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UvOoD

Veétsina lidi si pod pojmem téhotenstvi vybavi, Ze je to krasné obdobi Zeny, je
provazeno pouze Stéstim a radosti z o¢ekavani narozeni potomka. Kdyz jsem zacala studovat
obor porodni asistence, kazdy na to reagoval slovy ,,jé to je krasné povolani, byt u narozeni
déti.” Myslim si, Ze i spousta z nas (studentek) si zpocatku myslela, Ze to tak opravdu je. Az
béhem studia porodni asistence jsem pochopila, ze to tak vZdycky neni, Ze praxe je Giplné jina.

Téhotenstvi do Zivota zeny piindsi spousty radosti a krasnych okamzikd, ale také stres
a strach. T¢hotenstvi je pro zenu narocné zivotni obdobi, které je provazeno biologickymi,
psychickymi a socialnimi zménami. V dnesni dob¢ rozvoje techniky a diagnostickych metod
je vetsi moznost detekovat vrozené vyvojové vady prenatalné. Tyto metody maji své kladné a
zaporné stranky. K jejim kladim patfii to, ze se v dne$ni dob& nenarodi tolik déti s vrozenou
vyvojovou vadou a rodi¢e maji moznost se rozhodnout a zvazit jejich narozeni. Vada je ve
vétsiné pripadt diagnostikovana v pocatcich téhotenstvi a pro zenu je to z psychického
hlediska leps$i. Je to obdobi, kdy jesté neni na plod tolik vazéna. Mezi z&pory patii riziko
potratu u nékterych invazivnich vySetfeni a psychicky stres, ktery je zplisoben ¢ekdnim na
vysledek vySetieni. Pokud je u ditéte diagnostikovana vrozena vyvojova vada jsou rodice
postaveni pied nelehky tkol, rozhodnout se o tom jestli se jejich ocekavany potomek narodi
nebo ne. Proces rozhodovani je Casto spojen s bolesti a psychickym stresem a ma své faze,
kterymi si kazdy jedinec prochazi individualné. Je dilezité, aby personal se v takové situaci
choval ohledupln¢, taktné a nechal rodi¢im dost prostoru na utfidéni myslenek, na vysloveni
jejich obav a otazek. Zdravotni personal by mél byt pfipraven na situaci, ze se zena rozhodne
Vv t€hotenstvi pokracovat. I kdyz je to ve vétSing pripadl proti jejich zdravotnimu piesvédcent,
m¢éli by respektovat rozhodnuti Zeny a vénovat ji porad stejnou péci.

Proces rozhodovéani pii diagnostikované vadé plodu je dulezit¢ obdobi a kazdy
zdravotnik by se mél umét v takove situaci orientovat, proto jsem se rozhodla ve své
bakalarské praci timto tématem zabyvat. Ve své teoretické Casti se veénuji prenatalni
diagnostice, vadam, které jsou pomoci prenatalnich testd zjistovany, procesem rozhodovani
pii diagnostikované vad¢ a faktory, které ho mtizou ovlivnit. Déle v teoretické Casti své prace

seznamuji s pozitivnim ziskem, ktery muze mentalné postizeny jedinec své rodiné piinést.



V zavéru teoretické Casti zminuji, jaky postoj by mél v takové situaci zaujmout zdravotni
personal vici zen¢ a jeji roding. Prakticka ¢ast mé bakalaiské prace je zaméfena na
kvalitativni vyzkum, ktery byl proveden prostfednictvim rozhovoru. Cilem bylo zpracovat
anamnézu, analyzovat prozitky, poticby a podporu rodiny v obdobi prvniho trimestru,
v obdobi diagnostiky vrozené vyvojové vady, v obdobi sdéleni diagnézy, v obdobi ukonéeni
nebo porodu ditéte a také jsem se zajimala o soucasnost. A také jsem se zabyvala analyzou

procesu rozhodovani.
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TEORETICKA CAST

1. PRENATALNI DIAGNOSTIKA

1.1. Definice prenatalni diagnostiky

Prenatalni diagnostika je velmi mlada véda. Za posledni roky Vv této védni discipliné
dochazi k rozvoji. Prispivaji k tomu nové medicinské objevy v oblasti reproduk¢ni mediciny a
aplikace modernich technologii do diagnostickych pfistroji a laboratornich metod. Doslo i
K vzristu védomosti o vyvijejicim se plodu a tim vétsi moznost diagnostikovat vrozené
vyvojové vady. Také obsah pojmu ,prenatalni diagnostika®“ prodélal zménu, zpocatku byl
synonymem pro cytogenetické vysetfeni a diky rozvoji technickych metod jde o SirSi pojem.
Podle WHO organizace je prenatalni diagnostika definovana jako ,vSechny prenatalni
aktivity, které maji za cil diagnostiku vrozenych vyvojovych vad, za které jsou povazovany
veSkeré anomalie na morfologické, strukturalni, funk¢ni, nebo molekularni trovni pfitomné
za porodu (i kdyz se mohou manifestovat pozd¢ji), vnitini nebo vnéjsi, familiarni nebo
sporadicky se vyskytujici, zdédéné nebo jiné, vyskytujici se jednotlivé nebo mnohocetné.*
Smyslem prenatalni diagnostiky je provést konzultaci srodi¢i o mozném riziku vyskytu
vrozené vyvojoveé vady a jejiho rizika pro plod, snizovat napéti a obavy rodicti, poskytnout
moznost aktivné planovat téhotenstvi a tim zabranit narozeni postizeného ditéte param
s rizikem narozeni ditéte s vrozenou vyvojovou vadou a umoznit optimalni a postnatalni 1écbu

plodu diky v¢asné diagnoze. (17, str. 6)

1.2. Prenatalni testovani vrozenych vad
Metody prenatalniho testovani délime na neinvazivni (odbér krve, USG vysetieni) a

invazivni (amniocentéza, odbér vzorkl choria CVS, punkce pupecniku, odbér fetalnich tkani).

(17, str. 6)
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Screeningové vySetfeni je metoda uréena k vyhledavani skupiny jedincd, ktefi maji
vyssi rizika urcité choroby. (18, str. 53). Jeho cilem je odhaleni chromozomadlnich aberaci a
defektti. Kazda zena se mize sama rozhodnout, zda podstoupi vysetieni nebo ne. VySetieni je
doporucovano zenam ve véku nad 35 let, Zenam, které maji vrozenou vyvojovou vadu a amrti
plodu ve vyssim stupni t€hotenstvi v anamnéze. (21, str. 10-11) Screeningové testovani musi
spliiovat urcita kritéria: 1. Vyhledavaci test by mél byt jednoduchy a snadno proveditelny. 2.
Test musi mit vysokou senzitivitu a specifitu. 3. Test musi byt ekonomicky dostupny. 4.
Nesmi mit negativni vlivy na matku a plod. 5. Provedeni testu nesmi byt spojeno
s nepiijemnymi pocity ¢i bolesti. (22, str. 66)

Zeny podstupuji mezi 9. — 11. tydnem t&hotenstvi prvotrimestralni kombinovany test,
ktery spociva ve vyhodnoceni vysledki biochemického vySetieni matetského Séra
(placentarni protein PAPP-A, volné beta podjednotky HCG) a ultrazvukového vysSetieni
plodu. (19). Ultrazvuk se zaméfuje na zméfeni Sijového projasnéni — nuchalni transulence
(NT), vySetieni piitomnosti nosni kustky a soucasné s NT se méti hodnota CRL (temeno —
kostréni délka). CRL je parametr dilezity pro dataci délky téhotenstvi (20, str. 16). Nuchalni
transulence se méfi v obdobi te¢hotenstvi 11 +0 aZ 13 +6. Pii tomto vySetieni se stanovuje
ptitomnost tekutiny pod kuzi v nuchalni oblasti. ZvySené mnozstvi tekutiny v Sijové oblasti
provazi fadu vad (srdeéni dysfunkce, abnormalita velkych tepen, vendzni kongesce v oblasti
hlavy a krku, selhavani lymfatické drenaze, fetalni anemie, vrozené infekce, hypoproteinémiia
a pritomnost chromozomalnich vad). (23, str. 51-52) VySetieni nosni kosti se vySetfuje mezi
11+0 az 13+6 gestacniho stafi plodu. Jeji nepfitomnost se miize vyskytovat u Downova
syndromu. (23, str. 56). Soucasti USG vysSetieni je také stanoveni minor markert, coZ jsou
obvyklé odchylky od normalnich USG nalezt. Pti jejich ptitomnosti ptehodnoti 1ékar rizika
vzniku chromozomalnich aberaci u plodu. Mezi minor markery patii napt. zména délky
femuru a humeru, megavesiky, omfalokéla, oboustranna dilatace panvicek, trikuspidalni
regurgitace, zvétSeni mozkovych komor a renalni ageneze. (23, str. 57-58).

Pokud jsou vysledky screeningu negativni a anatomie plodu normalni, Zena je pozvana
na dal$i USG vysetieni ve 20 — 22 tydnu téhotenstvi. Pokud je zjisténa anomalie plodu, nebo
zvyseneé riziko aneuploidie, je Zen¢ nabidnuta karyotypizace tj. biopsie choria anebo invazivni

vySetieni. (19).
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Ve druhém trimestru (nejlépe mezi 16-17 tydnem) se provadi biochemicky screening a
mezi 18-22 tydnem gravidity USG vySetfeni. V biochemickém screeningu se stanovuji 3
parametry (alfafetoprotein AFP, choriovy gonadotropin hCG, volny estriol E3). Tento test je
oznacovan jako tripletest, v dneSni dob¢ se jevi jako ptekonany, ale musi se brat na védomi
skutecnost, Ze urcita ¢ast Zen pfijde ke gynekologovi pozdé, kdyz se Casna vySetfeni uz
nemohou provést. (21, str. 161). USG vySetfeni je zaméfeno na stanoveni poc¢tu plodu a
viability, biometrie plodu, sonoanatomie plodu (vrozené vady a USG markery), mnozstvi
vody plodové, lokalizace a morfologie placenty, délku a tvar hrdla délozniho a vySetfeni
uterinnich arterii. (23, str. 69).

Pii patologickych vysledcich screeningu, po zjisténi strukturalni anomalie plodu nebo
USG markeri chromozomovych aberaci je Zena genetikem poslana na invazivni vySetieni.
(24, str. 388). Invazivnim vySetfenim rozumime ziskavani nepatrnych vzorku tkané plodu
nebo plodoveho vejce. (33, str. 101-102). V soucasné dobé& jsou nejvice pouzivany invazivni
metody: aminocentéza, odbér vzorkl choria, punkce pupecniku, odbér vzorkt fetalnich tkani.
(22. Str. 68). Amniocentéza se provani ve 2 trimestru od 15 tydne gravidity. Jedna se o punkci
amnialni dutiny transabdominalni cestou a vSe pod kontrolou USG. Lékat odebira 15-20 ml
vody plodové. (23, str. 193). Material se poté zpracovava v cytogenetické laboratofti, kde se
kultivuji amniocyty (odloupané epitelie plodu). Vysetienim ziskdme cely karyotyp plodu a
1ékati to umozni detekci numerickych a strukturalnich anomalii. (22, str. 69). Tato vySetieni
piinasi te€hotné i své komplikace. Riziko ztraty t¢hotenstvi je 1 ze 100-200 odbéri.
Amniocentéza by se meéla provadét u Zen, kde riziko vykonu je men$i nez riziko u
chromozomalni aberace u plodu. Detekce Downova syndromu v Ceské republice dosahla
70% v celostatnim méfitku. Amniocentéza se provani ve druhém trimestru a pii pozitivnich
vysledcich je Zena Casto poslana k indukci porodu. Indukce v tomto stadiu téhotenstvi je ¢asto
provazena komplikacemi, jako je krvaceni, infekce a riziko ruptury délozni atd. a vzdy je
spojeno s vy3si a tézkou emocionalni zatézi pacientky. Zena v tomto obdobi citi pohyby plodu
a potrat plodu je provazen na hranici jeho Zivotaschopnosti. (22, str. 69-70). Biopsie choria
CVS, jejichz indikace jsou stejné jako u aminocentézy. Provadi se transabdominalné nebo
transcervikalng za pouziti specialniho katetru. V Ceské republice se pouZivé transabdominalni

technika a Iékar odebira 20 mg vzorku. Vzorek lze zpracovat ptimo bez kultivace, anebo se
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vzorky kultivuji. Vyhodou této metody proti aminocentéze je rychlejsi vysledek vySetieni.
Rizika tohoto vysSetieni jsou stejnd jako u amniocentézy. (23, str. 194-195) Punkce pupecniku
je nejbéznéjsi metoda piistupu k fetalni cirkulaci. Jedna se o transabdominalni punkci
pupecniku pod kontrolou USG. Riziko fetalnich ztrat pii této metod€ je mensi nez 1%. Mezi
komplikace tohoto vySetieni patii prechodna bradykardie plodu, zvySena drazdivost délohy,
fetomaternalni hemorrhagie, protrahované krvéceni z a. umbilicalis, muze se vyskytnout i
chorioamnitida. Indikace k provedeni kordocentézy jsou erytrocytarni alloimunizace,
stanoveni karyotypu, strukturalnich malformaci, anhydramnion, infekce (toxoplazmdza,
rubeola, CMV, herpes simplex, varicela, parvovirus B19, syfilis), neimunni hydrops plodu,
alloimunni trombocytopenie, hematologické choroby, hemoglobinopatie. (23, str. 194-195)
Odbér vzorka fetalnich tkani (jaterni biopsie, biopsie kuze, punkce mocového méchyie,

dutiny hrudni apod.) se provadi vzacné a pod kontrolou USG. (24, str. 388).

1.3. Eticka problematika prenatélni diagnostiky

Prenatalni diagnostika je spojend sftadou etickych otazek, jako jsou fadné
informovani, souhlas té¢hotné s vykonem, fadna indikace k vySetfeni, zachovani soukromi,
lékaiského tajemstvi, nemoznost zneuZziti zjiSténych skutecnosti, dostupnost navazujicich
vySetfeni a moznost nasledné 1é¢by. (25, str. 10). Prenatalni diagnostika se tyka plodu i matky
coz dava vznik novym etickym otazkam: jestli plod mize byt povazovan za pacienta
s vlastnimi pravy i piesto, Ze je soucasti matéina t€la? A pokud ho miZeme povazovat za
pacienta, tak jestli t€hotna Zena mutize rozhodovat o aktivitach tykajicich se plodu. (24, str.
398) Existuje spousta nazoru na to, jestli Ize plod povazZovat za pacienta, ktery ma nezavisly
moralni status. Néktefi zastupuji nazor, Ze plod ma moralni status od koncepce nebo
implantace. Druzi tvrdi, ze ho ziskava postupné a dalSi ndzor je, Ze moralni status neziska,
dokud je v déloze. Tato problematika lze obejit ndzorem, ze status pacienta nesouvisi
s morélnim statusem, ale pacientem podle této teorie je kazdy kdo ma prospéch z 1é¢by a
1écba bude mit pro n&j vic uzitku nez Skody. (24, str. 398) Diagnosticka vySetifeni by méla
prospéch osobé¢, kterou vysetiujeme a poptipad€ ji umoznit 1€cbu postizeni. U prenatalniho
vySetfeni plodu prospéch neni vzdy evidentni. Prospéchu lze dosédhnout napt. pfi
intraumbilikalni transfuzi, pti 1é¢bé fetalni anémie vzniklé v dusledku alloimounizace, nebo

pii 1écb¢ imunodeficience pomoci transplantace fetadlni kostni diené. VétsSina detekovanych
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chorob nemiize byt efektivné lécena a Casto je rozhodnut o ukonceni te¢hotenstvi. Nastava
slozita eticka otazka, jestli uSetfeni plodu onemocnéni v budoucim zivoté a uchranéni ho od
bolesti a invalidity je v jeho prospéch. Z etického hlediska neni zcela jasne, Ze vykonavame
dobro, pokud zabranime narozeni ditéte s Turnerovym, anebo Downovym syndromem. Na to
bychom dokéazali odpovédét, pokud bychom byli schopni jednoznaéné rozhodnout, jestli zivot
S postizenim by stél za Ziti, anebo zda by potrat jedince uchranil pied utrpenim. (24, str. 398-
399) Zhlediska téhotné Zzeny, tato problematika otevira dalsi etické aspekty. Materiél
fetalniho pivodu je ziskavan pies matetské télo a téhotna je odpovédna za rozhodovani o
osudu tehotenstvi. (24, str. 399).

Zena podstupuje Vv souvislosti s prenatalnim testovanim uréita fyzicka i psychick
rizika, ale je ji a jeji rodiné umoznéno ziskat vice informaci o ditéti. VeSkeré rozhodnuti
Vv t¢hotenstvi jsou komplexnim procesem tykajici se t€hotné a vSech ¢lenti rodiny a miizou
zasadné ovlivnit jejich zivoty. (25, str. 12) VSechny tyto pozitivni a negativni faktory jsou
urcujici proto, zdali je prenatdlni diagnostika pfinosem pro matku a jeji rodinu. Testy by méli
byt ptesné a spolehlivé, protoze jejich vysledky mizou mit zasadni vyznam, pro osud
Vv t¢hotenstvi. Otazkou je, zda zeny podstupujici genetické vySetieni jsou schopny akceptovat
skuteCnost, ze vySetfeni, neni zcela mozné vyloucit postizeni plodu. (25, str. 12.13)
V nékterych zemich je prenatdlni vySetfeni pouZivano na prani rodicu, kteti chtéji zjistit
pohlavi plodu. Takovi rodi¢e vyzaduji urc¢ité pohlavi, a pokud jejich o¢ekdvani neni splnéno,
rozhoduji se pro interrupci, coZ z etického hlediska nelze povazovat za piijatelné. Takovy
postup je indikovan pouze pii dédicnych chorobach vazanych na pohlavi. Za nepfijatelny
postup povazujeme i manipulaci a zasah do genetického substratu jednotlivce
Vv preimplantaénim obdobi. Dal§im diskutovanym etickym problémem je redukce embryi pfi
IVF programu. Jaky zarode¢ni vacek odsat? Jestli ten, ktery je pii vykonu lékafi vice
pristupny? Jaké embryo je vybaveno lepSim genetickym zakladem? (26, str. 397-9) Véda
zabyvajici se humanni reprodukei stavi pfed lidstvo fadu etickych, pravnich a socialnich
problému. V celém svéteé se pravo nesnadno vyrovnava s naristem poznatki v oblasti
prenatalni mediciny. Financovani prenatalni diagnostiky je v dnes$ni dobé opodstatnéné,
protoze narozeni zdravého potomka znamena pro stat i rodinu financni prospéch. Kazdy

pfipad se musi posuzovat individualng, podle v€ku, parity, zdravotniho stavu zeny i dle
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socialniho stavu rodiny. (26, 397-399)

1.4. Vliv prenatalni diagnostiky na psychiku Zeny

Zena proziva komplikace v téhotenstvi intenzivnéji a kazdy z problémt piinasi do
jejiho Zivota stres a nejistotu. Prenatalni diagnostika piinasi zené z jedné strany spousty
nejasnosti a obav, ze strany druhé pokud jsou vysledky v potadku, ptinasi Ulevu a radost.
V dob¢ ¢ekani na vysledek miize Zena trpét psychologickymi problémy. V praxi se setkdvame
se Zenami, Které prenatalni testy odmitaji, zastavaji nazor, ze Downtiv syndrom 1é¢it nelze a
na potrat by nesli napt. kvili své vife. Porodni asistentka a 1ékat by méli Zenu sezndmit
s metodami a dat ji ¢as na rozmySlenou (27, str. 34). Amniocentéza je jedno s nejcastéjSich
invazivnich vysetfeni v téhotenstvi, pfinasi zenam, které ji podstupuji strach z vykonu spojeny
s bolesti s obavami z komplikaci a potratu, ze zpusobu provedeni. Nékteré zeny pocituji
osamélost a ztracenost mezi Iékafi, nedostatek podpory a intimity. Na vysledky testli Zeny
¢ekaji 2-8 tydnii a v tomto obdobi proZivaji napéti, stres z toho, jestli se neprojevi abnormalita
plodu a také ztoho jak se budou rozhodovat v pfipadé pozitivnich vysledkd. Porodni
asistentka by méla v takovém obdobi pomoct redukovat negativni emoce. Z vyzkumu je
znamo, ze nckteré Zeny ,,o0dkladaji vazby plodu“, potladuji vytvoreni citovych pout
k nenarozenému ditéti a nedostateén¢ prozivaji t€hotenstvi, dokud nevédi vysledky vySetieni.
Uzkost, strach, obdobi ¢ekani na vysledek zavisi na osobnostnich rysech klientky a indikaci
k vysetfeni. (27, str. 32)

Byla provedena studie (1992, 27, str. 34), ktera zjistila, ze vétsi mnozstvi informaci
produkuje vétsi stres, nez kdyz se Zeny od informaci odvraceji a vyhybaji se jim. Takove Zeny
prozivaji méné tzkost v dob¢é ¢ekani na vysledky. (27, str. 34) Jiny zdroj uvadi, Ze
Vv t¢hotenstvi si matka utvaii a piedstavuje podobu jejiho ditéte. Do tohoto procesu muze
nékdy zasahovat prenatalni diagnostika. Nékteré Zeny, které testy podstoupi, uvadéji, ze sviij
vztah kditéti ulozily na tydny kledu, dokud neméli vysledky. (28, str. 42) Ingeborg
Stadelmann uvadi ve své knize, Ze v obdobi, kdy Zeny ¢ekaji na vysledek, tak vétsina z nich
citi zfetelné pohyby ditéte. Dale uvadi, Ze pokud se rozhodnou pro ukonceni téhotenstvi, tak
tim problém nekonéi, protoze pro ¢ast zen nastava vyrovnavani se se situaci teprve az po
zakroku. Casto je to provazeno psychickymi nasledky a Zeny se vraceji ve vzpominkéach ke

svému ditéti, nedokdzou takové rozhodnuti ze své minulosti vymazat. Dilezité je s partnery
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probrat v3e v klidu a ze viech stran. Casto se partneii rozhoduji spoleéné, ale nenarozené dité
Zije v téle zeny, ona citi zmény spojené s t€hotenstvim a musi zakrok podstoupit. Partner by si
mél uvédomit, Ze muze byt v budoucnu konfrontovan s myslenkou, Ze na Zenu naléhal a
ovlivnil jeji rozhodnuti o ukonceni téhotenstvi. Muz také nebude schopen své pocity a
vzpominky potlacit, nebot’ co se stalo, se zménit uz nemutize.(29, str. 46-47)

Dr. Sarah Buckley uvadi ve své publikaci, Ze stres z prenatalniho testovani ohroZuje
matku i dité. Z vyzkumi zkoumajicich dopad dlouhodobého stresu v téhotenstvi vypliva, Ze
jsou Zeny néchylngjsi k spontannim potratim, piedCasnym porodim a maji vyssi riziko
porodu ristové retardovaného ditéte. Takové déti pak miizou byt ve svém Zzivoté nachylnéjsi
ke stresovym reakcim a k problematickému chovani. Autorka si poklada otazku, jaky ma stres
vliv na vytvarejici vztah mezi matkou a ditétem. Nékdy matka vyuZije své ochranné instinkty
a k ditéti se vice pfipoutd a ma potiebu ho vice chranit. Nekteré matky se od svého potomka
emocionalné distancuji, do doby nez znaji vysledky testli. Nékteré zeny uvadéji, ze takoveé
distancovani naruSilo vztah k jejich ditéti i na uréitou dobu po porodu. I v dalSich
téhotenstvich se u zen muze objevit uzkost, strach a emocionalni netcast, pokud maji Zeny

strach z abnormalit svého potomka. (int. 34)

2. DOWNUV SYNDROM

2.1. Charakteristika postizeni

Downtliv syndrom je nejcastéj$i geneticky syndrom, ktery je ve vétSing piipada
zpusobeny nadbyte¢nym chromozomem 21 (trisomii). Syndrom se vyskytuje u 1 z 600 - 800
narozenych déti, ale diky prenatalni diagnostice se vyskytuje u 1 na 2000 zZivé narozenych
déti. (23, str. 204). 95% jedinci s Downovym syndromem je postizeno volnou trisomii 21.
chromozomu, ktera vznikd nondisjunkci meiotického déleni. 5% je zplsobeno translokaci
nebo nondisjunkci pfi mitotickém déleni, ktera vede ke vzniku mozaicismu (30, str. 393)

Vyskyt Downova syndromu stoupd s vékem matky. Syndrom je diagnostikovan
pomoci biochemického screeningu, kde byla prvnim serologickym markerem sniZena hladina

matefského sérového alfa-fetoptoteinu. V 90. letech se zacaly prosazovat dalSi serologické
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markery, mezi které patii lidsky choriogonadotropin, plazmaticky protein A, inhibin A a
estriol. Hodnoty testll jsou piepocitany na MoMy (ndsobky medianu norméalnich hodnot, pro
dané gestacni stari). Nejvetsi efektivity je dosazeno, pokud se pouZije vice dat a informaci
(biochemicky screening, mateisky vék a USG nalez). (24, str. 385). Pii USG vysetieni
stanovujeme $ijové projasnéni, které u trisomie 21. chromozomu je zvysené a také sledujeme
u nékterych plodl absenci nosni kistky, resp. poruchu jeji osifikace (24, str¢. 386-387). Na
USG muze Iékat dale vidét ristovou retardaci, hydrops plodu, malformaci hlavy,
brachycefalii, kratky nos, makroglosii, anomalii GITU (atrézie jicnu a duodena, omfalokéla),
anomalie uretropoetického aparatu — hydronefrza, anomalie skeletu — Siroka panev, kratky
humerus a femur (31, str. 82). Mezi fenotypové znaky charakterizujici dit¢ s Downovym
syndromem patii psychomotoricka retardace, mongoloidni vzhled, velky jazyk, proto ho
nekteré déti Casto vyplazuji, kratké a Siroké ruce, zvySené riziko vzniku leukémie, Casty
vyskyt vrozenych vyvojovych vad srdce, ¢i atrézie stfevni. Jedinci s takovym postizenim se
dozivaji max. 5. decénia Zivota. (30, str. 393). Na okraji duhovky mutzou byt patrné
Brushfieldovy skvrny a Casto se mezi vnitinim koutkem a kofenem nosu vyskytuje epikatni
kostni fasa, oba tyto znaky nebrani vidéni. Ruce mivaji Siroké s kratkymi prsty, na dlani byva
patrna pfi¢na ryha. Nohy mivaji silné se Sirokou mezerou mezi palcem a ukazovackem. Déti
Casto trpi hypotonii, ale srustem ditéte se svalovy tonus zvySuje a v dospélosti nastava
zlepSeni. Jedinci pfi narozeni maji niz8i vahu, nez je prumér a byvaji pii narozeni a poté i

v dospélosti mensi vysky. (32, str. 41-43)

2.2. Vyvoj ditéte s Downovym syndromem
D¢ti s Downovym syndromem se vyvijeji riznym tempem, dojdou do urcitého stadia
vyvoje pozd&ji nez normalni déti a setrvavaji v tom stadiu déle. Pokud jsou déti spravné
vedeny, mohou se rychleji vyvijet, ale zdravé déti nemohou ve vyvoji ,,dohonit. Rodice by
meli védét, ze dité¢ ma urcité hranice a moznosti a neméli by na své déti klast velké naroky.

(32, str. 55-57)

Tabulka uvadi, vjakém obdobi déti s Downovym syndromem dosahuji nékterych
vyvojovych meznikti. VE€kovy rozsah je Siroky, protoze néktefi déti k Downovu syndromu

maji piidruzené i dalSimi onemocnénimi, ktera negativné ovliviiuji vyvoj ditéte. (32, str. 61)
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POROVNANI DOWNUV SYNDROM NORMALNI VYVOJ
VYVOJOVYCH pramérny vékové prameérny vékové
MEZN |’Kf] vék rozmezi vék rozmezi
sedi bez pomoci 11 mésici 6-30 mé&sict 6 mésict 5-9 mésici
3 -_g Leze 12 mésict 8-22 mésict 9 mésicu 6-12 mésict
E é stoji 20 mé&sici 1-3 roky 11 mésict 8-17 m&sicii
chodi bez pomoci 2 roky 1-4 roky 14 mésict 9-18 mésict
% :§ prvni slovo 23 mésici 1-4 roky 12 mésict 8-23 mésici
2, = | dvouslovné véty 3 roky 2-7,5 roku 2 roky 15-32 mésict
opétuje usmev 3 mesice 1,5-5 mé&sict | 1,5 mésicu 1-3 mésica
@ Ji rukama 18 mésict | 10-24 mésici | 10 mésict 7-14 mésict
’§ % pije ze Salku 23 mésict | 13-32 mésict | 13 mésici 9-17 mésict
é é pouziva lzici 29 mésict | 13-39 mésict | 14 mésica | 12-20 mésici
% S| chodi na nognik 39 mésicil 2-7 let 19 mésicti | 16-42 mésici
ol S? - 7 a ctvrt roku 3,5-8 let 4 roky 3-5 let
(bez zapinani)

2.2.1. Novorozenec (1. mésic Zivota)

U novorozenctll se objevuje hypotonie. Ruce mivaji zatnuté v pést a Spatné je ovladaji.
Nektefi novorozenci s Downovym syndromem jsou vice spavi a musi se budit na krmeni, jini
jsou Cili a dost Casto vzhiiru a nékteré déti jsou podrazdénéjsi a bez davodi placou. Kiik
takovych déti byva jemny z divodu malého napéti biisnich a meziZebernich svali. Déti
mohou mit problémy se sanim a krmenim, ale pokud ma matka trpélivost a vytrvalost maze
svého potomka spésné kojit. Novorozenci dobfe reaguji na zvuky a fe¢ rodic¢a a lidi z okoli

(32 str. 60-63)

2.2.2. Obdobi ditéte od 1 mésice do 1 roku
Dité déla béhem prvniho roku Zivota obrovsky pokrok, ktery je nejvice patrny v jeho
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prvnim pulroce. Hruba motorika se rozviji pomaleji z divodu stale trvajici hypotonie. Dité je
V prvnim roce zivota schopné sedét bez opory a pii poloze na biiSe se snazi lézt. Jemna
motorika se také rozviji. Jedinci se natahuji po pfedmétech kolem sebe a manipuluji s nimi,
objevuji jeji vlastnosti a zlepSuji si uvédomélou praci rukou. Koncem roku zivota udrzi
pfedmét obéma rukama, umi ho piendat z jedné ruky do druhé a jsou schopni shirat drobné
pfedméty prsty a dlanémi. V tomto obdobi zacinaji také vice reagovat na okoli a od 3 mésict
rozpoznaji tvare, které jim jsou znamé. Az od 12 meésice vyjadiuji nelibost, pokud ho dame
cizi osobé¢. Dité zacina byt vice pribojné, urputné a vice vyjadiuje odpor, pokud se mu néco
nelibi. Komunikuje pomoci vykiikd, kterymi vyjadiuje urcitou potiebu. Rodi¢e umi rozlisit

zpusob place ditéte a fict, jestli ma hlad, je poctrané nebo unavené.(32, str. 63-65).

