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,,Nékdy je vase radost zdrojem vaseho Gsmévu, ale nékdy mdze byt vas Gsmév
zdrojem vasi radosti.!

UvoD

Pro diplomovou praci jsem si vybrala téma zabyvajici se orofacialnim
rozStépem jako faktorem, ktery ovliviiuje rané vztahy rodicli a ditéte a také
vzajemné vztahy s €leny jejich primarni socialni skupiny. Toto téma jsem zvolila,
protoZze mam osobni zkuSenost s rodinami, kterym se narodilo dité s rozStépovou
vadou. HIubsi zdjem o problematiku orofacialniho rozstépu mne privedl ke
zjisténi, Ze téma stigmatizace déti s rozstépem a jejich rodicd je povazovano spise
za okrajove. V odborné literatufe je jen malo rozpracované. Zajima mne, zda
vrozena vyvojova vada v orofacialni oblasti mdze byt povazovana matkou, otcem
a nejblizs§im okolim ditéte za spolecenské stigma se véemi ddsledky.

Rozstépy jsou vadou Castou a velmi ndpadnou. Dité s rozstépem obliCeje
nepiehlédnete. Casto v dospélosti, diky jizvam &i netypické mimice. Napadnost
dosud neoperovaného miminka je zfejma.

Svou praci se pokusim dokéazat, Ze kategorie ,,08klivosti“, kam je rozstép
zafazovan, patfi mezi vyznamné socialné- etické Cinitele ovliviujici Zivot jedince
a jeho blizkych. Dnesni ideal ditéte je prezentovan zcela pfesnym modelem krasy
s naprostou absenci nemoci a oSklivosti. Média prinaseji téméF vylucné obrazy
krasnych a zdravych déti. Za této situace mlize byt narozeni détatka stypem
postizeni, jehoZ ,,08klivost” nezakryje ani nejchundelatéjsi Cepice ¢i naducana
pefinka, chapano jako stigma. NaSe spole¢nost odpusti prostituci, brani drog
i kradeZe, ale béda, kdyZz ma nékdo nesoumérny oblicej, odstaté usi, nebo kila

navic.

L THICH NHAT HANH : In Cleft stories. Orig. ,,Sometimes your joy is the source of your smile,

but sometimes your smile can be the source of your joy.* [ online ]



Cilem diplomové prace je za pouziti relevantnich zdroji analyzovat
prostfedi rodiny a charakterizovat naro€nou situaci narozeni ditéte s hyzdici
vadou. Snazim se predloZit préaci informativni a z&roven kritickou. Teoretické
zpracovani tématu bude v textu doplnéno konkrétnimi ilustracemi problematiky.
K tomu, abych dospéla k odpovédi na otazku, zda rozstép v obliceji mize byt
povaZzovan za socidlni stigma, pouziji odbornou literaturu, osobni zkuSenost
a relevantni internetové zdroje.

V prvni kapitole se budu zabyvat z&kladnim vymezenim problematiky.
Déle prenatalni diagnostikou a priinami vzniku orofacialniho rozstépu. V zavéru
kapitoly jsou popsany obvyklé chirurgické postupy smeéfujici k nejefektivngjsi
mozné eliminaci této vrozené vady.

Druhé kapitola obsahuje rozbor pojma, které vyplyvaji z oznaceni rozstépu
jako zdroje stigmatizace.

Obsahem treti kapitoly je reflexe problémd, které vznikaji jako pFi€ina
rozporu medicinského a etického pfistupu k otazce rozstépu. Vliv rozstépu na
psychosomatiku rodiny je ilustrovan rozborem konkrétnich situaci, které rodice
rozStépovych déti resi.

Ctvrta Kkapitola nahlizi téma oima kFestanské etiky a zabyva se
i vyznamem nadéje v péci o dité s orofacidlnim rozstépem. Hlavni Cast se vénuje
konfrontaci interrupce a rozStépové vady.

Jednotliva témata, obsaZena v kapitolach, ilustruji skute¢né pFibéhy rodic
a déti. Neni-li pfimo uvedeno jinak, jsou zdrojem pFibéhll mé osobni zkuSenosti
a zazitky maminek ze sdruZeni Stastny Gsmév. U viech pfibghil je disledné

zachovéna anonymita.



1.  Orofacialni rozstépy

PfestoZe se odborna literatura dosud socialnim vlivem rozstépu zabyva jen
okrajové, pfipousti ¢ast odborné verejnosti, Ze narozeni ditéte s hyzdici vadou
obliéeje mdze do znatné miry ovlivnit Zivot rodiny. Prvni kapitola uvadi do
souvislosti a nahlizi do problematiky pFijeti rozstépu v historii. Déle jsou zde
shrnuty moznosti sou€asné mediciny a zakladni prevence. Zavér kapitoly shrnuje

praktické potizZe rodicl a jejich déti s orofacialnim rozstépem.

1.1. Historie rozstépovych vad

Rozstépové vady obliCeje vyvolavaly vzdy v kazdé spolecnosti velikou
pozornost. To je zapfi€inéno predevsim tim, Ze se jedna o hyzdici vadu v obliceji.
Rozstépy plsobily az mysticky ve vsech civilizacich. V kratickém historickém
exkurzu mlzeme rozdélit pFistup k rozstépovym vadam v obliceji na dvé zakladni
roviny. Bud bylo dité zboZnovano a jako takové izolovano od normélni populace
nebo bylo povaZzovano za dilo déablovo a ritudlné vrazdéno. V obou pfipadech
bylo diky izolaci nebo smrti oddéleno od bézné spolecnosti a tim v z&sadé
dochazelo k oddéleni genofondu od pfislusné populace. V historii bylo lidské télo
povazovano predevsim za nastroj, ktery musi byt cvicen a pfipravovan k pouZiti.
Predpokladalo se, Ze znezdravosti téla plynulo mrzoutstvi, ochablost
a zapomnétlivost. Teélesna slabost byla spojovana sosobni zbabglosti.
Z uvedeného je zfejmé, Ze rozStépové onemocnéni, které Casto znemoZzniovalo
prirozeny zplsob krmeni, bylo pro novorozence ohroZujici na Zivoté nejen
z dGvodu smrti hladem.? ,Vzhled mél vyznamnou roli, ale v dospélosti pfi
uzavirani manzelstvi nebyvala krasa tim nejddlezitéjSim poZadavkem na

~-manzelském trhu“. Mytus krasy nabyl nezmérnou dlleZitost az po prevratnych

2 Srov. TITZL, B. : Postizeny ¢lovék ve spole¢nost.s. 92-93
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zménach priimyslové revoluce.“® S touto teorii Ize do znaéné miry souhlasit, ale
v souvislosti s rozétépem ji nelze povazovat za zcela platnou. Uplny neoperovany
rozstép v obliCeji byl natolik omezujicim a hyzdicim jevem, Ze o3klivost Ci obavy
z dédicnosti prevazily i vyhody manZelstvi. Dodadvam, Ze v tomto ohledu byly
poZadavky na muzskou krasu ponékud rozdilné od pozadavkd na krasu zen.

»Ani ve sfére dnesni moderni doby za rozvoje biologickych véd nemizeme byt
pfehnané optimisticti, pokud jde o ozdravéni lidské populace ve smyslu eliminace
vrozenych vyvojovych vad. Nem(zeme zabranit vzniku vyvojovych vad, pokud
nepocitame s moznosti , Ze se par vzda potomstva Uplné.

Zdravotni omezeni, kterd jsme si zvykli nazyvat postiZzeni, provazeji lidstvo do
samych pocatkd, existuji a existovat budou. Tato realita je prostorem, na némz se
feSi nejednoduchy vztah téch silnéjSich, zdravych, nepostizenych, ktefi se
prezentuji jako majorita, k tém slabSim, postiZzenym, ktefi jsou takto v postaveni
minoritnim.“® V této minorité jsou nejvice vidét postizeni, jejichz vada je zjevna.
»Pres vesSkeré rozpaky, které vzbuzuji ¢i mohou vzbuzovat, jsou vZdy soucasti
spolecnosti, na jakémkoli stupni a v jakékoli dobé.“® Stran soucasné civilizace lIze
tedy Fici, Ze rodiCe se narozenim takto postizeného ditéte nechlubi, a Casto se je
snazi ukryvat zbytecnym pohleddim zvédavych o¢i. Dité rozhodné neni vyvazeno
na slunicko. V batolecim véku mu byva znemoznén kontakt s vrstevniky. | kdyz
je dité v zimé plné obleceno, jsou z néj v kazdém pripadé vidét oCi a rozstépova

vada.’

¥ WOLF,N. : Mytus krésy.s.16

* Srov. WOLF,N. : Mytus krasy. s.312

> TITZL, B. : Postizeny €lovék ve spolegnost, s. 7
® TITZL, B. : Postizeny Elovék ve spolecnosti, s. 7

" Srov. VOHRADNIK, M. : Poruchy Fegové komunikace u velofaryngealni insuficience., s. 10-11
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1.2. RozStépove vady obliceje

Rozstépem rozumime takovou vrozenou vyvojovou vadu®, ktera vznikla
béhem vyvoje plodu v téle matky tak, Ze nedoSlo ke splynuti dvou nebo vice Casti
tkani, ze kterych je urcit oblast tvofena. U narozeného ditéte je pak v této oblasti
mezera. ,,Jinak FeCeno rozstép vznika zadrZzenim ¢asného embryonalniho vyvoje
struktur, ze kterych by se pozdgji vyvinuly rty, cGelist, tvrdé a mékké patro.“
Vrozenou vyvojovou vadou v orofacialni oblasti ( dale jen obli¢eji ) jsou v této

praci minény rdizné formy a kombinace rozstépu rtu, celisti a patra, tvare.

1.2.1. Déleni rozstépovych vad a frekvence jejich vyskytu

LEXistuji rlizna déleni rozstépovych vad. Za klasické je povazovano déleni

dle Buriana, které je prehledné a jednoduché.“*

Typické rozstépy

Prvni skupina - kombinace rozstépu rtu s ostatnimi ¢astmi, tedy rozStép rtu sam a
kombinace s rozstépem Celisti nebo Celisti a patra; podrobnéji Ize rozstépy v prvni
skupiné délit na rozStép rtu nebo celkovy rozstép levostranny, pravostranny,

oboustranny, netplny a Gplny

Druha skupina - rozstépy tykajici se pouze patra

& Vrozené vada je statisticky vyznamné odchylka struktury nebo funkce, ktera presahuje rozmezi
jejich fenotypické variability v dané populaci individui. Zdroj : RYCHTER, Z; JELINEK, R.:
Zéklady experimentalni teratologie. [ online]

° Pedagogicka fakulta, Univerzita v Olomouci. Logopedicka intervence u déti s palatolalii
[online]

1%/OHRADNIK, M. : Poruchy Fe€ové komunikace u velofaryngealni insuficience. s.11

12



Atypické ( vzacné) rozstépy

Do této skupiny patfi ,stfedni rozstép rtu snebo bez hypoplazie premaxily,
lateralni rozstép Gst, Sikmy rozstép obliCeje, rozstépy dolniho rtu, nosu a ostatni

velmi vzacné rozstépy.“*

»Deédicnost u rozstépl je stanovena na 40% v prvni a na 19% ve druhé skuping.“*?

Frekvence vyskytu rozstépovych vad v orofacialni oblasti

Frekvence vyskytu rozstépovych vad v orofacialni oblasti je dnes sledovana jako
vyznamna pro vyzkum dédicnosti téchto vrozenych vad a zaroveri jako dlezita
pro sledovani zdravotniho stavu populace. Nejnovéjsi dostupné Udaje uvadéji

nasledujici vyskyt : **

rok Celkem rozstépy T). %
narozenych déti

1998 90535 126 0,14

1999 89471 135 0,15

2000 90910 136 0,15

2001 90978 137 0,15

Vyskyt rozstépl dale vykazuje variabilitu mezi populacemi. ,,Vyssi frekvence
vyskytu je u asijskych populaci a americkych Indian(i ( zhruba 1/500 ), naopak

1 VOHRADNIK, M. : Poruchy Fe¢ové komunikace u velofaryngealni insuficience, s. 12-16
2 \VOHRADNIK, M. : Poruchy Fetové komunikace u velofaryngealni insuficience. s. 40

3 pedagogicka fakulta, Univerzita v Olomouci. Logopedicka intervence u déti s palatolalii

zcela postacuji)
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u africkych populaci je vyskyt nejnizsi (1/2500). Vyskyt rozstépl u asijskych
populaci je davan do souvislosti s velikosti jejich medidlniho nasalniho vybézku,

ktery je mensi, neZ u ostatnich populaci.“**

Pricina rozstépovych vad

»VétSina rozstépovych vad je nesyndromovych.“** Je nesmysIné hledat jedinou
pricinu. Zalezi na genetické vybavé zarodku, vnéjsi citlivosti vici teratogeniim a
odpovédnosti za morfogenetické procesy. Nepfimo zéleZi na genetické vybavé

matky.

Mezi zevni faktory patfi :

> infekce ( viry, bakterie, parazité )

» fyzikalni ( z&feni, mechanické, snizeni mnozstvi plodové vody )
» chemickeé ( toxiny, léky, alkohol )

» materské ( metabolické produkty, vék nad 38 let, vyZiva, diabetes)

YEPPLEY, B. L. et. Al : An ethological theory of attractivenes. In Facial attractiveness :
evolutionary, cognitive and social perspectives, s.127-151 In : KOTULANOVA, J. : Sexudlni
dimorfismus lidskych rtl. s. 14-15 [ online ]

5 Syndromovymi formami dle Sansona rozumime rozstépy, kde se najde pi klinickém vy3etfeni
Ci chirurgickém vykonu relevantni abnormalita organu mimo anatomickou oblast rozstépu vetné
zahrnuti i mentalni retardace. In . VOHRADNIK, M. : Poruchy Fetové komunikace u

velofaryngedlni insuficience, s. 40
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1.2.2. Chirurgickeé postupy pri l1é¢bé rozstépovych vad

Cilem komplexni chirurgicko konzervativni Ié€by rozstépd je nejen zajistit
optimalni primarni rekonstrukci postizenych Gtvard, ale snaZit se snizit Skodlivy
vliv operatniho traumatizovani na dalsi vyvoj operované krajiny. Negativni
strankou chirurgické intervence je rlistové zaostavani rozstépem postizené Casti

obliceje za rlistem ostatnich ¢asti obliceje.

Désledky orofacialnich rozstépti®

naruseni vitalnich funkci (pFijem potravy)

myofunkéni poruchy (jazyk odsunut vzad, inter- nebo addentélni pozice)
naruseno fyziologické (neni) dychani

poruchy sluchu

narusen rlst horni Celisti (anomalie chrupu a celisti)

naruseni komunikacni schopnosti (poruchy feci) a poruchy hlasu

mimickeé a artikulacni souhyby

vV V V V V V V V

psychosocialni disledky

16 pedagogicka fakulta, Univerzita v Olomouci. Logopedicka intervence u déti s palatolalii
[ online ]
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1.3. Praktické potiZe provazejici dité s orofacialnim rozstépem

Dité s rozStépem miva pfedevsim potiZze s poZivanim potravy. Patro totiZ
zabrafuje jidlu a tekutinam, aby stoupaly do nosu. KdyZ polykate, opira se jazyk
0 patro a pomaha polykani. U ditéte s roz§tépenym patrem tyto funkce selhavaji.
Stalo se vdm nékdy, Ze jste se pfi jidle a piti tolik smali nebo zakuckali, az vam
piti vlétlo do nosu? A vite, Ze u déti s rozStépem patra se tento nepfijemny jev
stavd dnes a denné pfi kazdém jidle, dokud neni patro operativné uzavieno?
Konkrétnim pfikladem, jak je krmeni ditéte Casto omezeno jiZ od nejranéjSiho
détstvi, je kojeni. Tento zplsob pfijimani potravy je zpravidla znemoznén. Je tedy
potieba pFikroCit k nahradnimu zplsobu vyzivy a i pfi ném musi byt maminky
déti s rozstépem mnohem vice direktivni nez je bézné a tato nutnost mlize snizit
citlivost k socidlnim a emocnim podnétim jejich ditéte.”” Krmeni ditéte
s orofacialnim rozstépem trva bézné 45 — 90 minut. To mlZe byt Gnavné pro
matku i dité. Hrozi problémy s vdechnutim, Unikem mléka nosem a stim

souvisejici ztizené nebo pfimo znemoznéné dychani.

Déti s rozStépem mivaji vyznamné, mnohdy komplikované, problémy se
sluchem, zapficinéné napfiklad volnou tekutinou ve stfedousi. | tato nepfijemnost
ma zpravidla své chirurgické feSeni. BohuZel vSak vzhledem k Cetnosti vady méa
otorhinolaryngolog v terénu jen malou Sanci se seznamit se zvlastnostmi ORL
onemocnéni spojenych s vrozenou rozstépovou vadou. Nékteré zakroky bézné
v détské populaci byvaji u rozstépovych déti komplikované. ,,I béznéjsi prevodni
nedoslychavost ( v pfipadé déti s rozStépem se tato komplikace objevuje az u 50%

déti ) ma u rozstépovych déti sva specifika a k chirurgické intervenci je nutné

7 Srov.SPELTZ, M., L. GOODELL, E.W. ENDRIGA, M.C. CLARREN : Feeding interactions
of infants with unreparied cleft lip and/or palate. Infant behavior and development., s. 134-140. In
: M.C. ENDRIGA : Face-to Face Interaction Between Infants with orofacial Clefts and Their
Mothers,s. 439-453. [ online ]
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prikrogit v 15-20%, a to i opakovangé.“'® Veskeré ORL zakroky i vysetfeni jsou
velmi zatéZujici. Jiz jen tim, Ze je nutné navStévovat odbornika zpravidla
minimalné v krajském meésté, obvykle viak v Praze Ci Brné. Dité je vystavovano
dalSimu stresu a pFibyvaji nova omezeni v kazdodennim détském Zivoté. Jednim
z takovych omezeni je napfiklad zavedeni tzv. gromet’® a nasledné uZivani
specialnich usnich ucpavek, vyrobenych na zakazku vyrobci naslouchadel. | pfi

jejich uzivani je bézné koupani, potapéni i skoky do vody velmi omezeno.

Jinym bolestnym problémem rozstépackl jsou zuby. Malé nebo prilis
velké, chybéjici, kfivé nebo zuby vyrostlé tam, kde viibec nemaji byt. Rozstépova
ortodoncie je narocnym oborem a stejné, jako u ORL péce, je prakticky vyloucena
IékaFska péCe v misté bydlisté, pokud nejste pfimo z Prahy nebo Brna. ,, Tym
lékarl v ramci stomatologické péce o rozStépové dité zahrnuje orthodonta,
Celistniho chirurga, protetika, paradentologa, détského stomatologa a odbornika

na zchovnou stomatologii.“?

Jind situace, kde musi byt maminky dlsledné a direktivni je obdobi
pooperacni péce. Dité po operaci patra nesmi stréit nic do Ust. A nemam na mysli
jen hracky, jak uZ tak malé déti Cini, ale i nevhodné kousky potravy. Pomérné
dlouhou dobu po operaci, respektive do zhojeni operovaného pole, sméji déti
konzumovat polotekutou stravu. Aby matky zabranily jakékoli ,,nehodé“, musi
détem vazat ruce do specialnich tvrdych vazaka, které absolutné znemozni ohnuti
ruce v lokti a dité nemdze stréit nic do Gst. DalSi nepfijemnou Cinnosti jsou
masaze vela. Jednd se o kazdodenni nutnou praxi vedouci k tomu, aby jizva
neztvrdla, stala se poddajnou a nezkracovala operované patro. Matka masiruje
nékolikrat jizvu na patfe az do daviveho reflexu. Vyvolani tohoto reflexu je

18 VOHRADNIK, M. : Poruchy Fe¢ové komunikace u velofaryngealni insuficience,. s 98
19 Jednd se o ventilagni trubicky, které laicky Feceno odvétravaji stfedousi tim, Ze ponechavaji Fadu
mésicl v usnim bubinku malou dirku.

20 \VOHRADNIK, M. : Poruchy Fe¢ové komunikace u velofaryngeélni insuficience. s 122
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nezbytné pro Zadouci staZeni vela. Myslim, Ze neni nutné popisovat, Ze pro mnohé
déti je to velmi nepfijemny proces, ktery se opakuje nékolikrat denng, a to
obvykle po dobu jednoho roku.

LVaznym disledkem velofaryngealni dysfunkce je palatolalie — jedno
z nejnapadngjSich a nejtézSich naruSeni komunikaéni schopnosti.  Souhyby
mimického svalstva, které vznikaji jako kompenzacni mechanismus unikajiciho
vzdusného proudu, mohou zplsobit nesoulad mezi verbalni a nonverbalni
informaci. Tento nesoulad je zvlasté patrny mezi nonverbélni informaci
a emocialnim kanalem verbalni komunikace.“** ZvIasté u déti je toto naruSeni
komunikace velmi nemilé, nebot’ neni nijak kompenzovano. U rozstépovych vad
jsou nékteré Casti pfenosu nonverbalni komunikace téZce postizeny. Zjizveni
horniho rtu a jeho pfipadna zménéna pohyblivost vedou ktomu, Ze pFijemce
pfenosu nonverbalni komunikace nesleduje zrakové oblicej rozstépového jedince
a je tak zcela znemoznéna percepce mimické informace. ,, Hypomimie
u vrozeného zkraceni patra dokonce prakticky znemozZriuje jakykoli prenos
nonverbalni komunikace. Zejména u déti s nesrozumitelnou samohlaskovou feci
je narueni nonverbalni komunikace velmi nemilé. Pro komunikaci jim zbyva
pouze emocionalni kanal verbalni komunikace. Nasledna zménéna interakce
matka — dité zplsobuje odchylny zplsob gestikulace.“?

»-Vztah matky a otce k ditéti je primarné zaloZen od narozeni pravé na
mikromimice obliCeje a z této oblasti je primarni dsmév. Mimika ditéte je
magnetem, ktery pritahuje pozornost dospélych vice, neZ hlasové projevy.“?
A u tézkych rozstépl je tento zplsob komunikace velmi narusen. Nicméné citlivi
rodiCe brzy porozumi svym malickym a po prvni operaci svou laskavou péci

a masézemi rtu docili zmény a prvniho opravdoveho Gsmévu.

2 \VOHRADNIK, M. : Poruchy Fe¢ové komunikace u velofaryngeélni insuficience, s. 50
22 \VOHRADNIK, M. : Poruchy Fe¢ové komunikace u velofaryngeélni insuficience, s. 50
2 MATEJCEK, Z. : Co dé&ti nejvice potfebuiji. s. 84
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I problematika psychologie a socialné-etického vyznamu rozstépu ma

v ontogenezi svilj vyvoj. PFijeti rozstépové vady se lisi i v zavislosti na pohlavi®.
Proto je dulezité vyzdvihnout, Ze se tato prace zabyva pouze obdobim pred
narozenim ditéte s rozStépem do zhruba batoleciho véku ditéte. ,,Dité s rozStépem
vnima svllj stav uz od druhého az tretiho roku, ale jejich psychicky stav se
komplikuje zpravidla ve Skolnim véku a adolescenci.“*
Své pocity z tohoto komplikovaného obdobi popisuje dnes jiz dospéla sle¢na
takto: ,,...vim, jak se Zije détem s roz§tépem, protoze jsem si tim sama prosla. Vim,
jak se déti citi a jak se jim druzi posmivaji. Pfed 19 lety se o této vrozené vadé
moc mezi lidmi nevédélo a podle toho k ni pfistupovali. A reakce lidi na mou
osobu tomu odpovidaly. Dnes mam za sebou svou devatenactou, posledni,
operaci. Délali mi v Praze nos. KdyZz mi sundali sadru a ja uvidéla tu krasu,
kterou lékari dokézali... z rozplaclého rozstépového nosu je novy....

