JIHOCESKA UNIVERZITA V CESKYCH BUDEJOVICICH

ZDRAVOTNE SOCIALNI FAKULTA

VLIV NEGATIVNIHO PRISTUPU
ZDRAVOTNICKEHO PERSONALU NA VZTAH MATKY K
DITETI S POSTIZENIM

BAKALARSKA PRACE

Autor: Mgr. Lucie Kra¢marova

Vedouci prace: Mgr. et Mgr. Ondrej Doskocil, Th.D.

2010



Abstrakt

Predkladand bakalaiska prace nese nazev: VIiv negativniho pfistupu

zdravotnického persondlu na vztah matky k ditéti s postizenim.

Prace je rozd€lena na cast teoretickou a cast praktickou. V prvni Casti se
zabyvame prenatalni diagnostikou a etickymi principy, které s ni bezprostfedné souvisi,
piechazi v kapitolu, ktera shrnuje zdkladni etické principy. Jednou z nejstézejnéjsich je
pak kapitola Komunikace ve zdravotnictvi, s niZ souvisi kapitola Sd€lovani neptiznivé
diagnozy. V praci se také zaobirame roli lékafe a vlivem jeho moci na konecné
rozhodnuti matky nechat ¢i nenechat si dité s postizenim. Nezbytna je pak kapitola, ve
které se rozebird vztah rodiny k matce a ditéti s postizenim, nebot’ ta hraje jednu z
nejdulezitéjSich roli v pfijeti ditéte matkou.

Cast praktickd pak vyuzivd kvalitativniho vyzkumu s metodou
polostandardizovaného rozhovoru. Vyzkumny soubor tvofilo 12 matek, které maji dité s
Downovym syndromem. Na uvod kazdého rozhovoru je kratka kazuistika matky a
struéné nastinén vyvoj ditéte. Cilem bylo zjistit, do jaké miry mize mit negativni
posudek zdravotnického personélu vliv na vztah matky k ditéti s postizenim. ZjiStovali
jsme také, jak by si matky praly, aby jim diagnéza byla sd€lena. V zavéreéné casti
rozhovori jsme se pak zabyvali samotnym vztahem matky a jejiho ditéte.

K naplnéni cilt byla pouzita baterie zakladnich otazek, ktera se tykala zplisobu
sdéleni diagnozy ditéte (kdy, kde, za jakych podminek), role zdravotniki, iloha rodiny a
partnera v procesu samotné¢ho vyrovnani se s diagndézou a soucasny vztah matky k
ditéti. Otazky dopliujici se pak vztahovaly k ditéti samotnému. Byly zaméfeny na jeho
vyvoj, pfidruzené zdravotni komplikace k primarnimu postizeni, integraci do b&zné
matetské/ zakladni Skoly a zaclenéni do kolektivu. V kapitole diskuze jsou pak shrnuty
odpovédi z rozhovort, které jsou porovnany s dostupnou literaturou. V zavéru pak byly
stanoveny teze, které mohou slouzit jako hypotézy pro eventuelni kvantitativni vyzkum.

Poznatky, které z prace vzesly, by mohly slouzit jako podklad pro publikaci v
odborné literatuie nebo pro vytvoreni edukacniho materidlu pro 1ékare, sestry a jiné

zdravotni a zdravotné socialni pracovniky.



Abstract

The presented bachelor’s dissertation is concerned with the topic: The influence of the
negative attitude of the health professionals to the relationship of a mother to the handicapped
child.

The work has been divided into the theoretical and practical parts. In the first part, we
went in for prenatal tests and ethical principles that are immediately related to them, and we
included here a chapter that summarizes the basic ethical principles. As absolutely basic in this
part is the chapter The communication between individuals in the health service, whereto
related 1s The communication of an unfavorable diagnosis. In the work we are concerned with
the role of a physician and with the influence of his power to the final decision of the mother
whether to have or not have the disabled child. The next chapter, in which we analyze the
relationship of the family to the mother with such a disabled child, is unavoidably joint here
also, because this relationship plays one of the most important roles in the acceptance of the
child by its mother.

The practical part is making use of the qualitative research together with the method
of a half-standardized interview. The research group was represented by 12 mothers who have
a child with Down’s syndrome. At the beginning of each interview there is a short casuistics of
a mother, and the short history of the development of a child. The target was to find out, to
which extend the negative opinion of the health professionals may influence the relationship of
the mother to the child with a handicap. We were also making an inquiry, in what way the
mothers would like the diagnosis to be communicated to them. In the final part of our
interviews we analyzed the proper relationship between the mother and the child.

In order to meet our targets, an 1nterviewer’s standard list of fundamental questions
were used to refer to the way of the communication of the diagnosis of the child (when, where,
under which conditions), to the role of the health professionals, the role of the family and the
partner in the procedure when they have to face the grim reality of the diagnosis, and the actual
relationship of the mother to the child. The supplementary questions were used to refer to the
_child itself. They were focused to its development, to the health complications joint to the
primary handicap, to the placing in regular nursery/elementary schools and to the integration of
the lives of the children with the life of the community. In the chapter, Discussion, the answers
to the interviewer’s questions are summarized and then compared with the available literature.
In the conclusion, some theses were stipulated, that may serve as the hypotheses for the
eventual quantitative research.

The findings resulting from the work could serve as a basis for the publication in the
professional literature or for the creation of the educational materials tailored for physicians,

nurses and other health and social workers.
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CO SI NEJVICE PREJI?
Jiri Sedy "

»Nejvice si preji, aby nebyli na svété zli lidé. Takovi, ktefi ublizuji slabym lidem,

postiZenym a détem.

Aby ¢lovék pomahal ¢lovéku. ProtoZe kazdy jednou bude poti‘ebovat pomoc. To
si musi uvédomit a podle toho se i chovat. Aby pomahal piirodé a nenicil ji, protoZe i
priroda pomizZe jemu.

Také si preji, aby ¢lovék dokazal odpustit druhému. Kazdy udéla nékdy chybu.

Proto by mu mélo byt odpusténo.

Aby rodice, kteii se hezky staraji o své déti, méli v Zivoté samou radost a
potéseni.
Lidé aby si nezavidéli, prali jeden druhému dobro, a to dobro také délali.

Rodice aby neopoustéli své déti a uz viibec ne postiZené. Tatinkové neopoustéli
svoje rodiny a vSichni se méli radi. Aby déti nepoznaly bolest, opusténi, ki‘ivdu a
nepochopeni. Déti pomahaly svym rodi¢iim a mély je rady. Rodice aby se nerozvadéli,

nehadali se a nekiiceli na sebe.

Aby nebyly valky, nemoci, drogy, alkohol a nesStésti. VSichni lidé a nejvice

politici aby nachazeli svoji moudrost v prirodé a nezapominali na lidi, ktefi jim vérili.

Kazdy ¢lovék aby mél nékoho, kdo ho pohladi a Fekne, Ze ho ma rad. Aby mél
srdce teplé a plné lasky a néhy.

Pro sebe si preji, aby mi lidé vérili, méli mé radi, neponiZovali mé. Abych mohl
Zit a radovat se jako ostatni. Abych mél velkou lasku a néhu. Abych byl zdravy a mohl
pomahat v§em, ktefi mé potirebuji. Abych nasel hodné ¢tenaii pro svoje knizky, které
piSu s laskou. Aby moje obrazy téSily ostatni. Abych mohl stiale drzet za ruku
maminku a pomahat ji hledat krasu a dobro. Abych se vidy mohl spolehnout na

tatinka a sportovat s nim.

Pieji si, moc si pieji, aby KAZDY CLOVEK BYL CLOVEK.“

Dy, Sedy se narodil 2. 7. 1976 s Downovym syndromem. Je spisovatel a malit abstraktnich obrazi. Pise
povidky a pohadky, pro jejichz naméty sbira inspiraci v pfirodé, kterou ma velice rad. V soucasné dob¢ pracuje

jako dobrovolny pracovnik ve Specialni $kole pro déti s vice vadami



UVOD

Rozhodnuti matky nechat si dité, kterému byla ddna do vinku diagndza
Downova syndromu, si v kazdém ptipadé zaslouzi obdiv a notnou davku ucty. I ptes to
se ndzory na vychovu ditéte s takovymto postizenim riizni, a to zejména mezi lékafi, ale
1 sestrami a dalSimi zdravotnickymi pracovniky. Je velmi dulezité, nakolik se tito
pracovnici dokdzou oprostit od svych soukromych soudi a nazorG a podat matce
objektivni a nezaujatou informaci o postizeni jejiho ditéte. Tato prace si dala za hlavni
cil zjistit, nakolik miZe negativné a netaktné vyf¢ena diagnoza ovlivnit vztah matky
kjejimu ditéti. Od cile se také odviji jeji nazev: ,, Viiv negativniho pristupu
zdravotnického personalu na vztah matky k ditéti s postizenim *

Toto téma jsem si vybrala, protoze jsem jim chtéla navazat na svou davnou
seminarni praci, ktera se nesla v obdobném duchu. Navic z velké casti koresponduje
s mym budoucim povolanim. Profese sestry nezahrnuje pouze oSetfovani pacientt,
podavani 1ékt a aplikaci injekci. Je daleko komplexné€jsi a jednou z jejich stézejnich
dovednosti by mélo byt uméni komunikace. Pravé empatie spojend s laskavym
a taktnim pfistupem muize zmirnit emoce a urychlit u matky proces vyrovnani se
s realitou. Jsou to prave zdravotnici, ktefi maji z pozice ,,autority v bilém* velky vliv na
vytvoreni vztahu mezi matkou a ditétem. Proto jakakoliv jejich reakce vyf¢ena netaktné,
s opovrzenim a aroganci, mlize zpusobit v utvarejici se ,,symbidze* matka — dité, velké
trhliny.

Samotna prace je rozdélena do néckolika oddili. V Casti Soucasny stav se
zabyvame tématy, ktera jsou stézejnimi vychodisky pro ¢ast praktickou. Shrnujeme v ni
sebe volné navazuji a jejich obsah pak voln¢ koresponduje s rozhovory. Prvni ¢ast se
zabyva prenatdlni diagnostikou a etickymi principy, které jsou s ni bezprostfedné spjaty,
piechazi v kapitolu, ve které jsme se snazili o stru¢né nastinéni zékladnich etickych
principti. Dalsi z kapitol pak tvoii Komunikace ve zdravotnictvi a Sdélovani nepfiznivé
diagnozy. Zaobirame se také roli 1ékafe a vlivem jeho moci na konecné rozhodnuti
matky. Nezbytna je pak kapitola pojednavajici o vztahu rodiny k matce a ditéti, nebot’ je

vSeobecné znamy fakt, ze ve vétsing pripadl rodina hned po zdravotnickém personalu



vvvvvv

Praktickd Cast je tvofena kvalitativni metodou polofizeného rozhovoru.
Rozhovory byly vedeny s jednotlivymi matkami, které maji dit¢ s Downovym
syndromem. Na zaklad¢ vysledkii vyzkumu pak byly stanoveny odpovédi na jednotlivé
vyzkumné otazky.

Cilem prace bylo zjistit, zda je pfistup zdravotnického personalu ovlivnil ve
vztahu k jejich ditéti, jaky vliv maji obecn¢ 1ékafi na vztah matky k ditéti s postizenim,
co si o tom mysli samy matky a jak by si pfedstavovaly sdélovani neptiznivé diagnozy.

Poznatky, které z bakalarské prace vzesly, by mohly slouzit jako podklad pro
publikaci v odborné literatuie nebo pro vytvoteni edukac¢niho materidlu pro lékafte,

sestry a jiné zdravotni a zdravotné€ socialni pracovniky
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1. SOUCASNY STAV

Prace se specializuje na matky, kterym se narodilo dit¢ s Downovym
syndromem. To je také divod, pro¢ se v uvodni kapitole detailn€ji zamétime na tuto

chromozomalni vadu.

1.1. DOWNUYV SYNDROM

Downtliv syndrom je jednim z nejcastéjSich vrozenych syndromi. Jedna se
o vrozenou chromozomalni poruchu, ktera je zplsobena genetickou odchylkou
(trizomie, ztrojeni 21. chromozomu) a nese s sebou celozivotni nasledky. Patti
k nejbéznéj$im chromozomalnim porucham a je také nejcasteji rozpoznatelnou pti¢inou
mentélni retardace, kterou doprovazi i charakteristické télesné¢ projevy. (Pricha, Mares,
2003)

MV

zjisténo, ze za jeho vznikem stoji neparovy 21. chromozom. V pritbé¢hu badani pak
vznikaly hypotézy, ze mezi pfiCiny trizomie 21. chromozomu patii rizné vlivy
syfilis nebo navrat k primitivnimu lidskému druhu. VSechny tyto dohady se postupné
ukazaly jako nespravné a neobhajitelné. (Selikowitz, 2005) Urcita souvislost s Cetnosti
DS byla nalezena pouze ve véku rodict. Tyto déti se Castéji rodi matkam, které jsou
star$i 35 let. Dulezitym faktorem je pak vék otce, zejména pokud je starsi 55 let. Nekdy
se vSak stane, Ze 1 mladym matkam se prvni dit€ narodi s DS a dalsi déti se pak rodi bez
genetické poruchy. (Leifer, 2004)

Tehotné Zeny v prabéhu téhotenstvi absolvuji Cetna vySetieni, ktera maji
za kol pfedchdzet komplikacim pfi t¢hotenstvi a porodu. Pro dispenzarizaci Downova
syndromu se pouziva: Biochemické vySetieni z krve matky (tzv. triple test),
ultrazvukové vySetteni ,,nuckleal transluency* ve II. trimestru t¢hotenstvi. Tyto testy se
vyhodnocuji v souvislosti s vékem matky, ktery je z hlediska vyskytu DS obzvlast
vyznamnym c¢initelem, a mély by se provadét mezi 14. az 16. tydnem téhotenstvi.
Pravdépodobnost odhaleni VVV se udava mezi 54 — 65 %. Pokud je pravdépodobnost
postizeni velkd, mlize genetik matce doporucit odbér plodové vody (amniocentézy). Ta
by se pak méla provadét mezi 15. az 17. tydnem gravidity a genetickou anomalii plodu

je schopna diagnostikovat na 99,5 %. Pfi potvrzeni diagnézy ma pak matka moZnost
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rozhodnout se pro ukonceni t¢hotenstvi. (Kalalova, 2008)

1.1.1. Formy Downova syndromu

Podle Selikowitze maji vSechny déti s DS ve svych bunkach nadbytecné
mnozstvi 21. chromozomu. Jeho mnozstvi a zplsob, jakym porucha vznikd, miize mit
troji podobu. Tyto tfi formy je pak dilezit¢ rozliSovat, protoze piedpoklad, Ze se
rodi¢im narodi dal8i dité¢ se stejnou poruchou, zdvisi pravé na tom, jakou z forem
poruchy jejich dit€¢ ma. Mezi tyto tfi formy patii trizomie 21. chromozomu, translokace

a mozaicismus. (Selikowitz, 2005)

1.1.2.  Priznaky Downova syndromu a pridruZené komplikace

U vétsSiny déti s DS lze diagnézu stanovit ihned pfi narozeni nebo kratce po
ném. Lékat je zpravidla schopen stanovit diagnézu na zdkladé¢ vzhledu ditéte.
(Selikowitz, 2005) Skutecny typ poruchy ale osvétli az chromozomalni analyza. Mezi
typické zndmky Downova syndromu, které jsou patrny po narozeni, patii o¢i polozené
blizko sebe, které jsou seSikmeny vzhlru, mald hlava a kulaty oblicej, Siroky nos a
velky jazyk, ktery mlize branit sani a dychani usty. Ruce jsou kratké a silné¢, malicek je
mirné zakfiveny, pfes dlan se tdhle hluboka ryha, které se tika ,,0pi¢i“. SniZeny svalovy
tonus pak umozni ditéti zaujimat nejrizné;si ,,akrobatické polohy. Nekdy neni u ditéte
vyvinut saci reflex. Fyzicky riist a vyvoj mize byt pomalej$i nez u normalniho ditéte.
(Leifer, 2004) Jak uvadi Selikowitz, u DS bylo popsano vice nez 120 charakteristickych
ptiznak, ale u zddného ditéte s DS nejsou pritomné vSechny. Vétsina déti jich nema vic
nez Sest nebo sedm. Jedinym spoleCnym znakem je mentdlni retardace, ktera je
pritomna v leh¢i nebo stfedni formé u vSech ptipadu. (Selikowitz, 2005)

Lidé s DS pak mohou mit k primdrnimu postizeni dalsi ptidruzené komplikace.
Sustrova uvadi, Ze u jedincti s DS se tyto anomalie objevuji pomémé Gasto. Nékteré z
nich pak jsou Zivot ohrozujici a ihned po narozeni vyzaduji okamzity zasah, jiné se
mohou projevit v priabé¢hu nékolika dni ¢i tydnl. Nejcastéjsi anomalii pak byvaji
vrozené vady srdce (40 az 50 % d¢ti), nasledu;ji je vady traviciho traktu (5 az 12 % déti)
a vrozend katarakta (3 % déti), zmény funkce §titné zlazy, ortopedické problémy a dalsi.
(Sustrova, 2004)

Dité s DS se vyviji po cely zivot. Cilem je pak stejné jako u normalnich déti

dosazeni co nejvetsi samostatnosti. Vyvoj jedincii s DS je nejenom pomalejsi, ale
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v dospélosti bude potiebovat vétsi podporu nez normélni ¢lovek. (Selikowitz, 2005)

V soucasné dob¢ se prosazuje trend integrace déti s Downovym syndromem do
béznych matefskych a zakladnich Skol a otevirda se pfed nimi moznost dal§iho
vzdélavani. Je znat velky posun a ta tam je doba, kdy byli tito lidé pfed svétem
»schovavani® do tstavl socialni péce a nebyla jim dana moznost dokazat sviij potencial.
Integrace mezi zdravé déti pak jedincim s DS umozni 1épe se zatadit do bézné
spolec¢nosti. V neposledni fadé pak shledavam integraci piinosnou i pro druhou stranu.
Domnivam se, ze pfitomnost ditéte s handicapem ve tfidé uc¢i ostatni déti toleranci,

empatii a do budoucna to pro né bude jisté velkd a v mnohém piinosna zkusenost.
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1.2. PRENATALNI DIAGNOSTIKA

Prenatalni diagnostika se fadi do mezioborovych disciplin, kde se uplatiuji
nejen poznatky z gynekologie a porodnictvi, ale také klinické biochemie, klinické
1 laboratorni genetiky a zobrazovaci diagnostické metody. Tyto vSechny metody maji za
ukol co nejcasnéjsi a nejpresnéjsi odhaleni abnormalné se vyvijejiciho plodu. VEasna a
pfesna diagnostika je dulezitd pro co nejkvalitnéj$i informovani t€hotné Zeny a jejiho
partnera a umoznuje vcas zjistit prognozu a odhalit miru poskozeni plodu. (Gregor,

2008)

Kdyz vysledky testl indikuji, ze dit¢ bude mit Downtv syndrom, stoji rodice
tvaii v tvar rozhodnuti, zda ukoncit ¢i neukoncit t€hotenstvi. Je jejich vysadnim pravem,
jak budou dale postupovat. V této situaci je nesmirné diilezité, aby ziskali dostatek
informaci o t&chto détech a o tom, co viechno dokazou. (Sustrova, 2004)

Ve dokumentu Moje malé dét’atko Katja Baumgarten popisuje své pocity, kdyz
se v t¢hotenstvi dozvédéla o rozsahlém postizeni svého ditéte: ,,... bez ohledu na to, kdy
se narodi, v sobé budu muset najit silu prijmout ho stejné srdecné jako kterékoliv jiné
dité. Z toho mam strach. Nemiizu se na néj prece divat jako na néjaké nedopatreni nebo

¢

na nestastnou nahodu, jako na odpadek, ktery se mnou nemd nic spolecného ...*

(Moje malé détatko, Reze: Katja Baumgarten. SRN, 2001/ 2002. 88 min.)
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1.2.1. Metody prenatalni diagnostiky

Prenatalni diagnostika rozliSuje invazivni a neinvazivni metody vySetfeni.

1.2.1.1. Neinvazivni metody
a) Screeningové programy

Biochemicky screening se stal vyznamnou soucasti prevence urcitych tézkych
vrozenych vyvojovych vad. Jeho pozitivni vysledky jsou indikaci k podrobnému,
cilenému a opakovanému ultrazvukovému vySetfeni po celou dobu gravidity. (Héjek,
Kulovany, Macek, 2000)

Dnes se standardné provadi odbér krve mezi 16. az 17. tydnem tehotenstvi, pii
kterém se zjist'uji hladiny tfi hormont (alfafetoprotein, hCG a estriol), tzv. ,.triple test*,
a prepocitavaji se na vek zeny. Toto vySetfeni pii pozitivnim vysledku odhali riziko
genetické (chromozomalni) vady plodu se 64% pravdépodobnosti. PF¥i pozitivhim
vysledku je doporuceno téhotné Zené podrobnéjsi vySetieni - odbér plodové
vody (amniocentéza), které je v tomto pripadé plné hrazené pojiStovnou a slouzi
ke genetickému vySetfeni plodu. Na n¢kterych pracovistich je jiz dnes mozné provést
biochemické vysetieni od 10. do 12. tydne, které soucasné s podrobnym ultrazvukovym
vySettenim ve stejném obdobi stanovi riziko chromozomalni vady plodu s
pravdépodobnosti az 84 %. Invazivni vySetfeni (amniocentézu nebo odbér vzorki
choria placenty) je tak mozno provést drive. (Gerychova, 2010)

b) Ultrazvukova diagnostika

Ultrasonograficka diagnostika plodu se pro svou ndzornost, dostupnost,
opakovatelnost a bezpe€nost stala béznym téhotenskym vySetfenim, od kterého si 1ékari
slibuji pfesné posouzeni zdravotniho stavu jedince vyvijejiciho se in utero.

Béhem téhotenstvi by méla byt celkem 3 vySetfeni na ultrazvuku. Prvni mezi
11. az 14. tydnem, kdy se vySetiuje akce srdecni plodu a ztlusténi v zahlavi plodu, které
ukazuje, zda se plod vyviji fyziologicky. Dalsi vySetfeni se provadi ve druhém trimestru
mezi 18. az 22. tydnem a je zaméfeno na rozpoznani zavaznych vrozenych vyvojovych
vad. Posledni ultrazvuk se pak provadi ve tietim trimestru, ve 30. az 32. tydnu
téhotenstvi. ZjiStujeme na ném piedev§im polohu plodu, ulozeni placenty v déloze,

velikost a hmotnost plodu a vrozené vyvojové vady. (Mikulandova, 2004)
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1.2.1.2. Invazivni metody

Invazivni metody jsou takové, které vzdy néjakym specifickym zplsobem
zasahuji do dutiny délozni. V obecném meéfitku jsou pro rodicku i1 plod rizikoveéjsi,
avSak jejich vypovédni hodnota je mnohem  vétsi. (Gregor, 2008)
Radi se mezi né:

a) Amniocentéza (AMC)

Amniocentézou se rozumi proniknuti tenké jehly do biisni a délozni stény
s odebranim vzorku amniové tekutiny, kterd obsahuje fetalni buinky a dalsi produkty.
Provadi se mezi 15. az 17. tydnem téhotenstvi (u nékterych vyvojovych poruch uz mezi
11. az 14 tydnem). Pomoci ni zjistujeme rizné genetické abnormality (napt. Downlv
syndrom), biochemické poruchy a hladinu alfa — fetoproteinu. V pokrocilé fazi
té¢hotenstvi pak identifikuje zdvaznost krevni nekompatibility krve matky a krve plodu.
Posuzuje také zralost fetalnich plic. Primarnim nebezpecim amniocentézy je
pravdépodobnost spontanniho potratu. (Leifer, 2004)

b) Choriova biopsie (CVS)

Odbér choriovych klka se provadi ve 10. az 12. tydnu t¢hotenstvi specialni
bioptickou jehlou, ktera se zavadi do délozni dutiny bud’ pies btisni st€nu, nebo posevni
cestou. Odebere se vzorek placenty, ktery se vysetii. (Cech, Hajek, Marsal, 2006) Jedna

se o0 metodu, ktera slouzi ke stanoveni karyotypu. (Calda, 2010)
¢) Kordocentéza (Punkce pupecniku)

VySetfeni 1ze provadét od 18. gestacniho tydne, coz je relativné pozdni doba.
Punkce pupecniku a odbér fetalni krve z pupecnikové vény se provadi specialni jehlou
pod ultrazvukovou kontrolu. Ziskané krevni elementy (lymfocyty plodu) pak lze opét
vyuzit k vysetfeni karyotypu plodu ¢i pro molekularné genetické vysetfeni. Krev plodu
je cennym diagnostickym materidlem, ktery 1ze mimo jiné pouzit ke stanoveni krevni
skupiny plodu, diagnostice aloimunizace plodu, infekce plodu ¢i k diagnostice
nékterych dédicnych chorob a poruch (napt. hemoglobinopatie). UmoZiuje 1 vySetieni
imunologické (prikaz protilatek) a biochemické (ionty). Riziko potratu je u

kordocentézy srovnatelné s amniocentézou (pod 1 % fetélnich ztrat). (Calda, 2007)
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1.2.2.  Prenatdlni diagnostika jako eticky problém

.,... Greg a Tierney sedéli jako obhajci cekajici na verdikt poroty. Nebo spis na
vyrok odvolaciho soudu. Zdada meéli strnula a zuby jim drkotaly. V gynekologové
ordinaci cekali na vysledky posledniho testu, ktery ukaze, zda jejich nenarozené dité ma
Downiiv syndrom. ... Byli pripraveni na Spatné zpravy, presto meéla Tierney tvar mokrou
od slz a Greg citil, jak mu z plic unika vzduch. Amniocentéza potvrdila vysledky FISH
testu. Pokud Tierney téhotenstvi neukonci, jejich dité bude mentdlné retardované a

poznamenané  specifickymi  rysy a  problemy  Downova  syndromu.
(Ukazka z knihy Mitchella Zuckoffa: Naia se smi narodit)

Prenatalni diagnostika je Casto spojena s fadou etickych problémt, WHO ji
definuje jako ,,vSechny prenatalni aktivity, které maji za cil diagnostiku vrozenych vad

¢

plodu.*

Z této definice vyplyva, ze prenatalni diagnostika se zaméfuje predevsim na to,
aby informovala téhotné Zeny o stavu vznikajiciho Zivota a nabizela jim poradenstvi.
Takova informace muize byt pro budouci matku osvobozujici, ale také mimoradné
zatézujici. Hans Rotter si klade otdzku, zda existuje pravo na tento druh informaci a zda
ma toto pravo né¢jaké meze. (Rotter, 1999)

Metody prenatdlni diagnostiky se dotykaji nejen matky, ale predev§im plodu.
Stézejnim cilem téchto metod by pak mél byt prospéch obou. Zasadni etickou otazkou
pak je, zda je plod nedilnou soucdsti matCina téla, a zda tedy mize téhotnad Zena
rozhodovat o vSech otdzkach, které se tykaji ji i plodu, nebo zda je plod (ackoliv je
soucasti t€la matky) jiz pacient s vlastnimi pravy. (Goldmann, 2004) Také je dulezité se
zamyslet nad tim, jakému ucelu prenatdlni diagnostika vlastné slouzi. Pokud je cilem
snaha o v€asné poznani, pfipravu rodi¢l na piipadné odchylky a ptipadnou lécbu in
utero, pak je mozné s prenatalni diagnostikou souhlasit. V ptipadé, Ze by vSak méla
slouzit jako natlak k potratu v pfipad¢ zjisténi odchylky, pak ji nektefi etici odmitaji
jako nemoralni a neetickou. Jako hlavni divod udévaji, Zze 1 dit¢ s postizenim mize
rodin¢ pfinést hodné¢ dobra (ackoliv toto tvrzeni se mize na prvni pohled jevit jako
absurdni). (Kotenek, 2004)

Dal$im etickym problémem je samotny proces série screeningovych vySetteni.
Zena Casto neni dostatecné informovéana a sporné jednani ze strany lékaii zbyte¢né

stresuji fadu téhotnych Zen. Mysli se tim zejména neimérné Casté zasahy do zdravych
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téhotenstvi, které pak vyjimecné mohou skoncit 1 potratem. Hlavné pro Zeny, které jsou
prvorodicky, miize znamenat sdéleni lékafe o zvySené pravdépodobnosti vyskytu

ruznych vyvojovych vad velky Sok. (Machéckova, 2009)

Konigsmarkovd z Unie porodnich asistentek tvrdi, ze princip screeningu
v t¢hotenstvi neni 1écba ¢i prevence vady, ale pouze zjiSténi skutecnosti, zda dit¢ vadu
ma ¢i nema. Toto vySetieni poskytuje Zzen¢ informaci o tom, zda pravdépodobné ¢eka
zdravé dité nebo dit¢ s postizenim. V piipad¢ Spatnych vysledki testd ji dava nejen
svobodnou volbu rozhodnuti, zda chce dit¢ donosit, porodit a dale se o n¢j starat, ale
také 1 Cas se na péci o piipadné postizené dité ptipravit. (Konigsmarkova, 2006)

Prenatdlni screening s sebou piinasi i fadu negativ, a to zejména pro Zeny,
kterym vysledky testti nedopadly piiznivé. Pro druhou kategorii Zen pak znamena spiSe
uklidnéni. Pokud vSak prvni faze screeningu ukdze na mozné postizeni plodu, ¢ekd zenu
obdobi plné stresu, které mize trvat dny a tydny, nékdy vsak i mésice. T€hotna Zena se
obava vysledki podrobnéjsiho vysetieni, ma strach, ze prave jeji dité bude postizené. V
této dobé ji ¢eka i velmi tézké rozhodovani o potratu, ktery je bohuzel v takovychto

ptipadech zdravotnickym persondlem spiSe podporovan.

Uloha lékaie v této véci je zasadni. M&l by se oprostit od svych soukromych
soudl a nem¢l by pacientky brat jako véci. V prenatdlni diagnostice hraje velkou roli.
,, PFi poskytovani rad nastavajicim matkam je tedy treba dbat na to, aby se neobchazela
nebo neomezovala jejich svobodna viile, avsak je prirozené Zadouct vést s nimi obsirny
rozhovor, ktery se napr. miize snaZit v nich prekonat neodiivodnény strach.* (Rotter,
1999, s. 46)

Z ptedchozich tadkl vyplyva, Ze Zena ma plné pravo informace o vysledcich
screeningu ziskat, ale také plnou pravomoc se téchto informaci vzdat a screening uz na
pocatku odmitnout. Podle Kdnigsmarkové v nasich podminkach Zena casto ani neni
informovana o provadéni prvni faze screeningu (odebrani krve), natoz aby ji bylo snad
umoznéno s timto vySetienim nesouhlasit. (Kuglerova, 2006)

VétSinou screening odmitaji starsi zeny, které byly léCeny pro sterilitu nebo
zeny, u nichz se mize jednat o posledni t€hotenstvi, nebo v neposledni fad¢ zeny, které
nepovazuji ptipadné ukonceni t€hotenstvi za akceptovatelné z diivodii nabozenskych.

Tyto Zeny casto odmitnou nést riziko amniocentezy nebo odbéru choria.
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V Ceské republice se zatim procento odmitnuti prenatalniho screeningu pohybuje okolo
5 —10 %. (Calda, 2007)

Pred odbérem krve na biochemicky screening by mél byt téhotné zené
srozumitelné a dikladné vysvétlen smysl tohoto vySetfeni, nebot’ v pfipad¢ Spatné
informovanosti miize dojit k psychickému stresu z obav o normalni pribeh téhotenstvi.

Pokud je vySetfenim zjiSténo poskozeni plodu, genetik nikdy nesmi byt
autoritativni a rodi¢e nabadat, nebo dokonce nutit k umélému preruseni té¢hotenstvi, i
kdyZ je sam vnitin¢ piesv€dcen, Ze by bylo vhodnéjsi danou situaci fesit interrupci. V
jeho kompetenci je pouze vykonat vySetfeni a rodi¢im podat kvalifikované informace
v dostate¢né mife, aby se mohli svobodné rozhodnout, zda dité s postizenim budou ¢i
nebudou vychovavat. (Kofenek, 2004)

Labusova tvrdi, ze pfijmout dit¢ napi. s Downovym syndromem je pro rodice
nesmirn¢ bolestné a obtizné. VéEtSina lidi proto vitd moznost se na takovou zivotni
vyzvu predem pfipravit a svobodné se rozhodnout, zda se ,, takové dit€¢ vibec narodi.
Vychodiskem pro takovato rozhodnuti jsou pravé vysledky prenatalni diagnostiky, ktera
na jednu stranu ptedstavuje obrovskou vymozenost dne$ni doby, ale na druhou stavi
nastavajici rodice (zejména matku) do situaci, jejichz feSeni svym zplsobem mozna

presahuje lidskou kompetenci. (Labusova, 2007)
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1.3. PRAVNI UPRAVA

V predchozi kapitole jsme hovoiili o etickych problémech prenatalni
diagnostiky. Pomérn€ novou oblasti, zahrnujici moralni a eticky konflikt pro 1€kate, je
problematika prav lidského plodu. T¢hotnd Zena a plod predstavuji unikatni vztah, ve
kterém je plod zcela zavisly na matcin€ vyzive, zivotosprave a pieziti. (Uzel, 2005)

V minulosti ¢eskoslovensky trestni zakon z r. 1950 trestal usmrceni lidského
plodu, stanovil vSak beztrestnost pro tzv. indikaci lékarskou a eugenickou. V roce 1957
pak vstoupil v platnost zakon €. 68/ 1957 Sb., ktery sledoval sovétskou pravni Gipravu a
zcela nové tuto problematiku poupravil. U¢inil tak ,,V zdjmu dalsiho rozsireni péce o
zdravy vyvoj rodiny, ohrozované skodami zpiisobovanymi pri umélém preruseni
tehotenstvi na zdravi a Zivotech zZen zdkroky nesvédomitych osob a mimo zdravotnicka
zarizeni, upravuje tento zakon umélé preruseni tehotenstvi. (§ 1 cit. zakona) Tento
zakon zapfiCinil, Ze zaCaly byt stithany osoby, které t€hotné Zené provedly nelegalné
interrupci. Sama Zena se pak trestného ¢inu nedopustila. Tato pravni tiprava umoznila
stthani nejriznéjSich nekvalifikovanych ,,pokoutnych zivla®, ktefi tajné a neodborné
provadéli potraty. Dals§i pravni uprava z roku 1957 pak stanovila tzv. interrupéni
komise, které rozhodovaly, zda jsou diivody Zeny pro potrat adekvatni. V roce 1986 pak
vstoupil v platnost zakon €. 66/1986 Sb. O umélém preruseni téhotenstvi platny dodnes.
(Cerny, Schelleova, 2003)

1.3.1.  Prdva matky a nenarozeného ditéte

Pravo na Zivet je jedno ze zakladnich lidskych prav. V ¢eském pravnim fadu
je jeho ochrana dana ustanovenim v ¢l. 6 Listiny zakladnich prav a svobod a ¢l. 2
Umluvy o ochrané lidskych prav a zakladnich svebod. Dale ¢l. 6 Listiny zakladnich
prav a svobod stanovuje, zZe ,.kazdy ma pravo na zivot““. Ve druhé vété je dale uvedeno,
ze ,,lidsky Zivot je hoden ochrany jiz pred narozenim “.

Zakon ¢. 66/1986 Sb. O umélém preruseni t¢hotenstvi ,, Zakon upravuje umélé
preruSeni tehotenstvi a se zretelem na ochranu Zivota a zdravi Zemy a v zdjmu
planovaného a odpovédného rodicovstvi stanovi podminky pro jeho provadént. (Cerny,
Schelleova, 2003)

V § 5 odstavcei 1 tohoto zdkona je pak upraveno, za jakych podminek lze

20



pierusent: ,, Zené lze uméle prerusit téhotenstvi ze zdravotnich ditvodii s jejim souhlasem
nebo z jejiho podnétu, jestlize je ohrozen jeji zivot nebo zdravi nebo zdravy vyvoj plodu
nebo jestlize jde o geneticky vadny vyvoj plodu. *

Ve vyhlasce MZ CSR ¢&. 75/ 1986 sb. v § 2 odstavci 2 pak stoji: ,,Svéd¢&i-li pro
umélé preruseni téhotenstvi genetické divody, 1ze uméle prerusit t€¢hotenstvi nejpozdéji
do dosazeni dvaceti Ctyt tydnti téhotenstvi.*

§ 8 pak hovoti o dodrzovani mléenlivosti: ,, Vsichni zucastnéni pracovnici jsou

povinni zachovavat mlcenlivost o skutecnostech, o nichz se dovedeli v souvislosti

s umelym prerusenim téhotenstvi, a Setrit opravnéné zajmy Zeny. *
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1.4. ZDRAVOTNICKA ETIKA A JEJI ZAKLADNI PRINCIPY

Predchozi kapitoly se zabyvaly etickymi dilematy z oblasti umélého pteruseni
té¢hotenstvi. V této kapitole se proto budeme vénovat etice jako takové, nebot’ s tématem
velmi uzce souvisi a pomize nam osvétlit nékteré Casto uzivané terminy vztahujici se

jak ke zdravotnikiim, tak pacientim.

1.4.1. Etika a lékaiska etika

Etika (dfive nazyvana také mravovéda ¢i dobrovéda) je soucésti praktické
filozofie. Jejim predmétem je zkoumani zdkonnosti mravniho chovani jednotlivet, ale i
spolecnosti. Obecné lze tedy konstatovat, ze ustanovuje ,,co jest pravem mravné a co
jest nemravné, pricemz nékdy platné nazory mravni prici se nazorum spravaym ...
Jakousi podmnoZinou etiky je pak Lékarska etika, nyni jiz uzndvana coby samostatna
védni disciplina, ktera se souhrnné zabyvéa etickymi problémy v Iékafstvi a jako prvni z
profesnich etik se konstituovala jako akademicka disciplina. (Haskovcova, 2001, s. 14)

Lékarska etika po dlouhé staleti vychazela z hippokratovské tradice a mnozi se
na Hippokrata i dnes odvolavaji. Munzarova uvadi, ze zatimco u nds ma vétSina lidi
piedstavu, ze Hippokratova piisaha méa punc posvatnosti a je hodna nésledovani, v
angloamerickych zemich se dnes objevuji hlasy, které kritizuji nékteré jeji aspekty i
tradice, které z ni vychazeji, predevSim pred pfiliSnym paternalismem. (Munzarova,
2005)

Krom¢ Hippokratovy piisahy se pak na utvafeni lékatfské etiky podilely
i mistni naboZenské tradice (v nasi kultufe pak Zidovsko kiestanska). Casem se pak
dané zasady ukazaly jako nedostacujici a zaclaly se rozSifovat o dal§i témata.
Nejmarkantnéji byly tyto tendence patrny v 17. a 18. stoleti, kdy se zvysila uroven
vzdélani a viditelnéji se uplatiiovala obCanské prava, coz vedlo k tomu, ze lidé zacali
touzit po svobod¢, sebeuplatnéni a toleranci. Ve 2. pol. 20. stol. pak dostala medicina
novy rozmér, kdyZ byly objeveny nové technologie a oteviely se tak nové moznosti. S
timto pak souvisi i kritika dosavadni 1ékatské etiky zalozené na tradi¢ni hippokratovské
pfisaze. Vliv na tuto situaci mé¢l i rozvoj technologii. S tim souvisi, Ze se zacalo
otevien¢ hovofit o tzv. ,,dehumanizaci mediciny“. Né&kteti 1ékafi prosazovali, aby

veskerd ustanoveni byla podlozena platnou legislativou, jini zase prosazovali metodu
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informovaného souhlasu, pro pacienty moznost zvySujici rozhodovat sdm o sobg.
Vétsina 1ékart si ale uvédomovala, Ze bezprostfedné hrozi zameéna etiky a zdkona nebo
prosazovani vlastniho ndzoru. Bylo tedy potieba vytvofit jasné a ucelené zasady, které
budou obsahovat etické principy: beneficenci (tzv. dobfecinéni), spravedlnost a respekt
k osobam. (Munzarova, 2005)

Dnes se z divodu osamostatnéni vétSiny nelékaiskych zdravotnickych obort

objevuje i termin zdravotnicka etika, které se budeme vénovat v nésledujici kapitole.

1.4.2. Zdravotnicka etika

Obecna kritéria mravnosti se prolinaji do riznych Zivotnich oblasti ve formé
profesni etiky. Zvlasté pak povolani, kde stoji v centru zjmu ¢lovek, zejména Clovek v
nouzové¢ situaci ¢i znevyhodnéném postaveni, kladla vzdy na mravni profil svych
pracovnikl zvysené etické naroky. Prave z tohoto diivodu zaujimé etika zdravotnickych
pracovnikt ptedni pozici. (Dosko¢il, Dolista, 2007)

Zdravotnicka etika se postupem casu vymezila jako samostatny obor z etiky
1ékarské. Jeji vycClenéni bylo zapfic¢inéno situaci, kdy se zacaly vytvaret samostatné
obory z nelékatskych zdravotnickych profesi. Munzarova vSak vyslovila mySlenku, Ze
1 1ékati jsou zdravotniti pracovnici, a proto by méla byt zakladni témata profesni etiky
shodné s nimi. Z tohoto ditvodu vnima pojem zdravotnické etiky jako ndzev zastfesujici
etiku jednotlivych zdravotnickych profesi. (Munzarova, 2005)

Autofi Beuchamp a Childres ve své knize The Principles of Biomedical Ethics
prichazeji s nazorem, ze soudoba Iékaiska etika stoji vedle principu beneficence a
nonmaleficence téZ na principu pacientovy autonomie a na principu spravedlnosti.
Poprvé tyto principy publikovali jiz v roce 1979. (Beuchamp, Childres, 2008) Jejich
vize byla, aby Ctyfi principy pfijimali vSichni bez ohledu na naboZenstvi, statni
ptislusnost a kulturni zvyklosti.

Metoda principialismu potom uvazuje o rovnovazném napliiovani vSech téchto
principll. Je vSak ziejmé, Ze idedlni situace nastat nemuizZe, a tyto principy se dostavaji
do konfliktu. NejcastéjSim rozporem je pak konflikt mezi beneficenci a autonomii.
Tento konflikt je v podstaté ztélesnénim kontroverze paternalistického a partnerského
pristupu. Lékat na zéklad¢ svého vzdélani a zkuSenosti vi, co je v urcité situaci pro

nemocného nejveétSim dobrem, a uréi mu radikélni 1é€bu (napt. amputaci nohy), ten s ni
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vSak nesouhlasi. Radikaln¢ omezeny zivot mu nedava smysl, radéji bude zit zivot kratsi
s obéma koncetinami, nez delsi s jednou. Stfetavaji se zde tedy dvé pojeti dobra — dobra

z pohledu Iékate a dobra z pohledu pacienta. (Doskocil, Dolista, 2007)

V nasledujici podkapitole si struéné shrneme vyse zminované jednotlivé etické

principy, jak je ve své knize popsala Kutnohorska.

1.4.2.1. Zdkladni principy etiky zdravotni péce
a) Autonomie
princip, jenz poukazuje na to, Ze kazdy jedinec by mél mit pravo urovat své
chovani a jednani podle svych osobnich etickych zdsad. Autonomie jedince ma

1 sociokulturni kontext véetné nabozenstvi.
b) Beneficence
prospeésnost. Tento princip znamena zavazek konat dobro a vyhnout
se pusobeni $kod nebo Ujmy. Sestry maji povinnost podnikat takové kroky, které
prospivaji pacientovi.
¢) Duivéryhodnost
navazat divéryhodny vztah mezi sestrou a pacientem - sestra by méla pusobit

jako obhajkyné pacienta. Ditvéryhodnost je zakotvena i v oSetfovatelském etickém

kodexu.
d) Spravedlnost
princip, ktery vyZaduje rovné jednani s lidmi, ktefi jsou ve stejné situaci
a diferencované jednani s lidmi, kteti jsou v riiznych situacich.
e) Veracita — pravdomluvnost

znamena fikat druhym pravdu a neklamat je. (Kutnohorské, 2007, s. 18)
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1.4.3. Etika v oSetiovatelstvi

Osetiovatelska etika vychdzi zetiky lékarské a ma stejné zdroje, jelikoz
se utvarela ve stejné kulturni tradici. Od lékarské etiky se lisi tim, Ze se specificky
zaméfuje na Cinnosti profesiondlni sesterské péce, kterd dnes dosdhla samostatného

postaveni vedle odborné 1ékaiské ¢innosti. (Goldmann, 2004)

V zahrani¢nich zdrojich je ustdlen vyraz , nursing ethics“ neboli sesterska
etika. Tento doslovny pieklad miize byt vSak podle Haskovcové zavadéjici, protoze
pojem ,, nurse” ve svém vyznamu skryva i oSetfovatelku. V cCeském textu je proto
vhodné pouzivat pojmu , etika v oSetFovatelstvi“ a , etika v praci sestry‘. Druhy
zminovany pojem vSak mizeme sméle nahradit obecnéjSim ,, etika v oSetFovatelstvi“.
Haskovcova déle tvrdi, ze vyraz ,,nursing ethics* je tou spravnou volbou, protoze v
sob¢ zahrnuje vSechny problémy oSetiovatelské aktivity, aniz by pfitom vyloucil urcity
typ nizsiho ¢i stfedniho zdravotnického pracovnika. Etické problémy v praci sester a
oSetfovatelek neni vhodné podcetiovat. V roce 1991 byly formulovany v ceské
modifikaci a na zakladé obdobnych dokumentli zahrani¢ni provenience etické normy v

osetfovatelském povolani. (Haskovcova, 2002)

Osetiovatelska etika je tedy profesni etikou sester a oSetfovatelek. Jedna se o
specifické problémy, které s sebou toto povolani pifinasi. (Jako ptiklad uvedeme
problematiku  bio-psycho-socidlnich a spiritudlnich potieb pacientit/ klientd,
komunikace, euthanazie apod.) (Ivanova, 2006)

S tim, jak se méni postaveni sestry v lé€eni nemoci, nabyva oSetfovatelska
etika na vyznamu. Sestra pfi vykonu své profese vstupuje do velmi rozlicnych

mezilidskych vztahti, z nichz je samoziejm¢ nejdilezitéjsi ten k pacientovi/ klientovi.
(Kutnohorska, 2007)
V pochopeni a porozuméni pacientovi se pak uplatiuje klicova vlastnost, ktera
by méla byt zékladnim ¢lankem charakteru vSech zdravotnickych pracovnikii — empatie.
Empatie je dalezitym klicem k pochopeni druhého clovéka. Je to vnitini
naladéni osobnosti spojené s ochotou vnimat a porozumét vnitinimu svétu ostatnich lidi.
Vyzaduje mimo jiné Uctu a ohled i schopnost vnimat situaci druhého zjeho pohledu.

Aktivni spoluprace pacienta se sestrou je vazana na pochopeni a respektovani jeho
individualnich potieb. (Polachova, 2009)
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Pro Uspésné navéazani vzajemného kontaktu musi byt na strané¢ Iékate
(a samoziejmé 1 sestry) chapajici a laskavy postoj, vnimajici pacienta/klienta (v tomto
piipad¢ te€hotnou Zenu) jako Clove€ka, ktery je svymi problémy zaskocCen. (Kofenek,
2004)

Je tfeba si uvédomit, Ze moralni vlastnosti sestry, jeji schopnost ¢i neschopnost
empatie a citlivé komunikace se formuje od nejutlejSiho détstvi. Stézejni tlohu zde
hraje rodinné prostiedi, ale velky vliv maji i vztahy s vrstevniky a blizkymi dospélymi
lidmi. (Goldmann, 2004)

Doskocil se domniva, ze zdravotnicka péce je pouhym teoretizovanim, pokud
zdravotnici nedbaji na vlastni moralni profil a na wvnitini mravnost své profese.
Osobnost zdravotnika by proto méla disponovat tato mravni kritéria, na kterd se ted’
zamétime:

Odborna zpusobilost — bez ni z(stavd emotivni vztah k lidem pouze
prazdnym gestem.

Laska k lidem — ta by méla byt pro zdravotnicky persondl stézejni motivaci.
Mnohé sestry se skutecné i pfes malé financni ohodnoceni a vlastni problémy béhem
pracovni doby obétuji pro dobro pacientt.

Spravna komunikace je jednou =z nejstézejnéjSich slozek spravného
osetfovatelského procesu. Zdravotnik by si mél uvédomit, ze je potieba potlacit své
nazory, pfedsudky a pfiblizit se komunikaci k Grovni pacienta.

Ctit dastojnost kazdého pacienta od jeho pocatki po jeho konec. Bez respektu
k lidské distojnosti by pomoc ani nebyla mozna.

