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Abstrakt

Bakalaiska prace se vénuje psychologickym aspektim reakce rodici na narozeni
ditéte s postnataln¢ diagnostikovanym Downovym syndromem. Cilem prace je piispét ke
kvalitnéjsi interakci mezi témito rodi¢i a zdravotniky ceského perinatalniho prostiedi.
V dutsledku toho mize byt rodi¢iim déti s Downovym syndromem usnadnén necekany vstup
do novych zivotnich roli.

Literarn¢ ptehledova cast se vénuje zejména prozivani rodi¢l béhem prvnich
okamzikli a dni zivota potomka. Klade si za cil popsat proménné, které mohou ovlivnit
intenzitu emocni reakce na nec¢ekany handicap novorozence. Prace se zamétfuje také na
potieby rodicl, které z nastalé situace mohou plynout a jejichz naplnéni mize vyznamné
ovlivnit dal3i priibéh reakce. Cast textu se zaméfuje na nastroje komunikace s rodici takto
handicapovanych déti.

V dalsi casti prace je popsan navrh vyzkumného projektu, jehoz kvalitativni
metodologie vytvaii cestu k zachyceni nésledujicich oblasti: prozivani a potieby rodict déti
postnatalné diagnostikovanych pro Downliv syndrom, vztahovani se k Iékafskému tymu,
zpisob vytvareni predstav o budoucnosti a vztahovani se kranému kontaktu
s novorozencem. Navrzeno je polostrukturované interview, v ramci kterého budou osloveny
matky 1 otcové déti. Data budou zpracovana dle principil Interpretativni fenomenologické

analyzy.

Kli¢ova slova

Downtiv syndrom, ztrata, krize, pocitovani viny, pfi€itani viny



Abstract

The bachelor thesis is devoted to psychological aspects of parental reaction to the
birth of a child with Down syndrome. The aim of this work is to contribute to better quality
of interaction between these parents and paramedics within Czech perinatal environment.
Consequently, the parents’ unexpected acquirement of their new life roles can be facilitated.

The theoretical part of this thesis deals especially with parental emotional experience
within the first moments and days of the offspring’s life. The work aims to describe
variables, which can affect the intensity of emotional reactions to the unexpected newborn’s
handicap. The thesis also focuses on parental needs which might arise. Meeting these needs
can significantly influence the following course of the reaction. A certain part of the text
concentrates on different communication instruments, which are relevant when interacting
with parents of such handicapped babies.

Another part of the thesis describes the layout of the research project. Its qualitative
methodology lays a path to capture the following aspects: emotional experience and needs
of parents of children postnatally diagnosed with Down syndrome, parents’ relating to a
medical team, the way the parents anticipate the future and finally their relating to an early
contact with their new-born. The work suggests a semi-structured interview, five mothers
and five fathers of children with Down syndrome will be addressed. The data will be
analysed according to the principles of the Phenomenological Interpretative Analysis

approach.
Keywords

Down syndrome, loss, crisis, feelings of guilt, attribution of guilt
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Uvod

Incidence Downova syndromu (dale jen ,,DS*) béhem poslednich 30 let zaznamenala
vyrazné zmeény: zatimco narGsta celkovy pocet diagnéz této vady (tj. suma diagnodz
prenatalnich i postnatalnich), snizuje se incidence takto handicapovanych novorozenct
v poméru k zivé narozenym zdravym novorozencim. Vznikly trend je modelovan stale
Casté¢jSim zachytem vady jiz v prenatalnim obdobi. Prenatalni diagnoza je v soucasnosti ve
vetsing piipadi nasledovana rozhodnutim rodica téhotenstvi ukoncit. Piestoze je zachyceni
DS béhem téhotenstvi stale Castejsi, vznika 1 nadale skupina rodic¢l, ktefi jsou o handicapu
ditéte poprvé informovani teprve po jeho narozeni. ProtoZe rozsah prace je zna¢né limitovan
a neni tak mozné poskytnout obéma oblastem plnohodnotny prostor, tato prace vénuje
pozornost primarné situaci diagnozy postnatalni, kterou obestira jeji neCekanost. V oblastech
hrani¢ni tematiky — tedy tam, kde se srovnani obou kontextd jevi vyhodné — vSak prace
odpovida také na nékolik otdzek narozeni déti, kterym byla vada diagnostikovana jiz
v prenatalnim obdobi.

Psychologicky pfesah tématu Downova syndromu v kontextu perinatilni péce se
béhem posledniho ctvrtstoleti dostal daleko od centra odborné pozornosti, soudoby
zdravotnicky personal tudiz nemusi byt na komunikaci s rodi¢i takto handicapovanych
novorozencl pripraven. Prace si proto klade za cil pfibliZit ptfipadnému zdravotnickému
publiku psychologické specifika reakce rodi¢ii na sdéleni postnatdlni diagnézy Downova

syndromu. Hlubsi porozuméni mtize pomoci kvalitngjsi interakci s t€émito rodici.

Literarn¢ prehledova cast nejprve upina pozornost k moznostem a limitim soucasné
prenatalni diagnostiky, popsany jsou klicové charakteristiky Downova syndromu. V dalsi
¢asti text popisuje vyznamné teoretické ramce reakce na narozeni ditéte s handicapem.
Velmi specifickou kapitolou se stala role a zména rodi¢ovské identity v nastalé situaci. Poté
je vénovan prostor jiz jednotlivym faktorim, které mohou vyrazné ovlivnit prabéh
bezprostfedni reakce na zjisténi diagndzy. Vyznamnym tématem se stalo pfi¢itani viny za
nastalou udélost, tato oblast je popsana jako casteény disledek vysoké divéry ve
spolehlivost metod prenatalni diagnostiky.

Protoze tato prace doufa v zapojeni poznatki do Ceského perinatdlniho prostiedi,
popisuje také konkrétni prvky komunikace ze strany personalu, které mohou ovlivnit, jak
rodic¢e hodnoti udéalost narozeni déti jako celistvou zkuSenost. Posledni kapitola Literarné

prehledové casti se kratce zaméfuje na moznosti strukturované moderace raného kontaktu
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rodict s détmi s Downovym syndromem. Pfistup dle upravené metody FANA (Family
Administered Neonatal Activities, Cardone & Gilkerson,1992) naléza uplatnéni béhem
prvnich postnatalnich dni.

Navrh vyzkumného projektu je motivovan snahou zachytit zitou zkusenost rodict déti
postnataln¢ diagnostikovanych pro DS ve specificich ¢eského perinatalniho prostiedi po

roce 2015.

Prace se opira ptedevsim o zahrani¢ni literaturu. Vzhledem k povaze tématu jsou mezi
uzitymi prameny rovnomeérné zastoupeny studie kvalitativni 1 kvantitativni, podstatna ¢ast
zdrojti vznikla béhem posledniho desetileti. Vychazim vSak také z prament starSich, pokud
jsem jejich prinos shledala nenahraditelnym, ptipadné pokud se jedna o Givahu, ktera nejevi

znamky bezprostiednich limiti doby. V préci je citovano podle normy APA (2010).



v r

Literarné prehledova cast

1. Downiiv syndrom

1.1. Etiologie

Etiologie Downova syndromu ma povahu chromozomové mutace. Zakladni podstatou
je nadbytec¢nost 21. chromozomu nebo jeho ¢asti ve vSech ¢i jen nékterych bunkach.
V zévislosti na piesnéjSim mechanismu vzniku muize tato vada nabyt tfi forem:

Trisomie 21. chromozomu zaujima naprostou vétSinu piipadiit Downova syndromu,
asi 95%. Tato varianta je charakteristicka pfitomnosti nadbyte¢ného 21. chromozomu
v kazdé bunce. K této mutaci dochazi, pokud jeden z rodict piedd ditéti prostfednictvim
pohlavni bunky misto jednoho obvyklého chromozomu z 21. paru i chromozom druhy.
Zhruba ve 20% piipadl pfitom nadbytecny chromozom pochazi z muzské pohlavni bunky.

Asi 4% piipadi jsou zapfic¢inéna translokaci. Ta ptredpokladd, Ze se od jednoho
chromozomu 21. paru odlomi maly segment — totéz se stane s jednim chromozomem jiného
paru. Pozlstatky obou chromozomil (tedy jejich vétSinové cdasti) se nasledné spoji.
Z ptvodniho 21. paru chromozomu tak zlstane nezménén pouze jeden chromozom, jeho
dvojice se vSak odloucila (jeho menSinovy tlomek se vytrati a zbyld ¢ast se napoji
na chromozom z jiného péaru). Mira postiZzeni obou zminénych forem se nijak neli§i. Zda
se vSak, Ze na rozdil od trisomie neni translokace svdzana s vékem matky.

Nejmensi podil pifipadi Downova syndromu tvoii mozaicismus. Tato forma
se vymyka nadbyteCnym chromozomem pouze v nekterych télovych buiikach. Fyzické
ptiznaky u takto handicapovanych lidi nejsou tolik napadné, vyvoj a projevy té€chto jedincti
se dokonce mohou blizit priméru. Normalni Uroven intelektovych schopnosti

je ale vyjimecna (Selikowitz, 2005).

1.2. Klinické projevy
Downtv syndrom (dale jen ,DS*) patii mezi nejCastéji diagnostikované
chromozomalni mutace. Jeji soucasti je komplexni §ife klinickych disledka. Diagnoza DS
bohuzel vzhledem k etiologii nepfindSi moZnosti korekce, umoziuje pouze 1écbu
symptomatickou.
Morfologické znaky. Jedinci potykajici se stimto handicapem byvaji obvykle
mensSiho vzristu. Nohy byvaji silné, typicka je Sirokd mezera mezi palcem a ukazovackem.

Na $iroké dlan¢€ navazuji pomérné kratké prsty. Vhled prsti mize podléhat tzv. klinodaktylii,
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ktera obnasi odliSnou morfologii a naseddni nékterych ¢lanka prsti. Dlan€ byvaji ryhovany
velice stroze; obvykle jsou pifitomny jedna ¢i dvé pficné ryhy. Nejmensi pozorovatelnou
odliSnosti dlani je specificka kresba otisku prstu.

Krk starSich déti a dospélych je zpravidla kratky a Sir$i, zadni strana krku novorozenct
muze byt opatena volnou kizi, kterd se obvykle postupem ¢asu vyhladi. Oblicej ma kulaty
vzhled, z profilu se zda byt zplostély. Typickym rysem jsou také nize posazené usi. O¢i
mivaji typicky zeSikmeny tvar, okraj duhovky mize byt obohacen o neskodné nepatrné bilé
¢1 nazloutlé segmenty, tzv. Brushfieldovy skvrny. Vnitini koutky o¢i jsou od kofene nosu
zietelné oddéleny epikantickou fasou. Ta miize, v ptipadé jejiho zvyraznéni, vyvolat mylny
dojem §ilhani. Ustni otvor byva mensi, jazyk naopak nabyva nadpramémé velikosti a
odpovida tak na zasadni charakteristiku tzv. makroglosie, v jejimz diisledku si déti mohou
zvyknout jazyk vyplazovat.

Slozka motoricka. Nékteré ¢asti téla (krk, konCetiny) zejména malych déti trpicich
DS byvaji hypotonické. Svalovy tonus se s rustem ditéte obvykle samovolné¢ zvysuje, pouze
ziidka pretrva jako vyrazny problém do obdobi dospivani ¢i dospélosti.

Slozka kognitivni. Downilv syndrom je zpravidla doprovazen vrozenymi poruchami
intelektu, jejichz intenzita se do jisté miry mize odvijet od typu DS, kterym jedinec trpi
(Selikowitz, 2005).

Slozka pridruzenych vad. DS je nositelem zvysené pravdépodobnosti vyskytu
nékterych vrozenych vad a ziskanych onemocnéni. Relativni Cetnost vyskytu jednotlivych

vad u jedinci trpicich Downovym syndromem je znazornéna v Tabulce 1 Prilohy 1.

1.3. Diagnostika

Drtiva vétSina néstrojii detekce Downova syndromu se uplatiiuje v diagnostice
prenatalni, kterd se stala Ustfednim pfedmétem zdjmu v této oblasti. Kazda z metod je
popisovana ctyimi zdkladnimi charakteristikami: procentem detekce, hladinou fale$né
pozitivity, gestatnim stafim v dobé vysledku testu a financni efektivitou metody
pii popula¢nim screeningu.

Procento detekce a hladina faleSné pozitivity se zdaji byt primarnimi kritérii
rozhodnuti pro uziti konkrétni metody. Jednotlivé diagnostické néstroje pfitom nabizeji
velmi rozlicné hodnoty obou proménnych. Pii zvaZovani schopnosti detekce testovaci
metody je nutné brat v ivahu hladinu falesSné pozitivity a cut-off riziko — tedy hladinu
pravdépodobnosti postizeni plodu, kterou v diagnostickém vykladu povazujeme za pozitivni

nalez. Cim vys$si je riziko, které povazujeme za délici ¢aru mezi vysledkem pozitivnim a
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procento zachytu plodu, kterych se malformace tyk4. Vzhledem k tomu, Ze se vétSina part
v soucasnosti rozhoduje pro ukonceni té¢hotenstvi po obdrzeni pozitivniho vysledku testu
(tedy vysoké pravdépodobnosti pfitomnosti postizeni), se souasnd medicina uchyluje ke
kompromisu pfijatelné hladiny detekce za cenu pfijatelné hladiny faleSné pozitivity
(Belosevic¢ova & Calda, 2012).

Charakteristika gesta¢niho stari v dob¢ obdrzeni vysledku testu je patrné vyhledavana
pro moznost legalniho ukonéeni téhotenstvi v piipadé pozitivniho nalezu. Cim je t&hotenstvi
starsi, tim vice zdravotnich komplikaci se s jeho pfipadnym ukoncéenim poji. Brzky vysledek
testu tedy eliminuje zdravotni rizika, ktera se v ndvaznosti na zenino rozhodnuti ukonceni
tehotenstvi mohou vyskytnout (Belosevicovda & Calda, 2012). V Ceské republice se
s prelomem tisicileti vyrazné snizilo staii t€hotenstvi v dob¢ zachytu vady. Mezi lety 1997 a
2017 se pramérny tyden gravidity, ve kterém byla diagnéza Downova syndromu zachycena,
snizil z 20,92 na 13,97, zna¢na cast diagnostiky se pfesunula do obdobi prvniho trimestru
(gipek, Gregor, Horacek, Sipek, & Langhammer, 2011).

Sipek, Gregor, Horacek, Sipek a Langhammer (2011) popisuji, ze v Ceské republice
dochazi ke kvalitativnim zménam v uzivani jednotlivych diagnostickych néstroji. Kazda
z dostupnych metod nabizi jinou efektivitu a jednotlivé metody nejsou na uzemi Ceské
republiky uzivany jednotné. Stanoveni statistického podilu diagnéz DS, které prenatdlni
diagnostice uniknou, je tudiz problematické. V nésledujicich podkapitolach jsou struéné
popsana prakticka uskali, ktera diagnostické metody doprovazi a ktera se podili na poctu

postnatalné stanovenych diagndz.

1.2.1. Neinvazivni diagnostické postupy

B¢éhem prvniho trimestru téhotenstvi je aplikovatelny test kombinovany, ktery
pracuje s analyzou biochemickych markert ziskanych ze séra matky. Vedle téchto ukazateli
se test odvolavéa také na mat€in vék a vysledek ultrazvukového vySetieni, které cili na
zhodnoceni Sijového projasnéni plodu. Kombinovany test je schopen identifikovat 90%
plodd postizenych Downovym syndromem pii faleSné pozitivit¢ dosahujici zhruba
5% (Belosevicova & Calda, 2012).