Dospivani je k témto vyvojovym vadam zvIasté citlivé, ale tato diplomovéa
prace se timto vyvojovym obdobim uz vice nebude zabyvat. Obecné ve vSech
dalSich vyvojovych obdobich jedince plati, Ze zékladem ke zdravému
psychosocidlnimu vyvoji je nutné ucinit spravny krok smérem k poznéni, Ze to, co
se stalo, je sice vazné, ale vime o tom, a proto s tim mlzeme Zit. ,,Chybi-li ndm
jedna noha, mizeme vést celkem smysluplny Zivot a sprotézou vyjit i na
prochazku - domnivame-li se ale mylné, Ze nam nic nechybi, padneme pFi pokusu

o0 prvni krok.

% Srov. VOHRADNIK, M. : Poruchy Fetové komunikace u velofaryngeélni insuficience, s. 109-
125

% JANEC, M. : Starostlivost o deti s vrozenymi chybami. s.67

% KOMAREK, S. : Spaseni téla. s. 26
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2. Rozstép jako stigma

Jestlize je v této praci rozstép oznaen jako stigma, je nutné uvést do
souvislosti pojmy, které se v socidlnim kontextu rozStépu pouZivaji. Vrozenou
vyvojovou vadu lze povaZzovat za abnormalitu a v této souvislosti ozifejmi jedna
Cast této kapitoly pojem normalita v souvislosti s orofacialnim rozstépem.
Vysledky nékterych publikovanych vyzkumi dokazuji, Ze rozstép je fazen do
kategorie oSklivosti. Nad problematikou pojmd krasy a osklivosti v souvislosti

s rozStépem se zamysli dalSi Cast této kapitoly.

2.1. Stigma a stigmatizace

»Stigma je ve skuteCnosti zvlastni druh vztahu mezi vlastnosti a
stereotypem.“?” A je-li nékdo vyloucen ¢&i oznafen pro svou vadu jako
nestandardni jedinec, a proto omezen ve svém jednani a (Casti ve skupiné, jedna
se 0 situaci, kterou lze zcela jisté oznaCit za stigmatizujici. ,,Nejvétsi prekazkou
v problematice stigmatu jsou vSak myty, pfedsudky a ztoho vyplyvajici
nedorozuméni. PFicinou ale neni samotna télesna vada. Po celém svété maji lidé
z postizenych zvlastni pocity, které predevsim plynou z nedostatku informaci.
V zévislosti na kulturnim vyvoji spole¢nosti se mohou urcité télesné vady chépat
jako stigmatizujici.“?® ,Plisobeni stigmatu mdZze ve svém disledku vést ke zméné
socialniho postaveni a psychického stavu stigmatizovaného.* #

Na kazdého Clovéka, na kterém spoCine na$ pohled, klademe urcité
pozadavky, aniz si to uvédomujeme. KdyzZ je splni, bereme ho, zaroveri vSak na

ného Casto zapomindme a stane se pro nas jaksi samozrejmym. ,,Stane se vsak, ze

2" GOFFMAN, E : Stigma: poznamky k problému zvladani narusené identity, s. 12
% BARTLOVA, S : Nemoc jako stigma. In : O3etfovatelstvi, s. 265 -271
2 SLADKOVA, T. : Psoriaza jako stigma. Diplomova prace. [ online ]
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nékdo méa takovou aktualni socialni identitu, Ze nam nezapadne do ramce naSeho
ocekavani. Tento ¢lovék néas pohorsi, ale zaroven od ného nemlzeme odtrhnout
zrak. Snazime si to néjak vysvétlit, nékam ho zaradit. Je pro nas stigmatizovany,
ocejchovany. Jeho odliSnost je pro nas viditelna, zjevné precniva.“*® Kazdé stigma
ale neni na prvni pohled viditeIné a odborné literatura z tohoto hlediska rozliSuje
rlizné typy stigmatu. ,,Zdrojem stigmatizace neni vada primarné viditelna nebo
neviditelna, ale fakt, Ze my zejména viditelné vady podobnym zplisobem
pojimame, s ohledem na skutecnost, Ze se vyjimaji z bézného Fadu.“*

»Stigma mlize a zpravidla ovliviiuje vyvoj a sebepojeti jedince. V prvni
fazi tohoto vyvoje stigmatizovand osoba poznava stanovisko normélnich a
prejima je. Ve fazi druhé zjistuje, Ze stigma ma, a jaké jsou detailni disledky
toho, Ze je ma.**

V této préci se zabyvam pouze stigmatem vrozenym. U vrozeného stigmatu
rozeznavame dvé faze uvedeného vyvoje. Bud' je dité od poCatku vychovavano
jako stigmatizované, nebo kolem ného na pocatku rodie vytvofi pomysinou
bublinu, kterd ale pak drasticky praskne pfi vstupu do Skoly nebo pfi pokusech
najit zameéstnani.® Je jisté zfejmé, Ze v pFipadé rozstépu obliCeje spiSe pFipada
v Uvahu varianta prvni, nebot rozstép v obliCeji lze zvédavym oCim jen ztéZka
ukryt, lépe feceno ukryt nelze.*

Zivotem rodicd rozstépovych déti a samozfejmé pozdégji i déti samotnych
se fenomeén stigmatu prolind pomérné vyrazné. Nebot jiZz debata o tom, zda je
nebo neni vrozena vyvojova vada jevem normalnim, zda je nebo neni rozstépové
dité osklivé, soudé dle méFitek krasy postmoderni doby, €i diskuse o tom, zda

vlibec donosit rozstépové dité, je rozhodné redlnym zdrojem stigmatizace.

% BLAZEK, B; OLMROVAJ. : Krésa a Bolest. 5.137

! BLAZEK, B; OLMROVAJ. : Krésa a Bolest, 5.138

%2 GOFFMAN, E : Stigma: poznamky k problému zvladani narusené identity,s. 42

% Srov. tamtéz

% Odborna literatura uvadi patrné rozstépové stigmata na nose ( napfiklad jednostranna deprese
chrupavky, oplosténi nozdry aj.), na rtu ( m.j nepravidelnost na hranici Cervené ), na Celisti

( pokles hranice mezigelisti, anomalie zubd aj.)
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2.2. Norma a normalita

»Okolnost, Ze se pouziva terminu normalni ¢i normalita v mnoha rdiznych
vyznamech a zéaroven se s nim ,zachazi jako se samoziejmé danym“* evokuje
potfebu konkretizovat pouZivani tohoto terminu. ,Vyznam skupiny slov
normalni, normalnost apod. byl zatizen pfili§ mnoha druhotnymi vyznamy
a pouzivat jej, miZe byt bez pfesného kontextu oSemetné.“*® Na prvni pohled se
jeho vyznam zdéa byt jasny, ale pfi bliz§im zkoumani se ukaze jeho zaludnost.*” Je
vSak oCividné, Ze uZ samotné pouzivani pojmenovani normélni obsahuje kladny
vztah k normalnim a odmitavy k nenormalnim. ,,Oznaeni normélni znamena
samoziejmé, vSedni, nevzbuzujici odpor ¢&i pochybnost. ,Jako nenormalni
vystupuje vSe divné, neobycCejné, nevsedni.“*®* ,Uzivani pojmu normalnosti
v kazdodennim Zivoté souvisi s pfedstavou pfirozenosti nebo podstaty véci
a s zivelnou dichotomizaci jevl a jedincl na zdravé, to znamenad obvyklé a
nemocné ve vyznamu Fidké.“** | A priori neni mozné rozhodnout, co je normalni.
Koncepce normalnosti se vztahuji k jedinci a podle toho ji mizeme nahlizet.
Jednotlivé pfipady abnormalit jsou spojeny viceméné kontinualni Skalou
normality. Pfedstava ucebnicového normoclovéka mé na hony daleko k realité a
prilisné Ipéni na ni mlze vést do slepych uliéek. Kazda néjak kvantifikovatelna
vlastnost je v populaci rozloZena zhruba dle Gaussovy kFivky, kdy extrémnich
hodnot v obou smérech je malo a vétSina se naléza v oblasti normalnich hodnot.
Nékdy byva zvykem jmenovat jako patologické oba konce Gaussovy kFivky,
jindy jenom jeden ( slepec X jedinec s abnormalné ostrym zrakem“*, rozstép rtu x

velka Usta, smysina ). V textu této prace se s vyrazem normalni setkdvame ve

% WVACHA J.: Problém normalnosti v biologii a lékaFstvi, s. 167

% \VACHA J.: Problém norméalnosti v biologii a lékaFstvi, s. 168

¥ VACHA, J.: Problém normalnosti v biologii a lékaFstvi, s. 7

% MOKREJS,A. : Husserl a otazka ,, Co je normalni?“, s. 57

¥ VACHA,J.: VACHAJ.: Problém normalnosti v biologii a lékaFstvi, s. 167
“ KOMAREK, S. : Spaseni téla, s. 23-24
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vztahu k patologii — vrozené vyvojové vadé. ProtoZe variabilita
rozstépovych vad je vysoka, pouzivdm pojem normalita a normalnost tam, kde se
jedna o jedince bez hyzdici vrozené vyvojové vady. Pficemz se pojem normalni €i
nenormalni nedotyka Zadnych jinych oblasti bio-psycho-socialniho Zivota jedince.
Neni tedy chapan absolutné, nybrz jen ve vztahu k tématu této prace*

V souvislosti s konkretizaci pojmu normalita pfedkladam k Uvaze, do jaké
miry jsme v pfijeti nenormalit determinovani kulturou naSi spole¢nosti. ,,Pojem
normalnost totiz nemdze byt chdpan absolutné, nybrz jen ve vztahu k zaméru
uzivatele, Kk pfijatému hodnotovému systému, Grovni i stupni vyvoje
spole¢nosti.“? Pohledme s touto myslenkou tfeba na média. Zde se osoby
s vadou hyzdici oblicej objevuji jen velmi omezené. Serialy, jejichZ sledovanost je
oveéritelnou veliCinou, €i reklamy na Stastné pojisténé, stavici a sporici rodiny nas
také zahlcuji osobami s dokonalym vzezienim. A v téchto konkrétnich pfikladech
se zdaleka nejedna jen o rozstépy, ale i 0 mnohem rozsifenéjSi onemocnéni, jakym
je napfiklad obezita. ,PéCe o télo, pfani a touha po krase, po pfitazlivém a
kultivovaném vzhledu odpovida zdravému prani“*, tedy normalité. Otazkou vSak

zlistava, jak zpracovat fakt, Ze nejsme lidskymi bytostmi, jeZ jsou prosté vad.

! Srov. VACHAJ.: Problém normalnosti v biologii a lékafstvi, s. 160-166
“2\VACHAJ.: Problém normalnosti v biologii a lékaFstvi, s. 167
** PESCHKE,K.H. : KFestanska etika, s. 370
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2.3. Krasa a osklivost

Pojmy krasa i oSklivost jsou velmi abstraktni. Proto je nezbytné nutné
uvést je do konkrétni souvislosti s rozStépem v orofacialni oblasti.

,Krasy by nebylo bez o3klivosti a o8klivého by nebylo bez krasného. Pravé
diky patrnym rozdilim jsme schopni odlisovat.“** Umberto Eco rozeznavé
oSklivost o sobé a o3klivost formalni. OSklivosti o sobé je néco, co v nas vzbudi
nechut, néco, kde nepocitujeme nedostatek nebo prebytek formy. Formalni
osklivosti jsou napfiklad bezzub4 Usta, trzna rana i rozstép.*®

Mohou-li si dospéli lidé vybrat, divaji se radéji na pfitazlivou tvar, nez na
tvar osklivou. K hezkym lidem se dospéli chovaji odlisné nez k tém, ktefi hezci
nejsou. Na zakladé vyzkumu provedeného s détmi ve véku 6-8 mésicl bylo
zjisténo, Ze alespon néco z rozliSovani krasna mame vrozeno. Détem bylo v ramci
pokusu predkladano nékolik obrazkd pritazlivych a nepfitazlivych tvari. Vysledky
vyzkumu dokazaly, Ze jiZ takhle malé déti se déle divaji na tvére pritazlivé.*

Vime jiz, Ze krésa je pojem velmi relativni. Nic nelze povaZzovat za
vieobecné krasné a naopak. Ve svété krésna existuje néco transkulturéiniho,
obecné lidského, vdem lidem spole¢ného. Rozstépové dité se nemusi zdat krasné
mnoha lidem, ale lidska krasa ditéte plynouci z podstaty, Ze je a je milovano je
stejnd napfic¢ kulturami. William Shakespeare nahlizi krasu tak, Ze samo o sobé
neni nic krasné nebo osklivé. Teprve lidé svym naziranim propdjcuji tuto
vlastnost. Krasa tedy existuje pouze v oku, které ji zif.*’

Zajimavy vyzkum byl publikovan v ¢asopise The Cleft Palate-Cranofacial
Journal. Vyzkum se zabyval souvislosti rozstépovych malformaci v obliCeji
a béznou neatraktivitou nékterych jedincl. Jinak Feceno, jak plsobi na jedince
pohled na oblicej, jez je povazovan za osklivy v disledku rozstépu, a oblicej,

“NASVETROVA, M : Krésa a osklivost v reklamé, s. 35-36 [online ]
** Srov. ECO, U. : Dgjiny krésy, s. 72

¢ KOUKOLIK, F. : Pfed Gsvitem, po ranu. s. 102-103

" Srov . : KOUKOLIK, F. : Pfed Gsvitem, po ranu. s. 104-105
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ktery neni v euroamerické kultufe oznaCovan za pfitazlivy. Vyzkum predpokladal,
Ze pokud je oblicej hodnocen jako atraktivni, jsou aktivovany jiné ¢asti mozku
nez pokud jedinec oblicej, ktery pozoruje, oznaCuje za neatraktivni. A zaroven, ze
pohled na obli¢ej deformovany rozstépem aktivuje stejné oblasti v mozku, jako
pohled na neatraktivni tvaf. Korelace mezi tzv. obliejovou atraktivitou
a postiZzenim v obliceji byla velmi vysoka a bylo prokéazano, ze ¢im je malformace
téz8i, tim hdre v neprospéch atraktivity je obli¢ej hodnocen. Tyto vysledky jen
potvrdily zavéry predeslych vyzkumd a pfinesly novy diikaz pfimé souvislosti
mezi vaznosti rozStépu a atraktivitou tvare. Pokud by hodnoceni deformovaného
oblieje aktivizovalo stejnou Cast mozku jako hodnoceni atraktivniho obliceje
bylo by zfejmé, Ze obé tyto emoce patfi do stejné dimenze. PfestoZze zmifovany
vyzkum nasledné dokazal vysokou Kkorelaci mezi atraktivitou obliCeje
a postizenim v tvari zlistava otazkou, zda vSechny vysledky stran atraktivity Ize
generalizovat nejen ve vztahu k pouhé neatraktivité, ale i k rozstépovym
malformacim. Ani vysok& korelace mezi studovanymi jevy nutné neimplikuje, Ze
pozorovani a vyhodnoceni obliceje neatraktivnich jedincd je identicka
s hodnocenim rozstépovych malformaci. Vyzkum dospél k zajimavému vysledku.
Jedinci s rozstépovou malformaci evokuji rozdilné reakce u pozorovatelll od
jedinc s neatraktivnim, ale morfologicky bezvadnym obli¢ejem. Bylo vsak
dok&zano, Ze na rozdil od pouhé morfologicky bezvadné neatraktivity vzbuzuji
rozstépy protichldné typy reakci. Negativni ve smyslu odmitani a pozitivni, ktera
vzbuzuje v lidech vstficnost k jedinciim s fyzickym handicapem. *

Zobrazovani osklivych lidi je v médiich minimalni. Zena je zpravidla
krasna, chytrd, mlada; muz svalnaty a Uspésny; dité vzezfeni barokniho andilka.
Média ukazuji takové lidi, se kterymi je pfijemné se ztotoZnit. O3klivé je to, co

“® Srov. OKKERSE, J.M.E.; BEEMER, F.A.; CORDIA-DE HAAN,M.; HEINEMAN-DE BOER,
J.A.; MELLENBERFH, G.J.; WOLTERS, W.H.G. : Facial Attractiveness and Facial Impairment
Ratings in Children With Craniofacial Malformations. In : The Cleft Palate-Cranofacial Journal.

[on line]
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nelze ztotoZnit s b&Znou estetickou normou.*® Rozstép svou vyjimegnosti do této
kategorie patfi zcela neoddiskutovatelné.

Podafilo se mi najit pouze dva priklady, kdy se beletrie a televize zabyvala
roz8tépem. Prvni je literarné zpracovan v knize VVzacny jed. Autorka Mary Webb
poutavé popisuje pribéh divky Prudence, ktera je krasna duchem, silou charakteru,
je dobrou dcerou, hezk3, stihla, ma silné tmavé copy, je veseld, soucitnd i Skadliva
a ma zajeCi pysk. Diky jejimu vzezfeni je povazovana za Carodéjnici, Bohem
zavrzenou.® Na tomto zakladé se odviji pribéh nestastné zamilované divky.

Trochu jiny pohled na rozstép nabidl jeden z dild seridlu Dotek andéla. PFi
své nové praci divky k détem se hrdinka Monika setkava s hol€ickou Emily,
kterou jeji matka Uzkostlivé stiezi pfed pohledy okoli. Emily mé totiz od narozeni
rozstép rtu a jeji matka se snazi sehnat finance na plastickou operaci. HolCicka
Zije izolované od svych vrstevnikll a postrada bézné détské hry. Je vsak jesté
jedna Sance. Nadace "Den pro détsky usmév". Tak se jednoho dne vydaji dvé déti,
mala holCicka a jeji novy kamarad ze sousedstvi, na dalekou pout’.*

Obé uvedena pojeti rozstépu ve vztazich pravdépodobné vzbuzuji emoci
soucitu. Zaroven vsak mohou dokazovat, Ze a€ se nékdo zda zprvu krasny nebo
osklivy, nemusi to znamenat pfili§ mnoho. Je ddlezité si uvédomit na koho se
divame a jak se na ného chceme divat.

Narodi-li se do milujici rodiny détéatko s rozstépem, je to zprvu zcela jisté
pro rodi¢e 3ok, ale velmi brzy si na vzhled svého milovaného zvyknou. Nebot’
»Clovek, se kterym Zijeme a kterého milujeme nam neni bezprostfedné dan jen
smyslovym vnimanim. Sami pfece vime, Ze ¢im lépe nékoho zndme, tim vétsi
obtiz ndm ¢ini, kdyZ si mame v dobé jeho fyzické nepfitomnosti vybavit detaily
jeho vzhledu. PFitom ten druhy je v nas trvale pfitomen svymi gesty, intonaci,
svymi pachy, jedineCnym stylem svého mysleni a vyjadfovani, svym rytmem a

vztahem k Casu. O bytosti, kterou milujeme, nejsme schopni vypovidat jako

“NASVETROVA, M : Krésa a osklivost v reklamé, s. 35-36 [online ]
%% Srov. WEBB, M.: Vzcny jed, s. 254
%! Srov. Dotek andéla. Den pro détsky usmév. CT1, 20.3.2009, 00,45 hod.
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objektivni soudci, napfiklad zda je krasna, oskliva, chytra nebo hloupa. To je
proto, Ze nam tyto kategorie pfijdou jako zploStujici, znasilfujici.“** PFesto
vSechno nelze popfit vliv ,krdsné tvare”“ na spoleCnost. Existuji napfiklad
vyzkumy, které dokazuji, Ze s atraktivnéjSimi lidmi jedndme na jiné drovni, Ze
rodi¢e maji vielej$i vztah ke svym hez&im détem.>® Také vysledek vyzkumu,
ktery publikoval The Journal of Pediatric Psychology ukazal, Ze malé déti p¥i hre
automaticky preferuji déti, jejichz fyziognomie je zcela normalni.>* I profesor
MatéjCek se zabyva handicapem a nezdatnosti v détském kolektivu. Nehovofi sice
ve svych studiich pfimo o rozstépu, troufam si ale Fici, Ze nasledujici citaci Ize
velmi dobfe vztahnout i na télesnou ne-zdatnost v podobé rozstépu : ,, Smat se
lidem s vaznéjSim postizenim se nesrovnava s dobrymi mravy. To se prosté nedéla.
Ale smét se lidem s postiZzenim jenom lehkym, a zvlasté télesné neobratnym, to
patfi ke spole¢enskému bontonu. Vsak také nas slovnik ma celou Fadu vyrazli pro
télesnou ne-zdatnost, a to vyrazl jadrnych a peprnych, zvukomalebnych a plnych
tvorivé fantazie, pricemz, hledame-li pojmenovani sludné, jsme radi, kdy?
nalezneme dvé, tFi.“>> Nezfidka se mi v bézné konverzaci stalo, Ze hovofilo-li se
0 rozstépu, objevil s nékdo, kdo nevédeél, co si ma konkrétné pod timto pojmem
predstavit. Pouzila-li jsem pro vysvétleni velmi nelichotivy vyraz ,,zajeCi pysk“,
bylo zpravidla ihned jasno.

*2 BLAZEK, B; OLMROVAJ. : Krésa a Bolest. .58

¥ MACHOVA, ANETA : Kolik prilezitosti mé tvaF, s. 44 [ online ]

*Srov. R. ALLEN, G.A. WASSERMAN, S. SEIDMANN : With Congenital Anomalies The
Preschool Period. Long Island University : Columbia. In . Journal of Pediatric Psychology , pp.
327-345 [ online ]

%> MATEJCEK,Z. : Co, kdy a jak ve vychové déti, 5.76
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3. Vybrana problematika ovlivhujici psychosomatiku a

kvalitu zivota rodiny s rozstépovym ditétem

Moznosti chirurgické l1échy rozstépl jsou v dnesni medicing na Spickové
arovni. Vlivem rozstépu na psychosomatiku rodiny a vyvoj ditéte se vSak
odborné literatura zabyva jen okrajové, pokud vibec. A to i pres skutecnost, Ze
odborna vefejnost dnes pFipousti, Ze ,,zasah do obliCeje ditéte vnimaji rodice
velmi negativng“.*® Jednak ve smyslu zasahu ,pfirody“ a narozeni détéatka
s orofacidlnim rozStépem a jednak ve smyslu naslednych operaci.

Obsahem této kapitoly je rozbor jevl a udalosti, které mohou rodice ditéte

ovlivnit a naopak, které musi pasivné pfijmout, jako dany fakt.

