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Abstrakt — Vybrané etické problémy v situaci geneticky poskozeného plodu

Vybrané etické problémy v situaci geneticky poskozeného plodu jsou dnes casto
diskutovanym tématem. Souvisi to srozvojem modernich technologii, pfedev§im
s prenatalni diagnostikou. Casto se hovoifi o tom, zda je eticky piipustné umélé
preruSeni té¢hotenstvi, pokud je plod geneticky poskozen.

Diplomova prace se snazi o zmapovani postoji rodici déti s genetickym
poskozenim a zmapovani postoji studentdl ZSF JCU. Hlavnim cilem prace bylo
provedeni vyzkumu u téchto vybranych skupin respondentl, ktery se tykal etické
problematiky geneticky poskozeného plodu.

Teoretickd €ast je zaméefena na nastinéni problematiky pocatku lidského Zivota
a dale zékladni informace o genetickém poSkozeni. Jsou zde zminény vybrané etické
problémy tykajici se geneticky poskozeného plodu, jako je prenatdlni diagnostika,
umelé preruSeni téhotenstvi a integrace jedincl s postizenim do spolecnosti. Tyto
problémy jsou zminény jak z odbornych tak i zndboZenskych hledisek. Dale jsou
v praci uvedeny zakladni pravni a etické dokumenty tykajici se dané problematiky.

V praktické Casti prace je zmapovan postoj rodi¢l geneticky poSkozenych déti
a studenti ZSF k tématu prace. K ziskani dat pro svoji diplomovou praci jsem pouzila
metodu kvantitativniho analytického vyzkumu, pomoci dotaznikovych Setieni a jejich
vyhodnoceni. Jako vyzkumny soubor byli zvoleni rodice déti s genetickym poskozenim,
protoze maji k této problematice nejblize. Dal§im vyzkumnym souborem byli studenti
ZSF, protoze se s touto problematikou mohou setkat béhem svého povolani.

V diskuzi a zavéru byly rozebrany postoje respondentid k vybranym etickym
problémum v situaci geneticky poSkozeného plodu. Nazory obou skupin respondentl

byly vzéjemné porovnany.
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Abstract - Choosen Ethical Problems in Those Cases Where the Foetus Is
Genetically Damaged

The choosen ethical problems connected with genetical malformations of fetus are very
often discussed nowadays. This discussion is somehow connected with development of
modern technologies in prenatal diagnostics. Is it ethically correct to admit termination
of pregnancy if the fetus is genetically impaired.

My diploma work deals with the views of parents whose children were born
with malformations and also students of ZSF JCU. The main target of my work is to
analyse views on prenatally diagnosed malformations of chosen group of respondents

The theoretical part of ma work deals with the beginning of human life and
prenatal malformations. I have noticed chosen ethical problems which are connected
with prenatal malformations, prenatal diagnostics, termination of pregnancy and
integration of disabled people in the society. The legal document are also mentioned.

The practical part of my work deals with views of parents whose children were
born with malformations and students of ZSF JCU. I apply the method of analytic
research. The questionnaire survey is used. As respondent are chosen parents of
disabled children and students of ZSF JCU because they can work with handicapped

clients. Finally the statements are assessed and compared.
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Uvod

Jako téma pro svoji diplomovou préci jsem si zvolila Vybrané etické problémy v situaci
geneticky poSkozeného plodu.

V nejstarSich dobach lidské historie byli jakkoli postizeni lidé povaZovéni za
posedlé d’ablem nebo jim byli pfiznany riizné nadpfirozené schopnosti, jako naptiklad
uhranuti ¢i jiné druhy kouzleni. Proto byli postizeni Casto zabijeni nebo zili
v nelidskych podminkach. Postupem c¢asu byli tito lidé separovani do rtznych
uzavienych ustavi.

V dnesni dobé¢ se postoje k lidem s postizenim zménily a znac¢né zlepSily. Zacaly
se zakladat riiznd obCanskd sdruZeni pfibuznych a pfatel téchto lidi, ale také zacaly
vznikat rizné vychovné ustavy, at’ uz stacionare ¢i Skoly, a také se zacal klast diraz na
zaclenéni postizenych do vétSinové spolecnosti.

S rozvojem vychovnych prostiedki rostla také potieba diagnostiky. Kazdé dité
s postizenim je sledovano rGznymi odborniky a je u n¢j zjiStovana mira inteligence
a vzdélavatelnosti. DoSlo také krozvoji diagnostickych metod jiz v té¢hotenstvi,
o kterych je nutné se zminit pfedev§sim z diivodu jejich pouZiti. To proto, Ze na jejich
zékladé¢ se muze provadét umélé preruseni tehotenstvi, kdyz je zjiSténo genetické
poskozeni plodu. S rozvojem védy je spojena otazka, zda je prenatdlni diagnostika
piipustna, a to hlavné z etického hlediska. Dal$imi otazkami, které k tématu prace
vyvstavaji je pripustnost umélého preruSeni téhotenstvi, pokud je plod geneticky
poskozen. Posledni otazkou je také to, zda je etické a potfebné lidé s postizenim
vzdélavat a zaclenovat do spolecnosti.

V teoretické ¢asti prace je nastinéna problematika pocatku lidského Zivota a déle
zakladni informace o genetickém poSkozeni. Jsou zde zminény vybrané etické problémy
tykajici se geneticky poskozeného plodu, jako je prenatdlni diagnostika, umélé
preruseni t€hotenstvi a integrace jedincli s postizenim do spole¢nosti. Tyto problémy
jsou zminény jak z odbornych tak i z ndbozenskych hledisek. Dale jsou v praci uvedeny

zakladni pravni a etické dokumenty tykajici se dané problematiky.
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V praktické Casti je zmapovan postoj vybraného vzorku rodic¢li geneticky

poskozenych déti a postoj vybraného vzorku studenti ZSF JCU k tématu prace.
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1 Soucasny stav

1.1 Hodnota lidského Zivota

Lidské bytosti jsou nesporné nejkomplikovanéj$imi organismy na této planeté. VSechny
vznikaji podle téhoz planu, ale pifesto jsou odlisné - kazdy cClovek je jedinecna
a neopakovatelna bytost. V obdobi od poceti az po smrt projdou pozoruhodnym
kontinualnim procesem fyzického, emocionalniho a intelektualniho vyvoje, ktery zac¢ina
v lin¢ matky a pokracuje az do konce zivota. Vyvoj a rust Clovéka se povazuje za
zazrak, ktery stale fascinuje filozofy, psychology, i pedagogy.

Zijeme ve spole¢nosti, ktera piiklada lidskému Zivotu vysokou hodnotu, coz je
dano historickym vyvojem, mimo jiné i vlivem kiestanstvi. Musime ale pfiznat, Ze
v d¢jinach bylo pohrdani lidskym Zivotem zcela bézné. Nicméné i v dnesni spole¢nosti
existuje tendence divat se na lidsky zivot v terminech funk¢nosti. Proto je jedinecnost
zivota pfijimana jako velka hodnota. Z toho plyne i fakt, Ze Zivot umirajiciho pacienta
se stale jesté pfijima jako hodnotnéjsi a je vic hoden ochrany nez zivot plodu (Knazi.sk,
online od 2006).

Pfistupme nyni k tivaham, ¢im Ize hodnotu lidského Zivota vymezit. Jako jedina
Ziva bytost je Clovek schopen o sobé premyslet, byt svym panem a urcovat svijj Zivot.
Jednoznacné neni piipustné, aby bylo clovékem disponovéno jako s né¢jakou véci
a pouzivat ho jako prostfedku pro cizi cile. Dale je nutné vzit v ivahu, Ze clovek
zakousi svou hodnotu predevs§im tehdy, kdyZ se citi milovan. AvSak vyvstava zdvazna
namitka, zda zavisi hodnota lidského Zivota pouze na tom, kolik ucasti a lasky se mu

dostava (Rotter, 1999, s. 25-27).

1.1.1 Pocatek lidského Zivota

Slovo zivot zahrnuje fadu fenoméni, které se tykaji jak oblasti biologické, tak oblasti
antropologie a v posledni instanci i oblasti teologie. Z hlediska biologie ptedstavuje
zivot fenomény, které se odehravaji na riiznych trovnich od buiiky pfes jednotlivé ¢asti
(organy) az k samotnému celku (organismu), ktery ptedstavuje integrani jednotku

veskeré aktivity na t&chto riiznych stupnich. Zivot ma biologickou strukturu zahrnujici
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jeho ¢asovy rozvoj (rust), jeho udrzovani (metabolismus), reprodukci a jeho konecny
rozpad (smrt). U lidského Zivota uvazujeme i antropologické hledisko, které zahrnuje
3 aspekty: jeho télesnost, jeho psychiku a personalitu a také jeho socidlné-komunikacni
aspekt. V téchto aspektech se lisi od Zivota na vSech nizSich stupnich. VSechny tyto
dimenze lidského Zivota existuji v neoddélitelné jednoté. Z naboZenského hlediska pak
predstavuje zivot také dar a tikol, nebot’ pochazi od Boha a je na ného zacilen. Tento
pohled znamend, Ze lidsky Zivot je né¢im nedisponovatelnym, dokonce i ¢lovékem
samym, Ze je tedy né¢im posvatnym co zasluhuje tctu a respekt.

Problém casového ur€eni vzniku lidského Zivota byl predmétem uvah jak ve
starovéku tak ve stfedovéku. Tomas§ Akvinsky napf. zastaval postupné ,,odusSevnéni*
plodu. Dnes$ni autofi ukazuji, Ze stanovisko TomaSe Akvinského se zakladd na
nespravnych biologickych pfedstavach tehdejsi experimentalni védy, které byly pozdéji
korigovany rozvijejici se moderni biologii. Pozd¢jsi tradicni stanovisko katolické etiky
ohledné pocatku zivota ztotoZilovalo tento zacatek s pocetim.

Tradini ndzor katolické moralni teologie tedy je, Ze humanizace a oduSevnéni
plodu zac¢ina pocetim. Star$i TomasSovo pojeti o postupné ,,humanizaci plodu v procesu
jeho vyvoje ma vSak zastance i u nékterych soucasnych katolickych etikl. Jejich
argumentem je to, Ze jednota lidské osoby vyZzaduje, aby télesny (hmotny) prvek byl
vysoce organizovan, aby mohl pfijmout skutecnou lidskou formu (dusi). Oplodnéné
vajicko, morula, blastula a embryo v casném stadiu vyvoje nemohou podle téchto
autorti byt odusevnény intelektualni dusi.

Dodnes je tedy diskutovana otazka, zda moment poceti znamena pocatek
persondlniho lidského byti. Ti, ktefi odmitaji identifikovat vznik persondlniho byti
s pocetim, uvadéji napt. namitku, ze pii déleni jiz oplodnéného vajicka na 8-10 bunck
(morula) zlstdvd mozZnost jednobunéénych dvojcat a tedy nelze ptedpokladat, Ze
v tomto stadiu uz jde o status individudlniho lidského byti. Jini autofi se domnivaji, Ze
zacatek personalniho byti souvisi s vyvojem mozku. Jednim z argumentd piivrzencl
této teorie je, ze smrt Clovéka v soucasné klinické praxi znamena predevsim mozkovou
smrt. Jestlize tedy mozkova aktivita je kritériem pro stanoveni smrti ¢lov€ka, méla by

logicky byt 1 kritériem pro zacatek zivota.
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Nékteti védci (dokonce 1 néktefi teologové) zastavaji ndzor, ze plod je plné
,humanizovany*, tj. Zivot, v némz ¢lovék neni jesté osobou. Ale i v takovémto pojeti
predstavuje plod lidsky zivot a vyzaduje ochrany, piestoZze dosud nejde o plné
humanizovanou formu, jakéd ptislusi osobé. To, co je zde rozhodujici je rozvojovy
potencidl plné pfitomny v plodu a umozZiujici vyvoj ¢lov€ka v plném smyslu. Byt
cloveékem je kvalitativni charakteristika, kterou nelze dost dobte kvantifikovat.

V¢étSina katolickych teologti se stale ptidrzuje uceni, které ma dlouhou tradici: Ze
od okamziku poceti ma byt se zarodkem nakladano jako se skutec¢nou lidskou bytosti,
nebo se od tohoto tradi¢niho uceni odchyluje pouze v tom rozsahu, ze klade pocatek
skute¢né lidského zivota do druhého nebo ttetiho tydne po poceti (Ondok, 1999,

s. 26- 1).

1.1.2  Personalita

Rada etiki se pokousela rozliSovat mezi atributem ,,byt ¢lovékem™ a atributem ,,byt
osobou. Dité, nebo ¢loveék v komatdéznim stavu je sice ¢lovékem, ale neni osobou.
Takovéto rozliSeni by mohlo mit zavazné duasledky pro fadu rozhodnuti v eticky
obtiznych situacich (Ondok, 1999, s. 31).

Latinské slovo persona nejprve znamenalo masku herce, potom ulohu, kterou
herec predstavuje a nakonec obecné ulohu, kterou ma clovék ve spolecnosti
(Anzerbacher, 1997, s. 180).

Pojem ,,0soby* ma dlouholetou tradici v déjindch filozofického mysleni. Termin
,»osoba“ (persona) uvadi v 6. stoleti filozof a teolog Boethius (Ondok, 1999, s. 31).
Zformuloval definici, kterda m¢la v d€jinach pojmu smérodatny vyznam: ,,Osoba je
individualni substance rozumové ptirozenosti“ (Anzerbacher, 1997, s. 180-181). Tato
definice vychazi z aristotelského pojeti lidské pfirozenosti jako jednoty télesnosti
a dusevnosti Clovéka. Duse je ,,formou‘ téla, kterd urcuje vSechny esencidlni vlastnosti
a schopnosti ¢loveka. Tato forma na rozdil od vSech ostatnich forem Zivych organismi
zahrnuje kromé ,,pasivniho rozumu® také ,,aktivni rozum®, ktery je podle Aristotela

bozského piivodu. Proto je lidské byti radikalné odlisné od byti vSeho ostatniho zivého

17

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




jsoucna, a proto téZ mize Aristoteles definovat ¢loveka racionalitou: ¢lovek je Zivocich
rozumny (Ondok, 2005, s. 32).