2.2.3. Obdobi ditéte od 1 roku do 2 let

V tomto obdobi Zivota je dité¢ zaméstndno vyvojem pohybovych schopnosti. Ostatni
oblasti vyvoje jsou lehce opozdéné, ve zruCnosti a feci se dité vyviji nerovnomérné. Béhem
druhého roku zivota za¢ina samo 1ézt, az se postupné postavi. Lezeni nepatii mezi vyznamny
meznik vyvoje, nckteré déti touto etapou neprojdou. Déti do obdobi 2 let chodi pouze
s pomoci a oporou. Dolni koncetiny mivaji niz$i svalovy tonus a déti tahaji nozicky za sebou.
Pomoci rukou se posunuji dopiedu, nékteré se posunuji po zadeku nebo valeji sudy. Casem
se dité postavi, kdyz k tomu dojde, za¢ne se pfidrzovat nabytku a d¢lat prvni kroky. Jemna
motorika se také lehce rozviji, dité je schopné pouzivat ukazovacek a palec k uchopeni
malych pfedméta a také dité umi télesa udrzet. Zacinaji rozliSovat neznamé osoby od blizkych
a dtvérné znamych. K cizim lidem maji negativni postoj. Konce druhého roku se vétSina déti
dokéaze samo napit ze Salku a jist rukama. Zac¢ina také rozumét ucelim znamych predméta
(napt. 1zicku dava do tust, hifeben na hlavu apod.). Kolem druhého roku fekne pramérné prvni
slova, kterd maji Siroky vyznam, napt. kazdé zvite je pes. Dité¢ vzdy vice chape, nez je
schopné samo vysvétlit (dokaze ukazat Casti téla, ale neumi je samo pojmenovat). Jedinci si
zaCinaji utvaret predstavu o tvarech predméti a uvédomovat si, ze piedméty se daji pouzit

jako nastroj (32, str. 65-68)

2.2.4. Batole (od 2 do 3 let)

S rozvojem chiize se dité stava samostatnéjs$i. V oblasti hrubé motoriky dosahuje vétsi
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obratnosti. Koncem tietiho roku dokaze dité¢ chodit po schodech a také v oblasti koordinaci
dochézi k rozvoji. Dité je vice aktivni a zvidavé, ale nema ptedstavu o nebezpeci. Jemna
motorika se také zdokonaluje. Dité dokaze slozit jednoduché stavebnice a sestavit
jednoduchou skladacku. Koncem tfetiho roku dokaze pielévat tekutiny z jednoho hrnecku do
druhého, aniz by ji rozlil. Déti velice pfesné napodobuji své rodice. Zacinaji byt uminénéjsi a
maji zvySenou touhu po nezavislosti. Prochazi obdobim negativizmu, vSechno popiraji. Tuto
etapu musi dité absolvovat, aby si zvySilo sebevédomi. Jedinci Casto podléhaji zachvatim
vzteku a trvaji na tom, ze si chtéji neékteré véci udé€lat sami. Dochdzi ke zménam nélad,
stiidani vzteku a milost. Od 30 mésice se mlize nacvi¢ovat chozeni na no¢nik, rodice by méli
mit vydrz a trpélivost. V oblasti jazyka a fe¢i dochazi k rozvoji, dité tvofi jednoduché véty. U
velké casti déti s Downovym syndromem se jazykovy vyvoj oproti ostatnim oblastem vyvoje
opozd’uje. Détem muzou pomoci logopedi pomoci ,,znakovani*, spolu se slovem se pouZziva i
manualni znak. Tato metoda dit¢ uklidni a zlepsi jeho komunika¢ni schopnosti. Jedinci, ktefi

se uci znakovou fe¢, mluvi zfetelnéji a postupné piestanou pouzivat znaky. (32, str. 69-70).

2.2.5. Predskolak (3 do 5 let)

Primérné dité¢ se zacind zaclenovat mezi ostatni déti a raduje se zjeji spolecnosti,
zacind se ucit délit o véci. Dité je schopné chodit samo po schodech nahoru a stfida pti tom
nohy. Chuzi po schodech dolia zvlada az kolem 7 ¢i 8 let. Do staii 5 let dobte koordinuje
pohyb pfi béhu a umi zménit smér drahy a vyhybat se ptekazkam. V oblasti jemné motoriky
jedinec do 3 let umi otvirat krouzivym pohybem vic¢ko sklenice, nauci se obracet stranku
jednu po druhé. V obdobi 4 let se nauci navlékat koralky a o rok pozd&ji umi nakreslit
kolecko. V tomto obdobi se dé€ti zklidni a zac¢inaji byt samostatnéjsi (u stolu sami sedi a ji bez
pomoci). Kolem 5 roku si je dité schopné stahnout a natahnou kalhoty, pouZit toaletu a umyt
si ruce. Jedinec je schopny fici své jméno. Véty, které tvori, zacinaji byt delsi a jsou schopni
poslouchat slozitéjsi fikanky a pohadky. Pamét’ ditéte se zlepSuje a dokdze opakovat kratké

Ciselné fady. Rozezna rozdil mezi pojmem velky a maly. (32, str. 72-74)

2.2.6. Skolak (prvni stupen, 5-12 let)
V obdobi na prvnim stupni Skoly si dit¢ zalind vytvafet predstavu o svych

schopnostech. Svalovy tonus se zvySuje a do 10 let uméji déti Splhat, houpat se na houpacce a
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chytat mi¢. Umé&ji nakreslit jednoduché béznych predmétii, uméji skladat papir, stiihat,
vysttihovat. Napodobuji obrazce podle predlohy, nauci se néktera pismena abecedy a umi
napsat Cislice a rozeznat je. Od 10 let zacinaji uzivat nuz ke krajeni, sami se obléknou, umyji
a vycisti zuby. V obdobi navstévy Skoly se fe€ zlepsSuje, zaCind byt zietelnéjsi a véty delsi. Ve
12 letech mé slovni zasobu kolem 2000 slov. Jedinci zacinaji chapat véci doslovné a jejich

mysleni zacina byt konkrétngjsi (32, str. 74-75).

2.2.7. Dospivani

Toto obdobi je pro rodice déti s Downovym syndromem obtizné. U jejich potomku se
dostavuji stejné télesné a pubertalni a hormonélni zmény, jako u zdravych déti. U chlapct
dojde ke zvétSeni muzskych pohlavnich organd, objevi se stydké ochlupeni a v noci mtize
dochézet k poluci (mimovolny vyron semene). V pozdé&jsi fazi puberty dochdzi K rtstu
ochlupeni v podpazdi a rustu voust. U dév¢at dochazi k tomuto vyvoji primérné o dva roky
diive. Dochazi ke zvétSovani prsnich bradavek, rustu stydkého ochlupeni a poté K ristu
ochlupeni v podpazdi. Prvni menstruace se objevuje mezi 9-17 rokem a z pocatku je cyklus
nepravidelny.

Vlivem hormont v krvi dochazi k vykyvim nalady, jedinci jsou podrazdénéjsi, maji
sklony kunavé a knavalim vzteku a vzdoru. V oblasti pubertdlniho vyvoje, dochazi
k piekotnému rastu (tzn., ze nékteré Casti téla rostou rychleji, nez druhé). To ma za nésledek
neobratnost jedince, kterd postupem jeho ristu zmizi. Vlivem zvySené rychlosti télesného
rastu maji jedinci vétsi chut’ k jidlu. Dulezité je vyssi piijem potravy kontrolovat a regulovat,
aby nebyl pfi¢inou vzniku obezity. V dusledku zvySené hormonalni hladiny dochazi ke
zménam v potnich zldzach a pot miva intenzivnéjsi zdpach. Dulezité je, aby opatrovnici
naucili adolescenty dodrzovat spravnou hygienu. Déti s Downovym syndromem potiebuji
v obdobi dospivani vice ptilezitosti, aby se naucili samostatnosti, rozsifili zkusenosti a naucili
se nové véci. Rodice by jim to méli umoznit a snizit sviij ochranitelsky postoj. Déti maji
moznost rozSifit své dovednosti nav§tévovanim spoleCenskych zafizeni (kluby lidi
s postizenim, sportovni oddily, prazdninové tabory apod.). Potkadvaji se zde se svymi

vrstevniky a stejné postizenymi lidmi.
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2.2.8. Dospélost
Jedinci s Downovym syndromem se mohou dozit 50 az 60 let. V dnesni dobé¢ se

zlepsila i kvalita svého Zivota. Maji vétsi moznosti ve vzdélavani, ve vybéru odpocinkovych
aktivit a zaméstnani. Zaclenéni do spolecnosti je také mnohem lepsi. Rodice miminek a déti
s Downovym syndromem se zajimaji o to, jaké jejich dit¢ bude, kdyz bude dospélé. V dané
situaci zavisi na spoust¢ faktord, povaze ditéte, vychove, inteligenci, schopnostech ditéte,
kazdy jedinec je jiny. Lidé s Downovym syndromem budou potiebovat v zivoté pomoc jako
primérny clovék. Pomoc muze byt rlizna, napi. s financnimi zalezitostmi, pfi jednani na

uradech a néktefi jedinci vyzaduji stalou péci.(32, str. 157).

2.2.9. Mentalni vék

Pomoci testi inteligence jsou odbornici schopni stanovit mentalni vék ditéte
(inteligenéni kvocient). 1Q uréuje rozmezi, do kterého dité spada. Vétsina déti s Downovym
syndromem se vyviji ve stejné pasmu IQ a spadaji nejcastéji do oblasti lehké nebo sttedné
tézké mentalni retardace. Dospéli s lehkou mentélni retardaci (IQ 50-70) jsou schopni
s mirnym dohledem zit samostatné. Jedinci se stiedné tézkou mentalni retardaci (IQ 35-50)

potiebuji vétsi pomoc a odhled pii kazdodennich ¢innostech. (32, str. 123-124)

3. EDWARDSUV SYNDROM

3.1. Charakteristika postiZeni

Edwardstv syndrom je trisomie 18 chromozomu. Jeho vyskyt je diky invazivni
prenatalni diagnostice, v dnesni dob¢é uvadén u 1 z 12000 Zzivé narozenych. Vyznamnym
rizikovym faktorem vyskytu této vady je v€k matky nad 35 let. (23, str. 205) Na
ultrazvukovém vySetfeni je patrny polyhydramnion, hygroma coli cysticum, rlstova
retardace, hydrops plodu, malformace hlavy (strawberry head - oplostélé zahlavi, protazené
¢elo), malformace srdce, malformace GIT (zejména diafragmatickd hernie), urogenitalni
anomalie, skeletdlni anomalie (vzty¢eny ukazovak, prekiizené prsty) a dvé cévy pupecniku.
(31, str. 81-82)

U této vady se vyskytuje mentalni retardace a tézka malformace srdce, hypertonie.
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V oblasti hlavy je patrné vystouplé zahlavi a ustupujici Celist, usi jsou malformované a
nasedaji nizko. Hrudni kost byva kratka. Pésti mivaji charakteristicky zat'até- druhy a péaty
prst jsou piekiizeny pies treti a Ctvrty. Na chodidlech jsou patrné vystouplé patni kosti a
chodidla jsou vzhledu tzv. ,,houpaci Zidle.” Na dlanich je patrna opi¢i ryhy, jednoduché
obloucky na prstech a nehty byvaji hypoplastické. 95 % zarodku je spontanné potraceno.
Prognoza tohoto onemocnéni je $patna, jedinci po narozeni piezivaji nékolik dni a ve
vzacnych ptipadech nékolik mésict. Ve vétsiné piipada (asi v 80 %) se jedna o plody
Zenského pohlavi. Toto onemocnéni vznika na podkladu kompletni trizomie, nebo jako
Downtliv syndrom miZze vzniknout na podkladé vzacnéjsich chromozomalnich poruch. Asi u
20 % se vyskytuje translokace, ktera postihuje cely 18. chromozom, nebo jeho ¢ast, nebo se u

trizomie 18. chromozomu miize vyskytovat i mozaikova forma. (35, str. 165)

4. PATAUUV SYNDROM

Patautiv syndrom je trizomie 13. chromozomu. Incidence tohoto onemocnéni je u 1
ditéte na 20000 narozenych. Riziko vyskytu tohoto onemocnéni stoupa s vékem matky. (23,
str. 205) Na ultrazvukovém vySetieni je viditelny edém linea nuchae, dvé cévy pupecniku a
Casto symetrickd ristova retardace. (31, str. 81) U jedincti je pfitomna tézka mentalni
retardace, kterd je provazena zavaznou malformaci centrdlniho nervového systému (
arinencefalii a holoprosencefalii). Na hlavé je patrné vystouplé Celo a Siroké $vy a muze byt
pfitomna mikrocefalie, usni boltce mohou byt malformované. Také se muze vyskytovat
mikroftalmie, kolobom duhovky a oc¢i mohou uplné chybét. Velmi Casto lékat pozoruje
rozStép rtu a patra. Na rukach plodu mize byt vyvinuta postaxialni polydaktylie a seviené
ruce v pést a na dlanich je patrna opi¢i ryha a chodidlo ve tvaru ,,houpaci Zidle* jako u
Edwardsova syndromu. Jedinci mivaji malformace vnitinich organii: vrozené poruchy srdce,
poruchy urogenitdlniho traktu (kryptorchismus u chlapcti, u divek uterus bicornis a
hypoplastické vaje¢niky a polycystické ledviny). V prvnim mésici Zivota umira polovina
jedincti nemocnych touto vadou. (35, str. 165-166) Patautiv syndrom je v 75 % zpusoben
trizomii 13 chromozomii a v25 % je vada zplsobena translokaci nebo nondisjunkci pfi

mitotickém déleni. (30, str. 393)
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5. DEFEKT NEURALNI TRUBICE

5.1. Anencefalie a spina bifida

Mezi defekty neurdlni trubice fadime anencefalii a spinu bifidu. Tyto onemocnéni maji
spolecnou patogenezi. Jedincim, ktefi jsou postizeni anencefalii chybi piedni mozek,
meningealni obaly, lebe¢ni klenby a kiize. VEtSina novorozenci Se rodi mrtvi, pokud se narodi
Zivi, umiraji do nekolika hodin. Vé&tsi Cast plodu s timto defektem jsou Zenského pohlavi.
Onemocnéni spina bifida vznika v disledku poruSené faze vertebralnich obloukt a to Casto
v oblasti lumbalni oblasti patefe. Muzeme rozliSit nékolik stupiiti zavaznosti onemocnéni.
Spina bifida occulta zde je pfitomny defekt vertebralnich obloukt, dalsi stupent onemocnéni je
spina bifida aperta u tohoto druhu jsou kromé kostniho defektu také ptitomny prolaps misnich
obalu spolu s vyhfeznutim meningealnich obald (meningokéla), nebo se vyskytuje soucasné
vyhteznuti nervové tkané a meningi (meningomyelokéla). Defekty neuralni trubice maji za
nasledek mrtvorozenost, kojeneckou umrtnost a celoZivotni télesné postizeni u déti, které
defektt neuralni trubice patii nedostatek vitamint hlavné kyseliny listové. Za rizikovou
hodnotu kyseliny listové v séru matky povazujeme hladinu 200 mikrogramti na litr, krom¢&
toho se dale nachézi zvySend hladina homocysteinu. Hladina kyseliny listové je z nejvétsi
Casti uréovana piitomnosti ve stravé a také muze byt snizovana v ptitomnosti dédi¢né varianty
enzymu MTHFR, ktera je zptisobena mutaci.

V dnesni dobé je kladen diiraz na prevenci a vznik defekt neurdlni trubice. Je kladen
diiraz na vzdélavani matek o potiebé zvySeného piijmu kyseliny listové. Dulezité je zdiraznit
vysSi pifjem mésic pied a dva mésice po koncepci coz je v obdobi vyvoje neurdlni trubice.
Vyzkumy ukazaly, Ze pokud Zeny vV prekoncepénim obdobi uzivaji denné 400-800
mikrogrami kyseliny listové, maji az o 75 % sniZeny riziko vyskytu defektli neuralni trubice.

Defekty neuralni trubice jsou detekovany pomoci prenatéalni diagnostiky a to pomoci

zvyseneé hladiny alfa-fetoproteinu a také diky ultrazvukovym vysettenim. (35, str. 294-296)
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6. ROZHODOVANI O NAROZENI DITETE PRI
DIAGNOSTIKOVANE VROZENE VADE

6.1. Charakteristika situace rozhodovani

Rozhodovani o narozeni ditéte s tézkym postizenim a popiipad¢ jeho narozeni je
velkym z4sahem do Zivota rodiny a jejich ¢lenti (2, str. 6-7). Tato situace byva oznacovana za
narodit, ¢i ne, velmi stresujici. Po narozeni postizené¢ho potomka je rodina vystavena velké
zatézi a rodiCe maji pocit selhani v jejich rodiCovské roli a citi vinu k postizenému ditéti.
Dochazi ke ztrat¢ sebediivéry a pocitu ménécennosti z neschopnosti zplodit zdravého
potomka (1, str. 164)

Rodice se zatézi nepocitaji a nemlizou se na ni pfipravit. Prozivaji trauma, které
vznika ze zjiSténi tézko piijatelného ohrozeni dilezit¢ hodnoty a z frustrace zklamaného
ocekavani. Tato situace narusi a zméni jejich chépani svéta. Je to néco s ¢im nepocitali a co
nezapada do standartniho schématu — déti maji byt zdravé. L. E. Green mluvi o ,,dvojitém
traumatu.” Za prvé ze ztraty predstavy o zdravém potomkovi a za druhé z vynucené zmény
Zivota. Zivot jedince je traumatem rozdélen na dvé &asti. Na ten, ktery byl predtim, a ten,
ktery poté zacal.(4, str. 14)

Kdyz je rodicim sdélena skutecnost o postizeni ditéte, dochazi k obdobi faze krize
rodicovské identity. Mizeme ji chapat jako reakci na odlisnost jejich ditéte (1, str. 165). Nez
se dit¢ narodi, matka doufd, Ze vSe dobie dopadne. Stale doufa v zazrak a v to, ze dité bude
zdravé.(4, str. 47)

Lyn Quine a Jan Pahl 1985 (3, str. 20) z univerzitni nemocnice Cantebury se
dotazovali ve 200 rodinach tézce mentalné handicapovanych déti na zplsob, jakym jim byla
sdélena informace o postizeni jejich ditéte. Z vyzkumu je znadmo, ze zptlisob, jakym je
rodi¢iim sdé€leno postizeni jejich ditéte, ma na né hluboky dopad. Ovliviiuje to, jak se situaci
ptizplsobi a to, jak s ditétem budou po jeho narozeni v raném véku zachazet.

Rodice na sdéleni diagndzy reaguji citlivé a nékdy maji pocit, ze je 1ékaf nechépe,
nechova se empaticky, nefekne jim vSechno a dostatecné jim vSe nevysvétli. Rodice v tu

chvili prozivaji fazi Soku a nejsou schopni dostate¢né reagovat a zeptat se na potiebné
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informace. Takto traumatizovani lidé védi, ze 1ékar jim tik4 pravdu, ale oni ji nejsou schopni
pfijmout. Je to jejich obranné reakce. Lékat je poslem Spatnych zprav a z toho divodu je
Kritizovan a doCasné se stava nahradnim vinikem. Stru¢né sd¢leni 1ékafe je informaci, ktera
nemuze zahrnout zdvaznost dopadu na dalsi Zivot rodiny. Je diilezité navazat na sdéleni I¢kare
a pracovat s rodi¢i na emo¢ni strance a poskytnout jim potfebnou oporu a na kognitivni
strance, ktera jim poskytne potfebné informace. (4, str. 50)

Rada vyzkumi ukazala, Ze reakce rodi¢t na sdéleni, ze dité, které ¢ekaji je postiZené,
je obdobna, jako reakce na smrt blizkého ¢lovéka: Sok a neschopnost tomu uvétit — reakce

odmitani pfes izkost az hnév — postupné piizpisobovani - nova orientace (viz. tabulka)

Tabl. Model duSevni krize rodi¢a zpusobené sdélenim, Ze jejich dité je mentalné
retardované (dle C. C. Conninghama 1979) (3, str. 24)

Faze dusevni krize Projevy Potieby
0 Sdéleni
diagnozy
Citova dezorganizace, zmatenost, ochro-
1 Faze meni jednani, neschopnost tomu uvéfit, Svmpatie a emocionalni posila
"1 Soku iracionalita. Muze trvat od dvou minut ymp P '
do né€kolika dni.
Fize Projevy: bolest, Zal, zklamani, Gzkost, Naslouchani rodi¢im. Katarze tim,
2. reaktivni agresivita, odmitéani, vina, selhani, Ze se vypovidaji. Sympatie, ale ¢etnost.
obranné mechanismy. Fakta o pfipadu.
Realistické hodnoceni, rodiée se ptaji: e
, oo : Spolehliva a ptesna informace
Faze ,C0 by se dalo udélat?“, coz je znamenim 1 j o
3 adaptacni ochoty zacit jednat (,,Jak bychom mohli 0 léebném a vychovném piistupu
P yzactt) »ag by a 0 budoucnosti.
pomoci?*).
Féaze Rodice zacinaji jednat, vyhledavaji pomoc - . . . p
4, i cz J1jednat, vy vajl p Poskytovani pravidelné pomoci a vedeni.
reorientace a informace a planuji budoucnost.
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Chovani, jedndni a prozivani rodi¢i postizenych déti se ¢asem méni a prochazi
typickymi fazemi, které jsou jedine¢né pro kazdého jedince, a kazdy se s krizovou situaci
V zivoté vyrovnava svym zpusobem a kazda tato faze trva rtizné¢ dlouhou dobu. Model je jen

urcitym voditkem jak lidé mohou reagovat v t¢zké zivotni situaci. (1, str. 165)

1. faze Soku a popfreni:

Sok je prvni reakci na skute¢nost, Ze dité neni zdravé. Projevuje se pocity zklamani,
beznadg&je, strnutim, bezmocnosti a neschopnosti reakce. Jak fika jedna z matek: ,,Byla jsem
jak ve snu, nemohla jsem ani brecet” (4, str. 48) Je to fyziologickad reakce organizmu,
projevujici se zpomalenim fyziologickych funkci a snizenou reaktivitou. Reakce organizmu
mizeme rozdé€lit na dva typy. (2, str. 7)

Typ A - forma ato¢né obrany, kdy dochazi ke zrychleni fyziologickych funkci, zrychli se tep,
dech, aktivita a ¢lovék piisobi rozcilené.

Typ B — forma, kdy doch&zi ke zpomaleni funkci organizmu a sniZeni jeho reakci. Takovy
¢loveék muze pisobit jako klidny a statecny. (2, str. 7)

Miize také dojit k prfechodu z jedné formy do druhé. Reakce je zavisla na zavaznosti
sd¢lované informace a psychickém stavu jedince. Tato reakce trva kratce, n¢kolik minut az
dnt. Rodice v této fazi maji nizsi schopnost piijimat odborna sdéleni, zpravy a doporuceni.
Nejvhodngjsim terapeutickym postupem je naslouchani, pochopeni a Gcast. (2, str. 7)

Matka télesné postizené dcery popisuje své zkuSenosti: ,,Je to strasna rana, kdyz vam
feknou, ze mate dité, které jste si tolik pfala, ale ze je t€Zce nemocné a nikdy v zivoté nebude
zdravé.” (10, str. 124). Rodi¢e v této dob& nechtéji ptijmout zadné informace a moznost péce
o vychové svého ditéte, protoze se nesmifili s jeho postizenim (1, str. 165).

Pro rodice je informace o postiZzeni nepfijatelna, proto ji hned neumi akceptovat. Jeji
prijeti oddaluji a typickou reakci je popieni skutecnosti. Matka truchli nad ztracenou iluzi, ze
jeji dit& bude zdravé a krdsné a pt4, se pro¢ se to stalo pravé ji. Zeny potiebuji emoéni
podporu, né€koho, kdo by jim naslouchal a snazil se pochopit bolestivou situaci, v které se

nachazeji (4, str. 48).

28



2. Féze zpracovéani informace a reakce:

V této fazi jsou obvyklé silné psychické projevy, mezi které patii deprese, zhroucenti,
zachvaty place a vzteku, strachu. Deprese vznikd z truchleni nad ztratou ocekavaného
narozeni zdravého ditéte, strach a tizkost se vztahuji k budoucnosti. (2, str. 7)

Od I¢kare rodice zjistuji negativni informace o jejich ditéti a nevédi, co vSechno
diagn6za znamena a co by m¢li délat. S takovym problémem se nikdy nesetkali a neumi ho
resit. Nevédi o zavaznosti onemocnéni potomka, o tom jaka rizika postizeni pfindsi a jak
plnohodnotny Zivot jejich dit€¢ bude mit. Pokud se rozhodnou, ze se jejich dité narodi, nevédi,
jak o své dit€ pecovat a jak ho vychovavat a co d¢lat, aby se jeho stav trochu zlepsil.(4, str.
50)

V této fazi se mohou objevovat obranné reakce, které mohou byt nepochopitelne, ale
rodi¢im pomahaji udrzet jejich psychickou rovnovahu. Jedna z obrannych reakci je hledani
pri¢iny. Diivod, pro¢ se to stalo. Promitaji si pribeh téhotenstvi, vybavuji si vSechna
téhotenska vysetieni, odbéry krve, péc¢i zdravotnikill, vlastni chovani, a snazi se ptijit na to,
kde vznikla chyba. (4, str. 50)

Dalsi obrannou reakci je hledani vinika, kterym mtize byt kdokoliv. Rodi¢e neuvazuji
racionalné a nemaji dost znalosti, aby mohli pochopit, jak takové postizeni vznika. Oznaceni
vinika umoZznuje rodi¢lim zbavit se pocitu vlastniho selhani. Potenciondlni vinik pfispiva k
zlepSeni orientace v dané situaci, stava se objektem agrese a zloby, ale feSeni situace to neni.
Vinikem mize byt oznacen i1 jeden z rodicd, nejCastéji matka, nebo za néj muze byt
povazovan i nékdo mimo rodinu (4, str. 50).

Rodice hlavné matky, obviiuji sami sebe. Maji nepiijemné pocity vztahujici se k ditéti
ve smyslu, co mu to udélala a ¢im mu ublizila. Maji potiebu své piepoklddané zavinéni
odc¢init, napt. pecuji o né¢ tak, aby mu veskerou Gjmu vynahradili, ditéti se obé&tuji, nebo
popiraji zavaznost defektu a tim se jejich zavinéni zda byt mensim (4, str. 50-51). U Zen se
n¢kdy objevuje i krize zenské identity, z neschopnosti porodit zdravé dité (2, str. 8).

Mezi obranné reakce fadime také zvySenou péci, kterd se projevuje hleddnim podpory
a domlouvanim konzultaci s odborniky, kteti se v daném problému orientuji. Nékteré Zeny
vyhledavaji sluzby neodborniku a 1é¢itelt, ktefi ji jim slibuji neuskutecnitelné véci.(2, str. 8)

Pro zvladani zatézové situace néktefi rodi¢e voli Unikové reakce. Jde o formu utéku ze
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situace, kterou neuméji zvladnout. (1, str. 167) NejradikaIngjsi je umisténi ditéte do péce
instituce nebo odchod z rodiny.(2, str. 8)

Mezi dal$i druhy reaktivniho chovani rodi¢t muZzeme zatadit izolaci, popirani
diagnozy, unik do fantazie, substituci. (2, str. 8)

Izolace muze byt okolim vnimana jako nepochopitelnd. Rodina se izoluje od okoli a
spolecnych aktivit a uzavie se do svého problému. Tento postoj je zpoc€atku pro jeji Cleny
Setrné&jsi a piijatelnéjsi. (2, str. 8)

Popirani diagnozy se objevuje Casto, je to ochrana pfed neunesenim zranujici zpravy.
Nékdy rodice diagndzu svého postizeného ditéte piijmou, ale chovaji se k nému, jako by bylo
zdravé. V tomto pfipadé se nékdy mize jednat o nespravné zpracovani informaci od Iékait a
muze dojit k tomu, Ze rodi¢e kladou zvySené naroky na dité, které je pak pietéZované Ci
poskozené (2, str. 8).

Dalsi formou reaktivniho chovani je tnik do fantazie. Rodi¢ popira realitu, mysli na
budouci Gspéchy ditéte, mize dojit az ke ztraté vnimani reality a predstav. (2 str. 8).

Castym zpiisobem reakce je substituéni chovéani. Substituce je zpasob kompenzovani
svého selhani v rodicovskeé roli piijetim ndhradniho feSeni. Napt. Matky smétuji své aktivity k
pomoci jinym détem, zakladaji sdruzeni, stacionafe, nebo internetové blogy. Otcové Casto
zvySuji svou pracovni aktivitu a zajistuji rodinu ekonomicky. V pfiméfenych mirach takové
jednani pfinasi rodin¢ prospéch a v krajnich mirach muze pfispivat k rozpadu rodiny. (2, str.
9).

3. Faze adaptace a vyrovnavani se s problémem

V tomto obdobi dochdzi ke zvySenému zdjmu o informace, rodi¢e cht&ji védét, z
jakého divodu postizeni vzniklo, podstatu onemocnéni, poptipadé jak o své dité pecovat a
zajima je budoucnost ditéte (4, str. 52). Rodic¢e vyhledavaji pomoc, podporu, informace, které
uz jsou schopni vnimat. VSe zalezi na socialni urovni rodiny. Nékteré rodiny komunikuji pies
internet s ostatnimi rodi€i, ktefi maji postizené déti a jsou i rodiCe pro které je obrazkova
brozura o onemocnéni ditéte slozitd. V takovém piipadé je dulezité vénovat rodicim
zvysenou pozornost. VSechny intervence a rady by mély respektovat moznosti a schopnosti

rodi¢i. Pokud jde o sdélovani informaci o budoucim vyvoji a stavu ditéte s postizenim, tak by
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mély byt pfimétené pravdivé. Takové informace by mél podéavat ¢lovék s odbornou a lidskou
zkusenosti. (2, str. 9).

V tomto obdobi pietrvavaji stale negativni emoce, prozitky smutku, uzkosti, strachu
vztahujici se k budoucnosti, pocity hnévu na osud a predpokladaneho vinika (4, str. 53).
Rodice se snazi hledat feseni jejich problémd, a pokud se rozhodnou, Ze se jejich dit€ narodi,
neumi si predstavit, jak se bude jejich dit¢ vyvijet. Vyzaduji vice informaci o dalsi 1écbe,
specialné — pedagogickych postupech, které muzou udrZzet nadéji na zlepSeni stavu jejich
potomka. Pokud se rodi¢e podileji po narozeni ditéte na jeho rehabilitaci, maji realistictejsi
pohled na jeho postizeni. Zvysuje se jeho diivéra ve vlastni schopnosti a dochazi k redukci
stresu. (4, str. 53)

Rodice by méli pfijmout védomi, Ze je jejich dité postizené. Aby to dokazali, méli by
poznat realné moznosti ditéte, jak s nim pracovat a rozvijet ho. Musi akceptovat jeho
omezeni, které nelze piekonat. Hodné problémt zac¢ne byt viditelnych az v dob¢, kdyby se
ptislusné schopnosti a dovednosti mély rozvijet. Faze vyrovnavani je spojena s riznymi
pocity. Nékteré matky postizenych déti zdvidi matkam zdravych déti, nebo matky, které se
rozhodnou kvili vadé potomka ukoncit t€hotenstvi, zavidi ostatnim matkam, ze dit¢ maji.

