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Uvod

Angelmaniv syndrom (dale AS) je vzacné genetické onemocnéni zptisobené nejcastéji
deleci na chromozomu 15. Uvadi se, e osob s AS je v Ceské republice (dale CR) do sta jedinct,
mnozi vSak nejsou diagnostikovani a je mozné, Ze jsou vedeni pod jinou diagndzou. Z toho
divodu jsem chtéla rozsitit povédomi o tomto syndromu. Zaroven se uvadi, ze osoby s AS ve
vétsiné ptipadech nemluvi, z toho diivodu mé zajimalo, v ¢em spociva a jak je poskytovana

logopedické péde v CR.

Tato diplomova prace vznikla s cilem rozsitit povédomi o AS a moznostech rozvoji
komunikace u téchto osob, protoze moznost komunikace je velmi dilezita pro zvyseni kvality
Zivota nejen jedincu s AS, ale i jejich rodin. Z toho divodu je cilem prace i vytvoieni
informacniho letaku pro rodice shrnujici zakladni informace o logopedické péci a divody pro

v€asné vyhledani logopeda.

Teoretické ¢ast je rozdélena na dvé €asti. V prvni kapitole nds zajiméa celkovy obraz AS.
Popisujeme ho z hlediska symptomatologie, pfedev§im z hlediska symptomu, které mohou
ovlivnit logopedickou terapii. Dale se vénujeme etiologii, diagnostice a v zavéru kapitoly
uvadime Ceské a mezinarodni organizace, které se vénuji osobam s AS. Druha ¢ast je vénovana
logopedické pé¢i v CR. Popisujeme logopedii z hlediska profesniho oboru, &im se zabyva
ajaky je jeho systém v ramci CR. Na zakladé zjisténych informaci ohledné AS popisujeme
oblasti logopedie, které mohou byt v ramci logopedické péte u osob s AS terapeuticky

rozvijeny.

V praktické casti porovnavame ziskand kvalitativni data tykajici se zkuSenosti rodict
osob s AS s logopedickou pééi v CR a zodpoviddme vyzkumné otazky polozené v ivodu
praktické c¢asti. Data jsou ziskana na zdklad€ nestandardizovanych rozhovori s dvéma
matkami, tato data jsou zpracovana ve formé kazuistik, a s jednou logopedkou. Dale pracujeme
s daty ziskanymi na zékladé online dotazniku S otevienymi otdzkami, ktery byl rozeslan
rodi¢im v ramci facebookové skupiny. Data byla rozttidéna pomoci otevieného kodovani

a graficky zpracovana ve formé tabulek a grafi.

Kromé vedouci prace bych chtéla podékovat rodi¢im a pani logopedce za ochotu
zucastnit se vyzkumu a za jejich €as pii poskytovani odpovédi pii rozhovorech a vyplihovani

dotazniku.



1 Angelmaniiv syndrom

V prvni kapitole si shrneme dutlezité informace o Angelmanoveé syndromu, z hlediska
etiologie, diagnostiky, 1écby a symptomatologie, ktera mize byt vyznamna z hlediska u¢innosti
logopedické terapie. V zavéru kapitoly jsou uvedeny organizace, které se vénuji osobam s AS,

vyzkumu, 1é¢b¢ a osvété tohoto onemocnéni.
1.1 Obecné informace o AS

Angelmaniv syndrom se fadi mezi vzacna onemocnéni, jedna se o genetickou vadu na
chromozomu 15. Podle Mikulackové (2016, s. 7) ,, Angelmaniiv syndrom je geneticka porucha
zpiisobujici kombinované zdravotni postizeni . Dle podrobnéjsi definice od Mueller a Williams
(2015, strana neznama) se jedna o, neurovyvojovou poruchu zpiisobenou nedostatkem
ubikvitin-proteinové ligazy, E6AP, v mozku“. Jedna se tedy 0 vzacnou genetickou vadu

zpisobujici neurovyvojovou poruchu.

Dalsi termin souvisejici s AS z pohledu specidlni pedagogiky je kombinované postiZeni
¢1 viceCetné postizent, ,, kdy je soucasné naruseno nékolik funkci (systéemu) ““ (Jankovsky, 2001,
S. 47). Dle Slowika (2016, s. 149) , kombinace nékolika druhii postizeni byvaji casto
zapricinény genetickymi anomaliemi a nékdy se projevuji formou souborii mnoha priznakii —

“«“

tedy syndrom . Syndromem se rozumi soubor ptfiznakd, které se vyskytuji u dané vady
soucasné. U AS se objevuje napiiklad mentalni postizenil, s tim souvisejici psychomotorické
opozdéni, absence verbalniho projevu, epilepsie a problémy s koordinaci pohybu (blize jsou

symptomy popsany v kapitole 1.5) (Mikulackova, 2016).

AS patii mezi vzacna onemocnéni, kterd jsou dle evropské legislativy definovana jako
onemocnéni s prevalenci maximalné 5 osob na 10 000 (Orphanet, 2021). Prevalence AS se dle
Mikulackové (2016) raznych zdrojt 1isi a data se pohybuji v rozmezi 1 na 10 000 — 30 000 tisic.
Studie od Roche et al. (2020) pak prevalenci zuzuje na 1 na 15 000 — 24 000 zivé narozenych.
Zjisténi presné prevalence vSak komplikuje problematicka diagnostika, kdy muze dojit
k nespravné diagndze, a to, ze typické znaky pro AS se projevuji az v roce zivota (Mueller,

Williams, 2015).

V Ceské republice by se tak mélo vyskytovat asi 400 osob s AS, evidovéno jich v roce
2017 bylo zhruba 50. Vzhledem k tomu, Ze AS zaéal byt v CR diagnostikovan v roce 1997,

! Nov¢ vyvojova porucha intelektu



nejstar§im osobam s AS je kolem 40 let (ANGELMAN CZ, 2017). Dle zahrani¢nich statistik

vime, ze osoby s AS se dozivaji primérného véku (Mikulackova, 2016).

AS byl poprvé popsan jiz v roce 1965 anglickym pediatrem Harrym Angelmanem, ktery
popsal déti s AS jako ,,Stastné loutky* kviili jejich specifické chiizi a astému smichu, pivodni
nazev tak znél anglicky Happy puppets syndrome. V dneS$ni dobé se v anglické literatufe
pouziva nazev ,,Angelman syndrome®, v ¢eské Angelmantiv syndrom ¢i oznaceni And¢lské

déti (Mikulackova, 2016).
1.2 Etiologie

AS vznika jako genetickd mutace na chromozomu 15 zdédéném od matky v oblastech
chromozomu g11-q13. Zmény v této oblasti zpusobuji nefunkénost genu UBE3A (Geerts-
Haages et al., 2020). Tento gen se podili na tvorbé bilkoviny (enzymu ubikvitin-proteinové
ligazy, E6AP), ktera je dulezita pro vyvoj nervové soustavy. Dle novych studii zkoumajici mysi
se stejnou odchylkou se zda, ze také ovliviiuje motoriku, sluchové zpracovani a vokalizaci
(Roche et al., 2020; Perrino et al., 2020). V souvislosti s AS se hovoii pfedev§im 0 genu
UBES3A, mutace ovliviiuje 1 dalsi geny, které jsou ve studiich zkoumény (Frohlich et al., 2019;

Aguilera et al., 2021), pro potieby nasi prace nejsou vyznamné.

Fyziologicky se v DNA objevuje chromozom 15 od matky i od otce, pouze zmény na
maternalnim chromozomu zpiisobuji AS. Pokud se zmény v této oblasti tykaji otcovského
chromozomu, jedna se o Prader-Willi syndrom (dale PWS), ktery se od AS svymi symptomy

vyznamné 1i8i (Mikulackova, 2016).

Mutace je ,, geneticka odchylka v genu, ktera je zodpovédnd za dané onemocnéni, méni
usek DNA, pricemz nékdy miize bud’ zasdahnout pouze jeden gen, nebo miize ovlivnit sousedni
geny, ..., jindy se mohou objevit odchylky nékolika genii na vice chromozomech soucasné
(Parobkova et al., 2020, s. 182). V piipadé AS se jedna 0 chromozomalni aberaci, coz je druh
genetické odchylky, kdy chromozom muze chybét, piebyvat nebo muze byt poskozena jeho

&ast. Tyto aberace zptisobuji vrozené vyvojové vady (Stépankova, 2020).

V seznamu vzacnych onemocnéni se rozliSuje pét variant aberaci chromozomu, které

mohou zptisobit AS. Jedna se o:

e Angelmaniv syndrom zptisobeny bodovymi mutacemi,
e Angelmaniv syndrom zplsobeny maternalni deleci 15q11q13,

e Angelmaniv syndrom zpisobeny maternalni monozomii 15q11q13,
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e Angelmaniv syndrom zpiisobeny paternalni uniparentalni dizomii chromozomu 15,

e Angelmaniv syndrom zpusobeny poruchou imprintingu 15q11-q13 (Orphanet 2021).

Tyto kategorie se nachéazi i v Mezinarodni klasifikaci nemoci 10. revize (dale MKN-10)
pod kédem ,,Q93.5 Jind delece ¢asti chromozomu* V kategorii ,,Q00-Q99 Vrozené vady,
deformace a chromozomalni abnormality” (MKN-10, 2022). Neobjevuje se zde pouze
kategorie ,,AS zplisobeny maternalni monozomii®, ani zadna z prostudovanych literatur se

0 této varianté nezmiiuje, proto pro ucely nasi prace neni podstatna.

Mikulackova (2016) uvadi, ze AS patii mezi ,,mikrodele¢ni syndromy*, jelikoz
nedochazi ke ztraté celého chromozomu, ale jenom jeho ¢asti. AS v§ak miiZze vzniknout i jinymi

mechanismy (viz vyse). Frohlich et al. (2019) etiologii d€li na dvé skupiny: nedele¢ni a dele¢ni
AS.

vvvvvvvv

Haages et al., 2020; Roche et al., 2020), a to az v 70 % piipadi. Dochazi tedy ke ztraté ¢asti
maternalniho chromozomu 15, kterd krom¢ genu UBE3A ovliviiuje i dalsi geny, coz zpiisobuje

vyrazn&jsi klinické projevy (Frohlich et al., 2019).

Mezi nedelecni etiologii pak muzeme zafadit bodové mutace UBE3A, poruchy
imprintingu a paternalni uniparentalni dizomii chromozmu 15 (chybi chromozom od matky,
misto toho jsou v DNA dv¢ kopie od otce), tyto aberace se objevuji dle Frohlicha et al. (2019)
symptomy AS. Dle studie bodova mutace matetského genu UBE3A muze zpusobit klinicky

obraz velmi odlisny od Angelmanova syndromu (Geerts-Haages et al., 2020).

ANGELMAN CZ (2017) a Roche et al. (2020) zmiiuji minimalné 5 % piipadd, kdy se

vyskytuje jiny typ genetické aberace, nebo genetickou pfic¢inu nelze urcit.

Popsani a objeveni jednotlivych variant genetickych aberaci, které mohou zplisobovat
AS, jsou dulezité pro spravnou diagnostiku a genetické poradenstvi (Mikulackova, 2016). Na
rozdil od naptiklad Downova syndromu nejsou V literatute popsany rizikové faktory pro vznik
AS.

1.3 Diagnostika

Diagnostiku AS komplikuje to, Ze plod se v prenatalnim obdobi vyviji fyziologicky

a screeningové vySetieni v 1. trimestru nedokaze vadu odhalit, jelikoz je prvotni vySetfeni



zaméfené na Castéj$i genetickd onemocnéni. Prenatalni diagnostika zamétena na AS se tak
provadi v pfipadech, kdy je znama rodinnd zat¢z mezi 15.-20. tydnem téhotenstvi

(Mikulackova, 2016; ANGELMAN CZ, 2017).

Diagnostika chromozomalnich aberaci probiha primarné¢ pomoci cytogenetického
vySetieni. V prenatalnim obdobi se vyuzivaji po pozitivnim screeningu cytogenetické metody
— vySetfeni plodové vody (aminocentéza), biopsie chloriovych klki, vySetieni placenty nebo

periferni krev plodu (Michalova, Zemanova, 2005).

AS muze byt diagnostikovan pomoci neinvazivniho prenatalniho testovani (NIPT),
kterym je v Ceské republice nejpiesngji testovano riziko Downova, Edwardsova a Patauova
syndromu, test je doporucovan za urcitych podminek a neni hrazen zdravotni pojistovnou.
Kvili moznosti faleSné pozitivity je vysledek nutno ovéfit invazivni metodou (Neinvazivni

prenatalni testovani (NIPT), 2021).

V CR existuji varianty NIPT, naptiklad MaterniT 21 PLUS, PrenatalSafe a dalsi, které
diagnostikuji kromée ¢astéjSich chromozomalnich vad i Angelmantv syndrom a dal$i syndromy.
Ceny se pohybuji Vrozmezi deseti az dvaceti tisic korun, proto nejsou tolik dostupné

(Neinvazivni prenatalni testovani (NIPT), 2021).

Dle Zylky (2020) by bylo moZné dé¢lat novorozenecky screening pro AS.
Novorozenecky screening je ale zaméfeny na onemocnéni, pro které existuje 1écba a v€asna
diagnostika je pro n¢ klicova. Podle n& by byla moznost zacit praktikovat novorozenecky
screening zaméteny na PWS, jelikoz détem s PWS pomaha 1é¢ba riistovym hormonem brzy po

narozeni, a zaroven by mohl odhalit i AS.

K diagnostice AS v dnesni dobé v CR dochazi nejdiive kolem jednoho roku véku ditéte,
vetSinou v zavislosti na opozdéni psychomotorického vyvoje, jehoz symptomy se objevuji
kolem 6. mésict veéku ditéte (Mikulackova, 2016). Na genetické vySetfeni vétSinou odesila

rodice s ditétem odbornik (neurolog, obvodni lékaf, logoped, psycholog) po zhodnoceni

klinickych symptomti (ANGELMAN CZ, 2017).

Postnatalné byva vyuzivano cytogenetické vysetieni FISH k diagnostice vrozenych
vyvojovych vad, a je to spolehlivd metoda k diagnostice mikrodele¢nich syndromii. Seemanova
(2002) uvadi, ze spolehlivost metody FISH je u AS kolem 70 %, coz odpovida tomu, ze AS je

asi v 70 % zplsoben deleci chromozomu. Zbylé pti¢iny vzniku AS diagnostikuji molekularné
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genetické metody, které jsou velmi narocné na provedeni a k diagnostice potiebuji podezieni

na konkrétni genomovy usek (Seemanova, 2002).

Pti diferencialni diagnostice je dulezité rozlisit jiné syndromy se stejny fenotypem jako
ma AS, projevujici se v opozdéném vyvoji, absenci mluvené feci, poruchami spanku,
mikrocefalii a epileptickymi zachvaty. Jedna se napfiklad o syndromy: Christiansoniv
syndrom, Rettiiv syndrom, Pitt-Hopkinsiv syndrom, Kleefstra syndrom a dalsi (Aguilera,

2021).

Vzhledem k tomu, Ze u osob s AS se objevuje epilepsie ve vice nez 80 % (Bakke et al.,
2018), pro diagnostiku je vyuzivana také diagnosticka metoda elektroencefalografie (EEG),
ktera detekuje zmény elektrickych potenciall v mozku a tim odhaluje funkéni abnormality.

Vyuziva se k diagnostice epilepsie a jejich subtypi (Love, Webb, 2009).
1.4 Lécba

Lécba AS je momentalné pouze symptomaticka — zmirfiuji se tedy projevy AS,
piedchazi se sekundarnim problémtim (obezita, skoliéza) nebo se vyuzivaji terapeutické
metody, které podporuji vyvoj ditéte. Primarné se jednd o rehabilitaci, neurologickou,

psychologickou, logopedickou a specialnépedagogickou péc¢i (ANGELMAN CZ, 2017).

Lécba AS sohledem na jeji pfi¢inu je predmétem vyzkumu a existuje né€kolik
zkoumanych variant Upravy genomu. Soucasny vyzkum dle Zylky (2020) naznaluje, Ze

vyznamné je pro 1é¢bu AS prenatalni obdobi, coz podtrhuje vyznam prenatalni diagnostiky.
1.5 Symptomatologie

Soubor priznaki, které se u osob s AS vyskytuji, je pomérmné rozsahly. U vSech osob se
nevyskytuji vSechny pfiznaky, li§i se také trovni z&vazZnosti nékterych projevi. OdliSnosti
v symptomech souvisi i S typem genové mutace. Dle vyzkumuti maji osoby s nedele¢nim typem
AS maji mirng&jsi a variabilné€js$i symptomatologii (Sadhwani et al., 2021). VSechny osoby s AS
jsou zavislé na péci dospélych osob az do dospélosti (ANGELMAN CZ, 2017).

Mikuléckova (2016) rozdéluje symptomy na ptiznaky, které se vyskytuji témét vzdy,
a na priznaky, které se vyskytuji casto. Toto rozdéleni vychazi z klinickych kritérii AS z roku
2005, které je jesté doplnéno o sdruzené symptomy. Dle téchto kritérii se ve 100 % objevuje
opozdény psychomotoricky vyvoj, naruSena komunikaéni schopnost, poruchy hybnosti

a zvlastnosti v chovani. Ve vice nez 80 % se pak objevuje disproporcni rast hlavy a téla,
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epilepsie a abnormalni nalez na EEG. Mezi dalsi typické pfiznaky, které se mohou objevit ve
20-80 % se tadi casty smich, fascinace vodou, poruchy spanku, hyperaktivita a poruchy
pozornosti (Williams et al., 2005).

1.5.1 Vzhled

Dysmorfické znaky, které ovliviiuji vzhled obliceje, se u osob s AS objevuji, ale nejsou
tolik vyznamné pro diferencidlni diagnostiku AS, protoze facidlni dysmorfie se objevuji

I U jinych mikrodele¢nich syndromii (Seemanova, 2008).

Oblicejové rysy 0sob s AS se podobaji ostatnim ¢lenim rodiny. U asi poloviny osob
s AS se do dvanacti mésicti po narozeni rozviji mikrocefalie, kdy dochazi k retruzi stfedové
Casti obliceje (v originale ,,midface retrusion®). Mikrocefalie v§ak nemusi mit vliv na celkovy

rozvoj ditéte (Mueller, Williams, 2015).

Dale se uvadi dentalni ¢i ortodontické anomalie, jako jsou napiiklad tremata (mezery
mezi zuby). Krom¢ toho se literatura zminuje o Sirokych ustech, Sirokém kofeni nosu,
hypopigmentaci a hluboce posazenych o¢i (Aguilera et al., 2021; Teodoro et al., 2018; Roche
et al., 2020).

1.5.2 Psychomotoricky vyvoj

Psychomotoricky vyvoj se tyka jak télesného a pohybového vyvoje, tak psychického
vyvoje — tyto dv€ sloZky osobnosti spolu tzce souvisi a ovliviiuji se (Opattilova, 2020).
Psychomotoricky vyvoj osob s AS je nutny podpofit brzy od zji$téni opozdéni ve vyvoji, pro
intenzivni terapie (fyzioterapie, rehabilitacni programy, ergoterapie) je dileZitd vcasna

diagnostika.

Osoby s AS dosahuji mentalniho véku 24-30 mésict (Micheletti et al., 2016), dle jinych
zdroju az 3 let véku (ANGELMAN CZ, 2017), coz dle Bendové (2015) odpovida kategorii dle
10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) t€Zka mentalni retardace. Valenta (2009)
pouzivd termin ,,mentdlni postizeni®, ktery je bliz§i anglickému synonymu ,intellectual
disability*. Z toho divodu v této diplomové praci termin ,mentalni postizeni“ nahrazuje
»,mentalni retardace®. Dle Vagnerové (2014, s. 285) 1lidé s té¢zkym mentalnim postizenim ,,jsou
schopni chapat jen zdkladni souvislosti a vztahy, uvazuji na urovni mladsiho batolete .
Ovlivnéna je vyznamné fec, kdy nékdy nemluvi viibec, je potieba mnohem vétsi Gsili pti uceni

a vyznamn¢ je ovlivnéna sebeobsluha, kdy jsou zavisli na péci dalSich lidi. Tézké mentalni

12



postiZzeni ma vliv na neuropsychicky vyvoj, smyslové vnimani a vyvoj jemné a hrubé motoriky

(Bendova, 2015; Vagnerova, 2014).

Vliv na motoricky vyvoj ma také porucha svalového tonu — hypotonie ¢i hypertonie
a naruSeni koordinace pohybu — ataxie. U 0sob s AS se mohou objevovat také mimovolni

pohyby jako tremor a myoklonie (Micheletti et al., 2016).

e Hypotonie je podle Love, Webb (2009, s. 138) ,, ztrdta svalového tonu “, pti niz dochazi ke
svalové ochablosti, typické je drzeni téla ,,poloha zaby*.

e Hypertonii je mysleno zvyseni svalového tonu, kdy svaly vykazuji odpor proti pasivnimu
pohybu (Love, Webb, 2009).

e Ataxii mizeme definovat jako ,poruchu zacileni, odméreni a optimalné usporného
provedeni pohybu “ (Urbanek, 1999, s. 96), jez ma vliv i na stabilitu.

e Tremor neboli tfes je pfiznakem postizeni nervové soustavy, ktery mizi pii spanku,
myoklonie jsou rychlé a trhavé pohyby, které se objevuji v souvislosti s epilepsii (Urbanek,
1999).

Béhem prvnich mésicli po narozeni se mizou objevit prvni symptomy AS, jako jsou
problémy s kojenim, brzky smich, mensi obvod hlavy a ploché zahlavi. Opozdéni
psychomotorického vyvoje se za¢ina projevovat kolem 6 mésict veéku, v tu dobu se objevuji
mimovolni pohyby trupu a koncetin. U 0s0b s AS se Casté&ji objevuji stereotypni pohyby rukou,
predev§im mavani, nez naptiklad u osob s PWS (ANGELMAN CZ, 2017).

