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Abstrakt

Ve své bakalaiské praci jsem se zabyvala Etickymi aspekty prenatdlni diagnostiky.
Zam¢fila jsem se na soucasnou péci o t€hotné Zeny v oblasti prenatalni diagnostiky. Zaméfila
jsem se na geneticka vysetfeni plodu, ktera v dneSni dobé tyto zeny podstupuji. Teoreticka
¢ast objasiiuje razné pohledy na prenatdlni diagnostiku, vymezeni pojmi a popsani
genetickych vysetieni a nejCastéjSich genetickych vad.

Cilem mé prace je zjistit nazory nékolika t€hotnych Zen na prenatalni diagnostiku a
zjistit, do jaké miry byly informovany o podstoupenych vysetienich. Dale zjistit, kdo a jakym
zpusobem zeny informoval o vysledcich vySetfeni a zda byl t¢hotnym Zendm dan prostor pro
uvazené rozhodnuti a ptipadnou diskuzi s Iékairem.

K dosazeni stanovenych cilti jsem pouzila kvalitativni vyzkum, metodu dotazovani a
techniku polofizeného rozhovoru. Rozhovory jsem provadéla sndhodné vybranymi
respondentkami vékové kategorie 27 let a star$i, které podstoupily béhem svého téhotenstvi
genetickd vySetfeni.

Z vyzkumu vyplynulo, ze dotazované t€hotné Zeny si pieji byt geneticky vySetfovany,
protoze chtéji mit jistotu, ze jejich dité se narodi zdravé. Dale jsem zjistila, Ze informovanost
téhotnych Zen byla v nékterych piipadech nedostacujici a vysledky genetickych testli byly
zenam sdéleny telefonicky, poStou nebo piimo jejich gynekologem. Diskuze s lékafem byla
Zenam umoznéna, ale ve vétSing piipadil, pfestoze zeny podepsaly informovany souhlas
pacienta s vysetfenim, jim nebyl dan prostor k uvaZzenému rozhodnuti, zda vySetieni
podstoupit.

Na zaklad¢ téchto informaci by mélo dojit ze strany lékait a zdravotnikli ke zméné
pfistupu. Individualni pfistup ke kazdé t€hotné zen& zvIast' zarucuje Uplné pochopeni vSech
kladi a zaporl genetickych vySetfeni. Na zaklad¢é toho by Zeny mély mozZnost si dikladné
promyslet, zda vyseteni podstoupi nebo ne. Tato zména by pomohla odbourat pietrvavajici
paternalisticky pfistup ve zdravotnictvi. Vysledky mého vyzkumu mohou poslouZzit jako

podklad pro dal$i zkoumani soucasné péce o t€hotné zeny.



Abstract

In my bachelor thesis | considered Ethic aspects of prenatal diagnostics. | focused on
the existing care for pregnant women in the field of prenatal diagnostics. | focused on genetic
examination of the fetus, which these women undergo nowadays. The theoretical part
illustrates different views of prenatal diagnostics. It contains also a definition of basic
conceptions and a description of genetic examinations and the most frequent genetic defects.

The aim of my thesis is to identify views of some pregnant women on prenatal
diagnostics and to determine to how much they were informed about the examinations they
had passed. Another aim was to state, who and in what way informed them about results of
the examination and if the pregnant women have got enough time for a thoughtful decision
and a possible discussion with the doctor.

In order to achieve the defined aims | used the qualitative research, method of an
enquiry and techniques of a semi-structured interview. The interviews were made with
randomly selected respondents at the age category of 27 years and older, which underwent
genetic examinations during their pregnancy.

The research showed that interviewed pregnant women wish to undergo the genetic
examination, because they want to be sure that their baby will be born healthy. Next, | found
that some pregnant women were not informed enough and the results of the genetic tests were
communicated by telephone, by post or directly by their gynecologist. The women were
allowed to discuss with a doctor but in most cases, although they signed an informed patient’s
approval with the examination, they had not got enough time for a thoughtful decision if they
should have undergone the examination.

Based of this information, doctors and health workers should change their access to
the pregnant women. An individual approach to each pregnant woman would ensure a real
understanding of both positive and negative aspects of the genetic examination. An individual
approach would enable the pregnant women to think over, if they will undergo the
examination or not. This change would help to remove a persisting paternalistic approach in
the health service. The results of my research can serve as a basis for a further research of the

current care for pregnant women.
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UvVOD

Prenatalni diagnostika se v dneSni dobé¢ stala téméf neodmyslitelnou soucasti
téhotenstvi kazdé zeny. Véda a technika v mediciné postupuje milovymi kroky vpted,
odhaluje sva tajemstvi a odpovidd na otazky, o kterych se pied par lety dalo jen
spekulovat. Zustava vSak otdzka, zda je lidstvu védéni tohoto druhu ku prospéchu ¢i
nikoliv.

Rozhodla jsem se této problematice vénovat, protoze mé zajimaji nazory
dnesnich Zen a jejich postoj k matefstvi, 1¢€katské péci a pldnovanému rodi¢ovstvi. Je
zajimavé, jak ménime naSe hodnoty v pfipadé, Ze se nam dostavd vice alternativ
k rozhodnuti. Existuji témata, ktera clovéku nejsou piijemna, mozna je miZeme
uréitym zpusobem i odsoudit, at’ uz vefejné ¢i ve svém svédomi. OvSem v piipad¢, ze
se ocitneme V inkriminované situaci, radi se skryvame pod rouskou anonymity
spole¢nosti. MiZzeme mit pocit, Ze dneSni spole¢nost vzdava hold pouze pokroku a
veédeé. A ve vSem tom spéchu uz nezbyva Cas se zabyvat etickou strankou pokroku nebo
tim, komu tento pokrok ptinese dobro.