Silnym motiva¢nim stimulem je touha rodi¢t pomoc ditéti. V tomto obdobi si
néktefi rodice jest€ uchovavaji nadéji na zésadnéjsi zlepsSeni stavu jejich ditéte, coz muze
zlepSovat jejich aktualni ladéni, ale zaroven zpomalovat proces vyrovnavani se s postizenim

ditéte. (4, str. 53).

4. Faze smlouvani

Je obdobim ptechodnym. Rodice akceptuji postizeni svého potomka a chtéji
ziskat, alespont malé zlepSeni, kdyZ neni mozné, aby se uzdravilo. Napt. dit¢ bude chodit
alespon s pomoci berli, nebo bude ¢astecné vidét. Jde o vyjadieni urcité nadéje, kterd neni
nerealistickd. Jde o kompromis, ktery mizeme chapat jako signal piijeti diive odmitané
skuteCnosti. U rodi¢i se objevuje dlouhodoby stres spojeny s unavou a vycCerpanim,
vyplyvajici z naro¢né péce. Rodi¢e maji snahu svému ditéti nepfizen osudu vynahrazovat a
vénovat mu maximalni péci, coz mize pro n¢ byt vycerpavajici a muze dojit i k jejich

vyhoteni. (4, str. 54)
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5. Faze realistického postoje
Rodice akceptuji skutecnost, ze jejich dité je postizené a ptijimaji ho takové
jaké je. Chovaji se pfiméfenéjSim zplisobem a maji realisti¢téjsi a splnitelnéjsi plany. Ke
smifeni s postizenim ditéte nemusi dojit ve vSech ptipadech. Postoj rodi¢ii se mize meénit
Vv zé&vislosti na vyvoji ditéte a s nim noveé vzniklymi zat¢zemi. (1, str. 168)
Proces pfijeti nepfiznivé situace byva popisovan dale podle E. Kubler - Rossové:
popieni- vztek- smlouvani- deprese- smifeni. Faze se ¢asteéné piekryvaji s vySe uvedenym

popisem pfiijeti negativni situace. (16, str. 27)

7. FAKTORY OVLIVNUJICi ROZHODOVANI

V nasledujici kapitole jsou uvedeny faktory, které ovlivituji rozhodovani o narozeni
ditéte, které je prenatalné diagnostikované jako postizené. Sulcova ve své diplomové préci
uvadi tyto faktory:

- druh a zavaZnost onemocnéni

- kvalita Zivota ditéte s postizenim

- predchozi zkusenost s postizenim

- vek matky

- postoj spolecnosti k postizenym a jejich vychove
- rodinne zazemi

- postoj spole¢nosti k interrupci (5, str. 13-14)

7.1.Druh a zavaznost onemocnéni
Vagnerova uvadi r. 2001(7, str. 25) ,socidlni vyznam jednotlivych postizeni a
onemocnéni neni zcela generalizovany, liSi se v zavislosti na frekvenci vyskytu i na
specifickych omezenich, které ptinasi.“ Kritické stavy vyvolavaji soucit a litost, ale také
strach a hrizu. Vagnerova popisuje studii (napi. Kharova 1992), tykajici se socialniho
vyznamu jednotlivych postizenich. Studie zahrnovala 133 osob rtizného véku a vzdélani,

45 % respondentt oznacilo jednotlivce s mentalnim postizenim za nejhorsi handicap. (7, str.
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25-26)

Bell a Stoneman r. 2004 (internet, 6) ud¢laly studii, ktera se tykala rozhodovani o
osudu t€hotenstvi v souvislosti s prenatalni diagnostikou. Respondenti se dotazovali, jak by
se rozhodovali, kdyby jim Iékafi sdé€lili, ze testy zaméfené na prenatalni diagnostiku
vrozenych vad jsou pozitivni a jejich dité bude postizené. Zaméfovaly se na rozhodnuti u
tiech diagnoz, asociujici tii riizné typy postizeni (Downiv syndrom- mentalni retardace, spina
bifida- télesné postizeni, hemofilie- chronické postizeni). Nejvétsi pocet dotazovanych by se
rozhodlo pro ukonceni tchotenstvi v ptipadé, kdy byl u ditéte diagnostikovan Downtv
syndrom, ktery predstavoval mentalni retardaci. Ale jinak by tomu bylo v piipadé
diagnostikované spin¢ bifidé¢ a nez pfi diagnostikované hemofilii. Autorky porovnaly svoje
vysledky s jinymi studiemi, kde bylo dosaZzeno podobnych vysledkd, jako v jejich vyzkumu.

Scorgie, Wilgosh a McDonald r. 1998 (8, str. 41) provedli studii, ve které uvadéji, ze
uvadéji dalsi negativni faktory, které to ovliviiuji: nejednoznacnost diagnoézy a prognozy,
piitomnost problematického chovani ditéte, celkovy charakter postiZzeni, Uroven intelektovych

schopnosti a obtize v komunikaci s ditétem a s naroky na jeho péci.

7.2.Kvalita zZivota ditéte s postizenim

Vyzkumy ukazaly, Ze roli v rozhodovani o narozeni ditéte s diagnostikovanou vadou,
hraje pfedstava o kvalité¢ jeho Zivota. Pokud rodie maji ptfedstavu, Ze narozeni jejich
postizeného ditéte negativné ovlivni kvalitu jejich zivota a celé rodiny, Ze dit¢ bude trpét, a ze
bude tézké ho vychovat, je vétsi pravdépodobnost, ze se rozhodnou pro ukonceni t€hotenstvi.
(5, str. 14-15)

Bell a Stoneman r. 2000 (internet 6) provedly studii, kde se dotazovaly lidi na davody,
které by pii prenatalné¢ diagnostikované vadé ovlivnily jejich rozhodnuti o osudu te€hotenstvi.
Odpovédi dotazovanych byly rozdéleny do tfi skupin ukoncit tehotenstvi, pokracovat
Vv téhotenstvi, nerozhodnuti. VSechny tfi skupiny dotazovanych uvedli, ze kvalita Zivota jejich
ditéte je nejdilezitési dlivod pro rozhodnuti o jeho narozeni. 10% respondentli by se rozhodlo
pro ukonceni té¢hotenstvi, pokud by postizené dit¢ mélo negativné ovlivnit rodinny zZivot.

Bell a Stoneman r. 2000 (5, str. 15) uvedly studii, ktera byla provedena ve Svédsku,

polovina dotazovanych budoucich rodi¢u, ktefi byli doporuceni k prenatalnimu testovani.
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Rodice se domnivali, Ze pro dit¢ s Downovym syndromem je Zivot utrpenim.

Byla provedena i fada studii, ktera ukazuje, Ze kvalita zivota lidi s postizenim je
srovnatelna s kvalitou zivota lidi zdravych. Rodiny postizenych déti nemusi vzdy prozivat
vyS§i stres, ¢asto v takovych rodindch dochazi k vyssi soudrznosti, pfehodnoceni zivotnich

hodnot a vytvofeni novych socialnich vztaha. (5, str. 15)

7.3.Zkusenost s postizenim

Kazda individualni zkuSenost se Zivotem s postizenim vytvaii ptredstavu o kvalité
zivota ditéte s postizenim a o zivoté v rodiné s nim, o postoji k postizenym. (5, str. 16)

Bell a Stoneman r. 2000 (5, str. 16) provedly studii, kde zkoumaly, jaky vliv m& na
rozhodovani o narozeni ditéte, které bylo prenataln¢ diagnostikované jako postizené,
piedchozi zkusenost s takto postizenym jedincem. 2/3 respondentit mély piedchozi zkusenost
s Clovékem s postizenim a u 22% dotazovanych se vyskytoval postizeny ¢loveék v rodiné.
Autorky v zavéru své studie uvadéji, ze ptredchozi zkuSenost s postizenym c¢lovékem,
neovliviiuje rozhodovani o osudu téhotenstvi. A pokud byla zkuSenost s postizenym z vlastni
rodiny, ani to nebyl hlavni faktor pro ponechani si postizeny plod. Autorky uvadéji, Ze je
Vv takovém piipadé vétsi pravdépodobnost, Ze t€hotenstvi bude ukonceno.

Jinych vysledku se ve své studii dosahla Repkova (1999). Ve své studii se respondentt
dotazovala, co se jim vybavi pod pojmem zdravotni postizeni. Srovnavala lidi, kteti maji
piedchozi zkuSenost s postizenim (maji ¢lena rodiny postizené¢ho, pracuji s takovymi lidmi,
nebo sami jsou postiZeni) s lidmi, kteti nemaji Zadnou zkusenost s postizenymi jedinci. Lidé,
ktefi méli pfedchozi zkusenost S postiZzenim, reagovali kladn&ji, nez dotazovani bez ptedchozi

zkusSenosti s postizenym.

7.4.VEk matky

V poslednich letech se objevuji ¢asto tendence odlozit matetstvi do pozdéjsiho véku,
napf. protoze dité piedstavuje piekazku v budovani kariery. (11, str. 18)

V minulosti bylo matka, ktera se planovala t€hotenstvi prvniho ditéte az po 30. letech
jejiho véku odsuzovana a nepochopena. V dneni dob¢ je Casto te€hotenstvi odkladano na
pozdgji, coz piinasi i svoje rizika. Zeny ve vy$sim véku musi ¢astéji navitévovat gynekologa
a specializované ambulance a podstoupi screeningova vySetieni kvuli detekci vrozené
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vyvojové vady a jsou vice vystavované stresu. Pokud jsou testy pozitivni, je téhotna
vystavena dalSimu testovani. U matek ve vyssim véku se vyskytuje ¢astéji Downuv syndrom,
defekty neurdlni trubice, Edwardstuv syndrom. Pokud je u ditéte diagnostikovana vrozena
vyvojova vada, matka je postavena pied dalsi stres a musi se rozhodnout o dal$im osudu
t€hotenstvi. Pokud je to vada neslucitelna se Zivotem nebo s mensim rizikem preZiti, tak se
vétsina matek rozhoduje pro ukonéeni téhotenstvi. Pokud se jedna napt. o dité s Downovym
syndromem, tak urcita ¢ast matek se rozhodne pro ukonceni t€hotenstvi, ale je tu také Cast
matek, kterd si takové dit¢ ponecha a bere to jako posledni Sanci mit dité, 1 kdyZ neni zcela

zdravé. (13, str. 14-21)

7.5.Postoj spole¢nosti k postizenym a jejich vychové

Postoj rodict k postizeni ovliviiuje to, jaky postoj zaujmou ke svému postizenému
ditéti. Postoj rodicu je ovlivnén spole¢nosti, a jaké predsudky, socialni status, roli a hodnotu
jim spolecnost pfisuzuje. (5, str. 16)

Matéjcek r. 2001(14, str. 22) uvadi rozdil v postoji spole¢nosti na ziskané vrozené
postiZzeni. Na vrozené vady laicka vefejnost se kouka s podezienim, oproti tomu na ziskané
odpor k ditéti, a v druhém piipadé vyvolavé odhodlani poméhat, cvicit, napravovat.

V kazdé spolecnosti se vyskytuje odlisny zpiisob ptistupu k lidem, kteii se néjakym
zpusobem odliSuji. Tradice je zakotvena v hodnotovém systému kazdé spolecnosti a je v ni
dano, co je obvyklé, bézné a Z&douci ve vztahu Kk postizenym jedincim. Tento postoj
K postizenym jedincim se méni a vyviji. V prvni polovin¢ 20. stoleti bylo odborniky
doporucovano svétovat postizené déti do ustavni péce. (8, str. 14)

Jesté v 90. letech 20. Stoleti bylo standardn¢ povazovano, ze dité s mentalnim
postizenim bude svéfeno do ustavni péce a pokud se rodi¢e rozhodli, ze se budou o své dité
starat doma, byli spole¢nosti odsouzeni a oznacovani za podiviny, ktefi jsou ochotni obétovat
svij zivot ditéti, z kterého ,,stejné nikdy nic nebude.” Ne¢které matky déti s Downovym
syndromem uvadéji, ze byly presvédCovany i1 z fad zdravotnickych pracovniki, aby si dité
nebraly domt a nezvykaly si na néj a daly ho hned po narozeni do tstavni péce. (15, str. 136.)

Diky ziskani novych poznatki v problematice postizenych se v dne$ni dobé

podporuje umisténi ditéte do vlastni rodinné péce a uz na to neni nahlizeno, jako na zdroj
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stresu a zatéz pro rodinu. (8, str. 14)

Postoj spolecnosti k trvale postizenym byva oznaCovano jako stigma. Mezi
stigmatizujici onemocnéni fadime ty, u kterych se nemocni odlisuji zevnéjSkem, komunikaci a
vyvolavaji odpor. Ve spolecnosti se ¢asto setkavame s ndzorem, ze rodic¢e postizeného ditéte
néjakym zpiisobem zavinili jeho onemocnéni (konzumaci alkoholu, neukdznénym sexudlnim
chovanim apod.). (7, str. 19)Hodnoty a normy spole¢nosti jsou utvaieny v rdmci kultury a to
Co je Vvjedné kultute povazovano za spravné, muze byt v druhé kultufe povazovano za
patologické. (7, str. 7)

Kazda spolecnost ma sviij idedl, ktery odpovida potiebdm, ndbozenstvi a ideovym
hodnotam dané kultury. Z toho pak vznikaji zakladni normy co je dobré, ptijatelné, Zadouci a
normalni a to se vztahuje i na pfijimani ¢lent spolec¢nosti. Ti co se odliSuji v chovani a
fyzickym vzhledem mohou byt vnimani jako cizi a nebezpecni. (7, str. 8) Kazda spolecnost
ma urcité normy krasy, zdatnosti a vykonnosti, které jsou ovliviiovany i televizni obrazovkou.
V televizi, vtisku a reklaméach apod. jsou propagovany modely krasy, nebo sexudlni
pritazlivosti, dale jsou propagovany Spickové dovednosti a sportovni vykony, pracovni
rekordy a intelektualni zdatnosti. Postizeny Cloveék je vici takovym normam a hodnotam
v nevyhodg. (38, str. 25)

Vtah Kk postiZzeni je vyrazem tolerance k odliSnosti a respektovani individuality a je
vyrazem kvality ¢lovéka a celé spole¢nosti. Pokud spolec¢nost a jeji ¢leni budou schopni
piekrocit stercotypy, tak nebude postizeny ¢lovék vniman s odmitanim, nebo soucitem.
Clovek, ktery se odliSuje od ostatnich, by mél byt chapan jako jedinec se svymi kvalitami.
Predsudky a stereotypy, které se vyskytuji ve spoleCnosti lze prekonavat tim, Ze se bude
pusobit na jeji Cleny (napf. vzajemnym kontaktem a poznanim, integraci postizenych déti do
béznych §kol) a budou se rozbijet bariery oddélujici postizené jedince od ostatnich. V dnesni
dobé je snaha o integraci postizenych jedincti mezi zdravou spolecnost, ale v této oblasti ma

spole¢nost co dohanét. (7, str. 13)

7.6. Rodinné zazemi
Rodina ptedstavuje dulezity faktor v procesu zvladani stresové situace a zatéze.
Struktura v rodiné muze napomahat K tlumeni narokti naro¢né situace a lépe je pak zvladat,

ale také muze puasobit opaénym negativnim smérem a sniZzovat schopnosti zvladat zatéz.
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Z&lezi také na tom, jaké jsou vztahy mezi ¢leny rodiny, kazda rodina je jinak usporadana a ma
sve Zivotni hodnoty. (5, str. 20-21) Narozeni ditéte s vrozenou vyvojovou vadou zasahuje
velmi do Zivota rodiny. Sociédlni a ekonomicka stranka rodiny je narozenim postiZzeného
potomka a naslednou a nékdy celozivotni pé¢i o n¢j ovlivnéna. Ovliviiuje to celkové klima
Vv roding a také to pisobi na osobnost rodicu. (39, str. 679)

Funkéni a odolnou rodinu charakterizuje soudrznost, adaptabilita a komunikace.
Soudrznost je utvafena piiméfenou autonomii jednotlivych c¢lenit rodiny. Adaptabilita
vyjadiuje schopnost rodiny pfizpiisobit se narokim a pozadavkim, které jim zivot mize
pfinaset. Rodina s velkou schopnosti adaptability dokaze snadnéji zménit svij zivotni styl a
fungovani, pokud jsou v situaci, kterd to vyZaduje. Rodinnd komunikace je dulezitym
faktorem pro vytvéreni rodinné atmosféry, pro feseni probléml a planovani zmén. Pokud
rodina zdravé funguje je Iépe schopna zvladat naro¢né i stresove situace.(40, str. 235-237)
Pokud je rodina dost silnd dokaze rizikové situace zvladnout, ale pokud neni, mize dojit
kjejimu selhani a rozpadu. Sila rodiny muze byt oslabena traumatizujici udalosti, také
obtiZzemi, které se mohou vyskytnout. (5, str. 20-21)

Sobotkova 2004 (40, str. 242-243) udava faktory ovliviiujici odolnost rodiny:

1) zavaznost stresoru a jeho ovlivnéni stability rodiny

2) zranitelnost rodiny, ktera je d&na vztahy v rodiné, jeji organizacni strukturou, aktualnimi
naroky na rodinu (napf. finanéni nesnaze, zdravotni problémy apod.).

3) typ rodinného fungovani

4) zdroje odolnosti rodiny, které mtizeme délit na vnéjsi zdroje (socidlni podpirna sit,
socioekonomickd stabilita a kulturni uroven rodiny) a na wvnitini zdroje (soudrznost a
flexibilita rodiny, jeji tradice a komunikace, dale je dana inteligen¢ni znalosti a dovednosti a
zdravim jednotlivych ¢lenti rodiny).

5) zptsob jak rodina hodnoti a interpretuje stresovou situaci (je uvadéno, ze pokud stres je
chépan jako vyzva nebo Ukol, je 1épe zvladan)

6) strategie feSeni problémut v rodin¢ (schopnost rodiny se zorganizovat, spolupracovat a
komunikovat)

7) strategie zvladani zatéze (vyuzivani podptrnych socialnich siti, duchovni podpory, hledani

pomoci v obéanskych sdruzenich a v poradenskych, socialnich a zdravotnich sluzbach)
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8) osobnosti rodicl a jejim vzajemnym vztahem

7.7. Postoj spole¢nosti k interrupci

Slovo interrupce je odvozena od slova interrumpere, které znamena pierusit.
Interrupce je umélé pieruseni téhotenstvi v obdobi, kdy neni dosaZeno Zivotaschopnosti
plodu. Na interrupce jsou zastavany dvé nazorové strategie pro choice a pro life. Strategie pro
life (pro Zivot) jeji zastanci zastupuji nadzor, Ze lidsky Zivot je nutny chranit od zacatku a
interrupci povaZzuji za vrazdu. Zastavaji nazor, Ze Zivot nikdo jedinci nedal, tak mu ho nemiize
vzit a Zena nema pravo rozhodovat o zivoté svého potomka. VétSina zastancii tohoto nazorti
jsou kiest'ané. Toto hnuti ma silné zastoupeni v Polsku, Irsku, USA a Italii. Zastanci hnuti
propaguji tradiéni hodnoty manzelstvi, matefstvi a rodiny. Strategie pro choice (pro volbu)
zastanci uznavaji pravo zeny rozhodovat se o t&hotenstvi a o zivoté svého ditéte. Lidé
zastupujici tuto skupinu vSak souhlasi s ndzorem, Ze je interrupce nezadoucim jevem a Ze by
méla byt feSenim pouze Vv Kkrajnim piipadé. Reprezentanti hnuti podporuji prevenci
nechténych te€hotenstvi, uzivani vhodné antikoncepce, planované rodic¢ovstvi. Také se snazi o
to, aby provedeni interrupce bylo odborné dostupné a bezpecné a snazi se zabranit potratové

turistice a kriminalnim potratm. (int. 41)

8. POZITIVNI ZISK RODICU DETI S MENTALNIM
POSTIZENIM

Rodic¢e zacnou s nejveétsi pravdépodobnosti vnimat pozitivni zisk, ktery jim jejich dité
piinasi, az tehdy, kdyz se uspésSn€ vyrovnaji s postizenim jejich ditéte. Piijmou se jako rodice,
kteti maji postizeného potomka. (8, str. 63)

V druhé poloviné minulého stoleti se objevuji vyzkumy zabyvajici se rodinou
mentalné postizenych, ale hlavnim bodem jejich zajmi byl stres rodict a negativni dasledky,
které postiZzené dité muze piinaset své roding. Také zduraznuji zatizeni, které z péce o dité
vypliva. V odborné literatuie je popisovana reakce rodi¢t na diagnézu jejich ditéte, jako
strach, popfeni, frustrace, vina, zarmutek a zmateni o¢ekavani. Tato situace byva chapana

jako velky stres, zarmutek pro rodice a je predpokladem pro vznik rodinnych problémd. Tyto
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poznatky maji vliv na pecujici persondl a jejich postoj vici situaci, ve které se rodice
nachazeji. Personal tuto situaci rodiny povaZzuje jako negativni. (8, str. 63-64) Jak uvadi jedna
z matek postizené dcery: ,,Védéla jsem, ze jeji stav je vazny a jeji progndza nepiizniva, ale
pro mne to byla moje prvorozena, nadherné dité. Pokazd¢, kdyz jsem projevila svou radost,
fekli mi, Ze popiram realitu. Rozuméla jsem pravdé o svém ditéti, ale pro mne byla takova
pravda docela jina.” (36, str. 583)

Reakce matky byla persondlem hodnocena jako patologicka. Takto postizeni rodice
uvadéji a shoduji se na tom, ze Iékaii kladou diiraz na ,,medicinské pojeti* postizeni, a kladou
diraz na jeho negativni aspekty. Né&kteii rodi€e oznacuji prvni informace od lékait jako
jednostranné. Lékafi sdéluji rodicim pouze negativni aspekty spojené s postizenim jejich
potomka, ale nezmiiiuji se o aspektech pozitivnich. (8, str. 64-65) Takové chovani 1€katii a
sester vychazi ztoho, Ze jsou vedeni ktomu, aby si vytvofili profesionalni odstup a
potlacovali své city. Tento pfistup méa zdravotni personal chranit pted bolestmi, utrpenim,
které muze jejich povolani ptinaset. (3, str. 22)

V poslednich desetiletich se postupné objevuji studie, které se zacinaji zabyvat i
pozitivnim piinosem, ktery narozenim postizeného ditéte mize rodiné pfinést. Takovych
studii je jeSt¢ maly pocet a zatim to ma pro rodice mensi dopad, protoze dale prevlada
medicinsky pohled. Bude delSi dobu trvat, neZ se odborna literatura bude zabyvat i pozitivnim
ziskem. Nékteti autofi provedli analyzy autobiografickych knih, napsanych rodi¢i postizenych
déti. Hastings a Taunt 2002 (8, str. 66) provedli dvé obsahové analyzy Sedesati takovych to
knih. Prvni analyza dospé€la k tomu, ze postizené déti pfinaseji rodi¢im velké naroky a
emocionalni napéti, ale rodice také uvadgji, ze diky takové zkuSenosti nasli vétsi smysluplnost
a obohaceni Zivota. Ve druhé analyze se autofi zaméfili na vypovédi otcu, ktefi uvadgji
stresujici zkuSenosti v dané situaci a negativni pocity. Dale také uvadéji, Ze jim dana situace
piinesla pozitivni pocity a vlastni osobnostni rust. (8, str. 66) Scorgies, Wilgosh, Sobsey,
McDonald 2001 (int. 37) uvedli piiklad autobiografické knihy Marthy Bech Expecting Adam
1999. Martha Bech otéhotnéla se svym manzelem po dostudovani postgradualniho studia na
Harwardské univerzité. Lékafi jim oznamili, ze ¢eka dité s Downovym syndromem. Jeji 1ékaf
a profesofi na univerzité zastavali nazor, ze v jejich elitni kariéfe neni misto pro takto

postizené dité. Manzelé se nakonec rozhodli mit dité a opustit sny, na kterych tvrdé pracovali.
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Podle Marthy Bech to bylo nejlepsi rozhodnuti, které mohli udélat a zpétn€ ho hodnoti velmi
pozitivné. Stainton a Besser 1998 (8, str. 66) udélali analyzu 174 komentaid rodin postizenych
déti. Svou analyzou poukazali na Sest oblasti pozitivniho ptfinosu postizeného potomka pro
jeho rodinu. Zaradili do téchto oblasti: postizeni jedinci jsou pro rodinu zdrojem lasky,
radosti, ale také dilezitych zivotnich lekei, zdrojem naplnéni a pozehnéni, také zdrojem
hrdosti a sily pro rodinu. V Ceské republice vydala podobnou publikaci Fischerova T. 1999
Bily den...a jiné pfibéhy. Ve své knize vypravi vlastni zkuSenosti se svym postizenym synem.
Uvadi negativni postoje, které zaujalo okoli proti viditelnému postiZzeni jejiho syna, také
uvadi, jaky pozitivni pfinos jeji syn pro ni ma. (8, str. 66-68) Kearney a Griffin 2001 provedli
kvalitativni vyzkum, ve kterém se zabyvali zkusenostmi rodi¢t postizenych déti. Svoji studii
pojmenovali ,,Mezi radosti a zarmutkem.” Studie byla pojmenovana podle obou opaénych
polarit, kterou rodi¢im postizeni jejich ditéte piinasi. Jedna strana polarity vychazi ze
zarmutku, strachu a z omezeni ditéte a druha zradosti, nad¢je, které jim jejich potomek
prinasi.

Obr. Mezi radosti a zarmutkem: zkuSenost rodic¢i déti s intelektovym postizenim
(Karney a Griffin 2001), (36, str. 585)
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Model ukazuje prozitky rodicu, které jsou ve vzajemné interakci a provazanosti a take

poukazuje na skute¢nost, ze zarmutek rodi¢d je Casto spojen s kontaktem s druhymi lidmi.
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Stainton a Besser 1998 (8, str. 70) uvedli devét oblasti pozitivnich ziskt: radost, $tésti,
posilené vnimani smyslu a priorit, rozsifenou osobni a socidlni vztahovou sit, zesilenou
spiritualitu, rodinnou soudrznost, osobnostni rist / silu, zlepSeni osobnich vztahi se Cleny
rodiny i s ostatnimi lidmi. King a kol. 2005 (8, str. 70) provedli v studii v rodinach déti
s autizmem a Downovym syndromem. Uvadi pozitivni zmény a promény u rodi¢u téchto déti,
rozvinuti osobnostnich kvalit (trpélivost, laska, soucit, tolerance), zlepSeni vztaht s rodinou,
silné nabozenské presvédCeni, schopnost zaméfit se na pritomnost a vétsi ocenéni malych a
jednoduchych véci v zivoté. Hastings a Taunt 2002 (8, str. 70) na zakladé své studie uvadéji
oblasti tyto oblasti pozitivniho pfinosu:

1. Radost/uspokojeni plynouci z péée o dité.

2. Dit¢ je zdroj radosti / Stesti

3. Vnimani vlastni kompetence ve vykonani nejlepsi mozné péce o dité

4. Sdileni lasky s ditétem

5. Dit¢ ptinasi vyzvu a prilezitost k uceni se a k rozvoji

6. Posileni rodiny a manZzelstvi

7. Dité dava novy smysl, nebo zesiluje prozitek smyslu v Zivoté

8. Rozvinuti novych schopnosti, dovednosti a pracovnich piilezitosti

9. Zména v lepsiho ¢loveka (k vétsi smitlivosti a toleranci, k menSimu sobectvi)

10. Zvyseni vlastni sily a sebedtvéry

11. Rozsifeni vztahové sité

12. Zesileni spirituality

13. Zména vlastni Zivotni perspektivy (napf. vyjasnéni, co je v zivot€ dilezité, jasnéjsi
védomi budoucnosti)

14. Ocenéni kazdého dne, Zivot v pomalejSim tempu

9. ULOHA PORODNI ASISTENTKY A LEKARE V DANE
SITUACI

,» Lékafi a vSichni zdravotni¢ti pracovnici by méli Zivotni situaci takto postizenych lidi
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samoziejm¢ respektovat a své chovani, jednani a zvlasté primou komunikaci s nimi taktné
ptizptsobit fazim jeho prozivani.” (14, str. 67) Jaky pfistup a chovani by mél mit zdravotni
personal v dané situaci je upraveno dalSim textu podle Mat¢jicka (14, str. 67-73) Znéni zasad
je popsano v piiloze.

Ke kazdému rodici by mél persondl pfistupovat individualné. Informaci rodi¢lim o
diagnodze jejich ditéte podava pouze Iékar a to co nejdiive, nemélo by se to odkladat. S rodici
by mél jednat 1ékat, s kterym byly zatim nejvice v kontaktu a ke kterému maji dtvéru, Pokud
podava informaci vedouci 1ékai oddéleni, m¢l by u toho byt pfitomen i 1ékai oSetiujici.
Informace by méla byt podavand co nejSetrnéji, nevyhybave a alibisticky. Pokud by sdéleni

Personal (lékat, sestry, psycholog) by méli davat pozor na vlastni obranné
mechanizmy. Zdravotnici by se neméli chtit zbavit nepiijemné povinnosti a piekladat na
jiného spolupracovnika. M¢li by se vyvarovat tomu, byt usecni, strozi, nebo litostivi v jednani
srodi¢i. Dulezité je, aby byli pro né¢ diavéryhodnou osobou. Déle zdravotnici méli by dat
najevo ucast s bolesti rodi¢i, nabidnout pomoc a ukazat svou angazovanost. Personal by
nem¢l nic piehanét, zvlasté utéSovani, které v prvnich fazich zpracovani informace mize
pusobit rusive.

V praxi je dilezité, aby pracovnici zajistili klidné misto pro rodice, kde by méli
moznost se nerusené I¢kare zeptat na své otazky, vyslovit své obavy a utfidit si myslenky.
Lékati a sestry by m¢li umét prijmout i nekritické a hostilni projevy rodi¢t. Tyto projevy jsou
obranné reakce ve fazi ,,hledani viny a vinika.”

