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Uvod

Mij sen o andélech

»Mnoho je druhii andélii: Jsou zde ti s rouchy a zlatymi kridly

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

Tisi jsou tito andelé. K cemu jsou basne, zpév, dokonce slova?!

Jak rad bych si s Tebou, andéli, zatancoval.

Piivabny tanec? Zviadnes 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 andélé prani? Mit nasi lasku, péci, nikdy nebyt sami.
Moci se ucit, vyriistat v podpore, jsou zde, ti andélé, ne nékde nahore.

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

Vim, Ze se jednou ocitnou v nebi, v mém snu vsak zpivali u nas-na Zemi. «

Neznamy autor

Kazdy cloveék si pod pojmem ,Andeélské dite* ptedstavi néco jiného. Nékdo si predstavi
pohadkovou bytost, nékdo and¢€la s détskou tvaii. Ve skutecnosti jsou to déti s usmévem na
tvari, zlatymi vlasy a krasnou, Cistou dusi. Tyto déti nekomunikuji slovy, ale dotyky,
usmévem a nekoncici laskou ke svym milovanym lidem. Nasledujici fadky této prace priblizi
zivoty déti, rodin a blizkych lidi s Angelmanovym syndromem. Je potieba vymezit zakladni
pojmy, dale seznamit se s urCitymi vyvojovymi fazemi, v praktické Casti bude zpracovana
kazuistika chlapce s AS a pfistupy jeho matky a zdravého sourozence. Tato prace si klade dva
hlavni cile a sleduje jejich pifipadné propojeni. Prvnim hlavnim cilem je popsat povahu
sourozeneckého vztahu zdravého ditéte a ditéte s AS z pohledu jak rodice, tak 1 zdravého
sourozence. Druhym hlavnim cilem vyzkumu je zjistit a popsat vnimani moznosti nasledné
péce o dit¢ s AS z pohledu rodice. V ramci této prace byly polozZeny tfi vyzkumné otazky.
Tato bakalarska prace je rozdélena do Casti teoretické a do ¢asti praktické. V €asti teoretické,

ktera je rozdé€lena do tii kapitol se prace zaméiuje na specifika Angelmanova syndromu, na

I ANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2019 — 6 — 8]. Dostupné z : https:// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 5.
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Angelmaniv syndrom v obdobi dospivani a dospélosti a na Zivot s jedinci s Angelmanovym

syndromem.

Prakticka cast se prace zamétfuje na metodologii kvalitativniho vyzkumu, déle ptipadovou
studii, kdy sbér dat probihal na zdklad¢ rozhovoru se dvéma respondenty a na zékladné
informativniho dotazniku pro rodi¢e déti s Angelmanovym syndromem. Diskuze a shrnuti se
v této praci zaméfuje na to, jestli se ndzory pani S. shoduji s ostatnimi rodic¢i, ktefi
vychovavaji dité¢ s AS. V praktick¢ c¢asti je popsan zivot chlapce, ktery trpi timto
onemocnénim, déale rozhovory s matkou a sestrou chlapce. V seznamu piiloh byly vlozeny

fotografie ze soukromého archivu autorky.

Tuto préci pisi pro svého bratra, ktery touto nemoci trpi a diky nému jsem ziskala smér svého

Zivota — pomahat lidem.



TEORETICKA CAST

1. Specifika Angelmanova syndromu

1.1 Angelmaniiv syndrom v kontextu historie

Tento syndrom ma vice pifekladi syndrom sméjici se loutky, Andé€lské dité, Syndrom
Stastného ditéte, poprvé byl diagnostikovan v severni Anglii doktorem Harrym Angelmanem
v roce 1965. Tento 1ékar pecoval o tii déti, které vykazovaly shodné piiznaky — velmi typické
chovani, epileptické zachvaty, podobné problémy ve vyvoji. Déti s AS se projevuji jako velmi
Stastné, charakteristické jsou trhavé pohyby rukou pii rozruSeni a specificky vyraz v mimice.
Ke vzniku ndzvu ,Stastna loutka” piispéla dovolens MUDr. Angelmana v Italii, kdy pii
pozorovani staré olejomalby v muzeu Castelvechio ve Verong& zahlédl na obrazku sméjiciho
se chlapce hrajiciho si s loutkou. Angelmantiv syndrom byl evidovan jiz na pocatku 80. let
v Severni Americe, ale az ve druhé polovin€ 90. let se postupné zacaly rozsifovat informace

o tomto onemocnéni a byly zji§tény genetické piiciny.?
1.2 Klinicky obraz AS

Angelmantiv syndrom se v Ceské republice zalal diagnostikovat vroce 1997. Poéty
nemocnych AS se 1i$i, ale u nés je ptiblizné¢ 400 lidi s timto onemocnénim. Nemocnych, ktefi
maji pfesné urcenou diagnodzu, neni u néas vice nez 50 a to pouze v omezené vékoveé skuping,
kdy nejstarSimu pacientovi je 35 let. Je mozné, ze u nds je daleko vice lidi, ktefi trpi timto
onemocnénim, ale setkdvame se s velmi astym jevem kdy, jsou bohuzel zatazeni pod jinou
diagndzu a to nejcastéji détskou mozkovou obrnu. Angelmantiv syndrom je nevylécitelny, ale
lze zmirnit jeho projevy. Opozdény psychomotoricky vyvoj, mentéalni retardace, problémy
s koordinaci pohybli a rovnovéhou, hyperaktivita, poruchy spanku, poruchy pozornosti,
neschopnost mluvit a epilepsie jsou zndmky typické pro AS. Dal§imi charakteristickymi rysy
jsou usmévavy vyraz na tvari, Sirokd opatrna chize a mavani rukama, kterym jedinci vyjadiuji
pocity libosti ¢i nelibosti. 3

Tito lidé jsou velmi spolecensti, maji radi vodu a vSechny zvukové nebo svételné podnéty,
radi objevuji svét, a tak zkoumaji vSe, co je na dosah. Mentalni retardace je t€zké az stfedné
tézka. Definovani pojmu mentalni retardace mize byt velmi slozité, nebot kazdy odbornik

pohlizi na danou problematiku jinak a existuje tak fada definic.

2 ANGELMAN CZ. [online].[cit. 2019 — 6 — 8]. Dostupné z : https :// http:/angelman.cz/hledam-informace
3 ANGELMAN CZ. [online] . [cit. 2019 — 6 — 8]. Dostupné z : https:// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s. 9.
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., Mentalni retardaci Ize definovat jako vyvojovou dusevni poruchu se snizenou inteligenci
demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych, pohybovych a socidlnich
schopnosti s prenatalni, perinatalni i postnatalni etiologif. “*

Definice MKN-10 ftika, Ze: ,,mentalni retardace je stav zastaveného nebo neuplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan predevsim narusenim schopnosti projevujicich se
v pritbehu vyvoje a podilejicich se na celkové urovni inteligence. Jednd se predevsim
0 poznavaci, recove, motorické a socialni dovednosti. “>V USA vysla v roce 2003 klasifikace
DSM - 5, ktera poruchu intelektu popisuje jako: ,, Porucha intelektu, kterd vznikla v priitbéhu
vyvoje a zahrnuje poruchu intelektovych a adaptivnich funkci v konceptualni, socidalni a
praktické oblasti.“® Marie Vagnerova je psycholozkou, kterd se zabyva vyvojovou
psychologii a uvadi, ze : ,,Mentdlni retardace je souhrnné oznaceni vrozeného postizeni
rozumovych schopnosti, které se projevi neschopnosti porozumét svéemu okoli a v pozadované
mire se mu prizpusobit... Mentalni retardace je vrozend, dité se jiz od pocatku svého zivota
nevwiji standardnim zpiisobem... Mentalni retardace je trvala, prestoze je v zavislosti na
etiologii a kvalité stimulace mozné urcité zlepseni.*” Mentalni uroven, které osoby s AS
dosahuji, se pohybuje kolem 3 let véku, coz odpovida u téchto osob IQ 20-30 tedy pasmu
t&7ké mentalni retardace. 8 Vzhledem k tomu, Ze tyto osoby nejsou schopny vést samostatny
zivot, potfebuji tedy staly dozor a péci jiné dospélé osoby. Prenatalni vyvoj byva vétsSinou
zcela v potadku, ackoliv je Angelmanliv syndrom genetické onemocnéni, bézny test, ktery se
provadi formou odbéru plodové vody, jej neodhali, protoZe tuto vadu nelze rozpoznat béhem
zakladniho genetického vySetieni. Lze ji odhalit pouze pfi cileném vySetfeni. Dité se muize
v prvnich mésicich Zivota vyvijet zcela normalné, ale mohou se objevit prvni znamky AS.
Mezi né¢ mizeme zaradit problém s kojenim, protoZe dit¢ s AS ma absenci saciho reflexu, dale
hlasity smich (ten se u zdravych déti objevuje pfiblizn€ mezi 4.—6. mésicem Zivota) ale u déti
s AS se objevuje jiz velmi ran€, mensi obvod hlavicky nebo ploché zahlavi. VétSinou kolem
6. mésice se mohou objevit prvni piiznaky opozdéni psychomotorického vyvoje.
S piibyvajicim vékem se tyto piiznaky mohou objevovat vice a mohou se prohlubovat. °
Dal8im pfiznakem je strnulost koncetin. Lze ji celkem tspéSné fesit rehabilitacnim cvicenim,

které muze rodi¢ provadét doma. Doporucuje se Vojtova metoda nebo Bobath koncept.

4 VALENTA, M. - MULLER, O. 2003. Psychopedie teoretické ziklady a metodika. 2. vyd. Praha: Parta, 2003, s. 12. ISBN 80-7320-039-2.

5 VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBY CH. Mentdlni postiZeni: v pedagogickém, psychologickém a socidlné-prdavnim kontextu. Praha: Grada
Publishing, 2018, s. 32. ISBN 978-80-247-3829-1.

SRABOCH, J. a kol. Diagnosticky a statisticky manudl dusevnich poruch DSM-5. 1. vyd. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-86471-52-5

7 VAGNEROVA, M.: Psychopatologie pro pomdhajici profese. 4. vyd., Praha: Portal, 2008, 5.289. ISBN 978-80-737-414-4.

SVALENTA, M. — MULLER, O. 2003. Psychopedie teoretické zdklady a metodika. 2.vyd. Praha: Parta, 2003, s. 9. ISBN 80-7320-039-2.

9 ANGELMAN CZ. [online].[cit. 2019 — 6 — 8]. Dostupné z :// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 10.
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Vojtova metoda miize byt pro nékteré jedince nepfijemna a nemusi mit vysledky, proto se

dale doporucuje Bobath koncept.

Metoda podle Vojty se aktivuje ze tfi zakladnich poloh a to v poloze na bfiSe, na zadech a na
boku. K aktivaci dochazi za pouziti deseti zon, které se nachazi na trupu, hornich a dolnich
koncetinach. Pokud dojde ke kombinaci riznych zén a dojde ke zméné tlaku a tahu, lze

aktivovat reflexni otddeni a reflexni plazeni. '°

Bobath koncept je zalozen na detailni analyze a pochopeni senzomotorickych funkei, napéti
po téle, pohybovych vzorii a dale toho, jak tyto jednotlivé polozky ovliviiuji schopnosti

provadét aktivity bézného dne, hru a socializace mezi vrstevniky. !!

Nejcastéjsi priznaky : ,,opozdeni psychomotorického vyvoje, porucha nebo uplnda absence
7eci, neverbalni komunikace prevazuje nad verbalni, poruchy pohybu, rovnovahy, nejista tzv.
ataktickad chiize nebo ties koncetin, poruchy chovani predevsim zachvaty nekontrolovatelného
smichu, vyrazy Stesti a spokojenosti ve tvari, grimasovani radostné ndlady, motoricky neklid
deti (stale musi néco délat, béhat, chytat do rukou), neschopnost udrzet pozornost i na malou
chvili. “"?

Méné Casté priznaky: ,, pomalejsi riist hlavicky, disproporcni riist — hlava roste pomaleji nez
ostatni casti tela, diisledkem miize byt tzv. mikrocefalie — maly obvod hlavy, konci kolem 2.
roku zivota ditéte, dale epileptické zachvaty — kiece zacinaji pred dosazenim 3. roku Zivota
ditéte, abnormalni nalez na EEG (jedna se o specializované neurologické vysetieni, které
snima elektrickou aktivitu mozku), kde se popisuji charakteristické pomalé hrotnaté viny
s velkou amplitudou — patologicky ndlez se u zdravych déti nevyskytuje. “!°

V soucasnosti Ize diagnostikovat AS jiZz kolem 1 roku veéku ditéte. S timto onemocnénim
nebyvaji spojeny dal§i zavazné zdravotni komplikace a osoby se dozivaji normdlniho
primé&rného véku. V dalSich vyvojovych etapach Zivota naptiklad v dospivani a dospélosti se

miZe objevit skolidza nebo obezita, oboji se vyskytuje kviili nedostatku pohybu. '

1'VOJTA.COM [online].[cit. 2020 — 11 — 6]. Dostupné z : https://www.vojta.com/cs/vojtuv-princip/vojtova-terapie/zakladni-informace

' CADBT.CZ [online]. Dostupné : https://www.cadbt.cz/bobath-koncept-ndt/

12 ANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : https :// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 10.
3 Tamtéz.

4 ANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : https :// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 11.
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1.2.1 Klinicky obraz Angelmanova syndromu

Angelmaniiv syndrom byva povazovan za velmi jedinecné geneticky podminéné postizeni.
Lze ho zatadit do mikrodele¢nich syndromt a je mozné jej diagnostikovat analyzou DNA
z krve. Tyto syndromy jsou zpiisobeny absenci malych chromozomalnich usekt. Geneticka
vada se projevuje jako delece (absence) useku 15q11-q13 na maternalnim 15. chromozomu od
matky nebo uniparentalni disomie — chybi material od matky a misto néj dojde ke zdvojeni
genetického materidlu otcovského chromozomu.

Nalezeni pfesné pfi¢iny AS je velmi dilezité a prospé$né pro prenatalni diagnostiku a pro
genetické poradenstvi v roding. !°

Angelmaniiv syndrom nejde zachytit pfi 1. trimestralnim screenigu u téhotné Zeny. Tento
screening je metodika zamétend na jina genetickd onemocnéni jako jsou napiiklad Downtliv
syndrom, Edwardstiv syndrom, Patativ syndrom a jiné.