Prvotrimestralni screening je nékterymi autory kritizovan pro udajné piecenéni;
argumentem je Casta detekce plodi s Downovym syndromem, které by samovolné byly
potraceny diive, nez by bylo moZné je zachytit druhotrimestralnim screeningem. Casna

detekce s sebou tedy pfinasi i efekt nepfijemny: rand diagndza nechava zazit stresujici
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sdéleni a nasledné rozhodovani o budoucnosti gravidity také Zeny, jejichz t€hotenstvi
by pozd¢ji bylo samovolné ukonceno (Belosevicova & Calda, 2012).

Druhy trimestr gravidity umoziuje provedeni testl, které stanovuji riziko Downova
syndromu na zakladé biomarkerG spolecné¢ s vékem matky. Dle poctu analyzovanych
biochemickych slozek matcina séra se mize jednat o double test (dva markery), triple test
(tfi markery), ¢i quadruple test (Ctyii markery). Pti 5% faleSné pozitivité maji tyto metody
ve stejném potadi procento detekce 55-60%, 60-65% a 55-60% s moznosti navySeni
o dalSich 5% za podminky zahrnuti dalsi biochemické proménné. (BeloSevi¢ova & Calda,
2012). Stejni autofi vSak v pfipadé¢ double testu upozoriiuji na velmi nizkou detekci
a celkovou zastaralost metod.

V soucasnosti jsou k dispozici také diagnostické néstroje, které riziko Downova
syndromu stanovuji na zdkladé¢ metod prvotrimestralnich spolecn€ s druhotrimestralnimi.
Mezi tyto se fadi test integrovany, ktery ma s ohledem na procento detekce a faleSnou
pozitivitu dosud nejlepsi vysledky (pii falesné pozitivit¢ 5% zachyti cca 94% ptipadl).
Nevyhodou tohoto postupu ziistava, Ze v mezidobi dvou vySetieni dochazi ke ztraté kontaktu
s n€kterymi zenami a druhd ¢ast vySetieni tedy pro riizné pti€iny realizovana neni. Chybé&jici
syntéza dat mize mit za néasledek vyssi faleSnou pozitivitu vystupu i nizsi procenta zachytu.
Metoda kombinovaného testu tedy vyzaduje ochotu paru odlozit vysledek prenatalni
diagnostiky do druhého trimestru, k ¢emuz pfistupuje jen jejich menSina. Prestoze
prvotrimestralni ¢ast vySetfeni poukédze na vysokou pravdépodobnost pfitomnosti DS, neni
v této chvili nabidnuta karyotypizace (genetické vySetieni, viz kapitola 1.2.2. ,,Invazivni
diagnostické postupy*). Ceka se na zhodnoceni spolu s markery druhotrimestralnimi
(Belosevi¢ova & Calda, 2012).

Sekvenéni test, podobné¢ jako test integrovany, vyuzivd prvotrimestralni
kombinovany test. V dalSim postupu se vSak oba testy odliSuji; v sekvenénim piistupu
je vysledek kombinovaného testu vyhodnocen jako pozitivni ¢ negativni. Zenam, které
obdrzi vysledek pozitivni, je dile nabidnuta karyotypizace. Zeny, kterym byl sdélen
negativni vysledek, maji moznost dale vyuzit biochemii druhého trimestru. Vysledky obou
trimestrti jsou déle integrovany, nebo hodnoceny oddélené. Nezdvislé hodnoceni bylo
jiz v dobé vzniku ¢lanku povazovano za zastaralé a nespolehlivé, pfesto bylo nadale

pomérné bézné (BeloSevicova & Calda, 2012).
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1.2.2. Invazivni diagnostické postupy

V ptipad¢ pozitivniho screeningového nélezu je zené obvykle nabidnuta forma
diagnostiky invazivni. Ta obnasi odbér tkani ¢i fyziologickych tekutin, na jejichz zakladé¢ je
plod geneticky vySetten (tzv. karyotypizace). Invazivni diagnostika zpravidla vyuziva jednu
z nésledujicich moznosti: odbér choria, odbér plodové vody (tzv. amniocentéza), ¢i odbér
krve z pupeéniku (tzv. kordocentéza) (Sipek, Gregor, Horagek, Sipek, & Langhammer,
2011). Uziti invazivnich testl je spojeno s vysokymi finan¢nimi naklady, predevsim vsak se
zdravotnimi riziky vcetné ztraty téhotenstvi, jehoz pravdépodobnost je mezi autory
diskutovanda, udava se rizikovost mezi 0,5 — 1% ptipadi (Belosevicova & Calda, 2012).
Prestoze je genetické vySetieni nanejvys spolehlivé, jeho indikace je zévisla na vysledku

screeningu neinvazivnimi metodami.

1.4. Prevalence

Downliv syndrom byl prvni sledovanou vrozenou vadou prenatdlni diagnostiky.
(Sipek, Gregor, Horagek, Sipek, & Langhammer, 2011). Béhem posledniho &tvrtstoleti
se struktura zachytu Downova syndromu zasadné promeénila. Zatimco v roce 1994 pocet
narozenych s DS (5-10 na 10 000 zivé narozenych) mirn¢ pfevySoval pocet prenatalné
diagnostikovanych ptipadi (5-6 na 10 000 Zzivé narozenych), vroce 2017 uz pocet
prenatalnich zachytii (vice nez 25 na 10 000 ziveé narozenych) masivné prevysil pocet déti
narozenych s DS (zhruba 4 ptipady na 10 000 Zivé narozenych). Pocet narozenych déti s DS
tedy poklesl, celkovy pocet zachycenych piipadl se ale dramaticky navysil. Zmény vyskytu
DS v jednotlivych letech jsou zachyceny v Grafu 1 Ptilohy 2.

Zminéné statistiky 1ze doplnit tidaji o podilu té¢hotenstvi, kterd jsou pro pozitivni nalez
DS ukoncena. Jak vyplyvéa z ptedchozi kapitoly o diagnostickych postupech, prenatalni
diagnéza DS je vzdy pravdépodobnostni, pocet ukoncenych piipadii se nutné¢ nerovna
rozdilu poctu prenatalné diagnostikovanych a narozenych s DS. Prenatdlné zachycena
mohou byt také téhotenstvi, kterd jsou pozdéji ukonena samovolné, naopak mezi
narozenymi jsou téZ déti, jimz diagndza prenatilné stanovena nebyla. V roce 1994 bylo
téhotenstvi na zdklad€ pozitivniho ndlezu ukonceno zhruba ve 40%, v roce 2017 se podil
ukonéenych blizil 90% (Gregor, Horagek, Sipek, & Sipek, 2019) Podrobné zmény podilu

ukoncenych piipadii jsou znazornény v Grafu 2 Ptilohy 3.

Vzhledem k absolutnimu poétu Zzivé narozenych se vroce 2017 na tuzemi Ceské

republiky narodilo nejméné 44 déti s DS, prenatalné diagnostikovano vSak bylo asi 286
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ptipadd. Presné udaje o poctu postnatalnich diagnéz nejsou k dispozici, dle odhadu vsak
bylo v roce 2017 postnatalné diagnostikovano nejméné 16 piipadii (Sipek, Gregor, Horagek,

Sipek, & Langhammer, 2011).
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2. Reakce na konfrontaci s diagnozou ditéte

Solnit a Stark (1961) mluvi o narozeni ditéte jako o jedné z kliCovych vyvojovych
otazek rodiCovstvi. Soucasti pripravy na ptichod ditéte do rodiny je podle téchto autort
automaticky fetézec obav z moznych komplikaci a poSkozeni plodu na jedné strané, stejné
jako idealizovand piedstava a touha po perfektnim ditéti na strané¢ druhé. Urcitd mira
nesouladu &i rozarovani tedy miize doprovézet i narozeni ditéte zcela zdravého. Cim vétsi
je vSak rozpor mezi obéma obrazy, tim vice mize navazani kontaktu ditéte s rodiCem ztracet
na plynulosti. Pokud je vnimany rozdil pfili§ vyrazny, napt. vlivem vrozeného postizeni,
muze mit nesoulad dle této teorie potencial traumaticky.

Jini autofi pfiloZili situaci narozeni ditéte s handicapem blize ke ztraté blizké osoby —
ditéte, jehoz ideal partneti po dobu té€hotenstvi tvoftili (Jones, Statham, & Solomou, 2005).
Podobné¢ na tuto paralelu poukézali také Kandel a Merrick (2003), kteti zachytili podobnost
reakce na handicap ditéte s pribéhem reakci na perinatalni ztratu. Vypovéd' jedné z matek
ditéte s DS v ramci nedavné studie (Gabel & Kotel, 2018) jako by konotaci ztraty ditcte
zdravého nesla: [...] je to, jako kdyz zvednete telefon a zjistite, Ze vase dite mélo autonehodu
a neprezilo. Takhle hluboké to je. Ani nevim, jestli to byl zal, nebo sok (Gabel & Kotel, 2018,
s.189).

Kandel a Merrick (2003) v této souvislosti odkazuji na model vyrovnavani s tragickou
udalosti dle Kiibler-Ross (2015). Nékteti autofi v§ak diive oponovali, Ze tento vzorec situaci
perinatalniho zarmutku obsahnout nedokéaze (Smith & Borgers, 1989). Kiibler-Ross (2015)
svou praci puvodné¢ zacilila na prubéh jedincova vyrovnavani s terminalni diagn6zou. Teorie
vSak byla pozd¢ji vyzdviZzena jako pfiléhava také pro reakci na tragickou Zivotni udalost

jiného formétu (Harmon, Plummer, & Frankel, 2000).
2.1. Teoretické modely

2.1.1. Model vyrovnavani se s tragickou udalosti
Kiibler-Ross (2015) proces vyrovnavani zasadila do péti stadii. Na pivodni praci

autorky navazal Huber (1979), ktery koncept pievedl do kontextu perinatdlniho zarmutku.

1. Popirani a izolace. Prvotni reakci jedince na tragickou informaci mize byt tendence
udalosti popirat. Situacni kontext mize byt vniméan jako zahlcujici (Goff et al., 2013).
Herbert (1995) se v kvalitativnim Setfeni vénovala deviticlenné skupiné otct déti postnatalné
diagnostikovanych pro DS. Ctyfi z nich shodn& vypovédéli, Ze spojeni slov ,,Downiv

syndrom* drtivé odvedlo pozornost od dalSich pfedanych faktl s diagndzou souvisejicich.
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Informace o rizicich mély piijit ptili§ brzo a mély také prevySovat kapacitu rodic¢i: Prdave
Jjsme si to vyslechli - Downiiv syndrom — pro¢ bylo nutné o tom ted’ dale mluvit? (Herbert,
1995, 5.42).

Po odeznéni prvotniho ochromenti se jedinec muze opét Casteéné mobilizovat, tato faze
muize mimo jiné pfinést racionalizujici presvédceni o mylnosti pfichozi informace. Huber
(1979) dopliiuje mozné hledani dikazi o klinickém zdravi ditéte a sériové navstévovani
veétstho poctu I¢ékaiti s cilem ziskat ,tu pravou” diagnozu. Kiibler-Ross (2015) zde
zvyrazinuje ulohu persondlu a jeho potencial ovlivnit dobu trvani této faze. Klicovy podle
autorky neni pouze samotny zpiisob sdé€leni ¢i poskytnuti ¢asového prostoru pro vstiebani
chodu udalosti. Autorka tendenci k popirdni udélosti vztahuje také ke kontaktu se
zdravotnickym persondlem, pokud se jeho ¢lenové ke strategii popirdni rovnéz uchyluji.

2. Zlost. Uvédoméni si tihy reality a skuteného spojeni udalosti s vlastni osobou miize
byt vystiidano pocity vzteku, zlosti, rozmrzelosti ¢i zavisti (Huber, 1979). Goff et al. (2013)
kvalitativné zachycovali pribéh rodi¢ovskych reakci na diagnézu DS, o které byli rodice
prenatalné ¢i postnatalné informovani. N&kolik rodict si pokladalo otazku ,,Pro¢ ja*? (Goff
et al., 2013, s.452). Autofti studie také ilustracné zdaraznili slova jednoho z rodici, ktera
nesla explicitni zaméteni hnévu vici tém, ktefi se s diagndzou ditéte potykat nemuseli: Citila
Jjsem hnév viici kazdému rodici, jehoz dité se vyvijelo normalne...(Goff et al., 2013, s. 452).

Huber (1979) nadto zmifluje moZné vzajemné obvinovani mezi rodici, zlost vSak podle
néj miiZze byt namifena i vii€i handicapovanému ditéti samotnému. Dle autora mohou rodice,
ktefi jsou zprvu vici ditéti hostilni ¢1 odmitajici, nasledné podléhat sebeobvinovani.
Vystoupit miize nespokojenost s ukony profesiondli na jedné strané ¢i snaha o vyssi miru
pozornosti na strané¢ druhé. Vyjimkou nemusi byt ani zlost zacilend proti spiritudlnim
slozkédm — tedy napt. Bohu, ktery ,,byl pfitom* (Kiibler-Ross, 2015).

3. Smlouvani. Fazi smlouvani Kiibler-Ross (2015) ilustruje jako symbolické odvraceni
se od zloby coby strategie k ziskani dalSiho Casu ¢i pouze jiné, ptijatelnéjsi verze déni. Tato
cesta je nahrazena snahou nasledky situace oddalit ¢i zménit vyménou za vlastni ptislib.
Kontrakt mize nabyt rozli¢nou podobu: zména dosavadniho Zivotniho stylu ¢i slib zasvéceni
¢asu cirkvi mohou pfinést nadéji na splnéni pfani. Ta mohou ziskat podobu touhy po zmizeni
bolesti z pocitované ztraty ¢i moznosti alespoii sam vytycit bod v Case, kdy dasledky na
jedince dopadnou. Huber (1979) fazi smlouvani pieklada do situace perinatalniho zarmutku
napiiklad jako vizi, ze specidlni 1écebny program miZze postizeni ditéte zvratit. Pokusy

smlouvat nadale pokracuji, kdyz se diivéra vloZzena do lécebného zasahu nepromeéni ve
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vysledek. Plivodni autorka teorie zmifiuje mozné svazani sliba s pocity viny rodica. Apeluje
tedy na snahu profesionalll tyto obsahy zachytit a vénovat prostor jejich osetieni.

4. Deprese. S uvédoménim realnosti, nezménitelnosti (Huber, 1979) a prvnimi
praktickymi zménami (Kiibler-Ross, 2015), které s sebou okolnosti piinaseji, miize jedinec
zacit pocitovat obrovskou ztratu. Ta pfitom muize nabyt rizny tvar; ztraty nerealizovanych
moznosti, vytvofenych plant, vlastniho rytmu ¢i plnéni roli. Huber (1979) poukazuje
na narocnost potiebného pieskupeni vlastnich zdroju.

5. Akceptace. Popis procesu akceptace dle piavodni literatury Kiibler-Ross (2015)
se zda byt pro situaci narozeni ditéte s handicapem nerelevantni. Tato faze pomysli
specificky na kontext vlastni termindlni diagnézy. Huber (1979) stav akceptace
handicapovaného ditéte ilustruje jako pfijeti nedostatkli ditéte, ptipadné uznani jeho

specifické role.