3.1. Neéco zménit lze, néco nikoliv

Narozeni ditéte s viditelnou vrozenou vadou je silné traumatizujici. RodiCe
zcela typicky reaguji Ulekem, sebeobvifiovanim. Smutek se stfida s pocity touhy
po zdravém ditéti, které bylo ofekavano. Pro nékteré rodice je téZké poskytnout
détem priméfenou emocni a socialni podporu, protoze sva ocekavani vici nim
formuji nezavisle na realné schopnosti svych déti témto ocekavanim dostat. *

»Zdravé dité saturuje rodicovskou potfebu novych podnétli v dostatecné
mife. Postizené dité obvykle stimuluje rodi¢e méng, odlisné a méné srozumitelné,
coZ v nich vyvolava tzkost a nejistotu.“*® Postizeni ditéte jako zdroj stresu plisobi
zpravidla jinak na matku a jinak na otce, objektivné i subjektivné. VVzhledem
k tomu, Ze je to pravé matka, ktera porodila dité s vrozenou vadou, mliZze se citit

i vice zodpovédna za jeho problémy, mlze si vycCitat, co udélala Spatné, respektive

%8 7 rozhovoru s Doc. MUDr. JANOTOU, PhD. Porad Ceské televize, Sama doma, vysilano dne
13.1.2010

" SRAJER, J; MUSIL, L : Etické kontexty socialni prace s rodinou. s. 133

8 VAGNEROVA M.; STRNADOVA, I.; KREJCOVA L. : Naro¢né matefstvi. s. 18
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co mohla udélat 1épe. > A pravé pozadavky na kréasu ditéte jsou tim, co do zna&né
miry komplikuje vnitfni prostfedi rodiny. Néktefi rodice mohou jako krutou ztrétu
nést skutecnost, Ze divka nebude vypadat jako modelka.®® Obavaji se budoucnosti,
mohou se citit nejisti pfed novou situaci, pocitovat obavy ze zodpovédnosti za
zdravotni vyvoj svého ditéte. A jsou to zejména muZi, ktefi maji tendenci zbavit
se vlastni odpovédnosti.®* Matky uvadi jako velmi stresujici, kdyZ se otec za dité
stydi a nechce se s nim nikde ukazovat, protoZe nezvlada nepfijemné reakce okoli.
Zlobi ji to predevsim proto, Ze ona se stim néjak vyrovnat musi, i kdyZ ji to
samoziejmé vadi a pomohlo by ji, kdyby se partner nedistancoval. Dle vyzkumu
Marie VVagnerové vyznamné prevaZuje takova reakce muzil nad reakci zen®?

JistéZe jsem se, a lze to povaZovat za potvrzeni vySe uvedeného vyroku,
setkala s opusténymi matkami, jejichZ partner neunesl deformitu oblieje u svého
ditéte. Ale osobné zaznamenanym pfibéhem mohu dokézat , mozna ojedinély,
opak.

V nemocnici pobyval otec se svym synem. Chlapecek byl téméF tFilety,
hospitalizovany pro operaci tvrdého a mékkého patra. Chlapci patro prakticky
chybélo, mél jiz operovany oboustranny rozstép rtu, deformovany nos, chybél kus
Celisti, tvar byla rozstépena az pod oci a i ocni vicka byla velmi deformovana.
Rozstép byl tedy velmi rozsahly a presto, Ze ret byl jiz operovany a jizvicky
zhojené, byla deformita obliCeje neprehlédnutelnd. Chlapec hovofil pouze
samohlaskovou Feci, jak uz to u rozStépl patra vtakovém rozsahu byva.
Nezvyklému okoli je takovy zplisob Feci prakticky nesrozumitelny. Bylo vSak vidét,
Ze otec travi se svym synem veskery svdj Cas, neustale spolu rozmlouvali, cetli,
rozuméli si.... Z jejich vztahu byl patrny soulad, porozuméni a laska...I bez
maminky. Matka chlapce opustila v jeho tfech mésicich a po roce zaloZila jinou

% Srov. VAGNEROVA,M.; STRNADOVA, |.; KREJCOVA L. : Naroéné matefstvi. s. 38

%9Srov. SRAJER, J; MUSIL, L : Etické kontexty socialni préce s rodinou. s. 133

®1 JANKOVSKY J. : Eticka dilemata v socialni praci ve vztahu k roding. In. : SRAJER, J; MUSIL,
L : Etické kontexty socialni prace s rodinou.

%2 Srov. VAGNEROVA M.; STRNADOVA, I.; KREJCOVA L. : Naro¢né matefstvi. s. 211-213
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rodinu. Svého prvniho syna viibec nenavstévovala s tim, Ze neunese pohled na své
dité.

Byla bych nerada, kdyby ¢tendf matku z pfedeSlého pribéhu ihned
odsoudil, stejné jako nechci soudit muze, ktefi opusti rodinu. Je velmi lehké Fici ja
bych nikdy...... Je nezmérné tézké takovou situaci zazZivat, feSit a obstat. Pficin,
které vedly ktomu, Ze matka kratce po narozeni syna opustila, bylo
pravdépodobné vice. Jestlize vsak jako primarni diivod uvedla synk(v osklivy
vzhled, je zfejmé, Ze jeji matefska laska nebyla zaméfena na samotnou podstatu
jejiho ditéte, jako bytosti, kterou o¢ekavame a milujeme jiz pfed jejim narozenim,
ale zaméfila se na vn&jsi charakteristiku.®

Z pohledu verejnosti je rodina, jejiz dité neni v pofadku, nécim vyjimecna.
Stava se vyjimkou, akceptovanou s urCitym odstupem. S projevy soucitu,
nepfijemnou zvédavosti a nékdy s viditelnym odmitanim. K pocitu izolace mohou
prispivat i sami pratelé a pfibuzni svym necitlivym chovanim, ktere vétSinou
vyplyva z neznalosti situace. Skoro vSichni rodice se nékdy setkaji
s nepfijemnou reakci okoli. Kromé toho si odliSnost svého potomka od jeho
vrstevnikd uvédomuji a vétSinou i negativné proZivaji. Dité s rozstépem je svym
zjevem velmi nédpadné. Pro matku byva velmi téZké snim vyjit na vefejnost
a ukazat je cizim lidem. | kontakt se Zenami, které maji zdravé miminko je
obtizny. Stigma negativni jinakosti, které zahrnuje i jeji pozici, ji mlze ze
spole¢nosti matek vydélovat. Matky dost Casto trapi chovani jinych lidi,
respektive déti, k jejich potomkovi, které nemusi byt jednoznacné ubliZujici, spiSe
jde vétsinou o oby&ejnou lidskou zvédavost a necitlivost.®*

PotiZze v kazdodennim lidském kontaktu vystizné popisuji maminky:

,.Citila jsem, Ze mi nikdo nerozumi. Mnozi lidé se zdali byt neprimérené zvédavi
a jini zlomyslni. Néktefi na$ problém bagatelizovali a byli otrdveni mym stalym
soustfedénim na problém mého ditéte. Bala jsem se, Ze se budou na mé dité divat

se znechucenim a 7e détatko bude diskriminovdno mezi prevahou typicky

% Srov: FRANKL, V.E. - citace In : KRIVOHLAVY, J. : Mit pro co Zit. s. 63
% Srov. : VAGNEROVA,M.; STRNADOVA, I.; KREJCOVA L. : Naro&né matefstvi. s. 50-90
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vyhliZejicich miminek. Chvili trvalo neZ jsem si dokézala Fici, Ze to co si mysli, je
jejich véc a nez jsem byla pfipravena Celit riznym zvidavym otazkam. Musela
jsem se naucit, Zze jediné stanovisko a postoj, ktery mohu mit pod kontrolu, je mdj

vlastni.“®

,.Na syna jsme se moc tésili. Byl naSe prvni spolec¢né détatko a béhem téhotenstvi
se nic nezjistilo. Manzel byl u porodu a nesl to moc statecné. Pro mé to byl Sok,
jelikoz jsem se nepfipravila na moznost, Ze se mlze narodit détatko s néjakou
vadou. Mél velky kompletni oboustranny rozstép a pohled to byl dost tézky. Jsme
VEFici, takZe jsme s pFijetim syna neméli Zadné potiZe, spiSe jen Sok a poporodni
trauma co bude dal. Spatna zkusenost je, Ze jediné co jsme se od Iékafl dozvédéli,
bylo stale, to bude dobré, dnes to umi uz dobfe operovat. Nic jiného. NaSe blizké
okoli nijak negativné nereagovalo, jen se ptali na véci kolem rozstépu. Cizi lidé,
kdyZz koukli do koCarku tak nevédéli jak reagovat, coz plné chapu. Ale zadné
negativni reakce jsme nezazili. Jen od vrstevnikl(l naseho starsiho syna - 13let.
Malé déti se jen zeptaji, co ma s pusinkou a jestli mluvi ¢esky, protoze Fec€ je dost
problematicka. Jediné tézsi obdobi pro mé bylo, kdyz jesté nemél Zadnou operaci
a chodili jsme po doktorech, kde byly ve velkém poctu jiné déti, tfeba na vySetfeni
kyCli. Tam pfi téch pohledech mi bylo ouvej. Synovi jsou dnes 4 roky, chodi do
specialni Skolky, kde jsou déti s postizenim, takze s pFijetim od okoli nema zadny
problém, zatim. Zatim je situace dobra. Clovék nékdy z&pasi s pocity, co bude dal.
Jak to bude se zoubky, které na horni Celisti ttméf nema a také horni Celist
zaostava v rlstu. Nyni nas ¢eka reoperace mékkého patra. Takze spise osobné
vice feSime zdravotni stranku, ale urcité s vékem to bude jiné. Jednak si syn
postiZzeni bude uvédomovat a pak i vrstevnici zanou reagovat jinak. S pranim

klidného dne se lou¢im.

8 \wwuw.cleftstories. com [ on line ]

% Uryvek z dopisu
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3.2. Subjektivni zdroje stigmatizace rodicl a jejich ditéte

Nemusime €ist odborna pojednani, ba ani nemusime chodit roky do $kol na
to, abychom si uvédomovali, Ze fyzicky vzhled je nejdostupnéjsi informaci
0 Clovéku. Jednotlivé fyzické atributy mohou pfedem ovliviiovat naSe sympatie
k Clovéku. A nékteré vyzkumy dokézaly, Ze takové stereotypy v posuzovani
jedince skutecné existuji. Tak se napfiklad objevuje tendence spojovat jednotlivé
konstituéni typy s psychickymi vlastnostmi Ci obecngjSi stereotyp ve formé
pfedstavy, co je krasné, je dobré. Projevuje se predevsim vtom, Ze u fyzicky
pfitazlivych osob se pfedpoklada vyssi mira sebevédomi, spolecenské obratnosti,
bystrosti a oblibenosti.” Télesna atraktivita ma jisté svou socialni hodnotu. Zijeme
v kultufe, kterd klade znacny diraz na zevnéjSek a télové schéma se stava
ddlezitou soucasti identity. Zda se totiz, Ze lidé odpovidajici konvencnimu
estetickému idealu ziskavaji lepsi socialni status, byvaji sndze akceptovani a Iépe
hodnoceni.®®

Obraz naSeho téla se vyviji od détstvi, a to v souladu s mistnim a dobovym
idealem krasy a hodnotou, jaka je v rodiné a ve spole¢nosti pfisuzovana lidskému
télu. A ne vzdy se vlastni télo jevi takové, jakym ve skutecnosti je. Télo se mize
zménit, ale nezméni-li se postoj Clovéka k nému, nema takovad zména vétsi
vyznam. Socialni problematika rozstépu je komplikovéana skutecnosti, Ze se sice
jedna o vrozenou deformaci obliCeje, ale nejednd se o zdravotni postiZeni ve
smyslu disability. Diky sou¢asnym trenddim ve zdravotnictvi, Skolstvi a socialni

péci je disabilita stale Castéji vnimana jako dimenze zivota.*® Ale rozstép do této

’Srov. FIALOVA, L. : Body image jako sou¢ast sebepojeti ¢lovéka. Univerzita Karlova : Praha-
S. 94-95

% NOVOSAD,L.; SVINGALOVAD. : Problém t&lesnosti u handicapovanych osob z hlediska
filosofie vychovy. Prispévky k filosofii vychovy v pomahajicich profesich. s. 48-51

Srov : JANKOVSKY,J. : Etické dilemata v socialni praci ve vztahu k roding. In. : SRAJER, J;
MUSIL, L : Etické kontexty socialni prace s rodinou. s. 115
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kategorie nepatfi. Neni to vada, ktera ,,zneschopiiuje®. A mozna pravé proto, Ze
hyzdi, je t8ZSi k nému zaujmout postoj. RozS8tépoveé déti a jejich rodice nepotfebuji
prilis poméahat fyzicky, jak je tomu u postiZzeni, kterd omezuji napfiklad hybnost.
Potfebuji oporu zcela jiného druhu a té se jim zoufale Casto nedostava.
V nejistoté, jak viibec mé takova pomoc a podpora vypadat se skryva zdroj potizi
i nejistoty. Je komplikovan faktem, Ze sice Ize hovofit o novych trendech v prijeti
disability, ale problém pfijeti oSklivosti je handicapovan orientaci soucasné
spolecnosti. Orientaci na vykon a dokonalost.

»,RozStépové dité je normalni v mnoha ohledech. Ackoli se mentalni
retardace u déti s roz§tépovou vadou vyskytuje Castéji nez v populaci ( 6% : 2%)
a ve Skole mohou vznikat obtiZze souvisejici s nesrozumitelnou FeCi a event.
sluchovou vadou vyzkumy dokazuji, Ze dospéli jedinci s rozstépem statisticky
dosahuji vysSiho vzdélani. Méné se vSak Zeni a vdavaji a v socializaCnich testech
vykazuji mensi skore a jsou méné asertivni.“ ™ Uvedeny vyzkum dokazuje vliv
vychovy na sebepfijeti ditéte. Pokud budou rodi¢e mit na paméti, Ze prioritou je
podstata ditéte a teprve potom jeho zdravotni handicap, bude to pfinosem pro né
i jejich dité vétS§im, nez kdyZ se budou primérné soustfedit na jeho abnormalitu.

PovaZuji za nezbytné znovu a znovu opakovat, Ze klicovym faktorem
rozStépu je jeho viditelnost. To, co mlze o socialni identité jedince Fici kazdy
v kazdém okamziku ma pro jeho identitu velky vyznam. Nevyhnutelny styk
s vefejnosti a jeji reakce mdlze mit vyznamné nasledky. Viditelnost pritom
rozumime jako néco, co je opravdu na prvni pohled patrné. Nikoli jako néco,
0 Cem se jen vi. Nebot' védét nemusi kazdy. Viditelnosti nelze zdravym o€im
zabranit. A osklivost plsobi od pocatk( v socialni interakci tak, Ze ohroZuje
potéseni, jez bychom mohli jinak pocitovat. Plati to, ackoli si miZzeme
uvédomovat, Ze diskriminovat nékoho kv(li osklivosti je pfinejmensim netaktni.
OS3klivost se tak stavd prokazatelné stigmatem, jehoZ ohniskem jsou sociélni

situace.”™ ,, A nemusi jit o postizeni velkého rozsahu, staci i ,nepfitazlivy Ci

0 \VOHRADNIK, M. : Poruchy Fe¢ové komunikace u velofaryngeélni insuficience. s. 110

™ Srov. GOFFMANE. : Stigma. Poznamky o zp(isobech zvl4dani narusené identity. s. 62-63
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odpudivy vzhled.“ ™ Naroky na lidské télo se v posledni dobé znaéné zménily.
Zatimco dfive bylo télo predevSim povaZzovano za nastroj k preziti, dnesni ¢lovék,
a pfedevsim Zeny, povazuji télo za objekt, ktery ostatni hodnoti. Nestali jen byt
zdravy.” Clovék ale mdZe mit rozstép a pritom mit hezké oci nebo bajecny smysl
pro humor.™

Po narozeni ditéte s rozStépem jsou to rodice, kdo je vystaven soucitnym
pohleddim vsech lidi, ktefi i jen zb&Zné nahlédnou do kocarku, a kterym nic
nechtgji vysvétlovat. Détsky psycholog profesor Zdenék Matéjcek se domniva, ze
zpravidla se v takovych situacich jednd o dvoji nedorozuméni — jednak rodice
nechtéji s kdekym hovofit o své bolesti a okoli nevi, jak se tvéfit — ptat se Ci

v 71y

neptat. Rodice maji zvysenou vnimavost vici "nebezpeci”. Pfedem ocekavaji, Ze
se druzi lidé budou divat s nepochopenim a s nadfazenosti. Maji tendenci se
izolovat. A ti druzi nemaji zkuSenosti, nevédi jak se chovat, jsou v rozpacich a
jsou zvédavi jak je na tom dité, a co tomu Fikaji rodiCe. Setkani téchto dvou
nejistot mize mit formu srazky, z niz jedna Ci obé strany odchazeji s jizvami na
dusi. Neni za tim zly amysl, ale nevédomost. Lidé, ktefi se s rodiCi postizeného
ditéte setkaji jsou wvybaveni témiZz obrannymi mechanismy, jako rodice.
Vyrovnavaji se s nimi stejnymi mechanismy — poprenim, hledanim vinika. Pokud
o téchto tendencich vime, a nedame se jimi prekvapit, spise je dokdZeme pFijmout
s pochopenim.”™ Skoro jisté se okoli k nositeli ,stigmatu“ respektive rodi¢im
ditéte bude chovat, jako by skutecnost byla lepsi nez vidime nebo naopak, jako by
byla hor$i nez vidime. Pokud nepfijmeme ani jeden nabizeny vzorec chovani
nabizi se i tfeti moznost — nedavat najevo, Ze je pfitomen v naSem okoli nékdo,
kdo by zasluhoval specialni pozornost.

Jak tedy reagovat ? Pretvafovat se tvari vtvar? Mame vypadat Kklidng,
kdyZ nés obliej détéatka dési? Je nutné predstirat emoce, které Clovék v danou

2\VAGNEROVA, M. : Psychologie handicapu. s. 57

" FIALOVA, L. : Body image, jako sou¢ést sebepojeti &lovéka. s. 216
™ Srov. www.cleftstories. com [ on line ]

» MATEJCEK, Z. : Rodi&iim mentalné postizenych déti.
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chvili nema? Stane se, Ze prvni reakce okoli pfi pohledu do kocarku je uhybna,
instinktivni, napfiklad Gsklebek. Takova reakce se totiz mize vymykat védomé
kontrole osoby, u které pozdgji mohou jeji emocionalni reakce vyvolat pocity
hluboké litosti. AvSak ve védomi osoby, jiz se tato deformita dotyka mohou
takové reakce vyvolat pocit estetické nedostatecnosti.” Zpravidla se pak objevi
upjatost v chovani. Opatrné volena slova, obycejné kazdodenni poznamky, jez se
nahle stanou tabu, pohledy upfené jinam, hrana veselost, kieCovitd hovornost Ci
nemistna obfadnost.” Nékteri klinicti psychologové se v dané situaci primlouvaji
za pravdivost. Tedy nikoli ve smyslu : VaSe dité vypada opravdu Spatné. Ale spiSe
vyjadFit své pocity, ne soud o ditéti. Napfiklad pFipustit, Ze je sice pravda, Ze jsem
vylekdn nebo vylekana, ale Ze se to urcité da zvladnout. Vyjadfenim vlastnich
pocitll se miizeme k dotyénym pfiblizit, protoze z naSich slov bude citit upfimnost
a nadéje. A nadéje je zvIast dllezita.™

Clovék se v pravdé jako lidska osobnost vyviji aZ v kontaktu s ostatnimi
lidmi, a to pfedevS§im v nejuzsi rodiné, ktera formuje jeho osobnost. Zakladni
Zivotni potfeba rozhodujici pro dalsi vyvoj ditéte — potfeba citové vazby je
vrozenou vadou vyznamné ovlivnéna. Postizené dité nebyva pro rodie vzdy
citové uspokojujici. Je tézsi jej bez vyhrad akceptovat a rodiCovsky postoj mize
vychylovat k extrémim — od odmitnuti az k hyperprotektivité. Velkou roli zde
hraje zevnéjSek ditéte. V souvislosti s tématem této préace je vyznamnym faktem,
ze ,hlfe byvaji zpravidla akceptovany déti snapadnymi zménami, zejména
v obliceji nebo télesné deformované.“” V dlsledku takto zjevného postizeni
mohou rodiCe i sami sebe povazovat za ménécenné. Maji pocit z ohrozZeni své
spolecenské prestize z dlivodu, Ze maji takového potomka. Pripustme ale, Ze
mysli-li si a Fika nékdo néco jiného nez ja, mdze to byt prosté jen tim, Ze vidi véci

z jiné perspektivy, jiné zkusenosti, Ze se vyjadrfuje v jiném ,jazyce“ a rliznorodost

®Srov. BARTLOVA, S : Nemoc jako stigma. In : OSetFovatelstvi s. 265 -271

""Srov. GOFFMAN,E. : Stigma. Poznamky o zp(isobech zvl4dani narusené identity. s. 28-29
®Srov. KRIVOHLAVY, J.: V&Zng& nemocny mezi nami. s. 15
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naSich vypovédi nevyvraci Zadnému narok na pravdu. Teprve komunikaéni
strategii vedené snahou rozsifit si vzajemnym rozhovorem sve vlastni zkudenosti
vede k vzajemnému poznani, porozumeéni i sebepoznani.®

Konkrétni podobu komunikaéniho a vztahového ramce dokresluje
nasledujici pribéh :
,.-Mému synovi bylo asi tfi a pll roku. Mél za sebou prvni operaci rtu a jiz rok
jsme chodili na logopedickou napravu na foniatrickou kliniku. Vzdy za odménu,
kdyZ dobre spolupracoval (vedena snahou motivovat ho k dalSimu nacviku Feci)
jsme se Sli obcerstvit k MacDonaldovi. Tentokrat jsem $la spolecné s pani Janou,
ktera méla holGicku priblizné stejného véku, dokonce i rozsah rozstépli nasich déti
mi pFipadal podobny. Objednali jsme si a déti si Sly hrat vedle nés, do hraciho
koutku. V nasi tésné blizkosti sedéla Zena se zdravou, asi desetiletou holCickou a
upfené na naSe déti zirala. Bylo to opravdu uprené zirani, pak si néco fekly se
svou dcerou a zase to neprijemné zirani. Nam obéma zacCala byt situace velmi
neprijemné (nasim détem tehdy jesté ne, byly pFilis malé). Najednou moje znama
na "zirajici pani" vyplazla jazyk. A fik& mi: "Takové lidi ja zndm, na hruby pytel
hruba zaplata. Takovi si nic jiného nezaslouzi. Musi$ byt agresivnéjsi a pak bude$
mit od lidi pokoj." Velmi jsem ji tehdy obdivovala, jak doké&Ze ochranit své dité. Ja
se nezmohla viibec na nic. Jen jsem si jesté pomyslela, Ze bych nechtéla, aby ji
naSe déti vidély a napodobovaly - nedovedla jsem si predstavit, k Cemu by jim
podobna strategie méla poslouzit do dalSiho Zivota. "Zirajici Zena" zrudla, znovu
prohodila par slov se svou dcerou a Fika: "Nezlobte se prosim vas na mé, asi jsem
se nechovala pravé vhodné, ale ja vas obé obdivuji a zaroven vam tak trochu
zavidim. U Apolinafe mam nedonoSenou holgicku. Vazi jen pét set gramd. Pravé
jsem ji byla zanést materské mléko. Je tak strasné mald a ja mam strach, Ze to
neprezije. Co ja bych za to dala, kdybych dopadla tak, jako vy. VaSe déti jsou jiné,
ale jsou tak Sikovné a zdravé. Mate velké Stésti. Promifite mi prosim..." a slzy ji
tekly po tvarich. Pani necekala na odpovéd, rychle se sebrala a i s dcerou odesla.
Zustal po ni jen jeji velky smutek a nas stud. A ja méla o ¢em premyslet, jak jinak

8 Srov. HALIK,T. : Dotkni se ran. s. 15
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se mohla situace vyvijet. Jak malo staci, aby si zcela neznami lidé rozuméli.
StacCilo navazat s ni kontakt a pojmenovat situaci. Pokud ona neudélala prvni
krok, mohly jsme ho pFece udélat my. DoSlo mi, Ze se strategii vyplazovani jazyka
se moje dité nikam daleko v lidském spolegenstvi nedostane. Ze ho musim v&as
naucit jiné, uzitecnéjsi strategie komunikace.“®

Jak pribéh ilustruje, nejvétsi prfekdZzkou vtom, aby se dité zaClenilo do
béZného détského Zivota nejsou primo jeho télesné Ci estetické vady, ale predivo
myt(, obav a nedorozumeéni, které lidi s takovymi myty spojuji. Robert F. Murphy
uvadi, Ze postiZzeni vyvolavaji v lidech po celém svété zvlastni pocity, ale pro
nedostatek dat je nemozné Fici, do jaké miry a pro¢ k tomu dochazi.®

| izolovany rozstép tvrdého a mékkeého patra, ktery nemusi byt patrny
prvnim pohledem miize byt subjektivnim zdrojem stigmatizace. Nebot’ prinasi své
komplikace v feci, zpravidla ve zfejmé palatolalii nebo huhnavosti, a také obvykle
v rlstu zubd, ktery byva narusen i pfi izolovanych rozstépech a nezfidka se objevi
jiz popisované ORL komplikace. | takova forma rozstépu mlze tedy vést k pocitu
stigmatizace. A to nejen zdlvodu uvedenych potizi, ale i kvili Ccasto
znemoznénému kojeni ditéte.