O pravech Zeny a ditéte miZeme uvazovat v riznych rovinach. Nejcastéji tim
mame na mysli pravo Zeny téhotné a jejiho nenarozeného ditéte, piiCemz
zdUraziiujeme, Ze toto pravo je nedélitelné, protoZe Zivot nenarozeného ditéte je
v biologické roviné¢ podminén zivotem matky. Ma tedy té€hotnd Zena pravo na
interrupci? Ma dosud nenarozené dité pravo na ochranu jeho zZivota? A v jaké forme?
A jsou tato prava v urcité situaci ve shodé nebo jsou vzdy v rozporu (Haskovcova,
2002)?

Povazuji za dilezité poukazat také na stile vice se zvySujici ndroky dneSni
spolecnosti. Soucasna doslova patologickd touha po bezchybnosti a krase jiz napachala
Skody vice nez dost. A uZ zasédhla i ty nejbezbrannéjsi bytosti na svété. Hnani touhou
mit dokonalé dité, jsme ochotni vystavit jej rizikiim spojenym s provadéni genetickych
vySetieni a v pfipad€¢ neptiznivého vysledku prvnim feSenim, které nam vyvstane
v mysli je umélé preruseni téhotenstvi. JiZ mnoho odbornikii se vénovalo otazkdm

tykajicich se pocatku Zivota a potiebné ochrané jest€¢ nenarozenych. OvSem tento



problém se dotyka tolika rozmanitych hodnot kazdého z nas, ze zfejmé neni mozné

jasn¢ a jednoduse na vSechny otazky odpovédét.



1. SOUCASNY STAV

1. 1 Historie

Prvni tvahy o etickych aspektech mediciny mtizeme najit jiz ve starovéku.
Nejstar§im a vSeobecné nejznaméjSim kodexem je Hippokratova ptisaha, ktera byla
vytvofena kolem roku 400 pfed nasim letopoctem. Piestoze jsou nékteré jeji Casti
V dnesni dobé prekondny, obecny diraz na profesni mravnost téch, kteti se rozhodli

plnit poslani pomoci jinym v meznim stavu nemoci, zustava platny (Dostal, 2004).

1. 1. 1 Hodnota Zivota v historii

VétSina z nas vnima Zivot jako zadkladni hodnotu, jako dar. Stejné tak i zdravi.
Naptiklad podle kiestanské tradice by mél byt zivot pokladan za nejvyssi hodnotu,
protoze Clovek nemtize sam ze své viile své narozeni ovlivnit. D4 se fici, Ze je jen jeho
spravcem. V d¢jinach lidstva mizeme sledovat, jakym zpisobem se v jednotlivych
kulturdch vyvijel vztah k lidskému Zivotu, jakd mu byla pfisuzovana hodnota a tucta.
Pokud hovofime o lidském Zivoté, myslime tim vétSinou celou jeho §ifi a variabilitu,
tedy nejen ony jedince silné a zdravé, ale 1 ty, ktefi jsou slabi, nemocni, n¢jakym
zpisobem postizeni atp. V kulturnich déjinach Evropy muizeme nalézt i rozdilné
pfistupy, napiiklad nehumanni likvidaci a odmitani slabych a ,,nepotiebnych jedinci®,
ale také laskyplnou péci, naru¢ porozuméni a pomoci. Snad nejznamé;jsi je rozdil mezi
Athénami a Spartou. V Athénach jiz velmi zadhy vznikly snahy budouci vefejné péce,
kdezto ve Sparté byli naopak slabi jedinci hazeni ze skal dravé zvéfi, jinak byla celéd
rodina vyhnana. Ve starém Rimé& zase rozhodoval o osudu pravé narozeného ditéte
otec, kterému bylo dité poloZeno k nohdm. Pokud jej zvedl, dal mu pravo na Zivot i na

vychovu. V opa¢ném piipad¢ jej predurcil k smrti (Jankovsky, 2003).
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1. 1. 2 Andélickaistvi

Po dlouhé staleti byl interrup¢ni zékrok riskantni, ohrozoval zdravi nebo dokonce
zivot zeny. Proto uz v Hippokratove pfisaze mizeme nalézt ustanoveni, které takovéto
zakroky zakazuje. Doslova se zde pravi: ,, Nedam zadné zZené viozku do pochvy s tim
umyslem, abych zabranil oplodnéni nebo prerusil vyvoj plodu.* (Haskovcova, 2002,
str. 114). Abychom tato slova spravné pochopili v kontextu, musime mit na mysli, Ze
hippokratovsti 1ékati zili v odlisSném spolecenském usporadani. Lidsky zivot v této dobé
mél jinou hodnotu nez dnes. Ustanoveni zakazujici potraty vznikalo na bazi ochrany
zdravi t¢hotné Zeny, ktera se rozhodla pro odstranéni nechténého plodu.

Zeny, které se ocitly v situaci nechténého thotenstvi mély do nedavna pouze dvé
moznosti. Tou prvni bylo obratit se na tzv. and¢lickarku. Dal$i moZnosti bylo dité
donosit, porodit a nasledné odlozit. Existovaly jiz nejraznéjsi formy adopce, kdy
nechténé dit¢ vychovala rodina sestry ¢i bratra jednoho z rodi¢t nebo kdy matka sama
nasla nechténému potomkovi nahradni rodinu. Na vrcholu bezradnosti a zoufalstvi
nekteré zeny odlozily své dit€ u vchodu do kostela. Nebyvalo také vyjimkou, ze dobie
situovany biologicky otec ditéte vyfeSil situaci tim zplsobem, ze matku svého
nemanzelského ditéte provdal za nékterého ze svych poddanych nebo se o dité postaral.

