HI, I'm Noah.

I'm showing the world that
Down syndrome is ok!

Otevieny dopis vSsem porodnikiim-gynekologim
svéta: Jak spravné predat rodiciim zpravu o tom,
Ze jejich dité ma Downlv syndrom

Mila pani doktorko, mily pane doktore,

jsem otcem dvouletého chlapce jménem Noah, ktery se narodil s Downovym syndromem a
kterého moc milujeme. Chapu, Ze pfi Vasi kazdodenni praci je ¢asto velmi nepfijemnou
povinnosti, oznamit rodicim zpravu, o které si mysleli, Ze ji nikdy neuslysi - Ze je tu velika
pravdépodobnost, Ze se jejich maly chlapec nebo holc¢icka narodi, nebo uz se narodil(a)
s Downovym syndromem.

Proc¢ Vam pisu tento dopis

Chci Vam napsat nékolik véci, které bych si byval pral slyset v den, kdy se zjistilo, Ze se nas
syn narodil s Downovym syndromem. Nas syn nemél prenatalni diagn6zu Downova
syndromu, a nas Gzasny détsky lékar pozdéji odvedl skvélou praci, uklidnil nas, ctil Zivot
naseho chlapce a byl ve vSem s nami. Nicméné, jak si prectete nize, interakce s nasSim
porodnikem nebyla tak pozitivni.

Jako gynekolog-porodnik budete pravdépodobné osobou, kterd preda rodicim zpravu o
prenatalni diagnéze Downova syndromu. Véfim, Zze Vam tento dopis pomUZe najit zplsob,
jak sdélit diagnézu Downova syndromu, ktery cti dité a rodi¢im da nadéji a povzbuzeni.

Dokazu si predstavit, jak se citite v okamZiku, kdy si poprvé uvédomite, Ze musite oznamit
diagnézu Downova syndromu novym rodi¢iim, ktefi to pravdépodobné vibec netusi. Ale
budete to muset udélat, a jako vlibec prvni ¢lovék, ktery o tom s nimi bude mluvit, budete
mit velky vliv a autoritu. Tito rodice se budou drzet kazdého slova, které vyslovite, a sledovat
kazdy vyraz Vasi tvare. To, jakym zplsobem témto rodicidm diagnézu Downova syndromu
oznamite, muze byt doslova otazkou Zivota a smrti.



KdyzZ se narodil nas syn Noah, prvni slova nasi porodni |ékarky byla: ,Je mi to moc lito.“ A po
tom nasledovalo: ,Chcete néjaka antidepresiva?“ Méli jsme strach, tzkost, obavy; posledni
véc, kterou jsme potrebovali slySet od lékare, byla: ,Je mi to lito.“ A moje Zena urcité
nepotrebovala antidepresiva.

Ale nas pribéh neni ojedinély. Néco podobného jsem slySel od mnoha rodi¢li déti
s Downovym syndromem, nebo jesté hdr, gynekologové v pripadé prenatalni diagnozy
Downova syndromu rodi¢e presvédcovali, aby ukoncili téhotenstvi. Smutné je, Ze mnozi
rodi¢e dali na doporuceni doktort a své dité nechali potratit. Mozna vite, Ze zhruba 92 %
déti s diagnostikovanym Downovym syndromem je potraceno. To by se nemélo stavat.
Lékar jako Vy se musi pokusit oznamovat tuto diagnézu rodi¢im lepSim zptsobem. Musite
dat rodicim pravdivé, presné a aktualni (ne nepresné a zastaralé) informace o Downové
syndromu.

V sazce je Zivot.

