všechny děti velmi hezký, důvěrný a srdečný vztah. Rodiče všechny své děti upřímně milují a vzájemná pomoc je v této rodině běžná.

     Původně rodina bydlela u většího města, posléze rodiče postavili domek se zahradou ve městě

s  přibližně  desetitisíci  obyvateli. Dívenka  navštěvuje  ZŠ  speciální,  která  je  7  km  od  místa

bydliště. Do školy i ze školy ji vozí matka. Chod domácnosti organizuje a hlavní pečovatelkou je matka. Otec velmi pomáhá jak fyzicky, tak psychicky a nebrání se žádné práci a pomoci pro rodinu. Každé dítě má také určeny své povinnosti, které vykonává a od rodičů je běžná i zpětná vazba. Rodina je plně funkční a své problémy zvládá v rámci možností velmi úspěšně.  

  Dívenka přijatá do pěstounské péče má Downův syndrom, oboustranou převodní nedoslýchavost, retardaci expresivní složky řeči - dyslalické projevy, srdeční vadu  A-V SEPTA,

sníženou funkci štítné žlázy, hyperaktivitu, oslabenou hrubou i jemnou motoriku, oscilující pozornost, častou  nemocnost – oslabená imunita. Ve dvou letech věku byla zjištěna akutní myeloidní leukémie, kterou se podařilo v pěti letech vyléčit chemoterapií. Chemoterapie však způsobila poškození sluchu.

      Rodiče od počátku velmi ochotně spolupracovali s  odborníky, proto nyní má děvčatko IQ ve

středním pásmu (IQ 47),  i když původně do rodiny přišla s těžkým pásmem mentální retardace.

     V počátcích velmi rodině pomohla pracovnice SPC, která dobrovolně 1x měsíčně jezdila za rodinou a rodičům ukazovala základy edukace dítěte s postižením. Naštěstí dívenka nejevila sociální deprivaci z kojeneckého ústavu.

     O veškeré dokumemty, písemnosti, jednání na úřadech, s lékaři, sociálními pracovníky, školou se obětavě stará matka. Také zajištěje přesuny autem a organizuje chod  rodiny.

   Dívenka v důsledku Downova syndromu je opožděná, snadno unavitelná s oscilující pozorností a hyperaktivitou. Zároveň je velmi společenská, mile přátelská, usměvavá, zvídavá, ale i  tvrdohlavá. Nejde si  nevšimnout  nápadnosti v  emočním prožívání a odlišnosti motivace v

důsledku mentální retardace, jako je zvýšená dráždivost, větší pohotovost k  afektivním reakcím

i mrzuté náladě. Což je základním mechanismem autoregulace. Dívenka má stejné základní psychické potřeby, jako každý z nás, jen bývají jinak modifikovány. Děvčátko tedy více potřebuje přiměřenou stimulaci – přísun podnětů, který je pro psychický vývoj velmi důležitý, jen nesmí být přehnaný, někdy méně znamená více. Děti s mentálním postižením preferují rádi více stereotypnější, jednodušší a jednoznačnější stimulaci i situaci. Potřeba učení je neméně důležitá, jde o to, aby děti porozumněly vše v mezích svých možností. Potřebné je stálé opakování a dodržování určitého jednoduchého řádu. Pro děvčátko je podsttná potřeba citové jistoty a bezpečí. Potřebuje velmi silný citový vztah s blízkým člověkem (rodič, sourozenci – hlavně starší sestra). Stabilita prostředí patří také mezi klíčové situace, což rodina poznala po přestěhování. Protože je dívenka značně fixována na rodinu, každá sebemenší změna ji znervózní a uvede do zmatku, což se projeví v psychické i fyzické rovině. Dívnka tedy vyhledává a spokojí se  s pozitivní reakcí na sebe, své podněty a činnosti. Potřeba seberealizace a

sebehodnocení bývá často uspokojována. U  tohoto děbvčátka je  schopnost sebeovládání do jisté

dostatečné míry rozvinuta. Její nepřiměřené reakce bývají signálem pro nadměrnou zátěž a nezralost v reakcích. Často se jedná o neschopnost  a nezkušenost okolí pochopit její aktuální pocity. Rodiče reagují citlivě a s nadhledem na vzniklé situace a jejich empatický přístup je nadmíru vyvinutý. 

     Musíme si také uvědomit, že dívenka nebude mít nikdy vyvinut smysl pro sebepojetí, její sebepojetí nebude zcela objektivní. Jde o zkreslené sebehodnocení, i když subjektivně přijatelné, které vyvolává u ostatních shovívavý postoj. Pro její život je velmi důležitý pocit spokojenosti, lásky a přátelství od ostatních a také pocit spokojenosti se sebou. Její rodina i přátelé jí tento pocit dodávají. 

