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Abstrakt

Bakalafska prace je zamétena na velmi citlivé téma — Ucta k Zivotu, dité s nepfiznivou
progndzou. V teoretické Casti bakaldrské prace se jednotlivé kapitoly zabyvaji
charakteristikou holistického pojeti ¢lovéka, vztahem ¢&lovéka k Zivotu, problematikou
narozeni ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim, procesu vyrovnavani se rodiny
s touto skutecnosti. V neposledni rfadé i velmi bolestnou ztratou ditéte. Prakticka
Cast se sklada z analyzy dat ziskanych zejména z individualnich rozhovor(i s matkami
(rodici) déti s nepfiznivou progndézou a zaroven z rozhovor( s odborniky. Cilem
bakaldrské prace je zjistit odezvu a zkuSenosti ziskané pfi narozeni ditéte se zavaznym
zdravotnim postizenim, respektive sletdlni progndézou a také zjistit zkuSenosti

z pristupu lékafu a jinych odbornikd.

Klicova slova: ucta k Zivotu (smysl Zivota); holistické pojeti clovéka; informovanost
rodiny; dité se zdravotnim postizenim; faze psychické odezvy; posttraumaticky rist;

komunikace mezi rodinou a odbornym personalem; umrti ditéte



Abstract

The bachelor thesis is focused on a very sensitive topic — Reverence for Life -
a child with an unfavorable prognosis. In the theoretical part of the bachelor thesis,
the individual chapters deal with the characteristics of the holistic concept of human,
the relationship of human to life, the issue of the birth of a child with a serious
disability and the process of coping with this fact in the family. Last but not least,
the very painful loss of a child. The practical part consists of the analysis of data
obtained mainly from individual interviews with mothers (parents) of children
with an unfavorable prognosis and at the same time from interviews with experts.
The aim of the bachelor thesis is to find out the response and experience gained
from the birth of a child with a serious disability, respectively with a lethal prognosis,

and also to find out the experience from the approach of doctors and other specialists.

Keywords: reverence for Life (meaning of life); holistic conception of human; family
awareness; a child with a disability; stage of psychological response; post-traumatic

growth; communication between the family and professional staff; death of a child
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uvoD

Ucta k Zivotu je nejvyssi instance.

Albert Schweitzer

Pro svou bakaldrskou praci jsem si zvolila téma, které patti stdle mezi tabuizovana.
Prala bych si, aby tato prdce byla obohacujici pro vSechny, ktefi chtéji ziskat blizsi
informace o fazich psychické odezvy rodiny pfi narozeni ditéte se zdvaznym zdravotnim
postizenim nebo pfi umrti ditéte. Dokud se clovék stouto zkuSenosti nesetk3,
tak o této problematice neprfemysli, nevénuje ji pozornost. A pokud se ho to ndhle
zacne tykat, tak nevi, na koho se obratit. Véfim, ze kazdy ma ve svém okoli nékoho,

kdo ma s jednim z vySe uvedenych témat zkusenost.

Z jakého davodu se lidé témto tématim vyhybaji? Je to snad tim, Ze se jedna o velice
traumatizujici zkuSenost a ¢lovék si nechce pripoustét, ze by ho néco takového mohlo
potkat? Lidé ¢asto vénuji pozornost cizimu nestésti, ale kdyZ se jednd o jiz zminéna
témata, jde jejich zajem stranou. Jedna se snad o strach z nezndmého? To a mnoho
dalSich otazek mé motivovalo k tomu, abych se z pohledu nezkusené pozorovatelky
(nestala jsem se jesté matkou) zacdala vice zajimat a orientovat se v tom, ¢im si Zeny,
respektive matky (pfipadné rodiny) prochazeji po zjisténi, Ze jejich dité, na které se tési
a které ma mit Zivot pred sebou, bude bud' kvuli zdvaznému onemocnéni ¢i neznamé

vrve

druhem postizeni.

Jiz v mladi jsem se o téma smrt blizké osoby zajimala. Od babicky jsem se dozvédéla,
Ze v nasi rodiné mohlo byt vic pfibuznych, kdyz by babi¢ky maminka (ma prababicka)
nepfisla v pokrocilém stadiu téhotenstvi o dvojcata (chlapce) a ndasledné o roc¢niho
syna, ktery dostal zapal plic a ktery umfel prababicce v naruci, protoZe v nemocnici
fekli, Ze mu uz nedokazi pomoci. Babicky mladsi sestra s touto problematikou méla
také bohuzel zkusenost. O své druhé dité (syna) pfisSla hned druhy den po porodu.
Narodil se totiz se zavaznou vadou. Nemél vytvoren konecnik + mél pridruzenou

srdecni vadu. Pfi nasledné operaci zemrel.



A kdyZ byla po treti v ocekdvani, tak kvali nitrodélozni punkci (odbéru plodové vody)
pfiSla ve ctvrtém mésici téhotenstvi o dceru. Jediné dité, které tak meéla, byla
prvorozena dcera. | ona sama pak bohuzel ztratu ditéte zazila v dUsledku
mimodélozniho téhotenstvi. Babicka mi jasné zdlraznila, Ze se jeji sestry a ani jeji
netere nesmim ptat na minulost, Ze je to uz davno a Ze bych jim nevhodnymi otazkami
mohla otevfit staré rany. Proto jsem pro svij vyzkum, zpracovany kvalitativni metodou,
oslovila jiné informanty (viz pfilohy €. 3-7), ktefi mi o daném tématu na zakladé svych
zkuSenosti dokazali odpovédét na vSe potrebné. Dalsi inspiraci pro mé byl krasny
¢ldanek od E. Bombeckové o Mimoradné matce, s kterym jsem se seznamila pfi hodiné

predmétu Etika pro pomahajici profese (viz pfiloha €. 1).

Touto praci chci mimo jiné zdlraznit, jak moc je dlleZita podpora vSech ¢len( rodiny
pfi takovéto zkuSenosti, protoZe sdilend bolest znamena polovicni bolest. Respektive

neni nic horsiho nez prozivat bolest sam.



I. TEORETICKA CAST

1 PODSTATA LIDSKEHO BYTI (SMYSL ZIVOTA)

Kazdy si urcité béhem svého Zivota polozil alespon jednou nékterou z téchto otazek:
»Jaky ma mdj Zivot smysl? Zjakého divodu se mi nedafi? Pro€ pravé ja?“ Cely
pozemsky Zivot je o kladeni otdzek a patrani po odpovédich. VSe zacind v batolecim
obdobi, kdy dité poprvé zacne objevovat svét pomoci otazek typu: Co to je? A proc?
Jak...? (Vagnerova, 2021). ,Cim vice se ndm otevird horizont naseho pozndni, védéni,

tim vice dychtime po dalSich informacich” (Jankovsky, 2018, str. 17).

Jeden z psychoterapeutickych smér(i — logoterapie se pfimo zabyva hleddanim smyslu
Zivota. Jak V. E. Frankl (2016) zdlraznuje, Zivot je ohraniceny casovy usek a jeho
podstata spociva v zodpovédnosti kazdého jedince za jeho vlastni Ciny, za zvoleni
spravnych odpovédi na konkrétni otdzky, které Zivot dotyénému neopakovatelné
nabizi. Je obtizné si poloZit napt. otdzku: ,,Co od Zivota jesté ocekdvam?“ Sprdvna
formulace by méla znit: ,Co Zivot ocekavd ode mé?“ Osud kazdého ¢&lovéka je Cisté
individualni, nesrovnatelny a nezaménitelny s jinym. Na otdzku tykajici se smyslu Zivota
neexistuje univerzalni odpovéd. Vie, co Elovék zaZiva je neopakovatelné. Cas se neda
zastavit ani vratit zpét. | z pohledu E. H. Eriksona je jedinec v kazdé etapé svého Zivota
vystavovan do role, kdy musi nalézt feSeni na konkrétni ukol, ktery je v souladu s jeho
osobnostnimi  predpoklady. Zvladnuti pozadovaného znamend pokracovani
ve formulaci vlastni osobnosti. V pfipadé nelspéchu je moiné, Ze se rozvoj jedince

zastavi (Vagnerova, 2021).

Pozemsky Zivot zacina zrozenim a konéi smrti. Narozeni ¢lovék vnima jako pozitivni
udalost, kdezto smrti se vétSinou obava. Smifit se s faktem, Ze smrt je pfirozenou
a konecnou fazi lidské existence na zemi, souvisi s uvédoménim si vlastni konecénosti
(viz nasledujici podkapitola ¢. 1.1). Lidé, ktefi se sumiranim setkavaji vramci
své profese, dokazi o smrti mluvit pfrirozené bez ostychu. V pfipadé umrti blizkého

¢lena zrodiny, kde hraji svou roli i citové vazby je promluva o smrti vice emocné

zabarvena.



V jedné z publikaci E. Kiibler-Rossové (1992) je smrt rozdélena do tfi etap a pro lepsi
pochopeni je pfirovnana k situaci, kdy motyl opousti svou kuklu. Kukla v tomto pfipadé
predstavuje lidské télo, neni shodnd svlastnim ,ja“. Slouzi pouze jako schranka
pro vlastni ,ja“ na urcity ¢as. Umirani Ize tedy oznacit jako pfesun z jednoho mista
na jiné. Cas, po ktery slouzi kukla motylovi jako schranka, je rizny. V kazdém piipadé
se kukla stane jednou neobyvatelnou a motyl ji posléze musi opustit. Stejné tak, kazdé
hmotné télo jednou prestane slouZit at uz vlivem progresivni nemoci, ¢i nasledkem
nestastné udalosti (nehoda, vrazda, sebevrazda, utonuti, valec¢ny konflikt atd.) a duse
z ného odchazi pry¢. Pfedtim, kdy jesté jedinec dokazal diky fungujicim organim z(stat
v bdélém stavu, respektive pfi védomi a reagoval na podnéty, se jednalo o energii
fyzickou. V okamziku, kdy je jeho duse mimo télo, se fyzickd energie preméni
v psychickou. Jedinec vsak stale vnima uplné vse, co se kolem ného déje skrz nové
nepozemské uvédomeéni. Pro doty¢ného se jedna o silny okamzik. Napfiklad ¢lovék,
ktery se probere z klinické smrti dokaze prekvapit i ty nejvice zkuSené odborniky
tim, co béhem svého nevédomi (kématu) vidél, vnimal. Je potfeba si pfiznat,
Ze na nékteré véci je lidsky rozum zkratka kratky. Proto je nezbytné, aby lékafi,
ale i ostatni lidé, ktefi se dostanou do kontaktu s nékym, kdo bud umird nebo
je v hlubokém kématu, vazili svych slov, kterd pred dotyénym Fikaji, protoZze osoba
na lGzku je stale maze slyset, vnimat. KdyZ duse opusti télo, dostava se do mista, které
uZ neni ¢asové ohraniceno. Cas a dal3i pojmy zde prestavaji existovat. V této fazi ¢lovék
dojde k pozndni, Zze smrti Zivot nekonci, nybrz Ze zacind néco nového. Lidé, ktefi
se probrali z kématu popisuji, Ze vidéli svétlo na konci tunelu. Toto svétlo je vstupni
branou do néceho nového, béhem pozemského Zivota nepoznaného. V momenté,
kdy ¢lovék definitivné zemre, kdy jeho duse opusti télesnou schranku a dostane
se pfimo k onomu svétlu, pociti bezpodminecnou lasku a dojde zaroven k poznani,
Ze zivot na zemi byl pouze jakymsi ukolem, ktery bylo potfeba splnit, aby se mohl
posunout dal. Takto zacina treti etapa smrti. UZ se nejedna o védomi, ani o uvédoméni,
ale o védéni. Vtéto etapé mad clovék Uuplny prehled o celém svém Zivoté
a vsouvislostech vidi vSechna sva rozhodnuti a milZe premitat o tom,

zda v konkrétnich situacich jednal spravné, pfipadné zda chyboval.



A. Adler (2020) zdaraznuje, Ze patrani po smyslu Zivota souvisi s pocitem

sounaleZitosti, po kterém dychti kazdy jedinec.

1.1 Holistické (celostni) pojeti clovéka

Jednim z mnoha rozdild mezi lidmi a ostatnimi Zivymi tvory je pravé schopnost patrat
po vlastni identité. Clovék mGZe byt sdm sobé otdzkou. Do daldich odlignosti lidi
od Zivych tvor( se rfadi také védomi (respektive védomi vlastni odpovédnosti, identity
a koneénosti) a schopnost sebereflexe. Clovék je definovan jako trojdimenzidlni,
respektive jako bio-psycho-socio-spiritudini bytost. VSechny tyto dimenze jsou spolu

vzajemné propojeny a vytvari nezdvislou dynamickou jednotu-celek (Jankovsky, 2018).

o REFLEXE (VEDOMI), DUCH, SUPEREGO
Spiritudlni dimenze

| e PROZIVANI, DUSE, EGO
Psychosocidlni dimenze
‘ Yy

* PUDY, TELO, ID
Biologickd dimenze

Obrazek €. 1 - Vrstvy (dimenze) byti clovéka (Jankovsky, 2018, str. 24)

Sigmund Freud, znamy prikopnik psychoanalyzy, vytvoril pro jednotlivé vrstvy byti
oznaceni ,ID“ (lat. ,to/ono“) - pudy, ,EGO“ (lat. ,ja“) - prozivani, ,SUPEREGO“
(lat. ,,nadja“) — sebereflexe. V. E. Frankl vnima ¢lovéka jako ,télesné-dusevné-duchovni

"

totalitu.” Totus (lat.) znamend totéZz co holos (fec.), a to sice cely. PredevSim
v pomahajicich profesich je nezbytné tuto skutecnost (holistické pojeti jedince)

respektovat a pristupovat ke vsem lidem s pokorou (Jankovsky, 2018).
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1.2 Vztah c¢lovéka k zivotu

Lidstvo se béhem své existence potykalo nespocetnékrat srlznymi Zivotnimi
tragédiemi jako byly a jsou i v soucasnosti, napfiklad valky, rizné choroby, pfirodni
katastrofy apod. Jakakoliv tézka Zivotni lekce mlzZe jedince posunout kupfedu anebo

naopak uvést do stagnace, jak uz bylo zminéno vyse.

Jifi Mare$ (2012) zminuje duleZitou osobnostni charakteristiku, kterou objevil
A. Antonovsky na zakladé zkoumani lidi, ktefi prezili koncentraéni tabor. Prestoze byli
po fyzické strance ve velmi3Spatném stavu, po psychické strance byli v dobrém
rozpoloZeni, coz bylo prekvapujici. Svij objev nazval jako soudrznost osobnosti (zkratka
SOC - sense of coherence). A rozdélil ho do tfi kategorii: 1) srozumitelnost =
predvidatelnost, porozuméni situaci a zdroven sobé samému v dané situaci;
2) zvladnutelnost = dobry predpoklad pro spravnou reakci ve stresové situaci;
3) smysluplnost = rozpéti, ve kterém dokaze clovék vynalozit svlj ¢as a energii

pro zvladdnuti lekci, které od Zivota dostava.

V. E. Frankl uvadi, Ze tam, kde neni mozné ovlivnit, pfipadné zménit vlastni Zivotni
situaci, pravé tehdy se clovéku naskytuje mozZnost zménit sebe sama, vzchopit
se, a nakonec dojit k sebe-presahu (Mares, 2012). Proto i v utrpeni miZe nalézt ¢lovék

smysl Zivota — neuspésnost neznamena bezesmyslnost (Frankl, 2015).

Transpersonalni psychologie, zabyvajici se sebe-pfesahem jedince, souvisi
s holistickym pojetim. Tento psychologicky smér vychazi z lidskych potreb, které
definoval A. H. Maslow (Jankovsky, 2018). Schéma jeho pyramidy je znazornéné

na nasledujici strance.
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6. Potieba
transcendence
(potfeba
k sebe-pfesahu,
prozivani sebe sama
jako soucasti lidstva,
prirody, vesmiru,
duchovni potfeby)

5. Potfeba seberealizace,
sebeaktualizace
(osobni rozvoj, sebe-uskuteénéni byt
prospésny druhym)

4. Potfeba ucty a uznani
(respekt, uspokojeni z prace, kariéra, prestizni véci, uznani)

3. Potfeba pfislusnosti (naleZitosti) a lasky
(mezilidské vztahy, rodina, pratelé)

2. Potfeba bezpedi, jistoty
(vyfedeni existencnich zalezitosti, bydleni, prace)

1. Zakladni (fyziologické) potieby
(spanek, jidlo, piti, kyslik, sex, ...)

Obrazek €. 2 - Pyramida potreb (Jankovsky, 2018, str. 46)

Pyramida je tazena vzestupné od primarnich potieb c¢lovéka az po potreby
prekracujici lidské byti. Zakladni potfeby predstavuji biologickou dimenzi (ID), body 2-5
patfi do psychosocialni dimenze (EGO) a vrchol pyramidy tvofi spiritudlni dimenzi

(SUPEREGO) (Jankovsky, 2018).

1.2.1 Ucta k Zivotu

Diky historii Ize pozorovat, jak se vyvijelo vnimani hodnoty lidského Zivota a pfistup
raznych kultur k jedincdm, ktefi z néjakého dlvodu nevyhovovali normam vétsinové
spolecnosti. Hodnota a ochrana lidského Zivota by neméla byt spojovana pouze
se zdravymi jedinci, ale i s lidmi, ktefi jsou bud' vlivem stafi, nemoci nebo postizeni

néjakym zplsobem omezeni na jeho kvalité.
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V Ustavnim zdkoné ¢&. 2/1993 Sb. ve znéni uUstavniho zdkona ¢&. 162/1998 Sb.
je zminéno, Ze na Zivot md pravo kazdy. A zaroven: ,Lidsky Zivot je hoden ochrany
jiz pred narozenim.” Co se tyce historickych faktd, jiny pohled na tuto problematiku
byl napf. ve starovékém Recku. Odligné ptistupy ke slabdim jedincim (minorité) byly
jak ve Sparté, tak v Athénach. Zatimco v Athénach pfistupovali k clovéku
podle antického presvédceni kalos kai agathos — tedy, Ze krasa a cnost patfi k sobé
a maji mnoho spolec¢ného, respektive, Ze nezalezi pouze na fyzické (télesné) vyspélosti,
ale také na dusevni (vnitini) krase, ve Sparté se zamérovali pouze na zdatnost fyzickou
a odlisSné ¢i slabé jedince, ktefi nevyhovovali majorité, shazovali ze skal, pfipadné
je nechavali na pospas dravé zvéfi. O osudu novorozeného ditéte ve starém Rimé
mél pravo rozhodnout pouze otec. Dité bylo poloZzeno na zem a v pfipadé, Ze ho otec
zdvihl, znamenalo to, Ze ho pfijima do rodiny. Pokud tak neucinil, dité bylo usmrceno.
Tyto nehumanni segregacni a eliminacni pristupy byly pozdéji diky rozsifeni kiestanstvi
potlaceny. Zivot zacal byt vniman jako BoZi dar. BEhem tohoto obdobi se naili lidé,
ktefi se o jedince s jakymkoliv znevyhodnénim zacali vice zajimat a snazili
se jim pomoct. V soucasnosti je kladen dlraz na individualitu kazdého jedince.

Spolecnost si tak zacina zvykat na inkluzivni pfistup (Jankovsky, 2018).

Béhem valecnych konfliktl, které bohuZel probihaji i v sou¢asné dobé, si spolecnost
prestava uvédomovat, jakou ma Zivot hodnotu. E. K. Ross v jedné ze svych publikaci
zminuje: , Vdlky, nepokoje a rostouci pocet vrazd a jinych zloc¢inG slouzi jako spolehlivy
indikator nasi upadajici schopnosti Celit smrti s pokorou a dustojnosti” (2015, str. 23).

Zivot je velmi kfehky a mGZe b&hem vtefiny vyhasnout, proto by si ho mél kazdy,
bez ohledu na to, zda je véfici, vazit. Jak uz zminoval kdysi Seneca - kazdy by svij Zivot
mél brat jako néco vzacného a neopakovatelného, aby jednoho dne nemusel litovat,

ze svUj zivot promarnil.
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2 ZLOMOVE KRIZE V ZIVOTE

V kazdé Zivotni krizi se skryva prileZitost.

Viktor Emanuel Frankl

Rodinny Zivot se po narozeni prvniho potomka vyrazné zméni. Kazdy ¢len se musi
této nové situaci prizplGsobit. V pfipadé, Ze se do rodiny narodi dité s postizenim,
se rodina navic kromé béiné adaptace musi vyrovndvat se stresem, smutkem,
nastvanim a vyzvami, které mohou vést k zavazné krizi, pfipadné az rozpadu rodinného
Zivota. VcEasnd intervence spojend s podporou rodiny je pfinosem a muiZe
vést k vyrovndani se stouto skutecnosti (Kandel, 2003). Narozeni ditéte s postizenim
muzZe vést k rozpadu manzelstvi (partnerstvi), jak uz bylo zminéno vyse. Co se tyce
umrti vlastniho ditéte, jedna se také o velmi traumatizujici zalezZitost, kterou kazdy
rodi¢ zpracovava jinym zplsobem. Zamilovani lidé, ktefi spolu planuji spolec¢nou
budoucnost, rozhodné neuvazuji nad tim, Ze by je nékteré z vySe uvedenych témat
mohlo potkat. Kdo by si to také pripoustél. Na ocekavany pfirGstek se rodina tési
a v pripadé, Ze se vyskytnou v pribéhu téhotenstvi ¢i pozdéji néjaké komplikace
(samovolny potrat, ukonceni téhotenstvi na zadkladé doporuceni |ékare, umrti ditéte
v déloze, amrti pfi porodu ¢i nasledné po ném, narozeni ditéte se zavainym
zdravotnim postizenim, letdlni progndzou), nastane velmi ndrocnd situace,
pri které psychickou zatéz pocituji oba partneri. Rodina je v takovém pfipadé vystavena
Celit slozité Zivotni zkouSce, pfi které je duleZita vzajemnd podpora. V momenté,
kdy jeden z partnerd nedokdZe tuto zkuSenost zpracovat, hrozi, Ze vztah zanikne.
V opacném pfripadé se vzajemné partnerské pouto posili a rodina k sobé bude mit jesté
bliz. Zalezi predevSim na tom, jak pevny byl vztah jesté pred narozenim, pripadné

pred umrtim ditéte (Ri¢an, Krejéifova, 2006).

Matky, které partner po narozeni ditéte s postizenim (prip. ztraté ditéte) opustil, celi
samy rfadé potizim jako napf. nedostatecnému finanénimu zajisténi, ztraté zaméstnani,

ohrozeni vlastni identity, zhorSeni psychického stavu a jinym (Sobotkova, 2007).
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2.1 Reakce rodiny na sdéleni zavainé zpravy, tykajici se ditéte

V pfipadé, Ze se zadvaind diagndza tyka ditéte, jedna se o velmi choulostivou
zalezitost, kterd zuZuje predevSim rodi¢e ditéte. Kdyz se do rodiny narodi dité
s postizenim, pfichazi zlomovy okamzik, vychdazejici z nenaplnéného ocekavani
(zdravého ditéte), jak bylo jiz uvedeno v kapitole ¢. 2. Jankovsky (2018) dale uvadi,
Ze je tato situace propojena s pfijetim oné bolestné zpravy a se schopnosti vyrovnat

se s tim (= coping).

Ti, ktefi se touto problematikou zabyvaji, vychazeji ze stadii psychické odezvy, které
popsala Elisabeth Kibler-Ross (1926—-2004). Jednalo se o velmi vnimavou, americkou
lékarku se Svycarskym plvodem. Pfedmétem jejiho profesniho zajmu byla pastoralni
medicina s psychologii (resp. thanatologie). Ceskd profesorka lékaFské etiky
H. Haskovcova pridala k fazim E. K. Rossové (podrobnéji viz nize) jesté fazi nulitni. Tato
faze spojena s ocekavanim, souvisi s uvédoménim, Ze kazdému se miZe narodit dité
s postizenim (letalni progndzou). Nasledujici faze jiz predstavuji koncept E. K. Ross.
U kazdého clovéka mohou mit jednotlivé faze odliSnou ndvaznost. BEhem prvni faze,
kdy se rodi¢e dozvédi, Ze Cekaji dité s postizenim (letdlni progndzou), pfichazi
pocateéni $ok. Jednda se o obrannou reakci organismu na neuvéfitelnou zpravu. Casto
kladenou otdzkou byva: ,Proc zrovna ja (my)?“ Tento stav vSak netrva dlouho. Dalsi
fazi byvd popfeni. Rodice se izoluji od reality, odmitaji pfijmout danou, velmi
bolestnou zpravu. Nevéri lékarim (odbornému personalu). ,,Musi se jednat o omyl,
urcité se spletli.“ S nadéji shanéji nékoho, kdo by jim vyféenou skutecnost vyvratil.
Soucasné béhem této faze hledaji viniky a ptaji se napf.: ,Kdo za to mGze?” Poté
nasleduje obdobi hnévu, nékdy oznacované jako obdobi zloby a agrese. Vtomto
obdobi si rodi¢e mohou vlivem zklamdni, bolesti, pocitl bezmoci, vylit zlost na nékom
nevinném (resp. ,zchladit si Zahu“). Pfimym teréem se stdvd bud odborny persondl
(zdravotni sestry) nebo nejblizsi pribuzni. Nasledné v dUsledku hlubokého smutku
nastupuje deprese. Nékdy se jeden z rodi¢d mize dostat aZ do takového stavu, Ze neni
schopen své emoce vyventilovat napovrch, nedokaze truchlit, vybrecet se. Lékem proti
onéméni muize byt zodpovézeni si na otazku: ,Co vSechno je opravdu ztraceno?“

Vyplaveni emoci znaci ndvrat do Zivota.
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Na fadu prichdzi faze smlouvani. Rodi¢e hledaji utéchu v prfeorganizovani svych
hodnot. Smlouvaji sami se sebou, stanovuji si cile i velké sliby, mohou smlouvat
i s Bohem. Lidé s darem viry se s nepfiznivou zprdvou vyrovnavaji lépe. Zadvérem byva
srealitou probihd r(zné. Nékdo

akceptace pravdy. Snaha o vyrovnani se

se s narozenim ditéte s postizenim smifi, nékdo mlze naopak rezignovat a v zoufalstvi
partnerku/partnera a dité s postiZenim opusti. Tento model, ktery E. K. Rossova
zpracovala, lze vyuZzit pfi jakékoliv Zivotni krizi (rozpad manZelstvi, umrti ditéte, ztrata
blizkého clena rodiny atp.), je univerzalni (Jankovsky, 2018). Prlibéh zpracovani

traumatické zkusenosti, které muize clovéka dovést az k posttraumatickému rozvoji

(rGstu), predstavuje i nasledujici obrazek ¢. 3 (Mares, 2012, str. 26).

Osobnost
pred traumatem
individuaini zviastnosti,
kulturné ovlivnéné pfedstavy
0 svété a lidech kolem

l

Potencialné rozrusujici
az traumatizujici udalost

[

{ ! l }
emo&nf zména rozruSené cile, plid:\?gllzdy emo&ni
: <4—»{ pfedpokiadaného naruSeny bt > d
distres . S poskytuji kontext distres
svéta Zivotni pfibéh pro udalost
RANT — i bezpytovani, zamysleni se
pFemitani — ruminace ee :
B Kl tick i nad sebou samym:
(obvykle automatické a vtiravé) \ BakAT TRoatl 5
otevirani se navenek,
v svéfovani se: vypravéni
snaha zviadnout emoni distres o proZité udalosti, sdileni zaZitka
pfesmérovanim Gvah, t
<+ zména pfemitani,

zména pavodnich cild, Sociokulturni viivy

hledani jinych feSeni

proximalni vlivy: socidlni opora,
modely socidlnich roli;
opora a pomoc okoli pfi zméné
schémat a pfi nastartovani
posttraumatického rozvoje

premitani, opétovné promysieni
(ruminace),
které je rozvaZné, reflektujici,
konstruktivni;
zména schémat, zména Zivotniho
pfib&hu

T~

posttraumaticky rozvoj:
uvédomeéni si svych
silnych stranek,
uvédoméni si zdroju,
uvédomeéni si novych
moZnosti

— =7 =

.| pohoda (well-being), |_
Zivotni spokojenost

distalni vlivy: kultura, spolecnost

mnohem

.| komplexné&jsi
7| Zivotni pFibéh;
veétsi moudrost

akceptovani
Zménéného” svéta |~

A

Obrazek €. 3 — Souhrnny model posttraumatického rozvoje osobnosti (Mares, 2012, str. 26)
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2.2 Rodina a dité se zdravotnim postiZzenim

Rodina je prvnim spoleéenskym prostfedim, do které dité vstupuje. Jeho vyvoj
a formovani vlastni osobnosti je ovlivnén mnoha faktory. Mezi hlavni faktory patfi
rodinné funkce, kterymi jsou biologicko-reprodukéni, ekonomické, socializa¢né-

vychovné a emociondlni (Dokoupilovd a kol., 2017).

Tato prace je zaméfena na dité, konkrétné na dité s nepfiznivou progndzou.
Nasledujici text se bude vénovat pravé této problematice. Existuje mnoho druhl
zdravotniho postiZzeni. Tento vyzkum byl vSak zaméfen na jednu konkrétni diagnozu,

a to sice DownUyv syndrom (vice v podkapitole 2.2.2).

Termin zdravotni postiZzeni je mozné vnimat bud’ jako kategorii (z hlediska MKN)
nebo v hlubSim smyslu, jako dimenzi, respektive rozmér Zivota (podle MKF). Cilem
doplnéni MKN o MKF bylo, aby se spolecnost na jedince s postizenim prestala divat
jako na ,chuddka®“, ktery je kvlli svému postizeni omezen z aktivit béZzného Zivota.
Aby se vlastné naucila vnimat to, co vSechno dotyény pres své konkrétni postizeni
mUZe v daném Case a prostiedi zvlddnout. V souvislosti s tim Ize hovofit o inkluzi, ktera
vede Clovéka se zdravotnim postizenim k nendsilnému zacdlenéni do majoritni
spolecnosti. Jinymi slovy feceno, kterd zajistuje vyrovnani prileZitosti u dotycného.
Vzdy je rozdil, pokud se ¢lovék narodi s postizenim (vrozené ZP), nebo zda ho ziska
v pribéhu Zivota (ziskané ZP - napf. nasledkem Urazu, nehody, zanétu mozkovych
blan, klistové encefalitidy atp.). Dalsi déleni zdravotniho postiZeni je podle prof. Sovaka
rozdéleno na organové a funkéni. Organovym muze byt napf. poskozeny mozek
v dusledku nedostatku kysliku (tzv. hypoxii). Mezi funkéni se naopak radi napftiklad

neurdzy (Jankovsky, 2006).

Je potfeba si uvédomit, Ze narozeni ditéte s postizenim by rodi¢e neméli vnimat jako
udél, nybrz jako ukol, ktery ma oproti idélu moznost Feseni. Zivot tim nekon¢i, pouze

dostava novy rozmér (Jankovsky, 2018).
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Rodina a dité, které ma zdravotniho postizeni, mlze vyuZit tzv. koordinovanou
podporou v duchu uceleného systému rehabilitace. Jednd se o multidisciplindrni
tym odbornikd, ktefi spolu srodi¢i tvofi rovnocennou kruhovou zakladnu a dité
s postizenim je stfedem jejich zdjmu (vS8e ma byt sméfovdno ku prospéchu ditéte)

viz obrazek €. 4.

RODICE

PSYCHOLOG,
DALSI TERAPEUTI

SOCIALNI PRACOVNIK,
0SOBNI ASISTENT, DALSI
PRACOVNICI V SOC. SLUZBACH

SPECIALNI PEDAGOG,
ASISTENT PEDAGOGA

\

ODBORNI LEKARI,
DALSI ZDRAVOTNICTI
PRACOVNICI

ERGOTERAPEUT

FYZIOTERAPEUT

Obrazek €. 4 — Kruhovd podpora (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014, str. 53)

Toto schéma pfiblizuje, z jakych ¢lenl se mlze kruhovda podpora sklddat. Schéma neni
pevné dané, to znamena, Ze se na vzajemné spolupraci mohou podilet i jini specialisté,
nez je uvedeno. Pro spravné fungujici spolupraci v kruhovém tymu jsou nezbytné
osobnostni dispozice kazdého ¢lena. VSichni by méli mit jednoznacné pozitivné zdravy
vztah k druhym (= afiliace). Néco jiného je termin syndrom pomocnika, kdy se nékdo
z odbornikd snazi pomoci nékomu, kdo jeho pomoc nezada a komu svou snahou vice
Skodi, nez pomaha. Prace v multidisciplindrnim tymu vyZaduje i jistou odolnost proti
syndromu vyhoreni. Kromé kladného vztahu klidem je nutné, aby clenové tymu,
véetné rodich ditéte s postizenim, zvladli vzajemné komunikovat a naslouchat a byli

plné odpovédni za sva rozhodnuti.
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Uceleny systém rehabilitace (zkr. USR) se netykd pouze jedincl s postizenim,
ale i jedinch, ktefi vdUsledku drazu (pfipadné onemocnéni) museli nahle zménit
svlj bézny styl Zivota. USR se sklada ze ctyr hlavnich prostredkd, které jsou navzajem
propojené. Jednd se o pedagogické, |écebné, socidlné-pravni a pracovni prostfedky.
Rehabilitace mGze mit bud' kratkodoby (ndvrat do stavu zdravi) nebo dlouhodoby
charakter (napf. u déti s DMO). Uceleny systém rehabilitace zajistuje multidisciplinarni
tym, viz vySe. Cilem USR je co nejlepsi moiné zaclenéni jedince s postizenim
do spolecnosti. Jedna se o proces, ktery napomahad posilit mentalni, fyzické a socidlni

dovednosti ¢lovéku se ZP (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014).
Jankovsky (2006) zminuje tfi oblasti tymové podpory USR:

1) vychovné vzdélavaci — zahrnuji pedagogické prostfedky USR — spadaji pod resort

MSMT;
2) zdravotni — zahrnuji [é¢ebné prostifedky USR — spadaji pod resort MZ;

3) socialni — zahrnuji socidlné-pravni prostifedky USR

} spadaji pod resort MPSV
4) pracovni — zahrnuji pracovni prostifedky USR

Vychova a vzdélavani se tyka jak osob, které se narodily s postizenim, tak osob, které
postizeni ziskaly v prlibéhu Zivota. Cilem reedukace v ramci pedagogickych prostredk
je snaha navratit stav jedince do takové podoby, aby jeho identita prestala
byt v disledku jeho ziskaného postizeni narusena. U jedinc(, ktefi se vSak s postizenim
narodili, je situace odlisnd, protoze mohou oproti intaktni spolecnosti zistavat pozadu
v dil¢ich schopnostech. Pomoc jim nabizi specidlni pedagogika v ramci jednotlivych
specializaci, tzv. , pedii“. Patfi sem napfiklad logopedie (zaméfend na osoby s fe€ovym
postizenim), somatopedie (pro osoby s télesnym postizenim), psychopedie (pro osoby
s mentalnim postizenim), surdopedie (pro osoby se sluchovym postizenim), etopedie
(zamérena na jedince s poruchami chovani) atd. Speciadlni pedagogika je zamérena
na optimdlni rozvoj osobnosti u lidi (déti) se ZP, ktery vede k usnadnéni zaclenéni

dotyénych do bézného Zivota po vSech strankach (Jankovsky, 2006).
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Zéaroven je v této oblasti nutné zminit Skolsky zakon ¢. 561/2004 Sb., respektive zakon
o predskolnim, zakladnim, stfednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani,
ve znéni pozdéjsich predpisl, ktery stanovuje podminky pro vychovu a vzdélavani
ve Skolach a Skolskych zafizenich. Dale je predevsim pro rodi¢e déti s postizenim
dileZitd provadéci vyhlaska ,..¢. 27/2016 Sb., o vzdéldvdni Zdk( se specidlnimi
vzdéldvacimi potfebami a Zdki nadanych, ve znéni pozdéjsich predpistu. Upfesriuje
pravidla pro vyuZivani podpurnych opatreni na zdkladé poznatku z praktického
fungovdni systému, vede ke sniZeni administrativni zdtéZe na strané kol a SPZ
a zvyseni kvality vzdéldvdani poskytovaného détem, Zdkim a studentim (ddle ,Zdk”)
se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami (ddle ,SVP“) a Zdkim nadanym. Zpresnéni
pravidel nastavuje podminky spolecného vzdéldvdni v souladu s plvodnim zémérem
systému podplrnych opatreni — pomoci vyrovnat vzdéldvaci prileZitosti vSech Zaka“
(Metodicky pokyn k novele vyhlasky ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakd se specialnimi

vzdélavacimi potfebami a Zakd nadanych, ve znéni pozdéjsich predpisa, 2019, str. 1).