Pravni normy by mél zdravotnicky persondl v kazdém piipadé¢ dodrzovat.
I presto se ale fidi empatii a vzdélanym svédomim. Zdravotnikiim nesmi byt v zadném

piipadé nezndma témata jako bolest nebo smrt. (Dolista, Dosko¢il, 2007)
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1.5. PATERNALISMUS A PARTNERSTVI

,Lékar a pacient jsou si obcansky rovni, odlisuje je pouze vzdélanost, a to

vzdelanost specializovand. “ (Haskovcova, 2002, s. 63)

1.5.1.  Podoby a promény vitahu lékare a pacienta

Po dlouha staleti se role 1¢kate vytvarela stejné jako role pacienta. Vysledkem
tohoto procesu je ustdleny a dominantni model praktického paternalismu 1ékaid vici

nemocnym. (Haskovcova, 2002)

Z hlediska spolecenské délby prace 1ékaiska profese patii k tém nejstarSim. Jeji
zéklady lze nalézt jiz v kultufe staroveéku, obzvlasté pak v fecké a egyptské civilizaci.
Role I¢kare i 1éCitele byla vzdy vylucnou, elitni, s velkym akcentem na jeho osobnostni
schopnosti. V dobé svého vzniku byla tizce propojena s roli nabozenskou, od které se
odd¢lila az postupem casu. Predpokladala vzdy mimotadné znalosti a dovednosti — jak
vécné, tak charismatické. Ackoliv znalosti anatomie nebyly na tak vysoké trovni jako
dnes, dokazal ulevit trpicim a pomoci tém, jimz pomoci Ize. Plsobeni lékate se
odlisovalo také od kultury, kde ptsobil. V asyrsko - babylonské kultuie 1é¢eni spocivalo
v modlitbé, v fecké se pak zacalo rozvijet a zaklddat prvni kameny pro rozvoj
mediciny. (Kiizova, 2006)

Model paternalismu (tzn. otcovsky, az témét rodicovsky vztah k pacientovi)
vychazi z jiz vySe zminované tzv. hippokratovské tradice. Kladl diraz na roli l1ékare,
ktery je tim ,,vSevédoucim® a pacient jako neznaly problematiky se na n&j daveérné
obraci a pfijima vSechny jeho rady a doporucéeni, které mu lékatr poskytne. (Doskocil,
2007) Vyplyva to z podstaty, Ze pokud zdravy ¢lovék onemocni, v§e se mu razem
prevrati vzhliru nohama. V nemocnici vnimaji zdravotnici (I€kafi a zdravotni sestry) své
pacienty v tézké regresi, jsou plni slepé divéry ve vztahu ke zdravotnikiim (zejména
lékaiim), ale zaroven je jejich chovani mnohdy détinské, a to zejména tehdy, kdyz se v
jedné situaci ochotné podrobuji 1ékafovym pokyniim a jindy ne — zkratka se uz mnohdy
nechovaji jako dospéli. Lékar je v téchto situacich pro nemocného velkou oporou. Je
zdrojem nad¢je, je respektovan a obdivovan, zarovenl vSak i1 nenavidén. Je pro pacienta
tim, ktery ,,miize pomoci“ a je jim povazovan takika za spasitele. Za toho, ktery miize

1é¢it, mirnit bolest a ucinit prozitek umirani snesitelnym. (Guggenbuhl, r. 2007)
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Z této nesporné odborné, ale 1 lidské prevahy logicky vyplyva vyjimecny status
lékate, a to nejen vici zcela zdvislému pacientovi, ale také vici nému samotnému.
Lékat nemél konkurenci jak ve vécech lidskych, tak medicinskych. Tato skutecnost se
vyrazné¢ vryla do pojeti, ale i sebepojeti 1ékafe a pretrvava i dodnes, kdy doslo
k podstatnym zméndm ve vykonu zdravotnického povolani. (Haskovcova, 2002)

Situace, ve které¢ dochazelo k prechodu od paternalismu k partnerstvi,
vyzadovala vytvoreni zdvaznych kodext, které mély za kol upfesnit a stanovit prava
pacientl a jejich jednani, a tak pozménit a pietvofit vztah mezi 1ékafem a pacientem.
(Doskocil, 2007)

O pravech pacientii formulovanych jako komplementarni doplnék tradi¢nich
deontologickych modeld se zacina v zasad¢ hovotit az na pocatku 70. let 20. stoleti, kdy
zacali lidé pfijimat plnou odpovédnost za svlij Zivot a pieji si, aby méli dostatek
informaci i v situaci nemoci a aby i v té¢zké chvili mohli o sob¢é rozhodovat nebo
alespon minimaln¢ spolupracovat. Ustalit nové formy spoluprace mezi lékarem
a pacientem je kol dlouhodoby a nepochybné obtizny. U¢it se musi ob¢ strany a prava
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smyslu vykonat mnoho dobrého. (Haskovcova, 2002)

Jeden z prvnich kodexl prav pacientii formuloval farmakolog z Virginie David
Anderson, ktery je zaméfen zejména na autonomii pacienta, pravo na respekt,
sebeurceni a individualni ptistup. Jeho Gvodni pasaz zni ,, Chci byt lécen jako jedinec ...
Jjsem opravdu Zijici jedinec, obdaren pocity, obavami, tuzbami, ale i zabranami .. Chci s
vami spolupracovat, ale jen do té miry, pokud ja a mné podobni pacienti mohou
ocekavat z vaseho pocinani opravdu prospéch. “ (Haskovcova, 2002, s. 96)

V prubéhu dalsich let byly definovany dalsi kodexy zamétené na specifické
skupiny pacientli (Charta prav hospitalizovanych déti, Prava starych lidi, Prava
imobilnich osob a dalsi)

Lékat by mél i pies svou autoritu usilovat o co nejlepsi vztah s pacientem.
NejlepSim vztahem pro uspé$nost 1€cby a dalSiho ptiznivého vyvoje nemoci je urcity
druh partnerstvi 1ékafe a nemocného, ktery stimuluje pacienta k spolurozhodovéni a k
odpovédnosti (spoluzodpovédnosti) za vysledek 1écby. (Kotfenek, 2004)

V piedchozich tadcich jsme nastinili vztah 1ékafe a pacienta. Nyni se zaméfime

na roli sestry a na to, jakou tlohu hraje ve vztahu lékar — pacient.
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1.5.2.  Role sestry ve vitahu lékaie a pacienta

Je vSeobecn¢ zndmo, ze sestra je hned po I1ékafi nejklicovEjSim
o nemocného ¢loveka. Plni nejen pokyny I€kate a peCuje o pacientiiv télesny a dusevni
komfort, ale v modernim oSetiovatelstvi prebira pln¢ iniciativu ve vychové a vzdélavani
pacientd, ujima se fady stéZejnich funkci v prevenci a propagaci zdravého zivotniho
stylu, edukuje pacienty v oblasti zachazeni s riznymi zdravotnickymi pomutckami apod.
Pravé pro vySe uvedené ditvody musi byt vzdélani sestry daleko komplexnéjsi a
pestiejSi nez vzdélani Iékaie (hlavné v oblasti psychologie, sociologie, komunikace a
etiky), nebot’ je oproti lékati pacientovi daleko blize a intenzivnéji s nim sdili jeho
utrpeni. Se svymi pacienty zaziva také slabiny tzv. védecké mediciny a také zietelné
vidi ty oblasti, kde ztraci medicina svou kompetenci. (Simek, Spalek, 2003)

Od sestry se ocekava, ze vedle fady béznych Cinnosti ovliviluje i prozivani
a jednani nemocnych, ze unese fyzické naroky své profese a dokaze se vyporadat
s dal§imi neméné naro¢nymi problémy, které jsou spojeny s vykonem tohoto povolani.
Sestra by méla brat v tivahu nejen nasledky svych rozhodnuti, ale zejména moralni
Sramkova, 2007)

Z vyse zminéného je patrné, ze sestra stoji na pomezi mezi védeckym svétem
I€kate a pfirozenym svétem pacienta. Zejména dobie vzdélana sestra je pak schopné byt
prostiednikem mezi 1ékati a pacienty. (Simek, Spalek, 2003)

V oc¢ich nemocnych by méla byt vzdy ¢lovékem, ktery ma pochopeni pro jejich
problémy souvisejici s hospitalizaci, a ktery je pomaha s velkou davkou laskavosti a
tolerance tesit. (Zacharova, Hermanova, Sramkova, 2007)

Na zavér této kapitoly jsme si nastinili n€které vlastnosti, které jsou nezbytné
v interakci sestra — pacient. Jednou z nejdulezitéjSich je pak uméni komunikace, kterou

si detailnéji rozpracujeme v nasledujici kapitole.
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1.6. KOMUNIKACE VE ZDRAVOTNICTVI

Na zdravotnickych i 1ékarskych skolach je studiu komunikace jak v teorii, tak v
praxi, vénovano nemalé penzum hodin. Kazdy vSak neméa empatickou vnimavost viici
pacientlim, a tak se mnohdy stane, Ze zdravotnik komunikuje vice s vysledky vySetteni,

pfistroji a dokumentaci nez s pacientem. (Hejlek, 2007)

Co vsak skoly ve vétsing pripadid neuci, je vztah ke klientovi, protoze ten
se pfedpoklada jako samoziejmost. Lidsky vztah mezi zdravotnickym persondlem
a klientem vsSak hraje zasadni roli. Zdravotnik se pii vykonu svého povolani setkava s
lidmi, ktefi potiebuji jeho pomoc, jsou zpravidla vici nému v zavislém postaveni
a vétSinou tedy potiebuji vice nez pouhou slusnost. Touzi po porozumeéni, spolutcasti,
pochopeni a hlavné potiebuji mit pocit, Ze nejsou na obtiz. Casto ani nemusi dojit na
slova, vhodnéd neverbalni komunikace ze strany zdravotnika bohaté¢ postaci. Pacient
potiebuje zdravotnikiim divetovat, citit se bezpecné a pfijiman. Bez tohoto vztahového
ramce se pak prace zdravotnika stava pouze vykonem, ktery mu byl svéfen pravomoci.
(Kopfiva, 2000)

V posledni dob¢ se stoletimi vZité role 1ékafe a pacienta pomalu posouvaji na
uroven partnerského vztahu lékate a klienta. Tento posun pomaha zvladnout uméni
dovednosti zdravotnika a socialni kontakt je nenahraditelnou soucasti zdravotnické
profese. (Hornékova, Stefkova, 2009)

Ve spravné komunikaci zdravotnik — pacient/ klient vSechny zac¢astnéné strany
davaji 1 dostavaji, tdpou 1 objevuji, ptaji se i odpovidaji, rozuméji si a nechdpou ... V
pratelské atmosféie se daleko lépe buduje vztah, ktery pak celou dobu pomahad v
diagnosticko 1é€ebném 1 preventivnim procesu. Muze se vSak stat, ze ptfes veSkerou
snahu se vztah s pacientem navazat nepodafi. I to ale patii k profesi zdravotnika. Je tu
ale nad¢je, Ze se to tfeba podaii nékomu jinému, proto neni diivod k zoufalstvi ¢i jesitné
zarlivosti. (Hejlek, 2007)

V nasledujici podkapitole si teoreticky shrneme zakladni druhy komunikace

bézné pouzivané ve zdravotnictvi.
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1.6.1. Druhy komunikace ve zdravotnictvi
Ve zdravotnictvi rozliSujeme 3 zésadni druhy komunikace:
a) Socialni komunikace

Je neplanovand a odehrava se pii kazdém neformalnim rozhovoru, setkani
(Zacharova, Hermanova, Sramkova, 2007).

Clovék vnemocnici ma omezenou moznost socidlnich kontaktl, proto
pozitivn¢ pfijima moznost hovoru s dalSimi lidmi. U sester je navazani kontaktu
avztahu spacientem stézejni a usnadni dal$i komunikaci vramci oSetfovani.
(Venglarova, Mahrova, 2006)

b) Strukturovana komunikace

Oblast komunikace, kterou vyuzivaji hlavné Iékati v pfipadech sd€lovani
diagndzy, postupech dalsi 1éCby, ale i sestry, zejména pii edukaci nebo motivaci k dalsi
1é¢bé. Jsou zde kladeny obzvlast’ vysoké naroky na srozumitelnost sd€leni a piijatelnou
formu, kterd se odviji od zdravotniho stavu pacienta. Je velmi dileZité si na zavér u

pacienta ovéftit, zda sdéleni rozumél. (Venglarova, Mahrova, 2006)
¢) Terapeuticka (1é¢ebnd) komunikace

Jedna se o proces, ktery sestie pomahd dobfe vychéazet s pacientem a jeho
rodinou, piekonat stres, psychické piekdzky apod. (vyuziva se napi. pii pomoci
pacientovi vyrovnat se se sdélenim zavazné diagnézy) (Zacharovd, Hermanova,
Sramkova, 2007).

Odehrava se casto formou rozhovoru snemocnym, sestra poskytuje
nemocnému oporu a pomoc v naro¢nych chvilich, pfi adaptaci na zménu prostredi atd.
Terapeuticky rozhovor ma za ukol zvySit ucinnost jinych Iéebnych ptistupli
u somaticky a psychosomaticky nemocnych. (Venglafova, Mahrovéa, 2006)

Nasledujici kapitola se zaméii na komunikaci sestry a pacienta, nebot’

vvvvvv
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1.6.2. Komunikace sestry s pacientem

Kvalitni oSetfovatelskd péce je nerealizovatelnd a nemyslitelnd bez
komunikace mezi sestrou a pacientem, ale také mezi zdravotniky navzajem. (Zacharova,
Hermanova, Sramkova, 2007) Sestra, kterd s pacientem dokaze ispé$né navazat vztah,
pak miize byt uspésnou inicidtorkou zmén zamefenych na upevnéni jeho zdravi a mize
snaze predejit komplikacim, které jsou spojeny s oSetfovatelskou péci. Kazda sestra by
pak méla mit stale na paméti, ze rozhovor je pro nemocného ¢lovéka stejné dulezity
jako samotna oSetfovatelskd ¢i lékarskd péce vcetn€ zmirfiovani bolesti. Je tézZ
nevyhnutelné, aby sestra pacientim dokdzala naslouchat, protoze atmosféra davéry

usnadni ofetfovatelsky proces. (Horakova, Stefkova, 2009)

Prvni, s kym se pacient setkava, je sestra. Jestlize ta Spatn¢ zvoli formu
komunikace, mize ho odradit od sd¢leni dilezité informace tykajici se jeho zdravi. Byt
v pozici pacienta rozhodné neni zavidénihodna situace, proto neni divu, Ze jakakoliv,
byt banalni nemoc, ¢lovéka zaskoci. V hlavé se mu honi myslenky, zda poskytovana
1écba je adekvatni a pro jeho nemoc ta nejlepsi. V nékterych ptipadech ani poradné
nezna svou diagnozu a to uz vibec nemluvime o jeho pravech. Kolikrat se boji nebo ani
neumi o svém problému mluvit. V mnoha piipadech se stalo, ze se pacient dostane k
1€kati, ptipadné do nemocnice a viibec nevi, jakd ma podstoupit vySetfeni. V téchto
piipadech je uloha sestry nezaménitelna. Je na ni, aby pacientovi vSe laskavé a trpélive
vysvétlila, ptipadné ho uklidnila a povzbudila. (Studikova, 2009)

Neni vzdy jednoduché zachovat se spravn¢é a moralné a vcitit se do problémi
druhych, zvlasté pak v piipad¢é, mame-li sami plnou hlavu starosti. Sestra by vSak v
kazdém ptipad¢ méla zachovat profesionalitu a neméla by podléhat momentalni osobni
indispozici nebo nalad¢é. Role sestry je v procesu komunikace s pacientem zcela
zasadni. Pii své praci md mnoho piilezitosti s nim navézat kontakt, casto je mu velmi
blizka, protoze s nim diky oSetfovatelskému procesu travi hodné ¢asu, zna jeho rodinu z
navstev, Castéji byva také zasvécena do jeho osobnich, nékdy az intimnich zaleZitosti.
(Linhartové, 2007)

Sestra by si tyto skute¢nosti méla uvédomit, protoze na ni z velké Casti zavisi

to, jak se bude vyvijet dalsi terapeuticky proces.
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V nasledujicich kapitolach se budeme obsirnéji vénovat nevhodnému chovani
zdravotnik. KdyZz se narodi dité s postizenim, méa reakce persondlu zdsadni vliv na
piijeti ditéte matkou. Z téchto diivodu si proto nejprve rozebereme nevhodné reakce

personalu a prejdeme k samotnému procesu sdélovani informace.
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1.7. NEVHODNE REAGOVANI

Pii empatickém chovani se 1ékaf, ale i sestra mize dopustit nékterych chyb,
kter¢ komunikaci s pacientem/klientem (v naSem piipadé s matkou) rozhodné
neprospivaji. Nejcastéji se mezi né fadi: popirdni pocitii, hodnotici a zobecnujici
reagovani, predsudky, vyjadfovani soucitu nebo neverbalni projevy sestry, které ptisobi
nedtvéryhodné — uhybani pohledem, sledovani hodinek apod. (Polachova, 2009)

Velmi dalezitym momentem je zejména ten prvni, kdy lékat sdéluje rodi¢tim
pravdu o zdravotnim stavu jejich ditéte. V nejednom piipadé maminky popisovaly
nevhodné chovani nemocni¢niho persondlu (Spitdni a ukazovani na matku ditéte),
netaktni sdélovani informaci (,,Je slepej, to nevite? ), postaveni rodici do podifadné
role, kdy jsou odkazani pouze na to, co jim l¢kar fekne a zejména jak jim to fekne.
(Chvatalova, 2001)

Castymi chybami ve sd&lovani diagnézy je odkladani sdéleni na pozd&jsi dobu,
pfehnany smutek a pfiliSna vdZnost ze strany lékate, posilovani neredlnych nadéji apod.
Zé4sadn€ nevhodné je upozoriiovat rodi¢e na moznost tstavni péce pro jejich miminko.

Neni vhodné matky zklidiiovat 1éky, projevy krize se tim sice na chvili utlumi,

ale stejn¢ se prenesou do budoucnosti, fazi ,truchleni neni mozné nijak obejit.
(Hradilkova, 2002)

Je dilezité si uvédomit, Ze naleznou-li rodi¢e ve zdravotnicich nejen odborniky
pecujici o jejich dité, ale i priivodce a oporu pro sebe, rychleji a Iépe se s tézkou situaci
vyrovnaji, coz bude mit zcela jist¢ dlouhodobé pozitivni vliv i na dit€ samotné.
(Hradilkova, 2002)
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1.8. SDELOVANI NEPRIZNIVE DIAGNOZY

Vztah rodicu k ditéti a k jeho problému je zajisté velmi vyznamné ovlivnén
zpusobem, jakym jim byla diagndéza ditéte sdélena. Nejen pro rodice, ktefi musi
diagnozu vyslechnout, ale 1 pro lékate, ktery ji musi sdé€lit a v neposledni fad€ i pro
sestru, ktera je pak smatkou vuzkém kontaktu, toto byva narocny tukol.
(Hradilkova, 2002)

O tom, ze dit¢ ma Downilv syndrom, se rodice ¢asto dozvi v dob¢, kdy jsou
vyjimeéné zranitelni. Casto se daldi vyvoj situace komplikuje pravé tim, Ze jim
diagnoza ditéte byla sdélena Spatnym zplsobem. Selikowitz uvadi, Ze vétSina rodiclt
dava pifednost tomu, aby se diagnozu ditéte dozvédéli co nejdiive, aby u sdéleni byli
ptitomni oba a nejlépe jesté jejich praveé narozené dité. (Selikowitz, 2005) Vymeétal se s
timto nazorem shoduje, tvrdi, Ze pfitomnost obou rodi¢ii je nezbytna z toho diivodu, Ze
dvojice je siln€jsi a pfi sd€lovani nepfiznivé zpravy se mize vzajemné podporovat.
(Vymetal, 2003)

Kazdy hovor takto zdvazného charakteru by se mél konat v hovorné nebo v
nemocni¢nim pokoji, ktery alespoii vzdalené pfipomina utulnost obyvaciho pokoje a
nedési nadbytkem zdravotnické techniky. Lékai by si mél najit ¢as anesd€lovat
zavaznou diagndézu napf. pii vizit€ nebo na chodbé. Rozhovor by nemély narusovat
telefonaty ani vchazeni jinych pracovnikli. Za dobu nevhodnou pro sdéleni se
vSeobecné poklada vecer a podvecer, protoze noc je zivnou pudou pro uzkost, kterd
nastava po vyiceni pravdy. (Haskovcova, 2002)

Pii sdélovani neptiznivych informaci je nanejvys vhodné, aby lékat vystupoval
nedirektivné a neautoritativné. M¢l by byt k rodi¢iim maximalné otevieny a fikat jim
v kazdém piipad¢€ pravdu, protoze rodi¢e maji nejen pravo védet, co je s jejich ditétem,
ale celd dalsi spoluprace je mozna pouze na zakladé pravdivého obrazu skutecnosti.
(Vymeétal, 2003)

Casto 1ékafi maji o0 Downové syndromu jen mlhavé pfedstavy, a proto se miize
stat, ze rodicim podaji o postizeni jejich negativni obrazek, ktery neodpovida
skutecnosti, nebot’ je zaloZen na zastaralych a nepravdivych skute¢nostech. (Selikowitz,
2005)
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Pro rodice je velmi dulezité, aby védeli, jaka je podstata postizeni jejich ditéte.
Mohou mu pak nejen 1épe porozumét, ale i sndze poméahat. Lékati by méli rodicim
v tomto piipadé pomoci svymi védomostmi a vysvétlit vSe, na co se budou ptat.
(Matgjcek, 1992)

VSsichni odbornici by méli vzdy se zakladnimi informacemi soucasné predavat
rodi¢im i odhad dalSiho vyvoje jejich ditéte, kdyz ne do daleké, tak tedy alespont do
blizké budoucnosti. Rodinnému spolecenstvi, tedy i ditéti samotnému, nejvice prospiva,
divaji-li se rodice i1 vSichni ostatni na jeho postizeni realisticky. Nejistota a uzkost se
zvySuji, pokud rodi¢e doufaji v jeho rychly a zazracny vyvojovy pokrok nebo kdyz
svému snazeni kladou zcela nerealistické cile a jsou pak vzdy znovu zaskoceni
zklaméanim. (Matgjcek, 1992)

Rozhovor musi obsahovat ¢ast, vniz lékat rodi€e rdmcové informuje, co
mohou pro své dité dale ud¢lat, nastini jim konkrétni moznosti a postupy, pfipadné jim
nabidne dal$i termin setkani. Je velmi dualezité rezervovat si dostatek ¢asu pro dotazy
rodi¢l a pokusit se zodpovédét vse, co je zajima. Dale by mél lékai rodicim
zprostiedkovat kontakt na jiné rodiny s podobnym nebo stejnym problémem, aby si
mohli vzajemné vyménovat zkuSenosti ve vychové, ale také kontakty na nejriznéjsi
stiediska rané péce, rehabilitaéni centra, specialni matefské skolky. Casto se stava, Ze
mezi takovymi rodinami vznikne ptatelstvi na cely zivot. (Vymétal, 2003)

Dle mého soudu by m¢l Iékat také poukazat na fakt, ze ackoliv rodi¢e maji
jedno dité postizené, nemusi to hned znamenat, ze dalsi jejich déti nemohou byt zdravé.
Naopak se velmi cCasto stdva, Ze poceti dalSiho ditéte nejen rozproudi chmurné
rodicovské myslenky, ale pfitomnost nového Clena rodiny miize mit dobry vliv i na dité
s postizenim. Bude mit sourozence, bude si mit s kym hrat, od koho se ucit. I zdravé
dit¢ se nauci lépe vnimat lidi s postizenim, stane se vice empatickym, zacne brat
postizeni jako normdlni soucast Zivota. Ve vysledku nakonec celda rodina muize Zit
relativné normalni spokojeny Zivot.

V posledni kapitole této ¢asti prace se budeme vénovat rodin¢, do které pribylo
dit¢ s postizenim. Rodina mé hned vedle zdravotnikli nezastupitelnou ulohu v celém

procesu vyrovnani a ptijmuti ditéte matkou.
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1.9. RODINA DITETE S POSTIZENIM

V ptedchozi kapitole jsme se zabyvali sdélovanim diagnézy a vztahem
pacienta (resp. matky) s lékafem. Nyni se zaméfime na rodinu ditéte s postizenim,
protoze je to prave ona, ktera sehrava klicovou ulohu ve vztahu matky a ditcte.

Jednim z nejkrasnéjSich obdobi v Zivoté muZze a zeny je obdobi pied narozenim
ditéte. Pokud jde o harmonicky vztah, ktery se vztahuje i na $irSi rodinu, je tento ¢as
naplnén stdle novymi debatami o tom, jakého bude ocekavany potomek pohlavi, jak
bude vypadat, komu bude podobny, po kom bude mit ty ¢i ony dobré vlastnosti apod.
Cim intenzivnéjsi jsou oéekavani rodi¢t, tim vétsi Sok se objevi, zjisti-li porodnik &i
neonatolog, ze dit¢ ma né&jakou vrozenou vyvojovou vadu. (Matéjcek, Dytrich, 1994)

Narozeni ditéte s postizenim nebo jinym zavaznym onemocnénim znamena pro
kazdou rodinu vzdy hluboky otfes. Mlzeme fici, Ze vedle amrti blizkého c¢lovéka a
sdéleni diagnozy vlastniho zdvazného onemocnéni tato situace patii mezi nejzavaznéjsi
spoustéce traumatické krize. (Hradilkova, 2002)

Skutecnost ptrichodu ditéte s postizenim podrobi cely dosavadni zivot a jeho
hodnoty zadvazné zkouSce. Vyrovnani se s postizenim ditéte ma obdobny charakter jako
vyrovnavani s vlastnim tézkym onemocnénim. ,, Dité je soucdsti nasi identity, ¢asti nas
samych, za béznych okolnosti , Sipem, ktery vysilame do budoucnosti®, nasi
budoucnosti, jednim z lékui proti konecnosti a zmaru. ““ (Chvatalova, 2001, s. 170)

Ve vétsiné piipadli rodi¢e nemaji zddnou ptredchozi zkuSenost s problémem
ditéte, boji se budoucnosti, hledaji ke svému ,,jinému* ditéti vztah, a aby toho nebylo

Poznéni, Ze dité se narodilo postizené, obvykle vyvola u rodi¢t silnou uzkost a
pocity beznad¢je. ,,Jako bychom ztratili dosavadni Zivotni jistotu. Je to otresny Zivotni
prozitek. “ U jednotlivych rodici muze tento stav trvat rdzn¢ dlouho — hodiny dny,
tydny, mésice.

Brzy po tomto prvotnim Soku vétSinou nastupuje druhé obdobi, kdy
odepsat, prohlasit za omyl, na né€koho ji svést a véci zaridit tak, aby se jich netykaly.
Vinu cCasto svadi jeden na druhého, pficina se ale hledd také u prarodicl, a zejména

u zdravotnického personalu. Tato faze neziidka vede ke zkaleni rodinného ovzdusi
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a potyCky jsou zivnou piidou rodinného nesouladu, ktery muze cCasto vyustit az
v rozvod, kterého by se rodina s ditétem s postizenim méla obzvlasté vyvarovat.

Jak uvadi Matgjcek, po piekonani této ,,obranné“ faze zacind proces
vyrovnavani se se skutecnosti a zivot s ditétem s postizenim dava rodin€ jiny rozmér a
dostava novy smysl. Cilem snaZeni je pfijmout nejen za své dit¢ s postizenim, ale
zejména akceptovat sami sebe jako rodice a vychovatele takového ditéte.

Prozivat postizeni svého ditéte jen jako nestésti vede k pasivité a uzavieni se
do sebe. Tento stav pak nepomaha ani ditéti ani jeho rodictm. Je proto duilezité piejit do
aktivity a pfijmout vychovu ditéte jako zivotni ukol a zkousku. (Matéjcek, 1992)

Rodice déti s jakymkoliv postizenim byvaji nékdy az pfili§ precitlivéli na
zajem druhych lidi, jejich zvédavé pohledy, nejapné poznamky ¢i rozpacité chovani.
Mnohdy jsou jim velmi nepfijemné i projevy litosti a Gi€asti, byt byly minény velice
upfimné. Je to prirozené, nebot’ jejich Zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou prozili,
je ¢ini vicéi vSem projevim ciziho zdjmu zvySené¢ vnimavymi. Stava se, Ze ziji v
neustalém napéti, jakoby cekali utok odkudkoliv a kdykoliv. Je proto dilezité
si uvédomit, Ze tento pocit napéti a ohrozeni je spiSe disledkem zvySené citlivosti nez
lidské nevraZzivosti, Skodolibosti nebo zl¢ vile lidi z okoli. (Matéjcek, 1992)

Podafi-li se jedinci ,,prokousat® negativnimi pocity, stava se svobodny pro dalsi
konstruktivni akei, kterd je ku prospéchu nejen jeho ditéte, ale n€kdy 1 dalSich déti a
rodi¢l, ktefi se ocitli v podobné situaci. , Bolest a uzkost je pretavena a stava
se pozitivnim zdrojem energie, palivem pro novy, plny zivot, ktery mize byt obohacenim
a pomoci i pro dalsi lidi. “ (Chvéatalova, r. 2001, s. 170).

Na konec této kapitoly se hodi slova Jitiho Sedého z jeho knihy Hledéni:

» --.LIbT se mi, Ze mam rodice, kterych si miizu vazit a kteri me nikdy nezradi a
neopusti. Libi se mi, Ze miuzu pomahat, smat se a radovat. Ze mdm teplé ruce, které

I3

hladi a Ze jsou i jiné ruce, které pohladi zase mé...
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2.  CILPRACE

Cilem préce je zjistit, zda mize negativni pfistup zdravotnického persondlu
ovlivnit vztah matky k ditéti s postizenim. Zda je ndzor zdravotnické autority pro matku
natolik zasadni, ze dokdze ovlivnit jeji postoj a pfijeti ditéte.
Vyzkumna otazka:
Jak muize negativni ptistup zdravotnického personalu ovlivnit vztah matky k ditéti s

postizenim?
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3. METODIKA

Prace je zalozena na kvalitativnim vyzkumu. Pfi sbéru dat byla vyuzita metoda

polofizeného rozhovoru.

Skupinu respondentl tvoifi nahodnym vybérem uréenych dvanact matek déti s
Downovym syndromem (v jednom piipadé¢ byl u rozhovoru pfitomen i otec) od 28 do
50 let véku, vék jejich déti se pohybuje v rozmezi od 10 mésict do 16 let.

Rozhovory byly nahravany na diktafon a témét doslovné piepsany. Byly
vypustény pouze opakujici se vety a parazitni vyrazy. Odpovédi matek na jednotlivé
otazky jsme vzajemné porovnavali. Ty, které se vyskytly nejcastéji nebo naopak

ojedinéle, uvadime v kapitole Vysledky vyzkumu.

3.1. ROZHOVOR

Pted tim, nez jsme zacali délat rozhovory, jsem si urcila né€kolik okruhd,
kterymi se budu zabyvat:

- kdy se dozvédéli, ze dit€é ma DS — zda v prenatalnim obdobi ¢i po porodu

- kdy, kde a jakym zpisobem byla matce sdélena diagnoza ditcte

- pfitomnost manzela u sdéleni diagnézy

- chovani persondlu v nemocnici

- navrh interrupce/ tstavni péce ze strany zdravotniki

- reakce rodiny/ manzela na dité

- soucasna situace rodiny

- nazor na to, zda chovani zdravotnického personalu mize ovlivnit vztah matky
k ditéti s postizenim

V Gvodu kazdého rozhovoru je kratkd kazuistika matky, kterd se sklada
ze zakladnich redlii, jako je ve€k, vzdélani, vyznani, rodinny stav, pracovni zafazeni,
pocet déti. Zaradila jsem k ni 1 kratky popis toho, jak se dit¢ po porodu vyvijelo nebo
vyviji a jeho zafazeni v kolektivu (otdzka integrace do mateiské a zakladni Skoly)

Rozhovory probihaly pfi osobnich setkdnich a na rtiznych mistech — doma, v

parku, kavarné€, nebo pies skype.
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V rozhovorech byla kviili anonymit¢ respondentek zménéna jména déti, pro
veétsi prehlednost jsou matky oznaovany dle potadi M1 az M 12, otec je oznacen

pismenem O a T je zkratka tazatel.
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4. VYSLEDKY VYZKUMU

4.1. PREPIS ROZHOVORU

4.1.1. Maminka Anicky (M1)

32 let, vysokoskolské vzdélani, vdana, pred matetskou dovolenou pracovala na
gymnaziu jako ucitelka francouzstiny a némciny. Je véfici, hlasi se k cirkvi Adventista
sedmého dne. Kromé nejstarsi, dnes Ctyfleté Ani¢ky s Downovym syndromem, ma jesté
dalsi dvé zdravé déti.

AniCka nema zadné vazné pridruzené zdravotni komplikace. Jeji motoricky
vyvoj byl pomalejsi, chodit zacala az ve ctyfech letech, ale mluvila ve dvou letech.
Anicka umi pismena abecedy, uci se Cist. Po prazdninach nastoupi do bézné matetské
Skoly. Rodice chtéji zkusit i integraci do zakladni skoly.

T: ,,Kdy jste se dozvedéli, ze cekate dit¢ s DS?*

M1: |, Téhotenstvi probihalo v pordadku az do 18. tydne. Tehdy jsme se od pani
gynekolozky dozvedeéli, ze vysledky triple testu nejsou upine v poradku. Pak nam byla
doporucena amniocentéza, nebo jsme tam byli spise automaticky objednani, ani se mé
neptali, zda na ni chci jit. Poradné jsem tenkrat ani nevédéla, o co jde, a tak néjak
celkove mé to vSechno vykolejilo, Ze jsem se na nic neptala a sla. Pani doktorka mi rekla
néco ve smyslu: ,,Ja vas tam objedndam, budete mit alespon jistotu, zZe je vSechno
v pordadku, “ a viceméne mi ani nevysvétlila, o co jde. Ja jsem se tedy, hloupa, ani
neptala, protoze jsem byla vydésena z toho, Ze se néco deje, a tak néjak mé to castecné
ochromilo. TakzZe jsem to neresila a prosté jsem sla.

U pana doktora — genetika to funguje tak, zZe je vidy predtim, nez délaji ty

3

odbery néjaké ,,pouceni”. A mé ma pani doktorka objednala rovnou na konkrétni
hodinu, takze ja jsem prisla presné ve stanoveny cas a o ,,pouceni” jsem nevedéla.
Takze jsem do toho spadla uplné bez niceho a pak mi to pan doktor i vycetl, jak to, zZe

jsem na tom ,,pouceni‘‘ nebyla.

Takze jsme absolvovali amniocentézu, pak jsme se po tydnu dozvedeli po
telefonu predbezné vysledky a pak po dalsim tydnu, také pres telefon, definitivni, Ze
diagnoza Downova syndromu tam je na 100 % a pan genetik si nds pozval na pohovor

hned na druhy den. Pired pohovorem jsme se s manzelem zkontaktovali s jednou rodinou
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nasich znamych, kteri maji takeé dité s postizenim. Ti nas podrzeli, povzbudili a poradili
nam, at jdeme na internet, jesté drive nez piijdeme k genetikovi a zjistime si co nejvice
informaci, abychom vedeli, o co jde. Sice jsme o diagnoze DS néjaké vagni povédomi
meli, ale co to vSechno obnasi, jsme nevedeli. Na internetu jsme nasli spoustu
zajimavych odkazu. S manzelem nds to hodné povzbudilo, Ze to neni nic zas az tak
strasného. Chtéla bych ted podotknout, ze od zacatku jsme s manzelem byli rozhodnuti,

at’ bude, co bude, Ze si dité nechame.

Potom jsme $li ke genetikovi na pohovor, a to byla zatim asi jedind negativni
zkusenost, kterou jsme méli s lékari. Za celou dobu potom se uz nic takového
neopakovalo. Vedl asi hodinovy, viceméné monolog, kdy se nas snazil dotlacit k tomu,
abychom se Anicky vzdali. Informace, které nam podaval, byly jednak zastarale,
nepresné a vylozené rikal jen samd negativa. Zastaval jednoznacny postoj, abychom sli
na interrupci. Vitbec nepripoustél jiné reseni.

Tvrdil, Ze si zbytecné zkazime Zivot, Ze dité sice mozna bude vychovatelné, ale
rozhodné ne vzdélavatelné. Tyto informace dnes ale nejsou vitbec aktualni. Dnes je to
vSechno uplné jinak. Navic nam vynadal, proc¢ jsme tedy na amniocentézu Sli, kdyz

mame v planu dité si nechat.

T: ,Nenalomil vas svym postojem né&jak? Nezacali jste o jeho slovech, tykajicich se
interrupce premyslet?*

M1: ,, Ne, my byli dopiedu rozhodnuti, méli jsme Cerstvéjsi informace z internetu, takze
nas nezlomil. Nemyslete si ale, Ze jsem to tehdy prijimala vesele, to ne, dost me to tehdy
zlomilo, byla to pro me hrozna rana. Celou dobu jsem meéla takové viny. Kdyz jsem se to
poprvé dozvédela, to jsem se sloZila uplné, pak jsem se z toho néjak vyhrabala a tak to
Slo porad dokola jesté po narozeni Anicky. V soucasné dobé uz jsem srovnand, ale

nevylucuji, Ze ty viny treba zase prijdou, az bude chodit do skolky nebo do skoly.

Tehdy pro mé predstava potratu byla hrozna, byla daleko désivéjsi, nez védomi
toho, Ze se mi narodi dité s postizenim. Tedy v tom pripade, ktery nastal. Nerikam, ze by
to platilo v kazdeé situaci. Tehdy to bylo asi ve 20. tydnu tehotenstvi, a to uz je to dité
pomerne velke ... Chtéla jsem si ji nechat tak jako tak, a kdyz jsem si zjistila podrobnéjsi
informace o DS — jak ti lidé vypadaji, co dokazi nebo nedokazi, tak jsem nabyla jistotu,
Ze tohle zviadneme. O potratu jsem tedy opravdu neuvazovala. Tehdy to pro mé bylo
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opravdu neprijatelné.
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O: ,,Jesté bych se rad vratil k tomu pohovoru. Ptal jsem se pana doktora, zda nema
kontakty na néjaké organizace, které se temito détmi zabyvaji, protoze jsme o nich jiz
vedeli uz z internetu. Vedeli jsme, Ze existuje Ovecka, proto jsme se u néj informovali,
zda ma na ni néjaky kontakt. Také jsme se ho zeptali, zda ma s témito detmi néjaké
zkuSenosti, protoze preci jen rozhoduje o Zivotech déti, které jsou , nejaké*. Proto
predpokladam, ze vi, jak tyto deti vypadaji, kdyz se narodi a vi, jak vypadaji
v dospélosti, a je tudiz schopen predat tyto informace rodiciim, aby se mohli zodpovedné
rozhodnout. On to zahrdal do autu, Fekl, Ze takové organizace mozna existuji,
porovnavaji si ty své deti, které z nich umi v tom malu, co jsou schopny se naucit, vice.
Jinak ale nevedel vitbec nic. Také jsme se ho ptali, zda nekdy takového cloveka videl, tak
rikal, Ze jednou v Zivoté u more na plazi, a zZe byl strasné tlusty. To bylo vse, co jsme se
od néj dozvedeli.

Zarazi mé hlavné to, Ze tento pan cely zivot rozhoduje o Zivotech lidi a pritom
sam viastné ani nevi, co dela. Nevi, jaké diisledky muzZe mit to, co doporucuje ostatnim.
Prijde mi, jako kdyby mél zavazané oci. *

M1: ,, U nas to ale bylo dano takeé tim, Ze mame urcité Zivotni presvédceni a rekli jsme
si, ze si ji nechame tak jako tak. Proto nas jeho vylevy nijak nezlomily. Opravdu nam
pomohlo, Ze jsme stihli nacerpat spoustu informaci a méli jsme tak pohled jesté z jiné
strany. 1o je ditvod, proc¢ nas nezviklal a spis nam prisel trochu komicky. I presto se ale
vitbec nedivim, Ze nepripravené maminky presvédcit dokdze. Jak jsme ho poznali, tak je
pravda, Ze tu moc asi ma. Nejvice mi na tom vSem vadi, Ze on neddava objektivni
informace. Kdyz je nema, tak by mél dat rodicim alespon odkaz, kde by je mohli ziskat.
On ale cilené Fikd jen to nejcernéjsi a nejnegativnéjsi. Rekl nam, Ze Anicka nebude
vzdelavatelna a ona ted, ve ctyrech letech, umi pocitat do deseti, zna vSechna pismena
a zacina cist. Kdyz si uvédomim, Ze on se jen na zakladeé nejakého predsudku snazi tyto
deti likvidovat, tak jde z toho na mé strach. *

T: ,,Jak probihal po této zkuSenosti zbytek téhotenstvi?*

M1: , Probihal bez problémii, Anicka se narodila o mésic diive. V nemocnici na miij
porod byli pripraveni. Z dokumentace vedeéli, ze se narodi dité s postizenim, Ze to vime
ajsme s tim smireni. Z tohoto ditvodu k nam asi pristupovali uplné normalné. Pan
primar si nas pozval k sobé na pohovor, a kdyz to srovnam s ndavstévou pana genetika,

tak to byl naprosto rozdilny pristup. Podal ndam spoustu nezkreslenych informaci, rekl
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nam o Ovecce (o ni jsme uz védeli predtim a kontaktovali je behem téhotenstvi) a snazil
se nas i povzbudit.

T: ,Jaké to bylo, kdyz se AniC¢ka narodila, uvédomila jste si n&jak citelnéji jeji
postizeni?*

M1: , Meéli jsme Stesti, Ze jsme méli prakticky celé téhotenstvi cas se s tim srovnat.
Porad v nas ale hlodala nejistota, co nas vlastné cekd. Anicka se narodila cisarskym
Fezem, mésic pred planovanym terminem a s novorozeneckou zloutenkou, takze hned
putovala na neonatologii. Videla jsem ji tedy asi az za dva dny. Kdyz mi manzel prinesl
ukazat jeji fotky, tak pri mem prvnim pohledu na ni jsem si rekla: , Tak mohla byt
alespon hezka, kdyz uz nic ... . Kdyz mi ji ale potom prinesli, bylo to uplné jiné dité nez
na téch fotkdach. Takze vie bylo v pohodé a my se hned skamaradily.

Kdyz byla malinkad, byla roztomilé miminko jako kazdé jiné. Méla jen velmi
zpomaleny motoricky vyvoj, dokonce i na primeérné dité s DS. Nekdy mi to prisio lito,
kdyz jsem vidéla vyvoj ostatnich zdravych deti svych kamarddek. Oni uz lezly a nase
Anicka porad jen lezela na zadech, ani se neotocila. Ted se konecné srovnala a ve
ctyrech letech se rozchodila. V psychickéem vyvoji je oproti dalsim détem s DS zase
takrka nadprumeérna, jesté ji nebyly 2 roky, neuméla sama sedeét a uz mluvila.

Ted, kdyz chodi a mluvi, uz vitbec nijak neresim, ze je ,,jina ‘. Samozirejmeé urcité
rozdily vnimam, ale neprikladam jim takovou vahu. Mame urcité stésti, ze jeji mentalni
postizeni neni tak zjevné a da se s ni normalné mluvit, komunikovat.

T: ,,Pfemyslite o integraci do normalni Skoly?*

M1:,, Ano, rozhodné. Nekolik lidi nezavisle na sobé nam reklo, ze viastné ani neni moc
co integrovat. Nevim, jak na tom bude za dva az tri roky, ale v soucasné dobé po té
mentalni strance drzi krok se svymi vrstevniky. Kdyby se pan genetik dostal do kontaktu
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s temi narozenymi detmi, tak by moznd potom podaval trochu jiné informace. *
O: ,, On by si zkazil svou statistiku, je to technokrat...

M1: ,,Kdyz jsme u nej byli na ultrazvuku s druhou dcerou, vzali jsme Anicku schvailné

‘

s sebou. A tenkrat ji pohladil i po hlave. *

O: |, Pak si sel urcité hned umyt ruce... Zkazili jsme mu statistiku... Kdyz jsme tam
tenkrat byli, mel po sténach spousty ruznych tabulek a grafit a désné moc cisel vsude,

coz rodice, kteri jdou k nemu na vysetreni, aby zjistili, zda maji dité s postizenim, zajima
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urcité ze vseho nejvic. My jsme na ta c¢isla koukali a videli, kolika détem byla v daném
roce diagnostikovana néjaka geneticka aberace a kolik se jich narodilo. V roce 2005
tam byla jednicka, tak jsem si rekl: L Adda, tak to je nase Anicka...

Tenkrat vikal, Ze tak jedno nebo dveé déti s DS za rok rodice narodit nechaji. My
Jjsme nékde Cetli, ze 98 % deéti s DS se nenarodi, ta 2 %, kterd béhaji po svete, jsou déti,
ktere ,,nezachyti* testy a mala cast téch, které rodice nechaji narodit. Genetik rikal, zZe
obcas néjaci nabozensti fanatici si ,, TO* dité nechaji. Nelibé se vyjadroval o cirkvi jako
takové, asi netusil, Ze pristupy mohou byt ruzné, vikal, jak je hrozné, Ze se lidé nechavaji
takto manipulovat a nechavaji za sebe rozhodovat néjakou instituci. Ackoliv jsme oba
krestané, tak se nepovazujeme za strikini odpiirce potratii. Pak s nami jesté vedl takové
pseudoteologické rozpravy o tom, zZe od roku asi 1957 je potrat legalni, tak proc si kazit
Zivot. “
M1: , Jesté rikal, ze kdyby se nam po té interrupci nedarilo znovu otéhotnét, Ze preci
v dnesni dobé neni problém podstoupit umélé oplodneni, zZe tam uz se pak da vybrat to
,,Spravné dité .

T: ,,Jaké mate dalsi zkuSenosti se zdravotniky?*

M1: ,,Negativni zkusenost byla opravdu jen s genetikem. Na pediatra jsme ziskali
kontakt pres Ovecku (se kterou jsme se spojili jesté driive, nez se Anicka narodila),
protoze s ni dlouhodobée spolupracuje a nemame s nim zadné problemy. V ordinaci ma
asi 6 deti s DS, které si vzal takrikajic za své. Pravidelné chodime na kontroly na ORL
a ocni, ale tam je také vzdy vse v poradku, vSichni jsou k nam mili, hodni, vstiicni.

Kdyz jsem byla tehotna s nasim tretim ditétem, tak nam opét gynekolozka volala,
Ze opeét vysledky triple testu vysly uplné Spatné, zZe ,,to zase vyslo pozitivne“ a zZe se
znovu mohu spojit s genetikem. To bylo vse, co mi rekla. Prvni véc, kterda mé napadla —
Downiiv syndrom. Zacali jsme tedy resit otazku, co budeme délat. Tak jsem gynekolozce
volala znovu a ptala se, jak velké riziko DS tam je. Ona mi rekla, Ze z vysledkii, které ma
k dispozici mi to nemuize Fici, ale oznamila mi, Ze genetik vzkdzal, Ze se za nim miiZzeme
hned odpoledne zastavit.
0:,, Takze jsme zase zaZili par hodin strachu a od genetika jsme se dozvédeli, zZe riziko je

astronomicke, asi 1:300.

M1: ,, Pan genetik rekl: , Tentokrat nemdte Downa, tentokrat je to Edwards! . *
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O: ,,Kdyz jsme tam prisli, nevédéli jsme jesté, na cem jsme. Stali jsme tam pod temi
tabulkami, hledali jsme si nasi Anicku. V tom on prisel, vidél, Ze se zajimame o to, co
on, to jest o c¢isla a o tabulky, takze byl spokojeny. V ruce celou dobu drzel nase papiry,
my porad nevédeli, co se deje a on nam zacal vykladat a vysvetlovat ty tabulky
a statistiky, mluvil o tom, jak je jeho pracovisté uspésné ve svéteé, jaké ma certifikaty...
Ukazoval nam ta Ccisla a neopomenul poznamenat: , Tady tohle je ta vase
Anicka.“ Ja jsem mél chut’ mu ty papiry vySkubnout z ruky, abych se podival. Pak nam
rekl to o tom Edwardsovi, manzelka viibec nevédeéla, o co jde, ale ja nastésti néco malo

ano (od doby, co mame Anicku, jsou genetické aberace muj konicek).

M1: ,, Pan genetik ma ale i lidstéjsi stranku osobnosti, abychom mu porad nekrivdili.
Vtom asi 16. tydnu nam rekl, Ze nds vezme ze znamosti na ultrazvuk hned, abychom
nemuseli cekat, ze Edwardsuv syndrom poznd na 98 % z ultrazvuku. TakZe nds vzal,

prohléd| a rekl, Ze tam nevidi vitbec nic. *

O: , Rekl, ze kdyby meél Edwardse, tak by mél hlavicku jako citron a mozek jako banan,
coz nas jako vegetariany potésilo...

M1: ,, Kdyz mi manzel vysveétlil podstatu Edwardsova syndromu, tak jsem se zarazila,
protoze tentokrat by to bylo opravdu tezké rozhodnuti, zda dité nechat ¢i nenechat
narodit... Pokud by se ve 20. tydnu z ultrazvuku néco naslo, tak bychom byvali sli na
,plodovku* a podle vysledkit bychom se eventuelné rozhodovali co dal. Nastésti se ale

podezieni nepotvrdilo, Zadny banan ani citron videt nebyl a my mame zdravého syna.

O: ,Byli jsme otevieni obéma moznostem. My potrat neodmitame v principu, Spis
vidime problém, Ze se pouziva castéji, nez je nutné. Je to eticka otazka, zda dite, které
ma prumeérnou zZivotnost 3 mésice, casto se rodi s rakovinou, je deformované, neda se
kojit, protoZe ma velmi casto rozstép patra a nemiize poradné sat, tak jestli ho nechavat
trapit. “

M1: , Nastésti toto jsme resit nemuseli, protoze pro mé by to bylo opravdu tézké

dilema....

Veskrze ale zdravotnicky persondl chvalime, kromé genetika jsme se s zadnou

negativni zkusenosti nesetkali...
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4.1.2. Maminka Barborky (M2)

28 let, stfedoskolské vzdélani — stfedni pedagogicka Skola, vdana, pied
mateiskou dovolenou pracovala v matetské Skole jako ucitelka. Je vétici, ale nehlasi se
k 7z&dné cirkvi. Ma jednu dceru, ctyfletou Barboru, kterd ma Downlv syndrom. Do
budoucna planuji s manzelem jesté dalsi déti.

Bara se narodila se srde¢ni vadou (kompletni defekt AV septa). Po narozeni se
u ni jest¢ objevila porucha krvetvorby, myelodysplasticky syndrom. Méla celkové
Spatny krevni obraz — zejména malo krevnich desticek. Prvni mésice svého Zivota tak
travila po nemocnicich. Diky hospitalizaci na onkologii museli pfestat cvicit Vojtovu
metodu a vyvoj se zbrzdil, do té doby se vyvijela relativné ,,podle tabulek®. Maminka
tika: ,,Pochopitelnée se nemohla adekvatne fyzicky vyvijet. Byla zaviend v postylce, coz
pro ni bylo velké omezeni. Na druhou stranu, co se tyka psychického vyvoje, tak ji to
nepoznamenalo. Ve volnych chvilich jsme délaly aktivity, které se daly provadet v
postylce — vypraveéla jsem ji pohadky, zpivaly jsme si, cetly, a podobné.