2.1.2. Model reakce na ztratu

Dle Schneider (1983) o priibéhu reakce na ztratu (nebo narozeni ditéte s handicapem)
rozhoduji zejména ctyti faktory: prvnim z nich je mira, ve které bylo béhem téhotenstvi
rozvinuto citové pouto matky vic¢i oéekavanému ditéti. Druhym vyznamnym aspektem je
ocekavani zmén v kazdodennosti, které ssebou ztrdta mulze piinést. Autor piitom
upozoriiuje na to, Ze situace narozeni ditéte s handicapem v prvotni fazi zarmutku
neumoziuje realistickou prognézu obsahnout. Individudlni odliSnosti projevii postizeni
predpovéd’ vyvoje ditéte znesnadnuji. Tretim dulezitym cinitelem je obvykly zptisob
strategii zvladani stresu a schopnost aktivace copingovych strategii. Ctvrtym, poslednim
dilem teorie, je otdzka pfitomnosti a rozsahu socidlni podpory. V ptipad€, Ze okoli rodici
handicapovaného novorozence neposkytuje dostatek prostoru pro truchleni, mize byt proces
pozastaven ¢i blokovan. Nedokonceny proces truchleni se miize stat vyraznym stresorem a

znemoznovat napliovani pozadavku ze strany ditéte.

Schneider (1983) pfispiva k popisu reakce na narozeni ditéte s handicapem popisem
role, jakou v tomto obdobi hraje biologické a behavioralni stranka jedince. Podobné jako jini
autofi, 1 on proces truchleni déli do nékolika fazi:

1. Faze pocatecniho uvédoméni je zahdjena implicitnim pojmenovanim ztraty. Jeji
pribéh vykazuje znamky akutni reakce a zvySené zranitelnosti psychické i fyzické (napf.
snizend odolnost vici infekcim). Matka se v kratkém case po sdéleni diagndzy béhem
prvnich poporodnich minut miize zdat omracend. Tento stav miZe byt pfiziven zbytkovym

ucinkem ptipadné medikace. Objevit se mlize pocit derealizace a vnimani situace z pozice
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pasivniho pozorovatele. Zenu miize zachvatit panika, pocity viny, obvyklé copingové
schopnosti v tuto dobu nemusi byt ,,dostupné®. V reakci na Sok se mohou objevit nevolnosti,
bolesti hlavy, zazivaci potize, ¢i zpomaleni hojeni ran.

Jiz citovana piipadova studie (Gabel & Kotel, 2018) zachytila vypovédi rodic¢i déti
s DS, které na prvky této faze mohou poukazovat; jedna z zen popsala svou reakci na vlastni
podezieni o diagndze novorozence: [...] v ten moment moje duse opustila moje télo. Nevim,
Jjak to popsat, ale ta spiritudlni stranka mé samé — nebo cokoliv to viastne je — moje télo
opustila a pro mne to bylo, jako bych se na vsechno divala z vysky a jen to deni pozorovala
(Gabel & Kotel, 2018, s.188). Dalsi zena popsala: [...] po tom, co se narodil, jsem se
propadla do temné cerné diry. Rikala jsem si, Ze to neni pravda, neni to skutecné (Gabel &
Kotel, 2018, s.187). Reakce Zeny vSak mlize nabyt i zcela odliSnou podobu: 7o je v poradku,
ty deti jsou nadherné... (Gabel & Kotel, 2018, s.185).

2. Etapa aktivace strategii k prekonani ztraty mize prinést rozlicné tendence: Ipéni
na predmétu ztraty na jedné strané a jeho opousténi na strané¢ druhé. Pokud se matka
pfiblizuje tendenci na objektu ztraty 1pét, mize nabyt pfesvédceni, Ze se jeji dité na pohled
od ostatnich tolik nelisi, vyvstat miiZe ,,tuSeni* o mylnosti diagn6zy (Schneider, 1983).

Schneider (1983) tyto tendence propojuje se situacemi ztraty nejednoznacné.
Nejistota, ktera z nejasnych dopadi plyne, rodi¢e miize ptipravit o pocit kontroly nad situaci.
Proces mize doprovazet vyskyt protichiidnych emoci, které mohou vykrystalizovat
v pochybnost o bezpec€nosti investice energie do navdzani vztahu a citové vazby s ditétem
(také Goff et al., 2013). Silnym zdrojem obav byla vnimana nejistota. Rodi¢e déti prenatalné
1 postnatalné diagnostikovanych pro DS pocitovali nepevny zaklad v rodicovské roli,
nedostate¢nou informovanost a nejisty ramec realistickych o¢ekavani ve vztahu k ditéti.

3. Obdobi uvédoméni ztraty je naplnéno piedev§im intenzivnim patranim
a definovanim rozsahu ztraty. Takto vynaloZené uUsili muZe vést k pocitim vyCerpani
a vnimani snizeni kompetenci také v jednoduchych otazkach, vyvstat mohou obavy zejména
o budouci podobu vlastnich sil. Tato faze truchleni mtize byt nabita intenzivni introspekci.
Zena se pii viem nadale miize vracet k hodnoté vlastniho Usili, které béhem t&hotenstvi
vynaloZila, aby se dit¢ narodilo zdravé a aby byl jeho ptichod do rodiny udélosti radostnou.
Vlastni vnimana ,,neschopnost pfivést na svét zdrave dit€¢ miize byt dokonce zobecnéna na
neschopnost udélat dobte cokoliv; sebehodnota Zeny mliZze zaznamenat vyrazny pokles. Faze
dale nese znamky zlosti dle Kiibler-Ross (2015).

4. Faze kompletace ma dle autora pro matku ditéte troji cil: hojeni, akceptace ztraty

a zhodnoceni jejiho vyznamu. Hlavni vyznam faze tkvi v pozvolném sniZovani investice
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energie do obrazu ztraty a jeji uvolnéni pro uplatnéni ve zvladani nastalé situace. Rodice
v tomto obdobi nadale muze provazet pocit osaméni a nemoznosti ciziho pochopeni, o jak
hlubokou ztratu se jedna.

5. Staddium preformulovani a vyreSeni je vtomto modelu prvni vlaStovkou
posttraumatického ristu. Tato faze mize rodicim ditéte dat zazit pocit energie i v situacich,
pro které diive, pted zazitou ztratou, nenasli dostatek vnitinich zdroji. Zatimco pokracuje
pocit hojeni zazitku ztraty, mohou rodice samovoln€ obnovit ¢ast zajmu pro aktivity mimo
kazdodenni prostiedi. Akceptace situace miize dovolit pfesunout potfebné zdroje ke
zvladani potfebnych pozadavkd.

Rodice se v§ak mohou ocitnout v situacich, které v nich opét probudi hnév tak, jak jej
zazili v ptedchozich fazich procesu. Vztek mize byt rozdmychan napiiklad nemoznosti
zapojit dité¢ do nékterych aktivit, kterym se zdravé déti bézné vénuji. Kvalitativni studie
Fleming (2013), ktera zaméfila pozornost pouze na otce déti s DS, na tuto teorii navazuje.
Nekteti z dotazanych otct déti vypoveédéli, ze intenzivni smutek zazivali nejen v horizontu
tydnt, ale také let. Nekolik muza shodné€ popsalo, Ze ackoliv vnimali, Ze nejintenzivnéjsi
epizodou smutku jiz prosli, zazivaji jeho nadale se objevujici periody, obvykle v reakci
na oc¢ekavany, av§ak dosud nedosazeny vyvojovy milnik ditéte.

6. Posledni, Sesta faze presahu ztraty muze vést k alespon caste¢nému odpoutani
se od predmétu ztraty. Rodice v této fazi si mohou byt védomi rozsifujici se palety moznosti,
které pro né i dit¢ pfipadaji v Gvahu, miiZze dojit k obnoveni viry ve vlastni Gsudek

1 schopnosti (Schneider, 1983).

2.1.3. Model intenzity reakci

Explorativni studie (Fonseca, Nazaré, & Canavarro, 2011) platnost formatu akutni
reakce na ztratu v zdsad€ podpoftila. Vystup studie vSak nechdva vynoftit také odliSnou
strukturu pribéhu rodiCovskych reakci. Autofi navrhli dva zékladni profily reakce
na diagnozu ditéte:

Format negativni reakce vysoké intenzity odpovida procesu akutni reakce na ztratu.
Takovyto prabéh je typicky pocitovanim Soku, smutku, uzkosti (také Takataya, Yamazaki,
& Mizuno, 2016). Tyto prvky se pozd€ji mohou pretavit ve zlobu, pocity viny, frustraci
¢i zoufalstvi (také Goff et al., 2013). Profil negativni reakce niZsi intenzity se od vyse

zminén¢é varianty prubéhu lisi predevs§im absenci navazujicich emoci (zloby, viny, frustrace,

zoufalstvi).
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Fonseca, Nazaré a Canavarro (2011) dale ¢aste¢né kritizuji rozSifené pfirovnani
narozeni ditéte s handicapem k perinatélni ztraté — zpochybnuji tuto paralelu coby vétSinovy
jev. Studie navic vytvaii kontrast k predeslym zjisténim zachycenim pozitivné ladénych
prvkl reakce, pfedevsim nadéje. Tato pozorovani mohou byt podpofena pracemi, které
zvyraziiji rodiovskou ambivalenci v prvotni reakci (napt. Graungaard & Skov, 2006),
¢i studiemi, které zachycuji ojedinély klid, odleh¢eni a bezprostfedni pohlizeni na dité coby
dar (Goff et al., 2013). Fonseca, Nazaré a Canavarro (2011) dale varuji pied tendenci
personalu pozorovanou nadé€ji vyhodnotit jako piiznak obtizi diagnézu akceptovat
a zdlraziuji naopak pozitivni vliv nad¢je na psychickou i fyzickou pohodu rodi¢t a jejich
,»zdravé fungovani®.

Japonska studie (Tanaka & Niwa, 1991) naznacuje, Ze ackoliv bezprostiedni reakce
na handicap novorozence muize mit mezikulturné spole¢né prvky (pfedev§im zdrmutek, hnév
a zoufalstvi, strach, frustrace a uzkost, negace existence ditéte, otazka ,,Proc ja? ), nékteré
emocni vzorce mohou odkazovat ke konkrétnimu sociokulturnimu prostfedi. Oslovené
japonské matky novorozencti s DS mély napiiklad oproti Zenam britskym a americkym také
silny pocit zahanbeni ¢i rezignace vic¢i neoblomnému osudu. Ze studie vyplyva, ze
v kontaktu s rodici je tfeba byt pozorny viic¢i kulturnim specifiklim, ktera se obecnému ramci
mohou vymykat. Studie dale varuje pred ptredpokladem chronologické posloupnosti
jednotlivych emocnich zabarveni. Z vypoveédi matek je patrné, Ze se emocni prvky vyskytuji

v nepevném potadi a nejsou zcela predvidatelné.

2.2. Diagnoza postiZeni jako iniciator krize

Kandel a Merrick (2007) situaci narozeni ditéte s postizenim popisuji jako zatéz, ktera
se muze pretavit v krizovy stav. Vznikld krizova situace muize byt zalozena na tfech
perspektivach:

Krize vazana na zménu je autory popsana jako prudka konfrontace ptéani, predstav
a plant rodict s nenadalym stanovenim diagnézy. Samotna diagnéza mize anticipovanou
budoucnost vyrazné zménit, handicap ditéte vSak nemusi paradoxné hrat pfedni roli.
Zakladnim kamenem krize je samotna diametralni zména zivotnich okolnosti. Ve srovnani
s nize popsanym typem krize mtiZe tato etapa trvat pomérné kratce.

Znacna cast respondent studie Goff et al. (2013) spojovala zarmutek se ztratou
myslené budoucnosti ditéte, zmizenim vlastnich plant, ¢i s obavami z obtizi, které postizeni
ditéti mize p¥inést: Zivot tak, jak jsme si ho naplanovali, byl najednou pry¢. Nemohla jsem

se zbavit myslenek na to, ze nikdy nevyhraje [hru] Spelling Bee, nikdo ji nepozve na ples,
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nikdy zdarné nedokonci autoskolu, nebude studovat, nebo moznd ani nikdy neodejde
z rodného domu (Goff et al., 2013, s.451).

Ideologicka krize dle autori muze byt vazana na konfrontaci osobnich hodnot.
Rodi¢e mohou narozeni ditéte ocekavat s vyhlidkou dosazeni kli¢ového Zivotniho tspéchu.
Narozeni ditéte s handicapem vSak klade pozadavek lasky vuci ditéti, které rodice
okamzitym pocitem vlastniho Uspéchu obdatit nemtize. Rodice tak mohou oscilovat mezi
srovnavanim vlastnich pocitovych odpovédi vaci ditéti a implicitné ocekavanou laskou viici
nému. Muze je piitom doprovazet vnitini diskomfort, pocit selhani ¢i pocit vlastni
neschopnosti dité pfijmout a navazat k nému ocekavany vztah. Navdzat mize pocit viny,
zarmutek ¢i tendence ke zvysené protektivité.

Krize vyplyvajici z reality k sobé pouté praktickd uskali handicapu ditéte. Mnohé
rodi¢e v této fazi mize zneklidiiovat vyhlidka vysSSich ndkladl, casovych 1 finanénich.
Fleming (2013) popsala zabarveni obav, které¢ vyvstaly v mysli otcli v reakci na vysloveni
diagnézy DS. Muzi, jejichz rodiny nedisponovaly finan¢ni rezervou v dobé¢, kdy bylo
odhaleno postizeni potomka, zacali pocitovat ve vztahu k finan¢ni budoucnosti rodiny
zvySenou uzkost.

Rodic¢e nadto mohou byt zaméstnani nejistotou, kdo roli pecovatele na konci jejich
vlastnich sil nahradi. Nekteti z ucastniki japonské kvalitativni studie Takataya, Yamazaki a
Mizuno (2016) v navaznosti na handicap ditéte dokonce zacali 1épe pecovat o své zdravi,
aby zvysili Sanci, Ze svému ditéti budou moci byt k dispozici déle.

Giannini a Goodman (1963) sdileli myslenkovy koncept, dle kterého se rodice déti
s DS musi potykat se zvla$tnimi potizemi v pojeti udalosti. Ve srovnani s rodici déti s jinymi
typy postiZzeni se nemohou uchylit k eufemismim, jakymi napiiklad ,,disledek poskozeni
mozku*“ mizZe byt (podobné jako jiné pfi¢iny mentalniho postizeni, které mohly byt

naruSitelem diive zdravé lidské bytosti).

Zeanah, Canger a Jones (1984) se rovnéZz zamysli nad nékterymi specifiky; zatimco
situace narozeni ditéte s handicapem zdéanlive nabizi postup krizové intervence, v této chvili
jeji zakladni princip nemusi byt platny. Snaha propojit jedince s piedchozimi strategiemi a
postupné jej navést zpét k predchozimu psychosocidlnimu biorytmu narazi na potiebu zcela
nové Urovné adaptace. Solnit a Stark (1961) zaroven pfipominaji, ze v pfipad¢é narozeni
ditéte s handicapem nevznika prostor pro adaptaci na ztrdtu, aniz by rodiCe Ccelili

poZadavkim vyplyvajicim z pé€e o ,,nového, jiného* novorozence.
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2.3. Dopad diagnodzy na identitu rodici

Identita rodi¢e miize byt v obdobi bezprostiedn¢ navazujicim na diagnézu pomérné
vratka. Blacher a Meyers (1983) o rozhodnuti stat se rodi¢em uvazuji mimo jiné jako o touze
posilit svou vétev rodokmenu ¢i pozvednout vlastni status, zminuji také pohnutky sycené
prvkem soutézivym ¢i materialistickym. Postizeni ditéte muze tyto vize tvrdé konfrontovat.

