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Prenatalni screening vrozenych vyvojovych vad plodu

Abstrakt

Prenatalni screening vrozenych vyvojovych vad plodu prosSel za nékolik par let
bouflivym rozvojem, ostatné jako celd medicina. Diplomova prace popisuje cile
prenatalniho screeningu a jednotlivé screeningy, které se provadi v rizném stadiu
gravidity. Jaky je jeho vyznam a jeho dulezitost. Déle jsou zde popsany piic¢iny vzniku
vrozenych vad a jejich déleni. Podrobné jsou popsany jednotlivé biochemické markery,
které jsou soucasti biochemického screeningu. Prace se zabyva invazivnimi a
neinvazivnimi metodami v prenatalni diagnostice.

Vzhledem k tomu, Ze lze v dneSni dob¢é detekovat a diagnostikovat vrozenou
vyvojovou vadu (dale jen VVV) jiz ve velmi casném stadiu gravidity, je na rodi¢ich a
jejich rozhodnuti, zda v gravidité pokracovat ¢i nikoliv. Cilem préace bylo také seznamit
Ctenafe s psychologickymi aspekty prenatalni diagnostiky a perinatalni paliativni péci.
V této Casti se prace zamétuje na oSetfujici zdravotnicky persondl a poskytuje rady ¢i
voditka, jak se v takovych situacich zachovat, a jak byt spravnou oporou a pomoci pro
rodiny ditéte s VVV neslucitelnou se zivotem.

Cilem prace bylo zjistit, jak jsou tehotné Zeny informovadny o mozZnostech
prenatalniho screningu, zda k nému pfistupuji aktivné a zda doporuCeny screening
absolvuji. Dal$im cilem prace bylo identifikovat Zeny, kterym se i pfes absolvovani
screeningu narodilo dit¢ s VVV. Poslednim cilem bylo zjistit, co vedlo zeny, i pfes
nepiiznivou prognoézu, v t¢hotenstvi pokracovat.

K vyzkumu byla pouzita kombinace jak kvantitativniho, tak kvalitativniho Setieni.
Kvantitativni ¢ast probihala na zaklad¢ nestandardizovanych dotaznikd s gravidnimi
zenami. Dotaznik byl zaméfen na znalosti a vyskyt vrozenych vad, jak jsou gravidni Zeny
informovany o vrozenych vadach a o prenatalnim screeningu a o vyhodach a nevyhodach
invazivniho vysetfeni. Sledovana kritéria byla pro tcel analyzy a piehlednosti seskupena
do 4 okruhl. Znalost vrozenych vyvojovych vad a jejich odhaleni, Informovanost o
prenatalnim screeningu, Obavy z vySetfeni, jeho disledky a vznik VVV a Znalost
invazivnich a neinvazivnich metod. Pro otdzky kazdého okruhu hleddme zavislost na 5
demografickych proménnych — kraj, vek, vzdélani, vira a poradi téhotenstvi (po kolikaté
je Zena t¢hotnd). Kvalitativni ¢ast vyzkumu probihala na zaklad€ polostrukturovanych

rozhovori s maminkami, u kterych byla jejich ditéti v prenatdlnim stadiu



diagnostikovdna VVV. Zaméfila jsem se na vySetfeni, zda absolvovaly doporucena
vySetieni, zda absolvovaly nadstavbova vySetfeni pfi pozitivnim screeningu, jaké bylo
chovani persondlu pfi oznamovani fatalni diagndzy a reakce oSetfujiciho personalu na
rozhodnuti si dité ponechat, jakym zptisobem se s ditétem rozloucily, pokud jiz zemfelo,
zda maji memory box ¢i zda vyuzily sluZzeb nadace Dité v srdci.

Z vysledkit vyzkumu je zajimavé zminit, Ze Zeny nad 36 let ze 76,9 % znaji
biochemické vysetieni krve k odhaleni VVV nez zeny do 25let (jen 25,9 %). Co do
Cetnosti gravidit maji poprvé téhotné Zeny niz$i znalost biochemického vysetieni krve
k odhaleni VVV (36,6 %), nez zeny, u kterych se jedné o druhé t€hotenstvi (52,4 %) nebo
tieti a vice (71,4 %). A pokud nahlédneme na problematiku viry a umé¢lého pieruseni
téhotenstvi, vzhledem k ptitomnosti VVV, tak s ndzorem na umélé pferuSeni t€hotenstvi
v disledku zjisténi VVV se méné ztotoznuji vefici respondentky (19,0 %), nez
respondentky nevétici (47,4 %).

V kvalitativnim Setieni prob&hly rozhovory se 7 zenami/maminkami, kterym byla
jejich ditéti v gravidité diagnostikovana VVV. Nékteré si své dité ponechaly a rozhodly
se jej donosit a porodit i1 za tu cenu, ze dit¢ ma VVV neslucitelnou se zivotem a délka
zivota jejich ditéte se bude pohybovat v fadech dnti ¢i tydnl. Byla to velmi zajimava
sonda do mysleni téchto Zen. Jaké diivody je ovlivnily, si dit¢ nechat ¢i naopak nenechat,
jak se se svym ditétem rozloucily, pokud zemfelo, jak se na celou zalezitost divaji zpétné.

Tyto rozhovory ¢i piibéhy byly velice silné a emotivni.
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Prenatal screening of congenital malformations of the fetus

Abstract

Along with medicine as a whole the fetus prenatal screening for innate developmental
defects has undergone a tremendous advance over few recent years. This Thesis describes
the prenatal screening objectives, giving account of the individual screenings being
carried out at various stages of pregnancy, their significance and importance. Causes
behind the innate defects and their breakdown are further discussed. The individual
biochemical markers that form a part of biochemical screening are described in detail.
The Thesis deals with invasive and non-invasive techniques in prenatal diagnostics.

As it is now possible to detect and diagnose an innate developmental defect at a very
early stage of pregnancy, it is up to the parents and their decision whether or not to
continue with pregnancy. This Thesis is also aimed to make readers familiar with the
prenatal diagnostics psychological aspects as well as with perinatal palliative care. In this
section the Thesis has at its focal point the health-care personnel, providing advises and
guidance as to what should be their conduct in such situations and how to act as a good
support provider and assistant for a family with a child suffering an innate defect
incompatible with life.

The Thesis followed as its goal the efforts to find out whether or not and how the
gravidas are informed of the prenatal screening potentials, if their approach to the issue
is active, if they really take a recommended screening. Within its last objective the Thesis
was to identify the women who gave birth to a child with an inborn defect despite that
they had taken the screening.

A combination of quantitative and qualitative surveys has been used for the research.
The quantitative survey was based on non-standard questionnaires filled out with
pregnant women. The questionnaire was focused on knowledge and occurrence of innate
defects, whether or not the gravidas are adequately informed of innate defects and
prenatal screening, of invasive examination advantages and disadvantages. For the
purposes of analysis the criteria followed have been grouped into four spheres.
Knowledge of Innate Developmental Defects and their Diagnosing, Awareness of
Prenatal Screening, Fears of Examination, Its Consequences and Occurrence of IDD, and
Knowledge of Invasive and Non-invasive Techniques. We are looking for how the issues
from the individual circles depend on 5 geographical variables — Region, Age, Education,

Religion and Gravidity (how many times a woman is pregnant). Qualitative survey was



based on semi-structured interviews with the moms in whom an innate developmental
defect of their babies have been diagnosed at a prenatal stage. At my focal point were the
inquiries to find out if they really took the recommended OGL, superstructure
examinations upon a positive screening, what was the personnel’s conduct when they had
to announce a fatal diagnosis and health-care personnel’s responses to the decision to
keep the baby, how they parted with the child when it had died already, if they have a
memory box or if they have used the services offered by the Baby in Heart foundation.

As for the research results, the following should be mentioned as interesting:
76,9 % of women aged over 36 know the biochemical examination of blood for IDD more
than the women under 25 (only 25.9 % of them know). As for their gravidities, the
primigravidas have lower knowledge of the blood biochemical examination for IDD (36.6
%) than secundigravidas (52.4%) or multigravidas (71.4 %). And concerning the issues
of religious faith and induced abortions due to an IDD diagnosed, the respondents-
believers (19.9 % of them) less identify themselves with affirmative attitudes to such
abortions than the respondents-unbelievers (47.4 % of them).

The qualitative survey consisted of the interviews with 7 women/moms in whom
an innate developmental defect was diagnosed. Some of them kept their babies and
decided to carry them on and give them birth even at the cost of an IDD incompatible
with life, aware of the child's life expectancy in the order of days or weeks. It was a very
interesting probe into these women’s minds. What were the reasons behind their decisions
to keep or abandon the baby. How they parted with their babies if they had died, how they

look at the matter retrospectively. These interviews were very strong and emotive.
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1 TEORETICKA CAST
1.1 Uvod

Prace se vénuje jednak prenatdlnimu screeningu vrozenych vyvojovych vad (dale jen
VVYV), ale také paliativni péci. Prenatalni screening prosel v poslednich letech bouilivym
rozvojem. Hajek (2000) uvadi, Ze nase zemé patiila v 70. letech minulého stoleti k prvnim
zemim v Evropé, které zavedli zakladni metody prenatalni genetické diagnostiky do
klinické praxe. Vaviinkova a Rozto€il (2017) zmifuji, Ze od pocatku 21.stoleti, diky
prenatalnimu screeningu, u nas klesla perinatalni umrtnost z 10 % na 4 %o. Podle Hajka
(2000) prenatalni diagnostika neni pouze prevenci, ale méla by umoznit zivot détem, které
by se pro zvySené genetické riziko bez prenatalni diagnostiky nikdy nenarodily.

Je ale dulezité zminit perinatalni a détskou paliativni péci. Jelikoz ne vSechny déti
maji to Stésti, Ze diky prenatdlnimu screeningu a vcasné diagnostice povedou spokojeny
zivot. K rozvoji paliativni péce u nas doslo az v poslednich 20 letech. (Buzgova, 2019).

Konkrétné¢ détskou paliativni péci definovala WHO az vroce 1998. |, Détska
paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi
nemocného ditéte a zahrnuje také podporu rodiny. “ dle WHO. Kazdy, kdo pecuje o dité
s nevylécitelnou chorobou, musi vyhodnocovat a mirnit fyzické, psychické a socialni
stradani ditéte. (Buzgova, 2019).

Vseobecné sestry, porodni asistentky a prevazné détské sestry by mély mit velkou
ulohu jednak v edukaci budoucich rodi¢ti o vSech vySetfenich, at’ jiz neinvazivnich ¢i
invazivnich. V neposledni fadé jsou to praveé détské sestry, které poskytuji paliativni péci
détem, at’ je to ve zdravotnickém zafizeni, ¢i v doméci péci. Poskytuji odbornou péci,
ktera by méla byt vysoce kvalifikovana a dle vSech pravidel, ale také psychickou pomoc
a podporu rodinam, které se ocitly v takto nelehké Zivotni situaci. Je dobré zminit, Ze se
touto problematikou zabyva mnoho neziskovych organizaci a vznikaji mobilni hospice.

Prace je rozdé€lena do dvou Casti. Teoreticka ¢ast se zabyva doporu¢enymi postupy
prenatalniho screeningu, nadstavbovych vySetfeni, kterd pfevazné nejsou hrazena
z prostiedkli vetejného pojisténi. Jsou zde podrobné popsany jednotlivé biochemické
markery, které se vySetfuji z krve matky. Prace popisuje vybrané vrozené vady a
geneticky podminéné syndromy. Dale také zmifiuje moznosti neinvazivniho a
invazivniho testovani k ur€eni prenatalni diagnostiky. V zavéru teoretické prace jsou
popsany psychologické aspekty prenatalni diagnostiky a sdélovani negativnich zprav. A
jak jiz bylo zminéno, role sestry v této problematice je spiSe edukacni a mé¢la by sehrat
roli interventa. V empirické Casti prace byl vyuzit smiSeny kvantitativné-kvalitativni
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design vyzkumu. V kvantitativni ¢asti bylo cilem zmapovat informovanost praveé
téhotnych zen o prenatalnim screeningu, zda podstupuji doporucend vysetieni, zda jsou
informovany o rizicich invazivni diagnostiky a zda znaji negativni procesy, které mohou
ovlivnit zdravi jejich a zdravi jejich ditéte. Kvalitativni ¢ast vyzkumu probihala formou
rozhovoril s maminkami, kterym jejich t€hotenstvi byla diagnostikovana VV'V ditéte. Pro
mé to byla velmi zajimavd sonda do myslenkovych pochodi ¢lovéka, kterému byla
sdélena negativni zprava a ze dne na den se mu zmeénil Zivot. Jaké bylo chovani
zdravotniho persondlu, jaké byly reakce na jejich rozhodnuti dité i pfes vSechno donosit
a porodit, jak se s touto skutecnosti vyrovnavaly a hlavng, jaky byl diivod si dité bud’to

ponechat, ¢i se rozhodnout k pferuseni t€hotenstvi.

1.2 Soucdasny stav

Vrozené (kongenitalni) vady, malformace a anomalie to jsou jen nékterd synonyma,
kterd jsou pouZzivéana pfi popisu strukturnich (morfologickych), funkénich (podminénych
mensi strukturdlni vadou), behavioralnich poruch (poruchy chovéani) a metabolickych
poruch, které se vyskytuji pii narozeni. Teratologie (z fec. teras, zrida) je véda, ktera se
zabyva studiem téchto poruch. (Sadler, 2018).

Podle Sipka (2010-2019) jsou VVV defekty organi, ke kterym doslo b&hem
prenatadlniho vyvoje a jsou pfitomny i po narozeni jedince. Postihuji okolo 3 %

novorozencu v ruzném rozsahu.

1.3  Zakladni definice pojmi

Pojem screening je jednim ze zptisobti hromadného testovani populace, které dale
zahrnuje pozorovani a monitorovani. (Panczak a Otova, 2014). Zékladnim smyslem
dokonce vysoké, aby se u nich mohlo urcité onemocnéni vyskytovat. (Hajek, 200).
Screening je proces, ktery vede k dalSim preventivnim nebo diagnostickym tkontiim,
které s danym onemocnénim souviseji. Systematickd vysetfeni jsou indikovana Iékafem,
aniz by existovalo diivodné podezieni, Ze pacientka danym onemocnénim trpi. Obecné
smyslem screeningu je ziskat dané informace o konkrétnim pacientovi, aby mél
z vySetieni uzitek. (Loucky 2017).
1.4  Zasady dispenzarni péce v téhotenstvi — doporucené postupy CGPS CLS

JEP 1/2019
Zasady dispenzarni pée v téhotenstvi jsou doporuéené postupy, které vydava Ceska

gynekologické a porodnicka spole¢nost (dale jen CGPS) a Ceskaé 1ékai'ska spole¢nost Jana



Evangelisty Purkyn& (dale jen CLS JEP). Gesta¢ni staii plodu se nejlépe vyjadiuje
v ukoncenych tydnech a dnech (napt. 27+0), pokud pouze v tydnech, pak se zdsadné
hovoti o ukon¢enych tydnech té¢hotenstvi tedy dokonceny 27. tyden je 27+0 az 27+6 atp.
Obcas se pouziva termin probihajici tyden, coz je napt. 28.tyden a je oznaCovan 27+0 az
27+6. Aby nedoslo k zdméné, je doporuovano se vyjadiovat v ukoncenych tydnech a
dnech. (Zéasady dispenzarni péce, 2019).

O tom, do jaké skupiny z hlediska rizikovosti je t¢hotnd zatfazena, rozhodne jeji
gynekolog. A to na zdklad¢ ziskané anamnézy a akutniho klinického néalezu. T¢hotné
s nizkym rizikem je dispenzarni prenatdlni péce poskytovana do 34.tt v intervalu 4—6
tydni, od 34.tt az do terminu porodu jedenkrdt za 1-2 tydny. Pfedani té¢hotné do
zdravotnického zatizeni, které povede porod, je po vzajemné domluvé s gynekologem.
Taktéz i poterminova t¢hotenstvi. (Zasady dispenzarni péce, 2019).

Maresova (2018) zatazuje rizikovost t€hotnych takto. T€hotné se stfednim rizikem,
jejichz anamnéza je zatizena rizikovymi faktory a jejich vysledky vySetfeni jsou
normalni, ale vyZaduji opakovani, toto téhotenstvi oznac¢ujeme jako rizikové. Frekvence
navstév je zavisld na aktualnim zdravotnim stavu. Pokud jsou laboratorni vysledky
rizikovych té¢hotnych Zen mimo hranice fyziologie, musi byt pfevedena do tieti skupiny
s vysokym rizikem. T¢hotné s vysokym rizikem mohou, ale nemuseji mit v anamnéze
rizikové faktory. Nicméné ptitomnost patologickych klinickych ¢i laboratornich
vysledkl definuje konkrétni riziko. Zahrnujeme sem i takové Zeny, jejichz specificky
medicinsky problém definuje riziko jiz na pocatku gravidity. Takovéto téhotenstvi
oznacujeme jako patologicka a frekvence navsteév je zcela individudlni. (Hjek, 2004.)

Do skupiny s definovanym konkrétnim rizikem muze byt t€hotné zatazena pii prvnim
vySetfeni nebo kdykoliv v pribéhu téhotenstvi na zdkladé klinickych ¢i laboratornich
vysledku, které definuji konkrétni riziko. Frekvence navstév a rozsah laboratornich
vySetfeni je individudlni a zavisi na zavaznosti klinického stavu téhotné. (Zéasady

dispenzarni péce, 2019).

1.4.1 Pravidelna vySetieni

Do téchto vySetfeni je zahrnuta anamnéza a urCeni miry rizika, zevni vySetfeni
téhotné, stanoveni hmotnosti a krevniho tlaku, chemické vySetfeni moci prouzkem
(stanoveni bilkoviny a cukru), dle podle zvazeni 1ékafe bimanualni vaginalni vySetieni

(coz je vySetfeni jednou rukou ptes biisni sténu a zaroven druhd ruka je zavedena do
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pochvy (Slezakova, 2017)) se stanovenim cervix skore a detekce znamek vitality plodu.

(Zésady dispenzarni péce, 2019).

1.4.2 Nepravidelna vySetieni

Téhotné¢ zené¢ by mél byt gynekologem nabidnut screening morfologickych a
chromosomalnich vad plodu. M¢la by mit informace o metodach screeningu, o
poskytovatelich i formé& tthrady. Mél by byt preferovan kombinovany screening, ktery
zahrnuje jak biochemické, tak ultrazvukové vySetfeni. Biochemické vySetfeni je
v soucasné dob¢ hrazeno z prostiedkll vefejného zdravotniho pojisténi, ultrazvukové

vySetieni jiz nikoliv. (Zasady dispenzarni péce, 2019).

1.4.3 Laboratorni vySetieni do 14. tydne

Odbér krve zahrnuje stanoveni krevni skupiny RhD, ktery se tidi Doporucenim
k provadéni prevence RhD aloimunizace u RhD negativnich Zen, screening
nepravidelnych antierytrocytdrnich protilatek, stanoveni hematokritu, hladiny
hemoglobinu, poctu ertytrocytli, leukocytii a trombocytll, sérologické vysetfeni HIV,
HBsAg a protilatek proti syfilis, glykémie nalacno, jejiz vySetfeni se fidi postupem

Gestacni diabetes mellitus. (Zasady dispenzarni péce, 2019).

1.4.4 Ultrazvukové vysetieni do 14. tydne

Ve zpraveé o UZ vysetieni do 14. tydne by mél byt uveden pocet plodu, u vice¢etného
téhotenstvi chorionicitu a amnionicitu (vice v doporuc¢eném postupu Ultrazvukova
vySetfeni v pribéhu prenatalni péce a vicecetnd t€¢hotenstvi), vitalitu plodu, biometrii, pti
které je métfen parametr CRL — crown — rump length — temenokostréni délka (obrazova
dokumentace je podminkou vykonu). Namétend hodnota se uvadi v milimetrech, a je
podle ni urcen termin porodu, nebo-li datace t€hotenstvi. (Zasady dispenzarni péce,

2019). (obr 1.) — datace téhotenstvi dle CRL v 1. trimestru

1.4.5 Ultrazvukové vysetieni ve 20.-22. tydnu
LCubusky (2006) ve svém c¢lanku popisuje vysetieni takto. Ultrazvukové vySetfeni
v tomto obdobi popisuje podrobné n¢kolik parametrti. Je zde zhodnocen opét pocet plodi,
vitalita plodu, biometrie, pfi které jsou méteny tyto parametry:
BPD — biparietalni primér, coZ je vzdalenost temennich kosti plodu
HC — obvod hlavicky
AC — obvod briska
FL — dé¢lka stehenni kosti,
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vypocet odhadované hmotnosti plodu EFW (estimated fetal wight), morfologie plodu (u
fyziologického te¢hotenstvi je proveden zapis ,,bez zjisténych morfologickych abnormalit
plodu), lokalizace placenty (pokud zasahuje do dolniho délozniho segmentu je nutno
zm¢étit vzdalenost dolniho polu od vnitini branky, eventudlné zjistit, jaky je piesah
branky) a mnozstvi plodové vody. (Pravidelna UZ vySetieni v prubehu perinatalni péce,
2019).

Tehotné Zené muize byt nabidnuto také Podrobné hodnoceni morfologie plodu ve II.
trimestru t€hotenstvi (toto vySetieni je podrobné popsano v postupu Podrobné hodnoceni
morfologie plodu pfi ultrazvukovém vySetfeni ve 20.-22. tydnu téhotenstvi) a také
poskytnuta informace o poskytovatelich a form¢ uhrady, jelikoz toto podrobné vySetieni
neni zatim hrazeno z prostfedkli vefejného zdravotniho pojisténi. (MareSova, 2018).
Oralni gluk6zovy tolerancni test ve 24. — 28. tydnu. Toto vySetfeni je podrobné popsano
v Doporuceném postupu Gestacni diabetes mellitus. Antepartalni profylaxe RhD
aloimunizace u RhD negativnich Zen do 28. tydne. Toto vysetieni je podrobné popsano v
doporu¢eném postupu Doporuceni k provadéni prevence RhD aloimunizace v RhD

negativnich Zen. (Cubusky, 2010).

1.4.6 Laboratorni vySetieni ve 28. — 34. tydnu

V tomto vySetieni se stanovuje hematokrit, hladiny hemoglobinu, pocet erytrocyta,
leukocytll a trombocyti, podle platného pravniho piedpisu by mélo byt znovu provedeno
klinické a serologické vysSetieni na syfilis s pouzitim jedné nespecifické a jedné

specifické reakce. (Zasady dispenzarni péce, 2019).

1.4.7 Ultrazvukové vySetieni ve 30. — 32. tydnu
Toto vySetieni je prakticky stejné, jako vySetfeni ve 20.- 22. tydnu, kromé vySetfeni

morfologie plodu. (Zasady dispenzarni péce, 2019).

1.5 Pri¢iny vrozenych vad

Dle Sadlera (2018) se velké strukturni malformace vyskytuji u 2-3 % zivé narozenych
novorozencl. Do 5. roku byvaji zjistény dalsi vady, tedy celkovy pocet déti s postizenim
se pohybuje kolem 4-6 %. Hlavni pficiny détské mortality jsou z 21 % pravé vrozené
vady. Pfi¢ina je u 40-60 % neznama. Genetické faktory se podileji na vzniku VVV z asi
15 %, z 10 % faktory zevniho prostfedi a multifaktoridlni pficiny jsou kolem 20-25 %.
(Vrozené vady — Sipek, 2008-2019)

Ve 40. letech 20. stoleti pfichazi velky zlom. Do té doby se ptedpokladalo, Ze vrozené

vady jsou vyvolané pouze genetickymi faktory. Bylo ale prokdzano, ze pokud matka
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v ¢asném t€hotenstvi onemocni zardénkami, ma to za nasledek abnormality embrya. Bylo
tedy zfejmé, Ze VVV mohou byt také zpiisobeny zevnimi faktory. (Sadler, 2018).

Geneticke vlivy

Chromosomalni aberace ptedstavuji specifickou skupinu diagndz. Jsou zpisobeny
strukturalnimi ¢i numerickymi odchylkami v karyotypu a ¢asto se projevuji jako syndrom
— Downilv, Edwardtliv, Patautiv, TurnerGv atd. (Pfiiny vrozenych vad a teratogeny —
Sipek, 2008-2019).

Monogenné podminéné vrozené vady jsou zpusobeny mutaci v jednom genu.
Marfantiv syndrom ¢i achondroplasie, coz jsou vrozené vady skeletu a pojiva. (Pfi¢iny
vrozenych vad a teratogeny — Sipek, 2008-2019).

Multifaktoridlné podminéné vrozené vady ptedstavuji velmi rozsdhlou skupinu.
Etiologicky bychom je mohly zatadit mezi vady podminéné geneticky a vady podminéné
zevnimi faktory. (P¥i¢iny vrozenych vad a teratogeny — Sipek, 2008-2019).

Vnéjsi vlivy

Jak uvadi Sipek ve svém ¢lanku o vnéjsich vlivech a teratogenech (P¥i¢iny vrozenych
vad a teratogeny — Sipek, 2008-2019), které se fadi mezi teratogeny biologické povahy
jsou zahrnuty ptivodci infek¢nich onemocnéni napt. toxoplazmoza, rubivirus (zardénky),
cytomegalovirus, herpesviry, treponema pallidum (syfilis) aj. Také onemocnéni matky,
jako je diabetes mellitus ¢i fenylketonurie.

Teratogeny chemické povahy jsou latky uzivané v zemédélstvi ¢i primyslu (tézké
kovy, organicka rozpoustédla atp.). Velmi vyznamnou skupinu tvoii léky a léCivé
pfipravky. Vyznamné teratogeny jsou cytostatika, antibiotika, antiepileptika, warfarin,
ACE-inhibitory (jako jsou antihypertenziva a léky k 1écb&é méstnavého srde¢niho
selhani). Do této skupiny patii také alkohol (ethylakohol), jehoz abuzus zptsobuje fetalni
alkoholovy syndrom (obr. 2.) a n€¢které dalsi drogy (pervitin atp.) (Roztocil, 2017).

U téchto vlivl je tfeba vzit v ivahu nékolik specifik. Jednak faktor davky. Protoze
nizké davky nemusi VVV zplsobit vilbec, nebo mohou zplsobit mirnéjsi postizena.
Faktor ¢asu a citlivost k ti¢inku jednotlivym teratogenlim neni v priab&hu celé gravidity
stejny. Obecné je plod citlivejsi v 1. trimestru a piisobeni ma horsi prognézu. Ale je tieba
zdiiraznit, ze plsobeni teratogenil ve 2. a 3. trimestru mlze mit také nepfiznivy efekt.
(Sadler, 2011). Velmi zalezi na tzv. kritické periodé, tedy fazi vyvoje, ve kterém se v dany
okamzik plod nachazi. ProtoZe plisobeni teratogenu v riznych fazich t¢hotenstvi mize
mit vyrazné odlisné Uc¢inky. V obdobi embryogeneze 1ze hovotit o pravidlu ,,VSe nebo

nic*, jak zmitiuje Sipek, P¥i¢iny vrozenych vad a teratogeny. Embryo samo bud’ dokaze
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veskerd poSkozeni zreparovat ad integrum nebo zanikne. V obdobi organogeneze jiz
pusobeni teratogenid VVV nevyvolava.

A jako posledni je faktor genetické vybavy a druhu. Jelikoz dle studii zavisi jednak
na genetické vybave konkrétniho jedince, ale také na mezidruhové variabilité. Coz se tyka
vyzkumu pusobeni teratogennich ucinkti 1é¢iv a chemikalii na laboratornich zvitratech.
Zastupci fauny nemusi byt citlivi stejné jako zastupci lidské rasy. (Pfiiny vrozenych vad

a teratogeny — Sipek, 2008-2019).

1.6  Déleni vrozenych vad

Ve vétsing pripadl nejsou pfiiny malformaci znamé. Piedpoklada se, Ze vyraznéjsi
odchylky na chromozomalni urovni neumozni vyvin jedince a dojde k potratu. (Sadler,
2011). Malformace mohou vznikat v rizném obdobi vyvoje plodu, tedy po celou dobu
trvani gravidity, jelikoz na plod plsobi rizné teratogeny uvedené v kapitole 1.5. (Macék,

2012).

1.6.1 Podle obdobi vzniku

Gametopatie je porucha, kterd vznika pfimo v pohlavnich buiikéch. K chybé dojde
pti rozdélovani chromozomi. (Macak, 2012).

Blastopatie je porucha ¢i jsou poruchy, které vznikaji v obdobi 15 dnti po oplodnéni.
chromozomalni odchylky vedou k potratu, jelikoz nejsou schopny dal§iho vyvoje.
(Macék, 2012).

Embryopatie jsou vady, které vznikaji od 15. dne po oplodnéni do 3. mésice
nitrodélozniho vyvoje. V tomto obdobi dochéazi k organogenezi. (Macék, 2012).