Konstitutivnim prvkem osoby je jeji jedine¢nost a neopakovatelnost, kterou
Tomas Akvinsky vyjadiuje terminem ,,incommutabilitas®. Tento termin mé vyjadfit, ze
jde o jedine¢né byti, které neni a nemlize byt ,,sdileno* zddnym jinym. Hodnota osoby
vyrustd z jejiho specifického byti, které je raciondlni a moralni. Osoba rozhoduje, ¢im
bude v piistim okamziku. Je tedy svobodnd, ale i odpovédna. Ma absolutni hodnotu,
a to od samého zacatku.

K pfedchozimu vymezeni lze piidat jeSt¢ dalsi znak, a to ,,schopnost
komunikace®, nebot’ i1 stard fecka filozoficka tradice tento znak v pojmu clovéka
zahrnovala. Kdyz Aristoteles chape cloveéka jako ,spolecenského Zzivocicha® (zdon
politikon), pak ma na mysli pravé tuto odkézanost ¢lovéka na druhé lidi, na nutnost
rozvijet své lidstvi v ,,obci® pfijimanim a sdilenim vSech kulturnich hodnot. Jde o jev
zcela specificky pro ¢lovéka. Osobu Ize tedy vymezit bez jejiho vztahu ke spole¢nosti.
Bez ného by ¢lovek nebyl plné osobou v dne$nim slova smyslu (Ondok, 1999, s. 32).

Pojem osoby je nepiimo obsazen a vymezen i v charté ,,zakladnich lidskych
prav®, kterd jsou predmeétem Deklarace lidskych prav. Pro vymezeni personality je
vyznamny 1. a 3. ¢lanek (Ondok, 2005, s. 36).:

1. clanek: VSichni lidé rodi se svobodni a sob¢€ rovni co do diistojnosti a prav. Jsou
nadani rozumem a svédomim a maji spolu jednat v duchu bratrstvi.
3. ¢lanek: Kazdy ma pradvo na Zivot, svobodu a osobni bezpecnost (vSeobecna
deklarace lidskych prav, online)
Prvni ¢lanek je vlastné popisem atributi, které spojujeme s pojmem personality. Do
3. ¢lanku, ktery jiz pouziva terminu osoba, lze pak zahrnout i pravo na Zivot pro plod,
ktery je ,,Clovékem® v tom smyslu, Ze ma v sobé veskeré dispozice rozvinout postupné
své lidstvi (Ondok, 2005, s. 36).

Pro véficitho c¢loveéka je v pojmu osoby dilezitd ndboZenska dimenze. Je ji
skutecnost, ze Clovek byl stvoren ,.k obrazu Boha* a Ze zivot pochazi od Boha. Osoba
Cloveka je specialnim dilem Boha, nebot’ ¢lovéku ,,vdechl® Blh Zivot, zatimco ostatni

tvorstvo pouze ,,stvofil“. Clovék je ptitelem Boha, ale sou¢asné i jeho poddanym, ktery
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se musi podrobit jeho piikaziim. VSichni lidé jsou si rovni. Osoba neni jen dusi, kterd se

vtélila do téla, jak ucil Platon (Ondok, 1999, s. 31-35).
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1.2 Genetické poSkozeni

Podle odhadti CSU zije v soudasné dob& v Ceské republice 1 015 548 osob se
zdravotnim postizenim, ktefi tvoii 9,87% celé populace. S vrozenymi vyvojovymi
vadami jako pfi¢inou zdravotniho postizeni se setkavame u tfetiny mentalnich retardaci.
Nejvyssi prumérnd mira postiZzeni byla zaznamenana u lidi s mentalnim postizenim
(Cesky statisticky ufad, 2008).

Mezi genetické piiciny vrozenych vad patii chromozomalni aberace (nejcastéji
Downtiv syndrom), déle choroby zplsobené zménou jediného genu (monogenni
choroby) a choroby s mitochondridlni dédi¢nosti. U chorob multifaktoridlnich
a exogenné zpusobenych je nutny vnéjsi Cinitel - exogenni latka. Expozice exogennim
latkam v prvnim trimestru mize ovlivnit nejen morfologicky vyvoj organti a v druhém
trimestru jejich funkéni zréni, ale 1 postnatalni adaptaci a dal$i vyvoj novorozence
(Gregor, online od 2008).

K nejrozsifenjSim formam mentdlni retardace vyskytujicim se na svéte

bezesporu patii Downtiv syndrom (Bartoiiova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 106).

1.2.1 Downitv syndrom

Downiv syndrom je genetickd porucha 21. chromozomu, kdy se misto dvou
chromozoml vytvofi chromozomy tfi. Nemoc byva oznaCovana jako trisomia 21
(Vitalia, online od 2009). Dispozice pro vznik DS jsou ulozené na jednom z ramen
chromozomu ¢. 21. Tento chromozém je nejmensim lidskym chromozémem, ale je
jednim z nejpodrobnéji studovanych. Obsahuje asi 1,5 procenta vSech gend,
lokalizovanych v jadfe kazdé lidské buiniky (Dobromysl, online od 2002). Chromozom
navic v disledku ovlivni celkové psychické a fyzické charakteristiky cloveéka. Ve
vétsing piipadli nemoc vznikne neoddélenim chromozomt v dob¢, kdy dozrava vajicko
¢i spermie. Pfiblizné u deseti procent piipadii je tato anomalie dédi¢na (Vitalia, online
od 2009). Pfesna pficina vzniku Downova syndromu, ale znama neni. Vyzkumy
potvrzuji, ze k chybnému okopirovani genetického materidlu dochazi ndhodné¢. Urcita

souvislost se nasla mezi Cetnosti vyskytu Downova syndromu a vékem rodi¢li — matky

20

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




po 35 a otcové starSi 50 let jsou narozeni postizené¢ho ditéte vice ohrozeni. Downlv
syndrom se vyskytuje rovnomérné u obou pohlavi, u vsech lidskych ras, etnickych
skupin, socidlnéekonomickych tfid a narodnosti (Downtliv syndrom, online od 2009).
Podle nejnovéjsich udajli se na celém svété rodi kazdorocné piiblizné¢ 100 000
novorozencll s Downovym syndromem - tj. na kazdych 700 Zivé narozenych déti
piipada jedno dité s Downovym syndromem . V Ceské republice se v poslednich letech
rodilo ro¢né pfiblizn€ 70 déti s Downovym syndromem, coZ predstavuje 1 dité
s Downovym syndromem na 1500 Zivé narozenych déti. AvSak pies znacné uspéchy
prenatalni diagnostiky, zejména vyvojem novych screeningovych vySetieni, je béhem
téhotenstvi odhalena pouze neceld polovina pfipadli této chromozomalni aberace.
V Ceské republice se napiiklad v roce 1995 narodilo 66 déti s Downovym syndromem
ave 46 piipadech bylo na zakladé prenatdlné diagnostikované anomalie Downiiv
syndrom téhotenstvi ukonceno (Dobromysl, online od 2002).

Downliv syndrom byl poprvé popsan ve druhé poloving 19. stoleti. Provazi jej
fada typickych ptfiznakd, jako jsou Sikmo posazené o€i, nizsi postava, kratky krk, ale
také nachylnost k ur¢itym nemocem (zmény funkce $titné Zlazy, nemoci respiracniho
traktu, srde¢ni vady, poruchy zraku ¢i sluchu). Vzdy je také pritomna mentélni retardace
rizného typu (Chvatalova, 2005, s. 110).

Downtliv syndrom byl poprvé popsan ve druhé poloving 19. stoleti. Provazi jej
fada typickych ptfiznakd, jako jsou Sikmo posazené o€i, nizsi postava, kratky krk, ale
také nachylnost k ur¢itym nemocem (zmény funkce $§titné Zlazy, nemoci respiracniho
traktu, srde¢ni vady, poruchy zraku ¢i sluchu). Vzdy je také pfitomna mentélni retardace
rizného typu (Chvatalova, 2005, s. 110).

Vyvoj jedinci s Downovym syndromem je jako u ostatnich lidi ovliviiovan
kvalitou péce, vzdélani a socidlnimi zkuSenostmi. Néktefi budou béhem dospivéani
a pozd¢ji v dospélosti potfebovat riznou miru podpory, at’ uz od rodiny ¢i od
odborniki. Vzdy je také nutné ptihlédnout ke stupni postizeni a k individualité
osobnosti daného jedince.

Rodiny, které¢ si pfes vSechna doporuceni ponechaly dit¢ ve své vychove, byly

postaveny do velmi tézké situace, setkavaly se s nepochopenim jak ve svém okoli, tak
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Casto 1 ze strany odbornikl, zejména zdravotnik. Vc¢asnd komplexni péce o déti
s Downovym syndromem je velice vyznamnd proto, Ze dle nejnovéjSich poznatkl se
nervovy systém novorozenct s Downovym syndromem, pokud jejich stav nekomplikuje
pfidruZzeny zavazny zdravotni problém (zejména téZka vrozena srde¢ni porucha), velmi
malo 1i§i od nervového systému normalné vyvinutych déti. VEtsi zmény jejich
neurologického nalezu se zacinaji projevovat az ve vysSim fyzickém véku. Pokud se
zacne pracovat s ditétem jiz brzy po narozeni, vyuzije se jeho vrozeny potencial
a dosdhne se s dité¢tem mnohem vice, pfedpokladem je laskyplnéd rodinna péce, kterou
sebelepsi péce ustavni nemuize nahradit, zvlasté¢ kdyz stav soucasné mediciny pomaha
détem s Downovym syndromem pouze omezeng.

V minulosti velkd ¢ast rodicl, zejména pod vlivem obrovského psychického
stresu a zakladnich moralnich neznalosti feS$it naroCnou zivotni situaci, umist'ovala
narozené déti s Downovym syndromem ihned do tstavni péce. Neni pochyb o tom, ze
mentalni vyvoj ditéte opusténého vlastni matkou a navic jeSt¢ poznamenaného
neménnou diagndézou, ma nesrovnatelné horsi perspektivu budouciho rozvoje, nez dité
obklopené laskou a kvalitni rodinnou péci (Down syndrome, online od 2009).

Na podnét organizaci Down syndrome International (DSI) a European Down
Syndrome Association (EDSA) je 21. bfezen vyhladSen jako Svétovy den Downova
syndromu. Symbolické¢ datum 21. 3. bylo odvozeno z ¢islic 3 a 21 (trizomie 21.
chromozomu) a mélo by poslouzit ve vSech zemich svéta k lepSimu objasnéni
a porozuméni problematiky lidi narozenych s jednim chromozomem navic. Svétové
kampané na podporu kvality Zivota osob s Downovym syndromem se tak zamétuji na
osvétu tolerance, respektu a ,,boje s predsudky a nerovnosti jejich Zivotnich podminek

(Klub rodict a pratel déti s Downovym syndromem, online od 2009).
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1.3 Vybrané etické problémy tykajici se geneticky poskozeného plodu

1.3.1 Prenatalni diagnostika

Prvnim etickym problémem v situaci geneticky poskozeného plodu je bezesporu
samotnd prenatalni diagnostika. Prenatdlni genetickd diagnostika je vySetieni, které
odhaluje vyskyt vrozenych vad u plodii nebo upozoriiuje na jejich riziko. V fadé
piipadt lze riziko vrozené vady odhalit a zabranit t€¢hotenstvi s postizenym plodem jesté
ptred oté¢hotnénim (Geneticky brevif sanatoria Repromeda, online od 2006).

Pokud prenatalni diagnostika respektuje zivot i celistvost lidského zarodku nebo
plodu a je zaméfena na ochranu nebo 1é¢eni konkrétniho jedince, mize byt povazovana
za moralné piipustnou. Povinnost vyhnout se neumérné vysokému riziku zahrnuje
opravdovou uctu k lidskym bytostem a upfimnost terapeutickych zamért. Lékai potom
,oude muset pozorné¢ zhodnotit mozné negativni nasledky, které nezbytné pouziti urcité
vySetfovaci metody miize zpisobit pocatému ditéti, a také se vyhne diagnostickych
postuptim, o jejichz pocestném ucelu a zasadni neSkodnosti neni jistoty. A jestlize je
nutné podstoupit urcité riziko, musi lékat udélat vSechno, aby si ovéfil, Ze riziko je
vyvazeno opravdovou naléhavosti diagndzy a dulezitosti vysledku, které bude mozZno
ziskat pro dobro samotného zarodku. Tato diagnostika ovSem odporuje mravnimu
zakonu, pokud se uskuteciiuje s mySlenkou na provedeni potratu podle zjisténych
vysledkt (Donum vitae, 20006, s. 49).

Genetik nikdy nesmi, pokud je vySetfenim zjiSténo poSkozeni plodu, nutit rodice
k umélému preruSeni t€hotenstvi. Je kompetentni pouze vykonat vySetfeni a podat
rodicim dostatecné informace, aby se mohli svobodné¢ rozhodnout, zda dité
s postizenim budou vychovavat ¢i nikoli (Kotfenek, 2002, s.139).

Vcasnd a prfesnd diagndéza umoznuje kvalitni informovani budoucich rodict
o povaze a prognoze poskozeni. Na zakladé€ tohoto mohou byt pfijata specialni opatieni
jak pro zbyly pribéh t€hotenstvi, tak i pro vedeni porodu.

Metody prenatdlni diagnostiky lze rozdé€lit na dv€ hlavni skupiny invazivni
a neinvazivni. Invazivni metody jsou rizikovéjsi, hlavné proto, Ze ur€itym zplisobem

zasahuji do délozni dutiny. Jejich vyhodou vSak je vétsi vypoveédni hodnota. VéEtSinou

23

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




se jednd o metody, pomoci kterych se odebira bunéény ¢i nebunéény material, ktery je
pomoci jinych vySetfeni hodnocen. Nejznaméjsi z téchto metod je asi amniocentéza,
dale napt. odbér choriovych klkl ¢i kordocentéza. U neinvazivnich metod je mensi
narocnost na provedeni a také zat€z pro matku a plod je minimalni. Do této skupiny

patii biochemické testy ¢i ultrazvukové vysetieni (Gate2Biotech, online od 2008).

