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Souhrn:

Bakalatska prace se zamétuje na prubéh t¢hotenstvi v pripadé Downova syndromu u
plodu. Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ast se zabyva Downo-
vym syndromem jako takovym, potiebnymi vySetfenimi v t€hotenstvi u matky a u novoro-

zence po porodu. Zavér teoretické prace je vénovan psychice zeny a pé¢i porodni asistentky.

Prakticka ¢ast je zpracovana formou kvalitativniho vyzkumu. Obsahuje ti polostruk-
turované rozhovory, ve kterych participantky védely o diagnéze Downova syndromu jiz v té-
hotenstvi. Hlavnim cilem této studie je prozkoumat prozitky a bio-psycho-socialni a spiritu-

alni potieby zen v téhotenstvi s diagnézou Downova syndromu u plodu.
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Summary:

The bachelor thesis focuses on the course of pregnancy in the case of Down syn-
drome in the fetus. The thesis is divided into theoretical and practical parts. The theoretical
part deals with Down syndrome as such, necessary examinations in pregnancy in the mother
and in the newborn after birth. The conclusion of the theoretical work is devoted to the psy-

che of the woman and the care of the midwife.

The practical part is elaborated in the form of qualitative research. It includes three
semi-structured interviews in which the participants knew about the diagnosis of Down syn-
drome already in pregnancy. The main aim of this study is to explore the experiences and
bio-psycho-social and spiritual needs of women in pregnancy with a fetal diagnosis of Down

syndrome.
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UVOD

O tehotenstvi se obecné tika, ze se jedna o jedno z nejkrasnéjSich obdobi v zivoté
zeny. Takto to ale nemusi vnimat zeny, kterym je v priabéhu t€hotenstvi diagnostikované
zvysené riziko Downova syndromu u jejich nenarozeného ditéte. Downtiv syndrom je jed-
nou z nejcéastéjsich chromozomalnich odchylek, kterd se poji s riznym stupném télesného
a mentalniho postizeni. V takovém ptipadé miize byt t€hotenstvi dost narocné, plné stresu
a strachu. Nékteré Zeny mohou chtit na zakladé diagnostiky tohoto syndromu téhotenstvi

ukoncit.

Dulezitou roli zde sehravaji pravé porodni asistentky, které mohou zené podat dui-
kladné mnozZstvi potiebnych informaci, které mohou Zenam pomoci se finalné rozhodnout.
Na Zenu by v zadném ptipad¢ nemél byt vyvijen natlak, aby podstoupila vSechna doporucena
vySetieni, jelikoz se stale jedna pouze o doporuceni a ne povinnost. Dale by Zeny nemély

byt pfesvédcovany k ukonceni t€¢hotenstvi s timto syndromem.

Na problematiku tohoto tématu jsem se zaméfila predevsim proto, ze se dnes v mé-
diich b&zné prezentuje nazor, ze se v Ceské republice sniZil poéet lidi s Downovym syndro-
mem na zakladé kvalitni prenatalni diagnostiky. Pfitom Downuiv syndrom, je jednim z nej-
méné zatézujicich syndromt (alespon takto je syndrom popisovan vétSinou rodict, ktefi se
o takov¢ dit¢ staraji), kdy ma dit¢ velkou Sanci dozit se vysokého véku a prozit kvalitni zivot,
nebot’ se tyto déti vyviji stejn€, pokud nemaji ptidruzené komplikace, jako je napt. srdecni

vada, jako déti zdravé, jen jde vSe o néco pomaleji.

V uvodu mé bakalaiské prace se zabyvam Downovym syndromem, dale dilezitymi
vySetfenimi v téhotenstvi, které maji za kol odhalit riziko tohoto syndromu, nasledné vy-
Setfenimi, které musi podstoupit novorozenec u které¢ho bylo vysloveno podezieni na moz-
nou diagnézu DS a Vv neposledni fadé se vénuji psychice Zeny a péci porodni asistentky.
Hlavnim cilem této prace bylo zjistit, jaké jsou prozitky a potfeby Zen v téhotenstvi s touto

diagnézou.

Informace vyuzité v bakalarské praci jsem si vyhleddvala v odborné literatufe, in-
ternetovych a védeckych c¢lancich, a také v kvalifikacnich pracich. Na zéklad¢ klicovych
slov, ktera jsem si stanovila, jsem si nechala vypracovat ve Studijni a védecké knihovné

V Plzni resersi, dale jsem si zde néleZitou odbornou literaturu opattila.
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TEORETICKA CAST

1 DOWNUYV SYNDROM

Predmétem této kapitoly je Downiiv syndrom, tj. genetickd porucha, znama téz jako
trizomie (ztrojeni) 21. chromozomu. Je to anomalie, ktera vznika jiz v samotném pocatku
vyvoje nového jedince. Diive se jedinci s Downovym syndromem oznacovali za ,,mon-
goloidni, nebot’ se svym vzhledem velice podobaji Asiatlim. (Selikowitz, 2011, s. 38). Za-
byvam se zde historii, etiologii, Cetnosti, formami, charakteristickymi rysy a doprovodnymi

onemocnénimi.

1.1 Historie

Jednou z abnormalit, které jsou po narozeni snadno patrné, je Downiv syndrom (dale
DS). Vznika disledkem abnormdlniho vyvoje plodu. Vrozenych syndromt je celd fada

a kazdy mésic se objevuji nové. (Selikowitz, 2011, s. 37).

Tato specificka geneticka porucha prosla v prabéhu let vyznamnym historickym vy-
vojem. Prvni popis DS zaznamenala v roce 1838 Jean Etienne Dominique Esquirol spole¢né
s Edouardem Seguinem, avSak za ptuvodniho objevitele DS povazujeme Johna Langdona
Downa, ktery poskytl dikladné&jsi popis ve své prelomové praci zvané ,,Observations on an

Ethnic Classification of Idiots“ v roce 1866. (Wajuihian, 2016).

John Langdon Down ve své praci popisuje, Ze jsou si lidé s DS podobni, jako kdyby
se jednalo o sourozence, byt kazdy ma jiny stupenn mentalniho postizeni. Pfesnou piic¢inu
tohoto syndromu Down neznal, a tak na zakladé obli¢ejové a fyzické podobnosti pacienti
s lidmi mongolského ptivodu je oznacil jako ,, Mongolian idiots ““, coz ptineslo pouze mnoho
kontroverzi, jelikoz tento popis povazovali lidé mongolské rasy za urazlivy. (Wajuihian,

2016).

V roce 1932 ptisel doktor Waardenburg s myslenkou, ze pfi¢inou by mohla byt chro-

mozomalni odchylka. N¢&jaky Cas ale trvalo, nez se toto tvrzeni opravdu potvrdilo. Lejeune

Vv

te¢nému chromozomu. (Selikowitz, 2011, s. 38).
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1.2 Etiologie

DS vznika v ptipad¢, Ze se na 21. chromozomu nachazi jeden nadbyte¢ny. Vzhledem
ke genetickému obsahu nadbyte¢ného chromozomu dochazi k vyssi tvorbé bilkoviny, coz je
pti¢inou poruchy normalniho ristu téla u plodu. Doposud se ale nezjistilo, jaky maji bilko-
viny piimy vliv a o ktery typ se pfesné jedna. Bunky v téle plodu jsou zpomalené, a to zpt-
sobuje mensi pocet t€lovych bunek. Migrace bunck, které utvareji rizné Casti téla, je naru-

Sena, a to nejvice v mozku. (Roztocil, 2017, s. 376).

Vsechny rozdily, které méa jedinec s DS od zdravého jedince, vznikaji pfed naroze-
nim a jsou nezvratné. VSeobecné je znamo, ze DS nezpusobuje piimo cely 21. chromozom,
ale staci, aby bylo pfitomné jen kriticky malé mnozstvi. Zbytek chromozomu pravdépodobné
nehraje pii vzniku zadnou roli i presto, ze Casto pievysuje Kritickou mez. (Selikowitz, 2011,
S. 48).

Jasna pficina vzniku nadbyteéného chromozomu nebyla stidle odhalena. Za jediny
faktor, ktery pojime se zvysenou pravdépodobnosti vzniku DS je vék matky. Zadny védecky
vyzkum doposud jednoznac¢né nepotvrdil, ze by byl syndrom zpiisoben vlivem zivotniho
prostiedi nebo jednanim rodi¢i pied t€hotenstvim a nasledné v jeho prabehu. Vime, ze DS
se muze prenést v ramci DNA od matky ¢i otce. (vice rozebrano v podkapitole 2.4 — Gene-

tika). (www.ndss.org/about, 2023).

1.3 Charakteristické znaky

Na zaklad¢ vzhledu ditéte, je 1€ékar obvykle schopen diagnostikovat novorozence
s vysokou mirou jistoty, jiz po porodu. Ne vzdy jsou ale charakteristické znaky tolik zjevné.
U DS bylo obecné popsano piiblizné 120 charakteristickych znaku. Kazdé dité€ s touto chro-
mozomalni vadou miva maximaln¢ Sest az sedm téchto znakii. Neexistuje zadny specificky
ptiznak, ktery by musely vykazovat vSechny osoby s postiZzenim, s vyjimkou ur¢ité formy
mentalniho postizeni. Kdyz si rodic¢e pfectou o typickych ptiznacich DS, n¢kdy se citi zne-
pokojeni, protoze né€které z téchto ptiznakl vidi u sebe samych nebo u svych ptedchozich
déti. Jeden nebo dva ptiznaky DS se mohou objevit u kazdého zdravého jedince. Jedna se
o ptirozeny stav, ktery se syndromem nijak nesouvisi. Neznamena to, Ze by dany jedinec byl

syndromem jakkoli postizen nebo ze by ho dokonce ,,pfenasel“. (Selikowitz, 2011, s. 40).

DS postihuje jedince po fyzické, psychické a zdravotni strance. Jedné se o multisys-

témovou poruchu. Nejcastéjsi a nejvice rozpoznatelné znaky nalezneme na hlavé, obliceji
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a krku — patii sem plossi temeno hlavy (brachycefalie), nizko posazené, malé usi, neobvykle
kulaty oblicej, zeSikmené (mandlové) oci, které zpisobuje tzv. bilateralni epikantus. plochy
nosni mustek, kratky, Siroky krk. (Opattilovd, Novakova, 2012, s. 182). DalSimi charakte-
ristickymi znaky jsou kratsi koncetiny, jedna pii¢na dlaiova ryha (misto dvou na jedné ¢i
obou dlanich), silné nohy s $irokou mezerou mezi palcem a ukazovackem, sucha kuze a sva-
lova ochablost. (Selikowitz, 2011, s. 42-43). Co se ty¢e zraku, lidé s DS ¢Casto trpi strabis-
mem, glaukomem, kataraktou a spoustou dal$ich zrakovych vad. Typické jsou pro tyto osoby
Brushfieldovy skrvny. Jedna se o bilé az lehce naZloutlé tecky, které se objevuji na okraji

duhovky. Lidem s DS ve vidéni nijak nebrani a mély by ¢asem vymizet. (Wajuihian, 2016).

Mentalni retardace — pojem pochazi z latinského ,,mens* (mysl) a ,, retardare*
(zpomalit, opozdit). Presny pteklad zni ,, opozdénd mysl*“. Mentélni retardace ve skute¢nosti
postihuje nejen psychické (mentalni) schopnosti, ale také celou lidskou osobnost ve vSech
na intelektualni riist a troven, ale také na emoce, komunikaéni schopnosti, kvalitu socidlnich
interakci, spoleCenské a pracovni Sance a dalSi faktory. P¥iCiny mentalni retardace jsou
riuzné, ale vzdy se jedné o zavazné posSkozeni mozku. Konkrétné u DS vime, Ze je mentalni
retardace zptisobena genovou mutaci 21. chromozomu. U mentalni retardace se stale vysky-
tuje potieba ,,méfit™ inteligenci tzv. inteligencnim kvocientem (IQ). Projevy a vykony ¢lo-
veéka s DS mohou odpovidat véku devitilet¢ho ditéte i1 pfes to, Ze je jedinec plnolety. 1Q
takového jedince bude dosahovat hodnoty 50, coz definujeme jako dolni hranici lehkého
stupné mentalni retardace. Existuje klasifikace mentalniho postizeni dle ICDH-10 (Mezina-
rodni klasifikace nemoci, postizeni a handicapi), ktera rozd€luje postiZzeni na: lehkou,

stfedné té€Zkou, tézkou a hlubokou mentalni retardaci. (Slowik, 2016, s. 109-114).

S DS se také poji vyznamné zdravotni potize, se kterymi se jedinec bud’ narodi, nebo
vzniknou v pribéhu zivota. PiestoZze neexistuje zadna znama lécba tohoto syndromu, lidé
s DS se dnes doZivaji mnohem vys$§iho véku, nez tomu bylo kdysi. Hlavnim divodem je
pravdépodobné vyvoj 1écebnych metod a postupti u vSech onemocnéni, které mohou vznik-
nout v dasledku DS. (Wajuhihian, 2016). VSechna onemocnéni, kterd jsou pro tento syn-

drom charakteristicka, jsou dale popsana nize v podkapitole 1.6 — Doprovodna onemocnéni.

1.4 Formy syndromu

Kazdy jedinec s DS ma ve svych bunikdch nadbyte¢né mnozstvi 21 chromozomu.

Zalezi ale na mnozstvi a zplsobu, jimz vznika porucha, podle toho rozliSujeme tii formy DS.

17



Je dulezité tyto formy rozliSovat, protoze pokud by se rodice rozhodli pro dalSiho potomka,
zavisi predevsim na tom, jako formu poruchy ma jejich prvni dité s DS, coz ndm miize v niz-

kém % fici, pro¢ k DS doslo. (Selikowitz, 2011, s. 49).

1.4.1 Trizomie 21. chromozomu
Tento typ se vyskytuje nejéastéji (az v 95 % piipadu.). (www.ndss.org/about, 2023).

Jedna se o nadbytecny 21. chromozom. Karyotyp zahrnuje ptesné 47 chromozomd, véetné
dvou XY (muz) ¢i XX (Zena) chromozomu a jeden nadpocetny 21. chromozom. Cytogene-
ticky zapis by tedy byl 47, XY/XX, +21. Trizomii mtize zptsobit nondisjunkce (proces chyb-
ného rozestupu chromozomii pri mitoze nebo meioze.) chromozomu Vv 1. nebo II. fazi meio-
tického déleni. Na nondisjunkci se mohou podilet oba rodice, ale vétSinou k ni dochazi pii
meidze u matky. O meiotickém déleni vime, Ze u Zen zacina jiz v prenatalnim obdobi a do-
kon¢i se az pii oplozeni vajicka. To znamena, Ze primarni oocyty ziistavaji ve stadiu profaze
prvniho dé€leni a ¢im delsi je ¢asové obdobi pied oplozenim, tim vétsi riziko na poSkozeni
V parovani homologickych chromozomi zde vznika. Proto je riziko aneuploidni sestavy
chromozom u star§ich Zen vyss$i nez u mladsich. (Snustad, Simmons, 2017, s. 121). Obrazek

¢. 1 v ptiloze znazornuje, jak tento typ vady vypada.

1.42 Translokace
Pouze ve 4 % ptipadl neni cely nadbytecny chromozom pticinou DS, avSak nadby-

tecna je pouze ¢ast 21. chromozomu. K tomuto jevu dochazi v piipadé, ze se odlomi malé
vrcholové ¢asti chromozomu 21 a jiného chromozomu, a ty se nasledné spoji. Tento jev
adheze chromozomalnich segmentl se nazyva ,translokace. Dosud nebyla objasnéna pii-
¢ina, pro¢ k tomuto jevu dochazi, ale je prokazano, ze vék rodi¢u v tomto piipadé nehraje
zadnou roli na rozdil od trizomie. Vyznam urceni, zda dit€¢ ma DS zpiasobeny trizomii ¢i
translokaci, tkvi pouze v tom, Ze mizeme v jedné tietin€ urcit, ktery z rodic¢ii v sobé tento
gen nosi. To je dllezité obzvlast’ v ptipade, Ze by se rodice rozhodli pro dal§iho potomka,
jelikoz jeden z nich je ,,nositelem DS. ,,DrZzitel* tohoto genu je zdravy, protoZe vlastni 23
normalnich parovych chromozomi. Jadro problému tkvi v tom, Ze jeden jeho 21. chromo-
zom, je spojeny s n&jakym dal$im (nejcastéji 13., 14., 15. nebo 22. chromozom). To nositeli
nepusobi zadné obtize, ale pii produkei spermie €i vajicka, je naroéné rozdélit chromozomy
rovnocenng, diky dvéma spojenym chromozomim u nositele. Je ale dilezité myslet na fakt,
ze ve dvou tfetindch neni pfenaSecem ani jeden z rodici, a v takovém piipade je tedy translo-
kace samostatnou poruchou, kterd nastala az pii tvorb& spermie ¢i vajicka, z nichZ se dité

pocalo. (Selikowitz, 2011, s. 52-54).
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1.43 Mozaicismus
Pouze 1 % d¢ti se narodi s touto formou DS. Za mozaicismus oznacujeme stav, kdy

se nadbyteény chromozom vyskytuje pouze v nekterych bunkach v téle, a zbytek bunék je
normalni. Buniky v téle takového ditéte jsou poskladané jako mozaika. (Selikowitz, 2011, s.

54).

Vyzkumy poukazuji na to, ze jedinci s touto formou DS mivaji mén¢ charakteristické
znaky DS, nez je tomu u trizomie a translokace. Hlavnim diivodem je to, Ze proti sob¢ stoji
narusen¢ a zdravé bunky. (www.ndss.org/about, 2023). Vyvoj a projevy této formy dosahuji
k obecnému priméru. Na druhou stranu, k standardni intelektové schopnosti dochazi jen

velmi zfidka. (Selikowitz, 2011, s. 54).

V prubéhu mitdéz, muze dojit ve vyvijejicim se organismu, K chybé v rozdéleni mezi
dcefinymi buitkami a chromozomy. Jedinec muze byt tvofen ze dvou ¢i vice linii bungk,

které maji odlisny karyotyp. (Brdi¢ka, Didden, 2014, s. 27).

1.5 Cetnost vyskytu

Sherman a kol. tika: ,, Spolehlivé odhady prevalence jsou zdakladem pro stanoveni
zdrojut potiebnych pro zdravotni péci a vzdeélavani, jakoz i pro zdkladni védu a vyzkum v ob-
lasti verejného zdravi. Zkoumdni rozdili v prevalenci mezi populacemi nebo v case pomdha

identifikovat potenciondlni rizikové faktory a také hodnotit zasahy v oblasti verejného

zdravi. “ (Sherman a kol., 2007, s. 222).

Epidemiologie je védni obor, ktery zkouma pticiny zdravotnich piiznaki a jejich za-
konitost v definovanych populacich. Vysledky vyzkumu slouzi jako zaklad pro intervenéni
medicinu. V 19. stoleti, zacaly vznikat epidemiologické studie DS. (Sherman a kol., 2007,
s. 221).

Vzhledem k vyskytu DS v nasi spolecnosti a medicinskému vyznamu, se jedna
o genetické onemocnéni, které bylo podrobeno nejrozsahlejSimu vyzkumu. Od doby, kdy
byl DS pted 150 lety poprvé identifikovan jako samostatna jednotka, se vyrazné zdokonalily
epidemiologické techniky, klinické diagnostické technologie a molekulérni a bioinforma-
tickeé nastroje. PrestoZe doslo k pokroku v pochopeni rizikovych faktort a pticin DS, je tfeba
vykonat jesté mnoho prace. Je tfeba provést rozsahlé komunitni studie zahrnujici riznorodou
rasovou a etnickou populaci, aby bylo mozné posoudit rizikové faktory pro jednotlivé formy

nespojitosti a prozkoumat mozna fteSeni. Pro zjisténi Cetnosti a rizikovych faktort
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zdravotnich problémd, o nichZ je zndmo, Ze souviseji s trizomii 21, by se takové studie mély

v idedlnim ptipad¢ provadét po cely zivot osob s DS. (Sherman a kol., 2007, s. 226).

Prevalence DS u novorozencii v Ceské republice se vyrazné snizila diky sou¢asnym
prenatalnim diagnostickym technikam. Podle vyzkumii se pocet novorozenct s DS pohybuje
mezi 1z 500 az 1 z 1000. V roce 2007 piipadalo v Ceské republice vice nez 1 narozené dité
na 2500 obyvatel. Nicmén¢ prevalence Downova syndromu obecné (vCetné piipadu, které
byly rozpoznany a 1é¢eny prenatalng) v Ceské republice za¢ina znovu stoupat. Je to pravdé-
podobné zptisobeno neptiznivym trendem — kdy se zvysuje pramérny veék rodicek — a také
lepsi a Casnéjsi diagnostikou, kterd umoznila identifikovat a registrovat piipady, které by

predcasné potratily a oficialni registrace by jim unikla. (www.vrozene-vady.cz.).

S vékem Zeny narusta riziko vzniku DS — veék 25 let — 1 na 1500 porodu, 40 let -
1 na 100 porodu. (Snustad, Simmons, 2017, s.121). Tabulka ¢. 7 v pfiloze zobrazuje po-
drobngjsi prehled Cetnosti vyskytu lidi s DS.

1.6 Doprovodna onemocnéni

Vétsina déti s DS ma dobry zdravotni stav. Pokud dojde na n¢jaké onemocnéni
u téchto déti, jedna se ve velké vétSin€ o bézna détskd onemocnéni, kterd se syndromem
nijak nesouvisi, a pravdépodobné neni potfebna ani zadna specificka 1écba. Nicméné existuji

urcité choroby, které se vyskytuji u déti s DS castéji. (Selikowitz, 2011, s. 82).

Pro osoby s DS jsou charakteristické piedev$im onemocnéni kardiovaskularniho, dy-
chaciho, gastrointestinalniho, imunitniho, endokrinniho, hematologického a muskuloskele-
talniho systému. Mortalita je u 0sob s DS mnohonasobn¢ vys$si nez u bézné populace. U déti
byva zvysené riziko leukémie a rakoviny varlat, pfesto se maligni onemocnéni nedaji oznacit
jako hlavni pii¢ina tmrti v této populaci. Jakmile je potiebna hospitalizace, ve velké mife je
davodem pravé respiracni onemocnéni (Casté infekce, zapal plic) a vrozené srdecni vady.

(Arumugam a kol., 2015).

Kardiovaskularni onemocnéni — vrozené srde¢ni vady (VCC), jsou jednou z hlav-
nich pfi¢in morbidity a mortality, a postihuji ptiblizné polovinu osob s DS. Spektrum VCC

je velmi rtiznorodé a zahrnuje vSechny anatomické anomalie srdce a velkych cév.

Nejcastéjsimi zjisténymi vadami jsou defekty atrioventrikularniho septa (AVSD).

Pacienti s DS jsou ohrozeni témét v 50 % ptipadi AVSD. Existuji tfi podtypy AVSD —
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neuplny, pfechodny a tplny. Tyto defekty jsou dusledkem abnormalniho vyvoje endokardi-

alnich polstait, které se zacinaji tvofit na konci ctvrtého tydne Zivota plodu. (Plaiasu, 2017).

Oteviena Botallova ducej — jedna se o tieti nejéastéjsi srde¢ni vadu u osob s DS.
Vyskytuje se ptiblizné u jednoho z 50 déti. V téhotenstvi ziskava plod kyslik z krve matky
prostfednictvim placenty. Botallova ducej je specidlné velka tepna, kterd odvadi krev z ne-
vyuzitych plic a zasobuje t€lo plodu. Po porodu by se tato tepna méla postupné uzavtit. Pro-
blém nastava, pokud se Botallova ducej neuzavte. ,,\Vyssi krevni tlak, ktery je v tepnach tel-
niho obéhu v porovnani s tlakem plicniho obéhu, zpiisobi, Ze urcité mnozstvi krve urcené télu
pronikad duceji zpét do plic. Plice tuhnou nadbytkem protékajici krve, a je-li ducej velka,
miuize dochazet k dusnosti, dité spatné ji a trpi infekcemi dolnich cest dychacich.” (Seli-

kowitz, 2011, s. 101).

Respiraéni onemocnéni — kviili nervoveé regulaci, imunitnim bunkam s pfepsanymi
geny 21. chromozomu, a neefektivni aktivité mitochondrialnich proteinti v respiracnim epi-
telu, se u déti s DS ¢asto vyskytuji rizné respiracni potize. Prikladem castych respira¢nich
obtizi jsou infekce hornich (sinusitida, rinitida, infekce stfedniho ucha, tonzilitida) a dolnich
(pneumonie a bronchiolitida) dychacich cest, a také obstrukéni spankova apnoe, ktera posti-
syncytialni virus. Opakované sepse a pneumonie mohu byt vyvolany nedostateCnou ustni
hygienou, vrozenou apoptdzou granulocytt, oslabenym imunitnim systémem a opakovanou

aspiraci. (Arumugam a kol., 2015).