Sezeni ve vyzkumu od Michelleti et al. (2016) dosahovaly déti s AS od 8 do 24 mésict
veéku, primérny veék byl 16,2 mésici. Dle ANGELMAN CZ (2017) dosahuji tohoto milniku

déti b&hem druhého roku, lezou v rozmezi 18-24 mésicu.

Chtize se dle Michelleti et al. (2016) vyvijela od 2 do 6 let, v primérném véku 3 let, coz
odpovida i tidajim od ANGELMAN CZ (2017), dle kterych chtzi zvladaji kolem 3—4 let. Oba
autofi se shodnou, ze se objevuje atakticka chlize, poruchy rovnovahy a stereotypni pohyby.
Dle typické chiuize se tento syndrom diive nazyval syndrom ,Stastné loutky“. Chize byva
Siroka, maji pokréena ramena a paze ohnuté v loktech. Pti leh¢ich poruchach hybnosti se chlize
blizi k normé, ¢i se objevuje chiize po Spickéach a naklanéni (Mikulackova, 2016; ANGELMAN
CZ, 2017; Michelleti et al., 2016).
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Chodit se nauci vétsina déti s AS, dle Mikulackové (2016) jen asi 10 % déti se nenauci
chodit viibec. Dle vyzkumu se pak b&hat z 23 déti naucilo 9 mezi 3. az 6. rokem, vice nez

polovina nebéha viibec. Pfi béhu byvaji déti vice predklonéné a maji zdvizené ruce.

Studie od Sadhwani et al. (2021) zalozena na vzorku 236 osob od 1 do 12 let véku s AS
se zaméfila na vyvoj V oblastech hrubé motoriky, jemné motoriky, kognice, receptivni
a expresivni komunikace. Z jejich dat osoby s AS v 6 letech vyvojové odpovidaji véku
piiblizné 14-27 mésictim, ale jejich dovednosti se nadale rozvijely minimalné do 12. roku véku.
Ze studie vyplyva, Ze za rok zivota se vyvojoveé posunou asi 0 1-2 meésice, proto mize mit

nadale pozitivni vliv pokracujici intenzivni terapie.

Dlouhodobé rehabilitace a cviceni jsou dulezité i z divodu mozné nadvéhy a rizika
skolidzy u dospélych osob s AS, jelikoz s vékem se snizuje hyperaktivita a aktivni ¢innost

(Mikulackova, 2016).
1.5.3 Komunikace

U AS se jako jeden z typickych znakt uvadi absence verbalni fe¢i. Ve vétsing piipadu
se mluvena fe¢ téméf nerozviji, Vv nékterych piipadech jsou schopni fict nékolik slov
(ANGELMAN CZ, 2017). Vyvoj fe¢i velmi uzce souvisi s psychomotorickym vyvojem
a v pripadé mentalniho postizeni mluvime nej¢astéji o opozdéném, nebo naruseném vyvoji feci.
Dle Pospisilové (2018a) opozdény vyvoj feci neni samostatna diagndza, ale ptiznak syndromu.
Mikulajova (2016) piSe o naruseném vyvoji fe€i pfi mentadlnim postiZzenim, ktery muize byt

zpisobeny chromozomalnimi aberacemi, a ktery omezuje vyvoj komunikacnich schopnosti.

U osob s AS miize byt absence feci zptisobena poskozenim genu UBE3A, jak naznacuje
studie Perrino et al. (2020), kterd vyuzila mysi modely s dysfunkci daného genu. Vysledky
studie naznacuji, ze snizend vokalizace u mysich modelt souvisi s neurologickymi anomaliemi

motorického systému.

Komunikace se vSak netyka pouze mluvené feci, V socidlnim kontextu miizeme
komunikaci definovat jednoduse jako: ,, sdélovani ¢ili vyména informaci mezi lidmi*“ (Loudova,
Svarcova in Juklova, 2015, s. 117). Dle DSM-5,, komunikace je jakékoliv verbalni ¢i neverbalni
chovani (zameérné nebo nezamerné), které ovliviiuje chovani, mysleni a postoje jiného jedince
je vybér komunikacni kandlu (zpisob komunikace), kterym vSichni ucastnici komunikace

porozumi.
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Vzhledem k tomu, ze osoby s AS vétSinou neprodukuji mluvena slova, jedna se
predevs§im 0 neverbalni komunikaci, kterd zahrnuje dotyky, mimiku, pohled, zrakovy kontakt
agesta (Mikulackova, 2016; Loudova, Svarcova, 2015). U 0sob s AS nebo obecné u osob
s tézkym mentdlnim postizenim nemusi byt neverbalni komunikace dostatecna a efektivni,
tudiz za ucelem zefektivnéni se obvykle vyuziva tzv. augmentativni a alternativni komunikace
(dale AAK, blize v kapitole 2.5), ktera je zalozena na odlisnych komunikacnich systémech
(Neubauerova, Neubauer, 2018).

Komunikace nebo fe¢ se obecné déli na expresivni a receptivni. U 0sob s AS byva
receptivni komunikace (tedy porozuméni) na vyssi Urovni nez komunikace expresivni
(vyjadieni). Krom¢ mentalniho postizeni mize mit na rozvoj komunikace vliv dyspraxie,
deficity v oromotorice (hypotonie obli¢ejovych svalt, oteviena usta v Klidové poloze)

a nepozornost (Quinn, Rowland, 2017; Mikulackova, 2016).

Receptivni slozka feci se dle Mikuldckové (2016) se vyvojoveé pohybuje mezi 922
mésici, miZe byt aZ vyrazné lepsi neZ expresivni slozka. Vnimani feci u osob AS vSak neni
nijak podrobné popsano a studie se vice zamétuji na expresi. Dle piehledu od Pospisilové
(in Neubauer, 2018) by déti na trovni percepce 22 mésici mohly rozumét az 70 slovam,
rozumét kratkym pokyntiim, pochopit zakaz z tonu hlasu, znat své jméno a reagovat na n¢j. Dle
Grieco etal. (2018) mohou osoby s AS rozumét dvouslovnym vétam a jejich slovnik se

rozsifuje s vékem.

Exprese fe¢i muze byt dle Mikulackové (2016) na tGrovni 9 az 14 mésict. To by
odpovidalo tomu, ze osoby s AS vyuzivaji pfedevsim nesymbolické formy komunikace, jako
napiiklad preverbalni vokalizace, gesta, manipulace s piredméty, vedeni osob, dotek a zrakovy
kontakt. Nektefi jedinci jsou ale schopni funkéné pouzivat nékolik slov, coz by vyvojové
odpovidalo 14 mésicim. Komunikace opét byva na vySsi Girovni u osob s nedele¢nim typem
syndromu (Mikulackova, 2016; Pearson et al., 2019). Dle studie zahrnujici pouze osoby s deleci

se vyvojova uroven exprese pohybovala kolem 6 mésicii (Quinn, Rowland, 2017).

Zasadni vyvojové obdobi exprese feci, které nés u osob s AS zajima, Kapalkova (2016)
rozdéluje na obdobi nezdmérné komunikace (0—8 mésicti) a obdobi explicitniho chovani (8-12

mésict).

V obdobi nezamérné komunikace dité komunikuje ptfedevSim neverbalné¢ pomoci

vyjadiuje ruzné pocity). Z kiiku se postupné stavaji hrdelni zvuky kvuli poloze kojence na
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zadech, jedna se takzvané broukani, které je reflexivni. U déti s AS se brzy objevuje i hlasity
smich. Kolem 4. mésice zac¢ina faze pudového zvatlani, kdy se objevuji prvni zvuky podobné
hlaskdm. Muzou piipominat vokaly A, E ¢i konsonanty P, B, M, G. Kolem 6. mésice navazuje
napodobujici zvatlani, které je ovlivnéno zrakovou a sluchovou kontrolou (napodobuji zvuky
Z okoli) a zménou pozice, kdy intaktni dit¢ v této dobé zacind sedct. Vzhledem k tomu, Ze
kolem 6. mésice se zacind vyrazné projevovat opozdéni psychomotorického vyvoje u osob
s AS, mizeme piredpokladat i znatelné opozdéni této faze (Kapalkova, 2016; ByteSnikova,

2012; Mikulackova, 2016).

V obdobi explicitniho chovani dité jedna vice zdmérné a reaguje na podnéty z okoli.
Kapalkova (in Kerekrétiova, 2016) takové chovani nazyva ,,protokonverzaéni vymeény* a jedna
se predev§im o komunikaci spomoci gest a zrakového kontaktu. Muze se jednat
0 protoimperativni chovani, kdy dité chce ziskat predmét nebo ma néjaky pozadavek. U déti
s AS si muZzeme v§imat toho, Ze vedou ruku dospélého, natahuji se na dany pfedmét nebo ho
sleduji. Pozdé&ji se jedna o protodeklarativni chovani, kdy dité chce ziskat pozornost dospélého
pomoci gest (ukazovani na pfedméty nebo ukazovani predmétll), place, smichu a sdili
pozornost. Také vyjadiuji nesouhlas naptiklad vrténim hlavu. Dité v tomto obdobi vyvozuje
hlasky a slabiky (neboli Zvatla) a zaroven se objevuji prvni protoslova, shluky hlasek, ktera pro
obdobi vyznamné rozviji porozuméni feci. (Mikulac¢kova, 2016; Kapalkova, 2016; Quinn et al.,
2017).

Na urovei produkce mluvené feci se dostane zhruba 15 % osob s AS. Jejich slovnik je
ale velmi limitovany, obsahuje kolem dvou aZ patnacti slov, a ne v§echna slova pouzivaji ke
komunikaci (Pearson et al., 2019). Omezeny je také jejich foneticky inventat. Dle odborné
studie Grieco et al. (2018), ve které hodnotili mluvni produkci u 9 osob s AS (8 z nich s deleci)
pomoci zatizeni LENA ProTM, foneticky inventat obsahoval konsonanty M, N, J, W (bilabiélni
V), H, B, D, G, Kavokaly A, I, E, U (pro nase potieby zjednodusené na ¢eské vokaly). Slabiku

vSechny osoby s AS tvofily pouze jedinou kombinaci, a to konsonanty a vokaly v tomto pofadi.

Vétsina osob s AS komunikuje pomoci pfirozenych gest (Mikulackova, 2016).
Kapalkova (2016) takova gesta nazyva transkulturni, protoZe se objevuji nezavisle na kultute,
ve které osoba vyrusta. Dale rozliSuje gesta ,,deikticka™ a ,,postojova“. Osoby s AS vétSinou
vyuzivaji pravé deiktickd gesta, mezi kterd zahrnuji ukazovani na pfedmét, natahovani se po

predmétu, vyznam tohoto gesta tedy zavisi na kontextu a prostiedi (Grieco et al., 2018).
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Postojovymi gesty se vyjadfuje naptiklad nesouhlas, rozlouceni a vyzadani pozornosti

(Kapalkova, 2016).

Gesta na vys$i urovni, jez maji vyznam konkrétni véci, kterd se nemusi vyskytovat
Vv okoli ditcte, tedy ,,reprezentativni gesta® i ,,manualni znaky®, vyuzivd méné osob s AS.
Studie od Quinn, Rowland (2017) pracovala s daty 300 osob s AS, pii¢emz nejéastéji osoby
S AS vyuzivaly pfirozena gesta (80 %), dale postojova gesta (60 %) (ve studii nazvana jako

»konvencni*) a manualni znaky (26 %).

Osoby s AS nejcastéji komunikuji z divodu odmitnuti, zadosti a socialni interakce. Jen
22 % dle studie komunikuje za G¢elem vymény informace. Nejcastéjsi zplisoby komunikace
jsou posturika (pohyby a postoj téla), netecové zvuky (smich, pla¢, kiik), mimika (vyrazy
oblieje), pohled a pfirozend gesta. Méné komunikuji postojovymi gesty a vokalizaci,
konkrétnimi symboly (obrazky, pfedméty), abstraktnimi symboly (slova, znaky). Jazyk, za
ktery autofi povazuji kombinaci dvou nebo vic symbolti, pouziva dle studie 10 % osob (Quinn,
Rowland, 2017).

1.5.4 Chovani

Chovani osob s AS je ovlivnéno n¢kolika faktory, které se u nich ve vétsiné ptipadt
objevuji. Chovani vyznamné ovliviiuje mentalni postizeni a absence feci, tedy naruSena
komunikaéni schopnost. U 0sob s téZkym mentalnim postizenim byvaji omezené dovednosti,
které se tykaji sebeobsluhy, pfedev§im hygieny, oblékani a stolovani (Valenta, 2009). Dle
Mikulackové (2016) se ve vyzkumech neobjevili jedinci s AS, ktefi by byli na vyvojové Girovni

tfi let. Ve vSech téchto oblastech tedy vyzaduji pomoc dospélého.

Casto se u 0sob s AS vyskytuji stereotypni pohyby, u jedincti s AS jde napiiklad
0 pohyby prsti a rukou, grimasy, skiipani zubd, tfeseni hlavou a pohyby celého téla. Mohou se
vyskytovat v riznych situacich v riznych intervalech z divodu tinavy, stresu, vzruseni nebo

nudy (Mikulackova, 2016).

Dle Mueller, Williams (2015) nékteré chovani mize pfipominat Symptomy poruchy
autistického spektra (dale PAS), ale déti s Angelmanovym syndromem se liSi obvykle dobrou
socialni interakci a neobjevuje U nich se stereotypni chovani (napf. vyrovnavani véci za sebe).
Mikulackova (2016) povazuje az piehnané socidlni chovani, kdy osoby s AS maji z4jem

0 komunikaci a chtéji pozornost dalSich osob, za vyznamny diagnosticky symptom, ktery
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odlisuje AS od PAS. Typicky je Casty hlasity smich, dle nékterych vyzkumt vsak nemusi
neodpovidat situaci (Mikulackova, 2016).

Velmi Casto se u 0sob s AS objevuje hyperaktivita, ktera se projevuje i kratkodobou
pozornosti (MikuldCkova, 2016). Rodi¢e obvykle neléci hyperaktivitu 1éky, ale zaméiuji se
pfedev§im na odstranéni jiného nezadouciho problémového chovani, jako je napftiklad
sebeposkozovani (Mueller, Williams, 2015). Kromé sebeposkozovani do problémového

chovani fadi komunikac¢ni inventar IPCA také agresi, zachvaty vzteku a ni¢eni véci (Sigafoos

et al., 2000).

Dle Mikulackové (2016) byva agresivni chovani u osob s AS ojedin€lé. Mezi projevy
problémového chovani tadi problémy se spankem a usinanim, nespoluprace, kiik, davani
predméti do pusy a jejich zvykani, ptejidani. Problémové chovani mlize byt casto posileno
socialni interakei, kdy uréitym nezddoucim chovanim dosahuji pozadovaného chovani
u komunika¢niho partnera — naptiklad zadaji o pozornost. Také se mize jednat o formu
komunikace, kdy dit¢ nema dostate¢nou moznost vyjadfit svoje potieby. Problémové chovéani
tak muze byt ovlivnéno nastavenim funkéni komunikace ¢i se da vyuzit aplikovana behavioralni
analyza (dale ABA). Vramci ABA terapie se vyuzivda metody v zahrani¢i nazyvané
,Functional Communication Training*“ (dale FCT), ktera vyuziva rizné moznosti komunikace
pro redukci problémového chovani (How is Functional Communication Training Used in
Applied Behavior Analysis?, 2022).

1.5.5 Zrakové vady

U osob s AS se ¢asté&ji vyskytuji zrakové vady, jako jsou refrakéni vady (hypermetropie,
astigmatismus), strabismus a hypopigmentace duhovky a cévnatky. Mén¢ ¢asto se u osob s AS
objevuje nystagmus, myopie a kortikalni poskozeni zraku (Cortical Visual Impairment — CVI)

(Micheletti et al., 2016; Duis et al., 2021).

Vcasné napraveni téchto zrakovych vad muize pozitivnhé ovlivnit pozornost a tim
I kvalitu logopedické terapie. U strabismu je ¢asto nutna operativni 1é¢ba. Kompenzaci
refrakénich vad komplikuje, Zze osoby s AS huife piijimaji bryle (Micheletti et al., 2016; Duis
etal., 2021). Na zavaznost zrakové vady a jeho vliv na zrakové vnimani by se m¢l brat ohled

pfi vybéru vhodného komunika¢niho systému AAK.
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1.5.6 Epilepsie

Epilepsie je ,, onemocnéni, kdy se opakované vyskytuji prechodné neurologické poruchy
(zachvaty), jez mohou mit charakter kratkodobych kreci, zahledéni, brnéni nebo napr. poruchy
chovani (Love, Webb, 2009, s. 96), u 0sob s AS se objevuje ve vice nez v 80 %. Epilepsie se
muze projevit brzy po narozeni nebo az né€kolik let po narozeni, ve studii Bakke et al. (2018)

se prvni symptomy U 0s0b s AS objevovaly v rozmezi 3 mésice az 7 let véku, jednalo se o riizné
typy epilepsie.

Pti epilepsii se muze, ale nemusi vyskytovat porucha védomi, v kazdém piipadé¢
ptitomnost epilepsie musime pii logopedické terapii brat zietel. Epilepsie sama o sobé muze
narusovat psychické funkce, sekundarné¢ mtize mit vliv medikace. Pribéh intervence miizou
ovlivnit pfimé projevy epilepsie (zachvaty) nebo dusledky zachvatu (dezorientace, tinava,
ospalost, vykyvy emoci, obtize v soustfedéni a pozornosti), méli bychom také myslet na
vedlejsi ucinky antiepileptik, kdy Casto nesta¢i jeden 1ék z diivodu rezistence, ale je nutné
zavedeni kombinace 1€k, které se uzivaji dlouhodobé¢ az celozivotné (ANGELMAN CZ, 2017,
Vagnerova, 2014).

1.5.7 Prijem stravy

Po narozeni a v kojeneckém ve€ku se u osob s AS mlzou projevovat poruchy piijmu
stravy (dysfagie — viz kapitola 2.4.2), kdy dité neprospiva, tedy nedostate¢né pfibyva na vaze.
Mize se jednat o problémy zplsobené hypotonii, kdy dit€ ma problém s pfisatim na bradavku,
sanim, zvykanim a polykanim. Kojeni mtze ovlivnit i protruze jazyka a dyspraxie, pii kojeni
se objevuje riziko tiché aspirace, proto je doporucovana rana logopedicka intervence. Pii

vysokém riziku aspirace je moznost vyzivy sondou (Duis et al., 2021).

U osob s AS se také muze objevit gastroezofagealni reflux (dale GER), ktery ma
tendence pietrvavat do dospélosti. Projevuje se nadavovanim, ¢astym polykanim a bolesti ¢i
nepiijemnym pocitem pii polykanim nebo po krmeni, mize mit také vliv na Casté zvraceni.
Z toho diivodu miize dit¢ zacit odmitat stravu. U kojencii se GER dé ovlivnit polohovanim
ditéte pii a po krmeni. Dale je u osob s AS obvykla zacpa, jez se Casto objevuje u déti
s naruSenou mobilitou, abnormalnim svalovym tonem, ktera mize mit vliv na spanek, chovani,
epileptické zachvaty a také negativné ovlivituje pfijem stravy (Duis et al., 2021; Cervenkova,
2017).
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U nedele¢nych typ AS se miZe se zvySenym rizikem objevovat hyperfagie, kdy osoba
nerozezna pocit nasyceni, vysledkem muize byt nekontrolované pojidani, neustalé hledani jidla,
pojidani nejedlych véci a nadvaha. Problémy s hyperfagii mizeme fesit dietou, upravou rezimu

(mensi porce, vizualizace rezimu) nebo 1 zamykanim jidla (Duis et al., 2021).

Drooling neboli tnik slin se u osob s AS objevuje z divodu otevienych ust v klidové
poloze, kdy dité méné Casto polyka, nebo se muze tykat poruchy oralni faze polykani, fesi se

stimulaci orofacidlni oblasti a nacvikem aktivniho polykani (Duis et al., 2021).
1.6 Organizace zamérené na osoby s AS

Jednim z cile této prace je rozsifit povédomi o AS, proto v této kapitole popiseme
organizace, které¢ se tomuto tématu také vénuji a zaméfuji se na sdruzovani rodin, vyhledavani

informaci, jejich zjednoduseni a Sifeni.

V Ceské republice od roku 2006 funguje spolek ANGELMAN CZ, ptivodné ob&anské
sdruzeni, které zalozili rodi¢e déti s AS z duvodu nedostatku informaci. V dneSni dobé
spolupracuji s odborniky a sdruzuji rodi¢e v CR i na Slovensku. Informace piedavaji na
webovych strankach, na soukromé facebookové skupin€ a instagramovém uctu se se stejnym
nazvem. Poradaji vikendova setkani rodin, kde je rodicim poskytovan odborny program a pro
déti osobni asistent, a poskytuji jim podporu a socidlni poradenstvi. Na svych strankéch
a facebookovym profilu informuji o novych vyzkumech, tykajici se pfedevSim lécby AS.
Spolek ANGELMAN CZ vydal dvé knihy tykajici se AS, AS a zdakladni fakta (2017) a Rozvoj
dovednosti a komunikace (2016), které jsou voln¢ dostupné na jejich strankach. Spolupracovali
také na dokumentu Angelmaniiv syndrom z roku 2018 (ANGELMAN CZ, 2022).

Druh4 organizace, ktera vznikla v CR, je Asgent (Asociace genové terapie), neziskové
organizace, kterd byla zaloZena rodi¢i syna, kterému byl diagnostikovan AS. Organizace
vznikla pfedev§im na podporu vyzkumu 1é¢by vzacnych onemocnénich a jeden takovy vyzkum
sami iniciovali na tizemi CR (Asgent, 2022). Kromé toho se spoluzakladatelka Ing. Lenka
Hajgajda vénuje instagramovému uctu @our.life.with.angel, kde ve formé& blogu informuje

0 novinkéach vyzkumu lécby AS a dokumentuje Zivot a pokroky svého syna s AS.