Dfive spiSe intimni otazka kojeni je dnes téméfr béZznym predmétem
spolecenské konverzace. PFi soucasné velké propagaci kojeni v neprospéch umeéle
vyZivy je zaporna odpovéd na otdzku, zda je dité kojené, témér Sokujici. Pokud se
nekojici maminka obava, Ze bude vrZzena do kategorie ,,hroznych matek”, protoze
dnes prece kazda maminka koji, pusti se do rozpacitého vysvétlovani. Nechce-li
kaZzdému na potkani vysvétlovat pravou pfiCinu, a je velmi pochopitelné, Ze tak
nehodla Cinit, pdsobi jeji obhajovani pfinejmensim rozpaCité. Troufam si tedy
tvrdit, Ze i nekojeni je vnaSi spoleCnosti stigma. PFitom nekojici matky
rozStépovych déti jsou uz tak o mnohé ochuzeny, stejné jako jejich déti.
Zpravidla jsou si toho velmi védomy a trdpi je to. Pfi kojeni matky svymi
laskyplnymi doteky, pohledy z o€i do oci i spontannim chovanim rozviji pocit

81 www.statstnyusmev.cz [ on line ]
8 Srov. BARTLOVA, S : Nemoc jako stigma. In : OSetfovatelstvi, s. 265 -271
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bezpeci a jistoty. ,,V nejranéjSim véku je role kojeni pravdépodobné opravdu zcela
nezastupitelna a jeho vliv nelze v pIném rozsahu ni¢im nahradit.“®®* Ze zkuSenosti
ale vim, Ze by se proti tomuto tvrzeni mnohé maminky branily. Byly by jisté
velmi dotéeny, kdyby se jejich vztah k ditéti povazoval v disledku nekojeni za
méné hodnotny. A lze tvrdit, Ze citové rozvinuté matky dokéZzou tuto skutecnost
témeér plné kompenzovat. V zavéru tohoto odstavce ale nesmim zapomenout
napsat, Zze nékdy se kojeni zdafi i u rozstépovych déti. Zavisi to vSak na mnoha
okolnostech.

,.----.priddm svou zkuSenost* piSe jedna z maminek ,, Rozstép u syna lékar
diagnostikoval ve 31. tydnu téhotenstvi. Taky jsem byla v Soku a zaCala jsem
zjistovat vSechny dostupné informace. Po porodu se maly chytil i s dirkou v puse,
prvni hodinu krasné pil a pak do operace taky. Sem tam mu mlicko vylétlo
nosikem. Kojila jsem rok a pdl. Slo mu to krésné. ,,

BKOUKOLIK,F.:DRTILOVA,J. : Odli$né dité. s. 36
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3.3. Role strachu a bolesti u déti s orofacialnim rozsStépem a

jejich rodic

Medicinsky pohled na rozstép, jako vadu operovatelnou a odstranitelnou je
tedy zfejmy. Pravdépodobné mnohem sloZitéjSi je pfekonani strachu, bolesti, obav
z moznych budoucich komplikaci a psychosocialni disledky rozstépu. Rozborem

této problematiky se zabyvaji nasledujici podkapitoly.

3.3.1. Strach

-----

smyslu je strach emocionalni reakci na hrozbu. Silny strach je doprovazen
starosti, nejistotou &i pocitem chybgjici jistoty a hroziciho nebezpe¢i. Uzkost se
odliSuje od strachu tim, 7e neméa konkrétni predmét.“®* Tato podkapitola
pojednava o strachu rodicl, ktery v souvislosti s vrozenou vyvojovou vadou svého
ditéte pocituji. A o Uzkosti, ktera pretrvava i pfes odeznéni aktualniho zdroje
strachu v podobé prvni operace. Rlzné druhy strachu vyvolava také nejistota,
kterd je v dlouhodobém programu planované IéEby roz$tépu viudypritomna. &
Rodice hledaji u Iékaf( odpovédi na otazky, které je samotné znejistuji, ale ¢asto
bez konkrétni odpovédi. ,, Bude mit mé dité také komplikace se sluchem? Budou
nutné dalSi operace, kdyZ kazda z nich je nepfijemn& jiZz jen dalsi celkovou
anestézii? A co zuby? Porostou viibec a kdyZ, jak? Zhoji se dobfe jizvy a nebudou
se déti mému ditéti smat? A co re€?* ptaji se.

Nejistota, kterou rodiCe v téchto situacich proZivaji a ohroZeni vyznamné
hodnoty, kterou predstavuje zdravi déti, plisobi jako velka zatéz. Vyvolava Gzkost,
strach a nezfidka stimuluje i méné adekvatni jednéni. Citlivé, aviak pravdive

sdéleni diagndzy a progndzy se miZe stat urcitou jistotou a zakladem pro budouci

8 Srov. NAKONECNY,M : Encyklopedie obecné psychologie. s. 342
& Srov. NAKONECNY,M : Encyklopedie obecné psychologie. s. 342
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jednani. ,Podle vyzkumu provedeného v roce 1998 pouze necela tfetina matek
déti s rozStépem rtu a patra uvedla, Ze s nimi béhem pobytu v porodnici alespori
nékdo jednou promluvil o postizeni ditéte a jeho dalsim vyvoji. Rada matek si
stéZovala, Ze zdravotnici se rozhovoru vyhybali a pfesouvali tuto povinnost jeden
na druhého.“®® Pocit nejistoty je prohlubovan, pokud se zdravotnici vyhybaji
rozhovoru o vrozené vadé ditéte a zdrahaji se predestfit prognoézu jeho dalSiho
vyvoje. Pfitom citlivé sdéleni diagndzy a vhodny pfistup lékafe v takové situaci
velmi ovliviiuje psychosomatiku celé rodiny. Konkrétni ilustraci prozivané

hluboké nejistoty je nasledujici pribéh :

..... dcera se mi narodila v okresni nemocnici. Byla droboucka, narozena
vSak v terminu. Po porodu mi dceru odnesli s tim, Ze si mam odpocCinout a Ze je
podchlazena a budou ji muset pres noc nechat v inkubatoru. Rano mi
sluzbukonajici 1ékafka sdélila prakticky mezi dvefmi, Ze se dcera v noci dusila,
nevi proc, volali k ni neoantologa, a ten sice vi, co ji je, ale odeSel se vyspat a ja
se vSe dozvim, az se vrati. Ani nemusim zdlraziiovat, jak mi bylo. Ta Uzkost a
nejistota ve mné uz zlistane. Kdyz lékar prisel, sdélil mi, Zze dcera ma rozstép
mékkého patra, nékde ji néco oteklo, proto se dusila a sluzbukonajici Iékarka to
nepoznala, protoZe to v téhle malé nemocnici jeSté neméla moznost submukozni
rozStép videt.*

... vV srpnu roku 2005 se nam narodila holCic¢ka, ktera se po porodu méla
Cile k svétu. Po prfevozu na poporodni pokoj nas navstivila Iékafka, ktera nam
v klidu oznamila, Ze naSe holCiCka ma rozstép mékkého patra, ale ze se to da
spravit a jsou horsi véci. OtoCila se a odeSla. Byli jsme s manzelem vydéSent,
rozstép jsme si dovedli mlhavé predstavit jen jako celkovy, v€etné rtu, a Zadny jiny
druh jsme neznali. Zavolali jsme znovu lékarku a Z&dali podrobngjsi informace.
Doslova nas odbyla s tim, Ze se s tim nikdy nesetkala a nic o tom nevi. Kazdy den
jsem na doktorku naléhala, at' mi opatfi néjakou odbornou literaturu. Vidy mne

vSak odbyla stim, Ze na internetu o tom nic neni a ona nema zkuSenosti. At si

8\AGNEROVA, M. : Psychologie handicapu. s. 86
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sami s manZzelem kontaktujeme centrum v Praze nebo Brné. Do toho nasi holCicce
neSlo krmeni z prsu. Doslova jsme ji trapili, sestry mi vidy jen vynadaly, Ze
nemam trpélivost, Ze to musim zkouset. Kojila jsme ji snad 24 hodin denné. Pres
to, ze neméla vahovy pfirlistek nas s nékolika mlhavymi informacemi poslali
dom(. Teprve, kdyZ jsem navstivila détskou lékarku, ukézalo se, Ze dcera hubne,

Ze nedokéze vysat dostatek mléka a Ze ji trdpime hlady. Zhubla témér kilo!*

Uslysi-li rodice, Ze jejich dité trpi vaznou vrozenou vadou, zpravidla velmi
rychle pociti strach. Strach v rizné podobé, jako zdvan vétru nebo silny a
ochromujici. Na tom neni nic nenormalniho. Ale nenormalnim se mlze stat pocit
strachu, pokud je jeho intenzita silné prevysujici nad mirou. Co délat pred
pfivalem strachu? Je jiste, Ze nepomahaji klisé ve smyslu to nic neni, neboj se.
Pomahaji slova opravdové péce — tohle je naSe dité a my jej mame radi. Tady je a
je naSe a my se 0 ného postarame. Zvladneme to, protozZe to zvladnout chceme.
LaskyplIna péce — to je Iék proti strachu.®’

Strach a Uzkost jsou vSudypfitomné. Rodi¢e maji obavy ze série operaci a
moznych komplikaci. Pocituji Uzkost o zdravi sveho ditéte, obavy z dalSiho
vyvoje. Také nejistotu, nebot’ k rozstépdm mize byt pridruzen mentalni handicap
nebo jiné komplikace, pokud je rozstép soucasti nékterého ze syndromd. P¥i
nutnych hospitalizacich ditéte trpi strachem nejen rodiCe, ale samoziejmé dité
samotné. Pokud je strach a tzkost dlouhodoby, mize mit dokonce i negativni vliv
na proces uzdravovani ditéte.®® | UZ v prvni poloving kojeneckého obdobi Ize
vypozorovat prvni projevy strachu. Kolem tfetiho roku se objevuje Uzkost jako
odezva na predstavované nebezpedi.“®® Détsky zplisob vyjédFeni strachu na
zakladé predchozich zkuSenosti je velmi specificky. Pro konkrétni pFedstavu
uvadim néasledujici prepis rozhovoru mezi matkou a ditétem ( 5 let ) pfed jednou

z planovanych operaci :

8 Srov: KRIVOHLAVY, J.: VaZné nemocny mezi nami.s.16-19
8 Srov: VYMETAL, J. : Uzkost a strach u déti : Jak jim pFedchézet a jak je pFekonavat. s. 12
8 VYMETAL, J. : Uzkost a strach u déti : Jak jim pFedchazet a jak je prekonavat. s. 12
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,» Maminko to zase musim k zelenejm?*“ ( takto divenka nazyva lékare a sélovy
personal pro jejich zelené obleceni)

,» Ano, je to trfeba, podivaji se ti do pusinky, néco tam musi jesté malinko
poopravit. Usnes a aZz se probudis, bude hotovo.*

,» Nelibi se mi to tam, je mi zima, kdyZ mne tam vezou nahatou a v3echno je
zelené, nemaji pusy a to, co mi davaji Cichat maminko strasné smrdi. A ja to
smradlavé vazné nechci....*

Strach a uzkost vyvolava pocit tajemna a nejistoty. Pokud si navic dité
spoji predstavu lékare v bilém plasti s bolesti — zpravidla se do budoucna obava
kazdého vysetteni.®® Cel4 situace pak mize byt vyznamné zkomplikovana, pokud
rodice sami nepocituji divéru v Iékare, Iékarska zarizeni. Citlivé dité jejich Gzkost

zaznamena a je ji velmi ovlivnéno.

Co je redlnym zdrojem strachu pro rodice?

REC - poruchy fe€i. U blizkych lidi budi porucha fe¢i u jejich ditéte
Uzkost a u lidi cizich dokonce obranné reakce. Je jim totiz nemilé a protivna, ba
dokonce odporna. Je to podobné, jako kdyz se nékdo pitvori. Kdo se pitvofi, déla
ze sebe néco nepatficné lidského a pro vady fFeCi plati tatdaz zékonitost.
Zpochybnuji pfed ostatnimi pravé lidstvi postizeného. U rozstépovych déti je
v dalSim vyvoji Casto patrna vada feCi. Neni vyjimkou pokud pretrvava i pres
ddslednou logopedickou péci a ma prokazatelné psycho-socialni disledky v pfijeti
ditéte jeho okolim. ,,Koktave, breptavé a patlavé déti jsou vice neZ jiné vystaveny
Ustrkdm, natlakm a posméchu a v tiplim téch , ktefi mohou byt radi, Ze takto
postizeni nejsou.“** Pége o Fet a jeji rozvoj musi tedy byt u déti zahajen velmi
zahy. Pocinaje masaZzemi vela a konce logopedickymi cviky. OpoZzdénym

zahajenim logopedickych intervenci lze opravdu leccos zameSkat. Takové

% SRP, L. : Psychologie lékaFského osetFovani déti.
8 MATEJCEK, Z. : Co d&ti nejvice potFebuiji. s. 96
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prodlevy se pak dohani jen velmi téZko, jak popisuje jedna z maminek dvou déti,
z nichz starSi ma rozstép :

... kdyZ jsem uz s mladSim chodila pravidelné k lékafce, jak uz to u déti
byva, zajimala jsem se jestli by ten starsi (tehdy dvoulety ) nemél mit kvali tomu
rozStépu néjakou zvlastni péci alespori logopeda. Lékarka to vSak povaZovala za
zbyte€né, Ze logopedicka péfe ma vyznam aZ po tretim roce. Nakonec jsem to
nevydrzela a v synovych tfech letech jsem zménila lékaFe. Prosadila jsem si
logopedickou péci. Teprve u logopeda jsem ziskala néjaké informace, i kdyzZ je
sama logopedka zjistovala primo pro nas od znamych a kolegll. Byli jsme u ni
prvni pacienti s roz8tépem. Zde jsem se dozvédéla o masazich, tedy az 2 roky po
operaci, coZz zapficinilo ochabnuti nosohltanového uzavéru a pouze
samohlaskovou Fec. Nastésti po pll roce cviéeni a masazi je uzavér jiz funkéni a
my se ve 4 letech zacindme spolu s mlad$im synem ucit vyslovovat pismenka. Jeho
feC je stale velice nesrozumitelna ale za posledni rok vidim veliké pokroky
a doufam, Ze to diky cviceni doZeneme a jednou bude mluvit Gplné normalng,
doufam...*

Foniatfi i logopedi maji v rukou mnoho metod, jak poméahat v odstranéni
palatolalie u rozstépovych déti. Bohuzel ne kazdy odbornik ma& moznost se na
okresni Grovni setkat ve své praxi sroz§tépovym ditétem a tedy zodpovédné
rodiCe vést k napravé feCi. Dobré a G¢inné rady jsou vzacnosti. Bézné zkuSenosti
s napravou détské patlavosti na palatolalii nestaCi. Palatolalie a rozStépova
huhnavost je tvrdsi ofiSek. Logopedicka intervence u rozstépovych déti je
specialni a velmi odlisn& od béznéjsiho typu napravy reci.

Negativni zkuSenost s logopedickou péci popisuji dvé maminky takto:

.----Zjistila jsem Ze naSe logopedka dceru  ucila UpIné zbytecné
a nepotrebné véci. A naopak ji neucila to co méla, predevsim aby nemluvila

nosem....“
..-...Z toho, co jsem si po narozeni své rozstépove dcerky precetla jsem védéla, Ze

je tfeba zahdjit logopedickou intervenci velmi Casné. Navstivila jsem jedinou!

klinickou logopedku v naSem okresnim meésté. Po roce dochézky, ktera se
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sestavala z desetiminutoveho rozhovoru se mnou i dcerou a obdarena vidy jen
velmi nejasnymi radami, jsem nasla specialni pedagozku-logopedku, kter4d méla
zkusenosti s logopedickou intervenci u rozstépl a jeji cviceni pod jejim vedeni

zacCalo prinaset vysledky.“

Uzkost z nesrozumitelné TeCi a posméskd vrstevnikd je u rodicd
rozStépovych déti bézny. Lze jen tézko poradit, jak se téchto pocitl zbavit.
Dovolim si ale na tomto misté citovat myslenku détského psychologa profesora
Zderika Matéjcka. Myslim, Ze zcela vystihuje podstatu problému. Ano, FeC je
velmi, nesmirné ddleZita, ale vada fe€i neni uréujicim cinitelem pro vyvoj
Clovéka. ,, Jakkoli je FeC velevyznamnd lidsk& funkce, neni po mém soudu
primarnim a urcujicim vyvojovym Cinitelem. Je, domnivdm se — aZ jakymsi
vrcholem onoho stvofitelského dila, jimZ se psychicka vybava ¢lovéka formovala
do své dnedni podoby. A vrchol stoji zpravidla na néjakych zakladech a na néjaké
stavhg. %

Re¢ neni jedinym komunika&nim kanalem, které vrozena vyvojova vada
orofacidlniho rozstépu naruSuje. NaruSend komunikacni kompetence ovliviiuje
pfimo vztah mezi matkou a ditétem. Dité je od pocatku aktivnim UcCastnikem
vztahu. Dlsledkem rozstépu mlZe byt negativni interakce, kterd ovlivni vyvoj
feCi. Dité méné vokalizuje pro mensi reakci matky a vyzkumy dokazuji, Ze matky
si s takovymi détmi méné hraji, méné se mazli. Také vztahy k sobé rovnym
vyznamné ovliviuji vyvoj FeCi a dlouhodobé i sociokomunikacni poruchy.
Negativni interakce vede i interpersondlnim zménadm. MozZnost cvicCit feC je
redukovana a nasledné dojde k ovlivnéni rozvoje socialnich vztahd.. V kone¢ném
disledku opoZdéni vyvoje feci znamena opozdéni rozvoje slovniku. Opozdéni se

netyka napriklad ukazovani, ale nonverbalni komunikace ano. %

%2 MATEJCEK, Z . : Co déti nejvice potFebuji. s. 99

% Srov. VOHRADNIK, M. : Poruchy Fecové komunikace u velofaryngealni insuficience, s. 48-49
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SLUCH - Strach z vady Feci jde ruku v ruce s obavou z poSkozeni sluchu.
Bylo jiZ feCeno, Ze u rozstépovych déti nejsou komplikace se sluchem neobvyklé.
Nékdy dojde i na naslouchadla.

,».....d0sledkem vrozené vady levostranného rozstépu rtu, Celisti a tvare se
mi zaCal zhorSovat sluch, zacala jsem dochazet na ORL, kde probihala specielni
vySetfeni sluchu pomoci tympano zkousky.* Ja jsem byla na hranici hluchoty,
prodélala cca 7 operaci. Byly voperovany grometky, ale Zel po néjaké dobé
vypadly nebo se ucpaly a prestaly plnit svou funkci. Nyni nosim naslouchadlo -

pro mé nejlepsi zplisob.“

.....maminky, naslouchatek se nemusite bat. Také jsem se pred 3 lety
hrozila, Ze Adamek bude mit kromé kompletniho rozstépu i poSkozeny sluch. Déti
s rozStépem mivaji nékdy Spatné vyvinutou Eustachovu trubici a ta nepracuje tak
jak ma. Pak se tvori ve stfedousi hlenovita tekutina, ktera tlaci na bubinek a
vytlacuje ho, ¢imZ mu hrozi deformace. To by pak vedlo k nevratnému poskozeni
sluchu. Pokud ale budete chodit pravidelné na kontroly, tak se tohoto nebezpeci
vyvarujete. Détem se davaji do ouSek gromety, malé trubicky, které napomahaji
provzdudnéni stfedousi a pFipadny hlen ma moznost z ouska odtékat. Casem se
upravi i ¢innost Eustachovy trubice a gromety nejsou potfeba. Grometky se davaji
v celkové anestézii a jedna se o maly zékrok.....**

Obavy maminek z ORL komplikaci jsou Casté. Sdilena zku$enost jim muze
byt napomocna, povzbuzujici.

Otorhinolaryngologické komplikace jsou tedy u orofacidlnich rozstépd
obvyklé. Kromé fyziologickych zmeén, je zde jeSté jedna vazna komplikace.
Pfipadna nedoslychavost, jez mize byt ddsledkem téchto zmén a usnich
onemocnéni, Uzce souvisi svyvojem feCi. Kritickym obdobim pro vznik tzv.
serozni otitidy® je obdobi mezi 3-4 rokem, co? je zéaroveri nejdileZit&j$i obdobi
pro rehabilitaci feci. ,,Nejzavaznéjsim dlsledkem je naruseni zpétné akustické

% Jedn4 se o méFenf tlaku v Eustachové trubici.

% P¥itomnost tekutiny ve stfednim uchu — diisledkem je nedoslychavost, zanéty stfedousi apod.
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vazby vlastni fedi p¥i jeji rehabilitaci.“®® Hrozba komplikaci se sluchem je reéln4,
a i strach, ktery z tohoto ohroZeni plyne ma skutecny podklad. Ackoli pfevodni
nedoslychavost neni zpravidla handicapem takového rozsahu, Ze by dité napFiklad
v budoucnosti nemohlo navstévovat béZznou zékladni 3kolu, je tfeba mit na
paméti, Ze zmény ve sluchovém vnimani mlze pFinaset pfi vyucovani mnoho
nesnazi. A ty je tfeba mit na paméti, protoZe nejsou obvykle na prvni pohled
zjevné. Je tfeba k nim volit individuédIni vychovny a vzdélavaci pristup. Prevodni
vada totiz postihuje predevsim vnimani hlubokych ténl a z fe¢i vnimani hlasu.
PFitom je to pravé melodie a dynamika hlasu, kterd ndm dava ddlezité informace
0 proZivani a postojich druhé osoby. Je soucasti neslovni komunikace. ,,Po hlase
poznavame své blizké. Povzbudivé u prevodniho typu nedoslychavosti je, Ze
zpravidla nebyva postizena diferenciace hlasek a do jisté miry ji Ize kompenzovat
zesilenim zdroje zvuku.“¥’

Vsechno souvisi se vSim, jak Fikame s oblibou. U rozstépl toto porekadlo
plati dvojnasobné. Roz8tép neni jen ,Spatné srostld pusinka“. Od jedné

komplikace se odviji druha a na ni navazuje treti.

