Prenatalni diagnostika versus Zivot
s ditétem s vrozenou vadou

Prenatal Diagnosis versus Living
a Child with a Birth defect

Petra Pavlikova DIS.

Bakalaiska préce @ Univerzita Tomage Bati ve Zlin&
2016 Fakulta humanitnich studii




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Ustav zdravotnickych véd
akademicky rok: 2015/2016

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a pfijmeni: Petra Pavlikova, DiS.

Osobni ¢€islo: H130061

Studijni program:  B5349 Porodni asistence

Studijni obor: Porodni asistentka

Forma studia: prezencni

Téma préace: Prenatalni diagnostika versus Zivot s ditétem s vrozenou vadou.

Zasady pro vypracovani:

Zpracovanireserse a studium odborné literatury k danému tématu, stanoveni a formulace
cila.

Vypracovani teoretické ¢asti bakalaiské prace, vysvétleni pojmii prenatalni diagnostika,
kvalita Zivota, naroéna Zivotni situace, vliv partnera a rodiny pfi rozhodovani o ukonéeni
gravidity, charakteristika jednotlivych vad.

Volba vyzkumné metody a vybér vhodnych skupin respondent.

Realizace kvalitativniho vyzkumného Setfeni.

Zpracovani a vyhodnoceni ziskanych dat.

Prezentace vysledki Setfeni, jejich shrnuti a moznosti jejich vyuziti v praxi.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

Rozsah bakalafské prace:
Rozsah pfiloh:

Forma zpracovani bakalafské prace: tisténa/elektronicka

Seznam odborné literatury:

CALDA, Pavel, BRESTAK Miroslav a Daniela FISCHEROVA. Ultrazvukové diagnostika
v téhotenstvi a gynekologii. Praha: Aprofema, 2010. ISBN 978-80-903706-2-3.
HAJEK, Zden&k, KULOVANY, Eduard a Milan MACEK. Zaklady prenatalni diagnostiky.
Praha: Grada, 2000. ISBN 80-7169-391-X.

KOHOUTOVA, Milada a kol. Lékafska biologie a genetika (2. dil). Praha: Nakladatelstvi
Karolinum, 2012. ISBN 978-80-246-1873-9.

KUTNOHORSKA, Jana. Etika v osetfovatelstvi. Praha: Grada, 2007. ISBN
978-80-247-6568-6.

NICOLAIDES Kypros. The 11- 14 Weeks Scan: The Diagnosis of Fetal Abnormalities.
Hardcover: Informa Healthcare 1998. ISBN 978-185070-7433-1.

ZWINGER, Antonin. Porodnictvi. Praha: Galén, 2004. ISBN 80-726-2257-9.

Vedouci bakalaiské prace: Mgr. Ludmila Reslerova, Ph.D.
Ustav zdravotnickych véd

Datum zadani bakalaiské prace: 18. prosince 2015
Termin odevzdani bakalafské prace:  20. kvétna 2016

Ve Zliné dne 18. prosince 2015

= 7 L.S. v -

o (o repnr o L DA

doc. Ing. AneZka Lengalova, Ph.D. Magr. Zlatica Dorkova, Ph.D.
dékanka feditelka iistavu



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

PROHLASENI AUTORA BAKALARSKE PRACE

Beru na védomi, Ze

o odevzdanim bakalaiské préce souhlasim se zvefejn&nim své price podle zékona &.
111/1998 Sb. o vysokych 3koldch a o zméné a doplnéni dalsich zékonil (zékon o
vysokych $kol4ch), ve znéni pozdg&jsich pravnich predpisii, bez ohledu na vysledek
obhajoby ?;

o beru na védomi, Ze bakaldfska price bude uloZena v elektronické podob&
v univerzitnim informagnim systému dostupnd k nahlédnuti;

o namoji bakal4fskou praci se plné vztahuje zékon &. 121/2000 Sb. o prévu autorském,
o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zmén& nkterych zékont (autorsky
zékon) ve znéni pozd&jsich pravnich pfedpist, zejm. § 35 odst. 3 2

o podle § 60 ¥ odst. 1 autorského zakona ma UTB ve Zling pravo na uzavfeni licenéni

“smlouvy o uZiti $kolniho dila v rozsahu § 12 odst. 4 autorského zékona;

e podle § 60 ¥ odst. 2 a 3 mohu uzit své dilo — bakal¥skou préci - nebo poskytnout
licenci k jejimu vyuZiti jen s pfedchozim pisemnym souhlasem Univerzity Tomase
Bati ve Zling, ktera je oprdvnéna v takovém piipadé ode mne pozadovat pfiméfeny
piispévek na thradu nakladfi, které byly Univerzitou ToméaSe Bati ve Zlin&€ na
vytvofeni dila vynaloZeny (aZ do jejich skuteéné vyse);

o pokud bylo k vypracovéni bakalafské prace vyuzito softwaru poskytnutého
Univerzitou ToméSe Bati ve Zlin& nebo jinymi subjekty pouze ke studijnim a
vyzkumnym G&elfim (4. k nekomerénimu vyuziti), nelze vysledky bakaldfské prace
vyuzit ke komerénim u&elim.

Prohlasuji, ze
o elektronickd a titéna verze bakalafské prace jsou totozné;
o na bakalafské praci jsem pracoval samostatn a pouZitou literaturu jsem citoval.
V ptipadg publikace vysledki budu uveden jako spoluautor.

[) Z
predpisi, § 47b Zverejiiovdni zdvére¢nych praci:

(1) Vysoka skola nevydélecné zvefejinge disertacni, diplomové, bakaldFské a rigordzni prace, u kterych probéhla obhgjoba, veetné posudkil
oponentit a vysledku obhajoby prostiednictvim databaze kvalifikacnich praci, kterou spravyje. Zpiisob zverejnéni stanovi vnitini predpis
vysoké skoly.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

(2) Disertacni, diplomové, bakalérské a rigorézni prdce odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt téZ nejméné pét pracovnich dnit pred
kondnim obhajoby zverejnény k nahlizeni verejnosti v misté wrceném vnitinim predpisem vysoké Skoly nebo neni-li tak uréeno, v misté
pracovisté vysoké skoly, kde se ma konat obhajoba price. Kazdy si miiZe ze zvefejnéné prdce pofizovat na své ndklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZeniny.

(3) Plati, Ze odevzddnim prdce autor souhlast se zverejnénim své préce podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon &, 121/2000 Sb. o pravu kém, o pravech isejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zakon (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich prévnich predpisd, § 35 odst. 3:
(3) Do préva autorského také nezasahuje Skola nebo skolské ¢i vzdéldvaci =

7 2os LT,

Fizeni, uije-li nikoli za iicelem primého nebo neprimého

nebo obchodnih

prospéchu kvyuce nebo kvlastf potiebé dilo vytvorené Zdkem nebo studentem ke splnéni Skolnich nebo
studijnich povinnosti vyplyvajicich z jeho pravniho vztahu ke skole nebo Skolskému Ci vzdéldvaciho zarizeni (skolni dilo).

3) zdkon & 121/2000 Sb. o pm’vu‘ ém, o pravech isejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zakonit (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich pravnich predpist, § 60 Skolni dilo:

(1) Skola nebo skolské ¢i vedélavaci za¥izent maji za obvyklych p&dmlnek prdvo na uzavreni licencni smlouvy o uiti Skolniho dila (§ 35 odst.
3). Odpird-li autor takového dila udélit svoleni bez vézného ditvodu, mohou se tyto osoby doméhat nahrazeni chybéjiciho projevijeho vitle u
soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 ziistdvd nedotéeno.

(2) Nent-li sjedndno jinak, mice autor skolniho dila své dilo uzit &i poskytnout jinému licenci, neni-li to v rozporu s opravnénymi zdjmy skoly
nebo Skolského ¢i vzdélavaciho zarizent.

(3) Skola nebo skolské ¢i vzdéldvact zafizent jsou pravnény pozadovat, aby jim autor $kolniho dila z vydélku jim dosaZeného v souvislosti

s uZitim dila ¢i poskytnutim licence podle odstavce 2 primérené prispél na tihradu naklads, které na vytvorent dila vynalozily, a to podle
okolnosti a do jejich skutecné vyse; pritom se prihlédne k vysi vydelu de ho $kolou nebo Skolskym ¢i vzdélavacim zafizenim z uZiti
Skolntho dila podle odstavee 1.




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 6

ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se zabyva prenatalni diagnostikou vrozenych vyvojovych vad,
informovanosti téhotnych zen o této diagnostice, zamétuje se na problematiku umélého
preruseni téhotenstvi v souladu s platnou legislativou. Teoreticka cast prace se vénuje
historii a popisu prenatalni diagnostiky, jednotlivych metod vySetfeni, kterymi se vrozené
vady zjist'uji, taktéz objasniuje vliv Stresu na organismus t€hotné Zeny v souvislosti s t€mito
vysetienimi. Dale vymezuje pojem vrozené vady, komunikace, popisuje stadia emocnich
reakci rodict. Zabyva se uskalimi pti sdélovani neptiznivé diagndzy. V praktické ¢asti jsou
popsana zpracovana data z vyzkumného Setfeni, jehoz cilem je vyzdvihnout vyznam
prenatalni diagnostiky v soucasné dobé. Tato ¢ast prace pojednavd o tom, jakou roli pii
rozhodovani o budoucnosti nenarozeného ditéte sehrala rodina, partner a socialni
postaveni, jaké mozné komplikace s timto rozhodnutim vyvstaly ¢i nikoli a zda jejich

volba byla z jejich pohledu s jistym ¢asovym odstupem spravna.

Kli¢ova slova: prenatdlni diagnostika, vrozené vyvojové vady, Downlv syndrom,

vySetfovaci metody

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with prenatal diagnosis and prenatal screening of congenital
defects, availability of relevant information to pregnant women and their knowledge about
this diagnosis, it focuses on issue of abortion in accordance with current legislation. The
theoretical part is devoted to the history and description of prenatal diagnosis, the single
methods of testing used for diagnosis of congenital defect and also clarifies the effect of
stress on the body of a pregnant woman in connection with these investigations. Further it
defines the origins of birth defects, communication, describes the stages of emotional
reactions of parents. It deals with the issues that arise, when parents are informed about
serious diagnosis. In the practical part there are analysed recorded data from research. The
aim is to highlight the importance of prenatal diagnosis at the present time. This part
discusses what role in deciding the future of the unborn child is played by the family,
partner and social circumstances. What complications possibly arose when making this

decision. In retrospective whether the decision was in their view correct.

Keywords: prenatal diagnosis, congenital defects, Down syndrome, investigative methods
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UvVoD

Narozeni ditéte s radosti ocekavaji nejen rodice, sourozenci, ale i SirSi rodina a pratelé.
Rodice jsou plni krasnych piedstav o ocekavaném ditéti, o spolecné budoucnosti, nemit
zdravé dit€¢ snad ani nepiipadd v Gvahu. Porod handicapovaného ditéte patii k velkému
rodinnému nesteésti. Rodi¢e se museji vyrovnavat se zatézi, kterou neocekavali, nebot’
zdravi rodi¢e povazuji narozeni zdravého ditéte téméf za samoziejmost. | proto je

vynakladano velké usili o véasnou prenatalni diagnostiku a naslednou péci.
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I. TEORETICKA CAST
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1 VROZENE VYVOJOVE VADY

1.1 Definice vrozenych vyvojovych vad

Vrozené vyvojové vady (VVV) jsou odchylky od normalniho prenatdlniho vyvoje lidského
jedince. Vrozené vyvojové vady tvoii relevantni problém zdravotnicky, socialni, eticky i
ekonomicky. Intenzita vyskytu vrozenych vad je povazovana za jeden ze zakladnich
ukazatel populaénich i medicinskych (Gregor, Sipek, Horadek, 2012, s. 1). Dnesni
moderni medicina se vSak snazi objevovat mozné vyvojové vady a choroby co nejdfive.
Podle povahy postizeni 1ze provést po porodu v¢asné 1é¢eni (Calda, 2010, s. 298-307).
Vrozena vada mlze naruSovat jak strukturu tkdni a organi, tak jejich funkci. Zavaznost
vrozenych vyvojovych vad muze byt rizného stupné, od nevyznamnych kosmetickych
odchylek, az po vady letalni, které¢ zptisobuji smrt jedince nitrodélozné nebo kratce po
narozent.

Plod vétSinou nevySetiujeme po soustavach (neurdlni, zaZivaci, urogenitalni), ale
Vv jednotlivych rovinach (suboccipitobregmaticka, sagitalni rovina). Prezentuji se tedy
ultrazvukové nalezy a nikoliv popisy jednotlivych syndromu (Calda, 2010, s. 179).
Abnormality plodu se déli do tii skupin. Zaprvé jsou to ty, které jsou vzdy detekovatelné
(anencefalie, omfalokéla, megacystika). Do druhé skupiny se fadi nezjistitelné odchylky v
prvnim trimestru, jelikoZ jejich znamky se projevuji aZz v prib&hu druhého ¢i tietiho
trimestru téhotenstvi (mikrocefalie, hypoplazie mozecku, hydrocefalus, stfevni obstrukce).
Tteti skupinu tvofi abnormality, které jsou potencidln¢ zjistitelné v zavislosti na
stanovenych podminkach, jako je pfesna doba vySetfeni v prenatdlni poradné, odbornost

sonografisty a kvalita pouzitého zafizeni (Nicolaides, 1998, s. 21, 37).

1.2. Déleni vrozenych vyvojovych vad

Vrozené vyvojové vady vznikaji na zakladé abnormélniho ontogenetického vyvoje,
zapricinéného genetickymi faktory, ¢i faktory wvnéjSiho prostiedi, oznafované jako
teratogeny. Vrozené vady provazi asi 3 — 5% vsech diagnostikovanych t€hotenstvi. Délime
je do c¢tyf skupin:
a) chromozomalni aberace — jejich incidence v populaci tvoii 0,6 %. 60 % tmrti
Vprvnim trimestru gravidity je zplsobeno chromozomalnimi vadami.
Chromozomalni vady vznikaji poruchou embrya jiz v dobé€ oplodnéni abnormalnim

délenim chromozomu, vétSinou nahodné. Vznik zadné z téchto vad se neda
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ovlivnit, hlavnim rizikovym faktorem je vék matky, se stoupajicim vékem se
zvySuje. Jednd se o numerické (zména poctu chromozomti — aneuploidie,
polyploidie — zmnoZeni vSech chromozomil) a strukturalni odchylky karyotypu
(zména struktury a tvaru jednotlivych chromozom, pocet je zachovan), tykajici se
jak gonosomtl, tak autosomii. Casto se projevuji komplexné jako syndromy. V

populaci se nejcastéji vyskytuji tyto:

- Downiiv syndrom — v anglosaské literatufe oznacovany jako mongolismus, vada
slucitelnd se zivotem. Jedna se trizomii chromozomu 21 a vyskyt se udava v rozmezi 1:750
az 1:1000 zZiv€ narozenych déti. U mozaikové formy je pouze v uritém procentu bunck
trizomie chromozomu 21. Mimo typické zevni piiznaky zjevu je vzdy pfitomna mentalni
retardace rizného stupné a zvySené riziko nékterych dalsich pfidruzenych vad, jako jsou

napiiklad srde¢ni vady. Downiv syndrom se neda lécit.

- Edwardsiiv syndrom — trizomie chromozomu 18, incidence se udava 1:7500 zivé
rozenych déti. Jedna se 0 nejen tézké mentalni postizeni, ale i zavaznou malformaci
vnitinich orgdnii a mnohocetna postizeni (roz$tépy rtu a patra, srde¢ni vady a dalsi
anomalie). VétSina déti s timto postizenim umird do jednoho roku Zivota, fada z nich jeste

ptfed narozenim.

- Pataiiv syndrom — trizonie chromozomu 13, vyskyt je odhadovan na 1:4000 — 10000
zivé rozenych déti. Typickd je nejen psychomotorickd retardace, ale také hluchota,
roz§tépy rtu, patra a dal$i anomalie. Témét 50% novorozencli umird béhem prvniho mésice

zivota.

- Turneriv syndrom — jedna se o absenci jednoho pohlavniho chromozomu X u plodu
zenského pohlavi, incidence v populaci se udava 1:5000, projevuje se opozdénym

sexualnim vyvojem, malou postavou a sterilitou.

b) monogenné podminéné dédi¢né vady — podstatou této skupiny genetickych
chorob je odchylka (mutace) DNA v jednom genu. Ridi se mendelovskymi zakony

a uplatiluje se genealogie v n€kolika generacich rodiny. D¢l se na:

- autozomalné recesivni choroby, mezi které patii napt. fenylketonurie a cysticka fibroza
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- autozomalné dominantni choroby - vrozené vady skeletu a pojiva napf.
achondroplasie, syndaktylie, polydaktylie, neurofibromatosa, Huntingtnova choroba,

Marfantiv syndrom.
- gonozomalné recesivni choroby — hemofilie A, Duchenneova svalova dystrofie

- gonozomalné dominantni — vitamin D resistentni rachitis

c) polygenné dédi¢né vrozené vyvojové vady (multifaktorialni) — mizeme je téz
oznacit jako patologické stavy, na jejichz vzniku se spole¢né podili vétsi pocet
gend a faktory zevniho prostiedi. Tvoti 70% vsech dédicnych onemocnéni. Do této
skupiny patii defekty neuralni trubice (anencefalus, spina bifida, hydrocefalus,
encefalokéla), srde¢ni vady, vrozené vady kosterni soustavy — sriisty obratld,
malformace koncetin, poruchy vyvoje panve, defekty stény bfiSni (omfalokéla,
gastroschiza) a vrozené vady ledvin, atrézie GIT, rozstépy rtu, patra, hypertenze,
alergie (Skoloudova, 2013, s. 16).

d) exogenné podminéné vady - vznikaji pasobenim uréitych zevnich vliva
(teratogentl) a jsou prokazatelné asi u 10% vrozenych vyvojovych vad. Teratogenni
faktory jsou povahy fyzikalni (napf. ionizujici zafeni), chemické (1éky), biologické
(viry — CMV, Herpesviry, Treponema pallidum, PB 19) a metabolické (Kohoutova
akol., 2012, s. 182 —190).

Piikladem mohou byt infekce matky, jako je rubeola, chiipka, infekéni hepatitida,
toxoplasmosa atd. Dale to jsou intoxikace n€kterymi jedy, o¢kovani, nedostatky ve vyzive,
vliv 1€kt uzivanych v téhotenstvi (cytostatika, n€ktera antibiotika, antiepileptika, ACE
inhibitory), alkohol, drogy, endokrinopatie jako diabetes, hypotyredza a rentgenové zatreni
(Kobilkova, 2005, s. 232 — 241).

1.3. Nejcastéjsi vrozené vyvojové vady

Cilem predkladané bakalatské prace neni pfesny popis vrozenych vad, proto je tu uveden

o 24

Kranialni roz$tépy neuralni trubice

Anencefalus: Vznika dasledkem selhani uzavieni neuralni trubice. Dochazi k uzavéru
mozkovych vac¢ki a pokracuje vadou mekkych a tvrdych tkdni lebky. Anencefalie se fadi

mezi defekty neuralni trubice (NTD). Vétsinu anencefalii diagnostikujeme pii méfeni
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biparietalniho priméru hlavicky (BPD — biparietal diameter). Jedna se o vadu, ktera je
nesluitelna se zivotem. (Gregor, 2008 — 2015, Hajek, Kulovany a Macek, 2000, s. 86).

Kongenitalni hydrocefalus: Je intrauterinn¢ vznikla porucha produkce, cirkulace c¢i
resorpce mozkomiSniho moku s naslednym zvétSenim likvorového kompartmentu a S
riznym stupném nitrolebni hypertenze (Binder, 2011, Hajek, Kulovany a Macek, 2000, s.
94 — 96).

Mikrocefalie: Je to velmi vzacna anomalie, ktera je definovana jako abnormalné¢ mala
hlava, kdy biparietalni primér hlavicky plodu je pod primérem. Byva spojen s mentalni

retardaci (H4jek, Kulovany a Macek, 2000, s. 103).

Meningoencefalokéla: Porucha mezodermu (kostniho krytu), kdy dojde k vyhifeznuti
mozkovych obal, nebo i mozkové tkané a obalii. Prognoza je urcena podle stupné

poskozeni mozku (Binder, 2011, Hajek, Kulovany a Macek, 2000, s. 90).

Meningomyelokéla: Anomalie uzavéru neuralni trubice. Jejim projevem je inkontinence a

nepohyblivost dolnich koncetin (Binder, 2011).
Defekty predni stény brisni

Omfalokéla: Je defekt, pfi kterém prolabuji organy z dutiny bfisni (Calda a kol., 2007, s.
131). Je vzdy kryta parietalnim peritoneem nebo amnialni membranou (Hajek, Kulovany a
Macek, 2000, s. 128). Obsahem byvaji stievni klicky, jatra a zaludek. Upon pupeéniku je
dislokovan (Calda a kol., 2007, s. 131). Pokud neni sdruzena s chromozomalni vadou, je

progndza dobra (Binder, 2011).

Gastroschizis: Defekt btisni stény je pod pupkem dlouhy 2 — 5 cm, €ast&ji vpravo. Stieva
nejsou kryta membranou. Inzerce pupecniku je vSak normalni. Progndéza je dobra

v zavislosti na velikosti defektu (Hajek, Kulovany a Macek, 2000, s. 130, Binder, 2011).
Vyvojové vady srdce

Defekt atrioventrikularniho septa (AVSD): jedna se o anomalie atrioventrikularnich
(AV) chlopni a separace jednotlivych srde€nich oddilii. Dle miry této separace rozliSujeme
formy kompletni, inkompletni a pfechodnou. AVSD je operabilni vada obecné s dobrou
prognozou (Calda a kol., 2007, s. 162 — 163).

Defekt sifiového septa: Fetalni uzavér foramen ovale, priichodné foramen ovale, defekt ve

fossa ovalis, spolec¢na sin (Pohanka, KubiSova a Babankova, 2003, s. 18).
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vadou. Déti s neléCenou transpozici po narozeni umiraji, protoze po spontannim uzavéru
fyziologickych spojek v prenatalnim obdobi (foramen ovale a tepenna ducej) se funkéné

odd€luje plicni a systétmovy ob¢h. Jde o vadu dobie operativné feSitelnou po narozeni.

(Calda a kol., 2007, s. 166 — 167).

Koarktace aorty (COA): Prenatalni zachyt je maly. Divodem je obtizné zobrazeni
aortalniho istmu, navic komplikované castym piekryvanim Sirokou tepennou duceji. Byva
Casto sdruzena s celou fadou riznych srdecnich vad, nejcasteji komorovym defektem nebo

aortalni stendzou (Calda a kol., 2007, s. 169).

Fallotova tetralogie: Je nejcastéjs$i cyanotickou vrozenou srdeéni vadou. Je
charakterizovana kombinaci ¢étyf anomalii: defekt komorového septa, dextropozice aorty,

stendza plicnice, hypertrofie pravé komory. Je operativné fesitelna.
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2 PRENATALNI DIAGNOSTIKA VROZENYCH VAD PLODU

2.1 Historie prenatalni diagnostiky

Diagnostika stavu plodu v prenatdlnim obdobi byla pfedmétem zdjmu porodniktl jiz od
pradavna. Zajimali se pfedevSim o rozeznani zevnich vrozenych vyvojovych vad u plodu.
Avsak detekovat zavazné anatomické odchylky se jim dafilo az u posledniho trimestru
gravidity nebo kratce pred porodem. Cilem jejich zajmu byla pouze prognoza a postup
porodu. Tedy v podstaté to, zda lze plod porodit pfirozenou cestou, ¢i je nutna zmensovaci
operace. V minulosti byla jedinou dostupnou vysetfovaci metodou palpace. Zména nastala
teprve az sprichodem a vyuzitim rentgenového diagnostiky v praxi. VySetfeni se
provadélo ke konci téhotenstvi a vyuzivala se pfedevsim fetografie, pii niz byla kontrastni
latka aplikovana do amnialni dutiny a nasledné doslo k jejimu vychytdvani povrhem téla
plodu. Dalsi vyuzivanou metodou byla amniografie, kdy se kontrastni latka rozpustila v
plodové vodé. Takto potizené snimky znazornovaly zevni struktury plodu. Teprve v 50. —
60. letech minulého stoleti s rozvojem genetické prenatalni diagnostiky doslo k jistému
posunu, nebot’ se zacala vénovat pozornost plodu jiz v prvni polovin¢ druhého trimestru
t¢hotenstvi. Cilem vySetfeni bylo zjistit miru rizika postizeni plodu nékterou ze zavaznych
vrozenych vyvojovych vad nebo riziko vzniku geneticky podminénych onemocnéni. V
ptipadé zavaznych abnormalit pak umoznit rodi¢im na zaklad¢ jejich ptani a v souvislosti
S pravnimi normami umélé pieruSeni téhotenstvi z genetické indikace do 24. tydne
gravidity. Nejcastéjsi chromozomalni aberaci a také nejcastéjSi pfi¢inou vazné vrozené
mentalni retardace je Downtiv syndrom, diive ozna¢ovany jako mongolizmus. V roce 1933
byla popsana souvislost vys§iho véku matky s rizikem M. Down. Pfi¢ina je znama teprve
od roku 1959 zasluhou trojice francouzskych badatelti, ktefi zjistili u postizenych jeden
nadpocetny chromozom ve vSech buiikach. Dal§imi klinicky zdvaznymi chromozomalnimi
aberacemi jsou trizomie 18, Edwardsiv syndrom a trizomie 13, Pataliv syndrom.
V poloving 80. let byla nalezena souvislost mezi vyskytem fetalni trizomie 21 a nizkymi
hladinami matefského sérového alfafetoproteinu (MS — AFP), zvySenymi hladinami
lidského choriového gonadotropinu (hCG) a nizkymi hladinami nekonjugovaného estriolu
(uE3). Bylo tak zjisténo, Ze kombinaci matetského véku s biochemickymi hodnotami se
podafi namisto 30% diagnostikovat az 60 % vSech ploda s trizomii 21. To vedlo
Kk plosnému zavedeni screeningu, na bazi méfeni markerl v biochemickém séru, a —

fetoproteinu, volného estriolu a celkového hCG, tzv. triple testu v druhém trimestru
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téhotenstvi. VySetfenim je mozné zjistit riziko Downova syndromu, Edwardsova
syndromu, defekty neuralni trubice, anencefalus a rozstép patefe (Kobilkova,2005, s. 232-
241).

Diive byla vénovéna pozornost hlavné invazivnim metodam prenatalni diagnostiky,
v soucasné dob¢ vSak nabyvaji stdle vice na vyznamu neinvazivni metody a primarni
prevence vzniku genetickych onemocnéni. Sou€asnou snahou je piesunout diagnostiku do
co nejrangjSich stadii gravidity v souvislosti s moznym ukoncenim téhotenstvi na zakladé
potvrzené¢ chromozomalni vady plodu molekuldrné biologickou analyzou DNA (PCR —
polymerase Chain Reaction, FISH — fluorescenéni in situ hybridizace), protoze piipadné
ukonceni gravidity v casngjsi fazi je pro zenu méné rizikové a méné psychicky zatézujici
(ukonceni téhotenstvi pred registraci pohybu plodu), (Hajek et al., 2014, s. 60). Vysledkem
je zavedeni nové screeningové metody prvotrimestralniho screeningu v Ceské republice.
Prenatédlni diagnostika vrozenych vyvojovych vad a geneticky podminénych onemocnéni
ma v soucasné medicing a Iékarské praxi stale vétsi vyznam. Ve vSech zemich s dobrou
urovni zdravotnictvi se stala dtlezitou a stale se rozvijejici medicinskou disciplinou. Mezi
faktory, které ovlivnily jeji rozvoj, patfi pomoc trpicim rodinam, kterym se narodilo
postizené dit¢ a prudky nartst podilu genetickych poruch na morbidité a mortalité déti.
V soucasné dobé& se osvédcila spoluprace mezi gynekology, genetiky a prenatalnimi
kardiology 1 z hlediska optimalni ekonomické a preventivni strategie zdravotnich
pojistoven (Zwinger a kol., 2004, s. 236 — 237, Calda, 1998, s. 7-9).

Ceska republika se stala jednim z prvnich stati na svété, kde byla zahajena registrace
vrozenych vad. Neoficidlni data o prenatalni diagnostice vrozenych vad jsou evidovana od
roku 1985. Od roku 1996 bylo hlaseni vrozenych vad ditéte v Programu statistickych
zjistovani Ministerstva zdravotnictvi rozsifeno o hlaSeni vrozenych vad plodu zjisténych
pfi prenatdlni diagnostice a u samovolnych potrati nad 500 gramt, bez ohledu na to, zda
doslo k ptedCasnému ukonceni téhotenstvi ¢i nikoliv. Prvni sledovanou vrozenou vadou
V prenatalni diagnostice byl Downliv syndrom. Postupné se do sledovani ptidaly dalsi
vrozené vady: defekty bfiSni stény, rozSt€épové vady centrdlniho nervového systému,
vrozeny hydrocefalus, vrozené vady ledvin a vyvodnych mocovych cest, vrozené srde¢ni
vady, a dalsi. K 1. 1. 2002 byl vyhlaSen Narodni registr vrozenych vad (NRVV), jeho
ucelem je registrace prenataln¢ a postnatalné diagnostikovanych vad v populaci. Sleduji se
nejen incidence vrozenych vad jako celku, ale taktéz podle jednotlivych diagnéz, podle

podilu prenatalné diagnostikovanych piipadii vrozené vady a dle ptezivani déti narozenych
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s vrozenou vadou. Data jsou kazdoro¢né zpracovavana z hlaseni jednotlivych pracovist
klinické genetiky a prenatalni diagnostiky celé Ceské republiky (Gregor, Sipek, Horagek,
Langhammer, 2012, s. 85 — 86).

2.2 PracoviSté prenatalni diagnostiky ve Zlinském kraji

V #{jnu 2007 bylo za primariatu MUDr. Adamika, Ph.D. ve spolupraci s Ustavem fetalni
mediciny a 1ékaiské genetiky FN v Olomouci pod vedenim prof. Santavého a doc. MUDT.
Dhaifalah, Ph.D. vytvofeno nové Centrum fetalni mediciny a 1ékaiské genetiky Vv ramci
Gynekologicko — porodnického oddéleni KNTB Zlin a.s. Doc. MUDr. Dhaifalah, Ph.D.,
jako vedouci Centra fetdlni mediciny a lékai'ské genetiky v roce 2007 obdrZela za zavedeni
nové metody V prenatalni diagnostice tzv. One Stop Clinic for Assessment of Risk
(OSCAR) nejvyssi ocenéni Mezinarodni spolecnosti pro gynekologii a porodnictvi
(FIGO). Centrum prenatalni diagnostiky ve Zlin¢ ziskalo na zakladé spoluprace s Nadaci
fetalni mediciny v Londyné (Fetal Medicine Foundation, FMF), vedenou prof. MUDr.
Kyprosem Nicolaidesem, statut evropského akreditovaného Skoliciho pracovisté pro
problematiku prenatalni diagnostiky I. trimestru. Vyuzivani této metody v zahranici i
v Ceské republice prokazalo jeji efektivnost pro téhotné. Je to zejména vyssi zachyt
chromozomalnich vad a jinych vyvojovych vad plodu, snizeni fale$né pozitivity a tim
sniZeni poCtu invazivnich vySetfeni. VySetieni je provadéno zkuSenymi 1ékafti s akreditaci
FMF ve Velké Britanii, ktera je garantem téchto screeningovych metod na celém svété.
Pracovisté¢ vyuzivd nejmodernéjs$i ultrazvukovou diagnostiku, s 3D/4D technologii.
Soucasti pracovisté je ambulance 1ékafské genetiky, ktera poskytuje genetickou konzultaci
Vv pfipadé€ zjisténi vady plodu, genetické poradenstvi a rizna geneticka vySetieni pacientlim

a rodinam s vyskytem dédi¢nych onemocnéni (Dhaifalah a kol., 2007).