V zahrani¢i funguje americka organizace The Angelman Syndrome Foundation (2022),
ktera ma stejné zaméfeni jako ANGELMAN CZ, kdy sdruzuje rodi¢ a osoby s AS, poskytuje

poradenstvi a informuje o vyzkumech tykajici se 1écby. Kromé toho zalozila sit’ klinik s ndzvem
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15q Clinical Research Network sdruzujici profesionaly specializujici se na AS. Také v roce

2013 15. Gnora poprvé organizovala Mezindrodni den Angelmanova syndromu.

Druha zahrani¢ni organizace s nazvem FAST (Foundation for Angelman Syndrome
Therapeutics) vznikla v roce 2008 s cilem vylécit AS. Dnes funguje na mezinarodni spolupraci,
poskytuje informace ohledné vyzkumu, predava znalosti 0 AS a nabizi poradenstvi pro rodice

na webu a dalsich socialnich sitich (FAST, 2022).
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2 Logopedicka péte v CR

V této kapitole zdkladni informace o logopedii jako profesnim oboru, popiSeme si
systém logopedicka péte v CR a uvedeme konkrétni oblasti logopedie, které souvisi s pééi

osoby s AS, jako je terminologie narusené komunikacni schopnosti, dysfagie a AAK.

Logopedie (logos = slovo, nauka, fe¢, paideia = vychova) je obor, ktery mizeme
definovat vice zptisoby. Kejklickova (2011, s. 13) ho definuje jako obor, ktery ,,se vénuje
vychove feci, pecuje o spravné pouzivani veci a v Sirsim slova smyslu také o kvalitu mezilidske
komunikace. Zahrnuje vyzkum komunikacnich funkci, odstranovani a napravu poruch
V komunikacnim projevu a prevenci, zamérenou na rozvoj sdélovacich schopnosti ditéte.

Zduraziuje vyznam prevence, tedy piedchazeni narusené komunikaéni schopnosti (dale NKS,

vice v kapitole 2.4).

Neubauer (2014) ve své definici zdliraziiuje spolupréci logopedie s ostatnimi obory
a aplikaci jejich poznatkl do praxe pfi péci o osoby s NKS. Obory, ze kterych logopedie Cerpa,
jsou pedagogické, medicinské, psychologické a jazykovédné. V ramci systému véd ma
logopedie blizko 1ékaiskym obortim jako je foniatrie, otorinolaryngologie, zaroven je soucasti
specialni pedagogiky (Kejklickova, 2011). Z toho diivodu mlize byt logopedickd terminologie
pon¢kud nejednoznacna. Neubauer (2014) zduraziuje vliv lingvistiky, pfedev§im fonetiky,

psycholingvistiky a neurolingvistiky.
2.1 Definice logopedické péce

Termin ,Jlogopedickd péce* nebyva v prostudované literatufe presné definovany.
Nejcastéji byva davan do kontextu ,,systému logopedické péce®, kdy autofi (Neubauer, 2018b;
Klenkova, 2006; Fukanova, 2003) uvadi v jakych resortech CR je logopedicka péce

poskytovana.

V ramci Skolského rezortu definice logopedické péce dle metodického doporuceni
MSMT ¢&.j. 14 712/2009-61 k zabezpedeni logopedické péce, €. 1 ve $kolstvi zni: ,, Logopedickd
péce predstavuje vysoce specializovanou cinnost v oblasti specialni pedagogiky. Je
poskytovana zakum s narusenou komunikacni schopnosti, tj. zakiim s vadami reci, véetné Zaku
se specifickymi poruchami uceni, v celéem komplexu, se zietelem k jejich potrebam a jejich
pedagogické a socialni integraci. Je zahdjena co nejdrive od okamZiku zjisténi specidlnich

vzdélavacich potieb Zdka. ““ Tato definice je vSak zzena na vzdélavaci proces, kdy logopedicka

22



péce pocina nastupem ditéte Skolského zatizeni a zjisténi jeho specidlnich vzdélavacich potieb

a konc¢i ukoncenim vzdélavaciho procesu.

Klenkova (2006) misto terminu logopedické péce doporucuje termin logopedicka
intervence, kterd zahrnuje veskeré aktivity specifické pro logopeda. Nasledné ale zmiiuje, ze
logopedicka intervence je chapana v uzsim kontextu jako terapie. V $irSim kontextu do ni patii
logopedickéa prevence, diagnostika a terapie. Dle Mikulajové (2016) je obsahem logopedie
V kontextu naruseného vyvoje feci prevence, rand identifikace a péce, v ramci které zmiiuje

diagnostiku a terapii narusené¢ho vyvoje feci.

Vzhledem k tomu, ze v soucasné literatufe je termin ,,logopedicka péce* pouzivan
v SirSim kontextu, pouzivame tento termin obecnéji nez termin ,Jlogopedickd intervence®.
V ramci terminu logopedické péce je pro nas dulezity rezort, ve kterém logoped puisobi, a obsah
péce tykajici se prevence, diagnostiky a terapie u 0sob s AS. Termin logopedicka intervence
pouzivame pro specifické aktivity logopeda, jako je napiiklad rana logopedickd intervence (viz

kapitola 2.3).

Celkova logopedicka péce by tak mohla byt definovana jako: specializovana ¢innost
zahrnujici prevenci, diagnostiku a terapii NKS poskytovanou v ramci rezorti MSMT, MZ,
MPSV vSem osobdm s naruSenu komunikacni schopnosti od narozeni po cely zivot dle jejich

potieb.
2.2 Systém logopedické péce v CR

Logopedickd péce je v soucasnosti poskytovana v rdmci rezortd: Ministerstvo
zdravotnictvi (dale MZ), Ministerstvo $kolstvi, mladeze a télovychovy (dile MSMT)
a Ministerstvo prace a socidlnich véci (ddle MPSV). V nasledujicich kapitolach si popiSeme,
Vv jakych zafizenich miiZe byt poskytovana a v ¢em se role logopedll v jednotlivych rezortech
lisi.

2.2.1 Ministerstvo Skolstvi, mladeZe a télovychovy

V ramci rezortu MSMT je logopedicka péée je poskytovana zakiim s NKS v matefskych
Skolach, zakladnich Skolach a stfednich Skolach, ptfedevsim v Skolach nebo tiidach samostatné
ziizenych pro zaky se zdravotnim postizenim (napt. Skoly logopedické), predevsim ve formé
pfedmétu specidlné pedagogické péce. Logopedickou péci poskytuji i Skolskd poradenska
zafizeni, predevSim specialné pedagogicka centra logopedicka a pedagogicko-psychologické

poradny (MSMT, 2009).
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Metodické doporouceni &.j. 14 712/2009-61 MSMT rozliSuje pracovniky poskytujici
logopedickou pé¢i zakam — logopeda a logopedické asistenta. Logoped je v ramci MSMT
,,absolvent magisterského vysokoskolského studia v oblasti pedagogickych véd se zamérenim
na specialni pedagogiku — logopedii ukonceného statni zavérecnou zkouskou z logopedie
(Metodické doporuceni ¢.j. 14 712/2009-61, ¢l. 1I). Dle Richterové (2017) se vsak nejedna
0 logopeda, ale jedna se o specialniho pedagoga se specializaci. Ten muze provadét
logopedickou diagnostiku, intervenci, poradenskou ¢innost pro rodice a vefejnost, zpracovava
logopedické zpravy zvySetieni, metodicky vede logopedické asistenty, zabezpecuje

logopedickou podporu pfi vyuce nebo ptimo vyuku vede.
Oproti nému logopedicky asistent ma

a) ukoncené bakalaiské studium se statni zavére¢nou zkouskou z logopedie;

b) nebo ukoncené pedagogické vzdélani stanovené pro ucitele matetské skoly, zakladni
Skoly, nebo stfedni Skoly doplnéné o program celozivotniho vzdélavani zaméefeného
na specialni pedagogiku — logopedii;

C) nebo stejné pedagogické vzdélani, ale po absolvovani kurzu zaméteného na

logopedickou prevenci.

Logopedicky asistent v odstavci a) a b) mize pod metodickym vedenim logopeda
provadet piimou logopedickou intervenci u prostych vad vyslovnosti, logopedicky asistent c)
se zabyva pouze obecnou prevenci vzniku narusené¢ komunikacni schopnosti a podporou

spravného vyvoje ditéte (Metodické doporuceni ¢.j. 14 712/2009-61).

Z pohledu specialniho pedagoga se U 0sob s kombinovanym postizenim vyuzivame

specialné pedagogické metody, do kterych rfadime:

o | reedukaci— zacilené na napravu nebo zlepSeni postizené funkce, ...;
e kompenzaci — zacilené na piisobeni pres nahradni funkci, ...,

“«“

e rehabilitaci — zacilené na obnovu maximalné moznych spolecenskych vztahi, ...

Muller, 2014, s. 19).

Pedagogicka rehabilitace je popisovana V ramci systému ucelené rehabilitace (dale pod
tento pojem spada rehabilitace lékafska, pracovni, socialni) a je zalozena na vychové
a vzdélavani, ke kterym specialni pedagog vyuziva metody ptizptisobené dle druhu a stupné
postizeni s cilem obnovy bé&zného vyvoje a integrace osoby s postizenim do spole¢nosti

Vv riznych oblastech Zivota (Jankovsky, 2001).
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2.2.2 Ministerstvo zdravotnictvi

V ramci MZ logopedi vykonavaji praci v pozici zdravotnického pracovnika nelékare,
mohou pracovat na jednotlivych nemocni¢nich oddé€lenich jako foniatrie, neurologie,
rehabilitace apod., ale také v nestatnich zafizenich, jako jsou soukromé ambulance klinické
logopedie a rehabilitacni stacionaie. Od specidlnich pedagogti — logopedu se odliSuji
potfebnym vzdélanim k uznani zptisobilosti a kompetencemi, kdy ¢innost logopeda pracujiciho
ve zdravotnictvi je zaloZena na terapeuticko-1éCebném procesu (Richtrova, 2017). U osob
S t¢z8im typem postizenim, kdy intervence muze trvat i po cely zivot, se po n¢jakou dobu mtize
podilet na logopedické péci jak logoped ve zdravotnictvi, tak specialni pedagog — logoped

zaroven.

Zakon ¢. 96/2004 Sb. urcuje v § 23 potifebné vzdelani k ziskani zpusobilosti pro
povolani logopeda ve zdravotnictvi. Jedna se o statni zavéreénou zkousku z logopedie
a surdopedie v ramci magisterského studia a absolvovanim specializa¢niho vzdélavani v oboru
klinicka logopedie. K ziskani specializované zpusobilosti logopeda ve zdravotnictvi (neboli
klinického logopeda), je potfeba ukonceni Specializaéniho vzdélavani zakonceném atestaéni
zkouskou. Pro logopedy ve zdravotnictvi a klinické logopedy je podminkou dokazovani

celozivotniho vzdélavani pro prodlouzeni registrace.

Vyhlaska ¢. 55/2011 Sb. definuje ¢innosti zdravotnickych pracovnikti a v ramci
logopedické péce rozlisSuje logopeda ve zdravotnictvi, absolventa magisterského studijniho
oboru specialni pedagogika se statni zdvérecnou zkouskou z logopedie a surdopedie (logoped)

a klinického logopeda, jenz odborné vede a dohlizi na logopeda ve zdravotnictvi a logopeda.
Klinicky logoped ,, bez odborného dohledu a bez indikace miizZe:

a) provaddet logopedickou diagnostiku a diferencidlni diagnostiku pro dalsi lécebnou péci
a vysledky postupuje dalsim odbornikiim;

b) provadet lécbu a rehabilitaci vSech poruch a vad veci a sluchu, hlasu a polykani deti
| dospelych;

C) provddét logopedickou prevenci, vychovu a poradenstvi s cilem dosazZeni kvalitniho vyvoje
komunikacnich dovednosti;

d) Skolit zdravotnické pracovniky v oblasti komunikacnich moznosti pri poskozeni centrdlniho
nervového systému;

e) odborné vést logopedy (5 46);

f) provadet poradenskou cinnost v oblasti péce o zdravy vyvoj reci,;
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g) provaddet konziliarni a posudkovou cinnost (55/2011 Sh., § 124).
2.2.3 Ministerstvo prace a socialnich véci

V ramci rezortu MPSV mtize pracovat specidlni pedagog se specializaci na logopedii ¢i
zdravotnicky pracovnik logoped dle § 115 zakonu ¢. 108/2006 Sb. Nejsou zde vsak definované
kompetence logopeda ani v jakych konkrétnich socidlnich sluzbach mize logoped pisobit.
Richterova (2017) piSe, ze vramci MPSV se muze logopedicka péce poskytovat jako
vychovné-vzdélavaci proces ¢i jako terapeuticko-lécebny proces v zavislosti na zafizeni,
ve kterém je logoped zaméstnan. Prace logopeda v rezortu MPSV se oproti péci poskytované
v ramci MSMT 1i§f tim, Ze neni omezena vékem, také nejsou presné specifikované ¢innosti,
které mize vykonavat. Dle Neubauera (2018b) je systém v ramci MPSV vice zaméfeny na déti
a mladez s télesnym a mentalnim postizenim oproti dospélym. Vyzdvihuje rozsifenou sit’
sttedisek pro ranou péci, kterd se vénuje détem S postizenim od nejranéjSiho véku, v ramci

rezortu MPSV by tak mohla byt rozvijena rana logopedicka intervence.
2.3 Rana logopedicka intervence

Rand intervence je u osob s mentalnim postizenim dulezita pro celkovy rozvoj, podporu
rodiny a je poskytovand v ramci riiznych sluzeb dle jednotlivych rezortl a oblasti podpory
(specialni pedagogika, psychologie, socialni sluzby apod.) (Cerna et al., 2008). Nas zajima
poskytovani rané logopedicka intervence, ktera je ByteSnikovou (2017, s. 11) definovana jako
,, koncept péce poskytované détem ve veku 0-36 mésicii a zahrnujici v sobé tri urovné —

diagnostiku, prevenci a terapii “.

Rand logopedickd intervence je postavena na mezioborové spoluprdci a cilovou
skupinou jsou déti s identifikovatelnym rizikem a potencionalné rizikové déti. V Ceské
republice tento koncept jesté neni tak rozsiteny jako v zahrani¢i. Problémem je to pfedevsim
u déti s opozdénym vyvojem feci a neidentifikovatelnym rizikem, kdy se logopedicka péce
posouva Casto az na vék, kdy je dit€ schopno spolupracovat, prestoze by pro né€ intervence byla
pfinosnd mnohem diive (ByteSnikova, 2015; 2017). Klenkova (2006) zdlrazituje vyznam
logopedické péce o osoby s mentalnim postizenim do tfech let v€ku kviili podpofe vyvoje

mentalnich funkci.

Pediatr by mél byt prvni odbornik, ktery si vSimne odchylek ve vyvoji, a jeho
doporuceni je zdsadni pro poskytnuti logopedické péce (Kutalkova, 2010). Dilezitd je tedy
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I spoluprace s pediatry a jejich informovanost tykajici se moznosti logopedické péce o osoby

S AS a tim zah4jeni v€asné rané logopedické intervence.

U déti s identifikovatelnym rizikem, kam fadi i déti s chromozomalnimi anomaliemi, by
dle Bytesnikové (2015) méla byt zahdjena logopedicka intervence hned po narozeni nebo po
zjisténi postizeni. Problémem dle Bytesnikové (2015) v CR je absence véasného zachyceni
rizika a stale nedochazi k doporuceni klinického logopeda pied 3 rokem véku. Kdy a za jakych
okolnosti dochazeji rodice déti s AS za logopedem v CR, je zkoumano v praktické &asti prace

(viz kapitola 3).

Bytesnikova (2017) ranou logopedickou intervenci déli na obdobi nezdmérné
komunikace a zamérné komunikace (dle Kapalkové, 2016 faze explicitniho chovani). Rozvoj
zamérné komunikace zacind zhruba v 9. mésicich véku. Ranou logopedickou intervenci
popisuje predevsim v Kontextu vyvojové dysfazie, ale jeji pisobeni je vyznamné i u 0Sob
S postiZzenim. Pfi terapii u osob s€ syndromovym postizenim musime brat ohled na obdobi, ve

kterém se rodice vyrovnavaji s diagnozou ditéte.

Cilem terapie v obdobi nezamérné komunikace je podpora oralniho krmeni, pro které je
vyznamné posouzeni oralnich reflexti, v ptipadé€ potizi zhodnoceni krmeni a nastaveni postupt
pro usnadnéni krmeni, uceni spravného sani, polykani a dychani. Vyuziva se dale oralni
stimulace z divodu poruch citlivosti v oblasti ust a nadmérného slinéni a vedeni matky
K pochopeni vyznamu komunikace s ditétem, ktera ma pozitivni vliv na chovani a vyvoj ditéte

(Bytesnikova, 2017; Klenkova, 2006).

V obdobi zamérné komunikace je velmi dulezita interakce rodicd s détmi. V tomto
obdobi pracujeme piedevsim s rodici, kdy je dulezité vést je a informovat je o spravnych
komunikaénich strategiich a technikach k vyvolani vétsi odezvy ze strany ditéte, aby déti
pochopily vyznam komunikace a jeji funkce. Ve vyvojové tazi mezi 18-36 mésict ByteSnikova
(2017) zdiraziiuje vyznam rozvoje pasivniho rozuméni jazyka, kdy je opét dilezité zaucit

rodice ohledn¢ vhodnych strategii pti komunikaci, znamym ptikladem je The Hanen Program.
2.4 Oblasti narusené komunikaéni schopnosti v souvislosti s AS

Terminologie tykajici se poruch fe¢i a komunikace a jejich definice v ramci logopedie
Vv Ceském prostiedi je stale nejednotné a nejednoznacna, z toho diivodu je nejasna terminologie
poruch feci tykajici se pfimo 0S0b s AS. V této kapitole si popiSeme terminy, které mizeme

pouzit v souvislosti s AS.
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Dle Kejklickové (2011, s. 23) ,, poruchou veci nazyvame vyraznou odchylku ve zvukové
podobé mluvniho projevu, a to jako celku nebo v jeho jednotlivych castech, dale neschopnost
spravné mluvu pouzivat a také neschopnost reci rozumeét . 1 kdyz Kejkli¢kova (2011) pouziva
pojem ,,porucha fec¢i, definuje ho i v kontextu funkce a rozumeéni, presto se zda byt tento pojem

zaméfeny pouze na mluvenou fec.

Lechta (2011, s. 51) pouziva pojem naru$end komunikacni schopnost (NKS), o té
,, hovorime tehdy, kdyz nékteré rovina (nebo nékolik rovin soucasné) jazykovych projevii piisobi
vzhledem ke komunikacnimu zaméru jednotlivce interferencné . V tomto pojeti jsou vyznamné
Ctyfi jazykové roviny (foneticko-fonologicka, lexikalné-sémanticka, morfologicko-syntakticka
a pragmatickd) a popis symptomi v jednotlivych rovinach. Zavadi deset okruhii NKS,
do kterych fadi okruh symptomatické poruchy feéi.

Symptomatické poruchy fe¢i pak definuje jako: , naruseni komunikacni schopnosti,
doprovazejici jiné, dominujici postizeni, pripadné poruchy a onemocnéni‘ (Lechta, 2011,
s. 52). U osob s mentalnim postizenim, jako jsou osoby s AS, se pak symptomaticka porucha
fe¢i projevuje jako naruseny vyvoj fe¢i (NVR). Pii samotném mentalnim postiZeni dochazi

k NVR z diivodu uzkého propojeni fe¢i a mysleni (Bytesnikova, 2015).

U osob s AS mizeme taky uvazovat 0 specifické komunikaci 0sob s kombinovanym
postizenim, podle Bendové (2005, s. 15) ,,u osob s kombinovanymi vadami casto dochdzi
K naruseni (az znemoznéni) komunikacniho procesu, a to v disledku senzorickych Cci
kognitivnich bariér, popr. v diisledku nedostatkii v oblasti motoriky (hrubé i jemné) a emocnée-
volni oblasti komunikujicich . Mze dojit jak k naruseni vnimani feci tedy percepci, k naruseni
faze uchovani informace neboli naruseni paméti ¢i k naruSeni vyjadieni neboli exprese. U osob
s téZce narusenou expresi, jako jsou osoby s AS se vyuzivaji systémy AAK (viz kapitola 2.5)

(Bendova, 2005).

Termin narusend komunikacni schopnost, ktery je obecnéj$i a jiz z ndzvu zahrnuje
celkovy prubéh komunikace a jeho funkcnost, je v odborné literatufe zavedeny a uzivany.
Neubauer (2014) pravé obecnost tohoto terminu kritizuje a nahrazuje ho terminem ,,poruchy
fe¢ové komunikace®, ktery terminologicky nezahrnuje nefecové prvky komunikace. Neubauer
(2014) vyuziva pojem pievzaty ze zahraniCi: ,,poruchy fecové komunikace®, ktery vychazi
z psycholingvistiky a nahrazuje pojem NKS. Na rozdil od syst¢ému NKS od Lechty, ktery
poruchy feci délil podle symptomd, je systém poruch fe¢ové komunikace zaloZeny na etiologii.

V rdmci poruch fecové komunikace vyclenuje skupinu kognitivné-komunikaéni poruchy.
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2.4.1 Kognitivné-komunikaéni poruchy

Neubauer (2018a) dava narusenou komunika¢ni schopnost pii mentalnim postizenim do
souvislosti s kognitivné-komunika¢nimi poruchami a neurovyvojovymi poruchami. Pojem
kognitivné-komunikaéni poruchy (dale KKP) je dle Neubauera (2018a) zalozeny na zietelné
etiologii, kdy porucha komunikace souvisi s mentalnim deficitem. Pojem naruseny vyvoj feci
je v porovnani s KKP symptomaticky, z toho mizeme usuzovat, ze je vyuzivan primarné pied

zjisténim diagndzy a pticiny poruchy.

