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Uvod

Miij sen o andélech

»Mnoho je druhit andelu: Jsou zde ti s rouchy a zlatymi kridly

a pak ti, co primo s nami bydli, jinymi zpusoby upoutaji nds.

Tist jsou tito andéle. K cemu jsou basne, zpév, dokonce slova?!

Jak rad bych si s Tebou, andéle, zatancoval.

Pivabny tanec? Zvladnes snad kroky? VZdyt'i té chiizi ucis se roky.
Neklidné ruce nekresli obrazky, nehraji na harfy, nehazi oblazky.

Andélské hlasy prozvani smich. Usmév, snad vécny, zdri jim na tvarich.
Jaka asi maji tito andelé prani? Mit nasi lasku, péci, nikdy nebyt sami.
Moci se ucit, vyrustat v podpore, jsou zde, ti andélé, ne nékde nahore.

Meél jsem sen, Ze vSichni andélé tanci a zpivaji - pro vSechny, vsichni jim tleskaji.
,‘1

Vim, zZe se jednou ocitnou v nebi, v mém snu vSak zpivali u nas - na Zemi.

Neznamy autor

Pod terminem ,, Andélské dité* se mnohym z nas zprvu vybavi pfijemné predstavy
o krasném a milém ditéti, které je poslusné, hodné a vede bezstarostny Zivot. Mnoho
rodich hovoti o svych détech v pozitivnim smyslu, jako o andilcich, kdyz je chté;i
pochvalit za posluSnost nebo se pochlubit zndmym a ptatelim, kdy termin ,, Andélské dite
muze mit vyznam zosobujici krasu, nevinnost a roztomilost. Nakonec, kazdé dité by mélo
byt pro své rodice andélem, kterému je poskytovana laska, zdzemi, péce zastavajici
veskeré jeho biologické potteby a podnétné podminky pro jeho rozvoj vedouci k tomu, aby
bylo v dospélosti schopno se o sebe samo postarat a vést smysluplny zZivot.

Ve skute¢nosti mezi nami ziji i déti, u nichz je termin ,, Andélské dité** daleko vice
opodstatnény. Tyto Andé€lské déti nemaji to Stesti, jako déti ostatni. Nikdy se o sebe
nedokazou samy postarat, nikdy nefeknou svym rodi¢iim, jak moc je miluji, dokonce si

nikdy nebudou hrat s ostatnimi détmi na pisku a stavét babovky a v dospélosti nikdy

nezalozi vlastni rodinu.

' Angelman CZ. [online]. Dostupné z: <http://www.angelman.cz/images/download/komplet.pdf> [cit.2012-
11-19].
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Existuji rodiny, které se o tyto déti staraji a vénuji jim veskerou svoji energii a ¢as
s védomim, Ze maji vyjimecné dité, které je bude pottebovat po cely zivot. Tito rodice
musi mit obrovskou trpélivost, odvahu a pevnou vili dvacet ¢tyfi hodin v pribéhu kazdého
dne. S timto vzacnym onemocnénim se vét§in€ rodin zménil Zivot od samych zakladu.
Tyto zmény byly velmi komplexni. Od pfehodnoceni zivotnich hodnot a priorit, az po
rekonstrukci domova a zaopatfovani kompenzacnich pomticek. Sice by mnoho rodict
vychovavajici zdravé déti mohlo vic¢i rodinam s Andé€lskymi détmi projevovat litost nad
uvahami, jaky zpusob zivota tito lidé mohou zit, ale skute¢nost se ma tak, ze i rodiny
s détmi s postizenim mohou mit plnohodnotny rodinny zivot, jen s tim rozdilem, Ze se
naucily divat na svét jinak a fesi o néco jiné problémy. Angelmantiv syndrom je vzacné
onemocnéni, které vetejnosti neni piili§ znamé a skryvé v sobé¢ 1 jista spolecnosti
tabuizovana témata na které se mnohdy bojime ptat, coz miize v n€kterych situacich vést
k neadekvatnimu pfistupu k postizenym détem v tomto piipade k détem s Angelmanovym
syndromem.

Cilem této prace je nahlédnuti do Zivota déti s Angelmanovym syndromem,
poukazat tak na problematiku spojenou s vychovou, pfistupy k détem s AS a se vztahy
Vv konkrétni rodiné. Na zaklad¢ analyzy zkoumané rodiny pak chceme poukazat na to, jak
se rodi¢e ke vzacnému onemocnéni postavily a jak se k nému stavi v soucasnosti. Jaky
dopad ma dité s AS v roding na zdravého sourozence a jak jsou tim ovlivnény i vztahy
mezi ostatnimi ¢leny rodiny. Zajimaji nas zvlastnosti ditéte s Angelmanovym syndromem
a jeho vyvoj v détstvi a dospélosti. Dale chceme poukdzat na to, jak se s takovym ditétem
Zije a jak probiha kazdodenni Zivot rodicii v soucasnosti se zpétnym pohledem do
minulosti a tim pfibliZit, jak se rodi€lim zménil Zivot se zjiSténim diagndzy Angelmanova
syndromu u jejich ditéte. Skutecnost, Ze rodina je pro déti a jejich vyvoj tim
nejpodnétnéjSim prostiedim plati i pro déti s Angelmanovym syndromem, sice se tvrdi, Ze
kazdy je na svété nahraditelny ve spojitosti s matefskou laskou a teplem domova tomu tak
neni.

Prace je rozdelena na teoretickou ¢ast a ¢ast praktickou. Teoreticka ¢ast obsahuje
ctyti kapitoly. Prvni kapitola zahrnuje popis a charakteristické znaky Angelmanova
syndromu. Druha kapitola se vénuje onemocnéni z medicinského pohledu, konkrétné
z pohledu genetiky a neurologie a otazkam spojenych s autismem a hyperaktivitou. Ve tieti
kapitole se zabyvame pristupy k ditéti s AS v obdobi détstvi a dospivani v ramci rodiny a

vénujeme se problematice sexuality mentalné postizenych. Ve ¢tvrté kapitole pak



shrnujeme fakta a zaméfujeme se na praktické rady pro rodice s détmi s Angelmanovym
syndromem.

Prakticka Cast je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu s designem piipadové studie,
kdy sbér dat probihal na zaklad¢ pozorovani a hloubkovych rozhovort se tremi
respondenty zkoumané rodiny. V této ¢asti prace nahlédneme do Zivota rodiny pecujici o
dit¢ s Angelmanovym syndromem a budeme se tak vénovat problematice v ptistupech

rodi¢i vice pod povrchem a do hloubky.



1 Charakteristika Angelmanova syndromu

1.1 Angelmaniiv syndrom v kontextu historie

Angelman syndrom (AS) byl popsan v historii mediciny v roce 1965. Za touto diagnézou
stal pediatr ptisobici v Severni Anglii Harry Angelman. Tento ¢lovek pecoval o tfi déti,
které vykazovaly shodné pfiznaky — velmi charakteristické chovani, epileptické zachvaty,
shodné problémy ve vyvoji. Déti s AS se projevuji jako velmi Stastné, charakteristické
jsou trhavé pohyby rukou pii vzruseni a specificky vyraz v mimice.

Ptivodni nazev pro Angelmantiv syndrom byl ,,St’astna loutka™ (angl. Happy puppet)

&i ,,Andglské dit&” (angl. Angel child). Ke vzniku ndzvu pro AS ,,Stastna loutka” p¥ispéla
dovolena v Italii MUDr. Angelmana, ktery pii pozorovani staré¢ olejomalby v muzeu

Castelvechio ve Veroné zahlédl na obrazku sméjiciho se chlapce hrajiciho si s loutkou.

., Historie mediciny je plna zajimavych pripadu, kdy byla odhalena nejakda nemoc. Saga
Angelmanova syndromu je jednim z nich. Je to vice nez tricet let, kdy jsem se v rdmci
své pediatrické praxe setkal v riizném case se tremi postizenymi détmi. Meély

spoustu postizeni a na prvni pohled mohlo pripadat, Ze jejich handicap ma riizné priciny,
ja jsem vsak citil, Ze je néco spojuje. Vté dobé bylo velmi obtizné pricinu
diagnostikovat, nebot diagnostické metody byly omezené. Tehdy jsem nebyl schopen podat
vedecky diikaz, Ze pricina postizeni je u vSech stejnd. Napsal jsem clanek do veédeckého
casopisu venovaného mediciné. Na své dovolené v Italii jsem si vsiml staré olejomalby
v Castelvechio museu ve Veroné - na obrazku byl maly usmévavy chlapec, ktery si hraje
s loutkou. V tomto

momenté me napadlo, Ze tyto déti charakterizuje tézka, nemotornd chiize, mavajici ruce a

usmev, tak jak je tomu u loutek, a proto vznikl ndazev ,, Stastna loutka “?2

Angelmaniv syndrom byl evidovan jiz na po¢atku 80. let v Severni Americe, ale az ve
druhé poloving 90. let se postupné zacaly rozsifovat informace o tomto onemocnéni a byly

zjistény genetické priciny.

> ANGELMAN CZ, Angelman syndrom, s. 9.
* Srov. Angelman CZ, [online] Dostupné z: <http://www.angelman.cz/index.php/zakladni>[cit.2012-11-19]
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Diagnostika Angelmanova syndromu v Ceské republice se datuje od roku 1997. Statisticky
vyskyt jedinct s AS je v praméru 1:10 —30 000 osob, ale v kazdé zemi se lisi. V CR by dle
piepoctu mélo byt 400 osob s AS. Tyto Cisla jsou pouze orientac¢ni. Skutecné ¢islo
diagnostikovanych osob s Angelmanovym syndromem v CR je 30 osob ohrani¢enych
veékovou skupinou, kdy nejstarsi je narozen roku 1987. Vzhledem k obtiznosti
diagnostikovani AS v minulych letech byla spousta jedincti zatazena pod $patnou diagnézu
— ve vétsine piipadi pod détskou mozkovou obrnu. Proto je pfesny vyskyt jedincii s AS
neznamy. Velmi pfiblizny vyskyt se uvadi 1 jedinec s AS na 15 000 az 30 000 narozenych
déti. Na problém spravné diagnostiky déti s postizenim upozoriuji Krejéitova, Vagnerova
a Svoboda, podle nich chybi i v souc¢asnosti v oblasti klinické praxe adekvatni metodika,
ktera by byla vhodna pro kvalitni vySetieni ditéte s postizenim. Mnoho 1ékait se z tohoto
divodu uchyluje pouzivat standardni metody, které jsou jiz znamé a osvédcené, pticemz
béhem vyhodnocovani diagnostické situace vyuzivaji spise kvalitativni analyzu. Je tedy
velmi dulezité, aby dité bylo diagnostikovano vicekrat nez jednou s ohledem na jeho
individualitu.*

Angelmaniiv syndrom je genetickd neuro-vyvojové-mentalni porucha patfici mezi
mikrodeleéni syndromy (tzn., jsou zpiisobeny chybénim deleci malych chromosamalnich
usekti u AS, jde o deleci tiseku 15911-913 na maternalnim chromosomu nebo uniparentalni

S, . 5
disomii otcovského chromosomu)®.

Za charakteristické rysy AS mtizeme povazovat veselou povahu jedince, ¢asté bezdééné
vybuchy smichu, trhavé mavani rukama, plisobi $t'astné€ a rozesmaté, typicka je tzv. kachni
chiize, svétla barva vlasi, pleti a o¢i. DokaZou navodit svatecni atmosféru nevsedni
radosti.® Nicméné i s ohledem na tato fakta se vyskytuji vyjimky. Jedinci s AS jsou
pfipraveni se v jakékoliv situaci smat a radovat, stejné tak je typicka jejich fascinace
vodou, bavi je tedy cokoliv, co je s vodou spojené (plavani, vodni ¢innosti, koupani apod.).
Déti, kterym byl diagnostikovan Angelmantiv syndrom maji uréity stupeit mentalni
retardace, pficemz u kazdého jedince je stupeni postiZzeni individudlni. U vétSiny déti je

vSak stanoven stupeil té¢Zké mentalni retardace.

* Srov. HANAK, P. a kol. Diagnostika a edukace dité a Zdku s tézkym zdravotnim postiZenim, S.6.

> Srov. Genetika, aberace. [online]. Dostupné z:< http://genetika.wz.cz/aberace.htm> [cit. 2012-11-25]

® Srov. Angelman CZ, [online]. Dostupné z: <http://www.angelman.cz/images/download/komplet.pdf>s. 9-
11, [cit. 2012-11-25]
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., Mentalni retardace znamend snizeni rozumovych schopnosti, které je zapricinéno
organickym poskozenim mozku. Mentalni postizeni neni nedostatecnosti. Teézka mentalni
retardace je na stupnici 1Q 20 — 34 (F 72), jedinci maji vyrazné snizenou virover
schopnosti, zejména poruchami motoriky a podobnymi pridruzenymi vadami.“” Mentalni
retardaci lze definovat jako: ,,Vyvojovou dusevni poruchu se snizenou inteligenci
demonstrujici predevsim snizeni kognitivnich, recovych, pohybovych a socialnich

schopnosti s prenatalni, perinatalni a postnatalni etiologii. 8

vav/

1.2 Vnéjsi charakteristické rysy AS

Mezi vnéjsi charakteristické rysy jedince s AS na prvni pohled viditelné jsou napiiklad
Siroka a pooteviena usta, hluboce posazené o¢i, vyrazné $picata brada, mikrocefalie (hlava
ditéte je po narozeni obvykle v normé, avSak v pribchu fyziologického vyvoje se dale
nevyviji tak, jak je obvyklé, hlava je tak pozdé&ji vzhledem k vysce a vaze jedince s AS
vyrazné mensi). V prub&hu dospivani se tato specificka stigmatizace v disledku
fyziologického vyvoje stava jesté napadngjsi, tvar obliceje je kulaty, ale vlivem ristu
oblic¢ejovych kosti se tvar hlavy prodluzuje, vyrazné€ nartistd i horni Celist, kterd se
spole¢né se zuby vyrazné vysouva. Zuby jedince s AS tak zlstavaji odhaleny, jelikoz horni
ret je nestaci celé pokryt.

Jedinec s AS a jeho zrist je v mnoha ohledech normalni, dosahuji primérné vysky i vahy,
jejich fyzicka sila je mnohdy vyrazné€ velkd, zejména u chlapct. V priibéhu dospivani se
muze stat, ze mnoho jedincii zacne mit problémy s obezitou, stava se tak z toho diivodu, ze
nékteré geny na 15. chromozomu ovliviuji kontrolu vahy a jedinec s AS ma tak vétsi
predispozice k vyssi vaze. AvSak mezi dalsi faktory ovliviiyjici télesny rlst patii i mensi

télesnd aktivita ve srovnani s jejich Vrstevniky.9

7 Srov. SVARCOVA E., Mentdlni retardace, vzdélavani, vychova, socidlni péce, s.25-29.
® Srov. VALENTA M. MULLER 0., Psychopedie — teoretické zéklady s. 12.
® Srov. ANGELMAN CZ, Angelman syndrom, s. 12.



1.3 Epilepsie a poruchy spanku

Spéankovy rezim u déti s AS se vyrazné odliSuje zejména svoji frekvenci a poruchami
spanku. Mira potieby spanku je u téchto déti mnohem nizsi. Déti s AS se béhem noci Casto
budi a vyzaduji pozornost ve stejné miie, jako ji vyzaduji i pfes den. Jsou velmi Cilé a
aktivni. Tato bdélost obvykle trva nékolik hodin, kdy si dité krati Cas hranim, poté dité
znovu usind a probouzi se rano. V obdobi dospivani se vSak potieba spanku méni, tzn.
potieba spanku je na stejné urovni, jako u zdravych jedinc.

Rodice i 1€kafi se shoduji na tom, Ze neni vhodné détem podavat 1éky na spani, jsou
navykové a podstatu problému s poruchami spanku u téchto déti nefesi. U ditéte se mlze v
prabéhu dne projevit inava, otupé€lost apod. Jako alternativni feSeni se nabizi melatonin,
ktery slouzi, jako regulator spanku. Pfirozen¢ podporuje zdravé usinani ditéte, ovSem pred

podavanim jsou vhodné konzultace s neurologem.

Epileptické ptiznaky se u déti s AS objevuji zejména kolem ttetiho roku zivota, avSak v
castych ptipadech se v obdobi dospivani epileptické zachvaty stavaji méné Cetnymi ¢i
dokonce dochazi v nékterych piipadech k uplnému vymizeni. V pribéhu détstvi rodice s
détmi dbaji na pravidelné 1€katské prohlidky, kdy je ditéti pfedepsana medikace, vétSinou
jsou ptedepisovany dva, az tfi druhy kombinaci antiepileptik. Rizikem cetnych
epileptickych zachvatl je poskozeni mozku, které mize ovlivnit pamét), tzn., ze dité s AS,
které prodélava silné epileptické zachvaty, miize zapomenout ziskané dovednosti, coz
znamena dalsi usili pro rodice a dité€ samotné, aby se poté dostalo minimalné na stejnou
uroven dovednosti, které predtim zvladalo. Pri¢iny epileptickych zachvatl mize rodi¢
postupem Casu vypozorovat, av§ak obecné vzato jsou u déti s AS tézko predvidatelné.
Zachvaty se objevuji napft. v diisledku nedostatku spanku €1 ve stavech zvySené télesné
teploty, horecky. Doba, kdy u déti s AS k zadchvatim dochazi, neni nijak stanovena,

nicméné Casty vyskyt byl zaznamendn v dobé mezi bdénim a speinkem.10

'%Srov. Angelman CZ., [online]. Dostupné z: < http://www.angelman.cz/index.php/zakladni/epilepsie> [cit.
2012-11-26]
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2 Angelmantiv syndrom z pohledu genetiky a neurologie

Angelmaniv syndrom je geneticky podminéné postizeni, které je velmi vzacné. Jeho
diagnostika se v Ceské republice provadi celkem na tiech specializovanych mistech. V
Praze a v Olomouci. AS neni rozpoznatelny po narozeni ani v obdobi raného véku ditéte,
obvykle byva diagnostikovan az mezi 3 — 7 lety ditéte, kdy se zacnou projevovat
charakteristické rysy onemocnéni, na jehoz zakladé psychologové, neurologoveé, obvodni

1ékat apod. mohou dité nechat podrobit genetickému vySetieni.

Mezi tyto piiznaky, které maji témér 100% vyskyt u déti s AS, patri:

- Zpozdéni psychomotorického vyvoje

- Nerozvijeni feci, tzn. absence feci nebo pouzivani naprostého minima slov,
neverbalni komunikace je primarnim zptisobem dorozumivani

- Atakticka chtize, tfesy koncetin, nerovnovéaha

- Typické poruchy chovéni: bezdé¢né zachvaty smichu, radostna nalada, usmévavy
vyraz v obli¢eji, motoricky neklid, neschopnost udrZet pozornost, potieba neustalé
aktivity, tzn., déti potiebuji béhat, cokoliv délat, odhazovat véci, mit cokoliv v
rukou

apod.
Dalsi piiznaky:

- Mikrocefalie — jedna se o zpomaleni rustu lebky, déti s AS maji obvykle ploché
zahlavi. Mikrocefalie obecné Casto souvisi se zavaznym postizenim CNS (napf.
DMO, synromologicka onemocnéni, vzacna komplexni kraniosynostdza aj.). Jedna

se 0 hodnoty FOH (frontookcipitdlni obvod hlavy) pod 3. percentilem.**

" Srov. Frontookcipialni obvod hlavy, [online]. Dostupné z:
<http://www.ojrech.cz/lesny/kompendium/foh.htm>[cit.2012-11-26].
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- Epilepsie — je neurologické onemocnéni mozku, je vyvolavana abnormalni
elektrickou aktivitou v buinkach mozku. Leh¢i formy epilepsie nijak neovliviiuji
intelekt jedince. Projevuje se opakovanymi epileptickymi zachvaty, které jsou
riznorodé. Epilepsie ma nékolik druht a typh zachvatl. Projevuji se napi. brnénim,
zahledénim, vypadkem paméti, kiecemi, nékdy ztratou védomi. Vyskyt zachvatl
neni nijak specificky ur€en, mohou se objevovat ve dne, ale i pfes noc béhem
spanku. Diagnozu zpravidla stanovuje neurolog na zaklad¢ vysetieni EEG a
zobrazovacich metod CT, MRI. Epilepsie je onemocnéni, které ¢loveék mize ziskat
v jakémkoliv veéku Zivota, mize byt podminéno geneticky, nasledkem tirazu, stresu,
operace, porodu, aj. V 70% je epilepsie vylécitelna. Nejcastéjsi 1écba je formou

vror oy <. 12
uzivani antiepileptik.

- Strabismus (Silhani) — jedna se o zrakovou vadu, pii které je naruSena vzajemna

C Co N 1
spoluprace o&i — nemohou se soub&zné zaméfit na jeden bod.™

N A4

- Ocular albinismus - (neprobarveni duhovky) ¢astéjsi vyskyt strabismu a ocular
albinismu je u déti, které maji ziskanou hypopigmentaci (pigment, ktery je obsazen

v sitnici mé vliv na vyvoj zraku)

wrwe

bunék. DéEti s AS maji asto svétlejsi plet’, o€i a barvu vlasii, neZ je tomu u jejich
rodi¢i. Je to podminéno chybénim genu, ktery fidi pigmentaci a nachazi se v
blizkosti naruseného ,,Angelman genu” — tato hypopigmentace se vyskytuje u
jedinct s rozsahlou deleci. V pripad¢ jedinct s uniparetalni disomii ¢i méné
rozsahlou deleci k hypopigmentaci nedochazi. Plet’, o¢i i vlasy jsou pigmentovany,

jako u zdravého jedince, pigmentovy gen nechybi.14

- Fascinace vodou

- Inverze spanku

“Srov. Spolecnost ,,E”, Co je epilepsie.[online]. Dostupné z: <http://www.spolecnost-e.cz/epilepsie/co-je-
epilepsie/> [cit. 2013-1-10].