Dalsi centrum pro prenatalni diagnostiku ve Zlin€ je spolecnost Prediko, s. r. 0. plsobici
spole¢né se spolecnosti IMALAB, s. r. 0. v rdmci Zlinského genetického centra. Jedna se o
vzdélavaci akreditované pracovisteé v klinické genetice. I toto pracovisté¢ pracuje dle

mezinarodnich standardd a spolupracuje s Nadaci fetalni mediciny se sidlem v Londyné.
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3 SCREENING VROZENYCH VAD

Prenatalni diagnostika pfedstavuje soubor metod a postupli zamétujicich se na vyhledavani
vrozenych vyvojovych vad a patologickych stavi jesté pfed narozenim ditéte. V poslednim
desetileti zaznamenala prenatalni diagnostika vyznamny rozvoj v souvislosti s technickymi
moznostmi ultrazvukovych pfistrojii a novymi vySetfovacimi metodami v oblasti genetiky.
Doslo tak k pfesunu diagnostiky do prvniho trimestru t¢hotenstvi, coz vedlo ke zvySeni
efektivity u nékterych vad. Test, ktery dokaze odhalit v§echny chromozomalni vady plodu,
V soucasnosti neexistuje. Pouzivaji se kombinace riznych druhti testd (sledovani markerii
v krvi matky, ultrazvukova diagnostika, vySetfeni vzorku plodové vody), tato vysetieni se

vykonavaji v nékolika stupnich (Roztocil, 2008).
Uzivané metody a postupy se déli do dvou skupin:

a) Neinvazivni prenatalni diagnostika

b) Invazivni prenatalni diagnostika

Neinvazivni prenatdlni diagnostika zahrnuje screeningova vySetfeni v prvnim trimestru,
triple test, ultrazvukové vySetieni ve druhém trimestru a vySeteni ultrazvukem ve tfetim
trimestru gravidity. Metody invazivni prenatdlni diagnostiky jsou odbér choria (CVS),

aminocentéza (AMC), ev. kordocentéza.

3.1 Neinvazivni metody prenatalni diagnostiky

Zahrnuji bézné a bezpecné postupy, které 1ze aplikovat u vSech téhotnych Zen.

3.1.1 Kombinovany test v L. trimestru

Tento screening se provadi mezi 11. — 13+6. gestacnim tydnem, kdy smyslem je odhalit
zeny, které maji nejvyssi riziko fetdlnich aneuploidii. Screening chromozomalni vadu
neodhali, ale upozorni na vySku rizika. Kombinovany prvotrimestralni screening se sklada
z vySetfeni matefské krve, ultrazvukového vysetfeni plodu a kombinace véku matky
(Calda, 2010, s. 92). Z odbéru krve Ize zjistit hladinu dvou sérovych proteinii — PAPP — A
(t¢hotensky placentarni protein A) a free beta hCG (volné podjednotka beta hCG). Néktera
pracovisté dale umoziuji vySetfeni hormonu §titné zlazy matky (TSH, anti TPO) z jednoho
vzorku Zilni krve jako screening stitné zlazy. Nasleduje ultrazvukové vySetieni, pii kterém
se potvrdi zivotaschopnost plodu, piesné urci gestacni staii plodu (métenim velikosti plodu

— CRL — temenokostréni délka, pouzivad se k vypoctu terminu porodu), uréi Cetnost
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gravidity, zhodnoti anatomie plodu a odhali ptipadné¢ vazné vrozené vady nebo defekty.
Dale se méii tloust’ka ijového projasnéni plodu neboli nuchalni translucence (NT). Sijové
projasnéni vznikd nahromadénim tekutiny v podkozi zatylku plodu. Jeho abnormalni
hodnota je nepfimym ukazatelem zvySeného rizika vrozené chromozomalni aberace,
srdeni 1 jiné vady plodu. Mezi dal$i ukazatele rizika chromozomadlni aberace patii
hodnoceni pfitomnosti nosni kustky, méfeni srdecni frekvence, IT — intrakranialni
translucence (vysetieni zadniho mozku, které mize poukazat na vady neurdlni trubice) ev.
funkce trojcipé chlopné (tricuspidalni regurgitace) a pratoku v tzv. ductus venosus. Dle
ziskanych vysledkii krevnich testli, zjisténych ultrazvukovych parametrii plodu a véku
matky Ize vypocitat individualni riziko udavajici pravdépodobnost narozeni ditéte s
chromozomalni vadou (Downtiv syndrom, Edwardstiv syndrom a Patativ syndrom). Udaje
jsou zaneseny do pocitace, kde je vypocet proveden pomoci sofistikovaného pocitacového
programu. Tato metoda je schopna detekovat vice nez 95% s faleSnou pozitivitou 3%
téchto zavaznych stavii v nejrangjsim stadiu tdhotenstvi. Zeny, které screening podstoupi,
jiz nemusi absolvovat biochemicky screeningu II. trimestru — triple test (Dhaifalah a kol.,
2007). Ve sledované studii z roku 1994 — 2008 byl v souvislosti s vy$§im vyuzitim
screeningu I. trimestru prokazan pokles relativniho poctu provadéné invazivni diagnostiky
a zaroven zlepSeni zachytu Downova syndromu a jinych vad. V této souvislosti dochazi ve
sledovaném obdobi k nartstu ¢asnéjs$i metody invazivni prenatdlni diagnostiky — CVS
(odbéru choriovych klkii). Srovname-li pocet provedenych odbérii plodové vody a odbéru
choriovych klki na zachyt jednoho Downova syndromu, pozorujeme vyznamné vys$i
zachyt ze CVS, nez AMC. Diky vyuziti ¢asn&jsi metody klesa v Ceské republice i tyden
tdhotenstvi pii diagnostice vrozenych vad plodu (Gregor, Sipek, Horadek, Langhammer,
2012, s. 87 — 88). Provedeni screeningového testu u t€hotné je v kompetenci registrujiciho
gynekologa, ktery Cast vySetfeni bud’ sam provadi (splituje-li podminky stanovené
profesnimi standardy) nebo na n¢j pacientku odesila do spolupracujicich pracovist
prenatalni diagnostiky. Tato metoda umoznuje ziskat vysledky testovani jiz za nékolik

hodin, tedy béhem jedné navstévy u specializovaného odbornika.

3.1.2 Biochemicky screening ve Il. trimestru (samotny triple test)

Provadi se na zac¢atku druhého trimestru mezi 16. a 17. tydnem téhotenstvi, kdy se hodnoti
tii  (triple test) biochemické markery zkrve matky. Stanovené hladiny AFP -
(alfafetoprotein), T —hCG (celkovy lidsky choriovy gonadotropin) a UE3 (nekonjugovany
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estriol) se kombinuji s vékem, t€lesnou hmotnosti matky a stafim téhotenstvi a urci riziko
pravdépodobnosti postizeni plodu VVV. ZvySena hodnota AFP mtize signalizovat defekt
neuralni trubice jako je spina bifida (rozstép pateie) a dalsi rozstépové vady, napi. defekt
bfi$ni stény. Naopak vysoké hladiny hCG a nizké hladiny AFP a estriolu mohou znacit
podezfeni na Downtiv syndrom. V souvislosti s vyssi efektivitou prvotrimestralniho
screeningu, vyznam triple testu v poslednich letech klesa. Jeho zachyt je pouze 56 — 70 %
pfi vyssi falesné pozitivité¢ 5%. Tento test by mél byt vyhrazen pouze t€hotnym s pozdnim
zachytem gravidity nebo Zenam, které nemély provedeny screeningu v Il. trimestru

z jakéhokoli jiného divodu (Dhaifalah a kol., 2007, s. 3).

3.1.3 Integrovany test

Tato metoda kombinuje vySetfeni I. trimestralniho screeningu s vysledky tripple testu v 16.
tydnu gravidity. Matematické vyjadieni rizika se provadi pomoci specialniho pocitacového
programu, ktery vyuziva vysledkd biochemie a ultrazvuku ziskanych v I. a Il. trimestru

téhotenstvi. Test dokaze zachytit pouze 80 — 95 % pfi falesné pozitivité 5%.

3.1.4 Ultrazvukovy screening ve Il. trimestru

Dalsi ultrazvukova kontrola plodu se provadi mezi 20. — 23. tydnem gestace. Ma za cil
odhalit vrozené vyvojové vady, které jesté nejsme schopni rozpoznat v I. trimestru
gravidity, predevs§im srdeCni a rozs§tépoveé vady. Zamétuje se na morfologii plodu, kde se
sleduji jednotlivé organové skupiny, jejich stavba a funkce. Kromé podrobného vySetieni
jednotlivych organi se posuzuje i velikost plodu, mnozstvi plodové vody a uloZeni
placenty, eventualn¢ pfitomnost markeri chromozomalnich vad, které jsou odlisné od
markerti v I. trimestru. Timto vySetfenim Ize vylouCit nékteré zavazné vyvojové vady
postihujici napt. srdce, pohybovy aparat nebo centralni nervovy systém. Nejcastéjsi VVV,
které lze vySetfenim odhalit, jsou naptf. n€které vrozené srdec¢ni vady, jako Fallotova
tetralogie, transpozice velkych cév, vady vytokového traktu, ventrikulomegalie, atrézie
duodena, hydrocefalus, ageneze ledvin, hydronefroza, gastroschisis, rozstép rtu a patra ¢i
diafragmaticka hernie (brani¢ni kyla). V ptfipadé nalezu VVV je doporucena konzultace
s genetikem a nabidnuta moznost nasledného vySetfeni chromozomadlni vybavy plodu
invazivni diagnostikou (AMC). V ptipad¢ zjisténi srdecni vady je t€¢hotna odeslana ke
konzilidrnimu specializovanému vySetteni détskym kardiologem, ktery urci definitivni
diagnoézu a posoudi zavaznost a moznost operability vady. Rada strukturalnich vad byva

spojena s chromozomalni aberaci, coz mize vyznamné ovlivnit rozhodovani o dal§im
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osudu téhotenstvi. Toto rozhodnuti vSak pfislusi pouze rodi¢im a mé¢lo by byt vzdy plné
respektovano. Pii zjisténi zavazné vrozené vady se mize t¢hotnd rozhodnout pro ukonceni
gravidity. Je nutno zdiraznit, Ze ultrazvukové vySetfeni nezarucuje 100% zachyt

vrozenych vyvojovych vad (Dhaifalah a kol., 2007, s. 14).

3.1.5 Ultrazvukovy screening ve Il1. trimestru

Standardné se provadi mezi 30. a 33. tydnem téhotenstvi. Slouzi k posouzeni rastu plodu a
jeho symetrii. Zamétuje se tedy na velikost, polohu a pohyby plodu, mnozstvi plodové
vody a uloZeni placenty. Timto ultrazvukovym vySetfenim muZzeme odhalit ristovou
retardaci plodu (Kobilkova, 2005, s. 232 — 241). Ke konci tietiho trimestru se standardné
vyuziva dopplerometrie K vySetfeni pratokovych parametri v cévach plodu. VySetfeni
posuzuje pratok krve pupecnikovou tepnou (arteria umbiliicalis), eventualné i pratok krve
v mozku plodu (mozkova tepna — arteria cerebri media). Toto vySetfeni nam dovoluje
posoudit stav plodu a jeho rezervy v piipadé podezieni na chronicky nedostatek kysliku u
plodu pfi poruse funkce placenty. Mame také moznost zhodnotit stav plodu v ptipadé
anemie (nedostatku cervenych krvinek), coz muze byt doprovodny pfiznak nekterych

zavaznych infekci plodu (Dhaifalah a kol., 2007, s. 11).

3.1.6 Analyza fetalni DNA v matefiské plasmé

Jedna se o novou metodu neinvazivni prenatalni diagnostiky, ktera se provadi od 12. tydne
gravidity. Vysetfenim volné DNA plodu v krvi matky se vyloudi, pfipadné potvrdi,
nejcastéjsi chromozomalni vady (trizomie 21, trizomie 13 a trizomie 18, chromozom X,
Y). Spolehlivost testu na Downdv syndrom se uvadi 99% s falesnou pozitivitou 1%, u
pohlavnich chromozomi je spolehlivost testu 95 %, u trizomie 13 a trizomie 18 je to 70-
87 %. Vysledek je do 2-3 tydni. Vysetfeni se provadi mimo Ceskou republiku, v BGI
v Honkongu (Beijing Genomics Institute - nejvétsi spolecnost na svété zabyvajici se
sekventovanim), kam se material odesila. Tento test je na trhu pod nazvem Prenascan, ale
V soucasné dob¢ existuji dalsi podobné testy, napt. VisibiliT, MaterniT21 Plus, Harmony
Prenatal Test. Testy se od sebe 1isi pfedevSim senzitivitou, rychlosti procesu od odbéru
vySetiovanych chromozomalnich vad. Tato metoda neni hrazena zdravotni pojiStovnou.
Vysetieni v soucasné dobé€ nenahrazuje invazivni diagnostiku, v ptipad€ pozitivity je nutno
vySetieni potvrdit nékterou z invazivnich metod. Neni vylouceno, ze v budoucnosti budou

tyto metody na stejné urovni, bez nutnosti invazivniho testovani.
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3.2 Vysledek screeningového testu

Pokud jsou ultrazvukova méteni a vysledky krevnich testi vySsi nez je norma, je celkovy
vysledek testu pozitivni. To znamena, Ze riziko narozeni ditéte s chromozomalni vadou je
vys$si nez obvykle. Neznamena to vSak, ze plod bude opravdu postizen. U vétSiny plodii
S pozitivnim screeningem neni chromozomalni vada pfitomna. Screening hodnotime jako
pozitivni, pokud je riziko vy$$i nez 1:300 (napiiklad 1:200, 1:100 apod.). V takovém
piipadé je nasledné provedena geneticka konzultace s rodic¢i, kdy je podrobné vysvétlen
vysledek screeningu, prognéza pro plod a navrzen dalsi postup. T€hotné Zené je nabidnuto
provedeni invazivniho vySetfeni, které stanovi definitivni diagnézu. T¢€hotnd se sama

rozhodne, zda chce toto vysetfeni podstoupit.

Invazivni diagnostiku neni mozné provadét u vSech téhotnych, protoze s sebou nese malé
riziko poSkozeni nebo ztraty téhotenstvi. Jedna se asi o 0,5-1% riziko. Stanoveni

chromozomalnich vad plodu se tedy tyka zen s vysokym rizikem (Dhaifalah a kol., 2007).

Jsou-li ultrazvukova méfeni a vysledky krevnich testi v normalnim rozmezi, je celkovy
vysledek testu negativni (pfiznivy vysledek). Negativni screening je vyhodnocen, pokud je
riziko niz$i nez 1: 300 (naptiklad 1:1000, 1:3000 apod.). Znamena to, ze pravdépodobnost
narozeni ditéte s chromozomadlni vadou je nizka. V takovém piipad€ se doporucuje

podrobné ultrazvukové vysetieni mezi 20. - 23. tydnem té€hotenstvi.

Hrani¢ni riziko je v pfipadé€, Ze vysledné hodnoty se pohybuji v mezich 1: 300- 1:1000.
Screening je vyhodnocen jako negativni, ale vzhledem k hrani¢nimu riziku je doporucena
ultrazvukova kontrola jiz v 17. tydnu téhotenstvi. Tato kontrola je doporu€ena taktéz
v ptipad¢ suspektniho (tzn. podezielého) ultrazvukového nélezu ¢i zavazné osobni Ci

rodinné anamnézy (Dhaifalah a kol., 2007, s. 6).

3.3 Invazivni metody prenatalni diagnostiky

Invazivnim vySetienim ziskavdme material, ze kterého vySetfujeme chromozomy plodu.
Jiz nejde o vypocet rizika, ale pifimé stanoveni diagndézy mozného chromozomadlniho
postizeni. Invazivni vySetfeni je doporuceno v piipadé pozitivniho vysledku screeningu
nebo pti vyrazném podezieni na strukturalni vadu plodu. Existuje nékolik typt invazivniho

vysetieni.
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3.3.1 CHORIONIC VILLUS SAMPLING (CVS)

Jednad se o metodu, pfi které se ziskava vzorek placentarni tkané (choriovych klkit).
Provadi se od ukoncené¢ho 11. do 14. tydne gravidity a slouzi k vysetieni chromozomalni
vybavy plodu a stanoveni pohlavi plodu. Geneticky zaklad bunc¢k placenty je shodny
s buitkkami plodu, je proto mozné tuto tkan vyuzit pro fetalni diagnostiku. Vykon spociva
v zavedeni tenké jehly transabdominalné (ptes btisni sténu) do placenty a odebrani vzorku,
vSe pod ultrazvukovou kontrolou a v mistnim znecitlivéni. Vykon se provadi ambulantné
behem jedné navstévy, po vykonu zistavaji zeny sledovany asi 30 min, poté, pokud je vse
v pofadku, odchazi domu. Piedbézné vysledky jsou zpracovany do 48 hod metodou QF-
PCR (tzv. kvantitativni fluorescencni polymerazova fetézova reakce), ktera ndm vyloudi ¢i
potvrdi nejcastéjs$i chromozomalni aberace (trizomii 13, 18, 21), a poté sdéleny telefonicky
t€hotné zené. Kompletni vySetfeni karyotypu je k dispozici do 2- 3 tydnti (Dhaifalah a kol.,
2007).

3.3.2 AMNINOCENTEZA (AMC)

Odbér plodové vody se provadi pod ultrazvukovou kontrolou zavedenim tenké jehly ptes
bfisni st€énu do amnialni dutiny, odebird se malé mnozstvi (asi 15-20 ml) plodové vody.
Amniocentéza se taktéz provadi ambulantné. Tato tekutina obsahuje buiiky plodu, které
jsou testovany na chromozomalni abnormality. Idealni obdobi pro provedeni aminocentézy
je mezi 15. -20. tydnem t¢hotenstvi. V piipadé potieby lze provést vysetieni karyotypu
rychlou metodou QF-PCR, vysledek je tak k dispozici do 48 hodin, kompletni karyotyp
pak do 3 tydnu. V pfipadé potieby lze z plodové vody vysetiit event. pfitomné infekce

plodu, gen na cystickou fibrézu atd.

Riziko potratu u obou vykoni je vSeobecné udavané mezi 0,5- 1 %. Riziko nelze ovlivnit
ani piedpovédét. Doporucuje se klidovy rezim, t€hotné maji narok na pracovni
neschopnost v délce 14 dnd. Pokud se vyskytnou komplikace (krvaceni, odtok plodové
vody, horec¢ka), je nutné kontaktovat gynekologa nebo pohotovost (Dhaifalah a kol., 2007,
s. 7).

3.3.3 Kordocentéza

Odbér fetalni krve plodu se provadi punkci pupecniku za pfimé kontroly ultrazvukem.
Technicky lze kordocentézu provést po 20. tydnu téhotenstvi. Kordocentéza neni rutinni

metodou stanoveni karyotypu plodu. Vzhledem k rizikovosti metody se v soucasné dobé
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od pouziti upousti a provadi se pouze vyjimecn¢ v indikovanych ptipadech (napft. vysetfeni
krevniho obrazu u plodu, K vylouceni ¢i potvrzeni anemie pro pifipadnou intrauterinni
fetalni transfuzi). Vysledek byva k dispozici do tydne. Riziko diagnostické kordocentézy je

udavano do 2 %.
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4 INFORMOVANOST TEHOTNYCH ZEN O PRENATALNI
DIAGNOSTICE

Prenatalni diagnostika se stala samoziejmou soucasti 1ékarské péce o téhotnou. Tento fakt
je téhotnymi vnimén pozitivné (jako nabidka vdécné piijatd) i negativné (jako urcité
vyruSeni ve vlastnim prozivani procesu ocekavani ditéte). Je nutné si polozit otazku, zda
jsou naSe profesionalni ¢iny v souladu s etikou. Nové poznatky, pokrok na poli prenatalni
diagnostiky a uméni provadét vykony nas neopraviuji k tomu, abychom praxi provadéli
bez etickych otazek. Jak uvadi Roztocil (2008, s. 71 — 72) povinnost informovat jakozto
eticky standart znamend, Ze lékaf ma povinnost zvefejnit vSechny dostupné informace.
Déle se mezi etické otdzky z pohledu pravni odpovédnosti a legislativy fadi souhlas
klientky s vykonem, fadna indikace a opodstatnéni dané metody. Svétova zdravotnicka
organizace (WHO) vroce 1997 navrhla, Ze nejen invazivni vySetieni by méla byt
s informovanym souhlasem, ale také ucast na vSech screeningovych metodach by méla byt
dobrovolna. Mezi dalsi eticka témata patii zachovani soukromi a lékaiského tajemstvi,
nemoznoSt zneuziti zjisténych vysledkd, zpisob podani vysledkli spolecné s moznosti
dalsiho postupu ¢i nasledné 1é¢by. Ukonceni gravidity v piipadé stavii neslucitelnych se

Zivotem nebo s trvalym poskozenim plodu Ize provadét vyhradné na zaklade€ ptfani t€hotné.

Vyzkumy ukazuji, Ze vétSina Zen chape screeningovd vySetfeni v téhotenstvi jako
povinnou soucast péce o tehotnou. Neinvazivni vySetfeni Zeny vnimaji jako bezpecna a
vyhodna pro plod 1 pro Zenu samotnou. Invazivni vySetfeni pfijiméd pfevazna vétSina Zen

jako pfinosna i pfes veskera rizika.

4.1 Vliv stresu na organismus téhotné Zeny v souvislosti s prenatalni

diagnostikou

Té&hotenstvi jako stav z pohledu Zeny, resp. budoucich rodic¢t, je mimofadnym Zivotnim
obdobim a pro vétSinu zen tim nejkrasnéjSim. Na jeho prozivani ma vliv fada okolnosti,
vyplyvajicich z dosavadnich Zivotnich zkuSenosti, zdravotniho stavu, vzdélani a profese i
majetkovych pomeért. Otazka mozného postizeni oc¢ekavaného ditéte ptichazi na mysl zené
i jejimu okoli v rizné mife. Obavy, jaky bude Zivot pfipadné postizeného ditéte, obavy, zda
budu schopen jako rodi¢ takovému ditéti pomoci, aby mohlo dospét a vést co mozna

nejsobéstacnéjsi zivot, mohou do zna¢né miry proces té¢hotenstvi negativné poznamenat.
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Informace, které jsou jednotlivymi metodami prenatalni diagnostiky ziskany, slouzi
rodi¢im dvojim zplsobem: jako ujisténi, ze téhotenstvi probiha v poradku, anebo jsou
vysledky prenatalnich vySetfeni jednou ze vstupnich informaci pro jejich etické
rozhodovani. Zivot se po obdrzeni vysledki mize navzdy zménit, miize ovlivnit jak cely
zivot zeny, tak budoucnost jedince, jeho rodinu i okoli. Vysledky vySetfovaciho procesu
musi zarucovat spolehlivost a pfesnost, protoze maji zdsadni vliv na zivot plodu. Sd¢€leni
ptiznivych vysledkl znamena pokles obav, které Zena pied vySetienim méla. OvSem kazda
psychika zeny je jind a nekdy se stava, ze 1 po prod€lani aminocentézy ma Zena jisté
pochybnosti (Cech, 2006, s. 399). Vypovidaji-li vysledky vysetfeni o nezadoucim
zdravotnim stavu nenarozeného ditéte, muze medicina nabidnout ruzné omezenou Skalu
terapeutickych postupt. Reakei na tuto nabidku mize byt rozhodnuti rodi¢l o nepfijeti
nenarozen¢ho ditéte a volba potratu. Je dilezité si uvédomit, Ze vySetfeni jako napf.
amniocentéza sice genetickou vadu potvrdi, ale Zzadné testy nedokdzou odpovédét na
otazku, do jaké miry bude postizeni zadvazné, kam se v tomto spektru jejich dité zaradi,
pokud se rozhodnou nejit na potrat. Naptiklad lidé s Downovym syndromem mohou byt
v dospélosti sobéstacni, vykonavat urcité zaméestnani, bydlet oddélen¢ od rodiny, na druhé
strané mohou byt zcela neschopni postarat se i o zakladni hygienické potieby. Dojde-li
k zjisténi abnormality jiz pfed porodem, mize byt pro t¢hotnou Zenu obtizné vytvofit si
naklonnost k ditéti v pribéhu té¢hotenstvi. A pokud se néasledné ukaze, ze test byl falesné
pozitivni a dit€ se narodi zdravé, problémy ze stresu v t¢hotenstvi mohou pietrvavat a
radosti a pohody v téhotenstvi a jisté napéti, strach po celou graviditu, dokud se nenarodi

vytouzené zdraveé dité, bez jisté vady.

4.2 Emo¢ni reakce pri sdéleni nepriznivé diagnozy

Kazdi rodi€e pfijimaji zprdvu o postizeni svého potomka trochu jinak, vétSinou vSak
zazivaji podobné pocity. Sdé€leni zdvazné diagndézy znamend pro rodi¢e hluboky ottes,
vyvola u nich Sok, smutek, vede k rozvoji obrannych mechanismi. Zjisténi, ze jejich dité
bude postizené, vede k roz€arovani, zhrouceni piedstav a ovlivni budoucnost ve vSech
smérech. Zméni mysleni a chovani doposud vyrovnanych jedinci. Rodice jsou zdrceni,
vystraseni, citi hnév a nespravedlnost (Pro¢ zrovna my?). Objevuji se pocity selhani
v rodi¢ovské roli. Védomi neschopnosti zplodit zdravé dité vede ke ztrat¢ sebedivéry a

K pocitim ménécennosti (Plevova, 2007, s. 43). Veskeré negativni emoce jsou béznou



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 28

reakci na tuto stresovou situaci. Za znamku Spatného pfizptsobeni rodi¢i nastalé situaci
muzeme negativni emoce povazovat az tehdy, trvaji-li neadekvéatné dlouho a jsou pfilis
intenzivni. Stav muze vyustit v projevy deprese a vegetativni symptomy. Kazdy z rodi¢t
muze reagovat odliSn€, a v tomto napéti si nemusi byt schopni byt vzajemnou oporou.

V tomto piipad¢ pak roste riziko naruseni partnerského vztahu.

Reakce rodiny na narozeni ditéte s postizenim ma typicky pribéh v né€kolika fazich a je
podobny reakci na zédvaznou nemoc nebo na umrti Clena rodiny. Intenzita této reakce
nezavisi vzdy na zavaznosti postizeni, Casto rodiCe, jejichz dit¢ ma z pohledu I¢kaiti ne
ptili§ zédvazny problém, reaguji stejné, jako rodiCe ditéte s velmi vaznym postizenim. Jiz
vV roce 1969 pojmenovala tyto faze némecka lékaika Dr. Kiibler- Rossova a uvadi je i M.

Végnerova.

a) Negace (Sok, popirani)
Sok a popieni je &asto prvni reakci na traumatizujici, nepiijatelnou skute¢nost, Ze
dité je trvale postizené. Lze jej charakterizovat vyroky rodict ,,Ne, to neni mozné,
to nemiize byt pravda, museli se splést™. Dalsi obrannou reakci na tuto tiZivou
situaci je vytésnéni informace ,,L.ékafi mi nic netekli®.

b) Agrese (hnév, vzpoura)
V této fazi se rodiCe snazi najit vinika situace, ve které se nachazi, zvlasté pokud
neznaji pfi¢inu nemoci. Typicky je smutek, sebelitost, pocit viny ,,Ja jsem to
zavinila®“. V tomto obdobi byva typickou reakci vztek na cely svét, na sebe sama,
zlost na lékate, obvifiovani partnera, pocity nespravedinosti. Kladou si otazku
,Pro¢ se to stalo pravé nam®. V této fazi je dulezitd pomoc rodi¢um, aby byli
schopni otevien¢ vyjadiit své pocity. Reakce rodict je treba akceptovat a
nepohorSovat se nad jejich chovdnim a jednanim. Je vhodné navézat kontakt
S psychologem, terapeutem, ziskat k nim ddvéru.

c) Smlouvani (vyjednavani)
Veskera snaha se vklada do hledani zazracnych 1€kt 1écebnych postupti a 1écitelt.
Rodice jsou schopni obétovat cokoli, jen aby doslo ke zméné k lepSimu. Nesmirné
dilezita je maximalni trpélivost a empatie.

d) Deprese (smutek, strach)
Objevuje se hluboky smutek nad nezvratitelnosti situace, obavy o zajisténi rodiny,
a strach o Zivot ditéte. Urovei vyrovnani se s touto situaci zavisi na osobnosti a

zivotnich zkuSenostech rodic¢i, na jejich citovém zazemi a aktualnim psychickém a
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fyzickém stavu. V prvnich dvou fazich nejsou vétSinou rodi¢e schopni vnimat
podrobnéjs$i informace o nemoci a moznostech feSeni. Nejdiive musi odeznit
prvotni Sok, proto byva nutné informace opakovat. Sdéleni zavazné diagnozy je
naro¢ny ukol, velmi duilezita je volba prvnich slov. Je zapotiebi trpélivé naslouchat
a byt pfipraven na prudkou emocni reakci.
e) Smiieni (souhlas)

V této fazi dochdzi ke snizovani Uzkostnych stavii a soucasné nartsta piijeti
situace. Dochazi k pokoie, vyrovnani se s realitou a k akceptaci ditéte takového,
jaké je. Rodi€e jsou ochotni dité rozvijet v mezich jeho moZznosti, nalézaji nové
hodnoty a nové cesty. Ve vétsiné pripada rodice dosahuji vice ¢i mén¢ realisticky

postoj k dané situaci. Tohoto stadia v§ak nemusi dosahnout vSichni rodice.

4.3 Komunikace a vedeni rozhovoru

Je-li zen¢ navrzeno podstoupeni ne€které z invazivnich metod, ¢asto u ni tato situace vyvola
znacné obavy. Invazivni vykony nepatii mezi rutinni postupy, a proto mohou na Zeny
diskuzi, zrozhovorl v ¢ekarnach, od blizkych pratel, ktefi méli podobnou zkuSenost.
Ovsem takové informace mohou byt casto zkreslené. Z tohoto divodu pak miize

doporuceni I€kate pro invazivni zédkrok vyvolat v Zen¢ Uzkost nebo obavy (Foukalova,
2010, s. 32).

Jako zatéZujici vySetfeni se oznacuji takova, kterd vyvolavaji strach, nepfijemné pocity,
uzkostnou tenzi a predevsim zasah do integrity téla. V takovém piipadé€ je tlohou lékate a
porodni asistentky podat Zen¢ dostatek informaci a ponechat ji prostor k otazkdm,
dostatecné zdivodnit nutnost vySetfeni, ale zdroven ji umoZznit svobodnou volbu v jejim
rozhodovani. Je kladen dlraz na to, aby styl komunikace byl nedirektivni, aby lékar
nerozhodoval za zenu podle svého Zebficku hodnot, nevyvijel natlak, ale aby v dialogu s ni
probiral jeji moznosti a nechal ji vice prostoru a ¢asu pro vyjadieni svych osobnich pfani.
Také je dulezité, aby 1ékar ¢i porodni asistentka popsali prub¢h vySetieni jak z technického
hlediska, tak z pohledu klientky (co bude béhem vysetfeni pocitovat), ptipadné s klientkou
nacvicili, jaké chovani se od ni béhem vykonu ofekava. V neposledni fad¢ je dilezité zenu
edukovat o rezimu, ktery musi dodrzovat pted vykonem i po vykonu. Informace je nutné
sdélovat srozumiteln¢ a v dostatecném casovém predstihu, aby se mohla Kklientka

psychicky i fyzicky pfipravit (Vymétal, 1994, s. 111 — 112). Uvadi se, ze v situaci Soku je
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vyrazné snizend schopnost pfijimani a zapamatovani si novych informaci, Vv takové fazi
stresu si pamatujeme méné nez 10% informaci. I proto je dilezité informovat oba partnery.
Klientka musi byt taktéz informovana, ze ne vSechny vyvojové vady jdou detekovany

pomoci invazivnich a neinvazivnich metod.