Love, Webb (2009) v souvislosti s KKP zmifiuji pouze ziskana poSkozeni mozku, jako
jsou traumatickd poranéni hlavy a demence, ddle pravohemisferalni 1éze, které¢ porovnavaji
s principem vzniku afazie. Zminuji, Ze na rozdil od afazie KKP nemaji jazykovy zaklad a jsou
zalozené na neurobehavioralnich problémech, které maji vliv na kognici a komunikaci, coz by

symptomy odpovidalo i neurovyvojové poruse.

Neurovyvojové poruchy (Neurodevelopmental Disorders, dale NVP) je pojem
zavedeny v diagnostickém manualu DSM-V a nové MKN-11. Dle MKN-10 odpovida tato
kategorie Porucham psychického vyvoje. Mezi NVP v DSM-V fadime kategorii mentalni
postizeni (Intellectual Disabilities), odpovidajici terminu mentalni retardace dle MKN-10
(Pospisilova, 2018b). NVP jsou specifické svou etiologii, kdy vyznamnou roli hraje dédi¢nost
ageny, kvili kterym vznikaji neuroanatomické abnormality. Tyto abnormality mohou byt
ovlivnény 1 prostiedim a vliv maji na plasticitu nervové soustavy, ktera zraje opozdeéné
¢i odlisneé. NVP se vétsSinou vyskytuji zaroven s jinou NVP a tim vznikaji tzv. komorbidity
(Pospisilova, 2018b).

,,Opozdeéni vyvoje Fecovych schopnosti na badzi mentalniho deficitu ditéte vyZaduje
terapeuticky program na bazi neurovyvojové poruchy s dominantnim zamérenim na stimulaci
kognitivnich schopnosti ditéte od urovné pristupné jeho aktualni mentdlnimu rozvoji.
(Neubauer, 2018a, s. 511) Pospisilova (2018b) doporucuje u NVP celkové vySetieni
psychomotorického vyvoje se zaméfenim na jednotlivé oblasti, jejichz vyvojova stadia

porovnavame, a klade diiraz na spolupréci jednotlivych odborniki pii 1é¢bé komorbidit.

Metody klinického logopeda pfi terapii by meély byt postaveny na znalostech
neuropsychologie, jako jsou specifika paméti apod (Pospisilova, 2018b). Neubauer (2018a)
zdlraziuje vyznam rozvoje jazykového a pojmového sytému v neverbalni podobé, zlepseni

rozumeéni fe¢i a srozumitelnosti projevu, diiraz ma byt kladen na funk¢énost komunikace.
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Kromé rozvoje fe¢i a AAK je pro osoby s AS vyuzitelné polohovani uréené pro 0soby
se spasticitou nebo hypotonii. Svalovy tonus ma piimy vliv na hrubou motoriku a jemnou
motoriku, tim muze ovlivnit fe¢ a pijem stravy. Dulezita je u 0sob s kombinovanym postizenim
senzorickd stimulace. Miize se jednat o stimulaci tykajici se celého téla, tedy somaticka
stimulace, aby osoba s postizenim ziskala povédomi o svém vlastnim téle, nebo oralni
stimulace, tykajici se pouze oblasti ust z divodu Castych poruch piijmu stravy (Kunhartova et

al., 2011).
2.4.2 Dysfagie

Pomérné nova oblast, kterd neni fazena mezi klasickych deset okruhiit NKS, je dysfagie.
Toto oblasti se obor logopedie v posledné dobé ¢im dal vice zabyva jak v kontextu dospélych
osob, tak déti.

Polykani je ,, fyziologicka cinnost, ... Znamenda posun potravy nebo tekutin z dutiny ustni
polykacimi cestami do zaludku...  (Kejklickova, 2011, s. 115). Polykani slin probiha bézné na
nevédomé bazi a v bd¢lé fazi Cloveék polykd zhruba dvakrat za minutu. Polykani ma dvé
zakladni faze — védomou a nevédomou. Nevédomou fazi zapocinad podrazdéni hltanového
vchodu soustem akofenem jazyka, kdy dochazi k aktivaci polykaciho reflexu. Dysfagii
Kejklickova (2011, s. 116) oznacuje ,,stav, kdy polykaci akt neprobiha hladce* a ,,poruchu

polykani pevné Ci tekuté stravy, které nastava v priitbéhu transportu z dutiny usti do Zaludku*.

Dysfagie (neboli poruchy polykani) je nejéastéji pouzivany pojem Vv logopedické praxi
a nadfazeny pojem pro termin ,poruchy piijmu stravy“, ktery uvadi Neubauer (2018c)
V kontextu raného véku ditéte. Durdilova (2017) uzivd ndzev poruchy pfijmu potravy nebo
poruchy krmeni. Diagnoza ,,Poruchy piijmu potravy v kojeneckém a détském v€ku* se objevuje
vV MKN-10, z hlediska nazvu je ale téméf shodna s kategorii z MKN-10 ,,Poruchy piijmu
potravy“, pod kterou spadaji nemoci mentalni anorexie a mentalni bulimie (MKN-10, 2020).
Z toho diivodu se v této praci priklanime k pouziti pojmu dysfagie u déti ¢i porucha piijmu

stravy.

Rozlisujeme dysfagii u dospélych osob a dysfagii u déti, kdy v ptipadé osob s AS nas
zajimaji predevsim specifika détské dystagie. U novorozencli mohou byt poruchy piijmu stravy
zpusobené 1 vymizenim zékladnich reflexii, mezi které fadime hledaci, saci a polykaci reflex.
Dlouhodobé potize s pfijmem stravy mohou zpusobit fadu problémi jako je: averze k jidlu,
aspira¢ni pneumonie, podvyziva, dehydratace, zména senzibility v oblasti st a dal$i. Mezi

symptomy détské dysfagie Vitaskova et al. (2018) uvadi problémy s koordinaci sani, polykani
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a dychéani béhem pfijmu stravy, dale mizeme sledovat kaslani, fihani, zmény ve frekvenci

dychani, prodlouzenou dobu piijmu stravy.

Mezi prvnimi, kdo détskou dysfagii mize odhalit kratce po porodu, jsou porodni
asistentky, 1ékafi a lakta¢ni poradkyné, v pozdé&jsi dobé pediatr, ktefi mohou doporucit péci
dalsich odbornikd, proto je dilezité jejich povédomi o dané problematice (Vitaskova et al.,

2018).

Logoped se ucastni diagnostického procesu dysfagie, kdy vysetfuje oromotoriku
a senzorické funkce v prib¢hu krmeni. Logoped se vénuje terapii dysfagie, pokud se nepodati
odstranit pficinu poruchy polykani jinym zptisobem (medikaci nebo chirurgicky), spolupracuje
pii tom s 1ékafskym personalem, kdy by se na pé¢i mél podilet tym odbornikti: 1€kat, nutricni
terapeut, klinicky logoped a fyzioterapeut (Kejklickova, 2011; Vitaskova et al., 2018;
Durdilova, 2017). Fyzioterapeut ma za ukol ur¢it polohu, ktera je pro klienta nejvhodnéjsi pro
ptfijem potravy, logoped je zase schopny navést klienta na piijem potravy tak, aby se klient
vyhnul aspiraci, aby nebyl fixovan patologicky pohybovy vzor a nebyly podporovany primarni

reflexy v orofacialni oblasti (Dvotakova, Palodova, 2010).

Na vliv pfijmu stravy v détském véku mohou mit vliv pretrvavajici nebo naopak
chyb&jici primarni reflexy, které souvisi také narusenou citlivosti? v oblasti ust (viz tabulka
nize). Tyto zmény v citlivosti mohou zpusobit nadmérnou salivaci a maji vliv na Groven
svalového tonu, ovliviiuji tedy pohyb a cely psychomotoricky vyvoj. Logoped by tedy mél mit
ptehled o primarnich reflexech v oblasti ust. (Volemanova, 2020; 2019).

Hledaci reflex by mé¢l vymizet kolem 3. mésice véku, projevuje se otaCenim hlavy ditéte
napiiklad za prstem, ktery dame blizko jeho Ust a jejich pootevienim. Saci a polykaci reflex dle
Volemanové (2020) tizce souvisi a je ditleZita jejich koordinace pro spravné dychani. Saci reflex
mizi kolem 6. mésice, projevuje se sanim pii pfiloZzeni ukazovaku do ust. Kousaci reflex se
projevuje rytmickym oteviranim a zavirdnim celisti pfi dotyku na zadnich dasnich a mél by
vymizet kolem 7. mésice, kdy dochézi k pfechodu na védomé kousani. Davivy reflex pretrvava
do konce zivota, ale posouva se hranice oblasti v tstech, ktera ho vyvolava, kdy u kojence je
davivy reflex vyvolan dotykem na ptfedni Casti jazyka a patra, pozdéji se posouva smérem dale

do hltanu.

2 Hypersenzibilita — zvysena citlivost, hyposenzibilita — snizena citlivost
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Problémy zplisobuje pretrvavajici reflex hledaci a saci, logoped by mél znat moznosti
intervence k jejich inhibici, tedy jejich vymizeni. Pfi aktivnim hledacim reflexu je jazyk
pokladan na spodinu dutiny tstni a v kombinaci s aktivnim sacim reflexem dochazi k tomu, Ze
k sani dochazi v pfedni ¢asti ust a nedochazi k posunu k vyspé€lejsim technikam sani, kdy
dospéli saji blize nahofe k patru a v zadni ¢asti ust. Neinhibovany saci reflex zpiisobuje
pretrvavani polohy jazyka vepiedu ust, kdy je jazyk voln¢ polozeny dole, tim zistava oteviena
pusa a mizi fyziologické dychani nosem, ovliviiuje také polohu hlavy, kdy hlava byva
predsunuta. Mize zplsobovat problémy s polykanim, nadmérnym slinénim a zpracovanim
sousta se zavienou pusou. Pretrvavajici reflex ma vliv i na zmény v oblasti smyslového
vnimani, kdy déti Castéji potiebuji néco sat a zvykat, nebo odmitaji rizné konzistence jidla

a jsou piecitlivé v oblasti ust (Volemanova, 2019; 2020).

Hyposenzibilita Hypersenzibilita

e Dité nevykazuje pii doteku rtl, jazyka, | e Dité je precitlivélé na jakykoliv dotek
dasni, patra zadné reakce; ust a v ustech;

e potrava je CcCasto pfili§ dlouho e dité méalo vklada pfedméty do Ust;
nechavana v ustech, neni posouvdna e dlouhou dobu se vyskytuje odmitani
jazykem; hrubsi stravy;

e dit¢ vibec nemusi citit, Ze ma n€co e pfi piiblizeni dudliku k ustim dité

V ustech; napne rty a nasadi odmitavy vyraz;
e davivy reflex je obtizn€ vyvolatelny; e davivy reflex je vyvolan i pti nepatrné
o dit¢ strkd do ust vSe, bez vybéru stimulaci;

(i tvrdé, Spicaté, hranaté predméty); e typické je snadné zvraceni;

e je zde poticba zesileny a rozmnoZzeny = e piecitlivélost je tieba  postupné
ptisun podnéti. odstraniovat odstupiiovanym piisunem
podnéti.
Tab. 1 Projevy citlivosti orofacialni oblasti (Bytesnikova, 20135, s. 145)

Cilem logopedické péce je umoznéni piijimat potravu a tekutiny usty a vyloucit riziko
aspirace. Metody, které logoped vyuziva, Kejklickova (2011) rozd€luje na restituéni (stimulace
polykaciho svalstva), kompenzac¢ni (polykaci techniky zaloZené na polohovani téla) a adaptacni
(Gprava stravy a specidlni pomucky), pro jejich vyuzivani vSak musi logoped absolvovat
specializacni kurz. Mezi konkrétni metodiky, které lze vyuzit u osob s AS, fadime

napt. Orofacialni regulacni terapii dle Castillo-Moralese, Rehabilitaci orofacialni oblasti podle
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Debry Gangaleové a Terapie oralni pozice, protoze jsou vhodné i pro praci s osobami

s mentalnim postizenim (Ml¢akova, 2014; LOGOFYZ, 2022).
2.5 Alternativni a augmentativni komunikace (AAK)

Dle Valenty (2014, s. 257) je AAK ,,0obor klinické praxe, kterd se pokousi vyrovnat bud’
docasné nebo trvalé poskozeni a postizeni modelu u jedincii s tézkymi poruchami komunikace “.
Dle Neubauerové, Neubauera (in Neubauer, 2018, s. 697) je AAK ,, viceoborova oblast, kterd
se venuje rozvoji efektivniho pristupu ke komunikaci osob, jez nemohou efektivné vyuzivat bézné
formy mezilidské komunikace, predevsim recovou komunikaci, jeji psanou formu a bézné formy

neverbalnich komunikacnich modalit “.

Obor AAK je postaveny na viceoborové spolupraci, zabyva se zavedenim funkéni
komunikace pro osoby s tézkymi poruchami komunikace, které nemohou efektivné vyuzivat

bézné formy komunikace (verbalni a neverbalni), s dlouhodobym nebo kratkodobym dopadem.

Dle Kukumbergové, Cséfalvaye (2016, s. 324) AAK , vyuzivda nerecové formy
dorozumivani jako doplnék (augmentace) anebo ndahradu (alternativa) mluvené reci*. Osob
s AS se tykaji pfedevsim formy alternativni komunikace, které pln€¢ nahrazuji mluvenou fec,

jsou pro né¢ vyznamné i z divodu mozného naruSeni porozumeéni feci.

Pro stanoveni vhodného komunikacniho systému je vyznamna komplexni diagnostika,
ktera zahrnuje spolupraci logopeda, psychologa a odborného Iékaie. Komunika¢ni systém musi
odpovidat kognitivnim, motorickym, senzorickym a edukativnim schopnostem daného
jednotlivce. U 0sob s tézkym mentalnim postizenim, jako jsou osoby s AS, je vyuzivani AAK

na cely zivot a stava se souc¢asti denniho rezimu rodiny (Neubauerova, Neubauer, 2018).

Diagnostika a stanoveni vhodného AAK systému jsou zaloZzena na fecovych

schopnostech jedince jako jsou:

e Stupen porozuméni signaliim neverbalni komunikace;

® stupen porozuméni reci;

e soucasné zpusoby komunikace (verbdlni i neverbdlni) a jejich uspésnost vcetné
pripadného spontanniho uzivani nahradnich forem komunikovani,

e schopnost vyjadiovat souhlas a nesouhlas — ano/ne;

e rozuméni symbolum a pripadné ctenarské dovednosti;
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o urovenn hrubé a jemné motoriky; rozsah, presnost a rychlost pohybu ruky pro
zhodnocenti fyzického pristupu ke komunikacnim pomiickam a ucelem zjistit motorické
schopnosti a zhodnotit jejich vyuzitelnost;

e motivace ke komunikaci a schopnost dorozumeét se;

e socidlni dovednosti véetné vztahu k vrstevnikim;

e emocni projevy, chovant,

e kognitivni a senzorické schopnosti,

o perspektivy Skolskeho zarazent,

e socialni prostiedi klienta, zpiisoby traveni casu,

e zhodnoceni miry ocekdvani klienta a osob v jeho okoli, moznosti podpory‘ (Bendova,

2005, s. 17).

U osob s AS z pohledu popsanych symptomu (viz kapitola 1.5) muze ovliviiovat vybér
komunika¢niho systému mentalni postizeni, naruSeni jemné a hrubé motoriky, zrakové vady,
naruseni expresivni formy feci, hyperaktivita, epilepsie a problémové chovani. Pozitivni efekt
muZze mit pii nastavovani AAK socialni motivace, pomérné dobré porozuméni feci, chut’ ke

komunikaci a dobré naladéni ditéte.

Dle studie Pearson et al. (2019) je vyuziti AAK u osob s AS funk¢ni. Symbolicka forma
komunikace se u osob s AS vyskytuje, pestoze v nizsi formé nez ta nesymbolicka. Jesté vSak
nejsou dostate¢né popsany komunikacni profily jednotlivych typtd chromozomalni aberace,
faktory, které ovliviiuji spéSnost nastaveni AAK, a funk¢nost jednotlivych komunika¢nich

systému, které se v zahrani¢i vyuzivaji pro osoby s AS.
2.5.1 Komunikacéni systémy vhodné pro osoby s AS

Pro tcely diplomové prace si popiSeme zakladni komunikacni systémy a pomucky
vhodné pro AAK, které¢ byly zminény v prostudované literatuie v kontextu AS. Jednd se
0 komunikacni systémy: ENG, VOKS, MAKATON, multimodalni AAK, a pomucky: zatizeni
s hlasovym vystupem, komunikacni tabulky a deniky, piktogramy (Mikulackova, 2016;
Pearson et al., 2018; Roche et al., 2020). Obrazky a fotografie jsou také u osob s AS vyuzivany,
funguji na stejném principu jako piktogramy, ale zalezi, jaky druh obrazku dokaze osoba s AS
pochopit a funkéné vnimat zrakem. Kromé toho mohou byt u osob s AS pro komunikaci

vyuzivany konkrétni 3D predméty.
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Rozsifena prirozena gesta (ENG)

Rozsifena piirozena gesta (ENG — Enhanced Natural Gestures) je jedna z metod AAK,
ktera byla vytvofena a ovéfena piimo ve spolupraci s détmi s AS Stephenem Calculatorem
(Calculator, 2015). V Ceském prostiedi ji v knize podrobné popisuje Mikulackova (2016)
a popis dopliuje tabulkami v ¢eském jazyce k praktickému vyuziti pti zavadéni a hodnoceni

funk¢énosti komunikace.

Calculator (2015) tuto metodu zalozil na zékladé znalosti o tom, ze osoby s AS, i kdyz
maji k dispozici technické pomicky, preferuji ke komunikaci pfirozend gesta a neverbalni
zvuky. Rozvoj piirozenych gest také stoji na motorickych problémech osob s AS, kdy znaky
znakového jazyka jsou pfili§ slozité na produkci a pfi upravé uz nejsou srozumitelné dalSim

osobam.

Calculator (2015) pfirozena gesta déli na kontaktni a distalni (neboli vzdalend). Mezi
kontaktni gesta patii vedeni ruky komunika¢niho partnera k danému pfedmétu nebo podavani
véci, kterou chceme oteviit. Mezi distalni gesta patii ukazovani na televizi, kterou chceme

zapnout, nebo odtahovani se od véci, kterou nechceme.

ENG jsou postavena na principu, kdy vyuzivame jiz existujici chovani, které ani nemusi
byt piirozenym gestem, a pretvaiime ho do funk¢éniho komunika¢niho chovéani. Jejich vyhodou
je, ze je pochopi Siroké okoli, aniZ by se danou komunikaci muselo ucit, a 0soby s AS se je
lehce nauci, jelikoZ takovym chovéanim jiz disponuji. U kazdého jedince se 1i$i podoba ENG,

ale gesta musi byt vzdy zamérné pouzivana (Calculator, 2015).
Vyménny obrazkovy systém (VOKS)

Komunika¢ni systém, ktery zamerického The Picture Exchange Communication
Systém do Ceského prostfedi prevedla Margita Knapcova v roce 2001 za ucelem vyuZziti
predev§im u osob s PAS a détské mozkové obrny, je zaloZzen na zékladé vymény obrazku za
néjakou pozadovanou véc, ze zac¢atku potravinu nebo hracku. Vyznamné je pochopeni principu,
ze komunikaci miZeme ovlivnit chovani komunikacniho partnera. Dilezitd je pfedevSim
motivace osoby vyuzivajici AAK. Pozdéji se zavadeji komunikaéni tabulky a knihy, ve kterych
jsou obrazky ulozeny, a dit€ ma z nich na vybé&r, a komunikacni pruhy, na které se obrazky radi

za sebou do vét (Neubauerova, Neubauer, 2018; Potmésil, 2014).
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Makaton

Komunikac¢ni systém, ktery kombinuje mluvenou fe¢, znaky a symboly. V Ceském
prostiedi je vice vyuzivany a znamy nez ENG. Lze uplatnit u Siroké skaly klienti, naptiklad
s mentalnim, sluchovym, télesnym, neurologickym postizenim. Zakladem je asi 350 znakd,
které vychazeji ze znakového jazyka neslySicich, rozdélenych do osmi trovni podle obtiznosti.
Jsou zjednodusené tak, aby jim rozumé¢l i laik, a dle potieby mizeme vhodné znaky dopliovat.
Symboly Makatonu jsou podobné piktogramiim, ndzorné jednoduché obrazky znadzoriujici
osoby a cinnosti zndzornéné Cernymi obrysy na bilém pozadi. Systém je postaveny na
preferenci a schopnosti pouzivat fe¢, znaky a symboly, tedy pfizptisobuje se i jejich vyvoj
a tomu, co je pro danou osobu nejvyhodnéjsi (Neubauerova, Neubauer, 2018; Mikulackova,

2016; Potmésil, 2014).
Piktogramy

Piktogramy jsou jednoduché obrazkové symboly, bilé na cerném pozadi, které jsou
mezinarodné uzivané a jsou pouzivany i ve spolecnosti naptiklad na ve vetejnych budovach.
Srozumitelné nahrazuji mluvené slovo, jsou dobfe Citelné, mohou byt barevné a velikostné
upravovany dle potieby jedince. Jsou ndzorné, tudiz dobie zapamatovatelné¢ a piehledné.
Vyzaduji v§ak narozdil od fotografii schopnost zobecnéni. V CR se pouzivéa slovnik asi 700
piktogramu, jeZ obsahuji osoby, pfedméty, Cinnosti, pocity, vlastnosti a jiné. EXxistuje ale
i napfiklad soubor piktogrami Picture Communication Symbols, ktery obsahuje asi 3 000
piktogrami, které jsou konkrétnéjsi. Mohou se vyuZivat v komunikacnich tabulkéch,
pocitatovych programech a sklddanim za sebe vytvaii véty (Neubauerova, Neubauer, 2018;

Potmésil, 2014).
Komunikaéni tabulky a deniky

Komunika¢ni tabulky a deniky jsou pomtcky, které jsou vytvateny Vv souladu
s vyuzivanym komunika¢nim systémem. Jedna se o sestaveni individudlni slovni zasoby, ktera
je osobé vyuzivajici AAK volné dostupna a nabizi ji moznost komplexné&jsiho vyjadreni, kdy
jednotlivé obrazky muze kombinovat do vét. Z jednotlivych tabulek je vytvofen denik neboli
kniha, ktera by méla mit néjaké logické usporadani. Stejné tak jednotlivé tabulky by mély byt
vyvareny podle n&jakého systému, napiiklad podle nejcastéji pouzivanych pojmi nebo podle

urcitych kategorii. (Neubauerova, Neubauer, 2018).
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Zarizeni s hlasovym vystupem

Driive se jednalo pfedevsim o elektronické komunikatory, které maji podobu tabulek
s urCitou kapacitou zvukovych nahrdvek. V dnesni dobé se vyuzivaji predev§im informacni
technologie, jako jsou tablety, mobily a pocitace. Vyhodou je, ze v nich mizeme sestavovat
komunikacni tabulky s pomoci softwart, je Vv nich jiz dostupny hlasovy vystup, dokaze
prevadét mluvenou fe¢ do formy symbolii, pisma apod., a jejich jednoduché ovladani pomoci

dotyku (Neubauerova, Neubauer, 2018).
Multimodalni AAK

Tento pojem byl pouzity v zahrani¢ni studii Roche et al. (2020), ktera d¢lala piehled
¢lankl vénujici se AAK pro osoby s AS. V Ceské literatufe tento pojem nebyl nalezen, jednd se
ale o intervenci zalozenou na vyuziti vice druhtt AAK zaroven. Naptiklad v nékterych studiich
vyuzivali K nacviku kombinace gest a piktogrami jejichZ uspéSnost nastaveni porovnavali.
V jinych ¢lancich se jednalo 0 kombinaci VOKS, znakovani a vyuziti zafizeni S hlasovym

vystupem.