Od zati za¢ne Barborka chodit do specidlni Skolky, protoze bézné Skolky ji z
ruznych divodii nechtély ptijmout. Po Skolce rodice dohodli integraci v bézné zakladni
Skole. ,,Pan reditel nam hned v prvni vété oznamil, Ze je integraci velmi naklonéen (pak
nam rekl, Ze s handicapovanymi ma osobni zkusenosti, coz je skvelé) a Ze ji prijme. Jsem
za to moc rdda. “

T: ,,Kdy jste se dozvédéla, ze ma Barborka Downtliv syndrom?“

M2: ,, Dozvedeli jsme se to az po porodu, protoze celé téhotenstvi probihalo naprosto
bez probléemu. Vsechna vySetieni byla v poradku a nikomu se nezddlo, Ze by se délo
neco podezieléeho. Gynekolog tudiz nevidel ditvod posilat nas na néjaké dalsi vysetreni.
Protoze mi v dobé tehotenstvi nebylo jesté 35 let, nebyla jsem ani na amniocentéze.

Kdyz se Bara narodila, tak asi za hodinu po porodu za nami prisel pediatr, ktery
nam oznamil, Ze je u ni podezieni na nejakou chromozomalni poruchu. To bylo asi tak
v§echno, co nam k tomu rekli. Ackoliv vim, Ze existuje vice druhu chromozomalnich
poruch, vybavil se mi Downiiv syndrom. Protoze to bylo jesté na porodnim sadle, tak se
mnou u toho byl i manzel.

Myslim, Ze jim to muselo byt jasné, Ze ma DS. Méla klasické rysy, napriklad tu
opic¢l ryhu na rukou, maly nos, kratky krk, ztracené rysy. Kdyz jsem potom po porodu
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zpétné divala na jeji fotografie, tak ty znaky byly uplné znatelné a viditelné na prvni
pohled. Je pravda, Ze tésné po porodu jsem to nevnimala. Clovék md sice teoretické
znalosti toho, jak tito lidé vypadaji, ale v ten moment jsem byla Stastna maminka, které
se prave narodilo miminko, takzZe jsem to na ni asi ani videt nechtéla. Ona mi prisla
uzasna a krasnda. Kdyz jsem ale ty jeji fotografie vidéla s odstupem Casu, tak jsem jen
nechdpave kroutila hlavou a rikala si, jak je mozné, ze jsem to na ni nepoznala. *

T: ,Jak to bylo pfesné s poskytovanim informaci od 1¢kait?*

M2: ,,V porodnici nam Zadné informace neposkytli. Celou dobu délali, jakoby se nic
nedélo, informovanost z jejich strany nebyla Zadnd. Rekla bych, Ze se mi i po tom
vyhybali. Za prvé byl asi ditvod ten, Ze ja jsem na pokoji své dité neméla. Z toho tedy
vyplyva, zZe neméli potiebu k nam tak casto chodit jako k ostatnim. Na druhé strané jsem

tam lezela s maminkou, ktera u sebe miminko méla.

V' podstaté nam vsSechno rekli az v Brné na genetice. Teprve zde nam lékar
poskytl informace, uklidnil nds, vekl: ,, Nebojte se, vSechno bude v poradku, tyto deéti
Jjsou bajecné... " - mluvil o tom, jak jsou uzasné a co vsechno dovedou. Velmi pozitivné
nds témito informacemi naladil. Rekl nam to, co jsme podvédomé jako rodice chtéli
slyset. Pak nam dal kontakt na brnénsky klub pro rodiny a déti s DS a rekl, Ze néjake lidi
s DS zna osobné, a Ze jsou pracoviti a Sikovni. Do toho klubu jsme zacali dojizdét hned

«

po tom, co se Bara narodila a jezdime tam dodnes.
T: ,,Bara se narodila v terminu?“

M2: ,, Ano, narodila, ale protoze méla mnoho zdravotnich komplikaci (hned po porodu
léekari zjistili, Ze jeji srdicko nefunguje tak, jak ma), tak ji dali radéji do inkubatoru, aby
Jji zajistili co nejlepsi podminky. Se mnou uz potom nikdo nemluvil. V Brnénske
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nemocnici, kam si ji odvezli, byla presné mésic. *
T: ,Jak jste se citila ty tii dny, kdy jste nic nevédéla a neméla zadné informace, jen jste
tusila, Zze ma asi né¢jakou chromozomalni poruchu?*

M2: ,, Jelikoz jsem nebyla s ni, tak to pro me bylo velmi tezké. Mohli jsme za ni jet hned,
jak mé propustili z porodnice, coz bylo ctvrty den. Ja jsem ji od porodu ani poradné
nevidela, neméla jsem ji u sebe. TakzZe ty pocity byly takové hodné smisené. Zejména
tedy diky tomu, zZe nebyla se mnou.

S manzelem jsme do posledni chvile doufali, Ze to s Barunkou bude dobré, Ze
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bude uplné zdravé miminko, a Ze vsechno je jen néjaky omyl, ktery se vyvrati a nakonec
nam reknou, Ze je v pordadku. Samozrejmé porad v nds bylo trochu nejistoty, Ze by to
nahodou mohla byt pravda, ale snaZili jsme si to nepripoustet.

T: ,,Kdy Vam sd¢lili, Ze diagnéza je Downliv syndrom?*

M2: ,, Treti den po jejim narozeni. Manzel volal do Brna na genetiku, kde mu oznamili,
Ze vysledky jsou pozitivni. Nam jako rodiciim doporucili geneticke testy.

T: ,,Mohla byste mi néjak podrobnéji popsat, jak se k vam zdravotnicky personal

v porodnici, ale 1 pozdé€ji v nemocnicich, kam jste s Barou jezdili, choval?*

M2: ,, Pediatr nam sdélil, ze to bude asi chromozomalni porucha. Oznamil nam to
neutralnim hlasem, a nez jsme se stacili vzpamatovat, odeSel. Dle mého soudu ta
informace byla nedostacujici, i kdyz na misto sdéleni a chovani pana doktora si nemohu
stezovat. Chybéla mi z jejich strany jakadkoliv, alespoii minimdlni podpora. To se
nestalo, ani od sester, ani od lékari. Vzpomindam si, Ze za mnou prisla moje
gynekolozka, ktera mi vekla, Ze mé chce ujistit, Ze udélala vSechno spravné, neni to jeji
chyba a Ze ji to mrzi.

Sestry v porodnici vidy jen prisly na pokoj, zmérily tlak, pripadné nabidly léky
na uklidneni nebo na spani a zase odesly.

V' Brné na oddelenti JIP jsme dostali od sestricek a lekarii brozurku o DS. Navic
se k Bare vsichni chovali moc hezky. MozZna proto, ze jsou zvykli. Na té JlPce, kde
lezela, maji deti s ruznymi postizenimi — od rozstépii rtu, srdecnich vad pres
chromozomalni aberace az po nedonosené déti.

Myslim si, Ze v dnesni dobé by melo byt chovani lékaru k rodicum, kterym se
narodi jakkoli handicapované dité, jiné. Predstavuji si, Ze by méli k rodicuim pristupovat
lidsky a profesionalne. Myslim, Ze jsem po nich necekala nic nemozZného, jen trochu
vireleho slova. Snad by mél byt urcen clovek, ktery to rodicum sdéli - porodnik, pediatr,
genetik, psycholog... Ne, aby to hazeli jeden na druhého a v konecném dusledku nebyl
nikdo, kdo by kromé véty- vase dité ma podezieni na chromozomalni poruchu, sdelil
cokoli navic. Idedlné by u sdéleni meli byt oba rodice a mélo by to byt oznameno nékde
v soukromi. Lékar by mél Fici tento fakt a dat moznost a prostor rodiciim na pripadné
otazky. Prosté nabidnout pomoc lidem, kteri maji v prvni chvili pocit, Ze se jim zhroutil

cely svet. Myslim, Ze neni na miste, aby projevovali litost, prekvapeni, zdéseni nebo
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obavy. Snad by bylo vhodné (kdyby méli rodice zdajem), aby lékar sdélil zakladni fakta
s timto spojend. Snad by mohl nabidnout néjaké informace, brozuru, popripadeé odkaz
na nejakou organizaci ¢i webovou stranku. Nemusi to nutné sdélovat rodicum hned, at’
si rodice sami zvoli, zda chteji byt chvilku sami, popovidat si o tom, sesumirovat
otazky... Nekteri rodice by to radi védeli co nejdrive, nékteri potrebuji cas (i kdyby jen
hodinu, nebo den). V idedlnim pripade by se mél nékdo o rodice, matku zajimat jesté
i dalsi dny (kdyz je jesté v nemocnici) - zda ma jesté néjakou otazku.

Nejhorsi snad je, kdyz doktori délaji, Ze nic, boji se s rodic¢i mluvit, vyhybaji
se jim, odradi rodice od vychovy a péce o takoveé dité nespravnymi informacemi nebo je
presvédcuji o odlozeni do ustavni péce a podobné. Rodice urcité potrebuji cas
si promyslet co dal, jak se k dané situaci postavit ...

Je to nejspis utopie. Ale koho by to zabilo, vénovat dalsich 5 nebo 15 minut
rodicum. Ten cas vérim, Ze veétSinou maji, ale obavam se, Ze je to ukol nelehky
a nepohodiny. “

T: ,,JJaké mate dalsi zkuSenosti se zdravotniky po Bafin¢ narozeni?*

M2: ,Kdyz Bara musela podstoupit operaci srdicka, seznamili jsme se s jejim
kardiologem, ktery nam pri 1. schiizce kladl otazky: ,, Vy vite, Ze Vase dcera ma Downiiv
syndrom? “ Kdyz jsme rekli, Ze ano, tak na ném bylo vidét, Ze nam neveri. Zeptal se:
A byla planovand a chténa? “, my jsme opét odpovedeli kladne. Pak nam polozil dalst
otazku: ,,Kdybyste dopredu vedeli, Ze bude postizena, chtéli byste ji? *“ My rekli, Ze ne.
Dalsi otazka byla, zda bychom ji chteli odlozZit do ustavu. My jsme odpovédeli, Ze
v zadném pripade ne. Po tomto uvodu nam zacal vysvétlovat jeji pomeérné sloZitou
srdecni vadu. Rekl nam, Ze mame na vybranou — bud’ ji nechame operovat, nebo ne, Ze
Jje to jen na rodicich, jak se rozhodnou. My jsme mu rekli, Ze bychom k tomu radi vedeli
vice a on nam zacal popisovat, jaka je prognoza. Kdyz ji nenechame operovat, Ze
se doZije maximalné 5, 6 mozna 10 let a pak zemre, coz ale pouze za predpokladu, ze po
tuto dobu nebude nemocna. Na to jsem namitla, Ze to je opravdu velmi malo
pravdépodobné. Pak jsme se zeptali, jak to bude, kdyz ji nechame operovat. On nam
rekl: ,,Bud’ se to podari, nebo se to také podarit nemusi a ona Vam zemie v Motole.
Nebo se také muze stat, Ze lékari provedou operaci, ji to nebude stacit a bude muset jit
na dalsi reoperace. Méla jsem pocit, Ze zjistuje, zda Barborku viibec chceme. Také

jsem méla dojem, ze kdyby zjistil, Ze ji chceme dat do ustavu, Ze by ji operovat nenechal.
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Byl velmi strohy a neosobni, vse nam oznamoval, jako kdyby mluvil o nakupu rohliki.
Na jednu stranu to chdpu, ale ten jeho pristup byl necekany. Kdyz jsme k nému $li za
nejakou dobu na kontrolu a on vidél, jak jsme spokojeni, snad na nas opravdu bylo
videt, ze ji chceme. Mam dojem, zZe nas celou dobu pozoroval, jestli ji opravdu
neodlozime, Ze si nas takto provéroval snad z toho ditvodu, Ze ta operace je velmi draha.
Proto nam také pripomnél fakt, ze se podarit nemusi. Meéla jsem z néj trochu strach,
protoze jsem z jeho strany citila néjaky zvlastni vztah. Jeho pristup, se z naSeho
pohledu, navstévu od navsteévy postupné zlepsoval. Kdyz jsme méli jet na tu operaci do
Prahy a on videl, jak se z ni uplné rozplyvame, tak na ném bylo konecné videt, Ze nam

fandi.

V Motole na prijmu sestra pri prohlidce rekla: ,, Vite, Ze vam tady miize zemrit,
ze? " Kdyz jsem ji rekla, Ze vim, Ze stdt se to miize, tak mé zacala lamat slovy: ,, Miizete
si to jeste rozmyslet!” To jsem se na chodbé rozbrecela, sesypala a byla jsem
odhodlana, ze pujdu domu. Velmi mé to odradilo. Kdyby tam se mnou tehdy manzel
nebyl, tak nevim, zda bych tam ty papiry se souhlasem k operaci vitbec podepsala. Bylo
to celé takové zvlastni. Méla jsem pocit, Ze se nas vitbec nesnazi podporit v tom, co
delame. S manzelem jsme to pak na chodbe celé v klidu probrali a rekli si, Ze toto je jeji
jedina Sance, jak vést normalni Zivot, doZit se dospélosti a prozit kvalitni Zivot. Kdyz by
operaci nepodstoupila, tak by se kdovijak dlouho trapila. My jsme to brali tak, Ze bud’ ji
dame sanci zit, nebo nam zemre. Byla to tézZka situace. Nebyt pana doktora z motolskeé
onkologie, se kterym se radili brnensti kolegové a ktery za mnou prisel po mém
neprijemném proZitku se sestrou pri prijmu, tak bych se snad opravdu sbalila domui. Ale
on mi vysveétlil, Ze se nemdam vzdavat, Ze pro Barunku udélaji vSechno a mam vérit, ze to

I3

dobre dopadne.
T: ,,Setkala jste se nékdy s nazorem, Ze by Vam nékdo fekl, abyste si dit¢ nenechala?*
M2: , Ne, to vitbec ne. S tim jsem se nesetkala.

T: ,,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, ze Vase dcera ma DS, uvazovala byste
o interrupci?*

M2: ,, My jsme byli rozhodnuti, Ze v tomto pripade bychom tehotenstvi ukoncili, ale
tézko Fici jak bych se v takové situaci zachovala. Dnes, kdyz vim, jaka Bara je, tak
musim Fici, Ze si tim tak uplné jista nejsem. Priznavam, Ze pro nds oba bylo lepsi, Ze

Jjsme to dopredu nevédeli, ze jsme nebyli postaveni pred to zdasadni a tézké rozhodnuti.
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Je ale pravda, zZe kdybych se dozvédela pri druhém téhotenstvi, Ze dité bude mit opét
néjakou vrozenou vadu, tak bych o preruseni uvazovala. Uz mame jedno handicapované
dité a jako kazdy clovek touzim po zdravych détech.

T: ,,Kdyz jste se dozvédéla, ze Bara ma DS, méla jste néjaké obavy? Jak jste se citila?“

M2: ,, Pocity stesti a nadseni vystiidala beznadej, nejistota, zklamani, strach. Byla jsem
prekvapend a vydésend. Uplné nesmysiné jsem si to vycitala. Méla jsem obavy
z budoucnosti. Kdyz si c¢lovek predstavi Zivot s takovym ditetem, moc nevi, co od toho

ma ocekavat. Ale kazdopadné jsem to moc rizove nevidéla.

V kazdem pripadeé pro nas bylo velmi tézké to, ze Barunka po porodu nebyla
nejakou dobu s nami. Ja jsem treba doma méla pocity, jako kdybych nikdy téhotna
nebyla, ze dité snad ani nemam. Samozrejmé, Ze clovék vi, Ze takhle to neni, ale tyhle

zvlastni pocity jsem tehdy méla.

Kdyz nam dali Barcu domu z brnénské nemocnice, byl ji presné I mésic. Byla
dlouho v inkubatoru, protoZe byla sondovana mlékem diky tomu, Ze neméla kvuli srdecni
vade silu sama pit. Po mésici jsme mohli jit s miminkem domii. Tehdy se nas ptali, jestli
Jji s jistymi riziky doma chceme. Ona by v nemocnici uz Zadnou dalsi péci nedostala. Byli
jsme pouceni o péci o miminko, o davkovani lékii, o sledovani zmén souvisejicich
se zdravim. Brali jsme si ji z nemocnice s rozhodnutim, ze ma-li ten kratky Zivot prozit s
nami, tak aby to bylo co nejlépe. Doma jsme byli stastni a snaZili jsme si nepripoustet,
Ze se muiZe néco stat.

Kdyz byla Barunka ve 3. meésici véku v nemocnici v Motole, tak po operaci
srdicka mé a manzela poslali domu. S odivodnénim, zZe dité je po operaci utlumené
a stejné k nemu nemaji navstévy pristup. Ja jsem méla domluvené, ze piijdu do néjakého
obchodu nakupovat deétské obleceni. A najednou jsem zacala premyslet, jestli tam mam
Jjit, protoze jsem si rikala:,,Co kdyz to neprezije? . V ten moment jsem nevedéla, jestli
ma smysl kupovat ji dalsi obleceni, coz bylo hrozné, ta nejistota a strach o ni. Vlastné
jsem castecne byla smirend s tim, Ze by tu operaci neprezila. Nebo jsem se moznad
pokousela pripravit na vSechno. SnaZila jsem si to raciondlné zditvodnit, vysveétlit.
Treba bych si rekla: ,, Ted’ ji nic neboli ...“. ProzZila s nami krasné 3 mésice, protoze
méla moznost byt po celou tu dobu s rodici, kteri ji milovali, a ona to urcité citila.
Clovek si to ale samoziejmé nepreje, aby se to takhle stalo. Ji jsem z Motola od ni

domit vitbec jet nechtéla. Hroutila jsem se a plakala, Ze z Prahy odjet nechci, jako bych
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méla pocit, Ze mam situaci pod kontrolou, kdyz jsem nablizku. Clovék nakonec zjisti, Ze
opravdu o to deétatko prijit nechce, i kdyz je handicapovanée.

Uplné stejnd situace nastala v Brné pri 1écbé leukémie. Proto jsme citili, Ze
se musime snazit, aby byla Stastna kazZdy den, protoze jsme skutecné nevédeli, zda
nezemre. Kdyz se zacala lécit na leukémii, tak mi prestalo vadit, Ze je postizend, tam

I3

Jjsem si jen moc prala, aby to dobre dopadlo.
T: ,,Pftemyslela jste jesté n€kdy pozdéji o tom, ze byste Baru dala do tGstavni péce?

M2: ,, Nepamatuji si, zZe bych takhle nékdy uvazovala. Kdyz jsme méli Barcu poprvé
navstivit v Brné, méla jsem veliky strach tam za ni jet. Mozna z obavy, Ze se ¢lovek dozvi
pravdu nebo z duvodu, Ze tu pravdu chce oddalit. Vybavuji se mi slova tchyné, kterd
nam jako prvni vekla: ,, Vy tam musite jet, ona Vas potiebuje. Ona tam na Vas ceka.
Prave tato véta mé ,,nakopla* k rozhodnuti, kdy jsem si rekla: ,,ANO, ted musime
bojovat. . Bylo pro mé stezejni védet, ze je nekdo, kdo nas takhle podporuje. To mi v té
dobé pomohlo. Snad jsme s ni potrebovali jen byt! Vzdyt jsem si ji pochovala jen

Neslo to. Nabidli mi, Ze se na ni muzu chodit divat k inkubatoru. Pred tim, nez ji odvezli
do Brna, mi prisli Fict, Ze se s ni mohu rozloucit.

A kdyz jsme Barunku konecnée v Brné videli, tak uz jsme o nejakém odlozeni
neuvazovali vitbec. Od té doby jsme ji navstévovali kazdy den. Jezdili jsme hodinu tam,
hodinu zpatky, v nemocnici jsme tieba stali nékolik hodin u inkubdtoru a pak jsme jeli
zase domii. *

T: ,,Jak reagoval V&S manzel na zpravu, Ze Bara ma DS?*

M2: ,,0n to bral daleko lépe, nez ja. Z nas to byl pravé on, ktery nas ,,drzel , ujistil me,
Ze to zvladneme a zZe mé i Barunku chce. Pomohl mi v tom, kdyz mi rekl, zZe je , nase"
a ze ,,ji ma rad, jako kdyby byla zdrava“. Zacali jsme spolu mluvit o tom, co budeme
delat, o pocitech, obavach, strachu, o budoucnosti a moznostech ... Brzy jsme se shodli
na tom, ze kdyz uz se nam narodila, tak budeme bojovat. Udélame vSechno proto, aby
se ji zilo dobre, aby byla stastna. Zacali jsme se spolu pidit po informacich. Citila jsem
z jeho strany naprostou podporu, kterou jsem tehdy opravdu potrebovala. On to celé

bral maximalné pozitivne.
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T: ,,Jakou roli hrala rodina ve VaSem vztahu k Bare?*

M2: , Prvni dny po porodu rodina plakala, viceméné stala bokem. Tchyné nas
utvrzovala v tom, at’ za ni jedeme, Ze nds Bara potrebuje. Moje maminka s pritelem
nerikali nic. Tatka s manzelkou nam opatrne sdélili sviij nazor, at’ za malou nejezdime,
Ze bychom si k ni utvorili vztah. To bylo hrozné slyset, nechdpala jsem, proc to rikaji, to
bych od nich nikdy necekala. Mrzelo me to a bolelo. Az casem mi to doslo - Barin
zdravotni stav byl tehdy dost Spatny. Oni mysleli, ze zemre, a proto nechteli, abych tam
jela. Méli pocit, ze bych se vic trapila, kdybych k ni méla jesteé bliz. I kdyz vim, ze mé
timto chteli chranit, musela jsem jim tak trochu v sobé odpustit za to, co rekli.

Babicka, kdyz se to dozvédeéla, tak byla na zhrouceni. Jen brecela a méla padesat
teoretickych otazek typu ,,proc¢“. Jaka je Bara chudinka a podobné. To se neposlouchalo
uplné snadno, protoze na tom nebyla zdravotne dobre a my jsme se myslenkove chtéli

posunout a neustrnout na otazkach a nicnedélani, litovani ...

K mé radosti a spokojenosti se rodina zajimala o jeji zdravotni stav, zacali ji

navstévovat v nemocnici a velmi brzy nas zacali povzbuzovat a podporovat..
T: ,Jak byste po ctyfech letech, co mate Barborku, hodnotila Zivot s ni?*

M2: , Barunka mi dava silu i viru, Ze tohle vSechno md smysl. Ona je Stastné
a spokojené dite, nase slunicko. I kdyz jsme si to takhle nepredstavovali, a je to nékdy
tezke nebo slozitejsi, rekla bych, ze v sobé chceme nachazet silu bojovat se vsim, co nds
potka. Zivot s ni ndas naudil trpélivosti, Zit spiSe pritomnosti, hledat nové cesty, vérit
v lepsi zitrky a radovat se i z malych pokrokii. Uvédomili jsme si, Ze zdravi neni
samozriejmost, Ze dobri pratelé a rodina stoji pri nas a kdyz si ¢lovek planuje spoustu
veci jinak a s takovymi tézkostmi v Zivoté nepocitd, ze to neni konec svéta. Beru ji
takovou, jaka je, mam z ni ohromnou radost, nevymeénila bych ji, mam ji moc rada, ale
i presto je mi to hrozné lito, nejspise to umocnuji zdravotni problémy, které méla. Obcas
zavidim jinym maminkam jejich zdravé deti. V mnoha ohledech je Zivot s ni uplne
normalni. Umi nds potésit, rozesmat, pozlobit i prekvapit. Moc rdada si hraje jako jiné
deti, je vdecna za jakoukoli cinnost, zabavu, vylet nebo navstévu, kterou naplanujeme.
Ma rada déti, pisnicky, pohadky, kresleni, cestovani, vodu, knihy, panenky. Viastné nas
v nicem neomezuje, jen nékteré cinnosti a aktivity musime prizpiisobit jejim mozZnostem
a potiebam. V jistych cinnostech, dovednostech je treba pomalejsi nez jiné deti, ale je

trpéliva, zvidava, vtipna a snaziva. Snazime se najit, nabidnout riizné cinnosti, které by
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Jji bavily, rozvijely. Rada pomdhd a spolupracuje. Ted’ ji prejeme hlavné pevné zdravi.
T: ,Myslite si, Ze negativni posudek zdravotnického persondlu mize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*
M2: ,,Myslim, si, Ze v prvnich okamZicich, v prvnich hodindach, dnech mohou ndzory
a informace lékarii ovlivnit matku. Kdyz do této situace clovek vpadne nepripraven,
nemd vlastni informace, tak véri lékarum, protoze nemad ani ditvod neverit. Maji urcité
velkou moc - povzbudit, ale i odradit. Jsem presvedcena o tom, zZe bezprostiedné po
porodu, kdyz jsou rodiciim sdéleny informace, které je vydesi, odradi, znejisti, tak jsou
pak schopni dité odlozit, vzdat to. Stejné tak kdyz lékar poskytne informace, fakta, ktera
Jsou spise povzbuzujici, ktera mozna zaskoci, ale ktera davaji nadéji, moznosti, jak to
zvladnout, tak je pro rodice snadnéjsi dité prijmout a premyslet pozitivne.

Lékari, se kterymi se clovek setka pozdeji v pribéhu Zivota ditéte, uz vztah
k diteti neovlivni. Urcité se nas neprijemné chovani lékaru muze dotknout, muzZe nds to
mrzet, muzeme si myslet, jaky je to hulvat, ale po odchodu z ordinace to néjak
rozdychame a jdeme dal. Po setkani s doktorem, ktery se k nam chova normdalné, mile,
nema nemistné poznamky, popripade nas néjak povzbudi (ale my vétsinou neocekavame

nic nadstandardniho, nam by stacilo slusné chovani) nas hieje dobry pocit. Ale stale

vvvvvv
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ktery povzbudil, byl odhodlan vSechno prozivat s nami a ubezpecoval mé, Ze to spolecné

‘

zvladneme. S timto vedomim jsem nasla nove sily a odhodlani.*
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4.1.3. Maminka Cyrila (M3)

31 let, vdana, vzdélani stiedni odborné uciliSté s maturitou. Pied mateiskou
dovolenou pracovala 10 let na posté. M4 jedno dité, dvouletého Cyrila, ktery se narodil
s diagndzou Downliv syndrom. Nehlasi se k zadné cirkvi, tvrdi, Ze ,,véfi jen sama sob&®.

Cyril nema zadné dalsi pfidruzené komplikace. Jsou mu teprve dva roky a
podle slov jeho maminky se vyviji pomaleji, stejn€ jako vétSina déti s DS. Maminka
tika: ,,... mame o to vetsi radost z kazdého pokroku. Ve 13. mésici si sam sedl a ve
14. meésici zacal lézt. V roce a pul se postavil na nozky, ted’ se pokousi chodit za ruce
a myslim, Ze se co nevidet pusti.

Rodi¢e se s nim snazi podnikat nejrizné&j$i aktivity jako hipoterapii,
canisterapii nebo fyzioterapii. Chodili s nim také na plavani pro kojence.

Na otazku integrace odpovédéli, Ze jsou presvédceni, Ze je to to prave, jen najit
vhodnou skolku a pak Skolu.

T: ,, Podstoupila jste v t¢hotenstvi n¢jaka vysSetfeni v rdmci prenatdlni diagnostiky?*
M3: ,, Vzhledem k tomu, Ze jsme museli podstoupit IVF s darovanymi vajicky, tak jsem
podstoupila vse, co mi lékari navrhli. Kromé standardnich vysetreni jeste NT+ ( UZ na
projasneéni Sije a velikost nosni kiistky a odber krve). Vse bylo v norme. V 16. tydnu tripl
test byl atypicky 1:690 na DS, ale amniocentéza mi doporucena nebyla. Ve 21. tydnu
Jjsem podstoupila ultrazvuk na vrozené vyvojové vady a nadstandardné vysetieni srdce.
Vse bylo opét OK.

T: ,,Kdy jste se dozvédéla, ze ma Cyril Downliv syndrom?“

Ma3:,, Diagnozu jsem se dozvédéla tyden po porodu. “

T: ,Jakym zpisobem, kdy a za jakych podminek Vam byla Cyrilova diagnéza
sdélena?*

M3:,,Po usilovném mlzeni ze strany veskerého persondlu porodnice, jsme se to
dozvedeli pri odpoledni navstéve syna. Nejhorsi byla primarka, ta nam sdélila Cyrilovu
diagnozu v navstevnich hodindch, v mistnosti plné ostatnich rodicii velmi arogantnim
zpusobem. Tim stylem, Ze je na povdzenou, Ze jsme nepoznali sami, Ze dité je typicky
Down, a poté odesla. Na tuto vétu a ton lékarky v zZivoté nezapomeneme. Pak si to asi
uvedomila, alespon doufam, a vrdtila se s tim, Ze po navstévnich hodinach prijde

geneticka. Ta se nam pak snazila vysvétlit, o¢ skutecné jde. Hned na uvod nam rekla,
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Jjakymi vSemi nemocemi tyto déti mohou trpét, coz bylo opravdu ,,velmi pozitivni“ a pro
slabé povahy by to bylo jisté znacné frustrujici. Pak dodala, Ze nékteri rodice deti davaji
rovnou do ustavu. Chdpu, Ze toto asi musi sdélit, ale myslim, ze pokud by informaci
o postizeni ditéte néjaci rodice nebyli schopni prijmout, tak se na to moznost zeptaji
sami. Tyto zkuSenosti nas utvrdily v tom, Ze nasemu synovi dame, co miizeme, a hlavné

doktoriim a jejich zaskatulkovani rozhodné neverime. *
T: ,,Mohla byste podrobné popsat, jak se k Vam choval personal v porodnici?*

M3: ,,V podstate mi prislo, zZe nevi, jak se maji chovat. Dokud mi diagnozu nesdélila
lékarka, tak kolem mé chodili jako po Spickach. Ziejmé na prikaz pani primarky mi
sestry ani neukazaly, jak se koji, protoze ta byla presvédcena, Ze déti s DS nejsou
schopny naucit se sat z prsu, Ze bude zazrak, kdyz mu to pujde z lahvicky. Proto se mi
ani syna nesnazili prikladat, nebylo mi vysvétleno, jak mam spravné odstrikavat a tak
jsem o mléko prisla. Podotykam, Ze primarka stdle zdurazinovala, jak slabou imunitu
deti s DS maji. Pripadalo mi to, jako kdyby se ta pani zarazila v dobé svého studia, kdy

I3

se lekari domnivali, ze lidé s DS patri do ustavu a jsou nevzdélavatelni.

T: ,,Jak jste se citila, kdyz jste se dozveédéla, ze Vas syn ma Downtliv syndrom? Nechali

Vam v nemocnici ¢as a prostor informaci pofadné "vstfebat"?*

M3: ,, Prozila jsem Sok, obvifiovani, vztek, litost ... asi jako ostatni, kteri se dozvi néco
Sokujicitho. Neméla jsem ale mnoho casu o tom premyslet a ani jsem nechtéla, je to moje
povaha. Neumim se v problému pitvat, prosté resim problem tehdy, az nastane.
Efektivné a rychle. V nemocnici bych ale o tom ani premyslet nechtéla. S Cyrilem jsme
mohli byt jen pul hodiny dopoledne a hodinu odpoledne, jen proto, Ze jsem nekojila (ne

‘

svou vinou). A to jsem zrovna moc potrebovala. *
T: ,,Setkala jste se s nazorem, ze by Vam Iékati "navrhli", abyste se ditéte vzdala?*

M3: ,,Ano, v porodnici i v centru asistované reprodukce. Tam mi dokonce bylo
navrzeno, ze mohu dat syna do ustavu a oni mi udélaji nové IVF. To byla opravdu hriiza
a strasné mé prekvapilo, jak radoby vzdélany clovek miize vitbec néco takového vyslovit.
Na zaver mi vyslovila obdiv, Ze prestoze nejsem vérici, chci si syna nechat. *

T: ,,Pfemyslela jste o Gstavni péci?*

M3: , Nikdy! Ani ja ani manzel. Na syna jsme cekali dlouho, a kdyz jsme ho vidéli

I3

v inkubdtoru tak malického a bezbranného, tak nas to ani nenapadlo.
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T: ,,Paklize byste se diagnozu dozveédéla v téhotenstvi, podstoupila byste interrupci?*

Ma3: ,, Na tuto otazku nemohu odpovédet. Kdyz vidim, jak je Cyril Sikovny. Je to pro mé
prosté nejlepsi dite na svete. Pta se me na to spousta lidi a uprimné si neumim
predstavit jit na interrupci ve 20. tydnu, kdyz jsou citit pohyby, miminko Zije a je
Zivotaschopné, to by mi to prislo jako legalni vrazda. Je to trochu silné slovo, ale je to
miuij ndzor.

T: ,,Jakou roli hrala rodina ve Vasem vztahu k Cyrilovi? Jak ho prijali? “

Ma3: ,, Museli jsme se s timto faktem vyrovnat rychle. Moji rodice si uz se mnou vytrpéli
(v detstvi jsem méla rakovinu), tak jsou na takové informace velmi citlivi, ale nakonec to
zvladli a jsou na ném mirné zavisli. Rodice manzela byli v pohodé. Tchyné je zdravotni
sestra, a tak védéla, o co jde, a tchan se jen zeptal, jestli se nauci jezdit na kole, a kdyz
zjistil, Ze ano, tak byl taky v pohode.

T: ,,Jak reagoval na diagnézu Vas manzel?

.....

T: ,,Mate pocit, ze chovani zdravotnického personalu (Iékait, sester), mize mit vliv na
vztah matky k ditéti s postizenim?*

M3: , To zdlezi jen na rodicich, jak prijmou své dite. Je fakt, Ze kdyz musime do
nemocnice na néjaké preventivni vySetreni, jsem velmi ostrazita. Velmi mé rozciluje
Skatulkovani a hodnoceni doktoru slovy: "tyto deti". Jako kdyby se odmitli v tomto
smeéru dal vzdélavat, a porad véri, ze déti s DS jsou nevzdélatelné a patii do ustavu,
a s tim nesouhlasim! Bohuzel i v dnesni dobe, kdy se stale mluvi o pomoci riizné
postizenym lidem, jsem narazila pouze na dva lékare, kteri jsou ochotni se zajimat
a pomahat. Je to nase obvodni lékarka (ktera mé i manzela zna od detstvi) a lékarka na
ORL. Jinak se k nam samozirejmé chovaji na soukromych klinikach. Nic z toho nas vsak
neodradilo. Naopak ndas to utvrdilo v tom, Ze musime Cyrila chranit a vychovat tak, aby
se o sebe v budoucnu postaral sam a aby mél spokojeny Zivot. Zkratka prejeme si pro
syna to stejné, co kazdy rodic pro své milované dité. Takze nas pristup lékaru, ve vztahu

k Cyrilovi, neovlivnil. Jen jsme jim prestali duveérovat. *.
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4.1.4. Maminka Dity (M4)

50 let, vysokoskolské vzdélani, vdand, pracuje v zakladni Skole jako ucitelka.
Nehlasi se k zadné cirkvi. M4 syna Tomase, kterému je 19 let a Sestnactiletou dceru Ditu
s Downovym syndromem.

Dita se narodila s vrozenou srde¢ni vadou (defekt komorového septa), ma
problémy s leukopenii. V osmi letech ji zjistili alergii na lepek a na kravské mléko.

Od trech let zacala chodit do specidlni Skolky na c¢tyfi hodiny denné, kam
chodila rok. Pak ji prevedli do méstské Skolky pro déti s mentalnim postizenim. Od péti
let zacala chodit do bézné mateiské skoly, do které chodil i jeji bratr, zde byla tfi roky.

Od prvni do paté tfidy chodila do bézné zakladni Skoly s asistentkou, kam
chodil i jeji bratr. Matka tvrdi: ,, po pdté tride jsem sama uznala, Ze integrace na druhy
Stupen nemd jiz smysl, protoze tam jsou jiz ty rozdily prilis velké, ve zpusobu uvazovani,
vyjadiovani. Nehlede na to, Ze v té dobé jdou deti do puberty, urcitym zpiisobem se
krystalizuji jinak a ona by tam byla izolovana, protoze by tam neméla deéti na své
urovni. “ Ptesla tedy do zakladni Skoly praktické pro zrakové postizené déti, kde je
velmi spokojend. Po dodélani skoly by chtéla jit na nastavbu — obor pecovatel, kde se
uci bézné denni Cinnosti jako pomoc v kuchyni, Zehlit apod. Maminka tvrdi, Ze se tim

asi nebude nikdy zivit, ale nauci se samostatnosti a sebeobsluze.
T: ,,Védéla jste uz v téhotenstvi, ze Dita bude mit DS?

M4: ,Ne, nevédela. Méla jsem rizikové tehotenstvi, stravila jsem pres dva mésice

v nemocnici. Nicméné mi celé tehotenstvi tvrdili, Ze dité, resp. plod je v poradku.
T: ,,Jaka vySetfeni prenatalni diagnostiky jste podstoupila? Byla jste na amniocentéze?*

M4: ,, Nepodstoupila jsem amniocentézu a nedelali mi triple test, protoze Dita byla mé
druhé dité a druhé dité z rizikového tehotenstvi. V té dobé jsem uz myslim leZela
v nemocnici, ale i presto mi Zadné testy nedelali. Na druhou stranu jsem jim za to dnes
vdeécna, protoze mi uSetrili rozhodovani. UvaZovala jsem jesté o jednom diteti, které by
mi byvali i dovolili, ackoliv uz jsem za sebou méla dva cisarské rezy, ale bavili jsme se
o tom s gynekolozkou a ja ji primo rekla, ze kdyz si uvédomim, Ze v dobé, kdy se provadi
amniocentéza, ja uz citila pohyby, témeér piilku téhotenstvi jsem o tu malou bojovala, tak
bych opravdu psychicky neustala to rozhodnuti. Samoziejmé bych nechtéla porodit dalst

dité s postizenim, ale rozhodovat se o preruseni ve fazi, kdyz jsem méla bricho jak hrom,
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to bych opravdu psychicky nezvladla. Pak jsem se tedy rozhodla dalsi dité uz nemit. “
T: ,,Mohla byste mi popsat, jaké to bylo, kdyZ se Dita narodila?*

M4: |, Dita se narodila asi tyden pred planovanym terminem. Narodila se ,,cisarem
a ja méla nejakeé dechoveé potize, takze si jen pamatuji, ze kdyz mé na sale probrali, tak
rekli: ,,Je to holka. Dychejte, dychejte...”, a nic jsem se nedozvédéla.

Pak mé prevezli na pooperacni pokoj (jen si pamatuji, Ze se za mnou byl podivat
manzel), vyspala jsem se z narkozy, probudila se, na pokoji byly tri dalsi pacientky a ja
jsem si uvedomila, Ze to mam za sebou, ze mame kluka a holku, jak jsme chtéli, a to byl
okamzik toho nejvétsiho Stésti. Byla pulka brezna, pri pohledu z okna byl nadherny
slunecny den. Pak za mnou prisly dveé lékarky — primarka z genetiky a pediatricka.
Rekly, ze mi jdou vici o mém ditéti, postavily se k mé posteli a ozndmily mi: , Mdame
podezieni, ze vase dcerka ma Downuv syndrom, ale nerikejte to nikomu z rodiny,
protoze si tim nejsme jisti. “* Pak se otocily a zase odesly. Ale nevadilo jim, Ze mi to rekly
pred dalsimi tremi pacientkami na pokoji a pak mé s tim nechaly samotnou. To byl
moment, kdy jsem se sesypala poprve, protozZe ten krdsny sen se mi timhle sdélenim

uplné zbortil. Pak prisla sestricka, dala mi néco na uklidnéni, ja jsem usnula a spala.

Druhy den za mnou prijela maminka a na tu jsem to vysypala, protoZe jsem uz
nemohla. Dita se narodila v patek, ja jsem ty dva a piil dne stravila na pooperacnim
pokoji. V pondeéli rano mé prevazeli na oddéleni Sestinedéli a ja jsem se sesypala
podruhé. Tehdy za mnou prisla vrchni sestra a rekla mi: ,, Neplacte, vzdyt jdete za
miminkem ...“. Myslela si asi, Ze mam poporodni depresi. Ja jsem s ni nebyla schopna
komunikovat. Pak za mnou za chvili prisla a omlouvala se, Ze ,,to nevédéla*. Na druhou
stranu sestricky ale byly ty, které mi svym zpiisobem pomohly. Sestiicka prisla, rekla:
., Pojdte, ja vam dam injekci, abyste mohla spat ...

Kdyz mé prevezli, byla jsem na tom psychicky opravdu spatne. Tady bych chtéla
ocenit détskou pani doktorku, ktera méla oddéleni na starost. Prisla za mnou a velmi

3

jemne mi vekla: ,,AZ se na to budete citit, pujdeme se podivat na holcicku.*
T: ,Jaky to byl pocit, kdyz jste dceru poprvé vidéla a védéla jste uz o ni, Ze ma DS?
M4:,,Kdyz mi ji ukazali, tak pohled na ni nebyl vibec osklivy. Byla krdsné velké

mimino, na ,,downdatko*“ byla docela velka, méla 3,40 kg a 52 cm, takZe nebyla zadny

drobecek a hezky pohodove si hovéla v postylce (coz ted uz vim, Ze souviselo s
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hypotonii), neméla ani povoleny vyplazeny jazyk, coz deéti s DS casto maji. Tak jsem na
ni koukala a zeptala jsem se, jak na to prisli, Ze ma DS. Pani doktorka mi rekla, Ze je to
poznat podle tvaru oci. Prislo mi to uplné absurdni, protoze v manzelové rodiné se tento
rys vyskytuje a Dita je mu velmi podobna, ale jeste vice manzelove mamince. Tak mi
jesté ukazala na jeji dlani opici ryhu, Ze to je dalsi marker, a pak jesté dodala, Ze ma
dalsi drobnosti, které mi nebude vysvétlovat, protoze bych jim stejné nerozumeéla. *

T: ,JJaké byly Vase pocity, kdyz se potvrzeni DS potvrdilo?*

M4: , Kdyz se to potvrdilo, tak jsem méla vztek na cely svet, ale nikdy ne na ni. Nikdy
Jjsem vuci ni necitila Zadnou vycitku nebo cokoliv. Spis pozdeji jsem méla obdobi,
Ze jsem se z toho obvinovala, Ze jsem ji jeji postizeni mohla néjak sama zavinit a Ze jsem
ublizila ji a lidem, které mam rada. Tenkrat mi pomohl manzel, protoze mi rekl:
., Kdybys to mohla zpiisobit, tak to je dneska jedno. Nebudeme hledat vinika, protoze
zadny neni. Toto se opravdu neda ovlivnit.* Jeden pan doktor vekl, Ze je to nehoda
prirody. A dalsi zase (ten to bral védecky), ze kdyz se déla porad dokola jeden a ten

samy vyrobek, tak se obcas néjaky vadny kus objevi. Tak nam se to zrovna stalo.

Viastne jsem si prosla viemi fazemi. Obvinovala jsem se, méla jsem vztek na
lékare, ze na to neprisli, kdyz jsme dostali pozdeji lékarskou zpravu, ve které bylo
uvedeno, Ze nebyla provedena ani amniocentéza ani triple test.

Az ted’ s odstupem, kdyz vim, Ze bych Ditu nedala, jsem lékarim viastné vdeécnd,
Ze tato vysetieni neprobehla a ze se na DS v tehotenstvi neprislo, protoze mé usetrili

toho nejhorsiho — rozhodnuti, jestli bude nebo nebude Zzit.
T: ,,Kdy jste se definitivné dozvédéli, ze se jedna o DS?*

M4:,, O tom, ze se jednd o DS jsme se dozvédéli asi po tydnu. Cekali jsme na vysledky.
Ja jsem byla po druhém ,,cisari* a nebyla jsem na tom tak dobre. Dita sice byla klidné
dité, ale ja jsem méla jesté jine zdravotni problémy. Po obou téhotenstvich, dokud jsem
kojila, mé strasné bolela prava ruka, nevim, zda to bylo od krcni patere nebo od néceho

jiného. Proto jsem byla ze vseho takova zeslabla.

Kdyz jsme Ccekali, nez se dozvime vysledky, potkala jsem na chodbé pani
doktorku z oddéleni rizikovych novorozencii. Ptala jsem se ji, zda uz prisly vysledky
a ona rekla: ,, Ne, ale nemate kam spéchat, alespon budete mit cas se rozhodnout ...

,,Jad jsem v tom okamziku nepochopila, co tim chce rici. Kdyz za mnou odpoledne prisla
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manzelova maminka, tak jsem ji reakci lékarky popsala a ona mi tak opatrné rekla:

“ o«

., Vis, oni vam patrne nabidnou, abyste ji nechali v , kojendku*.* V ten moment jsem

zacala vyvadét. Rekla jsem, Ze to neexistuje, Ze ji nikde nenechdm.

Diagnozu mi potvrdili asi den na to, co jsem se ptala, zda uz jsou hotovy
vysledky testii. Bylo to po obéde, v dobé mezi navstévami. Prisla za mnou na pokoj (kde
jsem lezela s dalsimi dvema maminkami a méli jsme u sebe i deti) doktorka z rizikovych
novorozencii, zavolala si mé na chodbu a tam mi rekla: ,,Je mi to velice lito, ale
potvrdilo se, Ze Vase dcerka ma DS. “ Otocila se a odesla. Nerekla to nijak osklivé nebo
netaktne, ale bylo to na chodbé a ja jsem s tim neméla kam jit, nedokazala jsem se vratit
zpatky do pokoje. Jediné misto, kam jsem mohla, byl zachod. Tam jsem si prozila to
nejhorsi. V tu chvili jsem zazivala obrovské pocity bolesti, bezmoci a beznadéje. Pak
jsem Sla za sestrickou, poprosila ji, aby si vzala Ditu a dala mi néco na spani, Ze
nemuzu ted fungovat. Ona mi dala prasek a ja jsem celé odpoledne zaspala a pak uz

Jjsem to zacala néjak pomalu rozdychavat.

Kdyz jsem se k tomu pak po letech vracela a vsechno jsem si to v duchu znovu
prochdzela, tak jsem dosla k ndzoru, Ze mi lékari skutecné nejvice ublizili tim, ze mé
pred to sdéleni postavili bez manzela, nechali mé samotnou a neméla jsem ani prostor,
kde bych ten prvni sok mohla néjak stravit. Ani v jednom pripade. Takze toto jsem jim
nikdy neodpustila. Ne, Ze by mi to rekli nejak zle nebo neprijemne, ale ted zpétné mi
dochazi, ze lékarky se samy chranily proti tomu, aby se svym sdélenim néjak staly
soucasti té mé bolesti, Soku a toho vseho. Toto chovani opravdu povazuji za neetické
a viici mné naprosto bezohledné. Vlastne i viici manzelovi a celé rodiné, protozZe
u sdéleni takto zavazné diagnozy maji byt oba rodice. Ale musim 7ici, Ze mé nikdy tohle
vS§echno nepostavilo proti Dite a nikdy to nenarusilo miij vztah k ni.

Do téchto vsech mych pocitii se jestée misila slova babicky, ktera nam rekla, Ze
nam urcité nabidnou, abychom nechali Ditu v ustavu. Coz se tedy druhy den opravdu

stalo.

Poprosila jsem lékarku, zda bychom mohli pristi den odejit z nemocnice. Kdyz uz
byla diagnoza potvrzena, neméla jsem uz dalsi silu tam zustavat. Uz jsem tam byt

3

nechtéla.
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T: ,,Setkala jste se s nazorem, abyste dala Ditu do tstavu?*

M4: ,, Manzelova maminka byla prvni, kdo nam rekl, Ze nam asi tuto moznost nabidnou.
Ona take vikala, ze bychom to asi méli udelat. Pro mé osobné to neprichazelo v uvahu,
a to nebylo vitbec o néjaké rozumové uvaze, ale ja jsem védéla, Ze kdybych ji dala do
ustavu, ze oni se o ni postaraji, ale uz tam nebude nikdo, kdo ji bude mit rad, kdo ji

pochova, pohladi, pomazli se s ni.
T: ,,Jak na to celé reagoval Vas manzel?*

MA4:,,Manzel tehdy rezolutné rekl: ,, Pujdou domii obé dve, to vitbec neprichazi v uvahu,
Ze bychom tu malou nechali. * Takze jsme byli rozhodnuti jesté diive, nez nam doktorka
tuto moznost navrhla, Ze pujdeme domii z nemocnice vsichni. Pro nas opravdu varianta
ustavni péce byla naprosto nepripustna. *

T: ,,Jakou roli hrala Vase rodina ve vztahu k Dité?*

M4: |, Spise pozitivni, manzel mé vzdy ve vSem podporoval, i kdyz zpocatku ani poradné
nevedel, o co se viastné jedna. Moji rodice a sourozenci prijali Ditino postizeni jako
fakt, to mi hodné pomohlo. Maminka byvala celé sestinedéli tri - ¢tyri dny v tydnu u nas,
manzel v praci. Manzelovi rodice byli zpocatku jineho nazoru, ale pak uznali, Ze nase

rozhodnuti bylo spravné. “

T: ,, Kdyz Vam diagnézu potvrdili, dostala jste od 1¢kaiti né¢jaké kontakty na organizace,

cvwr

M4: ,, Ano, néjaké jsme dostali, ale musim Fici, Ze jsem je ze zacdtku ani nebyla schopna
vyuzit. Zhruba ten prvni rok jsem to ale viibec neresila. Dita prvni 4 mésice hrozné
Spatné jedla, jedla asi po jedné nebo dvou hodindach, coz bylo docela martyrium, musela
Jjsem ji jesté prikrmovat IZickou, protoze ze zacatku nevzala do pusy lahvicku. TakzZe ja
Jjsem byla opravdu vycerpana a doslova jsem ,,padala na usta* a nebyla jsem schopna

néjaké organizace kontaktovat.

Lékarka z rizikovych novorozencii nam rekla, abychom za ni s manzelem jesté
pred propusténim prisli. Nebyla nam ale schopna toho mnoho vici. TakzZe jsme odchazeli
z nemocnice s tim pocitem, Ze se nds vsichni povazuji za ty, kteri ,,si ji berou domii a ani
nevedi, co delaji“.

Z porodnice jsme jeli na kardiologii a také na oddeéleni genetiky, kam jsme také
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byli pozvani. Tam nam pani primarka néco malo vysvétlila, ale co se tyka takovych téch

informaci o zdravotni problematice a jinych obecnych vecech, to nam nerekla.

