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Uvod

Napriek rozsireniu trendu inklizie a castejsej pritomnosti deti i dospelych s Downovym
syndrobmom (dalej s DS) vzbudzuje tato diagndza a jej nositelia nemalé obavy buducich/
aktualnych rodicov, starych rodicov, ale aj lekarov, Specidlnych pedagdgov, psycholégov
a nasledne aj ucitelov, vychovavatelov atd’, co moze suvisiet s faktom, ze Downov syndrém
je jednou z Castych pricin oneskorenia kognitivneho vyvinu. Ani 21. storocie nie je zarukou
toho, ze sa dieta s DS vdaka/napriek prenatédlnej diagnostike narodi, atiez nie je
jednoznaéne isté, 7e dané dieta zostane v rodine, do ktorej sa narodilo. Casto uz samotny
zaCiatok zivota dietata s DS je neisty a spojeny s neprijatim. Len malokto dokaze citlivo
vnimat rozlicné podoby, ktoré danéa diagnoza prinasa, a jedine¢nost’ kazdého ¢loveka, t. . aj
Cloveka s DS, ¢i uz ide o dieta, dospievajuceho alebo dospeld osobu. Muzilova (2019, s. 75)
v zavere svojej analyzy narativov rodicov deti s mentalnym postihnutim (prioritne deti s DS)
v Case totality skonsStatovala: ,Kvoli nedostatkom vtedajsSich vyskumov a odbornych
vedomosti o mentdlnom postihnuti nepoznali rodicia kognitivne zvlastnosti tychto svojich deti,
napriek tomu intuitivne pochopili ich potrebu ldsky a bezpecia. A zo slobodnej véle sa prihldsili

k svojej rodicovskej povinnosti, tieto svoje deti si ponechali a doviedli ich do dospelosti.”

Cielom monografie je zosumarizovat' informacie o vcasnej intervencii na Slovensku, popisat’
diagnézu DS s akcentom na réznorodost’ deti/ludi spadajicich do tejto skupiny a faktory
ovplyviujuce vyvin dietata sDS vranom veku. Vramci vymedzenia pojmu vcasna
intervencia sa venujeme jej zlozkam a modelom — aktualnemu konceptu zd6raznujucemu
pristup zamerany na rodinu (family-centered practice). Ponukame aj stru¢né informacie
o aktualnom stave v oblasti vCasnej intervencie v Slovenskej republike a predstavujeme
situaciu v krajinach V4 iv niekolkych vybranych krajinach reprezentujucich jednotlivé
politicko-historické regiény Europy. Pozornost upriamujeme na rodinu (rodicov/zakonnych
zastupcov i surodencov) dietata s DS. Pojednavame o fazach postupného prijatia/neprijatia,
strese, reziliencii' a pohody rodin? s detmi s DS, ale aj o ich potrebach. Uvadzame niektoré
metddy vcasnej intervencie a mapovania aktualneho stavu rodinného prostredia, ale aj
programy, kurzy, posiliujuce rezilienciu rodiny. Sumarizujeme zakladné fakty zo
symptomatologického, etiologického hladiska o diagndze DS a pohlady na deti, resp. ludi,

s danou diagnozou z tradicnej Specialnopedagogickej perspektivy postihnutia, narusenia

T Napriek skutocnosti, ze slovo reziliencia nie je v si¢asnosti zaradené do ziadneho zo slovnikov slovenského
jazyka, ho v nasom texte ho vzhladom na jeho beZné pouzivanie a vSeobecné porozumenie v pedagogickej
a psychologickej literatire a odbornikmi na Slovensku pouzivame. Vnimame ju ako ziskanl schopnost’
jedinca vyrovnavat sa s nepriaznivymi okolnostami v zivote konstruktivnym sposobom.

2 Ak pouzivame spojenie pohoda rodin, resp. rodinna pohoda, ide o ekvivalent anglického family well-being.

7
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a ohrozenia, zohladnujuc aj medicinsky aspekt. V snahe sprostredkovat’ vychodisko véasnej
intervencie zameranej na deti s DS sa venujeme faktorom (potreby, vonkajsie prostredie),
ktoré ovplyviuju vyvin dietata s DS, ale aj nosnym oblastiam stimulacie dietata s DS

v ranom veku.

Na zaklade hlbsej analyzy konkrétnych pripadov zo Zivota sme zobrazili Styri vyrazné oblasti
sUvisiace so starostlivostou a edukaciou dietata s DS v ranom veku: rozvoj komunikacnych
zrucnosti a vyvin reci deti s DS, diagnostika a stimulacia deti s DS v ranom veku, vplyv
starostlivosti o deti s DS a ich edukacie na Zivot rodiny, budovanie reziliencie dietata s DS.
Uvedené oblasti suvisia s identifikovanymi Specifikami starostlivosti o deti s DS aich
edukéacie v ranom veku z pohladu ich rodicov, ktory sme zachytili prostrednictvom analyzy

pripadovych studii.

Vedecka monografia je venovana vsetkym, ktori maju snahu venovat'sa detom s Downovym
syndrobmom aich rodindm, ale aj rodi¢com/zakonnym zastupcom deti s DS aich
surodencom. Verime, Ze pre nich bude uzitocna a ze bude slUzit' aj ako platforma pre dalSie
skiimanie nielen v oblasti v¢asnej intervencie zameranej na deti s DS. Napokon dufame, ze
prispeje k vytvoreniu si objektivnejSieho pohladu na tuto diagnézu, pomoéze inkluzivnemu

pristupu do praxe v réznych oblastiach — socialnej i edukacne;.
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1 Vcasna intervencia

V odbornej literature sa bezne stretdvame s pojmami rana starostlivost, v€asna starostlivost,,
rana intervencia, v¢asna intervencia (Early Intervention) a v€asna pomoc (Child Protection).
Pretis, Barlova, Hradilkova (2019) zddraznili, Ze pre uvedené pojmy su charakteristické tieto
body:

e v centre zaujmu su deti raného a predskolského veku (vacSinou od 0 do 6 rokov);

e tieto deti su vystavené vyvinovym tazkostiam, ich etiologia moze byt rdzna;

e ide o postupy podpory a starostlivosti, ktoré sa sustred'uju na vyrieSenie situacie;

e explicitne (v€asna pomoc) alebo implicitne (rana starostlivost, v€asna starostlivost, rana

intervencia, v€asna intervencia) je zapojeny tiez cely rodinny systém.

Balazova (2022) oznacuje deti, ktorych sa v€asna intervencia tyka, pojmom vynimocné deti.
Ide o deti raného veku s tazkostami vo vyvine, napr. deti s postihnutim, narusenim,
zdravotnym znevyhodnenim, zdravotnym postihnutim, ale aj deti s rizikovym vyvinom, i
s prechodnym alebo malo vyraznym vyvinovym problémom alebo dieta so Specialnymi
vychovno-vzdelavacimi potrebami a ich rodicov. Vztah k detom so zdravotnym postihnutim
u nas bol do vyznamnej miery ovplyvneny jednou z najvacsich pedagogickych osobnosti

¢eského pdvodu — Janom Amosom Komenskym (Levicka, 2019).

Podla Hornakovej (2010, s. 16) ,[...] systém vcasnej intervencie sa zameriava na vytvorenie
podmienok pre komplexnt diagnostiku a ndslednd pomoc v zmysle optimalizovania
vyvinovych podmienok a rodinného prostredia.” Cangar a kol. (2016, s. 21) citujuc Eurépsku
agentdru uvadza, ze vcasna intervencia je: ,[..] suhrnom starostlivosti a sluzieb urcenych
velmi malym detom a ich rodinadm na zadklade ich Ziadosti v urcitom obdobi Zivota dietata,
ktory zahrria vsetky kroky v pripade, Ze dieta potrebuje zvlastnu podporu za ucelom: zaistit
a podporit osobny rozvoj dietata, posilnit vlastné schopnosti rodiny, podporit socidalnu inkliziu
rodiny a dietata.” Slana, Hromkova, Molnarova Letovancova (2017, s. 163) uviedli: ,[...] je
délezité, aby vcasnd intervencia reagovala na potreby rodin a v ramci interdisciplindrnej
spoluprdce zapdjala do ich naplriania nielen odbornikov z réznych oblasti, ale aj samotnych
rodicov deti.” Riaditelka Centra vcasnej intervencie v KoSiciach Simona Simkova (Térok,
2021) na zaklade skusenosti skonstatovala, Ze sluZba vCasnej intervencie sa stale formuje
.[...] a je preto taZsie rodicom vysvetlit, Co od nds mézu cakat a o mézZu dostat. Zrejme je to
aj kvéli tomu, Ze na Slovensku este stdle nie sme zvyknuti byt partnerom odbornikom a sluzba
vcasnej intervencie je postavend na tom, Ze rodic je nasim partnerom. On poznd najlepsie

svoje dieta a my sme podpora alebo poskytujeme poradenstvo, no konecny vyber uz je iba na
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nom. Na takyto pristup mnoho rodin nie je zvyknutych a ocakdvaju od nds autoritativne
pokyny podobne ako u lekdra.” Brichtova (2017, s.57) spresnuje, ze sluzba vcasnej
intervencie musi brat’ do Uvahy ,nielen individudlne potreby dietata, ale aj potreby
a moznosti jeho rodiny a md rodine poméct uvedomit si a posilnit vlastné schopnosti pri
prekondvani kazdodennych problémov.” Casto sa na tato zakladn( potrebu zablda, pretoze
v popredi je dana diagnéza a s nou spojené vysetrenia, intervencie a iné aktivity. Avsak plati,
ako uviedli Ladecka a Durajkové (2022), ze rovnako ako deti aj rodicia potrebuju citit, Ze ich
niekto vnima, pomaha im, podporuje ich araduje sa s nimi, ked sa im nieCo podari,
a zaroven ich ochrani, utisi, ked sa im nedari, nieco ich boli, nieco im je ltto, nieco si vycitaju
a nasledne sa dokazu radovat, Ze je uz zase lepsie, a je tu pre nich niekto, kto im pomaha

rozumiet’ vlastnym pocitom.

V tejto kapitole predstavime sluzbu vcasnej intervencie v Slovenskej republike, tykajucu sa
troch rezortov, ale aj situaciu v krajinach V4 av niekolkych vybranych krajinach
reprezentujucich jednotlivé politicko-historické regiény Eurépy. Napokon zosumarizujeme

zakladné informacie o vyvoji sluzby vcasnej intervencie zameranej na deti s DS.

1.1 Sluzba vcasnej intervencie v Slovenskej republike

Sandorova (2017) povazuje za hlavny ciel ranej starostlivosti predchadzat postihnutiu,
odstranit’ alebo zmiernit jeho mozné negativne nasledky, podporovat" a podnecovat’
senzomotoricky, emocionalny, socialny, intelektualny vyvin dietata s vyvinovymi tazkostami
v ranom veku a vytvarat predpoklady pre socialnu integraciu rodiny aj dietata so zapojenim
dietata do Zivota spoloCnosti a zachovanim Co najlepsej kvality Zivota dietata aj rodiny. T. j.
.Snahou odbornikov vcasnej intervencie je sice predovsetkym predostierat' moznosti, ako travit
cas doma a ako dieta stimulovat v domdcom prostredi, ale zdroveri aj rodine pomdoct
nachddzat cesty, ako sa nevylucit z komunity, ako prekondvat prekdzky, ako posilnit svoje
schopnosti a moznosti, ako vytvorit" najpriaznivejSie prostredie, ako sa nestat uzavretym
clovekom pred spolocnostou, ale byt sucastou tohto sveta v sulade so svojou jedinecnostou”
(Baldzova, 2022, s. 123). Prakticky koncept pomoci detom s tazkostami vo vyvine, ako
uviedla Hornakova (2010), sa tyka klinicko-medicinskej diagnostiky a terapie (medicinska,
logopedicka starostlivost’ a fyzioterapia); vcasnej vychovy (pedagogicko—psychologicka
diagnostika a intervencie podla potreby rodicov vzhladom na konkrétnu poruchu u dietata
a pomenované problémy pri starostlivosti a vychove); socialnej pedagogiky a socialnej
prace (socidlne tazkosti jednotlivych clenov v rodinnom spolunazivani avich vlastnom
socialnom prostredi). Bairrdo (2003, podla Carvalho, etal. 2021, s.19) zddéraznil: ,Bez

fungujuceho systému zdravotnictva, ktoré je schopné monitorovat a vcas odhalit’ zdravotné
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rizika deti, bez sieti socidlnej podpory, umozZnenia prdce s rodinami, bez siete podpory
komunity a vzdelavacieho systému, ktory reaguje flexibilne a diferencovane, zostane vcasnd

intervencia len bezcennym zdrapom papiera.”

Pociatky sluzby vcasnej intervencie (dalej SVI) v Slovenskej republike siahaju do 80. rokov
20. storocia a zakladné kontury koncipoval a polozil lekar Matulay. V spolupraci s detskou
klinikou na Kramaroch v Bratislave sa mu podarilo zalozit" pracovisko pre ranu diagnostiku
a terapiu. Zdéraznoval vcasnost, neoddelitelnost” psychického a motorického vyvinu do 3
rokov a multidisciplinarnost’ (Cangar etal, 2016). Lopuchova (2019, s.91) priblizuje
multidisciplinarny model ako model postaveny na zakladoch lekarskeho modelu. T. .
.[klaZzdy odbornik (v ramci jednotlivych disciplin Specialnej pedagogiky a tieZz ostatnych
pomdahajucich profesii) realizuje diagnostiku samostatne.” Miera spoluprace danych
odbornikov je vSak na nizkej Urovni, pretoze kazdy Clen timu pracuje nezavisle vo svojej
Specializacii. Interdisciplinarny model je, ako dalej uvadza, viac koordinovanym; sice kazdy
realizuje svoj vlastny diagnosticky proces a uplatiuje vlastné intervencné postupy, ale
vlastné vysledky sa konzultuju s inymi odbornikmi z jednotlivych profesii, a tym smeruju
k spoloCnej intervencii. Bairrdo (2003, podla Carvalho, etal. 2021, s. 19) pripomina, ze
.[nJesmieme zabudat na to, Ze vcasnd intervencia je predovsetkym organizacia sluzieb
a zdrojov s transdisciplinarnym rozmerom.” Timova spolupraca ako transdisciplinarita patri
medzi moderné pedagogicko-psychologické pristupy; to znamena, Ze presahuje hranicu
jedného odboru a umoziuje kooperaciu viacerych Specialistov. ,Dbékazom Uspesnosti
transdisciplinarity je mobilny servis, ktory sa poklada za jeden z najefektivnejsich sp6sobov
starostlivosti o deti s postihnutim, narusenim, ohrozenim” (Lechta, 2016, s.48). Podla
Lopuchovej (2019) transdisciplinarny tim, ktory sa stretdva pravidelne, tvoria Specialisti
(prinosna je nielen ich Specializacia, ale aj ich skidsenost) a aj rodi¢ia daného dietata. Miera
ich spoluprace je na vysokej Urovni a jej sucastou je evaluacia. Zaroven je potrebné, aby
kazdy ¢len timu poznal svoje silné a slabé stranky, mal chut spolupracovat’ a zodpovedat za

spolocny vysledok. Stredobodom zaujmu daného timu su potreby dietata a ich saturacia.

Bailey a Wolery (podla Carvalho a kol., 2016) vymedzili sedem zakladnych cielov vcasnej

intervencie:

1. podporit rodiny pri dosahovani ich vlastnych cielov;
posilnit’ zapajanie, nezavislost  a schopnosti deti;
posilnit” vyvin v kltcovych oblastiach;

vybudovat a podporit socialne zrucnosti deti;

vk N

posilnit zovseobecnené vyuzivanie zru¢nosti;
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6. vytvarat normalizované skusenosti a pripravovat na ne;

7. predchadzat vzniku buducich problémov alebo znevyhodneni.

Tabulka 1: Vyvoj modelov véasnej intervencie (Dunst, Johanson, Trivette et al.,, 1991, prevzaté od Slanej,
Hromkovej, Molnarovej Letovancovej (2017, s. 129).

NAZOV

OBRAZ PROFESIONALA

OBRAZ RODINY

Model so zameranim
na profesionala

disponuje vedomostami
potrebnymi k naprave problémov,
s ktorymi si rodina nevie dat rady
bez pomoci;

domnieva sa, ze vie viac ako
rodicia o tom, ¢o dieta potrebuje
a ako sa ma spravne rozvijat.

* nie je schopna pomahat

svojim vlastnym detom.

Model zamerany na
vytvorenie aliancie
s rodinou

disponuje vedomostami
potrebnymi k naprave problémoy,
ale rodinu ovela viac zapaja tym,
Ze sa na nu spolieha, aby tieto
znalosti uviedla do praxe;

veri, ze rodiny su schopné
vykonavat pokyn v prospech
dietata a celej rodiny.

* potrebuje odbornd

poradenskud pomoc.

Model zamerany na
rodinu/family-
-focused model/

vnima poziciu rodiny pozitivnejsie;
diskutuje spolu s rodinou
o potrebach;

pomaha rodinam vybrat si
najlepsie moznosti pre rodinu
a dieta.

je povzbudené k tomu, aby
vyuzivala cely rad sluzieb,
ktoré jej pomahaju
uspokojovat jej potreby;
diskutuje spolu

s profesionalom o tom, ¢o
potrebuje na zlepsenie
sposobu, akym funguje.

Model s centralnym
postavenim
rodiny/family-
-centered model/

ulahcuje uspokojovanie potrieb
rodiny;

uplatnuje princip zamerany na
kompetencie a silné stranky
rodiny;

pocuva to, Co si rodina zela pre
dieta;

pomaha rodine uspokojovat
potreby tam, kde je to mozné;

svojim pristupom posilfuje
rodinu.

rodina urcuje, aki pomoc
potrebuje;

rodina s pomocou
profesionéla rozvija vlastné
siete zdrojov — formalne aj
neformalne.

12
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Sucasny koncept vcasnej intervencie (vyvoj modelov — tabulka 1) zdoraziiuje na rodinu
zamerany pristup (family-centered practice), ktory je zalozeny na reSpektovani rodin
aclenov rodiny aich kultiry zo strany poskytovatelov pomoci a podporuje
sprostredkovanie informacii tak, aby mohli rodiny uskutocnit” informované rozhodnutia,
spoznavanie a vytvaranie silnych stranok ¢lenov rodin, vytvaranie podmienok pre aktivnu
participaciu clenov rodiny vo vcasnej intervencii, reSpektovanie priorit, ktoré si rodiny

stanovia (Dunst, Espe-Sherwindtova, 2016).

V Slovenskej republike vCasnu intervenciu rieSia tri rezorty: Ministerstvo zdravotnictva
Slovenskej republiky (MZ SR), Ministerstvo Skolstva, vedy, vyskumu a Sportu Slovenskej
republiky (MSVVa$ SR), Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny Slovenskej republiky
(MPSVR SR). Pretrvavajuci rezortizmus sa pretavil aj do nejasnosti v terminologii, napriek
tomu sa jednotlivé rezorty postupne snazia a ucia spolupracovat, zdokonalovat' svoj pristup

od multidisciplinarneho cez interdisciplinarny az k transdisciplinarnemu (Balazova, 2022).

V uvedenych rezortoch sa oblast” v€asnej intervencie riesi pre oblast” socialnych sluzieb
v dokumente Narodna stratégia rozvoja koordinovanych sluzieb véasnej intervencie a ranej
starostlivosti 2022 - 2030 a intervencie zamerané na maximalny mozny rozvoj potencialu
vyvinu dietata by mali byt v oblasti Skolstva systematicky realizované s ohladom na
Stratégiu inkluzivneho pristupu vo vychove a vzdelavani (2021). BlizSie sa im venujeme
v kapitolach 1.1.2 a 1.1.3.

1.1.1 Véasna diagnostika a intervencia v oblasti zdravotnictva

Podla Levickej a kol. (2018, s. 25, 26): ,V tridsiatych rokoch 20. storocia, ako priama reakcia
na vysoku dojcenecku a detskt umrtnost, vznikli poradne pre matky s detmi. Poradne mali
zdravotne-preventivnu funkciu, ktora bola zamerana na zakladné zdravotné vysetrenie
dojciat, poucenie tehotnych Zien a matiek v oblasti starostlivosti o novorodencov,”t. j. matkam
sa venovali nielen lekari, ale aj socialne pracovnicky. Vyplyvajuc z Narodnej stratégie rozvoja
koordinovanych sluzieb vcasnej intervencie a ranej starostlivosti (2022 — 2030, s. 3) je:
,Vcasna intervencia v zdravotnictve: vysokospecializovand cinnost  zdravotnickych
pracovnikov upravend pravnymi predpismi zdravotnictva.” Zaroven Matuskova a kol. (2021)
poukazali na skutoCnost, Ze prave primarny pediater ma kltucovu ulohu v prevencii a liecbe
vyvinovych poruch: monitoruje a podporuje optimalny vyvin vSetkych deti; v€asne zachytava
deti s tazkostami vo vyvine; odporuca dalSiu starostlivost, ,gate-keeping”; na zaklade
nalezov identifikuje mieru starostlivosti, priebezne zabezpecCuje manazment dietata

s tazkostami vo vyvine vramci dalSej komplexnej, zdravotnickej a vyvin podporujucej
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starostlivosti, vratane monitoringu dopadu dalSej komplexnej starostlivosti na vyvinovd

funk¢nost dietata.

V sucasnosti je starostlivost” o deti od narodenia do doviSenia 3 rokov zabezpecovana
zdravotnym systémom, ktory poskytuje hlavne zdravotnu starostlivost’ v stlade so zakonom
€. 576/2004 Z. z. o zdravotnej starostlivosti, sluzbach suvisiacich s poskytovanim zdravotnej
starostlivosti a zakonom ¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhradzanej na
zaklade verejného zdravotného poistenia a o Uhradach za sluzby suvisiace s poskytovanim
zdravotnej starostlivosti v zneni neskordich predpisov, ato s cieflom prediZenia Zivota
fyzickej osoby, zvySenie kvality jej Zivota a zdravy vyvin buducich generacii. Prioritne ide
o indikaciu zdravotného znevyhodnenia alebo prvych moznych rizik vyvinu dietata. Tyka sa
najma pediatrov arbéznych lekarov Specialistov, ako iodbornych zdravotnickych
pracovnikov, ktori poskytuju preventivne, skriningové, diagnostické, terapeutické, liecebné

vykony v prospech podpory vyvinu dietata.

V tejto suvislosti Nadacny fond Matulaya s podporou Ministerstva zdravotnictva Slovenskej
republiky vytvoril v roku 2016 Vyvinovy skrining S-PMV (Matuskova a kol., 2021) pre klinické
potreby preventivnych prehliadok u deti od 1 mesiaca do 3 rokov. Vyplneny dotaznik
skriningu S-PMV je pomdckou pre lekara pri vySetreni psychomotorického vyvinu dietata
pri preventivnej prehliadke. Zameriava sa na dieta: vyvinovu funkénost, Specifické spravanie
a rodicov/opatrovnikov: znepokojenie, obavy. Polozky, ktoré su obsiahnuté v S-PMV, boli
postupne pilotované a vyberané takym spésobom, aby pokryvali vSetky relevantné oblasti
vyvinu (motorika, socializacia, komunikacia, kognicia, sebaobsluha). Pre platny vysledok je
potrebné vyplnit' vietky polozky dotaznika. V pripade, ze odpoved nie je jasna, je
odporucané, aby bola zvolena odpoved, Ze dieta dané spravanie este nerobi. V S-PMV11
(v ¢asti Specifické spravanie a Obavy) je lepsie nerozhodnost povazovat za varovny znak
a pocitat to ako symptomaticki odpoved. Polozky S-PMV su dostato¢ne jasne
naformulované, aby ich vedela posudit’ matka, otec, resp. zakonny zastupca, prip. iny

opatrovatel, ktory sa dlhodobo o dieta stara.

V snahe zvysit' dostupnost’ pomoci, poradenstva a spresnit’ dévody odosielania deti
s rizikom k Specialistom boli v roku 2021 doplnené Specifické skriningy: M-CHAT-R pre
identifikaciu rizika poruch autistického spektra (PAS) a TEKOS Il (Test komunikacného
spravania: Slova a gesta) pre deti vo veku 8 — 16 mesiacov, skratena verzia pre identifikaciu

jazykovej poruchy.

V Narodnom Ustave detskych chorob (NUDCH) v Bratislave sa nachadzala ambulancia

vCasnej diagnostiky a terapie psychomotorického vyvinu deti. Poskytovali v nej vyvinovu
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diagnostiku a vyvinovu stimulaciu deti s rizikovym, oneskorujucim sa a nerovhomernym
psychomotorickym vyvinom (sledovali priebeh vyvinu psychomotorickych funkcii do 3 rokov
prioritne u deti, ktoré boli v novorodeneckom veku hospitalizované na danej klinike). Sluzby
v nej poskytovala aj klinicka logopedicka — ranu logopedicku intervenciu (od narodenia do
3 rokov) pre deti s identifikovanym rizikom vyvinu reci (DS a iné genetické poruchy, DMO)
a pre deti s potencialnym rizikom vyvinu reci (predcasne narodené deti a deti, u ktorych
rodicia v ranom veku maju obavy o ich primerany recovy vyvin). Aktualne su uvedené sluzby
lieCebnej pedagogicky PaedDr. Olgy Matuskovej a klinickej logopedicky PaedDr. Anastazie

Kormanovej) stc¢astou kliniky detskej psychiatrie?.

Podla Levickej a kol. (2018) patri vCasna diagnostika dietata, ktoru vykonava neonatoldg
a pediater, ku klucovym faktorom v oblasti v¢asnej intervencie. Podla Hallovej a kol. (2020)
je vsak problémom najma nizka dostupnost’ Specialistov pre deti do 3 rokov. Dostupnost’
klinickych psycholdégov vo vztahu k tejto vekovej skupine deti bola v roku 2017 na urovni
8 %, klinickych logopédov 9 % a ergoterapeutov len 0,6 %. Deti so zdravotnym
znevyhodnenim vo veku do 3 rokov celili v rokoch 2017 — 2019 aj nedostatku odbornikov
v zariadeniach poskytujucich fyzioterapiu a rehabilitaciu. K tymto sluzbam sa dostalo len
17 % z nich.

1.1.2 Vcasna intervencia v oblasti skolstva

Specialnopedagogické poradenstvo

Zasadnym prinosom nielen v oblasti Specialnej pedagogiky, ale aj Specialnopedagogického
poradenstva v Slovenskej republike bolo zriadenie Institutu Specidlnej a lieCebnej
pedagogiky na Filozofickej fakulte Univerzity Komenského v Bratislave, Studium bolo mozné
od roku 1967 (BisCo Kastelova a Németh, 2020). Vyrazné zmeny vramci Specialno-
pedagogického poradenstva vsak nastali po roku 1989/1990, ked v ramci integracnych
tendencii uz nebolo pravidlom, Ze deti so zdravotnym postihnutim p6jdu z p6rodnice rovno
do Ustavnej starostlivosti a budu vzdelavané v Specialnych skolach. Zaroven sa zintenzivnili
snahy zaradit’ deti so zdravotnym postihnutim do $kol bezného typu, Co si vyzadovalo

zabezpecit’ pre ne Specialnopedagogicky servis.

Ratifikaciou medzinarodne platnych dokumentov (VSeobecnej deklaracie ludskych prav,
Dohovoru o pravach dietata ai) sa vytvorili redlne predpoklady na zrovnopravnenie

segregovaného a integrovaného sposobu vychovy avzdelavania Ziakov so zdravotnym

3 Viac na stranke NUDCH: https://nudch.eu/kliniky/klinika-detskej-psychiatrie
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postihnutim v nasom State. Vtejto sUvislosti sa objavili prvé pokusy o tzv. laické
poradenstvo, resp. neinstitucionalizované poradenstvo (viac Bis¢o Kastelova a Németh,
2020), ktorého sucastou bola napr. konzultacnd a hospitacna cinnost, zapoziciavanie

niektorych pomdcok, instruktaz, ako s nimi efektivne pracovat.

Prvé specialnopedagogické poradne =zacali vznikat" pri Specidlnych Skolach (pre
slabozrakych, nevidiacich a so sluchovym postihnutim) v 90. rokoch 20. storocia (Bratislava,
Levoca, Kremnica). V Navrhu koncepcie Specialnopedagogického poradenstva (2007) je
uvedené: Institucionalizované sluzby Specialnopedagogického poradenstva na Slovensku
vznikli ako reakcia na pozitivne zmeny vo filozofii vychovy a vzdelavania populacie so
zdravotnym postihnutim zaciatkom devatdesiatych rokov dvadsiateho storocia. Bisco
Kastelova a Németh (2020) poukazuju na skutocnost, ze vznik prvych Styroch Specialno-
pedagogickych poradni priamo suvisel s poziadavkami rodicov a pedagdgov snaziacich sa
o integraciu ziakov so zdravotnym postihnutim, ¢i ziakom so Specialnymi vychovno-
-vzdelavacimi potrebami (SVVP) v rdmci vychovy a vzdelavania, resp. bol reakciou na takéto

poziadavky.

Poradenské zariadenia (pedagogicko-psychologicka poradna a zariadenia Specialno-
pedagogického poradenstva) vymedzovala najskor vyhlaska MS SR & 212/1991 Zb.
o Specialnych Skolach, kde v § 8, odseku 7 bolo uvedené, Ze pri zékladnych a osobitnych
Skolach pre zmyslovo a telesne postihnutych sa zriaduju Specialnopedagogické poradne
ako sucasti tychto skdl, t. j. Specialnopedagogické poradne pre deti a Ziakov s mentalnym

postihnutim zriadit neumoznovala.

Bid¢o Kastelovda aNémeth (2020) dopifaju, ze $pecialnopedagogickd poradia
zabezpecovala diagnostické, poradenské, psychoterapeutické a metodické Cinnosti pre deti
v predskolskom i skolskom veku, ale aj pre ich rodicov a pedagdgov, a to ambulantne,

v rodinach a v skolach.

Zakon o skolskych zriadeniach ¢. 279/1993 Z. z., v ktorom v § 20, odseku 1, 2 je uvedenég, ze
poskytuju odborné sluzby v oblasti vychovného poradenstva, Specialnopedagogického
poradenstva a starostlivosti o deti. Vyplyvajuc z § 22, odsek 1, bolo hlavnym poslanim
Specialnopedagogickych poradni a najma detskych integracnych centier zabezpelovat
odbornu starostlivost’ detom so zdravotnym postihnutim/detom so SVVP a poskytovat' im
odbornu pomoc v procese integracie do spolocCnosti, a to v spolupraci s rodinou, skolou,
lekarmi a socialnymi pracovnikmi od raného veku dietata. Podla § 23 odseku 1, 2 sa
Specialnopedagogicka poradna zriad'ovala pri Specialnej skole, Specialnej materskej skole

alebo pri zakladnej Skole so Specialnymi triedami a poskytovala diagnostické,
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psychologické,  psychoterapeutické, Specidlnopedagogické, rehabilitacné  sluzby
a starostlivost’ detom so zdravotnym postihnutim, ako aj poradenské a metodické sluzby
zakonnym zastupcom a pedagogickym pracovnikom formou ambulantnej starostlivosti,

kratkodobych pobytov a navstev v prostredi, v ktorom dieta zije.

§ 24 blizSie priblizil, ze detské integracné centrum (pri ktorom sa zriad'ovala materska
Skola) zabezpecovalo starostlivost” o deti so zdravotnym postihnutim najma v ranom
a predskolskom veku, poskytovalo vSestranni podporu rodinam s detmi s postihnutim tak,
aby nedochadzalo k naruseniu ich psychosocialneho vyvinu. TaktieZ so zdravotnickymi
zariadeniami a organmi socialneho zabezpecenia poskytovalo diagnosticky, rehabilitacny,
psychologickl, psychoterapeutickl a Specialnopedagogicki starostlivost detom so
zdravotnym postihnutim, ako aj poradenskd sluzbu ich rodinam formou dennej
starostlivosti v predskolskom zariadeni, formou kratkodobych pobytov, ambulantnej

starostlivosti a navstev v prostredi, v ktorom dieta zije.

Zovinec (2013) spresnil, e od roku 1991 az do roku 1999 bolo zriadenych celkom 34
Specidlnopedagogickych zariadeni (ztoho 6 detskych integracnych centier — DIC). Podla
Tuldkovej (2019) iSlo o Sest’ Statnych integracnych centier (v Banskej Bystrici, Zvolene,
Lucenci, Vranove nad Toplou, Liptovskom Mikuldsi a v Trnave) a dve sikromné zariadenia
v Kremnici a v Nitre. Boli ur¢ené pre deti od narodenia az do veku, ked ukoncia pripravu na
dalie povolanie. Rozdiel medzi Specidlnopedagogickymi poradnami a integracnymi
centrami bol v tom, Ze poradne sa vacsinou Specializovali na konkrétny druh postihnutia,

zatial ¢o integracné centra poskytovali sluzby klientom so vsetkymi druhmi postihnuti.

Inovacia koncepcie Specialnopedagogického poradenstva (2007) vymedzila prioritné

¢innosti:

e depistaz: vCasné vyhladavanie deti so zdravotnym postihnutim a vyvinovymi
poruchami;

e komplexna Specialnopedagogicka a psychologicka diagnostika;

e komplexna Specialnopedagogicka rehabilitacia (vychovno-vzdelavacia, liecebna
a socialna);

e poradenska, intervencna a osvetova cinnost.

BisCo Kastelova a Nemeth (2020) zddraznili, ze Specialnopedagogické poradenstvo
a Specialnopedagogicka diagnostika sa prelinaju vo vsSetkych fazach Specidlno-
pedagogického poradenského procesu: faza skriningu, faza nadviazania poradenského

vztahu, faza Specidlnopedagogickej diagnostiky, faza tvorby pracovnych hypotéz a ciela,
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faza stotoZnenia sa klienta s cielom, faza aplikacie komplexu poradenskych sluzieb, faza

ukoncenia Specialnopedagogického poradenského procesu.

Nasledne v roku 2008 skolsky zakon premenoval detské integracné centra na centra
$pecialnopedagogického poradenstva — CSPP. Podla § 130 $kolského zakona ¢. 245/2008
Z. z. spadaju medzi skolské zariadenia vychovného poradenstva a prevencie aje pre ne
zavazna vyhlaska ¢.325/2008 Z.z. o skolskych zariadeniach vychovného poradenstva
a prevencie. Snahou Specialnych pedagdgov v danych centrach bolo predchadzat, odstranit
alebo zredukovat' ohrozenie alebo naruéenie v ranom veku dietata (Zovinec, 2013). V ramci
predchadzania a vyhladavania jednotlivcov so Specialnymi edukacnymi potrebami pouzivali
skrining ako Specialnopedagogicki diagnosticki metddu, ale aj r6zne diagnostické
metodiky (napr. TEKOS — Test komunikacného spravania, test oralno-motorického systému,
test kognitivnych schopnosti, T-22, test reCcového myslenia, Heidelbergsky test re¢ového
vyvinu, Gesellove vyvinové $kaly, Bayleyovej vyvinova Skala, Mnichovska funkcionalna
diagnostika vyvinu, vyvinova Skala kognitivnych schopnosti dietata (IPDS), Walter
Strassmeier — 260 cviceni pre deti raného veku, Gilinsburgova Skala, skala funkcnej
nezavislosti, Vineland Adaptieve Behavior Scale — VABS, zaznamové harky od Opatfilovej,
Hlavackovej, Kolarovej, Holubovej, Kocmanove, Benesovej, vyvinova skala Calliera Azusa,
Skala hodnotenia hrubej motoriky — Gros Motor Funkction Measure 66, pediatrické
hodnotenie zdravotného postihnutia — Pediatric Evaluation of Disability Inventory, t. j. PEDI,
vyvinovy test zrakového vnimania od Frostigovej, Lingov test na hodnotenie sluchového
vnimania zvukov a reci, AVER — test auditivheho vnimania reci, orientacny test dynamickej
praxie, diagnosticka Skala adaptivneho spravania — DABS, CHAT - skriningovd metdda
autizmu v ranom veku, DACH — Detské autistické spravanie) podla druhu postihnutia, Ci

vekového obdobia (Bis¢o Kastelova, Németh, 2020).

V oblasti Skolstva vSak zo 71 zariadeni v roku 2010 poskytovalo starostlivost” detom od
narodenia iba 11 zariadeni, zvySok sa venoval detom vo vyssom veku. Situacia sa nezmenila
avroku 2017, vyplyvajuc z analyzy zisteni o stave Skolstva (Hall akol, 2019), pre
obmedzené Casové a personalne kapacity bola pomoc a podpora poskytnuta len 11 %
detom so zdravotnym znevyhodnenim vo veku od 0 do 7 rokov, kedZe centra Specialno-
pedagogického poradenstva su svojimi aktivitami primarne naviazané na predskolské
a Skolské zariadenia. Rodic¢ia malych deti s postihnutim (0 - 3 roky) teda s uvedenymi
sluzbami danych centier prichadzaju do kontaktu az ked' pre svoje deti hladaju umiestnenie

v materskej skole, resp. neskor v skole.
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Od januara 2023 sa upravili nielen nazvy centier poradenstva a prevencie, ale aj 5-Uroviiovy
model poradenstva, ktorého sucastou je aj vysokoSpecializovana diagnostika a odborné

¢innosti vo vztahu k detom do 5 rokov.

Po Uprave v skolskom zakone ¢.245/2008 v § 130 odsek 1 je uvedené: ,V systéme
poradenstva a prevencie sa vykondva odbornd cinnost, ktorou je poradenskd cinnost,
psychologicka cinnost, pedagogickda cinnost, Specialno-pedagogickd cinnost, logopedicka
cinnost, liecebno-pedagogickd, socialno-pedagogicka a socialna cinnost zamerand na
optimalizdciu osobnostného, intelektudlneho, psychického, socidlneho a kariérového vyvinu
deti od narodenia az po ukoncenie pripravy na povolanie.” Dalej podla odseku 3: ,Systém
poradenstva a prevencie tvoria zariadenia poradenstva a prevencie a v skoldach pedagogicki
zamestnanci), skolsky podporny tim alebo odborni zamestnanci skoly.” V § 130 odseku 4

a § 132 odseku 1, 2 je spresnené, Ze zariadeniami poradenstva a prevencie su:

a) centrum poradenstva a prevencie (CPP), ktoré poskytuje ¢innosti podpornej Urovne
tretieho stupna a Stvrtého stupna detom a Ziakom najma v oblasti ich osobnostného,
vzdelavacieho a kariérového rozvoja;

b) $pecializované centrum poradenstva a prevencie (SCP): poskytuje ¢innosti podpornej

urovne piateho stupna najma detom a ziakom so zdravotnym postihnutim.

Cinnosti podpornej Grovne piateho stupfia vykonava odborny zamestnanec 3pecializo-

vaného centra poradenstva a prevencie. Cinnosti podpornej Urovne piateho stupia

zahfnaju:

a) Specializované odborné ¢innosti;

b) poradenstvo;

C) prevenciu;

d) komplexnu diagnostiku a vysokospecializovanu diferencialnu diagnostiku;

e) terapiy;

f)  rehabilitaciu;

g) odborné cinnosti vo vztahu k detom do piateho roku veku;

h) zabezpecovanie kompenzacnych, reedukacnych a Specialnych edukacnych pomocok;

i)  metodicku cinnost” a superviznu cinnost” pre skolsky podporny tim, pedagogickych
zamestnancov, odbornych zamestnancov a zakonnych zastupcov alebo zastupcov

zariadenia.
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Inkluzivny pristup a véasna intervencia v podmienkach skol

Dokument Stratégia inkluzivneho pristupu vo vychove a vzdelavani (2021) je pokracovanim
snahy zabezpecit, aby malo kazdé dieta moznost rozvijat' svoj osobny potencial v Skole
v blizkosti svojho bydliska, resp. v skole, pre ktoru sa jeho rodi¢ia rozhodnu. Skusenost
z ostatnych rokov naznacuje, ze nie kazda skola dokaze vytvorit prostredie a podmienky pre

vychovu a vzdelavanie deti s DS.

Stratégia smeruje k realizovaniu vychovy a vzdelavania v beznych skolach bez bariér, bez
prvkov segregacie, bez stigmatizacie a so zabezpecenim dalSieho primeraného vzdelavania
pre pedagogickych a odbornych zamestnancov $kdl. Ide najmd o zmenu v nastaveni
vychovno-vzdelavacich Standardov, spdsoboch hodnotenia vysledkov vzdelavania a tiez
vytvaranie inkluzivnej klimy $kdol a doplnenie personalnych kapacit a spresnenie

kompetencii jednotlivych odbornikov.

Obsah dokumentu (najma v druhej kapitole — Poradensky systém v skolstve) naznacuje, ze
nevyhnutnou sa ukazuje v¢asna a kvalitnad diagnostika uz v rodine dietata, pricom tento
priestor by sa mal rozsirit" aj na prostredie $kol a Skolskych zariadeni (,Zaviest |[...] vcasnu
intervenciu a poradenstvo v rodine, pre rodiny aich deti uZ od raného veku dietata

v prirodzenom prostredi rodiny, v prostredi skél a skolskych zariadeni,” ibid., s. 21).

Z pohladu témy, ktorej sa v monografii venujeme — vc€asna intervencia u deti s DS — bude
pri Uspesnej inkluzii kli¢ova debarierizacia a destigmatizacia. Debarierizacia v Sirokom
zmysle tak, ako je uvedena v stratégii, t. j. nielen odstranovanie architektonickych bariér, ale
i tych komunikacnych, informacnych, psychickych a socialnych. Azda najnarocnejsi bude
proces destigmatizacie, ktory by mal priniest’ v Skolach spolocenstva, ktoré akceptuju
odlisnost;, su socialne a emocionalne inteligentné, empatické, dokazu realizovat’ preventivne
opatrenia na urovni skoly Ci triedy, su citlivé na vnimanie prvkov prejavujlcej sa stigmatizacie
medzi vSetkymi, ktori sa zlcasthuju sa vychovno-vzdelavacieho procesu, Ziakmi,

pedagogickymi a odbornymi zamestnancami, ale aj dalsim personalom $koly.

Svojim obsahom je Stratégia v niektorych castiach zamerana na oblast” zakladného
a stredného skolstva, ale inkluzivny pristup sa tyka ivychovno-vzdelavacieho procesu
v materskych Skolach, ktoré deti s DS navstevuju v Case, ked im je ponukana a inymi

subjektmi realizovana sluzba vcasnej intervencie.
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1.1.3 Socialna sluzba vcasnej intervencie

Specialnopedagogické poradne mali pozitivny vplyv na vytvorenie a poskytovanie socialnej
sluzby vcasnej intervencie v Slovenskej republike. Prave prostrednictvom Modelovej
Specialnopedagogickej poradne pri Katedre Specialnej pedagogiky Univerzity Komenského
v Bratislave (projekt VEGA ¢.1/3655/06 ldentifikacia, analyza a navrh modelu kltUcovych
Specialnopedagogickych intervencii pre znevyhodnené deti raného a predskolského veku
aich wuzsie socidlne prostredie) boli vypracované originalne modely a programy
s vymedzenim cielov pre oblast’ ranej starostlivosti/vCasnej intervencie, ktoré vyplyvali zo
skimania depistaze, diagnostiky, poradenstva, ranych intervencii, stimulacie, prevencie
a prace srodinou zhladiska ich obsahu, efektivity azhladiska procesudlneho,

inStitucionalneho a personalneho.

Podla Narodnej stratégie rozvoja koordinovanych sluzieb vcasnej intervencie a ranej
starostlivosti 2022 — 2030 (2022, s. 3) pod sluzbou vcasnej intervencie v oblasti $kolstva
rozumieme ,vysokospecializovand socidlnu sluzbu upravend zdkonom o socidlnych
sluzbdch.” Rezort prace, socialnych veci arodiny zastresuje sluzbu vcasnej intervencie
v systéme socialnych sluzieb. Pojem ,sluzba vCasnej intervencie” je uzakoneny od 1. januara
2014 v zakone ¢. 448/2008 Z. z. o socialnych sluzbach v § 33. Pravne podmienky tykajuce sa
sluzby vcasnej intervencie boli postupne v zakone o socialnych sluzbach upravované
s prihliadanim na poziadavky aplikacnej praxe a na snahu zlepsit' podmienky poskytovania
socialnej sluzby kontinualne. Podla aktualnej verzie zakona ¢.448/2008 v § 33, odsek 1
.Sluzba vcasnej intervencie sa poskytuje dietatu do siedmich rokov jeho veku, ak je jeho vyvin
ohrozeny z dbévodu zdravotného postihnutia, a rodine tohto dietata.” Zakon ¢. 448/2008
v § 33, odsek 5 taktiez vymedzuje, ako fyzicka osoba preukazuje zdravotné postihnutie: ,[...]
potvrdenim poskytovatela zdravotnej starostlivosti podla osobitného predpisu (zdkon ¢. 578/
2004 Z z. o poskytovateloch zdravotnej starostlivosti, zdravotnickych pracovnikoch,
stavovskych organizacidch v zdravotnictve a o zmene a doplneni niektorych zdakonov v zneni

neskorsich predpisov.)”

Co sa danému dietatu a jeho rodine v rdmci socialnej sluzby véasnej intervencie poskytuje,
konkretizujeme v tabulke 2. Uvedené zlozky a Cinnosti vyplyvaju zo zakona ¢. 448/2008 § 33

odsekov 2 - 3:,(2) V ramci sluzby vcasnej intervencie sa:
a) poskytuje

1. Specializované socidlne poradenstvo,

2. socidlna rehabilitacia,
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b) vykondva

1. stimuldcia komplexného vyvinu dietata so zdravotnym postihnutim,

2. preventivna aktivita.
(3) V ramci sluzby vcasnej intervencie sa vykondva komunitnad rehabilitacia.”

Zakon taktiez obsahuje informéciu o formach poskytovania sluzby vcasnej intervencie, a to
zakon ¢.448/2008 §33 odsek (4): ,Sluzbu vcasnej intervencie mozno poskytovat
ambulantnou socidlnou sluzbou a terénnou formou socidlnej sluzby prostrednictvom
terénneho programu. Poskytovanie terénnej formy socidlnej sluzby md prednost pred
ambulantnou socidlnou sluzbou. Ak terénna forma socidlnej sluzby nie je vhodnd, ucelnd
alebo dostatocne nerieSi nepriaznivu socidlnu situdciu, poskytuje sa ambulantnd socidlna
sluzba. Miesto poskytovania sluzby vcasnej intervencie ambulantnou socidlnou sluzbou

neméZe byt'v budove zariadenia, v ktorej sa poskytuje celorocnd pobytova socidlna sluzba.”

Aktualne socialnu sluzbu vcasnej intervencie poskytuje viacero poskytovatelov. Napriklad
uz vroku 2004 Otilia Cechovéa zalozila neziskovl organizaciu pre osoby so zrakovym
postihnutim zameranu na ranu starostlivost. Od roku 2015 neziskova organizacia posobi
pod nazvom Rana starostlivost, n. 0.* a snazi sa prispievat’ k zvy3ovaniu kvality Zivota
rodin sdetmi so zrakovym aviacnasobnym znevyhodnenim. Tim (9 ludi) tvoria
psychologicky, Specidlne pedagogicky, fyzioterapeutka so zameranim na poradenstvo
v oblasti tyflopédie, ale aj pohybovu a zrakovu terapiu, videotréning interakcii. Stcastou
timu je aj mama dietata so zrakovym a viachdsobnym znevyhodnenim, ktora sa angazuje

ako projektova manazérka.

Nasledne Nadacia SOCIA od aprila 2014 realizovala projekt s ndzvom Rozvoj vasnej
intervencie na Slovensku. Prvé tri centra véasnej intervencie’ (dalej CVI) otvorili v priebehu
troch rokov prostrednictvom grantového programu v spolupraci s danskou nadaciou Velux
(iSlo o medzinarodny projekt, vramci ktorého sa realizovala podpora sluzieb vcasnej
intervencie v Pol'sku, Madarsku, Slovensku, Bulharsku, Rumunsku). Ich cielom je poskytovat’

v€asnu podporu rodinam formou komplexnych sluZieb na baze dlhodobého sprevadzania.

4 Webova stranka neziskovej organizacie: https://ranastarostlivost.sk/
5 Webova stranka CVI, ktoré maju podporu Nadacie SOCIA: http://www.cvislovensko.sk/
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Tabulka 2: Zlozky vcasnej intervencie a ich obsah (Slana, 2017; Fricova, 2018; Kovacova, 2019, prevzaté od

Bellovej (2022, s. 26, 27).

ZLOZKY

OBSAH

1. Specidine socialne
poradenstvo

* posudenie celkovej rodinngj situacie a miery zdravotného
postihnutia dietata,

* prioritizacia individualnych potrieb dietata a jeho rodiny,
urcenie oblasti, v ktorych je potrebnd pomoc,

* zostavenie planu poskytovania vcasnej intervencie
odbornym pracovnikom,

+ zabezpecenie adresnej odbornej pomaoci.

2. Socialna rehabilitacia,
prostrednictvom ktorej sa
podporuje samostatnost,
nezavislost a sebestacnost

* rozvoj a nacvik sebaobsluznych cinnosti a navykoy,

* rozvoj a nacvik kazdodennych zrucnosti, navykov
potrebnych v domacnosti,

* rozvoj a nacvik kompetencii potrebnych k zakladnym
socialnym aktivitam,

* Uprava domaceho prostredia,
* nacvik pouzivania kompenzacnej pomaocky,
* nacvik orientacie v priestore a pohybu v nom,

* rozvoj zrucnosti socialnej komunikacie.

3. Stimulacia komplexného
vyvinu dietata

+ kognitivna a senzoricka stimulacia (zrakova a sluchova
stimulacia, vnimanie vlastného tela a pod.),

+ motoricka stimulécia (zlepsenie motorickych schopnosti,
ovplyvnovanie svaloveho tonusu, podpora vertikalizacie,
uvolnovanie koncatin a pod.)

+ komunikécia a vyvin reci (rozvijanie komunikacného
potencialu dietata, podpora komunikacie v interakciach
rodi¢ — dieta, rozvoj alternativno-augmentativnej
komunikéacie, pouzivanie vhodnych kompenzacnych
pomaocok v ramci alternativno-augmentativnej
komunikacie),

* detské hry,

* socialny vyvin (zminimalizovanie a zamedzenie
nevhodného spravania, porozumenie socialnym
situaciam, budovanie vztahov na primeranej Urovni).

4. Preventivne ¢innosti

* poskytovanie vzdelavania rodicom a laickej verejnosti,

*+ poskytovanie vzdelavania odbornikom a sirsej odbornej
verejnosti so zameranim na konkrétne postihnutie,

+ podpora rodiny v Case prijimania diagnézy a jej
nasledkov pre zivot dietata a rodiny.
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ZLOZKY OBSAH
5. Fyzioterapeuticka v SVI len vo forme konzultacif o moznostiach a potrebach
starostlivost fyzioterapeutickej starostlivosti v prislusnych

zdravotnickych zariadeniach,

* nacvik polohovania v kazdodennom zivote a pri beznych
aktivitach, vyuzivanie bazalnej stimulacie, pomoc
s nacvikom vyuzivania potrebnych kompenzacnych
pomaocok.

V roku 2016 a 2017 podporil projekt Rozvoj vcasnej intervencie dobrocinny Ples v opere
celkovou sumou takmer 500 000 EUR a otvorili sa dalSie 3 CVI. Najdeme ich v krajskych
mestach: Banska Bystrica, Bratislava, KoSice, PreSov, Trencin, Zilina. Od roku 2018 je CVI aj
v Trnave, vzniklo vd'aka spolupraci miest Trnava, PieStany, Hlohovec a nadacii SOCIA. Vsetky

CVI p6sobia ako neziskové organizacie (tabulka 3).

Tabulka 3: Centra véasnej intervencie v Slovenskej republike (vlastné spracovanie).

Cvi SLUZBY ZAMEST. | CPP/SPP
Bratislava nielen socialna sluzba vcasnej intervencie v zmysle | 10 ano
zakona ¢. 448/2008, § 72, ods. 6, ale aj socialne

poradenstvo, konzultacie, supervizia, a taktiez
odborné sluzby/cinnosti spadajice pod odbor
skolstva
Banska Bystrica socialna sluzba vcasnej intervencie a doplnkové 8 nie
+ Ziar nad sluzby
Hronom
(elokované
pracovisko)
Trencin socialna sluzba vcasnej intervencie, Specializované | 8 nie
socialne poradenstvo
Zilina socialna sluzba vcasnej intervencie, Specialno- 13 ano
pedagogické poradenstvo s vyuzitim réznych
terapif, programov, vzdelavanie pre odbornikov
a spoloc¢né stretnutia rodicov
Kosice sociélna sluzba vcasnej intervencie nie
Presov socialna sluzba vcasnej intervencie, komunitnée 8+3 nie
a spolocenske aktivity, vzdelavacie aktivity, exter.
skupinove aktivity pre deti a rodicov
Trnava socialna sluzba vcasnej intervencie, ale aj nie
vikendové turistické alebo sportové stretnutia
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Zakladné informacie o CVI, ale aj o dalSich poskytovateloch socialnej sluzby vcéasnej
intervencie (neziskové organizacie, domovy socialnych sluzieb) v ramci jednotlivych krajov
najdeme aj formou mapy Slovenskej republiky na webovej stranke Asocidcie poskytovatelov

a podporovatelov véasnej intervencie na Slovensku®.

Vsetkych uvedenych poskytovatelov socialnej sluzby vcasnej intervencie spaja snaha vcas
podporit vyvin dietata s tazkostami vo vyvine, byt oporou a podporit” schopnost’ rodi¢ov
sa s postihnutim svojho dietata vyrovnavat v prostredi komunity, podporit’ socialne
zaclenenie dietata a rodiny, pomoct rodine zachovat' si bezny spdsob Zivota tam, kde Zijq,

pomoct rodine prezivat bezné radosti.

Prave spomenuty socidlny model sluzby vcasnej intervencie sa zaujima o situaciu celej
rodiny, rovnako aj o minimalizaciu vplyvu postihnutia na vyvin dietata, na uvedené

pozitivum poukazala spomedzi mnohych Hornakova (2010), Hradilkova (2018).

1.2 Sluzba vcasnej intervencie v europskych krajinach

Trendom v eurdpskych krajinach je sustavne zlepSovat' sluzby véasnej intervencie, jednak
vytvorenim a zlepSovanim Urovne a kvality koordinacie i zosuladovanim sluzieb
jednotlivych zapojenych rezortov, ale aj posilhovanim povedomia rodicov deti so
zdravotnym znevyhodnenim o tom, ¢o vcasna intervencia znamena a ktoré organizacie ju
poskytuju. V nasledujucej asti predstavime situaciu v krajinach V4 a v niekol'kych vybranych

krajinach reprezentujucich jednotlivé politicko-historické regiony Eurdpy.

Ceska republika

Vcasna intervencia (Ces. rana péce) je sucastou poskytovanych socialnych sluzieb upravena
predovsetkym v zakone ¢. 108/2006 o socialnych sluzbach, podla ktorého sa poskytuje
detom so zdravotnym postihnutim alebo ohrozenim do 7 rokov ako spravidla terénna
sluzba. Podla individualnych potrieb sa dopifiajd ambulantnymi sluzbami (terapie) a dal$imi
formami poskytovania sluzby (telekonzultacie, vzdelavacie seminare, sprevadzanie pri

kontakte s dalsimi odbornikmi) (Hradilkova, 2018).

Rodiny s detmi zcielovej skupiny (napr. skombinovanym, zrakovym, mentalnym,
sluchovym postihnutim, poruchou autistického spektra) mézu vyhladat’ organizaciu, ktora
intervencné sluzby ponuka. Medzirezortnd spolupraca zacina prvymi vySetreniami

sUvisiacimi s diagnostikovanim postihnutia (naj¢astejSie v rezorte zdravotnictva), z ktorych

6 https://asociaciavi.sk/
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vyplyva odporucanie tejto sluzby. Ide o bezplatnu sluzbu, riadi sa pristupom zameranym na
rodinu a medzirezortnou prepojenostou. Sluzbu ponukaju prevazne organizacie/institucie
fungujice v mimovladnom sektore, pricom zakladnymi ¢innostami su vychovné, vzdelavacie
a aktivizacné cinnosti, sprostredkovanie kontaktu so spolocenskym prostredim, socialno-
-terapeutické cinnosti a pomoc pri uplatiovani prav i obstaravani osobnych zalezitosti
(vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).

Pol'sko

V¢asna starostlivost’ o deti sa realizuje v ramci podpory rozvoja v ranom detstve a véasnej
intervencie. Czyz (2018) uvadza, ze podpora rozvoja sa zameriava na psychomotoricky
rozvoj avéasnu intervenciu na lie¢ebnl rehabilitaciu poskytuju detom od zistenia
zdravotného postihnutia bud” do veku 7 rokov (v€asna intervencia), alebo nastupu do
zakladnej Skoly (podpora rozvoja). V rezorte Skolstva je legislativne ukotvend pomoc
prostrednictvom podpory rozvoja, ale v¢asna intervencia nema oporu v legislativnej Uprave,
i ked" jej sluzby sa ponukaju mimovladnymi organizaciami. To znamena, Ze nie je
Specifikované jej miesto medzi sluzbami socialnej starostlivosti a zdravotnickymi sluzbami
(EASDP Report, 2020). V jednotlivych rezortoch su pri intervenciach pouzivané odlisné

postupy a ich ¢innost’ nie je koordinovana.

Uvedena situacia komplikuje orientaciu v systéme rodicom, ktori vyuzivaju pre ranu
intervenciu zdravotnicke a socialne sluzby na zaklade odporucani lekarov, Casto tie, ktoré
funguju mimo $tatneho sektora. Specializovani podporu vo vychovno-vzdelavacej oblasti
poskytuju materské Skoly a pedagogicko-psychologické centra, kedze v ramci nich pracuju
odbornici pre rany rozvoj v tzv. timoch poskytovania véasnej rozvojovej podpory zriadenych
od roku 2005, len vynimocne su tieto sluzby terénne (Donska-Olszko, Sobolewska, 2018).
Stavaju sa isituacie, ked deti maju potrebny posudok z pedagogicko-psychologického
centra, ale v ich okoli im nie sU poskytnuté socialne a edukacné intervencie pre nedostatok
Specialistov — Casto ide o pripady zavaznych a komplexnych zdravotnych znevyhodneni.
Autori referuju (Czyc, 2018, Donska-Olszko, Sobolewska, 2018) o tom, ze timy vcasnej
rozvojovej podpory poskytuju intervencie v rozsahu 4 — 8 hodin mesacne pre jedno dieta
a v pripade potreby sa tento rozsah méze zvysit. Intervencie su financované Ministerstvom
Skolstva. Vysetrenie v pedagogicko-psychologickom centre moéze odporucit i pediater

dietata.