Gastrointestinalni onemocnéni — fadime sem duodendlni atrézie (3,9 %), andlni
atrézie (1,0 %), Hirschsprungovu chorobu (0,8 %), atrézii jicnu s tracheoezofagealni pistéli
(0,4 %) a pylorostenézu (0,3 %). VSechny vySe jmenované vady postihuji az 12 % osob
s DS. (Aruguman a kol., 2015). Duodendalni atrézie je zptisobena zizenim dvanactniku v ten-
kém stfevu — v takovém piipad¢ nemiize pozité jidlo projit sttevem dal a dostavi se zvraceni.
Reseni tohoto problému byvé operativni, kdy se vyjme ziizena &ast stieva. (Selikowitz, 2011,
s. 94). Hirschsprungova choroba — v ¢asti tlustého stieva dochazi k obstrukei, jelikoz zde
chybi buiikky myenterického ganglia. Distalni ¢ast stfeva se z tohoto divodu nemiiZe spravné
uvolnit. Mezi nejcastéjsi piiznaky po porodu patii distenze bficha, zadrzeni mekonia, ente-

rokolitida a zvraceni Zluce. (Ambreen, 2015).

Endokrinni onemocnéni — u 0sob s DS se vyskytuje mnohem vice autoimunitnich

onemocnéni nez u lidi bez této chromozomalni odchylky. Pfedevsim u déti je vysoké riziko
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autoimunity Stitné zlazy. (Aversa a kol., 2016). V n¢kolika studiich se prevalence pohybuje
od 7 do 50 % v zavislosti na demografickych a diagnostickych standardech. Existuji pie-
svédcivé dukazy, ze riziko stoupa s v€kem, a nezda se, Ze by existovaly rozdily v zavislosti
na pohlavi. Nejc¢astéj$im onemocnénim §titné zlazy je hypotyredza, zatimco hypertyreoza je
také pomérné Castd. VSichni lidé s DS by méli jednou rocné podstoupit vySetieni funkce

Stitné zlazy. (Albertsen Malt, 2013).

Hematologické a imunitni onemocnéni — leukémie a solidni nadory jsou dvé ze
vzacnych malignit, které se vyskytuji u pacientd s DS. Podle studii maji lidé s DS 10 az
20krat vyssi relativni riziko leukémie (1 ze 100 déti). Tvofi asi 2 % vSech piipadl akutni
lymfoblastické leukémie a asi 10 % ptipadt détské akutni myeloidni leukémie. Mezi projevy
nemoci fadime napadnou bledost kiize, bolest kosti a krvacivost. V krvi najdeme abnormalni
mnozstvi bilych krvinek. V dnes$ni dobé& existuji dobré 1é€ebné metody, diky kterym se mi-

nimaln¢ polovina déti zcela vyléci. (Ambreen, 2015).

Muskuloskeletalni onemocnéni —vzhledem k faktu, ze lidé s DS piedcasné starnou,
zvySuje se u nich rapidn¢ riziko vzniku muskuloskeletalnich onemocnéni. Pfiblizné u 1 az
2 % dospivajicich s DS se vyvine artropatie, kterd se podoba juvenilni artritidé. U dospélych
s DS byla zjisténa vyssi mira vyskytu artritidy stfedniho kréniho obratle nez u bézné popu-
lace, také se u nich Castéji vyskytuje dysplazie kycelnich kloubli s vykloubenim a pronace

chodidla, pravdépodobné v disledku snizené¢ho svalového tonu. (Albertsen Malt, 2013).
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2 VYSETRENI V TEHOTENSTVI

Té&hotenstvi obecné oznacujeme jako fyziologicky d¢j, ale i piesto se v jeho priabéhu
muze objevit nespocet patologickych stavii, které mohou na zivoté ohrozit jak matku, tak
i plod. Proto je velmi dilezité, aby zena pravidelné navstévovala prenatalni poradnu, kde se

podrobuje riznym vysetienim. (Roztocil, 2017, s. 120).

Pravé Downtliv syndrom je syndromem, ktery by mél byt v ramci optimalnich pod-
minek, zachycen jiz v ramci prenatalni diagnostiky, a proto se v této kapitole vénuji prena-

talnim vySetfenim, ktera maji za cil tento syndrom vc¢as odhalit.

2.1 Prenatalni diagnostika

Prenatalni vySetfovaci metody by mély absolvovat v§echny té¢hotné Zeny, které pra-
videln¢ dochazeji do prenatalni poradny. Cilem je selektovat zeny se zvySenym rizikem vy-
skytu genetického onemocnéni. Zékladni prenatalni screening zahrnuje ultrazvukové a bio-
chemické vySetieni. Screeningové testy nam pomahaji urcovat ,,individualni riziko* posti-

zeni plodu, které nam definuji tf1 zdkladni parametry, jez jsou doprovazeny:

e hranice pozitivity — maximalni ,,individualni riziko* stanovené testem, pii
kterém je povazovan za ,,pozitivni.

o faleSna pozitivita — kolik jedinct bude na zakladé testu klasifikovéano za ,,po-
zitivni®, ale nebudou postizeni

e senzitivita — jaky podil osob, které jsou celkové zasazeny, bude skupiné ,,po-
zitivnich®, kterou urci test.
Pokud t¢hotné vyjde test s pozitivnim vysledkem, nabizi se déale test diagnosticky,

ten dokaze urcité onemocnéni vyvratit nebo naopak potvrdit (senzitivita u té€chto testl je az

100 %, fale$na pozitiva 0 %). (Brdicka, Didden, 2015, s. 140).

Prenatalni diagnostika vyuziva neinvazivni a invazivni vySetfovaci metody, které

jsou v nasledujicich podkapitolach rozepsany vice dopodrobna.

2.2 Neinvazivni metody

Od svého vzniku v 70. letech 20. stoleti, se metodiky testovani, doporuceni a moz-
nosti screeningu rozsitily o anatomickou ultrasonografii, screening matei'ského séra a nein-
vazivni prenatalni testovani. Porodni asistentka miiZze poskytnout svym pacientim veskeré

znalosti, které potiebuji k informovanému rozhodnuti o své lécbe, tim, Ze dikladné
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porozumi kazdé technologii a moznym alternativdm. (Smith, Visootsak, 2022). Tato podka-
pitola poskytuje ptehled vSech v soucasnosti zndmych metod neinvazivni diagnostiky

Downova syndromu.

2.2.1 Kombinovany prenatalni screening v I. trimestru
Screening v prvnim trimestru se provadi v tydnii od 11.-14. t.g. Ugelem tohoto vy-

Setfeni je diagnostikovat nékteré vrozené vady plodu a zajistit v€asny prenatalni screening
chromozomalnich aneuploidii. (Prochazka a kol., 2020, s. 379). Diagnostiku, jak uz bylo
zminéno vyse, provadime za pomoci biochemickych testi a ultrazvukového vysetieni. (Po-

lak a kol., 2017, s. 37).

Ultrazvukové vySeti‘eni

Ultrazvukova diagnostika je v perinatologii nezastupitelnou slozkou. Jde 0 neinva-
zivni metodu, pti které se vyuziva ultrazvuk, a je nedilnou soucasti screeningovych vyset-
feni. Ultrasonografie by se v ramci téhotenstvi méla provadét minimalné tiikrat, konkrétné

v 11.-14. tg., v 18.-22. t.g. a v 30.-32. t.g. (Roztocil, 2017, s. 129).

Riziko aneuploidie plodu se uréuje s ohledem na vék matky, hladiny PAPP-A, volné
betapodjednotky hCG v krvi (rozebrano podrobné&ji v biochemickém vys.) a posouzeni nu-
chalni transluence plodu (Sijové projasnéni). Kromé toho, je vysoka hodnota NT spojena
s fadou vrozenych abnormalit, genetickych poruch, vys$s§im rizikem morbidity a mortality
plodu. Dalsi UZ markery, které se pouzivaji k vySe uvedenym problémuim, je pfitomnost
nosni kosti, nosniho skeletu, priitoku ductus venosus a pritoku trikuspidalni chlopni. Radné
provedené UZ vySetieni vV tomto obdobi, mize odkryt 60-70 % zavaznych vrozenych abnor-
malit plodu. (Prochazka a kol., 2020, s. 379).

Biochemické vySetieni

Pfi prenatalnim screeningu nejvice vyskytovanych chromozomalnich abnormalit, se
nejcastéji testuje pét biochemickych ukazateli. Do téchto markert fadime v prvnim tri-
mestru: free-beta hCG a PAPP-A. Druhy trimestr zahrnuje: total hCH, AFP, uE3. (Pro-
chazka, 2020, str. 200). Nizsi hladina MS-AFP byla prvnim rozpoznanym sérologickym
ukazatelem zvySeného rizika DS. Plivodné se piedpokladalo, Ze citlivost screeningu na za-
klad¢ tohoto jediného znaku bude dostatecna, a to nezavisle na véku nastavajici matky. Spe-
cifické riziko kazdého t€hotenstvi, 1ze nyni vypocitat na zédklad¢ vSech dostupnych udaji,
véetné veéku a vysledk UZ vySetieni vedle dalSich biochemickych markerii. Ukéazalo se, Ze

tento postup je ucinnéjsi. (Roztocil, 2017, s. 137).
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V syncytiotrofoblastu placenty se syntetizuje lidsky choriovy gonadotropin (hCG),
glykoprotein. Molekulu hCG tvoii podjednotky alfa a beta. Biologickou specifi¢nost hor-
monu urcuje podjednotka beta a podjednotka alfa je analogickd podjednotce alfa lidského
LH, FSH a TSH. Béhem t¢hotenstvi podporuje molekula hCG ¢innost Zlutého téliska. Ve
srovnani s normalnim té¢hotenstvim byly u t€hotenstvi s trizomii plodu chromozomu 21. zjis-
tény vyssi hladiny hCG v prvnim a druhém trimestru. Stanoveni hladiny free-beta-hCG se
nejvice uplatiuje praveé pii véasném zachytu diagnézy DS v prvnim trimestru. (Prochazka

a kol., 2020, s. 200).

Béhem tehotenstvi se V placenté vytvari také glykoprotein PAPP-A. Ackoli jeho
uloha v t€hotenstvi neni zcela objasnéna, spekuluje se, Ze by mohl hrat roli v regulaci feto-
placentarniho vyvoje. Hladiny v prvnim trimestru jsou nizsi u t€hotenstvi s chromozomal-
nimi abnormalitami a extrémné nizké hladiny mohou potencionalné signalizovat hrozici
smrt plodu nebo nastup placentarni insuficience s rustovou retardaci plodu. (Brdicka, Did-

den, 2015, s. 151).

Dalsim glykoproteinem je AFP. B&€hem téhotenstvi je vytvaren Zloutkovym vackem
a jatry plodu. AFP je marker, ktery se pouziva ke kontrole chromozomalnich abnormalit
(fetalni trizomie 21., 18. a 13. — snizené hodnoty) a také k zachytu otevienych defekta biisni

stény a neuralni trubice (zvysené hodnoty). (Brdicka, Didden, 2015, s. 151).

Nekonjugovany estriol se fadi mezi hormony steroidni. V prtibéhu celého téhoten-
stvi je to hormon s nejvétsim estrogennim dopadem. Je vytvaren placentou plodu a také jeho
jatry a nadledvinami. Snizené hladiny uE3 v krevnim ob&hu matky se vyskytuji v pripadé

syndrom fetalni trizomie. (Prochazka a kol., 2020, str. 200).

2.2.2 Prenatalni screening ve II. trimestru
Jedné se o screening, ktery se provadi mezi 15. a 17. tydnem téhotenstvi (mozno

provést az do 20. t.g.). Zaklada se na provadéni biochemického a ultrazvukového vysetieni.
Dnes je mozné tento druh screeningu provadét a hodnotit samostatné nebo ve spojeni s kom
binovanym testem prvotrimestralniho screeningu. Poldk a kol., uvadi: ,, Samostatné prova-
deni, zejména v pripade triple testu, je dnes uz povazovano za nedostatecnou screeningovou

metodu a pokud neexistuje moznost integrace vysledkii, je uprednostiiovan kombinovany test

v 1. trimestru. “ (Poldk a kol., 2017, s. 43).
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UZ kontrole se ur¢i pocet plodt a zhodnoti se jejich vitalita (pohyby, akce srde¢ni). Pfi bio-
metrii plodu se zmé&fi biparietalni primér plodu (BPD), obvod bticha (AC), obvod hlavicky
(HC) a délka stehenni kosti (FL). Dikladné se provede sonoanatomické vySetieni plodu, kde
se zkoumaji pfimé a nepifimé znamky vrozenych abnormalit. V neposledni fad¢ se zhodnoti
vzhled placenty, jeji lokalizace a mnozstvi plodové vody. V této fazi t€hotenstvi, ma ultra-
zvuk aspésnost az 90 % v odhaleni zavaznych odchylek u plodu. (Prochéazka a kol., 2020, s.
379).

2.2.3 Neinvazivni prenatalni testovani (NIPT)
Neinvazivni prenatalni testovani (NIPT) pomoci bezbunécné fetalni DNA (cffDNA)

cirkulujici v krvi matky, je vysoce presnym screeningovym testem DS. Mira detekce DS se
pohybuje kolem 99 %. V dusledku toho NIPT nabizi Sanci zlepsit diagnostiku aneuploidii
a snizit potiebu invazivnich diagnostickych postupt a s tim spojenych potrati. Podle néko-
lika studii pouzivani NIPT vyrazné snizilo tuto potfebu ve srovnani s nyni pouzivanymi scre-

eningovymi postupy. (Nshimyumukiza a kol., 2020).

I ptes fakt, Ze je NIPT velice piesné vySetieni, je nutno brat v potaz jeho limitace.
Mezi nejzasadnéjsi biologickou limitaci patii ptiivod volné DNA, ktera nepochazi piimo
z plodu, ale z placenty. V takovém piipadé nemusi byt volna DNA, v disledku placentarniho
mozaicismu, mizejiciho dvojcete a tumoru, shodna s DNA plodu. Vzhledem k limitacim to-
hoto testu se vySetieni neobejde bez kvalitniho UZ vySetieni v I. a Il. trimestru. (Putzova
a kol., 2017).

Mira informaci poskytovanych pfed testem by se neméla snizovat, protoze ma NIPT
vyrazné lepsi vysledky nez tradi¢ni screening. Naopak, kazda t€hotna Zena by méla byt kon-
krétn€ poucena o vyhodach i nevyhodach tohoto druhu testovani. Polak a kol.: ,,NIPT by
meélo podléhat kontrole kvality, kterd by méla zahrnovat také nelaboratorni aspekty celého
procesu — poskytovani informaci, konzultace, vzdélavani pracovnikii, systematické vyhodno-
covani vSech aspektii screeningového procesu, zajisténi rovnosti pristupu a ustanoveni stra-

tegie pro dalsi inovace prenatadlniho screeningu. “ (Polak a kol., 2017, s. 264).

2.3 Invazivni metody

Jedna se o invazivni vySetfeni, ktera maji za tkol odhalit vrozené abnormality plodu,

za pomoci odbéru biologického materidlu jako je plodova voda, trofoblast a fetalni krev.
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V nésledujici podkapitole se podrobnéji vénuji praveé témto metoddm: amniocentéza, odbér

choriovych klki, kordocentéza.

2.3.1 Amniocentéza
Voda plodova je ¢ira tekutina obsahujici Zivé buniky plodu a biochemické latky, které

se daji vyuzit pro genetické vysetfeni od 15. tydne gravidity. Odbér se provadi pod ultrazvu-
kovou kontrolou transabdominalné a vyuzivame k tomu tenkou odbérovou jehlu, ktera pro-
nikne skrz plodové obaly do vnitiniho vaku. Pfi kazdém odbéru se odebere 10-20 mililitra

vody. (Prochéazka a kol., 2020. s. 201).

Ze vzorku plodoveé vody se za pomoci centrifugace ziskavaji fetalni bunky, které jsou
nasledné péstovany v fadu nékolika dnil az tydnu, v tomu uréenych médiich. Chromozova
analyza téchto bun€k po zhotoveni a obarveni cytogenetickych preparati, mize identifikovat

potencionalni aneuploidii plodu. (Snustad, Simmons, 2017, s. 711).

2.3.2 Odbér choriovych klku
Zkracené¢ CVS, anglicky chorionic villus sampling. Za choriové klky oznacujeme

vybézky placentarniho ptivodu. Odebiraji se pfedevsim z toho diivodu, ze placenta ma to-
tozny geneticky material jako plod. Vysetfeni se nejcastéji provadi v rozmezi 11. a 15. tydnu

t€hotenstvi. (Prochazka a kol., 2020, s. 201).

Jde 0 metodu, pii které se transabdominalné (v CR) nebo transcervikalné provede za
pomoci specidlni jehly ¢i katetru, biopsie choriovych klki. Ty déle Ize zpracovavat ptimo
bez kultivace nebo obdobné jako amniocyty. Velkou vyhodou oproti aminocentéze, jsou
brzké vysledky, naopak nevyhodou tohoto vysetieni, jsou méné spolehlivé vysledky, proto
se vétSinou odbér klki kombinuje s amniocentézou. Pouze v 1 % ptipadech se stane, ze dojde
k takzvanému omezenému placentarnimu mozaicismu. To znamena, ze plod je v pofadku
a mozaika se tyka pouze placenty. Déle, jak bylo zminéno vyse, je potieba potvrdit vysledek
amniocentézou. Riziko u odbéru choriovych klki, je v rukou zkuseného 1ékate téméef mini-
malni. Dle statistik, se pohybuje kolem 0,22 %. V Ceské republice, se tento typ vysetieni
provadi velmi ziidka, proto je pocet 1ékatii, kteti jsou odborné zptisobili odbér provést, velmi

nizky. (Roztocil, 2017, s. 140).

2.3.3 Kordocentéza
Kordocentéza neboli odbér fetalni krve z pupecnikové vény, se dnes vzhledem Kk pre-

natdlnimu screeningu, ktery se provadi v ¢asnych fazich gravidity, skoro nevyuziva. Aby

odbér mohl byt proveden spolehlivé, mél by se provadét az po 20. t.g., protoze v tomto
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obdobi je pupecnikova véna dostate¢né Siroka. Jako u amnniocentézy a CVS, se i zde punkce
provadi pod UZ kontrolou transabdominalné. Standardné se odeberou 2-4 ml pupecnikové
krve, ktera se nasledné muize zaslat na biochemické, hematologické, mikrobiologické ¢i imu-
nologické vysetieni. Odbér se provadi ambulantné a t¢hotna Zena by po vykonu méla setrvat
jesté n&jaky cas v centru. Riziko abortu se pohybuje kolem 1-2 %. (Polék a kol., 2017, s.
251).

2.4 Genetika

DNA, je genetickym materialem, ktery se nachazi v bunéénych organismech. Aby
mohlo dojit k pfenosu ,,dat*, z rodic¢e na dité, musi byt tento material schopny reprodukce.
Béhem bunécného déleni, se geneticky material organismu piendsi z mateiskych bun¢k do
dcefinych. Prenasi se také reprodukci z rodicti na jejich déti. Informace v molekulach DNA,
reguluji funkce bunék, rist, fungovani a chovani organismi, které obsahuji. (Snustad,

Simmons, 2017, s. 6).

2.4.1 Prenatalni genetické poradenstvi
Je ptedevsim indikovano v ptipadé, Ze Zena trpi specifickym genetickym onemocné-

nim, nebo pokud mé né€koho takového v rodin¢ (diilezité je znat i rodinu otce ditéte). Dalsi
mozna indikace muze byt ptipad, kdy je zena vystavena rizikovym vnéj$im jevim s terato-
gennim ¢1 mutagennim U¢inkem (ionizaéni zateni — CT, RTG; Iéky; infek¢ni onemocnéni).
Hlavnim cilem, je stanovit, jak velké muze byt ,,individualni riziko® pro plod, a doporucit
optimalni diagnosticky postup. Rovnéz miize byt poradenstvi indikovano v ptipadg¢, je-li pii
ultrazvukovém vysetfeni diagnostikovana specifickd abnormalita plodu, kterd by mohla vést
k provedeni laboratorniho genetického vySetteni, ¢i k indikaci k umélému pieruseni t€ho-

tenstvi. (Brdicka, Didden, 2015, s. 139).

Pted kazdym genetickym vySetfenim, by méla Zena byt dikladn€ informovéna o pod-
staté¢, a moznych rizicich s nim spojenych, a ptfedevsim o spolehlivosti vysledku. Zakladni
podminkou u genetického poradenstvi, je bezpodminecnd dlivéra ve zdravotnicky personal
a dodrzeni ml€enlivosti. Dalsi otdzkou je, zda by mél zdravotnicky personél poskytnout in-
formace o genetickych predispozicich ostatnim ¢lenlim rodiny. Na toto téma se stale vede
diskuse a vychazi se z toho, ze by stale mélo byt respektovano pacientovo soukromi. Z etic-
kého hlediska, je poruSeni ml¢enlivosti ptipustné jen tehdy, jedna-li se o zdvazné onemoc-
néni, které by mohlo zdvazné poskodit dalsi zucastnéné osoby (blizkou rodinu). (Hajek,

Cech, Margal, 2014, s. 352).
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3 VYSETRENI NOVOROZENCE S DOWNOVYM SYN-
DROMEM

Déti s Downovym syndromem vyzaduji po narozeni zvySenou lékaiskou péci, kvali
vyznamnym zdravotnim problémtm. Po narozeni jsou vSechna vySetieni soustfedéna prede-
v§im na potvrzeni diagnézy a potenciondlni vyskyt ptidruzenych vad. (Kasparova, 2015).
Dnes maji déti s DS lepsi vyhlidky na kvalitnéjsi a delsi zivot diky neustalému vyvoji léceb-

nych metod a diky vcasné diagnostice. (Selikowitz, 2011, s. 77).

V této kapitole se zamé&fuji na prvni screeningova vysetifeni novorozence po porodu.
Rozd¢lila jsem je na celoplo$né, které musi podstoupit kazdy novorozenec, a selektivni,
které maji za kol potvrdit DS. Nasledné se zde zabyvam dalSimi potfebnymi vySetienimi,

které by mélo kazdé dité s DS absolvovat.

3.1 VysSetfeni po porodu
Mezi zékladni vySetfeni novorozence po porodu patii takzvané screeningova vyset-
feni. Jejich cilem je zjistit nemoci a ptipadné poruchy, které se zatim neprojevily, ale jsou

klinicky vyznamné. Aby byl screening ucinny, mél by spliovat nasledujici podminky:

1. Test by m¢l byt jednoduchy, snadno dostupny a dostatecné citlivy;

2. Mgl by byt financné nenaroc¢ny;

3. Test nesmi mit faleSnou negativitu;

4. Vcasna lé¢ba nove zjisténych poruch by méla mit vétsi efekt nez 1é¢ba u roz-

vinutych onemocnéni a musi byt snadno dostupna.

Screeningy muzeme rozdélit na zakladni neboli celoplosny, ktery musi absolvovat
kazdy novorozenec bezprostiedné po narozeni (klinicky screening) nebo maximaln¢ do 72
hodin po porodu (laboratorni screening). Déle na selektivni, ktery absolvuje pouze ten no-

vorozenec, jenz ma predispozice pro urcity typ poruchy ¢i onemocnéni. (Fendrychova, 2012,

5. 137).

3.1.1 CeloploSny screening
Mezi laboratorni screening zafadime vysSetieni ,,suché kapky krve®, které patra po

endokrinnich onemocnénich (kongenitalni adrendlni hyperplazie — CAH, kongenitalni hy-
potyredza — CH), dédi¢nych poruchach metabolizmu (fenylketonurie — PKU a dalSich
9 vzéacnéjsich vrozenych vad metabolizmu) a také cystické fibréze — CF. Do klinického scre-

eningu ndm spada vySetieni dysplazie kycelnich kloubti, screening kongenitalni katarakty,
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screening vrozenych vad ledvin a mocovych cest a v nékterych porodnicich i screeningové

vySetieni sluchu (Fendrychova, 2012, s. 137-142).

3.1.2 Selektivni screening
Cytogenetické vySetieni je postnatalni vySetfeni karyotypu u novorozence, které

nam pomaha potvrdit diagnézu DS, ale také urcit piesnou zménu poctu nebo struktury chro-
mozomil. Kardiologické vySetfeni nam potvrzuje ¢i vylucuje vrozenou srde¢ni vadu u no-
vorozence. Pokud se srde¢ni vada zjisti, dité je dale sledovano kardiology. Pfi zjisténi kri-
tické srde¢ni vady musi novorozenec ihned po narozeni podstoupit operaci, ostatni vady jsou
sledovany a pfipadné operovany v pozdéjsim veéku. Neurologické vySetieni hodnoti re-

flexy, ptipadnou hypotonii ¢i zdchvatovité projevy. (Kasparova, 2015).