And¢lickarstvi bychom mohli popsat jako ur€ity druh krimindlnich potrati.
ProtoZe 1€kafi potraty neprovadéli, ujimaly se t€chto vykonl predev§im porodni baby.
Tyto zékroky byly provadény tajné, protoze andélickarstvi bylo od starovéku az do
doby raného osvicenstvi piisn¢ trestano, leckde i1 upalenim nebo trestem smrti.
Veftejnosti bylo zndmo, Ze takovyto zakrok je pro t€hotnou ze zdravotniho hlediska
velmi nebezpec¢ny a také bolestivy. ProtoZe interrupcni zakrok v této dobé probihal bez
jakékoliv anestezie, mnoho Zen ve strachu z tak traumatizujiciho zaZitku od zakroku
upustilo a rad¢ji dit€¢ donosily. Samoziejmé, ze v dusledku toho dochazelo
k pozdéjsimu piijeti nechténého ditéte a matka jej po porodu neodlozila.

Srozvojem lékaiské védy a techniky se stal interrupéni zékrok vice dostupny a

Setrny diky moznosti anestezie (Haskovcova, 2002).
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1. 2 Kdy vznika Zivot?

O pocatku zivota jiz bylo vedeno mnoho diskuzi odborniky z nejriiznéjSich smért,
coz také doklada fakt, Ze nazorl na vznik zivota je vice. Jako zajimavost bych uvedla,
Ze na tuto prastarou filosofickou otazku v evropské kultufe najdeme odpoveéd, ze za
lidskou bytost bylo povazovano embryo az poté, co mu byla ,,vdechnuta duse*. Za tento
okamzik rozumového oziveni se povazovalo obdobi kolem 6 tydnd. V psychologii se
muzeme setkat s takzvanym ,,nultym bodem inteligence*, coz je 33. den po poceti.
Dalsi postoj nam prozradi, ze ,,lidskosti* nabudeme na konci 2. mésice, kdy ¢lovek
prestava byt embryem (zarodkem) a stava se z néj fetus (plod). Moderni technologie
nam vsak pfinaseji poznatky o tom, Ze jiz od pocatku poceti, tedy oplodnéni, je kazda
bytost naprosto jedinecnda, protoze prokazatelné¢ kazdd bunka obsahuje kompletni
geneticky program daného jedince (Jankovsky, 2003).

Muzeme se setkat také s nazorem, ze zivot zaCina s pocinajici aktivitou mozku a
se stadiem udrzitelnosti. To znamen4, ze zivot vznikd v okamziku, kdy je plod schopen
se udrzet zdravy mimo matc¢inu délohu.

Tradi¢ni postoj katolické viry povaZzuje za vznik Zivota okamzik poceti. Katolicka
vira zastdva nazor, ze cokoliv bylo zplozeno ¢lovékem, je Clovék a jiz od poceti je
hoden ucty, lasky a ochrany. Humanizace a oduSevnéni plodu je tedy spojena jiz
S pocetim a od tohoto okamziku ma byt se zdrodkem naklddano jako se skute¢nou

lidskou bytosti (Ondok, 1999).
1. 3 Ruzné pohledy na prenatilni diagnostiku
1. 3. 1 Medicinsky pohled
Pokud se na problematiku podivame z lékatského thlu, tak bychom etické aspekty
prenatalni diagnostiky méli vnimat stejné vyznamné jako techniky, kterymi se

jednotliva vySetfeni nebo invazivni vykony provadéji. Protoze prenatalni diagnostika se

netykd jen plodu, ale 1 matky, vyvstavaji dalsi etické otazky. Je mozné povazovat plod
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za pacienta s jeho vlastnimi pravy, i kdyZ je zatim soucasti matcina téla? Pokud ano,
muze téhotna zena rozhodovat o vSech udalostech, které se budou tykat zejména plodu?
Aby se plod stal pacientem, mél by mit tzv. nezavisly moralni statut. Na to, zda plod

tento statut mize mit, existuji rizné nazory (Cech, Hajek, Margal, 2006).
1. 3. 1. 1 Nezavisly mordlni statut a personalita

Nékteti odbornici tvrdi, ze plod ziska nezavisly moralni statut pfimo v momenté
koncepce nebo v momenté¢ implantace. Dal$i zastavaji nazor, ze plod ho ziskdva ve
stupnich. A jini zase oponuji, Ze plod nezavisly ndzorovy status neziskd, dokud je
v déloze. Ackoliv byl této problematice vénovan obrovsky prostor ve filosofické a
teologické literatute, nebylo mozné se dobrat jednozna¢nému zavéru.

Pacientem dle této teorie ma byt jen ten, ktery mé prospéch z 1écby, tedy ten,
kterému muze 1ékat vSemi svymi postupy prospét. Dalsi zdsadou této teorie je, Ze plod
se stava pacientem tehdy, kdyz 1écba, kterou postupuje, ma pro n¢j vice uzitku nez
skody. Diagnosticka vySetfeni, ktera se pouzivaji v jakékoli oblasti mediciny jsou
provadéna, aby pfinesla prospéch osobé, kterd tato vySetfeni podstupuje a eventudlné ji
bylo umoznéno léceni zjist€éného postiZzeni. UZiteCnost je také posuzovana stupném
komplikaci, které mohou b&hem vysetieni nastat (Cech, Hajek, Marsal, 2006).