ZRANITELNOST - PéCi o dité doprovazi prirozené obavy o jeho
bezpecnost, pohodli, ale i budoucnost. Ze jsou rodice skrze svoje dité velmi
zranitelni, je obecné platnou skutecnosti. Clovék si mysli, Ze kdyZ bude nékoho
mit, Ze jej to posili, a pritom jej to udéla stokrat zraniteInéjSim. Pravé skrze lasku
k milované bytosti.*®

A v pripadé milujicich rodi¢l ditéte s rozstépovou vadou se ukazuje, Ze
viditelnost postizeni je doprovazena ze strany rodid vet$i vnimavosti
ke zranitelnosti ditéte a proto vy3Si urovni spoluodpovédnosti v interakci
s ditétem. Tedy Vétsi strach o dité, pokud se tyka jeho zaclenéni do spolecnosti.

% Srov. : VOHRADNIK, M. : Poruchy Fecové komunikace u velofaryngealni insuficience,
s. 102-103

" CHVATALOVA H. : Jak se Zije détem s postizenim. .78

% Srov. : E. M. REMARQUE : Cas #it, ¢as umirat.
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Vyzkum provedeny pro odbornou stat’ v ¢asopise Journal of Pediatric Psychology
dokazuje, Ze déti sanomaliemi jsou vice socialné zdrZenlivé. Jsou i vice
submisivni. Jejich matky jsou zaroveri vice socialné kontrolujici a mimoverbalné
aktivni pfi vedeni déti k béznym povinnostem a socialnim navykim. * Jako
priklad tohoto tvrzeni je v zavéru dalsiho z vyzkuml pro Journal of Pediatric
Psychology uvedena situace, kdy jsou matka a dité v pozici tvafi v tvar, dité
odvréti zrak a matka vzapéti udéla totéz. Timto zplsobem pravdépodobné citlivé
reaguje a snazi se regulovat socialni podnéty ditéte.*®

»PostiZzené dité neodpovida predstavé matky, kterou si o ném vytvofila
a traumatizuje jeji sebehodnoceni v oblasti matefské role. Dité mdlze byt
povazovano za ohroZzeni jeji dosavadniho socidlniho statutu. Nepfijeti
handicapovaného ditéte znamena nepfijeti této role.“* Na druhou stranu mlzZe
narozeni ditéte s vrozenou vyvojovou vadou evokovat i extrémni péci — vyvolat

hyperprotektivni chovani rodicu.

yyerneees dlouho jsme nemohli mit dité. Pak se nam narodila holCicka
s komplikovanym rozstépem. ZacCalo naSe putovani po nemocnicich, k rozstépové
vadé se pridruzila prevodni nedoslychavost zcela mimo to se ve tfech letech
ukazaly potizZe v travicim Gstroji. Moc jsme se o dcerku bali, byla neustale s nami.
Nikdy nenadesel vhodny ¢as, abychom méli druhé dité. A to kvili obavam, kdo by
s dcerou pobyval v nemocnici, kdyZ ja bych doma byla s miminkem a manzel musi
chodit do prace. MoZnost zapojeni babicek jsme neméli. KdyZz nam holcicka
odrostla, bylo na druhé détatko pozdé a dnes nas to mrzi vSechny. Mne, manzela i

nasi dcerku......... “

% Srov. R. ALLEN, G.A. WASSERMAN, S. SEIDMANN : With Congenital Anomalies The
Preschool Period. Long Island University : Columbia. In . Journal of Pediatric Psychology, Vol.
22, No. 4., 1990, pp. 327-345 [ on line ]

1% grov. M.C. ENDRIGA : Face-to Face Interaction Between Infants with orofacial Clefts and
Their Mothers. Journal of Pediatric Psychology, Vol. 22, No. 4., 1997, pp. 450 [ on line ]

191 5rov. VAGNEROVA, M. : Psychologie handicapu. s. 82-84
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Zranitelni jsou rodice, i jejich dité a tyto vztahy a procesy jsou Uzce
spojeny. Do téchto vztah( vstupuji i dal$i osoby. Lékari a operatéfi. Jejich misto
je v celém vztahovém procesu vyznamné. Pod tlakem zavaznych a naléhavych
okolnosti narozeni ditéte s orofacialnim rozstépem je zranitelnost pacientd a jejich
rodicll velika a tomu odpovida jejich potreba véfit Iékarlim. Vzristaji naroky na
kladené na lékare. Potfeba viry rodi¢i v Iékafe je pfimo Umérnd narocnosti
problému a tim stoupd pfimou Umeérou i mira jejich zranitelnosti. Pro lékare je
nelehkym Ukolem byt schopen rodinu podpofit v takové mife, jak si rodice preji.
102 Moznost ovlivnit dal$i fyziologicky vyvoj ditéte je mezi rodi¢i a lékafem
samoziejmé nestejna. A presto, Ze moc lékare-plastika a rodicl ditéte je ve vétSiné
pripadech nestejna, mize z takového ,,vztahu* vzejit mnoho dobrého. Obecné je
vénovano jen velmi malo pozornosti tomu, co stoji za osobou operatéra a jeho
chirurgickymi vysledky. Vyzva, respekt a diivéra v nékoho, komu velmi véfime,
mlZe mit hojivé vysledky. Ve smyslu psychosomatiky rodiny. A to pfedevsim pro
pacienty, ktefi jsou velmi zranitelni. Pro déti, nebot’ jsou témi konkrétnimi
osobami, jeZ jsou odevzdany do chirurgovych rukou, i pro rodice, zranitelné pravé
skrze jejich milované. Podstoupit operaci tvare, né¢eho tak nesmirné ddlezitého
pro lidskou identitu, je bolestné. Prace a zodpovédnost chirurgld v pFipadé
orofacialniho rozstépu je velmi naro¢nd a obdivuhodna. Zvlasté prihlédneme-li
ktomu, Ze klinické vysledky jsou vZdycky nejisté a pfitom zasadnim cilem
chirurgovych rukou je zlepsit kvalitu Zivota ditéte.'%®

Vztah Iékar — rodi¢ ma na psychosomatiku rodiny velky vliv. Je prokazéno,
Ze ¢im vice podpory a dlvéry citi rodice ze strany Iékare, tim klesa jejich vlastni
zranitelnost. Jsou schopni nejprve pfipravit sebe sama na pfipravovany zakrok,

oprostit se do snahy uchranit dité jakékoli bolesti, Iépe zvlddnout stresovou situaci

192 Srov : MOURADIAN, W.E. : What’s Special about the Surgicial Context, s. 137. In :
PARENS, E. : Surgically shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of normality.
s.132

193 Srov. : PARENS, E. : Surgically shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of

normality. s.132
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a realistiky hodnotit lékafova doporuceni, rozhodovat se a v kone¢ném disledku
byt opravdovou oporou svému ditéti a tim prispét celému operacné-lécebnému
procesu.'® Rodige, zvIasté v pogatcich, potrebuji hodné podpory, aby byli schopni
situaci sami pfijmout, zvladnout a zpracovat. Neni fidkym jevem, Ze svij problém
konzultuji s lékari, ale i prateli a duchovnimi. Ti vSichni ovliviuji jejich
rozhodovéani. Svym nahledem, zkuSenostmi, podporou. A rodi¢, ktery se vyrovna
s danou situaci, je v Ié&ebném procesu velmi dileZitym elementem.

Popsané obavy hraji v psychosomatice rodiny s roz§tépovym ditétem
velkou roli. Dité v krajnim pripadé mlzZe byt stigmatizovano nejen netypickym
vzhledem, ale i vadou feCi a sluchu. CoZ je kombinace v nasi spolec¢nosti velmi
nemila. Povzbuzujici vSak jsou vysledky moderni mediciny, které za pfiznivych
okolnosti, dlsledné a vytrvalé péce rodicli dovedou negativni dopady rozstépu do
znacné miry eliminovat.

Jiny z nemnoha vyzkuml vlivu rozstépu na nékteré oblasti Zivota ditéte a
jeho rodiny pro Clanek Pope and Ward v Casopise The Journal of Pediatric
Psychology ukazal, Ze v souvislosti sroz§tépovou vadou deformujici oblicej
stoupala nespokojenost s kvalitou vztah(l s vrstevniky. Neuspokojivé socialni
vazby s vrstevniky jsou zdrojem zranitelnosti rozstépovych déti. Rizikovym
faktorem pro déti s rozStépem je jejich neatraktivni vzhled, ktery miize omezovat
navazovani vhodnych socialnich kontaktd ve vrstevnickych skupinach a tim ztizit
dal$i vyvojové Ukoly podminéné existenci takovych vztahl. Mnoho otazek

tykajici se vlivu rozstépu na socializaci zlistava nezodpovézeno. Za vsechny

104 Srov : MOURADIAN, W.E. : What’s Special about the Surgicial Context, s. 137. In :
PARENS, E. : Surgically shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of normality.
s.132
195 Srov : MOURADIAN, W.E. : What’s Special about the Surgicial Context, s. 137. In :
PARENS, E. : Surgically shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of normality.
s.132
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predkladdm k Uvaze jedinou: ,, Pocituji rozStépové déti vétsi miru osamélosti a

jsou spokojeni s kvalitou a kvantitou vrstevnickych vztah(i?« 1%

3.3.2. Bolest

Co je to bolest a jaké podoby ma ? Bolest je zcela urCity druh pocitu, ktery
se patrné Sifi nervovymi vlakny a ktery pacient oznaCuje za pocit bolesti. Bolesti
nazyvame jakoukoli bolest, fyzickou i duSevni. Tuto druhou bolest vyjadfujeme
obvykle synonymy jako utrpeni, muka, tryzefi, neStésti nebo trapeni.'”’
Psychologie bolest pojednava jako velmi silny a krajné nepfijemny druh zaZitku.
Za jeji biologicky smysl je povaZzovéano vyvolani silné ochranné reakce, kterd ma
mit za cil okamzité preruSeni kontaktu se silnym podnétem. To jisté je mozné
dotkneme-li se rozpalené plotynky Jaky smysl mé ale bolest doprovazejici néktera
zavazna vnitfni onemocnéni az ve finalnim stadiu nebo psychicka bolest na
zakladé prozivani Zivotnich atrap, Uzkosti, duSevnich utrpeni? Tedy bolest, pred
kterou nemdzeme prosté uniknout?'%

Bolest ve vech svych podobach je po dlouhou dobu soucasti Zivota déti
s orofacialnim rozstépem i jejich rodicl. Predevsim fyzicka bolest, kterou pocituji
rozStépové déti jako soucast vsech nutnych operativnich zékrokd. S ohledem na
mnoZstvi nervovych receptor(l je bolest na hlavé jednou z nejhlre snesitelnych.
A u rozstépl se jadro bolesti nachazi pravé na hlavé. Operace patra, rtd, nosu,
Celisti, zubd. Zdroj bolesti je to velmi intenzivni.

Hovofime zde pfedevsim o vztahu fyzické bolesti k détskému pacientovi.
Nejen dospély Clovek, ale i malé dité vi, Ze kdyZ citi bolest, neni néco Uplné
v poradku. ,Stran détské bolesti existuje biomedicincky predsudek, Ze si dité
nepamatuje bolest. To vychazi z domnénky, Ze se dité samo obvykle k proZité

196 M.C. ENDRIGA : Face-to Face Interaction Between Infants with orofacial Clefts and Their
Mothers,s. 456. [ online ]

Srov. C.S. LEWIS : Problém bolesti. s. 73

1%85rov. NAKONECNY, M : Encyklopedie obecné psychologie. s. 21-22
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bolesti spontanné nevraci a nevypravuje o ni. Tvrzeni, Ze kojenci a novorozenci
z dlivodu nezralého nervového sytému nevnimaji bolest viibec nebo jen omezené,
ve svétle poslednich vyzkuml neobstoji. Vim ale, Ze mezi mnohymi Iékafi tento

mytus pretrvava.“'%

,» Dévcatko bylo na prvni zavaZzné operaci v prvnim roce svého Zivota a na druhé
pred druhym rokem. Na operacni sél byla holCic¢ka vZdy vezena jiZ premedikovana
ve stavu, kdy prakticky nevnimala okoli. Operatéry v zeleném obleCeni a se
zelenou rouskou na ustech vidéla vzdy pouze v tomto stavu. Stalo se ve 4 letech, Ze
Sla na bé&Znou kontrolu k zubafi, kam jako rozStépové dité chodila Casto a bez
jakychkoli problémd. PFi této navstévé najednou dostala témér hystericky zachvat
a odmitala vkrocCit do ordinace. Pomérné dlouho trvalo ji uklidnit a z FeCi mezi
placem se ukazalo, Ze se boji Iékafovy zelené rousky. Ten si ji toho dne nasadil
s ohledem na své pacienty, nebot’ mél lehkou virézu. Je zfejmé, Ze rouska, kterou
vidéla, byt za omezeného vnimani, u Iékar na ,,sale* byla pro ni spoustécim

signalem nebezpeci, ktery aktivoval jeji pamét. '*°

Zohlednovani détské bolesti pfi terapii je z hlediska historie mediciny spiSe
novodobou disciplinou. Az koncem sedmdesatych let minulého stoleti se po
nazorech typu, Ze détsti pacienti jen zfidkakdy potfebuji medikaci pro tlumeni
bolesti, protoZe jakykoli diskomfort sndSeji velmi dobfe, objevuje srovnavaci
studie, kterd dokazuje, Ze bolest u déti neni dostatecné IéCena. Presto se dodnes
zdravotnici trénovani v biomedicinckém mysleni citi povolani rozhodovat, zda
jejich détsky pacient miZze nebo nemlize mit bolest. AZ bolestné Casto zaznivaji
véty typu ,, To prece nemlze bolet ,, nebo, Dostala Iék, nem(ize to bolet ,'**

1% Srov. MARES a kol. : Dité a Bolest

110 A agkoli z psychologického pohledu dokazuji skromné vyzkumy, Ze tomu tak neni, pamét
v tomto ohledu funguje na principu znovupoznani, nez znovuvybaveni. Zdroj : Srov. MARES, j. a
kol. : Dité a bolest.

1 Srov . : MARES a kol. : Dité a Bolest
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PFitomnost nebo nepfitomnost bolesti a jeji intenzita se nezfidka stdvd ohniskem
sporu mezi lékafem a rodi¢i malého pacienta. Dospéli jsou schopni vystihnout
intenzitu bolesti naSi bohatou matefStinou. Ne tak déti. A bolest je velmi
individudlni zaleZitost. Rozhodné nepomaha situaci bagatelizovat a vSeobecné
feCi ve smyslu : ,, to nic neni, vim, Ze té to boli...” Na strané jedné rodiCe chtéji
svemu lékafi veérit, na strané druhé poznaji, kdyZ jejich dité trapi bolest.
Dohadovani, zda ,.to* mliZze nebo nemlze dité bolet je nepfijemné pro obé strany.
Rodice jsou zatizeni strachem o své dité. Rozhodovéni, do jaké miry lékafri
odporovat, je pfinejmensim nepfijemné. Nechtéji zpochybrovat lékafovu snahu
prospét ditéti, ale zaroveri se snazZi hajit zajmy svych malych. Snazi se byt ditéti
oporou. Ale vaznéjsi zakroky predstavuji zatéZz i pro né samotné. Jejich odolnost
a statecnost neni nevycerpatelna. | oni potfebuji socialni oporu od zdravotnik{.*?
Ocitaji se v situaci, kdy se snazi pfemluvit lékafe, aby medikamentem ulevil ditéti

od bolesti a doufaji, 7e tak ugini . '*3

Citlivy rodi¢ svému ditéti rozumi.
A porozumi i jeho projeviim bolesti. Lékar mlze mylné nékteré détské projevy
povazovat za projev bolesti nebo naopak. Breceni, kvileni, kiourani ¢i krouceni
jsou projevy nespecifické a dité readlné nemusi pocitovat bolest. Naopak zdanlivé
klidné, pospavajici batole nebo naopak velmi aktivné si hrajici dité mlze
pocitovat bolest, ackoli to oSetfujicimu personalu tak nemusi pfipadat. Déti se
zaroven velmi lisi ve svém kognitivnim a emocionalnim vyvoji, ve zdravotnim
stavu Ci prodélanych operacich a souvisejicich zkuSenostech. Tedy i v reakcich na
bolest a na provedené operacni zakroky. Urcité tedy neni ze stran lékar( vhodné
pausalizovat détskou bolest, Ipét na rigidnich predpisech pro lécbu a tlumeni
bolesti a vynechat z diskuse o tom, zda dit¢ ma ¢i nema bolest jeho rodice.™*
Spolupréce Iékare a rodice pFi diagnostikovani détské bolesti je doporucovana,

Zadouci a velmi efektivni. Dité, kterému je pooperacni bolest vhodné tlumena, se

112 Srov. MARES, J. : Bolest a kvalita Zivota u déti. UK-Praha. Text vyuZivany pro vyuku
LékaFské psychologie a psychoterapie.s.1

13 Srov. KRIVOHLAVY, J. : Sdileni nadgje. s. 14-15

4 Srov. : MARES, J. akol. : Dité a bolest.
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lépe adaptuje a vliv na rekonvalescenci je nesporny.**® Uginnou pomoci v lé&hé
ditéte i tlumeni pooperacni bolesti je, kdyZ ma maly pacient povédomi pfimérené
véku o tom, co jej ¢eka. Jiz od dvou let ditéte ma sviij prokazany vyznam hovofit
snim o tom, co jej ¢eka. Je Ukolem rodi¢l vhodnym zplsobem vysvétlit, jaka
operace a jaka lécba je Cekd. Takovy rozhovor mohou doplnit panenkami,
prohlidkou fotografii. Bez pFfimérené podpory a Utéchy je zcela pFirozené, Ze se
déti v atlém véku domnivaji, Ze jejich vrozena vada je porad lepsi, nez lécha a
operace, které je, nepfipravené, ekaji.'*®

Bolest ditéte zcela prirozené prohlubuje interakci mezi ditétem a matkou.
Sami zdravotnici zpravidla doporucuji, aby se matka intenzivné ditéti vénovala.
Bolesti ditéte neni ale zasazeno jen ono samo, ale cela rodina. Jeho bolest je
vysoce zatéZzovou situaci. Sami rodie by nékdy potfebovali pomoc a k témto
~Zasazenym“ rodi¢lim se o pomoc obraci jejich dité v fadé prvé, zdravotnici je
Zadaji, aby ditéti pomohli a a stejné tak i vefejnost o¢ekava, Ze budou svému ditéti
pIné pomahat. Zvladnout vdechny naroky v péci o dité neni Ukolem zcela
snadnym.**” Co vSak urcité nasim malym pom0ze je laska a péce, blizkost osoby,
u které se citi bezpe€né. StaCi sdilet a tfeba drzet ve spanku za ruku.'*®
Nezapominejme ani na rodiCe, i oni jsou témi, ktefi potfebuji v nékterych chvilich
drzet za ruku.

Déti jsou citlivé od narozeni a svym dospélym vérFi. Hlas rodicll a jejich
laskyplné dotyky je uklidiuji jiz od nejrannéjSiho détstvi. ,,I nedonoSené déti
méné placou a jsou méné stresovany pfi bolestivych zékrocich a vySetfenich,
pokud je béhem této procedury uklidfuje laskavy hlas a doteky ,,jejich dospélého*
Jako kdyby détatko nachazelo pomocnou Utéchu v lidskych zvucich a dotycich a

5 Srov. : http://lwww.medizinfo.de/schmerz/kindwahrnehmung.htm [ on line ]

1% Srov : ALDERSON, P. : Who Should Decide and How?, s. 163-164. In : PARENS, E. :
Surgically shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of normality. s.132

7 MARES, J. : Bolest a kvalita Zivota u déti. UK-Praha. Text vyuZivany pro vyuku Lékarské
psychologie a psychoterapie.s. 10

18 Srov: KRIVOHLAVY, J.: Vazné nemocny mezi ndmi. Avicenum : Praha s. 33-36
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tim byla zmirnéna bolest probihajiciho zakroku.“**® A tak zatimco néktefi lékafi
inklinuji  k soustfedénému a presnému popisu chirurgickych postupl pred
operacnim zakrokem, je Ukolem rodicl, aby malym pacientim vysvétlili to, co
déti zajima predevsim. Jak dlouho bude operace trvat, jak ovlivni jejich Zivot a
identitu, kontakt s kamarady, jak dlouho se budou léCit a predevsim jak moc to
bude bolet. ?° ZvI4sté posledni otazka je u malych déti velmi ddleZita a je t&Zké ji
zodpovédét tak, abychom dokazali uspokojit détskou predstavivost. Bolest je pro
malé déti velké a neurcCité bremeno, jehoZ tihu pocituji a jehoZ se obavaji. Jisté
nelze presné popsat intenzitu bolesti. SpiSe jde o to pokusit pékné détskyma oima
nahlédnout to, co pfijde. To bfemeno, kterého se spolu obavame rozdélit na mensi

dilky a tak jej spole¢né prenést.'?*

,.---Maminko — bude to jako kdyZ mne Stipla vosa? Nebo to bude bolet hodné —
jako ten diim naproti je veliky?* Takhle svou $kalu bolesti vyjadfovala divenka
ve dvou a pil letech pfed planovanou operaci.

Déti ve své bolesti potfebuji oporu. Emocionalni a fyzickou blizkost.
Potfebuji také pravdivost v rozhovoru. Domnénka, Ze je dité na vysvétlovani jesté
malé, Ze tomu neporozumi, neobstoji. Takové postoje nechavaji déti v nejistoté a
nevédomosti. Citi se opusténé. Srozumitelné a pravdivé informace jsou zkratka
nezbytné.'?? Jiz dité ve véku Sesti mésicl dokéaZe na zakladé predchozi zkudenosti
oCekavat néjaké ohrozeni, pokud zaznamena podobné chovani a reakce okoli,

123

které jiz dfive obdobné situaci predchazely.” ,,Celkové je doba, po kterou si déti

ALDERSON, P. : Who Should Decide and How?, s. 163-164. In : PARENS, E. : Surgically
shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of normality. s.133

120 Je samoziejmé, Ze takovou otazku nepoloZi dvouleté batole. Lékarské zakroky rozst&pové déti
doprovazi az do dospélosti a proto uvadim celou Skalu otazek, které byly publikovany.

21 5rov : MATEJCEK, Z. : Co, kdy a jak ve vychové déti. s. 135

122 Srov. : ROGGE,J.U. : Détské strachy a Gzkosti. s. 98

122 ALDERSON, P. : Who Should Decide and How?, s. 163 In : PARENS, E. : Surgically

shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of normality.
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jsou schopny vybavit udalost zavisla na mnoha okolnostech. Mimo jiné tom, do
jaké miry byla znaméa nebo na tom, zda si probéhlou udalost v mezidobi néjak
pfipomnély — napfiklad navstévou ambulantniho oddéleni ke kontrole po

ukongené hospitalizaci apod.“*?*

»Prozita bolestna udalost se do paméti uklada
jako soubor doprovazejici souvislosti zevniho podnétu a v souvislosti s tim, co
dité ocekava, vi a je schopno vdané chvili informaéné zvladnout. Zrafujici
vzpominky jsou uloZeny dobre.“'?

Bolest ve vSech zminénych podobach a strach z ni neni radno u déti
podcefiovat. A predevsim dité nema byt se svou bolesti samo. KdyZ dité bude
s rodiCem sdilet nadéji, ve kterou doufa, ,,bude jeho organismus pod vlivem
pozitivnich emoci produkovat latky podobné morfinu a ty jsou ve svém plsobeni

schopny tlumit bolest.“*%

124 KOUKOLIK, F. : Pred Gsvitem, po ranu. s. 124
125 KOUKOLIK, F. : Pred Gsvitem, po ranu. s. 127
126 KRIVOHLAVY, J : Sdileni nadgje. s. 10
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4. Reflexe problematiky s prihlédnutim ke kirestanske

etice a vyznamu krest'anske nadéje

V zé&kladnich parametrech byla v predeSlém textu objasnéna problematika
vrozené vyvojove vady orofacidlniho rozstépu z medicinského hlediska a
v socialnich souvislostech. Posledni Cast této prace se vénuje vybranym etickym
otazk&m. Predevsim problematice potratu, jako prevenci rozstépu, etickymi
souvislostmi mapujicimi pFistup odborné verejnosti a roli nadéje v péci o dité

s rozstépem s prihlédnutim k fenoménu nadéje z pohledu kFestanské etiky.