Preimplata¢ni geneticka diagnostika
Umoziiuje genetickym vySetfenim 1-2 bunc¢k odebranych z vyvijejiciho se embrya
odhalit specifické genetické abnormality budouciho plodu. V Ceské republice se tento
princip pouziva od roku 2000. Diky propojeni genetického vySetfeni a kontroly vyvoje
zarodku dojde k pfenosu embrya, ze kterého se s nejvétsi pravdépodobnosti vyvine
zdravy potomek (Lékati-online, online od 2007). VySetiené zdravé embryo, bez zjisténi
genetickych vad, je pak transferovano do délohy budouci matky.

Preimplatan¢ni genetickd diagnostika neni uZzivana ve vSech stitech Evropy,
protoze narazi na problematiku zakonné ochrany embrya (Dolista, Sapik, 2008, s. 96).

Indikaci vySetieni je riziko zdvazného genetického poSkozeni embrya. Pravidelné
jsou zkoumany chromozomové vady (Downiv syndrom, Edwardstv syndrom, Patatv
syndrom) nebo genové mutace (napiiklad mutace zpisobujici cystickou fibrézu,
talasemii, syndrom fragilniho X, srpkovitou anemii, fenylketonurii, hemofilii) Nékdy se
také stanovuje pohlavi ditéte u rodic¢l, kde matka je ptfenaSecka onemocnéni
projevujiciho se pouze u chlapcti (hemofilie A a B, daltonismus, ektodermalni
dysplazie, syndrom fragilniho X). VysSetfeni je doporucovdno pacientim v téchto
potrat ditéte s chromosomalni vadou, vék matky nad 36 let, vady vdzané na pohlavi
(Gcelove se selektuji jedinci nepostizeného pohlavi), doporucuje se u spermii ziskanych
chirurgickym odbérem., nebo kdyZ je jeden z rodicii nositelem specifického genového

presunuti (Lékati-online, online od 2007).
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1.3.2  Umelé preruseni tehotenstvi

Umélé preruSeni tehotenstvi je dnes jednim z velmi Casto diskutovanych problémi
tykajici se nechténého poceti. Casto je také feSena otizka, zda je mravné omluvitelné
umélé preruseni téhotenstvi pokud je prokazatelné (pomoci genetickych vysSetteni), ze je
plod geneticky poskozen.

Interrupce (potrat, abort, umelé preruseni nebo umelé ukonceni téhotenstvi) je
definovana jako ukonceni té€hotenstvi pfed dosazenim zivotaschopnosti plodu, tj.
schopnosti nezavislého mimod¢lozniho zivota. Slovo interrupce je odvozeno
z latinského interrumpere - pteruseni.

Indikaci mohou byt zdravotni nebo socialni divody. Interrupce ze zdravotnich
diivodu se provadéji v podstatné mensim mnozstvi nez z diivodii socialnich. Rozhodnuti
zeny ovliviiuje bezesporny prukaz vady u nenarozeného ditéte, ale i zpiisob podani
informace ze strany lékafe. Namitky etického charakteru zesiluji tehdy, kdy je priikaz
urcité vady sporny ¢i manifestace vady pouze pravdépodobna (Haskovcova, 2002,

s. 113, 114).

V fecko-fimské kultufe byl potrat ptipuStén. U nékterych narodl jen v pitipade,

ze byl ohrozen Zivot matky. Pozd¢&ji, s vétSim nastupem kiestanstvi byl zakazan. Ve
sttedoveéku se otdzka potratu soustfedila na problém, kdy je plodu ,,vdechnuta" duse.
Pted touto dobou by totiZ potrat neznamenal zabiti ¢lovéka (Ondok, 1999, s. 80).
V dnes$ni dobé€ je potrat katolickou cirkvi odmitdn. "Od okamziku, kdy je vajicko
oplodnéno, poc¢inad novy Zivot, ktery neni ani otciv ani matcin, nybrz je to Zivot nové
lidské bytosti, ktera se vyviji samostatn¢" (Ondok, 1999, s.80-81). Etické a moralni
odivodnéni umélého preruSeni t€hotenstvi se tedy soustied’'uje na problém, kdy lze plod
povazovat za ¢lovéka (Ondok,1999, s. 81).

Po dlouhd staleti byl interrupéni vykon velice riskantni a velmi vyrazné
ohrozoval zdravi a &asto i Zivot Zeny. Zeny, které nechténé ot&hotnély, mély v minulosti
pouze dv€ mozZnosti: bud’ se obratily na andélickarky ¢i své dité odlozily. S rozvojem
I¢katské védy, se stal odborné provedeny interrupcni vykon dostupny, ale také Setrny.

Proto po druhé svétové valce dochéazi k opakovanym diskusim na téma, zda a v jaké
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mife maji byt interrupce tolerovany, nebo zakazovany.

Haskovcova uvadi dvé strategie pro postoj k interrupcim: pro life a pro choise.

Strategie ,,pro life” (pro zivot) se opird o presvédceni, Ze interrupce je vzdy
nemravnym ¢inem a je hodna odsouzeni. Zastanci této strategie povazuji potrat za
vrazdu ¢i zabiti. Zastanci této strategie usiluji o lepsi ekonomické podminky matek,
ptipoustéi interrupci za urcitych podminek, ale povazuji zptisnéni liberdlnich zadkond.
Souhlasi s existenci zvlastnich komisi, které posuzuji ditvody potratu.

Strategie ,,pro choise” (pro volbu) se opira o presvédCeni, Ze o poctu a dobé
narozeni svych déti rozhoduji vyhradné rodi¢e. Nikdo nemé pravo zasahovat do volby
zeny ani do jejich pfedstav o tom, od kterého okamziku je Zzivot Zivotem lidskym.
Reprezentanti této strategie vSak souhlasi s ndzorem, ze interrupce je krajnim fesenim,
a akceptuji prevenci nechténého otéhotnéni a principy planovaného rodicovstvi. Také
oni jsou presvédceni, Ze interrupce predstavuji nezddouci jev. Zastanci strategie ,,pro
choise™ podporuji dostupnou antikoncepci jako ucinnou ochranu proti nezddoucimu
téhotenstvi a pozaduji volny pfistup k interrupcim (Haskovcova, 2002, s. 114-116).

Sokol mimo jiné zminuje nahled na umély potrat zhlediska krajniho
individualismu a hledisko tradice. Krajni individualismus je vyjadien heslem ,,mam
pravo na své télo*, a hledisko tradice ztotoziluje potrat s vrazdou na nevinném (Sokol,

Pinc, 2003, s. 151).

Pravni normy tykajici se umé&lého preruseni téhotenstvi v CR

V Ceské republice je umélé prerueni t&hotenstvi zakonem upraveny zplisob
predchazeni nezadoucimu téhotenstvi. Ceska republika zdkonnymi ptedpisy upravuje
podminky pro to, kdy je um¢lé preruSeni té¢hotenstvi mozné a v souladu se zékonem,
a soucasn¢ stanovi postup pfi zddosti o umelé preruseni t€hotenstvi a pfi jeho provedeni.
V soudasné dobé je toto ustanoveno v Ustavé Ceské republiky a dale v zdkoné Ceské
narodni rady €. 66/1986 Sb., o umélém preruseni téhotenstvi a také provadeci predpis
k tomuto zakonu a to vyhlaska ¢. 75/1986 Sb. (Mach, 2003, s. 294).

Pravni uprava je v podstaté budovana na n¢kolika zakladnich zasadach:
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e Pfedchdzeni umélému pireruseni t€hotenstvi ptispiva vychova k planovanému
a odpovédnému rodicovstvi a bezplatné poskytovani antikoncepce na Iékaiské
doporuceni

e Prioritni ochrana zdravi zeny pfed zrozenim ditéte

e Umélé preruSeni téhotenstvi se provede na zadost Zeny, nejvyse do 12 tydnt
trvani t€hotenstvi, pokud tomu nebrani zdravotni divody

e Umélé preruseni tehotenstvi ze zdravotnich divodli se provede, jestlize je
ohrozen zivot nebo zdravi Zeny nebo zdravy vyvoj plodu

e Um¢lé preruseni t€hotenstvi neni 1é¢ebné preventivni péci

e Ve stanovenych ptipadech bude za vykon umélého pferuseni tchotenstvi

pozadovan pfiplatek (Cerny, Schelleova, 2003, s. 19).

Ustava Ceské republiky

V ustavé CR je zakotvena Listina zékladnich prav a svobod. Je zde deklarovano pravo
kazdého ¢lovéka a také plodu na zivot. Ustava Ceské republiky: hlava druhd, oddil
prvni ¢lanek 6 - Kazdy ma pradvo na zivot. Lidsky Zivot je hoden ochrany jiz pted
narozenim (Lukasek, 2003, s. 278). Ale pifesto Listina zakladnich prav a svobod
umoziuje a zajist'uje svobodné rozhodovani v této oblasti, kdyz lidem zarucuje svobodu
a rovnost v diistojnosti a pravech. Zena se tedy svobodné rozhoduje, zda v daném Gase

chce anebo nechce mit dit¢ (Vondracek, Kurzova, 2002, s. 60).

Zakon €. 66/1986 Sb., o umélém preruseni téhotenstvi

Umeélé preruseni te¢hotenstvi dale upravuje zvlastni zdkon - €. 66/1986 Sb., o umélém
pferuseni t¢hotenstvi a provadéci vyhlaska ¢. 75/1986 Sb.. Zakon vychézi z prava Zeny
rozhodovat o svém matefstvi a rozeznavd neckolik divodd pro umélé pieruSeni
téhotenstvi. Prvnim jsou zdravotni divody. To znamena, Ze umélé preruseni je mozné,
pokud je ohrozen Zivot nebo zdravi zeny nebo zdravy vyvoj plodu nebo jestlize jde
o geneticky vadny vyvoj plodu. Déle je umélé preruseni mozné bez diivodu, na zaddost
zeny, ovSem pokud doba téhotenstvi nepfesahuje 12 tydnid a nebrani-li tomu zdravotni

diivody. V nékterych situacich vsak lze té¢hotenstvi prerusit i po uplynuti 12 tydnd. A to
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pokud je ohroZen Zivot Zeny, dale jestlize je prokazéno tézké poskozeni plodu nebo
pokud je plod neschopen Zivota. Podle navazujicich ustanoveni je mozné uméle prerusit
téhotenstvi nejpozdéji do dosazeni 24 tydnl té¢hotenstvi v téch piipadech, kdy pro to
sveédci genetické diivody (Stolinova, Mach, 1998, s. 262, 266).

Etické dokumenty tykajici se umélého preruSeni t€hotenstvi
Etické dokumenty, naleZejici do tohoto oddilu jsou soucasti 1¢kaiské etiky. Jak vyplyva
z ndzvu, lékarska etika je pojem oznacujici etické problémy v Iékafstvi (Haskovcova,

2002, s. 15). Jednim z nejzasadnéjSich dokumentii je Hippokratova piisaha.

Hippokratova pfisaha

Hippokratova ptisaha je zakladem ostatnich etickych dokumentli a kodexl. Byla
sepsana v patém stoleti pred naSim letopoCtem. V pfisaze se setkdvaji tfi oddélené
smlouvy: smlouva s bohy, smlouva mezi lékafem a ostatnimi ¢leny tohoto povolani
asmlouva mezi lékafem a jeho nemocnym, vniz se lékaf zavazuje k pomoci,
k diivérnosti, k nevyuzivani a k respektu k posvatnosti a nedotknutelnosti Zivota.
Smlouvy jsou samy o sobé Cimsi posvatnym, nejedna se o pouhé dohody nebo
nezavazné umluvy (Munzarova, 2005, s. 22).

V pribéhu doby byla nékolikrat novelizovana, zejména po druhé svétové valce,
a to zejména proto, aby byla obsahové zamétena nejen k 1ékaitim, ale také k ostatnim
zdravotnickym pracovnikiim (HaSkovcova, 2002, s. 75).

Hippokratova ptisaha nasilné ukonceni téhotenstvi i na pfani Zeny odmita, kdyz
lékat piisaha, Ze zadné Zen¢ neposkytne prostfedek k vyhnani plodu a zachovéd vzdy
zivot 1 své umeéni Cisté a prosté kazdé viny. Z uvedeného je ziejmé, Ze v této oblasti se
ptisaha jiz prezila (Vondracek, Kurzova, 2002, s. 60), ale pfesto neni neplatna. I dnes se
studenti mediciny zavazuji a pii promoci slibuji — a tedy pfisahaji na texty, které

odrazeji text Hippokratovy ptisahy (Munzarova, 2005, s. 22).
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Eticky kodex Ceské lékatské komory

V soucasné dobé je v platnosti Novela stavovského dokumentu ¢. 10 z roku 1995.
Obsah tohoto dokumentu musi korespondovat s obdobnymi zahrani¢nimi dokumenty.
V prvnim oddilu obecnych ustanovenich je uvedeno: Ukolem lékate je chranit zdravi
a zivot, mirnit utrpeni, a to bez ohledu na narodnost rasu, barvu pleti, ndbozenské
vyznani, politickou pfislusnost, socialni postaveni, sexudlni orientaci, vék, rozumovou
uroven a povest pacienta ¢i osobni pocity lékate. A dale: Lékat méa znat zdkony
a zavazné predpisy platné pro vykon jeho povolani a tyto dodrZovat. S védomim
osobniho rizika se nemusi citit jimi vadzan, pokud svym obsahem nebo ve svych
diisledcich narusuji Iékatskou etiku, ohrozuji zakladni lidské prava (Haskovcova, 2002,

s. 78).

Konvence o ochrané lidskych prav a distojnosti ¢lovéka s ohledem na aplikaci biologie
a mediciny

Umluva o lidskych pravech a biomedicing byla oteviena k podpisu dne 4. dubna 1997
ve $panélském Oviedu, 1. prosince 1999 vstoupila v platnost. Ceska republika ji
podepsala 24. ¢ervna 1998. Vlada CR ulozila Ministerstvu zdravotnictvi usnesenim
¢. 403 ze dne 10. Gervna 1998 piedlozit Umluvu Parlamentu Ceské republiky
k vysloveni souhlasu. Proces ratifikace byl dokoncen podpisem prezidenta. Ratifika¢ni
listiny byly 22. ¢ervna 2001 uloZeny u generalniho tajemnika Rady Evropy, smlouva
vstoupila v platnost 1. ijna 2001.

