ZAPADOCESKA UNIVERZITA V PLZNI
FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STUDI{

BAKALARSKA PRACE

2022 Karolina Loukotova



FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STUDII

Studijni program: Porodni asistence B5349

Karolina Loukotova

Studijni obor: Porodni asistentka

TEHOTENSTVI S DIAGNOSTIKOVANOU VYVOJOVOU
VADOU PLODU A PECE PORODNI ASISTENTKY

Bakalaiska prace

Vedouci prace: Mgr. Katefina Ratislavova, Ph.D.

PLZEN 2022






Prohlaseni

Prohlasuji, Ze jsem bakalafskou praci vypracoval/a samostatné a vSechny pouzité prameny

jsem uvedl/a v seznamu pouzitych zdroju.
V Plzni dne 14. 7. 2022:

vlastnoru¢ni podpis



Abstrakt
Piijmeni a jméno: Karolina Loukotova
Katedra: Katedra oSetfovatelstvi a porodni asistence

Nazev prace: Téhotenstvi s diagnostikovanou vrozenou vyvojovou vadou plodu a péce po-

rodni asistentky

Vedouci prace: Mgr. Katefina Ratislavova, Ph.D.
Pocet stran — Cislované: 40

Pocet stran — necislované: 14

Pocet priloh: 1

Pocet titulii pouzité literatury: 18

Kli¢ova slova: prenatalni diagnostika, screeningové vySetfeni, vrozend vyvojova vada, po-

rodni asistentka

Souhrn:

Tato bakalafska prace se zbyva problematikou souvisejici s diagnostikou vrozenych
vyvojovych vad plodu. Prace je zamétend na psychiku a prozivani Zen, kterym byla diagnos-
tikovana vrozené vyvojova vada plodu v t¢hotenstvi. Teoreticka ¢ast je zaméfeni na prena-
talni diagnostiku a jeji metody. Obsahuje ptibliZeni neinvazivnich a invazivnich metod v pre-
natdlni diagnostice, dale se je zamétena na roli porodni asistentky. V teoretické ¢asti prace

jsou zpracovany poznatky z dostupné literatury a internetovych zdroju.

Prakticka ¢ast prace se zabyva hloubkovou analyzou dvou rozhovorti s Zenami, kte-
rym byla diagnostikovana vrozena vyvojova vada plodu, a to formou kvalitativniho vy-
zkumu. Zavér prace obsahuje informace ziskané béhem vyzkumného Setfeni a doporuceni

pro praxi.
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Summary:

This bachelor's thesis remains an issue related to the diagnosis of congenital malformations
of the fetus. The work is focused on the psyche and experience of women who were diagno-
sed with a congenital malformation of the fetus during pregnancy. The theoretical part is
focused on prenatal diagnostics and its methods. It contains an overview of non-invasive and
invasive methods in prenatal diagnosis, it also focuses on the role of midwives. The theore-

tical part of the thesis deals with knowledge from available literature and Internet sources.

The practical part of the work deals with an in-depth analysis of two interviews with women
who were diagnosed with a congenital malformation of the fetus, in the form of qualitative
research. The conclusion of the thesis contains information obtained during the research in-

vestigation and recommendations for practice.
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UvVoD

,, Cilem prenatalni péce je véasna a predevsim pravidelnd péce o téhotnou Zenu a
plod. Jen tak Ize vcas identifikovat rizikové faktory, které mohou mit negativni dopad na
prubéh a uspésnost tehotenstvi. Porodnici a kvalifikované porodni asistentky jsou osobami,

Jjez prenatalni péci poskytuji. “ (Sustrova, 2014, s. 13)

Prenatalni diagnostika vrozenych vyvojovych vad plodu se fadi mezi nezbytnou sou-
¢ast prenatalni péce. V prenatalnim obdobi jsou provadéna screeningova vySetfeni, ktera
jsou urcena pro vSechny té¢hotné Zeny. Screeningy nam umoziuji vyselektovat Zeny, u kte-
rych je zvysené riziko vyskytu vrozenych vad plodu. Zeny, kterym vysel prenatélni scree-
ning pozitivni, jsou odeslany na specializované genetické pracoviste, kde je vétSinou léka-
fem doporuceno podstoupit dalsi vySeteni. Tato vySetfeni nejsou pro t€hotnou povinna, ale
vedou ke stanoveni konecné diagndzy. Je pouze na Zenég, zda se rozhodné doporucena vy-
Setfeni podstoupit. Zena mé také pravo se rozhodnout, zda t&hotenstvi ukonéi nebo bude

Vv t¢hotenstvi pokraCovat, i ptes diagnostikovanou vrozenou vyvojovou vadou plodu.

Samotné ¢ekani na vysledky z prenatalnich screeningli, musi bat pro kazdou t€hotnou
velmi psychicky naro¢né. T€hotna Zena bude jisté potfebovat obrovskou podporu pii rozho-
dovani, zda ma dalsi vySetteni, vétSinou invazivniho charakteru, podstoupit. Podporu té-
hotna bude potiebovat i v ptipadé rozhodovani o piipadném ukonceni té¢hotenstvi. V téchto
situacich, bychom tu mély byt k dispozici my, porodni asistentky lékafi, jelikoZ v téchto
situacich mame nezastupitelnou tlohu. Méla by byt zahajena spoluprace s rodinou a partne-

rem te¢hotné Zeny. SnaZime se podavat informace jasn¢, srozumitelné a objektivné.

Osobni nazor, ktery mame, se vZdy nemusi ztotoziiovat s ndzorem klientky, ptesto

bychom méli jednat s maximalni tictou, respektem a bez piedsudki.
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TEORETICKA CAST

1 PRENATALNI DIAGNOSTIKA

Prenatalni diagnostika je oznaceni pro soubor vySetteni, ktera slouzi k vyhledéani té-
hotnych Zen u kterych je zvySené riziko narozeni plodu s vrozenou vyvojovou vadou. Dliraz

je kladen na téhotenstvi, kde se vrozena vyvojova vada plodu vyskytuje v rodinné anamnéze.

V Ceské republice je vrozenou vyvojovou vadou postizeno 3 — 5% plodii. Zavaznost
vrozenych vyvojovych vad je rGznd, kdy nékteré z nich jsou neslucitelné se Zivotem.

(Sustrova, 2014, s. 20)

1.1 Historie

Prenatalni diagnostika je zaméfena na pééi o nenarozené dité. Ceska republika se na
konci 2. svétové valky tadila mezi staty se Spatnou perinatalni péci. Bylo to zplisobené ne-
dostatkem erudovaného porodnického personalu, nedostatecné sité¢ poraden a malym pove-
domim populace o zdravi a nemoci. Zlomovym okamzikem bylo pfijeti reformy zdravotnic-
tvi na zakladé Nedvédova planu v roce 1945, kde byla zahrnuta i1 prenatalni péce. Reforma
je zaméfena na prevenci a vytvari systém dostupnych prenatalnich poraden. T¢hotensky pri-
kaz se stava jako velmi dilezity nastroj, ktery slouzi jako ptehledny zdroj informaci o stavu
a pribéhu tehotenstvi sledované téhotné. Hlavnim cilem prenatalnich poraden je ¢asny za-

chyt patologickych stavii a nasledna terapie (Roztocil, 2008, s. 57).

wCasna a pravidelna prenatalni péce je diileZita pro snizeni poctu novorozencii s
nizkou porodni hmotnosti a mortality a morbidity rodicek a novorozencii* (Leifer, 2004, s.

58).

Prenatalni diagnostika mé za cil odhalit co nejdiive vyvojové vady nenarozeného
plodu a urcit dalsi postup. Jsou dvé zakladni skupiny metod, které se déli podle invazivity

vuc¢i matce na vykony, které narusuji ¢i nenarusuji kontinuitu téla.
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2 NEINVAZIVNI METODY PRENATALNI DIAGNOSTIKY

Neinvazivni metody jsou zaméfené na screeningova vysetieni, kterd zahrnuji ultra-
zvukovy a biochemicky screening. Tato vySeteni jsou uréend pro vSechny gravidni Zeny a
napomahaji k odhaleni zvySeného rizika vrozené vyvojové vady. Pozitivni vysledek scree-
ningovych vysetieni nepotvrzuje pfitomnost vrozené vady plodu. Pro potvrzeni je Zena ode-

slana na specializované genetické vySetfeni, kde genetik stanovi kone¢nou diagnozu.

Metody diagnostiky vrozenych vyvojovych vad nejsou povinna, tudiz si t€hotna
miiZze sama rozhodnout, zda tato vySetieni podstoupi nebo je odmitne. (Sustrova, 2014, s.
20, 21)

2.1 Ultrazvukovy screening
Ultrazvukova vysetieni poskytuji okamzitou informaci o vyvoji plodu. Provadéji se

tiistupnove v kazdém trimestru t¢hotenstvi, jelikoz kazdy trimestr mé sva specifika.

2.1.1 1. téhotensky screening (11+0 — 13+6 tyden gravidity)
Ultrazvukové vysetieni zac¢ina celkovym pohledem na plodové vejce. Stanovuje se

Cetnost gravidity a vitalita plodu ¢1 ploda. U vice€etného téhotenstvi je podstatné, v tomto

obdobi, stanoveni chorionicity, které ma vliv na nasledny management gravidity.

Zasadni je datace t€hotenstvi. Nejpfesnéjs$i metodou k urceni staii gravidity je zmeé-

feni temenokostréni délky (CRL) v obdobi kolem 12. tydne t€hotenstvi.

Morfologické vySeteni v prvnim trimestru je velmi dileZité, probiha systematicky
tzv. ,,od hlavy k paté“. VySetfuji se minomarkery pro stanoveni rizik chromozomalnich abe-
raci: §ijové projasnéni (NT), pfitomnost nosni kistky (NB), prutok v ductus venosus (DV),
fronto-maxilo-facialni tihel (FMF), regurgitace toku ptes trikuspidalni chlopen (TCR)
(Calda, 2010 s. 79,80).

2.1.2 1I. téhotensky screening (18+0 — 23+0 tyden gravidity)
Screening ve druhém trimestru se fadi mezi nejzasadnéjsi vysetieni v t€hotenstvi.

Cilem je stanoveni poctu plodi a jejich vitality, biometrii a diagnostika morfologickych od-
chylek plodu. Urcuje se mnozstvi vody plodové, vysetieni uterinnich arterii, lokalizace a
morfologie placenty. Hodnoti se délka a tvar d€lozniho hrdla ke stanoveni rizika pfedcas-

ného porodu (Calda, 2010, s. 119, 120)
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2.1.3 III. Téhotensky screening (30+0 — 32+0 tyden gravidity)
Ve tfetim trimestru gravidity je hlavnim cilem vyhledani vrozenych vad plodu ma-

nifestujicich se v pozdéjSim gestaénim stari. Kontrola biometrie, morfologie a polohy plodu.
Urcuje je mnozstvi plodové vody, ulozeni a patologie placenty, zhodnocuje se funkce feto-

placentarni jednotky (Calda, 2010, s. 130)

2.2 Biochemicky screening

Biochemicky screening je vySetiovan ze séra t€hotnych Zen. Hladiny provéfenych

biochemickych ukazateli mohou signalizovat poruchy prenatalniho vyvoje plodu.

V ramci prvniho téhotenského screeningu je téhotnym Zendm nabizena moznost
kombinovaného screeningu. Jeho hlavni nevyhodou je, Ze neni pln€ hrazen ze zdravotniho
pojisténi. Spociva v kombinaci ultrazvukového vySetieni s hladinami Pregnancy-Associated
Plasma Protein A (PAPP-A), volné podjednotky beta human choriogonadotropin (hCG) a
veékem t¢hotné (Halouzkova, 2013, s. 11).

Biochemicky screening ve druhém trimestru, tzv. triple test, se provadi mezi 15. —
20. tydnem tehotenstvi a je urcen pro t€hotné, které odmitly vySetieni v prvnim trimestru,
nebo doslo k pozdnimu zachytu gravidity. Kombinuji se hladiny celkového hCG, nekonju-
govaného estriolu (uE3) a alfa-1-fetoprotein (AFP) s ultrazvukovym vysetfenim a vypoctu

rizika s vékem.

Integrovany screening je propojeni vysledkd screeningli v prvnim a druhém tri-
mestru. Téhotné se vysledek prvniho screeningu nesdéli a po druhém screeningu je integraci
vysledkl vypocitano vysledné riziko. Nevyhodou je dlouh¢ ¢ekani na vysledek testu (Roz-

tocil, 2008, s. 68).