     Oboustranná převodní nedoslýchavost vznikla při léčení leukémie chemoterapií. Nyní jako korekci postižení používá elektroakustické sluchadlo Senzo od firmy WIDEX.

     Přidělení, nastavení a přizpůsobení sluchadla proběhlo bez větších problémů. Rehabilitace i akceptace sluchadla proběhla také v pořádku. I když jí pomáhají, nerada je nosí v  létě nebo když

se při pohybu zapotí. Kůže kolem sluchadel reaguje na pot a teplo a vzniká nepříjemná, svědivá vyrážka. Vyrážka se hojí i několik dní a dívenka v té době nemůže sluchadla mít. Mezi tím si odvykne sluchadla používat a vznikají pro rodinu nepříjemné situace. Při rozhovoru s rodiči si na 

tuto skutečnost velmi ztěžovali. Bylo by potřeba, aby se používal při výrobě sluchadel jiný, vhodnější materiál, který pot saje a nezahřívá se při teplotách vyšších než 30°C.

Obr. č. 8: Sluchadla Senzo z firmy WIDEX (www.google.cz)
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  Oboustranná převodní nedoslýchavost u Aničky vznikla při onkologickém onemocnění ozářením a chemoterapií. Jde tedy o získané (postnatální) vadu sluchu před fixací řeči. Z hlediska kvantity jde o střední nedoslýchavost – levé ucho se vykazuje ztrátou 45 dB a pravé ucho ztrátou 50 dB (kategorie podle vyhlášky MPSV č. 284/1995 Sb.).

     Použití sluchadla u nedoslýchavého dítěte  před fixací řeči, kdy není žádná vrozená schopnost

rozumět  lidské řeči, velmi složitá. Vytvoření vhodných výchovných postupů a vzorů pro kvalitní

komunikaci, které umožňují zapojení do procesu komunikace (osvojení přiměřené artikulace, syntaxe a fonologie v rovnováze). Je nutné přihlížet k tomu, jakým tempem vyzrává mozek dítěte a respektovat vývojové vzorce poslechu, vnímání řeči a struktur jazyka, což je u dítěte s mentální retardací komplikovanější.Vývoj dítěte i jeho mozku bývá odvislé na jeho sluchu, kdy chybí některé schopnosti centrálního sluchového orgánu.

Jde o schopnost: 

-  zaměřit pozornost na konkrétní akustický signál

- výběru relevantního signálu (řeči ve směsici jiných zvuků)

- porovnat dva akustické signály (stejné x odlišné)

- doplnit chybějící část slova podle slovního vzoru uloženého v paměti

- doplnit slovo do věty tak, aby dávala věta smysl

- tvořit slova z nabídnutých hlásek

- směrového slyšení

(Lejska, M. 2003)

     Schopnost učení, duševní vývoj, řeč a myšlení se u zkoumaného děvčete stále ještě vyvíjejí. Proces v tomto ohledu není ještě ukončen. Pravidelně s matkou chodí na lékařské kontroly, kde se kontroluje organický i funkční stav sluchového orgánu, vývoj komunikačních funkcí a stav a nastavení sluchadel.

     Komunikace během léčení leukémie byla  pro rodiče  velmi těžká a složitá. Souběžně  probíhalo léčení chemoterapií, zvládání mentální retardace, učení běžnému způsobu života a výběru optimální komunikace. Později byla zjištěna retardace expresivní složky řeči – audiogenní dyslalie.

      Velkou pomocí pro rodiče v této době by bylo středisko rané péče a poskytnutí včasné intervence. Oba rodiče se velmi snažili a dokázali opravdu hodně  v práci s dívenkou. Poděkování patří nejen jim, ale i pracovnici ze speciálně pedagogického centra za zvládnutí nastalé situace.

     Komunikační formy u dívenky  – po chemoterapii došlo k omezení možnosti vnímat a rozlišovat zvukové podněty a chápání jejich významu. Došlo tedy k potížím v osvojení a využívání orální řeči. Vzhledem k její mentální retardaci se rodina naučila komunikovat dětským

znakovým jazykem, odezíráním, mluveným slovem  s pomocí sluchadel, vizuálně - motorickými

komunikačními systémy, symbolickými komunikačními systémy a později i psanou podobou jazyka.