B Srov. Zrak. CZ, Strabismus. [online]. Dostupné z: <http://www.zrak.cz/ocni-vady/strabismus.html>[cit.
2013-1-10].

' Srov. Angelman CZ, Zdkladni udaje. [online]. Dostupné z:
<http://www.angelman.cz/index.php/zakladni>[cit. 2013-1-10].
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- Prominence dolni &elisti*®

2.1 AS jako mikrodelecni syndrom

Pojem ,,mikrodele¢ni syndrom” znamena ztratu malé ¢asti chromozomu. Tyto zmény jsou
bez mikroskopu nepozorovatelné. Pouziva se také pojem ,,submikroskopické aberace” pod
ktery patii mnoho typt chromosomalnich zmén, napt. mikrodelece, amplifikace, aj.

Tyto zmény se daji zjistit pomoci molekularné cytogenetického vysetieni napi. metodou
FISH (z angl. Fluorescent in situ hybridisation), ktera byla do laboratofi zavedena v roce
1988. Metoda tohoto typu vysetieni spociva v obarveni chromozomu nebo nékterych jejich
¢asti specidlnim barvivem, které se vdze na DNA — jedné se fluorochrom, ktery je znaceny
na sondéch.

U AS se jedna o intersticialni deleci dlouhého raménka chromozomu 15 (pruhy 15911-13),
tato delece je prokazatelnd u jedincii s fenotypem Angelmanova syndromu, ale také u
Prader Williho syndromu a to cca v 70%. Maternalni delece vede ke vzniku Angelmanova
syndromu, avSak u 20 — 30% neni tato delece naprosto prokazatelnd, proto v téchto
ptipadech odbornici uvazuji o uniparentalni disomii, coZz znamena, Ze oba chromozomy 15

jsou puvodem od jednoho rodige.*®

AS a poznatky z neurologie:

Mezi neurologické pfiznaky AS patii:

- Tézka mentalni retardace, fe€ se nerozviji
- Chtize ,,loutky”, cerebelarni syndrom
- Hyptonie s hyperreflexi

- Drzeni hornich koncetin s flexi v lokti a zapésti

Rodice, kteti maji podezieni, ze jejich dit€¢ ma AS navstévuji détského neurologa
zejména na zdklade pov§imnuti opozdéného psychomotorického vyvoje, vyskytu poruchy
spanku a v neposledni fad€ na zéklad€ vyskytu epileptickych zachvati. Tzv.

psychomotorickd retardace se u déti s AS za¢ind projevovat mezi 6 — 12 mésicem zivota

Srov. ANGELMAN CZ., Angelman syndrom, s. 16-22.
'°Srov. KOCAREK E. Vybrané kapitoly z lékarské cytogenetiky a genetického poradenstvi, s. 9-16.
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ditéte a nedochazi k naslednému zlepSeni. Problémy s poruchami spanku 1ze vypozorovat
jiz v kojeneckém obdobi. Didgnéza AS je doprovazena mnoha vysetfenimi — mezi které
patii CT (tj. poc¢itatova tomografie) a MR (tj. magneticka rezonance) mozku. VySetieni
jsou provadéna v celkové anestezii ditéte, mezi dalsi patii biochemické, hematologické
virologické vysetieni aj. V nékterych ptipadech dochézi u déti s AS ke strukturalnim
zménam CNS (t]. centralniho nervového systému), kdy se miize objevit atrofie mozku (t;.
ubytek mozkové tkan¢) nebo dysmyeliniza¢ni zmény (tj. zmény v bilé hmot¢ mozku)
avsak tyto zmény jsou ojedin€lé, strukturdlni zmény jsou u jedinci s AS méné obvyklé.17
Neurologické ptiznaky, které jsou u déti s AS vypozorovany, stavi na 80 %
ptipadech s vyskytem neobvyklych variacich hlavy, mezi které se fadi mikrocefalie a

brachycefalie.

2.2 Autismus - autistické rysy a Angelmaniiv syndrom

Je tfeba zminit, ze s pojmem autismus nebo autistické rysy se rodice, jejichz dité
ma AS Casto setkavaji a vzhledem k neutfibeni definic a kritérii se tak setkavaji s mylné
stanovenou diagnézou. Je proto tfeba tyto pojmy dobie rozliSovat a uvédomit si, Ze pojem

Lautisticke rysy” rozhodné nelze povazovat za diagnozu.

Autismus jako takovy se da definovat jako behavioralni syndrom, kdy je
zaznamenana porucha mentalniho vyvoje, kterd vznika na neurobiologickém podkladé. Je
naruSen duSevni vyvoj v oblasti komunikace, socialni interakce a pfedstavivosti. Na
autismus je tteba pohliZet, jako na obsdhlou, zevrubnou diagndzu stejné tak jako v ptipadé
diagnostiky epilepsie ¢i mentalni retardace.'®

Rodice se casto setkdvaji s diagnodzou, kterd nese nazev ,,Autistické rysy”, zejména
na uzemi Ceské republiky je velmi oblibena, nicméné dle odbornikil nevhodna. Spravné
oznaceni diagnozy je atypicky autismus (détska dezintegracni porucha, poruchy pribuzné
autismu — nespliiuji vSechna kritéria, autistické rysy — pouze nékteré priznaky) nebo détsky

autismus a mentalni retardace.

7 Srov. ANGELMAN CZ, Angelman syndrom, s. 25-26.
' Srov. GILLBERG CH, PEETERS T. Autismus — zdravotni a vychovné aspekty, s. 35.

13



., Za svou praxi jsem se setkal s tisici rodici, jejichz dité obdrzelo diagnozu
autistické rysy. Vzdy jim rikam: ,, Vase dité nema zadné rysy, ale trpi autismem. *
(psycholog Bernard Rimland, feditel Autism Research Institute, 1993)* D&ti s AS maji

pouze jednotlivé piiznaky, tj. rysy autismu.

2.3 Porovndni chovani déti s AS se znaky autismu:

Shodnym ptfiznakem u déti s AS a autisty je zejména absence feCi, pfiCemz déti s
AS pouzivaji ve velké mife neverbalni komunikaci v disledku jejich neurologického
postizeni. Snazi se tak s okolim komunikovat ve srovnani s autisty, ktefi neverbalni
komunikaci zdmérné odmitaji.

- Déti s AS maji smysl pro humor, komické situace jsou schopny rozeznat a
smich, ktery situace doprovazi je asto zamérny — ve srovnani s autisty, jejichz reakce a
smysl pro humor je odliSny. Autisté si cenni spiSe hrubsiho humoru, komedialni situace se
zuzuji na jednoduché slovni hii¢ky, hadanky, taskatice, vtipy a frasky, kterymi dokazou

pobavit rodice, vychovatele apod. (Ricks a Wing, 1975).20

- Zmény zavedenych ritudll je dalsi faktor, ktery maji déti s AS s autisty
spolecny.
Ritualy obecné maji pro nékteré déti s postizenim velky vyznam, napomahaji jim se

zvladanim strachu a uzkosti. Therese Jolliffe komentuje vyznam rituélii takto:

»Realita je pro postiZené autismem zmatenym, vzajemné propojenym souborem
uddlosti, lidi, mist, zvukii a zrakovych vjemu. Zda se, Ze neexistuji Zadné hranice, rad nebo
smysl cehokoli. Nejvétsi cast svého Zivota travim hledanim néjakého vzorce za tim vsim.
Soubor stereotypii, casu, presnych cest a ritudlu. To vSe mi pomahd unést alespon urcity
poradek do nesnesitelné chaotického Zivota. Snazim se udrzet nemenny poradek, abych

. 4 1)21
omezila hrozny strach.

®Srov. THOROVA, K., Autistické rysy. [online]. Dostupné z: <http://www.autismus.cz/popis-poruch-
autistickeho-spektra/autisticke-rysy-2.html>[cit. 2013-1-12].

%Srov. HOWLIN P. Autismus u dospivajicich a dospélych — cesta k sobéstacnosti, s. 53-54.

> HOWLIN P. Autismus u dospivajicich a dospélych — cesta k sobéstacnosti, s. 109-110.
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Déti s AS se také tési oblibé nekterych zavedenych ritudld, jejichz poruseni je mize
rozrusit. U konkrétniho pfipadu ditéte s AS se jednd napf. o vyménu lozniho povleceni,
vcasna vecerni koupel, piesny ¢as k uléhani a spanku, ptesny pocet plySovych hracek v
posteli apod., to vSechno se vztahuje na kazdodenni ritudl zakon¢eni dne, mozné naruseni
téchto rituali nemusi znamenat pro dité velké rozruseni, pokud se rodi¢tim podafi pievést

pozornost jinam.*

Lze konstatovat, Ze se u autistll a jedincti s AS najdou shodné rysy, je tedy mozné
pouzit riznych pedagogickych metod a postuptl, jak rodi¢e mohou dité¢ zvladat, které jsou
uréeny primarné pro déti s autismem, avsak neni vhodné zastavovat né¢jakou obsedantni
¢innost, kterd dité odvadi od stresu a strachu. Ve vétSing ptipadi si dit€ vytvoii aktivitu
jinou, kterd nemusi byt vhodné&jsi, nezli aktivita pivodni. Je tedy na misté chovani ditéte
pomalu a postupné modifikovat takovym zptsobem, aby o néco méné naruSovalo zivot
rodiny a predevs§im samotného postizené¢ho. Pti téchto pokusech o modifikaci a vyuziti
postupll a strategii je dulezité dité¢ velmi dobfe znat a peclivé vyhodnotit problém v

o LA o ;23
chovani, nez se do né€jaké zmény pustime.

2.4 Hyperaktivita u déti s AS

Hyperkinetické poruchy jsou charakterizovany ranym zac¢atkem v kombinaci
s nadmé&rn¢ aktivnim a Spatné ovladatelnym chovanim, které se vyznacuji nepozornosti a
snizenou schopnosti soustiedit se na dany cil, situaci, ukol, apod. Hyperkinetické poruchy
jsou specifické tim, Ze vznikaji jiz v raném stadiu vyvoje ¢lovéka. Diagnostickym
voditkem je obvykle narusena pozornost a hyperaktivita. Specifické rysy hyperaktivniho
jedince je napf. nadmérny neklid. Dité je skotacivé, ¢asto pobihd, je impulzivni, mnohdy

nedbalé v situacich, které si Zadaji miru opa‘[rnosti24

U jedinci s AS se s hyperaktivitou setkavame zejména u déti nizkého veéku, jejich
aktivita je zvySend. Dokézou se velmi rychle pohybovat od jedné ¢innosti k jiné, specifické

pro n¢ je strkani si jakychkoliv predméti nebo rukou do ust, odhazovani hracek apod.,

%2 Srov. ANGELMAN CZ., Angelman syndrom, s. 33 — 34.

> Srov. HOWLIN P. Autismus u dospivajicich a dospélych — cesta k sobéstacnosti, s. 118-119.

** Srov. Mezinarodni klasifikace nemoci. 10. Revize, Dusevni poruchy a poruchy chovdni — Popisy klinickych
priznaki a diagnostickd voditka, s. 229-230.
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Casto se pohybuji z jednoho mista na druhé a jejich pohyb i pozornost jsou
nekoordinované. Pozornost, kterou dokazou udrzet je v zasad¢ velmi kratka. U déti s AS
hyperaktivita obvykle klesa s vékem. V dusledku hyperaktivity je proto velmi obtizné tyto
déti vzdélavat, vétsinou déti s AS kolem 6 roku Zivota jsou pristupnéjsi k uceni

komunikaénich nonverbélnich technik.?

“Srov. Angelman CZ, Fakta A-Z.[online]. 2013. Dostupné z:
<http://www.angelman.cz/index.php/zakladni/fakta> [cit. 2013-2-26].
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3 Pristupy k nemocnym s AS v obdobi détstvi a dospivani

Vyvoj ¢loveéka v obdobi détstvi a dospivani v neposledni fad¢ i v dospélosti je podminéno
pfirozenymi zménami v ohledu psychiky i fyziologickych zmén. Lidé s AS nejsou
vyjimkou a jejich télesny vyvoj v zdsad€ neni vyrazné odlisSny od vyvoje zdravého ¢loveka.
Vyskytuji se vSak béhem procesu vyvoje zvlastnosti a odchylky, které délaji starosti
predevsim rodi¢im pramenicich z obav, jak se jejich dité bude v obdobi dospivani fyzicky

ménit, proto bych chtéla této kapitole vénovat zvlastni pozornost.

,» Jiné je tvé dité. Jiné ve svém dusSevnim bohatstvi, jiné v rozvoji svych schopnosti, jiné ve
vztazich ke svétu, jiné ve svém jednani a pocinani, jiné v béznych reakcich. JE JINE, ALE

NE HORSI”. (Heinrich Behr)

Sdruzeni ,, ANGELMAN.CZ” ziskalo vysledky z vyzkumu geneticky pochézejici z Velké
Britanie Dr. Jill Clayton Smith, ktera se zabyvala Zivotem jedinci s AS od narozeni, az po

stafi. Vyzkum byl zaloZen na pozorovéni pacientt s AS po dobu 15 let.

V obdobi détstvi se matky déti s AS setkavaji s problémy, které jsou spojeny s kojenim.
Déti, bud’ malo, nebo viibec nechtéji sat z matéina prsu. V tomto piipadé jsou vhodné
alternativy nacviku spravné techniky kojeni nebo ptechod na umélou vyzivu ditéte. V
détstvi dochazi ke zpozdéni vyvoje, které jsou znatelné napt. pti vypozorovani problému
ditéte s pretacenim téla, lezi na zadech apod. Ke zlepSeni je vhodné vyuzit tzv. ,,Vojtovu
novorozeneckého obdobi. Jedna se o tzv. metodu reflexni lokomoce, diky niz je mozné
sméfovat do funkce svaly, které Cloveék pfi vlastnim pohybu neni schopen védomé pouZit.
Rodice se ji uci provadét pod odbornym dohledem fyzioterapeuta a posléze ji sami

nékolikrat denng s ditstem provadgji.?’

%% Srov. ANGELMAN CZ, Angelman syndrom, s. 12.
’Srov. Ceskoslovenska rehabilitagni spole¢nost Dr. Vojty, Vojtova metoda.[online]. Dostupné z:
<http://www.vojtovaspolecnost.cz/vmetoda.php> [cit. 2013-2-10].
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Dale se v détstvi objevuji charakteristické znaky jejich obliceje, poruchy spanku, viditelné
mensi obvod hlavy (mikrocefalie), zachvaty, problémy s komunikaci tzn. zaddna nebo velmi

omezena schopnost feci. Kdyz dité s AS zacne chodit, je znatelna charakteristicka chiize.”®

3.1 Vymezeni charakteristickych znakii pro adolescenci

Termin ,,adolescence” odvozen z lat. ,,adolescere” znamena dospivat, mohutnét, dortstat.
Vyznacuje obdobi vyvoje Zivota ¢lovéka na casové ose druhého desetileti Zivota.
Pubescence (dospivani) je ohrani¢eno ¢asovym intervalem od 11 — 15 let, adolescence
(mladi) je ohranic¢ena od 15 — 20 (22) let. V tomto obdobi byva ukoncen télesny rist

¢lovéka a je spojovan s jeho reprodukéni zralosti.”®

Lidé s AS si prochazi normalni pubertou, tzn., ze zeny maji obvykle pravidelny
menstruacni cyklus a u obou pohlavi je obvykla pfirozena potieba sexuality kompenzovana
masturbaci. Tyto potteby jsou ptirozené pro kazdého ¢loveéka, avSak lidé s mentalnim
postizenim nerozliSuji nutnost moraln¢ etickych zasad na vetejnosti. Rodice se tak mnohdy
mohou citit nepiijemn¢, nicméné jejich ukolem je naucit provadét masturbaci v soukromi.
Plodnost divek i chlapct je v normé, uvadi se, Ze pokud by divka s AS otchotnéla je na
50% pravdépodobné, ze by dit¢ Angelmantiv syndrom mohlo zdédit, naopak pokud by se
stal rodicem muz s AS jeho dit€¢ by Angelmaniv syndrom nezdédilo, ale mohlo by ziskat

Prader—Williho syndrom.

3.2 Sexualita mentalné postiZenych

K tomuto ptirozenému procesu sexuality osob s mentalnim postizenim se vaze fada
odli$nych postojl spolecnosti, se kterymi se snazi vyrovnat, jak postiZeni lid¢, tak 1 jejich
rodice. Tyto postoje se v poslednich letech v mnohém zménily a jiZ nejsou tak puritdnskeé,
jako diive. Stoji za tim velky posun spole¢nosti v ptistupech k lidem se zdravotnim

postizenim, ale 1 k vEts$i mife otevienosti k vlastni sexualité a sexualité ostatnich lidi.

%% Srov. Angelman Cz, Zivotni pribéh.[online]. Dostupné z:
<http://www.angelman.cz/index.php/zakladni/prubeh> [cit. 2013-2-10].
% Srov. MACEK P. Adolescence, s. 9-10.

% Srov.ANGELMAN CZ., Angelman syndrom, s. 12-13.
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Avsak 1 dnes se lidé s mentalnim postiZzenim a jejich piibuzni stale setkavaji s predsudky,
které se sexuality tykaji.
Mezi nejéastéjsi predsudky spole¢nosti viac¢i lidem s mentalnim postizenim patii mylna
piedstava o tom, ze osoby s mentalnim postizenim maji zvysSeny sexualni pud, tzn., ze
jejich sexudlni chovani je zapojeno na elementarni urovni kdykoliv a kdekoliv. Kracik
(1992) o tomto uvadi, ze lidé predevsim s t€zsi formou mentalniho postizeni mohou
jedinct s leh¢im mentalnim postizenim, kteti v nékterych pfipadech mohou mit zdbrany a
masturbaci zamérné taji. V otazkach na zvysSenou sexualni potiebu mentalné postizenych je
tteba se zam¢fit na skutecnosti, které tento predsudek v mnohém vyvrace;ji:
- Osoba s mentalnim postizenim nema dostatek soukromi, je ¢astéji tzv. ,,pod
kontrolou”
- Castgjsi masturbace miize byt reakci na nudu, stereotyp prostiedi a stejného
spolecenského okoli
- DalSim diivodem mize byt snizend rozumova funkce a schopnost ovladat se
- Masturbace milize byt zptsob, jak zvladat stres, uzkost, vnitini napéti, frustraci,
pocit samoty apod., touto tenzi tak uvoliiuje pocity
- Neschopnost zvladnou techniku masturbace, aby dospély k uspokojeni, coz vede k
neustalému sexudlnimu napéti. Novosad (2000) tvrdi, Ze u osob s mentalnim
postiZzenim je schopnost zvladnuti masturbacni techniky jedinou moZnosti, jak

. . ot . 31
zvladnout permanentni sexualni frustraci.®

Mezi dalsi nejcastéjsi predsudky spolecnosti viici sexualité mentalné postizenych

jedinct patii:

- Sexudlni potfeby jedincli s mentalnim postizenim se daji utlumit fyzicky naro¢nou
praci

- Sexudlnim aktivitdm ,,problémim” mentalné postiZzenych se lze vyhnout tak, Ze se
oddéli ob¢ pohlavi

- Osoba s mentalnim postizenim zlistava cely zivot ditétem

- Realizace sexualni vychovy zbytecné podnécuje sexudlni touhy

* Srov. VALENTA M. MULLER O., Psychopedie — teoretické zdklady s. 46-47.
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- Lidé s mentéalnim postizenim nemaji Zddné sexudlni touhy — jsou bez jakychkoliv
sexualnich potteb
- Osoby s mentalnim postizenim maji postiZeni i v oblasti sexuality

- Soucasti intimniho vztahu osob s mentalnim postizenim musi byt i pohlavni s‘[yk32

Pti pohledu na téchto nékolik predsudkd, které spolecnost svazuji v souvislosti
sexuality mentaln¢ postiZzenych Ize kontaktovat, Ze kazdy ¢lovék ma odlisné
individualni hodnoty, které se tykaji sexualniho Zivota a individualnich potieb.
Proto by se také mélo pohlizet na individudlni potfeby a vlastni hodnoty u osob s
mentalnim postizenim a respektovat jejich prava a moznost samostatné se
rozhodovat co je jim pfijemné a co naopak ne. Mnohdy jsou tak osoby s mentalnim
postiZzenim ve svém sexualnim Zivoté nuceni délat to, co zdravy ¢lovek dle

vlastnich moralnich a sexualnich métitek povazuje za spravné.

Jedinci s AS témét neprojevuji sexudlni zdjem o opacné pohlavi, spiSe udrzuji tzv.
platonicky vztah. Téma masturbace ma vSak své tskali, vétSina rodictl si je védoma, Ze je
tieba jejich dité naucit zvladat masturbacéni techniky, aby se nedochézelo k sexudlni
frustraci, nicméné jakakoliv ndzorna ukéazka, dostatek soukromi ¢i rada, ktera by tento
problém mohla usnadnit ¢i vytesit je ve své podstaté vaznym etickym problémem, ktery
muze vést ke klasifikaci pokusu o sexudalni zneuzivani, coZ je velmi tenka hranice na které
se rodi¢e svych déti mohou pohybovat.33 Je dilezité, abychom byli schopni porozumét
sexualnim potfebam mentalné postizenych na zéklad¢ ptijmuti cloveéka takového, jaky je

ve své vlastni pfirozenosti bez hledani jakychkoliv rozdilnosti s respektem a uctou.

3.3 Skolioza a strnulost koncetin

Dospivani souvisi také se zrychlenym rlstem téla, stava se tak rizikovym obdobim, kdy
dochazi ke zhorSeni fyzického stavu jedince a v dasledku rychlého ristu tak dochazi k

nejvetsi progresi deformity tj. skoliotického drzeni téla.