., Kombinaci screeningovych metod Ize docilit az 95% pravdépodobnost zachytu
chromozomalni aberace u plodu pri 5% hladiné falesné pozitivity vysledku *“ (Halouzkova,

2013, s. 11).

2.3 VySetreni fetalnich bunék v materském séru

Vysetieni je provadéno ze séra matky genetickou laboratofi. V soucasnosti je mozné
touto metodou zjistit nékteré trizomie plodu nebo pohlavi plodu od 10. tydne t€hotenstvi pii

riziku genetické vady vazané na pohlavi plodu. Ze séra je mozné také stanovit RhD stav
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plodu u te€hotenstvi s rizikem aloimunizace. Nevyhodou této metody je vysoka finan¢ni na-

rocnost vysetieni.
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3 INVAZIVNI METODY PRENATALNI DIAGNOSTIKY

Indikaci k invazivnimu vysetfeni jsou rizikové faktory - pozitivni vysledky screenin-
govych vySetteni, morfologické abnormality pfi ultrazvukovém vySetieni, vék matky nad 35
let, genetické vady v rodinné anamnéze. Pti indikaci k invazivni metodé¢ je dtlezité k t€hotné
zen¢ piistupovat individualné, vyhodnotit rizika pro matku a plod. Diky vysoké efektivité

screeningovych vysetieni jsou invazivni metody eliminovany (Calda, 2004, s. 63-66).

3.1 Biopsie choriovych klki

Odbér choriovych klkd (CVS — Choronic villus sampling) je punkéni metoda, kdy
dochdazi k odbéru vzorku fetalnich bunék transabdominélni cestou. Odbér je provadén tenkou
jehlou pod ultrazvukovou kontrolou mezi 11. a 14. tydnem té¢hotenstvi. Biopsie se provadi
v tomto obdobi z diivodu diferencovaného choria na chorium leave a chorium frondosum.
Vzorek odebrané tkané€ je vhodny pro DNA diagnostiku. Biopsii choriovych klkii délime na
¢asnou (9. az 12. tyden te¢hotenstvi) a pozdni (po 12. tydnu téhotenstvi). (Polak, 2017, s. 247-
252).

Vyhodou odbéru choriovych klki je uspésnost (99,7%) a rychlost zpracovani ziska-

ného materialu - kone¢ny vysledek je k dispozici do tydne.

Kontraindikace biopsie choriovych klkii jsou hrozici potrat, krvaceni, drazdiva dé-

loha, extrémni obezita a uterus myomatosus.

Mezi komplikace spojené s odbérem choriovych klki patii krvaceni, infekce, potrat
nebo elevace alfa-fetoproteinu (AFP). U Rh negativnich t€hotnych je riziko Rh izoimunizace
proto se po odbéru matkam podava anti-D imunoglobulin 250 pg intramuskularné (Calda,
2004, s. 63-66)

Zakrok je provadén ambulantné a po odbéru je téhotnd pouze po kratky cas, kdy se
monitoruje vitalita plodu a pfipadné hemoragie. Po dobu 14 dnti od biopsie se t€hotné nedo-

porucuje zvySena télesna aktivita. (Polak, 2017, s. 247-252)

3.2 Amniocentéza

Amniocentéza (AMC) je punk¢ni metoda pii které se odebira voda plodova. Tuto
invazivni metodu provadime od 15. do 22. tydne téhotenstvi nejpozdéji. Amniocentéza se
provadi v ptipad¢ pozitivniho téhotenského biochemického screeningu, vyssiho véku matky

nebo otce (nad 50 let), vyskyt vyvojovych vad a chromozomalnich abnormalit v rodiné nebo
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u predchozich té¢hotenstvi. Jsou dva typy aminocentézy, které se déli dle terminu jejich pro-
vedeni na Casnou (11. az 14. tyden téhotenstvi) a konvenc¢ni (15. az 17. tyden téhotenstvi).

Od c¢asné bylo upusténo z duvodu velkého rizika potratu (Calda, 2004, s. 247-252).

Vzorek plodové vody je odebiran transdominalné punk¢ni jehlou pod ultrazvukovou
kontrolou. Odebira se 10 — 20 ml plodové vody, pii¢emz prvni mililitr se nepouZije z davodu
mozné kontaminace matefskymi bunikami. Vzorek plodové vody se odesila do laboratote,
kde se provadi cytogenetickda nebo molekularni DNA analyza. Cely karyotyp ziskavame

Z amniocytl, epitelidlnich bunék plodu.

Nevyhodou aminocentézy je ¢asova naro¢nost, z diivodu nutnosti kultivace bunck

alespoii 10 dni pfed kompletnim ziskanim karyotypu (Cech, 2014, s. 105, 106).

Odbér je provadén ambulantné. U Rh-negativnich Zen se provadi anti-D imunoglo-
bulinizace. T¢hotna je po ultrazvukové kontrole, vylouceni krvéaceni s doporuc¢enym klido-

vym rezimem propusténa domu.

Komplikace spojené s amniocentézou jsou krvaceni, infekce t€hotné, riziko ruptury

d¢€lohy, abortus (0,5-1%), ale nesmi se opomenout také emocionalni zatéz.

Voda plodova mize byt odebrana i ve tfetim trimestru téhotenstvi. V ptipad¢ pied-
gasného odtoku vody plodové, kdy je prokazana intraamnialni infekce (Cech, 2014, s. 105,

106).

3.3 Kordocentéza

Kordocentéza (KDC) je odbér fetalni krve z pupecnikové vény po 20. tydnu t€hoten-
stvi. Jedna se o punk¢ni metodu provedenou transplacentarné ve sterilnim prostiedi pod ul-
Vv piistupu k fetalni cirkulaci. Odbér pupecnikové krve je indikovan k stanoveni karyotypu,
stanoveni infek¢nich agens, neimunitni hydrops plodu, erytrocytarni aloimunizace, hemato-

logické poruchy nebo diagnostika disproporcialnich dvojcat.

Karyotyp se stanovuje pii pozitivité¢ biochemického screeningu, vyskytu chromozo-

malni mozaiky nebo k ovéfeni aminocentézy (Roztocil, 2017, s. 141).
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Pti kordocentéze se odebira 2-4 ml pupecnikové krve do pfedem heparizované stii-
kacky. Vpich je provadén co nejblize placentdrnimu uponu pupecniku, kde je nejvice pre-
hledna oblast. Vysledek je k dispozici béhem 48-72 hodin. Jde o ambulantni vykon a opét je
doporucovano dva tydny klidny rezim (Polak, 2017, s. 247-252).

Komplikace odbéru pupecnikové krve jsou bradykardie plodu, podrazdéni délohy,
fetalni infekce, chorioamnionitida, placentarni hematom, ptedcasny odtok vody plodové,

abrubce placeny ¢i potrat.

Kordocentéza se vyuziva pro intravaskularni aplikaci 1ékt, napt. u anémie ¢i arytmie

plodu (Calda, 2004, s. 63-66)
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4 VROZENE VYVOJOVE VADY

Vrozené vyvojové vady (VVV) jsou odchylky od normalniho vyvoje embrya. Pato-
logie se mohou objevit v prenatalnim ¢i postnatalnim obdobi. Vrozenym vyvojovym vadam
V prenatalnim obdobi 1ze piechazet planovanym rodiCovstvim, prenatalni diagnostikou v té-
hotenstvi, genetickym poradenstvim, ultrazvukovym a biochemickym vysetienim. Vyvo-
narozvoj VVV maji genetické faktory, faktory zevniho prostredi ¢i jejich kombinace (Polak,

2017, s. 10-18).

Mezi geneticky podminéné vrozené vyvojové vady patii chromozomalni aberace,

monogenné podminéné onemocnéni a multifaktoridlné dédi¢na onemocnéni.

4.1 Chromozomalni aberace

Jde o mutace na chromozomalni Grovni, kdy dochazi k nadbytku ¢i nedostatku genti
obsazenych v chromozomech. Tyto poruchy se tykaji autozomalnich i gonozomalnich chro-
mozomu. Chromozomalni aberace jsou rozdéleny na numerické a strukturalni. Vyskytuji se

piiblizné u 0,7% zivé narozenych déti.

Aneuploidie jsou numerické chromozomalni aberace, které zaloZeny na nadbytku
nebo nedostatku celych chromozom ¢i celych chromozomalni sad. Tyto aberace se objevuji

piiblizné u 3% téhotenstvi.

Nejcastéji diagnostikované aneuploidie jsou Downtiv syndrom (incidence 1: 1 000),
Edwardstiv syndrom (incidence 1 : 6 000), Patativ syndrom (incidence 1 : 15 000), Turnertiv
syndrom (incidence 1 : 5 000) a triplodie.

4.1.1 Downiiv syndrom
Jedna se o trisomii 21. chromozomu, karyotyp jedince zapisujeme jako 47, XX, + 21

nebo 47, XY, + 21. prevalence narozenych déti tohoto syndromu je 1 : 700. Charakteristické
znaky syndromu jsou mentalni retardace, zpomaleny vyvoj, malé postava, Siroka plocha tvar,
o¢ni fasa, kratkeé Siroké ruce, respiracni obtize, vrozené vyvojové vady srdce a jinych organil
(Otova, 2012, s. 98-105). Znaky Downova syndromu pfi ultrazvukovém vySetfeni jsou pie-
devsim absence nosni klistky, vyskyt hypoplasie, ztlu§téni kozni fasy v oblasti zatylku, zkra-

ceny femur a srdecni vady (Loucky, 2017, s. 240).

18



4.1.2 Edwardsiv syndrom
Edwardstv syndrom je trisomii 18. chromozomu, jeho karyotyp je 47, XX, + 18 nebo

47, XY, + 18. Vyskyt tohoto syndromu je 1 : 6 000. S timto syndromem souvisi malformace
nekolika organti. Mezi charakteristické rysy Edwardsova syndromu jsou zdvojené ledviny,
malé usi a usta, deformity prstli a duSevni zaostal. Ptiblizn€ 90% jedincii umira do ptl roku
po narozeni (Otova, 2012, s. 99). Ultrazvukové ptiznaky tohoto syndromu jsou zvysené §i-
jové projasnéni, cysty choriodnich plext, anomalie centralni nervové soustavy, septalni de-
fekty srce, omfalokéla a anomalie ledvin. In untero zemie 90 % plodi s trisomii 18. chro-

mozomu (Loucky, 2017, s. 241, 242).

4.1.3 Pataiv syndrom
Syndrom se vyznacuje trisomii 13. chromozomu, ktery ma karyotyp 47, XX, + 13 ¢i

46, XY, + 13. Prevalence tohoto syndromu je 1 : 10 000 narozenych déti. Pro Patatv syn-
drom jsou typické rozstépové vady, vyvojové anomalie srdce a pohlavnich organti, mentalni
retardace a hluchota. VétSina novorozencli umird do jednoho mésice od narozeni (Otova,
2012, 5. 99). Mezi ultrazvukové ptiznaky patii rozstépové vady dutiny ustni, nuchalni edém,
anomalie centralniho nervového systému, septalni defekty srdce, omfalokéla, defekty ledvin
¢i nitrodélozni ristova retardace. Nitrod€élozni umrti se vyskytuje u 90 % plodi (Loucky,

2017, s. 242).

4.1.4 Turenriv syndrom
Turnerv syndrom se vyskytuje v poméru 1 : 5 000 narozenych divek. Jde o aneu-

ploidii heterochromosomu. Dochézi k monosomii chormosomu X. Karyotyp je 45, X. Znaky
Turnerova syndromu jsou maly vzrist, patrné koZni fasy na krku, nepfitomné sekundarni
pohlavni znaky, sterilita, naruSeny sexudlni vyvoj a menstruacni cyklus (Otova, 2012, s.
100). Pf1 ultrazvukovém vySetfeni jsou viditelné anomalie ledvin, fetdlni hydrops, hypo-

plazie levého srdce, koarktace aorty a zkracena délka femuru (Loucky, 2017, s. 242).