Smyslem |écebnych prostfedk( USR je odstranéni, pfipadné zmirnéni nasledkd, které
vlivem ziskaného nebo vrozeného postizeni vznikly. Do této oblasti spadaji napf.
fyzikdIni terapie (elektrolécba, rGzné druhy masazi, |écba teplem, ultrazvukem,
vodolécba aj.), IéCebnd télesna vychova (reflexni terapie dle profesora Vojty, manzelQ
Bobathovych, koncept J. Céapové atd.), ergoterapie (kondi¢ni a cilens,
ADL, ergodiagnostika), animoterapie (hipoterapie, felinoterapie, canisterapie,
kuniterapie apod.), specifické terapie (arteterapie, muzikoterapie, psychoterapie)
a dal$i mozné postupy souvisejici s |écebnymi prostifedky rehabilitace (chirurgicka
Ié¢ba, farmakoterapie, manualni terapie) (Jankovsky, 2006).

Socidlni prostfedky USR jsou celoZivotnim procesem. Socialni rehabilitace poskytuje
socialni sluzby terénni, ambulantni a pobytové (vice uvadi zakon ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach). Cilem socidlni rehabilitace je vyrovnavani pfilezitosti

a podminek u osob se ZP v co nejlepSi moziné mire, aby byli vedeni k samostatnosti,

sobéstacnosti a nezavislosti.
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Cinnosti, které jsou vtomto systému zahrnuty: pomoc pfi uplatiiovani
prav a pfi obstaravani osobnich zaleZitosti, vychovné vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti,
zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, nacvik sobéstacnosti
a sebeobsluhy, poskytovani ubytovani, poskytnuti stravy, pomoc pfi ukonech osobni
hygieny atd. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014). Ve tfeti ¢asti zakona ¢. 117/1995 Sb.,
o statni socialni podpore, ve znéni pozdéjSich predpisll jsou uvedeny davky socidlniho
zabezpecleni (pridavek na dité, rodicovsky prispévek, porodné, pohrebné atd.)
viz stranky MPSV. Rodiny, které maji dité s postizenim mohou Zadat na krajskych
pobockach ufadu prace o pfiznadni prispévku na péci (pro osoby mladsi
18 let a pro osoby starsi 18 let — dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
a dle provadéci vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist), z kterého
si osoba se ZP mlze hradit pomoc rodiny a blizkych, lGzkové zdravotnické zafizeni,
sluzby asistentl socidlni péce atd. Existuje i zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek osobdm se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakon(, ve znéni
pozdéjsich predpis(.

Pracovni prostfedky USR vsobé zahrnuji soustavnou pécéi o to, aby se lidé
s postiZzenim, ale i socidlnim znevyhodnénim mohli uplatnit na trhu prace (chranéna
pracovni mista, podporované zaméstndvani). Pracovni postupy jsou uvedeny v zakoné
¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, ve znéni pozdéjsich predpisl (Jankovsky, 2006). Treti
Cast tohoto zakona resi pfimo zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim. Zakon

je dohledatelny na strankach MPSV.

Rodina, kterd ma dité s postizenim musi zménit své postoje a cile, které méla
pfed narozenim potomka. Pfichod ditéte s postizenim ssebou pfindsi nové vyzvy,
rodiCe postupem casu prehodnocuji své ndroky na vykon ditéte, coz se dotyka

i formovani jeho osobnosti (Dokoupilova a kol., 2017).

2.2.1 Vztah ditéte ke svému postizeni

Se zdravotnim postizenim se kromé rodicl, musi vyrovnat i samo dité, které
snim bude Zit cely svij Zivot (nékdy i kratky). Jak bylo jiz zminéno vyse, zdlezi

i na tom, zda se jedna o postizeni vrozené (od narozeni), ¢i ziskané (béhem Zivota).
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Z pohledu ontogenetické psychologie, ktera se zabyva vyvojem psychiky jedince
od poceti do stafi, Ize fici, Ze prvotni obdobi, jakymi jsou novorozenecké s kojeneckym,
nejsou pro vyrovnavani se s postizenim zasadni. Z. Matéjcéek zmifuje, Ze tato pocatecni
obdobi jsou dulezita zejména pro vytvareni , pradivéry”, respektive pozitivniho vztahu
vuci svému okoli. V batolecim obdobi se zacinaji vytvaret zaklady autonomni osobnosti
spolu s védomim soundleZitosti. Casto se objevuje véta typu ,ja sam“ (fenomén jastvi).
Je vsak dulezité, aby rodice dokazali ditéti vysvétlit, Ze jeho chovani ma néjaké hranice
a Ze si nemUzZe dovolit Uplné vSechno (Jankovsky, 2006). Znamym vyrokem profesora

Matéjcka je také to, Ze trestat smi pouze ta ruka, kterd zaroven dokaze pohladit.

V predskolnim obdobi se u déti s postizenim mohou objevit Uzkosti, pocity
ménécennosti. Dité si zacina uvédomovat svou odliSnost od vrstevnikd. SnaZi
se porozumét vlastnimu fungovani téla, ale i okoli. Ve Skolnim véku provazi dité tyto
faktory: jeho vlastni vykon, kladné hodnoceni od uditele (pochvala) a zaroven ocenéni
jeho rodici. VSechny tyto body ovliviiuji jeho dalsi vyvoj. Dité se vtomto obdobi snazi
najit svUj vzor (identifikace), kterym se muze stat rodic, ucitel, ale i fyzioterapeut, |ékar
atp. Béhem obdobi dospivani ptichazi krize. Dité bojuje samo se sebou, s rodidi,
s okolim. Je precitlivélé. Redi sv(lj vzhled, svou odlidnost. Vtomto obdobi muze

byt jedinec s postizenim velmi zranitelny (Jankovsky, 2006).

V prvni kapitole této prace je uvedené Eriksonovo presvédceni, Zze kazdy clovék
ma béhem svého Zivota splnit urcité dkoly, které jsou typické pro danou vyvojovou
fazi, ve které se jedinec nachazi, tedy, Zze vyvoj osobnosti je celozivotnim procesem

(Vagnerova, 2021).

2.2.2 Downuv syndrom

Down(v syndrom (dale jen DS) patfi do vyvojovych vrozenych vad. To znamena,
Ze jiz v momenté poceti, vznikne odchylka v po¢tu chromozom(. Chromozomy nesou
soubor dédicnych rysi od obou rodich. Zdravy jedinec ma dohromady
46 chromozomd, respektive triadvacet par( (tzn. 23 chromozomi ziska od matky,

23 od otce). Prvnich 22 par( je shodnych pro obé pohlavi (jedna se o autozomy).
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Zbyly par jsou gonozomy (neboli pohlavni chromozomy), které se odlisuji v zavislosti
na pohlavi jedince. U Zen je 23. chromozom oznacen jako XX, u muzli jako XY (Spolek

Trizomie 21, 2021).

Jedinec s DS ma celkem 47 chromozom( (jeden chromozom je tedy nadbytecny).
Konkrétné se jedna o kopii 21. chromozomu. Misto aby mél 21. chromozom v paru,
objevuje se u ného ve trojici, proto se DS oznacuje jako trizomie 21 (viz obrazek €. 6).
Tato odchylka narusuje rlst a vyvoj celého organismu, predevsim mozku, mozkovych

bunék (Selikowitz, 2005).

U ditéte s Downovym syndromem lze tedy pozorovat jisté odliSnosti nejen
ve vzhledu, ale i vchovani, mysleni apod. V publikaci Praktické détské lékarstvi
je uvedeno, Ze do typickych znak(l pro trizomii 21. chromozomu patti: mentalni
retardace, epikantus (znazornéno nize), Siroky kofen nosu, makroglosie (velky jazyk),
ploché zahlavi, kratky krk, opi¢i ryha na dlani, ¢asté byvaji i srde¢ni vady atd. Az 30 %
jedincd s DS se nedoZije prvniho roku (Sebkova, 2020). Kazdé Zené se mlZe narodit
dité s touto diagndzou. Dale se uvadi, Ze riziko stoupa s vékem matky (Spolek Trizomie

21, 2021).

Dité s DS se vyviji oproti zdravému vyrazné pomaleji. Vyzaduje proto vétSi miru
pozornosti, pochopeni a opory nez ostatni déti. Rodi¢e musi byt trpélivi. Zaroven
by neméli své dité s postizenim porovndvat s jinymi a méli by ho ocenit za kazdy mensi
pokrok. Dité s trizomii 21 se sice pomalu, ale presto rozviji. Obcas se vyskytne obdobi
stagnace. Pokud si rodi¢ vSimne, Ze dité nedéla pokroky, nemél by propadat panice.

Dité se pouze snazi ukotvit to, co se jiz stihlo naucit (Selikowitz, 2005).

epikanticka
rasa

Obrazek €. 5 — epikantus, koZni fasa u DS (Selikowitz, 2005, str. 41)
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Obrazek €. 6 — Schéma trizomie 21 u obou pohlavi (Spolek Trizomie 21, 2021, str. 15)

Déti s DS jsou znamé svou srdecnosti. Kromé toho, jsou ale i velmi davérivé,
a to vede k jejich zranitelnosti. Je dllezité, aby je nékdo naucil, Ze nemohou véfit vSsem
lidem kolem sebe. Dalsi nutnosti je, aby jim rodina pfipominala zakladni pravidla
Castéji, nez je béiné pfi vychové zdravého ditéte. Napfiklad to, Ze aZ v momenté,

kdy se rozsviti zelena na semaforu, smi vstoupit do vozovky a pfejit na druhou stranu.
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Jejich pozornost i sluchovd pamét je kratkodoba. Proto je tfeba castéjsiho

a dlraznéjsiho opakovani (Spolek Trizomie 21, 2021).

Halder (2020) oproti tvrzeni Selikowitze (2005) upozornuje, Ze by rodice pfi vychové
jedince s Downovym syndromem neméli dité s postizenim uprednostfiovat pred svymi
dalSimi détmi. Déti s DS dokdazi rychle vycitit naklonnost druhych a ndsledné ji Istivé
vyuZiji ve svlj prospéch. Také byvaji palicaté, ¢asto méni nalady, kdyZ se jim néco
nedafi tak, jak by chtély. V takovém pfipadé je dobré ukazat ditéti spravny postup
feSeni a povzbudit ho kdalSimu kroku. Kontakt se zdravymi vrstevniky dité

s postizenim obohacuje. MlzZe se snaze rozvijet diky ndpodobé toho, co délaji druzi.

V priloze €. 11 jsou shrnuty moznosti vzdélavani déti, zaka a studentl s trizomii 21.
chromozomu. Diky sou¢asnému inkluzivnimu pfistupu, mohou déti s jakymkoliv typem
postiZzeni navstévovat béiné Skoly a zaradit se tak mezi ostatni (zdravé jedince).
Tam, kde zdravotni stav ditéti nedovoluje vzdélavat se v hlavnim vzdélavacim proudu,
je moznost zvolit jinou formu vzdélavani napf. ve Skoldch, tfiddch samostatné
ztizenych pro déti, Zzaky a studenty se SVP, déle existuje moznost domdciho vzdélavani
nebo formou instituciondlni (Ustavni) vychovy viz pfiloha ¢. 8 (vice na webovych

strankdch MSMT a MPSV).
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2.3 Umrti ditéte

V prvni kapitole bylo uvedeno, Zze smrt k Zivotu neodmyslitelné patfi. Pfijmout tento

vvvvvv

Rodice v zarmutku tapou nad spravedInosti osudu. ZaleZi také na tom, zda dité zemre
v disledku ciziho zavinéni, nestastné udalosti, ¢i v disledku vaziné (terminaini faze)
nemoci. Nicméné v kazdém z uvedenych pripad( se jednd o velmi traumatizujici

zélezitost (Klibler-Ross, 2003).

’

V priloze €. 3 je uveden rozhovor s mladou Zenou, ktera dlouho neznala odpovéd
na to, zjakého dlavodu porodila mrtvé dité (syna). Celé téhotenstvi méla
bez komplikaci. BEhem pravidelnych kontrol nebylo objeveno Zadné riziko mozného
vyskytu vyvojové vrozené vady. KdyZz byla ve 37. tydnu téhotenstvi, konkrétné
ve 37 + 1, pocitila ozvy miminka naposled. Pfi nasledné navstévé nemocnice ji bylo
feceno, Ze jeji dité zemrelo. ,Z jakého divodu?“, ptali se s partnerem lékar(l. Lékafi
zprvu nevédéli, jejich odpovéd znéla: , Obcas se déji véci mezi nebem a zemi.” V pitevni

zpraveé byla pric¢ina umrti nakonec uvedena jako uduseni.

Vyse zminéna kazuistika se zabyva specifickou perinatalni ztratou (vice na nasledujici
strance). Zkuenost s Umrtim ditéte v perinatalnim obdobi ma v CR béhem roku zhruba
450 Zen. Co se tyCe prozivani rodin, které takovdto ztrata zasahla, jednd
se o dlouhodoby proces, ktery ma riazné faze (viz podkapitola 2.1). Porod mrtvého
ditéte, pfi kterém Zena neslysi détsky plac¢ (krik), ktery je patrny u béznych porodd,
se oznacuje spojenim ,stillbirth” (= tiché zrozeni). Lékarsky persondl uzivd odlisné
nazvoslovi nez laickd spole¢nost, proto se muize rodicli, kterym dité zemrelo béhem
perinatadlniho obdobi, dotknout oznaceni ,ztrdta plodu”. Dand rodina totiz své dité
nevnima jako plod, ale jako ,miminko” (Ratislavova, 2016). Vice informaci o tomto

tématu lze také nalézt na: ztratamiminka.cz (viz ptiloha €. 9).

E. K. Ross (1992) objasriuje odpovéd na otazku typu: ,Proc?“, na kterou hleda
odpoveéd spousta rodicl, ktefi prisli o vlastni dité, slovy, Ze se jejich dité béhem chuvile,
kterou strdvilo na zemi (pfipadné v IGné matky), naucilo ptesné to, co od ného jeho
Zivot oCekaval, a proto mohlo odejit na jiné misto, kde se jednou se svymi rodici opét

shleda (viz prvni kapitola).
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Terminem perinatdlni ztrata se vyznacuje umrti ditéte pred, béhem nebo tésné
po porodu (Kabelka, 2020). Ukazkové poznatky z praxe jsou uvedeny v pfiloze ¢. 12.
V priloze €. 9 je priloZen letak ze stranky ztratamiminka.cz, ktery je uréen viem otclim,

ktefi prozivaji perinatalni ztratu.
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3 ETICKE KONSEKVENCE

Jednej tak, abys pouZival lidstvi ve své osobé, tak i v osobé kazdého c¢lovéka.

Immanuel Kant

Jiz v Uvodu této prace bylo zminéno, Ze v pfipadé, kdy se ¢lovék ocitne v tézké Zivotni
situaci, jakou je napfiklad narozeni ditéte s postizenim, nevi, na koho se m(iZze obratit.
Tato posledni kapitola teoretické c¢dasti bakaldrské prace je vénovana pravé této
problematice. Je zamérena jak na komunikaci mezi lékafem a rodinou pfi sdéleni

nepriznivé zpravy, tak na miru informaci poskytnutych rodic¢tm.

Komunikace (z lat. communicare = sdilet, svéfovat se atd.) umoziuje ¢lovéku navazat
kontakt s ostatnimi. Clovék je spole¢enskou bytosti, potiebuje sdilet a vymériovat
si své myslenky, nazory, postoje, pocity s druhymi. Komunikace ve zdravotnictvi
sehrava zasadni roli. Pacienti oCekdvaji od |ékarského persondlu vstticnost, laskavost,
empatii, pochopeni. Vyzkum, ktery byl proveden v roce 2004 Institutem zdravotni
politiky, odhalil problémy v nasledujicich oblastech, vychazejici ze Spatné komunikace
s |ékafri, jednalo se o: nedostatek informaci o 1é¢bé, prevenci a moZnostech alternativni
|éCby, dale o nesrozumitelné sdélovani informaci, zlehCovani pacientovych problém,
ponizujici zachazeni, hrubost, vulgarnost, nerespektovani studu nemocného,
nevysvétleni progndézy nemoci atd. (Linhartova, 2007 in Viton, 2014). Pfitom pravé
respektovani lidské distojnosti pacienta (jeho rodiny) je jednim z hlavnich etickych

pozadavk( pro praci v pomahajici profesi (Viton, 2014).

3.1 Vcéasna informovanost rodiny

V pripadé, Ze se rodi¢lm narodi dité s postizenim, ,....mél by prakticky lékar rodinu
informovat nejen o odbornych lékafich a mozZnostech, které nabizi zdravotnictvi,
ale také o tom, Ze existuje socidlni sluZzba Rand pécle, kterd dochdzi k détdatku

maximdlné do sedmi let véku a rodinu celou situaci provazi.
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Preddva potrebné kontakty a zprostfedkovdvd je, dité stimuluje, propujéuje rodiné
pomlcky pro rozvoj ditéte v riiznych oblastech atd. UZ tato sluzba by méla rodinu
informovat o tom, jakd Skdla sluZzeb v ramci socidlni oblasti existuje a kdy a za jakych

podminek ji mohou vyuZit. Tato sluzba je ze zdkona poskytovdna bez uhrady

(Vachtlova, 2021, str. 1).

3.2 Mira informaci poskytnutych rodi¢im

J. Jankovsky (2006) s odkazem na E. K. Ross a Ceské autory lékarské etiky (napfr.
Haskovcovd, Krivohlavy, Honzdk) uvadi, Ze existuji zpravidla dva moZiné zpusoby,
jak informovat rodice o stavu jejich ditéte, v tomto pfipadé o letdIni progndéze. Jednou
z moznosti je formou sdéleni pravdy, pfi¢emz zdleZzi na tom, kdo ji a jakym zplsobem,
komu, kde a kdy sdéluje. Druhou z moZnosti je tzv. milosrdna lez, kterou je rodina
ze strany odbornikl do posledni chvile udriovdna v nadéji, Ze to tak nemusi
byt. Z psychologického pohledu je samoziejmé lepsi sdélovat od samého pocatku
pravdu, at uZz je jakkoliv tiziva. Usnadni se tim nasledny proces akceptace reality.
Skutecnost by méla byt sdélovana takovym zplsobem, aby rodina nebyla prehlcena
informacemi, ale zarover,, aby méla jasny prehled o tom, co ji v ndsledujicich

okamzicich ¢eka a jaké ma moznosti feseni.
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Il. PRAKTICKA CAST

4 CiL BAKALARSKE PRACE A VYZKUMNEHO SETRENI

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit odpovéd na to, jakymi fazemi psychické odezvy
si prochazi rodiny, které maji zkusSenost s narozenim ditéte sletdlni progndzou,
popfipadé s jeho umrtim a soucasné s tim zjistit i pohled ze strany odbornikd, ktefi
se s touto problematikou setkavaji v ramci své profese. Nedilnou soucasti vyzkumného
Setfeni bylo pfiblizit ¢tenafi to, Ze tato zkuSenost se netyka pouze rodich ditéte,

ale celé rodiny a také, jakou roli sehrava vzajemnd podpora v takovéto situaci.

4.1 Formulace vyzkumnych otazek

Kvalitativni vyzkum byl provadén na zakladé stanoveni HVO (hlavnich vyzkumnych
otazek) a VVO (viz 4.1.1). Dlvod zvoleni pravé takovéto hlavni vyzkumné otdzky

je uveden v Uvodu prace.

- Jakym zpiisobem vnimaji subjektivné rodice zmény, které u nich nastaly v souvislosti

se sdélenim nepriznivé (letdlni) prognozy, respektive diagnozy u jejich ditéte?

4.1.1 Vedlejsi vyzkumné otazky (VVO)
A) Jakou zkuSenost maji rodice s preddnim nepriznivé zpravy ze strany
odborniki?
B) Jakym zplsobem je tato citlivd informace preddvana budoucim

matkdm (pacientkdm) z pohledu osetrujiciho Iékare - gynekologa?

C) Do jaké miry lze dle ndzoru klinického psychologa srovndvat
zkusenosti ziskané pri podobnych nepriznivych (kritickych) situacich

u matky, kterd je prvorodickou a u matky, kterd neni prvorodickou?
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5 METODOLOGIE VYZKUMU

Pro naplnéni cile vyzkumného Setfeni byla vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu.
Prace vychazi ze zucastnéného pozorovani a z péti hloubkovych polostrukturovanych
rozhovord(, které byly vedeny s rodici, ktefi maji dité s letdlni prognézou (Downovym
syndromem), ddle s odborniky, ktefi se orientuji v této problematice diky své profesi
(s klinickou psycholoZkou-psychoterapeutkou a s gynekologem-porodnikem) a také
s mladou matkou, kterd zazZila perinatalni ztrdtu ve 37. tydnu téhotenstvi (celé byly
pfepsany doslovné dle audiozdznamu v pfilohdach ¢. 3 — 7). VSechny probihaly
v domacim prostredi, pfipadné v ambulanci ihned po seznameni se s realizaci a Ucelem
vyzkumného Setfeni. Nezbytnou soucdsti pro tvoreni vyzkumu bylo podepsani
informovaného souhlasu. Ziskané informace byly posléze zpracovany formou kazuistiky

a porovnanim zkusenosti jednotlivych informant(i s teoretickymi vychodisky.

5.1 Kvalitativni vyzkum

»V metodologickych uvahdch nad vyzkumem provedenym v rdamci kvalitativniho
pristupu je nadmiru ddlezité védét, kdo provadi vyzkum, jakd jsou jeho vychozi
stanoviska, za jakym ucelem realizuje vyzkum a jak provddél analyzu dat. Teprve poté
miZeme posuzovat kvalitu daného vyzkumu, pricemZ nds nezajimd osobnost autora
vyzkumné zprdvy, ale jeho zptisob argumentace” (Svafi¢ek a kol., 2014, str. 12). Néktefi
autofi uvadi, Ze rozdil mezi kvantitativnim a kvalitativnim vyzkumem je predevsim
v pouzitych metoddach pfi sbéru dat. Zatimco u kvantitativniho vyzkumu se jedna
o dotaznik, kvalitativni vyzkum je tvofen pomoci rozhovoru (Svafi¢ek a kol., 2014).
Quisova (2017) dodava, zZe kvalitativni vyzkum oproti kvantitativnimu vyzkumu tesi
zkoumanou problematiku podrobnéji. Mezi vyhody kvalitativniho vyzkumu lze zaradit:
ziskani detailnéjsiho popisu a vzhledu zkoumané osoby, skupiny, udalosti, zkoumani
jevu v pfirozeném prostredi atd. Nevyhodou kvalitativniho vyzkumu je to, Ze ziskané
informace nelze povaZzovat za zobecnitelné na celou populaci, prostiedi, kvlli mensimu
zkoumanému vzorku. Zaroven je tento vyzkum casové naroc¢néjsi a jeho vysledky

mohou byt lehce ovlivnény nazorem Fesitele projektu (Svaficek a kol., 2014).
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5.2 Zucastnéné pozorovani

Predmétem zkoumani se staly reakce a vypovédi jednotlivych informant( v prabéhu

toho, co zodpovidali na otdzky poklddané autorkou této prace.

PFi ziCastnéném pozorovani, které se fadi mezi nejdllezitéjsi metody kvalitativniho
vyzkumu, je pozorujici uveden do role, kdy se sdm uUcastni déni v socialni situaci,
v niz se predmét vyzkumu odehravd. Mnoho otdzek lze pfibliZit pouze timto stylem.
Zucastnéné pozorovani je vhodné zvolit zejména tehdy, kdy jev, ktery bude zkouman,
patfi do malo prozkoumanych, ¢i existuji velké rozdily v pohledu ¢lenl a neélenl dané
skupiny nebo zkoumany jev neni pristupny Sirsi vefejnosti. BEéhem této metody muze
pozorujici vyuzivat vSechny dostupné prostifedky (rozhovory, deniky ¢lend skupiny,

audiozdznamy apod.) pro ziskani potfebnych dat (Hendl, 2016).

5.3 Hloubkovy polostrukturovany rozhovor

Tento vyzkum byl zaloZzen na péti individualnich polostrukturovanych rozhovorech
viz kapitola €. 5. Délka jednotlivych rozhovoru se lisila v rozmezi 30-60 min.

Hendl zminuje, Ze v pripadé, kdy rteSitel projektu provadi kvalitativni vyzkum,
mél by byt pfi zvoleni rozhovoru jako metody pro své vyzkumné Setfeni seznamen
stim, Ze pfi tvorbé takovéhoto sbéru dat je vyiadovana ,..dovednost, citlivost,
koncentrace, interpersondlni porozuméni a disciplina” (2016, str. 170).
Dle Svaficka a kol. (2014) patfi rozhovor do nejuzivanéjsich metod sbéru
dat, co se tyce kvalitativniho Setfeni. Jedna se o tzv. hloubkovy rozhovor (in-depth
interview), ktery lze oznacit jako ,...nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika
vyzkumu zpravidla jednim badatelem pomoci nékolika otevienych otdzek” (Svafi¢ek
a kol., 2014, str. 159). Pozornost musi byt upfena i na zahdjeni a ukoncovani
rozhovoru. ,Na zacdtku dotazovdni je nutné prolomit pripadné psychické bariéry
a zajistit souhlas se zdznamem® (Hendl, 2016, str. 171). Ddle Hendl (2016) uvadi,
Zze i vzavéru pfi ukoncovani rozhovoru muze fresitel projektu ziskat od tdzaného
protéjsku cenné informace. Mezi nékteré vyhody u polostrukturovanych rozhovoru
patfi: moZnost ovéreni toho, Ze druhd strana dostate¢né porozuméla dané otdzce

a také to, Ze dotazovany muZe zcela na rovinu uvést své subjektivni nazory.
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5.3.1 Pofizovani audiozaznamu

Jiz na zacatku kapitoly ¢. 5 bylo zminéno, Ze vSechny rozhovory byly nahravany
(zvukovy zdznam byl zachycen na mobilni telefon autorky BP) a nasledné doslovné
prepsany. Svafi¢ek a kol. (2014) zdGrazfiuje, Ze pfi pofizovéani jakéhokoliv zaznamu
(video-, audio-) je nutnosti dbat na ochranu osobnich Udajl nahravanych informantua.
Odkazuje na zdkon ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich Gdajl, ve znéni pozdéjsich
predpist. Resitel vyzkumného projektu je povinen mimo jiné ,,...uchovdvat osobni
Udaje pouze po dobu, kterd je nezbytnd k ucelu jejich zpracovdni“ (Svaticek a kol., 2014,
str. 198).

Vsichni dotazovani v tomto vyzkumu byli pfedem informovani o pribéhu

kvalitativniho Setfeni. Kromé pisemného souhlasu (vice v podkapitole 5.6.2) potvrdili

svou Ucast na realizaci i slovné v Uvodu kazdého z rozhovoru (viz ptilohy ¢. 3-7).

5.3.2 Doslovna transkripce

Hendl (2016) vysvétluje, Ze transkripci se rozumi prepis mluveného projevu
do pisemné podoby. ,Jednd se o casové velmi ndro¢nou proceduru. Pro podrobné

vyhodnoceni je vSak transkripce podminkou” (Hendl, 2016, str. 212).

Vsech pét rozhovorl bylo dle nahrdavek doslovné prepsano bez prevedeni textu

do spisovné cestiny.

5.3.3 Komentovana transkripce

Pfi prepisu rozhovorll byl pouZit jeden z nasledujicich pfikladl zpracovanych
W. Kallmeyerem a F. Schiitzem (1976), a to sice znak tfi tecek (...), ktery znaci stfedni
pauzu béhem vedeni interview (Hendl, 2016). ,,Pomoci zvldstnich znaki se oznacuji
ndpadné pfiznaky promluvy jako pomlky, zdiraznéni, zplsoby reci, smich” (Hendl,

2016, str. 212).

5.4 Zpracovani kazuistik

Informace, ziskané diky hloubkovym rozhovorim, byly posléze pisemné zpracovany

do jednotlivych kazuistik, jak bylo jiz zminéno vyse (kapitola €. 5).
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Definice kazuistiky je v odborné literature riznd. Muze se jednat o popis konkrétniho
pfipadu, ktery se tyka jedince, pfipadné skupiny nebo instituce (Hartl, Hartlova, 2004
in Quisova, 2017). Ve specidlni pedagogice je zafazena k vyzkumnym metodam, které
se soustfedi na podrobné zkoumani reprezentativnich jedincl a na tvoreni zavéru.
Cilem pfi rozboru kazuistik je poukazat na spolecné a odliSné znaky jednotlivych
zkoumanych pripadQ (Vasek, 2002 in Quisovd, 2017). Kazuistika je dle Hucika
a Hucikové (2009 in Quisova, 2017) védeckovyzkumnou metodou pouzivanou
v empirickém vyzkumu, kterd je zaloZzend na védecké analyze konkrétniho pfipadu.
Rozdil mezi kazuistikou a pfipadovou studii je zejména v tom, Ze kazuistika se mlze
oproti pripadové studii zabyvat i kratkodobym zhodnocenim daného pfipadu
a sledovanim jeho pribéiného vyvoje za uUcelem dosud pfijatych opatfeni, pfipadné

za Ucelem navrzeni novych (Quisova, 2017).

5.5 Charakteristika vyzkumného vzorku a vyzkumného terénu

Informanti €. 1-5 (viz pfilohy €. 3-7) byli osloveni na zakladé toho, Ze maji zkuSenosti
s vySe uvedenymi tématy. Jednalo se o matku, které zemrelo dité jesté
pred narozenim, o rodice chlapce s DS, o gynekologa a klinickou psycholozku. Autorka
bakalafské prace provadéla rozhovory s jednotlivymi informanty prfevainé v domacim
prostiedi (s rodi¢i ditéte strizomii 21 a s matkou, které dité zemrelo jesté
pfed narozenim). V pfipadé, kdy se jednalo o odborniky (gynekologa a klinickou
psycholozku), byly rozhovory provadény v pracovnim prostiedi - ambulanci. Informanti

pochézeli z rdiznych koutt Ceské republiky.

5.6 Etické souvislosti vyzkumu

Hendl (2016) uvadi, Ze pfi realizaci vyzkumu je tfeba dbat na eticka pravidla,
do kterych patfi: seznameni informantl s pribéhem Setfeni, musi byt bran zretel
na svobodu jednotlivych Ucastnik(, dale je zapotrebi ziskat informovany (pouceny)
souhlas a v pfipadé, kdy se rozhodne druha strana ukoncit podileni se na vyzkumu,
je nutné jeji rozhodnuti respektovat, v neposledni fadé je nutnosti zachovani

anonymity ucastnika.
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5.6.1 Informovany souhlas

,Jednd se o standardni dokument v kazdém typu vyzkumu s lidskymi jedinci“ (Hendl,
2016, str. 158). Jak uZz bylo zminéno vyse, Informovany souhlas byl podepsan vsemi
ucastniky vyzkumu ihned po sezndmeni se s prlbéhem Setfeni. Vzor jednoho

ze souhlasl je uveden v pfiloze €. 2.
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6 ANALYZA ZiSKANYCH DAT + DISKUZE

Jak uZz bylo zminéno v predchozi kapitole, vysledné hloubkové rozhovory byly
doslovné prepsany do pisemné podoby (viz pfilohy ¢. 3-7) a pfiblizeny ve formé
jednotlivych kazuistik. I s rodici, ktefi maji dité s trizomii 21. chromozomu, byl rozhovor
veden s kazdym zvlast, aby se vypovédi obou manzZel(l vziajemné neovliviiovaly.
V tomto pfipadé jsou patrné jisté odchylky u nékterych tvrzeni, coZ potvrzuje
to, co uvadi Jankovsky (2018), ze kazdy clovék je individudlni bytosti s vlastnim
nazorem a prozivanim. Na nasledujicich strankdch jsou predstaveni jednotlivi

informanti spolu se svymi odpovédmi.

6.1 Kazuistika ¢. 1, matka, které zemrelo dité pred narozenim

6.1.1 Uvodem

Shanéni vhodnych informantl pro kvalitativni vyzkum bylo obtizné. Nesméla
jsem oslovit nikoho z pribuznych, prestoze pravé jednim z motivi pro tuto préci
byl rozhovor s babickou, pfi kterém jsem se dozvédéla, ze s umrtim ditéte ma moje
rodina zkuSenost. Hledala jsem proto moziné kontakty skrze socialni sité. Nasla
jsem soukromou skupinu (ndzev neni z divodu ochrany osobnich udaji ¢lent dané
skupiny uveden), kde si matky, které potkala ztrata ditéte, vyménuji zkuSenosti
a pocity, kterymi si prochazely, pfipadné stale prochazi. PoZadala jsem o pfijeti
do skupiny a po schvéleni Zadosti, jsem si vybrala ¢tyfi Zeny, jejichz pribéhy mé zaujaly.
Oslovit ciziho ¢lovéka, pozddat ho o poskytnuti rozhovoru, jesté kdyz se jedna
o tak bolestivé téma, bylo pro mé krokem do neznama. Musela jsem srozumitelné
vysvétlit, co potfebuji, za jakym Ucelem a co ucast ve vyzkumu obnasi. Pouze jedna
z Zen mi odpovédéla, Ze mi rada svUj pribéh pro bakalarskou praci poskytne. Doslovny

rozhovor s touto informantkou je uveden v pfiloze €. 3.
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6.1.2 Zakladni udaje informantky ¢. 1

Mlada Zena (26 let), vystudovala dva obory Specidlni pedagogiky. Momentdalné
je podruhé v ocekavani. Zije v byté spole¢né s o 12 let star$im partnerem (budoucim
manzelem) a JorksSirskym teriérem. Kdyz ji bylo 9 let pfisla kvuali autonehodé
o oba rodice, cestovala spolu s nimi a byla jedind, kdo nestastnou udalost prefzil.
VyrUstala u starsi sestry, ma jesté bratra. Ve 20 letech se odstéhovala k pfiteli. Ve 25
letech ji ve 37. tydnu téhotenstvi zemrelo miminko (syn), pfestoZe celé téhotenstvi
bylo bez komplikaci. Porodila tak mrtvé dité. PfiCinu umrti se s partnerem dozvédéla

az po vysledcich pitvy. Syna maji doma v urnicce.

