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UvVOD

Tato prace se zabyva piiCinami vzniku vrozeného postizeni a SirSimi
souvislostmi procesu vyrovnavani se s o¢ekdvanim a narozenim ditéte s postizenim.
Prace je zamétena predev§im na matku ditéte, ale proces vyrovnavani se tyka vétSinou
obou rodi¢u, takze nékdy je misto ,matka“ uvadéno ,,rodi¢“ nebo ,rodi¢e”. Pfi¢iny
postizeni jsou zminény spiSe jako jedna z otazek, jejiz zodpovézeni je pro rodice
dalezité v procesu vyrovnavani se s traumatem narozeni ditéte s postizenim. Vzhledem
k $ifi tématu se prace dotyka ruznych oblasti, protoze se snazi komplexné postihnout
slozitou situaci matky. Prostor je vénovan také prenatdlni diagnostice a predevsSim
dilematiim, ktera s sebou pfinasi. T¢hotnym zenam se v soucasné dobé prostrednictvim
prenatalni diagnostiky dostavéd informaci, jejichz dosah si mnohdy pted podstoupeni
testi ani neuvédomi a pak jsou postaveny pied velmi slozitd rozhodovéni. Zde
vystupuje dilezitost tzv. informované volby, ke které ma zené pomoci spravné vedené
genetické poradenstvi a plné respektovani prav pacientd 1ékafi. S prenatalni
diagnostikou a slozitym procesem rozhodovani t€hotné Zeny, kterd vi o postizeni svého
o¢ekavaného ditéte, souvisi i slozité etické otazky, kterymi se prace také strucné
zabyva. Vysledkem vyrovnavani se s ocekavanim ditéte s postizenim muize byt jak
rozhodnuti dit¢ donosit, tak umélé ukonceni t&hotenstvi. Ob€ tyto narocné a
pro potencialni matku bolestné situace jsou v praci zminény. Posledni kapitola prace se
vénuje procesu vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim, o kterém mohla matka
veédét jiz pfed narozenim nebo postizeni bylo diagnostikovdno az po porodu. Pro
profesiondly, tedy i socidlni pracovniky, pomdhajici matkdm vyrovnat se s narozenim
ditéte s postizenim, je dulezité znat pravdépodobny prib&h procesu vyrovnavani,
faktory, které jsou v tomto procesu dilezité, stejné jako pro matky dostupnou vhodnou
pomoc. V této kapitole jsou zmin€ny také pozitivni zisky rodict déti s postizenim,
protoze ve vétSinové spolecnosti a literatufe jsou kladné ptinosy déti s postiZenim
zminovany stale nedostatecné a pfitom mohou v procesu rozhodovani a vyrovnavani se
matky se situaci o¢ekavani a narozeni ditéte s postizenim hrat podstatnou roli.

Cilem prace je vénovat se tématu, které je v Ceské literatufe se socialni
tematikou malo diskutované, ackoliv pfedstavuje pro t€hotnou Zenu obdobi velké krize,
kdy je treba zvlasté citlivého a informovaného profesionalniho pfistupu. Problematika
vychovy a zivota s ditétem s postizenim je v literatufe pojedndvéana casto, také

0 procesu vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim lze najit Ceské odborné texty,
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avSak obdobi vyrovnavani se s ocekavanim ditéte s postizenim, dilemata spojena
S prenatalni diagnostikou, informovana volba, ptistup 1ékait a dilezitost nabidnuti Zen¢
jiny pohled na postizeni nez medicinsky, se feSi prozatim velmi malo. Skrytost tohoto
tématu miize byt dana jak intimnosti a bolestnosti tématu pro samotné Zeny, kterych se
podobna situace tyka, slozitou etikou téchto otazek a mnohdy zcela odliSnymi nazory
najejich feSeni ve spolecnosti, stale jesté se vyskytujicim paternalistickym pfistupem
Vv I€kafstvi a nedostateCnym pokrytim oblasti genetického poradenstvi jinymi profesemi
nez lékari, konkrétn¢€ naptiklad socidlnimi pracovniky. Mnohé zeny si ani neuvédomuji,
ze by mély byt pred testy dobfe informovany, ze maji pravo tyto testy odmitnout a je
nebezpedi, ze cestou ,,s proudem® budou nevédomé vmanipulovany do situace, které
mohou pozdéji litovat. Uvédomeéni si zévaznosti tohoto tématu je dulezité jak
pro téhotné Zeny, tak pro profesiondly, kteti se témto zenam vénuji.

V casopise Socidlni prace, ktery se zabyva nejriznéjSimi otazkami ze socialni
oblasti, jsem nenasla pfimo témata, kterd zpracovava predkladana bakalaiska prace,
avSak s problémem informované volby a dominanci mediciny v oblastech, které jsou
také jevy sociadlnimi a kam patfi 1 narozeni clovéka, souvisi ¢lanek o problému
medicinalizace. Akademicka stat’ zaméfend na miru informovanosti pacientii o svych
pravech zase upozoriiuje na dilezitost védomi si vlastnich prav, v ptipadé€ prenatalni
péce je aktudlni napf. pravo odmitnout lékarské zadkroky a vysSetfeni, stejné jako pravo
na informace.!

Predkladana bakalarska prace je neempirickd, pii zpracovani byla vyuzita
deskriptivni metoda, metoda analyzy a metoda jednoduché komparace literarnich
zdroji. Pfi popisovani pfiin vrozeného postizeni byla pouZita hlavné lékaiska
(Nussbaum, Pritchard aj.) a specialné-pedagogicka literatura (Slowik, Valenta aj.).
Udaje o prenatalni diagnostice byly Eerpany opét predevsim ze zdravotnické literatury
(Calda, Konigsmarkova, aj.), pro zpracovani tématu genetického poradenstvi,
informované volby a vhodnosti zapojeni socialnich pracovnikl do prenatalni péce bylo
tteba vyuzit zahrani¢nich c¢lanka, stejné tak pro popis obdobi ocekéavani ditcte
s postizenim. Né&které etické otazky byly pojednany s vyuzitim literatury zabyvajici se
1ékaiskou etikou (Calda, Lajkep, aj.), zakonti, kanonického prava, Katechismu katolické
cirkve apod. Vyrovndvani se snarozenim ditéte s postizenim bylo zpracovano

predevsim podle Matéjcka, Vagnerové a Vancury.

! Srov. BARTLOVA, S. Medicinalizace — problém stale zivy, TOTHOVA, V. Mira informovanosti
pacientil o svych pravech.
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1 PRICINY VROZENEHO POSTIZENI

Béhem procesu vyrovnavani se s postizenim ditéte je pro rodi¢e mj. dilezité,
aby se o daném postizeni dozvédeli co nejvice. Kromé progndézy zameétené
na budoucnost a moznosti nejvhodnéjsi péce zajima rodice také pticina postizeni. Podle
Matéjcka by rodice méli o svém ditéti védét vic, nez kdokoli z jejich laickych
(nezdravotnickych)  pfibuznych, znadmych, spolupracovniki atd. Pochopeni
ptedpokladané pticiny vzniku postiZeni je spolecné s dal§imi okolnostmi (napf. dobou,
kdy se o postizeni ditéte dozvédi, charakteru postiZzeni apod.) podstatné pro subjektivni
interpretaci vyznamu dané situace a reakci rodicu na zjis$téni, Ze jejich dité je postizené.
Hledani vyznamu postizeni je proces, ve kterém si rodi¢e snazi odpovédét na otazku ,,co
a pro¢ se stalo takovym zplsobem, jaky jim umozni udrzet si ur¢ité chapani svéta a
zakonitosti jeho fungovani, které pro né€ predstavuje jeden z kognitivnich zdroji jistoty.
Proces hledani odpovédi na otazky spojené s postizenim ditéte muize byt velmi
zdlouhavy a obtizny. Profesionalové, at’ uz z oblasti zdravotni nebo socialni, mohou
rodi¢im pomoci mj. srozumitelnym vysvétlenim pfi¢in a mechanismu postizeni, vyklad
je v8ak tieba ptizpusobit vzdélani a vnimavosti rodici, proces chapani mohou ztéZovat i
emoce rodict. Vcasné pochopeni pticiny vzniku postizenim muze u rodi¢h také zabranit
tomu, aby zacali n¢koho za postiZzeni ditéte obviflovat (sebe, partnera, jiné ptibuzné,
zdravotniky, apod.), proto je dilezité, aby profesionalové, ktefi provazi rodice
naroénym procesem vyrovnavani se s postizenim ditéte, uméli v€as a srozumitelné

rodicim vysvétlit pfi¢inu ¢i podstatu postiZeni jejich ditste.”

1.1 Etiologie®

Védni obor zabyvajici se pfi¢inami vzniku vad a poruch se nazyva etiologie.
Pochopeni pfi¢in vzniku vrozenych postizeni je dulezité také z hlediska prevence —
pokud je rozpoznano Skodlivé plisobeni urcitych faktorii, mohou se tomuto plsobeni
té¢hotné Zeny vyhybat. Piestoze je souCasna véda na vysoké urovni, neni dosud mozné

urcit pficiny vSech vad a poruch, které se pak z hlediska pti¢iny nazyvaji idiopaticke.

2 Srov. MATEICEK, Z. Rodicovstvi a zdravotné postizené dité, s. 34, 43, 44, VAGNEROVA, M.
Narocné materstvi, s. 20.

¥ Zpracovéno dle PRITCHARD, D.J. Zdklady Iékaiské genetiky, s. 73, SLOWIK, J. Specidlni
pedagogika, s. 45.



Na vzniku postizeni se ¢asto nepodili pouze jeden faktor, ale vznikd plsobenim vice
faktort, ma tedy tzv. multifaktoridlni etiologii.

Co se tyka procentualniho zastoupeni pfi¢in vrozenych vad, tak asi 15-25 %
vrozenych vad ma genetickou pficinu, asi 10 % ma pfi€inu v plsobeni vnéjSich
(exogennich) faktort a 20-25 % vrozenych vad vznikd pisobenim vice faktorl, takze
ma multifaktorialni pti¢inu. U pomérné velkého procenta vrozenych vad (40-60 %) se

nepodaii pfesnou piicinu postizeni urcit, jde tedy o tzv. idiopatické vady.

1.2 Exogenni a endogenni faktory4

Pfi¢iny vzniku vrozeného postizeni Ize d¢€lit na exogenni (vnéjsi,
environmentalni) a endogenni (vnitini).

Exogenni faktory, které poskozuji embryo nebo plod, se nazyvaji teratogeny.
Rozdé@luji se na fyzikalni (napf. ionizujici a rentgenové zaieni poSkozujici geneticky
material, ptisobeni vysoké teploty pii infekcich nebo v horkych laznich, Graz); chemickeé
(napt. alkohol, koufeni, drogy, riiznd lé¢iva, vys§i davky vitaminu A, chemikalie
zevniho prostiedi — olovo, rtut, organickd rozpoustédla); nutricni (nespravna vyziva
matky, napt. nedostatek uréitych prvka a vitamint jako kyselina listova, vitamin C,
vitamin D, zelezo, jod apod. nebo naopak nadmérna konzumace multivitaminovych a
multimineralovych preparat); biologické (infekéni onemocnéni matky — napf.
toxoplasmoza, syfilis, zardénky, plané nestovice); psychické a socidalni (nepftijeti ditéte,
stres, socidlnépatologické prostredi). Rizikem pro plod jsou také chronickd onemocnéni
matky, napf. onemocnéni §titn€ Zlazy, diabetes mellitus II. typu, fenylketonurie, néktera
autoimunitni onemocnéni. Problém nastane také v situaci, kdy je Rh faktor krve plodu
pozitivni, zatimco matka je Rh negativni, protoZe mize dojit k imunologické reakci
mezi krvi matky a plodu. Také pti nedostatku plodové vody mohou vznikat rizné vady
a deformace plodu.

V CR mezi nejéastéjsi teratogeny ohrozujici vyvoj plodu patii konzumace
alkoholu, koufeni, uzivani drog, ptisobeni chemikalii pfi vykonu povolani a urcité typy

podvyzivy, zptisobeny nedostatkem dulezitych prvka a vitamind.

* Zpracovéano dle HRUBA, D. Vyznam priméarni prevence v perinatologii, s. 16-20, NUSSBAUM, R.L.
Klinicka genetika, s. 16, PRITCHARD, D.J. Zdklady lékarské genetiky, S. 49, 52, 73, 74, SLOWIK, J.
Specidlni pedagogika, s. 46, VALENTA, M. Psychopedie, s. 58.



