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Problematika socialnej inkluzie a inkluzivnej edukacie deti a ziakov s Downovym
syndromom (dalej ako DS) v ranom, predskolskom a mladSom Skolskom veku
patri medzi aktualne a spoloCensky vazne témy rezonujuce nielen
v slovenskom odbornom pedagogickom kruhu, ale aj v SirSej verejnosti. Délezitost
tejto témy je eSte viac umocnena prebiehajucou reformou Skolstva, ktora reflektuje
inkluzivne smerovanie svetovych vzdelavacich trendov. Inkluzia sa postupne stava
hodnotovym pilierom moderného Skolstva, ktoré ma ambiciu poskytovat rovnaké
Sance vSetkym detom bez ohladu na ich schopnosti, zdravotné znevyhodnenie Ci

socialne podmienky.

Na Slovensku mézeme inkluzivne snahy pozorovat od zaciatku 21. storocia.
AvSak, napriek vyraznému posunu vV legislativnej aj odbornej rovine, mozno
konstatovat, Ze sa stale nachadzame na zaciatku komplexného procesu, ktory si
vyZaduje systematické a koordinované kroky. Nejasnost a neustala premenlivost
stanovenych postupov a kritérii maju za nasledok nejednotnu interpretaciu ako
u odbornikov, tak aj u rodicov.

Skusenosti z praxe jednoznacCne potvrdzuju, Ze inkluzivnu edukaciu nie je mozné
realizovat bez interdisciplinarnej spoluprace. Uspesna inkluzivna edukacia je
podmienena aktivhou participaciou pedagogickych odbornikov (ucitelov,
vychovavatelov, pedagogickych asistentov, Skolskych Specialnych pedagdgov)
a odbornych zamestnancov Skdl a Skolskych zariadeni (Skolskych psycholdgov,
Specialnych, socialnych a lieCebnych pedagdgov, psycholégov, logopédov,
socialneho a zdravotnickeho personalu).

NaSou snahou je iniciovat odbornu diskusiu o edukacii deti a ziakov s Downovym
syndromom v ranom, predSkolskom a mladSom Skolskom veku. Predpokladame,
Ze tato diskusia méze prispiet k zhodnoteniu aktualneho stavu v oblasti edukacie
deti, Ziakov' s Downovym syndromom, k identifikacii existujucich bariér a faktorov

ovplyviujucich ich socialnu inkluziu a inkluzivnu edukaciu. Zaroven moze posluzit

" Podla zakona €. 245/2008 Z. z. (§ 2) sa dietatom rozumie dieta navstevujlice matersku skolu
a ziakom osoba navstevujuca zakladnu alebo strednu Skolu. V tejto publikacii pouzivame pojem
dieta na oznaCenie dietata od narodenia az do ukon&enia obdobia dochadzky do materskej Skoly,
zatial €o pojmom Zziak oznaCujeme dieta navstevujuce zakladnu Skolu. V ramci projektu sa
v suCasnosti nezameriavame na starSich ziakov.
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ako zhrnutie vyuzivanych aktivizujucich metdd, foriem vychovy a vzdelavania deti
a Ziakov s Downovym syndrobmom, ako aj dostupnych pomdcok, konkrétnych
krokov a postupov podporujucich rozvoj kompetencii deti a Ziakov s Downovym

syndromom v ranom, predskolskom a mladSom Skolskom veku.

Z historického hladiska predstavuje vyskum Downovho syndromu pozoruhodnu
cestu vyvoja poznania od prvych klinickych opisov az po moderné molekularno-
genetické pristupy. John Langdon Down uz v roku 1866 systematicky opisal
fenotypové charakteristiky oséb s touto diagn6ézou, ¢im poloZil zaklad klinickej
identifikacie syndromu. Vyvoj poznania v tejto oblasti vSak nepredstavuje iba
medicinsky Ci biologicky progres, ale aj postupnu premenu spolocenského postoja
k ludom s postihnutim — od segregacie a stigmatizacie k akceptacii, participacii
a inkluzii. V suCasnosti je Downov syndrom podfa klasifikacie MKCH-11
definovany ako chromozémova aberacia s multisystétmovym dopadom, ktora
ovplyvriuje viaceré oblasti funkéného fungovania organizmu, vratane intelektu?
a jeho vyvinu. Diagnosticky proces preto vyzaduje komplexny a multidisciplinarny
pristup vyuZzivajuci genetickeé, klinické, laboratorne a zobrazovacie metody. Ich
cielom je identifikovat individualne Specifika a variabilitu symptémov s cielom
zabezpecit personalizovanu starostlivost a podporu. Efektivne nadvazovanie na
dlhoroné skusenosti Specialnych Skél a poradenskych zariadeni predstavuje
nevyhnutny predpoklad pre rozvoj kvalitnej inkluzivnej edukacie. Ich poznatky
a overené pristupy mézu byt inSpiraciou pre rozvijanie kompetencii a postojov
empatickych, odborne zdatnych a motivovanych pedagogickych i odbornych

zamestnancov.

Ciefom predkladanej monografie je formulovat' teoretické a empiricky podlozené
zaklady multidimenzionalneho pristupu k edukacii deti a ziakovs Downovym
syndromom. Tento pristup chape edukaciu ako proces rozvoja celej osobnosti
dietata — nielen jeho kognitivnej oblasti, ale aj oblasti emocionalnej, socialnej

a telesnej. Multidimenzionalne ponatie edukacie umoziuje komplexne vnimat

2 V publikacii pouzivame dva pojmy: intelektualny a intelektovy. Intelektualny ked hovorime
o vykone, postihnuti, znevyhodneni (intelektualne znevyhodnenie, intelektualne postihnutie,
intelektualny vykon). Intelektovy ked hovorime o vyvine, schopnostiach a funkciach intelektu
(intelektovy vyvin, intelektové schopnosti, intelektové funkcie).



dieta, Ziaka ako individualitu so Specifickymi potrebami i zaujmami, s vlastnym
tempom vyvinu a profilom silnych i slabSich stranok, priCom podporuje jeho
potencial vo vSetkych dimenziach osobnostného rastu.

Uspesné napifianie principov inkluzivnej edukacie predpoklada tzku spolupracu
rodiny, Skoly a odbornikov. Koordinovana cinnost ucitelov, pedagogickych
asistentov, vychovavatelov, Specialnych pedagogov, psycholégov, logopédov
a fyzioterapeutov umoznuje planovat cielenu intervenciu a zabezpecit kontinuitu
vychovno-vzdelavacieho procesu. Multidimenzionalny pristup zaroven vytvara
podmienky pre individualizaciu obsahu, metdd, foriem i hodnotenia vzdelavania,
podporuje pozitivnu socialnu klimu v triede a prispieva k formovaniu vztahov
zalozenych na empatii, spolupraci a reSpekte.

Predkladana vedecka monografia preto zdérazriuje potrebu komplexného
kooperativheho pristupu k edukacii deti a Ziakov s Downovym syndrémom,
kedZe prave prostrednictvom spoluprace viacerych odbornikov, reSpektovania
individuality dietata, ale aj dérazu na jeho emocionalne bezpecie, socialne vazby,
participaciu mozno realne napinat principy socialnej inklizie a rozvijat inkluzivnu

edukaciu ako hodnotovy ramec moderného Skolstva.
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1. HISTORICKY VYVOJ A MEDICINSKY ASPEKT DIAGNOZY
DOWNOV SYNDROM

Dejiny Downovho syndromu neodrazaju len vyvoj medicinskeho poznania
a genetického vyskumu, ale zaroven vypovedaju o postupnej transformacii
spoloCenského postoja k ludom so zdravotnym znevyhodnenim. Poznanie
historickych suvislosti umoznuje lepSie pochopit cestu od prvych klinickych opisov
Johna Langdona Downa, cez tragické obdobia eugenickych praktik a segregacie,
az po suc€asnu éru inkluzivheho vzdelavania, modernych diagnostickych metod
a snah o zlepSenie kvality Zivota.

Porozumenie minulosti ma zasadny vyznam pre buduci vyskum. Ukazuje, ako
mozu byt vedecké objavy ovplyvnené spoloCenskymi a etickymi postojmi a ako
nespravne interpretacie Ci ideologické zneuzitie viedli k diskriminacii a utrpeniu.
Zaroven vS8ak dokumentuje progres — od objavu chromozémovej pri€iny v roku
1959 az po dnedny molekularny vyskum, ktory otvara nové moznosti lieCby
a intervencii.

Skumanie histérie Downovho syndrému preto nie je iba retrospektivou. Je
nevyhnutnym krokom k tomu, aby sa vyskum v buducnosti rozvijal s vacSou
citlivostou voci etickym aspektom a potrebam samotnych fudi s Downovym
syndromom aich rodin. Reflexia historického vyvoja poznania Downovho
syndromu ukazuje, Ze medicina, psycholdgia, pedagogika, etika €i histéria musia
byt uzko prepojené s reSpektovanim [udskych prav, déstojnosti a pinej

spoloCenskej inkluzie osdb s tymto syndrémom.

1.1 Historické dokazy o existencii 'udi s Downovym syndrémom

Prvé stopy vyskytu ludi s Downovym syndromom boli najdené uz v davnej
minulosti. Rivollat et al. vo svojom ¢lanku opisuje nalez lebky diet’at’a (obr. 1) vo
veku priblizne 5 az 7 rokov, ktora bola objavena na ranostredovekom cintorine pri
kostole Saint-Jean-des-Vignes vo Francuzsku. Tento nalez ma zasadny vyznam,
pretoZze predstavuje jeden z najlepSie zdokumentovanych archeologickych

dbkazov Downovho syndromu.
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Zdroj: https://www.livescience.com/46721-earliest-down-syndrome-skeleton-discovered.html

Autori vyuzili Siroku Skalu metéd — morfometrické merania, réntgenové vySetrenia
a CT skeny — vdaka ktorym mohli lebku presne analyzovat a porovnat' s ostatnymi
nalezmi zdravych jednotlivcov podobného veku a geografického pévodu. Analyza
ukazala viacero odchylok typickych pre Downov syndrom: brachykraniu, cize
skratenie lebky, otvoreny metopicky Sev, poruchy vo vyvine chrupu (hypodontia),
znamky periodontitidy, sploSteny zahlavok, zniZzenu hrubku klenby lebky
a otvoreny uhol v oblasti jej bazy. Aj ked Ziadny z tychto znakov samostatne nie je
dostatoCne Specificky na stanovenie diagnézy, ich kombinacia jednoznacne
poukazuje na vysoku pravdepodobnost, Ze dieta trpelo Downovym syndromom.
Samotny hrob je datovany do 5. — 6. storocia n. ., €o robi z tohto pripadu najstarsi
doteraz archeologicky zdokumentovany dékaz Downovho syndrému. Zaujimavy je
aj socialny rozmer nalezu. Dieta bolo pochované v samostathom hrobe, uloZzené
na chrbte, priCom sucastou hrobovej vybavy boli keramické Crepy. To naznacuje,
Ze nebolo vylucené ani stigmatizované, ale jeho pohreb sa uskutoCnil v sulade
s beznymi lokalnymi tradiciami. Tento fakt podCiarkuje ddlezity poznatok, ze aj
v ranom stredoveku komunity pristupovali k detom so zdravotnym postihnutim
s reSpektom a starostlivostou.

Ak tento nalez porovname s inymi archeologickymi pripadmi, jeho vyznam je eSte
vacsi. Brothwell (1960) opisal lebku devatroéného dietata z Anglicka (700 — 900

n. |.), ktord povazoval za mozny pripad Downovho syndrému. Tento nalez bol dihé
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roky povazovany za najstarsi dékaz, ale najdenie lebky zo Saint-Jean-des-Vignes
ho posunula eSte o dve az tri storo€ia dozadu. Czarnetzki (1980) a Walker et al.
(1991) taktiez publikovali nalezy, ktoré vykazovali urcité &rty spojené s Downovym
syndromom, avsak ich diagnézy boli neisté — iSlo vacsinou o fragmentarne nalezy
s menSou presnostou merani. Charlier (2008) zase predstavil mozny mladistvy
pripad, ale vzhladom na variabilitu kostnych a dentalnych znakov sa jeho
interpretacia stretla s kritikou a nebola vSeobecne prijata.

Zaujimavym doplnkom osteologickych ddkazov su ikonografické pramene.
Starbuck (2011) uvadza, zZe znaky Downovho syndromu mozno najst uz v umeni
starovekého Egypta okolo 1500 pred n. I., kde niektoré sochy zobrazuju postavy
s charakteristickymi ¢&rtami tvare arovnako boli identifikované aj na obraze
Adoracia Krista z roku 1515, kde viaceré z postav vykazuju znaky pripominajuce

fenotyp Downovho syndrému. (obr. 2, 3).

Obrazok 2 Egyptska socha (starovek), Hlinena hlava z Mexika (500 pred Kr.)

Zdroj: https://hekint.org/2017/01/26/down-syndrome-through-the-centuries-in-art

Hoci tieto vizualne reprezentacie nie su diagnosticky jednoznacné a moézu byt
vysledkom umeleckej Stylizacie, naznacCuju, ze pritomnost tohto syndromu
v dejinach ludstva je dlhodoba.

Na rozdiel od spominanych starSich a kontroverznejSich pripadov je nalez zo
Saint-Jean-des-Vignes mimoriadne cenny, pretoZze bol skumany modernymi
metodologickymi postupmi, ktoré umoznili presnu analyzu. Navyse, jeho
archeologicky kontext je dobre =zdokumentovany, ¢Co vyrazne posiliiuje

vierohodnost diagnézy.
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Nalez hrobu dietata v Saint-Jean-des-Vignes predstavuje  doposial
najspolahlivejsi archeologicky dékaz existencie Downovho syndrému v minulosti.
Taktiez nam ukazuje, Ze historické komunity nemuseli pristupovat k fudom
s Downovym syndromom vylu€¢ne stigmatizujuco, ale dokazali ich zaclenit do

svojich socialnych Struktur.

Obrazok 3 Adoréacia Krista (1515)

Zdroj: https://hekint.org/2017/01/26/down-syndrome-through-the-centuries-in-art/

1.1.1 Odkaz Johna Langdona Downa v dejinach mediciny

John Langdon Down (obr. 4) je povazovany za klu€ovu osobnost v dejinach
mediciny, predovSetkym vdaka svojmu prinosu k identifikacii a systematickym

opisom skupiny 0s6b s Downovym syndrémom.
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Obrazok 4 John Langdon Down Obrazok 5 Earlswood Asylum for Idiots

Zdroj: https://biteproject.com/john-langdon-down/

Zdroj: https://www.exploringsurreyspast.org.uk/themes/subjects/disability-history/royal-earlswood/

Podfa biografickych zaznamov mal John Langdon Down e$te ako mlady muz silnu
emocionalnu skusenost so stretnutim s dievéatom s vyraznym intelektualnyms?
postihnutim, ktord neskér opisal ako ,mysticku“. Tato udalost v hom prebudila
hiboky zaujem o ludi s mentalnym znevyhodnenim a spolu s jeho nespokojnostou
s pracou v rodinnej lekarni prispela k rozhodnutiu venovat sa medicine (Ward,
1999). Po smrti svojho otca sa John Langdon Down mohol naplno venovat
medicinskemu Studiu a zapisal sa na London Hospital Medical College, kde
dosahoval vynimo¢né vysledky. Ziskal niekolko zlatych medaili za vynikajuce
Studijné uspechy najma v medicine, anatomii a chirurgii, a bol hodnoteny ako
jeden z najlepSich Studentov svojej generacie. Napriek o€akavaniam profesorov,
Ze bude pokracovat v akademickej kariére, rozhodol sa prijat miesto v Earlswood
Asylum for Idiots (obr. 5), najvacSom ustave pre osoby s mentalnym postihnutim

v Anglicku.

a) Earlswood - reforma a vedecky vyskum
Down okamzite zaviedol reformy: zlepSil hygienu, zakazal telesné tresty, zaviedol
stravovanie s priborom, podporoval volnoCasové aktivity a pracovné c&innosti.

Vdaka nemu sa Earlswood stal modelovou instituciou, ktoru vyzdvihol aj ¢asopis

3V snahe vyhnut sa stigmatizujicemu oznacovaniu, mézeme v stcasnej odbornej literatire najst
viaceré synonymné pojmy k pojmom mentalne postihnutie, mentélna retardacia a dudevna
zaostalost, ako napr. intelektualne znevyhodnenie, vyvinova kognitivna porucha, vyvinové
kognitivne oslabenie ¢&i poruchy intelektového vyvinu, aj ked obsahuju slova, ktoré urciti stigmu
nadalej prinasaju (ang. disability, impairment).
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The Lancet. Okrem organizacnych zmien sa venoval aj vyskumu. Pod vplyvom
tedrii J. F. Blumenbacha sa snaZil triedit’ pacientov podla ,etnickych® znakov, ¢o
vyustilo do jeho znameho &lanku Ethnic Classification of Idiots (18664). V fiom
systematicky opisal fenotypové znaky osdb, ktoré nazyval ,mongoloidni idioti“.
Clanok predstavuje prvy systematicky pokus o klasifikaciu oséb s vrodenymi
mentalnymi postihnutiami podfa fenotypovych znakov. Down poukazoval na to, ze
dovtedajSie klasifikacie boli neuspokojivé a nejednoznacné, umelo vytvorené
a mali len maly prakticky vyznam pre lekarsku prax. Lekari boli ¢asto konfrontovani
s otazkami rodi€ov ohfadom pri€in mentalneho deficitu dietata, jeho prognozy
a moznosti lie€by, no dostupné systémy im nedokazali poskytnut’ prakticku oporu.
Down preto navrhol novy pristup: klasifikovat ,idiotov“ a ,imbecilov‘ podfa
etnickych standardov, inSpirovany vtedajSimi antropologickymi koncepciami
Johanna Friedricha Blumenbacha.
Podla Downa bolo mozné pacientov usporiadat do analdgii velkych ,ras“ ludstva:
kaukazskej, etiopskej, malajskej, americkej a najma mongolskej. Tvrdil, Ze medzi
jeho pacientmi sa nachadzali osoby, ktorych znaky sa podobali tymto ,etnickym
typom®, hoci sami pochadzali z eurépskych rodin.
Najvacsiu pozornost vSak venoval tzv. mongolskému typu idiocie (obr. 6).
Podla jeho pozorovania sa velké mnoZzstvo vrodenych ,idiotov® vyznacovalo
spolo¢nymi Crtami:

= plochejsia tvar,

= epikantické zahyby (vnutorné o¢né kutiky),

= Sikmo orientované odi,

= mensSi nos a SirSi koren nosa,

= nadmerne velky jazyk (makroglosia),

= znizeny svalovy tonus,

= suchs8ia, menej elasticka koza.
Niektoré znaky, ktoré uvadza pévodny text (napr. velké hrubé pery s prasklinami,
vraskavé cCelo spbsobené namahou), nie su suc€astou uplného originalneho
Downovho opisu — objavuju sa skor v neskorsSich interpretaciach, alebo boli

Downom uvedené menej explicitne. Down zdoérazhoval, Ze tieto prejavy su

4 https://www.nature.com/articles/hdy 196669
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pritomné uz od narodenia. V duchu vtedajSej tedrie degeneracie ich spajal so zlym

zdravotnym stavom rodiCov

(najma tuberkulézou) a interpretoval

.atavisticky navrat” k tzv. mongoloidnej rase.

Obrazok 6 Ukazka typickych mongoloidnych &t popisanych v ¢lanku J.L. Downa

Zdroj:

ON SOME OF THE

MENTAL AFFECTIONS

or

CHILDHOOD AND YOUTH

BRING

THE LETTSOMIAN LECTURES

DELIVERED BEFORE THE MEDICAL SOCIETY OF LONDON
IN 1887

TOGETHER WITH OTHER PAPERS

ny
J LANGDO\T DOWN \IDLoxD

o aamacas, .u'mu MADIOA, XD CREARATIV K ANATONY AT THX LONDON
HOSPITAL; AND FITSIGIAN T0 THE FARLSWOOD ASXLUN

LONDON
J. & A, CHURCHILL
11, NEW BURLINGTON STREET
1887

https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/B9780128188453000074

Okrem morfologickych ¢&ft popisal aj spravanie a schopnosti:

ich ako

= deti mali podla neho vyraznu schopnost napodobriovania a zmysel pre

humor,

= ich rec€ bola sice hruba a nezretelna, no dala sa zlepsit' cviceniami,

= koordinacia pohybov bola oslabena, ale mohla byt tréningom zlepsSena,

= intelektualne napredovali najma v letnych mesiacoch, zatial ¢o v zime

dochadzalo k upadku, €o spajal so slabym obehom (tieto sezonne vykyvy

intelektového vykonu nie st priamo v Downovych pévodnych textoch —

tuto hypotézu pripisuju biografi neskér (napr. Cohen, 1994) ako jeho klinicky

dojem, nie systematicky poznatok),

= diZka Zivota bola podla neho podpriemerna, asto zomierali na tuberkulézu.

Downovo dielo je vyznamné, ale sufasne odraza dobové antropologické

arasové teodrie. Jeho Kklasifikacia vychadzala z presvedCenia, Ze poruchy
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mentalneho vyvinu moézu viest' k ,navratu“ k znakom inych ras. Zaverom uviedol,
Ze tieto pripady degeneracie podporuju teériu jednoty ludského druhu, kedZe

choroba dokaze ,prekrocit hranice medzi rasovymi typmi.

b) Normansfield — nova etapa®
Po odchode z Earlswoodu v roku 1868 zalozil sukromny ustav Normansfield (obr.
7). Ten bol ur€eny najma pre deti z vy$sich vrstiev, ale jeho cielom bolo poskytnat
kvalitnu starostlivost a vzdelavanie. Down a jeho manzelka Mary tu zaviedli
progresivne metddy: vyuébu praktickych zru€énosti (pofnohospodarstvo,
remesla), umenie, hudbu a divadlo. Postavili dokonca aj divadelnu salu, ktora sa
vyuzivala na koncerty a divadelné predstavenia. Normansfield sa stal vzorovym

zariadenim a rozrastol sa z povodnych 19 deti az na 160 obyvatelov.

Obrazok 7 Normansfield

Zdroj: https://helenjournal.org/october-2024/all-about-john-langdon-down-1828-1896

Ked John Langdon Down v roku 1866 publikoval svoju pracu Observations on an
Ethnic Classification of Idiots, ponukol prvy systematicky klinicky opis Specifickej
skupiny deti svrodenym mentalnym postihnutim. Fenotypové Crty, ktoré
identifikoval — plochejSia tvar, epikantické zahyby, mensi nos a relativne vacsi

jazyk — zostavaju dodnes vyznamnymi diagnostickymi znakmi. Jeho interpretacie

5 https://langdondownmuseum.org.uk/dr-john-langdon-down/normansfield/
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vSak odzrkadluju vedecku a kulturnu paradigmu 19. storo€ia: na zaklade dobovych
rasovych teorii zaradil tuto skupinu medzi takzvanych ,mongolskych idiotov“, ¢o
vychadzalo z konceptov degeneracie a etnickej taxondmie, ktoré su dnes
povazované za nevedeckée, neetické a stigmatizujuce.

Moderna medicina ukazuje, Ze historicka hodnota Downovej prace nespociva v jej
vysvetfovacich modeloch, ale v klinickej presnosti jeho pozorovani. Objav
genetickej podstaty syndromu — trizémie 21 (Lejeune, Gautier & Turpin, 1959) —
zasadne zmenil chapanie pricin a otvoril cestu k presnej diagnostike, medicinskym
intervenciam a inkluzivnemu pristupu.

Na porozumenie vyznamu Downovej prace z roku 1866 je dolezité porovnat jej
kfuCoveé aspekty so suCasnym vedeckym poznanim o Downovom syndréme.
V tabulke 1 poskytujeme prehladnu komparaciu vybranych oblasti — od klinickych
pozorovani, cez etiologické vysvetlenia, az po spoloCensky pohfad a prognozu.
Z porovnania je zrejmé, Ze hoci Downove fenotypové pozorovania zostali
v mnohom relevantné, interpretacie vychadzajuce z rasovej taxondmie a teorie
degeneracie boli neskér uplne prekonané modernou genetikou a humanisticky

orientovanou starostlivostou o ludi so zdravotnym znevyhodnenim.

Tabulka 1 Kritické porovnanie Downovho pristupu so su¢asnymi pohladmi

OBLAST DOWN (1866) MODERNE PONIMANIE
POROVNANIA
Fenotypové Popisal fenotyp: plocha tvéar, Sikmé Tieto &rty su potvrdené ako
pozorovania oCi, zhrubnuty jazyk — presné klinické diagnostické, doplnené genetickymi
pozorovania. testami.
Etnicka Klasifikacia podla 'etnickych typov' Rasové kategorie zastarané, pricina
klasifikacia (Mongolsky, Etiopsky, Malajsky, geneticka (trizomia 21).
Americky).
Etiolégia Predpoklad degeneracie spdsobenej = Presne znama geneticka pricina:
tuberkul6zou rodicov. extra chromozoém 21, riziko rastie
s vekom matky.
Prognoéza Zdbraznil napodobriovanie a humor; = Podpora rozvoja, inkllzia, priemerna
a lie¢ba Zivotnost' nizka, ¢asto tuberkuléza. dizka Zivota 60+ rokov.
Historicky Prva systematicka klinicka Downova praca ako historicky
vyznam deskripcia, ale s rasovymi z&klad, meno spojené s nazvom
predsudkami. syndrému.

Zdroj: vlastné spracovanie

Zatial ¢o Down povazoval prognézu za velmi obmedzenu a spajal ju
s tuberkulézou, dnesSna medicina umoznuje fludom s Downovym syndrémom zit
plnohodnotny Zivot s priemernou dizkou viac nez 60 rokov. Z pohladu histdrie

mediciny tak Downova praca predstavuje ambivalentné dediCstvo. Na jednej
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strane priniesla klinické rozliSenie, ktoré sa stalo zakladom dalSieho vyskumu, na
druhej strane bola formovana predsudkami svojej doby. Reflexia tohto historického
kontextu je nevyhnutna, pretoze pripomina, Ze aj vedecké poznanie je zakotvené
v kulturnych ~ ramcoch  a spoloCenskych  ideoldgiach. Prave  kritické
prehodnocovanie starSich interpretacii nam umoznuje nielen chapat minulost, ale
aj citlivejSie a presnejSie pristupovat kludom so zdravotnym postihnutim

v sucasnosti.

1.1.2 Eugenické pristupy v minulosti aich désledky pre ludi

s Downovym syndrémom

Kevles (1995) poukazal na skuto¢nost, Ze zacCiatok 20. storoCia bol poznaceny
prudkym rozmachom eugenického myslenia, ktoré sa presadzovalo ako ,vedecky*
nastroj na zlepSovanie fudskej populacie. Pod vplyvom myslienok Francisa
Galtona a dalSich autorov sa eugenika rozSirila naprie€¢ Eurépou aj Amerikou
a ziskala podporu mnohych lekarov, politikov a intelektualov. Eugenici povazovali
osoby s mentalnym atelesnym postihnutim, vratane fudi s Downovym
syndromom, za ,nezelanych® ¢lenov spoloCnosti, ktorych reprodukcia mala byt
obmedzena alebo uUplne zabranena.

Pocas prvej polovice 20. storoCia mnohé Staty prijali legislativu umoZznaujucu nutené
sterilizacie 0sbb s poruchami kognitivneho vyvinu, epilepsiou alebo
psychiatrickymi diagnézami, s cielom zabranit’ udajne ,neziaducemu” dedicnému
prenosu vlastnosti. V Spojenych Statoch zacal tento trend uz v roku 1907 prijatim
zakona v State Indiana. Do 70. rokov 20. storoCia bolo v USA vykonanych viac ako
60 000 sterilizacii, Casto bez suhlasu dotknutych os6b (Lombardo, 2008).
Podobné opatrenia boli zavedené aj v severskych krajinach Eurépy (Svédsko,
Nérsko, Finsko), kde sa nutené sterilizacie vykonavali eSte aj v povojnovom obdobi
(Broberg & Roll-Hansen, 2005).

NajextrémnejSiu a najtragickejSiu podobu nadobudla eugenika v nacistickom
Nemecku. V roku 1933 bol prijaty zakon (obr. 8) o prevencii dedi¢ne chorého
potomstva (Gesetz zur Verhiitung erbkranken Nachwuchses), na zaklade ktorého
bolo v rokoch 1933-1939 sterilizovanych priblizne 400 000 fudi (Proctor, 1988).
Kratko nato rezim preSiel od sterilizacie k systematickému usmrcovaniu oséb

s mentalnym a telesnym postihnutim. Od roku 1939 prebiehal program Aktion T4
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(obr. 9), vramci ktorého bolo v Specializovanych zariadeniach usmrtenych
najmenej 70 000 fudi. Nasledné decentralizované zabijanie v nemocniciach
zvysilo celkovy pocet obeti na viac nez 200 000, vratane deti s DS (Friedlander,
1995). Tieto zlo€iny ukazali, aké katastrofalne désledky mdze priniest myslienka,

Ze hodnota fudského Zivota je ur€ovana ,genetickou kvalitou®.
Obrazok 8 Zakon o prevencii potomstva s genetickymi poruchami (Gesetz zur Verhiitung

erbkranken Nachwuchses)
50 wiitde ¢ enden

Qualitativer Bevdlierungsabftieg becu [hwadjer
fortpflanjung et fdnecoertigen.

W

50 ird e5 hnmﬁlm g
wenn Mindecwertige 4 Rindec und fihermectige 2 Rindec haben.

Bundesarchiv, Bild 102-16748
Foto: 0.Ang. | Mirz 1935

Zdroj:https.//www.politische-bildung-brandenburg.de/veranstaltungen/das-gesetz-zur-
verh%C3%BCtung-erbkranken-nachwuchses-vom-14-juli-1933-und-seine-umsetzung

V Ceskoslovensku sa eugenické idey objavili najma v 20. a 30. rokoch 20. storogia
v lekarskych, antropologickych a socialno-hygienickych debatach. Diskutovalo sa
o potrebe ,,ochrany naroda“ pred vrodenymi chorobami a socialnou zaostalostou,
€o sa odrazilo napriklad v navrhoch zakonov o sterilizacii, ktoré vsak pred druhou
svetovou vojnou neboli prijaté. Eugenické principy vSak prenikli do praxe pocCas
obdobia Protektoratu Cechy a Morava, kde nacisticka politika zavadzala
segregaciu, povinné zdravotné prehliadky a evidenciu ,neziaducich® osob.

Po roku 1948 eugenika nezmizla, hoci bola preformulovana do podoby ,,socialno-
hygienickych opatreni“. V 70. a 80. rokoch sa objavili pripady nutenych
sterilizacii najma u réomskych Zien, vratane Zien s mentalnym znevyhodnenim, ¢o
bolo v roku 2005 oficidlne kritizované verejnou ochrankynou prav. Kritéria

,dudevnej zaostalosti“ boli vtychto pripadoch ¢Casto aplikované bez odbornej
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diagnostiky a bez informovaného suhlasu. Tento vyvoj ukazuje, Ze aj po druhej

svetove] vojne mohli regulacné a segregacné politiky pretrvavat v praxi pod

zamienkou zdravotnej alebo socialnej starostlivosti.

Obrazok 9 Program Aktion T4

X BERLIN aen 1,Sept. 1939.

ADOLF HITLER

Reichsleiter Bouhler und

Dr.med, Brandt

sind unter Verantwortung beauftragt, die Befug -

nisse namentlich zu bestimmender Arzte so zu er -
weitern, dass nach menschlichex Eraeszsen unheilbar
Kranken bei kritiechster Beurteilung ihres Krank -

heitszustandes der Gnadentod gevahrt werden kann.
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6‘/- d"“‘(t" ——
e a L RS Ao
A C;fiq;4§7:—z¢a

Zdroj: https://www.normandy1944.info/holocaust/aktion-t4

Od 90. rokov 20. storoCia sa v Slovenskej republike presadil novy pristup: déraz
na Fudské prava, antidiskriminaénu ochranu, inkluzivnu edukaciu a podporu
rodin. Tento posun je v sulade s medzinarodnymi dokumentmi, ako je Dohovor
OSN o pravach o0séb so zdravotnym postihnutim (2006), ktory kladie déstojnost

a autondmiu jednotlivca do centra starostlivosti.
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V tabulke 2 vizualizujeme kluCové milniky vo vyvoji eugenickych pristupov

k fudom s Downovym syndromom a inymi formami zdravotného znevyhodnenia

od zaciatku 20. storoCia az po dneSok (je rozdelena do troch hlavnych obdobi).

Umoznuje sledovat postupnu premenu v medicinskom, spoloCenskom a etickom

nazerani — od represivnych zakrokov smerovanych proti reprodukcii, az po

suCasny déraz na inkluziu, ludské prava a kvalitu Zivota.

Tabulka 2 Prehlad eugenickych pristupov

ROK / UDALOST VYZNAM / DOPAD PRE LUDI ZDROJ
OBDOBIE S DOWNOVYM SYNDROMOM
koniec 19. | Vznik eugenického Osoby s mentalnym postihnutim Galton, 1883
storocia hnutia v Eurépe boli vnimané ako ,degenerativne®,
a USA DS bol povazovany za dedi¢nu
zataz
1907 Prvy zakon o nutenej Nepriame postihnutie fudi s DS— = Lombardo, 2011
sterilizacii (Indiana, legitimizacia zasahov do
USA) reprodukénych prav oséb
s mentalnym postihnutim
1920-1930 RozSirenie Osoby s DS boli povazované za Kevles, 1995
sterilizaCnych zakonov = ,nevhodné na reprodukciu®
v Eurépe a USA
1933 Nastup nacistickej Zaciatok systematicke;j Friedlander,
eugeniky v Nemecku — = diskriminacie a dehumanizacie 1995, Proctor,
nacisticky zakon 0s6b s mentalnym postihnutim 1988
o prevencii dedi¢ne vratane DS — masova sterilizacia
chorého potomstva fudi s mentalnym postihnutim
vratane ludi s DS
1939-1941  Program Aktion T4 Fyzicka likvidacia deti a dospelych = Burleigh, 1994;
s mentalnym postihnutim, vratane  Lifton, 1986
deti s DS — systematické
vrazdenie a fudia s DS boli
oznaceni ako ,Zivé bremeno*
1945 Koniec 2. svetovej Odsudenie eugeniky, Kevles, 1995
vojny presadzovanie fudskych prav pre
vSetkych
1959 Identifikacia trizémie Zlom v chapani DS - od Lejeune et al.,
21 (Lejeune) ~degeneracie“ ku genetickej 1959
poruche
1960-1970  Rozvoj prenatalne;j Nové etické dilemy — selektivne Parens & Asch,
diagnostiky potraty pri diagnostike DS 2000
1977 RozSirenie prenatalnej = Moznost skorého zistenia DS — Bianchi et al.,
diagnostiky — nové etické dilemy 2010, Milunsky,
amniocentéza, 2015
ultrazvuk
1980-1990  Kritika eugeniky Postupné presadzovanie inkluzie Shakespeare,
a rozvoj prav oséb so | a ludskych prav ludi s DS, 2006
zdravotnym zaciatky deinstitucionalizacie
postihnutim
2005 Sprava o nutenych Pretrvavanie poruSovania Poradnia pre

sterilizaciach na
Slovensku

fudskych prav

obcianske
a fudské prava,
2003 — 2005
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2006 Dohovor OSN Oficialne odmietnutie eugenickych = (CRPD, 2006
o pravach oséb so pristupov, posilnenie dostojnosti
zdravotnym a prav ludi s DS
postihnutim

sucasnost’ | Etické diskusie Napatie medzi medicinskym Patel et.al, 2020,
o prenatalnom pokrokom a rizikom ,modernej Hodapp, Fidler,
skriningu, déraz na eugeniky®, podpora rodin, 2021, Wilkinson,
kvalitu zivota inkluzivne prostredie, komunitna 2015

starostlivost’

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov®

Eugenika ako ideologicky a biopoliticky koncept bola sice po druhej svetovej vojne
oficialne diskreditovana, avSak jej rezidualne prejavy pretrvavaju v sucasnej
biomedicinskej praxi a spoloCenskych postojoch kludom so zdravotnym
znevyhodnenim.

Pokroky v genetike a prenatalnej diagnostike — napriklad ultrazvukové meranie
nuchalnej translucencie ako skriningového markeru trizomii (Benacerraf, 1984;
Snijders et al.,, 1998), Ci neinvazivne prenatalne testovanie (NIPT) na baze
cirkulujucej fetalnej DNA v krvi matky (Lo et al., 1997; Bianchi & Chiu, 2018) —
umoznuju detekciu trizomie 21 uz v ranych fazach gravidity. Hoci tieto technoldgie
predstavuju vyznamny prinos pre informované reprodukéné rozhodovanie
a riadenie perinatalnej starostlivosti, zaroven otvaraju komplexnu eticku diskusiu:
v mnohych krajinach ich implementacia vedie k vysokej frekvencii selektivhych
interrupcii po zisteni Downovho syndromu (de Graaf et al., 2015), ¢o odraza

pretrvavajuce spolo¢enské hodnotenie postihnutia.

6 1907 — Prvy eugenicky zakon (Indiana, USA) — Spojené Staty prijali prvy zakon povolujuci
nutené sterilizacie oséb oznacenych ako ,nevhodné na reprodukciu®. Tento precedens spustil vinu
legislativy, ktoru nasledovali aj iné Staty USA.

1927 — Rozsudok Buck v. Bell (USA) — Najvyssi sud USA potvrdil ustavnost sterilizacii. Slavny
vyrok sudcu Olivera Wendella Holmesa , Three generations of imbeciles are enough“ symbolizuje
neludsky postoj k fTudom s postihnutim.

1939 - Zaciatok nacistického programu Aktion T4 — V Nemecku bol spusteny program tzv.
.eutanazie®, v skutoCnosti systematickej likvidacie os6b s mentalnym a telesnym postihnutim.
Predstavoval predstupen genocidy a vyustil do vyvrazdenia statisicov ludi.

1945 — Koniec druhej svetovej vojny — Po odhaleni hr6z programu Aktion T4 bol eugenicky
diskurz oficialne zdiskreditovany, aj ked niektoré praktiky sterilizacii v zapadnych krajinach
pokracovali eSte niekolko desatrodi.

1960 — Rozvoj $pecialnej pedagogiky v CSSR — V Ceskoslovensku sa v 60. rokoch zadala
odborna diskusia o vzdelavani deti s Downovym syndrémom a inym mentalnym postihnutim. Hoci
prax Ustavnej starostlivosti pretrvavala, postupne sa formoval zéklad pre Specialne Skoly.

1970 - Postupny zakaz sterilizacii v USA — Az v 70. rokoch sa zac€alo systematicky obmedzovat
pouzivanie sterilizacie ako ,terapeutického” nastroja. Tento proces trval dihSie v niektorych Statoch
v niektorych pripadoch (napr. menSiny &i marginalizované skupiny) sa nezakonné praktiky
vyskytovali aj neskoér.
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a) Represivna eugenika (1907 — 1945)
Toto obdobie sa vyznacuje snahou kontrolovat reprodukciu fudi s mentalnym
a telesnym postihnutim. KedZze Downov syndrom bol vnimany ako ,neziaduci
dedicny stav“, Statne politiky sa zameriavali na jeho eliminaciu.
Klacové znaky:

= legislativhe programy nutenej sterilizacie (USA, neskdr Eurdpa),

= klasifikacia oséb s DS ako ,degenerovanych®,

= narodnosocialisticky program Aktion T4 — systematicka genocida osob

s postihnutim,

= Uplna absencia ludskych prav a dostojnosti.
Vysledkom takéhoto pristupu je, Zze DS je vnimany ako diagnéza, ktora ma byt
odstranena z populacie.

b) Prechodné obdobie (1946 — 1990)
Vedecké poznanie aetika sa zaCinaju rozvijat, no prax eSte dlho ostava
represivna. Objav genetickej priCiny meni chapanie syndromu, nie vsak
automaticky pristup spolo€nosti. Charakteristiky tohto obdobia mézeme zhrnut
nasledovne:

= 1959 — Lejeune identifikuje trizémiu 21,

= postupny ustup od zabijania a sterilizacii, ale mnohé krajiny sterilizacie

udrziavali eSte v 70. rokoch,

= nastup prenatalnej diagnostiky otvara noveé etické otazky,

= pomaly zaciatok inkluzie a deinstitucionalizacie.
Vysledkom je, ze DS sa zacina chapat ako geneticka odchylka, nie moralna
chyba — no spoloCenska stigma pretrvava.

c) Ludsko-pravny ramec (1991 — sucéasnost’)
Zmena paradigmy smeruje k pravam, doéstojnosti a inkluzii oséb s Downovym
syndromom. Pre toto obdobie je charakteristicke:

= vydanie medzinarodnych dokumentov (najma CRPD, 2006),

= rozvoj inkluzivnej edukacie, komunitnych sluzieb, podpory rodin,

= posilnenie hlasu rodin a organizacii zastupujucich fudi s DS,

= orientacia na kvalitu Zivota, sebaurcenie, participaciu.
Vysledkom je, ze DS sa vnima ako sucast’ prirodzenej rozmanitosti Fudskej

populacie.
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Sumarizacia hlavnych vyvojovych etap akoncepénych ramcov eugenického
myslenia od konca 19. storoCia po sucasnost umozriuje porovnat cief, hodnotové
vychodiska, metody a spolocenské dbsledky jednotlivych pristupov — od pdovodnej
.Klasickej eugeniky“ zalozenej na populaénom vybere a sterilizaénych
programoch, cez socialnu a Statnu eugeniku 20. storoCia, az po liberalnu
a reprodukénu eugeniku sucasnosti, ktoré kladu déraz na autonémiu jednotlivca,
geneticku prevenciu a bioeticku reflexiu. Z etického hladiska tabulka 2 ilustruje
posun od kolektivistickych a normativnych idei ,zlepSovania fudského druhu®
k individualizovanym formam rozhodovania o genetickom riziku a reprodukcii.
Moderné formy eugeniky uz nepracuju s donucovanim, ale s konceptom
informovaného suhlasu a zodpovedného rozhodnutia, priCom otvaraju nové otazky
o hraniciach genetického zasahu, fudskej identity a spoloCenskej inkluzie.

Pre potreby vyskumu v oblasti Specialnej a inkluzivnej pedagogiky tabulka zaroven
umoznuje chapat, ako historické eugenické ideologie ovplyvnili su¢asné vnimanie
0s0b so zdravotnym postihnutim, a pre€o je dnes nevyhnutné uplatriovat’ principy
bioetiky, fudskej dostojnosti a rovnosti prilezitosti (Beauchamp & Childress, 2019;
Agar, 2004; Shakespeare, 2013).

Zahrnutie SirSieho spoloCenského a legislativneho kontextu je v kapitole o historii
Downovho syndromu kfuCove, pretoZze umoznuje pochopit, ako sa v jednotlivych
obdobiach menil postoj spolocnosti k fudom s Downovym syndrémom a inymi
formami zdravotného znevyhodnenia.

Kontrast medzi minulostou charakterizovanou represivnymi opatreniami, akymi
boli sterilizacie, segregacia €i dokonca fyzicka likvidacia, a dneSnym pristupom
orientovanym na [udské prava, inkluziu a podporu, ukazuje hlboku premenu
hodnotovych noriem a etickych principov starostlivosti. Tento ramec zaroven
poskytuje Citatelovi dblezité prepojenie medzi globalnymi historickymi trendmi
a lokalnou skusenostou, ¢im umoznuje lepSie porozumiet tomu, ako sa historické
udalosti a spoloCenské idey premietali do konkrétnych Zivotov ludi so zdravotnym
postihnutim v nasom prostredi.

Napriek vyraznému posunu v oblasti ludskych prav, inkluzivnych politik
a zlepSenej zdravotnej starostlivosti pretrvavaju v suCasnosti subtilne formy
eugenického uvazovania. Tento fenomén, oznaCovany ako ,nova eugenika“, uz

nie je motivovany Statnou ideoldogiou C&i legislativnym donucovanim, ale
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individualnymi reprodukénymi rozhodnutiami, ktoré su ovplyviiované kulturnymi
normami, medicinskym diskurzom a socialnymi oCakavaniami (Agar, 2004; Parens
& Asch, 2000; Shakespeare, 2013). Ako upozoriiuje Asch (2003), ide o ,tichu
formu diskriminacie pod ruskom slobody volby“, pri ktorej spolo€nost’ implicitne
komunikuje, Ze Zivot s postihnutim — vratane Zivota s Downovym syndromom —ma
niz8iu hodnotu a ,nepatri“ do moderného rodinného idealu.

Takéto postoje su v rozpore s rozsiahlym suborom vyskumnych poznatkov, podfa
ktorych vacsina dospelych osd6b s Downovym syndromom vyjadruje pozitivhu
spokojnost’ so zivotom, aich rodiny opisuju vysoku mieru rodinnej pohody
a adaptacie (Skotko, Levine & Goldstein, 2011; Hodapp & Fidler, 2021). Napriek
tomu tieto stereotypy — reprodukované v médiach, zdravotnickej komunikacii aj
v kazdodennych interakciach — vyznamne ovplyvnuju reprodukéné rozhodovanie
po prenatalnom zisteni trizomie 21.