     „B.Krahulcová(2003) se rozepisuje o struktuře jazykových prostředků takto:               

Dětská znaková řeč je charakteristická zjednodušenou projevovou stránkou a samozřejmě nižší znakovou zásobou. Znaky jsou pojmově velmi široké, často významově nediferencované, zjišťujeme rovněž znaky zdrobnělého charakteru. Vývoj znakového jazyka je pomalejší než vývoj mluvené dětské řeči u slyšících, protože vizuálně – motorický signál, na rozdíl od akustického signálu, může splývat s dalšími signálními i nesignálními pohyby komunikujícího.“

     Především rodiče byli nuceni se naučit tuto formu znakového jazyka a respektovat pomalejší vývoj děvčete, kdy významnou roli sehrávaly gesta, mimika, situační významový kontext, pantomima, obrazy, logické souvislosti, intuice ve vizuálně-motorickém kódu. Problémem se stala hrubá a jemná motorika, kterou má oslabenu. Průběhem času a intenzivním pravidelným cvičením (častá krátkodobá chůze, hippoterapie, canisterapie, elektronický kobereček, trampolína, protahovací cvičení apod.) se stav zlepšuje.

     Mluvené slovo s pomocí sluchadel se stalo velkým přínosem a dívenka učinila velký pokrok v dorozumívání s ostatními. Vada sluchu byla po aplikaci chemoterapie velmi brzy zjištěna a došlo téměř okamžitě k vyšetření a intenzivní péči lékařské i audiologické. Následně  k poskytnutí odborných služeb při výběru, aplikace, korekce a údržby vhodného sluchadla. Odborníky byl vytvořen individuální rehabilitační program, který se snažil o maximální podporu v rozvoji komunikace s ohledem na zohlednění specifických  individuálních schopností a potřeb.

     Dívenka  nyní začíná používat JÁ, MOJE a své jméno ve zjednodušené formě . Stále je velký

rozdíl mezi aktivní a pasivní slovní zásobou. Mluví v krátkých větách – většinou jde o dvouslovné věty. Stále více používá znakování, mimiku, gesta a řeč těla.

     Odezírání používá děvčátko hlavně v době, kdy nemá sluchadla. Používá nejjednodušší stupeň odezírání – globální. Dítě se sluchovým postižením při odezírání sdružuje faciální obraz s představou, ne s artikulovaným slovem. Využití má omezenou míru a tento stupeň je přirozenou a účinnou přípravou k mluvené řeči. Umožňuje dítěti se dorozumět, soustředit se a využít v plné míře zrak. V tomto případě jde o metodu příležitostnou a stala se částečnou pomocí ke komunikaci s okolím. (Krahulcová, B. 2003)

     Vizuálně-motorické komunikační systémy patří mezi metody, kdy se využívá různých poloh a

postavení prstů k vyjádřní písmen. U dívenky jsou použity mnohem více pomocné artikulační znaky. Pomáhaly při rozvoji zvukové stránky mluvené řeči a v podpoře správné artikulace příslušné hlásky. Jsou také oporou při osvojení, fixaci a automatizaci správné artikulace. Charakterizuje se přímým napojením k mechanismu tvoření hlásek, upozorňuje na správnou polohu mluvidel (jazyka, úst), na specifiku výdechového proudu (pocit tepla, chladu, nárazu,

měkkého hlasového začátku) a na chvění mluvidel při tvorbě znělých souhlásek a podobně. (Krahulcová, B. 2003)

     Děvčátko si je poměrně brzy osvojilo a pomohlo jí to k osvojení více slov. Jednou z funkcí tohoto vizuálního systému je i optická analýza a syntéza slova i podpora zapamatování.

     Symbolické komunikační systémy  děvčátko je používala několik let po poškození sluchu. Jde o jednoduchý komunikační systém, který se používá také při souběžném postižení (znaková znamení, symboly, piktogramy, apod.). Poskytují obousměrnou možnost sdělování, snižují pasivitu a snižují frustraci z nepochopení, umožňují samostatné rozhodování. (Krahulcová, B. 2003)

     Dívenka s pomocí této metody nedošlo k sociální deprivaci a působila jako dobrá  stimulace.

     Psaná podoba jazyka je používaná až v posledních letech, dívenka píše levou rukou a hůlkovým písmem, omezeně čte s porozuměním. Grafomotorika – děvčátko velmi rádo kreslí (viz příloha) a nyní již kreslí člověka – hlavonožce a začala kreslit i dům. Ke čtení jsou používány obrázky s textem, piktogramy, předměty, apod. V příštích letech se zřejmě bude uplatňovat a rozvíjet metoda globálního čtení, kdy se používá psaných slov na tabulkách společně s nakreslenou osobou, zvířetem, rostlinou nebo situací. (Krahulcová, B. 2003)

      Dyslalie - retardace expresivní složky řeči jedná se o narušenou komunikační schopnost, ve které jde narušení článkování řeči (patlavost). Porucha artikulace-narušení výslovnosti jedné nebo skupiny hlásek rodného jazyka. (Klenková, J. 2006) 

    Zkoumané děvčátko má poruchu sluchu a mentální retardaci, proto se jedná o poruchu organickou (akustickou-audiogenní). Některé hlásky tvoří na jiném místě, jedná se o vadnou výslovnost – dyslalie (sykavky – sigmatizmus, R – rotacizmus a Ř – rotacizmus bohemicus).