Fetopatie mohou postihnout plod od 3. mésice do porodu. Organogeneze sice jiz
probéhla, nicméné¢ rtizné teratogeny ji mohou poskodit, zastavit ¢i zabrzdit jejich dalsi

vvoj. (Magak, 2012).

1.6.2 Podle mechanismu vzniku

Vznik vad podle mechanismu miiZzeme rozd¢lit do 4 skupin:

Malformace jsou zptisobeny abnormalnim vyvojem organu nebo tkané. Tento vyvoj byl
abnormalni jiz od zacatku.

Disrupce jsou zpisobeny patologickym procesem, ktery narusi vyvoj orgdnu nebo tkané.
Ale vyvoj byl od zacatku normalni.

Deformace jsou zplisobeny zasahem vné&jsi sily (fyzikalni), kterd poskodi doposud

zdravy vyvoj organu nebo tkané.
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Dysplasie jsou zplsobeny patologickym uspofadanim bunck, které formuji pfislusny
organ ¢i tkan.

(Definice a rozdéleni vrozenych vad — Sipek, 2008-2019)

1.6.3 Podle klinickych projevii

Isolované vady se vyskytuji pouze samostatné napf. isolovana polydaktylie.

Sekvence jsou vady, které jsou zpiisobeny jednim faktorem, ktery zptisobuje patologické
kaskady dé&jt napt. sekvence Potterové.

Asociace jsou vady, které maji tendenci se vyvijet s jinymi typickymi vadami, napf.
VATER asociace (defekt obratle, atrezie anu, tracheo-esophageélni pistél, srdecni defekt,
renalni a koncetinové anomalie) (Solomon, 2011)

Syndrom je komplex fenotypovych anomalii, které jsou typické pro definovanou

klinickou diagnézu napt. Downiiv syndrom.

1.6.4 Chromozomalni aberace

Normalni chromozomova vybava Cclovéka tvofi 46 chromozomi. Parovych
chromozomi (autozomil) je 22 parti a 2 pohlavni chromozomy (gonozomy). Zenské
gonozomy se oznacuji XX a muzské XY. B&hem vyvoje v embryogenezi, respektive
v téch nejcasnéjsich fazich vyvoje vajicka a jeho déleni, mize dojit k chybé pti rozd€leni
chromozomu. (Sadler, 2011). Mohou vzniknout dcefiné bunky, které maji o jeden
chromozom vice a druhd o jeden chromozom méné. Pokud se spoji normalni bunka
s buikou, kde chybi jeden chromozom, vznikne tzv. monozomie, a pokud se spoji
normalni buiika s buiikou, kde je o jeden chromozom navic, jedné se o tzv. trizomii.
Monozomatické buiiky nejsou schopné Zivota a vétSinou zanikaji. Trizomatické bunky

vétSinou prezivaji, a vznikne tak jedinec poskozeny. (Matikova, Seemanova, 2013).

1.7  Prenatalni screening VVV

Dnes$ni moderni medicina umoziiuje t€hotné zen& screeningova vySetfeni jiz v
tom nejcastéjSim stadiu téhotenstvi uvadi Loucky (2017). Jako nejcastéjsi screeningové
vySetieni je vySetfeni ultrazvukovou diagnostikou, kterd je nedilnou soucasti vySetieni
jiz od konce Sedesatych let minulého stoleti. Podle Hajka Zaklady prenatalni diagnostiky
2000) muze ultrazvuk s konecnou platnosti rozhodnout otdzku, zda se plod spravné
vyviji. Je nutné podotknout, ze ultrazvukové vysetfeni je jednou, nikoliv jedinou
metodou. Spolecné s ostatnimi prenatalnimi vySetfovacimi metodami jako je biochemie,
biometrie, cytologie, mikrobiologie, DNA-analyza, je podstatnou slozkou komplexu

diagnostickych metod uvadi (Hajek, 2000).
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Prenatalni screening neni diagnostickym testem. (Novotny, 2011)

1.7.1 Screeningové testy provadéné v I. trimestru téhotenstvi

Screeningové vysetfeni v 1. trimestru je na jednu stranu vysoce efektivni, ale na
druhou stranu jeho vysledky mohou byt ovlivnény skutecnosti, ze zachyti i takovou cast
téhotenstvi s postizenymi plody, kde by doslo mezi 1. a 2. trimestrem k samovolnému
ukondeni t€hotenstvi. Mezi 1. a 2. trimestrem zanikne vic nez 1/3 t€hotenstvi, kterd nesou
plod, ktery ptfevazné byva postizen Downovym syndromem, popisuje Loucky (2017).

Kombinovany test

Jedno z prvnich vySetfenich, které t€hotna Zena podstoupi, je kombinovany test, ktery
se provadi do 11. tydne téhotenstvi, tedy gestacni staii 10 + 0. (Gregora, Veleminsky ml.,
2013). Horni hranice, kdy je mozno provést kombinovany test, je gestacni stari 13 + 6
dnli. Kombinovany test se sklad4d ze dvou biochemickych markertt (PAPP-A a free -
hCG) a méfeni nuchélni translucence (NT). Biochemické markery se vySetiuji z periferni
krve matky. Pokud je nutné zvysit senzitivitu tohoto typu screeningu, je zafazen dalsi
biochemicky marker, a to PIGF-placentarni ristovy faktor. (Roztocil, 2008). Tento
biochemicky parametr se vysetiuje pouze sporadicky. Pokud jsou vysledky screeningu
pozitivni, je kazdé tc¢hotné Zené nabidnut invazivni zékrok, kde nasleduje genetické
vySetieni ziskaného biologického materidlu. Odbér choriovych klki  byva
upiednostiiovan pred provedenim amniocentézy, jelikoz amniocentéza se provadi az po
ukonceném 15. tydnu téhotenstvi. Tento screening ma 85 % senzitivitu pro zachyt plodu
s Downovym syndromem pii 5 % faleSné pozitivité uvadi ve své publikaci (Loucky,
2017).

Kombinovany kontingen¢ni test

Pokud se k parametrim kombinovaného testu piidaji dalsi ultrazvukova vySetieni,
hovotime o takzvaném kontingen¢nim uspofadani kombinovaného testu. V tomto testu
jsou pfidand ultrazvukova vySetieni, kde se ovéfuje pfitomnost nosni kustky
(NB), vysetfeni ductus venosus (DV), méfeni fronto maxilo facidlniho uhlu (FMF) a
eventualné detekce aberantni pravé podklickové arterie (ARSA) (Loucky, 2017).

Kombinovany test jako soucast integrovaného testu — sekvencni integrovany test

Kombinovany test je zakladnim uspofaddnim, pokud je ale rozsifen o ultrazvukové
markery, mize byt soucasti tzv. integrovaného testu, ktery spojuje veskerd vysetieni
provedena v 1. a 2. trimestru t¢hotenstvi do jednoho komplexniho vysledku. Pokud se

jedné o plné€ integrovany test, vysledek kombinovaného testu v 1. trimestru se nehodnoti
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samostatné, ale hodnoti se aZz po provedeni dalSich biochemickych vySetfeni v 2.
trimestru. Zenam s pozitivnim vysledkem je nabidnuto provedeni invazivniho vykonu viz
vySe a Zeny s negativnim vysledkem v1. trimestru pokracuji do 2. trimestru, kde jim je

proveden odbér krve a biochemické stanoveni dalSich markerti. (Loucky, 2017).

1.7.2  Screeningové testy provdadéné v I1. trimestru téhotenstvi

Obecné lze fici, ze téhotensky screening v 2. trimestru je historicky star$i nez
prvotrimestralni screening. Vypocet rizika postizeni plodu je provadéno pouze na zakladé
vysledkii biochemickych vySetfeni. Provadi se vySetfteni hCG (volné [ nebo
celkového) a-fetoprotein, nekonjugovaného estriolu, pfipadné inhibin A. (Rozto€il,
2017). Tato biochemicka vySetieni mohou byt hodnocena bud’ izolované v ramci
vyjadreni rizika ve 2. trimestru, anebo se mohou stat soucasti integrovaného testu. Tato
vySetieni se provadi od 15. do 22. tydne té¢hotenstvi. Vysledky by mély byt zndmy do
24. tydne téhotenstvi, jelikoz v ptipad¢ pozitivniho vysledku screeningu by téhotna méla

mit moznost t€hotenstvi ukoncit. Nejsmysluplnéjsi je tato vySetieni provadét optimalné

na zacCatku 2. trimestru tedy 15. nebo 16. tyden téhotenstvi. (Loucky, 2017).

1.8 Biochemické parametry screeningu VVV

Pii biochemickém screeningu vrozenych vyvojovych vad jsou detekovany
biochemické latky, které jsou produkovany fetoplacentarni jednotkou. Hodnoty téchto
biochemickych latek pti zjisténi chromozomalnich aberacich jsou odlisné od téhotenstvi
se zdravym plodem. (Poldk, 2017). Bézn¢ se v praxi hodnoti 6 biochemickych latek (AFP,
hCG, free B hCG, PAPP-A, uE3 a inhibin A), které maji riznou senzitivitu pro zachyt

Downova syndromu. (Jain, 2017).

1.8.1 Alfa-fetoprotei -AFP

Hromadikové ve své prezentaci Prenatalni screening uvadi nasledujici informace.
Alfa fetoprotein (o~ fetoprotein, AFP) je glykoprotein jehoz gen je lokalizovan na
dlouhém raménku chromozom 4. Je prokazatelny jiz od 29. dne po poceti. Jeho syntéza
probiha ve zloutkovém vaku, v gastrointestindlnim traktu, a to pfedevsim v jatrech.

Alfa fetoprotein se kvuli podobé své struktury s albuminem oznacuje téz jako fetalni
albumin. Fyziologicky je zvySen v t¢hotenstvi. AZ 500 mikrogramt (pg/l) na litr. Norma
u negravidnich jedinct je mensi nez 10 mikrogramii (png/1) na litr. Jeho vzestup doprovazi
patologické stavy spojené s postizenim jater, zejména aktivni hepatitidu a cirhozu.

Obecné je AFP uzivan jako nadorovy marker. (Schneiderka, 2004).
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Minimalni mnozstvi bylo nalezeno v ledvinach a v placenté. Jeho syntéza nariista
prudce do 10. az 13. tydne, poté¢ dochazi k prudkému poklesu kolem 16. tydne a 32. az
34. tydne gravidity. Do plodové vody pfichazi AFP pies ledviny plodu do moce a touto
cestou do plodové vody. Hladina AFP v matetském séru je charakterizovdna pozvolnym
sestupem do 28. az 32. tydne. (Padubidri, Anand, 2006). Jeho hladina prudce klesa po
porodu ditéte. Diagnostika AFP v prenatdlni diagnostice je zaloZena na patologicky
zvySené propustnosti fetoplacentarni bariéry, kde je tomu napt. u poruch uzavéru nervové
trubice. SniZeni biosyntézy AFP v jatrech plodu a porusené vaskularizaci placenty,
chromozomalné podminénych VVV jako napt. u Downova syndromu. (Hajek, 2000).

Snizeni hodnoty AFP v séru bylo prokdzano u gravidity s vyvojem Downova
syndromu, snizeni AFP upozoriiuje nejenom na riziko Downova syndromu, ale i na
postizeni dal§imi téZkymi chromozomalni aberacemi. Naopak zvySeni hladiny AFP v
plodové vodé poukazuje na poruchu uzavéru CS, jako je anencefalie a kizi nekryta spina

bifida. (Hajek, 2000).

1.8.2 Lidsky choriovy gonadotropin — hCG

Glykoprotein hCG, ktery se sklada ze dvou podjednotek a a B je ve velkém mnozstvi
syntetizova v syncytiotrofoblastu placenty. Hladina o - hCG stoupd do 11. tydne, pak
prudce klesa o 80 % na této urovni ziistava do konce gravidity. V pribéhu gravidity se
pozvolna zvySuje hladina a-hCG po celou dobu jeho trvani, naopak tomu je u 3 - hCG,
kterd se zvySuje do 10. tydne pak do 22. tydne klesd a opét se zvySuje do 32. tydne a pak
op¢t mirn¢ klesa do konce gravidity. (Intaktni lidsky chorioganadotropin online)

Pokud je t€hotenstvi fyziologické produkce a podjednotky mnohokrat pievysuje
produkci B podjednotky. hCG udrzuje zluté télisko v prvnich 6 tydnech
gravidity. Produkce hCG v pozdé¢jSim staddiu téhotenstvi neni doposud zndma.
Pravdépodobné se ti¢astni na vzniku imunotolerance plod-matka. (Héjek, 2000).

Urcovani hladin hCG a jeho podjednotek pfedevsim volné B - hCG podjednotky patii
ale 1 jinych zavaznych poruch vyvoje gravidity. U t€hotenstvi s Downovym syndromem
nachazime vyssi hladiny hCG nez u te¢hotenstvi s normalnim plodem, a to jak v prvnim,
tak v druhém trimestru t€hotenstvi. U trizomie 18. a 13. chromozomu nachdzime naopak
hladiny nizs$i. Pokud t€hotenstvi vzniklo z asistované reprodukce, jsou hladiny hCG mirné

zvysené. Stanoveni koncentrace volné B - hCG v krvi se uplatiiuje predevsim pfi
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diagnostice trizomie 21. chromozomu béhem prvniho trimestru gravidity. (Cole, Butler,

2010).

1.8.3 Pregnancy — associated plasma protein A — PAPP-A
Smith a jeho kolegové (2002) ve svém ¢lanku poukazuji na to, Ze PAPP-A (pregnancy
associated plasma protein A) je protein, ktery vznikd v prabéhu te¢hotenstvi v placenté.
Jeho funkce v tehotenstvi neni zcela prokazéna, ale predpoklada se, ze by se mohl
zcastnit regulace fetoplacentarniho rlstu. VySetfeni tohoto proteinu se stava jednou z
chromozomalni aberaci v 1. trimestru a prvnich tydnech 2. trimestru. Podobné jako hCG
je rovnéZz soucasti syncitiotrofoblastu. Hladiny nariistaji od 5. do 18.tydne gravidity. Do
14. tydne se jeho hladina zvysi asi desetinasobné. Pokud je hladina sniZend, byva
podezieni, ze plod je postizen Downovym syndromem.

Podle Alice E.Hughes a jejich spolupracovniki (2019) existuje urcity vztah mezi
AFP a PAPP-A. Pokud uz jsou naméfeny nizké sérové hladiny matetského
plazmatického proteinu (PAPP-A) v 1. trimestru a vysoké hladiny AFP métené ve 2.
trimestru, odrazi to nepfiznivé vysledky téhotenstvi a placentarni nedostatecnost. Tito
autofi zkoumali uZite¢nost screeningovych testl pii jednoduchém poméru AFP:PAPP-
A. Pokud byl pomér APF:PAPP-A > 10, byl spojen s nepfiznivymi vysledky
souvisejicimi s placentou vcetné omezeni ristu plodu, t€zké preeklampsie a mrtve
narozené¢ho ditéte. Méfeni téchto hodnot nebylo ovlivnéno matefskou hmotnosti nebo
gestacnim vékem. Zavérem lze podotknout, Ze zvySeny pomér AFP:PAPP-A u matek

v 1. trimestru je spojen s nepiiznivymi vysledky souvisejicimi s placentou.

1.8.4 Nekonjugovany estriol — uE3

Nekonjugovany estriol je nejvyznamnéjSim estrogenem hormonem v pribéhu
téhotenstvi. Mistem vzniku jsou fetdlni nadledviny, fetdlni jatra a placenta. Tento
steroidni hormon ma relativné kratky polo€as rozpadu a pfetrvava v krevnim obé&hu
kolem 20 az 30 minut. Je to velmi slaby estrogen. Uvadi se, Ze ma zmé&kcovaci ucinek na
cervix pfed porodem a Ze se ucastni reakci, které pfipravuji mlé¢nou zlazu pred laktaci.
(Mayo Clinic Laboratories, 2020).

Z hlediska screeningu Downova syndromu je o néco lepSim markerem nez AFP,
pokud se dodrzi jisté podminky vySetfeni. Snizenou hladinu v krevnim ob&hu matky

nekonjugovaného estriolu nachdzime u vsech tfi hlavnich syndromti. Mirné snizené
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hodnoty nachazime v téhotenstvich, ktera vznikla z asistované reprodukce. (Loucky,

2017)

1.8.5 Placentarni ristovy faktor — PIGF

Ve fyziologickém téhotenstvi se hladiny PIGF az do konce druhého trimestru
postupné zvysuji a ndsledné klesaji az do obdobi porodu. (Roztocil, 2011). Referen¢ni
interval placentarniho rastového faktoru PIGF v prvnim trimestru fyziologického
jednocetného tehotenstvi se pohybuje v rozmezi 28,8-122,0 pg/ml (metoda ECLIA —
elektrochemiluminiscence). Snizeni hladin PIGF v krvi matky b&hem t€hotenstvi je
povazovéano za dulezity prediktor preeklampsie a dalSich komplikaci souvisejicich s
dysfunkci placenty. Snizené hladiny PIGF byly popsany i u t€hotnych Zen s trisomii 21.
Jako marker se tento protein uplatiiuje 1 v dal§ich oborech, ptredevsim v kardiologii,
hematologii nebo nefrologii. PIGF slouzi také jako nezavisly prediktor kardiovaskuldrni

morbidity a mortality u pacientt s diabetes mellitus 1. typu. (Muravska et al. 2018).

1.8.6 Inhibin A

Mistem vzniku Inhibinu A u Zen je hypofyza, ovaria a placenta, u muzi Sertoliho
buniky. Pravé placentarni produkce Inhibinu A se da vyuZzit ve screeningu Downova
syndromu, kdy zvySené hodnoty této latky mohou signalizovat vyssi riziko pfitomnosti
tohoto onemocnéni u plodu. (Hajek, 2000). Hladiny Inhibinu A mohou byt ovlivnény u
téhotenstvi, kterd vznikla pti asistované reprodukci. Hladiny jsou zvySené az o
1/3. Hladiny této latky jsou také ovlivnény rasou matky, koufenim nebo hmotnosti
matky. Pokud dojde k testovani Inhibinu A, je to dal§i moznost, jak zvysit efektivitu
screeningu v druhém trimestru t€hotenstvi. Hladina Inhibinu A v séru se zvysSuje do 7.
tydne gravidity, po 7. az 10. tydnu se snizuje. U Downova syndromu byla zjisténa

zvySena hladina jiz v prvnim trimestru. (Loucky, 2017)

1.9 Ultrazvukova vysetieni
Pravidelna ultrazvukova vySetfeni v pritbé¢hu prenatalni péce jsou vydavéana jako
sbirka doporugenych postupti Ceskou gynekologickou a porodnickou spoleénosti a

Ceskou lékatskou spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné (2019).

1.9.1 1. trimestr
Ultrazvukové vySetieni, které se provadi do 14. tydne té¢hotenstvi a naslednd pisemna
zprava musi obsahovat informace o poc¢tu plodl, u vicecetného t€hotenstvi chorionicitu

a amnionicitu, vitalitu, biometrii, pfi které je méfen parametr CRL, kdy naméfenou
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hodnotu je nutné uvadét v milimetrech, a podle ni se urcuje termin porodu. Toto je
zakladni doporucené vySetieni, které je hrazeno z prostiedkl vetejného pojisténi.

Dale jsou nadstandardni ¢i nadstavbova UZ vySetieni, které jsou t€hotnym Zenam
doporucena a nejsou hrazena z prostiedkll vetejného pojisténi. (Calda, 2005)

Nuchalni translucence (NT)

Soucasti prvotrimestralniho screeningu je tzv. kombinovany test zmifovany v
kapitole 1.7.1. Soucasti tohoto testu je ultrazvukové meétfeni nuchdlni translucence
(NT). Nuchélni translucence je tvotfena vrstvou tekutiny pod kazi krku sahajici do rizné
vzdalenosti pfes hlavu a krk. Tato tekutina se vyskytuje u vSech plodi mezi 11. a 13.
tydnem téhotenstvi, jak uvadi Calda v Ultrazvukové diagnostice (2010). Bylo prokazano,
ze existuje iméra mezi mnozstvim tekutiny a rizikem postizeni plodu nékterym typem
onemocnéni. Nicméné i velmi vyrazné zvétSeni tloustky neznamend jisté postiZeni
plodu. Miru postizeni plodu miize prokazat pouze pfislusné diagnostické vySetfeni,
kterym je odbér choriovych klk nebo aminocentéza. (Calda, 2010).

VySetieni nosni kiistky (NB)

V prvnim trimestru se hodnoti pouze pfitomnost nebo nepiitomnost nosni kosti,
meéteni velikosti nosni kosti nezvysi zachytnost screeningového testu, na rozdil od
druhého trimestru. Nepfitomnost nosni kosti mize signalizovat postizeni Downovym
syndromem. (Polék, 2017). obr. 4

Trikuspidalni regurgitace (TR)

Jde o zachyceni vyznamného zpétného krevniho toku pies trojcipou srde¢ni chlopeni
pomoci ultrazvukového dopplerovského vySetieni. Pro€ je zvySeny vyskyt trikuspidalni
regurgitace u plodu u trizomie 21 neni zcela jasné. Je vSak pravdépodobné, ze je to v
souvislosti se strukturdlnimi a ultrastrukturdlnimi zménami v srdci, které jsou spojeny s
trizomii 21. (Calda, 2010).

Fronto-maxillofacialni uhel (FMF)

Toto ultrazvukové vySetfeni spociva ve zhodnoceni uhlu mezi horni Celisti a celni
kosti. Principem je odhaleni ndpadného zplosténi obliceje, které je typické pro
chromozomalni aberace. (Polak, 2017). obr. 5

Ductus venosus (DV)

Jednim z nejnarocnéjSich ultrazvukovych markeri je posouzeni pritoku
krve drobnou cévni spojkou pod jatry, kterd se nazyva ductus venosus. U plodu, které

jevi chromozomalni aberaci nebo Spatnou prognoézu pro preziti, tento pritok byva nulovy
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nebo dokonce reverzni. Coz je Spatnym prognostickym faktorem pro budoucnost

plodu. (Baran, 2020).

1.9.2 2. trimestr

V kapitole 1.4.5. je uvedeno doporucené ultrazvukové vySetteni, které je hrazeno z
prostfedkii vefejného pojisténi. Ultrazvukové vysetieni v 20. — 22. tydnu t€hotenstvi s
celého te¢hotenstvi. Toto vySeteni neni hrazeno z prostifedkti vetejného pojisténi, a tudiz
si jej musi t€hotnd Zena hradit sama. Cena tohoto vySetieni se pohybuje kolem 1500 K¢.
(Podrobné hodnoceni morfologie plodu pii ultrazvukovém vysetfeni ve 20. — 22. tydnu
téhotenstvi, 2019). obr. 6

Jako prvni screening je ozna¢ovan screening v 18. az 22. tydnu téhotenstvi, ktery se
pfedev§im zaméfuje na zjiSténi poctu plodl, jedna-li se o jeden plod ¢i vicecetné
téhotenstvi, na vitalitu, srde¢ni akci, zda je pravidelna ¢i nepravidelnd, na biometrii plodu
a stanoveni délky tc¢hotenstvi a proporcionalitu plodu. Hodnoti se nepfimé znamky
malformace plodu jako je retardace rastu plodu, neproporcionalita ristu plodu, mnozstvi
plodové vody, jakou ma plod pohybovou aktivitu a zda jsou zménéné biochemické
markery. Pfimo jsou zjiStovany VVV, hodnoti se placenta, jeji lokalizace a zmény

struktury. (H4jek, 2010)

1.9.3 3. trimestr

Ve tfetim trimestru se provadi 2. screening, a to ve 30. az 32. tydnu t¢hotenstvi. Toto
vySetieni je predevS§im zaméfeno na ulozeni plodu, respektive plodii a na biometrii
plodu. (MareSova, 2018). Cilen¢ jsou vySetfovany VVV s pozdnim vznikem nebo
pozdé€ji  anatomicky  rozliSitelné  jako je  hydrocefalus, obstrukéni  vady
gastrointestinalniho ¢i uropoetického traktu a nékteré srde¢ni vady. Je zjiStovana
lokalizace placenty a mnozstvi plodové vody. (Podrobné hodnoceni morfologie plodu pfi

ultrazvukovém vySetfeni ve 20. — 22. tydnu té¢hotenstvi, 2019).

1.10 Diagnostika — metody prenatalni dg.

Prenatalni diagnostika zaznamenala na konci 20. stoleti obrovsky pokrok, ktery nema
v historii lidstva obdoby. Za poslednich sto mozna i tisic let se matefska a perinatalni
umrtnost nijak zvlast nemeénila. V poslednich nékolika letech ale dochazi k radikalni
zméné. Na pocatku 20. stoleti byla matefskd umrtnost vyssinez 5 %, a to diky eklampsii,
infekcim a krvaceni v souvislosti s t¢hotenstvim. Perinatalni iimrtnost se pohybovala

okolo 10 %. Diagnostické metody jako je palpace a auskultace ploduse v praxi
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vyuzivaly po staleti. Na pocatku 21. stoleti je umrti matky velmi vzacné (asi 1 imrti na
100 000 porodtr). I perinatilni iimrtnost klesé asi na 4 %o, a vétSina se tykéd extrémné
nezralych novorozencl. Tento obrovsky pokrok umoznily pravé diagnostické a
terapeutické metody jako je amnioskopie, ultrazvuk, kardiotokografie, pulzni oxymetrie
a invazivni metody jako je aminocentéza, biopsie choria, kordocentéza, iintraumbilikalni
transfuze a tokolyza. V diagnostice se uplatnila také cytogenetickd analyza chromozomu
plodu, DNA diagnostika, imunologické biochemické a hematologické metody. Lze
vySetfovat téz krevni plyny plodu. Je na misté také zminit obrovsky rozvoj pediatrie, z
které se oddélil obor neonatologie, kterd piinasi do praxe umélou plicni ventilaci a
aplikaci surfaktantu. (Vaviinkova, Roztocil, 2017).

V kazdém téhotenstvi existuje riziko asi 3 az 5 %, Ze si plod ponese néjakou vrozenou
vyvojovou vadu nebo genetické onemocnéni riizné zédvaznosti. Toto riziko plati i pro
zdravé rodiovské pary bez genetické zatéze v rodin€. Prenatdlni screening je pouze
orientani metoda, kterd slouzi k vyhledani t€hotnych Zen, které maji zvySené riziko
nekterych vrozenych vyvojovych vad plodu. Neexistuje screeningovy test, ktery by
umoznil vyloucit v§echny mozné druhy vrozenych vyvojovych vad. Nicméné kombinaci
téchto testl 1ze odhalit vrozené vyvojové vady u plodu az u 65 az 95 % ptipadi. Pokud
doslo k detekcei jakékoliv odchylky pii vrozené vyvojové vady, je na misté prenatalni
diagnostika. Prenatalni diagnostika se provadi na podkladé zjisténi zvySeného rizika
pfitomnosti vrozené vady plodu budto ze screeningového programu vyhledavani
vrozenych vyvojovych vad nebo je zvySené riziko stanoveno na zakladé ptitomnosti
jinych faktort. Cilem prenatélni diagnostiky je podat t¢hotné zené co mozna nejpiesnéjsi
informace o predpokladaném stavu jejiho plodu. Pokud je ndlez potvrzen o osudu
téhotenstvi rozhoduje sama téhotna v souladu s platnymi zikony Ceské republiky.

(Hanakova, Makaturova, Némeckova, 2020).

1.10.1 Neinvazivni metody prenatdlni diagnostiky
Neinvazivni metody prenatalni diagnostiky zahrnuji vySetfeni vzorku krve matky a

ultrazvukové vysetfeni. Jsou to vySetieni z hlediska invazivity plodu, které byly popsany

v predchozich kapitolach. (Hajek, 2014)

1.10.1.1 NIPT

NIPT (non-invasive prenatal testing) je v soucasnosti screeningova metoda s

Cvwr

aberaci. Jde o rutinné pouzivanou metodou, kterd je vyhleddvana pro svou pfesnost a
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jednoduchou dosazitelnost. Spektrum genetickych onemocnéni, které jsou vysetiitelné
NIPT se stale rozSifuje. NIPT je vhodné doporucovat u Zen, které maji pozitivni
vysledek téhotenského screeningu. Je nutné podotknout, ze NIPT neni ploSnym
screeningem. Jde o vySetfeni u zen s definovanym hrani¢nim rizikem bez UZ
nalezu. (Page-Christiaens, Klein, 2018). Tento test lze provést jiz od ukonceného 8.
tydne téhotenstvi odbérem zilni krve matky. Nicméné se provadi az po screeningu v 1.
trimestru tedy mezi 11. a 14. tydnem téhotenstvi. NIPT zvySuje celkovou efektivitu
screeningu a snizuje pocet invazivnich zdkrokli. V soucasné dobé je tento test
nejcitlivéjsim dostupnym testem pro stanoveni rizika Downova, Edwardsova a Patauova
syndromu. Tento test je doporucovan Zenam ve v€ku nad 35 let, u kterych byla prokdzana
chromozomalni odchylka u plodu v pfedchozi gravidité. Doporucuje se jej provést také
v ptipadé jiného prenatdlniho screeningu, jehoz vysledky jsou hrani¢ni, napf.
kombinovany nebo kontingencni test v 1.trimestru. Je tfeba podotknout, Ze toto vySetfeni
neni hrazeno z prostfedkl vetejného pojisténi a cena byva kolem 12.000 K¢&. (Loucky et

al., 2019)

1.10.2 Invazivni metody prenatdlni diagnostiky

Diagnostické invazivni metody jsou ur¢eny pro populaci s vysokym rizikem. Pravé
pozitivité (coZ je procento zdravych plodi, které jsou testem oznaceny za pozitivni). V
soucasnosti se pouzivaji tyto ultrazvukem asistované invazivni metody, a to je
aminocentéza, odbér vzorku choria (placentocentéza), punkce pupecniku a odbér vzorku
fetalnich tkani. (Roztocil, Peschout, Calda, Vaviinkova, 2017).