6.1.3 Zasadni odpovédi z rozhovoru

Z hlavni vyzkumné otazky (dale jen HVO) vychazel nédsledné cely polostrukturovany

rozhovor s informantkou. Misty byl dost emocné silny. Viz pfiloha €. 3.

HVO: Jakym zplGsobem vnimaji subjektivné rodice zmény, které u nich nastaly
v souvislosti se sdélenim nepfiznivé (letalni) progndzy, respektive diagnézy u jejich
ditéte? Z ni vysla hlavni otdzka rozhovoru: ,Jak tézké bylo prijmout skutecnost,

Ze domu budete muset odejit bez svého ditéte?”

Informantka €. 1: ,Byla to asi jedna z nejtéZsich chvil mého Zivota.
Uz jsem se fakt tésila, jak si zacnu pfipravovat vsechno, jako vybavicku a tak... kdejaka
jind maminka by uZ toto méla pfipravené... jd jsem ted” momentdiné v niZsim stddiu
druhého téhotenstvi a uz ted’mdm pfripraveno daleko vice véci, neZ jsem méla tenkrdt.
CoZ mé zpétné docela mrzi, Ze jsem si to jakoby neuZila, na druhou stranu bylo to diky
tomu o trosku jednodussi...KdyZ jsme se vraceli domdi, tak mi vadila ta predstava,
Ze prosté prijdu do paneldku a vsichni mé tady vidéli s bfichem a ted se mé budou ptat
(silny plac) jako kde mdm dité a tak...(pauza)..a jd jsem méla prdzdnou ndruc¢
no... to bylo hodné ndrocny, ale moje sestra i mdj bratr a vlastné jakoby celd jejich
rodina, tak to tady ddvali do puvodniho stavu, zatimco jsem byla v porodnici. Méli jsme
vlastné zed' namalovanou na modro, tak oni ji premalovali zpdtky na bilo v loZnici.

A snaZili se odebrat vSechny véci pro miminko, co jsem méla pripraveny.”
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VVO (vedlejsi vyzkumna otazka): Jakou zkusenost maji rodice s preddnim nepfiznivé
zpradvy ze strany odborniki? \V rozhovoru €. 1 byla poloZena takto: ,Jakym zplsobem

Vdm byla sdélena diagndza ze strany odborniki?“

Informantka ¢. 1: ,No...Nejdriv jsem se prisla vliastné do té porodnice registrovat.
Jenomze jsem chtéla po pani porodni asistentce, aby nds co nejdiiv zkontrolovala,
protoZe jsem védéla, Ze jsem Pupika dlouho necitila. Hned, co jsem ji to rekla,
tak mi vynadala, proc jsme nepfisli uz jako dfiv, takze to nebylo upiné pfijemné. Viastné
hnedka jsme zacali Fesit monitorovdni bfiska, no a tam to vypadalo, Ze je vSechno
v poradku, slySeli jsme sice srdicko, ale to srdicko bylo moje. A pani porodni asistentka
to uplné v prvni moment nerozeznala. Ja jsem ale vyhrkla, Ze jd ho furt ale necitim,
tak v ten moment mé poslala za pani doktorkou na ultrazvuk do vedlejsi mistnosti. Pani
doktorka se mé opét ptala, pro¢ jsme neprisli driv. Tak jsem ji odpovédéla,
Ze jsem Cetla, Ze jakoby v tomhle pozdéjsim stddiu téhotenstvi ty pohyby uZ prosté
nejsou tak casty, no, ale Ze furt tfeba, kdyz miminko necitite
den, tak je to jakoby v porddku. Na to pani doktorka, Ze tohle je uZ ale déle
jak den. Tak jsem odsouhlasila, ale vten moment to nebylo to pravy,
co jsem potfebovala slyset. Potom si zavolala jesté dalsiho pana doktora, tusim,
Ze to byl primdr, ale uplné si tim jistd nejsem. A pan doktor fikal, Ze bohuZel mi musi
sdélit, Ze miminko je bez srdecni akce a zeptal se, zda mdm nékde pobliz partnera.
Ten nastésti cekal venku v auté, takZe jsem vybéhla z porodnice a vlastné
hned jsem partnera zavolala, a tak jsme se tam venku rozbreceli spolu a prisli
jsme zpdtky dovnitf, kde ndm to pan doktor sdélil jesté jednou a vysvétlil, co bude
ndsledovat. TakZe ten pfistup persondlu ze zacdtku byl hrozny, ale jakmile

se nds v podstaté ujal pan doktor, tak to bylo na tu situaci, docela, docela fajn.”

6.1.4 Analyza ziskanych dat z kazuistiky €. 1

Na zakladé informaci, které jsem ziskala v rdmci studia, se jevi jako pravdépodobné,
Zze informantka ¢ 1, jakoZto budouci prvorodicka, nepredpokladala,
Zze by s miminkem mohlo byt néco jinak. VSechna vysSetfeni vychdzela do posledni

chvile bez nélezu.
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Myslela si proto, Ze spinka aZ do doby, nez si uvédomila, Ze od jeho posledniho kopnuti
uplynula jiz delsi doba (nez byvalo zvykem). Jednad se o tzv. nulitni fazi, kterou popisuje
prof. Haskovcova (Jankovsky, 2018). Kdyz po dvou dnech (posledni reakci miminka
pocitila v sobotu) vyhledala odbornou pomoc, bylo uZ bohuZel pozdé.
Pristup lékarského persondlu ji jesté vice vystresoval. Chtéla podpofit, slySet pozitivni
slova, pocitit empatii. Béhem nasledujiciho vySetfeni svitla nadéje,
Ze je vse tak, jak ma byt. Vnitfné vsak stdle pocitovala vice nejistotu, a proto byla
poslana na dalsi vySetfeni. Vzapéti se ji obratil Zivot vzhiru nohama (viz str. 18, prvni
faze dle E. K. Ross in Jankovsky, 2018). Dozvédéla se, Ze miminko neZije a Ze predchozi
vySetieni naméfilo jeji srde¢ni Cinnost, nikoliv miminka. Vztah s partnerem se touto
bolestnou ztratou jesté vice upevnil. Jak uvadi Ri¢an, Krejéifova (2006), zaleZi
na tom, jak pevné bylo partnerské pouto jesté pred osudnym okamzikem (viz druhd
kapitola). Okruh blizkych pratel se u informantky €. 1 nezménil. V soucasnosti se tési

na druhé miminko (dceru). Svého prvorozeného syna ma navzdy v srdci.
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6.2 Kazuistika ¢. 2, otec ditéte s trizomii 21

6.2.1 Uvodem

Rodinu, kterd ma chlapce s DS jsem znala pouze od vidéni. Pro svou bakalarskou praci
jsem si vybrala nejprve matku ditéte, kterd s ucasti ve vyzkumu neméla problém.
Nebyla jsem prvni studentkou, kterd ji pro sv(j projekt oslovila. Pozdéji
jsem se domluvila, Ze udéldm rozhovor i s jejim muZem. Zajimalo mé, jaky ndzor
na danou problematiku zastava z pohledu otce. Rozhovory s rodiéi ditéte s trizomii 21
probéhly oddélené. Vyslo to tak, Ze jedno dopoledne jsem vyslechla otce ditéte,
byl zrovha doma sam, mohl se tak plné soustfedit na mé otdzky. Nasledujici
den mi poskytla rozhovor jeho Zena. To uZz jsem méla mozZnost vidét i jejich
dvé nejmladsi déti, které jeSté nenavstévuji Skolska zatizeni. Jak jiz bylo zminéno
nékolikrat, rozhovory nebyly skupinové. Probihaly s kazdym z rodi¢l zvlast v jejich
domdcim prostredi. Z mého pohledu se tak jednotlivi ucastnici vyzkumu citili 1épe,
nez kdyz by museli sva svédectvi uvadét v prostiedi cizim. Cely rozhovor s informantem

¢. 2 je priloZzen v pfiloze €. 4.

6.2.2 Zakladni udaje informanta €. 2

Informant €. 2 Zije s manzelkou (informantkou €. 3) a ¢tyfmi détmi v rodinném domé
na venkové. Je mu 40 let. Ma vysokoSkolské vzdélani. V soucasnosti vykonava funkci
feditele ndkupu vjedné nejmenované firmé. U prvorozeného, devitiletého syna
je diagnostikovana trizomie 21. chromozomu (Downuv syndrom). Ostatni potomci
jsou zdravi. Jedinci s DS se nedozivaji vyssiho véku, mohou se v3ak objevit vyjimky.
Casto byvaji k tomuto onemocnéni pridruzené i jiné druhy postizeni jako napf.

mentalni retardace, srdecni, zrakové vady a tak ddle (viz podkapitola ¢. 2.2.2).

6.2.3 Zasadni odpovédi z rozhovoru

Hlavni vyzkumna otdzka (uvedend vyse) byla stejnd pro vSechny informanty.
V rozhovoru €. 2 znéla takto: ,Jak vlastné proZivda muz, otec, ktery se spolu s partnerkou
tési na své prvni dité situaci, kdy se necCekané dozvi, Ze je jejich dité s nejvétsi

pravdépodobnosti postizené?”
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Informant ¢. 2: ,No, tak my jsme néjaky podezieni méli uZ v téhotenstvi
stim, Ze samozrejmé Cclovék doufd, Ze pravdépodobnost toho vysledku dopadne
vZdycky néjak dobrfe pro néj. TakZe to nebyl uplnej sok, ale samoziejmé
je to jako néjakej sok, s kterym se musi Clovék néjakym zplsobem poprat, takZe
hmmm... Ze zaldtku je to takovyto asi klasicky, co md vétsina lidi no, ¢lovék koukd
okolo sebe, obviriuje vsechny okolo, pro¢ zrovna on...Ten prvni puil rok je takovej jako...
vZdycky v mize, ale je to spiS vSechno o tom case no a zjiSténi si, jaky jsou plusy

i minusy.”

S prvni vedlejsi vyzkumnou otdzkou (VVO) souvisela tato: ,Co se tyce lékarského
pfistupu k Vam, jakoZto budoucim rodi¢im, méli jste s manZelkou vZdy kladnou

zkusenost s preddvdnim poZadovanych informaci?“

Informant €. 2: ,My jsme méli obrovskou negativni, teda hlavné Zena, zkusenost
se svym prvnim gynekologem, kterej ji to ozndmil fakt jako hnusné, kdyZ bylo podezreni
na to, Ze by se jako mohl narodit s Downovym syndromem. Rekl, Ze takovy déti nemaj
co délat na svété a Ze by méla jit ihned na interrupci. To bylo takovy jako hodné velky
zklamani, spis teda jako lidsky. TakzZe to bylo...(premysli)...to bylo asi jediny minus. Jinak

v ty nemocnici, kde jsme byli, tam byli hrozné pfijemni...”

»...ale dva tejdny po porodu méla Zena dalsi blbou zkusSenost, takovou jako mensi,
protoZze manZelka jejiho gynekologa, kterej ji Fekl tadytu debilni informaci, tak délala
v té nemocnici taky a kdyZz méli vizitu, tak se Zené predstavila jako manZelka toho

gynekologa, jak kdyby to chtéla jako potvrdit, Ze mél pravdu..."

6.2.4 Analyza ziskanych dat z kazuistiky €. 2

Otec narozeni prvorozeného syna, ktery ma trizomii 21 zpracovava snaze diky tomu,
Ze véri, ze vSe se déje z néjakého dlvodu, ktery se Clovék dfive ¢i pozdéji dozvi.
Jak uvadi Jankovsky (2018), lidé s darem viry se s nepfiznivou zpravou vyrovnavaiji lépe.
Informant ¢. 2 zminil, Ze ozndmeni podezreni na diagndzu ditéte nebylo prijemné kvl
neprofesiondlniho pfistupu osetfujiciho gynekologa jeho Zeny. lhned po tomto
negativnim zazitku lékafe zménili. Nyni je synovi 9 let a funguje v ramci moZnosti

bez vétsich problém.
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Souvisi to i stim, Ze ho rodi¢e neupfednostiuji vici ostatnim potomkim, prestoze

jsou u ného patrné rozdily ve vyvoji. VSichni se ho snazi vnimat jako sobé rovného.

6.3 Kazuistika ¢. 3, matka ditéte s trizomii 21

6.3.1 Uvodem

Jak bylo zminéno vyse (podkapitola 6.2.1), rodinu chlapce s DS jsem znala od vidéni.
Informantka ¢. 3 se zapojenim do vyzkumu souhlasila bez vahani. Nabidla
mi, Ze rozhovory jak s ni, tak s jejim muzem mohu provést u nich doma. Doslovny

prepis s touto Ucastnici vyzkumu €. 3 je dohledatelny v pfiloze €. 5.

6.3.2 Zakladni tdaje informantky €. 3

Tato Ucastnice pochazi z pocetné, katolické rodiny. Je ji 37 let. V soucdasnosti
je na materské dovolené. S manzelem vychovavaji 4 déti. Kdyz ji gynekolog doporucil
po vysledcich Triple testu béhem prvniho téhotenstvi interrupci, odpovédéla
mu, Ze zastava odliSny nazor a presSla k jinému lékafi. Ve 34. tydnu téhotenstvi
ji praskla plodovd voda, porodila tak pred terminem. Syn mél nizkou porodni

hmotnost. Kvili celkové nezralosti byl umistén do inkubatoru.

6.3.3 Zasadni odpovédi z rozhovoru

Hlavni otazka rozhovoru, ktera vzesla z HVO: ,,0d Vaseho muZe jsem se dozvédéla,
Ze jste méla negativni zkusenost s Vasim prvnim gynekologem. Mohla byste mi prosim

popsat konkrétnéji, co se tenkrat stalo?”

Informantka €. 3: ,Jasny, (ptikyvuje souhlasné) byli jsme dohodnuti, Ze... nebo
on to tak podal, Ze kdyZ budou vysledky Spatny, tak, Ze mé bude kontaktovat. Po ¢ase
mi zavolal, at prijdu, Ze je to opravdu Spatny. TakZe druhy den, kdyZ jsem tam prisia,
tak mi vilastné rekl, jaky mdm to riziko, ktery teda i Spatné spocital, protoZe
mi tam pridal deset let, ale to je vlastné vedlejsi (dodava s usmévem)
a fekl mi, Ze ted’ bude ,, plodovka“ a kdyZ to spatné vyjde, tak okamZité potrat a takhle,
Ze se to prosté déld. Tak jsem mu rfekla, Ze tak se to nedéld a Ze se teda vidime
naposled. Samoziejmé jsem to obrecela, ale odesla jsem a reSila si to jakoby

po svym. Zménila jsem gynekologa.”
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Vedlejsi vyzkumna otazka: ,Omlouvdm se za tuto otdzku, ale potrebuji védét, zda jste
pfemyslela nad ddvody, pro¢ zrovna Vdm se muselo narodit dité s postiZzenim? K tomu
byla poloZzena podotazka: ,Méla jste vycitky vici sobé, vici manZelovi nebo napriklad
vuci Bohu?“

v

Informantka €. 3: ,MozZnd pak ten tejden, vidycky, kdyZz jsem ho u sebe neméla,
tak to bylo takovy divny. Jd jsem teda byla pak i na néjakym oddéleni gynekologie,
coZ nakonec bylo dobry, protoZze tam nebyly Zddny dalsi maminky s miminky a chodila
jsem se na syna jenom koukat viastné a kojit ho, protoZze samoziejmé jinak vyndavat
nesel a Spatné papal. A vidycky myslim, Ze kdyZz se mnou muZ nebyl,
kdyZ jsem na to byla sama, tak se tohle spustilo a ja si fikala ,tyvade a konec Zivota

a co jd budu délat a proc se to stalo zrovna mné?“...urcité to tam bylo no.”

6.3.4 Analyza ziskanych dat z kazuistiky €. 3

Matka chlapce s Downovym syndromem po necitlivém ozndameni diagndzy
a doporuceni gynekologa interrupci odmitla. Brala moZnost stat se matkou jako
Dar, ptrestoze ji bylo sdéleno, Ze dité bude s nejvétsi pravdépodobnosti postizené. Syna
ma bezpodminecné rada jako své dalSi déti a v Zivoté by tuto zkuSenost neménila.
,NdplIni oboru gynekologie a porodnictvi je péce o Zenu, o jeji reprodukci a reprodukcni
orgdny. Medicinské postupy zde vice neZ v jinych oborech zasahuji do intimity Zeny.
Zena nezfidka preddvd v tomto oboru divérné informace, které, pokud s nimi
zdravotnici Spatné, necitlivé nebo chybné naloZi, mohou Zenu psychicky i socidlné
negativné zasdhnout” (Ptacek, 2022, str. 99). Mezi prvorozenym a druhorozenym
synem potratila. Syn, ktery ma DS, navstévuje béZnou zakladni Skolu, pricemz
ma jiz ¢tvrtym rokem AP, kterda mu je pomocnou silou, kdyz je potfeba. S vrstevniky
vychazi dobre. Co se tyce specifickych vlastnosti, vyzdvihla to, Ze je syn velmi srdecny,
laskavy a chce kazdého rozveselit. Rodina je v kontaktu i s dalSimi rodinami, které maji
dité se stejnou diagndzou. Vyménuiji si ziskané zkusenosti a jsou si navzdjem oporou.
Informantka ¢. 3 zminila, Ze je rada, Ze jejich zbylé zdravé déti maji moznost vidét
i to, Ze svét neni jen o zdravych jedincich, ale i o lidech s postizenim, ktefi maji stejné
pravo na Zivot jako zbytek spolec¢nosti. A ktefi mohou zdravé lidi ucit vétsi lasce

a vzajemné ohleduplnosti.
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6.4 Kazuistika €. 4, gynekolog-porodnik

6.4.1 Uvodem

Na dotyéného lékare jsem ziskala kontakt od zndmé. Pan doktor si na mé nasel
Cas ihned po své ordina¢ni dobé. Béhem 30 minut jsem se od ného stacila dozvédét

vSe potfebné. Rozhovor je uveden v pfiloze €. 6.

6.4.2 Zakladni udaje informanta ¢. 4

Zminény ucastnik vyzkumu €. 4 zacal svou pracovni kariéru v roce 1999. Ma za sebou
tudiz vice jak dvacet let praxe. V soukromé ambulanci je jiz dvanactym rokem.

V nemocnici pracoval zhruba 15 let. Jeho specializaci je gynekologie a porodnictvi.

6.4.3 Zasadni odpovédi z rozhovoru

Otazka, kterou jsem poloZila na zakladé hlavni vyzkumné otdzky, znéla takto:
JJak reaguji matky pfi sdéleni nepriznivé diagndzy, respektive mél jste uz zkusenost

s tim, Ze by se pacientka ihned po sdéleni rozhodla pro interrupci?“

Informant €. 4: ,,Jo, jako jak reagujou... no vZdycky prekvapené. Zpravidla to jako nikdo
nechce slysSet. Nikdo to nelekd. Nicméné prosté néktery jsou rozhodnuty jako
hned, Ze prosté se ukoncuje, kdyZ se dozvi nepriznivou diagndzu. Tohle, to vznikd teda
aZ po 12. tydnu, to znamend, Ze uZ se sama nemuZe rozhodnout jako, Ze dneska
si pujde prerusit téhotenstvi, ale uz tam musi byt néjakd ta genetika, kterd potvrdi,
Ze tam ta diagndza je a Ze to je dlivodem k ukonceni téhotenstvi. ProtoZe podle zdkona
jenom do 12. tydne se mizZe ta téhotnd sama rozhodnout bez ohledu na zdravi toho

plodu, Ze to téhotenstvi chce ukoncit.”

Vedlejsi vyzkumnd otazka, kterad byla (VVO) urcena ptimo pro pana doktora: ,, Jakym
zplsobem je tato citlivda informace preddvdna budoucim matkdm (pacientkdm)
z pohledu osetrujiciho Iékare — gynekologa?“ Z rozhovoru: ,Jakym zptsobem probihad
sdéleni nepfiznivé diagndzy gravidni pacientce? Postupujete podle néjakych

doporucenych pravidel?“
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Informant ¢. 4: ,Jd myslim, Ze.. (pomlka) ...jako sdéleni je jednoznacné ustni.
Samoziejmé si musi byt Cclovék jistej tou diagndézou a asi jako ,quidelines”
(=smérnice/postupy) jako takovy urcité nejsou. Pokud budu mluvit za sebe,
tak vétsinou pfece jenom ty pacientky ¢lovék znd a néjakym zplsobem i reaguje
na toho druhyho ¢lovéka. TakZze rozhodné nesdéluju po telefonu a tak, ale pri osobnim

setkani.”

6.4.4 Analyza ziskanych dat z kazuistiky ¢. 4

Od pana doktora jsem se dozvédéla, Ze o pravidlech, ktera by slouZila Iékafiim
(gynekologlim) jako pomucka pti sdélovani nepfiznivé zpravy pacientim, nevi. Z jeho
zkuSenosti je to tak, Ze citlivd informace nebyva predavana telefonicky, ale béhem
osobniho setkani. Vysvétlil mi, jaky je rozdil mezi porodem a potratem (viz pfiloha €. 6
a také pfriloha €. 10), popsal mozna rizika u predcasné, ale i prenasenych déti a na zavér

uved| pfibéh z praxe. Eticky kodex CLK je pfiloZen v pfiloze €. 14.
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6.5 Kazuistika €. 5, klinicka psycholozka — psychoterapeutka

6.5.1 Uvodem

Na pani doktorku jsem ziskala doporuceni od téze zndmé, od které jsem dostala
kontakt na pana doktora. Rozhovor probéhl vdomé, ve kterém ma i vlastni ambulanci.

Doslovny prepis rozhovoru je uveden v pfiloze €. 7.

6.5.2 Zakladni udaje informantky €. 5

Vystudovala filosofickou fakultu, jednooborovou psychologii. Ma dvé atestace
z klinické psychologie a z psychoterapie. V praxi je 26 let. Jak bylo zminéno vyse,

ma svou vlastni ambulanci klinické psychologie.

6.5.3 Zasadni odpovédi z rozhovoru
HVO: ,Jakymi etapami si rodi¢e zpravidla prochdzeji pri ztrdté viastniho ditéte?”
Podotazka: , Vnimdte rozdil mezi proZivanim ze strany otce a proZivdnim ze strany

matky?“

Informantka €. 5: ,Jsem rozhodné zastdncem modelu Elisabeth Kiibler — Rossové, ktery
vymyslela pred 80 lety nebo mozZnd jesté driv pfi tom vyzkumu s umirajicimi. A ty fdaze
jako popreni, sok, vztek, hleddni vinika aZ po tu fazi smifeni s tim, urcité se to mize
rizné preskakovat, pohybovat, vracet... Je to takovy fluidni proces, ktery je celkem...
(zména véty) ...Ze uZ si jako nékdy mizZete myslet, Ze jste ve fdzi smifeni, ale pak se néco
stane, Ze prijde tfeba néjaké vyroci, néjaké datum jo, Ze tfeba mdte dité a umre 13.
kvétna, ale vy kazdy mésic, kazdy den, ktery je v mésici 13., mdte ndrocny
den, jo. Ja jsem ted teda pouZila 13, ale mizZe to byt tfeba i 6 nebo jiné Cislo
(upfesnuje). Zrovna si vzpomindm na jednu kazuistiku, kdy dité zemrelo kolem
Velikonoc, takZe Velikonoce zacaly byt pro tu rodinu nejhorsim obdobim v roce

a od té doby je prestali slavit.”

... Ve chvili, kdy to tu rodinu zasdhne urcitym zptlsobem, tak muZi jsou velmi senzitivni

a prochdzeji témi stadii stejné jako Zeny. Tam bych jako ten rozdil nevidéla...”
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Posledni z VVO (vedlejsich vyzkumnych otdzek) sméfovala na pani doktorku. ,,Do jaké
miry lIze dle ndzoru klinického psychologa srovndvat zkusenosti ziskané
pri podobnych nepriznivych (kritickych) situacich u matky, kterda je prvorodickou
a u matky, ktera neni prvorodickou?” Otazka v rozhovoru znéla takto: ,Je néjaky
rozdil, co se tyce vyrovndvadni se s touto skutecnosti, mezi narozenim ditéte s postiZzenim

do rodiny prvorodicky a narozenim do rodiny, kterd uz mad vice déti, které jsou zdravé?”

Informantka ¢. 5: ,To je zajimavd otdzka. Myslim si, Ze se na to nedd jednoduse
odpovédét. Ja sama jsem pracovala v jednom zndmém ustavu (nazev ustavu
je zdlvodu ochrany osobnich Udaji nezvefejnén), kde jsem pracovala s mnoha
rodinami, které méli dité s postizenim a netroufnu si fict, jestli to je rozdil nebo

ne. Mohu jenom spekulovat...”

,Kazdopddné vzdy se jednd o velky zdsah do sebevédomi té matky, do sebevédomi toho
otce. Narusi to obrovskym zplisobem tu vasi identitu. Postavi vds to pred velmi tézky
Zivotni ukol, jak se s tim vlastné vyrovnat a prijmout to. VZdycky je to tézky. A jé mohu
jen spekulovat, co je snazsi, kdyZ si zZlomim nohu poprvé nebo potreti? MozZnd je to blbd

metafora, ale rozumite?”

6.5.4 Analyza ziskanych dat z kazuistiky €. 5

Pani doktorka mi popsala to, co vétSinou klienti proZivaji po sdéleni nepfiznivé
zpravy. Odkazovala pfitom na model svétové znamé E. K. Ross (viz podkapitola ¢. 2.1).
Ziskala jsem diky tomu i vétsi prehled o tom, jak takova setkani s klienty probihaji
a Ze ztratu, at uZ je jakakoliv, nelze srovnavat s jinou, protoZe kazdy clovék vnima
bolest odlisné. To, co dokdze nékdo zpracovat za rok, druhy zvlddnout nemusi.

Toto je potfeba mit na paméti. Eticky kodex AKP CR je umistén v pfiloze &. 13.
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6.6 Stanovisko k analyze ziskanych dat z pohledu autorky BP

Pfi zpétném ohlédnuti se za vSemi rozhovory, které jsem méla moznost provadét,
jesté pred narozenim. Méla jsem obavy, abych se ji nedotkla néjakou nevhodné
poloZenou otdzkou. Dlvod byl prosty - nejsem zkuSenou tazatelkou. Nastésti byla
doty¢nd velmi vstficnd a na vSechny mé otdzky odpovédéla. Nékteré pasaze
vsak nezustaly bez slz. Méla jsem co délat, abych emocim taktéz nepodlehla. Prestoze
jsem se snatila vcitit do jeji role, stale si nedokdzu predstavit, jakou bolest prozivala,
respektive prozivd doposud. Nic podobného jsem nezazila a ani kdyz bych zazila,
tak mi nepfislusi porovnavat. Otec ditéte, které ma trizomii 21, pUsobil z pocatku
nejisté. Bylo patrné, Ze neni zvykly poskytovat informace, tykajici se jeho soukromi
cizim lidem. V pribéhu rozhovoru ke mné ziskal dlvéru a vice se rozmluvil.
Pfed ukoncenim dotazovani mne zaskocil slovy, kterd se tykala vyhledu na budoucnost
jeho prvorozeného syna. Jednalo se o okamzik, kdy jsem z jeho strany pocitila bezmoc
nad tim, Ze nemuzZe svému ditéti s postizenim zajistit celoZivotni rodi¢ovskou ochranu.
Béhem tohoto momentu se jeho oci naplnily slzami. Bylo jasné, Ze mluvi zcela upfimné.
Nemohla jsem udélat vic nez pokusit se jeho nazor pochopit. Manzelka informanta
. 2 pUsobila od samého zacatku pristupnéji. Vyzarovala z ni velmi pozitivni energie.
O prvorozeném synovi mluvila s hrdosti. Pfesné tak, jak by méla hovofit kazdad matka
o svém ditéti, nehledé na to, zda je ¢i neni postizené. Jak jiz bylo zminéno vyse,
dotyéna pochazi z pocetné véfici rodiny. Vira byla a je pro jeji rodinu ,hnacim
motorem.” Na zdkladé rozhovord s rodi¢i tohoto chlapce jsem dosla k poznani,
Ze co lidska zkusenost, to jiny nazor. Rozhovory s odborniky byly provedeny kvali tomu,
abych ziskala hlubsi informace o tomto tématu a aby byly i zjiného zdroje
neZz jen ze subjektivniho pohledu rodici. Vsechny odpovédi ucastniki vyzkumu
jsou dohledatelné v pfilohach €. 3-7. Jsem si védoma toho, Ze se ma prace odviji
od uzkého vzorku informantl a Ze tudiz nemohu na zakladé toho, co jsem ziskala,
stanovovat pevna vychodiska nebo dokonce tvofit statistiky, tykajici se celé populace.
Nicméné mym cilem bylo pfiblizit hloubéji ¢tenafi i sobé samotné to, ¢im si nékteré

rodiny prochazeji béhem tézké Zivotni zkousky.
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ZAVER

Ma prdace se dotyka velmi citlivych témat, jakymi jsou narozeni ditéte s nepfiznivou
prognézou a umrti ditéte. Motivem rezonujicim celou praci bylo predevsim pfiblizeni
pocitl a potizi, kterymi si v soucasné dobé v nasi republice prochdzeji nékteré rodiny
s ditétem s letdlnim postizenim, poptripadé matky, kterym dité zemrelo. K napsani

prace mé vedla i vlastni zkusenost s kiehkosti Zivota.

Diky hloubkovym rozhovoriim, které jsem vedla s jiz nékolikrdt zminénymi rodici
a odborniky, ktefi maji s vySe uvedenymi tématy zkuSenost, jsem si rozsitila védomosti
a mohla je porovnat steorii, kterou jsem znala z pfedndsek zfakulty. Jsem velmi
vdécnd za to, Ze vSichni informanti, které jsem zpovidala, byli upfimni a otevreni,
coz u praci tohoto typu nebyva vidy zvykem. Prestoze jsem pro né byla cizi osobou,
umoznili mi nahlédnout do svych Zivotnich pfibéhl a obohatili mé svymi zkusenostmi

v

z praxe. Vazim si jejich dlvéry a obdivuji jejich vnitfni odhodlani a Zivotni silu.

Vérim, Ze tato prace dovede Ctenare k zamysleni a uvédoméni si toho, Ze Zivot,
at je jakkoliv tézky, je nasim nejvétSim a nejlepsim ucitelem na cesté k poznani sebe

sama.
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zméné souvisejicich zdakond, ve znéni pozdéjsich predpisd.

ZAKON ¢&. 435/2004 Sb., 0 zaméstnanosti, ve znéni pozdéjsich predpisi.

ZAKON €. 561/2004 Sb., o pfedskolnim, zdkladnim, stfednim, vyssim odborném a jiném

vzdéldvani, ve znéni pozdéjsich predpist (skolsky zdkon).

VYHLASKA MSMT CR €. 27/2016 Sb., o vzdéldvdni Zdki se specidlnimi vzdéldvacimi

potfebami a Zdkil nadanych, ve znéni pozdéjsich predpisd.

VYHLASKA MPSV CR €. 505/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisti, kterou se provddé;i

nékterd ustanoveni zakona o socidlnich sluzbdch.
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Obrazek ¢. 7 - Memory box od organizace Dité v srdci (autorkou fotografie: informantka ¢. 1)

Memory box obsahoval (dle slov informantky ¢. 1): leporelo (knizku) pro miminka,
vonny olej, mensi deku, dva plysaky (jednoho si ponechala rodina, jednoho ma jejich

andilek) a jesté sesit ,Mému miminku*

Informantka ¢. 1 timto prispévkem
zndzornila na socidlni siti svou rodinu,
kterou kromé rodi¢l tvofi jeden andilek
a jedna duhova holcicka (vysvétleni pojmu

duhové dité viz nize). Informantka

¢. 1 poskytla souhlas se zverejnénim

obrazka ¢. 7-8.

Obrazek ¢. 8 — Prispévek informantky ¢. 1 ze socidlni sité Instagram (obrazek si pro znazornéni své rodiny

vypUjcila od: @babylemonprints)
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Seznam pouzitych pojmt, zkratek (vysvétlivky)

ADL = soucdst ergoterapie, pti které se hodnoti sobéstac¢nost jedince pfi dennich

¢innostech (anglicky - activities of daily living)

afiliace = prosocidlni chovani, tzn. ochota pomahat druhym, otevienost, citlivost,

respekt, lidskost

akceptace = prijeti

AKP CR = Asociace klinickych psychologti Ceské republiky
analyza = rozbor

animoterapie = krizova intervence za pomoci zvirat; |écebné plsobeni zvitete

na c¢lovéka

arteterapie = terapeuticky obor, vyuZivajici vytvarny projev k podpore zdravi,

seberozvoje a rlstu

BP = bakalarska prace

canisterapie = |écebny kontakt psa a ¢lovéka
CLK = Ceska lékaFska komora

CR = Ceskd republika

DMO = Détska mozkova obrna

DS = Down(lv syndrom

»duhové dité” = oznaceni pro déti, které se narodily po ztraté (Umrti) prfedchoziho

ditéte (z anglického rainbow baby) — ve smyslu, Ze po boufi pfichazi duha
empiricky = zaloZeny na zkusenosti

ergoterapie = profese, ktera prostfednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje
o zachovani a vyuzivani schopnosti jedince potfebnych pro zvladani béznych dennich,
pracovnich, zdjmovych a rekreacnich ¢innosti u osob jakéhokoli véku s rliznym typem
postizeni (fyzickym, smyslovym, psychickym, mentdlnim nebo socidlnim

znevyhodnénim)
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farmakoterapie = lécba léky

felinoterapie = vyuzivani kocek k [é¢ebnym ucellim
fenomén = pozorovany jev

gravidita = téhotenstvi

hipoterapie = metoda pohybové 1écby vyuZivajici hybné fyziologické impulzy pfi jizdé

na koni

chranéné pracovni misto = nahrazuje termin chranéna dilna, zfizuje zaméstnavatel
pro osobu se zdravotnim postizenim na zakladé pisemné dohody s Utadem préce,

neplést s podporovanym zaméstnavanim

chromozom = je pfitomen v kazdém bunééném jadre lidského téla, je tvofen zejména

deoxyribonukleovou kyselinou (zkr. DNA)

identita = termin oznacujici uvédoméni si vlastni totoznosti, toho, kdo jsem
intaktni = bez postiZeni, bez omezeni (oznaceni pro zdravé jedince)
interview = oznaceni pro metodicky vedeny rozhovor

kuniterapie = vyuzivani kralik( k [é¢ebnym ucellim

letalni = smrtelné

majorita = oznaceni pro vétsinu, vétSinovou spole¢nost

»memory box“ = doslovné preloZeno: ,krabi¢ka vzpominek®, jedna se o pamateéni

véci na své miminko, dodava organizace Dité v srdci (viz obrazek ¢. 7)

MKN = Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich
problému (1.1. 2022 vstoupila v platnost 11. revize MKN). Tato publikace spada
pod Svétovou zdravotnickou organizaci (zkratka WHO). Preklad do ceStiny stdle
probihd, je planovan na konec roku 2022. Original této publikace je v angli¢tiné
pod zkratkou ICD 11 (International Statistical Classification of Diseases and Related

Health Problems)
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MKF = Mezinadrodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (= IC FDH;
International Classification of Functioning Disability and Health). Jedna se o doplnéni
MKN, ke kterému do$lo na zakladé doporuéeni WHO v roce 2001. V CR byla platna
od roku 2009 do roku 2013.