Cilem Umluvy je zaruéit kazdému &lovéku jeho prava a zakladni svobody,
zvlasté pak integritu jednotlivce a zajistit dlstojnost a identitu lidskych bytosti v této
oblasti. V Umluvé je pouzit vyraz "lidska bytost" v souvislosti s vyjadienim nutnosti
chranit distojnost a svébytnost clovéka. Byla uznana jakoZto obecné pfijata zasada, Ze
lidskou diistojnost a identitu lidské bytosti je nutno chrénit, jakmile zapocal jeji Zivot.

V ¢lanku 12 se pojedndva o problematice prenatalni diagnostiky. VySetfeni,
ktera predpovidaji geneticky podminéné nemoci, nebo kterd slouzi k urceni nositele
genu zpiisobujiciho nemoc, nebo k odhaleni genetické predispozice nebo nachylnosti

k nemoci, lze provést pouze pro zdravotni ucely nebo pro védecky vyzkum spojeny se
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zdravotnimi Gcely a v ndvaznosti na odpovidajici genetické poradenstvi (Vzdélavaci

agentura pro zdravotniky a pecovatele, on-line od 2008).

Lékatské pohledy na umélé preruseni t€hotenstvi
V prvni rovin€ se posuzuje pravo ditéte na to, aby se narodilo fyzicky a psychicky
zdravé. Organicka degradace plodu pii genetickém poskozeni vede k rozporu mezi jeho
pravem na Zivot a pravem narodit se jako normalni Clovek. PferusSeni takového
t¢hotenstvi je tedy feSenim konfliktni situace na principu volby menSiho zla (smrt
plodu) namisto vétsiho zla (Zivot mrzéka). Druhou rovinou je opét konflikt mezi pravem
embrya na Zivot a jeho pravem na §tésti (Slipko, 1998, s. 168-169).

V dnesni dobé¢, zalezi pfedevsim na individudlnich postojich lékate k interrupci.
Vliv na postoj lékate je ovlivnén kazdou individudlni situaci a predevSim z jakého
diivodu Zena zada o umélé prerusSeni te¢hotenstvi. Jina je situace pfi zdravotni indikaci,
pifi interrupci na vlastni zadost zeny a zcela specificky je problém pii genetickém
poskozeni plodu. Zde se vlastné¢ jednd o kombinaci obou piedchozich mozZnosti.
Rozhodovani zavisi na postojich zeny a lékate (Grady, 1992, s. 9). Lékat ma velmi
dilezitou roli pfi poskytovani kvalitnich informaci, které Zenu v rozhodovani

nepochybné vyrazné ovliviuji.

Nébozenské pohledy na uméglé preruSeni t€hotenstvi

Kiestané véti, Zze kazdy Clovek je stvofen Bohem. Proto se cirkev stavi na ochranu
nenarozeného ditéte. VEfi, zZe dité je Bozi tvor, zrozeny z matcina lina a svéfeny lidské
lasce a starostlivosti (Pohunkova, 1991, s. 75).

A prece zdadné slovo nemiize zménit pravdu o véci: umysiny potrat, jakkoliv
provedeny, je védomé a dobrovolné primé zabiti clovéka v prvnich okamZicich jeho
Zivota, v obdobi mezi jeho pocetim a narozenim. Umyslny potrat je podle cirkve
moralné zavazny. UZ proto, Ze je zabijen Clovek, ktery sotva zacal Zit, a nemuize tedy
existovat nikdo, kdo by byl vice nevinny. Je zcela vydan ochrané a péci té, ktera jej nosi
v ling. Podle kiestanli nelze imyslny potrat mravné ospravedlnit, at’ uZ je vykonan

z jakéhokoli zdvazného divodu.

30

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




Nékteti se pokouseji ospravedlnit potrat a tvrdi, Ze pocaty plod az do urcité doby
nemuze byt povazovan za lidskou osobu. Cirkev se zastava rodicu, kteti pecuji o své ¢i
osvojené deti s postizenim. Potraty jsou cirkvi zapuzovany tedy predevsim proto, ze jde
o vrazdu cloveéka, pficemz v Bozim desateru je jasné uveden bod Nezabije$

(Evangelium vitae).

1.3.3 Integrace osob s genetickym poskozenim do spolecnosti

Pojem integrace

Pojem integrace je oznacovan jako nejvyssi stupeni socializace ¢lovéka. Handicapovany
clovek se do lidského spolecenstvi potiebuje integrovat v fad€ oblasti. Patii sem Skolska
integrace, dale pracovni a naposledy spolecenska integrace (Slowik, 2007, s. 31).

Integrace je dnes velice Casto uzivané slovo, ptedevsim proto, Ze spolecné Skolni
dochazka je v posledni dobé stale vice chapana jako faktor prevence socidlniho
vylouceni (Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, online od 2007).

Je zndmo, Ze prvni roky Zivota ditéte, jak zdravého tak postizeného, do znacné
miry pfedurcuji rozvoj psychickych i fyzickych predpokladd, ale také socialnich postojl
déti a maji dllezity vyznam pfii vytvareni osobnosti ditéte.

Pro déti s postizenim je velice dilezité, jak rodice prijmou skutecnost, Ze jejich
dité¢ ma urcity handicap. Velice zalezi jak s ditétem jednaji a jaky styl vychovy si zvoli
(Renotiérova, Ludikova, 2004, s. 149).

Matéjcek uvadi nékolik zésad, podle kterych by se rodie postizeného ditcte
mohli fidit, aby se s touto situaci Iépe vyrovnali.

o Rodice maji o svém ditéti co nejvice veédét. Je dobré, pokud jsou rodiCe
dostatecn¢ informovani o postizeni ditéte. Mohou mu pak lépe rozumét

a pomahat.

o Ne nestésti, ale ukol! Je dulezité, aby rodi¢e pochopili, Ze je dilezité¢ zacit

s ditétem pracovat a snazit se situaci zvladat.

o Obétavost, ale ne ob¢tovani! Je dilezité se starat o dité s laskou a trpélivosti, ale

také snazit se udrzet n¢jaky fad a pravidla. Je velice dulezité, aby starost
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o postizené dité¢ nezistdvala jen na jednom ¢lovéku. Na jeho péci a vychové by
se méli podilet vSichni ¢lenové rodiny. Je také vhodné, kdyz se rodice setkavaji
s jinymi rodi€i a predadvaji si své poznatky a zkuSenosti, které jim pak mohou
pomoci v péci o jejich dité.

o Pfijmout pravdu — s vyhledem do budoucna! Je nutné, aby rodice stali nohama
na zemi a uvédomovali si, Ze jejich dit€¢ se bude rozvijet jinak nez jejich
vrstevnici. Musi se pfipravit na to, Ze rozvoj u ditéte bude pomalejsi. V tomto
ptipadé je tieba zdlraznovat co dité umi, a ne co neumi.

o Dité samo netrpi! Postizené dit€ si neuvédomuje, Ze je odlisné od ostatnich déti.
Vnimé to ale jeho okoli. Je nutné dit¢ brat takové jaké je a nezvelicovat jeho
problém, ale snazit se mu usnadnit jeho Zivot, jako normalnim détem.

o V pravy ¢as a v ndlezité mife! Vyvoj ditéte ma své zakonitosti. To co ma dité
umet a délat ( chodit na no¢nik, opakovat basnicky) je tfeba vhodny cas. Pti
nuceni do riznych aktivit mize dit€ k tomuto dostat odpor a danou aktivitu
nebude chtit délat viibec. Je tfeba dité povzbuzovat v aktivitach, které déla samo
(napt. opakovanim po ném).

o Nejsme sami! Je dllezit¢ si uvédomit, Ze je na svété vice lidi, kteti maji
postizené dité. Existuji riznd sdruZeni, ve kterych si rodie vzdjemné vyménuji
své pocity a poskytuji jistou moralni pomoc.

o Nejsme ohrozeni! Je dilezit¢é nevnimat pozndmky okoli vzdy jako negativni.
I kdyz maji rodice postizeného pocit, ze je chce n€kdo urazit, vzdy to tak byt
nemusi. Kazdy se nechce vysmivat, jen nevi jak pfesné¢ se miize o nékterych
vécech tykajicich se postizeného ditéte mluvit.

o Chranme si manzelstvi a rodinu! Péce o postizené dit€¢ predstavuje urcitou
psychickou zatéz nejen pro jednotlivce, ale tato situace muize velice ovliviiovat
vztahy mezi jednotlivymi c¢leny rodiny. Mnoho rodicl postizenych déti se
rozvadi. Je nutné, aby se manzelé snaZili sebe navzijem vice chapat a chapat
také to, ze jejich prozivani situace mize byt odlisné.

o Mysleme na budoucnost! Je dobie kdyZz rodi¢e budoucnost ditéte konzultuji

s odborniky. Je dobré si ujasnit, zda o dit¢ budou pecovat, umisti je do
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vzdélavaciho zafizeni, ¢i je odevzdaji do ustavni vychovy. VétSina pard se
zabyva také otdzkou, zda mohou mit dalsi dité¢ a jaké je riziko poSkozeni
u dalSiho ditéte. Rodi¢im jsou proto doporucovany genetickd vySetieni

(Matgjcek, 1992, 3-14).

Predskolni vzdélavani a rand péce
Rand péce je soustava sluzeb a programl poskytovanych ohrozenym détem a détem se
zdravotnim postiZzenim a jejich rodindm.

Zasadni roli ve vyvoji ditéte hraji prvni tfi roky. V tomto obdobi jsou
kompenzacni moznosti mozku tak obrovské, Ze umoziuji nejlépe rozvinout nahradni
mechanismy i u téch déti, které maji v nékteré oblasti vyvoje vazny handicap. Zakladem
komplexni péce je rozvoj vSech dovednosti a schopnosti ditéte a jeho zaclenéni do
spolecnosti (Stiedisko rané¢ péce TrebiC, online). Rand péce by mela mit podobu
zdravotnickych, socidlnich a pedagogicko-psychologickych sluzeb a programi,
aplikovanych od doby, kdy je u ditéte zjisténo postizeni, do doby pfijeti dané¢ho jedince
vzdélavaci instituci (napf. specialni matetskou skolou) (Valenta, Miller, 2003, s. 2003).

Rand péce je socidlni sluzba, kterd je zaméfena na pomoc rodindm s détmi
rané¢ho véku se zdravotnim postizenim nebo s ohrozenym vyvojem. Poslanim sluzby je
podpora rodiny a podpora vyvoje ditéte. Sluzba je legislativné zakotvena v zdkoné
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach jako sluzba socidlni prevence a je poskytovana
zdarma (Stfedisko rané péce Ttebi¢, online). Ukoly rané péce, jsou zabezpedovany
prostiednictvim neziskového sektoru (Renotiérové, Ludikova, 2004, s. 150). Méla by
zde byt respektovana individualita ditéte, ale také socidlni a vychovné zvlaStnosti

jednotlivych rodin (Renotiérova, Ludikova, 2004, s. 151).

Predskolni vychova déti s postizenim
Pfednosti instituciondlniho ptedskolniho vzdélavani je odborné vedeni déti
a cilevédomé vytvatreni vhodnych podminek pro jejich rozvoj a vzdélavani. V ptipadé

potteby zde dochazi ke kompenzaci nedostatkli v uspokojovani potieb ditéte i v jeho
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rozvojové stimulaci. U déti s postizenim jde o pomoc pii vyrovnavani rozdilti a pti
zlepSovani jejich zivotnich a vzdélavacich Sanci.

Od tii let véku miiZe byt dit¢ nadale vychovavano v rodin€ ¢i miize byt zatazeno
do predskolni vzdélavaci instituce. Dité zde ziskdva rizné zkuSenosti o zivoté kolem
sebe a prvni podnéty pro pokracujici vzdelavani a celozivotni uceni. Kazdé dité
s postizenim by mélo byt vradmci svého instituciondlniho ptedskolniho vzdélavani
vedeno prostfednictvim individudlniho programu. Na jeho tvorbé, realizaci a hodnoceni
by se m¢l podilet cely tym pracovniki, kteii s dit€tem pracuji, véetn€ jeho rodici.

Déti s postizenim mohou navstévovat mateiské Skoly (formou integrace) ¢i
specidlni matetské Skoly. V ptipadé, Ze je dit€ s postizenim zafazeno do béZné mateiské
Skoly, méla by tzce spolupracovat s prislusnym specidln¢ pedagogickym centrem.

Piedskolni vzdélavani déti s postizenim ma mit pozitivni vliv na pozdéjsi
uspésnost déti, aroven jejich vykonu i schopnost spoleCenské integrace (Renotiérova,
Ludikova, 2004, s. 152).

Typy mateiskych skol:

o Matefské Skola bézného typu v rdmci integrace. Jsou sem umistény déti
na zaklad¢ souhlasu vedeni Skolky (pfihliZi se k typu postiZeni ditéte, ale
také napft. k poctu déti ve tiid¢)

o Matefské Skoly se specidlnimi tfidami (jsou specializovany pro rizné
druhy postizeni). Détem je zde zajisténo pravidelné cviceni
a individudlni prace s odborniky.

o Specidlni mateiské Skoly nebo rehabilitaéni stacionafe pro déti

s mentalnim, kombinovanym ¢i jinym druhem postiZeni.

Do skupiny béznych matetskych nebo specialnich Skolek mohou patfit i Mateiské skoly
pfi nemocnicich nebo lazefiskych zatizeni nebo Mateiské Skoly pti Ustavech socialni
péce. Tato zafizeni vSak slouzi pouze pro déti, které pobyvaji v téchto zafizenich

(Alfabet, online od 2006).
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Skolni vzdélavani a provadéci predpisy

Skolské integrace zakii se zdravotnim a mentalnim postizenim je sloZity organizaéni,
ekonomicky a psychosocialni fenomén (Michalik, 2005, s. 255). Uspéch vychovy
a vzdélavani mentalné postizeného jedince je zavisly na vice faktorech, napft.: druh,
forma a typ mentalni retardace, dale hloubka postizeni, klinické symptomy, ale také
ochota schopnost mentalné postizené¢ho a pedagoga vzajemné spolupracovat.