Endogenni faktory predstavuji genetické vlivy, které na cloveka pulsobi.
Genetické vady lze d¢lit na monogenni onemocnéni, chromozomdlni poruchy a
multifaktoridlni onemocnéni.

Pti¢inou monogennich onemocnéni je poskozeni jediného genu, vétSina téchto
onemocnéni se projevi po porodu a jednotlivd monogenni onemocnéni se vyskytuji
vzacné, avsak jako skupina se vyznamné podili na nemocnosti a imrtnosti.

U chromozomalnich poruch postizenému jedinci chybi nebo pifebyva urcity
chromozom nebo jeho ¢ast, takze se jednd o chybu ve vétSim poctu gent.
Chromozomalnimi poruchami je postizeno asi 7 déti z 1000 narozenych. Mezi zndmé
chromozomalni poruchy patii Downlv syndrom (tfi chromozomy 21 misto dvou, tzv.
trizomie), Edwardstv syndrom (trizomie 18. chromozomu), Patauiv syndrom (trizomie
13. chromozomu) a dale poruchy v poc¢tu pohlavnich chromozom1.

Multifaktorialni onemocnéni vznikd pusobenim vice faktor a zahrnuji jak

vrozené vyvojové poruchy, tak i mnoha populacni onemocnéni dospélého veku.

1.3 Prenatalni, perinatalni a postnatalni faktory5

Faktory, které pusobi vznik postizeni, lze délit také z casového hlediska.
Vrozeného postizeni se tykaji faktory prenatalni a perinatalni. Prenatalni faktory ptsobi
béhem nitrodé€lozniho vyvoje, kromé vyse uvedenych teratogenii sem byvaji fazeny také
genetické (endogenni) vlivy. Perinatalni faktory plisobi béhem porodu a kratce pred nim
a po ném. Perinatdlni obdobi je povaZzovéano za jedno z nejrizikovéjSich v lidském
zivoté. Postizeni v tomto obdobi vznikaji v disledku komplikovaného porodu,
nedostatku kysliku, t€zké novorozenecké zloutenky pti nesouladu Rh faktorti matky a

ditéte, novorozenecké infekce apod.

> Zpracovéano dle HRUBA, D. Vyznam primérni prevence v perinatologii, s. 1620, SLOWIK, J.
Specidlni pedagogika, s. 46, VALENTA, M. Psychopedie, s. 58, 59.



2 PRENATALNI DIAGNOSTIKA

Mnohé vrozené vady lze odhalit jesté pred narozenim pomoci riznych vySetieni.
Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) je prenatalni diagnostika definovana
jako vSechny prenatalni aktivity, které maji za cil diagnostiku vrozenych vad. Smyslem
prenatalni diagnostiky je: konzultovat s rodiCovskymi pary moznost rizika vyskytu
dédicné vady u jejich ditéte; zbavovat neopodstatnénych obav souvisejicich
s reprodukci; poskytnuti moznosti aktivniho planovani téhotenstvi a zabranéni narozeni
postizeného ditéte parim s rizikem narozeni ditéte s vrozenou vadou a umoznéni

optimdlni postnatalni 1é¢by plodu na zaklad€ v€asné stanovené diag,n(')zy.6

2.1 Prenatalni testovani

Prenatalni vySetieni lze délit z pohledu plodu na neinvazivai (vySetfeni z krve
matky, ultrazvukova vysetfeni) a invazivni (amniocentéza [AMC] — odbér plodové
vody, biopsie choria [CVS] - odbér choriovych klki, kordocentéza — odbér fetalni krve
z pupecniku, aj.). Pomoci invazivnich metod jsou za asistence ultrazvuku ziskavany
K vySetfeni pifimo tkan¢ plodu. Preferovany jsou metody neinvazivni a metody
poskytujici zadanou informaci o plodu v co nejranéjsim stadiu tEhotenstvi.
U nezbytnych invazivnich metod je snaha o minimalizaci rizika pro matku 1 plod.7

Z jiného hlediska lze metody prenatalni diagnostiky rozdélit na screening a
diagnostické testy. V pfipad€ screeningu t€hotnych jde o vyhledavéani Zen, u kterych
existuje vyssi riziko, Ze jejich dit€ bude postizeno urcitou vrozenou vadou. Prenatadlnim
screeningem Se zjist'uje predevsim riziko defektd neuralni trubice (anencefalie, poruchy
uzavieni patefniho kanalu) a stény bfiSni, riziko chromozomadlnich aberaci (napft.
Downlv syndrom, Edwardiv syndrom, Pataltv syndrom, aberace pohlavnich
chromozomtl) a riziko komplikaci ve III. trimestru (nitrodélozni ristova retardace,
prenatalni smrt plodu, nespecifické vrozené vady a dalSi komplikace gravidity).
V piipadé screeningovych testl jde tedy o vyjadieni pouze urcité pravdepodobnosti, ze
by plod mohl byt postizen néjakou vadou. U vSech screeningovych testi je tfeba pocitat
s urcitou urovni falesné pozitivity testd, tedy s tim, Ze testy oznaci jako rizikovou Zenu,

jejiz dit¢ bude zdravé a na druhé strané jsou screeningové testy zatizeny faleSnou

® Srov. CALDA, P. Etické problémy prenatalni diagnostiky a terapie na pocatku 3. tisicileti, s. 6.
" Srov. Tamtéz.



negativitou, tj. ze ¢ast skute¢né postizenych téhotenstvi projde testy bez odhaleni rizika
existence postizeni plodu. Fale$na pozitivita optimaln¢ vyladénych screeningovych
systémi je az 95% - skutecné postizen vrozenou vadou je jen asi kazdy dvacaty plod
s pozitivnim vysledkem screeningu. Naopak faleSna negativita prestavuje az 10 — 30%.8

Jednotliva pracoviste, kde provadi geneticky screening, mohou nabizet vlastni
vypracované systémy testil, které se mohou cCasteén¢ odliSovat od testli nabizenych
na pracovistich jinych.

V I. trimestru lze provést kombinovany screening genetickych vad, ktery spociva
v komplexnim posouzeni vysledki krevnich testii matky (cca v 10. tydnu téhotenstvi) —
napf. se sleduje t¢hotensky plasmaticky protein A [PAPP-A] a volna beta podjednotka
choriového gonadotropinu [FB-hCG]; ultrazvukového vysetieni plodu (cca ve 12. tydnu
t€hotenstvi) — to je zaméfeno na $ijové projasnéni plodu, tzv. nuchalni translucenci
[NT], ptitomnost nosni kosti [NB] plodu, pfipadné¢ dalsi znaky; v€ku matky aj. Ve IL.
trimestru byva nabizen tzv. Triple test (cca v 14.-17. tydnu t&€hotenstvi), pii kterém se
porovnavaji hladiny téi biochemickych markerd (lidsky choriogonadotropin [T-hCG],
alfafetoprotein [MS AFP] a volny estriol [uE3])v krvi matky. Samotny Triple test ma
nizkou pfesnost, pouze jedna z padesati ,,pozitivnich® matek nosi skutecné postiZzené
dité, naopak asi 30 % plodt s vyhledavanou vadou ziistane nedetekovano. Pokud jsou
pro zptesnéni vypoctu rizika vrozené vady plodu vyuzity kromé Triple testu vysledky
diive provedenych testl, jedna se o tzv. integrovany screening. Kolem 20. tydne
téhotenstvi byva jesté provadéno ultrazvukové vysetteni. Matky, které mély vysledek
screeningu pozitivni (riziko postizeni plodu u nich dosahlo ur€ité stanovené hranice),
mohou podstoupit testy diagnostické.’

Diagnostické testy slouzi k vylouceni nebo potvrzeni genetického postizeni
plodu. Material pro diagnostické testy je ziskavan invazivnimi metodami, které s sebou
nesou uréité riziko pro matku i plod. Uéelem invazivnich metod je ziskani vzorku bunék
plodu nebo placenty, které jsou pozd&ji zkoumany bud’ v optickém mikroskopu
(pti klasickém vySetfeni barvenych chromozomil) nebo naptf. pomoci molekularné-
biologickych metod.™

Rizika spojend s invazivnimi diagnostickymi metodami jsou pfedevS§im tato:

zvyseni rizika potratu (cca 1-2%), zaneseni infekce, pfed¢asné porody a nedozralost

8 Srov. KONIGSMARKOVA, 1. Geneticky screening, s. 1-4.

% Srov. BUCKLEY, S.J. Triumf techniky, nebo Pandofina skiiitka?; GENNET, Screening vrozenych vad
v tehotensivi, KONIGSMARKOVA, 1. Geneticky screening, S. 5.

9 Srov. SIPEK, A. QFPCR — novd metoda prenatdlni diagnostiky.
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plodu, mozné naruseni vyvoje plodu a zrani, atd. Odbér choriovych klkii se provadi cca
v 10.—14. tydnu téhotenstvi, jde o odbér vyvijejici se Casti placenty. Aminocentéza se
provadi cca v 16.—20. tydnu t¢hotenstvi, odebira se malé mnozstvi plodové vody, ktera
obsahuje buiikky plodu a v soucasnosti je nejCastéji pouzivanou metodou invazivni
prenatalni diagnostiky v CR. Kordocentéza je odbér krve plodu z pupeéniku a provadi
se po 20. tydnu t&hotenstvi.™

Vysledek diagnostického testu sice informuje o sledovanych diagnézach, ale ani
jasna laboratorni diagndza nesdéluju vzdy jasnou miru postizeni ditéte. U mnohych
genetickych poruch neni pfedem znama mira exprese postizeni. Dvé déti se stejnou
diagn6zou se mohou znacné li§it v mife postizeni. Dal§im problémem pfi prenatalni
diagnostice je moZnost existence tzv. mozaicismu — plod mize byt tvofen dvéma nebo
vice bunéénymi liniemi, takze buiiky s porusenym genomem tvoii jen ¢ast z celkového
poctu bungk téla plodu. Diagnostické testy mohou odhalit jen né¢které diagndzy a dobry
vysledek téchto testli jest€¢ neni stoprocentni zarukou, ze se dit€¢ narodi zcela zdravé.
Néktera postizeni nejsou prenatdlné zjistitelnd (napt. autismus), jind mohou vzniknout

b&hem porodu (napi. détska mozkové obrna).*?

2.2 Informovana volba

V CR je geneticky screening nabizen ploing&, nékdy je provadén bez souhlasu
nebo védomi Zeny. T&€hotnd Zena pak miZe byt v pfipadé pozitivniho vysledku
screeningu postavena pied pro ni neCekané rozhodovani, zda podstoupit rizikovéjsi
diagnostické testy pro vyvraceni ¢i potvrzeni podezieni na postizeni plodu.13

Proto je dulezité, aby Zena méla moznost v pifipadé rozhodovani ohledné
genetického screeningu a ptipadné potom dalsiho testovani ¢i jinych zdkrokd, Cinit tzv.
informovanou volbu. Navzdory vSeobecnému souhlasu o diileZitosti informované volby
existuje malo definici toho, co informovana volba je a jeSt¢ méné opatieni, kterd by
takovou volbu vSem Zenam zajiStovala. Informovana volba je proces rozhodovani,
kterému jsou vlastni dvé hlavni charakteristiky: Ze je zalozena na kvalitnich informacich
a 7e je v souladu s hodnotami toho, kdo rozhodnuti ucinil. Dal§im dileZitym aspektem

informované volby je to, ze Zena pii rozhodovani neni profesiondlem poskytujicim

Y Srov. BUCKLEY, S.J. Triumf techniky, nebo Pandofina skiiitka?, SIPEK, A. QFPCR — novd metoda
prenatalni diagnostiky.