Hlavnim ucelem invazivni diagnostiky je ziskat vzorek tkané plodu pro vySetfeni
karyotypu ¢i pro molekuldrné genetické vySetfeni s cilem vylou¢it u plodu
chromozomalni aberace, ¢i geneticky podminéné choroby. Vzhledem k tomu, Ze existuje
urcité riziko spojené s provedenim invazivniho vySetfeni (a také vzhledem k cené téchto
metod) jsou tyto metody nabizeny a provadény pouze na zdklad¢ specidlni indikace.
(Calda, 2014).

Invazivni diagnostiku indikuje genetik na zdklad€ znalosti rodinné, osobni,

porodnické a socialni (pracovni) anamnézy. (Calda, 2014).
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1.10.2.1 Funkce a slozeni plodové vody

Funkce plodové vody

Plodova voda vytvaii prostiedi pro pohyb plodu, chrani jej pted vlivy zevniho
prostfedi jako jsou ndrazy, tlaky a zvuky, reguluje teplotu plodu, plod plodovou vodu
polykd a vylucuje do ni mo¢, tim se travici soustava pfipravuje na fungovani po
porodu. Je také dulezitym zdrojem informaci o plodu. (Handkova, Makaturova,
Némeckova, 2020).

SloZeni plodové vody

Plodova voda je nazloutla, pokud je plod pfenasen i nazelenala. Z 99 % ji tvoti

voda, dale pak organické a anorganické latky jako jsou glukéza, bilkoviny, mocovina,
kreatinin, mineralni latky, bunky kize a gastrointestindlniho traktu. (Handkova,

Makaturova, Némeckova, 2020).

1.10.2.2 Amniocentéza — odber plodové vody

V roce 1966 se podatila prvni chromozomalni analyza z plodové vody, ale az o dva
roky pozd€ji byla uspéSné provedena prenatdlni diagnostika Downova
syndromu. Amniocentéza je funkéni metoda, diky které ziskdme vzorek plodové vody
pro genetické vysetfeni, biochemickou analyzu ¢i mikrobiologické vySetfeni. Provadi se
v druhém trimestru, a to v obdobi mezi 15. a 22. gestacnim tydnem. Provadi se
abdomindlni pfistupem jehlou sily 0,9 mm a 12 cm délky. Mnozstvi plodové vody
v tomto obdobi je asi 240 az 280 ml a odebird se vzorek 10 az 20 ml plodové
vody. (Calda, 2014).

Vykon se provadi za sterilnich kautel bez anestezie ¢i sedace matky. Material se
zpracuje v cytogenetické laboratofi, kde se kultivuji odloupané epitelie plodu, tzv.
amniocyty. Ziskdme tak cely karyotyp, ktery umoziuje vedle numerickych i detekci
strukturalnich anomalii chromozomu. Amniocentéza se provadi ambulantné€, po vykonu
zustava t€hotna Zena kratky cas ve zdravotnickém zafizeni, kde nésleduje ultrazvukova
kontrola vitality plodu a vylouceni eventudlni hemoragie. Riziko umrti plodu po tomto
vykonu do 2 tydni je asi 0,5 az 1 %. Po tomto vySetieni je doporucena t¢hotné 2 tydny

snizena télesna aktivity a nezdvihani tézkych bfemen. (Polak, 2017). obr. 7
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1.10.2.3 Odber choriovych klki (biopsie choriovych klkii) CVS
Funkce choriovych klki

Placenta vznika ze stény délozni sliznice. Do sliznice vriistaji choriové klky, které
zvySuji povrch plodového obalu v chorionu a umoziuji tak pfijem vyzivnych latek z
matcCiny krve. (Handkova, Makaturova, Némeckova, 2020).

CVS je punk¢ni metoda, kterou ziskdme vhodny material pro genetické vySetfeni
plodu, provadi se mezi 11. a 14. gestacnim tydnem. V tomto obdobi je chorion zietelné
diferencovany. Vykon se provadi tenkou sterilni jehlou, jejiz pramér je 18 az 20 G a
délka 80 az 90 mm. Jehla se zavadi pod ultrazvukovou kontrolou vétSinou
transabdominalné. Pfistup je mozny také transcervikalné, ale u nés se nevyuziva. (Héjek,
2004).

Tkan choriovych klki umoziuje cytogenetické vySetfeni (stanoveni karyotypu) i
molekularni analyzu DNA plodu. (Calda, 2014). Vykon se provadi ambulantng, po
vykonu zlstavad téhotna kratky Cas ve zdravotnickém zafizeni. Poté opét nasleduje
kontrola vitality plodu UZ vySetfenim a vylouceni eventudlné¢ hemoragie. Riziko tumrti

plodu po tomto vykonu do 2 tydnii je asi 0,5 az 1 %. (Polak, 2017) obr. 8

1.10.2.4 Kordocentéza (KC) — odbér pupecnikové krve

Kordocentéza je punkce pupecnikové zily, diky které ziskdme fetdlni krev pro
genetické, biochemické, hematologické a mikrobiologické ¢i imunologické
vySetieni. Tato metoda se vyuzivd jiz malo. Nicméné mulze slouzit také pro
intravaskularni aplikace 1€k pfi fetalni terapii nékterych patologickych stavii, napt. 1écba
arytmie plodu, anémie apod. Kordocentéza se provadi po 20. gestatnim tydnu. V tomto
obdobi je primér pupecnikové Zily jiz dostatecné Siroky. (Calda, 2014).

Provadi se tenkou sterilni punkéni jehlou primér 20 az 22 G. Jehla se zavadi
transabdominalné pod ultrazvukovou kontrolou. Odebira se 2 az 4 ml pupecnikové krve
do stifikaCky ve které je pfitomen heparin. Vykon se provadi ambulantné, po vykonu
zustava te¢hotnd kratky Cas ve zdravotnickém zatizeni. Poté opét nasleduje kontrola
vitality plodu UZ vySetfenim a vylouceni eventudlné hemoragie. Po tomto vySetfeni je

rrrrrr

2017).

1.11 Geneticka konzultace v prenatalni diagnostice
Genetické poradenstvi méa klicové postaveni zejména v prenatalni genetické

diagnostice. Rodina, kterd je geneticky rizikova, nebo jedinec, ktery je postizen t€zkymi
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vrozenymi vyvojovymi vadami a chorobami jinak geneticky podminénymi nebo s jejich
genetickou dispozici, ziskdva moznost prostfednictvim genetického poradenstvi vyuzit
vSech nejnovéjsich metod genetické prevence a klinické 1é€by. Genetické poradenstvi je
zaméteno na péci o postizeného pacienta, na rodice, aby byli co nejlépe informovani o
dalsi reprodukci. (Sipek, 2012).

Genetické poradenstvi mé propracovany a klinicky ovéteny sled ukold, které maji
svoji logickou névaznost. Jako prvni je zdkladni klinicko-genetické vySetfeni. Déle je
urceni klinické diagnoézy, vysetfuji se 1 dalsi ¢lenové rodiny, urcuje se také genetické
riziko, coz je vzhledem k vysledkim klinicko-genetické diagnozy, analyzuje se
rodokmen a laboratorni testy. (Hajek, 2000).

Pfichazi na fadu genetické poradenstvi, kde je vysvétlena podstata a disledky VVV
¢i choroby, vysvétleni genetického rizika, vysvétleni moznosti, jak lze postizenému a
rodiné pomoci pfi feSeni zdravotnich a socidlnich disledkii VVV a vysvétleni moznosti
genetické prevence. Jako posledni je nasledna péce, kde je doporucena specializovana
klinicki pé¢e a zafazeni do podpirnych rodi¢ovskych aktivit & skupin. (Sipek,

Teratogeneze, teratogeny, diagnostika a prevence vrozenych vad, 2020).

1.12 Hlaseni VVV

Oficidlni registrace a hlaseni vrozenych vad bylo v CR zavedeno 1. ledna 1964 u déti
zivé a mrtvé narozenych a u déti zemfelych na novorozeneckych tsecich Zenskych
oddéleni. Sleduji se vrozené vady podle kapitoly XVII. (Sipek, Vrozené vady, deformace
a chromozomalni abnormality) MKN-10, zjisténé u plodl, kdy se vrozena vada zjistila
pfi prenatdlni diagnostice, u samovolnych potrati nad 500 gramii, u mrtvé narozenych
déti a u déti do dokonteného 15. roku Zivota. (Sipek, Teratogeneze, teratogeny,

diagnostika a prevence vrozenych vad, 2020).

1.13 Prevence

VVV predstavuji problém z mnoha pohledd jak z medicinského, psychosocialniho,
ale ekonomického. VVV se vyrazné podileji na perinatalni mortalité i morbidité. Terapie
takto tézkych typi VVV je slozitd, ndkladnd a mnohokrat i nemoznd. Prevenci lze
rozdélit na primarni a tzv. sekundarni. (Sipek, Teratogeneze, teratogeny, diagnostika a
prevence vrozenych vad, 2020).
Primarni prevence

Primérni prevence jsou urcita opatfeni, kterd maji za cil zabranit vzniku VVV nebo

genetického onemocnéni jesté pred jejich vznikem. Podstatnd je tedy informovanost
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budoucich rodi¢t o existenci moznych rizikovych faktort, které mohou zvySovat riziko
VVV. V nékterych piipadech lze riziko snizit &i Gplné odstranit. (Sipek-Teratogeneze,
teratogeny, diagnostika a prevence vrozenych vad, 2020).

Budouci rodi¢e by méli své rodicovstvi planovat v optimalnim véku, vyvarovat se
styku s teratogeny jako je alkohol a koufeni, praktikovat zdravy zplsob vyzivy s
dostatkem vitaminil a stopovych prvkl a kompenzovat sva chronickd onemocnéni jako
epilepsie ¢i diabetes mellitus. Je doporucena také suplementace kyselinou listovou v
déavce asi 0,4 mm za den uz Zen planujici té¢hotenstvi. (Leifer, 2004).

Sekundarni prevence

Jako sekundarni prevence je oznacovano cilené vyhleddvani VVV v ramci prenatalni
diagnostiky. Z genetickych diivodii Ize v Ceské republice pozadat o ukonéeni téhotenstvi
do konce 24. tydne t€hotenstvi. Sekundarni prevenci je také mysleno snizovani vyskytu
vybranych typti vrozenych vad u narozenych. (Sipek-Teratogeneze, teratogeny,

diagnostika a prevence vrozenych vad, 2020).

1.14 Vybrané VVV detekovatelné metodami prenatalni diagnostiky
1.14.1 Downitv syndrom

Downtiv syndrom je nejcastéjsi geneticky syndrom v prenatalni diagnostice. Je
zpusoben pfitomnosti nadbyte¢ného chromozomu 21, tzv. trisomii. Jako prvni, kdo
popsal tento syndrom byl anglicky Iékat John Langdon Down v roce 1866 ve své
nejslavnéjsi publikaci Observation on an Ethnic Classification on Idiots. A pravé po
ném je syndrom pojmenovan. Podstata tohoto syndromu byla popsana az v roce 1959,
kdy za ptic¢inu Downova syndromu byla oznacena trizomie chromozomu 21. V minulych
letech se tento syndrom vyskytoval u jednoho z 600 az 800 Zivé narozenych déti. (Sipek
— Downtiv syndrom).

Springer (2015) poukazuje na to, ze diky prenatdlnimu screeningu a invazivnim
metodam prenatalni diagnostiky se v Ceské republice vyskytuje jeden piipad na 2000
zivé narozenych. Déti s Downovym syndromem jsou vyrazné hypotonické, jejich tvar
nese typické znaky jako jsou Sikmé tzv. mongoloidni postaveni o¢nich Stérbin, velky
jazyk a zplostély kofen nosu. Byva zpomalen rist, i kdyz jako dité rostl jedinec normalné.
Pro vSechny jedince je charakteristické mentélni postiZzeni riizné intenzity, srdecni vada
se objevuje u 40 % jedincti a vyskytuje se porucha imunitniho systému. Lécba jako takova
prakticky neexistuje. Je snaha o poskytovani podpory a zlepSeni kvality Zivota. (Calda,

2010).
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Komplikace Downova syndromu mohou byt srdecni onemocnéni, abnormality
gastrointestinalniho traktu, jako je nedokonaly kone¢nik a Hirschprungova
choroba. Bé&zna je téz celiake. Mezi o¢ni problémy patii kratkozrakost, astigmatismus a
strabismus. Katarakta se miZe vyvijet jiz in utero a vést k oslepnuti. Je zde pfitomny
také glaukom, ktery je zpisoben zvySenym nitroocnim tlakem. Vzhledem k
abnormalni anatomii obli¢eje se opakuji uSni infekce, které mohou vést k
hluchoté. Z autoimunitnich onemocnéni se vyskytuje hypotyredza, diabetes a
celiakie. Obecné jsou déti nachylnéjsi k infekcim a je zde vys$i riziko vzniku
leukémie. Pacienti s Downovym syndromem maji tendenci stdrnout rychleji. Jsou

nachylni k rozvoji Alzheimerovy choroby ¢asto jiz ve véku 40 let. (Wedro, 2020). obr. 9

1.14.2 Edwardsitv syndrom

Edwardstiv syndrom nebo také trisomie 18 je druhou nejcastéjsi trizomii po trizomii
21. Vyskytuje se u jednoho z 12 000 zivé narozenych déti. Déti s timto syndromem jsou
mentalné¢ retardované, maji  kraniofacidlni, koncetinové, srdecni a ledvinové
abnormality. Vyskytuje se ¢asto rozstep rtu a patra, omfalokéla atd. Polovina vSech déti
narozenych s Edvardsovym syndromem umira béhem prvniho dne a pouze 5 az 10 % zije
po prvnim roce zivota. Trisomie 18 je zplisobena piitomnosti zvlaStniho chromozomu
18 nejcastéji matetského piivodu a asi z 90 % zahrnuje spiSe cely chromozom nez ¢ast
chromozomu, tedy Castecna nebo nelplna trisomie. U malého procenta pacientii je
chromozom 18 pfitomen jen v n€kterych buiikach a je oznacovan jako mozaika. (Calda,
2010).

Pro tyto pacienty plati, Ze nemusi mit typické rysy Edwardsova syndromu. Pro
diagnostiku je charakteristické piekiizeni prstu 2. ptes 3. a 5. pies 4. Neexistuje
definitivni 1écba a vzhledem k vysoké umrtnosti je obtizné predpovédét, které déti budou
Zit po prvnim roce zZivota. Hlavni pfi¢inou imrti u téchto déti je ndhla smrt v disledku

neurologické nestability srde¢niho a respiracniho selhani. (Perlstein, 2020).

1.14.3 Patauitv syndrom

Patautiv syndrom, nebo také trisomie 13, je vzdcné onemocnéni. Vyskytuje se u
jednoho ditéte na 20 000 zivé narozenych. Nadpocetny geneticky material u pacientt
naruSuje normalni rist a vede k rozvoji mnohocetnych vyvojovych vad, které jsou
obvykle neslucitelné se Zivotem. VétSina téhotenstvi s touto diagndzou konci spontannim
potratem a pokud se dité¢ narodi, vétSinou umird do dvou mésicii od narozeni. Rizikovost

je vyssi vék matky a genetické zatizeni rodicl, ktefi mohou byt nositeli dané
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chromozomové vady. Déti se rodi s nizkou porodni véhou, typické jsou mnohocetné
vyvojové vady, jako je anomaélie obratlli, mala hlava, vyrazna “opi¢i” ryha na dlanich,
chodidla ve tvaru houpaciho kiesla, hluchota, deformace o¢i a usi, rozstép rtu a patra nebo
také pritomnost nadpocetnich prsti. (Khan,2011). Vady se téz projevuji na vnitinich
organech, a to pfedevsim na srdci, ledvinach a na pohlavnim ustroji. Patautiv syndrom,
jakoz 1 pfedeslé syndromy, lze odhalit jiz v pribéhu té¢hotenstvi. Pfi prvotrimestralnim
screeningu, ktery se provadi mezi 11. a 13. tydnem gravidity tzv. kombinovany test anebo
pfi druhotrimestralnim screeningu VVV. V soucasné dobé neexistuje zadny zpusob
1écby tohoto genetického onemocnéni. Terapie je zaméfena piedev§im na feSeni zivot
ohrozujicich komplikaci a zmirfiovani jednotlivych ptfiznaki. Pro 1ékatfe je velmi t€zké
ptedvidat, jak bude onemocnéni probihat a jaké komplikace mohou nastat. (Calda, 2020).

Doktorka Annie Janvier z Univerzitniho nemocni¢niho centra Sainte-Justine
University od Montreal provedla zvlastni studii, kde se zaméfila na kvalitu zivota rodin,
kterym se narodilo dité s trizomii 13 nebo 18. Tato studie zahrnovala 332 rodict, ktefi
ziji nebo zili s 272 détmi s touto trizomii. Studie prokazala, jak se vyrazné liSily
informace, které¢ ziskali od poskytovateli zdravotni péce =z jejich vlastni
zkuSenosti. Témto rodicim bylo v 87 % sd¢€leno, Ze jejich dité ma vady neslucitelné se
zivotem, 50 % rodicu bylo sdéleno, ze jich dit€¢ bude ve vegetativnim kémtu a 57 %
rodicim bylo sdéleno, Ze jejich zivot bude utrpenim. 23 % rodict bylo sdéleno, ze jim
dité s timto postizenim zni¢i rodinu a partnersky zivot. Doktorka Janvier poukazuje ve
své studii, Ze l1ékafi a rodi¢e mohou mit rizné nazory na to, co piedstavuje kvalitu
zivota. 97 % dotdzanych rodi¢ti uvedlo, Ze jakkoliv bylo jejich dit€¢ postizené bylo
Stastné, obohatilo rodinny zivot a obohatilo jejich Zivot jako paru. Na zavér studie autofi
uvedli, ze vyzkum odhaluje, ze nékteti rodice, kteti se rozhodli pro pfijeti a milovani
postizen¢ho ditéte s kratkou délkou Zivota, zazili §tésti a obohaceni. Doufaji, Ze tyto
znalosti zlepsi schopnost 1ékait porozumét témto rodictim, komunikovat s nimi a pecovat

o né. (Rattue, 2012).

1.15 Psychologické aspekty prenatalni diagnostiky

Prenatalni stres muze ovlivnit vyvoj plodu a ditéte. Ayers (2015) ve své knize
Psychologie mediciny popisuje, Ze ultrazvukové studie odhalily rtizné vlivy uzkosti
matky na chovani plodu, napf. sniZeni pohyblivosti plodu. Stres a Uzkost bé¢hem
téhotenstvi souvisi se Spatnym kognitivnim, behaviordlnim a emocnim vyvojem

déti. Dalsi dlkazy pochdzi ze zvifecich vyzkumi. Mladata biezich krys a opic
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vystavenych stresorim se Castéji rodi mrtva nebo s nizkou porodni vdhou, maji zhorSené
neuromotorické funkce, zhorSené uceni a vétsi poruchy chovani.

pacientovi, tak jeho pfibuznym, at’ se jedna o sdéleni diagnozy chronické nemoci, az po
zpravu o imrti nebo postizeni. Spatnd zprava miize mit jakykoliv rozmér. Pro baletku je
zlomend noha konec kariéry, pro n€koho infek¢éni onemocnéni pied vysnénou dovolenou.
(Ayers, 2015).

Byly vypracovany rtzné pokyny, jak neptiznivé zpravy sdélovat, ale vétSina z
nich vychazi spis z praxe. Prvnim bodem je soustiedéni se na rozhovor. Na ten bychom
se m¢li dukladn€ pfipravit a mit relevantni informace. Rozhovor by mél probihat
v soukromi, bez vnéj$ich ruchti. Na sdé€leni zpravy by m¢l byt dostatek casu, i na nasledné
reakce a piipadné otazky pacienta. (Raudenska, Javiirkova, 2011). Druhym bodem je tzv.
pacientova perspektiva, kde zjistujeme, co vSechno pacient jiz vi, co chape a co mu jiz
bylo feceno. Dal$im bodem jsou informace, které jsou potiebné. M¢li bychom se zeptat
pacienta, kolik toho chce o diagnéze, progndze a 1€cby veédét, co dotyény chee slySet a co
je schopen stravit. Ctvrtym bodem je takzvané konkrétni sdéleni. Pfed definitivnim
oznamenim bychom méli pacienta “varovat” vétou: “ Neni to dobra zprava, v jakou jsme
doufali” a poté by méla nasledovat odmlka. (Ayers, 2015)

Nepftizniva zprava by méla byt podana jednoduchym jazykem, kterému pacient
porozumi. Nemély by byt pouzivany medicinské terminy, jako je napf. termin pozitivni,
ktery ma v patologii opacny vyznam. Po sdéleni nepiiznivé zpravy muzou nésledovat
rizné reakce jako je Sok, nevira, strach, uzkost, rozruseni, zirmutek nebo zlost. Méli
bychom nabidnout empatii a podporu. (Buzgova, 2019).

Me¢li bychom také nechat pacienta shrnout situaci a tim budeme mit jistotu, Ze
porozumél naSemu vysvétleni. Méli bychom se zeptat, zda néco nepotiebuje zopakovat a
jestli ma zajem o dalsi informace. Dobré¢ je zjistit, jak se k dané situaci stavi §irsi rodina
pacienta. Na zavér by se mél cely rozhovor zdokumentovat. Jaké otazky kladl pacient,

jaka témata pfinasel a jaka byla mira porozuméni celé situaci. (Takécs, 2015)

1.16 Perinatalni paliativni péce
1.16.1 Umrti ditéte

., Ze vSech Zivotnich zkuSenosti predstavuje smrt ditéte nejvetsi bolestivé adaptacni
problémy, jak pro rodinu jako systém, tak pro kazdého poziistalého clena, které se odrazi

do vsech ostatnich vztahii* (Walsh, McGoldrick, 1991, s.3).
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Ztrata ditéte patii mezi nejnarocnéjsi zivotni situace. Z psychologického hlediska
mizeme hovoftit o krizové situaci. Tato krize prevazné postihuje matku, jejiz dité
zemfelo, ale samoziejmé i dalsi ¢leny rodiny. (Rastislavova, 2016). Umrti ditéte viak
pfedstavuje také velkou zatéz pro zdravotniky. Néaro¢nd je pro zdravotniky prevazné
komunikace s rodici, ktefi pfisli o své dit€. Smutek rodict byva tak intenzivni, ze se u
nich aktivuji obranné mechanismy, které je pred nesnesitelnou bolesti ochranuji. Jednim
z mechanismil je disociace. Pifi ni dochazi k odstépeni traumatickych mySlenek a
pocitl. Védomi je neni schopno integrovat a zpracovat. NejcastéjSim projevem je
amnézie. V dusledku disociace se mohou vytracet pfirozené fyziologické i psychické
reakce. (Takécs, 2015). Rodi¢e neprojevuji zadné¢ emoce, nekomunikuji, v§emu se
podftizuji, nékdy se zaméfuji az na bizarni detaily. Mohou plsobit dojmem, Ze je jim
situace zcela lhostejna. Nékteré Zeny uvadi, Ze mély pocit, jako by to byl sen, jako by Zily
zivot nékoho jiného, ze se spletly, Ze se to nestalo. V dusledku silného stresu se mize
objevit také zmatenost, zhorSena schopnost komunikace a rozhodovani. Vyjimecnou
reakci neni ani vztek, predrazdénost, uzkost, zachvaty place a poruchy spanku. (Buzgova,
2019). Je nutné, aby mél zdravotnicky persondl pochopeni pro tuto normalni reakci na
nenormalni situaci a projevoval respekt k rodi¢tim, nebot’ nevhodny pfistup pomahajicich
zdravotniki maze reakci rodi¢l na akutni stres horSit ¢i vyrazné prohloubit ¢i
prodlouzit. Nekteré Zeny po této ztraté pocit'uji vinu. Pocity viny se také casto vyskytuji
u zen, které se vénovaly pfednost v kariéte. (Takacs, 2015).

Smrt ditéte byva ve spolecnosti ¢asto pojmenovana jako nespravedliva. Ztrata ditéte
odporuje nepsanému biologickému zadkonu svéta, ktery stanovuje, ze mladi by neméli
umirat difve nez stafi. Smrt patii ke staii, konstatuje Cirtkové (2015, s.138) “s obdobim
detstvi se neslucuje, vzdy je neprirozend, zvlasté kruta a surova.” Buzgova (2019).

Rodi¢lim by méla byt nabidnuta bezprostiedné po porodu interven¢ni pomoc ze
strany psychologa, aby mohli ventilovat a zpracovavat své aktualni pocity. Psycholog ¢i
jiny pomahajici specialista by mél byt nestranny, neangazovany, ale naslouchajici, pod-
porujici vyjadieni obav, pochybnosti a pocitii a nesoudici jejich obsah. M¢l by zaroven
odolat pokuSeni nechat se zatdhnout do hledani pficin a ,,vinik(* pfed¢asného porodu,
momentalné neptiznivého zdravotniho stavu ditéte ¢i jeho imrti. (Dohnalova, Pavlikova,

2011).
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1.16.2 Truchleni u otce a u matky
,, Grief'is like the ocean; it comes on waves ebbing and flowing. Sometimes the water is
calm, and sometimes it is overwhelming. All we can do is learn to swim.” Vicki Harrison
Truchleni probihd u kazdého z rodict vétSinou rizné, a to co do tempa tak i intenzity
zptisobu truchleni. Rozdilné zptsoby vyplyvaji pfevazné z rozdilnych charakteristik
osobnosti a rodinnych podminek. Obecné se u muzi ocekava, ze budou silni a nepiilis
emocionalni. Naopak u Zen se pfedpoklada vétsi emocni labilita, a to pfevazné diky
hormonalnim zménam v t€hotenstvi a po porodu. Rozdilnost truchleni je také v tom, Ze
jejich pouto k diteti byva rozdilné. Béhem prenatalniho obdobi si matka na déti navazuje
siln€j$i vazbu nez otec. Otec prevazné vnima dité pred porodem abstraktnéji. Otcovské

pouto se prohlubuje az po narozeni ditéte. (Takéacs, 2015).