    Terapie je založena na speciálním cvičení. Jedná se o doplňující terapeutické přístupy, spočívající na neurofyziologické bázi. Cvičení předchází přípravná cvičení pro rozvoj motoriky, dýchacích, fonačních a artikulačních orgánů a schopnosti fonematické diferenciace. Důležitá je korekce doprovodných symptomů, jako je nesprávné držení těla, nevyváženost v symetrii těla, narušená koordinace oko-ruka, nenavazování očního kontaktu, nízká koncentrace a oslabená funkce bránice. Při nácviku motoriky řečových orgánů jde o návrat k jejich primárním funkcím – dýchání a příjem potravy. Používají se také masáže hlavy, šíje, ramen, tváří a čelistního svalstva, dotyk,  oční kontakt,  akuprasurní body na rukách a chodidlech. Dochází k uvolňování blokád, napětí a nerovnováhy v oblasti hlavy. (Klenková, J. 2007)  

     Srdeční vada A-V SEPTA   

     Děvčátko má vrozenou srdeční vadu, která je běžná u Downova syndromu. Vada není zásadní, ale musí být pravidelně lékařem kontrolována.

      „M. Vokurka (2004) napsal, že srdeční vada ve stavbě a následně ve funkci, narušuje normální průtok krve srdcem a tím nedochází ke správnému okysličování orgánů a hlavně mozku. U Downova syndromu jde o běžnou srdeční vadu (uvádí se  až 80%).

     SEPTA-septální -  znamená vše, co se týká přepážky.

     A-V – znamená antrioventrikulární (síňokomorový) nebo arteriovenózní (tepenno-žilní).“

     Je nutné, aby dítě s touto vadou pravidelně užívalo léky na zmírění možných potíží.

Obr. č. 9:  Příklad srdeční vady A-V SEPTA  (www.google.cz)  

   


                             
                         

    Snížená funkce šttné žlázy

     Štítná žláza (tyreoidea), umístěná na krku, je žláza s vnitřní sekrecí tvořená dvěma laloky spojenými úzkým můstkem (isthmem). Tvoří hormony obsahující jod (tyroxin T 4), které jsou velmi důležité pro látkovou výměnu a působí na většinu orgánů v těle. Zvyšuje spotřebu kyslíku, zrychluje srdeční činnost a je nezbytný pro správný rozvoj mozku v dětství,  je řízena z předního laloku – hypofýzy. Dále ve štítné žláze jsou buňky (parafolikulární), které produkují hormon kalcitonin ovlivňující hospodaření s vápníkem. (Vokurka,M. 2004)

     Dívence jsou dodávány pravidelně léky na zvýšení funkce štítné žlázy.

Obr. č. 10: Štítná žláza a její umístění na těle (www.google.cz)


                        


                            

   Oslabená hrubá a jemná motorika

     Motorika je souhrn všech pohybů lidského těla, který je založen na dědičnosti a je ovlivňován prostředím. Raný psychomotorický vývoj je opožděn a zpomalen, zůstává celková neobratnost, nekoordinovanost pohybů.

Hrubá motorika je zajišťována velkými svalovými skupinami. Jde o souhrn pohybových aktivit, ovládání a držení těla, koordinace končetin a rytmizace pohybů.

Jemná motorika je řízena aktivitou drobných svalů, věkem dochází ke zdokonalování pohybů rukou, uchopování a manipulace s předměty. 

     Při diagnostické činnosti v oblasti motoriky a interpretaci získaných poznatků je třeba si uvědomit, že motorika vykazuje u postižených jedinců ve svém vývoji i v aktuálním stavu určité zvláštnosti, které mají souvislost se základním typem postižení. Tato specifika jsou zpravidla určena druhem, stupněm, délkou trvání poruchy a úrovní její kompenzace. (Přinosilová, D. 2006)

     Tito jedinci potřebují dohled po celý život.

