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ABSTRAKT

Tato bakalarska prace se vénuje syndromu fragilniho chromozomu X a jeho vlivu na Zivot
sourozence. Prace je rozdélena do tfi hlavnich kapitol, z cehoz prvni dvé se vénuji
teoretickému pojeti tématu. V prvni kapitole je vymezen pojem mentalni postizeni, jeho
etiologie a klasifikace. Dale je zde podrobné¢ popsan samotny syndrom fragilniho
chromozomu X. Ve druhé¢ kapitole je podrobné popsana charakteristika dospélého ¢loveka
s mentalnim postizenim a vymezena problematika rodiny a sourozencti tohoto jedince.
V téchto Castech je Cerpano z odborné literatury a elektronickych informacnich zdroja. Tteti
kapitola této prace je tvofena vyzkumnym Setfenim, a to konkrétné pfipadovou studii sestry
bratra s mentalnim postiZenim, kterému byl az v dospélosti diagnostikovan syndrom
fragilniho chromozomu X. Hlavnim cilem prace bylo zmapovat zivot této sestry a zjistit tak,
jaky na n&j mélo mentélni postizeni vliv, obzvlast’ tento syndrom. Stanovené vyzkumné
otazky se vénuji tomu, jak sestra tento syndrom vnimala v détstvi a jak ho vnimé v
soucasnosti. Déle pak jeho vlivu na jeji budouci zivot a v neposledni fad¢ také tomu, jestli
v Zivote sestry nastaly néjaké kritické momenty zptisobené vlivem pravé tohoto syndromu.
K ziskani téchto informaci bylo vyuzito narativniho rozhovoru. Vysledky tohoto
vyzkumného Setieni jsou uvedeny v diskuzi, kde je zodpoveézeno na jiz zminéné vyzkumné

otazky.
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ABSTRACT

This bachelor’s thesis is devoted to fragile X syndrome and its influence on a sibling's life.
The thesis is divided into three main chapters, the first two are devoted to the theoretical
concept of the topic. The first chapter defines the concept of intellectual disability, its
aetiology and classification. Furthermore, the fragile X syndrome itself is described in detail.
The characteristics of an adult with an intellectual disability are described in the second
chapter, where the issues of the individual's family and siblings are also defined. These
theoretical chapters are based on professional literature and electronic information sources.
The third chapter of this thesis consists of a research investigation, specifically a case study
of the sister of a brother with an intellectual disability, who was diagnosed with fragile X
syndrome in adulthood. The main aim of the thesis was to map the life of this sister and also
to find out how her life was impacted by the mental disability and especially this syndrome.
The research questions are addressed on how this sister perceived the syndrome in childhood
and how she perceives it now. Also, its influence on her future life and finally whether there
were any critical moments in her life caused by the influence of this syndrome. A narrative
interview was used to obtain these informations. The results of this research investigation
are presented in the discussion where the research questions already mentioned are

answered.
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Uvod

Narozeni ditéte s postizenim do rodiny pfinese velkou zatéz a rodi¢e musi zvladnout
n¢kolik nelehkych piekazek. Objevuji se pocity viny, stres a bezmoc. Zvlast kdyz se dité
zpocatku jevi zdravé a naznaky néjakého postizeni se objevi az v pribehu jeho vyvoje.
Diagnostika leckdy trva velmi dlouho, a to s sebou nese jesté vétsi zatéz. Nemalou roli v této
situaci hraji 1 sourozenci tohoto ditéte, ktefi mohou byt touto novou situaci v rodiné také

znacné ovlivnéni.

Tato bakalarska prace s nazvem Viiv syndromu fragilniho chromozomu X na Zivot
sourozence se zabyva zivotem sourozence a tim, jak syndrom fragilniho chromozomu X
muze ovlivnit jeho Zivot. Cilem préace je zmapovat zivot tohoto sourozence a zjistit tak, jak
tento syndrom ovlivnil jeho bézny zivot. Konkrétné se jednd o zivot sestry, kterd vyristala
s 0 dva a ptll roku mladSim bratrem, u kterého bylo pted nastupem do zakladni Skoly zjisténo
mentalni postizeni a aZ v jeho dospélosti mu byl diagnostikovan syndrom fragilniho

chromozomu X, na ktery byla zjisténa geneticka zatéz v roding.

Teoretickd Cast prace je rozdélena do dvou kapitol. Prvni kapitola pojednava o
mentalnim postizeni, o jeho terminologii, etiologii, klasifikaci a také podrobn¢ o samotném
syndromu fragilniho chromozomu X. Druhé kapitola se vénuje charakteristikdm dospélého

¢lovéka s mentalnim postizenim a problematice jeho rodiny a také sourozenct.

Tteti kapitolu prace tvofi vyzkumné Setfeni. Na jeho zacatku byl stanoven vyzkumny
problém, cil vyzkumného Setfeni, vyzkumny soubor a vyzkumné metody. Samotné
vyzkumné Setieni je tvofeno piipadovou studii sourozence. K ziskani informaci bylo vyuzito
narativniho rozhovoru, k némuz byla vytvofena osnova témat, kterd byla pfedmétem
rozhovori s respondentkou. Tato témata byla také vyuzita ke zpracovani samotné ptipadové
studie. K tomuto vyzkumnému Setfeni byly stanoveny vyzkumné otazky, které se tykaly
hlavné toho, jak sestra vnimala toto postizeni v détstvi a jak ho vniméa v soucasné dob¢. Dale
také toho, jak pravdépodobné ovlivni jeji budouci Zivot nebo jestli v jejim Zivoté nastaly
néjaké kritické momenty vlivem tohoto syndromu. Na tyto otadzky je zodpoveézeno v posledni
Casti prace, tedy diskuzi. Tyto poznatky byly také srovnany s poznatky z teoretické Casti

prace.



1 Mentalni postiZeni

Psychopedie je jednim z obort specialni pedagogiky, je to obor humanitni a spolecensky.
Jeho nazev pochazi z feckych slov psyché (= duse) a paideia (= vychova), toto pojmenovani
je ale ryze Ceské a v zahrani¢i se spiSe setkame s pojmem specidlni pedagogika osob
s mentalnim postizenim. Cerna a kol. (2015, s. 9) vymezuji psychopedii jako , nauku o
zakonitostech rozvoje, vychovy a vzdeélavani osob s mentalnim postizenim.” K ziskavani
svych poznatkli vyuziva spoluprdce s dal§imi védnimi obory, a to zejména s védami
biologickymi, Iékafskymi a psychologickymi. Dale Gzce souvisi s filozofii a sociologii. Své
poznatky ziskdva 1 z dalSich specidlné¢ pedagogickych disciplin (zvlasté z etopedie,

somatopedie, logopedie). (Cerna a kol., 2015)

1.1 Terminologie mentalniho postizeni

Slabomyslnost, mentalni nebo dusevni zaostalost, mentalni defektnost, rozumova ¢i
dusevni vada a dalSi. To jsou dfive pouzivané terminy, které nachdzime i1 v odborné
literatuie, k oznaCeni mentéalni retardace. Postupem casu bylo ale od téchto termina
upusténo, predevSim kvili tomu, Ze se u nich objevil hanlivy nebo neuctivy podtext.
V soucasné dob¢ se pouzivaji spiSe terminy jedinec s mentalnim postizenim nebo jedinec
s mentalni retardaci. Tato oznaceni vyjadiuji primarn¢ to, Ze tyto jedince vnimame nejprve
jako osoby a az potom poukazujeme na jejich postizeni. (Cerna a kol., 2015) Valenta (2018)
v soucasné dobé povazuje 1 pojem mentalni retardace za spolecensky nevhodny. Déle uvadi,
ze zmekceni tohoto terminu na termin mentalni postizeni je podle zapadnich zemi
nedostatecny. Doporucuje se tedy nahradit ho pojmem ,,intellectual disability” (intelektové

postizeni).

Terminologie je v této oblasti nejednotna a casto nespravné uzivana. Definice pro
mentélni postizeni jsou rizné a neexistuje jedna vSeobecné pouzivana. Nekteré jsou velmi
stru¢né, nckteré naopak velmi obsdhlé a zahrnuji se vnich i klasifikace nebo

symptomatologie. (Cerna a kol., 2015)

Terminy mentélni retardace a mentalni postizeni se Casto pouzivaji jako synonyma.
Bazalova (2014, s. 13) uvadi, Ze ,,termin mentalni retardace znamenda opozZdeénost

mentdlniho, rozumového vyvoje. Oznaceni retardace nese v nasi spolecnosti ponékud



hanlivy nadech. Za vhodnéjsi povazuji termin mentalni postizeni. ” Déale doporucuje pouzivat
termin mentalni retardace, pouze v okamziku, kdy mluvime o oznaceni onemocnéni podle

Mezinarodni klasifikace nemoci.

Mentalni retardace je podle Vagnerové (2004, s. 289) ,.souhrnné oznaceni vrozeného
postizeni rozumovych schopnosti, které se projevi neschopnosti porozumét svému okoli a

v pozadované miie se mu prizpiisobit.”

Mezinarodni klasifikace nemoci definuje mentalni retardaci jako ,,stav zastaveného
nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvilasté porusenim dovednosti,
projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky inteligence, to je
poznavaci, recové, motorické a socialni schopnosti. Retardace se miize vyskytnout bez nebo

soucasné s jinymi somatickymi nebo dusevnimi poruchami. (MKN-10, 2023)

Podle Valenty (2018, s. 34) lze mentélni retardaci ,, vymezit jako vyvojovou poruchu
rozumovych schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych,
pohybovych a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i casné postnatalni etiologii,
ktera oslabuje adaptacni schopnosti jedince.” Valenta (2018, s. 34) také déale vymezuje
termin oslabeni kognitivniho vykonu, coz ,,je takové snizeni vykonnosti, které jesté neni na
urovni mentalniho postizeni (mentalni retardace), ale presto znevyhodnuje predevsim pri
vzdelavani a indikuje podpiirna opatreni edukativniho (popr. psychosocialniho)
charakteru.” V soucasnosti se tento termin pouziva v souvislosti s zaky, ktefi nejsou

schopni zvladat naroky bézné zakladni skoly. (Valenta, 2018)

1.2 Etiologie mentalniho postiZeni

Pokud se rodi¢iim narodi dité s postizenim, hledaji vzdy odpovéd’ na to, pro¢ k této
skute¢nosti doslo. Zadaji o jednoznaéné vysvétleni a hledaji jakéhosi vinika, ktery toto
postizeni zplsobil. To ale neni vzdy lehké, nékdy jsou pficiny velmi komplikované a

riiznorodé a nékdy jsou dokonce i ipIn& neobjasnéné. (Svarcova, 2011; Bazalova, 2014)

V literatufe miiZzeme najit rizna déleni pficin mentalniho postiZzeni. Svarcova (2011) déli
pfi¢iny na endogenni (vnitini) a exogenni (vné&jsi). O vnitfnich pfi¢inach mizeme hovofit

vrwe

informaci, které jsou zakddovany v pohlavnich buiikéach. Jejich spojenim vznika plod, ktery



8%

do raného détstvi. Tyto Cinitelé mohou a nemusi byt hlavni pfi¢inou, mohou také byt i
jakymsi spoustééem projevi mentalniho postizeni. Bartoniova, Bazalova a Pipekova (2007)
radi mezi tyto Cinitele naptiklad poskozeni oplozeného vajicka, infekci embrya nebo plodu
a také nemoci nebo urazy v détstvi atd. Toto d€leni uvadi 1 Valenta a Miiller (2018) a

dodévaji, ze mizeme hovofit i o postizeni vrozeném a ziskaném.

Nejcastéji se muzeme setkat s délenim pfic¢in podle doby vzniku na prenatalni,
perinatalni a postnatalni. Valenta a Miiller (2018) uvadéji, Ze tyto vlivy se navzajem

ptekryvaji a mnoho z nich zlstane Gplné skryto.

V prenatalnim obdobi (tj. obdobi pfed porodem) se nejvice projevuji dédicné faktory.
Radime sem piedev§im geneticky podminéné poruchy, a to hlavné poruchy metabolické
(napf. fenylketonurie, galaktosémie). Dalsi vyznamnou skupinou jsou specifické genetické
poruchy, které jsou zplsobeny zménou pocCtu chromozomil, narusenim struktury
chromozomi nebo genovou mutaci (Downiiv syndrom, syndrom fragilniho chromozomu X
a dalsi). Vyznamnym faktorem v prenatdlnim obdobi jsou infek¢ni onemocnéni matky.
Témito onemocnénimi jsou napiiklad zardénky, neStovice, syfilis, HIV a toxoplazmoza.
Déle mutze plod ovlivnit rentgenové zaieni, nevhodné 1éky, drogy a alkohol, anémie,

nedonoSenost atd. (Cerné a kol., 2015; Valenta, Miiller, 2018)

V perinatalnim obdobi (tj. obdobi tésn¢ pfed porodem, béhem porodu a tésné po
porodu) muize byt pii¢inou mechanické poskozeni mozku, nedostatek kysliku, nizka porodni

hmotnost, nedonosenost, ale také novorozenecka zloutenka. (Valenta, Miiller, 2018)

V obdobi po porodu, tedy v postnatalnim obdobi, mize byt vyznamnym faktorem
encefalitida, meningitida, mechanické poruSeni centrdlni nervové soustavy, podvyziva,
nadorova onemocnéni, ale i dlouhodobé neuspokojovani zakladnich potieb. (Cerna a kol.,

2015; Valenta, Miiller, 2018)
Nelze vzdy u kazdého cloveéka jednoznacné fici, jestli se na jeho postizeni podileji pouze
biologické (dédi¢né) faktory nebo dochézi i k prolinani s faktory socidlnimi. Prostfedi a

vychova ma4 totiz pii utvareni osobnosti ¢lov€ka znaény vyznam. (Svarcova, 2011; Cernd a

kol., 2015)
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1.3 Klasifikace mentalniho postiZeni
Soucasné nejpouzivanéjsi a nejznaméjsi je klasifikace mentalni retardace podle 10.
revize Mezinarodni klasifikace nemoci vydand Svétovou zdravotnickou organizaci. Ta déli

mentalni retardaci podle rozmezi inteligen¢niho kvocientu do Sesti kategorii.

Svarcova (2011) uvadi, e mentalni retardace se vyznaduje sniZenim trovné
rozumovych schopnosti, tj. inteligence. Inteligence je chapéana jako schopnost myslet a ucit
se ze zkuSenosti a ty ndsledné vyuZivat k feSeni novych situaci. K vyjadfeni inteligence se
pouziva jiz zminény inteligencni kvocient (IQ). Ten je vyjadien podilem mentalniho a

biologického veku.

Syndrom fragilniho chromozomu X, ktery je podrobnéji popsan v nasledujici
podkapitole, se miize vyznacovat lehkou, stiedni, t€zkou 1 hlubokou mentalni retardaci.

(Pacesova, 1994)

1.3.1 Lehka mentailni retardace (IQ 50-69)

Nejvetsi skupinu osob s mentalnim postizenim tvoii osoby s lehkou mentalni retardaci.
U téchto osob hraje roli predevSsim dédicnost, ale také nepodnétné prostiedi. V batolecim
véku neni opozdény psychomotoricky vyvoj tolik napadny. Odchylky se objevuji spise
v pfedskolnim véku. Dit¢ ma naptiklad opozdény vyvoj feci, malou slovni zasobu, mohou
se objevovat také vady feci. Hra je velmi stereotypni, dité neni piili§ zvidavé a podobné.

(Svarcova, 2011; Bazalova, 2014)

Nejvice téchto deficitl je odhaleno po nastupu do zékladni Skoly. Jednim z divodi miize
byt 1 to, Ze nékteré déti nenavstévuji predskolni zafizeni. Zminovanymi deficity miize byt
omezena schopnost logického mysleni, slabsi pamét, opozdény vyvoj jemné a hrubé
motoriky, labilita, impulzivita a dal§i. Svij vyznam maé také v této oblasti vychova a

prostiedi, ve kterém je dit¢ vychovéavano. (Bazalova, 2014)

Jedinci s lehkou mentalni retardaci jsou pifevazné schopni konverzovat, verbalné
komunikovat a vhodné uZivat teC i1 pifes jeji opozdény vyvoj v détstvi. I pies pomalejsi
osvojovani praktickych dovednosti je vétSina z nich schopna nezavislosti v sebeobsluze.

(Svarcova, 2011)
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Nejcastéji se tito jedinci vzdélavaji v zékladnich Skolach praktickych, protoze mnozi
z nich maji specifické obtize ve ¢teni a psani a nezvladaji tak vzdélavaci program v béznych
zakladnich Skolach. Daéle se vzdelavaji na odbornych ucilistich nebo praktickych skolach.

(Svarcova, 2011; Bazalova, 2014)

Clovék s mentalni retardaci naléza pracovni uplatnéni v zaméstnani, které vyzaduje
spiSe praktické dovednosti nez teoretické znalosti. Miize se objevit také emocni a socialni
nezralost. Z toho plyne obtizna pfizptsobivost tradicim, normdm a ocekdvanim a
neschopnost samostatného feSeni probléml béZného Zivota (napt. ziskani a udrZeni

zaméstnani nebo zajisténi bydleni a zdravotni péce). (Svarcova, 2011)

U téchto jedinchi se mohou objevit i pfidruzené obtize jako autismus nebo jiné vyvojoveé
poruchy, epilepsie, poruchy chovéni a télesna postizeni. (Svarcova, 2011) Podle MKN-10

se mentalni vé€k u dospélych osob s lehkou mentalni retardaci pohybuje mezi 9 az 12 lety.

1.3.2 Stiedni mentalni retardace (I1Q 35-49)
Stredni mentalni retardace nejcastéji vznika z divodu poskozeni centralni nervové
soustavy. Nema na ni tedy vibec vliv dédi¢nost nebo nepodnétné prostredi jako je tomu u

lehké mentalni retardace. (Bazalova, 2014)

U téchto jedinct byva vyrazné€ opozdén vyvoj uzivani feci a také mysleni. Slovni zdsoba
byva velmi chudd, fe€ je tedy pomérné jednoduchd a Casto gramaticky nespravna. Diky
pomalejSimu vyvoji hrubé a jemné motoriky maji jedinci také obtiZe s koordinaci pohybii,
obratnosti a zru¢nosti. Samostatnosti a sebeobsluze se jedinci se stifedni mentélni retardaci
nauci pouze ¢astecné, coz vyzaduje pilny trénink. U déti se muze objevit nepfimétena afekce

oM we

a jen tézko dokazi samostatné fesit riizné situace. (gvarcové, 2011; Bazalova, 2014)

Osoby se stfedni mentalni retardaci se vzdélavaji v zékladni Skole specialni, pozdéji v
praktické Skole. I pfes znacné limity je vétSina osob schopna se naucit zaklady trivia za
ptedpokladu kvalifikovaného pedagogického vedeni. Ddale mohou diky specialnim
vzdélavacim programiim rozvijet sviij potencidl k praktickym dovednostem. (Svarcova,

2011; Bazalova, 2014)

Pracovni uplatnéni nalézaji tito jedinci v chranénych dilnach nebo na pozicich

s dohledem. Jsou schopni vykonavat jednoduché manualni prace s peclivé strukturovanymi
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ukoly. PIn¢ samostatny zivot ale neni u vétsiny dospélych mozny i ptes schopnost fyzické
aktivity, navazovani kontaktd a samostatnou komunikaci. Tato skupina osob je velmi
riznorodd a kazdy jedinec ma jinou uroven senzomotorickych a verbalnich dovednosti.
Nektefi se nenauci verbalné komunikovat viibec a pouzivaji pouze gestikulaci nebo jiné

nonverbalni formy komunikace. (Svarcova, 2011; Bazalova, 2014)

Casto se spolen& objevuje napiiklad mozkové obrna, epilepsie a autismus. (Bazalova,
2014) Mentalni veék dospélych osob se podle MKN-10 pohybuje od 6 do 9 let. Tento stupen

mentalniho postizeni ma 1 bratr respondentky zucastnéné ve vyzkumném Setfeni této prace.