12 Srov. Tamtéz.

1B Srov. KONIGSMARKOVA, 1. Geneticky screening, s. 1.
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informace nijak ovliviilovana ¢i manipulovana ve svém rozhodovani. (Informovana
volba je odlisSnd od informovaného souhlasu, ktery patii do pradvni oblasti a je
vyzadovan od Iékait pro vyjadieni souhlasu pacienta s urcitym postupem.)14

K vytvofeni podminek pro moznost informované volby slouzi genetické
poradenstvi, které je soucasti prenatalnich vySeteni. Podle vysledki soucasné studie je
pro zeny ptinosné doplnit osobni konzultace vhodnym tiSténym informaénim

materialem.*®

2.3 Genetické poradenstvi v prenatalni diagnostice

V rédmci prenatdlni diagnostiky je poradensky proces obvykle délen
na poradenstvi ptfed testovanim a poradenstvi po testovani. Pfed testy by méla byt Zena
informovana o tom, na jakou vadu je test zaméfen, o vlastnostech testu (vcetné
informaci o mozném riziku potratu vyvolaného testovanim) a o disledcich moznych
vysledku testu. Po testovani by mély byt sdéleny informace o zjisténé diagndze plodu a
poskytnuta emoc¢ni podpora a podpora pii rozhodovani tykajictho se Vv né&kterych
ptipadech také moZzného ukonceni t&hotenstvi.*®

Zakladnim principem genetického poradenstvi ma byt nedirektivni pfistup a
poskytovani informaci nezatizenych poradcovym hodnotovym systémem.17

Hlavnim cilem genetického poradenstvi je pomoci klientovi ,,dobfe” se
rozhodnout. Dobré rozhodnuti by mélo byt takové, Ze nebude v klientovi po case
vzbuzovat pocit viny nebo vycitky, Ze je bude s odstupem ¢asu vnimat pozitivne. To je

vSak v pfipadé diagnostikovanych vad ploda dost tézky tikol.'®

2.4 Profese poskytujici genetické poradenstvi

V CR poskytuji informace tykajici se prenatalni diagnostiky obvykle
zdravotnici. Jako v kazdé oblasti lidské Cinnosti existuji jisté¢ 1 v tomto oboru rozdily

mezi piistupem jednotlivych pracovnikl. Nekterd z uskali, se kterymi se mize t€hotna

4 Srov. AJANDI, J. Ethical considerations for prenatal screening and genetic testing, MARTEAU, T.M.
Facilitating informed choice in prenatal testing, s. 186.

15 Srov. AJANDI, J. Ethical considerations for prenatal screening and genetic testing.

16 Srov. VAN ZWIETEN, M. Communication with patiens during the prenatal testing procedure, s. 161.
7 Srov. HUNT, L. The routine and the traumatic in prenatal genetic diagnosis, s. 302, 303.

¥ Srov. TYMSTRA, T. Prenatal diagnosis of Down’s syndrome: experiences of women who decided

to continue with the pregnancy, s. 95.
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zena setkat béhem prenatalni péce, jsou tato: velkd psychicka zatéz, kterou plisobi jiz
samotné testovani; nedostateCné sezndmeni se smyslem testu; nedostatecné rozliSovani
zdravotnikii mezi vysledkem diagnostického testu, ktery pfimo ukazuje na pfitomnost
vady, a vysledkem testu screeningového, ktery pouze pomaha vyclenit rizikovou
skupinu; vysledky testd jsou nékdy k dispozici az v pomérné pokrocilém stadiu
téhotenstvi, ¢imz se zvysuje zatéz pii pripadném rozhodovani o ukonceni gravidity;
nektefi pracovnici ve zdravotnictvi téZko akceptuji svobodné rozhodnuti Zeny
nepodstoupit vySetieni spojena s prenatdlni diagnostikou, popiipadé s piedcasnym
ukonéenim gravidity.*®

Bylo zjisténo, Ze v ramci prenatalni diagnostiky Zendm poskytované informace
0 testované vadé jsou vice negativni nez informace poskytované rodi¢iim jiz narozen¢ho
ditéte postizeného stejnou vadou.”® Problémem v komunikaci mezi zdravotniky a
téhotnymi Zenami maze byt odlisny pohled na situaci. Zdravotnici se primarné zamétuji
na patofyziologii a na technické aspekty kontroly zdravi, Zeny jsou obvykle zaméfeny
na ochranu svého ditéte a od prenatalni diagnostiky ocekavaji spise ujisténi, Ze je jejich
dit¢ zdravé. Pro zdravotnika je genetickd konzultace rutinni zaleZitosti, pro t¢hotnou
zenu piedstavuje ruSivou a stresujici udalost v priibéhu téSeni se na potomka.21

S genetickym poradenstvim se miize setkavat 1 zdravotné-socialni pracovnik
pracujici napf. na gynekologické a porodnické klinice. Ajandi navrhuje, Ze by bylo
pro socialni praci prospéSné, vytvorit genetickou specializaci pro socidlni pracovniky
ve zdravotnim systému. Socidlni pracovnik by mohl vzhledem ke svému Sirokému
vzdélani vnaset do genetického poradenstvi jiny thel pohledu — napt. diiraz na hodnoty
a etiku, emoéni podporu béhem poradenstvi, bio-psycho-socialni piistup ke klientim,
pozitivn€j$i pohled na lidi s postizenim apod. Zaméstnani socidlniho pracovnika
specializovaného v genetice by byl dilezity krok v podpofe informované volby
klientek. Pokud by klientka méla stdle nezodpovézené nékteré otazky, socidlni
pracovnik by ji mohl dat kontakty na pro ni vhodnou instituci. Rizné zdroje informaci
by mohly poskytnout rovnovahu k v oblasti genetického poradenstvi pfevazujicimu
medicinskému modelu. Dal§im pfinosem socidlniho pracovnika specializovaného
VvV genetice by mohla byt emoc¢ni podpora klientky poté, co na zdkladé¢ prenatdlni

diagnézy ulinila rozhodnuti, at’" uz by se rozhodla pro ukonceni téhotenstvi nebo

Y9 Srov. KONIGSMARKOVA, 1. Geneticky screening, s. 10.
2 Srov. MARTEAU, T.M. Facilitating informed choice in prenatal testing, s. 186.
21 Srov. HUNT, L. The routine and the traumatic in prenatal genetic diagnosis, s. 303, 305.
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donoseni ditéte s postizenim. Ve druhém piipadé by mohl socialni pracovnik budouci
maminku ditéte s postizenim informovat o ruznych sluzbach ¢i svépomocnych
skupinach, které by ji mohly byt uzitecné, ptfipadné¢ o moznosti piedani ditéte do
nahradni rodinné nebo ustavni péce. Jinou oblasti plsobeni socialniho pracovnika
s genetickou specializaci by mohlo byt vedeni skupin Zen, které fesi nékteré otazky
spojené s prenatdlni diagnostikou. Jednou z hlavnich piekdzek pro zfizeni mist
socialnich pracovnikli specializovanych v genetice by byl nejspis nedostatek zdroju, ale
problémy by se mohly vyskytnout také v odliSnosti nékterych nézorti a pohleda

a1 . —_ e 22
socialniho pracovnika a zdravotnického personalu.

22 Srov. AJANDI, J. Ethical considerations for prenatal screening and genetic testing.
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3 NEKTERE ETICKE OTAZKY V PRENATALNI
DIAGNOSTICE

V ptipad¢ prenatalni diagnostiky se pifimo rozhoduje o osudech jak matky, tak
jejiho budouciho ditéte. Pro 1ékaie vyvstava otazka, zda lze povazovat plod v téle matky
za pacienta s vlastnimi pravy. A s tim souvisi otdzka dal$i — zda muaze t€hotna Zena

rozhodovat o vS§em, co se bude dit s embryem nebo pozdé;ji plodem.23

3.1 Prava budouciho ditéte>

Odpovédi na vySe uvedené otazky souvisi s tim, od kdy lze vyvijejici se dité
povazovat za osobu (pacienta), od kdy ma tzv. nezavisly moralni statut.

Statut osoby je statut ontologicky a svého nositele pln¢ zacletiuje do lidské
moralni komunity a pfidéluje mu vS§echna moralni prava, v€etné prava nebyt zabit.

Nézory na to, od kdy vznika osoba, se rtizni. Diskuze na toto téma je vedena
po staleti. Na jedné stran¢ jsou zastanci nazoru, Ze cloveék je lidskou bytosti jiz
od okamziku poceti (tzv. ontologicky personalizmus), na druhé strané stoji nazor, Ze
lidské byti se stava osobou v pribéhu téhotenstvi nebo az v urcit¢ dobé po porodu
(pozice empirického funkcionalizmu). Prvni pohled, ontologicky personalizmu, je také
soucasti uceni katolické cirkve. Prenatalni diagnostika je z cirkevniho hlediska
pfipustna jen tehdy, pokud je jejim cilem ochrana nebo uzdraveni zarodku (plodu), je
vSak neptipustné, aby v zavislosti na vysledku sméfovala k potratu. Naopak empiricky
funkcionalizmus, podle kterého se byti stdvd osobou v néjakém stupni svého vyvoje
(napf. dva tydny po oplodnéni; v dobé vytvofeni neurdlni liSty; pii zaregistrovani
mentalnich a psychickych pochodii; apod.), se odrazi i v legislativé mnoha zemi. V CR
lze umélé ukonceni t€hotenstvi na zadkladé¢ zadosti zeny provést do 12. tydne
téhotenstvi, pozdéji pouze tehdy, pokud je ohrozen Zivot zeny nebo pokud je prokazano
tézké poskozeni plodu nebo je plod neschopen Zivota. Z genetickych diivodil 1ze uméle

prerusit t¢hotenstvi nejpozdéji do dosazeni 24 tydnl té¢hotenstvi.

2 Srov. CALDA, P. Etické problémy prenatalni diagnostiky a terapie na pocatku 3. tisicileti.

24 Zpracovano dle AJANDI, J. Ethical considerations for prenatal screening and genetic testing, CALDA,
P. Etické problémy prenatalni diagnostiky a terapie na pocatku 3. tisicileti, Katechismus katolické cirkve,
§ 2274, s. 557, LAJKEP, T. Status lidského embrya z hlediska filozofické antropologie, Zak. ¢. 66/1986
Sb., Vyhl. €. 75/1986 Sb.
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Vzhledem ke zcela rozdilnym filozofickym a teologickym vychodiskiim rtiznych
diskutujicich stran je nepravdépodobné, Ze by se n¢kdy nasla vSeobecna shoda v ndzoru
na to, kdy se lidské byti stdva osobou se vSemi prisluSnymi pravy. Podle Caldy mohou
Iékari tuto problematiku obejit tvrzenim, ze statut pacienta nesouvisi s nezavislym
moralnim statutem, ale pacientem je ten, kdo ma prospéch z 1écby. Plod se tedy stava
pacientem tehdy, kdyz 1é¢ba, kterou podstupuje, bude mit pro né€j vice uzitku nez skody.
V této koncepci neni treba fesit, od kdy vznika nezavisly statut plodu a do poptedi se
dostava vazba, ktera mize byt vytvorena mezi plodem a budoucim ditétem. Z etického
hlediska jsou diilezité konkrétni cile prenatalnich vysetieni, je tieba rozliSovat, zda se
vySetfeni tyka matky, plodu nebo obou a kdo z téchto vysetfeni bude mit hlavni uzitek.

V soucasné mediciné mohou 1ékaii skute¢ny prospéch plodu nebo pozdéji ditéte
realizovat jen v nékolika malo situacich (napf. transfuze ptes pupec¢nik v ptipadé fetalni
anémie; podle diagnézy plodu vhodna zména porodnického piistupu apod.), ve vetSing
pfipadi vSak nelze diagnostikované stavy efektivné fesit. Chromozomalni poruchy
(naptf. Downliv syndrom) nebudou ziejmé prenatalné 1é¢itelné nikdy. VétSina metod
prenatalni diagnostiky znamena pro plod urcité riziko a urena diagnéza muze byt jen
vyjimecné 1éCena, tedy jen vyjimeéné muize piinést plodu prospéch. Moznosti prenatalni
diagnostiky daleko pfesahuji moznosti lécby diagnostikovanych postizeni. Naopak
vysledky prenatélnich vySetfeni mohou vést ¢asto k ukonceni té¢hotenstvi z genetické
indikace.

Velmi slozitou etickou otdzkou zustava, zda uSetfeni plodu od pozdéjsiho
onemocnéni v budoucim Zivoté, uchranéni ho budouci bolesti a utrpeni, je v jeho
prospéch. K zodpovézeni takové otazky by bylo tfeba rozhodnout, zda Zivot s danym
postizenim stoji za Ziti a zda selektivni potrat uchrani dité pfed utrpenim.

Mnoha postizeni nemusi byt doprovazena neobvyklou nebo castou bolesti a
zalezi na rodin¢ ditéte 1 celé spolecnosti, zda toto dit€ bude mit Sanci prozit Stastny
zivot. Na druhé stran¢ existuji velmi vazna postizeni, ktera jsou spojena s opakovanymi
operacemi, piipojenim na zivot udrzujici pfistroje apod. Takovato postizeni vyvolavaji
dalsi slozité otazky lékatské etiky, tykajici se hranic, kdy jest¢ udrzovat velmi tézce
postizené dité pii zivote.