NajvyraznejSie sa ,nova eugenika“ prejavuje v oblasti prenatalnej diagnostiky, kde
v krajinach s ploSnym skriningom dosahuje miera selektivhych ukonceni
tehotenstva po potvrdeni diagnézy extrémne hodnoty — na Islande takmer 100 %
(Arnadottir et al.,, 2020), v Dansku priblizne 98 % (Sandelowski, 2019)
a v Spojenom kralovstve priblizne 90 % (de Graaf et al., 2021). Tieto udaje
poukazuju na to, ze aj v ére dbérazu na ludské prava moze byt biomedicina
neumyselne nastrojom popula¢nej redukcie fudi s Downovym syndrémom, ¢o
niektori autori oznacuju ako formu liberalnej eugeniky (Agar, 2004).

K pretrvavaniu predsudkov prispieva okrem nedostato¢nej informovanosti
verejnosti aj obmedzena dostupnost’ inkluzivhych sluzieb, zriedkava
pritomnost’ fudi s Downovym syndromom v beznych socialnych rolach a stale
prevladajuci  ,medicinsko-deficitny®  narativ. v komunikacii  odbornikov
(Shakespeare, 2013; Hodapp & Fidler, 2021). Vysledkom je socialne prostredie,
ktoré podporuje volbu selektivného potratu ako ,racionalneho” rieSenia, ¢im sa

reprodukuje stigma voci Zivotu so zdravotnym znevyhodnenim.
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1.2 Ludia s Downovym syndromom v ére modernej mediciny

Cytogenetika presla od svojich zaciatkov v 50. rokoch vyraznym vyvojom. Objavy
na medzinarodnej urovni aj domaca odborna cinnost' polozili zaklady moderne;
genetickej diagnostiky a poradenstva.

Nasledujuce desatrocCia priniesli vyznamny rozvoj cytogenetickych technik, ako
boli chromozdmoveé pruzkovacie metody, fluorescencna in situ hybridizacia (FISH)
a neskér komparativna genémova hybridizacia (CGH). Tieto postupy umoznili
systematické skumanie genetickych mechanizmov trizémii aich fenotypovych
prejavov.

Vdaka Projektu ludského gendmu (2000-2003) sa podarilo presne zmapovat viac
nez 300 génov lokalizovanych na chromozome 21, vratane génov DYRK1A
(zu€astnujuci sa na regulacii neurogenézy a plasticity neurénov), APP (kodujuci
amyloidovy prekurzorovy protein, asociovany s patogenézou Alzheimerovej
choroby) a SOD1 (superoxid dismutaza 1, suvisiaca s oxidaCnym stresom). Tieto
objavy otvorili nové vyskumné smery zamerané na neurobiologické
a farmakologické intervencie, vratane pokusov s antioxidantmi, inhibitormi
DYRK1A a perspektivne aj s génovou terapiou (Wiseman et al., 2009; Dierssen &
de Lagran, 2020).

Sucastou historického vyvoja bola aj prenatalna diagnostika, ktora sa etablovala
v klinickej praxi od 70. — 80. rokov 20. storoCia prostrednictvom amniocentézy
a biopsie choriovych klkov (CVS). Od 90. rokov sa do praxe dostali ultrazvukové
markery, najma nuchalna translucencia (NT) ako indikator chromozémovych
abnormalit (Snijders et al., 1998). V su€asnosti sa vyuZiva neinvazivne prenatalne
testovanie (NIPT) zalozené na analyze cirkulujucej fetalnej DNA (cffDNA) v plazme
matky, ktoré podstatne zvySilo presnost skriningu a znizilo potrebu invazivnych
zakrokov (Lo et al., 1997; Bianchi & Chiu, 2018).

Tieto technologické pokroky vSak priniesli aj nové bioetické dilemy, tykajuce sa
najma selektivnych ukonceni tehotenstiev po potvrdeni trizomie 21, a SirSej
spoloéenskej otazky hodnoty zivota os6b so zdravotnym postihnutim (Asch,
2003; de Graaf et al., 2021).
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1.2.1 Geneticky prelom — objav trizomie 21

Na zacCiatku 20. storoCia sa zacali objavovat prvé hypotézy o genetickej podstate
Downovho syndromu. V roku 1909 sa Hans S. Mitchell ako jeden z prvych
domnieval, ze pdjde o dedi¢nu poruchu v oblasti chromozémov, avsak az Charles
B. Davenport (1932) systematicky formuloval predpoklad, Ze pévod ochorenia by
mohol byt chromozémovy. V tom Case vSak eSte neexistovali cytogenetické

techniky, ktoré by umoznili tento predpoklad overit.

Obrazok 10 Jéréme Lejeune, Marthe Gautier a Raymond Turpin

Zdroj: https://www.fondationlejeune.org/decouverte-t21-rappel-des-faits/

Zasadny obrat vo vyvoji nastal v roku 1959, ked Jérédme Lejeune, Marthe Gautier
a Raymond Turpin (obr. 10) publikovali pracu, v ktorej identifikovali pritomnost
nadbyto&ného chromozému 21 ako pri€inu Downovho syndrému (obr. 11).

Tento objav potvrdil, Ze osoby stymto syndromom maju 47 chromozémov
namiesto beznych 46, v désledku trizémie 21 (Lejeune, Gautier & Turpin, 1959).
ISlo o prvu presne definovand chromozomovu aberaciu u Cloveka. Objav
chromozdémovej podstaty syndromu jednoznacne vyvratil skorSie predsudky
zaloZené na tedrii degeneracie &i rasovej typoldgii z 19. storoCia. Kratko po
publikovani francuzskeho timu bol objav nezavisle potvrdeny v Spojenom
kralovstve Patriciou Jacobsovou a Johnom Strongom (1959), priCom vyznamnym

propagatorom genetického vysvetlenia bol aj Lionel Penrose (1963).
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Obrazok 11Trizémia 21

TRISOMY 21 (DOWN SYNDROME) CHROMOSOMES
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Zdroj: https://www.ssmhealth.com/cardinal-glennon/fetal-care-institute/fetal-conditions-we-
treat/genetic-syndromes/trisomy-21-%28down-syndrome %29

K zmene pristupu k DS prispel vyvoj metdéd umozniujucich pozorovanie ludskych
chromozomov. V 50. rokoch boli tieto pristupy technicky narocné, pretoze bunky
bolo potrebné zastavit v metafaze. Marthe Gautierova vyvinula kultivaéné techniky
lymfocytov a fibroblastov, ktoré vyrazne zlepSili kvalitu preparatov a umoznili
spofahliva analyzu chromozémov (Gautier, 2009).

Od 60. rokov 20. storoc€ia nastal prudky rozvoj klinickej cytogenetiky, predovSetkym
vdaka zavedeniu chromozomovych banding technik, z ktorych najrozSirenejSou sa
stalo G-pruzkovanie (z ang. G-banding), obrazok 12 (Yunis, 1976; Sumner,
2003).

Taktiez poskytuje vizualny ddkaz diagnozy a sluzi ako zaklad pre geneticke
poradenstvo. Jej limity suvisia s rozliSovaciou schopnostou. RozliSovacia
schopnost je asi 5-10 miliénov parov baz, takZze malé mikrodelecie sa nemusia
odhalit (dnes sa vyuZivaju aj modernejSie metddy ako FISH alebo array-CGH).
Délezita bola najma pred nastupom molekularnych technik (FISH, array-CGH,
a NGS, ktoré umoznuju zachyt aj submikroskopickych zmien).

Metdda G-pruzkovania chromozémov, ktora sa v medicine pouziva uz od 70. rokov
20. storocia stale patri medzi zakladné spdsoby, ako lekari zistuju chromozémové
poruchy (Ferguson-Smith, 2015). Pri vySetreni sa z krvi Cloveka ziskaju bunky
imunitného systému (lymfocyty), ktoré sa v laboratériu stimuluja k deleniu.
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V spravnom okamihu (v metafaze mitdzy) sa bunky zastavia v $tadiu delenia, ked
su chromozémy najlepSie viditelné pod mikroskopom. Po enzymatickej uprave
(napr. trypsinom) nasleduje farbenie Specialnym farbivom Giemsa, ¢im vznika
charakteristicky pruzok chromozému. Kazdy chromozém ma svoj jedineCny

,ciarovy kod“, podla ktorého ho genetici dokazu spolahlivo rozpoznat’ a porovnat
S normoul.

Obrazok 12 G-pruzkovanie karyotypu u muza s Downovym syndromom
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Zdroj:
https://www.researchgate.net/publication/268210344 Prevalence of Down Syndrome in Weste
rn_India A Cytogenetic Study

Tmavé pasiky predstavuju oblasti s menSim mnozstvom aktivhych génov (G-
pozitivne obsahuju viac adeninu atyminu AT)-— predstavuju prevazne
heterochromatin. Svetlé pasiky su naopak génovo bohatSie a funkéne dolezitejsie
(G-negativne su GC-bohaté) — zodpovedaju euchromatinu.

31


https://www.researchgate.net/publication/268210344_Prevalence_of_Down_Syndrome_in_Western_India_A_Cytogenetic_Study
https://www.researchgate.net/publication/268210344_Prevalence_of_Down_Syndrome_in_Western_India_A_Cytogenetic_Study

Metdéda G-pruzkovania chromozémov umoznuje jednoznacnu identifikaciu
jednotlivych chromozémov podla charakteristického pruzkovaného vzoru
a poskytuje spofahlivy nastroj na diagnostiku numerickych aj Strukturnych
chromozdémovych aberacii:

= numerické aberacie, napr. trizomia 21;

= Strukturne aberacie: delecie, duplikacie, translokacie, inverzie.

Vdaka tejto metdde sa identifikovalo viacero typov Downovho syndromu, resp.
trizoOmie:

= Volna trizémia 21: ak sa 21. chromozom naviac nachadza v kazdej bunke
(najCastejSia forma, ~95 % pripadov).

» Mozaicizmus: ak sa nadbytoCny 21. chromozém nenachadza v kazdej
bunke (Cast buniek obsahuje chromozém naviac a Cast nie) ale iba
v urcitych skupinach, prave metdéda G-pruzkovania umoznuje zistit' podiel
buniek (2 — 4 % pripadov).

» Translokacia:. Ak sa Cast alebo cely chromozém 21 prenasa na iny
chromozém (najCastejSie 14 alebo dalS§i chromozém 21) napr.
Robertsonovska translokacia, ¢o méze byt aj dedic¢né (1 — 3 % pripadov).

= Trizémia 21, blizSie neuréena: v 21. pare je chromozém naviac sice

v kazdej bunke, ale nie je uplny.

KedZe pomocou tejto metdédy sa da Fahko zistit, ¢i ma Clovek spravny pocet
chromozomov alebo €i niektory usek nechyba alebo nepribudol, sluzi ako zakladné
klinické vySetrenie pri podozreni na vrodené chromozémové ochorenie. Takto sa
potvrdzuje aj Downov syndrom, o ktorom hovorime vtedy, ked je pritomny
nadbyto¢ny chromozém v 21. pare. Uvedena metdoda ma aj svoje hranice.
Zachytava najma vacsie chromozémové zmeny, ale velmi malé poruchy na urovni
jednotlivych génov nemusi odhalit. Preto sa v sugasnosti dopifia modernymi
testami, ktoré vedia poskytnut detailnejSie informacie o genetickej vybave dietata
alebo plodu. Spolu vSak tieto metédy vyrazne prispievaju k presnej diagnostike
a umoznuju rodinam aj odbornikom pripravit spravnu podporu a starostlivost od

¢o najskorsich faz zivota.
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Rozvoj cytogenetiky v Ceskoslovensku’ zagal na prelome 50. a 60. rokov 20.
storoCia, kratko po objave trizomie 21. Kfu€ovymi pracoviskami sa stali Brno
a Bratislava, kde vznikali prvé laboratéria orientované na analyzu fudskych
chromozomov.

Medzi najvyznamnejSie osobnosti patrili prof. Vladimir Ferak — zakladatel
modernej slovenskej cytogenetiky a klinickej genetiky, ktory polozil zaklady
genetického poradenstva na Slovensku a venoval sa vyskumu chromozémovych
aberacii a popularno-genetickym $tudiam, a prof. Antonin Sikl a jeho tim v Brne —
priekopnici  klinickej cytogenetiky v Ceskej republike, ktori zavadzali
Standardizované karyotypizacné metddy a realizovali prvé diagnostické vySetrenia
chromozémovych poruch u pacientov (Ferak, 1982, Kuc€erova, 2009).

Tento vedecky rozvoj nadvazoval na globalne cytogenetické objavy a umoznil, aby
sa aj v Ceskoslovensku zadala systematicka diagnostika trizémie 21 a dal$ich
chromozomovych aberacii v klinickej praxi. Postupne vznikali odborné centra pri
univerzitnych nemocniciach, ktoré sa stali zakladom dneSnej siete

klinickogenetickych pracovisk na Slovensku aj v Ceskej republike.

Najddlezitejie etapy rozvoja cytogenetiky v byvalom Ceskoslovensku v kontexte
diagnostiky Downovho syndromu sumarizujeme v tabulke 3. Prehlad zachytava
postupnu transformaciu od prvych karyotypizacnych analyz v 60. rokoch 20.

storoCia az po zavedenie modernych molekularnocytogenetickych technik na

7 1959 — Objav trizémie 21 Francuzsky tim (Lejeune, Gautier a Turpin) publikoval, Ze Downov
syndrom je spdsobeny pritomnostou extra chromozému 21. Tento objav poloZil zaklad cytogenetiky
aj pre CSSR.

1960 — Kultivacia lymfocytov Zavedenie metddy kultivacie lymfocytov umoznilo pripravit’ kvalitné
chromozdmové preparaty z periférnej krvi. Tato technika sa stala Standardom pre diagnostiku
chromozoémovych aberacii.

1965 — Prvé cytogenetické laboratéria v Brne a Bratislave V Brne a Bratislave vznikaju prvé
laboratéria klinickej cytogenetiky, kde sa zacCinaju systematicky vySetrovat chromozémové
abnormality. Vyznamné osobnosti: A. Sikl, L. Simkova, Vladimir Ferak.

1970 - Rozvoj genetického poradenstva Cytogenetika sa prepaja s medicinou — vznika
genetické poradenstvo. Vladimir Ferak sa stava jednou z klu€ovych postav populacnej genetiky
a klinickej cytogenetiky v CSR.

1971 — Metéda G-pruzkovania umoznila detailnu identifikaciu jednotlivych chromozémov podla
unikatneho vzoru pruhovania. Tento prelom umoznil presnejSie stanovit’ karyotypy pacientov.
1975-1980 — Rozvoj Specializovanych pracovisk V Brne, Prahe a Bratislave vznikaju dalSie
laboratéria. Cytogenetika sa stava integralnou sucastou klinickej genetiky a zacina sa Standardne
vyuzivat v medicinskej diagnostike.

1980 — Prenatalna diagnostika Do klinickej praxe vstupuje amniocentéza a prenatalne
vySetrenia. Tato éra znamenala zdsadny posun v diagnostike Downovho syndromu a inych
chromozémovych poruch este pred narodenim.
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prelome tisicroCi. Jednotlivé milniky ilustruju, ako pokrok v genetickych metdédach

rozsSiril moznosti klinickej diagnostiky, prenatalneho skriningu a genetického

poradenstva pre rodiny.

Tabulka 3 Milniky cytogenetiky v Ceskoslovensku

ROK

1959

1961 —

1963

1965

1967

1969

70.
roky

1980 —
1985

1989 —
1995

2000+

34

UDALOST / MiLNIK

Objav trizomie 21
ako genetickej
pric¢iny Downovho
syndromu

Zavedenie
cytogenetickych
metdd v klinickej
praxi

Vznik prvych
cytogenetickych
laboratérii

Cytogenetické Studie
mentalne
postihnutych deti
Rozvoj lekarskej
genetiky ako
samostatného
odboru
Zavedenie
prenatalne;j
cytogenetickej
diagnostiky

Standardizacia
karyotypizacie (G-
pruzkovanie),
zavedenie
prenatalne;j
cytogenetiky — AMC,
CVSs

Siet klinicko-
genetickych
pracovisk
Nadviazanie na
C¢eskoslovensku
tradiciu v CR a SR,
molekularno-
cytogenetické
metody (FISH, CGH)

MIESTO /
OSOBNOST
zahrani¢ny objav —
rychla recepcia

v CSR

Praha, Brno —
univerzitné 3
pracoviska — Sikl

Lekarske fakulty
UK Praha a MU
Brno

Bratislava, Ferak,

Praha — Ustavy
experimentalnej
mediciny

Geneticke poradne
v CSSR

Ceskoslovenské
genetické
pracoviska —
univerzitné
nemocnice

SK: Bratiskava,
Martin, KoSice, CZ:
Brno, Praha, Plzen
Narodné klinicko-
genetické centra

VYZNAM PRE PRAX

Zmena chapania DS

z ,degeneracie“ na
geneticku poruchu;
zaklad pre cytogeneticku
diagnostiku, impulz pre
rozvoj cytogenetiky

v CSSR

Prvé analyzy fudského
karyotypu u pacientov
s mentalnym
postihnutim

Systematicka
diagnostika
chromozémovych
aberacii

Prva systematizacia
chromozémovych
aberacii na Slovensku
Prepojenie cytogenetiky
s klinickou genetikou

Moznost v€asnej
diagnostiky DS; nove
etické otazky

ZvySenie presnosti
diagnostiky
chromozémovych
poruch

Specializovana
starostlivost’ a genetické
poradentsvo

Kontinuita diagnostiky
DS a rozvoj modernych
metod (FISH,
molekularna
cytogenetika), detekcia
jemnych génovych
zmien

ZDROJ

Lejeune et
al., 1959

Kevles,
1995, Sikl,
1963,
Kucerova,
2009

Sima, 2003,
Macek,
Macek,
2015

Ferak, 1967

Lombardo,
2011

Parens &
Asch, 2000,
Chalupa,
Macek,
2008
Strachan &
Read, 1999,
Macek,
Macek,
2015

Kucerova,
2022

Macek,
2010
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2020+ | Neinvazivne §Iovensko, Bezpecna diagnostika Bianchi,
prenatalne Cesko - DS z krvi matky Chiu, 2028
testovanie — NIPT celonarodne

Zdroj: vlastné spracovanie na zaklade uvedenych zdrojov

Tato historicka linia podcCiarkuje vyznam domaceho odborného zazemia, ktoré
umoznilo promptné zavadzanie medzinarodnych poznatkov do praxe a poskytlo
zaklad pre sucCasnu uroven starostlivosti o ludi s Downovym syndromom na
Slovensku a v Ceskej republike.

Objav trizomie 21 mal zasadny dopad aj na klinicku prax (Lo et al., 1997). Po
prvykrat bolo mozné poskytnat rodiCom jednoznacné genetické vysvetlenie,
namiesto hypotéz o ,degeneracii“ i ,rasovej anomalii“. NavySe sa zacala rozvijat
prenatalna diagnostika — najprv  pomocou amniocentézy a cytogenetického
vySetrenia plodovych buniek, neskér prostrednictvom metdd ako fluorescenéna in
situ hybridizacia (FISH) a dnes neinvazivneho prenatalneho testovania (NIPT)
vyuzivajuceho cirkulujucu fetalnu DNA v krvi matky.

Takto sa objav zroku 1959 stal zakladnym kamenom nielen pre genetickée
chapanie Downovho syndromu, ale aj pre vznik celého odboru klinickej genetiky,
ktora dnes pokryva desiatky vrodenych vyvinovych poruch.

llustrativny sumar vyvoja zachytavame v tabulke 3. ZacCiatkom éry bolo objavenie
trizomie 21 (1959), ktoré polozilo zaklady modernej cytogenetiky. V 60. rokoch sa
zaviedla kultivacia lymfocytov a vznikli prvé cytogenetické laboratéria v Brne
a Bratislave. Nasledoval rozvoj genetického poradenstva a zavedenie metdédy G-
pruzkovania (1971), ktora umoznila detailné vySetrenie chromozémov. V 70.
rokoch sa cytogenetika stala sucastou klinickej mediciny a v roku 1980 sa rozSirila

o prenatalnu diagnostiku.

1.2.2 Genomika a molekularny vyskum

Rozvoj molekularnej genetiky zasadne prispel k porozumeniu Downovho
syndromu. Projekt ludského gendmu, ukonceny v roku 2000, umoznil detailné
zmapovanie chromozdému 21, na ktorom sa nachadza viac ako 300 génov (Lander
et al., 2001). Tieto poznatky otvorili cestu k novym stratégiam vyskumu
patofyziologie DS.

Hoci chromozdm 21 je najmen$i ludsky chromozdm, obsahuje asi 1,5% vSetkych

génov lokalizovanych v jadre kazdej fudskej bunky (Homolkova, 2022).
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Stejskalova (2016) vo svojej bakalarskej praci upozornila, ze fenotyp Downovho
syndromu je vysledkom komplexného pésobenia viacerych génov
lokalizovanych na chromozéme 21, ako aj ich vzajomnych interakcii (tab. 4).
Neexistuje teda jediny ,gén Downovho syndromu®, ale fenotyp vznika
kombinovanymi efektmi génov, ktoré zasahuju do vyvinu nervovej sustavy,

metabolizmu, morfologického vyvinu aj imunitnych procesov.

Tabulka 4 Suvislosti taZkosti a génov

TAZKOSTI GENY

Ucenie, pamat’ a vyvin mozgu DYRK1A, DSCAM, SIM2, OLIG2, SOD, APP
Neurodegeneracia APP, DYRK1A, RCAN1

Motorika ITSA1, SYNJ, RCAN1, DYRK1A

Srdcové poruchy COL6A1, SLC19A1, DSCAM

Leukémia GATA1, RUNX1, ERG, ETS2

Nadory ETS2, ADAMST1, ERG, JAM2, PTTG1P
Kraniofacialne poruchy ETS2

Gastro poruchy DSCAM

Oc¢né poruchy CRYAA

Zdroj: Stejskalova (2016)

Medzi najvyznamnejSie gény, ktorych nadmerna expresia pri trizomii 21 zasadne
ovplyvriuje fenotyp Downovho syndrému, patria:
= DYRK1A (Dual-specificity tyrosine-phosphorylation-regulated kinase 1A) —
kfuCovy gén v regulacii neurogénneho vyvinu, synaptickej plasticity
a kognicie. Jeho triplikacia vedie k znizenému objemu mozgu, narusenej
pamati auciacim procesom a k charakteristickym neurovyvinovym
tazkostiam (Dierssen & de Lagran, 2020; Wiseman et al., 2009).
= APP (Amyloid precursor protein) — gén zodpovedny za tvorbu amyloidového
prekurzorového proteinu. Jeho trojnasobné zastupenie spdsobuje
nadmernu produkciu beta-amyloidu, ¢o je hlavnhym dbévodom takmer
univerzalneho vyskytu Alzheimerovej patolégie u dospelych oséb s DS
(Hattori et al., 2000; Wiseman et al., 2009).
= SOD1 (Superoxide dismutase 1) — gén koédujuci enzym chraniaci bunky
pred oxidacnym stresom. Pri DS vedie jeho nadmerna expresia

k paradoxnej nerovnovahe antioxidacnych procesov, zvySenej produkcii
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reaktivnych foriem kyslika a naslednym metabolickym

a neurodegenerativnym zmenam (Wiseman et al., 2009).

Tieto gény sa nachadzaju v oblasti 21922, oznaCovanej ako DSCR — Down
syndrome critical region — ktora je kriticka (obr. 13) pre vznik mnohych

fenotypovych prejavov DS (Korenberg et al., 2002; Lyle et al., 2009).

Obrazok 13 Kriticka oblast’ pre Downov syndrom na 21q22

Zdroj: Korenberg, et al., podla Sustrovéa 2004, s. 51

Vyskumy potvrdzuju, Ze staci trojnasobné zastupenie iba niektorych segmentov
DSCR, aby sa prejavili vybrané ¢rty Downovho syndrému. Preto mézu byt priznaky
v praxi vefmi réznorodé, kedZe aj aktivita konkrétnych génov sa medzi
jednotlivecami liSi (Lyle et al., 2009).

Od objavu trizomie 21 vroku 1959 (Lejeune et al., 1959) preSla cytogenetika
zasadnym vyvojom. Moderné genetické techniky — ako FISH, array-CGH
a sekvenovanie novej generacie — dnes umoznuju identifikovat aj jemné
genetické zmeny, ktoré nie su zachytitelné mikroskopicky (tab. 5). Tento pokrok
vyznamne prispel k presnej diagnostike, lepSiemu pochopeniu variabilnych
prejavov DS a k rozvoju genetického poradenstva pre rodiny (Hodapp & Fidler,
2021) ¢i cielenych terapeutickych intervencii do buducnosti.

Uvedené objavy zasadnym spdsobom posunuli vyskum Downovho syndromu od
povodnych deskriptivnych pozorovani fenotypu k cielenému molekularnemu

porozumeniu mechanizmov, ktoré stoja za neurokognitivnymi, metabolickymi
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a neurodegenerativnymi prejavmi trizémie 21. Tento posun zaroven otvoril priestor

pre vyvoj novych terapeutickych stratégii.

Tabulka 5 Vyznamné gény na chromozéme 21 a ich funkcie

GEN

DYRK1A

APP

SOD1

BRWD1

BACE2

RCAN1

DSCAM

ERG

38

HLAVNA
BIOLOGICKA
FUNKCIA
Regulacia
tvorby

a fungovania
neurénov

Tvorba
amyloido-
vého
prekurzora

Ochrana
buniek pred
oxidaénym
stresom

Epigenetic-
ka regulacia
génovej
expresie
Enzym
ovplyvriujuci
spracovanie
APP

Riadenie
bunkovej
signalizacie
a plasticity

Vyvin spojeni
medzi
neurénmi

Krvotvorba
a vyvin
megaka-
ryocytov

suvisLosT
S DS

Znizena
synapticka
plasticita,
neurovyvino-
vé odlidnosti

VySSie riziko
amyloidove;j
patologie

v dospelosti

Nerovnovaha
antioxidac-
nych
mechaniz-
mov
Oslabené
procesy
ucenia

a pamate
ZvySena
tvorba AB pri
starnuti

Poruchy
synaptickej
regulacie

Zmeny
v mozgovych
sietach

Riziko
TMD/AML-
DS
(Specifické
pre DS)

PREJAVY V ZIVOTE
DIETATA

Dieta sa u¢i novym
zruénostiam
pomalSie

a potrebuje viac
opakovania, no
ucenie prebieha
pocas celého Zivota
V dospelom veku
mdze mozog
rychlejsie
prejavovat znaky
starnutia

Dieta sa méze
rychlejSie unavit

a potrebuje viac
¢asu na
regeneraciu mozgu
Dieta si potrebuje
dihsie upevriovat
nové informacie

Ddlezity gén pri
kontrole rizika
Alzheimerovej
choroby

v dospelosti
Pamatové procesy
mdbzu byt
narocnejsie, ale
zlep8uju sa
podporou

a tréningom
MézZe ovplyvnit
koordinaciu,
motoriku

a spracovanie
podnetov

Niektoré
novorodeniatka
treba preventivne
sledovat’
hematolégom —
vacsina ma dobru
prognézu

VYSKUMNE
SMEROVANIE

Cielené
inhibitory
DYRK1A (napr.
EGCG)

Anti-amyloidové
lieCby,
neuropro-tekcia

Antioxidanty,
podpora
metabolizmu
neurénov

Epigeneticky
cieleny vyskum

Inhibitory
BACE2,
neuroprotekcia

Farmakologické
zasahy do
signalizacie

Vyskum
neurovyvinu

Cielena liecba
hematologickyc
h ochoreni

ZDROJE

Dierssen
& de
Lagran
(2020);
Wiseman
et al.
(2009)
Hattori et
al.
(2000);
Wiseman
et al.
(2009)
Wiseman
et al.
(2009)

Hattori et
al.
(2000)

Wiseman
et al.
(2009)

Wiseman
etal.
(2009)

Hattori et
al.
(2000);
Wiseman
et al.
(2009)
Wiseman
et al.
(2009)
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COLG6A1 Struktara Hypotodnia Deti p6sobia Podpora Hattori et
spojivovych a vazivové ,maksie“ — svalovej al.
tkaniv zmeny pomaha a pohybovej (2000)
fyzioterapia, funkcie

stimulacia motoriky

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

V sucasnosti sa v klinicko-vyskumnom prostredi rozvijaju najma tieto smerovania:

Antioxidaéna terapia — zamerana na redukciu oxidacného stresu, ktory
vznika v désledku nadmernej expresie SOD1 a suvisiacich metabolickych
mechanizmov; predklinické modely ukazali isté zlepSenia kognitivnych
funkcii (Lockrow et al., 2009; Patterson, 2011). Znamena to, Ze [udia s DS
maju vysSie mnozstvo Skodlivych latok (volnych radikalov) v bunkach.
Antioxidanty pomahaju bunky chranit a tym zlepSuju energetické procesy
vV mozgu a mdzu podporit pamat €i pozornost.

Inhibitory DYRK1A — farmakologické latky redukujuce hyperaktivitu génu
DYRK1A, ktora negativne ovplyvnuje neurogenézu a synapticku plasticitu.
Prvé klinické studie s epigallokatechin galatom (EGCG) naznacuju mierne
zlepSenie kognitivnych procesov u adolescentov s DS (De la Torre et al.,
2014). Tento gén ma pri DS ,nadbyto¢nu aktivitu“, ¢o mdze brzdit' vyvin
mozgu. Ciefom liekov je podporit lepSie ucenie, zlepSit komunikaciu
a posilnit pamatové funkcie.

Molekularne a epigenetické pristupy — vyuzivaju pokrocilé technoldgie
upravujuce expresiu vybranych génov na chromozéme 21. Experimentalne
modely zahffaju RNA interferenciu, epigenetické ,umlCovanie“ extra
chromozému 21 ¢i cielenu génovu editaciu (Yu et al., 2010). Hoci su tieto
pristupy stale vo faze vyvoja, predstavuju najperspektivnejSiu cestu

smerom ku kauzalnym zasahom.

Celkovo mozno konstatovat, Ze vyskum Downovho syndromu sa posuva od

symptomatickej podpory k potencialnej modifikacii biologickych mechanizmov,

ktoré formuju fenotyp trizomie 21.

1.2.3 Experimentalne modely

Od zaciatku 90. rokov sa stali kfu€ovym nastrojom vyskumu Downovho syndrému

zvieracie modely, predovSetkym mysSie linie, ktoré nesu duplikacie segmentov

mysSieho chromozému 16 (MMU16). Tento chromozém obsahuje ortolégne
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(evoluéne zodpovedajuce) gény fudského chromozému 21 (HSA21), ¢o umoznuje
experimentalne skumat mechanizmy génovej davky, neurobiologické procesy
a molekularne zmeny spésobené trizomiou 21.
NajznamejSim a najCastejSie vyuzivanym modelom je Ts65Dn, ktory prvykrat
opisali Davisson a kol. vroku 1990. Tento model sa stal kluCovym pre dalSi
vyskum, pretoZe umoziuje:
= skumat kognitivne a behavioralne prejavy Downovho syndromu,
= analyzovat neuroanatomické a synaptické zmeny v mozgu (najma
v hipokampe),
= testovat potencialne farmakologické intervencie zamerané na podporu
uCenia, pamati a neuroplasticity.
Studie Yu akol. (2010), ako aj dalSich autorov, ukazali, ze umysi Ts65Dn
dochadza k nadmernej expresii ortologov génov lokalizovanych na chromozome
HSA21, €o je spajané s naruSenou neurogenézou, zmenami synaptickej plasticity
a so zhorSenym priestorovym u€enim. Tento fenotyp je povazovany za paralelu

k patofyziologickym mechanizmom pozorovanym pri Downovom syndrome u ludi.

Obrazok 14 Gén DYEK1A

Chromoasoms 21

DYRK1A

— 103213

vysoka expresia

nizka expresia

DYRK1A
Poruchy neurogenézy a vyvinu mozgu Mikrocefilia
Vrodené srdcové chyby Biitisticke spekirurn:

naruseny vyvin reci

Zvysené riziko leukémie Enllepticks =chvaty

vee e
ve v s

Neurodegeneracia: skory nastup
Alzheimerovej choroby
zdroj: https.//www.research.fondationlejeune.org/dyrk1a/

Intelektové znevyhodnenie
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NajddlezitejSiu ulohu zohravaju najma:
= DYRK1A - regulaCny gén vyznamne ovplyviujuci vyvin neuronov,
synaptické prepojenia a kognitivne funkcie (obr. 14),
= APP - gén zodpovedny za tvorbu amyloidového prekurzorového proteinu,
ktorého nadmerna expresia prispieva k pred€asnému vzniku Alzheimerovej
patologie pri Downovom syndrome (obr. 15).
Model mySacej linie Ts65Dn vykazuje deficity dlhodobej potenciacie (LTP)
v hipokampe — zakladného mechanizmu ucenia a pamate (Kleschevnikov et al.,
2012). Vdaka tomu predstavuje mimoriadne cenny model pre testovanie
lieCebnych stratégii, ktoré by mohli zlepsit funkéné vysledky u ludi.
S ciefom zvysit presnost modelovania ludskej trizémie boli vytvorené dalSie
varianty (tab. 6). Pri modeli Ts65Dn mySi vykazuju poruchy v hipokampalnych
procesoch, zniZzenu synapticku plasticitu a deficity v schopnosti uéit sa
a zapamatat si usporiadanie priestoru, ¢o zodpoveda zisteniam o LTP u pacientov
s DS (Kleschevnikov et al., 2012).

Tabulka 6 Prehlad dalSich modelov

MODEL CHARAKTERISTIKA PRINOS

Ts1Cje MensSia duplikacia ako Ts65Dn Izolacia funkcie uzsie

(Sago et al., 1998) definovanych génovych

segmentov

Tet Obsahuje takmer cely Fudsky RealistickejSia aproximacia

(O’Doherty et al., chromozém 21 ludskej trizémie

2005)

Dp(16)1/Yey Presna duplikacia celej génovej LepSia reprodukovatelnost

(Li et al., 2007) ortolégnej oblasti HSA21 na vysledkov medzi laboratériami
MMU16

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Nasledne boli vytvorené aj dalSie modely, ktoré prispeli k spresneniu poznatkov
o funkcii génov z chromozému 21. Model Ts1Cje, ktory nesie menSiu duplikaciu
nez Ts65Dn, umoziuje identifikovat ulohu uZzSie definovanych génovych
segmentov (Sago et al., 1998). Model Tc1 je vynimo&ny tym, Ze obsahuje prakticky
cely ludsky chromozém 21 vlozeny do mySieho gendmu, Cim poskytuje
realistickejSiu aproximaciu fudskej trizomie (O’Doherty et al., 2005). NovSia linia
Dp(16)1/Yey predstavuje presnu duplikaciu vSetkych ortolognych fudskych génov
HSA21 na mySom chromozéme 16, ¢o umoznilo jednotnejSiu interpretaciu

vysledkov medzi laboratériami (Li et al., 2007).
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Tieto modely vyznamne rozSirili moznosti experimentalneho vyskumu
mechanizmov Downovho syndromu a podpisali sa pod vznik dneSnych modernych
terapeutickych stratégii, ktoré sa testuju najskor prave na tychto mysich liniach.
Z behavioralneho hladiska pri modeli Ts65Dn mySi vykazuju zhorSené
priestorové u€enie a pamatové deficity, Co je analdgia k typickym kognitivnym
problémom u fudi s DS (Lott & Dierssen, 2010). Neurobiologické vySetrenia
potvrdzuju narusenu synapticku plasticitu v hipokampe, ktora je zakladom ucenia
a pamati. Porovnanie s ludskym Downovym syndromom:
= uludi s DS aj pri modeli Ts65Dn u mysSi sa prejavuje nadmerna génova
expresia spdsobena trizémiou,
= v oboch pripadoch sa objavuju kognitivne a pamatové deficity suvisiace
s dysfunkciou hipokampu,
= nadmerna expresia génu APP vedie uoboch kzvySenému riziku

Alzheimerovej choroby (obr. 15).

Obrazok 15 Gén APP
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Zdroj: https://doi.org/10.1038/nrn3983

MySi model Ts65Dn poskytuje platny model, ktory napodobriuje mnohé
fenotypické Crty DS, a preto je zakladom pri vyvoji novych lie¢ebnych pristupov,

napriklad inhibitorov DYRK1A alebo liekov modulujucich amyloidovu kaskadu.

Poruchy synaptickej plasticity

Vyskum na zvieracich modeloch aj iPSC ukazuje:
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= Oslabeny proces stabilizacie pamatovych stép (LTP) — LTP je zakladnym
mechanizmom ucCenia a pamati— obzvlast v hipokampe, ktory je
zodpovedny za tvorbu spomienok. Znizena LTP pri Downovom syndrome
znamena, ze u 0sOb s DS sa synaptické spoje neposiliiuju tak efektivne,
rychlejSie sa vyCerpaju a potrebuju viac opakovania a podpory na to, aby sa
vytvorili stabilné stopy v pamati.
= ZhorSena schopnost’ synapsii oslabovat svoju aktivitu, ked' uz spojenie nie
je potrebné. To znamena, ze ucenie nie je len budovanie novych spojeni,
ale aj odstranovanie tych nadbytoénych. Pri DS tento “Cistiaci
mechanizmus” nefunguje optimalne, v dbésledku ¢oho mézu mat deti
problémy s kognitivnym prepinanim, inhibiciou a generalizaciou novych
poznatkov.
= Zmeny synaptickej Struktury znamenaju odchylky v morfoldgii synapsii,
akymi su Casto menSie postsynaptické denzity, zniZzena dendriticka
arborizacia a abnormalna hustota a tvar dendritickych tfriov. Nasledkom je
oslabena synapticka plasticita a menej efektivne prenasanie informacii
medzi neuronmi (Kleschevnikov et al., 2012; Das & Reeves, 2015; Olmos-
Serrano et al., 2016).
= Astrocyty u DS produkuju menej proteinu THBS1, ktory je dblezity pre
tvorbu synapsii, a mikroglia mézu nadmerne odstrafiovat synaptické
spojenia (Patterson, 2021).
Zvieracie modely (tab. 7) su premostenim medzi genetickymi objavmi a klinickymi
aplikaciami, kedZze umoznuju skusat nové lieCebné pristupy eSte pred ich
testovanim u ludi.
Downov syndrém je najCastejSia forma autosomalnej aneuploidie (chromozémova
porucha, pri ktorej ma jednotlivec nespravny pocet autozémov — nepohlavnych
chromozémov 1 — 22) u ¢loveka a je spojeny so spomalenim telesného rastu,
skeletalnymi  abnormalitami,  neurologickymi  deficitmi  a intelektualnym
znevyhodnenim. Genetickym zdkladom je uplna alebo CcCiastocna trizémia
chromozému 21 (Lejeune, Gautier & Turpin, 1959), avSak fenotyp nemozno
vysvetlit iba priamym trojnasobnym narastom expresie génov.
Vyskum ukazal, Ze nadbytok génovej davky vedie k naruSeniu celej siete
regulacnych mechanizmov, najma v mozgu a imunitnom systéme (Antonarakis et

al., 2020). Transkriptomické analyzy preukazali, Ze pri Downovom syndrome
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dochadza ku globalnej transkripénej dysregulacii naprie¢ vSetkymi chromozémami
— nielen k zvySenej expresii génov na HSA21 (Letourneau et al., 2014; Vilardell
et al., 2011). Pricom asi 60-70 % triplikovanych génov podlieha procesu
kompenzacie génovej davky, teda mechanizmom znizujucim expresiu génov na

funk&ne unosnu uroven (Letourneau et al., 2014).

Tabulka 7 Porovnanie hlavnych myS$ich modelov Downovho syndrému

MODEL GENETICKA HLAVNE NEUROPA- VYHODY MODELU  LIMITY MODELU
CHARAKTE- BEHAVIO- TOLOGICKE
RISTIKA RALNE ZNAKY

PREJAVY

Ts65Dn Duplikacia Poruchy Deficity LTP NajrozSirenejsi Neobsahuje
¢asti MMU16 —  priestorového v hipokampe, model, vyborna vSetky gény
ortolégy ucenia, zmeny reprodukovatelnost, HSA21, navyse
mnohych pamate, synaptickej vhodny pre nesie aj neziaduci
génov HSA21 pozornosti plasticity testovanie terapii usek MMU17
vratane
DYRK1A,
APP

Ts1Cje Mensi MiernejSie Vybrané Umozruje Studovat = MiernejSi fenotyp
duplikovany kognitivne zmeny uzsie definované — nie vzdy
segment deficity hipokampu, génové oblasti odraza realitu DS
MMU16 — mensi rozsah
menej génov poskodenia
ako Ts65Dn

Tel Takmer Variabilné Ciasto¢na Najblizsi model Nestabilita
kompletny behavioralne amyloidova [udske;j trizomie chromozému —
ludsky vysledky patologia (Uplny subor HSA21 = mozaicizmus,
chromozém 21 génov) nejednotné
vlozeny do vysledky
mysSi

Dp(16) Presna Stabilné Zmeny Vysoka geneticka Nezahffia malé

1/Yey duplikacia a konzistentné  hipokampalnej @ presnost, dobra useky HSA21 na
vSetkych kognitivne plasticity reprodukovatelnost | inych
ortoléogov deficity podobné DS chromozémoch
HSA21 na
MMU16

Zdroj vlastné spracovanie zdrojov: Davisson et al. (1990); Kleschevnikov et al. (2012); Sago et al.
(1998;) O’Doher-ty et al. (2005); Li et al. (2007)

Experimentalne modely poskytuju cenné poznatky o kognitivhych deficitoch,

synaptickej plasticite, neurodegenerativhnych procesoch a ucinnosti
1990; Li 2007,

Kleschevnikov et al., 2012). Tabulka 7 sumarizuje Styri najpouzivanejSie modely —

farmakologickych intervencii (Davisson et al., et al,
Ts65Dn, Ts1Cje, Tc1 a Dp(16)1/Yey — aporovnava ich podla genetickych
charakteristik, behavioralnych prejavov a neuropatologickych znakov. Kazdy

model prinaSa S$pecifické vyhody iobmedzenia: Ts65Dn je najrozSirenejsi
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a historicky najviac vyuzivany, no obsahuje aj neziaduci segment mysSieho
chromozomu 17; Ts1Cje umoznuje presnejSie skumanie mensich usekov; Tc1
predstavuje najblizSi experimentalny model fudskej trizomie, avSak je geneticky
nestabilny; a Dp(16)1/Yey sa povazZuje za najpresnejSi a najstabilnejSi geneticky
model DS s vysokou reprodukovatelnostou vysledkov. Tieto modely maju zasadny
vyznam pre translacny vyskum, pretoZze umoznuju testovanie novych
terapeutickych pristupov — napriklad inhibitorov DYRK1A, antioxidantov ¢i molekul
ovplyvnujucich synapticku plasticitu — a tym prispievaju k lepSiemu porozumeniu
patofyzioldgie a moznosti intervencie pri Downovom syndrome.

Okrem transkripénych zmien je vyznamna aj imunogeneticka a metabolicka zloZka
fenotypu — napriklad OLSON et al. (2018) poukazuju na to, Ze chronicka aktivacia
interferonovej signalizacie je priamo dbésledkom génovej davky interferonovych
receptorov na HSA21, Co prispieva kimunitnej dysregulacii a zvySenému

zapalovému riziku u DS.

Tieto zistenia potvrdzuju, Ze Downov syndrom je komplexny multigénovy
a multisystémovy stav, v ktorom nadbytok genetického materialu narusa globalne
regulacné siete, epigenetické procesy abunkovu homeostazu, Co vedie

k variabilite fenotypovych prejavov.

Experimentalne znizenie koépiového poctu Brwd1 pri mySom modeli Ts65Dn
dokazalo zvratit kognitivne deficity, poruchy neuronalnej fyziolégie a transkripéné
zmeny. Naopak, akutna nadmerna expresia Brwd1 v hipokampe euploidnych mysi
bola schopna narusit pamat, potlacit aktivitou indukovanu génovu expresiu
a vyvolat nerovnovahu medzi excitaciou a inhibiciou. Tieto vysledky poukazuju na
to, ze BRWD1 zohrava davkovo zavislu ulohu pri cieleni BAF komplexov na
genome a prispieva k neurovyvinovym a kognitivnym deficitom pri Downovom
syndrome.

Obrazok 16 znazornuje ulohu génu BRWD1 ako epigenetického faktora pri
Downovom syndrome: pri DS sa vyskytuje extra képia chromozému 21 (trizémia
21). Na tomto chromozéme sa nachadza gén BRWD1, ktory patri medzi
epigenetickych regulatorov. BRWD1 interaguje s BAF komplexom (SWI/SNF),
ktory zabezpecCuje remodelaciu chromatinu — teda rozhoduje o tom, ktoré gény sa

,otvoria“ a pre€itaju. Tym sa ovplyviiuje kontrola génovej expresie. Pri DS
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nadbytok BRWD1 naruSuje rovnovahu regulacie génov. V dbsledku toho
dochadza k zmenam v €innosti nervovych buniek, ktoré vedu k porucham ucenia,
pamati a kognitivnym deficitom typickym pre Downov syndrom.

