Jedny stopy v pisku
Vymrou lidé s Downovym syndromem jako dinosaufi?
PETR TRESNAK

Aby byl kluk zdravy jako fipa, vysoky, chytry a pokud mozno s hudebnim sluchem. Tahle tajné pfani
meéli rodiCe v oCekavani potomka odjakZiva, az souCasna véda ale vazné uvazuje o tom, Ze by je mohla
naplnit. Genetické testovani, které dokaze odhalit vrozené dispozice k riznym onemocnénim (v
divoCejSich Uvahach pak i intelektualni ¢i umélecké vlohy), je nyni technicky pfedstavitelné a neni
pochyb, ze smélym fantaziim bude brzy v rozletu branit jen zakonna hranice, nikoli praktické pfekazky. |
proto je dnes debata o etickych aspektech prenatélni diagnostiky tak vasniva a plna nelehkych otazek.
Jak daleko vlastné mizeme zajit? Ma ¢lovék pravo o svych preduréenostech védét, ménit je, pfipadné
si podle nich ,vybirat* vlastniho potomka? Nebo je spravné ponechat zivotu jeho pfirozenou
nevyzpytatelnost?

Tahle ,hra na Boha“, jak inzenyrské z&sahy do lidského zrozeni radi nazyvaji jejich odpurci, se zatim
zdala byt sice kontroverznim, ale pfece jen akademickym tématem. Jeden Cerstvy objev americkych
védcu to maze rychle zménit. Nové genetické vySetfeni plodu v raném stadiu téhotenstvi velmi
pravdépodobné zplsobi, Ze béhem nasledujicich generaci z rodiny homo sapiens téméf zmizi lidé s
Downovym syndromem. Je to dobfe, nebo Spatné?

Nejistota

V oblasti rodiCovstvi takhle jednoduché odpovédi nikdy neplati, coz ttéma Downova syndromu vcelku
vystizné ilustruje. Jde o relativné Casté genetické postizeni, jehoZ pravdépodobnost strmé roste s
vékem rodic¢ky — po Ctyficitce se dité s jednim chromozomem navic rodi az kazdé tficaté zené. Lidé s
Downovym syndromem trpi lehkou az stfedné tézkou mentalni retardaci a fadou zdravotnich potizi.
Obvykle vyzaduiji celozivotni specialni pé€i. | proto chce vétsina téhotnych zen védét, zda nosi
postizené dité, aby se mohla pfipravit, pfipadné rozhodnout, jestli je porodi, nebo téhotenstvi ukonci.

Soucasna forma testovani je ovSem velmi stresujici. Pokud v pfedbézném vySetfeni krve naznaci
analyzu plodové vody, provadénou nebezpecnym injekénim odbérem pres bfidni sténu. Zhruba jedno
procento Zen po tomto zakroku samovolné potrati. Vysledek testu se navic v celych péti procentech
pfipadu myli — East ,pozitivnich“ Zen tedy jde na interrupci, protoze nechtéji mit postizené dité, ale
potrati pfitom zdravy plod.

Ve srovnani s touhle dramatickou nejistotou slibuje aktualni objev vyzkumniku z biotechnologické
ulevu. Nové vySetfeni na Downlv syndrom vychazi z rozboru krve (potrat tedy nehrozi), jeho
nepfesnost je desetkrat mensi (pul procenta) a navic jej Ize podstoupit mnohem dfive, kdy Zena jesté
neni viditelné téhotna. Az potud se zprava z americkych laboratofi jevi jako jednoznacné skvéla.
Zkusme ji ale trochu zkomplikovat.



Chyba v matrixu

Ocekéava se, Ze dusledkem nového testovani bude vyrazny bytek lidi s Downovym syndromem mezi
nami. Soucasné vySetreni zdaleka neabsolvuji vSechny zeny, ale z téch, kterym vyjde pozitivni
vysledek, jde na interrupci devét z deseti. Dosavadni neoblibené a riskantni testy tak podle propoctu
lékaili z USA za poslednich dvacet let dokazaly snizit zastoupeni lidi s Downovym syndromem v
populaci na polovinu oproti ,pfirozenému* stavu. Spolehlivé a pohodiné prenataini vySetfeni logicky
pfinese jesté vice potratl a jeSté méné zavalitych lidi s typicky seSikmenyma o¢ima v nasich rodinach,
Skolach a na détskych hfistich.

U rodi¢u postizenych déti tenhle vyhled vyvolava obavy ze zhorSeni Iékafské a pedagogické péce.
Pokud se bude rodit minimum déti s Downovym syndromem, zajem specialistli i statu o ty, které na svét
pfisly, se pravdépodobné oslabi. Kromé praktickych zaleZitosti ovSem eliminace Downova syndromu
vyvolava i jisty obecnéjsi — feknéme filozoficky — neklid. Odpurci prenatalniho testovani ho ¢asto
zbyte€né vyhrocuii tim, Ze cile moderni genetiky pfirovnavaiji k rané eugenice a nacistickym planim
vySlechtit spoleénost dokonalych lidi, coz je pfehnané. Sou¢asné védce ani rodiée nevede zr(idna
snaha o dosazeni pravouhlého svéta, nybrz touha usnadnit sobé a svym potomkim Zivot. Pohled na
populacni statistiky nicméné mize jednou vyvolavat velmi nepfijemné etické otazky.

Byli lidé s Downovym syndromem jen trpénym kazem na tvafi lidstva, ktery ¢ekal na preventivni opravny
prostfedek? Zili s nami do¢asné jako dinosaufi, nebo nezadoucim omylem jako ¢ermné nestovice? Zni to
mozna az pfili§ sugestivné, ale jak jinak se ptat, pokud spolecnost jako celek udéla vSechno pro to, aby
se nenarodili?