MPSV = Ministerstvo prdce a socidlnich véci

MSMT = Ministerstvo $kolstvi, mlddeZe a télovychovy

multidisciplinarni = pfistup charakterizovany spolupraci vice védnich obor(
muzikoterapie = terapeutické a vychovné metody, ve kterych ma hlavni roli hudba
MZ = Ministerstvo zdravotnictvi

nadany Zak = Zak, ktery vykazuje ve srovnani s vrstevniky vysokou uroven v jedné
¢i vice oblastech (rozumovych schopnosti, v pohybovych, manualnich, uméleckych

nebo socidlnich dovednostech)

neurdzy = funkéni poruchy vznikajici na zakladé dlouhodobého stresu
PA = porodni asistentka

PO = podplirnd opatieni (existuje pét stupnl podpory)

podporované zaméstndvani = pro osoby se socialnim znevyhodnénim
progndza = z |ékarského hlediska = pravdépodobny pribéh onemocnéni

psychoterapie = odborna pomoc, ktera vyuziva psychologické prostfedky k [é¢bé

dusevnich poruch a k pomoci lidem v obtiznych Zivotnich situacich
RP = Fesitelka projektu (= autorka BP)

Sh. = Sbirka (zakond, listin, vyhlasek)

SVP = specidlné vzdélavaci potfeby

syndrom = soubor pfiznakd, které se projevuji spolecné

SPZ = ¥kolskd poradenska zafizeni

terminalni = kone¢na faze u onemocnéni

thanatologie = nauka o smrti a o vécech spojenych s umiranim
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trizomie 21 = oznaceni pro Down(v syndrom

t. t. = tyden téhotenstvi

UV = G&astnice vyzkumu / G&astnik vyzkumu

WHO = World Health Organization = Svétova zdravotnicka organizace
ZP = zdravotni postizeni

zak se SVP = takovy zak, ktery k naplnéni svych vzdélavacich pfileZitosti, pfi dodrzeni
rovnopravnosti s ostatnimi zaky, potfebuje poskytnuti PO, ktera se odviji od jeho
individualnich potfeb na zakladé jeho zdravotniho stavu, ktery je odliSny od stavu

ostatnich zaku

60



Seznam priloh

PFiloha &. 1: MIMORADNA MATKA — Bombeckova in Ferrero (Jankovsky, 2018, str. 243)
Ptiloha €. 2: INFORMOVANY SOUHLAS UCASTNICE VYZKUMU - VZOR

PFiloha €. 3: ROZHOVOR S INFORMANTKOU (UCASTNICI VYZKUMU) ¢&. 1

Pfiloha ¢. 4: ROZHOVOR S INFORMANTEM (UCASTNIKEM VYZKUMU) €. 2

PFiloha €. 5: ROZHOVOR S INFORMANTKOU (UCASTNICI VYZKUMU) ¢&. 3

Pfiloha ¢. 6: ROZHOVOR S INFORMANTEM (UCASTNIKEM VYZKUMU) €. 4

PFiloha €. 7: ROZHOVOR S INFORMANTKOU (UCASTNICI VYZKUMU) &. 5

Priloha €. 8: |NST|TUC|ONALN|, (USTAVN |,) PECE (0] D|’TE (https://www.knihovnanrp.cz/nahradni-rodinna-

pece/system-nahradni-rodinne-pece-v-cr/institucionalni-ustavni-pece-o-dite/)

Pfiloha ¢. 9: LETAK PRO OTCE, KTERI PROZIVAJI PERINATALNI ZTRATU (nttps://ztratamiminka.cz/)

Priloha ¢. 10: DEFINICE POROD-POTRAT (https://www.gynstart.cz/messages.php?sid=625)

Pfiloha ¢. 11: VZDELAVACI MOZNOSTI DITETE S DS (MSMT in Halder, 2020, str. 46-47)
Pfiloha €. 12: Z PRAXE (Kabelka, 2020, str. 179)

Priloha ¢. 13: ETlCKYi KODEX AKP CR (https://www.akpcr.cz/home/p%C5%99edpisy/etick%C3%BD-kodex)

Priloha ¢. 14: ET|CKY, KODEX CLK (https://www.lkcr.cz/doc/cms_library/9-sp-c-10-eticky-kodex-101065.pdf)

61


https://www.knihovnanrp.cz/nahradni-rodinna-pece/system-nahradni-rodinne-pece-v-cr/institucionalni-ustavni-pece-o-dite/
https://www.knihovnanrp.cz/nahradni-rodinna-pece/system-nahradni-rodinne-pece-v-cr/institucionalni-ustavni-pece-o-dite/
https://ztratamiminka.cz/
https://www.gynstart.cz/messages.php?sid=625
https://www.akpcr.cz/home/p%C5%99edpisy/etick%C3%BD-kodex
https://www.lkcr.cz/doc/cms_library/9-sp-c-10-eticky-kodex-101065.pdf

Priloha ¢. 1

MIMORADNA MATKA

Napadlo vas nékdy premyslet o tom, jak se vybiraji matky pro postizené déti?
Ja si to predstavuji tak, Ze Buh dava instrukce andélim a ti si je zapisuji do ohromné
matriky. ,,Armstrongovd Beth, syn. Patronem bude Matous.” ,Forestova Marjorie,
dcera. Patronkou bude Cecilie” atd. Az andélim nadiktuje jedno jméno, pfi kterém

se usméje: ,Téhle ddme postizené dité.”

Andél se zvédavé pta: ,BozZe, proC praveé ji? Vidyt je tak Stastna.” ,Pravé proto,”
odpovi Bih s usmévem. ,Copak bych mohl svéfit postizené dité Zené, kterd neznd
radost? To by bylo kruté.”

LAle je trpéliva?”“ ptd se andél. ,Nechci, aby byla pfilis trpéliva, jinak se utopi
v sebelitosti a bolesti. AZ se vzpamatuje z té rany a zarmutku, urcité to zvladne.”

»Ale Pane, myslim, Ze ta Zena vtebe nevéfi.” Blh se usméje: ,Na tom nesejde.

O to se mlzZu postarat. Ta Zena je dokonald. Ma spravnou davku egoismu.”

Andélovi to vzalo dech: ,Egoismu? Copak to je néjaka cnost?”“ Blh prikyvne: ,Jestli
se od syna nedokaze c¢as od ¢asu oddélit, nikdy to nedokaze prezit. To je Zena, které
pozehnam ne zcela dokonalym ditétem. Jesté to nevi, ale budou ji mit co zavidét. Nikdy
nic nebude brat jako samoziejmost. Zadny krii¢ek pro ni nebude né&im obycejnym.
AZ jeji dité poprvé fekne ,mama,” bude svédkem zazraku a bude to védét. Az bude
svému slepému ditéti popisovat strom nebo zdpad slunce, uvidi je, jako to dokdze
maloktery ¢lovék. Dam ji, aby vidéla jasné véci, které vidim ja — lhostejnost, krutost,
predsudky —a dam ji, aby se pres né prenesla. Nikdy nebude sama. Budu po jejim boku
kazdou minutu kazdého dne jejiho Zivota, protoze bude vykondvat mou praci

tak neomylné, jako bych tam byl ja.“

,A kdo bude patronem?“ pta se andél pripraveny k zapisu do matriky. Bih se usmal:

»Bude ji stacit zrcadlo.”

Bombeckova in Ferrero (Jankovsky, 2018, str. 243)



Priloha ¢. 2

Pedagogicka Jihoceska univerzita Eticks komise Pedagogické fakulty
fakulta v Ceskych Budéjovicich
Faculty University of South Bohemia

of Education in Ceské Budéjovice

Informovany souhlas u¢astnika vyzkumu:
Vazena pani,

v souladu se zasadami etické realizace vyzkumu' Vas zadam o souhlas s Vasi Gcasti ve
vyzkumném projektu v ramci bakalafské prace.

Nizev projektu: Ucta k Zivotu - dité s nepfiznivou prognézou.
Resitel projektu: Anezka, Mala, DiS., kontakt:

Nizev pracoviSté: Katedra specidlni pedagogiky, Pedagogicka fakulta Jihoeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich

Vedouci price: Jifi, Jankovsky, doc. PhDr. Ph.D., kontakt:

Cil vyzkumu: Cilem je zjistit odezvu a zkuSenosti ziskané pfi narozeni ditéte se zavaznym
zdravotnim postizenim, resp. s letalni prognézou, v nejuzsi roding, u pfibuznych a v blizkém
socialnim prostfedi. Pozornost bude vénovana také zkuSenostem z pfistupu lékait a jinych
odborniku.

Popis vyzkumu: V teoretické ¢asti se bude autorka v obecné roviné vénovat problematice
narozeni ditéte se zavaznym zdravotnim postiZzenim a procesu vyrovnavani se rodiny s touto
skute¢nosti. Prakticka ¢ast se bude opirat o analyzu dat ziskanych zejména z individualnich
rozhovori s matkami téchto déti, popfipadé i s dalSimi informanty. Pro naplnéni cile
bakalaiské prace bude vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu, a to sice v podobé
hloubkového rozhovoru, ktery bude trvat zhruba 60 minut. Rozhovor bude zaznamenam
audiozaznamem. Nasledné bude proveden jeho pisemny pfepis a zpracovani. Pisemny, ¢&i
zvukovy zaznam nebude sdilen nikym jinym neZ autorkou bakalaiské prace. Casteéné tryvky
z rozhovoru mohou byt pouzity pfi prezentaci bakalafské prace, aviak identita dotazované¢ho
nebude zvefejnéna a zlstane v anonymité. Zvukovy zaznam bude po dokonéeni a obhajeni
bakalarské prace vymazan. U rozhovoru nehrozi zadna rizika. Vsechny vysledky budou
zpracovany anonymné (neidentifikovatelné) v ramci ochrany osobnich udaji zkoumanych
osob. Zapojeni zkoumané osoby je dobrovolné, informant ma moznost opustit vyzkum

kdykoliv bez udani duvodu.

datum a podpis Fesitele projektu
! Vicobecnou deklaraci lidskych priv, natizenim Evropského parl a Rady (EU) . 2016/679 o ochrand fyzickych osob v souvislosti s¢
zpracovinim osobnich Gdajl a o volném pohybu téchto Gdajl a o zruleni smémice 95/46'ES (obeené natizeni o ochrand osobnich Gdajl) a

dal3imi oboend zivaznymi privnimi pledpisy (/imi2 jsou zejména Helsinska deklarace ptijatd 18. Svétovym zdravomickym shromatdénim v
roce 1964, ve néni pozdéjsich zmén (Fortaleza. Brazilie, 2013), zdkon & 372/2011 Sb., o =dravomich slutbich a podminkich jejich
poskytovdni (zékon o =dravotnich slutbdch), ve znéni pozdéflich predpisi. zefména ustanoveni jeho § 28 odst. 1. a Umluva na ochranu
lidskych prdv a distojnastt lidské bytosti v souvisiosti s aplikaci blologie a mediciny: Umiuva o lidskych privech a blomediciné publikované
pod & 962001 Sb. m. 5., jsou-li aplikovateiné).

Pedagogicka fakulta Jihoteské univerzity v Ceskych Budéjovicich

Jeronymova 10, 371 15 Ceské Budéjovice

Ceska republika, www.pf jcu.cz




Pedagogicka Jihoceska univerzita Eticks komise Pedagogické fakulty
fakulta v Ceskych Budéjovicich
Faculty University of South Bohemia

of Education in Ceské Budéjovice

ProhliSeni a souhlas u¢astniku s jejich zapojenim do vyzkumu:

Prohlasuji a svym nize uvedenym vlastnoruénim podpisem potvrzuji, ze dobrovolné
souhlasim sucasti ve vySe uvedeném projektu a Zze jsem méla moznost si fadné a
v dostateéném ¢ase zvazit vSechny relevantni informace o vyzkumu, zeptat se na vie
podstatné tykajici se Gcasti ve vyzkumu a Ze jsem dostala jasné a srozumitelné odpovédi na
své dotazy. Byla jsem poucena o pravu odmitnout Gcast ve vyzkumném projektu nebo svuj
souhlas kdykoli odvolat bez represi.

Podpis GEASIKA: ... cuoisssosussnsrnsnassisnrssesssensna
Datum VYZKIMUL . oiioiiisiiisnssieiisisiddavinias

Pedagogicka fakulta Jihoteské univerzity v Ceskych Budéjovicich
Jeronymova 10, 371 15 Ceské Budéjovice
Ceska republika, www.pf jcu.cz



Pfiloha €. 3: ROZHOVOR S INFORMANTKOU (UCASTNICI VYZKUMU) ¢. 1

- Resitelka projektu (dale jen RP): ,Dobry den.“
- U&astnice vyzkumu (dale jen UV): ,,Dobry den.”

- RP: ,Chtéla jsem se Vds jesté jednou zeptat, zda souhlasite s nahrdvdnim rozhovoru pro
mou bakaldrskou prdci na téma: Ucta k Zivotu — dité s nepfiznivou prognézou?”

-UV: ,Ano, souhlasim.“

1. otazka — RP: ,,Dobre, dékuji. Tak tedy, mohla byste mi prosim povédét pdr informaci o
sobé? Veék, vzdélani, v jaké rodiné jste vyristala?”

1. odpovéd — UV: ,Je mi 26 let, vystudovala jsem specidini pedagogiku pro 2. stuperi a stfedni
Skoly a potom jsem vystudovala jesté druhého bakaldre specidlni pedagogiku - andragogiku.
Magisterské studium jsem ukoncila pravé potom, co se mi narodil syn, protoZe jsem to prosté
psychicky nezvlddala. Co se tyce mé rodiny, tak v deviti letech mi zemreli oba rodice pfi
autonehodé, jd jsem v tom auté také sedéla, byla jsem jedind, kdo to preZil, ale od té doby se
mé poté ujala starsi sestra, takZe jsem vyristala s ni. Bylo to ndrocné, ale néjakym zplisobem
jsme to spolu zviddly a vlastné ve dvaceti letech jsem se pfestéhovala k pritelovi, se kterym
bydlim doted.“

- RP: ,Moc mé mrzi, &m jste si prosla. Upfimnou soustrast”.
- OV:,, Dékuji.”

2. otazka — RP: ,Nyni Vdm poloZim pdr otdzek tykajicich se Vaseho téhotenstvi. Jakym
zpusobem jste byla informovdna o mozZnych rizicich, kdyZ jste prisla do jiného stavu?“

2. odpovéd — UV (pfitakava pohledem): , TakZe... mé téhotenstvi se jevilo jako ukdzkové, nic
nenasvédcovalo tomu, Ze bude néjaky problém. (pomlka) Samoziejmé jsem védéla sama uz
jen tim, Ze jsem ,tadyto” studovala, (usmiva se) tak jsem o téch rizicich vsech, ne vSech, ale
vétsiné jsem védéla. A informovdna... ehm... vlastné asi v podstaté skrz to jenom, co jsem
treba poslouchala za podcasty nebo takhle...\Védéla jsem, Ze by se néco takového mohlo stdt,
ale néjak jsem si to nepfipoustéla. Téhotenstvi jsem si uZivala. Jediné co, tak mé zpétné mrzi,
Ze v osmém mésici jsem jesté stdtnicovala a Ze jsem se asi spiSe méla vénovat tomu
téhotenstvi a uZivat si ho vic no...” (pohled do prazdna)

3. otazka — RP: ,Kdy a jak jste poznala, Ze se s miminkem néco déje?”



3. odpovéd - UV: (souhlasné pfitakavd, potom si povzdechne) Byl to vikend, tehdy jsme tady
(rozhlédla se po byté) malovali a kdyZ v podstaté ndm pfijela teta se strejdou pomoct, tak
bylo to dost ndrocné, ten vikend, ale furt jsem byla tak néjak jako v porddku, védéla jsem, Ze
za chvilicku budu rodit, byla jsem uz v devdtém mésici, konkrétné v 37. tydnu téhotenstvi,
zacinali jsme 38. t.t. (oddech) A téSila jsem se, Ze konecné potom viastné postavime postylku
a vSechno bude v pordadku a vlastné za chvilicku porodim... no a...ehm... pamatuju si, Ze

v pdtek (pred osudnym vikendem) jsem jesté natdcela pfitelovi bfisSko, protoZze miminko
radilo a pritel byl zrovna se psem venku, tak jsme si z toho délali srandu, Ze vZdycky syn radi
v momenté, kdy pfitel neni doma, tak jsem mu to aspori natocila... No a potom si pamatuju,
Ze jsem v sobotu se loucila s tetou a se strejdou, jesté jsme tady sedéli, uZ jsme to méli
vymalovany a citila jsem takové , posledni” kopnuti, co si pamatuju. Potom jsem vecer sla do
vany, kde vétsinou, my jsme miminku s pfitelem fikali ,,Pupik“, tak kde vétsinou Pupik radil,
ale nic se nedélo v ten vecer, ale furt jsem to pfisuzovala tomu, Ze jsem sama unavend, takZe
bude taky unaveny a bude spinkat, to se obcas stdvalo, takZe to jsem néjak extra nefesila. No
jenomZe potom byla celd nedéle a v nedéli furt nic, ale pritel mi fikal, Ze ho v noci citil... no...
jenomZe to asi citil néjaké moje pohyby. (povzdechnuti) A potom v podstaté jsme byli
objednani na pfihldseni do porodnice, takZe jsem to nechdvala tu kontrolu na pondéli a
doufala jsem, Ze vSechno bude v podstaté v porddku a snaZila jsem se nepfipoustét, Ze by se
néco mohlo stat. Ehmm... jesté parddn se zpétné vrdtim, pravé, Ze kamarddce v prosinci
zemrela dcera a ta teda zemrela ve 42. tydnu téhotenstvi a bylo to kvili tomu, Ze byla jakoby
prenosend a méla infarkt placenty a... a tak jsem jsi fikala, Ze to preci neni mozny, aby se
néco takového stalo, takhle dvéma kamarddkdam, kdyZ se to v podstaté déje jednou za... ta
pravdépodobnost je prosté mald.”

4. otazka — RP: ,Byla jste tedy v 9. mésici téhotenstvi, kdy? jste prestala citit pohyby?*“

4. odpovéd — UV: ,Ano, bylo to v devdtém mésici, konkrétné v 38. tydnu téhotenstvi. V 37 + 3
jsem se byla v porodnici registrovat, tam jsme vlastné pak zjistili, Ze Pupikovi nebije srdicko a
37 +4 jsem rodila. Vlastné naposledy Pupik kopl 37 + 1.“ (plac)

5. otazka — RP: (velmi silny okamZik...nezmohla jsem se na vic neZ na poloZeni dalsi otazky)
L,Jakym zplisobem Vam byla sdélena diagndza ze strany odbornik(i?*

5. odpovéd — UV: ,No...(otFela slzy kapesnickem) NejdFiv jsem se pfisla viastné do té
porodnice registrovat. JenomZe jsem chtéla po pani porodni asistentce, aby nds co nejdriv
zkontrolovala, protoZe jsem védéla, Ze jsem Pupika dlouho necitila. Hned, co jsem ji to rekla,
tak mi vynadala, proc¢ jsme nepfisli uZ jako driv, takZe to nebylo uplné pfijemné.”

- RP: ,Prisla jste vystrasend, ekala jste, Ze Vids uklidni tim, Ze se pfi vysetfeni ukdze, Ze
miminko ma srdec¢ni ozvy v porddku. Misto toho jste se dostala jesté do vétsiho stresu, kdyz
Vdm PA vynadala, rozumim tomu sprdvné?“

- UV: ,Ano, pfesné tak. Vlastné hnedka jsme zacali fesit monitorovdni bfiska, no a tam to
vypadalo, Ze je vSechno v porddku, slyseli jsme sice srdicko, ale to srdicko bylo moje. A pani
porodni asistentka to upiné v prvni moment nerozeznala. Jd jsem ale vyhrkla, Ze jé ho furt ale
necitim, tak v ten moment mé poslala za pani doktorkou na ultrazvuk do vedlejsi mistnosti.



Pani doktorka se mé opét ptala, proc¢ jsme nepfisli driv. Tak jsem ji odpovédéla, Ze jsem Cetla,
Ze jakoby v tomhle pozdéjsim stddiu téhotenstvi ty pohyby uZ prosté nejsou tak casty, no, ale
Ze furt tfeba, kdyZ miminko necitite den, tak je to jakoby v porddku. Na to pani doktorka, Ze
je tohle je uz ale déle jak den. Tak jsem odsouhlasila, ale v ten moment to nebylo to pravy, co
jsem potfebovala slyset. Potom si zavolala jesté dalsiho pana doktora, tusim, Ze to byl
primdr, ale uplné si tim jistd nejsem. A pan doktor fikal, Ze bohuzel mi musi sdélit, Ze miminko
je bez srdecni akce a zeptal se, zda mam nékde pobliZ partnera. Ten nastésti cekal venku

v auté, takZe jsem vybéhla z porodnice a vlastné hned jsem partnera zavolala, a tak jsme se
tam venku rozbreceli spolu a prisli jsme zpdtky dovnitr, kde ndm to pan doktor sdélil jesté
jednou a vysvétlil, co bude ndsledovat. TakZe pristup od persondlu ze zacdtku byl hrozny, ale
jakmile se nds v podstaté ujal pan doktor, tak to bylo na tu situaci, docela, docela fajn.“

6. otazka — RP: ,Dékuji za podrobny popis. Jak probihal porod?“

6. odpovéd — UV: , Tedka zpétné se tomu docela divim, ale v to pondéli, kdy jsme pfisli na tu
kontrolu, kdy ndm bylo sdéleno, Ze je Pupik bez srdecni akce, tak v utery mi zacali vyvoldvat
porod. Setkavdm se s otdzkami, pro¢ mi ho vlastné nevyvoldvali hned, jak jsme pfisli do té
porodnice... co tak jako vim, tak to bylo kvili tomu, aby kdyby ten porod nepostupoval tak,
jak by mél, tak aby tam byli dva doktofi, aby se nestalo, Ze jednomu skonci sména nebo
tak...takZe to bylo kvili tomu odloZené na utery. A vyvoldvali mi ho v utery brzo rdno, jesté se
mé ptali, jestli chci, aby tam se mnou z pondélka na utery byl partner. Jd jsem fikala, Ze chci,
oni mi to teda nedoporucovali, protoZe potfebovali, abych se vyspala, abych méla jako
dostatek sil, ale ja si prdla, aby tam se mnou byl. Nedokdzala jsem si predstavit, Ze bych tam
byla sama. No a v utery rdno mi pichli epidural a jé to mdm trosku pak v mize, takZe to reknu
tak, jak si to zhruba pamatuju. Sli jsme na porodni sdl, docela rychle se mi rozjely kontrakce,
poté, co mi dali tabletku. Zacala jsem se strasné brzo otvirat, coZ bylo viastné jakoby dobre. A
furt jsme si s partnerem rikali, Ze se tfeba doktori spletli, Ze tfeba nakonec bude jako plakat...
(pauza) No, ale potom vlastné, co se rozjely ty kontrakce, tak jsem to néjakym zplisobem
prodychdvala, jenomZe ani jsem vlastné pred tim porodem nestihla pfedporodni kurz, takze
jsem uplné nevédéla, co a jak. Ale nastésti jsem méla strasné hodnou porodni asistentku, u
porodu teda byla i pani doktorka, kterd se mi snaZila taky hodné pomoct. A vilastné zacala
jsem se tfeba po néjakych dvou hodindch... jakoby byla jsem pripravena na porod. TakZe jsme
presli do druhé porodni fdaze, (s smévem dodava) druhé doby porodni. TakZe jsem zacala
tlacit, uZ jsem dostala pokyn, at tlacim. No jenZe asi zahrdla psychika svoji roli a ta druhd
doba porodni byla strasné dlouhd. Bylo to pres hodinu a pul, takZe jsem pres hodinu a pal
tlacila a neslo to. TakZe mi skdkali po brise, jd jsem v tu chvili za to byla rdda, protoZe jsem
védéla, Ze miminko... (dlouhy nadech) Zddnd zdchrana nebyla moznd, takZe tam slo uz prosté
jen o to, abych néjak porodila. A porodila jsem teda v 11:42. Porod mi zacali vyvoldvat o pul
osmé rano, takZe si myslim, Ze na prvorodicku to bylo docela fajn. Jen teda zpétné... myslela
jsem si, Ze to mdm vse zpracované, ale zpétné vim, Ze tuhle dobu tlaceni uplné zpracovanou
nemdm...”

7. otazka - RP: ,Jakou mél Vs syn porodni délku a hmotnost?“



7. odpovéd — UV:,, Tim, Ze jsem rodila pfed terminem, tak jsme si mysleli, Ze bude mensi, ale
byl to pékny ,buclik” (usmiva se), takZe mél 51 cm a 3 250 g. TakZe v podstaté jakoby
normdlni miminko a uZ i tim, jaky byl tyden, tak by se povaZoval za donosené miminko.“

8. otazka — RP: ,NedokdZu si viibec predstavit situaci, ve které jste se ocitla. Mohla byste mi
prosim popsat, co se odehrdvalo po porodu?“

8. odpovéd — UV:,, Jo, takZe po porodu mi synka pfiloZili na bficho, to bylo krdsny, na viem
jsme se ale domluvili pfedem a jd jsem se s nim takhle mohla néjakym zplsobem pfrivitat a
zdroveri se rozloucit... (dlouhd pauza — plac) ... (pokracovani s brekem) Tak jsem vidéla
spoustu c¢ernych vidskd, ale vlastné nevidéla jsem mu do obliceje, tak to mé moc mrzelo.
Tento ,,bonding” byl jen chvilkovy. Potom jsem poprosila PA aby si ho vzala a mohla ho jit
zZvdZit a zmeérit. Potom mi ho prinesla v néjaké decce a dala mi ho do ndruce. Tak to uzZ jsem
vidéla jeho oblicejik, akordt teda mél Cepicku, takZe jsem nevidéla uZ zas jeho vldsky. TakZe
mam v paméti obraz, kdy mél vldsky a pak obraz obliceje bez vidski. A nemdam takovou tu
predstavu, jak celkové vypadal a to mé ted zpétné mrzi, ale v ten moment jsem si to prosté
neuvédomila... no a vlastné v té porodhnici, kde jsme rodili, pracuje i moje sestra i moje
Svagrovd, takZe si to domluvily, aby se mohly na syna prijit podivat, za coZ jsem byla moc
rdada, Ze ho vidély. Partner byl celou dobu se mnou. TakZze my jsme se pak s nim loucili,
pochovala si ho i sestra i Svagrovd, tak to jsem méla radost. Ony potom po chvilce odesly a jd
jsem na to potom uZ neméla silu, tak jsem Pupika predala partnerovi (plac) a ten mu jesté
zpival, loucil se s nim a... a tak... No a asi po pil hodiné uZ jsem fekla, Ze uz nam ho mohou
odnést, protoZe pak uz jsme neméli silu na to ani jeden a uZ jsme se asi rozloucili, tak néjak
dostatec¢né v ramci moZnosti.”

9. otazka — RP: ,Neumim si pfedstavit bolest, kterou jste s partnerem proZivali. Povézte mi
prosim, co ndsledovalo po odebrdni miminka nemocnic¢nim persondlem?“

9. odpovéd — UV: ,,Potom jsem néjakou dobu odpocivala na lizku... méla jsem se jit viastné
osprchovat, ale aZ za néjakou dobu a to byl pro mé také zdsadni moment, Ze jak jsem se
sprchovala, tak jsem si vsimla, Ze mdm na brichu jesté Pupikovy vidsky, tak i to rozhodnuti,
jakoby to smyt to ze sebe, bylo ndrocny. (plac) A potom mi prinesli obéd, ale ja jsem jist
nechtéla, neméla jsem na to chut a ani mi to moc nevonélo, to jidlo. Tak nakonec jsem si dala
jen platek cokolddy. (Gsmév) Na to jsem chut méla, hlavné jsem potrebovala ziskat asi
néjakou energii. A nakonec jsem i trosku jidla snédla, ale ne moc. Potom jsme se presunuli i
s partnerem nastésti na oddéleni gynekologie. Prvni varianta byla, Ze bych méla jit na
Sestinedéli za ostatnimi maminkami s miminky, coZ by bylo Sileny... viibec jsem si to
nedokdzala predstavit. Hlavné bych tam asi musela byt bez partnera, protoZe to bylo v dobé
covidu a celkové by to nebylo mozZné, aby tam se mnou byl. A takhle ndm uvolnili pokoj na
gynekologickém oddéleni a vsechno néjak uz potom bylo lepsi, Ze jsme se oddélili upIné od
toho... protoZe jd i jak jsem rodila, tak jsem slySela nékolik porodu a slysela jsem ta placici
miminka... a byl to docela boj no.”

10. otazka — RP: , To véfim. Je dobre, Ze Vdm umoznili pfemisténi do klidnéjsi &dsti. Co se tyce
pitvy, jak to bylo s rozhodnutim?“



10. odpovéd — UV: , Tohle je dalsi véc, co mdm trosku v mize. Uréité se nds na to ptali, jestli
chceme, aby byla pitva provedena. My jsme byli rozhodnuti, Ze chceme, protoZe jsme
nevédéli, co se stalo... coZ tedy nevime doted’ (dodava s horkym usmévem). Prosté mdme
nezndmou pricinu, ale na to nds upozorrovali, Ze u vétsiny pripadi se na pricinu neprijde.
Tim, Ze jsme byli rozhodnuti, Ze chceme pitvu, tak jakmile jsme syna odevzdali, tak jsme si
potom z toho s partnerem délali srandu, Ze uz jede na vylet... A mél s sebou celou dobu, my
jsme dostali takzvany ,,memory box“ od organizace Dité v srdci a mél s sebou celou dobu
plysdka a my jsme méli v podstaté stejného plysdka u sebe a byli jsme rozhodnuti, Ze potom
akordt na pohrbu si ho vyménime...”

11. otazka — RP: ,,Omlouvdm se za tuto otdzku, ale tim, Ze jsem sama nezaZila takovou
zkusenost, potfebovala bych védeét, jak téZké bylo prijmout skutec¢nost, Ze domi budete
muset odejit bez svého ditéte?”

vvvs

jsem se fakt tésila, jak si zacnu pfipravovat vSechno, jako vybavicku a tak... kdejaka jind
maminka by uZ toto méla pfipravené... ja jsem ted’ momentdlné v nizsim stddiu druhého
téhotenstvi a uZ ted’mam pripraveno daleko vice véci neZ jsem méla tenkrdt. CoZ mé zpétné
docela mrzi, Ze jsem si to jakoby neuZila, na druhou stranu bylo to diky tomu o trosku
jednodussi... KdyZ jsme se vraceli domdi, tak mi vadila ta predstava, Ze prosté prijdu do
paneldku a vsichni mé tady vidéli s bfichem a ted se mé budou ptdt (silny plac) jako kde mam
dité a tak... (pauza)...a jd jsem méla prdzdnou ndruc no... to bylo hodné ndrocny, ale moje
sestra i maj bratr a vlastné jakoby celd jejich rodina, tak to tady ddvali do ptvodniho stavu,
zatimco jsem byla v porodnici. Méli jsme vlastné zed' namalovanou na modro, tak oni ji
premalovali zpdtky na bilo v loZnici. A snaZili se odebrat vsechny véci pro miminko, co jsem
méla pfipraveny.”

- RP:,, TakZe jste méla kolem sebe dostatek lidi, ktefi se Vdm snaZili pomoct.“
-UV: Jo... jo, to uréité.” (vzlykani)

12. otazka — RP: ,,Ponechala jste si na syna néjakou upominku jako napf. ultrazvukovy
snimek, jmenovku, decku, pamétni knizku...?*

12. odpovéd — UV: ,Ano, ano. Jak Fikdm. My jsme dostali viastné ten ,memory box“ od Ditéte
v srdci a vtom memory boxu byla i decka, do které ndm Pupika hned po porodu zabalili a

s tou deckou viastné doted' spime. Mdme ji v loZnici. A potom viastné k nému jsme dostali
toho plysdacka, toho jsme si vyménili na pohibu a s nim také spime. Cely ten memory box
mdme doma. Mdme v ném i kniZecku fikadel, takZe jsem pfipravend, Ze jakmile se ndm
narodi nase holCicka (pozn. informantka znd uz pohlavi druhého ditéte), tak ji vytdhnu a
bude to mit taky jako pamdtku od brdsky. No a nechala jsem si v podstaté vsechny fotky,
protoZe jsme stihli pfedtim jesté téhotenské foceni, takZe za to jsem rdda, Ze mdme takovou
vzpominku. Celkové mi Dité v srdci hodné pomohlo, ten memory box jesté obsahoval sesitek
Mému miminku, kde jsem se tak jakoby vypisovala, vsechny svoje pocity a tak ddle...a

v podstaté mdme i po synkovi schované vsechno obleceni. Vétsinu z toho bude nosit jeho
sestficka. Jesté viastné mdme otisk rucky a nozZky, to ndm udélali v porodnici a potom jsme si
vzpomnéli tésné pred pohrbem, Ze nemdme Pupikovy vldsky, Ze mozZnd by toto bylo fajn.



A tak jsme se domluvili s pani, i kdyZ by se to pry asi délat nemélo, ale ta ndm tedy odstfihla
vldsky a dala ndm je viastné v krabicce s plysdkem. No a synka mdme v urni¢ce doma. A
nechdvali jsme si udélat takovou svicku, kde je troska z popilku zatavena. A je to takovd
krdsna vzpominka no... (pauza)”

13. otazka — RP: ,, Dékuji za odpovéd. Kdo Vém byl nejvétsi oporou po ztrdté miminka?“

13. odpovéd — UV: ,No... urcité to byl partner. Trosku jsme se bdli, protoZe jsme oba védéli,
Ze budto to nds vztah posili nebo naopak rozdéli. Nastésti pro nds zvitézila prvni varianta,
takZe mame mezi sebou o dost silnéjsi pouto, neZ jsme méli predtim. | kdyzZ i pfedtim jsme
méli strasné krdsny vztah, takZe jo, ziistali jsme pri sobé. Potom to byla urcité rodina, sestra,
vlastné i bratr mé docela prekvapil, protoZe on neni moc empaticky, je vic introvertni. Potom
nejlepsi kamarddka, kterd mé vyslechla a vZdy tu pro mé byla, takZe to bylo super. Musim
fict, jsem za to strasné rdda, Ze se nam ten okruh lidi moc nezménil, Ze zistal tak, jak to bylo
pred porodem.”