Na vychov€ s vzdélavani se podili fada instituci. Ze statnich jsou to resorty
zdravotnictvi, Skolstvi a socidlnich véci prostfednictvim rliznych §kol a zatizeni pro déti
Skolnitho 1 predskolniho véku. Patfi sem rlzné stacionare, ustavy socidlni péce,
specidlné pedagogickd centra a dale zakladni Skoly. Vedle té€chto statnich instituci
vznikla fada nestatnich organizaci jako cirkve, nadace, obCanska sdruZeni.

K integracnim trendiim v oblasti vzdélavani mentalné postizenych posledni doby
patii zafazeni téchto déti do normalnich typl zdkladnich Skol (Pipekové, 1998,

s. 175,176).

Pravni uprava Skolské integrace
K zékladu pravni Gipravy bezesporu patii Listina zdkladnich prav a svobod — ¢lanek 33.
V lednu 2005 nabyl ucinnosti zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptedSkolnim, zikladnim,
sttednim, vys$§im odborném a jiném vzdelavani. Podle tohoto zdkona je nové pojato
vzdélavani zakh se specidlnimi vzdélavacimi potfebami, pfedevsim je kladen diraz na
uplatnéni jejich prav a na vytvofeni podminek, které umozni jejich vzdélani. Zakon
posiluje tendenci k individudlni integraci Zaka se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
do béZnych Skol. Dale pocitd s podplrnymi opatfenimi ve prospéch téchto zak,
napfiklad asistenty pedagogti (Michalik, 2005, s. 237).

Se zménou zdkona pfichdzi také zména nazvha Skol. Zvlastni Skola je
pfejmenovana na zékladni Skolu a pomocné Skola na zakladni Skolu specidlni.

Jako Zéky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami Ize definovat podle skolského
zakona déti, zaky a studenty, ktefi maji zdravotni postiZzeni, zdravotni znevyhodnéni ¢i

socialni znevyhodnéni.
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Zdravotnim postizenim se rozumi mentalni, télesné, zrakové nebo sluchové
postizeni, vady fe€i, postizeni vice vadami, autismus a vyvojové poruchy uceni ¢i
chovani.

Zdravotnim znevyhodnénim je pro ucely Skolského zakona zdravotni oslabeni,
dlouhodoba nemoc, leh¢i zdravotni poruchy vedouci k poruchdm uceni a chovani, které
vyzaduji zohlednéni pii vzdélavani.

Socidlnim znevyhodnénim je rozuméno rodinné prostiedi s nizkym socialné-
kulturnim postavenim, ohroZeni socidln¢ patologickymi jevy. Dale pokud je u ditcte
nafizena ustavni vychova nebo uloZena ochrannd vychova. Posledni formou socidlniho
znevyhodnéni je postaveni azylanta a ti¢astnika Fizeni o udéleni azylu na tizemi Ceské
republiky. Vzdélavaci potieby téchto zdkl jsou diagnostikovany Skolskym
poradenskym zatizenim (Michalik, 2005, s. 239).

Provadécim pravnim piedpisem pro oblast vzdélavani zdravotné postizenych je
vyhlaska MSMT ¢.73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaki a studentii se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zakd a studenti mimoiadné nadanych. Podle ni se
vzdélavani déti, zak a studentil se specidlnimi vzdélavacimi potfebami uskuteciiuje
s pomoci podptirnych opatieni, kterd jsou odliSna nebo jsou poskytovdna nad ramec
individudlnich pedagogickych a organizacnich opatfeni spojenych se vzdélavanim zaka
stejného veku ve Skolach, které nejsou samostatné ztizené pro zaky se zdravotnim
postizenim. K podplirnym prosttedkiim patii uprava organizace vzdélavani zohlediujici
specidlni vzdélavaci potfeby Zéka a dale napiiklad: kompenzacni, rehabilitani a ucebni
pomucky, poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb, asistenta pedagoga,
snizeni poctu zakl ve tfidé. Podle znéni § 3 odst. 4 se zdk se zdravotnim postizenim
pfednostné vzdélava formou individudlni integrace v bézné Skole, pokud to odpovida
jeho potfebam a moznostem a podminkdm a moZznostem Skoly (Rytmus, online 2009).

Kazdému Zzékovi, studentovi je vypracovavan individualni vzdélavaci plan
(Michalik, 2005, s. 242). Plan je vypracovavan zpravidla pied nastupem ditéte do skoly.
Za jeho zpracovani odpovidd teditel Skoly a je vypracovan spolu se Skolskym
poradenskym zafizenim a zdkonnym zastupcem zaka., ktery jej potvrdi svym podpisem.

Skolské poradenské zafizeni podle vyhlasky musi dvakrat roéné vyhodnocovat postupy
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a opatfeni uvedené v planu, v ptipad€ odlisnosti ma povinnost tuto skutecnost oznamit
fediteli Skoly (Michalik, 2005, s. 246).

Individualni vzdélavaci plan vychdzi ze Skolniho vzdélavaciho programu
prislusné skoly, zavéri speciadln€ pedagogického vysetieni, popiipadeé psychologického
vySetfeni Skolskym poradenskym zatfizenim, popiipadé doporuceni registrujiciho
praktického 1ékafe pro déti a dorost nebo odborného lékare nebo dalSiho odbornika,
a vyjadreni zdkonného zastupce zaka nebo zletilého Zika. Je zdvaznym dokumentem
pro zajisténi specidlnich vzdélavacich potieb zdka (VyhlaSka ¢. 73/2005, online od
2005).

Jednim z podplirnych opatieni integrace ditéte ve Skole je také asistent
pedagoga. Jeho hlavnimi ¢innostmi je pomoc zakim pii pfizpisobeni se Skolnimu
prostiedi, pomoc pedagogickym pracovnikiim Skoly pti vychovné a vzdélavaci ¢innosti,
pomoc pii komunikaci se zéky, dale pfi spolupraci se zakonnymi zastupci zakl

a komunitou, ze které zak pochazi (Michalik, 2005, s. 247).

Ustavni péée o lidi s postizenim

Prioritou pfistupu k osobam se zdravotnim postizenim musi byt odstranovani
diskriminace téchto osob a vytvafeni cesty k jejich zaclefiovani do Zivota spole¢nosti
(Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, online od 2007).

V minulosti totiz byli lidé s riznym druhem postiZzeni vychovavani predevSim
v riznych institucich, kam byli umistovani obvykle hned po narozeni, ¢i po prvnich
projevech jejich handicapu. Moznost zteknout se svého ditéte a po narozeni je ,,0dlozit*
do kojeneckého tstavu maji vSichni rodice (Blazek, Olmrova, 1988, s. 69).

K modernim  trendim  vychovy a  vzd€lavani osob s postizenim
je deistitucionalizace. Deinstitucionalizace je chapana jako zména piistupu ke sluzbam
pro lidi s postizenim, ve kterych je hlavnim hlediskem spokojenost klienta a jeho
rodiny. Ke zméné doslo proto, ze postupné zacala byt opodstatnénost institucionalni
péce zpochybiiovana z psychosocidlniho hlediska — Zivot v koncentrované segregované
a neptirozen¢ velké skupiné osob, izolace od rodiny, od vrstevnikll, omezeni soukromi,

podiizenost fadu — vSe se d¢je pod jednou stiechou a obyvatel ustavu nema prtilezitost

37

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




vyuzivat vefejnych sluzeb a posilovat tak své kompetence (Siska, 2005, 25,26).
V tustavu je Clovek s postizenim zavisly na jediné autorite: stav zabezpecuje vSechny
klicové potieby cloveka: bydleni, stravu, osobni pomoc, finanéni i1 materidlni
prostiedky, informace atd. (Dobromysl, online od 2002).

Po roce 1989 v Ceské republice vzniklo mnoho nestatnich organizaci
a obCanskych sdruzeni, jez poskytuji rizné druhy sluzeb jako alternativu k Gstavni péci.
Dalsi vzdélavani dospélych je vymezeno jako vSeobecné nebo odborné vzdélani
navazujici na to, které uz ziskali v mlad$im véku, v pfedchozim cyklu vzdélavani.

Ukolem poskytovatelii sluzeb by mélo byt v maximéalni mozné mife podporovat
mentalné postizené v napliiovani socidlnich roli, které jsou charakteristické pro obdobi
dospélosti v daném socio-kulturnim prostiedi. Jendou ze stéZejnich roli dospélosti je
role Clovéka, ktery viditelné prispiva do spolecnosti, jiz je soucasti (Siéka, 2005, 35,
40). Sluzbam, které lidem umoznuji zlstavat v bézném prostiedi, se fika komunitni
sluzby. Patfi sem napft. osobni asistence, rizné formy podpory v samostatném bydleni,
podporované zaméstnavani, odlehcovaci sluzby, rana péce, sluzby krizové intervence
apod. Ustavy by do budoucna mély tento typ sluzeb zadit poskytovat (Dobromysl,
online od 2002).

Pro realizaci procesu deinstitucionalizace je nezbytna spolecenska shoda
zavrsend politickym rozhodnutim a nasledny plan podpory tohoto procesu.
Predpokladem tUspéchu procesu transformace je osvéta u vefejnosti isamotnych
uzivateli, aktivni spoluprace ucastnikli procesu, uzivatell sluzeb, zafizeni ustavni
socialni péce, obci, krajii a resortli a v neposledni fad¢ vzdélavani pracovnikii socidlnich
sluzeb. Vice nez 85 % pobytovych zafizeni socialni péée v Ceské republice (domovy
diichodct, domovy penziony pro diichodce a Ustavy socidlni péce) je zfizovano kraji
nebo obcemi. Nestatni neziskové organizace poskytuji zejména terénni a ambulantni
socialni sluzby.

K institucim, kam je mozné umistit i pfechodné ¢i ptes den geneticky poskozené
déti a dospélé, je mnoho. Patfi sem centra dennich sluzeb, ustavy socidlni péce, denni

a tydenni stacionare, chranéné bydleni.
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Velice casto geneticky postiZzeni nav$tévuji rizné druhy stacionaid. Denni
stacionare poskytuji ambulantni sluzby ve specializovaném zafizeni seniorim, osobam
se zdravotnim postizenim a osobam ohrozenym uZivanim navykovych latek, jejichz
situace vyZzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby. Oproti tomu tydenni stacionate
poskytuji pobytové sluzby ve specializovaném zafizeni senioriim, osobam se
zdravotnim postizenim a osobdm ohrozenym uZivanim navykovych latek, jejichz
situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby.

Sluzba se poskytuje za uplatu a obsahuje pomoc pii zvladani béznych ukoni
péce o vlastni osobu, pomoc pti osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo
pomoc pii zajisténi bydleni a vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti,
zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti, pomoc pfi
prosazovani prav a zajmi (Ministerstvo prace a socialnich véci, online od 2007).

Proces transformace socialnich sluzeb bude probihat v obdobi né€kolika
nasledujicich desitek let v kontextu pfirozeného vyvoje pobytovych socidlnich sluzeb.
Schvéleny ramec podpory transformace bude probihat v ramci obdobi 2007-2013.
V souladu s pravem kazdého clov€ka na kvalitni Zivot a také s vyvojem v ostatnich
zemich EU je nutné umoznit lidem se zdravotnim postiZzenim Zit v pfirozené komunité
s podporou vychdazejici podle individudlni miry a rozsahu jejich potfeb. Znamena to
pfedev§im zménu dotacni politiky v oblasti investic, a to odklon od rozséhlého
budovani ustavni socidlni péfe a véEétsi podpora investic do rozvoje terénnich
a ambulantnich sluzeb. Déle to znamend zaméfit se na humanizaci stavajicich
pobytovych zafizeni. Pfesmérovani investic by mélo vychazet z principu podpory
takovych socialnich sluzeb, které umozni lidem dosud uZivajicim institucionalizovanou
ustavni péci cestu do pfirozenych komunit, a navazovat na regionalni plany rozvoje
socialnich sluzeb. Je nutné umoznit lidem se zdravotnim postiZenim, kteti budou zavisli
na pomoci jiné osoby, vyuzit takovou socidlni sluzbu, kterd je z pfirozené komunity
nevycleni, jak se to dé€je v piipad¢€ ustavni socidlni péce. Misto vystavby nebo nakladné

rekonstrukce stavajicich ustavnich zatizeni budou finan¢ni zdroje smérovany k podpoie
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vzniku chranénych byt a doml v pfirozené zastavbé (Ministerstvo prace a socialnich

véci, online od 2007).
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2 Cile prace a hypotézy

Vybrané etické problémy v situaci geneticky poskozeného plodu jsou dnes casto
diskutovanym tématem. Souvisi to srozvojem modernich technologii, pfedev§im
s prenatalni diagnostikou. Casto se hovoifi o tom, zda je eticky piipustné umélé
preruSeni té¢hotenstvi, pokud je plod geneticky poskozen.

Diplomova prace se snaZzi o zmapovani postojii u vybraného vzorku rodict déti
s genetickym poskozenim a zmapovani postoji u vybraného vzorku studenttt ZSF JCU

k problematice etickych problému v situaci geneticky poskozeného plodu.

2.1 Cile prace

Hlavni cil:
Hlavnim cilem prace bylo provedeni vyzkumu, ktery se tykal etické problematiky
geneticky poSkozeného plodu, u vybraného vzorku rodict déti s genetickym

poskozenim a dale u vybraného vzorku studentii ZSF JCU.

Dil¢i cile:
Zjistit, jaky postoj k vybranym etickym problémim v situaci geneticky poSkozeného

plodu zaujima vybrany vzorek rodict déti s genetickym poskozenim

Zjistit, jaky postoj k vybranym etickym problémim v situaci geneticky poSkozeného

plodu zaujimé vybrany vzorek studenttt ZSF JCU.

Srovnat, zda se li§i ndzory na vybrané etické problémy v situaci geneticky poSkozeného
plodu u vybraného vzorku rodict déti s postizenim a u vybraného vzorku studentii ZSF

JCU.
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2.2 Hypotézy

Hypotéza ¢. 1: Nadpolovi¢ni vét§ina vybraného vzorku studentti ZSF JCU souhlasi

s prenatalni diagnostikou.