Pripomenuti Vasi prisahy
Kdyz jste se stal [ékafem, musel jste sloZit Hippokratovu prisahu, ktera uvadi:

»e-- SVUj Zivot budu vést beziihonné a cestné, stejné tak i svého Iékafského uméni, své moci
a schopnosti budu uzivat moudre ...“

»--- LékaFské Gkony budu konat v nejvyssim zajmu svych pacientt, dle svého védéni a svého
uméni ... “

UZivat své moci moudre znamen3, Ze si uvédomujete, Ze jako |ékar jste i prvnim ¢lovékem,
ktery novym rodicim oznami, Ze se jejich dité pravdépodobné narodi s Downovym
syndromem, Ze mate obrovskou moc, a jak jiz bylo rfe¢eno: ,S velkou moci prichazi velka
odpovédnost.“ A tato odpovédnost se vztahuje na vsechny Vase pacienty (v matefském lGné
i mimo né), jimzZ jste prisahal, Ze budete slouZit v jejich nejvyssim zajmu.

S ohledem na to jsem se chtél podélit o par myslenek, jak oznamit diagnézu Downova
syndromu rodi¢tim, které Vam pomohou uzivat své moci moudre a slouZit v nejvy$sim zajmu
vsech Vasich pacientu.

Pét zplisobli, jak spravné oznamit diagnézu Downova syndromu

1. Reknéte: ,Gratuluji.“ Ne: ,Je mi lito."

Nezalezi na tom, zda je dité diagnostikovano prenatalné, nebo po narozeni (jako v pripadé
naseho syna), vzdy poblahoprejte rodiclim k po¢atému nebo pravé narozenému ditéti. Prvni
slova nasi porodni doktorky po narozeni naseho syna, jak jsem jiz zminil, byla: ,Je mi to lito.“
To nefikejte.

Toto je narozeni ditéte, ne pohreb. A k narozeni ditéte vidy patii gratulace.



2. Budte pozitivni

Vim, Ze jste nervozni, pripravujete se na nepfijemny rozhovor s novymi rodici, a vibec
netusite, jak na tuto novinu budou reagovat, ale budte prosim pozitivni. Koneckonc( budete
mluvit o jejich ditéti. Vy jste odbornik a rodice se budou fidit tim, co jim feknete.

Pokud budete vypadat, jako by to byl konec svéta, tak si to nejspis budou myslet i rodice. Ale
tak to neni. Je to krdsné nové miminko, které se touzi setkat se svymi novymi rodici. Takze
moc prosim, prekonejte svij strach a nervozitu, usméjte se a reknéte jim, Ze jejich maly
drobecek ma pro né prekvapeni, a pak se jim pokuste vysvétlit, co zplsobuje, Ze se dité
narodi s Downovym syndromem. To je dlleZité, protoze nékteré matky si mysli, Ze je to
jejich ,vina“, Ze dité ma Downlv syndrom, a Ze mozna udélaly néco Spatného, co to
zpUsobilo.

3. Reknéte jim, Ze nikdy v dé&jinach svéta nebylo lepsi obdobi pro dité, které
se narodi s Downovym syndromem

Je velmi pravdépodobné, 7Ze osobné neznate nikoho, kdo ma Downlv syndrom, a jesté
pravdépodobnéjsi je, Ze nemate aktudlni informace o tom, jaky je Zivot déti s Downovym
syndromem. Ale tak by to byt nemélo. Slysel jsem pribéhy o tom, jak nékteri lékafri tvrdili
rodicim, Ze déti s Downovym syndromem trpi, nikdy nebudou schopny verbalni
komunikace, jsou porad nemocné a maji nejriznéjsi zdravotni problémy. Bohuzel vétsina
téchto lékaru to tvrdi svym pacientim na zakladé informaci, které jsou staré desitky let od
doby, kdy byli na |ékarské fakulté. A jesté vic srdcervouci je to, Ze tyto nepresné informace
zpUsobuiji, Ze mnoho téchto rodic¢t ucini rozhodnuti zaloZzené na strachu (potrat ditéte),
kterého po zbytek svého Zivota lituiji.