1.16.3 Faze truchleni
Faze 0 — pred imrtim ditéte

Rodice jiz n¢jakou dobu ziji s védomim, ze jejich dit€ pravdépodobné zemie at
prenatalné, perinatalné ¢i postnatalng. Tato faze zacind v obdobi, kdy si rodice pfipusti
moznost umrti ditéte a konc¢i jeho smrti. Zdravotnici vydali kruty verdikt a nedavaji na
uzdraveni ani na pieziti ditéte Zddnou nadéji a pfipravuji rodice na blizici se smrt. V
urcitych situacich mohou rodic¢e zavaznost stavu svého ditéte popirat a ptipadnou smrt si
nepiipoustéji, nebo se zdrahaji uvétit, ze by pravé jejich dit¢ mohlo zemfit, a ¢ekaji na
zazrak. (Takécs, 2015). Vyznamnou roli v tomto obdobi mohou sehrat zdravotnické
tymy, které o dit€¢ pecuji ¢i pecovaly. Podstatné je, aby rodi¢e mohli projevit i v
ptitomnosti zdravotnikii své negativni emoce. Ze strany zdravotnikd by mélo byt rodi¢tiim
doporuceno, aby se s ditétem rozloucili jeSt¢ za jeho Zivota a oplakali jeho
konec. Rozlouceni “v¢as” vede rodice k vnitinimu vyrovnani a ke zklidnéni. (Buzgova,
2019).
Faze 1 — bezprostiedné po umrti ditéte

Prozivani obdobi bezprostfedné po umrti ditéte je velmi individuélni a je provazeno
mnoha stresujicimi situacemi, jako je ozndmeni Umrti pfibuznym, zndmym, vyfizovani
pohibu a kontaktovani riiznych instituci. Spatenkova (2004) toto obdobi oznacuje jako
obdobi otiesu, Soku. Nekteti autoti uvadi, prestoze jsou rodice o blizicim se konci zivota
ditéte informovani, presto doufaji, ze dit¢ nemoc piekond a Ze bude Zit. Smrt ditéte je
pro n¢ Sokem, stejn¢ jako v piipad¢ neanticipované ztraty ditéte. Pro tuto fazi jsou

charakteristické pocity neskutecnosti, neredlnosti, otupélosti, abnormalniho klidu ¢i
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apatie. (Orel, 2016). Bezprostiedné po umrti se mohou objevit pocity viny. Podpora v
této fazi by méla byt poskytovana stejnymi lidmi, ktefi péc¢i rodiné poskytovali pred smrti
ditéte, jelikoZ je mezi nimi vybudovan vztah a ob¢ strany se navzajem znaji. (Buzgova,
2019).
Faze 2 — pozvolny navrat do reality

V této fazi rodina hleda novy zptsob bézného zivota. Mnoho rodicli popisuje toto
rodina si pfipomind jednotlivé udalosti rocniho cyklu, jako jsou narozeniny svatky,
Viénoce atd. bez zemielého ditéte. Nebo si naopak pfipominad datum jeho narozeni
¢i datum jeho Gimrti. (Orel, 2016). Resi také praktické véci, jako jsou nakoupené hracky
aobleceni. U matek se mohou objevit sebevrazedné myslenky. Toto obdobi popisuji jako
bez radosti, bez ztraty smyslu zivota. Rodi¢e mohou byt depresivni s nedostatkem
energie, unaveni vycerpani, mohou pocitovat prazdnotu a nechut vykondvat b&zné
¢innosti, které vykondvali pfed Gmrtim ditéte. Pfitomen byva pocit viny, hnév a
podrazdénost, které jsou namifeny smeérem k partnerovi, détem, ¢lentim rodiny, prateliim,
ale 1 zdravotnickym pracovnikim. Vyjimecné nebyvaji ani psychosomatické ptiznaky
jako jsou bolesti na hrudi, nechutenstvi, halucinace, poruchy spanku. (Takécs, 2015).

Spatenkova (2004) toto obdobi popisuje jako obdobi intenzivniho smutku, ve kterém
jsou ventilovany emoce a manifestuje se zarmutek na vSech trovnich. Své emoce
skryvaji a potlacuji spiSe muzi. Rodice se vyhybaji zarmutku i tim, Ze provadéji aktivity,
které je odvadi od negativnich myslenek. Pokud rodice sviij smutek potlacuji, vyhybaji
se poradenstvi a jakékoliv pomoci, miiZze se u nich zarmutek projevit i n¢kolik let po
ztraté. Neziidkakdy se rodice vyc€lenuji z riznych socialnich skupin. (Buzgova, 2019).
Faze 3 — navrat do reality

Tato faze zacina asi po roce od umrti ditéte. Lichtenthalova (2015) ve své studii

zjistila, ze zarmutek rodicl pretrvava a Casto zesili prvni rok po umrti. Rodice se dost
Casto dostavaji do socialni izolace, jelikoz nechtéji zatézovat své blizké a pratelé, protoze
u nich nenachazeji pottebnou oporu. Neékteti rodi¢e maji snizenou kvalitu zivota nékolik
let po umrti a nekteti se dokonce svého zivota se ztratou ditéte nevyrovnaji. Nekteré
rodiny tato udélost zcela rozlozi a dojde k rozpadu rodiny ¢i rozvodu. Mnoho rodict
popisuje, ze se jejich zebficek hodnot diametraln€¢ zménil. Dyregrov (1990). Také delsi

dobu trva, nez za¢nou prozivat pozitivni emoce, radost a uvédomovani si stastnych chvil.
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1.16.4 Pristup zdravotnikii

Celkovy pfistup a chovani zdravotnikl po ztraté ditéte je velmi vyznamnym momentem,
jelikoz rodice pfichazi do kontaktu se zdravotniky pravé v akutni fazi perinatalni ¢i
postnatalni ztraty. Mnoho rodi¢li oceniuje u 1€kait i sester, Ze projevi své emoce a vyjadii
svoji ucast i beze slov, napf. stisknutim ruky. (Rastislavova, 2016).

Bohuzel byva dost casté, Ze maji zdravotnici neadekvatni piistup a projevuji
nedostate¢nou podporu. Strategie zdravotnikii byva takova, co mozna nejrychleji vyiidit
potrat ¢i porod mrtvého plodu s nédslednym zmizenim ditéte a predstiranim, ze se nic
neodehralo. Racionalizace a bagatelizace zdrmutku s poznamkou o dal$im té¢hotenstvi, z
né¢hoz se narodi jist¢ zdravé dité byva dost Casta. (Takacs, 2015).

Ve Svédsku v letech 2012-2013 probihala studie a zni vyplynulo, Ze neni nutné
oddélovat ihned rodi¢e od mrtvého ditéte, a zdravotnici naopak mohou nechat dité

v naruci rodict. (Listermar, 2020).

1.16.5 Praktické rady pro zdravotnicky persondl

Sestra by méla ujistit rodice, ze je tu proto, aby jim pomohla a poskytla potiebnou
podporu. Je tfeba si uvédomit, ze informace bude nutné n¢kolikrat zopakovat. (Buzgova,
2019).

Pecujici personal by mél nabidnout rodi¢lim moznost vidét své dité a ne cekat, az si
o to rodi¢e feknou sami. Lékai by mél rodi¢e informovat o tom, jak jejich dit¢ asi bude
vypadat a v jakém bude stavu. Je diilezité dbat na to, aby matka na dit€ po porodu neustéle
vidéla. Béhem porodu je na misté matku chvalit, povzbuzovat, naslouchat jejim obavam,
pochybnostem a pocitim a akceptovat je. (Takécs, 2015). Neni na misté nic hodnotit a
kritizovat. Je vhodné, aby méla matka kontakt s ditétem co nejdfive. Podpofi se tak citova
vazba k ditéti, 1 kdyz jiz nezije, coz je diilezité v procesu truchleni a vyrovnavani se s jeho
umrtim. Dité by mé¢lo byt zabaleno do osusky nebo plinky, v ptipad¢ defektu na hlavé
by méla byt nasazena Cepicka a dité co nejdiiv pfedat do naruce rodi¢tim, ktefi budou
nejspis zpocatku plakat. Je mozné, ze viditelné defekty povedou rodic¢e k uvédoment si,
proc¢ jejich dit€ nemohlo déle zit. Nicméné postupné se na své dit¢ zacnou divat témer
zamilovang. A to je pravé zndmka toho, ze si k nému vytvafii citové pouto a bezvyhradné
jej prijimaji. (Rastislavova, 2016). Je také na misté respektovat rodicCe, ktefi své dité vidét
odmitnou. MiiZze jim byt popsano, jak dit¢ vypada, aby si ho aspon mohli trochu
predstavit. Nabidku vidét dité je dobré po né¢jakém Case zopakovat. (Buzgova, 2019).

Nékteti rodice si pteji potidit na pamatku fotografie a otisk ruci¢ky a nozicky. Je dobré

35



napsat na postylku celé jméno ditéte, jako se to dé€ld obvykle u zivé narozenych
déti. Pokud si to rodice budou ptat, mohou své dit€ vykoupat a obléct. (Rastislavova,
2016).

Potizené fotografie by mély byt evidovany pod ¢islem porodu po dobu 12 mésicii. Je
treba rodicim fict, ze si tyto fotografie mohou vyzvednout kdykoliv béhem této
doby. Osetiujici sestra miize rodi¢lim nabidnout ustfihnout si praminek vlast dét’atka na
pamatku. (Rastislavova, 2016). Personal by mél respektovat kulturni zvyklosti, rodinné
tradice a duchovni potteby. Zprostiedkovat kontakt s duchovnim knézem ¢i nemocni¢nim
kaplanem, pokud o to rodi¢e maji zdjem. Spatenkova (2004) doporu¢uje vyhnout se
planym nadg&jim, otfepanym frazim jako: ,,Cas vie zahoji“ &i poskytovani planych witéch:
,,Mate jeste pro koho zit* atp.

Neni ostudou projevy své vlastni emoce zejména smutek a pla¢ A vyjadiit litost a
soustrast. Neni na mist¢ si s kolegy v mistnosti, kde jsou rodice, Septat. K rodi¢lim by se
mélo mluvit pfimo a dité nazyvat kiestnim jménem, kterému rodice dali. Personal by mél
rodi¢im poskytnout dostatek soukromi a umoznit jim, aby s ditétem stravili tolik ¢asu,
kolik si pfeji. Pokud chce personal do mistnosti vejit, mél by zaklepat a pockat na
vyzvani. Pokud si to rodi¢e pieji, mohou pozvat dalsi své déti, prarodice ditéte a dalsi
pfibuzné, aby se s nim také mohli rozlouc¢it. Rozhodnuti o navstévach by mélo byt v
kompetencich rodi¢t. Mistnost, kde se louci se svym ditétem, by méla byt takova, aby
do ni nedoléhal plac jinych déti. (Buzgova, 2019). Rodice by méli byt informovani o
moznosti pojmenovat své dité, o vyznamu ritudlu rozlouceni, o pohibu ditéte a nutnosti
se rozhodnout o ném do 96 hodin od vydani Listu o prohlidce zemfelého. Zminéna by
m¢éla byt matrika, umrtni list, rodicovska dovolena, nutnost pitvy ¢i moznost odmitnout
pitvu ditéte, o zdkonech a formalitdch souvisejicich s umrtim ditéte a o pravdépodobnych
fazich truchleni. (Rastislavova, 2016). Pfed propusténim by mély byt rodi¢e vybaveny
informacemi o krizovych centrech odborné¢ pomoci a o sdruzenich, které jim mohou
nabidnout pomoc, nejlépe pak v tisténé formé. Lékar by mél zvazit 1éky ovliviiujici
psychiku a prozivani, jelikoz smutek a zal po imrti ditéte nejsou nemoc a nemély by byt
potlacovany. Matka by méla byt informovéana o nastupu laktace a o0 moznostech mléko
darovat, ale rozhodnuti by mélo byt pouze na ni. (Takacs, 2015). Zadny z rodiét nestoji
o litost, ocekavaji spi§ podporu a pocit soundlezitosti. Pokud je pro oSetfujici personal
tato situace nova ¢i emocné zahlcujici, mél by vSe konzultovat se svymi kolegy s
psychologem nebo s psychoterapeutem, je moznost pozadat vedeni o supervizi, a hlavné

ptedejit syndromu vyhoteni. (Orel, 2016).
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2 CIL PRACE A HYPOTEZY

Cil 1: Zjistit, zda jsou t€hotné Zeny informovany o moZznostech prenatdlniho screeningu
vrozenych vyvojovych vad plodu.

Cil 2: Zjistit, jak jsou t€hotné Zeny informovany o moznostech prenatdlniho screeningu
vrozenych vyvojovych vad plodu.

Cil 3: Zjistit, zda k prenatadlnimu screeningu pfistupuji aktivné.

Cil 4: Zjistit, zda doporuceny screening absolvuji a co od néj ocekavaji.

Cil 5: Identifikovat zeny, kterym se i pfes absolvovani screeningu narodilo dité¢ s VV'V.

Cil 6: Zjistit, co vedlo zeny, i1 pfes neptiznivou prognozu, v t€hotenstvi pokracovat.

2.1 Vyzkumné otazky

1. Proc¢ t€hotné zeny nepodstupuji vSechna doporucena vysetieni?

2. Jakym zplsobem jsou Zeny informovany o doporucenych vysetienich?

3. Co vede tehotné zeny i pfes pozitivni screening VVV ¢€i nepiiznivou prognodzu
pokracovat v t¢hotenstvi?

4. Jak jsou t¢hotné Zeny sezndmeny s riziky invazivnich vySetfeni VVV?

5. Jakym zplsobem se zeny vyrovnavaji se ztratou ditéte?

2.2 Hypotézy

HO: Znalost VVV a jejich odhaleni na kraji / v€ku / vzdélani / vife / potadi t€hotenstvi
nezavisi.

H1: Znalost VVV a jejich odhaleni na kraji / v€ku / vzdélani / vife / potadi t€hotenstvi
zavisi.

HO: Informovanost o prenatdlnim screeningu na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi
téhotenstvi nezavisi.

HI1: Informovanost o prenatdlnim screeningu na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi
t€hotenstvi zavisi.

HO: Obavy z vySetifeni, jeho disledky a vznik VVV na kraji / v€ku / vzdélani / vite /
poradi t¢hotenstvi nezavisi.

H1: Obavy z vySetfeni, jeho disledky a vznik VVV na kraji / v€ku / vzdélani / vite /

poradi t¢hotenstvi zavisi.
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HO: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vite / potadi t€hotenstvi
nezavisi.

H1: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vite / potadi t€hotenstvi
zavisi.

HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi
téhotenstvi nezavisi.

H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi

téhotenstvi zavisi.
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3 METODIKA

V empirické ¢asti prace byl vyuzit smiSeny design vyzkumu tzv. Mixed Metod
Design. Pouzita byla kombinace QN a QL (kvantitativni a kvalitativni faze). Kvantitativni
metoda probihala na zaklad€ vyzkumného Setfeni formou nestandardizovanych dotaznika
(viz Priloha ¢. 1), které byly zaméfeny na znalosti vrozenych vyvojovych vad a jejich
prevenci, zda je pro Zeny vrozend vyvojova vada zndmka k umélému ukonceni
téhotenstvi. Setfeni probihalo v obdobi od 1.3.2020 do 31.5.2020. Pied samotnym sbérem
dat probihal pilotni vyzkum na prvnich 20 respondentkéach. Cilem pilotniho vyzkumu
bylo zjistit, zda ma vytvorena datova matice logické uspofadani a je mozné ve sbéru dat
pokracovat. Kritériem pro zafazeni respondentek do vyzkumu byl souhlas s poskytnutim
informaci a respondentky musely byt gravidni.

Nestandardizovany dotaznik obsahoval 33 otdzek, z nichz 12 bylo uzavienych.
Uzaviené otazky se tykaly oblasti viry, vyskytu a znalosti VVV, dostate¢né
informovanosti o VVV, o vyhodéch a nevyhodéch invazivnich a neinvazivnich vySeteni.
Zbylé otazky byly oteviené. Jednalo se o tzv. identifikacni otazky, ve kterych jsem
zjiStovala vek, krajové misto bydlisté a vzdélani. Dalsi oteviené otdzky se tykaly znalosti
ohledné vysetfovani VVV, screeningu, Cerpani informaci o prenatalnim screeningu a
rizikovych faktorech, které mohou t€hotenstvi ohrozit. Na zaklad¢ sesbiranych dat byla
vytvofena datova matice. Pfiloha ¢.1
Sledovana kritéria byla pro Gcel analyzy a piehlednosti seskupena do 4 okruhti:

Znalost vrozenych vyvojovych vad a jejich odhalen
Informovanost o prenatalnim screeningu

Obavy z vySetieni, jeho dasledky a vznik VVV
Znalost invazivnich a neinvazivnich metod.

Pro otazky kazdého okruhu hleddme zavislost na 5 demografickych proménnych:
Kraj
Vek
Vzdélani
Vira
Potadi t€hotenstvi (po kolikaté je Zena t€hotnd)

Kvalitativni ¢ast vyzkumu probihala na zdklad¢é polostrukturovanych rozhovort
s maminkami, u kterych byla v prenatalnim stadiu jejich ditéti diagnostikovana vrozena
vyvojova vada. Zaméfila jsem se na vySetfeni, zda absolvovaly doporucena vysetieni

OGL, zda absolvovaly nadstavbova vySetfeni pfi pozitivnim screeningu, jaké bylo
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chovani persondlu pfi oznamovani fatalni diagndzy a reakce oSetfujiciho personalu na
rozhodnuti si dité ponechat, jakym zptisobem se s ditétem rozloucily, pokud jiz zemfelo,
zda maji memory box ¢i zda vyuzily sluzeb nadace Dité v srdci. Rozhovor se skladal
z otevienych otazek, viz ptiloha ¢.2 Informovala jsem je o zachovani jejich anonymity a
také o tom, za jakym ucelem rozhovor poskytuji. Pofidila jsem zvukovy zdznam, ktery
jsem pozd¢ji prepsala do programu Microsoft Word. K analyze rozhovort jsem vyuzila
metodu otevieného kddovani —techniku ,,tuzka a papir . Jednotlivym tsekiim rozhovort
jsem pridélila kédy, které byly podle podobnosti a souvislosti sefazeny do kategorii a

podkategorii (Svaiicek, Sedova et al., 2014).

3.1 Vyzkumné soubory

Vybér vyzkumného souboru byl zamérny. Vyzkumny soubor v kvantitativni ¢asti
studie tvorily zeny-budouci maminky, které¢ byly pravé gravidni, a to v obdobi od
1.3.2020 do 31.5.2020. Do celé studie se zapojilo 127 respondentek.

Vyzkumny vzorek kvalitativni ¢asti tvofilo 7 maminek — respondentek, se kterymi
jsem se kontaktovala ptes neziskovou organizaci Dité v srdci, kterd sdruzuje maminky,
kterym byla v prenatdlnim obdobi diagnostikovana VVV u jejich ditéte. Dit¢ bud’

zemielo €i zije dal s ur€itym postizenim.

3.2 Statistické zpracovani dat

Vzhledem k tomu, ze vSechny zkoumané proménné jsou nomindlni, byla pro
zjisténi zdvislosti zvolena metoda y2-test nezavislosti v kontingencni tabulce.
Kontingen¢ni tabulky a z nich vyplyvajici y2-test nezavislosti byly vytvofeny v softwaru
SPPS. Tento test ve své nulové hypotéze predpoklada, Ze znaky v kontingen¢ni tabulce
jsou nezavislé. Pfi oveéfovani nezavislosti tento test porovnava ziskané (empirické)
Cetnosti s teoretickymi Cetnostmi, které by mély nastat, pokud jsou sledované znaky
nezavislé.

Abychom test vyhodnotili, vyuzijeme jeho p-hodnotu, kterou porovnadme se
zvolenou hladinou vyznamnosti alfa = 0,05. Sledované znaky jsou nezavislé, pokud je p-
hodnota vétsi nez hladina vyznamnosti alfa. Pokud je p-hodnota mensi nebo rovna alfa,
vyvracime nulovou hypotézu testu a mlizeme prohlésit, Ze existuje statisticky vyznamna
zavislost mezi sledovanymi znaky v kontingen¢ni tabulce.

Pro spravné pouziti tohoto testu se doporucuje, aby podil poli, kde jsou o¢ekavané

cetnosti nizsi nez 5, byl maximalné 20 %. (Chraska, 2007).
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4 VYSLEDKY

4.1 Analyza vysledki z kvantitativni ¢asti vyzkumu
Pro tcel analyzy byly z dotaznikovych otdzek vytvofeny 4 okruhy - Znalost
vrozenych vyvojovych vad a jejich odhaleni, Informovanost o prenatalnim screeningu,
Obavy z vySetteni, jeho dusledky a vznik VVV a Znalost invazivnich a neinvazivnich
metod. Pro otazky kazdého okruhu hleddme zavislost na 5 demografickych proménnych
— kraj, v€k, vzdélani, vira a potadi t€hotenstvi (po kolikaté je Zena téhotna).
Aby byly splnény podminky pro pouziti y2-testu (maximalné¢ 20 % hodnot
s oCekavanou Cetnosti mensi nez 5), muselo u ¢asti proménnych dojit k jejich upravam -
nejcastéji k slouceni kategorii, nékteré kategorie byly z analyzy zcela vylouceny.
Jde o nasledujici proménné a jejich upravy:
- Kraj —slouceni kraji do 6 skupin, nové vznikly kategorie:
o PrahatStfedocesky kraj
o Jihocesky kraj
o Jihomoravsky, Zlinsky, Moravskoslezsky, Olomoucky
o Krélovéhradecky, Pardubicky, Vysoc¢ina
o Plzenisky, Karlovarsky, Ustecky, Liberecky
o Slovensko — tento kraj nebyl pro nizkou cetnost v analyzdach pouZzit

- Vé&k —sloucenim vékovych kategorii vznikly 4 skupiny:

o 16-25let
o 26-30 let
o 31-35let
o 36-46 let

- Vzdélani — nové vzniklo 5 skupin:
o Zakladni — pro nizkou cetnost tato kategorie neni v analyzach pouzita
o stiedoskolské
o vyssi odborna skola - pro nizkou cetnost tato kategorie neni v analyzdach
pouzita
o vysoka skola - Be.
o vysoka skola - Mgr., MUDr., Ing. Atp
- Vira—v analyzdach nepracujeme s kategorii ,, Nechci odpoveédet
- Poftadi t€¢hotenstvi — nové vznikly 3 kategorie
o 1

o 2
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o 3avice

4.1.1 Znalost vrozenych vyvojovych vad a jejich odhaleni

Pro tento okruh byly vyuzity 3 otazky z dotazniku, a to otazky €. 1 (Znate VVV?),
C. 7 (Pojem vrozend vyvojova vada (dale jen VVV) podle Vas znamena?) a ¢. 8 (K
odhaleni VVV plodu jsou podstupovana tato vysetrieni).

Testované hypotézy maji tento tvar:

HO: Znalost VVV a jejich odhaleni na kraji / véku / vzdélani / vife / potadi
téhotenstvi nezavisi

HI1: Znalost VVV a jejich odhaleni na kraji / véku / vzdélani / vife / potadi

t€hotenstvi zavisi

Pro vyhodnoceni testii pouzijeme p-hodnotu. Pokud je tato hodnota mensi nebo
rovna zvolené hladin€ vyznamnosti alfa = 0,05, vyvracime HO a prokézali jsme tak
zavislost testovanych proménnych. Vysledky testll jsou uvedeny v Tabulce 1. Pokud je
p-hodnota statisticky vyznamna, je tato hodnota zvyraznéna cervené. Pokud test neslo
provést (poruseni podminek y2-testu — vice jak 20 % proménnych mé ocekavanou ¢etnost
méné nez 5), neni p-hodnota uvedena.

Tabulka 1: Znalost vrozenych vyvojovych vad a jejich odhalent

P-hodnota
Kraj Vek Vzdélani | Vira Pofadi
J © téhotenstvi
Znate VVV? - - 0,006 |- 0,911
Pojem vrozend vyvojova vada (dale jen| i
VVV) podle Vis znamena? 0,803 10,055 0,162
- biochemické vySetieni
0,205 0,024 0,025 0,207 0,033
K  odhaleni|z krve
VVV  plodu| - ultrazvukové vySetieni| i i i i
jsou plodu
podstu;v)oxianrfl - genetické vySetieni z| 0.523 0.728 i 0.643
tato vySetieni | krve
- genealogické vySetteni | - - - - 0,102

Zdroj: vlastni

Z vysledki vyplyva, Ze jsme nasli 4 statisticky vyznamné zavislosti — znalost VVV
zavisi na vzdélani (p-hodnota = 0,006) a znalost biochemického vysetfeni pro odhaleni
VVV zavisi na véku (p-hodnota = 0,024), vzdélani (p-hodnota = 0,025) a na tom, o
kolikaté teéhotenstvi se jedna (p-hodnota=0,033). Podivejme se nyni blize, o jaké

zavislosti se jedna.
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e Znalost VVV a vzdélani

Tabulka 2: Zavislost znalosti VVV a dosazeného vzdélani

Dosazené vzdélani
vysoka
. 9 , Skola
Znate VVV: stredoskolske | (¥ S;’;‘aB Mer., Celkem
skola = BC I MuDr.,
Ing. atp
Absolutni | 20 33 95
detnost
Ano Relativni
" 71,2 % 100,0 % 89,2 % 81,9 %
detnost
iAbsolutm 17 0 4 )1
detnost
Ne Relativni
. 28,8 % 0,0 % 10,8 % 18,1 %
detnost
Absolutni | 5 20 37 116
detnost
Celkem Relativni
. M 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
detnost

Zdroj: vlastni

Z Tabulky 2 je patrné, Ze vysokoSkolsky vzdélané Zeny znaji VVV 1épe (odpovéd
Ano 100 % u Bec., resp. 89,2 % u Mgr., MUDr., Ing. atp), nez stiedoskolsky vzdélané

zeny (Ano odpovédélo 71,2 %).
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e Znalost biochemického vySetieni z krve k odhaleni VVV a vék

Tabulka 3: Zavislost znalosti biochemického vysetreni z krve a veku

Vek

K odhaleni VVV plodu
jsou podstupovana tato
vySetfeni - biochemické 16-25 26-30 31-35 36-46
vySetfeni krve

Celkem

Absolutni

< 20 29 17 3 69
cetnost

Ne —
Relativni

< 74,1 % 52,7 % 53,1 % 23,1 % 54,3 %
cetnost

Absolutni

< 7 26 15 10 58
cetnost

Ano —
Relativni

< 25,9 % 47,3 % 46,9 % 76,9 % 45,7 %
cetnost

Absolutni

< 27 55 32 13 127
cetnost

Celkem

Relativni

< 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
cetnost

Zdroj: vlastni
Z Tabulky 3 vyplyva, ze biochemické vysetfeni z krve k odhaleni VVV znaji vice
rodicky nad 36 let (76,9 %), nez rodicky do 25 let (25,9 %).
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e Znalost biochemického vySetieni z krve k odhaleni VVV a vzdélani

Tabulka 4: Zavislost znalosti biochemického vysetreni z krve a vzdélani

Dosazené vzdélani
K odhaleni VVV plodu vysoka
jsou podstupovana tato ) kola -
vySetieni - biochemické | stiedoskolské | . vysoka Mgr., Celkem
vySetieni krve Skola - Be. MUDr., Ing.
atp
ébsolutm 39 7 17 63
cetnost
Ne T
Relativni 66,1 % 35,0 % 45,9 % 54,3 %
cetnost
Absolutni 20 13 20 53
cetnost
Ano —
Relativni 33.9 % 65.0 % 54.1 % 45.7 %
cetnost
iAbsolutm 59 20 37 116
cetnost
Celkem —
Relativni 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
cetnost

Zdroj: vlastni
Biochemické vysetieni z krve k odhaleni VVV znaji vice vysokoskolsky vzdélané

zeny (65,0 %, resp. 54,1 %), nez stiedoskolsky vzdélané zeny (33,9 %).
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e Znalost biochemického vySetreni z krve k odhaleni VVV a poradi téhotenstvi

Tabulka 5: Zavislost znalosti biochemického vysetreni z krve a poradi tehotenstvi

K odhaleni VVV plodu jsou

Po kolikaté jste t€hotna?

podstupovana tato vySetfeni ) Celkem
- biochemické vysetieni krve 1 2 3 avice
Absolutni 45 20 4 69
cetnost
Ne
Relativni o o 0 o
Sotnost 63.4 % 47,6 % 28.6 % 54,3 %
Absolutni 26 22 10 58
cetnost
Ano
Relativni o o 0 o
Sotnost 36,6 % 52.4 % 71.4 % 45,7 %
gt’;gls‘:tm 71 42 14 127
Celkem
?eetlrf‘;vtm 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %

Zdroj: vlastni

Pokud je Zena poprvé té¢hotna, ma nizsi znalost biochemického vySetfeni z krve
k odhaleni VVV (36,6 %), nez zeny, u kterych se jednad o druhé téhotenstvi (52,4 %),

nebo tieti a vice (71,4 %).
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Graf 1: Zavislost znalosti biochemického vySetreni z krve a poradi tehotenstvi

Zavislost znalosti biochemického vysetfeni z krve a
poradi téhotenstvi
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Po kolikaté jste téhotna?

Zdroj: vlastni

HO: Znalost VVV na jejich odhaleni na kraji/ véku/ vzdélani/ vife/ potadi t€hotenstvi
nezavisi

H1: Znalost VVV na jejich odhaleni na kraji/ véku/ vzdélani/ vife/ potadi t€hotenstvi
zavisi.

Vysledek:

Hypotéza HO je tedy potvrzena, a tedy znalost VV'V a jejich odhaleni nezévisi na kraji,
véku, vife a vzdélani a potvrzena hypotéza H1 pro oblast vzdélani, a tedy znalosti VVV

a jejich odhaleni na vzdélani zavisi.

4.1.2 Informovanost o prenatdilnim screeningu

Pro tento okruh byly vyuzity 3 otazky z dotazniku, a to otdzky ¢. 9 (Myslite si, Ze
madte dostatek informaci o ditvodech prenatadlniho screeningu VVV plodu?), ¢. 10 (Jste
dostatecné seznamena se vSemi riziky prenatalniho screeningu VVV plodu?) a ¢. 28
(Odkud cerpate informace o prenatalnim screeningu a VVV?). Odpovedi na otazky €. 11
a €. 12 by se hodily pro tento okruh dotazniku, ale pro nizkou cetnost odpovédi
v nékterych kategoriich nemohly byt pouzity.
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U vsech otazek byly vylouceny odpovédi v kategorii ,,Nevim®.