Jak jiz bylo zminéno, dilezitou ulohu sehrava zptsob sdéleni diagnézy. Mnozi rodice si
stéZuji na necitlivé zachazeni, nedostatek soukromi v daném okamziku a na malo ¢asu na
dotazy. Podle pruzkumt davaji pfednost tomu, pokud se dozvédi nepfiznivé zpravy co

nejdiive a jsou pritomni spolecné.

Osobni data tykajici se genetického testovani jsou shromazd’ovéna za Gcelem diagnézy,
prevence, vyzkumu nebo I¢kaiské péce. Je zde zachovana naprostd divérnost informaci.
Genetické postizeni plodu je z pravniho hlediska velmi citliva otdzka. Byly podany rizné
druhy Zalob ze strany rodinnych piislusnika déti s genetickou vadou, kteti prohlasovali, Ze
nebyli dostate¢n¢ upozornéni zdravotnickym persondlem a na zaklad¢ toho se nemohli
rozhodnout pro umélé ukoncéeni té¢hotenstvi. Vyjimkou nejsou ani ptipady, kdy Zena po
nékolika letech obvini 1ékafe za udajné zanedbani péce a z tohoto divodu ma jejich dité
nyni néjaké postizeni. Vyznamnou roli proto hraje peclivé vedeni 1ékaiské dokumentace

(Zeman, Dolezel, 2000, s. 111 — 114).
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5 PROBLEMATIKA UMELEHO PRERUSENI TEHOTENSTVI

Etika se zabyva problémem, zda je viibec prenatalni diagnostika piinosna pro plod, jelikoz
tdhotenstvi je vétdinou ukonéeno na zakladé vysledkd prenatalni diagnostiky (Cech, 2006,
s. 398). V urcitych ptipadech je tedy spjata s nutnosti volby, se kterou se musi nastavajici
rodi¢e a pfedevsim zena samotna vypotadat. Nejde jen o to, zda si dité ponechat, jestlize
podle testi bude mit snejvétsi pravdépodobnosti néjakou vrozenou vadu. Nutnost
rozhodnout se se objevuje jiz diive, pokud vysledky screeningu nejsou v normé a zena je
postavena pied volbu, zda podstoupit invazivni testovéani, které teprve potvrdi jisté

podezieni.

Problematika umélého preruSeni téhotenstvi nabizi velké mnozstvi otazek a spekulaci.
Probiha nekonéici polemizace o tom, kdy miZeme plod povazovat za plnohodnotnou
lidskou bytost jiz pfed narozenim. Zde je mozné poukazat na signifikantni rozdilnosti mezi
obc¢anskym a nédbozenskym postojem. Pro véfici lidi a odptirce interrupci je zivot posvatny
a umé&lé ukonceni téhotenstvi Casto pfirovnavaji k vrazdé. Dle Cohena maji faktory
souvisejici s kvalitou Zivota v rozhodovani o interrupci své pevné misto. Narozeni
postizeného ditéte je zde chapano jako negativni udalost a souvisi s vyraznym snizenim
kvality zivota rodicl. Prenatalni diagnostika ma tedy v tomto pohledu pomoci zabranit
stavu, ktery si nastavajici rodice jakoZto primarni pecovatelé¢ o dité, nepieji, aby nastal.
Dava tak moznost ucinit uvazlivé a zodpovédné rozhodnuti. V textu Foucaulta (1974 —
1975) je ztetelné rozliSovani na normalni versus nenormalni/abnormalni, které poukazuje,
jak lidé jiz v minulosti d¢€lili populaci do téchto kategorii, jelikoZ si nedovedli hodné véci
vysvétlit a neméli potfebné védecké znalosti, ptipadné hledali vinu v posednuti d’ablem a
dalSich neprokazatelnych divodech (Cvikova, Juranova, 2001). Dle teorie, kterou uvadi
Saburova (2011, s. 15) je prenatalni testovani uréitou prevenci narozeni postizenych lidi a
jestlize Zeny budou nadale volit pfevazné potrat pii zjiSténi postizeni, nékteré vady
piestanou postupné existovat. Tato situace je Casto kritizovana, je vSak otdzkou, zda Ize

vymizeni zavaznych onemocnéni povazovat za néco negativniho.

Ceska republika patii k zemim, ktera zastivd pomé&mé liberalni postoj a legalizaci
interrupci garantuje Zendm pravo na volbu. Podle § 12 zikona Ceské narodni rady &.
66/1986 Sb., o um¢lém pieruseni t€¢hotenstvi 1ze téhotenstvi ukoncit bez udani diivodu, na
zaklad¢ vlastni zadosti do 12. tydne tc¢hotenstvi, tyto interrupce jsou zpoplatnény. Ze

zdravotnich divodi mé podle vyhlasky ministerstva zdravotnictvi z roku 1986, kterou se
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provadi zékon Ceské narodni rady &. 66/1986 Sb., o umé&lém pieruseni téhotenstvi, zena
pravo se rozhodnout na podkladé genetické indikace pro ukonceni t€hotenstvi nejpozdeji
do dosazeni 24. tydne gravidity. Seznam nemoci, stavli a syndromu, které jsou zdravotnimi
divody pro umélé pieruSeni téhotenstvi, je uveden Vv piiloze téZe vyhlasky a vykon je
hrazen ze zdravotniho pojisténi. Timto dava stat najevo, ze rozhodnuti o interrupci je do
urcitého stupné te€hotenstvi soukromou zalezitosti jedince. Platna legislativa pfipousti i
mozné preruseni po 24. tydnu, pii prokazaném tézkém poskozeni plodu, nestaci pouze
zjisténé riziko nebo pii ohrozeni Zivota matky. Mezi lékafem a t€hotnou vSak nemusi byt
shoda v tom, co je ,,t€Zké poskozeni®. Lékat, ktery podava informaci Zené o stavu plodu, je
zodpovédny za diagnézu vrozené vady. V nékterych konkrétnich situacich je rozhodnuti
velmi slozité (rozstépy, defekty branice, predni stény biisni, patete, nékteré srdecni vady),
protoze naslednd chirurgickd korekce dava urcitou nadéji na preziti plodu. Soucasti
obecnym podminek je pak vadzeni rizik pro zdravi matky, nalezité pouceni a souhlas Zeny,

postup lege artis (Kovaf, Karhan, 2003, Skoloudova, 2013, s. 20).

Je tieba si uvédomit, ze vySetieni a celkové i rozhodovani pfedstavuje pro t€hotnou Zenu
velkou psychickou zatéz. Matka musi byt informovana komplexné a spravné, ma pravo
navrzeny postup odmitnout a jeji rozhodnuti musi byt plné respektovano. Mnohdy celou
veéc komplikuje nedostateCna komunikace se zdravotnickym personalem. Naptiklad pokud
si zena pieje vidét svoje dité, je dualezité, aby lékai ¢i porodni asistentka jeji ptani
respektovali. To stejné plati v opaéném ptipadé€, zvlasté jedna-li se 0 zavazné zjevné vady.
Pak je lepsi klientku uchrédnit Sokujicimu pohledu. Ztrata ditéte bude vzdy situace, na
kterou se nelze ptfedem pftipravit, ovSem brzky potrat je obvykle 1€pe snaSen nez potrat

Vv pozd¢jsi dobé. Z tohoto pohledu je prvotrimestralni screening vniman jako pozitivni.
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6 ROLE PARTNERAARODINY

Casto je zmifiovano, Ze rozhodnuti by mélo byt individudlni volbou nastavajicich rodiéa,
jelikoz ti budou nasledn¢ zodpovédni za vychovu ditéte. Presto jsou do situace vtazeni i
dalsi lidé, prevazné rodiCe partnert. Zjisténi, ze dit€é ma néjaky handicap, at’ uz fyzicky
nebo mentalni, vyvolava velmi specificky stres, ktery ovliviiuje rodinné vztahy a
V konecném dusledku mtze vést i k rozpadu manzelstvi. Zalezi na aktudlni situaci
v roding, zda dité s postizenim ptichazi ve fazi relativni stability, nebo v dob€, kdy rodina

uz n¢jaké krize proziva (Stavjanik, s. 21 — 22).

To, jak se rodina zvladne s takovou situaci vyrovnat, zavisi na mnoha faktorech — typ a
rozsah postizeni, hodnotova hierarchie rodiny, odolnost a zkuSenosti s pfekonavanim krize,
nabozenské presvédceni. Faktem je, Ze kazda rodina reaguje svym specifickym zptsobem,
ktery je tfeba respektovat. Prvni pocity jsou imérné tomu, jak vazné je postizeni ditéte a
jak dalece jsou rodi¢e schopni uvédomit si dosah postizeni pro budoucnost (Spatenkova,
2004, s. 81 — 82). V piipad¢ velmi t€zkého postizeni ditéte se pied rodi¢i otevira nejista
budoucnost s ditétem, které je jiné, nez si piedstavovali. Nemaji pfedstavu, co je vlastné
¢ekd, netusi, jaké naroky na né budou kladeny. Pravé perspektiva rokti a desetileti
S postizenym ditétem je Casto to nejtézS$i a proto se vétSina rodicl rozhodne béhem

t&hotenstvi pro jeho ukonéeni (Skoloudova, 2013, s. 40 — 41).

Narozenim postizeného ditéte se radikalné méni vysnéné piedstavy o budoucnosti. Casto
jsou to muzi, ktefi se s touto situaci nevyrovnaji a rodinu opousti, pfipadn¢ unikaji
z rodiovske role do pracovni sféry. Konflikty mezi partnery mohou vyustit v obvifiovani a
prisuzovani odpovédnosti za prenos vady druhému partnerovi. Situace vSak muze vést

naopak i k posileni vzajemnych partnerskych vztaht (Plevova, 2007, s. 44 — 45).

Vyznamnou roli sehravaji 1 sourozenci postizeného ditéte, at’ jiz pfi rozhodovani mit ¢i
nemit postizené dité nebo jiz v rodiné postizeného ditéte. Pokud jiz rodi¢e maji doma jedno
zdravé dité, dosti Casto se rozhoduji pro ukonceni dalSiho abnorméalniho t€hotenstvi.
Sourozenci ditéte se zdravotnim postizenim to nemaji snadné a zaslouzi si stejnou
pozornost, jako jejich nemocny sourozenec. Domnivaji se, mnohdy opravnéné, Ze rodice
vénuji vice péce postizenému bratrovi ¢i sestficce a tak na n&j zarli. Jindy musi Celit
nejapnym pozndmkam kamaradid. Péce o postizené dité je financné nakladna, naroky
zdravych déti (mobily, pocitag, lyZe, obleceni atd.) tak nemusi byt vzdy uspokojeny jako

Vv jinych rodindch. Nékdy citi vinu, Ze oni maji §tésti, Ze jsou zdravi, kdezto sourozenec ne.
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7 NAROZENI POSTIZENEHO DITETE

K narozeni postizeného ditéte muze dojit neoCekavané v situaci, kdy rodina predpoklada
narozeni zdravého potomka, ale dochdzi i k pfipadim, kdy rodi¢e maji informace
z genetického vySetieni, pfesto se rozhodnou pokracovat v t€hotenstvi a nemocné dité se
Spatnou prognoézou si nechaji. Vyznamnym faktorem pii takovém rozhodnuti a odmitnuti
umélého preruseni t€hotenstvi je velmi Casto osobni nebo nabozenska vira, ale urcitou roli
zde sehrava i zaméstnani. Lid¢, ktefi napf. pracuji s postizenymi, mohou mit na véc jiny
pohled. Pro n¢ tfeba Downiliv syndrom neni néco, co by se nedalo zvladnout. Vérici zeny
se dost Casto rozhoduji viibec neabsolvovat screening, protoze jsou predem rozhodnuty tak
¢i tak si pripadné postizené dité nechat. Po prvotnim Soku z necekané udalosti nastava
premysleni, co bude dal, jaka budoucnost takové dité ¢ekd, zda dosahne nékdy uréitého
vyvojového stupné, jako je samostatna chiize, komunikaéni schopnosti nebo navstévovani

J4

bézné Skoly, co by mélo byt udélano v nejlepsim zajmu ditéte.

Prostfednictvim déti mohou rodice uspokojovat své vlastni ptani a tuzby. Odtud prameni
zklaméni rodi¢i postizenych déti, Ze jim jejich dité sny a nadé&je nikdy nesplni. Jini maji
pocit, Ze jejich dité nebude moci vést plnohodnotny zZivot zdravého jedince anebo jim vadi

mit postizené dité ze spolecenskych divodu.

Pii vychové€ postizeného ditéte je na prvnim misté rodina. Nastald situace znamené pro
rodice a hlavné Zeny, nebot’ Zeny jsou v nasi populaci povazovany za hlavni pecovatelky o
déti, rizné zmény v dosavadnim zivotnim stylu a hodnotach, pfinasi celou fadu problémi
k feSeni. Problémy, které nastavaji, jsou nejenom finan¢niho razu pro rodinu i spole¢nost,
jsou to dale praktické tézkosti a samoziejmé nerovnosti ve spole¢nosti. Postizeni byva
chéapéano jako néco, co sniZzuje osobnost cloveéka. Proto pii rozhodovani postiZzené dité si
nechat ¢i nenechat souvisi s danou realnou rodinnou situaci, svou roli sehravaji 1
ekonomické tlaky. Rodina pecujici o dité s postizenim se muze citit vyloucend, musi fesit

zdravotni i jiné problémy ditéte, nema Cas, prostiedky a ¢asto ani motivaci k zivotu.

Néekteti smysleji, Ze narozeni postizeného ditéte meélo néjaky divod. V nékterych
ptipadech rodic¢e nebo také déti s postizenim chapou svij udel jako zivotni zkousku, diky
které maji najit opravdové priority v zivote, povazuji se za jakési vyvolené lidi nebo za
mucedniky. Rodice postizenych déti mivaji sklon k pfehnané péci o n€. Berou dité jako
hlavni véc, na kterou se maji zam¢fit, mize dojit ke zmén¢ vztahu k manzelovi a dal§im

lidem v okoli (Landsman, 2008, s. 11).
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II. PRAKTICKA CAST
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8 METODOLOGIE VYZKUMU

Soucasti bakalaiské prace je prakticka Cast, vniz jsou uvedeny vysledky prizkumu
zam¢efeného na nazory dvou skupin zen, které mély osobni zkuSenost s prenatalni
diagnostikou a Zen, které nepodstoupily z riizného divodu téhotensky geneticky screening
a jejich dit¢ se narodilo s n&jakym genetickym postizenim. Jeho realizace je popsana

Vv nasledujici podkapitole.

8.1 Cil prace
V piedkladané praci byly stanoveny dva hlavni cile.

Prvnim cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jaky postoj zaujimaji Zeny k prenatdlni
diagnostice. Soucasti prizkumu je i posouzeni kvality zivota rodiny, ktera pecuje o

postizeného jedince.

Druhym cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, zda by své rozhodnuti o osudu téhotenstvi

zménily po své zkuSenosti.

8.2 Uzita metoda vyzkumu

Ke zjisténi potiebnych dat byla uzita metoda kvalitativniho vyzkumu uskuteénéna formou
dotazovani, pfi¢emz pro techniku sbéru dat byl vybran hloubkovy polostrukturovany
rozhovor (Hendl, 2008, s. 42). Pied zahajenim rozhovoru byl od respondentek vyzadan
pisemny souhlas s realizaci vyzkumného Setfeni. Celkem bylo uskute¢néno 8 rozhovort,
nékteré formou osobniho setkani, jiné v elektronické podob&. Cast respondentek tvofily
zeny, které v obdobi 2008-2015 podstoupily v centru fetalni mediciny a prenatalni
diagnostiky Krajské nemocnice Tomase Bati, a.s., Zlin prenatalni screening, dale se na
vyzkumném Setfeni podilely zeny, které maji své postizené dit€é v osobni pé¢i nebo
navs§tévuji denni stacionar ,,Radost, Lazy, Nivy* ¢i tstav pro télesné a mentalné postizené
,»Na Hradku* ve Frystaku. Vyzkum byl realizovan v obdobi od poloviny tnora do poloviny
dubna 2016. Ziskana data byla nasledn¢ analyzovana, zpracovana a jSou prezentovana do

piislusnych tabulek, které jsou uvedeny nize.

8.3 Charakteristika souboru

Jednalo se o ucelovy vybér vyzkumného vzorku. Pro vyzkumné Setfeni byla pouzita data

zen (prvni skupina respondentek), které v minulosti navstivily specializované pracovisté
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prenatalni diagnostiky Krajské nemocnice TomaSe Bati ve Zling. Respondentky byly
rozdéleny do dvou skupin, prvni skupinu tvofily ¢tyfi Zeny S pozitivnim vysledkem
prvotrimestralniho screeningu ¢i druhotrimestralniho screeningu. Nasledné byla potvrzena
vrozena vada a tyto zeny se rozhodly pokracovat v gravidité a nechat si postizené dité. To
zda dité se zjiSténou vadou zena donosila a porodila nebo doslo v prubéhu téhotenstvi
K intrauterinnimu odumrti plodu vlivem jeho postizeni, nehralo ve vyzkumu roli. Druha
skupina ¢ty Zzen neméla konkrétni zkuSenost s prenatdlnim testovanim a jejich dité se
narodilo s néjakou vrozenou vyvojovou vadou. Respondentky byly pfedem informované o

ucelu rozhovoru, aby byla zachovana jejich anonymita.
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9 PREZENZACE VYSLEDKU

Zeny, které se zitastnily prenatalniho genetického testovani.
Polozka 1: Informovanost Zen o prenatalnim screeningu pied samotnym vySetifenim.

Na zdklade ceho jste se rozhodla absolvovat prvotrimestralni screening, dostalo se Vam

dostatek informaci o vySetreni?

Informovanost Zen o prenatdlnim screeningu

R1 V ordinaci gynekologa, mi bylo receno, Ze se jednd o béznou praxi, nejsem
typ clovéka, ktery by rdad oponoval lékari. Brala jsem to jako standardni
postup, prilis jsem to neresila. Zadnd moznost volby mé nenapadla a také
nebyla ze strany lékare vyslovena. Informace podle mé zkuSenosti jsou
podavany prostiednictvim libivého papiru, nikoli na zdkladeé rozhovoru
S lékarem.

R2 | Genetické screeningové vysetieni mi doporucila moje gynekolozka, neméla
Jjsem jediny ditvod ho neabsolvovat.

R3 | O prvnim screeningu jsem védela tak néjak obecné, Ze na néj téhotné chodi.
Podrobnosti mi vysvétlila gynekolozka, ktera mi rekla, co se da zjistit z
tohoto vySetieni. Asi by mé ani nenapadlo tam nejit. Zbytek jsem se
dozvédéla na miste. Dostali jsme broZurku, kterou jsme si v cekarné procetli.

R4 | O prvotrimestralnim screeningu jsem se dozvédela od své gynekolozky, ktera
mé na vySetreni odeslala. O screeningu jsem toho moc nevédéla a ani jsem
netusila, Ze je mozné jeho vySetreni i v nemocnici. Prvotné jsem si myslela,
Ze jde jen o kontrolu plodu a maximalné o urceni pohlavi. Ze se daji zjistit i
vrozené vady jsem viibec nevedela a nepriklddala jsem vysetieni velkou
diileZitost.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Odpovedi respondentek uvadéji, ze vSem bylo doporuceno absolvovani prvotrimestralniho
screeningu praktickym gynekologem. Pouze respondentka ¢. 3 uvedla: ,,O prvnim
screeningu jsem védeéla tak néjak obecné, ze na néj tehotné chodi. “ Tato respondentka jako
jediné uvedla, Ze ji bylo gynekolozkou vysvétleno, co vySetieni obnasi a co je jeho cilem.
Vsechny uvadi, ze nemély divod tam nejit a braly vySetfeni jako béznou soucast praxe.
Respondentka ¢. 1 dokonce uvedla, Ze Zadna jind moZnost volby nebyla ze strany lékate

vyslovena. Dale uvadi: ,, Informace podle mé zkusenosti jsou podaviny prostiednictvim
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libivéeho papiru, nikoli na zakladé rozhovoru s lékarem.* Respondentka €. 4 uvadi, ze
nebyla informovéana gynekolozkou o moznosti vybéru z vice pracovist, ktera nabizeji
prvotrimestralniho vysetieni. JelikoZz jim bylo doporu¢eno kamaradkou druhé pracoviste,
nez kam je odeslala gynekolozka, rozhodli se pro tuto variantu. Uvadi: ,,Prvotné jsem si
myslela, Ze jde jen o kontrolu plodu a maximdlné o urceni pohlavi. Ze se daji zjistit i
vrozené vady jsem vitbec nevédela a neprikladala jsem vysSetieni velkou duleZitost.
Odpovédi respondentek vypovidaji o nedostatené vSeobecné informovanosti a
moznostech vybéru. Vsechny uvadi, Ze nemély diivod vySetfeni neabsolvovat a braly ho

jako béznou soucast prenatalniho testovani.

Polozka 2: Spokojenost s pristupem zdravotnického personalu.

Pokud se s odstupem zpétné zamyslite nad pristupem persondlu, je néco, co Vam vadilo,

nebo naopak pomohlo? Jak probihala komunikace, byla napr. diskrétni a empaticka?

Spokojenost s piistupem personalu v pribéhu vysetieni

R1|Srovndam-li pristupy lékari, musim bohuzel Fici, Ze rozdily jsou velké. U
nekterych lékari se neda prehlédnout jakasi profesni arogance. V centru
prenatalni diagnostiky jsem se pozdeji obrdtila na jednu lékarku, ktera mi byla
doporucena a dalsi ultrazvukové kontroly jsem absolvovala u ni. Jsem ji vdécna
a velmi si ji vazim za jeji pristup, ktery je respektujici, skutecné empaticky a
zucastneny, nadeji nebere ani falesné nedava.

R2|Za celou tu dobu jsem se nesetkala ani s jedinym zdravotnikem, ktery by mi
treba jen naznacil, ze jsem udélala hloupost, ze jsem pokracovala v tehotenstvi.
Bylo mi dano od lidi z nemocnice opravdu hodné a jsem za to vdécna. Jsou to
opravdovi profesiondlové na svem misté. Diky jim vsem!!! K témto dikiim se
pripojuje i manzel, citi to stejne.

R3 | Vsichni byli skvéli, snazili se, verim, Ze i jim se tyto informace nerikaji snadno.
Jsou to profesiondlove.

R4 |Ze strany zdravotnického persondlu byl jen ten nejlepsi pristup, ktery mi
dodaval dalsi elan pokracovat v tehotenstvi. Vsechno, co jsme potiebovali
S pritelem védet, jsme se dozvedeli.

Zdroj: vlastni
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Analyza a interpretace polozky

Odpovéd respondentli na otazku, zda byli spokojeni s pfistupem persondlu pii absolvovani
screeningu, byla v pfevazné vétsiné shodna, a to v kladném smyslu. Respondentka ¢. 1
méla vyhrady k pfistupu nékterych 1ékart ¢i 1éCebnym postuptim, ovsem na doporuceni
zbyla vySetteni absolvovala u konkrétni 1€katky, u niz ocenila jeji jednani a citlivy piistup.
Jako jedina uvedla, Ze ji bylo ze strany I€¢kaiti doporuceno pieruseni gravidity z divodu
tézké progndzy plodu. Cituji: ,,Byly nam sdeleny prognostické informace, které
nasvedcovaly, Ze tehotenstvi dlouho nepotrva, zZe plod zanikne behem par tydnii. Ze vsech
stran jednoznacné doporuceni kinterrupci, ze strany lékarii jsme nedostali ani naznak
nadeje. Proto mé komunikace s lékari casem zacala otravovat. Nezavidim jim jejich roli, je
citit, Ze si nejsou jisti v komunikaci s rodici v takovych situacich. U naseho ndlezu asi
nebylo treba dalSich vysSetreni, nedostalo se mi ani informace o tom, Ze nékde moznosti
Jjsou, nikoli jen o téch, o kterych si lékar mysli, zZe jsou v daném pripadé nejvhodnéjsi.
Naopak respondentka ¢. 2, u jejihoz plodu byla taktéz diagnostikovana vada neslucitelna
se zivotem, byla S informovanosti a ptfistupem personalu spokojend. Jak uvadi: ,, Postizeni
rozeznala mladsi pani doktorka, radéji si ale zavolala na konzultaci zkusenéjsi lékarku.
Obé byly uzasné, velmi empaticke. Zadna velkd a zbytecna slova o nestésti a hriize, ktera
by mi stejné nepomohla. Pri té konzultaci s pani doktorkou byla pritomna i porodni
asistentka, kterd mé celou dobu drzela za ruku a piisobila podobné jako psycholog. Ve mi
velmi podrobné vysvetlily. Kdyz jsem jim hned sdélila, Ze v tehotenstvi hodlam pokracovat,
ani jedna se nezminila v tom smyslu, jako-pro¢? Lepsi je preruseni téhotenstvi, nebldaznéte,
to neni dobré rozhodnuti,... Nic takového. Vzaly to jako hotovou véc, Zadné postranni
pohledy. Uzasné, jsem jim za to moc vdécnd. Pani doktorka mi pii odchodu Fekla, Ze si
mysli, Ze jsem se rozhodla spravné. A ja uz vim ted’ taky, Ze méla pravdu. Kdyz se zpétne
zamyslim nad celou tou dobou, od 21. tydne tehotenstvi po odchod naseho syna ctvrty den
po porodu, tak mdam pocit, zZe mi ty lidi, se kterymi jsem se v nemocnici setkala, seslalo
samo nebe. Obé lékarky na prenatalnim screeningu, porodni asistentka, ktera mého syna
po porodu pokrtila, uzasné sestricky na oddeleni, primdr neonatologie,... Vsichni byl
uzasni, vstricni, ochotni.”, je ziejmé, ze méla opacnou zkusSenost nez respondentka €. 1.
Neméla pocit natlaku k ukonceni gravidity ze strany zdravotnického personalu a celkové
vyjadiuje spokojenost s piistupem zdravotniki. Respondentka ¢. 3 také uvedla: ,,Po docela
dlouhém ultrazvuku nas poslala pani doktorka, at’ se jdeme projit a dat si néco sladkého, ze

miminko spinkd a nevidi mu do obliceje. Rekla nam, Ze to vypadd na rozstép. Pak mé
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vySetrovala pani docentka, je to profik, na svéem misté. Byla pragmatickd, mluvila k véci,
zadné velké emoce. Sestricky byly moc hodné, empatické. Jen snad mi nikdo nerekl, zZe
mam byt po aminocentéze v klidu. Bylo to sice ve zprave, ale nikdo mi to nerekl. Snad
jediné co mi vadilo, byly ty pohledy dalsich nastavajicich maminek, kdyz jsem lezela v
cekarné a ony kolem me chodily a desily se. Myslim, ze to nebylo prijemné jak mé, tak je to
zbytecne désilo. A pak mé zpétné prekvapilo, zZe nam kazdy rikal, Ze je to jen na nas, jak se
rozhodneme. Ja bych se asi ted snazila tém rodicim vysvétlit, zZe je to komplikace, bude to
ndrocné, ale ze je to jen kosmeticka vada, kterd se da na rozdil od jinych spravit. To je ale
jen muyj ndzor.* Tato respondentka vyjadiila spokojenost s pfistupem personalu, ale méla
mensi vyhrady K nedostatku soukromi po vykonu, také ji bylo opomenuto sd€leni Setiiciho
rezimu po aminocentéze. Uvadi, ze rozhodnuti bylo ponechano ¢isté na nich, ale méla
pocit, ze ji mohlo byt poddno vice informaci o 1écebnych moznostech a zdiraznéno, ze se
jedné o kosmetickou zaleZitost, kterd se da v dnesni dob¢ Uspésné tesit. Respondentka €. 4
byla naopak podrobné informovana o moznostech operacniho postupu zjisténé vady.
Uvedla: ,, Ocenila jsem, Ze pani docentka rekla, Ze neni kardiolog a netroufne si s jistotou
Fici, o jakou vadu se presné jednd a jaké bude mit prognostické vyhlidky. Ocenila jsem
taktez, Ze mame jasné a strucné vysvétleni a nejsme zahlceni premirou informaci, ani jsem
nehledala na internetu a nechtéla se zbytecné znervoziovat. Lékar nam sdélil, Ze vada je
operabilni a ma dobré prognostické predpoklady. Vsechno, co jsme potrebovali s pritelem
vedet, jsme se dozvédeli. Behem tehotenstvi jsem podstoupila jesté dvakrat vysetieni v Brné
a dvakrat v Praze Motole, aby se zjistilo, jak se postizeni vyviji.* Z odpovédi respondentl
je tedy zfejmé, Zze az prevazuje spokojenost s pfistupem, chovanim a informovanosti

zdravotnického personalu.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 42

Polozka 3: Vyznam pritomnosti blizké osoby pFi screeningovém vySetieni.

Absolvovala jste vysetreni sama nebo s doprovodem, a pokud ano, jak na tuto zkusenost

nahlizite?

Pritomnost blizkého ¢loveéka v nelehké zivotni situaci

R1 | Na zacatku jsem vetsinu toho absolvovala s manzelem. Vyhoda byla, zZe to
vSechno sam slysel a videl, nemusela jsem mu to vysvétlovat. Na zacatku mi
jeho ucast moc pomohla.

R2 | Na vysetieni jsem byla s manzelem a se starsim synem. Nejvic mi pomohl
manczel, ktery to asi necitil na zacatku tak jako ja. Ale mé rozhodnuti prijal,
nikdy mi to ani sliivkem nevycetl.

R3 | Byl se mnou pritel. Jinak bych to nezvladla, to vim jisté. I tak jsem méla
namdle.

R4 | Na vsechna vysetieni jsem Sla i S partnerem. Pri druhém vySetieni byla
odhalena srdecni vada a partner mi byl velkou oporou.

Zdroj: vlastni
Analyza a interpretace polozky

Respondentkam byla polozena otazka, zda absolvovaly vyseteni s doprovodem a zda byla
tato zkuSenost pfinosem ¢i nikoli. VSechny byly pii vétSiné vySetfeni v doprovodu
partnera, ktery byl pro n¢ v téchto momentech velkou oporou. Pouze jedna respondentka ¢.
2 méla pfi prvnim vySetfeni doprovod manzela a starSiho syna. Uvedla. ,, Na vySetieni jsem
byla s manzelem a se starsim synem. Uz podle pohledii pani doktorky, jsem poznala, Ze je
zle. Poslala jsem manzela se synem do cekarny. Pouze respondentka ¢. 1 uvedla, Ze ji
manzel byl oporou hlavné v zacatcich, kdy s ni absolvoval vySetieni, poté ztratil divéru
v lékai'e a Zena zlstala na feseni problémi sama. Rekla: “Moznd byla chyba, Ze se mnou
mantzel tolik na vysetieni nechodil, asi se na to nemohl divat. Ja jsem neméla silu porad se
zklamavat a znovu slySet doporuceni k potratu, takze jeho snahu hledat dalsi ,, schopnéjsi “
lékare jsem odmitla. Od té doby se manzel prestal angazovat, coz dost boli dodnes. * Podle
odpovédi respondentek mulzZzeme tedy fici, Ze pfitomnost blizké osoby pii sd€lovani

zavazné diagnoézy sehrala vyznamnou roli a byla hodnocena jako pozitivni faktor.
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Polozka 4: Jakou roli sehriala pi¥i rozhodovani o budoucnosti téhotenstvi vira,

podpora nejblizsi rodiny a zavaZnost postiZeni.