Doufam, Ze tyto nepresné a 3Skodlivé informace nikdy nefeknete jiz tak vydésenému,
znepokojenému a Sokovanému rodici. Pravdou je, Ze nikdy v historii lidstva nebylo lepsi
obdobi pro dité, které se narodi s Downovym syndromem. Nyni je k dispozici nespocet
zdroji a mozZnosti, které pomahaji lidem s Downovym syndromem plné rozvinout jejich
potencial. Dnes se lidé s Downovym syndromem vzdélavaji, mohou chodit na stfedni nebo
vysokou skolu, buduji kariéru, fidi auto, uzaviraji manzelstvi, mohou byt vefejnymi mluvéimi,
stavaji se herci a hereckami, hraji i na vice hudebnich nastrojl, Ziji samostatné a
smysluplnym a produktivnim Zivotem.

American Journal of Medical Genetics nedavno zverejnil studii, ktera ukazala, Ze rodice ditéte
s Downovym syndromem maji pozitivnéjsi pohled na Zivot diky svému ditéti s Downovym
syndromem. Jinymi slovy, jsou Stastni, ne smutni a depresivni kvili svému ditéti s DS!
Nedavno jsem rekl reportérovi z Headline News, Ze neni dlivod litovat nas nebo Noaha ... a
myslel jsem to vazné!

Je dulezité, abyste vykreslil pfesny obraz toho, jaky mlze byt Zivot jejich nového ditéte, a
presny obraz je plny nadéje. Kdyz jste skladal Hippokratovu pfisahu, pfisahal jste, Ze budete



pouzivat svou moc (a vliv) moudre, takze se ujistéte, zda opravdu pouZiviate tuto moc
moudfe a zodpovédné, v opacném pripadé byste mohl nékteré rodice zbytecné vydésit, a
tim je pfimét k rozhodnuti, aby ukoncili Zivot svého ditéte, zvlasté pokud byste jim podal
nepresné informace. Dejte jim nadéji, ne strach.

Krev tohoto malého ditéte bude na Vasich rukou, pokud se pokusite naklonit vdhu smérem
ke strachu a obavam, a tim zpUsobite ,ukonceni téhotenstvi“. Méjte na paméti, Ze musite
svych schopnosti uzivat moudre a slouzit v nejvyssim zajmu svych pacient(. To détatko
v déloze je skutecné Vas pacient. Ujistéte se, zda se o né&j dobre starate, Zivot tohoto malého
ditéte zavisi na Vas.

4. Dejte jim védét, Ze byste je rad spojil s jinou rodinou vychovavajici dité
s Downovym syndromem, ktera by mohla odpovédét na jejich otazky a dat
jim nahlédnout do Zivota s timto ditétem

KdyZz oznamite rodi¢im, Ze jejich dité ma chromozomdini abnormalitu, budou vydéseni.
S nejvétsi pravdépodobnosti budou plakat. To je v poradku, je to normalni. Truchli nad
ztratou imaginarniho ditéte, které si predstavovali, ditéte, které nemélo Down(v syndrom.
Kdyz budou truchlit nad ztratou toho imaginarniho ditéte, zaénou zaroven budovat vztah
k novému ditéti, k svému ditéti s Downovym syndromem.

Tito rodice na tom budou pravdépodobné tak jako ja a o Downové syndromu toho moc
védét nebudou. Mohou si zacit predstavovat své nové dité na zakladé nepresnych informaci
o Downové syndromu, cozZ jim zpUsobi spoustu neopodstatnéného strachu. Lidé se boji
nezndmého a Downlv syndrom bude nejspiS nezndmy pro mnoho Vasich pacient(, jimz
budete muset diagnézu sdélit.

Naplni Vasi prace je pomoci jim poznat toto neznamé, zménit to ve znamé, a tak se pokusit
odstranit nékteré jejich obavy, aby mohli vykrocit vpred s nadéji.