Kazda bunka v tele obsahuje DNA, ktora funguje ako navod pre vyvoj a fungovanie
organizmu. Nie vSetky gény sa vSak aktivuju zaroven — organizmus si ich ,zapina“
a ,vypina“ podla potreby. Tieto procesy riadi epigeneticka regulacia (Peterson &
Workman, 2000).

BRWD1 je gén lokalizovany na chromozéme 21g22.3, ktorého produkt ovplyvnuje,
ktoré gény sa budu citat a do akej miery (Antonarakis et al., 2020). Obsahuje
bromodoménu a WD-repeat domény, ¢o mu umoziuje spolupracovat
s chromatinovymi remodelacnymi komplexmi SWI/SNF (BAF) (Peterson &
Workman, 2000; Ronan et al., 2013).

Obrazok 16 BRWD1

BRWD1 ako klucovy epigeneticky faktor pri Downovom syndréme

Chromozom 21
{extra kopia pri DS)

Gén BRWD1
(epigeneticky regulator
BAF komplex
(remodelacia chromatmu)
optrola genovej expresie
ktoré gény sa Citaju)

‘ Désledok: ]

Nerovnovaha génovej regulacie,
poruchy ucenia a pamati

Zdroj: vlastné spracovanie

Pri Downovom syndrome je chromozédm 21 pritomny trikrat, Co vedie k zvySenej
expresii BRWD1 (Antonarakis et al., 2020).
Studie na mySom modeli Ts65Dn preukéazali, Ze nadmerna aktivita BRWD1:

= naruSa synapticku komunikaciu,

= zhorSuje hipokampalnu plasticitu a priestorové ucenie,

= ovplyvruje excitaCno-inhibicnu rovnovahu nervovych okruhov
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(Yu et al., 2010; Garcia-Cerro et al., 2014).

Znizenie génovej davky BRWD1 viedlo k zlepSeniu kognitivnych funkcii a LTP
(long-term potentiation) v hipokampe, ¢o znamena, ze BRWD1 je perspektivny
terapeuticky ciel (Garcia-Cerro et al., 2014).

Ak by sme si to predstavili na konkrétnom priklade tak, DNA je kniznica, BAF
komplex je knizni¢ny robot, ktory otvara spravne knihy a BRWD1 je programator
robota — hovori mu, ktoré knihy otvorit. Ak je BRWD1 v normalnom mnozstve, tak
robot otvara spravne knihy, a teda mozog funguje dobre. Ak je BRWD1 prili§ vela
(ako pri Downovom syndrome), tak robot sa zblazni a otvara nespravne knihy,
v dbésledku ¢oho vznikaju problémy s fungovanim mozgu.

Tento model ukazuje, ze nie je dblezity iba samotny poCet génov na chromozdéme
21, ale aj to, ako ich interakcie s epigenetickymi mechanizmami ovplyviuju

mozgovy vyvin a funkcie.

Experimentalne modely zohrali kla€ovu udlohu pri hfadani moznosti
farmakologickej intervencie udeti s Downovym syndromom v suvislosti so
zdravim. U mySich modelov (napr. Ts65Dn) sa testovali latky zamerané na
synapticku plasticitu, GABAergnu inhibiciu a glutamatergnu transmisiu, ako
memantin, fluoxetin, epigalokatechin galat (EGCG) ¢i modulatory GABA-alfa
a NMDA receptorov (Stagni et al., 2020). Hoci viaceré z nich viedli k zlepSeniu
hipokampovych funkcii, u¢enia a pamati v behavioralnych testoch, ich u¢innost sa
v klinickych Stadiach potvrdila len €iastoCne (de la Torre et al., 2016; Mullins et al.,
2021). Napriek tomu tieto experimenty vyznamne prispeli k poznaniu
neurochemickych poruch pri DS a k vyvoju cielenejSich terapeutickych stratégii.
Zvieracie modely su tiez klu€ové pri skumani neurogenézy, oxidaéného stresu
a neurozapalu, ktoré stoja za pred€asnym starnutim mozgu a zvySenym rizikom
Alzheimerovej choroby u 0s6b s DS (Lana-Elola et al., 2021).

Postupne sa vyskum rozSirii o humanne bunkové modely, najma indukované
pluripotentné kmeriové bunky (iPSC), ktoré umoznuju Studovat neurény odvodené
priamo od oséb s Downovym syndrébmom (Hibaoui & Feki, 2014). Tieto modely
presne odrazaju fudsky geneticky kontext a sluzia na detailné sledovanie ucinkov
génovej nadmernej expresie na diferenciaciu neurénov, synapticku aktivitu i

odpoved na farmakologické zasahy (Real et al., 2017).
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Hoci experimentalne modely predstavuju nevyhnutny nastroj vyskumu Downovho
syndromu, nevedia uplne reprodukovat’ komplexnost’ ludskych kognitivhych
procesov ani vplyv prostredia. Preto sa suCasny vyskum orientuje na
multimodalne pristupy spajajuce genomické, bunkové, behavioralne a klinické
poznatky s ciefom lepSie porozumiet variabilite fenotypu DS a cielenému
intervenénému vyskumu.

Vyskum experimentalnych modelov sa odohrava predovSetkym v laboratérnych
podmienkach, no jeho vysledky maju prakticky dopad na pracu pedagogickych
i odbornych zamestnancov Skél a Skolskych zariadeni, ktory by sme mohli zhrnut
nasledovne:

a) Porozumenie biologickym zakladom uc€enia a spravania: poznatky
0 zmenenej synaptickej plasticite a funkcii hipokampu vysvetluju, preCo deti
s Downovym  syndromom  potrebuju  opakované,  multisenzorické
a Strukturované ucenie. UCitelia mozu prispésobit’ vyu€bu tak, Ze zaradia
vizualne pomadcky, rytmus, gesta a pravidelnu spatnu vazbu.

b) Individualny pristup a planovanie intervencii: experimentalne vyskumy
potvrdzuju variabilitu medzi jednotlivcami s DS. To podporuje potrebu
personalizovanych vzdelavacich planov, ktoré zohladnuju silné stranky Ziaka
(napr. socialnu motivaciu) aj typické tazkosti (napr. deficit pracovnej pamati).

c) Spolupraca odbornikov: poznatky z neurobiolégie mézu napoméct
koordinacii  timovej prace  ucitefov, psycholégov, logopédov
a fyzioterapeutov. Spolo¢né chapanie biologickych obmedzeni i mozZnosti
plasticity vedie k efektivnejSiemu planovaniu terapie.

d) Prevencia sekundarnych tazkosti: lepSie pochopenie procesov
pred€asného starnutia mozgu a oxidaéného stresu umozruje zamerat sa aj
na podporu zdravého Zivotného Stylu, primeranej fyzickej aktivity
a kognitivnej stimulacie u deti aj dospelych s DS.

e) Podpora rodiny a vzdelavanie verejnosti: uCitelia a odbornici mézu vyuzit
tieto informacie pri komunikacii s rodiémi a komunitou, ¢im prispievaju
k realistickému, no optimistickému obrazu moznosti dietata.

Experimentalne modely tak presahuju hranice laboratéria a poskytuju vedecké
pozadie pre inkluzivnu prax: pedagég a odbornik dokaze lepsSie chapat’ potreby
dietata, Ziaka s DS areagovat na ne prostrednictvom vedecky podlozenych

stratégii, ktoré podporuju rozvoj potencialu kazdého diet’at’a, ziaka.
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1.2.4 Neurovyvinové aspekty Downovho syndromu
Downov syndrom je najCastejSia geneticka priCina poruch intelektového vyvinu
s charakteristickou kombinaciou kognitivnych, jazykovych a socio-emocionalnych
prejavov. Kym tradiCny opis sa opiera o behavioralny fenotyp (napr. slabsie
exekutivne funkcie a pracovna pamat, disproporéne oslabena expresivna re¢
popri relativne lepSom porozumeni), su€asny vyskum (Grieco et al., 2015; Lott &
Dierssen, 2010; Russo, Sousa, & Bhattacharyya, 2024) ukazuje, Ze tieto
makroskopické prejavy su ukotvené v skorych, uz prenatalnych zmenach
neurovyvinu. Vid spojitost nalezov na mikrourovni (neurogenéza, gliogenéza,
synaptogenéza, metabolizmus, epigenetika) a Strukturalne funk&né znaky mozgu.
Na urovni buniek a molekulovych drah Russon a kol. (2024) sumarizuju zistenia
z analyz post mortem mozgovych tkaniv a neurénov vypestovanych z iPSC buniek
0s6b s Downovym syndromom, zaroven ukazuju, ako trizomia 21 narusa:

= proliferaciu neuralnych progenitorovych buniek,

= nacasovanie neurogeneézy a gliogenézy,

= synapticku plasticitu a sietové funkcie,

= globalnu transkripCnu regulaciu vratane zmien v 3D architekture

chromatinu.

Tieto procesy su kfuCové pre pochopenie neurovyvinovych mechanizmov, ktore
stoja za kognitivnym fenotypom DS.
Na urovni celého mozgu Annus a kol. (2017) opisuju Strukturalne a funkéné zmeny
v mozgu 0os6b s Downovym syndromom pred a po nastupe amyloidovej patoldgie
v dospelosti. Ich vyskum pomocou amyloid-PET dokumentuje, ako dochadza
k prechodu od typickej vyvinovej morfologie DS k stavu spojenému s predcasne

vznikajucou Alzheimerovou chorobou.

Tieto komplementarne pohfady — mikrouroven vyvinu nervovej siete
a makrouroven mozgovych zmien v dospelosti — poskytuju zasadné poznatky pre
interpretaciu kognitivnych trajektorii osdéb s DS v priebehu Zivota.

Obe urovne sa premietaju do praxe, a sice behavioralny fenotyp a Skolské/denné
fungovanie deti s DS (napr. profil silnych a slabSich stranok) nadvazuje na vysSie

uvedené mechanizmy, nasledovne:
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a) Strukturdlne vychodiskd mozgu pri DS
U mladych dospelych s Downovym syndromom bez pritomnosti amyloidove;j
patolégie (PIB-negativnych) sa pozoruje Specificky vzor kortikalnej hrabky, ktory
sa odliSuje od neurotypickych kontrol. Prefrontalne a okcipitoparietalne oblasti
byvaju hrubSie, zatial ¢o primarna motoricka kéra a temporalny pol vykazuju
stenCenie (Wilson et al., 2019). Pojem ,vzor kortikalnej hrubky“ oznacuje
regionalne Specifické rozdiely v hrubke kortexu, ktoré predstavuju morfometricky
znak neurovyvinového profilu Downovho syndromu a su meratelné pomocou MRI
kortikalnej morfometrie.
V subkortikalnych oblastiach su popisané vacsie putamena a mensie hipokampy
v porovnani s kontrolnymi skupinami (Pinter et al., 2001; Annus et al., 2017). Tento
obraz potvrdzuje, Ze mozog os6b s DS nie je len proporéne mensi, ale vyvija sa
podfa vlastnej neurovyvinovej trajektorie (Lott & Dierssen, 2010).
Tieto regionalne rozdiely maju aj funkéné désledky:
= ZmenSené hipokampy (obr. 17) sulvisia s oslabenou epizodickou
a verbalnou pamatou.
= Temporalne abnormality sa premietaju do jazykového profilu (najma
expresivna rec).
= Zvacsené putamena a zmeny v prefrontalnych okruhoch ovplyviuju jemnu
motoriku a exekutivne funkcie (Dierssen, 2012).
Analyza hrubky mozgovej kdry na obrazku 17 vychadza z porovnania PIB-
negativnej skupiny (n= 27) s kontrolnou skupinou (n= 30). Farebna Skala
zobrazuje Statisticki vyznamnost rozdielov ako -log10(p-hodnoty), pric¢om
Cerveno-ZIté oblasti indikuju stencenie kory a modré odtiene zhrubnutie kéry u DS
skupiny. Vysledky su korigované metédou kontroly faloSnych objavov (FDR) pri p <
0,05 (Wilson et al., 2019).
Moderné zobrazovacie techniky umozniuju pochopit, Zze mozog ludi s Downovym
syndromom sa nevyvija len ,v men$ej verzii, ale ma vlastnu Specificki vyvinovu
trajektoriu. Vyskumy u mladych dospelych, ktori eSte nemaju priznaky
Alzheimerovej choroby (tzv. PIB-negativni), preukazuju odliSny vzor hrubky
mozgovej kory v porovnani s neurotypickymi rovesnikmi.
Niektoré oblasti mozgu, ako prefrontalne a zadné Casti kory, su hrubSie, zatial ¢o
iné — predovsetkym primarna motoricka kéra a oblasti dolezité pre re¢ — su tensie.

Okrem toho sa pozoruje menSi hipokampus, ktory zohrava zasadnu ulohu
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pri pamatovych procesoch, a vacsie putamen, ktoré je spojené s motorickymi
a navykovymi funkciami.
Tieto mozgové rozdiely maju aj praktické dosledky, ktoré sa premietaju do
prejavov v uéeni a spravani:
= zmenseny hipokampus suvisi so slabSou verbalnou a epizodickou
pamatou,
= temporalne zmeny sa odrazaju v jazykovom profile: porozumenie byva
silnejSie nez produkcia reci,
= zmeny v putamene a prefrontalnych oblastiach ovplyvnuju jemnu motoriku

a exekutivne funkcie (planovanie, organizacia, udrziavanie pozornosti).

Obrazok 17 Kortikalna signatira mozgu pri Downovom syndréme bez amyloidovej patologie
Lateral Medial Lateral Medial

Superior Inferior

- 9 “
e

‘-\0 & \

Left hemisphere Right hemisphere

Zdroj https://doi.org/10.1016/j.jalz.2016.09.004

Obrazok 17, 18 zobrazuje porovnanie hrubky mozgovej kéry medzi mladymi
dospelymi s DS a kontrolnou skupinou.

= Modré oblasti znazorfiuju miesta, kde je kéra u oséb s DS hrubsia.

» Cerveno-ZIté oblasti ukazuju stendenie kéry, najvyraznejSie v oblastiach

re€i a pohybu.

Tento nalez potvrdzuje, Ze mozog pri DS sa vyvija odliSne uz v mladosti — este
pred nastupom neurodegenerativnych zmien.
U tych istych oséb v3ak po 35. — 40. roku Zivota €asto dochadza k ukladaniu
amyloidu, €o je rovnaky proces, aky vidime pri Alzheimerovej chorobe v beznej

populacii.
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Obrazok 18 ukazuje stav, ked je amyloidova patologia pritomna (PIB-pozitivne):
rozdiely v hrubke kéry sa stavaju omnoho vyraznejSimi a rozsirenejSimi, najma
v oblastiach délezitych pre pamat a jazyk. Tento proces suvisi so za€inajucim

kognitivhym upadkom v dospelosti pri DS.

Obrazok 18 Kortikalna signatira mozgu pri Downovom syndréme s amyloidovou patolégiou

Lateral Medial Lateral Medial

. P

Superior Inferior Superior Inferior

-

Joe W €

-

Left hemisphere Right hemisphere

Zdroj https://doi.org/10.1016/].jalz.2016.09.004

LepSie poznanie mozgovych rozdielov pomaha ucitelom a psycholégom

prispésobit’ pracu s detmi a Ziakmi, ale aj mladymi dospelymi s DS (tab. 8).

Tabulka 8 Neuropsychologické korelaty Downovho syndromu — prejavy a podporné stratégie

€O MOZOG UKAZUJE AKO SA TO PREJAVUJE CO POMAHA
VyraznejSie vizualne oblasti = Dobré vizualne ucenie Obrazky, gesta, piktogramy
Mensi hipokampus Slabsia verbalna pamat’ Opakovanie, ukotvenie v zazitku
Temporalne rozdiely Slabsia produkcia rec€i Podpora komunikacie
alternativnymi formami
Frontalne zmeny Potreba vacsej podpory Kratke kroky, jasna Struktira
Vv organizacii

Zdroj: vlastné spracovanie

b) Makrostrukturalne zmeny a ich klinicky vyznam
Po nastupe amyloidovej patolégie (PIB-pozitivny stav) dochadza u dospelych oséb
s Downovym  syndromom  k neurodegenerativnym  zmenam v Strukture
centralneho nervového systému. NajvyraznejSie su stenCenia mozgovej kéry
v zadnych  oblastiach mozgu—  predovSetkym v parietalno-temporalno-
okcipitalnych regiénoch, vratane precunea a zadnej cingularnej kory — a tiez atrofia
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hipokampu, striata a talamu (Annus et al., 2017; Fortea et al., 2021; Handen et al.,
2020).

Tento anatomicky vzor velmi pripomina Alzheimerovu chorobu, avSak u oséb s DS
sa objavuje podstatne skoér, v dbésledku nadmernej expresie génu APP na
chromozome 21, Co vedie k skorSej akumulacii amyloidu- (Wiseman et al., 2015).
Délezité je, ze vyrazna mozgova atrofia sa mbze objavit uz pred zretefnym
klinickym poklesom kognitivnych funkcii — potvrdzuju to longitudinalne MRI Studie
(Fortea et al., 2021). Downov syndrom tak predstavuje model takmer univerzalne;j
amyloidovej neuropatologie s posunom nastupu 020- 30 rokov oproti

neurotypickej populacii.

Makros&trukturalne zmeny poukazuju na potrebu systematického planovania
podpory v dospelosti:

= dlhodobé monitorovanie kognitivnych funkcii uz od mladSej dospelosti,

= programy zamerané na pamat, jazyk a praktické zrucnosti,

= vCasné zavadzanie podpornych stratégii a kompenzacnych pomaocok,

= podpora orientacie, rutin a samostatnosti v kazdodennom Zivote.
Kognitivna draha u dospelych s DS je heterogénna a Casovo premenliva.
Preventivne a podporné zasahy su najefektivnejSie eSte pred objavenim sa
klinickych priznakov demencie, ¢o zdéraznuje vyznam multidisciplinarnej

spoluprace v oblasti zdravotnej, socialnej a edukacnej podpory.

Neurovyvinové mechanizmy pri Downovom syndréme (mikrouroven)

Vyvin mozgu pri Downovom syndréme sa uZ v prenatalnom obdobi odliSuje od
neurotypického vyvinu. Studie na fetalnom mozgovom tkanive aj bunkovych
modeloch ukazuju zniZenu proliferaciu neuralnych progenitorovych buniek, najma
v hipokampe a mozgovej kére, o vedie k nizSiemu poc€tu neurdnov v oblastiach
dolezitych pre jazyk, pamat a exekutivne funkcie (Guidi et al., 2008; Russo et al.,
2024). Mechanizmom je pravdepodobne heterochrénia — pred€asny prechod
z delenia buniek k ich diferenciacii (Stagni et al., 2020).

SucCasne sa opisuje vysSi podiel gliovych buniek, predovSetkym astrocytov
a oligodendrocytov (Patkee et al., 2020). Zmeneny pomer neurénov a glie
ovplyviuje dozrievanie mozgovych sieti a rychlost spracovania informacii. To

znamena, Ze tzv. ,neuronovy kapital“ dolezity pre uc€enie je od zacliatku nizZsi.
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Metabolické a epigenetické faktory
Trizomia 21 je sprevadzana aj dalSimi mechanizmami, ktoré vplyvaju na ucenie:
= mitochondridlna dysfunkcia: menej energie pre vyvin mozgu a synaptické
zrenie (lzzo et al., 2020),
= globalna dysregulacia génovej expresie: nielen génov na chromozome 21
(Gifford et al., 2019),
= epigenetické zmeny a zmeny 3D usporiadania genbmu: génove ,prepinace”
nefunguju optimalne (Antonarakis et al., 2020).
Vysledkom je pomalSie a nerovnomerné dozrievanie mozgovych okruhov.
Tieto biologické odchylky sa premietaju do:
= pomalSieho spracovania informacii,
= rychlejSej kognitivnej unavy pri zatazi,
= potreby viac opakovani a kratkych krokov,
= podstatne lepSej uspesnosti pri vizualnej opore, Strukture a rytmizacii.
Pedagogické planovanie musi zohladnit, Ze dozrievanie mozgovych systémov je
pomalSie, najma v predskolskom a mladSom Skolskom veku. Efektivna podpora
zahfna:
= Kkratke a vizualne podopreté inStrukcie,
= viacnasobné opakovanie a postupné nacitanie informacii,
= pevné rutiny a regulaciu zataze,

= Casté prestavky a podporu pozornosti.

Kognitivhy, jazykovy a socialno-emocionalny profil pri Downovom
syndréme

Vyvin mozgu pri Downovom syndrome je charakterizovany nerovnomernou
trajektdriou, ktora je doésledkom genetickych, epigenetickych a neurobiologickych
procesov suvisiacich s trizémiou 21. Kombinacia nizSieho poc¢tu neurénov,
znizenej synaptickej plasticity, naruseného nacCasovania neurogenézy
a gliogenézy, a regionalnych Specifik v dozrievani mozgovych S§truktur vytvara
Specificky neurokognitivny profil oséb s DS (tab. 9).

Ten sa vyznacCuje oslabenim verbalnej pracovnej pamati, pomalSim spracovanim

informacii, jazykovymi tazkostami a variabilnymi exekutivnymi funkciami, av8ak
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zarovenn aj relativne zachovanymi vizualno-priestorovymi schopnostami

a socialnou motivaciou.

Tabulka 9 Kognitivne oslabenia u oséb s Downovym syndrémom a ich neuropsychologické
charakteristiky

OBLAST CHARAKTERISTIKA PORUSENIA ZDROJE

Verbalna pracovna Znizena kapacita fonologickej slucky —  Jarrold & Baddeley

pamat’ tazsie uchovavanie slovnych sekvencii (2001)

Exekutivne funkcie Oslabena inhibicia, kognitivna flexibilita, = Grieco et al. (2015)
planovanie

Spracovanie NizSia rychlost spracovania, rychlejsia Lott & Dierssen (2010)

informacii mentalna unava

Dlhodoba pamat’ Tazsie kddovanie verbalneho materialu Lott & Dierssen (2010)

(hipokampalne oslabenie)
Zdroj vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Tieto poznatky ponukaju délezity ramec pre edukaciu — zdéraznuju potrebu
individualizovanych intervencii, posilnenia vizualnych a socialne podmienenych

stratégii uCenia a reSpektovania Specifickych potrieb regulacie pozornosti a tempa.

1. Kognitivne funkcie
NajvyraznejSie deficity (tab. 9) sa nachadzaju v exekutivnych funkciach a verbalnej
pracovnej pamati. Ide o oblasti, ktoré su uzko prepojené s vyvinom prefrontalnych
a temporalnych okruhov.
Relativne zachovana doména je vizualno-priestorové spracovanie ako podpora

kompenzacnych stratégii pri u€eni (Jarrold & Baddeley, 2001).

2. Jazyk a komunikacia
Jazykova trajektoria pri DS je asynchronna. Niektoré zru€nosti sa rozvijaju
rychlejSie, iné pomalSie. Preto vznika nerovnomerny profil (tab. 10), priCom
mozZeme uviest nasledovné Crty jazykového vyvinu:

= receptivne porozumenie prevazuje nad expresivnou produkciou,

= slabSia fonologicka reprezentdcia ma za nasledok menej stabilnu

artikulaciu,

= postupnejSie osvojovanie gramatickej Struktury.
Na zaklade uvedeného je ziaduce pri komunikacii pouzivat’

= kratke inStrukcie,

= viackanalovy input (obraz/slovo/gesto),
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= repeticiu a rytmizaciu,
= budovanie slovnika cez vizualnu oporu,
= rutiny.

Tabulka 10 Specifika jazykového vyvinu u deti s Downovym syndrémom a ich prejavy v praxi

OBLAST JAZYKA VYVIN PRIDS €O TO SPOSOBUJE V PRAXI

Porozumenie (receptivne Relativne dobré = Dieta vela rozumie tomu, ¢o mu

schopnosti) hovorime

Vyjadrovanie (expresivna re¢) Oslabené Dieta chce povedat viac, nez dokaze

slovami

Fonolégia (zvuky reci) Slabsia stabilita  Dieta taZSie vyslovuje noveé slova,
zvukov skomoleniny

Gramatika PomalSi vyvin KratSie vety, CastejSie vynechavanie slov

Zdroj: vlastné spracovanie

Dieta, Ziak s DS preto méZe niekedy vyzerat zamiknuto/zakriknuto, hoci rozumie
a premysla. Mechanizmom su frontotemporalne neurovyvinové odchylky
a limitovana verbalna pracovna pamat (Grieco et al., 2015).
Tento profil vedie k potrebe:

» vizualneho sprevadzania (gesta, symboly, piktogramy),

= vyuzivania korekcie artikulacie s podporou logopédie,

= dlhodobého posilhovania fonologického uvedomovania.
Pri u€eni si dieta lahSie zapamata obrazky ako slova, horsSie funguje so slovnymi
pokynmi, potrebuje kratSie a rytmizované vety a u€enie slov musi byt postupné
a opakované.
Dieta, ziak s DS rozumie viac, nez dokaze vyjadrit. Ked nerozprava, neznamena

to, Ze nechape.

3. Socialno-emocionalne fungovanie
Silnou strankou o0séb s DS je socialna afiliacia:

= dobry socialny usudok a schopnost reciproCnej interakcie,

= vysoky zaujem o komunikaciu,

= schopnost vyuZivat socialnu motivaciu pri u€eni (Grieco et al., 2015).
Zaroven je vSak pritomna:

= emocna zranitelnost,

= tazkosti s regulaciou spravania pri vysokom kognitivnom zatazeni,

= zvySena citlivost na zmeny rutiny.
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Tieto prejavy nesuvisia s vélovym spravanim, ale s neurobiologickou zatazou

exekutivnych systémov.

Downov syndrom predstavuje Specificky neurokognitivny fenotyp, ktory sa
vyznacuje vzorom oslabenych verbalnych a exekutivnych funkcii pri relativne silnej
vizualnej a socialnej doméne. Sucastou edukacie je posilfiovanie jazykovej
a pamatovej oblasti, vyuzivanie vizualnych kompenzacnych kanalov

a reSpektovanie individualneho kognitivneho tempa a emocnej regulacie.

Praktické odporucania pre edukaciu a dlhodobu podporu deti a ziakov
s Downovym syndrémom

Neurovyvinovy profil pri Downovom syndrome si vyzaduje Specifickl organizaciu
uCenia a podpory, ktora reflektuje zname limity verbalnej pracovnej pamati,
exekutivnych funkcii a rychlosti spracovania (Jarrold & Baddeley, 2001; Grieco et
al., 2015; Lott & Dierssen, 2010).

Rozvoj v8ak prebieha kontinualne. Efektivita uCenia vyrazne narasta, ked su
stimulované silné stranky (vizualno-priestorové, socialne a emocionalne

kompetencie) a zaroven sa redukuje kognitivna zataz (tab. 11).

Tabulka 11 Klucoveé principy v skratke

CO JE OSLABENE CO POMAHA

Verbalna pamat’, jazyk obrazky, gesta, vizualizacia, rytmus
Exekutivne funkcie jasna Struktura, rutiny, predvidatelnost
Rychlost’ spracovania viac €asu na odpoved, menSie kroky
Motivacia pri abstrakte socialne ucenie, konkrétne priklady

Zdroj vlastné spracovanie

1. Podpora ucenia a kognitivnych funkcii sa mdbze realizovat
prostrednictvom vzajomne sa dopifiajucich pedagogickych pristupov:

* Vyznamnu ulohu zohrdva modelovanie, vizualizacia a kontrolované
zovSeobecnovanie, ktoré napomahaju lepSiemu porozumeniu uciva a jeho
ukotveniu v kognitivnych Strukturach.

» Rovnako dblezité je rozdefovanie u€iva na mensie prehladné kroky s jasne
definovanymi ciefmi, €o podporuje postupné osvojovanie poznatkov

a znizuje kognitivne pretazenie.
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Neoddelitelnou sucastou efektivneho ucenia je aj okamzita pozitivha
spatna vazba, ktora prispieva k upevriovaniu novych neuralnych spojeni
a posilfiuje motivaciu u€iaceho sa (Lott & Dierssen, 2010).

Z hfadiska udrzania pozornosti a prevencie mentalnej unavy sa odporuca
organizovat ucCenie do kratSich pracovnych usekov doplnenych
pravidelnymi prestavkami.

V neposlednom rade ma vyznamny vplyv socialna motivacia, najma
prostrednictvom prace v dvojiciach alebo v malych skupinach, ktora

podporuje aktivne zapojenie, spolupracu a zdielanie poznatkov.

2. Jazykova a komunikaéna podpora

Jazykovy vyvin uos6b s Downovym syndromom je charakteristicky

asynchrénnostou, priCom porozumenie reCi spravidla predbieha schopnost

verbalneho vyjadrovania (Jarrold & Baddeley, 2001). Z tohto dévodu je potrebné

uplathovat cielené a Specifické edukacné stratégie. Odporu¢a sa najma:
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Vyuzivanie multimodalneho vstupu, ktory kombinuje hovorenu rec€
s gestami a vizualnymi oporami, ako su piktogramy alebo obrazky, ¢im sa
podporuje porozumenie a zapamatanie jazykovych jednotiek.

Délezita je aj explicitna praca so slovnou zasobou a rozvoj fonologického
uvedomovania, ktoré tvoria zaklad pre dalSi jazykovy a Citatel'sky rozvoj.

V komunikécii je nevyhnutné poskytovat prediZzeny ¢as na odpoved, aby
mal jedinec dostatoCny priestor na spracovanie informacii a formulovanie
reakcie.

Efektivnou stratégiou je tiez vyuzivanie rutin a opakujucich sa jazykovych
vzorcov pri osvojovani gramatickych Struktur, o napomaha stabilizacii
jazykovych pravidiel aich funkénému pouZzivaniu v kazdodenne;j

komunikacii (Grieco et al., 2015).

3. Pamiét a pozornost’

Pri planovani edukacnych a intervenénych aktivit podporujucich procesy

kédovania informacii aj ich naslednej konsolidacie v pamati je vhodné

zohladnovat”
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Vyuzivanie vizualnych organizaCnych nastrojov, ako su Strukturované
denniky Ci piktogramové rozvrhy, ktoré napomahaju orientacii v Case,
priestore a Cinnostiach.

Vyznamnu ulohu zohrava aj rytmizacia a opakovanie uciva v prirodzenych
kazdodennych situaciach, ¢im sa podporuje jeho funkéné vyuzitie
a dlhodobejSie zapamatanie.

Efektivhou stratégiou je distribuované ucenie, zaloZzené na CastejSich, no
kratSich uCebnych usekoch, ktoré znizuju kognitivhu zataz a zvySuju
efektivitu u€enia (Shields et al., 2021).

4. Socialno-emocionalna podpora a regulacia spravania

Socialno-emocionalna  podpora  aregulacia  spravania  predstavuju

neoddelitefnu sucast efektivnej edukacie a celkového rozvoja dietata:

Pri interpretacii spravania je potrebné vychadzat z predpokladu, Ze
problematické prejavy su Casto dbsledkom zvySenej kognitivnej zataze
alebo tazkosti v spracovani informacii, a nie prejavom zamerného odporu
¢i neposlusnosti.

Délezité je vytvarat jasne definované a stabilné pravidla, ktoré su désledne
dodrziavané, a zaroven zabezpecit predvidatelné a bezpecné prostredie.
Efektivna podpora zahffa aj systematicky nacvik zvladacich stratégii, ako
aj rozvoj schopnosti rozpoznavat a pomenuvat vlastné emaocie, €o prispieva
k lepSej sebaregulacii spravania.

V neposlednom rade je potrebné zohladnovat vyznam rovesnickej
spoluprace, ktora predstavuje prirodzeny zdroj ucenia, socialnej opory

a motivacie.

5. Podpora v dospelosti a prevencia kognitivneho regresu

Podpora v dospelosti a prevencia kognitivneho regresu uoséb s Downovym

syndromom si vyZaduju systematicky a dlhodoby pristup. Nadmerna expresia

génu APP je spojena s urychlenym rozvojom amyloidovej patoldgie, ¢o vyznamne

zvySuje riziko vzniku demencie uz v mladSom veku (Wiseman et al., 2015; Fortea

et al., 2021). Vhodné je mysliet na to, ze:
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» Pravidelny adlhodoby skrining pamatovych funkcii, orientacie
a adaptivnych zru€nosti, ktory umoznuje vCasné zachytenie zmien
v kognitivnom fungovani.

= KFu€ovym ochrannym faktorom je udrzZiavanie pracovnej a socialnej
participacie, ktora podporuje mentalnu aktivitu, pocit zmysluplnosti
a socialne vazby.

» Vyznamnu ulohu zohrava aj zdravy zivotny Styl, zahfnhajuci pravidelny
pohyb, dostatoCnu spankovu hygienu a cielenu kognitivnu stimulaciu.
Podpornym nastrojom v kazdodennom fungovani moézu byt asistencné
technolégie, ktoré zvySuju mieru samostatnosti a kompenzuju oslabené
funkcie.

» V SirSom vyvinovom kontexte plati, ze dieta s Downovym syndromom sa
uci najefektivnejSie vtedy, ked ma moznost ucivo vidiet, aktivhe zaZzit,

opakovane precvicovat, a zaroven vnimat jeho zmysel a prakticku hodnotu.

Prepojenie mikrourovne a makrourovne u deti s Downovym syndromom
a) Heterochrénia vyvinu mozgu

Vyvin mozgu pri Downovom syndrome je charakteristicky heterochroniou, ktora sa
prejavuje naruSenym cCasovanim neurovyvinovych procesov. Empirické Studie
poukazuju na znizenu proliferaciu neuralnych progenitorovych buniek a pred€asné
ukoncéenie bunkového cyklu, najvyraznejSie v oblasti hipokampu a mozgovej kéry
(Guidi et al., 2011; Stagni et al., 2020). Paralelne sa pozoruje zvySena gliogenéza,
ktora meni rovnovahu medzi neuronmi a gliovymi bunkami a vedie k relativnemu
deficitu neurénového kapitalu (Patkee et al., 2020). Tento neurobiologicky zaklad
ma zasadny vplyv na procesy ucCenia sprostredkované jazykom a pamatou. Na
makrourovni sa tieto zmeny manifestuju oslabenim jazykového vyvinu a pomalSim

osvojovanim akademickych zru€nosti (Jarrold & Baddeley, 2001).

b) Synapticka plasticita
Dalsim vyznamnym faktorom ovplyvriujucim kognitivne fungovanie je narusena
synapticka plasticita. Experimentalne modely dokumentuju:
= znizenu LTP a narusenu LTD,
= zmeny v synaptickej ultrastrukture (Kleschevnikov et al., 2012; Das &
Reeves, 2015),
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K tymto procesom sa pridavaju glia-mediované poruchy synaptogenézy, ktoré
negativne ovplyvnuju stabilitu a efektivitu synaptickych sieti (Patterson, 2021).
Neurofyziologické vyskumy zaroven poukazuju na oslabené spankové vretienka
v EEG uz v ranom detstve, ¢o ma priamy vztah ku konsolidacii pamatovych stdop
(D’Souza et al., 2022). Na behavioralnej a edukacnej urovni sa tieto mechanizmy
prejavuju pomalsim tempom ucenia, zvySenou potrebou opakovania a rychlejSou

mentalnou unavitelnostou (Grieco et al., 2015).

¢) Regionalna Specificita vyvinu
Neurozobrazovacie a funkéné vyskumné metddy umozniuju identifikovat aj
regionalne Specifické odchylky vo vyvine mozgu. Opakovane sa preukazuje:
= zmens$enie hipokampu a oslabenie frontotemporalnych oblasti, ktoré su
kfuCové pre jazykové a pamatové procesy (Annus et al.,, 2017; Lott &
Dierssen, 2010),
= naproti tomu parietalne oblasti byvaju relativne zachované (Edgin et al.,
2012).
Tento nerovhomerny neurokognitivny profil sa na makrourovni prejavuje:
= slabSou verbalnou pamatou
= pri suCasne lepSie zachovanych vizualno-priestorovych schopnostiach.
Z hfadiska pedagogicke] a terapeutickej praxe sa preto ako najefektivnejSia
ukazuje kombinacia viacerych modalit, najma prepojenie obrazu, slova a gesta,

ktoré podporuje porozumenie aj zapamatanie (Neess et al., 2011).

To, €o vidime na bunkovej urovni (menej neurénov, obmedzena plasticita,
nerovnomerny vyvin mozgovych oblasti), sa naplno prejavuje v spravani a uceni
deti, Ziakov s DS. Napriek tymto limitaciam zostava relativhe zachované vizualno-
priestorové spracovanie a vyrazna sociabilita, ktoré mdézu sluzit ako kompenzacné
zdroje pri ueni a komunikacii.

Neurovyvinové hladisko v oblasti edukacie deti a Ziakov s Downovym syndréomom

napomaha porozumeniu fungovania dietata a Ziaka s Downovym syndrémom.

Z hladiska edukacie je doblezité chapat, ze choroba a zdravotné oslabenie mézu
ovplyvriovat u€enie, pozornost, motivaciu a socialne interakcie. Deti s DS byvaju
rychlejSie unavitelné, nachylné na infekcie, menej vykonné fyz icky i psychicky,
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preto potrebuju primerany rezim, dostatok odpocCinku, individualne tempo
a prispésobenie prostredia.
Za dalSie prejavy nerovnomerného vyvinu kognitivnych domén moézeme
povazovat’

= gslabsiu verbalnu pracovnu pamat, exekutivne funkcie a inhibiciu;

= tazkosti s u€enim, narusené procesy kddovania najma v oblasti verbalnych

informacii;

» tazkosti s dlhodobou pamatou,

= pomalSie uCenie a vacsiu potrebu opakovania;

= oslabenu expresivnu re€ (oproti porozumeniu).
Na zaklade vysSie uvedeného, dokazeme napriklad s vacSou motivaciou hfadat
efektivne metddy, stratégie a poskytovat detom, Ziakom podporu. Zarover neklast
na dieta, Ziaka privysoké naroky, dopriat mu kvalitny spanok a dostatok vizualno-

priestorovych podnetov.

Z praktického hladiska to znamena, Ze je vhodné pri planovani intervencii,
edukacie a podpory vychadzat’ z tychto poznatkov a snazit’ sa do bezného
fungovania v domacom i Skolskom prostredi prirodzene zakomponovat’:
= Kkratke a vizualne podporené instrukcie,
= opakovanie,
= rytmizaciu,
= vizualnu oporu,
= viackanalové stratégie ucCenia,
= stabilnu spankovu rutinu,
» individualizované stratégie podfa silnych a slabych stranok,
= zaroven sa snazit pripravit/zabezpedit predvidatelné prostredia, ktoré
zohladhuje neurokognitivny profil deti a Ziakov s DS, &im sa zvySuje
efektivita podpory a inkluzivnej edukacie deti a Ziakov s DS.
Neurovyvinové désledky trizomie 21 vedu k Strukturdlne aj funkéne
nerovnomernému profilu poznavacich schopnosti. Tento profil zostava v priebehu
vyvinu relativne stabilny, avSak jeho intenzita sa medzi jednotlivcami vyrazne liSi
v zavislosti od interakcie genetickych faktorov a pésobenia prostredia, vratane

kvality environmentalnej stimulacie (Grieco et al., 2015; Lott & Dierssen, 2010).
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Systematicka pedagogicka podpora mdézZe vyznamne prispiet k rozvoju
funkénych kompetencii, samostatnosti a k zlepSeniu kvality zivota deti, Ziakov

s DS v priebehu celého Zivotného cyklu.

2. DIAGNOSTIKA DOWNOVHO SYNDROMU

Downov syndrom patri medzi najCastejSie vrodené genetické poruchy. Diagnostika
tohto syndromu predstavuje dbélezitu sucCast prenatalnej aj postnatalnej
starostlivosti, pretoZze umoznuje vCasné rozpoznanie moznych zdravotnych
tazkosti, planovanie vhodnej zdravotnej i socialnej podpory.
Spravne stanovenie diagnézy ma zasadny vyznam nielen pre zdravotnickych
pracovnikov, ale aj pre rodiCov, samotné dieta s Downovym syndrdmom a jeho
surodencov. Diagnostika umoznuje komplexné pochopenie individualnych potrieb
dietata s Downovym syndromom a predstavuje prvy krok k zabezpecCeniu jeho
optimalneho vyvinu a kvality Zivota v rodine a v spolo¢nosti ako takej.
Diagnostika Downovho syndromu preSla od prvych klinickych opisov
k sofistikovanym  medzinarodnym  klasifikaciam  a Standardizovanym
diagnostickym nastrojom.

a) KlasifikaCné nastroje
MKCH-10 (Medzinarodna klasifikacia chordb-10: ICD = International Classification
of Diseases, 10th Revision) definovala syndrom predovSetkym na zaklade
genetického pdvodu a morfologickych znakov, pricom déraz bol kladeny na
chromozémovu aberaciu. MKCH-11 (ICD = International Classification of
Diseases, 11th Revision) uZz kladie vacsi dbéraz na funkéné dbsledky,
neurovyvinové prejavy a komorbidity, ¢im reflektuje su¢asné poznatky o Sirokom
spektre symptdmov spojenych s diagnézou Downov syndrém. V porovnani s tym,
DSM-5 (Diagnosticka a Statisticka prirucka-5, t. j. Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders — pouzivané prevazne v USA) nezaraduje Downov syndrom
ako samostatnu nozologicku jednotku, ale hodnoti jeho prejavy najma v ramci
poruch intelektového  vyvinu  a sprievodnych  psychiatrickych  alebo
neurovyvinovych poruch.
Rozdiely, ktoré sa vyskytuju v diagnostickych kritériach (Medzinarodna klasifikacia
choréb — MKCH, Diagnosticka a Statisticka prirucka — DSM) su vo velkej miere
podmienené dobou, v ktorej boli klasifikacie vytvorené. V aktualnych verziach, ako

uvadza Dockal (2023) sa napriklad pojem postihnutie (disability), ani termin
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choroba (disease) nepouziva avSetky opisované nozologické jednotky
a kategorie, v ktorych su zaradené (vratane psycho6z), su oznaCované ako poruchy
(disorders).
b) Diagnostické nastroje

V klinickej praxi sa vysSie uvedené klasifikatné ramce dopifiaju o Sirokd paletu
Standardizovanych psychologickych a neuropsychologickych diagnostickych
nastrojov, ktoré umoznuju detailné hodnotenie kognitivnych, reCovych,
adaptivnych aj behavioralnych funkcii. Testy ako Stanford-Binet, WISC-V alebo
Leiter-R poskytuju komplexné informacie o intelektovych schopnostiach. Nastroje
ako napriklad Vineland Adaptive Behavior Scales ¢i ABAS-3 sleduju adaptivne
spravanie, kazdodenné zrucnosti. Pre oblast komunikacie a reci sa vyuzivaju napr.
CELF, PPVT alebo MacArthur-Bates CDI, zatial o spravanie a psychiatrické
symptomy hodnotia dotazniky CBCL, DBC ¢i Strukturované rozhovory ako K-
SADS a pod.

Spolu tieto klasifikacie a diagnostické nastroje umozriuju nielen presné stanovenie
diagndzy, ale aj komplexné zhodnotenie individualnych silnych a slabych stranok
osoby s Downovym syndromom. Vytvaraju zaklad pre personalizovany pristup
k intervenciam a podporu, ktora reSpektuje biologicke, psychologické aj socialne

dimenzie zivota ludi s tymto syndromom.

2.1 Downov syndrom v Medzinarodnej klasifikacii choréb

Downov syndrém patri medzi najCastejSie vrodené chromozémoveé poruchy a jeho
zaradenie do medzinarodnych klasifikacii choréb ma zasadny vyznam nielen pre
diagnostiku, ale aj pre epidemiologické sledovanie, zdravotnicku Statistiku
a planovanie zdravotnej starostlivosti fudi s Downovym syndrémom.

MKCH-10 (ICD = International Classification of Diseases) klasifikacia bola
vytvorena v 90. rokoch, kedy sa zdbraznoval cytogeneticky pbvod (trizomia,
translokacia, mozaika). Bola menej flexibilna vo vztahu k novym genetickym

poznatkom. MKCH-10 odrazala stav poznania na prelome 20. a 21. storocia, ked
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geneticka diagnostika bola uz dostupna, ale eSte neexistovali pokrocilé genomické
metddy (sekvenovanie, vysokorychlostna analyza DNA).
MKCH-11 platna od roku 2022, zohladhuje moderné poznatky z genomiky,
umozniuje vazbu na genetické databazy a elektronické zdravotné systémy.
Zaroven poskytuje podrobnejSiu klasifikaciu, ktora podporuje klinicky vyskum
a presnejSie  sledovanie epidemiologie. Novsia verzia MKCH-11 posuva
klasifikaciu o krok dalej a zaradila Downov syndrom pod koéd LD90 v kapitole
,Genetic anomalies”. MKCH-11 zohladhuje nielen fenotypové prejavy, ale aj
molekularne a genetické mechanizmy. Subkategérie boli modernizované
a Standardizované podla genetickych dat.
V MKCH-10 (1990) bol Downov syndrém klasifikovany pod kédom Q90 v ramci
kapitoly ,Vrodené malformacie, deformacie a chromozdmové abnormality” od roku
1990. Déraz bol kladeny na cytogeneticky mechanizmus vzniku ochorenia (tabulka
12). Zameriava sa najma na:
= Kraniofacialne znaky: plochy profil tvare, Sikmé o¢né Strbiny (mongoloidné
postavenie oci), epikanty, maly nos so sploStenym korefiom, malé usi,
zvacSeny jazyk (makroglosia).
= Rastové asomatické abnormality: nizSi vzrast, hypotonia svalstva,
oneskoreny psychomotoricky vyvoj.
= Skeletalne a kostrové odchylky: klinodaktylia 5. prsta, Siroka medzera
medzi 1. a 2. prstom na nohe (,sandalova medzera®).
= Vnutorné organy a komplikacie: vrodené srdcové chyby (najma AV septélne
defekty), gastrointestinalne  malformacie = (duodenalna  atrézia,
Hirschsprungova choroba).
= Neurologické a kognitivne aspekty: mentalne postihnutie mierne az stredne
tazkeé, typické oneskorenie reci a kognitivneho vyvinu.
MKCH-10 teda pracuje eSte s klasickym fenotypovym opisom, ktory je

zamerany na viditefné znaky a vrodené malformacie.