Na zdkladé ceho jste se rozhodla pokracovat v gravidite? Kdo nebo co Vam nejvice

pomohlo v dané situaci? Jste vérici a do jaké miry?

Podstata rozhodnuti pokracovat v t€hotenstvi s potvrzenou vadou

R1 |Mé rozhodnuti vychazi z nasich zivotnich hodnot. Ze strany rodiny nebyl Zadny
natlak smerem k potratu. S partnerem jsme o ukonceni neuvazovali, je to néco, v
Cem jsme zajedno. Jsem vérici, sic tak trochu po svém. V kazdém pripadé mam
velkou uctu k Zivotu a poceti a narozeni mi prijde jako zdzrak a dar.

R2 | O ukonceni gravidity jsem ani na vterinu neuvaZovala. Nevim, jestli mé
rozhodnuti bylo kviili tomu, Ze jsem veérici. Prosté jsem to tak citila. Milovala
jsem to miminko a nedokdzala bych si predstavit, Ze bych to byla ja (maminka),
kterd rozhodne o tom, Ze nedostane Sanci.

Vérici nejsem. Rozhodla jsem se na zdkladeé informaci z internetu a také porady s
R3 | prateli, kteii maji s rozstépem zkuSenosti. Rodina i partner stali za mnou a
podporovali mé, mame hezké vztahy. Trvalo mi se s tim srovnat. Obcas jsem si
pobrecela, jak to zvladneme, ale to pominulo s porodem.

R4 | Jediné co clovék potrebuje, je v daném okamziku cas. V nasem pripadé jsme se
rozhodli behem chvilky, Ze budeme pokracovat dal. Diilezité je probrat okolnosti
s partnerem, S rodinou, ktera muZe v pripadé nutnosti dost pomahat. Nejsem
verici ve smyslu naboZenstvi, ale mam svoji osobni viru.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Tato polozka se zabyvala podstatou rozhodnuti pokracovat v téhotenstvi s potvrzenou
vrozenou vadou nebo moZnosti pferuSeni gravidity. Cilem bylo zjistit, jakou roli sehrala pii
rozhodovani vira, vliv partnera ¢i blizké rodiny. Zda §lo o rozhodnuti ¢isté jejich nebo byly
ovlivnény jinymi okolnostmi. VSechny respondentky se rozhodly pokracovat v t¢hotenstvi.
Respondentka ¢. 1 uvedla, ze pfi rozhodovani sehrala roli negativni prognéza. Na otazku
odpovédéla: ,,0 ukonceni tehotenstvi jsem neuvazovala. Mam asi prilis silny matersky pud.
S manzelem jsme se po prvnim screeningu rozhodli, Ze nebudeme nic délat a nechdme
miminko prirozené odejit, kdyz to tak musi byt. Spolecnou Zivotni filozofii s partnerem je,
%e bychom se neodvdzili zasahovat do néceho, co jsme jen minimalné ovlivnili. Zivot a

zrozeni je zdzrak a dar, obzvldst kdyz kolem sebe mdame tolik lidi, kteri déti mit nemohou.
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Musim zbabéle priznat, ze nam pri prvotnim rozhodovani pomohla i ta negativni prognoza,
ktera sice ve vysledku nebyla pravdiva, ale byla asi zasadni, a ulevnd v tom smyslu, ze
neprivedeme na svét miminko, které by pak v zZivoté bylo nestastné - nemocné. Kdyz o tom
clovek premysli, je to sobecka predstava — mozna bychom totiz byli nestastni spise my.
Vsechny respondentky mély plnou podporu partnert a shodly se v nazoru, pouze
respondentka ¢. 2 pfiznala, Ze manzel nebyl zpocatku presvédceny o spravnosti rozhodnuti
své zeny. Pani uvedla: , Nedokdzala jsem si predstavit, Ze bych to méla byt ja, kterd
rozhodne, Ze tohle dité nedostane Zadnou sanci. Nevim, jestli jsem silna. Myslim, Ze nijak
vyjimecné. Jsem obycejna Zena, ktera miluje svoje deéti bez ohledu na to, kolik je ji dano
Casu s nimi byt. Nejvic mi pomohl manzel, ktery to asi necitil na zacatku tak jako ja. Ale
mé rozhodnuti prijal, nikdy mi to ani slivkem nevycetl a myslim, ze za téch nékolik dni s
nasim malym to stalo. I kdyz ho po porodu nechtél ani vzit do ndruce, jak to bylo pro ného
tezke, tak si téch par chvil nakonec uzil. Nikdo v mém okoli mé neodsoudil. Aspon primo
prede mnou ne. Ale bylo by mi to jedno. Je to muyj Zivot, moje deti. Ja budu zit sama se
svym svédomim a vim, Ze ho mam cisté. Pro svého chlapecka jsem udelala, co jsem
mohla. “ Dale respondentka ¢. 3 uvedla, ze v rozhodovani ji pomohly rady a zkuSenosti
jinych s podobnym problémem. Ptiznala, Ze do jisté doby si nebyla jista, zda to zvladne a
chce pokracovat v t€hotenstvi. Véc popsala nésledovné: ,, V prvni chvili jsem vidéla jako
jediné reSeni potrat. Druhy den jsem uz uvazovala, Ze bychom to mozna zvladli. Rozhodli
jsme se, Ze pokud to bude jen rozstép, tak si chlapecka nechdame. To se potvrdilo. Pak jsem
Cetla porad dokola stranky stastnyusmev.cz a méla jsem pocit, Ze snad ctu o rymé, chiipce,
nebo tak. Vsichni ti rodice byli stastni a vdécni, Ze maji zrovna své deti. Nechdpala jsem
to. Ted uz jsem jednou z nich. Trvalo mi se s tim srovnat. Obcas jsem si pobrecela, jak to
zvladneme, ale to pominulo s porodem, az kdyz jsem Pétu poprvé uvidéla. Odpovedi
respondentek poukazuji na dtlezitost podpory partnera a nejblizsi rodiny. Vyznamnou roli
sehravéa i zavaznost, druh postiZzeni, prognostické predpoklady, terapeutické moznosti a
informovanost. U vétSiny dotazovanych, bylo zjiSténo, Ze maji urcity druh viry. Dvé zeny

uvedly, ze maji svou osobni viru, jedna uvedla, Ze je véfici a jedna bez viry.
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Polozka 5: Vliv diagnézy na proZzivani téhotenstvi a porodu.

Jak probihal zbytek tehotenstvi a porod detatka?

Prubéh téhotenstvi a vliv na psychiku po zjisténi vrozené vady

R1 Zbytek tehotenstvi byl velmi tezky. Nejsem si védoma, ze by mi byla nabidnuta
psychologicka podpora. Nemiizu to vyloucit, v prubéhu tehotenstvi jsem to
nepokladala za potrebné, a proto jsem tuto informaci, ktera mozna padla,
zcela vypustila. Désila mé predstava, Ze by mé nékde hospitalizovali a ja bych
ziistala bez jediné radosti, kterou byl starsi synek, ktery mé potieboval.

R2 Tehotenstvi probihalo bez komplikaci. Na oddéleni mé oslovovalo spoustu
lidi, Ze nam fandi, Ze na nds mysli a modli se za nas. Citila jsem tu podporu. |
odchod mého chlapecka jsem prozila krasné a klidné. I po jeho skonu jsem s
nim mohla byt jesteé dve hodiny na pokoji. Abychom se mohli rozloucit.

R3 Zbytek téhotenstvi jsem se pripravovala jak psychicky, tak materialné na to,
co ndas cekalo. A moc jsem se tésila. Na porodnim sdle mé porodni asistentka
dokonce objala a podékovala mi za to, Ze jsme se takhle rozhodli. Vsichni se k
tomu staveli kladné. Mdame toho nejlepsiho chlapecka na svete. Jak jsem
psala, dost se stydim, ze jsem ho nechtéla.

R4 Kdyz se vratim zpet do tehotenstvi, bylo plné otaznikii a obav, jak to vSechno
dopadne, a chtéli jsme védet, co nas cekda. Po stanovené diagnoze s nas
s manzelem obavy spadly a tehotenstvi jsme si uZivali.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Respondentky také odpovidaly, jaky méla diagnéza vliv na prozitek zbyvajici casti
t€hotenstvi a porodu. Pouze respondentka ¢. 1 uvedla, Ze t&€hotenstvi bylo ovlivnéno
nejistou prognézou a diky rozdilnosti nazori odbornikd bylo dosti traumatizujici.
Popisovala to slovy: ,, Cekali jsme, az dotluce srdicko a ono porad bilo. Bdla jsem se
reakce okoli, Ze to budu muset vSem rikat a vsichni mé budou litovat a ja je budu chtit
poslat do hdje. A tak to také bylo. Manzel zacal hledat néjaké alternativy a dalsi lékare,
kteri by treba umeli pomoci, kdyz prognoza se neplnila. Ztratil diveru v mistni lékare, ja
jsem méla tendenci je respektovat. Pri kazdém ultrazvuku jsem byla presvédcena, Ze tak
velké brisko nemiize to srdicko utahnout.* Na porod, ktery probéhl v Praze, ale vzpomina
pozitivné. Byla spokojena s ptistupem i péci. Zduraznila: ,, Diilezité pro mé bylo, Ze jsme si
z porodnice odvezli aspon otisk rucicky a nozicky. Z dlouhodobého hlediska je nesmirne

diilezité dat miminku jméno, vidét ho, rozloucit se s nim. “ Respondentka ¢. 2 byla kladnym
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postojem viech z(i¢astnénych ovlivnéna pozitivné po zbytek téhotenstvi i porodu. Rekla
naptiklad: ,,Na konci tehotenstvi jsem se nahodou potkala na rizikovém oddeéleni (kde jsem
byla poslana svou gynekolozkou) s lékarkou z centra prenatalni diagnostiky. Bylo na ni
videt, Ze ji nase situace neni lhostejna. Dokonce rikala, Ze na nas myslela a Ze chtéla volat
mé gynekolozce, jak se nam vede. Porod popisovala slovy: ,, Diky porodni asistentce a
Jjmenované lékaice (ktera byla i u porodu), jsme to zvladli uplné krasnée a prirozené. Kdyz
jsem porodni asistentce rekla, Ze se bojim pohledu na miminko, které nebude mit cdst
hlavy, tak mi rekla - ja se podivam prvni a kdyz to zvladnu ja, zvladnete to i vy. Méla
nachystanou i malou cepicku, kterou malému hned po porodu nasadila. Byla to nadhera,
manzel byl se mnou celou dobu a jsem za to vdécna. Chlapecka jsem méla porad u
sebe. Meli jsme pokoj sami pro sebe. Dokonce i jidlo mi nosili az na pokoj! Velkou
oporou mi byla i pani stanicni sestra na détském oddéleni. Zpétné jsem se dozvédela, Ze
nam zaridila nadstandartni porodni pokoj (diky kterému byl nds porod tak prijemny a
klidny). Dopredu jsem byla seznamena s tim, Ze aZz prestane dychat, Zadné ozZivovani
nebude. Diky temto informacim, jsem mohla byt s nim az do konce.* U respondentky ¢. 3
zpocatku prevazovaly smiSené pocity a pozdéji vlivem vétsi informovanosti o daném
problému ziskala jistotu a zacala se z t¢hotenstvi radovat a pfipravovat na ptichod détatka.
U respondentky ¢. 4 bylo rozhodujici zjiSténi, ze vada se da teSit operabilné a vysledky
byvaji ve vysokém procentu UspéSné 1 z hlediska progndézy do budoucnosti ditéte.
Té¢hotenstvi si tak mohla v klidu uZivat. Dvé respondentky, u jejichz ditéte byla stanovena
dobra prognodza, s mozZnosti lécebné operace ocenily, Ze mohly byt na tuto skutecnost
pfedem pfipraveny jak psychicky tak organizaéné. Odpovédi respondentek poukazuji na to,
ze dulezitym faktorem v prozivani gravidity zatizené nepfiznivou diagndézou je samotna

diagnoza a jeji zdvaznost, podpora a piistup okoli i nad&je na vyléceni.
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Polozka 6: Vliv diagnézy na partnerské souZziti.

Jaky mate nyni vztah s partnerem, ovlivnila celd tato udadlost vase souziti v pozitivnim ci

negativnim smeru?

Vliv na partnerské souziti

R1

Kdyz jsme se to dovédéli, prvné jsem vidéla slzu v oku svého manzela. Cim
déle ale tehotenstvi trvalo a prognoza se neplnila, tim jsme se od sebe
vzdalovali a prozivali to kazdy sam. Jednoznacné obrovskad zkouSka. Na
konci krize. Po porodu to ale vSechno vzal za mé, myslim béhani po uradech
a zarizovani pohibu. Komunikovat o tomto obdobi je pro nas ale stale velmi
narocné.

R2

Rekla bych, Ze nds vztah s manzelem to hodné posililo. Celou nasi rodinu.
Asi jsme si uvedomili, jaky je to velky dar, Ze se mame navzadjem.

R3

Ve vztahu s partnerem ndas to stmelilo jesté vic. Mame moc pékny vztah. A
nas syn je pro nas vsim. Vim, Ze se o partnera muzZu oprit.

R4

Vznikla komplikace nas s partnerem jesté vice spojila, dokazali jsme se
jeden na druhého spolehnout a byt si sobé oporou. S partnerovym pristupem
Jjsem byla schopna zvladnout cokoli.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

U polozky 6 bylo zjistovano, zda udalost ovlivnila souziti s partnerem a pokud ano, zda

V pozitivnim €1 negativnim sméru. Vice jak polovina respondentek hodnoti pozitivné vliv

udalosti na partnersky vztah. Pro respondentku ¢. 1 byla udélost velkou zkouskou i ve

vztahu. Jak uvadi, maji dodnes s partnerem problém o naro¢ném obdobi hovofit. Nejvice

bylo tedy odpovédi, které poukazuji na to, Ze prozita situace vice partnery stmelila a jejich

vztah se posilil.
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Polozka 7: Vliv na Zivotni postoj a hodnotové zmény.

Jaky mate nyni pristup k Zivotu, zménil se Vam napr. hodnotovy Zebricek? \yrovnala jste

se jiz s danou situaci?

Prozita udalost a jeji vliv na Zivotni postoj

R1 | Pokud si nekdo mysli, Ze se mu podari tu epizodu vymazat ze zZivota, myli se
a bez psychologa se asi casem neobejde. Je potieba mit vzpominku, i kdyz
bolestnou a tak to néjak uzavrit. Beru to jako velkou Zivotni zkuSenost, kterd
mé mnohé naucila. Pristup k Zivotu ani hodnoty se mi nezmeénily, naopak
jsem se v nich utvrdila.

R2 Jsem ted’ asi vic, pokornéjsi. Uvedomila jsem si, ze nemam pravo rikat -
proc se to stalo zrovna mné? Ale méla bych vikat - pro¢ by ne zrovna mne?
Neni den, abych si na malého nevzpomnéla. Ale uz nejsem tak zoufala,
neplacu uz kazdy den. Pri odjezdu z porodnice (bez miminka) jsme si$
manzelem rikali, Ze jsme vdécni za to, Ze mame doma dvé déti a musime Zit
dal... Nedokdzu si predstavit, Ze bych to méla prozivat znovu. Ale nikdy
nerikej nikdy, ze?

R3 | Mijj zivot je ted konecné plnohodnotny. Zménil se mi ndhled na svét, vidim
spoustu veci jako uplné banality a pochopila jsem, zZe pokud nejde o zdravi,
tak se da vsechno vyresit. Rada bych byla néjakym zpiisobem uZitecna lidem,
kterym by mé zkusSenosti pomohly. Ldkala by mé i prace ve zdravotnictvi,
nebo s détmi. Muj syn mé velmi ovlivnil. Samoziejmé obcas mé napadne,
Jjestli to nebude mit tezké v Zivoteé, ale budu délat vSechno pro to, aby se s
hlupaky umél vyporadat.

R4 | Hodnotovy Zebricek Zivota se u mé zmenil spiSe narozenim ditéte, nez ve
smyslu K jeho télesné vadé. Clovék dostava tézké Zivotni situace, aby se z
nich poucil. Viechno se déje z néjakého ditvodu. Clovék md poté dalsi
Zivotni zkuSenosti a je pripraven je resit, ne se vzdat. Ale ktomuto postoji
Jjsem dospéla jiz diive, nez jsme se o vade dozvédeli.

Zdroj: vlastni
Analyza a interpretace polozky

Odpovédi respondentek uvadéji, ze polovinu respondentek prozitd udalost zménila ve
smyslu postoje k Zivotu a hodnotovych zmén. Respondentka ¢. 1 uvedla, Zze pfistup
k Zivotu a hodnoty se ji nezménily, naopak se v nich utvrdila. Udalost ji ovlivnila po
psychické strance natolik, ze nevyluc¢uje moznost psychologické terapie. Uvadi: ,, Mdam ted’
mnohem veétsi strach, protozZe nevim, jestli bych néco takového dokazala zvladnout znovu.

VSechno to doseda postupné, mozna ted, kdyby mi nékdo nabidl psychologickou podporu,
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rozhodné bych to nezapomnéla, ale naopak vyuzila. Vazim si toho, ze mam zdravého,
nezbedného a veselého synka a také doufam, ze mam néekde toho svého nddherného
Andéla. “ Stejné tak respondentka ¢. 4 uvedla, ze zebiicek hodnot se ji zménil spise
samotnym narozenim ditéte nez ve vztahu k télesné vadé jejiho ditéte. Tato respondentka 1
respondentka €. 2 zastdvaji nazor, ze véci se d¢ji z n¢jakého divodu a my k nim mame
takto pristupovat a ne se jim vyhybat. Respondentka ¢. 2 odpovédéla: ,,Ne jednou jsem si
vzpomnéla na slova porodni asistentky z nemocnice, zZe si nas to miminko vybralo jako
svoje rodice a my chteli byt dobri rodice, at uz jsme ho méli mit jakkoliv dlouho dobu.
Nejvice odpovédi bylo tedy ve smyslu kladném ovlivnéni nahledu na zivot. Z vypovédi je
také zfejmé, ze udalost je silné ovlivnila a zistane po cely Zivot v jejich paméti. VéEtSina

respondentek udava, ze se se situaci jistym zptisobem vyrovnala.

Polozka 8: Pohled na rozhodnuti o budoucnosti téhotenstvi s odstupem casu

Po Vasi zkusSenosti, kdybyste se méla znovu rozhodovat o budoucnosti téhotenstvi,

rozhodovala byste se stejné?

Pohled na rozhodnuti s odstupem c¢asu

R1 | Pokud by se v dalsim téhotenstvi potvrdila vada, pevné doufim, Ze bych se
rozhodla stejné.

R2 | Rozhodla bych se stejné.

R3 | Pokud bych se méla po své zkusenosti znovu rozhodovat, urcité bych se
rozhodla stejné.

R4 Vedeli jsme, zZe vada je reSitelna operaci a Ze jde o to, to jen zvladnout. Az
po delsi dobé od porodu jsme zjistili, Ze manzelova babicka méla stejnou
srdecni vadu, tudiz bylo vysetieni na miste.

Zdroj: vlastni
Analyza a interpretace polozky

Respondentky v této otazce odpovidaly na otazku, zda by své rozhodnuti zménily nebo by
se rozhodly stejné. VSechny respondentky se ve svych odpovédich shodly, ze své

rozhodnuti by nezménily a svého rozhodnuti nelituji. Respondentka ¢. 1 jest€¢ dodala:

,»Chce se mi Fict ano, samozrejme, ale nutno priznat, Ze rozhodovani nam viastné ulehcilo
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to, ze nam bylo sdéeleno, ze miminko brzy samo zemre (i kdyz to ve findle nebyla pravda).
Myslim, zZe vyrovnat se s celoZivotnim postizenim je jeste néco jiného. Ale stejné si
nedovedu predstavit, Ze bych jako matka rozhodla o smrti svého ditéte, které jsem si
vedomé poridila a jsem za néj zodpovédna. Takova Sofiina volba neni v mych sildach.
Kdybych nebyla schopna to unést, asi bychom se zabili spolu. “ Po analyze téchto odpovedi
muzeme tedy fici, ze presto, Ze se jedna o velmi traumatizujici udalost, vSechny zeny jsou

pfesvédceny o spravném rozhodnuti i z hlediska svédomi.

Polozka 9: Vyznam prenatalni diagnostiky z pohledu Zen

Jaky je Vas ndhled na prenatalni diagnostiku po Vasi zkuSenosti, povazujete ji za

dulezitou?

Vyznam prenatélni diagnostiky z pohledu Zen

R1 | Cil screeningu je velka kapitola. V informacnich materidlech je cilem zdravé
miminko a Stastni rodice. V dusledku to ale pravdépodobné znamenad
zdanlive zdravé (resp. tabulkové), protoZe podepisujete, Ze negativni
screening neznamend zdravé dité, druha varianta je jedind — zZadné dite,
(resp. ne toto dité). Nabizi se pouze ditkladnéjsi vysetieni a pri potvrzeni
moznost tehotenstvi ukoncit. Za mé ma prenatdlni diagnostika bohuzel tuto
pridanou hodnotu. Prenatalni diagnostiku jsem absolvovala V dalsim
tehotenstvi znova, ale s obrovskym stresem.

R2 Kazdé vysetreni ma svij vyznam. At uz pro dite, maminku, lékare, védu,...
Kdyby bylo potreba, udélala bych zase vse potrebné pro své dité.

R3 | Prenatalni diagnostika je urcité dulezita. Nedokazu si predstavit, ze bych
nevédela dopredu, co nds cekd. Clovek se miize pripravit jak psychicky tak
materialné. Musi byt velky Sok, zjistit toto az na porodnim sdle. VySetreni
bych urcité podstoupila v dalsim téhotenstvi znovu. Pokud by to bylo vazné
napr. mentdlni retardace, Sla bych urcité na potrat.

R4 | Na prenatalni diagnostiku mam kladny ndazor, je dobré se pripravit na
vSechny okolnosti. Urcite vysSetieni schvaluji a podstoupila bych jej znova.
Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Polozka 9 méla za cil dozvédét se, zda povazuji respondentky prenatatalni diagnostiku za
dalezitou z hlediska jejiho vyznamu. Pouze jedna zrespondentek uvedla, Ze neni

pfesvédCena o vyznamu vySetieni a jak uvedla: ,,Prestoze i potreti jsem screening
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absolvovala, urcite bych podporila rozhodnuti zZemy vySetieni nepodstoupit. A totO
rozhodnuti by melo byt beze zbytku respektovano i ze strany lékarii. Bez toho, aby se to
odrazilo na dalsi péci ¢i pristupu k ni. “Dalsi tfi respondentky odpovédé€ly stejné a to tak,
ze povazuji prenatalni diagnostiku za pfinosnou, jak z hlediska 1écebnych moznosti, tak
mozné piipravy po psychické strance 1 ptipravy tykajici se porodu a poporodniho obdobi.
Tyto odpovédi respondentek uvadéji, ze vice jak polovina respondentek vidi v prenatalni

diagnostice smysl a ptinos pro t€hotné zeny.

Polozka 10: Nazor na genetické interrupce.

Jaky postoj zaujimate k ndzoru, ze genetické interrupce jsou jakousi formou selekce ci

novodobé eugeniky?

Jaky mate nahled na Zeny, které se pro takovou interrupci rozhodnou?

Nézor na genetické interrupce

R1 | Spolecnost se svou zvidavosti dostala do dost prekérni situace. Nikdy bych
nechtéla byt v roli nezucastnené rozhodovat o Zivotech druhych. Vnimam
snahu vymytit par syndromit a snahu vlozit do rukou rodicu pocit
zodpoveédnosti za kvalitu Zivota svych déti a vnutit vzorec dokonalé kvality
zivota. Dovedu ale pochopit i situace, kdy se Zena rozhodne pro potrat,
ackoli sama bych to ze své lidské slabosti asi nedokazala.

R2 | Myslim, Ze to tak neni. Nikdy prece nemizeme védet, Ze ty nase dokonaleé,
zdravé déti nekdy neonemocni. Musime byt vic pokorni k Zivotu.

R3 | Pokud by se mi mélo narodit tézce postizené dité, nechtéla bych ho. Myslim,
Ze pokud tato moznost je, méla by se vyuzit. Co maji rodice ze Zivota, pokud
se musi do smrti starat o postizené dité? Mohou z néj mit radost? A co ze
Zivota md toto dité? To je miij ndzor.

R4 | Genetickou interrupci bych prijala pouze v pripadeé zjisténého tezkého
postiZeni a je az tou posledni moZnosti.

Zdroj: vlastni
Analyza a interpretace polozky

V této polozce bylo cilem zjistit, jaky maji Zeny ndzor na genetické interrupce. Soucasti
otazky bylo také zjistit, zda tyto respondentky odsuzuji Zeny, které se pro takovou

interrupci rozhodnou. VéEtsi polovina respondentek spiSe neuznava genetické interrupce.
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Naopak respondentka ¢. 3 uvedla, Ze pfi vdzném postiZeni ditéte je pro ukonceni gravidity.
Respondentka ¢. 2 ptimo tekla: ,,Ostatnim maminkam, které se ocitnou v podobné situaci,
bych asi vzkazala, at’ se rozhodnou podle svého srdce. Ale at’ si uvédomi, Ze Zivot je dlouhy
na to, aby se Zil pak s vycitkami svédomi.* Zatimco respondentka ¢. 4 wuvadi: ,,Na
interrupci nemdm vyhranény ndzor, priklanim se Kndzoru, Ze kazda zZena se musi
rozhodnout jen a jen sama a chdapu ditvody obou stran.” Odpovédi respondentek ndm
dokazuji, Ze u vétSiny z nich je interrupce z genetické pficiny v jejich vlastnim ptipadé
nepiipustnd, ale nevnimaji ji jako formu selekce. Zadna z nich neodsuzuje Zeny, které se
rozhodnou pro takovéto feseni, ale pfipousti, Ze je to véc svédomi a rozdilnych podminek a

okolnosti.
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Zeny, které neabsolvovaly prvotrimestrilni geneticky screening nebo invazivni

vySetieni a narodilo se jim postiZené dité.

Polozka 1: Podezieni na postiZeni plodu v prubéhu téhotenstvi.

Muizete mi prosim vypravet, jak probihalo Vase tehotenstvi (bezproblémové nebo jevilo

znamky patologie)? Absolvovala jste v té dobé néjaké genetické testy v gravidite?

Pochybnosti o zdravi plodu v pritbéhu gravidity

R5 | Téhotenstvi jsem méla opravdu krdasné a Stastné. Znamky patologie v
tehotenstvi nebyly Zadné. V téhotenstvi jsem absolvovala jen ty zakladni
vyietieni, nic navic, nic specidlniho. Zadny 3D ultrazvuk - jak se co
jmenuje, v tom se fakt nevyznam. Zadné pochybnosti ohledné zdravi
miminka jsem neméla.

R6 | Téhotenstvi probihalo bezproblémoveé, viastné ne. Vysledné riziko krevniho
Triple testu na Downitv syndrom, bylo 1:430. Na to mi lékar rekl, Ze po
,odchodu dvojcete je to dobra hodnota a plodova voda neni nutnd
K vySetreni. Na ultrazvuku nenasli znaky Downova syndromu. Pry tam
nebylo zesileni Sije krku, byla pritomna nosni kiistka, srdce bylo bez
zjevnych vad (pouze maly priichod mezi komorami, ktery zarostl ve trech
letech).

R7 | Tehotenstvi bylo zcela bezproblémové, zadné nemoci, bez jakékoli tablety,
kterou bych méla uzivat. Ultrazvuky jsem podstoupila vsechny podle
stanoveneho planu, byly taktéz v poradku.

R8 | Téhotenstvi u obou klukii probihalo relativné dobre, zadné vétsi komplikace,
nemoci jsem nezaznamenala. Na ultrazvucich nic nenasvedcovalo néjaké
vade. V druhém téhotenstvi jsem se dokonce ptala, zda neni nutny odbér
plodové vody, ale bylo mi Feceno, Ze k tomu neni Zadny ditvod. Byla jsem i
na genetickem krevnim testu, ale nic se neprojevilo.

Zdroj: vlastni
Analyza a interpretace polozky

Pro toto vyzkumné Setfeni byla respondentkam poloZena otazka, jak probihalo jejich
téhotenstvi a zde jevilo znamky budouci vady jejich ditéte. Po zdravotni strance vSechny
shodn€ uvadi, Ze téhotenstvi probihalo bez vyznamnych potizi a prodéland vySetieni
nesvédéila na vadu plodu. U jedné z respondentek byla odpovéd’, ale nasledovna: ,, Cekala

Jjsem dvojcata, ve 12. tydnu jedno umielo... pak uz vse o.k. Byla jsem na 4 testech (ve 12.,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 54

14., 16. a 20. tydnu gravidity) predepsanych lekarem na poliklinice s vysledkem, Ze odber
plodové vody neni pozadovan. Vérila jsem mu bez vyhrad a bylo to spatné rozhodnuti, jeho
i moje.“ Respondentka &. 7 zase popisuje, Zze méla n&jaké nevysvétlitelné tugeni. Rekla
doslova: ,, Prvni ndaznaky pochybnosti o zdravotnim stavu ditéte jsem méla jiz v téhotenstvi
pri jeho prvnich zaznamenanych pohybech, byt zadny problém navenek nebyl. Stale castéji
jsem méla tuSeni, ze dite bude mit epilepsii. Mivala jsem i zZivé sny, které tomu
napovidaly.* VEtsi ¢ast vzorku respondentl tvorily zeny, jejichz té€hotenstvi probihalo
v dob¢, kdy nebyly diagnostické moznosti dnesni doby, napt. prvotrimestralni screening,
metoda mikroarray. Navic vySetieni Triple testem, je povazovano v soucasné dobé za
metodu obsolentni, s vy$§im procentem fale$Sné pozitivity nez prvotrimestralni screening.
Lze tedy usuzovat, ze dneSni diagnostické moznosti by meély vétsi Sanci prokazat

zminované abnormality. Zaroveil vyzkum potvrzuje danou skutecnost, ze vySetieni

ultrazvukem nezarucuje 100% vyhledani vrozenych vyvojovych vad plodu.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 55

PoloZka 2: Postoj k interrupcim a otazka viry.

Jaky je Vas postoj k interrupcim obecne? Jaky mate nahled na Zeny, které se rozhodnou

pro interrupci z genetické priciny?

Jakym zpiisobem byste jednala, pokud by se védeélo o postizeni Vaseho ditéte v gravidité
nebo jak byste se rozhodovala, kdyby se v dalsim téhotenstvi potvrdilo vaizné postizeni
plodu?

Jste verici a do jaké miry (navstévujete napr. pravidelne kostel)?