     Downův syndrom se vyznačuje tím, že bývá oslabená hrubá i jemná motorika. Problémem u zkoumaného děvčatka je snadná unavitelnost a schody, běh, dřep a  klek, neboť má zjevné deformace na končetinách. Avšak velmi ráda chodí na procházky, i když jen na kratší vzdálenosti. V domácnosti je přítomen pes-fena (labrador), která je děvčátkem velmi oblíbena. Fena má ráda celou rodinu a pomáhá dívence  v rozvíjení pohybu a v procvičování  motoriky i ve zvládání napjatých a stresujících situací. Fenka je poslušná, kamarádská a hravá, proto je přínosem v životě celé rodiny. Rodiče také vozí děti na Hippoterapii, se které jsou všíchni nadšeni. Díky jízdě na koni se u děvčátka zlepšila nejen motorika, ale i smysl pro rovnováhu, snadněji se již otáčí a zahýbá do zatáček a navíc se téměř úplně přestala obávat výšek. Doma mají také elektronický kobereček, trampolínu a venkovní bazén. Děvčátko se velmi ráda na těchto zařízeních pohybuje a návštěvám ukazuje, co umí a jak to umí - předvádí se a vyžaduje si pozornost. Rodiče se shodují v tom, že tyto činnosti velmi pomáhají v hybnosti, koordinaci končetin a v udržení rovnováhy těla.

    Dívenka velmi ráda kreslí, hlavně používá pastelky, fixové tužky a vodové barvy. Má oblíbené výrazné a kontrastní barvy. Nyní kreslí člověka - hlavonožce a daří se jí kreslit i jednoduchý dům (viz příloha).  Ráda píše, hlavně tiskacím a přeje si,  aby jí někdo přečetl, co napsala. 

      Dívenka nemá typický znak dětí s Downovým syndromem jednu rýhu přes dlaň (opičí rýhu), má pouze odlišné rýhy na prstech - otisky prstů.

     Sebeobsluha je nyní na dobré úrovni a má zlepšující se tendenci. Běžně je bez plen, pouze v noci (cestuje a má nepřirozené spací polohy) a při nemoci má pleny (více pro jistotu). Potřebuje dohled nad svou potřebou, neboť někdy zapomíná a tuto činnost považuje ztrátovou, hlavně když

má něco zábavnějšího na programu. Nachystané oblečení si sama obleče, ale nezapne si knoflíky, zipy a nezaváže si sama tkaničky. Těžko snáší umývání vlasů   a nerada se češe – hlavně ráno. Jídlo je nutné ji nakrájet, při obědě ve škole pomáhá „obědová“ asistentka.

     Děvčátko je plně mobilní a aktivní, i když pokroky ve vzdělání jsou limitované a důraz by měl být kladen na zlepšování sebeobsluhy a jednoduchých praktických činností.

    Oscilující pozornost (výběrová) a hyperaktivita

     „J. Pipeková (2004) při popisu charakteristik jednotlivých stupňů mentální retardace uvádí, že každý mentálně postižený člověk je svébytný subjekt s charakteristickými osobními rysy, přesto se však u většiny z nich projevují v jednotlivých obdobích života charakteristické znaky, které závisí na hloubce a rozsahu mentální retardace. Středně těžká mentální retardace  (zkoumané děvčátko má IQ – 47) se projevuje řadou somatických degenerativních znaků. Myšlení je stereotypní, rigidní (tuhé, stuhlé), nepřesné, ulpívajících na nepodstatných, ale nápadných detailech. Učení omezené, mechanické a trvá velmi dlouhou dobu. Paměť je mechanická s malou kapacitou. Řeč je opožděná ve vývoji, agramatická, častá dyslálie až do dospělosti. Emocionálně jsou labilní, nevyrovnaní a charakteristický je infantilismus“

Oscilující pozornost ( výběrová pozornost). Jedná se o nápadnost v koncentraci, kdy je nutné zavést trénink. Pozornost je povrchnější, krátkodobá, nestálá nebo ulpívavá.

Hyperaktivita – zvýšeně a nadměrně aktivní jedinec. Výskyt hyperaktivity je častější,  neboť schopnost útlumu je vývojově náročnější, zrání útlumových procesů je zpožděno a převažuje prvotní hyperaktivita. Dítě tedy není schopno tlumit a diferencovat reakce na podněty, které neustále příjímá. Hyperaktivní děti se chovají méně přiměřeně  vzhledem k situaci a jejich pohyby bývají často nefunkční a neúčelné. (Kotulán, J. 2000)   

  Zkoumané děvčátko je velmi pozitivně laděné dítě. Působí mile, pohodově a velmi společensky. Na návštěvu se těší, je zvídavá a vyžaduje návštěvu v prvních chvílích jen pro sebe. Je nadšená z dárečků, her a povídání. Zajímá se o to, co kdo přinese a také kdy odejde. Nerada chodí na návštěvy, i když doma návštěvy nadšeně vítá. Jde o to, že ona sama doma je – tedy je v bezpečí.. Snadno se unaví a chce jen něco poslouchat nebo se dívat na pohádku. Když nemůže být, jak si sama přeje, zlobí se  a trvrdohlavě trvá na svém. Rodiče však zavedli denní režim, kdy každý z rodiny ví, co bude následovat. Je to nutné opatření pro zvládání tak velké a složité rodiny. Denní režim je také důležitý pro udržení klidu a orientaci v čase. Na nepravidelnosti (např. návštěvy) ji musí rodiče připravit předem, neboť se těžko orientuje v čase a těžko snáší i střídání dnů volna a všedních dnů. Dny prázdnin a volna jsou pro celou rodinu velmi těžké a psychicky náročné. Proto má v pokojíčku kalendář, jde o 12 kusů A4 barevně ozdobených, kde jsou označeny soboty, neděle, prázdniny, volno. Denně Aničce ukazuje někdo z rodiny, co ji čeká a kam půjde. Na tomto kalendáři jsou vyznačeny narozeniny, svátky členů rodiny a svátky obecně.