Nastavenie systému zabranuje vcasnému diagnostikovaniu postihnutia, narusenia,

ohrozenia, preto su aj intervencné sluzby poskytované detom pomerne neskoro. Takisto
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prevlada pristup, ktory do procesu nereflektuje potrebu pracovat’ s rodinou s dietatom
s postihnutim ako celkom (EASDP Report, 2020).

Mad'arsko

Od roku 2017 sa rozvija dbéslednd praca v medzirezortnom rozvoji véasnej intervencie
zameriavajuc sa na garantovanie pristupu k sluzbam pre rodi¢ov a deti vo veku do 6 rokov,
ktoré tieto intervencie potrebuju. Podla Kerekiovej (2020) sa v¢asna intervencia madarskymi
odbornikmi chape Sirsie a zahfna i vsetky intervencie, ktoré su uskutocnené v Case pred
planovanym pocatim, v Case prenatalneho vyvinu dietata a potom po narodeni dietata az
po dosiahnutie veku 6 rokov. Legislativa upravuje skupiny deti podla ich $pecifickych potrieb
(napr. predcasne narodené deti, deti s vyvinovym oneskorenim, chronickym ochorenim, deti
ohrozené v oblasti psychologického vyvinu...). Na to, aby dieta malo narok na sluzby vcasnej
intervencie, je dolezité, aby malo posudok od odborno-rehabilitacnej komisie. V pripade
skumania Specifickych vychovno-vzdelavacich potrieb sa tato nachadza v kazdom okresnom
meste, v pripade vysetreni zraku, sluchu, motorického vyvinu a reci sa tato komisia nachadza
len v hlavnom meste (Country Report, 2018). Poskytovanie sluzieb sa podobne ako v Pol'sku
deli v ramci rezortov, v rezorte Skolstva su urcené Specializované institucie, ktoré maju na
starosti vcasnu intervenciu najma pri Specifickych vyvinovych potrebach; zdravotna
starostlivost’, rehabilitacie atd’. su rieSené v oblasti zdravotnictva a ich cielovou skupinou su

predovsetkym deti s vyvinovym oneskorenim ¢i diagnostikovanym postihnutim.

Autori konstatuju (Kerekiova, 2020, Country Report, 2018), ze vcasna intervencia je
poskytovana len 60 % z tych deti, ktoré ju potrebuju. M6ze k tomu prispievat’ neujasneny
legislativny rdmec a systém financovania, neefektivne cinnosti institlcii, neregulovanie
nadvaznosti poskytovanych sluzieb, nedostatok informacii, ale aj skutocnost, ze odbornici

z jednotlivych rezortov medzi sebou nespolupracuju, resp. velmi malo spolupracuju.

Portugalsko

Sluzba vcasnej intervencie je zabezpecovana viacerymi rezortmi— rezortom sSkolstva,
rezortom zdravia a rezortom prace a socialnych veci. V roku 2009 bol zriadeny Narodny
systém vcasnej intervencie pre deti, ktorého cielom je integrovat sluzby vo vyssSie
menovanych rezortoch ur¢ené pre rodiny s detmi od 0 do 6 rokov a garantovat’ vcasnu
intervenciu v detstve (SNIPI, 2023). Pozornost sa pritom sustredi najma na podporu
rodinnych a komunitnych zdrojov, posilhovanie zrucnosti rodi¢ov a zlepsenie moznosti

vzdelavania dietata (tabulka 4).
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To v podstate vyjadruje odborny pristup definovany v roku 2009: intervencia zamerana na
rodinu a sustredena na rozne kontexty zivota dietata a jeho komunity (Franco et al., 2017),
ktora by sucasne mala byt poskytovana transdisciplinarnym timom. Systém intervencie ma
hierarchickd Strukturu, ktoru centralne vedu zastupcovia vyssie uvedenych rezortov. Na
niz8ej Urovni funguju regionalne kancelarie, ktoré sa staraju o implementovanie politik
a dohliadaju na lokalne timy. Prakticky sa teda konkrétne intervencie zabezpecuju najnizsim
stupfiom — lokalnymi intervencnymi timami - zloZzenymi z odbornikov z réznych oblasti.
Tieto timy zabezpecuju intervencie v rodinach a koordinuju spolupracu s inymi institdciami
¢i odbornikmi (Carvalho et al., 2016).

Tabulka 4: Vyvoj v¢asnej intervencie v Portugalsku. Zmena paradigmy (Prevzaté z Carvalho et al. (2021, s. 55).

v minulosti v sucasnosti
o , . deti vo veku 0 — 3 rokov so deti vo veku 0 — 6 rokov
cielova populécia . ] e .
znevyhodnenim s tazkostami vo vyvine

stimulacné centra
prirodzené prostredie (domoy, jasle,

rostredie terapeutické centra L ,
P P materska skola, atd’)
institlcie
. ) - ,Sité na mieru”
postupy Jpripravené na pouzitie”

individualizované

, ) odbornici/ludia v rozhodujucich | facilitatori
Uloha odbornikov

, poziciach P .
a rodin T | . aktivni uca/stmo/prulmateha
pasivni prijimatelia sluzieb rozhodnuti
prevencia
. , S vyvin dietata
ciele/vystupy vyvin dietata y
posilnenie/budovanie kapacit
rodiny
R L o, transdisciplinarna (so zapojenim
timova praca multi/interdisciplinarna . P ( =
rodiny)
L rezortn4 (s obcasnym prepojenim | medzirezortna
E)rgan[zacna medzi rezortmi) komunitna
Struktdra .
fragmentované sluzby integrované sluzby
filozofia v€asnej zamerana na dieta na zaklade zamerana na rodinu na zaklade
intervencie ,deficitov” ,Silnych stranok”

Podla oficialnych informacii Narodného systému v Portugalsku (SNIPI, 2023) ma
poskytovanie sluzby vCasnej intervencie napomoct rodinam rozvijat kl'icové oblasti dietata,

zlepSovat’ samostatnost’ dietata a jeho zapojenie do réznych aktivit kazdodenného zZivota
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s ohladom na jeho vek, poskytnat dietatu zmysluplné vzdelavacie aktivity, predchadzat’
budicim moznym problémom vo vyvine, ale takisto napomahat rozvoju rodiny ako celkuy,

prekonavat’ spolu s nimi rozne obavy ¢i stanovovat' si svoje vlastné priority.

Ak rodicia citia, ze by chceli vyuzit sluzbu vcasnej intervencie, odporuca sa im poradit napr.
s pediatrom dietata, rodinnym lekarom, ¢i ucitelom dietata, ak navstevuje jasle alebo
matersku skolu. Je vSak mozné priamo kontaktovat lokalny intervencny tim alebo Skolské
zariadenie, ktoré patri do siete institucii venujlcej sa v€asnej intervencii. Narok na podporu
maju deti vo veku od 0 do 6 rokov, pri ktorych su preukazané zmeny v telesnych funkciach
alebo Struktdre, ktoré obmedzuju normalny vyvin na beznych aktivitach, alebo tie, pri
ktorych je preukazané riziko vyvinového oneskorenia z dévodu biologickych,
psychoafektivnych alebo environmentalnych podmienok a zvySuju pravdepodobnost’

vyvinovych oneskoreni dietata (Carvalho et al., 2021).

Dietatu a rodine sa vypracuje individualny plan véasnej intervencie, ktory obsahuje kroky
v intervencii dohodnuté medzi rodinou a timom odbornikov, obsahuje takisto vyhodnotenie
jednotlivych ¢innosti. Cely proces je vedeny jednym z odbornikov — vystupuje ako mediator

pripadu.

Nemecko

Poskytovanie sluzby vcasnej intervencie sa v Nemecku riadi predovsetkym principmi
holistickeho pristupu, orientacie na rodinu, interdisciplinarity, nizkoprahovosti a orientacie
na kontext rodiny a dietata (Baumann et al,, 2014). Systematickejsia pozornost sa mu venuje
od roku 2007 zriadenim Narodného centra véasnej prevencie a neskor v ramci programu

Narodna iniciativa prevencie a véasnej intervencie (Benz, Sidor, 2013; Plewka, Scholz, 2016).

Legislativne je tato oblast  upravena najma v deviatej Casti Zakona o socialnom zabezpeceni,
v § 46 (Neuntes Buch Sozialgesetzbuch — SGB IX, § 46 Friiherkennung und Friihférderung),
posledna Uprava je zroku 2018. Rozsah poskytovanych sluzieb a subjekty, ktoré ju
poskytuju, su spresnené vo Vyhlaske o véasnej intervencii (Frihférderungsverordnung —
FrihV).

Podla uvedenej pravnej Upravy je cielom vcasnej intervencie zabezpecit, aby bolo
postihnutie alebo ohrozenie diagnostikované co najskor a dieta a jeho rodina dostali v tejto
oblasti primeranu podporu. VSeobecne sa hovori o medicinskych (zdravotnickych) sluzbach,
ktoré zahrnaju lekarske ukony, ale i o nelekarskych socialno-pediatrickych, psychologickych,
lieCcebno-pedagogickych, psychologicko-socialnych sluzbach a poradenstve pre zakonnych

zastupcov poskytovanom v interdisciplinarnych zariadeniach. Vysledkom je vytvorenie
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individualneho planu pre dieta a jeho rodinu. Poskytovanie tychto sluzieb je zverené do
kompetencie interdisciplinarnych centier v€asnej intervencie, socialno-pediatrickych centier,
resp. zariadeni, zriadenych podla prava konkrétnej spolkovej krajiny, ktoré spifaju
podmienku interdisciplinarity a maju potrebné zastupenie lieCebnych a poradenskych
sluzieb. Uvedené naznacuje, Ze sluzby vcasnej intervencie maju byt komplexné, pricom
komplexnost sa dosahuje opatreniami, ktoré prebiehaju sucasne alebo po sebe, s roznou,
rovnakou Ci meniacou sa intenzitou od narodenia dietata so zdravotnym znevyhodnenim

alebo ohrozenim az po jeho nastup do skoly (porov. ibid. § 46, ods. 3).

Sluzby vcasnej intervencie su bezplatné. Liecba, ktora je sucastou vcasnej intervencie a ktoru
navrhuje pediater, je hradena zo zdravotného poistenia. V pripade dalSich sluzieb méze
rodina poziadat o ich preplatenie na miestnom urade socialnych veci. Portal Spolkového
zdruzenia Socialhilfe (2023) upozornuje na skutoCnost, Ze v praxi vznikaju sporné situacie,
ktory subjekt zabezpecuje platbu za sluzbu v ramci intervencie. Preto je koordinacia sluzieb

tiez legislativne upravena (§ 14 a nasledujice Zakona o socialnom zabezpeceni).

Finsko

Finsko je zname svojim Uspesnym systémom vychovy a vzdelavania, tento je prepojeny i so
systémom poskytovania sluZieb vcasnej intervencie, kedze vo vseobecnosti plati, ze deti od
deviatich mesiacov maju pravo na vzdelavanie, a teda pravo navstevovat vybrané vychovno-
-vzdelavacie zariadenie. Posilfiuje sa tak Usilie krajiny o skvalitnenie v€asného vzdelavania
a starostlivosti o deti, konkrétne odeti od 6 rokov (Salminen, 2017). Vzdelavanie
a starostlivost’ sa uskuto¢nuje bud' v zariadeniach zriadenych regionalnymi samospravami,
alebo ide o dennu starostlivost” v rodinach, pricom tieto subjekty sa stavaju sucastou
systému vcasnej intervencie tym, Ze by mali podporovat rozvoj kazdého dietata v oblasti
ucenia aj respektovanim jeho vzdelavacich potrieb (Programmes for quality and equality,
2023).

Podobne ako v inych krajinach, starostlivost v podobe sluZieb vCasnej intervencie je v gescii
viacerych rezortov — Skolstva, socialnych veci a zdravotnictva. Poskytovanie sluzieb medzi
jednotlivymi subjektmi, ako su napr. zdravotnicke centra a nemocnice, centra poradenstva
rodinam, rehabilitacné zariadenia, centra dennej starostlivosti, materské skoly, nie je
koordinované zjednocujucimi  postupmi, zlyhdva timova spolupraca, tym aj

transdisciplinarny pristup (porov. Heinamaki, Lindvqvist, 2010).

Eurdpska asociacia poskytovatelov sluzieb pre osoby so zdravotnym znevyhodnenim vo
svojich reportoch (2020) konsStatuje, Ze vo Finsku existuje mnoho subjektov, najma

z mimovladneho sektora, poskytujucich SVI, ale poskytovanie SVI nie je Standardizované
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v narodnych predpisoch. Preto je dostupnost, rozsah a systém pomoci v kazdom regiéne
odlisny. Takisto sa poukazuje na nutnost’ dalSieho vzdelavania pre lekarov, zdravotné sestry
(predovsetkym v detskych zdravotnickych centrach a v porodniciach) a dalSich odbornikov
v oblasti SVI, tiez zabezpecenia komplexnych a na rodinu orientovanych sluzieb véasnej
intervencie ¢i podporovania prikladov dobrej praxe v oblasti poskytovania SVI ako sucasti

narodnej siete poskytovatelov SVI (ibid., 2020).

Srbsko

V ostatnej dekade bola v Srbsku skvalitnena legislativna Uprava v oblasti poskytovania
zdravotnickej starostlivosti, boli tiez prijaté programy na podporu starostlivosti o zeny, deti
a mladez, ¢i stratégia rozvoja socialnej starostlivosti a stratégia na zlepsSenie postavenia
0s0b so zdravotnym znevyhodnenim, ktoré podporuju koncept véasnej intervencie. Predtym
vyrazne chybala jednotna stratégia implementécie, Uprava financovania programov véasnej
intervencie atiez bol nedostatocne rozvinuty systém poskytovatelov sluzieb vcasnej

intervencie (Nedovic et al., 2016).

V analyze stavu tejto oblasti z roku 2017 sa konstatuje, ze zjednotenie postupov je pomerne
narocné, kedZe v srbskej legislative neexistuje jednotna definicia zdravotného
znevyhodnenia, to staZuje aj zber Udajov o detoch s vyvinovymi poruchami ¢i zdravotnym
znevyhodnenim. Autori analyzy (Jovanovi¢ etal, 2017) upozoriuju na nejednotnost’
pouzivanej terminologie, kym napr. vzdelavaci systém deli deti do troch skupin podla
kategorii OECD (Ziaci s vyvinovymi poruchami, s poruchami ucenia a spravania a zo socialne

znevyhodnujuceho prostredia), rezort zdravotnictva pouziva, pochopitelne, MKCH 10.

Napriek nelichotivému stavu uvedenému vyssie Srbsko za ostatnych sedem rokov urobilo
viaceré kroky veduce k poskytovaniu kvalitnej ranej starostlivosti. Ide napriklad o prijatie
Narodného programu rozvoja v ranom detstve, ktory podporuje inkluzivnost zdravotného
systému a spolupracu s inymi rezortmi. V roku 2018 sa stali vdaka akénému programu
vysokokvalitné a dostupné intervencné sluzby prioritou, o ktoru sa spolocne usiluje rezort
zdravotnictva, Skolstva a socialnych veci (Rutgers, 2022). Vznikli kritéria hodnotenia
zdravotného stavu deti, od ktorych sa odvija financovanie poskytovanych sluzieb. Za deti
s vyvinovou poruchou alebo zdravotnym znevyhodnenim sa povazuju tie, ktoré majd vazne
alebo Uplné tazkosti v jednej alebo viacerych sledovanych doménach (napr. socialno-
-emocionalne schopnosti, kognitivne funkcie, komunikacné schopnosti; Andelkovi¢ et al.,

2021), takisto sa zavadza povinnost' viest Register deti so zdravotnym znevyhodnenim.

Od roku 2018 sa zacal zavadzat v ramci pilotného projektu model vcasnej intervencie,

v ktorom participovali viaceré subjekty (UNICEF Srbsko, Nadacia otvorenej spolocnosti
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Srbsko, Belehradské psychologické centrum a zastupcovia zariadeni z réznych rezortov).
Vdaka jeho Uspesnosti sa v roku 2021 vytvorila medzirezortna pracovna skupina na podporu
legislativnych zmien a do roku 2024 by malo byt vytvorené Narodné centrum pre véasny
rozvoj deti a inklUziu (Rutgers, 2022). Vyzvou zostava posilnenie a budovanie personalnych
kapacit a zjednotenie skriningovych postupov, aby boli zdravotné znevyhodnenia alebo

ohrozenia vcas diagnostikované.

1.3 V<casna intervencia zamerana na rodiny s detmi s Downovym

syndromom v minulosti a dnes

Pokial ide o Eurdpu, sluzba vcasnej intervencie sa etablovala v 70. rokoch 20. storocia (avSak
existovala uz predtym) a odvtedy presla dynamickym vyvojom. VSeobecne moézeme
povedat, ze sluzby a terapie poskytované detom s DS zabezpelované ich konecnymi
poskytovatelmi su v jednotlivych eurdpskych krajindch porovnatelné (napr. lekarska
starostlivost, fyzioterapia, logopedicka starostlivost, socidlna terapia). Rozdiel, casto
vyrazny, je v zosuladeni postupov medzi jednotlivymi rezortmi, do ktorych kompetencie

sluzby vcasnej intervencie spadaju.

Rodiny s detmi s DS, samozrejme, mozu vyuzit' vSetky vysSie uvedené sluzby, ktoré
zastresuje Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky (napr. poradenstvo u pediatra,
skrining), Ministerstvo Skolstva, vedy, vyskumu a Sportu Slovenskej republiky (SCP, CPP),
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny Slovenskej republiky (Centra vCasnej intervencie,
ale aj ini poskytovatelia socialnej sluzby vcasnej intervencie). Zaroven maju rodiny moznost’

vyuzit' aj sluzby zamerané konkrétnejsie na deti s DS.

Oblast’ zdravotnictva

Podla Sustrovej (2022) Downov syndrém patril medzi prvé diagnézy spojené
s nerovhomernym vyvinom deti, pri ktorych sa odbornici na Slovensku uz takmer pred
polstorocim zaoberali integrovanym pristupom pomoci detom a ich rodinam. Ako dalej
uvadza (ibid., s. 101): ,Medzi priekopnikov socidlnej pediatrie na Slovensku patril doktor Jozef
Cernay, ktory uZ po roku 1968 vytvoril poradriu pre deti s Downovym syndrémom.” Poradia
sa nachadzala na 1. detskej klinike Detskej fakultnej nemocnice na Uprkovej ulici v Bratislave.

Lekarsky tim doplinali doktorky Iveta Toko$ova a Maria Sustrova.

MUDr. Cernay spolu s Krajskym Gstavom narodného zdravia v Bratislave a v spolupraci

s Katedrou Specialnej pedagogiky Univerzity Komenského v Bratislave (pedagdgovia
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a Studenti liecebnej, Specialnej pedagogiky a logopédie) organizoval letné trojtyzdnoveé

lie¢ebno-rekondi¢né pobyty pre deti s DS a ich matky (Sustrova, 2004).

V roku 1982 — 1984 pod vedenim profesora Karola Matulaya (Cangar a kol. 2016, Sustrova,
2022), MUDr. Jozefa Cernaya, neuroldga Jana Benka, logopéda Viktora Lechtu a $pecialneho
pedagdga doktora Jana Skotta vznikol prvy model véasnej intervencie — ako priklad
integrovaného pristupu — v poradni pri Neurologickej klinike Detskej fakultnej nemocnice
s poliklinikou (aktualne: Narodny Ustav detskych chordb). Matulay bol uz vtom case
presvedCeny, ze tym podstatnym a zakladnym pre dosiahnutie zniZzovania doésledkov
zdravotného postihnutia je prevencia, vCasna diagnostika atimova praca odbornikov
(Cangar a kol. 2016). Sustrova (2022) uviedla, ze v priebehu jedného odpoludnia sa detom
venovali individualne jednotlivy lekar alogopéd. Socialne poradenstvo v zmysle
rozhodnutia, ¢i bude dieta umiestnené v domacej alebo Ustavnej starostlivosti, poskytovala
socialna sestra neurologického oddelenia. Specialny pedagdg sa venoval celej skupine deti
s DS.

Specializované sluzby zacali od roku 1990 kontinualne poskytovat' starostlivost pre rodiny
s detmi s tazkostami vo vyvine a postupne sa sietovali a kontaktovali so vznikajicim
Usekom véasnej diagnostiky a terapie deti v Bratislave, v Krasnej Horke a pri Detskej klinike
akad. L. Dérera (Tichy, Sedlackova, 1999, podla Cangar a kol., 2016). Postupne sa prirodzene
vyvinula potreba Specializovat’ sluzby pre deti s poruchami vyvinu (deti s DS, autizmom,

mentalnym zaostavanim, poruchami reci, poruchami hybnosti a iné).

Od roku 1994 bola prostrednictvom projektu zalozena ambulancia Downovho syndrému
(pévodne Centrum DS) v Bratislave pri Ustave preventivnej a klinickej mediciny, ktora po
viacerych zmenach funguje aj v sucéasnosti. Profesorka Sustrova spolupracovala
s vyznamnymi pediatrickymi a vyskumnymi pracoviskami, organizovala konferencie. V ramci
medicinsko-socialneho modelu spolupracovali aj po roku 1996 s Fakultou oSetrovatelstva
a socialnej prace Trnavskej univerzity a neskor s Vysokou skolou zdravotnictva a socialnej
prace sv. Alzbety (profesor Kréméry). Ambulancia sa stala miestom, kde sa snazili vplyvat

preventivne, riesili zdravotné problémy, ale aj vychovné a socialne problémy.

Oblast skolstva

Pociatky vcasnej intervencie v SR v 90. rokoch 20. storoCia dava Hornakova (2010) do suvisu
s Detskym centrom pri Vyskumnom Ustave detskej psychologie a patopsychologie
(VUDPaP), ktoré bolo vybudované podla modelu ,Mnichovského Kinderzentra.” Centrum,
resp. matersku skolu, navstevovali pravidelne deti s tazkostami vo vyvine i bez (vacsinou

surodenci). V materskej skole pracovali ucitelia, Specialny pedagog a detom bola pocas dna
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poskytovana aj Specidlnopedagogickd, psychologicka, logopedicka diagnostika/intervencia,

rehabilitacia s fyzioterapeutom. V centre sa venovali aj rodicom, resp. celym rodinam.

Treti sektor

Rodicia/zakonni zastupcovia maju chut si navzajom pomahat, napr. rodicia starSich deti
s DS, atak vznikli avznikaju obcianskej zdruzenia s celoslovenskou. ale aj regionalnou
pbésobnostou, napr. v Bratislave, Nitre (ARABESKA, Slovenskad spolocnost’ pre rozvoj

Speciadlnej gymnastiky, Sportu a tanca mentalne postihnutych), Kosiciach, Partizanskom.

V roku 1993 vznikla Spolo¢nost' Downovho syndromu’ (SDS) ako obéianska iniciativa, ktora
zastresuje rodiny, odbornikov a sympatizantov ludi s DS v celej Slovenskej republike.
Pravidelne vydava cCasopis Slnecnica, organizuje letné a zimné pobyty pre rodiny s detmi
s DS a pod. Cinnost’ SDS riadi a zabezpecuje tim ludi, dobrovolnikov, bez naroku na mzdu,

resp. inu formu financnej odmeny.

Velkou pomockou pre rodiny deti s DS je aj webova stranka zamerana na genetické
syndrémy?, ktord vytvorili élenovia obéianskeho zdruzenia Usmev pre druhych. Ich snahou
je spdjat’ rodiny s rovnakym genetickymi diagnézami. Medzi mnohymi je aj DS. Rodicia tu
najdu vseobecné informacie, rodiny Zijuce na Slovensku, ale aj zdruzZenia, organizacie a iné

zdroje v tejto oblasti. Benefitom su aj dalSie ¢asti danej webstranky.

Aj webova stranka OZ Downov syndrém, ktoré v roku 2021 zalozili rodicia deti s DS v snahe
vytvorit’ silnd komunitu okolo rodin s detmi s Downovym syndrdbmom, mdze sluzit ako

oporny bod pocas prvych snah o zorientovanie sa v dosial neznamej oblasti.

Napokon treba spomenut obcianske zdruzenie s celoslovenskou pésobnostou — Platforma
rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim?®. Ich viziou je, aby vsetky rodiny deti so
zdravotnym znevyhodnenim boli reSpektované a Zili plnohodnotny Zivot. Webova stranka
obcianskeho zdruzenia obsahuje informacie o tom, na ¢o ma narok rodina s dietatom so
zdravotnym znevyhodnenim (socialne sluzby, kompenzacie), ale aj poradenstvo (laické
poradenstvo, inkluLINKA), tipy na aktivity v domacom prostredi, uzitocné odkazy, webinare,

pribehy rodin, publikacie, atd"

7 Viac informéacii na webovej stranke: https://downovsyndrom.sk/v16/

8 Webova stranka o genetickych syndrémoch: https://www.genetickesyndromy.sk/

9 Webova stranka obcianskeho zdruzenia Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim:
https://www.platformarodin.sk/
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2 Rodina s dietatom s Downovym syndromom

Ak sa rodicom narodi dieta s DS, spravidla sa musia vzdat svojej predchadzajicej predstavy
o dietati a jeho vychove a zvycajne ju nahradia obavy a aktualny pocit nepripravenosti Ci
nedostatocnej kompetencie vychovavat dieta s postihnutim. Obdobie nasledujice
bezprostredne po zisteni tazkosti vo vyvine je mimoriadne narocné, podla Turzadka
a Kurincovej (2016, s. 21) je rozhodujlce postupné vyrovnanie sa: ,Prijatie tohto faktu zo
strany rodiov znamend pre samotné dieta obrovsky vklad do Zivota, je tzv. ,skuskou

1

bezpodmienecnej rodicovskej ldsky.

V sticasnej dobe existuju programy zamerané na stratégie zvladania zatazovych situacii,
stretnutia, kurzy (resp. technika zvladania stresu, pomocou ktorej sa rodina méze naucit’
zvladat’ stres, riesit’ problémy, ¢i vyhnut sa problémom, upokojit) alebo programy, terapie,
kurzy zamerané na posilnenie reziliencie (zvladania, resp. prispdsobenia sa réznym, casto
negativnym Zzivotnym udalostiam, traume, stresu). Aktualne je mozné popisat (aj ked" nie
vyCerpavajuco) vplyv roznych typov intervencnych programov na rodicov a rodinu
s dietatom so znevyhodnenim (viac v Breiner, Ford a Gadsden, 2016, s. 234 — 237), napr.:
programy zamerané na zvladanie zataze, rozvijanie zrucnosti zvladania vlastného spravania
Ci zvySovanie vlastnej ucinnosti vplyvaju na znizenie stresu matiek i otcov, pricom sa ukazuje,
ze komplexnejsie a dlhsie trvajuce intervencie rodicovsky stres redukuju este vyraznejsie.
Programy zamerané na zvladanie vlastného spravania viedli nielen k zmene spravania
rodicov, ale redukovali aj ich pesimizmus, najma vtedy, ak sucastou programu boli aktivity
zamerané na identifikovanie a reStrukturalizaciu tych predstav a modelov rodicovstva,
s ktorymi rodicia do programu prichadzali. Vyskumy naznacuju, Ze podobné programy maju
vplyv na zmenu viacerych premennych suvisiacich s rodi¢ovstvom (rodicovsky Styl,
adaptaciu, rodicovské vztahy) aznizuju negativne interakcie medzi rodi¢mi a detmi

a sUcasne aj problémy deti so spravanim.

V tejto kapitole sa preto venujeme opisu obdobia, ktoré nasleduje hned po oznameni
spravy o postihnuti, tazkostiach vo vyvine — tomu, s ¢im je spojeny proces prijatia dietata
a vyrovnania sa s novou situaciou; o akych stratégiach zvladania zatazovych situacii rodicia
najCastejsie vo vyskumoch referuju a v neposlednom rade sa venujeme aj surodencom deti
s DS, t.j. v¢om moze byt v tomto obdobi sluzba vCasnej intervencie prospesna rodine ako

celku.
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2.1 Proces prijatia dietata s Downovym syndromom

Rodina sa tradicne spaja s plnenim viacerych funkcii, napr. vychovnej, ekonomicko-
-zabezpecovacej, biologicko-reprodukénej, emocionalnej, socializacnej, rekreacnej,
ochrannej (Bartonova, 2014, Mendelova, 2015). Posledné menované su vyrazne spojené
s vytvaranim vhodného prostredia pre rozvoj kazdého dietata (aj dietata s DS). Rodina
s dietatom vo vyvine sa vSak musi najskér vysporiadat® s prijatim novej roly asfou

sUvisiacimi povinnostami (porov. Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

2.1.1 Fazy prijatia/neprijatia

Nova, Casto necakana situacia spojena s narodenim dietata s DS prinaSa mnozstvo emacii
a dokonca aj frustraciu ¢i traumu. Taktiez v mnohych pripadoch ovplyvni ¢&i zmeni aj
ekonomicku situaciu rodiny (Bazalova, 2014). Mozno povedat, Ze rodina s dietatom s DS
ziskava odliSnu socialnu identitu a dochadza v nej k zmenam v organizacii Zivota. Zaroven
si treba uvedomit, Ze v pripade mnohych diagnéz, nielen tejto, sa posunulo
diagnostikovanie uz do obdobia prenatalneho vyvinu dietata. Pre mnohych rodicov to
znamena, Ze sa oboznamuju s diagnézou uz pred narodenim dietata. Avsak je narocné
pripravit’ sa na vSetky medicinske, Specialnopedagogické ¢i iné intervencie, kedZe kazdé
dieta je jedinecné. Pre tych z nas (odbornikov ¢i rodicov/zakonnych zastupcov), ktori

potrebuju mat’ veci pod kontrolou, to nie je velmi dobra sprava.
Rodina s dietatom s DS si moze prejst niekolkymi fazami (Cintulova, 2016):
Faza oznamenia: je spojena s pociatocnym Sokom a neistotou, co bude dale;j.

Faza popretia reality: rodic¢ia diagnézu svojho dietata odmietaju, nemaju zaujem hladat’

pomoc napr. v suvislosti s rehabilitaciou alebo citia bezmocnost.

Faza viny a hnevu: rodicia sa bud’ obvinuju, alebo vinu vidia v pristupe lekarov. Snaha najst’

vinnika je Casto spojena s agresiou.

Faza sebalUtosti a [Utosti smerom k dietatu: rodicia si Casto kladu otazky, preco sa dieta
s danou diagndézou narodilo prave im, prec¢o prave ich dieta ma tazkosti vo vyvine a pod.
Nedokazu si predstavit, ako zvladnu starostlivost” o dieta. V dietatku nevidia cloveka
s potencialom, ale objekt [Utosti. Ked sa im podari odputat sa od [Utosti, postupne zacnu

vidiet' aj pozitivne stranky dietata a jeho dary.
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Faza akceptacie avyrovnania sa srealitou: ustupuju negativne emécie a dochadza
k znizovaniu napatia a stresu, prichadza pocit pokoja a rodicia zacinaju dieta vnimat™ ako

svoje, ktoré maju radi také, aké je.

Faza zmeny fungovania rodiny: menia sa vztahy v rodine, rodicia vyladuju rezim dna,
ktorého sucast'ou su snahy dieta s DS stimulovat’. V tejto faze sa vsak Casto rodicia rozhodnu

Zit' oddelene, t. j. rieSia rozvod.

Faza dozretia: tato faza suvisi s emocionalnou inteligenciou a osobnostnym rastom clenov
rodiny — vysledkom je stav, ked s vztahy v rodine harmonické, rodina si zvykla na nové

fungovanie, prehodnotila hodnotovy systém a akceptuje dieta s DS.

Faza rozvratu: ide o zivotny cyklus rodiny, rodicia akceptovali dieta s DS, ale nedokazali sa
prispdsobit’ novej Zivotnej zmene. Vplyvom narusenej komunikéacie a vnatorného nepokoja

sa rodina Casto rozpada (najcastejsie odchodom muza).

Faza slobody a samostatnosti: rodicia sa v tejto faze mentalne oslobodia od dietata s DS
a dieta prestava byt vo velkej miere zavislé od rodicov (navstevuje Skolu, je integrované do
socialneho prostredia). V tejto faze su rodicia schopni uvedomit’ si potrebu sebarealizacie

a organizovat ¢as tak, aby si nali priestor aj na aktivity, ktoré ich napifiaju, robia im radost.

Reéalne skusenosti rodin s detmi s DS naznacuju, Ze rodiny na vyrovnanie sa so zatazovou
situdciou vyuZzivaju — bez ohladu na kultdrny kontext — podobné stratégie. Takisto su
popisané rozdiely medzi stratégiami, ktoré viac pravdepodobne vyuzivaju zeny a ktoré muzi
(Sullivan, 2002).

V ramci adaptacie sa rodina snazi vytvorit' nové podoby rovnovahy a funkcnosti v krizovej
situacii, pricom sa tak deje vdaka vyuzivaniu silnych stranok a schopnosti jednotlivych
¢lenov rodiny, ich vztahov a prepojeniu s komunitou (zdroje rodiny), vdaka efektivnym
a konstruktivnym stratégiam zvladania zatazovych situacii, ktoré ¢lenovia rodiny vyuziju, ale
aj praci s nezhodami, ktoré existovali uz pred touto zatazovou situaciou a v tomto obdobi
sa prehlbuju (Van Riper, 2007).

Stratégie zvladnutia situacie Braga et al. (2022) jednoduchsie delia na tie, ktoré su zvladané
v ramci rodiny, a tie, ktoré suvisia s podporou z okolia (vonkajsie a vnutorné zdroje). Viaceri
autori, ktori sa sustredia prave na koncept riesenia problémov a stratégii zvladania
zatazovych situacii v rodine, uvadzaju, ze rodiny zvladaju situaciu vd'aka vzajomnej podpore,
moznosti vzajomne komunikovat' obavy suvisiace s narodenim dietata s DS, spolocnému
planovaniu a priprave na vychovu dietata sDS, zmenam vo fungovani rodiny

a prehodnoteni priorit, sistredeniu sa na spiritualitu, ale i vo viac pragmatickych oblastiach,
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napr. vdaka zmenam v hospodareni s financiami (Sullivan, 2002, Cless et al., 2017, Duarte
et al, 2022). Pokial ide o vonkajsie zdroje, rodicia hladaju dostupné informéacie o DS
a venuju sa ich studiu, snazia sa vyuzivat dostupné moznosti stimulacie dietata, lekarsku
starostlivost, rehabilitacie a dalSie, riesit” liecbu dietata, ak je nevyhnutna, ¢i zabezpeclit

inklUziu dietata do vychovno-vzdelavacich institucii (Gashmard et al., 2020, Braga, 2021).

2.1.2 Stres, reziliencia a pohoda rodin s detmi s Downovym

syndromom

Skutocnostou je, Ze rodicia s detmi s DS su v obdobi prijimania nového faktu a aj potom
vystaveni zvySenému stresu. Vyskumy hovoria o tom, Ze v porovnani s rodi¢mi intaktnych
deti prezivaju zvysenu mieru stresu, depresie, poziadaviek na zvladanie starostlivosti. Miera
stresu sa zvySuje s rastom dietata, kedZe musia zabezpecovat/potrebuju zvladnut dalsie,
narocnejsie milniky v starostlivosti on. ZvySena miera stresu sa ¢asto spaja so zdravotnym
ohrozenim deti, s problémom v spravani tychto deti, so zvysenim finan¢nych nakladov,
s naro¢nostou zapajania dietata do vzdelavania, s limitovanou formalnou a neformalnou
ponukou vzdeldvania a vnimanim nedostatocnej rodi¢ovskej kompetencie, nedostatkom
Casu na plnenie svojich potrieb ¢i nedostatkom ¢asu na rekreacné a socialne aktivity (Phillips,
2017, Van Riper, 2007).

Niekomu pomdze uistenie, Ze v tom nie je sam, ze sa dietata nemusi bat, vzdat' sa ho, ze
nemusi rezignovat, ale mézu spolocne rast. Niekto potrebuje viac. Spolupraca s rodinami
v ramci vcasnej intervencie by mala poskytnut rodicom aj poznanie toho, ako so stresom
pracovat. (Je malo pravdepodobné, ze vcasna intervencia dokdze zmenit' rozhodnutie
riaditela materskej Skoly o prijati dietata, nedokaze poskytnut lepsiu liecbu atd", mdze vsak
ponukat” podporu a asistenciu pri zvladani stresu). Skimanie vztahov medzi stratégiami
zvladania zatazovych situacii a subjektivne prezivanou mierou stresu naznacuje, Ze niektoré
zo stratégii nemusia stres rodicov dietata s DS zmiernovat. Rodicia, ktori pouzivaju stratégie
zvladania zatazovych situacii zamerané na emocie (Usilie o kontrolu citov vo vztahu
k faktorom stresu a udrzanie citovej rovnovahy), zvycajne referuju o zvySenej miere stresu,
naopak ti, ktori sa sustredia na zvladnutie Uloh a problémov tym, Ze reStrukturalizuju
problém, snazia sa zmenit pohlad na situaciu (stratégie zamerané na problém) prezivaju

nizsiu mieru stresu (Dabrowska, Pisula, 2010).

Reziliencia rodiny vyjadruje schopnost rodiny ako celku celit zatazovym situaciam
(Aivalioti, Pezirkianidis, 2020). Walsh (2003) uvadza, ze predpokladom vytvorenia rezilientnej

rodiny je to, Ze rodina sa dokaze v zatazovej situacii zomknut, aby jej spolocne Celila, dokaze
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dat’ nepriazni, v ktorej sa ocitla, zmysel, vyuziva svoje silné stranky a pozitivny nadhlad, tiez
je vsak dolezitym spiritudlny rozmer. Reziliencia rodiny je jeden z faktorov, ktory vytvara
podobu pohody rodiny. Okrem nej posobia aj iné faktory, napr. fyzické a mentalne zdravie
rodicov, sebestacnost rodiny (Newland, 2015). V pripade rodin s detmi s DS vyskumy casto
sleduju vztahy medzi rodi¢ovskym stresom a kvalitou zivota ¢lenov rodiny. Vnimanie kvality
Zivota a pohody v rodinach s detmi s DS je viac pozitivne, ak rodicia vyuzivaju efektivne
stratégie zvladania zatazovych situacii. Chiracu et al. (2023) uvadzaju, ze matky s detmi s DS
hodnotia svoju kvalitu Zivota o to priaznivejSie, ¢im priaznivejSie hodnotia svoju vlastnd
efektivnost’ (presvedéenie o tom, ze dokazu zvladat' svoju ulohu), oblast’ nddeje a taktiez
reziliencie; ¢im vyssie skore dosahuju v oblasti optimizmus, tym priaznivejSie hodnotia svoju
osobnu pohodu. Vyskumnici pripominaji, ze na fungovanie a pohodu rodiny pozitivne
vplyva predovsetkym komunikécia a odolnost rodiny ako taka (Caples etal, 2018,
Dabrowska, Pisula, 2010). Van Riper (2007) odporuca podporovat’ rezilienciu a adaptaciu
v rodinach s detmi s DS najma pomocou vyuZivania otvorenej, prijimajucej a pokojnej
komunikacie pri rieSeni problémov v rodine, rozpoznania rozlicnych faktorov stresu a zatazi
a toho, ako sa prejavuju v Zivote rodiny, diskutovania o stratégiach, ktoré pomahaju
redukovat’ zataz rodiny (napr. stanovenie priorit, redukovanie aktivit, do ktorych sa ¢lenovia
rodiny zapajaju), identifikovania a vyuzivania individualnych, rodinnych a komunitnych
zdrojov (napr. humor, podporné prostredie SirSej rodiny, lokalne podporné skupiny...),
rozSirenia stratégii zvladania zatazovych situacii, ktoré pouzivaju (podporovat aktivne
stratégie ako napr. mobilizovanie schopnosti ziskat a prijat’" pomoc, preformulovanie

problému...).

To vSetko podporujuce by mohlo pozitivne ovplyvnit’ snahu rodi¢ov nielen dokazat sa
o dieta postarat, ale, ako uviedla Balazova (2021b, s. 74 — 75), aj edukovat a spolocne sa
podporovat'v raste (v ramci svojich darov, moznosti, jedinecnosti a vzajomnej kooperacie).
Zaroven (ibid.) v ramci vyskumného skimania zosumarizovala to najpodstatnejsie, o Co sa

rodicia dietata s DS snazili:

e ,Komunikdcia (rodic — rodic, dieta— rodic, dieta— dieta, vSetci navzdjom): intuicia,
vonkajsie prejavy (plac, smiech, apatia, velmi silné vnutorné sustredenie, neststredenost,
unava...), ocny kontakt, gesta a neskér posunky, vokalizdcia, slovd, vety a pod.

e Prirodzenost, primeranost, zazitkovost a postupnost’s urcitym cielom.

e Jednotnost (ako sa len da, ale iba pokial je to prirodzené) — primerané a jasné pravidla
od utleho veku a ich dbkladné dodrziavanie.

e Dostatok prilezitosti na podporu prirodzeného psychomotorického vyvinu a jeho

prirodzend stimuldcia: dostatok moznosti byt bez oblecenia, jemné podnety (kontrastné
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farby, t. j. biela — cierna, mierna farebnost, resp. bezfarebnost, drevo a vela prirodzenych
hraciek z lesa, domdcnosti), miernost’ v podnetoch (jedna hracka s minimalizovanymi
podnetmi — napr. dreveny kruZok, neskér farebny krizok, neskér dvojfarebny kriZok, dva
kruzky rovnakej velkosti, tvaru i farby, neskér dva rézne kruzky, neskér valceky, kocky,
atd’).

o Dostatok radostnej hry (rodicia, deti) s urcitym cielom (vhodné je sa inspirovat’ knihami,
odbornikmi), ale potrebné je aj bezcielne Santenie.

e Trpezlivost v celej sirke a hibke (aj voci sebe).

e Objektivny pohlad na preZivanu realitu a nddejny pohlad do budtcna.

e Otvorenost voci novym vyzvam, novym pootvorenym dveram.

e Vzdjomné prijatie, tcta a bezpodmienecna ldska.

e [stota, bezpecie, rodina, priatelia.

e Najskér pozorovanie a az potom reakcia alebo zasah.

e Stravovanie: snaZit sa o vyvdZenu pravidelnu Cerstvu stravu s ohladom na dostupnost’
a vlastné zdroje.

e Rezim dria: snaZit'sa o pravidelny rezim (netreba to prehdnat) a respektovat ritualy, ktoré
dietatu prinasaju pocit istoty, bezpecia.

e Schopnost pripravit si moZné stratégie, ale zaroven si dopriat pruznost'v realizacii, nebat’
sa modifikovat, prispésobovat aktudlnym situdaciam. Nebat sa zmien, chyb — vnimat ich
ako vyzvy, vdaka ktorym mézeme spolocne rast.

e Viera, nadej, laska a ucta.”

2.2 Vcasna intervencia a rodina dietata s Downovym syndromom

Ako sme uz uviedli v predchadzajicej kapitole, sucasny koncept véasnej intervencie
zdoOraznuje na rodinu zamerany pristup, ktory je zalozeny na reSpektovani rodin a clenov
rodiny aich kultdry zo strany poskytovatelov pomoci. Podporuje sprostredkovanie
informacii tak, aby mohli rodiny uskutocnit’ informované rozhodnutia. Okrem toho je
zamerany aj na spoznavanie a vytvaranie silnych stranok clenov rodin, vytvaranie
podmienok pre aktivnu participaciu ¢lenov rodiny vo vcasnej intervencii, reSpektovanie
priorit, ktoré si rodiny stanovia (Dunst, Espe-Sherwindtova, 2016). Ide o poskytovanie sluzieb
v Styroch hlavnych oblastiach — emocna podpora a informécie, poradenstvo, presadzovanie
potrieb rodiny a dietata a koordinacia sluZieb, ktoré Lopuchova (2019) povazuje za kltucové,
ale vsucasnosti aj nedostatocne realizované v komplexnej sluzbe vcasnej intervencie

v Slovenskej republike.
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2.2.1 Potreby rodiny a rodicov v sluzbach vcasnej intervencie

Pre efektivnu pracu srodinami vramci vcasnej intervencie je dolezité rozumiet’ ich
potrebam. Slana, Hromkova a Molnarova Letovancova (2017) identifikovali potreby rodin/
rodicov, ktoré boli potvrdené aj vo vyskume s homogénnou skupinou respondentoy, t. j.
rodi¢mi deti s DS (Slana et al., 2020):

e potreba podpory: zo strany profesionalov, ale aj psychologicka pomoc, ¢i podpora zo
strany rodiny a blizkeho okolia;

e potreba spolocenskych kontaktov a odlahéenia od povinnosti: pre rodicov je dblezité
v ramci psychohygieny ndjst’ si ¢as pre seba, svoje zaujmy a potreby;

e potreba Casu: odovzdanie svojho (rodicovského) cCasu je pre dieta to najcennejsie
a pomaha vytvarat’ pocit istoty a zazemia;

e potreba stimulacie: stimulacia v ranom veku je pre dieta velmi dolezita, Pueschel (1997,
podla Slanej, Hromkovej a Molnarovej Letovancovej, 2017) pridava potrebu lasky,
psychickej pohody a akceptacie;

e potreba citovej vazby: rodicom dietata so zdravotnym postihnutim chyba citové
uspokojenie, ktoré si rodicia casto kompenzuju prehnanou starostlivostou, ta ma za
nasledok zavislost dietata na svojich rodicoch;

e potreba spolocenskej prestize a sebahodnotenie: po narodeni dietata so zdravotnym
postihnutim sa rodicia obavaju o svoju spolocensku prestiz;

e potreba poriadku a zmysluplnosti: rodicia potrebuju vidiet vo vlastnom snazeni
zameranom na pokrok dietata urcity vyznam, t.j. potrebuju dbékazy, informacie ci
konecné vysledky, aby ich motivacia vydrzala;

e informacné potreby: ide o nevyhnutnd potrebu, rodicia potrebuju vediet, ako sa
s dietatom hrat, ucit, zvladat jeho zvlastne spravanie a ako ho rozvijat;

e financné potreby: vzhladom na skutocnost, Ze jeden zrodicov casto zostava
s dietatom doma a zamestnany je iba jeden, tato potreba suvisi aj s hladanim moznosti

pomoci.

Zaroven by mali byt" ddlezitou sucastou intervencii deti rodicia/zakonni zastupcovia. Rodina
s dietatom s DS musi spolupracovat' s odbornikmi, naucit' sa poprosit” o radu a prijimat’
nazory inych, aj ked sa s nimi nie vzdy stotoznuje, t. j. je prosiacou o pomoc, radu, prispevok,
ale aj hladacom terapii, lekarov, zariadeni. Casto pod tarchou nelspeinej snahy upadaju
clenovia rodiny do depresii, pocitu zbytocnosti, smutku. Preto potrebuju pomoc, aby zostali
v realite, nemali neprimerané ocakavania a neprepadli pesimizmu (Bazalova, 2014). V¢asna

intervencia by mala najma posilnovat’ rodicovské silné stranky a kompetencie, vytvarat’ pre
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rodinu a dieta podporné prostredie. Pridavame ukazku toho, ¢o si rodi¢ia pocas prvych
rokov zivota dietata sDS uvedomili, azaroven sumar vseobecnych informacii

o nadobudnuti kompetencie a rodi¢ovskej autonémie (Balazova, 2021b):

¢ Vieme veci CiastoCne ovplyvnit.

¢ Nemusime cakat ako chudatka, ze nam niekto pomoze.

e Mbzeme veci vnimat  arozumiet im zvnltra a podporovat dieta— spoznat
psychomotoricky vyvin, nielen klast déraz na mil'nik.

e Treba trénovat’ jemnu motoriku.

e Potrebujeme partnerski pomocnu ruku, aby sme si dokazali uvedomit’ svoj strach,
pozorovat ho a prijat. Potrebujeme mat" informacie o tom, preco su dolezité
preventivne vysetrenia, a zaroven byt jasne, struCne, zrozumitelne oboznameni
s vysledkami.

¢ Nepotrebujeme Ulohy, pocuvat” prednasky o psychomotorickom vyvine. Potrebujeme
usmernenie, radu, aby sme dokazali od raného veku svoje dieta stimulovat
a podporovat” v domacom prostredi a pochopit” rozdiel medzi manipulaciou
a stimulaciou.

e Mali by sme vediet, Ze dieta sa narodi do kulturnej society, ktora nasledne ovplyviuje
jeho vyvin v priebehu celého zivota (Vygotskij, 1970).

¢ Nepotrebujeme ani prednasku o vyvine reci, potrebujeme pomoc v tom, aby sme vedeli
postupne, po malych krokoch priebezne zakomponovat do bezného zivota rady,
usmernenia, cvicenia, hry, resp. realizovat’ terapiu narusenej komunikacnej schopnosti,
pretoze, ako piSe Lechta (2002), najidealnejsi holisticky — celostny — pristup terapie je
najlepsie uplatnitelny prave v domacom prostredi.

¢ Nepotrebujeme Citat, pocut naucené progndzy, tykajuce sa deti s DS v spojitosti s ich
vyvinovym kognitivnym oslabenim. Vhodné je mat na pamati, ze jedinecnost [udi s DS
a ich Uspechy ukazuju, Zze mozog, svaly ani metabolizmus nie su pri narodeni fixovane,

ale velkd ulohu zohrava prave interakcia medzi vrodenym a ziskanym (London, 2010).

Hradilkova a kol. (2018, s. 34) dodava: ,Sebavedomie a pocit kompetencie rodicov ovplyvriuje

predstavu dietata o sebe samom.”

2.2.2 Surodenec/surodenci dietata s Downovym syndromom

To, ze surodenec dietata s DS nepotrebuje casto navstevovat lekarov, odbornikov
a intenzivnu starostlivost, eSte neznamena, Ze nepotrebuje svojich rodicov. Prave naopak,

potrebuje pohlad, usmev, pohladenie, ¢i spolocnu hru, potrebuje byt milované a potrebuje
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aj priestor na svoje aktivity. Slana, Hromkova, Molnarova Letovancova (2017) zosumarizovali
potreby stirodencov deti s DS: pravo na vlastny zZivot, potreba istoty a bezpecia, potreba
pozornosti. Havelka a Bartosova (2019) na zaklade viacerych studii uviedli, ze velka cast’
surodencov tychto deti funguje dobre nielen v detstve a v dospievani, ale aj v dospelosti.
Mnohé vyskumné zavery hovoria, Ze deti so sirodencom s DS nie su touto skutocnostou
vyznamne ovplyvneni, maju primerané sebavedomie a v konani su velmi zreli (Cuskally,
Gunn, 2006, Baumann, Braddick, 2016).

Avsak priblizne 30 % surodencov deti s DS ma problémy a poruchy v oblasti spravania
a emocii (Havelka, BartoSova, 2019), sicasne mozu mat’ nizSiu mieru osobnej pohody (Van
Riper, 2000). Uvedené sa odzrkadluje v hlavnych oblastiach: konfrontacia s problematickym
spravanim a tazkostami suUrodenca; nedostatok informacii, poznatkov a porozumenia
problémom surodenca; zmeny rodinného fungovania a nedostatok zdrojov podpory

(informacné, socialne, vrstovnicke a v oblasti emacii); Specifické emocionalne naroky.

Pritomnost’ sirodenca s DS vyvolava u deti rézne emécie. Napr. citia vinu, Ze oni nieCo uz
zvladaju a ich stirodenec nie — Casté pri surodencoch, ktori si mladsi; citia nespravodlivost;,
pretoze sa im rodiCia nevenuju tak ako surodencovi s DS; su zahanbeni, ked sa ich
spoluziaci/kamarati pytaju, o je s ich surodencom, ked" s nim ,jedia vonku” atd’ (Skotko,
Levine, 2006, Valls, 2009).

Pri praci s emdciami a zvysovani informovanosti sirodencov je efektivna nielen individualna,
ale aj skupinova praca. Medzi moznosti odbornej podpory zaradujeme (Havelka, BartoSova,
2019):

Individualnu starostlivost’ pre sirodenca bez zdravotného postihnutia, ktord mu pomoze
zorientovat' sa v aktualnej Zivotnej situacii, pomdze mu nadobudnuit’ pohlad zhora ¢i ziskat’
nestranného posluchaca, vhodné informacie o danom zdravotnom postihnuti a jeho
prejavoch, ziskat” kontakty na dalSich pracovnikov Ci institucie, ktoré mézu v aktualnej
situacii pomoct a pod. (pediater, detsky psychiater, psycholdg, Specialny pedagog,
psychoterapeut).

Neziskové organizacie: zameriavajuce sa na Sirenie osvety, vyskum, skvalitnenie praxe,

zdruzovanie odbornikov, kontaktov, atd.
Skupinové programy pre surodencov deti s DS (Havelka, BartoSova, 2019 a Havelka, 2020):

STEPS: skupinovy terapeuticko-edukacny program pre surodencov deti s poruchami
autistického spektra v podobe manualu k vedeniu programu, ktorého sucastou je aj online

material. Bol vyskumne vyhodnocovany so zavermi, Ze vedie k pozitivnym zmenam
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v stanovenych cielovych oblastiach. Program sa zameriava na posilnenie surodeneckého
vztahu, poskytovanie vedomosti o autizme a taktiez na nacvik rieSenia problémov
spojenych so Zivotom so surodencom s autizmom. Stavia na jasnom teoretickom podklade

(kognitivne-behavioralnej terapii, zazitkovom reflektivnom uceni).

Sibshops: celosvetovo najrozsirenejsi program podpory surodencov deti so zdravotnym

postihnutim (existuje vSak malo hodnotiacich studii).

SibworkS: program uréeny pre deti vo veku 8 — 12 rokov, ktory prebieha raz tyzdenne pocas
6 tyzdnov so zameranim. Deti maju priestor na zoznamenie, stanovenie pravidiel, vyjadrenie

pocitov, vyhladanie socialnej opory, nacvik krokov k rieSeniu problémov, atd.

SibLink: program je nielen pre deti ale aj pre rodic¢ov; ziskaju informacie o danom
zdravotnom postihnuti, ale aj moznost pracovat’ semédciami arieSit tazkosti

v problémovych situaciach.

SibKinnct: ide o osemtyzdnovy manualizovany program pre 10 — 12-ro¢né deti, kde sa

venuju zabavnym aktivitam, diskusiam, prostrednictvom ktorych dosahuju stanovené ciele.

e Camp Okizu — SIBS camp: je urceny pre surodencov deti s onkologickymi ochoreniami,
realizuje sa aj formou taborového pobytu. Jeho sucast'ou su okrem taborovych ¢innosti
a zazitkovych hier aj podporované diskusie, zdielanie spolocnych sklsenosti a praca
v oblasti tazkosti (spravanie, nadvdzovanie a udrzovanie vztahov, podpory
sebavedomia a pod.).

e Dalsie: SIBS, Portage Service support group, Att ge syskom Utrymme, Sunsibs.

Internet: potrebné je detom bez zdravotného postihnutia najst’ relevantné a pre nich
vhodné webové stranky a podporit ich kritické myslenie. Cieflom je poskytnut bezpecné
prostredie pre zisk informacii, zdielanie zazitkov, podporu a relaxaciu sirodencom deti so

zdravotnym postihnutim.

Biblioterapia: zaklada na skutocnosti, ze pribehy a obrazy pouzité v knihach tvoria vstupnu
branu do fantazie deti, v ktorej mézeme uvolnene hovorit'i o tazkych témach. Deti vSak do
Citania nie je vhodné nutit. Idealne je im knihu ponuknut” ako zabavnu aktivitu, ktoru by
rodi¢ s dietatom mohol robit i spoloéne, napr. Rvi potichu, bracho!, Maminko, nezpivej,

Zazrak pokracuje — zakladatelia Son-Rise programu, Kazdy sme iny.

Praca s filmom: rovnako ako knihy, aj filmy sU vdnesnej dobe dobre dostupnym

terapeutickym nastrojom. Su lakavé a zabavné. Vyber je na pleciach odbornikov a rodicov.

44



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

Barlova (2018) zosumarizovala stratégie, ktoré by mohli pomdct” aj rodicom v snahe

podporit vyvin surodenca dietata s DS:

a)
b)

Q)

e)

9)

h)

)

Snazte sa o pokojnu a priatelsku rodinnu atmosféru.

Dajte dietatu pocit prijatia a dolezitosti (nie kvantita, ale kvalita casu straveného s nim).
Nechajte surodencov vyjadrovat pozitivne inegativne emodcie voci surodencom
s postihnutim. Pokial budi moct svoje pocity slobodne vyjadrit, budu ich o to menej
zatazovat' v myslienkach, v ich vnitornom svete.

Rozpravajte sa s detmi a nechavajte ich hovorit" o vlastnom strachu z postihnutia,
choroby, neskér o strachu z hladania partnera ¢i zodpovednosti za surodenca
s postihnutim.

Aktivne im nacuvajte (vdaka pocitu, ze ste tu pre nich, prekonaju negativne reakcie
okolia).

Ukazte detom, ze si v situacii viete rady, a pokial neviete, viete pomoc vyhladat a prijat.
Poskytnite im pocit bezpecia a naucte ich na ciel orientovanému konaniu.

Nezatajujte detom informacie o postihnuti sirodenca. Odpovedajte na ich otazky
pravdivo a primerane ich veku. Nemusite ich zahlcovat’ medicinskymi podrobnostami,
viac sa zaoberajte prejavmi a dosledkami, ktoré dieta moze samo pozorovat. Zoberte
si na pomoc detsku knihu, ktora sa postihnutim zaobera (napr. Mimi a Liza, Rozpravka
zo Skrupinky).

Urobte si ¢as na dieta bez postihnutia samostatne. Vedome kontrolujte, ze dodrzujete
terminy, ktoré ste si pre seba stanovali, aby sa vypadky nepredizili na dihé obdobie.
Nechajte deti byt detmi. Nevyzadujte od nich pochopenie nad ich moznosti. Dajte im
obcas prednost, rozmary mézu byt volanim ,ja som tu predsa tiez.”