%2 Srov. VALENTA M. MULLER 0., Psychopedie — teoretické zéklady s. 46 - 49.
3 Srov. ANGELMAN CZ., Angelman syndrom, s. 12-13.
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Skolioza

jedna se o patologické zaktiveni patete Ve frontalni rovin€ nad 10 stupili, poji se s rotaci
obratlovych tél. Je spojovana s poruSenim fyziologického zakiiveni v sagitalni roviné
(hypo nebo hyperkyf6za). Jedna se nejcastéji o trojrozmérnou deformitu patete. Skoliozy
obecné¢ se d¢li dle jejich strukturality , tize kiivek, etiologie, lokalizace a dle véku nastupu
deformity.>

Skolioza postihuje 10% jedincli s AS v obdobi détstvi a zvySuje se na 40% v obdobi
dospivani — dospé&losti. *Je proto diileZité, aby rodie piistoupili co nejdiive k rehabilitaci,
jejimz zakladnim principem je naprava vadného drzeni téla, zlepSovani funk¢niho stavu
pohybového aparatu a kardiopulmonalnich funkci, pomoci vhodnych rehabilita¢nich
technik. Klasické metody rehabilitace skoliotického drZeni téla je tzv. 1écebna télesna
vychova

(LTV), ktera se snazi udrzovat kvalitni stav pohybového aparatu pomoci posilovani
oslabenych svalil a protahovanim zkracenych svalii. Behem rehabilitace se ¢asto vyuzivaji
také vhodna dechova cvideni.* V nékterych piipadech si rodice déti s AS vystaci s
rehabilitaénim cvi¢enim, pokud ovSem nedochazi ke zlepseni, je vhodné fesit problém
skolidzy operativné z hlediska kvalitnéjsiho pohyblivosti jedince s AS v budoucnosti.
Operativni zakrok se fesi na zaklad€ individuality jedince v souvislosti na doporuceni a
konzultace s odborniky v ortopedické 1ékatské oblasti. Operacni korekce skolidzy je
obecné vhodna v ptipadé, kdy skolioticka deformita jeste pted ukoncenim kostniho vyvoje

progreduje nad 40 stupni. Operativni 1é¢ba je podminéna vékem ditéte a typem kiivky. 3
Strnulost koncetin
Jednou z hlavnich fyzickych zmén, kterych si rodi¢e u déti s AS v§imnou, je strnulost

koncetin, ktera byva zapticinéna v diisledku stereotypnich pohybi rukou. Déti ¢asto

mavaji, ¢imz projevuji své nadseni a radost. Horni koncetiny jsou tak ¢asto pozvednuté

** Srov. REPKO, M., Skoliéza- komplexni diagnostické a terapeutické postupy.[online]. Dostupné z:
<http://www.solen.sk/index.php?page=pdf view&pdf id=4585> [cit. 2013-2-11].

%> Srov. ANGELMAN CZ., Angelman syndrom, s.13

*® Srov. REPKO, M., Skoliéza- komplexni diagnostické a terapeutické postupy.[online]. Dostupné z:
<http://www.solen.sk/index.php?page=pdf view&pdf id=4585> [cit. 2013-2-11].

*’Srov. REPKO, M., Skoliéza- komplexni diagnostické a terapeutické postupy.[online]. Dostupné z:
<http://www.solen.sk/index.php?page=pdf view&pdf id=4585> [cit. 2013-2-11].
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pted télem ve flexi v loktech a zapésti, t0 zvySuje svalové napéti, které zatézuje cely
pohybovy aparat zejm. Slachy, vazy a kosti. Koncetiny jsou tak ztuhl¢ a strnulé a omezuji
celkovou hybnost. Rodice tomuto mohou predchazet diky rehabilitacnim cvikim, které je
tteba provadét kazdy den. Jedna se o protahovani a procvicovani pohybu v jeho celém

rozsahu.®

3.4 Rodinny Zivot s jedinci s AS

Rodina, jakoZto vyznamny model celé spolecnosti zastavd mnoho dulezitych funkci a roli.
Mezi nejstarsi funkci a smysl rodiny je péce o dité. Rodina ma za cil plnit funkce, které
jsou podnétné pro vychovu ditéte a jeho rozvoj, je prostfedkem k tomu, aby dit¢ vristalo
do patfi¢né kultury a spolecnosti, slouzi k propojeni generaci, které vytvareji pouta
solidarity a vzéjemnou kontinuitu. Jedna se o nenahraditelnou a unikatni instituci. Rodina s
ditétem s postizenim ma sva specifika, ktera se dotykaji vlivi na ptijeti ditéte s postizenim,
kvality vztahti v roding a k ditéti, vlivii spoleCenského prostredi, v niz se nachazi, adaptace

rodic¢l na dit€ s postiZzenim a moznostech péce o ng;.

V moderni spolecnosti se rodinam s détmi s postizenim dostava vétsi pozornosti, neZ tomu
bylo diive, nicméné situace, kdy se rodi¢e dozvi, ze se jim narodi dit€ s postiZzenim, jSOU i
tak velmi bolestivé a je tieba ve v§ech smérech pfistupovat velmi citliv€é. Adaptace na
zjiSténou situaci, ptijeti skutecnosti je ve velké mife ovlivnéna rodinnym stylem
reagovanim na stresové situace, velkou vahu ma v tomto pfipadé schopnost, jakymi se v
rodin¢ fesi konflikty, jakym zplsobem se zachazi s pocity, emocemi apod. VSechny tyto
faktory jsou zasadni v nasledném fungovani rodiny, jako celku. PostiZeni, ¢i nemoc ditcte
v rodiné ve velké mife zesili konflikty mezi manzelskou dvojici, ¢i parem naopak vyrazné
posiluje vztah mezi ditétem a matkou. V tomto piipad¢ vSak Casto dochazi k soustifedéni
veskeré péCe na nemocné dité a odpoutani se od manzela a ostatnich déti. Idylicka
adaptace na nemocné dité v rodin¢ spociva v zapojeni obou rodicl i sourozencti do péce 0
nemocné dité. Rodina, ktera se ocitne v situaci, kdy se stfetne s postiZenim, v zdsadé nema
zadné ovétené strategie, navody, jak spravné fungovat, je tedy nucena v této situaci hledat

nova feSeni problému a experimentuje. Nejtezsi fazi a zdroven nutnosti je, aby rodina dité s

%8 Srov.ANGELMAN CZ., Angelman syndrom, s.13.
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postizenim pfijala, tzn., pfijala nemoc a neodmitala dité. Tato faze je velmi naro¢na a
rodi¢e ¢asto musi piehodnotit své hodnoty, styl Zivota a vzajemné fungovani, musi

piijmout svoji novou roli a udrzet kontakty, které jsou mimo rodinu.*

Vymezeni fazi, kterymi si rodina postupné prochazi:

1. Faze Soku a popieni
zazrak (,,probuzenti se, ze zIého snu”), rodice popiraji diagnozu, je pro n¢ tézké
tomu uverit. V této fazi je dilezitd rana péce, kterd by rodiné méla byt
zprostiedkovana, stejné tak, jako dostatek informaci a velmi citlivé jednani. V
soucasné dobé na zéklad€ prenatalni diagnostiky maji rodi¢e moznost rozhodnout
se, zda je narozeni jejich postizeného ditéte inosné, avsak toto rozhodovani s sebou

nese velmi citlivé moralni a etické zakonitosti.

2. Faze akceptace a vyrovnavani se s problémem

- Tato faze je pro rodinu velmi kritickd. V zadsadé mize negativné ohrozit vztahy
mezi rodici, které mohou vést k rozpadu rodiny. Rodina se snazi pfijmout
skutecnost, takovou jaka je a snazi se postupné smifovat s realitou. V této fazi
dochazi velmi ¢asto ke hledéani tzv. ,,vinik”, rodi¢e se mezi s sebou obvinuji (,,kdo
za to mize*). Dulezita je podpora rodiny a poskytnuti potiebné pomoci ze strany
rodiny, pfibuznych ptatel, 1€kaiti, psychologli, duchovnich a vSech, kdo mohou

potiebnou pomoc poskytnout.

3. Faze smifeni a realismu

-V této fazi zpravidla dochazi k uvédomovani si skute¢nosti, smifeni se s diagn6zou,
které vede k redlnému nadhledu na tuto obtiznou zZivotni situaci rodiny a v
neposledni fad€ na potfeby a osobnost ditéte a dalsi kroky, potieby z hlediska

realistické prognézy jeho dalsiho vyvoje.*’

Rodiny s détmi s AS si rovnéz museli projit vS§emi fazemi, mnoho z nich se shoduje

v Vv

% Srov. MATOUSEK O. Rodina jako instituce a vztahovd sit, s. 116 — 118.
0 Srov. SLOWIK J. Specidlni pedagogika, s. 33-34.
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diagnézu Angelmanova syndromu, na druhou stranu se v ten moment dostavila jista tleva
pramenici z pojmenovani problému. Nejvice traumatizovanou osobou byvé obvykle matka,
ktera povazuje své dité, jako soucast sebe sama, avsak velmi ¢asto je pravé matka
nejsilngj$im ¢lankem, ktery hleda nova feSeni. Faze zpracovani traumatu z diagnozy nejen
urodin s détmi s AS, ale i u jiného typu postizeni byvé obvykle t€z8i u rodict s vyssim
stupném vzdélani, zpravidla mize dochazet v téchto piipadech k vétsi pravdépodobnosti
zatajovani ditéte pred okolim a naslednému svéfeni do tstavni péce. V rodinach u kterych
prevlada zakladni, ¢i nedokoncené vzdelani se mize stat, Ze se dité s postizenim pokusi
sousttedit na to, aby dit¢ tzv. dohnalo zpozdéni. Velkou problematikou u otci nemocnych
¢i postizenych déti jsou vetsi tendence fesit danou situaci rozvodem, proto je Casté, ze
matky s détmi s postizenim zlstavaji na vychovu a péci o dité samy. Manzelé se Casto
potykaji s odliSnou piedstavou budoucnosti s ditétem s postizenim, dochazi mnohdy k
tézkému rozhodovani, zda dit¢ s postizenim vychovavat doma, ¢i predat dité do ustavni
péce. Situace v rodinach mohou byt jakékoliv, rozhodujici mohou byt divody, jez by
pfedstavovaly netinosnou zatéz s dopadem na ukonceni stavajici kariéry, psychicka
nevyrovnanost rodi¢i, strach z nezvladnuti situace apod.

Mnoho rodin s ditétem s AS bylo nuceno tato rozhodnuti podstoupit, alternativnim feSenim
pro odlehceni ¢asu jsou napf. specializovana denni centra, ktera nékteré déti s AS
navstévuji. Tato varianta pro zachovani rodiny by se méla zvazovat dfive, neZli ustavni
péée.41

Vychova déti s AS pro rodice znamena velkou davku trpélivosti a zarovei i dislednosti a
piisnosti, jelikoZ je veskrze naroc¢na. Déti s AS Ziji v pfesvédceni, Ze ,,Zivot je hra®, coz
rodi¢im pfi vychové znesnadiiuje moznost dité naucit k plnéni ur¢itych povinnosti. Velkou
radost rodic¢e pocit'uji, kdyz dité s AS udéla n&jaky pokrok. Pozitivni stranku u déti s AS
je, Ze u nich v pribéhu zivota nedochazi ke zpomaleni mentalniho vyvoje, coZ znamen4, Ze
jsou schopny své dovednosti za pomoci rodict a odborniku stale zdokonalovat po dobu

y v. 42
trvani svého zivota.

*1 Srov. MATOUSEK O. Rodina jako instituce a vztahovd sit, s. 123 —124.
*2 Srov. Angelman CZ, Fakta A-Z.[online]. Dostupné z: <http://www.angelman.cz/index.php/zakladni/fakta>
[cit. 2013-2-26].
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Sourozenci déti s postiZenim

Velky vliv na postizené dité v rodin€¢ maji jeho sourozenci, dle Olmerové a Blazka se ze
zdravych sourozenct stavaji ochranci pted tzv. ,,zIymi cizinci”. Pokud je v roding starsi
sestra postizené dité se tak pro ni stava nejvetsi zatézi, starsi sestra tak mnohdy plni funkci
ptirozené a automatické nédhrady za matku. Blazek, Olmerova provadéli vyzkum, ktery
shrnuje, Ze sourozenci postizenych déti jsou obvykle zralejsi, odpovédnéjsi a jsou schopni
vice pomahat, nez jejich vrstevnici. Pokud ma vSak dal§iho zdravého sourozence, jejich
vztahy jsou mnohem konfliktnéj$i ve srovnani s vrstevniky, s nimiz jsou ve vyzkumu
srovnavani. Vyplyva to z toho, Ze své emoce zdravy sourozenec nesmi vybijet na postizené
dité v roding a tak své tenze byvaji vybijeny na sourozenci zdravém. Sourozenci
postizenych déti se Casto setkavaji se studem a maji obavy z toho piivést si domi své
kamarady. Na zakladé povahovych vlastnosti jejich pratel a pristupu k postizenému
sourozenci jsou ¢asto zasadnim faktorem proto, koho si voli za své kamarady. Sourozenci
jsou v rodinéch Casto pfecenovany rodi¢i ve smyslu, pietéZovani povinnostmi nad jejich
ramec, je to zapii¢inéno tim, ze postizené dité v rodiné se automaticky stava psychologicky
nejmlads$im ¢lenem rodiny i v piipad¢€, kdy tomu jeho vék nekoresponduje. Mladsi
sourozenci tak ¢asem svého sourozence, tzv. ,,pierostou” a automaticky se stavaji jejich

opa‘[rovniky.43

Obecné 1ze konstatovat, ze kvalita rodinného Zivota s postizenym ditétem zavisi na mnoha
okolnostech, které ovliviiuji pfijeti ditéte a vyrovnani se se situaci, jak v manZzelském
vztahu, tak v osobnostnim pfehodnoceni Zivotnich métitek a hodnot ¢lent celé rodiny.
Budouci vyvoj rodiny tak mize mit jak pozitivni tak i negativni dopad. Nékdy se muze
stat, ze dité s postizenim muze chod rodiny uvést do situace, kdy se rodina stane
izolovanym mistem plodici nestésti, na druhou stranu dit€ s postiZzenim miize rodinu velmi

posilit a byt prosttedkem k utuZeni vztahi, jak mezi manZzeli tak mezi dal§imi pfibuznymi.

* Srov. MATOUSEK O. Rodina jako instituce a vztahovd sit, s. 124.
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4 Rady pro rodice pri vychové déti s postiZenim

Pojmem ,, socializace* se obecné rozumi proces postupné piemény ¢lovéka, jakozto
biologické bytosti v bytost spolecenskou, ve snaze postupného zacleniovani se do
spolecnosti dané kultury, ve které se u¢ime zit. Tento proces trva po cely zivot, V jehoz
prabehu si ¢lovek osvojuje specificky lidské formy chovani, poznatky, jazyk a normy.

V ramci primérni socializace je hlavnim Cinitelem pravé rodina, ktera dité postupné
seznamuje s piislusnym kulturnim prostfedim a u¢i je, jak se v tomto prostiedi spravné
orientovat.**

Dité s postizenim potiebuje péci, porozumeéni a nasi pomoc. Rodina je pro dité

S postiZenim tou nejveEtsi oporou vibec, ma za ukol dit€ vychovné vést, naucit jej mnoha
vécem a zejména napliiovat jeho zivot pohodou, Stéstim a radostnou naladou. Pro rodiny

s ditétem s postizenim je vychova o néco naro¢néjsi, nékteré véci je tieba nékolikrat
opakovat, coz zabere ve vysledku mnoho ¢asu. Rodice postizenych déti maji obcas
ptedstavu, ze nikdo jiny je nedokaze nahradit, nikdo jiny nedokaze jejich ditéti porozumét
apod., mnohdy tak zachazi do krajnosti svého ob&tovani se pro dité. V péci o dité je
dalezité, aby rodice, vychovatelé a dalsi pecujici byli v dobré fyzické i psychické kondici.
Je proto velmi dulezité, aby se Cinnosti spojené s péci o postizené dité jiz z pocatku
rozdélily a neziistaly pouze na jednoho ¢lovéka. Od pocatku znamend, ihned po tom, co se
rodina vzpamatuje z prvniho otfesu. Neni dobré zacinat se zménou funkci az ve chvili, kdy
je pecujici na pokraji svych sil. Vyc€erpani a obétavi rodice, a¢ se ob&tuji dobrovolné a
sami za sebe, nemohou byt dobrymi spole¢niky, pracovniky natoz pak vychovateli. A na to
je dobré pamatovat.*

Pro kvalitni vychovu ditéte s postiZenim je stéZejni, aby rodice pfijali fakt, Ze se jejich dité
lisi od jinych déti, coz je dllezitym meznikem pro to, jaky styl vychovy zvoli a jaké
postoje budou zaujimat. Z neznalosti se velmi Casto stava, ze se rodie uchyluji

k nevhodnym vychovnym postuptim, mezi které se mize fadit ochranitelsky,
zanedbavajici, rozmazlujici, zavrhujici ¢i perfekcionalisticky vychovny styl. Pro dalsi
integraci ditéte do spolecnosti se vSechny tyto uvedené vychovné styly stavaji negativné

ovlivitujicim faktorem. Idea této problematiky je takova, aby dité s postizenim bylo

* Srov. KRAUS B. Zdklady socidlni pedagogiky, s. 59-60.
* Srov. MATEICEK Z. Rodi&im déti s vdznéjsim mentdinim postizenim, s. 3-4.
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pfijimano, jako rovnopravny ¢len rodiny, na které¢ho rodice kladou pfiméfené pozadavky,
které je dit& schopno bezproblémové napliiovat.*®

Dalsi problematikou je, ze rodice prozivaji postizeni svého ditéte, coz je nestesti vedouci
Kk pasivité a uzavieni se do sebe. V pééi o postizené dité je nutné peCovat jak o dité tak i o
sebe. Obecné se radi, ze je dobré piijmout zivotni situaci, jako zkousku a ukol, ktery je
tteba zvladnout a byt aktivni. Na zkousku je tieba se dobfte ptipravit, tikol je tfeba splnit.
Co se ukola tyce, je dobré rozplanovat si konkrétni ¢innosti, pii kterych se néco tvofi,
vymysli, ziskavéa se pomoc odbornikii, kontaktovani rodin s obdobnou zivotni situaci,
zkratka cokoliv co odvede pozornost od litosti a naopak pfim&je k praci.*’

Velmi se doporucuje vyhledat skupiny, organizace, obCanska sdruzeni, které spojuje dané
postiZeni v roding€, ty mohou nabizet psychorehabilitacni programy, pobyty pro rodiny

s détmi s postiZzenim, sluzby rané péce, setkani rodin s détmi s postizenim, psychosocialni
podporu nebo letni tdbory pro déti s postizenim.

Velkou pomoc pii péci o postizené dit¢ mlize zastavat osobni asistent. Osobni asistence U
déti s AS zahrnuje komplexni péci, kdy dité s postizenim neni trpénym objektem
pfijimajici omezenou péci. Ditéti se od osobniho asistenta dostava takové péce, kterou si
ur¢i sami rodice. Osobni asistent tedy vykonava spolec¢né s ditétem takové ¢innosti, které
by sam ¢i bez asistence dal$i osoby nezvladl. Sluzby osobni asistence jsou poskytovany
bez omezeni mista a Casu, Ize je uskuteciiovat v ramci domova i mimo n¢j. Osobni
asistence tak mize byt vykonavéna jak ptes den, tak 1 v noci, béhem vikendu pfi kulturnich
¢1 prazdninovych akci. Rozsah osobni asistence si vzdy voli sam uZivatel, dle svych potieb

&i jeho zakonny zastupce, jak je to i u d&ti s AS. 48
4.1 Role osobniho asistenta pri pobytu s détmi s postizenim
Pobyty pro déti s postizenim jsou velmi pfinosné, jak pro dité¢ samotné, tak i pro rodice.

Dit¢ je po dobu pobytu se svymi vrstevniky, jez maji stejné ¢i podobné postizeni a citi se

tak byt pfijimany mezi ,,svymi“. Rodice si po dobu, kdy je dité v péc¢i odborniki a

*® Srov. LUDIKOVA L., RENOTIEROVA M. Specidini pedagogika, s. 149.

¥ MATEICEK Z. Rodicim déti s vaznéjsim mentdinim postiZenim, s. 5.

*® Srov. Sance détem, Doporuceni pro rodice.[online]. Dostupné z: <http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-
pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-telesnym-postizenim/doporuceni-pro-rodice.shtm|>[cit. 2013-
3-15].
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osobnich asistentll, miize na chvili odpocinout od svych kazdodennich starosti a vyuzit ¢as
pro sebe.

Za dit¢ je vSak po celou dobu pobytu zodpovédny jeho rodi¢. Asistent, ktery piebira dité,
byt jen na kratkou dobu do pIné péce, si je védom, ze rodice ditéte do n¢j vlozili divéru a
ocekavaji spolehlivost pfi péci o néj. Asistent ditéte tak piebird zodpoveédnost, je
odpovédny, neustale soustfedény a predvida mozna rizika. Je dobré, pokud se asistent
setka s rodinou ditéte jeste pred pobytem, kdy si s rodici pohovofii o osobnosti ditéte, jeho
chovani v danych situacich. Je dalezité, aby rodina védéla, kdo o jejich dité bude po dobu
pobytu pecovat. Mezi asistentem a rodici a asistentem a ditétem s postizenim tak vznika
mimotadny uzsi vztah. Idealni by bylo, kdyby tento vztah byl plné symetricky. Je to
dulezité z toho diivodu, aby si obé strany mohly plné divétovat. K naplnéni takového

vztahu jsou ovéfené tyto pristupy:

- Autenticita: pifimé, poctivé, nepiedstirané, pravdivé jednani

- Empatie: schopnost vciténi se a porozuméni druhému, schopnost naslouchat

- Akceptace: ptijeti druhého, jedna se o nejzakladnéj$i moment, ktery tvoii zéklad
kazdého mezilidského vztahu. Na druhého je pohliZzeno, jako na plnohodnotného

¢lovéka, ktery je ndm roven, piijimame ho takového, jaky j e

4.2 Obcanské sdruzeni Angelman.cz

Rodice, zejména matky déti s AS se zaCaly angazovat v rdmci ob¢anského sdruzeni
ANGELMAN CZ, které vzniklo v roce 2006 za iniciativy Stanislavy Nimmerrichterové,
ktera sdruZeni zaloZila a Ing. Markéty Mikulackové, ktera se postarala o vytvoreni
internetové stranky, kterd zprosttedkovala informace o AS z webovych stranek americké
organizace. Jedna se o jediné sdruZeni zabyvajici se Angelmanovym syndromem v Ceské
republice. Obé zeny sblizil podobny osud jejich rodin s ditétem s AS a stejné problémy a

rozhodly se proto timto zptisobem kontaktovat dalsi rodiny, jejichZ déti maji AS.