V podstate jsem si ale vetsinu kontaktii a informaci shanéla sama béhem Ditina
Zivota. Asi po roce jsme zacali chodit do Klubu rodicu a pratel deti s DS v Brné. Pres

¢

tyto dve organizace jsem pak sehnala spoustu dalsich informaci a kontakti. *
T: ,,Jaké mate jesté jiné zkuSenosti s 1ékati?*

M4: ,, Kdyz jsme nasi detské lékarce oznamili, ze ma Dita DS, tak se zarazila a rekla, Ze
s tim mnoho zkuSenosti nemd, ze méela ve své praxi pouze jednoho chlapce s DS, ale ten
byl jiz starsi. Kdyz Dita ty prvni 4 méesice nepribirala, tak mé uklidnovala, Ze na to, Ze
ma srdecni vadu pribira jesté dobre a Ze je hlavni, Ze viibec pribira a nehubne. Kdyz
se ale pozdeji vyskytly néjaké dalsi komplikace, tak jeji oblibené rceni bylo: ,, Maminko,
to je Downitv syndrom, s tim se musite smirit.“ Ja jsem se s tim smirit nehodlala,
protoze kdyz ma dité rymu nebo si zlomi ruku, tak to prece neni DS. Obcas jsem se ji

meéla chut zeptat, zda by se tim také nezabyvala, kdyby dcera DS neméla.

Tohle vsechno mé naucilo zjistit si, kam bych se mohla obratit. Zvedla jsem
telefon, vysvetlila jsem jim situaci, Zze mam dite s DS a ze bych potrebovala to a to
vySetieni a zda potiebuji doporuceni od pediatra. V 99 % pripadu mi tehdy opravdu
vysli vstric s tim, zZe zadné doporuceni nechtéli. Takze jsem pak jen pediatricku postavila
pred hotovou véc.

Kdyz byl Dite asi rok, tak jsem pediatricku Zadala, aby nas poslala na vysetieni
ORL, a ona se mé zeptala, zda reaguje na zvuky. Kdyz jsem pritakala, tak odpovédéla,
Ze vySetieni neni potieba. Dita pak méla asi do péti let ucpané zvukovody, a proto
mluvila velmi Spatné. Asi ve dvou letech jsme zacali chodit na logopedii. Dita byla
,hachystana“ na mluveni, ale mluvila jen tak, jak omezené slysela. TakzZe ji nikdo
nerozumél. Jen kdyz jsem ji méla na kliné, to obcas rekla krasné cisté izolované slovo,

ale jinak ji opravdu nikdo nebyl schopen porozumet.

T: ,,Jak byste dnes hodnotila Vas zivot s Ditou?*

M4: ,, Rozhodné mé nedeprimuje, ze mam dité s DS, ale ten pristup, to bylo tak obrovské
trauma, Ze jsem se s tim musela vyrovnavat jesté po letech. Jednou mi jedna maminka,

ktera ma dnes jiz tricetiletého syna s DS, rekla: ., Zivot ti to omezovat nebude, ale ta

rana boli cely Zivot uplné stejne.
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T: ,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?

M4, Myslim si, ze muZe, ale zdlezi na kazdé matce - moznd na prostredi, ve kterém
vyrostla, také na jejich ndzorech a postojich, mozna na situaci, ve které prave je.

¢

Osobné jsem ale se setkala castéji s téemi, které to s ditétem sblizilo. *
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4.1.5. Maminka Emicky (M5)

36 let, vysokoskolské vzdélani, vdand, pracuje v neziskové organizaci, ktera se
zaméfuje na pomoc drogové zavislym. Nehlasi se k zddné cirkvi. Ma syna Ondfeje,
kterému jsou 2 roky a Sestiletou dceru Emu s Downovym syndromem.

Emicka se narodila se snizenou funkci §titné zlazy a problémy s kyc¢lemi. Jako

vétsina déti s DS se vyvijela pomaleji, chodit zacala asi v osmnécti mésicich.

Nyni navstévuje béznou matefskou Skolu bez asistenta a je v ni velmi
bézné zakladni Skoly s asistentem. Maminka tika: ,,prijali ji hrozne mile. Kazdy ji bere
takovou, jaka je, chovaji se k ni moc hezky. “

T: ,,Kdy jste se dozvédéla, Zze ma Emi¢ka Downlv syndrom?*

MS: ,,Kdyz se Emicka narodila, tak na porodnim sale jsme si vsimli, Ze se na ni chodi
hodné divat. Objevila se tam spousta studentii a volali dalsi lidi, aby se na ni prisli
podivat. Tohle mi uz prislo podezrelé, protoze z krevmich testii jsme méli zvySenou
pravdépodobnost Downova syndromu a ja tehdy odmitla amniocentézu. Ptali jsme
se tedy s manzelem, zda je dcera v pordadku. Stale nds ubezpecovali, Ze je, Ze se jen
chodi divat na to, jak je hezka. Ve mne uz to ale zacalo pomalu hlodat, protoze jsem
vedela, ze lékari nikdy nic nereknou.

Kdyz mi ji dali do ndaruce a manzel odesel domii, tak jsem si ji pordadné
prohlédla, a protoze jsem s temi detmi pracovala, tak mi doslo, ze asi ma DS. Ptala jsem
se sestricky, ktera méla sluzbu, zda se opravdu jedna o DS a ona mé porad ujistovala,
Ze ne. Ja jsem do ni porad vrtala, Ze vim, o co se jedna, aby mi to rekla, at se neboji, Ze
jsem v pohodé. Ale ona se nechtéla dat presvédcit, rekla mi, Ze to nemiize Fici, Ze tyhle
veci oznamuje lékar, ale Ze asi ano, Ze se Fika, Ze se pravdepodobne o DS jedna a abych
se nebala. Tohle mi v podstaté stacilo k tomu, abych si potvrdila svou domnénku. Druhy
den mi to pak prisel Fici pediatr.

T: ,,Jaka jste absolvovala prenatalni vySetifeni?*

MS: ,, Z triple testu nam vysla néjakd pravdepodobnost 100:1. Kdyz se Emicka narodila,
bylo mi 30 let, takze uz mé automaticky posilali na amniocentézu. Ja ji tehdy odmitla.
Kdyz jsem svéemu gynekologovi rekla, Ze na amniocentézu jit nechci, protoze by to pro

mé nebyl divod k preruseni tehotenstvi, a Ze to nechci védet, tak mé nepremlouval, byl
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mily, nijak mé do niceho nenutil a vzal to uplné v pohode.

v v

MS: ,, Ne, manzel u toho nebyl. Uz jsem to v podstaté védela, jen jsem to chtéla slyset od
lékare. Od rana jsem nahlodavala sestricky, aby za mnou pana doktora poslaly, Ze bych
s nim chtéla mluvit. Méli za mnou ten den prijet rodice, podivat se na miminko a ja jsem
chtéla pred tim vedet, jak se véci opravdu maji, nez jim ji ukazu. Hlavni ditvod byl ten,
Ze jsem se jim nechtéla chlubit krasnym miminkem a dva dny na to jim Fici néco jiného.
V podstaté pod tlakem za mnou prisel pan doktor. Moc si ho vazim, ale tehdy
Jjsem si rikala, Ze to asi neustal. Oznamil mi to asi metr od dveri, rekl: , Slysel jsem, Ze
uz asi tusite, o co se jednd, ze se vyptavate personalu a pry o tom hodné vite. Takze
bohuzel mate pravdu. “ To bylo vsechno. Pak jeste doplnil: ,,Slysel jsem, Ze jste odmitla
amniocentézu, takZe jste asi tusila, zZe se tohle miize stdat ...“. On byl v podstate mily,
rekl, Ze je mu to lito, Ze budou délat jeste dalsi testy, na které uz Emicce uz nabrali krev
a odeslali ji do laboratoie. Rekl, Ze vysledky budou asi za tyden, ale Ze ta
pravdeépodobnost DS je vysoka. Kdyz se ted’ na to zpétne koukam z profesniho hlediska,
protoze s lidmi pracuji, tak si myslim, zZe tehdy asi nevédel moc co rict. Byl takovy na
rozpacich. Jak to rikal od tech dveri, tak si nechaval hodné velky odstup, jako kdyby
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chtel mit prostor k utéku. Ale jinak je moc fajn.
T: ,,Jak jste se citila po jeho sdéleni?*

MS: ,, Pro mé jeho sdéleni nebylo tak uplné dulezité. Pro mé byl nejhorsi okamzik ten, zZe
mi tu prvni informaci, kdy mi rekli, Ze neni asi vSechno v poradku, dali az potom, co
odesel z porodniho salu manzel. Dokud tam byl, tak nds vsichni ubezpecovali, Ze je vSe
v pordadku, Ze mame krasnou zdravou holc¢icku. Ja jsem ji videla az v momenté, kdy byla

umytd a zavazana v perince, usmivala se a byla hrozné v pohode.

V momenté, kdyz manzel odesel slavit a ja zustala sama, jsem dostala tu prvni
informaci, ze asi vSechno neni v poradku. Ten okamzik, kdy mi to doktor rekl, byl pro mé
vlastné ulevny. Byla jsem rada, Ze to konecné nekdo vyslovil nahlas.

V kazdém pripadé jsem méela pocity, kdy jsem si Fikala: ,,To preci nemiize byt
pravda ... Urcite se spletli... Vzdyt je krasna ... Vypada prece v poradku ... Ona
skutecné normalné pila a méla se k svétu. Vitbec to nevypadalo, ze by mél byt nékde

néejaky problém. Proto jsem mela porad néjakou nadéji, Ze to vsechno neni pravda, zZe je
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jen détem s DS podobna.

Jinak mi ale bylo hrozné, prislo mi to strasné lito. Rikala jsem si: ,, Proc¢ zrovna
ja, vzdyt si to nezaslouzim, cely Zivot pomaham lidem, tak pro¢ musim mit takovéhle dité
... Byla tam velka litost, opusteni, samota. Vlastné nejhorsi bylo, Ze jsem tam na to

¢

byla sama.

v

T:,Dal vam pozdé&ji 1€ékat n&jaké podrobnéjsi informace ohledné postizeni? Né&jaké

kontakty?

MS: ,,On urcité chtel, ale ja jsem to odmitla, protoze jsem to znala. Dal mi kontakt na
Ovecku a na oddeleni genetiky. Slibil, ze Emicce vysetii ledviny a srdicko, protoze tam
casto byva néjaka porucha. “

T: ,,Jaké mate jesté dalsi zkuSenosti se zdravotniky?*

MS: |, Asi uplné nejhorsi zkusSenost jsem méla s primarem z oddéleni genetiky. To bylo
jesté v téhotenstvi, kdyz jsem k nému §la na velky ultrazvuk. Sla jsem za nim az po tom,
co jsem odmitla amniocentézu, coz jsem samoziejmé méla napsano v dokumentaci.
Primar mi to dal hrozné ,,sezrat”. Byl na mé vylozené zIly. Uvital mé tim, ze mi ani
nepodal ruku a vyjel na meé: ,, Vy jste odmitla amniocentézu, to by mé tedy zajimalo
proc. Vy jste néjaka verici nebo co?“ Pak dodal jestée néco v tom smyslu, Ze jsem mu
zabranila v odhaleni takto zavazné vady, coz opravdu nechape. VyloZené utocné do me
tenkrat vyl a vycetl mi, jak jsem si vitbec mohla dovolit zabranit mu v odhaleni vady.
Celou dobu mluvil o tom miminku jako o néjakém vadném vyrobku. Pamatuji si, Ze se
mé to tenkrat opravdu strasné dotklo. Odmital mi i odpovidat na dotazy ohledné
ultrazvuku. Kdyz mé prohlizel a diktoval sestricce rozmeéry plodu, tak uz tenkrat se mi
zddlo, Ze to néjak nepasuje. Tenkrat mi z néj odhadoval termin porodu a ten se hodné
lisil s tim, co mi spocital miij gynekolog. Kdyz jsem se ho ptala, proc¢ je to takhle a zda
mi muze vici termin porodu, jen se na mé osopil: ,, Vas to zajima? Ja Vam nic povidat
nebudu, vy o to nemate zajem. Nedovolila jste nam presné diagnostikovat vadu, tak pro¢
se ptate? Mam tu plnou cekarnu maminek, které to opravdu zajima.* Z této zkusenosti
jsem usoudila, zZe primar genetiky je pro mé opravdu nezapomenutelny hulvat. To
setkani pro mé bylo opravdu strasné. Kdyz jsem potom cekala druhé miminko, tak jsem
k nému odmitla jit a sla jsem jinam. Pro mamu je to prece porad dité a on to bral jako

vadu, ktera by se neméla dostat na svet.
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Dalsi zkuSenosti jsem méla jesté v porodnici. Vyzadala jsem si tehdy samostatny
pokoj, protoze jsem nechtela, aby tam chodili k druhému zdravému miminku. Védéla
Jjsem, ze budu brecet a ze budu chtit byt s manzelem v klidu o samoté. Tim, Ze jsem méla
samostatny pokoj, se stalo, Ze ke mné personal prakticky vithec nechodil. Kdyz prisli na
vizitu a zjistili, ze Emicka sama pije, tak zase odesli. Mozna to bylo i tim, Ze byla mé
prvnl dité a ja nevédela, jestli je to normalni, ale pamatuji si, Ze jsem na tom pokoji byla
uplné opustend. Nikdo za mnou neprisel a navic jsem se setkala s nepochopenim, pro¢
Jjsem odmitla amniocentézu. Mezi sestrickami dokonce padlo néco v tom smyslu, Ze si za
to mohu sama, ze kdybych ji podstoupila, tak jsem se ,,té starosti mohla zbavit“. Ne, Ze
bych mohla za to, Ze mam dite s DS, ale brali mé tak, Ze ,,ja jsem to chtéla a chtela jsem
si trpét . Urcité na to mélo vliv i to, Ze jsem spoustu informaci védela predem.

Kdyz jsme sli na prvni vysSetreni kycli, tak od sestricky, ktera nas predavala
lékari (divil se, ze mam dité s DS, preci jen jsme mensi mésto a tech deti se tu nerodi
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tolik), zaznélo: ,, No, pani uplné odmitla amniocentézu a ona vsechno vi.*

Vzpominam si na neurolozku, ktera byla hodné neprijemna. Byla jsem za ni, aby
mi predepsala pro dceru rehabilitaci, ze bychom s ni radi cvicili Vojtovu metodu. Ptala
jsem se ji, zda nezna néjakou rehabilitacni pracovnici, ktera by s ,, downiky* méla
zkusSenosti a ona mi na to rekla: ,, A vite o tom, Ze je to geneticka vada, ktera se cvicenim
nezmeéni? Ze vase dité bude nevzdélavatelné, zacne chodit ve ctyrech nebo péti letech...
Takovéhle bludy mi vikala. Na to jsem ji odpovedéla, Ze to samoziejme vim, Ze je to
geneticka vada, kterd se nevyléci, a trvala jsem na tom, aby mi rehabilitaci pro Emicku
napsala. Nakonec mi rekla, kdy mam prijit na kontrolu, a ja uz jsem tam od té doby

nikdy nebyla, protoze jsem si Fekla, Ze tahle pani mi opravdu nema moc co predat.

Zadné dalsi Spatné zkusenosti nemam. Emicka navic byla zdravd, takze jsme ani
Zadné lékare obchdzet nemuseli. Pediatricka nas prijala skvéle, informace o postizeni
meéla, nékteré si pak i sama zacala vyhledavat. Hlavné nedéla z jejiho postizeni ani
tragedii ani nereaguje, Ze by se nic nedélo. Z mého pohledu jedna naprosto primerene.
Coz mi prijde uplné idealni. Zajima se o ni, ale zaroven ji bere tak jako my — holt je
jina, ale je s ni legrace, tak co budeme poradd brecet. *

T: ,,Setkala jste se nékdy s ndzorem, abyste si Emi¢ku nenechala?*

MS: ,, Ze by mi to nékdo takhle primo vekl, to ne. Urcité ne slovné. Pouze vyse zminény

genetik, ale u toho to bylo jasné. Z vyrazu nékterych sestricek v porodnici to bylo
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zirejmé. Je pravda, Ze se mé vsichni ptali: ,, Tys to nevedeéla predem? Jak to, Ze to
nezjistili? “ Kdyz jsem jim na to odpovidala, Ze jsem to védeéla a Ze to zjistili, ale co jsem
mohla délat, tak jsem se setkala se spoustou nepochopeni, Ze jsem na preruSeni
tehotenstvi nesla. Pro lidi je diilezité, kdyz védi, ze se to da zjistit predem a téhotenstvi
se miize prerusit.

Kdyz jsem byla téhotna podruhé, tak jsem si amniocentézu udelat nechala,
ackoliv jsem predtim byla presvédcend, Ze bych to neudélala. Tehdy jsem tam naivné sla
s tim, Ze podruhé se mi stejna véc nemiize stat, takze jsem ani nepremyslela nad tim, co
bych udeélala, kdyby se to stalo. Kdyz jsem se pak dozvédeéla, zZe opét cekam holcicku
s DS, tak jsem veédeéla, Ze uz bych to podruhé neustala. Ackoliv jsem predtim zastavala
nazor, ze interrupce neni reseni, tak pod nejakym tlakem jsem na ni sla. Co se tyce
nazoru zdravotniku, ten mi byl ukradeny, spise jsem se bala nepochopeni okoli. Kdyz se
mi to stalo poprve, tak jsem byla silnejsi. Nedokazala jsem si predstavit, jak bych
obhdjila, Ze jsem si védome nechala druhé dité s tim samym probléemem. Pro mé bylo
velmi dulezité, aby nas lidé uplne nevyclenili jako néjaké blazny. Dokazala bych si
predstavit, ze mam dve postizené deéti, kdybychom Zili v néjaké komunité nékde
v pralese, kde by to nikdo neresil. Ja jsem ale spolecensky clovek, potrebuji kolem sebe
lidi, kamarady, takze jsem se bala, ze by to potom uz nikdo nepochopil.

T: ,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, ze Vase dcera md DS, uvazovala byste
o interrupci?*

MS: ,,U Emy jsem si naprosto jista, ze jsem nad tim viibec nepremyslela, ze bych tam
Sla. Ani od manzela nepadla jedina zminka o tom, Ze bych méla tehotenstvi prerusit.
Naopak mi rikal, Ze to zviadneme a pokud to tak ma byt, Ze to ustojime.

Kdyz jsem pri druhém téhotenstvi zjistila, ze opét cekam holcicku s DS, tak jsem
se pro interrupci rozhodla. Nejen z ditvodu, Ze bych se badla reakce okoli, ale hlavné
proto, ze jsem dopredu nevédéla, jak by se holcicka vyvijela. Méla jsem obavy, ze pokud
by byla ve vyvoji pomalejsi nez Emicka, tak bych se ji musela venovat daleko
intenzivnéji a Emu bych tim padem zanedbdvala. Samoziejmé to nebylo viibec lehké

‘

rozhodnuti a navstévovala jsem i psychologa.
T: ,,Jak viibec na Emi¢¢ino postizeni reagoval manzel ?*

MS: ,, Zacal kourit, lépe Feceno se k nému vratil. Bylo pro néj tézké to, Ze se rozeSel
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s nekterymi kamarady, které mél uz z mladi. Jeho kamaradi, byli ten typ: ,, Miij kluk
bude hrat fotbal... Kdyby byl buzerant, tak ho vyhodim z bardku...” Hodné nad tim
uvazoval, ale je to koneckoncu socialni pracovnik, navic s velkym srdcem, takze kdyz
jsem sla na preruSeni tehotenstvi, mel s tim daleko vétsi problém nez ja. Kdyz jsem se
potom rozhodla podstoupit interrupci, tak to pro néj bylo daleko horsi, nez se vyrovnat s

tim, Ze mame Emicku.

vve

MS: ,,Rodina reagovala bezvadné. Moje maminka to obrecela uplné neskutecnym
zpiisobem. Rekla bych, Ze ta to nesla a nese podstatné hiife nez ja. Dodneska, jako
kdyby si vycitala, ze ma tii krasné zdravé deéti, stastny Zivot a jeji dité to , takhle”
odneslo. Neékolikrat mé litovala, protoze méla pocit, ze musim trpét. Ja to ale tak
necitim. Sice jsem to mnohokrat obrecela, a kdyz o tom mluvim, mam zase slzy v ocich,
ale je mi to lito spis kvuli Emiccce, protoze vim, Ze jednou bude v Zivoté nardzet na
urcité obtize.

Rodina Emiccino postizeni prijala skvéle. Jak z manzelovy strany (tam byl jeste
ten aspekt, Ze tri tydny pred dcerinym narozenim manzelovi zemrel tatinek, takze jeho
maminka byla mimo realitu uz tak), tak z mé to bylo bez problémi. Nikdo se
nepozastavoval nad tim, Ze by se neméla narodit. Bala jsem se mych a manZelovych
prarodicii, takze tem jsme to ze zacatku nerekli. Ani jsem nevedela, jak bych jim to méla
oznamit, co bych jim méla vict, bala jsem se jejich reakce. Kdyz byl Emicce rok, tak jsem
zjistila, Ze uz to davno vedi. Naivné jsem si myslela, Ze to na ni neni poznat, protoze mi
prisla jako krasné miminko. Oni ale nebyli ve svych osmdesati letech vitbec hloupi,
poznali to, zeptali se naSich rodicii a srovnali se s tim naprosto bez problemii. Jinak

v§em ostatnim jsme to oznamili hned v porodnici.

Meéla jsem treba obavy z toho, jak budou reagovat lidé od nds z vesnice, kam
jsme se s manzelem pristehovali a v podstaté tam nikoho moc nezname. Nevedeli jsme,
co tem lidem budeme 7ikat, a tvarili jsme se dlouho, jako Ze se nic nedéje. Ema se
narodila v zime, takze cely prvni pulrok byla zachumlana v perince a nebylo na ni nic
poznat. Asi po roce jsme zjistili, Ze uz to davno vsSichni védi, protoze to prozradila
néjaka zdravotni sestra, ktera tam bydli. V podstaté mi to pomohlo, i pres to, Ze
se lekarské tajemstvi neudrzelo. Ve findale mi to opravdu ulevilo, protoZe to vsSichni

prijali jako naprostou samoziejmost. V roce to na Emicce uz bylo opravdu poznat,
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protoze jen sedéla, nelezla, nechodila a kazdy to na ni videél. Alespon jsem pak nemusela
zacinat sama hovor. Navic se vSichni tvari tak, ze Emicka je uzasné dité, a s cizimi lidmi
to nemam potrebu resit. S nasi nejblizsi sousedkou, ktera md dceru s mentalnim

postizenim, nds to sblizilo a prolomily se ledy.

Ema je pratelska a vstricna a lide ji berou. I kdyz nevim, co si o tom mysli, tak
mi to nedéla zadny problém. Nikdo nam nedava nic najevo, nikdo ji neodmita, nikdo se
k ni nechova osklive.

T: ,,Emicka ma jest¢ mladsiho brasku Ondru ...*

MS: ,, Ondraska jsme adoptovali, kdyz byly Emicce ctyri roky. Jesté rok po interrupci
Jsme zkouSeli umélé oplodnéni, ale vzdali jsme to po prvnim nezdaieném pokusu. Rekla
jsem si, Ze na to nemam objizdet doktory a Ze nemam potrebu to lamat takhle pres
koleno. Navic jsem Spatné sndSela hormony, které jsem musela brat. Dali jsme
si s manzelem Zadost o adopci a dostali jsme tehdy dvoumésicniho Ondraska, kterého
se maminka vzdala rovnou v porodnici, takze k nam Sel opravdu tou nejkratsi cestou,
tudiz u néj jeste nevznikla zadna deprivace a jiné problémy nema.

T: ,,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?“

MS: ,, Myslim si, Ze ano. Na zdkladé osobnich zkusenosti vim, Ze zdravotnici nemaji ve
v§em uplnou pravdu, Ze nemaji uplné informace a znaji jen pohled na problematiku
z lékarského hlediska, bez toho citu. Oni znaji jen hold fakta, ktera pak predadvaji
mamince — ma srdecni vadu, bude pozde chodit, nebude rozumeét, bude mit problémy se
vzdeélanim, nevezmou ji do Skoly, nenajde si partnera, nebude mit deti ... Z téch
informaci se uplné vytrati to, Ze ackoliv je to dité s postizenim, tak se musi brat v uvahu,
Ze kdyz uz se narodilo, tak ta materska laska tam porad byla a nikam se nevytratila.

Pro mé neni podstatné to, ze to bude mit v zivoté tezsi nebo Ze nebude hezka,
protoze ji mam rada takovou, jaka je, a nevymeénila bych ji za nic na sveté. Maminka,
ktera ceka prvni dité, si tohle vSechno plné neuvédomuje. Ja jsem si také v tehotenstvi
nedokazala predstavit, jak moc budu mit rada své dité, Ze budu mit potrebu ho chranit,
at’ je jakékoliv.

S detatkem s DS se da uplné v pohode zit, bez néjakych velkych omezovani. Jsou

daleko horsi véci, které se mohou diteti stat. Jesté pred Emincinym narozenim jsem
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znala rodinu s ditétem, které mélo DS a rodina v pohodé fungovala, bez néjakych
omezeni a zili normalni Zivot. Tato vzpominka pak prebila informaci od lékarii, Ze dite

bude mit problémy.
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4.1.6. Maminka Frantisky (M6)

33 let, vysokoskolské wvzdélani (Ekonomickou fakultu), pracovala jako
ekonom. Nehlédsi se k zadné cirkvi. Nyni je na matetské dovolené s desetiméesicni
dcerou Frantiskou, kterd ma Downilv syndrom.

Frantiska se nenarodila s Zadnymi ptridruzenymi komplikacemi. ,,v porodnici
hned po porodu provadi screening, ktery ji nevysel ani na jedno ucho. Takze jsem sla z
nemocnice s tim, ze ke vsemu miize byt jesté hlucha. Viibec jsem si nedovedla predstavit,
Jjak bych s ni komunikovala, ucila se znakovou rec ... Nastésti na kontrole po piil roce se
to nepotvrdilo a ona ma jedno ucho uplné zdravé a na druhé malicko neslysi, ale neni
na néj hlucha.*

Protoze je jeSté¢ malé miminko, tak vSechny informace, tykajici se integrace,
které mi jeji maminka poskytla, byly pouze v roviné spekulaci. Sama nevi, jak se jeji
dcera bude vyvijet. V kazdém piipad€ uvazuje o integraci do bézné matetské 1 zakladni
Skolky. ,,Zkusim ji dat do normalni skoly, myslim si, Ze zkusit by se mélo vSechno, ale
budu se 7idit jejimi potrebami. Kdyz to nepiijde, tak ji tam ,,na silu* drzet nebudu. V
prvé radé jde o ni. Miize ji to pomoci posunout dopredu daleko vice, kdyz uvidi, jak si
hraji a uci se zdravé deti, nez kdybych ji automaticky dala do praktické skoly a ona byla
mezi vrstevniky se stejnym postizenim.

T: ,,Za jakych okolnosti jste se dozvédéla, Ze mé FrantiSka Downtliv syndrom?*

Meé: , Frantiska je rozend cisarskym rezem, protoze byla v poloze koncem panevnim.
Az pozdéji jsem se dozvédela, Ze to u deti s DS byva caste. Kdyz jsem se probudila
z narkozy, tak za mnou prisli a na papirku mi prinesli udaje o vaze, vysce a pohlavi
miminka. Kdyz jsem se ptala, zda je v poradku, tak mi rekli, Ze ano. Shodou okolnosti
Jjsem se dozvedela, ze u mého porodu byl primar z neonatologie (uplné nahodou, ackoliv
meél ten den dovolenou) a jemu se néco nezddalo na jeji vizazi. Ackoliv Frantiska
typickou vizaz nemd. Z tohoto ditvodu ji nechali udelat genetické vysetieni. Hned prvni
den ji odebrali krev a rekli, Ze maji podezieni na Downitv syndrom. Nemam si pry ale
delat nervy, protoze to nevi jesté na sto procent a vysledky budou az druhy den. Kdyz mi
ale tohle vekli, je jasné, zZe jsem si nervy delala. Druhy den mi prisli vici, Ze ten test byl
porzitivni, a Ze se skutecné jedna o DS. Bylo to pro mé prekvapeni, protoze jsem s tim tak

‘

uplné nepocitala. *
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T: ,,Jaka jste absolvovala prenatdlni vySetifeni?*

Mé: ,, V tehotenstvi mé sledovali, protoze plodu mérili na ultrazvuku zadni roh mozkové
komory, ktery se jim zdal vétsi. Kdyz jsem se jich ptala, co to znamend, tak odpovédeli:
., Miize to byt hydrocefalus.“ Uplné jsem se lekla a tehdy mi doktor iekl: ,, To vite, my
také nechceme, aby se nam narodilo dité s 1Q 40, které bude jen lezet a koukat do
stropu. To by nam v nemocnici asi nepodekovali. “ Ptala jsem se ho, co s tim mam delat
a on odpovedel, zZe se to da resit tim, zZe tekutinu z mozku dokazi vycerpat z hlavicky
a oni pak mohou vést skoro normalni zZivot. Musela bych ale rodit v Praze, protozZe tam
,,jsou na to zavedeni“. Co se ale tyka Downova syndromu, o tom nepadlo jediné slovo.
Pouze rekl, zZe ,,to muze néco znamenat, ale Ze presné nevi co. Nebo Ze to také nemusi
znamenat vitbec nic, protoze je presné na hranici normy“. Kdyz jsem se zeptala, co s tim
tedy mam délat, tak mi odpovedeéli, Ze mé budou sledovat, mam prijit za tyden a pokud
by se to do té doby zvétsilo, hned ten den mé poslou na amniocentézu. Ptala jsem
se primo primare na genetice, zda na ni mam nebo nemam jit. On rekl, Ze samoziejmé
na ni mohu jit, pokud chci mit stoprocentni jistotu, mam na to pravo, ale z medicinského
hlediska pro ni nevidi ditvod. Nakonec jsem na ni nesla, protoze vim, ze je pri ni malé
riziko potratu, a kdyz pro ni nevideéli diivod lékari, pro¢ bych na ni chodila. Na genetiku
jsem potom chodila kazdy druhy tyden az do porodu. Na posledni ultrazvuk se prisel
podivat primar. Koukl na obrazovku, poplacal mé po stehné a rekl: ,, To bude dobry.
(pak jsem ho vidéla az po porodu). Kdyz se pak Frantiska narodila, vikala jsem si, Ze
pokud byla na ultrazvuku zvétsend zadni mozkova komora, ktera mohla néco indikovat,
asi to dobre nevyhodnotili. Ale tezko rict. Lékari se mé samoziejmé ptali, zda probéhla
geneticka vysetieni. Kdyz jsem rekla, Ze na odberu plodoveé vody jsem nebyla, ale jinak
jsem tam chodila pravidelné kazdy druhy tyden, divili se a zavolali primari z genetiky.
Prisel za mnou primo na pokoj na JIP, byla jsem tésnée po ,,cisari*, takze mée bolelo celé
telo a on mi zacal vysvetlovat, ze to neni jeho vina (ja ho pritom v nemocnici nijak
neobvinila, méla jsem dost prace sama se sebou, abych to vSechno néjak zpracovala).
Vim, Ze to neni vina lékare, ze FrantiSka ma DS, prosté se tak stalo. Otazkou je, zda to
meéli nebo neméli poznat, jak bych se ja sama zachovala, kdybych to védéla, ale takhle
v téhle mire jsem to v nemocnici vitbec neresila. On mél zkratka potiebu prijit a rict mi,
Ze to neni jeho vina, prinesl mi ukdzat néjaké statistické tabulky a grafy, a sdelil mi, zZe

se mu ,,to“ stava tak jednou za deset let. Pak zacal vysvétlovat védeckou metodu, kterou

76



ma na vypocet pravdépodobnosti narozeni ditéte s DS. Celou dobu Frantisku nenazval
jinak nez ,,mongolik*. Lezela jsem tam s rozrezanym brichem a jen na néj koukala.
Kdyz odchazel, jeste mi rekl: ,, Vidite, ja jsem alespon mél tu odvahu podivat se Vam do
oC1. *“ Asi si myslel, Ze timhle je to celé ,,v cajku*. Po jeho odchodu jsem zacala strasné
brecet a byla v podstaté zrala na prasky na uklidneni. Kdyz se pak sestricka prisla
zeptat, zda na uklidnéni opravdu néco nechci, tak jsem odpovédeéla, ze ne, ale at uz ke
mné pana genetika nepousti, protoze na tohle nemam opravdu nervy. Tenkrat tam byl
se mnou i muyj pritel, ktery se potom zeptal: ,,Kdo to byl?* Ja odpoveédela, ze to byl

primar z genetiky a on reagoval: ,,Je ten clovek normalni? “

Musim ale konstatovat, Ze v nemocnici byli vsichni moc mili, hned mé tlacili
k tomu, abych za FrantiSkou sla. Po , cisari* jsem nemohla vstat, tak me nalozili na
vozik a dovezli mé k ni hned ten den, abych ji vidéla. Byla po narozeni v inkubatoru,
protoze méla trochu nizsi saturaci. Spis tam ale byla z preventivnich diivodu, protoze
lékari u techto deéti nevi, zda nebudou mit treba srdecni vadu nebo néjaké dalsi
pridruzené komplikace. Celou dobu, co jsem byla s FrantiSkou v nemocnici, mé
sestricky neustdle nutily k ni chodit, coz si myslim, zZe od nich byl strasné skvéely pristup.
Meéla jsem po porodu pocit, Ze se mi narodilo néco, co uplné nevim, zda chci, ale kdyz
uz jsem ji vidéla, tak jsem ji zacala brat na vedomi a uvédomila jsem si, Ze bych ji tam
nemohla nechat nebo nékam odlozit.
T: ,,Jak to bylo s poskytovanim informaci od lékatti? Kdy a jak Vam to tekli? Byl u
toho Vas pritel 7*
Mé: ,, Musim 7ici, Ze se ke mné v nemocnici chovali vyborné. Nevim, zda to nebylo tim,
Ze vedeli, Ze jsem v téhotenstvi nic nezanedbala a pravidelné chodila na kontroly.
Je mozne, zZe z tohoto duvodu si rekli: ,, Tak ona za to, chudak, asi nemiize. “ Nevim, zda
by ke mné pristupovali stejné, kdybych vedela predem, ze Frantiska bude mit DS a Ze
jsem si ji nechala z viastniho rozhodnuti. Tenkrat mi to prisel oznamit lékar hned po
vysledcich genetického vySetieni. Samoziejmé jsem brecela a on mi dal kontakt na
Ovecku. Myslim, zZe v tu chvili asi nemohl ani vic délat. Celou dobu mé podporovali
v tom, abych za Frantiskou chodila co nejcastéji, pousteli tam mé i mého pritele, i pres
omezeny pristup k inkubatorum. Ackoliv to za normalnich okolnosti moc radi nevidi,

rekla bych, Ze nam to tolerovali.

Frantisky diagnozu mi oznamili tak, Ze mi prisli Fici, Ze provedli genetické testy
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a test na DS vysel pozitivni. Viceméné vécné. Nedrzeli mé za ruku a nerikali, Ze to bude
dobré, to skutecné nedelali. Musim ale poznamenat, Ze se ke mné chovali opravdu
hezky. Treba i tim, Ze nds nechali na oddéleni neonatologie, i kdyz Frantiska uz
v inkubatoru nebyla. Za normalnich okolnosti by nas prevezli na Sestinedeéli, ale oni nas
tam ,,schovali“, takZe jsem nemusela byt s normalnimi maminkami se zdravymi détmi,
ale byly jsme tam s detmi, které byly bud nedonosené, nebo nemocné, takze jsem to
snasela psychicky daleko lépe.

Prvni den uz mé s zadnymi informacemi nezatéZovali, jen mé vodili k Frantisce.
Za dva nebo tri dny mi primar z neonatologie prisel rici, Ze by s nami chtél mluvit.
Pozval si nas i s pritelem a vysveétlil nam, co je to za vadu, co miize mit za pridavné
komplikace, na co vsechno ji budou délat vysetreni, aby zjistili a pripadné odstranili
pridavné fyzické vady, aby se mohla vyvijet co nejlépe. Dokonce nam vysli vstric i v tom,
Ze vySetreni urychlili, abych mohla jit s Fanynkou co nejdrive domii. Byla jsem moc
rada, protoze jsem ze v§eho byla psychicky uplné znicend a hlavné jsem viibec nevédeéla,
jak bude reagovat pritel. Neméli jsme poradné cas si o tom vSem promluvit a clovek
vitbec v ten moment nevi, jak se jeho partner zachova. Ackoliv si myslite, Ze toho
druhého zndte, tak mate pocit, Ze v tu chvili miize udélat cokoliv. Rekla jsem primari, Ze
se doma potrebujeme néjak szit, abych védéla, jak se miyj muz k tomu vSemu stavi,
a abych méla vitbec néjakou jistotu. Kdyz jsem byla v nemocnici, viibec jsem nevedeéla,

jestli se nevratim domu a nenajdu tam prazdny bardk.
T:,Jak jste se citila ve chvili, kdy jste se definitivné¢ dozvédéla, ze FrantiSka ma DS?*

Mé: ,, V ten moment mi to prislo hrozné lito. Clovék se celé tehotenstvi té5i na miminko
a najednou za vami prijdou a reknou, Ze je postizenée. O té vade jsem navic tehdy vedela
jen néjaka obecna fakta, kterd vikali v televizi, coz byly povétsinou docela désivé véci.
Z tohoto duvodu jsem propadla uplné beznadéji, zZe to je katastrofa. Urcité v tom celém
procesu hraly roli i poporodni hormony. Celkovée jsem nebyla v ,, kondici“. Na tuto
informaci asi clovek nemuze byt pripraven nikdy, ale po porodu je to obzvlast tezke.
Kazdopadneé to pro mé byl strasny Sok, v tu chvili tomu clovék uplné odmita veérit.
Nedokdzala jsem tu diagnozu 14 dni vyslovit, ani se o tom s nikym bavit. Hlavné jsem
se bala, jak to lidi kolem mé prijmou, protoze vétSina mych znamych a kamarddek
vedela, Ze cekam dite. Viibec jsem si nedovedla predstavit, jak jim to budu rikat,

nevedeéla jsem, jak se zachovaji, jak to bude brat partner, jak to vezme rodina. Vlastné
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Jjsem nevédeéla, ani jak se zachovam sama. Opravdu jsem prozivala hroznou litost a méla
Jjsem obrovsky strach z budoucnosti. Prosla jsem si i fazi ,, hledani vinika*. Rikala jsem
si: ,, Ten doktor to teda pekné podélal, jak to, Ze to nepoznal?“ Po porodu jsme museli
chodit na rizna vysSetieni, kam nas zacali zvat, na rehabilitaci. Ze zacatku to byl dost
Lfrmol a ja se ani nezastavila. Myslim si, Ze to bylo dobre, protoze jsem alespon
neméla cas nad tim premyslet. Na druhou stranu ma clovek o to dite starost, kterou si za
vas nikdo nevezme, a tim padem nemate cas na to se sesypat. Dle mého ndzoru se cela
situace da resit pouze dvema zpiisoby: bud’ si clovek to dite nechd a pak se o néj musi
postarat, nebo se rozhodne, Ze ho da do ustavu a tim si to ,,jakoby vyresi“. Kdyz se ale

rozhodnete pro prvni moznost, tak uz to pak vsechno nejak samo ,,frci* a neni cas ani

prostor pro to, aby se clovek sam analyzoval, a celé si to néjak odzije.

Kdyz mi v nemocnici dali kontakt na Ovecku a doporucili mi, abych tam zasla,
vithec jsem nechtéla. Citila jsem, Ze na to nemam silu vidét dvacet déti se stejnym
postizenim jako ma Fanynka. Prvni, kdo se s nimi spojil, byla ma sestra, ktera tam
chodila a nosila mi domu rizné brozurky, literaturu a vypravéla mi o téch setkanich.
Pak mi pres ni vzkazali, Ze az se budu citit na to, abych mezi né zasla, radi mé privitaji

a je ciste jen na mné, kdy se rozhodnu to udélat.

Je skvéle, ze me strasné podrzela ma rodina, protoze jinak bych to asi opravdu
nezvladla. Myslim si, Ze jsem silna osobnost, ale v zacatcich je to opravdu tak strasny
Sok, ze cloveku prijde, zZe je vSechno v ,, hdji “, Ze od tohoto momentu konci vas zivot a az
do smrti budete neustale jen panackovat kolem néjakého nemohouciho chudaka, ktery
vam tu péci ani nijak neoplati, protoze na to nema. To je vazné strasna beznadéj. Ze
zacatku jsem si to celé musela odzit. Smirena nejsem porad, ale postupem casu to clovek
zacne prijimat jako realitu a zacne si na to zvykat. Zatim mi to ulehcuje i fakt, Ze je to
desetiméesicni miminko, starosti asi prijdou az pozdéji, az se ji budeme snazit umistit do
Skolky, do skoly. *
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vive

M6: ,, Ma rodina to prijala dobre. Rikala jsem si, Ze kdyby to nepiijali oni, tak viibec
nevim, jestli bych to zvladla ja. Maminka za mnou chodila kazdy den do porodnice,
abych se nezblaznila. Sestra pracuje v neziskovce s lidmi s postizenim, takze to prijala
také v pohodeé. Vsichni se za mnou snazili chodit, aby mé podporili.

Nejveétsim prekvapenim pro mé byl miiyj tata. U néj jsem se opravdu bala, jak to
vezme. Nas vztah nebyl vidy uplné idealni. Nas tata zasadne nechvali, takze jsem
vzdycky méla pocit, ze se mu "nezavdecim", at’ udelam, co udelam. Ackoliv jsem méla
samé jednicky od zakladni skoly az po vysokou a cerveny diplom, nikdy jsem nebyla
,,dost dobra*. Vsechno to bral jako samoziejmost a daval mi najevo spis to, co jsem
zkazila, nez kdyz se mi néco podarilo. V duchu jsem si tehdy rikala: ,,No nazdar, do
téhle atmosfeéry ja porodim takovéhle dite. To jsem luzr vSech lizrii. *“ Zdaroven jsem ale
vedela, ze pokud by to tata neprijal, asi bychom spolu museli skoncit. Opravdu jsem
se bdla, jak to prijme. A ten tata, naklusal za mnou na JIPku jako prvni ze vSech.
Probrala jsem se z narkozy a on stal nade mnou. Koukala jsem na néj jako bldzen.
Zacala jsem mu vykladat, Ze jsem Frantisku jesté nevidéla a mam strasny strach, co s ni
Jje, ze jesté nic nevim a cekam na vysledky. Jen mi rekl: ,, Pockame a uvidime, jak se to
vyvine. *“ Kdyz jsem druhy den méla vysledky, opét za mnou prisel a zeptal se: ,, Pusti nds
k ni?*, rekla jsem, Ze nevim, ale zZe se zeptam. Tak jsme k Fanynce $li, tata z ni byl uplné
nadseny a od té doby to trva porad. Je u nas na navsteve kazdy tyden. Opravdu jezdi
kviili Fanynce. Neni tam Zadna znamka toho, Ze by to délal jen ,,na oko*. Je s ni rdd,
vyslovené to vyhledava a nekoukd se na ni jako na nejakého chuddka postizeného. Ma z

ni opravdu radost a spolecné chvilky si oba uzivaji.

Tezke pro mé bylo obdobi po porodu, kdy jsem to neméla vyresené sama v sobé,
ale zaroven jsem to musela okoli néjak oznamit. Vsechny kamaradky se tesily na mé
miminko a ja jsem si Fikala, Ze jim to musim oznamit pred jejich prijezdem, protoze
nemam na to, abych to reSila néjak na miste. Vsem mym kamarddim a znamym,
se kterymi se stykat chci i nadadle, jsem hned po porodu ozndmila, Ze , to uplné
neklaplo *, Ze ma Fanynka genetické postizeni a jeste nevim, co budu délat, protoze jsme
jeste nemeli vSechny vysledky a ja nevedeéla, do jaké miry , to schytala®. Kamaradi
vedeli, ze vSechno neni v pordadku, ale viastné netusili, co konkrétne. Kdyz se Fanynka

narodila, bala jsem se, Ze timto okamzikem patiim do klubu néjakych ocejchovanych
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rodicii a pripadala jsem si, Ze najednou mezi normalni lidi nepatiime, protoze se nam
narodilo néjaké divné dite, které spolecnost neakceptuje.

Po Sestinedeli jsem rekla kamardadkam, Ze pokud chtéji, at prijedou k nam domi,
aby Fanynku videly na vlastni oci, Ze to neni Zadna prisera z vesmiru a teprve potom, co
Ji uvidi, jsem ochotna se o jejim postizeni bavit. Holky k nam prijely, vyrikaly jsme si to
a ony to prijaly dobre. Myslim si, Ze clovék se vzdy boji reakce okoli, ale ono to nakonec
vezme lip nez vy. Nemohu rici, Ze bych prisla o jedinou kamardadku. Na rovinu jsem jim
rekla, Ze nestojim o charitu a pokud se s nami chteji dal stykat, at' to délaji, ale
s vedomim toho, zZe Fanynka jind je, ale jesté to neznamena, Ze se k ni budeme jinak
chovat. Také jsem rekla, Ze pokud na to nekdo nema s nami se stykat, at' se nestyka,
protoze je to pro mé mensi bolest, nez kdybych nékolik dalsich let stravila s nekym, kdo
to nedokaze unést a prijmout. Mé okoli si proto opravdu dava hodné zdlezet, abych
z jejich chovani tu ,,charitu “ necitila. “

T: ,,JJak na postizeni dcery reagoval Vas pfitel? Jak ho ptijal?*

M6: ,, Pritel se snazil za mnou pravidelné chodit, ackoliv nemocnicni prostredi nema
rad. Nemohu Fici, Ze bychom si o tom od té doby néjak oteviené promluvili, ale myslim
si, Ze to pro nej musel byt hrozny Sok a urcité ho to muselo zranit. Nicméné po porodu
za mnou chodil, s Fanynkou se snaZil navazovat kontakt hned, kdyz ji vyndali
z inkubatoru. Nerekl mi: ,, Fajn, je to pohoda, mame dité s DS. “, ale podrzel mé hodné.
K dceri se chova normalné, ona nam zatim ani nedava ditvod k tomu, abychom se k ni
chovali jinak. Je pravda, ze véci, které se kolem ni musi délat, jako ,, Vojtovka* a riznd
vyietieni, to délam ja. Rekla bych, Ze vztah k ni md hezky.

T: ,,Mate né&jaké Spatné zkuSenosti se zdravotnickym personalem?*

.....

Frantiskou na ORL s tim, Zze bych u ni potrebovala udélat kompletni vysetieni sluchu,
tak sestricka, ktera s nami zacala sepisovat termin, na vse souhlasné prikyvovala a ja ji
pak rekla: ,,Asi bych Vam jeste méla vici, Ze dcera ma DS.* Sestricka zmlkla a pak mi
jen rekla: ,, Hmm, tak to asi nic nenamerime. “ V tu chvili se mé to strasné dotklo a ja to
obrecela. Ted zpetne si rikam, Ze to treba jen myslela tak, Ze u deéti s DS trvd vyvoj
sluchu déle, Ze je jesté malinkd na to, aby se néco namévilo. Clovék je v tu chvili citlivy,

a vSechno si vztahuje jako narazku na postizeni, aniz by to tak bylo primarné mysleno.
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Kdyz jsem meéla s FrantisSkou zacit cvicit Vojtovu metodu, byla jsem piivodné
objednana k jedné lékarce, ktera je na ni velky odbornik. Pak jsem si to ale rozmyslela,
protoze jsem se bdla, ze by mi rekla, Ze Fanynka treba miize byt invalidni a prehlasila
se k jedné rehabilitacni sestricce v nemocnici. Kdyz jsem pak téhle doktorce volala, Ze
neprijdeme, tak mi nejdrive nezvedala telefon a kdyz jsem se ji konecné dovolala, byla
do telefonu slusnd, ale rozhodné ne piijemnd. Rekla mi néco v tom smyslu: ,, Hmm,
delejte, jak myslite, ja jen, zZe se za vas primlouval pan primar z neonatologie a ja vas
tudiz vzala prednostné. Myslela jsem, Ze pro vasi holcicku chcete jen to nejlepsi. Ne, zZe
by ta vase sestricka nebyla dobra, ale to vite, péci neurologa vam to nevynahradi. “
Ackoliv cely rozhovor probéhl relativné klidné, po zavéseni telefonu jsem zacala brecet,
protoze ve mné vzbudila strasné pochyby v tom smyslu, Ze jsem najednou nevédeéla, zda

jsem udeélala dobre, ze jsem ji od ni odhlasila.
Jinak ale musim 7ici, Ze jsem se s Zadnou Spatnou reakct nesetkala.

T: ,.Setkala jste se s ndzorem, abyste si FrantiSku nenechala a odlozila ji do Ustavni
péce? Pfemyslela jste o ni?*

Mé: ,, Ano, samoziejmé jsem o ni premyslela. V momenté, kdy se diagnoza potvrdila,
se cloveku honi hlavou uplné vsechno. Tenkrat si nas zavolal primar z détského oddéleni
a ekl nam: ,, Podivejte se, moznost ustavni péce tady je, ja mam povinnost vam o ni rici,
ale byl bych moc rad, kdybyste odsud odesli i s malou. Pokud se ale rozhodnete jinak,
soudit vas tady nikdo nebude, protoze kazdy ma pravo se rozhodnout.” Myslim si, Ze
kdyby mé nepodrzela rodina a tlacili na me, abych ji dala pryc, tak bych to asi udélala.
Zaroven si vSak myslim, Ze bych ji tam nenechala a asi bych se pro ni vratila.
Nedokdzala bych zit s vedomim, Ze mam nekde v ustavu dité a nevim, co s ni je, jak se
k ni chovaji, jak se o ni staraji, jaké déla nebo nedéla pokroky. To dité z planety nezmizi,
jednou uz se narodila. Muj ndzor je, Ze ustavni péce je pro , tyto“ déti konecna.
Maminka mi tenkrat rekla, Ze pokud opravdu uvazuji o ustavni péci, tak ze si Fanynku
radeji sama vezme, bude ji vychovavat a starat se o ni. To jsem odmitla, citila jsem

se v ten okamZzik trochu zahanbené a o ustavni péci jsem prestala premyslet.