Jestlize ma jinak zdrava t€hotna Zena podezfeni, Ze by se ji mohlo narodit dit¢ s timto
onemocnénim, ma moznost obratit se na nejbliz§i odd¢leni genetiky, kde ji 1ékaf poskytne
viechny informace. !°

Doprovodné priznaky: Ke strabismu neboli Silhani dochazi v tom pfipadé, pokud oci
postizené osoby nejsou schopny zaméfit se na stejné misto ve stejnou dobu a jevi se jako
vychylené nebo zaméfené na do rliznych sméri.!”Viasy svétlé barvy, modré oci a svétly
pigment klze, poruchy pfijimani tekutin a stim jsou i spojené poruchy s polykanim,
nadmérné vystupniovani Slachovych reflexi, problémy v oblasti krmeni v détstvi, dolni celist
vystupuje smérem doptedu, povisld ramena, objevuji se poruchy spanku, velka obliba vody,

excesivni chovani.'®

1.3 Epilepsie a poruchy spanku

Jak uz bylo zminéno vysSe epilepsie a poruchy spanku jsou ptiznaky AS, které se vyskytuji
Casto u vice nez 80 % déti s AS.
Epilepsie je onemocnéni mozku a to onemocnéni fyzické nikoliv psychické. Je to tedy

neurologické onemocnéni, charakterizované opakovanym vyskytem epileptickych zachvati.

ISANGELMAN CZ. [online].[cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : https :/ http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 16.
16 ANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : https :// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 16.
7 BAUSCH CZ [online]. [cit. 2020 — 5- 6]. Dostupné z : https://www.bausch.cz/pece-o0-zrak/onemocneni-a-vady/silhavost-strabismus/

8 ANGELMAN CZ. [online ]. [cit. 2019 — 6 — 9].Dostupné z :https:// http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 18.
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Epilepsie ma n¢kolik druht a typii zachvatd. Leh¢i formy epilepsie neovliviiuyji intelekt a
schopnost zit b&Zznym Zivotem to znamena pracovat, sportovat, zakladat rodiny. '

Epileptické zachvaty se mohou projevovat riznymi ptiznaky napi. zahledéni, prazdny vyraz
v obli¢eji, brnéni rukou, v nékterych piipadech muze dojit 1 ke ztraté védomi, kiecim,
zaSkubtim. Zachvaty maji riznou délku trvani. Pokud epilepticky zachvat trva 20-30 min
jedna se uz o tzv. status epilepticus. Vyskyt zdchvatl miize nastoupit nepredvidateln¢, avsak
mnohdy se zachvat objevi béhem ptitomnosti nékterého ze spoustécich faktorti napt. blikajici
predmét, hormonalni zmény, stres nebo fyzické pretizeni. Zachvaty se mohou objevit jak pies
den, tak i v noci ve spanku. Diagnostiku epilepsie provadi neurolog za pomoci EEG vySetfeni
a pomoci zobrazovacich metod CT, MRI. Nejéast&jsi forma 1é¢by je podani antiepileptik.?”
Vyskyt poruch spanku je u déti s timto onemocnénim velmi casty. Jde o poruchu typu usinani
a nespavost —potieba spanku je totiz niz§i nez u ostatni primérné populace. Déti se velmi
¢asto v noci budi a doba spanku u déti s AS je kratsi o 5-6 hodin denné oproti détem ve
stejném veku. S pribyvajicim vékem se doba spanku prodluzuje a ptiblizuje se normalni délce
spanku. Ackoliv se feSeni poruch spanku ¢asto neobejde bez podavani farmak, mnozi 1ékafti a
rodice déti s AS tvrdi, Ze neni vhodné Casto podavat 1éky na spani, protoZe jsou navykové a
u téchto déti se problém timto zplisobem nevytesi. Naopak podavani 1€kl na spani zplsobuje,
ze jsou jesté druhy den po podani ospalé, malatné. Pro zlepSeni spanku u osob s AS se vsak
doporucuje podévani melatoninu nebo tzv. terapii behavioralni, coz v praxi znamena
pravidelné ukladani ke spanku, ranni buzeni by mélo probihat ve stejnou dobu, misto pro
spanek by v détech mélo evokovat klid a bezpeci, dodrzeni ritudlt pired spankem (koupel,
vecefe, pohadka) a toto pofadi nezaménovat a dodrzovat a v neposledni fad¢ klidny, trpélivy a

laskyplny piistup rodi¢i ¢i jinych pecujicich osob.?!

1.4 AS a poruchy autistického spektra (PAS)

Americka klasifikace DSM — 5, ktera vysla v roce 2003 rozdéluje PAS podle diagnostickych
kritérii. A. Trvalé deficity v socidlni komunikaci a socidlni interakci napfic¢ vice kontexty. B.
Omezené opakujici se vzorce chovani, zajmil nebo Cinnosti. C. Symptomy musi byt pfitomny
v ¢asném vyvojovém obdobi (nemusi se, ale plné projevovat dokud spolecenské pozadavky
nepiekro¢i omezené kapacity, nebo v pozdéjs§im zivot¢ mohou byt maskovany naucenymi

strategiemi) D. Symptomy zptisobuji klinicky vyznamné naruSeni socidlni, profesni nebo

19 SPOLECNOST ,, E  [online] . [cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : http://www.spolecnost-e.cz/o-epilepsii
2ANGELMAN CZ [online].[cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s. 24, 25.
2IANGELMAN CZ.[online] . [cit. 2019 — 6 —9]. Dostupné z : http:/angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s. 70.
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jinych dulezitych oblasti fungovani. E. Tyto téZkosti nejsou 1épe vysvétlitelné mentalnim
postizenim nebo celkovym vyvojovym opozdénim. Poruchy intelektu a poruchy autistického
spektra se Casto vyskytuji spole¢né. Pro stanoveni komorbidni diagnézy poruchy autistického
spektra a poruchy intelektu musi byt socidlni komunikace pod ocekavanou obecnou

vyvojovou urovni. 2

Nejprve je velmi dualezité si spravné vymezit a rozliSovat zékladni pojmy a uvédomit si

3

zasadni fakt, ze pojem ,,Autistické rysy  nelze povazovat za diagnézu. ,, Autismus je
poruchou vyvoje socialni interakce a komunikace. Jde o vrozenou odlisSnost ve vyvoji a
fungovani mozku, ktera zpusobuje, ze dite se chovda a mysli jinak nez jeho vrstevnici. Ma
potize v komunikaci, nedokaze adekvatné reagovat na bézné situace. Na druhou stranu
v nékterych oblastech mohou lidé s autismem vyrazné prevysovat ostatni, treba v matematice,
Jjazycich nebo umeéni.“?? Spravné oznaceni diagndzy ve spojeni s AS je atypicky autismus
(détska dezintegracni porucha; poruchy ptibuzné autismu — nespliiuji vSechna kritéria;
autistické rysy — pouze nékteré ptiznaky. Déti s AS maji pouze jednotlivé ptiznaky, tj. rysy
autismu. Stereotypie se mohou jevit stejné jako u poruch autistického spektra, ale nékteré
studie poukazuji na souvislost spise s opozdénym vyvojem jedinci s AS. Nékteti odbornici to
povazuji za komorbiditu, ktera znamena vyskyt vice nemoci a poruch u jedné diagnozy.
Stereotypie se projevuje pfedevsim u déti s AS. Jedna se napft. o vybiravost v jidle. Bud’ ji jen
nékterd jidla a nebo velmi malé porce. Doporucuje se zkouSet nova jidla a vékem se tento
problém upravi. Mezi shodné ptiznaky patii absence fecCi. Déti s AS pouzivaji neverbalni
komunikaci v disledku jejich postizeni a snazi se tak komunikovat s okolim vcetné autisti,
kteti neverbalni komunikaci zisadné odmitaji. Zmény zavedenych ritudli jsou dalSim
faktorem, ktery maji déti s AS s autisty spole¢ny. DodrZzovéani riznych ritudlli méa pro déti
s postizenim velky vyznam, protoZe ritudly jim pomahaji zvladnout stres a strach. Dé&ti s AS
maji rady dodrzovani ritudlti a pravé jejich nedodrzeni mize zptisobit velké rozruseni napft.
vecefe, hygiena, uloZeni ke spanku — pokud se naptiklad zaméni prvni dvé ¢innosti miiZe to

spanek v dtisledku rozruseni oddalit.>*

22American psychiatric Association. Autism Spectrum Disorder. In diagnostic and statistical manual of mental disorders. ( 5th ed. ). Arlington, VA: American
psychiatric association, 2013. s. 50 — 59. ISBN 978- 0-89042-554-1.

ZNAUTIS CZ. [online]. [cit. 2019 — 6 — 9]. Dostupné z : https://nautis.cz/cz/autismus
2ANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2019 — 6 —9]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 41-42.
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1.5 Hyperaktivita u osob s AS

Mezi typické rysy jedincl s AS patii dobrd nalada, obliba vody, vybusna osobnost,
hyperaktivita a ptitomnost stereotypnich pohybl. Hyperaktivita mize byt popisovana jako
velka radost nebo prilisSna veselost. V raném véku se dokazi rychle presouvat z jednoho mista
na druhé, do ust si vkladaji koncetiny nebo rizné predméty jako jsou hracky, klice, ovladac
k televizi, velmi obtizn¢ udrzi pozornost a nebo udrzi pozornost pouze na chvili, odhazuji
hracky. Dalsim typickym chovanim u osob s AS jsou vySe zminované stereotypni pohyby.
Mezi né lze zaradit rytmické, stile se opakujici pohyby, kyvéani ze strany na stranu, tfes
v rukou, usklebky v obliceji, skiipot zubii, ties hlavou, rtizné pohyby téla jako je houpani ¢i
kolébani, skakéani, chlize dopfedu a dozadu. Mohou se objevit, pokud je jedinec unaveny,
vystresovany, pii pocitu vzru$eni nebo pokud se nudi?®> Hyperkinetické poruchy jsou
charakterizovany svym ¢asnym nastupem, vétSinou v prvnich péti letech zivota. Typicka je
absence schopnosti vytrvat u riznych ¢innosti, nutkani piebihat od jedné ¢innosti k druhé bez
toho, aniz by ¢innost dokoncily. Mize se souc¢asné objevit vice dalsich abnormalit. Déti jsou
Casto divoké a impulzivni, nachylné k urazim a velmi snadno se mohou dostat do konfliktu
s respektovanim discipliny, protoZze bezmyslenkovité porusuji pravidlo, aniz by umyslné

vzdorovaly.?®

ZANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2019 — 10 — 23].Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 31-33.

26 MKN-10: Mezinarodni klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problémii: desata revize. Tabelarni ¢4st. Aktualizované vydani

k 1. 1. 2018, © Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR 2017, 2018. str. 252 Poruchy chovani a emoci s obvyklym néstupem v détstvi a dospivéani (F 90-
F 98) ISBN: 978-80-7472-168-7.
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2. Angelmantiv syndrom v obdobi dospivani a dospélosti
2.1. Znaky pro dospivani a dospélost
Dospivani

Jedinci s AS zpravidla prochazi normalni pubertou, nékdy se puberta miize dostavit trochu
pozdé&ji, nez tomu byva u zdravych jedinci. Divky, Zeny pravideln¢ menstruuji. Jen malo
0sob s AS projevuje opravdovy sexudlni zdjem o druhé pohlavi. Nekteti udrzuji pouze
platonické vztahy. Masturbace u obou pohlavi je zcela normalni, ale problém nastava,
pokud k sebeuspokojeni dochazi na vetejnosti. Proto je dilezité naucit osoby s AS
masturbovat vyhradné v soukromi.?’” Hartl ve svém Psychologickém slovniku uvadi, Ze
dospivani je ,,obdobi ontogenetického vyvoje, kdy vrcholi procesy zrani sexualniho,
emociondlniho a socidlniho. “*® Dospivani nebo adolescence pochazi z latinského slovesa
adolescere, coZ v prekladu znamena dordstat, dospivat nebo mohutnét. Casové rozmezi
pro toto obdobi je ptedev§im druhé desetileti zivota jedince. Adolescence je v rozmezi od
15 do 22 let. V prib&hu této faze se ukoncuje télesny riist.?’ V obdobi dospivani se
ujedinc s AS se setkdvame se strnulosti koncetin. Toto byva jednou z hlavnich
fyzickych zmén v tomto obdobi zivota. Jednim z projevl radosti, spokojenosti ¢i pociti
nadSeni je mavani rukou, které ale zplsobuje stdlou pozici rukou. Pfi¢inou byva velké
svalové napéti a koncetiny tak mohou byt strnulé. Strnulost miize velmi omezovat
hybnost, proto je naprosto zasadni problému piedchazet rehabilitaci, procvicovanim
pohybtl v plném rozsahu a pravidelné protahovani kazdy den. Pokud k problému dojde, je

diilezité ihned vyhledat lékatkou pomoc. *

Dalsim eventudlnim problémem je skolidoza (zakfiveni patete). S vysokou
pravdépodobnosti ke zhorSeni dochézi pravé v obdobi dospivani, kdy jedinci s AS mohou
rychleji rist. V nékterych piipadech staci pouze rehabilitacni cviceni, nékdy musi dojit
k razantnéj§imu zéasahu a to ve formé¢ operativniho zékroku. Provedeni operace je velmi
individudlni a vyZaduje vZzdy odbornou konzultaci s ortopedy. Ackoliv jde o velky zasah,
vétina jedinct ho snasi dobie.’! Dalsi velmi ¢astou zdravotni komplikaci, se kterou se
muzeme setkat u osob s AS, je reflux jicnu. Tento problém miize vést ke zzeni jicnu.

Velmi zésadni je vtomto piipadé¢ zaméfit se na problém u dospélych jedincti, kteti

YANGELMAN CZ [online]._[cit. 2020 — 4 — 6]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s.43-44.
B HARTL, P. Psychologicky slovnik, 1.vyd., Praha: Budka, 1993. ISBN 80-90- 15 49-0-5.