Rada odborniki se snazila vymezit rozdil mezi atributem ,,byt clovékem* a ,,byt
osobou“. Toto rozliSeni by mohlo mit zdsadni dasledky pro mnoho rozhodnuti
ucinénych v eticky obtiznych situacich. Jako osobu mizeme oznacit Zivou bytost, ktera
je obdafena zakladnimi duchovnimi schopnostmi, jako je mysleni a svobodné
rozhodovéni. Jednd se o jedinecné, individudlni byti, které nemlze byt Zadnym
zpusobem sdileno. Osobou se stavame v okamziku, kdy jsme nabyli schopnosti
komunikace. Jedna se o transcendentni pojem, tedy, ze Cloveék presahuje jsou

biologickou orientaci svou duchovni sférou (Ondok, 1999).
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1. 3. 1. 2 Prospéch 7 vySetieni

V nékterych pojetich je z pohledu plodu problematické posoudit mozny prospéch
z téchto vySetieni, zvlast, pokud je vySetfeni indikovano nespravné nebo zbytecné nebo
pokud vysledek vySetfeni vyvodi zaveéry pro plod neptiznivé. V soucasnosti je mozné
skute¢ny prospéch plodu realizovat jenom v né€kolika malo patologickych situacich.
Plod vyvijejici se v dit¢ mlize mit Z vySetieni také prospéch v situacich, kdy diagnostika
odhali patologické stavy v dostatecném predstihu a na zakladé toho muze byt
odpovidajicim zptisobem zménén porodnicky pfistup. Na druhé strané€, i v ptipadech,
kdy je zvlastni terapie teoreticky mozna i pfed porodem, je tézké urcit efektivitu a
vyznam této 1écby pro plod. Nanestésti prenatdlni diagnostika vétSiny patologickych
stav, které v souc¢asné dobé muizeme odhalit, nemtze vést k efektivni terapii plodu.

Chromozomalni aneuploidie (tj. chybné uspofadani chromozomt, zejména
Downilv syndrom) ziejmé nikdy nebudeme moci 1é¢it prenatdlné. Pro nékteré matky
moznost pied¢asného ukoncéeni téhotenstvi u takto postizenych plodu zlstane dilezitou
alternativou. Za téchto okolnosti jsme nuceni se zabyvat otazkou, zda jsou tyto
diagnostické postupy z hlediska plodu pfinosem, protoze naprostd vétSina z téchto
metod ssebou nese pro plod ur€ité riziko a jen vzacné mohou vést vyluéné ku
prospeéchu plodu. A pravé vysledek téchto vySetieni, prestoze se urCuje pouze v roviné
procent, mize byt impulsem pro rozhodnuti k ukonceni téhotenstvi z genetické indikace

(Cech, Hajek, Marsal, 2006).
1. 3. 2 Pohled viry

Jak jsem jiZ naznacila, zcela jednozna¢nym smérem se ubira kiestanska vira,
kde je zivot vniman jako dar, ktery cloveéku svéfil pravée Buh. Proto tedy s Zivotem
¢lovék musi nakladat tak, aby jej chrdnil a nepfislusi mu, aby o ném rozhodoval nebo
s nim volné& disponoval. Clovék proziva Zivot pouze jako jeho spravce.

Kiestanstvi zcela jasné formulovalo vztah vic¢i slabym a nemocnym nebo
trpicim. V naSi soucasné liberdlni spolecnosti, ktera klade diraz na individuélni

autonomii a svobodu kazdého z nas se klade ¢im dal vétsi diiraz spiSe na kvalitu zivota
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nez na zivot samotny (Jankovsky, 2003). S tim souvisi také nase dne$ni kultura, kdy
postupné piekonavame zakladni moralni hodnoty a kazdy podle svého piesvédceni a
vyznani si je jaksi upravuje dle svych vlastnich nazort a postoji, ke kterym byl
vychovan.

Postoj katolické viry ke genové technologii vychazi z ptirozenosti. VSe, co neni s
touto jedinecnou prirozenosti stvofenou Bohem- Tvircem v souladu nebo ji dokonce
odporuje je povazovano za neetické. Z hlediska viry i Cloveék, ktery postradd nékteré
z kvalit fyzickych nebo dusevnich, dokonce i ¢lovek dementni, podle obecnych méfitek
,henormalni“ je nositelem lidské dustojnosti. Nékteré genové techniky katolicka vira
povazuje za eticky pfijatelné a pfinosné. Pfinosna je genova terapie, jejimz ucelem je
zlepSeni psycho- somatickych podminek Zivota a kterd nenarusuje integritu ¢lovéka.
Z hlediska viry je geneticka intervence piipustna v piipadé€, ze osvobozuje ¢lovéka od
utrpeni, jestlize ¢lovéku umozni spoluparticipovat s druhymi osobami ve spolecenstvi a
umoziuje mu naplnit jeho lidsky potencidl. Déle je pfipustnad v pfipadé, ze zachova

ptirozenou bazi lidské existence a ponech4 ji jeji jedinecnost a svobodu (Ondok, 1999).

1. 3. 2. 1 Pocatek lidské existence

Z hlediska ktestanské viry je lidsky plod hoden tucty od zacatku své existence,
tedy od okamziku, kdy vznikd zygota, vyZaduje bezpodmine¢nou uctu. Tato ucta
moraln¢ nalezi kazdé lidské bytosti v jeji télesné i duchovni celistvosti. Lidskou bytost
je nezbytné od okamziku poceti respektovat jako o0sobu, a tak sni zachazet. Od
stejného okamziku je nutné také uznat vSechna prava této lidské bytosti jako osoby.
PfedevSim neporusitelné pravo na zivot, které nalezi kazdému nevinnému lidskému
tvoru (Dignitas personae, 2008).