Testované hypotézy maji tento tvar:

HO: Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji / v€ku / vzdélani / vife / potadi
t¢hotenstvi nezavisi

HI: Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji / v€ku / vzdélani / vife / potadi

t€hotenstvi zavisi

Pro vyhodnoceni testli pouzijeme opét p-hodnotu, hladina vyznamnosti alfa zistava
0,05. Vysledky testil jsou uvedeny v Tabulce 6. Pokud je p-hodnota statisticky vyznamna,
je tato hodnota zvyraznéna Cervené. Pokud test neSlo provést (poruseni podminek y2-

testu — vice jak 20 % proménnych ma o¢ekdvanou Cetnost méné nez 5), neni p-hodnota

uvedena.

Tabulka 6: Informovanost o prenatalnim screeningu

P-hodnota
Kraj | Vék | Vzdelani | Vira télf;r;‘?wi

Myslite si, Ze mate dostatek informaci o
ditvodech prenatalniho screeningu VVV| 0,132 - 0,106 0,442 0,069
plodu?
Jste dostatecné sezgémena se vsemi riziky 0.086 | 0.840 0.246 0.563 0.054
prenatalniho screeningu VVV plodu? ’ ’ ’ ’ ’

- Od svého oSetfujiciho i 0.295 0,419 i 0.963

gynekologa
Odkud - Od jiného 1ékaie - - - - -
Cerpite - Od porodni asistentky, duly | - - - - -
nformace 0 "y emeru 0,715 | 0,947 | 0,603 | 0,300 | 0357
prenatalnim - —
screeningu | = V odbornych knihdch al o 46| 04551 0068 | 0851 | 0332
a VVV? ¢lancich

- Od kamaradl a znamych - 0,456 0,454 - 0,099

- Od rodict a ptibuznych - - - - -

Zdroj: vlastni

Neprokdzali jsme statisticky vyznamnou zavislost informovanosti o prenatalnim

screeningu na vybranych proménnych.

HO: Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji/véku/ vzdélani/ vife/ potradi

téhotenstvi nezavisi.

HI1: Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji/véku/ vzdélani/ vife/ potradi

téhotenstvi zavisi.
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Vysledek:
HO je tedy potvrzena. Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji/véku/ vzdélani/

vite/ potadi téhotenstvi nezavisi.

4.1.3 Obavy 7 vySetieni, jeho diisledky a vznik VVV

Pro tento okruh byly vyuzity 4 otazky z dotazniku, a to otazky €. 14 (Madte (méla
Jste) obavy z vysetreni VVV plodu v I. trimestru?), €. 15 (Jak se zachovate, pokud vysledky
testii urci odchylku?), €. 21 (Ztotoznujete se s nazorem jinych zen, které se v diisledku
zjisteni VVV plodu rozhodnou pro
umelé preruseni tehotenstvi?) a €. 29 (Jaké nepriznivé faktory v priibehu tehotenstvi
mohou zpiisobit, dle vaseho nazoru, vznik VVV?). Odpovédi na otazku ¢. 30 by se hodily
pro tento okruh dotazniku, ale pro nizkou cetnost odpoveédi v nékterych kategoriich
nemohly byt pouZity.

Odpovédi na otazku ¢. 14 byly slouceny do 2 kategorii — Mam obavy a Nemam

obavy.

Testované hypotézy maji tento tvar:

HO: Obavy z vysetreni, jeho dusledky a vznik VVV na kraji / véku / vzdé€lani / vite
/ poradi téhotenstvi nezavisi

H1: Obavy z vysetteni, jeho dusledky a vznik VVV na kraji / véku / vzdé€lani / vite
/ poradi téhotenstvi zavisi

Pro vyhodnoceni testli pouzijeme opét p-hodnotu, hladina vyznamnosti alfa zstava
0,05. Vysledky testt jsou uvedeny v Tabulce 7. Pokud je p-hodnota statisticky vyznamna,
je tato hodnota zvyraznéna Cervené. Pokud test neSlo provést (poruseni podminek y2-
testu — vice jak 20 % proménnych ma o¢ekdvanou Cetnost méné nez 5), neni p-hodnota

uvedena.
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Tabulka 7: Obavy z vysetreni, jeho disledky a vznik VVV

P-hodnota
. < i | Poradi
Kraj | V& | Vzdélani| Vira t&hotenstvi
Mate .(melajste) obavy z vysetieni VVV plodu 0.562(0,183| 0,640 |0.967 0,430
v . trimestru?
- Je nutna konzultace s
genetikem, gynekologem a |0,285|0,617| 0,410 [0,704| 0,941
pediatrem
- Zalezi na druhu postizeni | 0,066 | 0,875| 0,925 |0,654| 0,542
Jak se zachovate,| - Lecham si screening
, > | overit Jinymi | 0,511]0,298| 0,280 {0,777 0,202
pokud  vysledky| . o .
testil urgj | Reinvazivnimi rnvetodaml ’
odchylku? - Pjdu na od‘Per plodovE
vody, choriovych klki ¢i|0,498| 0,006 | 0,235 |0,214| 0,618
odbér pupecnikové krve
- Podstoupim  umélé
preruseni téhotenstvi ] ] i i i
- Nevim - - - - -
Ztotoziujete se s nazorem jinych Zen, které se
v disledku zjisténi VVV plodu rozhodnou pro| - - - 0,013 -
umeélé preruseni téhotenstvi?
- Nachlazeni, ryma, i i 0.166 i 0,982
teplota
, .. . .| - Alkohol 0,494 | 0,080 - 0,468
Jaké  nepftiznivé —
faktory v prabdhu - Koufeni 0,76210,640| 0,249 (0,411 0,603
t&hotenstvi mohou | - Drogy . , , , 0,663
zpisobit, dle| - Léky 0,72910,360| 0,659 |0,756| 0,847
vaSeho  nézoru,| - RTG zéfeni 0,85210,930| 0,356 |0,063| 0,263
vznik VVV? - Fyzicka 74tz - | - - - -
- Stres 0,37210,251| 0,015 |0,679| 0,174
- Opalovani - - - - -

Zdroj: vlastni

Nasli jsme 3 statisticky vyznamné vztahy — existuje vliv véku na vili jit na odbér

plodové vody, choriovych klki ¢i odbér pupecnikové krve v ptipade, ze vysledky testl

urcily odchylku (p-hodnota = 0,006). Dale existuje statisticky vyznamny vztah mezi virou

a ztotoznénim se s ndzorem na uméelé preruseni téhotenstvi (p-hodnota = 0,013) a nakonec

existuje vztah mezi vzdélanim a ndzorem, Ze stres nepiiznivé piisobi na vznik VVV (p-

hodnota = 0,015). Podivejme se nyni na tyto zavislosti detailnéji:
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e Odbér plodové vody a vék

Tabulka 8: Odber plodové vody a véek

Jak se zachovate, pokud Vek

vysledky testl urci

odchylku? - Pljdu na Celkem

odbér  plodové  vody, 16-25 26-30 31-35 36-46

choriovych klkt ¢i odbér

pupecnikové krve
Absolutni 11 17 22 7 57
cetnost

Ne Relativni
ety 40,7 % 30,9 % 68,8 % 53,8 % 44.9 %
cetnost
Absolutni 16 38 10 6 70
cetnost

Ano Relativni
ety 59,3 % 69,1 % 31,3 % 46,2 % 55,1 %
cetnost
Absolutni 27 55 32 13 127
cetnost

Celkem Relativni
ety 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
¢etnost

Zdroj: vlastni

V piipad¢ odchylky ve vysledku test by dané invazivni vySetfeni podstoupily
respondentky mladsi 30 let spiSe (16-25 let: 59,3 %, 2630 let: 69,1 %), nez respondentky
stars$i 30 let (31-35 let: 31,3 %, 36-46 let: 46,2 %)
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e Ztotoznéni s nazorem na umélé preruseni téhotenstvi a vira

Tabulka 9:  Ztotoznéni s nazorem na umélé preruseni téhotenstvi a vira

Vira
Ztotozilujete se s nazorem
jinych Zen, které se v dusledku Celkem
zjisténi VVV plodu rozhodnou Ano Ne
pro umélé pieruseni t€hotenstvi?
ébsolutm 4 46 50
¢etnost
Ano, ztotoziiuji .
iAbsolutm 6 9 15
¢etnost
Ne, neztotoziuji -
Selativni 28,6 % 93 % 12,7 %
iAbsolutm 1 47 53
. ¢etnost
Nemam  jasny
nazor Selativai 52,4 % 433 % 44,9 %
Absolutni 21 97 118
¢etnost
Celkem Relativni
éetnos\‘: 100,0 % 100,0 % 100,0 %

Zdroj: vlastni
S ndzorem na umélé pieruSeni t€hotenstvi v dusledku zjisténi VVV se méné

ztotoziuji vetici respondentky (19,0 %), nez respondentky nevéfici (47,4 %).
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Graf 2: Ztotoznéni s nazorem na umeélé preruseni tehotenstvi a vira
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Zdroj: vlastni
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Stres jako nepriznivy faktor vzniku VVV a vzdélani

Tabulka 10:  Stres jako nepriznivy faktor vzniku VVV a vzdélani

Jaké nepfiznivé faktory v

prabéhu téhotenstvi mohou

Dosazené vzdélani

vysoka skola

zpusobit, dle vaseho nazoru, | stfedoskolské VySOk; Skola M[-JJI;/I gr.I, Celkem
vznik VVV? - Stres - B L., g
atp
Absolutni 31 1 30 7
cetnost
Ne Relativni
) 52,5 % 55,0 % 81,1 % 62,1 %
cetnost
iAbsolutm 73 9 7 44
cetnost
Ano Relativni
oty 47,5 % 45,0 % 18,9 % 37.9 %
cetnost
Absolutni 59 20 37 116
cetnost
Celkem Relativni
ety 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
cetnost

Zdroj: vlastni

atp.) vzdélané Zeny (18,9 %).

Stres, jako faktor pro vznik VVV méné uvadi vysokoskolsky (Mgr., MUDr., Ing.

HO: Obavy z vySetteni, jeho dusledky a vznik VVV na kraji véku/ vzdélani/ vite/ poradi

téhotenstvi nezavisi.

H1: Obavy z vySetieni, jeho disledky a vznik VV'V na kraji véku/ vzdélani/ vite/ poradi

téhotenstvi zavisi.

Vysledek:

HO je potvrzena, ale pouze pro otazku, zda méla t€¢hotna Zzena obavy z vySetfeni VVV

plodu v I. trimestru. Plati tedy, Ze obavy z vySetfeni, jeho disledky a vznik VVV na kraji/

veéku/vzdélani/ vite/ potadi té¢hotenstvi nezavisi.

54




4.1.4 Znalost invazivnich a neinvazivnich metod

Pro tento okruh byly vyuzity 2 otazky z dotazniku, a to otdzky €. 17 (Znate vyhody
invazivniho vySetieni VVV plodu?) a ¢. 18 (Zndte vyhody neinvazivniho vySetreni VVV
plodu.

Testované hypotézy maji tento tvar:

HO: Znalost vyhod invazivnich a neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani /
vite / poradi téhotenstvi nezavisi

H1: Znalost vyhod invazivnich a neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani /

vite / poradi t€hotenstvi zavisi

Pro vyhodnoceni této otazky byly (za ucelem splnéni podminek testu) slouceny
kategorie veku do 3 kategorii — 16-25 let, 2630 let, 31-46 let.

Pro vyhodnoceni testli pouzijeme opét p-hodnotu, hladina vyznamnosti alfa zistava
0,05. Vysledky testi jsou uvedeny v Tabulce 11. Pokud je p-hodnota statisticky
vyznamnd, je tato hodnota zvyraznéna cervené. Pokud test neSlo provést (poruseni
podminek y2-testu — vice jak 20 % proménnych mé ocekévanou cetnost méné nez 5), neni

p-hodnota uvedena.

Tabulka 11: Znalost invazivnich a neinvazivnich metod

P-hodnota
Kraj Veék | Vzdélani| Vira Pofadi
J © téhotenstvi
Znate vyhody invazivniho
vySetfeni VVV plodu? 0,733 0,226 0,000 | 0,640 0,249
Znate  vyhody  neinvazivniho
vySetfeni VVV plodu? 0,852 0,036 0,000 | 0,617 0,630

Jako statisticky vyznamné se ukédzaly 3 vztahy — znalost invazivnich vySetfeni a
vzdélani (p-hodnota = 0,000), znalost neinvazivnich vysetfeni a véku (p-hodnota = 0,036)

a vzdélani (p-hodnota = 0,000).
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e Znalost vyhod invazivniho vySetieni VVV plodu a vzdélani

Tabulka 12: Znalost vyhod invazivniho vysetreni VVV plodu a vzdélani

Dosazené vzdélani
Znate vyhody invazivniho vysoka &kola Vysoll\i?gikola Celkem
W W 14 (') W W r - .
vysetfeni VVV plodu? stitedoskolské _Be. MUDT.. Ing.
atp

ébsolutm 6 2 16 30
éetnost

Ano Relativni
N M 10,2 % 40,0 % 43,2 % 25,9 %
éetnost
Absolutni 53 12 21 36
éetnost

Ne Relativni
v 89,8 % 60,0 % 56,8 % 74,1 %
éetnost
Absolutni 59 20 37 116
éetnost

Celkem Relativni
v M 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
éetnost

Zdroj: vlastni

Vyhody invazivniho vySetfeni VVV plodu znaji vice vysokoskolsky vzdélané
respondentky (Bc. — 40,0 %, Mgr. atp — 43,2 %), nez sttedoskolsky vzdelané zeny (10,2
%).
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e Znalost vyhod neinvazivniho vySetfeni VVV plodu a vék

Tabulka 13:  Znalost vyhod neinvazivniho vysetreni VVV plodu a veku

Vek

Znate vyhody neinvazivniho

vySetieni VVV plodu? 16-25 26-30 31-46 Celkem
Absolutni 5 22 2 49
cetnost

Ano Relativni
el 18,5 % 40,0 % 48,9 % 38.6 %
cetnost
Absolutni 22 33 23 78
cetnost

Ne Relativni
ne 81.5 % 60,0 % 51,1 % 61,4 %
cetnost
Absolutni 27 55 45 127
cetnost

Celkem Relativni
ety 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
cetnost

Zdroj: vlastni
Vyhody neinvazivniho vysetieni VVV plodu znaji vice respondentky starsi 26 let

(26-30 let: 40,0 %; 31-46 let: 48,9 %).

Graf 3: Znalost vyhod neinvazivniho vysetreni VVV plodu a veku

Znalost vyhod neinvazivniho vySetfeni VVV a vék

100%
H Ano
90%
H Ne
80%

70%
60%

50%

reni

>

v 40%

et

vy

30%
20%
10%

0%

Podil odpovédi - znalost vyhod neinvazivniho

16-25 26-30 31-46

Vékova kategorie

Zdroj: vlastni

57




e Znalost vyhod neinvazivniho vySetieni VVV plodu a vzdélani

Tabulka 14: Znalost vyhod neinvazivniho vySetieni VVV plodu a vzdeélani

Dosazené vzdélani
Znate vyhody vysoka skola
neinvazivniho  vySetfeni| . . .| vysoka Skola - Mgr., Celkem
VVV plodu? stfedoskolske - Be. MUDr., Ing.
atp
Absolutni 8 12 24 44
éetnost
Ano Relativni
- 13,6 % 60,0 % 64,9 % 37,9 %
éetnost
Absolutni 51 8 13 72
éetnost
Ne Relativni
N M 86,4 % 40,0 % 35,1 % 62,1 %
éetnost
Absolutni 59 20 37 116
éetnost
Celkem Relativni
- 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
éetnost

Zdroj: vlastni

Vyhody neinvazivniho vySetieni znaji méné stiedoSkolsky vzdélané respondentky

(13,6 %), oproti vysokoskolsky vzdélanym respondentkdm (60,0 %, resp. 64,9 %).

HO: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vite / potadi t&hotenstvi

nezavisi.

H1: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vite / potadi t€hotenstvi

zavisi.

HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi

téhotenstvi nezavisi.

H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi

téhotenstvi zavisi.

Vysledek:

HO Znalost vyhod invazivnich metod na vzdélani nezavisi.

H1: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vife / pofadi t¢hotenstvi zavisi.

HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / vife / pofadi t€hotenstvi nezavisi.

H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na véku / vzdélani zavisi.
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4.2 Vysledky rozhovort s maminkami

4.2.1 1. kategorie: Identifikacni udaje
Tabulka 15: Identifikacni udaje

aktudlni | pocet nejvyssi vék, kdy byla téhotna
vék téhotenstvi | vzdélani s pozitivnim
screeningem
M1 54 5 VS 32
M2 30 3 VS 28
M3 30 2 vVOS 29
M4 58 2 VOS 24
M5 41 5 VS 30
M6 37 4 SS s maturitou | 34
M7 48 6 SS 30

Zdroj: vlastni

4.2.2 2. kategorie: Doporucend vySetieni

V kategorii doporucend vySetieni jsem se zabyvala doporucenymi vySetfenimi v 1. a
2. trimestru. V 1. trimestru M1 neabsolvovala zadna vySetieni, M2 klasicky prenatalni
screening doporu¢eny OGL a vzhledem k pfedchozimu téhotenstvi rovnou odbér
choriovych klkl, M3 z vlastniho rozhodnuti Sla k OGL az ve 14.tt, M4 vysetieni krve,
M5, M6, M7 také bézna doporucend vySetfeni OGL. M7 méla pozitivni screening
krevnich testti, proto ji OGL poslal na morfologické vysetieni plodu do krajského mésta.
M1 k tomu tika: “ Psal se rok 1997/1998 takze se nedélala Zadna vysetieni. *

Ve 2.trimestru M1 podstoupila jiz vySetfeni biochemické, a to na hladiny AFP a hCG,
na indikaci genetika se provadéla aminocentéza. M2 absolvovala podrobny morfologicky
screening. M3 §la poprvé k OGL ve 14.tt, kde byla zjisténa VVV srdce neslucitelna se
zivotem a poté kazdy tyden OGL provadé¢l kontrolni UZ, zda nedoslo k timrti miminka.
M4 doporuceny screening OGL, M5, M6 a M7 také doporucend vysetieni OGL a

konzilium ve fakultni nemocnici.

4.2.3 3. kategorie: Datace stanoveni diagnozy

M1 byla stanovena vyssi hladina AFP v 16. tt. Vysetfeni UZ a kontrolni AFP
v 17.tt byly jesté horsi a dodava: “Zddnym zpiisobem nepojmenovali diagnézu, prosté to
byla chromozomalni vada — odlomeni raménka 13.chromozomu. M2: “Ve 13.tt bylo

pozitivni vySetieni choriovych klkii, na které jsme cekali asi 3 tydny. Tam byla nalezena
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mutace, kterd je shodnd s popsanou mutaci pro syndrom Treacher Collinsiiv, takze jsme
uz vedeli o co jde. Jesté jsem absolvovala v 17.tt UZ v Brne, kde jsme znali lékare, ktery
tento syndrom jiz nekolikrat diagnostikoval. Chtel videt fotky z 1. tehotenstvi a sam nam
rekl, ze na UZ jsou 100% mala ouska, oblicej nebyl schopny jesté dobre rozlisit, protoze
je v tomto tydnu hodné malinky. A lékar nam sdélil, Ze pokud bychom chteli védet vic,
musime si pockat na 20.tt, kdy se naplno oblicej rozvine. Jediné, co bylo videt, ze dité
nema rozstép vnitini ani vnéjsi. Celkove dle jeho hodnoceni to vypadalo na mirnéjsi
priibéh syndromu. M3 byla diagnostikovdna VVV srdce neslucitelnd se zivotem pii
prvni navstévé OGL. M4 byla ve 28.tt diagnostikovan u miminka hydrocefalus. M5
uvadi, ze ve 20.tt dle UZ byl nalez asymetrickych mozkovych komor na hranici
maximalni mozné velikosti, podezfeni na hydrocephalus jako rodova zatéz s touto
diagnézou. M6 diagnézu popisuje takto: ,, Ve 32. tt zjistil pan doktor (v tu dobu uz ve
Dvore Kralové nad Labem, kam jsme se v pritbehu tehotenstvi prestehovali) na UZ, Ze se
miminko nevyvyji soumerne, poslal mé na velky UZ do nemocnice v HK, ¢ekaci doba byla
ale prilis dlouha, nechtéla jsem cekat dalsi asi tri tydny v nevédomosti, tak jsem zajela na
kontrolu zpét do Gyncentra (kam jsem chodila puvodné v Praze), kde byla ochotna a mila
pani doktorka, kterd hned védéla o co jde. Rekla, Ze to vidi na srdecni vadu a odeslala
nas k odbornikovi, ktery to potvrdil a jesté rekl, Ze to ziejmé bude soucdst néjaké vyvojové
vady, ale Ze to neni jiste. Ve 36. tt v Motole, pan doktor na UZ potvrdil vadu srdce, ddle
dva srostlé prstiky na noZicce, problém s ledvinami a cystu v hlavicce. Bylo tedy uz vic
nez jasmné, zZe se jedna o geneticky syndrom. V té chvili uz samozrejme bylo pozdé na
Jjakékoliv rozhodovani, zda v téhotenstvi pokracovat, takze jsme se rozhodli, Ze Zadné
genetické vysetieni si delat nenecham, odbeér plodové vody by byl zbytecné rizikovy a
informace o tom s jakym syndromem se dité narodi byla v tu chvili nepodstatna. “ M7 byl
pozitivni prvotrimestralni screening asi ve 12.-14.tt. Diagn6za byla syndrom Potterové, a

tedy VVV neslucditelné se Zivotem.

4.2.4 4. kategorie: Invazivni vySetieni

M1 jeji OGL doporucil genetickou konzultaci s tim, Ze ji nabidnou aminocentézu.
V 90.letech se odbér choriovych klkii nedélal. M2 jiz uvedla, Ze vzhledem k pifedchozimu
téhotenstvi ji hned v 1.trimestru jeji OGL nabidnul odbér choriovych klki: ,, Byli jsme
dopredu domluveni, Ze na klky jit chci. Dopredu jsem si o tom nacetla plno informaci.
OGL mi akorat vypsal zZadanku a doporucil spoluzdka, ktery pracuje u Apolinare, Ze ma

zkusenosti a je dobrej. “ M3 jeji OGL nedoporucil podstoupit invazivni vySetfeni. Vada
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byla jednozna¢né déna a vidét na monitoru pfi UZ. M4 doporucili navstivit
specializovanou kliniku v Praze, kde by miminku odséli tekutiny z hlavy prenatalné.
Rodice toto odmitli. M5 zvazila vSechna rizika invazivnich vySetfeni a byla pro ni piili$
velka a vySetfeni nepodstoupila. M6 také nepodstoupila invazivni vySetfeni. M7 ma na
invazivni vySetfeni jasny nazor: ,,Pro mé je to naruSeni celistvosti délohy, naruseni
prirozenosti. Invazivni vySetieni jsem odmitla. Stejné by nic nezmenila.
4.2.5 5. kategorie: Ukonceni téhotenstvi, zpiisob doporuceni ukonceni téhotenstvi a
reakce okoli

M1 popisuje vse takto: Miij gynekolog ne, vlastné ani ten genetik ne, ten mi jen rekl,
Jjaké mam moznosti a Ze se mam rozhodnout sama. Ale nez prisly vysledky AMC, trvalo to
jeste 4 tydny a mezitim jsem byla na hloubkovém UZ v nemocnici. Mné sice deélal
podrobny UZ miij gynekolog, velice Sikovny, opravdu se zaméril na vsechno a opravdu
mi vSechno rekl, za coz jsme mu byla neskonale vdeécna, i kdyz to nebylo pékne. Ale
to zkontrolujeme...mam podezreni...." Takze jsem viceméné védela, co mi na tom
hloubkovem reknou. Tam byl taky pomeérné mlady doktor, ten prilozil sondu, vzal si moji
priikazku a rekl, to slysim jako dneska: ,,Mate dvé deti, maly a zdravy, na vasem misté
bych vazné uvazoval o tom, Ze tohle dité nebude. Jste néjak nabozensky zalozend? “ Rekl
mi to slusne. Ja mu na to odpovédéla, ze vim, co tam byly za vady cca pred 5 tydny a Ze
pochybuju, zZe se néco vylepsilo, Ze jen chci slyset, co tam vidi on. Zjevné ho to vyvedlo
z rovnovahy, ale choval se velmi slusné. Ptal se, co teda tam bylo a ja mu to rekla-
zamerné jsem mu nerekla o hydrocefalu a on mi vSechno odsouhlasil, Ze to vsechno tam
vidi a o tom hydrocefalu ani slovo. Nevim, jestli mne nechtél stresovat jesté timhle, ale
tech vad bylo tolik, zZe jedna navic by se uz ztratila. Ptal se, kdy jdu na genetiku, a kdyz
Jjsem mu rekla, Ze pozitri, tak mi doporucil, at’ si tam zajdu hned, a hned prede mnou tam
volal, Zze mne tam posila. Taky jeste rekl, ze kdyz nejsme z Ostravy, zZe to budu mit pri
Jjedné ceste. Sestricka na UZ se se mnou nebavila vitbec. Co si Fekli poté, co jsem odesla,
je mi zcela jedno. Na genetice byl doktor hodny, rekl mi, Ze to neni dobré, ale Ze se mohu
rozhodnout, jak chci. Znal vysledky karyotypu a sdelil mi, zZe dité ma velice vzdcnou
genetickou vadu, ktera se diagnostikuje cca v 10 pripadech za rok na celém svété (jasné,
dite s touto vadou treba odejde v néjakém nizkém tydnu, a to se uz nezdiagnostikuje). Taky
mi rekl, Ze mne nechce do niceho nutit, ale kdybych se rozhodla pro potrat, Ze by byl velmi
rad, kdybych sla na potrat do té Meéstské nemocnice v Ostrave, Ze by se velmi rad osobné

ucastnil pitvy. Ja mu na to rekla, Ze rozhodné ne, zZe piijdu na své pracoviste, zZe tam delam
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(ani nevis, jak jsem toho potom horce litovala). Vypsal mi papiry, co zjistili na AMC,
popsal tu vadu, napsal mi tam, Ze pokud se rozhodnu, je UPT do 24. tydne plné
indikovand. Rekl mi, Ze podle jeho ndzoru to dité nepiezije porod, pokud se k nému viibec
dostane, ale Ze se jisté miize mylit. Nijak mne do potratu netlacil, ale asi 3x opakoval, zZe
by byl rad, kdybych prehodnotila své rozhodnuti a sla k nim, at' uz s potratem nebo
porodem. Ovsem nebrala jsem to jako natlak, spis premlouvani slusnou formou. A taky
mi rekl, Ze kdyz si to nerozmyslim, at’ jsem tak hodna a zkusim domluvit, Ze se nebude
delat jen histologie, ale celd podrobna pitva, kdyz jsem zaméstnanec nemocnice. Znal se
dobre s mym osetrujicim gynekologem a hned, jak jsme odejeli, mu volal. To mi Fekl muj
gynekolog, kdyz jsem tam cela ubrecend prijela. Pry mu rikal, at’ mne zkusi premluvit, at
Jjdu do té Ostravy. (Ze ja blbec jsem to neudélala). Kdyz jsem teda mému dr. iekla, Ze jo,
Ze potrat, tak to nijak nekomentoval a nechal mne v klidu vybrecet. Jenom mi popral
hodneé sil a udélal dalsi ultrazvuk a vypsal dalsi papiry. Kolegyné, co u néj pracovala,
moje kamaradka, ale o 15 let starsi, mi jen rekla, Ze ona by tohle nikdy neudelala, a zZe
mam sve rozhodnuti zvazit. NIC vic a ja ji za to byla nesmirné vdécna, Ze to nerozebirala.
Ona je hodné nabozensky zaloZena a verim, Ze se ji moje rozhodnuti nelibilo, ale chdpe,
Ze je to moje rozhodnuti.” M1 popisuje své pocity na sdéleni o doporuceni ukoncit
téhotenstvi takto: ,,Jd ani nevim, jestli mne to prekvapilo, ja to cekala. Ale musim uznat,
Ze na mne byli vsichni velice slusni, at' uz si mysleli cokoli. A verim tomu, Ze si nekdo mohl
myslet, Ze jsem prasténa, kdyz uvazuju nad tim, porodit poskozené dité v dobe, kdy tem
starsim bude rok a dva. Bohuzel, ze své praxe znam i hodné necitlivé poznamky, takze ji
mi jasné, ze za dvermi mne pordadné zdrbali, ale je mi to zcela fuk. “ M2: ,, Tam to bylo na
domluve jako na nas. A byli jsme uz v kontaktu s genetikem, kdy ten genetik na zdklade
tohohle vysetreni, Ze tam ta indikace k ukonceni je. Neprekvapilo me, Ze mi toto
., nabidli“. Oni sami vlastné nebyli schopni rict, do jake miry tam to postizeni bude, takze
nemohli Fict, Ze je to vada neslucitelna se Zivotem. Nicméné tam to doporuceni bylo s tim,
Ze tam to postizeni prosté je. A vSichni se kndam chovali maximalné slusne.” M3
gynekolog ji sdélil, Ze tato diagndza je jednoznacna indikace k ukonceni t¢hotenstvi. Z
Zpisob sdé€leni ji neptekvapil. Védéla, ze je toto stanovisko naprosté vétSiny
gynekologi. M4 OGL nedoporucil ukoncit t€hotenstvi, jelikoz byla jiz ve 28.tt. M4
dodava. ,, Prekvapil mé zpiisob, jakym mi to sdelil. Na chodbé nemocnice mi rekl, zcela
vécné a bez emoci, Ze mé dité po porodu zemre. “ M5 bylo doporuceno ukoncit t€hotenstvi

a bylo ji feceno nésledujici: ,, Pokud chci pouze zdravé dité a nechci nic pokouset.
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Prekvapilo mé, zZe bez obtizi tolerovali, Ze na dalsi vysetreni nejdu a dité si chci nechat
bez ohledu na jistotu, jaké bude... *

M6 byla jiz ve 32.tt kde ukonceni téhotenstvi neptichdzelo v tvahu. M7 OGL ji doporucil
ukoncit té¢hotenstvi a absolutné nechapal, Ze chce v t€hotenstvi pokracovat. Vyjadril se
asi takto: “ Mrham svym casem, riskuji svij Zivot a Zivot mych deti, které mam doma,
Jjsem nezodpovédna. Jsem tvrdsi povaha, ale kdybych byla trosku labilnéjsi urcité by mé

‘

zlomil a na prerusent bych sla. Ale ja jsem se nedala.