Dit¢ muaze hrat roli také v dal$i dimenzi rodiCovské identity. Potomek mtlize byt
v zavislosti na kultufe vniman jako hmotna i1 nehmotna extenze rodict. Spole¢nost miize
implicitn€ ocekavat, ze charakteristiky ditéte budou v zasad¢ zrcadlit kvalitu investic, kterou
do potomka rodic¢e vlozili — napt. v lidovém vykladu dédicnosti. Blacher a Meyers (1983)
oslovuji nejzazsi ¢ast presahu, kterého miize dit€¢ pomoci rodi¢tim doséhnout: potomek muize
symbolizovat krok blize k vlastni nesmrtelnosti, pfinejmenSim zajisténim pokracovani
dobrého jména rodiny. V nékterych kulturach ma dit¢ dokonce symboliku ,,daru®, ktery zena
svému muzi piedava (Ross, 1964).

Gabel a Kotel (2018) problematiku zmény sebeobrazu vztahuji k dosavadnim
pfedstavam sebe i druhych. Jedna z Zen, kterou autofi oslovili, a kterd byla zamé&stnana jako
pedagozka, popsala: Méla jsem k détem dobry vztah... [...] byla jsem ten typ ucitele, ktery
mél rad vsechny déti. Byla jsem treba oblibena teta, ne matka ditéte s postizenim. Déti
s Downovym syndromem patrily jinym matkam (Gabel & Kotel, 2018, s. 186). Jind zena
uvedla: Méla jsem obavu z navadzani kontaktu s jinymi matkami déti s DS, protoze jsem to
méla tak, zZe Zeny, které maji deti s handicapy, DS nebo mentdlnim postizenim, jsou osklive,
pri téle a maji mastné viasy. Maji bryle se silnymi skly a nevzhledny chrup, protoze jsou
opotrebované... jsou vystresované. Ja se ale rdada udriuju v kondici, snazim se dobre

vypadat, dbat o sebe [...] (Gabel & Kotel, 2018, 5.190).

2.4. Vliv charakteristik vady na reakci rodi¢i
Kennell a Klaus (1976) predpokladaji, ze reakce rodict a ptipadné pozd€jsi potize pii
navazovani citové vazby mohou zvelké miry zaviset na obecnych charakteristikdch

konkrétniho postizeni. Rodicovské reakce se tedy mohou odvijet od nasledujicich podminek:

zda vada ptipousti moznost korekce

- zda je vada viditelna

- zda vada postihuje centralni nervovy systém
- zda je vada na Zivoté ohroZujici

- zda vada postihuje oci

- zda se jedna o vadu izolovanou, ¢i komplexni
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- zda vada mlze ovlivnit pribeh vyvoje ditéte
- zda z vady vyplyva nutnost opakovanych navstév 1ékarskych zatizeni

- zda je vada dédicna

Pelchat et al. (1999) se vénovali otdzce, zda typ handicapu pllrocnich déti mize
ovlivnit stupent adaptace jejich rodi¢t. Uroveti adaptace se mezi rodi¢i déti s jednotlivymi
diagndézami skute¢né riznila — zatimco rodie déti s rozstépy rtu a patra se od rodicl
zdravych déti v mife pocitovaného distresu (ve vztahu k akceptaci ditéte) prakticky nelisili,
rodice déti trpicich vrozenymi srde¢nimi vadami ¢i DS vykazovali signifikantné vyssi miru
distresu. Tito rodice zaroven vnimali situaci jako mén¢ kontrolovatelnou.

Zde se nabizi otdzka vyznamu, ktery je rodici ptikladan jednotlivym okolnostem
(Kennell & Klaus, 1976). V ptipadé¢ Downova syndromu je nutné zminit, ze od doby vzniku
teorie se velmi vyrazné sniZila imrtnost déti s DS do 18 let. Pokud by naptiklad otazka, zda
je vada zivot ohrozujici, hrala (kromé dalSich) ptedni roli v pribéhu reakce na diagnézu DS,

mohly by vystupy starSich studii pro zménu prognozy ztratit cast platnosti.

Autofi vyzkumnych praci se v postoji k typu malformace coby klicovému prvku
reakce ruzni, studie vSak zpravidla nepokryvaji zcela srovnatelnou populaci ¢i dobové
zasazeni. Garwick, Patterson, Bennett a Blum (1995) nalezli vztah typu vady a vzorce
nasledné emocni reakce: zatimco rodice déti trpicich vrozenou srde¢ni vadou méli tendenci
reagovat Uzkostné¢, rodie déti s DS castéji pocitovali Sok. Fonseca, Nazaré a Canavarro
(2013) tento efekt nepodpofili, v datech svého vyzkumného souboru spojitost typu vady
se vzorcem emocni reakce nenalezli. Piiklani se k moznosti, Ze typ malformace muze
predpovidat spiSe intenzitu n€kterych emocnich slozek. Tato tendence vSak byla zachycena

pouze v reakcich matek, jednalo se o emoce viny, smutku a vzteku.

Takataya, Yamazaki a Mizuno (2016) oslovili japonské otce déti s DS. Neékteti
z téchto muzi reflektovali, Ze bylo obtizné uvédomit si realnost handicapu svého ditcte
uz proto, Ze déti nejevily zndmky na prvni pohled patrného postiZzeni — mezi asijskymi rysy
tvafe nemusi byt vizualni stranka postiZeni zprvu tolik nadpadna: Bylo tézké prijmout fakt, Ze
ma dcera Downuv syndrom, vypadala totiz uplné normalné. Az postupne, tak, jak dcera
roste, zacinam rozumét tomu, co mentalni postizeni znamena (Takataya, Yamazaki,
& Mizuno, 2016, s.5). Ackoliv nektefi rodi¢e jasné vnimali piitomnost zdravotnich
komplikaci déti, v mysli tyto obtize s diagnézou DS nepropojovali. Jeden z otcli zminil,

ze diagndza Downova syndromu pro n¢j byla vétsi zaté€zi, nez napf. vidina vrozenych
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srdecnich vad — terminy ,,handicap* ¢i ,,postiZeni* v kontrastu s jinymi vadami pfipominaly
nenapravitelnost (také Goff et al., 2013). Na uvodni emocni reakce vyssi intenzity Casto
navazala vnimana vlastni potfebnost a snaha uplatnit se v pomoci a péci o novorozence

(Takataya, Yamazaki, & Mizuno, 2016).

2.5. Rizikové a protektivni faktory

Fonseca, Nazaré a Canavarro (2013) ve své explorativni studii oteviraji otazku vlivu
klinickych faktort na prubéh a intenzitu rodi¢ovskych reakci na sdéleni diagndzy. Piestoze
autofi do vyzkumného vzorku nezaradili rodi¢e déti s DS, povazuji predmét studie
za kliCovy a jinymi souCasnymi studiemi nenahraditelny. Autoii totiz diskutuji faktory,
jejichz zmapovani nemusi byt ndkladné — nékteré ztéchto prvki mohou byt soucasti
anamnézy. Na situaci rodict déti s DS je dale potieba upftit vyzkumnou pozornost.

Mezi vlivy, které ovliviiuji pravdépodobnost vzniku vysoce intenzivnich negativnich

emocnich reakci, autofi zaradili:

- nejistou predstavu o souvislostech diagnozy
- predeslou absenci znalosti diagnézy
- reprodukéni zkuSenost:

- predeslé zdravé déti

- zkuSenost s prenatalni ztratou

Zatimco nejasna piedstava souvislosti diagndzy zvySovala intenzitu emocnich reakci
matek 1 otctl, Uplna predesla neznalost diagnézy podminiovala vyssi intenzitu reakei pouze
nastrand otct. Matky na tuto okolnost reagovaly odlisné. Zeny, které mély
o diagnostikované vadé povédomi, vykazovaly signifikantné vysSi miru viny a frustrace.
Jejich reakce mély intenzivnéj$i naboj, nez jak tomu bylo u Zen, které si moznosti vzniku
vady dfive nebyly védomy.

Fonseca, Nazaré a Canavarro (2013) nabizeji mozné zdivodnéni. Pro otce muze
neznalost aspektli diagnézy znamenat nedostatek materidlu k tvorbé ocekavani dusledki,
v blizké dob¢ jsou nadto zahrnuti kvantem informaci. Tento stav mtiZe situaci vymodelovat
naopak protektivni. Mander (2005) piedpokladd, ze informovanost o diagnoze
pravdépodobnéji nechava vyvstat Zenin pocit, ze jeji té€lo v ochran¢ ditéte selhalo.

Zeny, které doma mély jiZ starsi zdravé déti, ve srovnani s prvorodic¢kami vnimaly vice

nad¢je a zarovenn méné hnévu. Dale mély matky tendenci reagovat intenzivnéji, pokud
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nemély ptredeSlou zkuSenost s prenatdlni ztratou. Dle autort mohou zeny s negativni
reprodukéni zkuSenosti vytvaret negativnéjsi ocekdvani, odhaleni diagnozy ditéte pak
mohou vnimat jako méné necekané a doprovodna reakce nemusi dosdhnout vysoké
intenzity. U skupiny otcti se tento efekt vyrazné neprojevil. Piesto ti, ktefi méli piedeslou
zkuSenost se ztratou téhotenstvi partnerky, vnimali ptfi odhaleni diagndzy vice tutéchy
nez muzi, kteti tuto zkusenost neméli (Fonseca, Nazaré, & Canavarro, 2013).

V navaznosti na obdobi sdé€leni variovala intenzita pouze nékterych prvki prozivani.
Zeny, které byly o diagnéze ditéte informovany béhem téhotenstvi, reagovaly vy$§i mirou
hnévu a smutku nez matky déti postnatdlné diagnostikovanych (Fonseca, Nazaré,

& Canavarro, 2013).
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3. Sdéleni diagnézy

3.1. Specifika ivodni konzultace vyplyvajici z na¢asovani diagnozy

Sheets, Best, Brasington a Will (2011) popsali trend rozdilné informacni polarity
uvodni diskuze aspekti diagnézy DS v zavislosti na tom, zda se jednd o konzultaci
prenatalni ¢i postnatalni. Konzultace vedena v reakci na prenatilni diagnostiku castéji
upinala pozornost ke klinickym faktorim a negativnim aspektim diagnézy — vétSinou
se jednalo o téma intelektového znevyhodnéni, problematiku srdec¢nich vad ¢i zpomaleni
vyvoje.

Postnatalni konzultace se dle vypovédi respondentl Castéji soustiedily na adaptaci
rodi¢li a podepteni jejich resilience. Prestoze je ¢ast rozhovorli opét vénovéana otazkdm
vyvojového zpomaleni, hlavnim opérnym bodem se Castéji stdva téma rané péce. Postnatalni
kontakt s profesionaly nadto ¢astéji vyvazoval podil informaci negativnich a pozitivnich.
Zda se, ze rodi¢e nejvice ocenili informace o mozném budoucim dosazeni samostatného
bydleni, mozné urovni vzdélani, kladném vlivu na sourozence ¢i dokonce ucasti n¢kterych
jedincti na paralympijskych hrach.

Sheets, Best, Brasington a Will (2011) nacrtli moznost odlisnych cili konzultace
vzhledem k jejimu nacasovani; zatimco prenatalni kontakt miize smétovat ke zvyraznéni
definovéana provazenim. Autofi dale v situaci prvni konzultace apeluji na nutnost flexibilniho
uzpusobeni mnozstvi a typd informaci v zavislosti na soucasnych védomostech rodict.

Jejich znalosti 1 dalSi zkuSenosti s diagnézou DS by tak predem mély byt zmapovany.

3.2. Vyznamné aspekty komunikace diagnozy Downova syndromu
Prabeh diagnostického postupu, stejné jako jistota, se kterou lékati diagnézu pronasi,
miiZze mit na celistvou zkuSenost narozeni ditéte s handicapem vyznamny vliv. Uvodni
komunikace s personalem mize moderovat také zapojeni copingovych strategii (Graungaard
& Skov, 2006). Baird, McConachie a Scrutton (2000) nadto zachytili vztah mezi
nespokojenosti s formou sdéleni diagnozy a pozdéjsi vyssi mirou rodi¢ovské depresivity.

Mezi klicové faktory ur€ujici spokojenost se sdélenim diagnézy miize patfit:

- Casova prodleva mezi podezienim a samotnym stanovenim diagnozy (Baird,
McConachie, & Scrutton, 2000)
- stanoveni jisté, konkrétni diagnoézy ve srovnani s vyslovenim diagnézy neznamé

(Quine & Rutter, 1994)
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- mira, ve které rodiCe handicapovaného ditéte povazuji sdélujiciho Iékare

za soucitného, chapajiciho (Quine & Rutter, 1994)

Dle Quine a Rutter (1994) rodice déti s DS hodnoti zplisob sdéleni diagnoézy obvykle
Iépe, nez rodice déti sjinymi vadami. Vyznamné se natom mohou podilet vizualni
odliSnosti, které¢ jsou pro Downlv syndrom typické akteré jsou pozorovatelné jiz
v novorozeneckém obdobi. Viditelné znaky mohou postiZzeni u¢init hmatatelnéjSim a tedy
prehlednéjsim.

Starke a Moller (2002) vztahuji nespokojenost matek se sdélenim diagnézy k zapojeni
specifické copingové strategie. Nespokojené zeny dle autorti vyhleddvaji informace o
diagnéze s vyssi pravdépodobnosti nez matky déti, které byly se sdélenim diagnézy
spokojené. Motivy, na jejichz zakladé jsou nespokojené matky ve vyhledavani informaci

aktivnéjsi, mohou byt Castéji vztazeny ke snaze kontrolovat postup profesionalti.

Skotko (2005a) na zdkladé osloveni matek postnatalné diagnostikovanych déti
formuloval nékolik prvkll komunikace s lékaiskym persondlem, které rozhodovaly

o polarité celistvého hodnoceni zkuSenosti narozeni ditéte s DS:

- snaha I¢kaii mluvit o pozitivnich aspektech Downova syndromu
- naopak zdUraznovani negativnich aspekti vady
- mnozstvi aktualizovanych tisténych informac¢nich material, které byly

matkam poskytnuty.

Zanedbatelny pocet oslovenych Zen reflektoval vlastni suicidalni mySlenky v reakci
na sdéleni postnatalni diagndzy. Tyto matky popsaly, Ze byly 1ékafti po porodu litovany nebo

jejich lékar pfi uvodnim kontaktu kladl velky diraz na negativni aspekty diagnézy DS.

3.3. Doporuceni tykajici se sdéleni diagnézy Downova syndromu
Sheets et al. (2011) formulovali seznam doporuceni tykajici se vedeni kontaktu,

beéhem kterého jsou rodice o diagndze DS poprvé informovani. Mezi tato doporuceni patii:

UZivejte neutralni jazyk, pri vstupu do konverzace se vyvarujte hodnoticich vyrokii, napi.
wMrzi mé to“, ¢i,,BohuZel, mam pro Vs Spatné zpravy...*“.