2 MACEK P. Adolescence 2.upr.vyd. Praha: Portal, 2003., s. 9. IBSN 80- 17178-747-7.
30 ANGELMAN CZ [online]. [cit. 2020 — 4 — 6]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s. 44.
3'ANGELMAN CZ [online]. [cit. 2020 — 4 — 6]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s. 44.
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odmitaji pfijimat potravu. Obvykle staci poddvat bézné dostupné léky bez lékatiského
ptredpisu jako jsou naptiklad antacid, Rennie apod. Chovani, jez je charakteristické pro AS
pokracuje dale do obdobi dospélosti. I pies sviij vek jsou tito lidé stale veseli, usmévavi a
spolecensti. Velmi dobie vychazi s ostatnimi lidmi, coz nékdy maze zptsobit problém,
protoze tito jedinci jsou divéfivi. 2 S davéfivosti je spjata charakteristika osobnosti
mentalné postizenych osob. Osoby s mentalnim postizenim se vyznacuji nepfiméfenym a
nekritickym hodnocenim vlastni osoby a zvySenou mirou ovlivnitelnosti, proto miize
hrozit nebezpeci zneuziti. Mezi dalsi vlastnosti osob s mentalnim postizenim patii emocni

labilita, impulzivnost, silnd potfeba citové jistoty. 3

Zavazny problém u osob s AS je absence fe€i. Jednim z charakteristickych rysit AS je
absence feci, coZ v praxi znamena, ze tyto osoby se i1 pfes pomoc mluvit nenauci. Je vSak
velmi dualezité najit zpasob, jak s témito lidmi komunikovat naptiklad formou neverbalni
komunikace, kterd zahrnuje gesta, znakovou fe¢ nebo obrazky. Nékterym jedinclim se
mohou né¢které z forem komunikace zdat slozité, neporozuméji jim, a tak pouzivaji sva
gesta. Mohou byt 1 taci, kteti 1épe porozuméji znakovani nebo pouzivani obrazka.
Nejdulezitéjsim a velmi zédsadnim postupem je vSak pohlizet na kazdého jedince s AS
individudln¢ a spolecné s odbornikem najit tu nejlepsi cestu, jak komunikovat.
U nékterych osob miiZze dochazet i agresi, kterd je zplisobena frustraci praveé z divodu

omezené komunikace. 3*
Dospélost

Vymezeni dospé€losti z psychosocialniho hlediska je podle Vagnerové (2007) je v dneSni
spolecnosti obtizngjsi, vyskytuji se zde spolecné znaky, zasahujici do nékolika oblasti.
Probiha zména v osobnosti jedince, ktery dozrava, osamostatituje se, ptijima odpoveédnost
za svou osobu a eventuelné za svoji rodinu. Dospély jedinec by tedy mél znat své kladné 1

zaporné stranky a po emocni strance by se mél stabilizovat.*>

32 ANGELMAN CZ [online]. [cit. 2020 — 5 — 6]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf s. 45.

BLECHTA, Viktor. Zaklady inkluzivni pedagogiky :Dité s postizenim, narusenim a ohrozenim ve $kole. 1.vyd. Praha : Portal, 2010, str. 257-258. ISBN 978- 80-
7367-679-7.

3* ANGELMAN pZ [online]. [cit. 2020 — 5 — 6]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 45-46.

3 VAGNEROVA, M. Wvojova psychologie. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2007, 461 s. ISBN 9788024613185.
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2.2 Sexualita mentalné postiZenych osob

Na sexualitu lze pohlizet z riiznych uhlt riznych oblasti. Naptiklad z psychologického
hlediska se tento pojem uziva v souvislosti s osobnosti, kterd je spojena se sexudlnim
chovanim. Hartl ji definuje jako:,,...souhrn projevii lidského chovani a citéni vyplyvajicich
z telesnych a psychickych rozdilit mezi pohlavimi. Zahrnuje rozdily anatomické,
hormonalni, reprodukcni i rozdilné socialni role ziskané ucenim, téz fyziologicke
uspokojovani a psychickou slast spojenou se sexualnimi aktivitami sblizovani, vzruseni,
spojent... “*% Sexualita je pro kazdého jedince pfirozenou slozkou jeho Zivota. Osobam,
které jsou mentalné postizené, tedy v sexualnim zivot€¢ nemizeme nijak branit a jakkoliv
je omezovat. Zasahovat do sexuality mentaln¢ postizenych osob mizeme pouze tehdy,
pokud je chovani spojovano s trestnou ¢innosti. 37 M. Valenta se k tomu tématu vyjadfuje
takto : ,,Jak uvadi Deklarace prav mentalné retardovanych (1971), ma osoba s mentdlnim
postizenim stejnd prdva jako ostatni obcané, tedy i prdvo na viastni sexualni zZivot a na
vychovu a osvétu v této oblasti (viz také Deklarace sexudlnich prav, 1997).°%%
K problematice sexuality mentalné postizenych se poji fada riznych nazort, se kterymi se
musi potykat jak samotni mentaln& postiZeni, tak i jejich zakonni zastupci. Rada t&chto
nazort se v prubéhu uplynulych let zmeénila, nebot’ se zdsadné zmeénil pfistup k lidem
s mentalnim nebo zdravotnim postizenim. Stejné jako zdravé déti se 1 déti s mentalnim
postizenim zajimaji o své intimni partie, chtéji se jich dotykat. At uz u déti s AS nebo u
déti s jinym mentalnim postizenim je tfeba nastavit jasnd pravidla kdy a kde se svych
intimnich partii mohou dotykat. Pokud se tyto pravidla nastavi vcas, je velka
pravdépodobnost, Ze si déti na pravidla zvyknou a budou je respektovat. U této
problematiky je velmi zasadni pfistup rodi¢t, velmi dulezité totiz je, aby rodice byli
dasledni a trpélivi. Toto téma muze rodiCe stigmatizovat, protoze a¢ nechtéji, musi

zasahovat do sexuality svého ditéte.

3 HARTL, P. in MANDZAKOVA, S. Sexudini a partnersky Zivot osob s mentdlnim postizenim. 1. vyd. Praha: Portal, 2013, s. 20. ISBN 978-80-262-0502-9.
SMILTOHNER, M. Pravni problematika sexuality mentalné postizenych osob. In Sexualita mentalné postizenych: sbornik materialii z celostatni konference.
Praha: Orfeus, Centrum dennich sluzeb, 2004. s. 40-45. ISBN 8090351905.

3 VALENTA, M. Psychopedie: [teoretické zdklady a metodika]. 4. vyd. Praha: Parta, 2009, s. 350. ISBN 978-80-7320-137-1.
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3. Zivot s jedinci s AS
3.1 Rodina s jedincem s AS

»Rodina je skupina spojend manzelstvi nebo pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a vzdjemnou

pomoci. >’ Rodina se dale dle Hartla d&li na: ,, rodinu nukledrni, kterou tvori otec, matka, dité
a rodina sirsi, kterou tvori sirsi pribuzenstvo prarodice, tety, strycové, bratranci a sestrenice,

které vazi nejen pokrevni pouta, ale také rodinné tradice, postoje a zvyky. “*

Jedna z definic rodiny, se kterou se muizeme v odborné literatufe setkat, zni: ,,rodina je
zakladni clanek ve strukture lidského spolecenstvi. Specifickym znakem, ktery ji odlisuje od
Jjinych skupin, je jeji polyfunkcnost. Za hlavni jsou povazovany ekonomicky — zabezpecovaci,
biologicky — reprodukcni, emociondlné — ochrannd a vychovné vzdélavaci funkce. "
Z pohledu prévniho je definice rodiny velmi kratkd, ale opravdu vystizna. Podle obcanského
zdkoniku § 655 Zakona &. 89/2012 Sb.,- II. Cast — Rodinné pravo, je ve znéni pozdgjsich
pfedpist hlavnim Ucelem manzelstvi ,, zaloZeni rodiny a radnda vychova deti a vzdjemnd

podpora a pomoc. “*

3.2 Funkce rodiny

e Biologicky — reprodukéni: ,, Existenci rodiny je také spolecensky a kulturné
regulovana sexualita. Demograficky vyvoj spolecnosti ma téz celou radu socialné —
pedagogickych souvislosti. Pocet déti, které vyuzivaji vzdelavaci a vychovna zarizeni,
a jejich charakteristiky vytvareji specifické pozZadavky na oblast instituciondlni
vychovy a péce o volny cas deti a mladeze. “*

e Ekonomicky — zabezpecujici: Tato funkce byva spjata se vSemi ¢leny rodiny, dale ma
pak poskytovat ¢lentim rodiny urgity pocit jistoty.** Dle mého nazoru je tato funkce
jednou z nejdiilezitéjSich, protoze je velmi zdsadnim faktorem pii rozhodovani rodici,

zda si pofidi dit€ a jestli jej budou moci ekonomicky zabezpecit.

3 HARTL, P. Psychologicky slovnik, 1.vyd., Praha: Budka, 1993, s. 181. ISBN 80-90- 15 49-0-5.

40 Tamtéz.

4VALENTA, M., MICHALIK, J., LECBYCH, M. a kolektiv, Mentaini postizeni, 2. ptepracované a aktualizované vydani.. Praha: Grada Publishing, 2018, s.
337. ISBN 978-80-247-3043-1.

427 4kony pro lidi CZ [online]. [cit. 2020 — 16 — 6]. Dostupné z : https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-89

4 DUNOVSKY,J. et al. Socidlni pediatrie vybrané kapitoly. Praha: Grada Publishing, 1999. s. 92-93.

4“4 DUNOVSKY, J. et al. Socidlni pediatrie vybrané kapitoly. Praha: Grada Publishing, 1999. s. 92-93.
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e Emocionalné — ochranné: Tato funkce ma za cil emociondlné zabezpecit, nejen dité,
ale 1 ostatni ¢leny rodiny. Rodina poskytuje ditéti jak lasku, tak i pocit bezpeci,
pochopeni. +°

e Vychovné-vzdélavaci funkce: Lze ji jen obtizné nahradit a znamenda celkovou péci
o dité. Rodina je prvnim spolecenstvim, se kterym se dité setkava. Chovani, které zde

vidi, ptijima za vlastni a dale jej pak aplikuje v Zivotg. 4

Fakt, ze rodina zije s dité¢tem, které ma mentdlni postizeni, mize rodinu vyrazn¢ ovlivnit
v n¢kolika oblastech. Oc¢ekavani ptfichodu svého potomka se poji s radosti, Stéstim, ale i
s obavou, zda se dité narodi zdravé. T€hotenstvi provazi geneticky screening, ktery by mél
existenci postizeni vyloucit. Jak bylo zminéno v kapitole 1.2.1 Klinicky obraz AS, AS
bohuzel nelze zachytit pfi prvnim trimestridlnim screeningu, ale v pfipad¢, ze ma budouci
matka obavu, Ze se ji mize narodit dit¢ s AS muze mezi 15. — 20. tydnem téhotenstvi
podstoupit odbér plodové vody k cilenému molekularné-genetickému vysetieni, které¢ hleda
charakteristické zmény na 15. chromozomu.*’ V piipadg, Ze vySetieni potvrdi existenci tohoto
onemocnéni, stoji nastavajici rodi¢e pred tézkym rozhodnutim. Nechat graviditu pokracovat
nebo ji ukoncit. At uz se rodi¢e ucini jakékoliv rozhodnuti, je tfeba jej plné respektovat.
V mnoha pfipadech rodin s AS vSak bylo toto onemocnéni diagnostikovdno v pozdéjSim
véku. Do doby sdéleni diagnézy rodice prochédzi obrovskou psychickou zatézi, stresem a
strachem, proc€ se jejich dit¢ chova jinak nez jeho ostatni vrstevnici. Pti podezieni, Ze by jejich
dit¢ mohlo byt postizené, vyhledavaji rodice rizné odborniky, 1ékate, ktefi by rodi¢iim mohli
sdélit diagnézu. Po sdé€leni lékail, ze dit¢ trpi onemocnénim AS, se rodicim do jisté miry
ulevi, protoZze kone¢né vi, cemu celi. Protoze péce o takto postizené¢ho jedince je velmi
naro¢na, ocitaji se rodice pied dal§im rozhodnutim. Dat své dit€ do tGstavu socialni péce a zit
opét zivot, ktery zili pfedtim, nebo o své dité pecovat a pfijmout ho takove, jaké je. Rodina,
kde vyrista dit¢ s t¢Zkym mentalnim postizenim, se potyka s mnozstvim problému. Jednim
z probléml mize byt partnerska krize mezi partnery. Matka se vyrovnava s faktem, Ze se ji
narodilo dité s postizenim, o néco lépe neZ otec. Mé to jednoduché vysvétleni. Zenu jako
matku velmi ovlivni uz samotné téhotenstvi a nasledn¢ matefstvi a své dit¢ bezmezné miluje
uz od prvopocatku, ale muzim piechod z role partnera do role otce trva o néco déle, zvIast

pokud se jim narodilo postizené dité¢. Obrannym mechanismem miize byt v tomto piipadé

45 KURUCOVA, R. Zité pecovatele posuzovdni, diagnostika, intervence a v prevence v péci o nevylécitelné nemocné, 1. vyd. Praha: Grada Publishing, 2016, s.
13. ISBN 978-80-271-9108-6.

4 MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahovia sit. 2, rozs. pteprac. vyd. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 1997. s. 10.

47 ANGELMAN CZ [online]. [cit. 2020 — 16 — 6]. Dostupné z : http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/07/AS-fakta.pdf's. 16-17.
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uték od rodiny a muze se tak v nékterych pifipadech z rodiny Uplné stat rodina neuplna.
Dal8im problémem, se kterym se rodina postizeného ditéte mtze potykat, je naruseni vztaht
mezi zdravymi détmi a rodi¢i. Diivodem mitize byt, Ze na zdravého sourozence je méné Casu
vzhledem k Casové narocné péci o mentalné postizené¢ho sourozence. Matka miize mit pocit,
ze selhala, kdyz se ji narodilo postizené dité, proto se snazi dit€¢ maximalné chranit, kdyz je
bezbranné, bezmocné a bez schopnosti byt samostatné. Toho mat¢ino chovani mize a nemusi
prenést 1 na sourozence zdravého. Ten se miiZze citit stigmatizovany tim, ze se o n¢j matka

piehnan¢ stara.