Ponechajte surodencovi pravo na sukromie a sukromné vlastnictvo. Pokial surodenec
s postihnutim nechape pravidlo, Ze niektoré veci mu nepatria, ochranujte pravo na
sukromie surodenca vy sami, jeho veci nepoziciavajte bez jeho suhlasu a zabrante ich
pouzivaniu.

Budte pre svoje deti prikladom. Vase konanie je modelom pre ich vlastny pristup
k sirodencovi s postihnutim. Pokial mu budete predkladat" urcité vystupovanie
a otvorené konanie, bude sa i ono citit’' v komunikacii so svetom istejsSie. Pokial budete
fakt postihnutia skryvat, dieta nadobudne pocit, ze ide o nieco, za o je nutné sa hanbit.
Umoznite svojmu dietatu dostatok kontaktov s vrstovnikmi i inymi skupinami deti,
rozsiri to jeho Zivotné skusenosti. Pokial to budete povazovat za potrebné, umoznite
mu kontakt s ostatnymi sUrodencami deti s postihnutim. Zdielanie skusenosti

a vzajomné pochopenie umozni lepsie sa vyrovnat's kazdodennou zatazou.
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m) Nezabudajte, ani vztahy medzi surodencami bez postihnutia neprebiehaju vzdy
harmonicky.

n) Ste dobry rodic.

VyssSie uvedené odporucania su vyjadrené aj vo viacerych vyskumoch, t. j. pri sirodencoch
s DS by sa nemalo zabudat na ich vlastné emocionalne, socialne, rodinné ¢i ekonomické
potreby, potrebu informovanosti o DS a tiez potrebu ,mat’ svoj Cas s rodicmi” (Cadavid,
2021). Vdaka citlivému pristupu rodicov/zakonnych zastupcov tak méze sirodenec/mozu
surodenci dietata s DS rozvijat mnohé pozitivne kvality: zvysenu vytrvalost, citlivost” voci

ostatnym, solidaritu, odvahu, aktivne pocuvanie, spravodlivost a i.

2.2.3 Metody a programy vcasnej intervencie

Jednym z doblezitych faktorov zabezpecujucich optimalny vyvin dietata s DS je prijimajuce
a podporné prostredie. Dalou ddleZitou oblastou je nielen starostlivost, ale aj prevencia
a stimulacia v ramci intervencie a edukacie daného dietata. Existuje viacero metod vcasnej
intervencie, ktorymi mozno podporit” deti a ich rodicov. Ich uzito¢nd sumarizaciu ponukaju
Pretis, Barlova, Hradilkova (2019):

1. Pristup vychadzajuci ztedrie ucenia: vyuziva sa v suvislosti s posiliovanim,
podmienovanim, modelovanim, rozloZzenim na jednotlivé kroky.

2. Kognitivny pristup: vyuziva sa zriedkavo vzhladom na to, ze deti eSte len ziskavaju
potrebné kognitivne kompetencie.

3. Pristup podporujlcej sebestacnosti: vyuziva sa casto, ide o podporu vlastnej aktivity
a sebestacnosti (porovnaj pedagogiku M. Montessoriovej) s vedomim: ,Trava nerastie
rychlejsie, ked'sa za riu taha” (Pretis, Barlova, Hradilkova, 2019, s. 57).

4. Pristup vychadzajuci z terapie hrou: ide o snahu aplikovat” myslienky zalozené na
nedirektivnej terapii hrou: priatelsky vztah s dietatom, prijimanie dietata takeho, aké
je, vztah s dietatom zalozeny na dovere, snaha rozpoznat' pocity, ktoré chce dieta
vyjadrit, snaha dieta podporit’a poskytnut’ mu prilezitost, aby sa dokazalo o seba samo
postarat, snaha neovplyviovat konanie a rozhovory dietata.

5. Pristup vyuzivania precviCovania: tento pristup sa vyuziva zriedkavo, kedze prioritou
vCasnej intervencie je individualizovany postup, ale znamym programom pre deti s DS
je napr. program Malé kroky v 11 zvazkoch.

6. Systematicky pristup: povazujeme za velmi dolezity najma v suvislosti so spolupracou
srodinou, t.j. prostrednictvom systematickych metdéd sa skusa iniciovat’ nové

nastavenie a samoorganizacia rodinnych systémov. Spolu s novou organizaciou
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rodinnych systémov by sa nepriamo mali menit' podmienky vyvinu dietata s DS, a tym
by sa mal otvorit ich vyvinovy potencial.

7. Podporné prostredie (enabling environment): roznorodé ponuky podporujlce proces
ucenia menia okolité podmienky, tie by mali u dietata spustit’ adaptacné procesy
(Piagetova tradicia) prostredia, ¢o zaroven priamo suvisi s Vygotského zdnou
najblizsieho vyvinu. Modulovanie prostredia moéZeme vnimat' aj ako ddlezity metodicky
pristup s cielovou perspektivou inkluzie.

8. Motoricky pristup: spojenie detskej hry, radosti, interakcie, pohybu a toho, ze dieta
aktivne vytvara transakcie, vedie k tomu, Ze psychomotorické metddy v ranej intervencii
sU povazované za skvely priklad celostného chapania detského vyvinu.

9. Bazdlna stimulacia: cielom je vnimat vlastné telo (stimulacia: vibracna, dotykova,
auditivna), aby sme vybudovali pristup k ostatnym lud'om a k svojmu okoliu.

10. Vedecky malo uznavané postupy.

2.2.4 Mapovanie aktualneho stavu rodinného prostredia

V rdmci vcasnej intervencie sa poskytovatelia snazia rodiny pravidelne hodnotit. Slana,
Hromkova, Molnarova Letovancova (2017) zosumarizovali viacero nastrojov, ktoré zaroven

sliZia na vyskumné ucely a vysledky z tychto hodnoteni byvaju poskytované tvorcom politik:

e Family Quality of Life Scale'®: ide o 3kalovaci dotaznik kvality Zivota rodin s dietatom
so zdravotnym postihnutim, ktory sa zameriava na zistovanie toho, ako rodina vnima
svoj rodinny Zzivot aako hodnoti jeho kvalitu v oblastiach: rodinna interakcia,
rodicovstvo, emocionalne blaho, fyzické/materidlne blaho a podpora vzhladom na
zdravotné postihnutie.

e Family-Centered Practices Scale (Dunst, Espe-Sherwindtova, 2016) je dotaznik urceny
predovsetkym na mapovanie toho, ako vnima rodina pomoc a podporu od
poskytovatela v¢asnej intervencie, obsahuje polozky ako napr. ,Personal naciva mojim
obavam a poziadavkam,” ,Personal pozna silné stranky mojej rodiny a dietata,”
.Personal je flexibilny, ked" sa meni situacia v mojej rodine.”

e Family Index of Regenerativity and Adaptation General (FIRA-G; McCubbin, Patterson,
etal, 1987) je komplexny nastroj, ktory meria viacero konStruktov suvisiacich
s rodinnym systémom — faktory stresu, rodinnu zataz, sudrznost, socialnu podporu,

odolnost, distres a vztahové a priatelské vazby.

10 Viac: https://beachcenter.Isi.ku.edu/
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Family Management Measure (FaMM; Knafl et al.,, 2011), ktory sa pévodne zameriava
na zmapovanie zivota rodiny s dietatom s chronickym ochorenim a jeho kvality, pricom
sa sleduju oblasti ako kazdodenny Zivot dietata, prepojenost” rodiov, schopnost’
a snaha manazovat' zdravotny stav dietata, tazkosti rodinného Zivota ¢i ako nahliadaju
na vplyv zdravotného stavu dietata na bezny Zivot v buducnosti.

Family Functioning Style Scale (viac Dunst Trivette, Deal, 1988, podla Slanej, Hromkovej,
Molnarovej Letovancovej, 2017): skalovaci dotaznik zamerany na fungovanie rodiny,
resp. na hodnotenie rozlicnych typov silnych stranok a kapacit rodiny v oblasti
interakénych vzorcov v rodine, rodinnych hodndt, stratégii zvlddania zatazovych
situacii v ramci rodiny, rodinnych zavazkov, mobilizacie rodinnych zdrojov a Family
Support Scale.

Family Support Scale (viac Dunst, Jenkins, Trivette, 1984, podla Slanej, Hromkove;j,
Molnarovej Letovancovej, 2017): Skala rodinnej podpory meria prospesnost” zdrojov
podpory rodin vychovavajucich dieta — zistuje, akymi zdrojmi podpory su partneri,
pribuzni, socialne organizacie (priatelia, rodicia inych deti, kolegovia), odbornici
pracujuci v oblasti v€asnej intervencie, s ktorymi rodina prichadza do kontaktu.

Family Needs Scale (viac Dunst, Trivetter, Deal, 1988, podla Slanej, Hromkovej,
Molnarovej Letovancovej, 2017): skalovacim dotaznikom mozeme merat rodinnu
potrebu po rozlicnych druhoch zdrojov a podpory v oblasti financnych potrieb, jedla/
stravovania, byvania, prace, cestovania, komunikacie, zdravia, starostlivosti o dieta,
starostlivosti o vlastnu osobu.

Family Needs Survey (viac Bailey, Simeonsson, 1988, podla Slanej, Hromkovej,
Molnarovej Letovancovej, 2017): dotaznikom zistujeme potreby v oblasti informacii
a pristupu k nim, rodinnej a socialnej podpory, financii, vysvetlovania ostatnym,
starostlivosti o dieta, profesionalnej podpory, komunitnej podpory.

Life Satisfaction Questionnaire (viac Fahrengerg, Myrtek, Brihler et al., 2010, podla
Slanej, Hromkovej, Molnarovej Letovancovej, 2017): zivotnou spokojnost'ou sa v ramci
dotaznika rozumie individudlne posudenie minulych a sdcasnych podmienok
a perspektiv do buducnosti v oblasti zdravia, prace a zamestnania, financnej situacie,
volného casu, manzelstva a partnerstva, deti, vlastnej osoby, sexuality, dalej priatelov,
znamych a pribuznych i byvania.

The Resilience Scale (viac: Wagnild, Young, 1993, podla Slanej, Hromkovej, Molnarovej
Letovancovej, 2017): skalou mozno merat’ individualny stupen zvladania reziliencie

v oblasti vyrovnanosti, vytrvalosti, sebadovery, zmysluplnosti, existencialnej osamelosti.
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3 Deti s diagn6zou Downov syndrom

Skumaniu $pecifik ludi s Downovym syndrémom (DS) sa venuje pozornost’ uz viac ako 150
rokov. To viedlo ku zovseobecneniu urcitych znakov a vyvinovych vyziev s nim spojenych.
V stcasnosti sa vo vyskumoch a praxi uprednostiuje viac heterogénny pristup, t. j. vnimanie
kazdého jednotlivca s DS s jeho jedine¢nymi dispoziciami. Windspergerova a Hoehlova
(2021) hovoria o zmene paradigmy od skupinového pristupu k individualnemu pristupu,
v ktorom sa skdmaju individualne rozdiely v genetike, bunkach, mozgovych cinnostiach i
kognitivnych funkciach. Takisto urcita heterogenita zostava zachovana v opise fenotypov DS

(viac v kapitole 2.1), t. j. vonkajsich znakov deti/ludi s DS.

V tejto kapitole sa prioritne venujeme medicinskemu a Specialnopedagogickému pohladu
na deti/ludi s DS, ktory predstavuju vysledky doterajsieho skimania znakov typickych pre
DS. Domnievame sa totiz, ze pre zakladnu informaciu Citatela o DS su potrebné. Stcasne sa
snazime doOrazne poukazovat na rozlicné varianty tejto diagndzy, ale aj na naslednu

roznorodost’ deti/ludi s DS, ktoru so sebou dané varianty/podoby prinasaju.

3.1 Medicinsky aspekt

V medzinarodnej klasifikacii choréb (dalej MKCH-10-SK, 2021) Downov syndrém najdeme
v kapitole XVII. s nazvom Vrodené chyby, deformity a chromozémové anomalie vo

vseobecnosti pod ¢islom Q 90 (tabulka 5).

Tabulka 5: Downov syndrém v MKCH-10-SK (2021).

Kéd | Nazov diagndzy Doplhujuce informéacie

Q90 | Downov syndrém

Q90.0 | Trizémia 21, meioticka nondisjunkcia

Q90.1 | Trizdbmia 21, mozaicizmus (mitoticka nondisjunkcia)

Q90.2 | TrizOmia 21, translokacia

Q90.9 | Downov syndrém, blizsie neurceny Trizémia 21, blizsie neurcena

Edelsberger, Kabele akol. (1978) pisali o Downovej chorobe alebo o oligofrénii
mongoloidnej. Matejickova (2013) zddraznuje: ,Downov syndrom nie je choroba, ale
syndrom.” Nasledne dodava, Ze o chorobe dietata/cloveka s DS hovorime, ak ma dieta/
¢lovek s DS napriklad choré srdce. Podlia Hrebenarovej, Hucika, Hucikovej a Zolnovej (2015)

ide o subor symptomov v charakteristickom zoskupeni priznacny pre urcitd poruchu.
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Z

Selikowitz (2011, s. 37) vymedzuje syndrom ako ,stubor priznakov prejavujucich sa spolocne.’
Nie je vsak Uplne jasné, i vnima DS ako ochorenie, postihnutie alebo ako syndrém, kedZe
na inom mieste pise, Ze ,[dJownov syndrom mozZno ako jedno z madla ochoreni previazanych

mentdlnou retarddciou diagnostikovat uz kratko po narodeni” (Selikowitz, 2011, s. 13).

Prvé zmienky o lud'och s DS st zname z literatlry z 15. a 16. storocia (Kroupova a kol., 2016).
Typické fenotypové znaky deti/ludi s DS (od narodenia) priblizil a opisal ako prvy anglicky
lekar John Langdon Down (priCinu DS nepoznal, venoval sa iba popisu symptomov). Az
v roku 1932 lekar Waardenburg prisiel s myslienkou, ze pri¢inou Downovho syndrému by
mohla byt chromozémova abnormalita (Selikowitz, 2011). Tuto skutocnost” potvrdil az
franclzsky lekar Lejeune so svojimi kolegami v roku 1959, ked" pribliZil stvislost s jednym
nadbytocnym chromozomom. V sucasnosti uz velmi dobre vieme, Ze ide o nadbytocny
chromozém v 21. pare, ktory netvori par, ale trojicu. Na obrazku 1 vidime pary
chromozémov s trizdmiou 21. paru u muza (Karyotyp 47, XY, +21) a na obrazku 2 pary
chromozdémov s trizémiou 21. paru u zeny (Karyotyp 47, XX, +21). Taktiez vieme, ze mdze
ist’ o pritomnost’ celého chromozému alebo len jeho danej casti (Magebané, et al., 2009).
Podla Matulaya (1986) jednoznacnym diagnostickym znakom je len karyotypovy ddkaz
nadbytocného zarodocného materidlu. Nadbytocny 21. chromozém spdsobuje, Ze sa
v bunke vytvaraju urcité nadbytocné bielkoviny, zaroven sa bunky pri raste nedelia tak rychlo
(Selikowitz, 2011), t. . dieta/dospely clovek s DS ma mensi pocet telovych buniek, ¢im sa
porusi rast tela plodu (deti s DS maju vacsinou nizsiu pdérodnu vahu) a prejavi sa aj

v neskorsom obdobi (nielen) nizsim vzrastom (obrazok 7, 8).

Sustrova (2004) popisuje aj mozné pri¢iny chromozomalnej aberacie (chyby v meidze
maternalneho poévodu, ¢i v suvislosti s nondisjunkciou pocas spermiogenézy, ale aj
v mitéze), ktoré su spajané svekom matky a otca. Taktiez zdoraznila, Ze incidencia
Downovho syndromu priamo suvisi s vekom matky (vek 18 — 30 riziko 1 : 1 500, vek 35 riziko
1:380, vek 40 riziko 1: 110, vek 45 riziko 1 : 30).

Kazdy jeden z nas si prinasa nielen genetické informacie, tzv. genotyp (subor genetickej
informacie alebo geneticka konstitucia), ale zaroven pocas svojho vyvinu je ovplyviiovany
vonkajsim prostredim a vysledkom je podla Sustrovej (2004) uz vyssie spomenuty fenotyp
(morfologicky, biochemicky alebo funkény znak, ktory je prejavom genotypu). Pokial ide
o genetické vysetrenie, hovorime o karyotype (chromozdémova konstitlicia cloveka —
chromozomy su palickovité Utvary ulozené v jadre kazdej bunky ludského tela a su v nich
zakdédované vsetky znaky/gény zdedené po rodicoch). V pripade osoby bez genetickych
abnormalit ide o fyziologicky karyotyp, t. j. 46 chromozdmov (nosice génov v jadre bunky),

ktoré tvoria pary (jeden od otca a jeden od matky, posledny par urcuje pohlavie). Avsak
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karyotyp osoby s genetickymi abnormalitami, sivisiacimi v nasom pripade s 21. parom

chromozdémov, je iny (obrazky 1, 2).

{GINE ik | <L) 1N}
IRITEIRIEERINY

AR 48 A4 X 85 85 | ININI 8 48 33

Obrazok 1: Pary chromozédmov s trizomiou 21. paru  Obrazok 2: Pary chromozémov s trizémiou 21. paru
u muza (Sustrova, 2004, s. 44). u zeny (Sustrova, 2004, s. 44).

Ako sme uz uviedli v tabulke 1, rozliSuje sa viacero typov Downovho syndromu, resp.
trizémie. Ak sa nadbytocny 21. chromozom nachadza v kazdej bunke, ide o trizémiu 21,

t. j. voInu trizémiu 21 (Q90.0).

Ak sa nadbytocny 21. chromozom nenachadza v kazdej bunke (Cast” buniek obsahuje
chromozém naviac a Cast’ nie), ale iba v urcitych skupinach, ide o mozaicizmus (Q90.1). Ak
sa premiestnila urcita cast chromozdému na iny chromozdém v kazdej bunke, ide

o translokaciu (Q90.2).
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Obrazok 3: Karyotyp 46, XY, der (14;21), +21 Obrazok 4: Karyotyp 46, XY, der (21;21), +21

(Sustrova, 2004, s. 44). (Sustrova, 2004, s. 45).

Napriklad na obrazku 3, 4 vidime karyotyp 46, XY, der (14;21), +21 s translokacnou formou
trizémie 21 pri familiarnej Robertsonskej translokacii der (14;21). Na obrazku 4 je karyotyp
46, XY, der (21;21), +21 na zaklade novovzniknutej Robertsonskej translokacie der (21;21).

Robertsonska translokacia méoze byt familiarna a prenasa sa vo viacerych generaciach
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rodiny, alebo moze vzniknat' ndhodne, novou mutaciou pocas mitotickych deleni, ktoré

predchadzaju meidze (Antonarakis, 1998, podla Sustrovej, 2004).

Poslednym typom je Downov syndrom/Trizomia 21, blizSie neurcena, kedy 21.
chromozém naviac je sice v kazdej bunke, ale nie je Uplny. Ide o najmensi [udsky
chromozom, avSak podla Homolkovej (2022) obsahuje asi 1,5 % vsetkych génov
lokalizovanych jadre kazdej ludskej bunky. Korenberg, et al. (2002, podia Sustrovej, 2004)
uviedli, Ze triplikacia strednej Casti dlhého ramienka (q), ktory vidime na obrazkoch 5, 6
(21922 medzi DNA markermi D2IS17 a ETS2, oznacovana ako DSCR - Down syndrome
critical region), je spojena s mnohymi znakmi DS. Z uvedeného vyplyva, Ze na vznik DS
v niektorych pripadoch staci zdvojenie iba malej casti dlhého ramienka chromozomu 21.
U ludi s touto formou DS sa prejavia iba niektoré charakteristické znaky a ostatné nie (Lyle
et al,, 2009). Zaroven, najmensi chromozém ma podla §ustrovej (2022) este iné zvlastnosti —
niektoré aktivity jeho génovej vybavy sa u niektorych jedincov prejavia naplno, iné si mene;j
aktivne, t.j. niektoré anatomické ci metabolické zmeny sa u niektorych deti prejavia

a u inych nie.

q 22,12}
22,13
22,2 B8
22,3
Obrazok 5: Chromozom 21 (Epstein, 1995, podla Obrazok 6: Kriticka oblast pre DS na 21922
Sustrovej, 2004, s. 42). (Korenberg, et al.,, podla Sustrovej 2004, s. 51).

V ramci dalSieho skimania sa vedci snazia zistit" pritomnost’ konkrétnych nadbytocnych
génov, a prist' na to, s akymi ochoreniami alebo tazkostami v oblasti u¢enia mézu suvisiet.
Kopecka (2017, podla Homolkovej, 2022) zaroven dodala, ze vysledky vyskumov boli vyuzité
aj na najranejsiu detekciu plodu s tymto syndromom, ktora suvisi s predcasnym ukoncenim

tehotenstva.

V roku 1866 bol Downov syndrém uznany za samostatnd medicinsku diagndzu. Najcastejsie

vonkajsie znaky ludi s DS sumarizujeme v tabulke 6.
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Rastové grafy chlapcov s Downovym syndromom 0 — 36 mesiacov. Percentily vysky podla veku.
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Rastové grafy chlapcov s Downovym syndrémom 0 — 36 mesiacov. Percentily vahy podla veku.
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Obrazok 7: Rastové grafy chlapcov s DS (CDC, 2023 podla Zemel et al., 2015).

Rastové grafy dievéat s Downovym syndromom 0 — 36 mesiacov. Percentily vysky podla veku.
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Obrazok 8: Rastové grafy dievcat s DS (CDC, 2023 podla Zemel et al., 2015).

Rastové grafy dievéat s Downovym syndrémom 0 — 36 mesiacov. Percentily vahy podla veku.
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Tabulka 6: Fenotypové znaky deti/ludi s Downovym syndrémom (spracované na zaklade autorov:
Edelsberger a kol., 1978; Matulay a kol., 1986; Vasek a kol., 1994; Svarcova, 2007; Selikowitz, 2011;
Kroupovéa, 2016; Sustrova, 2004 citujlc Ostera, 1953, Singha, 1976, Kuceru, 1978 a Pueschela,
1984).

Hlava

Gulata tvar,
plochy profil,

brachycefalia: zadna cast hlavy je mierne plocha.

Sikmé o¢né strbiny s koznou riasou pri vnitornom kutiku oka,

epikantus: mala kozna riasa (prebieha vertikalne medzi vnitornym kudtikom
oka a korenom nosa),

Brushfieldove skvrny: biele alebo jemne zlté bodky na okraji duhovky.

Usta

Vacsi jazyk,

zbrazdeny jazyk,

priecne ryhovany jazyk,
otvorené Usta,

vysoké podnebie (goticke),

anomalie chrupu.

Krk

Volna koza na zadnej strane krku novorodencoy,

kratky a Siroky krk.

Koncatiny

Siroké dlane,
kratke prsty,

mali¢ek iba s jednym kibom namiesto dvoch alebo jeho ohnutie k ostatnym
prstom,

iba jedna priecna ryha; ak su dve, tiahnu sa priecne rovno cez celu dlan,
charakteristicka kresba odtlackov prstov,

kratke koncatiny,

silné nohy,

sandalova medzera: medzera medzi palcom a ukazovakom na nohe,

hypoténia: ochabnuté koncatiny a krk malych deti.

Rozne

Jemné a rovné viasy,

mensie usnice a uzsie zvukovody,
nizsia poérodna vaha,
rovnomerny, ale pomalsi rast,

nizsi vzrast aj v dospelosti (obrazok 7, 8)

hyperflexibilita kibov.

Vyssie uvedené fenotypové znaky a genetické potvrdenie diagnézy DS nam umoznuju

vytvorit’ skupinu 0sob s DS, pripominame vsak skutocnost, ze malokedy a malokto dokaze
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vnimat’ rozlicné podoby, ktoré dana diagnéza prindsa. Dokonca i stanovovanie progndz
vyvinu v mnohych oblastiach je v Case potvrdenia diagn6zy vagne a nepresné, ¢o poukazuje

na jedinecnost’ kazdého cloveka — aj ¢loveka s DS (dieta i dospell osobu).

3.2 Specialnopedagogicky aspekt

Downov syndrom, ako uvadza Selikowitz (2011, s. 37), ,[viznika v désledku abnormdlneho
vyvinu plodu.” Abnormalny vyvin plodu ma, samozrejme, vplyv na pérod a dalsi vyvin
dietata po jeho narodeni. Nesmieme vsak zabudnut na velky vplyv prostredia, v ktorom
dieta vyrasta, a ¢o a do akej miery ho ovplyvnuje. Napriklad eSte v roku 1983 bola priemerna
dizka Zivota ¢loveka s DS 25 rokov, aktualne je to priblizne 60 rokov, Co suvisi s ukoncenim
inStitucionalnej starostlivosti [udi s DS (Facts and FAQ About Down Syndrome, 2021).
.V minulosti platilo, ze ich mdme nechat Zit tak, aby boli stastni. Neskér sa ujalo, aby sme ich
nechali byt takymi, aki su. Dnes vieme, Ze k stastiu a ich spokojnosti sa musime pricinit vsetci,
aby z nich vyrdstli rovnocenni ludia, ktori budi mat svoje miesto v spolocnosti” Sustrova,
2022, s. 14). Srnakova (2021, s. 18) zdoraznila: ,Pri detoch s DS je délezité byt doésledny,
nekonecne trpezlivy, vynaliezavy, vela, vela chvalit, povzbudzovat a odmenovat. Staci milym
slovom, pochvalou, potleskom. Ale zdroven byt prisny, vyZadovat respekt, stanovit’ hranice
a nenechat sa obalamutit ich hereckym talentom. A Zelany efekt sa s velkou

pravdepodobnostou dostavi.”

V nasich podmienkach je dieta s DS vnimané najskér ako dieta s dlhodobo nepriaznivym
zdravotnym stavom (porov. predizeny rodicovsky prispevok do 6 rokov veku dietata), resp.
dieta s postihnutim alebo so zdravotnym postihnutim. Nastupom do materskej Skoly —
konkrétne podla platnej skolskej legislativy, porov. $kolsky zakon ¢. 245/2008 Z. z. o vychove
a vzdelavani — je zaradované do skupiny deti so Specidlnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami (SVVP) a nastupom do zakladnej a strednej $koly sa stava Ziakom so SVVP.
Zakon ¢. 245 (novela 182, t.j. od 30. 5. 2023) v § 2, pismeno i) vymedzuje Specialnu
vychovno-vzdelavaciu potrebu ako poziadavku ,urcent diagnostikou v zariadeniach
poradenstva a prevencie na poskytnutie podporného opatrenia vo vychove a vzdelavani (dalej
len ,podporné opatrenie”) dietatu alebo Ziakovi podla pismen j) az p) a dietatu alebo Ziakovi,
ktorého zdravotny stav, socidlne podmienky, jazykové schopnosti nadanie, sprdvanie,
kognitivne schopnosti, motivdcia, emocionalita, tvorivost alebo zrucnosti vyzaduju poskytnutie

podporného opatrenia.”

Nie je vSak Uplne jasné, do ktorej skupiny deti s DS zaradit’ (tabulka 7). V dospelom veku su

[udia s DS vnimani ako ludia s tazkym zdravotnym postihnutim, vacsinou z dévodu
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vyvinového kognitivneho oslabenia (resp. mentalneho postihnutia, mentalneho

znevyhodnenia, intelektudlneho znevyhodnenia, vyvinovej kognitivnej poruchy).

Tabulka 7: Dieta/ziak so SVVP (zakon ¢&. 245/2008 Z. z. § 2, pismeno j — p).

Dieta alebo Ziak so specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami

v

D/Z so zdravotnym znevyhodnenim

D/7

so zdravotnym
postihnutim

D/Z s mentélnym postihnutim

D/Z so sluchovym postihnutim

D/Z so zrakovym postihnutim

D/Z s telesnym postihnutim

D/Z s narusenou komunika¢nou schopnostou

D/Z s autizmom alebo dalsimi pervazivnymi
vyvinovymi poruchami

D/Z s viacnasobnym postihnutim

D/Z chory alebo
zdravotne oslabeny

D/Z s ochorenim, ktoré je dlhodobého charakteru

D/Z vzdelavajici sa v $kolach pri zdravotnickych
zariadeniach

D/Z s vyvinovymi
poruchami

D/Z s poruchou aktivity a pozornosti

D/Z s vyvinovou poruchou ucenia

D/Z s poruchou
spravania

D/Z s narusenim funkcif v oblasti emocionalnej alebo
socialnej (okrem dietata alebo Ziaka s poruchou
aktivity a pozornosti, vyvinovymi poruchami ucenia)

D/Z zo sociélne znevyhodneného prostredia je D/Z Zijuci v prostredi, ktoré vzhladom
na socialne, rodinné, ekonomické a kultdrne podmienky nedostatocne podnecuje
rozvoj mentalnych, volovych, emocionalnych vlastnosti dietata alebo ziaka,
nepodporuje jeho socializaciu a neposkytuje mu dostatok primeranych podnetov pre
rozvoj jeho osobnosti.

D/Z s nadanim alebo nadpriemernymi schopnostami je D/Z, ktory méa nadpriemerné
schopnosti v intelektovej oblasti, v oblasti umenia alebo Sportu alebo v tychto
oblastiach dosahuje v porovnani s rovesnikmi mimoriadne vysledky alebo mimoriadne
vykony a prostrednictvom vychovy a vzdelavania sa jeho nadanie cielene rozvija.

Zaroven zddraznujeme, Ze sucasna slovenska skolska legislativa uz je v sulade s Dohovorom

OSN o pravach ludi so zdravotnym postihnutim z roku 2006 (v povodnej verzii v Sirokom

meradle, t.j. ludi s postihnutim, narusenim a ohrozenim), ktory sa Slovenska republika

zaviazala naplfiat v roku 2010. Avéak z dovodu prevladajicich postojov vodi [udom

s postihnutim, narusenim, ohrozenim (tyka sa aj deti/ludi s DS) nemozno v nasej krajine

hovorit” o inkldzii v sulade s ¢lankom 24 daného dohovoru o inkluzivnej edukacii. Bizova

(2021) dané postoje dava do suvisu svnimanim cez prizmu medicinskeho modelu

postihnutia. Dalej spresnuje, ze v sucasnosti uz postoje nie su ladené voci ludom

s postihnutim odmietavo Ci negativne, ale skor selektivne. V tejto suvislosti Lechta (2016,
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s. 51) uvadza: ,Ak md byt inkluzia efektivna, potrebné je zacat co najskér. Ide o inkluzivnu
edukdciu raného veku (Inclusive Early Childhood Education),” ktora suvisi so socidlnou

inklUziou rodiny a dietata prostrednictvom transdisciplindrneho pristupu.

KedZe eSte potrva, kym prestaneme na deti a ziakov v skolach nahliadat’ cez optiku
medicinskych diagnoz a ,Skatulkovat™ ich, prinaSame na rozvirenie diskusii vyber viacerych

postihnuti, naruseni, ohrozeni, ktoré mézu a nemusia suvisiet's diagndzou DS a detmi s DS.

Podla Lechtu (2016, s. 26) — vychadzajluc zo symptomatologického hladiska postihnutia od
Vaseka (2003, s. 33) — je postihnutie ,relativne trvaly, ireparabilny stav jedinca v kognitivnej,
komunikacnej, motorickej alebo emociondlno-vblovej oblasti, ktory sa manifestuje
signifikantnymi tazkostami v uceni a socidlnom sprdvani sa.” Na zaklade etiologického
hladiska podla Vaseka (2003, s. 33), mozno pojem postihnutie ,chdpat aj ako désledok
anomdlneho vyvinu, vysledkom ktorého su tazkosti pri transformdcii javov a procesov do
symbolickych foriem, pri ich spracovani, uchovdvani, vybaveni a pri uskutocriovani operdcii

s nimi, dalej pri rieSeni situdcii pohybom v mobilite, socidlnej interakcii a v sebaobsluhe.”

Postihnutia pozname: kognitivne = mentalne; senzorické: zrakové, sluchové; somatické:

telesné, zdravotné.

Narusenie podla Vaseka (2003) je reparabilny stav: poruchy spravania, narusena
komunikacna schopnost” a vyvinové poruchy ucenia. Ide o stav, ktory vznika interakciou
vnutornych a vonkajsich faktorov. Lechta (2016) uvadza, Ze pri naruseni je mozné prejavy

zmiernit"a dokonca pri vhodnom pdsobeni aj Uplne odstranit’.

Narusenie u deti s DS ovplyvnuje diagndza, treba si vsak uvedomit’ mozny pozitivny alebo

negativny vplyv prostredia a nasledné prehlbenie alebo zmiernenie prejavov daného stavu.

Ohrozenie — podla Lechtu (2016) ide o dlhodobé pdsobenie fyzikalnych, chemickych,
biologickych, psychickych alebo socialnych faktorov, ktoré mozu spdsobit’ narusenie.
Uvedené (vylucne vonkajsie) vplyvy moézu ovplyvnit® psychickd, socidlnu a somaticku

integritu kazdého jedného z nas.

Pokial hovorime o detoch, mladych a starsich ludoch s DS, tak si treba uvedomit, ze su
citlivejsi (v rozlicnych rovinach, oblastiach), ale aj zranitelnejsi, nachylnejsi (chromozom

navyse ovplyvnuje celé fungovanie organizmu).
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3.2.1 Deti s Downovym syndromom a vyvinové kognitivne

oslabenie

Podla Sustrovej (2004) je jednou zo zakladnych charakteristik DS jeho asociacia s mentalnou

retardaciou, resp. mentalnym postihnutim, Cize s vyvinovym kognitivnym oslabenim.

Pojem mentalne postihnutie sa prioritne pouzZiva v Specialnopedagogickej terminoldgii,
pojem mentalna retardacia sa prioritne pouziva v psychologickej terminolégii a pojem
du$evna zaostalost v medicinskej terminoldgii. V tabulke 7 v druhom stipci vidime nazov
danej diagnozy, ktora je zaradend v MKCH-10-SK (2021) do V. kapitoly Dusevné poruchy
a poruchy spravania. V tretom stipci tabulky s priblizené dané stupne v stvislosti s vyékou
IQ z roku 1992. V sucasnej literatire mozeme najst” esSte dalSie terminy, ktoré pouzivame
synonymicky k mentdlnemu postihnutiu, mentélnej retardacii ¢i duSevnej zaostalosti:
intelektualne znevyhodnenie, vyvinova kognitivha porucha ¢i vyvinové kognitivne
oslabenie (v nasej knihe pouzivame vsetky vysSie uvedené terminy synonymicky). Tieto
reaguju na pretrvavajucu snahu vyhnut sa stigmatizujicemu oznacovaniu a spolocnosti
zdruzujuce rodiny s detmi s DS ¢i paraSportové timy uprednostnuju tieto terminy usilujic
sa obmedzit’ pouzivanie tych s negativnym citovym zafarbenim. Ale napr. Salvador-Carulla
a Bertelli (2007) kriticky poukazuju na to, Ze zmeny v terminologii si vyZaduju Cas na prijatie
v praxi, stale pretrvava pouzivanie réznych variantov terminov v réznych vedeckych
oblastiach a aj napriek velkej snahe novozavedené terminy obsahuju zvycajne slova, ktoré

urcitd stigmu prinasaju (napr. ang. disability, impairment).

V kazdodennom zivote deti s DS nie je az tak dolezité, ktory z terminov je uvedeny v ich
individualnych vychovno-vzdelavacich planoch, lekarskych spravach atd. DolezitejSie je, ako
im redlne dokazeme poskytnut’ vcasné intervencné sluzby a zapojit' ich do systému
formalnej vychovy a vzdelavania Ci volnocasovych aktivit, kedZe i v siCasnosti sa Casto stava,
Zze deti s mentalnym postihnutim nie su kolektivom pri hre prijimané avnimané ako
rovnocenne (Kovacova, 2019). To méze suvisiet's osobitostami vyvinu psychiky a funkénych
schopnosti deti s mentalnym postihnutim: spomalenie chapavosti, t.j. jednoduchost
a konkrétnost” Usudkov, znizena schopnost’ az neschopnost komparacie a vyvodenia
logickych vztahov, znizena mechanicka a hlavne logicka pamat, rozptylena pozornost
a citova vzrusivost, nedostatocna slovna zasoba, neobratnost” vo vyjadrovani, porucha
vizuomotoriky a pohybovej koordinacie, sugestibilita a rigidita spravania, impulzivnost,
hyperaktivita, ¢i spomalenost’ spravania, nedostatky v osobnej identifikacii a vo vyvine ,ja,”
nerovnovaha aspiracii a vykonov, zvySena potreba uspokojenia a bezpecia, oneskoreny

psychosexualny vyvin, porucha v interpersonalnych skupinovych vztahoch a v komunikacii,
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znizena prispdsobivost’ na socidlne poziadavky a niektoré dalSie charakteristické znaky
(Svarcova (2007).

Tabulka 8: Klasifikacia mentalneho postihnutia (MKCH-10-SK, 2021).

Kéd | Nazov Stupen mentalngj | 1Q
diagnozy retardacie 1992
MKCH-10 2021

F70 | Mierna Lahka mentélna od 50 do 69 (mentalny vek u dospelych od 9
dusevna retardacia do 12 rokov)
zaostalost

F71 | Stredne tazkd | Stredna mentalna | Od 35 do 49 (mentalny vek u dospelych od 6
dusevna retardacia do 9 rokov)
zaostalost

F72 | Tazka dusevna | Tazka mentdina Od 20 do 34 (mentalny vek u dospelych od 3
zaostalost retardacia do 6 rokov)

F73 | Hiboka Hiboka mentalna Pod 20 (mentalny vek u dospelych menej ako 3
dusevna retardacia roky)
zaostalost

F74 | Disocialna Jasny rozdiel (aspon 15 IQ bodov) medzi
inteligencia jazykovym a vykonnostnymi 1Q

F78 | Ind dusevna Ina mentélna Ak je pouzitie Standardnych inteligencnych
zaostalost retardacia testov velmi tazké alebo nemozné pre

zmyslové alebo telesné postihnutie, napriklad
slepota, hluchonemost, tazké poruchy
spravania alebo fyzické postihnutie.

F79 | DusSevna Nespecifikovana Informacie nie s dostacujlice na zatriedenie
zaostalost, mentalna mentalnej retardacie do jednej z vyssie
blizsie retardacia uvedenych kategorif. Patrf sem: psychicke
neurcena postihnutie, blizSie neurcené alebo deficit,

blizSie neurceny.

Vasek a kolektiv (1994) v ramci typologie mentalnej retardacie vychadzajucej z etiologie
uvadzaju Downov syndrom ako jasne endogénny typ (t.j. pri¢iny retardacie su geneticky
podmieneng, pritomné uz pocas prenatalneho vyvinu). Zrejme prave s touto asociaciou

suvisi strach buducich rodicov, Ze sa im narodi dieta s DS.

Vhodné je vsak rozliSovat’ Downov syndrom a mentalne postihnutie, kedZe vnimame
suvislosti s tym, kde dieta vyrasta a co ho ovplyviuje. Sustrova (2004) i Selikowitz (2011) sa
zhoduju v tvrdeni, Ze ak osoba s DS vyrastd azije v Ustave, kde je stereotypny rezim
a jednotlivé cinnosti, tak bude mat" iné schopnosti ako ta, ktora Zije v obohacujucom

prostredi a bola jej dopriata niektora z foriem ranej intervencie. Z toho vyplyva, Ze sice
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vacsina deti/ludi sa pohybuje v pasme stredného stupna mentalneho postihnutia, ale nie su
vynimkou ani deti a dospeli s diagnézou lahky stupern mentalneho postihnutia a osoby
s kombinovanym postihnutim (DS a autizmus alebo DS a detskd mozgova obrna), ktoré su
zaradované medzi ludi stazkym stupriom mentalneho postihnutia. Sustrova (2004)
dokonca spomina aj deti a dospelych s mozaicizmom (Q 90.1) v hranicnom pasme. Tieto
deti/tychto ludi s 1Q vyssim ako 70 podla Hucika (2016) nie je mozné zaradit medzi deti/
ludi s mentalnou retardaciou, pretoze tieto deti/ludia nie su v spolo¢nosti nijako napadni
a dobre plnia vSetky ocakavania, niekedy su dokonca samostatnejsi a socialne obratnejsi

ako deti/ludia s nadpriemernymi inteligenc¢nymi schopnostami.

Faktom vsak zostava, Ze v porovnani s intaktnou populaciou je zvycajne u deti s DS
kognitivny vyvin oneskoreny vo vztahu k fyzickému veku, t.j. pomer mentalneho veku
k chronologickému veku nie je konzistentny avekom sa rozdiel medzi nimi zvacsuje.
Vyskumy poukazuju, Ze k tomuto poklesu mézu prispievat’ zmeny v Struktire mozgu
a neuroanatomické abnormality (Lukowski et al., 2019). Skimania naznacuju, ze mozog
dietata s DS sa vyvija priblizne rovnako v porovnani s intaktnymi detmi do 20 — 24 tyzdna
prenatalneho vyvinu, uz v tomto obdobi bolo u niektorych deti s DS pozorované zmensenie
hipokampu, malého mozgu a okcipitalno-frontalnych oblasti mozgu. Predpoklada sa, ze uz
pri narodeni ma mozog dietata s DS mensiu dendriticku arborizaciu (proces rozvetvovania
neurdnov, ktory vedie k vytvaraniu synapsii) a menej synapsii (miest funkéného prepojenia
medzi neurénmi), ¢o prispieva k znizenej funkénej mozgovej konektivite, ktorej nasledkom

neskdr moéze byt aj napr. znizena komunikacna schopnost (Karmiloff-Smith, et al., 2016).

Je zndme, Ze vyvinovy proces ¢loveka s vyvinovym kognitivnym oslabenim sa uskutocnuje
podla tych istych zakladnych psychickych zakonitosti vyvinu ako u deti bez vyvinového
kognitivneho oslabenia. Rozdiel je prave v rychlosti, vyskyte nerovnomernosti, zvlastnosti.
Vyvin dietata s vyvinovym kognitivnym oslabenim ma aj svoje osobitosti, ktoré sa netykaju
ich casového oneskorenia a kvantity, ale najma kvalitativnych odliSnosti. Podla Vaseka
(2003, s.169), citujuc Hebera: ,Zo psychologického aspektu pri chdpani mentdlneho
postihnutia sa osobitne zdbrazriuje znizend inteligencia, miera zniZenia sa spravidla vyjadruje
pomocou inteligencného kvocientu (dalej ako 1Q), pricom pozornost sa venuje aj
nedostatocnej socidlnej kompetencii takto postihnutych oséb” Jakabcic a Pozar (1995) piSu
o mentalnom postihnuti ako o stave oneskorenia duSevného vyvinu, ktory je trvaly,
nemenny, pri ktorom vyvinovy proces nemodze sam osebe priniest” jeho zlepsenie. AvSak
podla MKCH-10-SK (2021) intelektualne schopnosti a socialna adaptacia dietata/cloveka

s mentalnym postihnutim, resp. s duSevnou zaostalostou (tabulka 8), s vyvinovym
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kognitivnym oslabenim sa mo6zu casom menit, a akokolvek nizke si, mézu sa zlepsit

vplyvom nacviku alebo rehabilitacie.

Podla Hucika, Mikurcikovej (2018) vplyvom mentalneho postihnutia je na r6znom stupni
avroznej intenzite narusené vnimanie, predstavy, pozornost, intelektové schopnosti,
pamat, myslenie, re¢, ucenie, emdcie, vola, zaujmy, sebahodnotenie, charakter, sexualita,
mravny vyvin, hladanie identity, pravne vedomie a osobnost’ ¢loveka. Vasek (1994) vnima
mentalne postihnutie ako nedostatocnd schopnost’ menit’ informacie na poznatky,
v dbsledku toho aj transformovat’ veci a udalosti do symbolickych foriem, uchovavat' ich
a s takto transformovanymi informaciami zmysluplne narabat’ a participovat na udalostiach,
o vychadza aj z podstaty vyucovacieho procesu, v ktorom ide o sprostredkovanie,
prijimanie, transformaciu a uchovanie informacii, ktoré sa realizuju prostrednictvom
informacného kolobehu. Miller (2001) poukazuje na vznikajuce konflikty osoby
s mentalnym postihnutim s redlnym svetom, napr. clovek s mentalnym postihnutim

nedokaze rozlisit, o je podstatné a nepodstatné, vyrazne sa podcenuje alebo precenuje.

Napriek uvedenému sa snazime, aby deti s DS postupne nadobudli v ranom veku
kompetencie na tej urovni, ktorl dokazu dosiahnut. Podla aktualneho Statneho
vzdelavacieho programu pre predprimarne vzdeldvanie vMS (2022) ide najma

o elementarne zaklady:

e komunikacnych kompetencii (napr. nadvazovat a viest dialdg, vyjadrit’ svoj nazor,
reprodukovat basne a piesne, zvolit primerany sposob komunikacie),

e matematickych kompetencii a kompetencii v oblasti vedy a techniky (napr. riesit
jednoduché ulohy suvisiace s poctom, zaujem o skimanie, pouzivat’ primeranu slovnu
zasobu, sustredit’ sa na badanie),

e digitalnych kompetencii (napr. bezpecné pouzivanie digitalnych technologii, praktické
vyuzitie — napr. zavolanie pomoci v nudzi),

e kompetencii ucit’ sa, riesit problémy, tvorivo a kriticky mysliet,

e socialnych a personalnych kompetencii (napr. pouzivat prvky elementarnej
spolocenskej slusnosti — poziadat, podakovat, nadvazovat kontakty, pomahat druhym.
vyjadrit'emocie, starat’ sa o seba a zdravy zivotny styl),

e obcianskych kompetencii (napr. zaujimat’ sa o dianie vo svojom okoli, realizovat’ prvky
jednoduchej obcianskej angazovanosti ako napr. starostlivost o spolocné priestory),

e pracovnych kompetencii (napr. spoznavat’ rozlicné materialy a moznosti ich pouzitia,

najst’ si vlastny spdsob pracovného postupu a i.).
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Aj lekarka Sustrova (2022) za efektivnu povazuje nielen prvotnd lekarsku chirurgicku
intervenciu (kardiochirurgické, gastroenterologické a oftalmologické operacie), doplnenu
sledovanim metabolizmu a vyvinu imunitného systému od najranejSieho veku az po ten
najstarsi, ale aj zasahy odbornikov, ktori pomahaju rodicom/zakonnym zastupcom, aby sa
psychomotoricky vyvin ich dietata ¢o najmenej odchyloval od vyvinu rovesnikov bez

zdravotného postihnutia.

3.2.2 Deti s Downovym syndromom a somatické postihnutie,

narusenie, ohrozenie

Véeobecne zndma definicia zdravia'' podla Svetovej zdravotnickej organizacie (WHO)
zahfna nielen akcent na objektivne preukazanie pritomnosti choroby, ale rovnako dodlezitym
je subjektivne vnimanie zdravia jednotlivcom — Uroven dusevnej a socidlnej pohody. Pocas
choroby nastava v objektivnych i subjektivnych fenoménoch zmena. Kollarova (2002, podla
Zovinca, 2019) zdéraznila, Ze pojem choroba méZeme charakterizovat ako poruchu
rovnovahy organizmu s prostredim, nasledkom ¢oho vznikaju anatomické a funk¢né zmeny.
Zo Specialnopedagogického hladiska, ako uvadza Vladova (2013), choroba a jej liecba
vyrazne zasahuje do Zivota dietata a ovplyviuje celkovy vyvin; obmedzuje dieta, ¢o sa
prejavuje v jeho aktivite, resp. neaktivite; ohrozuje Zivot dietata; sposobuje, Ze si dieta
vyZaduje Specialnu vychovno-vzdelavaciu starostlivost. Ide o choroby: respiracné, kozné,
choroby traviaceho traktu, alergické, metabolické, nadorové, zachvatové (epilepsia),

kardiologicke, ochorenia krvi a pod.

Ak hovorime o skupine ludi s DS, potrebné je podla Londona (2010) poznamenat, ze
neexistuju ziadne klinické priznaky Specifické pre trizémiu 21, resp. kazdy zo znakov sa
nachadza aj vo vSeobecnej populacii. Chorobnost’ je Castejsia, ale nie vSetci [udia s DS su
chori a nie vsetky deti s DS su choré od narodenia. Medzi hlavné potencialne malformacie
a komplikacie patria: nizky vzrast, vrodena katarakta, prevodova strata sluchu, kardiologické
chyby (atrioventrikularny kanal) 40 — 50 %, traviace malformacie (atrézia dvanastnika,
zUzenie tenkého Creva), Hirschsprungova choroba, zachvaty, spankové apnoe, senzorické
nedostatky, autoimunita a endokrinné patoldgie: hypotyredza, celiakia, diabetes mellitus 1.
typu, alopecia areata (Sustrova, 2004; Selikowitz, 2011; Orphanet — Down Syndrome, 2021).
U deti s DS sa zriedkavo vyskytuju aj nefrologické tazkosti, detska leukémia. Mnohé su vsak

riesitelné v ranom veku. V neskorsom veku sa mézu prejavit’ (ale, samozrejme, nemusia)

" Zdravie je stav Uplnej telesnej, dusevnej a socialnej pohody pri zachovani funkcii vsetkych telesnych organov,
nielen nepritomnost’ choroby alebo postihnutia (WHO, 2005).
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rozmanité choroby v rozli¢nej dizke a intenzite napr. poruchy titnej Zlazy, imunitného
systému, infekcie dychacich ciest, stredousSia (Castym ddvodom je zUzenie zvukovodu),
zrakové tazkosti, poruchy prerezavania zubov, ale aj odchylky v pocte, tvare zubov, alergie,
intolerancie alebo aj artritidy ¢i neurologické problémy (hypoténia, kice, epileptické
zachvaty), ortopedické tazkosti (instability kibov, plocha noha, vybocena noha, subluxacia
bedrového kibu, skolidza, redsie kosti). Zrejme v stvislosti so zvyéenou hladinou proteinu
APP a naslednym vznikom amyloidného povlaku sa v dospelom veku moze vyskytnat
skorsie starnutie, neurodegenerativne zmeny a vznik Alzheimerovej, Parkinsonovej choroby
(Prasher et al, 1998; Korbel etal, 2009). Zriedkavo deti i dospelych ludi s DS trapia

onkologické a hematologické problémy.

Sustrova (2004) odporuca v ramci prevencie od prvého roka Zivota dietata s DS nielen
zakladné pediatrické sledovanie a sledovanie hladin zeleza, glukoézy, chloridov, sodika,
draslika, kontrolu krvného obrazu, ale aj vySetrenie neurologické (2x rocne),
fyzioterapeutické, oftalmologické, usné (spojené s vySetrenim sluchu), kardiologické,
imunologické, vysetrenie funkcie Stitnej Zlazy, prip. stomatologické, gastroenterologické,

neurologické, kozné, gynekologické a psychologické.

Za zdravotne oslabené dieta/dospelého sa povazuje osoba, ktord je v stave
rekonvalescencie, alebo osoba so znizenou odolnostou voci chorobam ¢i tendenciou
k recidivite choroby, alebo clovek s ohrozenim zdravia v dosledku vplyvu nevhodného
prostredia, nevhodného zivotného rezimu, nespravnej vyzivy (porov. napr. Fischer et al.,
2014, Kabele et al., 1993). Zdravotné oslabenie sa prejavuje (Vladova, 2013): znizenou
odolnostou voci chorobam i telesnou vykonnostou, neobratnostou, vacSou
unavitelnostou, chybnym drzanim tela, zaostdvanim vo vyvine, neurotickymi prejavmi
(poruchy spanku, pomocovanie, tiky) a tazkostami pri utvarani socialnych vztahov. Fischer,
Skoda, Svoboda, Zilcher (2014) pripominaj, Ze telesné oslabenie je sprevadzané funkénymi
poruchami vyssej nervovej cinnosti, t.j. niektoré deti maju psychické poruchy, lahko sa
unavia, su podrazdené, nemaju chut do jedla, maju tazkosti so spankom a taktiez mavaju

Uzkostné stavy, nutkavé konanie a objavuje sa hystéria.

Bendova (2006, podla Zovinca, 2019) poukézala na skuto¢nost, Ze spoloénym znakom ludi
s telesnym postihnutim je obmedzena mobilita alebo ich imobilita. Telesné postihnutie
vznika poskodenim nosného (kosti, kiby), pohybového (svaly, $lachy) alebo nervového

aparatu (mozog, miecha, periférne nervy), ak su jeho désledkom poruchy hybnosti z dévodu
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poskodenia mozgu alebo z inych pricin, ktoré mozu byt vrodené alebo ziskané (Kollarova,
2016).

Telesné postihnutia predstavuju Sirokd skupinu so stovkami diagnéz, uvadzame iba tie,
ktoré savisia s diagndzou DS (Matulay, 1986; Sustrova, 2004; Svarcova, 2007; Selikowitz,
2011; Kollarova, 2016; Zovinec, 2019): 1. Vrodené telesné postihnutia: poruchy tvaru
a velkosti lebky: brachycefalia (splostena hlava) avrodené chyby koncatin a rastové
odchylky: vrodené luxacie. 2. Ziskané telesné postihnutia — ich pricinou mézu byt a) drazy:
mozgu, miechy, stavcov; b) deformacie: na ich vznik ma vplyv nespravne drzanie tela
a kompenzacie oslabenych casti: skoliéza (patologické vybocenie do strany), kyfoza
(patologické predozadné zakrivenie chrbtice), a to hyperlorddza, hrudna kyféza, plochy
chrbat, bedrova lordéza, dalej zmeny v bedrovych kiboch, plocha noha, vbocena noha; )
choroby: artritidy, reumatizmus, psoriaza, detské infek¢né ochorenia, myopatie, Pethesova

choroba (progresivne maknutie hlavice stehnovej kosti, atlantoaxialna instabilita).

Tabulka 9: Hlavné vyvinové stadia (Selikowitz, 2011, s. 61).

Dieta s DS Dieta bez DS

priemerny vek | vekove rozmedzie | priemerny vek | vekové rozmedzie

hruba motorika

sedi bez pomoci | 11 m 6-30m 6m 5-9m
Stvornozkuje 12m 8-22m 9m 6-12m
stojf 20 m 1-3%r 1Tm 8-1m
chodi bez pomoci | 2 r 1-4r 14 m 9-18m
jazyk a rec

prvé slovo 23 m 1-4r 12m 8-23m
dvojslovné vety 3r 2-175r 2r 15-32m

sebaobsluzné zrué¢nosti

zopakuje Usmev | 3 m 15-5m 1,5m 1-3m
je rukami 18 m 10-24m 10 m 7-14m
pije zo Salky 23 m 12-32m 13 m 9-17m
(bez pomoci)

pouziva lyzicku 29 m 13-39m 14 m 12-20m
chodi na nocnik 3Var 2=1T 19m 16—-42m
oblieka sa TVar 35-8%r 4r 3%—5r

(bez zapinania)
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MobzZeme konstatovat, Ze dieta s DS sa vacsinou narodi bez telesného postihnutia, ale
v priebehu zivota ho — ako kazdy jeden z nas — moze ziskat, resp. mézu sa pridruzit tazkosti

s obezitou, reumou, artritidou, kompenzaciou oslabenych casti.

Locatelliova et al. (2021) sledovali vek, ked" deti s DS zacali sediet, chodit, pouzivat’ prvé
slova a kontrolovat' svaly zvieraCov (,pytat’ sa na nocnik”) aich prepojenie s neskorsim
vyvinom. V skupine predskolakov sa ukazalo, ze ¢im skor zacalo dieta s DS sediet, tym skor
zacalo chodit’" a malo vSeobecne lepSiu koordinaciu a rovnovahu. V skupine deti s DS
v Skolskom veku vsak nebol uvedeny vztah signifikantny. Vyskum tiez potvrdzuje priamu
suvislost’ medzi sedenim a pouzivanim prvych slov — sedenie prirodzene vytvara lepsie
predpoklady na tvorenie zvukov a slov, nielen u deti s DS. Formulovanie prvych slov
a nasledné pouzivanie jazyka podporuje nasledny kognitivny vyvin akomunikacné
schopnosti. Zvladnutie ,pytania sa na nocnik” je na zaklade vysledkov vyskumu v skupine
deti s DS dolezitym prediktorom lepsSieho zvladania motorickych, adaptivnych, kognitivnych,

komunikacnych a socialno-emocionalnych vyvinovych vyziev.

3.2.3 Deti s Downovym syndromom a senzorické postihnutie,

narusenie a ohrozenie

U deti s DS je nutné, ako zdoéraznil Selikowitz (2011), pravidelne sledovat zrak. Dovodom je
skutocnost, Ze maju sklon k dalekozrakosti a kratkozrakosti, strabizmu, amblyopatii,
nystagmu, kataraktu, keratokonusu, zapalom spojenym s reumou a pod. Avsak vzhladom
na dedic¢nost, hypotdniu celého tela alebo mozné Urazy sa modze vyskytnat' ivaznejsi
problém suvisiaci so zrakom (napr. albinizmus, glaukom, infekcie CNS). Ak ide o poruchu,
tazkosti zasahujuce do Zivota v sulade s vymedzenim postihnutia, hovorime, Ze dieta ma
zrakové postihnutie. Dieta/mlady ¢lovek/dospeld osoba so zrakovym postihnutim je osoba,

ktorej Ziadna bezna korekcia dioptriami nepomoze ku kvalitnému videniu.

Zrakové postihnutie sa prejavuje (Vasek, 2003; Simko, Simko, 2016 a Hucik, Mikur¢ikova,
2018) znizenim zrakovej ostrosti (slabozrakost’ [ahka a stredne lahka, slabozrakost’ tazka,
tazka strata zraku, prakticka slepota, Uplna slepota oboch oci); zGzenim zorného pola (ma
viacero prejavov, napr. zUzenie Ci vypadok zorného pola alebo trubicové videnie);
obmedzenou (jednej, najcastejSie Cervenej, zelenej, modrej, fialovej, alebo viacerych farieb)
i ziadnou schopnostou vnimat farby, casto v spojitosti so znizenim zrakovej ostrosti;
poruchami binokularneho videnia, resp. okulometrickymi poruchami: nystagmus (kmitavy
pohyb oci), strabizmus (Skulavost), amblyopia (tupozrakost), monokulus (Uplné chybanie

jedného oka alebo Uplna slepota na jedno oko), ale aj atrofiou zrakového nervu (ak odumrie,
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tak nedochadza k vedeniu zrakového vnemu z oka do mozgu), poskodenim zrakového
centra v mozgovej kdre (dochadza k problémom pri spracovani zrakovych vnemov, pri¢com

nie je poskodené oko, ale zrakovy nerv).