V Ceském prostiedi je znamy pojem ,,totalni komunikace®, ktery Dvotak (2001, s. 100)
definuje jako pouZiti ,, vSech dosud znamych komunikacnich metod a prostredkii piivodné jen
u sluchoveé postizenych . Rozdil vSak miZzeme vidét v tom, Ze multimodalni AAK je spiSe
kombinace dvou ¢i vice vybranych metod, nejednd se o vyuziti vSech komunikacnich
prostiedki jako je fe€, psani, ¢teni, zpév apod. Nékteré z téchto prostiedkd u 0 0sob s AS
¢icelkové U 0s0b s mentalnim postizenim vyuZit nemiZeme, proto povazujeme pojem

»multimodalni AAK* za vhodné;jsi.
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3 Prakticka cast

Prakticka Gast prace se zaméfuje na logopedickou pééi 0 osoby s AS v CR. Vzhledem
k malému mnoZstvi informaci tykajicich se tohoto tématu a jeho specifi¢nosti, kdy v CR je
diagnostikovano do sta osob, se jednd o kvalitativni vyzkum, jehoz cilem je analyzovat
a komparovat zkusSenosti rodict s prubéhem logopedické péce, na zaklad¢é vysledkl vytvorit
informacni letdk a zvySit povédomi o dané problematice. Letdk mize slouzit v ramci

logopedické prevence a osvéty nejen mezi rodi¢i osob s AS, ale 1 mezi odborniky.

Metoda vyuzitd v praktické ¢asti prace je dotazovani kombinujici techniku rozhovoru
a dotazniku. Pro ziskani zakladnich informaci ohledné logopedické péce byl uskutecnén
rozhovor s logopedkou pracujici s détmi S AS. Pro ucely kazuistik probéhl sbér dat formou
online rozhovoru. Na zakladé informaci z rozhovort s jednou matkou a logopedkou, na které
jsme jiz méli kontakt, byl vytvotren online dotaznik, ktery byl odeslan do facebookové skupiny
pro rodic¢e déti s AS a odborniky, pfedevsim kvili chybéjicim kontaktim na dalsi rodice déti
a k ziskani informaci z vice zdroji. V tvodu dotazniku jsme nabizeli moznost i formy online
rozhovoru, ale Zadny rodi€ na ni nereagoval, proto jsme poté jesté oslovili jednu matku, které

vetejné prezentuje diagnozu ditéte a vénuje se Sifeni osveéty o AS.
Pro vyzkum jsme si stanovili vyzkumné otazky:

1. Jaké faktory mohou mit vliv na logopedickou péc¢i o vybrané osoby s AS?

2. Na jaké oblasti je mifena intervence v ramci logopedické péce u vybranych osob s AS
v CR?

3. Jaké metody AAK jsou realné vyuzivany u vybranych osob s AS v CR?

3.1 Kazuistiky

Kazuistiky jsou zaméfené na dvé déti a jejich rodiny vyuZivajici sluzby logopeda
dlouhodobg. Ziskavani dat probihalo formou online polostrukturovaného rozhovoru s matkami
déti s AS na platformach Google Hangouts a Google Meet, kdy byl nahravan zvuk pomoci
aplikace ,,Hlasovy zidznam*“ od Microsoftu, a audiozdznam byl nasledné piepsan se
stylistickymi Upravami v pfipadé bezobsaznych vét nebo opakujicich se slov do dokumentu

Word.

Polostrukturované rozhovory byly zaloZeny na tficeti pfedpiipravenych otazek, které

nem¢ly urcené poradi a tazatel je mohl modifikovat, zaroven je dopliioval dal§imi dotazy na
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zaklad¢ kontextu rozhovoru. Rozhovory se odvijely ptfedevsim od toho, co pro matky bylo

podstatné.

Délka rozhovort byla kolem 30 minut. Zaméfovaly se kratce na porodni anamnézu,
kterd nebyla v téchto pfipadech vyznamna, a osobni anamnézu z hlediska vyvoje ditcte
V prvnim roce. Hlavnim tématem rozhovord byl priibéh diagnostiky AS, hledani logopeda
a pribéh logopedické péce a hodnoceni vysledki logopedické péce z pohledu matek. Od obou
matek byl podepsan informovany souhlas o zpracovani anonymizovanych dat. Z divodu
anonymizace dat neuvadime jméno ditéte. Informace poskytnuté z rozhovort byly sepsany ve

formé¢ kazuistik, které jsou v diskuzi komparovany.

Polostrukturovany rozhovor probehl také s logopedkou, ktera se vénuje AAK a ma
momentalné v péci dveé déti s AAK. Informace ziskané z rozhovoru s logopedkou byly vyuzity

pro sestaveni dotazniku, tvorby informac¢niho letdku a pti diskuzi vysledkii.
3.1.1 Kazuistika 1
Anamnéza

Chlapec se narodil v prosinci 2016, kdy téhotenstvi a porod byl bezproblémovy.
Chlapec je jedinacek, matka je vysokoskolsky vzdélana. Prvni znaky psychomotorického
opozdéni se projevily kolem 4 meésice, kdy se neotacel na bticho. Dalsim symptomem bylo
nenavazovani zrakového kontaktu, jinak byl chlapec velmi usmévavy a spokojeny. V obdobi
4 mésicu zacali cvicit Vojtovu metodu po konzultaci s pediatrem. V 11 mésicich prob&hlo
neurologické vySetfeni. Genetické vySetfeni ve 14 mésicich urcilo diagnézu Angelmantv

syndrom.

Béhem prvniho roku probéhlo obdobi vokalizace, kdy si hral s hlasivkami, vyvozoval
i slabiky, typicky byl hlasity smich. Nemél problémy se spankem a s pfijmem stravy fesili
pouze ptechod na tuhou stravu, kterou vytesili metodou s dudlikem. Dudlik mival ¢asto do
trech let véku, 1 z diivodu omezeni slinéni pfi jeho pouzivani. Dudlik se poté snaZili pfes den
odbourdvat, po konzultaci slogopedkou, a nechavat ho jen pfes noc, protoze matka

vypozorovala zhorSeni spanku pti odebrani dudliku.

Hraje si samostatné nebo pozoruje matku pfii hie, ale nevydrzi u hry dlouho, matka mu
poté vymysli dalsi aktivity. Del$i ¢as travi u tabletu, ktery se naucil sam pouzivat, naptiklad
pochopil jednotlivé ikony, ovladani hlasitosti, tlacitko zpét a jak se poustéji videa. Véci vétSinou

bere do dlang, ale tablet ovlada jednim prstem.
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Logopedicka péce

Logopedie jim byla doporucena po zjisténi diagndzy, neni si jista kym, ale nejspis
socialni sluzbou rana péce, spolkem ANGELMAN CZ, nebo pies skupinu na FB pro rodiny
s détmi s AS. Matce byla doporuc¢ena logopedka specializujici se na AAK, ktera pracuje v SPC
pro PAS jako specialni pedagog — logoped a v soukromé klinice neurovyvojovych vad. Obratila
se na ni s tim, Ze maji diagndzu a Ze dité nebude mluvit, ale netusila, co si ma piedstavit pod
logopedickou terapii pro jeji dité. Logopedka matce vysvétlila, ze jim mlize pomoct s piijmem
stravy, salivaci a nastavovanim AAK. U této logopedky zistali dodnes. Logopedka nejdiive
dochdzela knim domi, kdy jim pomahala s mapovanim prostiedi, nyni dochazeji za

logopedkou do kliniky.

Ze zacatku jim logopedka predevsim vysvétlovala, o ¢em logopedie je, s ¢im jim muze
pomoct, a hledaly shodu v tom, co by matka potiebovala. V druhém roce véku se zaméfovaly
predevs$im na nadmérnou salivaci a hypotonii v obliceji, ktera se zlepSila pomoci orofacialni
stimulace, dale konzultovaly dudlik a stravu. Postupné pieslo i ke cvicenim u stolu a k hram na

rozvoj pozornosti a piiprava na AAK.

Zhruba ve tfech letech véku zacal nacvik AAK, kdy nejdiive zkousSeli gesta a znaky,
kdy ale neni zndm pfesny komunikacéni systém, ze kterého vychézeli. U chlapce se ale nedatilo
napodobovani znakd, kdy znak pro ,,jist™ ukazoval u pusy komunika¢niho partnera, misto u své.
Matce pftiSlo, Ze je to pro n¢j matouci, proto ptesli na piktogramy na zdkladé vyménného
systému. Nejdfive zacali fotografiemi, kdy matka pouze fotografie ukazovala, chlapcova role
byla pasivni. Pfesli na jednotné piktogramy, kdy zacali vybérem karti¢ky jedné oblibené véci,
coz bylo u chlapce hroznové vino. Poté nasledoval vybér ze dvou karticek, kdy jedna véc byla
oblibena a jedna neoblibend. KdyZ takhle zvladnul vybirat asi ze Ctyt kartiCek, musel zacit
vybranou karticku sdm nosit komunikacnimu partnerovi. Nyni ma asi osm piktogrami danych
do desek, kdy vi, kde desky jsou a sam si pro n¢ dojde. Karti¢ky ma dané do dvou listu, aby si

zvyknul, ze je neuvidi hned vSechny a musi je otacet. Pfipravuji se na pfechod na tablet.
Zhodnoceni komunikace a vysledkii péce

Matka zmifuje, Ze v prvni fazi je dulezZité, aby se dané principy naucili predevS§im
rodice, musi se je naucit pouzivat automaticky na kazdodenni bazi. Zdiiraziiuje, Ze se nejedna
o0 cviceni, ale o soucast zivota. Pro ni osobné ta faze automatizace byla obtiznd, uvédomuje si,

ze Casto zapominala. Hodné pomohlo, kdyz chlapec sdém vyzadoval komunikaci a uz se naucil
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zaklady AAK, napiiklad zacal zapojovat do AAK otce, ktery do t¢ doby nebyl tolik

angazovany.

Déle zdiraznila dulezitost spoluprace rodiCe a logopeda, ocenuje, ze logopedka ji
vSechny kroky podrobné vysvétlovala, aby chépala, pro¢ je ma délat a ¢eho tim docili, nemé
strach se na cokoliv zeptat. Povazuje vztah rodice a logopeda za velmi dulezity, co se tyce
terapii, protoze je dle jejiho nazoru dlouhotrvajici. Sama si urcila, Ze by sezeni s logopedkou
chtéla alespoii jednou mési¢né, aby to byla i motivace pro ni. Poznamenala, Ze si mysli, Zze m¢la
Stésti, ze si s logopedkou rozumély hned napoprvé a také Ze situace v Praze miize byt dost jina
nez vjiném kraji. K nacviku komunikace v jiném prostfedi nez doma a na logopedii

nedochazelo.

U chlapce vidi matka posun v tom, Ze ma opravdu z4jem o komunikaci. V posledni dobé
se u chlapce objevuje problémové chovani, kdy se vzteka a ma hlu¢né zvukové projevy. Dle ni
je komunikace jedna z moznosti feSeni, kdy chlapec se uklidni po vyjadieni n&jaké své potieby

a kdyz citi, Ze jeho z&dost byla vyslySena.

Chlapec je velmi spolecensky a komunikuje pfedevsim usmeévem. Kdyz chce s nékym
navazat kontakt, pfijde za nim a polozi na néj ruku. Umi gesta jako papa, paci paci, mald mala,
prosim. Piktogramy dokaze pouzit i v cizim prostiedi, naptiklad na cviCeni, které probihalo
behem rozhovoru, cvicitelku pozadal o piti. S jistotou umi Sest piktogramti funkéné pouZit.
V ramci mluvené fe¢i dokaze vyslovit slabiky jako ,baba, mama, bubu®, ale nepouziva je

funkéné.

Stale pretrvavaji problémy s nadmérnou salivaci, jesté¢ nedoSlo k trvalé upravé,
orofacidlni stimulace poskytuji pouze kratkodobé zlepSeni, ,kousatko™ salivaci jesté

podporovalo.
3.1.2 Kazuistika 2
Anamnéza

Divka se narodila v listopadu 2013. Divka je z dvojvaje¢nych dvojcat, porod probéehl
cisafskym fezem po vyvoldvaném porodu. Vse se jevilo v potadku, vcetné testll na rozsifenou
genetiku. Prvni symptomy se projevily v motorice, kdy se divka opozd’ovala oproti svému
dvojceti naptiklad v paseni konickil a otaCeni. Jelikoz je matka vystudovana fyzioterapeutka,

ve Ctyfech mésicich zacali cvi¢it Vojtovu metodu.
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Zpétné uvadi, ze se divka oproti dvojceti hodné smadla, byla ,kontaktnéjSi“ a méla
problémy se spankem, v t€ dob¢ to ale nebylo néjak vyznamné. Problém s kojenim a piijmem
potravy se u ni nevyskytovaly. Po ockovani hexavakcinou, asi v Sesti mésicich, zacala byt divka
velmi hypotonicka a apatickd. Po prvnim roce véku byl u divky velmi vyrazny nadmérny

socialni kontakt, kdy nebyla fixovana na matku a bylo ji jedno, s kym je v mistnosti.

Kolem jednoho roku probihala podrobnéjsi vysetieni, ktera ale Zadnou vadu neodhalila.
Ve druhém roce véku pojala lékarka v détské nemocnici podezieni, ze by se mohlo jednat o AS,
jelikoz uz jedno dit€ s AS ve své péci méla. Oficidln€ byl AS diagnostikovan v zati 2015

Vv necelych dvou letech.
Logopedicka péce

Matka po zjisténi diagndzy sama hledala informace, zac€astnili se 1 pobytu rodici a déti
s AS od spolku ANGELMAN CZ, kde mohla vidét komunikaci starSich osob s AS. Na zakladé
toho, ze védela, ze budou problémy s komunikaci a diky zjisténym informacim, si sama zacala

hledat logopeda. Celkové vyzkouseli tii logopedy.

Prvni logopedka nemé¢la dostatecnou specializaci a nevédéla, jak s divkou pracovat co
se ty¢e AAK. Zamérovala se predevSim na hypotonii v oblasti obliceje, protoze u divky se
vyskytovala nadmérna salivace, pomoci orofacialnich cviceni. Kdyz vSak rodic¢e chtéli rozvijet
vice komunikaci, ptesli ke specializované logopedce, ktera je také Bobath terapeutem a vénuje
se problémim s krmenim. U této logopedky vSak matce nevyhovovaly velké prodlevy mezi

setkanimi kvuli vytizenosti, kdy konzultace probihaly asi jednou za dva az tfi mésice.

U posledni logopedky ziistali v péci asi od dvou a piil let az do ted’. Poradkyné z rané
péce matce poradila pani doktorku, ktera je zaroven psycholozka a logopedka, vénuje se
predev§im détem se zdravotnim postizenim a zamétuje se na AAK. Terapie tim padem dle
matky ma presah, odviji se hodn¢ od vyvojového stadia divky a vénuji se pfi ni 1 poruchdm

chovani.

U divky se stfidaji rizné faze problémového chovani, které jim pani doktorka pomaha
resit. Objevily se faze autoagrese, vztekani, vybirani vykalt z plin, odmitani pfesunii z mista na
misto a celkové opozi¢ni chovani. Pani doktorka také poskytuje konzultace osobam, které se
0 divku né&jakym zpisobem staraji, naptiklad pani ucitelce, fyzioterapeutce a poradkyni z rané

péce.
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S divkou nejdfive zkousely nacvik s pomoci fotografii na kartickach, ale divku vic
zajimal materidl a ddvala karticky do ust. Byly pokusy o vySetfeni zraku, ale dle odbornikti
divka nespolupracuje, tudiz vysledky z vySetfeni nejsou jisté, ale je mozné, Ze ma refrakcni
vadu. Daéle zkouSeli komunikatory s hlasovym vystupem, ale ani ty se neosvédcCily.
Momentalné zkouseji znakovat, ale u divky je problém, ze je obtiznd motorickd napodoba
znaki. Az kdyz zvladne motoricky néjaky znak, mizou mu pfifazovat vyznam. Nekteré znaky

zopakuje napodobou na povel: ,,ud€lej®, jako tieba tleskani nebo ukaze, jak je velika.

Hodné ji motivuje jidlo, usp&Sné se naucila znak pro slovo ,,otevfit™, ktery pouziva pro
situace, kdy chce oteviit jogurt, bonbony apod., nakonec ho zacala pouzivat i ve smyslu zapnout
televizi, tablet a pohadku, na tyto aktivity vSak chtéji zavést jiné znaky. Kromé¢ jidla ji také

velmi motivuji senzoricky zajimavé hracky jako slizy, plasteliny a tipytivé véci.

Kromé nacviku AAK je soucésti logopedie nacvik prace u stolu s rozvojem pozornosti
a zrakového vnimani (napf. pfifazovani stejného ke stejnému), matka ale pfiznava, Zze
s mnozstvim terapii, které musi divka podstupovat, na tyto ¢innosti jiz neni cas, a tak je uz
nechava na Skole. Matka zminovala pocatecni Sok z pfistupu specialni Skoly, kam divka
dochazi, protoze ukoly, které divka nejdiive dostavala, nebyly ptizptisobené jejim potiebam

a moznostem. Pani ucitelka je vSak ochotna spolupracovat.
Zhodnoceni komunikace a vysledkii péce

U divky se ¢asto objevuje problémové chovani, kdy se vzteka, vydava zvuky, vyjadiuje
hodné¢ nelibost, také se hlasité sméje a vyvozuje slabiky. Komunikuje tim, Zze vezme ruku
partnera K pfedmétu, ktery pozaduje. Znak pouziva funkéné pouze jeden, opét neni znamo,
z jakého systému AAK znak vychazi. Jeji porozuméni feci se v§ak dle matky zlepsuje, chape
napiiklad vyménny obchod, kdy rodi¢ tekne: ,,KdyZ udélas tohle, dam ti tohle. Funkéni AAK
se zatim nepodafila nastavit. Znaky pouzivaji pfedevSim osoby, které s divkou komunikuji,
rodice, fyzioterapeutky, ucitelka. Problém je v tom, aby se je sama naucila pouZivat, protoze

slovim rozumi i1 beze znaku.

Matka hodnoti pozitivné, Ze logopedie mize mit vétsi presah, nez oCekavala, neni si
vSak jista, kolik logopedii takovy pfesah ma, a zmiflovala moznou potitebu vétsi specializace
logopedli. Hodnoti také kladné¢ multidisciplinaritu, kdy jeden odbornik dokdze poradit
a spolupracovat s jinym odbornikem. V dnes$ni dob¢ ji povédomi o logopedii pfijde celkem

roz$ifené a doporuceni logopedie u osob s AS funguje.
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3.1.3 Diskuze

Ob¢ kazuistiky jsou specifické vtom, Ze zaznamenavaji prubéh dlouhodobé
logopedické péce trvajici minimalné tii roky o déti s AS, které vedou logopedky specializujici
se na AAK. Obéma détem je do deseti let, chlapecek je nyni pfedSkolniho veéku, divka Skolniho

véku. Obé¢ matky maji také zkusenosti S rozhovory a osvétou tykajici se AS.