(Sheets et al., 2011, s.5)

Skotko (2005b) navic zdravotnicky personal podporuje v ivodnim vyjadieni gratulace

k narozeni potomka, pokud se jedna o diagndzu postnatalni. Oporu nachazi ve vypovédich
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matek nov¢jsi studie (Gabel & Kotel, 2018): Nepamatuji si gratulace ani jakykoliv zdajem o
to, Ze se narodila... ze strany sester i lékari jsem se citila prehlizend (Gabel & Kotel, 2018,

5.185).

O diagnoze rodice informujte co nejdiive. O svém podezieni mluvte, piestoZe diagnoza
prozatim potvrzena nebyla.
(Sheets et al., 2011, s.5)

Skotko (2005a) vsak prvni doporuceni konfrontuje také s opacnym stanoviskem
nekolika malo matek, které oslovil. Zvyraznil pfitom nasledujici vypovéd: Opravdu
si myslim, Ze pokud matka dosud nema tuseni o tom, Ze by jeji dité mohlo trpét Downovym
syndromem ¢i jinou vadou, neméla by o tom byt informovana nékolik vterin po jeho narozeni
(Skotko, 2005a, 5.70). V jiné praci Skotko (2005b) zaroven reflektuje nepiijemné ticho, které
narozeni ditéte mnohdy obklopilo a které u novopecenych matek vyvolalo podezieni,
ze 1¢kafti urcita fakta zamlcCuji.

Fleming (2013) ve vypovédich otcti déti s DS zpozorovala Casty spojujici prvek: 1ékaii,
kteti své podezieni na diagnozu DS pred rodi¢i nekomunikovali, avSak iniciovali provedeni
diagnostického krevniho testu karyotypu, zasebou vétSinou zanechali otce nejen

rozhnévané. Nékteii z nich se citili rovnéz podvedeni.

Pokud je to moZné, mluvte o diagnoze s obéma rodici soucasné.

(Sheets et al., 2011, s.5)

Choi, Lee a Yoo (2011) toto doporuceni podtrhavaji; rodice, které ve své studii oslovili
a ktefi byli o diagnodze ditéte informovani spolecné, vykazovali signifikantné vys$s$i miru
pozitivnich prvkl reakce (napt. nadéje), nez rodice, ktefi byli o diagndéze DS informovani

jednotlive.

Diagnoza by méla byt sdélena v osobni pritomnosti a zdravotnickym persondlem, ktery
disponuje dostateCnymi znalostmi o problematice. Zdravotnicky persondal by mél byt
koordinovan tak, aby informace predané rodiné byly konzistentni.

(Sheets et al., 2011, s.5)

Choi, Lee a Yoo (2011) dopliuji, Ze rodice, ktefi byli o diagnéze poprvé informovani
1€kati ¢i zdravotnimi sestrami, si vedli vyrazné 1épe, nez rodice, kterym diagnoézu poprvé
ptedal jiny zdroj (partner ¢i vlastni rodice). Pocet oslovenych rodici, ktefi o diagnoze jejich
ditéte poprvé mluvili se zdravotni sestrou (4 pfipady), je ale vzhledem k poctu rodict

informovanych Iékafi podstatn€ nizsi (65 rodicim diagnozu sdélil pediatr, v 31 ptipadech se
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jednalo o porodnika). Skotko (2005a) zduraziuje, Zze jednou z klicovych kompetenci
komunikatora diagnozy je odbornd znalost a schopnost zodpovédét dotazy tykajici
se postizeni i jeho progndzy. Ptid€leni role komunikatora diagn6zy zdravotnim sestram tedy
v nékterych ptipadech miize byt problematické.

Fleming (2013) vSak namita, Ze pouze ,,dostatecnd kompetence* komunikujicich
zdravotnikli nemusi byt pro spokojenost rodici dostacujici. Nekteti z otcd, se kterymi
autorka bé¢hem kvalitativni studie hovofila, uvedli, ze byli s okolnostmi sdéleni diagnozy
velmi nespokojeni, pokud za ucelem komunikovat diagnozu ptichazeli zdravotnici, kteti
nebyli ¢leny ptivodniho (jiz zndmého) 1ékatského tymu.

Informaci o diagndze piedejte v citlivé a pecujici podobé, diagnozu v§ak komunikujte jisté
a primocare. Uivejte piitom adekvatni jazyk, ktery je jasny a strucny.

(Sheets et al., 2011, s.5)

Otcové déti trpicich DS v kvalitativnim Setfeni Fleming (2013) v zdsad¢ vypovidali,
Ze ocenili pfimost, se kterou je ncktefi 1ékafi o podezieni na diagndézu DS informovali.
Naopak vyhybavé a neptimé odpovédi zdravotnikii v t€chto muzich obvykle probouzely
hnév.

Gabel a Kotel (2018) popisuji zkuSenost matek, jimz byla diagnoza ditéte nepiimo
sdélovana popisem jednotlivych ptiznaki a ptidruzenych vad: Kdyz o dceri mluvili, uzivali
jen slova jako ,,srdecni vada* nebo ,, nizky svalovy tonus* (Gabel & Kotel, 2018, s.185).

Emocni reakce rodi¢ii pojmenujte a legalizujte. Rodice miiZete podpoFit aktivnim
naslouchanim a empatickym pristupem.

(Sheets et al., 2011, s.5)

Dle Herbert (1995) je potieba dbat na symetrické rozdéleni pozornosti mezi partnery.
Piestoze otcové déti, kteti byli v této studii osloveni, Casto povaZovali za absolutni prioritu
snahu byt dostatecnou oporou svym partnerkdm, vnimali, Ze se vétSina pozornosti pediatrii

soustiedi pouze na jejich partnerky a jim samotnym nebyl vénovan dostatecny prostor.
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4. Proces adaptace

Ze studie Goff et al. (2013) vyplyva, ze prenatdlni diagn6za mlize mit na prub¢h
akceptace samotného narozeni ditéte nejednoznacny vliv. VétSina oslovenych rodici
prenatalné diagnostikovanych déti hodnotila pfichod informace jiz béhem téhotenstvi jako
moznost, jak se na samotny ptichod ditéte 1épe piipravit — proces akceptace mohl byt
usnadnén a novorozenec mohl byt pravdépodobnéji oslavovan. Jini rodice naopak uvedli,
ze prenatalni diagnoza pouze zesilovala obavy, které je po dobu téhotenstvi provazely.

Skupiny rodicti déti postnatalné i prenatalné diagnostikovanych se lisily predev§im
v popsané délce procesu akceptace diagnozy. Rozpéti nezbytného ¢asu bylo definovano par
okamziky na jedné stran¢ a nékolika mésici (¢i dokonce lety) na stran€é druhé. Pomérné
kratkou dobu potiebnou pro adaptaci Castéji reflektovali rodice déti, kterym byla diagndza
stanovena postnatalné. Pojem ,,adaptace v krat§im case* v této studii (Goff et al., 2013) neni

presné vymezen.

4.1. Kauzalni atribuce a atribuce viny
Hall a Marteau (2003) ve sv¢ studii hledali odpovéd’ na otazku, do jaké miry se matky

déti prenatalné ¢i postnatalné diagnostikovanych pro DS uchyluji k nasledujicim tendencim:

- véftit, ze k nastalé situaci vedla rozhodnuti nebo ¢iny zdravotniki ¢i jinych
osob, aniz by rodice vzniklou situaci témto osobam vy¢itali

- pricitat zdravotnickému ¢i1 jinému okoli za nastalou udalost vinu
Autofi pfitom vénovali pozornost také intenzité dalSich doprovodnych slozek:

- hnév
- deprese
- rodi¢ovsky stres

- negativita postoje vici ditéti

VétSina matek 1ékaiim ani jinym osobam vliv na udalosti nepfisuzovala. 36 Zen
(z celkového poctu 214) pticinu udalosti ptisoudilo ¢intim druhych, nepficitaly jim vSak
vinu. Obé¢ skupiny matek v kvantitativné méfenych dimenzich (hnév, deprese, rodicovsky
stres, negativita postoje vici ditéti) skorovaly srovnatelné.

Signifikantné vysSich skérti ve zminénych oblastech dosahovaly matky, které druhé
z nastalé situace vinily (N = 35). 32 z té€chto Zen vinilo zdravotnicky systém a profesionaly

pro neodhaleni diagn6zy v prenatalnim obdobi, tfi zeny mély vinu ptikladat otctim déti.
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Marteau, Slack, Kidd a Shaw (1992) zdlraznuji, Ze nezanedbatelny pocet zen mize
mit nerealna oekavani tykajici se spolehlivosti a citlivosti prenatalniho screeningu. Zeny
nemusi byt o mife senzitivity vzdy informovany, nékteii 1€kati mohou vysledky screeningu
dokonce popsat jako finalni. Konfrontace s faleSné¢ negativnimi vysledky muze zvysit
pravdépodobnost atribuce viny. Hall a Marteau (2003) proto kladou diraz na komunikaci
omezené spolehlivosti testu. Informovanost rodict a védoma moznost o dal§im prabéhu
téhotenstvi rozhodnout (na zakladé zjisténé pravdépodobnosti vyskytu vady) dle autort

mohou snizit pravdépodobnost vzniku atribuce viny, pokud se dit€ narodi s postizenim.

Hall, Bobrow a Marteau (2000) na otazku divéry v diagnostickou metodu zajimavée
navazali; ve svém vyzkumu srovnali psychickou odpovéd’ na narozeni déti s DS mezi tfemi
skupinami rodict: (a) rodice déti, jejichz prenatdlni diagnostika méla faleSné negativni
vysledek, (b) rodiCe, ktetfi prenatdlni diagnostiku pro DS odmitli, (¢) rodice, kterym
prenatalni diagnosticky test nebyl nabidnut.

Zkoumand hladina pocitované uzkosti ani mira depresivity se napii¢ jednotlivymi
skupinami neriiznila. Naopak signifikantni rozdil byl nalezen mezi zenami, které obdrzely
falesné negativni vysledek, a t€émi, které test v prenatalnim obdobi odmitly. Prvni zminéné
skérovaly v testu rodicovského stresu signifikantné vySe, negativita jejich ptistupu k ditéti
byla rovnéz statisticky vyznamné vyssi. Podobné otcové, ktefi obdrzeli falesné negativni
vysledek, v otdzce rodiCovského stresu skorovali signifikantné vyse nez otcove, jejichz paru
test nebyl nabidnut.

Rozdily byly nalezeny také na poli viny, kterou rodi¢e déti lékarskému personélu
prikladali. Matky ,,faleSné negativni skupiny* za svou situaci profesionaly vinily dokonce
s vétsi pravdépodobnosti nez zeny, kterym test nebyl nabidnut. Vina méla byt zdravotnikiim

prikladana za samotné neodhaleni diagnozy.

Hall a Marteau (2003) ptedkladaji také dalsi proménné, které ke vzniku vnéjsi atribuce
viny mohou vést. Mezi nimi napf. zdvaznost zdravotnich komplikaci, pfipadné ztiZzeny

pribéh akceptace handicapu ditéte ze strany druhého rodice ¢i sourozencil.

Vypoveédi otcli oslovenych japonskymi autory Takataya Yamazaki a Mizuno
(2016) poukazuji naopak na vnitini atribuci matek i pfi¢itani viny vlastni osob¢. Dotazovani
muzi vypovédéli, ze partnerky pocit'ovaly vinu za pfivedeni handicapovaného ditéte na svét.
Respondenti proto ve vztahu k psychickému stavu partnerek vnimali obavy, za handicap

svych déti se citili stejné odpovédni. V kontaktu s partnerkami si nebyli jisti, vlastni obavy

31



o novorozené déti méli tendenci prozivat v ustrani. Vystup studie je limitovan predev§im
chybéjici zminkou o tom, zda byl DS détem oslovenych muzii diagnostikovan pied ¢i po

jejich narozeni.
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5. Zdroje a podpora v procesu adaptace

5.1. Vyhledavani informaci a socialni opory

Za vyznamnou Cast problematiky reakce rodi¢ii na narozeni ditéte s DS je tfeba
povazovat oblast rodi¢ovskych reakci ve smyslu snahy ,,aktivné na situaci reagovat®. Goff
et al. (2013) se v souladu s pfedmétem této kapitoly zaméfili na otazku tendence rodicti
vyhledavat pfistup ke zdrojim informacnim i socidlnim. Studie se ucastnili rodice déti
prenatalné i postnatalné diagnostikovanych pro DS.

Témer polovina rodictv souvislosti s vyhleddvanim zdrojii vyjadiila pozitivni
zkuSenost. Zejména rodicim z prenatalni skupiny sebevzdélavani Casto dopralo zvySeni
vlastni vnimané pfipravenosti. Respondenti kladn€é hodnotili také kontakt s podplrnymi
skupinami rodi¢l a jinymi DS zasv€cenymi organizacemi. Pozitivné shnruli kontakt
se zdravotniky, setkani s jinymi rodi¢i déti trpicich Downovym syndromem, ¢i rozhodnuti
vyhledat podporu mezi rodinou a prateli. Adaptace byla nejcastéji a nejvyraznéji urychlena
v ndvaznosti na setkani s rodinami, které jiz déti s Downovym syndromem vychovavaly.

Nékolik rodic¢i (zhruba 10% z kazdé skupiny) vSak v souvislosti s vyhledavanim
zdrojl a podpory popsalo také zkusenost negativni. Ob¢ skupiny rodic¢a ptitom odkazovaly
napt. na désivé nebo zastaralé informacni materidly, zejména nastavajici rodice Celili také
negativnim reakcim ze strany rodiny a pratel. Nékteti rodice skupiny postnatalni popsali
vyhledavani informaci jako ,,depresivni®, ¢i ,,zahlcujici®. Podplrné skupiny se dle slov
nekterych rodict (a v kontrastu s jejich potfebami) navic pfili§ soustfedily na truchleni na
ukor oslavovani déti.

Kvalitativni studie Herbert (1995) na efekt navazani kontaktu s jinymi rodinami
navazala: menSina otcll postnatalné diagnostikovanych déti popsala, Ze se s témito rodinami
citili propojeni pouze onou ,nalepkou (Herbert, 1995, s. 42). N&které¢ dotazované muze
rusila pfilisSna pozitivita nekterych rodin. Ty mély budit napiiklad dojem pracovnikii
kampane, kteri to vydavali za to nejlepsi od doby vynadlezu krajeného chleba... (Herbert,
1995, s. 42). Muzi osloveni japonskymi autory (Takataya, Yamazaki, & Mizuno, 2016) byli
od kontaktu s dal§imi rodinami ¢asto odrazeni ¢isté zenskym zastoupenim skupin. Samotné
navazani kontaktu s jinymi rodinami (Casto prostfednictvim partnerek) ale snizovalo pocity
osaméni a pomohlo rozsifit informacni zdroje. N&kteti muzi do této doby disponovali jen

zkreslenymi informacemi.
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Specifickou roli ve vyjadfeném zajmu o rodi¢e déti postnataln¢ diagnostikovanych
pro DS tvofi vyzkumni pracovnici. Zejména v nejranéjSim veéku ditéte mize plisobit rusive

predevsim vyjadieni unikatnosti situace rodic¢i (Herbert, 1995).

5.2. Family administered neonatal activities (FANA)

Ptelom 80. a 90. let 20. stoleti se zapsal do pole asistované interakce rodict s détmi
v neonatologickém prostfedi. Cardone a Gilkerson (1990) tehdy popsali pfistup nazvany
,~Family Administrered Neonatal Activities” (v ¢eském piekladu pfiblizné ,,interaktivni
kontakt rodi¢ii s novorozenymi détmi®, dale jen ,,FANA®). Metoda vychazi z Brazeltonovy
(1973) Skaly hodnoceni novorozeneckého chovani.