3.2 DalSsi potfebna vySetieni

Po propusténi z porodnice pecuje o déti s DS pediatr, kterého si rodi¢ka sama zvolila
jesté v téhotenstvi. Kazdé dit€ musi dochazet na pravidelné preventivni prohlidky a také
V ptipad¢€ nemoci. Na preventivnich prohlidkéch je sledovan rtst, vyvoj a hodnoti se i cel-
kovy zdravotni stav. U déti s DS je nutné sledovat vyvoj jejich zdravotniho stavu dlouho-

dob¢. Vysetieni, kterd provadime u déti s DS:

Zrakové vySetieni — zamétuje se na strabismus a refrakéni vady, do dvou let by

mélo byt dité vySetfovano dvakrat do roka, dale jedenkrat za rok. (Kasparova, 2015).

Sluchové vysetieni — déti s DS byvaji nachylné na stiedousni zanéty, které mohou
vést ke ztraté sluchu, proto by se mélo do tii let véku provadét dvakrat ro¢né, dale jednou
rocné. Vysetfeni je potieba provadét i kdyz se zda, ze dit€ slysi dobte. Pokud by dité¢ neab-
solvovalo vysetfeni pravideln¢, mohlo by dojit k negativnimu dopadu na porozuméni jazyku,
zvladnuti feci a schopnosti ucit se na zéklad¢ nezjisténé mirné nedoslychavosti nékterych

zvukovych frekvenci. (Selikowitz, 2011, s. 80).

VySeti‘eni poruch §titné Zlazy neboli thyreopatii — pfi celoplo$ném screeningu se
kontroluje hladina hormonti TSH a FT4. U déti s DS se tyto hladiny kontroluji v ptil roce
aroce zivota, dale jednou ro¢né€. Pokud se zjisti zvySend hladina TSH, je dilezita konzultace

s endokrinologem. (Kasparova, 2015).

Rentgenové vySetieni patere — je potifeba vyloucit nestabilitu prvnich dvou krénich

obratlli neboli atlantoaxilni instabilitu. (Selikowitz, 2011, s. 80). Standardné se doporucuje
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vySetieni provést jedenkrat u déti v predSkolnim vek nebo pokud déti pravidelné sportuji ¢i

maji symptomatologii. (Kasparova, 2015).

Stomatologie — prvni vysetfeni by mélo probéhnout po prvnim roce, nasledné od
dvou let minimalné dvakrat rocné. Preventivni kontroly jsou dilezité predevsim pro déti se
srde¢ni vadou, protoze u takovych déti by mohlo dojit k infekci v zubech a k naslednému
pomnozeni bakterii v srdci. (Selikowitz, 2011, s. 81).
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4 PSYCHIKA ZENY
V piedposledni kapitole se zabyvam ptedevsim vyvojem psychiky zeny v téhoten-
stvi, fazemi Soku a popteni, naslednym piijetim nevyhnutelné reality a co to vlastn¢ zna-

mena, kdyz se do rodiny narodi dité s vrozenou vyvojovou vadou.

4.1 Vyvoj a prubéh psychiky v téhotenstvi

Vedle radosti a $tésti vyvolava téhotenstvi také strach a uzkost. Nervozita je oprav-
nénd, protoze matefstvi znamena novou pozici v Zivoté Zeny, zejména poprve. Az 90 % Zen
pocituje ptiznaky vegetativni uzkosti, mezi néZ patii inava, obavy, strach, pocity slabosti,
naladovost, problémy s pozornosti, depersonalizace, nejednoznacné pocity vici ditéti a po-
chybnosti o sobé samych. Ackoli jsou tyto ptiznaky €asto povazovany za normdlni, mohou
také predstavovat pocateéni stadia uzkostného stavu. (Skutilova, 2016, s. 20). Na zmény
psychického stavu t€hotné zeny ma vliv jeji osobnost, vk, zralost osobnosti, postoj k t€ho-
tenstvi, pfipravenost na novou roli matky, socialni a ekonomické zazemi, soucasna zivotni

situace a podobné. (Ratislavova, 2008, s. 16).

Rodinny systém musi projit uréitou piestavbou. Zena postupné ztraci schopnost fi-
nan¢né se uzivit, jeji kariérni rist je pozastaven, stava se stale zavislejsi na svém partnerovi
a muze zacit zazivat pocity viktimizace. V tomto piechodném obdobi snad kazda zena po-
ttebuje podporu a pozornost svého partnera, rodiny a ptatel. Behem téhotenstvi se mohou
znovu objevit star$i, nevyfesené nebo nevédomé psychické problémy. Potlacené psychické
problémy mohou zatézovat mysl a vést ke vzniku rtiznych téhotenskych komplikaci. Osob-
nost Zeny ziskava téhotenstvim a porodem novy potencial, ktery u¢inné fesi vyvojovou krizi

a podporuje osobni rust. (Ratislavova, 2008, s. 16-17).

Dle somatologického hlediska, 1ze t€hotenstvi rozdélit do tfi trimestrii. Stejné takto se
da t€hotenstvi rozdélit i z hlediska psychologického. Nastavajici zena se v prvni tfeting té-
hotenstvi soustfedi sama na sebe, stava se uzaviengjsi a peclivé zkouma své télo, aby zjistila,
zda skute¢né je t€hotna. Pijeti t€hotenstvi je hlavnim ukolem prvniho trimestru. Z hlediska
afektivity jsou bézné naladovost, nejistota a rozladénost. Kdyz zena zpozoruje pohyby
plodu, vstupuje do druhé psychologické tretiny t€hotenstvi. Po celou tuto dobu si je plodu
dobte védoma, citi se v pofadku a vynaklada veskeré usili, aby zajistila hladky pribéh te€ho-
tenstvi. Pfijeti plodu jako samostatné, autonomni osoby je odpovédnosti druhé faze. Interval

mezi tim, kdy se Zena obava ptfedasn¢ho porodu, a tim, kdy chce porodit co nejdfive,
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predstavuje pfechod mezi druhou a teti psychologickou tietinou. Zaveére¢na faze zenského

cyklu je charakterizovana "stavénim hnizda®“. (Rozto¢il a kol., 2017, s. 113-114).

4.2 Lidské potieby

Potieba je nadbytek nebo nedostatek néceho velmi konkrétniho a pro ¢loveéka zjevné
vyznamného, jehoz odstranéni je zddouci. Lidské potteby se neustidle méni, vyvijeji, kulti-
vuji a jsou jedine¢né. Kazdy ma jedineCny zpisob, jak své pozadavky vyjadiuje. Existuji
rozdily jak v chovani, tak ve zptsobech jejich uspokojovani. Jsou ovlivnény zkuSenostmi,
vychovou, prostiedim, vychovou a sociokulturnimi idedly ¢lovéka. Jedna se o dynamicky
a cyklicky dé& probihajici v ur€itych dobach. Zplsob uspokojovani potieb se vyviji spolu
S pfanimi, touhami a idealy kazdého ¢lovéka ¢i skupiny. VSechny potieby jsou napliiovany

na zaklad€ motivace jedince. (DuSov4a, 2019, s. 11).

SvatoSova tika: ,, Z definice zdravi, ktera rika, Ze jde o plné télesné, dusevni, socialni
a duchovni blaho clovéka, jsou odvozovany i Ctyri okruhy potreb pacienta*. (SvatoSova,

2012, s. 21).

ey e

Vyskytuji se pravideln¢ a ¢asto maji podobu navyki spojenych s uspokojovanim potieb po-
travy, tekutin, dychéni, vylucovani, spanku a sexuality. KdyzZ je touha delsi dobu neuspoko-
jena, pud sili, a nakonec ¢lovek piijme jakékoli feSeni, které by jeho potiebu uspokojilo.
(Dusova, 2019, s. 12). Vétsina biologickych potieb byva v nemocnici kvalitné a odborné
splnéna. (SvatoSova, 2012, s. 21-22).

Prozivani psychickych stavii a jevii je zptsob, jakym jsou psychické potieby preda-
vany. Vychazeji z osobni zkuSenosti svétonazoru a pozadavku na rozvoj osobnosti. Zohled-
flujeme potiebu psychického bezpeci, vnitini harmonie, ucty k sob€ 1 druhym a nezéavislosti
na nich. Psychické potfeby jedince se vyvijeji nezavisle na biologickych potfebach od naro-
zeni az do konce Zivota. (DuSova, 2019, s. 12). Pacienti potfebuji komunikovat se svym
okolim a my Casto zapomindme, Ze nasSe drzeni téla, pohled, pohyby, gesta, mimika a dalsi
neverbalni signaly nékdy sdéluji vice nez slova. To oznacujeme jako neverbalni komunikaci.
Kazdy se potiebuje citit v bezpeti. I z tohoto diivodu je zasadni nikdy pacientovi nelhat —
mohlo by dojit ke ztraté diivéry mezi pacientem a oSetfujicim personalem. (Svatosova, 2012,
S. 22).
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Kulturni prostfedi, ve kterém Cloveék zije, ovliviiuje jeho socidlni potieby. Ty jsou
ovlivilovany socidlnim zazemim a spole¢nosti jedince. Nejdulezitejsi je potieba mit moc
a dominanci nad ostatnimi, nasleduje respekt k autoritdm, touha kontaktu s ostatnimi a ko-
munikace s nimi, své misto ve spolecnosti, potfeba, aby nds ostatni lidé uznavali, a potieba
fyzické a duSevni zptisobilosti a zdatnosti. Lidé s vyssi motivaci k vykonu jsou obvykle
ambicidzngjsi, ale vyhybaji se riziku a odmitaji ¢innosti, které jsou bud’ pfili§ jednoduché,
nebo pfili§ naro¢né. Naopak ti, ktefi maji nizsi vykonovou motivaci, mohou pfijimat rizi-
kov¢&jsi situace a narocnéjsi ukoly. (Dusova, 2019, s. 13). Pacient mé potiebu, aby ho nékdo
navstévoval v dobé jeho pobytu. Neni tomu tak ale vZdy a rozhodné nepotiebuje, aby ho
navstévoval Upln¢ kazdy. Kazdy pacient by mél mit pravo regulovat si své navstévy, a zdra-
votnicky personal by ho v takovych rozhodnutich mél plné respektovat. (Svatosova, 2012,
S. 22).

Lidské byti nebo existence, obavy ze smrti a nestésti, potieba ndbozenskych obtadii
a praktik, touha po svobod¢ a odpusténi, stejné jako otazky tykajici se smrti a utrpeni jsou
ptiklady duchovnich potieb, které souviseji s duchovni cestou ¢lovéka. Je to dimenze, kterou
lze vnimat jako zivotni silu, jez ¢lovéka pohani vpred, jako silu, ktera dava zivotu smysl
a v jejimz stfedu se nachazi nadéje. (Dusova, 2019, s. 13). Duchovni potieby pacienta byly
donedavna viceméné tabu. Neni tedy ptekvapujici, Zze si mnozi jedinci, v¢etné¢ zdravotnic-
kého personalu, nadale mysli, Ze jde o zpiisob uspokojovani potteb veticich. VEtsina veticich
osob vi, jak ma své spiritualni potteby uspokojit, kdezto nevéfici ne. Obzvlast v ptipade
nemoci, kdy se nevéfici zabyvaji otazkami smyslu Zivota a potiebuji védét, zda jim bylo

odpusténo ¢1 zda mél jejich zivot néjaky smysl a jestli byl naplnén. (SvatosSova, 2012, s. 23).

4.2.1 Uspokojeni potireb
Kazda potieba v nas vyvolava urcité napéti. Takové napéti se uvolni ve chvili, kdy

jsou potieby fadné uspokojeny. Mé-li ¢lovék uspokojené vSechny potieby tzv. nizsi (biolo-
gické, socialni), mize nasledné uspokojovat potieby vyssi (psychické). Pokud je jedinec
spokojeny v mezich biologickych a socialnich, nastava faze, kdy jedinec nema Zadnou mo-
tivaci, a proto vystupuji na povrch vyvojové vyssi potieby rastu. Dochazi k tzv. sebezdoko-
nalovéni. Uspokojeni kazdé potieby podléhd fadé faktorl, mezi néz patfi: individualita je-
dince, kultura, rodina, onemocnéni. VSechny zminéné faktory mohou zcela zasadné ovlivnit
proces uspokojovani potieb. Napiiklad co se tyce faktoru onemocnéni — pokud se u jedince
vyvine né&jaké noveé vzniklé onemocnéni, mohou se u jedince vyvinout nové potieby. (Du-

Sova, 2019, s. 17-18).
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4.2.2 Neuspokojeni potieb
Pokud nejsme schopni uspokojit ne¢které své potieby, pravdépodobné ndm v tom

néco/n¢kdo brani. Mize se jednat o osobni bariéry, psychické bloky, neschopnost pozadat
o pomoc ¢i ji pfijmout, bariéry z prostiedi, jazykové a télesné bariéry, pocit nedivéry a tak
podobné¢. Jakmile nejsou potieby fadné uspokojeny, mize dojit ke zméné¢ chovani a k téles-
nym potizim. Neuspokojeni potieb, mize zplsobit pii nejlepsim lehky stres i pii nejhorsim
skonc¢it depresi. Prace porodni asistentky zahrnuje pomoc Zenam bariéry odstranit a piipadné
je predvidat. Dusova tika: ,, Uspokojovani jednotlivych potieb probiha jako jedinecny proces
a jejich neuspokojeni vyvola frustraci a deprivaci, coz ma nepriznivé diisledky pro dusevni

rovnovdhu Zeny ve vsech vékovych obdobich*. (DuSova, 2019, s. 18-19).

4.2.3 Posouzeni poti‘eb Zeny
Zhodnoceni zdravotnich potieb a stavu Zeny je prvnim krokem v oSetfovatelském pro-

cesu. Ten zahrnuje shromazd’ovani, ovéfovani a tfidéni iidaji o zdravotnim stavu a specific-
kych potfebach Zeny. Zdrojem informaci pro oSetfovatelskou anamnézu a hodnoceni funk¢-
nich potieb je Zena, vlastni pozorovani, zdravotnicka dokumentace, rodina, ptatelé a zdra-
votnici. Porodni asistentka bere v tivahu jak subjektivni, tak objektivni tidaje. Idedlnim pfi-
stupem k ziskavani informaci je strukturovany rozhovor, ktery zahrnuje biologickou, psy-
chologickou, socialni a duchovni sféru. Dokumentace obsahuje zdznam o néasledném hod-
noceni. Mezi zakladni zplisoby ziskavani idaji patii: pozorovani, rozhovor, pouziti méficich

pristrojti a screeningové hodnoceni. (DuSova, 2019, s. 21).

4.3 Sdéleni diagnozy

Mezi nejobtiznéjsi tikoly zdravotnika patii sdélovani Spatnych zprav. Pro vétSinu té-
hotnych Zen muze byt nepfizniva zprava — napiiklad doporuceni 0 provedeni invazivniho
vySetieni — traumatizujici. V tomto okamziku oSetiujici 1ékai informuje Zenu, ze je zde moz-
nost, ze jeji budouci dit¢ bude trpét né¢jakou zavaznou nemoci ¢i postizenim. Prestoze se
u vétSiny prokaze normalni nélez, toto sdéleni je Sokuje a v jistém smyslu ohrozuje jejich

cile nebo sny. (Skutilova, 2016, s. 69).

Pokud dojde na podezieni na zdvaznou diagndézu nemél by byt okamzité sdélen nej-
hor$i moZny scénaf. Je vhodné&jsi zait méné zavaznymi diagndzami, které piichazeji
v Uvahu, a na zavér pouze dodat, Ze je nutna opatrnost, protoZe existuje moznost, Ze by se
diagnozy. Cas na sdé€leni pfichazi, jakmile jsme si opravdu jisti. I pfesto je nutné vyhradit si
na sdéleni spoustu casu. Pti sdélovani diagnoézy by méli byt pfitomni pouze rodice
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nenarozeného ditéte a 1¢kari, ktefi zpravu sd€luji, event. klinicky psycholog a porodni asis-
tentka. Porodni asistentka mize po sdéleni diagndzy zené pomoci porozumét vsem informa-
cim, které dostala od 1ékate. N&které Zeny si po sdéleni diagnozy potiebuji promluvit, poptat
se a vysvetlit urcité terminy, kterym nerozumély. Porodni asistentka by také méla vyjadrit
soucit a litost, pfipadné rozptylit mozny hnév. VSechny zpravy by mély byt sdéleny velice
jasné a stru¢né, neni dobré vyuzivat riiznych odbornych nazvi a pojmi. Zpocatku bychom
m¢éli také myslet na fakt, Ze Zena pravdépodobné nebude vnimat vSechno, co ji fekneme,
proto je dobré nezatézovat Zenu vSemi riznymi informacemi hned naraz. Je naprosto ne-
vhodné sdélovat zavazné zpravy po telefonu €1 e-mailu, ale existuji situace, kdy si téhotnou
zenu potiebujeme pozvat do ambulance a probrat s ni vysledky (napf.: z genetiky), a v tako-
vém pripad¢ mlzZe Zena chtit znat vysledky okamzité. V tomto ptipad¢ je dobré si na telefo-
nat vyhradit dostatek Casu a zjistit, zda ma Zena ve své blizkosti n€koho, kdo ji mlze byt

oporou. (Takacs, Sobotkova, Sulova, 2015, s. 30).

4.4  Faze Soku, popreni a nasledné prijeti diagnozy

Po sdéleni neptiznivé zpravy piichazi jako prvni faze Soku s iracionalnim myslenim
a citénim. Muze dojit k pocitu derealizace (porucha vnimani, pii které dochazi k subjektivni
disociaci osoby od okoli). Déale se mohou dostavit pocity zmatku, ¢i nepfiméfena reakce
(agrese, plac). Tuto fazi nasledné vystiida faze popreni, kdy jedinec od problému utece, po-
pie jej, nevnima jej. Dostavuji se myslenky o tom, Ze se nejedna o realitu, ze jde jen o zly
sen nebo, Ze se nékde musela stat chyba. V téchto dvou fazich rodi¢e nedokazi pln¢ vnimat
své okoli, natoz jakkoliv zpracovat informace a dal$i navrhované postupy. V takovém pii-
pade¢ je dilezité dat rodi¢im najevo, Ze na n¢€ neni vyvijen zadny natlak a maji cas vse po-

stupné vstiebat a ptipadné promyslet. (Skutilova, 2016, s. 69).

Pokud v této fazi dojde k agresivnimu chovani vii¢i zdravotnikim ze strany Zeny, ¢i
jejiho partnera, musi na to byt zdravotnicky personal pfipraven a mit adekvatni reakci. Jest-
lize se ndm podafi zmirnit hnév u pacientky, vime, Ze rozhovor vedeme kvalitn¢ a dobie.
Velice dilezité je zenu vyslechnout a nechat ji fici vSe, co zrovna Fici potiebuje. Dale mu-
sime dat najevo pochopeni a nas zajem, Ze Zenu bereme vazné. Pokud se t€¢hotné zena zlobi
kvili chybég, za kterou jsme prokazatelné odpovédni, méli bychom pochybeni pfiznat
a omluvit se za néj. V ptipad¢, Ze pocitujeme, Ze si na nds zena vybiji sviij vztek neoprav-
néné, nemély bychom se chovat defenzivné a zlostné. Je dlileZité nahliZet na Zenu z jeji per-

spektivy a dat ji najevo nase pochopeni. V zavéru je dobré shrnout pro¢ méla Zena takovou
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reakci a nabidnout dal$i mozny postup (dalsi setkani, postup 1écby). (Takacs, Sobotkova,

Sulova, 2015, s. 28-29).

S akutnim stresem u té¢hotné se snazime vyrovnat podobné, jako s agresi. Zde je di-
lezité od zeny zjistit, zda o svém trapeni chce vibec mluvit a pokud Zena souhlasi, méli
bychom najit vhodné misto, kde nas nebude nikdo rusit. Nejvhodnéjsi je, pokud se rozhovoru
muze ucastnit pfedev§im zdravotnik, kterému zena nejvice divétuje. Béhem rozhovoru by
m¢éla Zena mit dostatek prostoru na vyjadieni svych emoci a na ptipadny plac. V této situaci
neni vhodné poskytovat zen¢ ihned riizné rady. Disledna komunikace s t€hotnou Zenou je
velice dulezita, protoZe Casto pfindsi ulevu a miiZze se zmirnit psychické napéti, které Zena

pocituje. (Takacs, Sobotkova, Sulova, 2015, s. 29-30).

4.5 Narozeni ditéte s vrozenou vyvojovou vadou

O DS vime, Ze se da diagnostikovat jiz v prib¢hu té¢hotenstvi. Diky prenatalnim vy-
Setfenim se tedy zena miiZze ptipravovat na péci o dité s DS v pribéhu t€hotenstvi. Existuje
ale malé procento, Ze 1 pres kvalitu vSech prenatalnich screeningli se syndrom v téhotenstvi
neobjevi a prijde se na n¢j az po porodu plodu. Jak bylo zminéno vyse, sdélovani neptiznivé
diagnozy muze vyvolat nepifiméfené reakce obou rodict. Obzvlasté v situaci, kdy se partne-
ram narodi jejich potomek s neekanou vrozenou vyvojovou vadou. Zena po porodu svého
ditéte proziva pocity euforie, dojeti a radosti. V takovy moment je velice obtizné sd€lit Zené,
ze jeji ,,puvodné zdravé® dité, trpi DS. Sd¢€leni diagnozy bychom neméli odkladat, protoze
zeny vétSinou vytusi, kdyz je s jejich ditétem néco v nepotadku, a dlouhym micenim a uta-
jovanim diagnozy by byla podpoiena bujnd, hrozivéa fantazie obou rodic¢a. (Ratislavova,

2008, s. 75).

Narozeni ditéte s vrozenou vyvojovou vadou zpusobuje zvySenou zatéz, narusuje ro-
dinny systém a rodice takového ditéte prochézi zivotni zkouskou. Rodic¢e maji pocit selhani
a ncktefi si davaji postizeni ditéte za vinu. Nasleduje také ztrata divery ve zdravotniky
a pfichazi mnoho otazek, jak k né€emu takovému mohlo dojit, aniz by si toho n¢kdo v§iml

nebo jak je mozné, Ze to dané testy neodhalily vc€as. (Ratislavova, 2008, s. 75).
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5 PORODNI ASISTENTKA

,,Porodni asistentka je uznavand jako plné zodpovédny zdravotnicky pracovnik.
(www.mzcr.cz., 2021). Hlavni naplni prace porodni asistentky je vytvoieni divérného vtahu
se zenami, diky kterému mutze nasledné poskytovat pottebnou péci, podporu a radu v pri-
behu tii obdobi — t¢hotenstvi, porod a Sestined¢li. Porodni asistentka miize také poskytovat

weow

péci zenam jiz pied oté¢hotnénim a v dobé klimakteria. (www.mzcr.cz, 2021).

5.1 Péce porodni asistentky

Porodni asistentka vede porod z vlastni iniciativy a stard se o novorozence a déti
V kojeneckém véku. Do této pée patti preventivni usili, podpora piirozeného porodu, roz-
poznani obtizi matky nebo ditéte, zajiSténi ptistupu k Iékaiskému oSetfeni nebo jiné vhodné
pomoci a provedeni potifebnych ptiprav v ptipadé nouze. Porodni asistentka hraje vyznam-
nou roli v pé¢i o zdravi a vzd€lavani zen, ale 1 jejich rodin, komunit a celého svéta. Tato
prace muze zahrnovat také zdravi Zen, sexualni nebo reprodukéni zdravi a péci o déti. Méla
by také zahrnovat prenatalni pfipravu a pfipravu na matetstvi. Pro praci porodni asistentky
je pfijatelné jakékoli misto, v€etné¢ domdcnosti, ambulantnich zdravotnickych zatizeni, ne-

mocnic, klinik nebo zdravotnickych stiedisek. (www.mzcr.cz., 2021).

Edukace ma v porodni asistenci vyznam nejen pro zdravotniky, ale pfedevSim pro
Zeny. Radné provedena edukace vede ke zvyseni spokojenosti Zen, plisobi preventivné na
vyskyt komplikaci a zajiStuje kontinuitu péce. Edukace se dé rozdélit dle fazi, ve kterych se
zena zrovna nachdzi — téhotenstvi, porod, Sestinedé€li, specifické onemocnéni. (Dusova,
2019, s. 22). Pro porodni asistentky je zasadni mit teoretické znalosti o potfebach, protoze
jim pomahaji porozumét zenam, o které pecuji, i sobé samym. Pro ucely planovani péce
V porodni asistenci slouzi jako zdklad pro hodnoceni chovani a zivotnich priorit zen. Porodni
asistentka by méla ke kazdé zené ptistupovat jako k individuélni bytosti. (Dusova, 2019, s.