1.3.3 Tézka mentalni retardace (IQ 20-34)

Tézka mentalni retardace je velmi srovnatelna se stfedni mentalni retardaci. Schopnosti
poskozeni centralni nervové soustavy. Dochdzi ke znaénému opozdéni psychomotorického
vyvoje, objevuje se vyrazna neobratnost a koordinace pohybt vyzaduje dlouhodoby trénink.
Jedinci mivaji omezené psychické procesy, mohou se objevit poruchy pozornosti a
komunika¢ni schopnosti jsou minimalni. Mivaji obtize ve vyjadfovani se, pouZzivaji
jednoduchéd nebo Zadna slova. SpiSe se dorozumivaji pomoci nonverbalni komunikace.
Nalada byva nestala a objevuje se impulzivita. Diky dlouhodobému nacviku se dokazi naucit
zakladni prvky sebeobsluhy a hygieny, jsou ale zavisli na celoZivotni podpote. (Svarcova,

2011; Bazalova, 2014)

Osoby s tézkou mentalni retardaci se mohou vzdélavat v zékladni Skole specialni a
pozdgji v praktické $kole. Zaci nejsou schopni osvojit si zaklady trivia, ale mohou se
zdokonalovat v jinych uZitecnych dovednostech. Naptiklad v rozvoji komunikacnich a
motorickych dovednosti, samostatnosti atd. (gvarcové, 2011; Bazalova, 2014)

K té€zké mentélni retardaci byva casto pfidruzeno i jiné postizeni. (Bazalova, 2014) U

dospélych je mentalni vék podle MKN-10 3 az 6 let.

1.3.4 Hluboka mentalni retardace (IQ niZsi nez 20)

wvrwe

v Vv
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vyvojovych poruch. Jedinci maji velmi omezenou motoriku, délaji stereotypni automatické
pohyby a vétSina znich je imobilni. Nedokazou sami o sebe peCovat a Casto byvaji
inkontinentni, jsou tedy zavisli na neustalé pomoci a dohledu. Re¢ a porozuméni feéi je
znaén¢€ omezeno, pouzivaji pouze nékteré prvky neverbalni komunikace (usmév, plac atd.).
Jistymi metodickymi postupy muizeme motorické, komunikacni, ale i jiné dovednosti
rozvijet. (Svarcova, 2011; Bazalova, 2014) MKN-10 stanovuje hranici mentalniho véku

dospélé osoby maximalné 3 roky.

1.3.5 Jina mentalni retardace

Tato kategorie byva pouzivana, pokud z néjakého diivodu nelze ptesné urcit jednu z vyse
zminénych kategorii mentalni retardace, a to z divodu piidruzeného postiZeni, které¢ zté¢zuje
nebo neumoziuje presnou diagnostiku. Déje se tak naptiklad u nevidomych nebo neslySicich

0sob, u 0sob s t&zkymi poruchami chovéni, osob s autismem a dalsich. (Svarcova, 2011)

1.3.6 Neurcena mentalni retardace
Pokud neni dostatek informaci na stanoveni jedné z vyse uvedenych kategorii mentalni

retardace, ktera je ale prokazatelna, byva pouzita tato kategorie. (Svarcova, 2011)

1.3.7 Dalsi déleni
V literatufe se miizeme setkat také s nasledujicimi pojmy vztahujicimi se k mentalni

retardaci:

e oligofrenie — vrozena mentalni retardace;
e demence — ziskana mentalni retardace;
e pseudooligofrenie — socialn¢ podminéna mentalni retardace. (Cerné a kol., 2015;

Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007)
Dalsim délenim uvadénym v literatufe je roz¢lenéni podle typu chovani na:

e eretické — hyperaktivni, verzatilni a neklidné;
e torpidni — hypoaktivni, apatické a netecné;

¢ nevyhranéné. (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007; Valenta, 2018)
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1.4 Syndrom fragilniho chromozomu X

Syndrom fragilniho chromozomu X je X-vdzané dominantni dédi¢né onemocnéni
(Stasolla, 2022), pti kterém dochézi k poskozeni pohlavniho chromozomu X diky kichkosti
tohoto chromozomu. (Pacesova, 1994) Tato choroba je podle Pacesové (1994) hned po
Downové syndromu nejéastéjsi pri¢inou prenaSeného mentalniho zaostavani. Vyznacuje se
lehkymi az sttedné tézkymi nebo t€zkymi az hlubokymi vyvojovymi poruchami. Syndrom
postihuje castéji chlapce, ale mize se projevit i u zen. Ty byvaji nejcastéji nepostizené

prenasecky, ale nékteré projevy syndromu se u nich mohou objevit také. (Sipek, 2013)

Dédi¢na informace celého organismu je zakdédovana v molekuldch DNA. Tyto molekuly
vytvafeji chromozomy, které se nachazeji v kazdé lidské bunce. Takto vytvofenych
chromozomu je 23 part, tedy celkem 46. Posledni z téchto part uruje pohlavi jedince.
Pokud jsou oba chromozomy stejné (tj. sestava chromozomti XX), je dany jedinec Zenského
pohlavi. Pokud je kazdy chromozom jiny (tj. sestava chromozomil XY), je jedinec muzského

pohlavi. (Pacesova, 1994)

Tento syndrom popsali jiz v roce 1943 genetikové Martin a Bellova, odtud také dalsi
nazev Martiniiv-Bellové syndrom, ktefi zkoumali rodinu, ve které se vyskytovalo mentalni
postizeni. (Sipek, 2013) ,.Syndrom fragilniho chromozomu X byl poprvé cytogeneticky
diagnostikovan r. 1969, kdy bylo nalezeno zuizeni na raménku g chromozomu X.* (PaCesova,
1994, s. 70) V roce 1996 byla také potvrzena spojitost mezi témito objevy. (Sipek, 2013)
Dalsiho pokroku dosahla molekularni genetika az v 80. a 90. letech, kdy byl identifikovan
gen FMR-1, ktery je odpovédny pravé za tento syndrom a zarovein byla také urcena jeho
poloha. Dale ,,byl objeven sled ,, pismen genetické abecedy“ CGG (cytosin, guanin, guanin),
ktery se v genu FMR-1 opakuje”. (Pacesova, 1994, s. 70)

Pocet opakovani tohoto trinukleotidu, tedy CGG, v genu FMR-1 ovliviiuje miru
mentalniho postizeni. Mezi 6 az 50 repeticemi CGG maji zdravi jedinci. Jedinci mezi 50 az
200 repeticemi ,,jsou brdni jako potencialni prenaseci tzv. premutace”. Tito jedinci ,,nemaji
primo klinické projevy syndromu.” (Sipek, 2013) Do této skupiny osob patii hlavné Zeny
pfenaSecky a muzi NTM. ,,Normal transmitting man* neboli normalni transmitujici muz
(zkr. NTM) je pojem oznacujici muZze, ktery se jevi jako normalni, ale chromozom X ma

také poSkozen. Tento muZ ma vice repetic v genu nezZ zdravy jedinec, ale zaroven mén¢ nez
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jedinec s postizenim. (Pacesova, 1994) U osob postizenych timto syndromem se objevuje
vice neZ 200 repetic tzv. plnd mutace. (Sipek, 2013) Odtud se syndrom projevuje v rizné
intenzité. PIné rozvinuty syndrom se pak objevuje u osob s repeticemi nad 1 000. (Pacesova,
1994) Mnozstvi téchto repetic ovliviiuje gen FMR-1 natolik, Ze nemize byt ve vyvoji

mozkové tkané tolik aktivni. (Sipek, 2013)

”Pocet repetic v genu FMR-1 se v soucasné dobé zjistuje pomoci metody PCR
(,,polymerase chain reaction”) a analyzou Stépii DNA (tzv. restrikcnich fragmentit) na
polyakrylamidovém nebo agarozovém gelu.” Metoda PCR se da ovSem pouzit pouze u
jedinct s repeticemi 6 az 200, u vice repetic uz nefunguje natolik spolehlivé, proto se

vvvvvv

X se také vyuziva studium rodokmenti. (Pacesova, 1994, s. 70)

Je potvrzeno, ze tento pocet repetic ma tendenci se v dalSich generacich zvySovat,
zejména u zZen prenaSecek. Muzi prendsi pocet repetic jen s malou odchylkou. (Pacesova,
1994) Jejich dcery ale Casto piivadéji na svét syny s plnou mutaci. (Seemanova, 2002) Muzi
s mentalnim postizenim nemivaji potomky tak Casto, aby se dal studovat pienos repetic na

jejich déti. (Pacesova, 1994)

V této praci je popsany syndrom fragilniho X chromozomu A (FRAXA). Existuje ale i
druha varianta tohoto syndromu, a to syndrom fragilniho X chromozomu E (FRAXE). Ten
je dasledkem mutace v genu FMR-2, ve kterém dochdzi k opakovani trinukleotidu GCC
(tedy guanin, cytosin, cytosin). Varianta FRAXE ma vyrazné mirnéjsi projevy v porovnani
s FRAXA, které jsou znatelné v mentalni trovni jedinct. Vyskyt této varianty je pomérné
vzacny diky tomu, Ze jeji projevy jsou velice nenapadné a nepodobné projeviim FRAXA. U
této varianty mizeme pozorovat jen mirny stupenl mentdlniho postiZzeni a Zadné vrozené

anomalie se nevyskytuji. (Seemanova, 2002)

Spole¢nymi znaky osob se syndromem fragilniho chromozomu X jsou ,,dlouhy a uzky

oblicej, velkeé usi, vysoce klenuté patro, ploché nohy, hyperroztazitelné clanky prstii a velka

vvvvv

agresivita, hyperaktivita a zachvaty.* Objevuji se 1 ,,stereotypni pohyby, omezeny ocni

kontakt, potize s paméti, plachost** a tak dale. (Stasolla, 2022, s. 9) Pafesova (1994) dale
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mezi spole¢né znaky téchto osob fadi velkou hlavu, poruchy feci a nékdy se podle ni miize

objevit 1 schizofrenie.

Recé je podle Seemanové (2002) ve spojitosti se syndromem fragilniho X po 5. aZ 6. roku
zivota chuda a dyslalické (patlavd). Dale je charakteristickd i ndpadné echolalie nebo také

né¢kdy nadmérna povidavost.

U chlapcti je castd té€kavost, hyperaktivni chovani, nesoustfedénost, stydlivost a
vyhybani se oc¢nimu kontaktu. Kromé toho se muze vyskytovat agresivita az
exhibicionismus, a to zejména v postpubertdlnim obdobi. Dale k témto projevim
Seemanova (2002) uvadi svalovou hypotonii, zvySenou volnost vaziva, srdecni abnormality

a zvétSena varlata.

U divek pfenaSecek 1 u divek s plnou mutaci neni mentélni postiZeni tak zavazné, jako
je tomu u chlapcii. Tyto divky mohou, jak uvadi Seemanova (2002), absolvovat zvlastni
Skoly. Ale jsou i takové, které studuji vysokou Skolu nebo uz vysokoskolské vzdélani maji.
Mentalni uroveinl divek pienasecek je tedy velice rozlisnd. Vysokoskolského vzdélani jsou

schopni 1 tzv. normalni transmitujici muzi (NTM).

Vétsina téchto divek ma zvétSené vajecniky, ve kterych se ne ziidka mohou objevovat
cysty vyzadujici operativni odstranéni. Menstruacni cyklus byva Casto nepravidelny a
Seemanova (2002) také doporucuje pravidelné kontroly u gynekologa. Seemanova (2002)
dale uvadi, Ze tyto divky maji vyssi pravdépodobnost oté¢hotnéni nez divky zdravé, z divodu
uvoliiovani vétstho mnozstvi vajicek pii ovulaci. Jedinci s postizenim nezanechavaji
potomky, protoze diky mentalni nevyspélosti si nenachazi partnerky. Jejich délka zivota ale

nijak ohrozena neni. (Seemanova, 2002)

Casto jsou také pozorovany rysy, které jsou velmi podobné autismu. Tyto rysy jsou ale
ve spojitosti se syndromem fragilniho X doposud malo prozkoumané. Na tuto problematiku
se zaméfili védci ze Spojenych statli americkych a objevili velké mnozstvi gent, které

mohou byt pii tomto syndromu nepiiznivé ovlivnény. (Sipek, 2013)

Na toto onemocnéni neexistuje zZadna 1écba, ale Stasolla (2022) doporucuje vcasny
zasah, aby doslo k ziskani a zdokonaleni fady dovednosti. Osoby se syndromem fragilniho

chromozomu X ,jsou vychovatelni k samoobsluze i praci pod trvalym dozorem.*
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(Seemanova, 2002, s. 505) Klicem k uspéchu je multidisciplinarita tymu. Tu mizeme
podporit diky spolupraci psychologti, pedagogt, logopedt, ergoterapeutt a dalsich poradcii
spolecn¢ s 1ékari. (Fernandez Carvajal, Aldridge, 2011) Fernandez Carvajal a Aldridge
(2011) vyzyvaji tyto odborniky, aby spolupracovali s védci a pfinesli rodindm nové poznatky
a rady. Dale pak tvrdi, Ze existuje mnoho zplsobu, jak minimalizovat pfiznaky tohoto
onemocnéni. Existuje také medikace, kterd mize pomoci zmirnit projevy epilepsie, poruch
nalad nebo agresivity. (Stasolla, 2022) Fernandez Carvajal a Aldridge (2011) pak ptfidavaji
i 1éky, které zmiriiuji hyperaktivitu nebo zlepSuji pozornost. Ve vétsiné zemi existuji rizna
sdruZeni, na které se mohou obracet rodic¢e téchto déti. Rodice si pak mohou navzajem
pomahat ptekonavat rizné tézkosti, které je v zivoté potkaji. (Fernandez Carvajal, Aldridge,

2011)
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2  Dospély jedinec se syndromem fragilniho chromozomu X

2.1 Charakteristika dospélého jedince se syndromem fragilniho
chromozomu X

Osoby s mentalnim postizenim byvaji €asto zavisli na jinych osobach. Vagnerova (2004)

o takovych osobach mluvi jako o jakychsi prostfednicich, ktefi zprosttedkovavaji kontakt

mezi osobou s mentalnim postizenim a okolnim svétem. Byva tomu tak predevsim kvuli

pocitu ohrozenosti nebo nesrozumitelnosti fungovani svéta. Pro takové jedince je velmi

narocné orientovat se v bézném prosttedi a chapat rizné situace nebo vztahy. Osoby

s mentalnim postizenim byvaji méné zvidavi, pasivnéjsi a preferuji spise stereotypy.

Cerna a kol. (2015) uvadi, e kazda osoba smentilnim postizenim ma své
charakteristické rysy a navzdjem se od sebe tedy lisi. Nelze tedy tuto cilovou skupinu
charakterizovat jako celek. Velmi vyznamnymi faktory jsou odliSnosti v psychickych
procesech (predev§im ve vnimani, pozornosti, paméti a mysleni), ale také v emocionalité a
volnich vlastnostech. Déle zalezi na hloubce postizeni, véku jedince, ale 1 na prostiedi, ve
kterém zije.

Végnerova (2004) uvadi ve své publikaci nésledujici psychologické charakteristiky
dospélych osob s mentdlnim postizenim. Na tyto charakteristiky, popsany Vagnerovou
(2004), odkazuji 1 dalsi autofi, napf. Bartoniova, Bazalova, Pipekova (2007). Vzhledem
k variabilit¢ mentalniho postizeni a jeho Uzkému spojeni se syndromem fragilniho
chromozomu X jsou vSechny nasledujici domény popsany obecné. U danych jedincii se ale

1181 v zéavislosti na véku a stupni mentalniho postizeni.

2.1.1 MySleni

Mysleni dosahuje pouze na uroven konkrétnich logickych operaci a je vazdno hlavné na
realitu a na jeji aktudlni variantu. Pro jedince s mentalnim postizenim je velmi dilezity jeho
vlastni pohled, pocity a potieby od kterych se nedokdze odpoutat a mit nad nimi nadhled.
Pro mysleni je typicka stereotypnost, rigidita a ulpivani na znamém feSeni, coZ slouzi jako
jakasi obrana pfed nezndmym a nesrozumitelnym. U téchto jedinct se projevuje také sniZzena
kriti€nost a zvySena sugestibilita. Dovedou se naucit urcita pravidla, ktera ale nemohou

nasledné spravné pouzivat, protoZe nejsou schopni pochopit rozdily mezi riiznymi situacemi.
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Pokud se objevi n¢jaka prekazka, spoléhaji se na jinou osobu nebo uplné rezignuji. Mize se

objevit i agresivita z divodu zoufalstvi nebo ptiliSnych narokt okoli.

2.1.2 Reé

Diky organickému poskozeni mozku se objevuji nedostatky v koordinaci mluvidel, tudiz
dochazi k tomu, ze vyslovnost u osob s mentalnim postizenim neni uplné€ piesnd. To se muize
dit také z diivodu zhorSené sluchové diferenciace. V feci se také objevuji agramatismy a
vyjadfovani byva velmi strucné, jednoduché a stereotypni. Mize se vyskytovat také neustalé
opakovani stejnych slov nebo echolélie. Kvili omezené slovni zdsobé muize dochazet také
k potizim v porozuméni a pochopeni kontextu verbalniho sdéleni. Nejvhodné;jsi je ke sdéleni
informaci pouzivat kratké a jednoduché véty se slovy, ktera jsou pro né srozumitelna.
Naptiklad ironii, Zzert nebo metaforu nejsou schopni viibec pochopit. U nékterych jedincii se
verbalni schopnosti nerozvijeji viibec, néktefi znich jsou ale schopni komunikovat

neverbalné.