Nahled na interrupce a ovlivnéni virou

RS |Jsem verici, ale k vire kostel nepotiebuji. Muj postoj k interfupcim je
zdporny, je to hluboka a necitelna neznalost Zivotnich zakonu. Netvrdim, Ze
Jje jednoduché byt tehotna a védét, ze moje dité je postizené, ale nechala
bych tomu volny pribeh, at' se stane vse jak ma. Nedokdzala bych Zit s
vedomim, ze dite, které si mé vybralo jako mamu a prichdzi ke mné, ja
odmitnu a zbavim ho Zivota, at je v brise jakkoliv malinké. Je to cisté
materialisticky pohled na Zivot, a pokud se déti potrebuji narodit jako
postizené, tak at 10 tak je.

R6  |Jsem veFici, ale k interrupcim nemdam vyhranény postoj. V pripadé potieby
jej podporuji. Jak bych jednala, pokud by se o postizeni v gravidité védélo,
nemohu odpovedét, prominte, to je dost osobni. Stejné tak nemohu
odpovédet, jak bych se zachovala, pokud by se v mém dalSim téhotenstvi
zjistilo postizeni plodu, nezlobte se.

R7 | Nejsem verici, kostel nenavstévuji. Na interrupci mam stdle stejny nazor,
ktery bych nemeénila ani po porodu mé prvni dcery, Ze kazda Zena ma mit
narok se rozhodnout, zda bude v téhotenstvi pokracovat, ¢i nikoli. Pristup
k tehotnym Zendam by mél byt profesiondlni za jakékoli situace. Pokud bych
pri dalsim téhotenstvi vySetrenim zjistila takto zdvazné onemocnéni, cCi
retardaci, asi bych jiz tehotenstvi prerusila.

R8 | Nedokdzala bych v tomto smeru nikomu poradit, to si musi kazda Zena
rozhodnout sama, dle svych uvazeni a osobnich pomeéri. Nikdy bych nikoho
pro jeho rozhodnuti neodsoudila. Napriklad rozstep rtu bych ja treba viibec
neresila. Ale pokud se jedna o tézké postizeni, trvalé upoutani na luzko a
dotycny i jeho rodina by neméla ze Zivota nic, mozna by bylo i pro v§echny
lepsi takové tehotenstvi ukoncit. Sama nevim, jak bych se zachovala. \Vérici
jsem, ale mdam spise svou viru a presvédceni, kostel nenavstévuji.

Zdroj: vlastni



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 56

Analyza a interpretace polozky

U této polozky respondentky odpovidaly na otazku, kterd se tykala postoje k interrupcim
obecn¢, tak v jejich osobni rovin€. Polozka také zahrnovala dotaz na viru a nadbozenské
vyznéani. Jedna respondentka uvedla jednoznacny nesouhlas s interrupci u sebe, tak
druhych. Dvé respondentky odpovédely, ze si nejsou samy jisté svym jednanim v piipadé,
ze by se vada potvrdila. Respondentka ¢. 7 napiiklad uvedla: ,,Jak bych se zachovala,
kdyby se o postizeni vedelo? Kdyz se vratim zpét, kdy mné tehdy bylo 22 let, tak bych
situaci asi hodné zvazovala, svou roli by tam urcite hralo i ovlivnéni mych rodinnych
prislusnikii i mého muze, kteri by chtéli ukonceni tehotenstvi. Nemiizu vict, Ze bych jim
vyhovela, bylo by to velké rozhodnuti a s odstupem casu musim rict spis ne, jak ano. Také
respondentka ¢. 8 méla podobnou odpovéd: ,, Co se tyka rozhodovani pokracovat v
tehotenstvi se zjistenou vadou, nebo jej ukoncit, je velmi tézka volba. I pro mé by bylo tézké
rozhodovani v této fazi. Nikdy jsem neuvazovala, ze bych dala kluky do ustavu. Jednu dobu
jsme s partnerem uvazovali o tietim potomku, ale v nasem pripade by bylo lepsi, kdyby to
byla holka, ta by méla vetsi Sanci byt zdrava. Ale to ani pohlavi zarucit nemiiZete, z toho
ditvodu nebudeme radéji pokouset osud. Tri takto postizené déti bych uz opravdu
nezviadla. “ Jedna respondentka se zdrzela odpovédi pro velmi osobni dotaz. Jeji slova
znéla: ,Jak bych jednala, pokud by se postizeni v gravidité potvrdilo, nemohu odpovédet,
promiiite, to je dost osobni. “ Tti respondentky uvedly, Ze interrupce z genetické ptiCiny je
Cist¢ zalezitosti doty¢nych lidi, kterych se to tyka, a nemaji pravo je soudit, a¢ se
rozhodnou jakkoli. Spise se pfiklani pro ukonéeni t€hotenstvi v ptipadé tézkych, vyrazné
zivot omezujicich postiZzeni. Respondentka ¢. 7 mi odpovédéla takto: ,,Nikdo nema prdavo
soudit a rozhodovat o zZivotech jinych.” Az na jednu dotazovanou mély vSechny Zeny
néjaky druh viry, vétSina jich ale nenavstévuje kostel a podobné instituce. Po odpovédich
respondentek mizeme dodat, Ze vétSina dotazovanych Zen neodsuzuje genetické interrupce
Z vaznych pficin a ve vlastnim piipadé by se zachovaly dle okolnosti a nemaji nyni na ni

jednoznac¢nou odpovéd’, ale zaroveni ji nevylucuji.
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Polozka 3: Casové rozmezi sdéleni vazné diagnézy.

Kdy jste zacala mit pochybnosti o zdravotnim stavu Vaseho ditéte a jak se to projevovalo?

Kdo Vam sdelil diagnozu Vaseho ditéte?

Obdobi potvrzeni vady

RS

Postizeni bylo zjisténo po porodu. V porodnici za mnou nejdrive chodili
doktori a sdelovali mi, co vSechno ji nasli - vadu oci, rozstép méekkého patra,
vadu na srdci, Sesty prst,....Odebrali ji krev na genetické testy. Pak nds
prevezli do Brna na novorozenecké oddeéleni a vysledek genetické testu -
Pataiiv syndrom - mi samotné sdélili tam.

R6

O postizeni jsem se dozvédela, jiz vecer po porodu. Lékarka mi pri vecerni
vizité oznamila, Ze dité ma s nejveétsi pravdeépodobnosti Downiiv syndrom.

R7

Pochybnosti jsem méla ihned po porodu, kdy se dité nechovalo jako zdravy
novorozenec. Byli jsme odeslani do Krce na neurologickou kliniku, kde nas
zkoumali dal. Genetické vzorky byly odebrany a odeslany, po tydnu byl
bohuzel potvrzen Angelmanitv syndrom. Celkova vysetieni probihala témer
do 4 let.

R8

Po obou porodech vse vypadalo na zdravé deti. U starsiho syna se v jeho
trech mésicich zdalo pani doktorce, Ze se nevyviji uplné spravné po strance
motorické. Také malo pribyval. Tomas mél nékolik vySetieni, dokonce i
mozkomisniho moku, ale pordd se na nic neprislo. Zjistili jsme, ze Pavel byl
do roku spis liny, kviili své vaze. AZ pozdéji jsem nechala oba kluky znovu
geneticky vysetrit, Pavel mél asi ctyri a pul roku, Tomas mel asi 18 let, kdy u
obou byla shledana geneticka vada s nazvem — syndrom fragilniho X.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

U polozky 3 bylo zjistovano, v jakém obdobi doslo k potvrzeni vady jejich ditéte. Polovina

respondent fekla, Ze podezieni na vadu bylo ihned po porodu a poté byla dalSim

testovanim vada potvrzena. Druha polovina méla jisté podezieni v prvnich mésicich zivota

jejich potomka, ale testovani se ubiralo jinym smérem, konec¢na diagnoza genetické

poruchy byla tedy potvrzena az né€kolik let po jejich narozeni. Respondentka ¢. 7 hovotila

takto: ,, Dité se narodilo hypotrofické, hned po infekci nasledovaly prvni antibiotika. Dite

bylo neurotické, ubrecené, neklidné, melo spatny prijem stravy. Vzapéti se objevila prvni

infekce, ktera osidlila plice, a my ziistali 14 dnii po porodu v nemocnici. V prvnim roce se



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 58

objevil minimalné desetkrat zapal plic, dité bylo stale vystavoviano riiznym vysetienim,
dlouhou dobu bylo v nemocnicnim prostiedi. Mélo apnoické pauzy, bylo provedeno EEG,
kde byl abnormalni nalez. Zacala se vyvijet epilepsie, na zacatku velmi téZce zvladnutelna,
dochdzelo kvelmi castym malym zachvatim nékolikrat denné. Nasledkem toho doslo
k opozdeénému motorickému vyvoji, ktery vsichni prisuzovali détské obrné. Dalsi ndvstéva
V Krci naznacila vzacny syndrom, jehoz vySetreni v Americe nebylo nutné hradit.*
Respondentka ¢. 8 mi vylicila cely prubéh vyvoje obou déti: ,,U starsiho syna se v jeho
trech mésicich zdadlo pani doktorce, Ze se nevyviji uplne spravné po strance motoricke.
Také malo pribyval. S Tomadsem jsem chodila na ,, Vojtu - coz je cviceni chuze, zhruba ve
veku pét a piil mésice, to bylo skoro pozdeé. Ale nakonec jsme vsechno dohnali. Dokonce si
pani doktorka myslela, Ze se Tomads nauci chodit tak ve trech, ctyrech letech. Ale on zacal
chodit za ruku uz v roce a piil. S Pavlem jsem zezacdtku neméla chodit, ale nakonec jsme
na cviceni také chodili. Tomds mél hned zezacatku pohybové problémy, u Pavila se
projevily az pozdéji, s nim jsme zacali cvicit Vojtovu metodu az v roce a pil. Tam byl spise
problém v tom, ze byl liny, kwviili své vaze. Az v roce a piil se posadil, ale potom do mésice
zacal rovnou i chodit. Pozdéji cvicil jinou metodou, byla to metoda ne tak drasticka jako
., Vojta*™ spise forma rehabilitacniho cviceni. Chodili jsme a chodime na riizna vySetreni,
Tomasek mel dokonce vySetreni mozkomisniho moku, ale tehdy se na nic neprisio.
S Pavlem jsme zase byli na vysSetieni sluchu, protoze meél problém s mluvenim. Ale vse
vychdzelo negativneé. Az pozdéji jsem nechala oba kluky znovu geneticky vysetrit, Pavel mél
asi ¢tyri a pul roku, Tomas mél asi 18 let, kdy u obou byla shledina geneticka vada
S ndazvem — syndrom fragilniho X, které zasahuje predevsim centrum reci. Tento syndrom je
pry dan ze strany matky. “ Déti, u nichz byla vada odhalena v pozdéjsim véku, jsou starsi
neZ ty, kterym byla vada zjiSt€na kratce po porodu. Je tedy mozné usuzovat, Ze drive
nebyly diagnostické metody na takové trovni jako dnes. V dne$ni dobé je mozné odhalit

vetsi procento vad v kratkém ¢asovém tseku.
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Polozka 4: Spokojenost s pristupem zdravotnického personalu.

Pokud se s odstupem zpétné zamyslite nad pristupem persondlu, je néco, co Vam vadilo,

nebo naopak pomohlo? Jak probihala komunikace, byla napr. diskrétni a empaticka?

Spokojenost s piistupem personalu

RS

Lékarka mne vzala do své pracovny, posadila na pohovku a zacala mi vse
citlive vysvétlovat. A vzapéti mi nabizela prdsky na uklidnéni. Ty jsem
odmitla, potrebovala jsem to vSechno 'citit". Nejhorsi bylo, sebejista
prognoza od lékarii, Ze se nase dcera dozZije maximalné jednoho roku, tak at
si ji uzijeme. Nemeéli pravdu. Dle lékarii se tyto déti ani nijak nevyviji - no, v
tom podpory pro nds moc nebylo. Jinak si na pristup zdravotnikit nemiizu
nijak stéZovat.

R6

Lékar rekl, Ze plodovd voda neni nutna k vysetieni. Vérila jsem mu bez
vyhrad a bylo to Spatné rozhodnuti, jeho i moje. Pristup a chovani persondlu
pri a po porodu? Myslim, ze byli ok. Pomoc ze strany nemocnice byla
Sirokd, v¢. psychologa.

R7

Nemdm Zadné vyhrady ke zdravotnickému persondlu behem tohoto obdobi,
méli jsme také stésti na dobrého neurologa. Byli vzdy mili a napomocni.
Pani rehabilitacni sestra se nam dostatecné venovala a i diky ni ted ma
dcera chodi.

R8

Se zdravotnickym persondlem jsem byla spokojend, nezaznamenala jsem
zadné negativni zkuSenosti.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Tato poloZzka hodnoti spokojenost respondentek s pfistupem zdravotnického persondlu.

Jejich odpovédi se prevazné shoduji v tom, ze s péci a chovanim zdravotnického tymu byly

spokojeny. Respondentka ¢. 2 ale uvedla, ze co se ty¢e diagnostiky v téhotenstvi, je

zklamana, protoze lékafi divétovala a jeho nézor byl mylny. U respondentky ¢. 7 byla

dokonce negativni zkuSenost s pfistupem ostatnich rodict v jeslickach naproti personalu:

wDomluvila jsem si i ucast dcery v jeslickach, kde nds pani reditelka rada prijala a

poskytla nam kvalitni péci. Tam jsem se bohuzel setkala s negativnim postojem nékterych

rodici deti, kteri sepsali petici, aby ma dcera byla 7 jesli vyloucena a neméla tak Spatny

vliv na jejich déti. Pani reditelka ale tuto petici zamitla a postavila se na nasi stranu, coz
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¢

bylo pro nds povzbuzeni.” Podle odpovédi respondentek muizeme tedy fici, Ze u

respondentek pfevazuje pozitivni zkuSenost s piistupem personalu.

Polozka 5: Jakou roli sehriala podpora partnera a nejbliz§i rodiny ve zvladnuti

problému s postiZzenym ditétem.

Kdo nebo co Vam nejvice pomohlo v dané situaci? Jaky postoj zaujal partner a nejblizsi

rodina, po potvrzeni vady, byl Vasi oporou nebo naopak?

Vyznam podpory v nelehké zivotni situaci

RS Velmi nam pomohla Rand péce, pomohla nam zorientovat se v tomto sveété
postizenych. Miij manzel, po prvnim prekonaném vnitinim bolu, si pral, aby
nds jiz brzy pustili z novorozeneckého oddeleni domiia byli jsme vsichni
spolu. Manzel se o dceru umi dobre postarat, je mi velkou oporou. Ostatni
pribuzni reagovali smutkem, jakymsi i odstupem ¢i vahanim a litovanim.

R6 |V dané situaci mi pomohla rodina a pratelé. Pomoc ze strany nemocnice
byla sirokd, vé. psychologa. Pozdéji mi byli nejblizsi velkou oporou.

R7 | Manzel se nezachoval moc chlapsky, od dcery se distancoval a jen stezi
vyhledaval nasi spolecnost. Slozitou situaci jsem méla i se svym otcem, ktery
se nechtél smirit s vauckou s timto postizenim. Moje matka se tak trapila
dvojndsob. O dceru jsem se starala viceméné sama a nebylo to jednoduché.
Rozhodla jsem se to nevzdat a poskytnout dceri diistojny Zivot a kvalitni
péci, i kdyz to vsichni davali za vinu mné. Jedinym, kdo mi ve vychové dcery
pomaha, je tchyné, ktera dceru miluje takovou, jaka je. Nyni mi je oporou
muj novy manzel, ktery je S nami 7 let a s dcerou si velmi rozumi.

R8 | Manzel nedokadzal prijmout jeho postizeni, stale potiebnou péci, a nevedel
ani, jak si s nim mda napr. hrat. N té dobé ziistala témer veskera péce na mné.
Obcas mi v té dobé pomdhali a dodnes pomdhaji tchynée a tchan, ale ti uz
jsou starsiho véku, takze je to jen nékdy. Druhého syna Pavla madm
S nynéjsim pritelem, ktery je opakem a je mi stalou oporou.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Odpovédi respondentek uvadeji, Ze polovina respondenti méla a mé podporu rodiny a
ptatel. Zbyvajici polovina naopak uvedla, Ze rodina jim nebyla oporou, ba naopak.
Respondentka €. 7 jesté dodala: ,, S mym otcem jsem méla slozitou situaci. Doslo to az tak

daleko, Ze jsem se s nim prestala stykat. Da se rict jiz pres 20 let. Moje matka se tak trapila
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dvojnasob, nejen kviili vnucce, mé dceri, ale i kviili manzelovi, mému otci. Doslo to u ni az
do stadia alkoholismu. Kdyz jsem ji pak pomohla s odvozem do lécebny, jako ditvod piti
uvedla svou postizenou vaucku. Nechala jsem si udelat kvilli rodiné i genetické testy a ty
vwsly normalne, Algelmanuv syndrom u dcery vznikl nahodné. Vsem jsem to predlozila
pisemné, ale nikdo to nerespektoval. Stali si za svym, Ze ja jsem dité nosila a porodila, tak
Ze za to muzu ja. V té dobé mi byl nabidnut i psycholog, kterého jsem nakonec nevyuzila a
situaci jaksi sama zvladla. V pritbéhu let od narozeni dcery jsem prisla i o vétsinu svych
pratel, coz mi ulehcilo situaci s vychovou. Po case se jiz byvaly manzel prece jen trochu
zmenil a dceru si bravad jednou tydné, na cely den.* 1 respondentka ¢. 8 méla podobnou
zkuSenost: ,, Manzel nedokdzal prijmout jeho postizeni, stale potiebnou péci. Obcas ho jen
vwkoupal, zaSel s nim na prochdzku, ale moc casu s nim postupem véku netravil. Myslim si,
Ze ho to hodnée ovlivnilo. Uz kdyz se od nas manzel odstéhoval, si ho viibec k sobé nebral,
nepotieboval ho. Vté dobé ziistala témér veskerd péce na mné. Obcas mi Vté dobé
pomahali a dodnes pomahaji tchyné a tchan, ale ti uz jsou starsiho véku, takze je to jen
nekdy. Druhého syna Pavla mdm s nynéjSim pritelem, ktery je opakem a je mi stalou
oporou. “ Z odpovédi respondentl je tedy ziejmé, Ze podpora nejblizSich je za téchto
okolnosti velmi dilezita, ovliviluje nejen budouci vztah partnerti, ale ma celkovy vliv na

osobnost a zvladnuti nelehkého problému obou rodict.
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Polozka 6: Vliv diagnézy na partnerské souZziti.

Jaky mdte nyni vztah s partnerem, ovlivnila celd tato uddlost vase souziti v pozitivnim ¢i

negativnim smeru?

Vliv na partnerské souziti

RS

S manzelem mame hezké manzelstvi, zkouskami prochazime, jako vsichni.
Myslim, Ze je to velmi dilezZité mezi partnery, kdyz se néco takového prihodi,
aby i otec byl, jak jen to jde, zapojen do veSkeré péce a starosti s tim
spojené, zena to brimé sama nemiiZe plné unést.

R6

Partnerstvi naddle pokracuje.

R7

S manzelem jsme se nakonec rozvedli, nebyl schopen dceru takhle prijmout.
Po case se jiz ale byvaly manzel prece jen trochu zménil a dceru si brava
Jjednou tydné, na cely den.

R8

Prvniho syna Tomase jsem méla s manzelem jesté ve fungujicim manzelstvi,
které se ovSem diky synovu postizeni nakonec rozpadlo. Druhého
postizeného syna Pavla mam s nynéjSim pritelem, ktery je opakem a je mi
stalou oporou.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Respondentkdm byla polozena otdzka, jaky vliv mélo postizeni ditéte na vztah s partnerem.

Polovina respondentek uvedla, Ze jejich vztahy s partnery nadale pokracuji a jejich

protéjsky jsou jim oporou. Druhd polovina respondentek uvedla, ze se partnersky vztah na

ey

zaklade postiZeni jejich ditéte rozpadl. Tyto Zeny nyni Ziji v novém vztahu s partnery, ktefi

jsou naopak jejich oporou a jsou za to velmi rady. V tomto pfipadé¢ miuZeme fici, Ze

postizeni ditéte, zv1asté jedna-li se o t€zké vady, mlze vyraznou mérou ovlivnit fungovani

partnerského vztahu.
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PoloZka 7: Stupen postiZeni a jeho vliv na fungovani rodiny.

Jak vazné je postizeni Vaseho ditéte a jakou péci vyzaduje? Mate jej v plné péci nebo

navstévuje néjaky typ stacionare? Jste zaméstnanad?

Postizeni a jeho naroky na péci

RS

Postizeni vyzaduje veskerou péci. Dcera se sama nenaji, nenapije, neoblece,
nevyprazdni. Leze po ctyFech a chodi s nasi dopomoci.
Navstévuje rehabilitacni stacionar na Nivach, kde druhym rokem dochdazi i
do specialni zakladni Skoly. Zaméstnand nejsem, to by se vSe prosté nedalo
stihnout, dcera zabere hodné casu.

R6

Dité je ve IV. stupni postizeni, je zavislé na druhych, nemluvi, je na
plenkach, chodi. Od 15. mésicii dceru vozim denné do staciondre na Nivy,
od 7 let na Lazy. Jsem zaméstnand.

R7

Mentalni postizeni u dcery je na vysoké urovni, vyvojem je mozna nékde
V obdobi dvou, tri let. Jeji zdkladni lidské potreby je nutné stale hlidat.
Dceru stile krmim, na noc ji davam pro jistotu plenu. Zhruba v deseti letech
se naucila ukdzat, Ze chce jit na toaletu. Dochazi do tydenniho staciondre,
vzdy v pondéli tam i spi. Jednd se o podobny rezim jako ve Skolce. Jsem
zaméstnana, ale nemohu si dovolit sménny provoz.

R8

U obou klukii je markantni rozdil, Tomds treba viubec nepocitd, nepise,
necte, ma problémy celkove s ucenim. Naji se sam, ale vSe mu musim
pripravit a pokrdjet. Na toaletu si dojde. Hygienu v ramci moznosti také
zvlddad. Mentalné odpovida tii, ctyr letému ditéti. Clovek musi byt porad ve
stirehu. Pavel by mél ted chodit do ctvrté tridy, ale navstévuje specialni
tridu, kde pise, pocita, cte, ale je pomalejsi. Nejvetsi problemy méli oba
kluci s mluvenim. Postupem casu kluci potrebovali stale vice a vice péce a
musela jsem s nimi ziistat doma.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Odpovedi respondentek na otazku, jaky stupen postizeni dit€¢ ma a jakou mérou zasahuje

péce do fungovani rodiny, se u vSech shoduji v zadvaznosti vady, kterd je pomérné na

vysoké trovni. Odpovéd’ respondentky €. 7 je tato: ,,Ma dcera dodnes mimo asi peti

slovicek nemluvi, ja ale po tech letech presné vim, co potiebuje, jak se citi a co nam dava

najevo. Dcera nemiize byt viitbec sama doma bez pritomnosti dalsi osoby. Svym zpiisobem

by neméla byt ani sama v mistnosti bez dohledu. Proto mame doma i prizpusobeny interiér

S minimem mistnosti a riiznych zakouti a ndstrah. Zjistila jsem také, Ze je nutné dodrzovat
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stale stejny rezim a nemeénit zazité zvyklosti. V Sesti letech normalné nastoupila Skolni
dochazku ve specialni zvlastni skole ve specialnim rocniku pro postizené. Po dvou letech
nastoupila do takzvané rehabilitacni tridy, kde se spise relaxuje, cvici a minimalné se uci.
Takhle to trvalo zhruba do 18 let, pak nastoupila do tydenniho staciondre, kde setrvava
dodnes a vzdy vpondeli tam i spi. Jednd se o podobny rezim jako ve Skolce.*
Respondentka ¢. 8 popsala obé déti: ,, Tomas si rad listuje v knizkdch, ale pocitac ho treba
moc nezajima. Nekdy ho musim ohlidat, aby si nezapomneél dojit na toaletu. Pavel si zato
na pocitaci najde, co potrebuje, napr. pohadky, pisnicky atd. Tomas chodi do rehabilitacni
tridy ve specialni Skole, kde jde spise o hrani nez o uceni, méli jsme pravidelnou, denni
dochdzku, jako ve Skolce. Pavel chodi do podobné skoly na Mostni, coz je specialni Skola
dle individualniho planu. Nejednd se o klasickou Skolu jako takovou. Pavel deéla v této
skole velké pokroky. Ma sice vétsi problémy nez jeho vrstevnici, tieba v ramci ctvrté tridy
pocitame do osmi, je to sice malo, ale jsme za to radi. Tomads se da Fict, také deéla pokroky,
ale rychle naucené veci zapomina. Dvé respondentky jsou kvili ndro¢né péci o dité
nezaméstnané, dvé respondentky jsou sSice zaméstnané, ale jsou pii vybéru zaméstnani
omezeny v jistych smérech. Polozka ukazuje, Ze té¢zké vady ditéte sebou nesou velké
naroky na péci a vyZaduji nejen pomoc rodiny, ale také nejrizngjSich instituci. Omezuji

rodinu v riznych aktivitach a jsou celkové naro¢néjsi v porovnani s pééi o zdravé dite.
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Polozka 9: Vyznam prenatalni diagnostiky z pohledu Zen

Jaky je Vas nahled na prenatalni diagnostiku? Povazujete ji za diilezitou a podstoupila

byste potrebna vysetieni nebo jste je v dalsim téhotenstvi jiz absolvovala?

Vyznam prenatalni diagnostiky z pohledu Zen

R5 | Na prenatalni diagnostiku nahlizim tak, ze je dobra, pokud jsou diky tomuto
lékari vcas pripraveni ditéti pomoci, ale pokud ma slouzit jako
ndstroj interrupce, jsem proti.

R6 | Co se tyka prenatalni diagnostiky, bylo mi vysveétleno, Ze jsem se bohuzel
dostala do "sedé" zony. Verim, Ze celé screeningové inzerované vysetieni
nékterym matkam pomohlo. Mné bohuzel ne.

R7 |Smetodou prenatilni diagnostiky souhlasim a urcité bych ji bez obav
podstoupila. Jsem rada, Ze takovd metoda existuje, protoZe pri mém
tehotenstvi tato metoda takhle diisledna nebyla.

R8 | Drive se to nezjistilo proto, Ze genetické testy nebyly tak vyspélé, jako dnes.
Dnes bych si asi nechala genetické testy také udélat.

Zdroj: vlastni

Analyza a interpretace polozky

Pro toto vyzkumné Setfeni byla respondentim poloZena otazka, zda povazuji prenatalni

diagnostiku za vyznamnou. Jedna respondentka méla Spatnou osobni zkuSenost

S prenatalnim screeningem, a proto na né&j nenahlizi pozitivné. Ale pfipousti a véfi, Ze

nékterym t€hotnym Zendm vySetfeni pomohlo. Dvé respondentky schvaluji dne$ni

moznosti prenatalniho screeningu, jelikoz vidi pokrok oproti dob¢, kdy ony byly t€hotné a

nemély moznost podrobnéjsiho vySetfeni. Jedna respondentka souhlasi se screeningem a

genetickym testovanim z hlediska mozZné nasledné terapeutické pomoci plodu c¢i

novorozence. Neuzndva screening jako metodu odhaleni vady s moznosti nasledné

interrupce. Po analyze téchto odpoveédi mizeme tedy fici, Ze zeny ve vétsi mife povazuji

screening za dilezity a svym zplisobem piinosny.
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PoloZka 10: Vliv na Zivotni postoj a hodnotové zmény.
V jakém sméru se Vam zménil zivot s narozenim VaSeho ditéte?
Jaky mate nyni pristup k Zivotu, zmeénil se Vam napr. hodnotovy Zebricek?

Popiste prosim své pocity v soucasné dobé, vyrovnala jste se jiz s danou situaci?

Nahled na zivotni zménu

R5 |Jestli jsem se vyrovnala se situaci? No nevim, kdyz pisu tyto radky, tak
chvilemi brecim. TakzZe asi ne uplné, je to tak trochu jiny Zivot, ale nestézuji
si. Zivot se mi zménil opravdu hodné, jsme v jednom kolotoci povinnosti,
mdme vice Zivotnich omezeni. Miij hodnotovy Zebricek se nezmenil, jen ho
prohlubuji. Je treba hodné odpocivat aktivné i pasivné, nezanedbavat samu
sebe a venovat se svym konickiim, tzv. vypnout co nejcastéji.

R6 | Zivot se mi zdsadné zménil, prekopal mé hodnoty. Bylo by to povidini na
dlouho. Budoucnost je plna smisenych pocitii. Rada maminkam, které jsou v
podobné situaci, jako jsem jd, je nezbldznit se.

R7 | Dulezité se véas rozhodnout a ujasnit si Zivotni priority, protoze ja jsem
prisla nejen o rodinu a manzela, ale také témer i o své nejlepsi léta Zivota,
které jsem si planovala uplné jinak. Kazda nastavajici matka si musi tuto
nelehkou situaci vyresit sama, neni na to navod, jak postupovat.

R8 | Dokud to budu zvladat psychicky a fyzicky nemam nejmensi divod je davat
do ustavu. Jsem sice rada, kdyz mam alespon chvili pro sebe, po dobu co
jsou ve Skole, ale to stejné vétSinou vyuzZiju na zarizovani ostatnich
zalezitosti. Uvedomuyji si, jak je dulezité byt zdravy, a vazim si kazdého dne,
kdy jsme spolu a radujeme se. Vérim, Ze néco mezi nebem a zemi je a véci se
déji z néjakého divodu.

Zdroj: vlastni
Analyza a interpretace polozky

Tato polozka zkoumala, v jakém sméru ovlivnilo postizeni ditéte jejich zivot a jaky je
jejich nynéjs$i nahled na celou situaci. VSechny zZeny se shoduji, Ze jejich Zivot se
s narozenim ditéte zménil od zékladu a vyzaduje velkou osobni silu a vytrvalost. Jak
respondentka ¢. 7 uvedla: ,,Diky temto tezkym chvilkam jsem nyni psychicky silnéjsi, hodné
mi to v Zivoté ukdzalo.* Odpovédi respondentek nam dokazuji, Ze bez pomoci druhych se
neda zivot s ditétem s téZkou vrozenou vadou dobie zvladat. Je to obdivuhodny az

nadlidsky vykon a 74d4 si velké uznani.
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10 DISKUZE

Tématu prenatalni diagnostiky a problematice Zivota S riznymi télesnymi nebo mentalnimi
hendikepy se zabyva nékolik vyzkumnych praci. Velka ¢ast téchto Setfeni byla provedena
formou dotaznikil, tedy metodou kvantitativni. Pro zpracovani této bakalaiské prace byla
zvolena metoda kvalitativni. Tato metoda, umoznila formou strukturovanych rozhovort
ziskat od respondentek detailn€j$i odpovédi, pii kterych bylo mozno zhodnotit také jejich

reakce na kladené otazky.

Markéta Skoloudova (2013) ve své bakalafské praci na téma ,Efektivni komunikace
S pacientem pii sdéleni nepfiznivé diagnoézy* se zabyvala zplisobem vedené komunikace
s téhotnou Zenou pii sdéleni neptfiznivé diagnézy jejiho plodu, dale zkoumala, jaky vliv
m¢ela rodina a partner na jeji rozhodnuti ukoncit graviditu a zda se tato krizova situace
odrazila na kvalité partnerského vztahu. Vysledky tohoto vyzkumu potvrdily, ze sdéleni
zavazné diagndzy je spojeno s velkym Sokem, ktery piehlusi vnimani obsahu sdélenych
informaci. Zeny se shodly na tom, Ze by uvitaly moznost v klidu znovu probrat zavaznou
diagnozu nasledujici den, jelikoz potfebné informace dohledavaly na internetu. Ctyfi z péti
respondentek se shoduji na profesionalnim pristupu zdravotniki. Vyzkum zahrnoval
celkem pét respondentek, vSechny se rozhodly na zaklad¢é neptiznivé diagnozy plodu pro
ukonceni gravidity. Tii respondentky se shodli s partnerem v ndzoru na preruseni
t€hotenstvi, dvé respondentky uvedly, Ze jejich rozhodnuti vice ovlivnil partner. VSechny
se taktéz shodly, Ze jejich rodice neméli Zadny vliv na jejich rozhodnuti. Vyzkum

nepotvrdil dopad na partnerské souZziti.