Rodiny s postizenymi détmi se snazi izolovat, stahuji se do ustrani a naplno se vénuji péci
o dité. Dlvod izolace od okoli je prosty, rodina ma velky strach, jak ni budou pohlizet
ptatelé, rodina nebo kolegové v zamé&stnani. Dalsi oblasti, do které mize vychova postizeného
ditéte zasahovat, je oblast ekonomického zabezpeceni. VétsSinou jsou role jasné rozdélené a
matka tak zistdvd doma, aby mohla o dité pecovat, a otec rodinu ekonomicky zabezpeci.
V ptipadég, Ze otec od rodiny odesel, ziistava jak na péci o dité, tak na zajisténi ekonomické
stranky matka sama. Pokud se tak stane mize matka vyuzit ddvek socidlni péce nebo davek
statni socialni podpory. Tim, ze otec odejde od rodiny, piejima tak zdravé dit€¢ automaticky

roli partnera a podili se na péci o postizeného sourozence.
3.3 Faze prijeti postizeného ditéte

VétSina rodin, ve kterych vyrista dit€ s mentalnim postiZzenim, si prochazi fazemi piijeti ditcte

7N

s postizenim. Nasledujici fadky maji za ukol tyto faze ptiblizit.

Faze Soku a popreni je prvni reakci na skutec¢nost, Zze dit€ neni zdravé. V tomto obdobi
rodice odmitaji jakoukoliv formu péce pro své dité, protoze sami ani nepiijali fakt, Ze je jejich
dit¢ postizené. Postupem casu rodice tuto informaci ptijmou. V této fazi je zasadni zplisob
sd€leni tak citlivé informace. V mnoha pfipadech rodi¢e povazuji za vinika toho, kdo jim tuto
informaci sdéli. Faze bezmocnosti je charakteristickd tim, Ze rodi¢e v danou chvili nevi, jak
se maji chovat, protoZe se doposud s takovym problémem nesetkali a nikdy jej nefesili. K této
fazi se vztahuji pocity viny nebo studu, protoze rodic¢e nevedi, jak bude reagovat jejich okoli.
Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem je obdobim, kdy rodiCe jevi zajem
o dalsi informace. Chtéji védet, jak postizeni vzniklo, jak maji o dité s postizenim peCovat a
v neposledni fadé se rodice zajimaji o budoucnost. Mezi pocity, které rodi¢e béhem této faze
Casto prozivaji, patii smutek, deprese, uzkost, strach, hnév. Rodice hledaji potencionalniho

vinika, ale mnohdy vinu pfipisuji jednomu z rodicli a to nejcastéji matce. Zpusob zvladani
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situace neni nahodny. Clovék si zafixuje obdobné situace a v dalsich té&zkych situacich je
opakuje. Faze smlouvani je predposledni fazi, ta ptichazi v dob¢, kdy jsou rodic¢e schopni do
urCité miry piijmout fakt, ze maji postizené dit€. V posledni fazi smifeni rodiCe akceptuji
skutecnost, ze se jim narodilo postizené dit¢, snazi se ho piijmout takové, jaké je. V tomto

obdobi se vétsing rodi¢d ulevi, protoze znaji pravdu.*®
3.4 Vztahy mezi sourozenci

., Sourozenci casto trpi pocity ménécennosti, strachu, odporu, hanby, hnévu, viny a depresemi.
Zaroven vsak citi lasku, hrdost a soundleZitost se svym postizenym sourozencem a maji

potiebu ho ochraiiovat. ¥’

Péce o mentalné postizené dit¢ zasahne celou rodinu. Obrovskou psychickou zatézi trpi jak
rodice, ale tak i zdravi sourozenci. Kazdy sourozenec se s touto naro¢nou situaci vyrovnava
po svém. Mnohdy se miize zdravy sourozenec stat ter¢em posméchu od svych vrstevnik.
Vhodné je zdravému sourozenci peclivé a empaticky vysvétlit, jakym onemocnénim jejich
bratr ¢i sestra trpi. Sourozenci postizenych déti se mohou potykat se zavaznymi psychickymi
problémy, které se mohou projevovat nasledujicimi zptisoby neklidny spanek, zlé sny,
nespavost, regresivni projevy chovani, naladovost, apatie, nezdjem o kamarady a rodinu,
zhorSeni Skolniho prospéchu, kiiceni, projevy destruktivniho chovéani vuc¢i détem, dité je
podeziele hodné a jeho chovani neni pfirozené. *° Jednim z pilifti spravné komunikace
s ditétem je aktivni naslouchani. Vhodné je si najit obc¢as chvili pro sebe a dité€ a popovidat si
s nim. Dit€ musi mit pocit bezpe¢i a musi vam véfit. Musi mit dostatek prostoru na to, aby se
mohlo rozpovidat o svych pocitech.’! Vztah mezi sourozenci zavisi na druhu postizeni, nebot’
kazdé z nich pfedstavuje specificky druh stresu, dale zavisi na v€kovém rozdilu mezi détmi a
poctu déti v roding€. Pro dité, které je mladsi neZ postizeny sourozenec, je vyrovnavani se
s problémem t€z8i. Zdravé dité€ si musi vytvofit taktiku, kterda mu umozZni zvladat vztah se
sourozencem, ale usnadni mu i zivot v rodin€. Pochopi, ze postizeny sourozenec se nemuze

chovat jako ostatni déti, a proto s nim tak nemiiZe jednat. Zpravidla se jednd o pfijeti

48 VALENTA, M., MICHALIK, J., LECBYCH, M. a kol. Mentdlni postiZeni. 2. piepracované a aktualizované vydani, Praha: Grada Publishing, 2018, s. 341-
343. ISBN 978-80-247- 3043- 1.

4 KERROVA, S. Dité se specialnimi potiebami.l. vyd. Praha: Portal, 1997, s. 84. ISBN 80-7178-147-9.

S0 KERROVA, S. Dité se specidlnimi potiebami.1. vyd. Praha: Portal, 1997, s. 84 -85. ISBN 80-7178-147-9.

SUKERROVA, S. Dité se specidlnimi potiebami. 1. vyd. Praha: Portal, 1997, s. 86. ISBN 80-7178-147-9.
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dominantné-ochranitelské role. Jako v kazdém vztahu mezi sourozenci se objevuje i rivalita,

ale v tomto ptipadé postizeného sourozence nelze brat jako soupete.>?

., Role sourozence postizeného ditéte je narocna. Jeho postaveni v rodiné je jiné a odlisné

byvaji i postoje a ocekdavani rodicii. >’

3.5 Moznosti podpory rodin s postiZenym ditétem

Rodina s postizenym ditétem potfebuje podporu v nékolika oblastech, aby tézkou zivotni

situaci 1épe zvladala. MoZznosti podpory lze rozdélit do jednotlivych kategorii.

Legislativni podporou se rozumi zakony, vyhlasky nebo rizné nafizeni, kterd byvaji spojena
se vzdélavanim postizenych déti, pravem na socidlni uplatnéni, narokem na finanéni davky.

Do této kategorie spadaji tyto dokumenty:

e Ustava CR

o Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, strednim, vyssim odborném a jiném
vzdelavani, ve znéni pozdejsich predpisu.

o Vyhlaska ¢ 73/2005 Sb., o vzdelavani deti, zdkii a studentii se specialnimi
vzdelavacimi potiebami a deéti, Zakii a studentii mimoradné nadanych.

e Zdikon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisii.

o Vyhlaska ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zakon o socialnim zabezpeceni a Zakon
Ceské narodni rady o piisobnosti organii Ceské republiky v socidlnim zabezpeceni.

o Vyhlaska ¢. 14/2005 Sb., o predskolnim vzdeélavani.

Finan¢ni podporou se rozumi davky socialni péce, davky statni socialni podpory, prispévek
na péci. Davky socidlni péce se déli dvéma zplsoby a to na jednordzové penézité davky a
opakujici se penézité davky. Do jednordzovych davek spada pfispévek na opatieni zvlastni
pomucky, ptfispévek na upravu bytu, piispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni
upravu motorového vozidla, pfispévek na provoz motorového vozidla a piispévek na
individualni dopravu. Do opakujicich se dévek spadd naptiklad piispévek na uhradu za
uzivani bezbariérového bytu a garaze, piispévek uplné nebo prakticky nevidomym obc&aniim.
Davky statni socialni podpory se poskytuji podle zdkona o stitni socidlni podpoie

¢. 117/1995 Sb., a jedna se o tyto davky: pfidavek na dit&, socialni pfispévek, pfispévek na

32 VAGNEROVA:, M. Soucasnda psychopatologie pro pomahajici profese. 1. vyd. Praha: Portal, 2014, s. 162. ISBN 978-80-262-0696-5.
3 VAGNEROVA, M.: Soucasna psychopatologie pro pomdhajici profese. 1. vyd. Praha: Portal, 2014, s. 162. ISBN 978-80-262-0696-5.
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bydleni a ostatni davky, rodicovsky ptispévek, davky péstounské péce, porodné a pohiebné.
Prispévek na péci podléha zakonu ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. VySe tohoto

prispevku se urcuje podle stupné zavislosti I. — I'V.

Poradenska podpora se snazi rodicim pomoct s tim, na koho se mohou v riznych situacich
obratit. Jedna se o vychovného poradce, specidln¢ pedagogické centrum, pedagogicko-

psychologickou poradnu a stiediska vychovné péce.

Vzdélavaci podporou se rozumi individudlni integrace na Skole bézného typu, skupinova

integrace, $kola zfizena samostatné pro déti s postizenim.>*

3.6 Pomoc rodinam-ob¢anské sdruzeni Angelman CZ

Toto obcanské sdruzeni vzniklo dobrovolnou iniciativou nékolika rodi¢i. Divod vzniku byl
velky nedostatek informaci o postizeni AS. Obcanské sdruzeni pofada kazdym rokem setkani
rodict, rodiny a pratel déti s AS. V poslednich letech se tato setkdni zaméfuji na zdravé
sourozence, ktefi jsou ve vét§iné piipadii mladsi neZ sourozenec s AS, a détem jsou nabizeny
rizné animacéni programy. Rodiny si zde mohou vymeénovat zkuSenosti, zazitky a feSeni
kazdodennich problémut. Nové prichozim rodindm to muze velice usnadnit pocatecni fazi
pfijeti postizeného ditéte. Rodice si tak mohou udé¢lat predstavu budouciho vyvoje ditéte

s AS. Dle stanov spolku je ucel a cil spolku definovan takto:

e, Ucelem spolku je podpora rodin pecujicich o osoby s Angelmanovym syndromenm.

o (Cilem spolku je sdruzovat rodiny déti s Angelmanovym syndromem, umoznit jim
vzdjemnou komunikaci a napomdhat jim v péci o tézce postizené deti poradenskou
cinnosti, organizovanim pravidelnych setkani, poradanim odbornych prednasek a
organizovanim odbornych prednasek. Spolecnym zdjmem je tvoreni priznivych socialnich
podminek pro rodiny s détmi postizenymi Angelmanovym syndromem. Nedilnou soucasti
je spoluprace s odbornymi lékari (genetika, neurologie, psychologie, rehabilitace apod.),
obdobnymi sdruzenimi zamérenymi na skupiny rodin s postizenymi détmi, Sirsi verejnosti

a zahranicnimi partnerskymi organizacemi. >

Spolek Angelman CZ vykonava hlavni ¢innosti takto:

o, Ziskdavani a zverejniovani informaci o Angelmanoveé sydromu,

o yhledavani osob s Angelmanovym syndromem,

3 INVESTUJEME CZ [online]. [cit. 2020 — 11 — 6]. Dostupné z : https://www.investujeme.cz/clanky/dusledky-postizeni-ditete-pro-rodinu/#_ftn2
SANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2020 — 11 — 6]. Dostupné z :
http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/11/stanovy ANGELMAN_CZ 2019.pdf

-24-


https://www.investujeme.cz/clanky/dusledky-postizeni-ditete-pro-rodinu/#_ftn2
http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/11/stanovy_ANGELMAN_CZ_2019.pdf

e Podpora rodin s Angelmanovym syndromem. “>%

SSANGELMAN CZ. [online]. [cit. 2020 — 11 — 6]. Dostupné z :
http://angelman.cz/wp-content/uploads/2019/11/stanovy_ ANGELMAN_CZ 2019.pdf
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PRAKTICKA CAST

4 Cil vyzkumu

Vyzkum si klade dva hlavni cile, ptficemz také sleduje jejich piipadné vzajemné propojeni.
Prvnim hlavnim cilem je popsat povahu sourozeneckého vztahu zdravého ditéte a ditéte s AS
z pohledu jak rodice, tak i zdravého sourozence. Druhym hlavnim cilem vyzkumu je zjistit a
popsat vnimani moznosti nasledné péce o dit€ s AS z pohledu rodice. Vyzkum si sleduje
propojeni téchto cilii ve smyslu toho, Ze popisuje, jak by si rodice piali, aby se zdravy

sourozenec zapojoval do nasledné péce o dité s AS.

4.1 Vyzkumné otazky

VOL: Jak z pohledu zdravého sourozence ovlivnil jeho Zivot sourozenec s AS?
VO 2: Jak vnimaji rodi¢e moznosti nasledné péce o dité s AS?

VO 3: Jak ovlivnilo dité¢ s AS vztahy v roding€ z pohledu rodice?

4.2 Vyzkumny soubor

Osoba s AS, ktera je v kazuistice popisovana, je bratr autorky prace. V sou€asné dobé je
bratrovi (dale jen J.) 22 let a zije v domaci pé¢i své matky. Rodina Zije v fadovém domku
nedaleko mésta Sumperk v obci Vikyiovice, kde ve spoleéné domécnosti Zije matka chlapce
s AS (dale jen pani S.), dale pak J. a prarodi€ J. (pan S.). Dalsi respondentkou je sestra J. (dale
jen pani A.) — autorka prace. Dalsi vyzkumny soubor tvofili rodi¢e déti s AS a zdravi

sourozenci v roding, kteti vypliiovali dopliikkovy dotaznik.