Jak se miizeme docist ve vatikanském dokumentu Dignitas personae, ktery je
zavazny pro vSechny katolické véfici, stejnd ucta patii vSem bez rozdilu, protoze kazda
lidské bytost musi byt plné respektovana jiz pro pouhy fakt své existence. Proto by méli

byt vSichni povinni odstranit zavadéni jakéhokoli diskrimina¢niho kritéria na zaklade
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biologického, psychického a kulturniho vyvoje nebo zdravotniho stavu, aby byla
zachovana diistojnost kazdého lidského tvora

Diky moderni vé€dé jsou zivot a identita lidskych embryi v moci 1ékaftu a biologu,
a tak nastava nadvlada techniky nad vznikem a osudem ¢lovéka. Nadvlada tohoto druhu
odporuje dustojnosti a rovnosti. Ob¢ tyto maji byt spolecné jak rodi¢im, tak détem
(Dignitas personae, 2008).

S poc¢atkem zivota souvisi také status lidského embrya. Obecné se vychazi ze Ctyt
hlavnich mravnich postojt, které maji zasadni vliv na vnimani pocatku Zivota a tim
ovliviiyji také jeho ochranu. Je mozné prokazovat embryu stejnou uctu jako vSem
lidskym bytostem. Zastanci tohoto pfistupu potiraji kteroukoliv formu selekce a stejné
tak bojuji proti vSem zasahum, které vedou k destrukci plodu. V tom pfipadé neni
mozné plodu jakymkoliv zptisobem odpirat zdkladni pravo, pravo na zivot. Diametralné
odli$ny je nazor, ze embryo ma malou nebo témet nulovou moralni hodnotu a tedy neni
tteba zvazovat zadnou jeho ochranu. Zbylé dva pohledy jsou postaveny na podobné
bazi, Zze embryo ziskava narok na prava a ochranu v pritbéhu svého vyvoje nebo je ziska

aZ po narozeni (Munzarova, 2005a).

1. 3. 3 Pohled prava

Pokud tedy nyni vnimame Zivot jako dar, je zfejmé, Ze si zasluhuje nasi uctu a
ochranu. Ceska Republika jako stat mysli na Zivot vSech, i téch dosud nenarozenych
svymi zakony. Tyto zdkony vychéazi z Listiny zékladnich prav a svobod. V tomto
ustavnim dokumentu je uvedeno: ,,Kazdy ma prdavo na Zivot. Lidsky zivot je hoden
ochrany jiz pred narozenim.* (Listina zékladnich prav a svobod, 2006). Tato véta je
Vv dnesni dobé opomijena, protoze jak vSichni vime, interrupce se provadéji a jsou
legalni. Tomuto oponuje predpis Cislo 66/1986 Sb., kde se v paragrafu 4 muzeme
dodist: ,, Zené se uméle prerusi téhotenstvi, jestlize o to pisemné poZida, nepresahuje-li
tehotenstvi dvandct tydnit a nebrani-li tomu jeji zdravotni ditvody. . V paragrafu ¢islo 5
najdeme, Ze: , Zené lze uméle prerusit téhotenstvi ze zdravotnich divodii s jejim

souhlasem nebo z jejiho podnétu, jestlize je ohrozZen jeji Zivot nebo zdravi nebo zdravy
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vyvoj plodu nebo jestlize jde o geneticky vadny vyvoj plodu. (Ministerstvo vnitra,
2003).

1. 4 Genova diagnostika

Diky genové technologii mizeme zkoumat jiz vV raném stadiu vyvoje geneticky
materidl organismi. Na zdklad¢ téchto poznatki mizeme ptedvidat vlastnosti
zkoumaného organismu. I u ¢lovéka mlzeme tyto techniky vyuzit a jesté¢ pted jeho
prichodem na svét zjistit nékteré jeho budouci vlastnosti. Praktické vyuziti spociva
vV moznosti ptfedpovezeni vyskytu genetickych nemoci a abnormalit (Ondok, 1999).

Diagnostika genetickych vad se stala soucasti I¢karské védy a jeji vyvoj se fiti
posledni dobou natolik kuptedu, az nas svadi k mySlence, ze genetické vady budou co
nevidét vymazany z povrchu zemského. Nanestésti je tomu praveé naopak. Paradoxni je,
ze, ze jedinct s genetickou vadou ve svété stoupd. Prikladem ndm mize poslouzit
Velka Britanie, kde 1,5 % déti z celkového poctu narozenych pfijde na svét s uplné
piesné definovanou chorobou. Pfi¢teme-li k této hodnoté méné piesné, piesto dosti
vypovidajici odhady ostatnich béZnych onemocnéni, kterd vyznamné ovliviiuje
genetické zatizeni, vyjde nam hodnota asi 10% dé&ti narozenych jako geneticky

postizené (Stejskalova, Silhanova, 2006).

1. 4. 1 Klady a zapory genetického poznani

Na zvySeni poctu geneticky postizenych déti se podili mnoho nejriiznéjSich
postupem c¢asu nijak zvlast’ nevylepSuje. Spis naopak, zhorSuje. Nemuzeme také zavirat
oc1 nad trendem soucasné doby, kdy stoupa vek rodiek. Pravé s vys§Sim vékem rodict
narlsta riziko genetické vady jejich déti. Proto lékatrskd diagnostika upnula své sily
tam, kde se v nekterych piipadech da choroba vcasnou lé¢nou odvratit nebo alespon
zmirnit jeji nasledky. Geneticky screening a diagnostika hraji jednu z hlavnich roli v

péci gynekologické a porodnické. Prenatalni diagnostika ma v moderni mediciné dva
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jasné cile: zdrava matka a zdravé dité. Nejriiznéjsi vysetieni se provadéji proto, aby se
vyloucily razné genetické abnormality ve vyvoji nebo na né bylo v€as upozornéno. Tato
vymozenost nam dédva moznost volby, zda jsme ochotni akceptovat postizeni ditéte a do
jaké miry (Stejskalova, Silhanova, 2006).