4.2.6 6. kategorie: ZvaZovani nad ukoncenim téhotenstvi

M1 vaéhala celych 6 tydnt viceméné potad. M2 popisuje své pocity takto: ,, No my
Jjsme do toho od zacatku $li s tim, Ze to bude bud’ anebo. To miminko jsem nosila pod
srdcem ja. TakzZe bych rekla, Ze pro mé to bylo vétsi sousto nez pro partnera. Nicméné
Jjsme byli domluveni, ze prosté do toho znova nepiijdeme. V soucasné situaci, kdy tady
v republice ta ndslednd péce o takto postizené déti neni, to byl jeden s tech dost diileZitych
duvodii, proc jsme do toho nechtéli jit. A hlavné jsme museli vzit v potaz, Ze by nas to dité
strasné moc potiebovalo. M3 nevahala. M4 véhala nad doporuc¢enym zékrokem na
klinice asi 2 dny. M5 véahala velmi intenzivné¢ mezi prvnim a druhym ultrazvukem. M7

nevahala ani vtefinu.

4.2.7 7. kategorie: Duvod ukonceni ¢i neukonceni téhotenstvi

M1 popisuje své vzpominky takto: ,,Jd se nakonec rozhodla pro ukonceni, ale to, co mne
srazelo do kolen, byl ten pocit, zZe je to moje dité, ja jsem jeho mama, to dite Zije a ja, ja
ho musim zabit, ja to dovolim, ja, mama, ktera ma své deéti chranit a ja tohle dopustim a
nervu se za néj. Ze jsem jako matka totalné zklamala, Ze si nezaslouzim nic dobrého, jestli
to udelam apod. “ M2 ukoncila své t€¢hotenstvi vzhledem k diagnoza. M3: ,,Nemohla bych
Zit s vedomim, Ze jsem to byla ja, kdo nechal Zivot naseho miminka ukoncit. Chtéli jsme,
aby Zilo do prirozeného konce, po dobu, kterda mu byla vymeérena. “ M4 neukoncila své
téhotenstvi. Dlivodem byla vira v zivot a vira v Boha. M5 také neukoncila své t€hotenstvi
a dodéava k tomu: ,, Rozhodnuti, Ze pokud moje dité ma zemrit, tak zemi'e u mne v ndruci.
Takeé vedomi toho, jak ukonceni probihaji...jsem zdravotni sestra a nékolikrat jsem to na
praxi pri studiu videla.** M7 podotyka, ze dit¢ ma svilj vymezeny Cas a neni v nici
pravomoci jej ukoncovat pifedcasné. Nechala svému ditéti Cas, ktery mu byl vyméteny.
4.2.8 8. kategorie: Reakce odborniki

M1 nikdo nesoudil. M3 konstatuje: ,,Naprosto vsichni byli velice prekvapeni a bylo

videt, Ze se s takovym postojem nikdy nesetkali, nebo jen vyjimecné. Témer kazdy z nich
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(zejména v pokrocilé fazi tehotenstvi) se ptal, kdy jsme diagnozu zjistili — tedy jestli se na
to prislo tak pozde, Ze s tim uz ,,neslo nic délat“. Nikoho na prvnim misté nenapadlo, Ze
Jjsme si miminko zkratka chteli nechat, povazovali to za nedopatreni.” M4 vSichni
respektovali. M5 jeji rozhodnuti neakceptovali a divili se pro¢ neabsolvuje dalsi
vySetfeni. M7 OGL byl velice nepiijemny. A dale uvadi: ,, Neurolozka, u které jsem
sledovani kvuli epilepsii mi Fekla, at’ delam to, co citim, a hlavné at’ jsem v pohode, pro

mé to byla jako zkouska, test. Ve Zliné byli uzasni...a byli strasné prijemni. *

4.2.9 9. Vyhledani odborné pomoci pied porodem

M1 Zzadnou pomoc nevyhledala. M2 si vSe srovnala sama. M3 sama ftikd: ,,Ne
v pravém slova smyslu. Navadzali jsme kontakt s organizaci Dité v srdci, kterd bezplatné
poskytuje fyzické i duchovni doprovazeni v takovychto situacich, pripadné fyzicky
doprovod k samotnému porodu, ale zdahy jsme kontakt prerusili, protoze jsme citili, zZe
v tuto chvili Zadnou pomoc nepotiebujeme. Byli jsme Stastni tak, jak jsme byli, a Zadnou
dalsi podporu jsme nepotrebovali. “ M4 vyhledala duchovni pomoc. M5 dala slouzit msi,
aby vSe zvladli. M7 Zadnou pomoc nevyhledala a dodava: ,Mé to tehotenstvi tak

napliovalo, uzivala jsem si ho a vidéla jsem v ném smysl. A nepotrebovala jsem Zadnou

Vevr

4.2.10 10. kategorie: Porod

M1 popisuje sviij porod takto: ,, Sla jsem do nemocnice jak na popravu. Jesté jsem si
prosadila, Ze nepujdu v patek, ze to by mé tak leda ususili, Ze az v pondeli. Kdyz mne
doktor prijimal (méla jsem ho u porodu obou starsich deti), rekla jsem mu, ze bych byla
rada, kdyby mi enzaprost neddavali intraamnidlné. Ze jestli mi radéji mohou dat gel (to se
tak delalo, enzaprost intraamnialné pres stenu brisni), drive se daval gel do pochvy a pak
do Cipku- proste misto tabletek byl gel, ale nebyl tak ucinny, déle to trvalo, nez zabral.
Ptal se mne, proc, ze je to prece daleko rychlejsi. A ja mu zcela iracionalné odpovedeéla,
Ze vim, Ze uz tam skoro zadna plodova voda neni a ze nechci, aby mi pichli do ditéte, aby
ho to nebolelo. Uplné mimo, ja ho nechdm zabit, nebo spis donutit ho, aby se narodilo,
kdyz vim, Ze neprezije a tohle nechci- prosté cvok, ale v tu chvili jsme to tak citila. Rekl
mi zZe dobre, ale Ze at’si to rozmyslim. A udélal mi UZ. A to taky slysim jako dneska: ,,vy
jste vedeéla, zZe je tam bradykardie, tezka bradykardie (védéla, ztoho posledniho
ultrazvuku, co mi delal mij doktor pred 5 dny), takze se to chylilo k néjakému konci*.

Mluvil straslivé pomalu, ale mne to doslo rychle. Upiné jsme vylitla: “Tim chcete Fict, Ze

jemrtvej? “. A on zase, ze bohuzel ano. Ja vypalila z toho lehatka a mdlem jsem ho objala
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za tu zpravu, Ze to neni bohuzel, Ze to je bohudik, Ze to neni na mne, Ze si to chlapecek
vyresil sam a at' mi ten enzaprost teda pichnou, Ze ted’ uz ho to bolet nebude. Nevim, jestli
to cekal a co si myslel, ale bylo mi to v tu chvili uplné fuk, ze srdce se mi svalila cela
skala. Takze obvykly prijem, kanyla, odbéry a pockat, az bude na porodnim sale volno,
Ze mi tam daji ten enzaprost. A nalacno. Aspon jsem se napila. Jenze co cert nechtél,
jedna komplikace za druhou na porodnim sdle, takze mi chtel pichnout Dolsin
s Plegomazinem a ja na to, Ze at’ zapomene, Ze tohle teda ani nahodou. Tak diazepam
10mg. To uz bylo citit, Ze se mu nelibi, Ze si tak vyskakuju, tak jsem si vzala 2 tabletky do
pusy (5 mg), jednu spolkla a jednu vyplivla a lehla do postele a usnula jak spalek. Po 6
tydnech jsem v klidu usnula i bez diazepamu, asi minutu po tom, co jsme ho spolkla. To
bylo asiv 8:00 a spala jsem jak dievo do 13:00. Kolegyné se na mne chodily divat, ,,jestli
jeste zijes, ty jsi tuha “. Teprve pak jsem se dostala na radu. Ta vlastni aplikace enzaprostu
mi nijak subjektivne nevadila, nic mne nebolelo, akordt mi potom klesl tlak, ale neomdlela
jsem, jen mi dali infuzi. Pistela jsem, ze uz mam hlad, takze jsem je ukecala: “kdyz
nebudete mit bolesti, tak miizete lehce poveceret”. V 17:00 jsem teda snédla 2 kopecky
rizota a zacali mi davat antibiotika (p.o.). a porad problém Zadny. Ve 21:30 jsem se
rozloucila s kolegyni, Ze jdu teda spat a zZe jsem ,,strasné nadsend “, Zze mi to budou zitra
opakovat. Lehla jsem do postele a Fikala jsem si, Ze jsem si néjak blbé lehla, Ze jsem si
hnula se hibetem- néjak jsem nevedela, jak se usalasit, protoze mne bolelo v zadech. Tak
Jjsem se za chvili zvedla, Ze jdu jesté na WC a Ze to snad pri chiizi trochu rozhybu a bude
to lepsi (WC na opacném konci chodby). Kolegyné mne vidéla a rekla: ,,co ti je, tobé se
to spustilo, vid, jsi jind“ a ja na to, Ze mne boli v zadech, Ze jsem si asi blbe lehla. Ona
mne chnapla, Ze jdeme na porodni sdl, ze se na mne koukne doktor. Tam mne nechala a
ja ze jeste na WC. A tam jsem potratila, dité spadlo primo do odtokové trubky do kolena.
Pupecnik drzel, takze jsem musela dité vylovit a na tom pupecniku jsem ho nesla na
porodni sdl, kde jsem to kolegynim rekla a ty hned ten pupecnik zasvorkovaly a prestrihly
a polozily mne. Doktor (uplné jiny a protivny jak hrom) byl hooodné neprijemny, Ze proc¢
Jjsem nerekla drive, docela mne sprdnul, Ze to takhle nejde. Pak tahal za ten pupecnik, Ze
jeste tu placentu, ale vysledek byl ten, Ze pupecnik pretrhl (mél jen dve cévy). Tak zZe
narkozu a revizi. Proti revizi jsem nic nenamitala, ale chtéla jsem ji bez narkozy, jen
v oblboviku Fentanylu (to se tak u nas delalo). Byl sprosty a hnusny, Ze neexistuje, Ze
svoje sestricky nenecha trpét, na to ja uz taky byla hnusna, Ze trpim prece ja, a ne on a ze
Jja narkozu nechci, pak zjistil, Ze jsem snédla pred 5 hodinami ty 2 kopecky rizota a seival

mne, co si to dovoluju se nazrat (témito slovy), kdyz prece vim, Ze nesmim - na to ja, Ze
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madm v chorobopise napsané od jiného lékare, Ze pri absenci potizi mohu lehce jist, no
prosté jsme se skrtli docela dost. A to byl doktor dvojkar (s druhou atestaci). Vytahl kyretu
z kazety a klepal si s ni do dlané (bez rukavice). Donutil neatestovaného lékare (byl
v praci asi Y roku, slouzil jednicky), aby mi pichl 250 mg thiopentalu (to nebyl
anesteziolog, ale gynekolog po skole). A ja usla a vic nevim. Pry kdyz mne budili,
vykiikovala jsem néjaka cisla, nevim. Kdyz jsem se za cca 2 roky o tom s kolegynémi
bavila, tak rikaly, Ze jsem prestala dychat. Pravda je, ze "> lahvicky thiopentalu mi
vydrzelo na to, abych byla zcela mimo jeste 2,5 dne. Musela jsme chodit na WC, jist, pry
Jjsem si sama pichala heparin (ne clexan, tehdy jeste heparin), mluvila jsem s ostatnimi i
s manzelem (kamaradka pohlidala deti), ale ja si to proste nepamatuju. Potratila jsem
v pondeéli vecer a jakztakz zamlzeny mam ctvrtek odpoledne. V patek jsem chtéla jit domii,
a protoze tam ten protiva nebyl, tak mne pustili s tim. “jste tu zaméstnanec, tak protekce “.
Tu pitvu mi zaridil miij gynekolog, k pitevni zprave jsem se pak dostala. Ten doktor se ke
mné choval uplne hnusné (i jsem si rikala, jestli si necvakl, ale to fakt nevim) a velice moc
Jjsem zvazovala stiznost, ale pak jsem si rekla, Ze jestli to podam, nebudu se moci vratit
do prace, protoze on je zastupce primdre a ja jen porodka, takze jsem to nepodala, byt se
tomu kolegyné divily. Uz je to jedno, uz mu to spocital nekdo jiny. Kolegyné se ke mné
chovaly normalné. Miij gynekolog volal ten den, kdy mne prijali a pak jesté ten dalsi, jak
se mi dari a jak jsem to zvladla- nemluvil se mnou, ale s kolegynémi, holky mi to pak
rekly.” M2 ma hodné¢ podobnou zkusenost jako maminka M1: ,.K porodu mi bylo
doporuceno pracovisté v C. Krumlové, tak jsme tam s partnerem odjeli. Vysvétlili mi, Ze
Jjsou urcite moznosti off-label. TakzZe ja jsem se k nim priklonila, protozZe jsem méla
nacteno, ze to miize trvat i nékolik dni a na to bych asi neméla nervy ani trpélivost. Takze
mi asi v rozestupu 2 hodin dali 5 tablet. Po té posledni jsem citila jako mirné kontrakce
a trochu jsem po poradné se sestrenici masirovala tu délohu, abych ji podporila a zacne
se stahovat. A Ze se to rozjelo. Pak mi spontanné praskla voda. A pak se mi chtélo strasné
curat, a to mi sestienice rekla, Ze se to miize jako zrychlit, at’ jsem na to pripravena a ja
jsem byla na zdchodeé a najednou jsem vidéla noZicku. Z toho jsem byla jako dost
vyplasend. Takze jsem hopkala do toho pokoje a pak do mé lékar vnoril ruku a jako by
miminko vytahnul. A pro mé to bylo fakt jako ponizujici. AZ pak jsem o neém slysela, Ze je
to tak trochu reznik a ono to na néj sedi. Ja jsem mu dopredu rikala, Ze se chceme
rozloucit, aby u toho byl manzel a Ze chci, aby to mélo néjakou uroven. A on viastné
nechal ten vypuzenej plod na ty pupecni siiire, kterou rekl, Ze nebudeme strihat. A rekl,

Jjestli se chceme rozloucit. Takze ja tam s téema nohama do praku, jsem hledala kde to je,
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to miminko a nemohla jsem si ho pochovat tak, jak jsem chtela, protoze bylo stale
napojené na té sniire. A to, co jsem presné nechtéla, Ze mi manzel bude koukat mezi nohy.
Takze ten akt rozlouceni nam byl nabidnut takhle, ale ja jsem rekla, ze takhle asi ne. Pak
uz mi prislo, Ze koukali na hodiny, Ze bylo 21:30 a Ze si chtéli jit lehnout. Takze mi rychle
zacali pichat ATB, protisrazlivou latky a odvezli me na sal. A on nam tam vlastné viibec
nenechal ten prostor, abychom byli tfeba o samoté, nic. A pak se tam rozciloval néjaky
sanitar, Ze neodstiihli tu pupecni Sniiru, ze mé prendavali viastné i s tim plodem na sdle
na kyretaz. Tak to jsem jako chtéla rict Hej, ale ja jsem tady jako! No a pak mé uspali na
tu kyretaz. No a on se mnou jel ten doktor a vikal mi a ted’ si 3mésice pockate a pak si
skocite pro to miminko do ty nemocnice. Ja jsem mu rikala, Zebysme se chtéli rozloucit a
on se mé zeptal, jestli ho chceme dat do krabicky. Takze ten vitbec podle mé nepochopil,
co jsem po ném chtéla. Ze jsem chtéla ten prostor, Ze nds nechaji se rozloucit, Ze si budu
moct to miminko pohladit. Takze to, na co jsme tam jeli stejné nebylo.“ U M3 byl porod
zahdjen indukci, kterd trvala 2 dny. U celého porodu byla pfitomna lékatka, ke které
dochézela na obcasné kontroly do nemocnice. ,, Navdzaly jsme spolu krasny vztah a ja
Jjsem si jeji pritomnost u porodu prala. Dalsi a viastné jediny clovek, ktery byl pritomny
u porodu, byla porodni asistentka, se kterou se jsme se seznamili také drive a ktera
spolupracuje s organizaci Dite v srdci. Obé se k nam chovaly uzasne a lidsky, byl to
opravdu krasny zadZitek.“ M4 byl porod vyvolavany, traumatizujici. , Nikdo se mi
nevenoval, nikdo mi nic nevysvetlil, privedli ke mne bez predchozi domluvy i skupinu
medikii, kdyz jsem leZela na vysetiovaci Zidli. Rodila jsem 24 hodin ve strasnych bolestech
po 5 minutach. Posledni 4 hodiny jsem byla na infuzich, bez moznosti chodit nebo zménit
polohu. Porodni asistentka mne okrikovala, at nekricim, Ze nejsem zvire, ale clovek. “ M5
popisuje svij porod jako v klidu, persondl byl vstiicny. M6 na sviij porod vzpomina takto:
,Na 39. tt doktori v Motole naplanovali porod, aby se ihned jak miminko vykoukne na
svet mohli postarat o jeho hladky vstup do Zivota. Coz obnaselo predevsim prevoz do
detskeho kardiologického centra, protoze byla diagnostikovana pouze srdecni vada, takze
v prvni chvili by se mohlo pristoupit k operaci srdce a mohlo se vse vyresit. Miminku se
u me v brise moc libilo, bylo v poloze zadeckem napred a nechtélo ven ani v nejmensim.
Pro jeho malou vahu se ale pristoupilo k otoceni hlavickou dolii, coz se povedlo, zacala
odtékat plodova voda a vypadalo to, Ze se miminko opravdu prirozené dostane na svet.
Nicméné po dvou hodinach kontrakci, kdy se mu nedarilo dobre, doktori zaveleli k
cisarskéemu rezu. Doktori a vsichni kdo byli pritomni byli naprosto skvéli, jsme jim vdecni,

Ze nasi holcicce ‘zachranili’ alespon na par mesicii Zivot... Skok - dite je venku, odnaseji
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ho aniz bych ho zahlédla - a pani doktorka, ktera mi zacina sit jizvu se pta: ,, Tak jak se
bude jmenovat?** Ja vikam: ,,Ja nevim, vzdyt ja nevim ani co to je?!" :) Doktorka
prekvapené: ,,ahaaa vy jste si to nenechali Fict! No je to holcicka!* Zaznela v tu chvili ta
nejlepsi zprava, byla to moje vymodlena holcicka. Aniz bych ji musela videt, byla to jasna
EMMA KATERINA! Pro zajimavost, jesté ten den rdno jsme o jménech jasno neméli. V
podstaté jsme jména poprvé napsali na papir, az s moji prvni kontrakci. K M7 se na
porodnim sale chovali moc hezky. Porodni bolesti si uzila nejvic auté. Rodila v 38.tt.

Personal maximaln¢ respektoval v§echna ptéani.

4.2.11 11. kategorie: Bezprostiedni péce o dité po porodu

M1 dité hned po porodu odnesli na pitevnu. M2 si neptdala pitvu. Ale 1ékafi ji stejné
provedli. Poté byl plod naloZen pro dalsi I¢kaiské ucely. M3 byla hned po porodu dana
hol¢i¢ka do naruce a stfidala se s manzelem. Nikdo hol¢i¢ku neméfil, nevazil, dychala
samostatné. Kazdopadné od 14.tt védéli, ze holcicka zemie n€kolik malo minut po
narozeni. Proto ani zaddna intervence nepfipadala v ivahu. O zachranovani se nikdo
nesnazil. M4 vzpomina: ,, Syna beze slova okamZzité odnesli nékam pry¢ a pak mi ho
prinesli ukazat s tim, Ze zatim Zije. Méla jsem ho pak vedle sebe chvili na pokoji
v postylce, stihla jsem ho sama pokrtit a pak ho odnesli na vysetreni a nikdo mi ani
nesdelil, co mu budou deélat a jak dlouho bude pryc. Dit¢ M5 nevyzadovalo zadné
zvlastni intervence, bylo v pofddku a péfe byla standardni. M6 ftikd: V prvnich
momentech srdicko pracovalo, jak ma, a k operaci se pristoupit nemuselo. Dalst krok tedy
byl odebrat krev a udélat geneticke testy. Jeden den Emma lezela na JIP kardiologického
centra, druhy den uz ji z JIP presunuli, treti den po porodu nam konecné sdelili vysledky.
Ani v nejhorsim snu jsem si nikdy nedokdzala predstavit, ze by si moje usi mohly
vyslechnout tak Silenou zpravu. “Vase dcera ma Edwardsiiv syndrom neboli trisomii 18
s komplikovanou vadou srdce a prognoza je velmi Spatnd. Bude Zit dva mésice aZ piil
roku... Ted’ je to jen na paliativini péci, nashledanou.....” zni to Silené a taky to tak bylo.
Vice se s nami nebavili. My jsem slovo paliativni slyseli uplné poprvé v zZivote, ale to jaksi
nikoho nezajimalo. Vime, zZe se od té doby v Motole néco zménilo a Ze zde existuje
paliativni tym, ktery md noveé na starost prave i sdéleni takovéto zpravy. V tu chvili se
nam zhroutil cely svet. Ano, chtéla bych dite za kazdou cenu udrzet pri Zivoté, at' uz proto,
abychom se mohli rozloucit, abychom ji alespon na chvili mohli zazit, chovat, mazlit.

vvvvvv

mé v brise byla dlouha, a bolest, kdybych s ni Zadny cas neprozila, by byla prosté silena.
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Diilezité to bylo i kviili nasi prvorozené dcerce, ktera se na miminko moc a moc tésila.
Meésice, které jsme s Emmou prozili, si bude Sofinka (tehdy triletd) navidycky
pamatovat.* M6 dali miminko do néruce, ale poté hned do inkubatoru a muselo byt

prodychnuto. Celkové jeho dechové obtize byly hned od prvni chvile, co se narodilo.

4.2.12 12. kategorie: Rozlouceni se s ditétem

M1 se bohuZel neméla Sanci s ditétem jakymkoliv zptisobem rozloucit. Pfani M2
vyslySeno nebylo a personal absolutné nepochopil, o co rodi¢im Slo. M3 holcicka
zemiela v domacim prostiedi v naruci rodict. Rozloucili se s ni sami, jak nejlépe mohli,
a citili, Ze je to tak spravné. Poté se konal pohieb pro nejblizsi rodinu. M4 rozlouceni
nepopsala, jelikoz syn prezil. Byt s jemnym motorickym defektem, ale je sobéstacny a
zivi se jako ucitel hudby. M5 i pfes Spatnou prognézu od 1ékari dité zije, je mu dnes 11
let, je to hol¢icka a je naprosto zdrava. M6 uvadi: ,, Tyden po smrti nasi holcicky jsme
méli ,, klasické “ rozlouceni v obradni sini na hrbitove, kde byla mala bila rakvicka, nase
nejblizsi rodina a pan v cerném (vSichni ostatni v bilém, na moji Zadost), ktery pronesl
take ,, klasickou “, neosobni, nicnerikajici rec. Bylo to spise pro rodinu, ale my vedeli, ze
pro nas to takhle skoncit nemiize. Par dni poté jsme si vyzvedli urnicku s popelem nasi
dcery. A rok poté jsme se vydali na cestu do Italie, na misto, kde s nami byla Emmicka uz
jednou (jesté v brise na uplném zacatku tehotenstvi), tam jsme si na jedné plazi pujcili
motorovy clun, dojeli jsme na volné more a tam se rozloucili tak, jak jsme to opravdu
citili, popel jsme rozsypali do more a chvilku na to vyletél jakoby z more bélasek... to byl
o mnoho lepsi pocit, nez pri klasickéem obradu. Mimochodem par dni poté, na konci
dovolené, jsme zjistili, Ze s nejvetsi pravdeépodobnosti je s nami uz i nas chlapecek, ktery
o sobé zacinal davat védet moji nevolnosti, nateklyma nohama a tak dale. Po navratu
domii jsme si to potvrdili testem. Termin porodu vychadzel na 16.3. A chlapecek si pockal
a narodil se 28.3. (stejny den jako Emma, jen o dva roky pozdeéji). “ M7 popisuje konec a
rozlouceni se takto: ,, Po porodu jsem byla hodné unavend a na asi dvé hodiny jsem
usnula. Poté jsem $la za synem o dvé patra vys, kde lezel v inkubatoru, byl cely modry,
bylo videt, zZe se mu hodné Spatné dycha, ale byla jsem u néj. Sestricky mi jej hned daly
do naruce, byl prosté krasny. A najednou zrizovel, v tu chvili vesel miij muz a ja vedéla,
Ze Vojtisek odesel, Ze se prestal dusit. To bylo néco po piilnoci. Uzivali jsme si ho v naruci
asi do 5 do rana. Pak prisla sestricka s tim, Ze nas nechce rusit, ale Ze uz je cas, aby
Vojtiska opecovala. Byla strasné mild a vse bylo nendsilné. VSichni byli strasné mili a

chovali se k nam opravdu pratelsky.
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4.2.13 13. kategorie: Ohlédnuti se zpét, Dité v srdci a memory box