4.3 Metodologie vyzkumu — sbér dat a jejich zpracovani

Pro vyzkumnou cast této prace byl zvolen kvalitativni vyzkum s designem piipadové studie.
Nosnymi zdroji dat pro vyzkum byly anamnézy J. a rozhovory s matkou a sestrou tohoto
chlapce. Rozhovory s respondentkami probihaly v jejich doméci prosttedi z diivodu zajisténi
soukromi, s ohledem na citlivou a intimni povahu otazek.

Doplitkkovym zdrojem dat byl dotaznik s otevienymi otazkami pro rodice a sourozence déti

s AS. Ziskana data byla nasledné zpracovana do kazuistiky.
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5 Vysledky vyzkumu

5.1 Kazuistika chlapce s AS

Nasledujici kazuistika je rozd€lena do jednotlivych oblasti:

- Osobni anamnéza,

- Rodinna anamnéza,

- Oblast sobé€stac¢nosti,

- Vztahy a socialni kontakty,
- Bydleni,

- Vzd¢lavani,

- Volnocasové aktivity,

- Oblast socialnich sluzeb,

- Rozhovor s matkou,

- Rozhovor se sestrou,
Osobni anamnéza

T¢hotenstvi matky bylo neplanové, ale chténé. Vyvoj plodu v téhotenstvi probihal v normé,
bez jakychkoliv obtizi, vSechna ultrazvukova vySetfeni byla v pofddku. Porod probé&hl
ve 38. tydnu téhotenstvi po hodin€ a ptil porodnich bolesti, dne 11. 4. 1998 s porodni vdhou
3750 gramu a délkou 52 cm. Apgar score mél J. pfi narozeni 10-10—10. Nicméné adaptace
novorozence po porodu neprobihala standardné, jelikoz u J. se objevila absence saciho
reflexu. Pres velkou matéinu snahu kojit J. se nechtél pfisat k prsu. Po dobu pobytu
v porodnici bylo J. poddvano matefské¢ mléko z kojenecké lahve. I ptesto, Ze matka J.
piikladala kazdy den nékolikrat k prsu, po 12 dnech se mléko pfestalo tvofit uplné€, hned
potom byl J. krmen umélou vyzivou znacky Nutrilon. J. trpél v obdobi Sestinedéli a nasledné
v kojeneckém obdobi refluxem a zacpou, tudiZ matka na doporuceni pediatra krmila J.
specidlnim umélym mlékem, které bylo urceno pravé pro déti, které mély tento problém.
V prvnich ttech mésicich Zivota J. velmi malo spal a velmi plakal. J. se tedy vyvijel zdanlivé
normaln€, jen byl o néco mén¢ aktivni nez ostatni vrstevnici J. Zlom nastal, kdyz m¢l J.
7 mésici. JelikoZ ma pani S. jeSté jedno zdravé dité, porovnavala pokroky svych déti a starsi
dcera jiz v 7 mésicich sedéla. Tehdy se u pani S. objevily prvni pochybnosti a kontaktovala
pediatra J. Pani S. sdélila mu své obavy, ale pediatr pani S. ujistil, ze zatim je vSechno

v poradku, Ze chlapci byvaji pomalejsi nez dévcata. V 8 mésicich se J. pretacel pouze na
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jednu stranu, stale nesed¢l, nelezl. V lednu 1999 si pani S. vyzadala zadanku na vySetieni u
neurologické specialistky. Lékatka na zaklad€é rGznych neurologickych vysetfeni potvrdila
mirné opozdéni ve vyvoji a poslala J. na EEG vySetieni, po kterém se potvrdila epilepsie,
chlapci byly pfedepsany kapky CONVULEX s davkovanim 3x denné¢ 12 kapek. Lékarka,
kterd J. na neurologii vySetfila, doporucila ke zlepSeni pohybovych schopnosti koncept
Vojtovy metody. Toto cviceni bylo jak pro pani S. tak pro samotného J. velmi obtizné.
Vysledky se vSak nedostavovaly, protoze J. tuto metodu neakceptoval a musel pfejit na
koncept Bobath, ktery mél ptiznivy vysledek a J. zacal délat velké pokroky. Témeét v roce a
dvou mésicich se J. sam posadil, lezl méné, spiSe stal, pfidrzoval se nabytku a obchazel je;j.
Prvni samostatné kroky vsSak J. udé€lal den po svych patych narozeninach. V roce 1999 se na
Sumpersku o Bobath koncept aktivné zajimaly 1azné Velké Losiny, kam pani S. se synem
dojizd¢la. Vzhledem ktomu, Ze otec J. pochédzel z Rakouska, domluvil svému synovi
vySetfeni u SpiCkového videnského neurologa, ktery rodi¢im J. sdélil, ze jejich syn bude
celozivotné odkdzany na pomoc druhé osoby, ale presna diagndza stanovena nebyla. Na
prelomu kvétna a ¢ervna 1999 byl J. objednan na neurologickou kliniku do Ostravy, kde byl J.
s matkou hospitalizovan po dobu 3 tydnd, béhem kterych J. podstupoval riiznd vySetfeni.
Prvni geneticky screening vyloucil genetickou vadu, upravila se medikace, kterou chlapec
uzival. Po tfech tydnech nésledovalo ukonceni hospitalizace se zavérem opozdéni vyvoje
o pul roku Zivota. Nésledovalo dalsi vySetfeni v Novém mésté na Morave, kde 1ékar pani S.
sdélil prvni diagnézu s ndzvem détska mozkova obrna — mozeckova forma, v té dobé byly J.
dva roky. Kdyz mél chlapec dva a pll roku nastoupil do specialni mateiské Skoly
v Sumperku. Tato $kolka spolupracovala s PhDr. Katefinou Thorovou, PhD., kter4 se pfijela
na chlapce podivat. Pani PhDr. Katefina Thorova, PhD., pracuje pro ob¢anské sdruzeni APLA
(Asociace pomahajici lidem s autismem) a jezdi po Ceské republice diagnostikovat déti
s autismem. Uz dfive se totiz u J. objevilo podezieni na autismus, ktery vSak byl vyloucen.
V zé&ti 2000 opéet 1€ékatka pozadala o vySetfeni ve FN Praha Motol. Zde I¢kati definitivné
vyloucili autismus, ale J. vykazoval typické rysy pro Angelmantv syndrom a tak oSetiujici
lIékatka provedla test, ktery tuto diagnézu potvrdil. J., dale dochazel do matetské Skoly
specialni Tiebi¢ského v Sumperku, dale pak do denniho stacionate ve Vikyfovicich.
Fungovala zde jak matetskd, tak 1 zakladni Skola specidlni, kterd byla odlou¢enym
pracovistém SS, ZS a MS Sumperk. V tomto zafizeni pracoval J. se svym osobnim
asistentem. ProtoZe doslo ke slu¢ovani socialnich sluzeb, dostal se denni stacionat po zastitu
Vincentina se sidlem ve Sternberku. V roce 2004 doslo k opakovanym epileptickym

zachvatim, které mély velmi tézky prubéh. J. behem zachvatu ztracel védomi, dochazelo
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k pomoceni a pokaleni, nadmérné¢ slinil. J. byl nékolikrat hospitalizovany nemocnici
v Sumperku, kde se 1ékafi pokouseli nastavit novou farmakologickou 1é¢bu, ktera viak byla
bez efektu, a proto se Iékaii rozhodli piesunout J. na specializovanou kliniku v Ostravé —
Porubé, kde byl J. hospitalizovan kvtli nelepSeni zdravotniho stavu necelé tifi mésice. Toto
obdobi bylo pro vSechny c¢leny domacnosti velmi narocné, protoze pani S. musela kazdy
vikend dojizdét do Ostravy za svym synem a dceru tak musela hlidat babicka nebo tety.
Vroce 2012 doslo k vyraznému zhorSeni psychického stavu J. Chlapec v tomto obdobi
prochazel fazi dospivani a dochazelo u né& tak k velkym zménam v chovani. J. zacal
projevovat agresivni chovani jak vic¢i druhym osobam, tak viici své osob¢ v diisledku toho, ze
neni schopen verbalné¢ komunikovat a nemuze tak vyjadfit své pocity. Projevy agrese byly
natolik zdvazné, Ze byl J. nebezpecny jak sobé&, tak i okoli, proto se matka po konzultaci
s 1ékafem rozhodla umistit syna na tfi tydny do psychiatrické 1é¢ebny ve Sternberku. V roce
2017 se denni stacionaf uzavtel z diivodu prestavby zafizeni na chranéné bydleni a tak J. zacal
navstévovat praktickou Skolu, kam dochazel dva roky. V soucasnosti je J. v domdaci péci,

dopoledne k nému dochéazi osobni asistent, aby mohla pani S. chodit do préce.
Rodinna anamnéza

Matka zdrava s nic¢im se nelécila. M4 stfedoskolské vzdélani ukoncené maturitni zkouskou.
V soucasnosti pracuje jako asistentka pedagoga na zékladni Skole béZného typu na polovicni
uvazek, z divodu zajisténi odpoledni péce pro svého syna J. a svého otce, se kterym Zije ve
spolecné domadcnosti. Pani S. ma jeSté star§i dceru. Otec je zdravy, ma vysokoSkolské
vzdélani, pracujici, Zije v cizing. Po sdéleni diagnézy otec od rodiny odeSel. Po financni
strance rodinu zabezpecil, ale v bliZz§im kontaktu s rodinou v soucasnosti neni. Sestra je
zdrava, sni¢im se neléCi. Ma stiedoSkolské vzdélani ukonCené maturitni zkouskou.
V soucasnosti pracuje a studuje vysokou Skolu. Je vdana, mé dvé zdravé dcery. Otec matky je
v dichodovém véku a onemocnéni, kterd se u néj vyskytuji jsou spojend s vékem. Pan S. je
vdovec, manZelka zemfela na karcinom jater a zlu¢niku. Od cervence 2019 se u pana S.

zaCaly objevovat znaky pocinajici staiecké demence.
Oblast sobéstacnosti

Charakteristickym rysem Angelmanova syndromu je, Ze jedinci s timto onemocnénim se
ocitaji po vétSinou v pasmu tézké mentélni retardace. Ackoliv je to velmi individudlni, tak
v piipad¢ J. se jednd o stfedné tézkou az tézkou mentdlni retardaci. J. zvlada v oblasti

sobéstacnosti jen malé mnozstvi tikond. J. zvlada samostatnou chiizi pouze n€kolik metrt a to
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pouze v prostfedi, které zna. Chilize je velmi nestabilni a neobratnd. K del§im trasam pouziva
J. invalidni vozik. Z dlivodu omezeného pohybu se J. potykd s velkym vahovym pfirtstkem.
Béhem dne je schopen dojit s dopomoci na toaletu, pies noc musi mit inkontinentni pomucky.
V této oblasti nastavd problém, protoze J. si inkontinentni pomilcky na sobé nenecha a
neustale si je svlékd. Neni schopen dodrzovat zakladni hygienické navyky. S dopomoci se J.
dokaze najist a napit, ale pro velky tfes v rukou je to pro n¢j velmi obtizné. Vyzaduje
celodenni dohled a bez dopomoci druhé osoby neni schopen vykonat zadny tkon. Pani S. se
synem dusledné pracovala na form¢ komunikace a tak si J. dokaze pfinést véc, hracku o

kterou mé zajem. Pokud chce J. sledovat film, pfinese matce ovladac.
Vztahy a socialni kontakt

J. je velmi spolecensky. Cilené, ale kontakt navazat nedokéaze. Projevuje se velmi spontanné a
uziva neverbalni komunikace, coz u J. znamend smich, tleskdni a rizné dal$i zvuky ¢i
pohyby. Podle nich pani S. pozna, jestli mé J. radost nebo ho néco trapi. J. velmi dobie pozna
kdo patii do jeho rodiny a kdo je jen navstéva. Miluje svou matku, dédecka, sestru a své dvé
malé netefe. J. velmi rad chodi do spolecnosti, do restauraci. J. komunikuje velmi casto
pomoci doteku druhé osoby, ale neodhadne silu svého doteku a tak miize byt pro druhou

osobu dotek J. bolestivy.
Bydleni

J. bydli s matkou v rodinném domé se zahradou spole¢né s otcem matky, ktery obyva horni
patro domu. Dim je ¢aste¢n¢ bezbariérové upraven. Mistnosti, ve kterych se J. pohybuje, jsou
upraveny tak, aby byl kolem nabytku dostatecny prostor k pohybu. V celém ptizemi domu
byly odstranény prahy dvefi, aby J. nezplisobovaly problémy pfi chiizi. Koupelna je jedinou
mistnosti, kterd je celd bezbariérové upravena. Nachdzi se zde sprchovy kout s vysokou
koupaci zidli a protiskluzovou podlozkou, zavésny toaletni klozet, ktery je usazen vyse
z diivodu komfortu pii sedu na toaletu. Na zdech koupelny jsou umisténa madla, kterd slouzi
k usnadnéni pohybu v koupelné. Slouzi piedev§im jako opora pii useddni na toaletu nebo pfi
vstupu do sprchového koutu. J. ma v pfizemi svij pokoj, ktery je vybaven lizkem
s antidekubitni matraci, ktera je zabalena do speciadlniho gumového nepropustného chranice,
dale je pak pokoj vybaven stolkem s televizi a DVD pitehrdvacem, kolem topeni je usazen
kryt, aby pfi mozném padu J. nedoSlo k poranéni, okno ma z bezpecnostnich divodi
uzamykatelnou kliku. Dal$i mistnosti, kterda se v domé nachdzi, je kuchyné s obyvacim

pokojem. Kuchynska linka 1 lednice jsou zabezpeCeny chrani¢i nabytku tak, aby J. nemohl
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otevrit skiiiiky ¢i zasuvky, dale se pak v kuchyni nachézi velky jidelni sttl, u kterého ma J.
své misto v Cele. V obyvacim pokoji se nachazi bézné vybaveni. J. mé& v obyvacim pokoji své

kieslo ve kterém velmi rad posedava a sleduje televizi.