T: ,,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, ze Vase dcera ma DS, uvazovala byste o
interrupci?*

Meé: ,, Ano. Bavila jsem se o tom i s primarem v nemocnici. Ono je hrozné tézké i tohle,

protoze ve 20. tydnu délaji geneticky ultrazvuk, coz je paty mésic tehotenstvi. Na ném
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bud’ neco zjisti, nebo nezjisti. Pokud zjisti, tak nevi, co zjistili, a kdyz vam v patém
meésici reknou, ze je ,,moznd néco Spatné”, tak i kdyby odebrali hned ,,plodovku*, tak
vysledky jsou v 6. mésici. Kdybych se rozhodla pro preruSeni, tak jsem presné na
hranici toho, do kdy se zakrok miize provadeét. Pro mé je predstava interrupce v 6.
meésici (resp. to neni interrupce, to je porod) taky désiva. Na rovinu musim rici, Ze kdyby
mi rekli, Ze se jedna o DS, tehotenstvi bych ukoncila. Ale zit s predstavou, Ze jsem
porodila dité se vsi paradou, jen bylo mrtvé, je taky strasna. Je to tezké v obou
pripadech. Kdyz Vam v 6. mésici reknou: ,,Miuzete ,,to“ porodit a zkazit si tim Zivot
nebo miizete ukoncit tehotenstvi ...“, (coz je de facto taky porod, akorat z toho dité
nevyjde zivé), tak je to strasné tezke, protoze uz mate dité v brise, citite pohyby a to je
navic pomernée velké. Opravdu to neni vubec jednoduché. To rozhodovani neni cerné
nebo bilé a clovek si v tu chvili nerekne. ,, Tak to nemd cenu, prosté mé toho zbavte.
Nez se Frantiska narodila, tak jsem si myslela, Ze je to volba téch lidi, ze oni dopredu
vedi, pro¢ se rozhodli si , takové* dité nechat. Ve vétsine pripadu to ale neni viibec

pravda a spousta rodicu si to sama nerozhodla a dozvédéla se to az po porodu. Kdyz uz

holt ta situace nastala, tak je treba se k ni néjak postavit. *
T: ,.Bylo pro Vas lepsi nevéd¢et v pribéhu t€hotenstvi, Ze Frantiska bude mit DS?*

Meé: ,, Kdybych to védela, sla bych na interrupci, coz by bylo také hrozné a hrabala bych
se z toho jeste dlouho. Kazdopadneé, kdybych to védéla, tak Fanynka neni. Protoze mé
ale celé tehotenstvi kviili nécemu sledovali, tak jsem se stejné bala. Rozhodné to u mé
nebylo tak, ze bych prozivala krasné tehotenstvi a po porodu prozrela krutou realitou.
Kdyz mi to oznamili, v duchu jsem si rekla: ,, A je to tady, néco tam je ..." Nevim, je to
opravdu hrozné tézke rici, ale asi bych to radeji védeéla. “

T: ,,Jak byste dnes hodnotila Vas Zivot s FrantiSkou?*

M6:,, Zije se mi s ni dobie, mame viplné bézny denni rezim a kromé ,, Vojtovky s ni nic
specidlniho nedelam. Podstrkuji ji hracky, o kterych vim, Ze maji néco rozvijet, ale
nechavam ji, aby si s tim hrala sama. Kdyz s ni chodim za svymi kamaradkami, které
maji také deti, chovad se tam uplné stejné jako ony. Nezavdava mi tim padem pricinu,
abych se k ni chovala jinak. Musim priznat, Ze narozenim Fanynky se nam uplné
zmenily Zivotni hodnoty a prestali jsme spoustu véci resit, protoze na to neni prostor ani
cas. Vsechny konflikty, které jsme méli, tak zmizely. Urcité nam jeji narozeni ve spousté

¢

veci pomohlo. *
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T: ,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*

Meé: ,, Urcite ano. Nejsem zastance ,,televizniho *“ nazoru, ze kdyz se matce narodi dité,
musi ho automaticky hned po porodu zacit milovat. Myslim si, Ze dité a matka se musi ze
zacatku szit dohromady. Plati to i v pripadé zdravého ditéte. Kdyz se narodi dité
s postizenim a okoli ho odmitne, tak to urcité muze vést k tomu, Ze mama to vzda, Ze to
neustoji. U me by tomu tak bylo. Kdyby na mé okoli tlacilo, ze bych si ji nechavat

neméla, Ze to nezvladnu, asi bych tomu uvérila.

Co se tyce lékaru, ovlivnit to mohou v kazdém pripade. Vy se v ten moment
hrozné bojite, a kdyz v nemocnici zareaguji negativne, podaji vam ty nejhorsi
informace, tak se bojite jesté vice. Myslim si, Ze je diilezité matku v prvé radé néjak
psychicky stabilizovat, aby byla schopna se o dité starat. Pokud na ni vyklopi néjaky
Sileny scénar toho, co bude nasledovat, v ten moment prestanete vérit sama sobe,
prestanete vérit tomu, Ze ustojite se o to dité postarat. Nedivim se, Ze pak zvoli ustavni
péci, protoze si Fekne: ,, To prece nemiizu nikdy zvladnout. “, ale pritom to jde.

Kdyz se ted’ kouknu na Fanynku, tak ona prece neni dité, které by muselo byt v
ustavu. Komunikuje se mnou, chovad se uplné prirozené, primérené svéemu veku, zadné
opozdeni nema. Kdybych se tenkrat rozhodla, Ze ji dam do ustavu, vsadim se, ze uz ho
md, nehledé na to, zZe ustav by pro ni byl ,,konecna “. Nikdo ji nemiize dat to, co ji dame
doma, protozZe tam se ji nikdo vénovat nebude a to dité specialni péci chté nechté
potrebuje.

Myslim si, Ze pokud zdravotnici informace o postizeni podaji néjakym hroznym
zpusobem, urcite to vliv ma. Na mé by alespon mélo, protoze bych se zacala hrozné bat,
Ze to nezvladnu a vedlo by to k tomu, ze bych to dopredu vzdala. Nikdo nemiize dopredu

I3

Fici, kam to konkrétni dité dotahne, a myslim si, Ze predem ho odepsat neni uplné fer. *
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4.1.7. Maminka Gabinky

35 let, vysokoskolské vzdélani (PF JU), vdana. Pfed odchodem na matetskou
dovolenou pracovala jako ucitelka na prvnim stupni zakladni Skoly. Nehlasi se k zadné
cirkvi. Ma ttiletou dceru Gabinku, kterd ma Downiiv syndrom a v soucasné dob¢ je v
sedmém mésici t€hotenstvi.

Gabinka se narodila se srde¢ni vadou, kterd ji byla ve dvou letech operovana.
Meé¢la problémy se sluchem, které se postupem Casu se srovnaly.

Jeji vyvoj byl pomalejsi, ale ne zas az tak extrémné. Zacala se posazovat kolem
10. mésice, stoupat u nabytku si zacala ve 21. mésicich a bez opory to bylo ve 28
meésicich. Od 27 mésict chodila za jednu ruku a od 28 mésicli dokazala ud¢lat
samostatné krucky. Ted zacind mluvit, ma aktivni zdsobu asi dvaceti slov, ale bez
problému se domluvi. Potfad ale jesté nosi pleny a jeji jemna motorika stale neni natolik
vyspéld, Ze by se tfeba sama najedla.

Na otazku integrace maminka odpovédéla: ,,Uvazujeme o integraci jak do
materské tak do béiné zdkladni Skoly. Rikam si, Ze je asi tfeba zacit trochu
maximalisticky. Kdyz to nepujde, slevit se miize vzdycky, ale stoupat nahoru jde uz

daleko hire.

T: ,,Kdy jste se dozvédéla, Ze ma Gabinka Downiv syndrom?*

M7:,, Bezprostredné po porodu jsme si vsimli velkého ruchu na porodnim sale. Tenkrat
Jjsem se manzela ptala, pro¢ za nami vsichni chodi, zda se néco nedéje, ze se sem chodi
divat. Netrvalo to dlouho a prisel za nami lékar z deétského oddeéleni a sdélil nam, Ze
podle vizualni stranky maji podezieni na chromozomalni vadu. Zeptal se, zda
souhlasime s odbérem krve, ze by se to do 24 hodin bud’ potvrdilo, nebo vyvratilo.
Zadna diagnéza nepadia, jen to, Ze to vypadd na chromozomdlni vadu. Samoziejmé
Jjsme souhlas podepsali a do 24 hodin nam rekli, Ze se jedna o Downitv syndrom s tim,

Ze do sedmi dnit nam upresni, o jakou formu se jedna.

V porodnici jsem stravila s Gabinkou jesté dalsich 14 dni, protoze méla silnou
novorozeneckou zloutenku a narodila se s vrozenou vadou srdce. Byla v inkubdtoru a

hlidali u ni dychani a srdicko az do té doby, nez usoudili, Ze se bez inkubatoru obejde.
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T: ,,Jaka jste absolvovala prenatdlni vySetifeni?*

M7: ,, Vsechna vysetieni, kterda probéhla, byla v pordadku. Délali mi triple test z krve
a hladina hormonii mi vysla naprosto normalni, takze se uz zadna specidlni vysetieni

I3

Jjako amniocentéza neprovadeéla. *

T: ,,Jak to bylo s poskytovanim informaci od 1¢kaii? Kdy a jak Vam to fekli? Dali Vam
n¢jaké kontakty? Byl u toho Vas manzel?*

M7: ,, Chteli, abychom u sdeleni diagnozy byli nejlépe oba, jak ja, tak manzel. Kdyz
manzel skoncil v praci, tak jsme sli za lékarem z neonatologie, aby nam oznamil
vysledky krve. Sli jsme za nim do kanceldre, kde nam vekl, Ze se podezieni na DS
potvrdilo. Vytahl lékarské knihy a rekl: ,,Mohu vam precist, o co se jedna, protoze
nevim, na kolik jste s problematikou obeznameni. Hlavné se nedivejte na fotky, protoze
to jsou strasné stare knihy a fotografie se porizovaly vesmés v ustavech, kde jsou deti
Jjiste daleko vice zanedbané. Dnes vypadaji uplné jinak. “ Pri dalsi rozmluvé s primarem
jsme dostali kromé jinych informaci i kontakt na Ovecku, se kterou jsme se hned
zkontaktovali a asi po dvou a pul mésicich, co se Gabinka narodila, jsme se Sli
predstavit a seznamit. Setkani v Ovecce pro mé bylo v mnohém prinosné, nacerpala
jsem tam spousty informaci zase z jinych zdrojii a vlastni zkuSenosti maminek. Kdyz
clovek vidi, zZe starsi deti s DS normalné chodi, jezdi na kole, maji nejriznéjsi zajmy,
chodi do béznych skol, tak to ho nesmirné povzbudi. S manzelem nas to uklidnilo
natolik, Ze jsme si rekli, Ze je to ,,uplné v pohode .

Pan primar meél naprosto uzasny pristup. Manzel si pak zacal hned vse
vyhledavat na internetu a pravidelné mi chodil své nabyté poznatky sdelovat. Ja jsem
tehdy lezela s Gabinkou na neonatologii a méla k informacim omezeny pristup,

Co se tyka viastniho vyhledavani informaci, byla jsem malicko zdrZenlivejsi,
protoze jsem si Fikala, Ze o nic nejde (z fakulty jsem vedela, ze DS je mentalni a fyzicke
postizeni, vic nic). Prisla mi krasnda a uplné normdlni, a nechapala jsem, co na ni
vsichni vidi. Hned v den narozeni nasli, Zze nema v poradku srdicko, coz jsem byla rada.
Vedela jsem, zZe se kvili tomu bude muset hlidat, ale co vic? Rikala jsem si: ,,Co po
mné vlastné chteéji?“ Teprve postupem casu jsem si zacala sama hledat a cist na
internetu clanky a riizné bakalarské a diplomové prace s touto tematikou. Vesmés jsem
tam nasla samé informace, které byly starsiho data a zkreslené, jako treba, Ze dité s DS

miize mit 1Q 20 az 50 a podobné, a to mé spise vydésilo. Na doporuceni jsem si pak
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prostudovala knihu od Marka Selikowitze a ta mé uplné osvitila. V ten moment jsem
si rekla, Ze je to v podstaté uplné normalni a ne néjaka tragéedie. *
T: ,Jak jste se citila ve chvili, kdy jste se definitivné dozvéd¢la, ze Gabinka ma DS?*

M7: ,,Kdyz jsme se o tom bavili s manzelem jesté diive, nez nam to definitivne potvrdili,
rikal mi: ,,Myslis si, Ze to spis bude nebo spi§ ne? Jia mu na to odpovédéla, ze
v tehotenstvi tomu nic nenasvédcovalo, i kdyz me porad hlidali na ultrazvuku, protoze
nejdrive méli podezreni, Ze se nevyviji ledviny, pak na vadu srdicka. Neustdle miminko
ultrazvukem kontrolovali a na DS neprisli, tak jsem si rikala, Ze se treba spletli.
Do posledni chvile jsem Zila v nadéji, ze to bude v poradku. Kdyz nam to potvrdili, rekla
jsem si: ,,No, neda se nic delat.”“ V tu chvili jsem to brala jako realitu Zivota, Ze jsou
daleko horsi véci, které se stanou. Kdyz jsem to pak volala své mamince, nemohla jsem

ani mluvit, jak jsem strasné brecela. Bylo mi to hrozné lito.

Mela jsem chvilky, kdy jsem si Fikala, ze to urcité bude tezke, zejména ve chvili,
kdy se v porodnici nepovedla zkouska sluchu a my jsme potom museli dochazet na ORL.
Meéla takeé velké probléemy s kojenim a ja se obvinovala, Ze je to urcité ma vina. Nakonec
se vSe obratilo k lepsimu, zkouSka sluchu se povedla, sice na popaté, ale to nevadi a

nakonec jsem ji kojila az do dvou let, nez méla jit na operaci srdce.

I ted’ mam obcas melancholicke chvilky, kdy to na mé padne, a pak brecim. Kdyz
clovek zpétné vzpomind, tak se mu ty okamziky vraci. Cas od ¢asu mdm stavy, kdy je mi
Gabinky lito. Pak si ale reknu, Ze ona to takhle vitbec nevnima, bude na to pohlizet
uplné jinak, ze svého pohledu. Bude Stastna, pokud ji to my umoznime nebo doprejeme.
Svou odlisnost nepozna do hloubky nebo do takového intelektu, jako to vnimame my.
Rikam si, Ze ona opravdu §tastnd byt miize.
T: ,,Mate jesté n¢jaké dalsi zkuSenosti se zdravotniky?*
M7:,, Zatim musim konstatovat, zZe vsichni lékari, které jsme s Gabinkou navstivili,
se k nam chovali hezky. Byla na operaci srdce v Praze v Motole, kde jsou na déti s DS
2vykli, protoze maji srdecni vady castéji. Rekli nam, Ze skoro kazdy tyden néjaké dité
s DS operuji.

Nase pediatricka méla shodou okolnosti v péci dvanactiletou holcicku s DS,
takze nam podava informace o tom, Ze chodi do bézné ZS, hraje na flétnu, zpivd,

tancuje. Tenkrdt mé tim opravdu hrozné povzbudila.
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Mohu 7ici, Ze mi nikdy nikdo nedal najevo, nenaznacil, Ze mame néjaké ,,jiné
dite“. Obcas nekdo poznamend, Ze jsme statecni, na coz ja odpovim, Ze o tom to prece
vitbec neni. Kdyz uz jsme se v takové situaci ocitli, tak se snazime chovat tak nejlépe, jak
to jen jde. *

T: ,,Jak na informaci o Gabinc¢iné postiZeni reagoval manzel?*

M7: ,,Manzel reagoval uplné skvéle. Nikdy nerekl ani piil slova: ,, Pro¢ zrovna my?
Pro¢ Gabinka? “ Neustale opakoval, Ze je naSe, at je, jaka je. Byl a je ma nejvetsi
opora. “

T:,,Jak na informaci o Gabin¢in¢ postizeni reagovala rodina?*

M7: ,, Manzelova maminka pracovala cely Zivot na hematologii, takze kdyz jsme ji rekli,
Ze to vypada na néjakou chromozomalni poruchu, tak reagovala: ,,No, nejcastéjsi je
Downitv syndrom.” Hned si zacala vyhledavat informace na internetu. Rodice
z manzelovy strany jsou vérici, takZe tam hral roli i tento aspekt. Ani jednou nepadlo
z jejich strany slovo, Ze bychom ji méli odlozit nebo se ji vzdat. Brali to tak, Ze je to
jejich vaucka, a ze nam budou se vsim pomdahat. Jsou ze stejného meésta, takze mohli
Gabinku videt klidne kazdy den, kdyz méli zajem, tudiz ten kontakt s ni navazali uplné
spontanné hned od zacatku. Mi rodice byli spise odkazani na informace ode mé, protoze
nejsou ze stejného mésta, takze ,, seznameni** s Gabinkou neprobéhlo uplné hladce jako
u rodicu manzela. Nehledé na to, Ze u nich ve vesnici bydli s rodici divka s mentalnim
postizenim, proto méli obavy: ,,Jééé, jestli Gabinka bude jako ona ..." . Tehdy jsem jim
rekla, Ze to nemohou prece srovnavat, protoze Gabinka takova nebude (ta divka je
postizena tak, ze je nevzdelavatelna a v Zivoté nebyla ve Skole) a odkdazala jsem je na
riizné knihy, které jsem Cetla a filmy s touto problematikou, abych jim demonstrovala, Ze
tito lide dokazi zit normalné, samostatné, chodi do prace, mohou i studovat. Kdyz uz
pak Gabinka povyrostla a zacala vice reagovat a projevovat city, tak ji zacali brat

3

naprosto rovnocenné jako vsechna ostatni vnoucata, ktera maji.
T: ,,Setkala jste se s nazorem, abyste si Gabinku nenechala a odloZila ji do ustavni péce?
Premyslela jste o ni?*

M7: ,, Primdr na neonatologii nam sdeloval, jaké jsou moznosti péce, a rekl nam, Ze
zalezi pouze na nas, zda zvolime péci rodinnou nebo ne. Presné rekl: ,, Drive se to takhle

delalo, nikdo nemiize takovou rodinu odsoudit za to, Ze se odmitla postarat
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o handicapované dite. Lidé maji rizné povahy a nékdo to unese a nékdo ne.* Netlacil
nas do primého rozhodnuti, abychom to udelali tak nebo tak. To mé tehdy uplné
zaskocilo, jak nékdo miize néco takového viibec vyslovit. Ja bych nikdy nedokazala rict:
»Méla jsem dite, ale uz ho nemam, dala jsem ho do ustavu.* Pan primai nam pak
i povidal: ,,Jak tak na vas koukam, tak si myslim, Ze u vas to bude vSechno v pohode, Ze
o této varianté vitbec neuvazujete.” My mu samoziejme sdélili, Ze ustavni péce
nepiipadd v tvahu. Ze si Gabinku nechame za kaZdych okolnosti, at se déje, co
se deje.

T: ,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, Ze Vase dcera ma DS, uvaZovala byste
o interrupci?“

M7: ,, Takhle teoreticky to nedokdzi Fici, protoze clovek se vidy rozhoduje az v konkrétni
situaci, ve které se zrovna nachazi. Vzhledem k tomu, Ze to bylo mé prvni tehotenstvi,
bylo mi 32 let a dité jsem strasné chtéla, skutecne nevim, co bych udeélala. Nékolika
mym kamaradkam vysel triple test na DS pozitivné, po ,,plodovce* se podezieni
vyvratilo a nakonec se jim narodilo zdravé ditée. Zpétné, kdyz bych se méla rozhodnout,
asi bych na interrupci nesla. Ted’ jsem téhotna podruhé a divam se na to zase trochu
Jjinak. Z toho pohledu, zZe uz mame Gabinku, ktera handicapovand je. S manZelem jsme
si Fikali, Ze tak statecni nejsme, abychom dokazali pecovat o dve postizené deti. To byl
duvod toho, ze kdyz jsem byla v nemocnici na amniocentéze ted, pristupovali jsme
k tomu realisticky, Ze to nemusi byt v poradku a v tomto pripade bychom to preruseni

podstoupili. Nasteésti to dopadlo dobre, takze Gabinka bude mit sestricku. “
T: ,,Jak byste dnes hodnotila Vas zivot s Gabinkou?*

M7: ,,Déla nam jen samou radost, je porad moc hodna a spokojena. Za tri roky, co ji
madme, nemohu rici, ze by mi nékdo nakoukl do kocarku a rekl: , Jéé, ta je divna.*. Je
takova milouckad, porad se sméje, takze se spiSe setkavam s opacnou reakci, kdy ji
chvali, jaka je krasnd. Ma sestra ma tri deti a vikala mi, Ze by si nedovedla predstavit,
Ze by méla dite s DS. Ja jsem ji na to odpovédela, Ze to je tim, Ze ma srovnani se svymi
zdravymi détmi, které ja nemam. My méli rovnou ji, takze jsme spadli do vody a museli
plavat. Kdyz pozoruji vyvoj jejiho nejmladsiho ditéte, tak ji vikam: , Podivej, jak tobé
ten rok rychle utekl, ona uz chodi, ma plnou pusu zubii a Gabince to vSechno trva
dlouho, ja si to tak vychutnavam ...* Clovek si na tom musi najit néco pozitivaiho. Méli

Jjsme samozrejmé i kritické chvilky, kdyz jsme se morili u Vojtovy metody, kdyz Gabinka

89



nechtéla jist a prskala, nebo kdyz byla casto nemocna. Uz jsme si na to ale zvykli, Ze u
ni vSechno trva déle, a ani nam to neprijde. Jsme prosté radi, Ze ji mame, at je jakd je.
T: ,,.Bylo pro Vas lepsi nevéd¢ct v pribéhu téhotenstvi, ze Gabinka bude mit DS?*

M7: ,,Myslim, ze ano. Tim, Ze jsem to nevédéla, jsem si prozila krasné bezprobléemové
a bezstarostné tehotenstvi, které jsem si skutecné uzivala. Kdybych to zjistila, mozna

3

bych zvazovala potrat nebo bych byla smutna. Opravdu jsem rada, zZe jsem to netusila. *

T: ,,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?“

M7: ,,Uz v okamzZiku, kdy se clovék zmini, Ze piijde na odbér plodové vody a pta
se lekari: ,,A co kdyby se stalo ...“, tak ve vétsiné pripadii Feknou: ,, Kdyby tam bylo
néco Spatného, vibec nad tim neuvazujte a dejte ,,to** pryc, miizete mit spousty zdravych
deti.” Vim o rodine, ktera nemohla mit dlouho déti, pak se otehotnéni podarilo z
umeélého oplodnéni a na amniocentézu museli. Dopredu se toho strasné bali a byli
rozhodnuti si dite za jakychkoliv okolnosti nechat. Doktor se na né utrhl: ,,Pro¢ sem
tedy vitbec chodite na takovéhle drahé vysetreni? Tak sem nechodte! Se s tim néjak
srovndate ... Pak jsem takeé slysela, zZe se genetik hanlive vyjadril: ,, Vzdyt je to mrzak, vy
si to nechate a pak budete od statu chtit, aby vam na ,,to " platil a aby hradil lékarskou
péci ...“ Na zdaklade svych zkusSenosti, které mam zprostiedkovany pres kamaradky,
myslim, Ze nazor lékare hraje velkou roli v tom, jak se budouci maminka zachova.

Urcité v tom hraje svoji roli i rodinné zazemi a jiné aspekty.
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4.1.8. Maminka Huga (M8)

35 let, sttedoskolské vzdélani s maturitou, je rozvedend, v soucasné dob¢ je v
domadcnosti, ma 3 déti, dvé deery (14 a 10 let) a dvanactiletého syna Huga s Downovym
syndromem.

Hugo se narodil s vrozenou srde¢ni vadou, kterou mu operovali v pil roce.
Nosi bryle, ve dvanacti letech se mu zacala projevovat lupénka.

MEéI rok odklad a nyni chodi do druhé¢ tfidy bézné zakladni Skoly s asistentkou.
Maminka si posteskla, ze Skoly sice pfestavaji mit s integraci problém, ale co se tyka
mimoskolnich ¢innosti, nikam vzit ho nechtéji: ,,vad by chodil tancovat (doma zkousi

break dance a street dance) a ja nemam moznost ho kamkoliv ,,upichnout*, protoze se

vvvvv

I3

hokej nebo fotbal a tam ho nevezmou. *

Maminka o ném rika: momentalné s nim clouma puberta, takze vSechna sprosta
slova, ktera znd ze Skoly, zkousi pouzivat na nds, kdyz ho nastveme. Ale jinak je to s nim

v pohodé, akorat se neumi vyjadrit, protoze strasné Spatné mluvi.
T:,,Kdy jste se dozvédéla, ze ma Hugo Downtiv syndrom?*

MS8: ,, Az kdyz se narodil, asi sedm hodin po porodu. Nikdo mi nic nerekl, odnesli ho a ja

¢

Jjsem viibec nic nevedeéla. *
T: ,,Absolvovala jste n¢jaka prenatalni vySetfeni?*

MS8: ,,Manzel mél z predchoziho manzelstvi dvojcata, z nichz jedno zemrelo na srdecni
vadu a druhé tézkou srdecni vadu mélo. Z tohoto divodu jsem svou gynekolozku Zadala,
aby mi provedla alesponi krevni testy, abych védeéla, Ze je vie v poradku. Rekla mi, Ze to
neni potieba, protoze ma starsi dcera je zdrava. Takze jsem pocitala s tim, Ze néjakou

‘

pravdépodobnost na srdecni vadu mit bude.*
T:,,Jak Vam lékai oznamil Hugovu diagnézu? Byl u sdéleni manZzel?*

MS8: ,, Hugo se narodil rano. Asi v 10 hodin dopoledne mé odvezli na pokoj a ja porad
cekala, kdy mi ho dovezou, protozZe jsem védela, ze miminka standardné k maminkam
vozi po dvou hodinach. Kdyz hodiny plynuly a Hugo nikde, nastvala jsem se, sla na
sesternu a ptala se, kdy mi ho dovezou. Sestricka se divila, Ze za mnou nebyl lékar

a rekla mi, abych pockala, zZe urcité prijde. Lékar za mnou prisel na sesternu, kde byly
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jeste dalsi dve sestricky, rekl mi, abych si sedla, coz jsem odmitla, protoZe uz jsem byla
netrpéliva z toho, Ze jsem nevedeéla, kde je muj syn, a oznamil mi:, Vas syn ma srdecni
vadu, ale to neni vSechno, jeste ma Downuv syndrom. Pokud ho chcete videt, lezi na
JIPce.“ Tim to pro néj skoncilo, otocil se a odesSel. Na jednom pokoji jsem leZela
maminkou, ktera u sebe méla zdraveé dité. Ja u sebe Huga neméla a navic pro mé bylo
hodné traumatické, ze mi nikdo neprisel dat nic védet, nechali mé cekat a misto toho,

aby mi nékdo néco rekl, musela jsem si to jit sama zjistovat.
T: ,,Dali Vam né&jaké informace okolo postizeni VaSeho syna?*

MS: ,,Ne, nedali. Primar neonatologie si ndas potom s manzelem pozval a néco nam
k tomu rekl, ale uz si to presné nepamatuji. V hlavé mi uvizla jen jedna jeho véta:
., Muzete ho dat do ustavu, ale miizete si ho nechat doma, tam mu bude lépe. *“ Nas zaver
byl, Ze si ho samoziejmé bereme domii, kam také jinam. Ustav pro nds vitbec
neprichazel v uvahu. Az na neonatologii jsem dostala néjaké kusé informace, ale jinak
Jjsem nevédela nic az do jeho asi péti let. Hugo do té doby vyrustal jako drivi v lese.
Vychovavali jsme ho tak, jak jsme uznali za vhodné. Pak nas zkontaktovala maminka,

ktera ma dceru s DS a zalozZila sdruzeni Ovecka pro rodice a déti s DS.

Do té doby jsme védeli jen to, ze Hugo ma srdecni vadu, a proto jsme resili
hlavné problémy okolo toho. Byl na tom zdravotné opravdu Spatné, asi v pul roce sel na
operaci.

T:,,Jak jste se citila po sd¢leni diagnozy?*

MS8: ,, Musim Fici, Ze jsem ,,tvrdadk*, proto mé to nijak zvlast nerozhodilo. Ani mi to
neprislo néjak hrozné. Navic jsem s tim trochu pocitala. Védeéla jsem také, ze se nemohu
polozit, protoze Hugo mé potrebuje. Chtéla jsem za nim hrozné moc jit, protoze lezel na
jiném oddéleni, nez ja. Vydupala jsem si, Ze mé k nému za dva dny preloZili a spolu jsme
si tam pobyli dva mésice. Védela jsem, Ze za jeho postizeni nikdo nemiize, v tehotenstvi

3

jsem nebrala drogy, nekourim, alkohol nepiji. Opravdu jsem si nic nevycitala. *
T: ,,Jaké mate jesté dalsi zkuSenosti se zdravotniky?*

MS8:,, Kdyz jsem lezela na Sestinedéli, méla jsem z reakci sestricek dojem, Ze si mysli, zZe
Hugovo postizent jsem zavinila ja. Jako kdybych byla alkoholik nebo fetacka. Prehlizely
mé jako uplné tu posledni jen proto, Ze se mi narodilo ,,takové dité . Naopak na JIPce

kolem mé chodili po Spickdch a ptali se, zda nepotrebuji léky na spani a podobné, coz
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Jjsem odmitla. Mé nejveétsi prani bylo byt celou dobu s nim.

Kdyz byly Hugovi dva mésice, dostal Sileny zapal plic, zanét pridusek, modral
nam, takze jsme s nim jeli do nemocnice. Asi po deseti dnech hospitalizace mi rekli:
,,Nemame ani cas, ani naladu se tady s nim piplat, pojdte si k nému lehnout.“ V tu
chvili to bylo to nejdrsnéjsi, co mi mohli Fici. ProtoZe nejsem stézovaci typ, tak jsem to
presla. Oni to brali tak, zZe kdyz ma DS, je ménécenny. Pristupovali k tomu tak, Ze tito
lidé nejsou perspektivni, tak proc jim vénovat néjakou zvysenou péci.

Na prvni kontrole stitné zlazy mi porucili, abych ho polozila na postel, nasilim
mu svesila kolena z luzka a lehla si na ne. Abych ho pevné drzela, Ze mu potiebuji vzit
krev. To bylo opravdu osklivé jednani. Viibec se na nej nesnazili byt milejsi, takze on

tam strasné kricel a opravdu to pro néj byl hrozny zazitek. Koneckoncii pro mé take.

Kdyz jsem pak byla s Hugem na détském oddeleni, byly chvile, kdy jsem myslela,
Ze ,,jim néeco udelam*. Mival casto v detstvi zapaly plic a laryngitidy. Stalo se nam, Ze
jsme za nim prisli, protoze mé tam s nim nechtéli nechat, a on stdal nahy v postylce,
protoze se svilekl z pyzama, byl pokdleny a vitbec nikdo si ho nevsimal. Pak uz nechtél jit
ani k nam a couval v postylce. Po nékolika dnech jsem se dozvédéla, Ze mam pravo tam

s nim byt, tak jsem si to vylozené vydupala.

V motolské nemocnici, kde byl Hugo na operaci srdce, k nam méli moc hezky
pristup jak lékari, tak sestricky. Ted neddvno byl na operaci slepého streva a tam mé s
nim pustili dokonce az na operacni sal. Vylozene chtéli, abych s nim $Sla, aby se citil
bezpecne, takze to bylo uzasné.

Nejcerstvejsi zkusenost mam z nedavné doby. Byla jsem s Hugem na pohotovosti,
protoze mél vysoke horecky. Rozhodné je na ném poznat, Ze ma DS, jako na kazdém z
téchto deti. Lékarka nam zacala kildst otazky: ,,Chodi do skoly? Proc¢ je tam s nim
asistent? ... Chtela vedet jeste spousty dalsich informaci, coz jsem nechapala, proc¢ se
na né pta, kdyz jsme potiebovali resit anginu. Pak se zeptala: ,,A co s nim je?“ Ja ji na
to odpovedela, ze ma postizeni, protoze jsem v tu chvili néjak nevédéla, co ji na to mam
Fici. A ona: ,,A to je jako nejaka genetickda vada?* Ja ji povidam: ,,No ano, Downiiv
syndrom. " Lékarka reagovala: ,,No ja jsem si toho vsimla, ale nechtéla jsem se ptat.
To mi prislo uplné ,,padlé na hlavu®, kdyz ona to vidi, ja jsem mama a vim to o ném
a ona se mé na to boji zeptat jako doktor. (Jednou se mé urednice ze ,, socialky * zeptaly,

Jjestli ,,to ma od narozeni*, méla jsem chut jim Fici, Ze ne, Ze to ma od chripky.) Doba
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jde dal a myslim, Ze chovani zdravotnikii je ¢im dal lepsi, protoZe uz néjaké podvedomi

“«“

o DS je. My uz mame navic pravo ,,ozvat“ se, kdyz se nam néco nelibi, a oni to vyciti.
T: ,,JJak na Hugovo postizeni reagoval manzel?*

MS8: ,,Kdyz byl malé miminko, tak se ho strasné zastaval. Neustdle prede vsemi Fikal:
,,Ja mam ,,takové“ dite, musim se o néej postarat.** Ve chvili, kdy zacalo byt na Hugovi
Jjeho postizeni videt, tak se manzelova povaha zménila tak, Ze zacal brat drogy, zacal nds
napadat a vyustilo to v pokus o zabiti mé i Huga. Dodnes Hugo nesnasi, kdyz slysi
dospélého muze kricet. Drzi si usi, protoze to ma dosud v zivé paméti, ackoliv od té doby
uplynulo devet let. Tehdy mu byly tii roky. Tohle nds definitivné rozdélilo. Nas vztah diky
tomu skoncil. Odsoudili ho za to, jak nam ublizoval, a od té doby jsem ho vidéla jen
jednou. Viibec nevim, co déla a zda jesté vitbec Zije. Je to pro nas ale takhle lepsi. Bylo
to tak zlé obdobi, zZe jsem rada, Ze ho mam za sebou a zZe exmanzel neni nikde nablizku.
Presvedcila jsem se, Ze jako clovek za nic nestal a ¢im drive jsem to zjistila, tim lépe.
T: ,,Ma Hugo sourozence?*

MS: ,, Ano, dvé sestry, starsi a mladsi. Asi nejvice to odnesla ma nejstarsi dcera. Kdyz
se Hugo narodil, byly ji dva roky, a od té doby ji zacalo: ,, Prines, podej, podrz, prosim
té, pomoz mi ...“ Je pravda, Ze dodnes je jako jeho druha mama a uz to ma v sobé tak
zazité, ze ani nedokdze byt jina. Je takova stara — mlada, protoze vétsina jejich
vrstevnikul toto nezaZila a tak se mezi nimi Casto citi uplné jinak. Myslim si, Ze to asi
poznamena kazdeé dite, které ma sourozence s néejakym handicapem. Mladsi dcera
si oproti tomu vyrista uplné po svém. VSechno se naucila odziranim od bratra, je jako
jeho dvojce. Nemusi na sebe ani mluvit a presné vi, co ten druhy chce. Je pro Huga
v mnohém vzorem. Musim ¥ici, Zze ho prijaly mezi sebe uplné normalne, védi, ze ma
urcité omezeni. Obcas mu davaji ,,péknou cocku a mné nadavaji, ze ho moc
rozmazluji, a jemu nadavaji, zZe je rozmazleny. Je také péekny bordelar, prosté typicky
chlap, coz holky nesnasi uplné maximalne. Ale jinak ho berou takového, jaky je. Jeho
postizeni jim neprijde nijak zvlastni, protoze jsou s nim porad a navic tim, Ze chodime
do Ovecky, tak se mezi detmi s DS pohybuji celkem prirozene. *

T:,,Jak na informaci o Hugové postizeni reagovala rodina?“

MS: ,, Kdyz ho poprvé videla mda maminka, tak jeji prvni reakce byla: ,,To at' mi

3

nevykladaj, vidyt on je celej strejda Honza s Débolina, zZdadnej Downitv syndrom.’
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To mé tehdy uplné rozlozilo. Mam oba dva rodice pedagogy, kteri to prijali uplné bez
problemii. Hezky mé srazeji k zemi, kdyz jsem nadSenda z jeho pokrokii, tak mi reknou:
1o by mél uz davno umeét, moc se neraduj.* Vsichni z rodiny to vzali normalné.
Doslechla jsem se, ze jedna kamaradka pry kdysi rekla: ,,To mad za to.” Ja dodnes
nevim, co tim myslela, co jsem komu udélala. V rodiné Huga vsichni miluji. Vyrostl z néj
gentleman, takze obzvlast mé kamaradky jsou z néj uplné ,,vedle”. On podrzi dvere,
poda bundu ... Ted’ si oblibil vétu: ,,Pojdte damy*. Ve své rodine mam velkou oporu.
Kdyz bylo Hugovi 5 let, moje o 13 let mladsi sestra rekla: ,,Neboj, ja ho nikdy
neopustim . Dnes ma treti rok pritele, ktery k nému ma také hezky vztah. Moji rodice
nedélaji mezi detmi rozdily, za to jsem jim vdécna a détem to prospiva.

T: ,Setkala jste se s nazorem nebo uvaZovala jste o tom, Ze byste Huga umistila do
ustavni péce? Pfemyslela jste o ni?“

MS8:,, Moje maminka mi jeden cas neprimo naznacovala, abych to udeélala, protoze
vidéla, v jaké jsem byla Zivotni situaci. Zistala jsem se tremi détmi sama a dodnes
se divim, jak jsem to mohla prezit. Rikala, Ze na tom neni nic Spatného, kdybych to
nezviddla, Ze mé nikdo soudit nebude. Ja sama jsem o ni uvazovala, kdyz byly Hugovi
asi tri nebo ctyri roky, nevédeéla jsem si s nim rady, protoze byl agresivni. Tu moznost

Jjsem zvazovala, ale pak jsem si zase Fikala, Ze ne.

Pied lety jsem chtéla jet se starsi dcerou do Recka k mori, mladsi byla
u kamaradky, protoze v té dobé byla jeste hodné mala a Huga jsem na téch 14 dni
umistila do ustavu na oddychovy pobyt. Pamatuji si, Ze kdyz jsem ho tam tenkrat dala,
zacal strasné brecet, ze jsem ho slysela az venku. Bylo mi z toho tak hrozné, Ze jsem
se ze stresu pozvracela. Uz jsem to rozhodnuti ale nemohla vzit zpét. Kdyz jsem
se z dovolené vratila, vedeni ustavu mi nabidlo, ze ho tam mohu na rok umistit, pricemz
dva mésice z toho bude diagnosticky pobyt. Tenkrat jsme se stehovali, takze mi to prislo
vhod a ja souhlasila. Kdyz jsem se po case dozvédéla diagnozy deéti, které v ustavu
pobyvaji, tak jsem vedela, ze Hugo tam jit nemize. Oni by k nému neméli ten spravny
pristup. Kdyz tam byl ten prechodny cas, urcité ho celou dobu dopovali léky. Po navratu
domii pak za mnou chodil jako ocasek, nemohla jsem si bez néj dojit ani na zdchod.
Pred jeho pobytem v ustavu nikdy nespal pres den. Po navratu vSak bézné usinal
v poledne u stolu. Z téchto priznakii jsem vyvodila, Ze byl pod viivem néjakych sedativ

a urcité si tam prozil néjaké trauma. Po téchto zkuSenostech jsem dospéla k nazoru, kdy
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Jjsem si Fekla, Ze to tezké obdobi, ve které jsem byla, musime néjak zvladnout i s nim, ze
ho v néjakém ustavu znicit nenecham. I kdybych ho do ustavu dala, brala bych si ho

domii tak casto, jak by to jen Slo. “

T: ,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, ze Va§ syn ma DS, uvazovala byste
o interrupci?*

MS: ,, 4Asi ano. Ne z diivodu, ze bych ho nemilovala, ale spise proto, Ze je to omezeni pro
nej a castecnée samoziejmé i pro mé. Nemohu spoustu veci deélat tak, jak bych mohla,
kdybych méla zdravé dite. Je mi to také lito viici jeho sestram, protozZe tim, Ze se nemiize
zapojit do vseho stejné jako ony, tak jsou tim omezeny i ony dve. Také na ném vidim, Ze
Jje strasné sam a je mi ho hrozné lito. Je jediny chlapec s DS svého veku v nasem mésté.
Uz také zacina pocitovat, Ze je jiny, a kluci ve Skole jak starnou, tak na néj zacinaji
pohlizet jinak. Mdam zkuSenost, Ze nejlépe se k nému chovaji a nejvice ho chrani nejvétsi
zIli. Myslela jsem si, Ze to bude presnée naopak, zZe ti ,,slusni* rodice dokazi detem jeho
odlisnost vysvetlit. Je mozné, ze si mysli, Ze jsme mu to postizeni zavinili my rodice tim,
Ze jsem treba v tehotenstvi drogovala a kourila a tak. Musim konstatovat, Ze s témi
zkuSenostmi, které mam, uz bych do toho znovu nesla a nenechala bych si ho, kdybych
to v tehotenstvi zjistila. Takovy nadsenec opravdu nejsem. Na druhou stranu, kdyz
se nad tim poradné zamyslim, tak s temi zkuSenostmi, které ted’ mam, uz bych s nim

zacala pracovat od malicka a byl by na tom urcite daleko lépe a vsechno by bylo jinak. *
T: ,,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*

MS8: ,, Nevim, ale co se tyka primo mé, ja jsem v urcitou chvili zacala nenavidét doktory

3

a Huga o to vic milovat. Takze takhle jejich negativni pristup ovlivnil mé.*
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T: ,,Jak se divate do budoucnosti?*

MS8:,, Mam hrozny strach. Tim, Ze jsem madma lvice, nejsem néjakd optimistka. Co
se napriklad tyka néjakého zaméstnani mezi zdravymi lidmi. Vim, jaké probléemy maji
jen lehce postizeni lidé, jak se na né ostatni divaji. Mam opravdu o néj velky strach,
protoze lidé jsou zIi. Kolikrat si ho v autobuse premeéruji, az z toho mrazi. Do budoucna
opravdu optimista nejsem. Mam pocit, Ze budeme porad spolu. Dokonce se na to tesim,
budeme jezdit na hrady, na zamky a budeme spolu doma. Myslim, Ze nikam daleko od

I3

sebe ho nepustim.
T: ,,Jaky je Vas zivot s Hugem?*

MS8: ,, Miizu Fici jediné — co vas nezabije, to vas posili. Zjistila jsem, Ze lidé resi v Zivoté
opravdu prkotiny. Zivotem s nim se mi uplné jinak nastavil Zebiicek hodnot. Jsou pro mé
dulezitéjsi jiné véci, nez byly pred jeho narozenim. Jsem kaZdopadné rada, Ze je zdravy,
coz je pro mé priorita. Snazim se Huga zapojit do vseho v nejvyssi mozné mire. Pred
rokem dostal psa — civavu, neddavno morce a opravdu se o né stard, i kdyz jsme to ani
necekali. Poradd také sni o tom, Ze jednou bude mit svatbu, bude 7idit auto, je tezké mu
vysvetlit, Ze to asi nepujde. Myslim, Ze kdyz jsem zviddla dobu, kdy jsem s deétmi ziistala
na vSechno sama, tak preziji vSechno. Kdyz je mi nejhiire, uklidnuji se vétou: ,, Ale vzdyt
on za to nemiZe, on si to preci nevybral, Ze se takhle narodil. Pro¢ ho budu jen na
zaklade toho odstrkovat? ““ Videla jsem film o tom, jak si deti vybiraji v nebi své rodice,
sedi tam a néjaka vyssi moc je nasmeéruje k rodiciim, kteri se pro né hodi. Takze si casto
rikam: ,,Jestli si mé Hugo vybral, tak je to asi néjaké znameni, zZe spolu musime byt.

I3

Urcité to neprislo jen tak a tim se casto uklidnuji. *
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4.1.9. Maminka Jachyma (M9)

29 let, vysokoskolské vzdélani, Zemédélska fakulta, obor Ekonomie podniku.
Pracuje pii mateiské dovolené jako OSVC. Rika o sobé, Ze je nepraktikujici véici. Ma
jednoho syna — Jachyma, ktery ma Downilv syndrom.

Jachym se narodil bez jakékoliv pridruzené komplikace. Jeho vyvoj je o néco
pomalejsi nez u normalnich déti, ale ne nijak vyrazné. Asi deset mésict se plazil. V roce
a pul zacal 1ézt po ctyfech a v fijnu, kdyz mu byly 2 roky a 4 mésice, zacal chodit.
Maminka tiké: ,, Psycholozka nam rekla, Ze Jachym je v sirsi normé zdravych deti. Tim,
Ze nemluvil, je jako dvouleté dité, coz je ale sirsi norma i pro zdravé deti, protozZe
spousta z nich ve trech letech nemluvi. Moznd ma na tom podil i to, Ze je od malicka
zvykly byt mezi zdravymi détmi. Mohu Fici, Ze je asi v mnohém trochu pomalejsi, ale uz
nekolikrat nas prekvapil, Ze z niceho nic udela obrovsky skok.*

Od zéii nastupuje do bézné Skolky bez asistenta na ¢tyfi hodiny denn¢. Rodice
uvazuji i o integraci do zakladni Skoly s asistentem.

T: ,Kdy jste se dozvédéla, ze ma Jachym Downlv syndrom?*

M9: ,, Dozvédela jsem se to asi dva dny po porodu. V tehotenstvi mi vSechna vysetieni
vsla v poradku, hladina hormonii v triple testu byla v normé. Tehdy mi bylo 25 let,
takze jsem ani nesla na amniocentézu, protoze jsem nespadala do rizikové skupiny.
Jachym se narodil, mél porodni vahu pres 4 kila, navic si pri porodu zlomil ruku. Pak
ho odnesli a jen nam prisli rici, Ze se jim nezdaji o¢i a usi, ze je podezreni na DS. *

T: ,Jak Vam lékat ozndmil jeho diagnézu? Byl u sdéleni manzel? Dali Vam n&jaké
informace?*

MO: ,, Manzel u sdeleni nebyl. Oznamil mi to velmi Setrné na denni mistnosti na
Sestinedeli pan primar. Asi to bylo i tim, Ze jsem méla v tehotenstvi vSechna vySetreni
v poradku. Jachym nema zadné pridruzené vady, tak jsem nikdy neslysela vétu, ze bych
ho meéla dat do ustavu. Co se tyka informaci, doktor mi rekl: ,,Je to morbus Down. “
Ja jsem na néj koukala, nevédela jsem, co tim mysli. Mluvil o néjaké rase na krku, ale tu
Jjsem nevidela ani u jednoho ditéte s DS, se kterym jsem se dosud setkala. Nekteré jeho
informace, které mi podal, mi prisly trochu zastaraleé, coz ted vidim v praxi, kdyz
se Jachym vyviji.

T: ,,Jak jste se citila po jeho sdé€leni? *
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MO: ,,Nevim. Podvédomeé jsem cekala, ze néco nebude v poradku, ale porad jsem
doufala, Ze nakonec vie dobie dopadne. Bylo mi ale hrozné. Clovék v tu chvili nevi, co
ho cekd, do ceho jde, jak to vSechno bude. Nerikam, ze hned reknou nejhorsi prognozy,
ale cekala jsem, Ze budu mit zdravé dité a nakonec prislo prekvapeni, v podobé toho, Ze
Jachym ma DS, o kterém jsem védeéla, Ze mentalni postizeni je pritomno vidy. Citila
Jjsem to jako obrovskou Zivotni prohru, velky Sok, ale co se da délat, holt se tak stalo a ja

uz s tim nic neudelam.
T: ,,Jaké mate jesté dalsi zkuSenosti se zdravotniky?*

MO: ,, Nebyla jsem s nimi v podstaté v kontaktu. Urcité je to i tim, Ze po doktorech moc
nechodime, protoze Jachym kromé Downova syndromu nemd vibec ZzZadné dalsi
komplikace. V podstaté Zadné Spatné zkusenosti se zdravotniky nemam.

Kdyz se Jachym narodil, Sla jsem navstivit primare genetiky, protoze jsem chtéla
mit jistotu, Ze nic v téhotenstvi nezanedbal. Také asi clovék zkousi hledat vinika. Sla
jsem si k nému pro svou dokumentaci a vysledky triple testu. On se zna s mym strycem,
coz je pomérné podstatna vec, protoze kdyz jsem k nému prisla a rekla své jméno, zacal
kolem mé , béhat* a ukazovat mi spousty vyzkumii. Rikal, Ze maji nejlepsi pristroje
apak mi oznamil, Ze jsem prvni maminka od roku 2007, které se stalo, zZe
se v prenatalnim obdobi , nezachytil“ Downuv syndrom. Vim, i podle informaci od
Jjinych lékarii, Ze jedna az dve maminky rocné timto sitem projdou a dité s DS se jim
narodi. Bylo na ném videét, Ze si chce udélat dobré jméno. Rozciloval se, proc jsem
k nemu nesla na ,,plodovku*, Ze by si mé ohlidal z titulu toho, Ze jsem , znama ",
pribuzna kohosi. Na to jsem mu odpovédéla, ze jsem neméla Zadny ditvod na ni jit, kdyz
bylo vsechno v poradku a bylo mi teprve 25 let. Tehdy jsem si po navstéve donesla domii
Stos papiri a vysledky triple testu a zaslala jsem je primarce genetiky v Brné, protoze
jsem chtela nekoho na objektivni posouzeni. Ona mi napsala, Ze opravdu nikdo nic
nezanedbal, Ze vse bylo v poradku, tak jsem byla rada. Kazdopaddné jsem si ale na

zaklade tohoto o panu genetikovi udélala obrazek.