Matky se o moznosti logopedie dozvédély az po urceni diagnozy, kdy se k nim dostaly
konkrétnéjsi informace. Ob¢ déti zacaly dochézet kratce po urceni diagndzy, zhruba ve dvou
letech véku. Logopedicka péce probihala v obou ptipadech v soukromém zatizeni. Chlapec
dochazi do neurokliniky, kde je poskytovdna komplexni péfe pro déti se zdravotnim
postizenim, ke specialni pedagozce — logopedce. Divka dochéazi do soukromé logopedické
ambulance ke klinické logopedce. U obou déti fesily logopedky nejdiiv problémy s nadmérnou

salivaci, poté nastavovani AAK, ani jedno dit€¢ nemélo problémy s piijmem stravy, ob& déti

produkovaly jednoduché¢ slabiky.

vvvvvv

knihy, kde ma vlozenych asi osm piktogrami. U divky je zatim funkéni znak pro ,,otevirani‘.
Matka divky spatifuje vliv problémového chovani na uspéSnost terapie, kdy divka naschval
nedéla véci, které se po ni chtéji, a da se obtizné motivovat. Z diivodu obtizného vySetieni zraku

u divky mtize nastavovani AAK ovlivnit nezjisténa zrakova vada.

U chlapce matka vidi, Ze mu moznost komunikace a vyjadfeni potieby pomahd pfii
problémovém chovani, kdyZ se mu néco nelibi. U divky se zda byt problémové chovani jako
komplexngjsi problém, kdy hol¢icku nejspi§ k problémovému chovani motivuje pozornost
(jakmile na to chovani okoli nereaguje, piestane), ale nemoZznost funkéni komunikace miize mit
také vliv. Téma problémového chovani a funkéni komunikace by si vSak Zadala podrobng&jsi
zkoumani, rozdil ve vysledcich miize zplsobovat ihloubka mentdlniho postizeni, tuto

informaci vSak nemame dostupnou.

Cetnost logopedickych konzultaci neni jednotnd, dle rozhovoru s logopedkou pfi
pocatku terapie dochézi k sezenim cCastéji, protoze je potifeba zaméfit se na vice véci najednou.
Logopedka zminuje terapeutické krmeni s cilem rozvoje oromotoriky, orofacialni stimulace,
normalizace senzitivity a svalového tonu v dutiné Gstni a nastavovani komunikace. Metodu
AAK, kterd je u osob s AS, nazyva ona sama jako ,totdlni komunikaci®, jedna se spise ale
0 ,,multimodalni AAK* (viz kapitola 2.5.1), kdy dochazi ke kombinaci metod. Zakladem mtize
byt metoda VOKS s modifikaci na individudlni potfeby ditéte, naptiklad vyuZiti fotografii,
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piktogramt, doplnéna gesty i znaky. Pozd&ji, kdyz uz je AAK nastavené a jde predevSim
0 roz$ifovani slovni zasoby, dochazi klienti na konzultace zhruba jednou za 4-6 tydnti. U jinych

logopedek se ale Cetnost terapii mize pohybovat dle vytizenosti 1 v ramci mésic.

Tyto dvé kazuistiky mulzeme srovnat s dostupnou kazuistikou od Cudlinové
(nedatovano), kdy méla v péci divku s AS, ktera byla diagnostikovana az v 6 letech, logopedie
jibyla doporucena v 5 letech pediatrem, kdy byla vedena pod diagn6zou détské mozkové obrny
s autistickymi rysy. Divka méla problémy s kojenim i s krmenim, byla ji zjiSténa hypotonie
v 8. mésici. K logopedce dochazela jeden rok, kdy logopedicka intervence byla zamétena na
motoriku mluvidel s vyuzitim metody Castillo-Morales a na zlepSeni senzorické integrace
z divodu nadmérné salivace a dysfagie. Porozuméni fe¢i bylo zachovano a jiz v té dobé
pouzivala Sest slov. Po zavedeni multimodélni AAK (totalni komunikace) s pomoci znak, gest,
piktogramti a komunikac¢ni tabulky jiz po pil roce zvladala vyjadiit dvouslovné fraze: ,,chci

jist™. Po stanoveni diagndzy probihal nacvik AAK dal v dennim stacionafi.

Tento pfipad se velmi odliSuje od naSich dvou kazuistik. Urceni finalni diagnoézy trvalo
mnohem delsi dobu a logopedicka péce byla doporucena pred ur¢enim diagnézy AS, piesto az
v péti letech. Jiz v té dobé pouzivala n¢kolik slov. Logopedicka intervence trvala pouze rok, ale
mezitim divka udélala vyznamny pokrok. Kromé vhodné nastaveného AAK se také zda, ze
u divky mohly byt vétsi predispozice k feci a k rozvoji komunikace nez u chlapce a divky

Z nasich kazuistik.

Ptipad mizeme srovnat i s brazilskou ptipadovou studii od Teodoro et al. (2018), ktera
hodnotila divku sAS ve tfech a osmi letech v oblastech komunikace, chovani
a psychomotoriky. Divka byla diagnostikovana s AS v roce a v deviti mésicich, v této dob¢ také
zacala dochdzet na logopedii. Ve tfech letech prob¢hlo logopedické vySetfeni. Dle matky
vyvozovala pouze samohlasky, nepouzivala gesta a nerozuméla jednoduchym slovnim
pokyniim. Objevovalo se u ni problémové chovani jako autoagrese a hazeni véci k ziskani
pozornosti. Na logopedii dochazela dvakrat tydné, dle matky se nejdiive zamétovali na rozvoj
pozornosti, symbolické hry, interakce a funkcnosti jazyka. Od tii let v€ku se snazili zavést
AAK, ale neni uvedeno, které¢ metody vyzkouseli, pokrok byl ale maly. K vySetfeni v ramci
studie byl pouzit nastroj Early Language Milestone (ELM) Scale, kdy divka v osmi letech
ud¢lala pokrok v expresivni sloZce fec€i z urovné 4 mésicii na 7 mésict. V slozce rozuméni
zustala 1 po péti letech na tirovni 14 mésict, prestoze logopedickad intervence byla v porovnani

s ¢eskymi piipady pomérné€ intenzivni.

45



Ve starSi kazuistice od Ungerové (2008) je popisovan vliv canisterapie na rozvoj
komunikace u osmnactilet¢ divky s AS. Divka vSak oproti piredchozim kazuistikdim méla
problémy s navazovanim socidlniho kontaktu a odmitala spolupraci, ¢asto byla ve vlastnim
svété. Na mentdlni Urovni se pohybovala v pasmu stfedniho mentalniho postizeni,
komunikovala verbalné v ramci jednoduchych vét. Po péti sezenich se zlepsila predevsim
spoluprace, empatie a navazovani kontaktu s okolim. Canisterapie se tak zda jako mozna
dopliiujici terapie pro problémové chovani a rozvoje socidlniho chovani, vedlejsi efekt muze

byt i na rozvoj komunikace.

Z kazuistik mtizeme soudit, Ze logopedicka pé&e pro osoby s AS v CR je poskytovana,
kromé AAK je obsahem logopedické péce 1 terapie dysfagie, poruch svalového tonu
(hypotonie) a poruchy senzitivity. Z kazuistik se neda soudit, ze by poskytnuta rana
logopedicka intervence méla vyrazny dopad na tispesnost AAK. Vétsi vliv by mohla mit uroven
porozuméni feci, rozvoj porozuméni se vSak nezdé byt dle ziskanych informaci cilené¢ béhem
logopedické terapie rozvijen. Dal$Sim vyznamnym faktorem uspeSnosti terapie se zdd vhodna
motivace ditéte ke komunikaci, kterou zduraznuje logopedka, se kterou jsme vedli rozhovor,
a matka v kazuistice 2, kdy hol¢i¢ku dle ni 1ze velmi obtizné motivovat. Kromé toho mize mit
na uspésnost nastavovani AAK vliv problémové chovani déti, které zaroven vSak miize byt

disledkem komunikac¢ni bariéry.
3.2 Vyzkumné Seti‘eni na zakladé dotazniku

3.2.1 Vybér zkoumanych objekti

Vzhledem k tomu, Ze neni dostupna informace o tom, kolik piesné osob s AS je v CR
diagnostikovanych, vybér respondentll probihal zdmérnym vybérem, ktery se odvijel od
pocatecniho kontaktu na jednu konkrétni matku ditéte s AS. Po rozhovoru a sestaveni dotazniku
jsme ji poprosili o rozsifeni dotazniku mezi rodice do skupiny ,,NaSe andé€lské déti* od spolku
ANGELMAN CZ, neni vSak zndmo, kolik rodin se Vv této skupiné nachéazi, z toho divodu

nemuzeme zjistit procentudlni navratnost dotazniku.
3.2.2 Metoda a technika sbéru dat

K ziskani dalsich informaci ohledné logopedické péce o osoby s AS v CR jsme vybrali
metodu dotazovani rodic¢u, kdy jsme vytvofili online dotaznik ve sluzbé Google Forms.

Smyslem dotazniku bylo pfedevsim ziskani pfistupu k dal$im rodi¢im osob s AS, kteti by byli
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ochotni na otazky odpovedét. Z divodu malého vyzkumného vzorku nedavalo smysl dotaznik

rozesilat v ramci pfedvyzkumu, protoze by mohla klesat ochota rodicii vypliiovat ho znovu.

Nestandardizovany dotaznik byl sestaveny z 9 amnestickych otdzek, které byly
uzaviené, polouzaviené i oteviené. Dalsi ¢ast byla zamétena na logopedii, kterd byla urcena
pro rodice, kteti nékdy dochézeli s osobou s AS na logopedii, kde rodice odpovidali na 11
otevienych otazek. Cilem bylo, aby rodi¢e mé€li moznost rozepsat se o tom, co jim piijde
k danému tématu dalezité. Amnesticka cast dotazniku a ¢ast pro rodice, kteti dochazeli

s osobou s AS na logopedii, je k dispozici v priloze ¢. 3.

Treti Cast byla urcend pro rodiCe, ktefi nedochazeli na logopedii, ta vSak nebyla

vyplnéna ani jednim rodi¢em, proto pro rozbor neni podstatna.
3.2.3 Popis vzorku zkoumanych objekti

Na dotaznik se celkové vratilo 12 odpovédi, ve kterych mohou byt i odpovédi matek

déti z kazuistik (viz kapitola 3.1). Ve vSech ptipadech dotaznik vypliiovala matka ditéte.

Pivodnim zamérem bylo ziskat odpovédi jak od rodictl, které zkuSenosti s logopedii
maji, tak od rodicu, kteti na logopedii nikdy nedochézeli. Jedina matka, ktera odpovédéla, ze
na logopedii nedochazeli, neodpovédéla na dalsi otazky tykajici se logopedie a komunikace,
tudiz od ni mame k dispozici pouze amnestické udaje. Rozbor komplikuje i to, ze jedina matka

Slovenka neuvedla, kam na logopedii dochazi, informace od ni z tohoto divodu vyfazujeme.

Na zéklad¢ druhé otazky jsme zjistovali pohlavi ditéte, kdy jsme na zaklade€ otevienych
odpovédi zjistili, Ze jedna matka odpovédéla Spatng. Ve vzorku mame odpovédi tykajici se
7muzii a 4 zen s AS. Ve tieti otdzce nas zajimal rok narozeni ditéte, celé¢ datum jsme
nepozadovali z divodu divérné informace, ktera by snizovala anonymizaci dat. Rok narozeni
participantll vyzkumu se pohyboval od roku 1998 do roku 2018. Druh chromozomalni aberace
byl téméf ve vech ptipadech delece kromé jedné divky s mutaci genu UBE3A. 10 participant

v né¢jaké forme dochdzelo nebo dochézi na logopedii.
3.2.4 Zpracovani dat

Ziskana data jsme prevedli do Word dokumentu a sefadili dle véku participantii. Data
jsme poté zpracovavali s pomoci metody oteviené kodovani, kdy jsme ziskané informace
roztiidili do nadfazenych kategorii, které¢ jsme si urcili dle opakujicich se informaci. Datim

jsme pfiradili kody, které jsme pak zapisovali do tabulky k jednotlivym respondentim.
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V prvni kategorii jsme sledovali v€k, ve kterém byla stanovena diagndza AS. Zjisténé
udaje jako rok narozeni a rok diagnostiky nam slouzily pro vypocet orientaéni délky
diagnostiky mérenou v letech (viz tabulka nize). Ve vétSin¢ piipadi diagnostika trvala od
jednoho roku do dvou let po narozeni (po¢itame s tim, Ze i kdyz uvadime dva roky, mize se
jednat pouze o rok a par mésict). VEétsi odchylka se objevila v ptipadé zeny (¢. 9) narozené
v roce 2014, kdy diagn6za byla stanovena po péti letech. Tato odchylka odpovida tomu, ze

vvvvv

diagnostikovatelny nez delece.

Pohlavi Rok narozeni = Rok diagnostiky | Orienta¢ni délka diagnostiky v letech

1. Muz 1998 2001 3
2.Zena 2003 2005 2
3. Muz 2009 2010 1
4. Muz 2009 2010 1
5. Muz 2009 2010 1
6. Muz 2009 2012 3
7.Zena 2011 2012 1
8.Zena 2013 2015 2
9. Zena 2014 2019 5
10. Muz 2016 2018 2
11.Muz 2018 2020 2

Tab. 2 Udaje o narozeni a diagnostice participanti

Dale nas zajimalo, zda rodice s osobami s AS zacali dochazet na logopedii pi‘ed nebo
po urceni diagnodzy, a jak rychlost diagndzy ovlivnila v¢asnost logopedické péce (viz tabulka
nize). V piipadech, kdy diagnostika trvala krat$i dobu nez dva roky nebo zhruba dva roky,
zacali dochézet na logopedii po ur€eni diagnoézy. Ve tiech ptipadech, kdy diagnostika trvala

S jistotou déle nez dva roky, zacali dochazet na logopedii jesté pifed ur€enim diagnozy.
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Pohlavi Vék pocatku logopedie = Pied/po diagnostice | Orientaéni vék

Vv letech diagnostiky v letech
1. Muz 2 pied 3
2. Zena 3 po 2
3. Muz 3 po 1
4. Muz 3 po 1
5. Muz 1 po 1
6. Muz neznamo pied 3
7. Zena 3 po 1
8. Zena 2 po 2
9. Zena 3 pied 5
10. Muz 2 po 2
11. Muz nedochazel - 2

Tab. 3 Udaje o pocatku logopedické péce

V anamnestické ¢asti dotazniku nas zajimaly vyznamné symptomy, kterych si rodice
vS§imali v prvnim roce Zivota, z divodu moznosti rané logopedické intervence v ptipadé poruch
pfijmu stravy. Jednalo se o otevienou otazku, proto je mozné, Ze n€které symptomy nebyly
zminény. VSechny symptomy, které byly v odpovédich zminény jsou zobrazeny s Cetnosti

v grafu 1 nize.

Ve vSech piipadech se objevily problémy v psychomotorickém vyvoji, kdy se dité
opozd’ovalo, nebo mé¢lo problémy v hrubé motorice. V né&kterych ptipadech zmiiuji opozdéni
jiz v obdobi otaceni, v nékterych ptipadech az v obdobi lezeni a chlize. Druhy nejcasté;si

symptom, ktery matky v péti ptipadech zminily, byly problémy se spankem.

Dalsi symptomy, které matky vnimaly, byly ve dvou ptipadech absence Zvatlani neboli
vyvozovani a opakovani slabik. Déle byl zminén smich, kdy v jednom ptipadé€ se objevil jiz
kolem prvniho mésice hlasity smich, v druhém si matka vSimala Castého usmévu. Ve dvou

ptipadech matky popisuji, Ze dit€¢ nemélo zajem o okoli a nizké napojeni na matku.

Problémy s kojenim byly zminény jen jednou, objevily se u divky (€. 9) s mutaci genu
UBE3A. Dle dalSich odpovédi tato divka méla problémy i s kousdnim potravy, na logopedii
zacali dochazet ve 3 letech a terapie méla pozitivni vliv, kdy se divka naucila kousat. U této
divky se také vyskytuje ptipad nadmérného jezeni, coz odpovida, ze u nedele¢nich typl AS se

vyskytuje ¢astéji hyperfagie (viz kapitola 1.5.7).
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Smich I 2

Zadné zvatlani IEE—— 2
Problémy s kojenim [N 1

Nizké napojeni na okoli IEEG_— 2
Casty pla¢ mmmm 1

Problémy se spankem I S
Nefixovani pohledu N 1
Opozidény psychomotoricky vyvoj I 11

Graf 1 Symptomy sledované matkami v prvnim roce Zivota

V prvni ¢asti dotazniku nas zajimalo, od koho rodice dostali doporuceni k navstévé
logopeda. Ve trech piipadech nebyly osoby nebo zafizeni uvedeny, v ostatnich piipadech se

odpovédi velmi lisily, proto uvedeme pouze jejich vycet:

e Specialné pedagogické centrum
e Matefska skola
e Rodice s détmi s AS
e Neurolog
e Psycholog
e Détsky rehabilitacni stacionar
e Rana péce
Pouze rana péce se v odpovédich objevila dvakrat. Neurolog a psycholog doporucili

logopedii v ptipadech, kdy jesté nebyla stanovena diagnoza AS. Pediatr se z dostupnych

informaci na doporuceni logopedie nezucastnil.

V dotazniku jsme zjistovali, do jakého zaFizeni na logopedii (viz graf 2) primarné
dochazeli a délku logopedické péce a frekvenci terapii. Dvé osoby zafizeni neuvedly. Jedna
matka uvedla, Ze dochéazeli do ,,specializovaného zatizeni* a jedna ,,k logopedce vénujici se
AAK®, zc¢ehoZz neni jasné, o jaké zafizeni se jednd, ob¢ ale zarazujeme do kategorie

specializovaného zatizeni pro urcitou informacni hodnotu.

Z deseti osob, které na logopedii nékdy dochazeli, uvedly 3 matky, Ze na logopedii stale
dochdzeji, jedna se o mladsi rocniky narozené v roce 2011, 2013 a 2016. VSechny tii uvadéji,
ze na logopedii dochdzeji jednou mésic¢né. V jednom piipade se jedna o divku (¢.7, narozena

2011), u které matka uvedla dochazeni do matetské skoly a zakladni Skoly, kdy ma divka
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individudlni logopedii trvajici 30 minut. Skolské zatizeni se ale vyskytuje u vSech participantii
jako dalsi zafizeni, kde se rozvoji komunikace vénuji, nepovazujeme ho tedy za primarni

zafizeni, kam na logopedii dochazi.

Specialné pedagogické centrum [N 1
Détsky rehabilita¢ni stacionar [N 2
Specializované zafizeni [ 2
Ambulance klinické logopedie [N 2

Graf 2 Uvedena zarizeni logopedické péce
Na otdzku, jak dlouho na logopedii dochdzeji ¢i dochézeli, jsme ve vétSing piipada
neobdrzeli odpovéd’. Zda se, Ze logopedickd péfe miize byt poskytovand i v délce 6 let
Vv ptipadé dochazeni ke klinické logopedce. V jiném piipad¢, kde neni dostupna informace
0 navs§tiveném zafizeni, matka uvedla, Ze na logopedii byli pouze jednou, kde byla doporucena

pouze metoda AAK s obrazky.

V souvislosti s poskytovanim péce nas zajimalo, kde rodi¢e jest¢ vnimaji, ze je
komunikace jejich déti cilen¢ rozvijena (graf). Do odpovédi jsme nezapocitavali odpoved
doma, ale pouze vefejné zatfizeni, kde miize pracovat specidlni pedagog ¢i klinicky logoped.
Rodice nejastéji uvadéli zakladni $kolu (dale ZS) a mateiskou $kolu, kdy je pravdépodobné,
e osoby dochézely do ZS uréené pro osoby s mentalnim postizenim, tudiz zde byli odbornici
zaméfeni na komunikaci osob s postizenim. V men$im poméru se rozvoje komunikace ucastnili

pracovnici socialnich sluZeb jako je rand péce a socialni aktivizacni sluzby.

Rand péce [ 1
Socialné aktiviza¢ni sluzby [ NN :
Zékladniskola - [
Matetskd skola [N

Graf 3 Dalsi zarizeni pro rozvoj komunikace
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Z pohledu resortli nas zajima i to, kolik respondentt vyuzivalo sluzby danych resorti
k rozvoji komunikace. Dva respondenti vyuzivaly sluzby MPSV (rana péce, socialné
aktivizaéni sluzby), pct respondentli vyuzivalo sluzby rezortu MZ (ambulance klinické
logopedie, détsky rehabilitacni stacionar), pokud do néj zapocitame i odpoveéd’ ,,specializované
zafizeni“. VSichni respondenti dochazejici na logopedii, uvedli rozvoj komunikace v rezortu

MSMT.

MPSV; 2

MSMT; 10

Graf 4 Pocet respondentii vyuzivajici sluzby daného rezortu
Z pohledu pribéhu logopedické péce jsme jesté zjistovali, co bylo obsahem terapie
(graf 5). Nejcastéji se objevovalo nastavovani riznych druhit AAK, u tiech participantl byla
obsahem terapic nadmérna salivace (v jednom piipadé matka psala, ze terapie pomohla,
vV druhém nevidéla zlepSeni, dalS$i nehodnotila) a u dvou piijem stravy, kdy fesili potiZe
S kousdnim. U nejstar§Siho muze narozené¢ho v roce 1998 se pfi logopedii snaZzili o rozvoj
mluvené feci, ale jesté v t€ dob€ neznali diagndzu, ve Skolnim prostiedi rozvijeli komunikaci

pomoci AAK.

salivace; 3

prijem
stravy; 2

AAK; 8

Graf 5 Oblasti cilené v logopedické terapii

52



Zda n¢kdy fesili problémy s prijmem stravy, jsme se ptali zvlast' v otdzce v druhé
¢asti, kdy jisté potize uvedlo 7 respondentd a zminéné potize jsou zobrazeny v grafu nize. Tti
matky zadné potize nezaznamenaly. Komplikace tii rodi¢e vnimaji z diivodu vybiravosti jejich
déti, kdy odmitaji urcité druhy potravin (napiiklad vyzaduje jenom jogurty, ale ne ovocné),
V jednom ptipadé osoba s AS vyzaduje stravu nakrajenou na kousky. Dalsi potize matky
vnimaly z divodu jezeni nejedlych véci, naptiklad vlasy a papir. Reflux (GER) se objevil
V jednom piipadé. Odpovéd’ dalsi matky byla na toto téma sporna, kdy nemiizeme s jistotou
fict, zda ,,obc¢as u jidla nastavuje®, mélo byt ,,nadavuje®, je mozné, Ze se GER objevuje i v tomto

pripade.