Lakosilova (2015) se tématu prenatdlni diagnostiky vrozenych vad a prenatalni péce o
matku s diagnostikovanou vyvojovou vadou vénuje ve své praci, kterd ma nazev
»Paliativni péce v prenatdlni diagnostice. Dle vyzkumu povazuje 68% zdravotnikd a
pouze 32 % vetejnosti péci o matku s diagnostikovanou vyvojovou vadou za dostatec¢nou.
Na otazku, zda ukonceni téhotenstvi z genetické indikace ovlivni budouci vztah partnera,
se shodlo 70% zdravotniki a 60% laické vefejnosti. Graviditu s genetickou vadou by
pterusilo 64% zdravotnikli a 44% dotazovanych z okruhu laické vefejnosti. V pokracovani
téhotenstvi s jasné diagnostikovanou vadou neslucitelnou se zivotem po porodu byli
v otevienych otdzkach tolerantnéj$i a méli vice pochopeni pro takové rodi¢e zdravotnici
oproti laické vefejnosti. Pro uzdkonéni zdkazu pieruSeni tehotenstvi nebyl zadny

z dotazovanych zdravotniki a pouhych 10 % z respondenti nezdravotnikda.
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Autorka Vajdova (2007) se ve své bakalaiské praci zabyvala otazkou, zda je prenatalni
diagnostika ptivodcem stresu u téhotné Zeny. Z vyzkumu vyplynulo, Ze nejpiijemnéjSim
vysetienim v t¢hotenstvi je ultrazvuk, jelikoz umoziuje téhotné Zen¢ vidét své nenarozené
dité. Naproti tomu se nejvice Zeny obavaji genetickych vysetieni. Potvrdila se hypotéza, ze
vSechna jednotlivd vySetfeni jsou rliznou meérou stresu pro te€hotnou zenu. Taktéz se
potvrdila hypotéza, Ze porodni asistentka zmiriiuje stres pii vySetfenich vétsi mérou nez
1€kat. ¥4 t€hotnych zen povazuji vSechna vySetfeni za diilezitd a ¥4 Zen povazuje vySetfeni

V jejich rozsahu za zbytecna.

Siskova (2011) ve své bakalaiské praci popisuje az 78 % informovanost respondentek o
prenatalni diagnostice, kterd se jim dostala od jejich gynekologa. OvSem podrobnéjsi
informace o screeningu, co je jeho soucasti apod., nevédélo az 54 %. 12 % respondentek
na misto svych informatorti uvedly své rodinné pfislusniky a kamaradky. Internet mél
zastoupeni v 6 %. Az 95 % respondentek bylo spokojeno s poddvanim informaci béhem
vySetfeni, 73 % porozumélo vykladu lékatre a porodni asistentky a ve 21 % respondentky
neporozumély celému vykladu. S brozurkou k tomuto vySetfeni se setkalo jen 65 %
respondentek, a to vétSinou u svého gynekologa. Zbylych 35 % Zen nepfislo do kontaktu
s zddnou brozurkou. 17 klientek uvedlo, Ze se SletdCkem ¢i brozurkou setkaly az
v ¢ekarn€, kde mély podstoupit toto vySetieni. Jedna Zena uvedla, Ze brozurku dostala, az
na jeji vyslovné pozadani u svého gynekologa. O novou broZzurku mélo zajem az 69 %

respondentek.

V bakalaiske praci Cigankové (2010) na téma ,,Vychova, vzdélavani a dalsi uplatnéni osob
s Downovym syndromem je shrnuto, zZe v dnesni dob& je mozné najit pomérn¢ rozsédhlou
sit’ sttedisek, zabyvajicich se péfi o mentalné postizené. Také kvalitni predskolni a
zakladni vzdélavani prostfednictvim specidlnich matetskych a zakladnich Skol. Prace také
poukazuje na naro€nou péci 1 zvySené naroky na financni stranku vlivem postiZzeni. Ale
zaroven zdlraznuje, ze takto postizeny ¢loveék nemusi byt nutné pfitéZi, jak by se na prvni
pohled mohlo zdat. MiiZe byt platnym ¢lenem rodiny, dokdze davat radost, lasku a obohati

tak svym zptisobem Zzivot celé rodiny.

10.1 Doporuceni pro praxi

Zeny by se mély podrobngji informovat u svych obvodnich gynekologli o moZnostech
prenatalniho screeningu a pracovistich, kterd jej nabizeji. Také samotni privatni

gynekologové by méli vice rozsifit informovanost o této metodé¢ a dat Zendm na vybér.
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V ptipadé, Ze se potvrdi vada plodu v t€¢hotenstvi, méla by se kazda Zena pokusit si objasnit
své priority, co je pro ni v zivoté dulezité. Zplozeni, vychova a péce o dité je zalezitosti
obou rodicl, proto by mélo byt rozhodnuti o budoucnosti t€hotenstvi spolecné. Partneii by
méli o problémech, které je trapi, oteviené¢ mluvit, protoze velmi Casto tyto nefeSené
konflikty kon¢i rozchodem. Muz by nemél Zenu nechavat v tomto problému samotnou, ale

na feseni situace by se meli podilet oba.

Dalsi velmi dulezitou c¢asti celého procesu je vhodna komunikace zdravotnického
personalu. Sdé€leni neptiznivé diagnoézy 1 celkovy piistup zdravotniki by mél byt
pfedev§im profesiondlni, citlivy a individudlni. Velmi dilezita je volba prvnich slov,
neverbalni projevy a etické chovani. Rozhodnuti Zeny by mélo byt plné respektovano, at’ je
jakékoli. Vyhodou by byla navaznost na psychologickou pomoc poskytovanou ustavnim
psychologem. Péfe by méla byt komplexni a to vradmci gynekologické, genetické,

neonatologické a psychologické spoluprace.

Prostiedi, je také velmi dilezitou soucasti zdravotni péce. Mélo by respektovat pravo na
soukromi a spliiovat kritéria pfijemného, utulného a nerusené¢ho prostoru, aby se v ném
lidé citili dobfe. Jak uvadi jedna z respondentek, tyto podminky nespliiovaly jisté naroky.

Nevyhovujici, tésné prostory a nedostatek soukromi budi v Zenach nedivéru a nervozitu.

Ocitnou-li se rodice ve fazi potvrzeni zavazné diagnozy jejich plodu a rozhodnuti, co dal,
radi by mozna uvitali moZnost obratit se na jin¢ rodice S podobnou zkuSenosti, kteti
v minulosti fe$ili dany problém s konkrétni vadou. Ziskali by tak nahled a rady nékoho,
kdo si prosel podobnou situaci. Za tivahu by stalo vybudovani registru rodicii, samoziejme
s jejich souhlasem, ktefi by byli ochotni se podé€lit o cenné zkuSenosti. Soucasti
vyzkumného Setieni, byl 1 timto zpisobem sméfovany dotaz a témét vSechny Zeny byly

ochotné se s jinymi rodi¢i podélit o své prozitky.
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ZAVER

Bakalafskd prace je zaméfena na téma prenatalni diagnostiky jako metody detekce
vrozenych vad a soucasn¢ se zaméiuje na zZivot a prozitky rodici, ktefi maji zkuSenost
s vrozenou vadou svého ditéte. Toto téma je pojato komplexné jako problematika nejen

Z hlediska zdravotnich disledkii, ale i jako problematika socidlnich vztaht a

psychologickych aspekti.

Cilem prace bylo zamé&fit se na postoj zen k prenatalni diagnostice. Z vyzkumu vyplyva, Ze
jak zZeny, které mély moznost a absolvovaly prenatalni geneticky screening, tak zeny, které
nemély moznost detekce a nevédely predem o postizeni svého ditéte, se v prevazné vétsing
shoduji, Ze prenatalni diagnostika mé vyznam a miiZe pfinaset prospéch klientce, ktera tato
vySetfeni podstupuje. Vc¢asnd diagnostika tak muize napomoci dalsi strategii v péci o
téhotnou Zenu a pripadné umoznit 1€cbu zjisténého postizeni. Je nutno si vSak uvédomit, ze
dosahnout prospéchu pro plod Ize jen vomezeném rozsahu. V piipadech, kdy jsou
patologické stavy diagnostikovany s ptedstihem, lze zménit porodnicky pfistup, v jinych
pfipadech mlze prenatdlni diagnostika vést k efektivni terapii plodu. Kupiikladu pfti
nékterych vadach je nutny okamzity lékaisky zakrok po narozeni ditéte, aby ihned
nezemfelo, takze 1 v téchto pfipadech ma prenatalni diagnostikovani svlij vyznam. Nutno
podotknout, Ze pfevazna vétSina zen je presvédcena o tom, Ze t€hotensky screening odhali
veskeré zdravotni problémy ditéte a vétSinou se domnivaji, Ze nejvétsi hrozbu predstavuje
Downtiv syndrom, piip. rozs§tép rtu. OvSem obecné se velmi malo hovofi o tom, Ze
screeningova vysetieni, v€etné vysetieni plodové vody, se zabyvaji pouze urcitou skupinou
mozZnych postizeni, a sice témi nejcastéjSimi. Je-li vSak plod poskozen néjakou vzacnou
poruchou, kterd se neprojevuje zjevné patologicky pii ultrazvukovém vySetteni apod., je

zde malé Sance, Ze by byla odhalena pfed narozenim.

Druhym cilem prace bylo zjistit, zda by Zeny po své zkuSenosti zménily své rozhodnuti o
osudu téhotenstvi. Odpovédi dotazovanych respondentek obou skupin svéd¢i o tom, ze
témer vSechny Zeny jsou piesvédCeny o spravnosti svého rozhodnuti a své rozhodnuti by
nem¢nily, ani v piipad€, Ze by ho mohly ucinit znovu. Zaroven vSak vétSina respondentek
nesoudi ostatni Zeny pro rozhodnuti ukon€eni gravidity z genetické pticiny. A pfipoustéji 1
moznost preruseni vlastniho téhotenstvi, pokud by se jednalo o velmi vazné postizeni, ale

jednoznacnou odpovéd’ feklo jen malé procento z dotazovanych. Vétsina se shodla, ze by
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zalezelo na okolnostech a typu postizeni. Dalsi vyznam je tedy v tom, dat Zenam moznost

rozhodnout se, jestli v té¢hotenstvi pokracovat ¢i nikoliv, pokud vysledky dopadnou Spatné.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

VvV
uz
CNS
AMC
CVS

uE3
AFP
hCG
DNA

NT
BPD
PAPP-A
CMV
PB19
OSCAR
RNA
KNTB
QF-PCR
NB

Vrozena vyvojova vada.

Ultrazvuk.

Centralni nervova soustava.
Amniocentéza, Amniocentesis.

Biopsie choria, Chorionic Villus sampling.

Nekonjugovany estriol.

Alfa — fetoprotein.

Lidsky choriovy gonadotropin, Human chorionic gonadotropin.
Deoxyribonukleova kyselina, Deoxyribonucleic acid.

Sijové projasnéni, Nuchal Translucency.

Biparietalni primér, Biparietal diameter.

Téhotensky plazmaticky protein A, Pregnancy — associated plasma protein A.
Cytomegalovirus.

Parvovirus.

One stop clinic for assessment of risk.

Ribonukleova kyselina, Ribonucleic acid.

Krajskd nemocnice Toméase Bati.

PCR v redlném case, Quantitative Fluorescent Polymerase Chain Reaction.

Nosni kost, Nasal Bone.
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PRILOHA I.: OTAZKY K ROZHOVORU

Hlavni vyzkumné otazky jsou na zaklad¢ stanovenych cilti stanoveny takto:

Otazky urcené pro skupinu Zen, které se zucastnily prenatalniho genetického

testovani.

Jakym zptisobem jste se dozvédéla o prvotrimestralnim screeningu a na zakladé ceho jste

se rozhodla ho absolvovat?

PopiSte mi prosim, jaké informace o vysetieni jste se timto zplisobem dozvédéla? Bylo

Vam napt. vysvétleno, jak screening probihd, co dokaze odhalit a co je jeho cilem?

Jste véfici a do jaké miry (navstévujete napt. pravidelné kostel)? Jaky je Vas postoj

K interrupcim obecné? Jaky jste méla v minulosti nahled na postizené 1idi?

Popiste prosim svoji zkuSenost s absolvovanim genetického screeningu, jak cely proces
probihal, jak na Vas pulsobilo prostfedi, zda jste absolvovala vySetfeni sama nebo
s doprovodem a pokud ano, zda Vam to pomohlo ¢i nikoli. Jakym zpGsobem Vam byly
sdéleny vysledky prvotrimestralniho screeningu? Jak probihala komunikace, byla napf.
diskrétni, empatickd, dostate¢né¢ podrobnd a rozuméla jste dobfe tomu, co Vam bylo

sdéleno?

Popiste prosim, co nasledovalo po sdéleni pozitivniho vysledku screeningu? Rozhodla jste
se pro invazivni testovani, a pokud ano, mé¢la jste dostatek ¢asu na rozhodnuti nebo mate

pocit, Ze na Vas byl kladen tlak ze strany 1ékait ¢i rodiny?

Pokud se s odstupem zpétn¢ zamyslite nad pfistupem personalu, je néco, co Vam vadilo,
nebo naopak pomohlo? Napada Vas, co by se dalo zlepsit, aby byly rodi¢e celkové

spokojeni s danym vySetfenim?

Jaky byl vysledek invazivniho vySetieni, byla potvrzena néjakd vada u plodu? V pftipadé Ze
ano, jaka? Byla Vam fecena pfi€ina postiZeni a prognoza plodu, a pokud ano, jaka?

PopiSte mi prosim, jak jste se vyrovnala s jistou skutecnosti? Uvazovala jste i o ukonceni
gravidity?

Na zékladé¢ ceho jste se rozhodla pokracovat v gravidit€? Kdo nebo co Vam nejvice

pomohlo v dané situaci? Byla Vam nabidnuta pomoc, napt. psychologicka konzultace?

Jak probihal zbytek t€hotenstvi a porod dét'’atka? Jaké pocity jste prozivala a jak se k Vam

chovali ostatni vCetné zdravotnického personéalu?
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Muzete prosim popsat, jak se odvijel stav Vaseho dét’atka po narozeni, jak vazné bylo/je
jeho postizeni a jakou péc¢i vyzaduje? Mate jej v plné péci nebo navstévuje néjaky typ

staciondie? Jste zaméstnana?
Popiste prosim své pocity v soucasné dob¢, vyrovnala jste se jiz s danou situaci?

Po Vasi zkusenosti, kdybyste se meéla znovu rozhodovat o budoucnosti t¢hotenstvi,

rozhodovala byste se stejné?
Mate dalsi dité/ déti?
Jaky je V4as$ nahled na prenatalni diagnostiku po zkuSenosti? PovaZujete ji za dileZitou a

podstoupila byste znovu potfebnd vySetfeni nebo jste je v dalSim t&hotenstvi jiz

absolvovala?

Jakym zptisobem byste se rozhodovala, pokud by se v dal§im téhotenstvi potvrdilo vazné

postizeni plodu?

Jaky mate nyni vztah s partnerem, ovlivnila celd tato udalost vase souZiti v pozitivnim ¢i

negativnim sméru? Pokracuje Vase manzelstvi nebo se na zaklad¢ toho rozpadlo?

V jakém sméru se Vam zménil Zivot s narozenim Vaseho ditéte? Jaky mate nyni ptistup

K zivotu, zménil se Vam napft. hodnotovy zebiicek? Jak si pfedstavujete svou budoucnost?

Jaky postoj zaujimate k nazoru, Ze genetické interrupce jsou jakousi formou selekce a

novodobé eugeniky?

Dala byste né¢jakou radu ostatnim maminkam, které se ocitnou v podobné situaci jako Vy?
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Vyzkumné otazky tykajici se Zen, které neabsolvovaly prvotrimestralni geneticky

screening nebo invazivni vySetieni a narodilo se jim postiZené dité.

Jste véfici a do jaké miry (navstévujete napt. pravidelné kostel)? Jaky je Vas postoj

Kk interrupcim obecné? Jaky jste méla v minulosti nahled na postizené lidi?

Muzete mi prosim vypravét, jak probihalo VaSe tchotenstvi a porod détatka

(bezproblémove nebo jevilo znamky patologie)?

Absolvovala jste v t¢ dob¢ néjaké genetické testy v gravidité (napt. Triple test) a s jakym

vysledkem nebo jste vySetteni odmitla a pokud ano, z jakého divodu?
Pokud by se v gravidité potvrdilo postizeni Vaseho ditéte, jak byste jednala?

Kdy jste zacala mit pochybnosti o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? A jak se to

projevovalo?

Kdo a jakym zplisobem Vam sdélil diagndézu Vaseho ditéte? Jak probihala komunikace,
byla napft. diskrétni, empaticka, dostate¢né podrobné a rozuméla jste dobfe tomu, co Vam
bylo sdéleno? Byla Vam feCena pfiCina postiZzeni a progndza ditéte, a pokud ano, jaka? Pti
sdélovani vysledkl jste byla sama nebo s doprovodem? Pokud s doprovodem, pomohlo

Vam to v této nelehké situaci?

Pokud se s odstupem zpétné zamyslite nad piistupem personalu, je néco, co Vam vadilo,

nebo naopak pomohlo?

Popiste mi prosim, jak jste se vyrovnala s jistou skutecnosti? Kdo nebo co Vam nejvice

pomohlo v dané situaci? Byla Vam nabidnuta pomoc, napt. psychologicka konzultace?

Jaky postoj zaujal partner a nejbliz8i rodina po potvrzeni vady, byl Vasi oporou nebo

naopak?

Popiste prosim, jaky mate nyni vztah s partnerem, ovlivnila cela tato udalost vase souZiti
V pozitivnim ¢i negativnim sméru? Pokracuje VaSe manzelstvi nebo se na zéklad¢ toho
rozpadlo?

Jak vazné je postizeni VaSeho ditéte a jakou péci vyzaduje? Mate jej v plné péci nebo
navstévuje néjaky typ stacionare? Jste zaméstnana?

V jakém sméru se Vam zménil Zivot s narozenim Vaseho ditéte? Jaky mate nyni ptistup

k Zivotu, zménil se Vam napt. hodnotovy Zebficek? Jak si piedstavujete svou budoucnost?

Popiste prosim své pocity v soucasné dob¢, vyrovnala jste se jiz s danou situaci?
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Mate dalsi dité/ déti?
Jaky je Vas ndhled na prenatalni diagnostiku? PovaZzujete ji za dilezitou a podstoupila
byste potfebna vysetieni nebo jste je v dalsSim t€hotenstvi jiz absolvovala?

Jakym zplisobem byste se rozhodovala, pokud by se v dal§im té¢hotenstvi potvrdilo vazné

postizeni plodu?

Jaky postoj zaujimate k nazoru, ze genetické interrupce jsou jakousi formou selekce a

novodobé eugeniky?

Dala byste néjakou radu ostatnim maminkam, které se ocitnou v podobné situaci jako Vy?
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PRILOHA I1.: ROZHOVORY RESPONDENTEK

Zeny, které se zitastnily prenatalniho genetického testovani.
Pani Sona (R1)

Bude mi 30 let, jsem vdanda, vystudovala jsem socialni pedagogiku a navazujici
magisterské studium Praktickd filozofie v Praze, mam tfilet¢tho synka, poslednim
zam¢stnavatelem byla Specialni matetska Skola Sluni¢ko v Praze. Pti druhém téhotenstvi
byla ve 13 tydnu gravidity zjisténa vada mocového méchyife- megavezika a hydroureter
bilateralis, rozhodli jsme se pro pokracovani téhotenstvi. Hol¢icka nam zemiela po 5

hodinach svého zivota v naruci. Porod prob¢hl v Praze ve 30. tydnu té¢hotenstvi.

Pri prvnim téhotenstvi jsem se dozvédeéla o prvotrimetsrdlnim screeningu v gynekologické
ordinaci, kde mi bylo podano, Ze se jedna o béznou praxi, nejsem typ clovéka, ktery by rad
oponoval lékari. Brala jsem to jako standardni postup, prilis jsem to neresila. Zadnd
moznost volby mé nenapadla a také nebyla ze strany lékare vyslovena. Takze spis atrakce
pro tatinka, dostaneme obrazek, nepripoustéla jsem si, Ze by mohlo byt néco spatné. Cil
screeningu je velkd kapitola. V informacnich materidlech je cilem zdravé miminko a
Stastni rodice. V dusledku to ale pravdépodobné znamena zdanlivé zdravé (resp.
tabulkové), protozZe podepisujete, Ze negativni screening neznamend zdravé dité, druhd
varianta je jedina — zadné dité, (resp. ne toto dité). Nabizi se pouze diikladnéjsi vysetreni a
PpFi potvrzeni moznost tehotenstvi ukoncit. Informace podle mé zkusenosti jsou podavainy
prostirednictvim libivého papiru, nikoli na zakladé rozhovoru s lékarem. Teprve pri tretim
tehotenstvi na mé informace o vySetreni dopadly jaksi jinym zpiisobem. PrestoZze i potreti
Jjsem screening absolvovala, urcité bych podporila rozhodnuti Zeny vysetieni nepodstoupit.
A toto rozhodnuti by mélo byt beze zbytku respektovano i ze strany lékaru. Bez toho, aby se

to odrazilo na dalsi péci ¢i pristupu k ni.

Verici urcité jsem, ale neumim se zaradit do tradicniho rozdéleni, navstévuju kostely
riiznych konfesi, slavim krestanskeé svatky, jsem kitena jako katolik, se zajmem jsem byla i
na muslimské bohosluzbé v mesité a na riznych dalsich obradech. Ziistava z toho, Ze jsem
verici. Sic tak trochu po svem. V kazdém pripadé mam velkou uctu k Zivotu a poceti a
narozeni mi prijde jako zazrak a dar. Dovedu ale pochopit i situace, kdy se Zena rozhodne

pro potrat, ackoli sama bych to ze své lidské slabosti asi nedokazala. Kazdy pro mé ma na
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zemi néjaky kol a to se tyka také lidi s postizenim. Pracovala jsem s détmi se specifickymi
potiebami a v ramci studia mam néjaké nepatrné zkuSenosti stran riiznych postizeni, vc.

treba Downova syndromu. A kazdy tu pro mé ma néjaky prinos a smysl.

Moje osobni zkusenost se screeningem ve 13 tydnu gravidity byla tato: vySetrovala nds
mlada pani doktorka a nejsilnéjsi moment bylo to dlouhé ticho. Pak konzultace s kolegyni,
dalsi tyden vysetreni lékarem, ktery je specialistou v oboru. Byly nam sdéleny prognostické
informace, které nasvédcovaly, zZe tehotenstvi dlouho nepotrva, Ze plod zanikne béhem par
tydnii. Ze strany lékare jednoznacné doporuceni ukonceni. Pak konzultace s genetickou
atd., na zacatku jsem vetsinu toho absolvovala s manzelem. Vyhoda byla, zZe to vsechno
sam slysel a videl, nemusela jsem mu to vysvétlovat. Na zacatku mi jeho ucast moc
pomohla. Ze vSech stran jednoznacné doporuceni k interrupci. Proto mé komunikace
S lékari casem zacala otravovat. Nezavidim jim jejich roli, je citit, Ze si nejsou jisti
v komunikaci s rodici v takovych situacich. U naseho ndlezu asi nebylo treba dalsich
vySetreni, jak jsem uvedla, ze strany lékarii jsme nedostali ani naznak nadéje. S manzelem
jsme se po prvnim screeningu rozhodli, Ze nebudeme nic delat a nechame miminko
prirozené odejit, kdyz to tak musi byt. Skutecné jsme cekali, Ze to bude par tydnii, jak nam
bylo Feceno. Uprimné jsem cekala, Ze to bude jen nase bolest, se kterou se bez zbytecného
zdjmu okoli diiv nebo pozdeji vyrovname. Kdyz tehotenstvi pokracovalo, byli jsme odeslani
do Olomouce na CT. Miminko se vyvijelo 30 tydnii, takZe jsme nakonec néjaké invazivni
zdkroky podstoupili, nejvic pak v Praze, kde jsem byla hospitalizovana od 28 tydnu
gravidity. V Praze nam bylo sdéleno, zZe ndlez je jiz pokrocily. Teprve zde byla potvrzena
diagnoza, zZe se jednd o megacystis, zZe uz jsou poskozeny i ledviny atd. Co mé zarazilo
bylo, ze lékari nedokazali z chemické analyzy odsaté tekutiny z cyst urcit, zda je to moc,
cimz nemohli diagnozu sami potvrdit. V Praze na to méli tabulku. Srovnam-li pristupy
lékarui, musim bohuzel Fici, Ze rozdily jsou velké. U nékterych lékaru se neda prehlédnout
jakasi profesni arogance. A to jsem netusila, Ze i v urovni védeckych poznatkii, jaK jsem
psala o prikaznosti diagnozy. Ze v virovni moznosti vykonii, to samoziejmé chdpu, ale
bohuzel se mi nedostalo informace o tom, Ze nekde moznosti jsou. Je tedy potreba
informovat o vSech moznostech, nikoli jen o téch, o kterych si lékar mysli, Ze jsou V daném
pripade nejvhodnejsi. Potrebovala jsem nejen respektovani svého rozhodnuti, ale také
vyjadreni tohoto respektu. Pro mé to konkrétne znamena prestat mi nabizet potrat. Chdpu,
Ze je to pro lékare velmi slozZité a v tomto sméru nemam nikomu nic za zlé. Na kazdém

ultrazvuku byl probléem miminka zjevny, pricina vysvétlena dosud neni, diagnoza
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megavezica, prognoza znéla, par tydnii zZivota. V centru prenatalni diagnostiky jsem se
obrdtila na jednu lékarku, ktera mi byla doporucena a dalsi ultrazvukové kontroly jsem
absolvovala u ni. Jsem ji vdécna a velmi si ji vazim za jeji pristup, ktery je respektujici,

skutecné empaticky a zucastnény, nadeji nebere ani falesné nedava.

K silnym osobnostem spis nepatiim, ale o ukonceni téhotenstvi jsem neuvazovala. Mam asi
prilis silny matersky pud. S partnerem jsme o ukonceni neuvazovali, je to néco, v cem jsme
zajedno. Musim zbabéle priznat, Ze nam pri prvotnim rozhodovani pomohla i ta negativni
prognoza, ktera sice ve vysledku nebyla pravdiva, ale byla asi zdsadni, a ulevna v tom
smyslu, Ze neprivedeme na svet miminko, které by pak v zZivoté bylo nestastné - nemocne.
Kdyz o tom clovék premysli, je to sobecka predstava — mozna bychom totiz byli nestastni
spise my. Nabidku na injekci do srdce jsem dostala i v Praze, v 28. tydnu. Ale to jsem méla
vazné pocit, ze to nemiuize udelat Zadny clovek, natoz matka svému ditéti, které citi a Zije s
ni. Do té doby jsem netusila, ze to legislativa v takto pokrocilé fazi tehotenstvi umoznuje.
Jinak je to tusim ze zdravotnich diivodii nejpozdéji do 24tydne. Spolecnou Zivotni filozofii s
partnerem je, ze bychom se neodvazili zasahovat do néceho, co jsme jen minimalnée
oviivnili. Zivot a zrozeni je zdzrak a dar, obzvlast kdyz kolem sebe mdame tolik lidi, ktert
deti mit nemohou. TakZe mé rozhodnuti vychdzi z nasich Zivotnich hodnot. Ze strany rodiny

nebyl Zadny natlak smérem k potratu, ze strany zdravotniki pouze cetnosti té nabidky.

Nejsem si védoma, zZe by mi byla nabidnuta psychologickd podpora. Nemiizu to vyloucit, v
prubéhu tehotenstvi jsem to nepokladala za potiebné, a proto jsem tuto informaci, ktera
mozna padla, zcela vypustila. Zbytek téhotenstvi byl velmi tézky. Cekali jsme, az dotluce
srdicko a ono porad bilo. Bala jsem se reakce okoli, Ze to budu muset vsem rikat a vSichni
mé budou litovat a ja je budu chtit poslat do haje. A tak to také bylo. Manzel zacal hledat
nejaké alternativy a dalsi lékare, kteri by treba uméli pomoci, kdyz prognoza se neplnila.
Ztratil ditveru v mistni lékare, ja jsem méla tendenci je respektovat. Pri kazdéem ultrazvuku
Jjsem byla presvedcenda, zZe tak velké brisko nemiize to srdicko utahnout. Mozna byla chyba,
Ze se mnou manzel tolik na vysetieni nechodil, asi se na to nemohl divat. Ja jsem neméla
silu porad se zklamavat a znovu slyset doporuceni k potratu, takze jeho snahu hledat dalsi
., schopnéjsi* lékare jsem odmitla. Od té doby se manzel prestal angazovat, coz dost boli
dodnes. Désila mé predstava, ze by meé nékde hospitalizovali a ja bych zistala bez jediné
radosti, kterou byl starsi synek, ktery mé potieboval. Porod probéhl dva tydny po

hospitalizaci v Praze, kde se zvazovaly moznosti zavedeni Santu ,,in utero”, doplnovala se
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plodova voda, aby se miminko mohlo hybat a vyvijet se. Prokazalo se poskozeni ledvin,
miminko nespolupracovalo a zdakrok nebyl mozny. To bylo pro mé ulevné znameni, at ji
skutecné nechame odejit. Porod mél byt indukovany, ale nakonec se po vsech téch
zdkrocich rozbéehl sam. Byl rychly, vecer kontrakce a po piilnoci byla holcicka na svéte.

Citila jsem ulevu, smutek i strach.

S partnerem jsme méli ke konci opravdu krizi, takze mi nebyl oporou, ale byla jsem rada,
Ze k porodu jel a ackoli jej nestihl, stihl se s nasi dcerou seznamit a rozloucit. Na personal
si nemohu stezovat, byl velmi empaticky a vstiicny. Mohla jsem mit dceru u sebe, jak jsem
chtéla. Byla u mé bezprostiedné po porodu, pak néjakou dobu v inkubatoru na kysliku a
vyzive, kdyz dorazil manzel, byla zase u nas. Srdicko ji dotlouklo u mé v naruci. Mald nam
Zila jesté Shodin po narozeni. Rozhodli jsme se pro paliaci. Neslo jen o tu vyvojovou vadu
na mocovych cestach, ale navazaly dalsi problémy z vyvoje bez plodové vody (napr-.
nevyvinuté plice). Zemrela mi v naruci. Ackoli manzel zmeskal jeji narozeni, jeji odchod
stihl. Byli jsme tam s ni, to bylo pro mé diilezité, aby ten Zivot, co méla, prozila milovand a

bez bolesti. Nevim sice, jak se definuje andél, ale ona jim pro mé je.