4.1.5 Triplodie
Jedna se o trjonasobné zmnoZeni celé sady chromosmu. Triplodie vzniké naptiklad

pii oplozeni vajicka dvéma spermiemi. Dochazi ke vzniku triploidni zygoty, ktera je neslu-
Citelna se Zivotem a béhem téhotenstvi dochazi k potratu (Otova, 2012, s. 98). Vyskyt u
plodu je 1 : 2 500 az 1: 5 000. PGvod nadpocetné chromosomalni sady je bud’ maternalni
nebo paternalni strany. Pokud je nadpocetné sada chromosomt paternalni, dochéazi k syme-

trické riistové retardaci a degeneraci placenty, coz zplsobuje vyssi hladinu hCG v séru
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matky. Zatimco nadpocetna materndlni chromosomalni sada se projevuje asymetrickou ris-
tovou retardaci plodu, kdy je trup mensi nez hlavicka, srde¢nimi vadami a k hypoplasii pla-

centy, kdy hladina hCG v séru matky je v normé (Loucky, 2017, s. 242. 243).

4.1.6 Strukturalni chromozomalni aberace
Jsou vady, u kterych dochazi ke zméné morfologie chromozomu. Zakladem struktu-

ralni chromozomalni aberace je chromozomalni zlom, pfi kterém vznikaji rizné¢ abnorma-
lity, napft. translokace, inzerce, inverze, delekce, izochromozom nebo ringchormozom (Po-

lak, 2017, s. 2017).

Screening strukturdlnich vad zahrnuje screening srdec¢nich vad, ktery absolvuji té-
hotné s indikaci k superkonziliarnimu echokardiologickému vySetieni. Riziko srde¢nich vad
je vyssi u tehotnych s vékem nad 35 let, pozitivnim biochemickym screeningem, nesrdec-
nimi anomaliemi, intrauterinnim imrtim plodu v anamnéze, vrozenou vadou v anamnéze, a

pokud je zvySené $ijové projasnéni.

Rozstépy biisni stény a neuralni trubice plodu patii také do screeningu strukturalnich
aberaci. Defekty se prokazuji pti biochemickém screeningu odbérem alfa-fetoproteinu ve
druhém trimestru t€hotenstvi. Zvysené hodnoty AFP ukazuji na mozné morfologické de-
fekty, které jsou potvrzeny ultrazvukovym vySetfenim. V 18. aZ 20. tydnu te¢hotenstvi je

prikazna omfalokéla u 30% ploda (Rozto¢il, 2017, s. ).

4.2 Monogenné podminéna onemocnéni

Vznik monogenné podminénich onemocnéni je na zdkladé¢ dédi¢nosti nebo novou
mutaci, které podléhaji Mendelovské dédi¢nosti. Onemocnéni postihuje piiblizné 0,5 % no-
vorozencu. Pfitomnost mutace miize byt na celém paru chromozomi nebo pouze na jednom
chromozomu. Typy mnogenni dédi€nosti jsou autozomalné¢ dominantni a recesivni dédic-
nost a gonozomaln¢ dominantni a recesivni dédi¢nost. Mezi autozomalné¢ dominantni one-
mocnéni patii Marfaniv syndrom a achondroplasie. Pod autozomalné recesivni onemocnéni
fadime cystickou fibrozu nebo fenyketonurii. Do gonozomalné recesivniho onemocnéni se
fadi hemofilie A a B nebo Duchenova-Beckerova svalova dystrofie. Pod gonozomalné¢ do-
minantni dédi¢nost spada D vitamin rezistentni rachitis (kfivice) pfi které¢ dochazi k posko-

zeni skeletu (Gaillyova, 2009, s. 113-119).
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4.3 Multifaktorialni dédi¢na onemocnéni

Kombinace nékolika faktord zapii¢ifiuje multifaktoridlni onemocnéni. Radi se sem
faktory vnitini, kam patii geny malého tc¢inku, tak i faktory zevniho prostiedi. Multifaktori-
alni vady jsou naptiklad rozstépové vady, srde¢ni defekty, poruchy vyvoje ledvin a moco-
vych cest nebo srde¢ni defekty. Multifaktoridlni vady se objevuji piiblizné€ v 5% détské po-
pulace (Polék, 2017, s. 13).

4.4 Rizikové faktory vzniku vrozenych vyvojovych vad
vék matky nad 35 let, genetické predispozice k vzniku vyvojové vady, t¢hotné s diabetem,
systémovym onemocnénim, Zeny s vys$Sim poctem potratil, abuzem navykovych latek a vi-

cecetnym téhotenstvim (Polak, 2017, s. 15, 16).

V letech 2008 — 2014 byl diky prenatalni diagnostice zjistén Downtv syndrom v 80%
piipadii. V Ceské republice stoupa efektivita prenatalni diagnostiky i u dal$ich vad podmi-

nénych chromozomalni aberaci (Bukackova, 2018, s. 23).
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5 ROLE PORODNI ASISTENKY

Préce ve zdravotnictvi je velmi narocné a povolani porodni asistentky neni vyjimkou.
Vykonavat toto povolani neni pro kazdého. Kazdéa porodni asistentka by méla mit urcité
osobnostni piredpoklady. K tspéSnému plnéni této role by se mély realizovat tii piistupy —

kolektivni orientace, univerzalismus a emocionalni neutralita.

Kolektivni orientaci se rozumi uptfednostnéni potteb pacientky pfed potfebami po-

rodni asistentky.

Univerzalismus je zpusob mysleni, kdy se porodni asistentka chova ke vSem paci-

entkam stejné a zadnou z nich neupiednostiuje.

Emociondlni neutralita porodni asistentky spociva v udrzeni emoci pod kontrolou.

(Sustrova, 2014, s. 30)

5.1 Definice porodni asistentky

Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO), Mezindrodni konfederaci porodnich
asistentek (IMC) a Mezinarodni federaci gynekologi a porodnikd (FIGO) byla vytvotrena
mezinarodni definice porodni asistentky. Aktualni znéni bylo schvaleno v roce 2005 na kon-
gresu Mezinarodni konfederace porodnich asistentek konaném v Australii. Za plnohodnot-
nou porodni asistentku se povazuje osoba, ktera tispé$né ukoncila uznavany vzdélavaci pro-
gram a dosahla nezbytné klasifikace k ziskani povoleni vykonu povoléani. Porodni asistentka
je brana jako plné zodpovédny zdravotnik, ktery poskytuje péci a podporu Zendm Vv jakém-

koliv véku.

Porodni asistentka se zaméfuje na podporu a poradenstvi Zenam v obdobi téhotenstvi,
porodu, Sestinedéli a poskytuje péci novorozencim a détem v kojeneckém véku. Dilezitou
ulohou je také poradenstvi v oblasti zdravi zen, sexualniho nebo reproduktivniho zdravi a

péce o dité.

Vykon profese porodni asistentky mize byt vykondvan v jakémkoliv prosttedi, které
zahrnuji domaci prostfedi, ambulantni zdravotni zatizeni, nemocnice, kliniky ¢i zdravot-

nicka stiediska. (UNIPA, 2010)

5.2 Psychologie porodni asistentky
Vykon prace porodni asistentky vyzaduje odborné védomosti, znalost a praktické

zvladani postupt rtiznych vykont. Porodni asistentka musi byt pohotova, rychlé, kreativni,
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flexibilni a zvlada poskytnout prvni pomoc. Ve vécech pracovnich zachovava povinnou ml-
¢enlivost. V praxi vyuziva také znalosti z oblasti psychologie osobnosti, pedagogiky, prava
a zéklada sociologie. Porodni asistentka by méla mit schopnost fesit konflikty v socialni
skuping a ve spolec¢nosti. Umi dobie zachazet s ¢asem, dokaze hospodafit s materialem, Se-

trn¢ zachazi s piistroji a nastroji.

Vykonavani povolani porodni asistentky vyzaduje urcité osobnostni piredpoklady.
Jedna se o empatii, dostate¢nou kriti€nost a sebekriticnost, a také kreativni pfistup, diky kte-
rému je porodni asistentka schopna fesit rizné problémy a tikoly. Vystupovani porodni asis-
tentky by mélo byt klidné s pohotovymi reakcemi, rozvazné a piiméfené sebevédomé. Op-
timismus a smysl pro humor by nemél byt pfehnany, jelikoz to miize vzbuzovat nediivéru u

klientek.

Mnoho faktort ovliviiuje pracovni vykon porodni asistentky. Ovliviujicimi faktory
jsou charakterové vlastnosti porodni asistentky, vzdélani a ochota se stale vzdélavat, praco-
visté a jeho vybaveni, mezilidské vztahy na pracovisti, moznost kariérniho rastu, finan¢ni
ocenéni a pochvala. DalSimi faktory, které mohou ovlivnit pracovni vykon, jsou motivace
do préace, zdravotni a psychicky stav porodni asistentky, organiza¢ni a moralni schopnosti

vedouciho pracoviste, spoleCenska prestiz povolani, prava zdravotniku, prava pacientd.

Profesionalni adaptace je klicova k ispeéSnému a spokojenému vykonavani prace po-
rodni asistentky. Profesionalni adaptaci se rozumi zvladani svych emoci, motivace pro volbu
povolani, znalost psychologie nemocného a pfedev§im uméni relaxovat. (Sustrova, 2014, s.

31)

5.3 Vztah klientky a porodni asistentky

Zakladem vztahu porodni asistentky a klientky by méla byt vzdjemna divéra a re-
spekt. Porodni asistentka by méla jednat s maximalni tictou a plné respektovat klient¢ina
prava. Nemél by byt bran ohled na vék, osobnost, Zivotni styl ¢i hodnoty klientky. Povinnosti

porodni asistentky je hajit Zenino pravo na ochranu soukromi a davérnych informaci.

Porodni asistentka je klientce oporou, ma pro ni pochopeni a pecuje o jeji dusevni a
zdravotni stav. Problémy klientek by méla brat s pochopenim a vZdy se snaZit tyto problémy
pomoci klientce vyiesit. Méla by byt osobou, ktera ma snahu navazat pozitivni vztah s Kkli-

entkou, vytvorit si diveérny vztah a tudiz snizit Gzkost a strach klientky. Pfi jednani s klient-
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kou by méla byt porodni asistentka ohleduplna a taktni. Méla by poskytnout klientce dosta-
tek informaci v rdmci svych kompetenci a snizovat klient¢iny obavy, pocity nejistoty, tizkost
a emocionalni labilitu. Jednani s klientkou by mélo byt vzdy rovnocenné a mély by byt do-

drzeny zasady profesionalniho chovani a jednani.

Profesionalni empatie je velmi dalezita v praci porodni asistentky. Dokazat se vcitit
do prozivani, pocitll a jednani jiné osoby. Empatie je soucasti emocni inteligence a rozvijet
jilze nacvikem v pribéhu zivota. Klientka mize byt spokojena s praci, jednanim a chovanim
porodni asistentky jedin€ tehdy, kdyz porozumi klient¢inym pocitiim, chovani a prozivani.

(Sustrova, 2014, s. 32)

5.4 Edukaéni ¢innost porodni asistentky

V porodni asistenci je edukace zamétena na piredchazeni nemoci, udrzeni nemoci,
navraceni zdravi a vést osoby ke zkvalitnéni zivota. Edukace neni pouze jednorazové predani
informaci, ale jedna se o diikladné provedeny proces. Cilem tohoto procesu je dosazeni kvan-
titativnich 1 kvalitativnich zmén v postojich, navycich, dovednostech ¢i védomostech. Ma
vyznam v primarni, sekundéarni 1 tercialni péci. Poskytovana pomoc, rady ¢i navrhy mohou
byt klientkou odmitnuty. Zavisi na velkém profesionalnim uméni porodni asistentky, ktera

muze docilit toho, Ze klientka si uvédomi nutnost zmény a chce se podilet na procesu zmény.

V prenatalni poradné je t€hotna predevsim edukovéana o zdravych navycich a o péci
0 sebe samu. V oblasti stravovani je nutné poucit klientku o slozeni a mnozstvi stravy. Ide-
alni je vyvaZena, dobfe stravitelnd strava rozdélena do péti az Sesti porci. Porodni asistentka
by méla Zenu upozornit, Ze drZeni drastickych redukénich diet mize vést k predéasnému
porodu. Na druhé strané ptejidani a nadmérny piijem potravy mize vést k vzniku obezity,

preeklampsie ¢i gestacniho diabetu.