Kromé tohoto mam jedinou trochu horsi zkusenost s pani doktorkou, ktera mé
rodila. Byla trochu neprijemna, ale ted chapu, Ze pri porodu Slo o vteriny, ze kdybych
vice netlacila, dite by se snadno udusilo.

Na neonatologii, kde jsem po porodu s Jachymem lezela, byli vSichni hrozné

prijemni. Zacala jsem kojit asi az druhy nebo treti den po porodu a sestiicky ke mné

99



byly pozorné, ukazaly mi, jak ,,na to“, jak mam spravné postupovat. Jachym mél po

vvvvvv

Pediatra jsme si vybrali podle kontaktu z Ovecky, ma ve své ordinaci nékolik deti

s DS, takze z jeho strany jsem se také nesetkala s Zadnou Spatnou reakci.

Musim konstatovat, ze nemam jedinou Spatnou reakci na mé dité. Jak ze strany
zdravotniki, tak od lidi kolem, tak porad cekam, kdy to prijde. Je to moznd dano i tim,
Ze to na ném po vizualni strance neni tak znat. Kdyz nékam prijdeme a ja jim jeho
diagnozu ozndamim, tak na mé koukaji, co si to vymyslim.

Potom, co se mi Jachym narodil, bylo velmi zajimavé pozorovat reakce lékarii.
Miij gynekolog se se mnou o celé situaci odmitl bavit. Pouze vekl, Ze se to stavd a Ze
jsem nebyla v rizikové skupine. Vic se se mnou nebavil. Primar na genetice zacal
L, utocit” na lékare, ktery mi délal vsechny ultrazvuky v teéhotenstvi a vekl mi: ,, Pan
doktor XY se chvastd tim, Ze na ultrazvuku zachyti kazdého ,,Downa*. Hm, tak zase
nezachytil. *“ Tehdy jsem na néj koukala a rekla mu: ,,Pane doktore, tim padem je to i
vase chyba, protoze vy déldte triple testy. Uplné maximdlné mé nastvalo, Ze aZ potom,
co jsme se dozvédeli, co ma Jachym za diagnozu, mi bylo nejen od primare na genetice
Feceno, Ze triple test je ,jen test” a Ze je tam az 30 % moznost chyby. Kdyz mi tohle
rekli, koukala jsem na né a zeptala se, zda si ze mé nedélaji legraci, protoze clovek
vysledky triple testu povazuje za bernou minci. Kdyz test vyjde v poradku, vezmete to
jako fakt a pak se po porodu clovek nestaci divit. To plati samoziejmé i obrdcene.
Opravdu mée to nastvalo. Kdyby to rekli dopredu, tak se podle toho mohou ty maminky

‘

zaridit a nestresovat se predem. *
T: ,,Jak na Jachymovo postizeni reagoval manzel?*

MO:,, Nebyla jsem u jeho uplné prvni reakce, ale ma sestra mi po case rekla, Ze kdyz
se to dozvedel, plakal. Ma sestra je lékarka, takzZe se na ni pak obratil s prosbou, zda by
mu mohla sehnat néjaké informace o DS. Kdyz za mnou odpoledne prisel do porodnice,
pamatuji si jen, zZe jsme se drzeli za ruce a prislo mi, Ze sam nevi, co ma delat sam
se sebou. Nikdy mi ale nenavrhl, Ze bychom si treba Jachyma neméli nechat. I kdyby mi
to ale rekl, ja bych to nepripustila. Hned na zacatku jsem vSem rekla, zZe je to mé dité
a v zadném pripadé se ho nevzdam. Prijde mi, Ze v té chvili byl opravdu tak trochu
bezradny a nevédel, co ma délat, a jak se s tim sam v sobé ,,poprat*. Také nevedel, do

ceho jde, jakeé to bude. Dnes, kdyz to mohu porovnat s dalsimi détmi s DS, se kterymi se
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vidame, tak v tom jsou obrovské rozdily, které nejsou dany jen vychovou. Samoziejmé
mira postizeni je u kazdého jina, ale ja jsem rada za to, Ze Jachym je takovy, jaky je bez
dalsich pridruzenych vad. Manzel se s tim srovnal velmi rychle a bere Jachyma uplné

v pohode. *
T:,,Jak viibec na Jachymovo postizeni reagovala rodina?*

M9:,, Rodina za mnou prisla do nemocnice, vsichni cekali, jak budu reagovat ja jako
mama. Rekla jsem jim, Ze to prosté je, jak je, Ze s tim nic neudélam a Ze Jachym je nds,
Ze si ho nechame a at se s tim kazdy popere, jak chce. Pamatuji si situaci, kdy celd
rodina sedéla na chodbé pred neonatologii, ja kolem nich razovala a oznamila jim:
., Stalo se to, ale Jachym je nas, do zadného ustavu nepiijde a hotovo.“ Kdyz mé tchyné
slysela, tak zasla, Ze jsem se k tomu takto postavila a brala Jachymovo postizeni jako
hotovou véc. Myslim, Ze mé rozhodnuti akceptovali a na jednu stranu obdivovali. Byl to
asi stezejni moment i pro ne. Védeli, ze se s celou véci budu muset néjak vyrovnat, ale
neprislo mi, Ze by s tim nékdo z nich mel problém.

Babickam a dediim jsme to vekli pozdéji. Bdla jsem se, Ze by to nemuseli
pochopit. Nicméne muj déda mé velmi prekvapil, protoze mi po néjakém case rekl:
., No, ja jsem to tusil. On je takovy trochu pomalejsi nez ostatni deti. “ TakzZe jsem mu to

I3

potom vysvétlila, o¢ se jedna a vzal to uplné v klidu.
T: ,,Nemé¢la jste strach, jak zareaguje na Jachymovo postizeni Vase okoli?*

MO: ,, Ne, vitbec. Myslim si, zZe v takovych situacich se projevi charakter jednotlivych
lidi. To, jak se dokazi povznést nad to, Ze je ,,néco jinak*. Jsou situace, kdy se spousta
lidi, od kterych by to clovek necekal, zablokuje a prestanou komunikovat. Coz mné se
nastesti nestalo. Jsem ale takova, Ze je mi ve spousté véci jedno, co ostatni rikaji. Je to
tak, jak to je a do toho mi nikdo nemiize mluvit. Je to mé dite, muj zivot, mé rozhodnuti.
Navic opravdu nemohu 7ici, Ze by jediny z mych pratel odpadl. Je fakt, Ze hodné z nich
pracuje ve zdravotnictvi a také to jsou lidé, kteri to maji v hlavé srovnano. Brali to tak,
jak jsme to vzali my — ,,vy jste ho prijali a my nevidime ditvod, pro¢ bychom se meli
prestat pratelit.

T: ,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, ze Va§ syn ma DS, uvaZzovala byste
o interrupci?*

M9: ,, To je prave to, co nejsem schopna Fici uplné na sto procent. Casem jsem dospéla
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k nazoru, Ze jsem rdda, Ze jsem to dopredu nevedela. USetrilo mi to spoustu nervi
a stresu. Nevim, zda bych si , takové* dité nechala. Ale na druhou stranu, kdyz vidim
Jachyma, tak opravdu nevim. Clovék nikdy nevi, jaké to dité bude, az se narodi, zda
bude mit néjakou dalsi vadu nebo ne. Nemohu s urcitosti konstatovat, Ze kdybych

to vedela v tehotenstvi, nechala bych si ho vzit, ale asi bych o tom vazné uvazovala. “

T: ,Setkala jste se s nazorem, abyste si Jachyma nenechala a odlozila ho do ustavni
péce? Piemyslela jste o ni?*

M9: ,,Ne. Do této chvile mi ani jednou nikdo nerekl, Ze bych ho méla dat do ustavu.
Nebo to, ze takové deéti , patri do ustavu“. Kdyz jsem tehdy Sla za primarem
z neonatologie, byla se mnou i ma sestra. Ne, zZe bych lékarum nevérila, ale preci jen
zezacatku clovek hleda, kde udélal kdo chybu. Byla jsem rdda, Ze tam se mnou byla.
Myslim si, ze kdyz jdete s nekym z rodiny, kdo je navic lékar, jednaji pak s vami uplné
Jinak. Primar nam vekl, jaké maji tyto deéti Sance, rekl nam o Ovecce (o ni uz vedel
manzel z internetu), o moznostech vzdelavani, o riiznych terapiich, Vojtoveé metode, pak
nam vysvetlil, Ze deti s DS maji dany urcity ,,mentalni strop*, ktery neprekroci, ale
pokud ho dosahnou, nemusi se zasadné lisit od zdravych deéti. Povzbudil mé, Ze se
s temito detmi da hodné pracovat, poskytl nam materialy, ale o tom, Ze bychom ho méli

dat s manzelem do ustavu, nepadla ani zminka. *
T: ,,JJak byste dnes hodnotila V&s Zivot s Jachymem?*

M9:,,Je hrozné akcni diteé a porad vesely, takze se s nim opravdu nenudim. Kdyz jsem
s nim, tak se nezastavim. Ted’ mame doma jesté malé sténé, takze je to srovnatelné, jako
bychom meli dve deti. Opravdu si nemohu v nejmensim stézovat. Nekdy si rikam, Ze
Jjsem mohla s ditetem pockat, ale to nema Zadnou souvislost s Jachymem. Mohu Fici, Ze
Jjsem nikdy nelitovala toho, Ze ho mam. Opravdu nikdy. Jeho narozenim se mi ani néjak
vraznéji neposunul Zebricek hodnot. Rikim si, Ze v Zivoté jsou daleko horsi véci.
Jachym je takové slunicko, které nam vsechno vynahradi.

T: ,,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*

MO:,, Myslim, Ze ano. Kdyz vam lékari reknou, Ze mate ,,cosi cekat“, tak se clovek
podvédomé pripravi na to Spatné. Dite Vas pritom miize v leccems prekvapit.

Neprijemnym pristup v nemocnici nebo néjaka Spatné podand informace miuizZe
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kazdopadné mnoho lidi odradit, protoze ne kazdy md na to, vychovavat dité
s postizenim. Urcité také zdlezi na typu lékare. Nékteri jsou v takové situaci
neohleduplni a svymi negativnimi reakcemi mohou rodice hodné ovlivnit, jinde jsou
takovi profesiondlove, ze by vam urcité nenabidli, abyste své dité dobrovolné ,,zabila*
nebo odlozila jen z toho duvodu, ze je ,,jiné“. Pokud naprikiad vyjdou Spatné vysledky
amniocentezy a lékar rodiciim vylici rizné ,, hruzy “, které je cekaji, je jasné, Ze se sndze
rozhodnou k potratu. Kazdopadné lékari maji tu moc v tom, Ze to jsou prvni lideé, se

kterymi maminka miize mluvit, jesté diive, nez prijde rodina, ktera se s tim také musi

vvvvv ‘
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4.1.10. Maminka Kacenky (M10)

38 let, vzdélani stiredoskolské bez maturity, je vdana, fikd o sobé&, ze je ateistka.
V soucasné dob¢ nepracuje a stard se o dceru. Ma dvé déti, osmnactiletého Mirka a

ctrnéctiletou Kacenku, ktera ma Downtiv syndrom.

Kacenka se nenarodila s zadnou ptidruzenou komplikaci, ma jen valgdzni paty,

se kterymi byla na operaci.

Od ctyt let chodila do jesli, pak do normalni Skolky bez asistentky. Maminka
tika: ,, Ve Skolce nam ji nejdrive nechtéli vzit, ale pak behem hodiny volala pani
reditelka, Ze ji vezme i na ukor toho, zZe by nékoho jiného musela odmitnout. Podle
reakce ucitelek se Kacka mezi déti zapojila uplné bez problémit a néjakou zvlastni péci
vitbec nepotiebovala.“ Po Skolce méla rok odklad, pak zacala chodit do pfipravného
stupné praktické Skoly. Nyni chodi uz patym rokem do bézné zakladni Skoly, zvlada ji
dobie, m4 asistentku. Maminka #ika: Cty¥i roky chodila s jednou tfidou, a kdyz ji déti
zaCaly pfevySovat znalostmi, tak jsem se s panem feditelem dohodla, Ze ji nechame ve
ctvrté tfidé. Byla bych samoziejmé rada, kdyby si zdkladni Skolu dodélala, ale vim, ze
to nemohu ovlivnit.*

Chodi do zakladni umélecké Skoly, kde se u¢i hrat na klavir, rok hrala na

flétnu. Chodi na keramiku a tancovani.
T: ,,Kdy jste se dozvédéla, ze ma Kacenka Downliv syndrom?

M10: ,,Kdyz se narodila, zrovna se stridaly smény a vsude byla spousta lidi. Sestricky
si ji odnesly k osetieni a ja slySela, Ze si Spitaji, Ze by ,,néco‘ nemuselo byt v poradku.
Pak mi ji prinesly ukazat a zase ji odnesly. Kdyz mé odvezly na pokoj, cekala jsem, Ze mi
Jji zase prinesou, a to se nestalo. Po dvou hodindch za mnou prisla lékarka, kterd mi
sdélila, ze Kacenka se po porodu Spatné adaptovala, lezi v inkubatoru na detském
oddéleni a nemam za ni chodit. Kdyz za mnou prisel manzel a ja mu to vekla, tak za
Kacenkou Sel, a kdyz se vratil, brecel. Ptala jsem se ho, co se stalo, a on rekl, Ze mu
lékar sdelil, ze u Kacenky maji podezieni na DS. Pamatuji si, Ze tehdy jsem citila
hroznou tillevu, protoze jsem se bdla, Ze zemiela. Rikala jsem si: ,, Downiiv syndrom?
Tak to je dobry, hlavne, Ze Zije. “ Kdyz jsme za ni byli, koukala jsem na ni pres inkubator
a ani ji nemohla pochovat. Byl to zvlastni pocit. Jesté jsem si k ni nestacila poradné

vytvorit néjakou citovou vazbu a uz jsem védeéla, ze ma DS. Jen jsem na ni koukala a
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rikala si: ,, Tak, to je Downitv syndrom. * Vitbec jsem ji nevnimala jako Kacenku. KdyzZ ji
pak vyndali z inkubatoru, neméla jsem ji na pokoji, protoze ji nechali na détskéem
oddéleni. Sla jsem za ni az tehdy, kdyz mé propustili z porodnice. To uz bylo dobré,

¢

protoze jsem ji méla u sebe. *
T: ,,Kdy Vam Iékari fekli definitivné, ze se jednd o DS?*

M10:,, Hned druhy den. Ten prvni den za mnou prisel lékar, ktery rekl, Ze veskeré
informace nam nechtél sdelovat do té doby, nez budou znamy vysledky krevnich testu.
Manzelovi, ktery se ho byl zeptat, rekl: ,,Mamince bych to nerekl *“ Pry z duvodu, Ze
otec neni po porodu tak zatizen a hormondalné ovlivnén. Informaci o DS jsem méla
zprostredkovanou od manzela, takze jsem se to dozvédela viceméné hned ten prvni

13

den.
T: ,,Absolvovala jste n¢jaka prenatalni vySetfeni k prakazu DS?*

M10: ,, Ne, neabsolvovala. Akorat s prvnim synem, kdyz jsem méla zvySenou hladinu
alfa fetoproteinii. Nakonec pak po porodu bylo vse v poradku. U Kacky probihalo celé

tehotenstvi bez komplikaci, takze jsem zadné takové vysetieni neabsolvovala. “
T: ,,Jak jste se citila po jeho sdéleni?*

M10: ,, Mné se hlavné nelibilo, ze vsechny informace, které jsme od lékarii dostali, nam
rekli predtim, nez jsme dceru viibec videli. Kdyz jsme se na ni byli druhy den
s manzelem podivat, nevnimala jsem ji jako své dité, ale jako , diagnozu Downuiv
syndrom*, a tak jsem na ni také pohlizela. Vitbec jsem nevedéla, jaky s ni mam navazat
vztah. Jinak mi bylo hrozné tézko. Moc jsem se tesila na to, az budu s manzelem.
Nelibilo se mi, Ze jsem na pokoji byla s dalsimi dvema maminkami. Kdyz za mnou lékari
prisli, tak je pozadali, aby na chvili odesly, jenze pak se vratily a ja jsem neméla
moznost byt sama. Ani s manzelem nam nevyclenili néjakou mistnost, kde bychom
si mohli sednout a poradné to probrat. Myslim si, ze by byla vhodna i pritomnost
psychologa. Potrebovali jsme tehdy néjakou tu ,,prvotni pomoc . Kdybych mohla byt
v ten moment doma, ve svem prostiedi, brala bych to asi uplné jinak. V nemocnici je
clovek v podstate sam a blizci za nim chodi jen na navstevu, pri niz jsme sedeli na
chodbé. Takze to bylo hodné tézké. Bylo to hodné zvlastni obdobi, kdy jsme viibec

nevédeli, co nas ceka.
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T:,,Dal vdm pozd¢ji 1ékat néjaké podrobnéjsi informace ohledné postizeni? Néjaké
kontakty?*

M10:,,Kacce je dnes jiz 14 let, coz je pomerne dlouha doba, a tehdy sami lékari téch
informaci také mnoho neméli a ty, které mély, byly pomerné zastaralé. S odstupem casu
dnes mohu ¥ici, Ze spousta z nich se nezaklidala na pravdé. Rikali nam, Ze dcera dost
moznd nebude ani sedet, nedokdze sama chodit, bude nevzdélavatelna. Nakonec je to
tak, ze sedi, chodi, chodi do normalni skoly, hraje na klavir a flétnu, tancuje. Myslim si,
Ze informace ze zacatku leckoho mohou vydésit a odradit od toho dité si nechat. Tehdy
Jjsme dostali asi po 14 dnech kontakt na Klub Downova syndromu v Jablonci nad Nisou.
To bylo v podstaté vSechno. Pak nam jesté lékar ukazoval podpis clovéka s DS, z cehoz
byl uplné ,,na vetvi“. Do klubu DS jsme pomerné dlouho jezdili a dodnes jsme ve
spojeni. Tam jsme ziskali nejvice informaci. Kdyz byly Kacce asi tFi nedéle, tak tam
manczel jel na vikendovy pobyt a prijel hrozné nadseny s taskou nejriiznéjsich brozur.
Hlavneé videl v praxi i dospélé lidi s DS, coz byla jisté dobra zkusenost. *

T: ,,Jak se k Vam choval personal v porodnici?*

M10: ,, Pamatuji si, Ze tenkrat za mnou prisla jedna sestricka, ktera mi rekla, Ze
kdybych chtéla prasek na spani nebo si popovidat, abych za ni prisla na sesternu. 1

vSichni ostatni se k nam chovali hezky. *
T:,,Jak viibec na Kacencino postizeni reagoval manzel?*

M10: ,,Ze zacatku byl uzavieny, moc o tom nemluvil, spise si to proZival vnitiné.
Myslim si, Ze od uplného pocatku stoprocentne rozhodnuty nebyl, Ze si ji nechame. Tohle
trvalo asi jen prvni tyden az 14 dni. Jakmile se ale vratil z Jablonce z Klubu DS, byl
uplné nadseny a od té doby to bere uplné v pohode. Ted maji spolu opravdu krasny
vztah.

T: ,,Jak na informaci o Kacenciné postizeni reagovala rodina?*

M10: ,,Oni také samoziejmé nevedeli, co nds cekda. Pod pojmem , postizeni
si predstavovali lidi, kteri jen sedi, kyvaji se, maji vyplazeny jazyk a nemluvi. Mamka
rikala: ,,No, co budete délat? Preci se na ni nebudete cely Zivot jen koukat? *“ Manzelovi
rodice nam k tomu nic moc nerekli. Kdyz ale Kacenku videli, tak vSechno bylo dobré a
oni ji zacali prijimat. Mohu ¥ici, Ze nds to jako rodinu semklo a dnes uz to bereme uplné

normalne. Viibec se néjakym Downovym syndromem netrapime a nepripoustime si ho.
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T:,,Béla jste se reakce okoli?

M10:,, Myslim si, Ze ne. Kdyz byla jesté v kocarku, tak se na ni chtéli vsichni koukat
a pak se ptali. Ja nikdy neméla probléem komukoliv odpovédet na néco, co ho ohledné
Kacencina postizeni zajimalo. Nemam nastésti zkuSenost s tim, Ze by nas opustili pratelé
jen proto, zZe mame dite s postizenim. S jejim postizenim jsem se vyrovhala pomérné
rychle. Urcité na tom ma velky podil jak manzel, tak syn, kteri jsou pro mé velkou

oporou. “

T: ,,Setkala jste se s nazorem, abyste si Kacku nenechala a odlozila ji do Gstavni péce?
Ptemyslela jste o ni?*

M10:,, Primo od pana genetika nam bylo receno, Ze se nemame na dceru vazat, zZe nas
bude mit rada tak jako tak a ze ji mame dat do ustavu a poridit si dalsi dite. To jsme
take odmitli. Néjaké citové vazby vitbec nebral v potaz. Moc by mé zajimalo, kolik
starsich deti s DS tento pan genetik videl. Osobné jsem o ustavni péci neuvazovala ani
chvili. Nemohla bych Zit s pocitem, zZe mé dité nékde vyrusta a ja nevim, jak se tam ma.
Takze i kdyby mi lékari rekli cokoliv, stala bych si za svym. *

T: ,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, Ze Vase dcera ma DS, uvaZovala byste
o interrupci?“

M10:,, Opravu to nedokazi rici. Kdyz jsem byla téehotna s Kackou, bylo mi 24 let a asi
bych na to nahlizela jinak nez dnes. Tenkrat jsem si sama nedovedla predstavit, co to
DS je a co vSechno to bude obndset. S odstupem casu vim, Ze bych na interrupci nesla.

3

Hlavné mam ted’ 14 let zkuSenosti.

T: ,,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*

M10:,, Myslim si, Ze urcité. V kazdém pripade ji to miize hodné ovlivnit a vyplasit. Znam
Jjednu maminku, ktera své dité do ustavu odlozZila, protoze se bala, co nastane. Dle mého
je ve spolecnosti porad zazity model, kdy lidé s postizenim byli v ustavech, kde se jim
dostavalo jen zakladni péce, nikdo s nimi nepracoval a oni tim, Ze se nudili, tak jejich
vyvoj stagnoval. Nehlede na to, Zze méli teplaky vyhrnuty po prsa a vyplazené jazyky, coz
Jje také degradovalo. Také je diilezité, na kolik lékari déti znaji z praxe a nakolik jen
z odbornych knih, ve kterych se informace o DS prakticky neméni. Sama za sebe nevim,

myslim si, Ze jsem celkem empaticky clovek a ze své dité bych nedokdzala zavrhnout.
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Na néjaky cas by mé ale ten lékarsky ndzor urcité ovlivnil. Mozna bych na své dite

¢

chvili koukala skrz prsty... nevim.
T: ,Jak byste dnes hodnotila Vas Zivot s Kacenkou?*

M10:,,Kacka je takové slunicko. Je moc Sikovna, ale na druhou stranu o ni mam trochu
strach. Je strasné nesamostatnd, divériva k lidem. Clovék Jji musi neustdle kontrolovat,
protoze ji spousta véci viibec nenapadne, Ze by je méla udelat. Ma dost zkratovité
jednani, takze predstava, ze bych ji nechala samotnou doma, neexistuje. Ma spoustu
veci zautomatizovanych ze Skoly, ma je naucené jako basnicku, ale nedokaze je uplatnit
v praxi. Samoziejmé se takeé nekdy zamyslim nad budoucnosti, vim, Ze nema smysl nic
planovat dopredu, ale stejné nékdy uvazuji nad tim, zda Kacenka bude mit moznost se

vyucit, pracovat a prozit spokojeny a stastny zivot.
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4.1.11. Maminka Martina (M11)

45 let, vzdélani vysokoskolské, technického zaméfeni, je vdana. V soucasné
dobé je doma se synem. Pracuje také v obCanském sdruzeni pro rodice déti s DS. Je
véiici, hlasi se k fimskokatolické cirkvi. Ma tii déti. Ctrnactiletou dceru a dva syny,

z nichz nejmladsi, osmilety syn Martin ma Downtiv syndrom.

Martin se narodil s poruchou stitné Zlazy (hypothyredza) a poruchou sluchu,

ktery je po vytrhnuti nosnich mandli v potadku.

Kromé mluveni se vyvijel takika podle tabulek. Maminka fika: , Porddné
mluvit zacal, az kdyz mu vytrhli nosni mandle. To bylo asi dano tim, Ze spatné slysSel.
Navstivili jsme proto pana doktora na alergologii, ktery Martina vitbec nevnimal, Ze ma
nejaké postizeni. Predepsal mu léky na posileni imunity a ty zpusobily, Ze se mu
vstrebala tekutina z ucha a nemuseli mu propichovat usni bubinek. Martin se potom
strasné zmeénil, byla jsem uplné prekvapend. Po vytrhnuti mandli, kdy vsechno slysel
a mohl tak vice vnimat okolni svet, byl jako utrieny ze retezu. Od té doby se hodné
rozmluvil a v soucasné dobé s mluvenim problémy nema. Az na vyslovnost sykavek
a jesté mu nejde vikat ,,r*. Rika nékolikaslovné véty a nedéld mu to problém.

Martin chodi do prvni tfidy bézné zékladni Skoly s asistentkou. Maminka tika:
., Tim, Ze umi mluvit, nemd problém komunikovat s ostatnimi détmi, coz mu umoZnuje
lépe zapadnout do kolektivu. Jsem rdda, Ze se nam ho tam podarilo umistit, protoze
alespon ziska néjakou disciplinu a urcité se tam nauci o hodné vic véci nez ve staciondri
nebo praktické skole. Myslim si, Ze ve skole se mu libi a chodi tam rdd. Ani jednou nam

nerekl, Ze tam nechce jit. “
T: ,,Jaka jste absolvovala prenatalni vySetfeni?*

M10: , Z triple testu mi vyslo, Ze mam urcitou pravdépodobnost, Ze se narodi dité s DS.
Nebyla ale tak vysoka, abych se obdvala. Navic jsem predem byla rozhodnuta, Ze bych
na amniocentézu nesla. Nechtéla jsem mit toto vysetieni zaznamenano v dokumentaci,
aby se lékari u porodu na mé nedivali skrz prsty kviili tomu, Ze jsem si dobrovolné
chtéla nechat dité s handicapem. My to brali s manzelem tak, Ze pri ni je néjaké riziko
potratu, které je vétsi, nez byla pravdépodobnost, ze se mi narodi dité s DS. I tohle

I3

poznani mé vedlo k tomu, zZe jsem na odbér plodové vody nesla.
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T: ,,Kdy jste se dozvédéla, ze ma Martin Downtiv syndrom?*

M10: , Prisli nam to sdelit asi pul hodiny po porodu. Martinka nékam odvezli a pak
nam rekli, Ze maji podezieni na DS, ale budou délat jeste genetickeé testy. Vadilo mi, Ze
mé geneticka sama nevyzvala, abych sla s ni a syna videéla. Chtéla jsem byt u vySetieni
pritomna. Kdyz ho lékarka prohlizela, rikala, Ze to na DS nevypada, protoze nemél

13

zadné charakteristicke rysy. Pak jsme uz jen cekali na vysledky genetickych testii.
T: Jaky byl piistup zdravotnikli v porodnici po Martinkové narozeni?

M10: ,,Na oddeéleni, kam nas prevezli, byla opravdu velmi neprijemna, odmérena
a protivna vrchni sestra. Neustale se mé ptala, kdy uz konecné pujdeme domii. Nemohu
presné Fici, zda to bylo v souvislosti s DS. Kazdopadné se mé ptala neustdle, ackoliv ja
jsem odpoved neznala. Dokonce se mé zastala i sestricka. Martin mel poporodni
komplikace, novorozeneckou Zloutenku a navic jsme jesté cekali na vysledky genetickych
testii. To byl divod, proc¢ jsme tam ziistali déle. Nemohla to viibec pochopit a ptala
se nas porad dokola. Kdyz jsem ji pak pri odchodu zZadala o sanitku, protoZze nemame
auto, byla uplne nepricetna. Nevim, zda jeji chovani pramenilo z povahy nebo jestli to
bylo kviili Martinkovi, to opravdu uz nemohu posoudit.

T: ,,Jak Vam lékat oznamil jeho diagnozu? Byl u sdéleni manzel?

M10: ,, Manzel byl pritomen u porodu, a jelikoz diagnozu nam oznamili asi pul hodiny
po ném, u sdeleni byl. Prisla za nami lékarka, ktera se predstavila jako primarka
detského oddéleni, a doslova rekla: ,, Bohuzel Vam musim sdélit, Ze mame podezreni na
Downuv syndrom. Jesté budeme délat genetické testy.” To bylo vse, co nam rekla,
otocila se a odesla. Myslim si, Ze jsem nékde v tehotenském pritkazu méla zaznamendano,
Ze jsem urcitou pravdépodobnost na DS meéla, a nevim, zda jsem tam primo neméla
uvedeno, zZe jsem odmitla amniocentézu. Mozna z tohoto ditvodu nam Zadné informace
nepodali. Prislo mi, jako kdyby méli strach s nami mluvit. Kdyz se narodi dite s DS,
ackoliv vsechny testy v tehotenstvi vyjdou v poradku, tak na to lékari pohlizi jako na
selhani prenatalni diagnostiky. Kdyz ale nevyjdou priznive, vy se presto rozhodnete
dalst vysetieni nepodstoupit a dité si nechat, tak na vas potom hledi jako na tu, ktera

,,81 za to muze sama*. Z tohoto duvodu s nami mozna nechtéli moc komunikovat. “
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T: ,,M¢li jste prostor pro dotazy?*

M10: ,, Ne, neméla. Jednou vétou na porodnim sale nam oznamili, Ze ma asi DS. Pak
odesli a uz se k tomu nikdo z nich nevracel. Ani jsem netusila, Ze dit¢ ma hned po
porodu jit na ultrazvuk srdce. To mi viibec nerekli. Jen mi suse oznamili: ,, Az odsud
pujdete domii, stavte se cestou na ultrazvuku. Ja na né hledéla, protoze jsem viibec
o nécem takovém neméla potuchy. Ted uz samoziejmé vim, zZe existuje seznam vySetreni,
které by melo dité s DS podstoupit, aby se vyloucily dalsi pridruzené komplikace, aby se
véas minimalizovaly a dité mélo cas se vice naucit a byt samostatnéjsi. Také jsem
nevedela, ze mu délali vysetreni k vylouceni celiakie a onemocneni stitné zlazy. Jen mi
prisel domit dopis s tim, Ze mame jit k obvodni pediatricce na odebrani kontrolnich
vzorkii krve, protoze Martin ma zvySeny pocet hormonu Stitné zlazy. V nemocnici nds
take objednali do rizikové poradny, kde nam ukazovali, jak mame s Martinkem cvicit,
aby jeho vyvoj nezaostaval. Cvicili jsme Vojtovu metodu a pozdéji i klasickou
rehabilitaci. To, Ze jsme nékam objednani, jsem se dozvedéla az od nasi pediatricky,

‘

ktera nam takeé vse vysvétlila. V nemocnici nam nerekli vitbec nic. *

v

T: ,,Dal vam pozdégji 1ékat néjaké podrobnéjsi informace ohledné postizeni? Néjaké

kontakty?

M10:,, Ne. Pripadalo mi, jako kdyby se bali se mnou komunikovat. Rekli nam, Ze s tim
nemaji moc zkusenosti. Kdyz jsem se ptala, kde bych néjaké informace mohla ziskat,
nejaka mlada lékarka odnékud vyndala kontakt na prazsky kiub DS. Tenkrdat jesteé nebyla
potom snazila najit néjake kontakty, peclivé si prostudovala vysledky Martinkovych
vySetreni a opravdu ho peclive sledovala a posilala nas na ty vysetieni, na které bylo
potieba jit. Hodné nam poradili v neonatologické poradné, kam jsme chodili
s Martinkem cvicit ,, Vojtovku . VZdy zhodnotili, jak se vyviji a co by mél v tomto obdobi

3

umet. On se ale celkem drzel a spadal do pasma, které se bere jako sirsi norma.*
T: ,,Jak jste se citila po jeho sdéleni?*

M10:,, Rekli nam jen jednu vétu - Ze se jednd o DS. Pak odesli a nechali nds s manzelem
samotné. Byla jsem rdda, ze tam se mnou byl, ackoliv jsem néjakou pravdepodobnost

DS méla, preci jen to byl pro mé sok.
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T: ,,Setkala jste se s ndzorem, abyste si Martina nenechala a odlozila ho do ustavni
péce? Premyslela jste o ni?*

M10:,, Ne, nenabizeli. V nékterych porodnicich se to mozna déje, ale mné to nikdo
nenavrhoval. Musim priznat, Ze mé napadlo, zda se mé na to nezeptaji. Ziejme usoudili,
Ze kdyz ho chci mit u sebe, tak o néj mam zdajem. Proto od nich tato otdizka asi
nezaznéla. Nevédeli jsme, co vSechno miize mit za probléemy, takze jsme si s manzelem
rekli, ze kdyby péce o néj byla tak narocna, ze bych uz nebyla schopna se o ného starat,
zvolili bychom néejaky staciondr a brali si ho domu. To by bylo ale nejkrajnéjsi resenti,
kdybych byla na pokraji fyzickych i psychickych sil. Natrvalo do ustavu bychom ho ale
v zadném pripadé neodloZili. To by musela nastat takova situace, Ze by se treba s nami
neco stalo a nebyl by se o néj nikdo schopen postarat. I tak davam prednost spise
staciondri. “

T:,,Kdybyste se dozvédéla jiz v téhotenstvi, ze Vase dit¢ ma DS, uvazovala byste o
interrupci?*

M10: ,, Ne, vithec ne. Na tom jsme se s manzelem shodli, a proto se i rozhodli na odber

I3

plodové vody nejit. Po vysledcich testii by navrhli ,,jediné reseni” a napsali by mi
potom do dokumentace, Ze jsem na interrupci odmitla jit. Chtéla jsem zbytek tehotenstvi
prozit v klidu a nechtéla mit jistotu. Méla jsem take strach z toho odbéru jako takového.
Ackoliv mam jeste dve deti, tak jsem uz jednou potratila a rozhodné to nebyl prijemny
zazitek. Proto jsem ji odmitla. Porad jsem premyslela nad tim, Ze je velka Sance, Ze se
Martin narodi zdravy. Je mi milejsi vychovavat dité s postizenim nez Zit s védomim, Ze
jsem si ho védomé nechala vzit. S tim bych se opravdu nesmivila. Nedokdzala bych to
prijmout a urcité by to mélo vliv na vychovu mych dalsich dvou deti. Rozhodné to neni
jednoduché, ale zvladat se to da. S manzelem jsme byli zajedno, Ze na interrupci bych

‘

nesla.

T:, ,Myslite si, Ze negativni posudek zdravotnického persondlu milze ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*

M10: ,, Myslim si, Ze urcité ma. To, co lékari sdéli a doporuci, miize spousta rodicu brat
Jjako slova ,,autority”. Znam nékolik rodin, které své dite na zakladeé toho do ustavu
umistili, ale po nejaké dobé si ho opét vzali zpatky a i pres tu dobu, kdy tam jejich dité
bylo, tak se ho nevzdali a pravidelné za nim jezdili. Je hodné rodicu, kteri maji dojem,

Ze by tu péci o dité s postizenim nezvladli. Za sebe mohu Fici, Ze my jsme s manzelem
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o nécem takovém vitbec neuvazovali. Myslim si, ze i kdyby mi rekli cokoliv, v mém

‘

rozhodnuti mé to neovlivni. ¢
T: ,,Jak byste dnes hodnotila Vas zivot s Martinkem?*

M10: ,,Jsme moc radi, ze ho mame. I kdyz mdme samoziejmé urcité obavy
z budoucnosti. On je hrozné diverivy a naivni. K plnohodnotnému zarazeni do normalni
spolecnosti by se mél naucit normalni navyky jako to, zZe cizim lidem se vyka nebo to, zZe
ne kazdy to s nim mysli dobre. Myslim si, Ze nikdy nebude schopen pochopit, Ze by mu
mohl nékdo néco vyvest. Premyslim i nad praktickymi vécmi. Napriklad jestli bude
natolik samostatny, Ze bude schopen jet sam autobusem nebo tramvaji nebo zda

‘

si dokaze sam nakoupit a prepocitat penize. *
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4.1.12. Maminka Lucinky (M12)

30 let, vystudovala SOU s maturitou a nasledn¢ jazykovou Skolu. Pred
matetskou dovolenou pracovala u hasi¢ského zachranného sboru, pfemyslela o studiu
specidlni pedagogiky. Je véfici, kiestanka, hlasi se k fimskokatolické cirkvi. Ma dvé
déti — pétiletou Veroniku a étyfletou Lucinku, ktera ma Downtiv syndrom.

Lucinka se narodila s poruchou imunity a ma Spatnou funkci §titné Zlazy, na
kterou bere léky. Ma celkovou hypotonii, takze chodi pravideln¢ na rehabilitaci.
Nejhorsi komplikaci je pak voda ve stfedousi. V nejblizsi dobé pljde na zakrok, aby
voda odtekla a ona pak lépe slySela. Maminka tika: ,, Nastésti slysi asi celkem dobre,

«

protoze mluvi. Coz by v opacném pripadé byl asi problém.*
zajiSténou integraci do zékladni Skoly. Maminka fika: ,,pani reditelka je vystudovana
specialni pedagozka a v minulosti uz par déti integrovala. Je tomu velmi naklonéna.
Mozna sehrdlo roli i to, Ze sama ma manzela na vozicku. Rika, Ze ,,dnes jsi zdravej, ale

«

zitra tomu uz nemusi tak byt“. Je velice vstiicnd a nevidi to jako problem. *
T: ,,Kdy jste se dozvédéla, ze VasSe dité¢ ma Downtiv syndrom?

M12: , Dozvédela jsem se to v téhotenstvi. Z triple testu vysla asi Sestkrat vyssi
pravdeépodobnost, Zze mé dite bude mit DS. Doktor mi tehdy rekl, ze pravdeépodobnost
1:200 je v podstate miziva, ze zna maminky, které mely 1:500, a narodilo se jim zdraveé
dite. V Zadném pripadé jsem nechtéla jit na genetiku, protoze jsem odmitla
amniocentézu. Nechtéla jsem mit potvrzené, Ze se jedna o néjakou vadu. Stejné bych to
neresila, protoze jsem zasadné proti potratim. Sama pro sebe jsem si rekla, ze mam

‘

zdrave dite, a proto nikam nepijdu. *
T: ,,Mohla byste mi popsat, jaké to bylo, kdyZ se Lucinka narodila?

M12: ,, Kdyz mi ji poloZili na bricho, moc jsem na ni nevidéla, jen jeji zada. Pak ji
odnesli na zvazeni a umyti. Kdyz mi ji znovu prinesli, tak ja jsem to na ni vidéla
a vedela jsem, ze je zle, Ze se to potvrdilo. Samoziejmé jsem byla smutna, protoze jsem
s tim pocitala tak na 5 %. Védeéla jsem dopredu, Ze tato varianta miize nastat, ale moc
jsem v ni nedoufala. Verila jsem, Ze bude v poradku. Kdyz mi ji prilozili k prsu, aby
sala, tak ji to neslo, protoze neméla saci reflex. Pak mi ji vzali, odnesli a porad mi ji

nenesli zpatky. Kdyz uz byla pry¢ opravdu dlouho, tak mé to zacalo znervozinovat, pro¢
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mi ji porad jesté neprinesli, a sla jsem se zeptat sestricek. Ty mi rekly, abych si sla
odpocinout. Doted nevim, kde byla a co tam s ni deélali. Nejspis ji tam asi nékde
zkoumali, ale to mi v tu chvili nedoslo. Pamatuji se jen, zZe jsem koukala na Olympijské
hry a tim jsem se alespon zabavila. Preci jen jsem byla nervozni, protoze jsem ji u sebe
meéla jen u toho porodu a tésila jsem se na ni. Pak mi ji donesli, ja ji méla u sebe a celou

nedeli a uz si nas nikdo nevsimal, nikdo nam nic nerekl.

Rodila mé kamarddka, ja se ji ptala, jestli ma Lucka DS a ona se mi bala cokoliv
Fici, asi mé tim nechtéla ranit. Pry slySela, jak sestry Fikaji, Ze ma opici ryhu a dalsi
typicke rysy, ale Ze to vitbec nevi jisté a Ze mi to musi rici nekdo zkusenéjsi. Rodila jsem
ze soboty na nedeli a v nedéli jsem cekala, Ze za mnou néjaky lékar prijde a Fekne mi

k tomu vice, ale nestalo se tak.

Opravdu jsem to na ni videla. Méla uplné jind ocicka, krk, zkratka bylo to na ni
poznat. Z minulosti vim, jak tyto déti vypadaji, protoze jsem se s nimi nékolikrat setkala.
Manzel mé tenkrat uklidinoval a vikal mi: ,, Prosim té, vzdyt ona je uplné v pohode.
Také to asi tenkrat tusil, ale nebylo na ném nic znat, pusobil velmi klidnym dojmem. V
podstaté jsme to ani nepotiebovali néjak potvrzovat, protoZe jsme to na ni vidéli.
Manzel byl hrozné statecny a porad mé ujistoval, Ze ,,je nase a hotovo *“.

T: ,,Kdy a jak Vam Iékafi definitivné ozndmili, Ze se jedna o DS?

M12:,,V pondeli byla dopoledne vizita, ktera probéhla normalné, lékari odesli. Po vizité
za mnou prisel lékar a oznamil mi, Ze by se mnou potreboval mluvit nékde v soukromi.
Sla jsem za nim do lékaiského pokoje a tam mi doslova vekl: , Vite, Ze Vase dité ma
Downuv syndrom? “ Ja mu na to odpovédela, ze to vim. Myslel si, Ze mé bude sokovat
a stalo se presné naopak — ja vysokovala jeho. Opravdu nevim, kdo z nas dvou byl vic
prekvapeny. Hezky mi to ale opravdu nerekl. Myslim si, Ze kdybych to nevedeéla, ty déti
neznala, nebyla na to svym zpusobem pripravenad, tak bych se na misté rozbrecela. U
sdeleni jsem navic byla sama, protoze bylo pondeéli a manzel byl v praci. Lékar mi pak
rikal, Ze déeti s DS jsou nevzdélavatelné, Ze si mysli, Ze ani nebude moci chodit do
normalni skoly (jestli vithec bude moci chodit do néjaké skoly) a Ze budou muset udelat
dalst vysetieni, aby zjistili, jestli nema dalsi zdravotni problémy. Pak ten nds hovor

ukoncil.
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T:,Jak jste se po tomto sd€leni citila?*

M12:,, Méla jsem krizi. Asi prvni dva dny jsem byla strasné smutna. Premyslela jsem, co
to bude za Zivot, co na to rFekne rodina, pratelé... Bala jsem se predsudkii lidi, jejich
reakci. Kdyz lidé vidi postizeného clovéka na ulici, casto k nému maji urcity odstup,

«

rikaji si: ,,Kdo vi, proc to ma ... Matka urcite brala v téhotenstvi drogy ... " a podobné.
Meéla jsem pocit, ze me vsichni zavrhnou, protozZe jsem porodila postizené dite. Méla
Jjsem strach, zZe s nami uz nikdo nebude kamaradit. Nebdla jsem se toho, Ze by to zménilo
nas vztah s manzelem, protoze on byl a je ma velka opora. Samoziejmé jsem to hodné
obrecela, bylo mi lito, Ze maminka vedle na posteli ma dité zdravé a ja mam néejaké jineé,
viastné jsem ani poradné nevédela jaké. Mnoho jsem o tom postizeni nevédéla.
V tehotenstvi o tom manzel naSel par véci na internetu, a pak uz jsme to spolu

neprobirali, protoze jsem si Fikala, Ze to dité bude zdravé.

T: ,,Dali Vam I¢kati n¢jaké kontakty?*

M12:,, Ne, nerekli mi ani slovo, vSechno jsem si musela najit sama. Pri prvni navstéve
nasi pediatricky jsem potkala pani, ktera ma také dite s DS a daly jsme se do reci, rekla
jsem ji, Ze se mi narodila Lucinka, a ona mi sdélila, Zze zrovna nové zaklada klub pro
deti s DS a jejich rodice a Ze co nevidet bude setkani, na které muzZeme urcité prijit.
Chvili na to se zacaly konat i schiizky miminek do tii let. Od té doby se setkavame a

predavame si zkusenosti. *
T: ,,Jak se k Vam choval persondl v porodnici?

M12:,, Kamaradka, ktera mé rodila, mi hned po porodu koupila knizku od Marka
Selikowitze o Downove syndromu, abych nacerpala néjaké informace, takze jsem si ji
zacala cist hned po prichodu z porodnice.

Kdyz jsem se dozvédéla, ze mam dité s DS, byla jsem z toho hrozné presla a
smutna. Jedna sestricka to videla a byla ke mné strasne mila a hodna a rekla mi: ,, Ale
maminko, jsou jeste horsi véci.“ V duchu jsem si Fikala: ,,No to mozna ano, ale co miize
byt horsi nez kdyz se vam narodi postizené dite ... Samoziejmé jsem védéla, Ze jsou
i horsi formy postizeni, ale ja jsem v tu chvili vitbec nevédéla, zda bude chodit a co
vSechno mé ceka. Uklidnovala mé, zZe to bude dobré a opravdu byla hrozné hodna. Z

ostatnich sestricek jsem méla pocit, Ze moc nevédi, jak se maji ke mné chovat.

Co se tyka léekaru, ti uz mé po sdéleni diagnozy vitbec neresili, ani jeden za mnou
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uz nebyl. Mluvili jen s manzelem, ale rekli mu to samé co mné — Ze bude
nevzdelavatelna a vyjmenovali vSechny mozné problémy, které bude mit, a tim to
koncilo.

T: ,,Jaké mate dalsi zkuSenosti se zdravotniky?*

M12:,,V prvé rade nikde nerikam, Ze jsem odmitla amniocentézu. Oni maji tendenci
reagovat stylem: ,,Mohla jste jit na potrat, nesla jste, tak co se divite. Muizete si za to
sama.*“ Vedel to akorat muj gynekolog, ktery mé privital s tim, Ze uz mu volali
z porodnice a ze vSechno vi. Kdyz jsem pak sla s Lucinkou po porodu na genetiku, aby
presné zjistili, o jaky typ trizomie se jednd, vekla jsem jim, Ze jsem amniocentézu
odmitla. Koukali na mé jako na blazna, protoze to asi nebyli schopni néjak moralné
pochopit.

Kdyz jsem prisla po Sestinedeli na gynekologii, tak na mé lékar volal:
., Add, pani XY, uz mi volali z porodnice...“ V tu chvili jsem se necitila viplné nejlépe,
protoze mi doslo, Ze z porodnice volali a vynadali mu, Ze dopustil, aby se narodilo
. takové dite. V podstaté nic nerekl, ale ja jsem si pripadala, jako kdybych byla cerna
ovce. Nakonec ale mél velmi pozitivni pristup, snazil se na Lucinciné postizeni videt
dobré stranky a nijak mi nevynadal. Vypravel mi napriklad, Ze znad cloveka s DS, ktery

dela v Praze v knihovné a podobne.

Kdyz jsem s Luckou zacala chodit na neonatologii na ,, Vojtovku*, rekli mi, Ze
musime zacit nutné cvicit, aby mohla normalné chodit. Tim mé vystrasili, nevedela jsem,
zda dokaze normdlné sedet, chodit, behat. Viibec jsem netusila, co od toho malého

clovicka mohu cekat.

Musim konstatovat, Ze kdyz vidim néjaké nevstiicné doktory, radéji jim opravdu
neiikam, Ze jsme to prakticky tusili uz v téhotenstvi. Rikam jim, co chtéji sami slyset — Ze
jsem to nevédela. Jim do toho nic neni a ja se vyhybam konfliktiim, proto to
nepriznavam. Navic Lucinka je takova pozitivni, Ze si vétSinou kazdého ziska. Kdybych
méla brat vztahovacné vici sobe kazdy projev lékare, tak bych rekla, Ze se ke mné
chovali Spatné na vetsiné mist. Ja jsem ale dostala uzasny dar, Zze s tim umim Zit
a dokazi si nevsimat toho, co si mysli ostatni. Rekla jsem si, Ze si nebudu v§imat lidi
kolem sebe, protoZe to co si mysli, neni muj problém, ale jejich. Maji k temto lidem
urcité predsudky, ale ja si toho snazim nevsimat a ukazovat ji jako mé dite, které mam

rada. “
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T: ,,Jak viibec na Lucin¢ino postiZzeni reagoval manzel?*

M12: , Manzel reagoval uplné fantasticky. Kdyz jsem to na ni poznala, byla jsem z toho
smutnd. Manzel mi ale vekl: ,,Co na ni mas? Vzdyt je krasna a nase.* Psal mi zpravy
v tom smyslu, Ze nase détatko nepotiebuje litost a smutek, ale nasi lasku. Rekl mi, Ze
Lucinka jsou nase schody do nebe, Ze je to pro nas zkouska a my ji musime brat
takovou, jaka je. Opravdu mé hrozné podrzel tim, zZe ji prijal, protoze to bylo pro mé

velmi diilezité. Ma ji moc rad a myslim si, Ze to nase manzelstvi jeste vice stmelilo.
T: ,,Jak reagovala Vase rodina?“

M12:,,Kdyz mi to rekli, volala jsem sestrenici, ktera mi rekla: ,, My té podrzime,

pomuzeme ti, kdyz budes potirebovat. *“ Hrozné mi tenkrat pomohla.

Casti rodiny jsme to rekli postupné. Hlavné manzelovu otci a mé mamce. Ta to
tusila od doby, co jsem byla téhotna. Kdyz jsem prijela z porodnice, hned jsem ji to
rekla. Byla tenkrat hodné smutna, protoze nevedéla, co nas cekd, co z Lucinky vyroste.

Nakonec to prijala jako fakt, normalné ji chovala, jen reagovala primérené té situaci.