20).

V prvni fad¢ je dobré si uvédomit, ze porodni asistentka neni priméarné asistentkou
1¢kate, ale t€hotné/rodici Zeny. M¢la by Zenu umét vyslechnout, podporovat a ptipadné bra-
nit v§echna jeji rozhodnuti. Zasadnim tkolem je Zenu neustale o vS§em informovat a ujiStovat

se, Ze t€hotna se v§im souhlasi a vS§emu rozumi. (Mazuichova, Porubska, 2022, s. 36).

Zena by méla byt dostate¢n& informovana o predpokladanych vyhodach a moznych

rizicich screeningu VVV jesté pted jeho provedenim, aby se mohla svobodné s plnym
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védomim rozhodnout, zda chce testovani podstoupit, ¢i nikoli. V piipadé DS u plodu ma
porodni asistentka za ukol poskytnout Zendm emocionalni podporu, vzdélavat je o procesu
vysetieni. Déle komunikuje s dal§imi zdravotnickymi odborniky, nabizi krizovou intervenci
a provazi rodice perinatalni ztratou. (Www.unipa.cz.). Také mize doporucit, pfipadné zajis-
tit, rodi¢iim kontakt ¢i setkani s odborniky, kteti jsou na podobné situace specializovani.

Dale by méla rodi¢tim ptedat kontakt na rizné podptirné skupiny a sdruzeni. (Ratislavova,
2008, s. 75).

5.1.1 Péce zamérena na rodinu
Family-centered care — jedna se o termin, ktery se zabyva péci o nemocné ¢i pred-

¢asn¢ narozené déti a zaroveni 1 o jejich rodice. U nedonoSenych a nemocnych novorozencii
je velmi dulezity kontakt s rodi¢i. Proto je hlavnim tkolem zdravotnika rodie co nejvice
V péci podporovat, dale je v této oblasti vzdélavat, dostate€né informovat, seznamovat je
S moznym vyvojem a chovanim jejich ditéte, a predevSim ucit je rozeznavat riaznorodost
signala, které jejich dite vysila a naucit je na n€ co nejlépe reagovat. Zdravotnicky personal
se také snazi podpofit rodiCovskou roli a dat rodi¢im najevo, Ze pravé oni rozhoduji o tom,
jak se jejich dité bude vyvijet v oblasti socialni, fyzické a emoéni. (Takacs, Sobotkova, Su-

lova, 2015, s. 122-123).
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PRAKTICKA CAST

6 FORMULACE PROBLEMU

Jednou z nejkrasnéjsich fazi zivota zeny je t¢hotenstvi. Avsak ne vzdy ho zena muze
takto oznacit. Naopak pro nékteré zeny muze byt jejich téhotenstvi traumatizujici, zejména
pokud maji komplikace ony, ¢&i jejich nenarozeného ditéte. Zadna Zena si nedokéze piedsta-

vit scénaf, v némz se dozvi, ze dité, které cekd, ma Downliv syndrom.

Kdysi byl rozhodovaci proces o pokracovani téhotenstvi spiSe sméfovany
k jeho ukonceni. Dnes se klade dtiraz na dostate¢nou informovanost Zeny, a na jeji pravomoc
se rozhodnout, zda bude v té¢hotenstvi pokracovat, a naopak se plné podporuje jakakoliv
volba. V zivoté Zeny se otevira naro¢na kapitola, zda chce takové dité donosit a nasledné se
o n&j cely Zivot starat. VétSinou se predpoklada, ze si Zena vybere moznost ukoncit téhoten-
stvi. Ne kazda Zena dokéaze s takovym rozhodnutim Zit, pro nékteré Zeny je piijatelnéj$i moz-
nost zasvétit zbytek svého Zivota jejich nenarozenému ditéti. Rekla bych, ze v minulosti spo-
lecnost nahliZela na tyto Zeny negativné. Dnes ale nalezneme nékolik podplrnych skupin,

kde si Zeny vzajemné pomahaji a podporuji se.

Porodni asistentka maze vyrazné ovlivnit rozhodovaci proces. Je dilezité zenu vy-
slechnout, vcitit se do jeji situace, poskytnout ji veskeré informace a respektovat jeji nasle-
dujici rozhodnuti. Porodni asistentka musi poznat, kdy je Zena pfipravena o své situaci ho-
vofit, neméla by na Zenu vyvijet zbyte¢ny natlak ¢i ji vnucovat své vlastni nazory na situaci,
které by mohli rozhodovani Zeny ovlivnit. K situaci se musi stavét objektivng, ale zaroven
je dulezité zené dat najevo, Ze je tu porodni asistentka pro ni a Ze se na ni Zena muze s ¢im-
koliv obratit, ptipadné je dobré odkazat zenu na psychologa ¢i jiz zminénou podpiirnou sku-
pinu. Porodni asistentka by méla povaZzovat sebevzdélavani v této oblasti za samoziejmost

a byt pro takovou prilezitost nalezit¢ vySkolena. Pfedevsim proto, Ze se jednd o neobvyklou

a velmi citlivou situaci.

Hlavni otdzka, kterou se praktickd ¢ast bakalatské prace zabyva je: ,,Jaké méli parti-
cipantky bio-psycho-socialni, spiritualni potieby a prozitky v pribéhu téhotenstvi s diagno-

zou Downova syndromu u plodu?.
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7 CIL VYZKUMU A VYZKUMNE OTAZKY

7.1 Hlavni cil

Hlavnim cilem Setfeni bylo zjistit, jaké mé&ly participantky bio-psycho-socialni, spiritualni

potieby a prozitky v pribéhu te€hotenstvi s diagnézou Downova syndromu u plodu.

7.2 Dildi cile

1.

2.

Zmapovat prozitky participantek v pribéhu t€hotenstvi.

Charakterizovat potieby participantek po sdéleni diagn6zy a pii pokracovani té¢ho-

tenstvi.

Zjistit, jak v prub&hu téhotenstvi, porodu a Sestined¢li vnimaly participantky po-

rodni asistentky.

Zjistit, jaka byla informovanost participantek ze strany zdravotnického personalu

Vv ptipadé¢ Downova syndromu u jejich ditéte.

7.3 Vyzkumné otazky

1.

2.

3.

Jaké byly prozitky participantek v téhotenstvi?

Zpozorovaly participantky rozdily mezi prvnim a druhym téhotenstvim?
Které potieby oznacuji participantky jako zasadni po sdéleni diagnézy?
Jaké byly biologické potteby participantek?

Jaké byly psychické potieby participantek?

Jaké byly socialni potieby participantek?

Jaké byly spiritualni potieby participantek?

Jak vnimaly participantky porodni asistentky?

Jaka byla informovanost participantek o Downové syndromu ze strany zdravotnic-

kého persondlu?

10. Povazuji participantky informovanost personélu za dostate¢nou?
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8 CHARAKTERISTIKA SLEDOVANEHO SOUBORU

Vybér participantek pro mou bakalatskou praci byl zamérny.

Kritéria, které mély participantky splinovat, byla:
1. Zena, ktera ¢ekala dité s Downovym syndromem a rozhodla se ho donosit
2. zena, ktera porodila dité¢ s Downovym syndromem
3. dobrovolnost a ochota podélit se o sviij ptibéh

Participantky jsem vyhledala na Facebooku ve skuping, kde se sdruzuji rodice
s détmi s Downovym syndromem. Ozvaly se mi tii Zeny, které v priab&hu téhotenstvi zjistily,
ze Cekaji dité¢ s Downovym syndromem. Prvni kontakt s participantkami probéhl pomoci
facebookové komunikace, kde jsme se domluvily na terminech, kdy rozhovory prob&hnou.
Se dvéma participantkami probéhl rozhovor formou videohovoru, z divodu vzdalenosti

a Casové vytiZzenosti. S tieti participantkou jsem méla moznost setkat se osobn¢.

Participantky byly ujiStény o anonymité vyzkumu, se vS§im souhlasily a podepsaly
dobrovoln¢ informovany souhlas, ktery je prazdny, z diitvodu ochrany osobnich tdaji, pii-

loZen K praci.
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9 METODIKA PRACE

Ke zpracovani praktické ¢asti této bakaldiské prace byl zvolen kvalitativni vyzkum.

Nematematickou analytickou technikou je kvalitativni vyzkum. Ten mize zahrnovat
zkoumani Zivota, vypravéni a chovani jednotlivcd, stejné jako fungovani organizaci, social-
nich hnuti nebo mezilidskych vazeb. Soucasti kvalitativniho vyzkumu je analyza zkouma-
nych jevi, identifikace jejich zékladnich ¢asti, ukdzka vztahli a vzajemnych vazeb mezi
nimi, popis jejich celkové struktury a zhodnoceni jejich vyznamu ¢i ucelu. Z kvalitativni
prezentace faktil a studia skutenosti, udalosti nebo procest jsou vylouceny veskeré nume-
rické a statistické vypocty. Tyto studie se nékdy oznacuji jako etnografické, terénni, alterna-
tivni, antropologické vyzkumy, Zivotni ptibéhy a podobné. Pti kvalitativnim vyzkumu muze
vyzkumnik pochopit jevy, které ho zajimaji, v SirSim kontextu a v jejich pfirozeném pro-

stiedi. (Kutnohorska, 2009, s. 22).

Cilem vyzkumu bylo zjistit hloubkové informace od vSech za€astnénych participan-
tek, zmapovat prozitky v prub&hu té€hotenstvi, charakterizovat potieby participantek po sdé-
leni diagnodzy a pii pokracovani t€hotenstvi, zjistit, jak v pribéhu t€hotenstvi, porodu a Ses-
tined€li vnimaly porodni asistentku a jaka byla informovanost participantek ze strany zdra-
votnického personalu v piipadé DS u jejich ditéte. Pro doplnéni informaci byly prostudovany

1¢kaiské zpravy z genetiky a porodnice.

Vyzkum se skladal piedevsim z polostrukturovanych rozhovoru. Okruhy rozhovoru
jsou prilozeny v priloze této prace. Rozhovory se soustiedily na zeny, které se rozhodly do-
nosit dité s DS. Rozhovory se skladaly z otevienych otazek a jejich pribéhy byly se souhla-

sem participantek nahrany na diktafon a nasledné ptepsany do elektronické podoby.
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10 ORGANIZACE VYZKUMU

Vyzkumné Setfeni probihalo stfidavé formou videohovoru a osobniho setkani od
ledna 2023 do biezna 2023. Participantky jsem oslovila skrz prispévek na Facebooku ve
skupiné, kde se sdruzuji rodic¢e déti s Downovym syndromem. Vzhledem ke vzdalenosti
a Casovému vytizeni participantek bylo vice vyuzito videohovort, a to pfedevsim z diivodu,

ze bylo mozné Setieni kdykoliv zah4jit a kdykoliv prerusit.

Se vSemi participantkami probéhly primérné dvé az tii setkani, a to formou osobni
¢1 za pomoci videohovoru. Prvni setkani trvalo vzdy asi 60 minut. Probiraly jsme pifedevSim
pribéh jejich téhotenstvi. Zajimala jsem se, jakym zplsobem byl zenam diagnostikovan
Downtiv syndrom u jejich plodu, jakym zplisobem zdravotnicky persondl tuto diagnozu sde-
lil a zda byly Zeny dostatecné informovany o tom, co Downtiv syndrom obnasi. Pfi dalSich
setkanich jsme se zamé&fily na doplnéni informaci, které byly pro vyzkum zasadni. Kazdé

dalsi setkani trvalo rizné dlouho, dle ¢asovych moZznosti participantek.

11 ZPRACOVANI DAT

Béhem kazdého hovoru ¢i setkani byly rozhovory nahravany na diktafon. Vysledky
byly zpracovany formou piepisu rozhovoru z hlasové nahravky do programu MS Word. Na-

sledn¢ byla vyuzita metoda kodovani a kategorizace dat k obsahové analyze textu.

Seznam kategorii: pribeh t€hotenstvi s diagndézou Downova syndromu, potieby v t¢hoten-

stvi, porod a Sestined¢li, informovanost a vztah s porodni asistentkou
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12 ANALYZA A INTERPRETACE VYSLEDKU

Participantkami v nasledujicich rozhovorech jsou: pani Tereza, Klara a Lucie. Se vSemi
patricipantkami jsem se zkontaktovala v prubéhu ledna 2023 skrz skupinu, kde se sdruzuji
rodi¢e s détmi s Downovym syndromem. Vsechny participantky se o Downové syndromu
dozvédély v prubéhu t€hotenstvi. Jména participantek, partnert, déti a jinych osob, jsou pro

zachovani anonymity nahrazena pseudonymy.

12.1 TEREZA

Pani Tereze je 38 let, je vdana, ma ti1 déti a Zije v mensi vesnici na okraji Brna.
S Terezou jsme se poznaly diky facebookové skuping, kde se sdruzuji rodice s détmi, které
maji Downtv syndrom. V pribéhu prosince jsem do této skupiny ptidala ptispevek, ve kte-
rém zminuji, Ze hleddm maminku, které¢ byl Downiiv syndrom u jejich nenarozeného ditéte,
diagnostikovan v t€hotenstvi. Tereza se mi ozvala sama s tim, Ze mi s vyzkumem rada po-
mize, protoze si mysli, Ze byt’ dnes existuji sebelepsi vySetieni, které maji za cil odhalit
Downtiv syndrom, tak zdravotnicky personal stale nedokaze dostate¢né informovat a pod-
pofit kterékoliv rozhodnuti kazdé zeny. Dokonce i na Terezu byl zpocatku vyvijen natlak
ohledné jejiho rozhodnuti. 11.12.2014 se ji v 37. tydnu t€hotenstvi narodil syn David.

Vzhledem k tomu, ze Tereza Zije na okraji Brna a ma tii mensi déti, domluvily jsme
se, ze spolu rozhovor provedeme za pomoci videohovort. Nasich hovorti se skoro pokazdé
ucastnil 1 Terezy syn, ktery ma Downtiv syndrom. Davidovi je skoro 9 let a je to velmi mily
a chytry chlapec. Kdyby nem¢l charakteristické oblicejové rysy, které maji déti s Downo-

vym syndromem, tak bych na prvni pohled nepoznala, ze timto syndromem trpi.

12.1.1 Prubéh téhotenstvi s diagnézou Downova syndromu
Tereza poprvé otéhotnéla ve svych 30 letech, po dvou tpornych letech snazeni. Na

budouci roli maminky se velmi tésila: ,, No ja jsem méla strasnou radost, kdyz to konecnée
vyslo. “ Terezy gynekolog ji ¢asto upozorioval, ze ¢im vice bude na téhotenstvi myslet, tim
hite to vSe pljde: ,,Doktori mi porad rikali, Ze se na to az moc soustredim a Ze bych méla
prestat. Meéli pravdu, ve chvili, kdy jsem to vzdala a rekla manzelovi, Ze pokud mame mit
dité, tak jednoho dne to proste prijde samo, se to stalo, a vysSel mi pozitivni test. Co jsem ale
necekala, bylo to, Ze nam brzy ozndmi, Ze Davidek ma Downiiv syndrom.“ Ve 12. tydnu
t€hotenstvi podstoupila Tereza kombinovany prvotrimestralni screening na genetické klinice
v Olomouci, ktery ptekvapiveé pro Terezu, nevySel dobfie: ,, Tak trochu jsem jako ocekavala,

vzhledem k mému véku, Ze by to nemuselo vyjit na 100 % v poradku, ale to si jakozto bezdeétny
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¢lovek nechcete vitbec pripustit. ““ Pii dals$i navstévé gynekolog Tereze sdélil, Ze screening
vysel pozitivni (riziko Downova syndromu) a ze by méla jesté podstoupit dalsi vySetieni —
konkrétn¢ aminocentézu: ,,Nejdiiv mi doktor vekl, 7e nenamévili tu nosni kost, coz je
vlastné typické pro ty downacky a Ze néjaké ty vypocty vysly Spatné. Pak mi fekl, Ze bych
méla podstoupit aminocentézu, abychom meéli jistotu. Ja jsem na néj koukala jak na bldzna
zpocatku. Vitbec jsem nevédeéla, co to viastné je a ani jsem ho nedokdzala moc vnimat. Je-
diné, co mi utkvélo tenkrat v hlavé bylo to, Ze jde o néjaké invazivni vySetreni, u kterého jsou
samozrejmé rizika potratu. Nevnimala jsem, jak je to riziko vysoké nebo nizké, ale vim, Ze
jsem v prvni moment odbér plodovky odmitala, prave kvili tomu. Méla jsem strach, zZe
0 Davidka prijdu. “ Gynekolog Terezu trochu vystrasil, kdyZ se ji snazil k aminocentéze pie-
mluvit: ,, No nakonec jsem to po dlouhém popisu vSech moznych vad podstoupila, jelikoz mé
hrozné désila predstava, Ze by nase dité trpélo néjakou smrtelnou vadou a ja bych na to
prisla treba az po porodu nebo bych o néj prisla v priibéhu téhotenstvi necekané. Rekla jsem
si, Zze bude lepsi néco takového veédeét, abych se na to mohla psychicky pripravit.“ Tereza
byla pfed odbérem hrozn€ nervozni, ale diky pfitomnosti svého manzela a maminky z ni
nervozita lehce opadla: ,,Jd jsem byla strasné Spatna z toho uz tyden dopredu. V hlavé se mi
pred vysetienim, a i po ném, honily jen Spatné myslenky a extrémni scéndre. Dnes jsem
zpétné rada, Ze tam se mnou tenkrat byla mama i Petr, bez nich bych se tam behem cekani
asi zblaznila. Nedokazala jsem myslet na nic pozitivniho ani na to, Ze by vSechno nakonec
mohlo dopadnout tieba dobie. Petr sedél tenkrat se mnou na té chodbé drzel me za ruku
a rekl mi, Ze prosté at’ se stane cokoliv, at’ prosté se ja rozhodnu jakkoli, vzdycky bude stdt
za mnou. “ Nejhorsi bylo pro Terezu ¢ekani na vysledky, porad ¢ekala, kdy zazvoni telefon:
., Na vysledek jsme cekali tak néjak dva az tri dny, ale mné to prisio, jak kdyby to trvalo
meésice. Manzel mé vytahnul do spolecnosti mezi nase pratele, abych alespon na chvili
prestala myslet jen na to. “

Osudny den, kdy byly Tereze sdéleny vysledky, si pamatuje jako by to bylo vcera:
., Pani, je to uz skoro 9 let, co je Davidek na svete, ale ja na ten den, kdy nam ozndmili, Ze
md Downitv syndrom asi nikdy nezapomenu. Jeli jsme s manzelem zrovna na mycku, coz
normalné nikdy nejezdime, a najednou zazvonil telefon, a pani doktorka nam do telefonu
rekla, Ze se mame zitra dostavit, Ze md Davidek néjak chromozomy navic nebo tak néco.
Nejdiiv jsem poradné nevédéla, o co se teda vlastné jedna, ale dalsi den to konecné padlo...
finadlni diagnoza znéla, Ze cekame dité s Downovym syndromem. Byla jsem nejdiiv hrozné
V Soku a vlastné jsem nevédéla, co to pro nds tedy znamend. “ Doktorka na klinice zacala

Tereze a Petrovi ukazovat fotky déti s Downovym syndromem: ,, Vytdhla tenkrat par fotek,
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abychom vedeli, jak ty déti viastné vypadaji. Potom nam zkrdacené rekla, co to obnadsi mit
takové dité a trochu jsem z toho vSeho pocitovala, jako kdyby se nam snazila zamlzené rict
— Béite na potrat.“ Tereza si potom jen matné vzpomind co nasledovalo prvni tydny po
sdéleni diagnozy: ,, Hlavni, co si pamatuju je to, Ze mé manzel v ten den vzal na velkou zmrz-
linu, protoze védel, ze to bude v ten moment to jediny, co budu chtit. Pak si vS§echno pama-
tuju jen v mlze. “ Déni v nasledujicich tydnech nam pomohl popsat Terezy manzel Petr: ,, Te-
rezka byla nejdriv hrozné smutnad, porad jen brecela a nechtéla se vitbec ukazovat mezi
lidmi. Zbytek rodiny byl samoziejmé zvédavy, jak jsme dopadli, takze jsem se s Terezkou
domluvil, Ze jim to oznamim strucné sam, a Ze vsechny PoOprosim, aby nds nechali zatim byt,
nez se dame trochu do kupy.“ Tereza dopliuje: ,,Ja jsem byla fakt rozbita uplné na sou-
castky. “ Kdyz se Tereza dala do potadku, zacala s Petrem mluvit o tom, Ze si dité nechaji
1 ptes jasnou diagnozu. Petr je podle Terezy velmi podporujici manzel, coZ dokazoval po
celou dobu téhotenstvi a dokazuje vlastn€ dodnes: ,, Béhem téch dvou tydnii, kdy jsem to
v§echno vstrebavala, jsem si o Downové syndromu hodné cetla a pridala jsem se na Face-
booku do skupiny, kde jsem poznala svoji kamarddku Lenku. Ta mi pomohla asi nejvic. Sdi-
lela se mnou nékteré momenty z jejiho Zivota a ja méla 100 % jasno, Ze si Davidka prosté
nechdm. | kdyby se Petr stavel proti tomu rozhodnuti, védéla jsem, Ze radsi budu sama, nez
abych $la na potrat. Diky bohu jsem si tenkrat vybrala dobre. Petr moje rozhodnuti podpo-
roval, a tak jsme se spolecné zacali na naseho Davidka tésit.

Nasledujici mésice si Tereza t¢hotenstvi snazila co nejvice uzit a myslela jen pozi-
tivn€. Soustiedila se na myslenku, ze existuji i dalsi pary s détmi s Downovym syndromem
a ze to vSechno zvladne. Jediné, co ji délalo obavy, bylo kardiologické vysetfeni u Davida,
jelikoz z internetu védéla, ze déti s Downovym syndromem casto trpi n¢jakou vrozenou va-
dou srdce: ,, Bylo to béhem téhotenstvi viastné druhé stresujici vySetieni, protoZe jsem 7 té
vrozené vady srdce méla fakt strach. Sice jsem cetla, Ze se vétsina vad da operovat a spravit,
ale prisio mi, zZe by to byla od Zivota dalsi podpdsovka. Nastésti vse dopadlo dobre a srdicko
bylo v porddku, coz znamenalo, Ze se Davidek narodi bez vady srdce — tedy skoro zdravy.
Zeptala jsem se Terezy, zda se k ni personal po jejim rozhodnuti si Davida nechat, choval
né&jak odlisné nez piedtim: ,, BohuZel jo, nikdo to za celé téhotenstvi neiekl nahlas upiimné,
ale citila jsem, %e se na mé divaji jinak. Slo to poznat predevsim proto, Ze se mé pri kazdé
navsteve jak miij gynekolog, tak dalsi personal ptal, zda opravdu rozumim tomu, co péce
o takové dité obnasi. Nikdo mé doslovné netlacil do potratu ani nikdo nerekl, Ze bych ho po
narozeni méla dat do ustavu, ale ja to prosté vycitila. Hrozné mé to gpocdtku Stvalo, piisilo

mi, jak kdybych se musela vlastné poidd pied kaZdym obhajovat. Po case jsem si na to uz

47



zvvkla a prestala to Fesit. Rekla jsem si, Ze do toho nikomu nic vlastné neni a Ze je to nase
véc. “ Tereza si v nasledujicich mésicich té¢hotenstvi opravdu uzivala a téSila se na piichod
nového Clena. Kolem 30. tydne t€hotenstvi se Tereza zpétné oznacila za trochu naivniho
¢lovéka, jelikoz po jejim rozhodnuti si Davida nechat, oznacoval jeji gynekolog Davida jako
zdravé miminko, Ze se vyviji v normé a vSechna dal$i vySetieni jsou v poradku: ,,On doktor
vzdycky néjak naznacil, Ze vsechno je v poradku vzhledem k tomu, Ze ma malej downa, Ze se
vyviji podle tabulek v normé. JenZe ja se zacala v ten moment presvédcovat, Ze se nam na-
konec narodi zdravy mimco jako kaidému a Ze ten Down je piece jen riziko. \V poslednich
tydnech téhotenstvi jsem o tom byla fakt presvédcena. No ale nakonec opravdu mame Da-

I3

vidka s Downovym syndromem.

12.1.2 Potreby v téhotenstvi
V nasledujici fazi rozhovoru jsem se podrobné&ji zamétila na lidské potieby — biolo-

gické, psychické, socidlni a spiritudlni.