K objektivn€jsimu pohledu na Zivot ¢lovéka s postizenim by mély mit Zeny
k dispozici informace nejen od zdravotniku, ale také nazory lidi se stejnym postizenim,
jejich rodin nebo podptrnych skupin, aby mély moznost poznat i jiné stranky zivota lidi

S postizenim nez je popis jejich zdravotniho stavu. Lidé s ur€itym postizenim prozivaji
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svlj zivot rdzné, stejné jako jsou rozdily v prozivani zivota u lidi bez zdravotniho
postiZeni.

Existence prenatalnich testii k detekci urc¢itého postizeni plodu a skutecnost, ze
Vv ptipad¢ pozitivniho vysledku konci Casto téhotenstvi umélym potratem, mtize na lidi
S postizenim pusobit dojmem, Ze nejsou plnohodnotnymi ¢leny spole¢nosti. Muize tak
dochazet k dalsi marginalizaci ¢i diskriminaci jiz tak zranitelné skupiny lidi.

Situaci kolem prenatalni diagnostiky lze hodnotit také tak, ze prenatalni
diagnostika posiluje medicinsky model, protoze postizeni je vidéno jako problém, misto

toho, aby se spole¢nost zaméfila na umoznéni co nejvetsi integrace vSem svym ¢lentim.

3.2 Prava téhotné ieny25

V ptipad¢ prenatalniho testovani ma t€¢hotna Zena predevsim pravo na objektivni
informace a moznost rozhodnout se bez jakéhokoliv natlaku a ovliviiovani ze strany
profesionalil, zda testovani podstoupi. V piipadé€ zjisténi postizeni plodu ji mize cekat
nas pravni rad. Je tfeba také zdUraznit, Ze Zena ma také pravo dit€ s postizenim donosit.
To se Casto setkava s nepochopenim zdravotniki 1 vefejnosti.

S prenatalnim testovanim souvisi tzv. selektivni potrat, kdy se Zena rozhodne
ukon¢it téhotenstvi kvili wur¢ité vlastnosti plodu, v tomto piipadé kvili
diagnostikovanému postiZeni.

Selektivni potraty byvaji kritizovany urcitymi skupinami obhajujicimi lidska
prava, n¢kdy byvaji také pfirovnavany k eugenickym snaham v minulosti (eugenika,
snaha o zuSlechtovani lidského genofondu, byla napftiklad soucasti nacistické filozofie).

Naproti tomu potrat uskute¢nény jako vyjadieni svobodné volby Zeny v otdzce
jeji plodnosti, byva ur€itymi skupinami zastanct lidskych prav (tzv. hnuti ,,Prochoice®,
Pro volbu, feministické sméry) akceptovan. Rozdil oproti selektivnimu potratu je v tom,
Ze Zena se pro potrat nerozhodne kvuli n¢jaké vlastnosti plodu, ale kvili svoji vlastni
Zivotni situaci. Otazkou je, zda je toto rozhodnuti moralnéjSi nez potrat selektivni. Je
zvlastni, ze mnozi lidé, ktefi neuznavaji potrat z diivodl postizeni dité€te, souhlasi

S potratem odivodnénym svobodnou volbou zeny ohledné jeji reprodukce. Opacné

% Zpracovano dle AJANDI, J. Ethical considerations for prenatal screening and genetic testing,
PARENS, E. Disability rights critique of prenatal genetic testing: reflections and recommendations,
http://prolife.cz/?a=11&id=9, http://slovnik-cizich-
slov.abz.cz/web.php/hledat?typ_hledani=prefix&cizi_slovo=eugenika
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stanovisko v otdzce svobodné volby zeny zaujima hnuti Pro Zivot, které se snazi hajit
prava nenarozeného ditéte od jeho poceti. V nazoru na pravo pocatého ditéte na zivot je
toto hnuti blizké nazoru katolické cirkve.

Ve spole¢nosti existuji 1 zcela protichidné nazory na pravo zeny rozhodovat
0 osudu pocatého ditéte. Zakonné hranice udava legislativa dané zemé¢, kterd se vSak
nemusi shodovat s moralnim pfesvédcenim nékterych zen. U pomahajicich profesi,
napf. socidlnich pracovnikl, je tfeba, aby dokazali respektovat a nesoudit i rozhodnuti

klientek, ktera se neslucuji s jejich vlastnimi hodnotami.
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4 VYROVNAVANI SE MATEK S OCEKAVANIM
DITETE S POSTIZENIM

O postizeni ditéte se matka mize dozvédet bud’ pied jeho narozenim pomoci
prenatalni diagnostiky, nebo az po jeho narozeni. Ob¢ situace jsou naro¢né a maji sva
specifika. V piipadé zjisténi vady prenataln€¢ byva matka vystavena rozhodovani, zda

dité donosit nebo podstoupit umélé ukonceni téhotenstvi.

4.1 Vliv prenatalnich testii na psychiku Zeny

Prenatdlni testovani, zvlasté pii podezieni na vyskyt vady u plodu napf.
v disledku pozitivniho vysledku prenatadlniho screeningu, piredstavuje znacnou
psychickou zatéz, stres negativné puisobi na plod a mize byt také pti¢inou spontanniho
potratu. Navic se n¢které Zzeny od budouciho ditéte emocionalné distancuji, nevyviji si
K nému hlubsi vztah, dokud nemaji uklidnujici vysledky testd. Toto distancovani
funguje jako psychickd obrana, ale mize mit za nésledek naruSeni vztahu k ditéti
na delsi dobu.”®

Mezi vySetfovacimi metodami zaujima zvlastni postaveni vySetfeni ultrazvukem
pfes bfisni st€énu Zeny. V soucasné dobé patfi toto vySetfeni do béZné prenatalni péce.
Rutinné se provadi v prvnim trimestru a dale pfiblizn€ v 18 — 20 tydnu téhotenstvi.
V piipad¢ normalniho nalezu plsobi ultrazvuk blahodarné jak na téhotnou zenu, tak
na jejiho partnera. Je to pro né prilezitost ,,setkat se* s nenarozenym ditétem. Urcita
konkretizace ditéte, kterou ultrazvuk umoziiuje, posiluje jak vazbu mezi budouci
matkou a plodem, tak vazbu mezi obéma partnery. Pozitivni vliv ultrazvuku je tim vétsi,
¢im vetsi je zpétna vazba, jako napt. zobrazeni plodu na pfidavném monitoru,
vysvétlovani, co je pravé vidét atd. Ultrazvuk je povétSinou vniméan jako bézné
vySetieni, na které se oba partnefi t€8i. Pokud neni Zena posldna na ultrazvuk jiz
z diivodu podezieni na vadu plodu, velmi ¢asto si ona ani jeji partner neuvédomuji
hlavni ucel ultrazvuku — tedy diagnostiku piipadnych vad, a proto nejsou pfipraveni
na moznost negativniho sdéleni o zdravotnim stavu jejich budouciho ditste.?’

Budouci matky obvykle ocekévaji, ze jejich dit¢ bude v poradku, coz je

V podstaté zdravy pfistup. Nekteré matky si mysli, Ze maji svym zptisobem na zdravé

28 Srov. BUCKLEY, S.J. Triumf techniky, nebo Pandorina skiinika?
%" Srov. BIIMA, H.H. Decision-making after ultrasound diagnosis of fetal abnormality.
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dit¢ narok, protoze napiiklad vzorné dodrzovaly vSechna preventivni opatfeni a
usilovaly o zdravou zivotospravu béhem t€hotenstvi. V takovém ptipad¢ je pro né
zjisténi vady plodu jesté vice traumatické. DalSim chybnym ndzorem rozSifenym mezi
Zzenami je to, Ze pokud ma plod genetickou nebo jinou vadu, dojde do konce prvniho
trimestru K spontannimu potratu. Domnivaji se, ze bezproblémové piekonani hranice
prvniho trimestru znamena, ze plod by mél byt zdravy. Jinym mytem byva piesvédceni,
ze nejhorsi mozna diagndza je Downtliv syndrom a Ze se tyka pouze zen starSich 35
let.”®

Kazda zena, kterd si dit¢ preje, ocekava a doufa, ze jeji dit€ bude zdravé.
Diagnostikovani vady u plodu je pro takovou zenu velkym traumatem, at' uz si tuto
moznost uvédomovala, nebo si ji vibec nepfipustila. Ozndmenim diagnézy pro ni
zac¢ina velmi tézké obdobi, které Casto zahrnuje rozhodovéni, zda podstoupit umélé
ukonceni téhotenstvi nebo dit¢ s vrozenou vadou donosit. V tomto rozhodovani hraje
znacnou roli svétonazor a hodnoty, dale to, jak se k situaci stavi partner, rodina, jaké ma
Zena zazemi, zdravotni stav, ekonomické podminky, v jaké se nachdzi zivotni situaci
apod. Jisté je dilezité i1 to, jaky vliv na ni maji lékafi, ktefi ji o postizeni plodu
informuyji, ptipadné dal$i odbornici nebo 1 nazory laikd, se kterymi se v této tak narocné
dobé¢ setkd. Psychickd zatéz Zeny je zvySena také Casovym hlediskem, protoze pokud se
zena rozhoduje pro potrat, je tfeba Casto situaci feSit co nejrychleji (at uz z divoda
zdravotnich, emocionalnich — ¢im pokrocilejsi je t€hotenstvi, tim je vytvoren blizsi
vztah a tim téZ8i je rozhodnuti pro potrat; nebo proto, aby nebyla piekrocena zakonna
hranice pro umélé ukonceni t¢hotenstvi).

Po zjisténi poskozeni plodu se u t€¢hotnych Zen i jejich partnert dostavuji pocity,
které jsou obecné spojovany s psychologickym traumatem — tzkost, zal, hnév, pocit
osamélosti, beznad¢je, porazeni a viny. Tyto emoce mohou byt zesileny ztratou dosud
predstavované radostné budoucnosti s ditétem — nyni se potencialni rodi¢ musi smifovat
s predstavou, Ze bude mit té¢Zce postizené dité nebo dit¢ zddné. Nékteti rodice pocit'uji
ztratu smyslu a orientace v Zivoté a tento pocit muze zesilit kvili ambivalentnim
pocitim, které zazivaji tehdy, kdyZ zvazuji umé¢lé ukonceni t€¢hotenstvi. Na jedné strané

jsou od pocatku téhotenstvi rozhodnuti d€lat v§e v zajmu vytouzeného ditéte, na druhé

%8 Srov. McCOYD, J.L.M. Pregnancy inerrupeted: loss of a desired pregnancy after diagnosis of fetal
anomaly.
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stran¢ chtéji nyni ochranit své dité, sebe a svou rodinu od zatéze, se kterou je spojeno
t&7ké postizeni.?
N¢kdy zeny, které se dozvi o postizeni plodu, doufaji, Ze t€hotenstvi jesté skonci

spontannim potratem. Tyto myslenky u nich opét mohou vést k pocitim Viny.30

4.2 Umélé ukonéeni téhotenstvi

Trauma Zeny, ktera se dozvi o postizeni o¢ekavaného ditéte, je zvySovano také
protichtidnymi spole¢enskymi ,,pravidly®, kterd zenam fikaji, Ze maji milovat své dité
od poceti, ale Ze by se jim nemé&lo narodit dit& s postiZenim.*

Rozhodnuti, zda ukoncit téhotenstvi pii vad€é plodu, je velice individudlni
zalezitosti a hraje v ném roli mnoho faktorii. Nelze zde aplikovat n¢jaké pravidla nebo
statistiku, jedna se vzdy o konkrétni Zivot a rozhodnuti. Zeny, které maji z vngjsiho
hlediska srovnatelnou situaci, maji ve skute¢nosti riizné nazory na to, zda maji ¢i nemaji
moznost volby ohledn& budoucnosti jejich t&hotenstvi.*

Nékdy i Zeny, které se dosud domnivaly, Ze by nikdy nepodstoupily umélé
ukonceni téhotenstvi, se rozhodnou jinak, nez by diive ocekavaly. Tento rozdil mezi
vlastnimi idealy a situaci, kdy je ¢loveék konfrontovan s realitou, vyjadifuje nazor Zeny,
ktera se rozhodla pro umély potrat kvili zjisténému Downovu syndromu a srde¢nim
anomaliim plodu:

...s manzelem jsme si mysleli, ze si dit¢ nechame, kdyby to byl ,,jenom
Down*. Dokonce jsem nesla na screeningovy Triple test, protoze jsem veédéla,
ze bych si dité nechala...AvSak nic neni takového, jako slySet pfimo ta slova a
ja uz si nadale nejsem jista, co bych d¢lala v obdobné situaci. Uz nikdy nebudu
za sebe mluvit, pokud se pfimo sama neocitnu v dané situaci, protoZe je tak
moc tézké odhadnout, jak by c¢loveék skuteéné reagoval. Realita zpravy
0 postizeni plodu uhodi o tolik tvrd&ji, nez si Clovék muze piedstavit
v teoretickych tivahach.®

Zarmutek, ktery matka pocituje po ztraté ditéte s postizenim, je pfitomny, at’ je
dité potraceno samovoln¢ ¢i uméle. U zvolené ztraty, umélého ukonceni t€hotenstvi, je

situace komplikovana odpovédnosti za vlastni rozhodnuti a Zeny €asto maji pocit, Ze

2 Srov. BIJMA, H.H. Decision-making after ultrasound diagnosis of fetal abnormality, s. 85.

%0 Srov. TYMSTRA, T. Prenatal diagnosis of Down’s syndrome: experiences of women who decided to
continue with the pregnancy, s. 94.