Zovinec (2019) uvadza nasledujuce delenie deti a ludi so zrakovym postihnutim v stvislosti
s druhom a stupnom zrakovych pordch: deti s poruchami binokularneho videnia
(tupozrakost, strabizmus), deti slabozraké, deti so zvyskami zraku (prakticky nevidiace), deti
nevidiace (absolUtna strata zraku, zachovanie svetelnej projekcie, tazsie pripady Ciastocného

videnia).

Najviac deti spada do skupiny s poruchami binokularneho videnia, a prave do tejto skupiny
patria ¢asto aj deti s DS. Podla Simka a Simka (2016) je hlavnou metédou u tychto deti
reedukéacia zraku. Hucik a Mikurcikova (2018) pisu, Ze ide o podporu rozvijania daného
zmyslu, jeho funkcii a ¢innosti, ktoré su oslabené ¢i narusené. DOlezité je pripomenut, ze
dieta s DS nemusi mat’ ziadnu poruchu zraku, ale méze mat” oslabend funkénost’ zrakove;j
percepcie, ktorl je potrebné stimulovat, cielavedomo rozvijat' v spolupréaci s odbornikmi,

napriklad zrakovymi terapeutmi.

V suvislosti so sluchom je potrebné poukazat’ na fakt, Ze deti s DS maju prirodzene uzsiu
Eustachovu trubicu. Selikowitz (2011) uvadza, ze sice sa pocas rastu dietata Eustachova
trubica rozsiruje, zostava nadalej relativne Uzka. Preto sa tazkosti s nepriechodnostou tykaju
nielen malych deti, ale aj starSich a v dospelom veku. Zapaly stredného ucha su liecitelné,

ale ich zanedbanie méze byt ¢astou pricinou straty sluchu (Sustrova, 2004).

Samozrejme, okrem spomenutej skutocnosti je u deti s DS riziko ako u deti bez DS. Vznik
ziskanych portch sluchu sumarizuje Zovinec (2019): prenatalne pric¢iny porich sluchu
(infekcie, toxické latky), perinatalne pricCiny poruch sluchu (vznikaju tesne pred porodom
a po porode na zaklade rozlicnych pricin, napr. nizka pérodna hmotnost, predcasny pé6rod,
poporodna trauma, nedonosenost” a hyperbilirubinémia — detska zltacka) a postnatalne
pric¢iny poruch sluchu, tie sa objavuju z dévodu rozlicnych ochoreni (mumps, meningitida,

chripka, zapal stredného ucha) v neskorSom obdobi detstva, v dospelosti.

Poruchy sluchu z hladiska lokalizacie priciny delime na (Hucik, Mikurcikova, 2018; Zovinec,
2019): prevodové (su spdsobené chorobami alebo anomaliami vo vonkajsom zvukovode
alebo v strednom uchu a pre rozvoj reci su priaznivejsie — je mozna korekcia slichadlami),
percepcné (porucha je lokalizovana vo vnutornom uchu alebo v nervovej oblasti, strata

sluchu je zvycajne vyssia, poCuje postupne menej a menej kvalitne — korekcia slichadlami

66



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

nema taky efekt ako pri prevodovej poruche, ale je mozna korekcia kochledrnym
implantatom), prevodovo-percepcéné (vznikd problémom vo vndtornom uchu, ktory je
skombinovany s poruchou vo vonkajsom alebo strednom uchu, korekcia je mozna
slichadlami alebo kombinaciou slichadiel a kochledrneho implantatu). Schmidtova (2016)
uvadza delenie z roku 2001 podla Leonhardt a z 2005 podla Tarcsiovej: a) nedoslychavé deti
(poskodenie sluchového organu sice spOsobuje narusenie sluchového vnimania, ale
pomocou kompenzacnych pomdcok dokazu, aj ked obmedzene, vnimat hovorenu rec
sluchovou cestou); b) nepocujuce deti (stratili sluch, ich sluchova funkcia bola tazko
narusena; Uroven osvojenia hovorenej reci zavisi od réznych faktorov — skoré odhalenie
poruchy, vyber a pouzitie vhodnych kompenzacnych pomécok, intenzita osvojovania reci
a rozvijania pocutia); c) ohluchlé deti (Uplna praktickd hluchota nastala az po ukonceni
procesu osvojovania reci); d) deti s kochlearnym implantatom (v tejto skupine este treba
rozlisovat, ¢i ide o ohluchlé deti s kochlearnym implantatom alebo nepocujuce deti

s kochlearnym implantatom).

Potrebné spomenut, ze deti s DS su citlivé na rozne zvuky — ich kvalitu a kvantitu, ktora
nesuvisi s poskodenim sluchu, ale ovplyviuje sluchové vnimanie a celkovy fyzicky

a psychicky stav dietata.

3.2.4 Deti s Downovym syndromom a narusena komunikacna

schopnost’

ReC deti s DS sa vyvija oneskorene (Selikowitza, 2011). Mikulajova, Kapalkova (2002)
zaraduju deti s genetickymi poruchami a chromozémovymi anomaliami (ale aj napr. deti
s neurologickymi  ochoreniami, vrodenymi malforméaciami, vrodenymi poruchami
metabolizmu, senzorickymi deficitmi, atypickymi vyvinovymi poruchami, deti vystavené
toxickym vplyvom, chronicky choré deti a deti s vaznymi infek¢nymi chorobami), teda aj deti
s DS, do prvej kategoérie rizikovych deti z hladiska vyvinu reci. U deti s DS sa vyskytuje nielen
oneskoreny vyvin reci, ale aj mnohé iné poruchy re¢i (Sustrova, 2004), ktoré suvisia najma
s artikulacnymi tazkostami. Matéjcek (podla Romaneka, 1980) charakterizoval artikulacné
tazkosti ako bitku s koordinaciou vlastnych hovoridiel. Lechta (2011, citujuc Limbrocka
a kol., 1988) spresnuje, Ze u deti s DS existuju typické orofacialne patologie: otvorené Usta,
hypotonicky a dopredu posunuty jazyk, hypotdnia pier a Ustneho svalstva, otvoreny zhryz,
pseudoprogénia, pripadne progénia a dysgnatia, hypotonické a insuficientné velum
(podnebie). Niektoré vyskumy potvrdzuju priamu suvislost’ medzi orofacialnymi patoldgiami

a aktualnou slovnou zasobou, napr. Miller etal. (1989), ktori potvrdili, Ze viac zmien
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v orofacialnej oblasti suvisi s nizSou expresivnou slovnou zasobou u deti s DS vo veku 18 —

60 mesiacov.

Svarcova (2007) uvadza, 7e vyvin myslenia predbieha moznosti artikulacie, fonacie
a dalsich prvkov. Okrem artikulacnych tazkosti maju deti s DS problém s dychanim,
pamatou, gramatikou a sluchom (Strazikova, Kubalec, 2012), ale aj so sustredenim,
zaujmom, anomaliami chrupu, deformaciami jazyka, tazsou pohyblivostou jazyka
a zvySenou psychickou unavitelnostou (Kvasnicka, Balaz, 1980). Podla Lechtu (2011) je
znadme aj drsné sfarbenie hlasu a celkovo ztzeny hlasovy rozsah. Sustrova (2004, s. 157)
zosumarizovala nasledujuce priciny oneskorovania reci u deti s DS: ,poruchy sluchového
vnimania, problémy s motorikou jazyka, svalov st a tvdre, uzke nosné prechody a nespravna
technika dychania, problémy s vyslovovanim hlasok a slov, znizend mozZnost' komunikdcie,

pretoZe ich fyzicky zjav je bezne spdjany s mentalnou retardaciou.”

Filcikova-Herfortova (1966) pise, Zze o oneskoreny vyvine reci ide vtedy, ked maju deti
tazkosti v oblasti reci iba do konca tretieho roka; ich pri¢inou nemusi byt porusena
inteligencia, ale moze ist o predizenu fyziologickli nedostato¢nost” hovoridiel. Pokial véak
tazkosti pretrvavaju, ide o naruseny vyvin reci: ,ked' md dieta narusenu schopnost rozumiet
hovorenej reci a/alebo vyjadrovat’ sa recou v porovnani s inymi detmi rovnakého veku”
(Felcmanova, 2019, s. 52).

V suvislosti s narusenym vyvinom reci hovorime o narusenej komunikacnej schopnosti.
Lechta (2002) uvadza, Ze naruseny vyvin reci je druh narusenej komunikacnej schopnosti,
ktora ma mnozstvo pricin a bohaté prejavy — symptomy. Komunikacna schopnost’ ¢loveka
je narusena vtedy, ked niektora rovina jeho jazykovych prejavov (prip. niekolkych rovin
sucCasne) posobi interferencne vzhladom na komunikacny zamer (Zovinec, 2019):
fonematicko-fonologicka (rozliSovanie zvukov — hlasky a ich kvality), lexikalno-sémanticka
(slovna zasoba, porozumenie), morfologicko-syntakticka (gramatické pravidla, slovosled),
pragmaticka (vyjadrit’ pocit, poziadat’ o nieco, udrzat’ rozhovor, vediet sa v komunikacii

striedat).

Medzi diagnostické metody zamerané na zistovanie Urovne komunikacnych schopnosti
patria metodiky: Early Language Milestones Scale ELM-2, Rossetitiho skala komunikacnych
a interakénych schopnosti v ranom detstve, Slovnikové skusky, obrazkovo-slovnikoveé
skusky (Kastelova a Németh, 2014, podla Bisco Kastelovej, Rybarovej, 2022). V ranom veku

sa na Slovensku pouzivaju aj tieto:
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e Vyvinovy skrining DSI od autora Jifiho Kovarika (1979): sluZi na v&asnu, rychlu a lahkd
diagnostiku oneskoreného vyvinu deti v 1. az 18. mesiaci. Dieta je hodnotené v piatich
oblastiach: adaptivne spravanie, hruba a jemna motorika, rec, socialne spravanie.

e Gesellove vyvinové skaly (BisCo Kastelova, Németh, 2020): patria medzi najznamejsie
a unas aj najrozirenejiie vyvinové $kaly. Skala je uréena na diagnostiku deti od 4
tyzdnov do 36 mesiacov veku. Cielom je diagnostika vyvinovych poruch, charakteristik
temperamentu a emocnej stability, socidlnych schopnosti a vztahov s rodi¢mi. Polozky
su rozdelené do troch hlavnych oblasti: adaptivne spravanie, hrubd motorika a jemna
motorika, rec a socialne spravanie.

e Vyvinova Skala Bayleyovej IV (Bayley Scales of Infant and Toddler Development — BSID
IV): individualny nastroj hlavne na hodnotenie vyvinovej funkénosti dojciat a batoliat vo
veku od 1. mesiaca do 42. mesiaca. Je najrozsirenejSou globalnou vyvinovou Skalou,
ktora sa zameriava na oblast’ (ide o samostatné skaly): kognitivhu, komunikacnu,
psychomotoricky, socialno-emocnu a adaptivnu. Primarnym cielom je identifikacia deti
s vyvinovym oneskorenim a poskytnutie informacii k planovaniu intervencie, ale aj
zaznamenavanie pokroku, ktoré dieta dosiahlo po zacati intervencného programu
(Matuskova, 2020).

e Mnichovska funkcionalna diagnostika (Bis¢o Kastelova, Németh, 2020): autorom
globalnej vyvinovej Saly su Theodor Hellbriige (prvy rok zivota), Kohler a Egelkraut
(druhy a treti rok zivota) spolu so spolupracovnikmi Detského vyvinového centra
v Mnichove. Polozky v prvom roku Zivota su rozdelené do oblasti: lezenie, sedenie,
chddza, Uchop; percepcia, rec a socialne spravanie. V druhom a tretom roku zivota su
polozky zamerané na telesnd pobyblivost, jemnd motoriku, vnimanie, vyvin reci,
porozumenie reci, sebestacnost, socialne spravanie. Pouziva sa prioritne na odhalenie
pripadnych vyvinovych oneskoreni psychomotorického charakteru.

e Walter Strassmeier — 260 cviCeni pre deti raného veku: test vyvinovej Urovne deti vo
veku troch mesiacov do piatich rokov hodnoti vyvinovl Uroven v oblastiach:
sebaobsluha a socidlny vyvin, jemna motorika, hrubd motorika, re¢, myslenie
a vnimanie. Autor okrem zistenia vyvinovej Urovne dietata ponuka aj program
podpory — ako u dietata rozvijat oneskorené oblasti vyvinu pomocou réznych uloh,
cviceni a hier.

e Vyvinovy skrining S-PMV (2 — 11): dotaznik skriningu je pomockou pre lekara pri
vySetreni psychomotorického vyvinu dietata pri preventivnej prehliadke. Vytvoril ho
v roku 2016 Nadacny fond Matulaya s podporou Ministerstva zdravotnictva Slovenskej
republiky pre klinické potreby preventivnych prehliadok u deti od 1 mesiaca do 3 rokov
(Matuskova akol, 2021). Jeho sucastou je od roku 2021 aj TEKOS Il (Test
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komunikacného spravania: Slova a gesta) pre deti vo veku 8 — 16 mesiacov, skratena

verzia pre identifikaciu jazykovej poruchy.

U deti s DS byvaju priciny poruch vyvinu reci Casto genetické, podmienené anatomickymi
zmenami (mozog, Usta, dutina, hrtan), ale aj sp6sobené nedostato¢nou stimulaciou reci
(Sustrova, 2004). Tazkosti sa mozu tykat verbalnej i neverbalnej formy komunikacie — slovnej
alebo grafickej podoby (Lechta, Kerekrétiova a Kralikova, 2016). Sustrova (2004) vybrala
poruchy reci, ktoré sa mozu (prip. ich kombinacia) alebo nemusia vyskytnut u deti/mladych/
starSich ludi s DS: dyslalia a dysartria: neschopnost” spravne vyslovovat™ jednotlivé hlasky
alebo skupiny hlasok, zajakavost’ = balbuties: porucha plynulosti reci, brblavost: porucha
plynulosti reci spojena s rychlym tempom, vyvinova bezreCovost, fufnavost: porucha
nosovej rezonancie pri reci, apraxia: porucha koordinacie svalov, poruchy hlasu (organové

a funkéné).

Deti s DS maju dobri napodobnovaciu schopnost a dobry hudobny sluch, ¢o sa da, ako

uvadza Lechta (2011), vyuzit' v ramci logopedickej intervencie.
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4 Starostlivost o deti s Downovym syndromom a ich

stimulacia v ranom veku

Najtazsie obdobie pre rodi¢ov/zakonnych zastupcov deti s DS st podla Sustrovej (2022)
prvé roky po narodeni dietata, ale aj adolescencia a staroba. V tejto kapitole blizSie
charakterizujeme faktory, ktoré vplyvaju na vyvin dietata s DS v ranom veku, ale aj nosné

oblasti stimulacie.

4.1 Faktory ovplyvnujuce vyvin dietata s DS v ranom veku

Na orientovanie sa na dieta —jeho kognitivny vyvin a zaroven vcasnu diagnostiku ochorenia,
ktoré zdobraznovala Gesselova tedria zrenia, tedria kognitivneho vyvinu Jeana Piageta,
Skinnerova teoria zosilnenych vnemov — nadviazali autori kladuci doraz aj na prostredie,
v ktorom dieta vyrasta aakym sposobom sa do prostredia integruje (vplyv rodiny
a opatrovatelov dietata, vyznam socialnych interakcii, vplyv interakcii s okolitym Zivotnym
prostredim). Preto si dovolime zd6raznit, ze vyvin deti s DS od raného veku ovplyvnuje
aktualna situacia rodiny v procese prijatia/neprijatia danej diagndzy dietat’a, zdravotny stav
dietata, prip. s nim suvisiaci strach a neistota rodicov, vzhlad dietata (typické Crty, viac
v prvej kapitole) a Specifika jeho psychomotorického vyvinu, zaroven aj aktualne postoje
spolocnosti k ludom s DS, ktoré maju nasledne vplyv na socidlny zivot celej rodiny

a socializaciu dietata s DS.

4.1.1 Vplyv potrieb dietata na jeho vyvin

Vazba dietata k matke/vztahovej osobe je vtom najranejSom obdobi velmi dolezita.
Ainswort (podla Vagnerovej, 2008) ju povazuje za zdroj pocitu istoty, bezpecia a skusenosti,
na zaklade ktorej sa vytvaraju buduce vztahy k ludom. Potrebné je vSak vyzdvihnuat, Ze obaja
rodi¢ia maju v ranom veku dietata ten najvacsi vyznam a vplyv na jeho celkovy vyvin.
Andress a Horvath (2012) vzhladom na aktualne poznatky z vyskumov mozgu a tedrie
priputania zd6raznuju rodicovski kompetenciu. Ta by mala spocivat’ nielen v starostlivosti
o dieta, ale aj v napifani jeho potrieb (nie véak na Gkor vlastnych). Podla Hudecovej (2022)
je rodina systém, ktorého zakladnou funkciou je zabezpecenie biologickych i psychickych
potrieb svojich ¢lenov. Z Maslowovej pyramidy ludskych potrieb vieme, Ze ide prioritne
o uspokojenie fyziologickych potrieb a nasledne o potreby istoty, bezpecia, socialne
potreby, potreby spoloCenského uznania, az potom potreby sebarealizacie. Damborska

(1984) poukazuje aj na potreby v najranejSom veku, a to na potrebu taktilnej stimulacie
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(laskavé dotyky, hladenie, pritulenie), stimulacie vestibularneho aparatu (obcasné nezné
pozdvihnutie, pohupovanie, pomojkanie), aktivheho pohybu (zatial nekoordinovany
a vyzadujuci si volny pohyb hornych a dolnych koncatin), socialneho kontaktu s dospelymi
(stimulacia ludskou tvarou, ludskym hlasom, Usmevom i taktilnymi kontaktmi).
Zosumarizovala (ibid.) aj potreby vranom veku, ktoré suvisia s poznavanim svojich
moznosti, priestoru, napr. potreba aktivneho, uz koordinovaného pohybu (dostatok
priestoru k pohybu i oblecCenie, ktoré neobmedzuje v pohybe), experimentovania (hry
v stlade s vekom dietata), poznavania nového (uz okolo 5. mesiaca dieta reaguje na nové
ama potrebu sa snim pomaly, ale sUstavne zoznamovat), neustdla potreba istoty
a bezpedia (potreba stabilnej osoby, ktora mu doda chut’ i odvahu zoznamovat' sa stale
s neznamym), porozumenia na stale vyssej Urovni (dieta sa v neistych situaciach orientuje
v mimike a gestach matky, uistuje sa), identifikacie (dieta sa stotozriuje s matkou,
napodobnuje ju — jej verbalne i neverbalne prejavy a zacina podla nich korigovat' svoje
spravanie), Specifického emocionalneho vztahu k jednej osobe (postupnym prehlbovanim
citového vztahu k mame postupne nadobuda istotu, ktora je potrebna k postupnému
osamostatnovaniu), skdsenosti Uspechu (dieta potrebuje svoj Uspech prezZivat — ocenenie,
pochvala). Slana, Hromkova, Molnarova Letovancova (2017) uviedli tieto potreby dietata so
zdravotnym postihnutim: potreba prijatia, zvySena potreba v oblasti starostlivosti, potreba
citovej vazby, potreba zivotnej istoty, Specialne potreby, potreba psychickej pohody

a nezavislosti dietata, socialne potreby a vzdelavacie potreby.

Matéjickova (2013) odporuca nepristupovat’ k detom sDS ako kchorym detom
(samozrejme, ak sa zdravotné tazkosti objavia, je potrebné ich riesit), ale zameriavat' sa na
ich prejavy, t. j. nielen sa starat, ale aj vychovavat. Uvedomenie si aktualnych potrieb deti
nam moze pomaoct pri ich starostlivosti, stimulacii i edukacii. Vhodné je vSimat'si a snazit sa
napinat nielen tie uvedené v danom obdobi, ale aj pretrvavajice, prip. intenzivnejsie,
vzhladom na prejavené symptomy konkrétnych deti s DS, napr. potreba taktilnej stimulacie,
potreba istoty a bezpecia, stimulacie vestibularneho aparatu, potreba aktivneho pohybu
v dostato¢nom priestore v neobmedzujiicom obleceni. Zabezpecenie a naplifianie potrieb
dietata s DS (aj ked' ich uz iné deti vdanom veku nemaju) pozitivne ovplyvni jeho vyvin.
Potrebne je vSak zddraznit, Ze nie na ukor seba, ale v sulade s ,leteckym” pravidlom:

.Zachran najskor seba, aby si dokazal zachranit' dieta.”

4.1.2 Vplyv sociokultirneho prostredia na vyvin dietata

U deti s DS robi tazkosti nielen samotna diagnoza, v sucasnosti vnimana ako socialna

nenormalnost, ale aj nahliadanie na dané dieta ako na dieta za trest, ktoré je pre rodinu
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pritazou, alebo naopak aj prilisSnd snaha rodiny dieta chranit, venovat’ mu zvysenu

pozornost’.

evve

mozgovym kmenom, ide o zakladny pilier pozadia kazdej mentalnej a psychickej Cinnosti
(Ostatnikova, 2016). Novorodenec vsak intenzivne vnima ajeho zmysly sa postupne
rozvijaju. Piaget (podla Langmeier, KrejCifova, 2006) pise o faze senzomotorickej
inteligencie (0 — 2 roky), ked” dieta reaguje na zmyslové podnety motorickym prejavom
a rozliduje uz medzi sebou a prostredim (Sustrova, 2022). V tomto obdobi dieta nielen
vnima, ale snazi sa aj vnimané opakovat. Montessoriova (podla Hainstoch, 2013) uvadza, ze
sa dieta nachadza vo faze absorbujucej mysle, zmyslovych skusenosti, ale aj rozvoja jazyka,

koordinacie rozvoja svalov, atd.

Ucenie v prvych rokoch zivota je zakladom pre vietko nasledujlce ucenie - je tak intenzivne,
Ze sa uz nikdy v naSom Zivote nenaucime v takom kratkom case tolko, co sme sa naucili od
nasho narodenia do nastupu do Skoly (Sindelarova, 1996 — 2007). V tejto suvislosti
pripominame Komenského (1991, s. 15) slova: ,[viSetko zdvisi od zaciatku. Ako sa poloZia
zaklady, tak ide potom vsetko.” Zdéraznujeme tiez, ze mozog je pocas celého Zivota schopny
zmien (pozitivnych — regeneracia, aj negativnych — odumieranie) aje prispésobivy,
formovatelny napriklad prostrednictvom zazitkov, skusenosti, ¢i kognitivnej stimulacie pri

kontakte s prostredim (Feuerstein, Feuerstein, Falik, 2010; Vygotsky, 1970).

Potrebné je si vSak uvedomit, ze dieta nevie selektovat a vietky skusenosti, ktoré ziska
vranom veku, zostavaju vjeho nevedomi a ovplyviuju jeho prezivanie a konanie
v neskorsom veku (Vagnerova, 2008). Preto potrebuje sprevadzanie tak, aby bolo postupne
podporované v samostatnosti, zodpovednosti a malo priestor na postupné zvnutornovanie

kulturnych symbolov a znakov (Vygotsky, 1970).

Vhodné je pripravit prostredie, ktoré podnecuje k aktivite. Aktivita dava dietat'u nielen
priestor reagovat’ na rozne podnety, ale mu aj umoznuje, aby samo stimulovalo Specifické
reakcie ludi vo svojom okoli a ziskavalo skusenosti, ktoré mozu modifikovat sposob
prezivania, regulovat rozvoj poznavacich schopnosti (Vagnerova, 2008). Podnetné
prostredie dava dietatu priestor na aktivitu, ale dieta potrebuje aj pomoc, podporu.
Dovodom je fakt, ze mnohé subjektivne zlozité problémy dokaze dieta vyriesit iba
s aktivnou podporou iného cloveka, ktory ma viac vedomosti, zru¢nosti; podla Vygotského

(1970) ide o tzv. zénu proximalneho (najblizsieho) vyvinu.

Slobodné prostredie reSpektujuce aktualny vyvinovy stupen dietata (krocik vpred)

zdoraziovala Montessoriova. Podla KrusSinskej (2009) bola presvedcena, Ze osobnost
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dietata rastie prostrednictvom intenzivnej vnutornej prace dietata v kontakte so

stimulujucim prostredim (vytvorené pomocou prisposobeného prostredia a pomocok).

V takomto prostredi méa detska psychika priestor sa prirodzene rozvijat a prejavovat’ svoje

skryté tajomstva (Montessoriova, 2012).

Sprevadzanie méze mat’ aj podobu sprostredkovavania/mediacie. Podla Feuersteina

(Feuerstein, Feuerstein, Falik, 2010) mézeme skusenost’ sprostredkovaného ucenia

definovat’ ako kvalitu interakcie, ktorej snahou je, aby dieta vnimalo zmysluplnym

spésobom. Vanova (2011) zosumarizovala kritéria sprostredkovaného ucenia, tykajluce sa

nielen deti s DS, ale aj ich rodicov, surodencoy, starych rodicov, ucitelov, vychovavatelov

atd’, snaziacich sa aplikovat' ich do bezného zivota a pristupu k detom s DS:

1.
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Sprostredkovanie zameru a vzajomnosti: dieta potrebuje poznat' zamer a dovod, aby
bolo aktivnym partnerom.

Sprostredkovanie prenosu, vyuZitia v SirSom kontexte: sprostredkujica osoba by mala
prepojit’ aktualne zazivanu problematiku s minulostou, buducnostou, s javmi
a udalostami, ktoré su za ,hranicami” danej problematiky.

Sprostredkovanie vyznamu: predmety, udalosti a pojmy by mali byt prepojené
s citovym, socialnym, kultirnym ¢i nabozenskym vyznamom.

Sprostredkovanie pocitu kompetencie: ide o pomoc pri budovani pozitivheho pohladu
na seba samého prostrednictvom vytvarania podmienok, rozvijajucich schopnosti,
zrucnosti, v ktorych bude dieta schopné zvladnut dané ulohy.

Sprostredkovanie kontroly spravania: ide o pomoc pri vytvarani autoregulacie
spravania, ale aj o budovanie pocitu doélezitosti vlastného procesu prace (nejde iba
o vysledok a rychlost).

Sprostredkovanie zdielania: zdielanie myslienok a informacii je velmi obohacujuci
proces: ma silni emocnu stranku, prehlbuje a uci spolupraci.

Sprostredkovanie individualnych rozdielov: sprostredkovanie individualnych rozdielov
suvisi so sprostredkovanim zdielania — kazdy clovek je iny alisi sa skusenostami,
podmienkami, v ktorych Zzije. Je dobré a potrebné byt reSpektovany a reSpektovat
inych.

Sprostredkovanie stanovovania, planovania asposobu dosahovania cielov: ide
o uvedomenie si, Ze nekoname nahodne, ale svojim spravanim sledujeme urcité ciele
a zamery (sUvisi s rozvojom osobnosti).

Sprostredkovanie narocnosti: deti by mali byt vystavované takym situaciam, ktoré vedu

k ich rozvoju (ndrocnost’ tUlohy im nema branit’ zazit Uspech).
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10. Sprostredkovanie vedomia vlastného bytia ako meniacej sa skutocCnosti: je dobré
detom pripominat, ¢o su vojny, ale aj pribehy osobnosti, ktoré dokazali dosiahnut velké
zmeny Vo svojom Zzivote.

11. Sprostredkovanie cesty za optimistickymi alternativami: presvedcenie, ze je nieco
mozné, prindsa udalosti a aktivity, ktoré mozno premenit’ na realne. Pozitivny postoj
prinasa silu a energiu.

12. Sprostredkovanie pocitu spolupatri¢nosti: pocit, ze ¢lovek niekam patri, je zakladom

vhimania seba samého vo vztahu k druhym ludom.

Ide o metédu Feursteinovho instrumentalneho obohacovania, ktord sa rovnako
zameriava na kognitivny, emocionalny a socialny vyvin prave vzajomnym posilfiovanim
emocnych, kognitivnych, socialnych a motivujucich prvkov (Feuerstein, Feuerstein, Falik,
2010). Podla Jedlickovej (2019) je o tejto metdde, resp. pristupe, zname, Ze pomaha
k naprave deficitnych kognitivnych funkcii v ramci vstupnej, elaboracnej ¢i vystupnej fazy
kognitivneho procesu, k osvojeniu si zakladnych predstav, nazvov ¢i operacii, k vytvaraniu
a rozvijaniu vnutornej motivacie, k eliminacii impulzivnosti a strachu z chyby, k orientacii vo
vlastnom Zivote, k obnoveniu pozitivneho sebavnimania, vhladu, k rozvoju hlbokého
myslenia a premostovania do bezného Zivota, ale aj k rozvoju aktivneho ucenia, ale zaroven
(Co si uz odborna verejnost’ uvedomuje menej) rozvija aj socialnu oblast’ (nielen) dietata,
meni a usmernuje jeho postoje k zivotnym situaciam, uci ho konfrontovat sa s problémami

a adekvatne ich riesit, ma potencial posobit’ aj preventivne v otazkach spravania.

Je Ziaduce respektovat’ i oneskoreny vyvin a vytvarat podmienky pre jeho stimulaciu, kedze
na rozvoji osobnosti dietata s postihnutim sa podielaju nielen genetické faktory, ale aj
intervencia prostredia (Hucik, Mikurcikova, 2018). Vygotsky (podla Pozara, 2010) nazera na
postihnutie, resp. akykolvek somaticky, senzoricky, mentalny nedostatok, ako na socialny
problém, t. j. ako na nieco, Co meni nielen vztahy daného cloveku k svetu, ale prejavuje sa

predovsetkym vo vztahoch s [udmi.

Vplyvov a neistét je vela (nie je problém si vyrabat nové). Vhodnejsie je viak pripomenut’ si
slova Damborskej (1984), ktora vyjadrila nazor, ze rozhodujucim nie je geneticky kod, ale
motivacia. Uvedomit'si, ze kl'Uc k rieSeniu problému ludi s postihnutim spociva v pochopeni
toho, Ze postihnutie je predovsetkym socialny problém (Vygotsky, podla Pozara, 2012), ze
vychova rodiCov méze bud pomoct k optimalnemu vyvinu dietata po vsetkych strankach
i k Uspesnej realizacii inkluzivnej edukacie, alebo sa moze stat’ determinantom objavenia sa
patologickych odchylok pri utvarani osobnosti dietata (Pozar, 2010). Mali by sme sa
zamysliet' nad slovami Rogersa, Freiberga (2020, s. 40): ,Ked je silna rodina, obec a hodnoty,

potom su silné skoly aj ndrod.” Preto by sa rodicCia mali zamerat na skvalitnenie funkcnosti
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vztahu k sebe, k sebe navzajom, k svojim detom, aby nasledne mohli stimulovat’ vyvin
dietata s DS a posilhiovat’ jeho funkénost v zmysle reziliencie. Hartl, Hartlova (2010)
uvadzaju, ze ide o schopnost’ vyrovnavat' sa so zivotnymi situadciami spolocensky primerane,
bez patologickych reakcii. Zaroven pripominaju suvislost s vrodenymi vlastnostami, vekom
(mala zranitelnost' deti pretrvava az do puberty), zivotnymi skisenostami (najma najranejsie
vztahy rodicov k dietatu), ziskanymi postojmi k sebe, stcasnym stavom organizmu.
Shonkoff et al. (2021) vo svojom videu priblizuju jeden zo sposobov, ako mozno pochopit’
rozvoj odolnosti, ktord si mézeme predstavit’ ako balan¢nd vahu alebo hojdacku. Ochranné
skusenosti a adaptacné schopnosti na jednej strane vyvazuju znaénu nepriazen osudu na
strane druhej. Medzi pozitivne vplyvy mozno zaradit’ pozitivne skusenosti: citlivy pristup,

bezpelné vztahy, postupné nadobudanie zru¢nosti, sprevadzajice osoby.

4.2 Oblasti stimulacie dietata s Downovym syndromom v ranom

veku

Niektoré z vyvinovych zmien su dosledkom konkrétnych objavov dietata, ale mnohé
vznikaju na zaklade socialnej stimulacie (Vygotsky, podla Vagnerovej, 2008). Prostredie,
v ktorom dieta vyrasta, dokadze jeho vyvin vyznamne ovplyvnit, ato prostrednictvom
interakcii rézneho charakteru — s lud'mi, nezivymi objektmi alebo dokonca so symbolmi
(Vagnerova, 2008). Zaroven je potrebné si uvedomit, Ze zivot rodiny dietata s DS je
ovplyvneny snahou rodi¢ov dieta chranit” a podporovat” ho vo vyvine, ¢o obnasa nielen
pravidelné lekarske prehliadky, ale aj stretnutia s odbornikmi. Bezny zivot rodiny
v domacom prostredi je zredukovany a vystaveny dalsim tlakom sdvisiacim s realizaciou
odporucaného. Rodic sice nie je pedagogom, didaktikom, psycholégom ani neurovedcom,
ale moze vyuzit' poznatky z réznych oblasti vdaka sprevadzaniu odbornikov a spolupraci
s nimi. Mali by to byt odbornici, ktori vedia, ze je vhodné rodicov podporovat, kedze
.[pJocas prvych troch rokov Zivota je dieta vynimocne citlivé na vplyvy prostredia. Toto
obdobie sa oznacuje ako kritické alebo citlivé, predstavuje najlepsiu prilezitost na ucenie
a zohrdva rozhodujucu ulohu pri modelovani struktdr a funkcionalit mozgu” (Fox, Levitt
a Nelson, 2010, podla Carvalho, et al., 2021, s. 35).

Mozgové Struktdry nemozno chapat ako nemenné jednotky, ktoré su navzdy dané od
narodenia Lebeer (1998, podla Lebeera, 2006). Dokonca Taub a kol. uviedli (2004), ze je
klinicky overené, Ze mozgové neurdny (aj ked su poskodené) mdzu v optimalnom
intervencnom prostredi vytvarat’ malické vybezky, ktoré im umoznuju prepojit’ sa s inymi

neurénmi. Zaroven, ak nejaky neurén odumrie alebo prestane dostavat vstupné informacie,
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vybezky susedného neurénu maju schopnost’ narast az o2 mm, aby situaciu
vykompenzovali. Mozog sa stale vyvija, formuju sa v iom spoje, buduju nové struktdry,

hovorime o plasticite mozgu.

Nelson (2000, podla Carvalho a kol. 2021, s. 34) sa vyjadril, Ze ,[n]europlasticita suvisi so
schopnostou nervového systému menit sa prostrednictvom skusenosti na bunkovej,
metabolickej alebo anatomickej trovni. Tato schopnost sa meni casom a je zndme, Ze cim je
dieta mladsie, tym je vicsia.” Rakus (2009, s. 83) pod pojmom neuroplasticita rozumie ,sthrn
vsetkych funkcnych a Strukturnych zmien stavebnych jednotiek nervového systému (a ich
zoskupeni), ku ktorym dochddza v dbésledku réznych aktivit nervového systému a ktoré
sprostredkuvaju efektivnejsie a/alebo adaptivnejsie zabezpecenie tychto aktivit.” To znamena,
Ze plastické vlastnosti mozgu rozhodujucim spdsobom prispievaju k podpore jeho vyvinu
a zachovaniu jeho funkcie pocas celej nasej existencie. Podla Floreza (2005) ide o vlastnost’

umoznujucu korekciu a napravu genetiky zivotnou skdsenostou kazdého ¢loveka.

Plasticitu mozgu ovplyviuju viaceré faktory, napr. cas, ktory je variabilny, zdatnost
a pohotovost’ mechanizmov plasticity, motivacia v zmysle vnutornej snahy jednotlivca
zmenit’ svoj stav, ale aj tuzba prekonat” prekazky (subjektivne i objektivne), systematicky
tréning — planovité, metodicky spravne vedené a sustavné cvicenie poskodenych funkcii
s naslednou modifikaciou pri dosiahnuti zmien (Doidge, 2012). Preto je vhodné si uvedomit,
ze ,vsetko, ¢o sa ndm stane — hudba, ktorti pocuvame, ludia, ktorych milujeme, knihy, ktoré
precitame, vychovné metédy, ktoré sa na nds pouzivaju, emdcie, ktoré citime — hlboko
ovplyvriuje spésob, akym sa vyvija nds mozog” (Siegel, Bryson, 2015, s. 20). A zaroven, ak sa
posilnia ,slabé clanky retazca,” ludia ziskaju pristup ku zrucnostiam, ktorych rozvoj bol
zablokovany (Doidge, 2012). Na tejto myslienke stavia aj Sindelarova (1996 — 2007),

Feuerstein (Lebeer, 2006; Feuerstein, Feuerstein, Falik, 2010).

Verit, Ze mozog dokaze menit svoju vlastni Struktiru a funkciu prostrednictvom
myslenia a aktivity, prinasa velku nadej pre mnohych rodic¢ov deti s DS. Povzbudenim nam
mozu byt uvedené informacie, ale aj uvedomenie si, Zze bezpecné, podporné prostredie
umoznuje kazdému cCloveku [ahSie kracat po ceste sebaobjavovania, sebaucty
a sebariadeného ucenia sa (Rogers, Freiberg, 2020). Pod pojmom prostredie by sme mali
podla Prochadzkovej, Sevéikovej, Tilton (2015) rozumiet’ nielen fyzické prostredie (priestor,
hracky, zvuky, vone), ale aj emocné (fudia aich nalada, atmosféra v danom prostredi)

a Casové prostredie (kedy a v akom veku ma dieta moznost’ ucit’ sa).

Stimulacia je jedna zo zakladnych aktivit vyuzivanych v ramci Specialnopedagogickych

intervencii, pretoze ma velky vyznam a vplyv (podlozeny mnohymi vyskumami z oblasti
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neurolégie, pediatrie, vyvinovej psycholégie) a dokdZzeme nou zabezpedit prisun signalov:

aferentné procesy vsetkymi dostupnymi nahradnymi alebo dopliujacimi spésobmi

(potrebné mnozstvo podnetov v spravnej postupnosti), vsnahe predchadzat vzniku

motorickych obmedzeni, kontraktir a deformit, ale aj obmedzeni v zmyslovom vnimani,

komunikacii, spravani a uCeni sa — naucené nepouzivanie.

Balazova (2021b) na zaklade realizovaného vyskumu skonstatovala, Ze pertraktovani rodicia

si uvedené uvedomili a od raného veku sa snazili o stimulaciu viacerych oblasti dietata s DS

s cieflom zvysit” jeho funkcnost  a rezilienciu = odolnost. Komplexny rozvoj osobnosti

v zmysle funkénosti sa priamo tykal oblasti, ktoré sekundarne ovplyvnili aj rozvoj reci, jazyka

a komunikacie (obrazok 9):

e Senzorika: zamerali sa na celotelové hmatové vnimanie, rozvoj dalSich zmyslov,
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nevynimajuc oblast” kinestetiky, vnimania polohy vlastného tela a neskér orientaciu
v priestore.

V ramci audiomotoriky rozvijali vnimanie zvukov a snazili sa aj o znizenie citlivosti na
zvuky. Otec sa pousmial: ,Ked som kocikoval a iSiel okolo traktor, tak dieta spinkalo
dalej, ale ked sa zastavila nejaka tetuska alebo kamardt, uz pri jemnom Sepote sa
prebudilo.”

Psychomotorika je velmi Sirokd oblast, ale rodicia jednoznacne zddraznili potrebu
aktivneho zapojenia sa dietata do procesu. Postupne sa zamerali na funkénost'v oblasti
sebaobsluhy (priestor na hru, hracky, pomocky, stravovacie zruénosti, vyzliekanie
a neskor obliekanie sa, pouzivanie toalety od prvych mesiacov pocas kojenia,
hygienické navyky).

Emécie: za tazky orieSok povazovali napr. tvrdohlavost, silné ego, Zitie pritomnosti tu
a teraz a neschopnost’ dietata sa odputat od svojich emdcii — zrejme nema moznost’
vidiet' situaciu z iného uhla pohladu, preto pomohli jasné hranice: ,Chces toto? Ok.
Teraz sa to neda, ale o chvilu ano.” Ide o vyzvu pre cell rodinu — uvedomit'si, pozorovat’
a prijat’ svoje emocie. Dopriat'si pokojne aj hnev, strach, smutok a dopriat’ich aj detom.
Vacsinou, ak bolo v rodine napatie, tak ho dieta s DS zrkadlilo. Jedna z matiek sa
vyjadrila: ,ak matka krici, tak dieta s DS sa urdza.”

Kognicia: oblast, ktora bola markantne vyzdvihovana lekarmi a niektorymi odbornikmi
za problematicku. Podla slov otca: ,Mali sme a mame stastie, Ze sme mohli a mézeme
zazivat svetlé chvilky a na nich stavat.”

Neuromotorika: vyplyvajuc z lekarskych sprav, dieta s DS je vsledovani a lekarka

pozitivne hodnoti jeho motivovanost’.
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e Sociomotorika: Prikladame komentar otca: ,Na jednej strane tazky oriesok, ale na strane
druhej velky obdiv, ako nadvizuje kontakty.” Velkou pomocou je prave zname
prostredie Sirsej rodiny, detskych ihrisk a materska, zakladna skola.

e Sprostredkované ucenie: rodi¢, ucitel je krok pred dietatom, hlada metody, pristupy.

sociomotorika senzomotorika

neuromotorika:
hruba, jemna
motorika
(logomotorika,
oromotorika,
\ vizuomotorika) "

audiomotorika

\ kognicia / psychomotorika

Obrazok 9: Oblasti suvisiace s rozvojom reci, jazyka a komunikaénych zru¢nosti (Balazova, 2021, s. 76).

Rozvoj uvedenych oblasti primarne pozitivne vplyval na celkovy vyvin dietata s DS
a sekundarne ovplyvnil re¢ a komunikacné schopnosti dietata. Vetko vsak s mierou
a v sulade s myslienkou ,moja sloboda konéi tam, kde zalina tvoja,” aby sme dieta

nepretazili.

Pocas prvych troch rokov Zivota sa da v mnohych oblastiach podporit” vyvin dietata s DS,
dokazeme vyznamne podporit’ vyvin mozgu a prepojeni v nom. Plasticita mozgu naozaj
funguje, ale ma aj svoje hranice (Fl6rez, 2005). Treba si uvedomit, Ze napriek akejkolvek
snahe nedokazeme zmenit’ predispozicie a Strukturadlne zmeny mozgu deti s DS (Hamner,
et al., 2018, Lukowski et al., 2019) spojené s genetickou zmenou, nedokazeme zmenit' fakt,

ze dieta s DS bude mat’ znizené intelektualne schopnosti.

Z vyskumov je zrejmé, ze aj tymto detom sa zvySuju vekom kognitivne schopnosti a ich
uroven je velmi individualna, avsak nedosiahnu Uroven schopnosti intaktnych deti (Tsao,
et al,, 2009). V tejto suvislosti Florez (2005) zdoraznil, ze u ludi s DS su biologické problémy

nielen v stadiach formovania a vyvinu mozgu, ale pokraCuju cely zivot. Zaroven je
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nepopieratelné, Zze na podnety bohaté, stimulujuce prostredie avhodne zamerané
intervencie maju priamu suvislost s vyssim skoére v intelektualnej oblasti (Onnivello, et al.,
2022), pokym ich nie je prebytok alebo nespOsobuju nerovnovahu — nevyvazeny rozvoj
(Flérez, 2005).

Popri Usili pri rozvijani kognitivnych schopnosti by sme nemali zabudat' na to, ze deti s DS
takisto zvladaju cinnosti denného Zivota, ktoré vyplyvaju z rutiny rodiny, v sicasnosti su
vdaka inkluzii sucast'ou triednych kolektivov v beznych skolach ¢i maju vlastné volnocasové
aktivity, Co podporuje ich mieru socializacie (Nacinovich et al., 2020). To su tiez oblasti, ktoré
je nevyhnutné rozvijat, aby sa raz dokazali realizovat" sp6sobom, pre ktory maju
predpoklady, dokazali zZit' relativne samostatny zivot a boli nielen konzumentom, ale aj

aktérom v spolocnosti.

4.2.1 Senzoricka a senzomotoricka oblast stimulacie

Vyplyvajuc z prac v oblasti neurofyziol6gie a neuropsycholégie je psychomotoricky vyvin
zlozZity ontogeneticky proces postupného prechodu z nizSich Urovni regulacie fylogeneticky
starSich Struktur centralnej nervovej sustavy na mladsie Struktdry a vznik akejkolvek fyzickej
aktivity sa vykonava na zaklade podmieneno-reflexnej Cinnosti na principe hierarchie
a heterochrénnosti rozvijania kazdej funkcie. Podla Vingralkovej (2016) ide o senzorické
systémy, t. j. zmyslové vnimanie prostrednictvom zakladnych zmyslov: hmat, zrak, sluch,
Cuch, chut (zmyslové sustavy) a uvedomovanie si polohy tela i rovnovahy (propriotivna
a vestibularna sdstava). Napr. zmyslova informacia zo svalov akibov sa podiela na
uvedomeni si tela a prispieva k podvedomému vnimaniu pohybov (Kurtz, 2015).
Z uvedeného je zrejmé, Ze vyvin psychomotoriky je ovplyvneny predovsetkym funkcnostou

,dialkovych” zmyslov — senzorickych systémov.

Nasledne prebieha senzomotoricky rozvoj. Senzomotoriku mozno vnimat ako subor
procesov spajajucich oblast’ receptorov a zmyslového vnimania s oblastami motoriky.
Podnety vnimané receptormi vyvolavaju motoricky pohyb (Opatfilova, Zamecnikova, 2008).
Ide aj o,schopnost’ pochopit, aky je vztah cloveka k predmetom v priestore okolo neho,
schopnost napodobriovat tvary, vzory a neskér schopnost pisat” (Opatfilova, Zamecnikova,
2008, s. 64). Ako dalej uviedli, senzomotorické Cinnosti su spaté so vsetkymi psychickymi

procesmi a potrebna je sucinnost’ vnimania a pohybu.

V suvislosti s detmi s DS sa snazime o stimulaciu jednotlivych zmyslov a ich integraciu,
ktora prebieha v kolobehu: stimulaciou senzorickych receptorov spracujeme senzorické

informacie  (ktoré sU  organizované, interpretované, ulozené, porovnavané
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s predchadzajucou skisenostou) a reagujeme (fyziologicka reakcia). Na tomto principe sa

zaklada aj orofacialna stimulacia, ktord spomenieme v ¢asti o komunikacii.

Za velmi doblezitu oblast’ povazujeme zrakové vnimanie. Pediatri sa v ramci preventivnych
prehliadok venuju diagnostike spocivajlcej v merani zrakovej ostrosti, rozliSovani farieb.
Diagnostika je potrebnd, aby sme skonkretizovali stimulaciu, prip. aj aplikovali navrhnutu
korekciu. Podla Hamadovej, Kvétonovej a Novakovej (2007) su UspeSnym suborom
napravnych metdd Skulavosti a tupozrakosti ortoopticko-pleoptické cvi¢enia (ortooptika —
liecba Skulavosti, pleoptika — liecba tupozrakosti). Kedze zrak je komplexnym zazitkom
spajajucim oko, mysel a telo (Matuchova, 2017), zrakovy terapeut (nie lekar, ale vyskoleny
odbornik, napr. Specialny pedagdg) sa spolo¢ne s rodicmi daného dietata snazi o zrakovu

stimulaciu v tychto oblastiach (Kurtz, 2015):

e zrakova ostrost’ (schopnost jasne vidiet blizke i vzdialené predmety),

e zrakové vnimanie (chapanie toho, ¢o dieta/clovek vidi),

e zrakova pozornost’ (suvisi s pohotovostou a ochotou dietata ucit’ sa podla vizualnych
pomocok),

e zrakové rozliSovanie (schopnost’ pohladom rozoznavat' zdkladné vlastnosti predmetov:
farba, tvar a velkost),

e zrakova pamat’ (schopnost’ vybavit si informacie vnimané zrakom),

e zrakovo-priestorové vnimanie (schopnost’ rozoznavat vzajomnu orientaciu a polohu
predmetov alebo postavenie predmetov vzhladom na vlastné telo),

e prepojenie zraku a pohybu = zrakovo-pohybova integracia (suvisi s tym, ako sa zrakove
informaécie v spolupraci s jemnymi alebo hrubymi motorickymi zru¢nostami podielaju
na presnej a dobre vykonanej motorickej reakcii na okolité prostredie, napr. kopnutie

do lopty).

Vhodnou indpiraciou je aj kniha od Matuchovej (2017). Citatel v nej najde mnoZstvo aktivit,

cviceni, ale aj tipov na relaxaciu zraku.

Zrakovy terapeut pouziva v ramci diagnostiky napriklad tieto pomocky a testy: test zrakovej
ostrosti na dialku aj na blizko pomocou LEA SYMBOLS® (2021; uvedené na obrazku 10),
Cover test (2014, 2020), resp. kryci test, zakryvaci test, konvergentna spolupraca odi,
Worthov test, Titmusov test — test mucha, vysetrenie laterality oko — ruka. Uvedené testy
a pomodcky su zaroven sucastou aktualne navrhovaného nastroja pre Specialnych
pedagogov, ktory by udeti skognitivnymi poruchami detegoval zrakové chyby
predovietkym na Urovni zrakového Ustroja (Stofova, Kétorova, Sillova, 2021). Autorky

citovaného prispevku uvadzaju, ze tento nastroj by pomohol nielen odhalit deti s indikaciou
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ku kompletnému ocnému a ortoptickému vySetreniu, ale aj zlepsit interdisciplinarnu
spolupracu, zefektivnit' problematicky diagnosticky proces, zaroven reedukaciu deti

s kognitivnymi poruchami, co by im mohlo ulahcit osvojenie si zakladnych zru¢nosti.
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Obrazok 10: LEA SYMBOLS® (2019, 2021).

Na Slovensku s uvedenymi pomaockami, ale aj s dalSimi testami, pracuju v Centre vcasnej
intervencie pre rodiny s detmi so zrakovym a viacnasobnym znevyhodnenim v Bratislave'.
V roku 2017 vydali stpravu v Skatuli s nazvom Nanusove Sibalstva od autorky Chalupovej
a grafika Najbrta, ktora obsahuje nielen knihu s reliéfnymi obrazkami, ale aj realne predmety
(napr. postavicky, auto, pohariky, baterku, pribory a optotypy LEA SMBOLS®). Zakladom je
snaha, aby dieta na zaklade vlastnej skdsenosti s realnymi predmetmi porozumelo

videnému (Nanus mieri do sveta, 2017).

4.2.2 Oblast’ psychomotorického vyvinu

Zaciatky stimulacie je vhodné smerovat’ na prvy rozvijajuci sa zmysel, a to hmat. Jednou
z moznosti jeho stimulacie uz od narodenia je detska masaz, ktora stimuluje mnohé oblasti
a napr. napomaha rastu, zlepsuje spanok deti, podporuje kognitivne schopnosti (orientaciu
a pozornost), psychomotoricky vyvin (jazykovo-kognitivny, jemnu motoriku, hrubu
motoriku a socialne zrucnosti), zvysuje zapajanie predjazykovych zrucnosti (oc¢ny kontakt,
pocuvanie, vyuzivanie mimiky, imitacie) a iné (Elgohail, Heller, 2021). Viac o masazi od

raného veku dietata sa dozvieme v knihe od pedagogicky Hasplovej (2009). V nasich

12 https://www.ranastarostlivost.sk/
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podmienkach mozu rodicia vyuzit' viaceré ponuky kurzov detskych masazi (resp. masazi

babatiek) zastresenych IAIM (International Association of Infant Massage).

Experiment realizovany Pinero-Pintovou et al. (2020) poukazuje na to, ze i kratkodoba
intervencia v podobe detskych masazi mdze priniest u deti s DS zlepSenia vo viacerych
oblastiach. Jej tim skimal efekt pravidelnych desatminuUtovych masazi deti vo veku od 4 do
8 mesiacov realizovanych instruovanymi rodicmi v domacom prostredi. Obe skupiny deti —
experimentalna i kontrolna — po piatich tyzdnoch dosiahli vyssie skére v motorickom,
vizualno-motorickom a jazykovom vyvine, avsak experimentalna skupina (teda tie deti, ktoré
boli masirované), dosiahla signifikantniG zmenu dosiahnutého skére. (Pre ilustraciu:
Kontrolna skupina zacinala v oblasti vSeobecného vyvinu so skére 57,67 a po piatich
tyzdnoch dosiahli skére 57,94; experimentalna skupina dosiahla v preteste skére 57,34

a v postteste 74,94.)

KedZe deti s DS maju Casto diagnostikovanu hypoténiu a oneskoreny psychomotoricky
vyvin (prejavujlci sa aj pretrvavanim vrodenych reflexov), maju rodicia odporucané cvicit
s dietatkom Vojtovou metédou. Ide o pravidelné cvicenia stimulujice nervové drahy, ktoré
je potrebné realizovat niekolkokrat v priebehu dria. Rodicia su pouceni a cvicia naucené
cviky s dietatom doma a priebezne aj pod dohladom odbornika. V rehabilitacnych
zariadeniach postupne prechadzaju fyzioterapeuti na cvicenie Bobath metodou, ktoru
postupne praktizuju v domacom prostredi aj rodicia. Brezovska, Hejdukova, Krchnakova,
Chovanec (2019) uvadzaju zhrnutie ¢asti hrubej motoriky, na ktoré je vhodné sa zamerat:
motorika lahu a otacania, nasledne sedu, lezenia a klacania a az potom motorika stoja

a chodze.

Za idealnu inSpiraciu povazujeme aj knihy a programy od detskej rehabilitacnej sestry
Kiedronovej (2005, 2010), v ktorych sa zameriava na stimulujucu manipulaciu s malymi
detmi, plavanie dojciat, batoliat a poradenstvo v oblasti psychomotorického vyvinu deti.
Zastava nazor, ze najviac kvalitnych informacii si zaslUzia rodicia, ktori ako jedini maju
moznost byt so svojim dietatkom 24 hodin denne, posobit’ nan a vlastnym vzorom ho

sprevadzat.

V domacom prostredi maju rodicia priestor venovat sa aktivitam, ktoré robia radost im aj
detom a zaroven deti stimuluju. InSpirativnymi su napriklad aktivity uvedené v knihe od
autorky Pulkkinen (2010). Aktivity vychadzaju z prac psycholdéga Kocha, ktory sa venoval
vyvinu deti v prvom roku zZivota a vytvoril zaklady pre koncept tzv. Prazskej skoly. Jednotlivé
pohybové a zmyslové aktivity si hrami a nie tréningom, sprevadzaju a podporuju vyvin

dietata, ale zaroven aj upevnuju vztah medzi rodicmi a detmi (Pulkkinen, 2010). Rodicia
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maju k dispozicii aj povodnu knihu od Kocha (1977), v ktorej najdu vela inSpiracii na
stimulaciu dietata v sulade s psychomotorickym vyvinom deti. Je obohatena o obrazky
aktivit matky i otca s dietatom a aktivit dietata — ukazku obrazkov aktivit bez slovného
komentara uvadzame na obrazku 11, zaroven na obrazku 12 vidime ukazku zo zdznamu

z pohybovej terapie.

Obrazok 11: Aktivity v polohe na $tyroch — ukazka vybranych obrazkov (Koch, 1977).

Mnozstvo napadov, ako sa s detmi v ranom veku hrat’ (aj s fotografiami), rodicia najdu
v knihe od Karaskovej (2019). InSpirativna je kniha od fyzioterapeutky Zukunft-Hubert
(2007), v ktorej sa autorka venuje gymnastike s babatkom a zaujat’ mézu i knihy o cviceni
pre lepSie ucenie, ktorej autorkou je Vingralkova (2016, 2018). Tie sa zakladaju na
uvedomeni si, Ze reflexy su postupne potlacené vyssimi mozgovymi funkciami. Uvadzané
cvicenia su vhodné aj pre deti s DS. Potrebné je vsak mysliet’ na to, Ze nie je dolezity vek
dietata, ale jeho aktualny stav. Vhodné je zvazit odporucanie Kocha (1977), Pulkkinen
(2010) aj Zukunft-Hubert (2007), ktori vnimaju, Ze dietatko je pocas realizacie aktivit, cviceni
bez oblecenia a bez plienky aktivnejsie v pohyboch — citi sa slobodne a bez obmedzeni, t. j.

oblecenie posobi ako rukavice na nasich rukach.
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Obrazok 12: Ukazka z pohybovej terapie (Matejickova — konzultacia, 2013).

Do pozornosti davame aj zazitkovi metédu Body — Mind Centering® (dalej BMC®), ktora
vedie k porozumeniu toho, ako sa mysel prejavuje cez telo. Jednou zjeho zloziek je
poznanie a aplikacia vyvinového pohybu do prace s detmi a dospelymi (Developmental
Movement Therapy). Sedlackova (2017) uvadza, ze podstatou prace s detmi je neinvazivna
stimulacia deti. Nie manipulacia, ale stimulacia, t.j. vhodnymi podnetmi vzbudit zaujem
dietata a naviest ho na zelany pohyb ci aktivitu. Preto je idealne ju zakomponovat do

dennych aktivit v spolupraci s terapeutom.

O vyvinovy koncept pohybu v systéme BMC® sa opiera pohybovy systém BabySoma®
vychadzajuci z prirodzenych zakonitosti pohybu v procese jeho vyvinu. Pod procesom
vyvinu rozumieme obdobie Cloveka, v ktorom sa vytvaraju zakladné pohybové koordinacie.
Zahfha obdobie od pocatia po samostatnd chodzu (Ako pracujeme — nas systém
BabySoma®, 2021).
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Obrazok 13: Pyramida ucenia sa (Greil, 2019).

Pokial ide o deti s diagnézou DS (ale aj s roznymi inymi), medzinarodny program SPARKS
(Somatic Practices, Art and Creativity for special needs) nas uistil o efektivite aplikacie BMC®
v rodinach, pretoze prinadsa podporu, prijatie, porozumenie ostatnych clenov rodiny, ¢o
mozno pokladat’ za zaklad pre dalsi rozvoj dietata vo viacerych aspektoch svojho zivota
a blahobytu celej rodiny. Teda otvara priestor vidiet celi osobnost’ dietata, jeho silné
stranky a pomaha hladat’ spésoby, ako ho podporovat” tam, kde to potrebuje (Somatic

program for families with special needs, 2021).