2.1.3 Uceni

Poruchy paméti a poruchy pozornosti byvaji z divodu poskozeni centralni nervové
soustavy bézné, coz ma vliv na schopnost uceni. Stejné tak jako nedostatecné porozumeéni
uceného obsahu. Uceni je pievazné mechanické a asociacni. VSechno, co se jedinec nauci,
je pozdéji jen velmi obtizné zmeénit a trva velmi dlouho, nez se nauci néco nového. Z tohoto
davodu také velmi Casto dochdzi k rezignaci. Jako motivace k u€eni je pro n¢ atraktivni
materidlni odména nebo pochvala. Dalsi motivaci pro né miize byt i uceni se s osobou, ke

které maji viely vztah. Uceni je tedy motivovano hlavné emocné.

2.1.4 Emoce a motivace
Jedinci s mentalnim postiZenim byvaji vice drazdivi, mrzuti a afektivni. To je spojeno
s potiebou bezprostiedniho uspokojeni, nedokdzou v dostatecné mife kontrolovat a ovladat

sv€ emoce.
Tito jedinci maji stejné zakladni psychické potieby jako ostatni lidé. Kvili snizeni
rozumovych schopnosti a schopnosti uceni miize byt ale jejich naplihovani omezené. Maji

vSak tendenci uspokojovat své potfeby ihned, pokud uspokojeny nejsou, piedstavuje to pro

né zatéZovou situaci. Osoby s mentalnim postiZenim jsou i v tomto ohledu zavisli na okoli,
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které neni vzdy dostatecné citlivé nebo neprojevi zdjem o pomoc. Zalezi vSak na mife

postiZeni.

Stimulace je pro osoby s mentalnim postizenim velmi dalezitd pro psychicky vyvoj.
Musi ale byt pfiméfena moznostem konkrétniho jednice. Preferuji spiSe stereotypni a
jednodussi tkoly s jednozna¢nymi a srozumitelnymi pokyny. Pokud by stimulace byla pro
jedince pftilis tézka, jeho psychicky vyvoj by to spiSe poskozovalo. Je zde 1 riziko, ze ke

stimulaci nebude dochazet viibec z divodu neposkytovani podnéti.

Potteba uceni je u jedincli s mentalnim postizenim slabsi, takové u€eni spiSe chapeme
jako potiebu porozumét svému okoli. Poskytovanych informaci musi byt mén¢, musi se

opakovat a mély by mit jednoduchy tad a pravidla, kterym jedinci porozumi.

Dalsi velmi diilezitou potiebou je pocit citové jistoty a bezpeci, ta je u téchto jedinci
velmi silnd. To je dano hlavné vztahy s blizkymi lidmi a stabilitou prosttedi, ve kterém ziji.
Potteba takovéto opory se projevuje infantilitou pietrvavajici i v dospélosti a proména
vétSinou nenastava. Dale jsou fixovani na rodinu a potfeba emancipace nepiichazi. Osoby
s mentalnim postizenim ziji prevazné piitomnosti, vyznam casu a jeho diferencovani je pro

n¢ leckdy slozité. Budoucnost tedy ptilis neplanuyji.

2.1.5 Chovani

Diky odlisSnému zpracovani informaci je pro jedince s mentalnim postizenim casto
naroné porozumeét obecné platnym hodnotdm a normam. Od téchto jedinct nelze vzdy
ocekavat standartni reakce, casto mivaji problém s vyhodnocenim novych situaci. A to i
v ptipad¢, Ze dojde jen k malé zméné. Schopnost sebeovladat se neni dostatecné rozvinuta.
S tim souvisi 1 sklony k afektivnim az agresivnim reakcim z diivodu nadmérné zatéze. To se
muze projevovat naptiklad busenim hlavou do zdi, kiitkem nebo sebeposkozovanim. Jedinec

tim tak upoutdva pozornost okoli a miize tak dosahnou okamzitému uspokojeni svych potieb.

2.1.6 Osobnost
Sebepojeti a sebehodnoceni je velmi zavislé na nazorech jinych lidi, které piijimaji
osoby s mentalnim postiZenim za fakty. Tito jedinci jsou snadno ovlivnitelni, pfi¢inou je

jejich nekritinost a vyssi sugestibilita. Pozitivni sebehodnoceni je velmi diileZité pro jejich
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motivaci, to je ale obtizné dosahnout nebo udrzet, a to naptiklad pii srovnavani sebe sama

s ostatnimi a uvédomeénti si, Ze ostatni délaji nebo umi néco, co oni sami ne.

2.1.7 Komunikace a socialni vztahy

Jelikoz maji osoby s mentalnim postizenim omezeny rozvoj komunikacnich schopnosti,
projevuji se u nich potize s porozuménim a s verbalnim vyjadfovanim, coz socialni interakci
velmi ovlivituje. Komunikace ostatnich lidi s témito jedinci je mén¢ empaticka a také muize
trvat kratsi dobu. Jedinec s mentalnim postiZenim nemuze takovou konverzaci nijak zvlast
ovliviiovat a byva spiSe v roli pasivniho pfijemce informaci. Osoby s mentalnim postizenim
preferuji stereotyp take v sociadlnich vztazich. Radi travi ¢as s lidmi, ktefi jsou pro n€¢ znami
a chovaji se obvykle a pro né srozumitelné. Déti se mohou potykat také s izolaci ze strany
vrstevniki z divodu nepochopenti jejich hry nebo nereagovani a nechovani se o¢ekavanym

zpusobem.

2.2 Rodina jedince se syndromem fragilniho chromozomu X

Mentalni retardace, spojovand 1 se syndromem fragilntho chromozomu X, byva
z pohledu majoritni spolenosti velmi stigmatizovdna. Jako hlavni piekdzku vnima
spolecnost odliSnost v chovani od ocekdvanych norem. To muze byt obtiznosti
dorozumivani se s t€émito jedinci, omezena moznost odhadnout jejich reakce nebo snizena
schopnost jejich sebeovladani. To vede k podceniovani osob s mentalnim postizenim, a tedy
k jejich negativnimu hodnoceni. Jejich spolecensky status diky tomu byva velice nizky, coz
ma dopad 1 na ¢leny rodiny. Ti maji vyssi potfebu pouzivat obranné reakce a dochazi také
ke zhorSeni emocniho ladéni a pocitu pohody. Negativni postoje se vétSinou objevuji spise
u déti, nez u dospé€lych a potykaji se s nimi hlavné sourozenci. (Vagnerova, 2004) Viton
(2015) dodava, Ze zaclenéni osob s jakymkoliv zdravotnim postizenim do spolecnosti nebylo
nikdy jednoduché a jejich pfibuzni se za n€ velmi Casto styd¢li, potykali se s opovrhovanim

nebo s pocitem toho, Ze jsou jim na obtiz.

2.2.1 Rodice jedince se syndromem fragilniho chromozomu X

wewvr

vzoru svych rodici, ktefi jsou ovlivnéni jejich pfedchozimi zazitky, zkuSenostmi a vztahy s
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jejich rodici, sourozenci, prarodi¢i i dalSich ptfibuznych. Kazdé dit¢ tak ma odlisné a

jedine¢né podminky, ve kterych vyrista. (Matéjcek, 2001; Viton, 2015)

Kdyz se do rodiny narodi dit€ s postizenim, je to pro ni ¢asto Sok. Dité s sebou do rodiny
pfinese jisté napéti a zatéz. Nasledkem toho mohou rodice prozivat psychicka traumata. Jsou
také vice citlivi a tizkostni vici lidem s nevhodnymi a netaktnimi projevy a poznadmkami

smérem ke svému ditéti a mohou tak reagovat podrazdéné. (Matgjcek, 2001; Viton, 2015)

Rodice byvaji po narozeni ditéte s postizenim velmi zklamani a hledaji dtvod, proc¢
prave jim se tato skute¢nost stala a mivaji pocity viny. S vyrovnavanim si kazdy ¢len rodiny
poradi jinak. Rodice ale zpravidla prochéazeji nékolika emoc¢nimi stadii. Jsou jimi staddium
smutku; stadium popfeni; stddium smutku, zlosti, zkosti a viny; stddium rovnovahy a
nakonec stadium reorganizace. K poslednimu stadiu ale ne vSichni rodice dospé&ji. Je
pravidlem, ze pokud se rodice o postizeni svého ditéte dozvi co nejdiive, je pro né snazsi se
s nim smifit. (Bartoniova, Pipekova, 2010) Ale diagnostika nékterych vzacnéjSich syndromi
nebo napiiklad autismu mutze leckdy trvat velmi dlouho nebo se také mohou objevit az
v pribéhu vyvoje ditéte. Rodice se v téchto ptipadech mnohdy dozvidaji, ze jde o pouhé
opozdéni vyvoje ditéte. Rodice mize potkat i odhaleni dalSich zdravotnich komplikaci,
velmi Casto takovou komplikaci byva epilepsie. To predstavuje pro rodinu jesté vEtsi stres a

zatéz. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Zeny mohou narozeni ditéte s postizenim vnimat jako selhani ve svych rolich partnerky
a matky. I otec pocituje selhani. Ob¢ pohlavi tuto skute¢nost ale vnimaji odlisn¢ diky
specificnostem jejich roli v rodin€. Vztah rodici mize byt timto oslaben a partnefi se mohou
rozejit, vétSinou vSak od rodiny odchazi otec. Jejich vztah muze byt naopak i posilen a péci
o dité s postizenim mohou rodi¢e brat jako jejich Zivotni tkol. (Viton, 2015) Havelka a
BartoSova (2019) uvadéji, ze rozvodovost partner s ditétem s postizenim je vysS$i nez

partnert se zdravymi détmi.

Viagnerova (2004) tvrdi, Ze zatéz pro rodic¢e vznika kombinaci n€kolika faktord s riznou
intenzitou. A to naptiklad nejistota ve vztahu k postizeni ditéte a jeho zavaZnosti, pozdéjsi
diagnostikovani mentalni retardace, zatéZ péfe o mentalné postizené dité, nutnost
piizplsobit této skutecnosti styl rodinného Zivota a vztahy uvnitf rodiny, zména hierarchie

hodnot, pocit izolace a ztrata pozice v $irsi socialni skupiné a dalsi.
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Havelka a BartoSova (2019) pfidavaji k vySe zminénym stresorim i1 nedostatek
informaci poskytovanych samotnym rodi¢iim, ale i $irsi rodin€ nebo spolecnosti, coz miize
vzbuzovat nepochopeni, odsuzovani nebo nepfijeti ditéte. U ditéte s postizenim se objevuje
jiné chovani a prozivani a vyviji se jinak nez ostatni déti. Rodi¢e tak mohou mit diky
naroc¢nosti vychovy pochybnosti o tom, zda délaji vSe spravné a v navaznosti na to i
pochybnosti sami o sob¢€. Velkou pomoci jsou pro né riizné podptirné programy, diky kterym

mohou ziskavat nové informace a sdilet své zkuSenosti s ostatnimi rodic¢i.

Déle dodévaji, ze rodiCe déti s postizenim sousttedi veSkerou jejich energii do péce o
tyto déti a zapominaji tak na své psychické zdravi a pohodu. Jsou vice ohrozeni vyskytem
depresivnich a uzkostnych poruch, a to hlavné matky, které se péci o dité vénuji podstatné
vice nez otci. Podle Vagnerové (2004) nemaji déti potfebu emancipace a jejich matky to
vnimaji jako jakousi emo¢ni odmeénu a citi se pro né velmi pottebné a dilezité. Mohou se
ale také vyskytovat potize v oblasti fyzického zdravi (inava, vyCerpani atd.), socialnich
vztahil, ale také obtiZe spojené se zaméstnanim a financemi. Naopak si mohou rodice

v

vybudovat vyssi odolnost vii¢i stresu tzv. resilienci. (Havelka, Bartosova, 2019)

Podle Havelky a BartoSové (2019) tvrdi rodice déti s postizenim, ze postizeni jejich
ditéte negativné ovliviiuje jejich rodinny zivot, a to hned v nékolika aspektech. Muze to byt
méné Casu pro spolecné rodinné aktivity a také nutné dokonalé planovani vSech moznych
¢innosti. Rodina jezdi méné Casto na spolecnou dovolenou nebo spolecné vylety a ma
vyrazn€¢ omezenou moznost se zucastiiovat spolecenskych a komunitnich akci. To se poji 1
se skutecnosti, Ze rodi¢e maji mén¢ Casu, ktery mohou stravit s ostatnimi potomky. Rodina
tedy maze byt méné¢ soudrzna, mohou se objevovat potize ve vzajemné podpoife mezi
jednotlivymi ¢leny, ktefi tak mohou mit v disledku vySe zminéného méné spolecnych
z4jml. Tomu ale mize rodina spole¢né piedchazet kvalitné stravenym Casem, spole¢nymi
aktivitami a otevienou komunikaci mezi ¢leny rodiny. To mé pozitivni dopad ptfedevsSim

na ostatni sourozence.

Rodice také ¢asto omezuji kontakty se svymi zndmymi, ktefi nemaji déti se zdravotnim
postiZzenim. Je pro né zvlastni travit ¢as s lidmi, u kterych si mysli, Ze nevi, co jejich bézny

zivot obnasi. (Michalik, 2023)
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2.2.2 Sourozenci jedince se syndromem fragilniho chromozomu X

Sourozenecky vztah je tim nejranéjSim vrstevnickym vztahem a zaroven tim nejdelSim.
Tento vztah ma vliv 1 na utvafeni vSech ostatnich vztaht v zivoté jedince. Sourozenci se
navzdjem ovliviiuji v mysleni, feci, ve zplisobu chovani, v navazovani a udrZovani
mezilidskych vztahli, pomahaji si a podporuji se, navzajem se u¢i komunikovat, pracovat

s emocemi atd. (Havelka, BartoSova, 2019)

Zdravi sourozenci jedincll s postizenim jsou vystavovani nejen vSednim sourozeneckym
nesnazim, ale také fadé neobycejnych okolnosti, které pfinadsi jedinecnost jejich bratri a
sester. To muize zapfiCinit prekonavani riiznych osobnich a psychickych vyzev spojenych
s dlouhodobym stresem. Tady velmi zalezi na ptistupu rodict nebo jinych dospélych osob.
(Havelka, BartoSova, 2019) Michalik (2023) tvrdi, ze rodi¢e déavaji vice pozornosti
nemocnym détem nez tém zdravym. Dale dava za ptiklad, Ze pokud ma dité tieba chiipku a
je mu vénovana veétsi pozornost, je to pouhé odboceni od normalniho fungovani rodiny a
zdravi sourozenci tim nestradaji. Jiné situace ale nastava ve chvili, kdy je soucasti rodiny
dit¢ se zdravotnim postizenim. To vyzaduje vétsi dohled, podporu a péci rodic¢i neustale.
Velmi nebezpecné miize byt soustiedéni pozornosti pouze na dité s postizenim nebo naopak
jenom na zdravé dité. (Bartoniova, Pipekova, 2010) Ovsem podle Matéjcka (1992) jsou

piipady zanedbavani zdravého ditéte, ale 1 ditéte s postizenim velmi ojedinélé.

Bazalova (2014) tvrdi, Ze je pro dité s postizenim piinosné, aby byl v rodin¢ alespon
jeden zdravy sourozenec. Ten nejenze v rodin€ poméha s béznymi ¢innostmi, ale napomaha
rodi¢im 1 po psychické strance. Rodice se ale Casto boji, aby zvladli péci o dalsi déti nebo

maji strach, ze se jim znovu narodi dité s postizenim.

Velmi vyznamnymi Ciniteli jsou podle Matéjcka (1992) pohlavi, ale hlavné poradi
narozeni vSech déti v rodin€. Pokud je dité€ v rodin€ jedinym potomkem, nemaji ho rodice
s kym srovnavat. Pokud je v rodin¢ déti vic, rodie je Casto srovnavaji, coz mize byt i
nevyhoda. Dale dodava, Ze ptiznivéjsi je situace tehdy, kdyz se jako prvni narodi dité

s postiZzenim a aZ potom zdravé dité a ne naopak.

Havelka a Bartosova (2019) doporucuji rodiciim, aby po stanoveni diagnézy jejich ditéte
nacerpali co nejvice informaci o daném postizeni nebo onemocnéni. To jim pomuze

v pochopeni rGznych souvislosti a mize tak tyto informace poskytovat dalSim c¢lenim
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rodiny, a pfedev§im pomoci ostatnim sourozenciim v pochopeni a zvladnuti vznikl¢ situace.
Na to ma ale vliv i vék, vyvojova uroven, potadi narozeni nebo pohlavi zdravych
sourozencd. Dale tvrdi, Ze tito sourozenci se potykaji s obtizemi a poruchami v oblasti
emocniho prozivani a chovani, a to piiblizn€ 30 % z nich. S tim souvisi i to, Ze pro zdravé
sourozence je Casto velmi obtizné pochopit jiné nastaveni hranic a pravidel chovani pro
jejich sourozence s postizenim. I pfes to, ze mize byt vysvétlovani téchto rozdill pro rodice
velmi tézké, méli by se o to aspoii pokusit. Bartoniova a Pipekova (2010) to povazuji za velmi
dilezité.

Zdravy sourozenec byva v rodiné bud’ opomijen nebo pretézovan. Opomijen byva ¢asto
z toho divodu, Ze na n¢j rodice nemaji dostatek Casu nebo sil. Naopak na n¢j mohou byt
kladeny velké naroky. To vSe mize vést k obrannym reakcim zdravého ditéte, vétSinou se
na sebe snazi upoutat pozornost svym chovanim. Nedostatek pozornosti rodi¢t miize vyvolat
také pocity bezvyznamnosti nebo viny. Také miize sourozenci s postizenim interakce

s rodiCi zavidét, a tak si k nému vytvofit negativni vztah. (Bazalova, 2014)

Zdravé dité¢ je uz od mali¢ka piipravovano na roli dal§iho pecovatele. Miru zapojeni
tohoto ditéte do péce o jeho sourozence s postizenim by si méla kazda rodina stanovit sama.
Stejné tak, jako to, kdo se o jedince s postizenim bude starat v dospélosti, a zvlast' po tom,
co uz toho jeho rodi¢e nebudou schopni. Samoziejm¢ zalezi na mife postizeni. Po zdravém
ditéti byva pozadovano pievzeti jakési Stafety v peCovani o sourozence s postizenim a zajistit
mu budoucnost, chranit ho pied okolim a mit nad nim dohled a pievzit za ného odpovédnost.
Tato skute¢nost nemusi byt vzdy ze strany rodi¢i védoma. Diky ni se ale tento jedinec miize
naucit spoustu novych zkusenosti a dovednosti. (Bazalova, 2014; Michalik, 2023) Muze se
také naucit trpélivosti, schopnosti pomahat druhym, toleranci, odpovédnosti, empatii a
dalsim. (Havelka, BartoSova, 2019) Podle Michalika (2023) miiZe ale i o spoustu cennych
zkuSenosti a zazitkl ptijit. Zdravy sourozenec by mél tedy travit co nejvice Casu s dal$imi
zdravymi vrstevniky. A to obzvlast’ malé déti. Bartoniové a Pipekova (2010) dodavaji, ze
pokud ma zdravy sourozenec dostatek interakci s vrstevniky a jinymi lidmi, ale také dostatek
volného ¢asu, nebude pro n¢j sourozenec s postizenim z4t€Z a bude s nim travit ¢as rad a

sam od sebe.