FANA si klade za cil provést rodice moznostmi, jak novorozence Setrné podnitit
k interakci a nabudit vlastni pozornost smérem k jeho odpovédim na stimuly. Navazovani
kontaktu s ditétem je zde pojato jako proces, kterym jsou rodi¢e provedeni strukturované.
Hlavnim nastrojem komunikace s rodici jsou kratkodobé, na cil zaméfené psychodynamické
rozhovory. Metoda byla puvodné zacilena na rodice, ktefi pfi praktickém kontaktu
s novorozencem zazivaji obavy, pé¢i o n¢j doprovazi uzkost, interakce s ditétem iniciovala
opétovny zarmutek pro ptfedeslou perinatalni ztratu, ptipadné byl porod ditéte obzvlaste
komplikovany. Své misto ma také v piipadech, kdy neddvné udalosti mohou interakci
s dit€¢tem znesnadnit, pfipadné vyvstava otdzka, zda rodi¢e vzhledem ke své kapacité
dokdzou o dit¢ v domacim prostiedi peCovat. Podstata ptistupu FANA predpoklada
zachyceni a zdiraznéni schopnosti a zdrojl, kterymi jiz rodi¢e disponuji Rozhovory
nasledujici tento pfistup zpravidla probihaji béhem hospitalizace matky a novorozence, tedy
v fadu prvnich dni zivota ditéte. V navaznosti na (diive) zvysujici se pocet deti postnatalne
diagnostikovanych pro DS autofi metody vyprofilovali samostatnou variantu pro situaci

novorozencovy diagnozy DS (Cardone & Gilkerson, 1992), ktera si klade nasledujici cile;

- rozpoznat a zachytit emo¢ni odpovéd’ rodicli na narozeni jejich ditéte
- podpofit vili rodict kontaktovat své blizké v dobé, kdy mohou potiebovat podporu
z jejich strany, ale vidina navazani kontaktu s okolim miZze rodi¢e zuzkostiiovat,
nebo probouzet ambivalenci
- zajistit prostiedi pro pozorovani a interakci s novorozencem, duraz je piitom kladen
na:
- jedinecnost ditéte
- schopnost rodi¢ti zamétit svou pozornost na projevy novorozence

- specifika v interakci s novorozencem, ktera jsou podminénd DS
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Domnivam se, ze zamér (a predevSim popsané principy) této metody vhodné dopliuji
celistvy cil této prace, tedy svymi moznostmi piispét k optimalizaci komunikace s rodici déti
s DS ve zdravotnickém prostiedi. Kapitola vénovana metodé¢ FANA byla zatazena s nadéji,
ze navrhne pevnéj$i (a pro zdravotnicky personal snad ilépe uchopitelny) ramec
v komunikaci s rodi¢i déti s DS. Tato ¢ast prace zachazi za horizont Gvodni komunikace
diagnézy, maze ale poslouzit jako impuls ke komplexni na cil zamétené interakci s rodici
handicapovanych déti. Svého cile vSak dosahne také v ptipad€, ze na tomto poli piinese

alespon inspiraci.

Prvni navstéva facilitatora se zpravidla odehraje do 24 hodin po porodu. Rozhovor
v této dob¢ rodicim vytvari prostor pro sdileni aktualniho dojmu z ditéte i emocni reakce
na jeho narozeni. Facilititor by mél rodi¢im komunikovat akceptaci jejich soucasného
rozpolozeni, at’ nabyva jakoukoliv podobu. Kli¢ové je pfitom pozitivni ladéni uzité v odkazu
na novorozence. Facilitator by mél vyjadfit zadjem o dit€ a nabidnout zékladni rdmec
vztahovani se k nému, napt. pobidnutim Povezte mi o tom, ceho jste si na Vasem diteti
prozatim povsimli, co uz jste o ném zjistili...(Cardone & Gilkerson, 1992, s.44).

Druhy kontakt obvykle ptinasi facilitditorovu snahu zmapovat, co rodice o0 Downové
syndromu doposud védi. Zformované informace mohou pomoci definovat cestu navdzani
kontaktu s blizkymi a vytvofit plan, jak jim o diagndze poprvé fict.

Cil druhého kontaktu nachazi oporu ve studii Fleming (2013). Autorka se kvalitativné
soustfedila na perspektivu otcti déti s DS. Bfemeno otcl spojené s kontaktovanim S$irsi
rodiny se stalo jednim z kli¢ovych témat — uloha informovat blizké o handicapu ditéte ¢asto
pada praveé na hlavy otcli. Nektefi z oslovenych muzii popsali, Ze si redlnost situace plné
uvédomili aZ poté, co o postizeni potomka informovali §irSi rodinu. Nektefi se dokonce
rozhodli pratelim o diagnoze kojence poveédét az s odstupem nékolika mésict, ¢i zhruba
v obdobi dovrSeni prvniho roku Zivota ditéte. Samotny okamzik sdé€leni udélosti blizkym tak
muze iniciovat potfebu profesionalni pomoci.

Druhd faze kontaktu ssebou soucasné miize pfinést otdzky rodict tykajici
se budouciho vyvoje ditéte. Autoii adaptované¢ metody FANA doporucuji pfiznat,
Ze v soucasnosti neni mozné predpovéd’ prednést. Na misté je vSak rodice vjistit, Ze se jejich
dite bude vyvijet a bude i riist, stejné jako oni vedle nej (Cardone & Gilkerson, 1992, s.45).
Valna ¢ast rodi¢l v tento moment miiZe byt pfipravena na kontakt s jinymi rodici podobné
handicapovanych déti. Vhodné je obeznémit rodi¢e s moznostmi rané péce (Cardone &

Gilkerson, 1992).
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Treti navStéva facilitatora se koncentruje na interakci rodi¢ti s novorozencem.
Poprvé je uzit princip Skaly hodnoceni novorozeneckého chovani (Brazelton, 1973).
Cardone a Gilkerson (1992) nabadaji k citlivému uvedeni téchto aktivit: Tak, jako se meni
kazdé dite, nekdy dramaticky, v ramci tydnit nebo mésicii, bude se hodné meénit i Vase dite.
Pojd'me se spolu podivat na to, co nam ukaze prave dnes (Cardone & Gilkerson, 1992, 5.45).
Rodi¢e v doprovodu facilitdtora ziskavaji prostor pro vybavovani néekterych
novorozeneckych reflexii (viz Skala hodnoceni novorozeneckého chovani, Brazelton, 1973).
Béhem tohoto setkani se facilitator ditéte dotyka a piimo s nim interaguje ve veétsi mife, nez
je typické pro piivodni verzi FANA. Rodice mohou s détmi s DS béhem interakce narazit na
nizky svalovy tonus, malo vybavny saci reflex a slintani, pfipadné mize byt obtizné
novorozence piivést do bdélého stavu.

Nizka aktivita ditéte a jeho niz§i reakéni pohotovost na podnéty nevytvaii potiebny
prostor pro zapojeni rodicovskych schopnosti, coz mize v rodi¢ich vyvoldvat pocit
zoufalstvi (Tanaka & Niwa, 1991). Nadprimérn¢ klidné dit¢ naptiklad neda rodi¢tiim
moznost utiSit jeho pla¢ a tim posilit vnimanou rodi¢ovskou kompetenci i citovou vazbu.
Ulohou facilitatora je proto i legalizace mozného zklamani a smutku. Podobné potfebné je
potvrzeni rodi¢ovského pozorovani a interpretaci chovani ditéte (Cardone & Gilkerson,
1992).

Jedna z matek, kterd se svym ditétem sérii setkani s facilititorem absolvovala, uvedla,
ze bylo dobré videt, jak k sobé facilitatorka Mary tiskne a vika ji , zlaticko*, tak nézné...
uvedomila jsem si, jak snadno si [ze Mary zamilovat, a predevsim, Ze je to miminko (Cardone
& Gilkerson, 1992, s.45). Jina z Zen popsala zazitek zdarné snahy vyvolat u syna tichopovy
a Babinského reflex; vypovédé€la, Ze pro ni synova pohybova odpovéd’ méla hodnotu objeti.
Zatimco rodice pozoruji, jak jejich dité reaguje béznymi, pro zdravé novorozence typickymi
zpusoby, otevird se moznost, Ze je handicapované dit¢ v mnoha ohledech podobné tém

zdravym (Cardone & Gilkerson, 1992).
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Navrh vyzkumného projektu

6. Vyzkumny problém, cile vyzkumu a vyzkumné otazky

I pifes rozsifujici se moznosti metod prenatdlni diagnostiky Downova syndromu
se nadale rodi déti, kterym je (pro omezenou senzitivitu testll) tato vada poprvé
diagnostikovana teprve po narozeni. Pfestoze Literarn¢ prehledova cast prace v nékterych
otazkach odpovida také na problematiku prenatalni diagnézy DS, navrzeny projekt cili
pouze na skupinu rodict déti postnatalné diagnostikovanych pro DS. Situace narozeni ditéte
s neocekdvanym postizenim miize byt pro zdravotnicky persondl méné kontrolovatelna
a jako takova muze stavét vyssi ndroky na zvladdnuti komunikace s rodi¢i. Timto smérem
proto navrzeny vyzkum soustfedi svou pozornost.

Jak vyplyva =z Literarn¢ prehledové Ccasti, podoba rané interakce rodict
a zdravotnického persondlu muize priibéh reakce na narozeni ditéte s DS vyznamné ovlivnit.
Navrzeny vyzkum si ptedsevzal popsat, jak rodice, kterym se narodily déti postnatalné
diagnostikované pro DS, tuto udalost proZivaji a jaké potfeby mohou z této situace
vyplynout. Vznikly obraz miize zdravotnikiim pomoci zacilit na tyto aspekty pozornost a
v dusledku toho i nalézat efektivnéjsi strategie psychologické pomoci.

Ptinos vyzkumu spo¢ivd mimo jiné ve vénovani stejného dilu pozornosti jak matkam,
tak otcim déti s DS. Piestoze se otcové déti s DS béhem posledniho desetileti stali méné
opomijenou skupinou zahrani¢nich ¢lankt, tuzemska odborna vefejnost této skupiné muzi
dosud pfili§ prostoru nevénovala. Je mi naopak znama Ceskéd publikace, ktera se vénuje
(mimo jiné) matkdm déti s DS (Vagnerova, Krej¢ova, & Strnadovd, 2009). Znacna Cast
pozornosti této prace je vSak upfena na matky déti s jinymi handicapy, publikace zaroven
cili na popis Sifeji vymezeného Zivotniho obdobi matek a jejich déti. Nize popsany navrh

vyzkumu zaméiuje pozornost specificky na obdobi prvnich hodin a dni po narozeni déti.

Popis zvolené metodologie projektu vychazi z vyzkumného problému ,Jaka je
zkusenost rodi¢t déti narozenych v Ceské republice po roce 2015, kterym byl postnatalng
diagnostikovan Downitv syndrom?“. Snahou pfitom neni popsat kompletni paletu prvki
prozivani téchto rodic¢i. VEtsi vyznam je prikladan popisu jedincova zazitku s odkazem

na psychické 1 smyslové slozky v€etn€ individualnich interpretaci.
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Na zéklad¢ studia literatury a vyplynulych klicovych aspekti problematiky byly

definovéany nasledujici vyzkumné otazky:

- Jakym zplisobem matky a otcové déti postnatalné diagnostikovanych pro DS
na zpravu o postiZzeni bezprostfedné reaguji?

- Jaké potieby téchto rodict z nastalé situace vyplyvaji?

- Jaké prozitky doprovazi rany kontakt rodict s jejich détmi?

- Jakym zptisobem rodice téchto déti ptisuzuji ulohu zdravotnickému personalu a jak
se k nému vztahuji?

- Jakym zplsobem se rodie téchto déti béhem prvnich dni vztahuji k nejblizsi

1 vzdalené budoucnosti?
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7. Design vyzkumného projektu

7.1 Typ vyzkumu

Pti volbé vyzkumné strategie byl jednoznacné zvolen pristup kvalitativni, ktery miize
vést k hlub§imu porozumeéni situaci dotazovanych rodict. Za jeho nejrelevantnéjsi variantu
v tomto piipadé povazuji postup Interpretativni fenomenologické analyzy (z anglického
Interpretative Phenomenological Analysis, IPA), kterd je metodou pomérné mladou, jeji
koteny sahaji teprve do devadesatych let minulého stoleti. IPA piivodn€ nachazela uplatnéni
pfedevsim v psychologii zdravi, jeji vyznam byl pozdé¢ji docenén také v oblastech klinické
psychologie a psychoterapie (Pietkiewicz & Smith, 2014).

Interpretativni fenomenologickd analyza stavi na vychodiscich fenomenologie,
hermeneutiky a idiografického ptistupu. Zjednodusen¢ Ize fici, Ze fenomenologie ptistupuje
k cizi zkuSenosti poznanim, jaké misto mé ona zkusSenost v jedincové prozivani. Snazi se tak
odpovédét na otdzku, jak se dany fenomén jevi jedinci samotnému. Stava se tak na ukor
popisu a pfirovnani k jiz existujicim teoretickym systémiim a védecky popsanym kritériim
(Pietkiewicz & Smith, 2014). Pilif hermeneutiky spociva ve dvojité pozornosti viici smyslu,
ktery je jedincem jeho zkuSenosti piikladan. Vyzkumnik je pozorny nejen vici tomuto
smyslu, ale i samotnému zptsobu, jakym byl jedincové zkuSenosti tento vyznam pficten
(Smith & Osborn, 2008). Idiograficka slozka piistupu IPA apeluje na podrobnou analyzu
kazdého jednotlivého ptfipadu diive nez, vyzkumnik projevi snahu rozpoznat v datech
jednotlived ,,obecnéjsi esenci, kterd se specifické populace tyka (Pietkiewicz & Smith,
2014).

Alternativnimi metodami kvalitativniho vyzkumu zastava piedev§im Zakotvena
teorie a Narativni analyza. Zakotvena teorie se vSak v kontrastu s cili navrzeného vyzkumu
blizi spiSe metodam kvantitativnim, dostate€nost mnoZstvi dat je definovana teoretickou
nasycenosti. Tato vyzkumna cesta vyzaduje pomérné pocetnou zékladni populaci, kterou
téma narozeni ditéte postnatalné diagnostikovaného pro DS nemuze zajistit. Cil této metody
vystavét zaklady pro teoretické uchopeni a moznost piedvidat (Rihagek, Cermék, & Hytych,
2013). Ja povazuji za ptinosné umoznit zdravotnickym pracovniklim zakladni orientaci a
pochopeni pro emoc¢ni narocnost neocekavané situace. Takova uroven porozuméni miize
vést ke kvalitnéjsi interakci s rodici.

Metoda Narativni analyzy zde nabizi nejspiSe svou obsahové-holistickou variantu

(Lieblich, Tuval-Mashiach, & Zilber, 1998). IPA vSak ve srovnani s Narativni analyzou
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daleko spiSe slibuje dostatecnou interaktivitu polostrukturovaného rozhovoru. Umoziuje
respondenta podpofit v porozuméni jeho zkuSenosti a ziskat tak hloubkova data, soucasné
otevira moznost centralizovat rozhovor tak, aby se od tématu pfili§ neodchylil (Smith, 2004).

V navrhu vyzkumu je proto zvolena cesta Interpretativni fenomenologické analyzy.