Tabulka 12 Downov syndrém v MKCH-10

KOD DIAGNOZA ODBORNY POPIS
Q90.0 Trizémia 21, volna Uplna trizémia 21 spdsobena najéastejsie nondisjunkciou
(regular) v meidze; extra chromozém 21 je pritomny vo vSetkych
bunkéach (~95 % pripadov).
Q90.1 Mozaikovéa forma Extra chromozom 21 je pritomny iba v €asti buniek, fenotyp
trizémie 21 moéze byt miernejsi (~1-2 % pripadov).
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Q90.2 Translokaéna forma = Nadbyto€ny geneticky material z chromozému 21 je

trizémie 21 naviazany/translokovany na iny chromozém (zvyCajne 14
alebo 21). M6ze byt dediéna (~2—4 % pripadov).
Q90.9 Downov syndrom, Ak nie je ur€eny geneticky mechanizmus alebo chyba
nespecifikovany cytogenetické vysSetrenie.

Zdroj: MKCH-10

Z tohto dovodu existuje aj kategoria Q90.9 — Downov syndrém, nespecifikovany,
ktora sa vyuzivala v situaciach, ked' este nebol potvrdeny presny cytogeneticky
nalez. Fenotypové informacie si vSak nadalej zachovavali vyznam — fenotypova
variabilita pri Downovom syndrome (napr. rozsah kognitivneho postihnutia,
pritomnost vrodenych srdcovych chyb, hypoténia & poruchy imunity) mala
praktické désledky pre planovanie podpory a zdravotnej starostlivosti.

Kla€ovym prinosom MKCH-11 je prepojenie na genomické databazy
a elektronické zdravotné systémy, o umoznuje presnejSie vedenie zdravotnej
dokumentacie, porovnatefnost medzi krajinami a podporu personalizovanej
mediciny (tab. 13).

Tabulka 13 Downov syndrém v MKCH-11
KOD DIAGNOSTICKE OZNACENIE POZNAMKA

LD40.0 Downov syndrom spdsobeny uplnou trizémiou = Naj¢astejSia forma (nondisjunkcia)
chromozému 21

LD40.1 Downov syndrom spbsobeny mozaikovou Extra chromozom v €asti buniek
trizémiou 21

LD40.2 Downov syndrom spdsobeny nevyvazenou Genetické presunutie Casti 21.
translokaciou chromozému

LD40.Y Iny Specifikovany Downov syndrom Menej €asté molekularne varianty

LD40.Z Nespecifikovany Downov syndrom Cytogeneticky typ nie je uvedeny

Zdroj: MKCH-11

V MKCH-11 je Downov syndrom klasifikovany primarne na zaklade etiologie.
Klacové je rozliSenie medzi uplnou trizémiou, mozaikovou formou a transloka¢nou
formou, pretoZe tieto varianty maju odlisné rizika recidivy a klinické implikacie.
Fenotypové informacie sa uvadzaju doplnkovo.
MKCH-11 (2022) posuva pohlad na DS smerom ku geneticko-molekularnemu
a klinicko-funkénému ramcu, a k zakladnym fenotypovym znakom pridava:

= Presné genetické urCenie: rozliSenie medzi uplnou trizémiou, mozaikou,

translokaciou s ohlfadom na klinické désledky.
= Neurokognitivny profil: Specifikacia miernych az stredne tazkych poruch

intelektu, ¢asto spojenych s vyraznymi jazykovymi a pamatovymi deficitmi.
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Neurologické komplikacie: predispozicia k epileptickym zachvatom,
porucham spanku (apnoe) a pred€asnému nastupu Alzheimerovej choroby
(beta-amyloidové plaky uz po 30. — 40. roku).

Psychické a behavioralne charakteristiky: vySSi vyskyt uzkostnych,
depresivnych poruch, autistickych ¢t €i hyperaktivného spravania.
Imunologické a endokrinologické suvislosti: zvySené riziko autoimunitnych
ochoreni (napr. tyreoiditida), leukémie v detstve a poruch fertility.
DetailnejSie srdcovo-cievne, metabolické komplikacie: nielen vrodené

chyby, ale aj riziko obezity, spankoveého apnoe a metabolického syndromu.

Tabulka 14 Diagn6za Downov syndrom v MKCH-10 a MKCH-11

KRITERIUM MKCH-10 (Q90) MKCH-11 (LD40)

Kéd Q90 LD40

Nazov Downov syndrém Downov syndrém

Clenenie Q90.0: Trizémia 21, pravidelna LD40.0: Uplna trizémia 21
Q90.1: Mozaika LD40.1: Mozaika
Q90.2: Translokacia LD40.2: Translokéacia
Q90.9: Nespecifikovany LD40.Z: NeSpecifikovany

Hlavny déraz Klinické a cytogenetické typy Geneticka presnost + klinické dosledky
trizémie

Terminologia Zdoraziuje cytogenetické nalezy Doplnené o molekularne poznatky
(trizdmia, mozaika, translokacia) a kompatibilitu s modernou genetikou

Rok zavedenia 1990 2022

Vyznam pre prax Umozriuje zakladnu klinicku Prepojenie klinickej diagnostiky
diferenciaciu foriem DS s genomikou a modernymi

klasifikaénymi systémami

Zdroj — spracované podlfa MKCH 10 a 11

MKCH

-11 explicitne reflektuje multisystémovy charakter DS a jeho progresivny

vyvoj v €ase, najma v suvislosti s neurodegeneraciou a starnutim. MKCH-10 sa

sustredovala na klasicku cytogeneticku diagnostiku, ¢o odrazalo stav v 90. rokoch.

Tabulka 15 Klucové rozdiely MKCH-10 vs MKCH-11

OBLAST MKCH-10 MKCH-11

Zakladny ramec  Fenotyp + cytogenetika Genetika + multisystémova
klinika

Neurokognitivhe ,Mentalna retardacia“ (vSeobecne) PresnejSie: poruchy intelektu,

funkcie reci, pamati, riziko demencie

Neurologické Nie su systematicky zdéraznené Epilepsia, spankové apnoe,

komplikacie Alzheimerova choroba

Imunologické Menej reflektované Autoimunitné ochorenia,

a endokrinné leukémie, tyreopatie

komplikacie
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Psychické Minimalne Uzkost, depresia, autistické Crty
aspekty

Metabolizmus Zameranie na detstvo a vrodené chyby = Dlhodobé komplikacie — obezita,
a dospelost’ metabolicky syndrém

.Mentalna retardacia“ Poruchy intelektového vyvinu

(inkluzivnejsi jazyk)

Terminolégia

Zdroj — spracované podla MKCH-10 a MKCH-11

MKCH-11 reflektuje modernu éru genomiky a molekularnej mediciny, ponuka
flexibilnejSie kodovanie a umoznuje spojit fenotyp s konkrétnymi genetickymi
nalezmi. Z praktického hladiska to znamena, ze MKCH-11 umoznuje lepSie
sledovat’ variabilitu klinickych prejavov Downovho syndromu a ulahCuje zapojenie
pacientov do vyskumnych a terapeutickych programov (tabulka 14, 15).

Tabuflka 16 jasne ukazuje, ako sa klasifikacia posuvala v ¢asovom horizonte od
len na fenotype (MKCH-6, MKCH-7), cez
zacClenenie genetického poznania (MKCH-9, MKCH-10) az po dnesny pristup

povodnych opisov zaloZenych

MKCH-11, ktory reflektuje molekularne poznatky a komplexné zdravotné rizika.

Tabulka 16 Tabulkova vizualizacia — Downov syndrom v MKCH

ROK/ OZNACENIE / CHARAKTERISTIKA KLASIFIKACIE DOWNOVHO
VYDANIE KOD SYNDROMU
MKCH-6 Mentalna Downov syndréom este nie je oddeleny ako samostatna
(1949) retardacia geneticka diagnéza, spada pod ,mongolizmus® (dnes
— bez presnej povazované za zastarany a neeticky termin).
genetickej
pri€iny
MKCH-7 Mongolizmus Prvé explicitné uvedenie Downovho syndromu, terminolégia je
(1955) (kod 310.1) nadalej zaloZzena na fenotypovych €rtach, nie na genetike.
MKCH-8 759.3 — Downov = Zadiatok prechodu k neutralnejSej terminolégii, paralelne sa
(1965) syndrém objavuje uz aj pojem ,Downov syndrom®.
(Mongolizmus)
MKCH-9 758.0 — Downov | Jasne definovana geneticka diagnéza, zalozena na objave
(1977) syndrém trizomie 21 (1959). Uvedené formy: uplna trizémia, mozaika,
translokacia.
MKCH-10 Q90 — Downov Podrobné &lenenie: Q90.0 (pravidelna trizomia 21), Q90.1
(1992) syndrém (translokacia), Q90.2 (mozaika), Q90.9 (neuréena forma).
Déraz na mentalnu retardaciu, dysmorfické ¢rty, vrodené
srdcové chyby.
MKCH-11 LD40 — Downov = Moderna geneticka klasifikacia: LD40.0 (Uplna trizémia),
(2018, syndrém LD40.1 (translokacia), LD40.2 (mozaika), LD40.Z (neuréena
ucinnost forma).
2022) Zdbraznena variabilita fenotypu a pridruzené ochorenia (Stitha

Zlaza, hematologické poruchy, Alzheimerova demencia).

Zdroj — podla MKCH https.//archive.org

V MKCH-10 sa Downov syndrom klasifikoval samostatne (Q90) a stuperi poruchy

intelektového vyvinu sa urcil dopliujucou diagnézou podla stupfia zavaznosti
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danej poruchy intelektového vyvinu. Pouzival sa pojem mentalna retardacia,
pricom bola zaradena v kategérii F70 — F79 a jednotlivé stupne (mierna, stredna,
tazka, hiboka) sa urCovali na zaklade presne stanovenych hrani¢nych hodnét
inteligenéného kvocientu (1Q). Inteligencia sa uz podla Dockala (2023), chapala
v SirSom ponati ako ju zachytavala vacsina inteligencnych testov, no napriek tomu
odbornici nadalej merali inteligenciu Standardnymi inteligencnymi testami.

V MKCH-11 sa v tejto suvislosti uz pouziva modernizovany pojem poruchy
intelektového vyvinu (6A00 — Disorders of intellectual development), ktory lepSie
odraza vyvinovy charakter poruchy. Diagnostické kritéria zahfhaju vyznamné
obmedzenia v intelektovych funkciach (uvaZovanie, rieSenie problémov,
planovanie, atd.), naruSenie adaptivheho spravania (kazdodenné fungovanie
v osobnej, socialnej a akademickej oblasti) i nastup po¢as obdobia vyvinu.
Porovnanie udajov o IQ podla oboch revizii je uvedené v tabulke 17. V MKCH-11
je délezité poukazat na pouzivanie terminu ,priblizne“ a tiez na fakt, Zze pri hlbokej
poruche intelektového vyvinu nie je stanovena nizSia hodnota I1Q nez pri tazkej
poruche. Tento pristup vychadza zo skutoCnosti, Ze inteligen¢né testy nedokazu
spolahlivo diferencovat vysledky pod Styrmi smerodajnymi odchylkami (a vacsina
testov ani pod troma). Zaroven v nej nie su uvedené presné Ciselné hodnoty 1Q.
Zaroven akceptuje skutoCnost, Ze IQ nie je presna ajednoznacne meratelna
hodnota, kedZe vysledky inteligennych testov sa pohybuju v pomerne Sirokych
intervaloch spolahlivosti (Urbanek et al., 2011; Dockal, 2014). Taktiez zohladruje
skutoCnost, Zze poruchy intelektového vyvinu sa €asto vyskytuju v komorbidite

S inymi poruchami.

Tabulka 17 Poruchy intelektového vyvinu a hodnoty 1Q
STUPEN PORUCH MKCH-10 MKCH-11

INTELEKTOVEHO

VYVINU

Lahka 50 — 69 Priblizne 2 - 3 Standardné odchylky pod priemerom
(percentil: 0,1 — 2,3)

Stredna 35-49 Priblizne 3 — 4 Standardné odchylky pod priemerom
(percentil: 0,003 —0,1)

Tazka 20- 34 Priblizne 4 alebo viac Standardnych odchylok pod
priemerom (percentil: 0,003)

Hlboka Pod 20 Priblizne 4 alebo viac Standardnych odchylok pod

priemerom (percentil: 0,003)
Zdroj: MKCH-10 a MKCH-11
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V porovnani s MKCH-10 prinaSa MKCH-11 modernejSi a vyvinovo orientovany
pristup k diagnostike poruch intelektového vyvinu. Terminologicka zmena od
.,mentalnej retardacie k ,porucham intelektového vyvinu“ odraza snahu
o destigmatizaciu a presnejSie vystihuje vyvinovy charakter.

Dockal (2023) =zaroven zdoraznil, ze uplathovanie MKCH-11 do praxe
poradenskych ale aj klinickych psycholégov vnasa vyznamné zmeny. Odbornik sa
pri diagnostike poruch intelektového vyvinu musi viac zamySlat nad limitmi
psychometrického, ale aj klinického pristupu a snazit’ sa o ich vyvazenie, vzajomnu
validizaciu zisteni (nie rutinne aplikovat' jeden a ten isty test). Bezpodmienecne
musi posudzovat socialne fungovanie dietata, Ziaka v jeho prirodzenom kulturnom
prostredi. T. j. nesmie si nechat vnutit poziadavku na okamzité stanovenie
diagndzy a pracovat pod cCasovym tlakom. Diagnostiku nema robit kvoli
,zaskatulkovaniu“ posudzovaného jednotlivca, ale predovSetkym s ohladom na to,

ako mozno pozitivne ovplyviiovat jeho dalsi vyvin a fungovanie v spolo¢nosti.

2.2 Downov syndrém v Diagnostickej a Statistickej prirucke

Diagnosticka a Statisticka priruCka (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders — DSM) nikdy neklasifikovala Downov syndrém ako duSevnu poruchu,
pretoZze ide o geneticky syndrdm spdsobeny trizomiou 21. chromozému, nie
o psychiatricku diagnézu. AvSak v kontexte jednotlivych verzii DSM sa objavuje
nepriamo v suvislosti s kategoriami poruch intelektového vyvinu (v minulosti
mentalnej retardacie, mentalneho postihnutia) a komorbidit, ktoré sa u oséb

s Downovym syndréomom Casto vyskytuju.

V prvych dvoch vydaniach DSM (DSM-I, 1952 a DSM-II, 1968) sa pouzival pojem
mentalna retardacia (mental retardation), aktualne porucha intelektového vyvinu:
= Diagnéza bola urfovana prevazne na zaklade klinického posudenia
a vysledkov 1Q testov.
=  Downov syndrom bol implicitne chapany ako organicka pri€ina mentalneho

postihnutia, no samostatne sa nespominal.
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= Terminolégia bola vtom C&ase medicinsko-socialna a nereflektovala
genetické objavy, pretoze trizomia 21 bola objavena az vroku 1959
(Lejeune, Gautier & Turpin).
V 80. rokoch DSM (DSM-III, 1980 a DSM-III-R, 1987) sprisnilo kritéria pre poruchy
intelektového vyvinu — v tej dobe oznacované ako mentalna retardacia:
= Mentalna retardacia bola rozdelena podfa IQ skore: fahka, stredna, tazka
a hlboka.
= Zohladriovalo sa aj adaptivhe fungovanie (napr. kazdodenné zrucnosti,
socialne spravanie).
= Downov syndrom bol uvadzany ako etiologicky faktor, t. j. geneticka pricina,
ktora vedie k mentalnej retardacii.
Vo verzii DSM-IV (1994) a DSM-IV-TR (2000) sa zachoval systém klasifikacie
mentalnej retardacie (aktualne poruchy intelektového vyvinu) podla dosiahnutého
IQ a adaptivnych schopnosti.
= Downov syndrom bol opat uvedeny len ako etiologicky stav spojeny
s mentalnym postihnutim.
= DSM-IV vyslovne uvadza, Ze genetické syndromy ako DS su najcastejSou
pri¢inou mentalneho postihnutia.
= Klinicka prax sa sustredovala na diagnostiku komorbidit, kedZe samotna

diagndza DS bola stanovena geneticky, nie psychiatricky.

V aktualnej verzii DSM-5 (2013 — sucasnost) nastala zasadna terminologicka
zmena: pojem mentalna retardacia — ,mental retardation” — bol nahradeny pojmom
poruchy intelektového vyvinu/vyvinové poruchy intelektu — ,intellectual disability
(intellectual developmental disorder)®. Diagn6za sa stanovuje podfa troch kritérii:
= Deficity intelektovych funkcii (potvrdené testami, napr. WISC, Stanford-
Binet).
» Deficity adaptivheho fungovania (socialne, praktické a konceptualne
zrucnosti).

= Zadiatok v detstve.

V ramci etiolégie DSM-5 uvadza Downov syndrém ako jednu z najCastejSich
genetickych pri€in poruch intelektového vyvinu (prehlad postupnych zmien
zachytava tabulka 18).
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T. j. Downov syndrom nie je samostatnou diagnozou — sluzi ako geneticky podklad,

ku ktorému sa pridavaju poruchy intelektového vyvinu a komorbidity.

Medzi komorbidné poruchy podla DSM-5 patria:

= poruchy autistického spektra (PAS),

= ADHD,

= uzkostné a depresivne poruchy,

= poruchy spanku,

= adaptivne a behavioralne poruchy.

Tabulka 18 Downov syndrém v DSM 1 -5

VYDANIE TERMINOLOGIA KRITERIA PRE POSTAVENIE DOWNOVHO
DSM MENTALNE SYNDROMU
POSTIHNUTIE
DSM- Mental Klinické posudenie a 1Q DS implicitne chapany ako
1(1952) retardation testy (slaba presnost) pri¢ina mentalnej retardacie,
(mentalna nespominany samostatne
retardacia)
DSM-II Mental IQ drovne (fahka az DS uvedeny ako
(1968) retardation hiboka) organicka/geneticka pricina
mentalnej retardacie
DSM-iI Mental IQ kategorie + adaptivne DS vyslovne uvadzany ako
(1980) retardation fungovanie jedna z Castych genetickych
pricin
DSM-III- Mental RozpracovanejSie kritéria DS uvedeny ako etiologicky
R (1987) retardation pre adaptivne spravanie faktor, nie samostatna
diagnéza
DSM-IV Mental Deficity intelektu DS oznageny ako najCastejSia
(1994) retardation + adaptivne fungovanie geneticka pri¢ina mentalneho
a DSM-IV- + zaciatok v detstve postihnutia
TR (2000)
DSM-5 Intellectual 1. Deficity intelektovych DS vyslovne menovany ako
(2013 - disability funkecii (1Q testy) najcastejSia geneticka pri€ina
sucasnost) = (intellectual 2. Deficity adaptivneho intelektualneho postihnutia;
developmental fungovania DSM-5 sa sustreduje na
disorder) 3. Zaciatok v detstve komorbidity (ASD, ADHD,

Zdroj — spracované z DSM

uzkosti, depresie)

DSM-5 sa v praxi vyuziva najma na diagnostiku komorbidnych psychiatrickych
poruch u oséb s DS, nie na samotné potvrdenie diagnézy Downovho syndromu,
ktora je geneticka. Zaroven pre stanovenie poruch intelektového vyvinu sa
vyzaduju: deficity intelektovych funkcii, deficity adaptivnych funkcii (neschopnost
naplnit sociokulturne Standardy a zaclenit sa do spoloCnosti, nezavisle existovat

v domacom, Skolskom ¢&i pracovnom prostredi), zaciatok problémov v obdobi
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vyvinu. Pritom rbézne stupne zavaznosti sa definuju podla urovne adaptivnych

funkcii a nie podfa IQ skore.

2.3 Prenatalna diagnostika Downovho syndrému

Diagnostika Downovho syndromu predstavuje komplexnu tému na rozhrani
mediciny a bioetiky. Z medicinskeho hladiska ide o subor skriningovych
a diagnostickych metéd umoziujucich vCasné zistenie genetickej odchylky —
trizomie 21. chromozému — s cielom pripravit rodiCov na starostlivost o dieta
s Downovym syndrémom. Prave v€asna intervencia, t. j. skoré kardiologicke,
endokrinologické sledovanie, rehabilitacia, logopedicka intervencia a pod. ma
zasadny vyznam pre celkovy vyvin a kvalitu zZivota deti s DS. AvSak suc€astou
prenatalnej diagnostiky je zarovenn moznost informovaného rozhodnutia
o pokraCovani alebo ukonceni tehotenstva (v ramci zakonnych hranic). Eticky
rozmer tejto problematiky spocCiva predovSetkym v reSpektovani autondmie
rodiCov, prava na informaciu a su€asne v ochrane dbstojnosti a hodnoty Zivota ludi
s Downovym syndrémom. Diagnostika preto vyZaduje nielen odborny, ale aj citlivy,

empaticky pristup, ktory spaja vedecku presnost s etickou zodpovednostou.

2.3.1 Medicinsky aspekt prenatalnej diagnostiky

Od 80. rokov 20. storoCia sa prenatalna diagnostika stala beZnou sucastou
starostlivosti v gynekologii a perinatoldgii. Medzi prvé Siroko vyuzivané metody
patrila amniocentéza (odber plodovej vody) a choriocentéza (odber choriovych
klkov), ktoré umoznovali priamu cytogeneticku analyzu chromozémov plodu, a tym
aj diagnostiku aneuploidii vratane trizomie 21 (Wapner et al., 2012).

Zasadny posun v neinvazivnom  skriningu predstavovalo zavedenie
ultrazvukového markeru nuchalnej translucencie (NT). Prvd suvislost medzi
zvacSenym NT a chromozdémovymi aberaciami publikovala Beryl Benacerraf
v roku 1984 (Benacerraf, 1984). Tento marker sa stal zakladom skriningu v prvom

trimestri, najma v kombinacii s biochemickymi parametrami (PAPP-A a volny -
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hCG), ¢im sa zvysSila detekCna vytaznost pri zaroven nizkom faloSne pozitivnom
pomere (Snijders et al., 1998; Nicolaides, 2004).

NajvyznamnejSi technologicky prelom v 21. storoCi prinieslo neinvazivne
prenatalne testovanie (NIPT), ktoré analyzuje cirkulujucu fetalnu DNA (cfDNA)
z krvi matky. NIPT dosahuje velmi vysoku senzitivitu a Specificitu pri detekcii
trizémie 21 (Casto >99 %) a vyznamne znizil potrebu invazivnych zakrokov, ktoré
nesu riziko potratu (Lo et al., 1997; Bianchi & Chiu, 2018).

SucCasny systém skriningu vyuziva postupny (sekvenény) pristup: najprv sa
uplatiuju neinvazivne metdédy av pripade, ak je riziko zvySené, sa pristupi
k invazivnej diagnostike.

Standardom potvrdenia diagnézy zostavaju postupy uvedené v tabulke 19.

Skriningové metoédy (ultrazvuk, biochemicky test) urduju pravdepodobnost

genetickej poruchy.

Tabulka 19 Prenatalné diagnostické metody

METODA TYP CAs RIZIKO PRESNOST COZISTUJE OBME-
DZENIA
Ultrazvuk Neinvazivny = 11.-13. Ziadne ~70-80 % Anatomické Nizka
(vratane NT — obrazovy tyzden znaky, Specificita,
nuchalna skrining vyvojové potrebuje
translucencia) odchylky, kombinaciu
hrubka Sije, SO sérovymi
iné markery testami
Biochemicky Krvny test 11.-20. Ziadne 85-90 % Riziko trizémii | Len odhad
skrining matky tyzden v kombin&cii (21, 18, 13) rizika,
(kombinovany s NT faloSne
test — PAPP-A, pozitivne
free B-hCG) vysledky
NIPT Krvny test od 10. Ziadne >99 % pre Riziko trizomii | Vy3Sia cena,
(cell-free DNA) matky tyzdna T21, 95-98 (21,18,13), stale
(analyzuje % pre T18 niektoré skrining —
DNA plodu) aT13 pohlavné potrebuje
chromozémy potvrdenie
vybrané invazivnym
mikrodelecie testom
Choriocentéza  Invazivny, 8.-14. ~0,5-1% 100 % Cely karyotyp, | -
(CVS) diagnosticky = tyzden  riziko diagnoéza genetické
potratu poruchy,
mikrodelecie
Amniocentéza Invazivny 15-20. ~0,1-0,3 100 % Cely karyotyp, | -
odber tyzden % riziko diagnéza mikrodelecie,
plodovej potratu génové
vody mutacie
Kordocentéza Invazivny, po 18. Najvy8Sie = Rychle -
(PUBS) diagnosticky = tyzdni riziko vysledky,
potratu presna
(az 1-
2%)

Zdroj: vlastné spracovanie zdrojov: Nicolaides (2004); ACOG (2020); Wald et al. (1998); Bianchi &
Chiu (2018); Norton et al. (2015); ACMG (2016), Wapner (2015)
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Algoritmus prenatalneho skriningu v SR
Algoritmus prenatalneho skriningu v Slovenskej republike je zalozeny na
stupriovitom, rizikovo orientovanom pristupe:
= Zakladnym skriningovym krokom je kombinovany skrining v prvom trimestri
gravidity. Tento skrining sa realizuje optimalne v obdobi medzi 11. az 13+6
tyzdnom tehotenstva a predstavuje primarny nastroj na odhad rizika
najcastejSich numerickych chromozémovych aberacii plodu.
= Zakladom kombinovaného skriningu je ultrazvukové vySetrenie plodu, ktoré
zahfha presné urCenie gestatného veku na zaklade merania
temenokostréovej dizky (CRL) a meranie $ijového prejasnenia (nuchalna
translucencia — NT). ZvySena hodnota NT je vyznamnym sonografickym
markerom asociovanym s chromozémovymi abnormalitami, najma
trizdmiou 21, 18 a 13, ako aj s niektorymi Strukturalnymi a genetickymi
ochoreniami.
= Ultrazvukova c¢ast skriningu je doplnena biochemickym vySetrenim
sérovych markerov zkrvi matky, konkrétne placentarneho proteinu
A asociovaného s graviditou (PAPP-A) a volnej beta podjednotky fudského
choriového gonadotropinu (free B-hCG). Koncentracie tychto markerov sa
vyjadruju v nasobkoch medianu (MoM) aich odchylky od normy su

charakteristické pre jednotlivé chromozémové aberacie.

Tabulka 20 MozZnosti vysledku kombinovaného skriningu rizika T21, T18, T13
VYSLEDOK POSTUP

Nizke riziko Pokracuje bezna prenatalna starostlivost

Stredné riziko Odporuca sa NIPT (cfDNA)

Vysoké riziko Ponuka sa invazivna diagnostika (CVS alebo amniocentéza)
Zdroj: SSLG, 2021

Vysledkom kombinovaného skriningu je kvantitativny odhad individualneho rizika
trizémie 21 (Downov syndrom), trizomie 18 (Edwardsov syndrém) a trizomie 13
(Patauov syndrom), vypocCitany pomocou 3$pecializovaného softvéru, ktory
integruje ultrazvukové a biochemické parametre spolu svekom matky.
Interpretacia vysledkov a dalSi diagnosticko-terapeuticky postup (tab. 20, 21) je

v sulade s odporucaniami Slovenskej spolo¢nosti pre lekarsku genetiku (2021).
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NIPT (od 10. tyzdnia)

Prelomom bolo zistenie cirkulujucej plodovej (placentarnej) DNA v krvi matky (Lo
et al., 1997), na ktorom stoji neinvazivne prenatalne testovanie (NIPT/cfDNA).
NIPT je mozné vykonat od 10. tyzdna gravidity a pri trizomii 21 dosahuje velmi
vysoku senzitivitu® a Specificitu® (¢asto >99 %); presnost je mierne nizsia pri T18
a T13. Napriek vysokej vykonnosti ide o skrining, nie definitivhu diagnézu —
pozitivny nalez sa musi potvrdit invazivnhym vySetrenim (CVS alebo
amniocentézou) podfa aktualnych odporucani (ACOG, 2020). Rozhodovanie
rodiCov musi byt plne informované. Kazdy krok sprevadza klinicky genetik
a gynekolog.

Tabulka 21 MozZnosti vysledku skriningu
VYSLEDOK POSTUP

Vysledok DS potvrdeny Genetické poradenstvo a multidisciplinarny plan
Vysledok nepotvrdeny  Pokracovanie v $tandardnej prenatalnej starostlivosti
Zdroj: SSLG, 2021

NIPT je zalozeny na analyze volnej fetalnej DNA (cell-free fetal DNA, cffDNA),
ktora cirkuluje v periférnej krvi tehotnej Zeny a pochadza prevazne z trofoblastu
placenty. NIPT vyznamne zniZil potrebu invazivnych zakrokov, ktoré sice
poskytuju definitivny cytogeneticky vysledok (karyotyp, pripadne mikroarray), ale
nesu malé, no nie nulové proceduralne riziko potratu: pri amniocentéze priblizne
~0,1 %, pri CVS ~0,2-0,3 % podla novSich metaanalyz (niZSie nez historicky
uvadzané hodnoty). V praxi sa preto vyuziva postupny (sekvencny) algoritmus:
najprv neinvazivny skrining (USG/biochemia + NIPT) a pri zvySenom riziku

potvrdenie invazivnou diagnostickou metodou.

2.3.2 Eticky aspekt prenatalnej diagnostiky Downovho syndrému
Prenatalna diagnostika je dnes $tandardnou sucastou gynekologickej
a perinatalnej starostlivosti a poskytuje rodicom dblezité informacie o genetickom

zdravi plodu. Popri vyznamnych medicinskych benefitoch v8ak otvara aj zasadné

8 Hovori o tom, ako dobre test zachyti tehotenstva, v ktorych dieta ma DS. Ak ma NIPT
senzitivitu 99%, znamena to, ze 99 zo 100 tehotenstiev s DS bude odhalenych.

9 Hovori o tom, ako dobre test potvrdi, Zze dieta DS nema, ze je zdravé. Pri Specificite 99% to
znamena, ze len 1 zo 100 zdravych je mylne oznacené ako rizikové.
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bioetické otazky — najma pri zisteni Downovho syndromu ¢i inej aneuploidie
(Deans et al., 2015).

Vysledky skriningu a diagnostiky vedu rodiCov k hodnotovym rozhodnutiam, kde
sa stretava princip autondmie so spoloCenskou zodpovednostou a ochranou
dostojnosti Zivota (Beauchamp & Childress, 2019). NajdiskutovanejSou dilemou je
selektivny potrat. Moznost' volby podporuje autondmiu rodi¢ov, no zaroven moze
odrazat spolocenské vypovede o tom, €o je ,ziaduci“ Zivot (Skotko, 2011).

De Wert, Dondorp & Bianchi (2017) upozoriuju, ze rozvoj NIPT zvySuje
dostupnost’ skriningu, o méze neumyselne posilfovat tlak na “geneticky zdravé*
rodiCovstvo — najma ak chybaju vyvazené informacie o Zivote ludi so zdravotnym
znevyhodnenim. Meilaender (2013) pripomina etiku starostlivosti o zranitelného
Cloveka — spoloCnost’ ma povinnost' vytvarat prostredie, v ktorom je zivot osoby
s postihnutim hodnotny a vitany. Prenatalna diagnostika by teda mala podporovat
informované, nie preferované rozhodovanie.

Klfu€ovou otazkou pre spoloCnost aj prax je: Podporuje prenatalna geneticka
diagnostika inkluziu a pripravenost rodin, alebo mdéze prehlbovat negativne
stereotypy o Zivote s postihnutim?

V stlade s Dohovorom OSN o pravach osdb so zdravotnym postihnutim' je
nevyhnutné, aby rodicia dostavali nestrané, realistické a podporujuce informacie
spolu s psychosocialnou pomocou (CRPD, 2006; WHO, 2022).

Prenatalna diagnostika prinaSa medicinsky pokrok, no zaroven vyzaduje citlivé
etické ramce, aby sa neutuzoval spoloCensky tlak na selektivne rodiCovstvo

a nevznikala predstava, ze Zivot s postihnutim je menej hodnotny (tab. 22).

10 Dohovor OSN o pravach osdb so zdravotnym postihnutim (2006) zd6razriuje, Ze:

= Zivot osdb s postihnutim ma rovnaki hodnotu

Clanok 10: Pravo na zivot — Staty maju zabezpedit, aby osoby so zdravotnym postihnutim mali
rovnaké pravo na zivot ako ostatni.

= Odmieta spoloéenské stereotypy a tlak na selekciu

Clanok 8: Zvysovanie povedomia — Je potrebné bojovat proti predsudkom, ktoré by naznadovali,
Ze Zivot s postihnutim je menej hodnotny alebo nehodny narodenia.

= Zdravotna starostlivost’ musi byt’ nediskriminaéna

Clanok 25: Zdravotna starostlivost’ — Roditia musia dostat vyvazené informéacie bez natlaku
smerujuceho k jedinému rozhodnutiu (napr. k interrupcii).

» Podpora rodin pri rozhodovani

Clanok 23: Res$pektovanie rodinného zivota— Rodi¢ia maji pravo na slobodnl volbu
s primeranou podporou, aby sa mohli rozhodnut pre zZivot dietata aj s postihnutim.
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Dnesna prax preto smeruje k tomu, aby prenatalna diagnostika nebola chapana
iba ako technicky nastroj odhalovania poruch, ale ako proces citlivého
sprevadzania rodi€ov. Klu€ovu Uulohu tu zohrava informovany suhlas
a poskytovanie vyvazenych informacii o moznostiach, prognéze i moznostiach
podpory pre rodiny s dietatom s postihnutim (Skotko, 2009).

Takyto pristup zdéraznuje reSpekt khodnotovym ramcom jednotlivcov
i spoloCnosti, pricom si vyzaduje interdisciplinarnu spolupracu lekarov,
psycholdgov, pravnikov a etikov. Prenatalna diagnostika tak predstavuje nielen
medicinsky, ale aj spolo€ensky a kulturny fenomén, ktory zasadne ovplyvriuje

nase chapanie rodiCovstva, slobody a solidarity.

Tabulka 22 Etické pristupy k prenatalnej diagnostike

PRISTUP HLAVNE HODNOTY POSTOJ K SELEKTIVNYM KLUCOVE
INTERRUPCIAM ZDROJE
Medicinsko- = Autonoémia rodicov, Rodicia maju pravo rozhodnut Beauchamp &
pravny informovany suhlas, na zaklade dostupnych Childress (2019),
prevencia utrpenia informacii, délezité je de Wert et al.
zabezpecit nepredsudkové (2017)
poradenstvo
Filozoficky / Doéstojnost zivota, Selektivne potraty su sporné — Asch (2003),
bioeticky rovnost, riziko stigmatizacie osob Shakespeare
nediskrimingcia s postihnutim (2013)
Nabozensky Posvatnost Zivota, Vacésinou odmieta selektivne Meilaender (2013)
moralna povinnost potraty, déraz na prijatie dietata
ochrany slabych
Socialny / Akceptacia Kritika selektivnych potratov ako = Skotko (2009),
inkluzivny rozmanitosti, podpora = spolo¢enského tlaku na Shakespeare
rodin, solidarita ,dokonalé rodi¢ovstvo* (2013)

Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Pre ucitelov, odbornikov a spoloCnost ako celok je preto délezité neustale
reflektovat, Ze hodnota Cloveka nie je ur€ena jeho genetickou vybavou, ale
schopnostou prezivat, ucit sa, tvorit vztahy a prispievat do spolo¢ného sveta. Len
tak mozno zabranit tomu, aby sa histéria eugeniky — v otvorenej alebo skrytej

podobe — zopakovala.

" Medicinsko-pravny pristup zdoéraziiuje pravo rodi¢ov na slobodné rozhodnutie a délezitost
informovaného suhlasu.

Filozoficky a bioeticky pristup kladie déraz na rovnost a déstojnost 0sdb s postihnutim, &im
upozorfiuje na riziko diskriminacie.

Nabozensky pristup vnima fudsky Zivot ako nedotknutelny dar, preto je selektivny potrat spravidla
odmietany.

Socialny pristup zdbéraziuje inkldziu a podporu rodin a upozorfiuje na riziko, Zze prenatalna
diagnostika mdéze podporovat tlak na ,odstranenie” odliSnosti.
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2.4 Postnatalna diagnostika deti s Downovym syndrémom

Postnatalna diagnostika deti s DS ma velky medicinsky, vyvinovy aj socialny
vyznam, pretoZze umoznuje v€as identifikovat sprievodné ochorenia, nastavit
Ide

o multidisciplinarny proces, ktory zahffia genetické, medicinske, psychologicke,

lieCbu a zabezpedit optimalnu starostlivost o dieta aj jeho rodinu.
logopedické a Specialnopedagogické hodnotenie. Cielom je nielen potvrdenie
genetickej priCiny, ale aj komplexné zhodnotenie aktualneho zdravotného stavu,
ktoré prispeje k efektivnej klinickej starostlivosti. V neposlednom rade kfu€ovym
krokom pri nastavovani intervencii, vychovnych a vzdelavacich stratégii je
diagnostika i hodnotenie vyvinovych, kognitivnych, jazykovych a behavioralnych
charakteristik deti, Ziakov s Downovym syndrémom a ich adaptivneho vyvinu.

Systematické postnatalne vySetrenie umozfiuje nielen potvrdit geneticku
diagnozu, podrobne zhodnotit’ zdravotny stav dietata, ale aj poskytnut komplexny
obraz o urovni jeho psychického, motorického a socialneho vyvinu. Na tento ucel

sa vyuzivaju Standardizované diagnostické nastroje (prehlad v tab. 23).

Tabulka 23 Prehladné znazornenie diagnostickych nastrojov

OBLAST SYMPTOMOV  DIAGNOSTICKY NASTROJ REFERENCIE
(MKCH-11)
Genetické potvrdenie Karyotypizacia, FISH, PCR, Bull et al., 2022;

Kognitivhe poruchy

Dysmorfické Crty

Vrodené srdcové chyby

Endokrinologické
poruchy
Hematologickeé rizika

Neurodegeneracia

(Alzheimerova choroba)

Zrak a sluch

sekvenovanie

Bayley Scales, WPPSI, Vineland
Scales

Klinické vySetrenie, RTG, MRI
Echokardiografia, EKG

TSH/T4 testy, USG §titnej zlazy
Krvny obraz, imunologické testy

MRI, PET (amyloid imaging)

Oftalmologické vySetrenia, audiometria

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Sherman et al., 2007
Roizen & Patterson,
2003

Mahy et al., 2010

Freeman et al., 1998
van Trotsenburg et al.,
2006

Xavier et al., 2010
Hartley et al., 2014

Caputo et al., 2007
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Diagnostika Downovho syndromu sa opiera o kombinaciu genetickej analyzy

a klinického vySetrenia. Prvé podozrenie na Downov syndrém sa objavuje Casto

uz pri narodeni dietata na zaklade typickych fenotypovych znakov (tab. 24).

Tabulka 24 Fenotypové znaky deti/ludi s Downovym syndromom

ANATOMICKA/
KLINICKA
OBLAST
Hlava a tvar

O¢i

Usta

a orofacialna
oblast’

Krk

Kon¢&atiny

Dermatoglyfy

Dolné
koncatiny
Koza, svalstvo

Rastové
ukazovatele

Zmyslové
organy

TYPICKE ZNAKY PRI :
DOWNOVOM SYNDROME

Gulata tvar, plochy profil,
brachycefalia

Sikmé o&né $trbiny,
epikantus, Brushfieldove
Skvrny

Otvorené usta, relativna
makroglosia, vysoké
podnebie, zmeny chrupu
Kratky, Siroky krk,
nadbytocna koza

u novorodencov

Kratke prsty, klinodaktylia V.
prsta, Siroka dlan,
jednoducha prie¢na dlafiova
ryha

OdliSny vzor papilarnych linii

Sandalova medzera, SirSie
chodidla

Hypoténia, hypermobilita
kibov

NizSia pérodna hmotnost,
pomalSi rast, nizsi vzrast
v dospelosti

Uzke zvukovody, &asté
problémy so sluchom

Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

STANDARDNA
TERMINOLOGIA
(odborna poznamka)
Brachycefalia =
skratenie lebe¢ného
rozmeru v AP osi
Dysmorfické znaky
orbitalnej oblasti

Preplnenie Ustnej
dutiny spdsobuju
artikulacné tazkosti
Suvisi s hypotdniou
a rastovym profilom

Simian crease;
dysmorfie konc¢atin su
velmi typické

ZvySeny vyskyt
slu¢kovych vzorov

Medzera medzi
palcom a Il. prstom
Mé vyrazny dopad na
motoriku a vyvin recCi
Pouzivat rastové
grafy pre DS

Predispozicia k OME
s naslednymi
poruchami sluchu

ODBORNE
ZDROJE

Selikowitz (2011);
Sustrova (2004)

Caputo et al.
(2007); Pueschel
(1984, cit.

v Sustrovej, 2004)
Selikowitz (2011);
Bull (2022)

Bull (2022)

Selikowitz (2011);

Pueschel (1984,
cit. podfla
Sustrovej, 2004)
Selikowitz (2011)

Bull (2022);
Bull (2022)

Caputo et al.
(2007); Bull (2022)

Tieto znaky su v8ak neSpecifické a mbézu sa vyskytovat aj u deti bez diagnozy
Downov syndrom. Nevyhnutné je po narodeni dietata potvrdit diagnézu
genetickym vySetrenim:
= Karyotypizacia: Standardna cytogenetickd metdéda na potvrdenie trizémie
21, translokacie alebo mozaiky (Bull et al., 2022).
= FISH (Fluorescent In Situ Hybridization): rychle potvrdenie poctu kopii

chromozému 21.

80



Balazova,J. & Letasiova, A. 2025. Dieta s Downovym syndromom v tedrii a edukacénej praxi

= PCR a sekvenovanie: moderné molekularne techniky na presné urCenie
chromozomovych zmien.

Uvedené fenotypové znaky a genetické potvrdenie diagnézy DS nam umoznuju
vytvorit' skupinu os6éb s DS, aviak malokedy a malokto dokaze vnimat rozlicné
podoby, ktoré dana diagn6za prinasa. Dokonca i stanovovanie prognéz vyvinu
v mnohych oblastiach je v Case potvrdenia diagnézy vagne a nepresné, co
poukazuje na jedine¢nost kazdého Cloveka (aj dietata €i dospelej osoby s DS).
Taktiez je dblezité pripomenut, ze aj niektoré iné genetické syndromy mézu mat
fenotyp podobny DS (tab. 25):

Tabulka 25 Iné chromozdmové aberacie

SYNDROM FENOTYPOVA KLINICKE ODLISENIE ZDROJE
PODOBNOST S DS
Trizémia 18 — Hypotoénia, poruchy Typické: rocker-bottom feet, Cereda & Carey,

Edwards rastu prehnané kontraktury 2012 (Am J Med
Genet)
Trizémia 13 — Hypotoénia, nizka Razstepy, holoprosencefalia, Carey, 2012
Patau hmotnost polydaktylia
Williamsov Sociabilita ~Elfska“ tvar, supravalvularna Morris, 2017
syndrom a intelektové limity stendza aorty (GeneReviews)
Noonanov Hypotoénia, nizky Siroko posadené o¢i, Roberts et al.,
syndrom vzrast pterygium colli 2013
Prader-Willi Hypotonia Hyperfagia a obezita po 2. r. Driscoll et al.,
syndrom u novorodenca 2017

Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Pre stanovenie diagnézy Downov syndrom je potrebna diferencialna diagnostika
a rozhodujucim je geneticky dbékaz nadpocCetného chromozému 21, ktory

potvrdzuje DS a odliSuje ho od inych syndromov (Antonarakis et al., 2004).