Podle Michalika (2023) maji sourozenci déti s postizenim podobné rysy:
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o Casto se v budoucnu spoléha na dceru nebo nejstarsiho syna.

e Byvaji diive vyzrali, s tim se poji i potize s vrstevniky.

e Zeny mivaji strach z poéeti vlastniho potomka, a to védomé i nevédoms. Inklinuji
k pomahajicim profesim.

e Jsou presvédceni, ze handicap je oslabeni a zdravi nadstandard.

e Néktefi sourozenci také toto zavazani k rodiné odmitaji a hledaji jiné rodinné

prostiedi (naptiklad u prarodict).

Stépanova a Blatny (2009) ve svém vyzkumu uvadgji nékolik kritickych momentt, které
se objevily v zivoté zdravych sourozencti a které ziskali na zakladé rozhovort s jejich
vybranymi respondenty se sourozenci s rtiznymi typy mentalniho postizeni. Vzhledem
k tomu, Ze se mentalni postizeni se syndromem fragilniho chromozomu X tzce poji, mohou

v zivoté zdravych sourozenct nastat stejné nebo podobné situace.

e Takovym kritickym momentem mulZe byt samotné narozeni sourozence
s postizenim. Zvlast’ kdyz je zdravy sourozenec star$i, vnimé velmi intenzivné
novou situaci v roding, stres rodicli a mize byt z nového sourozence ponc¢kud
zklaman.

e V obdobi adolescence se muze objevit stud a neochota pii doprovazeni
sourozence na vetejnosti. Bazalova (2014) fika, ze socialni status zdravého ditéte
byva narusen. Mnozi se stydi byt se svym sourozencem s postizenim videni.
Casto se také setkdvaji s posmésky a nemistnymi poznamkami. V rozhovorech
se respondenti zminovali o tom, Ze méli strach, co by si pomysleli ostatni.

e Dalsi obavy vyplivaji z budoucnosti a z toho, kdo o sourozence s postizenim
bude pecovat, az toho jeho rodi¢e nebudou schopni. S tim se poji i fakt, ze tuto
situaci musi pfijmout i partneti jedinci, ktefi maji pravé sourozence s postizenim.

o Stépanova a Blatny (2009) zmifiuji i moznou tizkostnou vychovu rodict a také
vedent jejich zdravych déti k odpovédnému jednani. Rikaji, Ze tito jedinci mivaji
potize se ztotoznénim se s timto faktem a mohou na rtzné situace reagovat
neadekvatne.

e Sourozenci ditéte s postizenim mohou zazivat i nespravedlivy pfistup rodict ke

vSem sourozenciim, kdy naptiklad jednomu vénuji vice ¢asu nez ostatnim.
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Rodice se potykaji se stresem, bezmoci a snazi se potlacovat negativni emoce, se
kterymi se potykaji. Toto se mize podepsat i na jejich détech, na které se tyto
emoce pienaseji také.

Zdravi sourozenci se dost ¢asto musi o0 svoje sourozence s postizenim starat. Coz
muze mit za nasledek pfilisné zatézovani zdravych sourozencu.

Pokud rodi¢e nedostanou mnoho informaci o samotném postiZzeni ani o pfistupu
k vychové jejich ditéte s postiZenim, nejsou tyto informace schopni poskytnout a
vysvétlit zdravym sourozenciim.

Pt1 dospivani jedince s postizenim muiZe dochédzet ke zménam chovani, na které
rodina neni zvykla. Tato skuteCnost mize vSechny Cleny zaskoc¢it a mohou
reagovat nepiiméiené. Havelka a BartoSova (2019) dodavaji, ze tyto narocné a
zvlastni projevy chovani mohou byt pro sourozence nepochopitelné a mohou je
navic 1 désit.

U jedinct s postizenim se mohou v pribé¢hu ¢asu objevovat rizné zdravotni
komplikace, které mohou souviset s castymi navs§tévami nemocnice. Rodice, ale
1 vSichni sourozenci se tomuto museji ptizptisobovat.

Mnoho jedinct se potyka i s nepfiméfenymi reakcemi okoli. Témi mohou byt
ruzné predsudky, ale neptijemny mize byt i pfehnany soucit.

Respondenti tohoto vyzkumu se potykali 1 s neodivodnénym strachem nebo

skrytym pocitem viny.
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3 Syndrom fragilniho chromozomu X z pohledu sourozence

3.1 Metodologie vyzkumného Setieni
V nasledujici ¢asti bakalafské prace bude podrobné popsano zvolené kvalitativni
vyzkumné Setieni pro uvedenou problematiku. Bude zde stanoveny vyzkumny problém a cil

vyzkumu, dale budou uvedeny vyzkumné metody a charakterizovan vyzkumny soubor.

3.1.1 Vyzkumny problém

Narozeni ditéte s postizenim neni pro rodinu vZdy jednoduché zvladnout a s touto
skute¢nosti se vyrovnat. Miize se jednat o jakékoliv postizeni, pro rodinu z toho vzdy plynou
n¢jaké prekazky a velkd zodpovédnost. Z toho divodu je tato prace zaméfena pravé na
rodinu a jeji piijeti narozeni ditéte s postizenim a nasledné souziti s nim. Na zminénou
zélezitost bude s odstupem ¢asu nahlizeno z pohledu sourozence, konkrétné sestry, ktera ma

s touto situaci osobni zkuSenost.

3.1.2 Cil vyzkumného Setieni

Cilem tohoto vyzkumného Setfeni je zmapovat Zivot sestry, ktera vyrtstala v rodiné
s mladS$im bratrem s mentdlnim postizenim, pozd¢ji diagnostikovanym jako syndrom
fragilniho chromozomu X. Zamérem prace je zjistit, jak mentédlni postizeni, a predevsim

tento syndrom ovlivnil jeji bézny Zivot, Zivot rodiny a chod domacnosti.

Vyzkumné otazky

Z vyse uvedenych diivodu byly stanoveny nasledujici hlavni vyzkumné otazky:

e Otazka ¢ 1: Jak toto postizeni vnimala sestra v détstvi a jak ho vnima v soucasné
dobe?

e Otazka ¢ 2: Jak pravdépodobné ovlivni nebo jiz ovlivnilo jeji budouci Zivot?

e Otazka ¢ 3: Nastaly v Zivoté sestry néjaké kritické momenty vzhledem k diagnoze

jejtho bratra? Jaké?

3.1.3 Vyzkumny soubor a Kritéria jeho vybéru
Diky povaze tohoto vyzkumného Setfeni byla jako vyzkumny soubor zvolena jedna

respondentka.
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Kritéria pro vybér vyzkumného souboru byla nasledujici:

e Respondent musi pochdzet zrodiny, vniz se nachazi syndrom fragilniho
chromozomu X.

e Syndrom fragilntho chromozomu X musi byt diagnostikovan u daného
sourozence.

e Respondent musi byt dospélého veku.

e Respondent musi byt od uvedené rodiny jiZ osamostatnény.

Respondentka

Respondentka se narodila do Uplné rodiny jako druhé dité. O dva roky pozdéji se
narodilo dité tfeti a to bratr, u kterého bylo v raném détstvi zjiSténo mentalni postizeni. Az
v jeho dospélosti mu byl, diky genetickému vySetieni, diagnostikovan syndrom fragilniho
chromozomu X. Respondentka v této rodin¢ vyrustala, v dospélosti se odsté¢hovala a zalozila
svou vlastni rodinu. Nyni je ji 42 let. Jeji mladsi bratr je v péci rodi¢ii a respondentka s nimi

nadale udrzuje kontakt.

3.1.4 Vyzkumné metody

V této bakaléaiské praci bylo zvoleno kvalitativni Setfeni, a to zejména z divodu
potiebnosti zaméfit se detailn¢ pouze na jeden pfipad a sesbirat o ném, pokud mozno co
nejvice velmi piesnych informaci. Rlizni autofi maji rizné ndzory na to, jak kvalitativni
vyzkum definovat a neexistuje tedy jednotna definice. Hendl (2005, s. 50) naptiklad
prirovnava kvalitativni vyzkum k praci detektiva a uvadi, ze ,,vyzkumnik vyhleddiva a
analyzuje jakékoliv informace, které prispivaji k osvétleni vyzkumnych otdzek.” Svaticek a
Sed’ova (2007) tvrdi, Ze hlavnim cilem kvalitativniho vyzkumu je popisovat dany problém,

ne urcitou populaci.

Jako vyzkumnd metoda byla pouzita metoda ptipadové studie. Sedlacek (2007, s. 97)
definuje ptipadovou studii jako ,, empiricky design, jehoz smyslem je velmi podrobné
zkoumani a porozuméni jednomu nebo nekolika malo pripadu.” Hendl (2005, s. 104)
definuje ptipadovou studii velmi podobné a dodava, Ze v ni ,, sbirame velké mnoZstvi dat od
jednoho nebo nékolika malo jedincii” na rozdil od kvantitativniho Setfeni, pii kterém je to

naopak. Sedlacek (2007) hovoii o pfipadové studii jako o integrovaném systému. To
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znamena, ze kazdy piipad je jeden velky komplex, ktery se sklada z n¢kolika aspektt, které
se sebou navzajem souvisi a nelze je tedy od sebe oddélovat. Ke sbéru dat se pouzivaji
vSechny dostupné zdroje a metody a piipad se vzdy kvili pochopeni vzajemnych vztahii
mezi vSemi aspekty zkouma v co nejvice ptirozenych podminkach. Dulezity je také cas
straveny zkoumanim daného ptipadu. Nejvhodnéjsi je ptipad zkoumat co nejdéle, a to kvuli

mnozstvi informaci, které 1ze za tuto dobu ziskat. (Sedlacek, 2007)

Ke sbéru dat bylo v této préaci vyuzito narativniho rozhovoru. Tento rozhovor spociva
podle Hendla (2005) v neustalém pobizeni respondenta k vypravéni. Doporucuje také si
piipravit jakousi osnovu témat, ktera chceme, aby ve vypravéni zaznéla. Tato metoda byla
zvolena z diivodu ziskani co nejvice autentickych a komplexnich informaci. Pro pozdé;si
analyzu sesbiranych dat byly dil¢i rozhovory se souhlasem respondentky nahravany na

diktafon a nésledné prepsany do textové podoby.

3.2 Vlastni vyzkumné Setieni

Vyzkumné Setfeni probihalo od zafi 2023 do tnora 2024. Pro jeho ucely byla, na
doporuceni Hendla (2005) sestavena osnova témat, kterda byla pfedmétem rozhovort
s respondentkou. Rozhovor byl z divodu objemnosti informaci rozdélen do dil¢ich casti
provedenych zvlast. Celkem tedy ti1i rozhovory probihaly v domacim prostiedi
respondentky a byly s jejim souhlasem nahrédvany na diktafon a nésledné piepsany do
textové podoby pro ucely jejich pozd¢jsi analyzy. Respondentka poskytla k nahlédnuti 1
Iékarské zpravy tykajici se genetického vySetieni nékolika ¢lenti rodiny. Na jeji zadost
nejsou zminovana zadna jména, s pouzitim dalSich informaci souhlasila. Respondentka byla
pired zacatkem vyzkumného Setfeni obeznamena s moznosti neodpovidat na jakoukoliv
otazku, kterd by ji byla nepifijemna nebo z jakéhokoliv jiného divodu na ni nechtéla
odpovidat. V nésledujici ¢asti prace budou interpretovany vypovédi respondentky podle

vyse zminénych témat.

3.2.1 Stanoveni diagnozy
Prvni poloZenou otdzkou byla otdzka, kterd se tykala toho, jak stanoveni diagndzy
respondent¢ina mladSiho bratra probihalo a kdy k nému doSlo. NafeZ respondentka

odpovédéla: ,, Vzhledem k tomu, Ze je brdacha jen o asi dva a piil roku mladsi, tak si
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nevybavuju, kdy to zacali rodice poprvé resit. Myslim si ale, Ze to zacali resit, az byl
predskolak nebo prosté pred povinnou Skolni dochdzkou. Resila to nejspis pediatricka, kterd
zpozorovala, Ze neni néco uplné v poradku, a proto poslala rodice do pedagogicko-
psychologické poradny ...jestli se tomu tak uz tehdy vikalo...no a pak byl zbavenej povinné
Skolni dochazky. O tom ale mama nikdy podrobnéji nemluvila, jak to presné bylo...a asi ani
nechtéla.” Déle respondentka uvedla, ze nejdiive byla pravdépodobné bratrova Skolni
dochazka odlozena. Poté bylo zjiSténo, Ze by ani pozd¢ji Skolni dochdzku nezvladal, proto ji
byl nakonec uplné zbaven. ,, Ve hie byla i varianta, Ze by Sel do zviastni skoly, to rodice
urcité nechtéli.”

Chlapec tedy do zadné zakladni Skoly nenastoupil. Pfedtim ale chodil do bézné matetské
Skoly a hned po ni nastoupil do denniho zatizeni. ,, Bylo to zarizeni pro klienty s mentdlnim
postizenim...bylo to moznda néjak omezeno vékem...nepamatuju si to presné. Rodice ho
nechtéli dat do ustavu. Nechtéli ho totiz dat mezi deti s tezkym nebo hlubokym mentalnim
postizenim. To denni zarizeni, kam zacal chodit, bylo pravdépodobné Sirokospektralni,
protoze se tam chodilo i na cviceni Vojtovy metody...asi to teda fungovalo i jako néjaké
rehabilitacni zarizeni. Tam chodil asi dva roky a pak se to zrusilo nebo tam uz nemohl

Voo

dochazet z duvodu veku. Rodice nasli jiné zarizeni, to se jmenovalo Rozkvet. ” Respondentka
v t€ dobé chodila na druhy stupen zakladni Skoly. Pamatuje si, Ze personal v tomto zafizeni
chodival v bilém obleceni. Premysli, jestli toto zafizeni bylo tedy zdravotnické nebo jeho
vedeni pouze pozadovalo, aby zaméstnanci bilé obleCeni nosili. ,, Urcite to ale pozdeji bylo
obcanskeé sdruzeni, kam zacalo chodit hodné klientii...tak asi 12 az 15 stridave. Tam dostaval
domut pisanky, aby se naucil néjaka pismenka. V té dobé mu bylo asi 8 let. Za ukol dostaval
takové ty klasické nacviky psani jako v prvni tFidé a pozdeji se ucil psat i néjaka ta pismenka.
Vybavuju si, ze mél strasné tvrdou ruku a nechapal, co se po ném chce a hodné se vztekal a

nechtél to delat. Bylo to prosté néco, co mu neslo a citil to. Nejakou dobu ty ukoly délal a

pak se to utnulo. Bud’ od toho upustilo zarizeni nebo v tom rodice nechtéli dal pokracovat.”

Zminované zafizeni Rozkvét funguje nadale jako registrovana socialni sluzba — socialni
rehabilitace. Respondent¢in bratr ho navstévuje doposud. Pretrvava dokonce na stejném
misté a respondentka dodéava, Ze je to pro jejiho bratra takhle vyhodné. ,,Je fo pro ného

takovej stereotyp...to znamy prostiedi...takzZe si i pres persondlni zmény pomérné rychle na
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noveé lidi zvykal. Nikdy nemél obdobi, kdy by tam nechtel chodit. Mozna jen ze zacatku, kdyz
tam prestoupil. Vodivala jsem ho tam se starsim bratrem na stiidacku. Nikdy nebrecel a vidy
tam poslusné dosel, previékl se...sebeobsluhu zvladal a zvlada sam... a Sel do tridy. A
odpoledne, kdyz jsem pro néj prisla, tak to samé. Myslim si, ze tam byl rad. Obcas ho rusili

a déla nejake zvuky.”

Respondentka tika, Ze do tohoto zafizeni ho vodila pouze do svych patnacti let (jeho
tiinacti let). Bylo to z toho diivodu, Ze piesla na stiedni Skolu do jiného mésta a uz ho tedy
nemohla nadéle doprovazet a musela ho zacit vodit matka. Do zatizeni Rozkvét chodil stale
klasicky tak, jak byl zvykly. Kazdy den podle pracovni doby matky, tedy od sedmi piiblizné
do ptl ¢tvrté. ,, Postupem casu ziistala matka doma, ale nepamatuju si ten ditvod proc. Mozna
neprijemnosti v praci, a protoze méla moznost ziistat doma, tak s nim ziistala doma. Nejakou
chvilku...rok az dva...vypadl z toho stereotypu a do zarizeni nechodil, ale potom se zase bez
probléemu vratil. Chodila jsem tehdy na stredni Skolu a uz jsem to néjak nevnimala a asi mi
to bylo i jedno, méla jsem svoje starosti, nemusela jsem ho vodit, a proto mi to uplné

’

vypadlo.’

V tuhle chvili se respondentka rozpomnéla: ,,Jesté si vzpominam, ze kdyz mi bylo asi
osm nebo devet let, tak jsme si spolu hrali a nevnimala jsem néjaky rozdil mezi nami. Asi mi
to tenkrat bylo jedno, protoze mi to asi ani nedochazelo, Ze je jinej. Hrdl si tak, jak jsem mu
rekla a nebylo to na té hie poznat. Rozuméli jsme si. Mival ale zachvaty vzteku, kdyz se mu
neco nelibilo, tak jsme si prestali hrat a za den dva jsme si zase hrali spolu. Hravali jsme si
casto s panenkama, vithec mu to nevadilo. Délal to, co ja a co jsem mu rekla. Treba jednu
panenku jsem méla ja, jednu on a staral se o né stejné jako ja. Obcas ho napadlo i to, co mé
ne...ze jako nez piijde panenka spat, musi se jeste najist. Trvalo to do mych asi deseti let,
pak uz si spis hraval sam. V raném détstvi mél hodné rad stavebnice a svij klid a vydrZel u
toho sam, mél sviij pokoj a svoje hracky. Driv jsme mivali vsichni tFi spolecny pokoj, pak

»»

kazdy sam. No a pak uz jsem viitbec nevnimala, co dela. Méla jsem svoje starosti.