Na obrazku 13 vidime pyramidu ucenia sa (Greil, 2019). Zakladny kamen tvoria metabolické
procesy nachadzajice sa pod nervovym systémom. Nasledne miecha, nervy a s nimi
sUvisiace procesy smerujuce zdola hore. Tymito dvoma stupnami su pretkané zakladné
fyziologické potreby, procesy a vnutorné organy, vdaka ktorym sa realizuju. Postupne sa
rozvija mozgovy kmen (autondmna regulacia— pohybova koordinacia) a mozocek

(instinktivne odozvy).

86



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

Pocas stretnuti s BMC® pedagdgom je priestor na uvedomenie si Specifickej citlivosti
konkrétneho dietata a rodica/zakonného zastupcu, ktory s dietatom prisiel na stretnutie
(snahou pedagdga je vytvorit prijemnud atmosféru). Nasledne sa pedagog snazi naladit’ na
tonus dietata a dat” dietatu priestor na naladenie sa na situaciu. Pedagdg sa postupne
a bezpecne priblizuje k dietatu. Prostrednictvom kontaktu sa prispdsobuje jeho rytmu
a tonusu v zavislosti od aktualnych potrieb dietata a podporuje to, ¢o je prijemné. AZ potom

predstavi noveé vzorce, spdsoby pohybu a moznosti, ako vstupit do vztahu.

Tabulka 10: Styri sposoby/fazy facilitacie vo vztahu k detom s postihnutim (Greil, 2019).

Aktivna: terapeut pozoruje, je Aktivne asistujdca: terapeut nasleduje dieta,
pozorovany, drzi priestor, otvara pohybuije sa s dietatom, sprevadza, podporuje to,
a ponuka priestor, je vo vztahu, Co tam je, postupne a bezpecnym spbsobom sa
prispdsobuje sa tonusu, situacii, dietatu snazf priblizit, vstupuje do kontaktu alebo aj
naladuje sa afektivne a posturalne. nie, je tu priestor na interakciu a hru v priestore,
Case i vahe.
Aktivne odporujica: terapeut kladie Receptivna: realizuje sa zmena od motorického
odpor, smeruje, dava novy smer, k senzorickemu, dieta sa mdze utisit (v kontakte), je
odklana, stlaca, prestavuje nové pozvaneé k uvolneniu (nasledovanim vahy), ku
vzorce, sposoby pohybu, moznosti kontaktu (implantacia), je tu priestor na modulaciu
vstlpit do vztahu, taktiez meni rytmus | tonusu, na tonicky dialég, podporu autonémne;j
a tonus. regulacie.

Uvedeny prijimajuci pristup snaziaci sa o to, aby dieta malo pocit istoty, bezpecia, sa
realizuje v Styroch fazach (tabulka 10). V priebehu aktivnej fazy je na prvom mieste
pozorovanie, skumanie priestoru, vztah. Aktivne asistujuca faza sa nesie v duchu
nasledovania, hybania sa s kontaktom, sprevadzania (s alebo bez kontaktu). Pre aktivne
odporujucu fazu je typické kladenie odporu, odklananie, smerovanie, stlacanie, ktoré je vsak
prijemné. Receptivna faza je vznameni zmeny smerovania od senzorickej k motorickej

aktivite a autonomnej regulacii (Greil, 2019).

Medzi snahy o najdenie efektivnych foriem intervencie aforiem podpory deti s DS
zaradujeme aj rézne typy terapii. Definovanie terapii novej generacie zahfna terapeutické
rozhodovanie zaloZzené na biomarkeroch a preventivne a multimodalne intervencie.
Podporné terapie predstavuju alternativu k tradicnej symptomatickej liecbe. Pretis, Barlova,
Hradilkova (2019) zddraznuju, ze rodicia by mali byt dostatocne informovani o tom, i
ponukana terapia je vedecky uznavana alebo nie. Samozrejme, rozhodnutie je na rodicoch

v zavislosti od Casu, financii, energie, ktoru je potrebné vynalozit.

87



Balazova, J. & Sadovska, A. 2024. Vcasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

Preco je ddlezitd pohybova
terapia u deti s Downovym
syndrémom?

Dowmov syndrém je vel'mi
netickej
dva rodina

s mnohymi
od narodenia.

canisterapia?

Canisterapia je sucast holistického
(ucelen istupu v terapii pre

\'iac'uésobnvc ;‘)os‘nhmi _’vch.dcn. I nteg rovan a’
canisterapia

ICT

Motivécia je
Pre deti s Downovym syndrémom zakladom pOkI‘OkU.

Obrazok 14: Integrovana canisterapia |. (spolo¢nost’ DS, 2014).

Spomedzi mnohych terapii doplnkového charakteru vyberame nasledujuce:

a)

b)
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Arteterapia (viac v pracach Sickovej-Fabrici (2002), Gregusovej a kol. (2011),
Potmésilovej, Sobkovej (2012), Lhotovej a kol. (2013), Slavikovej, Slavika, Elidsovej
(2015): ide o proces, ktory v sebe spaja elementy vychovy, vzdelavania, liecby, volného
Casu, psychoterapie Ci socialnej prace. Vytvarny prejav je tu vnimany ako prostriedok
komunikacie a nastroj zlepSovania verbalnych schopnosti deti s DS bezpecnym
a nenasilnym spdsobom. Hoci maju deti s DS v niektorych oblastiach tazkosti, v inych
mozu vynikat. Jednou z tychto oblasti je aj vytvarné umenie. Arteterapiu je mozné
pouzit” pri kompenzacii zdravotného postihnutia a k podpore snahy o vyuzitie celého
potencialu dietata (Sender, 2021). Davalos (1999) tvrdi, ze akt zapojenia sa do
vytvarného procesu pomaha detom vytvorit' si alternativnu formu sebavyjadrenia
a vysledny umelecky produkt — artefakt — méze sluzit” ako prostriedok expresie, najma
ak je verbalne vyjadrovanie problematické. Autori Thergaonkar a Daniel (2019)
zrealizovali vyskum, pri ktorom overovali vplyv arteterapie na zvySovanie Urovne
zrucnosti deti s lahkym mentalnym postihnutim, medzi nimi aj deti s DS, ktora bola
posudzovana pomocou stupnice BASIC-MR a ABT. Vo vsetkych drovniach dosiahli
respondenti po arteterapeutickej intervencii trvajucej 9 mesiacov vyrazné zlepsenie.

Canisterapia (terapia so psom — obrazok 14, 15), ktora vSak ma Sirokospektralne
vyuzitie aj pri rozvijani deti s DS. Jej cielom mdze byt napr. zlepSenie verbalnej

komunikacie, zlepSenie motorickych schopnosti, balansu a koordinéacie, ale aj rozvijanie
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myslenia v kauzalnych suvislostiach (Grabowska, Ostrowska, 2018). M6zZe prinasat
upokojenie a znizovanie napatia (Esteves, Stokes, 2008). Lavin-Pérezova et al. (2022)
v prehlade dostupnych studii o benefitoch terapii, pri ktorych sa vyuzivaju zvierats,
konstatuju, Ze intervencie v ramci nich pozitivne vplyvaju na fyzické, fyziologické,
psychosociadlne a jazykové zrucnosti deti v predskolskom veku, ato tak v pripade

intaktnych deti, ako i deti s DS, mentalnym postihnutim, autizmom a i.

... aby sme nezabudli...

Dieta si vplyvom nespravneho driania tela vytvdra mnoho chybnych pohybovych stereotypov,
ktoré su zakladom pre daldie problémy. Patria sem hlavne predsunuté drZanie tela, skolidza,
lumbalna hyperkyféza (prilidné prehnutie chrbta dopredu v driekovej oblasti), oslabenie viacerych
svalovych partii (Sijové, medzilopatkové, bruiné achrbtové svalstvo). Vietky tieto svaly
napomahaju spravnemu dychaniu, ¢ize ak tieto svaly nie su vsuhre, ani dychanie (zakladna
a zivotne délezita pohybova innost) nebude spravne.

A na €o sluzi
integrovanad
canisterapia?

U deti s Downovym syndrémom sa

Pevne verime, Ze ste si
z nasho vikendu
§ odniesli mnozstvo
pozornost, k ) S e
socidlnu interakciu, jemn & i novych informécif,
zazitkov a te$ime sa na
d'alSie stretnutia.

Tim K-7 a Neurina

senzomoto; ie (motorické
odpovede na ké vnemy)

Obrazok 15: Integrovana canisterapia Il. (spolocnost’ DS, 2014).

Daléimi doplnkovymi terapiami si: bazalna stimulacia (Vitkova), biblioterapia (Svoboda,
2014), terapia hrou (Mdiller, 2014), hipoterapia (s kornom), delfinoterapia, terapia s kralikom,
ale aj aromaterapia, muzikoterapia (prace Zeleiovej (2002), Gajdosikovej-Zeleiovej (2012),
Krusinskej, Zeleiovej (2011), Krusinskej (2009, 2019), Kusého (2015), Simanovského (2011)),
psychogymnastika (Mdller, 2014) a terapia pomocou mandal so zameranim na emécie
(porov. Hamarova, Rozloznik, Hamarova, 2016), ktorymi mozno dieta stimulovat’ aj

v kognitivnej, emocionalnej a recovej oblasti.

4.2.3 Oblast’ kognitivheho vyvinu

Ako sme uz spomenuli, myslenie priamo suvisi s uvedomovanim si vnemov, objavovanim
vlastného tela, uchopovanim a pustanim, tlieskanim, hadzanim, padanim a zdvihanim,
vzpriamovanim, orientaciou v priestore, chédzou, recou, ale aj s rytmom, ktory je v nas

a okolo nas (srdce, krvny obeh, dychanie, deni a noc, ro¢né obdobia). Vyvin postupuje
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(obrazok 13) na Uroven limbického systému, kde hlavna Ulohu zohradva emocna, afektivna
regulacia, a nasledne sa rozvija Uroven neokortexu, ktora suvisi s kognitivnymi procesmi. Ide
o poslednu Uroven nervovej sustavy, suvisi s rozvojom frontalnej kory, t. j. rozvija sa napr.

zdovodnovanie, premyslanie.

Piaget (podla Langmeiera, Krejcirovej, 2006) bol presvedceny, ze zdrojom inteligencie je
badatelska skutocna Cinnost’ dietata prejavujuca sa asimilaciou — posobenim na prostredie
tak, Ze si ho prispésobuje — a akomodaciou — pésobenim prostredia na organizmus, ktory

sa pod tlakom meni.

Kognitivny vyvin dietata v ranom veku prechadza podla Piageta (podla Vagnerova, 2008)
z fazy senzomotorickej inteligencie do tzv. fazy symbolického a predpojmového myslenia
(2 — 4 roky). Myslenie dietata sa zacina prejavovat’ schopnostou nieco si predstavit, ale aj
asociovat’ (dany obrazok znazornuje realny predmet alebo cinnost). Nasledne pozvolna
prechadza do fazy ndzorného, intuitivneho myslenia (4 — 7 rokov), kedy sice deti rozumeju
trvalosti existencie objektov vonkajsieho sveta, ale eSte si neuvedomuju, Ze trvalé su aj ich

podstatné vlastnosti (egocentrizmus).

Montessoriova (podla Krusinskej, 2009) bola presvedcena, ze osobnost dietata rastie
prostrednictvom intenzivnej vnutornej prace dietata v kontakte so stimulujucim prostredim.
V takomto prostredi ma detska psychika priestor sa prirodzene rozvijat a prejavovat’ svoje
skryté tajomstva (Montessoriova, 2012). Ide o slobodné prostredie, reSpektujlce aktualny
vyvinovy stupen dietata. Montessoriova (podla Slovacka, Minovej, 2019) odporucala
vnimat, reSpektovat’ a vyuzit' na rozvoj dietata jeho senzitivne fazy, prostredie pripravit' tak,
aby sa dieta citilo isto a v bezpeci, aby mu bol k dispozicii zmysluplny obsah, aby si mohlo
slobodne vybrat™ aktivitu, ktorej bude moct nasledne venovat dostatok casu v zmysle
,pomoOz mi, aby som to dokazal sam.” Taktiez odporucala najskor dieta pozorovat' a az
potom vstupovat’ do jeho aktivity alebo nieco od neho vyzadovat. Nielenze ho tym
podporime v sustredenej planovanej praci, vytrvalosti, ale aj v Ucte voci sebe a inym. V tejto
faze je okrem neustaleho rozvoja zmyslov potrebné dieta podporovat v sebaobsluznych

zrucnostiach a v zapajani do kazdodennych ¢innosti (prispdsobenim prostredia).

Prvky spojené s konceptom pedagogiky M. Montessoriovej je mozné vyuzivat' v domacom
prostredi uz od narodenia dietata s DS. Mali by sme si uvedomit, ze deti s DS rovnako
potrebuju senzorickl stimulaciu a podnety na senzomotoricky rozvoj, ¢im sa nijako
neodlisuju od svojich rovesnikov. Detom je mozné vytvorit prostredie vychadzajice z tohto
konceptu (podlozka na hranie, zrkadlo na stene, dostupna policka s koSikmi s tematickymi

hrackami). Prvymi podnetmi su Casto kolotoCe na postielke, ktoré reSpektuju schopnost’
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novorodencov vnimat svetlo a farby. (Jednoduché napady realizovatelné v domacom
prostredi napr. Place, 2017). Pri vybere hraciek je taktiez mozné vyuzit' urcité pravidla
pedagogiky Montessoriovej (porov. napr. Lillard, 2005): hracky by mali byt pasivne (teda hra
si vyZaduje manipulaciu s nimi), je lepsie, ak sa pri hre s nimi rozvija len jeden zmysel
izolovane (sucasne sa tak zabrani ,prestimulovaniu dietata”), je dobré, ak su realistické
(napr. predmety, s ktorymi moéze dieta uz od utleho veku manipulovat, su beznymi

kuchynskymi poméckami ¢i hygienickymi pomockami — Spongia, mala kefka atd.).

Benefity suvisiace s detmi s DS, ktoré prinasa vychova a vzdelavanie v koncepte pedagogiky
Montessoriovej (napr. osvojovanie si praktickych zrucnosti, pouzivanie materialov a hraciek
rozvijajucich vsetky zmysly, praca s predmetmi pripravujucimi na citanie, pisanie
a matematiku v ramci predskolského vzdelavania), boli popisané uz pred vyse polstorocim.
Orem et al. (1970) uvadzaju, ze tento koncept poskytuje nevyhnutné pravidla a Struktdru,
zlepsuje motoriku, koordinaciu, vnimanie casu, priestoru, Struktury, velkosti a inych
dimenzii, zvySuje nezavislost vdaka zvladnutiu sebaobsluznych ¢innosti, rozvija schopnost’
sustredit’ sa, socialne zrucnosti, sebadisciplinu, vnimanie jazyka a vyjadrovanie sa atd.
Sucasne sledovanie Uspesnosti deti s postihnutim vo vzdelavacich institaciach pre deti vo
veku od 0 — 6 rokov vedenych podla pedagogiky Montessoriovej tieto vyjadrenia podporuju
(napr. Long, 2022). Tiez z nich vyplyva, Ze toto prostredie praje inklUzii a personal je zvycajne
velmi dobre pripraveny na prisposobovanie cinnosti detom vzhladom na ich aktudlne
moznosti (napr. Chaffin, 2019). V tejto suvislosti napriklad v Nemecku moze byt v ramci
vCasnej intervencie detom s DS uz od veku 6 mesiacov ponuknuta tzv. terapia vychadzajica
z konceptu Montessoriovej (motivaciou jej vzniku koncom 60. rokov 20. storocia bola prave
skutocnost, Ze deti s DS velmi dobre prospievali v triede vedenej podla tohto konceptu).
V rdmci terapie dieta skima materidly podnecujice jeho zmysly a ukazuje tak rodi¢om
a odbornikom, ¢o v sucasnosti chce robit a dokaze urobit. Terapeut sucasne instruuje
rodicov, ako podporovat a rozvijat" Specifické zaujmy a schopnosti daného dietata
(Rutkowski, Anderlik, 1998).

Najintenzivnejsia a najefektivnejsia je spontanna edukacia. Deti vSak potrebuju poméct, aby
objavili pre seba nieco dolezité, ato spdsobom, ktory obsahuje myslienky i pocity.
Sprevadzajuca osoba by mala byt krok pred dietatom. T.j. dieta s primeranou pomocou
moze dosiahnut’ viac, ako by sme vzhladom na jeho aktualnu vyvinovu Uroven ocakavali,
podla Vygotského (1970) ide o tzv. zénu najblizSieho vyvinu (krok pred aktualnym stavom
vyvinu dietata). Aby vychova pomahala rozvijat' osobnost, je potrebné, aby si deti
uvedomovali, Ze su zdrojom aj subjektom vychovy — aktivnymi Ucastnikmi (Badurikova,
2010/2011).
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Na prace Piageta a Vygotského nadviazal Feuerstein, ktory je autorom vyznamnej metddy
zalozenej na sprostredkovanom uceni. Pre deti pripravil subor instrumentov pod nazvom
FIE Basic.

4.2.4 Oblast recového vyvinu

Vyplyvajuc z Pyramidy ucenia od Williamsa a Shellenbergera (1996, podla Vingralkovej,
2016 a2018) na obrazku 12 vidime, Ze centrdlna nervova sustava je pripravena na
percepcno-motoricky rozvoj a nasledne na rozvoj poznavacich, resp. kognitivnych funkcii,
s ktorymi priamo suvisi re€. Ludska rec je nastroj myslenia a dorozumievania (Sovak, 1966),
zaroven sa prostrednictvom nej dieta stava clenom ludskej spolocnosti vtedy, ked sa do nej
zapéja svojou recou. Clovek sa v nej udrzuje schopnostou vzajomného dorozumievania.
Potrebné je pripomenut rozdiel medzi pojmami jazyk, re¢ akomunikacia. Podla
Skvareninovej (2014) jazyk je navod, re¢ je praktické pouzitie jazyka v komunikacii.

Komunikacia sa vSak nemusi realizovat’ iba prostrednictvom jazyka.

Vyvin redi sa realizuje od samého pociatku (prenatalnemu obdobiu sa venovat nebudeme).
Lechta (2011) pripomenul, Ze vyvin reci a moznosti jej rozvoja ovplyviuju najdolezitejsie
determinanty: myslenie, motorika, zrak, sluch, socialne prostredie. Damborska (1984)
priblizuje:
e Rec asluch: dieta vydava zvuky a matka ich opakuje, nasledne ich dieta pocuje
a opakuje.
e Rec a citové naladenie: deti vydavaju zvuky (dzavocu, vykrikujd) v citovo motivovanych
situaciach, teda vyborné nakfmenie, prebalenie a vyklUpanie dietata samo osebe
k vyvolaniu pozitivnej nalady nestaci, je to iba predpoklad pre fu, potrebné je mysliet
na psychické potreby dietata.
e RecC a lQ: preverbalna komunikacia v dojcenskom veku vela povie o chapani dietata
a v suvislosti s vyvinom jeho hry najspolahlivejsie zrkadli jeho rozumovu Uroven.
e Rec a prostredie, v ktorom dieta vyrasta: prostredie nielen stimuluje, ale aj ovplyvnuje
intonaciu, slovnu zasobu dietata a pod., porov. deti vyrastajuice v Ustavoch.
e Rec a stabilita jednej vztahovej osoby: okolo 4. mesiaca zacina rozliSovat” osobu, ktora
je s nim najcastejSie, a spaja si ju s prijemnymi zazitkami, usmieva sa na nu (robi to
komplexne a nielen zrakom). Na cudzie tvare od 6. mesiaca reaguje rezervovane alebo

dokonca preziva strach (rozliSuje uz zrakom).

Do prvého roku Zivota mozno hovorit' o dvoch stadiach — pripravné (predrecové) stadium

a vlastny vyvin reci (Lechta, 1990).
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V priebehu predrecového obdobia je vhodné stimulovat” dieta s DS nielen prirodzenou
interakciou nacrtnutou vyssie, ale aj cielene s vyuzitim silnych stranok daného dietata s DS.

Zamerat by sme sa mali na orofacialne svaly a oromotoriku.

Jednou z ciest podpory vyvinu reci deti s DS je orofacialna regulacna terapia podla
Castila Moralesa. Jej vznik sa datuje v 70. rokoch 20. storocia v centre CORDOBA
v Argentine a neskér v Detskom centre v Mnichove, kde sa Morales venoval nielen
fyzioterapii, ale aj tazko ovplyvnitelnym orofacialnym zmenam, existujacich u deti uz

v prvych tyzdnoch ich Zivota (Limbrock, Hoyer, 1988 a Matéjickova, 2006).

Obrazok 16: Motorické body na tvari (Castilo Morales, 2006, s. 142).

Orofacialna stimulacia nadvazuje na Bobath metddu, ale aj Vojtu a Kabata, s akcentom na
prepojenie pohyblivych casti lebky (mandibula a jazylka) sramennym pletencom
a nepriamym spojenim s panvovym pletencom, ktory nasledne cez rézne svalové retazce
ovplyviuje spravne drzanie — postoj tela, a tym i cely orofacialny komplex (Fabianova, 2014).
Suvisi nielen s mimickymi, Zuvacimi svalmi, ale aj so svalmi jazyka, makkého podnebia,
hltana, s tvarovym mechanizmom, svalmi, ktoré umoznuju pohyby hlavy, ale aj s dychanim

a koordinaciou dychania (Morales, 2006).

Bunova (2019) zddraznuje, ze hypotonia sa tyka nielen hrubej, ale aj jemnej motoriky, preto
je potrebné dieta podporovat’ v pouzivani mimickych, zuvacich svalov, pier, jazyka, tvrdého
a makkého podnebia (ide o orofacialnu oblast). Vela priestoru sa venuje saniu, prehitaniu,

Zuvaniu a reci.

93



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. V¢asna intervencia zamerana na deti s Downovym syndréomom

SN
| O [
1 Y u I% ~
N = r ~\ #
\ - . \
: : * 0
( 40 2 “{’, . - i
| - g
el — |
i 5 )
@ 4vl
- 2 . u"//’ -~
Obrazok 17: Ukézka orofacialnej stimulacie I. Obrazok 18: UkaZka orofacialnej stimulacie 1.
(Matejickova — konzultacia, 2012). (Matejickova — konzultacia, 2012).

Jednotlivé cvicenia suvisia s bodmi a drahami (obrazok 16, 17, 18) — reakénymi zonami,
u ktorych mdézeme pomocou taktilnej a proprioceptivnej stimulacie vyvolat motorické
odpovede svalu (Morales, 2006). Terapeut stimuluje konkrétne motorické body, drahy na
tvari pomocou dotyku, steklenia, tlaku, tahu, hladenia, vibracie, masaze (aj v Ustach: dasien,
podnebia). Potrebné je si vSak uvedomit, Ze sa nepouZzivaju priamo na jedenie alebo
rozpravanie. Ide o pripravnu liecbu, t. j. ma zmysel ich robit” kratko pred jedlom alebo na

zaciatku logopedického stretnutia (Fabianova, 2014).

Orofacialnu stimulaciu mozno vnimat™ aj ako prevenciu sekundarnych poruch, ktoré sa
prejavia po dlhsom pdsobeni patogénnych faktorov suvisiacich s primarnymi tazkostami,
odliSnostami, kompenzaciami, napr. vycnievajucej a zhrubnutej dolnej pery, otvorenému
zhryzu, kratkej hornej pere, vysokému podnebiu a s nimi suvisiacimi poruchami reci
(obrazok 19).

Na podporu tvorby a vyslovnosti, najskor samohlasok a neskér aj spoluhlasok, su vhodné
pomocné artikula¢né znaky, foneticko-rytmické cvicenia, ale aj celotelové uvedomovanie si
hlasok, tzv. Lyonska skola. Uvedené vieme v neskorsom obdobi vyuzit' i na podporu
fonematického uvedomovania, poznavania pismen, slabik. Idealne je zakomponovat’ aktivity
do bezného Zivota a pocas hier Ci rozlicnych aktivit ich prepajat s beznymi predmetmi,
hrackami, ktoré zacinaju na danu hlasku, Ci vykonavat aktivity pred zrkadlom (vhodné je

zvyraznit' pery razom).

94



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

HORNA CELUST ‘ ‘ potiatoéné spravne reakcie ‘ ‘ DOLNA CELUST
\{ patogénne faktory /
hypotonické kréné svalstvo uvolneny vézivovy aparat malé vedlajsie nosné dutiny mald ustna dutina

poruchy zraku celustny kib polypy velky alebo hruby jazyk

zvétiené mandle

abnormalne drzanie hypoténia mm. masseter, ziZenie hornych dychacich ciest jazyk vyénieva a tlaéi
hlavy v reklinacii teporalis dychanie dstami proti dolnej pery

vysunutie dolnej éeluste
dopredu

vysunutie dolnej eluste
dopredu

pokles dolnej éeluste pokles dolnej éeluste
DOSLEDKY

‘ atypicky akt prehitania ‘

‘ poruchy reéi ‘

Obrazok 19: P6sobenie faktorov na pévodne dobré postavenie hornej a dolnej celuste
(Morales, Brondo, podla Moralesa, 2006, s. 75).

Foneticko-rytmické cvicenia - ide o modifikovani metdédu podla Guberina (Hoppe,
Hoppe, 2004 In Vladova, Lechta, 2017, s. 212, 122):

A — sedime v ,tureckom sede,” hlavu skryjeme do dlani a pomaly vykukame s udivom

a hovorime hlasku aaaaa.
O — hovorit kratke o s vykrocenim do strdn, hldsku ooo si pospevovat.

U - sedime na zemi, nohy mame vystreté a postuvame sa po zemi smerom dopredu a zdroven

/////

/////

| —urobime drep, pomaly sa dvihame do stoja s vyslovovanim dlhého (iii. Z drepu vyskakujeme

do vysky s rukami do vzpaZenia a hovorime kratke i L.

T — ,turecky sed,” ruky v pdst, buchat pdstami po kolendch a hovorit tototo — auto. Stoj spojny,

ruky vbok, rytmicky preslapovat na mieste a hovorit tatatata.

M — stoj spojny, pokrcime nohy v kolenach, ruka ide do rozpazenia a hovorime ma, ma.
Naznacujeme rukami — gesto ,nech sa paci,” nakoniec slovo dramatizovat: pohrozit mame,

prosit mamu — zapojit' vyraz a intondciu reci.
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P —ruky st v upaZeni, v zdpdsti ohybat ruky s hovorenim pa, pa, pa, robit rukami kruhy, prsty

spdjat a hovorit pi, pi, pi. Pohyb zakoncit pozdravom pd, pd, pd.

B — handrové babiky — pohyby vychddzaju z uvolneného tela, ktoré klesa dole na zem
hovorime ba, ba, ba. V drepe bichame pdstou na zem, hovorime bo, bo, bo. Z drepu vyskok

s hovorenim bi, bi, bi. Nakoniec dramatizdcia uspdvania babik — hovorime buva baba.

V — stoj spojny, upazit, rukami akoZe nieco odtlacame, nadych, vydychom hovorime vavava.

Prstami robime vlnovky a hovorime vvvvv, ¢im zdérazriujeme znenie hldsky.

F — stoj spojny, vykondvame pohyb pohupovanim na mieste s rdznym vydychovanim

s artikuldciou hldsky ffff. Naznacime pohybom ruky boxovanie a hovorime kratke f.

D — rukami naznacime, zZe nieco ddvame a hovorime dd, da, dd. Melodizovat slabiku sa da

réznou vyskou hlasu, réznou silou a intondciou.

J— hovorit’ hlasku iv stoji a postupnym klesanim do drepu priddvame k hldske (ja - ija.

Dramatizovat a hovorit ja, ja a ukazovat na seba.

N — naznacovat’ pohybom ruky plavanie meddzy a hovorit na, na, na. Vztycit ukazovak
a dramatizovat situdciu nie, nie, no, no, no.
L — rukami robit mlyn pred telom a hovorit' |, |, |, la, la, la, rukami pohybujeme rychlo aj

pomaly, vyslovovanie hldsky prisp6sobujeme pohybu ruky.

H — ruky su pri ustach a s adivom hovorime ohd, ahd, hald, hihi.

S — pohybom znazornit vinenie sa hada a hovorit ssssssss.

S — hovorit §5§§ a rukami vykondvat pohyb carovania.

Z — napodobriovat let lietadla a hovorit zzzzzzzzzz.

Z — rukami napodobriovat hrabanie listia a hovorit 72277777, aba, skdce Zaba.
C- réznou intondciou hlasu hovorit aca, aca, ica, ica, cica, mica.

C - rytmicky vyslovovat slabiky ¢a-ca-cacaca, cap-cap-capcapcap.

K — vykonavat pohybom celého tela akoby vyrdZanie, napodobriovat pohyb jazyka pri hldske
Sk

G - zdklon hlavy, hovorit ga-ga-ga.

R — napodobnit trasenim obidvoch ruk vibraciu jazyka a hovorit rrrrrrrr.”
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Tabulka 11: Lyonska $kola (spracované podla Lezovej, 20083 a Farkasovej, 2012).

Samohlasky
A | obe ruky do upazenia + dlhé samohlasky: natahujeme,
£ | obe ruky vzpazit von vytahujeme paze dlhsie
| | obe ruky vzpazit
O | obe ruky predpazit
U | obe ruky predpazit dolu, dotknut sa Spiciek
Y | obe ruky zapazit
Spoluhlasky
L | chytit ruky dietata a robit mlyncek rukami pred hrudnikom prepajanie
hemisfér
LA | mlyncek rukami pred hrudnikom do upazenia
M | oboma rukami (nasimi) hladime hlavu od temena az na plecia,
pohyb opakujeme pomocou prertckovania — jemny prechod
(tzv. masaz)
T | svojimi rukami striedavo tlakom tukame po P pleci a po L pleci prepajanie
dietata hemisféer
prsty spolu
T | ako T, ale prsty roztiahneme do pavucinky — jemne prepajanie
hemisféer
P | svojimi prstami razne frnkneme naraz do oboch pliec dietata pozornost
G | ruky dietata dame z polohy pripazmo pokrémo do upazenia huska: gaga
a mava kridlami
K| ruky dietata dame do polohy upazmo pokrémo a rychlym sliepka:
pohybom prejdeme do zapazenia kotkotkotkodak
B | vsede s dietatom medzi nohami sa hojdame dozadu bum B+D robime
spolu
D | v sede s dietatom medzi nohami sa hojdame dopredu
J dieta chytime za obe ruky, vystrcime na rukach ukazovaky
(pomdzeme) a rukami robime pohyb akoby sme nieco naberali
(pohyb zdola hore) a opisujeme pri tom pismeno J po bocnych
osiach tela — zaciname spodnym oblukom pri bedrach
a vyustime do paliciek pred tvarou

13

https://www.youtube.com/watch?v=HBL4;EKCWJE
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Spoluhlasky

F | fukame tak, aby dieta citilo, a robime spolocne pohyb (v sede
s dietatom medzi nohami) z upazmo pokrémo do predpazenia,
predklon (nadych a zadrzanie dychu 5 s)

S | svojimi palcami na rukach robime na chrbte dietata v okol masaz tlakom
lopatiek 3 krdzky smerom zhora dole, ktoré zakoncime tam, kde
koncia rebra

S | akoby S, ale nie palcami ale celymi dlarami jemna masaz

R | svojimi rukami — bruskami prstov robime na celom chrbte dietata od pliec po pas
vinovky

N | svojimi prstami robime na chrbte dietata pavuciny — prsty spolu, masaz tlakom
dotyk a roztiahnutie do pavucinky

N | ako N, ale jemnejsie — bruskami prstov a do misticky jemna masaz

Z | svojimi prstami lemujeme malinkymi krdzkami chrbticu dietata, masaz tlakom
zacina krénou chrbticou a koncime kostréou

7 | tak ako Z, ale jemnejie — brukami prstov jemna masaz

V| zo svojich dlani urobime V a jemne nimi preklepkavame chrbatik
dietata zhora dole

C | svojimi palcami opisujeme lopatky dietata — zaciname pri masaz tlakom
pleciach, pokracujeme smer chrbtica a skonc¢ime pod lopatkami

C | tak ako C, ale jemnejsie jemna masaz

H | svojimi hranami dlani poklepkavame po chrbatiku dietata

CH | svojimi dlafnami sa Smykame po chrbatiku dietata zo strany na jemna masaz
stranu — zaciname pri pleci, skoncime pri bedrach

X | svojimi dlanami ,napiSeme” na chrbatik dietata X — jedna ruka jemna masaz
smeruje od pleca k opacnému bedru/boku a potom druha ruka
smeruje taktiez od ramena (ale druhého) k bedru/boku

Lyonska skola (2008, 2012) — celotelové uvedomovanie si hlasok (tabulka 11): pocas
realizacie vzdy spajame hlasku s pohybom (dietatu ukazujeme alebo robime s nim), ktory

je knej priradeny (iny pohyb = ind hlaska), a nezabidame v spolupraci s logopédom na

spravnu artikulaciu — svoju i dietata.

Damborska (1984) zdoraznuje, Ze by bolo velkym omylom podcenovat rozvijanie reci
u dojciat iba preto, Ze dorozumievanie s nimi sa uskutocnuje na inej Urovni ako slovnej.
Potrebné je uvedomit’ si, ako uviedla Balazova (2021b), Zze casto (nie vzdy) sa stretame
s detmi s DS, ktoré v predskolskom veku (prip. do veku 7 rokov) esSte nerozpravaju takmer

vObec, resp. iba prostrednictvom niekolkych jednoduchych slov. V tomto pripade je pre ne
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narocné vyjadrit' svoje potreby ¢i priania tak, aby im rodicia, surodenci, stari rodicia,
rovesnici, ucitelia v materskej skole rozumeli. Uvedené moze viest' k pocitu nepochopenia
az k frustracii, ktora méze priamo suvisiet’ s apatiou a nezaujmom o cinnost, alebo naopak

s agresivnym spravanim.

Viac o komunikacii a vyvine reci deti s DS najdeme aj v publikaciach, studiach: Miller (1987)
Language and Communication Characteristics of Children with Down Syndrome;
Haberfellner, Rossiwall (1997) Appliances for Treatment of oral sensori-motor disorders;
Hohoff, et al. (1998) Die Sprachlautbildung von Kindern mit Morbus Down; Karch (2005)
Orofaziale Regulationstherapie nach Castillo Morales — Stellungnahme der Gesellschaft fur
Neuropadiatrie; Ozcaliskanova, (2017) Early Gesture Provides a Helping Hand to Spoken
Vocabulary Development for Children with Autism, Down Syndrome, and Typical
Development; Checa et al. 2018. The acquisition of Different Classes of Words in Spanish
Children with Down Syndrome; Galeote (2020) Joint Attention and Vocabulary Development
in Toddlers with Down Syndrome and Their Peers with Typical Development: The Role of
Maternal Interactive Style; Mason-Apps, Buckley, etal. (2020) Do Infants with Down

syndrome Show an Early Receptive Language Advantage?

Ako prevenciu moznych komunikacnych bariér a problémov vnimame pouzivanie
augmentativnej komunikacie. (V literatire sa stretame s pojmom AAK alternativna
augmentativna komunikacia, pricom alternativha komunikacia Uplne nahradza chybajicu
hovorenu re¢, ale augmentativna komunikacia len podporuje a rozsiruje existujuce
komunikacné schopnosti). Mazankova (2018) spomina viaceré moznosti v oblasti podpory

komunikacie u deti v predskolskom veku:

e komunikacia s pomocou technickych pomocok: dieta ma moznost' si vybrat” z dvoch
predmetov, ktoré su bud konkrétne, alebo referen¢né (symbolizuju iné cinnosti alebo
veci);

e komunikacia prostrednictvom obrazkov, predmetov ¢i fotografii, ktoré znazoriuju pre
dieta dolezité a zaujimavé predmety, Cinnosti ¢i osoby, napr. vymenny obrazkovy
komunikacny systém;

¢ komunikacia pomocou posunkov.

Down syndrome Education International (2021) priniesla esSte v roku 2015 priklady toho, ako
vyskum vzdelavania pomaha a zlepsuje zivot ludi s DS. Hned prvym bodom z21 je
odporucanie komunikovat v ranom veku pomocou posunkov. Dané odporucanie zdovodnili
tym, ze podpora jednotlivych slov posunkom vyrazne zlepsuje pochopenie slova a jeho

pouzivanie. Selikowitz (2011) uvadza, ze deti s DS pouZivanie posunkov upokoji, zlepSia sa
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ich komunika¢né schopnosti a upevnia sa ich predpoklady pre osvojenie jazyka. Vyber

konkrétneho sp6sobu komunikacie je potrebné prispdsobit’ osobnosti daného dietata s DS.

Tabulka 12: Prehlad korpusu posunkov (gest) a slov s rovnakym sémantickym vyznamom (Kapalkova, 2008).

mesiac | gesto slovo opis vyznamu
8. protest - nie, nechcem
chcem (ziadanie) - chcem
9. daj da dat
protest net nie, nechcem
ukazovanie na (mama) ukazovanie na objekt oznaceny slovom
mama
papa - pozdrav
10. papa pal pozdrav
jest/pit ham jest
nie je - nie je
ukazovanie na objekt, toto 1, ukazovanie na objekt oznaceny slovom
objekt (tata)
12. = ba Spinavy
= tam tam
- de? kde je?
13. tam/ukazovanie na tam tam
nie je neni nie je
ano - ano (suhlas, potvrdenie)
= chcem 1 chcem (ziadost)
14. fuj 1 ba Spinavé
tu/ukazovanie na tu tu
15. ano ano ano (suhlas, potvrdenie)
16. kde je? 1 kde je kde je?

Sipka T oznacuje, ze dany vyznam sa inou formou objavil v predchadzajlcich mesiacoch veku

dietata

Komunikacii prostrednictvom posunkov (docitame sa aj o komunikacii pomocou gest

a znakov, resp. o znakovani, posunkovani) s malymi pocujucimi detmi sa na Slovensku

venovala a venuje logopedicka Kapalkova (tabulka 12).
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Za gestd moOzeme povazovat prejavy zamerného komunikacného spravania
prostrednictvom pohybov ruk, néh, hlavy ainych casti tela, vratane mimiky a o¢ného
kontaktu (Kapalkova, 2008). Posunky, zakladné prvky augmentativnej komunikacie, mozno
vnimat  ako naucené gesta zastupujlce oznacenia réznych predmetov, cinnosti (Homolkova,
2020).

Odbornici (logopédi a Specialni pedagodgovia) vzhladom na tendenciu deti sDS

napodobnovat’ najc¢astejSie odporucaju prave komunikaciu pomocou gest, posunkov:

a) Makaton (posunky su odvodené z britského posunkového jazyka pre ludi so
sluchovym postihnutim), ktory bol vyvinuty vo Velkej Britanii, tvori okolo 350 slov
doplnenych posunkami s jednoduchym prevedenim (drobné pohyby rik su nahradené
vyraznymi pohybmi), pretoze prihliada na obmedzeny motoricky vyvin (Selikowitz,
2011; Mazankova, 2018).

b) GukK (Gebarden-unterstitzte Komuunikation — komunikacia podporovana posunkami)
patri medzi najpouzivanejSie podporné posunkové systémy v Nemecku a jej autorkou
je Specidlna pedagogicka Etta Wilkenova. Jeho podstatou je snaha ulahcit” detom
prechod od vyjadrovania symbolického k verbalnemu, t. j. pomaha detom, ktoré zatial
nerozpravaju, komunikovat prostrednictvom sprevadzajucich gest. Zakladny material
tvoria karty GuK 1 (cca 300 kariet so zakladnou slovnou zasobou — posunok, obrazok
a slovné pomenovanie v nemcine) a GuK 2 (300 kariet s pokrocilou slovnou zasobou —
posunok, obrazok a slovné pomenovanie v nemcine), Styri CD, manual i abecedny
zoznam gest/posunkov.

c) Posunok do reci: tento systém vznikol v Dansku a tvori ho priblizne 400 posunkov. Ide
o otvoreny komunikacny systém, ktory umozniuje kombinovat” gesta/posunky, mimiku
a reSpektuje individualne znizend Uroven motorickych, vizualnych i kognitivnych funkcii
(Mastalir, Pastierikova, 2018, podla Homolovej, 2020).

d) Program Baby Signs® vychadza z amerického posunkového jazyka a vznikol na
Kalifornskej univerzite. Zakladad sa na fakte, Ze deti tuziace komunikovat bezne
pouzivaju posunky ako sucast” komunikacie eSte predtym, ako su schopné rozpravat.
Obsahuje vyber posunkov, ktoré sa tykaju oblasti tykajucich sa zZivota a moznosti
dietata v ranom veku, napr. jedenie, hra vo vnutri i vonku, obliekanie, kipanie, spanie
a pod. (Prochazkové, Sevéikova, Tilton, 2015). Podla Acredolovej a Goodwynovej (podla
BabySings® Program seminara pre rodicov, 2007) program znizuje frustraciu a vytvara
pocit dovery, umoziuje detom zdielat’ svoj svet, upeviuje puto medzi rodi¢mi a detmi,
odkryva, ako su deti v skuto¢nosti mudre, podporuje pozitivny emocionalny vyvin,

posiliuje sebadoveru deti, pomaha detom v dobe, ked’ sa ucia hovorit, dava impulz
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k intelektudlnemu rozvoju. V praxi to znameng, Ze dieta vdaka komunikacii pomocou
detskych posunkov dokaze zdielat svoje zakladné potreby, priania, myslienky, ale aj
pocity, zaroven ma chut a priestor CastejSie komunikovat s rodi¢mi (Prochazkova,
Sevcikova, Tilton, 2015). Cibri sa v komunikaénych zruénostiach, rozsiruje slovni zasobu

a mysli na Urovni nielen jednoslovnych viet, ale aj dvoj-, troj-, Stvorslovnych viet.

Komunikacia s detmi s DS prostrednictvom posunkov nie je anemoze byt iba
o posunkoch. Sucast'ou posunkov musi byt hovorené slovo, lebo nasou snahou je dieta s DS
podporit” vo verbalnej komunikacii. Zaroven komunikaciou prostrednictvom posunkov
a slov mozeme podporit" dieta v oblasti motoriky, oromotoriky, sluchovej percepcie,
komunikaénych zruénosti a myslenia. Vasilov¢ik-Sustova (2008) zosumarizovala zésady

pouzivania detskych posunkov:

¢ hovorené slovo musi byt dobre pocut,
e posunok musi byt vidiet,
e posunok musi patrit’ danej situacii,

e posunkov musi byt primerane.

Deti s DS maju ¢asto hypotonické svalstvo a vyvin redi je o to zdihavejéi. Program prospieva
nielen im, ale aj osobam, ktoré sa o ne staraju. Rodicom/zakonnym zastupcom su okrem
kurzov pre deti a seminarov pre rodicov ponukané detské knihy s ilustraciami, CD, DVD,

karticky, ktoré mozu komunikaciu s dietatom v ranom veku spestrit.

]
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Obrazok 20: Postupné kroky komunikacie pomocou posunkov
(modifikované podla BabySings® Program seminara pre rodicov, 2007).
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Zaroven je vhodné dopriat’ si priestor a ¢as na postupné objavovanie mnozstva sposoboyv,
ako komunikaciou prostrednictvom posunkov vyuzit v beznom Zivote. Postupnost’ méze
byt" nasledujuca: (porov. BabySings® Program seminara pre rodi¢ov, 2007) — dieta vnima
situdciu a pohyby rodiCov (najma ruky), zjavne rozumie pocutému a posunkom,
napodobnuje posunky, posunky ukazuje na poziadanie, posunky pouZziva spontanne, miesa

slova a posunky, pouziva slova (obrazok 20).

Zakladom procesu hovorenia je jemna motorika, preto pohybovymi cviceniami, pri ktorych
sa deti naucia uvolnovat a napinat svaly, ziskavaju cit pre rytmus, co kladne vplyva na
vyjadrovaciu schopnost dietata. Vladova a Lechta (2017) pripomenuli, Ze na reedukaciu reci
prostrednictvom rytmiky ruk a prstov je v praxi zauzivana verbo-tonalna metoda, ktora je

zamerana na prstové hry s dérazom na slabi¢ny rytmus:

e pa-—ta—ka-ra:ruky st pred tvarou a prsty sa jeden za druhym dotykaju palca tej istej
ruky, pricom obe ruky pracuju sucasne a dieta fonuje pa —ta — ka —ra;

e aa-— apoo - opuu — upee — epii — ip: dieta v pravidelnom rytme zatvara a otvara dlan
a fonuje aa — apoo...

e i—e—a-o- u: ruky sa dotykaju dlarnami, malicky sa vzdialia od seba a potom zase
spoja, potom nasleduju postupne aj ostatné prsty, dieta fonujei—e—-a-o-u;

e ku -ko —ka — ke —ki: jednou rukou tahat postupne prsty druhej ruky, zacina sa palcom,
dieta fonuje ku — ko — ka — ke — ki;

e NU— NO—- Na— ne- ni, mu— mo—- ma- me—- mi: jednou rukou postupne hladkat’
jednotlivé prsty druhej ruky, zacina sa palcom, dieta fonuje nu — no — na — ne — ni, ruky
sa vymenia: mu — mo —ma — me — mij;

e vuvu — bobo — dada — gege - riri: masirovat’ a tocit” kazdy prst, zacina sa palcom vuvu —
bobo...;

e uu - iiuu — ii: oddalovat’ a spajat’ postupne vsetky prsty s palcom, dieta fonuje uu -
iiuu...;

e 1-1-12-2-23-3-34-4-45-5-5: paste su zataté a postupne otvarame
palce, palce a ukazovaky, palce, ukazovaky a prostredniky..., dieta fonuje 1 - 1-12 -
2.

e 123456789 10: dat' si pusu na kazdy prst a pritom ratat' od 1 do 10, potom to
zopakovat' a hovorit: pre mamicku, pre otecka...;

e pa- pa-pa, ba-ba-ba, ta-ta- ta: vSetky prsty sa dotykaju palca, potom nastane
expldzia a otvorenie dlane, dieta fonuje pa — pa - pa...;

e rrr—rrr —rrr: mame pokrcené prsty a robime rychle, kratke, cik-cakové pohyby, pricom

nechtami Skrabeme po podlozke, dieta fonuj errrrrrr...;

103



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. V¢asna intervencia zamerana na deti s Downovym syndréomom

e 000000: dlane su zovreté do pasti, iba palce su volné, palcami kritime a hovorime
00000...;

o fafafa — papapa — tatata — kakaka — pumpumpum: ruky su polozené dlariami na stole,
najprv zacneme klepat’ palcami o stdl, potom ich vystriedaju ukazovaky, prostredniky...
nakoniec spolu, dieta fonuje fafafa, papapa...;

e lululu - lololo — lalala — lelele — lilili: dlane stoja oproti sebe a dotykaju sa navzajom
koncekmi prstov, palce od seba vzdialime a krdtime nimi tak, Ze jeden sa kruti okolo
druhého. Potom palce znovu spojime, oddelime ukazovaky a robime s nimi ten isty
pohyb, takto vystriedame postupne vsetky prsty, dieta fonuje lululu - lololo...;

e Mma- ma- ma- ma- ma na- na- na- na- na: jemne sa dotykat nosa postupne
vsetkymi prstami, ked pohyb vykonavame pravou rukou, dieta hovori ma — ma - ma -

ma — ma, ked lavou, na—-na-na-na-na.

V suvislosti s detmi s DS je potrebné si uvedomit’ nielen jednotlivé vyvinové obdobia, ale aj
vplyv prostredia, v ktorom dieta s DS vyrasta. Damborska (1984) upozornuje aj na takzvané
dobré prostredie, ktoré dietatu cita vSetky priania z oci, takze sa pre ne verbalna
komunikacia stava zbytocnou, co méze vyvin jeho aktivnej reci timit. Hornakova, Kapalkova
a Mikulajova (2005, s. 15) v tejto suvislosti uviedli: ,Ak ddte dietatu cas na vyjadrenie
myslienok a potrieb jeho vlastnym spésobom, naucite sa o riom vela nového. Cakanim mu
ddte prilezitost komunikovat a pouzit komunikacné schopnosti, ktoré uz md.” Tiez
zosumarizovali (ibid.) niekolko konkrétnych odporacani, napr. pockajte skor, ako vylozite
dieta na hojdacku, ako mu date dalsi kus keksika, ako nafukate balén. Na zaver upokojili
(ibid., 16): ,Aj tichy moment je moment, pri ktorom sa dieta uci. UCi sa, Ze madte trpezlivost, Ze

sa on zaujimate a Ze to, co preZiva, je pre vds dolezité.”

V roku 2020 Homolkova (2020) prezentovala vyskum, ktoreho cieflom bolo pochopit’ vyvin
verbalnej a neverbalnej komunikacie chlapca s DS vo veku od 24 mesiacov do 48 mesiacov.
Vyskumnicka na zaklade skumania skonstatovala, Ze chlapcova jazykova a komunikacna
kompetencia bola v porovnani s detmi bez vyvinovych tazkosti rovnakého veku oneskorena
a ovplyvnena narusenou komunikacnou schopnostou, ktora zasiahla vsetky roviny (najviac
morfosyntakticku a foneticko-fonologicku). Napriek tomu chlapec s DS bol v pozorovanom
obdobi aktivnym komunikacnym partnerom (snazil sa udrzat rozhovor, aj ked eSte nevedel
polozit otazky), v jeho jednoduchom verbalnom prejave chybali slovesa, ale jeho prejav bol
vacsinou dlhy, melodicky a zvukovo bohaty, mal vyraznu gestikulaciu (pouzival podporné

posunky nemeckého posunkového systému GuK).

O rok neskér Balazova (2021a, s.63) prezentovala Cast” svojho vyskumu, v ktorom sa

zamerala na rozvoj komunikacie pomocou posunkov: ,Vzhladom na hypotoéniu, makroglosiu
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sa rec dietata s DS vyvijala pomalSie, resp. v 1,3 roku dietata logopéd diagnostikoval naruseny
vyvin reci. Rodicia vsak hladali moZnosti komunikdcie, pretoZe vnimali zdujem dietata
0 komunikdciu. Po odporucani logopedicky sa skusili zamerat na rozvoj komunikacnych
zrucnosti a samotnej reci prostrednictvom posunkov, ato v spojitosti s hrou, aktivitami
bezného Zivota, primeranym cvicenim a orofacidalnou stimuldciou.” Na zéklade skimania
uviedla, Ze dané dieta vo veku 25 mesiacov uz aktivne pouzivalo posunky a kombinovalo
ich so slovami (vdaka tomu bolo viditelné, akym spésobom dieta s DS uvazovalo a ako
vyjadrovalo svoje potreby, priania, myslienky). Rodicia daného dietata s DS si dokonca
uvedomili, Ze komunikaciou prostrednictvom posunkov je mozné nielen podporit rozvoj
komunikacnych zruc¢nosti, ale i hrubd, jemnd motoriku (aj oromotoriku), myslenie, samotnu
re¢, jazyk, t.j. motorickd, senzorickd, psychickd, emocionalnu i socialnu oblast’ (porovnaj
Mason-Apps, Buckley, 2018 a 2020).

Kedze prejavy ako obmedzeny lingvisticky vyvin, deficity v komunikacii, tazkosti v oblasti
socializacie a emocionalnych vazieb, ¢i vysoky predpoklad, Ze sa rec¢ deti nevyvinie
ocakavanym sp6sobom a nebude dokonala, su u deti s DS zjavné, vhodné je zvazit pristup
MST (mediated self-talk) — sprostredkovana seba-rec. Zakladné vlastnosti MST su
(Feuesrtein, Falik, Feuestein, Bohacs, 2017): spociatku sa obvykle vztahuje na subezné
cinnosti, ktoré dieta sleduje, preziva a na ktoré si spomina; obsahuje podobu gramatiky
a syntaxe, ktorl pouzivaju dospeli: dieta tuto podobu pocuje, vstrebava a neskoér aj
napodobnuje; prinasa chybajlice prvky do recového repertoaru dietata; prinasa nadstavbu,
skraslenie reci a opakovanie, ktoré podnecuje pozornost; orientuje posluchaca na minulost’

a buducnost.

NicC sa vSak neudeje zo dna na den. Rodicia potrebuju usmernenie a neustale sprevadzanie
rovnako ako deti (ucia sa spolu, ucia sa navzajom). ReCovy vyvin ma svoju postupnost’ — ide
o fyziologicky zdlhavy a narocny proces, ktory nie vzdy ide ruka v ruke s kognitivnym

vyvinom.

Povzbudenim pre nas mézu byt vysledky vyskumov, ktoré naznacuju, Ze rodicia instruovani
v ramci programov zameranych na rozvijanie jazykovych zrucnosti deti s mentalnym
znevyhodnenim dokazu rozvijat’ jazykové zru¢nosti dokonca na takej urovni, Ze deti vedené
len rodi¢mi a deti v logopedickej starostlivosti dosahuju porovnatelny progres (Roberts,
Kaiser, 2011).
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4.2.5 Oblast' emocionalneho vyvinu

Piaget podla Sustrovej (2022, s. 95) ,/...] mylne oddeloval kognitivny a emociondlny vyvin ako
dva samostatné procesy, hoci dnes vieme, Ze oba spolupracuju ako tandem.” Ostatnikova
(2016) vyjadrila jednoznacnu potrebu kooperacie — intelektové schopnosti sa vyvijaju na
zaklade spoluprace vrodenych viéh avcasného emocionalneho vyvinu. Z uvedeného
vyplyva, Ze emocionalny vyvin deti sDS priamo suavisi svysSie spomenutym
psychomotorickym vyvinom, komunikaciou, zdravotnym stavom daného dietata, ale aj so
situaciou v rodine, dennym programom dietata, ktorého sucastou su rehabilitacie,
vySetrenia, stimulujuce aktivity navrhované odbornikmi a redukované mnozstvo skutocne
volného ¢asu, teda emocionalny vyvin deti s DS ma svoje Specifika. Homolova (2020, citujuc
Buckley z roku 2012) medzi silné stranky ludi s DS uviedla napr. schopnost’” empatie,
socialneho citenia (podla nej ludia s DS byvaju velmi senzitivni arozumeju tiez

neverbalnemu vyjadreniu pocitov), schopnost’ intuicie.

Naladené
usmernovanie
avedenie

Prehibeny dialég

Kooperovanie a hra

Rozvijanie naladenych vymen
v diade

Prijimanie iniciativ, ,ano* verbalne
i neverbalne

Podpora iniciativ dietata

Sledovanie, ¢akanie, poCuvanie

Obrazok 21: Videotréning interakcii (Durajkové, 2022).

Interakciu a komunikaciu mozno rozvijat" prostrednictvom rozlicnych pristupov, metdd,
programov, ale aj terapii. Jednou z mnohych moznosti je videotréning interakcii (VTI) jeho
hlavnym cielom nie je sledovat’ dieta ani rodica ako osoby, ale sledovat  to, Co sa vzajomne
medzi nimi deje. Stavia na tom, Co im funguje vo vztahu, a snazi sa to rozvinut viac, pripadne
doplnit o dalsSie prvky. Nasledne sa to rodic pokusa preniest’ do situacii, ktoré su pre neho

narocné (Durajkova, 2020). Sledovanie, Cakanie a pocUvanie zacina mat" iny rozmer
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a sprostredkované ucenie sa realizuje prostrednictvom kooperovania a hry, prehlbenych

dialbgom, naladenym usmernovanim a vedenim (obrazok 21).

STRATEGIA C. 2
NENMIESTO POPRETIA @ ZLAHCOVANIA...

Spadia som a mam (
odrené koleno! o ,\ 1} c T.C bude GJP{E
T bud’ smutna. Si
\ i\ % N .
g AL _ Vv poriadku. Len musis
& & / -‘)‘ davat vacsi pozor.
'y Q & ‘\ (L
{‘ > B
172 ¥
g R } /
@I &
N ¢ /
e 7
3

-.TO GKUSTE POMENOVAT A& SRrOTIT

Spadla som a mam

odrené koleng! To vie pekne boliet. Videla

som ta bezaf a potom si
zakopla a odrela si koleno.
Co sa stalo potom?

Prisia AN
mamicka, Spréavne. Vzala som fa do N \\-\‘
narucia a pohojdala. Je ti [ ™
trochu lepsie? \/ \ o

Ano. Chees, aby som ti ‘ﬁy; N \d (w&
ukazala.akosatostalo?%'//' \ f/‘{ /,‘\‘

Ano.

o IR

Obrazok 22: Pomenovat' a skrotit’ (Siegel, Bryson, 2015, s. 41).
Neuropsychiater Siegel a odbornicka na rodic¢ovstvo Bryson (2015) nam vo svojej knihe
priblizuju, ako mézu vplyvat rodicia na rozvoj detského mozgu — ako moze denna empatia

a porozumenie pomahat’ detom integrovat’ svoje skUsenosti a rozvinut si pruznejsi

a odolnejsi mozog.
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Napriklad mame zazité, ze sice povieme, ¢o citime, o sa nam stalo, ale casto su nase
Uprimne vyjadrené pocity popreté Ci zlahcené alebo je nasa pozornost” upriamena na nieco
iné. Siegel, Bryson (2015) vSak odporucaju rodicom (obrazok 22) vypocut’ si, ¢o sa stalo,
empaticky to pomenovat a nasledne pomoct dietatu isebe emdcie skrotit” (svojou

pozornostou).

Vyplyvajuc z uvedeného, rodiny s detmi s DS maju moznost spolupracovat’ s odbornikmi,
angazujucimi sa v oblasti vcasnej intervencie. Nevyhnutna je vcasna fyzioterapia,
psychomotoricka terapia alogopédia (vratane alternativnych nastrojov neverbalnej
komunikacie, menovite posunkovej reci a vymeny obrazkov) s cieflom stimulovat™ skoru
komunikaciu a navodit’ Ustne zrucnosti (Orphanet - Down Syndrome, 2021). Podla
Svarcovej (2007) véasnou intervenciou mozno podporit najma senzomotoricky, socialny
vyvin a stimulovat procesy ucenia. Odbornici svojim transdisciplinarnym pristupom ukazuju
a predostieraju rodiCcom moznosti, ako stimulovat dieta doma, ako vytvorit co
najpriaznivejSie prostredie, ako posilnit' svoje schopnosti a moznosti, ako prekonavat’

prekazky, ako sa nevylucit z komunity, ako byt sucastou tohto sveta.

Zaroven aktivity, ktoré rodina podnikne v ranom veku, by nemali byt o neustalom spoliehani
sa na pomoc odbornikov a dennych stimulujucich vyvinovych cvi¢eniach s odbornikmi, za
ktorymi treba cestovat. Aby sa nestalo, ako uviedla Sustrova (2022, s. 74), ,[...] Ze dieta strdvi
viac casu v sedacke auta pri premiestriovani sa z jednej terapie na druhd, pricom tento cas by

mohli stravit doma priamou vychovou a venovanim sa dietatku.”