Diilezité pro mé bylo, zZe jsme si z porodnice odvezli aspon otisk rucicky a nozZicky. Viibec
nas nenapadlo néco takového chtit, ale je to v Praze pry béind praxe a je to skutecne
strasné moc. Jsem za to moc vdécnd. Z dlouhodobého hlediska je nesmirné dulezité dat
miminku jméno, vidét ho, rozloucit se s nim. Pokud si nékdo mysli, Ze se mu podari tu
epizodu vymazat ze Zivota, myli se a bez psychologa se asi casem neobejde. Je potreba mit
vzpominku, i kdyz bolestnou a tak to néjak uzavrit. Beru to jako velkou Zivotni zkuSenost,
ktera meé mnohé naucila. Mam ted’ mnohem veétsi strach, protoze nevim, jestli bych néco
takového dokdzala zvladnout znovu. Tu chvili nepochybné ano, protoze ani poprvé si to
clovek neumi a ani nechce viibec predstavit jako realitu a nakonec to zvladl. Po porodu to
byla skutecné uleva, jako kdyz konci nocni mura. Teprve pak nastupuje pocit ztraty.
Vsechno to doseda postupné, mozna ted, kdyby mi nékdo nabidl psychologickou podporu,
rozhodné bych to nezapomnéla, ale naopak vyuzila. Vazim si toho, Ze mam zdravého,
nezbedného a veselého synka a také doufam, ze mam nékde toho svého nadherného

Andeéla.

Zda bych se rozhodovala po své zkusenosti stejné? Chce se mi rict ano, samoziejmé, ale

nutno priznat, ze rozhodovani nam viastné ulehcilo to, ze nam bylo sdéleno, ze miminko
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brzy samo zemre (i kdyz to ve finale nebyla pravda). Myslim, Ze vyrovnat se s celozivotnim
postizenim je jesté néco jiného. Ale stejné si nedovedu predstavit, ze bych jako matka
rozhodla o smrti svého ditete, které jsem si vedomé poridila a jsem za néej zodpovédna.
Takova Sofiina volba neni v mych silach. Kdybych nebyla schopna to unést, asi bychom se

zabili spolu.

Jsem potreti tehotna. Prenatalni diagnostiku jsem absolvovala znova, ale s obrovskym
stresem. Zpéetné si uvedomuju, jak moc bylo pro mé duleZité se pripravit na to, Ze neni néco
v poradku, ze o miminko prijdeme. Nedovedu si predstavit tu hrizu, mit vSechno
pripravené pro miminko a vratit se z porodnice bez néj. I kdyz to bylo nestastné a smutné
obdobi, jsem za néj svym zpisobem nakonec rada. Pokud by se v dalsim tehotenstvi

potvrdila vada, pevné doufiam, Ze bych se rozhodla stejné.

Za mé ma prenatalni diagnostika tuto pridanou hodnotu. Doporuceni potratu spise
neuznavam. Mam kolem sebe i pripady, kdy se predikovalo narozeni ditéte s postizenim
(konkrétné nevyvinuty mozek) a nakonec jsou to zdravi kluci, z cehoz nevyplyva nic méné,

ze kazdy se mize mylit. V tomto pripadeé jsou to omyly fatalni.

Téma tkajici se dopadu prozité zkusenosti na partnersky vztah, je na samostatnou
diplomovou praci, rekla bych. I ,,zdravé* téhotenstvi je pro vztah v nékterych momentech
dost ndrocné, aspon z mé zkusenosti. Kdyz jsme se to dovedeli, prvné jsem vidéla slzu v oku
svého manzela. Cim déle ale téhotenstvi trvalo a prognéza se neplnila, tim jsme se od sebe
vzdalovali a prozivali to kazdy sam. Jednoznacné obrovska zkouska. Na konci krize. Po
porodu to ale vsechno vzal za me, myslim béhani po uradech a zarizovdani pohibu.

Komunikovat o tomto obdobi je pro nas ale stale velmi ndarocné.
Pristup k Zivotu ani hodnoty se mi nezmeénily, naopak jsem se v nich utvrdila.

Spolecnost se svou zvidavosti dostala do dost prekérni situace. Nikdy bych nechtéla byt v
roli nezucastnéné rozhodovat o Zivotech druhych. Vnimam snahu vymytit par syndromii a
snahu vlozZit do rukou rodicii pocit zodpovédnosti za kvalitu Zivota svych deéti a vnutit
vzorec dokonalé kvality Zivota. Nejsem si jista, Ze takovou zodpovédnost, jak ji vaimam ja,
Jsou jacikoli rodice sto unést. Proto si myslim, Ze je lepsi nékteré véci prijmout, ac se to
treba ukaze az s casovym odstupem. MozZna mam ale néjaké patologické vnimani

zodpoveédnosti. K rozeni dokonalych deti mame doufam dost daleko.
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Pokud bych mohla néjakou radou ¢i zkusenostmi pomoci rodiciim v podobné tizivé situaci

urcité bych neodmitla. Clovék si nedokdze ani predstavit, co vSechno zvlddne a jak silny je.

Pani Petra (R2)

Je mi 38 let, vystudovala jsem obchodni akademii, pracuji jako ucetni v jedné firmé. Jsem
vdana, s manzelem vychovavame dva syny (13 let a 5 let). Ob¢ tato t€hotenstvi byla bez
problému, porody byly piirozené, bez komplikaci, oba synové jsou zdravi. Mezi t€mito
téhotenstvimi jsem meéla preruSeni gravidity pro molu hydatidosu. V posledni gravidité
byla ve 21. tydnu téhotenstvi diagnostikovana vrozena vyvojova vada anencefalie, rozhodli
jsme se v t¢hotenstvi pokracovat. I pies piredpovédi a ocekavani, ze chlapecek hned po

porodu zemfie. Mohli jsme spolu stravit celé 4dny, poté zemfel.

Genetické screeningové vysetieni mi doporucila moje gynekolozka, neméla jsem jediny
ditvod ho neabsolvovat. Pri ultrazvuku mi pani doktorka vse vysvétlila, na cO se zrovna

diva, co ji zajima. U nas v té dobé bylo (nebo to tak vypadalo) vse v poradku.

Kdyz premyslim, jestli tato vySetieni maji byt povinna, nebo dobrovolna, tak se priznam, ze
nevim. Ale spis se priklanim k tomu, aby byly povinné, prece jenom je spoustu maminek,

které se chteji rozhodnout samy, jestli zvladnou péci o postizené dite.

Co se tyce viry, jsem veérici, praktikujici katolicka. Miij postoj k interrupcim je jen v mé
osobni roviné. Nikoho bych si nedovolila "soudit", kdyz interrupci podstoupi. Kazdy mame

v Zivoté jiné podminky - silu, podporu v rodiné, viru...

Na postizené lidi nahlizim zpiisobem, Ze mé nijak "nesokuji, neobtézuji,....". Jen jsem vidy
védeéla, Ze je to pro celou rodinu urcite tézké, cely Zivot. Mam kamarddku z détstvi, ktera je
mentadlné postizena. TakzZe se zastavila asi na Sesti letech. Kazdé setkani s ni je milé, jako s

malou kamarddkou. Jen jeji rodice starnou a boji se, co s ni bude pak.

My jsme se o postizeni naseho syna dozvedeli pri ultrazvuku ve 21. tydnu. Na vysSetreni
jsem byla s manzelem a se starsim synem. Uz podle pohledii pani doktorky, jsem poznala,
ze je zle. Poslala jsem manZela se synem do cekarny. Postizeni rozeznala mladsi pani
doktorka, radéji si ale zavolala na konzultaci zkuSenéjsi lékarku. Obé byly uzasné, velmi
empatické. Zadna velkd a zbytecnd slova o nestésti a hriize, kterd by mi stejné nepomohla.
Pri té konzultaci s pani doktorkou byla pritomna i porodni asistentka, kterda mé celou dobu
drzela za ruku a pusobila podobné jako psycholog. Vse mi velmi podrobne vysveétlily. Kdyz

jsem jim hned sdélila, Ze v tehotenstvi hodlam pokracovat, ani jedna se nezminila v tom
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smyslu, jako-proc? Lepsi je preruseni tehotenstvi, neblaznéte, to neni dobré rozhodnuti,...
Nic takového. Vzaly to jako hotovou véc, Zadné postranni pohledy. Uzasné, jsem jim za to
moc vdecna. Pani doktorka mi pri odchodu rekla, Ze si mysli, Ze jsem se rozhodla spravne.
A ja uz vim ted taky, Ze méla pravdu. Probirali se mnou vSechny moznosti. Ze miize maly
zemrit uz behem tehotenstvi, ale Ze se nemusim bat, ze mi télicko vydaji k pohrbu. Veédeéla
Jjsem o vSech moznostech. Pak zavolaly mé gynekolozce, vse ji vysvetlily a predaly nas do
jeji péce.

Doba po tom, co jsme se tohle vSechno dozvédeli, byla velmi tézka. Ne jednou jsem si ale
vzpomnéla na slova porodni asistentky z nemocnice, Ze si nds to miminko vybralo jako
svoje rodice a my chteli byt dobri rodice, at' uz jsme ho méli mit jakkoliv dlouho dobu.
Invazivni testovani jsme uz na tom samotném ultrazvuku vsichni spolecné odmitli. Nemélo
smysl. Sance, Ze by tu diagnostiku vyvratilo, nebyla Zadna. A mé rozhodnuti (pokracovat v

tehotenstvi) by to stejné nezmenilo.

Kdyz se zpétné zamyslim nad celou tou dobou, od 21. tydne tehotenstvi po odchod naseho
syna ¢tvrty den po porodu, tak mam pocit, Zze my ty lidi, se kterymi jsem se v nemocnici
setkala, seslalo samo nebe. Obé lékaiky na prenatalnim screeningu, porodni asistentka,
ktera mého syna po porodu pokitila, uzZasné sestricky na oddéleni, primadr
neonatologie,... Vsichni byli uzasni, vstricni, ochotni. Za celou tu dobu jsem se nesetkala
ani s jedinym zdravotnikem, ktery by mi treba jen naznacil, Ze jsem udélala hloupost, Ze

jsem pokracovala v téhotenstvi.

Invazivni vySetieni jsem tedy nepodstoupila. Byli jsme jen s manzelem na konzultaci u
geneticky v nemocnici. Ktera nam vysvétlila, zZe toto postizeni nema Zadnou souvislost s
tim, Ze bychom néco udélali Spatné, Ze je to opravdu jen zaleZitost Spatného vyvoje plodu.
Coz se mi hodné ulevilo, bdla jsem se, Ze za to mizu ja. Ze jsem stard, Spatné jsem se

stravovala, nebyla jsem v klidu a takové ty myslenky. To vse mi pani geneticka vyvratila.

O ukonceni gravidity jsem ani na vterinu neuvazovala. Nedokadzala jsem si predstavit, Ze
bych to mela byt ja, kterd rozhodne, Ze tohle dité nedostane Zdadnou Sanci. Nevim, jestli
jsem silnd. Myslim, Ze nijak vyjimecné. Jsem obycejna zena, ktera miluje svoje déti bez
ohledu na to, kolik je ji dano casu s nimi byt. Nevim, jestli mé rozhodnuti bylo kviili tomu,
Ze jsem verici. Prosté jsem to tak citila. Milovala jsem to miminko a nedokdzala bych si

predstavit, Ze bych to byla ja (maminka), ktera rozhodne o tom, Ze nedostane sanci.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 89

Nejvic mi pomohl manzel, ktery to asi necitil na zacatku tak jako ja. Ale mé rozhodnuti
prijal, nikdy mi to ani sluvkem nevycetl a myslim, ze za téch nekolik dni s nasim malym t0
stdlo. I kdyz ho po porodu nechtél ani vzit do naruce, jak to bylo pro neho tézke, tak si tech
par chvil nakonec uzil. Nikdo v mém okoli mé neodsoudil. Aspon primo prede mnou ne. Ale
bylo by mi to jedno. Je to miij Zivot, moje déti. Ja budu Zit sama se svym svédomim a vim,

Ze ho mam cisté. Pro svého chlapecka jsem udélala, co jsem mohla.

Tehotenstvi probihalo bez komplikaci. Na konci tehotenstvi jsem se ndahodou potkala na
rizikovem oddéleni (kde jsem byla posland svou gynekolozkou) s lékarkou z centra
prenatadlni diagnostiky. Bylo na ni videt, Ze ji nase situace neni lhostejna. Dokonce Fikala,
Ze na nas myslela a Ze chtéla volat mé gynekoloZce, jak se nam vede. Na tomto vysetieni
Jjsme se domluvily, ze podstoupim vyvolani porodu. Byla jsem uz ve 37. tydnu. Porod byl
velmi silny zazZitek. A diky porodni asistentce a zminované lékarce (ktera byla i u porodu),
Jjsme to zvladli uplné krasné a prirozené. Kdyz jsem porodni asistentce rekla, Ze se bojim
pohledu na miminko, které nebude mit cast hlavy, tak mi rekla - ja se podivam prvni a kdyz
to zvladnu ja, zviddnete 10 i vy. Méla nachystanou i malou Cepicku, kterou malému hned po
porodu nasadila. Byla to ndadhera, manzel byl se mnou celou dobu a jsem za to vdécna.
Chlapecka jsem meéla porad u sebe. Méli jsme pokoj sami pro sebe. Dokonce i jidlo mi
nosili az na pokoj! Na oddéleni mé oslovovalo spoustu lidi, Ze nam fandi, Ze na nas mysli
a modli se za nas. Citila jsem tu podporu. Velkou oporou mi byla i pani stanicni sestra na
détskem oddeleni. Zpétné jsem se dozveédéla, Ze nam zaridila nadstandartni porodni pokoj
(diky kterému byl nas porod tak prijemny a klidny). I odchod mého chlapecka jsem prozila
krasné a klidne. Dopredu jsem byla seznamena s tim, Ze az prestane dychat, Zadné
ozivovani nebude. Diky témto informacim, jsem mohla byt s nim az do konce. I po jeho

skonu jsem s nim mohla byt jesté dve hodiny na pokoji. Abychom se mohli rozloucit.

Neni den, abych si na malého nevzpomnéla. Ale uz nejsem tak zoufala, neplacu uz kazdy
den. Pri odjezdu z porodnice (bez miminka) jsme si s manzelem rikali, Ze jsme vdécni za to,

ze mame doma dvé déti a musime Zit dal...

Mam dva syny, kteri se narodili pred timhle. Dalsi neplanujeme. Nedokazu si predstavit, Ze

bych to méla prozivat znovu. Ale nikdy nerikej nikdy, ze?

Kazdé vySetieni ma sviij vyznam. At uz pro dité, maminku, lékare, vedu,... Kdyby bylo

potieba, udelala bych zase vse potiebné pro své dite. Rozhodla bych se stejné.
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Rekla bych, Ze nds vztah s manzelem to hodné posililo. Celou nasi rodinu. Asi jsme si

uvedomili, jaky je to velky dar, Ze se mame navzdjem.

Jsem ted’ asi vic pokornéjsi. Uvédomila jsem si, Ze nemdm pravo rikat - proc¢ se to stalo

zrovna mné? Ale méela bych rikat - proc¢ by ne zrovna mne?

Zda jsou genetické interrupce jakousi formou novodobé eugeniky, asi nedokdzu posoudit.
Myslim, Ze to tak neni. Nikdy prece nemiizeme vedeét, ze ty naSe dokonalé, zdrave deti

nekdy neonemocni. Musime byt vic pokorni k zivotu.

Ostatnim maminkdam, které se ocitnou v podobné situaci, bych asi vzkdzala, at se
rozhodnou podle svého srdce. Ale at’ si uvédomi, zZe Zivot je dlouhy na to, aby se zil pak s
vycitkami svédomi. V dobé, kdy jsem byla téhotna, umirala tchyné mé nejlepsi kamaradky.
Sverila se ji s tim, Ze byla asi pred 30 lety na potratu, jen kviili tomu, Ze to dité nechtéla.
Rikala, Ze nebyl den, kdy by toho nelitovala. A velmi tézce se ji umiralo. I pani doktorka na
onkologii jim Fikala, Ze babicka nemiize odejit, Ze neni smirend se svym zivotem. To bych
nechtéla zazit. Ziju s pocitem, Ze jsem snad udélala vse potiebné. Bylo mi ddno byt s

malym velmi kratkou dobu, ale ja jsem si to uzZila.

Viibec by mi nevadilo se podélit o své zkuSenosti s ostatnimi rodici, kteii se ocitnou
V podobné situaci, jako my. Mam pocit, Ze mam co vracet. Bylo mi dano od lidi z
nemocnice opravdu hodné a jsem za to vdécna. Jsou to opravdovi profesiondlové na svém

miste. Diky jim vs§em!!! K témto dikiim se pripojuje i manzel, citi to stejnée.

Pani Alzbéta (R3)

Je mi 28 let. S ptitelem Michaelem, 43 let, Zijeme v domku. Loni se nam narodil syn Péta.
Ptitel ma z prvniho manzelstvi dva syny. Je jim 22 a 24 let.
Ja mam stfedoskolské odborné vzdélani. Petiik se narodil s oboustrannym celkovym

rozStépem rtu.

O prvnim screeningu jsem védeéla tak néjak obecné, Ze na néj tehotné chodi. Asi by mé ani
nenapadlo tam nejit. Méla jsem tehdy velky strach, ale tento screening nam vysel vysoce
negativni. Podrobnosti mi vysvétlila gynekolozka, ktera mi rekla, co se da zjistit z tohoto
vySetreni. Zbytek jsem se dozvédéla na misté. Byl se mnou pritel. Dostali jsme broZurku,

kterou jsme si v cekarnée procetli. Sestricky i pani doktorka byly moc prijemné. Tehdy vse
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dopadlo dobre. Miij ndzor je, zZe by toto vysetieni melo byt povinné. Myslim, Ze prdce
lekarii a sester na tomto oddélent je velmi uzitecnda. Hlavné se screening zameruje na 3
nejcastéjsi syndromy a srdecni vady.

Verici nejsem. Miij postoj k interrupci je takovy, Ze je to vec kazdého, ale pokud je detatko
zdraveé, prijde mi to jako zbytecnost. Myslim, Ze vSechno se da zvladnout, pokud mdate
kolem sebe milujici osoby. Pokud je miminko nejak zavazné nemocné, pripadné by mohlo
brzy po porodu zemrit, potrat chapu. Na postizené lidi jsem vzdy nahlizela s litosti, ale
myslim si, Ze mohou Zit pékny Zivot.

Prvotrimestralni screening probihal dobre, rychle, bez problému. My jsme méli pozitivni
az ten druhy, tak budu psat o ném. V podstaté jsem z néj neméla strach. Rikala jsem si, ze
prvni byl negativni a tak bude jisté vSechno v poradku. Po docela dlouhém ultrazvuku nds
poslala pani doktorka, at’ se jdeme projit a dat si néco sladkého, ze miminko spinkd a
nevidi mu do obliceje. Brala jsem to s humorem. Vitbec mé nenapadlo, co bude nasledovat,
kdyz se vratime. Byl se mnou pritel. Jinak bych to nezvladla, to vim jisté. I tak jsem méla
namdle. Rekla nam, Ze to vypadd na rozstép. Zacala jsem brecet a myslela, ze je to sen.
Pak jsem rekla, Ze takové miminko ja ale nechci. Strasné se ted’ za to stydim.

Pak mé vysetrovala pani docentka, je 10 profik, na svém misté. Byla pragmatickd, mluvila K
veci, zadné velké emoce. Mne se hroutil cely svet. Jen tak mezi reci se mé zeptala, jestli
souhlasim s aminocentézou. Moc ¢asu na rozhodnuti nebylo. Bylo tam dost lidi. Souhlasila
jsem a souhlasila bych i ted. Probéhlo to rychle. Myslim, Ze mi pak jesté sestricka vzala
krev a uloZila mé do cekarny na hizko a zavrela dvere. Oba jsme s pritelem breceli a
hroutili se. Sestricky byly moc hodné, empatické. Jen snad mi nikdo nerekl, Zze mam byt po
aminocentéze V Klidu. Bylo to sice ve zpravé, ale nikdo mi to nerekl. A pak mé zpétné
prekvapilo, ze nam kazdy rikal, Ze je to jen na nas, jak se rozhodneme. Ja bych se asi ted’
snazila tem rodicum vysvetlit, Ze je to komplikace, bude to ndrocné, ale ze je to jen
kosmetickd vada, kterd se da na rozdil od jinych spravit. To je ale jen miyj ndzor. Ale
vSichni byli skveli, snaZili se, verim, Ze i jim se tyto informace nerikaji snadno. Jsou to
profesionalové. Snad jediné co mi vadilo, byly ty pohledy dalsich nastdavajicich maminek,
kdyz jsem lezela v cekarné a ony kolem mé chodily a désily se. Myslim, zZe to nebylo
prijemné jak mé, tak je to zbytecné desilo. Pak upresnit rezim po amniocentéze.

U naseho syna byla amniocentéza negativni, takZe bez dalsich vad, kromé rozstepu.

Rozhodli jsme se, Ze pokud to bude jen rozstep, tak si chlapecka nechame. To se potvrdilo.
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Vysledek mi volala pani doktorka telefonicky. Je moc mila. Délala mi i ten 2. screening.
Byla rada, ze si miminko nechame.

V' prvni chvili jsem videla jako jediné reseni potrat. Druhy den jsem uz uvazovala, zZe
bychom to mozna zvladli. Pak jsem Cetla porad dokola stranky stastnyusmev.cz a méla
jsem pocit, ze snad c¢tu o ryme, chripce, nebo tak. Vsichni ti rodice byli stastni a vdécni, ze
maji zrovna své deti. Nechdpala jsem to. Ted uz jsem jednou z nich. Trvalo mi, se s tim
srovnat. Obcas jsem si pobrecela, jak to zvladneme, ale to pominulo s porodem, az kdyz
jsem Pétu poprvé uvidéla.

Myslim, zZe jsem dost citliva, ale pomérné silna osobnost. Pokracovat v téhotenstvi jsem se
rozhodla na zdklade informaci z internetu a také porady s prateli, kteri maji s rozstepem
zkuSenosti. Rodina i partner stali za mnou a podporovali mé, mame hezké vztahy.

Zbytek tehotenstvi jsem se pripravovala jak psychicky, tak materialné na to, co nas cekalo.
Vedeli jsme, Ze budeme potrebovat napr. dalnicni znamku, odsdvacku mléka elektrickou,
specialni savicky, nostrily. A moc jsem se tésila.

Na porodnim sale mé porodni asistentka dokonce objala a podékovala mi za to, Ze jsme se
takhle rozhodli. Vsichni se k tomu staveéli kladné. Péta se narodil s celkovym rozstépem
oboustrannym. Vedeli jsme, zZe brzy po narozeni piijde na operaci rtu. Ta ndsledovala 10.
den po porodu. Presun do Brna byl narocny, nesla jsem to jesté tézce a méla jsem velky
strach, jak to dopadne, jak zvladne narkozu. Vysledek byl uZasny. Néjaka zviastni péce
nebyla nutna, jen opatrnost, vlhéeni vzduchu, nostrily. Ale byly to jen drobnosti. Mame
toho nejlepsiho chlapecka na svété. Mam ho samoziejmé v plné péci. Jak jsem psala, dost
se stydim, ze jsem ho nechtéla. Samoziejmé obcas mé napadne, jestli to nebude mit tézké v
zivoté, ale budu délat vsechno pro to, aby se s hlupaky umeél vyporadat.

Pokud bych se méla po své zkuSenosti znovu rozhodovat, urcité bych se rozhodla stejné.
Zatim dalsi deti nemame, ale VySetreni bych urcité podstoupila vV dalsim téhotenstvi Znovu.
Pokud by to bylo vazné napr. mentalni retardace, sla bych urcité na potrat.

Prenatadlni diagnostika je urcité dilezZita. Nedokdzu si predstavit, Ze bych nevédéla
dopiedu, co nas cekda. Clovek se miize pripravit jak psychicky tak materialné. Musi byt
velky Sok, zjistit toto az na porodnim sale.

Ve vztahu s partnerem ndas to stmelilo jeste vic. Mdame moc péekny vztah. A nds syn je pro
nas vsim. Vim, Ze se o partnera mizu oprit.

Muyj Zivot je ted konecné plnohodnotny. Zmenil se mi nahled na svet, vidim spoustu véci

Jjako uplné banality a pochopila jsem, ze pokud nejde o zdravi, tak se da vsechno vyresit.
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Rada bych byla néjakym zpusobem uzitecna lidem, kterym by mé zkuSenosti pomohly.
Lakala by mé i prace ve zdravotnictvi, nebo s détmi. Muj syn mé velmi ovlivnil.

Na interrupce z genetického ditvodu mam ndzor, ze pokud by se mi mélo narodit tézce
postizené dite, nechtéla bych ho. Myslim, Ze pokud tato moznost je, méla by se vyuzit. Co
maji rodice ze Zivota, pokud se musi do smrti starat o postizené dité? Mohou z néj mit
radost? A co ze Zivota md toto dité? To je muyj nazor.

Kdybych mela poradit maminkam s podobnym osudem, jaky potkal nas, rekla bych,
prijedte k nam na navstevu. Zachovejte klid a vyhledejte nékoho, kdo mad s rozstépem

zkuSenost! Urcité bych jim rada predala své zkusenosti a rady.

Pani Simona (R4)

Je mi 31 let, mam vysokoskolské vzdélani pravnického zaméfeni, nejsem vdand, ziju
s ptitelem, dcera Klarka 8 mésicii, ve 20 tydnu gravidity diagnostikovana srde¢ni vada-

dvojvytokova prava komora s defektem komorového septa.

O prvotrimestralnim screeningu jsem se dozvédela od své gynekolozky, které mé na
vySetreni odeslala. O screeningu jsem toho moc nevédéla a ani jsem netusila, zZe je mozné
jeho vysetieni i v nemocnici. Prvotné jsem si myslela, zZe jde jen o kontrolu plodu a
maximalné o urceni pohlavi. Ze se daji zjistit i vrozené vady jsem vitbec nevédéla a
neprikladala jsem vySetreni velkou duleZitost. V tu chvili jsem si jakékoli komplikace viibec

nepripoustéla, vidyt co by se mélo stat?

Nejsem veérici ve smyslu nabozenstvi a odlisuji nabozenstvi od cirkve a krestanstvi. Mam
svoji osobni viru a vérim ve smysl zivota. Na interrupci nemam vyhranény ndzor, priklanim
se K ndzoru, ze kazda Zena se musi rozhodnout jen a jen sama a chdpu ditvody obou stran.
Zkusenosti s postizenym ditétem mdm od své sestienice, ktera ma dité s autizmem a i pro
mé by tohle asi nebyl diivod k preruseni tehotenstvi. Miij pohled je na tuto véc takovy, zZe je
to dalsi Zivotni zkouSka clovéka, ktera jej posune zase o krok dale a Ze i postizené dité
prindsi radosti a potéseni z Zivota. Dulezité je probrat okolnosti s partnerem, s rodinou,
ktera miize v pripadé nutnosti dost pomahat. Na vsechna vysetreni jsem $la i s partnerem.
Vsechna vysetieni jsem absolvovala u pani docentky, byla velmi mild a lidska. Pri druhém

vySetreni byla odhalena srdecni vada a partner mi byl velkou oporou. Nasledoval odbér
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plodoveé vody. Na mé se to sebéhlo hrozné rychle. Méla jsem pocit, Ze potrebuji vice casu
srdecni vady mohou byt spojeny s chromozomalni odchylkou. Postupné jsme dostavali
lepsi a lepsi zpravy o vylouceni jinych pridruzenych vad. V zaveru vlastné ta nejlepsi
zprava, zZe se jedna pouze o vadu srdecni, pokud si predstavim, co vSechno prichdzelo
V uvahu. Podstoupila jsem jesté genetickou konzultaci, kde mi byly sdéleny rizika pro
mozné budouci téhotenstvi atd. Dalsi dovysetieni mélo nasledovat v Brné na detské
kardiologii. Ocenila jsem, Ze pani docentka rekla, Ze neni kardiolog a netroufne si
S jistotou Fici, o jakou vadu se presné jedna a jaké bude mit prognostické vyhlidky. Na
kardiologii v Brné se vyloucila diagnoza Fallotova tetralogie, nasledovalo jeste vySetreni
V Praze Motole, kde byla potvrzena diagnoza dvojvytokova pravda komora s defektem
komorového septa. Bylo nam vysvétleno, kde je problém, jak se bude resit i Ze nebude nijak
vazné omezovat Klarku v Zivoté. Ocenila jsem taktéz, Ze mame jasné a strucné vysvétleni a
nejsme zahlceni premirou informaci, ani jsem nehledala na internetu a nechtéla se
zbytecné znervoznovat. Lékar nam sdélil, ze vada je operabilni a ma dobré prognostické
predpoklady. Vsechno co jsme potiebovali védet, jsme vedéli. Ze strany zdravotnického
personalu byl jen ten nejlepsi pristup, ktery mi dodaval dalsi elan pokracovat v téhotenstvi.
Vsechno, co jsme potiebovali s pritelem veédet, jsme se dozvédeéli. Jediné co clovek
potiebuje, je vdaném okamziku cas. V nasem pripadé jsme se rozhodli behem chvilky, Ze
budeme pokracovat dal. Behem tehotenstvi jsem podstoupila jesté dvakrat vysetieni v Brné
a dvakrat v Praze Motole, aby se zjistilo, jak se postizeni vyviji. Co se porodu tykad,
preferovala jsem prirozeny porod bez nutnosti jeho vyvolani, ale nakonec jsem porodila
cisarskym rezem v porodnici v Brné. Po narozeni jsme $ly na jednotku intenzivni péce, kde
jsme byly 3 dny, v 7. tydnu Sla mala na operaci, kde jsme travily pri hospitalizaci spolecné
asi tyden. Obé vady se podarilo vyresit pomoci jedné operace, coz nebylo z pocatku zcela
jasné. Po operaci jsme jezdili po 14 dnech, po 1 mésici, po 3 mésicich a po I roce na
kontroly. Kdyz se vratim zpét do téhotenstvi, bylo plné otaznikit a obav, jak to vsechno
dopadne, a chtéli jsme védet, co nas cekd. Po stanovené diagnoze s nas s manzelem obavy
spadly a tehotenstvi jsme si uzivali. AZ po delsi dobé od porodu jsme zjistili, Ze manzelova
babicka méla stejnou srdecni vadu, tudiz bylo vySetreni na misté. Dalstho tehotenstvi se
nebojime a nebranime se mu. Vedeéli jsme, Ze vada je Fesitelnd operaci a ze jde o to, to jen
zvldadnout. Vznikla komplikace nas s partnerem jesté vice spojila, dokazali jsme se jeden na

druhého spolehnout a byt si sobé oporou. S partnerovym pristupem jsem byla schopna
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zvldadnout cokoli. Operace trvala asi 3 hodiny, byla to v té chvili hodné dlouha doba. Na
Jednotce intenzivni péce jsme byly s malou spise na pozorovani, nedochdzelo k zZadnym
lécebnym zakrokim. Na rizika operace jsme se ani moc neptali, jind varianta stejné
nebyla, museli jsme ji podstoupit. Na prenatalni diagnostiku mam kladny nazor, je dobré
se pripravit na vSechny okolnosti. Urcite vysSetieni schvaluji a podstoupila bych jej znova.
V pripade dalsiho tehotenstvi bychom se s manzelem rozhodovali konkrétné kazdy sam za
sebe a situaci bychom zvazili. Genetickou interrupci bych prijala pouze v pripade
zjisteného tézkého postizeni a je az tou posledni moznosti. Kosmeticke zalezZitosti pro mé
nejsou duvodem k preruseni tehotenstvi. Hodnotovy Zebricek Zivota se u mé zménil spise
narozenim ditéte, nez ve smyslu kjeho télesné vade. Uz pred zjistéenim vady jsem si
uvédomila, diky cteni jisté literatury, zZe c¢lovek dostava tezké zivotni situace, aby se z nich
poucil. A vSechno se déje z néjakého ditvodu. Clovék ma poté dalsi Zivotni zkuSenosti a je
pripraven je resit, ne se vzdat. Nedd se ovSem nikomu davat v téchto momentech rady,
kazdy musi situaci resit podle sebe, podle podpory rodiny a svych nejblizsich. O zkusSenosti

bych se v pripadé zajmu budoucich maminek rada podélila, pokud by byl zdajem.
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Zeny, které neabsolvovaly prvotrimestrilni geneticky screening nebo invazivni

vySetieni a narodilo se jim postiZené dité.