7.2 Metody ziskavani dat

Vzhledem k metodologii IPA byl navrzen sbér dat formou hloubkovych
polostrukturovanych rozhovorii. Ne¢kolik tydni pfed samotnym setkanim za ucelem
provedeni rozhovoru bude s kazdym rodi¢ovskym parem sjednana schiizka, jejiz eticky
vyznam bude blize popsdn v nasledujicich kapitolach. Setkani bude mit charakter
organizacni (rodice budou sezndmeni s ¢asovou naro¢nosti interview), zaroven je v této fazi
vhodné nastinit rodi¢tim oblasti rozhovoru — v piipad¢, Zze zajem rodict Gcastnit se vyzkumu
pfetrva, mize znalost okruhu a nékolikatydenni prostor mezi setkdnimi pozdé€ji podnitit
kvalitnéj$i rozhovor (Hendl, 2005).

Samotné setkani pro vyzkumny rozhovor bude zapocato opétovnym navazanim
osobniho kontaktu s respondenty. V tuto dobu je vhodné pozornost ptipadné uloze, kterou
v prub¢hu doby mezi setkdnimi hral Gvodni kontakt s vyzkumnikem i samotné otevieni
tématu vyzkumu.

Polostrukturovany rozhovor bude sestavat z nejméné dvou Urovni otazek: interview
bude zapocato otazkou Siroce narativni (,, Vypravéjte mi, prosim, piibéh o tom, jaké to bylo,
kdyZ se Vase dité narodilo...*). Takto formulovana Gvodni otazka bude pokladana s cilem
vytiibit aspekty problému, kterym pfipisuje vyznam sam respondent. Na zéklad¢ odpovédi
na tento podnét bude pfistoupeno k navazujicim blize zacilenym (avSak stale narativnim)
otazkam, jejichz potadi mlize byt pro pfirozeny tok rozhovoru zaménovano. Tyto otazky
budou zahrnovat né€kolik uchopitelnéjSich ,,pobidek* (Pietkiewicz & Smith, 2014), které¢
se k Sirsi otdzce vztahuji a které mohou byt respondentovi nabidnuty, pokud v otdzce sam
nespatii zachytny bod pro svou odpovéd’. Zékladni struktura rozhovoru i s patficnymi
,pobidkami* je k nahlédnuti v Ptiloze 4.

Jak bude zminéno v kapitole ¢. 8 (,,Vyzkumny soubor), vybér vzorku bude
(po osloveni relevantni populace) ucinén formou samovybéru. Proto bude na misté
zmapovat motivaci rodicl ucastnit se vyzkumu, motivacni faktory mohou byt nositelem

podstatnych informaci.

Idealni administrace projektu preferuje rozhovor s obéma rodici ditéte jednotlive,
s respektem k opacnému piani rodici, pokud by byli schopni si takto zajistit emoc¢ni bezpeci
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(Miovsky, 2006). Vzhledem k hloubkovému charakteru rozhovori je jejich Casova
naro¢nost odhadnuta na nejméné 60 minut (Pietkiewicz & Smith, 2014), je vhodné umistit
rozhovor mezi Casoveé nelimitujici okolnosti.

Rozhovor bude se souhlasem tucastnika nahran na diktafon, poté bude doslovné
pfepsan do textové formy. Je vhodné seznamit se se zaznamem prvniho probéhlého
rozhovoru diive, nez budou zapocaty rozhovory dalsi (vzhledem k mozné optimalizaci

kladeni otazek a interakce s respondentem) (Rihagek, Cermak, & Hytych, 2013).

Celkové obdobi sbéru dat mize byt zdlouhavé; Casové ohrani¢eni muize byt
spoluurceno nalézanim kompromisu mezi sesbiranim dat v kratkém ¢asovém useku na jedné
stran¢ a snahou minimalizovat vékovy rozptyl déti na stran¢ druhé. Dlouhodoby sbér dat
muze zprosttedkovat zachyt rodictu déti, jejichz vék se v dobé konéani rozhovoru podoba.
Z praktického hlediska je Zadouci obdobi sbéru dat ohrani¢it maximalné jednim kalenddinim

rokem.

7.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Po ziskéani doslovnych piepisii rozhovori bude nutné se s obsahem i atmosférou
rozhovoru znovu sezndmit. Pietkiewicz a Smith (2014) doporucuji nespokojit se s pouhym
nahravek. Zvukova stopa miiZe pomoci vybavit atmosféru i dalsi kontext vypovédi.

Po dikladném seznameni se s obsahem rozhovoru je mozné text opatfit prvnimi
detailnimi popisnymi poznamkami, které mohou reflektovat samotny obsah vypovédi, uziti
jazyka, €i respondentovy interpretace. UZite€né je zvyraznit vystupujici ¢asti vypovedi
spole¢né s emocnim doprovodem (Pietkiewicz & Smith, 2014). Dalsi kédovani textu
odpovida metodé vytvareni trsit (Miovsky, 2006). Dle tohoto postupu budou shlukovany
¢asti vypovedi, které budou v dil¢ich aspektech propojeny podobnostmi.

Faze zpracovavani dat je polem obzvlast' citlivym na zkresleni. Miovsky (2006)
v této fazi nabada k vyuziti nékterého z principt triangulace. Vzhledem k povaze vyzkumu
muze byt nejvétsim piinosem triangulace analyzandii. Spolecné s klicovym vyzkumnikem
tedy mohou byt paralelni praci s daty zaméstnani dva dalsi vyzkumni pracovnici. Vysledky
analyzy vSech spolupracovnikii budou nasledné srovnany. Vyplati se vénovat pozornost
nejen strance obsahové, ale téz zplisobim prace a interpretaci vysledk jednotlivymi
analyzandy (Miovsky, 2006).

Pro vysokou odlisnost roli béhem prvnich dni Zivota déti budou data muzl a Zen

zpracovana primarn¢ nezavisle na sob¢. Pokud to vSak bude smysluplné vzhledem k povaze
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zpracovanych dat, bude struéné popsana také zitd zkuSenost skupiny rodict jako celku.

Interpretace vysledk projektu proto bude tvofena nejméné dvéma textovymi oddily.

7.4 Etika vyzkumu

Prvni osobni kontakt s rodi¢i déti probéhne nékolik tydnii pied realizaci hloubkového
rozhovoru. Obsahem Uvodniho setkani se stane predstaveni vyzkumnika i projektu a jeho
organiza¢niho schématu, dilezitym bodem je vzajemné piredani kontaktii, pokud tak dosud
nebylo uginéno. Udastnici budou sezndmeni s obsahem informovaného souhlasu a moznosti
odstoupit z Gi¢asti na vyzkumu v kterékoliv jeho fazi.

Pfimy kontakt na vyzkumnika muize byt prostredkem zajisténi odborné péce
pro rodice, pokud se setkaji s nadmérnou psychickou zatézi spojenou s otevienim zkoumané
oblasti. Tato moznost vyuziti kontaktu musi byt ucastnikim explicitné komunikovéana
a zOstava platna také v piipadé, Ze se rodi¢e déti rozhodnou neucastnit. Ucastnikiim
vyzkumu bude tlumocena moznost oslovit vyzkumnika pro zodpovézeni dotazii mezi
setkanimi.

Prvni setkdni by meélo probéhnout v misté¢ planovaného rozhovoru (umozni
respondentim zazit prostfedi interview), nevyhovujici podminky budou modifikovény.
Nabizi se zmapovani moznosti, které respondentim mohou pomoci citit se pfi rozhovoru
komfortné. Vnimané emocni bezpe¢i miize byt podminéno spoleénou ucasti partnerii
pii rozhovoru — prestoze kyzeny format interview je setkani s jednotlivei, v tomto vyzkumu
je povaZovana za piijatelnou také podminka spole¢né ptritomnosti.

Jak jiz bylo zminéno v kapitole 7.2. (,,Metody ziskavani dat*), pokladam za uzite¢né
nastinit rodi¢tim oblasti rozhovoru jiz pii prvni schiizce. Vyzkumna oblast je velmi citliva,
zminény postup muize pomoci piedejit i€astnikove silnéjSi emocni reakci. Na zakladé hrubé
predstavy se rodice déti v dalSich tydnech mohou rozhodnout netcastnit, aniz by byli
vystaveni tlaku pfitomnosti vyzkumnika.

Dale je tfeba rodi¢iim nabidnout dodate¢ny kontakt, jehoz tcelem je moznost
spole¢ného uzavieni série setkdni, pokud rodi¢e budou vnimat, Ze z jejich strany proces zcela
ukoncen nebyl, pfipadné vyplyne potieba ucastnika pfesmérovat na jisty druh odborné
pomoci. Nabidka bude zminéna jiZ na konci prvniho kontaktu, jeji platnost bude potvrzena
na konci druhého setkani. Respondenti by moznosti dodatecného kontaktu mohli vyuzit do
tfi mesict po druhém setkani. Tato ¢asova hranice je urCena potiebou nastavit hranice ve

smyslu vytycit bod v Case, kdy bude kontakt s vyzkumnikem definitivné ukoncen.
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Vzhledem k malému zakladnimu souboru potencialnich respondenti je otdzka
anonymity vystupu obzvlast’ klicova; vystup vyzkumu bude jednotlivé citace respondentii
odkazovat k fiktivnim jménim ucastniki. Obsahy vyrokl, které by nesly vysoké
riziko identifikace ucastnikii, nebudou ve vystupu wuzity, pfipadné¢ budou patiicné
modifikovany. Respondenti budou dotdzani na nékteré sociodemografické charakteristiky
(blize viz kapitola ¢. 8, ,,Vyzkumny soubor®). Tyto udaje vsak poslouzi spiSe vyzkumnikove
povédomi o kontextu jedinci. Po vzoru zahrani¢nich kvalitativnich studii (a pfedevSim pro
zajisténi anonymity ucastniki) budou tyto tdaje interpretovany pouze v roviné obecné
tendence dané charakteristiky (se zobecnénim na cely vzorek). Nahravky rozhovort, stejné
jako jejich doslovné prepisy nebudou zvefejnény — pavodni data budou uchovana,

poskytnuta k nahlédnuti v§ak budou pouze v odiivodnénych ptipadech.

Pro hloubkovou povahu rozhovord, jejich Cetnost a vS§eobecnou narocnost je zadouci
zajistit pro vyzkumnika moznost individudlni supervize. Supervizni dohled miize byt
nastrojem oSetfeni vztahii mezi ucastniky vyzkumu a vyzkumnikem samotnym (Miovsky,

2006).
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8. Vyzkumny soubor

Do vyzkumného vzorku mohou byt zahrnuti respondenti, ktefi se v nedavnych letech
stali biologickymi rodi¢i déti postnatalné diagnostikovanych pro DS. Rozpéti veéku déti
ucastniki by nemélo byt piili§ Siroké, ramcova vekova shoda déti piispiva k homogenité
vzorku. Déti ucastnikl studie by v obdobi konani rozhovoru mély dosahovat zhruba dvou
let véku tak, aby reflektované udalosti mohly byt zasazeny do soudobého kontextu.
Odhadem dvoulety ¢asovy odstup od narozeni déti zaroven respektuje dobu potfebnou pro
zakladni adaptaci rodic¢t. Je tteba zohlednit riznorodou délku casu potiebného pro adaptaci
jednotlivcll. Z tohoto diivodu neni mozné situaci rodi¢t plné predvidat. ReSeni otazky
zprostiedkovani odborné pomoci je blize diskutovano v kapitole €. 7.4. (,,Etika vyzkumu®).

Vzhledem k omezené velikosti zakladniho souboru je pravdépodobné, ze pozadavek
veékové homogenity déti nebude mozné naplnit. Po vzoru zahrani¢nich studii by v této situaci
bylo nezbytné od vékové kvoty déti ustoupit. Pokud podminky dovoli, je vhodné vékové
rozpéti déti zakotvit v maximalni Sifce 5 let.

Nutnym piedpokladem uéasti je narozeni ditéte na tizemi Ceské republiky, mista
narozeni déti by pokud mozno méla byt roztrouSena do odlisSnych lokalit. Cilem tohoto
pozadavku je omezit jednolitou zkuSenost rodici pouze s velkymi a fakultnimi
nemocnicemi, které mohou disponovat specifickymi kontakty v rdmci psychologické i jiné
péce. Ve srovnani s témito zatfizenimi mohou byt personalni zdzemi mensich nemocnic spise
minimalistickd. Prostor a podminky interakce rodici se zdravotniky se v zavislosti
na velikosti zatizeni mohou liSit.

Vyzkumny vzorek bude v idedlnim piipadé tvofen obéma biologickymi rodici
celkem péti déti postnatdlné diagnostikovanych pro DS. Celkem se tak jedna o 10
respondentli, aktualni spole¢nd domécnost rodict ditéte neni podminkou. Principem
vyhledavani rodi¢ovskych pari je zajisténi takovych skupin muza a zZen, jejichz vypraveéni
se odviji od srovnatelnych situac¢nich okolnosti. V ptfipadé, ze pozadavek ucasti celého
rodi¢ovského paru nebude mozné naplnit a zdjem o ucast na vyzkumu projevi pouze jeden
z rodict, bude mozné vzorek sestavit také z jednotliveu. Je vSak zddouci dodrzet rovny pocet
dotazovanych muzi a Zen.

V ramci vyzkumnikovy orientace v kontextu konkrétnich t€astniki budou rodice
déti dotazani na n€které sociodemografické charakteristiky: vék, nejvyssi dosazené vzdélani
(napt. Choi, Lee & Yoo, 2011) a predevSim pocet dalSich déti, kterym jsou ucastnici

biologickymi rodici (Fonseca, Nazaré, & Canavarro, 2013).
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Respondenti budou kontaktovani prostfednictvim center rané péce, piipadné
po dohod¢ s lokalnimi spolky a neziskovymi organizacemi, jejichZz seznam je uveden
v Piiloze 5. Oslovena mohou byt téz centra rané péce. Vedeni organizaci bude zaslan uvodni
dopis obsahujici kli¢ové informace o vyzkumu; bude se jednat predevsim o zastitu realizace
vyzkumu a jeho tucel, popsana bude cilova skupina vyzkumného projektu a obdobi
planovaného sbéru dat. Soucasti uvodniho dopisu se stanou alespon dvé cesty kontaktu na
vyzkumnika (email, telefon). V piipadé zajmu organizace o dalsi spolupraci bude jejim
patiicnym zastupciim nabidnuta téZ osobni (pfipadné telefonickd) schiizka, kterd mtize byt
vyuzita k vyjasnéni ocekdvani obou stran a zodpovézeni dotazli. Pokud bude domluvena
spoluprace v naboru respondentti, bude ujednan zpiisob kontaktovani odpovidajici skupiny
rodi¢l. Potencialni Gi€astnici budou pozadani o predbéznou zpétnou vazbu do ¢tyt tydnii od
obeznameni s probihajicim vyzkumem. Konkrétni respondenti budou do vyzkumu zapojeni

na zaklad¢ vlastniho zajmu o uc¢ast, metoda tak odpovida samovybéru (Hendl, 2005).
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9. Diskuse

Navrzeny vyzkum doprovazi fada limitl; nejveétsSim praktickym tskalim se mize stat
nabor vyzkumného vzorku. Zakladni soubor cilové populace je neobvykle maly, jedina
mozna cesta vybéru respondentll se odviji od dobrovolného zajmu zucastnit se studie.
Motivace potencidlnich tcastniki proto hraje kli¢ovou roli - rozhodne o finélni velikosti
vzorku i jeho homogenité.