* Srov. MIRABILIS, Vadenecum hominium Mirabilium.[online]. Dostupné z:
<http://www.mirabilis.cz/?q=node/51>[cit. 2013-3.15].
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Hlavnim divodem, ktery ptispél k zalozeni obcanského sdruzeni, byl nedostatek informaci
0 Angelmanovu syndromu a neexistence jakékoliv odborné literatury zabyvajici se timto
onemocnénim. Rodiny u kterych byl diagnostikovan Angelmaniiv syndrom byly odkdzany
na vlastni iniciativu, hledani informaci v cizojazy¢né literatuie a bylo proto velmi obtizné
vytvofit si byt jen pfedstavu budouciho vyvoje jejich ditéte. Webové stranky a obCanské

sdruzeni AS tomuto velmi napomohlo.

Cile ANGELMAN CZ:

- Ziskavani a zvefejiiovani dostupnych informaci:
jedna se o ziskévani informaci z dostupnych zdrojt, jako jsou specializované
internetové stranky pacientskych organizaci v zahranici, vysledky zvefejnénych

vyzkumt, odborné databaze, ptib¢hy a zkusenosti rodict, 1€kaiti a osetfovatelt.

- Vyhledavani jedincu s AS:
Diagnostika AS je u nas v CR provadéna, az od roku 1977. Da se piedpokladat, ze
pravé z tohoto ditvodu jsou na uzemi republiky diagnostikovany AS pouze déti.
Obcanské sdruzeni se Vv souéasnosti nepodatilo kontaktovat rodiny, u nichz by byla
provedena zpétna diagnostika dospélého ¢lovéka. Pro rodiny s ditétem s AS by
bylo dobr¢, kdyby se nasel alespon jeden ptipad dosp€lého Cloveka s AS, zejména
pro piedstavu, jak se bude osoba s AS v dospélosti projevovat a dale vyvijet po
viech strankach. Dle statistik by na uzemi CR mélo byt cca. 400 osob s AS,

y S . L, y . 50
V soucasnosti je vSak pod spravnou diagndzou zatazeno pouhych 30 osob.

- Podpora rodin s détmi s AS
Sdruzeni potfadéa kazdorocné setkani pro rodiny s détmi, které maji za cil poznat se,
vymenit si své zkuSenosti, informace a pohledy na péci o dité. Tato setkani jsou
velmi obohacujici, jak pro rodice, tak pro dobrovolné asistenty, ktefi se po celou
dobu o déti s AS staraji. Rodic¢e maji zorganizovany vlastni program, ktery
zahrnuje prednasky tykajici se napt. socidlniho prava, neurologie, genetiky,

logopedie, specialni pedagogiky, moznosti rehabilitace a jiné, které se

% Srov. Angelman CZ, Obcanské sdruZeni.[online]. Dostupné z:<
http://www.angelman.cz/index.php/sdruzeni> [cit. 2013-3-15].
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organizatorim setkani podati zprostiedkovat. Rodi¢e maji mnoho casu relaxovat a
vymeénovat si své pribehy a zkuSenosti. Po celou dobu jsou déti v péci
dobrovolnych asistenta, kteti se o déti s AS staraji. Vzhledem k tomu, Ze péce o
déti s AS je pro nezkuSené asistenty pomérné naro¢na, je vhodné, aby kazdé diteé
mélo svého vlastniho asistenta, ktery mu po cely den dokaze vénovat maximalni

pozornost, péci a dokdze vycitit jeho potieby. Délka setkani zpravidla trva tii dny.

Pocet rodin s détmi s AS se pii setkanich kazdym rokem zvysSuje. Pti prvnim setkani bylo
zucastnénych 6 rodin, na nasledujicim setkani se dostavilo sedm rodin, dale deset a pii
poslednim setkani pfijely do CR i rodiny ze Slovenska, které se prostfednictvim webovych
stranek o obcanském sdruzeni dozvédély, coz byl velky tspéch. Béhem setkani rodin

v Praze v roce 2010, piijela natacet reportaz o Angelmanovu syndromu TV Barrandov,
ktera ziskala béhem setkdni mnoho informaci o onemocnéni a nasledné sesttih odvysilala
v Hlavnich zpravach, aby se zvétSilo povédomi i mezi $irsi spole¢nost. Soucasti setkani

V Praze byla i uzndvana MUDr. Alena Zumrova, ktera béhem setkani pfednasela o
genetické a neurologické problematice AS.>

V roce 2011 CT1 odvysilala dokument o AS pod ndzvem ,,Andé&lské déti*, ktery je
dostupny v archivu na téchto strankach:

(http://www.ceskatelevize.cz/porady/10319536622-andelske-deti/21156326202/)

> Srov. Angelman CZ, Setkdni.[online]. Dostupné z: <http://www.angelman.cz/index.php/setkani/2010>
[cit. 2013-3-15].
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5 Prakticka cast

5.1 Uvod k praktické ¢dsti

Teprve pted par lety se Angelmantiv syndrom zacal dostavat do povédomi
spole¢nosti lidi na uzemi Ceské republiky v podobé informaci o tomto onemocnéni, jeho
charakteristickych znacich a podrobného popisu syndromu. Tyto informace zamérné
vyhledéavaji zejména rodice, kterym se narodilo dit¢ s diagn6zou Angelmanova syndromu
nebo rodice, ktefi maji u svych déti na AS podezieni. Pouze ojedinéle se o tomto vzacném
onemocnéni vi mezi §ir$i spolec¢nosti a s podivem i mezi pedagogickymi pracovniky ve
Skolstvi, stacionatich, ustavech socialni péce apod. Nejdostupnéjsi informace o tomto
onemocnéni jsou zaméefené na to, jaka jsou klinickd kritéria pfi pro stanoveni diagnozy,
popis vnéjsich a vnitinich ryst u jedince s AS, vyzkumy tykajici se jejich zivotniho vyvoje,
nemoci spojené s AS, aj. Obecné lze konstatovat, Ze na izemi CR jsou dostupné pfevazné
materialy, které se tykaji pouze jedince, jeZ md Angelmantliv syndrom.

Mén¢ se vSak mluvi o tom, jakym zptisobem s lidmi s AS pracovat, jak k nim
pristupovat a jak zvladat zmény v chovani které jsou spojené s jejich pfechodem z détstvi
do dospivani. Jakym zplsobem se rodiny, jez vychovavaji v pfirozeném prostiedi dité
s AS, stavi k tomuto onemocnéni a jak to na né fyzicky i psychicky doléha. Rodina, jez
vychovava a pecuje o takto nemocné dit€¢ ma o mnoho vice starosti a povinnosti. Prochazi
si fazemi, které jsou spojené se zjiSténim, Ze jejich dité je postizené, vyrovnavani s touto
skutec¢nosti a vZdy musi do detailu planovat kroky ke spravnému pfistupu k takovému
ditéti. Obrovskou nevyhodou pro rodiny s détmi s AS je, Ze neexistuje Zadny manual,
podle kterého by se ve vychové, komunikaci a vztahu k ditéti mohli fidit. Specifika
piehledu vyvoje Angelmanova syndromu jsou pak velmi omezena s vizi do budoucna a
zejména pak na zakladé piechodu z détstvi do dospélosti a zvladani puberty. Na uzemi CR
jsou prevazné déti a o néco méné dospivajicich s AS, takze rodiny nemaji mnoho
prilezitosti odkud Cerpat zkuSenosti.

V praktické ¢asti této prace tedy chceme nahlédnout hloubéji do Zivota rodiny
s ditétem s AS. V konkrétnim piipadé rodiny, kde se v péci o dité¢ s AS déli matka, zdravy
sourozenec a pritel matky. SnaZime se zjistit, jaky byl Zivot matky pfed narozenim
postizeného ditéte, jakym zplisobem situaci postupné zvladala a jak k ditéti s AS jednotlivi
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¢lenové rodiny pfistupuji, jako k ¢loveéku ve vychove a vztazich v obdobi détstvi a
dospivani. Zajima nas, co pozitivné a negativné piispiva v ramci rodinného zivota

s ditétem s AS a jestli ovlivnilo narozeni ditéte s AS standard zdravého sourozence.

5.2 Metodologie

Cile a metodologie vyzkumného Seti‘eni

Tato prace ma za cil zjistit, jaké postoje a pristupy zaujimaji rodice a sourozenci
V ramci rodinného Zivota s ditétem s Angelmanovym syndromem a jakym zplisobem se
jejich zivot od definitivni diagndzy AS zménil a popsat Zivot zkoumané rodiny.
Zkoumanou skupinou v ramci tohoto vyzkumu je rodina. Konkrétné matka ditéte s AS,
jeho sestra a ptitel matky.

V ramci tohoto Setfeni jsou polozeny dvé zakladni vyzkumné otazky: Jaké aspekty
prispivaji tomu, Ze se dana rodina s ditétem s AS pozitivné vyrovnava s postiZenim a
co tomu neprospiva? Ovliviiuje narozeni ditéte s AS béZny standard zdravého

sourozence?

Pro vyzkumnou ¢ast této bakalarské prace byl zvolen kvalitativni vyzkum
s designem piipadové studie. Kvalitativné orientovany vyzkum vychazi z fenomenologie,
zduraziujici subjektivni aspekty chovani lidi. Kvalitativn€ orientovany vyzkum tedy
pripousti existenci vice realit a cilem vyzkumu je tak porozuméni smyslu.52 V ramci
kvalitativniho vyzkumu se nedosahuje vysledkil na zdkladég statistickych procedur ani
jinych zpiisobl kvantifikace. Termin kvalitativni vyzkum muiZe svadét ke dvéma pohledim
na jeho vyklad. Nékteti védci ziskavaji idaje na zakladé rozhovort ¢i pozorovani, obé tyto
metody jsou nejcetnéji spojované s kvalitativnim vyzkumem. Naproti tomu své
nashromazdéné udaje klasifikuji zpisobem, jeZ umoziuje jejich statistickou analyzu, ¢imz
tak kvantifikuji kvalifikovana data.”®

Kwvalitativni pfistup v socidlnich védach obecné vychazi ze skute¢nosti, jak jsou

nejriaznéjsi pojmy a vztahy chapany aktéry socialni reality. Cilem badatele je tak

porozumét situaci stejné tak, jako ji rozuméji sami aktéfi, vypatrat jak dané socialni situaci

>? Srov. CHRASKA M., Metodologie pedagogického vyzkumu, s.32-33.
> Srov. STRAUSS A, CORBINOVA 1., Zdklady kvalitativniho vyzkumu, s.10.

32



sami aktéfi rozuméji a jaké aspekty je vedou k urcitému jednani. Podstatou kvalitativniho
vyzkumu je zkoumani daného jevu, ktery je Siroce definovan, do hloubky a pfinést o ném
maximalni mnozstvi informaci. Postup kvalitativniho Setfeni probiha na zaklad¢ indukce,
teprve, az badatel nasbird dostateCny pocet dat, mtze se pustit do patrani po
pravidelnostech, které se v nasbiranych datech objevuji. Formuluje predbézné zavéry a
dale pro né€ hleda dalsi oporu v nasbiranych datech. Ve vysledku je pak vystupem
formulace nové hypotézy, Ci teorie.>

Metody sbéru dat v ramci kvalitativniho vyzkumu jsou riizné, nejcastéji se vSak
pouziva metoda pozorovani ¢i metoda moderovaného rozhovoru (interview). Tyto metody
¢asto koresponduji s tzv. klinickymi psychologickymi metodami, které jsou
Vv psychologické praxi znamé a pouzivané v celkovém rozsahu oblasti pro pomoc ¢loveku.
Mezi dal$i metody sbéru dat patii napt. skupinova interview a ohniskové skupiny,
kvalifikovany odhad a jiné typy dokumentt, jak zdroje kvalitativnich dat (napf. filmovy
material, fotografie, kresba, malba, grafika, architektonické vytvory a jiné materialni lidské
vytvory) aj.”

Kvalitativni vyzkum se sklada ze tfech hlavnich slozek. Prvni slozkou jsou tedy
udaje z riiznych zdrojui (pozorovani a rozhovor), druhou slozkou jsou analytické ¢i
interpretacni postupy, diky kterym dochazime k zavérim a teoriim. Tyto postupy obsahuji
techniky konceptualizace udaju, jinak taky ,.kodovani®, tieti slozkou jsou pisemné a ustni
vyzkumné zpravy. Mezi nékteré typy kvalitativniho vyzkumu patfi: zakotvena teorie,
fenomenologické pojeti, etnografie, Zivotni historie a analyza rozhovoru.”®

Zakotvena teorie (z angl. grounded theory) je velmi popularnim designem, k némuz
se hlasi mnoho empirickych socialnich studii. Byla vyvinuta v 60. letech 20. stoleti, jejimi
autory jsou Barney Glaser a Anselm Strauss, kteti v roce 1967 vydali své spole¢né
zakladatelské dilo ,,The Discovery of Grounded Theory “. Zakotvena teorie obecné
predstavuje systematické induktivni postupy pro vedeni kvalitativniho vyzkumu
zamefeného na vytvareni teorii — teorie induktivné odvozena ze zkoumani jevu, jez
reprezentuje. K vytvoreni zakotvené teorie je tieba sbér dat, kddovani a nasledné

konstruovani nové teorie.’’

>* Srov. SVARICEK R., SEDOVA K., Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch, s. 15-24.
>>Srov. MIOVSKY M. Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu, s. 141-189.
*® Srov. STRAUSS A, CORBINOVA 1., Zdklady kvalitativniho vyzkumu, s. 12.

*7 Srov. SVARICEK R., SEDOVA K., Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch, s. 84-95.
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5.3 Metodologie kvalitativniho vyzkumu

Ke zpracovani praktické ¢asti této prace byly zvoleny nasledujici metody a techniky:

- Rozhovory

- Pozorovani

Rozhovor

Jedna se o nejcastéji vyuzivanou metodu sbéru dat v radmci kvalitativniho vyzkumu.
Jeho dalsi oznaceni je také hloubkovy rozhovor (z angl. depth interview), jedna se o
nestandardizované dotazovani vyzkumnika jednoho aktéra za pomoci nékolika otevienych
otazek. Jedna se o metodu, pii niz je hlavnim cilem ziskani informaci od aktéra, ktery 1i¢i
svuj zivot, ktery Zije s respektem K interpretovani vyznamu uvedenych jevi. Hloubkovy
rozhovor umoznuje zachyceni vypovédi a slov v jejich pfirozenosti a pfirozeném prostiedi

dotazovaného, coz se fadi do zakladnich principi kvalitativniho vyzkumu.®

Vyhodou interview je navazani osobniho kontaktu s dotazovanou osobou, pfi niz

ma
vyzkumnik moznost hlubsiho porozuméni postojiim a motivim dotazované¢ho a ma
moznost sledovat reakce chovani a dle toho smétovat rozhovor déle. Zadsadnim faktorem
pro uspésné vedeni rozhovoru je schopnost vyzkumnika vytvofit pfijemnou otevienou a
pratelskou atmosféru mezi nim a respondentem, oznacuje se terminem raport. Dulezitymi
podminkami pro pribéh rozhovoru je vhodné zvolené prostiedi — nejlépe ptirozené
prostiedi respondenta. Pfi zacatku rozhovoru by mély byt obsaZeny nejobecnéjsi otazky,
které by respondenta a cely rozhovor uvedly do problematiky, dale je dilezité plisobeni
vyzkumnika na dotazovaného, tzn., Ze by vyzkumnik mél mit pfirozeny zajem o vypovédi
respondenta, mél by pusobit taktné a nevtirave. Na prubéh interview samoziejmeé pisobi i
Giprava vyzkumnika a jeho chovani po celou dobu jeho dotazovéni. Rizeni rozhovoru mize
probihat nasledujicimi zptisoby:

- Strukturované interview

- Polostrukturované interview

*% Srov. SVARICEK R., SEDOVA K., Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch, s. 159-160.
34



- Nestrukturované interview

. , . . 59
- Skupinové interview

5.4 Vybér pripadu a metody sbéru dat

Rodina, ktera se stala predmétem zkoumani v této praci, byla zvolena na zékladé
mé dobrovolné spoluprace se sdruzenim ANGELMAN CZ. V roce 2007 zakladatelka
sdruzeni pani S. navstévovala stfedni Skoly se socialnim zaméienim, kde vedla prednasky
o détech nemocnych Angelmanovym syndromem a hledala tak spolupraci dobrovolnych
asistentl pfi setkdnich rodin s détmi s AS. Pani S. vychovava syna s AS spole¢né
s pritelem a jeji dcerou ve spole¢né domdacnosti. S touto rodinou udrzuji nékolik let
pratelsky vztah a v ramci setkani a letniho taboru, ktery se konal v roce 2012, po dobu 8
dnt jsem byla asistentkou jejich syna s AS, kdy jsem méla moznost rodiné nabidnout
pomoc pii prvnim pobytu jejich syna mimo domov a bez ptitomnosti blizké rodiny a
pozorovat tak chovani ditéte s AS, jeho potieby a zabezpecit mu standard, ktery mu
vV bézném Zzivoté poskytuje jeho rodina. Na zékladé této zkusSenosti a dlouhodobého
pozorovani a komunikace s touto rodinou jsem ji zvolila jako nejvhodnéjsi pfipad pro tuto
praci. Tato rodina mé zkuSenosti, které se tykaji Spatné diagnostiky jejich syna s AS
Vv détstvi, proSla si v§emi fazemi, které jsou spojené s diagndzou ditéte, doSlo zde
k naruseni vztahti mezi matkou a biologickym otcem ditéte ovlivnéné onemocnénim AS a
soucasti rodiny je i starSi dcera pani S., ktera se na vychové a péci o svého bratra od détstvi
podili.

Sbér dat probihal v pfirozeném prostiedi rodiny, tedy pfimo v domacnosti této
rodiny. Je§té pfedtim vSak v roce 2012 probihalo pozorovani rodiny a ditéte s AS, n€kolika
hodinova sezeni s rodinou a nasledny nacvik ¢innosti spojenych s péci o jejich syna s AS,
které zahrnovaly: koupani, stravovani, techniky pfi asistenci na toaletu, davkovani
antiepileptik a jejich podavani, obstaravani a vyména noc¢nich plen, sezndmeni se
s kazdodennimi ritudly ditéte na které je zvykly, reakce které dit¢ vykazuje pti libosti a

nelibosti, poznavaci znaky pfi bolestech a zakladnich biologickych potieb ditéte apod.

*® Srov. CHRASKA M., Metodologie pedagogického vyzkumu, s. 182-183.
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Dalsi setkani probéhlo taktéz v domécnosti rodiny. Zahrnovalo individuélni
rozhovory se ¢leny rodiny, konkrétné matky, dcery a ptitele matky. V mistnosti, kde
rozhovory probihaly, byl pouze dotazovany, aby pribéh rozhovoru probihal v uvolnéné
atmosfére a nerusen¢. Diivérny vztah mezi badatelem a rodinou byl navazan jiz pied lety,
takZe obsah rozhovort byl velmi otevieny, ptatelsky a na zédkladé ptedchozich zkusenosti i
obohacen o konfrontaci péce o jejich syna z pohledu rodiny a asistenta.