Rubem této mince je vSak skuteCnost, Zze nejpfesnéjsi metody diagnostiky
chromozomalnich a genetickych abnormalit s sebou nesou riziko ztraty plodu, protoze
se provadéji invazivnim zpisobem. Pfestoze se riziko ztraty plodu pohybuje v
hodnotach 0.5 az 1%, musime brat ohled na moZné okolnosti, jako jsou naptiklad
dlouhodobé potize s pocetim. V takovém piipadé¢ miize budouci matka rozhodné
odmitnout podstoupit i sebemensi riziko ztraty plodu.

Screeningem vyhleddvame rizikova té€hotenstvi, co se tyce nejen genetickych
onemocnéni. Timto vySetfenim se snazime odhalit 1 strukturdlni vady. To znamena
odlisnosti télesného vyvoje plodu. Dle statistik na jedno zivé narozené dité pripada 9
porodi mrtvého novorozence. Pomoci screeningu se mizeme téz dopatrat moznych
porodnickych komplikaci (Stejskalova, Silhanova, 2006).

Nezadouci a diskriminaéni muize byt také vyuziti poznatkli prenatalni
diagnostiky, naptiklad v pojistovaci praxi nebo se mize stat soucasti predbéznych testli
pted piijetim zaméstnancti do zaméstnani. Diskutabilni je, zda se toto mlize stat soucasti

naseho pravniho fadu a jaka instance podobnou povinnost mizZe vyZzadovat (Ondok,

1999).

1. 4. 2 Screening plodu pro geneticka onemocnéni v dospélosti

Huntingtonova choroba, rakovina prsu, polycystické onemocnéni ledvin jsou jen
nektera z rostouciho poctu onemocnéni dospélé populace. Tato onemocnéni mohou byt
odhalena pomoci genetického vySetfeni jiz v détském veku nebo dokonce vySetfenim
plodu. Teoreticky mliZze vést tento pfistup k preventivnimu zasahu, ke snizeni vyskytu
nebo umrtnosti na tyto choroby. Tento ptedpoklad ovSem nebyl dosud potvrzen v praxi.
Lékati potykajici se s Zadosti o tento typ testovani by meéli postupovat s velkou

opatrnosti. Psychologicky a socidlni dopad vysledka vySetfeni mlze byt totiz mnohem
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hor$i, nez se mize zdat. Informace o nepfiznivém vysledku vySetfeni muize vést
k diskriminaci ze strany zamé&stnavatele, pojistovny, atd. Je problematické provadét tato
vysetieni a pfitom jednoznacné sledovat pouze z4jmy ditéte.

Dle definice tyto testy odhali onemocnéni, ke kterému ma dité dispozice, a které
muze propuknout az v dospélosti. Pokud tedy neexistuje lékaiskd intervence, ktera
nemuze vyznamn¢ ovlivnit historii onemocnéni, mélo by byt vySetfeni odlozeno do
doby plnoletosti ditéte, aby tak byla zabezpeCena vlastni autonomie jeho rozhodnuti.
Lékat stojici pted pozadavkem podobného vysetieni by mél dikladné promyslet
vSechna mozna rizika, nez uvazi, zda je testovani v nejlepSim zajmu ditéte

(Encyclopedia of Bioethics, 2004).

1. 5 Preimplantacéni a prenatalni diagnostika

Genové technologie nam umoznuji prozkoumat geneticky material plodu v ranych
stadiich jejich vyvoje a umoziuji ndm tak piedvidat vlastnosti plodu. Praktické vyuziti
spociva v tom, Ze mizeme predpovédét vyskyt urcitého onemocnéni nebo abnormalit,
které jsou plodu dany geneticky. Existuje vice typi genové diagnostiky, avsak z nich
nejroz§itenési a laicky nejznaméjsi je preimlantacni a prenatalni diagnostika (Ondok,

1999).

1. 5. 1 Preimplantacni diagnostika

Preimplantacni diagnostika se vyuziva pii umélém oplodnéni ,,in vitro® (ve
zkumavce). Z embrya jsou odebrany bunky asi tfeti den po oplodnéni ve stadiu déleni
na 8 bun¢k a je provedena analyza DNK. Tato analyza trva 8 az 12 hodin. Pokud bunky
nejsou defektni, jsou pieneseny do matetské délohy (Ondok, 2005). Tato vySetfeni se
vykonavaji, aby bylo zajisténo, ze do de€lohy budou implantovana jen embrya bez
defektd nebo urcitého pohlavi nebo jinych zvlastnich kvalit. Preimplanta¢ni diagnostika
je v podstaté zamétena na selekci embryi podle jejich kvality a nasledné na destrukci

nevyhovujicich embryi, coz je v podstaté interrupéni praxe. Preimplantacni diagnostika
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tedy predstavuje eugenickou mentalitu, kterd vyuzivd ptreruseni jako prostiedek
selektivniho vybéru a zabranuje tak narozeni plodl, které jsou zasazeny néjakou
deformaci. Je nezbytné zamyslet se nad technikou, kterd poméiuje uzitecnost lidského

zivota s umélym méfitkem ,,normalnosti® (Donum vitae, 2007).

1. 5. 2 Prenatalni diagnostika

Prenatélni diagnostika zahrnuje vicero zptisobt, jak zjistit defekt plodu. Nejcastéji
se jedna o vizualni metodu, kdy stanovujeme genetické defekty pomoci ultrazvukové
techniky a dale stanovujeme tyto defekty pomoci genetické analyzy ze vzorku plodové
vody, kterou odebereme z matc¢ina téla. Tato metoda se nazyva amniocentéza (Ondok,
2005). Prenatalni diagnostika je odd€lena od ptipadné eliminace embrya a je tedy na
vali rodi¢t, zda jsou ochotni pfijmout nemocné dité (Donum vitae, 2007).