Lékar by mél vysvétlit rodi¢im pricinu vzniku onemocnéni ditéte, pokud ji vi a
poptipadé ji doplnit a upfesnit pii dalsich vysledcich testt. Plati zasada, Ze rodi¢e maji o svém
ditéti védet co nejvice. Taky by se mélo v praxi dbat na to, aby rodice byli informovani
spolecné. Pokud to neni mozné, je dobré, kdyZ ma matka pti sdélovani diagnozy u sebe
blizkého ¢lovéka (piitel, svého rodice, jiného ptibuzného). Blizka osoba v dané situaci ptisobi
jako opora. Matka by neméla nést prvni napor sdéleni sama a neméla by byt ten, kdo ma
informovat ostatni.

V okoli rodict ve vétsing piipad neni nikdo, kdo by mél podobnou zkuSenost a kdo by

mohl s rodi¢i sdilet pocity. Rodi¢e podstoupi jen malo rozhovort s 1ékafem a je dobré, aby na
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ného mohli obracet kdykoliv, potfebuji. Dale je dilezité, aby se setkavali i s jinymi lidmi,
kteti mohou pomoci. Lékaf by mél dat rodi¢im kontakt na klinického psychologa a
psychoterapeuta, je dulezité dbat na pottebu dlouhodobé pomoci.

M¢lo by se chranit prozivani smutku. Lékaisky personal by mél dat cas a klid
rodi¢im na uvédomeéni si co se stalo. M&l by byt taktni v organizaci a provozu nemocnice,
kliniky a oddéleni, kde by méla byt dodrzena urcita vhodna opatieni. Matka by méla byt po
porodu uloZzena na odd€leni jiném, nez jsou uloZzeny matky se svymi détmi. Kontakt
s matkami a jejich détmi miizou byt pro Zenu stresujici. Persondl by mél napomaédhat, aby
rodice 1épe pfijali skutecnost.

V nekterych pfipadech je doporufovano, aby rodi¢e méli moznost se s ditétem
rozloucit. Z psychologickych studii je zndmo, Ze pocity prazdnoty, nejistoty, viny, které matka
pocit'uje, mizou byt umocnéné tim, Ze jeji dité bylo odneseno z jejiho dosahu. A vse kolem
umrti ditéte probéhlo bez jeji pfitomnosti.

Zdravotnici by méli zdiraznit dilezitost posilovani soudrznosti manzelstvi a
rodinnych vztahti. Klast diiraz na vzdjemnou podporu, Ze kazdy ¢len rodiny ma odpovédnost
za ostatni jeji ¢leny. Lidé jsou odlisni a jiné je i prozivani jejich bolesti. Neznamen4, Ze pokud
partner, nebo jiny ¢len rodiny neproziva truchleni podle ptedstav toho druhého, Ze ho to
neboli, nebo nem¢l dité dost rad.

Lékati by mélo byt napadné a vystrazné, pokud rodice chtéji okamzité feSeni a
nahradu za ztracené dit€. Cht&ji ihned otéhotnét, nebo usilovat o adopci a péstounskou péci,
nebo se naopak rozhodnou, ze zadné dité uz mit nebudou. Lékat by m¢l rodic¢im vysvétlit, ze
vSechna rozhodnuti by méli nechat na obdobi, kdy zarmutek odezni a oni budou moc v klidu

probrat vSechny pro a proti.

10. PRAKTICKA CAST

10.1. Formulace problému
V dnesni dobé rozvoje technik a metod je vice vad a poruch prenatalné
diagnostikovano. Zeny jsou ¢asto postaveny pied t&7ké rozhodnuti, zda si dité nechaji a budou

Vv téhotenstvi pokracovat, nebo se rozhodnou pro ukonceni téhotenstvi. Proces rozhodovani o
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narozeni ditéte s Vrozenou vyvojovou vadou je pro Zenu naro¢na zivotni situace a znamena to
pro zenu velkou psychickou zatéz. Ovlivni to rodinu na zbytek Zivota. Toto obdobi nemizeme
podcenit, ani urychlit. Porodni asistentka by se méla v problému orientovat a nabidnout Zené
kontakt s psychologem, neonatologem, genetikem a taky s ostatnimi matkami, které se ocitly
ve stejné situaci. V praktické casti se zabyvam otazkami: Jak Zeny proZivaji toto naro¢né

obdobi? Jak mtize byt porodni asistentka Zené napomocna?

10.2. Cil vyzkumu
Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, co proZivaji Zeny a jak se rozhoduji, pokud jejich

dité bylo prenataln¢ diagnostikované jako postizene.

Dil¢i cile

Analyza prozitki pii diagnostikované vade.

Analyza procesu rozhodovani.

Identifikace potteb Zeny v té¢hotenstvi a pii diagnostikované vade.

Identifikace podplrné rodiny a partnera.

o~ w D P

Navrhnout opatifeni pro praxi.

10.3.  Vybér metodiky

Pro svoji praci jsem zvolila kvalitativni vyzkum. Jako metodiku jsem si zvolila
kazuistiku (case study). Informace jsem ziskavala pomoci rozhovoru, diky kterému jsem
provedla podrobngjsi analyzu jednotlivych obdobi.

Rozhovor jsem rozdélila do 6 ¢asti: 1)anamnéza, obdobi t€hotenstvi jsem rozdélila do
¢asti 2)prvni trimestr, 3)obdobi diagnostiky vrozené vady a obdobi sdéleni diagndzy, 4)obdobi
rozhodovani, 5)obdobi po ukonéeni/porodu, 6)soucasnost. Rozhovor s jednou respondentkou
jsem zaznamenavala na diktafon, druha respondentka si neptala byt nahravana a rozhovor

jsem zaznamenavala pisemné. Struktura rozhovoru je v ptiloze.

10.4.  Vzorek respondentii

Pro sviij vyzkum jsem si vybrala dvé Zeny. Jednu ve véku 37 a druhou ve véku 39 let.
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Respondentky spliovaly kritéria pro zarazeni do mého vyzkumu. Respondentky jsem oslovila
pfimo. Velice ochotné odpovidaly na mé otazky a sdélovaly své pocity. Do vyzkumu
vstoupily dobrovolné¢ a podepsaly informovany souhlas. U obou zen byla prenatdlné
diagnostikovana vada u jejich potomka a byly postaveny pied situaci, zda si svého potomka
nechat, anebo tc¢hotenstvi ukonéit. Obé& respondentky maji uz zdravé déti doma.

V rozhovorech pouzivam smyslena jména.

10.5. Prezentace a interpretace ziskanych udaji
Struktura rozhovoru je rozdélena na tyto ¢asti:
1) anamnéza
2) 1. trimestr
3) obdobi diagnostiky vrozené vyvojové vady a obdobi sdéleni diagnozy
4) obdobi rozhodovani
5) obdobi po ukon¢eni/ porodu

6) soucasnost.

Prvni rozhovor jsem délala s pani Danou a druhy s pani Veronikou. Ve vyzkumu jsem
se zaméfila na analyzu procesu rozhodovani Zen pfi diagnostikované vadé jejich ditéte a na
analyzu jejich prozitki. Dale jsem se ve svém vyzkumu zabyvala identifikaci potieb Zen
v dané situaci a identifikaci podptirné rodiny. V zavéru své prace jsem navrhla opatieni pro

praxi.

10.6. Prvni rozhovor

ANAMNEZA

Pani Dané¢ je 39 let. Jeji rodinnd anamnéza: u sestry otce a dvou sestienic se vykytuje
Morbus Bechtérev, u jeji matky astma bronchiale a hypertenze, jeji manzel je zdrav. Rodice
partnera se 1é¢i na hypertenzi, otec partnera je po operaci bypassu na dolni konéetiné. Osobni

anamnéza pani Dany. V péti letech méla diagnostikovan vesicouretralni reflux, operaci
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prodélala v Sesti letech. Recidivujici infekce mocovych cest. Od r. 2006 1écena
s hypothyreozou. V poslednich tfinacti letech trpi migrendznimi bolestmi hlavy, v roce 2007
byly zjistény u pani Dany cysty v oblasti spodiny bazélnich ganglii. Alergie nema Zadne
zjisténé. Kazdy den uziva Euthyrox. Gynekologicka a porodni anamnéza: prvni menarche ve
12 letech, menstruaci ma pravidelnou, nebolestivou, HAK neuZivala. Porodnickd anamnéza
P1: 1996 spontanni porod, syn 3980 g/ 50 cm, mél reflux ledvin na konzervativni 1é¢b¢, zdrav
P2: 2004 spontanni porod, dcera 3650 g/ 47 cm, dcera zdrava obé déti v prvnim vztahu, ve
druhém manZzelstvi 2008 miniinterupce, 2010 P3: partus praematuus inductus 28+6, syn 1500
9/30 cm sVVV ze zdravotni indikace u plodu hydrocefalus internus s napadnou
dolichocefalii, P4: 2011 spontanni porod, dcera 2750 g/46 cm. Pani Dana pracuje jako
zdravotni sestra, je podruhé vdana. Zije s manZelem v rodinném domé& a neni Zadného

vyznani.

Diskuze

V osobni a rodinné anamneéze nejsou vyrazné znamky, které by mohly vést k patologii.
Pani Dana ¢ekala svého tietiho potomka ve véku 36 let, ktery je v porodnictvi bran, jako vék
s vys8im rizikem vyskytu genetickych vad a v tomto véku je indikovan odbér plodové vody.
Pani Dana brala béhem téhotenstvi Euthyrox z diivodu hypothyreozy. Onemocnéni §titné
Zlazy, bylo v prubéhu téhotenstvi stabilizované, chodila na pravidelné kontroly a brala
tdhotenské vitaminy. Zije se svym novym manzelem a tiemi détmi (dvé z predchoziho
manZelstvi a jedno z nyné&jsiho manzelstvi). Pracuje jako zdravotni sestra v zubni ordinaci,
béhem ctvrtého t€hotenstvi byla zaméstnana na pracovisti, kde nepfijde do styku s infekénimi

pacienty. RTG vySetieni u pacientl v dobé t€hotenstvi neprovadéla.

1. TRIMESTR

Prozitky
Pani Dana uvedla: ,,Téhotenstvi bylo planované. Muij novy manzel nemél Zadné dite a
moc jsme touZili ho mit spolu. KdyZz jsme spolu zacali Zit, hned jsem otéhotnéla. Byla jsem

strasné prekvapend, protoze s prvnim manzelem nam trvalo déle, nez se mi podarilo
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otéhotneét. V té dobe jsem se rozhodla pro interrupci. Byla jsem kratce po rozvodu a nechtéla
jsem sve dve deti vystavovat dalsi zmene. Kdyz jsem otéhotnéla za dva roky, byli jsme moc
Stastni. Michal (manzel) byl strasné nadseny a Stastny*... ,,Terezce (dcera) jsme to nerikali
dlouho. Martinovi (syn) jsme to rekli, byl ze zacdtku rozpacity, ale pak jako v pohodé. Terezce
jsme to rekli az po plodové vode™.... ,,Téhotenstvi jsem proZivala stejné jako predchozi
tehotenstvi, citila jsem se dobre. Viastné jsem chodila do prace celou dobu, az do doby nez
Jsme zjistili, Ze je néco Spatné* ... ,,Podstoupila jsem prvotrimestralni screening, priplatili
jsme si ho. Nebylo to standartni vysetreni, tak jsme si ho zaplatili a vse dopadlo dobre* ...
,,Sli jsme na plodovou a tim, Ze jsem na ni byla i u Terezky, tak jsem prosté byla v klidu.
Chodila jsem do préace, a tak néjak jsem nebyla nervézni. Rikala jsem si, hlavné aby to bylo
V pohode. Tim, Ze jsem byla vydesena uz u Terezky, které vysel Downitv syndrom, ale plodova
voda pak vySla negativni. Tak jsem tam $la s tim, Ze mné nevyslo nic vV prvnim vysSetieni,

vsechno bylo v porddku a ze tam jdu jen pro jistotu. TakzZe jsem nebyla néjak nervozni.

Potieby

Pani Dana uvedla: ,,Nic mi nechybélo a nic jsem nepotiebovala a byla jsem spokojend.

Uzivala jsem si tehotenstvi s celou rodinou a byli jsme Stastni.*

Podpora rodiny a partnera

Ja: ,Jak jsem uvedla na zacatku rozhovoru, manzel pani Dany se t&Sil z t€hotenstvi a
déti to ptijali také docela dobfe. Na otdzku jak zareagovali rodice a $irsi rodina odpovédéla:

»,Moje mamka byla rada, nebo alespon jsem zni takovy pocit méla, ale néjak
prehnané se neradovala. Miyj tdata je typ, ktery neddvad najevo emoce. Nedaval je u Zadného
mého tehotenstvi, takze jsem ani necekala néjakou oporu, nebo zZe se bude prehnané
radovat®... ,,Rodice mého manzela jsou hodné stari a nijak nereagovali. Ostatné ani ted,
kdyz mdame Pétu (dcera), si ji nikdy nepochovali. Nechodi na navstévy, neprozivaji to jako
prarodice. Asi je to dané tim vékem, nebo nevim, nechci nikoho soudit*.... ,,Kdo mél radost,
byl miyj bracha. Byl nadSenej, nahradil mi reakci celé rodiny. Ptal se na vysledky vysetieni a

zajimal se o pohlavi plodu a prozival vSe se mnou.“
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Postoj porodni asistentky a zdravotniki

Ja: ,Pani Dana na otazky ohledné pfistupu persondlu a co od n&j ocekavala, co
potiebovala a co ji chybélo, odpovédéla: ,, Nic mi ze strany personadlu nechybelo. Chodim furt
ke stejnému lékari uz nékolik let. Byl u porodu mych déti a jsem spokojena s jeho pristupem i

S pristupem sester. Jsem zdravotnik a vim, zZe to nékdy neni v praxi lehké.*

Navrh pro praxi

V obdobi prvniho trimestru se zena t&Si z te¢hotenstvi, hlavné, kdyz je planované.
Myslim si, Ze ma stejnou potiebu informaci od personélu jako v dalSich obdobich téhotenstvi.
Personal by mél byt trpélivy a hlavné vSe zenam vysvétlit. Jaky bude postup, dtvody
vysetieni a jaké jsou jeho rizika. Zena ma pravo se sama rozhodnout, zda vysetfeni podstoupi,
nebo ne. Personal by se mél vyvarovat nevhodnym reakcim, v ptipadé, Ze se Zena rozhodne
vySetieni nepodstoupit. M¢la by ji byt vénovana stale stejna péce. VEtsi trpélivost vyzaduji
obzvlasté Zzeny, které jesté nebyly téhotné a maji spousty obav a otazek. Ty mohou personalu
nékdy pripadat zbyteéné a pickvapujici, nebo snad ,hloupé.”“ Zdravotnici by to neméli

zlehCovat a vSe Zené v klidu vysvétlit.

Diskuse

Pani Dana na mé pusobila klidné a vyrovnang. Myslim si, Ze prvni trimestr prozivala
spokojené. Podstoupila vySetfeni a méla jsem pocit, Ze kdyz védéla, co ma od vySetieni
o¢ekavat, tak nebyla tolik nervozni. Chodila do prace a citila se dobfe. Pfipadlo mi, ze byla
lehce smutné z reakce nejbliZsi rodiny, ale v partnerovi méla velkou oporu. V oblasti potieb
nevyjadiila nic, co by ji chyb&lo. Myslim si, ze dokud ma ¢lovék pocit, Ze vSe probiha
v poradku (v tomhle ohledu téhotenstvi) a citi se dobfe, nema pocit, ze by mu néco chybélo,
nebo Ze néco potiebuje. Ze strany personalu nic nevycetla, chodila +na bézna téhotenska
vySetieni a byla s pfistupem 1ékafe a porodni asistentky spokojena. Vzhledem k tomu, Ze ma
zdravotni vzdelani, neméla potfebu v nekterych oblastech (postup vySetfeni, odbéry apod.)

vetsi informovanosti, kterou by v daném ptipad¢€ laik vyzadoval. Také si myslim, ze dokud

¢lovek neni nemocny, nebo nema zdravotni problém, nevnima nékteré véci negativné.
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OBDOBI DIAGNOSTIKY VROZENE VYVOJOVE VADY A
OBDOBI SDELENI DIAGNOZY

Prozitky

Ja: ,,Pani Dana odpovédéla na otazku ohledné sdéleni diagnozy:*

,.Kdyz jsme prisli pro vysledek plodové vody na genetiku do Usti nad Labem, prijala
nas perfektni doktorka. Byla to geneticka. Rekla nam, Ze vysledek je v porddku, a Ze musime jit
jesté na podrobny ultrazvuk. Tam jsme prisli a byl tam takovej mladej doktor. Ten rekl, Ze se mu
to trochu nezdd, Ze je hranicni dilatace komor, ale Ze to prosté bude sledovat. A to bylo taky
jesté dobry. Pak, kdyz jsem to Fikala tady svému doktorovi a ten si z toho nic nedeélal, Fikal, Ze
vzdycky je nékde dand hranice. Hranice je néjakych 10 a my jsme meli 9,8. A ted’ kazdej a
viastné i muj doktor rikal, treba to mohlo byt i jinak méreny, tak at Si z toho nic nedélam.
Takze to furt bylo jeste dobry, ale pak kdyz jsme prijeli znova na to méreni, tak to bylo
nezméneny. Doktor rekl, Ze je to furt stejny, predavam vas do péce obvodniho gynekologa a
ten at to preméruje. A svym zpiisobem je to taky o téch znamych, znamy ledacos podceni a
doktor to néjak neresil. Ja mu rikala hele, ale vy byste mé mél premérit a on to je V pohode,
ale pro vas klid Dano vds piemérim. Sli jsme na ten ultrazvuk a tam se zarazil a Fikd, ja vas
tam poSlu zpatky, mné se to nezda. A to uz jsem zacala byt nervozni, jd jsem mu strasné vérila,
a kdyZ uz i jemu se to nezdalo tak jsem zacala mit pocit, Ze uz to neni dobry. Volala jsem hned
do Usti a oni mi 7ekli, at’ druhy den prijedu. Kdyz jsme piijeli tak nds poslali na magnetickou
resonanci a uz tam byli vSichni tak néjak nervézni. Tam byla mlada doktorka, ktera byla teda
dost netaktni. Zmerila nas ultrazvukem a rekla to je jasnej hydrocefalus. JA byla upiné
vytresténa. Jak jako hydrocefalus. Proste jsem to nechapala. Ona -udélame jeste magnetickou
resonanci. Sli jsme zpatky na genetiku a ta z té genetiky, ta primdika se mé snazila uklidnit.
Rikala, pockejte jesté na tu magnetickou resonanci. Hned ten den jsme $li na magnetickou
resonanci a byli jsme tam dlouho do vecera. Chtéli jsme védeét vysledek. Primdrka z genetiky
nam jeste rekla, ze nam zajistila jesté doktora pres ultrazvuky v Modranech. To mi volala i
domii, Ze to je naplanované na dalSi tyden. Pak jesté jednou volala pani primdrka, Ze na ten
den nam zaridili i kardio v Motole. Michal (manzel) dostal kontakt na lécitele, to uZ je takova
ta zoufala faze, kdy hledds néjakou nadeji. KdyZz jsme k nému prijeli, méel normalné titul
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MUDTr., on byl pediatr. Reki, ted’ stejné prijedete na kardio a reknou vam, Ze je to dobry. Na
tom kardiu fakt nic nebylo.*

Ja: ,,To muselo byt hrozné takhle chodit od jednoho doktora k druhému?*

»,NO, Vi§, nikdo nic, jako nevédél, i v téech Modranech zasedla néjakd komise. Tam
prislo vic doktori. Prisel genetik, pediatr a koukali na to a rikali to je divny. Hlava je divna,
furt se jim zdalo, Ze je to néjakd jako dolichocefalickd hlava, Ze prominuje celo a Ze chybi
vrsek. Ted on rikd, ze chybi jedno ucho. Jo a pritom my jsme byli na tom 3D USG. Bylo to asi
vV osmnactém tydnu a bylo jesté vsechno v pohode. Bylo to dokonaly mimino, kterému nic
nechybi. No a oni se k tomu staveli tak, at’ jesté pockame. My jsme si jesté v Praze domluvili
konzultaci u docenta Caldy, ktery si k tomu pozval jesté jednu doktorku. A rekl nam, miize mit
takovej tvar hlavy a taky miize byt naprosto v pordadku, nikdo nemame hlavu stejnou. To, Ze
bude prominovat celo, tak bude mit to ¢elo prominujici. Ted’ mi jako na néj, tak reknéte a on
j& sdm nevim je to padesat na padesat, ale jd vam nedokdzu rict, Ze je to vada. On iekl, Ze by
Jjesté pockal. Rekl, nechte to jesté par dnii a uvidite, jak se to bude vyvijet. J&, ani kdyz jdu
rodit zdravé dité, nedokdzu rict, Ze bude zdravé. Nikdo vam to nezaruci. Je to furt padesat na
padesat. Treba tohle dité je absolutné zdravé jenom ma jinej tvar hlavy.*

Ja: ,,Co jsi prozivala pfi sdéleni diagnozy?*

,Od té Prahy jsme dalsi tyden jeli do Usti, aby ndm to znova premé¥ili. My jsme uz
tam jeli s tim, Ze jsme uz podvedomé oba védeli, ze to nebude dobré. Jako ani jeden jsme to
pred druhym nerekli. Ale pak, kdyz jsme se zpétne k tomu vratili, tak ja uz jsem tam jela s tim,
7e to neni v porddku a Michal taky. My, kdyZ uZ jsme jeli do Usti, tak jsme v duchu oba dva
tak néjak védeéli, Ze to neni v porddku. No a ja nevim. Ja jsem tam jela s tim smirend, Ze tam
néco je, ale nedokdzala jsem si predstavit tu nejhorsi verzi.**

Ja: ,, Takze jsi doufala, Ze to muze byt jesté v poradku?*

»HM, jo, jd jsem si Fikala néco tam je, ale urcité to nebude az takhle Spatny jo. Oni to
tam viastné zacali premerovat, ale uz kdyz tim jak jsme ty ultrazvuky videli porad, tak jsme se
v tom ultrazvuku orientovali. Kdyz najel na hlavu a na komory, tak jsme védeéli, co v podstate
meri. Kdyz zabral komory, tak uz obou dvoum bylo jasny, Ze to je Spatny. Ty komory se za ten
tyden tak zménily, Ze to ani nemusel vyslovit ten doktor a vedéla jsem, Ze jsou tam jen Cerné

komory. Ted’ on to zacal mérit a vidis, jak to bézi a Ze uZ to bylo i vic nez deset.*
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Ja: ,,A jak vam to doktor sdélil?“

,,Doktor byl docela fajn. Rekl, e mu je to lito a Ze se ty komory zvétsily a Ze bude
volat neonatologa. Tak volali viastné néjakyho, ktery tam zrovna slouzil, on byl pres ty détsky
vady. On prisel a kouknul na to a ja jsem moznd byla rada za to, Ze byli oba, tak p/imy. On
kouka na mé a rika, ja vim, ze je vam to lito, ale ja bych takové dité nechtél. My jsme to uz
tusili s Michalem. Navic, jak mds i zdravotni vzdeélani, a kdyZ jsem na netu vSe o tom hledala,
vedeéla jsem, co mam hledat a tém diagnozam jsem rozumela. Michal na tom byl jako mozna
trodku lip, jako Ze furt doufal. Doktor rekl, zaleZi na vas, ale moje stanovisko znate. Pak ten

gynekolog rekl to samy a pak jesté volali neurologa a ten neurolog to potvrdil.*

Potieby

.»Nedokazu rict, jestli jsem néco vtomhle obdobi potiebovala. Jezdili jsme furt na
néjaka vysetrent, furt clovek doufa. Urcité jsem ocenila, Ze nékteri lékari jednali na rovinu,
ale taktne. Potrebovala jsem informace o tom, jak se to vyviji. Chtéla jsem zndt jejich
odbornej nazor a pohled na nasi situaci. Méla jsem podporu od manzela a taky od bratra a

kamarddky, méla jsem s kym o tom mluvit.*

Podpora rodiny a partnera

Ja: ,,Na otazku podpory partnera a rodiny pana Dana odpovédéla.”

»-Michal (manzel) nebyl nikdy venku, vZdycky jsme vSechno prochazeli spolu. Byl na
vsech vysetrenich se mnou a my jsme o tom porad mluvili a mluvili a breceli a breceli. Jako
podpora byl skvélej.*

Ja: ,,A ostatni okoli?*

»Prvni viastné komu jsem rekla, kdyz nam to rekli, tak jsem to volala Katce
(kamaradka, spolupracovnice) a Katka, ale prosim té to bude dobry. Do toho pani doktorka
(zaméstnavatel pani Dany) a vy zase prehanite. Pak kdyz se to zacalo vSechno zhorSovat a
zhorSovat, tak rodina, jako nasi to vitbec nechapali. Nasi mi do nekonecna tvrdili, neZz abys
méla postizené dité, tak neméj zadné dite. Vis, jak to chodi. My mame v rodiné jedno postizené
dité a rekli, zkazi$ tim Zivot vSem. Nasi byli tady v tom jako aZ hnusni. Ja jsem tohle prece
nechtéla slyset. Ja prece dobie vim, Ze neni dobry mit postizené dité*... ,,Mij brécha byl
takovej, Ze ho to hrozné mrzelo. Prijel sem a Fikd, pojd’ se mnou do koupelny, jd jsem s nim §la
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do koupelny. On rikad, podivej se do zrcadla, vidis mé? Mdme oba dva velky hlavy a tvoje dité
bude mit taky velkou hlavu. Jd mu rikam moje dité nema prosté mozek. Jemu to doslo a zacal
brecet. Rika, treba md. Tak to tak neber. Vi§ a to ho jako tak dostalo, on si to jako laik taky

neumél predstavit.**

Postoj porodni asistentky a zdravotniku

Jak pani Dana uvedla uz v rozhovoru, ocenila, kdyz ji 1ékai sdélil diagndzu piimo a
taktné. AZ na reakci mladé pani doktorky si pani Dana na nic nestéZovala. V tomhle obdobi do
styku s porodni asistentkou moc neptisla. Porodni asistentka asistovala Iékafi a pani Dana a

jeji manzel komunikovali hlavné s 1€kati.

Navrh pro praxi

Obdobi sdéleni diagndzy je velice citlivé obdobi a persondl by m¢l dostateéné a taktné
komunikovat s rodi¢i. Rodice byvaji citlivéjsi, vice nez v jinych situacich. Oc¢ekavaji, Ze jim
1ékai vSe vysvétli. VeSkery zdravotnicky personal by mél byt taktni, nemél by byt piilis
litostivy, protoze véty stylu: ,, To bude dobry, nebojte* apod., rodi¢tm nepomahaji. Jejich dité,
na které se tolik t€sili, ma diagnostikovanou vrozenou vyvojovou vadu. Vada muze byt ruzné
zavazna a ne€kdy i neslucitelna se Zivotem. Personal by mél nechat rodi¢im prostor, kde by
m¢éli soukromi a mohli si utfidit své mySlenky a promluvit si. Zdravotnici by neméli nutit
rodi¢e do néjakého rozhodnuti. MéEli by rodi¢e seznamit s klady a zapory dané situace a
rozhodnuti nechat na nich samotnych. Porodni asistentka v tomto obdobi neptichazi ptilis do
kontaktu s rodi¢i. Casto 1ékaii jen asistuje pii vySetieni, ale stejné jako pro ostatni personal
pro ni plati, ze by méla byt taktni a ohleduplna. Také jsou Zeny, ktereé v dané chvili nemaji
podporu partnera a rodiny. V takovém piipad¢ by méla porodni asistentka byt Zené nablizku a

nevyhybat se ji. Z praxe vim, Ze n€kdy stac¢i dotek nebo chytnout Zenu za ruku.

Diskuse
V obdobi, neZ je rodi¢um sdélena a potvrzena definitivni diagndza, navstévuji spousty
raznych vysetifeni. Sami rodice si hledaji jineé odborniky a jinou pomoc napf. u riznych

1éc¢iteld. Chtéji znat vice nazort a pohledt. V tomto obdobi (pokud neni vada hned potvrzena
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a evidentni) se ¢eka, jestli se nalez néjak zméni a rodi¢e doufaji, Ze v3e bude v poradku. Pro
Iékate neni uréité lehké sdélit rodicim, aby Sli na pferuSeni téhotenstvi. Potiebuji znat jasna
kritéria a mit vysledky ruznych vySetieni, aby mohli diagndzu potvrdit. Myslim si, Ze rodice
po spousté vySetfeni mizou nabyt dojmu, Ze neni vSe v poradku a mizou se podvédomé
pfipravovat na to, ze konec¢nad diagnéza nebude dobra. Kdyz jim lékat diagnézu sdéli a
potvrdi, vzdycky je to pro rodice Sok a psychicka zatéz. Myslim si, Ze dokud 1ékai nesdéli
kone¢nou diagndzu, tak rodice stale doufaji, Ze to nebude az tak zIé. Lékai by mél rodicim
vée dostatecné vysvétlit a seznamit je s plusy a minusy jejich situace, ale vzdy je kone¢né
rozhodnuti na rodic¢ich. Je to jejich potomek a oni v danou chvili rozhoduji o jeho narozeni.
Z rozhovoru je patrné, Ze oba rodice ocenili, Ze s nimi Iékat pii sdélovani kone¢né diagnozy
jednal na rovinu. Domnivam se, Ze i pani Danu ovlivnilo v jejim postoji zdravotni vzdélani.
Spousté¢ vécem diky tomu rozuméla a umeéla si je lIépe predstavit, nez laik. Jeji rodice
zareagovali na situaci podle pani Dany nevhodné. Pokud se na celou situaci podivam z jejich
pohledu, méli zkusenost s ditétem s postizenim a méli pocit, ze to ovlivni chod rodiny a i
jejich zdrava vnoucata. Byl to jejich nazor, ktery mohli mozna lépe formulovat, ale dokud
Cloveék v takové situaci neni, je tézké n€koho soudit. Urcité narozeni ditéte s postizenim
ovlivni rodinu jak negativné, tak i pozitivné. Postizené dité vyZzaduje vEtsi péci. Myslim, si Ze

toto si pani Dana uvédomovala a Ze od rodi¢t o¢ekavala v danou chvili jinou oporu.

OBDOBIi ROZHODOVANI

Prozitky a proces rozhodovani

Ja: ,Na otazku co prozivala v dobé rozhodovani a co ji ovlivnilo v rozhodnuti, pani
Dana odpovédéla:*

»Jak jsme navstevovali neustale néjaka vysetrent, tak furt clovek doufa. Na zacatku je
clovek lehce v Soku a néjak si to nepripousti. Opravdu furt doufas, Ze to nebude az tak vazné a
Ze tvoje dité bude zdravé. Hledas néjakou nadéji, chces zndt nazory vice lékari. Premyslela
jsem taky nad tim, jestli jsem néco nepodcenila, jestli jsem Neméla prestat chodit do prdce.