Vzdélavani

V zafi roku 2000 J. nastoupil do matetské skoly specialni Tiebizského v Sumperku. Zde tfidni
ucitelka s J. pracovala na procviCovani jemné a hrubé motoriky, zamétovala se také na
komunikaci pomoci piktogrami, na télesny rozvoj formou rehabilitace, nacvik sebeobsluhy.
Do této mateiské Skoly specialni dochéazel J. do svych 5 let. Od zéii roku 2003 J. nastoupil do
matefské $koly specialni v dennim staciondfi v obci Vikyfovice nedaleko Sumperka. Tato
$kolka byla odlouenym pracovistém ZS, MS a SS Hanacka v Sumperku. Do této mateiské
Skoly specidlni dochézel J. jeden rok. Forma a cil vyuky byly koncipovany obdobné jako
v predchozi $kole. J. zde pracoval s asistentem pedagoga. V zaii 2004 nastoupil J. do zakladni
Skoly specidlni, ktera byla také v dennim stacionafi. Prvnich pét let J. pracoval bez asistenta
pedagoga. Vyuka zacinala v 8:00 a koncila ve 12:00. V dobé od 12:00 do 14:30 pobyval J.
v dennim stacionafi, kde si jej vyzvedavala pani S. Zakladni Skola specialni pro zaky se
sttedné tézkym a tézkym postizenim ma 10 ro¢niki s moznosti prodlouzeni o dva roky. J. se
vzdélaval podle IVP (Individudlni vzdélavaci plan), ktery byl zaméfen na rozvoj jemné a
hrubé motoriky, rozvoj kognitivnich funkei, nacvik sebeobsluhy, orientace v prostiedi a
rehabilitace. Jednou tydné€ probihala ve tfidé canisterapie se specidlné vycvicenym psem. Tato
forma terapie se u J. neosvédcila, protoze J. svym dotekem nevédomé psovi ublizoval. Toto
zatizeni chlapec navstévoval do listopadu roku 2017. Od prosince roku 2017 se tfida z divodu
rekonstrukce denniho stacionaie ve Vikytovicich pfesunula do jinych prostor. Toto zafizeni
neni od roku 2017 v provozu. V soucasnosti je J. v domaci péci a dochdzi k nému socialni
pracovnice Diakonie Sobotin, kterad se J. v€nuje po dobu, kdy pani S. dochazi do zamé&stnani.
Pfi praci sJ. se zéasadni trpélivost, dodrzovani pravidelného rezimu, respektovani
individualniho tempa. Vzhledem k tomu, Ze J. je schopen udrzet pozornost velmi kratce, je

vhodné pouzivat takové aktivity, které netrvaji dlouho.
Volny ¢as

J. travi volny c¢as nejradéji v pfitomnosti svych blizkych. Velmi rad sleduje v televizi
komedidlni a animované filmy. Pani S. chodi téméf kazdy den se synem na prochazky po

okoli. J. je fascinovéan vodou, proto pani S. vyrazi se synem né€kolikrat meésicné na bazén.
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Oblast socialnich sluzeb

J. pobira invalidni dichod III. stupné, dale pak pobira prispévek na péci IV. stupné (aplna

zavislost). J. vyuziva sluzeb osobniho asistenta. Pani S. vyuzila pfispévku na auto.

Rozhovor s matkou

Rozhovor s pani S. (pfepis rozhovoru).

Jaky jste mé¢la pfed narozenim syna J. nazor na ukonceni gravidity kvili zjisténému postizeni?

., Asi bych si to nenechala vzit, uz jen kvili tomu, Ze by ten potrat probehl po 20. tydnu. Pokud
by ten potrat mel probéhnout do 12. tydne, tak bych ho podstoupila. Ale jinak bych si

rox o6

nedokdzala predstavit, Ze musim porodit mrtve dite.
Jaky byl Vs zZivot pied narozenim syna?

., Uplné normalni, pracovala jsem jako ucitelka némeckého jazyka na zdkladni skole v Novém

Maliné, vychovavala jsem dceru. S partnerem to byl normalni vztah.
Myslite si, ze fakt, ze mate dité s postizenim, ptispél k rozhodu s VaSim partnerem?

., Ano, partner dité s postizenim dité nechtél, ale ja ho chtéla. Rekl mi, at ho dam pryc, Ze si

¢

udeldame jiné zdravé dite, ale pro mé to uz bylo nepredstavitelné.
Mate dalsi déti?
., Ano, mam starsi dceru, o 6 let nez je syn. Ted je ji 28 let, je vdand a ma své deéti. *

Myslite si, Ze Zivot s postizenym ditétem ma vliv na kvalitu Zivota zdravého sourozence

v negativnim a pozitivnim smyslu?

., V negativnim smyslu se urcité vsechno vic toci kolem toho postizeného ditéte, takzZe ten
zdravy sourozenec miZe mit pocit, zvlast kdyz je mensi, Ze je odstrkovany, hodné jsme jezdili
po nemocnicich, na dovolené u more jsme byli jen jednou, pak uz to neslo. Materialne, ale
nestradala. 'V pozitivnim smyslu si myslim, Ze ma diky tomu, vysoké socialni citéni, urcite
vetsi, nez kdyby si o tom jen néco precetla. Myslim, Zze ma jiné zivotni hodnoty nez jeji
vrstevnici. Diky tomu si nasla zaméstnani, které ji bavi, a to je v dnesni dobé vyhra. Viastné

kvuli tomu Sla studovat.
Myslite si, Ze se vam kviili synovi narusil vztah s dcerou?

,, To si myslim, Ze ne.’
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Jaké bylo vychovavat déti sama? Poméhal Vam nékdo?

., Bylo to tézky, hodné mi pomahali rodice a dokonce mi sourozenci. S péci o syna mi viastné
hodné pomahala A. Ddle pak novy partner, se kterym jsme se pozdéji vzali, ale v soucasnosti

Jjsme rozvedeni. “

Jak se Vase vize o zapojeni zdravého sourozence do péce o mentalné postizen¢ho sourozence

ménila v prabéhu let?

., Hodné, nejdriv jsem si predstavovala, Ze bude uplné normalni, Ze si svého sourozence vezme
domii, az se ja nebudu moct starat, ale casem mi bylo jasny, Ze je to uplné nerealny, protoze
bude mit jednou sviij Zivot a svoji rodinu, syn je miij, a ne jeji. Ted v soucasnosti cekame na
umisténi do vhodného zarizeni, kde bude travit druhou pilku svého zivota. Chci, aby ho

¢

navstévovala na jeho narozeniny, svatek, na Vanoce. *
Jak si vy sama ptedstavujete budoucnost Vaseho syna?

., Tak, Ze bude Zit v zarizeni, které bude podle mych predstav, to znamenda sité na miru jeho
postizeni, chci, aby byl na pokoji sam a mél jiny reZim, nez je v ustavech ted. Ted mi prijde,
Ze se chod zarizeni podrizuje zaméstnancum misto potrebam klientim. Jakoby, zZe se klienti
musi koupat dopoledne, protoze tam je nejvic personalu. V 17:00 se ji, protoze v 18:00 prijde
nocni smena a tam jich je min nez na denni, takze klienti musi byt v 18:00 v pyzamu, coz pro
néekteré klienty, kteri nejsou az tak mentdlné postizeni, miize byt docela traumaticky. Ted’ je
se mnou doma, ale chodi k nam pani asistentka, ktera s nim je dopoledne. Financné jsem na
tom stejné, ale je pro mé dulezité zménit prostiedi a mit socidalni kontakt s jinymi lidmi.

‘

Z prdce prijdu vidycky odpocata.
Jak hodnotite souc¢asnou nabidku socidlnich sluzeb a ktera sluzba Vam v nabidce chybi?

Spatné. Moznd jsou mista, asi nebude problém umistit kohokoliv, ale nejsou odpovidajici
mym predstavam a myslim si, Ze ostatnich rodicii deti s Angelmanem a v nabidce mi chybi

I3

zarizeni, které poskytuje tydenni pobyt, ktery je Sity na miru klientovi, a potom respitni péce.
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Rozhovor se sestrou

Rozhovor s pani A., ktera je zdravym sourozencem (pfepis rozhovoru).

Mate vlastni rodinu a déti?

., Ano, mam manzela a dvé zdravé dcery. Jedna ma 4,5 roku a druha 2,5 roku. “
Méla jste v téhotenstvi obavu, ze by se Vam mohlo narodit dité¢ s postizenim?

,,Jista obava tam byla, ale pan doktor nam na genetickém vysetieni vysvetlil, ze Angelmaniiv
syndrom neni dedicny, takze mi v tu chvili spadl kamen ze srdce, ale porad tam néjaka obava

byla.*
Jaky mate nazor na umélé ukonceni t¢hotenstvi v piipade zjisténi mentalniho postizeni?

,,Jd osobné bych se urcité rozhodla pro ukonceni téhotenstvi, protoze prave, zZe jsem vyriistala
v rodiné s postizenym sourozencem, tak vim jak to podle mé rodinu zasdahlo. Nechtéla bych

3

takovému stresu vystavovat svoji celou rodinu. ‘
Jak pohlizite na osobnost svého bratra?

, Vnimam ho porad jako dite, které je uveznené v téle dospélého. Je velmi osobity. Umi

projevovat lasku.
Jaky byl vyvoj vztahu s bratrem od détstvi az po soucasnost?

., Uplné na zacdtku, kdyz se narodil, jsem na néj Zdrlila, protoze do té doby jsem byla v rodiné
jen ja, a najednou prislo dité, které porad brecelo a mamka se hodné vénovala jemu, coz si
myslim, Ze je normalni, ale tenkrat jsem to nechdpala. Postupem casu jsem byla rada, Ze ho
madm a stala se z nds nerozlucna dvojka, nevadilo mi, Ze je nemocny. Na zakladni Skole jsem
ale své pocity sdilela se spoluzaky a setkala jsem se Sikanou a byla jsem tercem posméchu.
Kazdy mluvil o svych sourozencich a ja jsem chtela taky. Nejhorsi byl fakt, Ze ani tiidni
ucitelka se mé nezastala, ba naopak, domlouvala mamce, at mi vysveétli, ze o tomhle se ve
Skole nemluvi, ale potom co jsem studovala stredni Skolu socialni péce a sluzeb obor
pecovatelstvi, tak tam si spoluzaci mych zkuSenosti vazili. V soucasnosti se s bratrem nevidam
tak casto, protoze pracuji, studuji vysokou Skolu a mam svou rodinu, takZe uzZ nejsme

I3

v takovém uzkém kontaktu, jako jsme byli driv.*
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Myslite si, Ze vychova postizeného bratra ovlivnila vas vztah s matkou?

, Do jisté miry ano, protoze, jak uz jsem vekla v predchozi otdazce, mé nejvic mrzelo, Ze se
mamka stara vic o brachu jako o mé, coz v soucasnosti chapu, protoze uz mam viastni deti a
vim, Ze kdyz je jedna z dcer nemocnd, primarné se staram o ni. Je to logické, dnes kdyz se na
to koukam zpétne, vidim to uplné normalne. Ale malému ditéti to jde vysvetlit tezko. Na
druhou stranu nas to hodné posililo. Staraly jsme se o néej spolecné a naucilo me to byt vice
zodpovedna viici druhym lidem, komunikovat a sdilet své pocity. At uz to bylo v minulosti
Jjakkoliv a nékdy jsme se s mamkou kviili péci o J. hadaly, tak svoji mamku obdivuji, protoze

ten zivot neméla lehky. Vzdycky se starala, abych méla vse, co potiebuji. *
Jak jste vnimala odli$nost vasi rodiny o jinych?

., Vnimala jsem to hodné, protoze ostatni deti vykladaly, jak byly na dovolené u more, nebo jak
se jen tak sbalily a jely na vylet a podobne, takze v tom jsem vnimala, Ze nase rodina je jind,

protoze naSe rodina se nemohla spontanné rozhodovat, co bude délat.
Zapojovala jste se do péce o svého bratra?

., Uz od detstvi jsem se mamce snazila pomahat a tim, Ze jsme byli jen my t7i, tak jsem do jisté
miry prejimala rodicovskou roli, takze ta péce o bratra byla rozdélena mezi mé a mamku, 50

na 50.*
Jaky mél Zivot s postizenym sourozencem vliv na vyvoj na Vasi osobnosti?

., Jednoznacné velky. Uz kdyz jsem byla v puberté a pomdhala jsem mamce, jsem se naucila
byt zodpovednéjsi nez ostatni kamaradky. NereSila jsem malichernosti, driv jsem dospéla.
Hodné mi to pomohlo v utribeni Zivotnich hodnot, moji osobnost to velmi pozitivné ovlivnilo a

¢

v podstaté mi bracha urcil smér mého Zivota. *
Jak hodnotite nabidku socialnich sluzeb?

., V tomhle mam obdobny ndzor jako moje mamka, protoze si myslim, Ze zarizeni jsou zarizena
vetsinou pro ,,znamé postizent, “ ale pro takové postizeni jako je Angelmaniiv syndrom nebo
nejaka tezka forma autismu, tak pro ty mi prijde, Ze ty zarizeni nejsou. TakzZe déti jsou
odkazany pouze na péci rodicii a rodice to stresuje, protoze nevedi, co bude dal. Dale si

myslim, Ze chybi odlehcovaci sluzby pro rodice postizenych deti.
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5.2VO1: Jak zpohledu zdravého sourozence ovlivnil jeho Zivot

sourozenec s AS?