Nadmérné jezeni [N :
Vybiravost v jidle | s
Jezeni nejedlych véci [ 3
Reflux NN 1
Zadné . 3

Graf 6 Resené problémy s prijmem stravy

Dale nas zajimalo, jaké se v prub&hu logopedie objevily komplikace (graf 7) a jaké byly
divody pro ukondeni logopedické péce (graf 8). Ve ctyfech ptipadech terapii ovliviiovala
obtizna spoluprace ditéte s logopedem. V jednom piipadé matce piislo, ze logoped nebyl
dostate¢n€ obeznamen s problematikou AS, a v druhém matka nechapala, co po ni logoped chce
a pro¢, tyto dvé komplikace jsme oznacili jako obtize pii spolupraci rodic¢e s logopedem.
Komplikaci bylo i to, Ze béhem terapie matky nevidély zadny posun, coz byl divod i pro
ukonceni terapie, stejné¢ jako nefungujici spoluprace rodice s logopedem. Dalsi dvé matky
nevidely divod, pro¢ na logopedii dale dochazet, a dal$i dvé matky terapii kvili obtizné

spolupraci ditéte s logopedem ukoncily.
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Nedostacujici délka terapie 1

Obtize ve spolupréaci rodice s logopedem I
LA Y e >

N eSOl e it S |08 0P e M NN 4

Kombinace mnoha terapii e

Graf 7 Komplikace pri logopedické terapii
Obtize ve spolupréaci rodice s logopedem
Zadné Gcinky

Nespoluprace ditéte s logopedem

Chybi divod k dochazeni

Graf 8 Diivody pro ukonceni logopedické péce

V dalsi ¢asti dotazniku jsme se ptali, jak probiha nynéjsi komunikace déti a jaké jsou
zvukové projevy. Tuto ¢ast jsme rozdélily na oblast AAK, nefeCové zvuky, feCové zvuky
a neverbalni (viz tabulka niZe). Nastavovani AAK nebylo ve vSech ptipadech Gspésné, i kdyz
matky psaly, Ze zkousSely rizné druhy komunikace. Nej¢astéjsim nefeCcovym zvukem byl smich,
ale nékteré matky popisovaly, Ze dité komunikuje i riznymi zvuky, které nejdou popsat, ale
ony dle n€ho poznaji, co chce. VétSina respondentil vyvozuje urcité slabiky (zmifovaly
naptiklad pa, ma, ba), divka (&. 7), ktera dochazi dlouhodobé na logopedii v ZS ma nau¢ené
I jednoduché véty jako ,,ja chci pit“. Z konkrétnich gest néktefi respondenti pouzivaji ukazovani

¢1 podani véci.

Rozsah informaci je limitovan tim, ze se jedna pouze o slovni hodnoceni, kdy
zhodnoceni komunikace je zalozené pouze na vnimani matky. Z dostupnych informaci mizeme
fict, ze komunikace osob s AS je velmi individualni, chybi informace naptiklad kolik riznych

znaki nebo obrazkli umi funkéné€ pouzit a z jakého komunikacniho systému pochazi.
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Pohlavi AAK Nerecové Retové zvuky Neverbalni
zvuky komunikace
1. Muz - Smich, plaé - Gesta, mimika
2. Zena - Smich Slabiky Gesta
3.Muz @ Fotografie Smich Slabiky, slova Ukazovani
4. Muz - - Slova Ukazovani
5. Muz - Smich, razné - Podani véci
hlasové
projevy
6. Muz Obrazky Ruizné Slabiky Ukazovani, vedeni
hlasové ruky, gesta
projevy
7. Zena - Smich Jednoduché véty Ukazovani
8. Zena Znaky Smich, rtizné Slabiky -
hlasové
projevy
9. Zena Znaky, Smich, rizné Slabiky Podani véci
obrazky hlasové
projevy
10. Muz  Piktogramy = Smich, rizné Slabiky -
hlasové
projevy

Tab. 4 Komunikace participantit

Dale jsme v dotazniku zjisStovali, v kterych oblastech vidi rodice zlepSeni projevi
u svych déti a ve kterych zhorSeni. Ve ¢tyfech ptipadech nebyly konkrétni oblasti, ve kterych
dochdzi ke zlepSeni, uvedeny, nebo je matky nedokazaly posoudit. Nejcastéji rodice vidéli
zlepSeni v koncentraci a komunikaci déti, které byly zminény tikrat. ZhorSeni bylo zminéno
ve Ctyfech ptipadech, kdy ve dvou ptipadech se jednalo o zhorSeni projevl v chovani, které
muze mit vliv na spolupraci ditéte s logopedem, a tedy na acinnost terapie. Celkové ale matky
vice vnimaji pozitivni posuny déti, jedna matka vidi celkové posuny ve vyvoji, ale neuvedla

zadné konkrétni oblasti.
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Hra [ 1
Motorika [N 1
Sebeobsluha [ 1
Koncentrace [N 3
Komunikace [N
Spanek [ 1

Motorika

Sebeobsluha

Graf 9 Oblasti zlepseni (vlevo) a zhorSeni (vpravo)

Vzhledem Kk tomu, Ze logopedka v rozhovoru zdlraziovala motivaci ditéte, jako
dualezity faktor uspéSnosti nastavovani AAK, ale i udrzeni pozornosti ditéte, zajimalo nas, jak
rodi¢e motivuji své dité a zda spolehlivy zplisob motivace svého ditéte znaji. Obtizna motivace,
kdy matky neuvedly zadny konkrétni zptisob, se objevila u dvou muzu (¢. 1., 5.), u kterych

nebyla nastavena Zadna metoda AAK Uspé&sné.

Voda [N :
Zajem, oblibend ¢innost [N 3
Spole¢na ¢innost s matkou [N
PFitomnost dalsi osoby [NNEGgG 1
o I
obtizna motivace [[NNEGNNN 2

Graf 10 Motivace participantii
3.3 Zhodnoceni dosavadnich poznatki
Z dostupnych studii, které nejsou starsi nez z roku 2016, tedy ne starSi nez 5 let v dob¢

pocatku psani diplomové prace, se komunikace tykalo 7 studii. Pfimo logopedické péci se

nevénovala zadna, vétSina byla zamétena na AAK pro osoby s AS.

V Ceském prostiedi vysla kniha Rozvoj dovednosti a komunikace osob s Angelmanovym
syndromem nebo kombinovanym postizenim (MikuldCkova, 2016). Vyzkum zahrnoval

vyzkumny vzorek 23 osob z Ceské i Slovenské republiky. Vysledkem ¢asti vyzkumu je popis
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komunikace, ale neni uvedena v kontextu logopedické péce. Dle vyzkumu vice nez polovina

osob produkuje slabiky a pouziva ke komunikaci gesta.

Co se tyce zahrani¢nich studii, studie Quinn a Rowland (2017) hodnotila expresi feci
u osob do 22 let. Data ziskana z databaze Communication Matrix Assessment se tykala 300
osob z rtiznych zemi. Zjis§tovali divody pro komunikaci, irovné komunikace, druhy expresivni
komunikace. Dle vysledki jen par osob s AS pouziva verbalni fec, asi polovina z nich poziva
symbolickou (obrazky ¢i 3D objekty) a neverbalni komunikaci (pfirozena gesta), komunikace

se zlepsuje s vékem.

Ve studii Grieco et al. (2018) byla kvantitativné hodnocena produkce fe¢i pomoci
nahravek u 9 osob s AS ve véku od 34 mésicti do 10 let, 8 participantd mélo deleci. VétSina
vokalizace byly izolované hlasky nebo smich, vokalizace déti s AS byla na urovni okolo
6 mésicl, autofi zminovali, Ze se u osob objevily znamky apraxie feci. Ve studii neni popsana

logopedicka péce, ke komunikaci doporucuji gesta.

Ve scoping review Pearson et al. (2019) bylo zanalyzovéano 13 ¢lankt, kde hodnotili
komunikaci osob s AS. Z nich vyplyva, ze nejCastéji pouzivaji gesta, nejcastéji z divodu
zadosti. Z hlediska alternativni komunikace je pro osoby vytvofena jedind metoda ENG,

v nekterych ptipadech byl pouzit FCT nebo VOKS.

V ptipadové studii Teodoro et al. (2019) je hodnocen vyvoj hol¢icky s deleci ve v€ku
3 a 8 let. Hodnocena je i z hlediska vyvoje fe€i, kdy dle autorii navzdory terapii doSlo jen

k malému posunu, ale neni popsan prubéh logopedické terapie.

Ve systematické studii Roche et al. (2020) zhodnotili devét clankt ve vztahu AS a AAK.
Dle nich se zda byt AAK jako dobry zplsob intervence komunikace, ale je potieba vétsi
vyzkumny vzorek. Zkoumané komunikacéni systémy AAK vhodné pro osoby s AS dle vysledkt

jsou: ENG, multimodalni AAK, VOKS.

Longitudinalni studie Sadhwani et al. (2021) zkoumala pomoci skaly Bayleyové II1 236

jedinci s AS. Porovnavala vyvoj v jednotlivych oblastech z pohledu veéku a typu

Cvwr

skore dosahovali jedinci s deleci, nejvyssich jedinci s bodovou mutaci UBE3A. Vyvoj neni

davan do souvislosti s logopedickou péci.

V z4dné prozkoumané studii nebyl popsan prubeh a obsah logopedické péce, prestoze

pro osoby s AS je logopedicka terapie doporu¢ovana. Zadna studie se nezaméfovala na dalsi

57



oblasti, kterymi se logopedie mize kromé AAK zabyvat, jako je dysfagie, poruchy senzitivity

a svalového tonu.

vyhodnoceny gesta

a jejich funkce,
vyuziti zatizeni
LENA ProTM

Autor arok | Vyzkumna otazka Metodologie Vyzkumny | Hlavni zji§téni,
vydani prace soubor limity studie
Mikulackova | Zmapovani ﬁrovn§ ) 23 rodin z CR Vétéina. os_ob
(2016) dovednosti v oblasti a Slovenska vyvozuje slabiky
komunikace 5 (15, 8 znich
Vek 0sob funkéné
SAS od 2 do
28 let Nejcastéji
12 chlapct, 11 | komunikuji
divek pohledem a gesty,
motivace ke
komunikaci je jidlo
(15)
Quinn Zhodnoceni Databaze 300 0sob s AS | Jen par osob s AS
a Rowland expresivni Communication Z riznych pouziva  verbalni
(2017) komunikace u osob s | Matrix Assessment | zemi, vzorek | fe¢, vét§ina z nich
AS ve véku do 22 let | k ziskani dat, ktera | participantd poziva
se tykala: rozdélili podle | symbolickou
V. véku do 5 | aneverbalni
DuVOdl.l . pro skupin, které | komunikaci,
komunikaci A .
) porovnavali | komunikace se
Urovné zlepSuje s vékem
komunikace
Druhu  expresivni N.ej S0u znamy c_lalﬁi
komunikace viivy jako
napiiklad typ
aberace
chromozomu
Grieco et al. | Kvantitativni 30minutové 9 participanti | VétSina vokalizace
(2018) zhodnoceni produkce | nahravky rozdéleny | s AS byly izolované
feci u osob s AS podle Stark ., . | hlasky nebo smich,
Assessment of dood 1304I;1e51cu u trech déti se
Early Vocal objevily  slabiky,
Development- Delece u 8 vokalizace deti
Revised a vytvoien | 1  kontrolni | S AS bylanaurovni
podle nich | divka - 16 | okolo 6 mésicu,
foneticky inventaf, | mésica znamky apraxie
z video nahravek feci
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Teodoro et al. | Zhodnoceni  vyvoje | Pfipadova studie 1 Divka Malé zlepSeni
(2019) jazyka, D i« Opak : V expresi feci
psychomotorického ho(‘;azn} ; “k’la pei( ovany3 a motorice 1 pfes
vyvoje a chovani u 0 not1c1_ SKaly | VyzKUmve 5 a | phro1ou diagnostiku
y (Observation of | 8 letech e
osoby s AS ve véku 3 L odpovidajici
Communication O
a8 let } o¢ekavanému
Behavior, Early .
vyvoji dle
Language Y 1
. predchozi literatury
Milestone  (ELM)
Scale, and Denver
Developmental
Screening Test, 2nd
edition)
Pearson et al. | Komunikac¢ni profil | Scoping review ) Souhrn informaci
(2019) osob s AS . tykajicich se:
Vyzkum 17
odbornych  ¢lankd Forem komunikace
zameétenych na AAK
popis komunikace Funkei
osob s AS a jejich uniket
, komunikace
zhodnoceni
Intervence
Roche et al. | Zhodnoceni vyuziti | Literature review 43 Celkové  hodnoti
(2020) AAK pro osoby s AS D s 9 participantt rizné varianty
ata” ziskana z ) AAK jako
studii 18 Zen e
pozitivni
Od 21 meésict a pf'il’lOSl’lé
po 18 let
lze Ziistit i
33 delece Nelze 211§t1,t ptinos
pro dospélé osoby,
chromozomu | ¢ die byly
zaméiené pouze na
zékladni
dovednosti
Sadhwani et al. | Popis vyvoje osob | Longitudinalni (12 | 236 0sob s AS | Vyvoj  pokracuje
(2021) SAS a porovnani | let) a opakované | minimalné¢ do 12
o ... | VEk vy
typa AS zhodnoceni vyvoje <itl let, nejnizsiho
na zakladé¢ skaly Vpo.cat u skore  dosahovali
. studie: 1-13 | . .. . .
Bayleyové Il let jedinci s delect,

nejvyssich jedinci
s bodovou mutaci
UBE3A

Tab. 5 Zdkladni prehled dosavadnich poznatkii

3.4 Vysledky praktické casti

V této Casti prace zodpovime vyzkumné otazky, které jsme si stanovili, na zaklad¢

informaci ziskanych z dotazniki i rozhovord.
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1. Jaké faktory mohou mit vliv na logopedickou pé¢i o vybrané osoby s AS v CR?

Faktora, které maji vliv na pribéh logopedické péce nejen o osoby s AS mulze byt
mnoho a jsou individualni, pfesto z naseho vyzkumu muzeme vyvodit hypotézy, které faktory

mohou byt typické pro logopedickou péci pro osoby s AS.

U vybranych osob s AS zvyzkumu dochédzi k diagndéze po jednom roce véku
a k doporuceni logopedie dochazi vétSinou po urceni diagnozy, coz muze ovlivnit v€asnost
logopedické péce. Piestoze by u osob s AS mohlo dochazet k rané logopedické intervenci
z divodu dysfagie, vysledky naznacuji, ze pediatfi ani jini odbornici z takovych davodi
logopedii nedoporucuji. V1iv ma tedy v€asnost diagnozy a informovanost pecujicich odbornikli

0 moznostech rané logopedické intervence.

Logopedie byla ve vSech pfipadech doporucena, ve tfech byla doporucena jesté pred
uréenim diagnozy a vétSina rodici logopeda vyhledala. Rodice se vSak potykaji s problémem,
na jakého logopeda se obratit, protoze ze zjisténych informaci vyplyva, ze ne vSichni logopedi
jsou s AS obeznameni nebo celkoveé neumi pracovat s neverbalnimi détmi. Negativni vliv mize
mit nedostatek logopedil specializovanych na osoby s t€Z§im zdravotnim postizenim a S tim
souvisejici pretizenost takovych odbornikli. Z dostupnych informaci vime, Ze u tfech osob
terapie probihala jednou mési¢né, u jinych specializovanych klinickych logopedi vsak
frekvence mohla byt spiSe méné Cetna. U vétSiny osob byla komunikace dlouhodobé rozvijena

ve Skolnim prostfedi.

Na samotny prub¢h intervence ma vliv osobnost ditéte a jeho spoluprace s logopedem,
kdy rodi¢e uvadéli, ze dit¢ ma problémy s motivaci, problémové chovani a Ze pti logopedii
nespolupracuje. Logopedka, se kterou jsme vedli rozhovor, na druhou stranu uvadéla, Ze déti
s AS byvaji pfi terapii dobfe naladéni a nacvik komunikace se odviji od spravné motivace.
Jednotlivé osoby s AS se liSi jak povahové, tak potencidlem rozvoje komunikace, tudiz
uspésnost terapie nezavisi pouze na spravném nastaveni terapie a motivaci, ale vysledky terapie

mohou byt 1 kvtili tomu velmi individudlni.

Krom¢ nespoluprace ditéte rodice zminovali, Ze v dochézeni na logopedii nevidi smysl,
nepozoruji u€inky nebo Ze logoped, ke kterému dochézeli, neumél s jejich ditétem pracovat
a chtél dle nich nesmysIné véci. Usuzujeme, ze velmi dulezity je vztah rodi¢e a terapeuta
a jejich efektivni spoluprace. Tento aspekt neni vsak typicky pouze pro terapii osob s AS, ale
zda se, Ze u nich miize ovliviovat délku terapie. Vliv kvality vztahu mtize byt vyraznéj$i v tom,

7ze u0sob s AS castéji nedochazi k vyraznému pokroku, tudiz neni viditelna motivace pro
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rodice, a zaroven pokud nedojde k porozuméni mezi rodi¢em a terapeutem, terapie muze byt
predcasn¢ ukoncena. Nékteti rodi¢e vnimaji také Casové obtiznosti, kdy osoby s AS podstupuji

vice terapii, a jedna matka v nedostate¢né ¢asové délce jednoho sezeni.

2. Na jaké oblasti je miFena intervence v ramci logopedické péce u vybranych osob

s ASv CR?

V souladu se zahrani¢nimi zdroji bylo nejcastéj$im zamétenim logopedické intervence
v CR zavedeni funké&ni komunikace pomoci AAK. Kromé toho se rodi¢e na logopedy obraceli
ve tfech pfipadech z divodu nadmérné salivace, kdy terapie probihala pomoci blize
nespecifikovanych metod orofacialni stimulace. Ve tfech ptipadech se také logoped vénoval
terapii poruch piijmu stravy, V jednom piipadé se jednalo o pfimo o problémy s kousanim.
Vyznamna je spoluprace rodiCe pii terapii, kdy rodi¢ musi jako prvni pochopit divody

a principy logopedické intervence, které pak bude aplikovat s ditétem doma.

Logopedicka péte je poskytovana ve tiech rezortech: MSMT, MZ a MPSV, dle
dostupnych informaci se vSak neda urcit, zda se obsah terapie v jednotlivych zatizeni lisi dle

rezortu. Zda se, ze obsah zavisi spiSe na kompetencich dan¢ho logopeda a potiebach rodict.

Ze ziskanych informaci se nezdd, ze by respondentim byla poskytovana rana
logopedicka intervence. VétSinou osoby s AS dochazely na logopedii kolem 3. roku véku, coz
je u osob s identifikovatelnym rizikem na principech rané logopedické intervence pozde. Ani
Vv jednom piipadé rodic¢e neuvedli, Ze by néjak cilen¢ pracovali na strategiich komunikace ¢i na

rozvoji porozumeni feci u ditéte, coz je vyznamna ¢ast rané logopedické intervence.
3. Jaké systémy AAK jsou realné vyuZivany u vybranych osob s AS v CR?

Metody vyuZzivané pro nastaveni AAK u osob s AS v CR jsou opravdu riizné, coz je
v souladu se zahrani¢nimi vyzkumy zabyvajicimi se AAK u osob s AS. Vétsinou se zkousi
a kombinuje vice metod dle individualnich potfeb. Mizeme se setkat s kombinaci vice metod,
kterou v zahrani¢i nazyvaji multimodalni AAK, v ¢eském prostiedi neni Zadny ustaleny pojem,

logopedka z rozhovoru pouzila termin ,,totalni komunikace®.

Co se tyCe funkéni komunikace, rodie uvadéli pouzivani znaki, gest, obrazki,
fotografii a piktogramu, coz odpovida i zahrani¢énim studiim. Dle rozhovoru s logopedkou
mulZeme usuzovat, Ze nastavovani komunikace pomoci obrazkil, fotografii a piktogrami
probihalo na principu systému VOKS, ktery v ramci naseho vzorku pfimo nikdo nezminil, ale

je to systém, ktery dle logopedky mizeme modifikovat dle zrakovych a intelektovych potieb
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jedince. Ani jeden rodi¢ neuvedl pojem ENG, jedna se 0 zahrani¢ni systém vytvoreny specifiky
pro osoby s AS, ktery nejspis neni znamy mezi odborniky v CR. V jednom piipadé byl zminén
Makaton jako systém AAK, ktery se nepovedlo Gspésné zavést. Nekteti rodi¢e zminovali snahu

piejit na komunikaci za pomoci tableti.
3.5 Diskuze

Vyzkum byl postaven na polostrukturovanych rozhovorech s dvéma matkami déti s AS
a s jednou logopedkou vénujici se osobam s neurovyvojovymi vadami a PAS. Druhd c¢ést
vyzkumu byla zalozend na sbéru kvalitativnich dat pomoci online dotazniku. Pro ucely
diplomové prace byly ob¢ techniky dostacujici, ale objevily se limity, které ovlivnily kvalitu

vyzkumu.