Manzelovu otci jsme to sdelili velmi opatrné, asi az po 14 dnech. Ten to nakonec
neprijal doposud. Pokazdé se jen pta na Verunku a s Luckou jako by nepocital. S tim je
asi nejvetsi probléem, Ze se s tim nikdy nevyrovnal. On ji pohladi, pochova, ale moc nevi,
Jjak se k ni ma chovat. Nechce si ji piijcovat, chodit s ni na prochdazku nebo ji brat k sobé

3

na prazdniny. Zbytek rodiny to prijal jako fakt, Ze se tak stalo.’
T: ,,Nem¢la jste strach, Ze po Lucciné narozeni pfijdete o pratele?*

M12:,, Také jsem o tom uvazovala. Premyslela jsem, jak se na mé druzi lidé budou divat.
Prednostné jsem samoziejme myslela na rodinu. Nebdla jsem se, Ze pratele ztratim,
meéla jsem obavy z toho, jak na mé a na mé dité budou nahlizet, nevedela jsem, zda
pochopi, Ze se takové dite miize narodit z niceho nic. Méla jsem strach, ze se na mé
budou divat jako na narkomanku, ktera v tehotenstvi brala drogy. Byla jsem rdada, kdyz
Jjsem videla, Ze ji lidé kolem mé dokazou brat, to mé hrozné povzbudilo. Hodné lidi, kteri
nevedeli, ze ma Lucka DS, koukalo do kocarku, rozplyvalo se nad krdasnym miminkem
aja je pri tom nechala. Rikala jsem si — vidyt je to pravda, ona je opravdu krdsné
miminko. Casto se mi stavd, Ze i v obchodech mé chvdli, jakou mdam krasnou holcicku
a ja jim nahlas dekuji a nenapadne mi rikat, Ze ma néjak handicap. Nebrala jsem lidem

tu ,,jejich pravdu*, protoze jsem s nimi souhlasila. Také ji takhle vidim. Lidé ji meéli
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Sanci poznat takovou, jaka je, aniz by vedeli, Ze existuje cosi jako Downuv syndrom.
Snazim se ji nenazyvat jako ,,postizenou“, vsem vysvetluji, Ze ma sice urcity handicap,
ale Ze se nauci vSechno, co ji naucime my, akorat to vyzaduje delsi cas. Mé obavy
nakonec byly zbytecné, nasi pratelé nds po narozeni Lucinky chapali a nékteri nds
moznd i trochu obdivuji. Navic jsme spousty dalsich pratelstvi diky ni navazali.
O nikoho jsem jejim narozenim neprisla. Jsem toho ndzoru, zZe kdyby se od nds néekdo

odvratil na zaklade této skutecnosti, neni to pritel.
T: ,,Setkala jste se v t€hotenstvi s navrhem, abyste podstoupila interrupci?*

M12:,,Kdyz jsem cekala starsi dceru, otéhotnéla jsem v dobé, kdy jsem brala léky
a méla samoziejmé hriizu z toho, aby nemély na plod néjaky viiv. Sla jsem za
gynekologem, on vitbec nevédel, kam ty léky zaradit, protozZe to byla néjaka, v té dobeé,
zahranicni novinka. Protoze si nebyl jisty, poslal mé na genetiku. Kdyz jsem tam tehdy
Sla, doktorka lék také hledala a vitbec nevédéla, kam patii. Kdyz uz nevedéla, tak se mé
zeptala hodné ostrym tonem: ,, A chcete vitbec to dite? *“ Ja ji odpovédéla, ze samoziejmé
chci a ona na to: ,,No, u mé neni nic samoziejméeho. Nemohu zarucit, Ze vase dcera po
tech lécich nebude postizend. To znamena, ze kdybyste chtéla, tak miizeme udélat

interrupci. *“ Podékovala jsem ji a odesla a pak se mi narodila zdrava holcicka.

Kdyz jsem pak néco podobného zazivala s Lucinkou a lékar mi psal doporuceni
na genetiku, tak jesté v ordinaci jsem mu rekla, Ze na ni nepujdu. On mi doporuceni i
presto napsal, ale ja se bala, Fikala jsem si, Ze tam zase bude ta lékarka, ktera mi bude
valit kliny do hlavy, co vSechno to postizeni obnasi. Tenkrat mi nabizela potrat, ackoliv
pro néj zadny ditvod nebyl, co by mi rekla ted. Ke vsemu jsem méla pravdépodobnost
DS, tak jsem nakonec nikam nesla a rozhodla se, Ze amniocentézu nepodstoupim.

“«

Nechtéla jsem mit Zadné stresy v tehotenstvi.
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T: ,,Setkala jste se s ndzorem, abyste si Lucinku nenechala a odlozila ji do ustavni péce?
Piemyslela jste o ni?*

M12: ,,O umisténi do ustavu jsem nikdy neuvazovala. Nastésti nam tuto moznost
nenavrhoval nikdo, ani dédecek. Léekar mi rekl, Ze asi nebude vzdélavatelna, Ze se nic
nenauci, ale o tom, Ze bych ji mohla dat do ustavu, se viibec nezminil. Musim vici, Ze
bych tam své dité nikdy nedala, i kdyby to byl uplny ,,lezak*. Sama jsem nevédela, co to

‘

miminko vSechno zvladne.

T: ,,Myslite si, ze negativni posudek zdravotnického persondlu miize ovlivnit vztah
matky k ditéti s postizenim?*

M12: ,, Miij vztah k ni to v Zadném pripade neovlivnilo. Lépe receno ovlivnilo, ale pouze
na dva dny, kdy jsem si pobrecela. V kazdém pripadeé to rozjitiilo mé obavy. Méla jsem
desny strach, co z ditéte bude. Zda bude moci chodit do klasické zakladni skoly, najde
si zaméstnani. VSechno se to nakupilo, protoze jsem si rikala, Ze kdyz dité nebude moci
chodit do skoly, ja nebudu moci nastoupit do zaméstnani nebo pouze na omezenou dobu.
Meéla jsem obavy tohoto typu. Nevédeéla jsem, zda se nauci chodit a podobné. Kdyby ten
lékar byl informovany a rekl mi: ,, Nebojte se, ona bude zaostavat, bude pomalejsi, ale
nauci se to."“, tak by to bylo daleko snesitelnéjsi. Kdyz jsem si ji vezla z porodnice, tak

Jjsem si rikala: ,,Jsi moje, mam té rada a budeme to spolu muset nejak zvladnout.

Obecné si myslim, Ze vztah to neovlivni. Miize to maximalné rozjitrit obavy, kdyz
lékar Tekne samd negativa. Pak se clovek snazZi sam zjistovat, cist, hledat dalsi
informace. To vsak nic nemeni na tom, zZe si myslim, Ze ten vztah to neovlivni

‘

a nenarust.
T: ,,Jak byste dnes hodnotila Vas Zivot s Lucinkou?*

M12: ,, Vypuijcim si slova z jedné knihy - ,, Zivot je krdasny . Zivot s ni je krdsny, i kdyz
ma sva uskali. My ji ani tak nevychovavame, jako vypiplavame, protozZe vSechno s ni jde
strasné pomalu. Dlouho ma cloveék pocit, Ze se nic nedéje. Treba jsem ji dva roky ucila

slovo ,,auto“. Ted'ji je 4 a piil roku a ja vidim, Ze dokaze hodné.

Asi do jejich dvou let to bylo hrozné. Méla jsem strasné obavy z toho, zZe kdyz
néco zanedbam, pozdeji se to projevi. Dnes uz vidim, Ze kdyz by clovek délal vsechno

s klidem, tak se svét nezbori a uSetri si nervy.

Myslim si, Ze Luca je takova pokojna existence. Jako kazdé dité umi radit,
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blbnout. Je fakt, ze ji nesmim ani na okamZik spustit z oci, protoze mi hned nékam utika
a provede ,,neplechu“ jedna dve. To jsou véci, které k tomu patri. Jsem rdada, ze mam
obé holky. Beru to jako dar. Tehdy jsem nepochopila, pro¢ nam Lucinku Buh dava, ale
dnes to tak vidim a vnimam, Ze to tak ma byt. Nekterym lidem to také prineslo urcité
poznani, Ze pochopi, co je a neni v Zivoté podstatné. I ja jsem prehodnotila cely svij
Zivot a zZebricek hodnot se mi zmenil. Urcité mi to, Ze mam Lucinku, prineslo hodné
pozitiv. Je to v mnoha ohledech prinosné i pro Verunku, protoZe ma urcity vklad do
Zivota. Zivot s ni je opravdu krdsny, ale ma sva specifika, na kterd si musime zvyknout a
naucit se je prijimat. Rozhodné bych nikdy nerekla: ,,Kdyz uz ji teda mam, holt si ji
necham a nezabiju ji, ale kdybych to védela v tehotenstvi, na potrat bych urcité sla.“
Takové Feci mé hrozné mrzi, protoze si myslim, Ze si to to dité viibec nezaslouzi. Jednou
se tak stalo a ¢lovek to musi umét prijmout, aby pochopil, Ze ten Zivot skutecne miize byt

4

krasny.
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42.  VYHODNOCENi ROZHOVORU

V této ¢asti prace budou shrnuty nejcastéjsi odpovédi nebo naopak vymykajici
se nazory matek na jednotlivé okruhy otazek.

Hovofila jsem s 12 matkami, které maji dit¢ s Downovym syndromem.
Nejmladsi matce je 28 let a nejstarsi 50 let. VEk jejich déti, které maji DS, se pohybuje
v rozmezi od 10 mésicti po 16 let. Ve zkoumaném souboru je 6 matek, které se nehlési k
zadné cirkvi, 3 matky o sob¢ fikaji, ze jsou nepraktikujici véfici a 2 matky se hlasi k
fimskokatolické cirkvi a 1 je z cirkve Adventistd sedmého dne.

Matky byly vybirdny ndhodné, vétSina z nich patii ke sdruZzeni Ovecka o.p.s. a

0.s. Usmévy pro pomoc lidem s DS a jejich rodindm.

4.2.1.  Prenatdlni diagnostika

Pouze jedna matka (M1) se dozvédéla jiz v téhotenstvi, Ze jeji dit¢ bude mit
DS, byla ji doporuena amniocentéza, z jejichz vysledkii se diagnoza potvrdila. Matka
se piesto rozhodla dité si nechat. ,,...predstava potratu pro me byla daleko désivéjsi, nez

I3

védomi toho, Ze se mi narodi dité s postizenim...
Triple test vySel atypicky ¢tyfem matkdm (M3, M5, M11 a M12) tfem z nich
(M5, M11 a M12) byla nabidnuta amniocentéza, ale z riznych divodi ji odmitly. MS5:
,,...nebyl by to pro mé duvod k preruSeni téhotenstvi...”. M11: ,,...Nechtéla jsem toto
vySetieni mit zaznamenano v dokumentaci, aby se lékari u porodu na mé nedivali skrz
prsty kvili tomu, Ze jsem si dobrovolné chtéla nechat dité s handicapem. My jsme to
brali s manzelem tak, Ze pri ni je navic také néjaké riziko potratu, které je vétsi, nez byla
pravdépodobnost, ze se mi narodi dité¢ s DS. ..“. M12: ...V Zadném pripade jsem
nechtéla jit na genetiku, protoze jsem odmitla amniocentézu, abych neméla potvrzene,
Ze se jednd o néjakou vadu. Ja bych to totiz stejné neresila, protoze jsem zdsadné proti
potratium... “. Matce M3 1 pfes podezieni na DS amniocentéza nabidnuta nebyla.
Rizikové tehotenstvi prodélaly matky M4 a M6, ale i piesto jim plodova voda
odebrana nebyla. M6: ,,... ptala jsem se primo primare na genetice, jestli na ni mam
nebo nemam jit. On mi vekl, Ze samoziejmé mohu jit, pokud chci mit stoprocentni

Jjistotu, Ze na to mam pravo, ale z medicinského hlediska pro ni nevidi divod. *

Matka M8 uvedla, ze: ,,...svou gynekolozku jsem Zadala, aby mi provedla

122



alespori krevni testy, abych védéla, Ze je vie v porddku. Rekla mi, Ze to neni potieba,
protoze md starsi dcera je zdrava.” Matka M10 uvedla, Ze prenatdlni vySetieni
neabsolvovala.

Ostatnim matkam (M2, M7, M9 a M10) vysla vSechna vysetieni v potadku a o
diagnéze se dozvédely az po porodu.

Matky M2, M4, M7 a M9 se shoduji v nazoru, Ze jsou rady, ze o DS nevédély
v tehotenstvi, protoze jim to uSetfilo rozhodovani, zda si dité¢ ponechat ¢i podstoupit

interrupci.

4.2.2. Zpusob sdéleni diagnozy — kdy, kde, jak, pritomnost manZela

Matka M1 uvadi, ze se diagnézu dozvedéli po telefonu a pak byli s manzelem
pozvani na pohovor ke genetikovi: ,,... ved! asi hodinovy, viceméné monolog, kdy se nas
snazil dotlacit k tomu, abychom se Anicky vzdali. Informace, které nam podaval, byly
jednak zastaralé, nepresné a vylozené jen ty negativni. Zastaval jednoznacny postoj k
tomu, abychom $li na interrupci. ... Tvrdil nam, Ze si zbytecné zkazime zivot. ... “

Matky M2, M3, M6, M7 a M11 pfiznaly, ze u sdéleni diagnozy byl pfitomen
jejich manzel nebo pfitel, zatimco M4, MS, M8, M9 a M12 maji zkuSenost opacnou.
Matka M10 uvadi, ze diagnozu tekli nejprve manzelovi ,,...z ditvodu, Ze otec neni po

3

porodu tak zatizen a hormonalné ovlivnen. ... "

Co se samotného oznameni diagndzy tyka, matky M2, M3, M4, M8 a M11 se
shoduji v tom, Ze jim diagnéza jejich ditéte byla 1ékafi pouze vyicena, bez né&jakych
dalSich dopliujicich informaci. Matky M6, M7, M9 naopak tvrdi, Ze jim byla diagndza
fadné, objektivné a s laskavosti vysvétlena. S arogantnim chovanim ze strany primarky
se setkala matka M3: ,,... sdeélila nam Cyrilovu diagnozu v navstévnich hodinach, v
mistnosti plné ostatnich rodicu velmi arogantnim zpiisobem. Tim stylem, Ze je na
povazenou, ze jsme nepoznali sami, Ze dité je typicky Down, a poté odesla. “ Matka M10

uvadi, ze: ,,nelibilo se mi, Ze vSechny informace, které jsme od lékarii dostali, nam rekli

jesté predtim, nez jsme dceru viibec vidéli. ... nevnimala jsem ji pak jako své dite, ale
jako ,,diagnozu Downiiv syndrom*, ... Vitbec jsem nevédeéla, jaky s ni mam navazat
vztah.

Spatné zkuSenosti pii sdéleni diagnézy lékafem maji tyto matky: M4

odpovédéla, ze: ,,... prisly za mnou primarka z genetiky a pediatricka, postavily se k mé
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posteli a oznamily mi: ,,Mdame podezieni, Ze vase dcerka ma Downuv syndrom, ale
nerikejte to nikomu z rodiny, protoze si tim nejsme jisti.“ Pak se otocily a zase odesly.
Rekly mi to pired dalsimi tFemi pacientkami na pokoji a pak mé s tim nechaly samotnou
... pani doktorka z rizikovych novorozencii si mé pak zavolala na chodbu a tam mi
rekla: ,,Je mi to velice lito, ale potvrdilo se, ze Vase dcerka ma DS.* Otocila se
a odesla.“ Matka M5 tvrdi, ze ji diagnozu l€kat oznamil od dveti a ,,Pro me byl
nejhorsi okamzik ten, Ze tu prvni informaci, Ze neni asi vSechno v poradku mi dali az
potom, co odeSel z porodniho salu manzel. “, matka M8 mi sdé€lila, ze: ,,... lékar prisel
na sesternu, kde byly jesté asi dve dalsi sestricky a oznamil mi:,, Vas syn ma srdecni
vadu, ale to neni v§echno, jeste ma Downiiv syndrom. Jestli ho chcete videt, tak lezi na
JIPce.““ A tim to pro néj skoncilo, otocil se a odesel. “ Matka M12: ,, Sla jsem za lékaiem
do lékarského pokoje, doslova se mé zeptal: ,, Vite, Ze Vase dité ma Downitv syndrom? “
... hezky mi to opravdu nerekl, kdybych na to svym zpusobem nebyla pripravena, tak

«

bych se asi na misté rozbrecela. ..."

4.2.3.  Pocity po sdéleni diagnozy

Hovofit s matkami o pocitech, které mély po vyiceni diagndzy jejich ditécte,
bylo obtizné. Jinak na to vzpomina matka, kterd ma Sestnactiletou dceru a od sdéleni
uplynulo mnoho let a jinak ta, ktera mé teprve ro¢ni dité, s jeho diagnozou se teprve
vyrovnava a ma vse v Zivé paméti.

Vsechny maminky li¢i, Ze si prosly pocity beznadéje, zklamani, Soku, litosti. U
nekterych z nich pfevazovaly obavy z budoucnosti (M1, M2, M6, M9, M10), n¢které se
baly predsudki a reakce okoli (M5, M6, M12). Samoziejm¢ se objevil vztek,
sebeobvinlovani, popteni reality (M2, M5, M6, M7), ale i hledani vinika (M6, M9).

M4: , Kdyz se to potvrdilo, tak jsem méla vztek na cely svet, ale nikdy ne na ni.
.. MS: ,,Byla tam velka litost, opusteni, samota. Vlastné nejhorsi bylo, Ze jsem tam na
to byla sama.” MS8: ,,... védela jsem, Ze se nemohu polozZit, protoze Hugo mé
potrebuje. “M9: ,, Citila jsem to jako obrovskou Zivotni prohru, velky sok... To je asi ten
nejhorsi pocit, ktery miiZete zazit - kdybyste se stavéla na usi, tak to zménit nemiiZete a
jediné, co vam zbyva je to prijmout a néjak se s tim poprat.” M12: , bylo mi lito, Ze
maminka vedle na posteli ma dité zdravé a ja mam néjaké jiné, vlastné jsem ani poradné

‘

nevedela, jaké.*
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Také nckteré matky pfiznavaji, ze pro né bylo tézké, ze jim po porodu dité
hned odvezli a ony ho po sd€leni diagnézy nevidély. M2: ,....ani jsem ji porddné

¢

nevidéla, neméla jsem ji u sebe. Pocity proto byly takové hodné smisené... “.

4.2.4.  Chovani personalu v nemocnici/ porodnici

ZkuSenosti matek s piistupem persondlu se rtizni. Neékteré maji na pobyt v
porodnici hezké vzpominky. Matky M2, M3, M11 a M12 popisuji, Ze sestry, ale
v nékterych ptipadech i Iékafi v nemocnici se jim vyhybali, nevédéli, jak se k nim
chovat, nechodili za nimi na pokoj, méli strach s nimi mluvit. Matka M5 sd¢lila: ,,...
Nikdo za mnou neprisel a navic jsem se setkala s nepochopenim, proc¢ jsem odmitla
amniocentézu. Mezi sestrickami dokonce padlo néco v tom smyslu, Ze si za to mohu
sama, Ze kdybych ji podstoupila, tak jsem se , té starosti mohla zbavit*“.* Matka M8
popisuje: ,,... méla jsem z reakci sestiicek dojem, zZe si mysli, Ze Hugovo postizeni jsem
zavinila ja. Jako kdybych byla alkoholik nebo fetacka. Prehlizely me, jako uplné tu
posledni, jenom proto, ze se mi narodilo ,,takové dite“.“ Matka M11 v téhotenstvi
odmitla dals$i vySetfeni a persondl k ni pfistupoval jako k té, ,, ktera si za to miize

sama*“. Matky M1, M6, M7, M9 a M10 se naopak setkaly s vstficnym a milym

piistupem jak ze strany l¢katt, tak sester.

4.2.5. Reakce maniela

Reakce manzela je zpravidla jednim z nejdilezitéjSich podnétli pro matku,
které se narodi dité s postizenim. Naproti tomu stejné jako ona proziva podobné emoce,
pocity litosti, Soku, zklamani, obav z budoucnosti. I pfes to vSak musi byt pro matku
oporou, coz je jisté velkd zatéZ a ne kazdy ji unese. VE&tSina mych respondentek se
shoduje at’ pfimo nebo nepiimo v ndzoru, ze manzel byl a je jejich nejveétsi opora (M1,
M2, M3, M4, M5, M6, M7, M11, M12). Pouze jedna matka uvedla, ze jeji vztah s
manzelem prosel krizi a po n¢jakém Case skoncil, M8: ,,...kdyz byl Hugo malé miminko,
tak se ho strasné zastaval. Ve chvili, kdy to na nem zacalo byt videt, tak se manzelova
povaha zménila tak, Ze zacal brat drogy, zacal nas napadat a vyustilo to v pokus o zabiti

mé i Huga... Tohle nas definitivné rozdélilo. Nas vztah diky tomu skoncil.

Jednotlivé matky také popisuji reakce manzela, jeho vyrovnani se s danou
situaci. Matka MS5: ,,... zacal kourit. Bylo pro néj také tézke, ze se rozesel s nékterymi

kamarady, které mel uz z mladi....” Matka M10 li¢i, ze: ,, Zezacdtku byl takovy
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uzavreny, moc o tom nemluvil, spise si to prozival vnitine. Myslim si, Zze od uplného
pocatku stoprocentné rozhodnuty nebyl, ze si ji nechame. Jakmile se ale vratil
zJablonce z Klubu DS, byl uplné nadseny a od té doby jeji postizeni bere uplné
v pohode. “ Matka M6: ,,.. myslim si, Ze to pro néj musel byt hrozny sok a urcité ho to
muselo hrozné zranit. Nicméné po porodu za mnou chodil a s Frantiskou se snazil

navazovat kontakt...

4.2.6. Reakce rodiny

Podpora rodiny byva pro matku, hned po t€¢ manzelové, zpravidla
nejdulezitéjsi. Opacnéd reakce nebo nepiijeti vSak mize matku v mnohém ovlivnit a
zmenit stavajici vztahy.

Z respondentek se témét vSechny matky shodly v tom, Ze rodina byla a je pro
n¢ velkou oporou (M2, M3, M4, M5, M6, M7, M8, M9, M10, M12). Matka M2
uvedla: ,,7chyné nas utvrzovala v tom, at’ za ni jedeme, zZe nds Barunka potiebuje. ...*“
Matka M10: ,,... Mohu 7ici, Ze nds to jako rodinu semklo a dnes uz to bereme uplné

‘

normalné. Viibec se néjakym Downovym syndromem netrapime a nepripoustime si ho.

Také u svych blizkych li¢i obdobné pocity, které prozivaly ony — obavy
z budoucnosti, litost, smutek. Matka MS: ,,...maminka to obrecela uplné neskutecnym
zpiisobem. Rekla bych, Ze to nesla a nese podstatné hiire nez ja. Dodneska, jako kdyby si
vycitala, ze ona ma tri krasné zdravé deti, ze ma Stastny zZivot a jeji dité to ,, takhle*
odneslo. Nekolikrat me litovala, protoze méla ten pocit, Ze musim trpét...

Nékteré matky naopak popisuji poc¢atecni nesouhlas ¢lenti rodiny s tim, aby si
rodi¢e dité nechali. Matka M2: ,, Tatka s manzelkou nam opatrné sdelili sviij nazor, at
za malou nejezdime, Ze bychom si k ni utvorili vztah. ..." Matka M4: , Manzelova
maminka byla prvni, kdo nam rekl, Ze nam asi nabidnou moznost ustavni péce. Ona také
rikala, ze asi bychom to méli udélat. ...Manzelovi rodice byli zpocatku jiného nazoru nez
my, ale pak  uznali Ze  nase  rozhodnuti  bylo  spravne. “
Matka M12: ,,... Manzelovu otci jsme to sdélili velmi opatrné, asi po 14 dnech. Neprijal
to doposud. Pokazdé se jen pta na starsi dceru a s Luckou jako by moc nepocital. S tim

Jje asi nejvétsi problém, zZe se s tim nikdy nevyrovnal. ...
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4.2.7.  Navrh ustavniho zaiizeni

Matky M1, M2, M9 a M12 se nejen nesetkaly s ndvrhem své dité umistit do
ustavniho zafizeni (ani od zdravotnikli ani od rodiny), ale ani o takové moznosti nikdy

neuvazovaly.

Navrh od zdravotnika dat dit€ do ustavu dostaly matky M3 a M10. Matka M3
popisuje: ,,... v centru asistované reprodukce mi bylo navrzeno, Ze mohu dat syna do
ustavu a oni mi udeélaji nové IVF. Strasné mé to prekvapilo, jak muz, radoby vzdélany
clovek viibec néco takoveho rict. Na zaver mi vyslovila obdiv, Ze prestozZe nejsem verici,
chci si syna nechat. ...

Nekteré z matek (M6, M8, M11) o ustavni péci uvazovaly, ale shoduji se

v tom, ze by se rozhodné nejednalo o ,,uplné odlozeni* a své dit¢ by si braly domd.

Me6: ,.... myslim si, Ze bych ji tam nenechala a asi bych se tam pro ni vradtila.
Nedokazala bych Zit s tim, Ze mam dité v nekde ustavu a nevim, co s ni je, jak se tam k ni
chovaji, jak se o ni staraji, jaké dela nebo nedeéla pokroky.“ Matka M8 popisuje: ,,Moje
maminka mi jeden cas neprimo naznacovala, abych to udélala, protoze vidéla, v jaké
jsem byla Zivotni situaci, kdy jsem ziistala se tiemi détmi sama. Rikala mi, Ze na tom
neni nic spatného, kdybych to nezvladla, Ze me nikdo soudit nebude. ... Ja sama jsem
o ni uvazovala, kdyz byly Hugovi asi t7i nebo c¢tyri roky, nevédela jsem si s nim uz rady,
protoze byl agresivni. “ Matka M11: ,,Nevédeli jsme, co vSechno miize mit za problémy,
takze jsme si s manzelem vekli, ze kdyby péce o néj byla tak narocna, zZe bych uz nebyla
schopna se o neho postarat, zvolili bychom néjaky stacionar a brali si ho domu. Bylo by
to ale nejkrajnéjsi reseni, kdybych uz opravdu byla na pokraji fyzickych i psychickych
sil. Natrvalo do ustavu bychom ho ale v zadném pripadé neodlozili. *

Matky M3, M4, M7 a M10 tvrdi, Ze jim Ustavni péce byla lé¢kaii nabizena jako
mozna alternativa. Matka M7 uvadi: ,, Primar na neonatologii nam sdéloval, jaké jsou
moznosti péce a rekl nam, ze zaleZi pouze na nas, zda zvolime péci rodinnou nebo ne.
Presneé rekl: ,, Diive se to takhle délalo, nikdo nemiize takovou rodinu odsoudit za to, Ze
se odmitla postarat o handicapované dité. Lidé maji riizné povahy a nékdo to unese a
nékdo ne.” Netlacil nds do primého rozhodnuti, mé to ale tehdy uplné zaskocilo, jak
nekdo miize néeco takového viibec vyslovit. “ Matka M10: ,,... od pana genetika nam bylo
Feceno, zZe se nemame na dceru vazat, ze nas bude mit rada tak jako tak a Ze ji mame dat

do ustavu a poridit si dalsi dité, coz jsme odmitli. Néjaké citové vazby viitbec nebral v

127



‘

potaz.*

Matka M5 ma tuto zkuSenost: ,,Ze by mi nékdo piimo navrhl, abych ji dala
pryé, to ne, ale z vyrazu nekterych sestricek v porodnici to bylo jasné. Je pravda, Ze se
mé vsichni ptali: ,,A tys to nevédéla predem? Jak to, zZe to nezjistili?“ Kdyz jsem jim
odpovédéla, ze jsem to vedela a ze to zjistili, tak jsem se setkala se spoustou

nepochopenti, Ze jsem na to preruseni téhotenstvi nesla. “

Matka M6 popisuje vstiicné chovani primafe détského oddéleni: ,, zavolal si
nas pan primai a ekl nam: ,, Ta moznost ustavni péce tady je, ja mam povinnost vam o
ni Fici, ale byl bych hrozné rad, kdybyste odsud odesli i s malou. Pokud se ale
rozhodnete jinak, soudit vas tady nikdo nebude, protoze kazdy ma prdavo
se rozhodnout. *

Nékteré matky se shoduji v nédzoru, ze by své dit€¢ do Ustavu neumistily,
protoze by se tam o n¢j nepostaraly tak, jako kdyby vyrastalo v rodiné. Nékteré také
tvrdi, Ze by nemohly Zit s védomim, Ze porodily dité a vzapéti ho odlozily (M4, M6,
M7, M10).

4.2.8.  Interrupce

S respondentkami jsem hovofila také o otdzce interrupce — zda jim ji néjaky
1ékat nabidl, zda by ji podstoupily, kdyby se v t€hotenstvi o DS dozvédé€ly, nebo zda o
ni uvazovaly.

Matka M1 se dozvédéla jiz v tcéhotenstvi, ze jeji dcera bude mit DS.
O interrupci s manzelem neuvazovali, pfesto se setkala s nepochopenim ze strany
genetika: ,,...mdme néjaké Zivotni presvédceni a rekli jsme si, Ze si ji nechame tak jako
tak. ... Fikal, Ze obcas néjaci ndbozensti fanatici si ,,TO* dité nechaji. Nelibé
se vyjadroval o cirkvi jako takoveé, asi netusil, Ze pristupy mohou byt ruzné, rikal, jak je
hrozné, Ze se lidé nechavaji takto manipulovat a nechdvaji za sebe rozhodovat néjakou
instituci. ... vedl pseudoteologické rozpravy o tom, zZe od roku asi 1957 je potrat legalni,
tak proc si kazit zivot.

Vétsina matek tvrdi, ze kdyby se v t¢hotenstvi diagnozu ditéte dozvedély,
preruseni t¢hotenstvi by podstoupily nebo by o ném alesponi vazné uvazovaly. (M2, M6,
M8, M9).

Nékteré matky uvedly, ze své dité ptijaly, ale kdyby se pii druhém te€hotenstvi
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opét zjistila stejnd diagnoza, interrupci by podstoupily (M2, M5, M7) Matka M7 tekla:
S manzelem jsme si rikali, Ze tak statecni nejsme, abychom dokdzali pecovat o dvé
postizené deti. Kdyz jsem byla v nemocnici na amniocentéze ted, tak jsme k tomu
pristupovali realisticky, Ze to nemusi byt v poradku a Ze v tomto pripadé bychom to
prerusent podstoupili. “ Matce MS5 se stalo, ze pti druhém téhotenstvi opét cekala dceru
s DS, tekla: ,,... védéla jsem, Ze uz bych to podruhé neustila. Ackoliv jsem predtim
zastavala nazor, zZe interrupce neni reseni, tak pod néjakym tlakem jsem na ni sla. Nejen
z toho duvodu, zZe bych se bala reakce okoli, ale hlavné proto, zZe jsem dopredu nevédela,
Jjak by se vyvijela. Pokud by byla pomalejsi nez Emicka, méla jsem obavy, zZe bych se ji
musela veénovat daleko intenzivnéji a Emicku bych potom zanedbdvala. Samozrejmé to

‘

nebylo vitbec lehké rozhodnuti a chodila jsem i k psychologovi. ...*

Nékteré respondentky uvedly, ze by interrupci z riiznych divodi a presvédceni
nepodstoupily (M3, M11 a M12). Matka M10 sd¢lila, Ze si neni jista, ale asi by na
preruseni t¢hotenstvi nesla. Matka M4 se k otazce nechtéla vyjadrovat.

Hodné matek se shoduje v ndzoru, ze tehdy by interrupci podstoupily, ale nyni
s odstupem casu, kdyz nabyly zkuSenosti s vychovou ditéte s postizenim, by se jejich
rozhodnuti zménilo. (M2, M8, M9) Matka M8: ,, Na preruseni bych sla, ne proto, zZe
bych ho nemilovala, ale spise z toho diivodu, Ze je to omezeni pro néj a samozrejmé i
pro mé. ... vidim na ném, ze je strasné sam a je mi ho hrozné lito. Navic on uz také
zacina pocitovat to, Ze je jiny. ... s témi zkuSenostmi, které mam, uz bych do toho znovu
nesla a nenechala bych si ho, kdybych to v téhotenstvi zjistila. Ale kdyz se nad tim ted’
poradné zamyslim a preberu si to, tak s temi zkuSenostmi, které ted mam, uz bych s nim

zacala pracovat od malicka a byl by na tom urcite daleko lépe a vsechno by bylo jinak.

“

4.2.9.  Reakce zdravotniki
ZkuSenosti matek se zdravotniky se lisi. Je to také dano nejen mirou
pridruzenych komplikaci jejich déti, ale samoziejme i ochotou a vstiicnosti zdravotniku.

Matky M1, M7, M9 a M10 nezaznamenaly jakoukoliv $patnou reakci na své
dité. Oproti tomu ostatni matky popisuji ve vétsi ¢i mensi mife vzdy alespon jednu
Spatnou zkuSenost se zdravotniky.

Matka M2 ma za sebou nepifijemnou zkuSenost s kardiologem, ktery si je
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»testoval®, zda dceru vibec chtéji: ,,...méla dojem, ze kdyby zjistil, Ze ji chceme dat do
ustavu, ze by ji operovat nenechal. Byl velmi strohy a neosobni a v§e nam oznamoval,
jako kdyby mluvil o nakupu rohliku. ...*. Také uvadi zazitek se sestrou v nemocnici,
kam jeli s dcerou na operaci srdce: ,,... sestra pri prohlidce vekla: , Ale vy vite, Zze vam
tady mize zemrit, ze?*“ Kdyz jsem ji rFekla, Ze vim, Ze stat se to miize, tak mé zacala
lamat slovy: ,, Miizete si to jesté rozmyslet!” To jsem se na chodbé rozbrecela, sesypala
a byla jsem odhodlana, ze pujdu domii. ...Méla jsem pocit, Ze se nds viibec nesnazi
podporit v tom, co délame ...“ Popisuje 1 pfijemné vystupovani lékaie z détské
onkologie: ,,...vysvétlil mi, ze se nemam vzdavat, ze pro Barunku udélaji vSechno a mam
verit, Ze to dobre dopadne. “

Matka M4 se setkala s postojem Iékarky, ktera ji sdélila, Ze nema s détmi s DS
zkuSenosti. ,, Kdyz se pozdéji vyskytly néjaké dalsi komplikace, jeji oblibené réeni bylo:
,,Maminko, to je Downitv syndrom, s tim se musite smirit.“ Ja se s tim opravdu smirit
nehodlala, protoze kdyz ma dité rymu nebo si zlomi ruku, tak to prece neni DS.

Matka MS popisuje, chovani genetika jesté v t€hotenstvi: ,,... Uvital mé tim, Ze
mi ani nepodal ruku a vyjel na me: ,, Vy jste odmitla amniocentézu, to by mé tedy
zajimalo proc. Vy jste néjaka verici nebo co? ““ Pak rekl jesté néco v tom smyslu, Ze jsem
mu zabranila v odhaleni zdavazné vady a zZe to opravdu nechape.“ Po narozeni dcery
se setkala u mnohych zdravotnikli s nepochopenim, protoze odmitla podstoupit
v téhotenstvi amniocentézu. Uvadi neochotnou a arogantni reakci neurolozky, kdyz za
ni byla ohledné cviceni Vojtovy metody. ,,... ptala jsem se ji, zda nezna néjakou
rehabilitacni pracovnici, ktera by méla zkuSenosti s ,,downiky” . Ona mi na to
odpovédéla: ,, A vite o tom, Ze je to genetickd vada, kterd se cvicenim nezméni? Ze vase
dité bude nevzdeélavatelné, zacne chodit ve ctyrech nebo péti letech... “ Takovehle bludy
mi Fikala. ...“ Neptijemnou zkuSenost s neurolozkou zazila i matka M6, kdyz chtcla
svou dceru preobjednat k jiné rehabilitani pracovnici: ,,... kdyz jsem se pani doktorce
konecné dovolala, byla do telefonu slusnd, ale viibec nebyla prijemnd. Rekla mi: ,, Hmm,
delejte, jak myslite, ja jen, zZe se za vas primlouval pan primar z neonatologie a ja vas
tudiz vzala prednostné. Myslela jsem, Ze pro tu vasi holcicku chcete jen to nejlepsi.
Ne, ze by ta vase sestricka nebyla dobra, ale to vite, péci neurologa vam to
nevynahradi.” ... Po zaveSeni telefonu jsem zacala brecet, protoze ve mné vzbudila

strasné pochyby, ze jsem nevédéla, zda jsem udélala dobre, Ze jsem ji od ni odhlasila.

130



... S obdobnou reakci, kterd vzbudila obavy a strach se ze strany persondlu na
neonatologii setkala i matka M12: ,, Kdyz jsem zacala chodit s dcerou na ,, Vojtovku “,
tak mi rekli, Ze musime zacit nutné cvicit, aby mohla normalné chodit. Hned mé
vystrasili, Ze jsem viibec nevédéla, zda dokdze normalné sedét, chodit, béhat. ...

Matka M8 popisuje, ze méla pocit, ,,jako kdyby si sestricky myslely, Ze za
synovo postizeni miizu ja.“ Také li¢i neochotu, aroganci, direktivnost a ignoraci
persondlu nejen k jejimu synovi, ale i k ni samotné. ... Asi po deseti dnech
hospitalizace mi 7ekli: ,, My nemame ani cas, ani ndladu se tady s nim piplat, tak si
k néemu pojdte lehnout.“ V tu chvili to bylo opravdu to nejdrsnéjsi, co mi mohli Fici. ...
brali to tak, ze kdyz ma DS, je ménécenny. Pristupovali k tomu tak, Ze tito lidé nejsou
perspektivni, tak proc jim vénovat néjakou zvysenou péci. ... Stalo se nam, Ze jsme za
nim prisli a Hugo stal nahy v postylce, protoze se sviékl z pyzama, byl pokaleny a viibec
nikdo si ho nevsimal. Pak uz nechtél jit ani k nam a couval v postylce. ... Mluvi
1 0 kladnych zkuSenostech se zdravotniky - kdy ji pustili se synem az na opera¢ni sal,
aby se nebal.

Matka M11 se shoduje s matkou M12 v tom, ze rad¢ji nikde nefikaji, ze odmitly
amniocntézu. Matka M12: ,.... oni pak maji tendenci reagovat tim stylem: ,,Mohla jste

3

Jjit na potrat, nesla jste, tak co se divite. Miizete si za to sama.* ...

4.2.10. MuZe posudek zdravotnického personalu ovlivnit vitah matky k ditéti

s postizenim?

Vétsina matek si mysli, Ze Spatn€ a neobjektivné podana informace mize vztah
matky k ditéti né¢jakym zptisobem ovlivnit (M2, M4, M5, M6, M7, M9, M10, M11).
Matka M3 si mysli, Ze zalezi pouze na rodicich, jak své dit€¢ s postizenim pifijmou.
Matka M12 se domniva, ze vztah jako takovy to nenarusi, ale miize to v matce, resp.
rodicich rozjitfit obavy a strach. Matky M5 a M10 se v podstaté shoduji v ndzoru, Ze je
dilezité, aby Iékafi poznali déti s postizenim osobné, aby neznali jen pohled na
problematiku z odbornych knih. Matka MS: ,.... nemaji ve vsem uplnou pravdu, nemaji
uplné informace a znaji jen pohled na problematiku z lékarského hlediska, bez toho citu.
Znaji jen hola fakta a uplné se z toho vytrati to, ze ackoliv je to dite s postizenim, tak uz
se narodilo a ta materska laska tam pordd je, ta se nikam nevytratila. ..." Matka M10:

- je dulezité, nakolik lékari ty déti znaji z praxe a nakolik jen z odbornych knih, ve
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kterych se informace o DS prakticky nemeni. ... "
Nékteré matky maji obdobny nazor, ze velkou roli ve vztahu matky k ditéti s
postizenim hraje také rodina, zejména pak partner (M2, M4, M6, M7).
Matka M9 si mysli, ze: ,, ... lékari maji tu moc v tom, Ze to jsou prvni lidé, se
kterymi maminka miiZze mluvit, jesté drive, nez prijde rodina, ktera se s tim navic také
Matka M8 tvrdi: ,, ...v urcitou chvili zacala nenavidet doktory a Huga o to vic
milovat. Takze takhle ten jejich negativni pristup ovlivnil mé.
Matky M3, M11 a M12 se shoduji v tom, Ze je negativni posudek I¢kate

v zadném piipad¢ ve vztahu k jejich ditéti neovlivnil.

4.2.11. Jak se Zije s ditetem s postizenim?

Do této kapitoly se pokusim vybrat ta nejstézejnéjsi slova, kterd zaznéla
v odpovédich na tuto otdzku od jednotlivych respondentek.

Matka M1: ,,... ted, kdyz chodi a mluvi uz vibec nijak neresim, Ze je ,,jind*“,
samozirejmé urcité rozdily vnimam, ale neprikladam jim takovou vahu. Mame urcité
Stesti, Ze jeji mentadlni postizeni neni tak zjevné, dda se s ni normdlné mluvit,
komunikovat.

Matka M2: ,,...ddva mi silu i viru, ze tohle vS§echno ma smysl. Ona je Stastné
a spokojené dite, nase slunicko. I kdyz jsme si to takhle nepredstavovali, Fekla bych, ze v
sobé chceme nachdzet silu bojovat se vsim, co nds potka. Zivot s ni nds naucil
trpélivosti, Zit spise pritomnosti, hledat nové cesty, verit v lepsi zitrky a radovat
se iz malych pokroku. ... Beru ji takovou, jakd je, mam z ni ohromnou radost,
nevyménila bych ji, mam ji moc rdda, ale i presto je mi to hrozné lito...

Matka M3: ,,... Cyril je moc Sikovny. Je to pro mé prosté nejlepsi dité na
svete... prejeme si pro syna to stejné, co kazdy rodic pro své milované dite.

Matka M4: ,,... ,, Rozhodne mé nedeprimuje, Ze mam dité s DS, ale ten pristup,
to bylo tak obrovské trauma, Ze jsem se s tim musela vyrovnavat jesté po letech. ... *

Matka MS: ,,... Pro mé neni podstatné, Ze to bude mit tézsi nebo zZe nebude
hezka, protoze ji mam rada takovou jaka je a nevyménila bych ji za nic na svete. ...
v tehotenstvi jsem si vitbec nedokdzala predstavit, jak moc budu mit rada svoje dite, Ze

budu mit potrebu ho chranit at’ je jakékoliv. S détatkem s DS se da uplné v pohodé Zit,
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bez néjakych velkych omezovani. Jsou daleko horsi véci, které se mohou ditéti stat. ... "

Matka M6: ,, ... Zije se mi s ni dobie, protoze my mame viplné normalni bézny
denni rezim ... Musim priznat, Ze narozenim Fanynky se ndam uplné zménily Zivotni
hodnoty a prestali jsme spoustu veci resit, protoZe na to neni prostor ani cas. Vsechny
konflikty, které jsme méli, tak zmizely. Narozeni Frantisky nam urcité ve spouste veci
pomohlo. ... "

Matka M7: ,,Déla nam jen samou radost, je porad moc hodnd a spokojend. ...
uz jsme si na to zvykli, Ze u ni vSechno trva déle a uz nam to ani neprijde. Jsme prosté
radi, Ze ji mame, at je jakd je. ...

Matka M8: ,, Muizu rici jediné — co vas nezabije, to vads posili. Ted uz vim, Ze
lidé resi v Zivote opravdu prkotiny, Zivotem s Hugem se mi uplné jinak nastavil Zebricek
hodnot. Jsou pro mé dulezitejsi jiné veci, nez byly pred jeho narozenim. ... casto si
rikam: ,,Jestli si mé Hugo vybral, tak je to asi néjaké znameni, Ze spolu musime byt.

Urcité to neprislo jen tak a tim se casto uklidnuji.

Matka M9: ,,... Je porad vesely, takze se s nim opravdu nenudim. ... Mohu 7ici,
Ze jsem nikdy nelitovala toho, Ze ho mam. Ani se mi jeho narozenim néjak vyraznéji
neposunul Zebricek hodnot, protoze si Fikam, Ze v Zivoté jsou daleko horsi véci. Jachym
je takove slunicko, které nam vsechno vynahradi. ...

Matka M10: ,,... je takové slunicko. Je moc Sikovnd, ale zase na druhou stranu
o ni mam trochu strach. Ona je strasné nesamostatnd, divvériva k lidem. Clovék ji musi
porad kontrolovat, protoze ji spousta véci vitbec nenapadne, Ze by je méla udélat. Nekdy
se zamyslim nad budoucnosti, vim, Ze nema smysl nic planovat dopredu, ale stejné
nekdy uvazuji nad tim, zda Kacenka bude mit moznost se vyucit, pracovat a proZit
spokojeny a Stastny Zivot. ... "

Matka M11: ,,... Jsme moc radi, ze Martinka mame. I kdyz mame samoziejmée
urcité obavy z budoucnosti, protoze je hrozné duverivy a naivni. ... “

Matka M12: ,, ... Zivot s ni je krasny, i kdyz ma sva uskali. Jako kazdé dité umi
radit, blbnout. Je fakt, Ze ji nesmim ani na okamzik spustit z oci, protoze mi hned nekam
utika a provede ,,neplechu* jedna dve. ... Jsem ale rada, Ze mam obé holky. Beru to jako
dar. Tehdy jsem mnepochopila, pro¢ nam Lucinku Bith dava, ale dnes to tak vidim a
vnimam, Ze to tak ma byt. Prehodnotila jsem cely sviij Zivot a Zebricek hodnot se mi

zmenil. ...~
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S. DISKUZE

V rozhovorech s matkami jsme se vénovali n€kolika stéZejnim oblastem, které
uzce souvisi s celym procesem vyrovnani se s narozenim ditéte s Downovym
syndromem. Zabyvali jsme se zejména tématy, které souvisi se sdélovanim diagnozy
matce. Zaméfili jsme se 1 na vztah partnera a rodiny k ditéti. Respondentky dale
vyjadiovaly néazor, zda si mysli, ze vliv negativniho posudku zdravotnického personalu
byla, jak by hodnotily Zivot se svym ditétem.

Lékari, zdravotni sestry a dalsi odbornici jsou ti, ktefi ¢asto na dlouhou dobu
vstupuji do zivota rodiny ditéte s postizenim. Na taktnim, empatickém a vstiicném
chovani nejen personalu nemocnice, ale i ostatnich, ktefi posléze s rodinou spolupracuji,
zdravotnika a socialni kontakt je nezbytnou soucasti zdravotnicke profese. (Tutkova,
2007, s. 22, 23) Zdravotnici jsou totiz ve vetsing piipadi ti prvni, se kterymi ma matka,
potazmo rodina moznost o své situaci mluvit. Jisté¢ je nesmirné dulezitd i osobnost
1ékate, jakozto ,,autority, kterda ma odbornou zptisobilost. Jeho ndzor je vniman jako
bernd mince, a pro mnoho lidi mize byt ten ,,jediny spravny*.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze zasadni roli na proces po sd€leni diagn6zy ma sestra.
Ona je ta, ktera by méla nabidnout matce rozhovor nebo uklidnujici 1éky. Méla by za ni
v ramci svych moznosti chodit a snazit se ji rozptylit vlidnym slovem. Nékolik matek si

chovani sestticek pochvaluje:

Matka M2: ,,... na oddéleni JIP jsme dostali od sestricek brozurku o DS. Navic

se k Bare vsichni chovali moc hezky. ...

Matka M4: ,,... sestricky byly ty, které mi svym zpusobem pomohly. Sestricka
prisla, rekla: ,, Pojdte, ja vam dam injekci, abyste mohla spat...

Matka Me6: ,,... Celou dobu, co jsem byla s FrantiSkou v nemocnici mé
sestricky neustale nutily k ni chodit, byl to od nich strasné skvély pristup. Méla jsem po
porodu pocit, Ze se mi narodilo néco, co uplné nevim, zda chci, ale kdyz uz jsem ji
videéla, tak jsem ji zacala brat na védomi a uvédomila jsem si, Ze bych ji tam nemohla

nechat nebo nékam odlozit. ... “
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Matka MS8: ,,... na JIPce kolem mé chodili po spickach a ptali se, zda
nepotrebuji léky na spani a podobné...

Matka M9: ,,... Na neonatologii, kde jsem po porodu s Jachymem lezela, byli
hrozné prijemni. Zacala jsem kojit asi az druhy nebo treti den po porodu a sestricky ke
mné byly pozorné, ukazaly mi, jak ,,na to*, jak mam sprdavné postupovat. ... “

Matka M10: ,,... tenkrat za mnou prisla jedna sestricka, ktera mi rekla, Ze

I3

kdybych chtéla prasek na spani nebo si popovidat, abych za ni prisla na sesternu...."

Matka M12: ,,... Kdyz jsem se dozvedeéla, Ze mam dité s DS, byla jsem z toho
hrozné presla a smutna. Jedna sestricka to vidéla a byla ke mné strasne mila a hodna a
rekla mi: ,,Ale maminko, jsou jesté horsi veci. Uklidnovala me, Ze to bude dobré, a
byla hrozné hodna. Z ostatnich sestricek jsem méla pocit, Zze moc nevédi, jak se maji ke
mné chovat. ... "

Dalsi matky popisuji reakce, kterych by se urcit¢ vzde€lana sestra méla
vyvarovat. Ukolem sestry je pacienta (v naSem piipadé matku) podpofit, povzbudit a
hlavné neodsuzovat. Sestra by si méla uvédomit, ze se také podili na celém procesu
prijeti ditéte matkou, a proto by se méla adekvatné chovat.

MS: ,,... Kdyz jsem lezela na Sestinedeli, méla jsem z reakci sestricek dojem, Ze
si mysli, ze Hugovo postizeni jsem zavinila ja. Jako kdybych byla alkoholik nebo
fetacka. Prehlizely me, jako uplné tu posledni, jen proto, zZe se mi narodilo , takové
dite”. ...”