V ramci s vyprazdilovanim pouci porodni asistentka klientku na fyziologické sniZeni
kapacity moCového méchyte v t¢hotenstvi a o diilezitosti pravidelného vyprazdiiovani mo-
¢ového méchyte, jakozto prevenci asymptomatické bakteriurie. Klientka by méla byt infor-
movana 1 v oblasti péfe o vyprazdiiovani stfev. Obstipace je Castym problémem té¢hotnych,

kdy by se mélo upozornit na nevhodnost uzivani silnych laxativ.

Porodni asistentka edukuje i v oblasti télesné aktivity a spanku. Upozornit na ne-
vhodnost nadmérné télesné zatéze a sporty, kde hrozi pad ¢i uder do bficha. T¢hotna by m¢la

mit pravidelny a dostate¢ny nocni spanek.
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V oblasti télesné hygieny je dilezité klientku informovat o nevhodnosti koupéni ve
van¢ v te¢hotenstvi z dlivodu hrozici genitalni infekce. O genital by méla pe€ovat neparfemo-
vanymi mydly. Dulezita je zvySena péce o chrup, jelikoz v t¢hotenstvi mize dochazet ke
zvysené kazivosti zubl. V druhé poloviné téhotenstvi by se méla klientka také zaméfit na

péci o prsni bradavky.

Poucit t¢hotnou je dilezité i v oblastech oblékani, cestovani, pohlavni styk a pfiji-

mani ndvykovych latek, které negativné ovliviiuji t€hotenstvi.

Té&hotna zena je porodni asistentkou také edukovana v souvislosti s prenatalni dia-
gnostikou vrozenych vyvojovych vad plodu. Porodni asistentka informuje Zenu o prabéhu
vySetfeni, co si maji donést na vySetieni, zda je nutny doprovod, misté a ¢asu konani vySet-
feni. Na kazdé¢ vysetteni si t¢hotna s sebou pfinasi t¢hotenskou prikazku, vysledky predcho-
zich vysetfeni a na specializovanych pracovistich by méla mit klientka navic doporuceni

K vySetieni.

Pro porodni asistentku je role edukatorky velmi naro¢na. Jsou kladeny vysoké naroky
na dovednosti, znalosti, postoje z psychologie, osetiovatelstvi ¢i pedagogiky. Velkou roli
hraje osobnost porodni asistentky, kterd by méla byt samostatna v rozhodovani, méla by véfit
Vv lidskou hodnotu a distojnost kazdého jedince, mit organizacni schopnosti a byt zodpo-
védné a kompetentni za své ¢iny a rozhodnuti. V roli edukatroky by méla byt porodni asis-

tentka komunikativni, empatickd a divéryhodna. (gustrové, 2014, s. 33, 34)
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PRAKTICKA CAST

6 CIiL A UKOLY PRACE

Pozitivni prenatalni screening nebo diagnostika vrozené vyvojové vady plodu je na-
ro¢nou zivotni situaci nejen pro Zenu, ale i pro celou rodinu. T¢hotné prozivaji mnoho emoci,

se kterymi se musi vyrovnavat a je ovlivnén 1 jejich psychicky stav.

Diagnostika vrozené vyvojové vady plodu je pro t¢hotné velmi psychicky
narocnou situaci. T€hotnd musi podstupovat mnoho vysetieni nebo byt hospitalizovana. Tato
situace zpusobuje mnoho problémt, jakymi naptiklad jsou péce o ostatni déti, Casta doprava

do nemocnice, izolace od okoli apod.

Té¢hotné jsou postaveny pred otazku, zda t¢hotenstvi ukoncit nebo ne. Nedo-

statek informaci a psychické podpory ovliviiuji narocnost dané situace.

V daném vyzkumném Setieni si kladu otdzku: ,,Jaké jsou zkusSenosti, potieby
a pocity téhotnych zen s pozitivnim prenatalnim screeningem?* V praktické ¢asti se zaméfuji
na analyzu zkuSenosti Zen, kterym byla diagnostikovana vrozena vyvojova vada plodu v té-

hotenstvi.

6.1 Hlavni cil
Hlavnim cilem daného vyzkumného Setteni je zjisti, jaké zkuSenosti, potieby a pocity
mély t¢hotné Zeny V oblasti prenatalni péce pii detekci pozitivniho prenatalniho screeningu

a nasledné diagnostice vrozené vyvojové vady plodu.

6.2 Dildi cile
Dil¢i cile jsem si stanovila na zakladé hlavniho cile. Jejich stanoveni pomahé 1épe

identifikovat oblasti, kterymi se v rdmci vyzkumného Setfeni zabyvam.

1. Zjistit zkusenosti, pocity a potieby té¢hotnych Zen, u kterych byl vysledek prenatalniho
screeningu pozitivni.

2. Zmapovat zpisob diagnostiky vrozené vyvojové vady plodu a nasledné pocity, prozitky
a potteby pii potvrzeni vrozené vyvojové vady plodu.

3. Analyzovat potieby a zkuSenosti t€hotnych Zen pfi rozhodovéani o nasledném prabéhu

téhotenstvi.
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4. Zjistit, jak respondentky vnimaly roli porodni asistentky v celém procesu a navrhnout

doporuceni.
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7 VYZKUMNE OTAZKY

Vyzkumné otdzky, které jsem si v ramci daného vyzkumného Setieni stanovila,

slouzi ke splnéni vyse popsanych cila.

1)

2)

3)
4)

5)

6)

7)

Jaké mély zeny pocity, zkuSenosti a potieby v dob¢ zjisténi pozitivniho scre-

eningu?

Jak reagoval partner a rodina na naro¢nou zivotni situaci? Byli jim oporou?

Zmeénilo se néco v jejich vztazich?
Jak se zménil postoj zen k te¢hotenstvi a vztah plodu?
Co téhotnym pomahalo vyrovnat se s narocnou Zivotni situaci?

Duvérovaly téhotné odbornému persondlu? Mohly se na porodni asistentku

s ¢imkoliv obratit?

Mc¢ly zeny dostatek ¢asu na rozhodnuti o dal§im postupu? Méla vliv na roz-

hodnuti t¢hotnych porodni asistentka?

Jakeé je doporuceni pro porodni asistentky, které pracuji v prenatalnich porad-

nach a setkavaji se s touto narocnou situaci?
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8 CHARAKTERISTIKA SLEDOVANEHO SOUBORU

Pro dany vyzkum jsem si zamérn¢€ vybrala zeny, kterym vysel screening v |. trimestru

pozitivni a nasledné byla diagnostikovana vrozena vyvojova vada plodu.

Prvni respondentka je prvorodicka, ktera se rozhodla v té¢hotenstvi pokracovat, i pres-
toze ji byla diagnostikovana vrozena vyvojova vada plodu. Druh4 Zena je druhorodicka,

ktera se po rozhodla po diagnostice vrozené vyvojové vady plodu, t€hotenstvi ukoncit.

Seznamila jsem respondentky s anonymitou vyzkumu a dobrovolné mi podepsali in-
formovany souhlas, ktery je uveden v ptiloze. Pro zachovani anonymity v bakalaiské praci

uvadim pouze pseudonymy, S ¢imz mé respondentky souhlasily.
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9 METODIKA PRACE

Pro vypracovani své bakalaiské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. Pomoci kva-
litativniho vyzkumu Ize vyhledat a vyhodnotit informace, které vedou k vysvétleni vyzkum-
nych otazek. Poskytuje nam podrobné informace o zkoumaném objektu. Umoznuje nam po-
chopit chovani lidi v jejich ptirozeném prostedi a riznych situacich. (Hendl, 2005, str. 52-

53)

Cilem zkoumani je rozhovor se dvéma Zenami a poznani souvislosti, které se behem

vyzkumu objevily.
Ziskani informaci probéhlo prostiednictvim polostrukturovaného rozhovoru.

Polostrukturovany rozhovor obsahuje souhrn témat, ktera chce tazatel probrat. Zaro-
ven zarucuje, ze dostane odpovédi na vSechna témata, kterd chce zodpovédét a pomaha mu
udrzet zaméfeni rozhovoru. Vyhodou také je, ze tazatel mize pfizpiisobovat otazky situaci.

(Hendl, 2005, str. 174)

Rozhovor zaméfim na zmapovani prozivani a psychiku Zen s diagnostikovanou vro-
zenou vyvojovou vadou plodu, jejich informovanost o problematice, jaké bylo rozhodovéani

0 dalsim prub¢hu a jaka byla podpora ze strany personalu a rodiny.

Rozhovor s prvni respondentkou probihal pies video hovor na Skype, z divodu ne-
pfiznivé epidemiologickeé situace souvisejici s nemoci COVID-19. Rozhovor trval pfiblizné
45 minut. Polostrukturovany rozhovor byl se svolenim respondentky nahravan a nasledné

byl ptepsan do elektronické podoby. Rozhovor probéhl 16. 4. 2021.

Setkani s druhou respondentkou probihalo v domécim prostiedi respondentky. Roz-
hovor trval pfiblizn€ 60 minut. Polostrukturovany rozhovor byl se svolenim respondentky
nahravan na mobilni telefon a nasledné prepsan do elektronické podoby. Rozhovor probéhl

18. 4. 2021 v Plzni.
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10 ANALYZA A INTERPRETACE VYSLEDKU

10.1 Rozhovor ¢. 1 — respondentka Aneta

Predstaveni respondentky

Pani Anet¢ je 35 let. Vystudovala specidlni pedagogiku na Univerzité Jana Amose

Komenského a momentalné pracuje v détském domove.

Pani Aneta oté¢hotnéla spontanné v lednu 2018. U respondentky se v rodin¢ nevysky-

tuji zadné vrozené vyvojové vady.
Zjisténi pozitivity screeningu v |. trimestru a prvni pocity téhotné

Respondentka Aneta se z t¢hotenstvi tésila a zacatek téhotenstvi méla bez jakychko-
liv obtizi. Screeningové vySetfeni podstoupila pani Aneta na genetickém pracovisti v desa-
tém tydnu téhotenstvi. Samotné vySetieni probéhlo, dle pani Anety, bez problémi. Lékar

zenu informoval o pribéhu vysetfeni a byl otevieny vSem otdzkam respondentky.

U respondentky bylo zjiSténo zvySené riziko Downova syndromu. Po zjisténi této
informace zena tuto situaci obrecela, m¢la velky strach o Zivot ditéte a z ptipadného ukon-
¢eni t&hotenstvi. Pfevladaly u ni pocity bezmoci a smutku, ale pfesto se snazila myslet pozi-
tivng. ,, Bylo to pro mé hrozné zjisténi. Bala jsem se o své nenarozené dité, ale vérila jsem,

¢

Ze to vSe dopadne dobre a vysledky vsech vysSetieni budou v poradku.
Informovanost o nasledujicim postupu

Vysledek téhotné sdélil 1€kat, ktery té¢hotné provadél screening. ,, Pan doktor byl
velmi mily a mél lidsky pristup. Uklidnil mé, Ze pozitivni vysledek nemusi nic znamenat, ale

nemélo by se nic podcenit.

Lékat si na rozhovor s respondentkou udélal dostatek Casu. Pani Aneté podrobné
vysvétlil, co znamena pozitivita screeningu, jaké jsou dalsi postupy a vysetteni, ktera jsou
doporucend podstoupit. Lékar byl otevieny otdzkam téhotné a vzdy se ptal, zda sdélovanym

informacim rozumi.

Informace si hledala respondentka i na internetu. ,, Vyhledavala jsem si na internetu
informace, protoze jsem toho chtéla védet co nejvic k problematice Downova syndromu.

«

Takeé jsem vyhledavala obrazky a videa z odberu plodové vody, kterého jsem se obavala.
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Pani Aneta kontaktovala také svého gynekologa, ke kterému dochézela do prenatalni po-
radny, protoze chtéla znat i jeho pohled na véc. Zde ale nebyla spokojena s poskytnutymi
informacemi. Méla pocit, Ze 1ékai ma nedostatecné znalosti k tématu a nékteré jeji otazky
ho zaskocily. Podporu naopak citila od sestry v ordinaci 1ékate. ,, Sestricka mi pri odchodu
dala informacni materialy a rekla, Zze se na ni mohu s cimkoliv obratit. VI techto papirech
Jjsem nasla poprvé informaci o neinvazivnim vysetieni Prenascan, ktery by mé mohl usetrit

od vysetieni plodové vody.