Jelikoz se déti s Downovym syndromem dnes dozivaji vys$Siho véku, nebylo te¢ho-
tenstvi pro Terezu tolik psychicky naroc¢né, jako by tomu bylo u jinych zavaznych vad ¢i
onemocnéni: ,, Tak samoziejme néjak jednoduché to tehotenstvi nebylo, ale myslim si, Ze ten
down je asi ta lepsi varianta, kdyz uz v téch testech vyjde néjaky to riziko pozitivni. “ Zeptala
jsem se Terezy, zda se ji v prub&hu téhotenstvi zménily biologické (fyzické) potieby. Kon-
krétn¢ jsem zminila hlavné stravu a tekutiny, jelikoz by pii nedostateCné vyziveé a pitném
rezimu mohlo dojit k ristové restrikci u plodu: ,, Nez jsem absolvovala ten prvni screening,
tak jsem toho moc nejedla, protoze na meé kazdé rano piisla nevolnost a zvraceni a bylo mi
nejlip, kdyz jsem snédla jen néco mdlo vecer. Casem mé to zvraceni preslo, takze jist jsem
jako zvladala, ale po tom screeningu to zase moc neslo. Tady si myslim, Ze za to mohl ten
stres a nejistota co bude dal. “* Zajimala jsem se, zda m¢la cela situace vliv na kvalitu Tere-
zina spanku: ,,Ja si myslim, Ze ani moc ne, nebo teda ne néjak zasadné. Samozrejmé po
sdeleni diagnozy jsem méla se spanim trochu problém, ale ve chvili, kdy jsem to vSechno
vstrebala, jsem spala zase normdlné. “ Biologické potieby se u Terezy ménily podle faze
téhotenstvi, zpocatku byla nevolnost a mensi piijem jidla zptisobena rannim zvracenim, na-
sledn¢ sama Tereza oznacila zvraceni a nedostate¢ny piijem potravy za udél psychického

stresu kvili vS§em absolvovanym vySetfenim.

Dale jsme se zamé&fily na psychiku, kde jsem se Terezy ptala, jestli pocitovala n¢jaké

zasadni zmény, kdo ji byl nejvétsi oporou, zda nepotfebovala pomoc néjakého odbornika
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a jestli ji takova moznost byla viibec nabidnuta: ,,Ja jsem odjakZiva docela citliva a vsechno
jsem si kdysi brala dost k srdci. Kdyz jsem prisla na to, Ze jsem téhotnd, tak jsem byla jen
Stastnd i pres to, Ze jsem kazdé rano zvracela a nebylo mi uplné dobre. Nejhorsi obdobi
prislo, kdyz mi gynekolog oznamil, Ze je ten screening pozitivni. To jsem myslela, 7e se mi
zhroutil cely svét, coz jsem jesté nikdy predtim jako nezazila. Bylo to poprvé, co mé néco tak
moc trdpilo a bolelo. “ Tereza pii kazdém nasem hovoru vychvalovala svého manzela a fi-
kala, Ze si ho velmi vazi a je $tastnd, ze ho ma: ,, Petr je fakt uzasny chlap, az je mi vlastné
lito vsech Zenskych, ktery si nenasly perfektniho chlapa jako ja a musely na vsechno byt
samy. Pro mé by to bylo nepredstavitelny. “ Tady jsem se Terezy zeptala, zda si mysli, Ze by
to bez svého muze opravdu nezvladla, jelikoz ve fazi, kdy se rozhodla si Davida nechat
zminuje, ze by Petra klidné opustila v ptipad¢, ze by se ji snazil dotlacit k ukonceni t€hoten-
stvi: ,, Ono je to takovy tézky, ja jsem v té dobé, kdy jsem se rozhodla, byla jako fakt presvéd-
Cena, ze pro Davidka udélam vSechno na svete, hlavné kdyz se budeme mit dobre a on se
mnou zustane. Dneska bych rekla, Ze by to bez toho Petra tenkrdt asi uplné neslo. On byl
od zacatku hodné aktivni a zapojoval se do té péce a se vsim mi pomahal, na vSechny vyset-
reni a prohlidky jezdil s nami a byl prosté pripraveny obétovat pro naseho syna cely sviij
zivot. Nejvétsi oporou mi urcité byl a poidd je pravé on. “ Tereza dale popisuje, ze se nikdy
necitila tak moc na dné¢, Ze by se sama nedokézala zvednout. Vzdy se z kazdé situace dostala
po néjakém Case sama, kdyZ vSe vstiebala a promyslela: ,, To, Ze mi Petr i rodina davaly
docela dost prostoru a respektovaly kaZdé moje rozhodnuti a potieby, tak jsem nikdy nepo-
citovala jako nutnost chodit k psychologovi. “ Nasledné mé zajimalo, zda Tereze viubec
nekdy jeji gynekolog, porodni asistentka nebo kdokoliv dalsi ze zdravotnického personalu,
se kterym se v t€hotenstvi setkala, nabidl moznost setkani s psychologem ¢i jinym krizovym
interventem: ,,Ne, nikdy ani jednou nepadla zminka, e miizu vyuZit takovych sluzeb. Ja
bych to teda stejné asi nevyuzila jo, ale mé vlastné tenkrat nikdo ani neodkazal na Zadnou
podpurnou skupinu nebo nékoho kdo ma s Downovym syndromem zkuSenost a mohl by mi
treba pomoct. Na to doslo aZ v porodnici, kde mi to nabidla porodni asistentka, ktera mé

méla na starost.

Socialni potteby se u Terezy také stiidavé ménily: ,, Tak ze zacatku jsem se jako vi-
dala hodné s kamaradkami a resila s nimi moje tehotenstvi, jelikoz vSechny uz déti mely.
V priibéhu, kdy tam padla ta diagnoza, tak jsem se odmlcela, ale holky to chapaly. Méla
Jjsem Stésti nejen na chlapa ale i na kamosky. Holky védély, Ze az budu potrebovat, tak se jim

prosté ozvu. *“ Konkrétné mé¢ zajimalo, zda Tereza pterusila kontakt i se svou rodinou, kdyz
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doslo na diagnozu: ,, S Otcem nejsem v kontaktu uz hodné dlouho, takze jsem byla v kontaktu
jen se svym brachou a mamkou. Co se tyc¢e mati, tak ona to tézko priznd, ale ona to nikdy
jesté nezpracovala no. Ona vypada jako, ze by chtéla, ale ona to neumi, nevi, i kdyz se snazi
a to vSechno, tak to v sobé prosté porad ma. Jednou mi rekla, zZe si mysli, Ze ji to trochu
poznamenalo, ale toho Davidka rada mad, neodstrkuje ho nebo tak, naopak chape, Ze je s nim
vic prace a zZe musi byt trpéliva. Bracha mi zase rekl, ze by si takovy dité nikdy nenechal a
dal by ho pry¢c. Ja ten jeho nazor akceptuju, ale myslim si o ném, Ze je to prosté blbecek, ale
tak kazdy jsme prosté jiny.* Tereza nasledné fekla, Ze vice byla v kontaktu s manzelovou
rodinou, protoZe od nich od zacatku méla plnou podporu a nikdo ji vlastn€ netikal, Ze jeji
rozhodnuti je Spatné. Manzela Petra samoziejmé oznacila jako hlavni podporu, bez které by

toto obdobi asi té€Zce zvladala.

V neposledni fad¢ jsem se Terezy ptala, jestli je véfici ¢i zda méla néjaké duchovni
potieby. Tereza odpovédéla Ze oficialné vlastné ne, ale Ze se v t€hotenstvi obCas obracela

k néjakym vyssim sféram a ptala si, aby bylo vSechno v potadku.

12.1.3 Porod a Sestinedéli
Tereze zacaly bolesti 9.12.2014: ,, Vecer to na mé néjak prisio, tak jsem si myslela,

Ze uz rodim, a jelikoz jsme to do porodnice méli daleko, tak jsme vyrazili. Na prijmu mi
sestricka rekla, Ze jsem na uplnym zacdtku a Ze se ty bolesti jesté nedaji oznacit za kon-
trakce, ale Ze tam miizeme kvili dojezdu byt pres noc i s manzelem. Pres noc se nic moc
nedeélo, takze jsem rano dostala néjakou vyvolavacku a zacalo pro me peklo.* Tereze se
kontrakce sice zesilily, ale podle porodnich asistentek nemély kontrakce velky efekt na ote-
virani hrdla: ,,Ja myslela, ze se zblaznim, strasné me bolely zada a nemohla jsem viibec lezZet,
delalo mi problém zvladat ty monitory. Nejlip mi bylo v takovy divny poloze ve vané, ta tepla
voda mi délala dobre, ale i tak jsem méla pocit, Ze jestli brzo neporodim, zZe prosté umru. “
Porod popisuje Tereza jako traumatizujici zazitek, kviili Spatné a skoro nulové komunikaci
s neptijemnymi 1ékati: ,, Samotny porod byl pro mé dost traumatizujici, protoze jsem musela
podstoupit akutniho cisaie a zpocatku se mnou skoro nikdo nekomunikoval. Jediné, co mi
Fekli bylo to, Ze uz to vSechno trva moc dlouho, a Ze Davidkovi dochdzi kyslik.“ Zde jsem
se zajimala, zda se komunikace S personalem néjakym zptisobem vyvinula v lepsi, a kdo se
Tereze vlastné zacal vé€novat, kdyZ se situace trochu uklidnila: ,,Jo, po néjaky chvili se mnou
zacala mluvit prave porodni asistentka, kterd se tam o mé starala, ale treba doktori na me
furt kriceli. * Tereza potiebovala kvuli silnym bolestem v zadech pii CTG monitorech stat,

jenze lékafi ji potfad nutily, aby si lehla a ziistala lezet: ,, Pamatuju si, Ze mi jeden 7 doktorit
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Fekl, at’ uz si laskavé jako lehnu a prestanu tam hystercit S téma zadama, ze mé to urcité
tak moc neboli. “ Zajimala jsem se, zda Tereze porodni asistentka nabidla néco na uleveni
od bolesti. Tereza si nevybavuje, ze by ji nékdo nabidl, jakkoliv bolest utlumit kromé nahti-
véni bficha teplou vodou ve vané a riiznych poloh: ,, Cekala jsem, Ze mi tieba néco daji, kdyz
jsem tam podle nich tak 7vala, ale nikdo mi nic nenabidnul. Az kdyz jsem si sama rekla, tak
mi sestricka nabidla, co mizeme zkusit. “ \V prabéhu odpoledne praskla Tereze voda, takze
musela podstoupit dalsi CTG zaznam: ,,Jd uz jsem ty monitory fakt nedavala, chtéla jsem,
aby uz byl malej venku.* Zaznam se nevyvijel moc dobte, Davidovi zacala klesat tepova
frekvence pod 100 tepti za minutu. V takovy okamzik se na box seb&hli oba 1ékafi spole¢né
S porodni asistentkou a jelikoZ nalez méla Tereza bez vétSiho progresu, indikovali akutni
ukonceni cisafskym fezem.

KdyzZ se Tereza probudila z narkdzy myslela si, ze David zemtel: ,, Probudila jsem
se na néjakym tom pooperacnim pokoji, vim, Ze vedle mé leZely jesté dvé pani. V prvni chvili
Jjsem méla pocit, Ze se nemiizu hybat a Ze mi nejde ani mluvit, citila jsem se, jak kdybych byla
paralyzovana. Po chvili se to zacalo lepsit a mé zacalo dochazet, co se vlastné stalo. Zacala
jsem hrozné brecet, takze ke mné pribehla néjaka sestra a vikala mi, Ze jsem po cisari a
musim se uklidnit. Ja se ji hystericky ptala, kde je moje dité a pro¢ mi ho nepFinesou na
posledni rozloucent. “ Porodni asistentka bézela pro 1ékafe, ale bohuzel byl k dispozici jen
ten, ktery u Terezy operace nebyl a sdé¢lil ji pouze to, Ze ji momentalné¢ nemiize viibec nic
fict a ze si musi pockat na lékare, ktery ji operoval: ,, No fo jsem byla dost v Soku, vim, Ze
Jjsem na néj urcite kricela nekolik minut o tom, at' mi laskave rekne, co se s mym chlapeckem
stalo. *“ Asi po hoding dorazil operujici 1ékat a fekl Tereze, Ze ji moc gratuluje, Ze se ji narodil
chlapecek: ,,Ja jsem proste byla piesvédcena, Ze Davidek umiel, zacala jsem na néj rvat co

mi to tam vyklada za kraviny, at’ mi konecné rekne pravdu, Ze to zvladnu.

David se narodil 11.12.2014 akutnim cisaiskym fezem s Downovym syndromem, ale
vykazujici znamky zivota: ,, Potom, co mé doktor presvédcoval, Ze je Davidek na Zivu, jsem
dostala néjaké léky na uklidnéni, takze si dalSich par hodin moc nepamatuju, dost jsem asi
pospavala. “ Po par hodinach donesla porodni asistentka Tereze ukéazat fotku Davida: ,, Byla

jsem Stastna a konecné jsem vérila, Ze je opravdu naZivu. *

Druhy den se za Terezou stavil manzel a spolecné vyrazili na JIPku, kde jejich syn
lezel: ,, Po porodu uz bylo v§echno hrozné fajn, my jsme se seznamovali s Davidkem a v prii-

béhu hospitalizace mu provedli vSechny riizny vysetreni, aby potvrdili Downiiv syndrom i

51



presto, Ze to bylo jasné podle obliceje. “ David prospival dle normy, takze byly s Terezou po

tydnu propusténi do domaci péce.

12.1.4 Informovanost a vztah s porodni asistentkou

Tereza v prib&hu rozhovoru zminila, Ze ji v t€hotenstvi nikdo kromé geneticky ne-
podal skoro zadné informace o tom, jak dit¢ s Downovym syndromem vypadd, natoz co
takova péce obnasi: ,,Jak jsem rikala jo, nikdo z doktorii ani porodnich asistentek mi k tomu
nerekl skoro nic, vSichni se furt jen zajimaly, jestli si ho fakt chci nechat, zda vim, co to
obnasi, ale ze by mi nékdo predal néjaké kontakty, odkazy na podpiirné skupiny, to ne.*
O I¢ékatce na genetice se Tereza vyjadrila, Ze ji sice ukazala n¢jaké fotky déti s Downovym
syndromem a zkracené popsala, jak bude péce ndrocna, ale nevyjadiila pry soucit ¢i pocho-
peni, naopak Tereza z celého genetického poradenstvi méla pocit, jako kdyby ji 1ékarka
chtéla donutit té€hotenstvi prerusit: ,, Nebyla vylozené neprijemnd, ale rozhodné nebyla ani
mild nebo empatickd, coz si myslim, Ze je hodné dulezity v takové situaci, protoze élovék
potiebuje slySet néjakou i podporu a pochopeni. Kdybych si sama nevyhledala informace,
nikdy bych neobjevila svou kamaradku Lenku a pravdépodobné bych byla celé tehotenstvi
dost nejista v tom, co mé vlastné ceka. ““ Informace dostala Tereza az po porodu od porodni
asistentky, ktera se o ni v pribéhu porodu starala: ,, Ta porodni sestra byla skvéla, zpocatku
se to sice nezdalo, ale nez slo do tuhého byla moc mila a nabizela mi, ze mi pomiize ulevit
od té bolesti bez l¢ku. Jediné kdy sem z ni byla trochu zklamanda bylo ve chvili, kdy se mé
nezastala, kdyz jsem nezvlddla pri téch monitorech lezet na zadech, coz mi pozdéji po porodu
rekla, Ze nebylo nutné, ale na druhou stranu ji chdpu, nemiize se jen tak stavet proti dokto-
rum. To stejné pochopeni mam i v té situaci, kdy se kolem mé najednou sebéhlo strasné lidi
a zacali s pripravou na sekci, nikdo se mnou nejdriv nemluvil, vsichni jen kriceli, co mam
delat, ale nikdo nerekl proc¢. Az po néjaké dobé se ta moje porodni sestiicka rozhodla, Ze to
asi je potreba, Ze to uz prestavam zvladat, a zZe kdyz na mé nezacne mluvit, Ze budu strasnée

hystericka a nespolupracujici. I tak si ale myslim, Ze by se takovd situace neméla dit a per-

sondal by mél vsechno rikat hned na rovinu a ne, Ze se se mnou nikdo nebude bavit.

Po porodu se za Terezou stavila praveé porodni asistentka, kterd o ni peCovala v pru-
béhu porodu, aby ji ukdzala fotky malého Davida v inkubatoru: ,,Ja jsem byla dost prekva-
pend, Ze za mnou prisla pravé ona, a Ze neprisla néjaka sestra z té JIPky, ale to bylo prave
uplné nejvic. Byla tam se mnou celou dobu, takze vidét tu znamou tvdr, a jesté k tomu, kdyz

mi viastné prisla ukazat fotky Davida... za 10 ji budu do smrti hrozné vdécna.
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12.2 KLARA

Pani Klafe je 41 let, zije sama bez partnera se svymi dvéma dcerami, maminkou
a deseti psy, v domku se zahradou v Praze. Klara ma celkem ti'i dcery — nejstar$i Veronice
je 21 let, je vdana a ma vlastni dvé déti, druhou dcerou je Karolina, které je 16 let a nejmladsi
je dcera Amalka, které budou 4 roky a ktera se narodila s Downovym syndromem. S Klarou
jsme se poznaly také diky facebookové skuping, kde se sdruzuji rodi¢e s détmi S Downovym
syndromem. Klara zastava nazor, ze se o Downové syndromu dnes urcité vi vice, nez tomu
bylo kdysi, ale i1 presto si mysli, Ze je nedostate¢na informovanost a jak ona sama, tak spoustu
jejich pritelkyn se setkalo se zdravotnickym personalem, ktery se choval bud’ velmi nepro-
fesionalné nebo nezvladl podat néjaka zakladni doporuceni ¢i kontakty a misto toho byly
nastavajici matky od téhotenstvi spiSe odrazovany. Klara se bohuzel také setkala s pocatec-
nim nepochopenim a spiSe byla navadéna k ukonceni téhotenstvi. Klara se ale nenechala
odradit a stala si pevn¢ za svym, a tak se ji 25.6.2019 v 31. t. g., narodila dcera Amalka.

S Klarou jsme se poprvé setkaly 21. ledna tohoto roku v kavarné v Praze. Rozhovoru
se Ucastnila 1 Amalka, které¢ budou brzy 4 roky, jak je zminéno vyse, a jde o velmi zvidavou
a uCenlivou hol¢icku. Nasledn¢ jsme dopliiovali potiebné informace do rozhovoru prostied-
nictvim hovorii a zprav. Klara mi také poskytla nékteré 1ékarské zpravy z t€hotenstvi, které

nasla, pro presnéjsi doplnéni vSech ziskanych informaci.

12.2.1 Pruabéh téhotenstvi s diagnézou Downova syndromu
Klara otéhotnéla s Amalkou nepldnované ve svych 37 letech s tehdejSim partnerem.

Pted timto téhotenstvim podstoupila Klara dvakrat farmakologické ukonceni t€hotenstvi se
zdravym plodem: ,,Ja jsem viastné sla na preventivni prohlidku ke svému gynekologovi
a ten mi oznamil, Ze jsem ve 4. mésici téhotenstvi. “ Vzhledem ke Klaiin¢ véku a dvéma
starSim dceram, jsem se zajimala, jaka byla jeji prvni reakce na zjisténi, Ze je t€hotna:
., Nejdriv jsem byla v Soku a nebyla jsem viibec rada. Uvédomovala jsem si, Ze uz mi tahne
na ctyricet a Ze to bude narocné téhotenstvi, jestli do toho pujdu. Co se tyka dcer, ty byly
naopak obé nadsené a tesily se. ““ Jelikoz se t€hotenstvi zachytilo pozdé¢, tak Klara podstou-
pila rovnou druhotrimestralni screening a aminocentézu: ,, Doktor mi rekl, Ze bych méla
vzhledem K véku podstoupit urcité vsechna vysetreni, kterd se jesté daji podstoupit pro vy-
louceni vsech moznych nemoci a vad, protoZe uz jsem pry prosté stard. “ Klara sice nejdiive
nebyla rada, Ze je t¢hotna a zpocatku uvazovala, ze si dit€ nenecha, ale vzhledem k tomu, Ze
bylo té¢hotenstvi zachyceno az v 16. t.g., bylo jasné, Ze by Kladra méla moZnost na potrat jit

jen v piipade, ze by plod trpél n&jakou zavaznou genetickou vadou: ,, Dneska uz se tomu
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vilastné docela smeju, protoze tenkrat jsem védela, ze na potrat uz miizu jen kdyz vyjde néco
Spatné, ale nejak jsem pocitala s tim, ze bude urcite vsechno v pordadku a ze si pravdeépo-

‘

dobné budu muset malou nechat, protoze do adopce bych ji nikdy nedala.“ Piekvapenim
pro Klaru bylo, kdyz vySetieni vysla s rizikem Downova syndromu: ,, Kdyz mi doktor oznd-
mil, Ze cekdam holcicku, a jeste k tomu mad 90 % riziko Downova syndromu, tak jsem méla
jasno, Ze si Amalku prosté necham.“ 1¢kar Klafino rozhodnuti ale viibec nepodporoval,
pravdépodobné z diivodu dvou predeslych interrupci se zdravymi plody: ,, On to vitbec ne-
dokazal pochopit, ze dvou zdravych déti jsem se predtim vzdala, ale ted’ si to postizené
viastné chci nechat. Ja jsem si teda stala za svym, Ze ¢lovek do urcitych rozhodnuti prosté
dospéje a zZe mu do toho viastné nic neni, ale to vite, ze mi nebylo prijemné poslouchat takovy

veci. ““ Klara si t€hotenstvi celkem uZzivala, pocitala s tim, Ze se Amalka narodi s Downovym

syndromem a moc se na ni tésila.

Hned zpocatku rozhovoru mi Klara fekla, Ze se Amalka narodila hodné pfedcasné
(konkrétné v 31. t.g.), a tak se s neprofesionalnim chovanim svého gynekologa nemusela
setkavat moc dlouho. ,, Stikla jsem asi tak étyii poradny v ambulanci. Na prvni navstéve mi
rekl, ze jsem téhotna, provedli jsme testy a na dalsich trech navstévach na mé jen tlacil
a cpal mi do hlavy, Ze bych méla malou dat do ustavu, Ze tu péci urcité nezvladnu ve svych
letech. To se mé uprimné dost dotklo, protoze mam doma 80letou maminku po mrtvici, ktera
je lezak a musim ji krmit kazdé tri hodiny skrz PEG. “ Kléra si dodnes pamatuje, jak ji Iékar
na jeji rozhodnuti o tom, si Amalku nechat, fekl: ,,No uvidime, jak si s tim piiroda pohraje.*
Klara svoje t€hotenstvi oznacuje za radostné a krasné, kdyz pomine absurdni chovani jejiho

lékare.

12.2.2 Potreby v téhotenstvi
Klara se doma stara o svou 80letou matku, jak je zminéno vyse, a tak ve svém té¢ho-

tenstvi oznacila vSechny vlastni potieby za nedlleZité: ,,Ja jsem hodné empaticka a mam
tendenci davat vSechny na prvni misto pred sebe. “ Klara popisuje, ze neméla vylozené pro-
blém s jidlem, pitim ani spankem, ale Ze byly dny, kdy nezvladala jist nebo spat. VSechny
problémy s uspokojovanim potieb v prubéhu téhotenstvi Klara spojuje spise s pé¢i o svou
matku: ,, Nevybavuju si, Ze bych méla nekdy problém se spanim ¢i jidlem kviili tomu, Ze Ce-

‘

kam Amalku. Ja se na ni fakt hrozné moc tésila.

Za to psychické potize Klaru celkem trapily. Konkrétné jsem se Klary ptala, zda by

psychickou nespokojenost spojila s pribéhem jejiho te€hotenstvi: ,, Nemiizu rict, Ze bych byla
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uplné jako nespokojend, ale obc¢as mé piepadaly myslenky, kdy jsem méla pocit, Ze tu péci
o mamku a Amalku nezvladnu skloubit. “ Klara si mysli, Ze ji takové myslenky zacaly pte-
padat pravé diky neprofesionalnimu chovani jejiho gynekologa: ,, On mél prostie potrebu mi
to furt opakovat dokola a davat mi najevo, Ze jako délam chybu. “ Vzhledem k pfed¢asnému
porodu nemusela Klara poslouchat nepiijemné narazky tak casto, a proto pro ni nejspis nebyl
problém vsechno Spatné vypustit. Nakonec Klara zmituje, Ze se po porodu Amalky jeji 1¢kar
dokonce o dité zajimal a stavil se za nimi podivat. ,, Byla jsem prekvapend, Ze tak najednou
otocil, ale dost moznd tomu pomohla sestricka v ambulanci, ta se na néj pokazdé hrozné
neprijemné tvdrila, kdyz mél na mé vSechny ty kecy.” Za jeden z naro¢néjsich okamziki
Vv t€hotenstvi oznacuje Klara situaci, kdy musela podstoupit ECHO plodu: ,, Doktorka v am-
bulanci mi rekla, ze déti s Downovym syndromem casto trpi srdecnimi vadami, takze jsem
dostala strach, aby se nas to netykalo. Bohuzel zjistily vrozenou vadu srdce, ale doktorka mi

«

slibila, Ze az se mala narodi, pujde na operaci a vse by mélo byt v poradku.