31 Srov. McCOYD, J.L.M. Pregnancy inerrupeted: loss of a desired pregnancy after diagnosis of fetal
anomaly, s. 37.

%2 Srov. BIJMA, H.H. Decision-making after ultrasound diagnosis of fetal abnormality, s. 86.

%% Srov. McCOYD, J.L.M. Pregnancy inerrupeted: loss of a desired pregnancy after diagnosis of fetal
anomaly, s. 39.
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na zarmutek nemaji narok. Pfitom jakmile se Zeny rozhodnou pro ukonceni, dostanou se
do faze Soku a otupélosti, ktera je chrani do doby, nez je potrat proveden. Tato ochranna
otupélost se Casto rozsiii na prvni dny a n¢kdy az na 2 — 3 tydny po zakroku. Poté
Vv nasledujicich dnech a tydnech vétSina Zen zakousi intenzivni zal a vinu, které vrcholi
3-6 tydni po zakroku. Zeny svoje pocity popisuji jako: Ze si ,jen pialy zemfit, nebo Ze

rec
1

,»mely pocit, ze se zblazni*. Takovéto pocity jsou povazovany v ptipadé ztraty blizkého
Cloveéka za normalni, ale zeny, které se rozhodly pro umély potrat, je casto v dobé
nejvétSiho zalu interpretuji jako znameni Spatného rozhodnuti. I pro pomahajici
profesiondly je provazeni zeny po zvolené ztraté naroénym procesem, mj. také proto, ze
zeny se obavaji, ze by je mohl n¢kdo soudit a proto ¢asto nepovi naplno sviyj piibéh a
pocity tak, jak je samy vnimaji. V tom ptipadé nemohou dostat takovou empatii a
podporu, jakou by potfebovaly.34

Rozhodnuti, zda podstoupit umélé ukonceni téhotenstvi je velmi tézké a jeho
dasledky nese predevSim Zena sama. Ani jedna volba neni bezbolestnd. V ptipadé
umélého potratu mohou Zenu kromé smutku ze ztraty pronasledovat pocity viny a
vycitek, pochybnosti, zda by postizeni ditéte bylo skute¢né vazné, predstavy, jak by
mohl Zivot vypadat, kdyby si dité nechala apod. Pokud si dit¢ ponechd, ¢eka ji v mnoha
ptipadech radikalni zména dosavadniho zivotniho stylu, ovlivnéni Zivota celé¢ jeji
rodiny, v nékterych piipadech odchod partnera a nékdy celozivotni naro¢na péce o dité.
Vyrovnavani s obéma situacemi je vétSinou narocny a dlouhodoby proces.

Postoj katolické cirkve je v otdzce potrati jednoznaény, chrani nenarozené dité
od poéeti.35 Podle Kodexu kanonického prava, kan. 1398: ,kdo provedl a nechal si
provést dokonany potrat, upadl do exkomunikace nastupujici bez rozhodnuti
pfedstaveného“.36 Cirkev tak ,zdiiraznuje zavaznost spdachaného  zlocinu,
nenapravitelnou skodu zpiisobenou nevinné zabité obéti, jejim rodicuim a celé
spolecnosti “«37

Co se tyce plodu, u néhoz je diagnostikovano postizeni, tak napt. dominikan

Bahounek uvadi, ze ,,vyjmout zivy znetvoreny plod se rovnd potratu, je-li o ném mozno

% Srov. BUCKLEY, S.J. Triumf techniky, nebo Pandorina skiinka?, McCOYD, J.L.M. Pregnancy
inerrupeted: loss of a desired pregnancy after diagnosis of fetal anomaly.

% Srov. Katechismus katolické cirkve, § 2270—§ 2275, s. 556-558.

% ZEDNICEK, M. Kodex kanonického prava, kan. 1398, s. 615.

8" Katechismus katolické cirkve, § 2272, s. 557.
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v . ’ v v 38 r N7 v r r M rooe
uvazovat jako o (budoucim) cloveku“.”™ Zamysli se vSak také nad narocnosti situace

zeny, ktera vi o postizeni plodu:

...ne vSechny potraty jsou vysledkem bezstarostného rozhodnuti
na zaklad¢ chatrnych diavodd. Neékteré jsou vysledkem vycerpavajiciho a
marného zapasu Cloveéka se sebou samym nebo se svym okolim. Snad zadna
oblast moralky neni tak dramatickd jako tato. Objektivné nespravné jednani a
subjektivni hiich musi byt jasné oznaceny a odmitnuty, i kdyZ pro né¢ mluvi
mimotadné svizelné okolnosti, jakou je vyhlidka na télesné ¢i dusevné
poskozené dité. Kazdy chape tragi¢nost zivotni zkousky, které je vystavena
predev§im nastdvajici matka. Proto je etickou samozfejmosti duchovni péce
0 Clovéka ,,po ¢inu“. UCcitelsky ufad Cirkve se v tomto smyslu vyslovuje
s velkou Setrnosti, kdyZ z4dd neodsuzovat Zeny - potrataiky, ale usnadnit jim
,havrat” (Evangelium vitae, 99).39

4.3 Narozeni ditéte s postiZenim

Nékdy se rodice, ktefi se pomoci prenatalnich testi dozvédi o postiZzeni plodu,
rozhodnou dité pfivést na svét, nékdy i v tom piipadé, kdy védi, ze postizeni ditéte je
tak vazné, ze zemie brzy po porodu. Ve studii, ktera zkoumala motivy pro donoSeni
ditéte s Downovym syndromem, byl rozhodujici vztah, ktery si rodi¢e vytvorili k ditéti
béhem tehotenstvi (v dobé rozhodovani bylo té¢hotenstvi jiz v 19 — 20 tydnu), zv1asté pii
vySetieni ultrazvukem. Poté, co matka citi pohyby ditéte a vidi je na ultrazvuku, je tézké
rozhodnout se pro ukonceni téhotenstvi. U né€kterych rodi¢u hralo roli také nabozenské
presvédceni, ale v uvedené studii bylo uvadéno jen ziidka jako rozhodujici motivaéni
faktor.*

Diivod, pro¢ Zeny v uvedené studii podstoupily prenatalni testy, byl ten, ze napf.
vzhledem ke svému véku vnimaly riziko postizeni plodu a testy je mély zbavit jejich
obav, potvrdit jim, Ze je dité v pofadku. Zeny byly vétsinou rady, Ze o postizeni védély
Jiz pted porodem, mohly se na skutecnost narozeni ditéte s postizenim pfipravit. Jedna
Zena ze studie vsak litovala, Ze testy podstoupila, domnivala se, ze kdyby se o postizeni
ditéte doveédela po porodu, tak by dité prosté¢ musela ptijmout. Rozhodovani, ke kterému
se citila nucena po prenatalni diagnoze, zda si dité¢ ponechat nebo podstoupit potrat,
hodnotila jako hrozné.** TakZe ani nelze obecné Fici, zda je lepsi védet o postiZeni ditéte

pted jeho narozenim nebo se o postizeni dozveédét az po porodu.

¥ BAHOUNEK, J.T. Potraty.
39 sy
Tamtéz.
0 Srov. TYMSTRA, T. Prenatal diagnosis of Down’s syndrome: experiences of women who decided to
continue with the pregnancy.
* Srov. Tamtés.
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Prestoze je postizeni ditéte prokazano testy prenataln¢, Zeny si Casto stale dé€laji
nadgji, Ze se stane zazrak a dité bude nakonec v potadku.**Nekteré matky viak nemaji
0 postizeni ditéte tuseni a dozvi se 0 ném az po narozeni ditéte. Diivodem takové situace
mohly byt falesné negativni vysledky screeningu, proto zeny nepodstoupily dalsi
diagnostické testy; kromé toho existuji postizeni, ktera nelze diagnostikovat prenataln¢;
jind postizeni se projevi az v urCitém vyvojovém stupni ditéte a nckterd postizeni

vzniknou piimo béhem komplikovaného porodu (napi. détska mozkova obrna).

42 Srov. VAGNEROVA, M. Narocné materstvi, S. 47.
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5 VYROVNAVANI SE RODICU S NAROZENIM DITETE
S POSTIZENIM

Matky si béhem téhotenstvi délaji predstavy, jak asi bude jejich dit€¢ vypadat,
jaké bude. Ocekavaji, ze bude zdravé a zdatné v nékterych oblastech, které rodice
povazuji za zadouci. Narozeni ditéte s postizenim plisobi na matku jako trauma, dochazi
ke zhrouceni idealu. Lze mluvit o ,,dvojitém traumatu* — jednak ze ztraty predstavy
zdravého ditéte a jeji nahrazeni zatim nejasnym obrazem ditéte s postizenim, ale také
o0 traumatu z vynucené zmény zivotniho stylu. Dostavuje se psychicka krize, kterd je
spojena s pfinejmensim kratkodobym naruSenim duSevni rovnovahy a selhdnim
zazemi. Pokud maji matky partnera, tykd se vyrovnavani s narozenim ditéte
S postizenim obou rodi¢u (i kdyz zplsob vyrovnavani se s danou situaci muize byt
U matky a otce ditéte odlisSny) a ovliviiuje také partnersky vztah. Ackoliv matetstvi
piinasi zasadn&jsi proménu 0sobnosti nez otcovstvi, otec se musi s pro néj novou situaci
také vyrovnat a zptsob, jakym to zvladne, ovliviiuje i matku postizené¢ho ditéte. Proto i
kdyz je tato prace primarn¢ zaméfena na matky, tak v této kapitole byvaji zminovani

oba rodige.*®

5.1 Faze procesu akceptace postiZeni ditste™

Znalost procesu vyrovnavadni se s narozenim ditéte s postizenim je
predpokladem pro Gi¢innou pomoc a jeji spravné naasovani. Mezi prvotni reakce patii
$ok, ktery byva spojeny s pocity zklamani, bezmoci, a beznadéje. Sok se projevuje
neschopnosti jakékoliv reakce a trva nékolik minut az dnli. Pokud to okolnosti dovoli,
m¢éli by byt o postizeni ditéte od lékate informovani oba rodice spole¢né, nejen samotna
matka, ktera by pak musela sama informovat partnera a pak tfeba i své a partnerovy
rodie. Stejnd zasada plati 1 pfi zdsadnich sdé€lenich specidlniho pedagoga nebo

psychologa.

* Srov. MATEJCEK, Z. Rodicovstvi a zdravotné postizené dité, s. 33, VAGNEROVA, M. Nérocné
materstvi, . 14, 135, 192.

44 Zpracovano dle. MATEJCEK, Z. Rodicovstvi a zdravotné postizené dité, s. 33-35, 44, VAGNEROVA,
M. Narocneé materstvi, s. 11, 47-54, VANCURA, J. ZkuSenost rodicit deti s mentalnim postizenim, S. 26—
28.
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Po fazi Soku obvykle nastupuje druha faze, kterou lze charakterizovat jako
obranu proti uzkosti. Informace o postiZeni ditéte je pro rodic¢e natolik nepfijatelna, ze ji
nedokaze pifijmout hned, pfijeti oddaluje pomoci popirdni skutecnosti. Napt.
zpochybiiuje vysledky vysSetieni s tim, ze byla provedena nedokonale nebo ze doslo
k zaméné nalezl. Ve fazi Soku a popirani nema rodi¢ zajem slySet zadné podrobnéjsi
informace o moznostech péce a vedeni ditéte, protoze nepfipousti, ze dité¢ ma né&jaké
postizeni.