     Děvčátko, stejně jako další sourozenci, se podílí na pomoci v domácnosti  a činnostech kolem

domu. Samozřejmě tak činí podle svých možností a věku. Musíme si uvědomit, že jí je sice 11 let, výškou je ale tak na 8 let. Psychicky je na úrovni čtyřletého dítěte. Jejím úkolem je prostírat každý den k obědu, pomáhá při úklidu a vaření. Zvláště práci v kuchyni má velmi ráda.

    Také se na všechny z rodiny (pokud jsou mimo dům) těší a je ráda, že jsou již doma. O to více rodiče bolí odmítnutí od dětí, se kterými by si mohla hrát. Je pro ni přirozené, že každého ráda vítá a nese každému „srdce na dlani“.

   Komunikace v rodině je na velmi dobré úrovni, diskutují spolu denně a hodně, při nepochopení, situaci ihned řeší. Společně „muzicírují“, malují, modelují, hrají stolní hry (doma mají kolem třiceti her a kolem dvaceti her Pexeso). Většinu volného času tráví při společných činnostech. 

    V případě stresové situace, napětí a strachu mají v rodině naučená slovní spojení, kterou chápou jen členové rodiny a působí jako tajná „dohoda“, že nehrozí nebezpečí a vše je v pořádku. Pokud nedojde ke zvládnutí situace, pak pláče, vrže zuby (bruxismus), cumlá palec, pomočuje se a situaci mnohdy řeší přitulením k rodiči či sourozenci.

     Oslabená imunita

   Imunitní systém zabezpečuje ochranu organismu před cizorodým a infekčním materiálem, slouží  také  k  odstraňování vlastních poškozených  či odumřelých tkání a buněk. Doprovodným 

projevem  Downova syndromu je defekt imunitního systému. (Kotulán, J. 2000)

     Imunitní ochrana zdraví nepracuje dobře, proto trpí častými infekcemi horních i dolních dýchacích cest (měla i zápal plic), také mívá časté záněty uší. V současnosti již jen častější virózy bez nutnosti hospitalizace v nemocnici. Její nemocnost v současnosti není již tak častá, věkem se její obrana před cizorodými látkami zlepšuje a umožňuje jí žít plnohodnotnějším způsobem života.

       ŠKOLA 

    Ve škole ráda všechno, do školy se vždy těší. Bývalá škola (ZŠ speciální a praktická) vyžadovala kontakt rok před jejím nástupem, rodina spolupracovala se speciálně pedagogickým centrem u školy, dorozumívání probíhalo znakováním, piktogramy a  fotografiemi jako podpůrným materiálem. První učitelka se připravila na ni i tím, že absolvovala kurz českého znakového jazyka. Spolupráce v bývalé škole více než výborná, nyní dobrá a bez použití asistentů vše díky výborným pedagogům. Spolupráce se školou založena na spolupráci, řešení problémů a vzájemném respektu.

     Dívenka chodí do ZŠ – speciální a zde je opis jejího posledního vysvědčení.

Ve čtení  vyžaduje jen malou pomoc a čte s porozuměním a více chybami. Bezpečně čte tato písmena – E I O U a s chybami M T V. Je  jí předkládán text vždy maximálně se čtyřmi písmeny a s obrázky.  Píše čitelně, ale jen hůlkovým písmem. Nevyvaruje se drobných chyb a umí chybu opravit jen s pomocí. Počítá s drobnými chybami, chyby opraví s pomocí, počítá do tří a umí samostatně pracovat s názorem. Věcné učivo chápe a správně reaguje na otázky a pochopí jednotlivé souvislosti (reál, podobný, různý, nahoře, dole, prázdný, úplný, …). Při smyslové výchově učivo dobře zvládá – citoslovce  (zvuky zvířat). V pracovní a výtvarné výchově je aktivní, snaží se, pracuje s malou pomocí. S nůžkami pracuje dobře, rovně stříhá, jiné tvary s dopomocí. Všechny oblasti hudební výchovy zvládá s radostí a zájmem, pouze občas potřebuje malou pomoc. Při tělesné výchově se snaží v rámci svých možností. Je osvobozena od některých cviků. Ráda hraje míčové hry, hry na schovávanou, hry na písku, tanec, skákání na trampolíně a procházky. 