14. otazka — RP: , To je dobre. Jak jste s partnerem ozndmili zprdvu o umrti syna pfibuznym,
prateliim?“

14. odpovéd — UV: ,My jsme vlastné... (zména véty) ...Prvni, komu jsme to oznamovali, tak
byla moje sestra, volali jsme ji vlastné hned z porodnice, poté, co nadm lékar sdélil diagndzu a
umistili nds na pokoj pfed porodem. Rikal to viastné partner, protoZe jé jsem toho nebyla
schopnd. NejbliZzsim jsme to Fikali takto po telefonu, ale tak néjak jsme stejné chtéli, aby se to
dozvédeéli vsichni nasi zndmi v okoli, abychom pravé predesli néjakym nevhodnym otdzkdam.
TakZe jsem se potom rozhodla vlastné ten den, po porodu odpoledne, kdy konecné partner
usnul, protozZe predtim nic nenaspal, hrozné ho bolela hlava. TakZe jsem byla rdda, Ze usnul,
protoZe jsem méla prvni takovou chvilku pro sebe a napsala jsem takovou smsku a tim jsme
v podstaté oznamovali, Ze se Pupik stal andélem... (plac)”

15. otazka — RP: ,, MiZete mi prosim vysvétlit, jak je to s urednimi zdleZitostmi (napf. s
vyzvednutim Rodného, Umrtniho listu)?“

15. odpovéd — UV: ,Ano, musim Ffict, Ze jsme se docela divili tomu, Ze v podstaté rozhodnuti o
tom, jak bude s Pupikem ddl zachdzeno, tak jsme museli udélat do néjakych urcitych hodin,
ted' Upiné presné nereknu, jestli 48 nebo 72, ale byla to dost krdtkd casovd doba. Nastésti
jsme byli prosté rozhodnuti, Ze se s nim chceme néjakym zplsobem rozloucit, takZe tohle
jsme hned v podstaté potvrdili, Ze chceme ho potom vydat na pohreb, v tom jsme se

s partnerem shodli, takZe to bylo v porddku. Ale myslim si, Ze pro spoustu lidi to musi byt
ndrocné, pod takovym tlakem se jakoby rozhodovat. Potom vlastné, jak jsme byli propusténi
z nemochnice, tak jsme jeli hned zafidit Rodny list a on se v takovychto pfipadech pry Umrtni
list viibec nevyddvd, takZe jsme prosté si jeli vyzvednout Rodny list a to bylo vsechno. CoZ
jsme se docela divili, ale on totiZ ten Rodny list neobsahuje vsechny ndleZitosti, co by mél,
netusim ted, zda je tam vibec uvedené datum umrti... tohle vse resil partner.



Ale vyFizovadni téch urednich zdleZitosti bylo dost ndroc¢né, protoZe v podstaté partner
zjistoval, jestli md ndrok na otcovskou dovolenou a v podstaté nikde mu nebyli schopni
odpovédeét, protoZe prosté nevédéli, jak to v takovém pripadé funguje. Tim, Ze se jednd o
vyjimecné pripady a také to bylo tézké kvili tomu, Ze se vse resilo po telefonu a vysvétiovat,
co se stalo a tak... Nakonec ndrok na otcovskou dovolenou ani nemél. TakZe bylo to dost
ndrocné, ale nakonec jsme to néjakym zptsobem vyresili. Teda hlavné partner no.”

16. otazka — RP: , Viyhledali jste spolecné néjakou odbornou pomoc?“

16. odpovéd — UV: ,Ano, jd jsem hned byla rozhodnutd, Ze bych chtéla. Nabizeli ndm uz

v porodnici socidIni pracovnici, jenomZe jd jsem ji chtéla v podstaté zavolat, dali mi na ni jen
kontakt a to bylo vSechno, ¢ekala jsem vic informaci. Hlavné to bylo v den, kdy nds
propoustéli domi. My jsme v porodhnici ziistdvali déle neZ je obvyklé, ale to bylo kvili mému
psychickému stavu, Ze se mi nechtélo hnedka vracet domu. Zistali jsme tam na 3 noci véetné
té, kdy jsem méla jesté Pupika v brisku. No, takZe nakonec jsme se s tou socidlni pracovnici
ani nesetkali a obrdtili jsme se rovnou na psycholozku. Slo o pani psycholozku, kterd mi
pomdhala tehdy vyporddat se se smrti rodict, ale po pravdé zpétné, zpétné teda mi vibec
nepomohla, spis naopak, protoZe tfeba hned na prvni schiizce se mné spis ptala na nase nez
na synka a jd jsem pritom potrebovala mluvit jako o Pupikovi. | kdyZ chdpu, Ze potrebovala
védét podrobnosti, okolnosti, ale v podstaté jediné, na co se mé zeptala ohledné Pupika, tak
bylo: ,A miZu se zeptat, jaky to je, rodit mrtvé dité?“ (ironicky ismév)

—RP:,, To bylo od ni dost neprofesiondini.”

- UV: ,Ano, presné, hodné neprofesiondini. A ta otdzka byla poloZend tyden po porodu, takze
to bylo opravdu ndrocny. Na jednu stranu jsem rdda, Ze nds vzala tak brzy, ale na druhou
prosté si fikam, jak miZe nékdo délat psychologa, kdyZ se chovd takto... A potom to hodné
pfirovnavala se smrti svého manZela, coZ si myslim, Ze je to sakra rozdil, jestli zemre dité
nebo manZel. Nechci to nikterak ulehovat, ale michala do mé zpovédi sviij osobni Zivot, coZ
si myslim je také dost neprofesiondlni. A furt to takto porovndvala mezi sebou a po tfech
mésicich mi fekla, Ze uZ bych s tim méla byt vyrovnand. Prdsky jsem moc brdt nechtéla, méla
jsem jeden nebo dva prdsky na uklidnéni v porodnici, pak se mé pravé ptala pani psycholozka,
jestli bych tfeba néco nechtéla, néjaky antidepresiva... ale i s ohledem na to, Ze jsme se chtéli
s partnerem, co nejdriv snaZit o dalsi miminko, tak jsem odmitla.”

17. otazka — RP: ,,Sezndmili Vds s vysledky pitvy?“

17. odpovéd — UV: ,Strasné jsem se tésila, zni to moznd divné, ale tésila jsem se na to, aZ to
budeme védét, co se stalo, protoZe jsme se mohli zase od toho néjakym zplsobem odrazit, i
vuci dalsimu téhotenstvi napriklad... Nejdriv nam prisly vysledky z fakultni nemocnice, Ze
Pupik nemél Downiiv syndrom, nemél Edwardstv syndrom, ani Patadv... tyhle tfi ndm
kontrolovali, takZe to bylo vse bez ndlezu. Potom jsem se dozvédéla od pani doktorky, Ze tato
Iékarskd zprdva ndm neméla viibec prijit, Ze to mélo pfijit pouze ji a ona nds s tim méla
sezndmit.



No a potom nds pani doktorka po Sestinedéli sezndmila s tim, Ze pitevni zprdva uZ prisla, Ze
vse vypadalo v porddku, jediné co, tak, Ze v levé komore na srdicku, Ze tam byl néjaky ndlez,
ale Ze je dost mozné, Ze se to stalo aZ prdvé tim, jak umiral a Ze tam v podstaté nevidi nic.
Nic, co by vysvétlovalo to, pro¢ umrel. Pricinu mame pry uduseni, ale proc, tak to jakoby
nikdo nevi... (pauza)”

18. otazka — RP: ,Jak jste se domluvili ohledné pohrbu - jak proces rozlouceni probihal?“

18. odpovéd — UV: ,Ohledné pohrbu jsme se domlouvali snadno, to jsme se dost shodovali i
co se tyce ndzoru celé rodiny. My s partnerem jsme chtéli takovej jakoby skromnéjsi pohreb,
aby tam nebylo upiné moc lidi. A chtéla jsem tam mit svoji sestru, Pupikovu tetu viastné, se
strejdou. Mého bratra s manZelkou a od pritele sestru s partnerem. Zbytek rodiny nechdpal,
proc tam dalsi lidi nechceme, ale pro nds to uZ tak bylo dost téZké, takZe jsme to chtéli nechat
v poklidu, jen v pdr lidech. KdyZ jsme do siné prisli, tak jsme mohli jesté naposled Pupika
vidét, ale uZ to jakoby nebyl on, uZ to byla takovd spici panenka, takZe to bylo... Ale byla jsem
rdda za tu moznost, Ze v podstaté ho mizu jesté jednou vidét (plac). A po pravdé jsem se na
to jesté den predtim pripravovala, Ze jsem si Fikala, Ze zitra naposled uvidim, svého syna...
(pauza) TakZe tak. Potom ndm ta pani dala, jak jsem fikala toho plysdcka s vidskama, tak to
jsem méla velkou radost. Nechali jsme Pupikovi udélat kyticky do modrobilé (silny plac) a
nechali jsme mu zahrdt détské pisnicky, i znélku z Broucki, aby mu tam nehrdly jen samé
smutné pisnicky... A bylo to vliastné emocné hrozné ndrocné, ale zdroveri to bylo i pékné.
Resili jsme, jak naloZime s popilkem, jé jsem ho nejdFiv chtéla nechat rozprdsit na louce, aby
byl v prirodé, protoZe tam rdda chodim, takZe jsem chtéla, aby tam zistal, ale potom mi
sestra rekla, Ze se ji uplné nelibi ta predstava, Ze by prosté mu nemohla nikde zapalovat
svicku, Ze by nevédéla, kde vlastné je... A mé se to néjak uloZilo v hlavé a chtéli jsme ho
potom ddt k mym rodicim, jenomZe pak jsme zacali resit ndpis na hrob a takhle, a nakonec
jsme si synka prinesli v urnicce domu s tim, Ze pak ho asi néjakym zptlsobem uloZime, ale az
za néjakou dobu a partner potom prisel s tim, pro¢ bychom si ho nemohli nechat doma, Ze
tady bude aspori pfeci s ndma a mné se tahle myslenka zacala libit, Ze jsme vlastné vsichni
konecné spolu.”

19. otazka - RP: ,Jak tato zkusenost ovlivnila vztah s Vasim partnerem? UZ jste zmiriovala, Ze
Vds to spise jesté vice sbliZilo...”

19. odpovéd - UV: ,Ano, sbliZilo a musim Fict, Ze vlastné jsme ted oba dva pfesvédceni, Ze u?
vse bude jakoby v pohodé a Ze spolu uZ zvladneme uplné vsechno, protoZe nedokdZu si moc
predstavit, co horsiho se vlastné clovéku muZe stdt neZ Ze mu zemre dité, takZe si myslim, Ze
uZ prosté, Ze nds vztah je tak pevny, Ze vydrZi. A hlavné v porodnici, bylo to teda zrovna
nevhodné datum (usmiva se), ale konecné partner rekl, Ze na Zenéni neni uzZ tak mladej, on
predtim rikal, Ze je na Zenéni mladej, pritom je o 12 let starsi neZ ja, takZe vlastné tedka rekl,
Ze uZ neni tak mladej a v ¢ervnu budeme mit svatbu.”

- RP: , Tak to moc gratuluji a preju hodné stésti. “

- UV: ,Dékuju. Do toho vlastné jesté, my jsme uz pfedtim méli v pldnu, jesté kdyZ jsem byla
téhotnd s Pupikem, Ze budeme stavét domecek, ale partner to chtél potom vlastné potom, co
se stalo, vzddt, rikal, Ze to vlastné uZ nemd cenu a tak...



Ale uZ jsme se zase dostali do fdze, Ze se to posunulo zase nékam jinam, takZze mdme
vyfesené stavebni povoleni, takZze domecek se bude stavét, tak to ted’mdme tak, Ze se ndm
narodi dcera, bude svatba a domecek. Tak se nenudime. (dodava s tsmévem)”

20. otdzka — RP: , To véfim a moc Vdm to preju. Mdm posledni otdzku. Jak ovlivnila tato
hlubokd ztrata Vds pohled na dalsi téhotenstvi?“

20. odpovéd — UV: ,,Dékuju. Ovlivnila nds hodné. Uz nejsem rozhodné tak bezstarostnd, jak
jsem byvala predtim. Ja jsem hroznej flegmatik, vZdycky jsem méla vse tzv. na ,,salému” a nic
jsem moc neresila...A ted teda kon¢im osmy mésic téhotenstvi, tak i ted' je to hodné ndrocné,
Ze se blizime k tomu tydnu, co se to stalo se synem, takZe tak.. Ale snazim se to téhotenstvi
uZivat, i kdyZ neuZivdm si ho tolik jako s Pupikem, kdy to bylo opravdu bezstarostné. Myslim
si, Ze Pupik byl za tu dobu, co tu s ndmi byl opravdu stastny... (plac¢) a ted’ mé trosku mrzi, Ze
dcerce nemohu ddt to samé, co synkovi. Ale vérim, Ze jakmile se narodi, tak uZ to bude jakoby
lepsi i kdyZ to bude ndrocny, hlavné obdobi Sestinedéli, to bude emociondiné hodné ndrocny.
A hodné se bojim, fesim hodné kontroly, pofidili jsme si i tzv. Angel Sounds, je to vlastné
pristroj na domdci poslouchdni srdicka. Ja ho driv nechtéla pouZivat kvili néjakym zdrenim,
ale nyni jsme ho uZ nékolikrat pouZili a jsme diky tomu klidnéjsi. Myslim si, Ze zatim jesté tak
nepanikarim, ale bojim se toho, Ze to prijde v tom obdobi, kdy se to stalo s Pupikem. Preji si jit
na vyvoldni porodu driv, chci, aby to vse bylo v pohodé. Jestli jsem to dobre pochopila, tak od
38. tydne téhotenstvi Ize na Zddost rodi¢ky porod vyvoldvat, ale jesté jsem se nebavila se
Zadnym doktorem, ktery by mél konecné slovo a teprve ted'se pijdu registrovat do stejné
porodnice jako jsem Sla pfedtim s Pupikem. Nemdm na predchozi porod néjakou negativni
vzpominku, co se tyce v podstaté toho pFistupu, jen tedy to pFijeti do porodnice nebylo milé,
ale jinak nevidim davod, proc bych rodila jinde. “

- RP:,, Dékuji Vém moc za vycerpdvajici rozhovor. Preji Vdm, aby vse dobrie dopadlo. Jsem
vdécnd, Ze jste mi umoZnila zverejnit Vas pribéh. “

- UV: 1 jé dékuji a preji hodné uspéchi pfi studiu.”



Pfiloha €. 4: ROZHOVOR S INFORMANTEM (UCASTNIKEM VYZKUMU) €. 2

1. otazka — resitelka projektu (dale jen RP): ,,Dobry den, zeptdm se jesté jednou, zda
souhlasite s nahravdanim rozhovoru?“

1. odpovéd — tcastnik vyzkumu (dale jen UV): ,Dobry den, ano.”

2. otazka — RP: ,Dobre, miZete mi prosim na tvod povédét pdr informaci o sobé? (jako je
vzdélani, rodinny stav, polet déti, vék)”

2. odpovéd — UV: ,Mdm vysokoskolsky vzdéldni, ekonomicky. Jsem Zenaty. Mdme &tyri déti
s tim, Ze nejstarsi syn ma diagnostikovan Downiv syndrom. Jsme vérici. Je mi 40 let. Jsem
feditelem ndkupu ve velky firmé.“

3. otazka — RP: ,Kviili svému vyzkumu se budu ptdt na Vaseho prvniho syna. MiiZete mi o

cvvs

3. odpovéd — UV: ,,Synovi bylo v bfeznu devét, narodil se v roce 2013 a md Downiiv
syndrom.”

4. otazka — RP: ,Jakym zplisobem, respektive do jaké miry jste byl informovdn o moznych
rizicich pfi prvnim téhotenstvi Vasi Zeny ?“

- UV: , Ted myslite jakd rizika?“

- RP:,,Napfiklad, jestli jste mél néjaky pfehled o perinatdinich pficindch, o vzniku vyvojovych
vrozenych vad a podobné.”

4. odpovéd — UV: , Tak jako bylo to prvorozeny dité, takze to ¢lovék toho moc nevi. V pribéhu
dalsich téhotenstvich toho nastudujete spoustu, ale jako asi spousta mladejch lidi ty rizika
neresi. Prijde prvni dité a je vyfeseno no.”

5. otazka — RP: ,Kdo Vdm ze strany odborniki jako prvni sdélil diagndzu a jakym zplisobem
zpravu predal?”

5. odpovéd — UV: ,Diagndza to upiné pfesné nebyla, ale Zena rodila 6 tydn(i dopfedu, jd jsem
pfijel do nemocnice na zavoldni, Ze Zena rekla, Ze jde na cisare. Dorazil jsem do té nemocnice,
ted'si nevzpomenu, jak se jmenuje... a sel jsem vilastné do mistnosti, kde byl inkubdtor. Prisla
ke mné pani doktorka a sdélila mi informaci, Ze ze svy zkusenosti ma dité s nejvétsi
pravdépodobnosti Downuv syndrom. Ale samozrejmé to bylo potvrzeny papirama azZ ddl. Ve
svy podstaté relativné v klidu mi to rfekla a pak... (pfemysli)... jo, Zené jsem to rikal aZ dalsi

“”

den.

6. otazka - RP: ,Jak vlastné proZivd muz, otec, ktery se spolu s partnerkou tési na své prvni
dité situaci, kdy se neCekané dozvi, Ze je jejich dité s nejvétsi pravdépodobnosti postizené?*

6. odpovéd — UV: ,No, tak my jsme néjaky podezieni méli u? v téhotenstvi s tim, Ze
samoziejmé ¢lovék doufd, Ze pravdépodobnost toho vysledku dopadne vZdycky néjak dobre
pro néj. TakZe to nebyl uplnej Sok, ale samozrejmé je to jako néjakej Sok, s kterym se musi
Clovék nejakym zplisobem poprat, takze hmmm... Ze zacdtku je to takovyto asi klasicky, co
mda vétsina lidi no, ¢lovék koukd okolo sebe, obvirtiuje vsechny okolo, proc zrovna on...



Ten prvni pdl rok je takovej jako... vZdycky v mize, ale je to spis vSechno o tom ¢ase no a
zjisténi si, jaky jsou plusy i minusy.”

7. otazka — RP: ,Co se tyce lékarského pristupu k Vdm, jakoZto budoucim rodicim, méli jste
s manZelkou vZdy kladnou zkuSenost s pfeddvdnim poZadovanych informaci?“

7. odpovéd — UV: ,My jsme méli obrovskou negativni, teda hlavné Zena, zkusenost se svym
prvnim gynekologem, kterej ji to ozndmil fakt jako hnusné, kdyZ bylo podezfeni na to, Ze by
se jako mohl narodit s Downovym syndromem. Rekl, Ze takovy déti nemaj co délat na svété a
Ze by méla jit ihned na interrupci. To bylo takovy jako hodné velky zklamdni, spis teda jako
lidsky. TakZe to bylo... (premysli) ...to bylo asi jediny minus. Jinak v ty nemocnici, kde jsme
byli, tam byli hrozné prijemni. Vlastné i druhej den, kdyZ jsem to oznamoval Zené, tak jsme se
dohodli s Iékarkou, Ze ji viastné pichnou néjaké véci na uklidnéni, neZ jsem tam Sel. A vyklidili i
pokoj pro ni, jo, tam byli prijemni... Paradoxné nevim, ale dva tejdny po porodu méla Zena
dalsi blbou zkusenost, takovou jako mensi, protoZe manzelka jejiho gynekologa, kterej ji fek!
tadytu debilni informaci, tak délala v té nemocnici taky a kdyZ méli vizitu, tak se Zené
predstavila jako manZelka toho gynekologa, jak kdyby to chtéla jako potvrdit, Ze mél pravdu
a to mi prislo, Ze opravdu je to asi hodné souroda dvojice, kterd prosté...” (pomlka)

- RP: ,kterd prosté si potfebuje néco dokazovat tim, Ze ubliZi druhym?“

- UV: ,jo, maji prosté takovy sviij nézor a zkrdtka asi nechdpou, Ze mizou byt lidi, ktefi maji
odlisny ndzor a viibec je netrdpi, Ze jsou schopni tém lidem docela ubliZit no...“

8. otazka — RP: ,Pfemyslel jste nad diivody, pro¢ zrovna Vdm se muselo narodit dité
s postizenim? Rozmyslel jste nad spravedinosti Zivota? Respektive mél jste néjaké vycitky viaci
Bohu, sobé samému ¢i Vasi Zené?”

8. odpovéd — UV: ,Joo, tak nad tim ¢lovék premysli a urcité jsem to jako nikomu nevycital
no... spis jako ¢lovéku je to vZdycky lito a premejsii jako, proc se to zrovna stalo jemu. Pak je
takovd ta situace, kdy ¢lovék jako chodi po ulici a v uvozovkdch, vidi néjaky ,cikané” a fekne
si, Ze takovyhle lidi, kterym je to v uvozovkdch skoro ,jako jedno”, tak, Ze maj ty déti zdravy a
pak si ¢lovék uvédomi, Ze by se mél trosku sdm se sebou srovnat a nechovat se takhle jako
myslenkama Spatné... Ty divody, asi to bude mit, prosté md to néjakej divod, kterej ¢lovek
nevi a zjisti ho aZ ¢asem. Je to i o tom, Ze kdyZ ¢lovék chce, tak tohle miZe jakoby hodné
stmelit tu dvojici no, jakoZe je pak jako fakt pevnd. Vétsinou to byvd jako naopak, Ze kdyZ se
jako do rodiny narodi dité s postiZzenim, tak ten chlap jakoby zdrhne, coZ statisticky asi tak je,
ale zase na druhou stranu, kdyZ ten chlap zlistane, tak je vidét, Ze ty rodinny svazky jsou
takovy hodné pevny no.”

- RP:,,Jd se Vids chtéla zrovna zeptat, jak Vém narozeni ditéte s postizenim ovlivnilo vztah
s manZelkou.”

- 0V: ,Ur¢ité kladné no.”



9. otazka — RP: ,Rikal jste, Ze Vase Zena porodila pfedcasné a Ze rodila cisafskym rezem,
takZe jste syna vidél aZ pozdéji? Je to tak? Jaké pocity jste proZival, kdyZ jste ho uvidél poprvé
tvari tvar?”

9. odpovéd — UV: ,Ano, u porodu jsem nebyl, protoZe Zena rodila tim cisafem, nevim, jestli to
uZ ted'je mozné, ale prijde mi to jako ujety, chodit na cisare... Aehmm, bylo to takovy, Ze
kdyz byl v tom inkubdtoru, tak byl fakt miniaturni, mél dvé kila a ¢lovék si jako rikd, jestli ma
ta doktorka pravdu, jestli se nespletla...(pomlka) kdyZ tvrdila, Ze tam jsou ty rysy, ty Sikmy oci
a ehmm... (pfemysli) Tim, Ze se narodil predcasné, tak byl v tom inkubdtoru docela jako
dlouho, tri nebo ctyri tydny. Z inkubdtoru jsme ho vyndali spolu se Zenou druhej den, kdyZ
jsme tam sli spolu se podivat.”

- RP:,Pfi prvnim pohledu na syna jste tedy stdle véril, Ze to nemusi byt tak, jak tvrdili Iékari.

- UV: ,No, ¢lovék si fikd, jakoZe oni se urcité spletli, ale pfitom mu je jasny, Ze asi ne. Nadéje
tam zkrdtka néjaka furt je. Dokud to nedostane jako pisemné potvrzeny, tak jd myslim, Ze to
trvalo tak deset dni, pak uZ to je pro clovéka definitivni a spis teda jako Fesi, co to konkrétni
postiZeni vlastné znamend, jak pro néj, tak okoli a tak ddle. | kdyZ jsem teda néjaky ponéti o
Downové syndromu mél, tak samoziejmé se o tom snaZi clovék zjistit jakoby co nejvic, aby byi
tak néjak sam v klidu a védél, co ho ¢ekd no.”

10. otazka — RP: , Ne kaZdy se dokdzZe smifit s tim, Ze se mu narodilo dité s postiZzenim. Co
Vam pomohlo k vyrovndni se s touto skutecnosti?“

10. odpovéd — UV: , To je samoziejmé v kombinaci i s tou virou, kterou viastné s Zenou
mdme. Je to prosté jakoby tak dany a ¢lovék musi délat co nejvic pro vSechno. Neni to o tom,
Ze kdyZ ¢lovék v néco veéri, Ze by se jenom posadil na Zidli a doufal, Ze prosté se na néj snese
vSechno zlato svéta nebo néco takovyho, musi se vlastné sam pricinit praci a dobrem na véci
okolo, ale je to spis takovy jakoby ukotveni toho, Ze prosté to smifeni s tou situaci je moznad
trosku jakoby jednodussi diky ty vite no. Ze to pro nds bylo asi z néjakyho divodu a ten se
nékdy treba dozvime no.”

11. otazka — RP: , Vidite néjaky rozdil mezi Vasim prvorozenym synem a Vasimi dal$imi
détmi?“

11. odpovéd — UV: ,Jo, tak ty rozdily jsou jako obrovsky. Co se tyce tfeba fyzickyho stavu,
jakoby Sikovnosti mluvenyho slova, ve skladani vét a tak ddle a to si myslim, Ze syn patri
opravdu k tomu nejlepsimu, co v republice jakoby v Downové syndromu je. A prosté je to tak.
Jestlize md 1Q na poloviné ostatnich déti, tak je to prosté zndt no, ale... (zamysli se) ...to je
vlastné to, co my jsme zavedli uZ od zacdtku, nesmime se k nému chovat jinak neZ k tém
ostatnim détem no. Prosté chovat se k nému uplné stejné, protoZe je to prosté pordad dité
jako vsechny ostatni déti. A déti jsou prosté , sviné”. A jakmile povolite jednou, dvakrdt,
trikrat, tak prosté maji pocit, Ze to je normdlni a muZou to jako délat pak pordd... A zrovna
jako u téch déti s Downovym syndromem je to o to horsi, Ze oni jsou rychlejs naucitelny na to,
Ze kdyZ jim to dovolite, tak jim to vlastné dovolite jakoby kaZdej den. A to plati na vSechny

deéti, Ze si prosté nesmite nechat ty déti prertst pres hlavu no. Potrebuji mit néjaké hranice.



ProtoZe jakmile si je nechdte prertst pres hlavu, tak si zadéldvdte na priser. Ne toho ditéte,
ale svij. JakoZe prosté je to Vase vizitka a resili jsme to mnohokrdt se spousty rodici z toho
spolku. Prosté oni nemiZou jit s ditétem do restaurace, nemiZou s nim tohle, ale ve svy
podstaté nemiiZou jen proto, Ze si za to miZou sami no. Ze prosté kdy? to dité neni zvykly
sedét u stolu v klidu, jist samo, tak jako asi s nim do restaurace nepijdu no. Ale prosté kdyz
ho cepujete v uvozovkdch jakoby od malicka, tak je prosté naucenej stejné jako jiny déti a
muZe fungovat jako jiny déti. Samoziejmé kaZdej ma néjaky mantinely v ramci toho, Ze je to
slozZitéjsi, ale to, Ze prosté nékam pfrijde, pozdravi a takovy ty zdkladni véci, to, to prosté jako
musi mit, pak jsou ty rozdily zndt. Zas ale na druhou stranu jakoby zase kdyzZ se podivam

z toho jejich pohledu, tak ty zacdtky, kdyZ jako vychovdvadte dité, tak jsou duleZity, ale kdyz
jste ve stavu, Ze sam se sebou se srovndvdte s tim, Ze Vly jste prosté ten, kterej md to
postizeny dité a kaZdej se s tim srovndvd néjakou jako jinou ¢asovou dobu, tak, kdyZ se s tim
nékdo srovnava fakt jako dlouho, tak ta vychova stoji v uvozovkdch za prd. Prosté je pak
Clovék rad, Ze si to néjak vyresi a prosté, Ze dité zabavi pusténim televize a nemusi se o néj
jakoby ted'tfi hodiny starat, protoZe prosté se sam se sebou jako pldcd, takZe pak je to
samoziejmé zndt. A obviriovat ty lidi nejde, prosté kaZdej si to déld podle svého. TakZe
mdZete jim jen fict sviij ndzor, Ze to z Vaseho pohledu délaj blbé, ale at si to prosté délaji, jak
chteji.”

12. otazka — RP: ,,Rozumim. Mél jste obavy pfi dalsich téhotenstvich Vasi Zeny, Ze by se mohlo
narodit znovu dité s postizenim?“

12. odpovéd — UV: ,Jo, i kdy? je téhotenstvi pro vétsinu lidi fakt jako vesely obdobi, ale u nds
to bylo jinak.“

13. otazka — RP: ,,V ¢em je Vs syn mimorddny oproti ostatnim Vasim détem?”

13. odpovéd — UV: , Tak je to, jak jsem fikal. Je to dité jako kaZdy jiny a ehmm... déti jsou spis
jako rozdilny pak v téch vlastnostech jakoby charakterovych. Prvorozeny syn md dar, Ze je
veselej no. Extrémné. TakZe to je dobry. Ono je to dobry potom i proto, Ze ho i ostatni lidi maji
samozrejmé radi. ProtoZe kdyZ mdte vlastné jako dité, ktery je nepfijemny, tvdri se blbé, mldti
ostatni déti, je nervdzni, tak samozrejmé nebude v kolektivu néjak milovdno. Syn mad zkrdtka
vyhodu v tom, Ze je veselej.”

14. otazka — RP: , Vy uZ jste vlastné zmirioval, Ze se navstévujete s néjakym spolkem, okruhem
lidi se stejnou diagnozou jakou mad Vas syn, do jaké miry Vdm to pomdha?“

14. odpovéd — UV: ,Jd si myslim, Ze ndm to urcité hodné pomohlo v téch zacdtcich. Kdy? se
prosté jako clovéku narodi to dité, tak si myslim, Ze je to velky plus. Mit nékoho kolem sebe,
kdo md stejnou zkusenost. V téch dalSich fdzich je to jako otdzka a chdpu, Ze spousté lidem to
pak vadi a tak... a nemyslim si, Ze je uplné nutny potkdvat se pravidelné. Ale zase i diky tomu,
my jsme potkali upiné skvély lidi, s kterymi se prdtelime i mimo ten spolek a navstévujem se.
Zas na druhou stranu, musite si Fict, Ze ten spolek, to spolec¢enstvi jakoby téch lidi md
spole¢nou ,véc” a to je to, stejné postizené dité. Ale ta skupina je totdlné nesourodd, jak
inteligentné, tak financné, tak socidlné, prosté po vsech strankdch jsou tam jako jiny lidi.



A pak si spolu logicky nékteré rodiny nerozumi, protoZe spolu vlastné nemaji ve svy podstaté
nic spole¢nyho, kromé toho ditéte s postiZzenim. TakZe to je takovy vtipny obcas. A pak se to
tim samoziejmé vyselektuje. JakoZe se nebudete bavit s lidma, s kteryma byste jako do
hospody, kdyZ to reknu takhle, nesla nikdy jenom kvili tomu, Ze mdte rdada pivo a oni taky. To
madte i tak, kdyZ mdte néjaké déti, které se spolu bavi, kamarddi, chodi k sobé na ndvstévu,
tak prosté to neznamend, Ze i ty jejich rodi¢e budou kamarddi... Ale myslim si, Ze jinak to
setkavani je dobry v tom, Ze si uvédomite, Ze nejste jedinej chuddk, kterymu se jako néco
stalo. VZdycky je to dobry v tom, Ze zjistite, Ze na tom nejste nejh(r i v ramci té diagndzy. A
nikdy se nenajde nékdo, kdo by si fekl, ja jsem na tom nejhir, protoZe si zkratka vZdy najdete
variantu, Ze na tom je nékdo oproti Vam hir. Takhle funguje podle mé spousta lidi, Ze kdyZ
jim je téZko, tak se koukne na nékoho a uklidni se tim, Ze je na tom jesté nékdo har. Je to
takovej povzbuzujici prvek lidsky psychiky no.”

15. otazka — RP: ,, PFemysleli jste nékdy s manZelkou o tom, Ze byste syna umistili do ustavni
péce?”

15. odpovéd — UV: ,Ne, to viibec ne. A ted jste mi viastné pfipomnéla, Ze v ty nemocnici, kdy#
mi to vlastné ozndmili v sobotu vecler, Ze md syn s nejvétsi pravdépodobnosti Downiv
syndrom, tak ta pani doktorka byla jako fakt pfijemnd a vidéla, Ze jako jsem upiné
neoslavoval a neskdkal jsem dva metry do stropu jako z logiky véci. A druhej den, kdyZ jsem
tam byl, tak se mé i zeptala, zda vim, Ze existuji i varianty, Ze jsou rodiny, ktery, kdyZ chtéj,
tak miZou to dité umistit do ustavu. JakoZe to zminila. Pro mé to byla urdzka, ale chdpu, Ze
spousta lidi, to potfebuje slyset, tu informaci, protoZe na to neni pfipraveny Zddny rodic. A i

v tom nasem spolku, my tam mdme rodiny, ktery dali dité prosté do tstavni péce na pl roku,
na rok s tim, Ze ho chodili navstévovat a pak si ho jako vzali domi. Aby se s tim treba taky
néjak sami srovnali. TakZe jd to neberu jako néjak zle, Ze to fekla, protoZe urcité, kdyzZ je rodic
v néjakym Soku, tak chce slyset, jaké jsou varianty. Ale myslim si, Ze by bylo lepsi, kdyZ by
ndm dali broZuru, kde by to bylo vse sepsany a my na to méli vic ¢asu, mohli si to v klidu
precist sami a pak se pfipadné obrdtili s néjakymi dotazy na lékare. ProtoZe, kdyZ Vam to
ozndmi vse najednou, tak je to fakt jako citlivy a zorientovat se v tom je tézky.”

16. otazka — RP: ,,Mdm na Vds posledni otdzku. Jak narozeni prvniho syna pfijala Vase rodina,
Vasi pfibuzni?“

16. odpovéd — UV: , To md jesté takovy dvé roviny, protoZe stoprocentné véfici édst rodiny je
specidlni pedagog, 20 let vlastné délala Feditelku, takZe ta to vzala prosté tak, jak to je a tdta
asi taky v pohodé no. Nebylo to prvni dité s postiZzenim v rodiné, u Zeny v rodiné uz s tim maji
zkusenost, takZe tak. JakoZe nikde nebyl Zadny minus. Nevybavuji si ho.”

- UV: , Ted mé jesté tak napadd, nevim, zda jste se mé na to nechtéla zeptat, vite, co si jako
rodic¢ ditéte s postiZenim preji, ve smyslu jeho budoucnosti?“

- RP: (tato otazka mé zaskocila) ,, Nevim, aby se Vds syn doZil co nejvyssiho véku? Aby Vds
preZil?"

- UV: ,Ne. Presné naopak.“



- RP: (tato reakce mé prekvapila) ,Rozumim tomu dobre, Ze si pfejete, abyste preZil svého
prvorozeného syna?“

- UV: ,Ano. Protoze Zddny rodi¢ by nemél prenechdvat zodpovédnost a tihu za své postizené
dité na nékoho dalsiho, uz viibec ne na jeho sourozence. Takhle to prosté mdm jd, i kdyZ jsou
lidé, ktefi naopak chtéji, aby az tu nebudou, tak aby se o jejich dité s postiZzenim postaraly
jejich zdravé déti. Ale jd to tak nechci. To je asi vse.”

- RP: ,Velice Vdm dékuji za rozhovor, at se Vasi rodiné dafi.”

- UV: Jojo, dékuju.”



Pfiloha €. 5: ROZHOVOR S INFORMANTKOU (UCASTNICI VYZKUMU) &. 3

1. otazka - Fesitelka projektu (dale jen RP): ,,Dobry den, zeptdm se Vds jesté jednou,
souhlasite s nahrdvdnim rozhovoru? Mohla byste mi na uvod povédét pdr informaci o sobé?”