Po obdobi Soku a popirani piichazi obdobi truchleni nad ztracenym idedlem
zdravého a krasného ditéte. Tato faze trva déle, obvykle dny az tydny. Rodice potiebu;ji
emoc¢ni podporu, naslouchani a projeveni zajmu. V této fazi se objevuje tendence hledat
pfi¢inu, diivod, pro¢ se néco tak strasné¢ho stalo. Matka premysli o pribehu téhotenstvi,
vlastnim chovéni, pé¢i zdravotnikii apod. Nékdy nema dost informaci a znalosti, aby
mohla pochopit, jak takové postizeni vzniklo a projevi se obranny mechanismus, ktery
Vv sob¢ obsahuje prvek agrese - hledani viny a vinika. Obvinovat mize partnera, n¢koho
dalsiho z rodiny, Iékafe apod. Potencialni vinik usnadni orientaci v situaci a mize se
stat objektem agrese, kterou se odCerpava vnitiné nahromadéné napéti. Tento obranny
mechanismus muze byt spoleCensky znaéné€ problematicky. Jeho rozvoji mohou
profesiondlové cCasteéné zabranit tim, Zze rodi¢im od pocatku poskytuji dikladné
muze byt vedena také dovnitf, matka obvifiuje sebe samu, miize dochazet k degradaci
vlastni osobnosti, ztraty identity, depresim apod. Takovyto stav vyzaduje odbornou
psychoterapeutickou péci.

Mnozi rodice také trpi pocity hanby, obavaji se reakci okoli, ve srovnani s rodi¢i
zdravych déti se citi ménécenni. Ve vztahu k okoli maji protichidné pocity, boji se
zavrzeni a odmitnuti a soucasné ocekavaji od okoli pomoc.

Velmi dualezitd je také zména ve vztahu k partnerovi, miZze se projevovat
V podobé nezajmu, apatie, vzdjemného obviflovani, nejasn¢ vyjadiovanych pozadavka a
ocekavani, v ptipadé otcil i uzavirani se do sebe, tendenci unikat z domova apod.

Obdobi, kdy jsou rodi¢e konfrontovani se skuteCnosti, ze jejich dit¢ ma
postizeni, je mozné oznacit jako obdobi krize rodiCovské identity. Dité¢ je rodici
vnimano jako jejich urcité fyzické i1 psychické rozsifeni, proto si rodice pfipisuji to
,»dobré“ 1 to ,,Spatné* na ditéti. Rodice postizenych déti mohou také pocitovat hluboky

pocit viny za to, ze nejsou schopni své dit¢ dostatecné milovat.
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Velmi bolestnd je také pro rodice predstava budoucnosti, uvédomuji si, ze
budoucnost jejich potomka a tim padem 1 jejich vlastni se bude vyvijet jinak, nez je
obvyklé.

Casem se rodi¢e postupné adaptuji a s postizenim ditéte se vyrovndvaji. Toto
obdobi je charakterizovano zvySenym zdjmem o dal$i informace tykajici se pfiCiny a
podstaty postizeni, vhodné péce o dité, moznosti ditéte v budoucnosti. Negativni emoce
jako pocity smutku, uzkosti, obav z budoucnosti, hnévu, vSak mohou pietrvavat i
nadale. Nékteré zeny mohou zavidét matkdm zdravych déti, ale vzhledem k citové
vazbé k vlastnimu ditéti nedovoli, aby tento pocit trval dlouho. Faze vyrovnavani
zahrnuje také hledani feSeni. Pro vyrovnani se s pocity nejistoty a bezmocnosti
pottebuje rodi¢ poznat, jaké jsou realné moznosti ditéte, jak s nim muize pracovat a
rozvijet jeho schopnosti. Zaroven musi pfijmout omezeni, kterd neni mozné prekonat.
Stejné jako matky zdravych déti maji i matky déti s postizenim tendenci srovnavat
svého potomka s vrstevniky, obvykle také néjak znevyhodnénymi. Rodi¢ovska touha
pomoci ditéti k co nejlepSimu rozvoji schopnosti a snaha, aby se co nejvice pfiblizilo
zdravym détem, funguje jako silny motivacni stimul. V tomto obdobi si mnozi rodice
udrzuji nad¢ji, ze je mozné zéasadni zlepSeni zdravotniho stavu jejich ditéte, 1 kdyz
realita je tfeba jind. Tato nad¢je jim pomahd zlepSovat aktudlni ladéni, zaroven vsSak
predstavuje riziko, ze se zpomali proces vyrovnavani se s postizenim ditéte.

Objevuje se takd faze smlouvani, ktera je pfechodnym obdobim. Rodice uz
akceptovali, ze dit€ je postiZzené, ale snazi se ziskat alespont malé zlepSeni. Naptiklad Ze
dit¢ bude vidét alespon Castecné, chodit alesponi o berlich apod. Tato jejich nadéje neni
zcela nerealisticka a je znakem toho, Ze rodice pfijali diive zcela odmitanou skute¢nost.

Casem se méni i charakter zatéze rodi¢d, nejde jiz o trauma, ale spise
0 dlouhodoby stres spojeny s inavou a vycerpanim v disledku naro¢né péce o dite.

Pti popisu pfijeti nepiiznivé Zivotni skute€nosti byvaji Casto citovany faze podle
E. Kiibler-Rossové: popieni — vztek — smlouvani — deprese — smifeni, které se ¢aste¢né
kryji s vySe uvedenym popisem pfijeti negativni skutecnosti.

Pon€kud jina situace nastane v piipadé, kdy lékafi k diagnoze dospivaji
postupné. S postupujicim Casem byva stile vice ziejmé, ze s ditétem neni néco
v poradku, avSak néazory ohledn¢ diagnézy a progndzy se méni. To se Casto stava
U vétsSiny typl mentalniho postizeni, sluchovych vad, degenerativnich onemocnéni.
Pro rodice je pak velkou zatézi nejistota, pocit nadéje se stiidd s beznad¢ji. Kromé

nejistoty ohledné diagndézy a dalSiho vyvoje ditéte posiluje jejich stres nedostatek
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informaci o moznostech 1écby a péce o dité. V takovych piipadech piinasi definitivni
potvrzeni diagnézy paradoxné spiSe ulevu a nebyvad zdrojem traumatu spojeného se
Sokem. N¢kteii rodice to vnimayji tak, Ze zat€z spojend s oznamenim o postizeni ditéte se

rozlozila na delsi ¢asové obdobi a diky tomu se pro né stala piijatelnéjsi.

5.2 Napliiovani psychickych potieb rodi¢a*

Pro zdravy duSevni Zivot ¢lovéka je nezbytné, aby byly saturovany urcité zivotni
potteby. U dospélého ¢loveka je potieba uspokojeni nékterych zakladnich zivotnich
potieb do velké miry napliiovana souzitim s détmi, at’ uz ptfimo nebo prostfednictvim
pozitivni socidlni odezvy. V ptipadé postizeni ditéte se zpusob uspokojovani téchto
potfeb zméni. Postizené dité poskytuje rodic¢iim obvykle mensi skdlu novych podnéti,
odlisnym zptisobem, méné srozumitelné, coz v nich vyvolava uzkost a nejistotu.
Potieba smysluplného svéta, ktera vede k vytvareni poznatkld a zkuSenosti, mize byt
hiife saturovana z toho divodu, Ze rodice mohou mit dojem, Ze jejich Zivotni zkuSenost
je zvlastni a nesrovnatelna se zkuSenosti druhych lidi. Vyjimecné zivotni postaveni
muze vést ke spolecenské izolaci nebo naopak k pfehnané snaze doméhat se pro sebe a
své dité pochopeni. Pocit Zivetni jistoty, ktery piedstavuje dal$i vyznamnou dusevni
potiebu, je u rodich déti s postizenim piirozené oslabovan, dité potiebuje mnohem vice
jejich pomoci a ochrany. Také poti‘eba otevifené budoucnosti je napliiovana jinak. Dité
je obvykle pokracovanim zivota svych rodi¢l, udrzuje kontinuitu rodu. Dité
S postizenim je pfinejmensim v néfem jiné, nez jeho rodi¢e a vzdycky nemize byt
pokradovatelem rodu. Casto nelze oéekavat, Ze dité bude nékdy sobéstaéné a rodice
trapi nejistota, jak bude jeho Zivot vypadat, az se oni o dit€¢ nebudou moci starat.
Zplozeni zdravého potomka je jednim ze zplsobi napliiovani potiteby seberealizace.
Pokud se rodi¢im narodi dité s postizenim, maji pocit, Zze jsou ménécenni a neschopni,
dité¢ nepotvrzuje jejich hodnotu, spiSe naopak. Tato situace vede Casto hlavné u otcl
k hledani jiného zptisobu seberealizace, riziko této obranné reakce spociva v moznosti
odcizeni se od rodiny a naruSeni partnerského vztahu. Na druhé stran¢ Gspésné zvladani
slozité situace a védomi si vlastni dtleZitosti pro dit¢ miize posilovat sebediivéru rodice,
pfedevSim matky, protoze na ni byva dit¢ obvykle nejvice zavislé. Neékdy vSak péce

matek byva motivovana pocity viny za postizeni ditéte a takovato pée miize mit

® Zpracovano dle MATEJCEK, Z. Rodicovstvi a zdravotné postizené dite, S. 3642, VAGNEROVA, M.
Narocné materstvi, s. 17-19,130,131,247.
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charakter az sebeobétovani, které je spojené s rizikem vycerpani az vyhoteni. Potiebu
citového naplnéni rodict uspokojuji 1 déti s postizenim, toto uspokojeni vSak snizuji
nepfijemné pocity plynouci z rozporu mezi frustrujici skutecnosti a standardnim
ocekavanim. Ve vztahu k ditéti se objevuji Casto protikladné pocity — na jedné stran¢ ma
matka k ditéti silny citovy vztah, na druhé strané ji vSak dité obcas siln¢ irituje; chtcla
by je ochranit pted vSemi problémy, ale neni to v jeji moci apod. Objevuji se také pocity
viny, napi. pokud nebylo téhotenstvi chténé, miize si matka vycitat, Ze postizeni ditéte
je trestem za jeji odmitavy postoj, dal§im zdrojem pociti viny a vycitdni sama sobé
muze byt obCasna myslenka, ze by bylo lepsi, kdyby se dité viibec nenarodilo. Matky
postizenych déti Casto prozivaji problémy svého ditéte jako svoje vlastni, coz u nich
vyvolava tzv. stres v zastoupeni. Silna citova vazba na dit€ je vSak pro matku také
zdrojem opory. Matky postizenych déti se taky nikdy nedostanou do situace tzv.
existencialniho vakua, tedy Ze by nemély nic, co by jejich zivot naplnilo, protoze jejich

r

zivot je neoddeliteln€ spojen s péci o dite.

5.3 Nékteré faktory ovliviiujici adaptaci rodi¢i*®

Zpusob, jak se rodiCe vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, zavisi na mnoha
faktorech, které se navzijem rdzné¢ ovliviuji. U jednotlivych rodi¢ii mohou hrat
rozhodujici roli rizné faktory, presto existuji ur€ité okruhy proménnych, které¢ jsou

povazovany v procesu adaptace za dileZité.

5.3.1 Vlastnosti rodici

Stupent osobni odolnosti a flexibility ve vztahu k zatézim, tzv. resilience,
zahrnuje fyzickou i psychickou silu a socialni dovednosti.

Pti zvladani zvySené zatéze spojené s postizenim ditéte je dulezité te€lesné zdravi
a fyzicka sila. U rodict, zvlasté u matek, vznika v disledku dlouhodobé péce chronicka
unava, ktera muze vést ke zhorSeni zdravotniho stavu.

Z osobnostnich vlastnosti se jevi z hlediska pozitivniho vyuZiti Zivotni krize
vyhodnéjsi extroverze oproti introverzi, emocni stabilita vede ke schopnosti posoudit
problém z vétsiho nadhledu, didle pomaha ziskat a udrZet socidlni kontakty. Naopak

emoc¢ni labilita byva spojena s tUzkostnosti, piecitlivélosti, takze ¢ini cloveka

% Zpracovano dle MATEJCEK, Z. Rodicovstvi a zdravotné postizené dité, s. 25-32, VAGNEROVA, M.
Ndrocné materstvi, s. 20, 21, 28-46, 113, 122, 195, 197, VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti
S mentadlnim postizenim, S. 38-42.