2.4.1 Hodnotenie zdravotného stavu dietata s Downovym
syndrémom

Zdravie je komplexny stav rovnovahy tela, mysle a socialneho fungovania. Podla
definicie WHO (1946) je zdravie chapané ako stav telesnej, duSevnej a socialnej
pohody, nie iba ako absencia choroby. Choroba tuto rovnovahu narusa a u deti
a Ziakov ma vyrazny dopad na ich vyvin. Zdravotne oslabené deti potrebuju

zvySenu starostlivost nielen z medicinskeho, ale aj Specialnopedagogického
hfadiska.
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U deti a Ziakov s Downovym syndromom su zdravotné komplikacie determinované
genetickou etiopatogenézou (trizomia 21), ich rozsah a zavaznost je vSak vysoko
individualna. Podla Londona (2010) neexistuju Ziadne klinické priznaky Specifické
pre trizomiu 21, resp. kazdy zo znakov sa nachadza aj vo vSeobecnej populacii.
Hoci je fenotyp DS pomerne charakteristicky, vacsina klinickych znakov sa moéze
vyskytovat' aj v beznej populacii (Bull, 2022). Downov syndrom je spojeny so
zvysSenym rizikom mnozstva sprievodnych ochoreni, no nie kazdé dieta s DS musi
byt vyrazne choré.

Medzi potencialne somatické malformacie a komplikacie deti s DS patria: nizky
vzrast, vrodené deformacie lebky (brachycefalia), hypotonia. Pocas ich Zivota sa
moézu pridruzit taktieZ ortopedické a pohybové problémy — luxacie kibov, skoliéza,
kyfoza, hyperlordéza, ploché nohy €i atlantoaxialna nestabilita. M6Zu sa objavit aj
ziskané poruchy v désledku urazov, oslabeného svalového tonusu, nespravneho
drzania tela €i zapalovych ochoreni (artritida, reumatizmus) (Hasle, 2016).
NajcastejSie sa vyskytuju kardiologické chyby, endokrinné patologie (hypotyredza,
celiakia, diabetes mellitus 1. typu, alopecia areata), gastrointestinalne
malformacie, poruchy sluchu a zraku, infekcie dychacich ciest, autoimunitné
ochorenia, spankové apnoe. Zriedkavo sa vyskytuju nefrologické tazkosti, detska
leukémia. Mnohé su rieSitelné v ranom veku (Bull, 2022; Sherman et al., 2007)

V dospelosti sa mbéze objavit pred€asné starnutie a neurodegenerativhe zmeny,
napr. Alzheimerova choroba (Prasher et al, 1998; Korbel et al., 2009, (Fortea et
al., 2021). Preventivhe programy preto vyzaduju pravidelné multidisciplinarne
sledovanie (pediater, kardiolég, endokrinoldg, neuroldg, fyzioterapeut, logopéd)
(Caputo et al., 2007).

Deti a Ziaci s Downovym syndromom su rizikovou skupinou pre zrakové
a sluchové poruchy (vrodena katarakta, prevodova strata sluchu). Obe zmyslové
oblasti vyzaduju pravidelnu kontrolu, skoru diagnostiku a systematicku reedukaciu.
Pri zrakovych poruchach je cielom rozvijat oslabené funkcie zraku, pri poruchach
sluchu je dolezité v€asné odhalenie a kompenzacia pomocou sluchadiel di
implantatov. Obe oblasti vyrazne ovplyvnuju komunika¢ny, kognitivny a socialny
vyvin dietata s DS, preto je nevyhnutna multidisciplinarna starostlivost (oftalmoldg,
otorinolaryngoldg, logopéd, Specialny pedagog, terapeut). Poruchy sluchu mézu

byt vrodené (prenatalne) — spésobené infekciami Ci toxickymi latkami, perinatalne
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(napr. predCasny pérod, trauma, Zltacka) alebo ziskané (postnatalne) — v désledku

ochoreni ako mumps, meningitida, chripka ¢i zapaly stredného ucha.

Diagnostika deti a Ziakov s DS je multidisciplinarna a zameriava sa na potvrdenie

genetickej priciny aj mapovanie pridruzenych zdravotnych a funkénych potrieb.

= Dysmorfia a skelet: klinické vySetrenie sa zameriava na typické Crty
(epikantus, plochy nosovy koren, brachycefalia, relativna makroglosia,
klinodaktylia V. prsta, jedina prieCna palmarna ryha) a svalovy tonus. Pri
atlanto-axialnej nestabilite sa neodporuca rutinné zobrazovanie bez priznakov;
namiesto toho sa sleduju symptomy a snimkovanie sa robi pri klinickom
podozreni alebo podfla perioperacnych pozZiadaviek (Bull, 2022).

= Kardioldgia: vsetkych novorodencov s DS ma posudit detsky kardiolég
s echokardiografiou, kedze vrodené srdcové chyby (najma AVSD) su Casté
(Freeman et al., 1998; Bull, 2022).

= Endokrinolégia: pravidelny skrining funkcie Stitnej zfazy (TSH/T4 pri
narodeni, v6 a 12 mesiacoch, potom roCne alebo skoér pri podozreni).
Ultrazvuk $&titnej Zlazy sa indikuje cielene, nie plosne (Bull, 2022; van
Trotsenburg et al., 2020).

= Hematolégia/imunita: pri narodeni sa vykona krvny obraz (riziko transientne;j
abnormalnej myelopoézy) a nasledné sa realizuje sledovanie podla klinického
stavu; vranom detstve je zvySené riziko akutnej megakaryoblastovej
leukémie. Specifické imunologické vySetrenia sa vykonavaju podfa potreby
(opakované/tazke infekcie) (Roberts et al., 2013; Bull, 2022).

= Neurolégia/neurodegeneracia: udospelych s DS je dasta predCasna
amyloidova patolégia; amyloidové PET (napr. PiB) sa vyuzivaju najma vo
vyskume a v Specializovanych centrach, nie ako rutinny skrining
asymptomatickych osdb. MRI pomaha pri hodnoteni Strukturalnych zmien pri
klinickom podozreni na Alzheimerovu chorobu (Annus et al., 2017; Fortea et
al., 2021; Hartley et al., 2014).

= Zrak a sluch: pravidelné oftalmologické a audiologické kontroly (refrakéné
chyby, strabizmus, katarakta; prevodova porucha sluchu pri uzkych
zvukovodoch a Castych otitidach) s v€asnou rehabilitaciou (Caputo et al.,
2007; Bull, 2022).

83



= Genetické potvrdenie: karyotypizacia je zaklad; prip. aj FISH, chromozomové
mikroarray (CMA) alebo sekvenovanie na upresnenie mozaiky/translokacie
a suvisiacich genetickych nalezov (Sherman et al., 2007; Bull, 2022).
Komplexné zhodnotenie zdravotného stavu dietata s Downovym syndromom
a pravidelné sledovanie v Specializovanych ambulanciach pomaha odhalit
pridruzené vrodené ochorenia, predchadzat komplikaciam, spravne nastavit

lieCbu &i starostlivost.

2.4.2 Hodnotenie kognitivnych a neurovyvinovych poruch

Deti a ziaci s Downovym syndromom vykazuju Specificky a nerovhomerny
neurovyvinovy profil, charakterizovany najma slabSimi vykonmi v jazykovej,
kognitivnej a motorickej oblasti, pricom motorické oneskorenia su €asto zjavné uz
v ranom veku (Hodapp & Fidler, 2021; van Gameren-Oosterom et al., 2011).
Kognitivny profil je spravidla definovany miernymi az stredne tazkymi poruchami
intelektového vyvinu, oslabenou verbalnou pracovnou pamatou, spomalenym
spracovanim informacii a deficitmi exekutivhych funkcii (Grieco et al., 2015;
Jarrold & Baddeley, 2001). Adaptivne zru€nosti, najma socialne a rutinné
spravanie, byvaju €asto zachované lepSie, nez ako by sa dalo oCakavat na zaklade
IQ skére (Schalock et al., 2021).

Vyvin avyslednu urovenn schopnosti vyrazne ovplyviiuje kvalita socialnej
stimulacie, rodinného prostredia a dostupnost ranej intervencie, ktora moéze
zasadne zlepsit komunikacny a kognitivny rozvoj (Roizen & Patterson, 2003).
Rec€ u deti a ziakov s Downovym syndromom sa vyvija oneskorene a patri medzi
rizikové oblasti ich vyvinu — vyskytuju sa aj poruchy artikulacie. Podla Svarcovej
(2007) vyvin myslenia deti s Downovym syndréomom predbieha moznosti
artikulacie, fonacie a dalSich prvkov.

Tazkosti v oblasti artikulacie su &asto spojené s typickymi orofacialnymi
anomaliami: otvorené usta, hypotonicky a dopredu posunuty jazyk, hypotdénia pier
a ustneho svalstva, otvoreny zhryz ¢i dysgnatia (Lechta, 2011; Limbrock & Hoyer,
1988). Tieto patologie koreluju so znizenou expresivnou slovnou zasobou
u malych deti s DS (Miller et al., 1989).

Okrem artikulanych problémov maju deti s DS tazkosti s dychanim, sluchom,

pamatou, gramatikou, motorikou jazyka, pohyblivostou jazyka, sustredenim,
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psychickou odolnostou a anomaliami chrupu, pricom sa Casto objavuje aj
Specifické zafarbenie hlasu a zuzZeny hlasovy rozsah (Kvasnicka, Balaz, 1980;
Strazikova, Kubalec, 2012; Lechta, 2011).

U deti s DS su poruchy reci komplexné a systémové, vyzadujuce multidisciplinarny
pristup (logopedicky, psychologicky, Specialnopedagogicky) zamerany na podporu
reCovej stimulacie, motoriky a socialnej komunikacie. Tazkosti sa prejavuju
v oblasti verbalnej aj neverbalnej komunikacie, pricom su zasiahnuté viaceré
jazykové roviny — od fonologickej az po pragmaticku. Z hfadiska vyvinu sa rozliSuje
oneskoreny vyvin recCi (fazkosti do konca tretieho roku Zivota) a naruSeny vyvin
reci, ktory ma trvalejSi charakter a ovplyviuje schopnost porozumenia i expresie.
NaruSeny vyvin reCi sa povazuje za sucCast SirSie naruSenej komunikacCnej
schopnosti, ktora mbéze zasahovat rbézne jazykové roviny — fonematicko-
fonologicku, lexikalno-sémanticku, morfologicko-syntakticki a pragmaticku —
a interferovat s komunikaénym zamerom dietata (Lechta, 2002; Zovinec, 2019).
NajCastejSie sa u deti a Ziakov s DS vyskytuje: dyslalia a dysartria: neschopnost
spravne vyslovovat jednotlivé hlasky alebo skupiny hlasok; zajakavost (balbuties):
porucha plynulosti reci; brblavost: porucha plynulosti re€i spojena s rychlym
tempom; vyvinova bezreCovost; fufnavost: porucha nosovej rezonancie pri reci;
apraxia: porucha koordinacie svalov; poruchy hlasu— organové a funkéné
(Sustrova, 2004).

Mozno konstatovat, Ze geneticka determinacia a anatomické odchylky (v Strukture
mozgu, artikulaénych organov a dychacieho aparatu) predstavuju primarne pri€iny
jazykovych a komunikacnych tazkosti deti s DS. Suasne vSak zohravaju zasadnu
ulohu aj faktory prostredia — najma kvalita socialnej interakcie, v€asna recova
stimulacia a dostupnost odbornej intervencie (Grieco et al., 2015; Neaess et al.,
2011). Ztohto hladiska ma postnatalna a vyvinova diagnostika u deti s DS
mimoriadny vyznam, pretoZze umozhuje v€as identifikovat oblasti oslabenia
a stanovit' cielene zameranu intervenciu.

NajcastejsSie pouzivané diagnostické nastroje v ranej intervencii:

a) Hodnotenie kognitivhych schopnosti a vyvinu reéi'2:

2 \/yvinovy skrining DSI (Kovarik, 1979) — je mozné ho pouzit lokalne, avSak ide o zastaranejsi
a obmedzene validovany nastroj, preto je potrebné ho odporuc¢at s metodickym dodatkom.
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= Bayley Scales of Infant and Toddler Development — celkovy vyvin do 42
mesiacov (Bayley, 2019; Roizen & Patterson, 2003)

= Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence (WPPSI) (Grieco et
al., 2015; Hodapp & Fidler, 2021),

= Mullen Scales of Early Learning — vefmi odporu¢ané pri DS (Hodapp &
Fidler, 2021),

= GMDS - Griffiths Scales of Child Development — v Eurépe bezna pri DS

(van Gameren-Oosterom et al., 2011).

b) Posudenie adaptivheho spravania a kazdodennych zruénosti:
= Vinelandské 3kaly adaptivneho spravania (Vineland Adaptive Behavior
Scales (VABS-3) — zlaty Standard pri DS (Schalock et al., 2021; Sparrow et
al., 2016),
Vzhladom na restriktivny profil exekutivnych funkcii je vhodné doplnit’
= BRIEF-P / BRIEF-2 (exekutivne funkcie) (Grieco et al., 2015).

c) Sirsie zamerané vyvinové $kaly — vyuzitelné v klinickej praxi SR/CR
= Gesell Developmental Schedules
= Mnichovska funkcionalna diagnostika (BiS¢o-Kastelova & Németh, 2020 —
slovenské odporuc¢ania),
= Test vyvinovej urovne deti (Strassmeier — rok publikacie je rézny podfa
verzie),
= Vyvinovy skrining S-PMV (2—-6 rokov) — pouzivany v SR (MatuSkova et al.,
2021).
Medzinarodné odporucania jednoznacne podporuju vyuZzivanie
Standardizovanych diagnostickych nastrojov, ktoré zachytavaju nielen uroven
intelektovych schopnosti, ale aj adaptivne spravanie, jazykovy vyvin a exekutivhe
funkcie. Takyto komplexny pristup umozfiuje pripravit intervenény plan
reSpektujuci individualny profil dietata s Downovym syndromom (Bull, 2022;
Capone et al., 2018).

Dalsim vyznamnym aspektom diagnostiky je poukazanie na &asto pritomnu
disproporciu medzi intelektovymi schopnostami (meranymi napriklad

prostrednictvom 1Q testov) a adaptivhym spravanim. U deti s Downovym
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syndromom byvaju adaptivne schopnosti, ako su socialne zru¢nosti, praktické
kompetencie a sebaobsluha, Casto lepSie zachované nez skore v testoch
intelektovych schopnosti. Tieto zistenia maju zasadny prinos pri planovani
Specialnopedagogickej a socialnej podpory, ako aj pri posudzovani miery
samostatnosti a moznosti inkluzie do spolo¢nosti vo vy§Som veku.

Vzhfadom na heterogenitu symptomov a Specifické profily silnych a slabych
stranok udeti aZiakov sDS je nevyhnutné vyuzivat Siroké spektrum
Standardizovanych nastrojov. Tieto nastroje umoziuju nielen presnejSie urcit
mieru intelektualneho postihnutia, jazykového a komunikacného vyvinu, ale aj
zachytit adaptivne spravanie, emocionalne problémy a mozné psychiatrické
komorbidity, ktoré sa pri DS €asto vyskytuju. V klinickej a vyskumnej praxi sa testy

a Skaly uplatriuju v piatich hlavnych oblastiach (tab. 26).

Tabulka 26 Prehlad oblasti zamerania testov a Skal

OBLAST ZAMERANIE ODBORNE ZDROJE

Kognitivne a vyvinové Hodnotenie intelektovych schopnosti, Grieco et al. (2015);

testy ucenia a celkového vyvinového profilu Hodapp & Fidler
(2021)

Rec¢ a komunikacia Posudenie vyvinu jazyka, artikulacie, Neess et al. (2011);
socialnej komunikacie a naruseni Lechta (2011)
komunikéacie

Adaptivne spravanie Hodnotenie kaZzdodenného fungovania Schalock et al.

a funkéné zruénosti v osobnej, socialnej a akademickej (2021)
oblasti

Spravanie Identifikacia emocionalnych, Capone et al. (2018);

a psychiatrické behavioralnych a neurovyvinovych Startin et al. (2020)

symptéomy komorbidit (napr. ADHD, ASD, uzkostné
poruchy)

Neuropsychologické Detailné posudenie pamati, pozornosti, Fidler, Most &

nastroje exekutivnych funkcii a u¢enia Philofsky (2009); Lott

& Dierssen (2010)
Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Kognitivne a vyvinové testy
» Stanford-Binetova $kala inteligencie (Stanford-Binet Intelligence Scales —
Fifth Edition, SB5): Posudenie verbalnych a neverbalnych schopnosti,
naprie€ celym spektrom fungovania intelektu, vratane oséb s DS.
Odporucané pri vac¢som rozpati schopnosti (Hodapp & Fidler, 2021).
= Wechslerova $kala inteligencie pre deti (WPPSI-IV / WISC-V): Standardné
hodnotenie IQ u deti a adolescentov. Zameranie: verbalne porozumenie,

vizualno-priestorové schopnosti, pracovna pamat, rychlost spracovania
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(Jarrold & Baddeley, 2001; Grieco et al., 2015). V pripade os6b s DS je
vyuzitie vhodné, aj ked jazykové deficity mbézu znizovat skore.

Leiterova medzinarodna vykonnostna $kala— revidovana (Leiter
International Performance Scale-Revised — Leiter-R):  Kompletne
neverbalny test inteligencie, idealny pri vyraznych jazykovych tazkostiach,
ktoré su pre DS typické (Grieco et al., 2015). Casto presnejSie odraza
skuto€né schopnosti dietata s DS.

Mullenove Skaly raného u€enia (Mullen Scales of Early Learning MSEL):
Hodnoti rany vyvin do 68 mesiacov (kognicia, jazyk, motorika). Vyuzivany

v neurovyvinovom vyskume DS a pri ranej intervencii (Fidler et al., 2009).

Hodnotenie rec¢i a komunikacie
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Inventare komunikacného rozvoja MacArthur-Bates (MacArthur-Bates
Communicative Development Inventories — CDI): Rodi€ovsky dotaznik na
hodnotenie expresivnej a receptivnej slovnej zasoby v ranom veku. lde
o vyborny skrining pre DS v oblasti ranych komunikaénych prejavov (Miller,
1999; Thal et al., 2007).

Klinické hodnotenie zakladov jazyka (Clinical Evaluation of Language
Fundamentals — CELF): Komplexna diagnostika jazykovych rovin u deti
Skolského veku: fonolégia, syntax, pragmatika. Je ¢asto pouzivany pri DS
a odhaluje Specifické jazykové oslabenia (Naess et al., 2011).

Test slovnej zasoby s obrazkovou verziou Peabodyho (Peabody Picture
Vocabulary Test — PPVT): Neverbalny test porozumenia slovnej zasoby —
redukuje vplyv expresivnych tazkosti. U deti s DS Casto ukazuje lepSie
vysledky nez expresivne jazykové testy (Abbeduto et al., 2007).

Stupnica milnikov v ranom jazykovom vyvine (Early Language Milestones
Scale — ELM-2): Rychly skrining jazykového vyvinu do 36 mesiacov:
auditivno-receptivne (schopnost porozumenia hovorenym slovam),
expresivne (pouzitie zvukov, slov a viet), gestické signaly (vizualno-gestické
schopnosti, komunikacia pomocou gest, mimiky, ocného kontaktu).
UzitoCny pri ranej intervencii pri DS, najmé pri spoluvyskyte sluchovych
problémov.

Rossettiho Skala komunikacnych a interakénych schopnosti v ranom

detstve (The Rossetti Infant-Toddler Language Scale): Komplexny
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diagnosticky  nastroj (pozorovanie, rozhovor s rodiémi/zakonnymi
zastupcami, test) pouzivany na hodnotenie vyvinu komunikacie a jazyka
u deti od 0 do 3 rokov (interakcia, gesta, hranie, porozumenie, expresivne
schopnosti, pragmatika). Zachytava aj neverbalne prejavy, €o je klfu€ové pri
DS (Miller & Leddy, 1998).

Hodnotenie adaptivneho spravania a funkénych zruénosti

Vinelandské Skaly adaptivheho spravania (Vineland Adaptive Behavior
Scales — Vineland-3): Komplexne sa nimi hodnoti adaptivhe fungovanie
v kazdodennom Zivote — komunikacia, socialne zru€nosti, praktické
zrucnosti, motorika (v ranom veku). Pri detoch s DS sa Casto vykazuje
vyssie skore adaptivneho spravania nez skoére v 1Q testoch. (Schalock et
al., 2021; Sparrow et al., 2016)

Systém adaptivneho hodnotenia spravania (Adaptive Behavior Assessment
System — ABAS-3): Alternativny nastroj ku Vineland, poskytuje komplexné
hodnotenie praktickych, socialnych a konceptualnych zruénosti. Vhodny aj
pri planovani podpory v 8kole akomunitnom fungovani (Harrison &
Oakland, 2015).

Hodnotenie spravania a psychiatrickych symptémov

Child Behavior Checklist (CBCL): Hodnotenie internalizacnych
a externalizaCnych problémov; rodiCovska verzia je velmi uzitoCna u deti
s DS (Achenbach & Rescorla, 2001)

Developmental Behavior Checklist (DBC): Uréeny 3$pecificky pre deti
a dospelych s intelektualnym postihnutim vratane DS — vyS$Sia senzitivita
na psychiatrické komorbidity (Einfeld & Tonge, 2002)

Autism Diagnostic Observation Schedule — ADOS-2: Pri DS je délezity
skrining autizmu, ktory sa vyskytuje priblizne u 5-18 % oséb (DiGuiseppi et
al., 2010; O’Leary et al., 2018)

K-SADS Polostrukturovany klinicky rozhovor pri diagnostike uzkostnych,
depresivnych a inych afektivnych poruch (Kaufman et al., 2016; Capone et
al., 2018).

89



Adaptivne spravanie a spravanie v kontexte emocionalnych a psychiatrickych
symptomov u deti s DS musi byt hodnotené multimodalne — pomocou dotaznikov,
pozorovania a klinického rozhovoru. Nastroje ako Vineland-3 ¢ ABAS-3 umozniuju
objektivizovat uroven kazdodenného fungovania, kym CBCL alebo DBC
zachytavaju emocionalne a behavioralne problémy, ktoré su pri DS Casté

a ovplyviuju inkluziu v Skolskom prostredi.

Neuropsychologické nastroje:
CANTAB (Cambridge Neuropsychological Test Automated Battery) — pocitaCovy
subor testov na hodnotenie pamati, pozornosti a exekutivnych funkcii:
= pocitaCova batéria testov s dotykovym ovladanim — vhodna pri DS, kde
moZzu byt vyrazné jazykové deficity,
= hodnoti exekutivne funkcie, pracovnu pamat, pozornost, inhibiciu
a vizualno-priestorové ucenie,
= vyuzivana v klinickom vyskume kognitivnych profilov pri DS aj pri
monitorovani ucinku intervencii pre svoju citlivost na hipokampalne funkcie
(vizualno-priestorova pamat, u€enie, konsolidacia informacii).
NEPSY-II — neuropsychologicka batéria pre deti, zamerana na pamat, pozornost,
jazyk a exekutivne funkcie:
= komplexna neuropsychologicka batéria pre deti od 3 do 16 rokov;
= hodnoti: u€enie a pamat, pozornost a exekutivne funkcie, jazyk, socialne
poznavanie (podstatné pri DS), vizuomotorické schopnosti;
= u DS umoznuje odhalit profil kognitivnhej nerovnovahy. VyraznejSia slabina:
verbalna pamat, inhibicia. SilnejSia stranka: vizualna opora (Korkman, Kirk,
& Kemp, 2007).
Neuropsychologické nastroje poskytuju dolezity doplnok k Standardnému
psychodiagnostickému hodnoteniu pri DS — umoznuju detailne identifikovat profily
kognitivnych silnych a slabych stranok, ktoré su rozhodujuce pre individualizaciu

vzdelavania a terapeutickych intervencii.
Deti s Downovym syndromom sa vyznacuju heterogénnym vyvinovym profilom,

v ktorom sa popri oslabenych jazykovych a kognitivnych schopnostiach

nachadzaju aj relativne dobre zachované oblasti, ako napriklad socialna interakcia
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a vizualno-priestorové spracovanie (Grieco et al., 2015; Jarrold & Baddeley, 2001).

Preto je diagnostika zaloZzena na multidisciplinarnom hodnoteni, ktoré zahffa:

= kognitivny vyvin a inteligenciu — pre urCenie miery poruch intelektového

vyvinu a profilu silnych/slabych stranok,

= jazyk a komunikaciu — pre planovanie logopedickej intervencie,

= adaptivne spravanie — pre odhad realnej miery samostatnosti a potrieb

podpory,

= emocionalne a behavioralne fungovanie — vzhladom na casty vyskyt
komorbidit,

= neuropsychologické funkcie — najma exekutivnych schopnosti, ktoré byvaju

pri DS oslabené.

Ciefom diagnostiky nie je ,zaSkatulkovanie® dietata, ale pochopenie jeho

individualnych moznosti a potrieb tak, aby bolo mozné nastavit’ primeranu a ucinnu

vychovno-vzdelavaciu a terapeuticku podporu.

Prehfad najCastejSie vyuzivanych Standardizovanych

v nasledujucej tabulke 27.

Tabulka 27 Prehlad diagnostickych nastrojov

OBLAST
Kognitivne
a vyvinové
testy

Rec
a komunikacia

NASTROJ
Stanford-Binet
Intelligence
Scales (SB5)

WISC-

V (Wechsler
Intelligence
Scale for
Children)
Leiter-R

Mullen Scales
of Early
Learning
MacArthur-
Bates CDI

CELF (Clinical
Evaluation of
Language
Fundamentals)
PPVT (Peabody
Picture

VEK
2-85
rokov

6-16
rokov

2-20
rokov

0-68
mesiacov

8-30
mesiacov

5-21

rokov

2,5+
rokov

PODOBLAST
Verbalne

a neverbalne
schopnosti, 1Q

IQ, pamat,
spracovanie info,
vizuomotorika

Neverbalne
schopnosti

Rany kognitivny
a jazykovy vyvin

Jazykovy vyvin
(rodiGovsky
dotaznik)
Porozumenie

a produkcia jazyka

Slovna zasoba,
porozumenie

nastrojov uvadzame

VYZNAM PRE DS
Posudenie
intelektového profilu

u deti i dospelych (Roid,
2003)

Standardny 1Q test pre
deti s DS (Wechsler,
2014)

Vhodny pri jazykovych
deficitoch (Roid & Miller,
1995)

V¢€asna diagnostika
oneskoreni (Mullen,
1995)

V¢€asné zachytenie
oneskorenia reci
(Fenson et al., 2007)
Hodnotenie deti s DS
navstevujucich Skolu
(Semel et al., 2003)

Rychle neverbalne
posudenie jazyka (Dunn
& Dunn, 2007)
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Vocabulary

Test)
Adaptivne Vineland 0-90 Komunikacia, Hodnotenie
spravanie Adaptive rokov socialne kazdodenného
Behavior a praktické fungovania (Sparrow et
Scales zruénosti al., 2005)
ABAS-3 0-89 Praktické, socialne  Alternativa k Vineland
(Adaptive rokov a konceptualne (Harrison & Oakland,
Behavior zruénosti 2015)
Assessment
System)
Spravanie CBCL (Child 1,5-18  Emocionalne Standardizovany
a psychiatric-  Behavior rokov a behavioralne skrining poruch
ké symptomy  Checklist) problémy (Achenbach & Rescorla,
2001)
DBC 4-18 Behavioralne Specifické pre DS a ID
(Developmental = rokov a emocionalne (Einfeld & Tonge, 1996)
Behavior poruchy pri ID
Checklist)
ADOS-2 VSetky Autistické Diferencialna
veky spravanie diagnostika DS vs.
autizmus (Lord et al.,
2015)
K-SADS 6—18 Afektivne Psychiatricka
rokov a Uzkostné poruchy diferencialna
diagnostika (Kaufman et
al., 1997)
Neuropsy- CANTAB Deti gj Pamat, pozornost, = Citlivy nastroj pre DS
cholégia dospeli exekutivne funkcie @ (Robbins et al., 1994)
NEPSY-II 3-16 Pamat, pozornost,  Detailny profil vyvinu
rokov jazyk, exekutivne (Korkman et al., 2007)

funkcie

Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Vysledky uvedenych diagnostickych nastrojov poskytuju udeti a Ziakov
s Downovym syndréomom komplexny obraz oich vyvinovom profile, ktory je
kfuCovy pre planovanie podpory v Skole aj v domacom prostredi.

Kognitivne a neverbalne Skaly (napr. Leiter-R, SB5, WISC-V) pomahaju urcit
uroven intelektovych funkcii a odhalit’ oblasti, kde dieta dokaze najlepSie pracovat,
€¢o nasledne podporuje volbu vhodnych didaktickych pristupov. Logopedické
nastroje (napr. CELF, PPVT, CDI) pomahaju cielene planovat jazykovu stimulaciu
a podporu komunikacie, pri ktorej sa opiera o vizualne a gestické stratégie.
VySetrenia adaptivneho spravania (Vineland, ABAS-3) su nevyhnutné pri
posudzovani miery samostatnosti, nastavovani asistencie a pri rozhodovani
o formach vzdelavania (inkluzivne vs. S$pecialne). Screening emocionalnych
a behavioralnych tazkosti (CBCL, DBC, ADOS-2) umoziiuje v€as zachytit
komorbidity, ktoré moZzu uCenie a socialne

ovplyviovat fungovanie.

Neuropsychologické testy (CANTAB, NEPSY-Il) poskytuju detailné informacie
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0 pozornosti, pamati a exekutivnych funkciach, ¢o umoznuje individualne planovat
tempo a spbsob prace v Skole.
Diagnostické vysledky by mali byt vzdy prepojené s konkrétnymi pedagogickymi

a terapeutickymi intervenciami a pravidelne aktualizované podla vyvinu dietata.

Sucasny vyskum Downovho syndromu ukazuje (tabulka 25), ze ide o komplexny
stav, ktory zasahuje Siroké spektrum oblasti vyvinu — od kognitivnych funkcii cez
jazyk a komunikaciu az po socialne a emocCné spravanie. Tabulka zhrnula hlavné
smery, ktoré sa v poslednych rokoch objavuju vo vedeckych Studiach, a zaroven
poukazuje na vyznam vyuZivania S$pecifickych nastrojov pri diagnostike

a intervencii.

Vyvinové a diagnostické profily deti a Ziakov s Downovym syndréomom vykazuju
vyraznu heterogenitu, ktora si vyZzaduje multidimenzionalny pristup k hodnoteniu.
Ako ukazuju uvedené zistenia, jednotlivé oblasti — kognitivne funkcie, socialna
kognicia, reCovo-motorické schopnosti, adaptacia, spravanie a psychiatrické

symptomy — tvoria prepojeny systém, v ktorom oslabenie jednej domény méze

sekundarne ovplyvnovat dalSie aspekty vyvinu.

Tabulka 28 Prehlad kltuc¢ovych oblasti vyskumu kognitivnych a nonkognitivnych schopnosti

OBLAST KLUCOVE ZISTENIA ODPORUCANE REFERENCIE
NASTROJE /
UKAZOVATELE
Kognitivne SlabsSia verbalna pracovna Testy pracovnej Bertapelli et al.,
funkcie pamat, podlahové efekty vo pamati bez stropovych = 2021
fonemickej fluencii; sémanticka efektov; sémanticka
fluencia citlivej8ia na odchylky  fluencia (napr.
u oséb s DS. pomenovanie zvierat).
Socialna Zvysené socialno- Social Esbensen et al.,
kognicia komunikaéné tazkosti; u Casti Responsiveness 2022
populacie riziko ASD; Scale — 2 (SRS-2)
dotazniky poskytuju vySssSiu + doplnkové
ekologicku validitu nez pozorovanie.
vykonové testy.
Rec Vysoky vyskyt dyspraxie LAMS; AMR/SMR; Rupela et al., 2021
a motorické  a dysartrie; heterogénne profily = klinicka diagnostika
poruchy oromotorickych deficitov; nutna oromotoriky +
diferencialna diagnostika. logopedické
hodnotenie.
Bilingvizmus Bilingvalne deti s DS Jazykova diagnostika Kay-Raining Bird et
nevykazuju zhorSenie citliva na bilingvalne al., 2021

globalnych jazykovych
vykonov; oslabenie najma

prostredie.
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v morfosyntaxe; slovna zasoba
méze byt silnejSou strankou.

Prenatalne Incidencia DS narasta so Ultrazvuk; biochemické Ahn et al., 2022;
rizikové zvy8ujucim sa vekom matky; testy; NIPT; Snijders et al.,
faktory skrining umozriuje ¢asné amniocentéza / CVS. 1998; Bianchi &
zachytenie a planovanie Chiu, 2018
starostlivosti.
Inkluzivna Pozitivne efekty na Hodnotenie Skolskych = Dalgaard et al.,
edukacia akademické a socio-emoc¢né zruénosti; 2022; de Graaf et
fungovanie, avSak zavislé od monitorovanie al., 2017
miery podpory; inkluzia je socialno-emocéného
prospesna pri systematickych vyvinu.
intervenciach.
Rodi¢ovska  Citlivé rodicovské spravanie CBCL; nastroje pre Cooke et al., 2022
senzitivita znizuje externalizaciu posudenie rodiCovskej

a podporuje adaptivne
spravanie u deti s DS.

Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

senzitivity (napr. Strukt.
rozhovor).

Pouzitie spofahlivych a Standardizovanych diagnostickych nastrojov umoziuje:

= presne identifikovat silné a slabé stranky dietata,

= vCas zachytit’ Specifické rizika (napr. ASD, psychiatrické komorbidity),

» nastavit cielenu ranu intervenciu,

= optimalizovat edukaciu a socialnu podporu,

= ZzlepSovat prognézu adaptivheho a akademického fungovania.

Délezitym zaverom je, ze ziadny jednotlivy nastroj neposkytuje dostatoCne
komplexny obraz o vyvine dietata s DS. Vyber diagnostickych metéd musi preto
reSpektovat’ individualne jazykové a kognitivne moznosti dietata, jeho zdravotny
stav, rodinné prostredie a edukacné potreby. Najefektivnejsia diagnosticka prax je
interdisciplinarna, dynamicka a kontinualna, ¢o umoziuje pruzne reagovat na
meniace sa potreby dietata v priebehu jeho vyvinu.

Komplexna diagnostika deti s Downovym syndrdbmom ma zasadny vyznam pre
ich

medicinskych a psychologicko-pedagogickych vySetreni

pochopenie individualnych potrieb a potencialu. Spojenie genetickych,

umoznuje vytvorit

uceleny obraz o zdravotnom stave, kognitivnom profile a adaptivnych

schopnostiach dietata. Takto ziskané informacie su klu€ové pre v€asné nasadenie

cielenej intervencie, logopedickej a Specialnopedagogickej podpory, ktora

napomaha optimalnemu rozvoju dietata, Ziaka.
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3. INKLUZIVNY TREND A EDUKACIA DETI, ZIAKOV
S DOWNOVYM SYNDROMOM

V sucasnosti mnohé deti a ziaci s Downovym syndromom navstevuju bezné Skoly.
Taktiez viaceri dospeli s Downovym syndromom pracuju, ziju s rodinami a aktivne
sa zapajaju do spolocnosti (vid tiez Buckley & Bird, 2000; Cuskelly, 2016). Nebolo
to tak vzdy.

Vychadzajuc z medicinskeho pristupu (kladuci déraz na obmedzenia, poruchy
dietata) a z predpokladu, ze vzdelavacie potreby nemozno naplnit v beznom
Skolskom prostredi, deti aziaci s Downovym syndromom boli vzdelavani
v segregovanych podmienkach. Postupne sa vSak vplyvom inkluzivneho trendu
(ktorého prejavom je napr. prijatie Salamanskej deklaracie, 1994; zmena v chapani
postihnutia podla bio-psycho-socialneho modelu — WHO; prijatie Dohovoru OSN
o pravach osbéb so zdravotnym znevyhodnenim) zacCal presadzovat pristup
zddraznujuci rovnaké prava na vychovu a vzdelavanie pre vSetky deti, Ziakov.
Délezitu ulohu zohrali aj rodiCovské iniciativy, neziskové organizacie a osveta,
ktoré prispievaju k zmene verejnej mienky.

V pozitivhe nastavenom inkluzivhom prostredi je mozné klast déraz na potencial
a potreby deti, Ziakov izamestnancov, rodiCov deti, Ziakov. Potrebné su
systémoveé zmeny, suvisiace s Upravou prostredia, vyucbovych metdd, ale aj
ochota zainteresovanych o0séb (pedagogickych, odbornych i prevadzkovych
zamestnancov $kol, Skolskych zariadeni, deti a ziakov, ale aj ich rodiCov)
osobnostne rast, formovat svoje nazory, postoje, vdaka ktorym aj dieta, zZiak
s Downovym syndrémom méze byt plnohodnotnou sucastou danej skupiny, a sice
triedneho kolektivu.

Uspech inkluzie prioritne zavisi od odbornej i praktickej pripravenosti pedagégov,
zvySujucej sa kvality medziodborovej spoluprace, prijimajuceho nastavenia skoly
a od, v neposlednom rade, zrelosti zainteresovanych (tiez European Agency for
Special Needs and Inclusive Education, 2018).

Vhodne nastaveny individualny vzdelavaci program, podpora pedagogického

asistenta a koordinovana praca odborného timu Skoly umoznuju detom a ziakom
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s Downovym syndromom zlepSovat' socialnu adaptaciu, komunikaéné zru¢nosti
a akademické kompetencie (de Graaf et al., 2021; Cuckle & Wilson, 2002).
Nemozno zabudat, ze inkluzia je obojstranny dynamicky proces — vyzaduje
vzajomné prispésobovanie sa, toleranciu a reSpekt k hraniciam druhych, aby
platilo, ze moja sloboda konci tam, kde zacCina sloboda toho druhého.

Z kvalitnej realizacie inkluzivnej edukacie neprofituje iba dieta, Ziak s Downovym
syndromom, ale aj ostatné deti, ziaci, pedagogicki, odborni, prevadzkovi
zamestnanci Ci rodiCia deti, Ziakov. VSetci zainteresovani sa tak ucia empatii,
spolupraci, tolerancii, reSpektu voci odliSnostiam, ale aj kritickému mysleniu

a objavovaniu, ¢i vymedzovaniu hranic prostrednictvom asertivnej komunikacie.

3.1 Zmeny v pristupe k edukacii deti a ziakov s Downovym
syndroémom

Postoje spolocnosti k detom a ziakom s Downovym syndrémom sa v priebehu
dejin vyrazne menili. Od staroveku az po sucasnost retrospektivne vnimame
postup (vid Jesensky, 2000 a Pozar, 2007) od odmietavého a represivneho,
vyberovo ulitizaéného, charitativneho, humanne filantropického, altruisticko
segregacneho, rebabilitatne emancipacného, integrachého az inkluzivneho
pristupu. Zaroven pripady uvedené v prvej kapitole (napr. hrob dietata — obr. 1)
potvrdzuju, Ze v histérii zakladnych postojov k ludom s postihnutim neprebiehal
v dejinach vzdy jednoduchy — linearny proces a vyskytovala sa ambivalentnost

alebo Castokrat vzajomné prelinanie (Scholz, 2007 a Lechta, 2009).

3.1.1 Transformacia edukacnych pristupov: od segregacie

k inkluzivhemu modelu

Altruisticko-segregacny postoj, zaloZzeny na nezistnej, no paternalistickej pomoci,
zaCal dominovat priblizne od 17. do 19. storoCia (Jesensky, 2000). Vyvrcholil
odlu¢enim Specialnej pedagogiky od vSeobecnej pedagogiky, €o suviselo
s rozvojom vedeckého poznania, najma v oblasti mediciny a psycholdgie, ktoré
podnietili vznik programovej starostlivosti o fudi s postihnutim (Lechta, 2009;

Pipekova, 2006). Od druhej polovice 19. storodia vznikali v Slovenskej a Ceskej
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republike Specialne institucie pre tzv. ,slabomyselné” deti — spravidla izolované od
beznej spolo¢nosti (Pozar, 2007; Scholz, 2007).

Do 50. rokov 20. storoc€ia bol pristup prevazne opatrovnicky, deti a Ziaci s DS boli
povazované za ,nevzdelavatefné“ a menejcenné (Jesensky, 2000). V mnohych
pripadoch boli izolovani v ustavoch, skryti pred spolo¢nostou, bez prava na
vzdelanie €i rodinny Zivot. Ich potencial nebol rozpoznany ani podporovany.
Nasledne, vplyvom prvych medicinskych poznatkov o Downovom syndréme (napr.
identifikacia genetickej pri€iny v roku 1959) nastal zlom. Postupny vyvoj postojov
a meniace pristupy k ludom s DS potvrdzuju, Ze domaca starostlivost ma oproti
institucionalnej jasné vyhody — prispieva k rychlejSiemu dosahovaniu vyvinovych
milnikov a podporuje celkovy rozvoj dietata s DS.

V 60. rokoch sa zmenila odborna paradigmaticka orientacia— Specialna
pedagogika zacala presadzovat’ vzdelavanie deti s postihnutim. Na Slovensku sa
postupne rozvijali zariadenia Specialneho Skolstva a rehabilitacie (Kvackova,
2007). Postupne sa menilo aj spolo¢enské vnimanie — [udia s Downovym
syndromom sa zacCali chapat ako osoby s vlastnymi potrebami, pravami
a schopnostami. Edukacia deti a Ziakov s postihnutim bola vylu¢ne v kompetencii
odbornikov a profesionalov, pricom uloha rodiny bola marginalizovana.
V segregovanych podmienkach sa Specialni pedagogovia snazili naplnit’ zakladny
ciel Specialnej pedagogiky, ktorym je podla Pipekovej (2006) maximalny rozvoj
osobnosti Cloveka s postihnutim a dosiahnutie €o najvySSej urovne jeho
socializacie.

Segregovana forma vzdelavania sa vSak ukazala ako problémova, najma v oblasti
socializacie'3. Hoci deti a mladez s postihnutim zaznamenali pokroky v telesnom,
psychickom vyvine a dosahovali v ramci svojich moznosti pozoruhodné vysledky
a zruc¢nosti, socialna a duchovna stranka ich Zivota zostavala zanedbana.

Tento stav viedol k otvoreniu diskusii o inkluzii, v ramci ktorej sa kladie déraz na

individualny pristup a reSpekt.

3 Podla Ondrejkovica (2014) je socializacia procesom, prostrednictvom ktorého sa subjekt stava
schopnym sociélneho, resp. moralneho konania. Ide o konanie regulované hodnotami, normami
a vzorcami spravania, ktoré sa prejavuje vo vztahoch jednotlivca s inymi osobami, spologenskymi
skupinami a spolo¢nostou ako celkom. Socializacia prebieha predovSetkym cez socidlne ucenie.
Vyznamnym spdsobom k procesu socidlneho uenia deti prispieva aj inkluzivne vzdelavanie
(Metodika pre pracu s detmi so SVVP v pred$kolskom veku, 2019).
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V 90. rokoch 20. storoCia — ako reakcia na pozitivnhe zmeny vo filozofii vychovy
a vzdelavania populacie so zdravotnym postihnutim — zacali pri tzv. Specialnych
Skolach (pre slabozrakych, nevidiacich, so sluchovym postihnutim a neskér aj
s poruchami intelektového vyvinu) vznikat’ Specialnopedagogické poradne. Bis¢o
Kastelova a Németh (2020) poukazuju na skutoCnost, Zze vznik prvych Styroch
Specialnopedagogickych poradni (dve v Bratislave a dalSie dve v Levoci
a Kremnici) priamo suvisel s poziadavkami rodiCov a pedagdgov snaziacich sa
o zacClenenie ziakov so zdravotnym postihnutim.

Zakon o Skolskych zariadeniach €. 279/1993 Z. z., v ktorom v § 20, odseku 1, 2 je
uvedené, Ze poskytuju odborné sluzby v oblasti vychovného poradenstva,
Specialnopedagogického poradenstva a starostlivosti o deti. Vyplyvajuc z§ 22,
odsek 1, bolo hlavnhym poslanim Specialnopedagogickych poradni a najma
detskych integraCnych centier zabezpecovat odbornu starostlivost detom so
zdravotnym postihnutim/detom so SVVP a poskytovat im odborni 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 zriadovala pri Specialnej Skole, Specialnej
materskej Skole alebo pri zakladnej Skole so Specialnymi triedami a poskytovala
diagnostické, psychologické, psychoterapeutické, Specialnopedagogicke,
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 zriadovala materska Skola) zabezpec€ovalo starostlivost o deti so
zdravotnym postihnutim najma v ranom a predSkolskom veku, poskytovalo
vSestrannu podporu rodinam s detmi s postihnutim tak, aby nedochadzalo
k naruseniu ich psychosocialneho vyvinu.

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.