1. odpovéd - icastnice vyzkumu (dale jen UV): ,Dobry den, ano, souhlasim. Tak momentdiné
jsem na materské dovolené, je mi 37 let, mdm 4 déti. Prvorozeny syn md Down(v syndrom,
ostatni déti jsou zdravé. Zijeme spolu s manZelem v malé vesnici, jsme véFici rodina,
praktikujici a zucastriujeme se riiznych setkdni s lidmi, ktefi maji také dité s Downovym
syndromem.”

2. otazka - RP: ,Kviili svému vyzkumu se Vds ddle budu ptdt na Vase prvni dité, jiz jste zminila,

.....

navstévuje apod.)?”

2. odpovéd - UV: , Tak prvorozenému synovi je ted' cerstvé devét let, chodi do druhé tfidy do
béiné ZS, predtim navitévoval mistni béZnou MS.“

3. otazka — RP: . Jakym zplisobem, respektive do jaké miry jste byla informovdna o moznych
rizicich v priibéhu Vaseho prvniho téhotenstvi?“

3. odpovéd — UV: ,Hmm... (zamysli se) asi jako klasickym zplisobem. Méla jsem jednoho
lékare, ktery mi fekl “jsou tyhle a tyhle testy”, néco jsem si nacetla sama a absolvovala jsem
vlastné klasicky Triple test, ktery se provddi v 16. tydnu téhotenstvi z krve, kde mi vyslo riziko
na ten Downav syndrom.

4. otazka — RP: ,0d Vaseho muZe jsem se dozvédéla, Ze jste méla negativni zkusenost s Vasim
prvnim gynekologem. Mohla byste mi prosim popsat konkrétnéji, co se tenkrdt stalo?”

4. odpovéd — UV: ,Jasny, (pFikyvuje souhlasné) byli jsme dohodnuti, Ze... nebo on to tak
podal, Ze kdyZ budou vysledky Spatny, tak, Ze mé bude kontaktovat. Po ¢ase mi zavolal, at
prijdu, Ze je to opravdu Spatny. TakZe druhy den, kdyZ jsem tam pfisla, tak mi vlastné rek,
jaky mam to riziko, ktery teda i Spatné spocital, protoZe mi tam pridal deset let, ale to je
vlastné vedlejsi (dodava s Usmévem) a rfekl mi, Ze ted bude ,,plodovka“ a kdyZ to Spatné
vyjde, tak okamZité potrat a takhle, Ze se to prosté déld. Tak jsem mu rekla, Ze tak se to
nedéld a Ze teda se vidime naposled. Samoziejmé jsem to obrecela, ale odesla jsem a fesila si
to jakoby po svym. Zménila jsem gynekologa.”

5. otazka — RP: ,Rozumim tomu sprdvné, e Vdm diagndza, respektive podezieni na Down(v
syndrom bylo tedy sdéleno uz béhem téhotenstvi?“

5. odpovéd — UV: ,Ano, uZ v tom téhotenstvi. My jsme vlastné pak od toho myho gynekologa
jeli jesté do takového centra, kde se viastné délaji hlubsi vysetieni genetiky a tam se vlastné
udéld takovd mapa a v ni jsme vysli docela dobre. SniZili mi téch deset let, takZe o to lip to
zase vychdzelo, ale pak, kdyZ jsme vysetfovali na ultrazvuku ty minor markery, tak ty tam
vychdzely.



Jd nevim... (zkontrolovala pohledem hrajici si déti na podloZce pod stromem) ... tfeba, Ze se
zvysilo to riziko, bylo ze 100 na 1:6 myslim, takZe tam bylo opravdu vysoky riziko, ale s tim, Ze
my jsme fikali, Ze ,,plodovku” podstupovat nebudeme a ta pani doktorka teda, ta byla taky
divokd na tom ultrazvuku, ta fikala, Ze jsme se zbldznili a jesté dva roky poté, kdyZ tam sla
moje ségra, tak si na mé vzpominala, Ze jsme si zkazili tim Zivot. Bylo to docela zajimavy, jak
to méla jinak nastaveny no...”

6. otazka - RP: , Ve kterém mésici téhotenstvi jste byla, kdyZ jste se podezfeni na tuto
diagndzu dozvédéla? Jak jste tuto zprdvu pfijala?“

6. odpovéd — UV: ,Byla jsem ve ctvrtém mésici, 16. tyden a vliastné oni to hodné , honéj*,
protoZe do 20. tydne ukoncuji ty téhotenstvi, tak aby pripadné se to dalo vyresit. Bylo to
nepfijemny urcité, ale furt jsme doufali, Ze to bude dobry...”

- RP:,,Rozumim, stdle jste méli néjakou nadéji, Ze to by se lékari mohli splést.”

- UV: ,No, no, Ze tam prosté ta nadéje byla a nase pani doktorka rekla, Ze vsechno... (ndhla
zména véty) ... jd jsem pak do toho centra uz nikdy nesla, protoZe jsem tam méla jesté jit, ale
uZ jsem tam prosté nechtéla. A ta moje novd doktorka, kterd pfijala to moje rozhodnuti, tak
mi to vSechno vysetrila, fekla, Ze to néjak tak vypadd, ale Ze uvidime, Ze vlastné se uz nic vic
tam zjistit nedd, kdyZ nebudeme podstupovat ty invazivni vySetfeni a Ze se mame snaZit, aby
byl donosenej prfedevsim no.”

7. otazka — RP: ,.Jaké pocity proZivd matka, respektive budouci prvorodicka, kterd se spolu
s partnerem tési na prvni dité, kdyZ se dozvi informaci, Ze jeji dité bude s nejvétsi
pravdépodobnosti postizené?“

7. odpovéd — UV: ,,Hmm, nevim... (pauza) ... bylo to takovy divoky, ale jd jsem si furt asi
nepripoustéla, Ze to tak bude jo, jd jsem si Fikala, Ze to prosté néjak dopadne, Ze to bude

v porddku a Ze to zvlddneme, ale samoziejmé jsem to obrecela asi tésné po tom vysetreni,
moznd pak jesté kdyZ jsme byli v tom centru, ale pak kdyZ jsme prestoupili k té nasi pani
doktorce, klidny, kterd to tak néjak pfijala, fekla prosté uvidime, jak to bude... TakZe jsem si
fikala pak, Ze se tim nebudu trdpit.

8. otazka — RP: ,MliZete mi prosim popsat, jak probihal porod? Jakou mél syn porodni délku,
hmotnost?”

8. odpovéd — UV: ,Ano, viastné mi praskla voda u? ve 34. tydnu, takZe byl pfedéasné
narozeny. Porod se rozbéhl klasicky, ale sla jsem jesté na vySetreni, protoZe on byl otoceny
hlavickou vilastné nahoru, takZe bylo potfeba to trochu jinak fesit, nemél ani dvé kila, takze
mé vlastné z béZny nemocnice poslali do jiné, specializované, kde je to nedonosenecky
oddéleni a tam vlastné jesté den a pl se néjak jakoby tlumily kontrakce a bylo potieba mi
dosadit néjaky kortikoidy, aby se mu dovyvinuly plice... prosté zabezpecit to miminko a pak,
pak se narodil cisafskym fezem. S tim, Ze teda jesté pred tim porodem ke mné pfisla ta
vedouci toho détskyho oddéleni, kterd méla zrovna sluzbu a byla strasné fajn, prochdzela ty
papiry a rikala mi: ,,Vidim, Ze tady mdte moZnost toho Downova syndromu, vsechno o tom
vite?” Jd jsem rekla, Ze jo.



Ta byla uplné bez problému, mild a vliastné to byla takovd hodnd ,maminka“, Ze se chovala
vyloZené hezky. KdyZ se narodil, kdyZ mi ho vyfizli, ja jsem méla polovicni anestezii, tak jsem
na néj koukla a rekla si v duchu, nemd sikmy oci, vypadd to dobre, jo, Ze to v hlavé
samoziejmé furt bylo, ale zastréeny vzadu.”

9. otazka — RP: ,Rozumim tomu, Ze jste tedy pfi prvnim pohledu na syna byla $tastnd, Ze
nevypadd tak, jak jste se obdvala a doufala jste, Ze treba Down(iv syndrom mit nebude?”

9. odpovéd - UV: ,Ano, byla jsem Stastnd, byl nejkrdsnéjsi miminko, jaké jsem kdy vidéla.“
10. otazka — RP: ,Jak to probihalo po porodu, kdyZ byl syn pfedcéasné narozeny?“

10. odpovéd — UV: ,Hmm, hned po porodu mi byl odebrdn, Sel na JIPku do inkubdtoru a
manZel u porodu nebyl, on zrovna byl pryc, protoZe fekli, Ze to nevypadd, takZe on odjel. Ale
pak se vrdtil, zamdvali jsme si pfes okynko, protoZe jd jsem taky byla na JIPce a vlastné jemu
uZ sdélili vecer tu diagnozu, takze byl na to sam, aby to zpracoval a prdavé vymejslel, jak mi to
sdéli a resil s pani doktorkou, zda mi néco nepichne pfedtim a ona mu rekla Ze ne, Ze Zensky
to zvladnou, jakoZe byla strasné Sikovnd, rozumnd ta doktorka.“

11. otazka — RP:,,Omlouvdm se za tuto otdzku, ale potfebuji védét, zda jste pfemyslela nad
divody, proc zrovna Vdm se muselo narodit dité s postiZzenim? Méla jste vycitky vici sobé,
vuci manZelovi nebo napriklad vici Bohu?”

11. odpovéd — UV: ,MoZnd pak ten tejden, vidycky, kdyZ jsem ho u sebe neméla, tak to bylo
takovy divny. Jd jsem teda byla pak i na néjakym oddéleni gynekologie, coZ nakonec bylo
dobry, protoZe tam nebyly Zadny dalsi maminky s miminky a chodila jsem se na syna jenom
koukat vilastné a kojit ho, protoZe samozrejmé jinak vyndavat nesel a Spatné papal. A vZdycky
myslim, Ze kdyZ se mnou muz nebyl, kdyZ jsem na to byla sama, tak se tohle spustilo a jd si
fikala ,,tyvade a konec Zivota a co jd budu délat a proc se to stalo zrovha mné?”“... urcité to
tam bylo no.”

12. otazka — RP: , Myslite, Ze kdyZ byste nebyla vérici, tak byste tenkrdt pfistoupila na
doporuceni prvniho lékare? Nebo zdleZi na svédomi kaZzdé matky bez ohledu na viru?“

12. odpovéd — UV: ,Jd myslim, Ze to je o tom, v jaké rodiné vyriistdm. Ze jsem ten Zivot brala
vlastné jako dar a radost z toho, Ze to miminko budu mit. Urcité to pomohlo, Ze jsem véfici,
ale myslim si, Ze je jasny nastaveni v té rodiné, kterou mam také vérici, ale prosté bylo to
dany tak, Ze vsichni pfijimdme to, co vlastné prichdzi, tak si myslim, Ze bych to jeho
doporuceni nepodstupovala, ale nevim. Vyrostla jsem v takové mozZnd jako bubliné, vim, Ze
spoustu kamarddd, ktery maj vlastné ty déti s Downovym syndromem fikaji ,tyvado, mnée,
kdyby to v téhotenstvi fekli, tak ja urcité jdu na potrat...“, ted’ho mdm a jsem za to vlastné
rada. TakZe nedokdzu asi vlastné rict, jak bych se zachovala, protoZe cely Zivot v té vife
vyristam. KdeZto manZel, ten konvertoval, takZe je verici viastné od dospélosti, ale myslim si,
Ze ten mél dobry vztah i k lidem s postiZzenim, neZ jsme se potkali, takZe ten vlastné ukazuje
to, Ze zdleZi na tom, jak je to v tom &lovéku dany. Ze je to individudini.”

13. otazka — RP: ,,.Jakym zpGsobem probihalo ozndmeni o narozeni syna rodiné? Védéli
predem, Ze bude mit Down(v syndrom?“



13. odpovéd — UV: ,Védéli, Ze hrozi néjaké riziko, ale myslim si, Ze to méli jako my

s manzelem. Ze si fikali, Ze to bude dobry, protoZe ona ta rizika na ten Downiiv syndrom
vychdzeji strasné moc, jo, jsou dost Casty, ale kaZdopddné bylo to asi taky bolavy v tu chvili.
Je dobry v dnesni dobé to, Ze se to dd napsat, takZe si myslim, Ze to bylo jako pfijemnéjsi,
vSichni to néjak prijali a pak prosté prijeli no. A nejlepsi byl tata. (dodava s Usmévem) Ten ke
mné prisel a rfekl: ,, Ty budes mit krdsnej Zivot.” TakZe to bylo dobry, jakoZe to pomohlo.”

14. otazka — RP: ,,Co vse se s narozenim Vaseho prvniho syna v Zivoté zménilo? Jaké
zkusenosti Vam pfineslo narozeni ditéte s postiZenim? Do jaké miry je péce o dité
s Downovym syndromem odlisnd od péce o zdravé dité?”

vevs

ddvat pozor na to, aby jedlo, vsechno to trvd vyrazné dyl. A ta péce je prosté 100%, ale s tim,
Ze ja si myslim, Ze kdo md prvni miminko, tak ma taky jako velkou péci o to miminko, Ze
prosté neexistuje najednou skoro nic jinyho neZ to miminko, o ktery se stard. U toho béZné
zdravyho miminka to vse jde vlastné samo, ale u miminka s Downovym syndromem se vse
musi vydrit, vypracovat, je to zkrdtka ndrocnéjsi. Poznala jsem diky synové diagnodze spoustu
terapii, o kterych jsem snad v Zivoté neslysela a nevédéla, Ze néco takového viibec existuje.
Viastné hodné ndm to pomohlo, ty terapie. Pak se navstévuji vyrazné vic lékari, protoZe se to
furt vsechno kontroluje, ale zase musim rict, Ze syn ma strasné moc ddno a opravdu mu to
jde, Ze vlastné, kdyZ se na néj podivdm, tak neni vlastné skoro postiZenej, Ze prosté je ve smés
zdravej a jenom mu to jde pomalejs...(pauza) hodné dobre funguje.”

15. otazka — RP: ,Shdnéla jste néjaké informace o Downové syndromu u? pfed narozenim
syna?“

15. odpovéd — UV: ,Jd jsem pdr lidi znala vlastné s Downovym syndromem, trosku jsem si o
tom néco precetla, ale fakt jako jak rikam, jd jsem si to tak néjak nepripoustéla, rekla jsem si,
tak uvidime jo, co prijde a pak do toho skocime. S tim, Ze jsme teda vilastné ihned po narozeni
zacali navstévovat ty rizny klubiky a tam je to fajn si to nasdilet s téma rodicema, poradi, co
je dobry... A vidite najednou, Ze na to nejste jako sami.”

16. otazka -RP: ,Jak ovlivnila tato zkuSenost Vds pohled na dalsi téhotenstvi, hlavné co se
tyce obav?“

16. odpovéd — UV: , Urcité dost, dost jsem se bdla. Jd jsem vlastné i potratila mezi klukama,
nebylo bohuZel vyvinuty srdicko... ale dlouho jsem se toho obdvala a vim, Ze jsem vlastné
znovu otéhotnéla pak aZ kdyZ prvni syn nastoupil do skolky. Tim, Ze jsem se uklidnila, Ze
vlastné v tom Zivoté bude asi fungovat normdiné. Takhle zpétné kdyZ na to koukdm, tak si
myslim, Ze to tak bylo no... Ze to vlastné jako pomohlo tomu, Ze vim, Ze ono vilastné do téch
dvou let se to nepoznd, protoZe to dité s Downovym syndromem jesté furt nefunguje,
nekomunikuje, nechodi, takZe ¢lovék nevi, jestli to bude dobry nebo ne, ale pak néjak tak se
to zlomilo a rekla jsem si, asi to dobry bude a tim pddem se to povolilo a mohla jsem
otéhotnét, takZe urcité to ovliviiuje ta hlava no.”

17. otazka — RP: , Zdravi jedinci, ktefi nemaji zpravidla zkusenost s osobami s postiZenim,
mivaji predsudky, nebdla jste se nevhodnych reakci ze strany okoli vici synovi?“



17. odpovéd — UV: ,No my nastésti tim, jak syn dobre funguje a brali jsme ho od malicka
vsude, tak spis to byly jakoby kladny reakce, Ze vZdycky nam lidi rekli: ,jéé, my jsme si mysleli,
Ze jsou vlastné uplné mimo ty lidi a on je normdiné v pohodé a funguje”... Nikoho

s negativnimi reakcemi jsme neznali. Naopak byly kladny reakce, moZnd jsem si fikala, tak
nékdo bude blbé ,,cumét”, domyslet si a néco fikat, ale to se vlastné nestalo. Ted'moZnd to
zaZije néjak v té skole, bud’'on nebo jd, ale zatim to jako funguje dobre.

18. otazka — RP: ,,Cemu by se podle Vds méli lidé vyvarovat ve vztahu k osobdm se
zdravotnim postiZzenim?“

18. odpovéd — UV: ,Asi hlavné neodsuzovat jedince podle diagndzy. Bylo by dobré, kdy# by se
jedince se zdravotnim postiZenim snaZili ostatni poznat osobné. A vZdy byt zdrZenlivy v tom,
aby jedincim s postiZenim neradili, co maji délat a nesnaZili se prosazovat tu svoji pravdu,
kdyZ nemaji stejnou zkusenost.”

19. otazka — RP: ,, Ovlivnilo narozeni prvniho syna néjak Vds vztah s manZelem?*

19. odpovéd — UV: ,Asi to byla néjakd urcitd zkouska, moZnd to posililo, nevim, kaZzdopddné
ona je zkouska i to miminko (doddva s Usmévem) do vztahu béZiciho, ale urcité bylo dobry, Ze
jsme se navzdjem podpof¥ili v tu dobu. Neobjevilo se ani néjaky vahdni, jestli si ho nechdme
nebo nenechdme. Oni ndm v nemocnici nabidli i moZnost ustavni péce. TakZze o tom jsme
vibec neuvaZovali, takZe nds to asi posililo no.”

20. otazka — RP: ,.Jakym zplisobem pfijali syna pFibuzni?*“

20. odpovéd — UV: ,, Vsichni ho maji moc rddi a oceriujou to, co jako dokdZe. Daleko vic... md
to jednodussi fakt v tomhle o hodné vic neZ ostatni déti. VSichni si toho prosté vdzZi a vidi, Ze
to neni samozrejmost.“

21. otazka — RP: ,Jak k synovi pfistupuji dalsi jeho sourozenci? Jaky maji vztah mezi sebou?*

21. odpovéd — UV: , Tak tedka zatim jako hodné kamarddsky, vsichni se maji rddi, predevsim
druhorozeny syn, ktery je o tfi roky mladsi, tak prosté spolu strasné dobre vychdzeji, to jsou
prosté partdci. Ja bych rekla, Ze dcera, treti dité, ta uplné béZnym zptsobem jako ostatni, Ze
to neresi, Ze by byl néjaky odlisny. Druhorozeny syn to uz vi, Ze md jeho starsi bracha Downuv
syndrom, Ze je kvili tomu v nécem pomalejsi, ale presto ho ten mladsi furt obdivuje, furt

k nému vzhliZi v urcitych vécech napr. v pocitdani, Cteni, psani, ale tfeba pfi sportovnich
aktivitdch je Sikovnéjsi vic druhorozeny syn, takZe pak nejstarsimu synovi rikd: , Ty mds ten
Downl(iv syndrom nebo ti néco nejde, protoZe to mds...” takZe uZ to zacind mit srovnany v té
hlavicce, vi o tom, ale jsou prosté nejlepsi kamarddi urcité. A nejmladsi syn je jesté miminko,
takZe ten to zatim nevnimd.“

22. otazka - RP: ,Vzhledem k synové diagndze, vyuZivdte néjaké z podpiirnych opatfenich
v rdmci Skolstvi (jako je napr. asistent pedagoga), popripadé v ramci socidlnich sluZeb
(prispévek na péci)? Jaky vztah k této osobé Vds syn ma?“

22. odpovéd — UV: ,,Mdme uZ od skolky asistentku pedagoga, viastné my jsme ménili $kolku.



My jsme totiZ chtéli, aby nastoupil driv, takZe chodil do vedlejsi vesnice, tam mél dvé/tfi rizny
asistentky a tady u nds, kdyZ nastoupil na ty dva posledni pfedskolni roky, protoZe jsem ho
chtéla ddvat sem do skoly, tak jsem ho prendala, tak tady uz mél jen jednu pani asistentku,
kterou zacal zboZriovat a jsou dobry partdci. Moc dobfe s ni spolupracuje. Ona viastné s nim
presla pak i do skoly, takZze se mu to neménilo a md ji ted'vlastné jakoby ctvrtym rokem. A
jsou opravdu sehrani a dokdZe vstoupit a podpofit ho, kdyZ je potreba a kdyZ je potieba, tak
zase ustoupit. A oni jsou teda hodné pocetnd trida, takZze pomdhd vesmés i hodné tomu
pedagogovi. TakZe tam to funguje. A co se tyce prispévku na péci, tak mdme prispévek na
péci tretiho stupné. Méli jsme dvojku, ted' mdame trojku, coZ je fajn, protoZe néktery ty terapie
prosté jsou draZsi. Ted' uz jich teda ubylo, uz jich neni tolik, ale vlastné od mala jsme jezdili do
Idzni a na terapie rizny i placeny, hrazeny a na pobyty jezdime, takZe prosté se to hodi
urcité.”

23. otdzka — RP: , V§imdte si néjakych odlisnosti mezi svymi détmi? Md prvorozeny syn oproti
dalsim détem néjaké specifické viastnosti?“

23. odpovéd — UV: , No urcité, prosté je srdecnej, je to hodnej kluk a neni takovej jakoby
pacholek zdludnej, coZ prosté oni za to nemuZou, jaky jako jsou, kaZdej je trosku jinaci, ale on
je urcité strasné laskavej a chce potésit no a proto si myslim, Ze i tak dobre pracuje tfeba

s tou asistentkou, protoZe vi, jakou to déld radost, Ze to dokdzali spolec¢né.”

24. otazka -RP: ,Zmifiovala jste, Ze se navstévujete s rodici, ktefi maji také dité s Downovym
syndromem, pomdhaji Vdm tato setkdni ve vyrovndvdni se s touto zkusenosti?*

24. odpovéd — UV: , Ano, dFiv to tak bylo, ale ted' je to spi§ na té bdzi jako kamarddstvi, Ze se
tésim, Ze se zase uvidime. Fakt jsme tam ziskali pdr opravdovych prdtel, s kterymi se radi
viddme a na ty setkdni mozZnd ted'vic jezdime, jednak, Ze se radi vidime a taky proto, Ze
chceme, aby ti zdravi sourozenci byli v kontaktu s téma dalsima zdravyma sourozencema,
protoZe si to muzZou pak spolu tak néjak vyfikat, srovnat si to, co ten jejich ,,Dowridk” doma,
jak se chovd, co déld a jsou pak jako daleko vic nad véci...”

25. otdzka — RP: ,Mdm na Vds posledni otdzku. Bojite se budoucnosti? Ohledné toho, co bude
aZ se o syna nebudete schopni vlivem stdri, pfipadné nemoci s manZelem postarat?“

25. odpovéd — UV: ,,Hmm, rozumim. Urc¢ité se toho bojim a o to vic se snaZime jakoby ted'
udélat maximum pro to, aby co nejlip fungoval, aby byl samostatnej a taky (odkaslala si) jsme
radi, Ze mame docela velkou rodinu, Ze ma ty sourozence, kteri... (pauza) .... jd vérim, Ze se o
ného postaraji jo. Ja vim, Ze nékdo rikd, Ze to neni dobry na né hodit, ale ja zase pochdzim

Z toho, Ze je to pfirozeny, Ze prosté rodina, kdyZ nékdo potrebuje, tak se o toho slabsiho
postard.”

- RP:,,Dékuji Vém moc za rozhovor.“



Pfiloha €. 6: ROZHOVOR S INFORMANTEM (UCASTNIKEM VYZKUMU) &. 4

1. otazka — Fesitelka projektu (dale jen RP): ,,Dobry den pane doktore, jesté jednou se zeptdm.
Souhlasite s tim, Ze nds rozhovor bude nahravdn?“

1. odpovéd — tcastnik vyzkumu (dale jen UV): ,,Dobry den, ano.“

2. otazka — RP: ,, Dékuji. MiZete mi prosim na tvod sdélit pdr informaci o sobé? (v jakém
oboru pracujete, kolikaletou mdte praxi...)”

2. odpovéd - UV: , TakZe md specializace je gynekologie a porodnictvi. Od roku 1999 vlastné
pracuju, takZze mam vic jak dvacetiletou praxi a v poslednich dvandcti letech pracuju
v soukromy ambulanci. V nemocnici jsem pracoval asi patndct let.”

3. otazka — RP: S kolika pacientkami s nepfiznivou diagndzou i progndzou u jejich déti jste
mél moZnost se pri své praxi setkat?”

3. odpovéd — UV: ,Spocitany to teda nemdm, ale jako desitky to asi byly.“

4. otazka — RP: ,V jakém mésici téhotenstvi Ize uZ diky soucasnym zobrazovacim metoddm
s jistotou urcit, Ze bude mit dité vrozené zdvazné postiZeni, pfipadné letdini progndzu (vyjma
perinatdlniho poskozeni)?“

4. odpovéd — UV:,,V rdmci prvotrimestrdiniho screeningu, to znamend ultrazvukovyho a
vysetreni krve ve 12. aZ 16. tydnu, se da uZ odhalit téch pét nej¢astéjsich genetickych vad. To
je z toho prvotrimestrdlniho screeningu. Plus samoziejmé jsou jesté ultrazvukovy rizny
ndlezy, kde se zjistujou prosté vrozeny vady, ktery jsou viceméné neslucitelny se Zivotem a to
téhotenstvi by tfeba i samo skoncilo - byt tfeba pozdéjc. A na to konto se po konzultaci

s genetikou prosté ty téhotenstvi ukoncujou.”

5. otazka — RP: ,Jakym zplisobem probihd sdéleni nepfiznivé diagndzy gravidni pacientce?
Postupujete podle néjakych doporucenych pravidel?*

5. odpovéd — UV: . Jd myslim, Ze... (pomlka) ...jako sdéleni je jednoznac¢né ustni. Samozfejmé
si musi byt ¢lovek jistej tou diagndézou a asi jako , guidelines” (= smérnice/postupy) jako
takovy urcité nejsou. Pokud budu mluvit za sebe, tak vétsinou prece jenom ty pacientky
Clovék znd a néjakym zplsobem i reaguje na toho druhyho clovéka. TakZe rozhodné
nesdéluju po telefonu a tak, ale pfi osobnim setkadni.”

6. otazka — RP: , Ovliviiuje pravdépodobnost vyskytu nepfiznivé diagndzy u ditéte napriklad i
vek matky?“

6. odpovéd — UV: ,MdZe. U nékterych diagndz, tfeba u Downova syndromu, tam to riziko
samozfejmé roste s vekem matky. Nékteré diagndzy jsou i nahodile vznikly, takZe nemusi to
byt nutné pravidlem.”

7. otazka — RP: ,Kdo vse s rodici fesi doporuceni k ukonceni téhotenstvi v pfipadé nepfiznivé
(letdlni) progndzy ditéte? Oznamuje se nepfriznivd zprdva predevsim matce nebo obéma
rodicum?“

7. odpovéd — UV: , To zdleZi, jak to chtéj. Budto s tim pracuje ten osettujici lékar, ten
gynekolog, kterej to tieba zjisti potazmo.



Pokud je to na genetice, tak po té genetické konzultaci jim je vycCisleny treba néjaky riziko ty
urcity diagndzy nebo prosté jistota ty diagndzy. A tam to s nima jako proberou a domluvi
dalsi kroky. Vétsinou dneska je takovej trend, Ze ty maminky tam chodi s tim partnerem.

V rdmci té genetické konzultace by tam méli byt vZdy oba, ale je pravda, Ze néktery vysetieni
probéhnou tak, Ze tam musi jit ta téhotnd a pak se jim to sdéli.”

8. otazka — RP: , Jak reaguji matky pfi sdéleni nepfiznivé diagndzy, respektive mél jste uz
zkusenost s tim, Ze by se pacientka ihned po sdéleni rozhodla pro interrupci?“

8. odpovéd — UV: ,Jo, jako jak reagujou... no vidycky pfekvapené. Zpravidla to jako nikdo
nechce slyset. Nikdo to necCekd. Nicméné prosté néktery jsou rozhodnuty jako hned, Ze prosté
se ukoncuje, kdyZ se dozvi neprfiznivou diagnozu. Tohle, to vznikd teda aZ po 12. tydnu, to
znamend, Ze uZ se sama nemtZe rozhodnout jako, Ze dneska si pujde prerusit téhotenstvi, ale
uZ tam musi byt néjakd ta genetika, kterd potvrdi, Ze tam ta diagndza je a Ze to je diivodem
k ukonceni téhotenstvi. ProtoZe podle zdkona jenom do 12. tydne se muZe ta téhotnd sama
rozhodnout bez ohledu na zdravi toho plodu, Ze to téhotenstvi chce ukoncit.”

9. otazka — RP: ,Do jakého tydne Ize téhotenstvi prerusit z divodu téZkého zdravotniho
postiZeni ditéte?”

9. odpovéd — UV: ,Do 24. tydne.”

10. otazka — RP: ,, Jak probihd interrupce v pokrocilej$im stddiu téhotenstvi?“

- UV: Jako ukonceni téhotenstvi teda. To znamend, bavime se dvandct a plus, v tom vétsim?*
-RP: ,Ano.”

10. odpovéd — UV: , Tak to zdleZi, kterej tyden to je. Pak uZ vétsinou je to prosté takzvanou
indukci, to znamend vyvoldnim vlastné potratu. Ale v zdsadé to probihd tak, Ze néjakou
formou se podaj léky, ktery spustéj délozni ¢innost a vlastné ten plod musi jit pfirozenou
cestou tak, jak by se rodil, tak se potrati, protoZe se nemluvi o porodu, protoZe to je do 24.
tydne. TakZe to je potrat prosté.”

11. otazka — RP: , Byvdte nebo byval jste pfitomen i u porodii? Setkal jste se nékdy s velmi
komplikovanym porodem? Co se odehrdvalo?”

11. odpovéd — UV: ,Byval jsem u porodii. Ted uZ ne. (zdvihl ruce nad hlavu ve smyslu zaplat
panbulh) Ale samoziejmé komplikovany porod prosté patfi do porodnictvi. Setkal jsem se

s nim. At to bylo o néjakym uviznuti v porodnich cestdch, ktery bylo potreba resit tfeba
klestovym porodem nebo néjakou poruchu krvdceni a ndsledné po porodu velky krvdceni,
poruchy srdzZlivosti, ktery miZou taky nastat a muZe to byt strasné rychle i letdlni. Prosté
ztrdty krve obrovsky béhem chvilky a muZe jit o Zivot té mamince.”

12. otazka — RP: ,,Md dal$i otdzka navazuje na toto téma. V pfipadé, Ze se pfi porodu
vyskytne komplikace, je prednéjsi Zivot matky nebo ditéte?”

12. odpovéd — UV: ,Matky. Mélo by to tak byt. Bavime se pfi porodu, jo.”

13. otazka — RP: ,,A pokud by matka zemrela?”



13. odpovéd — UV: ,Kdy? by byla tahle situace, tak samoziejmé pokud bude dité naZivu, tak
se musi rychle zachranit. To uZ jsou opravdu extrémni situace, tfeba autonehody nebo néco
takovyho. Vétsinou u toho porodu, (zamysli se) kdyZ se to néjak komplikuje, tak prvni, kdo
hldsi, Ze neni néco v porddku je to dité, pokud nejde o néco jinyho.” (dodavd s Gsmévem)

14. otazka — RP: ,ZaZil jste nékdy porod, pfi kterém novorozenec po narozeni zemrel,
pfipadné se narodilo mrtvé dité?”

14. odpovéd — UV: ,Jo. (odpovida bez vahani) Ze umre novorozenec po porodu, to je zas jak
kdy... ale vétsinou to bylo tfeba s néjakym odstupem, ne, Ze hned. Ale zaZil jsem situace, kdy
prosté béhem toho porodu vyhasly ozvy toho miminka a pak se to muselo dokon¢it vsechno...
(s vaZnou tvari pokracuje) ...a pak to ty mamince sdélit... (pomlka) A pak je situace, kdy
prosté ty plody odumrou tfeba v 38. - 39. tydnu, taky se to stavd. Pak se musi normdlné
prosté cely ten porod vyvolat a provést.”

— RP: (Tyto informace se mi té7ko zpracovavaji. Snazila jsem se vZit do role |ékaFe, ktery vie
vidi z pohledu odbornika, ale ptesto je to jen ¢lovék a zaroven do role budouci matky, ktera
se tési na prichoziho potomka a véfi odbornému zdravotnimu persondlu, Ze ji pomohou...a
do situace, kdy porod nedopadne tak, jak by si vSichni pfali...Z obou pohledd to musi byt
tézké a emocné vycerpavajici zkusenost)

15. otazka — RP: ,,Jaké typy zdravotniho postiZeni se u déti v soucasnosti nejéastéji vyskytuji?*

15. odpovéd — UV: ,Nevim, jestli je tohle Uplné dobry dotaz pro mé. Ale miZou to byt néjaky
perinatdlné vznikly, at uZ vzniknou z nedostatku kysliku a tak, takZe tam potom... (zména
véty) ...vétsinou jsou to néjaky poruchy mozkovych funkci, ndsledné tfeba pohybovy a tak. To
asi byvd nejcastéjsi.”

16. otazka — RP: ,,Dobfe, dékuji. Vrdtim se jesté k rozdilu mezi potratem a porodem. Do
jakého tydne téhotenstvi se jednd o potrat?“

16. odpovéd — UV: ,Potrat je do 24. tydne téhotenstvi. Ono je to jesté rozdéleny jinak, Ze
tedka jsou ty hranice o malinko bliZ. Ale porod je vlastné to, kdyZ se narodi i driv to dité, ale
preZije 24 hodin, tak pak se mluvi o porodu.“

17. otazka — RP: ,,Oproti minulému stoleti Ize v souc¢asnosti u? zachrariovat i déti s malou
porodni hmotnosti. Od kolikatého tydne Ize zachranit pfedéasné narozené dité?“

17. odpovéd — UV: ,Zhruba se Fesi 24. tyden, nékdy uZ jsou i o chvilku dFiv, to je opravdu
situace od situace. Tam se bavime o plil kilovych plodech.”

18. otazka — RP: ,Jakd jsou zdravotni rizika pfi zdchrané pfedcasné narozeného ditéte, mohou
se pripadné objevit i trvalé ndsledky u narozeného ditéte v disledku jeho zdchrany?“

18. odpovéd — UV: ,Jo, to byvd. Ty déti jsou nezraly, takZe maji nezraly mozek, nejsou
vyvinuté plice, takZe je potreba je napojit na umélou plicni ventilaci, tam je zas riziko, Ze jim
mdZou prasknout ty plice, takZe tak. A jsou ndchylny na krvdceni do mozku, musi dostdvat vic
kysliku. Tam zas nékdy byvalo poskozeni sitnice, Ze ty déti hir vidély a hrozi tam rizika i jako
orgdnového selhdvdni... Je to pak vlastné takovd jakoby super odbornd péce no.”