29



zranitelnéjSim. Posiluje sklon k sebeobvinovani, podcenovéani vlastnich schopnosti,
Kk pesimistickému oc¢ekavani az k rezignaci. Velmi cennou vlastnosti je optimismus, coz
je schopnost zaméfit se vic na véci pozitivni nez na negativni. S optimismem také
souvisi sklon neobviniovat sebe ani druhé. Trauma z narozeni ditéte s postizenim
prohlubuje depresivni ladéni osobnosti a nartst uzkostnosti, ktera prameni z nejasné a
soucasné negativné vidéné budoucnosti. U matek déti s postizenim byva ve srovnani s
ostatni populaci castéji diagnostikovdna zvySend depresivita a uzkostnost, mira
depresivity u nich souvisi se subjektivnim hodnocenim socidlni opory, ktera je jim
dostupnd. Vyhodnou vlastnosti je pfivétivost a pratelskost, kterd vede k rozsSifovani
socialni sit€. V procesu adaptace je pozitivni vlastnosti také otevienost a flexibilita.
Sami rodi¢e postizenych déti povazuji za velmi dualezité vlastnosti spolehlivost,
sebekontrolu a sebeovladani, lidé s témito vlastnostmi si dovedou vytvofit U¢inny
systém, podle n¢hoz s ditétem pracuji. Dilezitymi vlastnostmi jsou také pfiméfend
sebedlivéra a sebeticta, matky s témito vlastnostmi voli obvykle aktivnéjsi zpusoby
feSeni situaci a daii se jim lépe ziskavat informace, odbornou pomoc nebo socidlni
opory.

Opora partnera je jednim z nejvyznamngjSich faktorit ovliviiujicich zvladani
zatéze spojend s narozenim ditéte s postizenim. Takova udalost je pro partnersky vztah
znacnou zatézi, vztah se po Case Casto rozpada nebo naopak utuzi. Matka je vystavena
podstatné vétsi zatézi, protoze na ni spociva vétsina péce. Dulezité je vzajemné sdileni
partnert tykajici se narozeni ditéte s postizenim, vyznamu této udalosti a zejména
moznosti jejiho zvladnuti. Kromé faktické pomoci a ekonomické podpory si matky

velmi ceni citové opory.

5.3.2 Vlastnosti ditéte

Mira zatéze zavisi na zavaznosti postizeni, obvykle naro¢néjsi byva pro rodice
zvladnout postizeni mentalni neZz télesné. Negativni vliv maji nasledujici faktory:
nejednoznacnost diagndézy a dalSiho vyvoje, pfitomnost problematického chovani,
nedostate¢nd zpétnd vazba, ndpadnost projevil, snizeny intelekt, obtize v komunikaci,
velké naroky na péci atd. Dulezité je také to, v jakém veku ditéte se rodice o postizeni
dozvédi a vyvoj postizeni v Case. Nejtéz§i situace je u rtznych degenerativnich
onemocnéni se Spatnou prognoézou. Nekteré studie uvadéji, ze mize mit také vliv

pohlavi ditéte, tidajné se hiife pfizplsobuji rodi¢e chlapct, roli zfejmé hraji vétsi
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naroky, které otcové kladou na své syny a dale to, ze rodice castéji udavaji
problematické chovani u chlapci.
Vliv hraje také to, zda je dité s postizenim prvnim potomkem svych rodicti nebo

jiz mé dalsi sourozence. Zkusené&jsi rodice byvaji obvykle vyrovnané;jsi.

5.3.3 Socialni faktory

Ve spolecnosti pfevazuji k lidem s postizenim negativni postoje, takze byt
rodi¢em postizené¢ho ditéte byva casto vnimano jako socidlni stigma a skoro vSichni
rodice postizenych déti se setkali s néjakou nepiijemnou reakci. Samotni rodice Casto
pted narozenim ditéte sdileli podobné postoje, i kdyZ si to nemusi uvédomovat, a proto
musi vyfesit rozpor mezi témito prevazujicimi ndzory a vlastnim osobnim vztahem
k ditéti. Zména nazoru a postoju rodicu postizenych déti je vsak Casto vzdaluje laické
vefejnosti, ktera neprochazi stejnym procesem, jako tito rodi¢e. Casto dochazi ke ztraté
matetské zazitky a zkuSenosti, protoze ji postizeni ditéte ze standardniho spolecenstvi
mladych Zen vyd¢luje. Matky postizenych déti trpi zvySenou socidlni uzkosti,
Vv kontaktu s lidmi se obavaji jejich reakci a chtéji se nepfijemnym zaZitkiim vyhnout.
K pocitu osamélosti pfispiva i izolace matek v doméacnosti. Resenim mohou byt riizné
podpurné skupiny a spoleCenstvi matek, které také maji postizené déti. Tyto matky

spojuji podobné zkuSenosti a je pravdépodobné, ze si budou vzijemné rozumét.

vvvvvv

vvvvvv

méstech, kde je takovychto piileZitosti méné. Pocet ptatel rodiny je povazovan

za dilezity indikator rodinného stresu.

5.3.3.1 Spoluprace s profesionaly*’
Matky postizenych déti jsou v cCasté interakci se zdravotniky, specidlnimi

pedagogy, socidlnimi pracovniky, psychology a dalSimi odborniky. O postiZeni ditéte se
dozvidaji od zdravotnikii, jejichz pfistup ma velky vliv na rozhodnuti matky a
na zpusob, jak se s postizenim ditéte vyrovnava. Vyse v praci je jiz uvedena potieba
poskytovat rodi¢iim informace nejen z hlediska zdravotnich komplikaci spojenych

s danym postiZzenim a z toho plynoucich ndrokd na péci, ale také z hlediska pozitiv a

# Zpracovano dle MATEICEK, Z. Rodicovstvi a zdravomé postizené dité, s. 39, 43-46, VAGNEROVA,
M. Ndrocné materstvi, s. 15, 44-45, 69, VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim postizenim,
s. 42, 63-66.
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moznosti ¢loveéka s danym postizenim. Je dilezité rodicim zddraziiovat, co jejich déti
mohou a ne to, co nemohou. To jim dodava potfebnou nadéji. Na druhé stran€ je tfeba
podat pravdivé informace o diagnoze i progndze, rodice se 1 s bolestnou skutecnosti
vyrovnavaji sndze, pokud se véci d&ji podle ocekavani (i kdyz v mnoha ptipadech ani
sami lékafi nemohou s jistotou odhadnout, jak se bude stav ditéte vyvijet). Je také
vhodné rodi¢iim vénovat dost ¢asu a informace podle potfeby opakovat a napf. jim
poskytnout piehledné tiSténé materialy, protoze rodice jsou na pocatku Casto v Soku a
nejsou schopni informace absorbovat. V komunikaci neptisobi dobie neosobni pfistup
profesionalii, pouzivani pfili§ odborné terminologie a urcitd nadfazenost. Rodic¢e chtéji
byt v komunikaci partnery a je dobie, kdyz 1€kati naslouchaji také jejich nazorim a
zkuSenostem s ditétem. Podstatné je také vyjadieni ocenéni matce za péci o dite, aby
citila, Ze nekdo jeji praci oceniuje a povazuje ji za spolecensky hodnotnou.

Pokud se rodice v situaci neorientuji, zvySuje se mira stresu, ktery prozivaji.
Zvl1ast’ po narozeni ditéte jsou pro rodice dilezité presné a podstatné informace, protoze
je dualezité zacit s potfebnou péci co nejdiive. Rodice se chtéji dozvédet o piic¢inach a
progndze postizeni, a hlavné jaké jsou moznosti zlepSeni. Potfebuji byt informovani
0 pro n¢€ vhodnych sluzbéach, at’ uz zdravotnickych, socialnich, ¢i Skolskych, ale 1ékati
bohuzel tyto informace neposkytnou, protoze o téchto sluzbach mnohdy nevédi. Proto je
dobré, kdyZ je v profesiondlnim tymu pecujicim o matky po porodu, k dispozici také

socialni pracovnik, ktery je mize o Skale sluZzeb kvalitn¢ informovat.

5.3.3.2 Rana péce®
Ze socialnich sluZeb se specidlné€ na rodiny s postizenymi détmi zamétuje rana

péCe. Doba po narozeni ditéte s postizenim je velmi narond a prvni tii roky jsou
povazovany za dobu nezbytnou k dosazeni bazalni adaptace na narozeni ditcte
S postizenim. Rand péce toto obdobi pokryva, podle zdkona o socialnich sluzbach je to
terénni, ptipadn€ ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodi¢tim ditéte do 7 let, které je
zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku neptiznivé socidlni
situace. Je to sluzba poskytovana bez tihrady.

Samy matky ocenuji komplexnost sluzby a to, ze péce je zaméfena na celou
rodinu. Multidisciplinarni tymy odbornikli poskytuji matkdm potifebnou odbornou péci,

informace o postizeni, narocich na socidlni davky, dalSich dostupnych sluzbach (napf.

8 Zpracovano dle VAGNEROVA, M. Ndrocéné materstvi, s. 113,293, 311, Zak. 108/2006 Sb.,
0 socialnich sluzbach, § 54 a § 72.
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osobni asistenci, odleh¢ovacich sluzbach), kontakty atd., ale také emocni podporu i
rizné volnocasové aktivity. Matky maji pocit, Ze nékam patii a ze se maji v ptipadé
poticby na koho obratit. Podle nazoru matek mize rana péce pozitivné ovlivnit jak
vyvoj ditéte, tak psychickou pohodu matky a tak i celkovou pohodu v rodin€é. Mnohé
matky jsou toho ndzoru, ze by komplexni péce o rodiny s postizenymi détmi méla
obsahovat i nabidku sluzeb manzelského poradce, aby mél vztah partnerit vetsi Sanci

piekonat pocatecni narocné obdobi po narozeni ditéte s postizenim.

5.4 Riizné copingové strategie49

Vzhledem k tomu, Ze zdravi ditéte je pro vétSinu rodict velmi dileZitou
hodnotou, tak zdravotni postizeni ditéte bude plsobit vzdy jako silny stres. Jednotlivi
rodice se vSak s narozenim potomka s postizenim vyrovnavaji rizné, zalezi na tom, jak
dokazou danou situaci zpracovat. Rozdil se projevi volbou odliSnych strategii
zamétenych na zvladnuti zatéze (tzv. copingové strategie) a rychlosti a uspésnosti
procesu ptizplisobeni se nové zivotni situaci. Volba urcité strategie nebyva nahodna,
¢lovék ma tendence pouzivat takové strategie, které se mu osvédCily v minulosti.
Hledéani novych copinogovych strategii byva aktivizovano stresy, se kterymi se ¢lovek
dosud nesetkal. VéEtSinu strategii nelze jednoznaéné hodnotit jako dobré nebo Spatné,
0 ucinnosti rozhoduje spiSe vhodna volba strategie v konkrétni situaci.

Miru proZivaného stresu zvySuje negativni interpretace situace a s ni souvisejici
pesimistickd ocekdvani. Naopak velmi uUCinnou copingovou strategii je pozitivni
prehodnoceni situace, coz v tomto piipad€ souvisi pfedevs§im se schopnosti rodice
pfijmout postizené dit€¢ a s odhodlanim uspét v narocné situaci. Matéjcek doporucuje
brat takovou Zivotni situaci ne jako nestésti, ale jako Zivotni zkouSku a ukol, na jehoZz
zvladnuti se da cilevédomé pracovat.

Copingové strategie mohou byt zaméfeny na feSeni samotného problému (napf.
zvladnuti rehabilita¢nich dovednosti) nebo mlze jit o tzv. paliativni coping, jehoz cilem
je zlepSeni psychického stavu rodi¢e. Kromé pozitivniho piehodnoceni Zivotni situace
muze k udrzeni dobrého emoc¢niho ladéni rodi¢e pomoci schopnost najit na stresujici

situaci, kterou nelze zasadné¢ zménit, néco, co rodi¢ mize kontrolovat a ovliviiovat

* 7pracovano dle MATEICEK, Z. Rodicovstvi a zdravomé postizené dité, s. 38, 45, 46, VAGNEROVA,
M. Ndarocné materstvi, s. 18-28, 43, 120, VANCURA, I. Zkusenost rodici deéti s mentalnim postizenim,
s. 43.
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(napf. razné smysluplné ¢innosti v péci o dit¢). Dalsi, rodi¢i bézné pouzivanou strategii,
je cilené vytvareni pozitivnich zazitkl, odpocinek od stresu, prozivani piijemnych véci.
Jina strategie je tzv. relativizace problému, tedy zdlraziiovani skuteCnosti, Ze situace
neni tak zla, Zze by mohlo byt podstatné hure. I z hlediska ditéte je dilezité, aby rodice
za danych okolnosti Zivot prozivali spokojené a Stastné, jen tak miize mit Stastny zivot i
jejich dité. Rodi¢e maji byt obétavi, ale nesmé&ji se obétovat. UdrZeni Zivotni pohody a
Stésti je nekdy velmi obtizné, ale pokud si rodice uvédomi, jak je to duilezité, bude se
jim tento pozadavek plnit snaze.