Pani Irena (R5)

Je mi 42 let, vzdélani mam stiedoskolské, jsem vdana, mam dve déti 9 a 7 let. Starsi dcera

ma diagnostikovany Patativ syndrom.

Jsem verici, ale k vire kostel nepotrebuji. Miij postoj k interrupcim je zaporny, je
to hluboka a necitelna neznalost zivotnich zdakonii.

O postizenych minim, Ze to maji velmi tézké, zdalo a zda se mi to dodnes jako velky Zivotni
vykon, ktery chce hodné sily, aby byl zvladnut.

Zuzanka je moje prvni dité, bylo mi 32, kdyz jsem ji cekala, nesmirné jsem se na ni tésila a
tehotenstvi jsem méla opravdu krasné a Stastné. Znamky patologie v téhotenstvi nebyly
zadné. V tehotenstvi jsem absolvovala jen ty zdakladni vysetieni, nic navic, nic specialniho.

Zadny 3D ultrazvuk - jak se co jmenuje, v tom se fakt nevyzndm. Netvrdim, Ze je
Jjednoduché byt tehotna a védet, ze moje dité je postizené, ale nechala bych tomu volny
priibéh, at' se stane vse jak md. N tehotenstvi jsem Zadné pochybnosti ohledné zdravi
miminka nemeéla, postizeni bylo zjisténo po porodu.

Zuzanka md nekolik télesnych vad, takze v porodnici za mnou nejdrive chodili doktori a
sdelovali mi, co vSechno ji nasli - vadu oci, rozstep mékkého patra, vadu na srdci, Sesty
prst,....Odebrali ji krev na genetické testy. Pak nas prevezli do Brna na novorozenecké
oddéleni a vysledek genetické testu - Patairv syndrom - mi samotné sdelili tam. Lékarka
mne vzala do své pracovny, posadila na pohovku a zacala mi vse citlivé vysvétlovat. A
vzdpéti mi nabizela prasky na uklidneéni. Ty jsem odmitla, potrebovala jsem to vSechno
"citit". No hluboky zdrmutek a plac. Pak jsem to jeste musela sdelit manzelovi, ktery za
nami kazdy den do Brna jezdil. Hluboké emoce, otaznik do budoucna. Nejhorsi byla
sebejistd prognoza od lékari, Ze se nase dcera doZije maximdalné jednoho roku, tak at Si ji
uzijeme. Nemeli pravdu, nase Zuzanka je ve svych mezich hodné zivotaschopna, uz toho ve
svem zivote prodelala dost a vsechny nemoci a obtize zatim zvlada a Zije a pomalinku se i
vwiji. Dle lékaru se tyto déeti ani nijak nevyviji - no, v tom podpory pro nds moc nebylo.
Jinak si na pristup zdravotnikit nemuzu nijak stézovat. Nejhorsi psychicky byl prvi rok, kdy
jsem se o ni opravdu bdla a ulevilo se mi, az po jejich prvnich narozenindch. Také nebylo

Jjednoduché predstavit okoli nasi dceru a vysvetlit, proc je takova jaka je. A Ze nam ma do
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roka navzidy odejit jsme nesdelovali, neprejeme si tisnivou atmosféru kolem nasi dcery.
Netvrdim, Ze jsem s tim dnes uplné vyrovnand, je to mnohalety proces, kdy se bolestive
hrany Zivota pomalu ale jisté obrusuji. Velmi nam pomohla Rana péce, pomohla nam
zorientovat se v tomto svete postizenych. U psychologa jsem nikdy nebyla ani miij manzel.
Muj manzel, po prvnim prekonaném vnitrnim bolu, si pral, aby nds jiz brzy pustili
Z novorozeneckého oddéleni domii a byli jsme vsichni spolu. Je mi velkou oporou. Ostatni
pribuzni reagovali smutkem, jakymsi i odstupem ¢i vahanim a litovanim.

S manzelem mame hezké manzelstvi, zkouskami prochazime, jako vSichni. Manzel se
0 dceru umi dobre postarat, jsme si oporou. Myslim, Ze je to velmi diilezité mezi partnery,
kdyz se néco takového prihodi, aby i otec byl, jak jen to jde, zapojen do veskeré péce a
starosti s tim spojené, Zena to brime sama nemiuze plné unést. Pataiv syndrom je vazné
postizeni - vyzZaduje veSkerou péci. Dcera se sama nenaji, nenapije, neoblece,
nevyprdzdni... Leze po ctyrech a chodi s nasi dopomoci. Navstévuje rehabilitacni
stacionar na Nivdch, kde druhym rokem dochazi i do specialni zakladni skoly. Zaméstnana
nejsem, to by se vse prosté nedalo stihnout, dcera zabere hodné casu.

Jestli jsem se vyrovnala se situaci? No nevim, kdyz pisu tyto radky, tak chvilemi brecim.
Takze asi ne uplne, je to tak trochu jiny Zivot, ale nestézuji si.

Zivot se mi zménil opravdu hodné, jsme v jednom kolotoci povinnosti, mame vice Zivotnich
omezeni... Muj hodnotovy Zebricek se nezmeénil, jen ho prohlubuji.

Mame jesté o dva roky mladsi dceru Kristynku.

Na prenatalni diagnostiku nahlizim tak, Ze je dobrd, pokud jsou diky tomuto lékari vias
pripraveni  ditéti pomoci, ale pokud wma slouzZit jako ndstroj interrupce, jsem
proti. Nedokdzala bych zZit s vedomim, Ze dité, které si mé vybralo jako mdamu a prichdzi ke
mné, ja odmitnu a zbavim ho Zivota, at je v briSe jakkoliv malinké. Je to Cisté
materialisticky pohled na Zivot, a pokud se deti potrebuji narodit jako postizené, tak at t0
tak je.

Rada maminkam, které maji také postizené dité je, hodné odpocivat aktivné i pasivné,
nezanedbavat samu sebe a venovat se svym konickiim, tzv. vypnout co nejcastéji.

Pokud bych méla nekomu predat své zkusenosti, nevim, jestli jsem dost kompatibilni osoba,

nase dcera je hodné Sikovna a docela se i vymyka tabulkovému Patau syndromu.
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Pani Vendula (R6)

Jsem svobodna, mam vysokoskolské vzdélani, ziji v partnerstvi. V dobé porodu 40, ted’ 47.

Dcera ma tedy 7 let, ma diagnostikovany Downtiv syndrom.

Jsem verici, ale k interrupcim nemdam vyhranény postoj. V pripadé potreby jej podporuji.

V minulosti jsem neméla s postizenymi lidmi primou zkusenost.

Téhotenstvi probihalo bezproblémové, viastné ne. Cekala jsem dvojcata, ve 12. tydnu jedno
umrelo... pak uz vse o.k. Byla jsem na 4 testech (ve 12., 14., 16. a 20. tydnu gravidity)
predepsanych lékarem na poliklinice s vysledkem, Ze odbér plodové vody neni poZadovan.
Pricemz vysledné riziko krevniho Triple testu na Downiiv syndrom, bylo 1:430. Na to mi
|ékar Fekl, Ze po ,,odchodu* dvojcete je to dobrd hodnota a plodovd voda neni nutnd
K vysetieni. Verila jsem mu bez vyhrad a bylo to Spatné rozhodnuti, jeho i moje. Na
ultrazvuku nenasli znaky Downova syndromu. Pry tam nebylo zesileni Sije krku, byla
pritomna nosni kiistka, srdce bylo bez zjevnych vad (pouze maly priichod mezi komorami,

ktery zarostl ve trech letech,).

Na otazku jak bych jednala, pokud by se postizeni v gravidite potvrdilo, nemohu

odpovédet, prominte, to je dost osobni.

O postizeni jsem se dozvédéla, jiz vecer po porodu. Lékarka mi pri veCerni vizité oznamila,
Ze dité ma s nejvetsi pravdeépodobnosti Downiitv syndrom. Byla asi v ramci moznosti
vstricna. Byla jsem po cisari (planovaném). Na pokoji byly dalsi pacienti. Moji nejblizsi
dorazili v noci. Pak mé prelozili na jednolizak. Pristup a chovani persondlu? Myslim, ze
byli ok. V dané situaci mi pomohla rodina a pratelé. Pomoc ze strany nemocnice byla
Siroka, v¢é. psychologa. Pozdeji mi byli nejblizsi velkou oporou. Partnerstvi naddle

pokracuje.

Dite je ve V. stupni postiZeni, je zavislé na druhych, nemluvi, je na plenkdch, chodi. Od
15 mésicit dceru vozim denné do stacionare na Nivy, od 7 let na Lazy. Jsem zaméstnand.
S touto skutecnosti, ktera se stala, se nevyrovnam nikdy, porad to boli. Ale musim se 0

dceru postarat, je to moje jediné dité. Je krasna a mild. A je moje.

Zivot se mi zdsadné zménil, prekopal mé hodnoty. Bylo by to povidani na dlouho.

Budoucnost je plna smisenych pocitii.
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Dalsi deti nemam, uz se mi nepodarilo otéhotnét.

Co se tyka prenatalni diagnostiky, bylo mi vysvetleno, ze jsem se bohuzel dostala do "Sedé"
zony. Veérim, Ze celé screeningové inzerované vySetieni nekterym matkam pomohlo. Mné

bohuzel ne.

Pokud by se v mém dalsim tehotenstvi zjistilo postizeni plodu, nemohu odpovédeét, jak bych
se zachovala, nezlobte se. Ani Vam neodpovim na otazku genetickych interrupci jako

selekce populace, je to osobni.
Rada maminkam, které jsou v podobné situaci, jako jsem jd, je nezbldaznit se.

Kdyby mé nékdo oslovil, abych mu predala své zkusenosti a rady? Asi bych souhlasila,

nebyla bych proti.

Pani Iveta (R7)

Je mi 45 let, jsem podruhé vdana, mam vysokoskolské vzdélani, dcera Katefina ma 23 let,
diagnostikovany Angelmaniv syndrom (vzacné chromozomadlni onemocnéni s tézkou

mentalni retardaci a motorickymi problémy).

Tehotenstvi bylo pred 23 lety. Bylo zcela bezprobléemové, Zadné nemoci, bez jakékoli
tablety, kterou bych méla uzivat. V téhotenstvi jsem byla témer celou dobu doma, na
pracovni neschopnost jsem nastoupila od 8. tydne gravidity, protoze mé zaméstnani neni
vhodné pro téhotné a zaméstnavatel to tak vyzaduje. Ultrazvuky jsem podstoupila vSechny

podle stanoveného planu, byly taktéz v poradku.

Nejsem veérici, kostel nenavstévuji. Na interrupci mam stale stejny nazor, ktery bych
nemenila ani po porodu mé prvni dcery, Ze kazda Zena ma mit narok se rozhodnout, zda
bude v tehotenstvi pokracovat, ¢i nikoli. Nikdo nema pravo soudit a rozhodovat o Zivotech
jinych. Pristup k tehotnym Zenam by mel byt profesionalni za jakékoli situace.
S postizenymi lidmi, ci détmi, jsem se v minulosti jiz setkala, dokonce mame v rodiné
chlapce po mozkové obrné. Vsichni v okoli se k nemu chovaji naprosto prirozené a nikdo

Z okolnich deti mu nikdy nedalo najevo jeho postizeni.

Jak bych se zachovala, kdyby se o postizeni vedeélo? Kdyz se vratim zpét, kdy mné tehdy
bylo 22 let, tak bych situaci asi hodné zvazovala, svou roli by tam urcité hralo i ovlivnéni

mych rodinnych prislusnikii i mého muze, kteri by chtéli ukonceni téhotenstvi. Nemiizu Fict,
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ze bych jim vyhovéla, bylo by to velké rozhodnuti a s odstupem casu musim Fict spis ne, jak

ano.

Prvni naznaky pochybnosti o zdravotnim stavu ditéte jsem méla jiz v tehotenstvi pri jeho
prvaich zaznamenanych pohybech, byt Zadny probléem navenek nebyl. Stale castéji jsem
méla tuseni, Ze dité bude mit epilepsii. Mivala jsem i zZivé sny, které tomu napovidaly. Dalsi
pochybnosti jsem méla ihned po porodu, kdy se dite nechovalo jako zdravy novorozenec.
Dite bylo neurotické, ubrecené, neklidné, melo Spatny prijem stravy. Vzapéti se objevila
prvai infekce, ktera osidlila plice, a my zustali 14 dnit po porodu v nemocnici. Dité se
narodilo hypotrofické, hned po infekci nasledovaly prvni antibiotika. Porod byl v terminu,
nakonec vsak skoncil cisarskym rezem. V prvnim roce se objevil minimalné desetkrat zapal
plic, dité bylo stale vystavovano riznym vysetienim, dlouhou dobu bylo v nemocnicnim
prostredi. Mélo apnoické pauzy, bylo provedeno EEG, kde byl abnormalni ndlez. Byli jsme
odeslani do Krcée na neurologickou kliniku, kde nas zkoumali dal. Zacala se vyvijet
epilepsie, na zacatku velmi tézce zvladnutelna, dochdazelo k velmi castym malym zachvatiim
nekolikrat denné. Nasledkem toho doslo k opozdénému motorickému vyvoji, ktery vsichni
prisuzovali détské obrné. Dalsi navstéva v Krci naznacila vzacny syndrom, jehoz vySetieni
V Americe nebylo nutné hradit. Genetické vzorky byly odebrdany a odeslany, po tydnu byl
bohuzel potvrzen Angelmanuv syndrom. Celkova vySetreni probihala témeéer do 4 let.
Nemam Zadné vyhrady ke zdravotnickému personalu béhem tohoto obdobi, méli jsme také
Stesti na dobrého neurologa. Byli vidy mili a ndapomocni. Veskerd komunikace s Prahou
probihala telefonicky bez nutnosti osobni navstévy, i tam jsme byli s neurologii i
rehabilitacnim centrem spokojeni. Celkova diagnoza byla pak vysvobozenim, zZe konecné
vime, co ditéti presné je. S dcerou jsem se pak snazila chodit hodné do kolektivu,
nevyclenovat ji z bezného Zivota. Domluvila jsem si i ucast dcery v jeslickach, kde nas pani
reditelka rada prijala a poskytla nam kvalitni péci. Tam jsem se bohuzel setkala
S negativnim postojem nékterych rodici déti, kteri sepsali petici, aby ma dcera byla z jesli
vyloucena a neméla tak spatny vliv na jejich déti. Pani reditelka ale tuto petici zamitla a
postavila se na nasi stranu, coz bylo pro nds povzbuzeni. Dale jsme pak dostali dobré
doporuceni na Skolku, ve které se nam specidlné venovali s vyukou a jinymi dovednostmi.
Pani rehabilitacni sestra se nam dostatecné vénovala a i diky ni ted’ ma dcera chodi. Kdyz
to ted shrnu, celé obdobi bylo velmi tézke a vycerpavajici. SlozZitou situaci jsem méla i se
svym otcem, ktery se nechtél smirit s vauckou s timto postizenim a doslo to az tak daleko,

Ze jsem se s nim prestala stykat. Da se Fict jiz pres 20 let. Moje matka se tak trapila
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dvojnasob, nejen kviili vnucce, mé dceri, ale i kviili manzelovi, mému otci. Doslo to u ni az
do stadia alkoholismu. Kdyz jsem ji pak pomohla s odvozem do lécebny, jako ditvod piti
uvedla svou postizenou vnucku. Manzel se nezachoval také moc chlapsky, od dcery se
distancoval a jen stézi vyhledaval nasi spolecnost. V domé, ve kterém jsme spolecné Zili, se
zdrzoval jen minimalné, dcera spavala napr. jen jednu hodinu denné. O dceru jsem se
starala viceméné sama a nebylo to jednoduché. Byla hodné aktivni a chtéla si hrat i v nocli,
kdyz vsichni spali. Se spankem se nam moc nedarilo, nezabiraly ani léky, ani spankova
laborator v Praze, kterou jsme navstévovali. To odpovida Angelmanovu syndromu, kdy déti
nemaji potiebu spat. Jedinym, kdo mi ve vychové dcery pomdahd, je tchyne, kterda dceru
miluje takovou, jakad je. Rozhodla jsem se to nevzdat a poskytnout dceri distojny zivot a
kvalitni péci, i kdyz to vsichni davali za vinu mné. Nechala jsem si udélat kviili rodine i
genetické testy a ty vysly normalne, Angelmanitv syndrom u dcery vznikl nahodné. Viem
jsem to predloZila pisemné, ale nikdo to nerespektoval. Stali si za svym, Ze ja jsem ho
nosila a porodila, tak ze za to miizu ja. S manzelem jsme se nakonec rozvedli, nebyl
schopen dceru takhle prijmout. Postupem casu jsem si ujasnila zZivotni cil a pohled na svet
Zjiné stranky. V té dobé mi byl nabidnut i psycholog, kterého jsem nakonec nevyuzila a
situaci jaksi sama zvladla. Diky temto tezkym chvilkam jsem nyni psychicky silnéjsi, hodné
mi to v Zivoté ukdzalo. V priibéhu let od narozeni dcery jsem prisla i o vétsinu svych pratel,
coz mi ulehcilo situaci s vychovou. Po case se jiz byvaly manzel prece jen trochu zménil a
dceru si brava jednou tydné, na cely den. Nyni mi je oporou miij novy manzel, ktery je

S nami 7 let a s dcerou si velmi rozumi.

Ma dcera dodnes mimo asi péti slovicek nemluvi, ja ale po téch letech presné vim, co
potiebuje, jak se citi a co nam dava najevo. Mentalni postizeni u dcery je na vysoké urovni,
vyvojem je mozina nékde v obdobi dvou, tri let. Jeji zakladni lidské potieby je nutné stale
hiidat, to znamend, Ze dcera nemiize byt vitbec sama doma bez pritomnosti dalsi osoby.
Svym zpiisobem by neméla byt ani sama v mistnosti bez dohledu. Proto mame doma i
prizpusobeny interiér s minimem mistnosti a riiznych zakouti a nastrah. Zjistila jsem také,
Ze je nutné dodrzovat stdle stejny rezim a neménit zazité zvyklosti. Dceru stdle krmim, na
noc ji davam pro jistotu plenu. Zhruba v deseti letech se naucila ukdzat, Ze chce jit na
toaletu. V Sesti letech normdlné nastoupila Skolni dochdzku ve specialni zvldstni Skole ve
specialnim rocniku pro postizené. Po dvou letech nastoupila do takzvané rehabilitacni
tridy, kde se spise relaxuje, cvici a minimalné se uci. Takhle to trvalo zhruba do 18 let, pak

nastoupila do tydenniho stacionare, kde setrvava dodnes a vidy v pondéli tam i spi. Jedna
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se o podobny rezim jako ve Skolce. Jsem zaméstnand, ale nemohu si dovolit sménny

provoz.

Co se tyka mého pohledu na dalsi téhotenstvi, divam se na to pozitivné a s metodou
prenatalni diagnostiky souhlasim a urcite bych ji bez obav podstoupila. Jsem rada, Ze
takova metoda existuje, protoZe pri mém téhotenstvi tato metoda takhle diisledna nebyla.
Pokud bych pri dalsim téhotenstvi vySetienim zjistila takto zdvazné omnemocnéni, ci
retardaci, asi bych jiz tehotenstvi prerusila. Pro ostatni Zeny a matky je dilezité se vcas
rozhodnout a ujasnit si Zivotni priority, protoze ja jsme prisla nejen o rodinu a manzela,

ale take témér i o své nejlepsi léta Zivota, které jsem si planovala uplné jinak.

Kazda nastavajici matka si musi tuto nelehkou situaci vyresit sama, neni na to navod, jak

postupovat.

Pani Markéta (RS8)

Mam dva syny, 25 a 11 let a vzhledem k jejich postiZeni jiz del§i dobu nepracuji. Po
narozeni jsem jeSt¢ néjakou dobu pracovala na castecny uvazek, postupem casu kluci
potiebovali stale vice a vice péce a musela jsem s nimi zlstat doma. Jsem vyucena v
maturitnim oboru - sazecka pisma. U obou chlapcti byl diagnostikovan syndrom fragilniho
X chromozomu (fragilita dlouhého raménka genu na X chromozomu, mezi typické projevy

patii mentalni retardace, protahly obli¢ej, hyperaktivita, velké usi, vysoky hlas).

Tehotenstvi u obou kluku probihalo relativne dobre, Zadné vétsi komplikace, nemoci jsem
nezaznamenala. Se zdravotnickym persondlem jsem byla spokojend, nezaznamenala jsem
Zadné negativni zkusenosti. Pri druhém téhotenstvi u Pavla si vybavuji, Ze jsem byla i na
genetickém krevnim testu, ale nic se neprojevilo. Na ultrazvucich nic nenasvédcovalo
nejaké vade. V druhém tehotenstvi jsem se dokonce ptala, zda neni nutny odbér plodové
vody, ale bylo mi receno, Ze k tomu neni Zadny ditvod. Pri porodu obou klukii, nebyl
zaznamenan zadny problém, porody probehly rychle, bez problémii, vse to vypadalo na
zdraveé deéti. Byl pouze rozdil v jejich porodni vaze, témer o kilo. Ale Tomas se narodil o

neco drive, ve 37. tydnu. Po porodu prvniho syna mné bylo 19 let. Jediné, na co oba kluci
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trpeli, byly zanety stiedniho ucha. U starsiho syna se v jeho trech mésicich zdalo pani
doktorce, ze se nmevyviji uplné spravné po strance motorické. Také malo pribyval.
S Tomasem jsem chodila na ,, Vojtu“- coz je cviceni chuze, zhruba ve véku pét a piil
meésice, to bylo skoro pozdeé. Ale nakonec jsme vsechno dohnali. Dokonce si pani doktorka
myslela, ze se Tomas nauci chodit tak ve trech, ctyrech letech. Ale on zacal chodit za ruku
uz vroce a pul. S Pavlem jsem zezacdtku neméla chodit, ale nakonec jsme na cviceni chiize
také chodili. Tomads mel hned zezacatku pohybové problémy, u Pavia se projevili az
pozdeji, s nim jsme zacali cvicit Vojtovu metodu az v roce a piil. Tam byl spise probléem
V tom, ze byl liny, kviili své vdze. Az v roce a piil se posadil, ale potom do mésice zacal
rovnou i chodit. Pozdéji cvicil jinou metodou, byla to metoda ne tak drasticka jako ,, Vojta
spise forma rehabilitacniho cviceni. Chodili jsme a chodime na riizna vysetreni, Tomasek
mél dokonce vysetreni mozkomisniho moku, ale tehdy se na nic neprislo. S Pavlem jsme
zase byli na vySetreni sluchu, protoze meél problém s mluvenim. Ale vse vychdazelo
negativné. Az pozdéji jsem nechala oba kluky znovu geneticky vysetrit, Pavel mél asi ctyri
a pil roku, Tomas mel asi 18 let, kdy u obou byla shledana geneticka vada s nazvem —
syndrom fragilniho X, které zasahuje predevsim centrum reci. Tento syndrom je pry dan ze
strany matky. Drive se to nezjistilo proto, Ze genetické testy nebyly tak vyspélé, jako dnes.
Dnes bych si asi nechala genetické testy také udélat. Co se tyka rozhodovani pokracovat
V tehotenstvi se zjisténou vadou, nebo jej ukoncit, je velmi tézka volba a nedokazala bych
V tomto sméru nikomu poradit, to si musi kazda Zena rozhodnout sama, dle svych uvazeni a
osobnich pomeru. I pro mé by bylo tézké rozhodovani v této fazi a nikdy bych nikoho pro
jeho rozhodnuti neodsoudila. Napriklad rozstép rtu bych ja treba vitbec neresila. Ale
pokud se jednd o tézké postizeni, trvalé upoutani na lizko a dotycny i jeho rodina by
neméla ze Zivota nic, mozna by bylo i pro vSechny lepsi takové tehotenstvi ukoncit. Ale
sama nevim, jak bych se zachovala. Nikdy jsem neuvaZovala, Ze bych treba dala kluky do
ustavu. Dokud to budu zvladat psychicky a fyzicky nemam k tomu nejmensi duvod. Jsem
sice rada, kdyz mam alespon chvili pro sebe, po dobu co jsou ve skole, ale to stejné
vetsinou vyuziju na zarizovani ostatnich zalezitosti. Jednu dobu jsme s partnerem uvazovali
o tretim potomku, ale v nasem pripadé by bylo lepsi, kdyby to byla holka, ta by méla veétsi
sanci byt zdrava. Ale to ani pohlavi zarucit nemiizete, z toho ditvodu nebudeme radéji
pokouset osud. Tri takto postizené deti bych uz opravdu nezvladla. Uvédomuji si, jak je

dulezité byt zdravy, a vazim si kazdého dne, kdy jsme spolu a radujeme se. Verim, ze néco
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mezi nebem a zemi je a veéci se déji 7 néjakého ditvodu. Verici jsem, ale mam spise svou

viru a presvédceni, kostel nenavstévuji.

U obou klukit je markantni rozdil, Tomas treba vitbec nepocitd, nepise, necte, ma probléemy
celkove s ucenim. Rad si listuje v knizkach, ale pocita¢ ho tFreba moc nezajima. Naji se
sam, ale vSe mu musim pripravit a pokrajet. Na toaletu si dojde, i kdyz nekdy ho musim
ohlidat, aby se nezapomnél. Hygienu v ramci moznosti také zvlada. Mentalné odpovida tri,
ctyrletému ditéti. Clovek musi byt porad ve stiehu. Pavel by mél ted’ chodit do ctvrté tiidy,
ale navstevuje specialni tridu, kde pise, pocita, cte, ale je pomalejsi, ma s tim vetsi
problémy nez jeho vrstevnici. Treba v ramci ctvrté tridy pocitame do osmi. Je to sice malo,
ale jsme za to radi. Ale zato na pocitaci si najde, co potrebuje, napr. pohadky, pisnicky atd.
Nejveétsi probléemy méli oba kluci s mluvenim. S Paviem chodime na vysetieni stdle, u
psycholozky jsme byli parkrat, ted probihaji vysetieni spise ve Skole. Tomds chodi do
rehabilitacni tridy ve specidlni Skole, kde jde spise o hrani nez o uceni, méli jsme
pravidelnou, denni dochazku, jako ve Skolce. Pavel chodi do podobné Skoly na Mostni, coz
je specialni Skola dle individualniho planu. Nejedna se o klasickou skolu jako takovou.
Pavel dela v této skole velké pokroky, Tomas da se Fict také, ale rychle naucené veci

zapomind.

Prvniho syna Tomdse jsem méla s manzelem jesté ve fungujicim manZelstvi, které se ovsem
diky synovu postizeni nakonec rozpadlo. Manzel nedokdzal prijmout jeho postizeni, stale
potiebnou péci, a nevédel ani, jak si s nim ma napr. hrat. Obcas ho jen vykoupal, zasel
S nim na prochdzku, ale moc casu s nim postupem veku netravil. Myslim si, Ze ho to hodné
ovlivnilo. Uz kdyz se od nds manzel odstéhoval, si ho viitbec k sobé nebral, nepotieboval
ho. V té dobé ziistala témer veskerd péce na mné. Obcas mi v té dobé pomdhali a dodnes
pomahaji tchyné a tchan, ale ti uz jsou starsiho véku, takze je to jen nekdy. Druhého syna

Pavla mdam s nynéjsim pritelem, ktery je opakem a je mi stalou oporou.
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PRILOHA I11. - ZADOST O UMOZNENI VYZKUMNEHO SETRENI{

@ Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii
Ustav zdravotnickych véd

Mostni 5139
760 01 Zlin

ZADOST O UMOZNENI VYZKUMNEHO SETRENI

Vézeny pane primaii Adamiku,

obracime se na Vas s zadosti 0 umoznéni vyzkumného $etfeni na Vasem pracovisti Prenatélni
diaagnostiky, které bude podkladem pro zpracovani empirické &asti bakalaiské prace
studentky 3. ro¢niku studijniho programu Porodni asistence, oboru Porodni asistentka.

Dékujeme za vyfizeni nadi zadosti a t&§ime se na dal3i spolupraci

Téma bakalarské prace Prenatélni diagnostika versus Zivot s ditétem s vrozenou vadou
Metoda vyzkumného Setteni Kvalitativni vyzkum

Skupina respondentt Tehotné Zeny

Pracovisté Krajska nemocnice T. Bati a.s. Zlin

Centrum prenatalni diagnostiky
Autor bakalaiské prace Petra Pavlikova DiS. i = ‘

Univerzita TomaSe Bati ve ZJiné
nanitnich studii

Vedouci bakalarské prace Mgr. Ludmila Reslerova, PhD.

WV Zaravotm

Ve Zling dne 26. 1.2016
Mgr. Zlatica Dorkova, Ph.D
feditelka Ustavu zdravotnickych véd

Vyjadfeni instituce: Krajské nemogme T.Bati, a.s.
gynekologicke-porodnické odd.
H Zadost povolena Bc. Helena Novotnd 7, .~
O Zadost zamitnuta / dlis

Razitko a podpis zastupoe zafizeni
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PRILOHA 1V.- ZADOST O UMOZNENI PRISTUPU K INFORMACIM

% Univerzita Tomase Bati ve Zliné

ngulta humanitnich studii
Ustav zdravotnickych véd

Mostni 5139
760 01 Zlin

ZADOST O UMOZNEN{ PRISTUPU K INFORMACIM

Obracime se na Vs s zadosti o umoznéni pfistupu k informacim na Vadem pracovisti
v priibshu realizace odborné praxe pro niZe uvedenou studentku. V ramei ukonceni studia
studenti 3. roéniku zpracovavaji bakaldiskou praci, jejiz soucasti je i empirickd Cast.
K realizaci této &asti studentka potfebuje pfistup k informacim z Vaseho pracovisté. Student
je poucen o povinné mlgenlivosti a ochrané dat, v&etné disledkd, které mu pfi poruseni
ml&enlivosti hrozi. Jedna se o studentku bakalafského studijniho programu Porodni asistence,

studijniho oboru Porodni asistentka.

Téma bakaléiské prace Prenatalni diagnostika versus zivot s dit€tem s vrozenou

vadou

Termin konani odborné praxe | 8.2.-25.3.2016

Pracovisté Krajska nemocnice T. Bati a.s. Zlin

Centrum prenatalni diagnostiky

Metoda vyzkumného Seteni Kvalitativni vyzkum
Skupina respondentt Te&hotné zeny
Autor bakalarské prace Petra Pavlikova DiS.
Vedouci bakalaiské prace Mgr. Ludmila Reslerova, PhD.
[ Univerzita Tomage Bati ve Zliné
Dékujeme za spolupréci. Fakult f
L Ustav zdravot i
S
Ve Zlin& dne 26.1.2016 L Ordm

Mgr. Zla;ica Dorkova, Ph.D
feditelka Ustavu zdravotnickych véd
Krajska namocnice T. Bati, a.s.
: dnické odd /
aynekologickogRo 8 o Novomé,//L 2L/

Razitko a podpis zastupce zaiizeni