., Hledala jsem informace, kde se dalo. Ucastnila Jjsem se riiznych diskuzi na internetu
a vyhledavala jsem téhotné, které si prochdazi stejnou situaci jako ja. Hodné mé prekvapilo,
Ze tato situace neni zas tolik ojedinéld. “ Té€hotna méla potiebu si zmapovat, jak to mély jiné
zeny, které byly ve stejné situaci jako ona. Uklidiiovalo ji, Ze ve vét$ing ptipada bylo dét’atko

nakonec zdravé.
Podpora téhotné ze strany rodiny a porodni asistentky

., Kdyz mi 7ekli, Ze mé dité muze byt postizené, méla jsem hrozny pocit, Ze nejsem
schopna donosit zdrave dite. Chtéla jsem to ozndamit rodiné, az kdyz to bude 100% potvr-
zene. “ tekla. Partner byl respondentce velkou oporou. Zacal sam vyhledavat informace a

podptrné skupiny, které by mohly pomoci.

Myslenky, Ze Downtliv syndrom se potvrdi, se stupiiovaly. Vkradani nepiijemnych
mysSlenek bylo ¢im dal tim Castéjsi, zacala trpét nespavosti, ztratila chut’ do zivota a méla
pocit, Ze o své dité pfichazi. Postupné se v tom zacal utapét 1 partner, ktery stale chtél videét
,Svetlo na konci tunelu®. ,, Rodina vitbec netusila co se déje, stranili jsme se vSem a jen se
V tom utapeli. “ Maminka respondentky nedokazala byt v té nevédomosti a snazila se ji dodat
pocit jistoty a pochopeni, at’ se d&je cokoliv. ,, Rozhovor s mamkou byl pro mé nejzasadnéjsi.
Vyslechla mé a nabidla pomocnou ruku. Byla prvni, ktera si pripustila, Ze mé dité miize byt
opravdu postizené. “ Na popud své matky t€hotna sdélila, co se d€je. Byla ptekvapena z re-
akce otce z partnerovo strany, ktery hned fekl, Ze by se mélo t€hotenstvi ukoncit. ,, Mdm slzy
V ocich, jesté ted, kdyz si vzpomenu, jak miij tchan reagoval. Méla jsem pocit, Ze odmitd nase

dite.

Respondentka kontaktovala i porodni asistentku, ktera pracovala u gynekologa, kam

dochazela do prenatalni poradny. ,, Volala jsem ji bez jakéhokoliv ocekdvani. Myslela jsem
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si, ze dostanu dalsi informacni letacky a pijdu domu* tekla. Porodni asistentka zenu mile

prekvapila. Nabidla ji, ze se mohou setkat v parku a o v§em si promluvit.

Porodni asistentka se snazila s respondentkou navazat blizsi a daveérnéjsi vztah.
Otazky, které pani Aneta méla, zodpovidala co nejjednoduseji, aby vSemu bylo porozumeéno.
Piedevsim se bavily o vySetieni Prenascan, které je neinvazivni. Jeho velkou nevyhodou je
ale cena, ktera se pohybuje okolo 15 000 korun. ,, Kdyz jsem zjistila, jak je to drahé, vedéla
jsem, Ze si to nemohu dovolit* fekla. Porodni asistentka se snazila, aby se Zena dostala zas
do pohody a té&ila se z t¢hotenstvi. Napomocné byla porodni asistentka i partnerovi, ktery

ale jeji nabidku odmitnul.

., Sestricka byla pro mé v této situaci jako andel. Vidy mé vyslechla a nabidla mi

cesty, kterymi se mohu dat “ fekla.
VySetieni pro potvrzeni vrozené vyvojové vady plodu

Zvysené riziko Downova syndromu z prenatalniho screeningu je indikaci k amino-
centéze. Amniocentéza probiha pod kontrolou ultrazvuku, kdy se v podbitisku pichne tenkou

jehlou do amniélni dutiny a odsaje se nékolik mililitrG plodové vody.

Respondentka méla dostatek ¢asu na rozmyslenou, zda vySetieni podstoupi. ,, Lékar
V genetické ambulanci mi popsal priibéh vysetieni. Rekl mi, mozné komplikace, kde mi vy-
désilo hlavné nechténé riziko ztraty tehotenstvi. Uklidnilo mé, kdyz pan doktor rekl, Ze toto
riziko se vyskytuje priblizné u 1 z 1000 pacientek. Veérila jsem a doufala, Ze odbér probehne
V porddku. “ Mezi dalsi rizika odbéru plodové vody se zatfazuje odtok plodové vody ¢i pie-

chodné délozni kontrakce.

V 16. tydnu téhotenstvi respondentka podstoupila odbér plodové vody. Jako dopro-
vod poprosila porodni asistentku z ambulance, kterd se Zenu snazila co nejvice podpofit.
Samotné vySetieni pro respondentku bylo neptijemné, ale piekvapilo ji, jak rychle byl odbér
plodové vody proveden. Hodinu po odbéru stravila respondentka jesté na pokoji, kde byla
sledovéna porodni asistentkou z genetické ambulance. Po odbéru pfisel 1ékat, ktery pani
Aneté popsal dalsi postup. Byl ji doporu¢en minimaln€ den klidovy rezim a nasledujicich 5
dni méla vyloucit fyzickou zatéz. Vse probéhlo bez komplikaci, tudiz respondentka mohla

genetickou ambulanci opustit v doprovodu porodni asistentky.
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VysledKky vySetieni a rozhodnuti o dalSim postupu

Pani Aneta si méla zavolat o vysledek ,,rychlého stanoveni* druhy den po odbéru.
.,V den, kdy jsem si volala pro vysledek, jsem se nemohla do genetické ambulance dovolat.
Ma nervozita stoupala. Védéla jsem, Ze je to predbézny vysledek, ale chtéla jsem uz néco
vedet. Dovolala jsem se do ambulance az po poledni, kde mi bylo sdéleno sestrou, Ze bylo
zjistené vysoké riziko chromozomalni aberace. Nedostala jsem Zadny prostor na otdzky a
pouze zavesila s tim, Ze si mam prijit za 14 dni pro kompletni vysledky.*“ Dle popisu respon-
dentky, sdé¢leni, které dostala, bylo pro ni dost traumatizujici a nevédéla si v ten moment

rady.

S partnerem méla ¢im dal vic prohlubujici krizi, kterd vygradovala k odstéhovani
partnera k rodiciim. Respondentka se uzaviela do sebe a komunikovala pouze s porodni asis-
tentkou svého gynekologa a s jednou Zenou, ktera si prosla podobnym piibéhem jako ona.
.. Méla jsem pocit, Ze jen ony pro mé maji pochopeni a vsichni ostatni mi nerozumi. ““ Porodni
asistentka s zenou probirala i krizi s partnerem. Snazila se ji vysvétlit, Ze tato situace neni
lehka ani pro jejiho partnera a méli by se navzajem tolerovat a podporovat. Partner se po par
dnech vratil zpét domi, ale vztah mezi nimi byl hor8i a horsi. ,, Myslela jsem, Ze vztah mezi
nami skonci a ja ziistanu na vse sama. *“ Porodni asistentka doporucila Zeng a jejim partne-
rovi, aby si zasli na psychoterapii a zkusili na svém vztahu pracovat. ,, Kdyz jsem partnerovi
rekla, Zze bychom mohli zkusit navstivit psychologa, vysmal se mi. Dalsi den mi zavolal, Ze to
zkusime, protoze o nas vztah nechce prijit. “ Navstéva psychologa oboum prospéla. Zjistili,
Ze oba maji stejné starosti, tykajici se jejich nenarozeného ditéte a zacali mit pro sebe vétsi

pochopeni a toleranci.

Respondentka uvedla, ze ¢trnactidenni ¢ekéani pro ni bylo nekone¢né a imorné. Na
otazku, jak trévilo tento Cas, respondentka odpovédéla: , Délala jsem vse, co mam rada.

Hodné jsem Sila, cetla si a chodila na dlouhé prochazky, které mi nejvice pomahaly. “

Finélni vysledek byl Zen€ a jejimu partnerovi sdélen v genetické ambulanci. ,, Uz
kdyz jsme vchazeli do ordinace, bylo mi jasné, Ze néco neni v poradku. *“ Respondentka uvadi,
ze na lékati bylo vidét, ze jim musi sdélit Spatnou zpravu. Lékat potvrdil, Ze plod mé potvr-

zeny Downiiv syndrom. ,, Bylo pro nas oba strasné. Chtéla jsem kricet a brecet zdaroven.

Pani Aneta uvadi, ze jim I¢kat dal chvilku ¢asu na vstiebani této informace. Poté byli infor-
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movani o moznostech dal$iho postupu. Zeptala jsem se, zda pani Anetu 1ékar tlacil do ume-
1€ho preruseni t€hotenstvi. Respondentka odpovédéla, ze ji do toho netlacil, ale ptiklanél se

Kk této moznosti a odrazoval ji od pokracovani v t€hotenstvi.

., Vedéla jsem, Ze v tehotenstvi budu pokracovat i kdyz se Downiiv syndrom potvrdi.
Na otazku zda byl i1 partner pro pokracovani v téhotenstvi, mi pani Aneta odpovédéla, ze
z pocatku jeji rozhodnuti nesdilel, ale poté, co se seznamil s pani z internetové diskuze,
zménil nazor. Respondentka védéla, ze t€hotenstvi za zadnou cenu neukonci a bude své dité
milovat 1 pfesto, Ze bude jiné. Jak jiZ bylo zminéno velkou inspiraci byla respondentce Zena
Z jedné internetové diskuze, kterd sama pecovala o svého syna se stejnou diagnoézou. ,, Byla
Jjsem ujisténd, Ze i s takovym ditétem se da Zit normalni Zivot. S radostmi i strastmi, co Zivot

prinese.

Zeptala jsem se pani Anety, jak reagoval Iékatf na jeji rozhodnuti v t€hotenstvi po-
kra¢ovat. Odpovédela, ze byl velmi zaskoCeny, jelikoz v dnesni dob¢ vétSina t€hotnych jde
na umé¢lé ukonceni té¢hotenstvi hned po zjisténi takové vrozené vyvojové vady. Mysli si, ze
1ékaft z ni vycitil takové odhodlani v t€hotenstvi pokraCovat, zZe uz se nesnazil Zenu piesvéd-

covat o opaku.

Pani Aneta dal$i doporucena vySetfeni odmitla a dochdzela dal jen do prenatalni po-

radny na kliniku.
Spokojenost s piistupem zdravotnického personalu

Z rozhovoru vyplynulo, Ze respondentka byla s pfistupem zdravotnického persondlu
Z v&tsi Casti spokojena. Velmi chvali pfistup porodni asistentky v prenatalni poradné a je si
pln€ védoma toho, Ze tato nadstandardni péce neni béznd. S porodni asistentkou mé kladny

vztah do dnes, stali se z nich dobré kamaradky.

Velmi pozitivné hodnoti respondentka ptistup v genetické ambulanci. Byla mile pfe-
kvapena z lidského chovani personalu. Uvedla, Ze 1ékat byl velmi objektivni, se zajmem si
vyslechl vSechny argumenty, pro¢ se Zena rozhodla pokracovat v t€¢hotenstvi a za nic ji ne-
odsuzoval. Snazil se Zenu povzbudit a poprosil pani Anetu, aby ho po porodu kontaktovala,

jak to s jejim ditétem dopadlo.
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Na otdzku tykajici se namitek ¢i nespokojenosti k pfistupu zdravotnického personalu,
uvedla, Ze pocitila zklamani, kdyz se obratila na svého gynekologa, ktery ji nepodal dosta-
te¢né mnozstvi informaci v problematice vrozenych vyvojovych vad. Z genetické ambulance

ji mrzel pfistup sestry, ktera sd¢lovala prvni vysledky.

Jedna z hlavnich namitek respondentky k ¢eskému zdravotnictvi je, Ze oproti jinym
zemim Evropy kK Downovu syndromu pfistupujeme jinak. Neni zde snaha zatadit takové déti

do spolec¢nosti, ale naopak se jich snazime spiSe zbavit.
Doporuceni pro porodni asistentky

Zeptala jsem se respondentky, jakou roli hrala v jeji situaci porodni asistentka. Pani
Aneta odpovédéla, ze podpory porodni asistentky z prenatalni poradny si velmi vazi a je ji
vdécna. Prala by si, aby takovy lidsky ptistup méla kazda porodni asistentka. Mysli si, ze ve

zdravotnictvi je velmi dulezity individualni ptistup a empatie.