Rodicia/zakonni zastupcovia potrebuju vediet selektovat. Zaroven potrebuju pomoc,
podporu v tom, aby dokazali spracovat mnozstvo navrhov, tipov, Uloh, odporucani od
odbornikov, ktorych navstivili, s ktorymi debatovali a vedeli vybrat' to realne, ktoré dokazu
v ramci svojho denného fungovania zakomponovat do programu dna. BalaZzova (2021b)
uviedla ukazku planu (na najblizSie dva mesiace) domacej intervencie, ktoru si rodicia
zostavili na zaklade sumaru zo stretnuti s odbornikmi. Ci ide o reélne splnitelné plany
v priebehu dvoch mesiacov, je otazne. Treba vsak uznat, Ze dani rodicia si ujasnili
smerovanie, vybrali aktualne vhodné navrhy, a taktiez zakomponovali prvky, ktoré by sa
postupne mohli stat” sicastou ich pristupu nielen k dietatu s DS, ale aj k ostatnym ¢lenom

v rodine a k sebe samému.
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Tabulka 13: Ukazka planu domacej intervencie (Balazova, 2021b).

ODDYCH, PRIJATIE, RADOST, JEDNODUCHOST, LASKA, POKOJ, NADEJ

1. Nerozpravat o dietati pred dietatom v negativnom zmysle alebo o tom, ¢o nas trapi.

2. Hrubou motorikou podporovat jemnu motoriku:

¢ stoj na jednej nohe pri opore,

¢ stoj na jednej nohe bez opory,

e chddza na Spickach a ruky hore,

e skoky znozmo,

e beh vpred a rychla otocka, beh spat (spdsob otocenia napoveda o zrelosti: rychla
otocka na nohe - zrelost, postupna otocka s dupkanim — nezrelost),

e opora pokréenej nohy o nabytok (chrbtom k nabytku, ale opiera sa iba pokréena

noha) a pohupy, vpred vzad...

3. Vyberat predmety alebo obrazky, priradovat (totoznost, tvar, farba alebo
kategorizacia), pomenuvat’ alebo opisovat — na Co sa pouzivaju.

4. Jazykovy prejav:

e Motivovat, aby sa pytalo: Kto je tam? Kto plava? Kto tam byva? [...] PRECO?;

e Motivovat, aby odpovedalo: Lebo..,;

¢ Motivovat, aby sa pytalo alebo odpovedalo: Od koho si dostalo ¢iapocku? Od mamy.
Od ¢oho mas Spinavé ruky? Od blata.

e Motivovat, aby hovorilo: ,Daj tuto.” ,Daj do ruky.”;

e Trénovat stupnovanie: maly, mensi, najmensi;

e Protiklady/opozitd/atribucia: maly — velky, tazky — lahky, dlhy - kratky, tvrdé -
makké, Cisty — Spinavy, tenky — hruby, plny — prazdny, malo — vela.

5. Tréning pamati

a) dietatu ukazeme obrazok macky a ryby a pytame sa:
Co bude jest mac¢ka? RYBU, Kto bude jest rybu? MACKA,;

b) A opat: Ukazeme iba obrazok macky. Co bude jest macka? RYBU (obrazok ryby
pocas otazky odokryjeme — na chvilku ukazeme, aby si dieta spomenulo);

) A opét: Co bude jest macka? RYBU (dieta vidi iba obrazok macky a rybu hlada, prip.

samo po svojej odpovedi otaca — akoze si kontroluje, ¢i odpovedalo spravne);

6. Skladat obrazky z viacerych Casti.
7. Kreslit kruh.
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8. HRA:V ruke drzim obrazok zvieratka (pevny, vystrihnuty) tak, aby dieta trosku videlo
(napr. tréi hlava alebo chvost). Obrazok popisujem. Dieta sa snazi uhadnut, co mam
v ruke, resp. slovo, ktoré popisujem (v ruke nemam konkrétne zvieratko, ale iba
obrazok, teda uz sme v abstraktnej rovine).

9. Analogie iba medzi slovami. Napriklad:

Zmrzlina je studena, ale caj je ............ (teply). Tato je chlapec, mama je ............
(dievca).

Pasta a kefka. Preco?

Ideme do obchodu a dieta si samo od seba zoberie: tasku a penazenku.
+ DopomOct’ otazkami, aby dieta hladalo suvislosti.

Co robi — ked ......?

Co myslig?

Ako to urobime?

A o teraz?

Co by sme mohli?

Co s tym?

+ Predpokladana suvislost.

Co asi urobil?

Preco ma Spinavé ruky?

+ doplnovacky: napriklad v aute.

Sedime na ...... (stolicke).

Spime v ...... (posteli).

Jest budemes ...... (lyzickou).
10. HRA: Kategorizacia s realnymi predmetmi, hrackami a neskér obrazkami:

a) Co sa pije, je?
« triedit’ jedlo, oblecenie (redlne, na obrazkoch): jedlo na tanier, oblecenie do
skrine;
b) farby: triedit podla farby, priradovat, pomenovat;

c) dopravné prostriedky: na vode, na oblohe, na ceste...

11. Rozpravanie pribehu s kartickami (cca 4 karticky), napr. chlapec ma spinavé ruky, ide

si ich umyt’ do umyvadla, utrie si ich do uteraka a uz ich ma Cisté a aj suche.
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12. HRA: Podaj mi to, Co je: V skatuli NA stolicke, POD stolom, VEDLA stola
(nepomenovat predmet, ale iba povedat’ predlozkové spojenia) alebo inak: Daj DO

skrine, NA policu...

POCKAJ CHVILU, JA SI TO PREMYSLIM (aplikacia podstaty Feuersteinovho in$trumental-

neho obohacovania v beznom zivote).

Zamysli sa, Co citis.
Zamysli sa, ¢o chces.
Zamysli sa, ¢o nechces.

Zamysli sa, ¢o vidis/pocujes...
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5 Starostlivost o deti s Downovym syndromom
v Slovenskej republike z pohladu rodi¢ov/zakonnych

zastupcov

Rodi¢ Ci zakonny zastupca sa o svoje dieta nielen stara (kfmi, umyva, prebaluje), ale ho aj
vychovava, a to — podla Markovej, Stredovej (1987) — uz od prvych dni. Nezny a laskavy hlas
matky, otca, starych rodicov, telesna blizkost” rodicov prispievaju k pocitu spokojnosti
a blazenosti, ktory sa prejavi prvym neuvedomelym Usmevom. Rodicia sa snazia dieta
sprevadzat na jeho ceste zivota tak, aby bolo ¢im dalej, tym samostatnejsie a navzajom sa
s nim podporovali v raste. Aby to dokazali, potrebuju zodpovedat' mnozstvo otazok, dopriat’
si Cas na uvedomenie si toho, Co sa deje a postupne nachadzat oporny bod. Podla Muzilovej
(2019, s.77): ,[..] Zivotné pribehy su teda dbkazom ludskosti a humanity, vyjadrenim
myslienky, Ze prijat’ s odvahou svoje dieta s postihnutim je jediny spésob, ako sa vyhnut

beznddeji.”

5.1 Metodoldgia a realizacia vyskumu

V nasom vyskume sme sa zamerali na sedemnast’ rodin. Deti s DS sa narodili s ohrozenim,
t. j. viacerymi symptdémami, niektoré sa prejavili/neprejavili, ovplyvnili/neovplyvnili alebo
obmedzili/neobmedzili ich vyvin vo viacerych oblastiach. Rodi¢ia sa svojich deti s DS

nevzdali, prijali ich a su sucastou rodiny.

5.1.1 Metodolégia

a) Nas vyskumny problém predstavuju skusenosti rodiCov so starostlivostou v rodinnom
prostredi deti s DS vranom veku. Nadvazujeme na vyskum Balazovej, ktory bol
realizovany v ramci rigoréznej prace (2021) a bol zamerany na podrobné a hibkové
skdmanie jedného pripadu prostrednictvom pripadovej studie (,research method") —
iSlo o detailnd analyzu individualnosti pripadu, ktora spolu s kontextom Studovaného
pripadu vytvorila podmienky pre poznanie pripadu prostrednictvom intenzivneho
objavovania, Studia, CiZze procesu explorovania (Becker, 1970 In Chrastina, 2019).
Vysledkom analyzy Specifik starostlivosti o dieta s DS v ranom veku bol sumar principov
pristupu rodic¢ov k starostlivosti o dieta s DS, prispievajucich k budovaniu reziliencie

u daného dietata.
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b) Cielom nasho vyskumu je identifikovat Specifikd suvisiace so starostlivostou o deti
s DS v ranom veku z pohladu rodicov tychto deti.

c) Vymedzeny ciel sme sa snazili naplnit' zodpovedanim vyskumnych otazok:

1. S akymi Specifikami bola spojena starostlivost o deti s DS v ranom veku?

2. Co v ranom veku deti s DS vplyvalo na rozvoj komunikaénych zruénosti a vyvin reci?
3. Ako vnimaju rodicia deti s DS vCasnu intervenciu zameranu na deti s DS?

4. Aké oblasti Zivota rodiny ovplyvnili uvedené Specifika starostlivosti o deti s DS?

5

. Co prispieva k budovaniu reziliencie u deti s DS?

V centre nasho vyskumu bola kvalitativna analyza pripadovych studii sedemnastich rodin
s detmi s DS prostrednictvom cirkularneho procesu, zachytavajuceho zZivot deti s DS aich
rodin v autentickom prostredi, so zamerom ziskat odpovede na vyskumné otazky
a zabezpecit anonymitu. Vyuzivali sme podrobné a hibkové skimanie viacerych pripadov
prostrednictvom pripadovej studie ako vyskumnej metody (,research method”)

a nestruktirovaného interview.

Potrebné informacie a Udaje sme ziskali prostrednictvom anamnéz deti s DS, rodinnych
anamnéz, prostrednictvom rozhovorov s rodi¢mi deti s DS (v niektorych rodinach sa zapojili
aj surodenci deti s DS), studiom sprav od odbornikov (od lekarov, Specialneho, liecebného
pedagdga, psycholdéga, logopéda), pozorovanim v domacom prostredi a Stidiom
dokumentacie dietata s DS (pisomné materialy: zaznamy matky, vyplnené testy odporucané
odbornikmi, zosumarizované odporucania odbornikov, vizualne materidly: fotografie,
kresby, videonahravky a pod.). Interview s oboma rodi¢mi sme realizovali v prostredi, ktoré
rodicom a detom vyhovovalo (bolo spojené s pozorovanim) a interview s matkou sme

realizovali bez pritomnosti deti (v piatich pripadoch online formou).

Pocas postupného zberu informacii, resp. dat, sme zaroven dostupné data analyzovali, teda
zber dat iSiel ruka vruke sich analyzou. Vramci sedemfazového modelu (priprava
a organizovanie dat, ponorenie sa do dat, vytvaranie kategorii a tém, kodovanie, tvorba
prehladov, vyhladavanie a Studium alternativnych vysvetleni a ich pochopenie, napokon
tvorba spravy) analytickej procedury (Marshall, Rossman podla Chrastinu 2019) sme sa

snazili vyuzit’ aj tzv. 3-5-4 model, ktory obsahuje (Chrastina, 2019):

e tri vSeobecné stratégie pre analyzu dat: opieranie sa o teoreticky ramec, premyslanie
o roznych inych vysvetleniach, vypracovanie popisu pripadov, ktoré zahfia vytvorenie
deskriptivneho mostika;

e pat procedur pre analyzu dat: vyhladavanie vzorcov, vztahov, zhdd (Co sa skutocne

deje: €o funguje, zohrava rolu; ako to funguje, posobi, ovplyvnuje; pre koho, komu;
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v akom kontexte), vytvaranie explanacii (predbezné tvrdenia, porovnavanie,
reevidovanie, porovnavanie podrobnosti, porovnavanie revizii z druhého, tretieho [...]
patnasteho pripadu), analyza casovych radov (ako a preCo prave v danom Ccase),
programové/logické modely (skimanie vztahov) a syntéza napriec pripadmi;

e Styri principy, ktoré pomahaju doéveryhodnosti (zameranie na vsetky zistenia, rozne
moznosti interpretacie, rieSenia vsetkych vyznamnych aspektov a vyuzitie

predchadzajucich skisenosti).

Zamerom nebolo poskytnut opis skimanych pripadov (porov. Gavora, 2007), ale pochopit’

vztahy v ich celistvosti (Hendl, 2016).

5.1.2 Realizacia vyskumu

Najskor sme pripravili a naplanovali spdsob organizovania Udajov, aby sme sa mohli ponorit’
do ziskanych Udajov (z rozli¢nych zdrojov: pozorovanie rodin s DS, interview s rodi¢mi deti
s DS, studium poskytnutych dokumentov — zaznamy, denniky, lekarske zaznamy, spravy
z poradenskych zariadeni, fotografie, videa, apod.). Proces pokracoval pisanim si
poznamok, postrehov a prvymi snahami o interpretovanie (priradovanie vyznamu)
zisteného prostrednictvom kategorii zachytavajucich podstatu. Nasou snahou nebolo
poskytnut' rozsiahle pripadové studie jednotlivych rodin, ale odpovedat na vyskumné
otazky. Z toho dovodu sme vyhladavali kluc¢ové, Ustredné kategorie (,core categories”)
a vymedzili vznikajuci koncept (,emergent concepts”). V ramci redukcie sme si pomohli
vypustanim, integraciou, selekciou, viazanim, kddovanim a postupne sme vypracuvali

zhriujuce protokoly (porov. Chrastina, 2019).
Vyskum sme realizovali v siedmich fazach:

1. faza: Vyhladanie rodin s dietatom s DS, prvé kontakty arozhovory zamerané na
anamnézu.

faza: Realizacia polostrukturovanych, nestruktirovanych rozhovorov a pozorovani.
faza: Stadium lekarskych sprav a sprav od daliich odbornikov.

faza: Realizacia dalsich rozhovorov.

vk wn

faza: Na zdklade ziskanych informacii vytvaranie kategorii, tém a vypracovanie
zhriujuceho protokolu prostrednictvom vypustania, integracie, selekcie, viazania,
kddovania.
6. faza: Analyza ziskanych informacii aich porovnanie s predchadzajucimi vysledkami
vyskumu.

7. faza: Interpretacia ziskanych udajov.
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Tieto fazy sme vdaka cirkularnemu procesu (porov. Sedové, 2007) mohli prelinat, ¢ize zber
Udajov ralizovat’ paralelne, tiez ich analyzu a interpretaciu, zaroven sa v pripade potreby
vratit' k predchadzajucej faze a modifikovat ju. Proces analyzy prebiehal postupne pridizajic
sa zamerania — na pripady zameranej analyzy ,case oriented analysis,” v ktorej Ustrednym

pojmom boli pripady vo svoje holistickej identite (porov. Chrastina, 2019).
Pocas jednotlivych faz vyskumu boli etické aspekty zabezpecené tym, Ze:

e sme Cerpali z oficialne dostupnych zdrojov;

e sme rozhovory, pozorovania, nahlady aanalyzu sprav od lekarov a ostatnych
odbornikov, zdznamy, fotografie, videa danej rodiny a pod. realizovali so suhlasom,
ktorému predchadzalo obozndmenie rodiny s dovodom vyskumu a dobrovolnou

anonymnou participaciou.

Anonymitu vsetkych Ucastnikov zapojenych do vyskumu sme zabezpedili tym, ze
v citovanych vypovediach neuvadzame bez suhlasu skuto¢né nazvy, mena, adresy. Kvalitu
vyskumu —jeho pravdivost, platnost’ a spolahlivost’ (resp. validitu a reliabilitu) sme sa snazili

zaistit”

e pouzitim réznych zdrojov a viacerych metod,

e rOznymi postupmi zvySenia validity a reliability: vedenim dennika vyskumnika,
pouzivanim overenych postupov pri interpretacii ziskanych udajov, uvedenim
obmedzeni vyskumu, atd’,

e respektovanim nepouzitia konkrétnych Udajov a nenaliehanim na Ucéastnikov vyskumu

pri ziskavani Udajov potrebnych k analyze.

5.2 Vyskumna vzorka

Do nasho vyskumu sa zapojilo sedemnast rodin s detmi s DS (tabulka 14). ISlo o dostupnu
vyskumnu vzorku. Vek deti s DS bol 0 - 23 rokov, niektoré z nich nemaju surodencoy,
niektoré maju jedného, dvoch, troch alebo Styroch. Vek biologickych matiek pri narodeni
dietata s DS sa pohyboval od 28 do 42 a biologickych otcov od 29 do 44. Rodiny Ziju
v meste ina dedine, vdome so zdhradou aj v byte v bytovom dome. ISlo o rodiny
z Bratislavského, Trnavského, Trencianskeho, Nitrianskeho, Zilinského, Banskobystrického

kraja.

Uvedenie veku biologickych rodiCov pri narodeni dietata s DS nebolo so zamerom strasit’
buducich rodicov. Ide iba o informaciu, ktora je podmienena zohladhovanim veku rodicov,

resp. veku matky, uz pocas prenatalnej diagnostiky.
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Tabulka 14: Vyskumna vzorka (vlastné spracovanie).

vek dietata pocet vek biologickej matky pri | vek biologického otca pri
s DS surodencov narodeni narodeni

1. | 8 mesiacov 0 40 42
2. |2 6 39 11
3. |4 2 42 42
4. |4 1 35 38
5 |5 1 42 29
6. |8 4 28 33
7. 19 1 41 =

8. |10 1 30 36
9. | M 0 33 =

10. | 14 1 33 36
1. 118 2 37 44
12 118 2 30 31
13.1 18 4 29 34

(1 adoptovaneé)

14.1 20 2 30 32
15. | 22 3 34 37
16. | 23 2 29 31
17. | 28 3 24 25

Prva rodina je Uplna trojclenna: otec (43 rokov), matka (41), dieta s DS (8 mesiacov). Otec
je SzCO, matka ucitelka. Navitevuju pediatra a kardiologickii ambulanciu. Nadviazali
kontakt s Centrom vcasnej intervencie, spolupracu iniciovala matka, v Case zbierania dat
este neprebehlo ani prvé stretnutie so zamestnancami CVI. Dieta navstevuje cvicenia pre
babatka s intaktnymi babatkami, ma zriadeny priestor s prvkami podla pedagogiky
Montessoriovej, cvici pod vedenim fyzioterapeutky niekolko cvikov z Vojtovej metddy.
V ramci psychomotorického vyvinu zatial vyrazne nezaostava za normou intaktnej
populacie. Rodina si udrzala existujuce socialne kontakty a zatial sa nesnazi vytvarat nové

v ramci skupin rodic¢ov s detmi s DS.

Druha rodina je Uplna devatclenna: otec (43), matka (41), najstarsie dieta (16), mladsie deti
(15,12, 10, 8), dieta s DS (2) a najmladsie dieta (9 mesiacov). Otec pracuje vo vyrobe a matka

je na rodicovskej dovolenke. Pravidelne navstevuju kardiologicki a neurologickd
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ambulanciu. Od troch mesiacov cvi¢ia Vojtovou metddou a od dvanastich mesiacov sa
venuju Bobath konceptu. S logopedickou sa stretaju od osemnéstich mesiacov, venuju sa
s nou aj rozvoju jemnej motoriky. Socidlne kontakty si udrziavaju s doterajsimi znamymi
a rodinou, navstevuju aj materské centrum v obci. Zaroven rodina nadviazala kontakty

s rodinami s detmi s DS, ktoré vnimaju ako novu rodinu.

Tretia rodina je Uplna patclenna: otec (46), matka (46), najstarsie dieta (16), mladsie (12),
najmladsie s DS (4). Otec je inStruktor vo vlastnej autoskole, matka pedagogicka asistentka.
Medzi pravidelne navStevované ambulancie patria: kardiologicka, neurologicka,
oftalmologicka, ortopedicka. Rodina s dietatom s DS navstevuje aj fyzioterapiu, logopédiu
a Specialnopedagogické poradenstvo. Sluzbu vcasnej intervencie vyuzili iba jemne. Aktualne
sa snazia ist vlastnou cestou a vlastnymi silami (prostrednictvom novozaloZzeného
obcianskeho zdruzenia). Po narodeni dietata s DS mnohé predchadzajice socialne kontakty
stratili (skor zaskocCenie), ale vela novych ziskali a Zivot sa im obohatil. Dieta s DS je prioritne
v kontakte s rodinou, detmi v materskej Skole a socialne kontakty nadvazuje aj pocas

rehabilitacnych pobytov.

Stvrta rodina je Uplna $tvorélenna: otec (42), matka (39), starsie dieta (8), mladsie dieta
s DS (4). Otec sa pracovne venuje zakaznickemu servisu, matka je prevadzkovou
manazérkou. Dieta pravidelne navstevuje: kardiologickl, neurologicki (epilepsia),
oftalmologickd, ortopedicki  aimunologickl ambulanciu. Rodina  spolupracuje
s odbornikmi zo vcasnej intervencie, ale aj z oblasti fyzioterapie, logopédie a Specialno-
pedagogického poradenstva. Dieta aktualne zacalo navstevovat’ Specidlnu matersku skolu.
Rodicia sa vSak snazia vybavit’ materskd Skolu v mieste bydliska (zich pohladu je to
narocnejsie, kedze dieta eSte nechodi). Rodina sa prestahovala do nového domu, vzhladom

na to sa mierne zmenili aj socialne kontakty vSetkych ¢lenov rodiny.

Piata rodina je Uplna: otec (34), matka (47), matkino dieta z prvého manzelstva (26), dieta
s DS (5). Otec je zamestnany ako servisny technik, matka je na predizenej rodicovske;
dovolenke (predtym pracovala ako pomocna kucharka). Starsie dieta sa uz osamostatnilo.
Dieta s DS je zdravé, preventivne navstevuje kardioldgiu, neurolégiu, ortopédiu, ORL, ocné
(ma silné dioptrie — 8). Po pobyte v Dunajskej Luznej urobilo velky pokrok v pohybe.
Samostatne chodi od 1,5 roka, zatial vSak nie je odplienkované a nerozprava (ale rozumie).
Pravidelne navstevuje logopéda a Specialnu matersku skolu, kde nadvazuje prvé socialne
kontakty s novymi dospelymi ludmi a detmi. Rodina je v kontakte s clenmi obcianskeho
zdruzenia Spoloc¢nost’ Downovho syndrému. Chodia na stretnutia, ktoré spolocnost’

organizuje. Vnimaju to ako priestor na vymienanie informacii.
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Siesta rodina je Uplna sedemclenna: otec (41), matka (36), najstarsie dieta (10), mladsie s DS
(8), mladsie (6), mladsie (3) a najmladsie (0). Otec je zamestnany ako vysokoskolsky
pedagog, matka na rodi¢ovskej dovolenke. Dieta s DS je zdravé a pravidelne navstevuje
lekarske ambulancie: kardiolégia, neuroldgia. Rodina spolupracovala so Specialnou
pedagogickou od raného veku dietata s DS a od Styroch rokov zacali chodit’ na logopédiu.
Rodina sa nestretla s neprijatim, snazili a snazia sa zit' normalny Zivot, v beznych vztahoch
(rodina, spevacky zbor, kamarati, rodinny letny tabor a pod.). Zaroven ani nepocitili potrebu

kontaktovat sa s rodinami s detmi s DS.

Siedma rodina je nelplnad trojclenna bez otca: matka (50), starSie dieta — nevlastny
surodenec (23) mladsSieho dietata s DS (9). Matka pobera opatrovatelsky prispevok. Dieta
s DS je zdravé (iba v kratkom obdobi rodicia museli dieta izolovat’ vzhladom na radikalne
zniZzenu imunitu a nastavenie dietetickej stravy pre celiakiu), vo vyvine napredovalo (priloha
Aa)), pravidelne navsStevuje endokrinologickl a kardiologicki ambulanciu. Rodina
spolupracovala aj s odbornikom z centra vcasnej intervencie. Nadalej vyuzivaju sluzby
centra poradenstva a prevencie v suvislosti so Specialnopedagogickym poradenstvom
a logopédiou. Matka sa snazila dieta s DS od utleho veku stimulovat” a otec bol v ramci
svojich moznosti napomocny. V snahe zorientovat’ sa v moznostiach a najst’ podporu sa
matka skontaktovala s rodinami s detmi s DS, zlcasthovala a zUcastnuje sa s dietatom s DS
aktivit, ktoré organizovali a organizuju. Intenzivne sa vsak snazila stretavat aj s rodinami
sdetmi bez tazkosti vo svojom okoli (detské ihrisko, materské centrum, aktivity
organizované mestom). Taktiez urobila vSetko pre to, aby dieta s DS navstevovalo matersku

skolu.

Osma rodina je Uplna stvorclenna: otec (46 rokov), matka (40 rokov), starsie dieta s DS (10
rokov), mladsie dieta (8 rokov). Obaja rodi¢ia si zamestnani (otec je zahradnik, matka
pedagogicka) a deti aj napriek vekovému rozdielu spolo¢ne navstevuju 3. rocnik zakladnej
skoly v nedalekom meste (v obci Skola nie je). Dieta s DS bolo do troch rokov zdravé
a napredovalo v raste ivo vyvine (priloha A b)). Vynimkou bola stagnacia vo veku 4 — 5
rokov, kedy sa prejavili traviace ireumatologické tazkosti a dieta podstupilo liecbu
methotrexatom, ktord  netolerovalo. K pravidelnym  preventivnym  vySetreniam
v pediatrickej,  neurologickej,  kardiologickej,  nefrologickej,  imunoalergologickej
endokrinologickej  ambulancii  sa pridala reumatologicka,  oftalmologicka,
gastroenterologicka. Rodicia okrem lekarov od utleho veku dietata s DS spolupracovali
s odbornikmi v oblasti pohybového vyvinu, Specialnopedagogickej intervencie, logopédie
a aj z oblasti v¢asnej intervencie (dieta s DS prvykrat navstivilo logopedicki ambulanciu vo

veku 5 mesiacov). Rodi¢ia odporucané zakomponovavali do bezného Zivota — na stimulaciu
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vyuzivali bezné denné rutiny, aktivity, hry. Socialne kontakty sice po narodeni dietata s DS
zredukovali alebo aj zmenili (Co je po narodeni prvého dietata prirodzené), no neuzatvorili
sa. Socialne kontakty udrziavali a budovali v rodine, SirSej rodine, obci, ale aj v materskom
centre v nedalekom meste. Neskor v skolach (materska, zakladna, umelecka). Rodicia sa
nesnazili vyuzit' natlak a presadzovanie si prava na vychovu a vzdelavanie spolu s detmi
a ziakmi bez Specialnych vychovno-vzdelavacich potrieb. No intenzivne hladali moznosti
a cesty, ako sa zapojit' do spolocenského diania v najblizSom okoli v stlade s nastavenim

rodiny, ktora si naplno uziva dedinské prostredie a blizkost’ lesa.

Deviata rodina je Uplna trojclenna: otec (48), matka (44), dieta s DS (11) — narodené po
umelom oplodneni (biologicky otec neznamy). Rodic¢a o diagndze dietata netusili, kedze
vsetky predporodné vysetrenia boli ,v poriadku.” Aktualne stale navstevuju kardiologicku
(hrozi operacia srdca), neurologicku a endokrinologicki ambulanciu. V ranom veku dietata
spolupracovali so Specialnym pedagdgom, zapajali sa do aktivit rodicov deti s DS a hladali
moznosti, ako dieta dostatocne rozvijat'a podporovat. Obaja rodicia su zamestnani, matka
aktualne na polovi¢ny uvazok. Rodicia planovali integraciu aj na zakladnej skole, ktora sa im
v ramci materskej skoly darila. AvSak po dvoch stretnutiach s riaditelmi zakladnych $kol sa
tejto myslienky vzdali. Rodicia svoje dieta vnimaju ako srdecné, citlivé, empatické
a oblUubené, ma svoje ,naladicky” a obcas sa prejavi direktivnost, ale vseobecne s nim nie je

problém, naopak, pomaha slabsim detom v Skole (potvrdzuju to aj ucitelia).

Desiata rodina je Uplna Stvorclenna: otec (50), matka (47), dieta s DS (14) a mladsie dieta
(11). Otec pracuje ako masiar v Rakusku, matka je na opatrovatelskom prispevku. Dieta s DS
pravidelne navstevuje lekarov: neurolég, ortopéd, oftalmolog, imunoldg, endokrinolég,
podoldg a odbornikov: logopéd (odporudila Infant Trainer™'), $pecialny pedagdg. Rodina
vranom veku dietata s DS spolupracovala s odbornikom z oblasti vcasnej intervencie
(konzultacia s odbornickou venujucej sa orofacialnej stimulacii a navsteva ambulancie
vCasnej diagnostiky a terapie psychomotorického vyvinu deti, ktora je sucastou
Neonatologickej kliniky intenzivnej mediciny Narodného Ustavu detskych choréb — NUDCH
v Bratislave). Rodine najviac pomohli kontakty sinymi rodinami s detmi s DS, napriklad
pocas organizovanych pobytov Spolocnostou Downovho syndrému na Slovensku. Socialne
kontakty sa po narodeni dietata s DS zmenili prave v suvislosti stym, ze sa rodina
kontaktovala s rodinami s detmi s DS. Rodina sa prestahovala do blizkosti hlavného mesta,

aby mal otec blizSie do zamestnania a deti mali viac moznosti na rozvoj, zaujmy.

4 Viac informacii na webovej stranke: https://myoresearch.com/en-au/appliances/trainer/infant-trainer
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Jedenasta rodina je Uplna patclenna: otec (62), matka (55), najstarSie dieta (28), mladsie
(26) a najmladsie s DS (18). Otec pracuje ako technicky inzinier, matka je lekarka. Dieta s DS
pravidelne navstevuje vSeobecného lekara a endokrinologicki ambulanciu. Rodina do
prvych piatich rokov dietata s DS nespolupracovala s odbornikom zo vcasnej intervencie,
kedZe neboli vtom case moznosti. Navstivili vSak zoparkrat ambulanciu liecebnej
pedagogicky Dr. Matuskovej. V rdmci opatreni v ranom veku mesiac-dva cvicili Vojtovu
metddu, nasledne sa venovali cviceniu na fitlopte v sulade s Bobath konceptom a Bazalnou
stimulaciou. Spolupracovali aj s Dr. Tichou (aktualne je riaditelkou Centra v€asnej intervencie
v Bratislave), ktora vytvorila na Katedre Specidlnej pedagogiky Pedagogickej fakulty
Univerzity Komenského v Bratislave priestor pre Studentov na poskytovanie sluzby véasnej
intervencie (vyuzivali metédy z konceptu Montessoriovej). Neskoér si pozyvali do doméaceho
prostredia Studentky Specidlnej pedagogiky alebo liecebnej pedagogiky, ktoré sa dietatu
s DS venovali. Podla slov rodicov— deti podporuju v socialnych kontaktoch v rodine
a v skole. Ako rodina Ziju normalny zivot, vela cestuju, maju radi turistku a kolobezkovanie
na elektrickej kolobezke. Kladd déraz na zdravu vyzivu bez cukru, sladkosti, minimalizuju
lepok a striedmo konzumuju méaso z mladych zvierat (taziskom ich stravy su r6zne druhy
obilnin, zeleniny, strukoviny a ovocie). V suvislosti s dietatom s DS kladu déraz na vyzivové

doplnky, ktoré znizuju oxidacny stres: omega3 mastné kyseliny, konzym Q10, probiotika.

Dvanasta rodina je Uplna patclenna: otec (49), matka (48), starsie dieta (20), mladSie dieta
s DS (18), najmladsie dieta (16). Rodicia aktualne spolo¢ne podnikaju. Dieta s DS pravidelne
navstevuje kardiologicku, podologicky, ortopedickd, gastroenterologickd,
endokrinologicky, alergoimunologickd, koznu, neurologicki ambulanciu. V ranom veku
dietata s DS rodina nespolupracovala s odbornikom zo vcasnej intervencie (nebola
moznost). Rodicia sa vSak s dietatom s DS pravidelne venovali logopédii (aj v sicasnosti).
Zaroven dieta s DS navsStevovalo Specialnu materskd skolu, kde sa mu venovali (ale
spolupraca s rodinou nebola velka, takze rodicia nevedeli, Co mézu robit' doma). Dietat'u vo
vyvine najviac pomohli surodenci — vdaka pozorovaniu, napodobnovaniu, zapajaniu sa.
Socialne kontakty udrziavalo v prostredi Specialnej materskej skoly, neskor Specialnej
zakladnej skoly (dieta zvladlo aj prestup do inej Specialnej skoly) a rodiny. Aktualne socialne
vztahy udrziava v rodine, strednej Skole (vramci integracie s rovesnikmi, vyucujacimi)

a v ramci letnych taborov, ktoré organizuje SDS pre deti s DS.

Trinasta Uplnd sedemclenna rodina: otec (52), matka (47), najstarSie dieta (29), mladsie
dieta s DS (18), mladSie dieta (16), mladsSie dieta (14) a adoptované dieta s DS (6). Otec
pracuje ako produktovy riaditel a matka je zamestnana na polovicny Uvazok v detskom

domove. Od raného veku navstevuju imunoalergologicku, endokrinologickd ambulanciu.
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Spolupracovali so Specialnou pedagogickou, logopedickou, fyzioterapeutkami. Socialne
kontakty nadvazovali postupne od Siestich mesiacov: plavecké jasle, plavecky klub, materska
Skola, zakladna skola a nasledne v ramci Sportu dieta vela cestuje, trénuje, sutazi (najblizsie
cestuje do Berlina na Svetové dni Specialnych olympiad) a stretava sa s ludmi (aj v rdmci
brigady v stanku Curaprox). Svoje miesto avela kamaratov, kamaratok ma v divadle
Duhadlo.

Strnasta Uplna rodina: otec (52), matka (50), najstarsie dieta (24), dieta s DS (20), najmladsie
dieta (10). Otec je manazér a obchodnik, matka v domacnosti a ako laicky poradca v ramci
obcianskeho zdruzenia'. Dieta s DS pravidelne navstevuje psychiatrickd, kardiologickd,
psychologicki ambulanciu. Venuje sa cvi¢eniu pod dohladom fyzioterapeuta a hipoterapii.
Rodina zacala spolupracovat s odbornikmi zo vcasnej intervencie. AvSak, matka mala hned’
na zaciatku (do dvoch rokov) zly pocit zo spoluprace. Ukazalo sa, Ze logopedicka
nezavnimala, ze dieta nevidi. Prvotné ocCakavania sa nenaplnili a prestali spolupracovat’.
Rodicia si vSak nachadzali rozlicné iné dostupné moznosti. Socialne kontakty rodiny sa po
narodeni dietata s DS zmenili — preriedili sa. Nakontaktovali sa vSak na rodiny s detmi s DS,

a to ich posuvalo dalej.

Patnasta rodina: otec (59), matka (56), najstarSie dieta (35), mladsie dieta (34), mladsie
dieta (28), najmladsie dieta s DS (22). S rodi¢mi aktualne Zije uz iba dieta s DS (ostatné deti
maju uz svoje rodiny). Otec je sukromnym podnikatelom, matka sa stara o domacnost’.
Byvaju v rodinnom dome na okraji malého mesta. Dieta s DS pravidelne navstevuje
kardiologickd ambulanciu (je po operacii), neurologickl ambulanciu (epilepsia v minulosti)
dalej endokrinologickl aimunoalergologicki ambulanciu. Pocas prvych mesiacov
navstevovali rehabilitacné oddelenie a s dietatom cvicili Vojtovou metddou (aj doma).
Taktiez sa venovali orofacialnej stimulacii v domacom prostredi. Vcasnu intervenciu
(Specialnopedagogické a psychologické poradenstvo) im poskytovalo Detské integracné
centrum v Trnave (poskytovali aj inSpiraciu na aktivity doma). Materskd a zakladnu skolu (do
5. rocnika, vratane) dieta s DS navstevovalo ako integrované v kolektive deti z materskej
skoly (postupovalo vacsinou podla A-variantu Specialnej zakladnej skoly a sestra v danej
triede robila pedagogického asistenta). Od 6. rocnika nastupilo do Specialnej zakladnej
skoly. Naucilo sa samostatnosti a citilo sa viac sebavedomo (nemalo pri sebe rodicov, ani
sestru a ani nového pedagogického asistenta). Socialne kontakty si tvorilo v ramci rodiny
avramci kamaratov, rovesnikov, surodencov (spolu chodili aj do krestanského

spolocenstva), materskej skoly, zakladnej skoly, Specialnej skoly a v centre volného casu.

5 Webova stranka obcianskeho zdruzenia: https://downovsyndrom.org/
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Zaroven sa rodina kontaktovala s rodinami s detmi s DS a tu malo a ma tiez dieta s DS

moznost’ si budovat’ socialne kontakty.

Sestnasta rodina Uplna pat¢lenna: otec (54), matka (52) obaja VS technického zamerania.
Najstarsie dieta (26), mladsie dieta s DS (23) a najmladsie dieta (17). Po narodeni si rodicia
hladali dostupné informacie o DS. Po 2. mesiacoch sa nakontaktovali na ambulanciu DS
prof. Sustrovej v Bratislave. Ked malo dieta s DS rok, prvykrat sa stretli s rodinami s detmi
s DS na pobyte, ktory organizovala Spolo¢nost' Downovho syndrému. Tu sa mohli podelit’
so svojimi starostami, problémami, ale aj ziskat nové informacie od rodicov starsich deti
s DS. Dieta s DS sa narodilo so srdcovou chybou. Operaciu podstupilo, ked malo 1,5 roka.
Od narodenia sa venovali rehabilitacii pod dohladom fyzioterapeuta. Po operacii cvicili
opatrne, ale zaznamenali velky pokrok v psychomotorickom vyvine a aj vo fyzickom raste.
Dieta s DS bolo evidované v ocCnej, neurologickej a kardiologickej ambulancii. Od 15.
mesiacov v pravidelnych intervaloch navstevovalo logopéda. Matka sa dietatu s DS
intenzivne venovala v domacom prostredi. Rodicia viedli dieta k ¢o najvacsej samostatnosti
od utleho veku. Od troch rokov navstevovalo matersku skolu bez pedagogického asistenta.
V zékladnej skole bolo integrované s pedagogickym asistentom. Vo volnom case
navstevovalo keramicky, gymnasticky, plavecky kruzok a anglicky jazyk s detmi v mieste

bydliska. Aktualne velmi rado cita knihy a pravidelne navstevuje kniznicu.

Sedemnasta rodina je nelplna: matka (47), najstarSie dieta s DS (28), mladsie dieta (18)
a najmladsie dieta (8) ziju spolu. Rodicia sa v roku 2022 rozviedli, otec (48) sa odstahoval
a prestal sa zaujimat' o dieta s DS. Druhé dieta (23) Zije uz samostatne. Otec je veduci Udrzby
a matka pracuje ako finan¢no-ekonomicka analyticka. Medzi pravidelne navstevované
ambulancie patrili a patria: kardiologicka, neurologicka, ortopedicka, endokrinologicka.
V ranom veku (od 1,5 do 5 rokov) dieta navstevovalo denné detské sanatorium. Venovali sa
cviceniu Vojtovou metddou, orofacialnej stimulacii, Citaniu. Nasledne navstevovalo
materskd Skolu. Socidlne kontakty budovali v rodine, najblizSom okoli, Skolach a aj

v komunite rodin s detmi s DS.

5.3 Specifika starostlivosti o dieta s Downovym syndrémom

v ranom veku

ESte v 20. storodi si rodicia deti s DS z porodnice domov nebrali. Ich miesto bolo v Ustavoch,
kde sa im venovali odbornici. V sucasnej dobe je vacsina deti s DS sucastou svojej rodiny

alebo aj novej rodiny (vdaka adopcii). Nasou snahou bolo na zaklade pripadovych studii
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najst spolocné oblasti, ktoré suvisia s predpokladom, ze starostlivost o dieta s DS ma svoje

Specifika, suvisiace s pohladom na ne, inym pristupom a pod.

Ziskané informacie, data sme nevyuzili na opis skimanych pripadov zachytavajuci zivot deti
s DS a ich rodin v autentickom prostredi, ale snazili sme sa pochopit vztahy v ich celistvosti,

najst’ témy, kategdrie so zamerom odpovedat’ na vyskumné otazky.

Ucastnikov vyskumu sme sa pytali na to, ¢o im utkvelo v paméti z tehotenstva, pérodu
dietata/deti, akych lekarov, odbornikov navstevovali, comu sa venovali doma v ramci
stimulacie v najranejSom veku (do troch rokov) a s kym spolupracovali, ¢omu sa venovali
v ramci stimulacie od troch rokov, ¢i chodili ich deti do materskej skoly, ¢i navstevovali
centrum poradenstva, ¢o ocakavali od materskej skoly, aké konkrétne negativa/pozitiva
vzhladom na zatial prezité s dietatom s DS vnimali, s &im sdvisia ich snahy v ramci
starostlivosti a edukacie deti s DS. Jednotlivé oblasti sme rozsirovali, hladali suvislosti
a dané pripady sme zaroven porovnavali. V tejto faze sme v ramci tvorby prehladov vyuzili

schematizovanie (tabulky, grafy).

— STRACH TN

HERARCHIA PRIJATIE
HODNOT NEPRIJATP
e
— RODIC —
DIETATA
S DS PREVENICIA,
IMTERVENCIA,
VIERA STIMULACIA
KOMUNITA, PREKWVAPENIE
rodiov deti z
o RADOST

Obrazok 23: Specifika starostlivosti dietata s DS v ranom veku z pohladu rodicov (vlastné spracovanie).

Na obrazku 23 sme zosumarizovali sedem najvyraznejsich Specifik starostlivosti o deti s DS
z pohladu rodicov, ktoré suvisia s ich pocitmi, vnimanim. Uvedené Specifika sme v tabulkach

15 — 20 blizsie charakterizovali.
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NajvyraznejSim Specifikom bol strach (tabulka 15). Rodi¢ia skonstatovali: ,Zo zaciatku sme
mali obavy, ako bude vyzerat Zivot s dietatom s DS, pretoze sme to necakali, pretoze skutocny
Zivot nebol v sulade s nasimi predstavami.” Strach suvisel aj s predstavou pohladu okolia:
.Ked bolo nase dieta s DS malé, tak sme kvéli soplom nesli ani do materského centra. Bali
sme sa, Ze zrazu budeme centom pozornosti, lebo kombindcia DS a soplik...” Viaceri rodicia
sa sami seba pytali: ,Ako budeme normdlne zit?" alebo sa vyjadrili: ,Bdla som sa okolia, co
budu hovorit a ako budu reagovat. A hlavne Zivota s dietatkom s DS. Bolo tazké prijat, Ze
bude mat mentdlne postihnutie.” Mnohi si spomenuli na niekoho s DS z mesta, dediny,
rodiny a zlakli sa, Ze ich dieta bude na tom rovnako (z ich pohladu zle). A zd6raznovali, ze
odborné texty boli pre nich strasiakom: ,Knihu o detoch s DS som prestala citat, lebo tam bol
sumdar choréb, negativnych scendrov. Jednoducho som si to zakdzala.” Dokonca mali pocit,
Ze lekari sice podavali pomocnu ruku, ale zaroven aj strach z diagnézy: , lekdr odpoji rodica

od dietata — vytvori stenu: nerozprdva o dietati, ale rozprava o diagnoze.”

Tabulka 15: Strach (vlastné spracovanie).

STRACH z/zo: Efektivne opatrenia
toho ¢o bude/nebude - zo Zivota v budicnosti vnimanie skutocnych pocitov z realneho
Zivota

negativnych skdsenosti z kontaktu s inymi detmi | strach pominul, ked prichadzali pozitivne
s DS v minulosti (typicke Crty, problematické priklady, skisenosti, zazitky
spravanie, Zivot v Ustave)

z obay, ¢i zvladnu vychowvu a starostlivost

odbornych textov o detoch s DS vnimanie realneho dietata

lekarskych prognéz hladanie odvahy na partnersky rozhovor
s lekarmi

strach zo Specialnej skoly objektivne zazitky prostrednictvom

zazitkov a skdsenosti z realneho Zivota
vo svojom okoli

Strach, paradoxne, v predskolskom veku suvisel s tym, ze sa rodicia/zakonni zastupcovia
bali, Ze dieta s DS zaCne opakovat nezZiaduce spravanie deti v Specialnej materskej skole:
.Stacili dva mesiace v specidlnej materskej Skole a bola som rozhodnuta a odhodlana hladat’
iné moznosti. Naozaj nechcem, aby opakovalo po autistoch.” Na druhej strane sa ini rodicia/
zakonni zastupcovia na konci predskolského veku nechali odradit od integracie (pristup,
vyhovorky tykajuce sa zamestnancov, podmienok) a pochopili, Ze na skole prioritne pre
Ziakov bez SVVP ich dieta $tastné nebude. ,Nase dieta v sti¢asnosti navstevuje piaty rocnik

v specidlnej zdkladnej skole. Srdecny pristup hned od zaciatku, radost v ociach, ochota

124



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

porozprdvat sa, odpovedat na otdzky, poukazovat priestory, zloZenie tried boli jasnymi
signdlmi, Ze sme na spravnom mieste. Je sice pravda, Ze na skolu chodi prevazna cast Ziakov
romskeho pévodu, ktoré si obcas pred skolou vulgdrne naddvaju, ale v sucasnosti je to

podobné aj pri inych Skoldch, kde nechodi taky pocet Ziakov romskeho pévodu.”

V tejto suvislosti nam napada otazka, ktora vsak nie je predmetom tohto vyskumu — kde
vlastne dieta s DS patri, resp. ktorad cesta je ta vhodna, cesta segregacie, integracie i
inklGzie? Odpoved' zrejme suvisi s neprijati/prijatim uz od raného veku (tabulka 16): ,Pre
mna bolo délezité, Ze manzel prijal dieta s DS, a zdroven sa snazit Zit bezny Zivot a uZivat'si

kazdy jeden deri s pozitivnym pohladom na to, co sa deje (tazsie i lahsie).”

Tabulka 16: Prijatie a neprijatie (vlastné spracovanie).

NEPRIJATIE PRIJATIE

dieta s DS je v spolocnosti stale vnimané velmi pozitivne dieta (aj napriek operaciam,
(nedostatok informacii, skisenosti) ako iné, | negativnym zazitkom Usmev na tvari — velmi
divné a nevzdelavatelné (strata priateloy, pozitivne nahliadanie)

niekedy aj rodiny)

niektorf rodicia nedokazu dieta prijat, dieta | vedomie, ze moj problém moze ovplyvnit dieta
neprijatie citi a nasledne stagnuje negativne, podnietilo rozhodnutie hladat cestu
k prijatiu (aj prostrednictvom viery)

zdravotné problémy dietata s DS su emacie s prirodzenou sucastou zivota a je

spojeneé s castymi navstevami lekarov, ¢o vhodné hladat sposoby, ako sa ich naucit

moze sUvisiet so stratou pozorovat a prijimat (viera, psychoterapia,

zamestnania/kariéry, kamaratov, zaujmov muzikoterapia, meditacia, cvicenie, mandaly
emocii atd’)

Rodicia maju v suvislosti s prijatim/neprijatim rézne skdsenosti. Mnohé matky si spominaju
na okamihy kratko po porode: ,Pristup persondlu v nemocnici bol z méjho pohladu strasne
necitlivy, lebo hned po narodeni po sekcii sucho povedali — aha dalsi Downik.” Neprijatie,
predsudky suviseli priamo s diagnézou dietata, resp. komentarom, ktory s nou suvisel:
,Stretli sme sa, samozrejme, aj s predsudkami, dokonca u samotnych lekarov, napr. vyraz
,mongoloidné” ma velmi zrafioval.” Naopak, rodi¢ia vyjadrili aj pozitivnu skisenost: ,Zial,
diagnoza bola oznamend iba mne ako matke, co znamenalo Sok a zrutenie sveta, bez
moznosti zdielat tuto situdciu s manzelom. Na druhy deri sa zachovali vysoko empaticky —
ponukli manzelovi moZnost ubytovania priamo na izbe so mnou, ¢o velmi pomohlo a ulahcilo

situdciu pre nds ako rodicov postavenych pred novu skutocnost'v Zivote.”

Prijatie dietata s DS bolo podmienené vaznejSou situaciou v rodine: ,Moja choroba bola
zistena 3 tyZdne po jeho narodeni. Vtedy vsetok ten strach, smutok, stres, beznadej a zlost’

zmizli. PrevaZovalo zdravie nad tym, Ze mdm dieta s DS. Plus, ndsledne zistenie epilepsie uriho
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bolo momentom, ked som tplne prestala riesit to, ze ma DS. Uz to pre mria nebolo podstatné.
Len som chcela, aby zdchvaty zmizli. Bojovala som len, aby moje dieta nemalo zdchvaty
a prestala som dplne riesit, ze ma DS. To bol najvdcsi zlom.” Alebo ¢asom aj nahlad a humor
rodicom/zakonnym zastupcom pomahal v tazkych situaciach: ,Ked sa ma niekto — neznaly
veci, Ze mdme dieta s chromozomom navyse na ulici spytal — ci je zdravé. Zvykla som
s usmevom odvetit: zdravy je, akurdt ma Downov syndrém.” Pokial ide o prijatie/neprijatie
dietata s DS okolim, pridavame vystizné vyjadrenie: ,Aj oni potrebuju priestor a ¢as na
obnovenie pocitu istoty, bezpecia a dévery voci ndm ako rodine a ndsmu dietatu s DS. Ni¢
skutocne pozitivne vo vztahu nejde rozkazom ci nasilu, presadenim si prdava.” Uvedené priamo
suvisi s faktom, ze skutocna inklizia spojena s prijatim, akceptaciou sa neda realizovat na
rozkaz, ¢i odvolanie sa na zakon. Skutoc¢na inklizia sa rodi v rodine a postupne sa moze Sirit’

dalej (inkluzia si vyZzaduje obojstrannd akceptaciu).

Niektori rodicia/zakonni zastupcovia neriesili prijatie/neprijatie zo strany inych, ale zamysleli
sa sami nad sebou: ,Celkovad starostlivost'na novorodeneckom oddeleni bola podla mna velmi
dobrd, nikto mi nedal pocitit, Ze je moje dieta iné, hoci ja som vnutorne velmi bojovala.”
Niektori navonok posobili, ze beru zivot tak, ako prichadza: ,Celé tehotenstvo som mala
nejaku zvlastnu predtuchu a bdla som sa o babdtko. Stale som si vravela — len nech je
v poriadku. Ked mi dieta ukdzali, tak som si povedala: BoZe, aké je nadherné a Uplne iné ako
prvé dietatko. Ked'mi ozndmili, Ze maju podozrenie na DS, tak sa to vébec nezmenilo. Stdle
som si myslela, Ze je nddherné, a od prvej chvile som ho velmi [ubila. Samozrejme, bolo to
tazké obdobie, ale preslo to.” Vramci snahy spracovat svoje pocity rodicia/zakonni
zastupcovia citlivo vnimali svoje okolie a inSpirovali sa navzajom: ,Ked som videla, ako
manzel nase dieta s DS prijal, tak som sa odhodlala prijat ho tiez (bez viery by to neslo). To

ndsledne spojilo a zocelilo aj sirsiu rodinu.”

Zdravie je silnou témou v mnohych rodinach deti s DS. Niektori rodi¢ia/zakonni zastupcovia
skor, ako zacali so stimulaciou dietatka s DS, museli riesit’ jeho zdravie: ,Hned po narodeni
malo nase dieta problémy s bruskom. AZ po 7 tyzdrioch bolo operované na detskej chirurgii
z dbévodu ztZeného tenkého creva (druha najvyraznejsia komplikacia pri detoch s DS — hned’
po srdiecku).” Na zaklade zazitkov a sklsenosti rodicov ¢i zakonnych zastupcov
konstatujeme (tabulka 17), Ze ddlezitou oblastou, ktora suvisi so Specifikami starostlivosti
odieta sDS, je nepochybne prevencia aintervencia ako sucast starostlivosti

a stimulacie, edukacie dietata s DS (porov. Robles-Bello, 2016).

126



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

Tabulka 17: Prevencia, intervencia, stimulacia (vlastné spracovanie).

PREVENCIA a INTERVENCIA — STIMULACIA a EDUKACIA

potrebné su pravidelné preventivne vySetrenia pravidelné prestavky v stretnutiach
s lekarmi

potrebna je stimulacia psychomotorického vyvinu | pomoct by mohlo:

a s nou suvisiace pravidelné stretnutia, minimalizovanie manipulacie v ramci
intervencie, cvicenia s odbornikmi a cestovanie stimulacie:
spojenie s vyletom, stretnutim so srdcu
blizkymi.

pravidelné stretnutia s odbornikom frustruju pravidelné stretnutia s odbornikom
posUvaju, povzbudzuju

velky financny tlak vhodneé je:

hladat moznosti — ako zakomponovat
stimulaciu do bezného zivota;

vyuzit prilezitosti a vyzvy, ktore
prichadzaju spontanne a nezatazuju
rodinu financne: ihrisko, bicykel, turistika;
pytat sa odbornikov: ¢o funguje, ¢o
podporit, co dalej rozvijat.

velmi Siroka ponuka moznosti je matica vhodneé je nebat sa:

zvazovat, ¢i ma zmysel venovat danému
Cas, energiu, financie;

diskutovat o aktualnom stave dietata
a o ,najblizsej zone vyvinu!

pocit vyhorenia Ziaduca je prevencia, napr. v zmysle:
vnimania chyby ako vyzvy;

debat o pocitoch;

sprevadzajucej osoby.

Rodicia a zakonni zastupcovia sa v prvych mesiacoch zamerali na stimulaciu v oblasti hrubej
motoriky: ,Do 8. mesiaca pravidelne cvicili Vojtovou metédou.” Neskoér, vzhladom na
hypotdniu, makroglosiu sa upriamili na re¢ deti s DS a komunikaciu s nimi. Mnohi hladali
oporu odbornikov, ktori pomenovali problém a nasledne navrhli rieSenia (podpora a snaha
posilnit” brusné svaly, motivovat dieta k plazeniu, Stvornozkovaniu, Ci k prvotnym krokom
a komunikacii prostrednictvom pomocnych artikulacnych znakov, Lyonskej Skoly Cdi
posunkov, dychovych cvi¢eni'™). Vacsinou chapali délezitost spojitosti s hrou, aktivitami

bezného zivota, primeranym cvi¢enim (najméa v domacom prostredi a ambulantne): ,Doma

6 https://www.akademiealternativa.cz/werbeck-metoda
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som s nim robila rézne rozvojové aktivity podobné tym, ktoré robia s detmi Specidlni
pedagoégovia, isla som vsak podla vlastného materinského instinktu,” ale nie vzdy vedeli, ako:
.V urcitom momente sme citili velky tlak — prilis vela odportucani a pontk, ktoré boli na tkor
nds ako rodiny alebo normadlneho Casu, preto sme sa snaZili vyberat' s mierou a na zdklade
aktudlnych moZnosti, priorit, aby bola doma zvlddnutelna situdcia v suvislosti so starsimi
a mladsimi detmi, resp. starsie a mladsie dieta boli oslobodenim, Ze nemusia rehabilitovat,
lebo nestihame.” Naopak, niektori uviedli: ,Lekdrka bola milo prekvapend z napredovania

ndsho dietatka, tak sme nemali dévod sa nahanat a rehabilitovat.”

Co sa tyka prekvapenia, na zaklade pripadovych tudii rodin s detmi s DS sme si uvedomili,
Ze radost’ a prekvapenie si zazili s dietatkom s DS vsetci (tabulka 18). Rodicia aj napriek tlaku
a prvotnému pocitu neprijatia dokazu ¢asom vidiet’ svoje dieta v inom svetle a objavovat’
novy pohlad. ,Pozitivom je jednoznacne to, ako ma svojou osobnostou naucilo trpezlivosti,
tolerancii, naucilo ma rozliSovat' medzi tym, co je skutocne podstatné a co ani nie, za co stoji
bojovat, naucilo ma tesit' sa z malickosti. A rozhodne vnimam pozitivne to, Ze tym, Ze bol
prvorodeny, jeho surodenci mali vo mne uz vyzretu, trpezlivd, pokojnd mamu.”; ,Po prijati
syna ako takého sme v Zivote nastupili na cestu Zasnutia nad vecami, ktoré nam prindsa do
Zivota. Nds Zivot je bohatsi, pestrejsi, veselsi (ma tzasne vyvinuty zmysel pre situacny humor —
casto upriami pozornost na veci, ktoré by sme si nevsimli, pripadne prehliadli). Vdaka nemu

viem, Ze v Zivote sa ndm deju zdzraky, vdaka nemu som prestala rieSit nepodstatné veci

v Zivote.”

Rodicia/zakonni zastupcovia dokazu okrem jeho tvrdohlavosti i zatatosti a neprimeraného
spravania voc¢i novym detom vidiet' aj dieta, ktoré je milé, pokojné, starostlivé, nezné
s mnozstvom dobrych vlastnosti a so schopnost'ou vnimat detaily: ,Som stastnd, ze ho mam.
Nikdy by som ho nevymenila za ni¢ na svete. Zmenilo mi celkovy pohlad na zivot a moje
Zivotné kritérid. Zmenilo mi myslenie, nazory a pohlad na mnohé veci. Dava nam vela lasky
a takej jednoduchosti v Zivote. PretoZe nepotrebuje vela — len pozornost, ldsku, objatia, a ked

Je najedené, tak je najstastnejsie.”

Dokonca uviedli, Zze dieta s DS ,Otvorilo nové dimenzie Zivota, sme citlivejsi voci ludom
s réznym postihnutim. Sme velmi radi, Ze ho mame a nevieme si ho ani iného predstavit. Hoci
sme si vedomi, Ze sme este len na zaciatku, verime, Ze tych pozitiv bude v Zivote este omnoho
viac.” Rodicia, zakonni zastupcovia starsich deti si uvedomuju aj vplyv na vztahy v rodine:
,Casto sa ma ale ludia pytaju, ako sa ndm podarilo tak dobre vychovat deti — maju silné
surodenecké vdzby, sudrznost a dobré vztahy medzi sebou. Myslim si, Ze je to aj vdaka prijatiu
synovej inakosti nami vsetkymi.” Napokon treba doplnit: ,V konecnom dbésledku nas

motivovalo aj k prijatiu dalSieho dietata s DS do rodiny.”
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Tabulka 18: Prekvapenie a radost’ (vlastné spracovanie).