Se v§emi metodami prenatalni diagnostiky jsou spojeny problémy etické povahy,
napt. v souvislosti sumélym potratem. Mé&ly by poslouzit pouze jako informace
manzelim, napf. zjisténi pohlavi plodu, nikoli vSak jako kritérium pro volbu
eventualniho pterusSeni t€hotenstvi. U preimlanta¢nich metod se zabyvame dale etickym
problémem pifi manipulaci s embryi pfi odebirani bun€k pro genetickou analyzu.
Bé&hem tohoto vySetfeni dochazi k odumieni pouzitych oplodnénych bunék. Tento fakt
pro rigor6znéjsi etiku predstavuje umély potrat.

U amniocentézy dokonce existuje i nebezpeci ztraty plodu. Piestoze toto riziko
neni velké, je dilezité ho brat v uvahu. Ze statistickych tabulek mizeme zjistit, Zze ke
ztraté plodu v tomto piipad€ dochazi v jednom ze dvou set piipadi. K zamysleni by nas
mél vést také fakt, Ze prenatalni diagnostika mize byt vyuZzita pro monitorovani nikoli
pouze geneticky podminénych defektti, ale také k vyhledavani nékterych defekt, které
neohrozuji Zivot ¢lovéka. Napiiklad monitorovani nékteré jeho fyzické charakteristiky

napf. o vrozena hluchota nebo slepota apod. (Ondok, 2005).
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Pokud zachazime s lidskymi embryi jako s laboratornim materidlem, dopoustime
se diskriminace a znehodnocovani lidské diistojnosti. Kazda jednotliva lidska bytost ma
stejny dil distojnosti, ktery nezavisi na rodiovském planu, socialnim ¢i kulturnim
zazemi nebo na stavu fyzického vyvoje. Z etického hlediska dnes dochazi k zavazné a
nespravedlivé diskriminaci, kterd vede ke zneuznani etického a pravniho statutu kazdé
lidské bytosti, ktera je néjakym zplsobem postizena. Nemocni a nezptisobili lidé
netvoii néjakou vedlejsi kategorii lidstva, protoze nemoc a nezpusobilost k lidstvu patfi.
Tato forma diskriminace by méla byt eliminovana stejné jako by mély byt piekonany
kulturni, ekonomické a socialni bariéry, které ohrozuji plné uznani a ochranu

nezpusobilych a nemocnych lidi zdravou populaci (Donum vitae, 2007).

1. 6 Metody prenatilni a preimplantaé¢ni diagnostiky

Vysetiovaci metody v porodnictvi slouzi k poznani zdravotniho stavu
vySetiované téhotné Zeny i plodu. Upfesni diagnozu a umozni zahajeni G¢inné terapie.
Piedevs§im specidlni vySetfovaci metody mohou potvrdit nebo vyloucit podezieni na
urc¢itou chorobu, které vzniklo na zédkladé anamnézy a celkového klinického vySetfeni.
Medicinské poznatky poslednich desetileti piinesly diive nedostupné moznosti
porodnické péce, zejména v oblasti prenatilni diagnostiky. Plod se stava v déloze
pacientem a stale Castéji je podrobovan analyze, zejména screeningovym metodam.

Diagnostické metody jsou urceny populaci s vysokym rizikem, vzdy musi byt
identifikovatelné na podkladé co nejefektivnéjsiho screeningu. Screening patologii
plodu slouzi k vyhledavani téhotnych s vyznamnym rizikem jednotlivé konkrétni
patologie. Témto Zenam je nasledné nabidnuto diagnostické vySetieni, které pfitomnost
vady bud’ vylouc¢i nebo potvrdi. Efektivitou vySetfeni se mysli dosazeni co nejvyssiho
stupné detekce pii co nejnizsi fale$né pozitivité (Cech, Hajek, Marsal, 2006).

Dolista (2007) souhlasi s vyuzitim prenatalni diagnostiky u rodic¢t s vySSim
vékem a u vSech rizikovych skupin, protoZe takto lze planovat péci po narozeni ditéte a

JiZ 1 perinatalni péci, tj. péci od 28. tydne Zivota plodu pied porodem aZ do 7. dne jeho
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zivota. Tato diagnostika je schopna odhalit vyskyt vrozenych vad, jejich pfi¢inu nebo
upozoriiuje na jejich riziko.

V soucasné dob¢ neexistuje zadny univerzalni test, ktery by byl schopen odhalit
vSechny druhy mozného postizeni plodu. V praxi jsou proto vyuZzivany rizné druhy

testdl, které se navzajem doplituji a kombinuji (Cech, Hajek, Marsal, 2006).

1. 6. 1 Invazivni metody prenatdlni diagnostiky

Invazivni metody prenatalni diagnostiky jsou takové metody, které¢ vzdy urcitym
vypovédni hodnota je mnohem vétsi, jejich spravnd indikace je tak pfijatelnym
kompromisem mezi ur€itym zvySenym rizikem a diagnostickym piinosem takového
vySetfeni. Jde predevSim o metody urcené k odbéru bunééného i nebunécného
materialu, ktery mizeme vySetfovat (Gregor, 2008). Mezi tato vySetieni patii zejména

amniocentéza, odbér vzorku choria, punkce pupecniku.