10.1.1 Shrnuti pribéhu rozhovoru
Pani Anetu jsem poznala, diky své rodinné znamé, ktera nas seznamila. Oslovila jsem

Ji s otazkou, zda by byla ochotna poskytnout rozhovor do mé bakalatrské prace. Pomoci so-

cialnich siti jsme se domluvily na terminu a zpisobu konani rozhovoru.

Rozhovor probihal ptes video hovor na Skype, z divodu neptiznivé epidemiologické
situace souvisejici s nemoci COVID-19. Rozhovor trval pfiblizné 45 minut. Respondentka
byla velice mila, oteviené odpovidala na mé otazky. Nevyhybala se odpovédim a snaZila se

je co nejvice rozvest.

Pani Aneta podepsala informovany souhlas a souhlasila se zdznamem rozhovoru.

10.2 Rozhovor ¢&. 2 — respondentka Jana

Predstaveni respondentky

Pani Jané je 28 let. Vystudovala gymnazium a poté vystudovala obor socidlni prace

na vysoké skole.

Pani Jana se stard o zdravého dvouletého syna. V roce 2020 otéhotnéla neplanované

podruhé. U respondentky se nevyskytuji Zzadné vrozené vyvojové vady.
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Zjisténi pozitivity screeningu v L. trimestru a prvni pocity téhotné

Pani Jana druh¢ t€hotenstvi neplanovala. Zjistila, Ze je t¢hotna v 8. tydnu téhotenstvi.
I ptesto, Ze s partnerem neplanovali druhé dit¢, tak se z t€hotenstvi tésila. Screening v prvnim
trimestru absolvovala u svého obvodniho gynekologa. Byla rada, ze méla moznost absolvo-
vat vySetieni u svého gynekologa, ke kterému ma plnou davéru. Lékat respondentku infor-

moval o tom, jak vySetfeni probiha a z jakého diivodu je vhodné ho podstoupit.

Pani Jana, na otazku zda pochybovala o nutnosti vysetieni, odpovédéla, Ze neméla

zadné pochybnosti tykajici se vySetieni a plné€ vétila svému 1ékafi.

Vysledek prenatdlniho screeningu byl sdélen respondentce 1¢katem po telefonu. Pani
Jana uvedla, Ze ji pfislo nevhodné takovou informaci sdélovat po telefonu a dohodla se s 1é-
katem, ze pfijde nésledujici den do ordinace. Prenatalni screening ukazal, ze plod ma zvy-
Sené riziko Downova syndromu a podezieni na vrozenou srde¢ni vadu. Respondentka byla
z informace zaskocena, obavala se potvrzeni diagnozy a ptipadného ukonceni té¢hotenstvi.

,, Nejvice jsem se bdla, Ze prijdu o své nenarozené dite  fekla.
Informovanost o nasledujicim postupu

Pani Jana uvadi, Ze rozhovor s jejim obvodnim gynekologem, ktery provad¢l scree-
ning, byl dost strohy a na mnoho jejich otazek neznal odpovéd’. ,,Rozhovor s gynekologem
byl divny, vyhybal se odpoveédim na mé otazky. Dostala jsem letdacek, kde byl kontakt na
genetiku. Nasledne mi bylo receno, ze tam budou mé otazky zodpovézeny a dohodneme se

na nasledujicim postupu. Z ordinace jsem odchdzela nestastna a nastvand zaroven.

Podrobné informace byly podany Pani Jané€, aZ na genetickém pracovisti. Dostala
informace, jaky je nasledujici postup a moZnosti vySetfeni, kterd blize diagnostikuji vroze-
nou vyvojovou vadu plodu. ,, Lékar mél snahu dodavat pozitivai ndladu a snazil se mi vse

vysvetlit a mé dotazy zodpovedet co nejsrozumitelnéji.

Zeptala jsem se, zda pani Jana dostala n&jaké tist€né informacéni materialy tykajici se
dané problematiky. Pani Jana odpovédéla, Ze tisténé materidly dostala. ,, V' tisténych materi-
dlech hlavné byly reklamni letacky, které se tykaly vySetieni genetickych vad plodu z krve

tehotné zeny. Forma tohoto vySetreni me zaujala, ale po zjisténi ceny vySetreni jsem ztratila
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zajem. “ Na otazku, zda by respondentka toto vysetieni absolvovala, kdyby bylo cenové do-
stupnéjsi, odpoveédela, ze ano. Mysli si, ze vySetieni DNA plodu z krve matky by podstoupilo

1 mnoho té¢hotnych, které odmitnou invazivni vysetieni.

Jako dalsi informacni zdroj byl vyuzit internet, ktery po chvilce hledani zavrhla.
., Hledani na internetu mé jesté vic vydesilo. Hledala jsem predevsim informace o vrozenych
vaddach srdce. Nasla jsem tam mnoho informaci, ale v mnoha pripadech jsem nevedeéla, zda
informace jsou pravdivé a po konzultaci s lékarem jsem radeji zadné clanky nehledala. In-
formace tykajici se Downova syndromu jsem nevyhleddvala, protoze mam kamaradku, jejiz

‘

bratr tento syndrom ma a myslim si, Ze tedy mam urcitou predstavu o tomto onemocnént. *

Na otdzku zda respondentka hledala jesté jiny odborny nazor tykajici se jejiho pro-
blému, odpovédéla: ,, Ano, zajimal mé nazor jeste jiného odbornika. Kontaktovala jsem tedy
lékare z jiné genetické ambulance, ktery nemél problém se mnou prokonzultovat vysledek
screeningu a nasledujici postup. “ Pani Jana dodala, ze zdravotnikii pln¢ divétuje, ale fekla:

., Vie hlav, vie vi.
Podpora téhotné ze strany rodiny a porodni asistentky

Rodina nepfijala fakt, Ze dit€¢ mize byt postizené. ,, Kdyz jsem rikala manzelovi, zZe je
zvySené riziko, Ze nase nenarozené dité bude mit Downuv syndrom a srdecni vadu, nepri-
poustél si to. Rekl, Ze nase dité bude zdravé, jako nds prvni syn. Respondentka méla pocit,
Ze je na celou situaci sama a nikdo nechépe jeji prozitky. Udava, Ze manzel ji nékolikrat

sdélil, Ze je zbyte¢né hysterickd a at’ si najde odbornou pomoc.

Vztah mezi partnery zacal skiipat. Pani Jana pfestala zvladat péci o svého malého
Syna a zacala trpét depresemi. ,, Manzel myslel stdle pozitivneé. Mé obavy zacaly byt predme-

tem castych hadek, které mi na psychické pohodé nepridaly. “

Respondentka se obratila na svoji matku, aby ji podpofila. Maminka respondentky
méla pochopeni pro obavy, které Zena proziva, ale doporucila své dcefi, aby vyhledala od-

bornou pomoc.

Pani Jana kontaktovala svého gynekologa s tim, zda by ji nedoporucil néjakého od-
bornika, ktery by zen¢ ptedevs§im z depresi pomohl. ,, Lékar mi doporucil psychiatra, kterého
jsem odmitala. Nechtéla jsem svoji situaci resit prasky a navic jsem byla presvédcena, ze to

moji situaci nevyresi.
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. Byla jsem uz zoufala. Nikdo pro mé nemél pochopeni a nepomohl mi. Zacala jsem
myslet na to, co bude, kdyz to dité bude postizené. Predstava, ze se staram o svého malého

syna a o postizné dite me désila “ fekla.

Na otazku jak pani Jana nakonec svoji situaci vyresSila, odpovédéla: ,, Kontaktovala
Jjsem svoji kamaradku, kterd je psycholozka a doufala jsem, Ze ona mi pomiize a budu si s Ni
moci o vsSem promluvit. “ Psychologickd pomoc pani Jan¢ pomohla, dochazela na psychote-
rapie kazdy tyden. ,, Pomdahalo mi o svych pocitech komunikovat. Potiebovala jsem ziskat
pocit pochopeni a podpory. Diky psychoterapiim jsem se zbavila depresi a opét se zacala

“«“

tesit z tehotenstvi.

Zeptala jsem se, zda respondentku napadlo kontaktovat porodni asistentku a pozadat
ji o pomoc, odpovédéla, Ze ne. ,,Nenapadlo by mé to. Myslela jsem si, Ze porodni asistentka
je pouze napomocna lékari. *“ Zeptala jsem se, pro¢ si to mysli, na to mi pani Jana odpoveé-
déla, ze vzdy méla pocit, zZe porodni asistentka jen plni tikoly l€kate a neni zde od toho, aby

pomahala zendm a ani ji tato pomoc nikdy nebyla nabidnuta.
VySetieni pro potvrzeni vrozené vyvojové vady plodu

Na specializovaném genetickém pracovisti bylo pani Jané¢ doporuc¢eno podstoupit
odbér plodove vody, z divodu zvySeného rizika Downova syndromu. Také bylo doporu¢eno

ultrazvukové vySetieni srdce plodu, z divodu podezieni na vrozenou vadu srdce.

Rozhodovani, zda vySetteni podstoupit bylo pro respondentku tézké. Uvedla, Ze nej-
vetsi obavu méla z toho, jak se postara o svého syna doma a o doméacnost. Podporou pani
Jan¢ byl manzel, ktery fekl, Ze pani Jan€ se v§im pomuzZe a péci o malého syna spolu zvlad-
nou. Nebyla ji ani piijemna ptredstava samotného zakroku, kdy dojde k nasilnému vniknuti
do dé€lohy dlouhou jehlou. Nakonec po peclivém zvazovani pro a proti k zakroku svolila.

I3

., Chtéla jsem vedet, zda dite, které nosim pod srdcem je zdravé.

Ultrazvukové vySetfeni uréené na detekci vrozené srdecni vady probéhlo v potradku.
Respondentka popsala, ze pribéh vysetifeni byl bezproblémovy. Lékarka, kterd vySetfeni

provadéla, Zené vSe vysvétlila a sdélila, ze dét’atko ma srdi¢ko zdravé.

Odbér plodové vody respondentka podstoupila za doprovodu svého manzela. ,, Man-
zel se stal moji velkou oporou a uklidnoval me, Ze urcité vSe bude v poradku.*“ Pani Jana

popsala, ze odbér plodové vody bylo pro ni velmi stresujici a nepiijemny. Lékar, ktery odbér

39



provadg¢l, s respondentkou moc nekomunikovali. Kdyz se na néco ptala, dostala strohou od-
poved’. ,,Neodvazila jsem se uz na cokoliv zeptat. Pan doktor mél hrozny pristup. Mam po-
chopeni, zZe i lékar je jen clovek a nemusi mit vzdy dobrou naladu, ale trocha empatie by
lékari neuskodila“. Zeptala jsem se pani Jany, zda byla u vySetfeni piitomna porodni asis-
tentka i sestra, odpovéde¢la, Ze sestra byla pfitomna, ale moc se o Zenu nezajimala a spise
komunikovala jen s 1ékafem. ,, Mela jsem narizeny jeden den klidovy rezZim a po zdakroku
jsem se méla néekolik dnu Setrit. Bylo to pro mé dost tézké, i presto ze mi manzel pomdahal,
Jjelikoz miij syn je na mé fixovany a je nauceny, ze ho nosim pred spanim. Nakonec jsme to

vyresili tak, Ze jsem s malym usinala v posteli.
Vysledky vySetieni a rozhodnuti o dalSim postupu

Po odbéru plodové se urcuje vysledek, ktery je znam do druhého dne. Jde o tzv.

rychlé stanoveni. Kompletni vysledky jsou k dispozici vétSinou do 14 dn.

., Volala jsem s pocitem strachu a hriizy, co mi bude receno. Zvedla mi to mild sestra,
ktera mé prepojila na lékarku. Bylo mi ozndmeno, Ze rychlym stanovenim se zjistil vyskyt
chromozomalni aberace. Lékarka byla velmi mila a snazila se meé uklidnit. Nevédela jsem,
co mam délat. Lékarka mi doporucila setrvat do doby, nez budou vysledky kompletni. “ Re-

spondentka uvedla, Ze méla moZnost se na cokoliv zeptat.

Zeptala jsem se pani Jany, jak se s touto informaci vyrovnala a jak reagoval partner,
odpovédéla, Ze to pro ni bylo té€zké. Prevladaly u ni pocity smutku a v hlavé méla porad
otazku, co bude dal. ,, Porad jsem doufala, ze mé dité bude zdravé. Povzbuzenim pro mé byl
hlavné dobry vysledek ultrazvuku srdce. ““ Respondentka uvedla, Ze partner byl velmi smutny
a omluvil se ji, Ze na ni byl v zacatcich zly a zveliCoval zavaznost situace. Tato krizova

situace upevnila jejich partnersky vztah.