M1 vzpomind na tu dobu takto: ,, Tenkrat se vyznavalo co nejdiive zapomenout.
Byli jsme pak na genetice a genetik nam dékoval za tu pitvu a ptal se, jestli vysledky miize
pouczit do néjakeé své studie a k publikaci clanku. Mél i fotky. Manzel je chtel videt, ja ne,
ja ho vidéla, kdyz jsem ho tahala z toho odtokového kolene WC. Takze kdyz jsem rekla,
Ze ja ne, tak manzel pak taky rekl, Ze ne. Pak nam taky rekl, Ze nejlepsi lék na bolavou
dusicku je otehotnet, jenze ja se strasné bala, rikala jsem mu, Ze mam strach, Ze uz to telo
nedda, ze je mi 33, mam dvouleté a rocni dité a ted’ jsem byla za pulkou tehotenstvi. No,
meél pravdu. Ale méla jsem jesté dalsi potize, jednak mi tu revizi udelal blbé a jeden
kotyledon ve mné ziistal, vyletél sam po 3 tydnech, smradlavy, natraveny, hnusny. Chytila
Jjsem ho ve vané do ruky a ja 2 mésice krvacela, a pak tim, Ze si ten dr. znesterilnil tu
kyretu (jak s ni klepal do dlané), méla jsme porad kvasinku a neuméla jsem se toho zbavit.
No, mohla jsem byt rada, zZe jsem to prezila. Ale povedlo se a otéhotnéla jsem a kdyz byly
chlapeckovi presné 3 a holcicce presné 2 roky, narodila se jim sestiicka. Letos to bylo 22
let a i kdyz to svym zpiisobem prebolelo, nezapominam. *“ A ohlédnuti zpét po téch letech
Jiz neni pro ni tak bolavé, ale: ,,Nevim, nekdy si rikam, Ze jsem méla jit do té Ostravy,
pak si zase rikam, Ze jsem méla podat poradnou stiznost. Kontaktovat psychologa? Ale
uz to nezmeénim. Asi to tak melo byt. Myslela jsem si, Ze jsem si vSechno vyresila, ale
nebyla to pravda. Normalné jsem se bavila s maminkami, co mély stejny problém, co se
Jjim narodilo mrtvé nebo poskozené dité, a snazila se jim dodat trochu sebevédomi, Ze to
neni jejich vina (protoze tim opravdu hodné trpi) a fakt zadny problém. Jenze po 14 letech
mé kolegyné poprosila, jestli bych s ni neudélala prednasku na Den sester, Ze ji to
naridila vrchni a Ze to ma mit ze své Bc prace. Méla néjaké UPT, a kromé jiného to bylo
i 0 postabortivnim syndromu. TakzZe jsme to nejak splacaly a ona mi pak rika: “Prosim
te, neprednesla bys to, ja jsem v praci ‘. Na to jsem si sice rekla, Ze na to ta vrchni nemysli,
kdyz ji navali prednasku a pak napise smenu, ale Ze jo, Ze to klidné reknu. Hele, problem,
stoupla jsem za pultik a ticho. Nakonec jsem se vzpamatovala, ale ten postabortivni
syndrom jsem propolykala slzy. Vrchni mi pak vekla, co Ze mi je, Ze to nebyl mij hlas.
Totalni Srot, ve vSem jsem se vidéla. Viibec jsem to nechdpala. Pak jsem byla na kurzu
Bylo tu, neni tu. Poradalo NCONZO Brno, vedla psycholozka Hamernikova, co se tomu
venuje, tak jsem se ji zeptala, jestli je to normalni, co se mi stalo, Ze jsem si myslela, zZe
to mam vsechno vyresené, zZe predtim i potom nic, Ze se normalné bavim, zZe se snazim
poskytovat néjakou pomoc atd. Ona se mne zeptala, jestli to nebylo zrovna nékdy v té

dobe. Jo, presné. Takze mi doporucila ritualek rozlouceni i po patndcti letech a fakt je,
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Ze mi to opravdu pomohlo. Od té doby radim a Fikam, Ze problém se dokdze zapouzdrit,
ale umi cloveka dohnat v tu nejnevhodnéjsi chvili. “ M2 si memory box nevytvoftila. Maji
dit¢ pojmenované. ,, Ale ja jsem treba videla na partnerovi, Ze se k tomu néjak nechce
vracet. Ja bych treba o tom potiebovala mluvit, ale pro néj to byla ukoncena zalezitost.
Ale ja bych rekla, Ze on je na chlapa hodné empaticky, ale on mi vysvetlil, Ze pro néj je
tezky, kdyz to nenosil pod tim srdcem, tak on k tomu ten vztah nemél. A navic jsem od
zacatku trochu tusili, Ze to tak dopadne a dopadlo. Tak jsme si jako pobreceli a pro néej
to jako skoncilo. A co bych udélala jinak? My mdme obecné problém, Ze jsme tak slusné
vychovani, Ze ja nejsem zvykla si nékde otevirat hubu. Takze ja bych si asi vic trvala na
tom rozlouceni. Mé se moc libil pristup lékarii pri tom testovani. To se s nami bavili jak
se sobé rovnymi. Taky védeéli, Ze mame néco za sebou, néco nacteného. Takze to byl takovy
partnersky vztah. “ M3 memory box dostala a vyuzila. Nic by neménila, vSe bylo tak, jak
mélo byt. M4 niceho nelituje, vSe by udélala stejn¢ a je vdééna Bohu, Zze vSe dobie
dopadlo a syn pfezil. Za totality zddna takova neziskova organizace nebyla ani memory
box neexistoval. M5 po této zkuSenosti sama zalozila organizaci Dité v srdci a dodéava:
,,Béhem tehotenstvi jsem se citila velmi osaméla a neméla to kde sdilet. Okoli bylo
rozdeleno na ty, kdo podporovali pokracovani v tehotenstvi, a na ty, kdo by ho ukoncili.
Vsichni mi prednaseli svij nazor. Chybéla mi neutralni piida ke sdileni svych obav,
chybéla mi mozZnost konzultovat diagnozu, prognozu, rizika, jednotlivé mozné scénare
budoucnosti. Jsem za tuto zkuSenost velmi vdécnd. Naucila mé nesoudit Zeny, které
tehotenstvi ukoncuji. Naucila jsem se, Ze jedna véc je osobni pohled, pokud tu situaci
neresite, pouze o ni premyslite v roviné coby — kdyby, a druha, velmi odlisnad vec, miize
byt osobni pohled, kdyz je ta situace najednou opravdu vase... " M6 vzpomina takto:
., Dité v srdci jsme poznali az pres nasi detskou doktorku, kdyz byly Emmicce asi dva
meésice. Memory boxy byly v tu dobu ,,v plenkdach®, zacinali s nimi i se Skolenim i s
doprovazenim. Byla to pro mé jasna volba se k nim po smrti Emmicky pridat a
, pomahat*. Zpétné vim, ze jsem se spise méla vénovat svoji bolesti a sviij proZzitek se
smrti zpracovavat nez se zabyvat dalsimi pribehy. A¢ to miize znit sobecky. Kdyz sama
nemam svoje zpracovane, neni mozné byt tu 100 % pro ostatni. To mi véas doslo a navic
se organizace ubirala smérem, ktery nebyl pro mé ten pravy. Stale se zabyvam myslenkou
zalozeni détského hospice, ale nas maly chlapecek nas ted’ velmi zaméstnava. Spravny
¢as na pomoc ostatnim rodicum s podobnym pribéhem si myslim, Ze teprve prijde. A co
bych udelala jinak? Snad jediné to, ze bychom si vzali Emmicku domii z nemocnice

mnohem drive, necekali bychom, az by méla dveé kila (jak chtéla pani doktorka), netusili
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Jjsme, kolik mame pro sebe casu. “ M7 memory box neznala. M4 fotku miminka. Ale spis
si zpétn¢ uvédomuje, ze by chtéla néco hmatatelného pro déti. Tieba otisk rucicky a
nozicky. Nic by jinak neudélala, snad jen, ze by odesla diiv od svého OGL a nasla si

jiného.
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S DISKUZE

Diplomové prace byla zamétena na prenatdlni screening vrozenych vyvojovych
vad plodu. Prace popisovala podstatu screeningu, jednotlivd screeningova vySetieni
v priibéhu gravidity, at’ uz ultrazvukova ¢i biochemicka. Prace popisuje zakladni metody
invazivniho a neinvazivniho vySetfeni. A v neposledni fad¢ se zabyva détskou paliativni
problematikou a hlavné pfistupem zdravotniki, ktefi pecuji o rodice, jimz pravé zemielo
jejich dité. Vyzkumna ¢ast diplomové prace byla zpracovana kvalitativni a kvantitativni
metodou. Cilem kvantitativniho vyzkumného Setieni bylo zjistit, zda jsou t€hotné Zeny
informovany o moZnostech prenatalniho screeningu, zda k nému pfistupuji aktivné a co
od néj o¢ekavaji. Cilem kvalitativniho vyzkumu bylo identifikovat Zeny, kterym se i pies
absolvovani screeningu narodilo dit¢ s VVV.

Kvantitativni vyzkumné Setfeni probihalo formou nestandardizovaného
dotazniku. Celé studie se zcastnilo 127 respondentek, které spliiovaly jedinou
podminku, a to soucasnou graviditu.

Kvalitativni vyzkumné Setfeni probihalo formou polostandardizovanych
rozhovori s maminkami, u kterych jejich ditéti byla v prenatdlnim stadiu
diagnostikovéna vrozena vyvojova vada. Vyzkumu se zacastnilo 7 maminek a byl

rozdélen do 13 kategorii.
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5.1 Diskuze nad vysledky kvantitativniho vyzkumného Seti'eni

V empirické ¢asti prace bylo vyuzito kvantitativniho a kvalitativniho vyzkumu.
Kvantitativni metoda probihala na zakladé vyzkumného Setfeni formou
nestandardizovanych dotaznikli (viz Piiloha ¢&.1), které byly zaméfeny na znalosti
vrozenych vyvojovych vad a jejich prevenci, zda je pro Zeny vrozend vyvojova vada (dale
jen VVV) divodem k umélému ukonceni t€hotenstvi. Setfeni probihalo v obdobi od
1.3.2020 do 31.5.2020. Kritériem pro zatazeni respondentek do vyzkumu byl souhlas
s poskytnutim informaci a respondentky musely byt gravidni. Vzhledem k tomu, Ze
vSechny zkoumané proménné jsou nomindlni, byla pro zjisténi zavislosti zvolena metoda
¥2-test nezavislosti v kontingen¢ni tabulce. Kontingenc¢ni tabulky a z nich vyplyvajici y2-
test nezavislosti byly vytvofeny v softwaru SPPS. Tento test ve své nulové hypotéze
predpoklada, ze znaky v kontingen¢ni tabulce jsou nezévislé. Pti ovéfovani nezavislosti
tento test porovnava ziskané (empirické) Cetnosti s teoretickymi cetnostmi, které by mély
nastat, pokud jsou sledované znaky nezavislé.

Abychom test vyhodnotili, vyuzijeme jeho p-hodnotu, kterou porovnadme se
zvolenou hladinou vyznamnosti alfa = 0,05. Sledované znaky jsou nezavislé, pokud je p-
hodnota vétsi nez hladina vyznamnosti alfa. Pokud je p-hodnota mensi nebo rovna alfa,
vyvracime nulovou hypotézu testu a mlizeme prohlésit, Ze existuje statisticky vyznamna
zavislost mezi sledovanymi znaky v kontingen¢ni tabulce. Tedy hladina vyznamnosti
alfa znaci uroven chybnosti, kterou Ize brat za pfijatelnou. Pokud je p-hodnota mensi nez
hladina alfa, H1 je potvrzena a HO se vyvraci, a naopak pokud je p-hodnota vétsi nez
hladina alfa, je H1 vyvracena a HO potvrzena.

Pro spravné pouziti tohoto testu se doporucuje, aby podil poli, kde jsou o¢ekavané
cetnosti nizsi nez 5, byl maximalné 20 %. (Chraska, 2007).

Pro ptehlednost byly z dotaznikovych otdazek vytvoteny 4 okruhy — Znalost
vyvojovych vad a jejich odhaleni, Informovanost o prenatalnim screeningu, Obavy
z vySetfeni, jeho disledky a vznik VVV a Znalost invazivnich a neinvazivnich metod.
Pro otazky kazdého okruhu hleddme zavislost na 5 demografickych proménnych — kraj,
veék, vzdelani, vira a potadi t€¢hotenstvi (po kolikaté je Zena t€hotna).

Problematika znalosti VVV a jejich odhaleni se zabyva prvni okruh vyzkumu. A
k té¢ se vztahuje prvni cil: Zjistit, zda jsou téhotné Zeny informovany o moznostech
prenatalniho screeningu vrozenych vyvojovych vad plodu. Z Tabulky 1 vyplyva, Ze byly
nalezeny 4 vyznamné zavislosti, a to, ze znalost VVV zavisi na vzdélani (p-hodnota

0,006), znalost biochemického vysetfeni pro odhaleni VVV zavisi na véku (p-hodnota =
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0,024), vzdelani (p-hodnota = 0,025), a na tom, o kolikaté téhotenstvi se jedna
(phodnota = 0,033). Podivejme se nyni blize, o jaké zavislosti se jedna. Pokud se podivam
podrobné na vztah znalosti VVV a vzdélani, tak z tabulky 2 vyplyva a lze konstatovat, Ze
vysokoskolsky vzd€lané Zeny znaji VVV Iépe (odpovéd Ano 100 % u Be., u Mgr.,
MUDr., Ing. Atp. 89,2 %), nez stiedoSkolsky vzdelané Zeny (Ano odpovédélo 71,2 %).
Tabulka 3 popisuje znalosti biochemického vySetfend z krve a k odhaleni VVV a vék.
Z Tabulky 3 vyplyva, ze biochemické vySetteni z krve k odhaleni VVV znaji vice rodicky
nad 36 let (76,9 %), nez rodicky do 25 let (25,9 %). Také je zde zavislost znalosti
biochemického vySetieni z krve k odhaleni VVV a vzdélani. Biochemické vySetfeni
z krve k odhaleni VVV znaji vice vysokoskolsky vzdélané zeny (65,0 %, resp. 54,1 % u
Be.), nez stfedoskolsky vzdélané Zeny (33,9 %). Dalsi sledovany ukazatel je znalost
biochemického vySetteni z krve k odhaleni VVV a potadi t¢hotenstvi. Pokud je Zena
poprvé téhotnd, ma niz$i znalost biochemického vySetteni z krve k odhaleni VVV (36,6
%), nez zeny, u kterych se jedna o druh¢ t€hotenstvi (52,4 %), nebo tieti a vice (71,4 %).
Hypotéza HO je tedy potvrzena, znalost VVV a jejich odhaleni nezavisi na kraji, véku,
vife a vzdélani. A potvrzena je také hypotéza H1 pro oblast vzdélani. Znalosti VVV a
jejich odhaleni na vzdélani zavisi.

K informovanosti o prenatdlnim screeningu se vztahuje Cil 2. Zde se zjist'uje, jak
jsou te€hotné Zeny informovany o moznostech prenatalniho screeningu VVV. Zde nebyla
prokédzana statisticky vyznamné zévislost informovanosti o prenatdlnim screeningu na
vybranych proménnych. HO je tedy potvrzena. Informovanost o prenatadlnim screeningu
na kraji/véku/ vzdélani/ vite/ potadi t€hotenstvi nezavisi.

Cilem 3 bylo zjistit, zda doporuceny screening t€hotné Zeny absolvuji, a co od ngj
o¢ekavaji. Hypotézy, které se k nému vztahuji, jsou nésledujici. HO: Obavy z vySetieni,
jeho disledky a vznik VVV na kraji véku/ vzdélani/ vite/ poradi t€hotenstvi nezavisi. H1
Obavy z vysetieni, jeho disledky a vznik VVV na kraji véku/ vzdélani/ vite/ potadi
téhotenstvi zavisi. Z Tabulky 7 vyplyva, Ze jsme nasli 3 statisticky vyznamné vztahy —
existuje vliv véku na vuli jit na odbér plodové vody, choriovych klki ¢i odbér
pupecnikové krve v ptipadé, ze vysledky testi urcily odchylku
(p-hodnota = 0,006). Dale existuje statisticky vyznamny vztah mezi virou a ztotoznénim
se s ndzorem na umelé preruseni t¢hotenstvi (p-hodnota = 0,013) a nakonec existuje vztah
mezi vzdélanim a ndzorem, Ze stres nepfiznive pisobi na vznik VVV
(p-hodnota = 0,015). Podivejme se nyni na tyto zavislosti detailngji. Tabulka 8 popisuje
vztah odbéru plodové vody na véku. V piipadé odchylky ve vysledku testii by dané
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invazivni vySetieni podstoupily respondentky mladsi 30 let spise (16-25 let: 59,3 %, 26—
30 let: 69,1 %), nez respondentky starsi 30 let (31-35 let: 31,3 %, 36-46 let: 46,2 %).
Podstatna otdzka je otdzka viry a umélého pieruseni t€hotenstvi. S ndzorem na umélé
ptreruseni t¢hotenstvi v disledku zjisténi VVV se méné ztotoziuji vétici respondentky
(19,0 %), nez respondentky nevétici (47,4 %). ToSner (2014) se zabyva etickymi aspekty
v téhotenstvi. Pferuseni t€éhotenstvi je nefesitelny a nevyftesitelny problém gynekologie a
celého porodnictvi, ktery trva jiz od pradavna. Je zde dilema, kdy se ¢loveék stava
clovékem: zda ve chvili oplodnéni ¢i az po porodu? V problematice umélého preruseni
téhotenstvi je zde konflikt naboZenského, ale 1 ateistického chapani principu prava na
zivot kazdého jedince. V souvislosti s interrupci musi 1ékai fesit tuto komplikovanou
situaci zcela individudln€ a v souladu s platnymi zdkony, napf. interrupce po znasilnéni,
na prani partnera ¢i v pfipadé, ze gravidita povede k smrti matky. Zajimavy je i Graf 2.
Zde je uvedena zavislost umélého preruseni t¢hotenstvi po zjisténi VVV plodu a viry.
52,4 % véficich zen se neztotoznuje s prerusenim téhotenstvi po zjisténi VVV plodu
oproti nevéficim, které se ze 47,4 % s timto tvrzenim ztotoziluji. Stres jako nepiiznivy
faktor vniku VVV a vzdélani. Takacs (2015) popisuje 2 druhy strest. Eustres, ktery se
objevuje u pozitivnich situaci, je vniman pozitivn€ a jeho protipolém je distres, coz je
negativné prozivana stresova situace, kterou téhotenstvi a s nim spojend vysetieni mize
byt. Stres jako faktor pro vznik VVV mén¢ uvadi vysokoskolsky (Mgr., MUDr., Ing. atp.)
vzdélané zeny (18,9 %). Tedy HO je potvrzena, ale pouze pro otdzku, zda méla t€hotna
Zena obavy z vySetfeni VVV plodu v I. trimestru. Plati tedy, Ze obavy z vySetfeni, jeho
disledky a vznik VVV na kraji/ véku/vzdélani/ vire/ potadi t€hotenstvi nezavisi.

Cilem 4 bylo zjistit, zda doporuceny screening VVV téhotné Zeny absolvuji a co
od n& ocekavaji. Vztahuji se knému nésledujici hypotézy. HO: Znalost vyhod
invazivnich metod na kraji / v€ku / vzdélani / vife / potadi t¢hotenstvi nezavisi. H1:
Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / v€ku / vzdélani / vife / pofadi t€hotenstvi
zavisi. HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi
téhotenstvi nezavisi. H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani /
vife / potadi t€hotenstvi zavisi. Jako statisticky vyznamné se ukazaly 3 vztahy — znalost
invazivnich vysetfeni a vzdélani (p-hodnota = 0,000), znalost neinvazivnich vySetfeni a
veéku (p-hodnota = 0,036) a vzdélani (p-hodnota = 0,000). Tabulka ¢.12 zaznamendva
znalost vyhod invazivniho vySetfeni VVV plodu a vzdélani. Vyhody invazivniho
vySetfeni VVV plodu znaji vice vysokoskolsky vzdélané respondentky (Bc. — 40,0 %,
Mgr. atp — 43,2 %), nez stiedoskolsky vzdélané zeny (10,2 %). Také je zde zavislost,
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znalosti vyhod neinvazivniho vySetfeni VVV plodu na v€ku. Vyhody neinvazivniho
vySetfeni VVV plodu znaji vice respondentky starsi 26 let (26-30 let: 40,0 %; 31-46 let:
48,9 %). A znalost neinvazivniho vySetteni VVV plodu na vzdélani popisuje Tabulka 14.
Vyhody neinvazivniho vySeteni znaji méné sttedoSkolsky vzdélané respondentky (13,6
%), oproti vysokoskolsky vzdélanym respondentkdm (60,0 %, resp. 64,9 %). HO Znalost
vyhod invazivnich metod na vzdélani nezavisi. H1: Znalost vyhod invazivnich metod na
kraji / v€ku / vite / potadi t€¢hotenstvi zavisi. HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na
kraji / vite / potadi t€hotenstvi nezavisi. H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na véku

/ vzdélani zavisi.

77



5.2 Diskuze nad vysledky rozhovori s maminkami

Na pocatku rozhovoru byly maminky informovany o zaméteni rozhovoru a jeho
cilech. Kazd4 z maminek byla za zac¢atku dotdzana na soucasny vek, pocet gravidit, vek,
kdy otéhotnéla a prenatalni screening byl pozitivni a nejvyssi dosazené vzdélani. Pro
zachovani anonymity souhrnné Ize fici, Ze se jednalo o maminky ve vékovém rozmezi
30-58 let, s dosazenym vzdélanim od stfedni skoly po vysokoskolské vzdélani. Vysledky
byly rozdéleny pro prehlednost do 13 kategorii.

Prvnim cilem bylo identifikovat Zeny, kterym se i pfes absolvovani screeningu
narodilo dité¢ s VVV. Dle Macdka (2012) vétSina vad vzniké v 1. trimestru gravidity. 2.
trimestr je téZ ohroZzen pisobenim teratogent, které zpomali ¢i zastavi rlst jiz zaloZzenych
organt. Prvni cil byl splnén, jelikoz vSechny dotazované maminky absolvovaly v té¢ dobé
dostupny prenatalni screening a byla zjisténa VVV. U nékterych maminek jiz v prvnim
trimestru, u jedné az ve 32 tydnu t¢hotenstvi.

Pokud se zamétime na 4. kategorii Invazivni vySetieni, tak jedna maminka si jej
sama vyzadala. VétSina z nich hovofila o invazivnim vySetfeni jako o velkém zasahu do
jejich téla a o naruSeni jakési pfirozenosti. VétSina z nich méla obavy, aby pii tomto
vySetieni nebylo jakymkoliv zplisobem poranéno jeji dité.

Velmi zajimava je 5. kategorie, kde respondentky popisuji zpiisob, jakym jim bylo
doporuc¢eno ukoncit téhotenstvi. VSem jim bylo doporueno t&hotenstvi
ukon¢it. Hlavnim diivodem byly VVV neslucitelné Zivotem jejich ditéte s upozornénim,
ze mohou hypoteticky ohrozovat i sviij vlastni zivot. Nékteti 1ékati absolutné nechapali,
ze cht&ji v téhotenstvi pokraCovat a ze chtéji 1 dit¢ s jakoukoliv vadou. V nékterych
ptipadech lékati naprosto nerespektovali rozhodnuti rodict a podle toho se k nim i
chovali. Pokud se zaméfime na formu sdéleni této negativni zpravy, tak nekteti 1¢kati byli
velice slusni, ohleduplni a nechali rodi¢lim ¢as na rozmyslenou. U jedné respondentky
1ékat zcela vécné a bez emoci na nemocni¢ni chodbé mamince ozndmil, Ze jeji dité¢ po
porodu zemie. Coz je zcela v rozporu se vSemi doporucenimi o sde€lovani Spatné
zpravy. Jak uvadi Takacs (2015) ve své publikaci Psychologie v perinatalni péci, na
sd€leni Spatné zpravy je tieba si vyhradit dostatek ¢asu. Neméli by byt pfitomni jini lidé
pouze zena a optimdlni jeji partner. Ideélni je, kdyz jsou pfitomni dva zdravotnici. Jeden
sd€luje Spatnou zpravu a druhy miize byt zen¢ oporou. Zpravy mély byt sdélovany strucné
a jasng, nezatézovat podrobnostmi, k t¢ém se mizZeme vratit pozd¢ji. Pokud neni Zena
hospitalizovana, je tieba zjistit, jakym zptisobem se dostane domtl, jelikoz by neméla fidit

automobil.
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Sestd kategorie se zabyva tim, jak respondentky piemyslely nad ukonéenim
téhotenstvi. Kazda urcitou dobu ptremyslela, zda své t€¢hotenstvi ukoncit. Nekteré vahaly
nékolik tydnl, naopak nckteré nevahaly ani vtefinu. M1 védéla, jelikoz je porodni
asistentka, Ze se jeji dité nejvetsi pravdépodobnosti porodu nedozije. Dle jejich slov méla
,2upfimnou radost, kdyz ji 1ékar sdélil, ze dit€¢ ma in utero vyraznou bradykardii a
s nejvétsi pravdépodobnosti se mu v nejblizsi chvili srdce zastavi. Jak sama tika, spadl ji
ze srdce obrovsky kamen, protoze to nemusela byt ona, kdo rozhodne o osudu svého
ditéte, ale ze si to chlapecek vytesil sdm. M2 také védéla, ze je to pro ni velice t€zké
rozhodnuti. Nicméné prvni dité s touto diagnozou jiz doma ma a vzhledem k tomu, Ze
neni adekvatni péce a dostatek odbornikti o déti s touto diagndzou, rozhodla se t€hotenstvi
ukoncit. M7 nevahala ani vtefinu, jelikoZ je vétici a védéla, Ze dité€ chee bez ohledu na to,
jaké bude. Ze s nim chce stravit jakykoliv ¢as. Divody pro¢ ukongit &i neukongit
téhotenstvi, byly rizné. Nékteré maminky védély, Ze se jeji dit€¢ nedozije porodu, ale
pfesto jim bézely hlavou myslenky, ze je to jejich dite, ony jsou jeho méamy, dité prozatim
Zije a ona ho musi zabit. Ze to viibec nedovoli, ona je piece jeho mama a méla by svoje
dit¢ chranit a rvat se za néj v jakékoliv situaci. Jiné maminky naopak premyslely tak, ze
zivot svého ditéte nemohou predcasné ukoncit. Neni to piirozeny konec, to neni doba,
ktera byla ditéti vymetena. VéEtSinou je ovlivitovala vira v zivot a vira v Boha. Pokud ma
jeji dite¢ zemfit, chtéla, aby zemielo u ni v ndru¢i. DalSim divodem bylo to, Ze nikdo

VétsSina zdravotnikit byla prekvapena rozhodnutim rodi¢l nechat si dité s
vrozenou vadou. U jedné respondentky povazovali za nedopatfeni, ze ma dité s
takovouto vadou, ze zfejmé zjistili diagnézu az v pokrocilé fazi t€hotenstvi. Nikoho ani
nenapadlo, ze si rodice miminko zkratka chtéli nechat. Néktefi zdravotnici naprosto
neakceptovali rozhodnuti a apelovali na rodice, aby podstoupili dalsi vySetieni. U M7 byl
OGL velice neptijemny, naopak neurolozka, u které je maminka sledovana kviili
epilepsii, doporucila at’ d€la to, co citi, hlavné at’ je ve vnitini pohod¢ a at’ se minimalné
stresuje.

Vyhledéani odborné pomoci pied porodem nebyla pro maminky dilezitd. Nékteré
si v8e potiebovaly urovnat samy, n¢které kontaktovaly organizaci Dité v srdci. Maminky
vyhledaly spi§ duchovni pomoc nebo nechaly slouzit msi. Jedna maminka uvedla, Ze si
téhotenstvi maximalné uzivala, protoze védéla, ze nemlize nic zmenit.

Dvé maminky porodily své dité pred 22.tt, tedy dle medicinské terminologie doslo

k potratu a nasledné bylo nutné dité¢ vypudit. Dal§i maminky své déti porodily v terminu.
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M1 sviij porod popisuje velice zive, se vsemi podrobnostmi, byt’ je to vic jak 20 let. A
mozné pravé proto nedoslo k Zadnému rozlouceni. Dité odnesli a provedli pitvu. U
M2 probihal porod dost podobné jako u M1, byt se odehral pted dvéma lety. Lékar
absolutn¢ nepochopil ptfani maminky se s ditétem rozloucit a navic celou situaci
nevhodné komentoval. Jak doporucuje Takacs (2015) je na misté dat rodi¢tim dit¢ do
naruce. Podpofi se tak vznik citové vazby, ktera je nezbytnd k zahéjeni procesu truchleni
a vyrovnavani se s jeho imrtim.

Chovani personalu a bezprosttedni péce o dit€ po porodu se diametralné lisi v
priubéhu 20 let. D4 se fict, Ze maminky, které rodily své déti pred dvaceti a vice roky, se
setkaly s maximalnim nepochopenim. O Zadném rozlouceni ¢i podani bliz§ich informaci
nemuze byt fe€. Naopak maminky, které rodily v poslednich dvou az péti letech, se
setkaly s pochopenim jiz ze stran 1ékafi i sester. Jak popisuje M5, kterd az od 32. tydne
nevédéla, ze ma dit€ vrozenou srdecni vadu, ale dle 1ékati operovatelnou po porodu. Po
porodu hol¢icky 1¢kafi zjistili, ze kromé srde¢ni vady ma i1 dalsi vrozené vady a zdvére¢na
diagn6za byla Edwardstv syndrom. TakZze progndza velice Spatnd a dit¢ bude zit dva
mésice az pul roku. Byla jim nabidnuta pouze paliativni péce, tento termin nikdy v Zivoté
neslySeli a nevédéli co takova péce obnasi. K maximalnimu rozvoji paliativni péce u nés
doslo v poslednich 20 letech. Konkrétné détska paliativni péCe zahrnuje péce o
psychickou a spiritudlni sluzku nemocného ditéte a také zahrnuje podporu rodiny. Tato
péce zacind v okamziku stanoveni diagndzy nemoci. Ten, kdo se o dité stard, by mél
mirnit fyzické, psychické a socialni stradani ditéte. VétSinou tato péce zahrnuje
multidisciplinarni pfistup a vyhodou je, ze ji 1ze provadét 1 v domacim prostiedi ditéte.
Zda je, ¢i neni potieba détské paliativni péce, rozhoduje analyza amrtnosti v détském
véku. Ale timrtnostni statistiky nejsou nejlep$im ukazatelem potfeby détské paliativni
péce vzhledem k tomu, Ze paliativni péce muze byt poskytovana détem s zivot limitujicim
nebo ohrozujicim onemocnénim i nékolik let nejenom v poslednim roce jejich Zivota.
(Buzgova, 2019).