Hypotéza ¢. 2: Nadpolovi¢ni vétSina respondentli nepovazuje umelé preruseni

t€hotenstvi v situaci geneticky poSkozeného plodu za neetické.

Hypotéza €. 3: Nadpolovi¢ni vétsSina vybraného vzorku rodict déti s genetickym

poskozenim nepovazuje umisténi ditéte s postizenim do Gstavni péce za neetické.

Hypotéza €. 4. Nadpolovicni vétSina vybraného vzorku studenti ZSF JCU povazuje

umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce za neetické.
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3 Metodika

3.1 Pouzitd metodika

Pro =ziskdni dat k této diplomové praci jsem pouzila metodu kvantitativniho
analytického vyzkumu, a to dotaznikové Setteni a jeho vyhodnoceni.

Dotazniky jsem osobné ¢i pies elektronickou postu distribuovala do organizaci,
které se zabyvaji praci s lidmi a détmi s genetickym poSkozenim (stacionafe, rana péce),
v téchto organizacich byly dotazniky pfedany rodicim. Pro maly pocet respondentl
jsem vypracovala dal$i dotaznik, ktery byl urcen pro studenty ZSF JCU. Vyplnéni obou
dotaznikli bylo dobrovolné.

Dotaznikli pro rodic¢e bylo distribuovéano celkem 150, navratnost byla pouze 52
dotaznikti (34,7 %). Tento dotaznik je vyhodnocen jako prvni a bude nazvan:
Dotaznik I.

Dotaznikl pro studenty bylo celkem distribuovano 70, navraceno jich bylo 62

(88,6 %). Tento dotaznik byl vyhodnocen jako druhy a je nazvéan: Dotaznik II.

Charakteristika dotazniku

Anonymni Dotaznik I (viz. pfiloha ¢. 1) obsahoval 15 otazek, Dotaznik II obsahoval
7 otazek. Otazky obou dotaznikil zjiStovali postoje respondentil k etickym problémim
v situaci geneticky posSkozeného plodu. Dotazniky obsahovaly otdzky uzaviené
i oteviené, které davaji respondentovi vétsi prostor k vyjadieni a rozvadéji podrobnéji
uzaviené otdzky. Pii vypliovani uzavienych otdzek méli respondenti moznost oznacit
pouze jednu odpovéd, kterd nejvice vyjadfovala jejich ndzor. U otazek otevienych
mohli svoji odpoveéd dopsat.

Dotaznik I: Prvi tfi otazky v uvodu zjiStovali zakladni idaje o dotazovanych
(pohlavi, vzdélani respondenti a také jejich piislusnost k néjaké cirkvi). Dalsi otazky se
tykaly jejich postizen¢ho ditéte (zda navstévuji néjakd vychovnd zatizeni, jaky typ
postizeni mé jejich dité, a také zda véde€li pred porodem o tom, ze se dit€¢ narodi

ostizené). Posledni otaz jsou zaméfeny na zjiStovani ndzoru respondentu
t Posled tazk t dent
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k vybranym etickym problémlim v situaci geneticky poSkozeného plodu (pfedevsim na
umglé preruSeni t€hotenstvi a ndzory tykajici se tstavni péce).

Dotaznik II: V tvodu jsou opét tii otazky tykajici se zékladnich udaji
o respondentech (pohlavi, v€k, ptisluSnost respondentti k n&jaké cirkvi). Dalsi otazky se
tykaly zkuSenosti respondentll s lidmi s genetickym poskozenim a dale etickych

problémi spojenych s touto problematikou.

3.2 Vyzkumny soubor

Zakladnim souborem byli rodice déti s genetickym poskozenim a studenti vysoké Skoly.
Dostupnou populaci byli rodice déti s genetickym posSkozenim kraje Vysocina,
Jihomoravského kraje a JihoCeského kraje. Dostupnou populaci pro dotaznik II byly
studenti ZSF JCU. Vstupni soubor byl stanoven na zakladé ucelového vybéru. Osloveny
byly organizace pracujici slidmi s genetickym poskozenim kraje Vysocina,
Jihomoravského kraje a JihoCeského kraje. Déle byli osloveni studenti ZSF JCU.
Piehled respondentii podle pohlavi u Dotazniku I je zndzornén v grafu ¢. 1.

Piehled respondentt podle pohlavi u Dotazniku II je znazornén v grafu €. 4.
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Dotaznik I: Pfehled respondenttl je zndzornén v grafu €. 1.

Graf ¢. 1: Pohlavi respondentt

Pohlavi respondentt

m Zeny
| Muzi

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dle grafu je patrné, Ze nadpolovicni vétSina respondentil byly zeny (77 %). Muzii mezi

respondenty tvoftilo 23 %.
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Dotaznik I: Prehled respondentli podle dosazeného vzdélani je zndzornén v grafu €. 2.

Graf ¢. 2: Dosazené vzdelani respondentli

Dosdazené vzdélani respondentt

6%

@ Zakladni

W Stfedni bez maturity
m Stfedni s maturitou
@ Vyssi odborné

W Vysokoskolské

Zdroj: Vlastni vyzkum

Pouze zakladni vzdélani mélo 25 % respondentl. 34 % respondentli uvedlo, Ze ma
sttedoSkolské vzdélani bez maturity. Stiedni vzdélani s maturitou uvedlo 31 %. Vyssi
odborné vzdélani mélo ukoncené 4 % respondentd a vysokoSkolsky vzdélanych

respondentti bylo 6 %.
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Dotaznik I: Piehled respondentt podle ptislusnosti k n¢jaké cirkvi je zndzornén v grafu

¢. 3.

Prislu$nost respondentti k cirkvi

6%

m Kfestanska cirkev
529% @ Jiné nabozenské wznani

42% W Bez wznani

Graf ¢. 3: PrisluSnost respondentt k néjaké cirkvi

Zdroj: Vlastni vyzkum

Mezi respondenty bylo nejvice ptislusnikl kiestanské cirkve (52 %). Bez vyznani bylo

42 % respondentd a 6 % respondent bylo jiného nabozenského vyznani.
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Ptehled respondentt u Dotazniku II. je zndzornén v grafu ¢. 4.

Graf ¢. 4: Pohlavi respondenti:

Pohlavi respondentt

8%

| Muz
| Zena

92%

Zdroj: Vlastni vyzkum

Graf ¢. 4. ukazuje, Ze mezi respondenty prevladaji Zeny. Muzii bylo z celkového poctu

respondentli celkem 5, coz je 8 % a zen bylo 60, coz je 92 %.

48

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




Dotaznik II: Pehled respondentii podle ptislusnosti k néjaké cirkvi je znazornén v grafu

¢.5.

Graf ¢. 5: PrisluSnost respondentt k néjaké cirkvi

Prislusnost respondentt k cirkvi (v %)

m Kfestanska cirkev
@ Jiné nabozenské wznani

W Bez wznani

Zdroj: Vlastni vyzkum
44 respondentd, to je 67 % uvedlo, Ze je bez vyznani. PtisluSnost ke kiest'anské cirkvi

uvedlo 20 respondentti (31 %). Pislusnost k jiné cirkvi uvedll respondent (2 %).

Motivace p7i vyberu vyzkumného souboru
Rodice, ktefi maji geneticky poskozené dité, se od narozeni ditéte setkali se spoustou
problémi spojené s vychovou ditéte. Jejich rozhodnuti mohou byt zdivodnéna rtizné,
jak z etického ¢i nabozenského hlediska. Proto se jich problematika této prace tyka
nejvic.

Studenti ZSF JCU se pfi svém povolani setkavaji, jak slidmi sriznym
postizenim, tak také s lidmi ktefi se o n€ staraji, pracuji s nimi. M¢li by proto znat rlizné
pohledy na geneticky postizené a také znat etické dokumenty, nadbozenské a 1ékaiské

pohledy na tuto problematiku, aby pfi prace s t€mito lidmi mohli odvadét dobrou préci.
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3.3 Harmonogram vyzkumu

Po sbéru a prostudovani literatury byly vytvofeny hypotézy a sestaven Dotaznik I. Po té
byl dotaznik distribuovan do zafizeni pro geneticky poskozené. Prostfednictvim
pracovniki byly pfedany i s instrukcemi respondentiim. Po sesbirdni dotaznikti a jejich
vyhodnoceni byl z divodu malé navratnosti vytvofen druhy dotaznik, pro studenty ZSF

JCU. K vyhodnoceni dotaznikli byl pouzit procesor Microsoft Excel.
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4 Analyza vysledkii

Dotaznik I.: VYHODNOCENI OTAZKY C. 5: Navitévuje Vase dité ndjaké zatizeni?

Graf ¢. 6;: Navstévnost déti v zafizenich

Navstévnost déti v zafizenich (v %)

35

30 A

25 -

20 A
15 4
10 4
5* B
0

Specialni Skola Denni stacionaf Tydennl stacionar Jiné

Zdroj: Vlastni vyzkum

Rodice v 19 % uvedli, ze jejich déti navstévuji specialni Skolu. 33 % respondentli
uvedlo, Ze jejich dit€¢ navstévuje denni stacionaf, tydenni staciondi uvedlo 12 %. Jiné
zafizeni — jako napf. chranéné bydleni &i matefskou $kolu - navitévuje 20 % déti. Zadné

zafizeni nenavstévuje 7 % déti.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 6: Jaky typ genetického poskozeni se vyskytl u

Vaseho ditéte?

Graf €. 7: Typ genetického poskozeni u déti respondentil

Typ genetického poskozeni u déti respondentt (v %)

90
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0 . .‘ ===

Zdroj: Vlastni vyzkum

84 % déti respondentid mélo Downilv syndrom, 4 % parcialni trizomii 12 chromozomu,

10 % parcidlni trizomii 15 chromozému a 2 % genetickou aberaci 8 chromozomu.
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VYHODNOCENI{ OTAZKY C. 7: V&dél/a jste pred porodem, Ze je Vase dité geneticky

poskozené?

Graf ¢. 8: Vedéli rodice pred porodem, ze je dité geneticky poskozeno?

Védéli rodice pred porodem, Ze je dité geneticky poskozeno? (v
%)

80 -
70 -
60 -
50 -
40
30 -
20 -

10 4

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z grafu je patrné, ze 33 % respondentii védelo pfed porodem o postizeni ditéte. 67 %

respondentli pied porodem nevédelo o postizeni ditéte.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 8: Informoval Vas lékat o moznosti provedeni umélého

pteruseni téhotenstvi?

Na tuto otazku odpovidali pouze respondenti, ktefi na otazku ¢. 7 odpovédéli Ano

(33 % respondentt).

Graf ¢. 9: Informovanost respondenti o moznosti provedeni umélého pteruseni

téhotenstvi

Informovanost respondenti o moznosti provedeni umélého
preruseni téhotenstvi (v %)

100
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30 A
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10 4

B

Ano Ne

Zdroj: Vlastni vyzkum

88 % respondentli informoval 1ékat o moznosti provést umélé preruseni téhotenstvi.

Oproti tomu 12 % respondentd informovéano nebylo.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 9: UvaZoval/a jste o moznosti provedeni umélého

pteruseni téhotenstvi?

Na tuto otazku odpovidali pouze respondenti, ktefi na otazku ¢. 7 odpovédéli Ano

(33 % respondentii z celkového poctu).

Graf ¢. 10: Uvahy respondentii o um&lém pieruseni téhotenstvi

Uvahy respondentii o umélém preruseni téhotenstvi (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z grafu je patrné, ze 65 % respondentl uvedlo odpovéd’ Ne, coZ znamenad, Ze o umélém
preruSeni tchotenstvi neuvazovali. Oproti tomu 35 % procent o dané moznosti

uvazovalo.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 10: Jaky nazor mél/a na provedeni umélého preruseni

téhotenstvi Vas/Vase partner/ka?

Na tuto otazku odpovidali pouze respondenti, ktefi na otazku ¢. 7 odpovédéli Ano

(33 % respondentt).

Graf ¢. 11: Nazor partnera na umélé preruSeni t€hotenstvi

Nazor partnera na umélé preruseni téhotenstvi (v %)

60

50 -

40 4

30 A

20 A

10 4

Byl/a pro Byl/a proti Nechal/a rozhodnuti na mé

Zdroj: Vlastni vyzkum

53 % respondentil uvedlo, Ze partner byl pro umé¢lé preruSeni tehotenstvi. 41 %
respondentli uvedlo, Ze jejich partner byl proti a u 6 % respondentli nechal partner

rozhodnuti na nastavajici matce.

56

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




VYHODNOCENI OTAZKY C. 11: Jednali byste dnes pii rozhodovani o umélém

pteruseni t¢hotenstvi stejné?

Na tuto otdazku odpovidali pouze respondenti, ktefi na otazku ¢. 7 odpovédéli Ano

(33 % respondentt).

Graf ¢. 12: Rozhodovéani o umélém pieruseni t¢hotenstvi

Rozhodovani o umélém preruseni téhotenstvi (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

V ptipadé, pokud by se dnes méli respondenti znovu rozhodovat o umélém pierusSeni

téhotenstvi, by 70 % respondentl jednalo stejné.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 12: Povazujete umé&lé preruseni t&hotenstvi i v situaci

geneticky poskozeného plodu za neetickou?

Graf ¢. 13: Nazor respondentli na umélé pieruSeni t€hotenstvi v situaci geneticky

poskozeného plodu

Nazor respondentti na umélé preruseni téhotenstvi v situaci
geneticky poskozeného plodu (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

51 % respondenti zvolilo moznost SpiSe ne, 40 % zvolilo moznost Spise ano. 9 %

respondentli uvedlo odpovéd’ Ne. Odpoveéd” Ano a Nevim neuvedl nikdo z respondentti.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 13: Uvazovali jste 0 moznosti umisténi Vaseho ditéte

do tstavni péce?

Graf ¢. 14: Uvahy respondentii o moznosti ustavni péce

Uvahy respondentti o moznosti tstavni péce (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

31 % respondenti uvedlo, Ze uvazovali o moznosti dat dit¢ do ustavni péce. 17 %
uvedlo moznost Spise ano. 8 % respondentil uvedlo moznost spise ne a 4 % respondentil

0 této moznosti neuvazovalo. Jako moznost Nevim neuvedl nikdo.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 14 : Povazujete umisténi ditéte do Gstavni péce za

neetické?