Kompletni vysledek odbéru plodové vody byl sdélen v ambulanci genetiky, kde pro-
bihal i samotny odbér. Vysledky manzellim sdélila 1ékarka, ktera mluvila s pani Janou po
telefonu. ,, Byla jsem rada, ze jsme méli stésti na tuto milou pani doktorku. ** Lékarka udajné
vedla rozhovor s lidskosti a velmi profesionalné. Potvrdila, ze plod ma trizomii 21 chromo-
zomu, coz znamena, ze u plodu byl potvrzeny Downtv syndrom. ,, Musim priznat, Ze findlni

vysledek mne neprekvapil. Néjak jsem citila, Ze to tak opravdu bude ** tekla.
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Nasledoval otevieny rozhovor s 1ékaikou o dalSich moznych postupech. ,,Libilo se
mi, jak lékatka s ndmi komunikovala. Nastinila ndm dal$i mozné postupy a feSeni. Bylo ndm

dano jasné€ najevo, Ze nase rozhodnuti bude respektovano, at’ bude jakékoliv.*

Pani Jana uvadi, ze ¢as na rozhodnuti o dalsim postupu méla dostatecny. ,, S manze-
lem jsme nékolik veceru debatovali o tom, jak se dal rozhodnout. Partner mé do niceho ne-

tlacil a Fekl mi, Ze mé rozhodnuti bude respektovat.

Rozhodnout o osudu vznikajiciho Zivota, bylo pro pani Janu velmi tézké. Vyhledala
opét pomoc, své kamaradky psycholozky, ktera ji vyslechla a doporucila podptrné skupiny,
které by pani Jan¢ mohly pomoci. Respondentka uvedla, ze rozhovor s nestrannou osobou

potiebovala.

réc

,,Po dlouhém premitani o nasi situaci, jsem se rozhodla pro ukonceni téhotenstvi

fekla.

Zeptala jsem se pani Jany, jaké divody byly rozhodujici pro ukonceni téhotenstvi,
odpovédéla mi, Ze hlavnim divodem ukonceni t€¢hotenstvi bylo pfesvédceni o tom, Ze dité
S postizenim by nemohlo mit plnohodnotny zivot. Dale uvedla, ze si nedovedla ptredstavit

péc€i o syna a dité, které potiebuje zvySenou pozornost a péci.

Lékat rozhodnuti pani Jany, ukoncit t€¢hotenstvi, pln¢ akceptoval. ,, Zarazilo mé, Ze
pan doktor nerozvadel dalsi diskuzi a prijal mé rozhodnuti. Z pocatku jsem z toho byla nesva,

ale s odstupem casu jsem rdada, Ze se v tom dal nestoural. *

Pani Jana podstoupila ukonceni t€hotenstvi v 21. tydnu. ,, Bylo to pro mé vysvobo-

zeni ““ fekla.

Na otazku, zda svého rozhodnuti s odstupem casu nelituje, mi pani Jana stroze od-

povédela, Ze ne.
Spokojenost s pristupem zdravotnického personalu

Z rozhovoru vyplynulo, ze respondentka by s pfistupem zdravotnického personalu
caste¢né spokojend. Byla zklamana z pfistupu svého gynekologa, ktery ji nebyl schopen od-

povédét na otazky a pouze ji odeslal na specializované genetické pracoviste.

S pfistupem v genetické ambulanci respondentka byla z vétSi miry spokojena.
Kladny dojem ma predevsim, diky lékatce, ktera méla profesiondlni a lidsky piistup. Pani
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Jana pfiznala, Ze nerada vzpomind na samotny odbér vody plodové. Uvadi, ze 1ékar byl velmi

neprofesionalni a jeho chovani znasobovalo nepiijemnost situace.

Ptistup porodnich asistentek ¢i sester hodnoti kladn€. Pani Jana uvadi, Ze se nesetkala

Z zadnou negativni zkuSenosti a vSechny sestry na ni byli milé.
Doporuceni pro porodni asistentky

Na otéazku jakou roli hrala v naro¢né Zivotni situaci porodni asistentka, mi pani Jana
odpovédéla, ze skoro zadnou a uvedla, Ze spolupracovala a komunikovala pifedevsim s 1¢é-

kafi.

Pozadala jsem pani Janu o doporuceni pro porodni asistentky, které se setkavaji s pa-
cientkami se stejnym ¢i podobnym problémem. Pani Jana odpovédéla: ,, Doporucila bych
porodnim asistentkam, aby nabizely Zenam v téchto nelehkych situacich pomoc. Samotnou

by mé nenapadlo si o ni Fici.

10.2.1 Shrnuti pribéhu rozhovoru
Pani Janu jsem poznala v prenatalni poradné, kam jsem chodila jako studentka na

praxi. Oslovila jsem ji s otazkou, zda by byla ochotna poskytnout rozhovor do mé bakalaiské

prace. Po telefonické domluvé jsme se domluvily na terminu a misté konani rozhovoru.

Rozhovor probihal u pani Jany doma, jelikoZ mi sdélila, Ze je to pro ni nejpohodl-
n¢j$i. Samotny rozhovor byl velmi piijemny. Pani Jana byla velice mila a ochotné odpovi-

dala na otadzky. Rozhovor trval pfiblizn¢ 60 minut.

Pani Jana podepsala informovany souhlas a souhlasila se zdznamem rozhovoru na

mobilni telefon.
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DISKUZE

Cilem mé bakalatské prace bylo popsat a zhodnotit problematiku diagnostiky vroze-
nych vyvojovych vad a pééi porodni asistentky. Setieni bylo zamé&feno na psychicky stav
téhotnych s diagnostikovanou vrozenou vyvojovou vadou plodu. Konkrétnéji jsem se zamé-
fila na to, jaké maji t€hotné Zeny potieby, pocity a zkuSenosti pfi detekci pozitivniho prena-
talniho screeningu a néasledné diagnostice vrozené vyvojové vady plodu. Déle se Setfeni ty-
kalo obav, které téhotné maji, kdyz bylo jim zjisténo zvysené riziko vyskytu vrozené vyvo-
jové vady. Ve své praci se dale zabyvam mirou potieby informovanosti t¢hotnych v proble-
matice tykajici se diagnostiky vrozenych vyvojovych vad, zamétuji se na zménu postoje a
vztahu k plodu v souvislosti s diagnostikovanou vrozenou vyvojovou vadou plodu, na miru
psychické podpory t€hotnym ze strany rodiny a odborného personalu, dale se zabyvam vzta-
hem mezi t¢hotnymi a zdravotnim persondlem a celkovym pfistupem t¢hotnych, kterym byla
vrozena vyvojovy vada plodu diagnostikovana. V dalSich pasazich textu budu diskutovat své
vysledky praktické ¢asti prace s dostupnou literaturou a rada bych jako prakticky vystup
prace navrhla doporuceni do odborné praxe porodnich asistentek, kterych se pfimo dotyka

problematika souvisejici s diagnostikou vrozené vyvojové vady plodu.

wevr

vojovou vadou. Tato udalost mlize vést az k rozvratu celé rodiny. V soucasné populaci je
pfiblizny pomé&r Zivé narozenych déti a vyskytu chromozomalnich aberaci 1000:6,23. U vice
jak padesati procent ptipadii jde o aberace trizomii. Ostatni piipady se tykaji strukturalni
aberace plodu. Nejmén¢ se setkavame s kombinaci obou typl aberace, €ini to piiblizné 3%

ptipadi. (Sustrova, 2014, s. 48)

Prvnim dil¢im cilem mé prace bylo, zjisti zkuSenosti, pocity a potteby te¢hotnych Zen,
u kterych byl vysledek prenatalniho screeningu pozitivni. Pro mé vyzkumné Setfeni jsem si
zamérné vybrala respondentky, kterym byl potvrzen pozitivni prenatalni screening, kde na-
sledn¢ byla diagnostikovana vyvojova vada plodu na zaklad¢ prenatalnich vysetfeni. Re-
spondentka Aneta byla informovana o vysledku lékafem ze specializovaného pracoviste,
ktery ji screening provadél. Respondentka uvedla, Ze povazovala za diilezité ptistup 1ékare
byl velmi lidsky a snazil se ji uklidnit, Ze pozitivita vysledku nemusi jesté nic znamenat.
Druha respondentka Jana uvedla, Ze pozitivita vysledku ji byla sdélena gynekologem, od
kterého dostal nedostatek informaci. Obé respondentky dostaly nejvice informaci v gene-

tick¢é ambulanci. Chtéla bych zde upozornit na nedostate¢nost informaci od gynekologi,
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které respondentky navstévovaly. V prenatalnich poradnach ob¢ respondentky dostaly tis-
téné materialy tykajici se problematiky vrozenych vyvojovych vad a dals$i komunikace ze
strany gynekologii vazla. Pani Aneta vyhledavala informace na internetu aktivnéji, zapojo-
vala se do diskuzi a dokonce se tam seznamila se Zenou, kterd se potykala S podobnym osu-
dem. Naopak pani Jana vyhleddvani informaci na internetu rychle zavrhla. Nebyla si jista
pravdivosti informaci, které se na internetu pisi. Respondentka Aneta navézala také kladny
vztah s porodni asistentkou, ktera pracovala v ordinaci gynekologa. Pani Aneta uvadi, Ze

nabidku takové pomoci necekala a zacala se schazet s porodni asistentkou.

Respondentka Aneta popisuje, ze poté co ji bylo zjisténo zvysené riziko vyskytu
Downova syndromu Vv jejim téhotenstvi, pocitovala velky strach o zivot ditéte a uvedla
obavu z ptipadného ukonceni té¢hotenstvi. Podobné pocity méla i respondentka Jana, ktera

byla z informace velmi zaskocena a obavala se potvrzeni diagndzy.

Vztah k t€hotenstvi se obéma respondentkam zménil, obavy a strach vysttidaly téSeni
se z t¢hotenstvi. Respondentka Aneta uvedla, ze nejvice podpory v pocatku citila ze strany
porodni asistentky, své matky a partnera. O své porodni asistentce tekla: ,, SestFicka byla pro
mé v této situaci jako andel, Vzdy mé vyslechla a nabidla mi cesty, kterymi se mohu dat.
Naopak respondentka Jana uvedla, Ze z poc¢atku necitila podporu od nikoho a rozhodla se
vyhledat pomoc psycholozky, ktera ji se v§im pomohla. Ob& respondentky mély potiebu
dostateéného pifijmu srozumitelnych informaci tykajicich se nasledného postupu pro dia-
gnostiku vrozené vyvojové vady plodu, dale mély potiebu pocitu bezpeci, podpory a pocho-

peni.

Doktorka Ratislavova (2008, str. 26) uvadi, Ze prvni trimestr je pro t¢hotné velmi
naro¢ny. Casto se vyskytuji ambivalentni pocity, kdy je Zena nejista, piecitlivéla a ma pre-

devsim strach ze ztraty nebo poSkozeni ditéte.

Druhym dil¢im cilem bylo zmapovat zplisob diagnostiky vrozené vyvojové vady
plodu a nésledné pocity, prozitky a potieby pfi potvrzeni vyvojové vady plodu. Obé respon-
dentky uvazovaly, zda invazivni vySetfeni podstoupit, mély pottebu byt dostate¢né informo-
vané o prubc¢hu a rizicich spojenych s vysetfenim, také potiebovaly dostatek Casu na pro-

mysleni.

Ob¢ respondentky podstoupily aminocentézu na specializovanych pracovistich. Pani

Aneta uvadi, ze nejvetsi oporou ji byla porodni asistentka z prenatalni poradny, ktera ji délala
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doprovod 1 na samotné vySetfeni. Respondentka méla velky strach a obavy z vySetfeni a
ptipadného poskozeni plodu, ale uklidioval ji mily personal, ktery se o ni staral. Naopak
respondentka Jana uvadi, ze nejvetsi obavy spojené s vySetfenim méla tykajici se neschop-
nosti péce o malého syna a domécnost. Pani Jan¢ byl ndpomocny predevsim partner, ktery
ji velmi uklidioval a podporoval. Respondentce bylo samotné vysetfeni hodné nepiijemné

a stresujici. Personal, ktery se o ni staral, s ni moc nekomunikoval a spiSe se citila na obtiz.