4.1. Potrat jako prevence rozstépu?

K ponékud dramatickému ndzvu této kapitoly mne pfivedl C¢lanek
o0 rozstépovych vadach v orofacialni oblasti. Jako jedna z prevenci této vady je
uvedena v odborném pojednani moznost umélého preruseni téhotenstvi v obdobi
mezi 53. a 57. dnem vyvoje, tj. po skonceni tieti kritické periody, kdy milze
vzniknout rozstép.*” ,,Uvazovat o prevenci obli¢ejovych rozstépl na Urovni
populacni je v soucasné dobé nad moznosti mediciny a dlouho jesté bude, nebot
by to znamenalo utkat se s prirodnimi zakony a dokazat je zménit. Ale uvaZovat o
prevenci vad v rodinach se zvySenym rizikem opakovani vzniku vady je predstava
realnd jiz v dnedni dobé. V zasadé existuji dvé moznosti jak zabrénit narozeni
ditéte s vrozenou vadou. Prvni moZnost se tykd prevence vzniku vrozené vady
béhem kritického obdobi (pFed koncem tfeti kritické periody), druhd moznost
zahrnuje v€asnou prenatalni diagnostiku vady (po skonceni treti kritické periody)
jiz vzniklé a doporuceni umélého preruseni téhotenstvi.“**® Ve druhém trimestru

téhotenstvi je diky neinvazivni diagnostické metodé pomoci ultrazvuku moZznost

127 pPETERKA, M: Vyvojové poruchy orofacialni oblasti. Ustav experimentéalni mediciny. Praha.
Dostupné na : http://www.stastnyusmev.wz.cz/peterka.html. Cit. 20.4.2008

128 pETERKA, M: Vyvojové poruchy orofaciélni oblasti. Ustav experimentalni mediciny. [ online ]
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zachytit rozstépovou vadu ve vice nez 98%. Obdobi kolem 20. tydne méa vibec
nejvyssi vypovidaci hodnotu.'® ,,

Pro celkovy prehled pokladam za vhodné uvést néktera zajimava data.
Podle zdkona 66/1986 Sh. a provadéci vyhlasky k tomuto zakonu €. 75/1986 Sh.
Ize interrupci ze zdravotnich dlvodd, prokazani tézkého postizeni plodu nebo
neschopnosti plodu prezit, povolit do dosaZzeni 24. tydnu téhotenstvi. V roce 2007
byl celkovy pocet potratli v Ceské republice 25 414. Ze viech umélych prerudeni
téhotenstvi jich 19% pripadalo na interrupce ze zdravotnich ddvod(. Z tohoto
poctu bylo v rdmci miniinterrupce do 8 tydne provedeno 62% potratl, necelych
26% mezi 9. a 16. tydnem a 12% mezi 17. az 24. tydnem. Tyto Udaje do znacné
miry koreluji s praxi prenatélni diagnostiky, kdy v prvnim trimestru jsou pomoci
ultrazvuku zjistovany nékteré vrozené vady, nasleduje screenig krve a vysetfeni
plodové vody. Diky metoddm prenatalni diagnostiky byla v roce 2005 **° odhalena
vrozend vada u 570 plodd. , TéméF % z téchto téhotenstvi bylo na Zadost Zeny
ukonceno interrupci.“**" Prenatalni diagndza sterapii je mozna jen ve velmi
omezeném rozsahu, pouze v5 — 10% pfipad(. ,,Ve vétsiné pFipadd spociva jeji
prakticky uZitek jako podklad pro rozhodnuti o potratu. Je prokézano, Ze pokud
amniocentéza potvrdi existenci tézkych genetickych vad, rozhoduje se pro potrat
pres 90% Zen.* '*

VySe uvedena fakta mi poslouzi jako vychodisko pro formulaci otazky,
kterou se chci v této kapitole zabyvat. Je mozne, Ze moznosti Iékarské genetiky
mohou ve svém dUsledku vést k provadéni potratl se zamérem ozdraveni

populace i pro konkrétni pripad rozstépu?

Petr Vesely pro denik Pravo popisuje vyhody nového 4D ultrazvuku, jehoz
cilem je odhalit zdvazné vady. Jak vady neslucitelné se Zivotem, tak i napfiklad

129 Oddgleni lékarské genetiky, FN Brno. [ online ]

39 Tyto Gidaje byly publikovany v roce 2007.

BLWIESNEROVA, J. : Vrozené vady u narozenych v roce 2005. [ online ]
132 WIESNEROVA, J. : Potraty v roce 2007. [ online ]
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Downliv syndrom. ,A to dfive, nez dojde Kk vytvofeni citového pouta mezi
matkou a plodem a pro Zenu pak byvd o0 néco snazSi ukonCit téhotenstvi
potratem.“*** Zatimco tedy pro jednu matku midZze byt vySetfeni zasadni a zcela
urCujici v rozhodnuti ukoncit téhotenstvi, v jiném pripadé tomu tak byt nemusi.
»Pravé pokrok v mediciné stavi rodice do velmi vazné situace — jsou to oni, kdo
musi rozhodnout, zda se dité narodi, ¢i nikoli.“** Clanek Hany Cépové zvefejnény
v internetové verzi Casopisu Tyden se pravé nad touto problematikou zamysli.
Nabizi pohledy lékar(, ktefi na zakladé komplikovanych vysetieni zjistili, nebo
témér s jistotou predpokladali, vaznou vadu plodu a rodie se i prFes jejich
doporuceni rozhodli téhotenstvi neukonCit. Déti se nakonec narodily zdrave.
PFipustme ale i opak. Osobné se nedomnivam, Ze lze zobecfovat teorii, Ze na
zakladé genetickych a technickych moznosti si Iékafi hraji na Bohy a snaZi se
rozhodovat nebo Iépe pfemlouvat Zenu k ukonceni téhotenstvi. Jisté je lékafova
povinnost informovat Zenu mozZnych rizicich konkrétniho ocekévaného
onemocnéni Ci handicapu ditéte. Bezesporu je vhodné zprostfedkovat kontakt
s rodinami, které maji dité stakovym postizenim. Nemyslim si, Ze je to forma
zastraSovani, je to jen druh informace, ktery nutné vyplyva z moznosti nasi doby,
ze zvykl, postojl a oekavani majoritni spole¢nosti.

Téhotné Zeny a otcové déti jsou dnes konfrontovani s nejrliznéj$imi
prenatalnimi metodami. Lze tak jeSté pred porodem zjistit stale vice nemoci a
postiZzeni. Problematické pfitom je, Ze pro tyto nemoci a odchylky €asto neni
k dispozici Zadné terapie. Budouci rodiCe se tak dostavaji pred obtiZznou volbu. Ve
velmi kratké dobé a emociondlné vyjime¢né situaci musi dospét k Zivotnimu
rozhodnuti. A je pravdépodobné, Ze jsou pfi svém rozhodnuti znacné ovlivnéni
tlakem a kulturou doby. Pfi rozhodovani o potratu mohou rodice pocitovat, Ze
nebudou schopni narocnéjsi péci o nemocného potomka zvladnout, a to i pres to,
Ze nemaji predeSlou osobni zkuSenost. Anebo pravé proto, Ze takovou zkuSenost

maji. Také pravo Zeny rozhodovat o svém Zivoté mlze byt domnélym hlasem pro.

133 \VESELY, P. : Spickovy ultrazvuk odhali vady plodu vé&as. [ online ]

134 CAPOVA, H. : Potrat a hra na Boha : Ziji l1ékaftim navzdory. [ online ]
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Prijede-li téhotna matka na konzultaci do centra léCby rozstépovych vad ve
Fakultni nemocnici Kralovské Vinohrady, dostanete nejlepsi informace od
prednich chirurgickych specialistd. Zaroven vidi rodice, jejichZ déti prichazeji na
své prvni operace i fotografie opravdu komplikovanych rozstépl. Tyto fotografie
mohou mit dvoji ucinek. Kazda fotografie pred zakrokem je ihned doplnéna
fotografii po zakroku. Téhotnou Zenu mohou vylekat mnohé varianty rozstépu a
moZné podoba jejiho jesté nenarozeného ditéte. Netroufam si posoudit, jak dalece
pohled na tyto fotografie téhotnou Zenu ovlivni v jejim rozhodovani, ani procento
zen, které se dostane do rozstépové poradny v dobé, kdy jesté mlize byt o potratu
rozhodnuto. Jediné co se odvazim tvrdit je, Ze je lépe vidét tyto fotografie jiz se
svym novorozenym détatkem v naruci. Tehdy matku mohou zcela jisté naplnit
nadéji, Ze lékarska péce a peclivy pristup rodicl dokdze doopravdy mnoho.
A laska k ditéti, jeho UplIné prijeti s jeho prednostmi i nedostatky — ta dokaze
teprve zéazraky.

K Oplnému pfijmuti  ditéte, které zé&sadné neodpovidd matCinym
pfedstavam, je jisté zapotfebi osobni odvahy. Mit oteviené srdce a obstat pred
ditétem i sebou samym** A mlize matka fici : ,, moje dité neni moje, pokud neni
dokonalé* ?*** Jiny hlas pasivné hlasujici pro potrat ndm nabizi spole¢nost. Nase
doba je dobou konzumu, zabavy, well-ness — péCe o sebe, své télo..... Pravé
strach z boje s ,,08klivosti“ u svého vlastniho potomka mdze byt problém.
Vsechny tyto argumenty se opiraji predevSim o prdvo Zeny a svobodné
rozhodovani. Ale nelezi pfitom nejzakladnéjsi pravo, pravo na ddstojny Zivot
ditéte- jaksi stranou? Neni upozadén pravy vyznam svobody nikoli v pohodiné
podobé délat si co chci, ale naopak ve schopnosti nést plnou zodpovédnost za své
jednani, byt svobodna ve smyslu daru nereagovat instinktivné.?"*” Takové pojeti

svobody predeSlou argumentaci pro moznost potratu vyvraci.

35 Srov . PROC PLACES, MIRIAM? : Hnuti pro Zivot, s.61
136 7 rozhovoru s Markem Slatinskym. [ online ]
37 Srov. VOKOUN,J. : Uvod do teologické antropologie. Studijni materily.
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Tam, kde jde o rozhodovéani o Zivoté a smrti, by se Clovék nemél dat vést
sentimentem. V historickém exkurzu bychom mohli zjistit, Ze do doby
postmoderni ¢lovék zabijel z trestu ¢i nepratelstvi anebo na smrt ¢ekal.*®® ,Dnes se
vSak Casto ocité v situaci, v niz by mél o smrti rozhodovat ne jako nepfitel, ale
jako rozhodci. Dostava do rukou rozhodovani o smrti jinych ne jako o trestu, ale
jako o technickych opatfenich.“** Na rodi¢ich v pfipadé takového rozhodovani
leZi nesmirna tize. Zda se byt lehCi spiSe nemit mozZnost takové volby. Détsky
psycholog Zdenék Matéjek se ve svych Gvahdch a studiich zamysli nad
problematikou narozeni ditéte s postizenim. Nad lidskou state¢nosti, nad rodici,
»jejichz stateCnost neni jen v mezich néco mimoradného udélat, ale také néco
mimoradneho vydrzet. To Spatné a tizive obrétit v dobré, a ten balvan rozdrobit a
odnést z cesty tfeba po kouskach — dal jit dopredu a mit radost ze Zivota.***°

V rozhovorech o této problematice a jejich souvislostech se setkavam, a to
nikoli ojedinéle, s nazorem, Ze Zeny respektive pary véfici v Boha maji tuto
situaci ulehcenou, nebot’ se neocitaji v kleStich volby. Nevim, zda to Ize takhle
zjednodusit. Opravdu toto rozhodovani vira v Boha nepfipousti, ale Ze by se
skutecnost tim stavala lehi? Rekla bych spise, Ze jsou bohatsi — to ano. Bohatsi
0 svou viru a nadéji. Vira v Boha je v takovych chvilich velmi posilujici. | postoj
samotné cirkve k interrupcim je zndmy a pomeérné vyhranény.

Podle katolickych moralistl je v presné vymezenych podminkach

vyjimecné ospravedInitelny nepfimy potrat.

Jednd se o nasledujici podminky :

> lékarsky zakrok se tyk& matky
» zamérem matky i lékafe je zachrana ditéte

138 SOKOL, J., PINC, Z. : Antropologie a etika, s. 146-151
139 Srov. SOKOL, J., PINC,. Z. : Antropologie a etika, s. 150
10 MATEJCEK, Z. : Psychologické eseje z konce kariéry. s. 186
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> smrt ditéte neni prostfedkem zachrany matky, ale pouze dUsledkem
zakroku

> existuje proporcialni diivod pro zachranu matky ( napfiklad, kdyz ditéti
tak jako tak hrozi smrt'*

Z vySe uvedeného je ziejmé, Ze v pripadé rozStépu nelze pro véfici
volbu potratu  odlvodnit  Zadnym  z ospravedinitelnych  dlvodl.  Tedy,
z kiestanského hlediska se jedna o jasnou a nepfipustnou selekci nebot, jak bylo
jiz nékolikrat citovano, rozstép je sice vdZnou, nicméné odstranitelnou vadou.
| z hlediska diskusi o pocCatku lidského Zivota, a Ihostejno, zda se pFiklonime
k ndzoru, Ze lidsky Zivot zacina okamzikem poceti ¢i k umisténi odusevnéni plodu
do obdobi 40.-50. dne od poceti'* je zfejmé, Ze s moznosti potratu do 57. dne od
pocCatku téhotenstvi se ,,nevejdeme* ani do jedne z kategorii.

Ackoli ,,otazka personalniho byti plodu nebyla dosud predmétem Zadného
z cirkevnich prohlaSeni, ale od samotného poceti je vyZzadovan respekt, ktery
nalezi kazdé lidské bytosti chapané jako télesné dusevni celistvost. Od této doby ji
musi byt pfiznana prava, ktera kazdé lidské bytosti nalezi — pravo na Zivot.“**®
Striktné biologicky pohled na plod z hlediska funk&nosti, jako na zaZivaci trubici
obklopenou ochrannym obalem, s mozkem na vrcholu této sestavy je zcela jisté
extrémnim.** Také studie prenatalni a perinatalni psychologie dokazuji, Ze porod
nemlZe byt povazovan za predél mezi bytim a nebytim, ale naopak, Ze je tato
hrance posunuta ¢asové kamsi do nékolika dni po oplodnéni vajicka.**

Obéti potratu je détatko v fadé prvé, druhou obéti potratu je Zena.'*

Literatura popisuje tzv. postabrotivni syndrom jako soubor psychickych pFiznakd,

1“1 ONDOK, J.P. : Bioetika. s .80

142 Srov. ONDOK, J.P. : Bioetika. s. 80-82

3 ONDOK, J.P. : Bioetika. s. 81

144 Srov. WILSON,E.O. : O lidské pFirozenosti.s. 58-59
%5srov. MATEJCEK, Z. : Co déti nejvice potFebuiji., s. 11
1pROC PLACES, MIRIAM? : Hnuti pro Zivot, s.9
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které mohou nastat, jako dUsledek po proZiti potratu.*” V pFipadé podstoupeni
potratu pro vrozenou vyvojovou vadu ve formé rozstépu miZze byt tento syndrom
o to horsi, Ze se nejedna o Zivot ohrozujici vadu. Jde sice o komplikovanou
vrozenou vadu, ale odstranitelnou a umoZiujici plnohodnotny Zivot.

Zena nemusi byt k potratu pfimo sama rozhodnuta, ale tlakem vsech
»ZUCastnénych® mdze byt nepfimo k takovému rozhodnuti dotlacena.® Takovy
tlak je pro matku i dité velkou zatézi. Vyzkumy prokézaly, Ze pokud je matka
vystavena dlouhodobému stresu, ovliviiuje timto stresem prokazatelné i své dité.
»,Vime dnes, Ze v poslednich mésicich téhotenstvi vnima dité vSemi smysly, ma
pameét’ a pohotove ve sloZité interakci s organismem matky reaguje na jeji duSevni

stavy zprostfedkované neuroendokrinnim systémem.“'*® P

fimy i nepfimy tlak
odbornikl ilustruje nasledujici pFibéh. Nastésti byla tato maminka z téch, ktera
odolala a dnes vychovava svou treti holCicku.

Ze se Karlicka narodi s rozstépem jsem se dozvédéla na béZném ultrazvuku
ve dvacatém tydnu téhotenstvi v Ceskolipské nemocnici. Nastésti tento pan doktor
byl zfejmé "v obraze" natolik, aby mne okamZité uklidnil tim, Ze v Praze v Motole
provadéji tyto operace bezprostfedné po narozeni a Ze se vlastné nic tak hrozného
nedéje. Odeslal mne na krajské pracovisté do Usti nad Labem, kde nasledna
magnetickd rezonance potvrdila totalni levostranny rozstép u jinak zdravé
holCicky. Tam jsem ovSem otazce, jestli hodlam v téhotenstvi pokracovat, Celila v
kazdé ordinaci (genetika, UZV, 3D UZV) a bylo mi vysvétleno, Ze je to povinnost
Iékaf(i nabidnout maminkdm mozZnost potratu, na kterou maji ze zakona pravo.
A tak to stoji i ve zprave - tedy Ze si vyslovné preji pokraCovat v gravidité i pres
zjisténou VVV u plodu. Byla jsem z toho velmi zmatena a bylo mi to krajné
neprijemné, ale chapala jsem pfistup lékafd jako plnéni jisté povinnosti. Na

druhou stranu jsem byla ujiStovana, Ze holCicka je jinak zcela zdrava a Ze je tento

YPROC PLACES, MIRIAM?: Hnuti pro Zivot, s. 9
%8 Srov. ROC PLACES, MIRIAM?: Hnuti pro Zivot, .12
1 MATEJCEK, Z. : Co déti nejvice potfebuiji, s. 11

62



problém celkem dobfe FeSitelny. Nejvic mé ovSem poznamenal pristup mé dnes jiz
byvalé gynekolozky, ke které jsem chodila 15 let a se kterou jsem byla do této
chvile velmi spokojena. Ze by mi doporuéila potrat, to si snad netroufla, ale
probéhla véta, jestli "je dobry napad, pFivést na svét takové dité, kdyz mam dvé
déti zdravé" a "co jste Cekala ve svém véku, hranice 35 let nebyla stanovena jen
tak".(Je mi Cerstvych 37, jsem zdrava a mam dvé zdravé dcery. Treti dité jsem si
moc prala a planovala ho.)To nebylo vie. Pri kazdé kontrole jsem odchazela
obohacena o dalsi katastrofické scénére ohledné mého postizeneho chudécka, jak
bude holka nestastna s jizvou, ktera bude vidét, jak bude muset byt sledovana
neurologem, jak jsou lékafi v Motole nepFijemni, jak nékteré rozstépy zasahuji az
do mozku a nejsou se Zivotem sluCitelné. Jak strdvime v Motole dlouhé tydny po
operaci a jak to bude viechno "hrozné". Vidycky jsem pak brecela nékolik dni.
Kdy? jsem pak asi ve tficatém tydnu byla na konzultaci u pana doktora Borskeho,
teprve jsem se dokazala jakztakZ uklidnit a hol€icku v klidu donosit. Nalil do mé
optimismus a viru v dobry konec aniZ by pFipustil jakékoli komplikace, coZ v dané
chvili bylo pro mé to nejdulezitéjsi. PFesné tyden po jejim narozeni jsem si ji
odvazela domt, nadhernou a dokonalou a od té doby se na ni nejsem schopna
podivat jinak, nez s dojetim. Je to moje nejkrasnéjsi dité, bajecnd, zdrava, silna a
Stastna holCiCka. Svou pani doktorku jsem opustila, protoZe (asi nejsem schopna
to dobre vysvétlit), ale kdybych se Fidila jeji intuici, snad by tady ani nebyla a to
je pro mé mySlenka k nesneseni. Mohla Fict, Ze prosté neznd, nevi, co mé ¢eka a
ja bych to prijala. Ale ona mi nedala jedinou vétou moznost, Ze by to mohlo dobre
dopadnout, nevéfim ji a zlobim se na ni. V tomhle byl pan doktor Borsky jeji
protiklad, vzpomenu si na néj kazdy den a mam pFi tom Usmév na tvari a radost v
sobé. Nejen diky jeho rukam, ale hlavné diky té nadgji a nekonecnému privalu
pozitivni energie, kterou jsem si tenkrat z Prahy odvezla. Vidycky bude
samoziejmé zaleZet na mamince, jak se rozhodne, ale v téhotenstvi jsme kazda

n

stradné zranitelna a ovlivnitelné tim, co ndm "6 velici 1ékafi" Feknou. VéFime jim
a myslime si, Ze znaji spravnou odpovéd a i kdyZ jsou to také jen lidé, ovliviuji

nase i Zivoty naSich déti vice, nez kdokoli jiny.
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Uvedeny pfibéh hovofi o slozitém rozhodovani, o vlivu, ktery mohou
néktefi lékari mit. Abych vSak doloZila zkuSenost i opacnou, vkladam dryvek
z korespondence s Mudr. Vokurkovou, Ph.D. Tato lékarka se jiz dlouhd léta
specializuje na lécbu rozstépd.

Mila pani Gajerova,velice mne potéSil Vas dopis. Opravdu si myslim, Ze
nemame jako lékafi doporucovat preruseni téhotenstvi proto, ze ma dité "jen"
rozstép. Drive takova indikace nebyla, na Moravé je stale ojedinéla a s hrdzou
jsem zjistila postoj ¢eskych kolegli ( nejen genetik(), Ze potrat primo doporuduji.
Moc réda si s vami o tomto problému osobné popoviddm uZ proto, Ze jsem

propagator novorozenecké sutury'*

rtu a ta ma velky vliv na psychosomatiku
rodiny. Chtéla bych na toto téma udélat védeckou studii a zatim mi chybi

psycholog- spolupracovnik.

Touha po ditéti neni zdrojem néjakého prava na néj ve smyslu podminek.
Dité nem(ize byt chapano jako predmét prava, dité je jeho subjektem, ma pravo,
aby bylo pocato pFi pIném respektovani jeho byti jako osoby ve vSech ohledech
zdravi i nemoci.”** , Ackoli se miZzeme domnivat, Ze interrupce za G¢elem vybéru
pohlavi ditéte, jak je tomu napfiklad v Indii, ¢i z dlivodu tzv. pasivni eugeniky
jako v Cing, jsou mozné pouze ve zminénych kulturach, je prokazatelné, Ze i na

tzv. Zapadé jsou tyto eugenické dlvody**? za pouziti jemnych metod genetického

150 Jedna se o operaci rozstépu rtu ihned po narozeni. V této oblasti vede odborna verejnost ( Geské
i zahrani¢ni ) diskuze, zda je vhodné operovat ihned po narozeni, kdy pretrvava tzv. hojeni
s minimalni jizvou nebo je vyhodngjsi operovat mezi 3- 6 mésicem, kdy rizika operace nejsou tak
velkd a neni nezbytny tym neonatologl a anesteziologt,ale jizva je patrngj$i. Novorozenecka
sutura rtu vyznamneé prospiva psychosomatice rodiny.