Dalsi diileZitou udalosti v roding€ bylo zjisténi epilepsie mladsiho bratra. ,, Ndhodou se
prislo i na to, Ze ma epilepsii. Nemél to od narozeni, pamatuju si, kdyz mu bylo asi Sest nebo

osm, tak byl nemocnej a mel vysoké teploty, pak zacal hrozné zvracet a dostal néjaké krece
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a zaskuby v téle. Rodice se bali, co to je, a tak ho nalozili do auta a odvezli do nemocnice,
kde dlouho nevédeéli, co to bylo. Potom zjistili, Ze to mohl byt néjaky druh epilepsie. No a
pak zacalo kolecko riznych vysSetieni a zjistili, Zze tam néjaké zdachvatové viny jsou.
Vzpominam si, Ze epilepticky zachvat mohl mit v deétstvi tak asi trikrat, ale nikdy to nebylo
nic dlouhého. Rodice to ale neznali a bali se, tak ho vidycky odvezli do nemocnice. Tam byl
treba dva az tri dny na pozorovani a pak ho pustili domii. Zacal tedy brat leky a jezdil
pravidelné na kontroly do nemocnice. No a pak, kdyz mu bylo kolem dvaceti let, tak mu lécbu
vysadili, protoze zjistili, Ze tam uz Zadné zdachvatovité viny nejsou. Zadny zdchvat dlouho
neprisel. Az ve triceti trech letech se ndhodou objevil zachvat, ktery byl pravdépodobné
vyvolany barevnou hudbou na svatbé starsiho brachy. Ale pamatuju si, ze v dobe, kdy se
lécil, tak mél zakazanou televizi, hlavné barevnou a nesmél cokoladu a kavu. Kdyz mu lécbu

)

pak vysadili, tak se na televizi divat mohl a zZadné nasledky to nemélo.’

Az pozdéji se ptislo na to, ze se v rodiné vyskytuje geneticka zatéz na syndrom fragilniho
chromozomu X. Respondentka o jejim objeveni mluvi takto: ,, Moji sestrenici se narodil syn.
Uz v raném veku byl akcni, roztekany a neslo ho nijak uklidnit. Byly tam obavy, Ze ho
nevezmou do bezné materské skoly, protoze pozorovali, zZe je tam néco jinak. Nakonec mu
byl diagnostikovany autismus. Potom se ji narodilo druhé dité, taky chlapecek. Priblizné s
odstupem dvou let. Zacali u nich pozorovat stejné znaky, coz ji trosku znejistilo a viastne
nakoplo, ze by méla zacit zjistovat co a pro¢. Sla s nimi tedy na vySetieni, kde zjistili, Ze by
mohlo jit prave o syndrom fragilniho X. Zacali tedy potom vySetiovat rodice déti a nasledné
rodice sestrenice. Tam se zjistilo, Ze se opravdu vyskytuje néjaké genetické zatizeni ze strany
jejitho otce...tedy mého stryce, to je bratr moji matky. V rodiné potom vypuklo jakési
pozdvizeni a mama chtéla dokdzat, Ze to s mym bratrem vitbec nesouvisi a vyloucit, Ze je to
néco genetického, ze to teda nemda vitbec souvislost se syny moji sestienice. Pak se ale na
zakladeé lékarskych vysetieni potvrdilo, Ze to souvisi a prokdzala se geneticka zatez v rodiné.
Mambka si vzdycky myslela, Ze za mentalni postizeni mého brachy miize to, Ze jsme se starsim
brachou dostali spolecné priusnice a ten mladsi bracha byl tenkrat jesté v postylce...uz
obchazel tu postylku, tak mu mohl byt asi rok...a priusnice od nas taky dostal. Mamka si
teda myslela, Ze za to miize tohle, Ze je dostal v blbém véku a Ze je to kviili tomu, zZe byl jesté
moc maly a doslo teda k néjakému mentalnimu utlumu. Tuhle verzi jsem slySela v Zivoté jeste

nékolikrat. Mamka byla totiz presvédcend, Ze to bylo to ono. Na ty genetické testy sla teda z
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duvodu toho, aby potvrdila tu svoji verzi a vyvrdtila tedy to genetické zatizeni a néjaké
pomluvy v rodiné a zaroven viechny presvédcila, Ze to neni jeji vina. Mama moji sestrenice
prondsela, Ze za postizeni jejich vnukii, miize moje mama. Ze to, Ze miyj bratr je postizeny,
tak to znamenda, Ze oni jsou kvuli tomu taky postizeni. Nevim, jak to teta presné myslela, ale
v rodiné se to hodné resilo. Teta s mamou méli tenkrat velké rozepre, a proto Sla mama na
ty genetické testy, kde se to prenasecstvi potvrdilo. Nejsem si ale jista, jestli to i pres to
v§echno mama pochopila. Myslim si ale, Ze moje teta o tom nevi, ze tam mamka Sla. Jinak
by urcite chtéla vedet, jak ty testy dopadly, ale moje mama by ji ty vysledky urcite nechtéla
Fict.”

Genetické zatizeni na syndrom fragilniho chromozomu X tedy bylo genetickymi
vySetienimi potvrzeno a predispozice se vyskytuji u matky a stryce respondentky. Déle bylo
doporuceno genetické vySetfeni vSem détem stryce a ostatnim détem matky, tedy
respondentce a jejimu star§imu bratrovi. ,, Starsi bracha na Zadné vysetreni nesel, protoze to
nepokladal za dulezité vzhledem k tomu, Ze potomky nema a prokdzalo se, Ze z jinych
zdravotnich duvodu je mit ani nemiize. Ja jsem to zvazovala. Védéla jsem, Ze jednou urcité
plijdu, ale ne hned. Byly tam asi taky néjaké urcité obavy. Vzhledem k tomu, Ze uz byly na
svete obé me deti, i dcera i syn...dceri bylo priblizné 15...tak jsem to jesté neresila, ale védela
jsem, ze jakmile bude dospivat, tak by to vySetieni bylo vhodné. Z ditvodu covidu se to pak
jeste posunulo. Na vySetreni jsme potom teda obé sly. Tam se prokazalo, Ze linie genetického
zatizeni se pravdépodobné prerusila. U mé bylo prokdzano, Ze premutaci nenesu a tim
padem ji nemuizZe nést ani dcera. Bylo vsak prokazano, Ze genetickou zatéz nesla uz i moje
babicka. Dal uz to asi v tom pripadé nikdo resit a zkoumat nechce nebo k tomu neni diirvod.
Bylo prokazano, ze se linie prerusila. Mladsi bratr vzhledem k diagnoze mit deéti nikdy
nebude, starsi bratr je mit nemiize. Ja uz jsem v té dobé, kdy se to resilo méla déti obé a na
vySetieni jsem Sla hlavné kvuli dceri a potazmo i synovi. Obé déti uz byly na svété a
nepozorovala jsem na nich nikdy nic neobvyklého. Na vysetreni jsem tedy sla hlave proto,

’

abych se ujistila, Ze u jejich déti se nemiiZe objevit genetické zatizeni tohohle typu.’

Respondentka se zminila, ze méla vSak obavy i v prvnim i ve druhém tchotenstvi.
., Nejvétsi obavy jsem méla hlavné, nez se déti narodili, protoZe jsem v té dobé neméla zZadné

informace o tom, co to vlastné je a kde je pravda. Poradd se mluvilo o tom, Ze je to mentadlni
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postizeni...tak samozrejmé cloveka asi vzdycky napadne, Ze kdyz se mentalni postizeni
objevuje v rodine, tak by se to mohlo nést dal. Nejveétsi strach jsem méla v dobé téhotenstvi
dcery, jestli se nemiize nic stat. Vzhledem k tomu, zZe jsem tuhle informaci méla zanesenou v
rodinné anamnéze, tak jsem byla na riznych genetickych vysetrenich a zkoumalo se to teda
vic. Prvni krevni genetické testy pravdépodobnosti vyskytu nevysly moc dobre, z toho
vysledku jsem nebyla uplné klidna, ale pak mi jedna laborantka vysvétlovala, Ze neni ceho
se bat. Pak se mi ulevilo, kdyz jsem se dozvédéla, Ze dité bude holcicka. Laicky jsem si teda
Fikala, ze bratr je kluk, ona je holka, tak by to mohlo byt v poradku. Obavy ale stejné opadly
az po jejim narozeni a pri jejim vyvoji. Pak kdyz jsem cekala syna, tak to probihalo podobné.
Krevni testy tady vysly dobre, ale i tak jsem byla nejista. Pak kdyz se zjistilo, Ze to bude kluk,
tak jsem méla jesté vetsi obavy. Po porodu jsem na to ale myslenky uz neméla. Vyvijel se

’

normalné, nepozorovali jsme tam Zadné opozdeni, tak nas to uz ani nenapadalo.’

3.2.2 Pristup rodica

Dal§im pfedmétem rozhovoru byl pfistup rodict k této situaci, jejich vyrovnavani se
s touto skutecnosti a komunikace s ostatnimi sourozenci. Respondentka si mysli, ze matka
se s postizenim bratra vyrovnala pomérné rychle, na rozdil od otce, ktery se s tim nejspis
nevyrovnal vitbec. Zminila také, ze tato skute¢nost mohla ovlivnit jejich partnersky vztah.
., Kdyz si na to tak nejak vzpominam, tak mamka to brala tak jako prirozené, zZe prosté stalo
se a je to jeji dite, tak se o neho musi takhle starat. A myslim si, Ze tim, jak se to nevédelo od
narozeni a slo to tak néjak postupne, Ze to nebyla takova rana, jako kdyz se ti narodi
mentdlné postizené dité a reknou ti to bezprostredné po porodu. A to si myslim, Ze se
spoustou lidi hrozné zatiese a Ze nejsou schopni potom néjakym zpiisobem navazat nebo se
s tim szit. Je to prosté tezky takhle. Tim, ze se bracha narodil jakoby zdravej nebo nebylo to
tehdy poznat nebo nedélaly se néjaky testy...no prosté se nevedélo, ze ma néjakou vadu a
navenek piisobil zdrave. Ona vlastné jesté nebyla jasna ta diagnoza, ono se postupem casu
odkryvalo, Ze je tam néjaky opozdeni nebo néco, ale porad nebylo jasny, Ze je to viivem
néjaké mentalni retardace nebo néjakého syndromu. Fakt se jenom myslelo, Ze je troSku
opozdenej, tak to bylo o to snazsi. A jesté si myslim, Ze tam hrdlo roli, Ze to bylo nejmladsi
dite, takze na neho byl prostor. Kdyby nebyl posledni a narodilo by se jesté jiny dite, ktery

vyzaduje tu péci, tak si myslim, Ze by to bylo o to horsi, ale tim Ze uz byl posledni, tak na néj
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ten cas byl. My jsme sice byli taky mali, ale takhle brzo se to jesté nevedelo. Nevybavuju si
moment, kdy by se reklo nebo zjistilo, Ze se na to prislo a je to tak a tak. Ale jestli se na to
opravdu prislo az pred tim nastupem do skoly, tak my jsme byli uz starsi a svym zpiisobem
uz jakoby samostatni. Jezdili jsme uz sami do skoly, a tak uz s nama nebyly takovy starosti.
Mamka na ného tim padem méla ten prostor a vénovala se mu. Jeji zivot to vilastné ani nijak
nenabouralo. Ona ani nebyla zvykla chodit nékam na néjaky akce nebo party nebo za
kamaradkama, tak Zila ten Zivot s tim brachou. Z mého pohledu ji to nedélalo problém. Ale
myslim si, Ze tatka ten problém mél uz od mala, Ze se s tim nemohl szit, protoze bracha mival
ty zachvaty vzteku a myslim si, Ze u nas to nezazil a u ného to nedokazal néjak zkousnout.
Ani si k nemu ani nikdy nenasel cestu. Proto je do ted’ fixovanej na tu mamu a s nim neudeéla
nic. Myslim si, ze kdyby se mamce néco stalo, tak Ze by to nebylo dobry, ze by spolu nijak
nevychazeli. I kdyz mozna...kdyby nemél tu oporu v té mamé, tak by si mozna néjakou cestu
k tatovi nasel. Ale bylo by to asi tézky pro oba dva, protoze tata se s tim nikdy nesmiril.
Otazkou je, jestli tata vlastné znd tu diagnozu, jestli si o tom rodice spolu povidali. Oni spolu
moc nemluvi, tak kdo vi, jestli o tom tdta viibec vi...jako o té presné diagnéze. Ze to neni z
niceho nic, ale ze to ma svuj duvod. To, Ze je brdacha postizenej, by mohlo byt i ditvodem k
tomu, Ze nemaji rodice tiplné hezkej partnerskej vztah, ale tim si nejsem jistd. Uplné si
nevybavuju, jakej méli ten vztah v détstvi nebo v té dobé, kdy se jesté nic nevédelo a bracha
se nijak neprojevoval. Myslim si ale, zZe ten vztah je ¢im dal horsi mezi nima. Otazkou je,
Jjestli tohle je ten ditvod. Miize to byt taky tim, Ze jsou porad spolu v jedné domdcnosti a ani
jeden nema Zadnej poradnej konicek a prosté se nejak nesnesou. Myslim, Ze by potrebovali
moznd trosku oddych od sebe nebo se stykat s vice lidma, aby se trosku rozplynulo néjaky to
napéti. Mamka je vlastné prevaznou cast zivota v domacnosti, to si myslim, Ze ji taky hodné

’

ublizilo i z toho socialniho hlediska.’

Rodi¢e se sourozenci o bratrové postizeni piili§ nemluvili. ,, Nikdo s nama o tom
postizeni moc nemluvil. Tdta urcité ne, to si vitbec nepamatuju, ze by to néjak komentoval.
Ten se pred tim, mam ten dojem, zaviral nebo utikal. On si prosté Sel ven a délal si svoje.
Nikdy se o nas uplné jako o décka moc nezajimal, o nas starsi sourozence. Jako treba co
delame ve Skole, jak se mame, jak se nam dari. To uplné nevnimal. Mozna se spis zajimal o
starsiho brachu ...na zacatku stiedni Skoly, Ze mél jako ten chlapskej obor. Tam mozna chodil

na néjaky tridni schiizky, ale jinak se o nds tata moc nezajimal. Spis to bylo vSechno na
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mameé. Ne Ze by ona méla nejakej extrémni zdajem, ale takovy ty diileZity véci jako tridni
schuzky, vysvédceni a tak dal. Tak to je asi zajimalo, ale jinak nic vic kolem toho. Treba
Jjestli mame néjaky konicky nebo zZe by nas tieba vedli ke sportu nebo k hudbé nebo k nécemu.
Takovej ten nadstandart...jestli se to tak da vict. Nebo treba jestli chceme chodit do
tanecnich nebo si udeélat autoskolu nebo tak. Vzpominam si, ze kdyz ja jsem chtéla délat
autoskolu, tak to bylo tak, ze ted' ji dela starsi bracha a tolik penez zas nemame. Ale z mého
pohledu na to, co potieboval mladsi bracha, tak na to penize vidycky byly. Ze si to
nedokazali uplné jako rovnomérné rozdeélit. No a mamka s nama o tom postizeni mluvila
minimalné. Pamatuju si tFeba, Ze kdyz mival bracha ty zachvaty vzteku, tak nam rikala, zZe
on je jinej a my to tak musime brat. Ale vylozené to nikdy nijak nenazvala nebo to nijak
nepopsala, to si nevybavuju. Jenom Ze je jinej a musis byt tolerantnéjsi, musis to tak brat.
Kdyz pak prislo to stanoveni diagnozy toho syndromu, tak si myslim, Ze to asi nijak moc
nepochopila. Ona jenom byla spokojend, Ze to ma néjakym zpusobem podlozeno, Ze to
dopadlo tak, jak to dopadlo, ale jinak to nerozebirala. Ona byla porad presvédcena o tom,
co si vzdycky myslela a Ze za to nemiize. Jenom mi dala ty lékarsky zpravy at’ si to prectu
nebo zkopiruju a ze bych si to vySetreni méla nechat udélat, protoze to doporucujou ti lékari.

Ale vylozené to se mnou nikdy nijak moc neprobirala.”

3.2.3 Vztahy mezi sourozenci

Dalsi rozebiranou oblasti byly vztahy mezi sourozenci. Otazky byly zaméieny hlavné na
to, jaké byly vztahy v détstvi a jak se 1isi od téch nynéjSich. Na to odpovédéla respondentka
nasledovné: ,, Co si tak vzpominam, kdyz jsem si ja hravala s tim mladsim brachou, tak si
nevybavuju, ze by tam figuroval ten starsi. To bylo asi tim, Ze je nejstarsi, tak uz byl asi nékde
jinde a nemeél potrebu si hrat jako hrat. I kdyz jako rok a piil neni az takovej velkej rozdil,
ale on asi tu potiebu nikdy nemél si takhle hrat...kdyz jsme si hrali tfeba na balkoné nebo
kdyz jsme meli bazén na dvore...jo, mozna se tam obcas mihl, ale jenom tak jako kratce a
pak si sel po svym, Ze mél uz prosté jiny zajmy. Kdezto ja mam pocit, Ze jsem s tim mladsim
brachou travila vic casu, Ze jsem v podstate taky jakoby neméla Zadnou vrstevnici nebo
kamaradku, takzZe jsem ho méla tak k sobé a tim Ze on viastné normalne mluvil, tak jsme
spolu mohli komunikovat, a tak jsme si spolu do urcityho veku takhle hrali a byli spolu jako

sourozenci nebo jako kamarddi. Asi mé to pak prestalo bavit bych tipla...asi jenom z diivodu
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veku...proste, Ze uz jsem méla jiny zajmy, ze uz jsem si chtéla deélat svoje veci. Ten druhej
stupen zakladni Skoly byl pro mé tézsi, tak jsem si délala hlavne véci do Skoly...jako abych
méla nachystanej rozvrh, hotové vSechny ukoly a tak. No a pak uz nebylo tolik toho casu, to
bude nejspis ono, protoze ten prvni stupen byl pro mé lehci. Tam jsem se néjak moc nemusela
pFipravovat a ucit se a jak jsem chodila do té vesnické skoly, tak tam se na to az tolik nedbalo
stupen. TakzZe pak uz jsem si ten c¢as nechavala pro sebe a uplné jsem neméla potiebu si s
tim mladsim brdachou hrat, protoze jsem ho viastné vodivala do toho zarizeni a jesté jsem ho
odpoledne vyzvedavala, takze jsem s nim travila ten cas pred Skolou a po skole a pak to

odpoledne uz jsem méla volné pro sebe.”

S ptestupem na stfedni Skolu spolu prestali sourozenci travit Cas uplné. ,, No a pak jsem
Sla na stredni skolu, tim padem uz jsem se nemusela vitbec zajimat o to, co ten mladsi bracha
dela nebo jakym zpusobem se dopravuje do skoly a ze skoly. Takze tam uz si péci o neho pak
prevzali rodice...teda spis mama. Pak si myslim, Ze se s tatou stridali néjakou dobu v
dovazeni do toho zarizeni podle toho, jak méli naplanované smeény. TakzZe néjakou dobu
aspon castecné tu péci ten tata zajistoval, kdyz byla mama tieba na nocni. To bylo ale jen
kratce, po dobu toho zaméstnani a pak to skoncilo a zase ta péce byla cela na mamé. A pak
vlastné tim, jak jsem skoncila stredni Skolu a zacala jsem chodit do zaméstnani, tak se uplné
ten miyj zajem jakoby vytratil...nebo jsem méla jiny starosti...prosté jsem presunula tu
pozornost asi na ten sviij zivot. I kdyz jsem ho potkdvala potom v tom zaméstnani ...protozZe
jsme byli a viastné porad jsme ve stejné budové...tak jsem v podstate neméla problém ho
pozdravit nebo si s nim néco Fict, ale pak uz jsem uplne nevyhledavala ten cas, abych ho s

nim travila doma.”