M2: ,,... Sestry v porodnici vidy jen prisly na pokoj, zmérily tlak, pripadné
nabidly léky na uklidnéni nebo na spani a zase odesly.... "

M3: ,,... sestry mi neukazaly, jak se koji, ani se mi syna nesnazili prikladat,
nebylo mi vysvétleno, jak mam spravné odstrikavat, a tak jsem o mléko prisia. ... "

MS: ,...persondl ke mné prakticky vitbec nechodil. Nikdo za mnou neprisel
a navic jsem se setkala s nepochopenim, pro¢ jsem odmitla amniocentézu. Mezi
sestrickami dokonce padlo néco v tom smyslu, Ze si za to mohu sama, zZe kdybych ji
podstoupila, tak jsem se ,,té starosti mohla zbavit“... *

M11: ,,... Na oddéleni, byla velmi neprijemnd, odmérena a protivnda vrchni
sestra. Neustdle se mé ptala, kdy uz konecné pujdeme domii. Nemohu presné rici, zda to

bylo v souvislosti s DS. ... “

135



Také uloha 1ékare je zadsadni. M¢l by se oprostit od svych soukromych soudt a
velkou roli jiz v prenatadlni diagnostice. Rotter uvadi, ze pii poskytovani rad
nastdvajicim matkam je potieba dbat na to, aby se neomezovala nebo neobchézela jejich
svobodna viile. Je pfirozené zddouci s nimi vést obSirny rozhovor, ktery se napt. mize
snazit v nich pfekonat neodtiivodnény strach. (Rotter, 1999)

Ve vyzkumu jsme se zabyvali také problematikou sdélovani diagnozy v
t€hotenstvi, nebot’ DS se d& diagnostikovat jiz v prenatalnim obdobi za pomoci triple
testu a dalSich vySetfeni a zejména amniocentézy. Nckolik matek ve vyzkumném
souboru se setkalo s neadekvatnim chovanim ze strany genetika, s jednoznacnym
upfednostiiovanim interrupce z jeho strany apod. (M1, MS). Matka M1 tvrdi: .... doktor
vedl asi hodinovy, viceméné monolog, kdy se nas snazil dotlacit k tomu, abychom se
Anicky vzdali. Informace, které nam podaval, byly jednak zastaralé, nepresné a
vylozené jen ty negativni. ... Fikal, Ze si zbytecné zkazime Zivot, Ze dité mozna bude
vychovatelné, ale rozhodne ne vzdélavatelné. Také nam vynadal, pro¢ jsme tedy na

amniocentézu sli, kdyz mame v planu dite si nechat. *

Negativni zkuSenosti s genetikem potvrdilo hned nckolik dalSich matek.
Pozastavovaly se nad jeho chladnym cynismem a nepochopenim ,,druhé strany*. Matka
M5 li¢i: ,,Sla jsem za nim po tom, co jsem odmitla amniocentézu, primdai mi to dal
hrozné ,,sezrat. Byl na mé vylozene zIly. Nepodal mi ruku a vyjel na me: ,,Vy jste
odmitla amniocentézu, to by me tedy zajimalo proc. Vy jste vérici nebo co?* Celou
dobu mluvil o miminku jako o néjakém vadném vyrobku. Odmital mi odpovidat na
dotazy ohledné ultrazvuku, jen se na mé osopil: ,, Vas to zajima? Ja Vam nic povidat
nebudu, vy o to nemate zajem. Nedovolila jste nam presné diagnostikovat vadu, tak pro¢
se ptate?

Matka M6 ma jinou zkuSenost: ,, PriSel za mnou primo na JIP, byla jsem tésné
po ,,cisari®, bolelo mé celé télo a on zacal vysvétlovat, Ze to neni jeho vina (ja ho
pritom v nemocnici nijak neobvinila). Prines! mi ukdzat statistickeé tabulky a grafy, a
sdelil mi, ze se mu ,,to" stava tak jednou za deset let. Celou dobu Frantisku nenazval
jinak nez ,,mongolik*. Lezela jsem tam s rozrezanym brichem a jen na néj koukala.
Kdyz odchazel, ekl mi: ,, Vidite, ja jsem alespon mél tu odvahu podivat se Vam do oci.

Po jeho odchodu jsem zacala strasné brecet a byla zrald na prasky na uklidneni.
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Matka M10: ,, Primo od pana genetika nam bylo Feceno, zZe se nemdame na
dceru vazat, ze nas bude mit rada tak jako tak a Ze ji mame dat do ustavu a poridit si

‘

dalsi dite. To jsme odmitli. Nejaké citové vazby viibec nebral v potaz. *

Za zamysleni stoji, co vede Clovéka, ktery pracuje s lidmi (rozhoduje o jejich
zivoté) k takovému pfistupu. Z jeho postoji je patrné, ze nedokdze na situaci
pohlédnout nezaujatym okem. On je prvni, ktery matky muize ovlivnit nejen v jejich
vztahu k ditéti, ale i v rozhodnuti podstoupit ¢i nepodstoupit interrupci. Proto je jeho
chovani velmi zarazejici. Lidi s postizenim nevnima jako osoby, ale jako jakasi
nedopatieni pfirody, kterd by méla byt odstranéna. Né&jaky cit, ktery si matka k ditéti
utvari, ho nezajima. Je otazkou, zda by clovek, ktery je nepochybné vzdélany, nemél

Tvree

mit ndzory ,,pestiej$i* a na problematiku se divat i z jiného thlu.

Ve vyzkumu se objevily i dalsi zajimavé skuteCnosti. Nékteré matky sdélily, ze
ackoliv maji dité s postizenim, utvorily si k nému vztah a pfistupuji k nému stejné jako
ke zdravému, tak u druhého ditéte by jiz stejnou véc neudélaly a pokud by
se v t¢hotenstvi o takové skutecnosti dozvédély, podstoupily by interrupci (M2, MS5,
M7), matka M5 ji pak podstoupila, kdyz zjistila, ze druhé dit€¢ by se takeé
pravdépodobné narodilo s DS. Nékteré z nich tvrdi, ze byly rady, ze diagnézu v
téhotenstvi netusily, nebot” je nesuzovaly zadné stresy (M2, M7, M9, M10), dalsi zase
tvrdi, ze kdyby se diagnézu ditéte dozveédely, podstoupily by preruSeni t¢hotenstvi (M2,
M6, M8, M9). Tietina dotazovanych matek se shodla v tom, ze jim v§echna vysetieni v
t€hotenstvi vysla v potadku, a pfesto se jim narodilo dité s DS.

Z vyzkumu jednoznaéné vyplyva, ze matky by si ptaly, aby jim diagndza jejich
ditéte po porodu byla sdélovana v ptitomnosti partnera, v soukromi, aby jim byly
podany objektivni, aktualni a nezkreslené informace o postizeni, ptipadné poskytnuty
kontakty na nékteré instituce a organizace, které pomahaji rodindm déti s DS. S timto
nazorem se prakticky ztotoziuje i Susterova, ktera ve své knize uvadi, ze diagnéza se
nedoporucuje matkam déti s DS oznamovat hned prvni dny po porodu, protoze by se
mélo nejdiive pockat na vysledky genetického vysetieni. Lékaft, ktery matce informaci
sd¢luje, musi mit dostatek informaci o postizeni ditéte, jeho perspektivach a moznostech
vychovy. Déle by mél rodi¢e odkazat na dalsi odborniky, pfipadné na podptrné skupiny
jinych rodi¢t. Diagnéza by se méla oznamovat obéma rodicim soucasné a nejlépe v

pritomnosti jejich narozeného ditéte. (Sustrova a kol., 2004)
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Nékolik matek ma Spatné zkuSenosti pravé co se tohoto ptistupu tyce. Neékteré
si stézuji, ze jim diagnéza byla vyicena bez ptfitomnosti partnera (M4, M5, M8, M9,
M12), jinym naopak byly od lékate podany informace nepiesné, zkreslené a zamérné
jen ty negativni (M1, M3, M4, M8, M10, M12). Nékteré maji zkuSenost s tim, Ze jim ji
Iékai oznamil a vzapéti odesel, bez jakychkoli dalsich informaci (M2, M3, M4, M8 a
M11). Fitznerova ve své knize tvrdi: ,,... [ékari v nékterych pripadech nevnimaji nase
deti jako celistvé bytosti obdarené nejen telem, ale i dusi a resi pouze zalezZitosti svého
uzce vymezeného oboru. ... (Fitznerova,, r. 2010, s. 9) S timto ndzorem se ztotoznuji i
matky M5 a M10, které takika shodné tvrdi, Ze 1ékafi znaji déti s DS pouze z odbornych
knih, ale uz nevnimaji, Ze za postizenim ditéte se také skryva matetsky cit. Matka M5
tvrdi, ze: ,,... ackoliv je to dité s postizenim, tak uz se narodilo a ta materska laska tam
porad je, ta se nikam nevytratila. ...". Matka M10 uvadi, Ze lékafi jim s manZelem
oznamili postizeni ditéte jesté predtim, nez dceru vibec vidéli. Popisuje, ze dceru
nevnimala jako své dité, ale jako ,,diagnozu Downiiv syndrom*.

Sustrova déale piSe, Ze zdravotnici si musi uvédomit, Ze jejich sdéleni
a nasledné chovani formuje nejen vztah rodicl k nim, ale zejména vztah rodicu k jejich
ditéti. I nepfijemnou pravdu lze piijmout, kdyZz je sdélena pfimétenou formou a s
ubezpecenim, Ze odbornici jsou ochotni poméhat a podilet se na hleddni dalSich
zpusobii podpory. Oproti tomu zaml¢ena nebo odkladana informace v rodic¢ich vyvola
nejistotu a znepokoji je natolik, Ze si pfestanou véfit a prestanou vétit 1 odborniktim.
(Susterova, 2004) Matka M3 potvrzuje: .,... nds pristup lékarii ve vztahu k Cyrilovi
neovlivnil. Jen jsme jim prestali ditvérovat.* Vidova uvadi, ze ,,rodice jsou za sve dité
zodpoveédni, je treba respektovat jejich kompetence. Konfrontace se zdravotniky, kteri
rozhodnuti starat se o dité nechapou nebo s nim dokonce nesouhlasi, rodice zranuje a
snizuje jejich diveru nejen k lékarum, ale i k dalsim odbornikim ... (Vidova in
Hradilkova, 2002, s. 7)

Je pravdou, Ze 1 pro lékate je narozeni postizeného ditéte neobvyklou udélosti.
Stavi ho do role sdélovace pravdy, kterd nikoho nepotési. Jisté mu to neni piijemné byt
v roli ,,toho zlé¢ho*, ktery rodicim sdéli onu pravdu, kterd boli. Méli bychom si v prvé
fadé¢ uvédomit, ze i lékafi jsou jenom lidé, kteti jsou nckdy skvéli jak po strance
odborné, tak lidské, ale mohou nastat i situace, kdy jejich ndzory mohou zraiovat.

,Spise nez , katy*“, kteri popravuji nadéje rodicii, by méli byt pomocniky, poradci a
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v neposledni rade by neméli zapomenout povzbudit. “ (Chvatalova, 2001)

Kazdy z nas je jiny a kazdy rodi¢ proto na postizeni ditéte reaguje odliSnym
zpusobem. Nikdo neni zpoc¢atku uSetfen pociti beznadéje, zoufalstvi, Soku nebo litosti.
VSichni si projdou fazemi truchleni, které popsala Svycarska lékarka, psycholozka a
psychiatricka Elizabeth Kiibler-Rossova (Sok, agrese, smlouvani, deprese, smifeni).
Podle Pueschela ,.... vsichni rodice vypraveji o zdrcujicim soku v této situaci. Maji pocit,
Ze v nejblizsim okamziku dojde k zaniku sveta. ... Rodice mysli napriklad na neobratné
lidi, kteri se nedokazi dovozumeét, kteri vypadaji jinak s neforemnymi hlavami, kteri
neuméji reagovat jako ostatni, nepoznavaji cleny rodiny a nejsou schopni lasky a
naklonnosti. Vétsina rodicu sdéluje, ze v tento moment byli plni strachu a nejradéji by
utekli.“ (Peuschel, 1997, s. 13). Kazdy se s danou situaci vyrovnava jinak, kazdy si
jednotlivé faze prozije jinym tempem. Zatimco néktery rodi¢ se velmi rychle dostane do
faze smifeni, jiny mize ve fazi deprese zustat cely zivot. ,, Potom se miiZe stat, zZe jeden
prijme stavajici situaci jako vyzvu a zacne bojovat a druhy z boje utece, protoze nema
silu utkat se s problemem tvari v tvar, neunese takovou ranu osudu. ““ (Chvatalova, 2001,
s. 11) Matka M8 popisuje, ze jeji manzel neunesl tihu vychovavani ditéte s postizenim:
... Ve chvili, kdy to na ném zacalo byt videt, tak se jeho povaha zménila tak, zZe zacal
brat drogy, zacal nas napadat a vyustilo to v pokus o zabiti mé i Huga. ..." VSechny
matky se pfiznavaji, ze zazivaly obdobné pocity, ve kterych se jesté misily obavy z
budoucnosti a nekteré zase li¢i strach z reakce a ptredsudkl okoli. Pueschel piSe:
,,... mnozi rodice maji tydny a mésice obavy, zda budou moci toto nové dité dostatecné
milovat a starat se o néj, zda mu dokazi pomoci tak, jak to bude potiebovat. Pokouseji si
v tuto dobu predstavit budoucnost se svym ditétem, premysleji o riiznych tézkostech i o

tom, jak vse zvladnou...“ (Pueschel, 1997, s. 15)

Matky se shoduji se v tom, Ze v této situaci jim byla velmi ndgpomocna jejich
rodina a partner, ale dilezitou roli hrali i ptatelé a nejblizsi okoli. VétSina z nich tvrdi,
7e rodina a partner piijali handicap ditéte jako fakt a s touto situaci se rychle vyrovnali.
Nékteré matky tvrdi, ze je to jako rodinu jesté vice semklo, prestali fesit banalni
problémy a vyrazné se jim zménil Zebticek hodnot. Sustrova ve své knize pise: ,, Déti s
Downovym syndromem maji na ostatni cleny rodiny vétsinou pozitivni viiv: uci svou
rodinu trpélivosti, toleranci a pozornosti. UCI ostatni prijimat rozdily mezi lidmi a
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respektovat je. Nauci je take hospodarit s casem a byt vdecni i za malé radosti.
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(Susterové a kol., 2004, s. 20, 21)

Rodina je jist¢ velmi dalezitym ¢lankem, ktery ovliviiuje proces vyrovnani se s
tim, ze dit¢, které matka porodila, je ,,jiné*“. Matky se shoduji v nazoru, ze ma velky vliv
na utvareni celkového vztahu k ditéti a je druhym nejvyznamnéj$im ¢initelem hned po
nazoru lékare. Nékteré matky, kdyz se rozhodly si dité ponechat, popisovaly pocatecni
nesouhlas ¢lenti rodiny. (M2, M4, M12) Matka M2: ,,Tatka s manzelkou nam opatrné

sdelili sviij nazor, at' za malou nejezdime, ze bychom si k ni utvorili vztah. ... "

Kdyz jsme s jednotlivymi respondentkami hovofili o tom, zda jim n¢kdo z
1€katti, pfipadné ¢lent rodiny doporucoval umistit dit¢ do ustavniho zatizeni, pouze
¢tyfi matky odpovédely, Ze se s takovym navrhem nesetkaly (M1, M2, M9 a M12), ale
ani o takové alternativé nikdy neuvazovaly. Matkdm M3 a M10 byla ustavni péce ze
strany zdravotnikil ptimo doporucena. Dalsi matky (M6, M8, M11) pak o Ustavni péci z
nejriznéjsich divodu uvazovaly jako o mozné alternativé. VSechny vsak shodné tvrdi,
7e by se v zadném piipad¢é nejednalo o celoro¢ni pobyt, ale Ze by si své dité braly
pravidelné domt. Matkam M3, M4, M7 a M8 byla moznost Gstavu navrzena jako jedno
z teSeni. Myslime si, Ze nikdo z nads nemlze doptedu védét, jak by se v dané situaci
zachoval. Tato situace je velkou zkouskou osobnich vlastnosti a sil a stézi Ize soudit za
to, jak se s ni vypotada — zda dit¢ do ustavni péce umisti ¢i si ho necha.

Dal$im z baterie témat, kterymi jsme se zabyvali, byl pfistup zdravotnik v
pribchu Zivota ditéte. Kazda matka ma jiné zkuSenosti, coz je ovlivnéno mimo jiné také
mnozstvim pfidruzenych komplikaci, které jejich dit€¢ ma. Jen ctyii matky (M1, M7,
M9 a M10) dosud nezaznamenaly jedinou negativni zkuSenost ze strany zdravotnického
personalu. Ostatni pak popisuji netaktni chovani ze strany nejen lékait, ale i sester,
neochotu, aroganci, nepochopeni. Li¢i, Ze mély dojem, jako kdyby jim zdravotnici
davali postizeni ditéte za vinu.

StéZejnim tématem rozhovoru byla otazka, zda si matky mysli, Ze negativni
posudek zdravotnického personalu mutize ovlivnit vztah matky k ditéti s postizenim.
Naprosta vétSina matek se shodla, Ze Spatné¢ a netaktné vyicend diagn6za ma na
vyvijejici se vztah matky a ditéte velky podil. Matka M3 si mysli, ze nezalezi, jak 1€kati
diagnozu sdéli, protoze je pouze na rodicich, jak své dité ptijmou. Dalsi matky si tvrdi,
ze vztah jako takovy to neovlivni, ale v rodi¢ich mlze negativni informace vzbudit

obavy, strach a uzkost (M12). Dalsi se domnivaji, ze klicovou tlohu hraje také rodinné
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zazemi matky (M2, M4, M6, M7). Matka M9 si mysli, ze 1ékaii maji velkou moc v
tom, Ze jsou to prvni lidé, se kterymi maminka mtize hovotit jesté diive, neZ za ni pfijde
rodina. Matka M8 se shoduje s matkou M3 v nazoru, Ze po Spatnych zkusenostech se
zdravotniky jim pfestali divétrovat a daleko vice se upnuly na své dité.

Poslednim tématem, kterému jsme se vénovali, byl soucasny vztah matky a
jejiho ditéte. VSechny li¢i uréity posun hodnot v zivoté, ale mluvi i o radosti z pokroki a
velkém citu, ktery ke svému ditéti chovaji. Matka M4 se sv¢tila s tim, Ze ji nedeprimuje
to, ze ma dité s postizenim, ale se zptisobem, kterym ji byla sdélena diagndza, se musela
vyrovnavat jesté po letech. Matky, které maji starSi déti, pak 1ici obavy z budoucnosti,
zda se jejich dité bude schopno zatadit do normalniho zivota, najde si zaméstnani a
podobné.

Je mnoho rodin, které svlij neptiznivy osud piijalo jako znameni ,,shiry®,
mnoho rodicu naslo ve vychové ditéte s postizenim smysl zivota. Valna vétSina z nich se
ale shoduje, Zze at’ byly zaclatky jakkoliv krusné, ted’ jsou rady, ze neuposlechli
nasSeptavajiciho hlasu, ktery byl jednoznaéné pro interrupci nebo ustavni péci.
Chvatalova piSe, Ze tyto rodiny se shoduji, ze narozeni ditéte s postizenim obohatilo
jejich zivoty o pocit radosti z maliCkosti, z kazdého drobného pokroku, zkratka z toho,
¢eho si my ,,normdlni smrtelnici* ani nev§imneme. (Chvatalova, 2001)

Zaveérem bychom chtéli poznamenat, ze zalezi ptedevsim na rozhodnuti rodict,
zda jsou schopni podstoupit cestu, kterd nebude lehka, budou zazivat mnoho krusnych
momentd, budou se setkavat s nepochopenim. Lékafi by je v tomto rozhodnuti méli
podporovat, protoze lidé, kteti se (at’ uz v prenatdlni diagnostice, nebo po porodu)
dozvédi o narozeni svého ditéte, které je poznamenidno né&jakym stigmatem, a
rozhodnou si je nechat a starat se o n¢, zaslouzi obrovsky dil ucty.

Po zhodnoceni vysledkii vyzkumu lze stanovit nasledujici teze:

- Negativni posudek zdravotnického persondalu ma vliv na vztah matky k diteti
S postizenim
- Zasadni vliv na vztah matky k ditéti s postizenim ma rodina a partner

- Sestra ma zdsadni podil na poporodni adaptaci matky a na cely proces

vyrovnani se se skutecnosti.
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6.  ZAVER

Sdéleni diagnozy matce, které se narodilo dité s postizenim, by se v zddném
pfipadé nemélo podcenit nebo zanedbat. Z vySe uvedeného vyzkumu vyplyva, ze
negativni piistup zdravotniki a netaktné vyicend diagndéza ma znacny vliv na utvareni
vztahu matka — dit&. Je tfeba si uvédomit, Ze matka je v tc¢hotenstvi, ale 1 po porodu
vlivem hormonti ve zna¢ném emoc¢nim znevyhodnéni a kazda neadekvatni reakce ze
strany 1¢kait, sester, ale i1 rodiny, v ni miize vyvolat pochybnosti a ovlivnit rozhodnuti
dité¢te se vzdat. Z toho vyplyva i prani matek, aby jim byla diagnéza sdélena a
vysvétlena v soukromi, nejlépe za ptfitomnosti partnera, objektivnim zpiisobem bez
predem stanovenych feSeni a aby kone¢né rozhodnuti, zda dit¢ pfijmou ¢i ne, bylo
pouze na nich.

Vé&fim tomu, Ze poznatky uvetejnéné v této praci mohou byt ptinosem v oblasti
zdravotnické etiky. Pro l€kate, sestry a ostatni zdravotnické pracovniky mutize slouzit
jako podnét pro zamysleni nad piedsudky a postoji v komunikaci s matkou ditéte s DS.

Cile, které jsme si v uvodu stanovili, byly splnény. Jsme si védomi toho, Ze
kvalitativni vyzkum si necini ndrok na objektivitu a zevSeobecnéni, a proto je nutné
teze, jez vyplynuly z vyzkumu, ovéfit jako vstupni hypotézy mozného kvantitativniho

Setfeni s vice respondenty.
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NA TOM ZALEZI

Denisa St¥ihavkova 2

»Na tom zalezi, na tom, Ze kazdy ¢lovék , at’ je postizeny nebo zdravy, je
schopen to zvladnout. Tak se musime na to divat. Kazdy néco dokaZe, ale musite to
brat tak, piatelé, Ze pravda v tom je, Ze kazdy se snazi délat to, co zmiZe. Takovy
Zivot uz je.

At je Clovék takovy, jaky je, tak si ho musime vazit, chapat jeho pocity.

KdyzZ je tifeba postiZzeny, musime ho mit radi a snazit se mu pomoct a
pochopit jeho problémy. To, Ze je postiZeny, za to nemiiZe. A neni hezké od druhych
lidi, aby se mu posmivali. On za to nemuZe, Ze je postiZeny.

A lidé, kteri se posmivaji tomu, cemu nerozumi, jsou to hloupi lidi, kteri

nechapou nic, a radsi by chapali jen sami sebe.*

? Denisa Stiihavkova se narodila .28, biezna 1977 jako 15 milionty obcan Ceskoslovenské

republiky. . Je to jedna z nejznaméjSich Ceskych spisovatelek s Downovym syndromem, které vysly jiz dvé

knihy — Na tom zalezi I. a II.
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Priloha é. 1

LIDSKA DUSTOJNOST

Jifi SEDY

Casto se v televizi i v riznych &asopisech setkivam s pojmem lidska
distojnost. Zpocatku jsem si neumél predstavit, co to vlastn€ je. Pii vysloveni tohoto
pojmu se mi vzdy vybavil star§i muz v klobouku s elegantni hilkou, jak si distojné
vykracuje po chodniku. Nediva se napravo ani nalevo, jen tak si distojné vykracuje a
nevnima svoje okoli.

Jednoho takového pana znam, a vzdy, kdyz jsem ho vidél, tak se mi pravé
diistojnost vybavila. JenomZe jednou byla distojnost tohoto pana naruSena. Zafoukal
totiz vitr, shodil panovi na zem klobouk a ten pan zahodil svoji distojnost a jako maly
kluk uhéanél za kloboukem. Coz o to. Tim by snad diistojnost neztratil, ale ten pan zacal
velice neslusné nadavat. A témi naddvkami a neslusnymi slovy svoji distojnost v mych
ocich ztratil.

Tak jsem zacal pfemyslet dal a zjistil jsem, Ze lidska dastojnost je uplné€ néco
jiného nez jsem si diive myslil.

Zacali jsme si o lidské dustojnosti povidat s maminkou.

A potom jsem dostal informaci, ze se na Skolach bude nyni vyucovat ptedmét s
nazvem Etickd vychova a soucasti etické vychovy ze bude i téma lidska distojnost. S
maminkou jsme si fekli, Ze to je téma nam hodné blizké, a Ze k tomu mame co fici.

Shodou okolnosti nam Skola ul. Kratka v Klasterci nad Ohti nabidli, ze bychom
tam na toto téma pro zaky devatych ro¢niki mohli uspotadat besedu.

Tak jsme se s maminkou zacali na besedu pfipravovat. I kdyz téma byla lidska
duastojnost, kazdy z nas to pojal trochu jinak. Maminka odborn¢ a ja jsem si fekl, ze tim,
ze jsem se narodil s Downovym syndromem, mam k tomuto tématu co fici. Vzdyt moje
odli§nost mne k tomu opraviiuje. Rekl jsem si, Ze na besedé budu détem vypravovat o
tom, jak se mi s moji odliSnosti Zije, jaky jsem vibec ¢lovek, jak se citim, co mne
zranuje, co mam a nemam rad, co umim a co bych umét chtél. A prave tim, ze déti s
timto v§im sezndmim, budu je ucit chovat se k postizenym tak, aby nezranovaly lidskou

distojnost postizenych déti a lidi a aby se také chovaly s lidskou diistojnosti k nam,
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lidem odlisnym.

Pfisli jsme s maminkou do s$koly a vesli do devaté tfidy. Byl jsem pfipraveny
na to, Ze v o¢ich nékterych déti uvidim smich i vysméch nad mou odlisnosti. Vzdyt tyto
deti se jeste tak ,,nazivo* nesetkaly s ¢lovékem s Downovym syndromem.

A svéte div se! Zadny vysméch, pouze v n&kterych o¢ich déti uréita zvédavost,
ale 1 pratelstvi a neptfedstirany zajem. A 1 v mych ocich déti, ¢i vlastné uz skoro dospéli
mladi lidé, protoze budou letos ze §koly odchazet do Zivota, vidély piatelstvi. Rekl jsem
si, Ze jim musim na tuto cestu dat hodné pozitivnich informaci o postizenych lidech. A
oni se potom tak k nam budou chovat.

A tak jsme si povidali.

Maminka o lidské diistojnosti, o lidské svobodé¢ a pravech a povinnostech a ja o
nas, lidech s néjakou odlisnosti, o tom, co nas zrafiuje a naopak posiluje a o tom, Ze
piesto, ze to mame v Zivoté trochu téz§i nez ostatni, umime se radovat ze Zivota a jsme
na svété radi. O tom, Ze viibec nejsme na svété zbytecni, ale naopak ze umime svét
obohacovat a zalezi na kazdém c¢loveku, jestli tuto schopnost v nds uvidi a nebo jestli s

lhostejnosti, bez lidské dustojnosti nas necha stat s nabizenou rukou.

A tito mladi lidé poslouchali a ani nedutali. Musim fici, Ze jsem si myslel, Ze se
budou mezi sebou bavit a oni naopak s velkym zajmem poslouchali a zapojovali se do
besedy. Ptali se, oteviené vyjadiovali svoje nazory a viibec nebyli lhostejni k tomu, proc¢
tam vubec jsme.

Zkratka. Chovali se lidsky a distojné a o tom to je.

A tak jsem opét poznal, Ze ja, clovicek obohaceny o jeden chromozom navic,
jsem na svété potiebny. Nejsem zbyteCny a i1 pres svoji odliSnost mam lidskou
distojnost.

Mam svobodné pravo nazyvat se CLOVEKEM.
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Priloha ¢. 2

Hippokratova prisaha

"Prisaham pri Apollonovi, bohu lékarstvi, pri Aeskulapovi, Hygiei a Panacei i
pri vSech bozich a bohynich a dovolavam se jejich svédectvi, Ze podle svych sil a
svedomi budu tuto prisahu a tyto zdvazky radné zachovavat. Svého ucitele v tomto
umeni budu ctit stejné jaké své rodice a vdecné mu poskytnu vSechno nutné, ukaze-li se
toho potreba; také jeho potomky budu pokladat za bratry, a budou-li se chtit naucit
tomuto umeni, vzdélam je bez naroku na odménu a jakékoliv zavazky. Rovnéz umoznim
Jjak svym synum a détem svého ucitele, tak Zakiim, kteri se slavnostné zavazali lékarskou
prisahou, aby se podileli na vyuce a prednaskach i na celé vede, jinému vsak nikomu.
Zpiisob svého Zivota zasvetim podle svych sil a svedomi prospéchu nemocnych a budu je
chranit pred kazdou uhonou a bezpravim. Ani prosbami se nedam pohnout k podani
smrtictho léku, ani sam k tomu nedam nikdy podnét. Stejné tak neposkytnu zadné Zené
prostredek k vyhnani plodu, zachovam vzdy sviij zZivot i své umeéni cCisté a prosté kazdé
viny. Neprovedu rez u Zadného nemocného, ktery trpi kameny, ale odevzdam ho muziim
v tomto oboru zkuSenym. At prijdu do kteréhokoliv domu, vejdu tam jen ve snaze
pomoci nemocnym, vyhybaje se vSsemu podezieni z bezpravi nebo z jakéhokoliv ublizeni.
Stejné tak budu vzdalen touhy po smyslovych proZitcich se Zenami a muzi, jak se
svobodnymi, tak s otroky. Uvidim-li nebo uslysim-li pri své lékarské praxi nebo v
soukromém Zivote lidi néco, co by mélo byt utajeno, pomlcéim o tom a zachovam to jako
tajemstvi.
Budu-li tuto prisahu zachovavat a radné plnit, necht’ je mi doprano zit navzdy stastne,
pozivat ucty u vsech lidi a tésit se z plodii svého umeni. Jestlize ji vsak porusim a

poskvrnim, staniz se mi pravy opak."
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Priloha ¢. 3

ICN - Eticky kodex pro zdravotni sestry

Eticka pravidla zdravotni péce

Sestra je povinna pievzit profesiondlni odpovédnost za péci o zdravi, prevenci
nemoci a za zlepSovani zdravotniho stavu nemocnych pravé tak, jako za tiSeni bolesti.

Potieba zdravotni péce je vSeobecnd. Se zdravotni a oSetfovatelskou péci jsou
nerozlu¢né spjaty: respekt k lidskému zivotu, distojnost a lidska prava. Zdravotni péci
je tfeba poskytovat bez ohledu na narodnost, rasu, viru, barvu ktze, v€k, pohlavi,
politické ptesvédceni a socialni postaveni.

Zdravotni sestra poskytuje péci jednotlivcei, rodin€ a spolecnosti a spolupracuje
v tom i s reprezentanty jinych obort.

Zdravotni sestra a spoluobcan

Zdravotni sestra md v prvni fadé¢ zodpovédnost za obcany, ktefi potiebuji
zdravotni péci. Pii poskytovani péce respektuje zdravotni sestra viru jednotlivce, jeho
zivotni hodnoty a obyceje a snazi se vytvotit podminky respektujici individualitu.

Zdravotni sestra chrani informace o osobnich pomérech pacienta, povazuje je
za diveérné a svédomité hodnoti, v jakém rozsahu a komu muze tyto ditvérné informace

piedat.

Zdravotni sestra a péce v praxi

Zdravotni sestra je osobn¢ odpovédnd za kvalitu poskytované péfe a za
obnovovani svych odbornych znalosti cestou neustalého vzdelavani.

Zdravotni sestra se snazi udrzovat pecovatelsky standart na co nejvyssi Grovni,
a to v kazdé situaci.

Zdravotni sestra hodnoti jak svou kvalifikaci, tak 1 kvalifikaci jinych osob,
kdyz prejima zodpoveédnost za jisty ukol a kdyz jej predava jinym osobam.

Zdravotni sestra ve funkci jedna tak, aby jeji chovani pfispélo k dobré povésti

povolani.
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Zdravotni sestra a spolecnost

Zdravotni sestra, podobn¢ jako ostatni obcané, podporuje pozadavky

obyvatelstva na zdravotni a socialni zabezpeceni a je v této véci iniciativni.

Zdravotni sestra a spoluzaméstnanci

Zdravotni sestra je zodpovédna za realizaci spoluprace s ostatnimi zdravotniky

vSech profesnich kategorii.

Zdravotni sestra podle nutnosti zasahuje tak, aby ochranila jednotlivce, jestlize

péce o néj je ohrozena nevhodnym chovanim jiného zdravotnika nebo obc¢ana.

Zdravotni sestra a povolani

Zdravotni sestra je odpovédnad za realizaci vysokého standardu zdravotni a
oSetrovatelské péce a za odborné vzdélavani.

Zdravotni sestra soustavné pracuje na definovani a kultivaci vnitiniho obsahu
zdravotni a oSetfovatelské péce.

Zdravotni sestra se zasazuje v ramci odborové organizace o stanoveni
pfiméfeného platu a jeho vyplaceni. Dba téz o vytvareni distojnych pracovnich

podminek umoziiujicich realizaci zdravotni a oSetfovatelské péce.
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Priloha ¢. 4

ETICKY KODEX CESKE LEKARSKE KOMORY
Obecné zasady
§1
(1) Stavovskou povinnosti 1¢kate je péce o zdravi jednotlivce i celé spole¢nosti v
souladu se zasadami lidskosti, v duchu tcty ke kazdému lidskému Zivotu od
jeho pocatku az do jeho konce a se vSsemi ohledy na distojnost lidského jedince.

(2) Ukolem lékaie je chranit zdravi a Zivot, mirnit utrpeni a to bez ohledu na
narodnost, rasu, barvu pleti, naboZenské vyznani, politickou ptislusnost, socidlni
postaveni, sexualni orientaci, vék, rozumovou Uroven a povést pacienta ¢i osobni
pocity I¢ékare.

(3) Lékat ma znat zakony a zavazné predpisy platné pro vykon povolani a tyto
dodrzovat. S védomim osobniho rizika se nemusi citit byt jimi vazan, pokud svym
obsahem nebo ve svych dusledcich narusuji 1ékatrskou etiku ¢i ohrozuji zakladni
lidska prava.

(4) Lékar je povinen byt za vSech okolnosti ve svych profesionalnich
rozhodnutich nezavisly a odpovédny.

(5) Lékar uznava pravo kazdého ¢lovéka na svobodnou volbu lékafre.
Lékar a vykon povolani

§2
(1) Lékat v rdmei své odborné zplisobilosti a kompetence svobodné voli a provadi
ty preventivni, diagnostické a lécebné ukony, které odpovidaji souc¢asnému
stavu lékarské védy a které pro nemocného povazuje za nejvyhodnéjsi. Piitom
je povinen respektovat v co nejvétsi mozné mire vili nemocného (nebo jeho
zékonného zastupce).
(2) Kazdy Iékat je povinen v pripadech ohroZeni Zivota a bezprostiedniho
vazného ohroZeni zdravi neodkladné poskytnout lékarskou pomoc.
(3) Lékat musi plnit své povinnosti v situacich verejného ohroZeni a pii
katastrofach ptirodni nebo jiné povahy.
(4) Lékar ma pravo odmitnout péci o nemocného z odbornych divodii nebo je-li
pracovné pietiZzen, nebo je-li presvédcen, Ze se nevytvoril potiebny vztah
divéry mezi nim a pacientem. Je vSak povinen doporucit, a v pripadé souhlasu
zajistit vhodny postup v pokracovani 1éCby.
(5) Lékat nemiize byt donucen k takovému Ilékarskému vykonu nebo
spoluti¢asti na ném, ktery odporuje jeho svédomi.
(6) Lékat nesmi predepisovat 1éky, na néZ vznika zavislost nebo které vykazuji
ucinky dopingového typu, k jinym nez lé¢ebnym tcelim.
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(7) Lékar u nevylécitelné nemocnych a umirajicich acinné tisi bolest, Setii
lidskou diistojnost a mirni utrpeni. VU¢i neodvratitelné a bezprostiedné
oCekavané smrti vSak nema byt cilem lékarova jednani prodluZovat Zivot za
kaZdou cenu.
Eutanazie a asistované suicidium nejsou pfipustné.

(8) U transplantaci se 1ékai Fidi prisluSnymi predpisy. Odbéru tkani a organt
nesmi byt zneuzito ke komercnim uceltm.

(9) Lékat je v zajmu pacienta povinen disledné zachovavat 1ékaiské tajemstvi, s
vyjimkou pripadii, kdy je této povinnosti souhlasem pacienta zbaven, nebo kdyz
je to stanoveno zakonem.

(10) Lékat, ktery vykonava své povolani, je povinen odborné se vzdélavat.

(11) Lékat je povinen pii vykonu povolani vést a uchovavat Fadnou dokumentaci
pisemnou nebo jinou formou. Ve vSech ptipadech je nutnad primérena ochrana
znemoziujici zménu, zni¢eni nebo zneuziti.

(12) Lékat nesmi své povolani vykonavat formou potulné praxe.

(13) Lékat nesmi sam nebo po dohodé s jinymi ordinovat netcelné 1écebné,
diagnostické a jiné ukony ze ziStnych motivi. V ramci své pravomoci nesmi
poskytovat odborné neodpovidajici vyjadieni, z nichz by plynuly obfaniim
neopravnéné vyhody.

(14) Pokud 1ékai doporucuje ve své lécebné praxi léky, 1écebné prostiedky a
zdravotni pomiicky, nesmi se Fidit komerénimi hledisky, ale vyhradné svym
svédomim a prospéchem pacienta.

(15) Lékar se podle svého uvazeni ucastni na prezentaci a diskusi medicinskych
témat na verejnosti, v tisku, v televizi, rozhlasu, musi se vsSak vzdat
individualné cilenych lékaiskych rad a doporuceni ve sviij soukromy prospéch.
(16) Lékar se musi zdrZet vSech nedistojnych aktivit, které pfimo nebo nepfimo
znamenaji propagaci nebo reklamu jeho osoby a lékaiské praxe a ve svych
disledcich jsou agita¢ni ¢innosti, cilenou na rozsiieni klientely. Nesmi rovnéz
tyto aktivity iniciovat prostfednictvim druhych osob.

(17) Novy zpiisob léCeni je mozné pouzit u nemocného az po dostatecnych
biologickych zkouskdch, za podminek dodrZzeni Helsinské konvence a
Norimberského kodexu, pod ptisnym dohledem a pouze tehdy, pokud pacienta
neposkozuje.

(18) Lékar si mé byt védom své obcanské tlohy i vlivu na okoli.

Lékat a nemocny
§3
(1) Lékart plni vic¢i kazdému nemocnému své profesiondlni povinnosti. Vzdy véas a
disledné zajisti nalezita 1écebna opatieni, ktera zdravotni stav nemocného
vyZaduje.
(2) Lékat se k nemocnému chova korektné, s pochopenim a trpélivosti a nesnizi
se k hrubému nebo nemravnému jednani. Bere ohled na prava nemocného.
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(3) Lékar se ma vzdat paternalitnich pozic v postojich viéi nemocnému a
respektovat ho jako rovnocenného partnera se vSemi obCanskymi pravy i
povinnostmi, véetn¢ zodpovédnosti za své zdravi.

(4) Lékat je povinen pro nemocného srozumitelnym zpiisobem odpovédné
informovat jeho nebo jeho ziakonného zastupce o charakteru onemocnéni,
zamySlenych diagnostickych a lé¢ebnych postupech véetné rizik, o uvaZzované
prognoze a o dalSich dulezitych okolnostech, které béhem lé¢eni mohou nastat.
(5) ZadrZeni informaci o nepriznivé diagn6ze nebo prognéze je mozné
individudlné v zijmu nemocného dle uvahy a svédomi lékare. V téchto
ptipadech by mél lékaF, pokud nemocny neurcil jinak, informovat rodinné
prislusniky pacienta nebo osoby jemu blizké.

(6) Lékar nesmi zneuZit ve vztahu k nemocnému jeho divéru a zavislost
jakymkoliv zplisobem.

Vztahy mezi 1ékati
§ 4

(1) Zékladem vztahti mezi Iékafi je vzajemné Cestné, slusSné a spolecensky
korektni chovani spolu s kritickou naroc¢nosti, respektovanim kompetence a
priznanim prava na odliSny nazor.
(2) Lékar v zajmu své stavovské cti i s ohledem na povést 1ékarské profese nesmi
podceifiovat a znevaZovat profesionalni dovednosti, znalosti i poskytované
sluzby jinych lékari, natoZ pouzivat ponizujicich vyrazu o jejich osobach,
komentovat nevhodnym zptsobem ¢innost ostatnich lékait v pFritomnosti
nemocnych a nelékaii.
(3) Lékar kolegialné spolupracuje s témi lékari, kteri sou¢asné nebo nasledné
vySetiuji ¢i 1é¢i stejného pacienta. Piedava-li z divodnych pfi¢in nemocného
jinému lékati, musi mu odevzdat zjisténé ndlezy a informovat ho o dosavadnim
prabéhu 1écby.
(4) Lékar je povinen poZzadat dalSiho nebo dalsi 1ékare o konzilium vzdy, kdyzZ si
to vyzadaji okolnosti a nemocny souhlasi. Je pravem lékare navrhnout osobu
konzultanta. Zavéry konziliarniho vySetfeni maji byt dokumentovany zasadné
pisemnou formou a je povinnosti o nich informovat nemocného, se zvlastnim
dirazem tehdy, pokud se nazory lékatt 1isi, a je pravem lékaie vzdat se dalSiho
l1é¢eni, pokud se nemocny prikloni k jinému niazoru konzultanta.

(5) Lékat musi svou praxi vykonavat zasadné osobné. Zastupovan miiZe byt jen
docasné a to lékafem vedenym v seznamu Ceské lékarské komory a spliiujicim
poti‘ebné odborné predpoklady.

Lékar a nelékar
§5
(1) Lékar spolupracuje se zdravotnimi pracovniky vyskolenymi v riznych
specializovanych ¢innostech. Povéii-li je diagnostickymi nebo 1é¢ebnymi tkoly a
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dal$imi procedurami, musi se presvédCit zda, jsou odborn¢, zkuSenostmi i
zodpovédnosti zplisobili tyto ukony vykonavat.
(2) Lékaii neni dovoleno vySetiFovat nebo 1é¢it s osobou, ktera neni lékafem a
nepatii k zdravotnimu personalu. Tyto osoby nesméji byt pfitomny ani jako
divaci pri 1ékaiskych vykonech. Vyjimkou z uvedenych zasad jsou osoby, které
se u lékare vzdélavaji, nebo pracuji v 1ékaiskych oborech a dalSich osob s
jejichZ pritomnosti pacient souhlasi, pokud neni l¢kaisky zdiivodnénych ndmitek.
§6

UCINNOST

Tento Eticky kodex Ceské 1ékaiské komory nabyva u¢innost dne 1. 1. 1996.
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Piiloha ¢. 5

Desatero zasad v pééi o jedince s mentalnim postiZenim:

7. Matéjcek (1992)
1. Rodic¢e maji o svém ditéti co nejvice védét. Mohou mu pak 1épe rozumét a 1épe

pomahat.

2. Obétavost ano, ale ne obétovani. Mentalné postizeny potiebuje porozuméni, pomoc,
oporu, vychovné vedeni. Dilezité je péci o dité v rodin€ rozdélit, nenechavat ji pouze na
jednom cloveku.

3. Ne nestésti, ale ukol. Prozivani postizeni jako ne$tésti vede k pasivité a uzavieni do
sebe. Naopak piejiti do aktivity pomaha situaci ptijmout jako zivotni zkousku, na kterou je
tteba se dobie pfipravit. Pfinasi to uplatnéni svych schopnosti za pomoci odbornych
pracovniki, studiem literatury, nesedét se zalozenyma rukama s litosti v dusi.

4. Prijmout pravdu - ale vZdy s vyhledem do budoucna. Vsichni odbornici by méli vzdy
soucasné se zakladnimi informacemi pfedavat rodi¢tim i odhad dal§iho vyvoje ditéte, kdyz
ne do daleké, tedy alespon do blizké, dohledné budoucnosti. Rodinnému spoleCenstvi, tedy
1 ditéti samotnému nejvice prospiva, divaji-li se rodice i vSichni ostatni na jeho postiZzeni
realisticky. Nejistota a uzkost se zvySuji, jestlize rodi¢e doufaji v rychly a zazracny
vyvojovy pokrok ditéte nebo jestlize svému snazeni kladou zcela nerealistické cile a jsou
pak vzdy znovu zaskoceni zklamanim. Mentalné postizeny jedinec se vyviji svym vlastnim
tempem, podle svého vlastniho tadu, jinak nez ostatni. Vyvoj intelektovych schopnosti
zpravidla kon¢i dfive. Vlastnich rozumovych schopnosti sice uz nepiibyva, ale s tim, co
jedinec ma, s urovni, které béhem Zzivota dosahl, bude dale zit a ziskdvat nové zkuSenosti,
poznatky a nové dovednosti.

5. Dité samo netrpi. Néktefi rodi¢e se domnivaji, ze ¢lovék s mentalnim postizenim, ktery
se vyviji opozdéné ¢i jinak neZ ostatni, nasledkem tohoto stavu strada télesné a dusevné.
Daleko vice vSak trpi rodice. Proto je nutné, aby si uvédomili, Ze pro Stastny Zivot jejich
ditéte je nejdulezitéjsi pomahat mu k radostnému Zivotu a ne je litovat. I pro rodice plati
zlaté pedagogické pravidlo, Ze je tfeba zafidit véci tak, aby je dité udélalo dobte, mohlo
byt pochvaleno a nedopustit, aby se néemu naucilo Spatné a muselo se Spatnym
navyktim odnaucovat.

6.V pravycas a vnalezité mife. Vyvoj clovéka ma svou zakonitost. Kazdy

cilevédomy krok ve vychoveé ma piijit v pravy ¢as, tudiz ani piilis brzy, ani ptili§ pozdé.
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V péci Cloveka s mentdlnim postizenim plati zdsada hospodarnost~ nebot’ Cas,
odhodlani a dobra vile rodict jsou vzacné hodnoty, které by se nemély promarnit.

7. Nejsme sami. Je Vice rodic, ktefi maji stejné postizené dité. Jsou ochotni se pod¢lit
o své zkuSenosti, starosti a radosti.

8. Nejsme ohroZeni. Rodice déti s jakymkoliv postizenim byvaji nékdy az precitlivéli
na zajem druhych lidi, na jejich zvédavé pohledy, nejapné poznamky, rozpacité chovani.
Mnohdy nesnéSeji ani projevy litosti a Gcasti, byt’ byly minény velice upfimnég. Je to
ptirozené, protoze jejich zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou prozili, je ¢ini vici
vSem projevim ciziho z4jmu zvySen¢ vnimavymi. Stavd se, ze ziji v neustalém
zvyseném napéti, jakoby cekali utok odkudkoliv a kdykoliv. Je dilezité uvédomit si, ze
tento pocit napéti a ohrozeni je spiSe dusledkem zvySené citlivosti nez lidské

nevrazivosti, Skodolibosti nebo z1¢ vile lidi z okoli.

9. Chranit si manZelstvi a rodinu. Statistiky a zaméfené studie ukazuji, ze manzelstvi
rodict déti s jakymkoliv postizenim maji tendenci se dfive rozpadat. Na druhé strané¢
vSak jsou manzelstvi s obdivuhodnou soudrznosti. V kazdém piipadé takové manzelstvi
zaslouzi zvlastni pozornost a uvédomélou ochranu. Onim pfit€zujicim a nebezpecnym
Cinitelem je zvySené zatizeni rodict tizkostmi a vécnou nejistotou, zatizeni ¢i pretizeni
napétim, nezvyklymi pracovnimi a organiza¢nimi néroky, jednotvarnymi ¢innostmi a
malo proménlivymi podnéty.

V kazdé rodin€ si maji byt manzelé vzdjemné oporou. O rodiné s postizenym
ditétem to plati dvojnasob. Rodi¢iim by méli byt oporou zase jejich rodice, pfibuzni,
pratelé a znamli. Zhoubné je hledat vinu, zhoubné je vy&itat, zhoubna jsou nejrizngjsi
vyslovena i nevyslovena podezieni. Kazdy z rodict ma sviij dil odpovédnosti, a to nejen
k postizenému ditéti, ale i jeden k druhému. Je tfeba, aby jeden i druhy z rodic¢i méli
pochopeni pro to, ze zptisob, jakym se s duSevni zaté€zi ¢lovék vyrovnava, mize byt
velice rozdilny. Jiz samotné prozivani smutku a bolesti nad stavem ditéte je rozdilny.
Jejich prozitky mohou mit riznou hloubku a silu a mohou se i odlisné¢ navenek
projevovat.

10. Myslet na budoucnost. V piipadé€ existence mentaln¢ postizené¢ho ¢loveéka v rodiné
jsou myslenky o budoucnosti naléhavéjsi a je nutné je zamétovat realisticky, zhodnotit
sily rodic¢t, zvazit pomoc z okoli. Nejdulezitéjsi je optimisticky pohled na budoucnost,
naucit se nevzdavat pii prvnim neuspéchu, vazit si sebe i svého mentalné postizeného

ditéte.
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Priloha ¢. 6

Kluby Downova syndromu v CR

Sekce Downiiv syndrom, SPMP CR, Jablonec nad Nisou
Sidlo:Postovni 10, Jablonec nad Nisou

Adresa: P.O. Box 137, 466 21, Jablonec nad Nisou

Telefon: +420 483 314 557

www.downuv-syndrom.cz

Spolec¢nost rodicu a pratel déti s Downovym syndromem, o.s.
Sidlo: Vybiralova 969, 19800 Praha 9

tel.: 731 031 146
http://www.downsyndrom.cz/

Ovecka o.p.s.
adresa: Plachého 272/ 25, 370 01 Ceské Budg&jovice

e-mail: dsovecka@tiscali.cz
tel: 387 436 466, 739 600 197, 386 354 383
http://www.ovecka.eu

0. s. Usmévy

Prostory Matetské Skoly specidlni, Zakladni Skoly specidlni a Praktické skoly
Ibsenova 1, Brno

http://www.usmevy.cz

Mandlové oéi o.s.
adresa: Erbenova 1118, Kopfivnice
e-mail: mandlove.oci@centrum.cz
www.mandloveoci.cz
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