     Učitelé, asistenti i vychovatelé mají děvčátko rádi, jsou s ní spokojeni a velmi se jim líbí její optimistická, milá a vstřícná povaha.

Shrnutí

     Čtvrtá kapitola je o případové studii – o dítěti se souběžným postižením. V této kapitole je popis  rodiny, která  byla  zkoumána. Cílem  je  analýza  vzájemné  komunikace, soužití  rodiny a 

zavedené stereotypy.

    První podkapitola je o metodice výzkumu. Popis použitých procedur, metod, technik výzkumu a následné zpracování.

     Druhá podkapitola popisuje cíl výzkumu vzájemná komunikace děvčete se souběžným postižením, vedlejší cíle – plány, očekávání a budoucnost rodiny a výzkumný vzorek, který je tvořen úplnou rodinou se čtyřmi dětmi.. 

    Třetí podkapitola se zabývá samotnou kazuistikou dívenky s Downovým syndromem, sluchovým postižením, srdeční vadou A – V SEPTA, sníženou funkcí štítné žlázy, oslabenou hrubou a jemnou motorikou, oscilující pozorností, hyperaktivitou a oslabenou imunitou. Dívenka má IQ 47, navštěvuje speciální školu a žije v rodině, která se o ni velmi dobře stará a kvalitně vychovává. 

4.4 Závěry šetření

     Rodina děvčatka je úplná a vyrovnává se úspěšně s potížemi, které přináší život. V rodině nenajdete neklid, nervozitu, nevraživost a denní režim je zde zcela běžný a rodinou zažitý. Jejich vzájemná spolupráce a vzájemné vztahy jsou na takové úrovni, že i běžné rodiny by si mohly vzít příklad.

    Při psaní diplomové práce jsem použila několik metod – pozorování spojené s návštěvou rodiny, dostalo se mi toho potěšení, kdy jsem zažila i včlenění do rodiny (i když na  krátkou dobu, jsem stala se  „hostujícím členem“ rodiny), což byla pro mě velmi příjemná a pro vhled do chodu rodiny důležitá zkušenost. Proto jsem neměla problém s jednotlivými rozhovory, jak kolektivními, tak i individuálními. Usnadnilo mi to také pozorování a pochopení některých, pro mě neobvyklých, situací. Matka mi poskytla veškerou dokumentaci, která se zkoumaného děvčátka týkala. Bez problémů mezi mnou a matkou probíhá spojení přes mobilní telefon a e – mail.

    Dívenka se v tomto podnětném prostředí kvalitně vyvíjí a rozvíjí. Domnívám se, že má velkou šanci dosáhnout ve svém vývoji maximálního možného rozvoje. Je to dáno také zdravou rodinou, neboť i rodiče se věnují odpočinkové a zájmové činnosti (matka hraje na kytaru a mandolínu, maluje barvami na plátno, otec rád hraje fotbal a učí se anglicky). 

   Děti mají také své zájmy. Zkoumaná dívenka velmi si velmi ráda maluje, nadšeně tančí, neúnavně zpívá, skáče na trampolíně, hraje si na písku, pobíhá se psem a ráda hladí a jezdí na koni.

     Nejstarší dcera velmi ráda zpívá, poslouchá hudbu, často se setkává s přáteli a chodí s nimi do kina a je velmi šikovná v ručních pracech.

     Starší syn je vášnivým čtenářem, hraje fotbal, doma má rád hry na PC a rád poslouchá hudbu.

     Mladší syn rád čte, maluje obrázky a rád si zalenoší.                                                                     

     Děvčátko si zatím neuvědomuje odlišnost své rodiny od druhých rodin. Starší děti to vnímají, alespoň někdy, bohužel kvůli okolí mnohdy velmi bolestně. Téměř denně se potýkají s nepochopením, s nevhodnými poznámkami a podceňováním celé své rodiny. V rodině některé příhody rozebírají a rodiče se snaží vysvětlit motivace nepřátelských spoluobčanů. Proto se hlavně snaží se setkávat s lidmi, kteří mají kladný (i neutrální) vztah k odlišnostem.

     Budoucnost svých dětí rodiče vnímají realisticky a mírně optimisticky. Součástí budoucnosti je dlouhodobý plán, který mají promyšlený do jednotlivých podrobností. Již nyní na tomto plánu intenzivně pracují. Nejstarší dcera chodí na střední školu, starší syn  se bude hlásit na odborné učiliště, mladší děti pravděpodobně půjdou do chráněného bydlení (cca 20. km) a chráněného zaměstnání. V dnešní době probíhá rozjezd tohoto chráněného pracoviště ve spolupráci s nejmenovanou neziskovou organizací.