Kléra vétSinu svych ttrap probirala se svou blizkou kamaradkou, ktera se pro ni stala
nejvetsi oporou spolecné s dcerami: ,,s Kdjou se zndam uz od stredni a vidycky védeéla
vSechno jako prvni a taky tu pro mé vzdy byla. V téhotenstvi se mnou jezdila k doktoru do-
provazela mé kdekoliv, kdyz jsem nechtéla byt sama. *“ Klary partner rodinu sice neopustil
ani po jasné diagndze, ale Klara ho cely rozhovor oznacovala spi§ za piitéz v jejim zivote,
jelikoz se o ni nikdy moc nezajimal a s ni¢im ji moc nepomahal: ,, Z t¢hotenstvi nemél radost
vitbec, ale nikdy viastné neprojevil ani trochu zajmu o malou. Vsechno jsem si musela délat
sama nebo mi se v§im pomahala ta moje kamoska Kaja. ““ Klary partner byl o 15 let mladsi
a podle Klary mél vzdy sklony k alkoholismu a agresivnimu chovani: ,,Jad viastné nevim,
proc jsem s nim viibec zustala tenkrat, asi jsem byla pordad zamilovana a snaZila jsem se
prehlizet, jaky byl doopravdy.‘ Zeptala jsem se Klary, zda podle jeji posledni odpovédi
chapu spravngé, Ze s partnerem jiz netvofi par: ,, Ano, chapete to spravné, rozesli jsme se loni
V zdri, coz se divim, Ze tak dlouho vydrzel, ale byl to fakt hroznej debil. Alkoholismus mél asi
po matce, ta na tom byla stejné. Dneska jsem rada sama a vitbec nic mi nechybi. Mdm své
t7i dcery, mamu a kamarddy okolo. “ Déle jsem se zajimala, zda se Klara setkava Casto s ne-
pochopenim od okoli ohledné jeji dcery Amalky: ,, Dnes uz diky bohu ne, Amalka vétsinou
bavi vsechny kolem nads svym chovanim. Je veseld a rada rozesmiva lidi kolem sebe. “ Zpo-
catku méla Klara strach z reakce okoli a nevédéla co v takové situaci bude ptipadné délat:
., Nechtela jsem s ni nejdiiv chodit mezi lidi. Hrozné mi vadily ty pohledy ostatnich, ale ca-

sem jsem se s tim vyporadala. *
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Konkrétné spiritualni potfeby Klara povazuje za nejméné podstatné. Neméla zadnou
duchovni potfebu, at’ uz mluvit s né¢jakymi vyssimi sférami ¢i si zajit do kostela nebo cokoliv

vvvvv

psychika, to prosté clovek potrebuje byt V klidu, vsechno ostatni si myslim, zZe se da zvladnout

‘

nebo to zavisi prave na té psychice.

12.2.3 Porod a Sestinedéli
Klafe necekané odteklo trochu plodové vody v 31. t.g. Jeji kamaradka Karolina ji

tedy odvezla do fakultni nemocnice na Bulovce odkud byla Klara nasledné transportovéana
do Motola. Byla hospitalizovana celkem 2 dny: ,,Ja jsem prosté nechtéla lezet v nemocnici,
kdyz se nic nedelo. “ Lékati na ultrazvuku nasli méné plodoveé vody, ale stale tam jesté néjaka
byla: ,, Ve stiedu jsem podepsala revers a sla pod dvou dnech domii s tim, Ze mam v pondeéli

dorazit na kontrolu a Ze tam dost mozna ziistanu a uvidi se, co bude. “

V pond¢li Klara dorazila do nemocnice a musela tam znovu ziistat, jelikoz ji nejspis
odtekla vSechna zbyléd voda plodova: ,, No jd jsem to na sobé teda néjak nepoznala, ale pry
mi musela voda odejit. Radost jsem z toho neméla, ale védeéla jsem, Ze se domii pravdepo-
dobné vratim uz bez bricha.“ Hned prvni den byla zah4ajena 1écba kortikoidy pro maturaci
plic u Amalky. Dalsi dva dny se nic nedé€lo, a tak 1ékafi indikovali ukonceni té¢hotenstvi
cisatskym tezem: ,, Amalka byla hlavickou nahoru a jelikoz neméla uz Zadnou vodu, tak se
doktori shodli, Ze bude nejlepsi téhotenstvi ukoncit. “ Klara popisuje, Ze pro ni prvni dva
porody byly velmi narocné a bolesti Spatn¢ zvladala, takze byla za sekci rada: ,, Nedokadzu si
predstavit, ze bych tema bolestma meéla prochdzet znova. Samoziejmé nejsem zastance pri-
marné cisari, ale jelikoz mam za sebou dva normalni porody, tak jsem byla rada, Ze napo-
sledy si projdu jen rekonvalescenci po operaci bez téch dlouhych bolesti pred porodem.
Klara popisuje nepiijemny zazitek s jednou porodni asistentkou, kterd méla na starost Klary
ptipravu k sekci: ,,Ja jsem prisla na néjakou mistnost, kde to vypadalo jak za valky a néjaka
stard sestra na mé zakvicela — Tak se svliknéte laskavé! Ja nebyla ani oholena ani nic,
jelikoz jsem s takovym zaverem nejdriv nepocitala a ona mi to teda ani moc neulehcovala.
Byla jsem nervozni, protoze bylo jesté dost brzo pro Amalku, ale teda to chovani té sestry
viic¢i mné mi vitbec nepridalo. “ Od opera¢niho salu, Sestined€li aZ po oddéleni JIP/JIRP se
Klara setkala s velice milym a empatickym zachazenim: ,,Diky bohu na mé pak byli vSichni
hodni, a to mi dost pomohlo v tom, zZe jsem se citila klidna a neméla takovy strach. “ Cisatsky
fez probéhl v potadku bez jakychkoliv komplikaci a Klafe se narodila Amalka. Po 2 dnech

stravenych na Sestined¢€li podepsala Klara znovu revers a odesla domt zatim bez Amalky.
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Amalka se narodila s vahou 1750 g a vzhledem k vrozené vadé srdce musela v nemocnici
zustat do doby, nez prob&éhne operace a trochu se zotavi: ,, Vedela jsem, ze tam Amalka bude
muset zustat a pockat na operaci, ale ja proste musela domut kviili moji mamce. Nechtéla
Jjsem ji davat na nékolik dni do péce k nékomu jinému, mam rada tyhle véci pod kontrolou.
Podepsala jsem tedy revers a kazdy den volala na oddéleni, abych zjistila, jak to vypada
S Amalkou. Samoziejmé jsem za ni taky chodila, ale vzdy jen na par hodin. “ Nejhorsi oka-
mzik pro Klaru nastal v den operace, kdy se ji ozvala lékarka s tim, Ze md Amalka po ope-
raci, ale ze musela byt v prub&hu resuscitovana: ,, Méla jsem pocit, e se mi zboiil celej svét
a bala jsem se, zda to Amalka zvladne. “ Amalka je ale dle operujici 1€karky velka bojovnice
a od své operace se vyrazné zlepSovala a méla chut’ bojovat a zit. Po par tydnech si mohla

Kléra vzit Amalku kone¢né domtl, a tak zacal jejich spolecny radostny Zivot.

12.2.4 Informovanost a vztah s porodni asistentkou
Klara pravidelné dochazi ke svému gynekologovi, kde se setkava i s porodnimi asis-

tentkami. Vzhledem k tomu, Ze ma stejného lékare jiz pies 5 let, tak se s mistni porodni
asistentkou celkem zna: ,,Jd tam chodim bézné celkem rdda, doktor je vétsinou prijemny
a kolikrat si se mnou dost povidad. Co se tyce sestricky, tak s tou pokazdé probiram Amalku,
je zvédava a rdada se diva na jeji fotky a videa. ** Zajimala jsem se, jaka byla komunikace ze
strany porodni asistentky pii sdélovani diagnozy: ,, On mi to vSechno rekl prevazné doktor,
ale ten byl prosté proti mému rozhodnuti a odsuzoval to. Sestricka si pred nim netroufla rict
nic moc, ale po odchodu z jeho ordinace se mé vzdy zastdivala a rikala mi, Ze ho nemam brdt
vazne. Bylo fajn tu podporu slyset, ale mrzelo mé, Ze primo pred doktorem mé nehdjila
a spise mu prikyvovala. “ Zeptala jsem se Klary, zda by tedy komunikaci s porodni asistent-
kou oznacila za nedostate¢nou: ,, Urcité ano, myslim si, Ze ona o tom taky prece néco musi
védet a mohla mi Fict i o vSech pozitivnich vecech, které mi rikala mimo ambulanci, pred

doktorem. Moznd by i on sam nakonec usoudil, Ze to je prece okej.

Nejhorsi vzpominku na porodni asistentku Klara zminuje v souvislosti s porodem:
,,Ja si celkoveé nemam na co stézovat, ale ta jedna sestra byla fakt hrozna. Ten jeji pristup
a chovani ke mné, byl hrozny. “ Zajimala jsem se, zda si Klara mysli, ze to bylo zplisobeno
néjakymi predsudky, jako mél jeji 1€kat: ,, To asi ne... ona vypadala, zZe takhle mluvi s kaz-
dym, jak kdyby pro ni kazdy pacient byl jenom stroj bez emoci. “ Klara mi sdélila, Ze praci
porodnich asistentek velmi obdivuje, ale mysli si, ze by se podobné situace nemély pftilis
Casto odehravat. Stoji si za tim, Ze byt’ ma ¢love€k Spatny den, nemél by to na sobé dat znat

a pokud ho nebavi prace, nemél by v ni dale pracovat: ,,Jd chapu, zZe to je ndaroc¢nd prdce
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a naprosto Vas obdivuji, ale tohle by se prece nemélo vitbec dit. Lidska duse je kiehka
a neprijde mi v poradku takovy chovani. Obzvlast ve zdravotnictvi jo. To by se clovek mel
prosté na to vykaslat, kdyz uz ho ta prace nebavi a spis otravuje. Proto jsem méla hrozny
strach a sla jsem po dvou dnech domii na revers. Predstava, ze by takto nekdo zachazel
S moji maminkou... N0 je mi zle.“ Klara oznacila informovanost porodnimi asistentkami
a celkové zdravotnickym personalem za vcelku nedostate¢nou: ,, Ne Ze bych nedostala zadny
informace a je mi jasny, Ze jinde to muze byt lepsi, ale v mym pripadeé tomu tak nebylo.
Doktor mé odsuzoval, porodni asistentka v ambulanci se mé zastavala jen mimo ordinaci
a Vv nemocnici se ke mné sestra pred cisarem chovala jak ke kusu hadru.“ Zeptala jsem se
Klary, zda si vzpomina na né€jakou z porodnich asistentek, se kterymi se setkala po porodu
a jaké bylo jejich chovani, jelikoz Klara zminila, Ze setkani s nepfijemnou sestrou pied sekci,
bylo asi posledni, kdy se k ni personal choval neprofesionalné: ,,Jo vzpomindm si, Ze kdyz
jsem se probudila z narkézy, tak za mnou prisla jedna sestricka, ktera mi vypravéla, jak je
na tom Amalka a co vsechno se s ni bude pravdépodobné v nasledujicich dnech dit. Byla tam
jeste i dalsi dva dny, nez jsem Sla domii na revers. Ta byla uzasna, vSechno mi porad vysvet-
lovala, snazila se ujistit, Ze vSemu rozumim a jsem klidna. Stejné tak i nékteré jeji kolegyné.
Nesetkala jsem se uz asi s nikym, kdo by byl neprijemnej, spis bylo znat, kdo tu praci déla

3

fakt rad a bavi ho to, a koho zase moc ne. *

Zpétné Klara hodnoti praci porodnich asistentek spise kladné, jelikoz nepiijemnou
situaci zazila jen jednou. Na to konto jsem se Klary zeptala, zda ma néjaky napad ¢i dopo-
ruceni, co si mysli, Ze je potieba zlepsit ¢i v ¢em si mysli, Ze ma personal stale nedostatky:
,,Jad si prosté myslim, Ze kdyz tu prdaci mdte rada, tak se ji vénujete na 200 % a jste prosté
dobra v tom, co délate. Urcité si ale myslim, Ze by se celkové v§echen zdravotnicky personal
meél neustale vzdeélavat v té komunikaci a v predavani informaci. *“ Klara mi nasledné sd¢lila,
7e na to, ze zije v Praze, kde by clovek ocekéval velice kvalitni péci a dokonalost, tak ji
ptijde tato oblast potad nedostatecna: ,, Myslela jsem si, Ze v Praze to vidycky jako je nejlepsi
vSechno a tak, ale ocividne viibec. Ani nékteré moje kamaradky, které maji taky deti
S downem, nemaji nejlepsi zkuSenosti.. a to bohuzel ani s porodnimi asistentkami. Jedna
moje blizkd kamarddka méla dost tézkej a narocnej porod a ta sestra misto toho, aby ji néjak
slovné alespon podporila, tak na ni porad hejkala néco Ze kdyby si nechtéla nechat dité
S downem a §la radsi na potrat, Ze by ted’ méla klid.“ S Klarou jsme nésledné rozebiraly

porod jeji kamaradky a otfesné chovani porodni asistentky. Shodly jsme se obé na tom, ze
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by se néco takového viitbec nemélo dit a ze neni viibec piekvapujici, kdyz se zeny rozhodnou

pro riziko domaciho porodu ¢i kdyz radsi uposlechnou personal a prerusi t€hotenstvi.

12.3 LUCIE

Lucie je tfeti ucastnénou participantkou mého vyzkumu. Lucii je 42 let, ma vystudo-
vanou specialni pedagogiku, takze se dnes a denné setkava s lidmi s riznym druhem posti-
zeni. Lucie ma tfi dcery — nejstarsi Rozarce je 12 let, prostfedni Viktorce je 8 a nejmladsi je
Natalie s Downovym syndromem, kter¢ je 6 let. Se tfemi dcerami a manzelem Zzije na okraji
Prahy. Na Lucii jsem téz ziskala kontakt ve skupiné pro rodice s détmi s Downovym syn-
dromem. Lucie se mi ozvala piedevsim s tim, Ze se podobnych rozhovora tcastni celkem
Casto a tak nemd s vyzkumem sebemensi problém. Stejné jako Tereza a Klara, Lucie souhlasi
S tim, Ze zdravotnicky personal nezvladd podat dostatecné mnozstvi informaci ohledné
Downova syndromu, ze jsou vSechny Zeny pifedevsim syndromem zastrasovany a tlaceny do
preruseni téhotenstvi. Lucie se s nepochopenim se zdravotnickym personalem nemusela
potykat tak Casto, ale zase se ji dostalo nalepky ,, To je specialni pedagozka, tak je jasno. “

S Lucii jsme navazaly kontakt nejdiive skrz Facebook, nasledné jsme spolu komuni-
kovaly ptes videohovory, kde jsme rozebiraly okruhy rozhovoru. I u pani Lucie se jednoho
naSeho hovoru zucastnila vySe zminéna dcera Natalie. Stejn¢ jako tomu bylo u Klary i zde
jsme doplnovali informace dale skrz zpravy na Facebooku a Lucie mi téz poskytla spoustu

1ékatskych zprav k prostudovani.

12.3.1 Prubéh téhotenstvi s diagnézou Downova syndromu
Lucie zjistila, ze je po tieti téhotnd ve svych 35 letech. Vzhledem k tomu, ze m¢la

doma jiz dvé dcery, si s manzelem prali chlapecCka. Pocatek téhotenstvi prozivala Lucie
Vv klidu bez jakychkoliv strasti a potizi, netrapily ji ani ranni nevolnosti. Lucie dochazela
pravidelné ke svému gynekologovi do prenatalni poradny: ,,Jad jsem zjistila, Ze jsem tehotna
doma diky testu, takze jsem volala doktorovi a domluvila jsem se s nim, Ze za tyden mam
prijit a opravdu jsme zjistily, Ze jsem téhotna. “ JelikoZ se jednalo o tfeti dit€, méla Lucie
s manzelem radost. Na riziko Downova syndromu doslo jiZ pfi prvotrimestralnim screeningu
a vzhledem k vyssimu véku Lucie, ji byla nabidnuta aminocentéza: ,, Na tom prvnim scree-
ningu mi vysla pravdépodobnost asi 1:14, zZe tam bude Downiiv syndrom, takze mi doktor
nabidnul jesté amniocentézu, ale tu jsem odmitla.” Zajimala jsem se, pro¢ Lucie odmitla
vySetieni plodové vody: ,, Jelikoz pracuji s lidmi, kteri trpi riznym handicapem a postizenim,
tak jsem nechtéla na 100 % védét, ze tam ten syndrom je. Védeéla jsem, zZe se nam nakonec

muize narodit i zdravé dite, takzZe jsem chtéla cely tehotenstvi Zit s tim vedomim, Ze tam je jen
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riziko. ““ Po absolvovani prvotrimestralniho screeningu absolvovala Lucie s manzelem gene-
tické poradenstvi: ,,Jd jsem se do té doby nesetkala s zadnym ditétem, co by melo downa,
ani v prdci, ale tak néjaky zdkladni informace jsem o nich védela diky mému vzdélani. *
Vzhledem k tomu, Ze Lucie nechtéla znat dopodrobna vSe, tak se zacastnila jen jedné kon-
zultace, a to pievazné kvili manzelovi: ,, Tak prislo mi blby ochudit manzela o ty informace,
ale zase tam prosté ¢lovék dostane takovou nalejvarnu informaci, Ze nema Sanci si vse ani
zapamatovat. “ Lucii byly nabidnuty i dal§i moznosti vysetfeni jako je NIPT a genetické
vySetieni krve obou rodi¢ii pro piipad dalSiho téhotenstvi, ale 1 tyto moznosti Lucie odmitla:
»Neinvazivni vySetieni z krve jsem odmitla uz predevsim kviili té cené, ktera neni mala
a ta genetika mi zase prisla zbytecna, protoze dalsi déti uz jsme neplanovali. Nechtéla jsem
se tim prosté uz vitbec zabyvat, chtéla jsem si to posledni tehotenstvi uzit. “ Lucie byla prosté
presvédcend, ze jejich dite¢ bude zdravé: ,, 1 kdyby viastné to riziko z toho screeningu vyslo
vétsi, tak bych se Natalky nikdy nevzdala, ne ze by mi to nedovolily moje moralni zasady
Jjako kviili praci, ale prosté nedokazala bych se ji vzdat. “ Kamaradka Lucie méla ve svém
téhotenstvi stejnou pravdépodobnost, a nakonec se ji narodilo zdravé dité, to Lucie oznacila
za dalsi bod, pro¢ véfila, Zze Natalie se narodi bez syndromu: ,, Tak chcete vérit, Ze to tam
neni, ze se jen nékdo spletl. A mné to tak prosté prislo lepsi. “ Zajimala jsem se, zda Lucie
chodila cast€ji do prenatalni poradny: ,, Urcité jo, nevim, jestli to bylo proto, zZe jsem odmitla
odber plodovky, ale pamatuju si, ze mi delali casto ultrazvuky a mérili casto priitoky, protoze
byla Natalka mensi, ale pry to nemélo néjak velky viiv na jeji vyvoj, zZe se vesla do normy
néjaky ty jejich tabulky. “ Ptala jsem se Lucie, jak se tedy citila celé své t€hotenstvi, kdyz
neme¢la vlastné jistotu, zda se narodi Natalka se syndromem nebo bez néj: ,,Ja jsem ten typ
clovéka, kterému ta nevedomost délala viastné dobre. Chovala jsem se celé téhotenstvi, jako
kdybych cekala zdravou holCiCku, takze jsem si obcas dala deci vina, kafe, dokonce jsme
jeli na dovolenou. Byla jsem ve vétsim klidu, nez bych byla s védomim, Ze tam ten syndrom
fakt je. Predtim jsem zaZila spontanni potrat, takze jsem si rikala, Ze nema cenu se stresovat

nécim, co nedostanu na 100 %"

Zajimala jsem se, jak se Lucie citila, kdyz se skoro kazdou poradnu setkavala s ji-
nymi lékafi a zda se setkala s n¢jakym nepiijemnym chovanim: ,, Prekvapivé mi to stridani
uplné nevadilo, chdpala jsem, Ze nemiize vécné slouzit jeden lékar. Co se tyce toho chovani,
lékari muzi se ke mné chovali mnohem lépe nez lékarky. Coz clovéka docela zarazi, protoze
od Zen se oCekdva asi ta vetsi empatie a souznéni mezi zenami. Tady tomu tak ale vitbec

nebylo. Nanestésti jsem se setkala jen se dvema lékarkami a obé se chovaly naprosto strasné.
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Jedna mi rekla, Ze mam jesté moznost jako jit na potrat 7 genetické indikace, at’ si to fakt
promyslim, e mdam piece doma dvé zdravy dcery... uplné ji to Slo vidét na ocich, ze mé
odsuzuje. “ Lucie zastava nazor, ze pro prvorodicky muze byt takové chovani velice zasadni
Vv jejich rozhodnuti. Shodli jsme se na tom, ze by Iékati méli zeny informovat dostate¢né
o tom, co Downtliv syndrom znamena, ale krom¢ vSech negativ a toho, jak je takova péce
naro¢na, by méli zminit i ta pozitiva, a Ze se takova péce da zvladnout. Dale, Ze by I¢kaii
m¢éli poskytnout Zen€ néjaké kontakty ¢i zeny odkazat na podpirné skupiny, kde jim mizou
s rozhodnutim pomoci rodice, ktefi se v té€chto skupindch vyskytuji. Sama Lucie tika, ze ji
samotné nejvice pomohlo, kdyZ se mohla setkat s maminkou, ktera ma dceru s Downovym
syndromem: ,, Pro mé to znamenalo strasné moc, Ze jsem jako méla moznost nahlidnout do
Jjejich soukromého Zivota a vidéla jsem, Ze to prosté jde. Doktor dokonce téhle moji dnes uz
kamaradce tehdy rekl — To Vase dité bude nevzdélany, nebude mluvit, chodit, bude na Vs
Jjenom zavisly a nic vic, to chcete?“ Lucie pracovala jeden Cas s duSevné nemocnymi détmi
V chranéné kavarné, kde zjistila, jak je duSe ¢lovéka velice kiehka a predstava, ze takto 1¢kaii
komunikuji s mlad$imi matkami, kterym je teprve 20 let a jsou nuceny se rychle rozhodnout,
pro ni byla otiesna: ,, Myslim si, Ze za spoustu téch ukoncenych téhotenstvi muzou kolikrat
opravdu lékari. Ze by do toho ty Zeny klidné i Sly, ale protoze jim lékai — odbornik rekl, Ze

to nezvladnou, tak se o tom samy presvedci.

Lucii po celé téhotenstvi doprovazely dnes a denné otazky 1ékait, pro¢ vlastné ami-
nocentézu odmitla, zda je véfici nebo jaky k tomu méla vlastné davod: ,, Pi‘islo mi absurdni,
Ze jsem se musela skoro pied kaZdym obhajovat, nikomu do toho prece nic neni. A to, Ze mi
to vlastné psali do kazdé zpravy, to mée Stvalo jesté vic. Ja chapu, Ze si to musi néjakym

zpusobem dokumentovat a predat dal, ale bylo to nutné psat do téch zprav az do porodu? “

Jediny okamzik, kdy se Lucie necitila v nejvétsi pohod¢ byl okamzik, kdy ji 1ékafi
zacali straSit vyvojem Natalie: ,,Ja byla teprve v 17 tydnu a oni uzZ na mé vytahovali véci
jako Ze md mensi mozek, Spatnd stifeva, srdce a ja si jen rikala, zZe je prece jesté brzy na
takové zavery, Ze md cas jesté rist a nejvic se bude stejné védeét po porodu. TakzZe to bych
mozna ocenila, kdyby prosté nezminovali nebo mi to rekli ve stylu, Ze to takhle zatim vypada,
ale Ze se to muze zlepsit. Taky Ze se vSe zlepsilo, kromé srdce bylo vsechno v poradku. I to
srdce je dnes uz v pordadku, Natdlku operovali po narozeni a od té doby se s nic¢im jako ne-
léci. “ Vzhledem Kk mensi vaze Natalky se 1ékafi s Lucii domluvili, Zze t€hotenstvi predcasné

ukonéi co nejdrive, kvlili horS§im pratokim.
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12.3.2 Potieby v téhotenstvi

vvvvv

bez zdravé psychiky nemtize télo fadn¢ fungovat. Z biologickych potieb jsem se u Lucie
zam¢étila na stravu, piti a predevs§im spanek: ,,Co se tyce jidla a piti, tak S tim sem neméla
problém jako vitbec, naopak jak jsem rikala, v tehotenstvi jsem byla prevazné tak v klidu, Ze
jsem si klidné doprala obcas deci vina ¢i kafe. \ jidle jsem se nijak neomezovala ani s nim
nebojovala, dala jsem si vzdy vsechno, na co jsem méla chut. S tim spankem to bylo obcas
trochu horsi, jelikoz byla Natalka v brise v noci dost akcni a ke konci téhotenstvi se mi hiire

spalo s tim velkym biichem. Jinak si myslim, Ze jsem méla zdkladni potreby docela uspoko-
jeny.