Nejprve probihalo neformalni piivitani se s rodinou a ditétem s AS, pro uvolnéni
atmosféry a odbourani nervozity z naslednych rozhovora. Nasledovalo pratelské povidani
o poslednich udélostech rodiny, které byly velmi diivérné a citlivé. Nasledné rozhovory
pak byly zaznamenavany na diktafon. Cely tento trval 6 hodin, pii kterém byly ziskany
pomoci nahravek z diktafonu data v délce tii hodin, a dalSich cca 192 hodin, které
zahrnovaly samostatnou asistentskou péci o dit€¢ s AS mimo jeho piirozené prostiedi.
Ziskana data pak byla nasledné pfepsana a sestavena chronologicky do ptib&hu, které
dopliuji ptimé citace dotazovanych tcastniku rodiny. Pro zachovani anonymity budeme

V nésledném textu pouzivat zaménéné jména a to nasledovné:

Pani Sandra - matka
Jifi - syn s onemocnénim AS
Andrea - sestra

Roman - ptitel matky
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6 Pripad zkoumané rodiny

Rodina Zije ve mésté Sumperk v panelakovém byté 3+1, ktery obyvaji 4 ¢lenové
rodiny. Tento byt je uzptsoben pro postizeného chlapce. Nejsou zde véci, které by mohly
byt ohrozujici pro jeho pohyb po byté. Namisto skel ve dvetich jsou natazeny sité, avsak
v dtsledku jeho fyzického riistu je tieba rekonstrukce koupelny pro snazsi vykonavéni
osobni hygieny a vyvySené WC. Pani Sandra vychovava svého syna Jitiho, ktery ma
vzacny Angelmantv syndrom, star$i dceru Andreu, které je 22 let a spolu s nimi Zije i
ptitel matky Roman, ktery nemocnému Jifimu nahrazuje otce a velmi pozitivné piispiva ke
zvladani chodu celé domacnosti. VSichni ¢lenové rodiny pecujici o Jifiho maji stalé
zamé&stnani. Matka pracuje, jako asistent pedagoga ve Specialni skole, dcera Andrea je
zaméstnana, jako pecovatelka v Domové dichodcti. Pani Sandra se vénuje ve volném case
obcanskému sdruzeni ANGELMAN CZ, kde zajiSt'uje informace o onemocnéni AS a
kontaktuje rodiny s takto nemocnymi détmi. Mimo jiné neustale vyhledava nové informace
a ¢erpa nové zkusSenosti a poznatky spojené s Angelmanovym syndromem. Rodina se snazi
zit aktivni Zivot, ktery je vSak spojen se zajistovanim hlidani pro syna Jitiho a organizaci
vhodnych ¢asovych podminek. Pani Sandra se svym pfitelem velmi rada jezdi na kole. Pan
Roman je vasnivy cyklista a snazi se timto zplisobem zapojit 1 zbytek rodiny. Diive velmi
Casto pomahali s hlidanim chlapce rodi¢e pani Sandry, av§ak koncem roku 2012 doslo
k ne¢ekanému umrti babicky — matky pani Sandry, coz je stale i v tuto dobu velmi
bolestiva zalezitost, kterd velmi ovlivnila fungovani rodiny. Ptibyly dals$i starosti spojené
S péc¢i o dédecka apod. Po obdobi letnich prazdnin v roce 2012 nastaly u pani Sandry
zdravotni komplikace, které byly spojeny s n¢kolika nasobnymi operacemi, tyto problémy
do soucasnosti pretrvavaji. Nasledné doslo u pani Sandry i k psychickému zhrouceni
v disledku dlouhodobého stresu a vytizeni, mimo jiné zapticinéné velkymi zménami
V chovani u syna Jifiho, které pterostly v nezvladatelnost situace. Malé pozitivni zmény a
zklidnéni nastaly, az v soucasnosti, kdy pani Sandfe psychiatr naordinoval 1éky, které

napomahaji ke zlepSeni situace.
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6.1 Kazuistika chlapce s AS

Syn Jiti se narodil 11. dubna v roce 1998. Pribéh porodu probihal bez problému a
uskutec¢nil se ve 38. tydnu téhotenstvi matky. Jifi se narodil s vahou 3,75 kg a vyskou 51
cm. Nasledné vySetieni neprokazovaly zadné odlisnosti ve vyvoji. Jiz v nemocnici v§ak
narozeny chlapec nechtél sat z matcina prsu, jiz od narozeni mél Casté problémy se
zvracenim a zacpou, kdy zvraceni mélo trvani do jeho dvou let, a problémy se zacpou
pretrvavaji do soucasnosti. Jevil se v této dob¢ jako klidné a hodné dité, které se vSak
velmi brzy zacalo smat, ¢asto 1 velmi hlasité a to jiz pied ¢tvrtym mésicem jeho zivota. Ve
¢tvrtém mésici onemocnél silnym zanétem pradusek, pii kterém prodélaval velmi vysoké
teploty. Nem¢l tendence si hrat jednoduché hry, jako paci-paci a nebyl schopny se dlouhou
dobu posadit ani se pretoCit na stranu, stale lezel. Ani v pribeéhu osmého mésice jeho
Zivota se nedokazal posadit ani nelezl po ¢tyfech, avSak zvladal se oto¢it na jednu stranu.
Po konzultacich s détskou 1ékatkou bylo matce sd€leno, Ze vyvoj jejiho syna je zcela
Vv poradku, takze se nemusi ni¢eho obavat. Détska 1¢karka tenkrat na zpozdény vyvoj

Teprve v osmém mésici byl Jifi podroben neurologickému vySetieni, kdy bylo
matce sdéleno, Ze jeji syn bude o néco opozdénéjsi ve vyvoji. V té dobé se jednalo o
zpozdéni tii mésict ve vyvoji. Lékarka tvrdila, Ze se jedna o opozdéni trvalé a problémy
S tim spojené budou pouze mirné, tzn. lehka porucha uceni apod. V této dob¢ zacala matka
na doporuceni lékaiky se synem cvic¢it Vojtovu metodu a probehly u néj vysetfeni EEG,
CT aj. V roce 1999, kdy bylo chlapci provedeno EEG, byla zjisténa na mozku epilepticka
aktivita, avSak do té doby se u chlapce zadny zachvat neprojevil, na zdkladé CT vySetieni
nebyl zjistén zadny nalez. Teprve ve Vidni, 1ékai matce na zékladé vysetieni, které v dané
nemocnici probéhlo, sdélil, Ze jeji syn bude velmi té€Zce a po cely zivot opozdén a bude
vyzadovat neustalou asistenci a pé€i, avSak stale nebyl nijak diagnostikovan. AZ pozdéji
byl zatazen pod DMO mozeckovou formu a az v jeho osmi letech, kdy byl podroben
vySetfeni ve fakultni nemocnici Praha — Motol bylo zaznamenano podezieni na
Angelmaniiv syndrom. Pokroky v samostatné chtizi se zacaly objevovat v jeho péti letech,
chiize byla nemotornd a potfeboval neustaly dohled a béhem delSich tras bylo nutné vyuzit
invalidni vozik. V prab&hu roku 2004 se objevil prvni epilepticky zachvat, podstoupil
navstévu v Ostravské nemocnici, kdy mu byly pfedepsany antiepileptika, Lamictal, Orfiril
a Rivortil, ktera zamezila dalsimu vyskytu epileptickych zachvatt, avsak s rostoucim

veékem potieba zvySeného davkovani nardsta.
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Chlapec zacal v roce 2003 navstévovat Détské centrum v nedaleké obci Vikytovice
a nasledné zacal dochazet i do Specialni zakladni $koly, kde mé svij individuélni plan
zaméieny na sebeobsluhu, rozumové schopnosti a souziti v kolektivu dospélych 1 mezi
fe¢i. Avsak rodina si mysli, Ze i pfes to, ze se nedokaze vyjadrit slovy, mnoha vécem
rozumi. Ve Specidlni zdkladni Skole se chlapci 1ibi, zvykl si na dané prostfedi i na pani
fotografiich i pfi kontaktu, avSak pokud je dlouhodoba absence kontaktu chlapce s danymi
osobami, mohou nastat obtize, pti poznavani.

V soucasnosti je chlapci patnact let a prochéazi dospivanim. Toto obdobi je
charakteristické napt. ve zménach nélad a chovani u adolescenti. I u chlapce tyto zmény
nastaly a staly se pro rodinu nezvladatelné. S pfichodem puberty chlapec velmi bouilivé
projevoval své emoce, byl agresivni a neuznaval hranice a autority. V tomto ptipadé je
prechod do puberty o to tézsi, kdyz se chlapec nedokaze vyjadrit slovem. Rodina byla
nucena po konzultaci s psychiatrem v obdobi zac¢atku $kolniho roku umistit chlapce na ¢as
do psychiatrické 1ééebny Sternberk, kde byly chlapci predepsany tlumici 1éky a zajisténa
neustala péce. Po celou dobu pobytu v zatizeni mél chlapec svého vlastniho asistenta, ktery
na n¢j neustale dohlizel a obstaraval veskerou péci o n€j. Nyni je chlapec opét doma u
rodiny a dle posouzeni matky a ostatnich ¢lent se ve svém chovani velmi zlepsil, je

klidné&jsi a rozumné;si.

6.2 Obdobi pred narozenim Jiriho

Pani Sandra jiZ pfed narozenim syna Jifiho sama vychovavala prvorozenou dceru
Andreu. Poté se seznamila s otcem Jitiho, ktery byl o jedenact let starsi a pochézel
z Rakouska. NeZ Andrea zacala chodit do Skolky, zili vSichni spole¢né s tehdejSim
ptitelem v Rakousku. V dobg, nez méla Andrea nastoupit do Skolky, Zila pani Sandra
stiidavé v Rakousku a Ceské republice, tzn. mésic v zahrani¢i, mésic v CR. Kdyz méla
Andrea nastoupit do skoly, nastalo pro pani Sandru té¢Zké rozhodovani, které znamenalo

trvalou zménu v pobytu, bud’ v Rakousku, nebo v CR.

,,Ja tthnu k rodiné k rodicum, kamaradkam a tam jsem se citila stale sama, takze

kdyz jsem se méla rozhodnout, jestli se tedy odstehuju do Rakouska a budu Zit tam
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S Andrejkou, protoze méla jit do skoly nebo jestli ziistanu tady a ziistane u toho
vikendového partnerstvi, protoze jsme nebyli manzele, tak jsem se rozhodla, zZe zustanu

tady

Pani Sandra poté Zila u svych rodi¢t a pozdgji si v CR poiidila vlastni byt, kde se o
svoji dceru Andreu sama starala. Se svym partnerem z Rakouska se v té dob¢ jesté vidala, i
kdyz se jiz v pribéhu roku rozesli a rok pied tim, nez méla Andrea nastoupit do skoly, pani
Sandra s timto partnerem neplanované oté¢hotnéla. K rozchodu tohoto vztahu
ptedchézely partnerské neshody spojené s jeho nevérou, avsak pani Sandra se jeste
rozhodla s timto partnerem udrzovat kontakt. Doslo ke kratkodobému usmifeni, ale v této
dobé jiz nebyl zamér mit s nim dité. AvSak stalo se a pani Sandra se k neplanovanému

téhotenstvi i tak stavéla pozitivné.

,,Ja jsem si prosté rikala, tak je to fajn, tak jen si posunu plany o rok, o dva, nez to

mimino vyroste trosku...

V této dobé pracovala jako uditelka na ZS, kde vyudovala némecky jazyk, ale
tehdejsi ucitelsky plat nebyl uspokojujici. Pani Sandra dostala nabidku lukrativnéjsiho
zaméstnani ve firmé, ktera se orientovala na némecky trh, kam méla v zafi nastoupit, ale
Vv Cervenci toho roku otéhotnéla a na zakladé¢ i dalSich okolnosti se této prace musela vzdat.

Partner, t€hotenstvi pani Sandry, vnimal ze zacatku pozitivné€, nicméné vzhledem

K nasledujicim okolnostem lze jeho pocity rodiée t87ko posuzovat. Pani Sandra se ani za

téchto okolnosti nechtéla st€hovat do Rakouska, coZ ji jeji tehdejsi pfitel nijak

nerozmlouval.

,,»Na jednu stranu se mi ulevilo, protoze jd jsem porad neméla ten spravny ditvod

K rozchodu, az to, jak se zachoval pfi tom narozeni nebo pri tom zjisténi, Ze Jiri je

postizeny... "

Vztah pani Sandry s otcem Jifiho byl nalomenv jeho nevérou, kterou se pani Sandra

dozvédéla, a proto nechtéla s timto clovékem planovat rodinu. Nicméné skutecnost, Ze je

V jiném stavu se dozvédéla ve 14 tydnu téhotenstvi.
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., Ted' to je hrozné Fikat, ale kdybych to védeéla o tii tydny driv, tak bych sla na

preruseni...protoze jsem védela, ze s takovym clovekem uz nechci byt

Nicméné i tak se pani Sandra z t¢hotenstvi tésila. | pfes to, ze jeji rodina byla na
tehdejsi poméry velice dobie zajisténa, dostavily se obavy z toho, ze s ptichodem dalsiho
ditéte bude jeji dcera materialn€ stradat, jelikoz byla do té doby zvykla zit v luxusu. Pani

Sandra méla v tehdejsi dobé jiné hodnoty. nez je tomu dnes. Pfevazovala u ni potieba byt

obklopena materialnim dostatkem a vedla, do narozeni syna Jitfiho, da se fici pohodlny

zivot bez vétSich starosti o svoji budoucnost. Lékari, ktefi provadéli genetické testy

Vv pribéhu druhého téhotenstvi pani Sandry, nezaznamenaly u plodu Zadné nenormalnosti —
Vv té tobé& tedy vSichni vétili tomu, Ze by jesté nenarozeny Jifi mohl byt v zcela v poradku.
Pani Sandra uZ si ve 20. tydnu t€hotenstvi nedokézala pfedstavit, Ze by se svého ditéte

mohla jakymkoliv zpisobem vzdat. Matei'ské pouto bylo velmi silné.

L, Byla jsem zamérena vic na materialni véci, to urcité, a myslim si, Ze jsem se i

casto i rouhala k tomu Zivotu samozi'ejmé, ale vim, Ze tenkrat, jesté nez jsem Jirtho cekala

a méla jsem jen Andrejku, tak vim stoprocentné, ze kdyby se mé na to nékdo zeptal, jako

kdyby se mi mélo narodit postizené dité a jestli bych si ho nechala, tak bych rekla, Ze si ho

nenecham a kdyby se mi mélo narodit, tak bych odpovédéla, ze bych ho dala do ustavu, ...

tak jsem tehdy uvaZovala. Ale kdyz ho clovek nosi, to je néco jiného, to je pouto a néco

«

takového je nemyslitelné.

Pani Sandra se v té dobé& nikdy nesetkala s ¢lov€kem s postizenim. Posilala finan¢ni
dary na pomoc lidem s postizenim, ale ve v§ednim Zivoté neznala zadného ¢loveéka, ktery
by byl néjakym zpisobem fyzicky, ¢i mentalné€ postiZzeny. V té dobé jiste na ulici na
takového ¢loveka narazila, ale nebylo to pro ni nijak diilezité a nevénovala tomu
pozornost.

Vychovny styl, ktery uptfednostiiovala ke své dcefi, byl na kamaradské urovni.
Neustale s ni diskutovala, snazila se na ni soustiedit veskerou svoji pozornost, byt ji nejen
matkou, ale 1 dobrou kamaradkou. Ptistup, ktery pani Sandra upiednostiiovala ke své dcefi,
pramenil z jejiho strachu z otce, kterému se nikdy nesvéfovala. V obdobi svého détstvi
meéla strach svému otci cokoliv fict, proto se snaZila, aby tohle jeji dcera nikdy nezazila,
aby se nebala sdélovat i nepfijemné véci. Otec pani Sandry byl v té dobe svym zplisobem

puritan, zastaval tradici vychovy déti v manzelstvi, coZ se pani Sandie ani v jednom

41



pfipadé¢ nepodafilo. Na druhou stranu se vSak pani Sandra vlivem rodiny nedostala do

tlaku, Ze by musela byt za kazdou cenu vdana. Ona sama se nikdy vdavat nechtéla.

6.3 Narozeni syna Jirtho

Pani Sandra planovala s otcem Jifiho, Ze piijede z Rakouska a bude v CR v dobé
tyden pted terminem porodu. Chtéla, aby byl u porodu, ale pouze v pocatecni fazi jeho
prabéhu. U samotného porodu si pani Sandra otce Jifiho neptala. AvSak porod zacal diive,
nez bylo planované, takze informace o narozeni jejich syna se otec Jifitho dozveédél, az
odpoledne nasledujiciho dne. Porod probéhl 11. 4. 1998 v naprostém potradku a stejné tak i
naslednd vysetieni. Jediné, co pani Sandru a jeji rodinu pfekvapilo, byla skute¢nost, ze
narozeny Jifi mé¢l blond vlasy, ale v té dob& tomu nikdo z rodiny ani ona sama nevénovala
vEtsi pozornost. Celd rodina se tésila z nového €lena rodiny, panovala slavnostni euforie.
Otec narozeného Jitiho se z jeho pfichodu na svét také tesil, avSak vztah mezi nim a pani
Sandrou uz nebyl idylicky. Pani Sandra na jeho nevéru nemohla zapomenout a v dob¢ po
porodu se upnula na Jitiho. Problémy v partnerském vztahu $ly stranou. Prvni problémy,
které nastaly po porodu jiZ v nemocnici, byly takové, Ze Jifi nechtél sat z matcina prsu,
takZe musel byt krmen z kojenecké lahve. Tyto problémy spojené s kojenim pietrvavaly i
v dobé¢, kdy byla pani Sandra se synem doma. V té dob¢ vSak nikoho nenapadlo, Ze by se
Jiti nemél vyvijet, jako zdravé dité. Pani Sandra v prubéhu zivota Jitiho zacala srovnavat
pokroky, které v daném veku zvladala jeji star$i dcera Andrea a zjistila, Ze Jifi zvlada

daleko méné véci.
., Jirtk stale jen lezel, otdacel se jen na jednu stranu a nechtél si vitbec sednout.
Po konzultaci s détskou 1ékarkou se pani Sandie dostalo odpovédi, Ze jeho

opozdeéngjsi vyvoj je disledkem toho, ze kazdé z jejich déti ma jiné genetické predpoklady,

takze je to normalni a nemusi mit strach, Ze by bylo néco v nepofadku. Pani Sandra se tedy

po navstéve détské 1ékarky vnitiné uklidnila a dal tento problém nijak zdsadné nefesila na

kratky ¢as. Nikdy by ji nenapadlo, Ze by jeji syn mohl byt postizeny nebo jakkoliv vaznéji

nemocny. V obdobi, kdy mél Jifi osm mésicu a stale se otacel pouze na jednu stranu a
nebyl schopny sedét, dala pani Sandie podnét, Ze néco neni v potadku jeji teta, ktera ji

radila, aby s chlapcem zasla k odbornému I¢kati na neurologii a nechala jej vySetfit.
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. Tak jsem s Jifim 5la na neurologii. Sla jsem tam s tim, abych méla pokoj od

tety...a odtamtud uz jsem Sla s brekem...

Doktor po naslednych vysettenich pani Sandfe sdélil, Ze je jeji syn opozdény ve
Vyvoji, a Ze je tfeba s nim cvicit. Pani Sandru to samoziejmé Sokovalo, protoze si do té
doby vlibec neptipoustéla, Ze by jeji syn mohl mit néjaky problém, takze primérni pro ni
bylo zjistit jakym zptisobem je jeji syn opozdény a co to vlastné znamena.

Cviceni Vojtovy metody s chlapcem bylo pro pani Sandru velmi obtizné a
nedostavily se ani patiicné vysledky. Vojtovu metodu pani Sandra se synem cvicila
prevazné doma pétkrat denné. Cesta za ur€enim diagnézy byla velice zdlouhava, chlapec
musel podstupovat neustalé vySetteni CT, EEG, MRI, odbéry krve aj. Déle pani Sandra se
synem navstévovala kojenecky ustav, kde se dostavovala za pani primarkou, ktera
sledovala prab¢h chlapcova vyvoje. Kdyz se po dlouhé dobé nedostavovaly vysledky pii
cviCeni Vojtovy metody, pani primafka matce doporucila Bobathovu metodu, kterd pozdéji
pfinesla vétsi Gspéchy. Pani Sandra zacala se synem dojizdét za cvicenim Bobathovy
metody do lazni ve Velkych Losinach. Tato metoda ptinesla velké pokroky. Chlapec se
dokazal posadit s oporou, zacal stoupat. Mezi tim pani Sandra s chlapcem chodila
pravidelné na bazén, jelikoz déti s AS miluji vodu a veskeré ¢innosti s ni spojené, tak se
tyto navstévy bazénu pro Jitiho staly velmi oblibené. V domacim prostfedi pak matka
s chlapcem provad¢la dalsi cviky na zpevnéni dolnich koncetin apod.

V dobé, kdy méla probihat prvni diagnostika, musela pani Sandra kontaktovat otce
Jittho do Rakouska. Ten nevéfil tomu, ze by s jejich synem mohlo byt néco v nepotadku a
myslel si, Ze timto zptisobem s nim chce pani Sandra navéazat zpétny kontakt. Domluvil
proto vySetfeni na specializované klinice ve Vidni, kam se pani Sandra s chlapcem poté
dostavila. Ve Vidni se dozvédéla po naslednych neurologickych vySetienich, Ze zdravotni

stav jejiho syna je opravdu vazny.

Ve Vidni, na rozdil od doktorii v Cesku, ktei'i nam neustdle tvrdili, Ze nic nevi, Ze si
musime pockat, az décko trochu vyroste, zZe se prosté nevi, co se stalo nebo nestalo, nam
neurolog iekl, ze je to fakt problém. Ze dité je postizené velice a Ze bude celozivotné

3

potrebovat dozor a pomoc... *
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Po dalsich vy3etfenich, ktera jiz probihaly v Ceské republice, byl Jifi zatazen pod
diagn6zu DMO — mozeckova forma. V Ostraveé pii naslednych vysetfenich bylo u chlapce
vylouceno genetické onemocnéni. Chlapec byl tedy veden pod DMO, kdyz mu bylo dva a
pul roku, nastoupil do specialni skolky v misté bydlisté. V této Skolce byl chlapec zarazen
do autistické tidy. Do této specialni Skolky se poté pfijela na Jifiho podivat PhDr. Katetina
Thorova, PhD., ktera pracuje pro APLA Praha a jezdi po CR diagnostikovat déti
s autismem resp. poruchami autistického spektra. U chlapce padlo podezieni na autismus,
které vSak pozdéji pani PhDr. Katetfina Thorova, PhD., vyloucila. V té dob¢ byl vsak jiz
Jifi objednan do fakultni nemocnice v Motole v hlavnim mésté Praha na kompletni
neurologické vySetieni a vySetfeni autismu. | pfes to, ze se pani doktorce podafilo, jeste
pted vySetfenim, autismus vyloucit, Jifi kompletni neurologické vySetieni v nemocnici v

Motole podstoupil.

., Byla tam takova mlada pani doktorka, ...ktera nam rekla, Ze to vypada na

Angelmana, takze se udélaly testy...

Probéhla analyza DNA a po tfech mésicich byla potvrzena diagn6za Angelmanova

syndromu. Pani Sandfe se velmi ulevilo, protoze kone¢né¢ védéla spravnou diagndzu a

okamzit€ se zaCala o AS podrobné zajimat a hledat informace. Bohuzel v té¢ dob¢ byly

zdroje 0 AS pouze v anglickém nebo némeckém jazyce. Pani Sandfe se podatilo
zkontaktovat rodinu, ktera vychovava chlapce s AS narozené¢ho v roce 1987 a sjednala si

S nimi osobni setkani. Tomuto chlapci bylo v té dob¢ ¢trnact let. Tohle setkani pani Sandie
velmi pomohlo v tom, ze vidéla, jak bude jeji syn Jifi vypadat v dospivani. Byl to pro ni
zprvu nepiijemny a bolestivy zazitek, na druhou stranu uz si dokézala ptedstavit, co se
bude dit dal a jak s tim bude bojovat. Své pocity spojené s vyslednou diagnézou pani
Sandra proZzivala sama v sob&. SnaZila se nedavat najevo své emoce kvili své starsi dcefi.