     Doporučením pro praxi se ukazuje několik hledisek. Za velmi důležité je osvěta lidí, kteří nemají potřebném informace. V tomto případě může velmi pomoci základní škola. Dalšími hledisky ke změně jsou tolerance, potírání ignorace, potlačování slovní agrese  a nutnost v lidech rozvíjet lidskost již v dětství. 

Závěr

    Závěrem jsem došla k poznání, že  naše společnost není  a pravděpodobně nebude ještě dlouho

připravena na společné  soužití lidí s lidmi postiženými. K  tomuto poznání mě přivedly společné 

společné procházky s dítětem s postižením. Bohužel naše společnost stále v tomto ohledu čerpá z výchovy a náhledu na spoluobčany s postižením.  Minimálně polovina občanů si stále (i když neveřejně) přeje, aby byli lidé s postižením zavíráni do uzavřených objektů. Zjistila jsem také,  že to není jen problém stařších (i když by to bylo logické) občanů, ale hlavně i mladých rodičů, kteří odmítají možnost, kdy si jejich dítě hráje například s holčičkou s Downovým syndromem. Sama jsem byla svědkem pár scének a velmi mě to zasáhlo. Musíme si uvědomit, že naše děti se učí osobním příkladem, chováním a náhledem svých rodičů. Bojím se, že i následující generace bude tímto přístupem ještě nevratně narušena!

Shrnutí:

     První kapitola se zabývá náhradní rodinnou péčí. Rozebírá její složitosti z pohledu rodičů i z pohledu dětí, které vyrůstají v náhradní rodině. Děti v těchto rodinách by měly být milovány, mít pocit bezpečí, možnost najít si svůj vzor, mít možnost volného projevu – být plnohodnotným členem rodiny, měl by mu být umožňen všestranný rozvoj. V této kapitole je ukázáno také mnohé úskalí, kterým naše společnost komplikuje chod náhradních rodin. 

     Sociální prostředí je velmi důležité pro správný rozvoj a vývoj všech členů rodiny. Sociální situace ukazuje na skutčnost, že se neustále nacházíme v určité situaci, kterou často musíme řešit. Řešením  správným i špatným se neustále učíme, jak příště situace správně zvládat. Zabývá

se také tím, co vede rodiče k tomu, aby si vzaly do náhradní rodinné péče dítě s postižením. Tímto aktem se rodina může dostat do problémů, neboť každý z rodiny si musí zvykat a učit se žít ve změněných podmínkách. Každý člen rodiny je nucen na sebe převzít odpovědnost za sebe i za rodinu a umožnit ,všem členům rodiny koníčky a volný čas.    

      Druhá kapitola se zabývá souběžným postižením více vadami. Možnou pomocí, péčí, dorozumíváním a potřebami jedinců s postižením. Také popisuje, co bude obsahem jednotlivých podkapitol.

   Třetí kapitola se zabývá komunikací u dítěte s Downovým syndromem a sluchovým postižením. Věnuje smyslové a mimosmyslové komunikaci, komunikačními systémy, popis možností podpory u nás, druhy péče, objasnění narušené komunikační schopnosti, dyslálii, terapií a komunikací sluchově postižených,  komunikací ve školním prostředí a současný stav řešení. 

     Čtvrtá kapitola je o případové studii – o dítěti se souběžným postižením. V této kapitole je popis rodiny, která byla zkoumána. Cílem je analýza vzájemné komunikace, soužití rodiny a zavedené stereotypy.

Resumé

     Diplomová práce je zaměřena na téma komunikace dítěte se souběžným postižením více vadami. Zkoumaným objektem je dívenka s Downovým syndromem, která v komunikaci s okolím používá kombinaci dorozumívacích prostředků. Má souběžné postižení a do svých 11 let se naučila omezeně mluvit, znakovat i odezírat. Žije v pěstounské péči rodičů, kteří velmi dobře zvládají výchovu a situace, které přináší společné soužití.

     Při práci jsem použila kvalitativní výzkum a hlavním cílem se stal popis a rozbor komunikace děvčete. Celá rodina mi umožnila a pomáhala při analýze své vlastní rodiny.

Summary

     My diploma thesis is aimed at the communication of a parallelly disabled child. The examined object is a girl with Down syndrome who uses a combination of currencies in her communication with others. She is parallelly disabled and since her 11 year of age she has learned limited speech, sign language and also lip-reading. She has been living in a foster care of parents who can handle upbringing and situations coming along with their life together.

     In my work I used a qualitative research and my main aim was a description and analysis of the girl’s communication.  The whole family enabled me and helped me to analyse their own family.   
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