Ani v oblasti psychickych potieb nepocitovala Lucie velké zmény: ,,Jd jsem obecné
citliva a vnimava osobnost. Myslim si, Ze to je znat i z té prace, Ze se jako dokazu vzit do lidi,
abych lip kazdému porozuméla. Ale samoziejme jsem méla dny, kdy mi nebylo nejlépe. “
Zeptala jsem se Lucie, zda nékdy méla potiebu si zajit k psychologovi ¢i vyuzit jiné pomoci:
,,Ani jednou jsem nad tim nepremyslela, citila jsem se fakt vétsinou dobre a kdyz zrovna
dobre nebylo, tak jsem to probirala s manzelem, ktery mi se vsim dost pomdhal. Dost mi asi
pomdahalo taky setkavani se s tou moji kamaradkou, co ma taky dité s downem... myslim, Ze

3

to mi davalo hodné. *

Socialni potieby byly u Lucie mozna az nadmiru uspokojeny, dle jejich slov: ,,Jd
Jjsem neztratila zajem vidat se se svyma kamaradama a celkové se svetem. Naopak jsem méla
potiebu byt mezi lidmi a uZivat si to téhotenstvi. Manzel stal vzdycky po mém boku, stejné
tak moje i jeho rodina a nasi kamaradi. Nic mi v téhotenstvi v této oblasti nechybélo. Naopak

bych rekla, zZe jsem byla az dost spolecenska.

Spiritudlni potfeby Lucie celkem vnimala, protoze se stala chvili pfed tim véfici:
,,Nechodim sice pravidelné do kostela a moje rodina vérici neni, ale manzelovo rodina jo,
takze jsem to prosté chtéla zkusit a nasla jsem se v tom. Poznala jsem diky tomu taky spoustu
novych pratel, kteri mé v tehotenstvi taky dost podporovali. “ Lucie zminuje, Ze ji vira také
pomohla se se v§im vypotadat v klidu a vSechno si nebrat moc vazné k srdci: ,, Uvnitr jsem
byla presvédcenad, zZe i kdyby se Natalka narodila se syndromem, tak se nam svét prece ne-

¢

zbori, protoze nejdiilezitejsi je to, Ze bude zZiva a v ramci moznosti zdravd. *
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12.3.3 Porod a Sestinedéli
Lucie vzpomina na sviij porod jako na velmi krasny zazitek: ,, Porod jsem méla velmi

rychly a krasny. Mela jsem u porodu svou vlastni soukromou porodni asistentku a manzela,
takze mi nic nechybélo. ““ Lucii zacaly silné a pravidelné kontrakce kolem pilnoci 25.2.2017.
S manzelem vyrazili ihned do porodnice, jelikozZ méli obavu, aby Lucie neporodila jeste
doma nebo po cesté. V porodnici se ukazalo, ze porod nakonec tak akutni nebude, ale uz si
Lucii nechali na porodnim boxu: ,, Kdyz jsme prijeli, tak mi rikali, Ze uz se zacinam otevirat,
ale Ze to nebude hned. Ja byla naopak dost rada, protoze jsem méla domluvenou porodni
asistentku a mrzelo by mé, kdybych jejich sluzeb nakonec nevyuzila. “ Po pfijmu na box Lucie
zavolala porodni asistence, ktera brzy dorazila a zacala Lucii pomahat s pfirozenymi meto-
dami tlumeni bolesti. Pro jistotu dostala Lucie kortikoidy na maturaci plic u Natalky, jelikoz
se porod rozbéhl sam v 35. t.9.: ,,Jd jsem za to byla rada, dokto¥i mi chtéli porod vyvolat
a takhle vlastné nebylo tieba. Méla jsem trochu strach, jak to Natalka zvladne, jelikoz odhad
vahy podle ultrazvuku byl kolem dvou kil, ale na to jsem se snazila nemyslet a rikala jsem si,

Ze v porodnici uz jsme, takze ji pripadné bude poskytnuta prvni pomoc hned. *

Natalka se narodila 26.2.2017 té€sné pted ptlnoci a vazila 1 820 g. lhned po porodu
sdélil 1ékat Lucii, Ze se Natalka opravdu narodila s Downovym syndromem. Rekl ji, Ze jesté
budou muset samoziejmé provést testy pro 100 % potvrzeni, ale Ze Natalka vykazuje typické
rysy tohoto syndromu. Lucie popisuje, Ze byla po porodu velmi §t’astnd, ze ma tieti hol¢icku
kone¢né na svéte, ale po sdéleni diagnozy zacCala plakat: , Byla jsem Stastna, Ze je Ziva
a ramci moznosti zdrava, méla jsem z ni radost to ano, ale nemiizu vict, Ze by mé nemrzel
fakt, ze se ten syndrom opravdu potvrdil. “ Zajimala jsem se, za jak dlouho se s tim Lucie
vypoiadala: ,, Celkem brzo, po porodu jsem si pobrecela, ale jakmile jsem za Natalkou zacala
chodit na JIPku, tak sem na to viastné docela zapomnéla a nevnimala to, jako néco Spat-
ného.“ Po porodu se soukromé porodni asistentka zeptala Lucie, zda nemé né&jaké dotazy
ohledné Downova syndromu a jestli dostala od né¢koho néjaké doporuceni a kontakty na

rizné organizace.

Hospitalizace utekla Lucii vcelku rychle a jakmile Natalie zacala fadné ptibirat, byly

‘

ob¢ propustény do domaci péce: ,, Sla jsem domii stastna s moji krasnou Natalkou. *

12.3.4 Informovanost a vztah s porodni asistentkou
V téhotenstvi oznacuje Lucie informovanost ze strany zdravotnického personalu za

ne plné¢ dostatecnou, ale ani nedostatenou: ,, Néjaké informace jsem prosté méla, ale

vS§echno jsem si prevazné zjist' ovala sama. Dokonce i kontakt na organizaci a setkani s moji
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kamaradkou jsem si zarizovala sama. Vnimadm to trochu Spatné, protoze si myslim, Ze tako-

«

vou informaci uZ by mohl piedat zdravotnicky persondl zenam v pritbehu tehotenstvi. *

Zeptala jsem se Lucie konkrétné na soukromou porodni asistentku a pro¢ vlastné
nevyuzila jejich sluzeb jiz v t€hotenstvi: ,, Mné prisio, Ze nemam jako ditvod a potiebu scha-
zet se s ni uz v téhotenstvi. Vsechno, co jsem neméla jsem si zajistila sama a nepocitovala
jsem, Ze bych jeji sluzby mohla v téhotenstvi vyuzit. Za 10 u porodu jsem védéla, Ze se mi
budou jeji sluzby hodit, jelikoz z predchozich porodii vim, ze mi nebylo prijemny, kdyz mi
S ulevovanim bolesti pomdahal manzel, ten mi tam stacil jen jako podpora tim, Ze tam prosté
byl. “ Zajimala jsem se, jaky pohled méla na soukromou porodni asistentku porodnice, ve
které Lucie rodila: ,, Vsichni s tim byli uplné v pohodeé. Ona tam ta porodni asistentka fun-
govala spis jako takova dula Ze jo. TakzZe jsem se nesetkala S nikym, kdo by s tim mél pro-
blém. Naopak mi prislo, zZe jsou mistni porodni asistentky rady, Ze mam u sebe celou dobu
nekoho kompetentniho z jejich oboru. Ja byla hlavné spokojena, ze nebudu muset na nikoho
furt zvonit, kdyz si budu v nécem nejista. ““ Dale mé¢ zajimalo, zda Lucie byla s porodni asis-
tentkou spokojena a jestli by doporucila péci soukromych porodnich asistentek 1 ostatnim
zenam: ,, Urcité ano. Ja si myslim, Ze je to dost podcenovand prace, pritom kdysi byly
probihat v tehotenstvi, a i v Sestinedeli by u nas méla byt standardem. Nevadilo mi, si za

sluzby porodni asistentky zaplatit, ale ne kazda zZena si to muze dovolit.
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DISKUZE

Tato bakalarské prace se zamétuje na pribeh téhotenstvi v ptipadé Downova syn-
dromu u plodu. Prace je rozd€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ast se zabyva
Downovym syndromem jako takovym, dale vySetienimi v t€hotenstvi, které nam pomahayji
odhalit tuto chromozomalni vadu, nasledné vySetfenimi novorozence, jenz maji za kol di-
agn6ézu Downova syndromu potvrdit a piipadné odhalit potencionalni vyskyt ptidruzenych
vad a Vv posledni fad¢€ se prace zamétuje na psychiku Zeny a péci PA. Prakticka ¢ast je zame-
fena na kvalitativni vyzkum — konkrétné byl vyzkum proveden formou polostrukturovanych

rozhovorl s vybranymi participantkami a nasledné doSlo 1 na prostudovani l1€katskych zprav.

Hlavnim cilem bakalaiské prace bylo zjistit jaké mély Zeny bio-psycho-socialni a
spiritualni potteby v t€hotenstvi v piipadé¢ Downova syndromu u plodu. Byly stanoveny ctyti
dil¢i cile, a na jejich zékladé byly vytvoieny vyzkumné otazky. Struktura rozhovora byla
provedena na zékladé stanovenych cill a otazek. Vyzkumného Setfeni se ucastnily celkem 3

participantky, které se rozhodly donosit dité s Downovym syndromem.
Dil¢icil €. 1
Zmapovat prozitky participantek v pribéhu téhotenstvi.

Tabulka 1: Dilci cil ¢. 1

Prozitky v téhotenstvi

e Diagnostika téhotenstvi

e Strach po sdéleni vysledkt prvotrimestralniho screeningu
e Odmitnuti amniocentézy

e Neptijemné zazitky z genetického poradenstvi

e Obavy o zdravi ditéte

e Piiprava na porod

e Porod a pobyt v nemocnici

Zdroj: vlastni zpracovani, 2023

Ze tii participantek, planovali t¢hotenstvi jen dvé — konkrétn€ Tereza a Lucie. Klara
ot€¢hotnéla nechténé. To se pravdépodobné odrazilo i v reakci vSech participantek na dia-

gnoézu plodu. Tereza prozivala pied diagnézou téhotenstvi s nevolnostmi, ale jinak ji nic
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neobtézovalo, byla naopak st’astnd, Ze se ji po dvou letech podatilo kone¢né ot€hotnét. Lucie
z t¢hotenstvi byla také nadSend a doufala, ze jeji teti dité bude vysnény syn. Jedina Klara
neméla zpocatku viibec radost a také ji bylo té¢hotenstvi diagnostikovano az v pozdéjsi fazi
— ve 4. mésici, pri preventivni prohlidce, kdezto Tereza i Lucie odhalily sva t€hotenstvi na

zakladé tuseni a typickych t¢hotenskych ptiznaki.

Po pozitivnich vysledcich prvotrimesralniho screeningu na riziko Downova syn-
dromu u plodu, bylo v§em tfem t€hotnym nabidnuto dikladngjsi vySetfeni — aminocentéza a
pouze jedné byl nabidnut NIPT. Dle vyzkumu Kola¢né (2019, str. 61), byla aminocentéza
nabidnuta pouze 5 Zenam z 9 a jen jedna z téchto Zen dostala navic informaci o NIPT, ktery
neni hrazen pojistovnou. Tereza a Lucie mély z prvotrimestralniho screeningu obavy jesté
pted jeho provedenim, kvili véku. Klara také tusila, Ze screening nemusi vyjit dobfe, ale
nemeéla z tohoto vySetieni strach. Amniocentézu podstoupila pouze Tereza a Klara, jelikoz
chtély obé mit jistotu, Ze se u jejich nenarozenych déti Downiiv syndrom opravdu vyskytuje.
Lucie odbér odmitla, pfedevsim z diivodu, Ze ji nevédomost, zda u jejiho ditéte syndrom
hrozi (vys$si % potvrzeni) vyhovovala. Lucie uvadi, ze se nechtéla syndromem pftili§ zabyvat

a myslet na néj celé téhotenstvi.

Genetického poradenstvi se zi€astnily vSechny tfi participantky a vSechny mély po-
cit, ze je na né ze strany zdravotnikl vyvijen velky natlak, aby ukoncily t€hotenstvi. Ani
jedna se timto nenechala ovlivnit, ale vSechny tfi vzpominaji na genetické poradenstvi jako
na nepiijemny zazitek, kterym by si nechtély projit znovu. Tereza byla jedina, u které nebyla
diagnostikovana srdecni vada u jejiho nenarozeného ditéte. U Klary a Lucie byla diagnosti-
kovéna srdecni vada za pomoci vysetteni ECHO plodu. U Lucie byly nésledn¢ zkouméany

jeste dalsi zdravotni problémy u jejiho ditéte, které se nastésti po porodu vyvratily.

Kléra se na sviij porod neméla skoro Sanci ptipravit, ale vzhledem k tomu, ze to m¢l
byt jeji tfeti porod, neméla ani pocit, Ze by to bylo nutné. Pred¢asné ji odtekla plodova voda
v 31. t.g. a musela podstoupit cisaisky fez. Lucie jakoZto tercipara také neméla potiebu se
na porod néjak specialné chystat, ale zajistila si pfedem sluzby soukromé porodni asistentky.
Tereza se na porod jako prvorodicka ptipravovala pouze ¢tenim knih a radami od ptitelkyn.
Bohuzel Tereza vzpomina na svilij porod jako na traumaticky zazitek vzhledem k akutni
sekci a témét nulové komunikaci ze strany zdravotnického personélu. Po sekci méla Tereza
pocit, ze jeji syn v prubéhu operace zemfiel a méla potiebu se s nim rozloucit. Klara naopak

védela, Ze je jeji dcera zdrava a Ziva a moc se na ni téSila. Lucie si jako jedina prosla
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vaginalnim spontannim porodem, po kterém se potvrdila diagnéza DS a Lucie méla potiebu

si prvni hodiny poplakat a vSe vstiebat.

Co se tyka Sestinedéli v nemocnici, vSechny tfi participantky byly spokojené. Klara
S§la domt po dvou dnech na revers, jelikoz musela pe¢ovat doma o svou matku a pro dceru
se vratila ihned, co se jeji dcera zotavila z operace srdce, pii které musela byt resuscitovana.
Lucie byla do domaci péce propusténa spolecné se svou dcerou Natalii po tydnu, kdy Natalie
zacCala fadné pribyvat na vaze a bylo jisté, Ze to spolu doma zvladnou. Tereza byla se synem

Davidem propusténa domt po fadném zotaveni po cisaiském fezu.
Dilcicil €. 2

Charakterizovat poti‘eby participantek po sdéleni diagnézy a p¥i pokracovani

téhotenstvi.

Lidské potteby nam urcuji stav organismu, ktery je charakterizovany napétim a dy-
namickou silou. To vSe vznika v piipadé prebytku ¢i nedostatku naplnéni lidskych potieb.
Vsechny potieby se vzijemné ovliviiuji a prolinaji. Potfeby délime na: biologické, psy-

chické, socialni a spiritudlni.

Tabulka 2: Dilci cil & 2

Participantky kli¢ové potieby participantek

Tereza Biologicke:
e strava
o tekutiny

e spanek

Psychické:
e potieba opory — pfitomnost part-
nera, rodiny, pratel
e potieba samoty — vstfebavani dia-
gnozy
e potieba védomosti — dostatec¢né in-
formace, hledani kontaktti na rodice

s détmi s DS
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Socialni:
e potieba samoty
e adekvatni reakce 1ékaril
e podpora od partnera, rodiny, pratel a

zdravotnického personalu

Spiritualni:

e komunikace s vyssimi sférami

Klara Biologicke:
e strava
e tekutiny
e spanek
Psychické:
e potieba opory — pritomnost rodiny,
pratel
e potieba védomosti — dostatecné in-
formace, hledani kontaktii na rodice
s détmi s DS
e potieba jistoty — zvladnuti péce o
imobilni matku a zdrovenl o posti-
zené dité
Socialni:
e potieba travit ¢as s okolim
e adekvatni reakce 1ékaiu
e podpora od rodiny, ptatel a zdravot-
nického personalu
Spiritualni:
e vira ve zdravi ditéte
Lucie Biologické:
e strava
o tekutiny
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e spanek

Psychicke:
e potiecba opory — pfitomnost part-
nera, rodiny, pratel
e potieba védomosti — dostate¢né in-
formace, hledani kontaktti na rodice

s détmi s DS

Socialni:
e potieba travit ¢as s okolim
e adekvatni reakce 1ékari
e podpora od partnera, rodiny, pratel a

zdravotnického personalu

Spiritualni:
e vira
e opora vefici komunity

e nadgje

Zdroj: vlastni zpracovani, 2023

Do prvni kategorie spadaji potfeby biologické nebo také fyzické. VSechny tii parti-
cipantky se shodly v tom, Ze se jim biologické potieby zdaleka neménily. Pouze Tereza méla
na zacCatku téhotenstvi problémy s jidlem a pitim, jelikoz trpéla t€hotenskymi nevolnostmi,
dale popsala, ze méla obtiz se fadn¢ najist po sdéleni diagndzy. Kléara a Lucie zménu v po-
tteb¢ stravy nepocitovaly ani pied ani po sdéleni diagndzy. Klara popisuje potlaceni uspo-
kojeni biologickych potieb v souvislosti s péci o svou matku, protoze pohodli a uspokojeni
potieb u jeji matky pro ni bylo v t€hotenstvi nejzasadnéjsi. Lucie si jako jedina s biologic-
kymi potifebami ned¢lala starosti. Potfeba jist a pit se u ni nezmeénila, naopak se po ozndment
rizika Downova syndromu rozhodla, ze si dopfeje vSe, na co bude mit chut’. Za to potieba
spanku se ménila pfevazné u Lucie, jelikoz byla jeji dcera v t€hotenstvi nejvice aktivni v noci
a ke konci téhotenstvi ji piekazelo biicho. Tereza popsala, Ze méla chvili problém s kvalit-
nim spankem v obdobi po oznameni diagndézy Downovy syndromu, po smifeni se s diagno-
zou ale tento problém ustal. Klara jako jedind neméla za celé t€¢hotenstvi se spankem pro-

blém.
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Druhou kategorii, je kategorie psychicka, kterd se zamétuje na psychické potieby a
kojeni i ostatnich potieb. Jsou nazoru, ze bez zdravé a spokojené psychiky nemuze fungovat
télo na 100 %. Tereza popisuje, ze se ji v té¢hotenstvi stfidaly pocity radosti, smutku a stra-
chu. Na zacatku téhotenstvi byla §t'astnd, Ze se ji podafilo po dvou naro¢nych letech otéhot-
nét, smutek pfisel ve chvili, kdy doslo na diagn6zu Downova syndromu, a strach se dostavil
pted porodem a béhem n¢j, z ditvodu neprofesiondlni komunikace ze strany personalu. Klaru
piepadaly v t€hotenstvi myslenky, Ze nezvladne péci o svou nemocnou matku a postizenou
dceru zaroven. Za vinu to v pocatku davala svému lékafi, ktery nesouhlasil s jejim rozhod-
nutim si dité nechat. Lékat daval Klafe najevo, Ze déla chybu a méla by se dcery vzdat. Za
to Lucie nepocitovala vyrazné zmény v psychickych pottebach. Ma vedle sebe neustalou

podporu svého manzela a dvou dcer, které ji pomahaly se pies vSe dostat.

Socialni potteby jsou tieti rozebranou kategorii. I zde se potieby jednotlivych parti-
cipantek dost liSily. Tereza méla potiebu pred diagnozou travit spoustu ¢asu se svymi kama-
radkami, ale po sdé€leni diagndzy se od vSech odmlcela, potiebovala byt sama a mit dostatek
prostoru pro vyporadani se se syndromem u jejiho nenarozeného ditéte. Tereza popisuje di-
vod, proc¢ si mysli, Ze se odmlcela i1 od vlastni matky — mysli si, Ze je to z diivodu, Ze jeji
vlastni matka méla problém diagnozu tadné zpracovat, coz ji velmi mrzelo, jelikoz spise
potiebovala, aby ji byla oporou, nez aby se sama uzaviela do sebe. Jediny ¢lovek, kterého si
Tereza pustila v tomto obdobi k té€lu byl jeji vlastni manzel. Klara zminuje, Ze méla o 15 let
mladSiho partnera, ktery ji sice neopustil kviili diagnoze, ale nebyl ji podporou vlastné nikdy.
Z toho diivodu vyhledavala Klara oporu predevsim ve své kamaradce, ktera ji pomahala pie-
konat vSechny piekéazky a strasti a také se zapojila do vyhledavéani vSech moznych informaci
0 Downovée syndromu. Lucie méla po celé téhotenstvi socialni potieby neustale uspokojené.

Méla potiebu travit naopak co nejvice ¢asu se svymi kamaradkami a rodinou.

Ctvrtou a posledni kategorii jsou potieby spiritualni. Tereza a Klara vyjadfili, Ze pro
né tato potieba byla nejméné zdsadni. Tereza zmifiuje, Ze neni véfici, ale ¢as od casu zkou-
Sela mluvit s né¢jakymi vys$imi sférami a brala to jako pomoc ve fazi, kdy se s Downovym
syndromem srovnavala. Klara jako jedina participantka neméla potiebu uspokojovat spiritu-
alni potieby. Kdezto Lucie se n€kolik mésicti pfed poslednim t¢hotenstvim stala diky svému
manzelovi a jeho rodiné véfici. Zjistila, Ze komunita véticich lidi ji vyhovuje. Vira v néco
vétsitho pomahala Lucii uvédomit si, Ze vSechno bude v pofadku a Ze si nesmi vSechno brat

doslovné k srdci. Dle vysledkt studie Choi, Riper a Thoyre (2012) hraje naboZzenstvi
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diilezitou roli pfi rozhodovani v pokracovéni t¢hotenstvi s plodem, ktery ma Downilv syn-
drom. Sila ndbozenského presvédceni odpovidala priblizné 13 % rozptylu osob, které chtély
ukoncit t€hotenstvi s Downovym syndromem, coz poukazuje na to, Ze ¢im vice jsou ucast-

r

nici véfici, tim méné jsou ochotni t¢hotenstvi prerusit.
Dil¢icil €. 3

Zjistit, jak v pribéhu téhotenstvi, porodu a Sestinedéli vnimaly participantky

porodni asistentky.

Tabulka 3: Dilci cil ¢ 3

Tereza e promeéna vztahu, nejdiive neutrdlni, poté negativni a nasledné po-
zitivni

e nedostateCna informovanost

e Vv téhotenstvi spiSe nezajem

e u porodu snaha podpofit

e po porodu dobra informovanost o stavu ditéte

e ddvéra

Klara e azna jednu zkuSenost pozitivni
e V te¢hotenstvi neutralni

e u porodu snaha podpofit

e divéra

e po porodu dobra informovanost o stavu ditéte

Lucie e spiSe pozitivni, zvolila si vlastni porodni asistentku

e V te¢hotenstvi minimalni zajem, spiSe zvédavost

e u porodu snaha podpofit

e po porodu dobrda informovanost o stavu ditéte a zaroven o
Downové syndromu

e davéra

Zdroj: vlastni zpracovani, 2023

Vsechny tii participantky uvedly, Ze se jiz v t¢hotenstvi setkavaly s porodnimi asis-

tentkami, ale ani jedna nezmiiluje, Ze by se o n€ porodni asistentka néjakym zplsobem vice
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zajimala. Tereza, Klara i Lucie popsaly, Ze jim byla v prenatalni poradné porodni asistentkou
provedena bézna kontrola, ktera zahrnovala: zméfeni tlaku, vahy, kontrola otokd a varixt a
vySetfeni moci za pomoci diagnostického papirku. Tereza uvadi, Ze se o ni porodni asistentka
Vv poradn¢ skoro viibec nezajimala. Klara povazuje poradny za neutralni. Lucie také nepoci-
tuje vyjimeény zajem ze strany porodni asistentky, naopak zmifuje, Ze se po stanoveni rizika
a jejim odmitnuti odbéru plodové vody, porodni asistentka zajimala, jaké k tomu méla di-

vody Ccisté ze zvédavosti.