Graf ¢. 15: Néazor respondentil na umistnéni geneticky poSkozeného ditéte do tstavni

péce
Nazor respondentli na umisténi geneticky poSkozeného ditéte
do ustavni péce (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

61 % respondentti uvedlo, ze umisténi geneticky poskozeného ditéte do ustavni péce,
nepovazuji za neetické. 35 % respondentli uvedlo moznost SpiSe ne. 4 % respondentli

uvadli moznost nevim. Moznost Ano a SpiSe ano neuvedl nikdo.
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Dotaznik II.: VYHODNOCENI OTAZKY C. 4: Mate n&jaké zkudenosti s lidmi

s genetickym poskozenim?

Graf ¢. 20: ZkuSenosti respondentl s lidmi s genetickym poskozenim

Zkusenosti respondentt s lidmi s genetickym poskozenim (v
%)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

K této otazce se vyjadiilo 54 % respondentll, ze nemaji zkusenosti s lidmi s genetickym
poskozenim. 46 % respondenti uvedlo moznost ANO — maji zkuSenost s lidmi
s genetickym poskozenim.

Z poctu respondentl, kteti odpoveédéli ANO se setkali vSichni s Downovym

syndromem.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 5: Souhlasite s prenatalni diagnostikou?

Graf ¢. 21: Nazor respondentil na prenatalni diagnostiku

Nazor respondent(i na prenatalni diagnostiku (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

S prenatalni diagnostikou souhlasi celkem 38 % respondenti. 58 % respondentil
uvedlo moznost SpiSe ano. Pouze 4 % respondentl s prenatalni diagnostikou spise

nesouhlasi. Jako moznost Ne nebo nevim neuvedl Zadny z respondent.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 6: Povazujete umélé preruseni t&hotenstvi i v situaci

geneticky poskozeného plodu za neetické?

Graf €. 22: Nazor respondentl na um¢lé¢ preruSeni téhotenstvi v situaci geneticky

poskozeného plodu

Nazor respondentti na umélé preruseni téhotenstvi v situaci
geneticky poskozeného plodu (v %)
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Zdroj: Vlastni vyzkum

Z grafu vyplyva, ze na danou otazku odpovédélo nejvice respondentt Spise ne (50 %).
Dalsi nejcastéjsi odpovédi bylo Ne, coz zvolilo 34 % respondentii. Odpovéd’ Spise ano

zvolilo 11 % respondentii a Ano 5 %. MoZznost Nevim nevybral Zadny z respondentd.
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VYHODNOCENI OTAZKY C. 7: Povazujete umisténi ditéte s postizenim do Gstavni

péce za neetické?

Graf ¢. 23. Nazor respondentll na umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce

Nazor respondentii na umisténi diteté s postizenim do ustavni
péce (v %)
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Zdroj. Vlastni vyzkum

Nejvice respondentli zvolilo moznost Spise ne (51 %). Moznost SpiSe ano zvolilo 22 %
respondentli a moznost Ano 5 % respondentl. 20 % respondentli uvedlo, Ze umisténi
ditéte s postizenim do ustavni péce nepovazuji za neetické (Ne). Ve 2 % byla uvedena

moznost Nevim.
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5 Diskuse

V dne$ni dob& se oproti minulosti zménil pfistup k lidem s postizenim. Zacala se
zakladat rizna obc¢anskd sdruZeni ptibuznych a pratel téchto lidi, ale také zacaly vznikat
rizné vychovné ustavy, at uz stacionafe ¢i Skoly, a také se zacal klast dliraz na
zaclenéni postizenych do vétSinové spolecnosti.

Kromé vzdélavani a integrace dochazi k rozvoji diagnostickych metod jiz
v t€hotenstvi, na jejichz zéklad¢, pokud je zjiSténa vada plodu, lze provést umeclé
pferuseni tehotenstvi. Z tohoto diivodu je Casto zmiflovana otazka, zda je pfipustna
prenatalni diagnostika, a to predev§im z etického hlediska. DalSimi otdzkami, které
k tématu prace vyvstavaji je etickd pfipustnost umélého preruseni t€hotenstvi, pokud je
plod geneticky poSkozen. Posledni otdzkou je také to, zda je etické a potiebné lidé
s postizenim vzd¢lavat a zaclefiovat do spolecnosti. Pti dotaznikovém Setfeni byl
zjiStovan ndzor obou skupin respondentti k této problematice.

Prenatalni diagnostika, je dnes Casto pouZzivand metoda, ktera jak jiz bylo
feCeno, s sebou piindsi spoustu etickych dilemat. S prenatalni diagnostikou souhlasi
celkem 38 % respondentd. 58 % respondentll uvedlo moznost SpiSe ano. Timto byla
potvrzena hypotéza ¢. 1: Nadpolovi¢ni vétSina vybraného vzorku studentt ZSF JCU
souhlasi s prenatalni diagnostikou.

KdyzZ je nastavajicim rodi¢lim na zéklad¢ vySetfeni ozndmeno, Ze jejich dité se
narodi s genetickym postizenim, urcité to pro né neni lehké situace rozhodnout se, jak
budou postupovat, zda si dit¢ ponechaji, ¢i piijdou na umélé preruSeni téhotenstvi.
V dotaznikovém Setfeni se respondenti v obou dotaznicich vyjadfili se stejnym nazorem
k této problematice: 51 % respondentl zvolilo moznost SpiSe ne a moZznost Ne 9 %
respondentli v Dotazniku 1. V Dotazniku IT moznost SpiSe ne zvolilo 50 % respondentii.
Moznost Ne, zvolilo 34 % respondentii. Timto se potvrdila hypotéza ¢. 2:
Nadpolovi¢ni vétSina respondentii nepovazuje umélé preruSeni t€hotenstvi v situaci
geneticky poSkozeného plodu za neetické.

Respondenti se v dotaznikové Setfeni vyjadfovali k etickym problémim, které

jsou spojeny s geneticky poskozenymi plody. Respondenti maji rizné pohledy na tuto

65

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




problematiku. To z né&kolika divodi. Tim hlavnim je fakt, Ze rodice, ktefi se staraji
o své dit€¢ a maji k nému vztah, maji urcit¢ jiné ndzory na tuto problematiku, nez
studenti, ktefi se s postizenymi lidmi ve vétSin€é ptipadi nikdy nesetkali. Rodice se
o dité staraji po cely jeho Zivot a proto to pro né je velice naro¢né a vycerpavajici. Proto
rodice v 61 % uvadéji, ze nepovazuji za neetické umisténi ditéte s postizenim do ustavni
péce. Timto byla potvrzena hypotéza €. 3: Nadpoloviéni vétSina rodict déti
s genetickym poskozenim nepovazuje umisténi ditéte s postizenim do Ustavni péce za
neetické.

Studenti, ktefi nemaji zkuSenosti s lidmi s postizenim, ale pouze se timto
tématem setkali pfi studiu, mohou mit rlizny nazor na umisténi do ustavni péce, nez
rodi¢e postizenych déti. I pfes rizné pohledy na tuto problematiku vSak 51 % studentt
uvedlo moZnost Spise ne (nepovazuji umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce za
neetické) a moznost Ne 20 %. Timto byla vyvracena hypotéza €. 4: Nadpolovicni
vétSina studentli ZSF JCU povazuje umisténi ditéte s postizenim do Ustavni péce za
neetické.

V ramci dotaznikového Setfeni, k naplnéni cile prace, byly vytvofeny dva druhy
dotaznik.

Dotaznik I byl uréen pro rodice déti s genetickym poskozenim. V dotazniku bylo
14 otazek. Dotazniky bylo osloveno 20 pracovist' zabyvajicich se praci s geneticky
poskozenymi. Navratnost dotaznikti byla 34,7 %.

Uvodni otazky se tykaly obecnych informaci o respondentech, jako je pohlavi,
vek, dosazené vzdélani, ptislusnost respondentli k néjaké cirkvi. V dalSich otazkach se
informuji o tom, jaké postizeni ma diagnostikovano dité respondenti a zda o jeho
postizeni védéli pfed porodem. Pro naplnéni dil¢ich cili prace byly v otazniku uvedeny
otazky tykajici se etického nazoru respondentii na umélé preruseni t€¢hotenstvi, pokud je
plod geneticky poSkozen (otdzka €. 12). Respondenti se méli vyjadfit, zda povazuji
umélé preruseni téhotenstvi v situaci geneticky poskozeného plodu za neetické. 51 %
respondentll zvolilo moZnost SpiSe ne, 40 % zvolilo moznost SpiSe ano. 9 %

respondentt uvedlo odpovéd’ Ne.
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Dalsi dulezitou otdzkou pro naplnéni dil¢ich cilti prace je otazka ¢. 14, kterad
zjiStuje etické postoje respondentll k umisténi ditéte s postizenim do Ustavni péce. 61
% respondentll uvedlo, Ze umisténi geneticky poSkozeného ditéte do tstavni péce,
nepovazuji za neetické. 35 % respondentll uvedlo moznost SpiSe ne. 4 % respondentli
uvadli moznost nevim.

Prvni otdzka se tykala pohlavi respondentl a je znazornéna v grafu ¢. 1. Mezi
respondenty byla nadpoloviéni vétSina zen (77 %). 23 % respondentl byli muzi.

Otazku €. 2 jsem graficky neznazornila.

Otazkou €. 3 jsem se dotazovala na dosazené vzdélani respondentd, coz je
znazornéno v grafu €. 2. Mezi respondenty bylo 25 % respondenti se zakladnim
vzdélanim. 34 % respondentd uvedlo, ze ma stiedoskolské vzdélani bez maturity.
Stiedoskolské vzdélani s maturitou uvedlo celkem 31 % respondentli. Vyssi odborné
vzdélani uvedli 4 % respondentli a vysokoskolsky vzdélanych bylo 6 %.

Otazkou ¢. 4 jsem zjiStovala ptisluSnost respondentl k néjaké cirkvi. Toto je
znazornéno v grafu €. 3. Mezi respondenty bylo 52 % pftislusniki kiestanské cirkve, 42
% respondentd bylo bez vyznani a 6 % jiného nabozenského vyznéni.

Otazka €. 5 je zndzornéna v grafu €. 6., kdy jsem se dotazovala respondentd,
jestli jejich dité navstévuje néjaké zatizeni. V 19 % respondenti uvedli, Ze jejich dité
navstévuje specidlni Skolu. 33 % respondentii uvedlo, ze jejich dité¢ navs$tévuje denni
stacionaf. Tydenni stacionar uvedlo 12 % respondentd. 7 % respondenti uvedlo, Ze
jejich dité zadné zatfizeni nenavstévuje.

Otazka €. 6 je zndzornéna v grafu €. 7. Bylo zjistovéno, jaky typ genetického
poskozeni se vyskytl u ditéte respondentli. 84 % respondentl uvedlo Downilv syndrom,
4 % parcidlni trizomii 12 chromozoému, 10 % parcidlni trizomii 15 chromozému a 2 %
genetickou aberaci 8 chromozomu.

Otazka ¢. 7 je znazornéna grafem ¢. 8. Otazka se tykala toho, zda rodice pfed
porodem védeli, Ze je dit¢ geneticky poskozené. V dotaznikovém Setieni 33 %
respondentll uvedlo, ze pted porodem veédéli o poskozeni ditéte. Naproti tomu 67 %

respondentl pfed porodem o poskozeni ditéte nevédélo.
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Na otazku 8-11 odpovidali pouze respondenti, ktefi na otdzku €. 7 odpovédeli
Ano (33 % respondenti).

Otazka €. 8, znazornéna v grafu €. 9, se dotazovala na to, zda byli respondenti
informovani o mozZnosti provedeni umélého preruseni t€hotenstvi. Respondenti v 88 %
uvedli, ze o této moznosti informovani byli. 12 % uvedlo, Ze o tomto je nikdo
neinformoval.

Otazka ¢. 9 je zndzornéna v grafu ¢. 10. Tykala se toho, zda respondenti
uvazovali o umelém preruseni té¢hotenstvi. Z dotaznikového Setieni vyplynulo, ze 65 %
respondentl o umélém preruseni tchotenstvi neuvazovalo. Oproti tomu 35 %
respondenttl, uvedlo, Ze o této moznosti uvazovalo.

Otazka ¢. 10, znazornéna v grafu ¢. 11, zjiStovala, jaky ndzor na provedeni
umélého preruseni téhotenstvi mél/a partner/ka dotazované/ho. 53 % respondentil
uvedlo, Ze partner byl pro umélé preruseni t€hotenstvi. 41 % respondentl uvedlo, ze
jejich partner byl proti a u 6 % respondentli nechal partner rozhodnuti na nastdvajici
matce.

Otazka ¢. 11 je znazornéna v grafu ¢. 12. Otazkou jsem zjistovala, zda by dnes
respondenti uvazovali o umélém pieruseni t€¢hotenstvi stejné. 70 % respondentt uvedlo,
ze by dnes rozhodlo stejné. Moznost SpiSe ano uvedlo 24 % respondentti a 6 % uvedlo,
ze by rozhodovalo jinak. MoZnost SpiSe ne a Nevim neuvedl zddny z respondentd.

Otazka €. 12 je zndzornéna v grafu €. 13, souvisela s potvrzenim prvni hypotézy:
Nadpoloviéni vétSina respondentii nepovazuje umélé preruSeni t€hotenstvi v situaci
geneticky poskozeného plodu za neetické. V dotaznikovém Setfeni 51 % respondentt
zvolilo moznost Spise ne, 40 % zvolilo moznost SpiSe ano. 9 % respondentd uvedlo
odpovéd’ Ne. Odpovéd’ Ano a Nevim neuvedl nikdo z respondenti.