Limity vyzkumu se objevily na stran¢ vyzkumnika, kdy vyzkumnik nemé¢l dostatecné
zkuSenosti s vedenim rozhovoru. Ze strany respondentli se objevily limity pfedevSim pfi
vyplnovani dotazniku rodic¢i, kdy si neptecetli dostate¢né¢ zadani, n¢které otazky preskocili ¢i
odpovédéli nejednoznaéné. Mohlo dojit také k tomu, ze na néjaké informace si nevzpomnéli,
coz souvisi 1 s limity vyplyvajici ze zvolené metodiky, kdy dotaznik s otevienymi otazkami
nemuize nahradit kvalitu ziskanych informaci z ptimého rozhovoru. Dotaznik také nebyl ovéfen
z diivodu z limitovaného vybérového souboru. Za vyhodu dotazniku povazujeme umoZznéni

ptistupu K vétsimu poctu respondenttl.

Ptestoze na logopedii dochéazelo 10 respondentii, zlepSeni v komunikaci zminily pouze
tfi matky, vSimaly si vSak vice pokrokii v rtiznych oblastech (motorika, sebeobsluha,
koncentrace apod.) u svych déti nez oblasti, ve kterych dochazi ke zhor$eni. Z toho mtizeme
usuzovat, ze osoby s AS délaji v riznych oblastech pokroky, ale co se ty¢e komunikace,
muzeme predpokladat, Ze nejsou dostateéné vyrazné, coz odpovida studii od Teodoro et al.
(2019), kdy po péti letech logopedické péce u divky s AS doslo jen k malému posunu. Odpovida
to i studii od Sadhwani et al. (2021), kdy dochazi k pokroku v kognitivnich schopnostech, hrubé
a jemné motorice, produkci i porozumeéni feci, ale u osob s deleci je tento pokrok niz$i nez

u 0sob s jinym druhem aberace.

Dle studie Quinn a Rowland (2017) osoby s AS z vice nez 40 % komunikuji pomoci
ukazovani a z 56 % pomoci pohledu, dle vyzkumu Mikulackové (2016) se jednalo o 78 % osob

komunikujicich pohledem a 43 % ukazovanim. Prvni studie mlze byt presnéjsi diky vétSimu

.....
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ani nasSi respondenti pfi odpovédich nezminovali, mize ji proto vyuZzivat vice osob nez studie

Quinn a Rowland (2017) uvadi.

Co se ty¢e AAK, pouzivaji osoby s AS dle Quinn a Rowland (2017) v 57 % konkrétni
symboly jako obrazky, fotografie, v 44 % 3D objekty, v 21 % abstraktni symboly jako napft.
piktogramy a v 26 % manualni znaky a mluvena slova pouzivaji jen v 18 %. V nasem vyzkumu
nikdo z respondentt ke komunikaci nevyuzival 3D pfedméty, jinak mizeme fict, Ze se vysledky

shoduji.

V Ceském prostiedi se z dostupnych informaci vyuziva systém VOKS, ktera od nasich
respondentli nebyla zminéna, ale jeji vyuziti je patrné z rozhovoru s logopedkou a ze zjisténi
diplomové prace Doubkové (2014), dle tohoto vyzkumu dvé osoby s AS z deviti tento
komunikac¢ni systém pouzivaly, jiné metody AAK nebyly zminény, pfestoze vSechny osoby
byly pouze neverbalni. Dale se v ¢eském prostiedi vyuziva metoda kombinace vice metod AAK
(multimodalni AAK), kterou logopedka oznadila jako totalni komunikaci, s ohledem na
schopnosti a dovednosti jedince. Logopedka uvedla ptiklad kombinace gest a obrazki, kdy
obecné gesto, napft. ,,jist”, osoba doplni konkrétnéjsim obrazkem, napf. ,,jogurt™. Tato metoda
je popisovana i ve studii Roche et al. (2020). Na rozdil od zahrani¢nich studii Pearson et al.
(2019) a Roche et al. (2020) nebyly v odpovédich naSich respondentti zminéna metody ENG
a FCT.

Studie od Geerts-Haages et al. (2020) zmituje, ze osoby s mutaci genu UBE3A mivaji
mirngjsi fenotyp a v nékterych ptipadech nenaplnuji klinicka kritéria, a studie Sadhwani et al.
(2021) poukazuje na vyraznéjsi vyvoj u téchto osob, z dostupnych informaci nemtiizeme popsat
vyznamny rozdil v komunikaci divky s UBE3A oproti ostatnim osobam s deleci. Divka se
vymykala pouze v délce diagnostiky, ktera trvala zhruba 5 let, a maminka divky jako jedina

zminila problémy s kojenim.

Ze zjisténych 0daji se nezda, Ze by se v poslednich deseti letech diagnostika AS
zptesiovala a zrychlovala. Také se nezdd, Ze by pomérné brzké urceni diagnézy uspisilo
pocatek logopedické péce, vétSina osob s AS zacala dochazet na logopedii kolem 2-3. roku
véku bez ohledu na dobu urceni diagnozy. Osvéta vyznamu logopedie pro osoby s AS by tak
mohla byt vyznamna pro ranéjsi poskytnuti logopedické péce. V dalsich vyzkumech by vSak
bylo potieba podrobnéjsi analyzy, co pozdrzelo polatek logopedické péce. Zadny
z respondentt nezacal dochazet na logopedii v prvnich dvanacti mésicich zivota, v kterych by

méla v idedlnim piipadé meéla zapocit rana logopedicka intervence u osob se syndromovymi

63



vadami. Mize to souviset i s tim, Ze logopedie nebyla doporuc¢ena u nasich respondentd ani

V jednom piipad¢ pediatrem.

Nulové zastoupeni pediatri miizeme srovnat i se zjisténim Vitaskové et al. (2017), dle
kterého by se pediatii z divodu dysfagie na logopedy neobraceli, coz mize svédcCit o nizkém
povédomi pediatri ohledné role klinického logopeda pii terapii dysfagii, nebo z divodu
individualni zkuSenosti pediatrt, kdy logoped odmitl vzit takové dit¢ do péce. Nedostatek
doporuceni logopedie ze strany pediatrti si v§ima i logopedka, se kterou jsme vedli rozhovor,
ta jako mozny divod uvadi to, ze u pediatru je stale zazité, ze do logopedické péce patii pouze
verbalni dité. Muze to byt také ovlivnéno tim, ze vétSina matek neuvadéla problémy s piijmem
stravy jako vyznamny symptom, které¢ho by si v prvnim roce Zivota ditéte v§imaly, tudiz nebylo
nutné hledat odbornika na pomoc s piijmem stravy. Tomu odpovida i kazuistika z diplomové
prace Doubkové (2014), kdy divka s AS odmitala jist stravu, ktera se hife kousala, dle
specialniho pedagoga méla pouze predozadni pohyby jazyka, ale ze strany rodice to zminéno
nebylo a logopedickd péce v tomto ohledu nebyla poskytovana. Celkové se zda, Ze potize
S piijem stravy u osob s AS neni tak vyznamné téma jako napf. spanek a fe¢. Mize to byt tim,
zZe tato oblast rodiciim tolik nekomplikuje péci o osoby s AS, tudiz to nevnimaji jako zasadni
problém. Muze se také jednat o urcité zanedbani péce, kdy osoby s AS mohou byt
hyposenzibilni ¢i hypersenzibilni v orofacialni oblasti, ale neni jim poskytnuta odborna péce,

coz muize zpiisobovat vybiravost v jidle ¢i jezeni nejedlych véci.

Z odpovédi také usuzujeme, ze mezioborova spoluprace funguje a logopedicka péce je
doporucovéna riiznymi odborniky. Povédomi o logopedii maji jak Skoly a Skolska poradenska
zafizeni, tak 1ékafsti odbornici 1 pracovnici v socialnich sluzbach. Z rozhovori a dotazniki se
zda, ze rodice nevédi, z jakého divodu se mohou na logopeda obracet. Mohlo by se tak dale
zkoumat to, zda odbornici doporucujici logopedii maji povédomi o moznostech logopedie
z hlediska pfijmu stravy, poruch tonu a senzibility v oblasti {ist, nejen 0 moznosti nastaveni
AAK. Z vypoveédi logopedky a kazuistiky 2 usuzujeme, ze vyznamna je také spoluprace
logopeda a napt. fyzioterapeuta, ergoterapeuta, zrakového specialisty pro ur¢eni vhodného

komunika¢niho systému z hlediska motoriky a zrakového vnimani.

Celkoveé logopedickou péci o osoby s AS logopedka v rozhovoru shrnuje takto pii
otazce, V ¢em ji piijde terapie o n¢ specificka: ,, Specificka asi spis s ohledem na jejich projevy,
Jsou to velmi Stastné deéti, které malo zaZivaji frustraci, coz je fajn. A na vSechny intervencni

prvky maji odezvu pohodovou. Malokdy se vztekaji nebo davaji najevo nelibost. Takze ta
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odlisnost je tady v tom na prvni pohled markantni, nicméné s témito détmi pracuji jako s détmi
symboly a prizpusobuji terapii viastné individualné kazdému tomu ditéti s ohledem na cile
rodiny.” Tomuto tvrzeni odporuji nékteré odpovédi matek, které si stézovaly napf.
na problémové chovani ditéte a neochotu ditéte spolupracovat v kontextu toho, co komplikuje
logopedickou péci. Muze jednat se o individualni potize napiiklad se spravnou motivaci
¢1 vhodnymi terapeutickymi postupy. Protoze chovani bylo V naSich vysledcich zminéno
ve dvou piipadech ze Ctyt jako oblast, kde dochazi ke zhorseni, zda se, Ze problémové chovani
¢i ochotu ke spolupraci mize ovlivnit také vek ditéte, tato hypotéza by vsak potitebovala

podrobnéjsi zkoumani.

Logopedickd péce oosoby sAS by vkazdém piipadé méla byt individualné
piizpisobena potiebam jedince a jeho rodiny a zalozena na principech prace s osobami

S mentalnim postizenim.
3.6 Vytvoreni informacniho letaku

Cilem prace bylo zvyseni povédomi o moznostech logopedické péée v CR rodi¢im ale
I odbornikiim pomoci vytvofeni informacniho letaku, ktery bude k dispozici spolku
ANGELMAN CZ k vyuziti na jejich strankach. Informacni letdk jsme se snazili vytvofit tak,
aby byl srozumitelny, ptehledny a informoval jednoduSe o symptomech Angelmanova
syndromu a o problémech, se kterymi se rodi¢i AS mohou setkat a které mohou byt ovlivnitelné
v ramci logopedické intervence. Letak jsme vytvoftili s imyslem motivovat rodi¢e k vyhledani
logopeda a dale vném chceme odkazat rodi¢e ¢i odborniky na dal$i informacni zdroje.
Informacni letak je v ramci prace dostupny v pfiloze €. 5 a prosel korekturou od ¢lena spolku

ANGELMAN CZ.
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Z.aveér

Cilem diplomové prace bylo rozsitit povédomi o AS z pohledu logopedické péce,
protoze se jednd o vzacny syndrom, jehoZ vyznamnym projevem je absence mluvené feci.
Z toho divodu byl vytvofen informacni letdk, ktery miize slouzit jako zdroj zakladnich
informaci pro rodic¢e a odborniky o tom, co logopedicka péce mlize pro osoby s AS nabidnout
a kde jsou dostupné dalsi informace. Za cil ma motivovat rodi¢e osob s AS Kk vyhledani

logopeda a k rozvoji komunikace.

V teoretické c¢asti jsme popsali zakladni informace o AS, které mohou mit vliv na
ucinnost a prubéh terapie, jako jsou etiologie, diagnostika a symptomatologie. Také jsme
popsali logopedickou pé&i v CR a oblasti, které souvisi s AS, jako je naru$ena komunikaéni

schopnost z diivodu mentalniho postizeni a dysfagie, ktera se u osob s AS objevuje.

V praktické Casti se ndm podatilo ziskat informace od rodicti ohledné realného prubéhu
logopedické péée v CR na zikladé rozhovori a dotaznikii, informace byly doplnény
i rozhovorem s logopedkou, ktera se vénuje osobam komunikujicim neverbalné a ma v péci
také osoby s AS. Na zaklad¢ vyzkumu mizeme vyslovit ur¢ité hypotézy, které by mohly byt

v dal$ich vyzkumech podrobnéji zkoumany.

Z vysledki vyzkumu se zda, ze logopedicka péce je rodicim s AS doporucovana
riznymi odborniky, chybi vSak doporu€eni logopedie v rdmci prvniho roku véku, coz je
dilezité z konceptu rané logopedické intervence u osob takto zavaznym postizenim. V raném
véku logopedicka intervence mize pomoci identifikovat a fesit potize v ramci piijmu stravy
a nastavenim spravnych komunikacnich strategii rodica. V této oblasti by bylo potieba vétsi
osvéty verejnosti, ale 1 odborniki, zvlasté pediatri, ktefi v naSem vyzkumu logopedickou péci
nedoporucili ani v jednom ptipad€. Dalsi potizi je, Ze i kdyz je logopedie doporuéena do tfech
let véku a rodige logopeda vyhledaji, v CR se zda byt nedostatek odbornikil vénujicich se
osobam s neverbalni komunikaci a nastavovanim AAK. Zasadnim divodem pro ukonceni
terapie by mohlo byt problémové chovani déti, kdy nespolupracuji s logopedem. V ramci AAK
se v CR zda byt rozsitena metoda VOKS ¢&i kombinace vice metod AAK. Logopedicka péce je

nejéastéji poskytovana v ramci rezortu MSMT.

Logopedicka péce pro osoby s AS by méla brat v potaz specifické symptomy objevujici

se u AS, zaroven vsak by méla byt poskytovana dle potieb klientl a jejich rodin s ohledem na
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individualni vyvoj a osobnost jedince. Muzeme fict, ze vyznamné oblasti pro osoby s AS je

nastaveni AAK a potiZe se svalovou nerovnovahou v oblasti ust.

V ramci prace se objevily limity vyzkumu jak na stran¢ vyzkumnika, tak na strané
metody ¢i participantll. Ze strany vyzkumnika se jednéd pfedevsim o nedostatecnou zkusenost
S provadénim vyzkumu a rozhovorti. Technika sbéru dat s pomoci dotazniku byla uzite¢na
vzhledem k mozZnosti kontaktovani rozsahlejsiho vzorku osob, dotaznik vSak mohl byt 1épe
ajednoduseji postaveny S lépe formulovanymi otdzkami. Ze strany participanti casto
dochazelo k nepiecteni zadani otazek a odpovidali pouze castecné. Nékteré informace tak
nejsou kompletni, naptiklad ve vét§iné piipadi nevime, jak dlouho logopedickd péce trvala

a Vv jakych zatizenich byla poskytovana.

Prace muze slouzit jako zaklad pro dalsi vyzkum tykajici se logopedické péce o osoby
s AS, tykajici se naptiklad zkoumani poruch piijmu stravy a zda je péce na toto téma opravdu
zanedbana, nebo ziskani podrobné&jsich dat tykajici se komunikace s AS a jejich kvantifikace.
Prace mize byt pfinosnd pro odborniky pracujici s 0sobami s AS a pro rodice hledajici

informace o AS.
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Piilohy

Piiloha ¢. 1 Seznam otazek Kk polostrukturovanému rozhovoru s matkami

Anamnéza
1. V jakém roce se vase dit¢ narodilo a v kolika letech mu byl diagnostikovan AS?
2. Vsimla jste si néeho neobvyklého nebo udalo se néco neobvyklého béhem téhotenstvi
a porodu?
3. Ceho jste si viimala b&hem prvniho roku po narozeni? Pfi§lo vam néco jinak?
4. Jaka byla motorika ditéte? Jaké byly zvukové projevy do jednoho roku?
5. Meélo dité potize s krmenim?
6. Meélo potizZe s polykdnim ¢i nadmérnym slinénim? Chtélo jist véci, které nebyly jedlé?

Prabéh logopedie

1.

© oo N o g B~ w D

e = S = = N
o O~ W N B O

Kdy jste zacali dochéazet na logopedii?

Kdo vam logopedii doporucil?

Jak t&zké bylo najit logopeda?

Do jakého zatizeni na logopedii dochazite?

Jaké oc¢ekavani jste méla od logopedie? S jakym zamérem jste tam Sla?
Zmeénilo se néjak vase ocekavani?

Jaké informace byste zpétné€ chtéla védéet o logopedii pfedem?

Jak byste popsala prib¢h jednoho sezeni terapie?

Jak zacleniujete logopedii do denniho rezimu?

. Pfijdou vam metody, techniky, které se pti logopedii ucite, srozumitelné?

. Jaké jsou vysledky logopedické péce?

. Jak dit¢ nyni komunikuje? Jaké metody pouzivate?

. Jak komunikuje pfirozené, jak komunikuje pomoci alternativni komunikace?
. V jaky oblastech vidite posun?

. Ve kterych oblastech se dit€ zhorsilo?

. Jak dit¢ komunikuje s cizim ¢lovékem?

17.
18.

V jakém jiném prostiedi se komunikace ditéte rozviji? Krom¢ doma a na logopedii?

Jak a ¢im dité motivujete?



P¥iloha €. 2 Pravodni text k dotazniku
Dobry den,

jsem studentka oboru Logopedie na Pedagogické fakulté¢ Univerzity Palackého a pisSu
diplomovou praci na téma logopedicka péce u osob s Angelmanovym syndromem.

Rada bych Vas timto pozéddala o Gc¢ast ve vyzkumu mé diplomové prace, ktera se bude tykat
Vasi zkuSenosti s logopedii, at’ uz na logopedii dochazite nebo ne, pokud mate ve své péci
osobu s AS. Jejim ucelem je rozsifeni povédomi o tomto syndromu, soucasné s vytvorenim
informaéniho letdku pro rodice, a prozkoumani moznosti logopedické péce v CR.

Vzhledem k tomu, Ze o logopedické pééi o tyto osoby v CR neni pfili§ informaci, je dotaznik
pfevazné zalozen na otevienych otazkach. Dulezité jsou piedevsim VaSe osobni zkuSenosti
a postiehy. Zadna odpoved’ tedy neni Spatné a budu rada za podrobnosti.

Pokud by Vam vyhovovala vice mluvend forma, je moznost online rozhovoru, budu rada, kdyz
se ozvete na e-mail.

Kontaktni mail: Veronika.Motlova@seznam.cz
Mockrat d€kuji za ochotu,

Veronika Motlova



Priloha ¢. 3 Dotaznik — anamnesticka ¢ast a ¢ast pro rodice, ktefi nékdy dochazeli na
logopedii

Anamnéza

Tato Cast je zaméfend na podstatné informace tykajici se osoby s Angelmanovym syndromem
(dale AS).

1)

2)

3)
4)
5)

6)

7)
8)

9)

Vici osobé s AS jsem...
a. Matka
b. Otec
c. Jina...
Pohlavi osoby s AS:
a. Muz
b. Zena
Rok narozeni osoby s AS:
Rok ud€leni diagnézy AS:
Typ chromozomalni aberace:
a. Delece
b. Porucha imprintingu
c. Uniparentalni dizomie
d. Jina...
Udaly se béhem téhotenstvi nebo porodu néjaké neobvyklé ¢i vyznamné udalosti, které
mohly ovlivnit vyvoj ditéte?
Ceho neobvyklého tykajiciho se vyvoje jste si v§imal/a béhem prvni roku po narozeni?
Doporucil vam nékdo moZznost logopedické péce? Kdo? Bylo to pted ur€enim diagndzy
nebo po?
Dochazite nebo dochazeli jste s osobou s AS nékdy k logopedovi/logopedce?
a. Ano
b. Ne

ZkuSenosti s logopedii — pokud jste dochazeli

1)
2)
3)
4)

5)

6)
7)

V kolika letech osoby s AS jste zacali dochazet na logopedii? Jak probihal proces
hledani logopeda/logopedky? S jakym cilem jste na logopedii poprvé §li?

Jaké je to zafizeni a jak dlouho tam dochazite?

Co logopedickou terapii komplikuje? Pro¢ jste ji pfipadné ukon¢ili?

Co jste od logopedie oc¢ekavali a jak byste priibéh terapie popsali? Co jste necekali nebo
co vam prijde dulezité?

Jak osoba s AS komunikuje? Co ke komunikaci vyuziva pfirozené, co se naucila v ramci
logopedické intervence? Jak komunikuje v cizim prostredi?

Jaké jsou zvukové a hlasové projevy osoby s AS?

Dochazi/dochazelo k nacviku komunikace 1 jinde nez na logopedii? Jak probihd nacvik
komunikace doma?



8) V jakych dovednostech nebo symptomech vidite u osoby s AS zlepseni, v jakych
zhorseni?

9) Resili jste nékdy potiZze s piijmem potravy?
10) Jak danou osobu s AS nejlépe namotivujete k néjaké ¢innosti?
11) Chcete dodat néco, co vam ptijde dulezité?



Ptiloha €. 4 Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho
naslednym vyuzitim pro ucely diplomové prace s nazvem Specifika
logopedické péée o osoby s Angelmanovym syndromem v CR

Diplomové prace je zpracovavana Veronikou Motlovou, studentkou oboru Logopedie na
Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci.

Vyzkum se tyké logopedické péce o osoby s Angelmanovym syndromem a cilem je informovat
o moznostech logopedické péée v CR pomoci vytvoteni informaéniho letaku pro rodice.

Rozhovor bude probihat online formou na platformé Google Meet a bude pofizena
audionahravka.

Béhem rozhovoru mate moznost neodpoveédét na jakoukoliv otazku ¢i odstoupit od ucasti na
vyzkumu. Zpracovana data z rozhovorti budou anonymizovand, nikde nebude uvedeno Vase
jméno, transkripce a nahravky rozhovort budou dostupné pouze komisi u obhajoby diplomové
prace.

Podpisem souhlasite s pribéhem vyzkumu a davite povoleni Vami poskytnutd data
zpracovavat a citovat v anonymni podob¢.

Datum:

Jméno respondenta:
Podpis respondenta:
Podpis vyzkumnika:

Kontakt: Veronika.Motlova@seznam.cz



Piiloha ¢. 5 Informacni letak o rozvoji komunikace osob s Angelmanovym syndromem
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