V predchozi kapitole byla vypracovana kazuistika chlapce s AS, ktera byla doplnéna
rozhovorem se sestrou A. Z tohoto rozhovoru vyplyva, ze v dob¢€, kdy se bratr narodil, ho
vnimala jako ohroZeni jejiho vztahu s matkou, protoze na néj zarlila a nebyla tak v centru déni
rodiny. Tyto pocity byly pouze doCasné, protoze A. pochopila, Ze je bratr nemocny. Pani A.
v rozhovoru uvedla, Zze mezi negativni diisledky Zivota s mentalné postizenym sourozencem
patiila mald pozornost sméfovana k jeji osobé. Tento negativni dasledek je spojen
i s vnimanim toho, ze rodina pani A. byla odli$né od jinych rodin. Pani A. v détstvi chybéla
moznost se spontanné rozhodovat, jiz jeji vrstevnici méli a vnimali jako samoziejmou. Jako
dalsi negativni disledek zivota s mentalné postizenym sourozencem miiZzeme uvést zkusenost
se Sikanou, kterou si pani A. prosla na zékladni Skole, kdy se ji déti posmivaly kvili tomu, Ze
ma mentaln€ postizeného bratra. Jako zasadni pochybeni zpétné vnima jednani tiidni ucitelky,
ktera namisto toho, aby détem vysvétlila, ze jejich chovani neni spravné, je v tom podpofila.
Jako pozitivni disledek Zivota s mentaln€ postizenym sourozencem pani A. udava utiibeni
zivotnich postojii a hodnot. Dalsi pozitivni disledky souvisi s posilenim vztahu s matkou, a¢
to na zacatku vypadalo upln¢ jinak. Pani A. na svou matku pohlizi s respektem a obdivem. Od
doby, kdy se pani A. aktivné zapojovala do péce o bratra, prejala urcité postoje, za kterymi si
stoji do dnes. Je to vzajemnd divéra, dodrZzovani pravidel a zodpovédnost. Z rozhovoru se
sestrou tedy vyplyva, Ze spiSe neZ materidlné stradala pani A. v détstvi psychicky. Odpovédi
obou respondentek v rozhovoru se shoduji vtom, ze jako pozitivni dusledek zivota
s postizenym jedincem vidi vétsi socidlni citéni, zménu zivotnich hodnot a zivotnich postojt.
Odpovédi respondentek se také shodovaly v nazoru na aktudlni nabidku socidlnich sluzeb.
Odpovédi respondentek se v§ak neshodovaly v tom, zda Zivot s mentalné postizenym ditétem
ovlivnil jejich vzidjemny vztah a obé situaci vidi jinak. Zivot spojeny s péci
o mentalné postizeného ¢lena rodiny hodnoti pani A. jako velmi vyCerpdvajici a narocny,

proto ke své matce chova pani A. obdiv a Uctu, protoze by takovy Zivot zit nechtéla.
5.3 VO 2: Jak vnimaji rodi¢e moZnosti nasledné péce o dité s AS?

V rozhovoru, ktery byl pfipojen ke kazuistice, byla poloZena matce otazka, jak si predstavuje
budoucnost pro svého syna. Pani S. nyni pecuje o syna, protoZe zafizeni, kam syn dochazel, je
v rekonstrukci, na dopoledne vSak dochézi k jejimu synovi osobni asistentka, kterd se mu po

dobu jeji neptitomnosti vénuje. Pro pani S. je to velmi dulezité, protoZze miize dochazet do
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zamé&stnani a v neposledni fad¢ je tfeba brat v potaz potiebu socidlniho kontaktu s jinymi
lidmi, ktery patii mezi zékladni potteby kazdého ¢loveka. Respondentka by si pro svého syna
predstavovala takové zatizeni, které bude zalozeno na individudlnim pfistupu ke klientim a
zaroven dodava, Ze takovych zafizeni je u nas v Ceské republice velmi malo a pro vétsinu
rodi¢t déti s AS jsou tedy nedostupna z divodu velké dojezdové vzdalenosti nebo z ditvodu
plné kapacity zafizeni. Zatizeni, které by odpovidalo pfedstavam pani S., by mé¢lo mit
jednolizkové pokoje z divodu zajisténi soukromi jednotlivych klientii, nebot’ si respondentka
mysli, Ze pfitomnost dalsiho klienta na pokoji by mohla velmi negativné ovlivnit psychiku J.
V zafizeni by méla panovat rodinnd atmosféra a chod zafizeni by mél odpovidat
individudlnim potiebam klient. V ptipadé J. by se v budoucnosti mélo jednat o celoro¢ni
pobyt. V rdmci dalSich moznosti podpory pro J. by se mohlo jednat o zachovani dosazené
schopnosti neverbalné¢ komunikovat pomoci fotografii, obrazkii nebo prostfednictvim
zastupného predmétu, dale pak rozvijeni jemné a hrubé motoriky pomoci relaxa¢nich technik,
dfevénych vkladacich hracek. Vyznamna je pro J. podpora v oblasti sebeobsluznych ¢innosti,

coz pro J. pfedstavuje, aby si s dopomoci zvladl obléknout tricko, nebo natdhnout kalhoty.
5.4 VO 3: Jak ovlivnilo dité s AS vztahy v rodiné z pohledu rodice?

Jedinec s AS ovlivnil vztahy v rodin€ v né€kolika oblastech. Prvni oblasti je partnersky zivot
pani S., postizeni syna mélo nejen negativni dopad na vztah s biologickym otcem J., ale 1 na
dalsi partnersky Zivot pani S., protoZe zadny muZz, se kterym pani S. sezndmila, nerespektoval
skutecnost, Ze ma postizeného syna a kontakt ukoncil. Vyjimkou byl dlouholety partner a
pozdéji manzel pani S. Do péfe o syna J. se aktivné zapojoval a na vyvoj J. mél velmi
pozitivni vliv. ManZelstvi pani S. se vSak pted nckolika lety rozpadlo, ale pani S. dodava, ze
jeji syn v ukonceni manzelstvi nehral roli. V dobé sdéleni diagnoézy biologicky otec J. od
rodiny odeSel. Materidlné se o rodinu vSak postaral a do dovrSeni 18. roku Zivota J. mési¢né
vypléacel alimenty ve vysi 3.500 K¢&. Tato ¢astka nepokryla vSechny vydaje spojené s péci
o mentaln¢ postizen¢ho Clena rodiny, a proto dalsi oblast, kterd ovlivnila Zivot rodiny, se
tykala finan¢niho zabezpeceni rodiny. Pani S. nemohla dochazet do zaméstnani, protoZe péce
o téZce mentalné postizeného syna byla velmi ¢asové naro€nd. J. byl v ranném détstvi Casto
nemocny a z toho divodu pani S. méla potize s hledanim stabilniho zaméstnani. Pani S. tak
byla odkdzana krom¢ alimentii od biologického otce J. na davky socidlniho zabezpeceni.
V dobg, kdy byla dcera pani S. star§i a mohla se o svého bratra plnohodnotné postarat, si pani

S. hledala rizné brigady, aby vylepSila finan¢ni rozpocet rodiny.
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Dalsi oblasti, kterou ovlivnil zivot jedince s AS v roding, byl Zivot zdravého sourozence.
Dcera pani S. se musela naplno zapojovat do péce o svého bratra, coz ji omezovalo ve
volnocCasovych aktivitich a nevedla tak zivot, jaky vedou jiné déti v riznych vyvojovych
etapach zivota. Rodina nemohla jezdit na spolecné dovolené, nemohla travit volny cas jako
b&zné rodiny a viechny aktivity, které rodina podnikala, se podiizovaly potiebam syna. Zivot
s mentaln¢ postizenym ditétem nezasdhl jen rodinu nuklearni, ale i rodinu Sir$i. Posledni

oblasti, do které zivot s postizenym jedincem zasahoval, byl vztah mezi matkou a dcerou.

5.5 Vyhodnoceni dopliikového dotazniku pro rodice déti s AS

Pro rodic¢e déti s AS byl vytvoren dotaznik, ktery mél informativni charakter a mél za ukol
objasnit pfedstavy rodi¢i o nasledné péci o jejich déti, a odpoveédét na otazku, jak ovlivnil
zivot ditéte s AS zivot zdravého sourozence a zda se predstavy rodicl takto postizenych déti
shoduji. Dotaznik je sestaven od obecnych otazek, az po konkrétni. Celkem dotaznik vyplnilo

17 rodica.

1. Jakého pohlavi je vaSe dité s AS?

Z vysledku dotazniku vyplyva, Ze mezi détmi s AS je vice chlapct nez divek. Skutecnost, Ze
timto onemocnénim trpi vice chlapci nez dévéata, neni geneticky opodstatnéna.

2. VEk ditéte?

Odpovédi rodict byly rtizné, nejmladsi dit€¢ dotazovanych rodic¢l ma tfi roky a nejstarsi tficet
dva let, pficemZ primérny vek déti dotazovanych rodict je 11 let.

3. Mate dalsi zdravé déti? Pokud ano jsou starsi nebo mladsi?

V této otazce uvedlo 15 rodic¢a z celkové 17 dotazovanych, ze ma jest¢ dalsi zdravé déti a
z toho 10 rodi¢ii odpovédelo, ze zdraveé déti jsou starsi nez déti s AS.

4. Jaky mezi sebou maji sourozenci vztah?

Z téchto odpovédi je jasné, ze vétSina rodic¢h hodnoti vztah jejich déti jako velmi kladny. 11
zrodici odpovédélo, Ze vztah mezi sourozenci je pozitivni a panuji mezi nimi hezké
sourozenecké vztahy a hodnoti je jako naprosto piirozené. Dalsi tii rodice z dotazovanych
hodnoti vztah mezi sourozenci jako negativni a Spatny. Zbytek respondentii na otazku
odpovédét nechtél.

5. Podili se na péci o sourozence s AS sourozenec zdravy?

Tf1 z dotazovanych rodicli na tuto otazku odpovédéli, ze se zdravy sourozenec nijak
nezapojuje do péce o svého sourozence. Drtivda vétSina z dotazovanych rodi¢i vsak

odpovédéla, Ze se zdravy sourozenec do péce aktivné zapojuje. Zapojeni do péce popisuji jako
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pomoc pii jidle, pomoc pii sebeobsluznych c¢innostech, hraji si spolu nebo na chvili
sourozence pohlidaji, pokud si rodice potfebuji nakoupit.

6. Jakou mate predstavu o tom, jak bude péce o dité s AS probihat v dobé, kdy na to
fyzicky nebudete stacit?

Sest z dotazovanych rodi¢i nema zatim Zadnou predstavu o tom, jak pé¢e v budoucnu bude
probihat a to z toho diivodu, Ze jejich déti jsou jesté malé a touto otazkou se nechtéji zabyvat,
protoze je to pro n¢ velmi citlivé téma a z budoucnosti svych déti maji velkou obavu. Dva
zrodict uvedli, ze by chtéli, aby jejich dit¢ bydlelo v chranéném bydleni. Zbytek
dotazovanych rodi¢i ma velmi jasnou predstavu o tom, kde by méla péce probihat. Odpovédi
se shoduji v tom, Ze rodice cht&ji, aby jejich dit€¢ bydlelo v tydennim stacionafi a jasné se
vyhraiuji k tomu, Ze déti nechtéji umistit do domova pro osoby s mentalnim postizenim diive
nazyvaného Ustav socidlni péce. Jedna zrespondentek uvedla, Ze pravé z divodu obav
o budoucnost svého ditéte ji probleskla hlavou myslenka spole¢né sebevrazdy, ktera je jiz
minulosti.

7. Jakou mate piedstavu o zapojeni zdravého sourozence do péce o dité s AS v dobé, kdy
na to nebudete fyzicky stacit?

Tii z respondentll odpoveédéli, ze by zdravého sourozence nechtéli péci néjak zatézovat,
protoze predpokladaji, ze zdravy sourozenec bude chtit sviij zivot bez omezeni. P&t z rodict
uvedlo, Ze bude po zdravém sourozenci vyzadovat dohled nad sourozencem s AS, coz pro
rodice znamend kontrolu nad finan¢nimi prostfedky, konzultace s oSetfujicim persondlem a
zjistovani, zda je v zafizeni spokojeny. Ctyfi z rodi¢t uvedli, Ze nechaji plné na zdravém
sourozenci, jak bude chtit do péce zapojit. Zbytek z dotazovanych rodi¢li zatim nema
pfedstavu, jak se zdravy sourozenec bude zapojovat do nésledné péce.

8. Myslite si, Ze Zivot s mentialné postiZenym ditétem miiZe ovlivnit kvalitu Zivota
zdravého sourozence?

Zde byly odpovédi respondentti jednoznacné. VSichni dotazovani rodi¢e na otazku roz¢lenili
na pozitivni a negativni vliv. Pouze dva z rodict uvedli, Ze nemysli, Ze by Zivot s mentalné
postizenym sourozencem mohl ovlivnit kvalitu zivota zdravého sourozence. Odpovédi sedmi
rodict se shodovaly v nazoru, Ze Zivot zdravého sourozence je ovlivnén velmi pozitivné. Mezi
vuci ostatnim lidem, problematika mentalné ¢i zdravotné postizenych osob mu nebude
lhostejnd, tato zkuSenost miize ovlivnit vybér pravych piatel nebo Zivotniho partnera, ktery
ma stejné zivotni hodnoty a dale uspofadani samotnych Zivotnich hodnot. Mezi negativnimi

vlivy rodi¢e uvadéji nedostatek pozornosti zdravému ditéti, chod rodiny je uzpiisoben
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primarné Zivotu postizeného sourozence, coz mulze zdravy sourozenec vnimat jako
nerespektovani jeho potieb ¢i mlize mit pocit, Ze ho rodice prehlizeji.

9. Jak hodnotite momentalni nabidku socialnich sluzeb?

Zde deset z rodict uvedlo, ze nabidku hodnoti jako nedostacujici, pravé z davodu potieby
individudlni péce pro své déti. DalSich Sest rodic¢t uvedlo, Zze hodnoti nabidku sluzeb jako
dostacujici, ale existuji oblasti, které by dle nich staly za zlepSeni. Téméf vSem rodi¢im chybi
v aktudlni nabidce socidlnich sluzeb naptiklad respitni péCe a moznosti volnocasovych aktivit.
Jeden zrodi¢h uvedl, Ze ziji v Némecku a s péci o jejich mentalné postizené dité jsou

spokojeni.

5.6 Vyhodnoceni dopliikového dotazniku pro zdravé sourozence

Pro sourozence déti s AS byl vytvoren dotaznik, ktery mél informac¢ni charakter a mél za kol
objasnit pohled zdravych déti na Zivot s postizenym sourozencem a zjistit, zda se jejich
odpovédi shoduji. Otazky byly sestaveny od obecnych az po konkrétni. Na tento dotaznik

odpovédéli pouze tii respondenti a to byli nejstarsi sourozenci déti s AS.

1. Jaky je vas vék?

Nejstarsi z dotazovanych sourozencti ma 28 let a dalsi dva z dotazovanych maji 27 let.