Odreagovani se od starosti, které ji provazely v prubéhu dne, ventilovala az vecer, kdy déti

spaly. Uklidnovalo ji ticho, klid a obc¢as sahla i po cigareté, a¢ byla a je nekufacka. S otcem

Jitiho v té dob¢ prerusila veskeré kontakty, jelikoZ se jako ¢lovek nezachoval ve svém
ptistupu k problému spravné. Pii zji$téni, ze jejich syn je vazné nemocny, argumentoval
tim, ze ho pani Sandra ma dat do ustavu, ze je to kripl, ktery ji zkazi cely zivot. Béhem
prvnich tfech let obc¢as rodinu navstivil, aby pani Sandfe ptedal alimenty na pil roku, ale

po n&jakém Case prestal na chlapce i pfispivat.
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,,Jednou s nami sedél i pri obédu, Jirik sedél v Zidlicce a on se celou dobu dival na
druhou stranu, neustdle resil mé, nikdy se nezeptal na to, jak se Jirikovi dari ... nikdy

113

nic...

6.4 Pristup rodiny z pohledu matky k ditéti s AS v obdobi détstvi

Pani Sandra se velmi upnula na svého syna, kdyz se dozvéd¢la, Ze bude potiebovat

jeji pomoc po cely jeho zivot. Nedokézala si piedstavit, ze by se o néj mél starat nékdo

jiny, bala se, ze nikdo jiny se o néj nepostara tak dobte, jako ona. Emoce a pocity pani

Sandry, jako matky spojené s Jifim, ktery ma vzacny Angelmantiv syndrom byly velmi
siln¢ prozivany v obdobi, kdy jako ucitelka vidéla déti pti zapisu do prvnich tiid a védéla,
ze jeji syn takovy nikdy nebude a nebude zaZivat takové véci, jako zdravé déti. S tim byly
spojené vize do budoucna, ze napi. nikdy nebude, jako zdravi chlapci zvonit na svoji
divku. V pocetné rodiné pani Sandry byla vzdy spousta déti. Byly okamziky, kdy
pozorovala zdravé déti si hrat, béhat a Casto potkavala pani, ktera byla ve stejnou dobu

v porodnici, jako ona, a vidéla, ze jeji dité uz zvlada chodit, tak ji to na jednu stranu pfislo

lito.

., Vzdycky, kdyz jsem ji potkala, tak jsem to obrecela, protoze jsem vidéla to

srovnani...jako nikomu jsem nezavidéla, to ne...a vSem jsem to prala, ale...

Pani Sandra se jako matka domniva, Ze kazda matka ma vzdy tendence starat se o

nemocné dité vic a mé potiebu jej vice chranit. Obcas méla pani Sandra pocit, Ze

v disledku toho, Ze vice peCovala o Jifiho s AS, zanedbavala ve vychove svoji starsi dceru.
Tento pocit ji cela rodina a okoli ¢asto vymlouvala, protoze aby pani Sandra svoji situaci
zvladla, brala si praci domi a délala vSechno proto, aby zadné z jejich déti, prevazné tedy
starsi dcera, nemély pocit, ze by n¢jakym zptisobem materialn¢ stradaly. V dasledku toho,
Ze témét veskery Cas se soustiedil na péci o Jifiho, pani Sandra, jako rodi¢ nabyla
presvédceni, Ze se svoji dcerou nestihla spoustu véci. Nestihla ji naucit lyzovat, a protoze
nebyl ¢as na vylety a sportovni aktivity, tak ma pocit, Ze si tak jeji dcera kvili tomu

nevytvofila pozitivni vztah ke sportovani a dal$im ¢innostem.
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., Asi ano, asi jsem na ného vic upnutd, protoze ona se o sebe umi postarat a on

ne...

Cinnosti, které byly spojené s pé¢i o Jifiho, zahrnovaly v domacnosti koupani,
ptebalovani, krmeni, davkovani 1ékl ve spravny Cas, oblékani, ukladani a neustaly dohled.
Vsechny tyto ¢innosti zvladala pani Sandra za pomoci dcery Andrey. Péce o Jifika s AS
tak byly rozd€leny v ramci rodiny a zapojeni byly i ostatni clenové, jako babicka a déda,
strejdové a tety apod. V détstvi se zacaly objevovat 1 epileptické zachvaty. Kdyz bylo
Jitimu 6 let, dostal prvni epilepticky zachvat, ale protoze nasledné doslo ke spravnému
zalékovani, dalsi zachvaty se jiz neobjevovaly. Pani Sandra k Jitfikovi v obdobi détstvi
pfistupovala, jako ke kazdému ditéti pozitivng, byt si vyZzadoval vZdy zvlastni péci. Stale
byl jesté dite, které se dalo kamkoliv v rukou pfenést a 1 obstaravani osobni hygieny bylo
Vv mnohém snazsi, nez je tomu v soucasnosti. Jifik je jako vétSina déti s AS hyperaktivni,
vyzaduje si tedy neustalou pozornost matky a blizkych osob. Stejné tak, jako je pani
Sandra velmi fixovana na Jifiho, byl i on v détstvi velmi fixovan na ni. Pani Sandra se

V obdobi jeho détstvi velmi bala svéfit jej do péce cizi osoby a vubec si nedokazala

predstavit den straveny bez néj. Vzhledem k tomu, Ze po dlouha 1éta, kdy stfedem

veskerého zajmu rodiny byl Jifi, a dcera Andrea se dostala do puberty, vyskytovaly se
S jejim vyvojem pfirozené reakce spojené s dospivanim, tzn. neuznavani autorit,
doZadovani se pozornosti apod. Andrea se citila odstréend a nechapala, z jakého divodu

bratra Jifiho doma maji, pro¢ jej mama nedala do stavu apod.

Meéla to spis spojené S penézi si myslim, protoze jsem viastné nemohla chodit do

prace, takze jsme neméli tolik penez, jak ona by si predstavovala, i kdyz méla vzdycky

vSechno ... nikdy materialné nestradala, to naopak. “

Tohle obdobi bylo nastésti pouze pfechodné. Andrea by nikdy na svého bratra
nedala dopustit a nikdy by se na n€j nedokézala ani opravdu zlobit. To, ze Jifi ma

Angelmantv syndrom, rodiné na jednu stranu v mnohém prospélo. Pani Sandra i Andrea

maji pocit, ze je v mnohém polepsil, diky nému si pfehodnotily hodnoty a mysli vice na

druhé a také se o druhé vice zajimaji. Andrea si také pfi volbé dalsiho vzdélani po ZS

zvolila Stfedni Skolu socidlni péce a sluzeb, diky niZ si rozSifovala znalosti pfi péci o déti a

dosp€lé s postizenim, coz ji velmi napliiovalo. Pani Sandra, kterd aktivné po cely Zivot
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zapojovala svoii dceru do péce o Jifiho, mé pocit, ze alesponl v tomto sméru pfistupovala

spravnym zpusobem.

,»Néco ma nauceného, coz si myslim, zZe se projevi v tom, ze sice ho ma rada, ale
kdybych treba zemrela nebo by se o nej musela néjak postarat, tak si ho domii nevezme,
zaridi mu néjaky ustav a nebude s tim mit takovy problém, jako treba ja... a je to
spravné...to si praveé myslim, ze jsem odvedla dobrou praci v tom sméru, Ze se na ného
neupne za kazdou cenu ... "

Pani Sandra se setkdvala ¢asto i s negativnim ohlasem z okoli, kdyz byl Jifi dité.
Dokonce i pani doktorka, kterou navstévovali, pani Sandfe sd¢lila, ze by méli dat Jitiho do
ustavu. Bylo velmi tézké se s tim vyrovnat, ale uvédomila si, ze takto reagovali zejména
lidé, kteti byli spiSe materialisté, ktefi vnimali pouze to, Ze Jiii celé rodin¢ omezuje volny
¢as a vSechno.

,, Oni to videli, jako omezeni nebo jako obét’ a ja si myslim, Ze to neni ani jedno ani
druhy...*”

Pani Sandra se vyrovnavala se situaci svého syna tak, Ze ziskavala neustale
informace o tom, jak s détmi s AS pracovat, jak je vychovavat apod. Vzhledem k tomu, ze
déti s AS nemohou slovné komunikovat, nastal problém ve schopnosti se v rodiné
vzajemné dorozumét. Takze pievazovala neverbalni komunikace. Pozdg&ji pani Sandra
v ramci cvi¢eni komunikace vyuzivala makaton, znakovou fe¢, poznavani predmétii a
fotografii. Pani Sandra se takt nedostala ani k piktogramtim, jelikoz i predeslé metody a
zpusoby komunikace nacviku komunikace nefungovaly. V ramci rodiny si v§ak vsichni
zvuky, které Jifi vydava a poznaji dle vysky, tonu, délky apod., co jaky zvuk znamena a
stejné tak je to i znatelné dle jeho chovani. Specificky se projevuje, pokud citi bolest, hlad,
radost nebo kdyz cokoliv potiebuje. Dilezité je s Jifim neustale komunikovat v kratkych
vetach, protoze 1 kdyz neni schopen odpovédét, mnoha vécem rozumi. V ramci
sebeobsluhy se pani Sandra snazila naucit jej zakladni véci, naucil se v détstvi par véci a

stale se néco v tomto sméru udi.

., Ta vychova v détstvi byla spis takova ochranitelska, méla jsem mezery, tedy

¢

musim rict, ze jsem na neho nebyla tak prisna, jak bych méla byt nebo disledna.
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I tak se pani Sandra k Jitimu snazila ptristupovat v nékterych vécech, jako ke
zdravému ditéti, napft. co se tyce jidla, tak jej naucila jist samostatné polévkovou 1Zici,
kousat jidlo bezproblémové polykat vodu, pohybovat se bez pomoci invalidniho voziku na

kratké useky, coz spousta déti s AS nezvlada.

6.5 Pristup rodiny k ditéti s AS z pohledu matky v obdobi dospivani

Zmény v piistupech k Jifimu, zejména ve vychove nastaly v soucasnosti, kdy
chlapec dospiva. V obdobi po letnich prazdninach v roce 2012 se jeho chovani vyrazné
zhorsilo, coz vedlo k dalsim komplikacim v rodinég, zejména pak k psychickému stavu pani
Sandry. Dospivani se u Jitfitho v zasad¢€ projevuje, jako i u zdravych déti. Nastavaji zmény
v chovani, vzdoru, potieby tykajici se lidské sexuality, fyzického vzristu, nabirani sily
apod. U Jifiho se za€ala vyraznym zplisobem projevovat hyperaktivita a v dsledku toho,
Ze méa omezené dorozumivani a chce néco sdélit a nemulize, to pro néj nebylo snadné.
Ventiloval své nastvani formou schvalnosti a agrese vici sob¢ i okoli. To znamena, ze
Vv téchto pripadech byl sobé¢ i ostatnim nebezpecny a rodina musela zvazit po konzultacich
s 1¢kati a psychiatrem moznosti dal§iho jednani a spravného ptistupu k situaci. Na tfi tydny
byl poté Jiii umistén v psychiatrické 1é¢ebné& ve Sternberku. Pani Sandra méla velky strach
z toho, ze o n¢j nebude dobie postarano, nicmén¢ kviili jejimu psychickému i zdravotnimu
stavu po operaci akutn¢ pottebovala odpocinek. Vychova v dospivani se radikalné musela

zménit v tom, Ze je pani Sandra, jeji pfitel i Andrea na chlapce piisné;si.

., Musime byt prisnéjsi, nesmime mu dovolit spoustu véci.... Ma hranice a predtim,

az tak hranice nemél.

Tyto hranice jsou spojeny i v ramci jeho sexualniho vyvoje. Jako kazdy dospivajici
ma tendence se osahavat na intimnich partiich a pomalu zjist'uje, Ze jej tyto doteky
uspokojuji. V soucasnosti je Jifimu patnéct let a jeho matka zaznamenala, Ze v této dobé& se
zpusobem uspokojovani, ktery mu je vlastni, ptestal. Po ndvratu z 1é¢ebny se jeho chovéani
velmi zmeénilo. Dfive nebyl schopny usinat sam, ale nyni pro n¢j neni problém, kdyz ke
spanku uléha Gplné sam, zda se byt samostatnéjsi. Co se tyCe masturbace, pani Sandra je

nucena urcovat hranice a podminky.
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,,Dovolim mu, ale musi jit do postele ve svém pokoji a musi byt v tom pokoji sam,

Jinak nesmi prosté, neexistuje.

Dftive, kdyz se u n¢j sexualni potieby zacaly projevovat a nemél naucené hranice,
které nesmél prekrocit, byly situace, kdy se v domacim prostiedi svlékal nebo se osahaval.
Na vefejnosti k témto projevim nikdy nedochazelo, pouze v nestiezeném okamziku Si
drive na vetejnosti strkal ruce do kalhot, ale to se podafilo pani Sandfe jej odnaucit.
Vzhledem k tomu, Ze Jifi stejné tak, jako i ostatni déti s AS maji Spatnou jemnou motoriku,
je pro né&j obtizné techniku masturbace pln¢ zvladnout. Pani Sandra vzhledem k tomu, ze
jeji syn dospiva, navstivila seminaf, ktery vedli PhDr. Hynek Jan a Ph.D., PhDr.

Katefina Thorova, Ph.D na téma ,, Sexualita mentalné postizenych “, kde ji bylo
vysvétleno, Ze nejriznéjs$i masturbacni techniky jsou spojeny s danym rokem zivota ditéte,
az po dospélost a postupné se tak méni. U déti s AS je to tak, Ze ony se sice fyzicky méni,

ale je to vSechno spojeno navic i s jejich mentalni strankou.

., Jifi je asi schopen fyzického vyvrcholeni, ale mentalné to asi neni schopen ... je ve
fazi néjakych dvou, az tii let, to znamena masturbace, jako takova, zZe se dotykaji ty deti
genitalii nebo tak, ale nedotahnou jesté nic do konce ... jako musi to zvladnout sam, nikdo

mu s tim nepomiize, Ze ..."”"

Pani Sandra si mysli, Ze nemoznost sexudlniho vyvrcholeni u Jititho miize byt
zpusobenu bud’ tim, Ze neni schopen zvladnout techniku masturbace nebo mu prosté k
uspokojeni staci pouze doteky. V ramci zlepSeni komunikace se pani Sandra snazi vyuzit
tablet a chce vyzkouset 1 iPad, ktery by mohl usnadnit vzajemné dorozumivani. Je to ale
béh na dlouhou trat’, protoZe je obtizné Jifiho néco naucit a také neni clovek, ktery by jej to
ucil. Ve specialni Skole, kam chlapec dochazi, neni personal, ktery by zvladal obsluhu
1Padu a jeho vyuziti v rdmci vzdélavani v komunikaci s Jifim, takZe tato myslenka a jeji
realizace je stale nadé€ji do budoucna. Pani Sandra neustale hledd nové informace o détech
s AS a na némeckém serveru se dozvédéla, ze stejné tak, jak Jifi, tak i ostatni déti s
Angelmanovym syndromem maji v dospivani problémy s agresivitou, ale nejsou stale

zadné informace o tom, jak tyto projevy zvladat.
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. Ted jsem pochopila, Ze si potirebuju vydechnout, ... smirila jsem se s tim, ze Jir'i

nemusi byt doma, pochopila jsem, Ze muze byt Stastny i mimo muj okruh a Ze miize byt tam,

’

kde to znq, ... doufam, zZe to vSechno dobre dopadne, no...’

Jak vnima pani Sandra svého syna jako osobnost:

,,Jako osobnost, to nevim no. Je krasnej, je péknej kluk, to urcité a byl by péknej, |
kdyby byl normalni. Holky se po nem koukaji, kdyz jedeme treba autem a neni az tak videt,
on taky teda, ale holky se po ném divaji, Ze, kdyz nevi jakoby, jak to je. No a ja jinak nevim,
ja abych pravdu rekla, ja nevim jakou on ma povahu, viibec. To vidis, to jsem se nad tim
nikdy nezamyslela. Jako je asi beran trosku, tim ze nevydrzi u niceho, ale je to zase jinak
neni to vlastné spojené s povahou, ale s tim postizenim. Nevim, jaky by byl, kdyby byl
zdravy. Urcité nas bavi, urcité nds rozesmivd...asi daleko vic, nez jak by nds rozesmival

’

Jjako zdravy v patndcti, je pro nds porad roztomilej, jako slunicko nase.’

Pani Sandra hodnoti své ptistupy k Jifimu s AS tak, Ze se naucila jej brat takového

jaky je a vnima 1 negativa,. ktera byla spojena v détstvi s tim, Ze ve vychové byla méné

dusledna a zastavala spiSe roli matky ochranitelky, ktera spoustu véci promijela, coz

ovlivnila i tehdejsi situace v disledku malého mnozstvi informaci o Angelmanovu
syndromu. Jeji pfistup obecné k détem s AS velmi p¥ispél i ostatnim rodinam v CR a na
Slovensku se stejné postizenymi détmi diky sdruzeni, které zaloZila, a ktery slouZi jako

zdroj informaci nejen pro rodice, ale 1 pro §irsi vefejnost.

6.6 Zivot zdravého sourozence v rodiné s ditétem s AS

Tato ¢ast prace se bude zabyvat vztahy mezi zdravym sourozencem a ditétem s AS
V ramci zkoumané rodiny. Zpracovani probihalo na zékladé chronologického sestaveni
ptibéhu ze ziskané¢ho rozhovoru se sestrou Andreou (dcerou pani Sandry), ktery je
prokladan jejimi citacemi. Andrea ma 22 let a pracuje v Domové diichodcli v misté svého

bydlisté, kde se ji moc libi. Pracuje s klienty star§iho véku s demenci.

Andrea vnima svého bratra Jitiho, jako osobnost takto:
,,Je komunikativni ma spolecenskou, viidnou, milou a laskavou povahu, jakoze umi

hodné projevovat lasku.

50



Jeii vztah s postizenym bratrem popisuje, jako vztah Kk ¢lovéku, kterého poklada za

sobé rovného. Vnima jej, jako klasicky vztah mezi zdravymi sourozenci. V soucasnosti, 1
kdyz je Jifimu 15 let, jej ale stale bere, jako dité. Casto jej zdrobnéle piezdiva, ale nestydi
se za jeho postiZeni, kdyZ je s nim ve spole¢nosti ani mimo ni. Sama sebe vidi, jako
sourozence ochranitele a jakékoliv nemistné poznamky z okoli sméfované na Jifiho i jiné
postizené déti bere velmi osobné, je to pro ni velmi citlivé téma. Vzdy to tak ale nebylo.
Kdyz byla Andrea mladsi, nevnimala postiZzeni svého sourozence piiznive. Jako dité
samoziejmé pozorovala a citila, ze pozornost matky a celé rodiny, nez se Jifi narodil, byla
sméfovana pouze k ni, jako K jedinacku. To se ale s pfichodem bratra na svét radikalné
zmeénilo. Citila, Ze najednou je veskera pozornost soustfedénd na néj a ona je, az na druhém
misté. Jako dité vSak doma s péci o Jifiho vzdy pomahala. Délalo ji velkou radost, kdyz Jiti
udélal n&jaké pokroky a rada se o tom zmifiovala i na ZS mezi vrstevniky, chtéla se
pochlubit, co jeji brati¢ek uz viechno zvlada. Na ZS viak jeji vrstevnici nebyli tolerantni a
Andrea se tak stala ter¢em posméchu, jen kviili tomu, ze mé postizeného sourozence, coz

jako dité téZzce zvladala, nerozuméla tomu a zacala tak i pfemyslet o svém sourozenci

jinak.

., Co mi rFikala mamka, Ze jsem rikala: Ze ho nechci, at ho vrati zpatky, Ze nechci,

3

aby tady byl, at umre... to mi bylo asi Sest nebo sedm. *

Tohle své jednéni si vSak Andrea moc pfesné nepamatuje, pouze z toho, co ji
vypravéla mama. Obdobi, které se stalo zlomové, byl jeji pfechod do puberty, kdy tézce
nesla to, Ze rodina nema tolik penéz a Ze nemiiZe mit vSe a také Jifi s tim, jak se vyvijel tak
se zacal vice projevovat a pro Andreu se tak zddlo vSe mnohem komplikovang;jsi.
Nezvladala chaos, ktery v té dob¢ nastal. V obdobi puberty vSak Andrea o to vic pomahala
S péci o svého bratra. V té dobé¢ to brala spiSe, jako povinnost, tikol, ktery ji mama zadala a
ktery je tieba splnit, ale necinilo ji to v t€ dob¢€ velkou radost. Nechépala, pro¢ by méla
S péci o Jittho pomahat, kdyZ to neni jeji dité a touzila mit vice volnosti a ¢asu pro sebe.
Na jednu stranu védéla, ze je to rodina a ze musi drzet pii sob¢€, na druhou stranu to délat
nechtéla. V zapéti se vSak za to, co si mysli i stydé€la. M¢la pocit, Ze mama automaticky
prevadi povinnosti spojené s péci o Jifiho na ni, aniZ by se zeptala, jestli to chce nebo

nechce délat. Tyto nazory jiZ v soucasnosti nepievladaji. Andrea by pro rodinu udélala
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cokoliv a pocita s tim, ze by se v budoucnu o Jitiho starala. Ale vzhledem k tomu, Ze ma i

své povinnosti spojené s praci apod., tak obc¢as dochazi k rozeptim s mamou.