Proces oslovovani ucastniki pak hrozi nizkou efektivitou. Potencialni Ucastnici
budou oslovovani zprosttedkované, uloha prostiednika bude svéfena neziskovym
organizacim a lokalnim spolkiim vénujicim se komunité€ lidi s DS. V zavislosti na zptisobu
oslovovani ucastnikli (hromadné emailem, telefonicky...) je Zadouci pozadat rodice déti
o zpétnou vazbu také v piipad€, ze se rozhodnou studie neucastnit. Alesponi Castecné
tak bude mozné kontrolovat, zda se ¢lenové zakladniho souboru s informaci o realizaci
studie realné setkali.

Pocet rodict déti s DS, se kterymi bude zahajen osobni kontakt, zlstava otdzkou
v teoretické fazi netesitelnou. Je tfeba mit na paméti, Ze pocet rodici, ktefi se po prvnim
setkani rozhodnou neucastnit, mize byt nezanedbatelny. Stejné tak ucastnici, kteti budou
rozhodnuti vyzkumny rozhovor uskutec¢nit, od svého stanoviska v pribéhu vyzkumu mohou
odstoupit. Je tedy mozné, zZe nabor novych respondentli bude pokracovat paralelné s jiz
probihajicimi rozhovory.

Popsany navrh kvalitativni studie je, bohuzZel, velmi nakladny. Tyka se to predevsim
pozadavkl ¢asovych a persondlnich. Zdlouhavé bude nejen obdobi samotného sbéru dat.
Casové naroéna bude také samotna prace s daty véetné prepisu zvukové nahravky do textové
podoby. Vedle zaSkoleni a dlouhodobé spoluprace s kolegy, ktefi pokryji triangulaci analyzy
dat, bude nutné oslovit také né€kolik pracovniki, ktefi budou ochotni travit hodiny
doslovnym piepisem zvukovych nahravek. Obé& skupiny spolupracovnikii musi byt

pro vyzkumnou praci naleZit€ motivovany.

I ptes své uskali by realizace navrzeného vyzkumu méla nesporny pfinos. Piedmét
vyzkumu miZze byt tuzemskym zdravotnickym pracovnikim opérnym bodem, pokud
se v ran¢ interakci s rodici déti postnatalné diagnostikovanych pro DS ocitnou.

Format sesbiranych dat a interpretativné fenomenologické naklddani s nimi umozni
nalézat spiSe jednotlivd propojeni s popsanymi teoriemi neZ urcovani jejich platnosti.

Zajimavé v§ak muze byt zhodnoceni, zda se v tuzemském souboru objevuji prvky prozivani,
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které nenaleznou obdobu v zaddné ze zahrani¢nich praci. Na vyznam kulturnich specifik

upozornili Tanaka a Niwa (1991).

Jak vyplyva z ivodu k navrhu vyzkumného projektu, téma rané reakce na narozeni
ditéte s Downovym syndromem neni popsanym navrhem vyzkumu vycerpano. Je vhodné
vénovat pozornost také rodi¢tim, ktefi byli o vysoké pravdépodobnosti postizeni ditéte
informovani jiz pfed jeho narozenim. Narozeni ditéte se takto pravdépodobnégji miize stat
udalosti radostnou (Skotko, 2005¢), zarovenn vSak muze dojit ke konfrontaci nadéje na
falesné pozitivni vysledek diagnostického testu s realitou postizeni. Miize tak vyvstat
nutnost podobné obsahy oSetfit, popis vyznamu situace mize byt dobrym zakladnim
kamenem.

Navrzeny vyzkum se rovnéz muize stat odrazovym miistkem pro popis rodi¢ovskych
reakci s ohledem na jednotlivé typy handicapti ditéte. Vzacnéji se miize jednat o
problematiku roz§tépu rti a patra, nemensi vyznam mé& pochopitelné¢ oblast
frekventovanéjSich onemocnéni (napt. vrozené srde¢ni vady ¢i onemocnéni nervové
soustavy). Z kapitoly 2.4. (,,VIiv charakteristik vady na reakci rodi¢i“) je ziejmé,
ze odborna vefejnost v tématu typu vady a jejimu vlivu na pribéh rodicovskych reakci
doposud nenalezla shodu. Postupné mapovani, jak rodic¢e reaguji na sdéleni o riznych typech
postizeni déti, mize mit pfinos zejména, pokud jednotlivé studie zlstanou zakotveny

v totozném sociokulturnim prostiedi. Faktor kulturnich specifik timto mtize byt oslaben.
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Zavér

Tato bakalaiska prace otevira téma, které si v Ceské republice doposud neukrojilo
vétsi dil odborné pozornosti. Skupina rodi¢t déti postnatdlné diagnostikovanych
pro Downtliv syndrom mitize byt z vyzkumného hlediska $patn¢ dosazitelna, neni totiz pfilis
pocetna. Vzhledem k limitim soucasné prenatalni diagnostiky DS se vSak, statisticky vzato,
¢eska zdravotnicka zatizeni budou s témito rodici setkavat i nadale. Celkova incidence vSech
pripadti DS od pocatku tisicileti nebyvale vzrostla — a s nimi i absolutni pocet déti trpicich
DS, které pro omezené procento zachytu vady v prenatdlnim obdobi pfichazeji na svét
s diagnézou necekanou. M4 prace na tuto skute¢nost reaguje snahou pomoci optimalizovat
komunikaci s rodici téchto déti ve zdravotnickych zatfizenich a ptispét tak k hladsi adaptaci

rodi¢t na udalost ne¢ekaného narozeni ditéte s DS.

V tivodni ¢asti prace byl kladen dlraz na (vefejnosti ¢asto netuSenou) omezenou
spolehlivost prenatalni diagnostiky DS, kterd podle n¢kterych studii (napt. Hall & Marteau,
2003) hraje kli¢ovou roli v tendenci nachazet viniky za nastalou udalost. Vznik atribuce viny
dale maze byt doprovazen vyssi mirou depresivity, rodi¢ovského stresu a dalSich tizivych
psychickych obsahil.

Dalsi Cast prace se obraci na nékteré autory obecnych teorii reakce na ztratu
(ocekavaného ditéte, vlastnich vizi a dalSich). Nékteti z nich cili spiSe na psychosocialni
aspekty problematiky, jini se zaméfuji také na roli somatické slozky jedince v tomto procesu.
Z poznatkli autort vyplyva, Ze reakce na narozeni ditéte s handicapem se mulzZe vydat
nekolika cestami. Je tedy potieba oprostit se od piedpokladu relativné spolehlivé Sablony
prubéhu reakce.

Z dalSich studii vyplyva, Ze polarita hodnoceni, jakou rodice udalosti narozeni ditcte
pfisuzuji, se z velké casti odviji od prvkii komunikace se zdravotnickym personalem.
Podstatnym se zd4 byt nejen nacasovani sdéleni podezieni na diagndézu DS, vyznamnou
ulohu ma také podil tlumo€enych pozitivnich a negativnich aspekti diagnozy.
Své opodstatnéni ma také peclivy vybér konkrétni osoby coby komunikatora postizeni
ditéte. Zda se, ze krom& zdravotnikovy dostatecné orientace v problematice je rovnéz
pfinosné, pokud rodice podezieni na diagndzu poprvé vyslysi z Gst jiz zndmych ¢lent

personalu.

Navrzeny vyzkum aspiruje na zprosttedkovani moznosti ziskat smysl pro hloubku

situace. LepSi porozuméni zdravotnického persondlu mize vést k efektivnéj$i komunikaci
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s rodi¢i. Dle dostupnych informaci obdobny vyzkum ¢eskému publiku prozatim k dispozici

neni.
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Priloha 1.

Tabulka pravdépodobnosti vyskytu zdravotnich komplikaci

pridruZzenych Downovu syndromu

Vada ¢i onemocnéni

Pravdépodobnost vyskytu

Mentalni retardace

>99%

Zpomaleny rust

>99%

Casny nastup Alzheimerovy choroby

Cca 75% jedinct, kteti dosahli 60let

Vrozené srde¢ni vady

40%

Urcity stupen ztraty sluchu 45 -75%
Zrakové vady 60%
Epilepsie 5 -10%
Gastrointestindlni malformace 5%
Hypofunkce §titné zlazy 5%
Leukémie 1%

Zvysena nachylnost k infekcim (zapal plic,

Neznama pravdépodobnost

neplodnost

> 99% muzi,

cca 30% zen z divodu anovulace

Tabulka 1 - Pravdépodobnost vyskytu zdravotnich komplikaci pfidruZenych

Downovu syndromu (Newberger, 2000).




Priloha 2.

Graf zmén incidence Downova syndromu na uzemi CR

Graf 1 popisuje zmény v incidenci Downova syndromu, které byly zaznamenany na
Ceské pudé mezi lety 1994 a 2017. Graf vycisluje absolutni pocet (a) narozenych
s Downovym syndromem, (b) pocet prenatalnich zachyti Downova syndromu. Absolutni
pocty obou kategorii jsou vzhledem ke kolisajici porodnosti pfepocteny na 10 000 zive

narozenych (Gregor, Horagek, Sipek, & Sipek, 2019).

na 10 000 zivé narozenych Enarozeni ®prenatélni diagnostika
30

Graf 1 — Incidence Downova syndromu v CR (Gregor, Horacek, Sipek, & §ipek,
2019)
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Ptiloha 3.
Graf zmén relativni ¢etnosti téhotenstvi ukonéenych pro nalez DS na
uzemi CR

Graf 2 popisuje zmény v podilu téhotenstvi s pozitivnim nalezem Downova
syndromu, ktera jsou pro tento diagnosticky zavér ukoncena. Zachyceny jsou zmény na
tizemi CR mezi lety 1994 a 2017. Zatimco vroce 1994 bylo téhotenstvi na zakladé

pozitivniho nalezu Downova syndromu ukonceno ve 40% piipadul, v roce 2017 se relativni

podet ukonéenych blizi 90% (Gregor, Horacek, Sipek, & Sipek, 2019).

%

100

Graf 2 - Zmény relativni Cetnosti téhotenstvi ukoncenych pro nalez DS (Gregor,
Horacek, Sipek, & Sipek, 2019)
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Priloha 4.

Navrh polostrukturovaného rozhovoru
1. Vypravéjte mi, prosim, pribéh o tom, jaké to bylo, kdyz se Vase dité narodilo.

2. Kdyby se obdobi prvnich hodin a dni po narozeni Vaseho ditéte dalo
charakterizovat jednim symbolem (mtzZe to byt pocit, slovo, kratka
vzpominka...) jak byste toto obdobi oznacil(a)? Pokud pro Vas neni mozné

vybrat jediné oznaceni, pro¢ tomu tak je?

3. Jak jste se poprvé dovédél(a) o tom, Ze ma Vase dité Downiiv syndrom?
- Zajakych okolnosti jste se o postizeni Vaseho ditéte dozveédel(a)?
- Jak Vam byla tato skute¢nost sdélena?
- Jak by takova skutecnost lidem ve vasi situaci mela byt sdélovana?
- Jak by takova skutecnost sd¢lovana byt neméla?
- Kdo byl v této chvili ptitomen?
- Kdo u toho mél byt?

- Kdo v této chvili naopak nemél byt ptitomen?

4. Jaka byla VasSe bezprostiedni reakce na toto sdéleni?
- Jaké pocity jste vnimal(a)?
- Jak na tuto situaci reagovalo Vase télo?
- Co se Vam honilo hlavou?

- Co bylo dal?

5. Co jste po sdéleni diagnézy VaSeho ditéte nejvice potieboval(a)?
- Co Vam pomahalo? Pro¢?

- Co Vam naopak nepomahalo? Proc¢?

6. Jak jste béhem prvnich dni Zivota VaSeho ditéte pFemyslel(a) o priubéhu
nadchazejicich dni?
- Co pro Vas bylo ve vidin¢ nadchazejicich dni dalezité? Proc¢?

- Co s Vami pfedstava nadchazejicich dni délala?

7. Jak jste se pri tom v§em vztahoval(a) k sobé sama?
- Jaké bylo Vase vniméni sebe sama, nez se Vase dité narodilo?

- Jak jste si ptfed narozenim Vaseho ditéte predstavoval(a) své budouci ja?

0%



- Jakym zpusobem jste na sebe nahlizel(a) potom, co se Vase dit¢ narodilo?

8. Jakou podobu mél kontakt s Vasim ditétem béhem prvniho dne po jeho
narozeni?

- Byl(a) jste s Vasim ditétem fyzicky v kontaktu?

Kdo byl VaSemu kontaktu s ditétem obvykle pfitomen?
Jaké to pro Vas bylo?

Jaky vyznam jste t€émto prozitkiim tehdy pfipisoval(a)?

Jaky vyznam jim pfipisujete dnes?

9. Jakou podobu ziskaval Vas kontakt s ditétem béhem nasledujicich dni?
- Co bylo jinak?
- Co se naopak nezménilo?

- Coto délalo s Vami?

10. Jak jste béhem prvnich dni po narozeni Vaseho ditéte premyslela o
budoucnosti?
- Jakou roli jste v téchto uvahach hréal(a) Vy?
- Jakou roli v nich hral(a) Va§/Vase partner(ka)?
- Jakou roli v nich hralo Vase dite?
- Kdo dalsi hral v téchto tivahach vyznamnou roli? Proc¢?

- Co dal§iho pro Vas bylo ve VasSich tivahach dilezité? Proc?

11. Jakou roli hril zdravotnicky personal béhem prvnich dni Zivota Vaseho
ditéte?
- Jaky obsah mél Vas kontakt se zdravotnickym personalem?
- Kdo tento kontakt obvykle inicioval?
- Jaké to pro Vas bylo?
- Jak pribéh téchto kontaktli hodnotite?

12. Jak byste popsal(a) Vas vztah se ¢leny zdravotnického personalu?

- Jak byste popsal(a) vztah zdravotnického personalu k Vam? Jak si to
vysvétlujete?

- Jakym zpiisobem jste se naopak Vy vztahoval(a) ke zdravotnickému
personalu? Cim mohl byt tento vztah zptisoben?

- Co to pro Vas znamenalo?



13. Vynechali jsme néco, co je pro Vas dileZité, o ¢em byste chtél(a) mluvit?

- Co byste si pral(a), aby védéli zdravotnici, se kterymi jste po narozeni
Vaseho ditéte byl(a) v kontaktu?
- Co by me¢li védét vSichni zdravotnici, ktefi se s rodi¢i déti ve Vasi situaci

setkavaji?

VI



Ptiloha 5.

Seznam organizaci se zacilenim na osoby s Downovym
syndromem a jejich blizké

Nazev organizace Webové stranky

Usmeévy - spolek pro pomoc lidem www.usmevy.cz
s Downovym syndromem a jejich rodindm

Klub nejmensich pii o.s. Usmévy www.klubnejmensich.cz
Ovecka, 0.p.s www.ovecka.eu
SPMP CR - Inclusion Czech Republic, www.downuv-syndrom.cz

Klub Downova syndromu,

Mandlové oci www.mandloveoci.cz

Ovecka Vsetin www.ovecka.eu/ovecka-vsetin.html
Sdruzeni déti s Downovym syndromem Jiny kontakt dostupny na adrese

Ctyflistek http://www.downsyndrom.cz/kontakt/dalsi-

organizace-ds.html

SPMP - Klub DS Jiny kontakt dostupny na adrese
http://www.downsyndrom.cz/kontakt/dalsi-
organizace-ds.html

VI
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