Srov. BORSKY. J. : Rozstépovéa vada v oblasti horniho rtu. In : LKS €. 11; s. 18-19.

151 Srov. Charta pracovnik(i ve zdravotnictvi . Papezska rada pro pastoraci mezi zdravotniky. In :
HASKOVCOVA, H. : LékaFska etika. s. 125

cizich slov.
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inZenyrstvi téZ vyuzivané.“*®* Rozhodnuti, zda rodic¢e vyuziji dostupnych metod
jako hlas pro interrupci nebo aby mohli ke svému potomkovi pFistoupit s plnou
zodpovédnosti a jiz pred jeho narozenim se informovat a pokusit se zorientovat
v dané problematice, je pouze na nich. Jsou to oni, ktefi jedini jsou v posledku
zodpovédni za své rozhodnuti s ohledem ne to, jak a koho tim ovlivni. A nemusim
zdUraziovat, Ze jde o Zivot. Pfimou a jasnou cestu ukazuje krestanska etika.

Nepripousti spojitost daru Zivota s podminkami ani poZadavky kvality.**

V této kapitole jsem shrnula informace, které jsou pomérné lehce dostupné

rodictim, ktefi se diky prenatalni diagnostice dozvi o orofacialnim rozstépu svého
ditéte.
,.Nechceme Vam fFikat, Ze se nic nestalo, protoze to neni pravda. Rozstép rtu,
Celisti a patra je vazna vyvojova vada“ — stoji hned v prvnim odstavci informacni
brozury vytvorené tymem lékarl specializovaného pracovisté k I6Cbé rozstépl —
Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady v Praze. ,,PfestoZe vrozena vada
rozstépu mé svd ohromna Gskali, ma dité velkou nadéji stat se ,,plnohodnotnym
¢lenem spolec¢nosti.““**. A vedle této myslenky stoji moznost interrupce ve treti,
kritické periodé. Zena, jejiz postoj k interrupci neni vyhranény, se ocita v pasti
volby a spolu s partnerem stoji pred zéasadni otazkou. Velikou roli vtomto
rozhodovani hraje i napadnost rozstépl. A i kdyZz si mohou nastavajici rodice
uvédomovat, Ze neni pFipustné odvozovat hodnotu Clovéka od krésy nebo
vykonu'®® plati, Ze ,,genetické postizeni, které méni vzhled ditéte pdsobi jako silny
stigmatizujici Cinitel, nepfiznivé ovliviujici vyvoj sebepojeti postizeného
potomka a vztah jeho rodi¢l knému.“*” Jako prFiklad takové vady uvadi
psycholozka Dana Krej¢ifova pravé rozstépoveé vady v obliceji.**®

153 HASKOVCOVA, H. : Lékafska etika. s. 126

154 Srov. GETSEMANY, kiestansky mésiénik. : Prenatalni diagnostika. s. 11

155 Fakultni nemocnice Krélovské Vinohrady. Informaéni letdk pro rodi¢ ditéte s rozstépovou
vadou. [ online ]

16srov. KASPARU, M. : Nechci byt skaredy. In : Katolicky tydenik. 31/2004.

BT RICAN, P.; KREJCIROVA, D. : Détska klinicka psychologie, s. 72
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Prenatalni diagnostika umoZzniuje pomérné ¢asnou detekci rozStépoveé vady.
Se zjisténim této skutecnosti souvisi nutnost zodpovédné sdélit rodicdm vysledek
diagnostiky, ale také potfeba informovat rodiCe o nezbytné péci o dité po jeho
narozeni a sérii oCekavanych operaci, které byvaji ukonCeny zpravidla az
v dospélém véku. Sdéleni diagndézy a moZznosti dalSich postupl je v naSich
podminkéach v rukou lékare. , Takova informace mlZe osvobodit a potésit, ale
miZe byt také mimoradné zatézujici.“**® V¢asné odhaleni vad plodu mdze prinést i
urcité vyhody. Lze se totiz za pomoci odbornik{** pFipravit na to, co prijde.*** Je
tfeba, aby rodice byli od prvnich dni svého ditéte zasvéceni do léCebného planu a
tim i ziskani pro dlouhodobou a naro¢nou spolupréci. Casto rodice naléhaji na
urychleni operaci a vyhledavaji pomoc i v rliznych alternativach. Ohleduplny
pristup s pravdivou nadéji na konecny dobry vysledek je milZze uspokojit*®.
RodiCe maji pravo na jednolity tok informaci. Sdélovani pravdivych informaci
neni viak vyvrcholenim vztahu lékaf - pacient. Casto teprve vyslovenim
obavaného se otevira prostor pro dlouhodobou a smysluplnou spolupréci.'®®
»,RodiCe Cekaji na slova lékarfe, chtéji slySet Gtéchu a nadégji. Je zfejmé, Ze
s pravdou a plnou informovanosti se da s ditétem dosahnout podstatné vice, nez
s planou nadgji.“*¢
Slozité rozhodovani rodicl, ktefi jsou v posledku zodpovédni za to, co vykonaji,

popisuje nasledujici pribéh.

158 Srov.tamté?

ROTTER, H. : Distojnost lidského Zivota, s. 46

160'\/ nejuzsim tymu odbornik® pfi péci o dité s rozstépem musi byt : genetik, teratolog, psycholog,
plasticky chirurg, antropolog, foniatr, logoped, orthodont, stomatochirurg, specializovany
anesteziolog, specializovany pediatr . Srov. VOHRADNIK, M. : Poruchy Feové komunikace u
velofaryngedlni insuficience, s 92

181 Srov.tamté? s. 47

162 Srov. JANEC, M. : Starostlivost o deti s vrozenymi chybami, s.67

1% Srov. HASKOVCOVA, H. : Lékarska etika, s. 146

164 MATEJCEK, Z. : Psychologické eseje z konce kariéry, s. 185
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Vazeny pane dr. XXX,

rozhodli jsme se napsat Vam dopis, jelikoZ nepatfime a patfit nechceme mezi
pasivni klienty zdravotnickych zafizeni.

Vpondéli 17.12. 2007 jsme ve VaSem zafizeni absolvovali pléanovane
ultrasonografické vySetreni ve 21tt. Vzhledem k manzelové anamnéze jsme védéli,
Ze se mlzeme dozvédét i ne zrovna radostné zavéry vysetreni. Vase jednani bylo
naprosto v rozporu s etickym a profesionalnim chovanim, které by mélo byt pro
kaZdého zdravotnika jeho chloubou a mél by si je hyckat. Ve své situaci jsme
potFebovali a také ofekavali objektivni a odborné informace, které se tykaji stavu,
pFipadnych dalSich rizik a moznych komplikaci vztahujicich se k diagnéze naseho
syna, pripadné doporucéeni k danym odbornikdim. Misto toho jsme se dockali
Vaseho osobniho zaujeti vi¢i nasemu postoji nebrat Zivot nenarozenému ditéti.
VaSe jednéni bylo neomluvitelné a ve chvili, kdy jste jako zbran k citovému
natlaku pouzil i naSeho 18 mési¢niho syna, jste v naSich o€ich jako lékar a ¢lovék
klesl nadobro. SnaZime se chapat lidi, ktefi by neunesli Zivot vedle jejich
nemocného ditéte, ale pokud je takovy Clovék v postaveni, v jakém jste byl vici
mné a mému muZi Vy, nemél by si dovolit vnucovat svoje osobni postoje Zadnym
zpUsobem, natoZ tim, jak jste to predvedl Vy /a to neberu v Gvahu, Ze vrozena
vyvojova vada naSeho syna je sice vdina, ale ne tak, aby mu do budoucha
znemozfiovala normalni Zivot/. Vase chovani vedlo kmé iatrogenizaci'® a
zbyte¢né jste nam ztizil jiz tak obtizné obdobi nékolika dn(, kdy jsme s manzelem
zvazovali, jak se k nove situaci nasi rodiny postavime.

Priznavame, domnivali jsme se, Ze vétsina lékaf(i genetikd se chova a ma presné
stejné postoje, jak jste ndm predvedl| pravé Vy.

Zivot nam viem stavi rlzné situace do cesty a je pouze na nas, jak se k nim
postavime a budeme je FeSit. SnaZime se s manzelem jednat podle svého svédomi a
presvédceni. Diky lekci, kterou jsme absolvovali u Vas, jsme rozhodnuti
v pfipadném dalSim téhotenstvi nepodstupovat Z7&dné testy, které by mély

165 |atrogenie — negativni plisobeni lékare na pacienta, zejména slovnim projevem, které mlize vést

az k poskozeni zdravi. Srov. Akademicky slovnik cizich slov. s. 318
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odhalovat jakékoli postiZeni a vést k doporuceni k primarni selekci. Z naSeho
pohledu je to nehuménni jednani a v naSem pripadé zbyteCné mrhani penézi ze
systému zdravotni péce, jelikoz jsme si s manzelem utvrdili svoje presvédceni, Ze
pfijmeme kaZzdé naSe dité. Zaroven jsme Vas chtéli vyvést z omylu, Ze jsme
s manzelem véFici. To je naopak Vase predpojaté presvédceni. S manzelem nejsme
ani jsme nebyli ¢leny Zadné cirkve, nejsme ani kiténi a ani nasi rodice nebyli takto
vychovavani. Berte nas dopis, prosim, jako vyzvu a moznost zménit svoje zabéhlé
postupy, predpojatost a predsudky. Informovanych rodicl, jako jsme my, pribyva,
a vérime, Ze si chcete zachovat i klientelu, kterd se nenechd zmanipulovat. Pevné
doufame, Ze jste schopen empatického vhledu do této téZké situace a nas postoj
bude pro Vas akceptovatelny. Zmény ve VaSem chovani a postojich jsou opravdu
nutné. Jako lékar byste mél vidy zvazovat, jakym zplisobem jednate se svymi
klienty, jelikoZ i to mé vliv na dalsi FeSeni Ci leCbu. Profesional vidy FeSeni pouze
doporucuje a to az po podani vech informaci o moznych postupech a pfipadnych
rizicich. Nikdy by se nemél omezit jen na vnucovani podle sebe nejvhodnéjsiho
feSeni, natoZ ho podavat jako to jediné nejlepSi. Kazdy klient m& pravo byt
dostatecné informovany, aby takova rozhodnuti mohl Cinit sdm a slovo Iékare by
mélo byt v idedlnim pFipadé hlasem poradnim.( zkraceno)

Mozna bude po precteni tento pribéh budit dojem jednostrannosti. Nicméné
smysl, pro€ ji vkladam do své préace je jediny - aby ilustroval podstatu problému.
Rodice vétSinou ocekavaji maximalni pfisun informaci od rliznych odbornikd.
Mozna v nich hledaji nadéji, mozZna radu i odpovéd. Nezapominejme, Ze jsou to
pravé oni, kdo se musi rozhodnout s plnou odpovédnosti a pfitom jsou maximalné
emocCné zainteresovani a vlastné nejsou ( vétSinou ) odborniky v daném lékarském
oboru. Je velmi mélo pravdépodobné, Ze dosahnou plné informovanosti a Ze
budou schopni posoudit situaci zcela raciondlné. A presto jsou to jenom oni, kdo
musi situaci fesit, kdo musi rozhodnout.

Pfibéh ma vSak jeSté jeden vyznam. Rodife vtextu dopisu zvlasté

upozorfiuji na skute¢nost, Ze nejsou Véfici ( domnivdam se, Ze jde o

166 \VOJTISEK : e — stranky. Dopis genetikovi. [ online ]
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fimskokatolickou viru, nebot’ dale je zdliraznéno, Ze nejsou Cleny ani Zadné jiné
cirkve ). V této kapitole jsem se jiz zabyvala postavenim katolické cirkve
k interrupci. Ceska republika je zemi, jejiz populaci Ize do znatné miry skutecné
oznacit za ateistickou. Podle Gdajii z roku 2001 se 59% se obyvatel Ceské
republiky povaZuje za osoby bez vyznani.**’ Tito rodi¢e musi odpovéd na otazku
interrupce hledat pouze ve svém svédomi. Svych moralnich zasadach, s plnou
odpovédnosti za své Ciny. Maminka, ktera se rozhoduje o interrupci si klade jisté
mnohé otdzky. Neékteré jsou opravdu zésadni, jiné mohou vyznivat povrchné :
..... dok&Zu se o dité postarat tak, abych mohla obstat pfed sebou i ditétem
samotnym? Nakolik mi doopravdy vnitiné zalezi na krase mého ditéte? Je pro mne
podstatné, aby détatko mélo vysnénou a ,,spoleCensky o€ekavanou podobu* ?
Budu milovat své dité pres vSechny starosti, pfes hyzdici vadu, kterd& mozna
nebude nikdy odstranéna tak, aby nebylo poznat, Ze byl obliCej mého détatka
znetvoren? Mam pravo podminit si existenci ditéte jeho krasou? Jsi krasné, tedy

v N7

Té miluji, neodpovidas spolecenskym méFitk(im, nechci Té? Budu je 0 to méné
milovat? Obstojim pred zvidavymi pohledy, dokdZu odpovidat na vSete¢né otazky?
Budu umét pFipravit své dité na komplikace, které s sebou Cetné lékarské zakroky i
souZziti v kolektivu pFinasi?*

Pastoralni konstituce Gaudium et spes vysvétluje podstatu ateismu
zdlraznénim Clovéka nade vSe ostatni, pak neni pfilis pochopitelné, Ze by
souhlasny postoj k interrupci mohl pramenit z takového presvédceni. Nebot' je-li
Clovék nade vse, pak proC jej nicit, byt v zarodku. Pokud si Clovék otazky
o existenci Boha vilbec neklade a odtud prameni jeho ateismus'®®, pak je snad
benevolentngjSi pfistup Kk interrupci srozumitelnéjSi. PovaZuji za nezbytné
zdOraznit, Ze ateismus rozhodné neznamena automaticky souhlas s potratem.
Odmiténi interrupce mé své jadro v hlubokém presvédCeni, v nejvnitfnéjsim

svédomi ¢lovéka a mizeme vést dlouhé diskuse, odkud toto presvédéeni prameni.

167 CESKY STATISTICKY URAD : Obyvatelstvo hlésici se k jednotlivym cirkvim a
nabozenskym spolenostem. [ on line ]

168 Srov : Gaudium et spes. [ on line ]
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To, co je zdrojem presvédCeni pro Ci proti potratu, by bylo tématem na
samostatnou diplomovou praci.

Nechci odsoudit Zeny, které se vemolné vypjaté situaci rozhodnou
k interrupci.Tlak rodiny i nepfimy vliv nékterych lIékafskych odbornikl mize byt
znacny. Neni ani mym zamérem posuzovat metody prenatélni diagnostiky Ci
dokonce pausalizovat postoj lékarské verejnosti. Naopak hluboce si vazim préace
vSech lékarskych odbornikd a je velkym pFinosem mediciny tfetiho tisicileti, Ze
mize vyuzivat Spickové diagnostiky. Jsem si jista, Ze smyslem prenatalni
diagnostiky neni ,,selekce* déti s vadami. Jsem ale presvédcena, Ze véta, ktera ve
vySe citovaném informacnim letdku fadi preruSeni téhotenstvi k prevencim
vrozené vady rozstépu, je velmi nestastna.

Vratme se nyni k otdzce poloZené v Gvodu této kapitoly. Je mozné, Ze
moznosti lékarské genetiky mohou ve svém dUsledku vést k provadéni
potratl se zamérem ozdraveni populace v pripadé vylouceni narozeni ditéte
s orofacidlnim rozStépem? Pohlédnu-li nyni na takto formulovanou otézku
s ohledem na mozZnosti sou€asné mediciny a mnou popsané souvislosti, zni
odpovéd ano. Jestlize zvazime tak zcela konkrétni priklad, ktery uvadim — tedy
roz8tépy rtu, patra, nosu, tvafe Ci jejich kombinaci, jestlize pfijmeme slova
Iékar(, Ze se sice jednd o vaznou vrozenou vyvojovou vadu, ale Ze dité ma, byt po
sérii operaci, plnou nadéji vést plnohodnotny Zivot, pak forma prevence této vady
spoCivajici v pferuSeni téhotenstvi v obdobi mezi 53. a 57. dnem vywvoje je
interrupci z eugenickych divodl. Lze totiz jen obtizné vysvétlit, proc, je-li
dovoleno usmrtit vadné dité pred narozenim, neni totéz dovoleno po jeho

narozeni.’®® A je pfinejmenSim podivné klast na nenarozené dité poZadavek krasy.

189 pESCHKE,K.H. : KFestanska etika, s. 291
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4.2.  Vyznam nadéje v péci o dité s rozStépem:

Co je nadéje ? ,Nadéje je vira v néco pfiznivého. Mit nadéji znamena
uchovavat v srdci touhu a prani s o¢ekavanim, ze se to, na¢ se téSime, v co
doufame, uskute¢ni.“*’® Psychologie nadéje poukazuje na jednu z charakteristik
¢lovéka. A to na jeho zamérenost k cili, sméfovani. Co tim mizeme v konkrétnim
pfipadé rozstépu rozumét? Mnohé v sobé mame jiz naprogramovéno. At jiz
genetikou nebo ucenim. Méame vsak jesté navic schopnost klast si cile. M(izeme se
dnes jiz v podstaté kdykoli béhem svého Zivota rozhodnout jit studovat, zménit
zaméstnani, podniknout vypravu, zaloZit rodinu. Reprodukéni vék Zeny je
posunut, neni jiz velkou zvlastnosti mit dité v reprodukéné pokrocilejSim véku.
Vsechny tyto moznosti s sebou pfinesla postmoderni civilizace. Zena se mlize
nejen rozhodnout mit dité, mdze se dokonce rozhodnout, Ze chce védét vcas, zda
nebude mit dité zavazné poskozeni a podle toho je bud’ donosit a nebo ne. A mlize
svou nadéji na vrcholu kariéry upnout k narozeni zdravého ditéte. Podstoupit
prenatalni vySetfeni, vyloucit mnohd poskozeni ditéte a Zit v nadéji, Ze se doZije
splnéni snu v podobé dokonalého ditéte. Pfes mozné obavy se rodice tési, doufaji
a oCekavaji jen dalSi bezproblémové pokracovani jejich Zivota, ktery bude

obohacen o zdravé dité.!"

Ale pak se narodi détatko s rozStépem . | kdyZz jeho
postizeni davno neni pfimo Zivot ohroZujici, ma tézky vstup do Zivota. Musi
vynaloZit obrovskeé usili, aby se naucilo to, co ostatnim jde samo - pit, jist, mluvit.
Mnoho dni stravi v nemocnicich a podrobi se velmi nepfijemnym vySetfenim a
zékrokdm. Vysledkem véeho vsak je par jizev. Co to je? Prkotina, chtélo by se
fici. ProC to vSak tak Casto necitime? ProtozZe vime, Ze naSe UZasné a bajecné déti
budou muset Celit zvédavym pohledim, hloupym dotazim a moznd i vysméchu.
Ze operace budou mozné bolestivé a mozna budou muset byt v nemocnici bez

nas, protoZe tam nebude misto..."?

170 KRIVOHLAVY, J : Sdileni nadgje. s. 6
71 Srov : KRIVOHLAVY, J : Sdileni nadgje. s. 7-9

172 Srov. http://www.stastnyusmev.wz.cz/
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Rodi¢, a je to zejména maminka, miiZze a ma pravo pocitovat negativni
emoce jako strach, obavy, zarmutek i zlost. M& pravo mit dojem, Ze takovou
zménou byla naruSena jeji nejhlubsi jistota, jedna z nejvysSich hodnot
rodiCovskeho Zivota : ,,.......... vZzdyt u nas ani u manzela nikdy nic takového
nebylo ..., tolik jsme se snazili o zodpovédné planované rodicovstvi, dbala jsem na
vyZivu a veSkerou prenatalni péci, a ted.......... “  Mnoho otdzek a Z&dné
odpovedi.

Nadéje na dité zdravé, bez jakékoli anomalie tedy pohasla. Ale objevi se
jind. Nadéje na zlepSeni. Nadéje, Ze ,, vtom* nebudeme sami. Nadéje, Ze svou
nadéji budeme a mizeme sdilet — s partnerem ¢i partnerkou, ditétem. V této nadéji
je pak cil jednani rodicl. V nadéji ukazat svym détem smysluplnou cestu, zaclenit
je a chovat tak, aby si pfes jejich netypicky vzhled nepfipadaly vyjimecné.
»Budou-li rodice védét, kam se chtéji dostat, a pljde-li jim o to se tam dostat, pak
budou i védét, jak se tam dostat.“*"

Predpokladejme, Ze Iékafi se budou snaZzit udélat témeér zézraky
k maximalni eliminaci vrozené vady a v rukach rodi¢(l a pozdéji déti samotnych je
délat maximum pro zdravé sebepfijeti.’’* Rodice se snazi své dité ochranit a je
pochopitelné, Ze nékdy opravdu nemaji bezmeznou dlvéru v lékare. A pritom je
to on, kdo by mél naplnit svou praci jejich nadéji. Vztah, ktery by mél byt
zalozeny na vzajemné divére se mlZze zménit na pocit podrizenosti vici autorité
Iékafe a naopak. Lékarka v okresnim mésté na oddéleni ORL popsala své pocity
takto : ,,....mam pocit, Ze se proti nam, Iékarlim, vede jakasi skrytd kampar.
Predev$im vzdélani rodice jedinack(i se snazi branit své dité, i pred lékari.
Nechte na nas rozhodovéani, nechte nam své dité, at' udélame, co umime — bez
vaSich zasahi a komentard...«

PFipoustim, Ze tento ndzor mliZe vzbuzovat r(izné emoce. Sama se domnivam, Ze

stavét Iékafe do pozice neomezené autority je nevhodné stejné jako generalizovat

13 KRIVOHLAVY, J : Sdileni nadgje. s. 115

174 Srov, http://www.cleftstories.com/
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nékteré negativni zkuSenosti. RodiCe a lékaf by meéli byt predevSim partnery,
jejichz cilem je pomoci ditéti jak od jeho handicapu, tak od strachu a Uzkosti,
které se vsak, jak bylo popsano, dotykaji nejen ditéte. Na druhou stranu vim, Ze
neni neobvyklé, kdyZ jsou rodiCe Iékafem vmanipulovani do role ,rozhodciho*
v situaci, ktera jim odborné neprislusi. Jinak Feceno, pfislusi jim pouze z titulu, Ze
jsou rodici ditéte, o které se jedna. Z&mérné zde pouzivdm slovo pouze, protozZe
jde o rozhodovani, kde je na primarnim misté odbornost.
pyeenns dostavili jsme se do nemocnice s dcerou na planovany vykon katetrizace
Eustachovy trubice z ddvodu prevodni nedoslychavosti vyplyvajici z primarni
vrozené vyvojové vady. Protoze jsme se predtim dlouhodobé vénovali na mistnim
ORL cviCeni, které mélo provzdudnéni trubice a tim i sluch zlepsit, zdalo se nam
subjektivng, Ze sluch dcery je lepsi. VySetreni na Spickovém pracovisti vykazovalo
zlepSeni jen nepatrné. V pomérné vypjaté situaci, kdy bychom samozfejmé nasi
dceru rédi usetfili dalSiho zakroku v celkové anestézii, na nés rozhorcena lékarka,
na chodbé se spoustou zvédavych a pfihliZejicich pacientd vybafla, at' se koukame
rozhodnout, zda nastoupime nebo ne. Snazili jsme se ji vysvétlit, Ze k rozhodnuti
potfebujeme jejich odborny nazor, zda je zékrok nutny. Jak vainé mlze mit
disledky, pokud bude operace odloZena a ¢asem se ukaze, Ze to bylo nespravné
rozhodnuti — toho jsme se vSak nedockali. Jeji neustalou odpovédi bylo, je to vaSe
dité, rozhodnéte se vy. Rozhodli jsme se zakrok nepodstoupit, odjeli jsme dom(ll a
postupné se ukazalo, Ze naSe rozhodnuti bylo spravné. Ale stale si klademe otazku
— co kdyby tomu tak nebylo?*
Na zékladé ¢eho se maji rodice rozhodnout? Jedna se 0 emoCné vypjatou situaci,
rodiCe jsou maximalné citové zainteresovani a lékarka dava zfetelné najevo, Ze
komplikuji situaci a jako podklad k vaSemu rozhodnuti neni ochotna poskytnout
Zadné relevantni informace.