PREKVAPENIE a RADOST

prvotné predstavy nie su zivot tu a teraz prinasa mnozstvo prijemnych prekvapeni
prijemné

dieta s DS je prezentovane ako | vnimavé, empatické, citlivé, priatelskée dieta s DS denne

trpiace dieta prinasa mnozstvo prilezitosti na prezivanie radosti — staci
si ju dopriat

rodina s dietatom s DS je da sa normalne zit, uzivat si a vytvarat radostné chvile

prezentovana ako trpiaca Zivota

rodina

Komunita rodin s detmi s DS (tabulka 19) je novou polozkou medzi Specifikami
starostlivosti o dieta s DS oproti Balazovej vyskumu (2021b). Naozaj iba niektoré rodiny,
resp. iba niektori z rodiCov/zakonnych zastupcov mali potrebu, chut’ sa kontaktovat s inymi
rodinami s detmi s DS a pravidelne sa stretavat: ,Vdaka nemu mame velkd rodinu priatelov
a kamaratov — rodin tieZ s detmi s DS, ku ktorym by sme sa inak urcite nedostali. Kopec
zaZitkov z pobytov pre rodiny, kde vladne vzdy neuveritelné absolutne prijatie a dobra

nalada.”

Tabulka 19: Komunita rodin s detmi s DS (vlastné spracovanie).

KOMUNITA RODIN S DETMI S DS

zavist, silne emaocie radost zo stretnuti a vzajomného zdielania, obohacovania

a hadky

samota, nejasnost vymena skusenosti a informacii ,z pravej ruky”: zorientovanie

v moznostiach v oblasti odbornikoy, centier, skol, socialnej podpory, integracie,
inkluzie

strach z komunity Zivot s komunitou/zivot bez komunity podla toho, ako komu
vyhovuje

Nie vSetkym vyhovuje kontakt s komunitou rodin s detmi sDS. Ti, ktorym vyhovuje,
poukazali na skutocnost, Ze: ,Vzdjomnym zdielanim, informovanim sa a podporou sme
prestali nazerat’ na dieta s DS ako na chudatko. Prave vdaka komunite sa k nam dostali tie
spravne informdcie. Zareagovali sme a vidime, Ze naSe dieta s DS malo rychlejsi
psychomotoricky vyvin aj napriek tomu, Ze lekdar ho podcerioval. Napriklad v savislosti
s prechodom na tuhu stravu, kimenie lyZickou, samostatné jedenie, obliekanie.” Rodicom,
zakonnym zastupcom, ktorym komunita rodin s detmi s DS nevyhovuje, vacsinou nadalej

udrziavali vztahy v SirSej rodine a vztahy vo svojom blizkom okoli. Alebo boli stucastou
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komunity, ktora suvisi s vierou (tabulka 20): ,Vzhladom na to, Ze sme veriaca rodina,

odovzddvali sme tento nds poklad Bohu, a to nds upokojovalo.”

Tabulka 20: Viera (vlastné spracovanie).

VIERA

strata zmyslu postupné objavovanie zmyslu pomocou viery
tuzba po dokonalosti prijatie nedokonalosti pomocou viery
neustala potreba riesit, hladat, pytat sa preCo | odovzdanie a zitie v pritomnosti

Veriaci (katolici, evanjelici) rodicia/zakonni zastupcovia vnimaju zdruzZovanie sa
v spolocenstve veriacich ako silnt oporu, ktora im pomohla zvladnut naroc¢né chvile, ked'sa
vela pytali, preCo prave oni, ale aj v stave, ked mali pocit, ze ich zZivot nema zmysel. Ked bola
tizba po dokonalosti silnejSia ako schopnost prijat dieta iseba s chybami,
nedokonalostami. V spolocenstve veriacich citili prijatie, zdujem, moznost’ stretavania sa
deti v bezpecnom a podnetnom prostredi. Zaroven rodicia starSich deti s DS vnimali tdto
cestu aj ako jednu z moznosti zapojenia dietata s DS do komunity (miniStrovanie, hra na
flautu, spievanie, modlitba, duchovny Zivot) - bude mat kam ist" a zaroven bude mat’
priestor, aby sa postupne ucilo prijimat’ nedokonalosti. Taktiez si matky uvedomili u dietata

s DS vnimanie spirituality: ,Klaci niekolko minut a ma dplne blaZeny vyraz.”

Nejde vak o jediny prejav viery. Viera sa v mnohom prejavila v tichosti, samote, jednoducho
odhodlanim danu situaciu zvladnut: ,Spolocny cas v nemocnici s manzelom bol vyuZity na
ziskavanie prvotnych info o DS zo zahranicnych stranok a sformulovanie mailu vsetkym
kamardatom a znamym o narodeni dietatka s DS, aby sme predisli famam a dezinformdciam,
co sa ukdzalo ako velmi dobry krok, ludia mali ovela mensi problém nas oslovit a spytat sa,
ako sa mame, prelomili sme pomyselnu prvu bariéru, ked clovek nevie, Co sa m6ze a neméze
spytat, povedat. Pamdtam si, Ze sme tam napisali, Ze ked nds stretnete, nelutujte nds, radsej
nam drzte palce, aby sme tuto vyzvu v Zivote zvlddli” Jasnym prejavom je aj nadej
a odhodlanie nevzdat sa, nerezignovat a pokracovat: ,Proste idem, neriesim. Snazim sa
pozerat na dieta s DS ako na bezné dieta. Nie v zmysle, Ze ty chudatko, toto nemédZzes, ale

7

Jjednoducho pod'a ides, skusime to,”; ,VZdy som mal nddej, zZe to celé ma nejaky vyssi zmysel.”

V ramci hlbsej analyzy identifikovanych Specifik starostlivosti o deti (zrejme nielen) s DS sme
vytvorili tri vyrazné oblasti, ktoré suvisia so starostlivostou o dieta s DS v ranom veku: rozvoj
komunikacnych zruc¢nosti deti a vyvin reci deti s DS, diagnostika a stimulacia dietata s DS
v ranom veku, vplyv starostlivosti a edukacie deti s DS na zivot rodiny, budovanie reziliencie
dietata s DS.
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Vyplyvajlc z analyzy ziskanych Udajov a informaécii konstatujeme, ze Specifika starostlivosti
o dieta s DS suvisia nielen s genetikou, prirodzenou aktivitou dietata, ale aj so stimulaciou
a prostredim, v ktorom dieta s DS vyrasta (porov. Vygotskij, 1970 a Feuerstein et al., 2010),
a hodnotami, ktorymi rodina Zije. Vacsina rodin svoj hodnotovy rebricek postupne upravila

a v kone¢nom doésledku dakovala za dar (dieta s DS), vd'aka ktorému toho bola schopna.

5.3.1 Rozvoj komunikaénych zruénosti a vyvin reci deti s DS

Deti s DS nemaju dobré vyhliadky v oblasti reCi a komunikacie vzhladom na hypotdniu,
makroglosiu a dalSie vysSie uvedené tazkosti. Zaroven si vsak vsetci osloveni rodicia/
zakonni zastupcovia plne uvedomovali zaujem dietata o komunikaciu. Preto rodicia v ramci
moznosti skdsaju, hladaju a nachadzaju moznosti, ako dieta s DS v tejto oblasti podporit.
Jedna z matiek priblizila: ,Nasa prva ndvsteva logopedicky bola, ked nase dieta s DS malo 5
mesiacov. Prvé stretnutia sa tykali intervencie zameranej na prikrmovanie (vhodné lyzicky
a spésob poddvania jedla lyzZickou), pitie z lyZicky alebo tvarovaného minipohdrika, ale aj
prehltanie, Zutie, dychanie a ndsledny rozvoj tvorby zvukov, komunikdciu prostrednictvom hry,
gest, posunkov a rozvoj slovnej zdsoby v zmysle imitdcie: hrubomotorickd, jemnomotorickd,
ordlna (ismev, Spulenie, ,brmkanie”), vokdlna (dddaad), slovna (A, E, I, O, U).” Balazova
(2021b) vo svojom vyskume uviedla, Ze aj napriek chudobnej aktivnej slovnej zasobe dieta
podporené v komunikacii napredovalo a vo veku 27 mesiacov kombinovalo slova a posunky

nielen na Urovni jednoslovnych ¢i dvojslovnych, ale aj viacslovnych viet (priloha A).

Na zaklade rozhovorov s rodicmi a odbornikmi uviedla (ibid.) ndvrh opatreni, ktoré mézu

povzbudit, podporit  dieta v komunikacii a nadobudani komunikacnych zru¢nosti:

e Snazit' sa deti viac pozorovat, menej porovnavat a hladat’ moznosti stimulacie, nie
manipulacie.

e Snazit' sa hladat moznosti mensich krokov, aby dieta, rodic, ucitel mali moznost’ zazit’
pochopenie, Uspech.

e Vhodné je vSimnut si a prejavit’ prirodzenu radost’ z malych pokrokov, ktoré sa tykaju
procesu, nie vysledku (netreba robit velké oslavy), napr. vSimnut si snahu dietata nieco
si vypytat, dieta radsej s pokorou a prijatim pozorovat (ako okomentovat, Ze mu dlho
trva, kym sa vyjadri) a nasledne dietatu povedat, ze nas potesila jeho snaha.

e Snazit sa byt krocik pred dietatom (ale iba maly krécik, aby sme sa vyhli frustracii — Ci
uz nasej alebo dietata).

e Vhodné je klast' si otazky: Funguje to, ¢o robim? Ako mdzem povzbudit' zaujem

dietata? Ako mozu kazdodenné rutiny poskytovat prilezitost' na komunikaciu?
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Na dany vyskum sme nadviazali a prostrednictvom analyzy pripadovych s$tudii sme
zosumarizovali vyrazné prvky, ktoré rodicia/zakonni zastupcovia realizovali v snahe

podporit dieta s DS v komunikacii — neverbalnej, neskor aj verbalnej produkcii (obrazok 24).

Podla rodicov mdze vysetrenie sluchu do 1. roka Zivota, vCasna navsteva logopéda,
kontaktovanie sa s rovesnikmi deti s DS v najblizSom okoli napomoct’ nielen v oblasti
komunikacie, ale aj socializacie. Zaroven rodicia/zakonni zastupcovia zdéraznili dblezitost’
pravidelnej aintenzivnej prace v roznych oblastiach (napriklad v oblasti hmatovej,
cuchovej, orofacialnej stimulacie, spoluprace, citania z knih, dychovych cviceni, masazi
podporujucich dychanie, nacviku spravneho pouzivania lyzicky), a to rodica a dietata, ale aj
zapojenie ostatnych clenov rodiny, napr. pri hre so zvukovymi hrackami, pocuvani
jednoduchych rozpravok (nahraté rodi¢mi, surodencami, starymi rodi¢mi— dolezité su
kratke vety), Citani obrazkovych knih (1 — 2 obrazky). To suviselo s potrebou vyrazného

spomalenia: ,Niekedy idem aZ takmer zaspat™ a komunikacie z tvare do tvare.
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/ Price %) rnost!
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Obrazok 24: Prvky posilfiujice rozvoj komunikacnych zru¢nosti a vyvin reci (vlastné spracovanie).

V kazdej rodine sme zaznamenali vyraznu trpezlivost, napriklad aj v neskorSom $tadiu: ,Ak
dame dietatu moznosti vyberu z dvoch veci, napr. ,Prosis si caj alebo mlieko?’ nesmieme
zabudnut nechat dietatu aj ¢as na rozmyslenie.” Ta zrejme nasledne ovplyvnila schopnost’
venovat dietatu s DS pozornost, dokazat" mu nacuvat a vnimat i prijimat’ iniciativy.
Rodicia/zakonni zastupcovia, ktori zazili videotréning interakcii, mali priestor sa naucit’
tymto zruCnostiam: ,Na vlastnej kozi som si zazila nacuvanie a vdaka analyze prezitého

a zachyteného na videu som mala moznost postupne nielen chdpat, ale aj zvnatornit si, co

132



Baldzova, J. & Sadovska, A. 2024. VEasna intervencia zamerana na deti s Downovym syndrémom

znamend vnimat a prijimat’ iniciativy. Pani mi popisala situdciu, videla som ten okamih na

videu a docvaklo mi.”

Medzi prvkami, ktoré suvisia so snahou rodicov deti s DS podporit’ v komunikacii, bola
kreativita, ale aj humor. Niekto ma schopnost’ vymyslat nové, lakavé, hravé, inspirativne
aktivity, napady, situacie, ale prave kreativita umoznila, aby ucenie nebolo mucenim
a objavovanie bolo radostné, zabavné. Prave otcovia boli casto ti, ktori do rodiny
prostrednictvom uvolnenia a kreativity prinasali radostné okamihy spojené s grimasami,
nebojacnou manipulaciou, ¢o zaroven umoznilo, aby bol nasledny oddych regeneracny
a spojeny naozaj s prijemnymi pocitmi. Potrebu oddychu rodicia/zakonni zastupcovia
vnimali aj v momente, ked dieta s DS nemalo naladu: ,Niekedy stacilo si dopriat’ oddych,
pripadne zmenit aktivitu a potom sa vratit' k tej predoslej aktivite, ktora bola odmietana.”

Jednoducho na dieta netlacili, a to s vedomim, Ze oddych pomoéze.

Mnohi rodi¢ia pocas rozhovoru o tom, comu sa venovali v ramci stimulacie od troch rokov,
spomenuli snahu pomentvat, komentovat’ aktivity, cinnosti a prostredie namiesto
kladenia otazok. Zdoéraznovali aj potrebu poskytnut reakciu, ak dieta do 30 sekund
nezareaguje, aby nepocitilo nelspech a rodi¢ ,nezosalel” v ramci cakania a predislo sa

konfliktom.

Na zaklade nielen konania ucastnikov, ale aj verbalneho pomenovania, ¢i priamo
zdoraznenia doslednosti snahu pomenuvat a komentovat™ aktivity mozno povazovat' za
prvok, ktorym sa v ranom veku da vplyvat na rozvoj komunikacnych zrucnosti a vyvin reci.
Rodicia/zakonni zastupcovia v tejto suvislosti priblizili napriklad skutocnost: ,Popri stavbe
domu a dalsich surodencoch nebol priestor na intenzivnu stimuldciu. Ale uvedomili sme si, zZe
dieta s DS nerado meni rutinu, napr. vedelo povedat uz celé slovo, ale zostavalo v rutine
koncoviek (rozpravalo iba koncovky). V tomto pripade bolo dolezité byt dbésledny,
najdélezitejsie bolo klast déraz na prvu slabiku, nachddzat priestor na opakovanie slov
v redlnych situdcidch, dostatocnu motivdciu, jasnost v poZiadavke, aby dieta prijalo, Ze sa od
neho vyZaduje uz celé slovo. Povzbudzovali sme ho s myslienkou: Vidim, Ze to zvladas, tak to
budem vyZadovat a nenecham ta stagnovat.” Povzbudzovanie, ocenovanie a neustale

opakovanie podla nich v pravy Cas prinesie ovocie.

Uvedenym prvkom (metddy, Crty rodicovského pristupu, vychovné zasady) je mozné sa
v buducnosti venovat nielen hlbsie, ale aj kvantitativne. Nami uvedeny obrazok 23 nie je

v sulade s pocetnostou preferovanou ucastnikmi vyskumu, ale ide iba o sumar.
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5.3.2 Diagnostika a stimulacia ako sucast’ vcasnej intervencie
zameranej na deti s Downovym syndromom z pohladu ich

rodicov

Nadvazujuc na predchadzajuce analyzy sme vyclenili samostatni oblast, ktora suvisi
s informaciami od rodicov deti sDS otom, ¢omu sa venovali vramci stimulacie

v najranejsom veku (do troch rokov, ale aj po dovrseni troch rokov) a s kym spolupracovali.

Na zaklade vypovedi rodi¢ov/zakonnych zastupcov sme vytvorili sedem kategérii suvisiacich

s diagnostikou a stimulaciou v ranom veku (obrazok 25).

Rodicia vela riesili dostupnost’ a nedostupnost’ informacii, sluzieb, moznosti: ,Snazila som
sa ¢o najviac prvé dva roky. Potom u mna nastala taka beznadej — co dalej a ako sa dalej
posuvat. Dlho som sa nevedela dostat’ k informdciam, ako dieta posunut vpred vo veku 3
rokov.” Mnohi si to spatne davaju do suvisu s nedostupnostou sluzby vcasnej intervencie
v minulosti: ,MoZnosti vcasnej intervencie deti s DS a ich rodin na Slovensku od statu neboli
takmer Zziadne, vsetko sme sa museli pytat znamych s rovnakym problémom, pripadne

obdobnym” a ,casto sme sa k informdcidm dostali, az ked boli deti vicsie.”

R dostupnost
negaivna | neqostupnosnost
skusenost ;

sz ?,}éfé?%ﬁ?;i informovanost

‘ sluzbami neinformovanost
|
\

doévera neschopnost
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///
/. bohata ponuka
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Obrazok 25: Kategorie suvisiace s diagnostikou, stimulaciou dietata s DS v ranom veku
(aj v rdmci sluzby vCasnej intervencie; vlastné spracovanie).
Potrebneé je vSak spomenut, zZe viaceri rodicia/zakonni zastupcovia starSich deti aj napriek
nedostupnosti sluzby vcasnej intervencie boli ochotni a motivovani hladat moznosti:
.Vsetko sme si vsak zistovali sami, a to na zaklade stretnuti s inymi rodicmi, ktori mali deti

nielen s DS, ale aj s autizmom.” Prezradili mnozstvo informacii o tom, ako sa doma snazili
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dieta s DS stimulovat” senzorickymi pom&ckami, zvukmi, ale aj ¢itanim a prezeranim knih,

rehabilitovanim (Vojtova metdda, Bobath koncept, masaze), ako vyrabali hracky, pomocky.

Paradoxne, aj v Case dostupnosti sluzby vcasnej intervencie niektori rodicia/zakonni
zastupcovia neboli informovani: ,Ked sme potrebovali, sluzba vcasnej intervencie nam
nebola poskytnuta.” Dani rodicia/zakonni zastupcovia predpokladali, Ze im informacia
o sluzbe vcasnej intervencie bude vcas poskytnutd (pediatrom), ale nebola. Niektori si
uvedomili, Ze sluzbu vcasnej intervencie mali k dispozicii, ale az v neskorsom obdobi: ,Stdtna
vcasna intervencia ndm nepomohla (zacali k nadm chodit, ked nase dieta s DS malo uz 6
rokov), my sme vsak boli uz v starostlivosti sukromnych centier.” Niektori skonstatovali: ,Ja
som sa napriklad o knihe alebo o webovych, facebookovych strankach zameranych na DS
dozvedela az okolo 8. mesiaca.” Zdoraznili: ,Hm, vzhladom na stdpajuci pocet deti so
specialnymi potrebami sa treba zamysliet, ako poméct rodicom aj tym, Ze tieto centra nebudu
len v hlavnom meste alebo krajskom meste, ale v kazdom okresnom meste” a skonstatovali:
,Urcite je vela moZnosti, ako dieta s DS rozvijat, ale k informdciam sa casto dostavame
neskoro alebo vébec.” Zddraznili, ze , vietko treba hladat na internete a vela, vela Citat. Skoda,

Ze nie su dostupné informdcie hned po narodeni dietata s DS.”

Rodicia/zakonni zastupcovia dokonca s pokorou priznali svoju neschopnost vyuzit
odporucané aj napriek dostupnosti: ,Niektori nevieme vyuZit informdcie a znalosti ohladom
vCasnej intervencie u svojich deti” alebo: ,Niektori sa prihldsia, ale nevedia vyuzit rady

a pomoc.” Jednoducho: ,Nevedia ich zaclenit do denného Zivota.”

Zmena, ktora v oblasti vcasnej intervencie nastala, je z urcitého uhla pohladu pozitivna.
Badat’ vSak viacero negativ, napriklad rodiny maju moznost’ vyuzit' nielen sluzby vcasnej
intervencie, ale zaroven maju k dispozicii bohatt ponuku terapii, kurzov, centier a pod., ¢o
si vyzaduje zaroven naucit’ sa selektovat. Mnohé rodiny sa venuju hipoterapii,
muzikoterapii. Dokonca mladsie deti (menej ako 10) absolvovali aj kurzy Plax wisly, Baby
Sings, detské plavanie, atd. A ¢o im pomaha vyberat' si, resp. selektovat’ z ponuky? ,Snazim
sa vyberat to, Co je pre neho v Zivote déleZité (naco ho trdpit niecim, co v Zivote nevyuZije —

Ja toto potrebujem?).”

Vyraznou kategériou bola dévera - nedévera. Co sa tyka centier véasnej intervencie,
niektori rodiCia/zakonni zastupcovia mali prehlad: ,Kazdy ma moznost sa prihlasit do centier
vCasnej intervencie, vela rodicov to odmieta z dévodu — vsak ¢o nam pomo6zu?, niektori o tejto
moznosti ani nevedia.” Ako problém vnimali, ze ,celd vcasnd intervencia je v rukdch
sukromnych zariadeni, ktoré su financne ndrocné...” dodali: ,niekedy zalezi na centrach, nie

vsetky funguju, ako by mali.”
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Zaroven si mnohi rodi¢ia/zakonni zastupcovia prioritne spomenuli na prvotné pocity
spojené s diagnostikou v ranom veku, napriklad: ,boli iba v ambulancii, kde som vsak aj so
svojou mamou zavnimala, Ze nase dieta s DS je extrémne citlivé na netspech. A viac sme tam
radsej nesli, kedZe diagnostika dieta stresovala a aj mna.” Tu je mozné sa v budulcnosti
zamysliet’ nad tym — do akej miery je to zrkadlenie a kedy ide o skuto¢ne prilisnu citlivost’
(neuveritelnu citlivost na ludi, ktori su pri dietati s DS), t. j. do akej miery to stvisi s danym

dietmatom a kedy to suvisi viac s osobami v blizkosti.

Pre vacsinu rodicov boli intervencné sluzby spojené so zatazou: ,Sucastou nasich dni boli
kazdodenné cvicenia Vojtovej metédy (3x denne 7 dni v tyzdni), ndsledne rocne tri
rehabilitacné pobyty v Martine, jeden v Dunajskej Luznej a taktiez niekolko ndvstev
logopedicky, psychologicky, specialnej pedagogicky. [...] Vela sme cestovali.”

Tabulka 21: Skisenosti rodi¢ov/zakonnych zastupov suvisiace so v€asnou intervenciou v minulosti a dnes
(vlastné spracovanie).

Skusenosti rodicov/zakonnych zastupov suvisiace s véasnou intervenciou

V minulosti Dnes

Nedostatok dostupnych informacii, Vela inSpirativnych knih, webovych stranok,
nebol internet (vacsinou iba v cudzom | televiznych relacii.

jazyku).

Neboli socialne siete, rodicia boli Podporné skupiny cez socialne siete Facebook,
v 0sobnom alebo telefonickom WhatsApp a iné.

kontakte.

Lekari nevedeli, ako s detmi pracovat, Deti s DS niektorych lekarov presvedcili o svojej
nevedeli poradit, usmernit. jedinecCnosti v pozitivnom zmysle slova.

Maly vyber terapii, malo rehabilitacnych | Vela rehabilitacnych centier, rozmanita ponuka
centier. terapif, ochota rodiCov cestovat za terapiami
(taZkosti s vyberom).

Nedostatok didaktickych hraciek Velké mnozstvo hraciek, pomocok, rozpravok,
(tvorivi, Sikovni rodicia vyrabali sami). aplikacii a pod.

Rodiny s detmi s DS sa stretavali iba 1— | Niekolkokrat do roka pobyty, seminare, webinare,

2-krat v priebehu roka. workshopy, stretnutia a pod.
Legislativa nebola rodinam s detmi Legislativa sa meni v prospech rodin s detmi
s DS napomocna. (nielen) s DS.

Pokial ide o pozitivne a negativne skdsenosti, medzi oslovenymi rodi¢mi boli aj taki, ktori
sa vyjadrili: ,Sluzba véasnej intervencie ndm nepomohla. Neodporucili MS kvéli separacnej
uzkosti. Neodporucili ani specidalnu matersku skolu. Podla ich slov, dieta s DS ma byt doma

s matkou.” ,No, nevedeli nam poméct. Ucili sa na nds.” ,Skusili sme, ale stretnutia ma
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zataZovali, tak sme ich uz nekontaktovali.” NaStastie sa objavili aj pozitivne reakcie:
.S centrom vcasnej intervencie som spokojnd, vedia poradit’ aj poméct. MozZno tych sedeni by

mohlo byt viac.”

Akékolvek skusenosti mali rodicia so sluzbou vcasnej intervencie, podstatou je, ze si plne
uvedomovali potrebu dieta milovat, od raného veku ho stimulovat” a nachadzali svoje
cesticky. Tazko je hodnotit bez ohladu na danu situaciu v rodine, okolnosti, s ktorymi
konkrétne rozhodnutia suviseli. Podstatné je, ze aj ked Slo o obdobie, ked informacie
o sluzbe vcasnej intervencie z réznych dovodov nedostali, vedeli sa dostat k podstatnému
a vyuzili to v prospech dietata i celej rodiny. Retrospektivny pohlad dokonca navodzuje
pocit, Ze kvalita a mnozstvo poskytnuté rodine a dietatu s DS, ktoré ma aktualne viac ako

20 rokov, nebola o ni¢ nizSia a mensia ako v sucasnosti. Stale plati: menej je viac.

V tabulke 21 sme zachytili skisenosti rodicov/zakonnych zastupcov, ktoré suvisia so

vcasnou intervenciou v minulosti a dnes.

V minulosti mali rodicia malo informacii, pomécok — vela si museli pracne vyhladavat,
zistovat, vyrabat” a popri tom odolavat’ silnému odporu spolo¢nosti i samotnych lekarov.
Napriek tomu urobili pre svoje deti (nielen deti s DS) maximum a v stcasnosti moézu byt na

seba i svoje deti hrdi.

Rodicia mladsich deti mali sice vela veci, informacii akoby ,na podnose” — stacilo otvorit’
webovu stranku, oslovit' cez socialne siete podpornu skupinu a vyjadrit’ svoju potrebu,
prianie, pocit, Ci vyliat svoj hnev, alebo priamo poziadat' o sluzbu véasnej intervencie, zapojit’
sa do kurzu. Napriek tomu vnatornd zmenu, rekonstrukciu hodnot a odhodlanie dieta s DS
milovat’ také, aké je, museli urobit sami (kazdy rodi¢/zakonny zastupca sam za seba). A to

je to najtazsie a zaroven to najdoélezitejSie v celom procese akéhokolvek snazenia.

5.3.3 Vplyv starostlivosti o deti s Downovym syndromom a ich

edukacie na zivot rodiny

Oblasti Zivota rodiny s dietatom s DS, ktoré ovplyvnili okolnosti suvisiace so starostlivostou
o dieta s DS (partnersky vztah rodi¢ov/zakonnych zastupcov, partnersky zivot rodicov/
zakonnych zastupcov, pracovny Zivot rodicov/zakonnych zastupcov, psychohygiena a volny
Cas, socialna izolacia rodiny, sdrodenecky vztah/vztahy, Zivot rodiny v spoloc¢nosti,
rovesnicke vztahy surodencov dietata s DS, rovesnicke vztahy dietata s DS, zivot

v komunite rodin s detmi s DS, stimulacia vdomacom prostredi) sme napokon pri
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zoskupovani zaradili do 5 kategorii: zomknutie — oddelenie, rozdelenie uloh, citlivost’ na

potreby vsetkych, sirodenci a ich vztahy, sebarealizacia, Zivot v spolocnosti (obrazok 26).

SEBAREALIZACIA CITLIVOST
. spologensky Zivot rodiny NA POTREBY VSETKYCH
Siol v komunde adin . stimulacia v domacom
: prostredi
. starostlivost o strodenca
dietata s DS

Obrazok 26: Oblasti suvisiace so zivotom rodiny dietata s DS (vlastné spracovanie).
a) Zomknutie — oddelenie

Osloveni rodicia/zakonni zastupcovia potvrdili v stvislosti s partnerskym vztahom
a zivotom, ze na povrch ,vyplavali” aj iné veci a narodenie dietata s DS bud’ partnerov
zblizilo: ,[...] tak nas to viac sputalo k sebe” a snazili sa veci riesit spolu (aj ked nie vzdy boli
schopni sa navzajom chapat), alebo sa rozhodli zit' oddelene: ,Narodenie dietata nebolo
problémom a dévodom na rozchod. Ale prdave okolnosti, ktoré suviseli s prvotnou
starostlivostou a edukdciou dietata s DS, priniesli poznanie, Ze som na vsetko sama a nemam

oporu v partnerovi, ktora by sa ocakavala.”
b) Rozdelenie tloh

Rodicia si taktiez uvedomili, ze sa musia prisposobit” situacii: ,Jeden chodi po lekdroch,
odbornikoch, co berie vela casu i energie. A ked je viac deti, tak je to o to horsie.” Nehovoriac
o neustalej snahe dieta s DS stimulovat' viac, lebo , To, co sa ostatni surodenci naucili hned
prirodzene a spravne, tak dieta s DS potrebovalo opakovat donemoty, aby sa to naucilo -
s dietatom bez DS staci 3x a ide to, a s dietatom s DS 20x a stdle je problém).” Rodicia si
vsimali a prejavovali prirodzenu radost’ z malych pokrokov svojich deti, ktoré sa tykali
procesu a nie vysledku (vSimali si snahu dietata vyzut si topanku), ucili sa deti s pokorou
a prijatim pozorovat a deti sa to ucili od nich. Casto hladali cestu mensich krokov, aby dieta
s DS aj rodi¢ mali moznost’ zazZit' pochopenie, Uspech (zapinanie zipsu rozkrokovali: najskor
iba pohladat” zips, potom pohladat na nom pohyblivé casti, nasledne skusat’ spajat’
pohyblivé casti, trpezlivo cCakat na spojenie casti a ostatné dokonlit’ za dieta, aaz
v poslednej faze ocakavat’ zapnutie zipsu). Snazili sa byt krocik pred dietatom (vyvinové

tabulky mézu byt velkou pomockou, ak nehrozi frustracia z uvedeného veku — da sa tomu
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predist’ prelepenim daného riadku alebo vyrobou vlastnej tabulky), kladli si otazky: ,Funguje
to, co robim? Ako mézem povzbudit zdujem dietata o danu aktivitu? Ako mézu kaZdodenné
rutiny poskytovat prileZitost na precvicovanie cielov?” Jednoducho sa stimulacia stala
kazdodennou sucastou v domacom prostredi: ,Vsetci sa zapdjali do starostlivosti —
strodenci, rodicia.” Zaroven surodencov vnimali ako velkd pomoc — stimulaéné prostredie

bolo vytvorené aj vdaka sirodencom.
c) Citlivost na potreby vsetkych

Rodicia/zédkonni zastupcovia zdoraznovali, Ze nemoézu zostat zahladeni iba na jedno dieta:
~Nezabudat' aj na ostatnych sirodencov, aby dieta s DS nebola priorita.” Jednoducho:
.Manzelia si musia byt oporou, pomdhat’si, zaskocit za druhého, ak sa jeden venuje inému
surodencovi...” Ved casto aj ostatné deti v rodine potrebuju, aby mu rodicia/zakonni
zastupcovia venovali pozornost, aby mu robili ,partadka” napriklad pri hrach, ktoré su pre
dieta s DS naroc¢né (Sach, spolocenské hry, pokusy), t. j.: ,Zamerat'sa na to, o je dobré nielen

pre dieta s DS, ale aj pre vsetkych ostatnych v rodine.”
d) Sarodenci

Surodenecké vztahy su dalSou oblastou Zzivota rodiny, ktori ovplyviuju Specifika
starostlivosti a edukacie dietata s DS. Rodicia/zakonni zastupcovia zd6raznovali potrebu
zaujimat’ sa o surodenecké vztahy v zmysle prejavenia zaujmu o to, ¢o si surodenec mysli
o danom postihnuti svojho surodenca, ako sa citi. Vacsinou plati, ze ak rodi¢ zvladol prijat’
dieta s DS, tak surodenec/ci sa snazia kopirovat' rodica, t. j. maju vysoké hodnoty empatie
a prijatia. Ak rodina prijala vyzvu osobnostného rastu a zvladla ju, nasledne ,zbera urodu”
vo viacerych oblastiach. Jedna z matiek vyzdvihla vacsiu citlivost, vnimavost’ dietata s DS:
,Strodenec nieco potrebuje, tak to ide zobrat. Nieco sturodencovi spadne, tak to dieta s DS

zodvihne.”

Oblast’ rovesnickych vztahov sirodencov je v niektorych rodinach prirodzene v rukach
samotnych surodencov bez vplyvu surodenca s DS (vacsi vekovy rozdiel). Vo vacsine
rodinach vsak sudrodenec s DS ovplyviuje priamo i nepriamo vztahy svojich surodencov
s rovesnikmi. Podla slov samotného surodenca dietata s DS vranom, predskolskom
i Skolskom veku surodenca s DS brali vSade so sebou: ,Chodili sme spolu do krestanského
spolocenstva, ale aj na tabory, na ihrisko. Nasi kamarati boli aj kamarati nasho surodenca
s DS.” Ale aj naopak, jedna z matiek skonstatovala: ,Starsi surodenec si nevytvoril vztahy so
spoluZiakmi a spoluziackami. Mame pocit, Ze to suvisi s tym, Ze sme si my rodicia nevytvarali
vztahy s rodicmi jeho spoluZiakov. Badli sme sa, Ze nds neprijmd, lebo co ak dieta s DS nebude

vediet zvladnut taru, ktort mali na plane. Tak sme jednoducho nesli.”
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Vyplyvajlc z rozhovorov, deti s DS v ranom, predskolskom a mladsom Skolskom veku maju
intenzivne vztahy s rovesnikmi, spoluziakmi alebo s rovesnikmi svojich sirodencov. Horsie
to je v starSom veku: ,Aktudlne ma moznost nadvézovat socidlne kontakty na tréningu, ale
viac si rozumie s trénermi ako s rovesnikmi.” Dokonca sa rodicia/zakonni zastupcovia
dostavaju do stavu, Ze sa citia zodpovedni a trapia sa: ,Aktudlne vo svojom okoli nemd ludi
(okrem rodiny), s ktorymi by chodilo von.” Snazia sa hladat” skupiny mladych, kde by si ich
takmer dospelé dieta alebo dospelé dieta s DS vytvaralo, budovalo a udrziavalo vztahy

s rovesnikmi.
e) Sebarealizacia a zivot v spolocnosti

Rodicia/zakonni zastupcovia si uvedomili aj potrebu psychohygieny. Najma matky citia
obmedzenia v oblasti sebarealizacie (pracovné aktivity, volny cas) a oddychu: ,Treba vediet
aj oddychovat a spravit'si aj volno a nemat vycitky, Ze sa s dietatom nepracuje.” Jednoducho
ist na dovolenku. Nie vsak kazda rodina je ochotna na dovolenku ist. Alebo si dopriat’

zamestnanie (nebyt denne doma) a budovat' vztahy s kolegami/kolegyrami.

Mnohi si len priali, aby aj ich [udia a hlavne zamestnavatelia vnimali ako tych, ktori su tiez
schopni plnit’ si pracovné povinnosti. V niektorych rodinach boli zamestnani po doviseni
troch alebo Siestich rokov dietata s DS na plny Uvazok obaja rodicia/zakonni zastupcovia.
V niektorych rodinach jeden z rodi¢ov/zakonnych zastupcov prijal rolu opatrovnika. Alebo
si nakombinoval zamestnanie na Ciastocny Uvazok a opatrovnictvo. Dokonca sa v niektorych
rodinach snazili rodicia striedat sa pri detoch: ,Tri dni bola v praci cely dert manzelka a tri
dnija. Spolu sme boli iba v nedelu.” Rodicia/zakonni zastupcovia vsak prirodzene narazali na
tazkosti: , Viete, nestacilo podat vykon, potrebné bolo tam aj odsediet stanoveny cas, a to bolo
pre mna nemozné. Prinasalo mi to vrdsky na tvari a vycitky, kedZe som si bola vedomd, Ze ma
dieta s DS potrebuje viac ako ta stolicka v kanceldrii. Ved aj tak som vzdy viac urobila v noci
doma ako cez den na pracovisku” a Casto sa nasledne zamestnania nedobrovolne vzdali:

~okolnosti zatlacili a musela som rezignovat, nepomohla ani snaha asertivne situdciu ustat.”

Pokial ide o zivot rodiny v spolo¢nosti, podstatou bolo uvedomenie si potreby Zivotného
nastavenia samotnych rodicov/zakonnych zastupcov, ale aj nastavenia okolia: ,Prostredie,
kde Zijeme, je tiez dolezité.” Rodicia si velmi priali, aby ludia v ich okoli ,dieta s DS vnimali
ako bezZné dieta, ktoré potrebuje viac porozumenia, trpezlivosti. Aby sa deti s DS stretavali
v Zivote s laskou, porozumenim, pochopenim ich spravania, komunikdcie a celoZivotnej

stimuldcie, pohybu a ucenia sa.”

Pokial ide o zivot rodiny v komunite rodin s detmi s DS, niektori rodi¢ia maju jasno

vtom, ze tuto komunitu umelo vytvarat" a udrziavat nepotrebuju (nevidia vyznam
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dochadzat’ stovky kilometrov kvéli hodine, dvom). Inym staci stretnutie raz za rok, ¢i desat’
rokov. Niektori vSak potrebuju nielen byt sicastou tejto komunity, ale byt aj jej aktivnym

¢lenom.

Analyzu oblasti Zivota rodin sdetmi sDS, ktoré ovplyviuju Specifika starostlivosti
a edukacie deti s DS, uzatvarame konstatovanim: ,Zozaciatku bolo potrebné vyrovnat sa
s diagnozou dietatka, ktoré spolocnost vnima ako iné, nechcené.” ,Ako oporné body vnimam —
mat alebo nachddzat chut spolocne Zit, rast, ucit' sa byt'v pritomnosti a hladat to, za co mame

dovod dakovat.”

5.3.4 Budovanie reziliencie dietata s Downovym syndromom

V rdmci rozhovorov s rodi¢mi/zakonnymi zastupcami na otazku, s ¢im suvisia ich snahy
v ramci starostlivosti o deti s DS, sa osloveni vyjadrili rozne, napriklad: ,Snazime sa vytvdrat
najlepsie podmienky na Zivot a vedieme ho k samostatnosti. Je to beh na dlhé trate, ale
nevzddvame sa”; ,Nasou snahou a viziou je, aby bolo raz samostatné v ¢o najvdcsej moznej
miere, aby Zilo naplneny, plnohodnotny zivot, aby lubilo a bolo ltbené, pripadne, aby zilo
v manzelstve so svojou vyvolenou/vyvolenym”; ,SnaZime sa ho priviest k co najvdcsej
samostatnosti. Aby vedelo travit svoj volny cas podla svojich predstav bez toho, aby bolo
odkdzané na pomoc niekoho iného. Aby sa mohlo zamestnat' a mat svoj prijem, citit’ sa
délezitym, pre spolocnost potrebnym. Aby sa vedelo o seba v zdkladnych oblastiach postarat -
nachystat’ si jest, vediet si nakupit, zvladnut zakladnu hygienu. A aby sa k ostatnym ludom
spravalo slusne a s uctou, respektom.” Zaroven zhodne konstatovali: ,Délezité je zit' bezny
Zivot v rodine, komunite. Dietatu s DS bezdbvodne neustupovat, nic nezlahcovat, ale

primerane vyzadovat, aby sa naucilo zit' beZzny Zivot a zapadlo do spolocnosti.”

Pozitivne aj negativne vplyvy, ktoré rodiCia/zakonni zastupcovia v istom obdobi svojho
zivota vnimali a spomenuli, sme zosumarizovali v obrazku 26. Z uvedeného vyplyva, ze ide
o snahy rodicov dieta s DS sprevadzat s cielom zvysit jeho funkénost a rezilienciu
(odolnost) tak, aby si verilo, aby bolo samostatné, aby bolo schopné Zivota v spolocnosti,

atd. Zaroven ide o negativne vplyvy, ktoré prave naopak mézu dieta s DS oslabit’.

Medzi oslabujuce vplyvy sme zaradili strach (,Strach, zZe dieta nieco nezvladne.”), ale aj zhon:
.Neustale som kontrolovala v kalendadri terminy u lekdrov, fyzioterapeutov, logopedicky
a zdrovefi preobjedndvala, lebo nastala choroba alebo nejakd ind zmena.” Jeden z otcov
skonstatoval: ,Prvé dva roky som minul vsetku dovolenku na navstevy lekdrov, odbornikov,”
Ci konflikty, ktoré dieta s DS zaZiva. Rodicia si spomenuli na konflikty spojené s neistotou,

spoloc¢enskymi normami, neprijatim dietata do materskej skoly ¢i tazkostami v komunite
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rodin s detmi s DS. Uvedomili si, Ze aj ich neschopnost riesit” konflikty m6ze mat' na dieta
s DS vplyv (d6évodom je prilisna citlivost, empatia, vnimavost). Medzi sekundarne vplyvy
mozno zaradit’" privysoké alebo nizke sebavedomie rodicov/zakonnych zastupcov
a nasledne ideti s DS ¢i ich surodencov. To v niektorych pripadoch suvisi s privysokymi
cielmi, nadmernymi aspiraciami rodicov/zakonnych zastupcov alebo v neskorsom veku
i deti s DS, ktorych rodicia/zakonni zastupcovia podporia. S tym spojené tazké ulohy deti
Casto oslabia, unavia, frustruju alebo sa prejavia tazkostami v spravani, psychickom zdravi.
Pozitivne vplyvy prispievajice k budovaniu reziliencie dietata s DS (obrazok 27) sa priamo
tykaju bezpodmienecnej lasky, bezpecnych vztahov, pocitu prijatia, ale aj empatie, Ucty,
dovery, primeraného ocenovania, povzbudzovania a kooperacie (zapojenie surodencov),
ktord dieta vrodine zaziva. Jedna z matiek zdoraznila, Ze je velmi ddlezité ,neriesit
neuspechy, ale tesit sa z malych uspechov.” Medzi dalSie pozitivne vplyvy, ktoré sme
identifikovali na zaklade analyzy pripadovych Studii, sme zaradili venovanie pozornosti
dietatu s DS, nacivanie mu, tiez dostatocnu podporu, ktoru rodicia/zakonni zastupcovia
dali svojim detom a zaroven aj priestor na vlastné aktivity, ktorym malo dieta s DS sa popri

mnozstvu terapii, cviceni, lekarskych vysetreni, cestovaniu moznost sa venovat'.

NEGATIVNE VPLYVY POZITIVNE VPLYVY

podpora rodiny, priatelov,
odbornikov, lekarov, ucitelov,
spravna motivacia

privysoké sebavedomie, velmi
nazke sebavedomie, neistota

genetika, choroby

Obrazok 27: Budovanie reziliencie dietata s DS (vlastné spracovanie).

Podpora, ktoru rodina citila zo strany rodinnych prislusnikov, priatelov, ale i niektorych
odbornikov, lekarov (nielen v oblasti zdravia) Ci ucitelov, zohrala tiez velkud rolu v podpore
reziliencie dietata s DS na jeho ceste. Suvisela s hladanim potencialu, novych ciest

spojenych s improvizaciou, modifikaciou. Napr. komunikacia pomocou posunkov dietata
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s DS akoby uistila rodi¢ov dietata s DS o moznosti komunikovat. Nasledne komunikéacia
reSpektujuca moznosti a schopnosti produkovat slovd umoznila nielen rozvijat' slovnu
zasobu, komunikovat, rozvijat'komunikacné zru¢nosti, ale pomohla tiez k rozvoju motoriky
a kognicie - komunikacia pomocou kombinacie posunkov aslov umoznila tvorbu
viacslovnych viet. Rodic¢ia/zakonni zastupcovia ako napomocnu vnimali aj motivaciu. Viaceri
zdoraznili potrebu hladat’ vhodnu motivaciu. Vyplyvajuc z ich vyjadreni, ¢asto uplathovali
pochvalu: ,Dieta sme odmenili tym, ¢o md rado. Ale postupne sme boli ndrocnejsi
a odmenovali az za viac zvladnutych uloh.” Alebo vyuzili prianie dietata aj na stimulaciu:
,Kupili sme psika, o ktoré sa staralo, rozprdvalo sa s nim, prekondvalo strach, citalo, ale aj
rozkazovalo. Jednoducho sa mu pdcilo, Ze reaguje, a o to viac ddvalo povely, aZ sa ich naucilo
pekne artikulovat.” ,Videlo, poculo ma hrat na fukacej harmonike, flaute a chcelo tiez. Tak
som ho podporil, povzbudil, a vdaka tomu sa naucilo vyraznejsie dychat a zatvdrat usta.” Ako
najtazsie vnimali: ,Naucit sa zdielat rovnaké pravidla vo vychove a stat si za slovom, ktoré
sme povedali detom, a zaroven to dodrZiavat aj z nasej strany, napriklad nevykladat nohy na

stél v obyvacke.”

5.4 Zavery vyskumu

Cielom nasho vyskumu bolo zosumarizovat Specifika suvisiace so starostlivostou o deti
s DS v ranom veku z pohladu rodic¢ov tychto deti. Vymedzeny ciel sme sa snazili naplnit’

zodpovedanim vyskumnych otazok:

1. S akymi Specifikami bola spojena starostlivost o deti s DS v ranom veku?

Vyplyvajlc z analyzy pripadovych studii medzi Specifika starostlivosti o deti s DS mo6zeme
zaradit: strach; prijatie/neprijatie; prevenciu, intervenciu, stimulaciu; prekvapenie, radost;
komunitu rodin deti s DS; vieru a s tym vsetkym suvisiaca pretransformovana hierarchia

hodnot.

2. Co v ranom veku deti s DS vplyvalo na rozvoj ich komunikaénych zruénosti

a vyvin reci?
Prvky posilfujuce rozvoj komunikacnych zrucnosti a vyvin reci suvisia s konkrétnymi
metddami, crtami rodi¢ovského pristupu, vychovnymi zasadami a vychovnymi principmi. Na
zaklade rodicovskych vypovedi i pozorovania sme zosumarizovali niekolko opakujucich sa
prvkov: trpezlivost, dbslednost, vyrazné spomalenie, naclvanie, venovanie pozornosti,
oddych, vnimanie a prijimanie iniciativ, povzbudzovanie a ocenovanie, kreativita, hravost,

komunikacia ztvare do tvare, hmatova acuchova stimulacia, neustdle opakovanie,
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orofacialna stimulacia, dychové cvicenia, spravne pouzivania lyzicky, podporovanie
spoluprace, pomenuvanie/komentovanie aktivit, ¢innosti, prostredia namiesto otazok,
poskytnutie reakcie, ak dieta do 30 sekind nereaguje, aby nepocitilo neuspech,

predchadzanie konfliktom, citanie z knih.

3. Ako vnimaju rodicia deti s DS v¢asnu intervenciu zameranu na deti s DS?

Rodicia/zékonni zastupcovia mali rozlicné skusenosti so sluzbou vcasnej intervencie, resp.
nemali Ziadne, pretoZe o nej nevedeli alebo ju nevyuzili. V zasade boli ich vyjadrenia casto
dvojpolové:  dostupnost/nedostupnost,  informovanost/neinformovanost,  dovera/

neddvera. VSeobecne by sme mohli zhrnt analyzované kategérie do dvoch skupin:

a) Tie, ktoré suvisia s kvalitou a podobou sluzby vcasnej intervencie. Ide predovSetkym
o dostupnost’ v zmysle moznosti vyuzitia sluzby. Ak sa viaze len na sidlo organizacie/
institlcie, moze byt nedostupna. Dalej dévera/nedévera, ktora suvisi s tym, aké sluzby
su rodi¢om ponukané a ¢i ich vnimaju ako uzitocné. S kvalitou sluzby suvisi aj kategoria
bohata ponuka, co m6Zeme vnimat’ pozitivne — v sicasnosti funguju rézne institdcie
poskytujuce rézne formy intervencii ¢i terapii.

b) Dalsie sluzby stvisia s moznostami rodi¢ov: ide o ich moznosti ziskavat informacie
o sluzbach vcasnej intervencie, a teda ich aj vyuzit. Na druhej strane sa mdze stat, Ze
rodicia dostanu urcitd informaciu, odporucanie, ako postupovat, ale nevedia to vyuzit’
vo svojom kazdodennom zZivote. Ak sme spomenuli bohatl ponuku sluzieb, znamena
to pre rodi¢ov nutnost  selektovat’ a vyberat'si tie, ktoré vnimaju ako uzitocné. Selekcia
prebieha najma z ddvodu nastavenia udrzatelného sposobu fungovania rodiny.
Napokon rodicia ¢asto vyjadruju svoje vlastné subjektivne pozitivne a negativne

skudsenosti suvisiace s trvanim poskytovania sluzby, déveryhodnostou odbornikov atd".

Akékolvek skusenosti rodicia/zakonni zastupcova deti s DS so sluzbou vCasnej intervencie
mali/nemali, podstata je stale ta ista — kazdé dieta s DS je iné, kazda rodina je ina, meni sa
doba a s nou hodnoty, priority spolocnosti, menia sa moznosti, meni sa ponuka a nie je

mozné sa riadit’ manualom bez vnimania pritomného okamihu.

4. Aké oblasti zivota rodiny ovplyvnili uvedené specifika starostlivosti o deti s DS?

Osloveni rodicia/zakonni zastupcovia spomenuli mnohé oblasti, ktoré ovplyvnili Specifika
starostlivosti o deti s DS. Prostrednictvom kdédovania sme sa snazili pocet zredukovat
a zaradit’ aj kody do kategorii. Ukazalo sa, Ze starostlivost’ o dieta s DS prinasa zomknutie
alebo rozdelenie rodiny, scim suvisi partnersky vztah rodicov/zakonnych rodicov,

partnersky Zivot rodicov/zakonnych zastupcov. Nova situacia so sebou prirodzene prinasa
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potrebu organizovat rodinny zivot inak a rozdelit’ si dlohy. Vo vyjadreniach rodicov sa
Casto opakuje snaha byt citlivy voci potrebam vsetkych, teda najmad zabezpecit
stimulaciu pre dieta s DS v domacom prostredi a nezabudat na surodencov dietata s DS.
Rodicom zalezi na stirodencoch dietata s DS, riesia ich vzajomné vztahy, ale rovnako je pre
nich dolezité, aby udrziavali aj vztahy s rovesnikmi. Napokon sme vytvorili kategériu
sebarealizacia a Zivot v spolocnosti, ktoré boli vo vypovediach rodicov vyjadrované
snahou o vlastnu realizaciu v pracovnom zivote, zmysluplné travenie volného ¢asu, mat’ ¢as
na oddych/psychohygienu, takisto nebyt socialne izolovany, byt aktivny v spolocnosti,

vytvarat, resp. udrziavat' si existujucu komunitu.
5. Co prispieva k budovaniu reziliencie u deti s DS?

Na zaklade analyzy pripadovych stadii sme vytvorili dve kategdrie vplyvov, ktoré posiliuju
alebo oslabuju rezilienciu dietata s DS. V prvom rade je potrebné zdoraznit, ze rodicia su ti,
ktori pracuju na svojej reziliencii (niektori vyhladali aj pomoc odbornikov), a preto sa niektori
priamo, ini nepriamo snazia pozitivne vplyvat’ na svoje dieta s DS s cielom zvysit' jeho
funkénost (aby to, Co vie, vyuzivalo prakticky) a rezilienciu. Medzi negativnymi vplyvmi
okrem samotnej genetiky a chorob su aj dalSie polozky, ktoré suvisia so sebavedomim
(privysoké, nizke), neistotou, privysokymi cielmi, aspiraciami, tazkymi tlohami, ale aj zhon,
stres a konflikty. Medzi pozitivne vplyvy sme zaradili bezpodmienecnu lasku, bezpecné
vztahy a pocit prijatia, ale aj empatiu, Uctu, doveru, ocenenie, povzbudenie, kooperaciu.
Sucastou pozitivnych vplyvov je aj naclvanie, venovanie pozornosti, podpora, priestor na
vlastné aktivity, spravna motivacia a podpora zo strany rodiny, priatelov, odbornikov,

lekarov, ucitelov.

Nasu interpretaciu analyzy pripadovych studii uzatvarame sumarom slov, ktoré by sme
mohli povazovat za principy pouzitelné v ramci starostlivosti o deti (nielen) s DS od raného
veku (obrazok 28). Usporiadanie, resp. zvyraznenie, v obrazku nie je v sulade s preferenciou,
resp. pocetnostou suvisiacou s preferenciami Ucastnikov nasho vyskumu, ide o sumar
moznych principov uplatnitelnych v ramci starostlivosti o dieta a jeho edukacie (nielen)
vranom veku sohladom na aktualnu situaciu, moznosti av neposlednom rade na

jedinecnost’ kazdého jedného dietata s DS.

1. Cas na znovunajdenie pocitu istoty, bezpedia a dovery: nova situacia, ktora nastala
narodenim dietatka s DS, prinasa mnozstvo otazok, ale aj neprijemnych pocitov. Je
vhodné, aby si rodi¢/zakonny zastupca/surodenec doprial cas (pozorovanim,

zastavenim) a pokusil sa uvedomit’ si vlastné pocity, zaroven zistit, ¢o by potreboval, ¢o
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10.

146

mu prinasa/prinavracia pocit istoty, bezpecia akedy aku komu citi ddveru.
Uvedomenim si svojho procesu akceptacie dietata s DS davaju najblizsi priestor, aby
postupne ich dieta s DS dokazala prijat" SirSia rodina, obcania z obce, rovesnici,
zamestnanci materskej skoly, zakladnej a umeleckej skoly.

Ujasnenie si hodnét rodiny a jednotlivych ¢lenov rodiny: prichod dietata s DS si
vyzadoval prehodnotenie hodnotového systému, t.j. vlastnych priorit, priorit rodiny
a asertivneho pristupu k sebe, k sebe navzajom a k SirSej rodine. Aj ked' rodicia priznali,
Ze nemali vzdy jasno vo vlastnych prioritach, velmi intenzivne sa snazili usporiadat
hodnoty. Vhodnou cestou bolo uvedomenie a prijatie, Ze starostlivost’ o dieta s DS si
vyzaduje (nielen) viac energie a trpezlivosti a ze klast’ doraz na vykon nema velky
zmysel, a preto sa netreba nahanat za viéemoznymi terapiami, programami na ukor
rodinnej pohody a laskavej atmosféry, ved najddlezitejsie je prijat’ sa navzajom a citit’
vzajomnu lasku.

Trpezlivost: tyka sa celej $irky a hibky procesu starostlivosti a edukacie.

Empatia, povzbudenie, pochvala a konstruktivna kritika: ucime sa cely Zivot a Casto su
deti nasimi ucitelmi.

Spolupatric¢nost’ pocit, Ze niekam patrim, je zakladom vnimania seba samého vo vztahu
k druhym ludom.

Radost, zabava, nadSenie z aktivneho zapojenia sa: pozitivny postoj prinasa silu
a energiu, humor zase uvolnenie, upokojenie.

Pocit kompetencie: rovnako ako rodicia potrebovali/potrebuju pocitit, Ze su dostatocne
kompetentni starat’ sa a edukovat' (nielen vychovavat, ale aj stimulovat, vzdelavat,
vycviCovat) dieta s DS a su dostatocné zodpovedni (nielen pripraveni) na plnenie uloh,
aj deti s DS potrebuju citit, Ze su kompetentné nieco konkrétne zvladnut' Je Ziaduce, ak
je dietat'u s DS dopriate a ono si dopraje pocit, Ze to zvladne. Potrebné je, aby sme
dietatu sprostredkovali danu Ulohu tak, aby bolo schopné ju vyriesit'.

Pripravenost’ prostredia: kedZe dieta v Utlom veku sa najviac uci v beznom domacom
prostredi, rodicia sa snazili vyuZzivat  aktivity bezného Zivota na stimulaciu, motivaciu, na
priestor na komunikaciu, teda ak mame zamer, zmysel, vyznam a chut’ zapojit' sa do
aktivity, rieSenia, je to idealne a mézeme hladat’ suvislosti, prepojenia.

Aktivity so sUrodencami realizovat' s Uctou a ohladom na zaujmy, nastavenie danych
surodencoy, t. j. nesnazit’ sa vnucovat’ povinnost venovat’ sa surodencovi s DS.

Priestor a Cas na vlastnu pracu: je iné plnit pokyny a je iné aktivne sa zapojit'— pocit
dolezitosti z vlastného procesu prace je nesmierne doélezity, rovnako aj praca s chybou

(netrapit’ sa, ale pustit’ sa do vyzvy). Ideélne je, aby si dieta mohlo vlastnu pracu uzit.
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11.

12.

13.
14.

15.

16.

17.

Nadej a viera mozu byt velmi silnymi aspektmi v procese prijatia, priam az umrtvenia
strachu, Uzkosti, beznadeje, bolesti, pocitu sklamania, neprijatia, nepochopenia, ale aj
hnevu, nepokoja a pod. Nadej pomaha Zit' v pritomnom okamihu —tu a teraz. S nadejou
a vierou prichadza pocit prijatia, vdaka nemu je potreba riesit’ minulost’ ¢i buducnost’
minimalna. Viera mbéze mat’ rozlicné podoby suvisiace so zivotnym Stylom rodiny,
komunitou, v ktorej rodina zije. Podstatou je skutoc¢na hibka vnitorného prezivania.
Exaktnost’ (presnost): ritudly, pravidla, jasné pokyny su délezitou sucastou bezného
Zivota rodiny a vdaka nim vnimame hranice a m6zeme si dopriat’ slobodu.
Komunikacia: zdielanie myslienok a informacii je obohacujuce.

Respekt: byt reSpektovany a reSpektovat’ (napr. dieta ukaze dost — uz nechce jest/ pit/
hrat’ sa/ spat — a my to reSpektujeme).

Primerana miera tolerancie a ¢iasto¢na benevolencia su sucastou zivota ¢loveka, ktory
si uvedomuje, Ze nie je dokonaly a ani dokonalost nevyzaduje.

Stratégie: uvedomenie si, Ze nekoname nahodne, ale Ze smerujeme k urcitému cielu,
suvisi nielen so stanovovanim si cielov, ale aj s hladanim sp&sobov, ako ich dosiahnut,
pripravit’ sa na zmeny, zvladat’ zvySujucu sa narocnost’ a pod.