Aktivni pristup, ktery pouzivaji predevsim lidé presvédceni o tom, ze maji sviij
zivot pod kontrolou, byva pfi vyrovnavani se se zatézi ¢innéjsi nez piistup pasivni.
Mimo jiné také proto, Ze aktivitou se ¢inné redukuje psychické napéti. Uspéiné
zvladani ukolll a feSeni problémil posiluje pocit vlastni kompetentnosti a hodnoty.
Pasivni zpiisob mize byt do urcité miry prospéSny v situaci, kterd skuteéné neni
zvladnutelna, nebo se kterou se rodi¢e zatim nedokazi vyrovnat. Napi. v pfipadé obav
Z budoucnosti funguje jejich vytésnéni.

Pretrvavani mén€ Uc¢innych copingovych strategii miiZze signalizovat
nedostateéné zvladani situace, které byva spojené s depresivnim ladénim a pocitem
zivotni nepohody. Naopak nartst vyuZzivani ucelnéjSich strategii vede ke snizeni
subjektivné prozivaného stresu a lep§imu Zivotnimu pocitu.

Rodi¢e ditéte s postizenim musi akceptovat zjiSténi, Ze vSechno v Zivoté
kontrolovat a ovliviiovat nelze a neméli by se timto zjisténim nechat zdeptat. Je dobré
zamg¢fit se na to, co alesponi ¢astecné zvladnout jde a netrapit se tim, co zmenit nejde.
Vysledky svého tUsili by méli posuzovat s ohledem na konkrétni situaci, kterd neni
rozhodné standardni. Pfili§ vysoké cile vedou k frustraci, sniZovani sebediivéry a Zivotni
pohody.

Proces vyrovnavani se s postizenim ditéte trvda mnoho let, nékdy cely zivot a
neprobihd v izolaci, ale pod vlivem rtznych lidi, pfedevSim ¢lent rodiny, ale i $irsi
spolecnosti a odbornikil z riiznych instituci. Za¢ina potvrzenim diagnodzy, s niz se rodice
musi vyrovnat, aby se mohli posunout dal. Rodic¢e si musi pak vytvofit novou predstavu
svého ditéte, ktera zahrnuje také jeho postizeni. Narozeni ditéte s postizenim zméni také
identitu rodi¢e, znacna ¢ast rodi¢li povazuje narozeni takového potomka za socidlni
stigma, které se dotyka celé rodiny. Rodi¢ se postupné u¢i zvladat rtizné problémy,

vyuzivat pomoci profesionalti i jinych lidi a vytvofi si ur€itou piedstavu o budoucnosti.
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5.5 Pozitivni zisky rodicu déti s postiZenim

Ve spole¢nosti pfevazuje spiSe negativni vnimani lidi s postizenim, stejné tak i
ve zdravotnictvi, kde se uplatiiuje predev§im medicinsky model, ktery je zaméfeny
na patologii. Pfitom ¢lovék s postizenim je piedevSim osobnosti se svymi jedineénymi a
charakteristickymi vlastnostmi, postiZzeni je pouze jedna z jeho charakteristik. Také dité
podobn¢ jako dité zdravé. Jisté nejde popirat skutecnost, ze postizeni ditéte zpiisobuje
roding také zarmutek a zatéz, ale na druhé strané existuje i urCity pozitivni pfinos
specificky pro déti s postizenim. Podle studie Vagnerové je vétSina matek déti
S postizenim rada, Ze své dit€ maji a nevzdaly by se ho. Sice by si pialy, aby se jejich
dit¢ uzdravilo, ale nevyménily by je za jiné.

Pfinos ditéte s postizenim jsou vSak rodic¢e schopni ocenit vétSinou az po urcité
dob¢. Vagnerova udava, ze matky déti stfedniho a starSiho Skolniho véku jiz vétSinou
prosly vSemi fazemi vyrovnévani se s postizenim svého ditéte a na svou situaci jsou
obvykle dostate¢né¢ adaptované. Co se tyce zavislosti miry pozitivniho vlivu ditéte
na rodinu, tak podle Vagnerové nijak zvIast’ nezavisi na typu postiZzeni (na rozdil od
miry zatéze).

Mnozi rodice své dit€¢ oznacuji jako katalyzator své radikdlni, pozitivné
hodnocené osobnostni promény. Vancura se ve své praci zabyva tzv. posttraumatickym
rustem, ktery mize u rodice ditéte s postizenim nastat v disledku zvladnuti traumatu
spojen¢ho s narozenim ditéte s postizenim. Trauma ma schopnost otfast dosavadnimi
presvédcenimi Cloveéka a tak miiZze dojit k osobnostni proméné. Posttraumaticky rist je
vysledkem aktivniho Usili, diky nému ubyva pocitu bezmoci, Gzkosti a smutku, rodic¢ je
schopen se vedle zarmutku radovat. (Pozitivni zména vSak muze probihat soucasné
S pretrvavajicim stresem). Rodi¢e pak hodnoti Zivot s dit€tem s postizenim jako

VétSina rodicd déti s postizenim udava, Ze se diky svému ditéti zménili
k lepSimu, zménil se jejich postoj k Zivotu, doslo k posunu uznavanych hodnot. Zmifiuji
napt. vét$i nadhled nad béZnymi problémy, uvédoménti si lidské zranitelnosti a relativity

zdravi, vétsi pochopeni pro problémy ostatnich, vétsi otevienost ve vztazich k lidem,

%0 7pracovano dle VAGNEROVA, M. Ndrocné materstvi, .28, 108116, 262, VANCURA, J. ZkuSenost
rodicii deti s mentdlnim postizenim, S. 47—73.
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vys$si toleranci, diraz na nemateridlni zdroje Stésti, soustiedéni na pritomnost, osobni
rust, posileni spiritudlniho zaméteni.

Narozeni ditéte s postizenim ptlisobi jako trauma, ale ve vétSin€ piipadii se rodina
s postizenim ditéte vyrovna, zije Stastny Zivot a ocefiuje prinos postizené¢ho ditéte. Bylo
by dobré, kdyby profesionalové, ktefi rodi¢e seznamuji se skutenosti o postizeni jejich
ditéte, podavali komplexnéjsi obraz zivota s postizenim a tak dévali rodi¢im také

nad¢ji, kterd ma realny zaklad.
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ZAVER

Préce se zabyvala pfedevSim vyrovnavanim se matky s oCekavanim a narozenim
ditéte s postizenim; pfiCiny vrozené¢ho postizeni byly popsany jako jedna z otazek,
jejichz zodpovézeni je pro matky (rodice) dulezité v procesu vyrovnavani se
s traumatem narozeni ditéte s postizenim a socidlni pracovnik, ktery poskytuje matce
ditéte s postizenim poradenstvi, by se meél piiméfené orientovat i v problematice
etiologie postizeni. VC¢asné vysvétleni pfi¢iny mize nekdy piedejit obviiiovani druhych
nebo sebe sama za postizeni ditéte. Znalost pti¢in vzniku postizeni je dulezita také
z hlediska prevence.

V cCeské literatufe je malo informaci o prenatalni diagnostice a s ni spojenym
problémem informované volby. T&hotnym Zendm v CR jsou &asto nabizena prenatalni
vySetfeni bez toho, aby jim byl dostateéné vysvétlen ditvod, podstata a mozné disledky
vysetfeni. Zeny pak nemaji moznost udélat tzv. informovanou volbu, ktera je zaloZena
na dostatecnych informacich prostych jakéhokoliv ovliviiovani ze strany informujiciho
profesionala a je v souladu s hodnotami Zeny. K moznosti provést informovanou volbu
ma vést genetické poradenstvi, které je soucasti prenatilni diagnostiky. Zeny jsou
po podstoupeni testli Casto postaveny pied dalsi volby, bud’ dalsiho testovani, nebo
Vv piipad¢ zjisténi postizeni ditéte je né€kdy cekd rozhodovani, zda dit€¢ donosit nebo
podstoupit ume¢lé ukonceni téhotenstvi. Vzhledem k mnohdy omezenému c¢asovému
prostoru, ktery je moZny pacientim v lékafskych =zafizenich vénovat a
k jednostrannému pohledu mediciny na postiZeni, se v oblasti genetického poradenstvi
otevira prostor pro jiné profese, konkrétné socialni pracovniky. Socidlni pracovnici by
mohli zprostfedkovat jiny thel pohledu na lidi s postiZenim a dat zendm kontakty bud’
na rodiny s détmi s uréitym postizenim, vhodné socidlni sluzby (napf. ranou péci),
svépomocné skupiny apod. Jen pokud bude mit zena k dispozici komplexni pohled
na zZivot s postizenim, miZe ucinit informovanou volbu.

Téhotné Zeny, které se dozvi o postizeni svého ditéte pfed jeho narozenim,
nékdy tesi velmi sloZitou otazku, zda si dité¢ ponechat nebo podstoupit umélé ukonceni
téhotenstvi. Ob€é moznosti jsou pro vétSinu Zen bolestné a v praci je upozornéno na to,
ze proces vyrovnavani se sumélym potratem byva komplikovan tim, ze se Zena
domniva, ze na svllj zarmutek nema narok, boji se soudu druhych lidi a vétSinou

netekne celou pravdu o své situaci, proto je slozitéjsi poskytnout ji potfebnou pomoc.
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Pokud si rodi¢e rozhodnou dité, u n¢hoz byla prenatalné diagnostikovana néjaka vada,
ponechat, je dité¢ pfi narozeni svym zplsobem jiz rodi¢i pfijato, pfesto rodice ceka
mnohdy celozivotni proces vyrovnavani se s naroCnou situaci. Néktefi rodi¢e vsak
nepocitaji s tim, ze se jim narodi dité s postizenim — mohou mit faleSn¢ negativni
screeningové testy, dané postizeni nelze soucasnymi testy odhalit nebo testy viibec
nepodstoupili nebo postizeni vzniklo v dobé perinatalni. Pro pomadhajici profese je
dobré znat pravdépodobny pribéh procesu pfijeti ditéte s postizenim, protoze maji-li
nabizet ucinnou pomoc, musi védét, kdy je jaky piistup vhodny. Napft. prvotni reakci
na zjisténi postizeni ditéte byva sok, ve kterém nejsou rodice schopni pfijimat informace
a smysluplné jednat. V procesu vyrovnavani hraji roli rizné faktory, kromé vlastnosti
ditéte a samotnych rodict je dilezita také podpora Sirsiho okoli a podpora profesionalil.
Z dostupnych socidlnich sluzeb je pro rodice malych déti s postizenim zvlast vhodna
rana péce, dale osobni asistence, odleh¢ovaci sluzby apod.

VétSina rodici, kteti se rozhodnou dité S postizenim si ponechat, se po urcitém
Case se situaci vyrovna natolik, Ze je schopna ocenit pozitiva, ktera dité s postizenim
do rodiny pfinasi.

Cilem prace bylo vénovat se tématu, které neni v Ceské literature pfiliS
diskutovdno. V pribéhu zpracovavani Sirokého tématu prace vyvstala jako zvlast
dilezita problematika informované volby v prenatdlnim testovani a vhodnost vétsiho
pusobeni socialnich pracovnikli v genetickém poradenstvi. Informace uvedené v této
praci by mohly slouzit jak socidlnim pracovnikiim pracujicim s Zenami, tak samotnym
Zzenam, kter¢ tato problematika zajima.

Na tuto praci by bylo vhodné navazat napf. vyzkumem zaméfenym
na informace, které¢ jsou poskytovany Zendm pied podstoupenim prenatdlnich testd,
z ¢ehoz by mohlo vyplynout, jakou maji zeny v CR pfilezitost ¢init informovanou
volbu, jiny vyzkum by mohl byt zaméfen na to, zda se ve zdravotnickych zatizenich CR

nebo jinych zafizenich uplatiiuji v oblasti prenatalni péce socialni pracovnici.
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