Dost jsme o tom s Michalem mluvili a diky mému zdravotnimu vzdeélani vim, co tahle
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diagndza obnasi. Mame doma dvé zdravé déti, rozhodli jsme se, Ze pokud se to potvrdi, Ze ty
komory se déle rozsiruji, rozhodneme se ukoncit tehotenstvi. V praci osetiujeme ustavni déti.
A clovek vidi, jak ty déti vypadaji, jak jsou zavisli na okoli. Nékteri vyzaduji 24 hodinovou
péci a myslim si, ze to musi ovlivnit celou rodinu a chod domacnosti. Pokud mdte zdravé deéti
uz doma, tak si myslim, Ze je to taky musi ovlivnit. A mé jako mamu, by trdapilo, takhle videt
svoje dité*...... A kdyz to pri poslednimi vysetreni doktori potvrdili, tak moje jediné reakce
byla, udéldme porod hned. Ja uz to nechci dal protahovat a oni volali na sadl, ale tam rekli, ze
maji plno. Takze nds poslali domii, byl Ui vecer, S tim, Ze ziistaneme ve stredu doma a az ve
Ctvrtek, Ze nastoupim. Tak to bylo hrozny“...... ,,»Ja jsem si vSechno tady doma srovnala sama.
My jsme vSechno méli uz pripraveny. Vsechno jsem si naskladala do krabic, nechtéla jsem,

aby mi o tady délal nekdo jiny, potiebovala jsem si to udélat sama, byla to nase véc.*

Potreby

Pani Dana na otazku oblasti potieb v dané chvili uz uvedla, Ze potiebovala byt
s manzelem sama. Sama si véci, které méla piipravené pro své dité uklidit. Dale uvedla, Ze
chtéla v§e mit za sebou co nejdiive. To, Ze ji mohli do nemocnice pfijmout, aZz za dva dny pro

ni bylo psychicky velmi naro¢né.

Podpora rodiny a partnera
,.Michal se zachoval perfekiné, od néj jsem neocekdvala asi nic. NaSe mamka treba
brecela, ale Fekla, Ze prosté nemiizes mit k temhle zdravym détem nemocny. Ja ji rekla at, sem

nikdo nejezdi, Ze tady nikoho nechci.**

Postoj porodni asistentky a zdravotniku

,Vadil mi pristup v Usti jako, Ze oni ti Feknou, my nemdame volno na sdle. ViibeC se
nedokazali vZit do situace, Ze ty nedokazes jet domui, byt tam dalSi dva dny a mit v sobé dite, o
kterém vis, Ze ti umre. Ty dva dny proZivas tak, Zze uz se ani s tim ditétem nechces néjak vic
shlizovat. Je to hrozny, ale nechces se k nému vic poutat. Rikala jsem si ne, uz at si ho vezmou

a je to vsechno pry¢ a je to za nami.**
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Navrh pro praxi

Myslim si, ze pro pani Danu a jejiho manzela bylo tézké cekat dalsi dva dny na
ukonceni t€hotenstvi. Muselo byt tézké pro pani Danu ¢ekat ty dva dny, citit pohyby potomka
a védét, ze domu si ho neodnese. V takové situaci by mél persondl umoznit rodi¢lim, aby to
méli co nejrychleji za sebou. Manzelé ocenili, Ze s nimi 1ékafi jednali na rovinu a fekli jim

svlj nazor.

Diskuse

Myslim si, Ze pani Danu a jejiho manZela ovlivnila pfi jejich rozhodovani zavaznost
vady jejich syna. ManZelé absolvovali spousty vySetieni a citili, Ze neni vSe v potadku. Piesto
se snazili plné si neptipoustét zavaznost vady jejich ditéte. Myslim si, Zze ¢loveék do posledni
chvile doufa, Ze ta kone¢na diagnéza nebude tak z&vazna. Daéle bylo jejich rozhodovani
ovlivnéno tim, ze maji doma dvé zdravé déti, a ze si uvédomovali, jakou zatézi by bylo
narozeni postizeného potomka pro rodinu a déti. Pani Dana byla pii rozhodovani ovlivnéna
svym zdravotnim vzdélanim. Uméla si predstavit zdvaznost onemocnéni a jeho dusledky. Laik
by urcité potieboval v dané situaci vice informaci ze strany lékafe. Pani Dana méla ze své
praxe zkuSenosti s détmi z ustavu mentalné¢ postizenych a myslim si, Ze ji ovlivnila i tato
zkuSenost. Pani Dana piemyslela, jestli béhem téhotenstvi néco nezanedbala, jestli tieba
neméla prestat chodit do prace. Takové mySlenky se u rodi¢t v podobné situaci vyskytuji.
Rodice si neustdle prehravaji obdobi téhotenstvi, jestli neudélali néco Spatné, nebo néco
nezanedbali. Casto se snazi najit pfi¢inu vzniku vady u jejich potomka. Casto se v takovych
chvilich izoluji od okoli a cht&ji si sami prozivat svoji situaci, urovnat si myslenky. Taky z
rozhovoru bylo patrné, Ze pani Dana chtéla mit ukonceni téhotenstvi co nejdiiv za sebou a

nechtéla se vice ke svému potomkovi poutat.

OBDOBI PO UKONCENI/ PORODU

Pani Dana méla indukovany porod ve 29. tydnu.

Prozitky
J&: ,,Pani Dana o prozivani pii ptijmu na porodni sal, porodu odpovédéla“
~Méla jsem strach i pres to, Ze jsem méla dva porody za sebou. Tohle bylo jiné.
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Nevédeéla jsem, jak to bude probihat, méla jsem strach z epidurdlu... ,,A kdyZ jsem $la na
porodni sal druhy den po prijmu, tak to jdes fakt jak na popravu. Nevis, co bude.**

Ja: ,,Pamatujes si, co jsi prozZivala na porodnim sale?*

Jd jsem tam prisla rano na sal kolem jedenacté, pichli mi vodu a dali mi ty tablety.
Ten epidurdl mi dali viastné hned, jenomze ten se nepovedl na poprvé a asi az na potreti. Pak
mi dali jednu tabletu, pak druhou tabletu a mné se viastné nic nedelo”.... ,,Prisla jednou
arova, prisia mi zmerit tlak. Ten tlak jde trosku dolit a ja jsem méla sama o sobé nizkej. Taky
si pamatuji, Ze v tu chvili kdy ona tam byla, tak ja jsem jako by citila, Ze ze mé néco tece. Ted
Jsem nevédéla, jestli krvacim, nebo mi tece voda. Rekla jsem, sestii, nevim, jestli jsem
nezacala krvacet, nebo jestli to neni voda. Ona se na mé koukla a rika, ale ja jsem arova jo.
Ja jsem se nesméla posadit, zZe jo, tak Slo o to jenom zvednout perinu a Fict krvacite,
nekrvécite. No nic, rekla ja jsem tady drovd, ja jsem tady pres néco jiného. Asi za hodinu
prisla sestra, tak jsem ji to Fikala, mezi tim jsem zjistila, Ze to neni krvaceni, jak se meles v té
posteli, Ze teda asi voda jak postupné odchazi. Ja jsem méla strach z toho, Ze zacnu krvdcet a
nikdo tam neprijde a nikoho to nezajimalo®... ,,J& jsem se sestry zeptala, jestli se to dité
narodi Zivy. Ona se strasné zarazila a rika, jak jako to myslite? | kdyZz mas epidural, tak to
bricho se hejbe, jo. J& na sestru co teda jako bude a ona mi Fikd, no vite co, ja se pijdu zeptat
pana doktora a odesla. Prisla za chvilku a 7ika, pan doktor vzkazuje, Ze jestli vydrzite jeste
jednu injekci do bricha, takovou jako jsme délali ten odber, tak zZe by se to srdicko dalo
zastavit. To mé hrozné vydeésilo, jako, Ze mi Feknou, Ze to dité jdou zabit. Ja si Fekla, proc¢ to
neudélal, kdyz mi odebiral tu vodu a aniz by to rekl, proc¢ tohle neudélal. Ja rikam ne ted uz
ne, ted uz to nechte na prirode. Vis, kdyz tam nékdo jde s jehlou a ja vim, Ze mi jde zabit dité
tak to je hrozny. Celkové si myslim, Ze kdyZ se mnou doktoru vitbec nekomunikoval, tak tuhle
tu vec mél udelat, kdyz mi nabiral plodovku. Nemuseli se mnou komunikovat dél, ale takhle mi
to prislo teda jako hrozny.**

Ja: ,,Pamatujes si obdobi porodu?*

,» Ten porod si pamatuji a ta asistentka ta uz tam tu posledni hodinu pak byla. UZ tam
byla a ona 7ika, zZe se to rozbihd, zZe urcité do chvile porodime. Rodila mé asistentka a rekla,
Ze jestli mi nebude vadit, Ze je zacdtecnice, Ze si ktomu zavola kolegyni. V tu chvili jsem

dostala strasnej strach, ze tam umiu. A pak jsem si vzpomnéla na deti, co mdm doma. Jak
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rekla, ze si k tomu nékoho zavola, tak mi dala hroznou nejistotu, ze to treba ani vithec neumi.
J& se zeptala, jestli nemiize prijit lékar. Ona mi Fika pani doktorka je na sale a nikdo jiny tady
neni. Tak zavolala jinou sestiicku, to byla starsi Zenskd. A kdyz prisia, ja jako nehystercila, Ze
bych tam nékde brecela to ne. Myslim si, ze kdyZz vidéla muj vyraz, tak rekla, to je dobry, to
zvlddneme, vite, kolik uz jsme porodily miminek. A ja na ni, ale porodili jste zdravé déti. A
opravdu ta starSi byla takova zkuSena i vidis, nebo citis, kdyZ celkove ti pomdha pii tom
otvirani. Bylo to takovy jisty a béhem chvilicky jsme porodili. Sestiicky malého zabalily a
zeptaly se, jestli ho chci videt a ja rikam, Ze ne. Pak prisia ta doktorka, to jsem viastné poprvé
tu doktorku vidéla a rika mi, jé vy jste uz porodila, to je parada, tak to slo dobre. Ta doktorka

mé prohlidla.**

Potreby

J&: ,,Pani Dana odpovédéla na otazku, co potiebovala pti pobytu v nemocnici*

»Ja jsem chtela lepsi informace o tom epiduralu. Ja jsem s nim nesouhlasila a Fikala
jsem sestricce, jestli bych mohla miuvit treba s anesteziologem. Ona mi odpovédeéla, ze Si
anesteziolog se mnou prijde rano promluvit. Tak ja rikam, jestli prijde néjaky gynekolog, ja
bych to chtéla probrat, jak ten porod bude probihat? Ona mi rekla, vSechno vam reknou rdno.
Nikdo s tebou vitbec nekomunikuje.”... ,,Ja si chtéla o tom s nékym, kdo to teda povede,
promluvit. A aby mi rekl, jo tohle je beina situace, kdy se epidurdl musi dat. Viysvetlit mi pro¢

se to musi dat. Ale oni vitbec nereagovali, on se mnou nikdo nechtél diskutovat.*

Podpora rodiny a partnera

»Ja jsem rdano vlastné sla na ten sdal a Michal byl doma a vypravoval deti do Skoly.
Pak mi mamka volala, ze Michal za mnou jede. Jd jsem si to neprdla, chtéla jsem at je doma
a Zze mu zavolam, a7 to bude viechno za ndma. On stejné prijel a byl se mnou na tom sale, ale
J& zpeté, kdyz si vzpominam, jsem neméla asi pojem o case. Tam to néjak neubihd, tam
vilastné najist nedostanes, aby sis mohl rict, tak je asi poledne jo. Hodiny tam nejsou, prosté
nic tam neni a pak uz mi prisio, Ze je uz dost vecer.**

J&: ,,Pomohlo ti, Ze tam byl s tebou n¢kdo blizky?*

,»Ja nevim my jsme furt mluvili o nécem jinym. Pak zase jsem si zpétné rikala, o cem

57



Jjsme si mohli celou dobu povidat, protoze on tam prijel urcité dopoledne a odjizdeél vecer.
Viibec nevim, co jsme si povidali, ani jak to ubihalo. Pak vim, Ze se ménila sluzba, tak jsem
mu rekla, at jede domu. On neodjel, to jsem viastné v tu chvili nevédéla a ziistal spdt na
parkovisti.*

J&: ,,Chtéla bys mit Michala u sebe na sale?"

»Ja jsem u sebe nikoho z rodiny nechtéla, chtéla jsem tam byt sama, asi by mi tam
vadil i Michal. Jd jsem ho tam nechtéla, ja si myslim, Ze tam nevypadas viibec dobrie. Myslim,
Ze tam clovek ztraci svoji hrdost. Ta sestra by mi tam nevadila, kdyby tam byla, ale pred
Michalem, no ja nevim, ja jsem si pripadala, zZe jeho to muselo strasné bolet. Mné tam dobre
taky nebylo, #eba ten epidurdl bolesti kontrakci zastavi, ale ty kontrakce jede jedna za
druhou. Ke konci mi uz prisio, Ze byl ten epidurdl uz k nicemu. Jd jsem uz stejné vSechno
cejtila.*

Ja: ,,Pamatujes si obdobi po porodu?*

Pak tam prisel Michal a citila jsem takovou Ulevu. Z jedné strany mé to mrzelo, a bylo
mi to lito, ale byla jsem rada, Ze to mame za sebou. V tu chvili jsem byla rada, Ze tam je, a Ze

Jje to uz prosté za ndma, Ze tohle vSechno prosté skonci.*

Postoj porodni asistentky a zdravotniku

Ja: ,,Pani Dana na otdzku ohledn¢ piistupu personalu v dané chvili odpovéd¢la“

» Nevim, mozna to byl miij néjakej celkovej pocit, ale dvakrat jsem rodila a méla jsem
srovnani. Jsem zdravotnik, tak asi vim co bych chtéla a jak se ma, nebo nemé kdo chovat. Ten
prijem byl dobrej, tam byl néjakej mladej doktor a on se mi omlouval, Ze bohuzel nemiize
vithec o nicem rozhodovat, Ze neni atestovanej. Rekl mi, Ze mé jen prijimd a Ze budeme cekat
na rano, na pani primdrku. Jo a rekl, Ze jediné co mi miize dat, jsou prasSky na spani. A ty
sestricky byly takovy jako, Ze ja jsem prisla na oddéleni viastné na tu gyndu a vikam ja jdu na
prijem. ONy s ¢im jdete a ja, ze tu mam byt a oni se KOUkli na jméno a rekly jojo. A byly
strasné takovy jako, Ze kazdy se ti vyhybal. Rekly, tady je vas pokoj. Dostala jsem pokoj, kde
jsem byla sama a vickrat se tam nikdo neukazal. Viastné cely vecer jsi tam sama, akorat ti
prisly dat préSky na spani*... ,,Rdno prisla doktorka a ja, jako jak to bude probihat a ona,

nejdrive pojedete na sal, shalte si casopisy a néjaké véci. Ja na ni, ale ja nechci ten epidural a
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ona, o tom se nebudeme bavit ten je tady indikovany.**

Ja: ,, To jako, Ze ses nemohla sama rozhodnout?*

»Nene, rekla mi, mate ho indikovanej, v téchhle pripadech se epidurdl déld. Délame to
vZdycky a prosté tak to je. J& jsem prosté z toho byla fakt vydésend. Jd, ale zase musim rict, zZe
perfektni byl miij obvodni gynekolog, kterej jesté stihl, neZ jsem odjela na sal napsat zpravu,
at’ se drzim. J& jsem mu psala, Ze jsem z toho epiduralu nervozni, Zze ho zndm z chiry a Zze ho
jako moc nechci. On mi napsal, Ze v tomhle pripadé by si ho nechal dat, Ze to urychli, Ze at’ se
toho nebojim, Ze to bude v pohodeé. Tak jsem rekla, dobre, ale furt jsem cekala na toho
anesteziologa. Vi$, jako Ze se na tom domluvime a furt jsem doufala, Ze se domluvime na tom,
Ze se udela celkova anestezie a udela se cisar, chtéla jsem to mit rychle za sebou.

Ja: ,No Iékafi zastavaji nazor, ze je to zbyteCny zasah na déloze a i pro dalSi
t€hotenstvi je to tak lepsi.*

,»Ale to ti nikdo v tu chvili nerekne, nikdo ti nic nerekne. Oni ti Feknou, vemte si véci
na celej den, mozna na dva dny, a prejdete si do druhé budovy na sél*... ,,Po zavedeni tablet
se vitbec nic nedelo, ten doktor tam nebyl. VSechno vedla ta asistentka. Ona sice byla hodna,
ale pro ni to bylo hrozné neprijemny.*

J&: , Tablety ti zavadéla asistentka?*

»Jo, jediny co doktor prisel odebirat, byla plodova voda na vysetieni. Tablety mi
davala sestra. Pak mi davali néco do Zily, viastné to mi kapala infiize. Kapal mi taky ten
epidural a bylo to takovy, Ze ten doktor se tam objevil jen na tu vodu a jinak ne.*

Ja: ,,A porodni asistentka tam s tebou byla?*

..Ne, jen mi prisla dat tablety. Za celou dobu prisla jednou drova, to vim, ze mi prisla
zmérit tlak. Ten tlak jde trosku dolii a ja jsem méla sama o sobé nizkej. Taky si pamatuji, Ze
v tu chvili, kdy ona tam byla, tak ja jsem jako by citila, Ze ze mé néco tece. Ted jsem nevédéla,
Jestli krvacim, nebo mi tece voda. Rekla jsem, sestii, nevim, jestli jsem nezacala krvacet, nebo
jestli to neni voda. Ona se na mé koukla a rikd, ale ja jsem darova jo. Ja jsem se nesméla
posadit, Ze jo, tak Slo o to jenom zvednout perinu a rict krvacite, nekrvacite. No nic, rekla ja
jsem tady arova, jda jsem tady pres néco jiného. Asi za hodinu prisla sestra, tak jsem ji to
Fikala, mezi tim jsem zjistila, Ze to neni krvaceni, jak se meles v té posteli, Ze teda asi voda jak

postupné odchazi. Ja jsem méla strach z toho, Ze zacnu krvdcet a nikdo tam neprijde a nikoho
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to nezajimalo. Pak tam ta sestra chvilku byla. Prevlikala mi postel, a snaZila se se mnou jako
mluvit. Ja jsem se sestry zeptala, jestli se to dité narodi zivy. Ona se strasné zarazila a rika,
jak jako to myslite? I kdyz mas epidurdl, tak to bricho se hejbe, jo. Ja na sestru co teda jako
bude a ona mi Fika, no vite co, ja se piijdu zeptat pana doktora a odesla. Prisla za chvilku a
rika, pan doktor vzkazuje, zZe jestli vydrzite jesté jednu injekci do bricha, takovou jako jsme
delali ten odber, tak ze by se to srdicko dalo zastavit. To me hrozné vydésilo, jako, Ze mi
reknou, Ze to dité jdou zabit. Ja si Fekla, proc to neudélal, kdyz mi odebiral tu vodu a aniz by
to rekl, proc tohle neudeélal. Ja rikam ne ted uz ne, ted uz to nechte na prirode. Vis, kdyz tam
nékdo jde s jehlou a ja vim, Ze mi jde zabit dité tak to je jako hrozny.**

J&: ,,Chtéla jsi to slySet od doktora, aby s tebou vic komunikoval?*

. Celkové jako, ja si myslim, Ze kdyz se mnou uz vitbec nekomunikoval, tak tuhle tu véc
meéli udelat, kdyz mi nabirali tu plodovku a nemuseli se mnou komunikovat dal, ale takhle mi
to prislo teda jako hrozny.“

J&: ,,Chtéla bys, aby v tuhle chvili u tebe na sale byla sestra vic ptitomna?*

»Bylo prijemny, kdyz tam ta sestra chvilku tam mluvila. Treba ta sestra by tam mohla
byt vic si myslim, sestra by mi tam v tu chvili urcité nevadila“... ,,Pak se vymenily sluzby a to
prisla takova mlada asistentka, kterd se snazila byt fajn. Prijimala me s tim doktorem a rikala
mi, jé vidite tak jsme se tady jesté potkali. Ja ji Fikam, tak uZ to co nejdiiv ukoncete. Ona mi
na to rikd, mné je to lito, ale to nejde. My jsme tady uz z toho vSichni bezradni, vy na nic
vithec nereagujete. Pak prisla a rika, pani doktorka by jeste chtéla néco zkusit, ale Ze musime
zastavit ty kontrakce. Ty byly hrozné casty po minuté po dvou minutdich a neméli efekt na to
otvirani a nic se nedélo, viibec. Ta doktorka zase viibec neprisia, tam ten doktor nebyl. Sestra
Fekla, zZe by chtéla pani doktorka néco vyzkouset, zZe se radila po telefonu s jinym doktorem.
Chtéla zkusit néjakou injekci, kterd se dava do svalu, ale nevim, co to bylo. Rekla, Ze mé musi
odpojit z é infiize, aby ty kontrakce ustaly. Ze si musim alespoii dvé hodinky odpocinout, jinak
déloha jakoby zkolabuje. Takze mé odpojili a za dve hodiny mi prisla dat injekci.**

Ja: ,,Pamatujes si obdobi porodu?*

,» Ten porod si pamatuji a ta asistentka ta uz tam tu posledni hodinu pak byla. Uz tam

byla a ona 7ika, Ze se to rozbihd, zZe urcité do chvile porodime. Rodila mé asistentka a rekla,

Ze jestli mi nebude vadit, Ze je zacatecnice, Ze si ktomu zavold kolegyni. V tu chvili jsem
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dostala strasnej strach, ze tam umru. A pak jsem si vzpomnéla na déti, co mam doma. Jak
rekla, ze si k tomu nékoho zavola, tak mi dala hroznou nejistotu, ze to tieba ani vitbec neumi.
Ja se zeptala, jestli nemiize prijit lékar. Ona mi rika, pani doktorka je na séle a nikdo jiny
tady neni. Tak zavolala jinou sestricku, to byla starsi Zenska. A kdyz prisla, ja jako
nehystercila, zZe bych tam nékde brecela, to ne. Myslim si, ze kdyz vidéla muj vyraz, tak rekla,
to je dobry, to zvladneme, vite, kolik uz jsme porodily miminek? A j& na ni, ale porodili jste
zdravy deti. A opravdu ta starsi byla takova zkuSend i vidis, nebo citis, kdyz i celkové pomahéa
pri tom otvirani. Bylo to takovy jisty a béhem chvilicky jsme porodili. Sestricka malého
zabalila a rika, chcete ho videt? A ja Fikam, Ze ne. Pak prisla ta doktorka, to jsem viastné
poprveé tu doktorku vidéla a vika mi, jé vy jste uz porodila, to je pardda, tak to slo dobre. Ta
doktorka mé prohlidla a ja zistala do rana na séle. Jeste si pamatuji, Ze prisla ta starSi
sestricka nad ranem a ja rikam, jak vypadal. Ona mi rekla, Ze ve zprave jsou fotky, ale Ze by
mi nedoporucovala, abych si ty fotky nékdy prohlizela. Rekla, Ze na prvni pohled to dité bylo
vazné nemocny, ze ten pohled nebyl hezkej. R&no, druhej den mé prevezli na oddéleni na
gyndu. Prisla vizita a Fikaji, jé vy jste uzZ tady jo? Ja uz jo, vzdyt to bylo tak dlouhy a oni jaky
dlouhy to se rodi i dva dny takovy déti.*

Navrh pro praxi

Myslim si, Ze v téhle situaci by mél personal vic komunikovat s pacientkou. | kdyz to
pro n&j neni pifjemné a n&kteii zdravotnici se rad&ji pacientce vyhybaji. Zena v takové situaci
ma spousty otazek ohledné prib&hu porodu, chce informace o analgezii, o tom jestli jeji dité
bude po porodu Zit a co s nim po porodu bude. Porodni asistentka by méla u Zeny travit vic
Gasu a neomezit ho jen na méfeni fyziologickych funkci a podani 1ékii. Zené stadi jeji
ptitomnost. Porodni asistentka by neméla ptsobit jako prostiednik mezi Iékafem a pacientem.
Lékai by mél sam sdélovat pacientce informace a odpovidat ji na jeji otdzky. M¢l by byt
v kontaktu s pacientkou v pribéhu porodu. Porodni asistentka by neméla dat najevo svoji
nejistotu pied pacientkou. Takovym postojem mize zenu znervdznit a ta zacne mit strach a
porodni asistentce nebude divérovat. Proto si myslim, Ze by u zeny méla byt sestra

s nékolikaletou praxi, kterd uz v takové situaci byla a vi, co ma délat a fikat.
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Diskuse

Obdobi porodu potomka, ktery ma diagnostikovanou vrozenou vadu a narodi se mrtvé
nebo zahy po porodu zemie, je pro Zenu velice naro¢né. Ma spousty obav a otazek. Citi se
sama a ¢eka ji situace, kterd je pro ni nova a ma z ni strach. Personal by mél byt Zen¢ na
blizku a vSechny jeji otazky a obavy ji vysvétlit. Lékat by mél Zenu navstévovat a zodpovédeét
ji vSechny jeji dotazy. Mél by dat zené moznost se podilet na rozhodovani o prabéhu 1é¢by
v rozsahu, v kterém je to mozné. V pfipadé¢ pani Dany mam na mysli rozhodovani o
epidurélni analgezii. Jestli v dané situaci byla nutna, kdyZz z ni mé¢la strach a méla sni i
zkusSenosti z praxe z chirurgického oddéleni. Lékai mél vic pani Dan¢ ur€ité vysvétlit prubéh
celého porodu, pro¢ je epidurdlni analgezie indikovana. Jaké ma vyhody porod vaginalni
cestou a pro¢ neni v dané situaci indikovan cisarsky fez. M¢&l ji navstivit anesteziolog a podat
ji informace. Ur¢ité muselo byt pro pani Danu tézké, kdyz se zeptala sestry, jestli jeji dité
bude po porodu Zit. Lékat ji po sestfe sdélil moznost, ze ji mize dat injekci a zastavit tak
srdce ditéte. Asi vétsina Zen by zareagovala podobné jako pani Dana. Matka, i kdyZ vi, Ze jeji
dité nebude po porodu Zit, tak se tmyslné sama nebude chtit podilet na jeho smrti. Pani Dana
zminila, Ze ji to 1ékaf nemél tikat a udé€lat to bez jejiho svoleni. To je spornd situace. Lékat ma
povinnost informovat pacienta o z&krocich a 1é¢bé, i kdyZz moznd v dané situaci bylo
z psychické stranky pro pacientku lepsi o tom nevédét. Lékai se musi chranit, protoze
z pravniho hlediska by zatajeni takové situace mohlo byt napadnutelné. Personal by mél Zenu
seznamit s moznosti, ze mize svého potomka vidét. Pokud po porodu zdravotnici uznaji, ze
by to nebylo vhodné, Ze vada je natolik vaznd, Ze by nedoporucovali, aby rodi¢e potomka
spatiili, mohli by ud¢€lat pro rodice otisk dlan¢ ditéte, nebo ustiihnout prouzek vlasii. Rodice
by méli néjakou vzpominku a hmatatelny dikaz o existenci jejich potomka, je z vyzkumi
znamo, ze se rodice poté se situaci Iépe a rychleji vyrovnavaji. Spousty rodict v té chvili o
takové moznosti nevi a ani o tom nepfemysli. Chtéji tuto bolestivou situaci mit rychle za
sebou a zacinaji se o to zajimat az po urCité dobé, kdyz uz je pozdé. Rodice by méli mit

moznost svého potomka pohibit.
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SOUCASTNOST

Prozitky

Ja: ,,Na otazku jak zpétn¢ hodnoti své rozhodnuti, odpovédé€la pani Dana*

., Ja si myslim, Ze v tuhle chvili to bylo pro mé jednoznacny. Zdravi a vyvoj toho ditéte,
bylo natolik vaZzné, Ze si myslim, Ze jsme se rozhodli spravne.

J&: ,Nelitujes zpétng, Ze jsi ho nevidéla?

,Urciteé lituji toho, Ze mi nikdo nerekl, co se s nim bude dit. Ty to v tu chvili neresis.
Lituji toho, Ze jsme ho nikde nepohibili, ze jsme se ho tak vzdali“.... ,,My jsme pak vezli
vysledky pitvy na genetiku a rekli jsme si, Ze si ho budeme pamatovat z toho 3D USG, jak byl
dokonalej. Nikdy jsem se na jeho fotky nepodivala, nikdy uz nebudu poustét balonky stésti.
Tenkrat jsme je pousteli furt™... ,,Kdyz je vyroci jeho narozeni vidycky néco udélam jako, zZe
zapalim vsude svicky a Michal treba jde a néco mi koupi“... ,,Kdo na Kubika, tak se mél
jmenovat, dost casto mysli, je Terezka. Pta se, kde je? Martin mé asi pocit, Zze mluvenim o ném
mi ublizuje, tak ji vzdycky okrikuje*... ,,Pamatuji si, Ze kdyZ jsem se vratila z porodnice, déti u
mé furt spaly. A pak mi jednou Martin rekl, Ze mély strach, Ze umru.**

Ja: ,,A otazka dalsiho t&hotenstvi?“

.»Na genetice nam rekli, Ze je to vada, kter4 se jen tak neopakuje, a Ze je mala
pravdépodobnost, Ze by to tak znovu bylo. Muj gynekolog rekl, Ze s tim jak mé znd, Vi, e
plijdu znova do téhotenstvi a podporoval mé. Ja otéhotnéla za chvilku a ted mame Pétu. Jsem

za to Stastna, ale na Kubu nikdy nezapomeneme. Bylo to nase dité.**

Potieby
Rekla bych, Ze pani Dana ma doma tii zdravé déti, Ze je za to §tfastnd a neméla jsem

Z ni pocit, Zze by ji néco chybélo, nebo by néco potiebovala.

Podpora rodiny a partnera
Ja: ,,Na otazku, jestli ji tato situace zménila vztahy v roding, pani Dana odpovédéla*
LUrcité to ovlivnilo muj vztah srodinou. Hodné to ovlivnilo muj vztah ke Katce
(kolegyni), protoZze v tu chvili mé ona hodné podrzela. Pak to ovlivnilo vztah s mym brachou.