Modifikacia: v zmysle tvorivosti, ale aj ucenia sa, prezivania, postupného budovania

reziliencie seba a jednotlivych ¢lenov rodiny i dietata s DS.

radost a nadsenie stratégie
spolupatricnost viastna praca

istota, bezpecie, dbvera
povzbudenie a konstruktivna kritika
aktivity so sdrodencamihodnoty rodiny

toleranciai benevolencia

komunikacia trpeZ“VOSt’
nadeja viera
reSpekt exaktnost

Obrazok 28: Sumar principov pouzitelnych v rdmci starostlivosti
o deti s DS od raného veku (vlastné spracovanie).

Rodicia/zakonni zastupcovia jednoznacne potrebuju sprevadzanie a prinasanie napadov do

prace (intervencia by mala byt vnimana ako hra, nemalo by to byt s pocitom, Ze ked to

nebudem robit, nase dieta bude horsie. Ved' kde je hranica medzi tym, kedy dana snaha

prinasa pozitivny efekt a kedy uz prinasa diskomfort?). Vcasna intervencia u deti s DS by

mala byt upriamena na podporu rodiCov, aby dieta s DS malo pocit prijatia, radosti zo
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spolocnych chvil — prijatie a laska prinesu aj plynulejsi kognitivny i osobnostny rozvoj
dietata: ,uci ma zit, tesit sa zo Zivota, beznych malickosti, zit' tu a teraz, nepldnovat a potom
sa trapit, Ze plany nevychddzaju, nemat naivne hlavu v oblakoch.” ,Nase dieta s DS bolo vZdy
velmi citlivé na pocity rodicov. Nebolo treba nic povedat, len pocitovat a on vedel. [..]
Netrpezlivost, zlost, strach [...] vsetko citil a aj reagoval na to. [...] Zrazu islo vsetko tazsie
a horsie. Postupne ma ucil zvladat vlastné emdcie a pretavit ich na prijatie, resp. v lepsom
pripade aZ na radost a vdacnost. A zrazu sa to posunulo, premenilo. Zrazu prisli nové
inspirdcie, ndpady, ako dalej, ako lepsie sprostredkovat ucebnu ldatku, informdcie. Nase dieta
s DS je mojim zrkadlom — s uplnou presnostou zrkadli moje neldskavé, pozadovacné,
neprijimajice emdcie a nastavenie. Akondhle som to pochopila a spravila si ,od seba odstup”
zrazu sa to pohlo a islo ovela lahsie. Citila som vdacnost, Ze to vsetko predsa len ide. A radost,

Ze to md zmysel a Ze ideme sprdvnou cestou.”

5.5 Diskusia a limity vyskumu

Nasa analyza sa venuje Specifikdm starostlivosti o deti s DS v ranom veku. Vzhladom na
sucasny stav poznatkov o tejto diagndze su rodicia Casto informovani uz v prenatadlnom
obdobi, resp. ihned po potvrdeni diagndzy genetickym vysetrenim. Napriek tomu i nedavne
skiimania oblasti informovania rodi¢ov poukazuji na to, Ze toto poradenstvo je
neprimerané, neobsahujice sucasné poznatky, pouzivajuce nevhodné poznamky
k diagnoze, nevyvazené abud je velmi negativne, alebo naopak prilis optimistické
(Windspergerova, Hoehlova, 2022). Aj nase zistenia poukazuju na to, Ze vo vztahu k prijatiu
diagndzy, k zmierneniu strachu a stresu je velmi dolezité, akym sposobom komunikuju
s rodi¢mi odbornici, s ktorymi sa stretni ako prvymi (zvycajne ide o lekarov — Specialistov).
Vyskumy potvrdzuju, Ze komunikacia slekdrmi po narodeni dietata ma vyznamny
emocionalny vplyv arodic¢ia vtomto okamihu potrebuju potvrdit, ze ich reakcie su
prirodzené a su — oni iich dieta — podporované (Walle, Del Busso, 2018, Buyukavci et al,,
2019). V prvych dnoch a mesiacoch je pre rodicov ddlezité mat okolo seba podporné
prostredie, ktoré im pomo&ze prijat odlisnost’ dietata a situaciu ako taku. Prijatie dietata sa
neskdr, ako uvadzaju rodicia, potvrdzuje v Uspechoch, ktoré dosiahne, vyzvach, ktoré
zvladne, a radosti, ktord s nim mozu prezivat v kazdodennom zivote. Autori (Braga et al,,
2022, Pighini etal, 2013) potvrdzuju, Ze rodiny sdetmi sDS dokazu -efektivne

restrukturalizovat’ vlastné fungovanie a stavaju sa odolnejSimi.

Dalou identifikovanou oblastou je pochybnost’ o vlastnej kompetencii vo vychove dietata
s DS. Tato kompetencia sa Casto posilnuje samostudiom dostupnych informacii o DS, Co je

jedna zo stratégii zvladania zatazovych situacii zvycajne opisovana rodi¢mi (napr. Gashmard,
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et al. 2020, Braga etal, 2022). Stym suvisi i dals$i mechanizmus pomahajuci zvladnut’
situadciu — snaha vyuzit' vSetky moznosti lekarskej a inej starostlivosti vo svojom okoli. Nasa
kvalitativna analyza poukazuje na skutocnost, Ze rodicia/zakonni zastupcovia postupne
upustaju od ,stihnutia vsetkého, ¢o je mozné dietat'u poskytnut” smerom k zvladnutelnému
a trvalo udrzatelnému spdsobu fungovania rodiny a vsetkych jej ¢lenov. Ukazuje sa, ako
konstatuju Van der Veek et al. (2009), Ze nadmerné planovanie, neustale premyslanie
o postihnuti, pasivne prijatie situdcie zvysuju stres rodicov. Co naopak stres zmierfiuje, je
pozitivne prehodnotenie situacie. Pre odbornikov z praxe ide o dblezité zistenie — v prvych
dnoch zZivota dietata s DS potrebuju empatickl podporu najma rodicia, ktori by mali dostat’
informaciu i o tom, Ze pre seba, svoju rodinu a dieta je najlepsie najst’ ,zlatd strednd cestu”
v absolvovanych terapiach a intervencnych aktivitdch. Nemali by sme vSak ignorovat’ fakt,
Ze rodicia/zakonni zastupcovia s detmi s DS prezivaju vSeobecne vyssiu mieru stresu oproti
rodicom s intaktnymi detmi, predovsetkym v ich prvych rokoch Zivota. Stres je Casto spojeny
so zhorSenim zdravotného stavu dietata, finanénymi vydavkami, negativnymi skisenostami
s profesionalmi a vzdelavacimi institiciami (Fuca et al., 2022, Norlin et al., 2013, Meppleder
et al, 2015, Plant etal.,, 2007, Blacher et al, 2007), podobne o tom referovali Ucastnici

v nasom vyskume.

Rodicom cCasto pomaha zvladnut'situaciu aj skontaktovanie sa s lud'mi, ktori maju podobnu
skusenost, vytvaranie komunity, resp. pridanie sa k existujucej komunite, z ktorej Cerpaju
informacie, emocionalnu podporu atd. Tento spdsob podporujici rodicov vo zvladani
situacie je odbornikmi casto opisovany (napr. Braga et al.,, 2022; Gashmard et al., 2020). Nase
zistenia poukazuju na skutocnost, Ze rodiny pristupuju k nadvazovaniu kontaktov
s organizaciami spojenymi s DS réznym spOsobom a angazuju sa v rOznej miere. Takisto,
kym na Slovensku nebola rozvinuta siet’ centier véasnej intervencie, resp. podobnych sluzieb,
jednou z mala moznosti nachadzania podporného prostredia bolo prave skontaktovanie sa

s rodi¢mi s rovnakou sklsenostou.

Vyznamnym internym faktorom zvladnutia situacie je pre niektorych rodi¢ov/zakonnych
zastupcov deti s DS nadej aviera v jej rozlicnych podobach. Nachadzame ju v podobe
rozvijania (sa) v duchovnom zivote, angazovania v cirkevnej komunite, ale i ako doveru
v Zivot a rozhodnutie pre zvladnutie situacie (podobne aj v Braga et al., 2022; Gashmard
et al., 2020).

Data ziskané od Ucastnikov vyskumu naznacuju, ze v ich Usili dominuju dve ulohy: zvladnutie
psychomotorického vyvinu a osvojenie si komunikacnych zrucnosti. Prave druhé uvedené
bolo predmetom nasho blizSieho zaujmu. Rodicia uvadzaju, Ze v tejto oblasti hladali viac

informacii, kontaktovali sa s odbornikmi a takisto - ¢o je vyznamné — systematicky sa
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venovali rozvoju komunikacnych zru¢nosti v domacom prostredi. Tato snaha je spojena
s mnozstvom informacii o tom, ze deti s DS maju viac tazkosti so zvladnutim komunikacie,
ktora je aj dolezitym prostriedkom socializacie v neskorsom obdobi. Napriek tomu, Ze deti
s DS su casto opisované ako velmi spolocenské, nadviazaniu kontaktov a vytvaraniu

interakcii moze branit prave komunikacny deficit (Naess et al., 2017).

KedZe kazdé dieta je vtejto oblasti individualne, rodiCia sa intuitivne snazili zachytit’
existujuci stav aktivity a vedomosti, ktoré by dieta v danej oblasti uz mohlo zvladnut. Na
zaklade ich vyjadreni k tejto téme sme identifikovali principy, ktoré im aich dietatu
napomahali zvladnut' komunikaciu. Tieto snahy rodicov by sme mohli vyjadrit” principmi:
venovanie pozornosti, vnimanie a prijimanie iniciativ, na¢ivanie a oddych. Dalsie principy —
doslednost, trpezlivost, spomalenie, neustale opakovanie — mézeme spajat’ s dlhodobym
charakterom procesu rozvijania tejto zru¢nosti. O'Toole et al. (2022) na zaklade prehladu
viacerych vyskumnych stadii navrhuju, Ze rodicovské intervencie by mali mat” dlhodoby
charakter a pravidelnost, aby z nich mohli deti s DS o najviac ziskat' Takisto odkazuju na
individualizaciu slovnej zasoby a cielov v osvojovani si jazyka. Ide o oblast, v ktorej rodicia/
zakonni zastupcovia zvycajne potrebuju odbornd pomoc, ¢o sa ukazuje aj v oblastiach, ktoré
sa snazili rozvijat — v nasom vyskume napr. orofacialna stimulacia, dychové cvicenia, nacvik
spravneho pouzivania lyzicky. Odborna pomoc a instruovanie je spojené aj s rozvijanim
augmentativnej a alternativnej komunikacie, napr. pouzivanie znakov pri niektorych det'och
respondentov, ktoré sa povazuje za prospesné pri rozvijani komunikacnej kapacity, najma
ak su €o najskor vytvarané asociacie medzi znakmi a aktivnou komunikaciou (napr. Barbosa

et al., 2018).

Faktom v oblasti komunikacnych zru¢nosti zostdva, ze sa riadia moznostami rodicov
a skusenostami odbornikov, s ktorymi spolupracuju. | ked’ sa v oblasti intervencii v oblasti
rozvijania komunikacnych zrucnosti urobilo vela vyskumov, autori sa zhoduju, ze ich
skutocna efektivita je nedostatoCne popisana (Moraleda-Sepulveda et al., 2022, O'Toole
et al, 2018). Naznacuju vsak niekolko principov, ktoré je potrebné dodrziavat, tie boli
popisané aj v nasej analyze, t.j. systematicky pristup, casté intervencie a ,tréningy” a,
predovsetkym, individualne nastavenie s ohladom na vyvinové Specifika daného dietata
s DS.

VyssSie uvedené suvisi aj s usmernenim a vyuzitim sluzby vcasnej intervencie, ktora by mala
rodinu nasmerovat k najdélezitejSim a dostupnym intervenciam a terapiam suvisiacich
s rozvojom dietata s DS. Uéastnici v nasom vyskume uvadzaju, ze sluzbu véasnej intervencie
(SVI) vyuzili minimalne, pricom dovodom je nedostupnost, resp. neexistencia moznosti

vyuzit’ sluzbu vCasnej intervencie v Case, ked' ju dieta s DS potrebovalo, ¢i aktualna rodinna
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situdcia. Rodicia sa teda zvycajne rozhodovali pre sluzby, ktoré boli dostupné, ato aj
v pripade, ked za ne museli zaplatit. Ich rozhodnutia vychadzali z ich aktualnych moznosti

a v niektorych pripadoch aj zo snahy zacat' s intervenciami ¢o najskor.

Pokial ide o SVI, skiimanie skisenosti rodi¢ov naznacuje, Ze pomerne ¢asto nenapiria ich
potreby a oCakavania (Sarimski et al., 2013, Ziviani et al., 2011). V nasom vyskume casto
rezonovali vypovede v kategorii (ne)informovanost. ISlo napr. o neskord informaciu
o takejto sluzbe (8 mesiacov po narodeni dietata) Ci personal nemal dostatok skisenosti
s typom postihnutia. Podobne i Marshall et al. (2014) referuju o tom, Ze rodicia casto
nedostanu relevantné informacie o dostupnych sluzbach, poskytovatelia sluzieb nie su
dostatoCne informovani/zorientovani v systéme a nikto ich neusmeriuje v procese
pokracujucej potreby formalnych a neformalnych sluzieb. K tomu isto patri aj problematika
dostato¢ného poctu a frekvencie intervencii, ktora tiez nemusi vzdy spifiat potreby dietata

a rodicov/zakonnych zastupcov.

Rodicia/zakonni zastupcovia sa spoliehaju na to, ze odbornici (lekari, terapeuti atd.) im
poskytnu primerand podporu a vysvetlenie toho, akym sposobom by mali nastavit
intervencie v aktudlnom obdobi (Van Riper et al., 2011, Marshall et al. 2014). Stava sa vsak,
ako hodnotia nasi Ucastnici, Ze namiesto konkrétnych cinnosti, ktoré by mohli realizovat’
s detmi a rozvijat’ ich, im boli ponukané sluzby (prednasky), ktoré nepotrebuji. Na druhej
strane po vybere odbornikov sa rodicia/zakonni zastupcovia snazili v spolupraci s nimi
stimulovat deti s DS v oblasti senzomotorickej, psychomotorickej a sprevadzat ich v oblasti
emocionalneho, kognitivneho, reCového vyvinu najméa v prirodzenom prostredi, ktoré im
bolo blizke a citili sa tam prijemne (dom, zahrada, blizky les). V sUéasnosti je na SVI
poskytovana (aj) ako terénna sluzba, ¢o mdze byt v niektorych pripadoch benefitom pre

dieta s DS a jeho rodinu.

Aj napriek negativam spojenych so SVI sa rodiia vo svojich vyjadreniach zhoduju, ze aj
v spolupraci s odbornikmi dokazali zvladnut narocné obdobie po narodeni dietata, dokazali
si stanovit’ priority pre rodinny Zivot a aj pre rozvoj dietata, dokazali sledovat zmeny
v spravani dietata a v zru¢nostiach, ktoré uz nadobudlo, a mohli mu vytvarat' nové vyzvy
s ohladom na individualne potreby (podobne napr. v Pighini et al., 2013, Rix et al., 2008).
Jednou z obav rodicov/zakonnych zastupcov je buducnost” dietata s DS, scim suvisi
budovanie jeho reziliencie. Ta je v pripade deti s intelektualnym znevyhodnenim délezitym
predpokladom Uspesného vyrovnavania sa s tazkostami a optimalneho prospievania
napriek tymto tazkostiam, je spajana s mensim rizikom problémového spravania
a emocionalnych problémov, takisto zvysuje pritomnost prosocialneho spravania (Halstead

et al, 2018). Rodicia/zakonni zastupcovia v nasom vyskume zhodne popisuju snahu
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o vytvaranie harmonického rodinného prostredia (jasné hodnoty a priority rodiny,
zosuladenie pracovného a sukromného zivota, vytvorenie prostredia a podmienok na rozvoj
dietata atd’). Prave prijimajldce a podporné prostredie i prostredie, kam patrime, je Casto
opisované ako prediktor vyssej miery reziliencie u deti (Scarf et al., 2016, Roffex, 2013, Evans
et al., 2007). Ak si sucasne uvedomime, Ze deti s DS su viac vystavené riziku traumatizujicich
zazitkov (vnimanie ,inakosti” v interakciach s neznamymi osobami, dlhodoba narocna

liecba, pobyt v nemocnici a i.), znasobuje sa dblezitost bezpecného prostredia domova.

Sucast'ou kazdodenného zivota rodin s detmi s DS je hladanie balansu medzi tym, aby toto
dieta brali ako kazdé iné a, paradoxne, ho sucasne nebrali ako kazdé iné (pretoze potrebuje
iny pristup). Tu sa prejavuju ddlezité sucasti rozvijania reziliencie: sebarealizacia, ked'sa dieta
s DS zapaja do aktivit ako kazdé iné dieta, ta je mozna vd'aka nadobudaniu dosiahnutelnych
kompetencii, ked rodicia nedovolia svojmu dietatu s DS stagnovat, ale stimuluju ho na
zaklade poznania jeho aktualneho stavu. Rodicia/zakonni zastupcovia tak vyuzivaju empatiu,
povzbudenie, pochvalu, spatnu vazbu, trpezlivost, motivaciu atd. VSeobecne sa posilnenie
(empowerment) vnima ako proces, ktory pomaha jednotlivcovi prevziat kontrolu nad svojim

vlastnym konanim (Schaffer, 2022).

Limitom skimania oblasti reziliencie v nasom vyskume je skutocnost, Ze z dat od ucastnikov
nedokazeme vyhodnotit dalSie oblasti dolezité pre budovanie reziliencie (napr. osobnostné
predpoklady deti s DS, zapojenie do komunity/skoly, napr. v Raghavan et al., 2017), vdaka
ktorym by sme mali ucelenej$i obraz o tejto problematike. Daldimi limitmi vyskumu je
velkost' skupiny Ucastnikov vyskumu — spolupracovali sme so sedemnastimi rodinami,
prioritne s matkami (rozhovorov sa zucastnilo 5 otcov). Takisto je to heterogenita materialov
poskytnutych na analyzu zo strany rodin ¢i limity hlavnej metddy, ktord sme si vybrali
v kombinacii s dalSimi vyskumnymi metddami. Prave vyberom dalsich vyskumnych metéd
sme sa snazili zabezpecit triangulaciu réznorodostou ziskavania informacii, Udajov, resp.
zdrojov ziskaného (datova triangulacia) — osobna a rodinna anamnéza, rozhovory s rodicmi
dietata s DS, studium sprav z lekarskych vySetreni i sprav od odbornikov (Specialneho,
liecebného pedagdga, psycholéga, logopéda), pozorovanie vdomacom prostredi
a Studium dokumentacie o dietati s DS (pisomné materialy: zaznamy matky, vyplnené testy
odporucané odbornikmi, zosumarizované odporicania odbornikov, vizualne materialy:
fotografie, kresby, videonahravky a pod.) — ich porovnavanim (metodologicka triangulacia),

prepajanim s vedeckymi, odbornymi faktami (teoreticka triangulacia).

Snazili sme sa vsak prispiet k uvedomeniu si, Ze rozvijanie dietata s DS je zlozZity dynamicky
komplex, ktory si vyzaduje skimanie v kontexte a akceptacii roznych perspektiv, ¢o je

v sulade s transdisciplinarnym pristupom a efektivnou realizaciou inkluzivnej edukacie.
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Viackrat sme sa v tomto texte snazili poukazat na skutocnost, ze deti s DS mozno opisat’
homogénnymi znakmi len v teoretickych textoch. V beznom, kazdodennom zivote, pri

vychove a pri realizovani intervencii, je nutné vSimat' si jedine¢nost kazdého z nich.

Nas a iné vyskumy naznacuju, ze prvym krokom k Uspesnému rozvoju dietata s DS je jeho
prijatie a vytvorenie bezpecného rodinného prostredia, v ktorom sa nachadza rovnovaha pri
napiiani potrieb vietkych ¢lenov rodiny. Odbornici spolupracujici s rodinou by mali
zdoraznovat rodicom, aby boli asertivni v pomenovani svojich potrieb a dokazali odmietnut’
to, Co momentalne nevnimaju ako dolezité. Suvisi s tym redukovanie rodicovského stresu
a podporovanie osobnej pohody v tychto rodinach. Sluzba vcasnej intervencie by mohla
mat” dolezitd Ulohu jednak v prvych mesiacoch sprevadzania tychto rodicov/zakonnych
zastupcov a podpory pri nadobudani kompetencii, o ktorych casto referujd, ze im chybaju.
Neskor aj pri zorientovani sa v sieti institucii, lekarov, inych odbornikov, na ktorych by sa
mohli obratit. Ukazuje sa vSak, ze stale existuje priepast medzi tym, Co sluzba vcasnej
intervencie ponuka, a tym, ¢o rodicia/zakonni zastupcovia aktualne potrebuju. Z nasich dat
vsak nedokazeme pomenovat vsetky tieto potreby a sucasne je ich pomenovanie

komplikované, kedZe kazda rodina predstavuje jedinecny subjekt so svojimi Specifikami.
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Zaver

Starostlivost’ o dieta s DS ma svoje Specifika suvisiace nielen so symptémami, ktoré dana
diagndza prinasa, ale aj spolo¢enskym neprijatim, resp. stigmatizaciou. Ciel je vSak rovnaky.
Pozar (2010) spresiuje, ze ak somaticky, senzoricky a kognitivny nedostatok psychologicky
znamena socidlnu nenormalnost, potom pedagogicky vychovat také dieta znamena
zaclenit ho do Zivota. Velkou pomocou rodi¢com deti s DS ¢i odbornikom a pedagdégom
venujucim sa tymto detom mbze byt to, ak sa nezameraju na strach z ochoreni,
kognitivneho oslabenia, ktoré s danou diagndzou suvisia, ale situaciu, seba i dieta prijmu,

vzadjomne sa povzbudia a vnimaju problémy ako vyzvu.

Nastastie, mnohé rodiny su nadejou pre spolocnost’ a zivym prikladom skutocnej inkluzie,
ktorej podstatou je vzajomné prijatie, akceptacia, bezpodmienecna laska (Balazova, 2018).
Za bazélne priciny UspesSnej inkluzivnej edukacie mozno povazovat prijatie -
bezpodmienecnu lasku a sprevadzanie, resp. sprostredkivanie. Prave zmena pohladu nam
pomo&ze otvorit” sa vlastnému osobnostnému rastu a ,zazrakom” v oblasti vyvinu dietata
s DS. Oplati sa prekonat’ strach a prijat, ak teraz nie¢o nejde/nedari sa, jednoducho vytrvat’
a v pripade potreby sa nebat poziadat' o pomoc. Rodicovi a dietatu pomoze, ak sa dokazu

tesit’ z kazdodennych okamihov a dopraju si pocit spokojnosti a Stastia.

Prinos vedeckej monografie spociva v poskytnuti nadhladu (ukazuje dynamickost sveta,
ponuka akceptaciu perspektiv aj limitov), prehladu (ilustruje konkrétne inspirativne tipy,
rieSenia, situacie, pohlady) a zdielania (monografia ako pomocna ruka pre tych, ktori sa
venuju detom s DS od raného veku). Pojednava o vcasnej intervencii zameranej na deti s DS,

ktora priamo suvisi so Specifikami starostlivosti a edukacie deti s DS v ranom veku.

V prvej kapitole sme pribliZili sluzbu vcasnej intervencie, jej legislativnu Upravu a podrobne
sme zosumarizovali jej sucasti v jednotlivych rezortoch: skolstvo, zdravotnictvo a socialne
veci. Takisto sme predstavili posobnost” jednotlivych centier vcasnej intervencie, ktoré
v sucasnosti ponukaju tuto terénnu sluzbu v jednotlivych regiénoch Slovenska. Snazili sme
sa poukazat” aj na rozdielnost” poskytovania tejto sluzby vo vybranych krajinach Eurdpy.
| ked’ v poslednej dekade sa jednotlivé Staty snazia podporit’ véasnu intervenciu zameranu
na rodiny, ¢o sa aj dari, ako problematické sa javia problémy s legislativhou Upravou sluzieb

vCasnej intervencie v jednotlivych rezortoch, ale i koordinacia sluzieb medzi rezortmi.

Snazili sme sa zdo6raznit’ vyznam prijimajuceho a podporného rodinného prostredia deti
s DS, v druhej kapitole sme sa preto venovali rodinam a vyskumnym zisteniam savisiacim

s budovanim nového a udrzatelného nastavenia rodinného prostredia. Jednotlivé fazy
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prijimania skutocCnosti, Ze dieta ma DS, a rodinna adaptacia, su Uzko spojené so stratégiami
zvladania zatazovych situacii, prezivania stresu, rezilienciou a pohodou rodiny. V tejto
stvislosti sme ponukli niekolko praktickych stratégii, ako dosiahnut" rovnovahu
v kazdodennom rodinnom zivote. Taktiez sme povazovali za nevyhnutné uviest (aspon vo
velmi stru¢nej podobe), ¢o prezivaju surodenci deti s DS, aké programy su pre nich urcené,
ako by s nimi mali rodicia/zakonni zastupcovia komunikovat a akym sposobom napinat ich
potreby. Pre odbornikov v oblasti vcasnej intervencie sme pridali metédy a nastroje

pouzivané pri skriningu rodin (napr. vnimanie kvality Zivota v rodine, $kala reziliencie).

Tretiu kapitolu sme venovali teoretickym vychodiskam diagnézy DS a konceptualizacii
pojmov s nou suvisiacimi. Vychadzajuc z doterajSich zisteni sme sa pokusili nacrtnut
kompletny pohlad na dieta sdiagnézou DS, pricom sme sa zamerali nielen na
symptomatologiu a etioldgiu ludi s DS, ale uvazovali sme detailnejSie aj o paralelach DS
s moznymi  postihnutiami, naruseniami  a ohrozeniami  z tradicného  Specialno-

pedagogického pohladu zohladnujuc i medicinsky aspekt.

Nasledne, vychadzajic zo sledovania faktorov, ktoré vyvin dietata s DS ovplyviuju,
a zahfiajuc zistenia neurovedy, vplyv sociokultirneho prostredia a samotné potreby
dietata s DS, sme v Stvrtej kapitole uviedli konkrétne moznosti stimulacie dietata s DS

v réznych oblastiach jeho vyvinu.

Napokon sme v piatej kapitole predstavili na$ vyskum rodin s detmi s DS. Zaujimala nas
najma oblast” Specifik starostlivosti o deti s DS, ktoré suvisia s diagnostikou, stimulaciou
(napr. rozvojom ich komunikacnych zrucnosti a vyvinom reci), budovanim reziliencie dietata
s DS z pohladu ich rodi¢ov/zakonnych zastupcov, a taktiez s vplyvom starostlivosti o deti
s DS na zivot celej rodiny. Na zaklade zisteni sme zosumarizovali principy uplatnitelné
v ramci starostlivosti o deti s DS od raného veku, prispievajuce k budovaniu reziliencie

u danych deti a vzajomnej podpore v raste.

Verime, Ze realizovany a opisany vyskum poskytuje dostatok podnetov k diskusii
o sposoboch stimulacie deti s DS vranom veku (kedZe v pripade deti s DS nejde iba
o starostlivost’ a vychovu, ale aj o stimulaciu), taktiez by mohol priblizit moznosti
implementacie intervencie s nacrtnutym transdisciplinarnym pristupom. Vyskumné zistenia
v predlozenej vedeckej monografii mézu byt podkladom na vytvorenie komplexného
programu vcasnej intervencie zameranej prednostne na rodicov/zakonnych zastupcov deti
s diagnozou DS s cielom zlepsit kvalitu edukacného procesu dietata s DS od raného veku,
ktorého sucastou by bolo posilnenie rodicovskych kompetencii, prevencia, stimulacia,

inkluzivna edukacia a socialna inklUzia.
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Resume

The focus of the monograph Early Intervention in Children with Down Syndrome is to analyse
a current state of early childhood intervention in Slovakia, discuss the experience of Slovak

families with this service and present the findings of qualitative research on this topic.

As in many other countries, the service of early intervention is provided by the competences
of three ministries in Slovakia: Ministry of Education, Ministry of Health, Ministry of Labour
and Social Affairs. Therefore, the first chapter of this book contains deep analysis of
legislative and institutional conditions for providing early intervention. It means that the
links to legislation are completed by very particular information about consulting room or
institutions in which the parents of children with Down syndrome (later only DS) can receive
necessary knowledge about this genetic disorder and the very first instructions about health

care, stimulation, and development support of their child.

Attention is paid on the social service in early intervention in Slovakia established in 2014
and provided mainly by non-governmental organizations (Chapter 1.1.3). This service
provides specialized social consulting services, social rehabilitation, provides stimulation of
complex development in children with disabilities and preventive activities. In accordance
with theory and practice in early intervention, the service provided by Centres of Early
Intervention is family-centred and interventions and other activities are realized in family
environment. To compare the state and development of service of early intervention, the
Chapter 1.2 describes recent situation in Czech Republic, Hungary, Poland, Portugal, Finland,

Serbia, and Germany.

Since the text highlights the advantage of an affirming and supportive family environment
of children with DS, the second chapter focuses on describing their families and offering
some strategies for building sustainable family routines. First, the stages that the families
go through when they learn about their child’s disability and which experiences afterwards.
The process of a family adaptation is link to the coping strategies used by parents and
general resilience and wellbeing of the family. Therefore, effective coping strategies during
these periods and various aspects of stress, resilience and well-being in families are
presented in the chapters 2.1.1 and 2.1.2. Second, the families of children with DS deserve
the specific care despite of the shift in their needs. The needs — as a need for support, need
for time, need for relevant information etc. — are discussed in chapter 2.2.1. On the other
hand, authors offer some practical strategies how to meet own needs and keep calm for

parents and families. Third, siblings of children with DS are also affected by their disability
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and experience various emotions and stress situations. Chapter 2.2.2 contains research
findings related to siblings’ experiences, as well as the list of programmes for siblings of
children with disabilities and general recommendations for parents to manage appropriate
environment also for children without disability. Finally, chapters 2.2.3 and 2.2.4 offer some
basic knowledge about methods and programmes used in the early intervention and for
screening of families (perception of family quality of life, family functioning style, family
support scale, resilience scale etc) intended primarily for professionals in the early

intervention services.

The authors try to avoid the generalized view of children with DS based on their phenotypic
characteristics and prefer individualized approaches. However, it is not possible to omit the
description of general characteristics of people with DS in the order to offer the complete
information to the readers. For this reason, Chapter 3 provides detailed descriptions of
people with DS from a medical perspective, as well as recent research findings on brain
development, risks of later health problems and co-disabilities, such as visual impairment,

hearing impairment, impaired communication skills or speech disorder.

Chapter 4 is intended for readers, who are interested in the early intervention services and
specific knowledge of how to stimulate children with DS in early age. It presents general
knowledge about the needs of children with DS and importance of their social and cultural
environment, as well as a deep insight into the possibilities of interventions in their
development, specifically sensory stimulation, psychomotor, cognitive, speech and
emotional development. Every sub-chapter contains examples of therapies and systematic
interventions completed by visual materials. From many therapies and stimulation
programmes, we can mention Bobath® Method, orofacial stimulation, LEA SYMBOLS®,

Baby Signs®, video training of interactions etc.

Finally, Chapter 5 presents methodology and findings of qualitative research based on data
from interviews with parents from 15 families and analysis of various documents related to
the child with DS and his/her family. We were interested in specifics connected to care and
education of children with DS and how they affect the life of family, communications skills
development, perception of early intervention services and how the parents support the

child's resilience.

As findings in other studies on this topic, the parents in our sample felt fear and without
necessary competences for taking care of the child of DS. However, when they coped with
the situation, they were able to start the process of stimulation and intervention activities

for children. Those ones brought many changes in the family routines — more travelling,
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changes in daily tasks, more meetings with various professionals, more time for self-study
needed, less time for all children. In many families, the change was not sustainable.
Therefore, they decided to reduce meeting with experts and tried to stimulate their child at
home as much as possible and find more time for other children, for partner, for work and

for self-realization and build balanced family environment (chapters 5.3 and 5.3.3).

Our respondents also referred about their experiences with early intervention services
(chapter 5.3.2). Some of them felt a lack of information or professionality of centres of early
intervention. The provided services did often not meet their needs and did not receive
enough practical instructions. The parents usually looked for private services or services
provided by non-governmental organisations, or they often contacted people who have
a similar experience, joined an existing community from which they draw information,

emotional support etc.

The data obtained from the respondents indicate that two tasks dominate their efforts:
mastering psychomotor development and acquiring communication skills. It was the latter
that was the subject of our closer interest (chapter 5.3.1). Parents report that they searched
for more information in this area, contacted experts and — importantly — systematically
devoted themselves to the development of communication skills. Since each child is
individual in this area, parents intuitively tried to capture the existing state of activity,
knowledge that the child could already master in the given area. Based on their comments,
we identified the principles that helped them, and their child manage communication. We
could express these parents’ efforts with principles: paying attention, perceiving, and
accepting initiatives, listening, and resting. Other principles — consistency, patience, slowing
down, constant repetition — can be associated with the long-term nature of the process of

developing this skill.

Chapter 5.3.4 discusses building resilience in children with DS. Parents in our research
uniformly describe the effort to create a harmonious family environment (clear family values
and priorities, reconciliation of work and private life, creation of environment and conditions
for child development, etc.). It is the accepting and supportive environment to which we
belong that is a predictor of a higher level of resilience in children. If we realize that children
with DS are more exposed to the risk of traumatic experiences (perception of "otherness" in
interactions with unknown persons, long-term demanding treatment, hospital stays, etc.),

the importance of a safe home environment is multiplied.

Part of the daily life of families with children with DS is finding a balance between treating

this child like any other and, paradoxically, at the same time not treating him like any other
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(because s/he needs a different approach). This is where important components of
developing resilience are manifested: self-actualization, when a child with DS engages in
activities like any other child, and this is possible thanks to the acquisition of achievable
competencies, when parents do not allow their child with DS to stagnate but stimulate him
based on knowledge of his current state. They do so use empathy, encouragement, praise,

feedback, patience, motivation, etc.

Hopefully, the contents of the book and the research findings provide enough stimulus for
discussion about the ways of stimulation and education of children with DS at an early age,
it could also bring closer the possibilities of implementing an intervention with an outlined
transdisciplinary approach. The research findings in the presented scientific monograph can
be the basis for the creation of a comprehensive program of early intervention aimed
primarily at parents of children diagnosed with DS to improve the educational process of
a child with DS from an early age, which includes prevention, stimulation, inclusive

education, and social inclusion.
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Prilohy

A Psychomotoricky

a) Stvrté dieta s DS

vyvin niektorych deti s DS

3. mesiac dvihanie hlavicky a pekny ocny kontakt

4. mesiac zacalo chytat hracky na hrazde a bola tam snaha o otacanie sa na
chrbat

5. mesiac objavila sa epilepsia a vsetko sa zastavilo — nastal regres

9. mesiac epilepsia sa zastavila a pomalicky zacalo napredovat

10. mesiac zacalo sa usmievat

11. mesiac vratil sa ocny kontakt

12,13, opat zacalo chytat hracky

14. mesiac

20. mesiac plazenie

26. mesiac postoj na styroch

3-rocné stvornozkovanie

(36. -

47. mesiac)

4-rocné dieta stale nechod,

(48. - prejde iba par krokov s pomocou,

59. mesiac) . , v - )
dieta sa samo postavi, udrzi sa samo v stoji, ale pohyb bez pomoci
neurobi

b) Siedme dieta s DS

6. mesiac

pretocenie

12.,13., 14. mesiac

Stvornozkovanie

15.,16., 17., 18. mesiac | prvé slova: mama, dede, tata, baba, tam

2-rocné
(24. = 35. mesiac)

samostatna chddza

4-rocné
(48. = 59. mesiac)

rozpoznanie farieb, jednoslovne vyjadrovanie

5-ro¢né

rozpoznanie cisel do 10, pismen, dvojslovné vyjadrovanie
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c) Osme dietas DS

1. mesiac 3. tyzden prvé usmevy
4. tyzden prvé zdvihnutia hlavicky v lahu na brusku
2. mesiac 5. tyzden uchopovanie predmetov do ruciciek
6. tyzden prvé otocenie z chrbatika na brusko — zatial iba Svihom
(bez oblecenia)
8. tyzden cmulanie si prsteka,
pretacanie z chrbatika na brusko (iba bez oblecenia),
od tohto tyzdna kupanie aj v [ahu na brusku (samo
drzalo hlavicku hore)
3. mesiac 12. tyzden usmievanie v roznych polohach, spulenie pier (akoby
davalo pusu), pozorovanie,
v [ahu na chrbte chytanie predmetov, drzanie hlavicky
hore cca Tminutu, docahovanie hracky —
bzuciacej/vibrovacej veely v kociku a na podlozke,
prevalovanie pocas stimulacie, kedy bolo bez oblecenia
(trochu rodicia pomahali), kopanie do baldna a chytanie
baldna do ruk, hra s nafuknutym igelitovym vreckom,
stuzkami v lahu na chrbte,
hlasné teSenie sa, ale aj plakanie (ked nevedelo zaspat
cez den v kociku),
vydavanie zvuku a-a-a-a, akoby spievalo
13. tyzden uchopovanie palic¢iek do dlane
pozeranie na letiace a padajuce predmety, ktoré odhodilo (najma, ked
zacali skusat ,pracovat pri stole”)
4. mesiac spanok bez prerusenia 10 hodin,
pasenie konickov — prvé pokusy,
hranie sa s ruckami,
po ockovani urcity cas sa neusmievalo, bolo velmi citlive, zhorsil sa
spanok (Casté budenie), neaktivne lezalo a vykonavalo iba drobné
pohyby
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5. mesiac 19./20. tyzden | pretacanie z chrbatika na brusko, z bruska na chrbatik
(stale iba bez oblecenia),
zdvihanie zadocka v [ahu na brusky,
kréenie kolienok pod bruskom,
stavanie sa na Styri a pohupovanie,
pretocenie sa z chrbatika na brusko a odplazenie sa
z teplej podlozky na studenu zem (kym mama odbehla
do inej miestnosti)

21./22. tyzden | vyskanie a vydavanie zvukov (bé, ga), prskanie uz aj
vtedy, ked nemalo rucku v Ustach (dovtedy vydavalo
zvuky prioritne rukou/prstami/ predmetom v Ustach)

mala a velka potreba v ramci kojenia do malej nadoby, usmievalo sa

a obcas sa zachichotalo (skor akoby kaslalo), ale len tak trosku,

pretaCanie bez oblecenia (z chrbatika na brusku a aj naopak, ale bolo to

Casto Svihove pretocenie),

clvanie poleziacky (plazenie sa dozadu — odtlacenie rukami) a zdvihanie

zadocka hore, nohy pod seba,

zvladlo sa dat obcas do polohy na Styroch a pohupovat sa,

zopar Uspesnych pokusov plazenia vpred,

prvykrat chytilo krdzok do ruk,

ruky dalo od radosti nad hlavu

6. mesiac Prvé prikrmovanie lyzickou (doteraz bolo vyhradne dojcené — materské

mlieko),

prvy sed Sikmy s oporou ruky, ale z lahu na brusku cez rozstep,
pokrcenu nohu, posun néh zozadu dopredu,

pozorovanie okolia a manipulacia jednou rukou v sikmom sede,

spanok v kociku na brusku.

7. a 8. mesiac

Samostatné sedenie, ale v ramci stimulacie rodicia sprevadzali dieta
z lahu do sedu cez bok,

otacanie sa na zavolanie (na meno),

neustale sa pripravovalo na Stvornozkovanie pohupovanim,
realizovanie prvych pokusov stvornozkovania,

zvuky: je-je-je, ba-ba-ba-ba,

Stvornozkovanie so Sirokou bazou stehien.

9. mesiac

Aktivne $tvornozkovanie,
jedenie rukami,

vyrastol prvy a druhy zub.
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10. mesiac

Klak rovny pri opore,
zvuky: ba-ba-ba, de-dede-de,
Sepkanie.

11. mesiac

Klak rovny bez opory,

zvuky: ba-ba-ba-ba, de-je, nie-je, na-na-na-na,
prvykrat sa samo postavila pri opore,
komunikacia pomocou detskych posunkoy,

uchopovanie a rozhadzovanie predmetov okolo seba, nasledné
sledovanie, pocuvanie a pod.,

samovolné pustanie predmety: tam, kde sa podari,

otocenie sa za opytanym predmetom, osobou.

12,13,
14. mesiac

chddza popri nabytku,

Stvornozkovanie po schodoch (cca 20 schodov),

schadzanie z postele, sedacky s predchadzajucim otocenim na brucho,
slova: tata, kde je, kde, ne, mama,

ukazovanie na poziadanie: pa-pa, aky/aka budes velky/-a, ako sa mas?,
detské posunky z bezného zivota: cca 40,

nielen vyberanie a rozhadzovanie predmetov z nadob, ale aj ich
nasledné vkladanie (13. mesiac),

stavba z 2 kociek na seba (najskor rozdielnej velkosti, farby a nasledne
rovnakej),

navliekanie obruci na ty¢ (2 — 3 Uplne samostatne),
ukazovanie na predmety ukazovakom,
uchop drobnych predmetov dvomi prstami (pinzetovy Uchop),

snaha o samostatné jedenie lyzickou (kasa).

15,16, 17,
18. mesiac:

Rychle Stvornozkovanie,
vystupovanie po schodoch (2 schody) zvlada bez pomoci,

slova: sssss (had), baba, dede, nie, nejde, ha (havo), mnam, be, ma
(mam), brm, brm a iné podobné,

posunky: okolo 100, ktoré kombinuje (prosim si mliecko, velka lopta,
smykat tam, eSte hojdat, moje ponozky...),

vyliezanie po schodikoch na kizacku,

koncom aprila (18. mesiac) samostatny stoj a chddza v priestore bez
opory.
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2-rocné

(24. - 35.

mesiac)

Tematické hry s babikou (Cesanie, umyvanie, kipanie, vyzliekanie,
obliekanie, kimenie, uspavanie),

vyberanie hraciek a po hre ukladanie na miesto (vacsie s pomocou),
chodenie na no¢nik,

skladanie kominov zo 6 a viac kociek,

otvaranie nadob s tocivy uzaverom,

skladanie zvierat z dvoch casti,

hra v kuchynke (krajanie, mieSanie, varenie — caj, kavu),
Citanie z knihy o rodine,

ukazovanie na vyzvanie (aj kolko ma rokov),

vyrazné hanbenie sa cudzich [udi,

vyslovovanie trojslabi¢nych slov,

zaujem o pismena na trickach, obchodoch, v knihach,
behanie,

vyskanie,

kontaktovanie rovesnikov,

triedenie a pomenuvanie farieb + zaujem o nazov farby,
samostatné jedenie hustejsich jedal,

samostatné pitie, ak je v pohari iba na dne,

samostatné obliekanie cez hlavu: tielko, tricko,

na vyzvanie zdvihanie pravej a lavej nohy/ruky,
vyzliekanie ponoziek, pancuch, nohavic, svetra, pyzama,
ukazovanie na vyzvanie: 1, 2, 3, 5, 10 prstov,

odloZenie Spinavych veci do urcenej nadoby,

odnasanie smetf do kosa,

chddza po schodoch s pomocou jednej ruky na zabradli hojdanie na
konikovi,

vozenie na motorke po ulici,
samostatna malé potreba,
opakovanie poslednych slabik v dlihych slovach,

vyrazné napodobnovanie inych.
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3-ro¢né

(36.—47.

mesiac)

Spoloc¢né spievanie,

samostatneé jedenie uz aj polievky,
ohybanie slov: zajovi, tatovi, sliepke,
vypytovanie sa: naco, preco,

vyliezanie po rebrine a pomalé zliezanie,
rozpravanie: Biela sliepka papa. Mama daj mnam tycinku,
samostatné vyzliekanie oblecenia,
samostatné obliekanie nohavic,

skladanie plienok (surodencovi), oblecenia,
pomahanie s pripravou ranajok,

chystanie na stol pred jedlom,
komunikacia s navstevou,

vozenie kocika s babikou,

identifikovanie podla ¢uchu: pomaranc,
tocenie klukou,

tancovanie,

kreslenie na papier, do muky,

navliekanie koralok,

spajanie bodov ciarami,

pomenUvanie emacil: hney, radost,

hra s hlinou, hrabanie,

scitanie do 5 pri manipulacii s niecim
vymyslanie novych slov: prsibunda,
darovanie odtrhnutého kvietku, kamienka,

pouzivanie minulého, budiceho ¢asu a novych slov: vpredu, vzadu,
vedla, potom, zajtra,

samostatné obulvanie topanok,

Stveranie na vysSie polozené miesta,

trhanie pupav s dlhymi stonkami,

spomahanie so starostlivostou o zvierata,
pomahanie s veSanim bielizne, varenim,
samostatné vyliezanie na Smyklavku a spustanie sa,

kreslenie, vymalovavanie kruhov, kreslenie bodky do kruhu.
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4-rocné

(48. - 59.

mesiac)

Zametanie,

vkladanie spajli do flase,

malovanie farbami,

Cistenie varenych vajec zo Skrupin,
zdokonalovanie v obliekani a vyzliekani,

prvy samostatny dopoludnajsi pobyt v materskej Skole podla
pedagogiky Montessoriove),

staranie sa o surodenca,

pomoc s Cistenim a krajanim zeleniny,
nezvladanie zimy a chladného pocasia,
zvladanie pobytu v nemocnici,

pytanie sa: ,Co by Ti pomohlo?",Co potrebujes?"
samostatné oblecenie pancuch,

skakanie, hopkanie, vesanie sa,

Cistenie nosa kanvickou,

skladanie, stavanie, behanie,

spolupraca so surodencom pri hre,

jazdenie na odrazadle,

chddza v lese s palicou a chddza po ulici s lopatkou,
samostatne obliekanie vesty, mikiny, ponoziek,

sustredena praca: miesanie piesku, umyvanie kefkou zvieratko,
presypanie...

smelé jazdenie na trojkolke,

kladenie otazok: ,Preco had nemd ruky?" ,Co je dnes?" ,Co bude zajtra?"
starostlivost o inych: , Tatino, prosim ta, jedz, aby si nebol hladny,"
modlitba: Otce nds...

samostatné dokladné umyvanie ruk,

kreslenie postav,

Uchop ceruzky s pomdckou,

spravny Uchop lyzicky.
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5-rocné Cmulanie cukrika,

prerozpravanie znameho pribehu o Popoluske,
odlepovanie, prilepovanie,

samostatné cesanie,

aktivna spolupraca pri cvicen,

hranie pexesa,

komunikacia: ,Babicka, prosim, respektuj to.” ,Mami, co robi ten vysavac?
Som unavend, nechcem to pocuvat,”

skakanie znozmo,

tancovanie, spievanie,

tematické hry na kucharov, pekarov, upratovacky, mamicky, stavbarov,
samostatna hra s pripravenymi aktivitami podla Montessoriovej,
spolupréaca pri zrakovych cviceniach,

sadenie v zahrade,

vypluvanie kdstok z Ceresni,

pouzivanie priboru,

spajanie zipsu a obcas aj zapnutie,

veselé rytmizovanie,

obtahovanie Ciar, vypichavanie obrazkov,

trénovanie na bicykli,

komunikacia: ,V akom stave su okuliare?" ,Ja si toto tricko neobleciem! Je
ti to jasné?" ,Mami, pod”mi pomoct, chcem ist' sam na bicykel. Ale,
prosim, nepustaj ma,"

samostatne kréjanie zeleniny: zemiak, cukina

Strnaste dieta s DS

9. mesiac | epilepsia sa zastavila a pomalicky zacalo napredovat

14. mesiac | prvé kroky s oporou (dieta sa samo nepostavilo) a nadalej Stvornozkovanie,
prve slova: mama, tata, pa, jaja

21. mesiac | samostatna chddza a uvedomenie si seba

36. mesiac | velky pokrok v psychomotorickom vyvine, jemnej motorike + pocitanie do 10,
pokrok aj v oblasti reci: dvojslovné vety, opakovanie slov a pochopenie
vyznamu slov
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B Posunky, slova, ich kombinacie a vety vo veku 27 mesiacov dietata s DS z 6smej rodiny

OSOBY ZVIERATA SLOVESA

Posunky/gestd | SLOVA Posunky SLOVA Posunky SLOVA
Mama = mama, Mamaaaaa rukami ukazuje hrivu Lev = aaaaa Cikat = ¢¢cec
Mami = mami Ovca = bééééé Cikat = cccka

Mamka = mamka

//////

Kakat = a-a-a-a

Maminka = mamiN-Ka, mamirka, brada Koza = méééééé ukazuje kfmenie Kakat = kaka

maminky, maminke (nejde o skutocné | jazyk dnu a von Zaba = zaba/ba Jest = ham

sklorovanie)

Mamicka = mamicKa Pes = havo Jest = mfam

Tata = tata Pes = hau, hau Sladky vitamin =
cucu

Tato = tato fuziky Macka = cica jazda na konikovi Hojdat = jazykom
konik

Tati = tatiii Macka = mnauuuu prst na Usta Byt ticho = pssss

Tatko = tatko vini rukou Had = ssssss ukazuje daj tuto (na | Daj = deeeej

dlan)

Tatko = tatko Had = hada hojda rukami Hojdat = hoda

Baba = baba letf dlanami pri sebe Motyl = mo drepy Skakat = poppop

Babina = babina, babina Mys = hmihmi Padat = bac

Babicka = babicKa akoby sedela na konikovi Konik = jazyCkom Padlo = bum
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OSOBY ZVIERATA SLOVESA
Posunky/gestd | SLOVA Posunky SLOVA Posunky SLOVA
Babka = bab/pka kridla Hus = gaga prst k Ustam, akoze | Pit = glogloglo

pije

Dede = dede Tiger = chchchch krdzi rukou Tocit = kolokolo
Dede = dede tuka palec — ukazovak Vtak = pa-pa-pa-pa Kolisat = ha-ha
Dedo = dedo papa orech Vevericka = veve fuka Fuka = fuad
Dedenko = dedenKo zobak dlanou Kacka = kaka ukazuje ,pod” Pod = poood
ukaze na tetu | Teta = tete kridla Sliepka = poka kresli prstom do Kreslit = keli
dlane
Teta = teta Sliepka = pepka plava Pléavat = papapapa
ukaze nauja | Ujo = u... hrebienok Kohdt = kikikiiii varf na ruke Varit = va...
Kuriatko = pipa dva prsty priuchu | Telefonovat =
haooo
ukaze na seba | Ja =ta tuka si dlafiou na hlavu Opica = dlan pri uchu Spat = haiiii
uuu-aaa/aaa-aaa
Ja=ja Osol = a-4 Mojkat = moaaaa
Chlapec = ... pe dvomi prstami usi + zvuk | Zajo = ...0 Mé&m = mam
Ustami
funf nostekom Jezo = nosom fufu Pali = pa
DievCa = deeca... pazurmi sa skriabe ako Maco = mamo Boli = boooo

medved
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OSOBY ZVIERATA SLOVESA
Posunky/gestd | SLOVA Posunky SLOVA Posunky SLOVA
hrabe rukami ako krtko Krtko = k...to stekl prstami Steklit = li-li
Babo = babo otvéra, zatvara Usta Ryba = ba ukazuje zobkanie Dobat = do-do
prstom
Pav = paaau Nech sa paci = na
Babika = babiKa predpazené ruky, dlane Krokodil = koko Vysévat = huuuuuu
v past, tuka
Baba = baba dlhy krk Zirafa = dilafa Kosit = vuuuuuu
Sova = hu-huuuu
Jana = nana Jelen = nenen
Janka = ja..ka Cervik = Ce...
Eli = Eiii nostek Prasa = chrrrr
Molinka = mo...ka mihotavo leti — prsty spolu | VCela = zzzzz
Rozoznava: Zvieratka = ... atk4

mliekar, zahradnik, policajt, poZiarnik, Student, postar,
kuchar a vie ¢innosti, ktoré robia, ukazat (kuchara,
zahradnika a mliekara vie bez pomoci, ostatne

S POMOCoU).
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PRISLOVKY, ZAMENA VECI ROZNE
Posunky/gestd SLOVA Posunky SLOVA Posunky SLOVA
krdti hlavou Ano ukazuje, ako drzi Auto, traktor, motorka = | ruky da od seba dlanami | Kde je? = Kde e?
volant Brmbrm nahor
kruti hlavou Nie ukazuje, ako sa hybu | Vlak = §/s-3-3-S Kde = de
kolesa

hrozi prstom No-no Ovoniava Kvet = CeCe Nejde = nede

Hore = popa hojda rukami Hojdacka = hoda Nie je = Nie e
ukazuje prostom hore Hore = pop krdzi rukou Koloto¢ = kolokolo Rana = bo
ukazuje prstom dole Dole = dodododo ukaze rukami loptu Lopta = go mava Ahoj = papa
prsty spolu na oboch rukach | ESte = ete ukazuje na ruku, ze Hodiny = tat-tat da pac/tlesk kolmo Cau = tau
a tuka nimi ma hodiny
vystreté dlane pri sebe a od Dost = dooo Bublina = p-p-p-p Ha-ha-ha-ha
seba
ruka pred seba Stop = nie Balén = baoooon Pér = poooo
ukazuje na to Toto = toto Tribka = tuuuuu Banén = banaaaa
ukazuje na seba Moje = moeee Bubon = bu-bum vystreta dlan pri Ustach Jablko = ko

a hryzie

Fuj = be Autobus = bu jazyk vpravo, viavo Cert = Illl
ukazuje tu Tu=tu Televizor = lalala ukazuje hore Piesen = lala
ukazuje toto To =to ukaze dva prsty Dva = daaa
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PRISLOVKY, ZAMENA VECI ROZNE
Posunky/gestd SLOVA Posunky SLOVA Posunky SLOVA
ukazuje tam Tam = tam (Uplne bucha do hrude sebe Srdiecko =
vzorne ©) alebo druhému bu-bu-bu-bu
Ta =ta Cervens = ¢/ce..4
prstami Maly = ... Modré = moooo...a
rukami velky Velky = ve... Mesiac = me
Tatove = tata Pan Boh = pa bo
Mamine = mama

POZNAMKY:

Vie ukézat farby: Vie pomenovat pismena a aj ukazuje pohyb z Lyonskej skoly: | Na vyzvanie napodobni zvukmi:

Cervena, modra, zelena, ZIta, ruzova, Seda, A B CDEFGHIJLKLMNORRSTUVZ Indidna, brnkanie na pery, zapiska akoze
hneda, biela, cierna Globalne .&fta™ mama. tata. tato. havo... na pistalke so zvukom svojho hlasu...
spaja obrazky z dvoch Casti (zvierata), ak jej okomentujem geometrické tvary, tak ich vie spravne sfukne sviecku, fuka bubliny (bublifukom):
uklada/ukazuje kam patri: oblecene, vedi, vlozit, resp. pomozem jej sa upokajit a vsimat si podstatné priamo a aj pomocou slamky,

ovocie, ukazuje na tiene znaky robi bubliny do vody
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udrzi Sparadlo medzi zubami a vie vydat zvuk
SSSS

vie sa ,Sermovat” s vatovou tycinkou,

vie si zobrat z Ust iného do svojich (bez ruk)
tycinku,

vo vode (pocas plavania) dokaze mat pomerne
dliho zatvorené Usta (stisnuté pery),

vie piskat na flaute, pistalkach, harmonike

dokaze jest lyzicou samo, ale este si vyzaduje pomoc s naberanim,

pije zo slamky,

vie sa samo napit z poharika, ak je v iom iba na dne,

vie si davat do Ust napichnuté jedlo (ovocie, zeleninu): pri napichnutf potrebuje iba pridrzat na spravnom
mieste ,napichovatko,’

vie jest prstami, ale momentalne preferuje lyZicu a ,napichovatko,’

vie si potlacit rukou/prstom jedlo, ktoré mu trci z Ust,

vie sa samo napit z flasky so slamkou a ,soséka” (z poharika, ak je iba na dne),

vie ,vcucnut” Spagetu,

bezne zuje vacsie kusy ovocia i zeleniny (surova mrkva, kalerab obcas robf problém),
obcas zje ovocie aj so Supkou (vacsinou robf supka problém)

pyta sa cikat,
hovori, ze kaka (vypyta sa cikat a ked uz kaka,
tak to hlasi)

bezne kfmi, kipe, mojka a dava spinkat babiku,

staré sa o Zivé zvieratka (nosi im jedlo, kimi ich, kontroluje, ¢i maju vodu), ale aj o hracky,

vypyta si Cesat psa,

vypyta si ist pozriet rybicky, motyle... (u [udi, na miestach, kam chodime — velmi dobre si paméta a spéja
ludi s danymi zvieratami)

Zdroj: vlastné spracovanie na zaklade zaznamov matky dietata s DS.
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PaedDr. Jana BALAZOVA, PhD.

Pedagogicki a odbornu prax nadobudla (2005 - 2024) ako ucitelka
a Specialna  pedagogicka  vroéznych  oblastiach i drovniach
vzdeladvacieho systému, v rehabilitacnom centre aako odborna
asistentka na Katedre pedagogiky Pedagogickej fakulty Univerzity
Konstantina Filozofa v Nitre ana Katedre pedagogickych studii

Pedagogickej fakulty Trnavskej univerzity v Trnave. Priebezne

absolvovala kurzy, $kolenia, workshopy zamerané na edukaciu,
intervenciu, prevenciu, reedukaciu, terapiu, venuje sa aj dobrovolnickej ¢innosti. Podiela sa
na aktudlnej kurikularnej reforme. Zaoberd sa vyskumom v oblasti vCasnej intervencie

a inkluzivnej edukacie.

Mgr. Anna SADOVSKA, PhD.

# Pedagogicku a odbornU prax nadobudla (2007 — 2022) ako ucitelka

v roznych Urovniach vzdelavacieho systému a ako odborna asistentka
na Katedre pedagogickych studii Pedagogickej fakulty Trnavskej
univerzity v Trnave, od roku 2022 posobila v Narodnom institute
vzdelavania a mladeze, Krajské pracovisko Banska Bystrica. Vo svojej
vyskumnej praci sa venuje oblasti inkluzie a inkluzivnej edukacie,
rozvoja charakteru a posilnovania reziliencie, sUéasne sa zaobera
tvorbou metodik pre ucitelov a odbornikov v oblasti skolstva. SnaZi sa o podporu posilnenia

inkluzivneho nastavenia $kél a poskytovatelov volnocasovych aktivit.
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