Downdv syndrom neni zdaleka prvni na seznamu diagndz, kterym se medicina rozhodla zabranit
interrupci, respektive poskytla rodi¢lim pfislusné prostfedky. Prenatalni testy dnes téméF eliminuiji fatalni
vyvojové vady novorozencl, jako je tfeba nevyvinuty mozek, ¢ehoz kromé skalnich odpUrcU potratl
nikdo nelituje. Downdv syndrom je ale v jednom ohledu jiny. Mnohem vymluvnéji nez vétSina ostatnich
diagnoz totiz ukazuije, Ze postizeni neni jen politovanihodnou chybou v matrixu, ale ma sv(j jedinecny,
tajupiny a nenahraditelny smys|.

Nelitujeme, neménime

Vyzkumy rodin, v nichz se narodilo dité s Downovym syndromem, odhaluji pfekvapivou shodu: rodice i
sourozenci takrka jednohlasné tvrdi, ze pfichod postizeného ditéte obohatil jejich zivot. A nehraje pfitom
roli, zda védéli o diagndze pred narozenim, nebo se dockali nepfijemného prekvapeni v porodnici. Po
prvotnim Soku, zklamani a stresu, po zvladnuti hlavnich obtizi a v neutuchajici dfiné kazdodennich
starosti se v jednu chvili otvira schopnost vnimat ono ,setkéni s jinym* jako zdroj bohatstvi a ristu.

Podob muze byt mnoho. Pfimocgara a bezelstna emocionalita lidi s Downovym syndromem. PfileZitost k
uceni se trpélivosti, pfeskladani Zivotnich hodnot, otevieni vnitfnich zdroji nenarokujici péce a lasky.
Blizkost originalnimu vnimani svéta, jez pojmu prostota vraci ptivodni hluboky vyznam. Dité s
Downovym syndromem dokéZe zjevné mobilizovat dobré sily v lovéku, rodiné i spole¢nosti. Ne
vSechny pfibéhy samozfejmé konci happy endem, ale odpovéd ,neménil bych® zni od rodicl tak Casto,
Ze ji musime brat vazné. A co vic - v dostupnych prizkumech sv(j zivot jako Stastny oznacovali ve
velké vétsiné i sami lidé narozeni s Downovym syndromem. Coz vytvafi pozoruhodny rozpor. Proti
téméF jednoznanému ocenéni témi, ktefi tohle postizeni divémé znaji, stoji téméf jednoznacné
odmitnuti téch, kdo si ho nechtgji vpustit do Zivota. Moderni diagnostika vyrazné nahrava moznostem
téch druhych. Bylo by laciné v tomhle pfipadé moralizovat, protoze dilema nema zadné jednoduché



feSeni. Podstata se skryva v rozporu samotném. A netyka se zdaleka jen Downova syndromu.
V pasti volby

Jeden stary indicky pfibéh vypravi o muZi, ktery zemrel a ocitl se pfed bohem Ramou. Spolecné hledéli
zpatky na cestu Zivotem, kterou muz proSel. Nekone¢nym piskem se klikatily dvoje stopy. ,Vidis, cely
zivot jsem Sel vedle tebe,” fekl Rama. Muz spokojené pfikyvl. Po chvili si ale vSiml, ze tam, kde zazival
nejtéZsi chvile, vedou piskem jen jediné stopy. Rozzlobené se obofil na boha: ,A kde jsi tedy byl, kdyz
mi bylo nejhti?* Ty stopy jsou moje,” odpovédél Rama. ,Nesl jsem t& v narugi.”

Ugelem pfib&hu nebylo dostat do hry autoritu stvofitele, co je hledisko natolik osobni, Ze spor o
prenatalni diagnostiku spolehlivé méni ve vleklou zakopovou valku. Osamélé stopy v pisku se daji Cist
také jako vymluvna metafora osobniho zrani, v némz je smyslupinost zkousek zjevovana zpétné.
Temna noc duSe svij hluboky smys| — svou (téSnou naru¢ — skryva v paradoxu, ze se v aktualnim
prozivani jevi jako nekone¢né bezutésna. Malokdy si ji vybirame dobrovolné. Ona si vybira nas a pravé
v principu uvrzeni do naro¢né situace, kterou jsme si nezvolili, spociva tajemny zdroj jeji tvofivé energie.

Zapadni civilizace vystavéna na rozSifovani moznosti volby (coz je bezpochyby skvélé) dava Clovéku
stéle vice moznosti tézké zkousky odmitnout. Paklize mame na vybér, malokdo se rozhodne pfijmout
udél rodiCe ditéte s mentalnim postizenim, coz je vcelku logické, protoze mozné benefity nejsou na
rozdil od potizi zjevné. Cekaji za horizontem, k némuz se sami nevydame. Pfipad Downova syndromu
je tak pfedevs$im pfileZitosti zahlédnout odvracenou tvaF hykaného principu svobodné volby, pfipustit si
nepohodiny paradox, Ze ¢lovék nebyl stvofen tak, aby poznani dochazel vyhradné skrze vlastni villi.

DalSi eliminace Downova syndromu, kterou mize nova diagnostika uvést do pohybu, tak neni vyhradné
moralni problém, jak to nékdy v debaté vypada. Jeho nejsmutnéjSim vysledkem nebude amoralnost, ale
chudoba. Chudoba nenaplnénych pfilezitosti k ristu, chudoba svéta, ktery neumél docenit pestrost v jeji
naro¢nosti. V détech s Downovym syndromem se zbavujeme nenahraditelnych uciteld. NaSe Skoda.

Clanek vysel 16. dubna 2012 v tydeniku Respekt.