Vic nés to stmelilo a oddalilo mé to od moji mamy. Moje mama mi v tu chvili prisia strasné
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bezcitna. Zaprvé prvni reakci na to, kdyZ jsme ji to ozndmili a za druhé, ona se mé tieba nikdy
nezeptala jak ti je? Ona se mée ptala na takové podle mé hnusné otazky, jako videla jsi ho?
Kolik vazZil? A nezeptala se mé jak ti je? Nikdy se mé nezeptala, jak ti na tom sdle bylo? Nebo
prosteé nebylo ti tam smutno? Vis, jako s tou mamou me tohle asi odradilo.*

Ja: ,,A s Michalem?“

» Michal ted’ tvrdi, ze jsme si museli projit dobrem i zlem.*

Postoj porodni asistentky a zdravotniku

,»Télo malého poslali na pitvu a v Usti ztratili pitevni zpravu a rodny list. Prijde mi, ze
by neméli mit takovej bordel na oddeleni*... ,,Urcite bych ocenila, kdyby predem ke mné
prisel psycholog a trosku mé na to pripravil. Tim, jak jsem rodila o vikendu, tak nikdo
neprisel ani po porodu. Ty to chces néjak vysvétlit a néjak se na to pripravit a zasvétit se do
problému. Porodni asistentka, kdyz nad tim zpétné premyslim, tak ta by tam mohla byt taky
vic. Lékar urcité a nepouzivat porodni asistentku jako prostiednika.*

Ja: ,,Co planovani dalSiho téhotenstvi?*

»Miij gynekolog mé podporoval v dalsim téhotenstvi a hlidal mé a vénoval mi fakt
dobrou péci. Nepocitovala jsem ani od néj, ani od sestry postoj stylu, Ze vy jste blazen, Ze do

toho jdete znovu. Coz si urcité spousta lidi myslela.*

Navrh pro praxi

Zdravotnici by méli nechat na rodicich, jestli se rozhodnou pro dalsi t¢hotenstvi. Méli
by jim sdélit vysledky pitvy a poptipadé genetického vySetfeni a seznamit je s moznymi
riziky dalSiho téhotenstvi. Piipadn¢ doporucit genetické vySetieni u obou rodi¢u. Gynekolog
by mél také umét poznat situaci, kdy rodi¢e dalsi t€hotenstvi planuji hned jako nahradu za to,
které se nezdafilo. Takov4 situace neni snadna ani pro né, ani pro budouciho potomka. Rodice
budou v dalsim te¢hotenstvi pocitovat vétsi obavy a strach. Lékar i sestra by s tim méli pocitat
a umét s obavami rodi¢u pracovat a méli by byt s rodici vice trpélivi. Jak pani Dana zminila,
Ze by uvitala v dobé hospitalizace navstévu psychologa, urcité by se na pé¢i o zenu mél
podilet cely tym zdravotniki. A to nejen pii prubéhu hospitalizace, ale také v obdobi po
porodu. Tym by se mél skladat s gynekologa, genetika, neonatologa a také psychologa a
porodni asistentky. Lékaf, nebo porodni asistentka miize manzelim nabidnout kontakt na
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organizace rodi¢u, ktefi se dostali do podobné situace. Myslim si, Ze si vétSina lidi uvédomuje
bolestivost situace, ale pochopit ji mizeme nejlépe az tehdy, kdyz si podobnou situaci

prozijeme sami.

Diskuse

Pani Dana zpétn¢ své rozhodnuti hodnoti jako spravné. Objevily se u ni vycitky, Ze
nepohibili svého syna, proto si myslim, ze by to rodi¢im méla byt tato moznost vcas
nabidnuta, aby si ji mohli v klidu promyslet. Ve chvili porodu uz Zena nad tim nedokaze
pfemyslet a chce mit vSe rychle za sebou. Je patrné, Ze rodice nikdy na svého potomka
nezapomenou. Kazdy rok v dobé vyro¢i jeho narozeni na né¢ho vzpominaji. Déti na svého
sourozence také mysli. Pani Dana nepfemyslela o moZnosti, Ze by neplanovala dalsi
téhotenstvi. Na genetice manzelim fekli, ze vada je vzacna a Ze je mensi pravdépodobnost a
riziko jejiho vyskytu v dalsim t&€hotenstvi. V dne$ni dob¢ maji zdravou dceru a pani Dana
pusobila velice spokojené. Bylo patrné, Ze cela ta situace ovlivnila vztah k jejimu blizkému
okoli. Tato mimofadné citové vypjata situace muze rodinu stmelovat dohromady, nebo ji
rozkladat. S lidmi, kteti se zajimali o to, jak se citi a co proZiva, to vice upevnilo jejich
vzajemny vztah. Vztah s jeji matkou to ochladilo. Ona se nezajimala o pocity a prozitky své
dcery v dobé¢ tehotenstvi, porodu a hospitalizace a to si myslim, ze je hlavni pfi¢inou jejich

odcizeni.

10.7.  Druhy rozhovor

Anamnéza

Pani Veronice je 37 let. Jeji rodinnd anamnéza: bratr ji zemiel ve tficeti letech na Uraz,
matka a jeji sestry jsou zdravy, otec ma hypertenzi a kieCové zily. ManZel Robert trpi
hypertenzi, matka z paternalni strany méa hypertenzi, otec z paternalni strany astma bronchiale
a kfecové zily. Osobni anamnéza pani Veroniky: v détstvi neprodélala zadné vazné
onemocnéni, ve $kolnim véku méla Casté anginy, operace neudava, Grazy - drobna poranéni

dolnich koncetin a zeber v dospélosti, alergicka neni, Z&dne léky neuZivd. Gynekologicka
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anamnéza: menstruaci ma od tfinacti let, nepravidelnou 28-42/3 dny, cast¢ mykodzy,
hormonalni antikoncepci uZivala od tfinacti let a pfestala ji uzivat v roce 2001. T¢hotenska
anamnéza P1: 2003 spontanni porod, dcera 2450 g/ 45 cm, P2: 2006 spontanni porod, dcera
3300g/ 49 cm, pl: 2004 krvaceni potrat v devatem tydnu téhotenstvi, p2: 2007 UPT
z genetické indikace pozitivni USG nélez (masivni edém v kranialni ¢asti plodu, NT 7 mm,
edém trupu 2,5 mm, metodou QFPCR byl z materialu potracené tkané zachycen patologicky
profil odpovidajici trizomii chromozomu 18- Edwardsiv syndrom). Pani \eronika je vdana a
Zije s manZzelem v rodinném domé, nekoufi. Ma vysokoskolské vzdélani a neni zadného

vyznani.

Diskuze

V osobni a rodinné anamneéze nejsou vyrazné znamky, které by mohly vest k patologii.
Pani Veronika méa nepravidelny cyklus, z toho diivodu zaregistrovala téhotenstvi az v sedmém
tydnu. Do té doby nedodrzovala opatieni, které by jako t€hotnd méla (napi. ptileZitostna
konzumace alkoholu). Je otazkou, jestli to mohlo ovlivnit vznik vady u plodu. Pani Veronika
ma v anamnéze potrat, kdy zacala krvacet a potratila v devatém tydnu téhotenstvi, ale nebylo
zjisténo, pro¢ k potratu doslo. Po ctvrté byla t€hotna ve véku 31 let, coz jest€¢ neni
povazovano za rizikové obdobi a neni zde vékova indikace k odbéru plodové vody. Pani
Veronika se s ni¢im nelé¢i a neuziva Zadné leky. Kdyz zjistila, Ze je t€hotna, zacala uzivat
tdhotenské vitaminy. Zije se svym manzelem a dvéma détmi. Pracuje ve vedeni firmy, kde ma
vetsi zodpoveédnost a nékdy miize byt vystavena vétSimu stresu, ale v dobé otéhotnéni byla na

matetfské dovolené s dcerami.
1. TRIMESTR

Prozitky

Pani Veronika odpovédéla: ,,Téhotenstvi jsme s manzelem neplanovali, uvazovali jsme
o tom, ze bychom chteli mit tri déti, ale cilené jsme to neplanovali. Kdyz jsme zjistili, ze jsem
tehotnd, meli jsme z toho radost. Manzel hned vymyslel jméno a chtel moc kiuka. I kdyZ to
nebylo planované tehotenstvi a prislo to ve chvili, kdy to clovéek asi nejméne potreboval, tak

bych nikdy nesla na preruseni tehotenstvi. Mam dost nepravidelnej cyklus, tak jsem to zjistila
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asi, kdyz jsem byla tak v 7 tydnu, myslim. Sla jsem ke svému panu doktorovi, kterej téhotenstvi
potvrdil. Domluvili jsme se, Ze prijdu na odbéry krve, na ty testy. Nevim, jak se jmenuji, jak se
za to plati.*

Ja: ,,Myslite prvotrimestralni screening?“

,,»J0jO, to myslim. Podstoupila jsem ho i v prredesiych tehotenstvich.*

J&: ,,Jak jste prozivala téhotenstvi?*

,,Citila jsem se dobre. Zpétne, kdyz na to vzpominam, jsem se cejtila asi nejlip.
Nemeéla jsem nevolnosti a paradoxné, i kdyz sem byla starsi, méla doma dve malé déti, méla

jsem dost sil. Chodili jsme na dlouhé prochézky s nasim psem a ja chodila na jogu.*

Potieby

Ja: ,Na otazku jestli néco potiecbovala v tomto obdobi téhotenstvi, pani Veronika
odpovédéla:*

&, nevzpominam si, Ze by mi néco chybélo, nebo bych néco potrebovala. Byla jsem
spokojend. Méla jsem i dost casu pro sebe. Mdme skvélé babicky, které nam pohlidaji deti.
Méli jsme to s manzZelem nastavené tak, Ze se budeme snazit mit alespor jeden den v tydnu

sami pro sebe.*

Podpora partnera a rodiny

Ja: ,,Pani Veronika uvedla*

~Manzel byl skvélej, hrozné mi pomdhal, a i kdyz ma naroc¢nou praci, snazil se byt co
nejvic s ndmi. Rozhodli jsme se, Ze to zatim nebudeme nikomu rikat. Délali jsme to tak i
V predchozich téhotenstvich. Cekali jsme, dokud jsme neméli vysledky testii a ja nebyla vic
tehotnd. Dcery jsme na to chtéli pripravovat postupné. Jedinej, kdo to veédel, byla moje
mamka. Chtéla jsem to nékomu rict a navic jsem tenkrat asi i méla trochu strach, jestli t7i deti
zvladnu. Chteéla jsem asi mit néjakou jistotu, nevim. Mamka byla fakt dobra opora a snazila se
co nejvic holky hlidat, abych mohla odpocivat. Nevim, jestli neméla pocit, Ze jsme méli chvili

pockat. Nikdy ani zpétnée jsme se o tom nebavily, nic nerekla a pomahala nam.**
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Ukol PAS a zdravotniki

Ja: ,,Na otazku jestli néco chybélo, ze strany personalu pani Veronika odpovédéla.”

,»JeZiSi neuvédomuji si, Ze by mi néco chybélo. Chodim k panu doktorovi dlouho.
Chodila jsem tam, i kdyZ jsem byla tehotna s holkama. Jsem s nim spokojend. Vzdycky se mi
venuje a Sestricky taky i pres to, Ze tam maji plnou cekarnu. Vzdycky, kdyz mam néjaké

gynekologicke problémy, vidy mi ochotné poradi. Fakt asi nemam co vytknout.*

Navrh pro praxi

V obdobi prvniho trimestru se zena t&8i z téhotenstvi. V pfipad¢ pani Veroniky i pies
to, Ze téhotenstvi nebylo planované, tak pusobila, Ze z toho méla radost. Myslim si, Ze ma
stejnou potiebu informaci od personalu, jako v ostatnich obdobi téhotenstvi. Personal by mél
byt trpélivy a vSe zenam vysvétlit, jak postup a ditvody vySetieni a také jaké jsou jejich rizika.
M¢lo by byt ziistat na zené rozhodnuti, jestli vySetieni podstoupi, nebo ne. Personal by se mél
vyvarovat nevhodnym reakcim, pokud se Zena rozhodne, Ze vySetieni nepodstoupi. Mél by ji
vénovat porad stejnou péci. VEtsi trpélivost vyzaduji Zeny, které jesté nebyly té¢hotné a maji
spousty obav a otazek, které persondlu nékdy mohou ptipadat zbytecné a prekvapujici nebo

snad ,,hloupé.” Zdravotnici by to neméli zlehCovat a vSe Zené v klidu vysvétlit.

Diskuse

Pani Veronika pusobila klidné. Myslim si, Ze prvni trimestr proZivala spokojené. I pies
to, ze doma méla dvé malé déti, bylo vidét, Ze manzel a rodina ji velice pomahaji. Pani
Veronika méla mozZnost si ud¢lat ¢as i pro sebe, coZ si myslim, Ze je dulezité a pfispiva to ke
klidu a spokojenosti. Zena, nema tolik pocit, Ze je uvazana jen na domécnost a pééi o déti.
Dulezité je, ze manzelé mezi sebou dokazali komunikovat a naplanovat si spole¢ny ¢as. Pani
Veronika se mi nezdala nervozni z prvotrimestralniho screeningu, podstoupila ho i

Vv predchozich t€hotenstvich.
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OBDOBI DIAGNOSTIKY VROZENE VYVOJOVE VADY A
OBDOBI SDELENI DIAGNOZY

Prozitky

Ja: ,,Pani Veronika odpovédéla na otazku ohledné sdéleni diagnozy.*

,Pamatuji si docela presné, kdyz nam to pan doktor sdélil. Sli jsme s manzelem na
vySetieni a na odbery Krve, na to vysetieni jak se plati a ultrazvuk. Sestricka mi odebrala krev
a pak jsme $li k panu doktorovi. Pamatuji si, ze mi zacal délat ultrazvuk a najednou tak zmlKI
a furt tam néco preméroval. Ja zacala byt trochu nervozni a méla jsem strach. Rekl mi, Ze
nékteré parametry se mu nezdaji a Ze mé odeSle na genetiku, kde mi udélaji jesté dalSi
vySetieni. Videl nas vyraz a snazil se nam vysvetlit, o co jde, nebo tak a ja kdyz zpétné na to
myslim, jsem to asi néjak nevnimala, clovek je tak néjak v Soku*.... ,,Sestricka mé objednala
na druhej den. Chtéli jsme tam jet co nejdiiv. Byli jsme u doktora nékdy odpoledne, vim, Ze
rikala, Ze na té genetice nejsou, a ze mé objedna hned na druhy den na rano. Jesté se mée
snazila uklidnit, Ze uvidime, jak dopadne vysetieni, at' se tim nestresujeme. CoZ se lehko
Fekne. Vite o, zacala jsem si vybavovat, jak jsem viastné zjistila, Ze jsem téhotnd asi Vtom
sedmym tejdnu. Ja se do té doby nechovala jako téhotnd. Myslim, Ze jako jsme si dali
S manzelem vino a tak. Zacala jsem mit straSnej, Uzkostnej pocit. Asi jsem se trochu
obvinovala."*

Ja: ,, Adruhy den jste Sli na genetiku?*

,»J0JO, Sli jsme na vySetieni a méla jsem strasnej strach. Manzel byl skvelej, Sel se
mnou. SnaZil se furt néjak tu situaci zlehcovat, snizovat nervozitu a pusobit jako chlap,
opora, vite jak to myslim? No a pak, kdyZ jsme se o tom bavili, 7ekl, Ze byl strasné nervozni.
No a na té genetice jsme byli u pana doktora a ten byl moc fajn. Zacal nam délat ultrazvuk.
Byl takovej néjak v klidu a nékolikrat to meéril a méla jsem pocit, Ze se furt snazi najit néco,
¢im by nam mohl dat dobrou zpravu. Tak na mé pusobil. Pak prisel jesté jeden doktor a znova
to merili a to uz jsem byla hodné nervozni. A pak nam rekli, Ze je jim to lito, ale Ze ten nalez
na tom ultrazvuku je pozitivni. A my s manzelem, jak jako pozitivni? Jako, Ze je Spatnej? Oni
se nam snazili vysvétlit, néjaké ty parametry, které jsme méli zvysené a kdyz to tak je, tak je
velké riziko vyskytu néjaké vady jako Downova a Edwardsova syndromu a dalSi si
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nepamatuji. Rekli, ze miizeme podstoupit jesté odbér vody plodové, ale Ze to vySetieni na
ultrazvuku bylo fakt evidentni, zZe je néco spatné. A pak jesté rekli, Zze na vysledek tech odbérii
vody plodové se ceka dalsi dobu a Ze ten ultrazvuk uz je fakt Spatnej. Taky mi nedoporucovali
to jesté podstupovat a cekat. Rekli, Ze to bude i z psychické stranky pak horsi. Pamatuji si, Ze
jsme tam s manzelem sedéli jak spareny. Neverili jsme tomu. Doktori se nas zeptali, jestli
potiebujeme néco vysvétlit, a Ze jako mame cas na rozmyslenou. Pak az budeme védet co dal,
tak Ze mam jit zase ke svému doktorovi. Vim, Ze jsem se jich zeptala jeste, co by délali oni.
Jeden z nich odpovédel, ze kdybych byla jeho Zena, Ze by mé poslal na preruseni, zZe jsem

mlada a miizu mit jeste zdrave dite

Potieby

,,CO jsem asi chtéla a potiebovala hm, je to uz delsi cas, ale asi kdyZ nad tim
premejslim, tak jsem asi chtéla védet ten vysledek co nejdriv. To cekani do druhého dne mi
prislo nekonecné a dlouhé, byla jsem dost nervozni. Nevédela jsem, co mam délat. Taky jsem
asi furt doufala, Ze to bude v porddku. Nevim, jak to mam rict. Chtéla jsem mit pocit, Ze jsem
to nezavinila ja. Nevim, jestli jsem to dobre vyjadrila.*

J&: ,,A informace vam nechybé&ly? Neékteré Zeny udavaji, Ze jim v danou chvili chybély
informace ze strany personalu?*

,.HM, ne, asi ne. Jak jsem uz rekla, pan doktor se nam snazil vysvétlit néjaké véci uz
v ordinaci a ja ho asi v tu chvili fakt moc nevnimala, je to teiké*.... ,,A doktori na té genetice

se nam taky vénovali a ptali se, jestli mame néjaké otdzky a tak.*

Podpora partnera a rodiny
Ja: ,,Na otazku ohledné opory partnera a rodiny pani Veronika odpovédéla“

,,Manzel tam byl celou dobu se mnou, jak u doktora, tak na té genetice a byla jsem za
to rada. Je tam svdmi nékdo blizky, nekdo, kdo se cejti podobné jako vy. Kdo to chape.
Nechci rict, ze doktori byli bezcitni. Je to jejich prdace a oznamuji to dost rodicum, tak se jich
to nedotykad, snad jsem to dobre vyjadrila. Tak jsem za manzela v tu chvili byla moc réada, Ze
jsem nebyla na tu bolest sama.“

Ja: ,, A ostatni rodina?“
,»INo to je tezky, vedeéla to jen moje mamka. Kdyz jsem prisla od svého doktora a rekla

70



jsem ji, Zze nas doktor poslal jesté na genetiku, tak se mé snazila uklidnit. Co asi jiného na to
clovek viastné miize rict. Vzala si holky ksobé na celej druhej den, a kdyz jsme prisli
z genetiky, bylo asi jasné z nasich vyrazii, jak to dopadlo. Mamka tenkrat myslim, ze nic
nerekla, jen mé objala. Byla jsem pak rdda, Ze jsme tim nezatézovali dalsi ¢leny rodiny. Ze tu
bolest jsme prozivali jen my, Ze jsem jim nepridélavala starosti.**

Ja: ,,A pak jste jim to pozd&ji netekli?*

,»J0JO, pak jsme to Fekli rodicum manzela a mému otci, ale néjak si uz ani nevybavuji
jejich prvni reakci. Moznd tchyné se cejtila lehce odstréenad, ale chlapi tohle asi nereSi. Ale
pak nam poméhali s holkama, coZ bylo dobré. Byla jsem najednou strasné unavend, ten pocit,

kdy jsem se cejtila v pohode a plna sil byl najednou pryc.

Ukol PAS a zdravotniki

Jak pani Veronika uvedla v piedchozi ¢asti rozhovoru. Myslim, si, ze v dané situaci
ocenila, Ze si lékafi i sestry na ni a jejiho manzela udé€lali ¢as. Méli snahu jim vSe dostate¢né
vysvétlit, i kdyz ¢lovek, ktery je v prvni fazi Soku, kdyz mu sdéli $patnou diagnozu, tak moc
informaci neni schopen ptfijmout. Také bych ocenila, Ze se 1ékafi na genetice, snazili udélat
dostatecné podrobné vySetfeni. Nabidli rodicim dal$i moznosti vySetfeni a fekli jim rizika,
kterd to vySetfeni md a vyjadfili svlj nazor. Myslim si, Ze rodie si neumi dostate¢né
piedstavit vyvojové vady ditéte. Jestli je ultrazvukové vySetieni piesné a jestli maji jesté jit
na dalsi vySetfeni - odbér plodové vody. Lékafi jim nechali prostor na rozmyslenou a na

otazky.

Navrh pro praxi

Rodi¢e v danou chvili potiebuji, aby jim personal poskytoval dostate¢né informace.
vSe jim dostate¢né vysvétlil. Taky by rodice méli dostat moznost si své myslenky utiidit a mit
Cas si promluvit a usporadat otdzky, na které chtéji od lékate odpovéd’. M¢éli by mit moznost
1ékafe kontaktovat, kdyZz budou potiebovat. Porodni asistentky v ordinaci obvodniho 1ékate se
snazily, aby rodice co nejdiiv védeli vysledky vySetieni a objednaly je co nejdiiv na genetické
vySetieni. Pro rodice je to v danou situaci velice dulezité, delsi ¢ekani v nich vzbuzuje vétsi
obavy, strach a vycitky. Personal zaujmul sympatizujici postoj k situaci manzeld, coZ bylo

71



V danou chvili pro né urcité¢ piijemné. Lékaii vyjadiili na pozadani rodic¢t sviij nadzor na
ultrazvukovy nalez. Pro vétsinu rodi¢d je nazor odbornika velmi dulezity. Lékafi by neméli
svym ndzorem rodice ovlivilovat a ptesvédCovat je k n¢jakému rozhodnuti. Rodic¢e by se méli

v danou chvili rozhodnout sami.

Diskuse

Ur¢ité bylo pro rodice t€zké ¢ekat do dalSiho dne, ale bylo vidét, ze porodni asistentky
se snazily, co nejdfive pacientku objednat na vySetieni. Pani Veronika méla pocit i dostate¢né
informovanosti, ktera nékterym rodi¢um v podobné situaci chybi. Lékaii vyjadrili sviij postoj
k diagndze, protozZe je pacientka poprosila o nazor, ale neptisobilo na mé, ze by své nazory
manzelim vnucovali. Lékafi nabidli manzelim dalSi moZnosti vySetfeni. Pro rodice je
dulezity pocit, ze udé€lali maximum, co mohli. Rodic¢e jsou pii sdéleni diagnozy v Soku a
spousty informaci nejsou v dané chvili schopni vnimat. Jsou zaplaveni pocity, Ze jim se to
piece stat nemohlo. Pro¢ zrovna jim? Proto by si 1ékati m¢li ud¢lat ¢as a vse rodicim v klidu
vysvétlit, spousta z nich chce znam pficinu vzniku vady. U pani Veroniky bylo patrné, Ze si
davala za vinu, Ze se mohla podilet na vzniku vady, z divodu pozdni diagnostiky t¢hotenstvi.
Pani Veronika byla spokojend s postojem persondlu. Pokud personal ma k rodi¢im
sympatizujici postoj a da jim najevo, ze je to mrzi a nenuti je do n&jakého rozhodnuti, je to
pro rodic¢e v danou chvili velice dulezité. Podstatné je, Ze se maji na koho se svymi obavami a
otdzkami obratit. Pro pani Veroniku bylo dulezité, Ze u sdéleni diagnézy byl i jeji manzel. O
velky psychicky stres se mohla s nékym podélit, s nékym kdo byl do situace také citové
zainteresovany. Rodice pusobili, Ze si celou situaci chtéli vyfesit spolu sami a izolovali se od
okoli. Nikomu to nefikali. Reakce matky pani Veroniky, byla dilezita a bylo patrné, Ze nékdy

¢lovék ani nemusi nic fikat, Ze staci dotekem vyjadfit svoji Gcast na bolestivé situaci.
OBDOBI ROZHODOVANI

Prozitky a proces rozhodovani

Ja: ,,Na otazku co prozivala v dobé rozhodovani a co ji ovlivnilo v rozhodnuti, pani

\eronika odpovédéla.
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.Jak jsme prisli z té genetiky, byli jsme takovy smutni, no jak vam asi miize byt, ze jo.
Sedli jsme si s manzelem a zacali o tom mluvit. Jd brecela, probirali jsme to asi docela
dlouho. Furt jsme premysleli, jestli jit na tu plodovou vodu. Taky jsme si oba ujasnili, Ze
postizené dité nechceme, Ze mame doma dvé zdrave, a Ze je nebudeme takové situaci
vystavovat. Na tom jsme se fakt shodli. Pamatuji si, Ze jsem se koukala na néjaké vady na netu
a ze jsem zacala mit strasnou uzkost. Koukala jsem se i na odbér té vody. Furt jsme nevédéli,
jestli to podstoupit a jestli dat jeste Sanci. Furt tam bylo v pozadi jako takové to, co kdyZ ten
ultrazvuk neni stoprocentni a ty odbéry to nepotvrdi. Dohodli jsme se, Ze se zeptame mého
pana doktora. Mam v ném strasnou diivéru a chtéli jsme zndt jeho nézor.*

Ja&: ,, Atam jste Sla kdy?*

No, tak tam jsme $li hned druhy den po té genetice. Pan doktor se tenkrat koukl na ty
vysledky a ekl mi, Ze je mu to moc lito. Ja se ho zeptala, Ze jestli by Sel na tu vodu, na ty
odbéry. A on tenkrdt Fekl, Ze ten ultrazvuk je natolik jasnej, ze by to uz nepodstupoval. Rekl, e
na vysledky se ¢eka dva az tri tydny. Znamend to plno dni Vv nejistoté, Ze si mysli, Ze tam ta
vada je, a Ze bych se vystavovala pak vetSimu stresu. Kdyz to tak rekl, asi mi doslo, Ze to fakt
neni dobré, Ze to tak prosté je. JAV ném madm fakt ditvéru“

J&: ,,A co bylo potom, co vam sd¢lil sviij nazor?*

,.NO, on tenkrat rekl, at’ si to nechame ulezet v hlave a az budeme rozhodnuti, tak at
k nému prijdu. Sli jsme pak s manzelem domii a znova jsme o tom mluvili. Rozhodli jsme se, Ze
puijdeme na ukonceni tehotenstvi a jesté ten den jsme se vrdatili k panu doktorovi, kterej nas
poslal do nemocnice.“

Jé&: ,,Co myslite, Ze vés nejvic ovlivnilo?*

,»NO asi to, Ze bychom postizené dite nechtéli. Mame dvé zdravé a myslim si, Ze by je to
ovlivnilo. Takové dité je zavislé na okoli. Nechci puisobit pokrytecky, ale nechtéla jsem
postizené dité a ovlivnit tim celou rodinu, kterou prece taky musim chranit. Co ma takové dité
za Zivot a co miize mit za Zivot takova rodina pak. Vzdyt' kazdou matku musi bolet, nebo trapit,

kdyz je jeji dité nemocné *

Potreby
J&: ,,Potiebovala jste nebo ocekavala jste néco v danou chvili?*

,»Jd ani nevim, potiebovala jsem asi klid a ¢as, abychom to s manzelem probrali. Taky
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jsem hledala informace a chtéla védét nazor mého doktora. Chtéla jsem mit u sebe manzela a

byt se svymi dermi, ty mi dodavaly silu*

Podpora partnera a rodiny

»Manzel byl furt se mnou a furt jsme o tom mluvili a ja brecela a furt dokola byl to
takovej kolobeh. Byla jsem réda, Ze to se mnou absolvoval, kdyZ nad tim zpétne premysiim,
nejak nas to spoutalo vic dohromady. Moje mamka se snazila byt s holkama, abych ja méla
dost ¢asu na odpocinek a klid si vSe rozmyslet.*

J&: ,, Vyjadfila vase mamka nazor na vasi situaci?“

»Asi to nerekla naplno, ale bylo videt, ze si mysli, ze bych méla jit na ukonceni
tehotenstvi. Jeding, co si vzpominam, Ze rekla, bylo, at’ myslim na ty dvé zdravé déti, CO mam,

nebo néco v tom smyslu, jinak mi pomdhala hodné.**

Ukol PAS a zdravotniki
,.NO, furt se asi opakuiji, ale ja jsem byla spokojena s pristupem lékare a sester, nevim,
co bych k tomu rekla vic. Doktor mi rekl nazor, jak jsem chtéla a to nds asi taky trochu

ovlivnilo, kdyz nad tim tak premyslim. Mam v ném fakt ditvéru."

Navrh pro praxi

V obdobi rozhodovani je pro rodice dilezité, aby meli dostatek ¢asu na rozhodnuti a
méli pocit, Ze se rozhodli sami. Personal by nem¢l nutit rodi¢e k ukonceni te€hotenstvi, sviij
nazor muze fict, ale ne ho rodi¢im nutit. Dilezité je, aby dostali rodi¢e od 1ékafe dostatek

informaci. Ur¢ité rodic¢e ocenili uptimnost personalu.

Diskuse

Myslim si, ze rodi¢e ovlivnila V jejich rozhodnuti zdvaznost onemocnéni a to, ze maji
dv¢ zdravé déti doma. Pani Veronika zastdva nazor, ze postizené dité ovlivni celou rodinu a
také zdravé déti. Také zastava nazor, Ze postizené dité je zavislé na okoli a vyZaduje velkou
péci. Bylo patrné, ze rodice si rozmysleli, jestli absolvuji jesté odbér plodové vody. Myslim si,
ze chtéli udélat maximum, aby m¢li jistotu, zZe vada se u jejich ditéte vyskytuje. Urcité rodice

ovlivnil nazor i obvodniho gynekologa, ke kterému pani Veronika chova velkou duvéru. Pani
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Veronika byla spokojend s piistupem zdravotnického personalu, nemtizeme vSeobecné fict, Ze
je vzdy dobry, nebo Spatny. Jako jsou odlisni lidé, liSi se jejich postoje a nazory. Proto je
vzdycky zkuSenost rodi¢u s personalem individualni. Pro pani Veroniku byl duleZitou oporou
partner. Jak sama uvedla, méla pocit, ze to jejich vztah vice upevnilo. Takova naro¢na situace
manzelé bud’ vice stmeli, nebo je to od sebe odcizi. VZdycky zalezi na jejich vzajemné

komunikaci a vztahu.