Jednim z nejlepsSich zpUsobd, jak pomoci novym rodi¢cdm dozvédét se néco o Downové
syndromu, neni dat jim néjakou zastaralou broZuru a fict jim, aby sli dom@ a ,premysleli o
tom“. Nejlepsi je predstavit jim jinou rodinu, ktera ma dité s Downovym syndromem a
ktera jim umozni pfimo vidét, jaké to je vychovavat dité s Downovym syndromem.

Moje Zena a ja v soucasné dobé cekame dalsi dité, a tentokrat jsme si vybrali jiného Iékare,
vlastné toho, ktery se nas zeptal, zda by mohl predat kontakt na nas jedném rodic¢tim, kteri
Cekaji dité s Downovym syndromem. Okamzité a dychtivé jsme odpovédéli: ,Ano".

Doporucil bych Vam, abyste udélal totéz. Na Facebooku existuji stranky, kde mnoho rodin
sdili fotografie a pribéhy svych déti s Downovym syndromem, a my jsme vytvofili web, kde
sdilime kratka (minutova videa) s nasim synem Noahem, jak Zije a co déla.

Pokud ve Vasem okoli neznate rodice, ktefi maji dité s Downovym syndromem, doporudil
bych, abyste se obratil na nejbliZzsi podplrnou organizaci pro Down(v syndrom, kterd Vam
velmi rada takovy kontakt zprostredkuje. Kromé toho mizete oslovit i mé, a ja rad poskytnu



své informace pro kohokoli z Vasich pacientl. A moje Zena, ktera je détskou lékarkou a
zaroven matkou ditéte s Downovym syndromem, rada promluvi s kterymkoli z VaSich
pacientl o tom, jaké to je vychovavat takové dité.

Jste porodnik-gynekolog, o Downové syndromu nemate Uplné informace. Zpusob, jakym
prezentujete tuto diagnézu rodiclim, je do znacné miry ovlivnén Vasimi nazory, zkusenostmi
a urcitymi stereotypy, co se tyce lidi s Downovym syndromem a informaci o Downové
syndromu.

Je spravné, kdyz budete ke svym pacientim upfimny. Jste lékaF, ne Buh. Nikdo neocekava,
Ze budete o vsem védét vsechno. Prosim, sejméte ze sebe ten tlak a to bremeno. Nejlepsi je
fici nastavajicim rodicm, Ze osobné neznate dité s Downovym syndromem (za predpokladu,
Ze to tak je), ale Ze byste je mohli spoijit s rodici, ktefi dité s Downovym syndromem maji.
Reknéte, Ze jim mlzZe pomoci, kdyZ uvidi, Ze vychova ditéte s Downovym syndromem neni
tak désiva, jak si mozna mysli.

Myslim, Ze spoijit rodice, ktefi otekavaji narozeni ditéte s Downovym syndromem, s jinymi
mUzete pro nové rodice udélat. Jsem presvédcen, Ze kdyby kazda Zena (poté, co ji sdélili
prenatalni diagn6zu Downova syndromu) méla moznost setkat se tfeba jen na pal hodiny
s nasim synem Noahem, byla by potratovost téchto déti témér nulova.

5. Nenavrhujte rodi¢tim, aby ,ukoncili téhotenstvi“, protozZe jejich dité ma
Downliv syndrom

Ani nemohu Fict, kolikrat mi nékdo z rodic ditéte s Downovym syndromem fikal, jak jim
jejich doktor neustale navrhoval ukonceni téhotenstvi (az do té miry, Ze se citili pod tlakem).
Takovy navrh je vrozporu s Hippokratovou prisahou, kterou jste prisahal, Ze dodrzite. Je
nemoudré takto uzivat své moci a neslouZit v nejvyssim zajmu Vasich pacient(l; jednak ditéte
v déloze, které je také Vasim pacientem a které byste navrhoval jeho rodicim zabit (potrat),
jednak matky, ktera je rovnéz Vasim pacientem a které byste navrhoval, aby zabila své dité,
zZila s védomim viny a do konce Zivota své volby litovala.