,5pis tedka, kdyz mé to teda Stve a mam svoje plany a mamka s nécim prijde a :

Ale musis s nim byt, a jd ji odpovim: A proc jako, vzdyt tady nejsem jedind...bylo to tady

na mé doted’ka, do poslednich ctyrech let to bylo jenom na mé ... "

Andrea velmi pozitivné vnima soucasnou situaci v rodin€, kdy si jeji matka nasla
pfitele po dlouhé dobé€ bez partnera, ktery s nimi sdili domacnost jiz Ctyii roky a pomaha
S péci o Jitiho a je mu vzorem a autoritou. Andrea ma ted’ o mnoho vice ¢asu pro sebe.

Komplikace, které Andrea v diisledku postizeni svého bratra zazivala na ZS, kde se
ji déti posmivaly, si vynahradila pii pfechodu na St¥edni §kolu socialni péce a sluzeb, kde
se citila v pfirozeném prostiedi, kde se nemusela bat mluvit o situaci v jeji rodin¢. Naopak
si spoluzéci 1 ucitelé velmi cenili zkusSenosti, které ziskala jen diky péci o bratra Jitiho.
Zkusenosti, které si s sebou nesla ze ZS, ji poznamenaly v tom smyslu, Ze s vékem ziskala
sebevédomi a odvahu hajit prava nejen svého bratra, ale i jinych lidi s postizenim. Pokud
se stfetne s Clovekem, ktery neuznava cloveka s postizenim nebo ma nemoralni nazory
vuci nemocnym lidem, fesi tuto situaci velmi radikalné tim, ze vyjadii svlij nazor a
s danym ¢lovékem je schopna ukonéit veskerou komunikaci, pokud v t€ dobé néjaka
fungovala. Na zaklad¢ povahovych vlastnosti a postojim k lidem s postizenim si Andrea
voli 1 své kamarady. Prateli se s lidmi, ktefi maji siln€j$i povahy nebo uznavaji stejné

hodnoty jako ona.

,,Spis kdyz nékoho poznam a dojde na to, Ze takovyho brachu mam, tak si jich o to
vic vazim a o to vic vim, ze to jsou lidi, proste, kteri nemaji v hlaveé prazdno, seno, slamu. A

to jsou prosté lidi, kteri o tom zivoté néco vi a ze mé chapou. “

Jitikav pfechod do dospivani Andrea charakterizuje zejména ve zménach chovant,
které jsou spojené s jeho oblibou byt soucasti spolecnosti. Citi, ze vyzaduje vétsi pozornost
a nechce byt sam, i kdyz po 1é¢eni na psychiatrické 1écebné se jevi klidnéjsi. Pfedtim podle
Andrey nikdo jeho chovani nezvladal, dokonce ani matcin pfitel, ktery je vzdy klidny a Jifi
ma vici nému respekt. Andrea se v souc¢asné dob¢ nijak zdsadnim zpiisobem nesnazi
s bratrem pracovat na jeho rozvoji, nechce tak narusit praci ucitelt, kteti s nim kazdy den

pracuji ve Skole. Povazuje se, jako sestru, kterd je tu pro svého bratra od toho, aby mu
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dopravala lasku, aby je] rozmazlovala. Zivot se sourozencem s Angelmanovym

syndromem ovlivnil zejména zpusob jejiho uvazovani a napomohl K utiibeni zivotné

dualezitych hodnot.

Je to Stésti v nestésti. Kdybychom ho neméli, tak ja viibec nemam ndzor na tuhle

problematiku socidlni péce, zZe si myslim, Ze bych bvla, jak ti vSichni ostatni. ‘*

Diky tomu, Ze se po dobu jejiho Zivota vénovala péci o postizeného bratra, nasla tak
I cestu Kk praci, ktera souvisi s pomoci o potfebné a tato prace ji naprosto uspokojuje.
V podstaté hodnoti jako velké plus, ze je jeji bratr takovy, jaky je, protoze diky nému vi, co
chce v zivoté délat a jakym smérem Se chce v Zivoté ubirat. Navic ma pocit, Ze ji tento
zpisob Zivota zménil osobnost v tom, Ze kdyby Jitiho nebylo, tak by zcela jisté¢ uznavala
jiné priority a mohla by byt vice sobecka, takhle se naucila fesit zasadni zivotni problémy a
neotacet se k nim zady. Z toho diivodu méa Andrea pocit, ze si vice rozumi se star§imi
lidmi, nez se svymi vrstevniky, jejichz problémy, které fesi, se ji zdaji byt nesmysIné
V porovnani s tim na co je v rodin€ zvykla ona sama. Jedinou negativni véc ve spojitosti se
Zivotem se sourozencem s postizenim, vidi Andrea v tom, ze se v urcitych situacich a

momentech narusily vztahy mezi ni a mamou — pani Sandrou. Andreu nejvice mrzi to, ze

vzhledem Kk tomu, Ze se rodina stard o Jitiho, tak nikdy nemohli spole¢né na vvlet,

dovolenou, nikdy nemohli spoleéné& sportovat a uZivat si zivota naplno, jako jiné rodiny .

, Ireba jsme jako neméli ¢as na to, treba lyZovani, Ze treba jsem k tomu neméla ani

vztah tim Ze jsme s Jirkou jako nikam nejezdili...nékdy mi prosté chybélo, Ze jsme se

nemoh/i spontdnné rozhodovat, co budeme délat... “

V soucasné situaci, kdy Andrea zaziva 1 muzZsky element vV ramci rodiny, kterou
plni pritel matky, se citi Andrea velmi spokojené. Vztahy v rodiné hodnoti velmi pozitivné
a je si védoma toho, Ze to je véc, kterou by ji ostatni mohli zavidét, protoze komunikace,
uptfimnost, diivéra, spolupréce a tolerance, kterd v jejich zdzemi funguje je velmi cennd a

nema ji kazdy.

,, Ja se citim ve své rodiné Stastna. Myslim si, Ze diky Jirkovi nase rodina tahne za

‘

Jjeden provaz.*
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Ptistup, ktery by Andrea zastavala, kdyby méla nahradit svoji matku v péci o Jitiho,
by byl takovy, Ze by mu zatidila péci ve stacionati v disledku toho, Ze vnima4, jak moc je
na Cleny rodiny fixovany. Vzhledem k tomu, ze starne, vidi Andrea situaci tak, ze by si m¢l
zvyknout i na prostiedi mimo domov. Mysli si, zZe jeji mdma chybuje v tom, ze stale
vychovava Jitfitho doma, domniva se, ze by bylo lepsi, kdyby byl ptes odpoledne ve
stacionafi a pomalu odbouraval onu fixaci na rodinu. V pfipad¢, Ze by se Andrea dostala
nekdy do podobné situace a Cekala dité s postizenim a méla by tu volbu zvolit si, zda si
dité ponecha, ¢i ne, tak by se rozhodla pro klidny Zivot bez problémi spojenych s péci o
postizené dité. Zivot, ktery je spojeny s pé&i o Jitiho popisuje, jako velmi vy&erpavajici,
velmi naro¢ny a ma ke své mame proto velky obdiv, ona sama by ale takovy zivot

nechtéla.

6.7 Pohled pritele pani Sandry na vztahy a pristupy v rodiné

Seznameni pana Romana s pani Sandrou vzniklo za kuriozni situace, kdy jim prvni
setkani naplanovala byvald Zena pana Romana, ktera je dobra ptitelkyné pani Sandry. Pan
Roman ma4 jiz z pfedchoziho manzelstvi jednu dceru, které je patnact let. V tomto roce
2013 pléanuji s pani Sandrou vytouzenou svatbu. Na zacatku jejich vztahu, kdy se spolecné
seznamovali skrze chatovy program ICQ pan Roman netusil, Zze jeho pfitelkyné
vychovava Jifiho, ktery ma Angelmantiv syndrom. Reakce na nasledné zjisténi z pohledu
partnera byly velmi vstiicné a chapavé. Pan Roman bral situaci své ptitelkyné takovou,
jaka je a nevnimal postizeni Jitiho, jako problém, ktery by mél ohrozit pribéh jejich
vztahu.

KdyZ se pan Roman v roce 2009 nasté¢hoval do domacnosti pani Sandry, zacal si
s Jifim postupné budovat divérny vztah a zapojil se aktivné do jeho vychovy a péci o n¢;.
Sam zvladani situace a vychovy Jitiho hodnoti, jako narocnéjsi jak po fyzické tak
psychické strance ve srovnani se zkusenostmi z predchoziho manzelstvi. Ma pocit, ze
veskeré funkce v rdmci soucasné rodiny uspésné zvlada. Cela rodina i pan Roman vnima,
ze je pro Jifiho pfirozenou autoritou a Ze mu pfitomnost muze v rodiné velmi prospéla.

Vice se snazi, poslouchd a ma tendence se panu Romanovi zavdécit.

Pan Roman vnima Jifiho jako osobnost takto:
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., To je tezky. Absolutné nevim, jak mam na tuto otazku odpoveédet, jakoby. Jirka je
takovej, jakej je, no. Je svérdznej proste. To vzdycky vika deda, Ze nas vzdycky prekvapi, co

dokaze, co nedokaze...

Cesta ke vzdjemnému pfijeti pana Romana a Jitiho n&jaky c¢as trvala, protoze pan
Roman byl pro chlapce z pocatku cizi. Pan Roman do té doby nemél zadné zkusenosti
S postizenymi détmi, takze pii navazovani vztahu a komunikace pfistupoval instinktivné.
Snazil se s nim jednat, jak by byl zdravy, komunikoval s ni, byt véd¢€l, Ze mu Jifi nikdy
neodpovi slovem. Ve vychove se snazi byt piisn€jSim, nez pani Sandra, protoze tusi, ze
pravé ptisnost a hranice chlapec potiebuje. Zejména v prechodu do puberty, kdy se

chlapcovo chovani zacalo zhorSovat, dostal v jedné situaci i placnuté pies zadek.

»Pak uz jsme to nezkouseli, protoze on to zacal oplacet, Ze taky nékoho placnul,
takze jsme to uplné utnuli ... spis je treba pohrozit nebo zvysit hlas a tak néco... jd jsem

‘

Spis takovy prisnéjsi, nepovolim mu, pokud néco nejde.

Vzajemné vztahy v rodiné v souc¢asnosti popisuje pan Roman velmi pozitivng.
Kdyz si Andrea nasla praci, kde travi vétsinu ¢asu, pti prichodu domi se stava pro Jitiho
ter¢em pozornosti. Pan Roman registruje, Ze kdyZ Andrea travi kvili praci méné casu
doma, stava se pro Jifiho vzacnéjsi a je na ni vice fixovany. Obecné popisuje jeho fixaci i
na ostatni ¢leny rodiny zejména, kdyz chlapec s danou osobou travi vice ¢asu, tak se na néj
0 to vic upind a méné& chce travit ¢as s ostatnimi.

Vztah mezi Andreou a pani Sandrou hodnoti jako ptatelsky, ale domniva se, Ze
diive méla Andrea ke své matce lepsi pfistup, nez dnes. V sou€asnosti pan Roman vnima,

7e Andrea dava vice najevo, Ze je dospéla a Ze si chce organizovat vlastni Zivot a touzi mit

J 24

vétsi volnost. Pravidla, povinnosti a volny ¢as, ktery je spojen s péci o Jifiho je mezi
matkou a dcerou feSen formou vzajemné domluvy. Rodinny Zivot v této domacnosti a
vztahy, které zde panuji, jsou pro pana Romana naprosto uspokojivé a takhle si vzdy

pfedstavoval, Ze by méla rodina fungovat.

, Uz jsem si po zklamani z predesiého vztahu myslel, Ze nikoho nenajdu, takového

... ted nam to uplné vvhovuje, upiné na 100% ... nevim, jestli jsme vSichni zmoudreli kviili

¢

nému, ... myslim si, Ze jsem si vybral dobre. *
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6.8 Analyza rozhovortii

6.8.1 Pohled do minulosti
V obdobi pied narozenim syna pani Sandra vyznamn¢ piehodnotila vztah s jeho

biologickym otcem. V rozhovoru si v8ak v divodech rozchodu a pieruseni kontaktu s nim

protifeci, viz doslovna citace pani Sandry: ja jsem porad neméla ten spravny diivod

K rozchodu, az to, jak se zachoval pri tom narozeni nebo pri tom zjisténi, Ze Jifi je

postizeny ..., dale pfi¢inu rozchodu komentovala v souvislosti k jeho zaletim. Vztah pani

Sandry s ofcem Jittho byl nalomeny jeho nevérou, kterou se pani Sandra dozvédéla a proto

nechtéla s timto clovékem planovat rodinu. K tématu nevéry biologického otce Jifiho se

pani Sandra Casto vracela, i kdyz v zac¢atku rozhovoru zminila, Ze se k tomuto tématu
nechce moc vracet, je proto velmi diskutabilni, jestli divodem definitivnimu rozchodu
bylo jeho chovani pfi narozeni postizeného syna Jiftho nebo neschopnost pani Sandry
nevéru odpustit.

V souvislosti vnimani osob s postizenim v obdobi pfed narozenim syna Jifiho se
pani Sandra vyrazné nezajimala o potiebné. Viz doslovna citace pani Sandry: ,, Byla jsem

zamérend vic na materialni véci, to urcité, a myslim si, Ze jsem se i casto i rouhala k tomu

Zivotu samoziejmé, ale vim, Ze tenkrat, jeste nez jsem Jirtho cekala a méla jsem jen

Andrejku, tak vim stoprocentné, ze kdyby se mé na to nékdo zeptal, jako kdyby se mi mélo

narodit postizené dité a jestli bych si ho nechala, tak byvch rekla, Ze si ho nenecham a

kdyby se mi mélo narodit, tak bych odpovédéla, Ze bych ho dala do ustavu, ... tak jsem

tehdy uvazovala. V navaznosti na otadzku, zdali se s postizenym ¢lovékem v té dob& nékdy

setkala, komentovala tento dotaz s tdivem a vyrazné pfitom zesilila hlas. Pani Sandra dle
v§eho méla v t€ dobé zcela jiné priority, patfila k lidem, ktefi pfispivaji na postizené osoby
finanénimi prostiedky, ale v podstaté ani nevénovala pozornost tomu, na co nebo na koho

pfispiva.
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6.8.2 Jaké jsou vztahy a pristupy rodiny k ditéti s AS v obdobi détstvi
s porovnanim u obdobi dospivanim chlapce?

Narozeni syna Jifitho z po¢atku probihalo zcela bézné. Pani Sandra v prabéhu svého
vypravéni povazovala samu sebe, jako hrdou matku samozivitelku ,,state¢nou bojovnici®,
ktera se snazi vyrovnat spiSe sama se sebou a mozné zdravotni komplikace svého syna si
v zadném ptipad¢€ nepiipousti. V prabehu vypravéni o pozorovani zmén ve vyvoji Jifiho se
pani Sandra Casto zobeciiovala a bylo mozné vypozorovat jakousi vnitini vycitku, ze
nevénovala vétsi pozornost jeho opozdénému vyvoji a ,,slepé divérovala“ radam détské
1ékaiky. Jedna se o docela bézny fenomén spolecnosti ,,vizualizaci lepSich zitFkia“, kdy si
¢lovek vnitin€ nechce pfipustit mozny problém. Takto laxné pani Sandra pfistupovala i k
dlouhodobéjsimu upozoriovani jeji tety, Ze se synem néco neni v potadku. A proto bylo
pro ni zjisténi, ze je Jifi opozdény ve vyvoji silné zmatecné a Sokujici, viz doslovna citace

pani Sandry: ., Tak jsem s JiFim §la na neurologii. Sla jsem tam s tim, abych méla pokoj od

‘

tety...a odtamtud uz jsem Sla s brekem... *

Teprve vysledky testti z neurologie pohnuly s pfistupem pani Sandry ke zvySené
pozornosti z4jmu o zdravotni stav Jitiho. Ve fazi smifeni a realismu se skute¢nosti se pani
Sandra upnula na zjisStovani informaci, kontaktovani rodin s détmi s postizenim, cigarety,
které ji poskytovaly pocit odreagovani, a do té doby témét bezstarostny zivot vyustil
Vv chaos a nutnost pfehodnoceni dosavadnich priorit. K celkovému vyrovnani se
S postiZzenim Jifiho pfispé€la, aZ kone¢na definitivni diagndza Angelmanova syndromu.

Pani Sandfe se velmi ulevilo, protoze kone¢n€ védéla spravnou diagndzu a okamzité se

zacCala o AS podrobné zajimat a hledat informace.

Nasledné piistupy pani Sandry, jako matky k nemocnému synovi se vyrazné
zménily. BéZnéa matefska starostlivost prerostla v diisledku synova postizeni svym

zptisobem v ,,0pi¢i lasku®. Pani Sandra se jako matka domniva, zZe kazdd matka ma vzdy

tendence starat se 0 nemocné dité vic a ma potiebu jej vice chranit vV obdobi jeho détstvi, se

velmi bala svéfit jej do péce cizi osoby a vubec si nedokézala predstavit den straveny bez

n¢j. Tento pfistup a vztah k Jifimu komentuje pani Sandra takto:* Asi ano, asi jsem na

neho vic upnutd, protoZe ona se o sebe umi postarat a on ne... . \V pribéhu rozhovoru se

pani Sandra vracela zpét do minulosti a hodnotila vlastni pfistup k postizenym lidem a
srovnavala vlastni situaci se spolecnosti, ktera viibec nevédéla co Angelmaniiv syndrom
znamena. Byla velmi nastvana, kdyz vzpominala na momenty, kdy popisovala reakci lidi

na postizeni Jifiho a neinformovanost o AS. Vnitiné€ citila opovrZeni vii¢i témto lidem a
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nastvani, které vSak nedavala najevo. Zde je vidét, jak se zménil postoj pani Sandry vici
problematice lidi s postizenim. S narozenim syna Jitiho zcela piehodnotila své pfistupy a
stala se v§imav¢;jsi.

V obdobi détstvi se na syna Jifiho velmi upnula a jeji pfistup k nému byl nadmiru
ochranitelsky, pe¢ovala o néj a stiezila ho ,,jako oko v hlavé*“. Jak sama popisuje, v tomto

obdobi si nedokdzala pfedstavit, Ze by se 0 néj mél starat né&kdo jinv, bala se, Ze nikdo jiny

se 0 né] nepostara tak dobie, jako ona. V soucasnosti, kdy chlapec dospiva a ma za sebou

bouilivou pubertu, ktera z dlouhodobého hlediska piispéla ke zhorseni psychického stavu
pani Sandry, rodina k jeho vychové a péci o n¢j pristupuje jinak a komentuje souc¢asnou

situaci takto: ,,Ted’ jsem pochopila, Ze si potirebuju vydechnout, ... smifila jsem se s tim, Ze

Jiri nemusi byt doma, pochopila jsem, ze muze byt Stastny i mimo muj okruh a Ze mize byt

’

tam, kde to znd, ... doufam, zZe to vSechno dobre dopadne, no...’

V porovnani piistupt v obdobi détstvi a dospivani rodiny k Jifimu, je patrné, ze
zejména pani Sandra udélala velky pokrok ve svém uvazovani o chlapcové budoucnosti.
Ve vychové a pfistupu stanovila hranice a zavedla pfisnost. K této zméné vSak musela
ptispét velka negativni zkuSenost, pii kterém si sama pani Sandra ,,sdhla na dno”, az poté
se rozhodla, ze se pfistupy k Jifimu musi zménit. Ve svém vypravéni zminila, ze dokud
¢lovék muze tak ,,jede” a nepfipousti si, ze by mél ve své praci polevit. Pravé v této situaci
je mozné sledovat, strategie ,,ochranitelskych” matek a posuzovani toho, kde ony maji
nastavené hranice a do jaké miry se pro své dit¢ dokazou obé&tovat. Pani Sandra do
momentu, nez se u ni zacalo projevovat nalomené psychické zdravi, pattila k t€ém typtim
matek zastavajici k péc¢i o postizené dité strategii ,,lepsi shotet, nez vyhasnout”.

Ptistupy Andrey k Jifimu v obdobi détstvi a dospivani jsou s porovnanim pfistupt
pani Sandry odli$né. Andrea jako dité Jitiho pfijala, ale pozdéji nechapala jeho ptitomnost
v rodinég, ¢asto se na n¢j zlobila, protoze se mu dostavalo vétsi pozornosti, nezZ ji samotné.

., Co mi Fikala mamka, Ze jsem iFikala: Ze ho nechci, at’ ho vrdti zpatky, Ze nechci, aby tady

«

byl, at umre... to mi bylo asi Sest nebo sedm.

Tohle jednani je pochopitelné k jejimu veéku, kdy nedokazala o situaci v rodin€ souvisle
uvazovat. Domnivame se, Ze problémy s potiebou uspokojit vlastni ego vSak pretrvavaly,
az do jeji puberty, kdy vztah k Jifimu byl laskyplny, ale vytky, které viici nému pronesla,
nebyly sméfovany piimo na néj, ale spise slouzily, jako ,,odrazovy miistek” ke konfliktu

s matkou, s ptislibem upoutani vétsi pozornosti na jeji osobnost, ktera ji chybéla.
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V soucasnosti kdy, je chlapec v obdobi dospivani se Andrea stylizovala do role

»ochrance pred zlymi cizinci” a povazuje se, jako sestru, kterd je tu pro svého bratra od

toho. aby mu dopfavala lasku. aby jej rozmazlovala.

Ptistupy k Jifimu ze strany matky a Andrey jsou v pribéhu zivotniho vyvoje zcela
odli$né. Zatimco pani Sandra v obdobi détstvi k Jifimu pfistupovala, jako ochrance a
Vv soucasnosti jeho dospivani klade hranice ve vychové, Andrea v soucasnosti hranice
povoluje a snazi se jej rozmazlovat.