U porodu nastal mirny vyvoj zajmu vSech porodnich asistentek. Tereza vnimala sou-
cit ze strany pecujici porodni asistentky, ale byla zklamana z jejiho pocate¢niho chovani,
které se ale nasledné zlepsilo. Klara popisuje nepiijemnou zkuSenost s porodni asistentkou
pfi piipravé na cisafsky fez, ktera se k ni dle jejich slov chovala ,,jak ke kusu hadru . Lucie
st jako jedina ze vSech participantek zajistila péci soukromé porodni asistentky. Diky tomuto
rozhodnuti vnimala porodni asistentky u svého porodu nejlépe, jelikoZ se mistni porodni

asistentky o Lucii zajimaly a nevnimaly ji pouze jako dalsi rodici Zenu v potadi.

Po porodu se vnimani porodnich asistentek participantkami vyrazné zlepSilo na za-
klad¢ velkého zajmu ze strany porodnich asistentek. VSechny tii participantky popisuji po
porodu nadseni ze zajmu porodnich asistentek. V této fazi dostaly vSechny participantky
otazku, zda maji dostatecné informace o jejich ditéti, a co pro né¢ bude znamenat zit zivot

s ditétem, kter¢ ma Downtv syndrom

Porodni asistentka by méla projevit zajem o Zenu ve vSech fazich. Tedy jak v t€ho-
tenstvi, u porodu, ale také po porodu. Zvyseny zajem o zeny, mize pomoci vytvorit diavérny
vztah, ktery je velmi diilezity, jelikoz zeny se v pritb¢hu téhotenstvi, porodu a poporodnim
obdobi mohou ocitnout v roli ,,0béti* a porodni asistentka jim v takovém piipadé miize po-
moci obhajovat vlastni prava a rozhodnuti. Naplni péce porodni asistentky je byt pro Zenu
priavodcem v pribéhu vSech zminénych fazi, ¢ehoz miiZze porodni asistentka dosahnout kva-
litni komunikaci, daslednou informovanosti a celkovym empatickym a respektujicim cho-
vanim. Porodni asistentka by méla Zenu vnimat jako individualni bytost s riznorodymi po-

tfebami.
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Dilcicil ¢. 4

Zjistit, jaka byla informovanost participantek ze strany zdravotnického perso-

nalu v piipadé Downova syndromu u jejich ditéte.

Tabulka 4: Dilci cil ¢. 4

Porodni asistentka

Informace v oblastech Tereza Klara Lucie

Dité s DS (popis posti- ANO ANO ANO

zeni, vzhled, pfidruzena

onemocnéni, ...)

Dal$i mozZna vysetieni Amniocentéza — | Amniocentéza — | Amniocentéza —
K potvrzeni syndromu: podstoupila, podstoupila, odmitla, NIPT —
Amniocentéza NIPT — nedo- NIPT —nedo- | odmitla, Genetické
NIPT stala informace | stala informace | vySetfeni obou ro-
Jiné dict — odmitla
Vyvoj ditéte s DS NE NE NE

Péce o dité s DS NE NE NE
Kontakty, podpurné sku- NE NE ANO/NE
piny

Informace podal: Lékat a porodni Lékar Porodni asistentka
Lékar asistentka

Zdroj: vlastni zpracovani, 2023

vvvvvv

nického personalu. Pokud Zena nema dostate¢né informace hrozi, Zze se mize rozhodnout
nespravné ¢i undhlené a pozdéji svych rozhodnuti litovat. Ddle dikladné informovanost Zen
muze vést ke zmirnéni strachu, obav a pred¢asné unahlenych rozhodnuti. Porodni asistentka
hraje v edukaci a podavani informaci vyznamnou roli. Pfevazna Cast jeji prace zahrnuje
pravé podavani dostatecnych informaci, spravnou edukaci a spoustu dal§iho. Samoziejmé
existuji situace, ve kterych musi prvotni informace predat predevSim lékat. To ale nezna-

mena, ze porodni asistentka nemuize informace podané 1ékafem doplnit.

V tabulce €. 4 miZeme vidét oblasti, ve kterych by miniméalné mély byt Zeny dosta-

tecné informovany. VSechny tfi participantky uvadi, Ze dostaly zakladni stru¢né informace
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o tom, jak déti s Downovym syndromem vypadaji, jaké vykazuji typické charakteristické
rysy, jaké jsou typy DS a kterymi pfidruzenymi onemocnénimi nejéastéji tyto déti trpi. V ob-
lasti: Dalsi mozna vysetreni k potvrzeni syndromu — dostala nejvice informaci Lucie. Tereza,
Kléra i Lucie dostaly informace o provedeni aminocentézy, které¢ podstoupily jen Tereza a
Lucie, jelikoz chtéli znat, jak moc velké riziko Downova syndromu je u jejich ditéte. Lucie
dostala navic informaci o neinvazivnim prenatalnim testovani, které odmitla z diivodu, ze
ho nehradi pojistovna a déle ji byla také nabidnuta moznost genetického vySetieni pro pii-
padné dalsi té¢hotenstvi. Lucie odmitla vSechny nabidnuté moznosti, protoze nechtéla védet,
jako moc je riziko vysoké, nevédomost ji v tomto piipad¢é vyhovovala vice. Co se tyce ob-
lasti: Vyvoj ditéte s DS, Péce o dité s DS, kontakty a podpiirné skupiny — nedostala ani jedna
Z participantek plnohodnotné informace z ¢ehoz byly vSechny celkem zklamané, protoze ta-
kové védomosti by se jim hodily nejvice. Dale jsem se zabyvala, koho by participantky ozna-
Cily za hlavniho edukétora v téchto oblastech. Tereza uvadi, Ze dostala prvotni informace od
Iékatky na genetice a nasledné se néco malo dozvédela od porodni asistentky po porodu.
Kléra si diky neprofesiondlnimu chovani svého 1ékafe musela vSechny informace vyhledat
sama a po porodu se o ni téz zajimaly porodni asistentky, které se staraly o Amalku. Lucie
popisuje, ze n¢jaké informace méla, diky svému vzdélani (vystudovala Specialni pedago-
giku). Nejvice informaci dostala na genetickém poradenstvi, kterého se t¢astnil i jeji manzel.
Dale ji I¢kaii neustale podavaly informace o dostupnych moznych vysettenich pro presnéjsi
uréeni diagnoézy, které Lucie nékolikrat odmitla. Lucie dale dostala n&jaké informace od

soukromé porodni asistentky, kterou si k porodu sama zvolila.

Na zakladé dil¢iho cile €. 4, byla stanovena vyzkumna otdzka ¢. 10: Povazuji parti-

cipantky informovanost personalu za dostate¢nou?

Tabulka 5: Vyzkumna otdazka ¢. 10

PovaZujete informovanost ze strany zdravotnického personalu za dostateénou?

Tereza: ,, Spise ne, lékarka na genetice nam ukazala fotky deti s DS, popsala velmi zkrad-
cené, co to znamend, mit takové dité, a to bylo vse. Naopak bylo z jejiho sdélent jasné, Ze
se nas snazi dotlacit k ukonceni téhotenstvi. Nedostala jsem ani zZadnou broZuru, kontakt
¢i informace o existenci podpurnych skupin. VSechno, co mi pomohlo se s diagnozou smi-

7it, jsem si musela vyhledat sama. Po porodu se mé akorat ta porodni asistentka, CO Se 0
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mé starala v priibehu porodu, zeptala, zda mam néjaké informace a zda vitbec néco vim,

«

na coz jsem ji odpovédeéla, Ze jsem si vSe vyhledala sama.

Kléra: ,, Vzhledem k mym predeslym dvema potratiim se zdravymi détmi, jsem od svého
doktora nedostala informace skoro zadny. Naopak do mé porad jenom ryl s tim, Ze téch
zdravych jsem se vzdala a postizené si chci nechat a vykladal mi jen sama negativa. Néjaké
informace jsem dostala az po porodu, a to prevazné od porodnich asistentek, které se o
Amalku staraly. Ty byly uzasny, presvedcovaly se, jestli fakt vsemu rozumim a vsechno
chapu. \ téhotenstvi jsem si vSechny informace a kontakty zjistovala sama s pomoci moji

kamaradky.

Lucie: ,, Néjaky zakladni informace jsem védéla diky moji praci, ale manzel nemél treba
nejmensi tusSeni o tom, jak déti s Downovym syndromem vypadaji a co zahrnuje péce o
takové dite. V genetické poradné jsme dostali klasickou nalejvarnu informaci o tom, jak
ty deti vypadaji, ale co se tyce péce, to tireba vubec. Vsichni mi jen cpali dalsi mozny
vySetieni potom, co jsem odmitla aminocentézu. Prevazné vSechny informace jsem si zjis-

I3

tovala sama. Po porodu se o moje znalosti zajimala soukroma porodni asistentka. ‘

Zdroj: vlastni zpracovani, 2023

Dle vysledku priazkumné studie Koreonrompa a kol. (2007), ktera byla provedena
s 71 zenami, které ukoncily téhotenstvi z divodu diagndzy Downova syndromu u plodu,
mélo 44 % Zen urCitou miru pochybnosti o svém rozhodnuti, 21 % mélo velkou miru po-
chybnosti a zbylych 35 % Zen Zadné pochybnosti nemély. Jako nejcastéjsi ditvod byl uveden
u 49 % rozpor s vlastnimi pocity, dalSich 43 % mélo pocit, Ze zabiji sv¢ vlastni dité a zbylych

38 % tika, Ze se neshodli spole¢né s partnerem.

Dle studie Choi, Riper a Thoyre (2012) uvedlo 27 % zen, Ze by chtély podstoupit i
dalsi prenatalni diagnostické testy, pokud by prvotrimestralni screening vysel pozitivni, ne
z diivodu, Ze by uvazovaly o ukonceni t¢hotenstvi, ale pfedev§im proto, aby se mohly fadné
pfipravit na porod a péci ditéte s Downovym syndromem. DalSich 17 % uvedlo, Ze by se
zucastnily dalSiho testovani z diivodu, aby se mohly pfi pozitivnich vysledcich rozhodnout

pro ukonceni ¢i pokraCovani t¢hotenstvi na zaklade€ pfani partnera a aktudlni Zivotni situace.

Ve studii Robertse a kol. (2002) uvedlo 95,7 % zen ocekavanou zvySenou zatéz
V péci o dit€¢ s Downovym syndromem. 60 % zen bylo rozhodnuto ukoncit téhotenstvi prave

kvili o¢ekavané zvySené zatézi v péci o dit¢ s Downovym syndromem. Jako nejcastéjsi
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divody, pro ukonceni téhotenstvi s timto syndromem u plodu, uvadi Zeny: zatéz pro né sa-
motné (64 %), zatéz pro ostatni sourozence (73 %), jejich vztah (55 %) a nechut’ mit posti-

zené dit¢ (63 %).

Jak bylo zminéno vyse, dostate¢na informovanost je zaklad pro dobré rozhodovani.
Obzvlasteé co se tyce diagnézy Downova syndromu u plodu — zde je dostate¢na komunikace
predani dilezitych informaci/kontaktii velmi zadouci. Pfedevsim z diivodu, Ze spousta zen,
se rozhodné téhotenstvi ukoncit predevsim proto, Ze tento syndrom vnimaji jako velkou a
nezvladatelnou zaté€z. Ve vyzkumu jsme zjistili, Ze vSechny vybrané participantky byly ne-
dostatecné informovany zdravotnickym personalem, coz by se viitbec nemélo dit. Minimalné
kazda Zena, by méla dostat struény ptehled informaci, pro doplnéni nasledné brozuru ¢i by
m¢la byt odkdzana na podpiirné skupiny nebo dostat pfimo kontakt. Dle vyzkumu, je komu-
nikace ze strany zdravotnického persondlu v tomto ptipad¢ nedostatecna a je potieba tuto

skute¢nost zlepSit minimalné vyse zminénym.
Limity vyzkumu

Na toto téma neni dostate¢né mnozstvi kvalitnich kniZznich zdroji. Musela jsem
hodn¢ patrat v zahrani¢nich internetovych ¢lancich. Nenasla jsem bohuzel Zadnou knihu ¢i
odborny ¢lanek, ktery by se konkrétné vénoval potiebam zen v ptipadé Downova syndromu
u plodu. Dalsim limitem vyzkumu je vybér participanek, které se o Downové syndromu
dozvedely jiz v t€¢hotenstvi. Velice zajimavy by byl jisté pohled zeny, ktera se o diagndze
dozvédéla az po porodu. Poslednim limitem je urcité provadéni vyzkumu skrz videohovory.

Hiife se dala pozorovat neverbalni komunikace a celkové pocity Zen.

Pro dalsi vyzkum bych zvolila kombinaci téchto participantek, aby se dala porovnat
rozdilnost potieb a celkového vnimani zdravotnického personalu. Vysledek by byl jisté pes-
try a zajimavy. Také by bylo nejvhodnéjsi provést vSechny rozhovory formou osobniho se-

tkani.
Sebereflexe vyzkumnika

Vyzkum pro mé byl velmi obohacujici, jelikoZ jsem méla moZnost piekonat své
vlastni hranice. Diky vyzkumu jsem ziskala spoustu novych zkuSenosti a védomosti. Vy-
zkum vyzadoval kvalitni pfipravu teoretickou, ale i psychickou, jelikoZ se jedna o citlivé
téma. Zjisténi diagndzy Downova syndromu u plodu byva pro Zeny velmi psychicky na-

ro¢né, proto je velmi dilezité Zeny spravné a dikladné informovat o moznostech, které maji,

76



ale také o tom, jak takové dit¢ s timto syndromem vypada, jak rychle a jakym zptisobem se
vyviji, a co obnasi péce o takové dité. V obdobi stanoveni diagnozy, je na zeny kladen velky
natlak a porodni asistentka by zde méla sehrat svou roli v oblastech fadné informovanosti a

nastaveni terapeutického vztahu mezi ni a Zenou.

Z divodu vzdalenosti a ¢asové vytizenosti Zen se vyzkum odehraval predevsim for-
mou videohovoru. Participantky byly ujistény o tom, ze nejsou povinné odpovidat na jaké-
koliv specifické otazky a Ze mohou kdykoliv z vyzkumu odstoupit. VSechny participantky
byly v rozhovorech velmi oteviené a vyie¢né. Sdélily, Ze se rady o sviij ptibéh podéli, pro-
toze sdili stejny nazor spole¢né se mnou, ze je nutné zlepsit podavani informaci Zendm, které
maji riziko Downova syndromu. Pied hovory a setkanim, jsem se snazila s participantkami
blize seznamit za pomoci facebookové komunikace. Zdalo se mi, ze jsou Zeny v rozhovorech

vice upfimné a neboji se rozpovidat o svém piibéhu.

Pti vyzkumu jsem méla velice smiSené pocity, jelikoz mi zjisténi o tom, jak se dokaze
nékdy zachovat lékaf (v hor§im piipadé porodni asistentka), nahanélo hriizu. Clovék se pieci
jen udi, jak spravné¢ komunikovat se zenou, co se hodi, co se nehodi, a slySet poté, jak ko-
munikace Vv praxi vlastn¢ nefunguje, je dost hrozivé. Mné osobné to dodalo velkou motivaci

se na spravnou komunikaci vice zaméfit a zlepsit vlastni nedostatky.
Doporuceni pro praxi

Po prezkoumani a analyze vyzkumu vyplynulo nékolik nésledujicich vSeobecnych doporu-

¢eni pro praxi:

e V¢tsi informovanost ze strany 1ékart a porodnich asistentek, jelikoz dikladné podané

informace mohou zen¢ pomoci se 1épe rozhodnout.

e Radné Zenu edukovat v oblasti vyvoje a péce o dité s DS — tato oblast je jedna z nej-

vvvvvv

zamysli pfedev§im nad tim, zda takové dit¢ zvladnout a zda nebude péce pftili§ na-

roc¢na a pro n¢ nezvladatelna.

e Zdravotnicky persondl by se mél vice zaméfit na potfeby Zen v té¢hotenstvi, porodu a

V poporodnim obdobi.

e Porodni asistentky by mély znat rlizné organizace a mit po ruce letacky ¢i kontakty,

které by mohly zen¢ predat
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ZAVER

V bakalaiské praci jsem se zabyvala priitbéhem téhotenstvi v ptipadé Downova syn-
dromu u plodu. Prvni kapitola je vénovana Downovu syndromu obecné. Je zde popsana his-
torie, pric¢iny, formy syndromu, charakteristické znaky syndromu, ¢etnost vyskytu a také
pridruzend onemocnéni, kterymi lidé s Downovym syndromem ¢asto trpi. Druhé kapitola se
zamétfuje na vysetfeni v téhotenstvi, ktera maji za kol odhalit sebemensi riziko vzniku
Downova syndromu u plodu. Probirdm zde podrobnéji neinvazivni (prenatalni screeningy,
NIPT) a invazivni (aminocentéza, odbér choriovych klkl, kordocentéza) metody vySetieni
a genetiku. Ve tieti kapitole se zaobirdm celoplo$nym a selektivnim screeningem u novoro-
zence s Downovym syndromem po porodu. Posledni kapitola zahrnuje psychiku Zeny, lidské

potieby a jejich déleni, a péc¢i porodni asistentky v ptipad¢ vrozené vyvojové vady u téhotné.

Cilem praktické prace bylo zjistit, jaké jsou prozitky a bio-psycho-socialni a spiritu-
alni potieby té¢hotnych Zen v piipadé Downova syndromu u plodu. Popisuji zde jaky mély
zeny prubeh téhotenstvi, jaké byly jejich hlavni potieby, porod, Sestinedéli a jaka byla infor-
movanost ze strany porodnich asistentek. Formou vyzkumu byl kvalitativni vyzkum, ktery
zahrnoval tfi polostrukturované rozhovory se zenami, které se rozhodly donosit dité

s Downovym syndromem.

Na zaklad¢ vyhodnoceni vyzkumného Setieni byla zjisténa nedostate¢nd informova-
nost zen, coz mize v zenach vyvolat pocit, ze je péce o dit€¢ s Downovym syndromem pfili$
naro¢na. Rozhodné bych doporucila, aby zeny dostavaly vice informaci ohledné tohoto syn-
dromu a aby to malé % informaci, které Zeny dostanou, nebylo zaméteno pouze na negativa.
Velmi dulezité je také odkazani zen na né€jaké podpiirné skupiny ¢i ptredani konkrétniho kon-
taktu. Kontakt s rodinami, které maji doma dit¢/déti s Downovym syndromem, miize zenam

pfinést pozitivni myslenky a rozhodovaci proces pro né¢ miize byt snazsi.

Té¢hotenstvi s diagn6zou Downova syndromu u plodu ptedstavuje pro Zenu velkou
zatéz, jelikoZ se zena musi rozhodnout, zda v takovém té€hotenstvi chce pokracovat, ¢i ho
bude chtit ukoncit. Na Zeny je neustdle vyvijen velky nétlak, aby t€hotenstvi ukonéily, coz
miZe negativné ovlivnit jejich Zivot, protoZe k findlnimu rozhodnuti mohou dojit na zakladé

vyvijeného tlaku a pozdéji svého rozhodnuti litovat.

Na zavér bych si ptala, aby se zdravotnicky personal zlepsil v komunikaci s témito

zenami a netlacil je do vSech vySetfenich a nasledné do ptipadného ukonceni t€hotenstvi.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1 — Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

PRUBEH TEHOTENSTVI V PRIPADE DOWNOVA SYNDROMU U PLODU

STUDENT

jmeéno: Katefina Habrova

Katedra oSetfovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCT
e-mail: habrovakigstudents. zeu.ce

VEDOUCI BP:

jmeéno: PhDr. Mgr. et Mgr. Hana Hrachoveova, DS,
Katedra ofetfovatelstvi a porodni asistence

Fakulta zdravotnickych studii ZCU

e-mail: hanajosefai@gmal.com

CiL STUDIE
Cilem studie je zjistit, jaké jsou profitky a bio-psycho-socidlni a spintudlni potfeby
participantky v t€hotenstvi s diagnézon Downova syndromu u plodu

8 Vaiim svolenim bude proveden rozhovor s Vami, ktery bude zarnamendn na diktafon.
Pofizeny ziznam nebude sdilen nikym jinym neZ studentem a vedoucim bakalifské price.
Zignamy budou ihned po kompletaci studie vwmaziny., Uryvky # rozhovoru mohou byt
pouity pfi1 prezentaci studie, ale tvio citace budow vidy anonymni. Vase identita nebude
rozpoznana, bude powfit pseudonym.

Nemusite odpovidat na Zadné specifické otizky, pokud nebudete sim/sama chtit, a miZete
také kdykoliv odstoupit od rozhovoru nebo studie.

SOUHLAS S VYZKUMEM

PP POO OO

souhlasim s 0fasti ve vyzkumné studii. Souhlasim se zdenamem rozhovoru na diktafon.
Romumim, & mohu kdykoliv od rozhovoru nebo studie odstoupit a Fe citace rozhovors budou
pouZity anonymné, nebudu ve studii identifikovina.

Podpis GZasimika vizkumu: comemeen Denunem:

Podpis studenta: . Datum:

Zdroj: Zapadoceska univerzita v Plzni, Fakulta zdravotnickych studii




Piiloha ¢. 2 — Okruhy k rozhovoru

Tabulka 6: Okruhy k rozhovoru

OKRUHY K ROZHOVORU

Okruh

Téma rozhovoru

Tehotenstvi a Zena

Jak probihalo Vase tehotenstvi?

e Diagnostika t€hotenstvi (parita, vék)

e (Qestacni stafi pti ur€eni diagnozy DS
u plodu

e Cetnost navstév v prenatalni poradng

e Nabidnuta vySetfeni

e Deélka te¢hotenstvi

e Rozdily mezi prvnim a dal$im t€hoten-
stvim (u vicerodicky)

e Porod

e (Obdobi Sestinedéli

Prozitky, psychika

Jak jste vnimala téhotenstvi po psychické
strance pred a po sdeleni diagnozy?

e 7Zmény v proZivani

o Kirize

e Piiprava na porod a Sestined¢li

Potieby Zeny

Jaké jste méla potreby?

e Biologické potieby

e Psychické potfeby a psychologicka
pomoc

e Socialni potfeby, socidlni kon-
takt/vazby

e Spiritudlni potieby

e Proména potieb v priabéhu t€hoten-
stvi a po porodu

e Uspokojeni potieb, zasadni potieby




Jak probihal rozhodovaci proces?
e Dostate¢na informovanost
e Podpora (partner, rodina, okoli)
Rozhodovaci proces e Moznosti variant
e Kdy a jak doslo k definitivnimu roz-
hodnuti
e Potieby sdruzené s rozhodovacim pro-

cesem

Dostala jste dostatek informaci od zdravotnic-
kého personalu v oblasti péce o dite s Downo-
vym syndromem?

Role zdravotnikli e Piistup a vnimani zdravotniki

e Vztah se zdravotnickym personalem

e Podpora od zdravotnikli

e Pristup a chovani porodnich asistentek
e Pomoc pii zajisténi nekterych potieb

e (Odkazani na odborniky a podpiirné

skupiny

Zdroj: vlastni zpracovani, 2023




Priloha ¢é. 3 — Trizomie chromozomu 21

Obrazek 1: Trizomie chromozomu 21

Downdv syndrom - Trizomie chromozomu 21
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Zdroj: www.symptomy.cz/nemoc/downuv-syndrom
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Piiloha &. 4 — Cetnost vyskytu

Tabulka 7: Cetnost vyskytu lidi s Downovym syndromem

Rok Naroz. | DS nar. DS DS cel- Incid. Incid. Ef.
PrnDg. kem nar. celk. PrnDg.
2001 90 878 47 94 141 5,17 15,50 66,67
2002 93 047 50 102 152 5,37 16,34 67,11
2003 93 685 63 116 179 6,72 19,11 64,80
2004 87 664 47 122 169 4,81 17,30 72,19
2005 102 498 54 152 206 5,27 20,10 73,79
2006 105 831 44 171 215 4,16 20,32 79,53
2007 114 642 42 196 238 3,66 20,76 82,35
2008 119 570 35 219 254 2,93 21,24 86,22

Zdroj: http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-vady/index.php?co=downuv_syndrom

Naroz. = Poget narozenych v CR; DS nar. = Piipady Downova syndromu u narozenych; DS
PrnDg. = Piipady Downova syndromu prenatalné diagnostikované; DS celkem = Ptipady
Downova syndromu celkem; Incid. nar. = Incidence Downova syndromu u narozenych
(pfepocteno na 10 000); Incid. celk. = Incidence Downova syndromu celkova (pfepocteno

na 10 000); Ef. PrnDg. = Efektivita prenatalni diagnostiky (v procentech).


http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-vady/index.php?co=downuv_syndrom