Jak jiz bylo zminéno, rozlouceni se s dité¢tem se méni v pribéhu nékolika desitek
let. Nekterym rodi¢lim nebylo umoZznéno se s ditétem rozloucit. Rastislavova (2016) ve
své publikaci Perinatalni paliativni péce zminuje vyzkum, ktery poukazuje na pozitivni
dlouhodoby efekt, ktery ma vizudlni a fyzicky kontakt Zen s mrtvorozenym ditétem na
jejich psychicky stav. V roce 2011 odbornici na péci o rodi¢e po perinatalni ztraté z
mnoha zemi svéta vydali doporuceni, kterd jednoznacné podporuji moznost kontaktu

matky nebo obou rodi¢ti s mrtvorozenym ditétem. Zatim zaddnd z védeckych studii
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nepotvrdila, Ze by odrazovani rodici od kontaktu s mrtvorozené ditétem bylo z
dlouhodobého hlediska ptinosné pro jejich psychické zdravi.

Dalsi vyzkum, ktery zminuje je Rastislavova (2015) ve své publikaci Perinatalni
paliativni péce prokazal souvislost mezi psychickym stavem Zen a zplisobem chovani
zdravotnik pii porodu mrtvého ditéte. Ziejmé verbalni i neverbalni signaly, které
zdravotnici vysilaji, ur€itym zptsobem ovliviiuji postoj matky a vnimani situace jako
normalni. Pokud personal reaguje tak, ze vidét a drzet své mrtvé dité je stejné jako vidét
a drzet své zivé dité po porodu, je postoj a reakce matek pozitivni. Déle bylo zjisténo, Ze
zeny byly rady, kdyz byly povzbuzovany k tomu, aby své dité¢ vidély, drzely a travily s
nim ¢as. Dal$i vyzkumy doporucuji nabizet kontakt ihned po porodu, jelikoz prvnich 30
minut je dité teplé a mekké jako zdravy novorozenec. Po vice neZ tficeti minutach dité
chladne a zméni se jeho barva.

V Ceské republice se vSak postupy a piistup porodnich asistentek velmi lisi. Ve
vyzkumu u nés 60,3 % zen své dit¢ nevid¢lo a hlavnim divodem bylo to, ze jim tato
moznost nebyla nabidnuta nebo doporucena personalem (Rastislavova, 2015).

Rozhodnuti, zda vidét své mrtvé dité ¢i nikoliv, muze ovlivnit nékolik
faktorii. Jednim z nich je touha nebo potieba zeny poznat své dit¢ a védet, jak vypadalo,
a naplnit tim podstatu matefstvi, uznat existenci ditéte a upevnit s nim vztah tzv. bonding.
Dalsi byly obavy a strach z kontaktu s mrtvym novorozencem, respektive strach ze
setkani se smrti ,,tvafi v tvar. Také vnitini potfeba a touha zeny poznat své dité je v prvni
fazi truchleni nékdy potlacena strachem a obavami ze setkani se smrti. Oba pocity jsou
zcela pfirozené a pochopitelné, ale zaroven jsou Casto v rozporu. Do tohoto procesu tak
vstupuji faktory z vnéjSiho prostiedi, jako je emociondlni podpora partnera a rodiny,
informace o tom, jak je mozné se s mrtvym novorozencem rozloucit a v neposledni fadé
intervence zdravotnikl a jejich postoj k ritudlu rozlouceni s mrtvym ditétem, ktery je
vyjadien verbaln¢ ¢i neverbalné. Chovani zdravotnikil v této situaci je velice dilezitym
podnétem pro chovéni rodicli po perinatalni ztraté. Zdravotnici, ale pfedev§im vSeobecné
sestry a porodni asistentky, jsou pro rodi¢e vyznamnym zdrojem informaci a maji ¢asto
tak pfimy vliv na rozhodnuti Zen. Pokud jsou Zeny odrazovany od fyzického kontaktu s
mrtvym ditétem, tak to pozdéji velmi ¢asto vede k nespokojenosti Zen s rozhodnutim o
neuskutecnéni ritudlu rozlouceni, k pocitiim viny, selhdni a také k vyhradam vici péci
zdravotniki. (Rastislavova, 2015).

Pokud se maminky maji ohlédnout zpét, vétSinou se shodnou v tom, jak podstatné

je se se svym ditétem rozloucit. Vice by trvaly na aktu rozlouceni se i za cenu nesouhlasu
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zdravotnikd. V minulych letech byl trend, a n¢kde tento trend stile pfetrvava, co
nejrychleji zapomenout, vSe zastréit nékam hluboko, dité rychle odnést a tvafit se, jako
by se nic nestalo. VSe je vyfeseno a jdeme dal. I nemistné pozndmky o 3mésicni pauze a
nejde, takhle to nefunguje. Je tfeba se rozloucit, aby se kruh uzaviel a ¢lovék se se smrti
vlastniho ditéte mohl vyrovnat. A pfedevsim, aby se ptedeslo postabortivnimu syndromu,
ke kterému se mnoho védcii stavi dost skepticky az kriticky, a tvrdi, Ze nic takového
neexistuje. Nicméné pocity a vzpominky téch maminek jsou tu a jsou velmi emotivni a
autentické.

Kazdému, kdo pfisel o své dit¢, by mél byt doporucen ritual rozlouceni. Pokud k
nému nedojde, problém se mlze takzvané zapouzdfit i na mnoho dlouhych let a mize
¢lovéka dohnat v tu nejméné vhodnou chvili. At’ jiz v podobé sepsani vzpominkového
dopisu ¢i vytvoreni vzpominkového mista.

Podstatné je mit se s kym o své pocity podélit, at’ jiz je to partner, odbornik ¢i
duchovni. Vznika téZ mnoho neziskovych organizaci, které sdruzuji rodice se stejnymi
osudy. Jiz n€kolikrat zminovana je organizace Dité v srdci, kterd sdruzuje rodice, kterym
zemielo dité at’ uz prenatalni ¢i postnatalné.

Memory box

VeétSina rodicu si velmi ceni vSech véci, které jim zlstanou jako vzpominka na
jejich miminko. Existuji tzv. ,,memory boxy*. Je to vzpominkova krabice, kterd se
vyuziva pifi narozeni mrtvého ditéte ¢i pro dité, které zije jen kratkou chvili. Je v ni
specialni maly oblecek na miminko (tyto déti se casto rodi velmi malinké a i nejmensi
konfekéni velikost je jim pfili§ velika), deka, ruéné vyrobena hracka, sada na otisky
rucicek a nozicek, ru¢nik a zinka, vonny olejicek, détska knizka, informa¢ni material pro

blizkou rodinu.
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6 ZAVER

Cilem této diplomové prace bylo popsat prenatdlni screeningy, které jsou
téhotnym zendm doporucovany, definovat rozdil mezi sceeningem a diagndzou, popsat
vybrané vrozené vady, a hlavné popsat perinatalni paliativni péci o rodice a jejich déti,
kterym byla diagnostikovana vrozena vyvojova vada (dale jen VVV) neslucitelna se
zivotem. K vyzkumné studii byl vyuzit smiSeny design vyzkumu. Vyzkumny soubor
kvantitativni ¢asti byl tvofen prave t¢hotnymi zenami v obdobi od 1.3.2020 do 31.5.2020.
Vyzkumny soubor kvalitativni ¢asti tvofily Zeny-maminky, kterym byla u jejich ditéte
diagnostikovdna VV'V.

Na pocatku bylo stanoveno 6 cild, které se podafilo splnit. Na né navazuji
vyzkumné otazky. Prvni otazka, pro¢ té¢hotné Zeny nepodstupuji vSechna doporucena
vySetieni, byla zodpovézena nasledujicim zptisobem. Nékteré maminky nepodstupuji
vSechna doporucena vySetieni, jednak poroto, Ze i z minimalniho vySetfeni je patrné, o
jakou VVV se jednd, a jednak proto, Ze je to proti jejich vnitinimu pfesvédceni a proti
jejich vife.

Druhd otazka, jakym zplisobem jsou Zeny informovany o doporucenych
vySetfenich byla zodpovézena jednoznacné, a to od svého obvodniho gynekologa.

Tteti otdzka, co vede t€hotné Zeny i pfes pozitivni screening VVV ¢€i nepfiznivou
progndzu pokracovat v té¢hotenstvi, byla zodpovézena takto: ,, Rozhodnuti, Ze pokud ma
moje dité zemrit, tak zemre u mne v naruci. “ a také takto: ,, Nemohla bych zit s véedomim,
Ze jsem to byla ja, kdo nechal Zivot naseho miminka ukoncit. Chteli jsme, aby Zilo do
prirozeného konce, po dobu, ktera mu byla vymeérena.

Ctvrta otazka, jak jsou t&hotné Zeny seznameny s riziky invazivnich vysetfeni
VVV byla zodpovézena, ze ano. Vzdy pied tim samotnym vySetfenim podepisuji
informovany souhlas a 1ékaf spolecné se vSeobecnou sestrou je sezndmi s postupem,
pribéhem a riziky zékroku.

Pata otazka, jakym zplisobem se Zeny vyrovnavaji se ztratou ditéte. Na tu lze
odpoveédét asi takto: , Letos to bylo 22 let a i kdyz to svym zpiisobem piebolelo,

nezapominam. “ Vyrovnat se se ztratou ditéte je velice individudlni proces.
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Hypotéza:

HO: Znalost VVV na jejich odhaleni na kraji/ véku/ vzdélani/ vife/ potadi t€hotenstvi
nezavisi

H1: Znalost VVV na jejich odhaleni na kraji/ véku/ vzdélani/ vife/ potadi t€hotenstvi
Zavisi.

Vysledek:

Hypotéza HO je tedy potvrzena, a tedy znalost VV'V a jejich odhaleni nezévisi na kraji,
véku, vite a vzdélani a potvrzena hypotéza H1 pro oblast vzdélani, a tedy znalosti VVV

a jejich odhaleni na vzdélani zavisi.

Hypotéza:

HO: Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji/véku/ vzdélani/ vife/ potradi
téhotenstvi nezavisi.

HI1: Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji/véku/ vzdélani/ vife/ potradi
t¢hotenstvi zavisi.

Vysledek:

HO je tedy potvrzena. Informovanost o prenatalnim screeningu na kraji/véku/ vzdélani/

vite/ potadi téhotenstvi nezavisi.

Hypotéza:

HO: Obavy z vySetteni, jeho dusledky a vznik VVV na kraji véku/ vzdélani/ vite/ poradi
téhotenstvi nezavisi.

H1: Obavy z vySetteni, jeho dusledky a vznik VVV na kraji véku/ vzdélani/ vite/ poradi
t¢hotenstvi zavisi.

Vysledek:

HO je potvrzena, ale pouze pro otazku, zda méla t€¢hotna Zzena obavy z vySetfeni VVV
plodu v L. trimestru. Plati tedy, Ze obavy z vySetfeni, jeho disledky a vznik VVV na kraji/

veéku/vzdélani/ vite/ potadi té¢hotenstvi nezavisi.

Hypotéza:

HO: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vite / potadi t€hotenstvi
nezavisi.

H1: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vite / potadi t€hotenstvi
zavisi.
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HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi
téhotenstvi nezavisi.

H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / véku / vzdélani / vife / poradi
t€hotenstvi zavisi.

Vysledek:

HO: Znalost vyhod invazivnich metod na vzdélani nezavisi.

H1: Znalost vyhod invazivnich metod na kraji / v€ku / vife / pofadi t¢hotenstvi zavisi.
HO: Znalost vyhod neinvazivnich metod na kraji / vife / pofadi t€hotenstvi nezavisi.

H1: Znalost vyhod neinvazivnich metod na véku / vzdélani zavisi.

Tato préace je malou sondou do prenatalni a postnatalni péce o t€hotné a jejich déti.
Vybér respondentek byl zdmérny a to, ze musely byt v dobé vyzkumu téhotné, aby bylo
jasné, jaka vySetfeni podstupuji a jaky je jejich ndzor na danou problematiku.
Respondentky — maminky v kvalitativni ¢asti Setfeni byly osloveny prostfednictvim
nadace Dité v srdci. Jsou to maminky z celé Ceské republiky. Jejich odhodlani a odvaha
poskytnout rozhovor na toto téma se prolina celym rozhovorem a jsou obrovskym

pfinosem pro tuto praci.
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8 SEZNAM PRILOH
Piiloha ¢. 1
Dotaznik:

Prenatélni screening vrozenych vyvojovych vad plodu

Piiloha 2:

Polostandardizovany rozhovor:
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Piiloha ¢. 1
Dotaznik:

Prenatélni screening vrozenych vyvojovych vad plodu

Dobry den, jmenuji se Lucie Vlkojanova a jsem studentkou Jihoceské univerzity

v Ceskych Budgjovicich, kde studuji v 2. roéniku obor Ogetfovatelstvi — pediatricky
modul. Tento dotaznik je ANONYMNI a slouzi k mému vyzkumu pro diplomovou
praci o Prenatalnim screeningu vrozenych vyvojovych vad plodu. Zajimam se zejména
o krajové rozdily screeningu a znalosti vrozenych vyvojovych vad a jejich prevenci.
Dale m¢ zajima, zda je vrozend vyvojova vada pro vas zndmka k umélému ukonceni
t¢hotenstvi.

Pifedem Vam dékuji za spolupraci a pravdivé vyplnéni dotazniku.

1. Pojem vrozend vyvojova vada (dale jen VVV) podle Vas znamena?

a) Odchylka ve zdravém vyvoji jedince

b) Jde o anatomické anomalie tkani a organti, vzniklé poruchami vyvoje embrya v
casnych stadiich t€hotenstvi

c) Neznam piesny vyznam, ale tento termin jsem slySela

d) Nikdy jsem to neslySel/a

2. V jakém kraji bydlite?
Hlavni mésto Praha
Kralovehradecky kraj
Stfedocesky kraj
Pardubicky kraj
Jihocesky kraj

o ®

o o

Kraj Vysoc€ina
Plzensky kraj

= @ oo

Jihomoravsky kraj

—

Karlovarsky kraj
Olomoucky kraj
k. Ustecky kraj

—

1. Moravskoslezsky kraj
m. Liberecky kraj

93



n. Zlinsky kraj
0.

3. Kolik je vam let?
a. mén€nez 15
b. 16-20

21-25

26-30

31-35

36-40

41-45

a o

= @ oo

46 a vice

4. Jaké je vase nejvyssi dosazené vzdélani
zakladni

a
b. stfedni Skola — vyuéni list

c. stfedni Skola — bez maturity
d. stfedni Skola — maturita

e. vys$i odborna skola

f. vysoka Skola — Bc.

g. vysoké skola — Mgr.

5. Jste véfici?
a. Ano
b. Ne
c. Nechci odpovidat

6. Pokud jste v ot. €. 5. uvedla Ano, prosim, jaka je vaSe vira?

0:

7. Vyskytuje se VVV ve vasi roding?
a. Ano. Jaka?

b. Ne

8. Znate VVV ?
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a. Ano
b. Ne

c. Pokud ano, které

9. K odhaleni VVV plodu jsou podstupovana tato vysetieni? oznacte
biochemické vysetteni krve

a.
b. ultrazvukové vySetieni

e

genetické vySetieni

o

genealogické vysetieni

10. Myslite si, ze mate dostatek informaci o divodech prenatalniho screeningu VVV
plodu?
a. Ano, myslim, ze jsem dostatecné informovana
b. Ne, myslim, Ze nejsem dostatecné informovéana

c. Nevim

11. Jste dostate¢né sezndmena se vSemi riziky prenatalniho screeningu VVV plodu?
a. Ano, myslim, zZe jsem dostatecné informovana
b. Ne, myslim, Ze nejsem dostatecné informovéana

c. Nevim

12. Vite, pro¢ se screening provadi? (oznacte jednu odpovéd’)
a. Jde o vyhledavaci metodu nejcastéjSich VVV, diky niZ se zahajuje série
opatfeni.
b. Jedna se o diagnostickou metodu, ktera na 100 % dokaze urcit Downav
syndrom u plodu

c. Nevim

13. Je screeningové vySetfeni VVV zamétené na vSechny vady?

a. Ano
b. Ne
c. Nevim
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14. Jaké VVV se mohou screeningem v I. trimestru odhalit?

Pouze Downtiv syndrom

Pouze srde¢ni vady a Downlv syndrom

Nejcastéjsi trisomie (Downlv syndrom, Patauiiv syndrom, Edwardstv
syndrom), srde¢ni vady

nevim

15. Jaké obavy jste méla z vySetieni VVV plodu v L. trimestru?

a
b.
C.
d.

Mam obavy z vySetfeni i z vysledku
Mam obavy pouze z vysledku
Nemdam obavy

nevim

16. Jak se zachovate, pokud vysledky testli ur¢i odchylku? oznacte vice moznosti

o ®

oo e o

Je nutnd konzultace s genetikem, gynekologem a pediatrem

Zalezi na druhu postiZzeni

Necham si screening ovéfit jinymi neinvazivnimi metodami

Plijdu na odbér plodové vody, choriovych klkii ¢i odbér pupecnikové krve
Podstoupim umélé preruseni t€hotenstvi

Nevim

17. Co si predstavite pod pojmem neinvazivni metoda testovani?

a.

Jde o absolutn¢ nejdokonalejsi zpiisob diagnostik s vysetienim odbéru jen
malého mnozstvi plodové vody

Jedna se o jednoduchy a bezpecny krevni test, ktery ve védeckych studiich
prokézal moznost stanoveni rizika nejcastéjSich trisomii plodu

Nevim

18. Co miizeme zjistit testem VVV? Co mlzeme zjistit screeningem v [. trimestru

téhotenstvi

a.

Trosomii 21 (Downilv syndrom), Trisomii 18 (Edwardstiv syndrom),
Trisomii 13 (Patautiv syndrom) a pohlavi plodu
Pouze pohlavi plodu

Nevim
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19. Znéte vyhody invazivniho vySetfeni VVV plodu?
a. ANO
b. Ne
c. pokud ANO jaké?
20. Znate vyhody neinvazivniho vySetfeni VVV plodu?
a. ANO
b. Ne
c. pokud ANO jaké?

21. Podstoupila byste jakékoliv invazivni vysetieni (odbér plodové vody, pupecnikové

krve, choriovych klki atp.?

a. Ano
b. Ne
c. Nevim

22. Jaké komplikace mohou nastat po invazivni diagnostice (odbér plodové vody,

choriovych klkii, punkce pupecnikové krve)?

a. Zadné komplikace nenastavaji
b. Potrat

c. infekce

d. Nevim

23. Ztotoznujete se s nazorem jinych Zen, které se v dusledku zjisténi VVV plodu
rozhodnou pro umélé preruseni t€hotenstvi?
a. Ano, ztotoziuji
b. Ne, neztotoznuji

c. Nemam jasny nazor

24. Po kolikaté jste t€hotna?

a. Poprvé
b. Podruhé
c. Potreti

d. Poctvrté a vice
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25. V kolikatém tydnu te€hotenstvi se nachazite?

0:

26. Je Vase t¢hotenstvi planované
a. Ano

b. Ne

27. Jakym zplisobem jste otéhotnéla:
a. Pfirozenou cestou

b. Inseminace

e

Um¢lé oplodnéni

o

Nechci odpovidat

28. Kde planujete porod?
a. V porodnici
b. Doma s porodni asistentkou
c. Jinde — napiste prosim kde:

d. Jesté jsem o tom nepiemyslela

29. Jaké vySetieni jste béhem téhotenstvi zatim absolvovala a v jakém tydnu? (oznacte
vice moznosti)
a. Odbeér krve na vrozené vyvojové vady - tyden:
b. Ultrazvukové vysetfeni plodu - tyden:
c. Amniocentéza (odbér plodové vody) — tyden:
d. Choriova biopsie (odbér klkl z placenty) — tyden:
e. Fetoskopie (optické zjisténi vyvojovych vad plodu) — tyden:

30. Odkud cerpate informace o prenatadlnim screeningu a VVV?
a. Od svého osetiujiciho gynekologa
b. Od jiného lékate
c. Od porodni asistentky

o

Na internetu

e. V odbornych knihéch a ¢lancich
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f. Od kamarada a znamych
g. Od rodict a piibuznych

h. jiné — prosim uved'te:

31. Jaké nepfiiznivé faktor v pribéhu té¢hotenstvi mohou zpisobit, dle vaseho ndzoru,
vznik VVV? (vyberte vice odpovédi)

Nachlazeni, ryma, teplota

Alkohol

o ®

Koureni

o o

Drogy
Léky
RTG zateni

Fyzicka zatéz

= @ oo

Stres

—

Opalovani

Nevim

—

32. Je vzdy pozitivni screening kritériem k postizeni ditéte?

a. Ano
b. Ne
c. Nevim

33. Jaké jiné metody mohou slouzit k odhaleni VVV plodu? Kromé¢ ultrazvuku a odbéru
krve?

Prosim napiste. ..
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Ptiloha 2:
Polostandardizovany rozhovor:
OTAZKY KVALITATIVNI VYZKUM

Identifika¢ni udaje

1. Kolikrat jste byla t¢hotna?

2. Kolik vam bylo let, kdyzZ jste ot€hotnéla a vas prenatdlni screening byl

pozitivni?
3. Jaké je vase nejvyssi dosazené vzdélani?

4. Kolik je Vam let?

Doporucena prenatalni vySetieni

5. Jaka vySetieni vam vas gynekolog doporucil absolvovat v 1. trimestru?

6. Jaka vySetfeni vam vas gynekolog doporucil absolvovat v 2. trimestru?

7. Jaké vySetteni bylo pozitivni a v jakém tydnu?

8. Doporucil vam vas gynekolog pii pozitivnim vySetfeni invazivni vySetfeni? A
pokud ano jaké?

9. Podstoupila jste doporucend invazivni vySetieni (aminocentéza, odbér
choriovych klkii, kordocentéza, fetoskopie)? Pokud ne, jaky byl diivod? Pokud
ano, kdo vas informoval o rizicich, jak vySetieni probihalo, jakou roli zde
sehraly sestry?

10. Doporucil vam vas OGL ukoncit té¢hotenstvi?

11. Ptekvapil vés zpiisob, jak toto doporuceni sdélil? Pokud ano, v ¢em?

12. Vahala jste nad ukoncenim téhotenstvi?

13. Co bylo diivodem te€hotenstvi neukoncit?

14. Jakou roli ve vasem rozhodnuti nechat t€hotenstvi pokracovat hral partner,
rodina?

15. Jaké byly reakce odbornikt (1ékafi, sestry, které se podileli na vasi péci
v té¢hotenstvi) na pokra¢ovani t¢hotenstvi i ptes pozitivni diagnézu (védela jste,
ze ma dité vrozenou vyvojovou vadu)?

16. Vyhledala jste v té¢hotenstvi néjakou dalsi pomoc ve smyslu psychologickou
nebo duchovni?

17. MiZzete ve strucnosti popsat vas porod? Jak probihal, jaka byla spoluprace
s personalem, s porodni asistentkou, 1ékafi, sestrami? Jakym zpisobem se k vam

chovali?
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18. Muzete ve strucnosti popsat, co se d¢lo s vasim ditétem po porodu? Jaka byla
bezprostiedni péce o dité, zda byla tfeba invazivni intervence (kanylace
pupecniku, ventilace pfistrojem atd.)

19. Bylo vam n¢jakym zplisobem naznaceno, Ze i pfes veSkerou péci vase dité
nema Sanci piezit?

20. Chtéla jste za kazdou cenu dité zachranovat?

21. Vase dité mélo vadu neslucitelnou se zivotem. Jak moc jste se dopiedu
ptipravovala na jeho odchod? Vyhledala jste odbornou pomoc? Psycholog,
psychiatr, duchovni pomoc ¢i jina?

22. Jakym zplsobem jste se rozloucila s vaSim ditétem, kdyz zemielo?

23. Jakym zplsobem s vami personal komunikoval (pokud vase dité zemftelo
bezprostiedné po porodu)?

24. Znala jste neziskovou organizaci Dité v srdci? Vyuzila jste moznost memory
boxu?

25. Kdyz se zpétn¢ ohlédnete, udélala byste néco jinak? Co konkrétng?
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9 SEZNAM OBRAZKU

Obr 1. Datace téhotenstvi dle CRL v 1. trimestru CRL

3 6+1
4 6+2
5 6+3
6 6+4
7 645
8 6+6
9 7+0
10 7+1
11 742
12 7+3
13 7+4
14 7+5
16 7+6
17 8+0
18 8+1
19 8+2
20 8+3
21 8+4
23 845
24 8+6
25 9+0
26 9+1
27 9+2
29 9+3
30 9+4
31 945
33 946
34 1040
37 10+1
38 10+2
39 10+3
41 10+4
42 10+5
43 10+6
44 11+0
45 11+1
47 11+2
48 1143
50 11+4
52 1145
53 11+6
55 12+0
57 12+1
59 12+2
61 12+3
62 12+4
64 1245
66 12+6
68 1340
70 13+1
72 13+2
74 13+3
76 13+4
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79 13+5

81 1346

82 1440
Zdroj: Cubusky, M. et al. 2006.
Obr. 2

Zdroj: Sadler, T. (2018)
Charakteristické rysy obliceje ditéte s fetadlnim alkoholovym syndromem: nezietelné

philtrum, Gzky horni ret, propadly kofen nosu, kratky nos a oplostéla sttedna cast obliceje.

Obr. 3

Zdroj: Calda, P. et al. (2010)

Meéfteni nuchalni translucence
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Obr. 4

Zdroj: Calda, P. et al. (2010)

a) Standardni zobrazeni plodu k posouzeni nosni kosti (viz. Sipka) b) nosni kost neni

pfitomna

Obr. 5

Zdroj: Calda, P. et al. (2010)
a) Ostry fronto-maxilarni obli¢ejovy thel u plodu s normalnim karotypem, b) tupy

fronto-maxilarni obli¢ejovy uhel u trizomického plodu
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Obr. 6

@ PODROBNE HODNOCENi MORFOLOGIE PLODU

X PRI UZ VYSETRENI VE 20. -
GynUItrazvuk .

Povinny popis vySetfeni

DOPORUCENE POSTUPY €GPS CLS JEP

Sbirka doporu&enych postupu &. 4/2019

22. TYDNU TEHOTENSTVi

JMENO A PRIJMENI PACIENTKY

RODNE CisLO
DATUM VYSETREN{

Indikace k vy3etfeni:
[ screeningové UZ vySetfeni ve 20. - 22. tydnu
[] superkonziliami UZ vySetieni

PODROBNA ANATOMIE PLODU | N Ab | Nz
N - Normain, Ab - Abnormaln,
Nz - Nelze zobrazit
HLAVA/CNS

tvar hlavy

cavum septi pellucidi

postranni komory

mozetek

cisterna magna

vztah k dolnimu déloZnimu segmentu a vnitfni brance:

Mnozstvi plodové vody: [ ] normalni [m]

D e téhotensti dle: horni ret + horni &elist
[JCRL V1. trimestru gravidity
I+ nosni
datum vySetfeni  délka CRL (mm) st | |Rrofi nosnikost
orbity
nos + nostrily
[7] tdaj o CRL neuveden / datace die jiného parametru
jiny caj termin porodu  aktudini gest. stafi | | HRUDNIK
tvar
nepfitomnost patologickych struktur
Akustické podminky vySetrent: Wﬂ—
snizena viditelnost: [[] ANO CIne srde&ni akce
CGetnost téhotenstvi ::::::
- osa
jednocetné -
D potetplodi  chorionicita  amnionicita 4-dutinova projekce
[ vicegetné: levy vytokovy trakt
pravy vytokovy trakt
Biometrické adaje mm gesta&ni stafi projekce 3 cév
BPD - biparietalni promér hlavy BRISNI DUTINA
HC - obvod hiavy Zoludek
'AC - obvod bficha stfevo
FL - délka stehenni Kosti ledviny ___
dalsi mogovy méchy
i indini Gpon pupeéniku
i podet cév v pupecniku
o PATER
KONCETINY
Placenta: prava horni kongetina (. ruky)
vzhled: [ norméini [[] abnormaini leva horni konZetina (vé. ruky)
lokalizace:

pravé dolni kon¢etina (vé. chodidla)
leva dolni kongetina (v&. chodidla)

Pohyby plodu: [ norméini (]

NALEZENE ABNORMALITY:

ZAVER:

DOPORUCENI:

[Jnutna obrazova dokumentace

datum

zodpovédna osoba (podpis + razitko)

Zdroj: Podrobné hodnoceni morfologie plodu pfi ultrazvukovém vySetfeni ve 20. — 22.

tydnu té¢hotenstvi, 2019.
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Obr. 7

Zdroj: Polak, P. (2017)

Schéma provedeni amniocentézy

Obr. 8

Zdroj: Polak, P. (2017)

Schéma provedeni biopsie choriovych klka
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Obr. 9

Zdroj: What is Down Syndrome? © 2012

Dité s Downovym syndromem
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CS - centralni soustava
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G - Gauge
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UZ - ultrazvuk

VVYV - vrozena vyvojova vada

WHO - World Health Organization
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