Od januara 2023 sa upravili nielen opat nazvy centier poradenstva a prevencie,

ale aj 5-urovhovy model poradenstva, ktorého sucastou je aj vysokoSpecializovana
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diagnostika a odborné cCinnosti 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 vykonava odborna cCinnost, ktorou je poradenska
¢innost, psychologicka cinnost, pedagogicka cinnost, Specialno-pedagogicka
Cinnost, logopedicka C¢innost, lieCebno-pedagogicka, socialno-pedagogicka
a socialna c¢innost zamerana na optimalizaciu osobnostného, intelektualneho,
psychického, socialneho a karieroveho vyvinu deti od narodenia az po ukoncenie
pripravy na povolanie.” Dalej podia odseku 3: ,Systém poradenstva a prevencie
tvoria zariadenia poradenstva a prevencie a v Skolach pedagogicki zamestnanci),
Skolsky podporny tim alebo odborni zamestnanci $koly.“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 stupria detom a Ziakom najma v oblasti ich osobnostného,
vzdelavacieho a kariérového rozvoja; b) Specializované centrum poradenstva
a prevencie (SCP): poskytuje &innosti podpornej Urovne piateho stupfia najma
detom a Ziakom so zdravotnym postihnutim. Cinnosti podpornej trovne piateho
stupna vykonava odborny zamestnanec Specializovaného centra poradenstva
a prevencie. Cinnosti podpornej trovne piateho stuptia zahffiaju:
a) Specializované odborné ¢innosti;

b) poradenstvo;

c
d

e) terapiu;

)
) prevenciu;
) komplexnu diagnostiku a vysokoSpecializovanu diferencialnu diagnostiku;
)
f) rehabilitaciu;
g) odborné ¢innosti vo vztahu k detom do piateho roku veku;
h) zabezpefovanie kompenzacénych, reedukacnych a Specialnych edukacnych
pomo&cok;
i) metodicku c¢innost a superviznu ¢&innost pre $kolsky podporny tim,
pedagogickych zamestnancov, odbornych zamestnancov a zakonnych
zastupcov alebo zastupcov zariadenia.
Napriek viditelnym zmenam sa jedna stale o zadiatok cesty. Seidler, Zovinec
(2008, s. 13) zdobraznuju: ,Inklazia je proces ... Inklizia sa da dosiahnut len

zmenou myslenia kazdého jednotlivca v spolocnosti a entuziazmom prijat
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a akceptovat’ jednotlivca, ktory je vynimocny svojou anormalnostou. Inkluzia je

forma spoluZitia, ktora sa neda vynutit alebo nasilne akcelerovat.

J &

Tabulka 29 Vyvoj pristupov spolo¢nosti a edukacie oséb s postihnutim

OBDOBIE
/| MODEL

starovek —
stredovek

17.-18.
storocie

19.
storodie

Prva
polovica
20.
storodia
50.-70.
roky 20.
storodia

80.-90.
roky 20.
storodia

21.
storocie —
sucasnost’

CHARAKTERIS-

POSTOJ

TIKA PRiISTUPU SPOLOCNOSTI

Odmietavy az

represivny model

Altruisticko-
segregacny
model

Filantropicky
a medicinsky
model

Opatrovnicko-
rehabilitany
model

Rehabilitaéno-
emancipacny
model

Integraény model

Inkluzivny model

A ODBORNIKOV
Ludia s postihnutim boli
povazovani za ,bozi
trest” alebo ,anomaliu”

Postupné formovanie
milosrdnych

a charitativnych
postojov

Rozvoj mediciny —
z4ujem o etiolégiu
postihnutia

Dieta s postihnutim ako
objekt ochrany, nie
subjekt vzdelavania

Prvé vedecké dékazy

o genetickej pric¢ine DS
— Zaujem 0 rozvoj
schopnosti
Presadzovanie rovnosti
prileZitosti, rozvoj
Specialnopedagogickych
poradni

Bio-psycho-socialny
pristup (WHO, 2001);
déraz na participaciu,
podporu

a individualizaciu

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

KLUCOVE ZNAKY
A DOSLEDKY

Vylu€enie zo
spoloc¢nosti,
eutanazia,
zanedbanie
starostlivosti
Zakladanie utulkov,
opatrovnickych
domovov; dbraz na
starostlivost, nie
vzdelanie

Vznik prvych
institatov pre
~Slabomyselné*
deti, izolacia od
spolo¢nosti
Ustavna
starostlivost,
.nevzdelavatelnost™
deti s DS
Zriadenie
Specialnych 3kél,
rozvoj Specialnej
pedagogiky
Integracia deti

s postihnutim do
beznych tried;
uloha rodiny

a timove;j
spoluprace
CPP/SCPP,
podpora rodiny,
timova praca, déraz
na klimu Skoly

a rovnost prav

ZDROJ
(APA7)

Scholz
(2007),
Pozar

(2007)

Jesensky
(2000),
Lechta
(2009)

Pozar

(2007),
Scholz
(2007)

Pipekova
(2006),
Jesensky
(2000)
Lejeune et
al. (1959),
Lechta
(2009)
Bis¢o
Kastelova &
Németh
(2020),
Svrékova
(2015)
Seidler &
Zovinec
(2008),
Norwich
(2014),
Zaglmair &
Rank (2024)

Je potrebné si uvedomit, Ze inkluzivny pristup je a bude v rozhodujucej miere

determinovany uroviiou odbornych a poradenskych systémov (BiS¢o Kastelova

a Németh, 2020). Uspesnost inkluzivnej edukacie zavisi aj od samotnych

pedagogov, ktori vSak nie su v triede ponechani na vSetky ulohy sami. Maju

moznost rozloZit svoje pbsobenie, energiu prostrednictvom napr. spoluprace
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s pedagogickymi asistentmi. V Nemecku tento princip podporili zavedenim
doplnkového trojsemestralneho Studijného programu, ktory zabezpecuje nielen
prakticku pripravu Studentov, ale zaroven prinasa do $kél kvalifikovanu podporu zo
strany tychto Studentov, priCom ich cinnost je systematicky usmerfiovana
supervizormi. Uvedeny program ma velfmi pozitivnu spatnu vazbu a viditelny
pozitivny vplyv na inkluzivne presvedcenie, sebavedomie a vedomosti suvisiace
s inkluziou (Zaglmair & Rank, 2024).

Nejde iba o organizacnu zmenu, ale ide o proces vzajomného prispésobovania, t.
j. deti, ziaci s Downovym syndromom sa ucia fungovat’ v kolektive rovesnikov,
zaroven ostatné deti, pedagogicki, odborni a prevadzkovi zamestnanci sa ucia
prijimat’ rozmanitost ako prirodzenu sucast’ spolo¢ného Zivota. Preto uspesna
realizacia inkluzie v Skole priamo suvisi s odbornou podporou, individualizaciou

a taktiez s pozitivnou klimou, empatiou a otvorenostou vSetkych zu€astnenych.

Vyvoj postojov k fludom s DS a inym zdravotnym znevyhodnenim nie je linearny,
ale ambivalentny a kultirne podmieneny. Niektoré prvky starSich pristupov
(napr. paternalizmus, charitativnost bez partnerského pristupu) pretrvavaju
dodnes, no dominantny trend smeruje k inkluzivhemu modelu, ktory vychadza

z principov rovnosti, reSpektu, participacie a vzajomnej adaptacie (tab. 28).

3.1.2 Podstata inkluzivneho pristupu v edukacii

Podstatou inkluzie je vzajomna akceptacia a systematicka snaha prostrednictvom
celozivotného vzdelavania podporovat postupnu spoloCensku transformaciu
smerujucu  k bezpodmiene¢nému prijatiu  heterogenity. Tato rozmanitost
predstavuje zakladny pilier inkluzivnej spolo¢nosti. Inkluzivny pristup teda smeruje
k zabezpeceniu rovnosti vSetkych jedincov bez ohladu na ich odliSnosti (porov.
Bdrli, 2009; Scholz, 2007). Vystizne ju vyjadruje formulacia: ,Vstup, tu si ctime
odlisnosti, tu mézes byt taky, aky si.“ (Colbert in Resman, 2003, s. 164).
Inkluzivha edukacia, resp. inkluzivne vzdelavanie zdéraziuje transdisciplinarny
pristup. NajdélezitejSie komponenty inkluzivnej pedagogiky (Lechta, 2016) mozno
pertraktovat z pohfadu najviac zainteresovanych vednych odborov: Specialnej
pedagogiky, lieCebnej pedagogiky, socialnej pedagogiky, psycholégie, mediciny,

filozofie, etiky. Konvergencia viacerych samostatnych disciplin je v inkluzivnom
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prostredi Ziaduca. Kazdy zo zufastnenych ma svoje Specifické kompetencie
a intenzivne praktické vyuzitie v Skolskom prostredi (pedagogicky asistent, Skolsky
Specialny pedagdg, socialny pedagodg, socialny pracovnik, lieCebny pedagdg,
osobny asistent, logopéd, atd’.), ktoré vSak je iba v pociatkoch.

Ide o postupné budovanie inkluzivnej kultury s presahom do $kél, Skolskych
zariadeni a s upriamenim pozornosti na rozvoj inkluzivnej praxe v sulade
s inkluzivnou politikou a hfadanie moznosti podpory socialnej inkluzie, inkluzivnej
edukacie etablovanim inkluzivnych hodnét uvedenych na obrazku 19 (porov.
Booth, Ainsow, 2019).

Inkluzivna edukacia a socialna inkluzia deti a Ziakov s DS prinasa vyzvu a nadej,
Ze v procese budeme pracovat s ich moznostami namiesto toho, aby sme sa
zamerali na ich limity, ktoré su vSetkym zrejmé. Prave vdaka tomu im budeme
vediet pombéct a méct stavat na ich vlastnych schopnostiach. Podla Baniel (2012)

by rodiCia a ucitelia mali pozerat na dieta a nie na jeho nalepku.

Obrazok 19 Ramec inkluzivnych hodnét

Rovhost

KRASA PRAVA
EMPATIA

) 3 mupros¥T .
uprImnost . . PARTICIPACIA
UDRZATELNOST

AKO BY SME TU SPOLU MOHLI ZIT?

LASKA
KOmuniTa
ODVAHA .
DOVERA

NADE]
NENASILIE RESPEKTOVANIE
ROZMANITOSTI

RADOST

Zdroj: Booth & Ainscow (2019, s. 17)

Na budovanie inkluzivnej kultury v Skole potrebujeme, aby odborni a pedagogicki
zamestnanci boli schopni mat nielen srdce na dlani, ale boli aj ochotni pracovat
na sebe, na vztahu k sebe samému a k druhym. Iba vdaka postupnému rastu je

mozné postupne komunikovat a hibSie spolupracovat so synergickym efektom
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v inkluzivhom procese a so snahou implementovat' inkluzivne hodnoty, postoje,
ktoré sa budu prelinat vSetkymi aspektami v socialnej a edukacnej oblasti Zivota
deti, Ziakov s DS a ich rodin.

Nejde vSak iba o akceptaciu dietata s DS, resp. jeho rodiny, ale aj o akceptaciu
odbornych a pedagogickych zamestnancov konkrétnych institucii a vSetkych
aktérov socialnej inkluzie ainkluzivnej edukacie, ktori su na ceste ku kvalite
a inkluzii nielen v Skolach, Skolskych zariadeniach, ale aj v spoloCnosti. VSetci
aktéri inkluzivnej edukacie su vyzvani k socialnemu a osobnostnému rastu, ktory
v kone¢nom désledku podporuje formovanie spoloCnosti zalozenej na reSpekte,
spolupraci a vzajomnom obohacovani. Zarovefi Suhajdova (2018) pripomina, Ze
pre uspech inkluzie je potrebné, aby vSetci aktéri tahali za jeden koniec toho istého

povrazu rovnakou silou, odhodlanim a boli si vzajomnou oporou a motivaciou.

3.2 Edukacia deti a ziakov s Downovym syndromom

v slovenskych Skolach

Podfa Ondrejkovica (2014) su Skoly ako inStitucie poverené plnenim
pedagogickych uloh a socializacia v nich neprebieha akoby ,mimochodom®.
Naopak, je planovana ako ich hlavné poslanie — pripravit mladého Cloveka na zivot
v spolo¢nosti. V Skole nejde iba o vychovu a vzdelavanie, ale aj o spoloensku
reprodukciu, vyber a selekciu €i o formovanie orientacie spravania.

V suCasnosti sa aj deti a ziaci s Downovym syndrdmom moZzu — vdaka podpore
Skoly, kvalitnejSim u€ebnym materialom, zmysluplnej priprave buducich ucitelov,
desegregacnym  projektom  a uplatiovaniu  podpornych  opatreni od
predprimarneho vzdelavania — postupne rozvijat podfa svojich predpokladov.
Ciefom je, aby neskdr dokazali viest relativne samostatny Zivot a stali sa nielen
konzumentmi, ale aj aktivnymi u€astnikmi spoloCenského zivota.

Zaroven vzhfadom na sulad sucasnej slovenskej Skolskej legislativy s Dohovorom
OSN o pravach oséb so zdravotnym postihnutim z roku 2006, ktory Slovenska
republika prijala ako zavazny v roku 2010, sa detom a ziakom s DS otvara SirSie

spektrum moznosti v ramci ich edukacnej cesty. Rodi¢, resp. zakonny zastupca
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dietata, ziaka s DS ma moznost rozhodnut, v akej forma bude jeho dieta
vychovavané a vzdelavané.

Treba si vSak uvedomit, Ze aj ked legislativa umoznuje rézne formy, v praxi Casto
pretrvava mnoho bariér (nedostatok pedagogickych asistentov, obmedzené
mozZnosti praktického napifiania podpornych opatreni, naroénost zabezpedéenia
pomdbcok, nedostatok skusenosti, tazkosti v oblasti spoluprace pedagogickych
a odbornych zamestnancov a pod.).

K zmene su vyzvané vsetky skoly, bez ohladu na ich typ alebo zriadovatela. Pokial
ide o Skoly pre deti aZziakov so zdravotnym znevyhodnenim — v suvislosti
s inkluzivnym trendom — nie je cieflom ich zruSenie, ale transformacia ich €innosti
tak, aby sa stali plnohodnotnou sucastou inkluzivneho systému. Inkluzia je
v kone€nom ddésledku vyhodou pre celu triedu, pretoze podporuje eSte vacsiu
diferenciaciu (Bernet, 2014). V pripade inkluzie nejde primarne o typ institucie, ale
o pristup — inkluzivha mdze byt nielen bezna Skola, ale aj Skola pre deti, Ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim.

Klfu€ovym predpokladom uspesnej inkluzivnej edukacie je hladanie spolo¢nych
prienikov a foriem spoluprace medzi pedagogickymi, odbornymi zamestnancami
a rodiémi. Spolo¢né planovanie, vymena skusenosti a koordinacia podpornych
opatreni predstavuju zaklad pre napifianie novo definovanych inkluzivnych
principov v praxi Ci uz Skol ako takych alebo Skél pre Ziakov so zdravotnym

znevyhodnenim.

Tabulka 30 Piliere uspe$nej inkluzie v Skole

PILIER

1. Postoje a hodnoty

2. Spolupraca
a timova podpora

3. Individualizacia

a podporné
opatrenia

4. Prostredie a klima
Skoly

5. Participacia

a sebarozvoj

CHARAKTERISTIKA

Otvorenost, reSpekt k rozmanitosti, viera
v potencial kazdého Ziaka. InklGzia zacina
v mysleni — nie v Strukture.

Prepojenie pedagdgov, odbornikov,
asistentov a rodi€ov. Zdielana
zodpovednost' a spolo¢né planovanie.
Ucenie prispdsobené potrebam dietata,
diferencovana vyucba, vyuzivanie
asistentov a Specialnych pomécok.
Akceptujuce, bezpe€né a podnecujuce
prostredie, kde sa kazdy citi prijaty.
Aktivizacia ziakov, rodicov i ucitelov —
inkluzia ako spolocny rast, nie
jednostranna pomoc.

Zdroj: Vlastné spracovanie uvedenych zdrojov
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Bernet (2014) na zaklade kvalitativneho vyskumu poukazal na fakt, Ze pozadované
zacClenenie deti, Ziakov so zdravotnym postihnutim do beznych S3Skél je
v skutoCnosti spojené s mnohymi pripadmi vylu€enia. Tuto skutoCnost opiera
o zistenie, ze deti so zdravotnym postihnutim v beznych Skolach, na rozdiel od deti
so zdravotnym postihnutim v tzv. Specialnych Skolach, nadvazuju vyrazne menej
priatelstiev ako ich spoluZiaci.

Pat klugovych pilierov, ktoré podmiefiuji Uspedné napifianie inkluzivneho
vzdelavania v Skolskom prostredi sumarizujeme v tabulka 30. Inkluzia nie je
jednorazové opatrenie, ale dlhodoby proces kulturnej zmeny Skoly. Zaklad tvori
hodnotovy ramec Skoly, ktory uznava jedine¢nost kazdého dietata a jeho pravo na
plnohodnotné vzdelavanie. Na tuto filozofiu nadvazuje timova spolupraca
pedagogov, odbornikov a rodiCov, ktori spolo¢ne vytvaraju podporné prostredie.
Rovnako dblezita je individualizacia vyucby — prispbésobenie metdd, tempa
a pomdcok potrebam ziaka s DS. Funkcna inkluzia vyzaduje aj pozitivhu Skolsku
klimu, v ktorej sa kazdy Cclen citi akceptovany a zapojeny do Zivota triedy.
Poslednym pilierom je participacia a sebarozvoj vSetkych aktérov — deti, ucitelov
aj rodiCov. Inkluzivna Skola sa tak stdva miestom vzajomného ucenia, empatie
a spolo¢ného rastu, ktory prispieva kformovaniu otvorenej a solidarnej
spolo¢nosti.

Uspesna inkluzia nie je vysledkom organiza&ného modelu, ale postupnej kultdrne;

zmeny — zaloZenej na hodnotach, spolupraci a sebareflexii vSetkych aktérov.

3.2.1 Vychodiska moznosti edukacie deti a ziakov s Downovym

syndromom

Edukacia v ramci beznych Skdl je podporovana medzinarodnymi dokumentmi,
napr. Dohovorom OSN o pravach ludi so zdravotnym postihnutim — pre SR
zavazny od roku 2010 (Convention on the rights of persons with disabilities, 2006),
Politickym usmernenim pre inkluziu o vzdelavani — UNESCO (2009) a konkrétne
v podkapitole 5.3. Eurdpskou stratégiou pre prava os6b so zdravotnym
znevyhodnenim na roky 2021 — 2030 (Union of Equality. Strategy for the Rights of
Persons with Disabilities 2021 — 2030).

Implementacia €. 24 Dohovoru o pravach ludi so zdravotnym postihnutim (ods. 3:

~Zmluvné strany umoznia osobam so zdravotnym postihnutim ziskavat' zruc¢nosti
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v oblasti bezZného Zivota a socialne zrucnosti s cielom ulahcCit ich plné
a rovnopravne zapojenie do systému vzdelavania a do Zivota spolocnosti.”) je
dalej obsiahnuta vo viacerych narodnych materialoch, napr. Plan obnovy
a odolnosti (2021), komponent 6 a 7; Stratégia inkluzivneho pristupu vo vzdelavani
(2021) v zmysle vychodiskovych principov inkluzivneho vzdelavania dostupnosti,
pristupnosti, prijatelnosti, prispdsobivosti a najblizSich cielov inkluzie na roky
2021 — 2030 voblasti inkluzivneho vzdelavania a podpornych opatreni,
poradenského systému v Skolstve, segregacie, debarierizacie Skolského
prostredia, pripravy a vzdelavania pedagogickych a odbornych zamestnancov,
destigmatizacie; AkEny plan Stratégie na roky 2022 — 2024; Implementacny plan
Narodného programu rozvoja vzdelavania na r. 2024 — 2026; Manual
debarierizacie $kol a Skolskych zariadeni (2022), Katalég podpornych opatreni
(2022), eManual dobrej praxe — Nasa inkluzivna Skola (2023), ale najdeme ju aj
v §tatnych vzdelavacich programoch: Statny vzdelavaci program pre predprimarne
vzdelavanie v materskych $kolach (2022), Statny vzdelavaci program pre
zakladné vzdelavanie (2023).

Od roku 2023 sa v Skolskom zakone 245/2008 Z. z. nachadza pojem inkluzia, resp.
inkluzivne vzdelavanie, vymedzené ako ,spoloc¢na vychova a vzdelavanie deti,
Ziakov, posluchacov alebo ucastnikov vychovy a vzdelavania, uskutoCriovana na
zaklade rovnosti prileZitosti a reSpektovania ich vychovno-vzdelavacich potrieb
a individualnych osobitosti a podporujuca ich aktivne zapojenie do vychovno-
vzdelavacich ¢innosti Skoly alebo Skolského zariadenia® (zakon €. 245/2008 Z. z.
§ 2, pismeno ag).

Skupina deti a ziakov v Skolach sa ¢leni na skupinu deti a Ziakov bez Specialnych
vychovno-vzdelavacich potrieb a skupinu deti a Ziakov so Specialnymi vychovno-
vzdelavacimi potrebami (SVVP). Zakon &. 245 Z. z. (novela 182, t. . od 30. 5. 2023)
v § 2, pismeno i) vymedzuje Specialnu vychovno-vzdelavaciu potrebu ako
poziadavku ,uréenu 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, socialne podmienky, jazykové schopnosti, nadanie,
spravanie, kognitivne schopnosti, motivacia, emocionalita, tvorivost alebo

zrucnosti vyZaduju poskytnutie podporného opatrenia“.
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Podfla §245a zakona ods. 1 €. 245/2008 Z. z. ,Podpornym opatrenim je opatrenie
poskytované Skolou alebo Skolskym zariadenim potrebné na to, aby sa dieta alebo
Ziak mohli plnohodnotne zapajat do vychovy a vzdelavania a rozvijat" svoje
vedomosti, zru¢nosti a schopnosti.“ Konkretizované podporné opatrenia
najdeme v tom istom paragrafe — §145a ods. 2 pisme a) — u).

Ide o oblast upravy ciefov, metdd, foriem, pristupov, obsahu a hodnotenia,
o podporu pri rozvoji pohybovych, zmyslovych, komunikacnych, socialnych,
sebaobsluznych zru€nosti a Cinnostiach na dosiahnutie Skolskej sposobilosti, ale
aj o zabezpeCenie pbsobenia pedagogického asistenta, doucovania,
o skvalitnenie podmienok vychovy a vzdelavania deti a Ziakov zo socialne
znevyhodneného prostredia, o zabezpecenie Cinnosti na podporu predchadzania
ukoncenia Skolskej dochadzky v nizSom ako poslednom roCniku zakladnej Skoly,
ale aj o zabezpecenie osobitnych foriem komunikacie, o podporu socialneho
zaradenia, poskytovanie zdravotnej starostlivosti, poskytnutie S$pecialnych
edukacnych publikacii a kompenzaénych pomécok Ci upravy priestorov Skoly,
diétneho stravovania, o prevenciu na podporu fyzického a duSevného zdravia,

prip. o krizovu intervenciu.

Tabulka 31 Dieta/?iak so SVVP

D/Z s mentalnym postihnutim
D/Z so sluchovym postihnutim

D/Z zo socialne znevyhodneného prostredia ..

o
,% § D/Z D/Z so zrakovym postihnutim
g 2 so zdravotnym D/Z s telesnym postihnutim
_ g 3 postihnutim D/Z s naru$enou komunika&nou schopnostou
g S 'g, D/Z s autizmom alebo dalSimi pervazivnymi vyvinovymi
£ s o poruchami
:g S N D/Z s viacnasobnym postihnutim
= §, D/Z chory alebo Dlz s ochorenim, ktoré je dlhodobého charakteru
v ‘g % zdravotné oslabeny D/Z vzdelavajici sa v Skolach pri zdravotnickych
& = = zariadeniach
<o S D/Z s vyvinovymi D/Z s poruchou aktivity a pozornosti
N R S  poruchami D/Z s vyvinovou poruchou uéenia
3 E ,ﬁ D/Z s poruchou D/Z s naru$enim funkcii v emocionalnej oblasti
% § a spravania D/Z s narugenim funkcii v socialnej oblasti
© ©
%5
as

D/Z s nadanim ...
Zdroj: Zakon &. 245/2008 Z. 7. § 2 j— p

Skupina deti, Ziakov so SVVP sa dalej deli na skupinu deti, Ziakov so zdravotnym
znevyhodnenim; deti, Ziakov zo socialne znevyhodneného prostredia (dieta alebo

Ziak Zijuci v prostredi, ktoré vzhfadom na socialne, rodinné, ekonomické a kulturne
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podmienky nedostatocne podnecuje rozvoj mentalnych, volovych, emocionalnych
vlastnosti dietata/Ziaka, nepodporuje jeho socializaciu a neposkytuje mu dostatok
primeranych podnetov pre rozvoj jeho osobnosti) a deti, Ziakov s nadanim alebo
deti, Ziakov, ktori maju nadpriemerné schopnosti v intelektualnej 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. Podskupina deti, ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim sa dalej Cleni, avSak terminologia aktualnej verzie

Skolského zakona zatial nezohladriuje klasifikaciu podla MKCH-11 (tab. 31).

Hoci v pripravovanej novele zakona €. 245/2008 Z. z. je v §2 pism. k) uvedené:
,dietatom so zdravotnym postihnutim alebo Ziakom so zdravotnym postihnutim
v sulade s medzinarodnou zmluvou, ktorou je Slovenska republika viazana, 1)
dieta alebo Ziak s mentalnym postihnutim, sluchovym postihnutim, zrakovym
postihnutim, telesnym postihnutim, intelektualnym postihnutim, naruSenou
komunikac¢nou schopnostou, autizmom alebo s dal§imi pervazivnymi vyvinovymi
poruchami, viachasobnym postihnutim alebo s kombinaciou postihnuti bez
mozZznosti urCenia prevazujuceho postihnutia, ktoré mu mézZe branit vzdelavat sa
rovnako ako sa vzdelavaju deti a Ziaci bez zdravotného postihnutia®, ¢im tvorcovia
sice deklaruju snahu aktualizovat’ a spresnit’ pouzivané pojmy, avSak ide zatial
0 neujasnené a neucelené pohfady, ktoré nie su v plnej miere podloZzené

odbornymi vychodiskami a aktualnymi medzinarodnymi klasifikaCnymi Standardmi.

Snahou S§tatu, vyplyvajuc zbodu 1.2. Implementaéného planu Narodného
programu pre rozvoj vychovy a vzdelavania Strategického politického ramca pre
systém vzdelavania a odbornej pripravy na vSetkych stupfioch pre roky 2024 —
2026 je poskytnut vSetkych detom (aj detom s Downovym syndromom) prilezitost
najst si zamestnanie, viest dostojny a plnohodnotny Zivot v dospelosti
prostrednictvom tvorby narodného projektu desegregacie a s nou suvisiacou
metodickou a finanénou podporou pre zriadovatelov Skél pri  vytvarani
inkluzivneho vzdelavacieho prostredia, skvalitnenia vzdelavania deti a Ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim naprieC¢ vSetkymi druhmi a typmi Skol a Skolskych

zariadeni, inkluzivnych opatreni v kontexte narodnostného Skolstva a vychovy atd.
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Niektorych Zziakov s DS sa tyka aj bod z Nultého akEéného planu Stratégie
inkluzivneho pristupu vo vychove a vzdelavani na rok 2021, t. j. snaha postupne
spristupnit’ ziakom s lahkym stupfiom mentalneho postihnutia nizSie sekundarne
vzdelavanie (ISCED-2).

Najskdér je vSak potrebné najst schodné cesty a dostatoénu podporu
kompetentnych pedagogickych, odbornych zamestnancov v ramci predskolského
a primarneho vzdelavania. Podla autorov Metodiky pre pracu s detmi so
Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami v predSkolskom veku (2019, 16):
,Realizacia inkluzivneho vzdelavania v praxi ma dve najdblezZitejsie podmienky: 1.
prijatie filozofie inkluzivneho vzdelavania pracovnikmi $koly a 2. osvojenie metod
a foriem prace, ktoré umozriuju diferenciaciu a individualizaciu vo vzdelavani.”

Za dOlezité povazujeme aj oboznamenie sa s osvedCenymi metdédami
a edukacnymi stratégiami, ktoré deti a Ziaci s Downovym syndromom v procese
ucenia vyuzivaju, a ich naslednu integraciu do vyuc€ovacieho procesu. K tomu je
potrebna spolupraca s centrami poradenstva a prevencie, Skolskym podpornym
timom a rodi¢mi.

V nasSich podmienkach je po narodeni dieta s DS vnimané najskor ako diet’a
s dlhodobo nepriaznivym zdravotnym stavom (porov. prediZzeny rodi¢ovsky
prispevok do 6 rokov veku dietata), resp. dieta s postihnutim alebo so zdravotnym
postihnutim. Nastupom do materskej Skoly (porov. Skolsky zakon €. 245/2008 Z. z.
o vychove a vzdelavani) je zaradované do skupiny deti so Specialnymi
vychovno-vzdelavacimi potrebami a nastupom do zakladnej a strednej Skoly sa
stava ziakom so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami. Nie je vSak
uplne jasné, do ktorej skupiny deti s DS zaradit' (tabulka 31).

Isté vSak je, Ze v zmysle §144 ods. 1 pism. e) zakona €. 245/2008 Z. z. maju aj
deti, Ziaci s Downovym syndrémom pravo na inkluzivne vzdelavanie a individualny
pristup reSpektujuci ich rdézne vychovno-vzdelavacie potreby, schopnosti
a moznosti, nadanie a zdravotny stav v rozsahu ustanovenom tymto zakonom.
Taktiez maju pravo — vyplyvajuc z §144 ods. 1 pism. p — na prislusné podporné
opatrenia uvedené vo vyjadreni podla §145b ods. 1.

Zaroven podla ods. 2 ,Dieta so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami
alebo Ziak so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami ma pravo na vychovu
a vzdelavanie s vyuZitim Specifickych foriem a metdd, ktoré zodpovedaju jeho

potrebam, a na vytvorenie nevyhnutnych podmienok, ktoré tuto vychovu
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a vzdelavanie umoznuja.“ A ods. 3: ,Dieta so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami alebo Ziak so specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami ma pravo
pouZzivat’ pri vychove a vzdelavani Specialne edukacné publikacie, multimedialne
pomdcky a Specialne kompenzacné pomdcky ....“

Velké otazniky vyvolavaju vzdelavacie programy pre konkrétne skupiny deti,
Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim, ktoré odbornici vytvarali v pocCiatocnych
snahach o Skolsku integraciu. ISlo o usilie umoznit aj detom, Ziakom so
zdravotnym postihnutim navstevovat zakladné Skoly pre tzv. beznu populaciu.

V pripade deti, ziakov s Downovym syndromom tak centra poradenstva
a prevencie odporucali postupovat podla Vzdelavacieho programu pre Ziakov
s mentalnym postihnutim. T. j. v obdobi rozvijajuce sa Skolskej integracie bolo
snahou vzdelavat' Ziakov s Downovym syndromom v zakladnych Skolach podla
Vzdelavacieho programu pre Ziakov s mentalnym postihnutim.

Tento pristup prinasal viaceré tazkosti najma v zakladnych Skolach. Od zaciatku
Skolskej dochadzky vSak u zZiakov s DS, ktori boli alebo su vzdelavani tymto
spdsobom, dochadzalo k vyraznému prehlbovaniu rozdielov. Ziak s DS travil
postupne stale viac Casu s pedagogickym asistentom mimo triedy; pripadne
zostaval sice fyzicky pritomny v triede, avSak spolu s asistentom vytvaral
separovanu pracovnu jednotku, kedze sa venuju odliSnému ucivu, neZ akému sa
venovala trieda — ide o iné témy, inu uroven narocCnosti, iné texty alebo dokonca
o iny predmet. ,NoZnice” medzi poziadavkami programu a skutoCnymi potrebami
Ziaka sa taktiez otvarali.

Désledkom bolo, ze ziak s DS mal Coraz menej prilezitosti na prirodzenu interakciu
so spoluziakmi a na kooperaciu. Spoluziaci zarovefn nemali moznost porozumiet
jeho schopnostiam a potrebam, ani priestor na jeho prirodzené zapdjanie do
spoloCnych aktivit, tak ako by bezne zapojili napriklad mladSieho spoluZiaka.
Postupne dochadzalo k tomu, ze pedagogicky asistent preberal za ziaka s DS
takmer UpInu zodpovednost (aj napriek tomu, Ze nemal Specialnopedagogické
vzdelanie) alebo sa menil na jeho osobného asistenta a de facto ucitefa bez
pozadovanej odbornosti.

Tym sa znizovala kvalita Skolskej integracie a v mnohych pripadoch nastal
moment, ked sa rodiCia rozhodli preradit svoje dieta s DS radSej do Skoly pre
Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim (v minulosti oznacovana ako $pecialna

Skola).
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Rovnako ako maju deti, ziaci s Downovym syndromom prava, maju aj povinnosti
(vid §144, ods. 4), medzi ne patri napriklad: neobmedzovat svojim konanim prava
ostatnych os6b zuc€asthujucich sa vychovy a vzdelavania, dodrziavat Skolsky
poriadok Skoly, chranit’ pred poSkodenim majetok Skoly, Skolského zariadenia,
reSpektovat’ pokyny zamestnancov Skoly, Skolského zariadenia.

Systém podpory deti a Ziakov so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami
(SVVP) na Slovensku je koncipovany ako viacurovifiovy a spolupracujici model,
ktorého cielom je zabezpecit rovny pristup ku kvalithému vzdelavaniu a podporit
socialnu inkliziu. V jeho centre stoji dieta alebo Ziak so SVVP — napriklad
s Downovym syndromom — ktorého potreby a moznosti su vychodiskom pre vSetky
dalSie kroky. Zakladnym partnerom v tomto procese je rodina alebo zakonny
zastupca, ktory spolupracuje so Skolou a odbornikmi pri tvorbe individualneho
vzdelavacieho programu a realizacii podpornych opatreni. Skola prostrednictvom
svojho Skolského podporného timu (ucitel, pedagogicky asistent, Skolsky
Specialny pedagdg, Skolsky psycholdg, Skolsky logopéd, socialny pedagog)
zabezpecuje kazdodennu implementaciu odporucanych foriem podpory. Podporné
opatrenia mézu zahfnat upravu cielov, metod a foriem vyuCovania, vyuzivanie
kompenzacnych pomdcok, individualny pristup, reedukaciu ¢i terapiu. Na
nadrezortnej urovni poskytuju centra poradenstva a prevencie odbornu
diagnostiku, vypracuvaju odborné vyjadrenia a odporucania podla § 145a-145b
Skolského zakona, poskytuju reedukacné, terapeutické a metodické sluzby, ako aj
superviznu podporu Skolam. Zasadnu ulohu zohrava aj zriadovatel Skoly
a Ministerstvo Skolstva, vyskumu, vyvoja a mladeze SR, ktoré zabezpeduju
legislativne, metodické afinanéné podmienky inkluzivneho systému
prostrednictvom narodnych a implementaénych planov.

Tento viacurovhovy systém vytvara ramec, v ktorom sa spajaju rodina, Skola,
odbornici a $tat s cielom umoznit detom a Ziakom so SVVP rozvijat ich potencial,
zvySovat ich sebestadnost a posilfiovat ich zapojenie do spolo&nosti. Uspech
inkluzivneho vzdelavania zavisi od vzajomnej spoluprace vSetkych zucastnenych,
od kvalifikovanosti pedagogickych a odbornych zamestnancov, ako aj od

pozitivnej klimy Skoly a otvorenosti spolo¢nosti vo€i rozmanitosti.
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3.2.2 Aktualne moznosti vychovy a vzdelavania deti s Downovym

syndrémom v slovenskych Skolach
Pre deti s Downovym syndrémom taktiez plati povinné predprimarne vzdelavanie
a pre ziakov povinna 10-roCna Skolska dochadzka.
KedZe spadaju do skupiny deti alebo Ziakov so Specialnymi vychovno-
vzdelavacimi potrebami, resp. konkrétnejSie do skupiny deti alebo Ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim, rodi€ia/zakonni zastupcovia deti (v predSkolskom
veku) alebo Ziakov (v Skolskom veku) s Downovym syndromom si mézu vybrat
z viacerych moznosti ich napifiania v ramci materskych, zakladnych a strednych
Skol (porov. zakon €. 245/2008 Z. z. § 94, ods.1 pismeno a), b):

a) v Skolach pre deti, ziakov so zdravotnym znevyhodnenim (tzv. Specialne

Skoly)

b) v ostatnych Skolach:

1. vtriedach, ktoré sa zriaduju spravidla pre deti, Ziakov s rovnakym
druhom zdravotného znevyhodnenia; €ast vychovno-vzdelavacieho
procesu sa moze uskutoChovat v triede spoloCne s ostatnymi detmi,
Ziakmi Skoly; niektoré vyuCovacie predmety alebo Cinnosti méze dieta,
Ziak absolvovat mimo triedy pre deti aZiakov so zdravotnym
znevyhodnenim,

2. v triedach alebo vychovnych skupinach spolu s ostatnymi detmi, Ziakmi.

V Skolach pre deti a ziakov so zdravotnym znevyhodnenim a aj v triedach pre
Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim v ostatnych Skolach sa deti a Ziaci so
zdravotnym znevyhodnenim vzdelavaju podla vzdelavacich programov pre danu
skupinu Ziakov.

V triedach spolu s ostatnymi detmi, Ziakmi sa vzdelavaju podla Skolského
vzdelavacieho programu danej $koly, ktory je v sulade so Statnym vzdelavacim
programom alebo podla individualneho vzdelavacieho programu, t. j. je mozné sa

inSpirovat’ vzdelavacim programom pre danu skupinu deti, ziakov.

Pokial ide o deti a Ziakov s Downovym syndromom, priamo zamerany vzdelavaci
program pre deti s DS v su€asnosti neexistuje (a bolo by zbyto€né, keby sa aj
niekto o jeho vytvorenie snazil vzhfadom na réznorodost danej skupiny). Deti
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a ziaci s DS boli tradiCne zaradovani do skupiny deti a Ziakov s poruchami
intelektového vyvinu, a teda sa u nich vyuzivali existujuce vzdelavacie programy
pre deti aZiakov s mentalnym postihnutim — najma vzhfadom na pritomnost
poruch intelektového vyvinu. V praxi sa vSak Casto uplatfiovali aj programy pre deti
so sluchovym postihnutim ¢&i s naruSenou komunikacnou schopnostou, ato
v zavislosti od individualneho profilu dietata.

Vzhladom na vysoku mieru variability v ramci populacie deti, Ziakov s Downovym
syndromom vSak nemozno jednoznacne urcit, ktory vzdelavaci program je pre tuto
skupinu najvhodnejsi. Snaha o ich zaradenie do strikine vymedzenej kategorie sa
preto ukazuje ako neefektivha a pedagogicky malo prinosna.

Deti, ziaci s Downovym syndromom vyzZaduju personalizovany a flexibilny
vychovno-vzdelavaci pristup, ktory zohfadnuje multidimenzionalny charakter ich
vyvinového profilu. Nejde len o pritomnost poruch intelektového vyvinu alebo
iného Specifického postihnutia, ale o komplexny subor symptdomov zasahujucich
kognitivhu, komunikacnu, motorick aj socialno-emocionalnu oblast. Tento
komplex faktorov si vyzaduje systematické a citlivé hladanie optimalnej edukacnej
cesty, zaloZzenej na postupnych krokoch reSpektujucich individualne potreby
dietata, Ziaka a realne podmienky vychovno-vzdelavacieho prostredia i aktérov

vychovno-vzdelavacej ¢innosti.

a) Materské skoly
1. Materska Skola pre deti so zdravotnym znevyhodnenim (tzv. Specialna
materska Skola) uskuto€riuje vychovu a vzdelavanie podla vzdelavacich
programov uvedenych v §94. Mozno ju zriadit pre najmenej desat deti,
avSak po suhlase zriadovatela ju mozno nechat’ otvorenu aj pre mensi
poCet deti (najmenej pre Styri deti) a méze v nej pbdsobit aj zdravotnicky
pracovnik (zakon €. 245/2008 Z. z. §96, ods. 1, 2, 4). Vnutorne sa €lenia ,na
triedy, do ktorych sa spravidla zaraduju deti rovnakého veku s rovnakym
zdravotnym znevyhodnenim. Trieda sa zriaduje najmenej pre Sstyri deti,
najvyssi pocet deti je osem. Riaditel skoly mdze povolit prekrocenie
najvy$Sieho poctu Ziakov v triede najviac o dvoch® (zakon €. 245/2008 Z. z.

§96, ods. 3).
Podla z&kona ¢&. 245/2008 Z. z. §28, ods. 8 deti so zdravotnym

znevyhodnenim sa zaraduju aj do samostatnych tried pre deti so
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zdravotnym znevyhodnenim (t. j. deti so Specialnymi vychovno-

vzdelavacimi potrebami, ktoré nie su detmi so zdravotnym znevyhodnenim,

sa zaraduju do tried spolu s ostatnymi detmi).
,V Specialnych triedach pre deti so zdravotnym znevyhodnenim a v materskych
Skolach pre deti so zdravotnym znevyhodnenim (Specialnych Skolach) sa deti
vzdelavaju podla vzdeldvacich programov pre deti“ (Statny vzdelavaci program
pre predprimarne vzdelavanie v materskych Skolach, 2022, s. 98) s/so:
mentalnym,  sluchovym, zrakovym, telesnym postihnutim, naruSenou
komunikacnou schopnostou, autizmom alebo dalSimi pervazivnymi vyvinovymi
poruchami, ¢&i deti choré azdravotne oslabené, hluchoslepe, alebo deti

s viacnasobnym postihnutim.

2. Podla zakona ¢&. 245/2008 Z. z. §28, ods. 8 deti so zdravotnym
znevyhodnenim sa zaraduju do tried materskych skél spolu s ostatnymi
detmi. O zaradeni dietata so zdravotnym znevyhodnenim rozhodne
riaditel materskej Skoly na zaklade odporucania vSeobecného lekara pre
deti a dorast zariadenia poradenstva a prevencie, a na zaklade vopred
prerokovaného informovaného suhlasu zakonného zastupcu alebo
zastupcu zariadenia. V tom pripade pocet deti v triede méze byt znizeny
najviac o dve za kazdé dieta so zdravotnym znevyhodnenim a dieta
s nadanim. Zaroven maximalny pocCet zaradenych deti so zdravotnym
znevyhodnenim a deti s nadanim v jednej triede su dve. Pocet deti so
zdravotnym znevyhodnenim alebo nadanim v$ak (zatial) neovplyvni
financie a ani nie je mozné S$tatisticky uviest jedno dieta so zdravotnym
znevyhodnenim anadanim za dve deti (ide iba o Statisticky udaj).
Z uvedeného dévodu vzhfadom na financie a velky zaujem o predprimarne
vzdelavanie zriadovatel €asto odporudi/prinuti riaditela prijat plny pocCet deti
bez ohladu na Specialne vychovno-vzdelavacie potreby prijatych deti.
Podla Statneho vzdelavacieho programu pre predprimarne vzdelavanie
v materskych Skolach (2022) kazda materska Skola by v su¢asnosti mala byt
schopna poskytovat podmienky pre inkluzivne vzdelavanie. Takéto vzdelavanie
napifia ideu rovnosti $anci pre vsetkych, rovnosti pristupu ku vzdelavaniu

a v kone€nom désledku k zabezpeceniu socialnej inkluzie.
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Aby prostredie materskej Skoly bolo schopné poskytnut inkluzivne vzdelavanie,
treba brat do uvahy nasledovné vSeobecne platné principy inkluzie vo vzdelavani,
ktoré je potrebné zohladnit aj pri tvorbe $kolského vzdelavacieho programu (Statny
vzdelavaci program pre predprimarne vzdelavanie v materskych Skolach, 2022):
= Vzdelavanie pre vSetkych.
= Univerzalne a rovnaké vzdelavacie ciele (na vystupe vzdelavania).
= Diverzita a adaptabilita na urovni presnej identifikacie a diferencovanosti
vstupnych podmienok a pokroku vo vzdelavani.
= Prispdsobenie procesu a postupu podmienkam lokalnej komunity a jej
potrebam.
» Presah Skolskych aktivit na lokalne aktivity a ich integracia do ¢innosti Skoly.
= Intenzivny profesijny vyvin podielajucich sa pedagogickych zamestnancov.
Statny vzdelavaci program pre predprimarne vzdelavanie v materskych $kolach
(2022, s. 98) upresnuje: ,Dieta so zdravotnym znevyhodnenim sa vzdelava podlfa
Skolského vzdelavacieho programu Skoly. Ak jeho Specialne vychovno-
vzdelavacie potreby neumoZzriuju, aby sa vzdelavalo podla Sskolského
vzdelavacieho programu, dieta sa vzdelava podla individualneho vzdelavacieho
programu vypracovaného v sulade s odporuCaniami zariadenia poradenstva
a prevencie a s informovanym suhlasom zakonného zastupcu dietata. Detom so
zdravotnym znevyhodnenim sa v sulade s principmi inkluzivneho vzdelavania
a odporuCaniami zariadenia poradenstva a prevencie poskytuju rézne formy
Specifickej pedagogickej a odbornej podpory a intervencie:*
Zaroven podla zakona €. 245/2008 Z. z. §28, ods. 15 v materskej Skole méze
pOsobit aj pedagogicky asistent, Skolsky digitalny koordinator, odborni
zamestnanci, $kolsky podporny tim a zdravotnicky pracovnik podia § 152a. Dalej
v odseku 16 je uvedené, Ze predprimarne vzdelavanie v materskej Skole sa méze
uskutoCnovat' so suhlasom riaditela aj s priamou ucastou zakonnych zastupcov
alebo nimi splnomocnenej osoby na vychove a vzdelavani.
Zakon €. 596/2003 Z. z. §5, ods. 14 riaditelovi umozniuje rozhodnut aj o:
= preruSeni dochadzky dietata do materskej Skoly, ak nejde o povinné
predprimarne vzdelavanie,
= oslobodeni dietata od povinnosti dochadzat do Skoly zo zdravotnych

dévodov, ak ide o povinné predprimarne vzdelavanie,
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= povoleniindividualneho vzdelavania dietata, ak ide o povinné predprimarne
vzdelavanie,
= predCasnom skonceni predprimarneho vzdelavania, ak nejde o povinné
predprimarne vzdelavanie.
TieZ je potrebné uviest, Ze podla zakona €. 245/2008 Z. z. o vychove a vzdelavani
(Skolsky zakon), § 28 ods. 13, plati: ,Ak riaditel materskej Skoly alebo prislusné
zariadenie poradenstva a prevencie zisti, Ze vzdelavanie dietata so zdravotnym
znevyhodnenim alebo dietata s nadanim nie je na prospech tomuto dietatu,
navrhne po pisomnom suhlase zriadovatela materskej Skoly a pisomnom suhlase
prislusného zariadenia poradenstva a prevencie zakonnému zastupcovi iny
spbsob vzdelavania dietata. Ak zakonny zastupca nesuhlasi so zmenou spdésobu
vzdelavania svojho dietata, o jeho dalsom vzdelavani rozhodne sud.”
Z uvedeného ustanovenia vyplyva, Ze zakon umoziuje zmenu spésobu
vzdelavania dietata v pripade, ak sa preukaze, Ze aktualna forma vzdelavania nie
je v jeho najlepsom zaujme.
Zaroven je potrebné zdéraznit, Ze podla zakona ¢. 596/2003 Z. z. o Statnej sprave
v Skolstve a Skolskej samosprave, § 6 ods. 3 pism. d), obec vytvara podmienky na
zabezpecenie vychovy a vzdelavania deti a Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim

v Skolach a skolskych zariadeniach, ktorych je zriadovatelom.