OBDOBI PO UKONCENI/ PORODU

Pani Veronika byla piijata k ukonceni t€hotenstvi ve dvanactem tydnu (11+6)

Prozitky

J&: ,Pani Veronika o prozivani pfi pfijmu na porodni sal a ukonceni téhotenstvi
odpovédela:™

.Prijimala mé starSi sestricka a byla moc fajn, byla ohleduplnd. Vysvétlila mi, ze si mé
pak doktor prohlédne a seznami mé s dalSim postupem. Pak prisel mladej pan doktor a
vySetril mé a rekl mi, ze ted’ budu na oddéleni a od piilnoci jsem neméla nic jist. A rekl mi, Ze
druhy den rano pujdu hned na zakrok. Hm, jo a jd jsem se ho jesté zeptala, jak to bude jako
probihat. On mi rekl, Ze budu spat, Ze jako budu v celkové narkoze, a Ze mi to dité jako
odsajou. UZ nevim, jak to presné formuloval. Jo, taky mi iekl, zZe se to pak posil& na vysetieni,
a ze vysledek by mi rekl, pokud budeme mit zdajem, miyj lékar. Pak jsem $la na pokoj, kde jsem
byla sama. Chtela jsem byt sama a nikomu nevysvétlovat, proc tu jsem. Manzel za mnou pak
prisel. Sestry tam moc nechodily, prisly mi zmérit teplotu a tlak a pak dat néjaké prasky, ale
nic nerikaly. Asi jim to v dané situaci bylo nepiijemné. Nevim. Clovek si pak pripadd hrozné
odstréené, vSichni se mu vyhybaji. J& nevim, jak to mam vyjadrit, stacilo prohodit par slov
nebo tak. Noc pred tim si pamatuji dost presné. Nemohla jsem dlouho usnout. Byla jsem
nervozni a furt se presvédcovala, Ze to tak ma byt. Ze jsme se dobie rozhodli. Ta noc vam
pripadne nekonecné dlouhd. No a druhy den mé sestricka pripravila a jela jsem na sal. To uz
tam byla jind sestra. Uklidiiovala mé. Pamatuji Si, Ze jsem se rozbrecela, Ze mi to prisio
strasné lito a néjak jsem si prisla najednou strasné sama. Manzel tam se mnou nemohl byt a
ja jsem jela na ten sél se straSnymi pocity.

Ja: ,,Pamatujete si, co bylo po zakroku?*
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,.10 UZ tam byl se mnou manzel, byla jsem za to moc rada. Nebylo mi néjak Spatné
nebo tak, jen jsem byla unavena. Sestra tam zase moc nechodila. Byl za mnou pan doktor a
Fekl, Ze zakrok probehl v poradku, a Ze za dva az tri dny mé pusti domii. Strasné jsem uz chtela

byt doma u svych deti.**

Potieby

,.NO, asi bych si predstavovala, Ze tam bude sestra chodit vic, Ze jako se mnou bude
vic komunikovat. LeZite tam sami a vSe se vam honi hlavou. Vzdycky kdyz nékdo vesel, do
pokoje, berete to jako takové rozptyleni. Jako, Ze se s vami nékdo bavi, Ze vds na chvili zbavi
myslenek, nebo jak to mam rict. Jako néjaky kontakt, dotek, Ze vtom nejste sami, nebo ja

nevim, jak to mam popsat.“

Podpora partnera a rodiny
Na otazku podpory manzela a rodiny pani Veronika odpovédéla:

»Manzel byl skvelou oporou celou dobu, byl tam se mnou, povidali jsme si o tom.
Strasné mi pomohl. Moje mamka za mnou prisla a bavily jsme se spolu, zajimalo ji, jak se
citim, jestli néco nepotiebuji a pomohla mi s holkama. Chtéla bych ji za vse moc podékovat

znova.*

Ukol PAS a zdravotniki

Jak pani Veronika zminila v pfedchozi ¢asti rozhovoru, uvitala by ze strany sester, aby
s ni vice komunikovaly. Sestry zastavaji v takové situaci nékdy obrannou reakci a snazi se
pacientce vyhybat a co nejméné s ni piijit do kontaktu. Spousta z nich nevi, jak se v danou
chvili ma chovat, na co se ptat. Lékai pacientce vysvétlil zakrok a po zakroku ji sezndmil

s jeho vysledkem. To bylo pro pani Veroniku ur¢ité dulezité.

Navrh pro praxi

Myslim si, Ze by persondl mél s pacientkou v danou chvili vic komunikovat a
nevyhybat se ji. Chapu, Ze maji takovych smutnych situaci na oddéleni vice a je nékdy tézké
se citov¢ interesovat v takoveé chvili. A taky je mi jasné, Ze pro citové zaméfené jedince musi

byt tato situace dost tézka. Tyto piipady vidi nékolikrat do mésice. Proto si myslim, Ze by
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m¢élo oddéleni umoznit svym zaméstnanciim vyjadrit své pocity a obavy napf. supervizi, nebo
pomoci Balintovskych skupin. U sester, které velky natlak situace nezvladaji, hrozi az
syndrom vyhofeni. Zdravotni personal by mél mit moznost navstivit psychologa, nebo

psychoterapeuta, pokud pocit'uje velkou psychickou zatéz.

Diskuse

Ukonceni te€hotenstvi je pro rodic¢e naro¢na a bolestiva situace. Rodice prozivaji situaci
kazdy po svém. Prozivani této bolestivé situace, mize byt ovlivnén postojem lékate, porodni
asistentky a i postojem rodiny. Zena vnima velice negativng, pokud se ji personal v danou
chvili vyhyba. PovaZuje kazdy kontakt s okolim za dalezity. Pokud je v takove situaci sama,
ma Cas vice premyslet a vice se trapit. Lékai seznamil pani Veroniku s tim, jak bude zakrok
probihat. Take ji sezndmil s tim, Ze ma moznost dodate¢né védét vysledky histologického
vySetfeni z potracené tkané. Pro rodice je dulezité znat vysledy vySetfeni a mit jistotu, Ze
jejich rozhodnuti bylo spravné. Myslim si, Ze pani Veroniku v danou chvili velice podrzel
manzel a maminka, coz ji jeji situaci uleh¢ilo. Nékteré, zeny bohuzel nemaji v takovou chvili
velkou oporu rodiny. Je dulezité, aby to personal poznal a nabidnul ji dalSi pomoc. Mam na
mysli psychologa nebo psychoterapeuta. Samoziejmé takovou moznost by méli mit i pary,

které situaci zvladaji relativné dobte.

SOUCASTNOST

Prozitky

J&: ,,Na otazku jak zpétn¢ hodnoti své rozhodnuti, pani Veronika odpovédéla*

,»-Myslim si, Ze jsme se rozhodli spravne, zZe jsme tehotenstvi ukoncili. Pan doktor ndm
Fekl, Ze byl potvrzen u naseho ditéte Edwardsiiv syndrom. Kdyz nam to rekl, citila jsem Ulevu,
Ze jsme se spravné rozhodli. Neddvno jsem o tom vidéla néjaky dokument a myslim si, Ze
takové deti neZiji plnohodnotny Zivot. Vite, jak musi byt stresujici pro rodice to, Ze neustdle
jste v napeti, jak se bude vyvijet zdravotni stav vaSeho ditéte. Opravdu jsme zpétné

S manzelem radi a nelitujeme naseho rozhodnuti. Mame doma zdravé déti. Jsem nervozni, jen
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kdyz maji hloupou chripku a nevim, co bych prozivala pri vaznéjsim onemocnéni.**
Ja: ,,Co otazka dalsiho t&hotenstvi?“

,,No mluvili jsme s manzelem o tom hodné dlouho a dost casto. Ale pak jsme dospéli
po této zkuenosti k nazoru, Ze mame dvé zdravé déti, ze jsme spokojeni. Ze uz nechceme tohle
znova vse prozivat. Asi jsem méla i dost strach. Mozna kdybychom neméli holky, nebo jen
Jjednu, tak o tom jeste budeme uvaZovat. Nevim, takhle to citime.**

Ja: ,,Myslite, Ze vas ovlivnilo v planovani dalsiho téhotenstvi vaSe zkuSenost?*

Ta zkuSenost nas asi dost ovlivnila. Uz bychom to nechtéli znova prozit.**

Potieby
V oblasti potfeb v soucasném obdobi pani Veronika uvedla, Ze ji nic nechybi. Zije

spokojené s manzelem a dcerami.

Podpora partnera a rodiny

Ja: ,,Ovlivnilo to vas vztah s manzelem, nebo rodinou?

.S manzelem, jak jsem uz nekolikrat rekla, nas to stmelilo a posililo to nd$ vtah.
Clovek si vazi vic véci nez pired tim. Nevim, jestli to neni takhle hloupé Fict, Ze si vizite vic
vect, zdravi a toho, Ze mate zdravé deti az potom, co o své dalsi dité prijdete. Ale tak to ted’
citim a prosté to tak je. Smoji mamkou jsme si porad stejné blizko. Nevim, jestli to
neochladilo miij vztah s tchyni, néjak to moc zpocatku nechdapala a nebrala ke mné moc
ohled, ale to jsme zapricinili i my. Hlavné tim, ze jsme ji vlastné do té situace nezapojili od

zacatku, Ze to s nami nemohla celé proZivat.*

Postoj porodni asistentky a zdravotniki

»Muj gynekolog a vlastné i sestricky, kdyz jsem tam pak prisla na kontrolu po Sesti
tydnech, mi rekli, Ze jsme se rozhodli dobre. Tenkrat mi i rekl jaky je vysledek vysetreni. Toho
€O mi delali po prerusSeni, kde vysel ten Edwarditv syndrom, jak jsem uz rikala. Vim, Ze se mé
lékari tenkrat ptal na dalsi téhotenstvi. Trochu jsme se 0 tom bavili. Rikal mi rizika, jaka jsou

pro dalsi tehotenstvi. Chodim K panu doktorovi porad a jsem tam spokojena.**
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Navrh pro praxi

Zdravotnici by m¢li nechat na rodicCich, jestli se rozhodnou planovat dalsi téhotenstvi,
méli by jim sdélit vysledek histologického vySetieni a fict jim rizika dalSiho téhotenstvi.
Poptipadé doporucit genetické vysetfeni u obou rodic¢l. Gynekolog by mél také umét poznat
situaci, jestli se rodi¢um dafi se se situaci vyrovnat, nebo jestli potiebuji pomoc jiného
odbornika. Rodice zvladaji situace rizné. U né€kterych se dostavuji psychické problémy az po
delsi dob¢. Kazdy ¢lovek reaguje rtizné a je dulezité, aby rodic¢e védéli, na koho se mizou

V situaci, kterou htife zvladaji obratit.

Diskuse

Pani Veronika zpétné hodnoti své rozhodnuti jako spravné. Zastava postoj, ze dité
S postizenim ovliviluje celou rodinu. Taky ma ndzor, ze postizené dit¢ nemtlze zit
plnohodnotny Zivot. Bylo na pani Veronice patrné, ze by ji trapilo vidét své dit€ nemocné.
Ukazalo se, Ze dana situace a to co proZila, ji ovlivnilo v planovani dalsiho téhotenstvi. Také ji
tato situace stmelila s manZelem a jeji matkou. Pani Veronika udala, Ze ta situace ochladila
vztah s jeji tchyni. Myslim si, Ze to manZelé zapticinili tim, Ze ji nezapojili do proZivani
obdobi téhotenstvi a rozhodovéani o jeho ukoncCeni. Ona nevédé€la, co prozivali a neméla
moznost to prozivat s nimi. Zdala se byt odstréena. Potom se ¢lovek, huife vziva do situace a
pocitl postizenych rodi¢t. Pani Veronika na mé pisobila velice spokojené a tak, Ze je s danou

situaci vyrovnana.
11. DISKUZE

Prvni cil: analyza prozitki pii diagnostikované vadé

Prvnim cilem mé préce bylo zjistit, co prozivaji Zeny, kdyz je u jejich ditéte prenatalné
diagnostikovana vrozena vyvojova vada. Zeny, podle Ratislavové (2008) proZivaji
komplikace v t¢hotenstvi intenzivnéji a kazdy problém, ktery se vyskytne, pfinasi do jejich
Zivota stres a nejistotu. Prenatalni diagnostika piinasi zené spousty nejasnosti a obav. Pani
Dana podstoupila prvotrimestralni screening a odbér vody plodové i Vv ptedchozim
t€hotenstvi. Uvédomovala si rizika vysetieni a védéla, co ma od né&j o¢ekavat. Tim, Ze ji vySel
prvotrimestralni screening negativni, nepocitovala velkou nervozitu pfed odbérem vody

79



plodové. Pani Veronika také méla zkusenosti s prvotrimestralnim screeningem z predchozich
téhotenstvi. Vada u jejiho ditéte byla diagnostikovdna na zacatku téhotenstvi pozitivnim
ultrazvukovym nalezem. Rozhodla se, Ze dalsi vySetieni podstupovat nebude.

Ratislavova (2008) uvadi, Ze z vyzkumu znamo, Ze nékteré zeny odkladaji ,,vazbu na
plod“ a nedostatecné prozivaji t¢hotenstvi, dokud nevédi vysledek vysetifeni. Sarah Bucley
(2006) popisuje ve sve publikaci podobny zavér. Nekteré matky se od svého potomka
emocionaln¢ distancuji, do doby, nez znaji vysledky testii. Pani Dan¢ byla vada u jejiho ditéte
diagnostikovana az v pokroc¢ilé fazi téhotenstvi oproti pani Veronice, ale nezaznamenala jsem,
Ze by odkladaly vazbu na plod. Pani Dana méla vybrané jméno pro svého syna a v§e doma
pfipravené na jeho ptichod. Pani Veronika méla s manzelem pfipravené také jméno pro svého
potomka.

Végnerova (2009) uvadi, ze rodice pii sd€leni pozitivni diagndzy prenatalnich testl se
situaci nepocitaji a nemizou se na ni pfipravit. Pani Dana byla sledovana pro hrani¢ni dilataci
komor ditéte. Pfi zméné nalezu lékarka netaktné¢ manzelim sdélila moznou diagnozu slovy:
»10 je jasny hydrocefalus.”“ Pani Dana uvedla, Ze se v danou chvili vydésila a nechapala
situaci. Po té absolvovali dal$i rizna vySetieni. Manzelé porad doufali, Ze kone¢na diagnoza
nebude tak zdvaZzna. Pani \eronice a jejimu manZelovi byla diagn6za sdélena na zacatku
téhotenstvi pfi ultrazvukovém vysetfeni. Uvedla, ze kdyz 1€ékat pfeméefoval plod a najednou
prestal mluvit, zacala byt nervézni a méla strach. Lékat poslal pani Veroniku na genetiku, na
podrobngjsi ultrazvuk.

Lyn Quine a Jan Pahl (1985) ve svém vyzkumu uvedli, Ze zélezi na tom, jakym
zpusobem lékai sdéli rodi¢tim zpravu o postiZeni jejich ditéte. MiiZe to mit na rodi¢e hluboky
dopad. Vagnerova (2009) uvadi ve své knize, ze rodi¢e reaguji citlivé na sdéleni diagnozy.
Casto uvadgji, ze 1ékat se nechova empaticky a dostateéné jim vse nevysvétli. Pani Dana
vypoveédéla, ze si cenila upfimnosti 1€katt pii sdéleni kone¢né diagnozy. Kromé 1€karky, ktera
netaktné sdélila moznou diagnézu hydrocefalu, byla v tomto obdobi s piistupem a ochotou
lékafského personalu spokojena. Pani Veronika méla podobnou zkusenost s 1ékati. Ocenila
jejich ptistup. Lékati navrhli moznosti dalSich vySetfeni a vSe rodicim dostate¢né vysvétlili.

Vagnerova (2009) ve své publikaci zminuje, ze rodice ve chvili sdéleni informace

prozivaji fazi Soku a nejsou schopni dostatecné reagovat a zeptat se na potfebné informace. U
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obou respondentek jsem pii sdéleni diagnozy pozorovala fazi Soku. Pani Veronika uvedla, Ze
nebyla schopna vnimat, co ji 1ékaf v danou chvili fika. Vagnerova (2012) udava, Ze prozivani
rodi¢i postizenych déti se Casem méni a prochdzi typickymi fazemi. Tyto faze jsou jedinecné
pro kazdého jedince, trvaji rizné¢ dlouhou dobu a kazdy se s krizovou situaci vyrovnava svym
zpusobem. Matéjcek a Dytrych (1997) uvadéji, ze faze Soku je prvni reakci na sdé€leni
skutecnosti, ze dit¢ neni zdravé. Rodice v této fazi maji niz§i schopnost piijimat odborna
sdéleni, zpravy a doporuceni. Jak jsem uZ zminila v pfedchozim textu, obé respondentky si
prosly takovou fazi v dobé sdéleni diagnozy.

Druhd faze byva popisovéana, jako zpracovéani informace a reakce. VVagnerova (2009)
popisuje, Ze v této fazi se mohou objevit obranné reakce, mezi které byva razeno naptiklad
hledani pti¢iny. Rodice hledaji diivod, pro¢ se to stalo, snazi se piijit na to, kde vznikla chyba.
Mezi obranné reakce patii také hledani vinika, kdy vinik mize byt oznacen kdokoliv. Mtize
byt oznaden i jeden z rodi¢l, nejcastéji matka. Matky obvifuji ¢asto sami sebe. Pani Dana
uvedla, ze si neustale piehravala obdobi t€hotenstvi, jestli neudélala néco Spatné, nebo néco
nezanedbala ¢i nepodcenila. Také pfemyslela nad tim, jestli neméla piestat chodit do prace.
Pracuje jako zdravotni sestra a méla obavy, jestli rizika jejiho povolani nemohli byt ptic¢inou
vzniku vady u jejiho ditéte. Pani Veronika si davala za vinu, jestli se na vzniku vady nemohla
podilet svym chovanim (pfilezitostnd konzumace alkoholu) v obdobi, kdy nevédéla, ze je
téhotna. Pani Veronika zjistila t€hotenstvi diky svému nepravidelnému cyklu az v sedmém
tydnu. Michalik (2011) ve své publikaci fadi dale mezi obranné reakce zvySenou péci,
projevujici se hledanim podpory. Rodi¢e si domlouvaji konzultace s odborniky a nékdy
vyhledavaji sluzby neodbornikt, napiiklad 1é¢itelt. Takové obranné reakce jsem pozorovala u
pani Dany. Manzelim 1ékaii domluvili dal§i specialni vySetfeni a i manzelé sami si
domlouvali konzultace u dalsich odbornikd. Navstivili i 1é¢itele. Jak pani Dana uvedla,
Cloveék porad hledd néjakou nadéji a chce znat vice nazoru. U Pani Veroniky byla vada
diagnostikovéana na zac¢atku té¢hotenstvi, ale také chtéli s manzelem znat nazor vice odbornikd.
Michalik (2011) dale uvadi, Ze u rodict se muze objevit reaktivni chovani, naptiklad izolace,
popirani diagnozy, unik do fantazie a substituce. V pfipad¢ izolace, se rodice izoluji od okoli a
uzaviraji se do svého problému. Takovy postoj byva pro rodi¢e Setrnéjsi a piijatelngjsi. Pani

Dana uvedla, Ze v danou chvili chtéli byt s manzelem sami. M¢li pocit, Ze je to jejich véc a
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potiebovali se se situaci sami vyrovnat. Pani Veronika s manzelem méli v danou chvili stejny
postoj. S dalsimi zminénymi formami reaktivniho chovani jsem se u respondentek nesetkala.

Treti faze byva popisovana jako obdobi adaptace a vyrovnavani se s problémem.
Vagnerova (2009) uvadi, Ze v tomto obdobi maji rodi¢e vétsi zdjem o informace. Casto chtgji
védet, pro¢ postizeni vzniklo. Nékteti rodice vyhledavaji informace na internetu, vyhledéavaji
kontakt s ostatnimi rodi¢i v podobné situaci. Obé respondentky si vyhledavaly vice informaci
o vad¢ ditéte na internetu. Pani Dana uvedla, ze diky svému zdravotnimu vzdélani rozuméla
diagn6zam a informacim, ktereé si vyhledala.

Ctvrta faze je popisovana jako obdobi realistického postoje. Vagnerova (2012) uvadi,
ze rodice v této fazi akceptuji skute¢nost, ze je dité postizené a pfijimaji ho takové jaké je.
Jakmile ob¢ respondentky piijaly diagnozu jejich potomka, rozhodli se pro ukonceni
téhotenstvi. Ob¢ uvedli, ze chtéli, aby vSe prob&hlo co nejrychleji a tuto bolestivou situaci
méli co nejdiive za sebou. Pani Dang Iékati sdélili, Ze nemaji na oddé€leni misto a mohou ji
hospitalizovat az za dva dny. Vadil ji ptistup 1ékaiid, ze se nedovedli vzit do jeji bolestivé
situace. Bylo pro ni tézké a psychicky naro¢né Cekat dal$i dva dny na porod ditéte, které
veédéla, ze umie, a které si po porodu neodnese domii. Udala, Ze se nedokazal s ditétem vic
sblizovat, vice se k nému poutat. Pani Veronika byla hospitalizovdna k ukonc¢eni t€hotenstvi,
hned druhy den po kone¢ném rozhodnuti. Myslim si, Ze toto obdobi je pro Zenu velice
bolestivé a psychicky naro¢né. Zdravotnici by se méli snazit co nejvice ulehCit Zenam jejich
situaci. Mé&lo by byt v jejich zajmu, naplanovat ukonceni téhotenstvi v nejkratS§im casovém
useku a snizit tak psychicky stres spojeny s ¢ekanim na zakrok.

Obdobi ukonceni téhotenstvi se u obou respondentek lisilo. Pani Dana musela svého
potomka porodit oproti pani Veronice, kterd méla té¢hotenstvi ukoncené interrupci. Ob¢ situace
jsou velmi bolestivé, ale domnivam se, Ze prozivani porodu je psychicky naro¢néjsi, nez
interrupce. Pani Dana pii porodu potomka prozivala strach a nejistotu, Z jeji vypoveédi je
patrné, ze potiebovala vice informaci (o prib&hu porodu, o epiduralni analgezii a o tom, jestli
bude jeji dité po porodu zit). Chybél ji kontakt s Iékatem a porodni asistentkou. Bylo patrné,
ze ji vydésilo, kdyz mlada porodni asistentka, pfitomna u jejiho porodu, vyjadiila nejistotu ve
své schopnosti. Pani Dana dostala strach, Ze umie, neméla k porodni asistence davéru.

V ptitomnosti zkusenéjSi porodni asistentky, pak méla mensi strach a porod postupoval
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rychleji. Myslim si, Ze vtakovém piipadé, by méla byt pfitomna zkusengjsi porodni
asistentka. Dale si myslim, Ze porodni asistentka by méla byt vice v kontaktu se Zenou a
neomezit ho pouze na meéteni fyziologickych funkci. Lékat by mél se Zenou vice
komunikovat a podévat ji dostatecné informace. Pani Dana dodatecné¢ uvedla, Ze by uvitala
ptitomnost psychologa. Bylo patrné, Ze po porodu citila Ulevu, Ze ma celou udalost za sebou.
Pani Veronika byla naopak spokojend s ptistupem Iékate, ktery ji vSe vysvétlil. Zastava stejny
nazor jako pani Dana, obé by ocenily vétsi ptitomnost porodni asistentky. Obé Zeny nelituji
sveho rozhodnuti. Pani Danu jeji situace neovlivnila v planovani dalsiho t€hotenstvi. Naproti

tomu pani Veronika diky své zkuSenosti dalsi téhotenstvi neplanuje.

Druhy cil: analyza procesu rozhodovani

Féaze, kterymi si Zena prochazi pii diagnostikované vad¢ jejiho ditéte, jsem popsala
Vv piedchozi ¢asti diskuze. V této Casti uvedu faktory, které mohou ovlivnit rozhodovani. Prvni
faktor, ktery chci zminit, je druh a zdvaznost onemocnéni. Khéarova (1992) uvadi studii,
ve které¢ 45 % respondentil oznacilo mentalni postiZzeni jako nejhorS$i handicap. Bell a
Stoneman  (2004) provedli studii, ktera se tykala rozhodovani o osudu téhotenstvi
v souvislosti s prenatalni diagnostikou. Respondentt se dotazovali, jak by se rozhodovali u
tiech diagnéz (Downiv syndrom — mentélni retardace, spina bifida — télesné postiZeni,
hemofilie — chronické postiZeni). Nejvétsi pocet dotazovanych by se rozhodlo pro ukonceni
téhotenstvi v ptipad¢ diagndézy Downova syndrom, ktery ptfedstavoval mentéalni retardaci.
Pani Danu ovlivnila v rozhodovani zavaznost onemocnéni jejiho ditéte. Diky jejimu
zdravotnimu vzdélani si uvédomovala zavaznost diagndzy. Pani Veronika vyjadiila
v rozhodovani podobny néazor, ze by nechtéla mit postizené dité.

Mezi dalsi faktor mizeme zafadit kvalitu zivota ditéte s postizenim. Bell a Stoneman
(2000) provedly studii, kde se respondentii dotazovali na divody, které by pfi prenatalné
diagnostikované vad¢ ovlivnili jejich rozhodnuti o osudu téhotenstvi. VétSina dotazovanych
odpovédela, ze kvalita zZivota jejich ditéte je nejdilezitéjsi divod pro rozhodnuti o jeho
narozeni. 10 % respondentd by se rozhodlo pro ukonceni te¢hotenstvi, pokud by postizené dité
mélo negativné ovlivnit rodinny zivot. Pani Dana uvedla, Ze by ji trapilo, kdyby vidéla svého
potomka nemocného. Také uvedla, Zze ma dvé zdravé déti, které by ptitomnost postizeného

sourozence mohla ovlivnit. Dale uvedla, ze postiZzeny jedinec nékdy vyzaduje 24. hodinovou
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pééi. Domnivala se, ze by to ovlivnilo celou rodinu a chod domacnosti. Pani Veronika
zastaval podobny nédzor. S manzelem se rozhodli, Ze postizeného potomka nechtéji. Podobné
jako pani Dana m¢li pocit, ze by postizeny jedinec mohl negativné ovlivnit jejich zdravé déti
a celou rodinu. Dle jejiho nazoru jsou postiZeni jedinci zavisli na okoli. Zastavala podobny
postoj jako pani Dana, uvedla, ze by ji trapilo vidét svého potomka nemocného.

DalSim faktorem, ktery muzZe ovlivnit rodi¢e v jejich rozhodovéni, je zkuSenost
s postizenymi jedinci. Sulcova (2009) ve své diplomové praci uvadi, Ze kazda individualni
zkusSenost se Zivotem s postizenim, vytvari predstavu o kvalité jeho Zivota a o zivoté v roding.
Bell a Stonemann (2000) provedly studii, kde zkoumali, jaky vliv ma rozhodovani o narozeni
prenatalné diagnostikovaného jedince jako postizeného, piedchozi zkuSenost s postizenym.
Autorky v zavéru svého vyzkumu uvedly, Ze piedchozi zkuSenost s postizenym ¢lovékem
neovliviiuje rozhodovani o osudu t€hotenstvi. Pani Dana mé¢la zkuSenost s détmi s postizenim.
Pti své zdravotnické praxi oSetfovala déti s rizn€ zadvaznym mentalnim postizenim. Uméla si
predstavit, co obnasi péfe o postizeného jedince. Byl to jeden z faktoru, ktery ji
v rozhodovani ovlivnil. Pani Veronika takové zkuSenosti nem¢la. Stadelmann (2009) uvadi ve
své knize, ze pokud se rodic¢e rozhodnou pro ukonceni téhotenstvi, tak tim problém nekonci.
Cast Zen se zalne se situaci vyrovnavat az po zakroku. Casto je to provazeno psychickymi
nasledky a zeny se vraceji ve vzpominkach ke svému ditéti. NedokdZou takové rozhodnuti ze
své minulosti vymazat. Ob¢é Zeny uvedly, Ze svého rozhodnuti nelituji. Pani Dana uvedla, Ze
jediné ¢eho lituje je, Ze nenechali svého potomka pohibit. Bylo patrné, Ze na svého potomka

potad mysli a nikdy nezapomene.

Treti cil: Identifikace potieb v téhotenstvi a pri diagnostikované vadé

V obdobi prvniho trimestru obé respondentky na mne neputsobily, Ze by jim néco
chybélo. Myslim si, Ze dokud méli pocit, ze t€hotenstvi probihd bez problémt, nevyjadiily
zadné potieby.

V obdobi diagnostiky a sdéleni diagndzy pani Dana uvedla, Ze se svym manzelem
navstévovali spousty vySetieni. Dokud jim Iékaf nepotvrdil konecnou diagnézu u jejich
potomka tak potad doufali, Ze to nebude ta nejhorsi varianta. Obé Zeny uvedly, Zze ocenili
taktni a upfimny pfistup nékterych 1ékaii a ob& chtély znat jejich odborny nazor. Uvedly

potiebu dostavat dostatek informaci o jejich potomkovi. Oba manzelské pary se rozhodli pro
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ukonceni te¢hotenstvi. V tomto obdobi pani Dana uvedla, Ze chtéla mit porod co nejrychleji za
sebou. Do nemocnice byla pfijata az za dva dny a to bylo pro ni psychicky narocné. Nechtéla
se vice ke svému potomkovi poutat. Pani Veronika byla pfijata k hospitalizaci hned druhy
den. Také uvedla, Ze chtéla mit ukonéeni téhotenstvi co nejrychleji za sebou. Pro Zeny je toto
obdobi velice ndro¢né a chtéji ho mit co nejrychleji za sebou. Zdravotnici by se méli snazit
Zzendm v dané chvili co nejdiive uleh¢it. Mélo by byt Vjejich zajmu co nejdiive Zenu
hospitalizovat. Obé respondentky uvedly potiebu blizkosti partnera. Oba manzelské pary
vyjadfili potfebu si situaci vyfesit o samoté a v klidu. Obé Zeny potiebovaly néjakou jistotu,
Ze se nemohli podilet na vzniku vady.

Pani Dana uvedla, Ze ji chybély informace (o priitbé¢hu porodu, o epiduralni analgezii, o
tom, jestli bude potomek po porodu Zit). Pani Veronika méla opac¢nou zkuSenost. Lékar ji vse
dostatecné vysvétlil. Myslim si, Ze v ptipad¢ pani Dany zputsobilo vétsi stres, kdyz ji 1ékafr
nezodpovédel jeji otdzky a nepodal ji dostatecné informace. Pani Dana diky své zkuSenosti
z praxe méla strach z epiduralni analgezie. Lékaf ji dostate¢né nevysvétlil, pro¢ je v jejim
piipadé indikovana. Potiebovala informace a vyjadtit sviij nazor a postoj. Myslim si, ze 1ékaf
by mél pacientce dat moznost se podilet na planovani 1é¢by, pokud je to mozné. Mél by ji dat
moznost vyjadfit obavy, snazit se je zmirnit a dostatecné vSe vysvétlit. Obé respondentky
uvedly, ze méli vétsi potiebu kontaktu s porodni asistentkou. Pani Dana uvedla, Ze by ocenila
pritomnost psychologa, n¢koho, kdo by ji na danou situaci umél pfipravit. Matéjcek (2001) ve
své publikaci poukazuje na to, ze pro rodice je dulezité, aby mohli své pocity s nékym sdilet.

Doporucuje, nabidnou rodi¢iim kontakt s klinickym psychologem ¢i psychoterapeutem.

Ctvrty cil: Identifikace podpiirné rodina a partnera

Sulcova (2009) ve své diplomové praci uvadi, e rodina piedstavuje dulezity faktor
Vv procesu zvladani stresové situace a zatéze. Uvadi, Ze struktura v rodiné muze napomahat
K tlumeni naro¢né situace a lépe ji pak zvladat, ale také mize plsobit opaénym negativnim
smérem a snizovat schopnost zvladat zatéz. Zalezi na uspotfadani rodiny a vztahy mezi jejimi
Cleny. Poukazuje na to, Ze pokud rodina neni schopna zvladat rizikovou situaci, miize dojit
K jejimu selhani a rozpadu.