Otazka ¢. 13, zndzorn€na grafem ¢. 14, zjiStuje, zda respondenti uvazovali
o moznosti umisténi svého ditéte do tstavni péce. K této otdzce se 31 % respondentli
vyjadtilo, Ze uvazovali o0 moznosti dat dit€ do Gstavni péce. 17 % uvedlo moznost Spise
ano. 8 % respondentl uvedlo moznost spiSe ne a 4 % respondentii o této moZznosti

neuvazovalo. Jako moznost Nevim neuvedl nikdo z respondentd.
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Otazka ¢. 14, znazornéna grafem ¢. 15, souvisela potvrzenim tfeti hypotézy:
Nadpoloviéni vétSina vybraného vzorku rodict déti s genetickym poSkozenim
nepovazuje umisténi ditéte s postizenim do Ustavni péce za neetické. V dotaznikovém
Setfeni 61 % respondentli uvedlo, Ze umisténi geneticky poSkozeného ditéte do tstavni
péce, nepovazuji za neetické. 35 % respondentd uvedlo moznost SpiSe ne. 4 %
respondentll uvedli moznost nevim. MozZnost Ano a SpiSe ano neuvedl nikdo.

Dotaznik II byl uréen pro vybrany vzorek studentli ZSF JCU. V dotazniku bylo
7 otazek. Dotazniky bylo osloveno 70 studentd. Néavratnost dotazniki byla 88,6 %.

Prvni otdzka se tykala pohlavi respondentli. Respondenty byly opét
v nadpolovicni vétSin€ zeny (92 %). 8 % respondentli byli muzi. VSe je zndzornéno
v grafu ¢. 4.

Druhou ot4azku jsem graficky neznazornila.

Treti otdzka je zndzornéna grafem ¢. 5 a zjiStuje piisluSnost respondenti
k ngjaké cirkvi. 67 % respondenti uvedlo, ze je bez vyznéni, oproti tomu 31 %
respondentll uvedlo, ze jsou pfislusniky kiestanské cirkve. Pfislusnost k jiné cirkvi
uvedli 2 % respondentl.

Otazka ¢. 4 je znazornéna grafem €. 20. Otazka zjiStuje, zda maji respondenti
zkuSenosti s lidmi s genetickym poskozenim. K této otazce se vyjadfilo 54 %
respondentll, ze nemaji zkuSenosti s lidmi s genetickym poskozenim. 46 % respondentl
uvedlo moznost ANO — maji zkuSenost s lidmi s genetickym poSkozenim. Z poctu
respondentt, ktefi odpovédéli ANO se setkali vSichni s Downovym syndromem.

Otazka €. 5, znazornéna grafem €. 21, souvisela s potvrzenim druhé hypotézy:
Nadpoloviéni vétSina vybraného vzorku studentdt ZSF JCU souhlasi s prenatalni
diagnostikou.

S prenatalni diagnostikou souhlasi celkem 38 % respondenti. 58 % respondentil
uvedlo moznost SpiSe ano. Pouze 4 % respondentl s prenatalni diagnostikou spise
nesouhlasi. Jako moznost Ne nebo nevim neuvedl Zadny z respondent.

Otazka €. 6, zndzornéna grafem ¢. 22, souvisela s potvrzenim prvni hypotézy:
Nadpoloviéni vétSina respondentii nepovazuje umélé preruSeni t€hotenstvi v situaci

geneticky poskozeného plodu za neetické. V dotaznikovém Setfeni nejvice respondentl
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uvedlo moznost SpiSe ne (50 %). Dalsi nejcastéjsi odpovedi bylo Ne, coz zvolilo 34 %
respondentli. Odpovéd’ Spise ano zvolilo 11 % respondentti a Ano 5 %. MoZnost Nevim
nevybral Zadny z respondent.

Otazka ¢. 7, znazornéna grafem ¢. 23, zjiStuje, zda respondenti povazuji
umisténi ditéte s postizenim do Ustavni péce za neetické. Otazka souvisela s vyvracenim
posledni hypotézy: Nadpoloviéni vétSina vybraného vzorku studentti ZSF JCU povazuje
umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce za neetické. Nejvice respondentli zvolilo
moznost Spise ne (51 %). MoZnost SpiSe ano zvolilo 22 % respondentli a moznost Ano
5 % respondentd. 20 % respondentd uvedlo, ze umisténi ditéte s postizenim do ustavni

péce nepovazuji za neetické (Ne). Ve 2 % byla uvedena moznost Nevim.
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6 Zavér

Etické problémy, které vyvstavaji v souvislosti s genetickym poskozenim plodu, jsou
dnes jednim z velmi Casto diskutovanych témat. At uz se etickd problematika tyka
prenatalni diagnostiky, umé¢lého preruSeni t€hotenstvi ¢i integrace postizeného nebo
jeho umisténi do tUstavni péce, nazory se mohou riiznit z medicinského hlediska,
nabozenského hlediska. Mohou li§it nazory Siroké vefejnosti a lidi, ktefi maji
s geneticky poSkozenymi zkuSenosti.

Jako vyzkumny soubor jsem si vybrala rodice déti s genetickym poSkozeni, protoze
maji k této problematice nejblize a bezprosttedné se jich tykd. Mnoho z nich se ocitlo
v situaci, kdy uvazovali o tom, zda si postizené dit€ ponechaji nebo podstoupi umelé
pferuseni téhotenstvi. Setkali se také srlznymi nazory s okoli, jak pfistupovat
k postizenému ditéti. Dale se mohli setkat s tim, Ze je nékdo odsuzoval za to, Ze své dite
chtéji umistit do ustavu.

ProtoZe byl dotaznik zaméfen na citlivé téma, byla mala navratnost vyplnénych
dotaznikli. Proto byl vyhotoven druhy dotaznik, ktery byl uréen pro studenty vysoké
Skoly se socialnim zamétenim. Tento vyzkumny soubor jsem zvolila, protoze studenti
se pozdéji pii vykonu svého povolani mohou setkat s lidmi s riznym postizenim nebo
s jejich pfibuznymi. Mé€li by proto byt informovani o etickych otazkach, které mohou
v piipad¢ genetického poskozeni nastat. Studenti by méli mit na danou problematiku
svilj nadzor, ale na druhou stranu by méli chépat, Zze rozhodnuti rodici, ktefi maji
geneticky poskozené dité, jsou volena dle moznosti rodicl, at uz fyzickych,
psychickych nebo socialnich.

Hlavnim cilem prace bylo provedeni vyzkumu, ktery se tykal etické
problematiky geneticky poskozeného plodu, u rodi¢t déti s genetickym poskozenim
a u vybraného vzorku studentli ZSF JCU. Z tohoto hlavniho cile vyplyvaji dil¢i cile.
Prace si kladla za kol zjistit, jaky nazor maji respondenti na uvedené etické problémy.

Vzhledem k prob¢hlému dotaznikovému Setfeni u vybranych vzorkl

respondentl se podafilo zmapovat nazory a postoje k dané problematice u vybraného
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vzorku rodic¢i déti s genetickym poskozenim a dale u vybraného vzorku studentii ZSF
JCU. Hlavni cil a dil¢i cile byly tedy naplnény.

V souvislosti s cili prace byly stanoveny nésledujici hypotézy:

Hypotéza ¢. 1: Nadpolovicni veétsina respondentii souhlasi s prenatadlni diagnostikou.
Tato hypotéza byla potvrzena, s prenatalni diagnostikou souhlasi celkem 38 %

respondentl. 58 % respondentii uvedlo moznost SpiSe ano.

Hypotéza ¢. 2: Nadpolovicni vetsina respondentii nepovazuje umélé preruseni
tehotenstvi v situaci geneticky poSkozeného plodu za neetické. Tato hypotéza byla
potvrzena. V Dotazniku I uvedlo 51 % respondentli moznost SpiSe ne (nepovazuji
umélé preruSeni téhotenstvi v situaci geneticky poskozeného plodu za neetické.
V Dotazniku II odpovédélo na stejnou otdzku nejvice respondentii SpiSe ne (50 %).
Dalsi nejcastéjsi odpovédi v Dotazniku II bylo Ne, tuto odpovéd zvolilo 34 %

respondentd.

Hypotéza ¢. 3: Nadpolovicni vétsina rodicu deti s genetickym poSkozenim nepovazuje
umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce za neetické. Tato hypotéza byla potvrzena.
61 % respondentti uvedlo, ze umisténi geneticky poskozeného ditéte do ustavni péce,

nepovazuji za neetické. 35 % respondentli uvedlo mozZnost SpiSe ne.

Hypotéza ¢. 4. Nadpolovicni veétsina vybraného vzorku studentii ZSF JCU povazuje
umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce za neetické. Tato hypotéza byla vyvracena.
V dotazniku nejvice respondentli zvolilo mozZnost spise ne (51 %). 20 % respondentli

uvedlo, ze umisténi ditéte s postizenim do Ustavni péce nepovazuji za neetické.

Piinosem této prace je poskytnuti ndhledu na problematiku etickych problému, které
vyvstavaji v souvislosti s genetickym poskozenim plodu. Daéle price ctenafim
poskytuje informace o postojich rodicti déti s genetickym poskozenim a rovnéz

o postojich studentii ZSF JCU k dané problematice. Price miize byt piinosem
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pfedevSim pro rodi¢e postizenych déti a také pro studenty. Pfinos prace mtize byt
dilezity také pro Sirokou vefejnost, protoze se blize seznami s touto problematikou
a pomuze jim vytvofit si vlastni ndhled na tuto situaci. Prace se snazi poskytnout pohled
na problematiku vybranych etickych problémi v situaci geneticky poskozeného plodu.
Po shlédnuti vysledkii dotaznikového Setfeni miize tato prace vyvolat diskuze
k tématim pocatku lidského zivota, ochrané¢ nenarozené¢ho plodu ¢i k vychovnym

a vzdélavacim pfistupiim k lidem s genetickym poskozenim.
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9 Piilohy

Piiloha ¢. 1: Dotaznik I
Piiloha ¢&. 2: Dotaznik 11

81

Vytvoreno pomoci Software602 Print2PDF 8. Tuto fadku odstranite zakoupenim licence a aktivaci na http://www.software602.cz/




Priloha €. 1: Dotaznik 1
DOTAZNIK

Vazeni,
jmenuji se Petra Blazkova a jsem studentkou Jihogeské univerzity v Ceskych Budg&jovicich.
Dovoluji si Vas pozadat o vyplnéni dotazniku, ktery bude zpracovan pro ucely mé diplomové
prace na téma: Vybrané etické problémy v situaci geneticky poskozeného plodu, proto je
dotaznik urcen rodi¢tim déti s genetickym postiZzenim.

Pii vypliovani dotazniku oznacte u kazdé otazky pouze jednu odpovéd’, poptipadé¢ svoji
odpoveéd dopiste.

Dotaznik je zcela anonymni. Za spolupraci a pravdivé vyplnéni predem dekuji.

1) Jaké je Vase pohlavi?
a) Muz
b) Zena

2) Kolik je Vam let?
................... (doplnte)

3) Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?
a) Zékladni
b) Stiedni bez maturity
c) Stiedni s maturitou
d) Vyssi odborné
e) Vysokoskolské

4) Jste prislusnikem né&jaké cirkve?
a) Ano - kiestanské cirkve
b) Ano - jiného nabozenského vyznani
c) Ne- bez vyznani

5) Navstévuje Vase dité néjaké zatizeni?
a) Specialni skolu
b) Denni stacionaf
¢) Tydenni stacionat
d) Jiné ...
e) Ne
6) Jaky typ genetického poskozeni se vyskytl u Vaseho ditéte?

7) Védéla jste pred porodem, Ze Vase dité je geneticky poskozené?
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a) Ano
b) Ne

Na otazku 8 az 12 odpovidejte pouze pokud jste na otazku 7 odpovédeél/a ano.

8) Informoval Vas I¢kaf o moznosti umélého preruseni t€hotenstvi?
a) Ano
b) Ne

9) Uvazovala jste 0 moznosti provedeni umelého preruSeni t¢hotenstvi?
a) Ano
b) Ne

10) Jaky nazor mél/a na provedeni umélého preruSeni t¢hotenstvi Vas/Vase partner/ka?
a) Byl/apro
b) Byl/a proti
¢) Nechal/a rozhodnuti na me

11) Jednali byste dnes pii rozhodovani o umélém pieruseni t€hotenstvi stejné?
a) Ano
b) Spise ano
c) Spisene
d) Ne
e) Nevim

12) Povazujete umélé pieruseni téhotenstvi i v situaci geneticky poskozeného plodu za
neetickou?
a) Ano
b) Spise ano
c) Spisene
d) Ne
e) Nevim

13) Uvazovali jste 0 moznosti umisténi Vaseho ditéte do ustavni péce?
a) Ano
b) Spise ano
c) Spisene
d) Ne
e) Nevim

14) Povazujete umisténi ditéte do ustavni péce za neetické?
a) Ano
b) Spise ano
c) Spisene
d) Ne
e) Nevim
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Priloha ¢. 2: Dotaznik 11
DOTAZNIK

Vazeni,
jmenuji se Petra Blazkova a jsem studentkou Jiho&eské univerzity v Ceskych Budg&jovicich.
Dovoluji si Vas pozadat o vyplnéni dotazniku, ktery bude zpracovan pro ucely mé diplomové
prace na téma: Vybrané etické problémy v situaci geneticky poskozeného plodu.

Pii vypliiovani dotazniku oznacte u kazdé otazky pouze jednu odpoveéd, popiipadé svoji
odpoveéd’ dopiste.

Dotaznik je zcela anonymni. Za spolupraci a pravdivé vyplnéni predem dekuji.

1) Jaké je Vase pohlavi?
) Muz
g) Zena

2) Kolik je Vam let?
................... (doplnte)

3) Jste prislusnikem n&jaké cirkve?
a. Ano - kiestanské cirkve
b. Ano - jiného ndbozenského vyznani
c. Ne- bez vyznani

4) Mate n¢jaké zkuSenostmi s lidmi s genetickym poskozenim?
a. Ano
b. Ne

Pokud ano, s kterym druhem genetického poskozeni

5) Souhlasite s prenatalni diagnostikou?

a. Ano

b. Spise ano
c. SpiSe ne
d. Ne

e. Nevim

6) Povazujete umélé preruseni t€hotenstvi i v situaci geneticky poskozeného plodu za neetické?
a. Ano
b. Spise ano
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c. SpiSe ne
d. Ne
e. Nevim

7) Povazujete umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce za neetické?
a. Ano

SpiSe ano

SpiSe ne

Ne

Nevim

oao o
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