A tim, jak jsem potom odesla z domu, tak se i pretrhaly ty vztahy s tim starsim brdachou.
Nebo spis...my jsme nikdy neméli néjaky uplné jakoby hezky vztahy jako sourozenci ani s
Jjednim, ani s druhym. Ale myslim si, Ze za to mohli i rodice tim, jak soustiedili tu péci jenom
na toho mladsiho brachu. TakzZe uz se moc nezajimali o nas starsi a néjak neméli tu potrebu
ani néjakého stmelovani...ani jsme nikdy nejezdili na dovolenou, kde bychom byli jako
rodina takhle spolu pohromade. TakzZe ty sourozenecké vztahy se prosté pak vytratily...nebo

spis to malo, co jsme si vytvorili, tak se vytratilo...Ze si Sel kaZzdej po svym. Takze ani ted
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nemame moc tu potrebu se stykat...zZe jsme asi i rozdilni ndazorové i povahové a kazdej je
nekde jinde...i tak celkove pohledem a nazorama na zZivot, takze si nerozumime. Ani ted’ moc
nevyhledavame, abychom se potkavali, ani pri néjakych oslavach narozenin. Bylo obdobi,
kdy jsme se potkavali a prali jsme si, ale pak se to taky vytratilo tim, jak se bracha odstéhoval
do té sousedni vesnice. No a ted’ se stykame maximalné na oslave rodicu, kdyz ma nékdo z

nich teda narozeniny nebo néjaké vyroci, ale to je tak vse.”

3.2.4 Rodinny Zivot

Na téma rodinny Zivot respondentka vypravéla, jak u nich doma fungoval klasicky chod
domadcnosti a jak probihal spole¢ny Cas straveny s rodinou. ,, Tak u nds ty vztahy nefungovaly
asi jako typicka rodina, Ze bychom délali néjakou cinnost spolecné...jako Ze bychom tieba
snidali spolecné, obédvali spolecné nebo vecereli spolecne. V podstaté jak pres tyden, tak
ani o vikendu. Ve vsedni den rodice néjakou cast Zivota pracovali...nebo tata pracoval
vzdycky, takze viastné chodival domii tFeba ve ctyri odpoledne a v lété pozdéji. A ten nemél
potiebu se néjak...nebo aspon z mého pohledu to tak bylo...Ze nema potrebu sdilet ten
rodinnej Zivot. On mél takovy to svoje, co musi udélat. A mama, kdyz chodila do prace, tak
viastné jenom vyZadovala to abychom méli se starsim brdachou hotovy néjaky vkoly. Ze
prosté uz jsme velci, tak kazdy z nas mél néjakej ukol a ona vlastné zajistovala jenom tu
stravu pro nas. A pak v podstaté chtéla mit taky z mého pohledu klid pro sebe, takzZe viastné
taky nevyzadovala abychom se treba sesli aspon u vecere, kdyz jsme byli ve Skole, v praci a
tak ruzné. TakzZe si potom kazdej délal veceri pro sebe a snédl si ji, kde chtél. A o vikendu to
bylo taky tak, Ze se teda uvarilo...jakoze rodinnej obéd...to bylo teda vidycky, to zase nemuizu
Fict, Ze by mama nevarila. Ale kdyz se uvarilo, tak si stejné kazdej to jidlo nabral a jedl nékde
jinde. Takze jsme nejedli spolu u stolu jako rodina ani o vikendu. Ony se tam teda ani uplné,
podle mé, nedaly utvaret néjaky rodinny vztahy nebo utuzovat, kdyz mél kazdej porad jakoby

to svoje.”

Zminila také, s jakymi domacimi pracemi museli se sourozenci pomahat. ,, No a ty ukoly,
co jsme dostavali, tak to byly klasické domdci prace...takze treba kdo vynese odpadky, kdo
zatopi, kdo umyje nadobi. Nebo kdyz byly prazdniny, tak ja jsem se musela starat o to, aby
kluci meli obed. Tim, Ze mama pracovala v kuchyni jako kucharka, tak nam odtud vozili

néjaké obédy, protoze ta provozovna zajistovala i rozvoz. No a s tim mi treba i mladsi bracha
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pomahal. To bylo zajimavy, Ze on, aniz by znal hodiny, tak néjakym zpiisobem veédel, ze uz
je tak priblizné jedenact a ze uz by méli ty obédy dovézt. Takze on prosté stal u okna a
vyhlizel. A kdyz vidél, Ze uz to auto jede, tak mi rekl, Ze uz jede a Ze to mam jit vyzvednout.
Tak ja jsem Sla jenom pred diim a tam mi Fidic ten obéd predal a ja jsem méla za kol to
jidlo ohrat a klukim nachystat. Samozrejmé ja jsem jedla vzdycky s tim mladsim brachou,
no a ten starsi si obéd vzal az chtél nebo si ho stejné odnesl zase do pokoje. No a jak mama
prestala pracovat v té kuchyni a sla pracovat jinam...uplné mimo obor...tak jsem méla za
ukol ten obéd dodelat a nachystat. Treba mamka udélala maso a ja jsem musela treba uvarit
brambory nebo téstoviny. Postupem casu, jak uz jsem byla starsi, tak jsem musela uvarit ten
obéd celej. Takze ja jsem méla prevzit takovou tu pozici té mamy a zaopatrit ty kluky, aby
méli jidlo. A jesté jsem musela v 16té délat zahradu. Ze jsem musela tieba vyplet zahony, ale
to zas ten mladsi bracha nékdy kdyz chtél, tak sam prisel a pomohl mi. Neslo mu to upine,
Ze by byl tak zrucnej, ale poznal, co je plevel, tak aspon vytahal ten plevel. Nebo kdyz jsme
museli otrhavat rajcata, tak ja jsem je tieba otrhala a on to potom vynasel do odpadu. Nebo
kdyz jsme sklizeli néjakou urodu, tak vedel, kterou misku ma donést a posbiral to a védel,
kam to ma ulozit. Tady ty jednoduché ukony zvladal, ale sam by to neudelal nebo by ho
nenapadlo, zZe to musi udeélat. Ale kdyz jsem rekla, Ze musime tieba posbirat rajcata, tak on
vedel, Ze musi vzit tuhle misku a do ni se sbiraji ty rajcata a az se ty rajcata posbiraji, tak se
daji tady na okno. Mél naucené tady ty jednoduché a stereotypni uikony a zvladal sam treba
posbirat vajicka. Nebo kdyz jsem mu rekla, Ze musi dat slipkam vodu, tak jsem mu to sice
musela Fict, ale uz presne véedel, jakym zpusobem, do ceho a jak to udélat. Tohle zvladal. A
vlastné do tech ukolii patrilo i to, kdo ho zavede do toho zarizeni a kdo ho vyzvedne. V tom
Jjsme se se starsim brachou stridali po tydnu. A potom, az nastoupil na ucnak, tak i pres to,
Ze ten ucndk byl v tom stejném meéste, tak ho rodice té povinnosti zprostili. Takze jsem ho
tam vodila jenom ja. No a kdyz jsem pak taky nastoupila na stredni Skolu, tak pak uz si tohle
museli zajistovat rodice. Ale co si pamatuju, tak na brachu vzidycky méli ten prispévek na

’

auto a ZTP prikazku, tak toho pak vyuzivali. Zajistili si to auto a vozili ho tam.’

Respondentka poméhala rodiciim s dovadénim mladsiho bratra do zatfizeni a odpoledne
ho zase po Skole vyzvedavala. Jeji vzpominky na tuhle povinnost jsou nasledujici: ,, No ze
zacatku mi to nejak neprislo v té paté tride. Tim, Ze jsem Sla do nového kolektivu a upiné

Jjsem tam nikoho moc neznala, tak jsem to brala tak, Ze to tak prosté je a je to ukol, je to ten
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bracha a mam to splnit, takze jsem ho tam vozila. No a tim, zZe jsem se tu néjakou dobu jesté
s tim starsim brachou stridala, tak mi to prislo viastné fér. Protoze i ostatni décka jezdili
zaroven s temi sourozenci a ti starsi dohlizeli na ty mladsi. Ale pak postupem casu, az jsme
si ve tride utvorili néjakej kolektiv a védéla jsem, Ze vSichni tim autobusem jezdi spolecné a
ja jsem musela jezdit s brachou autobusem driv nebo pozdéji, nez ostatni, tak to mi pak
zacalo byt lito...ze nemiizu byt s téema vrstevnikama. A o to horsi to pak bylo, az jsem se
prestala s tim starsim brachou stridat a ta péce byla fakt jenom na mé. Tam potom byly
okamziky, kdy mi to fakt bylo lito, Ze prosté musim. V tu chvili jsem to nebrala jako Ze
pomdaham, ale Ze je to takovy udél a Ze mi to vadi. TakzZe jsem fakt byla i rada, Ze jsem Sla
na tu stiedni Skolu a ze uz nemusim délat tady ten neprijemej ukol. Jo, to mi fakt vadilo, Ze
mé to vytrhavalo z toho kolektivu. I kdyz jsem védéla rozumove, Ze rodice chodi do prace a
nemaji to jak délat, tak musim ja, ale stejné takovym tim jinym uvazZovanim mi vadilo, Ze mi
rodice takhle vlastné kazi to détstvi. Urcite tam byly ty okamZiky, kdy jsem to vnimala
takhle.”

Déle respondentka vzpominala na rodinné dovolené. ,, Jako rodina jsme za cely Zivot byli
jenom na asi trech dovolenych a jinak jsme byvali porad doma. Jednou jsme byli na
Slovensku v karavanu. To bylo ale jenom diky tomu, Ze tata pracoval v druzstve, a to druzstvo
meélo na Slovensku néjake tii karavany a ti zaméstnanci tam pies léto mohli jezdit a stridali
se tam vzdycky po tydennich turnusech. Ale nevim, proc¢ jsme tam byli teda jenom jednou.
Proc jsme treba nejeli, ja nevim, jednou za dva roky. Tata tam pracoval v podstaté celej sviij
Zivot, tak nevim, proc¢ jsme tam nejeli vickrat. A pak jsme byli jednou jedenkrat jako cela
rodina u néjaké rodiny v Karlovych Varech. A jednou byla mamka a my tii sourozenci u
néjaké rodiny, néjaka mamky pribuznd to byla. Tak to si vzpomindam, Ze jsme tam jeli a mné
bylo strasné lito, Ze mamka s klukama spali v jedné mistnosti a ja jsem musela spat v
mistnosti s néjakou tetou, kterou jsem videla poprvé v zZivote. Tam jsem trochu vnimala...to
byl takovej prvni impulz...zZe jsem si pripadala odstrcend, ze jsem védeéla, Ze mamka preferuje
spis ty kluky. Protoze jsem védela, Ze starsi bracha byl jako prvni a ten mladsi byl posledni
a ja jsem byla to prostiedni dité. Jako kdyby to byl néjakej syndrom néceho. Ze prosté ten
starsi bracha, jak je prvni, tak je nékdo a ten mladsi, jak je posledni, tak je takovej mazdnek

a ja jsem ta, ktera se musim o néco starat a néco zajistovat v té domacnosti.”
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Respondentka se rozpovidala i tom, jaké vnimala rozdily v pfistupu rodic¢t ke vSem
sourozencum. ,, Treba kdyz ja jsem ty svoje ukoly neudélala, tak bylo hrozne zle, ale kdyz ten
starsi bracha néco neudélal, tak se to vidycky nécim omluvilo...tfeba ze uz pro ného prisli
kamaradi, tak to udéla potom. Ale ja jsem to musela udélat hned. Kdyz treba mamka prisia
z prdace a nebylo hotovy nadobi nebo nebylo udélany to, co mi rekla, tak to byl strasnej
problém. A Ze jsem to neudélala, protoze bylo hrozny horko venku, nebo Ze jsem to chtéla
udeélat odpoledne, protoze uz jsem to dopoledne nestihla, protoze jsem se vénovala tomu
mladsimu brachovi, tak to mé neomlouvalo. Prosté to mélo byt hotovy. Prislo mi i, Ze ani
neocenovali to, Ze ja toho brachu viastné v lété hlidam. Kdyz byli nasi v praci a on nechodil
do toho zarizeni a ja jsem byla doma, tak jsem se o ného musela starat a dohlizet na neho.
Tak mi prislo, Ze nikdy neocenili to, Ze je to vlastné na vkor toho, Ze ja jsem upoutana doma
a zZe jako nikam nesmim, treba za kamaradama nebo tak. Oni to brali tak
automaticky...prosté budes doma a budes ho hlidat. A taky tam nebylo nijak dany, Ze ted ho
bude hlidat ten miij starsi bracha a ja miizu jit ven anebo ted ho budu hlidat ja a brdacha
miize jit ven. JenZe on mél téch kamaradu vidycky vic a oni pro ného vzdycky prisli, tak s
nima Sel. Jenze jsem toho mladsiho brachu nemohla nechat samotnyho doma, takze uz jsem
ja nikam nemohla. Nebo jsem ho mohla vzit s sebou...parkrat jsem ho teda s sebou
vzala...ale pak mi prislo, ze mi tam prekazi, Ze ho nechci mit porad za sebou jako ocasek,

>

kdyz jsem tam s holkama. Takze jsem pak radsi nechodila nikam.’

Respondentka se velmi brzo vdala a odst¢hovala se s manzelem do vlastniho domu. ,, No
a jak jsem se brzo vdala a odstehovala, tak jsem pak uz necitila tu potrebu néjak se k tem
rodicum uplné vracet. Mozna jsem potiebovala néjakou dobu nebo cas na to, abych se
zadaptovala s tim novym prostiedim a pak se brzo narodila dcera, takze jsem méla ty starosti
spojeny spis se svou rodinou a s tim, co ja potiebuju a nijak jsem se nezajimala o to, co je
doma... nebo spis u rodicu doma...co se déje, jestli to zviddaji nebo ne. Uz jsem si chtéla Zit
ten sviij Zivot, a ne se ohlizet, co by bylo kdyby. Nakonec jsem to asi brala jako vysvobozeni,
Ze jsem mohla uniknout z toho kolobéhu a z toho vseho vyskocit a zit si uz ten sviyj Zivot.

Prosté to tak samo prislo a byla jsem za to rada.”

,, Pak si jesté vzpominam...to uz jsem v tu dobu nejspis nebydlela doma...pracovala jsem

v tom stejném zarizeni, kam miij mladsi bracha dochazel a troSku jsem znala ten program a
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vedela jsem, co tam tak vSechno délaji. Proto jsem jednu dobu hodné premyslela nad tim,
proc rodice nechtéji vic. Proc¢ ho vlastné nedavaji do néjakého lepsiho zarizeni. Kdyz jsem
vidéla ty ostatni klienty, kteri byli mnohem vic mentalné postizeni, tak jsem si rikala, zZe si
s nima nema ani v podstaté co rict. Byli to takovy jenom holy véty a porad dokola. Proc nasi
nechtéli, aby Sel do té zvlastni Skoly? Proc nechtéli, aby se naucil aspon néjakych par
pismenek, aby se umél podepsat nebo aby do toho zarizeni umél dojet sam? Protoze ten
persondl to pak i nabizel postupem casu. Nabizeli, Ze by ho naucili tim autobusem jezdit, a
Ze by ho vidycky rdano v urcitou dobu cekali na té zastavce. Ze by prosté nasedl rano na
autobus, coz tady na vesnici je uplné jednoduchy. TakZe by rodice s nim prisli k tomu
autobusu a posadili by ho tam. On tu cestu urcité znal a vnimal, kde je, ve které vesnici a
vedel by, Ze tady vystoupi, protoze jsme tam jezdili spolu ctyri roky, kdyz jsem ho
doprovazela. On by vedél, Ze tady vystoupi a tam by na ného cekal nékdo z toho personalu
a dovedl by ho do toho zarizeni. A odpoledne to stejny. A tady na vesnici by uz teoreticky z
té zastavky domii dosel. To by trefil. Ale nasi se asi bali, Ze to nezvladne nebo proste nechtéli
kviili té epilepsii, tézko rict. Prislo mi, ze by mohli chtit vic. Aby se toho naucil vic. Ne jenom,
Ze ho odlozi do toho zarizeni a pak si pro ného odpoledne prijdou. Aby se teda naucil tu
sebeobsluhu co nejvyssi. Coz on z velkeé casti zvladne docela dobre sam, ale s dohledem.
Treba caj a kavu si uvari uplné automaticky, to zvladne, nikdo na ného nemusi dohlizet. S
dohledem si treba udela vajicka nebo si ohieje obéd, ale sam si myslim, Ze by to neudélal,

nebo by se bal.”

3.2.5 Vztahy se §irsi rodinou

Nejdfive respondentka vzpominala na vztahy se sestienicemi a s bratranci. ,, Myslim si,
Ze ho brali vsichni s ohledem na to, Ze je trochu jinej. Ono se fakt nevédélo, co to je a pro¢
to je, tak se k nemu chovali vSichni moc hezky. A kdyz po ném néco chtéli, tak mluvili pomalu
a nikdo na ného nikdy nemluvil nijak zhurta. Nikdo ho ani nijak nevyclenioval. Vybavuju si,
Ze s nim vsichni na kazdé navsteve komunikovali...vzdycky se ho ptali, co si da, na co ma
chut’ a rikali mu dej si jesté a ptali se ho jak se ma a tak. A v dobé, kdy jsme byli v takovym
tom véku, kdy ostatni bratranci a sestrenice byly tak néjak priblizné stari...ja jsem méla treba
deset, on osm, nekdo Sest, sedm, nebo dvandct...tak to byl takovej ten vek, kdy jsme treba

hrali spolecné na schovku nebo na honénou...takovy ty typicky detsky hry, kdy on se fakt
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pridaval a rozumél tomu. Neumél treba pocitat, takze kdyz se hralo na schovku, tak jsme mu
treba rekli, ze uz mize hledat. Ale pochopil ten princip, jak se ta hra hraje, jenom nedokadzal
napocitat do urcitého poctu, aby uz Sel hledat. No a kdyz jsme se schovavali, tak védeél, Ze se
musi schovat za néco, ale uz mu uplné nedocvakavalo, zZe ho je videét. Ale hlavni bylo, Ze se
nekam schoval. Uz si ale neuvédomoval, Ze z urcityho mista nebo z urcityho uhlu ho prosté
je videt...ale pochopil to, Ze se musi za néco schovat a je teda schovanej. Takze byl vétsinou
prvni, koho vzdycky nékdo nasel. Ale kdyz jsme hrali na honénou, tak vzdycky princip té hry
pochopil. To jsou viastné zase takovy ty stereotypni uikony, Ze je to porad stejny, takze se to
lehce naucil. No a hravali jsme si takhle dohromady. No a pak samozrejmeé, jak jsme
odrustali, tak uz jsme tyhle hry nehrali, tak uz se prosté sedelo u stolu a nic takového se

nedelo. Ale dokud jsme byli decka, tak jsme si tak spolecné vsichni hrali.”