19. otazka — RP: ,,Jakd zdravotni rizika hrozi u pfendseného ditéte (jako je nap¥. infarkt
placenty)? Objevuji se jesté pripady pfendseného ditéte nebo uz se spise porody vyvoldvaji?“

19. odpovéd — UV: ,U téch pfendsenych déti, tam zase hrozi takzvand prava zralost, co? je vic
jak dva tydny po terminu a tam prosté jsou rizika jednak, Ze ty déti miGZou byt velky, muZe ta
placenta uZ prezrdvat a mizZe zacit vynechdvat svoji funkci, coZ pak mize ohroZovat krevni
zdsobeni. Matky mohou opét umfit, kdyzZ by cekaly na to, azZ se jim porod sam spusti. Dneska
je to tak, Ze je doporucené, Ze nejdéle do dvou tydni po terminu, uZ ma byt miminko
porozené. TakZe nékteré porodnice nechaji maminky tfeba deset dni prendset a pak si je uz
hospitalizuji a zacnou vyvoldvat porod. Vyvoldvat porod neznamend cisarsky rez. TakZe se
podd tabletka na spusténi kontrakci a pak to zdlezi, jak to dopadne.”

20. otazka — RP: ,V jakém pfipadé si smi rodic¢e zaZddat o vyddni téla mrtvého ditéte?
V jakém pfipadé je ponechdno v nemocnici jako biologicky odpad?“

20. odpovéd - UV: , Tohle je asi o domluvé. Pfesné nevim, jak je to v pfipadé, Ze dité nechtéji
pohrbit.

21. otdzka — RP: ,Mdte néjaky silny pfibéh, ktery byste mi mohl sdélit?*

21. odpovéd — UV: , Tyjo tak téch pfihod by bylo hodné... Spis teda tady k tém nestastnym
koncuim, mdm zdZitek, Ze v jednu dobu se zaclo, tfeba v Némecku to hodné délaji, Ze ty
miminka i mrtvé foti v té porodhnici. A bylo na rodicich, jestli tu fotku chtéji nebo nechtéji. A ja
jsem tohle jednou takhle udélal s tim, Ze ta maminka dostala o tom informaci, Ze tu fotku
mdm schovanou, Ze nikdo jiny ji neuvidi a ona si pro ni po ¢ase pfisla. Ze to pak brala, Ze to
potrebuje, (pomlka) tu kapitolu ukoncit, rozloucit se prosté a Ze jako jestli ji jesté mam. A pak
prisla znovu za rok a porodila zdravé dite, takZe tak.”

22. otdzka — RP: ,Dékuji. Mdm na Vds posledni otdzku. Jak se stardte po ndrocném dni o
vlastni psychohygienu?“

22. odpovéd — UV: , No... (zamysli se a s Gsmévem dodava) to je dobrej dotaz. Snazim se
vypnout. SnaZim se sportovat. Bez lidi idedlné.”

- RP: ,,Dékuji Vém moc za Vds &as a za rozhovor.

-UV:,No neni za¢.”



Pfiloha €. 7: ROZHOVOR S INFORMANTKOU (UCASTNICI VYZKUMU) &. 5

1. otdzka - Fesitelka projektu (dale jen RP): ,,Dobry den pani doktorko, souhlasite s tim, e nds
rozhovor bude nahrdvan?“

1. odpovéd — Gcastnice vyzkumu (dale jen UV): ,,Dobry den, ano, souhlasim.*

2. otazka — RP: ,,MUzZete mi prosim na uvod sdélit pdr informaci o sobé? Jaké mdte zaméreni
v oboru psychologie, kolikaletou mdte praxi, mdte vlastni ordinaci?“

2. odpovéd — UV: (souhlasné pfitakava pohledem) , TakZe, vystudovala jsem filosofickou
fakultu, jednooborovou psychologii, mdm dvé atestace z klinické psychologie a

z psychoterapie. Vysokou Skolu jsem ukoncila v roce 1996. TakZe kolik to je let?“ (usméje se a
vyzve mé k pocitani)

- RP: (po chvilce s tsmé&vem odpoviddm) , Dvacet Sest.

- UV: (rozesméje se) , TakZe mdm 26 let praxe a jakd byla jesté podotdzka?*
- RP: , Jestli mdte vlastni ordinaci?“

- OV: ,Jo mém vlastni ambulanci klinické psychologie.“

3. otazka — RP: ,,Mdte zkusenost s Zenami, respektive matkami, které maji nebo mély dité se
zavaZnou (popr. letdlni) progndzou?”

3. odpovéd — UV: ,Ano, moznd bych tu otdzku mohla doplnit... (odml¢i se) ...s rodinami
s détmi s postiZzenim, respektive nejsou jen matky, jsou i otcové.”

4. otazka — RP: ,, Dékuji za upresnéni. Jak sloZité je pro Vds jedndni s ¢lovékem, jehoZ zdvaznou
Zivotni situaci jste nezaZila?“

4. odpovéd — UV: , To je soucdst mé prdce, Ze vétsinu situaci, s kterymi klienti pfichdzi, jsem
nezazila. Abych mohla s témi klienty pracovat, neznamend, Ze musim tu jejich situaci sama
osobné proZit. Zkrdtka, kdybych pracovala s lidmi zavislymi na alkoholu nebo na drogdch, tak
to neznamend, Ze musim byt sama zdvisld na alkoholu nebo drogdch, jo. Je to prosté soucdst
té profesionality, byt empatickd, vnimavad, ldskyplnd a dodrZovat viastné eticky kodex. “

5. otazka — RP: ,,Rozumim. Do jaké miry je potfeba respektovat specifika jedince, jeho
individualitu?“

5. odpovéd — UV: , To je Upiny zdklad psychoterapeutické prdce. KaZdy klient je jiny a kaZdy
klient si prindsi své vlastni problémy nebo situace, mad svou vlastni individualitu. “

6. otazka — RP: ,,MdzZe vzniknout situace, kdy si psycholog (v roli odbornika) miiZe pfiznat, Ze
na zdkladé reseni svych osobnich problémi nejednal s klientem sprdvné? ZaZila jste takovou
situaci?”

6. odpovéd — UV: , Asi teoreticky takovd situace miiZe vzniknout, ale proto ten klinicky
psycholog, ktery je zaroven psychoterapeutem absolvuje mnohalety psychoterapeuticky
vycvik, aby takové situace nenastdvaly a preventivné by vilastné mél dochdzet na supervize,
kde mizZe ty své pripady nebo ndrocné kazuistiky resit.



Aby vilastné preventivné k témhle vécem nedochdzelo. A jestli jsem to zaZila? Rozhodné si to
v poslednich mnoha letech nevybavuji.”

7. otazka — RP: ,, Dékuji. KaZdy klient, ktery se na Vds obrdti, potfebuje pravdépodobné odlisny
terapeuticky pristup. MaZete mi prosim uvést néjaké priklady z praxe?“

7. odpovéd — UV: , Ten dotaz je velmi abstraktni. (usméje se a dodava) Pro mé je velmi
obecny, jako pro klinického psychologa a psychoterapeuta, protoZe kaZdy psychoterapeut
vlastné absolvuje néjakou psychoterapeutickou skolu, jo. Nebo postupné béhem let absolvuje
nékolik psychoterapeuticky vycviki v riiznych psychoterapeutickych pristupech. A jd, i kdyZ
mdm v Gestaltu a psychosyntéze a mam samozrejmé spoustu dalSich vycviki jak v KBT...
(odmlci se) ...ted budu mluvit konkrétné, jo. Takze mam za sebou Gestalt, psychosyntézu,
KBT, to znamend Kognitivné-behaviordini terapii. Ddle mé zajimd logoterapie a téch moznosti
je spousta. Terapie hrou s détmi jo, rodinné terapeutické pristupy a sméry. Jsem presvédcend
o tom, Ze kaZdy terapeut si vlastné stejné vytvadri svou vlastni cestu, svou vlastni syntézu...”

- RP (pritakdvam pohledem a doplfiuji): , Tedy sviij viastni terapeuticky pristup. “
- UV: ,Ano. Sviij viastni pfistup, jo. Odpovédéla jsem na Vds dotaz?* (Gsmév)
- RP: ,,Ano, dékuji.”

8. otazka — RP: ,Setkdvdte se s matkami, které bojuji s depresemi i po vice letech od ztrdty
svého ditéte?”

8. odpovéd — UV: ,Ano, nékteré i mnoho let. Mdm ve své péci klientku, kterd ke mné chodi u?
vice neZ deset let, poté, co ji umrelo dité. Jeji manZel chodil taky, ale ten asi po tfech-Ctyfech
letech uz terapii ukoncil. Chodili kaZdy zvlast, ale ona vlastné dochdzi stdle a v tuhle chvili
neresime, kdy bude konec, jo.”

9. otazka — RP: , Jak probihd proces smifeni se rodicii se smrti viastniho ditéte? Je vibec
moZné toto zvlddnout?”

9. odpovéd — UV: , Tedka po mné chcete, abych vyjmenovala ty fdze Elisabeth Kiibler-
Rossové, kterymi jakoby ten rodic¢ prochdzi nebo ja presné nevim, na co mdm odpovédét.“

- RP:,, Konkrétné, jak pfimo probihd ten proces, ktery vede ke smifeni se se smrti vlastniho
ditéte.”

- UV: , Tak ten proces je ndroény, zdlouhavy a je individudlni. Hraje v tom roli vlastné mnoho
faktord, jo. Nékdo se s tim vyrovnd rychleji, nékomu to trvd déle, protoZe to je takovd jako
mozaika, kterd do sebe zapadd. Pokud prijdete o své jediné dité, tfeba v ¢im pozdéjsim véku,
uZ nemdte sanci mit dalsi dité, tak je tam spousta faktord, které vstupuji do toho lé¢ebného
terapeutického procesu a mize se stdt, Ze se s tim nevyrovndte za cely sviij Zivot.“

10. otazka — RP: , Lze srovndvat ztrdtu v raném stddiu téhotenstvi se ztrdtou v pozdéjsim
stadiu téhotenstvi?“

10. odpovéd — UV: , To je viastné velmi zdludnd otdzka. Myslim si, Ze je to spise filosofickd
otdzka. Co je mensi ztrdta, to, Ze nevidim nebo to, Ze neslysim nebo to, Ze nemluvim? Jo?



Ztrdta je ztrdta a na kaZdého ta ztrdta miZe mit uplné jiny vliv. TakZe jd bych si nedovolila
soudit, jestli to, Ze nékomu umfre dité ve 20. tydnu téhotenstvi anebo mésic po porodu, co je
horsi a co je lepsi, jo (ujistuje se, Zze rozumim). Po kaZdé je to ztrdta a pro mé je podstatné to,
s ¢im prichdzi ten klient nebo klientka, abych teda byla genderové korektni (usméje se). S ¢im
on/ona prichdzi a jak to proZivd. To je to podstatné pro terapeutickou prdci. Co si klient

s sebou vlastné nese. Zodpovédéla jsem to srozumitelné?”

- RP: ,,Jo, jo. Dékuji.”

11. otazka — RP: ,,Jak dlouho zpravidla trvd jedno setkdni s takovym klientem/kou?*
11. odpovéd — UV: ,Jedno?“ (ujisti se, Ze spravné slysela otazku)

- RP:,,Ano. Jedno.“ (potvrzuji)

- UV: , TakZe u mé jedna terapeutickd hodina trvd 50 aZ 60 minut. Zhruba prosté ta hodina,
jo, “”

12. otazka — RP: ,,Rozumim. Po jakou dobu zpravidla vyZaduje klient/ka Vasi péci po ztraté
svého ditéte?”

12. odpovéd — UV: ,Presné jak jsem fikala uZ pred chvili, je to individudini. A prévé ted’

v téchto dnech, jsme s tou jiZ zminénou klientkou resily, Ze je 10. vyroci té jeji ztrdty, od toho
umrti jejiho ditéte, takZe ta za mnou dochdzi uz 10 let. Ale samoziejmé jsou vékové mladsi
matky, které miZou chodit rok, dva. Zase je to hrozné individudlini. A hraje v tom roli mnoho
faktoru. TakZe nemiZu generalizovat.”

13. otazka — RP: ,, Dobre, dékuji. Jiz jste zmiriovala, Ze zdjem o konzultace maji kromé Zen,
také muZi. Obraceji se na Vds napfiklad i celé rodiny, které trdpi ztrdta jednoho clena z
rodiny? Pfipadné vzddleni pfibuzni nebo déti, které maji sourozence s postizenim?“

13. odpovéd — UV: ,Ano, ted'si zrovna vybavuji situaci. Nékdy pfijdou rodice spole¢né, nékdy
prijde matka s tim, Ze pak pfivede toho partnera, nékdy chodi jenom matka sama, v podstaté
to tfeba ani nemusi nikdo dalsi védét. A myslim si, Ze v minulém roce jsem zrovna méla asi
18letého klienta, kterému umfrel stejné stary bratranec na velmi vaznou nemoc. TakZe jsem
méla v péci i takovyto pripad. Nékdy to muze byt opravdu i SirSi rodina, at uz se jednd o umrti
v rodiné, i narozeni ditéte s postiZzenim.”

14. otazka — RP: ,Je obtiZné prolomit mi&eni klienta/ky?“

14. odpovéd — UV: ,Jd nic neprolamuji. (rozesméje se) Jako psychoterapeuticky proces md
néjaké fdze a jestli klient mi¢i, tak jag rozhodné jsem zastdncem toho, Ze respektuju to jeho
mlceni a ustojim mu. Na druhou stranu je pravda, Ze ja pouZivém takové metody, Ze malokdy
u mé klienti mici, spis teda breci, kdyZ uz teda.”

- RP:,, To u? je ale ta lepsi fdze, kdyZ se objevi emoce a neni ticho.” (reaguji s Gsmévem na
slova pani doktorky)

- UV: ,Jo.“ (souhlasné pFitakd)



15. otazka — RP: , Kolik setkdni je nutno provést, aby k Vdm dotyénd osoba ziskala diveéru?*

15. odpovéd — UV: ,Jd si myslim, Ze to v§echno rozhoduje prvni sezeni. Kdy# ten klient pfijde
znovu, tak to znamend, Ze se tam utvofil néjaky terapeuticky vztah.”

16. otazka — RP: (po celou dobu rozhovoru se snazim udrzovat oéni kontakt) ,, Jakymi etapami
si rodice zpravidla prochdzeji pri ztrdté vlastniho ditéte? Vnimdte rozdil mezi proZivanim ze
strany otce a proZivdanim ze strany matky?“

16. odpovéd - UV: ,Jsem rozhodné zastdncem modelu Elisabeth Kiibler-Rossové, ktery
vymyslela pred 80 lety nebo mozZnd jesté driv pfi tom vyzkumu s umirajicimi. A ty fdze jako
popreni, Sok, vztek, hleddni vinika aZ po tu fazi smifeni s tim, urcité se to mizZe rtzné
preskakovat, pohybovat, vracet... Je to takovy fluidni proces, ktery je celkem... (zména véty)
...Ze uZ si jako nékdy miZete myslet, Ze jste ve fdzi smireni, ale pak se néco stane, Ze prijde
tfeba néjaké vyroci, néjaké datum jo, Ze tfeba mdte dité a umre 13. kvétna, ale vy kaZdy
mésic, kazdy den, ktery je v mésici 13., mdte ndrocny den, jo. Jd jsem ted teda pouZila 13, ale
miZe to byt tfeba 6 nebo jiné Cislo. (upfesiuje) Zrovna si vzpomindm na jednu kazuistiku, kdy
dité zemrelo kolem Velikonoc, takZe Velikonoce zacaly byt pro tu rodinu nejhorsim obdobim

v roce a od té doby je prestali slavit.

- RP: ,,Rozumim, dékuji. Jesté jsem se ptala, zda vnimdte rozdil mezi proZivénim ze strany otce
a proZivdnim ze strany matky?“

- UV: ,Ve chvili, kdy to tu rodinu zasdhne urcitym zplsobem, tak muZi jsou velmi senzitivni a
prochdzeji témi stddii stejné jako Zeny. Tam bych jako ten rozdil nevidéla. KdyZ se vrdatim k té
prvni kazuistice, jak maji to desdté vyroci od ztrdty, tak ten muz témi stddii vSemi prosel
mnohem rychleji neZ jeho Zena, jo. A po Ctyrech letech usoudil: ,,aha, uzZ to jako nepotrebuju“
a uz ke mné nedochdzi, ale plné respektuje, Ze jeho manzZelka ke mné ddl dochdzi. Takze

v tomhle pripadé ten muz prosel témi fdzemi a tim terapeutickym procesem v uvozovkdch
mnohem rychleji. Otdazka je, jestli miZeme rict, Ze Ctyri roky jsou rychle. ProtoZe Ctyri roky
jsou taky velmi dlouhd doba, jo.”

17. otazka — RP: , Setkdvdte se napfiklad i s matkami, které trdpi to, Ze privedly na svét dité
s postiZenim, pfipadné, Ze si tuto skutecnost samy sobé vycitaji?“

17. odpovéd — UV: ,Ano.“

18. otazka — RP: ,,Je néjaky rozdil, co se tyce vyrovndvdni se s touto skutecnosti, mezi
narozenim ditéte s postiZzenim do rodiny prvorodicky a narozenim do rodiny, kterd uZz ma vice
déti, které jsou zdravé?“

18. odpovéd — UV: , To je zajimavd otdzka. Myslim si, Ze se na to nedd jednoduse odpovédét.
Jd sama jsem pracovala v jednom zndmém ustavu, kde jsem pracovala s mnoha rodinami,
které méli dité s postiZzenim a netroufnu si fict, jestli to je rozdil nebo ne. Mohu jenom
spekulovat, protoZze mam kamarddky, které maji dité s postiZzenim. Respektive tri velmi dobré
kamarddky, které maji déti s postiZzenim. Jedno ma DMO, DS a treti kamarddka ma dité

s téZkym kombinovanym postiZenim a je pravda, Ze nikdy to u Zddné nebylo prvni dité.



KaZdopddné vZdy se jednd o velky zdsah do sebevédomi té matky, do sebevédomi toho otce.
Narusi to obrovskym zpusobem tu vasi identitu. Postavi vds to pred velmi tézky Zivotni ukol,
jak se s tim vlastné vyrovnat a pfijmout to. VZdycky to je tézky. A jad mohu jen spekulovat, co
je snazsi, kdyZ si zlomim nohu poprvé nebo potreti? MozZnd to je blbd metafora, ale
rozumite?”

- RP:,,Ano, rozumim, dékuji. Jesté mdm podotdzku, mize tato zkusenost u prvorodicky
negativné ovlivnit pohled na dalsi moZné téhotenstvi?“

- UV: ,Vétsinou se prvorodi¢kdm, kterym se narodilo dité s postizenim, u? pfed mnoha lety,
kdyZ jsem tam jesté v tom nejmenovaném zarizeni pracovala, tak se velmi ¢asto
doporucovalo mit dalsi dité, jo. Prdvé proto, aby se ta rodina znormalizovala, aby i ta pind
pozornost téch rodi¢t nebyla jen na tom ditéti s postiZzenim, aby vlastné to dité s postiZzenim
vyrustalo v uvozovkdch v co nejprirozenéjsim prostredi. TakZe u prvorodicek se uz tehdy
doporucovalo mit dalsi dité, kdy rodice si taky saturuji to své sebevédomi, zdroveri to
znormalizuje ty vztahy v rodiné. A ito dité s postiZenim miZe pak sdilet s témi svymi
zdravymi sourozenci to své détstvi.”

19. otazka — RP: ,, Dékuji. Mdte mezi svymi klientkami téZ matky samoZivitelky, které partner
po narozeni ditéte se zdvaZnym postiZzenim opustil?*

19. odpovéd — UV: , Tohle bylo téma, které mé tehdy, jako mladou psycholoZku docela
intenzivné zajimalo. Samozrejmé to spoustu muZzu, na to byly vyzkumy, neustoji. Ja jsem to
vidéla tehdy v tom zafizeni, v téch 90. letech, Ze opravdu opustili svou partnerku s tim
ditétem s postiZzenim, a jesté si pamatuji, Ze jsem to tehdy konzultovala s pani profesorkou
Krejcifovou. CoZ je takovd jako vyznamnd Ceskad détskd psycholoZka a kdyZ jsme se o tom
spolu bavily, tak mi tehdy rikala, Ze to souvisi s tim, jak pevny je vztah rodicu pfed narozenim
ditéte. KdyZ ten vztah téch rodici je pevny, tak to narozeni ditéte s postiZenim jesté vice
upevni ten svazek. Pokud ten vztah rodi¢t neni v té hlubiné, zdkladu pevny a narodi se jim
dité s postiZzenim, je jedno, jestli prvni nebo druhé, treti, tak se casto to partnerstvi rozpadne.
Ten partner poté odchdzi, to je ta fdze hleddni vinika. Ten muZ maZe fict: ,Aha, kdo za to
muazZe? Ty jsi Spatnd matka, porodila jsi mi tady poskozené dité a neporodis mi dalsi zdravé
dité. S takovou Zenou jd byt nechci, jd chci mit zdravé déti s nékym jinym...” TakZe to je fakt
jako velmi zajimavd otdzka a je dobre, Ze jste ji poloZila. Souvisi to skutecné s tou pevnosti
toho partnerského vztahu. Tak, jak jsem mluvila o téch tfech mych kamarddkdch, tak si
myslim, Ze vSechna ta tii manZelstvi byla tim narozenim ditéte s postiZzenim posilena a maji
k sobé jesté bliz, jo.”

20. otdzka — RP: , Dékuji. Mdte zkuSenost i s pfipady, kdy se rodina rozhodla své tézce

postiZené dité predat do ustavni péce? Muze ndboZenské presvédéeni rodi¢e/rodicu ovlivnit
toto rozhodnuti?”

20. odpovéd — UV: , No tak to jsou dvé otdzky. K prvni otdzce, myslim si, Ze v dnesni dobé
neni vubec jednoduché a myslim si, Ze uzZ se to snad ani nedad uskutecnit, aby bylo dité
odevzdané do ustavni péce. To nevim, jak to jako ted probihd, ale v soucasnosti jsou vSechny
deéti vzdélavatelné a vibec nevim, Ze by jesté existovalo, Ze v dnesni dobé odevzddte svoje
dité do ustavni péce.



TakZe nemdm s tim zkuSenost, to bych si ovéfila, jo. Je rozdil urcité pfi porovndni s dobou
minulou, protoZe pfed revoluci to urcité jesté tak bylo. Jesté kdyzZ jsem jesté studovala, tak
jsem samoziejmé navstévovala déti v USP, v Ustavech socidlni péce. TakZe vidéla jsem to,
zaZila jsem to, ale v dnesni dobé si myslim, Ze takovad zafizeni neexistuji. To, co existuje, jsou
vlastné tydenni pobyty, kam miZete vlastné své dité umistit. Odvezete ho jakoby do
interndtni Skoly, ale na vikend si ho musite brat domdu, kdyZ se bavime o néjakém véku do 18
let nebo do 15 let je povinnd skolni dochdzka. A ani to zarizeni, ve kterém jsem pusobila, tak
nikdy v ném nebyly déti, kterym by byla nafizena ustavni vychova. Ono tedy , ustav”v ndzvu
mad, ale byly tam déti, které mély své rodiny, a i kdyby tam bydlely jako na interndte, tak
vSechny musely odjet domi na vikend.”

— RP:,, Dobre, dékuji. Jesté se tedy vrdtim k té druhé otdzce. MiiZe ndboZenské presvédceni
rodice/rodi¢u ovlivnit toto rozhodnuti?“

- UV: Jo, myslim si, Ze to hraje velkou roli.”

21. otdzka — RP: ,Vnimdte rozdil mezi fézemi psychické odezvy u rodict, ktefi pfisli o zdravé
dité v disledku tragické uddlosti (utonuti, dopravni nehoda, vdle¢ny konflikt) a fazemi
psychické odezvy u rodicu, kteri prisli o dité v diisledku letdlni progndzy ?“

21. odpovéd — UV: ,,Myslim si, 7e ten model, ktery tenkrdt Elisabeth Kiibler-Rossovd
vymyslela, plati pro vsechny. Plati vlastné pro jakékoliv zdvazné, stresujici uddlosti, které nds
v Zivoté potkaji, jo. Ta ztrdta je vZdycky obrovskou ztrdtou. Nikdy se nemuZete pripravit na
smrt nékoho blizkého. Ja nevim, jestli mdte vy osobné zdZitek s néjakou ztratou, ale kdyZ vim
tfeba, Ze je maminka nebo babicka vazné nemocnd, vim, Ze umre a hypoteticky to ocekdvdm,
tak se na to ale stejné nemizZu prakticky a emocné pripravit. A pokud se jesté jednd o viastni
dité, tak se na to prosté nemduZe nikdo pripravit. Ani kdyZ je to dité téZce nemocné. Jesté kdyZ
se vrdtim k tomu zarizeni, kde jsem pracovala, tak jsem tam vidéla i déti s letdini progndzou,
ale nemuZete se na to zkrdtka pfipravit. Konkrétné si vzpomindm na jednu kazuistiku jednoho
chlapecka, dokonce mi tehdy byl i na svatbé, to uZ je mnoho let a kdyZ pak umrel, tak stejné
mé to vlastné hluboce zasdhlo, i kdyZ jsem védéla, Ze md letdIni progndzu.”

22. otazka — RP: , Dékuji za vysvétleni. Mdm na Vds posledni otdzku, jakou formu dusevni
hygieny zpravidla po ndrocném dni preferujete?“

22. odpovéd — UV: ,Jako co jd osobné sama déldm pro své psychické zdravi?“
- RP: ,, Ano, presné tak.”

- UV: , Tak jé miluju béhdni, takze béh a posledni rok miluju otuZovdni, pak délédm jégu a bavi
mé také tanec, ted’momentdiné flamengo. Tyhle fyzické aktivity jsou super.”

- RP:,, Dékuji Vém moc za rozhovor a za to, Ze jste si na mé udélala cas.”



Pfiloha €. 8: INSTITUCIONALNI (USTAVNI) PECE O DITE

Virtualni knihovna - NRP = Nahradni radinna péfe - Systém NRP = Institucionalni (Gstavni) péce o dité

V Gstavni péci jsou jednak déti s nafizenou istavni nebo ochrannou wychovou, déti, které byly soudem svéreny do péce zafizeni pro déti vyzadujici
okamZitou pomoc, a dale déti, které byly do péce zafizeni svéfeny rodici resp. osobami odpovédnymi za vychovu ditéte,

Ustavni vychova je wchouné opatfeni, které soud nafidi, jestlize je vichova ditéte vazné ohrozena nebo vazné narudena a jina vichovna opatfeni nevedla
k napravé, nebo jestlize z jinych zavaznych divod( nemohou rodice vychovu ditéte zabezpedit, Pied nafizenim Gstavni vychovy je soud povinen zkoumat,

zda vychovu ditéte nelze zajistit nahradni rodinnou pééi nebo rodinnou péci v zafizeni pro déti vyzadujici okamzitou pomoc, které maji prednost pred
wychovou Gstavni,

Ustavni wychova, musi-li byt nafizena, by méla trvat pouze po dobu nezbytné nutnou (co nejkratéi). Ustavni wychovu Ize nafidit nejdéle na dobu 3 let.
Ustavni vjchovu Ize pied uplynutim 3 let od jejiho nafizeni prodiouZit, jestlize divody pro nafizeni Gstavni vijchovy stéle trvaji. Trvani Gstavni vichovy Ize
prodlouéit opakované, vzdy vsak nejdéle na dobu 3 let, Bylo-li nafizeno vychovné opatfeni spocivajici v nafizeni Gstavni péce nebo ve svéfeni ditéte do
zafizeni pro déti vyzadujici okamazitou pédi, je soud povinen nejméné jednou za 6 meésicd prezkoumat, zda trvaji davody pro nafizeni tohoto opatieni nebo
zda neni mozné zajistit ditéti nahradni radinnou pédi.

V Ceskeé republice ma mit ze zakona vidy prednost Zivot ditéte v rodiné pred péci Gstavni, a to s prioritou

1. rodina biologicka (vlastni)

2. rodina nahradni piibuzna nebo blizka ditéti
3. rodina nahradni zprostredkovana Gfedné
4, péce institucionalni (Gstavni),

Institucionalni péée v podminkach CR spada do gesce tii ministerstev.

Ministerstvo zdravotnictvi

Od narozeni do 3 let véku, paklize se zadnym zpisobem nepodafi zajistit rodinnou péci, dité je svéreno do péce Ustavl nejcastéji v gesci Ministerstva
zdravotnictvi CR (kojenecké Gstavy, détské domowy, détska centra).

Pobyt v zafizeni by mél byt vzdy co mozna nejkratsi, protoze vyzkumy provadéné v zahranici i v CR (uistupy nejaktualngjsiho éeského vjzkumu
naleznete zde) prokazuji, Zze Gstavni péce déti (zejména v raném véku) poskozuje v jejich zdravém vyvoji.

Smyslem pobytu v téchto zarizenich by mélo byt stanoveni diagndzy a prognozy, se snahou neprodlené umistit dité do rodinné péce. Ospésnost umisténi
do rodiny [vlastni ¢i nahradni) je v tomto typu Gstavd vzhledem k véku a divodd umisténi nejuyssi — cca 80%.

Déti, které nebylo mozno vratit zpét do péce jejich biologickych rodica ani umistit do nahradni rodinné péce, prechazeji, v piipadeé jejich dobrého
zdravotniho stavu, do zafizeni v gesci MSMT (détské domovy, détské domovy se skolou, diagnostické Gstavy, vijchovné Gstavy). Téchto détije viak
minimum, cca 0,5%.

Vétsinou (cca 19,5 %) vsak jde o déti s mentalnim, fyzickym nebo kombinovanym postizenim a tyto jsou prekladany do domovi pro osoby (déti) se
zdravotnim postizenim (dfive astav( socialni péle) v gesci MPSV.

Zafizeni v gesci MZ CR:

- Kojenecké (stavy — zde jsou umistiovany nejmensi déti, zpravidla novorozenci a kojenci do 1 roku véku, casto byvaji spojeny s détskym domovem pro
déti 0-3 roky

= Détské domovy pro déti 0-3 roky - zafizeni pro déti zpravidla do 3 let véku, jejich denni a stravovaci rezim musi byt prizpisoben veku déti a jejich
individualnim potfebam
-+ Détska centra - transformujici se Ostavy predchoziho typu, které nabizeji komplexnéjsi péci o ohrozené déti, vetné ambulantnich sluzeb

Indikace prijeti jsou:

1. zdravotni (velmi zavazny zdravotni problém, ktery znemoziuje péci v roding),

2. socialni (napf. rodice ve vykonu trestu, dité pred umisténim do NRP, rozvrat v rodiné) a

3. zdravotné-socialni (podezreni na syndrom CAN, déti odlozené rodici pro zdravotni postizeni ¢i naopak zavazny zdravotni problém na strané rodic,
véetné dusevnich poruch, zavislosti apod.). Finanéné-ekonomické podminky roediny nesmi byt jedinou indikaci k odebrani ditéte z rodinného
prostredi.

Détské domovy pro déti do 3 let véku mohou poskytovat téz ubytovani Zzenam v pribéhu téhotenstwi, je-li z diivod( nepfiznivé Zivotni situace ohrozeno
jejich zdravi. Také mize byt prijato dité s matkou (otcem, rodiéi, nahradnimi rodici) z divodu zacviku péce o dité (nezralé &i simplexni matky, dité se
specialnimi potrebami, dité prechazejici do NRP).



Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy

Daéti starsi tii let byvaji umist'ovany nejéastéji v zafizenich, ktera jsou v gesci Ministerstva Skolstvi, mladeZe a télovychowy. Tato zafizeni jsou rozlisena podle
acelu, ktery maji splnovat.

Zafizeni v gesci MSMT:

- daétské diagnostické Gstavy - déti (zpravidla 3-18 let) jsou do diagnostickych tstav( po nafizeni Gstavni vwychovy umistiovany za acelem komplexniho
vysetieni. Na zakladé komplexniho vySetieni, zdravotniho stavu a volné kapacity jednotlivych zafizeni jsou déti poté umistény do détskych domoud,
détskych domov( se skolou nebo vchovnych Gstavd. Diagnosticky pobyt trva zpravidia 8 tydn(.

-+ datské domovy — déti ve véku od 3 do nejvyse 18 let nebo do ukoncéeni piipravy na povolani (az do 26 let) bez zavaznych poruch chovani, Vzdélavani
probiha ve &kolach, které nejsou soucasti détského domova. Do détského domova mohou byt umistény téz nezletilé matky spolu s jejich détmi.

-+ détské domouy se skolou - déti zpravidla od 6 let do ukonéeni povinné skolni dochazky. Uéelem détskych domovi se $kolou je zajistovat péci o déti
s nafizenou ustavni vychovou se zavaznymi poruchami chovani, wyZadujici pro svou prechodnou nebo trvalou dusevni poruchu wchovné lécebnou péci
nebo majici nafizenou ochrannou vychovu. Vzdélavani probiha nejcastéji ve Skole, ktera je soucasti zafizeni.

= datské viychouné Gstavy - déti starsi 15 let se zavaznymi poruchami chovéni, u nichz byla nafizena Gstavni vychova nebo uloZzena ochranna vychova,
Do vychovného Gstavu maGze byt umisténo i dité starsi 12 let, ma-li uloZzenu ochrannou wchovu a v jehoZ choviani se projevuji tak zavainé poruchy, Ze
nemtze byt umisténo v détském domové se skolou, Wychovné Gstavy se zfizuji oddélené pro déti s nafizenou Gstavni vychovou a uloZenou ochrannou
vychovou,

Obecnou snahou je, aby pievazovala zarizeni rodinného typu, aby se co nejvice rezimem blizila roding, byli zde stali vychovatelé (zeny | muzi), malé, vékové
smisené vychowné skupiny a podobné, Presto by i v téchto zaFizenich mély déti pobjvat jen po nezbytné nutnou dobu a pouze v piipadé, Ze neni mozné
zajistit péci o né v rodinném prostredi.

Ministerstvo prace a socialnich véci

Zafizeni v gesci MPSV:

- Domov pro osoby (déti) se zdravotnim postiZenim - do domov( pro osoby se zdravotnim postizenim jsou umistovany déti, jejichz zdravotni (télesny,
smyslovy, mentalni & kombinovany) handicap vyzaduje zvlastni odbornou péci, které nemohou bt z riznjch diivodt v domdci pééi. Ridi se zakonem
o socidlnich sluzbach.

- Zafizeni pro déti vyZadujici okamzZitou péci (ZDVOP) — zafizeni pro déti 0- 18 let, které se ocitly bez jakékoli péce ¢i bez péce pfiméfené jeho véku,
jejichz zivot, zdravi Ci priznivy vyvoj nebo vykon jejich zakladnich prav jsou vazneé ohrozeny, a déti tyrané ci zneuzivané. Déti mohou byt prijaty na
zakladé soudniho rozhodnuti, Zadosti OSPOD, zadosti rodicl ¢i samotného ditéte. Délka pobytu ditéte v zafizeni je omezena na 3 mésice, resp.

6 mésicl, smi byt prodlouzena, pokud to zajem ditéte vyzaduje, maximalné vsak na celkovou dabu pobytu 12 mésich.