Lékari se ale také nachazeji v pomérné sloZité situaci. Rodice oCekavaji, Ze
Iékari jim budou partnery v diskuzi, v péCi o dité, budou dostatené empaticti a
samoziejmé Uspésni v IéChé. A lze tato oCek&vani pochopit. Zaroven, a mozna
jesté ve vetsi mife a s vétsim dlrazem, vyZaduji rodice , aby tu samou empatii,

pochopeni a soucit ponechali lékafi mimo svou préci, respektive prede dvermi
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operaéniho salu. Lékar, ktery je schopen dostat viem témto narokdim a vykonava
svou préci s opravdovosti, zdvofFilosti a pokorou, dovede si udrZet své lidstvi, je
obdivuhodnym &lovékem.*” A musim réada Fici, Ze jsem se stakovymi lékafi
setkala.

Nadéje, kterd je uCinnd by se meéla zaklddat na realném zékladg,
realizovatelném planu, ktery je pfitazlivy.'’® Tedy budou-li rodie od zaCatku
0 prognoze onemocnéni a priblizném schématu operaci pIné informovani, budou
napInéni i nadéji. Nadéji, ktera ma svij prakticky smysl. V osobé Iékare hledaji
rodie odpovéd' na jejich otazky, on je zdrojem jejich nadéje. Rodice se mohou
citit frustrovani lékarskou terminologii a medicinskym postupy, zlistadvda mnoho
vyi¢enych a nezodpovézenych otazek. Jsou predestreny riizné nazory a progndzy,
nikdo v8ak neda definitivni odpovéd. A rodiCe se mohou citit nekompetentni a
nejisti pod tihou zodpovédnosti.t”” Mimoradné zatézujici je pak i zdanlivé
bezvyznamna poznamka lékare. Nebot, pristupuje-li lékar necitlivé k rodi¢iim
jejich ditéte, je to velmi zrafujici. | zdanlivé nevinnd poznadmka mdze vyvolat
dvoji obavy. Je-li Iékare takto neosobni ve vztahu k nam, rodi¢lm, jak se asi
chova ke svym détskym pacientdm bez nasi pfitomnosti? Jako priklad uvadim
Cast rozhovoru s détskou Iékarkou — foniatrickou, ktera je v praxi jiZ mnoho let:
,, Vite, moznosti mediciny jsou ochromné a lidé se ptaji pro€ presto je tolik vad a
za Casl nasich babicek nebyly. Myslim, Zze moderni medicina méa i své nevyhody —
drive déti sopravdu komplikovanym rozstépem nepfezily, a kdyZ, byli z nich
oSklivi dospéli, nikdo si je nevzal a neméli déti. Vada se neprenasela dal**. Takto

IékaFka rozmlouvala s matkou divenky s rozStépem.

5 Srov : PARENS, E. : Surgically shapaing children : technology, ethics, and the pursuit of
normality. s.132 [ on line ]
176 Srov: KRIVOHLAVY, J.: VaZné nemocny mezi ndmi. Avicenum : Praha s. 60-61

7Srov. SUBTELNY, D. : Letter to the Parent of a Child with a Cleft [on line]
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4.2.1. Krest'anska nadéje jako zdroj podpory pro rodice déti s roz§tépem

Kfestanska nadéje byva symbolizovana lodni kotvou. Kotva jako symbol
je velmi trefna, protoze slouzi k upevnéni lodi na nepevném Zivlu . Stejné jako je
nadéje na uzdraveni a plnohodnotny Zivot rozstépového ditéte zmitana mnozstvim
operaci, bolesti, strachem a dalSimi popisovanymi pfidruzenymi komplikacemi.
Krestanska nadéje je velmi silnym zdrojem podpory. Je to kotva hozena mimo
lidskou existenci k pevnému bodu — Bohu.*"®

Nadéje patfi mezi bozské nadéje, které obdrzi ¢lovék do vinku, darem od
Boha jiz pfi kftu. Presto vSak vSichni kiestané nepfekypuji nadéji. Nadgji je tFeba
nejprve objevit. Uvédomit si, Ze ji opravdu mame a chtit ji mit. Pak je nutno se
sni nauCit zachazet a aktivovat ji, kdykoli bude tfeba. Naucit se ji pouZivat
v kazdodennim Zivoté a umét zménit jeji konkrétni pfedmét, prijmout i takovou
zménu. Pohasne- li jedna nadéje, objevit novou. Dité je nadéji svych rodicl a je
lhostejné, jestli spliiuje jejich pFedstavy ve véech ohledech.!™

Nezaménujme vSak nadgji s iluzi. Nedélejme si iluze, Ze se vSechno necha
spravit medicinsky a to vterminu ,, nejpozdéji ihned“, krasng, Cisté a bez
komplikaci. Nedélejme si iluze, Ze bolest na dusi i na téle u naSich déticek ihned
pfejde a zapomenou. Neprejde tak hned, jak bychom si prali, a s kazdym dalSim
rokem a zakrokem zapominaji hde a hGife. Domnivat se, Ze vSe pljde hladce, bez
komplikaci je iluzi. Zpravidla ve chvili, kdy to nejméné oCekéavame zjistime, Ze je
na obzoru dalsi potiz. Snazit se situaci pojmout racionalné se snoubi s nadéji,
s iluzi ale ne. Pfikladem takového ,,zmatku v dusi“ je nasledujici pribéh.
e vadu nasi holgicky v porodnici v okresnim mésté plivodné Iékarka ani
nepoznala, aZ kdyZ se zahlenéna zaCala v noci dusit a zvracet nosem rozpoznal
pfivolany  neoantolog, Ze se jedn& o rozStép mékkého patra. Po kontrole na
plastice nam sdélili, Ze je to sice rozstép, ale celkem ztoho naSe holCicka
vyklouzla jesté dobfe. Sla na planovanou operaci, které se ale prodlouZila a po

78 Srov. LACHMANOVA, K. : Kotva nadéje. s. 19
9 Srov. LACHMANOVA, K. : Kotva nadgje. s. 23-24
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navratu ze salu nas operatérka informovala, 7e dcera méla bohuzel dokonale
sliznici kryty i rozStép tvrdého patra, a Ze to nebylo tak jednoduché jak se zdélo.
Ocekavali jsme jednu operaci a dost — dnes jich ma dcera za sebou pét a vime, Ze
to jeSté neni konec. Na3e iluze vzaly za své. SnaZila jsem se chovat racionalné, ale
nékdy jsem se citila skutecné pod psa. Lékarské zakroky jsem dokazal pojmout jen
se slovy uZ zase- to snad nebude mit konec. Trvalo mi velmi dlouho, neZ jsem
dokéazala situaci pfijmout takovou jaka je a vyporadat se s vé¢nou nejistotou. Ted
uz se neupiname s manzelem k myslence, Ze pravé tahle operace je posledni, a je

ném i dcefi Iépe. Douféam.... *

»,Nadéji potfebujeme pravé tehdy, kdyz véci nejdou moc dobre, kdyz
nevidime svétlo na konci tunelu. Nadéje neni ctnost slaboch(. Je to ctnost, ktera

poméha &elit protivenstvim, ktera nas jisti v duchovnim zépase.“**°

Zijeme do zna&né miry v sekularizované spolecnosti. Krestanska etika je
viak i v postmoderni dobé oborem, ktery nam nabizi ponékud komplexnéjsi
pohled na Clovéka a jeho byti, nez je sekularizovanému ¢lovéku vlastni. Lidska
ddstojnost a plnohodnotné prijeti ¢lovéka jiz pro jeho samotnou podstatu, pravé
proto, Ze je Clovékem je kFestanské vife vlastni. Z tohoto hlediska neni pFipustné,
aby se nékdo citil pro svoji slabsi vykonnost, pro svij netypicky vzhled méné
Clovékem.* Krest'anska etika nabizi cestu vdécnosti, nadéje a divéry. V nadéji a
v ddvére se vztahuje k Bohu, ktery velkoryse pfijima veskerou rdiznorodost svych
déti bez ohledu na zdravi, krasu, zdatnost, barvu pleti,vykon.#

Nic v naSem Zivoté neni samoziejmé. A tak, aC se to zda, ani narozeni
zdravého ditéte neni samozrejmé. Jedni ¢lenové dnedni spolecnosti pFijimaji dary
jako samozfejmost, nevazi si jich a jini naopak. Kde se tato rozdilnost bere? Jde

predevsim o rlizné vidéni svéta. Nékdo se dovede s radosti divat na rozkvetly

180 | ACHMANOVA, K. : Kotva nadgje. s. 35
181 Srov : PESCHKE, K. H. : KFestanska etika. s. 220-222
182 grov. Srov. HALIK,T. : Dotkni se ran. s.17
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strom, jiny se na néj diva s obavou, Ze v kvétech budou sklidci.*** ,,R(zné pohledy
na udalosti, které v Zivoté prichazeji jsou mozné. Vidét v zazracich samozrejmost
a v samoziejmosti zazrak. Druhy pohled méa vsak plus. Za zazrak mlzZeme byt
vdécni. A vdécnost vede k radostngjSimu Zivotu.“**

Mozna, Ze rozstépové dité opravdu neni krésné, snad rodie maji obavy
z budoucnosti. Je pochopitelné, Ze nechtéji donekonecna vysvétlovat a opakovat,
schovavat se. Pfichazeji obavy z pfijeti ditéte jeho vrstevniky, z operaci a bolesti
a omezeni, ktera je doprovazi. Strach z rizik a komplikaci. Zoufani nad kazdou
dalsi nepfiznivou progndzou, dalsi operaci. Ale pres vSechna trapeni lze byt
vdécen. Za to, Ze dité ma vaznou, ale témér odstranitelnou vadu. Neni sice jako
z reklamniho letaku, ale jsou mnohem, mnohem hor§i onemocnéni s finalni
prognozou. A to je preci veliké Stésti.

Bézné se setkdvame stim, Ze rozStép je oznaCovan za nemoc. A k jako
takovému je k nému pristupovano. Bude-li se rodic trapit tim, Ze nema presné to,
co si vysnil, bude cely proces zcela jisté mnohem bolestnéjsi a delSi. Nebude-li se
v8ak tryznit tim, co nema a naopak bude vdé¢ny a radovat se z toho, co ma, bude
jemu i jeho ditéti mnohem snaze.VVdécnost nam otvira branu k nadgji a oteviené
budoucnosti — jedné ze zakladnich Zivotnich potfeb. Dité je dar a za dar byvame
pfeci vdécni. Upfimné vdécni. Rodi¢ ma pravo na pocatecni Sok, ma pravo byt
vystrasen a mlZe si fikat ,, pro¢ pravé ja“, ale co je dilezité jsou opravdu jen jeho
¢iny. Dokéze-li pfijmout své dité svdécnosti, dokaze hledét do budoucnosti
s nadéji.

..-...kdyZ jsem se dozvédéla, Ze moje malicka bude mit rozstép, tak uz jsem byla
v pokrocCilém stadiu téhotenstvi, néco pres paty mésic a doktor dost jasné fekl, at
se do zitra rozmyslim zda si ji necham......Dnes jsem moc Stastnd, Ze jsem to
neudélala. Julinku miluji nadevSe a nedala bych ji za nic ani neménila za zdravé
ditko-samoziejmé proti nim nic nemam. Je usmévava, Ziva, Uplné stejnd, jako

ostatni déticky........ Proto bych chtéla vzkazat budoucim mamink&m, at’ se ni¢eho

183 Srov. KRIVOHLAVY, J. : O vdécnosti. s. 14-27
18 KRIVOHLAVY, J. : O vdécnosti. s. 27
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neboji a jdou do toho rovnyma nohama, protoZze az vam to miminko ukaZzou
zjistite, ze to mélo smysl — dat mu Sanci zit...*

Clovék s rozstépem miize byt zcela zdrav ve smyslu zdravi ducha a duse a
v posledku i ve smyslu zdravi télesneho. ,,Krestanska etika pohliZi na zdravi jako
zdroj lidského Zivota, co nejvétsi zplsobilost ¢lovéka pro jeho celkové poslani.
Pomérné slabé nebo néjakou vadou postizené télo mize mit k idedlu lidského
zdravi blize, nez zdravi, které sice kvete, ale pfitom potlacuje svobodu ducha.**®

| kdyz se Elovéku zd4, Ze ma mnohéa trapeni a bolesti mdzZe se radovat nad
drobnymi udalostmi kazdého dne, mize byt vdécen i za nepatrné pokroky svého
ditéte. Kazdy den si Ize v malé inventure najit radost, za kterou Ize byt vdécny.
»PFijimat v3e dobré, aby se neutopil v pocitani ztrat.“'®” ,Zdravotni potize Ci
omezeni ditéte mohou otevrfit o€i pro véci, pro které rodie byli dosud slepi.“'®®
MizZe se stat, Ze se matka pfi pohledu na své novorozené détéatko zdési a je
pokousena k Unikové reakci. Je zcela v pofadku mit rozporuplné pocity a neni
tfeba nést za tyto city vycitky. Neni tak dilezité, co si rodic pomysli, kdyz poprvé
spatfi své dité. Doopravdy dulezité je, co vykona. To, Ze o své dité pecuje s plnou
zodpovédnosti a s veSkerou silou své materské Iasky.

Vira v Boha dava nadéji, silu a odvahu zménit to, co zménit mohu a mam,
tedy pecovat o sveé dité s laskou, milovat jej a nestydét se za jeho vzezieni. Mozna
je rozstép pro nékteré oCi hyzdici vadou, urcité je vadou vaznou a bolestivou.
Neni vSak vadou pfimo omezujici zaclenéni do spolecnosti. To jen pFedsudky a
stereotypy, které jsme si samy vytvofili nds omezuji, ne roz§tépova vada a uz
vlibec ne déti, které se s touto vadou narodily. Jediné omezeni je v nas.*® | to, co
povazujeme za normalni a nenormalni ( viz prvni kapitola ) nepfedstavuje nic

pfedem daného, vypracovaného a neménného, co lIze snadno a bez obtizi

185 http://www.stastnyusmev.wz.cz/databaze.php?zaznam=50&clistu=2 [ on line ]
186 PESCHKE,K.H. : KFestansk4 etika. s. 225

87 MASLOW, A. In KRIVOHLAVY, J : O vd&gnosti. s. 16

188 Srov. KRIVOHLAVY, J : O vdégnosti. s. 44-45

189 Srov. HALIK,T. : Dotkni se ran. s.113-114
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rozpoznat. ,,Pojeti normalniho se ustanovuje na zékladé souhlasnych Zivotnich
zkusenosti. PFislugné predstavy se viak mohou znacné lisit.“* Ridime se pocity a
ty diktuji a zddvodiuji vSe. Z toho vSak plyne nebezpecna jednostrannost ve
vztahu k druhym lidem. Je pFipustné mit chvili Spatny pocit a citit se divné pfi
spatfeni détatka s rozStépovou vadou. Je to pfipustné pro rodice, pfibuzné, tim

spiSe pro cizi lidi. Je ale nesmirné dilezité se timto pocitem nefidit.'*

199 MOKREJS,A. : Husserl a otazka ,, Co je normalni?*. s. 59
191 Srov. HALIK,T. : Dotkni se ran. s. 119
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ZAVER

Cilem této diplomové prace bylo otevfit problematiku psychosomatiky
rodiny, do které se narodi dité s orofacialnim rozStépem. Rozpracovat faktory,
které ovliviuji vSedni Zivot rodiny ditéte srozStépovou vadou. Dokézat, Ze
v kazdodennim Zivoté rozStépova vada prinasi mnoha uskali i pfesto, Ze dnes jiz
nemdZe byt povaZovana za Zivot ohrozujici vadu. V danych souvislostech jsem se
zamyslela nad fenomény stigmatu, normality a oSklivosti v kontextu postmoderni
doby.

Na zakladé poznatk(i erpanych z odborné literatury, svych osobnich
zku$enosti a pFibéhd rodicl jsem dospéla k zavéru, Ze veskeré strachy a obavy
rodi€d jsou opodstatnéné. Extrémné mUlzZe medicinsky pohled na rozstép
vzbuzovat dojem, Ze se jedna predevSim o odstranitelnou kosmetickou vadu. Je
nutné pripustit, Ze opak je pravdou. Rozstép sice dnes jiZz pfimo Zivot neohroZuje,
nicméné napfiklad celkové anestézie, kterych je tfeba aplikovat celou fadu, maji
sva neoddiskutovatelnd a vyznamna rizika.

Nevzhlednost rozstépu ovliviiuje psychosomatiku rodiny. JiZz proto nékteri
Iékarsti odbornici pro l1é¢bu rozstépl preferuji novorozeneckou suturu rtu, nebot’
fakt, Ze si rodiCe odvazeji z porodnice détatko, jehoz vada je alespon zevné
eliminovana, pozitivné ovliviiuje vnitfni prostredi rodiny.

Pfed narozenim potomka vnéj vkladame své touhy, predstavy
a oCekavani. Jsme vSak opravnéni oCekavat, Ze nékdo druhy, predevsim a pravé
proto, Ze jde o naSe dité, uspokoji naSe predstavy a ofekavani? A to nikoli jen ve
smyslu naplanované a vytouzené budoucnosti. Ale ve smyslu kladeni poZadavki
na podobu ditéte. Nejsou to pfece déti, ale naSe spolecnost, kdo pokladame otazky
takového druhu. Nebot' ,problém pfijeti netypického vzezieni Clovéka je v nas
samych a v nasich oekavanich.“'*? Zjistila jsem, Ze dit&, jehoZ deformity

v obliceji jsou zjevné se mlze skute¢né jevit néjakym zplsoben znepokojujici.

1%25rov. CHVATALOVA, H. : Mal4 povzbuzeni pro mamy a taty. s. 81
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A pozadavky rodicli na podobu ocekavaného ditéte, ale i naroky na vysledny efekt
lékarskych zékrok( Ize témér s jistotou povaZovat za nepfiméfena ocekavani.
Presto vSak nadéje na pIné uzdraveni je velikd. A acCkoli celkova terapie
rozsahlych rozstépl je béh na dlouhou trat’ a nasledky vrozené vyvojové vady
orofacialniho rozstépu se pocitaji na celé roky, vysledky byvaji velmi uspokojivé.

Ve své praci jsem ovéfovala, zda Ize potrat povaZzovat za formu prevence
vzniku rozstépu a pokud ano, zda se jedna o interrupci z eugenickych dlivodd.
Domnivam se, Ze jsem analyzou dostupnych faktd s pFihlédnutim ke kFestanské
etice dospéla k zavéru, Ze interrupce z ddvodu orofacialniho rozstépu je interrupci
z eugenickych dlvodd. A dale, Ze zaclenéni potratu do zplsobl prevence této
vady je pfinejmensim moralné pochybné.

Charakterizovala jsem rozstép jako jev nenormélni, jako vrozenou
vyvojovou vadu, kterd se na prvni pohled vymyka standardu. Je vSak nutné
zdliraznit, Ze pojem normalita je pouzivan ve vztahu ke vzhledu jedince, ktery
nds svou vyjimecnosti nijak nezaujme. PFijmeme -li v3ak teorii, Ze Ize za
normalni povazovat vse, co je ,,srozumitelné a platné pro kazdého dospélého za
sebe odpovédného jedince*,"® je i navzdory uvedenému pojeti normality
rozstépové dité normalni, budou-li jej jeho rodiCe za takové povazovat.

V samotném zavéru prace pouZiji citaci Viktora Emanuela Frankla, ktery
v jediné vété vystihuje smysl a vyznam této diplomoveé prace : ,, Je to kvalita
osobnosti, co v Zivoté lasky hraje prvofadou roli. Casto lidé zapominaji, jak

pomérné omezeny vyznam ma to, co je vnéjskové pritazlivé %

19 MOKREJS,A. : Husserl a otazka ,, Co je normalni?*, s. 59
194 KRIVOHLAVY, J. : Mit pro co %it. s. 63
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ABSTRAKT

GAJEROVA, E. : Tvafi vtvar - Rozstép jako stigma (Orofacialni rozstép
v etickych a sociélnich souvislostech)

Ceské Budgjovice 2010. Diplomova préace. JihoGeska univerzita v Ceskych
Budgjovicich. Teologicka fakulta. Katedra teologické a sociélni etiky.

Vedouci prace : doc. JindFich Srajer, Dr. theol.

Klicové pojmy: orofacialni rozstép, stigma, norma a normalita, krésa, o3klivost,

bolest, strach, nadéje, psychosomatika rodiny, potrat jako prevence

Diplomova prace se zabyvd vlivem orofacidlniho rozstépu na
psychosomatiku rodiny v psycho-socialné-etickych souvislostech.

Prvni kapitola kratce shrnuje historii, déleni a 1éCbu rozstépovych vad.
Nésleduje rozbor praktickych potizi, které se objevuji pfi péCi o dité
s orofaci&lnim rozstépem.

Tématem druhé kapitoly je specifikace pojmd, které jsou v souvislosti
s oznaCenim orofacidlniho rozstépu jako stigmatu pouZivany. Jednd se pojmy
stigma a stigmatizace, norma a normalita, krasa a osklivost.

Fenomény strachu a bolesti, potizemi v komunikaci s nejbliz§im socialnim
okolim rodi¢l a ditéte a v neposledni fadé bariérami mezi odbornou vefejnosti a
rodiCi se zabyva kapitola tfeti.

Posledni, Ctvrta kapitola, reflektuje orofacidlni rozstép s pfihlédnutim ke
kfestanské etice. Je zde rozpracovan vztah potratu a rozStépové vady a role nadéje

v peci o dité s orofacialnim rozstépem.
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SUMMARY

GAJEROVA, E.: Face to Face: Cleft As a Stigma (Orofacial Cleft and Its Ethical
and Social Consequences)

Ceské Budgjovice 2010. Master’s Thesis. University of South Bohemia, Ceské
Budéjovice. Faculty of Theology. Department of Theology and Social Ethics.

Thesis supervisor: doc. Jindfich Srajer, Dr. theol.

Key words: orofacial cleft, cleft lip and palate, stigma, norm and normality,
beauty, ugliness, pain, fear, hope, family psychosomatics, abortion as preventive

care

The thesis deals with the impact of orofacial cleft (cleft lip and palate) on
family psychosomatics within the psycho-social-ethical framework.

Chapter One briefly summarises the history, classification and treatment of
cleft disorders, followed by an analysis of real-life problems occuring in the
process of taking care of a baby with orofacial cleft.

Chapter Two specifies terms frequently used when discussing orofacial
cleft as a stigma: stigma and stigmatisation, norm and normality, beauty and
ugliness.

The phenomena of fear and pain, difficulty in communication with the
child’s and the parents’ immediate social surroundings and, last but not least, the
barriers between experts and the parents are dealt with in Chapter Three.

Chapter Four focuses on orofacial cleft anomalies in connection with
Christian ethics. It analyses the relation of abortion and orofacial disorders and the
role of hope in the process of taking care and upbringing of a child suffering from
this disorder.
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