Ob¢ respondentky prozivaly po vySetfeni pocity strachu, obavy, nervozity a mély
pottebu védét findlni vysledek co nejrychleji. Rychlé stanoveni vySetfeni bylo obéma re-
spondentkdm sdéleno telefonicky a u obou respondentek se potvrdilo vysoké riziko chromo-
zomalni aberace. Aneté byl vysledek sdélen necitlivé sestrou z genetické ambulance, ktera
Ji nedala ani prostor na dotazy. Tento styl sdéleni informace byl pro Anetu velmi traumati-
zujici a citila se bezmocné. Jané byl vysledek sdélen 1€katkou, kterd byla velmi mila, empa-
ticka a snazila se zenu uklidnit. Cekani na finalni vysledek bylo pro obé respondentky velmi
dlouhé. Respondentka Aneta si ¢ekani na vysledek krétila volnocasovymi aktivitami, které

m¢éla rada. Naopak respondentka Jana travila ¢as péc¢i o rodinu.

Partnersky zivot obou respondentek se v této krizové Zivotni situaci velmi zménil.
Aneta uvedla, Ze mezi ni a partnerem vznikla velka partnerska krize, ktera se prohlubovala.
Krizi partnefi feSili navStévami psychologa, kde zjistili, Ze oba maji stejné obavy. Aneta
uvedla, Ze v tomto obdobi pro ni byla velka opora porodni asistentka z prenatalni poradny.

Jané se naopak vztah s partnerem velmi utuzil a byl ji ¢im dal vétsi oporou.

Finalni vysledek byl respondentkdm sdélen 1€kati v genetické ambulanci. Obé re-
spondentky uvedly, ze I¢kati byli velmi mily, empaticti, podali dostatek informaci o dalSim
postupu a dali respondentkdm dostatek casu na rozhodnuti. Pani Aneta uvedla, ze 1ékat uvedl
vSechny moznosti dal§iho postupu, ale citila z rozhovoru, Ze se 1ékar piiklani k rozhodnuti
téhotenstvi ukoncit. Pani Jana naopak uvedla, ze 1¢kaika ji dala jasn€ najevo, Ze bude re-

spektovano jakékoliv jeji rozhodnuti.

Leékarka a publicistka Sarah J. Buckleova uvadi ve svém c¢lanku Prenatalni diagnos-
tika: Triumf techniky nebo Pandofina sktiiika, ze odhaleni abnormality v prenatalnim stadiu
zbavuje pfirozenou naklonnost matky k ditéti, at’ uz je jakakoliv. Rodi¢e mnohdy trpi velkym

stresem a pocity viny.
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Dalsim dil¢im cilem analyzovat potieby a zkuSenosti zen pfi rozhodovani o nasled-
ném pribéhu te€hotenstvi. Jak uz jiz bylo zminéno, obé respondentky potiebovaly dostatek
¢asu na rozhodnuti. Pani Aneta méla potfebu predevsim komunikovat o rozhodnuti s part-
nerem a hodné se napojila na Zenu z internetové diskuze, ktera méla doma dité s Downovym
syndromem. Aneta se rozhodla v t€hotenstvi pokracovat, v rozhovoru uvedla, Ze o tom byla
presvédcend od zacatku. Jeji partner z poCatku jeji rozhodnuti nesdilel a mél obavy, zda to
zvladnou. Nakonec ale dospéli k zavéru, ze 1 s ditétem s Downovym syndromem se da zit
normalni Zivot. Naopak pani Jana vyhledala opét psycholozku, jelikoz potfebovala komuni-
kovat i s nestrannou osobou. Ze strany partnera Jana pocitovala plnou podporu, hodné o tom
spolu partneti komunikovali, ale findlni rozhodnuti nechal partner Cisté na respondentce.
Jana se rozhodla t¢hotenstvi ukonéit, pfedevsim z diivodu presvédcCeni, ze ditéti s postizenim
by nemohlo zit plnohodnotny zivot. Také si nedovedla ptedstavit skloubit péci o dité se spe-

cidlnimi potfebami s péci o svého syna.

Rozhodnuti o dal§im prubéhu té€hotenstvi 1ékaii u obou respondentek akceptovali.
Pani Aneta uvedla, Ze 1ékar byl zprvu zaskoceny, ale nesnazil se ji odradit. Respondentka
Jana uvedla, Ze 1€kat s ni nijak jeji rozhodnuti nediskutoval. Z reakce lékare byla nesva, ale

ve finale byla rada.

Respondentka Aneta dal$i doporucena vySetieni a jen dal dochédzela do prenatalni
poradny a z téhotenstvi se tésila. Jana byla na ukonceni t€hotenstvi v 21. tydnu. Po zakroku

citila ulevu a svého rozhodnuti nelitovala.

Clanek autorek Cote-Arsenault a Denney-Koelsch (2016, s. 103) uvadi, Ze mnohym
rodi¢iim zpusobuje ztrata t€¢hotenstvi zdrmutek. Rodiny ve studii prosli pti sd€leni krizi a
Sokem a zabyvali se dal§im pribéhem. Rodi¢e méli ale stejny cil a to svého rozhodnuti ne-

litovat.

Dale jsem se ve své praci snazila zjistit, jak dlileZitd byla péce porodni asistentky pro
respondentky. Pani Aneta uvedla, ze by si bez porodni asistentky nevédéla rady a zdmérné
jeji péci vyhledavala. Povedlo se respondentce navazat diivérny vztah s porodni asistentkou
a méla potiebu se s ni vzdy poradit. Naopak respondentka Jana uvedla, ze péce porodni
asistentky pro ni nemé¢la zadny vyznam. Vnimala porodni asistentku jako pravou ruku lékate
a kdyz méla potiebu néco konzultovat, obracela se vzdy na 1ékate. Pani Jana, ale také uvedla,

ze kdyby ji byla nabidnuta pomoc porodni asistentky, rada by ji vyuzila.
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Téma mé bakalaiské prace jsem si zvolila, protoze mam pocit, Ze toto téma je stale

kontroverzni a Casto neni informovanost t€hotnych na dané téma dostate¢na. Bakalaiska

prace se m psala dobie. Literatury na mnou zvolené téma jsem nasla pomérn¢ dostatek ve

zdejsi univerzitni knihovné a také jsem Cerpala z internetovych zdroji. Myslim si, Ze jsem

si respondentky k empirické ¢asti zvolila dobfe, jelikoz se mi podafilo zmapovat veskeré

mnou stanovené cile a témata

Na ziakladé vyzkumného Setieni v této bakalarské praci mam tato doporuceni

do praxe:

Pokusit se o zlepSeni sd€lovani informaci pacientkam. Davat diiraz na srozu-

mitelnost podavanych informaci a ovétfovani si, zda nas klientka pochopila.

Tehotnym Zendm v prenatalnich poradnach nabizet dal§i mozné davéryhodné

zdroje informaci a podilet se na tvorbé novych.

Podpotit vztah mezi klientkou a porodni asistentkou. Dostat vice do poveé-

domi spole¢nosti, Ze se mohou na porodni asistentky obratit.

Podpotit péci porodnich asistentek v komunité. Péce by se tak dostala k Sir-
Simu okruhu spolecnosti. Porodni asistentka by tak mé¢la dostatek ¢asu vytvo-
fit si s t€hotnou pevnéjsi pouto a mohly by Zeny podporovat pti ndrocnych

Zivotnich situacich v jejich Zivoté.

Zapojovat vice rodinu a predevsim partnera do problému tykajicich se tého-
tenstvi. Partner by tak m¢l vétSi moznost porozumét proZitkim t€hotné a

mohlo by se mnohdy piedchézet piipadnym partnerskym disbalancim.
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ZAVER

Cilem mé prace bylo popsat a rozebrat problematiku tykajici se t¢hotenstvi s dia-
gnostikovanou vrozenou vyvojovou vadou plodu a péc¢e porodni asistentky — ptiblizeni zku-
Senosti zen, kterym byla diagnostikovdna vrozena vyvojova vada plodu, zaméfeni se na po-
tieby Zen s touto diagnozou, zjistit roli porodni asistentky v souvislosti s touto problematikou
a tak podobné. V teoretické Casti jsem zabyvala prenatalni diagnostikou a jeji historii. Po-
pisovala jsem neinvazivni metody diagnostiky, kde jsem se pifedevsim zaméfila na screenin-
gova vySetfeni v t€hotenstvi. Déle jsem popisovala invazivni metody diagnostiky, zminila
jsem se o vrozenych vyvojovych vadach a rizikovych faktorech, které mohou ovlivnit vznik

vrozenych vyvojovych vad. Také jsem se zminila v teoretické ¢asti o roli porodni asistentky.

V praktické ¢asti kvalifikacni prace jsem provedla dva hloubkové rozhovory
s respondentkami, kterym byla diagnostikovéna vrozena vyvojova vada plodu. Pro sviij vy-
zkum jsem zvolila respondentku Anetu, ktera se po potvrzeni vrozené vyvojové vady roz-
hodla v téhotenstvi pokracovat a respondentku Janu, ktera se rozhodla téhotenstvi ukongit.
Obé respondentky si prosly podobnou cestou, pouze kazdy ma jiny konec. Zajimala jsem se,
jaké mély potieby, pocity v oblasti prenatalni péce pii detekci pozitivniho prenatalniho scre-
eningu a nasledné diagnostice vrozené vyvojové vady plodu.Zajimalo mé, jak moc byl zdra-
votnicky persondl psychickou podporou t¢hotnym a jakym zplsobem informoval respon-
dentky. Rozhovory s respondentkami byly velmi pfinosné. Cile mé kvalifika¢ni prace se mi
povedlo naplnit. V diskuzi rozebiram a porovnavam vysledky mého vyzkumného Seteni.

V zévéru diskuze je 1 uvedeno nékolik doporuceni pro praxi zdravotnického personalu.

Edukace téhotnych v souvislosti s vrozenymi vyvojovymi vadami plodu a jejich di-
agnostikou by mohlo patfit do rukou porodnich asistentek ve spolupraci s Iékati. Diagnostika
vrozené vyvojové vady plodu v t€hotenstvi se stava pro Zenu naro¢nou zivotni situact, ktera
zasahuje ve vétsing piipadi celou rodinu. Zeny si ¢asto dohledavaji informace na internetu,
kde je mnoho pochybnych internetovych stranek, které mnohdy u t€hotnych zvysi pocity
strachu a nejistoty. Informovanost t€hotnych by méla byt co nejlepsi ze strany odbornikt a
mély by mit vZdy moZnost obratit se na profesionaly. V takové situace by jisté¢ mélo smysl
rozs§ifit soukromou nebo komunitni péci porodni asistentky, ktera by Zené byla napomocna,

vysvétlila vSechny diagnostické metody, jejich vyhody a nevyhody a byla by ndpomocna
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zen¢ ke zvladani velké psychické zatéze. I dnes se v mnoha piipadech mizeme setkat s po-
rodnimi asistentkami, které své kompetence a praci prenechéavaji 1ékati. Porodni asistentky

a Iékafi by se m¢li snazit o navazani vzajemné spoluprace.

Myslim si, ze je dilezité jiz pti vzde€lavani porodnich asistentek informovat o kom-
petencich, které maji a mély by byt podporovany v jejich vyuzivani. Diraz by mél byt i
kladen na komunikaci a zaklady psychologie, které by ve své praxi nasledné mohly vyuzivat

a staly se tak Zenam plnohodnotnymi partnerkami po celou dobu jejich Zivota.
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CIL STUDIE

Cilem studie je popsat zkuSenosti a prozitky té¢hotnych pii detekci vrozené vyvojové

vady plodu.

S Vasim svolenim bude proveden rozhovor s Vami, ktery bude probihat pfes Skype a
bude nahravan. Pofizeny zdznam nebude sdilen nikym jinym neZ studentem a vedoucim
bakalai'ské prace. Zaznamy budou ihned po kompletaci studie vymazany. Uryvky z roz-
hovoru mohou byt pouzity pfi prezentaci studie, ale tyto citace budou vzdy anonymni.

Vase identita nebude rozpoznana, bude pouzit pseudonym.

Nemusite odpovidat na zadné specifické otazky, pokud nebudete sam/sama chtit, a mi-

zete také kdykoliv odstoupit od rozhovoru nebo studie.
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