Tieto pravne ustanovenia teda poukazuju na zodpovednost zriadovatela i riaditela
Skoly pri vytvarani adekvatnych podmienok vzdelavania pre deti so zdravotnym
znevyhodnenim a zaroven na potrebu individualne posudzovat najvhodnejSiu

formu vzdelavania v zaujme dietata.

b) Zakladna Skola

Vychova a vzdelavanie ziakov s Downovym syndrébmom predstavuje komplexny
proces, ktory vyzaduje individualny pristup, multidisciplinarnu spolupracu a tvorbu
podporného prostredia reflektujuceho potreby tychto Ziakov v kognitivnej,
komunikaénej, motorickej aj socialno-emocionalnej oblasti. Tieto charakteristiky
vyznamne ovplyvnuju edukacny proces a vyzaduju Upravy metod, foriem, rozsahu

i obsahu vzdelavania.
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Plati, Zze rodi¢/zakonny zastupca si mdze vybrat z moznosti ako boli uvedené
vySSie opierajuc sa 0 zakon €. 245/2008 Z. z. § 94, ods. 1 pim. a), b).

1. Ziaci navstevujuci zakladni Skolu pre ziakov so zdravotnym
znevyhodnenim alebo triedu v zakladnej Skole pre ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim. V tomto pripade sa Ziaci vzdelavaju podla
vzdelavacich programov pre Ziakov podfa druhu zdravotného
znevyhodnenia. Ak zdravotné znevyhodnenie ziakovi Specialnej triedy
znemoziuje, aby sa vzdelaval podla vzdelavacieho programu podla druhu
zdravotného znevyhodnenia, ziak sa vzdelava podla individualneho
vzdelavacieho programu, ktory reSpektuje jeho $pecialne vychovno-

vzdelavacie potreby.

2. V suvislosti so Ziakmi navsStevujucimi zakladnu Skolu v triede spolu
s ostatnymi Ziakmi $koly je v konsolidovanom zneni Statnych vzdelavacich
programov pre 1. aj 2. stupefi ZS (2015) v &asti 7 Osobitosti vychovy
a vzdelavania Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim uvedené:
,Zohladrovanie individualnych potrieb Ziaka sa realizuje s cielom zabezpedit
rovnocenny pristup k vzdelavaniu, primerany rozvoj jeho schopnosti a osobnosti
a s cielom dosiahnut primerany stuperi vzdelania a jeho primerané zaclenenie do
spolocnosti. Na podporu vychovy a vzdelavania Ziaka so zdravotnym
znevyhodnenim a Ziaka s nadanim Skola zabezpeci poskytnutie podpornych
opatreni podla vyjadrenia pedagogického zamestnanca S$koly, odborného
zamestnanca Skoly alebo zariadenia poradenstva a prevencie.”
V konsolidovanych zneniach (SVP, 20215) je v &asti 7.1 dalej zdéraznené: ,Ziak
so zdravotnym znevyhodnenim sa vzdelava podla Skolského vzdelavacieho
programu a ucebného planu Skoly. Ak $pecialne vychovno-vzdelavacie potreby
neumoznuju Ziakovi so zdravotnym znevyhodnenim, aby sa vzdelaval podla
Skolského vzdelavacieho programu Skoly, Ziak sa vzdelava podla individualneho
vzdelévacieho programu.“ Ako aj vysvetlené (SVP, 2015): ,Individuélny vzdelavaci
program Ziaka so zdravotnym znevyhodnenim vypracovava na zaklade
odporucani zariadenia poradenstva a prevencie a po konzultacii so zakonnym
zastupcom Ziaka, a ak ide o Ziaka zakladnej Skoly najmenej v piatom ro¢niku alebo
0 Ziaka strednej Skoly aj po konzultacii s tymto Ziakom, pedagogicky zamestnanec
povereny riaditelom Skoly v spolupraci so skolskym S$pecialnym pedagogom,
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pedagogickym asistentom a odbornym zamestnancom Skoly, pripadne aj
s ostatnymi vyucujucimi. Pri tvorbe individualneho vzdelavacieho programu je
mozné vychadzat' zo vzdelavacich programov pre Ziakov so zdravotnym
znevyhodnenim. Je potrebné prihliadat’” primarne na individualne $pecialne
vychovno-vzdelavacie potreby konkrétneho Ziaka.”

Vyplyvajuc zo zakona €. 245/2008 §29 odsek 14 ,Do triedy zakladnej Skoly mozno
zaradit’ Ziaka so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami. Ak riaditel Skoly
alebo prislusné zariadenie poradenstva a prevencie zisti, Ze vzdelavanie nie je na
prospech Ziakovi so zdravotnym postihnutim alebo Ziakovi s nadanim, navrhne po
pisomnom suhlase organu miestnej Statnej spravy v Skolstve a prislusného
zariadenia poradenstva a prevencie zakonnemu zastupcovi iny spésob
vzdelavania dietata. Prislusny organ miestnej Statnej spravy v Skolstve uhradi zo
Statneho rozpoctu zakonnému zastupcovi dietata cestovné naklady vo vyske ceny
hromadnej dopravy na jeho dopravu do a zo Skoly, do ktorej bol Ziak po zmene
zaradeny. Ak zakonny zastupca nesuhlasi so zmenou spdsobu vzdelavania svojho
dietata, o jeho dalSom vzdelavani rozhodne sud.”

Zaroven podfa §31 odseku 4: ,Riaditel zakladnej Skoly méze na zaklade navrhu
triedneho ucitela a Ziadosti zakonného zastupcu Ziaka alebo zastupcu zariadenia
alebo s jeho informovanym suhlasom a na zaklade odporucenia prislusného
zariadenia poradenstva a prevencie preradit Ziaka zo Skolskeho vzdelavacieho
programu, ktory pini prislusna $kola, do $kolského vzdelavacieho programu
zodpovedajucemu jeho zdravotnému znevyhodneniu a nadaniu.”

V zakladnych Skolach a strednych Skolach, ktoré nie su Skolou pre ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim, pdOsobi Skolsky Specialny pedagog, lieCebny
pedagog, Skolsky logopéd, Skolsky psycholdg, socialny pedagdg alebo socialny
pracovnik, ak vzdelavaju viac ako 20 Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim okrem
Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim vzdelavanych v triedach pre ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim (zakon €. 245/2008 Z. z. § 94, ods. 5).

Pokial ide o Statny vzdelavaci program pre zakladné $koly postupne zavadzaného
od roku 2023, vdasti 10.1 je uvedené: ,Ziak so &pecidlnymi vychovno-
vzdelavacimi potrebami sa vzdelava spolu s ostatnymi Ziakmi v sulade s principmi
inkluzivneho vzdeldvania. Ziak so zdravotnym znevyhodnenim sa do $koly prijima
rozhodnutim riaditela Skoly na zaklade Ziadosti zakonného zastupcu, ktorej
sucastou je sprava z diagnostickéeho vySetrenia zariadenia poradenstva
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a prevencie, v ktorej st odporucané upravy obsahu, metod, foriem alebo spésobu
hodnotenia a spolupraca s odbornymi zamestnancami.”

Taktiez je upresnené:

Vo verzii z roku 2023:

,Ziak sa vzdelédva podla $kolského vzdelavacieho programu a uéebného planu
Skoly, ktoru navstevuje. Ak Ziakovi jeho Specialne vychovno-vzdelavacie potreby
neumoZznuju, aby sa vzdelaval podla Skolského vzdelavacieho programu, Ziak sa
vzdelava podla individualneho vzdelavacieho programu. Individualny vzdelavaci
program Ziaka vypracuju v sulade s odporucCaniami zariadenia poradenstva
a prevencie pedagogicki zamestnanci povereni riaditefom skoly v spolupraci so
Skolskym podpornym timom, alebo so Skolskym S$pecialnym pedagdégom,
pedagogickym asistentom a odbornymi zamestnancami skoly a po konzultacii so
zakonnym zastupcom Ziaka. Individualny vzdelavaci program Ziaka mozZno
priebeZne pocas Skolského roka upravovat tak, aby zohladrioval aktualne potreby
Ziaka. Kopia individualneho vzdelavacieho programu sa poskytuje zakonnéemu
zastupcovi.”

Vo verzii v roku 2025:

,Ziak sa vzdelédva podla $kolského vzdeldvacieho programu a uéebného planu
Skoly, ktoru navstevuje. Ak Ziakovi so zdravotnym znevyhodnenim jeho $pecialne
vychovno-vzdelavacie potreby neumozriuju, aby sa vzdelaval podlfa skolského
vzdelavacieho programu, a ani podla prislusného vzdelavacieho programu pre
Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim, Ziak sa vzdelava podla individualneho
vzdelavacieho programu s informovanym suhlasom zakonného zastupcu alebo
zastupcu zariadenia. Individualny vzdelavaci program Ziaka so zdravotnym
znevyhodnenim vypracuje na zaklade odporucani zariadenia poradenstva
a prevencie a po konzultacii so zakonnym zéastupcom Ziaka pedagogicky
zamestnanec povereny riaditefom Skoly v spolupraci so Skolskym sSpecialnym
pedagogom, pedagogickym asistentom a odbornymi zamestnancami skoly; ak ide
0 Ziaka najmenej v piatom roc¢niku, aj po konzultacii s tymto Ziakom. Pri tvorbe
individualneho vzdelavacieho programu je mozné vychadzat zo vzdelavacich
programov pre Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim. Je potrebné prihliadat
primarne na individualne Specialne vychovno-vzdelavacie potreby konkrétneho
Ziaka. Individualny vzdelavaci program Ziaka mozno priebezne pocas Skolského
roka upravovat tak, aby zohladrioval aktualne potreby Ziaka.“
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Zmena pripravovanou novelou nastava v ujasneni pojmov v §5 aaj 7, 7a: "(4)
Vzdelavaci program je a) Statny vzdelavaci program, b) Skolsky vzdelavaci
program, c) individualny vzdelavaci program.” T. j. vObec sa nespominaju
vzdelavacie programy pre ziakov so zdravotnym postihnutim. Tie su uvedené, ako
aj v povodnej verzii, v suvislosti so Skolami a triedami pre deti a Ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim v §94 odsek 2: ,Pri vychove a vzdelavani v skolach
pre deti a Zziakov so zdravotnym znevyhodnenim a v triede pre deti a Ziakov so
zdravotnym znevyhodnenim sa vychadza zo vzdelavacich programov pre

a) deti a Ziakov s mentalnym postihnutim,

b) deti a Ziakov so sluchovym postihnutim,

c) deti a Ziakov so zrakovym postihnutim,

d) deti a Ziakov s telesnym postihnutim,

e) deti a Ziakov s naruSenou komunikacnou schopnostou,

f) deti a Ziakov s autizmom alebo dalsimi pervazivnymi vyvinovymi

poruchami,

g) deti a Ziakov chorych a zdravotne oslabenych,

h) deti a Ziakov hluchoslepych,

i) Ziakov s vyvinovymi poruchami ucenia,

J) Ziakov s poruchami aktivity a pozornosti,

k) deti a Ziakov s viacnasobnym postihnutim,

) deti a Ziakov s poruchami spravania.*
Zaroven v odseku 3 je opat uvedené: ,Vzdelavacie programy podla odseku 2
vychadzaju zo Statnych vzdelavacich programov a obsahuju upravy pre prislusné
zdravotné znevyhodnenie. Vzdelavacie programy podla odseku 2 vydava
a zverejriuje ministerstvo Skolstva.*”
Odsek 4 prinasa aj dalSiu moznost: ,,Ak zdravotné znevyhodnenie dietatu alebo
Ziakovi triedy pre deti a Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim alebo Skoly pre deti
a Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim znemoZriuje, aby sa vzdelaval podla
vzdelavacieho programu podlfa odseku 2, dieta alebo Ziak sa vzdelava podla
individualneho vzdelavacieho programu, ktory respektuje jeho S$pecialne
vychovno-vzdelavacie potreby.”
Ide vSak stale o Skoly pre deti a Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim. AZ odsek
5 obsahuje informaciu o zakladnych a strednych Skolach: ,V zakladnych skolach

a strednych skolach, ktoré nie su Skolou pre Ziakov so zdravotnym
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znevyhodnenim, pésobi Skolsky Specialny pedagog, lieCebny pedagog, Skolsky
logopéd, Skolsky psycholog, socialny pedagdg alebo socialny pracovnik, ak
vzdelavaju viac ako 20 ziakov so zdravotnym znevyhodnenim okrem Ziakov So
zdravotnym znevyhodnenim vzdelavanych v triedach pre Ziakov so zdravotnym

znevyhodnenim.*”

Potrebné je zdbéraznit, Ze velka zmena v suvislosti so Ziakmi s mentalnym
postihnutim je v §16: "3) Zakladné vzdelanie sa Cleni na a) primarne vzdelanie,
ktoré ziska Ziak uspeSnym absolvovanim posledného rocnika vzdelavacieho
programu pre prvy stuperi zakladnej Skoly, absolvovanim posledného rocnika
zakladnej Skoly pre Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim, ak ide o Ziaka s lahkym
stupriom mentalneho postihnutia, ktory nesplnil pozZiadavky minimalneho
ucebného vystupu, alebo o Ziaka so strednym, taZzkym alebo hlbokym stupriom
mentalneho postihnutia, alebo uspeSnym absolvovanim komisionalnej skusky na
ziskanie primarneho vzdelania podla § 31a; dokladom o ziskanom stupni
vzdelania a ziskanej kvalifikacii je vysvedcenie, b) niZsie stredné vzdelanie, ktoré
ziska Ziak uspeSnym absolvovanim posledného rocnika vzdelavacieho programu
pre druhy stuperi zakladnej Skoly, uspeSnym absolvovanim Stvrtého rocnika
osemrocného vzdelavacieho programu odboru vzdelavania v strednej skole,
uspeSnym absolvovanim externého testovania podla § 155a, uspeSnym
absolvovanim komisionalnej skusky na ziskanie niZSieho stredného vzdelania
podla § 31a, uspeSnym absolvovanim komisionéalnej skuSky na ziskanie nizSieho
stredného vzdelania v ramci vzdelavacieho programu nizSieho stredného
odborného vzdelavania alebo absolvovanim posledného roCnika triedy pre Ziakov
so zdravotnym znevyhodnenim zakladnej Skoly alebo posledného rocnika
zakladnej Skoly pre Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim, ak ide o Ziaka s lahkym
stupriom mentalneho postihnutia, ktory splnil poziadavky minimalneho u¢ebného
vystupu; dokladom o ziskanom stupni vzdelania a ziskanej kvalifikacii je

vysvedcCenie."

Je pravda, ze v slovenskom prostredi nie je jasne stanovené, ¢o predstavuje
»-minimalny u€ebny vykon® pre Ziaka so zdravotnym znevyhodnenim, vratane Ziaka
s DS (je nevyhnutné jasne definovat minimalne u¢ebné vystupy pre konkrétneho
Ziaka — nie vSeobecne pre diagnézu). Désledkom je, Ze jednotlivé Skoly
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a indpekcia interpretuju poziadavky rozdielne. Co vobec neprispieva k efektivnej

realizacii inkluzivnej edukacie.

V stgasnosti Statna $kolska indpekcia &asto stale odporuéa postupovat podla VP
pre ziakov s mentalnym postihnutim (VP pre MP). Prax vSak ukazuje, ze ziaci
s DS maju Siroké spektrum schopnosti, su velmi heterogénni a mnohi z nich
dokazu byt Uspesni v ZS pri pouziti primeranych tprav. Prave rigidna aplikacia VP
pre MP je v rozpore s inkluzivhymi principmi a pre Skolu znamena praktické
komplikacie (uplne iné ucebnice, osnovy, predmety, hodinova dotacia).

V tejto suvislosti sa zamysfame nad tym, €o je v ramci inkluzivneho pristupu to
prijatelnejSie, efektivnejSie a realizovatelnejsie.

Pokial zostaneme pri uplatfiovani VP pre MP, vidime vyhody v jasne definovanych
oCakavaniach vykonu a zaroven v deklarovani mensej zataze na ziaka. Medzi
nevyhody vSak patri skutoCnost, Ze pre Skoly je tato cesta organizaCne naro¢na —
ako zabezpecit danému ziakov s DS pozadované predmety a ich dotaciu, taktiez
ucebnice, pracovné zosity. Zaroven tato moznost zamedzuje ucasti zZiaka s DS
v triednom kolektive v plnom rozsahu a Casto vedie ku segregacii v ramci Skoly.
Taktiez si treba uvedomit, Ze nie vZdy reSpektuje potencial dietata s DS (€asto ho

podhodnocuje).

V ramci cesty, ktori umoZfuje Skolsky zakon a upresriuje Skolsky vzdelavaci
program, t. j. Ze Ziak s DS sa bude vzdelavat podfa individualneho vzdelavacieho
programu, vyhody su nasledovné: ide pre Skolu o organizaCne jednoduchsie
rieSenie — zachovava sa SVP, iba sa upravuje jeho aplikacia, je to najblizie
k inkluzivnemu vzdelavaniu, lebo Ziak zostava v triede, s beZznymi rovesnikmi.
Zaroven je mozné sa zamerat na funkéné zru€nosti a praktické vyuZzitie v priame;j
spojitosti s moznostou vysokého stupria individualizacie. Nevyhodou vsak je
vysoka poziadavka na timovu spolupracu (ucitel, Specialny pedagog, pedagogicky
asistent, odbornici v Skole, vychovavatel iodbornici v centre poradenstva
a prevencie), vysoké naroky na odborné planovanie. Zaroven je kladeny dbraz na
jasné metodické vedenie, ktoré zatial nie je celkom dobudované. Tato cesta je
zaroven v sulade s odporu¢aniami WHO a medzinarodnych odbornych timov,
s funk&nou diagnostikou, s filozofiou inkluzie (kde participacia prevySuje vykon),

s realitou schopnosti mnohych Ziakov s DS.

122



Balazova,J. & Letasiova, A. 2025. Dieta s Downovym syndromom v tedrii a edukacénej praxi

V praxi vSak uz vieme o overenej metodike v 5 krokoch:

1. Co ugit? (OBSAH)
Vychadza sa zo SVP pre beznu populaciu.
UrCi sa minimalne jadro ucCiva, ktoré ma pre zZiaka funkCény vyznam.
Co mozno redukovat:
= narocnost,
= rozsah textu,
= pocet prikladov,
= absencia abstraktnych konceptov, ktoré nie su pre Zivot potrebné.
Priklad: Pri vlastivede ostane jadro ,orientujem sa v priestore®, ale znizi sa rozsah

mapovych symbolov.

2. Ako to sprostredkovat? (FORMA)
Pri ziakoch s DS je klu€ova vizualizacia, piktogramy, konkrétne ukazky, realne
predmety, kratke useky ucenia, CastejSie prestavky, jednoduchy jazyk,

opakovanie, rytmus a Struktura.

3. Kde a za akych podmienok? (PROSTREDIE)

= primarne v triede s rovesnikmi,

= obcasné vyclenenie do pokojného prostredia na individualnu pracu,
= adaptované pracovné miesto,

= podporné opatrenia (asistent, zjednotenie vizualneho Stylu).

4. S kym? (KTO — OSOBA)
Kto a ako sa bude podielat, napr. triedny ucitel, ucitel, Skolsky Specialny pedagdg,
pedagogicky asistent, vychovavatel, rodi¢ (v pozicii informovaného partnera)?
Ulohy zuéastnenych musia byt dopredu rozdelené — kto pripravi vizualizacie, kto

vytvori redukované ulohy, kto zabezpeci nacvik funkénych zru€nosti.

5. Ako overit u¢enie? (HODNOTENIE)
Principom zostava: hodnoti sa vykon vzhfadom na modifikované ciele, nie podfla
beznych cielov pre rovesnikov.

Formy hodnotenia:
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= kratke ustne odpovede,

= ukazky praktickej Cinnosti,

= demonstracia pochopenia cez hru alebo manipulaciu,
= portfdlio,

* nie klasické pisomné prace s vysokymi narokmi.

Kladieme si otazku: Je toto v8etko v sulade so zakonom?
Ano, Skolsky zakon umozfuje, vid podporné opatrenia 1.— 5. Grovne:

» individualne vzdelavacie ciele,

= Upravy obsahu, foriem a metdd (modifikacie),

= zohfadnenie zdravotného znevyhodnenia pri hodnoteni.
V zmysle § 2 pism. j) zakona je ziak s Downovym syndromom osobou so
Specialnymi  vychovno-vzdelavacimi  potrebami  z dévodu  zdravotného
znevyhodnenia. Ztejto pravnej kategorie vyplyva povinnost Skoly vytvorit
podmienky zodpovedajuce jeho individualnym vzdelavacim moznostiam
a potrebam.
V zmysle § 144 a § 146 zakona je Skola povinna zabezpe it primerané podporné
opatrenia v rozsahu a forme vyplyvajucej z odbornych odporu€ani poradenského
zariadenia. Podporné opatrenia mézu zahfiat’:

= Upravu metdd a foriem vzdelavania,

= odborné Specialno-pedagogické a psychologickeé sluzby,

= pouzitie Specialnych didaktickych pom&cok,

= personadlnu podporu vratane asistenta ucitela, pokial je takato potreba

potvrdena odbornym posudenim.

V zmysle § 5 ods. 7 je 8kola povinna v pripade potreby vypracovat individualny
vzdelavaci program (IVP), a to v uzkej spolupraci so zakonnym zastupcom Ziaka
a s prislusnym poradenskym zariadenim. IVP sa vypracovava na zaklade
odbornych odporu€ani a je zavaznym dokumentom pre pedagdgov, ktori sa na
vzdelavani Ziaka podielaju.
Zakonny zastupca Ziaka ma podla § 94 ods. 1 pism. a) ab) pravo na uplné
informacie o priebehu a vysledkoch vzdelavania ziaka a pravo na nahliadanie do
pedagogickej a odbornej dokumentacie, ako aj na vyhotovenie jej kopii.
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Odborné sluzby podla § 130 a § 131 mdze Skola zabezpedlit prostrednictvom
vlastnych odbornych zamestnancov alebo formou externej odbornej spoluprace
s poradenskymi zariadeniami.
Ziak méze byt vzdelavany:

= v beznej triede s aplikaciou podpornych opatreni,

= v Specialnej triede zriadenej pri Skole,

= alebo v Specialnej Skole,
vzdy s prihliadnutim na odborné odporuCanie poradenského zariadenia
a v spolupraci so zakonnym zastupcom.
Hodnotenie Ziaka sa v zmysle § 55 vykonava s prihliadnutim na jeho individualne
vzdelavacie potreby a méze zahfnat slovné hodnotenie alebo upravené kritéria
hodnotenia. Cielom hodnotenia je sledovat individualny pokrok Ziaka a nie jeho
porovnanie s vykonmi ostatnych Ziakov.
V sulade s § 3 ods. 3 zakona nesmie byt Ziak vystaveny priamej ani nepriamej
diskriminacii, pod ktorou sa rozumie aj neprimerané odopieranie podpornych
opatreni alebo nevytvorenie primeranych podmienok na vzdelavanie vzhladom na
zdravotné znevyhodnenie. Skola je povinna zabezpedit rovnaky pristup ku
vSetkym aspektom vzdelavania, vratane uc€asti na mimoskolskych aktivitach,
vyletoch a Skolskych podujatiach.
Preto je potrebné vypracovat IVP, ktory vychadza zo SVP, ale obsahuje
upravy/redukcie. V ramci u€enia sa zamerat najma na to, ¢o ma prakticky vyznam
v Zivote (funk&né zrudnosti). Ziaduce je mat harmonogram priebeZného
hodnotenia a vytvorit metodické listy pre kazdy predmet— co, ako, s akymi
nastrojmi a ako overim.
Ciefom IVP je umoznit’ Ziakovi s DS dosahovat’ optimalny osobny pokrok v ramci
jeho moznosti, podporit jeho inkluziu v triednom Kkolektive a minimalizovat
prekazky vyplyvajuce zo zdravotného znevyhodnenia. Pripominame, Ze VP pre
MP je len jednou z moznosti, nie povinnou cestou pre vSetky deti a Ziakov s DS.

c) Stredna skola

Niektori ziaci s Downovym syndromom uz po skonceni povinnej Skolskej
dochadzky v studiu nepokracuju. Moznost’ vSak maju aj oni, napriklad v praktickej
Skole alebo v strednej odbornej Skole vramci dvojroéného vzdelavacieho

programu. Absolvovanim tohto programu ziskaju uroven vzdelania ISCED 2 (C) —
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zaskolenie, zauCenie, ktoré im umoznuje vykonavat jednoduché pracovné Cinnosti
pod dohladom (gastrondmia, sluzby, polhohospodarstvo, remeselné cinnosti,
udrzba Ci starostlivost o domacnost).

Na Slovensku evidujeme aj niekolko Ziakov s DS, ktori uspesne ukoncili zakladnu
Skolu podla individualneho vzdelavacieho programu (ziskali ISCE 2) a pokraCovali
v Studiu v strednej odbornej Skole, kde ziskali vyu€ny list (v sluzbach, gastrondmii,
zahradnictve), t. j. dosiahli uroven ISCED 3 (C) azamestnali sa. V tychto
pripadoch iSlo o Ziakov s lahkymi poruchami intelektového vyvinu, ktori zviadli
Standardny alebo Ciasto¢ne redukovany rozsah, obsah daného stupna vzdelania

prostrednictvom upravy cielov, metdd, foriem, pristupov a hodnotenia.

Vzdelavanie deti a zZiakov s Downovym syndromom je sucCastou systému
inkluzivnej edukacie, ktora sa v Slovenskej republike opiera o principy rovnosti
pristupu a individualneho rozvoja. Zakon €. 245/2008 Z. z. umozhuje rodicom
a zakonnym zastupcom zvolit pre svoje dieta najvhodnejSiu formu vzdelavania —
v Specialnych Skolach, Specialnych triedach alebo v beznych triedach spolu
s ostatnymi detmi. Pre tuto skupinu neexistuje osobitny Statny vzdelavaci program,
kedZe deti a ziaci s Downovym syndromom maju velmi r6znorody vyvinovy profil.
V praxi sa preto vyuzivaju vzdelavacie programy pre ziakov s poruchami
intelektového vyvinu, s narusenou komunikacnou schopnostou alebo s inymi
zdravotnymi znevyhodneniami — podfa individualnych potrieb dietata.

Uspe$na edukacia tejto skupiny je zaloZena na personalizovanom pristupe,
multidisciplinarnej spolupraci (ucitel, asistent, Specialny pedagog, psycholdg,
logopéd) a vytvarani podporného prostredia, ktoré umoznuje rozvijat
kognitivne, socialne a komunikaéné schopnosti dietata v tempe jeho realneho
vyvinu (tab. 32).

Tabulka 32 MozZnosti a formy vzdelavania deti a Ziakov s Downovym syndromom v SR

STUPEN FORMA /TYP SKOLY PRAVNY VZDELAVACiI CHARAKTERISTIKA

VZDELA- ALEBO TRIEDY ZAKLAD PROGRAM PRISTUPU

VANIA

Materské Materska skola pre §28,§94, Statny Vzdelavanie podla VP

Skoly deti so zdravotnym § 96 vzdelavaci pre deti so zdravotnym
znevyhodnenim zakona €. program pre znevyhodnenim alebo
(pbvodne: Specialna 245/2008 predprimarne IVP.
materska Skola) Z. z. vzdelavanie
Materska Skola (tzv. (2022); Personalizované
bezna materska Skola Individualny predprimarne
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s inkluzivnym
vzdelavanim)

Speciélna trieda
v ramci materskej
Skoly

vzdelavaci
program podfa
odporucania
CPP

vzdelavanie

s moznostou asistencie,
niz§im poctom deti

v triede, Upravou ciefov
a metdd; déraz na rozvoj
komunikacie, motoriky

a socialnych zruénosti

Zakladné @ Zakladna Skola pre §29,§31, Statny Vzdelavanie podla VP
Skoly Ziakov so zdravotnym § 94 vzdelavaci pre ziakov so
znevyhodnenim zakona €. program pre zdravotnym
(pbvodne: Specialna 245/2008 ZS (2015, znevyhodnenim alebo
z4kladna $kola) Z.z 2023); IVP.
Specialna trieda Individualny
v beznej Skole vzdelavaci Vzdelavanie podfa
program (IVP) = Skolského
Zakladna Skola (tzv. vzdelavacieho programu
bezna Skola Skoly alebo IVP;
s inkluzivnym multidisciplinarna
vzdelavanim) podpora; zohladnenie
individualnych
Specialnych potrieb;
mozné prepojenie
s odbornymi sluzbami
CPP.
Stredné Prakticka Skola (2/3- § 94 Vzdelavacie Priprava na jednoduché
Skoly ro¢né vzdelavanie) zakona €. programy pre pracovné ¢innosti;
245/2008 Ziakov zameranie na pracovne,
Stredna odborna Z. z. s poruchami socialne a sebaobsluzné
Skola — upravené intelektového kompetencie; moznost
programy (napr. vyvinu (ISCED @ ziskania vyuéného listu;
sluzby, remesla, 2C, 3C) podpora samostatnosti
polnohospodarstvo) a zamestnatelnosti
Alterna- Individualne § 28,896, Individualny Flexibilna forma
tivne vzdelavanie § 145 vzdelavaci vzdelavania pre deti,
formy zakona €. plan ktorym zdravotny stav
Oslobodenie alebo 245/2008 v spolupraci so neumoznuje pravidelnu
prerusenie dochadzky  Z. z. Skolou a CPP  Skolsku dochadzku;

(zo zdravotnych
dévodov)

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

aktivna ucast rodica
a odbornikov

Vzdelavaci systém na Slovensku ponuka pre deti aZiakov s Downovym
syndromom viacero ciest, ktoré sa odvijaju od miery ich schopnosti, zdravotného
stavu a podpory rodiny. Nejde o vyber ,lepSej“ alebo ,horej* formy Skoly, ale
o hladanie najvhodnejsieho prostredia pre individualny rozvoj. Uspech vzdelavania
stoji na partnerskej spolupraci sSkoly, rodiny a centra poradenstva a prevencie.
Zakladnym principom je inkluzivny pristup, ktory zohladriuje, Zze kazdé dieta
s Downovym syndromom je jedineCné a mbéze napredovat vtedy, ked sa
reSpektuje jeho vlastné tempo, kladu sa narn primerané oCakavania a pohybuje sa

v prijimajucom prostredi.
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3.3 Opodstatnenie multidimenzionalneho pristupu k edukacii deti
a ziakov s Downovym syndrémom

Histéria Downovho syndrému ukazuje, Ze pokrok vznika, ked napr. lekari,
pedagogovia, psychologovia, logopédi, socialni pedagogovia, lieCebni
pedagogovia a socialni pracovnici spajaju poznanie — nie ked konaju izolovane,
ale su schopni spoluprace.

KedZe sa edukacia deti, ziakov s Downovym syndromom ma tykat (nielen)
komplexnej podpory zdravia, stimulacie pohybového, reCového vyvinu a ma
prepajat poznatky o prepojeni motoriky, komunikacie a kognitivneho rozvoja,
vyZaduje si multidisciplinarny pristup a déslednu prevenciu.

Multidimenzionalny pristup (tab. 33) wvychadza z principov holistického
a inkluzivneho vnimania dietata, Ziaka so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami. V praxi to znamena, Ze sa snazime vnimat a podporovat’ dieta, Ziaka
vo vSetkych oblastiach jeho rozvoja — kognitivnej, emocionalnej, socialnej,

komunikacnej a telesne;.

Tabulka 33 Multidimenzionalny, multidisciplinarny a transdisciplinarny pristup

POJEM STRUCNA INFORMACIA CHARAKTERISTIKA

Multidimenzionalny = Chape rozvoj a edukaciu dietata Zameriava sa na celostny rozvoj osobnosti

pristup ako viacrozmerny proces dietata, sleduje r6zne dimenzie vyvinu
zahffajuci kognitivnu, a ich vzajomné prepojenia. Uplatiiuje sa
emocionalnu, socialnu, najma v inkluzivnej edukacii a ranom
komunikaénu, motoricku vyvine.
a telesnu dimenziu.

Multidisciplinarny Zahfna spolupracu viacerych Kazdy odbornik si zachovava vlastnu

pristup odbornikov z réznych odborov odbornost, zdiela informacie o dietati
(napr. psycholég, logopéd, v ramci timu a spolupracuje na spoloénom
Specialny pedagdg, socialny cieli — podpore vyvinu dietata a jeho
pedagdg), ktori samostatne integracie do vzdelavacieho prostredia.

pracuju na svojom useku, ale
koordinuju svoje €innosti.
Transdisciplinarny Predstavuje najvyssi stupen Odbornici spoloéne planuju, realizuju

pristup integracie odbornosti — hranice

medzi disciplinami sa stieraju,
odbornici pracuju ako jeden

integrovany tim spolu s rodinou.

a hodnotia intervenciu. Klu€ovy pracovnik
(napr. ucitel, rodi¢ alebo terapeut) prebera
¢ast uloh po zaskoleni a pod superviziou
timu. Tento model podporuje jednotnost
intervencie a kontinuitu starostlivosti.

Zdroj: Bronfenbrenner, 1994, Guralnick, 2011, Dunst, Trivette, 2009, Lechta, 2016, Majercikova,

Mréazova, 2020, Suhajdova 2018

Podstatou multidimenzionalneho pristupu

je

interdisciplinarna spolupraca

pedagogov, odbornikov a rodi¢ov, ktori spolo€ne vytvaraju individualny vzdelavaci
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program reSpektujuci potreby, schopnosti a potencial dietata, ziaka. Takto
koncipovany proces podporuje socialnu inkluziu, inkluzivhu edukaciu, rozvoj
funkénych kompetencii a zvySuje kvalitu zZivota dietata, Ziaka v Skole i mimo ne;j.

U deti a Ziakov s Downovym syndrobmom ma tento pristup zasadny vyznam,
pretoze ich vyvin je nerovnhomerny a vyZaduje prepojenie viacerych oblasti
podpory. Vychovno-vzdelavaci proces preto nie je zamerany len na rozvoj
kognitivnych funkcii, ale aj na posilfiovanie komunikacie, socialnej interakcie,
samostatnosti a emocCnej stability. U Citel tak v spolupraci s pedagogickym
asistentom pri planovani vyuc€ovania zohladnuje nielen uroven poznania, ale aj
motivaciu, komunikaciu, vztahy s rovesnikmi a potrebu pohybu.

Reflexia historického vyvoja poznania o DS predstavuje neoddelitelnd sucast
profesionalneho a etického rastu ucitelov, Specialnych pedagogov, psycholégov
i dalSich odbornikov. Umoziuje pochopit, Ze su€asné inkluzivne principy nevznikli

spontanne, ale su vysledkom dlhodobého zapasu medzi vedeckym pokrokom,

spoloCenskymi predsudkami a etickymi dilemami (tab. 34).

Tabulka 34 Vyznam poznania historie Downovho syndromu

OBLAST KLUCOVE DOSLEDKY PRE ETICKE
REFLEXIE POZNATKY UCITELSKU A ODBORNU A SPOLOCENSKE
Z HISTORIE PRAX POSOLSTVA
Historické Prvé klinické opisy J. Dnes vyuZivame presné Kritické hodnotenie
korene a vyvoj L. Downa (1866); genetické vysvetlenie — starych paradigiem,
poznania povodne ,etnicka trizomia 21; ucitelia chapu, odmietanie
klasifikacia idiotov*; Ze vyvin poznania je predsudkov
interpretacia dynamicky a meni sa so a diskriminacie.
ovplyvnena rasovou spolocenskymi postojmi.
tedriou doby.
Eugenické Eugenika viedla Pripomina, ze vzdelavanie Ochrana ludskej
obdobie k segregacii, sterilizacii a medicina musia byt dostojnosti
(1900-1945) a eutanazii oséb s DS; = postavené na etike, nie na a odmietnutie
priklad nacistického ~cistote populacie®. diskriminacie.

Objav trizomie

programu Aktion T4.
Lejeune, Gautier &

Umoznil vznik modernej

Veda musi byt

21 (1959) Turpin — prelom diagnostiky, genetického sprevadzana
v genetike, potvrdenie  poradenstva a skorych empatiou
biologickej podstaty intervencii; uditelia chapu, a reSpektom
syndrému. Ze geneticka pricina # k fudskej réznosti.
intelektualny determinizmus.
Rozvoj Prechod od ustavnej Ugitel potrebuje rozumiet Vzdelanie ako
Specialnej starostlivosti vyvinu pristupov — od zakladné ludské
pedagogiky k Specialnemu segregacie k inkluzii. pravo pre vSetkych.
(1960-1990) vzdelavaniu
a integracii.
Sucasnost — Akceptacia Déraz na individualne InklGzia nie je
inkluzivna réznorodosti, vzdelavacie potreby, rozvoj privilégium, ale
paradigma multidisciplinarna silnych stranok, vizualne prejav socialnej

spravodlivosti.
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podpora, pravo na pomécky a podporné

participaciu. stratégie.
Dosledky pre Porozumenie historii Reflexia vlastnych postojov, = Profesionalita
odbornikov umoznuje predchadzat pouzivanie reSpektujuceho Znamena nielen
(ucitelia, opakovaniu chyb jazyka, etické rozhodovanie = odbornost, ale aj
psycholdgovia, = minulosti. Vv praxi. moralnu citlivost.
logopédi)
Zaver — Dejiny DS su Poznanie histérie formuje Respekt, inkluzia,
celkové pribehom vedeckého empatiu, kompetencie etika — tri piliere
posolstvo pokroku aj ludskej a schopnost ucit modernej prace
zodpovednosti. S porozumenim. s detmi s DS.

Zdroj: Down 1866, Lejeune et al., 1959, Pozar, 2017, Jesensky, 2000, Lechta 2016, Both, Ainscow,
2019

Historicky vyvoj spolo¢nosti a pokrok v medicine zasadne ovplyvnili spésob, akym
sa vnimaju deti s Downovym syndromom a aké maju moznosti edukacie.

Z pohladu pedagogického ¢i odborného zamestnanca Skoly, Skolského zariadenia
znamena poznanie historického vyvoja schopnost vnimat dieta, Ziaka
s Downovym syndrobmom nie ako ,pacienta“ alebo ,nositela deficitu, ale ako dieta,
Ziaka so svojimi $pecifickymi potrebami, pravami a potencialom. U itel, ktory
pozna kontext historickych omylov — napriklad eugenickych sterilizacii, ustavnej
segregacie €i mylnych predstav o ,nevzdelavatelnosti“ — sa stava citlivejSim voci
tomu, ako mdézu byt jeho vlastné oCakavania alebo jazyk formované predsudkami.
Zaroven je doblezité si uvedomit, Ze vyvoj vedeckého poznania priniesol obrovske
posuny. Objav chromozémovej podstaty Downovho syndrému v roku 1959
(Lejeune, Gautier & Turpin) ukoncil obdobie Spekulacii a umoznil diagnostiku
zalozenu na doékazoch. Vznik cytogenetiky, rozvoj prenatalnej diagnostiky a neskor
neinvazivneho testovania (NIPT) otvorili nové moznosti nielen pre medicinu, ale aj
pre psychologicku a pedagogicku prax. Diagnostické istoty umoznili skoré
planovanie intervencii, podporu rodin a prilezitost prispésobit vzdelavacie
programy individualnym moznostiam dietata.

V pedagogickej praxi ma reflexia tychto dejin mimoriadny vyznam. UCi nas, Ze
vedecké poznanie nikdy nevznika vo vakuu, ale je formované spoloCenskymi
a kulturnymi postojmi. Pripomina tiez, Ze edukacia deti a Ziakov s Downovym
syndromom neméze byt chapané iba ako otazka didaktiky, ale aj ako eticky
zavazok resSpektovat ich jedineCnost a pravo na rozvoj. Vychovno-vzdelavaci
proces tak nadvazuje na dlhu historicki cestu — od ustavnej starostlivosti
a segregacie, typickej pre zaciatok 20. storo€ia, cez eugenické experimenty, az po

vznik Specialnych 8kdl a dnesnu inkluzivnu paradigmu.
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3.3.1 Vyznam historickej reflexie a medicinskeho pokroku pre
pochopenie vyvinu pedagogickych postojov a pristupov

Downov syndrém priamo suvisi s nadpoCetnym chromozoémom 21. Podfa
Selikowitza (2011, s. 37), ,[v]znika v dbsledku abnormalneho vyvinu plodu.”
Abnormalny vyvin plodu ma, samozrejme, vplyv na pérod a dalSi vyvin dietata po
jeho narodeni.

Kym v minulosti boli ludia s poruchami intelektového vyvinu casto izolovani,
oznaCovani za "nevzdelavatelnych" a vyluCovani zo spoloCnosti, neskorsie
medicinske objavy — najma identifikacia pri¢iny Downovho syndromu (trizOmia
21) — priniesli presnejSie chapanie ich potrieb a schopnosti. To umoznilo
odbornikom lepSie planovat podporné a vzdelavacie intervencie.

Poznanie historie Downovho syndromu ma zasadny vyznam nielen pre
pochopenie vyvoja medicinskej vedy, ale aj pre formovanie su¢asného pristupu
k fudom so zdravotnym postihnutim v spoloénosti a vo vzdelavani. Dejiny tohto
syndromu su zaroven dejinami zmeny postoja— od stigmatizacie, izolacie
a eugenickych praktik, az po resSpektujuci a inkluzivny pristup, ktory zdéraznuje
ludsku doéstojnost, pravo na vzdelanie a podporu individualneho potencialu.
Znalost historickych suvislosti umozniuje rodiCom, pedagogickym (napr. ucitelom,
vychovavatelom, pedagogickym asistentom, Skolskym Speciadlnym pedagégom)
a odbornym zamestnancom (napr. psychologom, Specialnym pedagégom,
socialnym pedagégom, lie€ebnym pedagdégom) $kdl a Skolskych zariadeni chapat,
Ze postoj spolocnosti k Zziakom s Downovym syndrémom je vysledkom dihého
a nie vzdy eticky Cistého vyvoja. Uz prvé klinické pozorovania Johna Langdona
Downa (1866) predstavovali pokus o systematizaciu poznatkov o detoch
s mentalnym postihnutim, no ich interpretacia bola silne ovplyvnena rasovymi
a eugenickymi tedriami 19. storocia.

Hoci Downov opis fenotypovych ¢&ft bol presny a stal sa zakladom moderne;j
diagnostiky, jeho ,etnicka klasifikacia idiotov“ odrazala dobové predsudky
a pseudovedeckeé predstavy o ,degeneracii rasy”.

Eugenika, pdvodne chapana ako ,veda o zlepSovani fudského druhu®, predstavuje
jednu z najtemnejsich kapitol v dejinach biomediciny. Hoci sa v 19. storoCi (Galton,
1883) spajala sideou pokroku a racionalizacie populacie, v praxi viedla
k systematickému potla¢aniu prav a déstojnosti fudi s genetickymi, mentalnymi Ci
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telesnymi odchylkami. Jednou z najviac postihnutych skupin boli osoby
s Downovym syndromom (DS), ktoré sa stali symbolom ,nezelaného dedicCstva“
v ramci eugenickych ideoldgii 20. storocia.

Poznat biologické mechanizmy neznamena ,medicinizovat” Ziaka, ale lepSie
porozumiet’ jeho spésobu ucenia. Experimentalne modely a genetické zistenia su
Etickeé

porozumenie chrani pred predsudkami a u€i vnimat Downov syndrom ako sucast

zakladom pre personalizované vzdelavanie, nie pre kategorizaciu.