Jak jsem jiz zminil, jako doktor mate obrovsky vliv na své pacienty, ktefi k Vam vzhliZzeji
s dlvérou, Ze jim pomuzete a poskytnete nadéji i povzbuzeni. Bez ohledu na to, jaké jsou
Vase nazory na potrat a zda jste vice ,pro-life” (pro Zivot), nebo ,pro choice“ (pro volbu),
jsem si jist, Ze se mizeme shodnout na tom, Ze selektivni potrat ditéte, zaloZzeny pouze na
skutecnosti, Ze ma ztrojeny 21. chromozom, je Spatny (mimochodem ja jsem pIné&, na 100 %,
a vzdy pro zZivot). Nékteré staty v USA prohlasily potrat ditéte kvuli genetické abnormalité za
nezakonny.

Takze prosim, nezasazujte do mysli svych pacientd semeno potratu jen proto, Ze existuje
pravdépodobnost, Ze se jejich dité narodi s Downovym syndromem. Misto toho zasadte
seminka nadéje, povzbuzeni... a Zivota.

Potraty nikdy nevyresi zadny problém, spise vytvareji mnoho dalsich.



Budoucnost Downova syndromu je ve Vasich rukou

Jako porodnik-gynekolog mate budoucnost déti s Downovym syndromem doslova ve svych
rukou. Mate schopnosti i znalosti k tomu, abyste pomohl rodi¢lim, jimz je sdélena diagnéza
Downova syndromu, pochopit, Ze v déjinach svéta skutecné nikdy nebylo lepsi obdobi pro
dité, které se narodi s Downovym syndromem. Musite jim dat védét, Ze nejsou sami a Zze mit
dité s Downovym syndromem neni ani trochu tak désivé, jak si pravdépodobné mysli.

Kdyz rodiclim poskytnete aktualni a presné informace o Downové syndromu a pomuZete jim
spojit se s dalsimi rodici, ktefi vychovavaji dité s Downovym syndromem, a to s Usmévem na
tvari a s gratulaci na rtech, pom(zete jim zbavit se strachu a Gzkosti, a nahradit je nadéji a
pravdou. A to je skvéla véc.

Rodice jako ja miluji své déti a upfimné by na nich nezménili ani jeden chromozom. Opravdu
ne. Ale jesté vic nez to, vérim, Ze kazdy ¢lovék je stvoren k obrazu BoZimu, podivuhodné a
GZasné a zaslouZi si Sanci na Zivot.

Vérim, Ze jako porodnik-gynekolog také milujete Zivot a bez ohledu na to, kolika détem jste
jiz pomohl na svét nebo kolikrat jste na sonografu slysel tlukot détského srdce, Ze Vam nikdy
nezevsedni zazrak nového zivota. Doufam, Ze Vam tento dopis pomlze pocitit stejny Uzas
nad kazdym novym Zivotem bez ohledu na to, kolik chromozom ten malicky Zivot ma.

Dékuji za to, co pro rodi¢e délate, a za to, zZe hrajete tak velkou roli v Zivoté rodiny. Rodice
nikdy nezapomenou na narozeni svych déti. Po zbytek svého zivota nikdy nezapomenu na to,
jak porodni lékarka zvladla narozeni naseho syna Noaha. Ale ta slova ,je mi lito“ navzdy
zGstanou zakorenéna v mé mysli.

Doufam, Ze Vasi pacienti na Vas budou vzpominat a védét, Ze si vazite kazdého lidského
Zivota. Ze milujete jejich dit&. Ze mate rad i jeho rodi¢e. A Ze opravdova laska nepocita
chromozomy, ale vidi krasu v kazdém Zivoté.

Déti jako mUj syn se spoléhaji na to, Ze jim zachranite Zivot v nejvice nebezpecném misté pro
déti s Downovym syndromem, v I(iné jejich vlastni matky.

S pozdravem
Rick Smith, hrdy Noah(v otec

Zdroj: https://noahsdad.com/how-to-deliver-diagnosis-down-syndrome/