Zpracovala: Martina Vancakova



P¥iloha ¢. 9: LETAK PRO OTCE, KTERI PROZiVAJi PERINATALNI ZTRATU

Pro MUZE / TATINKY

+Mél jsem roli ochranitele a bylo mi v tom dobre, i kdyz okolnosti byly tézké. Zarizoval jsem
vSechny papiry a pohreb. Kdyz jsem pak uz nemél Zadnou napln, nic, tak to na mé dolehlo

Ztrita miminka je narocnou zivotni zkous-
kou pro Vis, Vasi zenu i Vas vztah. Po ztrateé
prichdzi zarmutek, coz je pfirozeny pro-
ces. Cim dfive jim ¢lovék projde, tim dfive
se mu ulevi.

Miize Vis prekvapit sila Vasich emoci —
hnévu, smutku... Dovolte si je prozit v bez-
pecném prostoru. Je védecky dokdzéino, ze
pla¢ ma ozdravny ucinek. Kdyz emoce
dlouhodobé potlacite, mize se stit, ze vés
dostihnou pozdéji napf. prostrednictvim
zdravotnich potizi, ¢i dokonce nemoci.

Od muzi se vétsinou ocekava, ze budou
oporou, ze se s tim poperou sami. Muaze
Vam pripadat, ze okoli nebere Vis$ zdrmu-
tek vazné nebo nevi, jak se k nému postavit.

Byt dobrou a klidnou oporou neznamena
nemit emoce. Méjte emoce... Miizete pla-
kat. I spolu, Vase zena to oceni. Kdyz se ne-
projevujete, zena si maze myslet, ze je vim
to jedno. Nebo se v tom citit opusténa.

Najdéte si ventil ve fyzickém vybiti — spor-
tu, fyzické praci, zafizovani konkrétnich
praktickych véci. Pomiize vim to necitit se
bezmocne.

Pozor na alkohol, drogy a titék do prace!

Nemusite vse zvladat sim, muzete si rict
o pomoc blizkym. Neni to slabost. Je moz-
né vyhledat i poradce nebo psychologa.

Casto se stdva, ze partnefi se v zarmutku
stiidaji. Kazdy z nich ztritu proziva jinak.
Muzi a zeny maji odlisny zpiisob truchleni.

Kdyz nejde spolu mluvit, mize pomoct
spole¢ny ritudl — symbolické rozlouceni
s miminkem — pustit lodicku po fece, lam-
pion nebo balének se vzkazem do nebe,
popel nasypat ke kofentim stromu, vytesat
nidhrobek apod.

ru

Netlacte na zenu, ze uz ma byt ,normalni
a v pohodé“. Vice se uzavie a odcizi. Cim
je ztrata miminka ranéjsi, tim castéji ma
otec k ditéti mensi pouto. Vice hrozi odci-
zeni a krize ve vztahu.

V intimité a sexu se doporucuje trpélivost,
citlivost a ohleduplnost. Skrze tuhle oblast
se zené muze zarmutek pfipominat. Také
menstruacni cyklus a hormony ovliviauji jeji
psychicky stav. Ur¢ité oceni, kdyz ji pohla-
dite, obejmete, nechate ji vyplakat.

Nirocna také byvaji vyroci, Vanoce, setkéni
s prateli, kteri maji déti.

Kazdy z partner(i zdrmutek proziva indivi-
dualné, svym tempem, ma svoji cestu. Je
lepsi jim projit nez se mu vyhybat nebo ho
popirat. Néjaky cas to trva, ale ¢asem ode-
zni.

I kdyz Vase miminko neni mezi zivymi, Vy
se svou zenou uz vzdycky budete rodina.

prazdnakolebka.cz
ditevsrdci.cz
ztratamiminka.cz

Podpora pro muze:
ilom.cz
chlapi.cz




Priloha ¢. 10: DEFINICE POROD-POTRAT

Definice souvisejici s potratem a porodem
zivého nebo mrtvého ditéte pro potreby
statistickych hlaseni a vyplnovani Listu o
prohlidce zemrelého

S ucinnosti zdkona €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluZzbach a podminkach jejich poskytovani, nové
upravujicim Sirokou oblast zdravotnické problematiky, doslo ke zruseni fady pivodnich pravnich
predpist, mezi jinymi i ke zruSeni zakona &. 20/1966 Sb., o pé&i o zdravi lidu, ve znéni pozdéjsich
predpist a vyhlasky & 11/1988 Sb. o povinném hlageni ukon&eni téhotenstvi, imrti ditéte a umrti
matky, v nichZ byly uvedeny definice souvisejici s potratem a porodem Zivého nebo mrtvého ditéte.
V soucasné dobé je v zakoné o zdravotnich sluzbach v §§ 80 azZ 82, které se vénuji ,Nakladani s
castmi lidského téla odebranymi pacientovi pii poskytovani zdravotni péce a nakladani s télem
zemrelého a ¢astmi odebranymi z téla zemrelého™, uvedeno v § 82 odst. 2, Ze ,.Plodem po potratu
se rozumi plod, ktery po dplném vypuzeni nebo vynéti z téla matcina neprojevuje ani jednu
ze znamek Zivota a soucasné jeho porodni hmotnost je niZsi neZ 500 g a pokud ji nelze
zjistit, jestlize je téhotenstvi kratsi neZ 22 tydny."

K vyuZiti pro statistické a administrativni Gcely Ministerstvo zdravotnictvi CR seznamuje odbornou

verejnost jesté s dalsimi definicemi vychazejicimi z mezinarodnich doporuceni, které zpracoval uzis
CR ve spolupraci s Ceskou gynekologickou a porodnickou spole¢nosti CLS J.E.Purkyné:

1) Porodem se rozumi ukonceni téhotenstvi narozenim Zivého nebo mrtvého ditéte;

2) Za narozeni Zivého ditéte se povaZuje uplné vypuzeni nebo vynéti plodu z téla matcina,
bez ohledu na délku trvani téhotenstvi, jestliZze plod po narozeni dycha nebo projevuje
alespon jednu ze znamek Zivota, to je srdecni ¢innost, pulsaci pupecniku nebo nesporny
pohyb kosterniho svalstva bez ohledu na to, zda byl pupecnik prerusen nebo placenta
pripojena;

3) Mrtvé narozenym ditétem se rozumi plod narozeny bez znamek Zivota, jehoZ hmotnost
je 500g a vice, nelze-li porodni hmotnost urcit, narozeny po 22. dokonceném tydnu
téhotenstvi, a nelze-li délku téhotenstvi urcit, nejméné 25 cm dlouhy, a to od temene hlavy
k paté.

4) Potratem se rozumi

a) spontanni potrat, to je ukonceni téhotenstvi, kdy je embryo nebo plod neprojevujici
znamky Zivota samovolné vypuzen nebo vyjmut z délohy a jeho hmotnost je niZsi neZ
500g, a pokud ji nelze zjistit, je-li téhotenstvi kratsi neZ 22 tydni (méné neZ 22+0),

b) umélé preruSeni téhotenstvi provedené podle zékona upravujiciho umélé preruSeni
téhotenstvi (zakon ¢. 66/1986 Sb., o umélém preruseni téhotenstvi, vyhlaska MZ CSR
C. 75/1986 Sb., kterou se provadi zéakon CNR ¢. 66/1986 Sb., o umélém preruseni
téhotenstvi ),

c) ukonceni mimodéloZniho téhotenstvi

d) pripad, kdy z délohy Zeny bylo vynato plodové vejce bez plodu, anebo téhotenska
sliznice a jsou histologicky prokdzany zbytky po potratu.

5) Umélé preruseni téhotenstvi provedené po 22. tydnu se nepovaZuje za potrat, ale za
predcasné vyvolany porod.

6) Pri ukonceni téhotenstvi s vice plody se posuzuje kaZzdy plod zvlast za pouZiti kriterii
uvedenych vyse.

zdroj MZER



P¥iloha €. 11: VZDELAVACIi MOZNOSTI DITETE S DS

»  Materské skoly '
Dité s DS miZe navitévovat béznou i specialni matefskou skolu. V bézné MS
ma narok predeviim na asistenta pedagoga, materialni podporu (fpcci&ln‘i
pomiicky), poradenstvi a individualni pfistup ve vzdélavani, ve specialni MS
je zvyiena podpora zajisténa v ramci standardu skolky.

» Zakladni skoly

Dité s DS muze navitévovat béznou i specialni zakladni $kolu obvykle pro déti
s mentalnim postizenim. V bézné Z8 ma narok na individualizovanou pod-
poru, kterou ke vzdélavani potiebuje, predeviim na asistenta pedagoga, ma-
terialni podporu (specialni uéebnice a specialni pomucky), individualni vzdé-
lavaci plan, v ramci néjz je mu vzdélavani upraveno na miru (napf. snizené
¢i minimalni vystupy, upravy hodnoceni, organizace vyuky, formy a metody
vyuky) hodiny specidlné pedagogické péce, poradenstvi a individualni pfistup
ve vzdélavani. Ve specialni ZS je zvydena personalni a materialni podpora za-
jisténa v ramci standardu skoly.

» Druziny a dalsi $kolska zarizeni pro zajmové a dalsi vzdélavani
Déti s Downovym syndromem maji pravni narok na podporu také v druzinach,
klubech a dalSich Skolskych zarizenich. Typicky zde vyuzivaji podptirné opat-
feni asistent pedagoga.

+ Zakladni umélecké skoly (ZUS)
ZUS poskytuji zaklady vzdélavani v uméleckych oborech a rozviji kompetence
k uplatnéni v uméleckém a kulturnim Zivoté. Dité s DS ma pravo na podpirna
opatfeni véetné podpory asistentem pedagoga také v ZUS.

> Stredni skoly a vy$si odborné skoly (VOS)

Podle poskytovaného vzdélani mohou byt stiedni Skoly rozliSovany jako gym-
nazium, stiedni odborné $koly (napi. skoly prumyslové, hotelové, zdravot-
nicke), stiedni odborna ugilisté, uéilisté, odborna ucilisté a praktické skoly.
Samostatnym druhem stiednich $kol jsou konzervatore. Narok déti na pod-
purna opatieni se vztahuje i na stiedni a vy$si odborné skoly. Déti s DS mohou
s podporou navitévovat viechny stiedni Skoly vzdélavaci soustavy. pokud
k tomu splni zdkonné predpoklady, nejéastéji se viak vzdélavaji v praktickych
§kolach, odbornych uéilistich pripadné stfednich odbornych ucilistich (tzv.
nizsi E¢kové obory).

Co se tyce vysokych kol (V) — lidé s trizomii 21 kviili pfidruzenému mentélnimu postizeni riizného
stupné VS nestuduji. V €eské republice nebyl zaznamenan ani jeden ptipad, kdy by se jedinec s DS
vzdélaval na této Skole. To ovSem neznamena, Ze se nemohou objevit v budoucnu vyjimky (Halder,

2020).



Priloha ¢. 12: Z PRAXE

Neosetiend perinatalni ztrata v minulém téhotenstvi a ,nulova” podpora rodiny je
rizikem pro dalsi graviditu a miva dlouhodoby dopad na stabilitu rodiny.

Matka vnima dité ne jako,to", ale,ty", i kdyz jde o ztratu (prenatainiho) ditéte pod hra-
nici viability nebo v raném véku nitrodélozniho Zivota. Matka oplakava dité, které citila,
nosila. Oplakéva spole¢nou budoucnost, oekavani a ztratu svych predstav o zivoté
s ditétem. Ztratou ditéte jsou i potraty (,velké” potraty druhého trimestru). Zena ztraci
.dité”, i kdyz jej nazveme lékarsky ,plod”.

+ Do daldiho téhotenstvi vstupovala rodina s neosetienym traumatem. Prenatalni dia-
gnostika byla insuficientni a nebylo mozno sestavit zadny plan péce pro dobu porodu.
Zjisténi miry zavaznosti onemocnéni plodu (prenatélniho pacienta) je zasadni pro dal3i
prabéh gravidity i péci o téhotnou zenu (rodinu). Matka je matkou (milujici matkou),
i kdyz nosi dité, které je vazné nemocné.

+ Rodice, ktefi ocekavaji narozeni ditéte, jez trpi s zivotem nesluéitelnou vadou, byvaji
ve slozité situaci. Do ukonceni téhotenstvi byvaji (nékdy dost diirazné) tlaceni. Pokud
se rodice rozhodnou k ukonéeni téhotenstvi, je potfeba, aby nezlstali sami. | s potra-
cenym ditétem (plodem pod hranici viability) se Ize laskyplIné rozlouéit. | na toto dité
Ize uchovat hmatatelnou vzpominku. | po ukonéeni téhotenstvi z divodu nemoci
(vady) ditéte rodice potfebuiji dlouhodobou naslednou pééi, zvlasté pokud je nevidéli.
Obvyklé a nutné je truchleni po ditéti, které mélo byt milovano. V nasich podminkach
nemaji rodice po interrupci (v pfevazné vétiiné) zidnou podporu.

+ Pokud se rodice rozhodnou v téhotenstvi pokracovat, byvaji od tohoto umyslu zra-
zovani. Citi se pak nejisté, jako by provadéli cosi nepatiéného. Matce potom byva
poskytovana pouze rutinni téhotenska péce. Ta neni v téchto piipadech dostacujici,
nebot v této naroéné Zivotni situaci potiebuji rodice kromé klasické zdravotni péce
také péci o své emocionalni, psychické a duchovni potieby. Pro matku je bolestné
a slozité prijmout, Ze dité, které vnima v déloze, bude téice hendikepované nebo zahy
po porodu zemie. Tyto Zeny (rodice) potiebuji doprovazeni priibéhem zbyvajici Easu
gravidity, plan porodu i nasledné péée o nemocné miminko.
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Eticky kodex AKP CR slouzi k ochrané pacienta pfed posk
Eticky kodex AKP CR slouzi k ochrané &ena tim, Ze vytvati standardy chovani, které vyjasiuji hranice profesni i
Klinického psychologa a vy ji jeho zodpovéd

Eticky kodex je podkladem pro feseni spornych otazek, vzniklych ve vztahu &lena AKP CR a pacienta, resp. Elena AKP CR a
jiného odborného pracovnika ¢i instituce.
Eticky kodex je zévazny pro véechny éleny AKP CR.

§ 1 Obecné zasady

1. Péce o dusevni zdravi

Povinnosti ¢lena AKP CR je pedovat o dusSevni zdravi v nejsir§im slova smyslu a to u
jednotlivce, rodiny &i jiné skupiny. Do profesnich ¢&innosti élena AKP CR patfi
psychodiagnostika, psychoterapie, konzultacni, posudkové, védeckovyzkumné, vzdélavaci a
osveétové aktivity.

2. Respektovani lidskych prav

Clen AKP CR uplatiiuje rovny pristup ke véem pacientdm. Respektuje a zachovéava svobodu a
dustojnost kazdého pacienta bez rozdilu pohlavi, véku, narodnosti, rasové pfislusnosti,
vyznani, sexualni orientace, politického a socidlniho zarazeni.

3. Odborné kompetence

Clen AKP CR v ramci své odborné zplsobilosti a v souladu s aktudlnim stavem poznani v
psychologii svobodné voli a provadi profesni Cinnosti, které pro pacienta povaZuje za
nejvhodnéjsi. Udrzuje své odborné kompetence celozivotnim vzdélavanim.

4. Zodpovédnost a poctivost

Clen AKP CR je povinen vykonavat profesi podle svého nejlepsiho védomi a svédomi, je
zodpovédny a poctivy ve vSech profesnich vztazich. Pouziva pouze intervence odpovidajici
soucasnym uznavanym pravidlim a postupim. Zodpovédné rozhoduje o vybéru a aplikaci
psychologickych metod a postupd.

5. Distojnost

Clen AKP CR by se mél zdrzet vSech nedlstojnych aktivit, které se pFici vaZnosti
psychologického povolani.

Asociace klinickych psychologl Ceské Republiky, z. s www.akpcr.cz
Ke Karlovu 455/2
128 00 Praha ICO: 14889781

Bankowvni Géet: Ceska spofiteina: 1229309/0800
Registrovana MV CR pod &).: VSP/1-3529/90-R



1%, Asociace klinickych psychologt
Degad Ceské republiky, z. s.

6. Profesionalni nezavislost

Clen AKP CR se pfi vykonu své profese nesmi vzdat své nezavislosti. Skuteénost, Ze pracuje
jako zaméstnanec v soukromém Ci statnim sektoru nebo jako zaméstnavatel v privatnim
sektoru, ho nezbavuje povinnosti micenlivosti a profesni zodpovédnosti.

§ 2 Vykon profese

1. Legislativa

Clen AKP CR je povinen znat zakony a zévazné predpisy platné pro vykon jeho povolani a
dodrzovat je.

2. Vzdélavani

Clen AKP CR, ktery vykondva své povolani, je povinen celoZivotné se odborné vzdélavat a
vyuzivat supervizi tak, aby byl zpisobily poskytovat svou péci kvalifikované.

3. Kompetence

Clen AKP CR pracuje v souladu s trovni svého odborného vzdélani a odbornych kompetenci.
Prevezme pouze ty Ukoly, u kterych vi, Ze ma potfebnou kompetenci je uchopit a dovést k
zévéru, ktery je v zajmu pacienta. Pokud si v pribéhu své profesni ¢innosti uvédomi, ze
narazil na své profesni limity, odesle pacienta k jinému kolegovi nebo vyhleda podporu a
vyjasnéni situace v supervizi, ¢i intervizi se zkusenymi kolegy.

Clen AKP CR dodrzuje hranice svych kompetenci i v oblasti vefejnych prohlaseni. Nazory,
které &len AKP CR prezentuje na vefejnosti by mély byt informované, etické, korektni,
nezavadéjici a nemély by vést k vytvareni falesné reklamy.

4. Osobni limity

Clen AKP CR si pfi vykonu svého povolani uvédomuje své osobni limity. Je povinen peélivé
zvazit, zda mu jeho vlastni zdravotni a psychicky stav dovoluje vykonavat profesi
kompetentné a zodpovédné. Clen AKP CR vyhleda relevantni odbornou pééi v pipadé, kdy je
jeho profesni ¢innost ohroZenéd nebo narusena Zivotnimi okolnostmi, jako jsou osobni krize,
projevy syndromu vyhoreni a tézkosti v udrZeni profesnich vztah( s pacienty.

5. Podjatost a stiet zajmu

Clen AKP CR nesmi doporucovat a provadét odborné vykony z divod( zistnych a v situaci
vlastni podjatosti. V pfipadé konfliktu zajm maji prioritu etické principy v zajmu pacienta. V
pripadé, Ze len AKP CR pracuje na vice pracovistich, vzdy vychazi vstfic zajmu a potfebam
pacienta. Pokud si élen AKP CR uvédomi v pribéhu své profesni €innosti, Ze jsou jiné vztahy
¢i externi zavazky v konfliktu se zdjmy pacienta, je jeho odpovédnosti pfinést toto téma
oteviené do jejich vztahu a provést nevyhnutnou napravu, aby stret zajmu nepokracoval.
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6. Odmitnuti pacienta

Clen AKP CR mé pravo odmitnout péci o pacienta z odbornych, pracovnich, nebo osobnich
divodl. V pripadé, Ze pacienta odmitne, navrhne mu jinou formu péce. Pfi odmitnuti
pacienta dba na to, aby toto proved! s tictou a respektem k pacientovi.

7. Mlcenlivost

Clen AKP CR je povinen zachovavat mlgenlivost o skuteénostech, o kterych se dozvédél v
souvislosti s psychologickou Cinnosti a které se vztahuji k pacientovi, a to v souladu s
platnymi zakony. Na zachovani profesniho tajemstvi a ochranu osobni identity pacienta dba
¢len AKP CR i v ramci supervize, intervize &i vefejné prezentace kazuistik &i vysledkd
vyzkumu.

8. Vedeni dokumentace

Clen AKP CR je povinen pfi vykonu svého povolani vést a uchovavat fadnou zdravotnickou
dokumentaci podle platnych pravnich pfedpist. Je povinen zabezpecit jeji ochranu pfed
eventudlnim znienim, zcizenim nebo zneuzitim.

9. Pouziti psychodiagnostickych metod

Clen AKP CR je povinen adekvatnim zplsobem pouzivat standardizované
psychodiagnostické metody k odbornému posouzeni psychického stavu pacienta.
Nezaklada sva rozhodnuti na testech a nastrojich, které jsou zastaralé a nevhodné pro
soucasné pouziti. Vybird psychodiagnostické metody v souladu s cilem vySetreni a stavem
pacienta. Clen AKP CR neodhaluje a nezvefejiiuje detaily psychologickych metod,
testovacich material( a technik a informuje o0 moZzném nebezpeci pri jejich nekontrolovaném
¢i neopravnéném pouziti. Vynaklada priméfené Usili k ochrané testovacich materidll a
dalsich psychologickych technik.

10. Psychologické zpravy, posudky a doporuceni

Clen AKP CR je povinen vénovat patfi¢nou pozornost vyhotoveni odbornych psychologickych
zprav, posudki, potvrzeni a doporuéeni. Je zodpovédny za sva sdéleni. Udaje v nich
obsazené musi byt v souladu se skutecnosti, byt formulovany presné a nedvojznacné a musi
dostat formalnim narokim dle platnych pravnich predpist. Nezaklada sva hodnoceni,
doporuceni nebo zavéry na tdajich nebo vysledcich testd, které nejsou platné.

§ 3 Clen AKP CR a pacient

1. Respekt

Clen AKP CR méa vidy na paméti nejlepsi prospéch pacienta. Respektuje distojnost a
hodnotu kazdého ¢lovéka. Clen AKP CR respektuje pacienta jako rovnocenného partnera se
v§emi obcanskymi pravy a povinnostmi, véetné jeho zodpovédnosti za své zdravi.

Asociace klinickych psychologli Ceské Republiky, z. s www.akper.cz
Ke Karlovu 455/2
128 00 Praha ICO: 14889781

Bankowni Géet: Ceskd spofitelna: 1229309/0800
Registrovana MV CR pod &j.: VSP/1-3529/90-R



1%, Asociace Klinickych psychologu
rgnd Ceské republiky, z. s.

2. Ochrana

Clen AKP CR chréni prava a prosperitu vSech osob, s nimiZ se v rdmci své prace setkava a
neulcastni se ani nezavira oCi pred aktivitami, které tato prava porusuiji.

3. Srozumitelnost

Clen AKP CR je povinen srozumitelné informovat pacienta, nebo jeho zakonného zastupce o
povaze problému, zamyslenych odbornych postupech a dal$ich duilezitych okolnostech. Dba
na poskytnuti prostoru pro otazky pacienta.

4. Ochrana pred zneuzitim

Clen AKP CR nesmi jakymkoliv zplisobem zneuzivat ve vztahu k pacientovi jeho divéru a
zavislost. Uvédomuje si silu svého vlivu na pacienta, jednd v souladu s touto znalosti a
nevyuzivd a/nebo nezneuziva pacienty financné, hmotné, protisluzbou, sexudlné ani
emocionalné pro své osobni potieby a/nebo pro potieby jinych osob &i instituci. Clen AKP CR
se nedopousti sexudlniho obtéZovani ani jiného védomého jednani vici klientovi, které je
obtézujici ¢i ponizuijici.

5. Mnohocetné vztahy

Clen AKP CR se vyhyba mnohoéetnym vztahiim, pokud by tyto mohly ovlivnit objektivitu,
kompetenci a efektivitu vykonu jeho profese nebo vést k vyuziti ¢i poskozeni osoby, se
kterou existuje profesionalni vztah.

6. Intimni vztahy

Clen AKP CR se vyvaruje navazani intimniho vztahu s pacienty v aktudlné probihajici
systematické klinicko-psychologické nebo psychoterapeutické péci, ¢i s jejich rodinnymi
prislusniky. Vyvaruje se také navazani intimniho vztahu s byvalymi pacienty nejméné 2 roky
po preruseni nebo ukonceni systematické péce. | pfi dodrZeni této podminky ma na paméti
moznou pfitomnost zavislosti byvalého pacienta.

7. Fyzicky kontakt

Clen AKP CR pouziva fyzicky kontakt s klientem v psychoterapii v souladu s pravidly danymi
psychoterapeutickym pristupem, v némz je vyskolen. Fyzicky kontakt pri jakékoliv profesni
cinnosti pouziva vzdy uvazlivé, v zajmu klienta, bez sexudlniho podtextu a s opatrnosti u
osob 2zvlast zranitelnych (napf. nezletilych, handicapovanych, tyranych ¢i sexualné
zneuzivanych).

§ 4 Vztahy mezi €leny AKP CR a jinymi odborniky

1. Spoluprace

Clen AKP CR spolupracuje konstruktivné a v zajmu prospéchu pacienta se zdravotnickymi,
Skolskymi a dal$imi odborniky, ktefi se podili na jeho péci. Predava-li z odivodnénych pricin
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pacienta jinému odbornikovi, mize jej informovat o dosavadnim pribéhu péée v rozsahu
daném platnymi prévnimi pfedpisy.
2. Zastupitelnost

Clen AKP CR musi svoji praci vykondvat osobné. Zastupovan miZe byt jen v nutnych
pripadech klinickym psychologem spliujicim potfebné odborné piedpoklady.

3. Loajalita

Clen AKP CR zachovava profesni loajalitu a respektuje odlidnosti jednotiivych
psychoterapeutickych pfistup(. Souéasné je povinen nepfehliZet a iniciovat fedeni, setka-li se
s neetickym chovéanim kolegy é&i jiného odbomika a iniciovat kroky vedouci k adekvéatni
naprave.

Eticky kodex nabyva platnosti jeho schvédlenim na Valné hromadé AKP CR konané dne
16.11.2018.
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STAVOVSKY PREDPIS & 10 CESKE LEKARSKE KOMORY

ETICKY KODEX CESKE LEKARSKE KOMORY

§1
Obecné zasady

(1) Stavovskou povinnosti lékafe je péce o zdravi jednotlivce i celé spolecnosti v
souladu se zasadami lidskosti, v duchu tcty ke kazdému lidskému Zivotu od jeho poc¢atku az
do jeho konce a se viemi ohledy na dustojnost lidského jedince.

(2) Ukolem lékare je chranit zdravi a Zivot, mirnit utrpeni, a to bez ohledu na
narodnost, rasu, barvu pleti, nabozenské vyznani, politickou pfislusnost, socidlni postaveni,
sexualni orientaci, vék, rozumovou uroven a povést pacienta ¢i osobni pocity lékare.

(3) Lékar ma znat zakony a zavazné pfedpisy platné pro vykon povolani a tyto
dodrzovat. S védomim osobniho rizika se nemusi citit byt jimi vazan, pokud svym obsahem
nebo ve svych dusledcich narusuji Iékarskou etiku ¢i ohrozuji zakladni lidska prava.

(4) Lékar je povinen byt za viech okolnosti ve svych profesionalnich rozhodnutich
nezavisly a odpovédny.

(5) Lékar uznava pravo kazdého ¢lovéka na svobodnou volbu lékare.
§2
Lékar a vykon povolani

(1) Lékar v ramci své odborné zpusobilosti a kompetence svobodné voli a provadi ty
preventivni, diagnostické a lécebné tkony, které odpovidaji sou¢asnému stavu lékarské védy
a které pro nemocného povazuje za nejvyhodnéjsi. Pfitom je povinen respektovat v co
nejvétsi mozné mife vili nemocného (nebo jeho zakonného zastupce).

(2) Kazdy lékar je povinen v pfipadech ohroZeni Zivota a bezprostfedniho vazného
ohroZzeni zdravi neodkladné poskytnout lékaiskou pomoc.

(3) Lékar musi plnit své povinnosti v situacich vefejného ohrozeni a pii katastrofach
prirodni nebo jiné povahy.

(4) Lékaf ma pravo odmitnout pé¢i o nemocného z odbornych duvodi nebo je-li
pracovné pfetizen nebo je-li pfesvédéen, Ze se nevytvoril potfebny vztah divéry mezi nim a
pacientem. Je v3ak povinen doporu¢it a v pfipadé souhlasu zajistit vhodny postup v
pokracovani lécby.

(5) Lékar nemuze byt donucen k takovému lékarskému vykonu nebo spolutcasti na
ném, ktery odporuje jeho svédomi.



(6) Lékar nesmi pfedepisovat léky, na néz vznika zavislost, nebo které vykazuji u¢inky
dopingového typu k jinym nez léCebnym ucelim.

(7) Lékar u nevylécitelné nemocnych a umirajicich a¢inné tisi bolest, Setfi lidskou
dustojnost a mirni utrpeni. Vii¢i neodvratitelné a bezprostiedné oekavané smrti viak nema
byt cilem lékafova jednani prodluzovat Zivot za kazdou cenu. Eutanazie a asistované
suicidium nejsou pfipustné.

(8) U transplantaci se Iékar fidi pfislusnymi pfedpisy. Odbéru tkani a organti nesmi byt
zneuzito ke komerénim ucelum.

(9) Lékar je v zajmu pacienta povinen dusledné zachovavat Iékaiské tajemstvi, s
vyjimkou pfipadu, kdy je této povinnosti souhlasem pacienta zbaven nebo kdyz je to
stanoveno zakonem.

(10) Lékar, ktery vykonava své povolani, je povinen odborné se vzdélavat.

(11) Lékar je povinen pii vykonu povolani vést a uchovavat fadnou dokumentaci
pisemnou nebo jinou formou. Ve viech pfipadech je nutna pifiméfena ochrana znemoziujici
zménu, zni¢eni nebo zneuziti.

(12) Lékar nesmi své povolani vykonavat formou potulné praxe.

(13) Lékar nesmi sam nebo po dohodé s jinymi ordinovat netucelné lécebné,
diagnostické a jiné ikony ze ziStnych motivi. V rdmci své pravomoci nesmi poskytovat
odborné neodpovidajici vyjadieni, z nichz by plynuly obéaniim neopravnéné vyhody.

(14) Pokud lékar doporucuje ve své lécebné praxi léky, lé¢ebné prostfedky a zdravotni
pomiticky, nesmi se fidit komerénimi hledisky, ale vyhradné svym svédomim a prospéchem
pacienta.

(15) Lékar se podle svého uvazeni icastni na prezentaci a diskusi medicinskych témat
na vefejnosti, v tisku, v televizi, rozhlasu, musi se v3ak vzdat individualné cilenych
lékarskych rad a doporuceni ve sviij soukromy prospéch.

(16) Lékar se musi zdrzet viech nedustojnych aktivit, které pfimo nebo nepiimo
znamenaji propagaci nebo reklamu jeho osoby a lékarské praxe a ve svych dusledcich jsou
agitacni ¢innosti, cilenou na rozsifeni klientely. Nesmi rovnéz tyto aktivity iniciovat
prostiednictvim druhych osob.

(17) Novy zpusob lé¢eni je mozné pouzit u nemocného az po dostate¢nych
biologickych zkouskach, za podminek dodrzeni Helsinské konvence a Norimberského
kodexu, pod prisnym dohledem a pouze tehdy, pokud pacienta neposkozuje.

(18) Lékar si ma byt védom své ob&anské tlohy 1 vlivu na okoli.

§3

Lékar a nemocny



(1) Lékar plni via¢i kazdému nemocnému své profesionalni povinnosti. Vzdy véas a
dusledné zajisti nalezita lé¢ebna opatfeni, ktera zdravotni stav nemocného vyzaduje.

(2) Lékar se k nemocnému chova korektné, s pochopenim a trpélivosti a nesniZi se k
hrubému nebo nemravnému jednani. Bere ohled na prava nemocného.

(3) Lékar se ma vzdat paternalitnich pozic v postojich vii¢i nemocnému a respektovat
ho jako rovnocenného partnera se viemi ob&anskymi pravy i povinnostmi, véetné
zodpovédnosti za své zdravi.

(4) Lékar je povinen pro nemocného srozumitelnym zpusobem odpovédné informovat
jeho nebo jeho zakonného zastupce o charakteru onemocnéni, zamyslenych diagnostickych a
lé¢ebnych postupech véetné rizik, o uvazované prognoze a o dalSich dulezitych okolnostech,
které béhem lé¢eni mohou nastat.

(5) Lékar nesmi zneuzit ve vztahu k nemocnému jeho divéru a zavislost jakymkoliv
zpusobem.

§4
Vztahy mezi lékari

(1) Zakladem vztah mezi Iékafi je vzajemné Cestné, sluSné a spolecensky korektni
chovani spolu s kritickou naro¢nosti, respektovanim kompetence a pfiznanim prava na
odlisny nazor.

(2) Lékar v zajmu své stavovské cti i s ohledem na povést Iékaiské profese nesmi
podcenovat a znevazovat profesionalni dovednosti, znalosti i poskytované sluzby jinych
lékart, natoz pouzivat ponizujicich vyrazi o jejich osobach, komentovat nevhodnym
zpusobem ¢innost ostatnich 1ékafu v pfitomnosti nemocnych a nelékaiu.

(3) Lékar kolegialné spolupracuje s témi lékafi, ktefi soucasné nebo nasledné vy3etiuji
¢1 léci stejného pacienta. Pfedava-li z duvodnych pri¢in nemocného jinému lékafi, musi mu
odevzdat zjisténé nalezy a informovat ho o dosavadnim prab&hu lécby.

(4) Lékar je povinen pozadat dalsiho nebo dalsi lékare o konzilium vzdy, kdyz si to
vyzadaji okolnosti a nemocny souhlasi. Je pravem lékare navrhnout osobu konzultanta.
Zavéry konziliarniho vy3etfeni maji byt dokumentovany zasadné pisemnou formou a je
povinnosti o nich informovat nemocného, se zvlastnim durazem tehdy, pokud se nazory
Iékaru 113, a je pravem lékare vzdat se dalSiho léceni, pokud se nemocny prikloni k jinému
nazoru konzultanta.

(5) Lékar musi svou praxi vykonavat zasadné osobné. Zastupovan muze byt jen

docasné, a to lékafem vedenym v seznamu Ceské lékafské komory a splilujicim potiebné
odborné predpoklady.

§5

Lékar a nelékaf



(1) Lékar spolupracuje se zdravotnimi pracovniky vySkolenymi v riznych
specializovanych ¢innostech. Povéfi-li je diagnostickymi nebo lé¢ebnymi ukoly a dal$imi
procedurami, musi se presvédcit, zda jsou odborng, zkusenostmi i zodpovédnosti zpusobili
tyto ukony vykonavat.

(2) Lékaii neni dovoleno vySetrovat nebo l€Cit s osobou, ktera neni Iékafem a nepatii k
zdravotnimu personélu. Tyto osoby nesméji byt pfitomny ani jako divaci pri 1ékaiskych
vykonech. Vyjimkou z uvedenych zasad jsou osoby, které se u lékare vzdélavaji, nebo pracuji
v Iékarskych oborech a dalSich osob, s jejichz pfitomnosti pacient souhlasi, pokud neni
Iékarsky zdivodnénych namitek.

Zavérefna ustanoveni
§6
Ucinnost

(1) Tento Stavovsky pedpis &. 10 - Eticky kodex Ceské 1ékaiské komory nabyva
ucinnosti dne 1. 1. 1996.

(2) Tento Stavovsky predpis &. 10 — Eticky kodex Ceské Iékatské komory byl
novelizovan rozhodnutim pfedstavenstva CLK dne 22. 6. 2007 a nabyva t¢innosti dne 22. 7.
2007