[udskej diverzity.
Historicka reflexia predstavuje pre pedagogickych a odbornych zamestnancov Skol
a Skolskych zariadeni doélezity ramec pre pochopenie vyvinu pristupov — od

behavioralnych modelov po moderné neuropsychologické koncepty (tab. 35).

Tabulka 35 Odbvodnenie vyznamu poznania vyskumu Downovho syndromu pre pedagogickych
a odbornych zamestnancov

OBLAST PRECO JE TO AKO TO MOZU ETICKE

POZNANIA DOLEZITE VEDIET UCITELIA A INTERDISCIPLINARNE
A ODBORNICI SUVISLOSTI
VYUZIT V PRAXI

Experimentalne Umoziuju Ucitel vie Vedci, ucitelia

modely pochopit prispbsobit a terapeuti musia

(napr. Ts65Dn) biologické vyucovanie — vnimat, Ze

Molekularne

a génové
poznatky
(DYRK1A, APP,
BRWD1)
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mechanizmy
uCenia, pamati
a neuroplasticity
pri DS.
Vysvetluju, pre¢o
maju Ziaci s DS
typické taZkosti
v kognitivnej
oblasti (pamat,
pozornost,
ucenie).

Vysvetluju, ze
kognitivne

a neurovyvinové
tazkosti su
biologicky
podmienené, nie
su len dosledkom
vychovy alebo
socialneho
prostredia.
Pomahaiju
pochopit
variabilitu medzi
detmi s DS.

vyuziva vizualne
a multisenzorické
podnety, ¢leni
ulohy na malé
kroky, opiera sa
0 opakovanie

a Strukturu.
Psycholdg

a Specialny
pedagég vdaka
tymto poznatkom
lepsSie planuju
intervencie.
Ucitelia

a odbornici vedia
diferencovat
oCakavania —
nehodnotia vykon,
ale proces.
Pochopenie ulohy
génov ako
DYRK1A a APP
podporuje
empaticky pristup
a individualizaciu
vyucby.

experimentalny
vyskum ma sluzit
k zlepSeniu kvality
Zivota, nie

k stigmatizacii Ci
Loprave“ odliSnosti.

Posilfiuje reSpekt

k biologickej
jedine¢nosti ¢loveka.
Zabranuje
precefiovaniu
genetického
determinizmu

a podporuje rovnovahu
medzi genetikou

a pedagogikou.
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Epigenetika
a BRWD1
(,,prepina¢ génov*)

Prenatalna
diagnostika
(amniocentéza,
NIPT)

Genomika

a molekularny
vyskum (projekt
Ffudského genému,
nové terapeutické
smery)

Etika
a interdisciplinarny
dialog

UCi, ze prostredie
(vratane vychovy
a stimulacie)
mbze
ovplyvrnovat
aktivitu génov —
nie vsetko je
,dané®.

Ukazuje, ze
genetické testy
su dostupné, ale
prinasaju etické
dilemy. Znalost
metdd pomaha
odborne
komunikovat’

s rodiémi

a poskytovat’
informacie bez
predsudkov.
Umozhuje chapat
DS ako
komplexny,
dynamicky stav
s moznostou
intervencii (nie
ako ,nemennu
poruchu®).

Poznanie historie
a vyskumu uci

zodpovednosti pri
interpretacii vedy.

Zdroj vlastné spracovanie

Ucitel chape
vyznam
obohateného
prostredia,
pozitivnych
interakcii,
zmyslovych
podnetov

a emocnej stability
pre kognitivny
rozvoj dietata

s DS.

Ucitelia

a psychologovia,
ktori poznaju limity
diagnostiky,
dokaZu citlivo
reagovat na
rodi€ov

a spolupracovat
pri poradenstve.

Odbornici v praxi
(ugitelia,
psycholdgovia,
lekari) dokazu
prepajat poznanie
mozgovych
mechanizmov

s edukacnymi
stratégiami

a preventivnymi
pristupmi.
Spolupraca medzi
Skolou,
zdravotnictvom

a rodinou na baze
dovery, nie
hodnotenia.

Posilfiuje
interdisciplinarny
pohlad — genetika,
pedagogika

a psycholdgia sa
vzajomne dopinaju.

Eticka rovina —
reSpektovanie
autondémie rodicov,
odmietnutie
diskriminacie, déraz na
hodnotu zivota

a inkluziu.

Potreba etického
ramca pre vyuzivanie
genetickych
poznatkov — nevediet
len ,&o mbéZzeme
urobit*, ale ,Co by sme

mali urobit®.

Kazdy vyskum

i vyuCovanie musi mat
v centre Cloveka, nie
len diagndzu.

Umoziuje tiez sledovat, ako sa menila interpretacia symptomov, ako

Sa

zlepSovala diagnostika a ako sa postupne posuvala hranica medzi medicinskym

a pedagogickym chapanim. Zaroven nas skusenost z minulosti upozorfiuje na to,

Ze aj dnesné technolégie (napr. genetické testovanie) musia byt pouzivané so

zodpovednostou a s reSpektom k etickym principom, aby sa histéria stigmatizacie

neopakovala.

S historickym vyvojom spolo¢nosti — najma v oblasti ludskych prav a inkluzie — sa

zmenil aj pohfad na pravo kazdého dietata na vzdelanie. Deti s Downovym
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syndromom tak prestali byt izolované v Specialnych instituciach a postupne sa
zacali vzdelavat v beznych Skolach vdaka inkluzii.

Ludia s Downovym syndromom cCelia aj v su€asnosti mnohym formam
diskriminacie — od obmedzenych moznosti vzdelavania a pracovného uplatnenia
az po stereotypné vnimanie ich intelektovych schopnosti a emocionalneho Zivota.
Diskriminacia sa pritom neprejavuje len otvorene, ale aj v jemnejSich formach —
napriklad v tom, Ze sa o ludoch s DS hovori ako o ,ve€nych detoch® alebo Ze sa

im neposkytuje moznost rozhodovat o vlastnom Zivote.

Eugenické pristupy 20. storoCia odhaluju temnu stranku dejin mediciny
a pedagogiky. V mene vedeckého pokroku boli porusované zakladné ludské prava
a zivoty tisicov ludi boli znicené. Z dnesSného pohladu je tato skusenost
mementom, Ze vedecké poznanie neméze byt oddelené od etickych zasad
a doéstojnosti Cloveka.

V sucasnej dobe najvacsie nebezpecenstvo predstavuje prenikanie eugenického
myslenia do modernej genetiky a bioetiky. Ak sa diagnostické a reprodukéné
technolégie vyuzivaju bez dbérazu na fudské prava, lahko sa méze obnovit
paradigma selekcie a vylu¢enia. Beauchamp a Childress (2019) vo svojej praci
o principoch biomedicinskej etiky upozorfuju, ze princip autondmie, beneficiencie
a spravodlivosti musia byt vzdy vyvazované principom reSpektu k déstojnosti
a hodnote kazdého ludskeého Zivota.

NebezpeCenstva eugenického myslenia a diskriminacie nepredstavuju len
historicky problém, ale aj aktualnu vyzvu pre Skolsku a poradensku prax. Sposob,
akym ucitelia, psycholégovia Ci Specialni pedagdgovia hovoria o detoch, Ziakoch
s Downovym syndromom, ako reaguju na ich potreby a ako ich zaclenuju do
kolektivu, priamo ovplyviuje spoloCenské vnimanie tejto skupiny. Preto je rozvoj
etickej senzitivity'* — zakladnou stuéast'ou profesionalnej kompetencie pedagoga.

Cesta vedie od biolégie k inkluzii, t. j. pochopenie genetickej podstaty syndrému
vedie k odklonu od hodnotenia vykonu a k podpore procesu ucenia, komunikacie
a socialnej inkluzii. Zaroven poznanie histérie eugenickych praktik posiliuje
empatiu a uctu k rodiCovskému rozhodovaniu, vdaka comu dokazeme mat

citlivejsi pristup k rodinam deti s Downovym syndrobmom.

4 Schopnosti rozpoznat a reflektovat moralne rozmery kazdodennych rozhodnuti.
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Vhodné je zahrnut do Skolskych stratégii principy etickej inkluzie a rovnosti
prilezitosti. Pravidelne poskytovat vzdelavanie o etike postihnutia pre ucitefov
a Studentov pedagogickych smerov. Zavadzat' projekty spoluprace s rodinami deti
s DS (napr. dni otvorenych dveri, spolocné workshopy, vystavy). Vytvarat
prostredie bezpecnej otvorenosti: miesto, kde sa deti, ziaci mézu pytat, diskutovat
a ucCit' sa reSpektu. Zdéraznovat pozitivne priklady uspesnych ludi s DS, ktoré
rozSiruju predstavu o ich moznostiach.

Prepojenie vyskumu s praxou ukazuje, Ze diagnostika a intervencia pri Downovom
syndrome musia byt multidisciplinarne. Genetické faktory tvoria zaklad, no
o kvalite Zivota rozhoduju najma kognitivne, jazykové, socialne a environmentalne
podmienky. Klinicka prax preto vyuzZiva kombinaciu psychologickych,
logopedickych a edukacnych nastrojov spolu s rodinnou a Skolskou podporou.
Nové poznatky zarovernn pomahaju destigmatizovat deti, Ziakov s Downovym
syndromom — od prenatalneho poradenstva, cez jazykovy vyvin, az po inkluzivne
vzdelavanie a celozivotnu podporu.

Ztoho dbévodu by mali pedagogicki a odborni zamestnanci $kél, Skolskych
zariadeni pravidelne reflektovat’ svoje postoje k postihnutiu a odliSnosti. Niektoré
stereotypy (napr. ,deti s DS su vzdy Stastné®, ,su menej uCenlivé® alebo ,potrebuju
len opateru, nie vzdelanie®) mo6zu nevedome viest k znizenym o€akavaniam a tym
aj k obmedzeniu rozvoja dietata. Eticka prax vyZaduje otvorenost, empatiu

a pripravenost’ spochybrovat vlastné nevedomé predsudky (tab. 36).

Tabulka 36 Vyzvy v edukacii deti, Ziakov s Downovym syndrémom

OBLAST PRAXE ETICKE RIZIKO ODPORUCANY PRISTUP

Postoje ucitela Nevedomé stereotypy, Reflexia, supervizia, etické
znizené oCakavania vzdelavanie

Ucenie a hodnotenie = Nedostatok prispdsobenia, Individualizacia, déraz na silné
znizovanie latky stranky

Komunikacia Tlak na rozhodnutia, Podporna, partnerska komunikacia

s rodiémi Moralizovanie

Spolupraca Fragmentacia pristupu Timova koordinacia a spolo¢né

odbornikov etické rdmce

Pristup rovesnikov Socialne vylugenie, posmech Vychova k empatii a spolupraci

Zdroj: vlastné spracovanie

Kazdé dieta, ziak s Downovym syndromom ma pravo na rovnocenné
vzdelavanie apristup krozvoju svojho potencidlu. To si vyzaduje

individualizovany pristup a adaptaciu kurikula; posilfhovanie socialnej interakcie
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a zmyslu pre spolupatricnost; vyuzivanie metdd, ktoré podporuju sebavyjadrenie,
autondémiu a sebahodnotenie (napr. vizualna podpora, kooperativne ucenie, prvky
dramatoterapie €i muzikoterapie). Takto realizovana inkluzivna edukacia nielen
rozvija dieta, Ziaka s DS, ale zaroven pOsobi preventivne proti diskriminacii
u rovesnikov — uci ich prijimaniu inakosti ako prirodzenej sucCasti ludskej

rozmanitosti.

Tabulka 37 Prehlad prepojenia vyskumu a praxe

VYSKUMNA HLAVNE ZISTENIA APLIKACIA V PRAXI REFERENCIE
OBLAST

Kognitivne Deficity v pracovnej Vyuzivanie vizualnej Bertapelli et al.
schopnosti a kratkodobej pamati; podpory, Struktarované (2021)

a pamat’ oslabené ucenie ulohy, opakovanie;

Socialna kognicia
a diferencialna
diagnostika

Re¢ a komunikacia

Bilingvizmus

Prenatalne rizika
a diagnostika

Inklazia a Skolska
podpora

Rodic¢ovska
senzitivita
a rodinna podpora

Citania a matematiky.

Tazkosti pri odligeni
DS od poruch
autistického spektra.

Vysoka prevalencia
motorickych poruch
reCi (dysartria, CAS).

Bilingvizmus nie je
prekazkou, moze
podporovat’ kognitivnu
flexibilitu.

Vy3&Si vek matky

= zvySené riziko DS.

Inkluzivne vzdelavanie
ma mierne pozitivny
vplyv na akademicke
a socialne vysledky.
Citliva a responzivna
rodi¢ovska
starostlivost’ zniZzuje

behavioralne problémy.

testovanie cez WISC-V,
Leiter-R.

Pouzivanie nastrojov
SRS-2, ADOS-2, CBCL
pre presnu diagnostiku

a planovanie intervencii.
Logopedicka intervencia,
nacvik motorického
planovania, vyuzitie AAC
(alternativna
komunikacia).

MozZnost vedenia deti

v dvoch jazykoch;
zameranie na rozvoj
morfosyntaxe.

Moderné neinvazivne
testy (NIPT, ultrazvuk);

dolezita edukacia a eticka

diskusia.
Diferencované metddy,
Skolski asistenti,
spolupraca s rodinou.

Rodi¢ovskeé tréningy,
rodinné programy,
psychologicka podpora.

Esbensen et al.
(2022)

Rupela et al.
(2021)

Kay-Raining
Bird et al. (2021)

Ahn et al. (2022)

Dalgaard et al.
(2022)

Cooke et al.
(2022)

Zdroj: vlastné spracovanie uvedenych zdrojov

Rodicia deti, Ziakov s DS Celia ¢asto spoloenskému tlaku, otdzkam o ,zmysle*
Zivota s postihnutim ¢&i pocitom viny. Odbornici by mali poskytovat podpornu
a nedirektivnu komunikaciu, ktora respektuje hodnoty rodiny ajej pravo
rozhodovat’, no zaroven ponuka realistické, pozitivhe a vedecky podloZzené
informacie o moznostiach dietata. Takato spolupraca posiliiuje déveru a znizuje

riziko izolacie €i stigmatizacie rodiny.
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Prevencia diskriminacie by mala byt aj su€astou vychovy k hodnotam. V Skolach
mozno prostrednictvom diskusii, filmov, projektov Ci simulacii viest deti, Ziakov
k premyslaniu o tom, ¢o znamena déstojnost, rovnost a reSpekt. Ucitelia mézu
napriklad vyuzit' historické pribehy obeti eugeniky, moderné priklady inkluzivneho
umenia Ci osobné svedectva ludi s DS. Takéto aktivity podporuju moralne
myslenie a empatiu — klu€ové piliere proti diskriminacii.

V praxi je dblezité, aby sa eticka reflexia nestala len osobnou zalezitostou, ale
suCastou Skolského systému. Odporuca sa vytvorit etické smernice pre pracu
s detmi, ziakmi so $pecialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami, zavadzat
superviziu pre pedagogov a odbornikov, organizovat spolo¢né workshopy
a pripadové seminare medzi pedagdégmi, psychologmi, lekarmi a socialnymi
pracovnikmi; zapajat fudi so zdravotnym postihnutim do vzdelavacich programov
ako partnerov, nie ako ,objekt pomoci®.

Takyto pristup podporuje kulturu inkluzie, dialégu a etickej zodpovednosti, ktora je
najucinnejSou prevenciou eugenického a diskriminacného myslenia.

Délezitou zmenou paradigmy je posun od paternalistického modelu (,pomahame
im“) k partnerskému modelu (,uéime sa spolu®). Deti a dospeli s Downovym
syndromom maju jedinecné skusenosti a perspektivy, ktoré mdézu obohatit celé
spoloCenstvo. Pedagogicki a odborni zamestnanci Skél a Skolskych zariadeni by
preto mali pristupovat kinkluzii ako k vzajomnému procesu rastu, nie ako

k charitativnej povinnosti.

3.3.2 Dieta a Ziak s Downovym syndrémom ako sucast’
heterogénnej skupiny, triedy

Histéria Downovho syndrému nie je len medicinskou retrospektivou, ale aj
moralnym kompasom. U¢i odbornikov, Ze vedecké objavy musia byt sprevadzané
etickym vedomim a citlivostou na fudské prava. Ucitel, ktory chape tuto historicku
dimenziu, dokaze vytvarat prostredie, v ktorom sa deti s Downovym syndrémom
necitia hodnotené podfa svojho deficitu, ale podfa pokroku, usilia a osobného
rastu. Rozvoj Specialnej a inkluzivnej pedagogiky priamo nadvazuje na nové
poznatky z mediciny a psycholdgie. Pedagogicki pracovnici dnes lepSie rozumeju
kognitivnym a vyvinovym $pecifikam deti s Downovym syndrébmom a mézu im

poskytovat cielenu podporu. Historicka znalost' sa priamo podiela na posilfiovani
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etickej kompetencie: ucitel, ktory rozumie historii Downovho syndromu, chape Sirsi
spoloCensky kontext a vie reflektovat vlastné postoje k odliSnosti.

Zaroven vCasné a presné urCenie profilu dietata s Downovym syndrémom je
kfuCoveé pre jeho optimalnu podporu, stimulaciu vyvinu a ulahCenie adaptacie
v Skolskom i socialnom prostredi.

Vysledky postnatalnej diagnostiky taktiez sluzia ako vychodisko pre vyber
vhodnych podpornych stratégii, tvorbu individualnych vzdelavacich programov
v oblasti vychovy a vzdelavania, ako aj pre spolupracu medzi odbornikmi — najma
psychologmi, Specialnymi pedagogmi, logopédmi a rodiémi.

Potrebné je pripomenut, Zze efektivna edukacia deti s DS vyZaduje spolupracu
multidisciplinarneho timu (ucitel, pedagogicky asistent, vychovavatel, Specialny
pedagdg, logopéd, psycholég, rodi€) adbéraz na inkluzivhe, podnetné
a individualizované prostredie, ktoré umoziuje kazdému dietatu, Ziakovi
dosiahnut’ jeho maximalny potencial. V praxi to znamena vyuzivanie podpornych
stratégii, foriem, metdd, vizualnych planov, jasnej Struktury, individualizovanej
spatnej vazby a spoluprace s rodinou.

Nasledujuca tabulka 38 ponuka stru¢ny prehlad kfu€ovych oblasti pozorovania
deti s Downovym syndromom a priklady praktickych intervenénych stratégii,
ktoré mozno vyuZzit v materskej, zakladnej €i Specialnej Skole. Intervencie su
zalozené na principoch inkluzivne] edukacie, vizualnej podpory ucenia

a posiliiovania sebaregulacie.

Tabulka 38 Vyvinové sledovanie deti, Ziakov s Downovym syndromom

OBLAST CO SLEDOVAT (PRIKLADY) INTERVENCNE TIPY

Jazyk Kratke vety, tazkosti s gramatikou, Pouzivat vizualne pomdcky,

a komunikacia slabsia slovna zasoba gesta, opakovanie

Pamait’ a ucenie Problémy s pracovnou pamaéatou, Kratke inStrukcie, Casté
rychle zabudanie opakovanie, hry s pamatou

Socialne Taz$ie nadvézovanie priatelstiev, Modelovanie situacii, tréning

spravanie impulzivnost socialnych roli

Emaécie Zmeny nalad, frustracia pri Ritualy, predvidatelny rezim,

a spravanie neuspechu, potreba predvidatelnosti podpora sebaregulacie

Spanok Tazkosti so zaspavanim, no¢né Dbat na rutinu pred spanim,
budenie, ospalost cez deni pokojné prostredie

Zdroj: vlastné spracovanie (porov.Buckley, Bird, 2001, Fidler, 2005, Cuskelly, Gunn, 2006)

Individualny a personalizovany pristup k edukacii deti, Ziakov s Downovym

syndromom vychadza zreSpektovania ich jedine€nych vyvinovych profilov
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a multidimenzionalneho charakteru ich potrieb. Nejde len o aplikaciu jednotného
programu uréeného pre deti, ziakov s mentalnym postihnutim, ale o systematické
vytvaranie vychovno-vzdelavacieho prostredia, ktoré reaguje na realne moznosti,
silné stranky a limity kazdého dietata.

Z hladiska praxe je délezité, aby si pedagogovia uvedomovali, o a ako mozno
rozvijat’ — ktoré oblasti vyvinu su u deti, Ziakov s Downovym syndrémom podnetné
a pristupné stimulacii (napr. jazykova a komunikacna kompetencia, socialno-
emocionalne ucenie, motorika, funkéné myslenie), a ktoré naopak vyzaduju vacsiu
mieru odborného zasahu alebo podpory zo strany Specialnych pedagogov,
logopédov, psychologov Ci terapeutov.

Zaroven je nevyhnutné, aby sa ucitelia nezatazovali nadmernym prenasanim
medicinskych Ci neurovedeckych poznatkov do beznej pedagogickej praxe. Tieto
poznatky maju vyznam ako podporny ramec pre porozumenie podstate vyvinovych
odchylok, nie ako navod na kazdodennu pracu. Ulohou pedagdga nie je
diagnostikovat' ani terapeuticky pdsobit, ale vytvarat podmienky pre u€enie, ktoré

reSpektuju biologické limity, no zaroven vyuzivaju potencial rozvoja.

Efektivna edukacia deti a Ziakov s Downovym syndromom preto stoji na
kooperacii medzi pedagogmi, odbornikmi a rodinou dietata, ziaka. Takto
nastavena spolupraca umoznuje postupné a realistické napredovanie dietata,
Ziaka bez nadmerného zataZenia, frustracie €i znizovania jeho motivacie k uc¢eniu.
Z pedagogického hfadiska je ciefom podporit u ucitefov schopnost’

= identifikovat silné a rozvojové oblasti dietata s DS;

= realisticky planovat vychovné a vzdelavacie ciele, kroky;

= koordinovat’ ¢innost' s odbornikmi na zaklade potreby, nie formalizmu;

= rozvijat' u dietata funkéné zru€nosti, ktoré maju prakticky vyznam pre jeho

kazdodenny Zivot.

Takto koncipovany pristup odraza su€asné poznatky nielen Specialnej pedagogiky,
ale aj neurovedy a psycholdgie vyvinu — a zaroven zachovava zakladny princip:
dieta, Zziak s Downovym syndromom je predovsetkym dietatom, Ziakom s pravom

na podporu, porozumenie a reSpekt.
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Na zaklade poznatkov vyvinovej neuropsycholégie a Specialnej pedagogiky ucitel
moze zamerat' vychovnu, vzdelavaciu a podpornu €innost' na rozvoj potencialu
dietata, nie na korekciu deficitu v tychto oblastiach.
a) Rozvoj jazykovych akomunikaénych schopnosti deti a Ziakov
s Downovym syndromom si vyZaduje viackanalovy pristup, ktory spaja reCovy,
vizualny a motoricky kanal.
= Kratke, rytmizované inStrukcie kombinované s vizualnymi schémami
a gestami podporuju porozumenie a udrziavanie pozornosti.

= Tréning fonologickej sluCky formou kazdodennych mikroaktivit (napr.
opakovanie kratkych sekvencii slabik alebo rytmov) zlepSuje verbalnu
pracovnu pamat. Prepojenie s vizualnym rytmom (metroném, potlesk,
bubnovanie) posilfiuje temporalizaciu jazyka.

= Pri rozSirovani slovnika asyntaxe je vhodné vyuzivat viackanalové
modelovanie — spojenie obrazu, gesta a hovoreného slova. Uprednostiiuje
sa frazovanie pred izolovanymi slovami, kedZe kontext podporuje

sémantické aj gramaticke ucenie.

Obrazok 20 ,Pisanie” s vizualnou oporou.

Zdroj: vlastné spracovanie

Vzhladom na skutoCnost, Ze detom a Ziakom s Downovym syndrémom vyznamne
pomaha modelovanie, vizualna opora a rytmizacia Cinnosti pred alebo pocas
pisania, mozno v praxi efektivne vyuzit metddu skladania viet zo slov
prostrednictvom kociek — princip ,o slovo, to kocka“. Tato aktivita umoznuje
Ziakovi manipulovat so slovami v konkrétnej, nazorno-priestorovej forme, &im

podporuje porozumenie vetnej Strukture, slovosledu a gramatickym vazbam.
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Zaroven zapaja vizualny, motoricky aj auditivny kanal u€enia, ¢o zvySuje stabilitu
pamatovych stop.

Efektivny nacvik tohto typu sa pozitivhe premieta do pisomného prejavu Ziaka —
znizuje sa napriklad tendencia spajat’ predlozky so slovami, kedZe tieto jazykove
jednotky ma uz Ziak automatizované a ,napocCuvané® z predchadzajucich aktivit
s kockami. Ide teda o metodu, ktora nielen podporuje rozvoj jazykovych

schopnosti, ale aj posiliuje uspesnost pri pisani a celkovu sebaddveru ziaka.

b) Kognitivne procesy posilnime:
= Ddslednou spankovou hygienou (rutina, konzistentny Cas zaspavania
a vstavania) je klu€ova pre pamatovu konsolidaciu.
= Distribuovanym u€enim: viacero kratkych uc¢ebnych blokov v priebehu dna,
ktoré je efektivnejSie ako dihé bloky s vysokou zatazZou.
= Vyuzitim spatného vybavovania poznatkov namiesto mechanického

opakovania, ¢im sa posiliiuje dlhodoba retencia informacii.

c) Pracovnu pamat’ a exekutivne funkcie podporime tym, Ze sa zameriame na:
= Odlahcenie kognitivnej zataze: rozdelovat ulohy na mensie kroky, vyuzivat
externé pomécky (kontrolné zoznamy, piktogramy, vizualne navody),
poskytovat dostatok asu na spracovanie informacii.
= Nacviku inhibicie a sebaregulacie prostrednictvom jednoduchych pravidiel
typu: ak sa chce$ ponahlat — najprv sa zastav a nadychni, ale aj hier
S pauzou a reakciou: pauza—pocitaj—konaj.
= Vyuzitie kratkych blokov u€enia s okamzitou spatnou vazbou posilfiujucou
procesy ucCenia, motivacie, ktoré zarovenn podporuju neuroplasticitu

prostrednictvom okamzitého zosilnenia uspechu.

Na ulahenie zapamatania si nasobkov a Ciselnych vztahov mozno efektivne

vyuzit metddu LOCI'S, ktora je znama ako mnemotechnicka stratégia zalozena na

5 [:lo¢i:/ je stratégia, ktorl mdézeme pouzit k lepSiemu zapamataniu. Nazov techniky vychadza
z latinského slova locus = miesto. Stratégia spodliva v rozmiestneni veci, ktoré si chceme
zapamatat, do predstavy pre nas déverne znameho prostredia (napr. cesta do Skoly, opakovana
trasa, prechadzka so psom, izba, skrifia, chladni¢ka). Dané miesto sa nam prepoji s novou
informaciou a my si ju lahSie do pamati ulozime i neskdr vybavime, t. j. stadi si v predstave znamou
trasu postupne prejst (Kratochvalova, Michalova, 2018).

141



priestorovej lokalizacii informacii. Tento princip je aplikovany aj v ramci metodiky

Yes, we can! (Burgl et al., 2011).

Podstatou metddy je prepojenie jednotlivych prvkov uciva s konkrétnymi miestami

alebo Castami tela, ¢im sa aktivuje vizualno-priestorova pamat a podporuje sa

multisenzorické ucenie. Napriklad:

nasobky Cisla 2 m6zu byt spajané s tvarou,

nasobky Cisla 3 s pravou rukou,

nasobky Cisla 4 s favou rukou,

nasobky Cisla 5 s lavou dlanou,

nasobky Cisla 6 s pravou dlariou,

nasobky Cisla 7 s favou nohou,

nasobky Cisla 8 s pravou nohou,

nasobky Cisla 9 s trupom,

a nasobky Cisla 10 s hankovymi kostickami alebo s inymi predtym urCenymi

miestami na tele.

Takéto somatické a priestorové ukotvenie informacii zvySuje pravdepodobnost ich

dlhodobého zapamatania, pretoze spaja kognitivny, motoricky a vizualny kanal

spracovania. Metdéda zaroven podporuje motivaciu a aktivitu Ziaka, kedZe proces

ucCenia sa stava hravou a zmyslovo podnetnou Cinnostou.

Obrazok 21 Somatické priestorové ukotvenie nasobkov

Zdroj: kresba Hana Balazova (2025) inSpirované metodikou Yes, we can! (Blirgl et. al., 2011)
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Uginnost metédy LOCI u Ziakov s Downovym syndrémom mozno vysvetlit
prostrednictvom poznatkov vyvinovej neuropsycholdgie a neurodidaktiky. Deti,
Ziaci s Downovym syndromom maju spravidla oslabené niektoré zlozky verbalno-
sekvencnej pamati (napr. fonologicku slucku), avSak pomerne dobre zachované
alebo az nadpriemerne rozvinuté vizualno-priestorové a epizodické pamatoveé
mechanizmy.

Metéda LOCI prirodzene vyuziva tieto silnejSie oblasti— spaja informacie
s konkrétnymi  priestorovymi  a telesnymi reprezentaciami, ¢im aktivuje
hipokampalne Struktury (zodpovedné za priestorovu orientaciu a epizodické
ucCenie) aj asociativne oblasti mozgovej kéry, ktoré integruju zrakové, telesné
a jazykoveé podnety.

Tymto spésobom sa vytvara multisenzoricka pamatova stopa: Ziak si nepamata
iba Ciselnu hodnotu, ale aj jej ,miesto” a telesny kontext. Takto ukotvené informacie
su odolnejSie vo€i zabudaniu, lahSie sa vybavuju a umozfuju lepSi transfer
poznatkov — napriklad pri prechode od nasobenia k deleniu.

Okrem kognitivheho efektu ma metdéda aj vyznamny motivaény a emocCny rozmer.
Praca s vlastnym telom, rytmom a pohybom podporuje dopaminovu aktivaciu
(systém odmeny), ¢im sa zvySuje pozornost, angazovanost a celkovy zaujem
o uCenie. V praxi to znamena, Ze ziak sa uci prostrednictvom prezitého zazitku —

a ten ma v procese ucenia ¢asto vacsiu silu nez samotna verbalna instrukcia.

Obrazok 22 Lokalizacia nasobkov Cisla 2 na krku a hlave

R

<=

LS

—

Zdroj: kresba Hana Balazova (2025) inSpirované metodikou Yes, we can! (Blirgl et al., 2011)
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Konkrétne napriklad na podporu osvojovania nasobkov Cisla 2 u Ziakov

s Downovym syndrdbmom mozno vyuzit' priestor v oblasti hlavy a krku. Postup

prace prebieha v niekofkych krokoch:

Identifikacia desiatich miest v oblasti tvare a krku: krk, brada, podnosova
oblast, nos, pravé ucho, lfavé ucho, pravé obocie, lavé obocie, Celo
a vlasova Cast’ hlavy.

Priradenie jednotlivych nasobkov Cisla 2 k tymto miestam: 2, 4, 6, 8, 10, 12,
14, 16, 18, 20.

Postupné vytvaranie a nacvik prikladov na nasobenie, pri ktorych Ziak spaja
konkrétne miesto (ako vizualno-priestorovu oporu), €initela (2) a vysledok.

Nasledné upevinovanie a generalizacia poznatku — ziak podla urceného
nasobku vyradovanim urcuje chybajuceho Cinitela (pricom jeden z Cinitelov

je vzdy Cislo 2).

Ide o postupny proces, ktory méze trvat priblizne dva tyzdne az jeden mesiac,

v zavislosti od tempa ucCenia a urovne porozumenia ziaka. Pri systematickom

opakovani je v8ak vysoky predpoklad, Ze dieta — najma ak ma dobru dihodobu

pamat — si osvoji nielen samotné nasobky, ale aj pochopenie vztahu medzi

nasobenim a delenim.

d) Posilnenie motorickych systémov (motorika a senzorika) realizujeme

prostrednictvom:

Rozvoja jemnej motoriky (grafomotorické cvi€enia, manipulacia s drobnymi
predmetmi, koordinacia oko—-ruka).

Oromotorickych cviCeni (v logopedickej praxi), ktoré podporuju nielen
artikulaciu, ale aj celkovu motoricku integraciu, travenie.

Senzorickej integracie: prepojenie pohybu, hmatu, zraku a sluchu efektivne

podporuje proces ucenia.

PocCitanie na prstoch, ktoré je vhodné zaviest nielen v suvislosti s rozvojom

motorickych zru€nosti, ma svoju jasnu postupnost’

1.
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zlava doprava.
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2. Pri ukazovani konkrétneho mnozstva postupne zdvihame prsty zlava

doprava, t. j. tri to su vzdy tri prsty zlava, jeden je vzdy jeden prst zlava, ale
Sest’ je pat prstov na lavej ruke a jeden prst (palec) na pravej ruke (vid
kombinacia Ciernych a bielych koralok), osem je vzdy pat prstov na lavej
ruke a tri prsty na pravej ruke (palec, ukazovak a prostrednik).

Pri po€itani zdvihame prsty vzdy zlava doprava, t. j. dva prsty plus tri prsty
a ukazujeme vsetky prsty na lavej ruke.

Pri odpocitavani je postup obdobny, ale prsty sa postupne skryvaju smerom

sprava dofava.

Obrazok 23 Ukazka polohy dlani pri po¢itani pomocou prstov

Zdroj: vlastné spracovanie inSpirované metodikou Yes, we can! (Birgl et. al., 2011)

Uvedeny postup detom s DS zabezpecuje istotu a pamatovu vizualnu i hmatovu

stopu, ktora je zvyraznena zapisom prikladu, €o vSak je uz dalSi proces, suvisiaci

s konkrétnou poziadavkou na zapis. Taktiez si deti prostrednictvom manipulacie

SO svojimi prstami rozvijaju motoriku prstov, koordinaciu ruka-oko.

e) Stabilita a emocionalna bezpecnost’ prostredia su pre deti, Ziakov

s Downovym syndromom zakladom efektivneho u€enia. Umoctiuje ju:

Predvidatelna Struktura dna (vizualne rozvrhy, upozornenia na prechody
medzi aktivitami) zniZuje stres a zlepSuje orientaciu (tab. 39).

Regulacia stresu prostrednictvom jednoduchych technik (vedomé
dychanie, kratke ,reset ritualy medzi blokmi u€enia) minimalizuje riziko tzv.

kolapsu exekutivy — teda doCasného zlyhania samoregulacie.
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= Partnerstvo s rodinou a Skolou je nevyhnutné pre efektivhe nastavovanie
a pravidelnu ,kalibraciu“ ciefov podla silnych stranok dietata (napr.

vizualno-priestorovych, socialnych &i imitujucich schopnosti).

Tabulka 39 Karta NAJPRV — POTOM

Pouzitie: Pomaha dietatu pochopit sekvenciu ¢innosti a udrzat’ motivaciu.
Vhodné pre prechody medzi ¢innostami alebo menej oblibené ulohy.

‘Najprv... ‘ ‘Potom... ‘

‘Dokonc":l'm ulohu z matematiky ‘ ‘Mém 5 mindt hry alebo kreslenia |

Tip: Pouzivajte denne, pomaha s prechodmi a motivaciou.

Zdroj: vlastné spracovanie

Multidimenzionalny pristup k edukacii deti a ziakov s Downovym syndromom
predstavuje celostné chapanie osobnosti dietata, Ziaka, v ktorom sa zohladriuju
vSetky dimenzie jeho vyvinu (kognitivna a komunika¢na, emocionalna, socialna,
telesna a motoricka). Tento pristup smeruje k rovnovahe medzi jednotlivymi
oblastami rozvoja a k ich vzajomnému prepojeniu.

Medzi klu€ové prinosy multidimenzionalneho pristupu patri podpora celostného
rozvoja osobnosti dietata, Ziaka s dérazom na individualne potreby a silné stranky
v spolupraci s odbornikmi, pedagégmi a rodi¢mi. Takyto pristup prirodzene vytvara

podporné a inkluzivne prostredie.

Psychologicky profil diet'ata s Downovym syndromom

Psychologicky profil dietata s Downovym syndrdbmom je charakteristicky
Specifickym vyvinovym fenotypom, ktory zahffia odliSnosti v oblasti kognitivheho
fungovania, jazyka, socialno-emocionalneho vyvinu a motoriky. Ide
0 neurovyvinové znevyhodnenie s genetickou podstatou — pritomnostou trizémie
21. chromozdému —, pricom sa jednotlivé prejavy mézu vyrazne liSit podla

individualnych dispozicii, prostredia a miery podpory.

1. Kognitivne fungovanie (Fidler, 2005; Jarrold & Baddeley, 2001; Hodapp &
Dykens, 2009)
= Rozsah intelektovych schopnosti sa pohybuje od mierneho po stredné
znizenie vykonu (1Q priblizne 35 — 70).
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= Silné  stranky:  vizualno-priestorové  spracovanie, uCenie  sa
napodobriovanim, rytmickost, dobra dlhodoba pamat pre zname situacie.

= Oblasti oslabenia: pracovna pamat, rychlost spracovania informacii,
abstraktné myslenie a generalizacia poznatkov.

= Deti profitujud z multisenzorickych, vizualne podloZenych a prakticky
orientovanych stratégii ucenia, ktoré vychadzaju zich konkrétnych

skusenosti.

2. Jazyk a komunikacia (Chapman & Hesketh, 2000; Miller, 1999; Lechta, 2016)

= Vyvin jazyka byva oneskoreny; chapanie hovoreného slova (receptivna
zlozka) je spravidla lepSie ako produkcia reci (expresivna zlozka).

- Casto sa vyskytuju tazkosti v oblasti fonoldgie, gramatiky a artikulacie, ¢o
suvisi aj s hypotdniou a orofacialnymi odliSnostami.

= Podporné su vizualne stratégie aaugmentativna a alternativna
komunikacia (AAK) — napr. obrazky, piktogramy, gesta alebo elektronické
komunikacné pomocky.

= Efektivny pristup zahfha logopedicku podporu a kazdodenné prirodzené

situacie na rozvoj komunikacie.

3. Emocionalny a osobnostny vyvin (Cuskelly & Gunn, 2006; Fidler, 2005;
Knapcova, 2018)
= Dieta s Downovym syndromom je spravidla emocionalne vnimave,
empatické a socialne orientované, vyhlfadava pozitivny kontakt s fludmi.
= MOoze sa objavovat nizSia frustrana tolerancia, premenlivost nalady alebo
impulzivne reakcie v situaciach neuspechu.
= K optimalnemu prezivaniu potrebuje stabilné, Strukturované a podporujuce
prostredie, ktoré vytvara predvidatelnost a pocit bezpecia.
= Emocionalna pohoda vyrazne ovplyviiuje kognitivny vykon a socialne

spravanie.
4. Socialny vyvin a interakcie (Wishar, 2007; Buckley & Bird, 2001)

= Typicka je silna potreba socialnej vazby a participacie, pozitivha socialna

motivacia a zmysel pre humor.
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V kolektive sa usiluje o prijatie, niekedy méze byt nachylné na socialne
napodobnovanie a zavislost od blizkych osbb.
Podporu predstavuje nacvik socialnych zru¢nosti, modelovanie spravania

a ucCenie sa prostrednictvom hier a kooperativnych cCinnosti.

5. Motorické a senzomotorické funkcie (Dykens et al., 2000; Fidler et al., 2006)

Znizené svalové napatie (hypoténia) ovplyviiuje drzanie tela, pohybovu
koordinaciu a jemnu motoriku.

Vyzaduju ergoterapeuticku  a fyzioterapeuticki podporu — cviCenia
rovnovahy, koordinacie ruka-oko, rozvoj uchopu.

Délezita je stimulacia prostrednictvom hry, tanca, hudby a pohybovych

aktivit s vizualnou podporou.

6. Temperament a osobnostné ¢érty (Hodapp & Dykens, 2009); Lechta, 2016)

VacSina deti s DS ma pozitivny, spoloCensky temperament, €asto so
sklonom k radosti a spolupraci.

Potrebuju jasnu Strukturu a povzbudzovanie, pretoze pretrvava nizsia miera
vytrvalosti a adaptacie na zmeny.

Ich emocionalne reakcie su autentické, preto ucitel alebo rodi€ mézu

prostrednictvom modelovania podporovat sebaregulaciu.

Dieta s Downovym syndromom ma Specificky vyvinovy profil charakterizovany

kombinaciou intelektualneho znevyhodnenia, jazykovych a motorickych tazkosti,

no zaroven silnou socialnou motivaciou, emoc¢nou otvorenostou a vizualnymi

ucebnymi prednostami. Zo psychologického hfadiska je kluCové:
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podporovat’ pozitivnu identitu a sebaucéinnost’,

vyuzivat silné stranky pri u€eni (vizualita, rytmus, rutiny),

rozvijat komunikaéné a sebaregulacné kompetencie,

a vytvarat prostredie reSpektujuce tempo, potreby aemocionalne

nastavenie diet’at’a.
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ZAVER

Downov syndrom ako Specificka geneticka porucha predstavuje vyznamnu vyzvu
nielen pre medicinu, ale aj pre pedagogiku, psycholdgiu, socialnu pedagogiku,
socialnu pracu a dalSie pomahajuce profesie. Historicky vyvoj poznania ukazuje,
Ze chapanie tejto diagnézy preslo dlhym procesom — od medicinskeho opisu
a biologickej determinacie az po komplexné porozumenie bio-psycho-socialnym
suvislostiam a déraz na kvalitu zivota jednotlivca. Tento posun je zaroven odrazom
zmeny spoloCenskych postojov kludom so zdravotnym postihnutim— od
segregacie k akceptacii, od vylucenia k inkluzii.

Z medicinskeho hfadiska umozfiuje suCasna diagnostika na baze genetickych,
klinickych a zobrazovacich metod detailnejSie porozumiet’ Strukture a variabilite
Downovho syndrému, C€o vytvara priestor pre individualizovany pristup
v starostlivosti a edukacii. Vyznam tychto poznatkov spociva v ich prenose do
pedagogickej a socialnej praxe, kde su nevyhnutnym predpokladom efektivheho
planovania, intervencie a podpory deti a Ziakov s Downovym syndromom.
Inkluzivny trend, ktory je v suCasnosti sucCastou strategickych smerovani
slovenského Skolstva, prinasa nové pohlady na vzdelavanie deti so Specialnymi
vychovno-vzdelavacimi potrebami. Inkluzia sa stava hodnotovym ramcom, ktory
presahuje hranice Skoly a dotyka sa SirSich spoloCenskych kontextov — etickych,
kulturnych i legislativnych.

Slovenské Skolstvo prechadza postupnou transformaciou, ktora si vyZzaduje nielen
zmenu Struktur a procesov, ale predovSetkym zmenu myslenia a postojov
vS8etkych ucastnikov vychovno-vzdelavacieho procesu.

Multidimenzionalny pristup predstavuje efektivny koncept, ako uchopit edukaciu
deti a Ziakov s Downovym syndromom vV jej plnej komplexnosti. Jeho podstata
spoCiva v prepojeni viacerych dimenzii rozvoja— kognitivnej, emocionalnej,
socialnej a somatickej — a v ich vzajomnej interakcii. Tento pristup umoznuje vidiet
dieta, Ziaka ako celistvu osobnost, nie ako nositela diagndzy. Vytvara predpoklady
pre uplatiovanie individualizovanych stratégii u€enia, hodnotenia a podpory.
Multidimenzionalny pristup zaroven kladie doéraz na spolupracu medzi Skolou,
rodinou a poradenskymi zariadeniami. Takto orientovana spolupraca posilfiuje
sudrznost’ vychovno-vzdelavacieho procesu, zvySuje jeho kontinuitu a prispieva

k formovaniu spolo€nej vizie rozvoja dietata. Jeho aplikacia v praxi umoznuje
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nielen efektivnejSie planovanie intervencii, ale aj systematickejSie zvladanie
heterogenity v triedach — teda prirodzenej rozmanitosti schopnosti, potrieb,
zaujmov a spdsobov ucenia sa Ziakov.

Multidimenzionalny pristup — z pohladu tedrie, praxe inkluzivnej edukacie — ma
potencial formovat nazory a postoje pedagdgov, odbornikov aj SirSej verejnosti
v suvislosti s edukaciou deti, zZiakov so Specialnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami. Podporuje akceptaciu rozmanitosti, rozvija empatiu a zvySuje
kompetencie potrebné pre pracu v heterogénnom edukacnom prostredi.
Inkluzivna edukacia deti a Ziakov s Downovym syndromom nie je jednorazovym
cielom, ale dlhodobym procesom, ktory si vyZaduje kontinualne prehodnocovanie
pristupov, rozvoj odbornych kompetencii a posilhovanie medziodborovej
spoluprace. Multidimenzionalny pristup predstavuje efektivne a udrzatelné
vychodisko pre budovanie inkluzivnej kultury Skoly.

Inkluzivna edukacia poskytuje priestor a moznosti na kra¢anie po spolo¢nej ceste,
na ktorej sa vSetci u€ime rast — [udsky, odborne aj spoloCensky. Tento proces
smeruje k vytvaraniu prostredia a spoloCnosti, ktoré stoja na reSpekte, partnerstve,

spolupraci a vzajomnom obohacovani.
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