Déle vypravéla o vzpominkach na babicky a dédecky. ,, No a babicky a dédecci...myslim,
Ze ho brali tak jako normdlné. Nemyslim si, ze by ...urcité jsem nikdy neslysela od nikoho z
tet a stryckii a babicek a dédecku, Ze by treba rikali, Ze je to hrozny a co s tim brachou bude.
Ze ho vidycky brali tak néjak normalné a Ze vlastné néjakym zpiisobem komunikuje nebo Ze
se chova tak jako asi normalné. Takze si nemyslim, zZe by treba méli néjakej diivod ho néjak
vyclenovat. Mozna to bylo i spojeny zase s tim, Ze to prichazelo postupné. Viastné i babicka
s dedou byli vyrazné starsi...z tatovi strany...a babicka méla néjaky télesny postizeni
z ditvodu autonehody v mladi a nemohla upiné sama chodit a déda mél stejné jako tata svoje
zajmy. Ale vzdycky s nim néjak mluvil nebo i postupem casu, kdyz uz taky nemohl poradné
treba na nohy, tak se naucil toho brachu pozadat o pomoc. A on proste Sel a udélal to, co
mu dedecek rekl. Treba dojdi mi tam a dones mi to, tak on prosté Sel a podal to. A taky jak
babicka nemohla uplné chodit, tak vidycky kdyz mél nékdo z nds narozeniny, tak vzkazala
po tatovi, at nam fekne, Ze nam chce poprat. A tak jsme tam tak vzdycky chodili. A kdyz tam
Sel bracha, tak vim, Ze pak treba babicka rikala, Ze ji bracha pomdahal treba nazout papuce
nebo vytahnout nadobi ze skiinky...zZe védeél, jakym zpiisobem té babicce pomoct. Takovym
ukoniim on rozumél a vedel, jak na to, tak pomohl. Casto i toho brachu hlidala, si
vzpomindm, i pres to, Ze se nemohla uplné dobre hybat. Oni si spolu povidali, babicka mu
nachystala obéd a on ji pomadhal tady s téma malickostma, tomu on rozumél. Nikdy ale
nejezdil bracha s nama starsima sourozencema nikam na prazdniny. My jsme s tim starsim

brachou byli zvykli jezdit treba v léte ke druhé babicce, z maminy strany. Byli jsme tam tFeba
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na vikend nebo o prazdnindch na tyden nebo prosté na par dnii. Ale mladsi bracha nikdy
nikam s nama nejezdil. A nevim, jestli to bylo z duvodu, ze mamka nechtéla anebo on byl tak
fixovanej na mamku, Ze ani on nechtel. Nebo ten ditvod mohl byt taky ten, zZe se u ného
objevily ty epileptické zachvaty, tak nasi méli strach ho nékam posilat, i k babicce a k dédovi.
Oni sice uz méli auto, ale uz byli prece jenom starsi a mamka je nechtéla vystavovat tomu,
kdyby se nahodou néco stalo. Jenom si vybavuju, Zze my dva jsme spolu jednou prespavali u
tety, protoze nasi jeli nekam pres noc. To bylo jedinkrat, kdy si vybavuju, Ze bracha spal bez
nasich mimo domov, jinak byl porad doma. Kdyz se nékam jelo, tak ho brali vidycky s sebou

anebo radsi nikam nejeli, kdyz to bylo pres noc.”

3.2.6 Budoucnost

Respondentka uvazovala, co by pro jejiho mladsiho bratra bylo v budoucnosti nejlepsi a
jak by si jeho budoucnost sama predstavovala. Vzhledem k véku jejich rodict si mysli, ze je
nacase tuto situaci zacit aktivné tesit. ,, Myslim si, Ze chranéné bydleni by pro ného byla
idealni varianta. ProtoZe vlastné doma...tam, kde ted je doma, tak to neni uplné tak
zabezpecené, aby tam mohl normalné existovat. Jako hlavné z toho divodu, zZe se musi topit
drevem a je to takovy nebezpecny, zZe se to musi vic hlidat a je to pro ného slozité. S dohledem
to urcité udela, jakoze pomiize nachystat dievo a nékdo to do téch kamen pak nachysta. On
to dokaze zapalit, a kdyz mu nékdo rekne béz prilozit, tak prilozZi, ale nedokdze uz uhlidat
tieba teplotu. Ze by tieba priklddal a prikladal a pak by to tieba bouchlo. Takhle si myslim,
Ze by nedokazal bez dohledu v tom domeé Zit. A kdyz uz by nasi byli v takovym véku, Ze by ho
uz nedokazali dovadet do toho zarizeni, tak si myslim, Ze by na tom mohl byt mentalné jeste
hur. Taky si myslim, Ze potiebuje hlavné ten kolektiv a trosku se dostat od téch rodicii k tem
svym vrstevnikiim a chvilku s nima zazZivat néjaké prijemné okamziky, néjaké vylety a tak.
Protoze nasi ho sami nikam na vylet takhle nevezmou, jenom vyjimecné teda s mamou, ale
jenom tam, kde dojedou viakem, to je tak dvakrat do roka. Mamka uz neni asi tak ndpadita,
aby ho nékam vzala. Idedlni prileZitost je pro ného to zarizeni, protoze tam podnikaji ty
vylety a berou s sebou i klienty z chraneného bydleni ve stejném meésté. Oni jsou takovi
komunikativnéjsi, vic zaZivaji takové ty normalni strasti Zivota a spolu si tak jako povidaji...v
Jjednoduchych vetach, ale povidaji. A urcité, kdyz by ziistal doma s nasima zavienej v tom

domé, tak si myslim, Ze by to pro ného nebylo idedlni. To chranené bydleni by bylo idedlni,
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z toho divodu, aby ho porad nékdo nutil, aby neco deélal. Nebo, Ze by ho...jak to v tom
chranéném bydleni chodi...ze by mu nékdo vekl treba tady mas penize a jdeme koupit
svacinu. Jsou to tvoje penize a musis si koupit tu svacinu jenom za tyhle penize. Kdezto, kdyz
jede takhle nakoupit s nasima, tak nema v podstaté zZadné zabrany nebo prekazky. Prosté
jede se nakoupit, tak se koupi to, co je potreba. Nemusi hospodarit s néjakou svoji castkou
na to zivobyti. To za ného délaji rodice. Nemusi si hlidat, jestli ma dost penéz na tohle a na
tamto. Jestli, kdyz si koupi tolik a tolik potravin, na jak dlouho mu to vydrzi. Nebo Ze pozitii
si musi jit koupit cerstvé pecivo. Kdezto v tom chranénym bydleni by ho k tomu asi néjakym
zpusobem vedli. Nebo treba jit na postu a vybrat si diichod...nebo on ma vlastné omezena
prava, takze sam si ho vybrat nemiize. Ale tyhle ty iikony déld mama za ného. Uplné ho
rodice k té samostatnosti nevedli. Ale zase chdpu, Ze byl nejmladsi a ten prostor na ného byl
a neméli potrebu ho néjak posouvat. Ani se uplné nezajimaji o néjaké novinky nebo moznosti
v téhle oblasti a tim padem to takhle stagnuje. Oni ani nijak nectou nebo nemaji internet,

takze se k tém informacim ani nemaji jak dostat.

Respondentka si mysli, ze je v tomhle zafizeni a v tomhle kolektivu jeji mladsi bratr
velmi spokojeny. ,,V tom zarizeni jezdi na riizné vylety a ted’ zacali jezdit i s rodici. Dostdvaji
na to i dotace a jezdi vzdycky na tridenni pobyt. Z kazdé dotace jsou vzdycky dva vylety a
ted’ dostali uz druhou. Jinak veétsinou jezdi na jednodenni vylety s persondlem z toho
zarizeni, casto mivaji i canisterapii. Mivali i hipoterapii, ale mam ten dojem, Ze to zarizeni,
kam chodili uz k tomu nema akreditaci. Ale chodi tam k téem konum porad se o né treba
postarat, ale neni to uz klasicka hipoterapie. V tom zarizeni to funguje podobné jako treba
ve Skolce. Ze je tam ten ¢as néjak rozplanovany, kdy je néjaka aktivita, kdy je svacinka nebo
obéd a tak. Casto vyrabi néco z textilu...bracha se tam tieba naucil hackovat takové siirky,
ze kterych se pak vyrabi dal...u toho si povidaji a maji pustenou hudbu nebo néjaky film.
Obcas tam probihd i néjaké cviceni, jednou tydné vari s dohledem a zbytek tydne si pak chodi
do nedaleké budovy pro obédy. Chodi tam s dozorem, ma svij ¢ip a md nauceno, jak ten
obéd dostane. No a loni byli spolecné klienti a jejich rodice na dovolené v Chorvatsku u
more. Byla to myslim iniciativa vedouci zarizeni a spousta rodici toho vyuZila, i kdyz si to
museli platit sami. Ale to bylo ted’ poprvé, nikdy predtim nic takového neprobéhlo. Loni mu
v té dobé bylo tricet devet let a s mamou se teda dostali k mori, ji bylo v té dobé Sedesat Sest

let. Jeli sami dva, ale byla i moznost, Ze mohou jet oba rodice. Tu teda nékteri vyuzili, ale
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tata asi nechtél a vilastné ani nevim, jestli se ho mama viibec ptala, ze to nejspis vzala tak
automaticky. No a letos je v planu dalsi dovolena a tentokrat na Mallorcu...tam poleti, do
Chorvatska jeli viakem. Coz mé ale napadlo, jestli to je dobry napad vzhledem k té epilepsii,
Jjestli nad tim vitbec premyslel personal toho zarizeni nebo mama. Jestli to treba viivem tlaku
nebo nadmorské vysky nemiize vyvolat nejaky zachvat. Ale myslim si, Ze mama nebo ten
persondl uz vi, jak se zachovat. Stejné kdyz to prijde, tak se ten zachvat musi nechat odeznit.
Ale tezko TFict, jestli je to v téch podminkach v letadle treba horsi nebo déle trvajici, to

’

nevim.’

Respondentka vaha, zda se o mladsiho bratra zvladne v budoucnu naleZité postarat.
,, Obavy urcité mam, protoze urcité nebudu mit silu na to, abych ho dozorovala v tom jejich
dome, urcité tam nemiize Zit sam, protoze si sam neuklidi ani sam nenakoupi. Bude to pro
mé vic starosti, kdyby zustal v tom domé. Pokud tam bude nékdo z rodicu...kdyz ziistane
Jjeden s nim a néjakym zpusobem tam budou spolecné...tak to mozna nebude tak hrozny, kdyz
by slo jenom o to, Ze jim pomiizu s néjakym nakupem a vetsim uklidem. Ale kdyby tam mél
zustat sam, tak je to nemyslitelny, to si myslim, Ze urcite nezviadne...vzhledem k tomu, jaky
je tam topeni, ze se tam vari na plynu, a Ze je to vSechno takovy hodné nebezpecny. Takze
urcité lepsi by bylo néjaké to chranené bydleni. A uplné nevim, jestli mam silu na to, ho dat
do néjakého uplne nového zarizeni, kde nebude nikoho znat. Ja spis doufam, Ze treba rodice
teéch ostatnich klientit zacnou v tomhle sméru néco podnikat, protoze jsou nékteri dalsi klienti
starsi a Ze se zacnou i nasi o to taky zajimat a piijdou taky do toho, aby je treba ubytovali
nekam spolecné, kdyz jsou na sebe zvykli. Aby prosté kdyz uz jsou na sebe zvykli, aby tam
Zili spolecné. Nedokazu si predstavit, Zze bych ho dala do uplné nového jiného zrizeni, kde
nebude zvykly ani na ten persondl, ani na ty ostatni klienty. Akorat, Ze téch zarizeni asi bude
mdlo, takze tam bude tieba i poradnik, takze néjakou dobu se o ného asi budu muset postarat.
Ale ja se chci starat spis o svou rodinu, a ne o neho. Takze mdam obavy, Ze to nezvladnu, ale
tak doufam, zZe na to nebudu sama. Toho starsiho brdachu to asi zajimat uplné nebude.
Doufam, zZe se nam podari néjaky to zarizeni najit. Myslim si, Ze je to idealni moznost, nez
aby ziistal sam v tom domé. Anebo mu najit nejaky maly byt, ktery by byl vybaveny
tak...jakozZe by tam bylo ustiedni topeni a treba varna deska. Akorat nevim, jestli by to
zvladl...jestli by se naucil treba néjaky rezim dne, nikdo by mu nerekl, at se jde najist, at se

jde okoupat a tak dal. To nevim, jestli on dokdze néjak vnimat. Ale mozna kdyz se to
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nauci...nebo asi to dokdze odhadnout. Ale ten dozor by byl samoziejmé asi lepsi. A kdyz by
teda nebylo to chranéné bydleni a zajistili ten maly byt...byt garsonku ...tak by se jesté dala
zajistit néjaka pecovatelska sluzba, ktera na ného dohlidne a eventuelné mu priveze ten obéd.
Je to sice taky placend sluzba, ale proc¢ ne...uSetii to treba starosti a cas. Jak mé, tak
eventuelné rodicum, kdyz by jesteé Zili, ale uz nezvladali tu péci, pak by se to dalo nahradit
tou pecovatelkou. Ale bojim se toho, to urcité. Pokud by se to resilo za Zivota rodici, bylo
by to snazsi...hlavné za Zivota mamy, protoze oni jsou spolu tak spjati, Ze by to vzal lip, si
myslim...nez kdyby se mamé néco stalo, on by ziistal sam a ja bych ho nacpala do néjakého
zarizeni. To si myslim, Ze by pro ného bylo tézky, ze by to uplné nezvladal. Ale je to jenom
domnénka, je mozny, Ze by mu to uplné nevadilo ...tim Ze spolu nezZijeme v jedné domacnosti,
takze by to mozna vzal tak, Ze je to prosté nutnost. Ale tézko rict, dokud ta situace nenastane,
tak jsou to porad jenom takovy teorie nebo domnénky. ProtoZe uz je zvyklej na néjaky rezim
mamy...co se tyka hygieny a vS§eho mozného...a ja bych to treba chtéla prenastavit nebo
bych to chtéla po svym a tFeba by to pro ného bylo tézky prijmout, Ze by to byla moc velka
zména. Mozna by to chtélo vypozorovat za Zivota téch rodicii, protoze pak uz mi nikdo nic
nerekne a on taky nejspis upiné ne. Ale rodice o tom nikdy nemluvili a nikdy to téma
nenakousli a ja o tom zacinat nechci, protoze si myslim, Ze je to spis jejich starost, Ze by méli

oni s tim zacit, ale nevim, jestli je to napadne. Ze uz vlastné jsou v urcitym véku a on taky.”

3.3 Diskuze

Cilem tohoto vyzkumného Setieni bylo zmapovat zivot sourozence a zjistit, jak syndrom
fragilniho chromozomu X ovlivnil jeho Zivot. V tomto ptipad¢ tedy sestry, ktera vyrtstala
v rodin€ s mladSim bratrem s mentalnim postizenim, v dospé€losti diagnostikovanym jako
syndrom fragilniho chromozomu X. Z tohoto diivodu byly stanoveny nésledujici vyzkumné
otazky.

Prvni stanovenou vyzkumnou otazkou byla otdzka: Jak toto postiZeni vnimala sestra

v détstvi a jak ho vnima v soucasné dobé?

Respondentka tika, Ze si obdobi narozeni bratra a rané détstvi moc nevybavuje. Byla
pouze o dva a ptl roku starsi, tudiz si v t¢ dob¢ vlibec nev§imala, Ze by mohlo byt néco jinak.
Pamatuje si, ze kdyZ byli mali, tak si spolu hravali a nevnimala mezi nimi Zadné rozdily.

Ostatné se v té dobé jesté viibec nevédelo, Ze by jeji bratr mohl byt mentalné postizeny. Az
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pred jeho nastupem do skoly se zjistilo, ze by Skolni dochdzku nezvladal, a tak ji byl zbaven.
O postupném objevovani vzacnéjSich syndromt v pribéhu vyvoje a jejich pozdejsim
diagnostikovani mluvi i Vagnerova, Strnadova a Krejcova (2009). Hovoii také o tom, Ze je
tento proces pro rodinu velmi stresujici, a o to vic, pokud se objevi jesté néjaka dalsi

komplikace. Napftiklad epilepsie, kterd se u mladsiho bratra respondentky také objevila.

Pozd¢ji, az respondentka piestoupila na jinou zdkladni Skolu, si s bratrem prestali
z diivodu véku hrat a uz moc nevnimala, co se kolem ného dé&je. Rik4, Ze méla jiné starosti
a vice uceni do Skoly. Diilezitou roli hrélo ale to, ze mladsiho bratra doprovazela do zatizeni.
Svétila se, Ze to pro ni nebyl Gplné ptijemny ukol. V rozhovoru povidala o tom, ze ze zacatku
ji to ani moc nevadilo, a to hlavné z toho diivodu, ze se stiidala se star§im bratrem. Ale bylo
ji lito, Ze kdyZ ho doprovazela, musela jezdit jinymi autobusy, nez jeji kamaradi a nemohla
tak jezdit s nimi. Pozdé&ji ale uz na to byla sama a bylo to pro ni jesté horsi. Uz to nebrala
jako tukol, ktery musi splnit, ale nepfijemnou povinnost a udél a hodné ji vadilo, Ze ji to
vytrhava z kolektivu. Rikd, Ze to pozdé&ji vnimala i tak, Ze ji rodi¢e kazi détstvi. Proto byla
rada, ze nastoupila na stfedni Skolu do jiného mésta a tahle povinnost ji odpadla, méla svoje
z4jmy a piestala se zajimat o to, kdo bratra do zafizeni dovadi nebo co d¢€la. S prestupem do
zamestnani a zalozenim své vlastni rodiny pfesunula pozornost na sviij zivot uplné. Vnimala
to jako jakési vysvobozeni. Havelka a BartoSova (2019) tvrdi, Ze sourozenci déti
s postizenim zazivaji mnoho vyzev, které jsou spojeny s dlouhodobym stresem. Ten
respondentka pravdépodobné v této situaci zazivala. Dalo by se fict, Ze respondentka tedy
nem¢ela ptili§ prilezitosti travit ¢as se svymi vrstevniky, coz je podle Michalika (2023)
v zivote¢ takovychto sourozenct velmi dulezité. Ten také tvrdi, ze nékteti sourozenci hledaji
jiné rodinné prostiedi a odmitaji to jejich. V ptipad¢ respondentky Slo spiSe o zalozeni svoji
rodiny a pfesunuti pozornosti na ni. Bartofiova a Pipekova (2010) k tomu dodévaji, ze pokud
ma zdravy sourozenec dostatek voln¢ho Casu, nebude pro néj jeho sourozenec zatéz.