2. Kratce prosim popisSte vyvoj vaSeho vztahu se sourozencem s mentalnim postiZenim
od détstvi aZ po soucasnost.

Zde byla kazda z odpovédi jina. Jeden z respondentii uvedl, ze svého sourozence chranil a mél
s nim velmi hezky vztah, ale v obdobi dospivani zdravého sourozence se tento vztah narusil,
protoze respondent mél pocit, Ze jeho sourozenec s AS omezuje, ale tento nazor je jiz
minulosti. Druhy z respondentt uvedl, Ze svého sourozence s postizenim bere od narozeni
takového, jaky je, ale domniva se, ze by se v budoucnu mohl jejich vztah narusit. Treti
z respondentii uvadi, ze ackoliv byl jejich vztah uz od pocatku velmi kladny mysli si, Ze se
s pfibyvajicim vékem jesté vice prohloubi.

3. Zapojoval jste se do péce o mentalné postiZeného sourozence? Pokud ANO — uved’te
jak?

Vsichni ti1 respondenti uvedli, Ze se aktivné zapojovali do péce o svého sourozence. Péce
predstavovala dopomoc pii sebeobsluznych ¢innostech, ptipravu jidla, doprovod do skoly.

4. Bydlite s rodi¢i? Pokud NE — uved’te prosim kde nebo s kym bydlite (vysokosSkolské
koleje, s pritelkyni/ pritelem, s manzelkou/ manZelem)

Kazdy z respondentt uvedl jinou skutecnost. Prvni z respondentii bydli s manzelem a détmi,

druhy s respondentt uvedl, ze bydli s ptitelkyni a tfeti z respondentt uvedl, ze bydli sam.
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5. Méla vasSe rodinna situace (Ze mate mentilné postiZeného sourozence) vliv na vas
partnersky Zivot?

Zde se dvé odpovedi respondentll shodovaly v tom, Ze si nemysli, Zze by tento fakt mohl mit
vliv na partnersky zivot. Posledni z respondentti uvedl, ze tento fakt, mize partnersky zivot
znaéné ovlivnit.

6. Mate vlastni déti?

Pouze jeden z respondentii uvedl, Ze ma dvé déti. Zbyli dva respondenti jsou zatim bezdétni.
7. Pokud mate déti, uved’te prosim, jaky vztah maji s vaSim mentalné postiZenym
sourozencem?

Na tuto otazku odpoveédél pouze jeden z respondentti. Uvedl, ze déti maji svého stryce velmi
rady a chapou, Ze je nemocny.

8. Hovotrili jste s vaSimi rodici o tom, jak si predstavuji vase zapojeni do péce o mentalné
postiZeného sourozence v budoucnosti?

Pouze jeden zrespondentti uvedl, Ze na toto téma srodi¢i vibec nehovofil. Zbyli dva
respondenti uvadi, Ze na toto téma s rodici hovofili a rodice si pfedstavuji, ze se do péce
0 sourozence zapoji.

9. Mate v planu se o svého mentilné postiZeného sourozence postarat, az na to vasi
rodi¢e nebudou fyzicky stacit?

Zde dva z respondentl uvadi, ze se o svého sourozence postaraji bez vyhrad za kazdé situace.
Posledni z respondentli uvedl, Ze na svého sourozence bude pouze dohlizet. V praxi to
znamend dohled nad hospodafenim s financnimi prosttedky a dohled nad kvalitou
poskytované péce.

10.  Myslite si, Ze Zivot s mentalné postiZenym sourozencem mél vliv na kvalitu vasSeho
Zivota? Uved’te prosim jaky.

Pouze jeden respondent uvedl, Ze si nemysli, Ze tato skute¢nost ovlivnila jeho kvalitu Zivota a
zbyli dva respondenti uvedli, Ze tato skutecnost je pozitivné ovlivnila ve smyslu, Ze jsou této
problematice otevienéjsi, dale uvadéji vnimani toho, Ze zdravi je nejcenngjsi dar, ktery ¢lovék

v Zivoté muze mit.
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6. Diskuze a shrnuti

Cilem praktické Casti této prace bylo zjistit moznosti podpory nasledné¢ péce déti s AS a
zapojeni zdravych sourozenci do péce o mentdlné postizeného sourozence. V ramci
kazuistiky byly vypracovany rozhovory s pani S. a pani A. Obdobné otazky dostali rodice a
sourozenci ostatnich déti s AS v doplnkovych dotaznicich, které slouzily k tomu, aby ¢tenar
ziskal pojem o tom, jakd uskali tuto péci provazi a zda se ndzory rodici a ostatnich
sourozencl shoduji. V nasledujicich tadcich budou vysledky rozhovoru a dotazniku
porovnany. Prvni spolecnou otdzkou, kterou respondenti dostali, bylo, zda si mysli, Ze péce
o mentaln¢ postizen¢ho sourozence ma nebo méla vliv na kvalitu Zivota zdravého sourozence.
VSichni respondenti jak z fad rodict, tak i z fad sourozenct tuto otdzku roz¢lenili na pozitivni
a negativni vliv. Zde dochazime k zavéru, ze odpovédi jak pani S., tak ostatnich rodi¢t nebo
sourozencl se viceméné¢ shoduji. VSechny cCtyfi skupiny respondentii vnimaji, ze kvalita
Zivota byla ovlivnéna ve dvou rovindch. Rodi¢e a pani S. se shoduji na tom, Ze tato Zivotni
zkuSenost ovlivnila zdravé sourozence velmi pozitivné, protoze diky této skute¢nosti mohou
mit jejich zdravé déti jinak uspofadané zivotni hodnoty ¢i mohou byt problematice mentalné
¢i zdravotné postizenych osob otevienéjsi. Posledni skupina v zastoupeni zdravych
sourozencl ma na tuto otdzku stejny nazor s vyjimkou jednoho respondenta, ktery ma nazor
opacny. Mezi negativnimi vlivy uvadi, méné pozornosti zdravému sourozenci a piizpiisobeni
zivota nemocnému ditéti a tyto vlivy popisuji 1 nékteti ze zdravych sourozencii. Druhd
spolecna otazka, kterou respondenti dostali, se tykala zapojeni zdravého sourozence do péce.
Drtivd vétSina dotazovanych, vyjma tfi rodi¢t, se shoduje na tom, Ze vSichni zdravi
sourozenci se aktivné podileji nebo podileli na péci o své sourozence. Tteti otdzka, kterd byla
spole€na pouze pro rodie a pani S., se tykala moznosti nasledné péce pro déti s AS.
Odpovedi respondentii se shodovaly s tim, jakou vizi mé o budoucnosti svého syna pani S.
Rodic¢e si predstavuji pro své déti takové zatfizeni, které bude zaloZeno na individudlnim
pfistupu a rodinné atmosfére. Redlnou otazkou vSak zlstava, zda takové zafizeni vibec
najdou. Ctvrta otazka, ktera byla spole¢na pro viechny respondenty, se zabyvala zapojenim
zdravého sourozence do péce v budoucnosti. U pani S. doSlo v pribéhu let ve vyvoji jejiho
nazoru. Nejprve si piedstavovala, Ze si dcera vezme svého sourozence domi, kde o n¢j bude
pecovat. Postupem cCasu se vSak nazor zménil, protoze pani S. pfijala skutecnost, Ze dcera
bude mit sviij zivot a péce o mentalné postizeného sourozence by do n¢j mohla zasahovat. Az
syn pani S. bude zit ve vhodném zafizeni, pani S. by si ptala, aby jeji dcera na bratra

dohliZzela, kontrolovala jeho finan¢ni prostiedky nebo komunikovala s oSetfujicim
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personalem. Tyto pfedstavy jsou totozné s predstavami pouze péti rodicli, ktefi na dotaznik
odpovidali. Miize to souviset s tim, ze zbyli rodice, ktefi na dotaznik odpovédéli, maji zdravé
déti mladsi nez dit€ s AS, a proto se touto otdzkou nechtéji zabyvat. Je tedy mozné, Ze
v prub¢hu let se mohou predstavy ménit jako tomu bylo v pfipadé pani S. Cilem posledni
otazky, kterd byla spole¢na pro rodi¢e a pani S., bylo zjistit, jak hodnoti aktualni nabidku
socialnich sluzeb a zda jim néjaka sluzba v nabidce chybi. Deset z dotazovanych rodict ma na
tuto otazku stejny nazor jako pani S. Rodice hodnoti nabidku sluzeb pro jejich déti jako
nedostacujici, protoze rodic¢e vyzaduji vzhledem k postizeni jejich déti individualni péci. Je to
z diivodu velkého nedostatku oSetfujiciho personalu. Témeét vSem rodi¢im vcetné pani S.
v nabidce socidlnich sluzeb chybi respitni péce. Z vysledku tedy vyplyva, ze témer vSichni
z dotazovanych rodict se shoduji s nazory pani S. a Ize tedy pfedpokladat, Ze obdobny nézor
budou mit i ostatni rodie takto postizenych déti. Ackoliv je to pro vSechny rodice a
sourozence takto postizenych déti velmi citlivé téma, téméf vSichni respondenti odpovidali

otevienc.
6.1 Doporuceni pro rodice

Velmi dulezita je jak ve vztahu k ditéti, tak ve vztahu k ostatnim ¢leniim rodiny komunikace.
Je zasadni v takto t¢zké zivotni situaci sdilet své pocity, obavy, strach a o¢ekavani. At uz se
rodina ocita v prvni fazi pfijeti postizen¢ho ditéte nebo uz tuto fazi prekonala. Takto postizené
dit& musi citit lasku rodi¢i a blizké rodiny. Zivot v milované roding jej miize uginit §fastnym.
Dulezité je, aby rodi¢ byl pifi vychové takto postizeného ditéte trpélivy, disledny a
respektoval veSkeré projevy ditéte. Podstatné je, aby rodi¢ nezapominal na zdravé dité a snazil
se mit s ditétem duvérny, pratelsky vztah a v ptipad¢ jakéhokoliv problému mu byl schopen
problém vysvétlit a pomoci. Je vhodné si vyhradit jeden den v tydnu, pokud to situace
umozni, kdy rodi¢ miiZze travit volny ¢as pouze se zdravym ditétem a vybér volnocasoveé
aktivity nechat pln¢ v kompetenci ditéte. MlUze to velmi pozitivné ovlivnit vztah mezi
matkou/otcem a ditétem. Rodinam s takto postizenymi détmi mize pomoci socidlni kontakt
s lidmi, ktefi zaZivaji nebo zazili stejnou situaci, proto obCanské sdruzeni pofada kazdym
rokem setkani rodin a pratel déti s Angelmanovym syndromem. Béhem téchto setkani si
rodice mohou navzijem vymeénovat své zkuSenosti, zazitky, strasti a radosti béznych dni.
Nové prichozi rodi¢e tak mohou ziskat piedstavu o tom, co je v zZivoté s takto postizenym
ditétem cekd, a to jim muize fazi vyrovnavani se stim, Ze maji postizené dit&, vyrazné
usnadnit. Tato prace poukazuje na to, jaka tskali nese o péce o mentalné postizeného jedince.

Jak jiz bylo zminéno vySe, jednim z problémi, ktery se poji s timto tématem, je 1 umisténi
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dité¢te do vhodného zafizeni. Rodic¢e se vSak setkavaji s tim, Ze vétSina zafizeni neodpovida
jejich predstavam a tak otazku nasledné péce odkladaji na dobu neurCitou. Proto je tieba
rodi¢im citlivym zptasobem poradit, aby feSeni této udalost neodkladali na neurcito, ale
vyftesili ji vC€as. Jelikoz nikdo na svété nevi, jak dlouho bude zdrav, proto je pravé u rodici
mentalné postizenych déti zadouci, aby méli pro pfipad nouze tuto zaleZitost oSetienou. Neni

tedy od véci prubézné mapovat nabidku socialnich sluzeb.
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Zavér

Milovat své dité bez vyhrad je nedilnou soucasti zivota kazdého rodiCe na svété. At uz se
jedna o postizené nebo zdravé dité. VSichni rodie chtéji, aby jejich déti byly stastné a
spokojené, ale hlavné zdravé. Rodi¢e vedou déti cely zivot k samostatnosti, aby se o sebe
v dospélosti zvladly postarat. Pro nékoho naprosto banalni véci a pro nékoho neptedstavitelny
strach, stres po cely Zivot. Bohuzel ne kazdy v zivoté¢ dostal dar byt zdravy, proto jsou mezi

nami ,,Andélské déti®.

V prvni kapitole teoretické Casti této prace byla popsana specifika tohoto onemocnéni a dalsi
pfidruzené piiznaky, které souvisi s timto postizenim. Druhd kapitola byla zamétfena na
obdobi dospivani a dospélosti a na znaky téchto vyvojovych fazi v Zivoté clovéka, do kterych
spadd i sexualita mentalné postizenych osob. Tieti kapitola méla za tukol popsat zivot
s jedincem s AS, dale pak popsat jednotlivé faze pfijeti postizeného dité a popsat vztahy mezi
zdravym a postizenym sourozencem a v neposledni fadé meéla za kol popsat moznosti

podpory rodin s postizenymi détmi a jakd mize byt pomoc pro rodice s AS.

Prakticka Cast této prace se detailné zaméfuje na zivot chlapce J. a jeho rodiny. V ramci
vyzkumu byla zpracovand kazuistika chlapce, kterou doplnily rozhovory s nejbliz§imi ¢leny
rodiny chlapce a ty mély za ukol ziskat odpovédi na vyzkumné otazky. V rdmci tohoto Setieni
byly polozeny dvé otazky. Z vysledkl tohoto Setfeni tedy vyplyva, ze rodice déti s AS maji
jasnou pfedstavu o tom, jak by méla nasledna péce o jejich déti vypadat. Otazkou tedy
zustava, zda se jejich vize podaii naplnit a najdou pro své déti vhodné zatizeni. V ptipadé
druhé vyzkumné otazky bylo zjisténo, Ze kvalita zivota sourozence je Zivotem s postizenym
ditétem vyrazné ovlivnéna jak v pozitivnim, tak 1 v negativnim smyslu. Matka chlapce J.
dodava: ,, Vsechno zly, je v nécemu dobry. J. nas udélal lepsimi lidmi, tézko Fict, jakymi lidmi

“«

bychom byli.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

AS — Angelmantiv syndrom
DSM -5 — Diagnosticky a statisticky manual 5. revize
MKN-10 — Mezinarodni klasifikace nemoci 10. revize

PAS — Poruchy autistického spektra