Sobotkovad (2004) uvadi ve svém clanku Rodinné resilience faktory, které

charakterizujici funk¢éni a odolnou rodinu. Mezi faktory fadi soudrznost, adaptabilitu a
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komunikaci. Uvadi, ze soudrznost je utvafena piiméfenou autonomii jednotlivych ¢leni
rodiny. Adaptabilita vyjadfuje schopnost rodiny pfizplsobit se narokiim a pozadavkim
situace. Komunikace je dilezitym faktorem pro feSeni problémi a planovani zmén.
Sobotkova dale zminuje, ze pokud rodina zdravé funguje, je schopna 1épe zvladat naroéné a
stresové situace.

Ob¢ respondentky uvedly, ze mely velkou oporu ze strany partnera. VSechny vySetfeni
a obdobi ukonceni t€hotenstvi, prozivali spole¢né a byli si vzajemnou oporou. Pro Zeny bylo
dalezité, ze pii sdéleni diagnozy mély u sebe osobu (partnera), ktera je do situace citove
zainteresovand. Maté€jcek (2001) zdiraziuje, jak je dllezité, aby rodi¢e byli informovani
spole¢né. Doporucuje, pokud nemuze byt manzel v dané chvili pfitomny, aby Zenu
doprovazel nékdo z blizkého okoli (prarodice, ptitel), v némz miize mit Zena dilezitou oporu.
Zduraziiuje to, ze zena by prvni napor situace nemeéla nést sama. Ob¢ zeny uvedly, jak bylo
pro né dulezité, Ze pti sdéleni diagnozy byli manzelé v jejich blizkosti. Obé zpétné hodnotily,
Ze to posililo jejich vzajemny vztah.

Pani Dana méla podporu ve svém bratrovi. Zpétné uvedla, Ze je jeji situace vice
S bratrem sblizila. Naopak ji oddalila od jejich rodi¢i. Pani Dana uvedla, ze kdyZz rodi¢im
fekla o vadé jejiho potomka, byli v danou chvili zli aZz bezcitni. Jeji rodice zareagovali
zpusobem, ze je lepsi nemit zadného potomka, nez mit postizeného potomka. Zastavali nazor,
7e by zkazila Zivot celé rodiné. Pani Dana si dostateéné uvédomovala, jakou zatéz postizeny
potomek muze pro rodinu mit a o¢ekavala od rodici vétsi psychickou podporu. Zpétné pani
Dana uvedla, Ze se nikdy jeji matka nezeptala, jak se citila pii porodu, co prozivala a jestli ji
nebylo smutno. Mé¢la podle pani Dany nevhodné otazky napf., jestli vidéla svého syna, kolik
vazil apod. Chovani rodici béhem jejiho t€hotenstvi a porodu, bylo pti¢inou ochlazeni jejich
vzajemného vztahu. Pani Veronika fekla o svém téhotenstvi jen své matce. Naopak oproti pani

Dané uvedla, Ze pro ni matka byla velkou oporou, Ze to posililo jejich vzajemny vztah.

Paty cil: Navrhnout opatieni pro praxi

Navrhovana opatieni jsou uvedena v nasledujici tabulce:

86



©)
o
=%
o

o

Projevy rodicii

Postoj personélu

Rozhodovani,
zda podstoupit
testovani

Nejistota, strach, stres, nejasnosti, obavy.
Nékteré zeny pocituji osamélost
a ztracenost mezi 1ékafi, nedostatek
intimity a podpory.

Seznamit Zzeny s metodami prenatélniho testovani,
S jejich riziky, dat zené dostatek ¢asu
na rozhodnuti a pfipadné otazky,
pokud se Zena rozhodne, Ze testy nepodstoupi,
personal by to mél respektovat.

g o
< Napéti, stres, strach z pozitivnich vysledk. . - S
el % o apetl, stres, sta.fl 2 pOZILVIICh VS ed v Pomoc zvladat negativni emoce, empaticky
0 D Nekteré zeny odkladaji vazbu na plod a potlacuji » ‘e x]e
=2 o ‘< wr ey . pfistup a taktnost, dostatecna trpélivost
S 2 | citova pouta, a nedostatecné prozivaji téhotenstvi, a pochopent
g © nez maji vysledky vySeteni. '
Lékaft, v kterého maji rodic¢e dvéru, osobné
5 Prozivani traumatu, frustrace mff)rrvnuje €0 flej,drlee? rodice (neﬂ%p © oba .
5o .  Lsesot . spoleéné). Vysvétli pti¢inu onemocnéni a poda
2 ze zklamaného oéekavani, pocity viny . . . " vo
2 ., R - L . dostatek informaci. Personal by mél rodi¢im
o= k postizenému ditéti, krize rodi¢ovské identity, , MR ,
2 N 2, Y dat prostor pro utfidéni myslenek, a nabidnuta
2 néktefi rodi¢e maji pocit, Ze jim lékati vse
3 d . 1 pomoc psychologa nebo psychoterapeuta.
5 Ostatecn€ nevysvetli. Jens . o o
endm, které v danou chvili nemaji podporu
rodiny, by méla byt nablizku porodni asistentka.
S Rodice pocit'uji beznadgj, Casto se izoluji
3 a chtgjf si vie vyfesit sami. Hledaji pricinu
:g onemocnéni, vinika, pomoc u jinych odbornika
3 i neodbornikti, matky Casto obvifiuji sami sebe. V tomto obdobi by 1ékati méli byt trpélivi,
3 U nékterych rodict se objevuje popirani neméli by rodice nutit do rozhodnuti a méli by
ﬁ diagndzy, unik do fantazie a substituce jim dat dostatek ¢asu na rozmyslenou.
= (kompenzovani svého selhani pfijetim
§ nahradniho feSeni). Pokud rodiée ptijmou dité
8 takové jaké je a zastavaji pak realisti¢t&jsi postoj.

Obdobi ukongeni t&hotenstvi

Zena pocit'uje strach z neznamého, obavy
a uzkost, maji potfebu dostavat informace
o prubéhu porodu/interrupce a potiebuji kontakt
s 1ékafi a porodni asistentkou, zena potiebuje
jistotu a duveétovat personalu, nékteti rodice se
potiebuji s potomkem rozlougit, pochovat ho.

Personal by mél s pacientkou dostateéné komuni-
kovat, podédvat dostatek informaci. Pe¢ovat o
rodice by mél cely oSetfovatelsky tym slozeny
z gynekologa, neonatologa, genetika, psychologa
a porodni asistentky, ktera nema pusobit jen jako
prostfednik mezi Zenou a 1ékafem. Lékat by mél
nenasilné zdlraziovat posilovani vzajemnych
manZelskych a rodinnych vztaht. Rodi¢e by méli
mit moZnost se s potomkem rozloucit a pohibit
jej. Zena by po ukonéeni téhotenstvi méla byt
pievezena na oddé€leni, kde nebude v kontaktu
S jinymi matkami a jejich détmi.
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12. ZAVER

Ve své bakalaiské praci jsem se zabyvala tématem Procesem rozhodovani o narozeni
ditéte s vrozenou vyvojovou vadou. Cilem mé prace bylo popsat analyzu prozitkd a procesu
rozhodovani o narozeni ditéte S vrozenou vyvojovou vadou.

V teoretické ¢asti své prace jsem tematicky zpracovala metody prenatalni diagnostiky
a vady, které se pomoci prenatalnich testd diagnostikuji. V dalSich kapitolach jsem popsala
charakteristiku situace rozhodovani, faktory ovliviiujici rozhodovani a jaké muze mit dité
S mentalnim postizenim pozitivni zisk pro své rodice. V zaveru teoretické Casti jsem zminila
ulohu porodni asistentky a lékate v dané situaci.

V praktické Casti jsem zpracovala rozhovory dvou Zen, které byly velmi oteviené a
upiimné. Ve svém kvalitativnim vyzkumu jsem se respondentek dotazovala na otazky tykajici
se analyzu prozitki a procesu rozhodovani pii diagnostice vrozené vyvojové vady a jejich
ditéte. Dale jsem se zajimala o identifikaci potfeb v téhotenstvi a pti diagnostikované vadé a
identifikaci podptirné rodiny. V zavéru prace jsem navrhla opatieni pro praxi.

A kjakym zavéram jsem dospéla? Z rozhovori vyplynulo, Ze pro Zeny je proces
rozhodovani o narozeni ditéte s diagnostikovanou vadou velmi naro¢né obdobi. Prvni stres ji
piinasi ¢ekani na vysledek prenatdlnich testd, dale je pro ni velky Sok obdobi sdéleni
diagnézy. Pro Zenu pak nastane situace, kdy se musi rozhodnout, zda se jejich potomek
narodi, nebo ne. Pokud je vada diagnostikovana v pozdni fazi téhotenstvi, Zena musi svého
potomka porodit. To je pro ni dalsi velka psychicka zatéz, kterd porodem potomka nekonci a
nékdy Zenu provazi dlouha 1éta po ukonceni t€hotenstvi. Analyzovala jsem faze, kterymi si
zeny prochazeji pii procesu rozhodovani a faktory, ovliviwjici je v jejich rozhodnuti.
Z rozhovort vyplynulo, Ze pro zeny je dulezité mit u sebe partnera a mit podporu rodiny. Obé
zeny uvedly, ze bylo pro n¢ dilezité dostavat dostatek informaci od lékafe a komunikovat
s nim. Také se ob¢ zminily o potieb¢ vétsi pritomnosti porodni asistentky v dobé ukonceni
téhotenstvi. Ob¢ se shodly, Ze jim vétsi kontakt s persondlem chybé€l. Na mij vyzkum by se
dalo navazat kvantitativnim vyzkumem zaméfenym na to, jak je vyhybava reakce personalu
bézna.

Moje prace mé& obohatila ve spousté véci. Urcité v tom, co Zeny v danou chvili od

personalu ocekavaji a potiebuji a co se jim naopak nelibi a ¢eho bych se m¢la vyvarovat ve
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sve budouci praxi. Také mé to trochu vic ptiblizilo k pochopeni, co dané Zeny a jejich rodiny
v takovou chvili proZivaji. A chtéla bych jim velice podékovat za jejich pfistup, otevienost a

Cas, ktery mi vénovaly.
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Piilohy:
Priloha prvni: Desatero doporuceni proti triapeni rodic¢i postiZzeného ditéte a vedouci

k jeho prijeti (11, str. 72-81)

1. Rodice maji o svém ditéti co nejvic védét

Pokud rodi¢e védi podstatu postizeni ditéte, mohou lépe rozumét a Iépe pomahat.
Dulezité je ziskat informace od odbornych pracovniki (lékafi, psychologové, specidlni
pedagogové a jini specialisti), ktefi maji dalezité znalosti a zkuSenosti a umi rodicim jejich
otazky vysvétlit a zodpovédet. Rodice se nemusi se za své otazky stydét, a pokud problému
nerozumi, je dillezité¢ se ptat opakované. V dnesni dob¢ je spousta dostupné literatury, jsou
pofadany predndsky, kurzy a je zprostfedkovand poradenskd sluzba pifi nejriiznéjSich
zatizenich. Spousty knih napsali rodi¢e a babiCky postizenych déti, kde zaznamenali svoje
zkuSenosti a prozitky. Rodi¢im pomaha i setkdvani se srodi¢i a vychovateli podobné
postizenych déti. Piedavaji si vlastni zkuSenosti a poznatky, vzajemné sdileji prozitky,
vzajemné se posiluji a povzbuzuji, coz ma velky psychohygienicky a psychoterapeuticky
vyznam. Starosti a tézkosti se lépe zvladaji s lidmi, ktefi maji podobny osud, ale i naopak

spolu sdileji své radosti a tspéchy svych déti. (11, str. 72-73)

2. Nestésti ne, ale ukol a zkouska

Rodice postizené¢ho ditéte by neméli jeho postizeni prozivat jako nestésti, protoze to
nepomaha ani jim, ani ditéti a vede to k tomu, Ze se rodi¢e uzaviraji do sebe. Dllezité je néco
délat, duSevni a télesna aktivita je dulezitym cCinitelem psychohygieny. Toho se dosahne,
pokud rodiCe pfijmou svou situaci jako zivotni zkouSku a ukol, na ktery se lze pfipravit, a

ktery Ize zvladnout. (11, str. 73-74)

3. Obétavost ano, ne vSak obétovani se

Dutlezité je, aby se vychovatelé postizenych déti udrzeli dobrou svoji télesnou a
dusevni kondici. Postizené dit¢ potiebuje pomoc, porozumeéni, oporu, naucit se nové veci,
bojovat s prekazkami a vytvaret zabavu a potéSeni. Pro rodice to znamena mnoho prace, stoji

je to energii, odiikani a sebezapfeni a musi to vydrzet. Divodem psychického a té€lesného



vycerpani organismu je jednotvarnost a neustdlé opakovani namahy. VycCerpani lidé nejsou
dobrymi vychovateli, a proto by rodi¢e v zajmu ditéte meli dbat na své zdravi. V rodiné je
doporuceno zavést délbu prace a o postizeného potomka by se méli starat vSichni ¢lenové
rodiny. Vyzkumy ukézaly, Zze pokud ma otec o své dit¢ zajem v kojeneckém véku, tak to
napoméha k rodinné soudrznosti a je to jedna z prevenci rozvodi. Clen rodiny, ktery je nejvic
pracovné a Casove¢ zatizen péci o dité, by si mél najit ¢as na dusevni hygienu a najit si Cas
béhem dne i na néco jiného a zménit kazdodenni rutinu. Doporucuje se i naplanovat alespon

dvakrat do roka dovolenou mimo domov. (11, str. 75)

4. S horSim pocitejme- s lepSim se dejme prekvapit

Rodice trpi méné uzkosti, pokud realisticky pocitaji s tim, ze jejich dit¢ bude mit
vyvojové obtiZe, neZ kdyZ doufaji v zazrak a jsou znovu a znovu zklamani. Pro rodiée je
dalezité, aby piijali, ze se jejich dité bude vyvijet svym tempem, neméli by jej srovnavat
s ostatnimi détmi a méli by ocenovat jejich pokroky, a co dovede a ¢im jim déla radost. (11,

str. 75)

5. Dité samo netrpi

»Postizené dit¢ zije jako kazdé jiné svym détskym Zivotem a ma své détské starosti a
radosti. Samo netrpi- trpi jen ti kolem.*“(11, str. 76) VétSina déti své nedostatky nebo vyvojové
obtize nepocituje jako bolest a trapeni. Sviij stav nemaji s ¢im srovnat. Jen jeho blizci a lidi
kolem n¢j védi, jak by se dit¢ melo chovat, co by mélo umét a jak by mélo vypadat. Rodice se
snazi ditéti v§e vynahradit, lituji ho, vice ochranuji, a odstranuji prekazky, které by dité bylo
schopno piekonat. Takova vychova nedava ditéti dost podnétti a muze jeho vyvoj zpomalovat.
Rodi¢e se takovou vychovou zbavuji radosti zGspéchu svého potomka a z pfekonanych

piekazek, které by jejich dit¢ bylo schopno zvladnout. (11, str. 76)

6. V pravy ¢as a v nalezité mire
Vsechny faktory, které ovliviiuji vychovu a stimulaci ditéte a jeho rehabilitaci by mély
pijit v &as, a ne pfili§ brzo a ani piili§ pozdé. Cas, energie a dobra viile rodi¢t se musi vyuzit

usporné a ucelné a meli by se soustfedit na ¢innosti, ve kterych ma dité nejvetsi nadéji na



uspéch. Rodic¢e by se m¢li soustfed’ovat na zdravotni a hygienické navyky svého ditéte, na
udrzovani jeho télesné Cistoty a pofddku ve veécech a snazit se aby dité bylo co nejvice
samostatné. Rodi¢im to usnadnuje zivot s ditétem a vytvaii to lepSi atmosféru v rodiné.
Pokud rodi¢e ptredbihaji doporuCeni lékait a psychologl, hrozi nebezpeci, ze nezraly a

vyvojove nepiipraveny organismus ditéte je pretéZzovan. (11, str. 76-77)

7. Nejsme sami

Spousta lidi kolem vychovateli déti jim umi rozumét a jsou pro né dusevni pomoci.
Rodi¢iim pomdha setkavani a sdileni svych zkuSenosti, starosti a radosti s ostatnimi rodici,
ktefi maji také postizené dit€¢. Mezi dalsi opory rodicu patii odborni zdravotnici, Skolsti a
socialni pracovnici a rizné instituce. Rodi¢e by méli poditat, Zze neni v jejich silach a

moZnostech, aby se v§im pomohli. (11, str. 77)

8. Nejsme ohrozeni

Rodice postizenych déti byvaji precitlivéli na zdjem jinych déti, na jejich zvédavé
pohledy, rozpadité chovani a nevhodné poznamky, za kterymi je nevédomost a povéréivé
pfedstavy. Jedna se o dvoji nedorozuméni, jednak z jedné strany je Zivotni jistota rodict
oslabena. Z divodu bolesti, kterou prozivaji a jsou vice citlivi vaci ,,nebezpe¢i.” Také identita
rodi¢ii byva narusena z duvodi pocitu vlastni rodiCovské neuspesSnosti a predpokladaji, ze
druzi lidé se na né¢ budou divat s nadfazenosti a s nepochopenim, a proto se spolecensky
izoluji. Z druhé strany jsou si nejisti i lidé, ktefi se s rodi¢i setkavaji, nemaji vlastni zkusenost,
jsou si nejisti v tom, jak se chovat, jsou v rozpacich a jsou zvédavi. Setkani takovych dvou
nejistot ma formu srazky a zanechava to jizvy na dusi. Rodic¢e by m¢li vzit na védomi, ze lidé,
které potkavaji na utadech, ulici, parku atd. prochazeji stejnymi obrannymi mechanismy jako
oni sami (popfeni, hledani vinika). Pokud rodic¢e o tom védi, nepiekvapi je chovani okoli a

piijimaji ho s pochopenim. (11, str. 78)

9. Ochrariite manZelstvi a rodinu
Zvysené napéti, uzkost, naroky, které¢ piinasi vychova a péce o postizené dit¢ muize

mladou rodinu spojovat, ale i rozkladat. Z vyzkumu je znamo, Ze v rodinach postizenych déti



se vyskytuje vice rozvodu a rodinnych krizi. Dilezité je takovou rodinu chranit a opatrovat,
manzelé by si méli byt vzdjemnou oporou a jim by méli byt oporou prarodice, ptibuzni, znami
a pratelé. Neméla by se hledat vina a patrat potom co v jaké rodin¢ se vyskytovalo a méli by
podporovat soudrznost rodiny. Spole¢né zvladaji t€zké tkoly snadnéji. Divodem rozporu a
odcizeni ¢lent rodiny je to, ze kazdy ¢len rodiny se s bolesti a psychickou zatézi vyrovnavaji
rozdilng. Na takovou situaci se nelze predem pfipravit. Smutek, Gzkost, nejistota, nebo piijeti,
odhodlani, ob&tavost k postizenému ditéti se miize u prislusnikii rodiny liSit. Snadno vznikne
problém, kdy jeden se nechova podle o¢ekavani druhého a vede to k odcizeni a neduvéie. (11,

str. 79)

10. Budoucnost ve vyhledu

Pro rodice je dilezité uvazit, jak zajistit budoucnost ditéte, svoji a své rodiny. Mezi
dilezitou potiebu ¢lovéka patii potieba ,,0teviené budoucnosti.” Lidé hledi doptfedu, na néco
se t¢8i, néceho se obavaji a dé€laji si starosti. V pripad¢ postizeného ditéte musi rodice realné
uvazit, jak zajisti jeho potieby, jak vydrzi se svymi silami, kdo jim mutze v budoucnu
pomahat. Své plany, ocekdvani a ambice by rodi¢e méli pfizplsobit vyvoji svého ditéte. Ve
je ovlivnéno tim, jestli se dit¢ bude vzdélavat ve Skole, nebo jeho vychova bude kombinovana
v rodinn¢ a v dennim stacionafi, jestli budou tieba specialni opatfeni a pokud dité¢ bude muset
byt svéteno do ustavni péce, tak jestli se s nim budou rodice stykat. U mladych manzelt se
setkdvame s otazkou, jestli je vhodné mit dalsi dité, jestli se mu dokazou dostate¢né vénovat,
jestli jednomu, nebo druhému ditéti neublizi. Odpoveéd’ na otazku ukazuji rodiny, které maji
postizené dit€¢ az druhorozené, nebo i ze zkusSenosti z klinické praxe a poradenské sluzby je
znamo, ze zdravé dit¢ do rodiny piinési uklidnéni a ozdraveni rodinného prostiedi a zdravé
dité je pro své postizené¢ho sourozence zdrojem podnétl, rozsifuji jeho duSevni a spolecensky
obzor, poskytuji mu ochranu a pomoc do budoucna. Rodi¢liim je doporuceno podstoupit
genetické a jiné specialni vySetieni, kter¢ mize ukazat pravdépodobnost a riziko postizeni

jejich ditste. (11, str. 80-81)



Priloha druha: Zasady od Matéjicka napomahajici procesu vyrovnavani
s tiZzivou situaci (14, str. 68-69)

Co nejdrive! Zakladni informaci rodicim (pfipadné dalSim blizkym) samoziejmé
podava 1ékai odpovédny za léceni ditéte. Zasada zni, takovou informaci pokud mozno
neodkladat! Ne déle neZ nékolik dni po tom, co jsme nabyli jistoty v diagndze. Samoziejmé,
co nejSetrnéji, ne vSak vyhybavé a alibisticky. Prvni informaci je mozno pozdéji dopliovat
dalSimi podrobnostmi. Sd¢leni odlozené, byt i nejlepsi vuli, vyvolavad na strané rodicu

Pozor na vlastni obranné mechanismy! Obranné tendence nepracuji pouze na strané
rodici, ale 1 na stran¢ lékare, sester, psychologa. Je nebezpeci, ze budeme chtit zbavit se
nemilé povinnosti a pielozit ji na nékoho jiného, ze v jednani s rodi¢i budeme pfilis Gseéni a
strozi, nebo naopak pfili§ rozvlaéni a litostivy, takze neposkytujeme zadouci nabidku
divéryhodné opory.

Sympatizujici postoj! Je tieba dat najevo ucast s bolesti rodi¢u, projevit porozuméni
pro jejich duSevni stav, nabidnout pomoc, srozumitelné¢ ukdzat svoji sympatizujici
angazovanost. Nic vSak nepfepinat- zvlasté ne utéSovani! To v prvnich fazich zpracovavani
psychického otfesu plisobi spiSe rusivé. Vice se osvédCuje, zajistime-li rodi¢im i
vV nemocni¢nim prostiedi klidné misto, kde by mohli s I¢ékafem pobyt urcitou dobu, sebrat
mySlenky a vyslovit popfipadé své otazky. Je tieba ptijmout i jejich nekritické nebo i hostilni
projevy, jez jsou ¢astym doprovodem ,,obrannych* tendenci ve fazi ,,hledani viny a vinika*

Vysvetlit pricinu onemocneni! A to aspon v tom rozsahu, jak je 1ékafi zatim znadma.
Pozd¢&ji, mame-li vice nalezli k dispozici, mtizeme své piedchozi sd€leni doplnit, upiesnit,
nebo 1 poopravit. MensSi chybou je, kdyz svlij vyklad poddme podrobnéji, nez kdyz jej
omezime na povSechné konstatovani. I zde plati zasada, Ze rodice maji védét o svém ditéti vic
nez kdokoliv z okruhu jejich laickych pfibuznych nebo pratel.

Informovat oba rodice spolecné. Neni-li to z néjakého diivodu mozné, je dobfe, aby
toho z rodi¢t, jemuz se informace dostava, doprovazel nékdo jemu blizky, v némz muze citit

podporu, tj. tedy nékdo z prarodicii ditéte, jiny piibuzny, ptitel apod. zdsadné by to neméla



byt jen matka sama, kdo nese prvni ndpor sdéleni a kdo mé pak informovat ostatni. Prarodice
1 jini ¢lenové S§irSi rodiny byvaji €asto mimofadné vyznamnymi ciniteli v uklidnéni a
pozitivnim vyrovnavani rodiny s tiZzivou situaci.

Dlouhodoba psychologickad pomoc! V blizkosti rodi¢i neni obvykle nikdo, kdo by m¢l
podobné zkuSenosti jako oni a mohl s nimi jejich pocity sdilet. Psychologicka pomoc se
nemuze omezit jen na n¢kolik malo rozhovora s Iékafem- je dobte, da-li jim Iékat moznost,
aby se na n€ho obraceli kdykoliv. Krom¢ toho je vSak dulezité, aby se setkavali i s jinymi
lidmi, ktefi jim mohou byt napomocni, tj. teda ptredevSim klini¢ti psychologové a

psychoterapeuti.

Piiloha tieti: Zasady od Matéjicka psychoterapeutické pomoci rodi¢im pii
umrti jejich ditéte (14, str. 70-73)

Zésady plati stejné, které jsou uvedené v piedchozim textu. Zopakuji je heslovité:
Sdeleni neodkladat! Pozor na vlastni obranné mechanismy! Sympatizujici postoj! Vysvetlit
pricinu! Informovat oba rodice spolecné! Dat prileZitost k dotaziim rodic¢i a k spontannim
projevum! Pamatovat na potrebu dlouhodobé pomoci! K tomu vSak pfistupuji nékteré
specifické rysy komunikace s rodici v této emocionalné mimoiadné situaci

Chranit proziti smutku! Znamena to dopiat postizenym dost ¢asu a klidu, aby si mohli
uvédomit dosah toho, co se stalo. NezatéZzovat je piiliSnou snahou néjak je utésit nebo
rozptylit. Chranit je pfed drasavymi prozitky vSeho druhu. Je tedy tfeba nejen osobniho
taktniho pfistupu k postizené matce, ale i taktniho organizacniho opatfeni v provozu kliniky,
nemocnice, odd€leni.

Informuje ten, kdo ma diveru! Zasadné by to mél byt ten, kdo mél s ditétem a s rodici
zatim nejvice kontaktd a o kom se da piedpokladat, Ze rodi¢e maji k nému dtvéru. Tak, kde
sdéleni rodi¢im prebird vedouci 1ékar oddéleni a svou autoritou doddva tomu aktu vyssi
vaznost, je presto zadouci, aby se toho c¢astnil i [ékar osetiujici a rodicim nejblizsi.

Napomahat, aby rodice prijali skutecnost! RodiCe, pokud si to preji, by méli mit
moznost své dité¢ vidét a svym zpusobem se snim rozloucit. Mnozi autofi vyslovené

doporucuji, aby se ditéte 1 dotykali, pteji-li si to, a ,,hmatateln¢* ptijali skutecnost jeho smrti.



Psychologické studie naznacuji, ze pocity prazdnoty, nejistoty, vinny, které se zvIast¢ u matek
vazou ke ztraté ditéte, jsou ¢asto umocnény tim, ze dité pfilis rychle zmizelo z jejich dohledu
a dosahu a Ze vSeho kolem jeho tmrti a po ném probéhlo bez jejich ucasti. Matka ma
Vv takovém piipad¢ pocit, ,,jako by to nebylo jeji dit¢*“ a ona, jako by nebyla jeho matka.

Posilovat soudrznost v manzelskych a rodinnych vztazich! Mimotadné silné prozitky
smutku, stejné¢ jako vSechna jind vyjimecné citova hnuti, mohou rodinu stmelovat, ale také
rozkladat. Znamena to v rozhovorech nenasilné davat rodi¢im na védomi, Ze jeden manzel
ma funkci opory pro druhého, Ze kazdy v rodiné ma odpovédnost za vSechny dalsi ¢leny a ze
ztrata ditéte neni ztratou smyslu rodinného zivota.

Pozor na okamzité nahradni reseni! Nékdy rodice hned ve fazi ,,obrany* kladou sobé¢ i
1ékati otazky ndhrady za ztracené dité. Chtéli by hned dalsi t€hotenstvi nebo dit¢ do adopce
nebo pestounské péce apod. Anebo naopak Cini jina ptrekotnd rozhodnuti, jako naptiklad ze
zadné dit€ jiz nechtéji a mit nebudou. I tyto projevy je tieba piijimat se zdrzenlivou sympatii,
avSak pusobit k tomu, aby vSechno rozhodovani bylo odloZeno na dobu, kdy zarmutek odezni
a kdy bude mozno vSechny okolnosti pro a proti v klidu a odpovédné uvazit. K tomu lékaf
samoziejmé nabidne svou pomoc, ptipadné zprostiedkuje poradu s odbornymi pracovniky

ptislusnych obort.

Piiloha ¢tvrta: Schéma rozhovoru
1) anamnéza: rodinn, osobni, gynekologicka/ porodnicka, socialni, vyznani
2) 1. trimestr:

T¢ehotenstvi bylo planované? Chténé? Nechténé?

Jak reagoval partner a rodina na to, ze jste t€¢hotna?

Jak jste prozivala vy obdobi prvniho trimestru?

Podstoupila jste prvotrimestralni screening?

Co jste prozZivala v dob¢ ¢ekani na vysledek?

Jaky ptistup k vdm m¢l 1ékat a porodni asistentka?

Chybélo vam néco v chovani a ptistupu porodni asistentky a Iékare?

Co jste potiebovala v tomhle obdobi od 1ékate a porodni asistentky?



3) diagnostika VVV a obdobi sdéleni diagnozy:
Co jste prozivala, kdyz vam 1ékat diagnézu sdélil?
Jakym zplisobem vam to sdé¢lil a reagoval na diagnozu vaseho ditéte?
Co vam nabidnul za dalSi moznost?
Jak se v dané situaci chovala porodni asistentka?
Jak se zachoval partner, kdyz jste mu sdélila diagnézu vaseho ditéte?
Jak reagovala rodina a blizke okoli?
Byli blizci pro vas oporou?
Co jste v téhle situaci nejvice potiebovala a ocekavala?
4) obdobi rozhodovani:
Co vas ovlivnilo ve vaSem rozhodovani a rozhodnuti?
Ovlivnila vas zavaznost onemocnéni vaseho ditéte?
Co jste prozivala? Co se odehravalo uvnitt vas, kdyz jste se rozhodovali?
Jak se v téhle situaci choval vas partner a rodina?
Jak se stav¢l vas 1ékar a porodni asistentka k vaSemu rozhodovani a rozhodnuti?
5) obdobi po ukonéeni/ porodu:
Jak a co jste prozivala ukonceni t¢hotenstvi a porod ditéte?
Byl partner s vami v nemocnici?
Jak se chovala PAS a zdravotni personal po dobu vaseho pobytu v nemocnici?
Co jste potiebovala pii pobytu v nemocnici?
6) soucasnost:
Ovlivnilo to vas vztah s partnerem a s rodinou?
Jak zpétné€ hodnotite vasi situaci rozhodovani:
Otézka dalsiho té¢hotenstvi?

Co byste doporucila v pfistupu ze strany personalu k Zenam?
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