Pfistupy a vztahy v ramci rodiny s Jifim s AS se vyrazn¢ zménily k lepSimu
s ptichodem dalsiho ¢lena rodiny — pana Romana, pfitele matky. Jeho pfitomnost zajistila
potfebnou oporu uvnitf rodiny a také dalsi pomoc pti péci o Jifiho. Pan Roman k Jifimu
ptistupoval aktivné a zcela pfirozené. I kdyz byl Jifi mladsi, pan Roman zastdval vici
nému spise prisnéjsi vychovny styl a tak je tomu i v soucasnosti. Pan Roman je v této
rodin¢ ,,dulezitou spojkou”, kterd napomaha k vyvazeni vztaht a nejednostrannych

ptistupt k Jitimu i mezi ostatnimi ¢leny rodiny.

6.8.3 Jaké ovlivnilo postiZeni Jifiho zdravého sourozence?

Nadmérna matetska laska projevovana Jifimu, ktery byl v détstvi pro rodinu, tzv.
stied vesmiru, se vyrazné projevovala na dcefi Andrey, kterd jiz nebyla v ¢ele déni rodiny,
jako dtive v roli jedinacka. Pani Sandra ve svém vypravéni o svém vztahu k dceti odpovida
nejiste, ale klidn€. Vzpomina na situace, kdy se Andrea citila byt odstréené a nechépala,
pro¢ maji bratra doma a ne v ustavu. Na jednu stranu se pani Sandra domniva, Ze je to

zpusobené nedostatkem financi v roding : ,, Méla to spis spojené s penézi si myslim, protoze

jsem vlastné nemohla chodit do prdce, takze jsme neméli tolik penéz, jak ona by si

predstavovala, i kdvz méla vzdycky vsechno... nikdy materialné nestradala, to naopak. “,

Mrwe

coZ povazuje za primarni pfi¢inu naruSeni vztahu. Na druhou stranu pfiznava, Ze se ji

Vv détstvi vénovala méné, neZ chtéla. Velkym otaznikem tedy je, jestli se vzajemny vztah
mezi dcerou a matkou narusil v spiSe v diisledku materialniho stradani nebo jestli je pfi¢ina
nedostate¢né pozornosti matky k dceti ve fazi détstvi a dospivani, kdy Andrea blizkost
matky potifebovala. Andrea ve svém vypravéni o negativnich zkuSenostech v dasledku
ditéte v roding s postiZenim a naruSeni vztahll vidi malou pozornost sméfovanou vici jeji

osobé. Andreu nejvice mrzi to, Ze vzhledem k tomu, Ze se rodina stara o Jifiho, tak nikdy
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nemohli spoleéné na vvlet, dovolenou, nikdy nemohli spole¢né sportovat a uzivat si zivota

naplno, jako jiné rodiny. K otdzkdm docasného materialniho stradani Andrea v pribéhu

rozhovoru nevénovala vétsi pozornost. Spise se zaméefovala na popis svého citového
stradani a emocnich prozitki, které v minulosti zazivala v diisledku kolize vztahu mezi ni a

Pani Sandrou. Andrea odpovida litostivym hlasem na situaci, ,, Ze teba jsme jako neméli

cas na to, tieba lyZovani, Ze tieba jsem k tomu neméla ani vztah tim Ze jsme s Jirkou jako

nikam nejezdili...nékdy mi prosté chybélo, Ze jsme se nemohli spontanné rozhodovat, CO

budeme délat... “ . Lze tedy piredpokladat, ze ptiCinou vyostfeni vztahiti mezi matkou a

dcerou nebyl materidlni nedostatek, ale citové strddani Andrey po spole¢nych aktivitach a
vétsiho zdjmu matky o dceru.

Dalsi faktor ovlivitujici vztahy v rodiné v diisledku péce o postizené dité v roding
ve vypravénich vSech respondentl bylo ukladani povinnosti pani Sandry na Andreu
V pecovani o Jifitho s AS. Pani Sandra se v ramci rozhovoru, na téma ukladani povinnosti
péce o Jitiho na dceru, projevovala premyslivé. Ve vysledku hodnotila pomoc Andrey pfi

pecovani o Jifiho, jako jeji pfirozenou povinnost v ramci rodiny. Pani Sandra, kterd aktivné

po celvy zivot zapojovala svoji dceru do péce o Jifiho, ma pocit, Ze alesponl v tomto sméru

pfistupovala spravnym zpusobem. Jeji pomoc pii pé¢i o syna vnima, jak spravnou vec i

v ramci vychovy dcery. Ve svém vypraveéni si vSak nepfipousti, Ze by Andreu pietézovala
povinnostmi spojenymi s Jifim. Andrea pii popisu povinnosti, které doma méla
nezpochybiovala jejich potiebnost a nutnost. Bylo znat, ze citi svoji pomoc o bratra, jako
velmi dileZitou a pfirozenou, ale konflikty pii kterych dochazelo k hadkdm mezi ni a

matkou v tomto sméru mély pti¢inu v nedocenéni jeji pomoci, ,,mamka mé vzdycky, brala,

Jjako automatiku . Dale v rozhovoru uvadi: ,, Spis tedka, kdyz mé to teda Stve a mam svoje

plany a mamka s nécim prijde a: Ale musis s nim byt, a ja ji odpovim: A proc jako, vzdyt

tady nejsem jedina...bylo to tady na mé dotedka, do poslednich ctyrech let to bylo jenom

namé..."

Naruseni vztahti mezi matkou a dcerou ve spojitosti péce o postizené dité¢ v roding,
ptispiva odlisnost pohledu respondentek na pomoc potiebné péce, kterou Andrea pro bratra
zastava a nedostatek pribézného vzajemného docenéni osobnosti a podpory matky a dcery,
jakési ,,rodinné supervize®.

Pan Roman vnima vztahy mezi pani Sandrou a Andreou, jako pozitivni ale na zakladé

vlastniho pozorovani tvrdi, Ze Andrea dava vice najevo, Ze je dospéld a Ze si chce

organizovat vlastni zivot a touzi mit vétsi volnost.
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6.8.4 Jaké panuji obecné vztahy v rodiné?

Vzijemné vztahy v rodiné napfi¢ vSemu, respondenti sami ve svych vypravénich
hodnoti jen v tom nejlepsim svétle. VSichni se shoduji na tom, Ze postizeni Jifiho a jeho
pfitomnost v jejich zivoté je jakymsi ,,tmelem rodiny*. Pani Sandra se k pfitomnosti Jifiho

s AS v ramci rodiny vyjadifuje takto: ma pocit, ze je v mnohém polepsil, diky nému si

prehodnotily hodnoty a mysli vice na druhé a také se o druhé vice zajimaji. Andrea si také

pii volbé dalsiho vzdélani po ZS zvolila Stéedni $kolu socidlni péée a sluzeb. Podobny

popis dojmti a pocitli ma i Andrea, ktera jeji vztah s postizenym bratrem popisuje, jako

vztah k &lovéku, kterého poklada za sob& rovného. Zivot se sourozencem s Angelmanovym

syndromem ovlivnil zejména zpusob jejiho uvazovani a napomohl k utfibeni zivotné

dualezitych hodnot. Déle v rozhovoru redln¢ konstatovala, jak ona sama vnima Zivot rodiny

s postizenym ditétem, ktery dle jejiho vypravéni povazuje za ,,hotkosladky*, ale

vyzdvihuje ptitom spise pozitiva. ,,Je to Stésti v nestésti. Kdybychom ho neméli, tak ja

vitbec nemam nazor na tuhle problematiku socialni péce, Ze si myslim, ze bych byla, jak ti

vSichni ostatni. *“ DiileZitost Jifiho v rodiné, jako osobnosti popisuje velmi kladné 1 pfitel

pani Sandry, pan Roman, ktery situaci rodinného zivota vidi z jiného thlu pohledu: ,, Uz

isem Si po zklamdni z prredeslého vztahu myslel, Ze nikoho nenajdu, takového ... ted nam to

uplné vyhovuje, uplné na 100% ... nevim, jestli jsme vSichni zmoudreli kvili nému, ...

‘

myslim si, Ze jsem si vybral dobre.

Z porovnani v§ech odpovédi respondentt je patrné, ze vnima;ji Jitiho, jako nedilnou
soucast jejich Zivota, kterého miluji a uvédomuji si, ze napti¢ vSem problémum, které jsou
spojené s jeho postizenim, vztahlim v rodin€ pfispiva velmi pozitivné, drzi rodinu

pohromadé¢ a naplituje smysl hodnot a zplisoby jejich Zivota.
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Shrnuti

Zivot s jedincem s AS ovlivnil zkoumanou rodinu ve vztazich a piistupech v ramci rodiny i

mimo ni.

Negativa:
Vztahy byly ovlivnény V roviné partnerské, kdy nastal uplny rozpad partnerstvi
s biologickym otcem Jitiho, ktery souvisel i S reakci na otce na jeho postizeni: jd jsem

porad neméla ten spravny ditvod k rozchodu, az to, jak se zachoval pri tom narozeni nebo

.. cev v v pevr s e
pri tom zjisteni, ze Jirl je postizeny... ‘.

Dale se ve vypovédich Casto objevovaly problémy V roviné vztahii mezi matkou a
dcerou, kdy se vypovédi obou respondentek shoduji zejména na pficing citového stradani
dcery a nedostatku pozornosti. Déale ukladani povinnosti v péci o Jifiho na dceru Andreu,
kdy hlavni pti¢inou hadek bylo nedocenéni jeji pomoci ze strany matky, jeji pomoc byla

bréana, jako automaticka.

Pozitiva:

Pozitivni stranka z vypovédi respondentll zkoumané rodiny v rdmci Zivota s ditétem s AS,
zahrnuje nékolik bodu.

Jifi se stal tmelicim ¢lankem rodiny, respondenti se shoduji, ze je v mnohém polepsil.
Jeho pfitomnost pfispiva lepsi komunikaci, toleranci a urcitému stylu Zivota v ramci
rodiny.

Respondenti vlivem péce o Jitiho s AS piehodnotili své hodnoty. Vsichni se kloni vice

k rodinnému Zivotu a upozadili radosti spojené s dostatkem materialnich prostiedk.

Jifi s AS, napomohl ¢leniim rodiny v jisté potiebé pomoci a v§imavosti respondentti

V ramci 1 jinych osob s postizenim.

Jak ovlivnilo narozeni Jifitho s AS standard zdravého sourozence:

Negativa:
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Andrea byla nejvice zranitelna jako dité, kdy nebyla pro matku na prvnim misté vlivem
nedostatku ¢asu spojeného s nutnou a neustalou péci o postizené¢ho sourozence: Citila se
upozadéna.

Jako rodina nejezdili na spole¢né vylety a nemohli se spontanné rozhodovat: Nedostatek
spole¢nych rodinnych vyleti.

Negativni dopad Andrea zaZila na ZS, kdy si z ni a postiZzeného bratra vrstevnici utahovali:

Posméch vrstevniki na ZS.

Pozitiva:

Vybér stiedni Skoly, ktera byla zamétfena na socialni péci, ovlivnil zejména sebevédomi
divky. ZkuSenosti s péci o postizeného sourozence pro Andreu zarucily popularitu, obdiv a
docenéni v ramci stiedni Skoly: Obdiv vrstevnikii na stfedni Skole.

Zivot s postizenym sourozencem pozitivné ovlivnil Zivotni drahu Andrey: Vybér profese
v pomahajici oblasti socidlnich sluzeb.

Navazovani vztahil mezi ptateli, kteti maji podobné hodnoty a ptistupy k postizenym
lidem a urcita tolerance k lidem, ktefi osoby s postizenim nezavrhuji, ale maji osobni

odstup ze strachu: Vztahy mezi pi-ateli.

Ptistupy rodiny v obdobi détstvi a dospivani u jedince s AS:

V obdobi détstvi v porovnani s obdobim dospivani chlapce, se nejcastéji vyskytovaly
nasledujici zmény v pfistupech. Matka v obdobi détstvi Jifiho s AS upfednostiiovala
ochranitelskou vychovu a piekonavala strach z péce o syna cizich osob. V obdobi
dospivani syna tento strach postupné piekonava a zajistuje jeho pfipravu na budouci Zivot
mimo domov.

Rodina chlapci s AS v obdobi détstvi tolerovala spoustu véci a ve vychoveé byla spise
liberalni. V jeho dospivani je rodina nucena byt ve vychove ptisnéjsi a stanovuje hranice
Vv oblasti Zddouciho a vhodného chovani, komunikace a sexuality.

Matka v obdobi détstvi peCovala o Jifiho s plnym nasazenim a vénovala m veskery svij
Cas, péci a energii. Tento ptistup si vybral svoji dan a podepsal se na jejim zdravotnim
stavu. V soucasnosti jeho dospivani, pani Sandra dospéla k zavéru, Ze i ona musi odpocivat

a neptetéZovat se nadmernymi starosti o syna.
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Andrea v obdobi svého détstvi nechapala divod pritomnosti sourozence s postizenim

v domécnosti. V soucasnosti se povazuje za sestru, ktera je pro bratra osobou, ktera je tu
pro n¢j, aby se o né&j starala a rozmazlovala jej. Vypovédi respondentti se shoduji na
budoucnosti syna Jifiho v tom, Ze pozdé&ji v jeho dospélosti bude zit v zafizeni mimo
domov a postupné se na to snazi v§ichni pfipravit.

K pozitivnimu pfistupu a fadu ve vychovée Jifiho se respondenti shoduji na tom, ze celé
domaécnosti, vztahim mezi ¢leny rodiny i v péci o Jifiho pfispéla piitomnost ptitele matky

pana Romana.

Prubéh rozhovora:

Veskeré rozhovory s respondenty v ramci rodiny probihaly v ptatelském duchu a

S naprostou otevienosti vii¢i zkoumanému tématu. Soucasné klima ve zkoumané rodiné
vSak bylo velmi komplikované ve spojitosti se zdravotnimi obtizemi pani Sandry a
necekaného umrti v roding, takze bylo nutné pfistupovat v ramci otazek tykajici se vztahti
Vv roding velmi citlivé a opatrn€. Hlavni respondentka, pani Sandra byla velmi ptistupna
otazkam po celou dobu rozhovoru. Nebyla zde zadna pretvarka a dokonce i o osobnich
véci tykajicich se otce Jifiho byla velice oteviena a nahlizela na situaci v minulosti
stfizlivym pohledem. Pani Sandra je velmi komunikativni a extrovertni typ, mimo jiné i
velky bojovnik. V pribehu rozhovoru na mé vSak piisobila velmi ustaranym a smutnym
dojmem, nez obvykle, kvili sou¢asnym problémutim, které rodina fesi. Pani Sandra
vypravéla sviyj zivotni ptibeh plynule na zakladé otazek, které byly stavény zvlast

K jednotlivym ¢astim jejiho zivotniho obdobi. Na dopliujici otazky v rozhovoru
odpovidala aktivné bez problému. V pribéhu rozhovoru jsme narazily na téma, co bude se
synem, az tu rodi¢e nebudou v souvislosti pohledu do budoucnosti a pribéhu stafi jejiho
syna a jeho nasledny zptlisob Zivota. Tohle téma bylo pro pani Sandru velmi bolestivé,
snazila se uvazovat racionalnim zptsobem, ale bylo znét, Ze je to téma, o kterém jesté neni
zcela pripravena se s lidmi mimo rodinu bavit. V pribéhu rozhovoru respondentka velmi
Casto nardZela na biologického otce jejiho syna. Situaci a vztahy s nim ma jiz n¢kolik let
oficialné vyfesené, nicméné i tak mu ziejmé nikdy nedokaze odpustit jeho nevéru a to, jak
se v situaci, kdy bylo u jejich syna zjisténo trvalé postizeni, zachoval. Vztahy v rodin€ na
m¢ pusobily velmi pozitivné. V rodin€ funguje komunikace, otevienost a vzajemna dlvéra.
I béhem ptichodu do domacnosti této rodiny bylo znat, jak ma kazdy ¢len rozdélen €innosti
spojené s péci o chlapce.
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| respondentka Andrea byla v pribéhu rozhovoru velmi vyie¢na a oteviena,
pfistupovala ke mné, jako ke kamaradce, coz bylo velmi pozitivni v tom, Ze se nebala
mluvit o svych pocitech a proZitcich v ramci vztahi a p¥istupti ke ¢lentim rodiny. Casto
V rozhovoru narazela na vztahy mezi ni a matkou v souvislosti péce o jejiho bratra.
Obdobi, kdy Andrea nechtéla svého bratra doma a pfemyslela nad otdzkami, pro¢ se tohle
stalo pravé jejich rodin€, povazuji pouze za zlom pfi jejim ptechodu do dospivani, kdy
méla tendence se boufit a rezignovat, coz byva v tomto obdobi vyvoje jedince zcela
obvyklé. Andrea na me plisobi, jako velmi rozumna divka, ktera si prosla neobvyklym
détstvim, ktery byl spojeny s odlisSnymi starostmi v ramci rodiny na rozdil od jejich
vrstevnikl. Obcasné hadky, které v rodin¢ panuji, jsem z rozhovoru, jak pani Sandry, tak i
Andrey vnimala spiSe jako zpiisob odbourani stresu, ktery je spojen s ndrocnosti péce o
chlapce s AS a ve vysledku se tak procisti atmosféra a vSe je v pofadku. Vztahy mezi
matkou a dcerou jsou jinak v harmonii a jedna bez druhé by si svijj zivot nedokazaly
predstavit.

Rozhovor s ptitelem pani Sandry mél spise funkci nahledovou. Pan Roman je velice
sympaticky muz, ktery byl v porovnani s pfede$lymi respondenty daleko mén¢ vyieény.
Rozhovor bylo tedy nutné vice moderovat, nicmén¢ i tak byl velice otevieny. Vztahy
Vv rodiné povazuje za naprosto idealni. Pan Roman na mé puasobil velmi klidnym a
vyrovnanym dojmem. I kdyZ nebyl pfili§ mluvny, jeho odpovédi byly vystizné a moudré.
Chlapce s AS piijal naprosto oteviené a vlidng, byt se nikdy s postizenym ¢lovékem
nedostal do kontaktu.

V rdmci vSech rozhovorti s respondenty byla poloZena jedna otazka spolecna pro
vSechny, ktera se snazila zjistit, jaky je vlastné Jifi s AS osobnost. Tyto odpovédi nam pak
poskytly pohled na to, ¢im je chlapec vyjimecny. Mlizeme tedy z odpovédi konstatovat, ze
Jifi je velmi usmévavy a krasny chlapec, ktery neustale rozdava tusmévy, radost a napliuje
tak okoli specifickou formou $tésti. Dokaze lidi kolem sebe rozesmat, ptijmout a tcsit je

svoji laskavou a milou povahou. Takovy je Jifi, jako osobnost a jako ,, Andélské dité “.
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Zaver

V prvni kapitole této prace s nazvem Charakteristika Angelmanova syndromu jsme
se vénovali podrobnému popisu onemocnéni. Zabyvali jsme se AS v kontextu jeho
historie, vymezili jsme vnéjsi a vnitini charakteristické znaky, vénovali jsme se popisu
dalsich poruch, kter¢ jsou s AS spojené, jako je epilepsie a poruchy spanku.

Druha kapitola s nazvem Angelmantiv syndrom z pohledu genetiky a neurologie
obsahuje l1ékaiské poznatky o tomto onemocnéni. Zabyvali jsme se zde medicinskému
popisu AS jako mikrodele¢niho syndromu, pfiblizili jsme znaky autismu ve spojitosti S AS
a nasledn¢ jsme se vénovali porovnavani chovani u déti s autismem a u déti s AS. Dale
jsme se v této kapitole vénovali hyperaktivité, jejimu popisu a projevovani u daného
postizeni.

AS v obdobi détstvi a dospivani, kterd nam vymezila rodinny zivot s détmi s AS,
popisovali jsme zde charakteristické rysy, které jsou spojené s adolescenci, zabyvali jsme
se zde vice do hloubky problematikou sexuality mentalné€ postizenych a predsudky
spolecnosti, které jsou s touto problematikou spojené. Pojmenovali jsme problémy spojené
se zménou vzrustu a dalsi komplikace u jedinct s AS, jako je skolidza a strnulost koncetin.
Vymezili jsme faze, kterymi si rodi€ prochézi pfi stanoveni definitivni diagndzy, a popsali
jsme roli zdravého sourozence v ramci rodiny pecujici o dité s postiZzenim.

Ve ctvrté kapitole s ndzvem Rady pro rodice pii vychove déti s postiZenim jsme se
snazili shrnout ziskané informace. Popsali jsme zde roli osobniho asistenta pii pobytech
s détmi s postiZzenim, oziejmili jsme, jak by m¢l asistent K postizenému ditéti pfistupovat.
Dale jsme popsali organizaci, které sdruzuje v CR informace o détech s AS, jaké ma cile,
upozornili jsme kam a na koho se mohou rodice s ditétem s AS obratit.

Prakticka cast se vénuje metodologii kvalitativniho vyzkumu, ktery jsme si pro tuto
praci zvolili. Zprostiedkovali jsme si setkani v pfirozeném prostiedi se cleny zkoumané
rodiny s ditétem s AS. Na zaklad¢ hloubkovych rozhovord se nam podafilo ziskat potiebna
data a informace, které se tykaji vztaht a pfistupt k détem s AS v prostiedi rodiny.
Hloubkové rozhovory probihaly individualng, celkem se tfemi respondenty. Na zakladé
jejich vypovédi jsme poté z nahravek z diktafonu zrekonstruovali ptibéh, ktery ma design

ptipadové studie, ten jsme poté analyzovali a popsali soucasnou situaci v roding. Pfibéh
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této konkrétni rodiny nam poskytnul moznost nahlédnout do situace domacnosti, jez se
stard o dit€ s AS, jaké uvnitf panuji vzajemné vztahy a jakym zptsobem K jedinci s AS
pristupuje jeho matka, zdravy sourozenec a pritel matky, ktery s nimi sdili spolecnou
domaécnost. Podatilo se nam popsat Angelmantv syndrom a zivot konkrétni rodiny, zjistili
jsme, jak se jejich zivot s diagndzou AS zménil a jakym zpasobem dité s AS ovlivnilo

standard zdravého sourozence. Cile této prace se nam tedy podatilo naplnit.
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