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Vazena redakce,

reaguji na podnéty a otadzky nastolené v &lanku Polaka
a Kovarikové (1). Podle mého soudu autofi popsali dobre
odbornou stranku pfipadu prenatélné diagnostikovaného
Edwardsova syndromu, ale prilis se zaméfili na medialni
souvislosti a jen okrajové se dotkli souvislosti etickych.
Multimedialni odezva i ,,neuctivé osoCovani” je pochopi-
telné pro |ékare velmi neprijemnou zkuSenosti. Natoce-
ni dokumentarniho filmu bez védomi genetika a mediél-
ni kampan bez moznosti vyjadreni vSech zucastnénych
Ize povazovat za poruseni filmarské a novinarské etiky,
ale to by mély posoudit spiSe prislusné stavovské orga-
nizace. MlzZeme se vSak ptat, zda medializaci pfipadu
byly hajeny predevsim zajmy ditéte Ci zda se dité nesta-
lo pouze prostfedkem k prosazeni zajmd druhych — rodi-
€U, dokumentaristd, novinard.

Jsem presvédcena, Ze zékladni otédzka nezni ,proc lidé
jako rodiCe postizeného ditéte — tedy lidé s urcitym
vyhranénym presvédcenim — podstupuji genetické testy
u svého nenarozeného potomka?”, jak se domnivaji
autofi, ale ,, pro¢ my |ékafi a priori predpokladédme, Ze si
vSichni rodi¢e po sdéleni nepfiznivé diagndzy budou prat
ukoncéeni téhotenstvi?” Rodi¢d, ktefi z nejriznéjsich
dlvodl odmitaji abort plodu s vrozenymi vyvojovymi
vadami, je sice menSina, ale mozna jich bude v budouc-
nu pribyvat, jak naznacuje i epilog ¢lanku. Setkala jsem
se s rodici, kteri si neprali ukongit téhotenstvi pfi anen-
cefalii plodu s odlvodnénim, Ze nechtéji dité pripravit
o spolec¢né prozité obdobi, byt je omezeno jen na nitro-
délozni Zivot. Nevime, co vedlo rodiCe dévcatka
s Edwardsovym syndromem k odmitnuti moznosti
ukongit téhotenstvi z genetické indikace. Podle autorl
se na zakladé informaci ziskanych z internetu domniva-
li, Ze onemocnéni , neni tak zavazné, jak bylo pfi gene-

tické konzultaci uvedeno”. Podivame-li se na interneto-
vé stranky dostupné laikdm, zjistime, Ze Udaje o progno-
ze se nelisf od dat, kteréa cituji autofi z odborné literatu-
ry (2,3). Zasadné se vSak odliSuji v uhlu pohledu. Pisi
totiz o zivé narozenych détech s Edwardsovym syn-
dromem. Nezastiraji pfitom zavaznost progndzy ani to,
7e syndrom jako takovy |éCitelny neni. Mluvi o pfi€inach
smrti i 0 tom, ze péce je vétsinou jen paliativni. Posky-
tuji kontakt na podpulrné skupiny rodi¢t déti s timto syn-
dromem.

Z rozdild incidence Edwardsova syndromu v té&hoten-
stvi a u Zivé narozenych déti vyplyva, ze vétSina postize-
nych plodd odumfe béhem téhotenstvi (4). Rodice
mohou odmitnout interrupci také proto, Ze védi, Ze plod
stejné zemre (5). Nechtéji, aby to byli oni, kdo rozhodnou
o nebyti svého ditéte a datu, kdy se tak stane. Mohou
také doufat, Ze jejich dité se narodi zivé, aby ho mohli
spatfit, dotknout se ho, pochovat, pokftit, vyfotografovat
¢i ziskat jinou pamatku nebo s nim intenzivné proZzit
jeho kréatky Zivot.

Stanoveni diagndzy antenatélné ma podle Aksoye Ctyfi
hlavni G¢ely: 1. informovat a pfipravit rodi¢e na narozeni
postizeného ditéte, 2. umoznit Ié¢bu in utero nebo porod
ve specializovaném centru a poskytnout I1é¢bu ihned po
narozeni, 3. umoznit ukon&eni téhotenstvi pro postizeni
plodu, 4. poskytnout informace, aby se rodi¢e mohli roz-
hodnout mezi moZznostmi 1, 2 a 3 (6). Geneticky konzul-
tant proto nemuze rodiné , prosté jen predat klinickou
synopsi pfipadu z medicinské databaze” a ,déale nic
nekomentovat”, ale mél by ,pomoci rodi¢dm k infor-
movanému rozhodnuti, které budou povaZovat za nej-
lepsi pro sebe a pro svoji rodinu” (1,6). Informace nebu-
dou chéapany jako subjektivni ovliviiovani, jestlize jsou
skutecné objektivni a jestlize |ékar respektuje i nazory
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rodigl, se kterymi nesouhlasi. Ukolem lékafe je také
vysvétlit rodi¢lim, co pro né a pro jejich dité znamena
rozhodnuti pro uréitou alternativu. Zjisti-li napfiklad, Ze
rodi¢e si nepreji ukondit téhotenstvi, nebude doporuco-
vat matce amniocentézu, ale spiSe upozorni na jeji rizika
pro plod. Nezaméri se pouze na infaustni prognézu syn-
dromu, ale zmini i prezivani v prvnim mésici Zivota,
neobvyklé prezivani béhem prvniho roku a raritni preziti
po prvnim roce. Sdéli rodi¢am, jaké komplikace cekaji
dité a na co pravdépodobné zemre, jestlize se ho roz-
hodnou donosit a porodit. Pripravi je na to, Ze dalsi
zasadni rozhodovani je ¢eka po narozeni ditéte.

V kratkém komentafi nemohu postihnout vSechny
aspekty pripadu. Chci jen upozornit na potfebu odborné
diskuze o etickych otazkach tykajicich se antenatalni dia-
gnostiky i pé€e o novorozence se zavaznym postizenim.
Clanek Polaka a Kovarikové takovou diskuzi oteviel.
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