Volného ¢asu pro sebe ale respondentka v jeji situaci piili§ neméla.

S ¢imZ souvisi také to, Ze respondentka musela velmi ¢asto v rodiné zastupovat roli
matky. Starala se, aby méli jeji bratii, hlavné o prazdninach, na obéd teplé jidlo. Musela se
také mnohokrat o mladsiho bratra starat a nemohla tak travit ¢as s kamarady nebo sama se

sebou, na rozdil od star§iho bratra. Oba starsi sourozenci méli pfidélené n&jaké své domaci
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prace, které museli plnit. Na rozdil od ostatnich je ale respondentka musela, podle jejiho
vypraveéni, plnit velmi svédomité. Zdravi sourozenci byvaji, podle Bazalové (2014) a
Michalika (2023), uz od malicka pfipravovani na roli nasledujiciho pecovatele, coz
respondentka bez pochyby byla. Bazalova (2014) také tvrdi, Ze sourozenci byvaji v rodiné
bud’ preté¢zovani nebo opomijeni. Ze slov respondentky by se dalo fict, ze ona byla

pravdépodobné pietéZzovana a starsi bratr opomijen.

Rozdily mezi sourozenci byly zfejmé i v poradi narozeni vSech sourozenct a podle slov
respondentky hralo velkou roli. U star§iho bratra vnimala to, Ze je to prvni dité a tim padem
st mohl dé€lat v podstaté co chtél. Na mladSiho bratra, tim Ze byl posledni, byl prostor a matka
se mu vice vénovala, coz povazuje spiSe za vyhodu. Mat&jcek (1992) ale tvrdi, Ze je
vyhodnéjsi, pokud se dité s postizenim narodi do rodiny jako prvni. Rodi¢e obycejné
soustiedi pozornost spiSe na tyto déti nez na ostatni sourozence. A to kviili tomu, Ze vyzaduji
neustaly dohled a péci rodich, tak tvrdi Michalik (2023). I v otdzce pené€z vnimala
respondentka rozdily. Rekla, Ze cokoliv mladsi bratr potfeboval, tak mu rodi¢e koupili a na
ostatni uz se nemyslelo, nebo spis na ni. Podle vyzkumu Stépanové a Blatného (2009) se

mohou sourozenci ditéte s postizenim s rozdilnym ptistupem rodicii velmi Casto setkat.

Otec se s postizenim syna pravdépodobné nikdy nevyrovnal a rodinnému chodu se moc
casto neveénoval. Viton (2015) tika, ze 1 otec mlze pocitovat selhani a podle Bartoniové a
Pipekové (2010) nemuseji vSichni rodi¢e dospét k poslednim stddiim vyrovnavani, k nim
pravdépodobné nedospél také otec respondentky. Rodice si s ostatnimi sourozenci nikdy o
bratrové postizeni nepovidali. Ti jen zaznamenali, Ze se néco déje a ze je podle slov jejich
matky ,,jinej” a musi k nému byt tolerantnéjSi. Respondentka tika, ze za ne uplné vielé
vztahy mezi v§emi sourozenci mohou rodice. A to hlavné tim, Ze vénovali nejvice pozornosti
pravé nejmladsimu bratrovi a nesnazili se o stmelovani vSech sourozencii. Naptiklad tieba
tim, Ze by obé&dvali nebo veceteli vSichni spole¢né jako rodina. Postupem c¢asu se vytvoiené
vztahy uplné vytratily. Havelka a BartoSova (2019) tvrdi, Ze rodice déti s postizenim mayji
mén¢ Casu na ostatni potomky a také na spolené rodinné aktivity, vylety nebo dovolené.
Mohou se tedy objevovat potize v soudrznosti a vzajemné podpofe mezi Cleny rodiny.
Rodi¢e by tomu tedy méli pfedchazet otevienou komunikaci a kvalitné strdvenym

spole¢nym ¢asem, a to hlavné kvilli vztahlim mezi sourozenci. Dodavaji také, ze by méli
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rodi¢e nacerpat co nejvice informaci o postizeni svého ditéte a interpretovat je ostatnim
¢lentim rodiny, a hlavné ostatnim sourozenctim. To rodi¢e respondentky nikdy neudélali

nebo se o to asponl nepokusili.

V dospélosti zacala respondentka vnimat i to, Ze vztah mezi jejimi rodi¢i neni ideélni a
iikd, ze je z jejiho pohledu ¢im dal horsi. Pravdépodobné by na to mohla mit vliv bratrova
diagnoza nebo také to, ze jsou pordd spolu doma a s dal§imi lidmi se spiSe nenavstévuji.
Podle Vitoné (2015) opravdu miize postizeni ditéte vztah jeho rodi¢i oslabit. Tvrdi ale také
to, Ze se partnefi timto vlivem mohou i rozejit, coz se v tomto piipadé€ nestalo. Rodice, podle
Michalika (2023), ¢asto omezuji kontakty s lidmi, ktefi nemaji dit¢é s postizenim, protoze si

mysli, Ze ostatni nevi, co jejich Zivot obnasi.

Respondentka si také mysli, Ze by jeji mladsi bratr mohl umét vic a rodi€e se mohli vice
o jeho diagnézu zajimat a pomoci mu k vétSimu rozvoji. Premyslela také o tom, pro¢ rodice
nechtéli, aby nastoupil do Skoly nebo pro¢ nechodil do né&jakého jiného, podle ni lepSiho
zafizeni. Ma také strach, Ze az nebudou rodi¢e schopni mladsSiho bratra dovadét do zatizeni,
tak by mu to mohlo hodné uskodit. Ze ztrati kontakt s jeho piateli a znamymi nebo Ze nebude
moct jezdit nikam na vylety a prozivat tak nové zkuSenosti. Tim by mohl ztratit i moznost

riznych podnétii a stimulace k rozvoji jeho schopnosti.

Dalsi stanovenou otazkou byla otazka: Jak pravdépodobné ovlivni nebo jiz ovlivnilo
jeji budouci Zivot?

Respondentka ma velké obavy ohledné budoucnosti jejiho bratra. Vaha, jestli bude mit
dostatek sil, aby se o0 ného dokézala postarat, az tu jejich rodi¢e nebudou. Jeji bratr je omezen
ve zpusobilosti k prdévnim tkonlim a je schopny pouze jednoduché sebeobsluhy, uplné sdm
se o sebe tedy nepostara a uz viibec ne v domé rodict, kde ted’ Zije. Jednou variantou by
podle ni bylo, kdyby mu nasla néjaky maly byt, kam by nckolikrat denné¢ dochazela
pecovatelska sluzba a dohlédla na n¢j. NejlepSim feSenim by ale podle ni bylo chranéné
bydleni. V nejlepsim ptipade, kdyby tam bydlel i se svymi prateli, se kterymi ted’ chodi do
zafizeni, aby to pro n¢j nebyl tak narocny krok. Sama si nedokaZe piedstavit, Ze by ho
umistila nékam, kde nebude znat ani prostiedi ani personal nebo dalsi klienty. Také si mysli,
ze jejich rodice uz jsou ve véku, kdy by méli v tomto sméru zacinat podnikat n¢jaké kroky

a doufd, Ze rodice ostatnich klientl ze zafizeni je inspiruji. Rodi¢e, nebo spi§ matka, o této
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skutecnosti se sourozenci nikdy nemluvili. Respondentka mé také strach, Ze na tuto situaci
bude sama a starsi bratr ji nebude ochoten pomoci. Sourozenci déti s postizenim maji podle
Michalika (2023) velmi podobné rysy. Velmi ¢asto se do budoucna spoléha na dceru nebo

nejstarSiho syna. V tomto piipadé rodic¢e spoléhaji jednoznacné na dceru.

Stresujici byly pro respondentku také obé¢ jeji t¢hotenstvi. V dobé t€hotenstvi se starsi
dcerou, ale i v dob¢ t€hotenstvi s mladSim synem totiz jest¢ nebylo jasné, z jakého divodu
ma respondent¢in mladsi bratr mentalni postizeni. TudiZ méla velké obavy, aby se mentalni
postiZzeni geneticky nepieneslo prave na jeji déti. VEtsi strach ale méla u syna, a to z davodu
pohlavi. I kdyZ vSechny testy dopadly dobte, strach opadl aZ pfi narozeni a nasledném
normalnim vyvoji déti. Michalik (2023) tvrdi, Ze stejnym rysem u Zen se sourozencem
s postizenim byva strach z poceti vlastniho potomka at’” uz védomé nebo nevédome. Po
diagnostice syndromu fragilniho chromozomu X a nasledném potvrzeni genetického
zatizeni v rodin€é musela genetické testy podstoupit také respondentka a jeji dcera. U
respondentky se prokazalo, Ze premutaci nenese, a tim padem ji nemiiZze nést ani jeji dcera.

Tato skutec¢nost by zivot respondentky a také jeji dcery znacné€ ovlivnila.

Tteti stanovenou otazkou byla otdzka: Nastaly v Zivoté sestry néjaké Kritické

momenty vzhledem k diagnoze jejiho bratra? Jaké?

V porovnani s vyzkumem Havelky a BartoSové (2019) se v zivoté respondentky
vyskytlo hned n€kolik krizovych momentti. Prvnim takovym momentem mohlo byt zazivani
zéachvati vzteku u mladsiho bratra. Zmény v chovani se projevily uz v détstvi, podle autort
vyzkumu se objevuji spise v adolescenci. Pro ostatni sourozence mohou byt podle Havelky

a Bartosové (2019) nepochopitelné nebo désivé.

Casto miize byt samotné narozeni sourozence s postizenim velmi t&zké piijmout.
V tomto piipadé bylo ale mentilni postizeni potvrzeno az pozdéji v pribéhu vyvoje,
konkrétné tésné pred povinnou Skolni dochazkou bratra. Respondentka se ale nezmituje, Ze
by tuto nastalou situaci vnimala néjak negativné. SpiSe vnimala rozdily mezi tim, jak se
k tomu postavili rodi¢e. Podle jejich slov pfijala jeji matka tuto skutenost velmi ptirozené
byla obé jeji t€hotenstvi. Neveédéla, jaka je pfi¢ina mentalniho postiZeni jejiho bratra, a tak

méla velky strach, Ze by se ji také mohlo narodit dité s postizenim. Ob¢ déti se ale narodily
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zdravé a vyvijeli se normalné. Dalsi rdna ale pfisla se zjiSténim genetického zatizeni na
syndrom fragilniho chromozomu X v rodiné. Méla tedy strach, Ze i pres to, Ze ob¢ jeji déti
jsou zdravé, mohlo by to na né mit i tak velky vliv, a to hlavné do budoucna. To se

genetickymi testy nakonec vyvratilo a zjistilo se, Ze tato linie byla pferusena.

DalSim velmi vyznamnym momentem bylo zjisténi epilepsie u mladsiho bratra v nizkém
véku. To sebou neslo n&kolik neznamych zachvati a fadu nav§tév nemocnice. Cemuz se
museli vSichni ¢lenové rodiny piizptisobit, tak fikaji Stépanova a Blatny (2009). S tim
souvisi 1 to, ze predevSim rodiCe zazivaji stres, bezmoc a negativni emoce, které se snazi

potlacovat. Tyto emoce se ale 1 tak pfenaseji na jejich déti.

Rodi¢e neméli a nemaji o daném postizeni téméf zadné informace. Tim padem je
nemohli déale pfedat ostatnim sourozenciim. Coz se podle zminované¢ho vyzkumu objevuje

velmi frekventované.

Velmi vyznamnym kritickym momentem bylo pro respondentku doprovazeni bratra do
zafizeni. Ale ne z divodu, ktery tvrdi Stépanova a Blatny (2009). Respondentka se tedy
nestydéla nebo se nebala toho, co by si pomysleli ostatni. Jeji neochota plynula z toho, ze
nemohla travit ¢as se svymi kamarady a dojizdét s nimi spolecné autobusem do Skoly.
Mrzelo ji, Ze ji timto rodice vytrhavaji z kolektivu. S tim souvisi také to, ze se respondentka

musela velmi casto o mladsiho bratra starat a neméla tedy pftili§ volného ¢asu sama pro sebe.

Sourozenci mohou vnimat rozli$ny pfistup rodict ke vSem jejich détem. V tomto piipadé
se vénovali nejvice nejmladSimu bratrovi. Starsi bratr byl spiSe opomijen, za to respondentka
byla od rodict spiSe pietéZzovana a Casto také zastupovala roli matky. Nelze ale fici, Ze by se
v jejim ptipadé jednalo o tizkostnou vychovu, se kterou se podle Stépanové a Blatného
(2009) mohou zdravi sourozenci potykat, z ditvodu jejich vedeni k odpovédnému jednéni. O

uzkostnou vychovu se jednalo spise v ptipad€ mladsiho bratra.

Respondentka ma velky strach z toho, kdo se bude o mladsiho bratra starat, az toho jejich
rodi¢e nebudou schopni. Rodice se nikdy o svych planech nezminili a respondentka doufd,
ze za¢nou co nejdiive v tomto sméru podnikat n&jaké kroky. Ma také obavy z toho, Ze ji

star§i bratr nebude ochoten pomahat.
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V Zivoté respondentky nastalo n€kolik kritickych momentt, které Havelka a BartoSova
ve svém vyzkumu nezminuji. A to napiiklad netplné idealni nebo ne ptilis vielé vztahy mezi
vSemi sourozenci. Respondentka nezminila, Ze by méli mezi sebou néjaké konflikty, spise
si byli dost vzdaleni. Mysli si ale, Ze za to mohou rodice, ktefi s nimi netravili spole¢ny cas
a nem¢li potfebu sourozence mezi sebou stmelovat. Spise se vénovali mlad$imu bratrovi.
Tudiz, kdyz oba starsi sourozenci odesli z domu, vytratili se veskeré vazby a v soucasnosti

se spiSe nestykaji.

Dalsi diilezitou skutecnosti je vztah rodici. Ten mohl byt pravdépodobné nastalou
skutecnosti ovlivnén. Pfrestoze zadny z rodici ze vztahu neodesel, neni jejich vztah, podle

slov respondentky, upln¢ idealni.
Stépanova a Blatny (2009) zminuji také to, Ze mnoho jedinci se potyka s nemistnymi
reakcemi od okoli, pfedsudky nebo pfehnanym soucitem. O tomto se respondentka viibec

nezminila. Nezminila ani to, zZe by se potykala s néjakym neodiivodnénym strachem nebo

pocitem viny.
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Zavér
Cilem této bakalarské prace bylo zmapovat Zivot sourozence a zjistit, jaky mélo mentalni

postiZeni a potazmo i syndrom fragilniho chromozomu X vliv na jeho zivot. Tato prace byla

zpracovana do dvou teoretickych kapitol a tfeti kapitola se vénuje vyzkumnému Setieni.

V prvni teoretické kapitole byla popsana terminologie mentalniho postizeni, jeho
etiologie a klasifikace. Vyskytuje se zde také podkapitola podrobné se zabyvajici
syndromem fragilniho chromozomu X, ktery se s mentalnim postiZenim velmi Uzce poji.
Druha kapitola se vénuje charakteristice dospélého jedince s mentalnim postizenim a také

jeho rodiné a predevsim jeho sourozencim.

Vyzkumné Setieni bylo zaméteno na zivot sestry, kterd ma mladsiho bratra s mentalnim
postizenim. Mentalni postizeni mu bylo diagnostikovdno tésné pied povinnou Skolni
dochéazkou, syndrom fragilniho chromozomu X a jeho zatizeni na rodinnou genetiku bylo
zjisténo az v jeho dospélosti. Kvalitativni vyzkumné Setfeni bylo zpracovéano v podobé
piipadové studie pomoci narativniho rozhovoru. Pro ucely tohoto rozhovoru byla vytvofena
osnova témat, ktera byla jeho predmétem. Tato témata byla v ¢asti vlastniho vyzkumného
Setfeni zpracovana zvlast. V zavéru vyzkumného Setieni, tedy v diskuzi, bylo zodpovézeno

na stanovené vyzkumné otazky.

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze mentalni postizeni, a tedy i syndrom fragilniho
chromozomu X, zivot sestry pomérn¢ dost ovlivnil. Nejvice ji v této situaci zaséhlo to, ze
musela svého mladsiho bratra kazdodenné doprovazet do zatizeni i ze zafizeni domi. Chvili
se stiidala se star§im bratrem, ale pozd&ji uZ na to byla sama. Casto se také o mladsiho bratra
musela starat a zastupovat tak roli matky, nemohla tudiz travit ¢as se svymi kamarady tak,
jak by chtéla a neméla ani moc volného ¢asu sama pro sebe. Sama fika, Ze ji dost vadilo, ze
ji takhle rodice vytrhavali z kolektivu. To vSe na rozdil od starSiho bratra, ktery tyhle
povinnosti a zodpovédnost nemél. Z toho vyplyvaji i zfejmé rozdily v chovani rodict ke

vSem sourozencum.

Syndrom fragilniho chromozomu X pravdépodobné negativné ovlivnil i vztah rodict,
ktery nebyl a neni idealni. Pfi¢inou miiZe byt to, Ze otec se zfejme s postizenim svého syna

nikdy nesrovnal. Rodice nevénovali dostatek pozornosti vSem sourozencim dohromady,
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netravili s nimi dostatek ¢asu a nesnazili se ani o stmelovani a utuZzovani jejich vztaha pii
spole¢nych aktivitich. To ma za nasledek nevielé vztahy mezi sourozenci, kteii se

v soucasné dob¢ spiSe nestykaji.

Velmi stresujici byla pro respondentku obé t¢hotenstvi. Ani v dobé prvniho a ani v dob¢
druhého téhotenstvi jesté¢ nebylo zndmo, jakou pfi¢inu ma bratrovo mentalni postizeni.
Mnoho obav piineslo také diagnostikovani syndromu fragilniho chromozomu X a zjisténi
genetické zatéze v roding€. U respondentky se zjistilo, Ze Zadnou predispozici k pienaseni

tohoto syndromu nenese, a tudiz to jeji déti do budoucna neovlivni.

Respondentka ma velké obavy z toho, kdo se bude o jejiho mladsiho bratra starat, az
toho jejich rodice nebudou schopni. Ti v tomto sméru jesté¢ nepodnikli zddné kroky a nikdy
se o téchto okolnostech ani nezminili. Respondentka si mysli, Ze ji star$i bratr nepomuze a
7e na feSeni této situace bude sama. Premysli o tom, Ze nejlepSim feSenim by bylo zajistit

pro bratra chranéné bydleni.
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