1. 6. 1. 1 Amniocentéza

Amniocentéza je lékaii provadéna ve II. trimestru. Jedna se o vySetieni, pfi
kterém je jehlou sily 0,9mm a délky 12 cm odebran vzorek plodové vody. Obvykle se
odebira 15-20ml. Tento vykon se provadi bez anestezie a bez sedace. V cytogenetické
laboratofti se dale kultivuji odloupané epitelie plodu, amniocyty. Diky tomuto vysetieni
ziskavame obraz celého karyotypu. Nedostatkem amniocentézy je, Ze kultivace bunck
trva 10 1 vice dni. VySetfeni plodové vody se provadi ve II. trimestru a eventudlni
indukovany potrat v pokrocilém stadiu t€hotenstvi s sebou pfinadsi mnohem vice rizik.
Castou komplikaci je krvaceni, infekce, riziko délozni ruptury atd. Také nesmime
opomenou téZzkou emocialni zatéz matky, kterd v této dob¢ jiz napiiklad citila pohyby
plodu a potrat probiha v dobg, kdy je dité na hranici Zivotaschopnosti (Cech, Hajek,
Marsal, 2006).
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Rozbor plodové vody obklopujici fetus patii v genetickych vySetfenich na prvni
misto. S jeji pomoci muzeme je bézné odhaleno 75 % vétSiny chromozomalnich
anomalii plodu. Pokud toto vySetieni provadi zkuSeny personal mira spolehlivosti této

techniky se pohybuje okolo 99 % (Peschke, 1995).

1. 6. 1. 2 Biopsie choria

Biopsie choria se provadi stejnou jehlou jako amniocentéza. Jde o vySetieni, kdy

se odebere vzorek placenty a vysetii se (Cech, Hajek, Marsal, 2006).

1. 6. 1. 3 Punkce pupecniku

Punkce pupecniku se provadi za kontroly ultrazvukem. Jehlou se odebira vzorek
Z pupecniku a dale je odesilan na specidlni vysetfeni. Punkce pupecniku je v dnesni
ob¢hu plodu). Riziko je srovnatelné s amniotickym vySetfenim, tedy méné& nez 1%

fetalnich ztrat (Cech, Hajek, Marsal, 2006).
1. 6. 2 Neinvazivni metody prenatdlni diagnostiky

Neinvazivni metody prenatalni diagnostiky jsou provadény takovym zplsobem,
ze pti nich nemtizeme poskodit plod. Jedna se o biochemicky screening a ultrazvukové
vySetteni (Policar, 2010).
1. 6. 2. 1 Biochemicky screening

Tak zvany Triple-test (AFP test) se provadi mezi 16. a 17. tydnem téhotenstvi.
Tehotnym Zendm je pii ném odebrana zilni krev, ze které je nasledné zjisténa hladina

alfafetoproteinu, estriolu a hormonu HCG. Stanovenim hodnot téchto latek

vyhledavame vyvojové vady neuralni trubice, chromozomalni aberace a dalich vady.
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Triple test se vyuziva i k diagnostice Downova syndromu, avsak v tomto piipadé

......

1. 6. 2. 2 Ultrazvukovy screening

Ultrazvukem muzeme vySetfovat chromozomalni vady, rozstépové vady, vady
zazivaciho traktu a srdecni vady. Vyhodou ultrazvukového vySetfeni je jeho
nendro¢nost, rychlost provedeni a interpretace vysledkl a také fakt, Ze neohrozujeme
plod jako pfi invazivnich metodach vySetfeni. Asi nejcastéjsi je UZ vySetienim zachyt
Downova syndromu. Pfi tomto postizeni muze lékar za pomoci UZ objevit
charakteristické atypie u plodu, jako je napf. prosdknuti zahlavi plodu (nuchalni
transluence) nebo zmény patého prstu na rukou.

UZ vySetfenim je mozné provést screening srde¢nich vad. Toto vySetfeni se
nazyva fetalni echokardiografie a obvykle ji Zeny podstupuji v 18. az 20. tydnu
téhotenstvi. Nalez nékteré¢ anomaéalie nebo abnormality vzbuzuje podezieni na
vyznamnou srde¢ni vadu. UZivd se zobrazeni Ctyfdutinové projekce, pii niZ byva

abnormalni nalez u 96% vrozenych vyvojovych vad srdce (Policar, 2010).

1. 7 Vrozené vyvojové vady

1. 7. 1 Defekty neurdalni trubice

Defekty neuralni trubice patii k nejcastéj$im vadam télesného vyvoje plodu.
Vyskytuji se v hodnotach 0.3 az 3 novorozenci z jednoho 1000 narozenych déti. Tyto
vady vznikaji v ranych stadiich vyvoje vtom piipadé, kdyz se plvodné oteviena
neuralni trubice neuzavie dokonale nebo se dokonce neuzavie vibec. Inkriminovanou
dobou pro vznik tohoto defektu je doba do 28. dne vyvoje plodu. Abnormality uzavéru
neuralni trubice mohou byt spojeny i s poruchami skeletu.

Pod pojem defekt neurdlni trubice neboli DNT fadime velky pocet riznych

vrozenych malformaci. Vice nez polovinu z nich tvofii tzv. anencefalus, stav, kdy se u
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plodu vyvinula pouze obli¢ejova ¢ast, mozek neni vyvinut. U déti narozenych s timto
defektem nastava imrti kratce po narozeni. Zbyvajici ¢ast DNT tvoii defekty podél
neuralni trubice. NejcCastéji se setkdvame s tzv. spinou bifidou, coZ je porucha uzavéru
patetniho kanélu. Spina bifida je velice casto spojena s vyskytem hydrocefalu

(Stejskalova, Silhanova, 2006).

1. 7. 2 Spina bifida

Spina bifida je vada patefe, pfi niz se jeden ¢i vice obratlli neuzavie normalnim
zpuisobem a vznikne v nich mezera a micha, kterd mé byt ukryta v patetnim kanalu je
bud’ zcela obnazenid nebo kryta pouze kiizi. Toto ma na svédomi ochrnuti ditéte
Vrizném rozsahu a mnoho déti i dospélych ma posléze problémy s inkontinenci
(pomocovani). U vice nez 85% téchto déti se rodi s hydrocefalem nebo se u nich vyviji
pozdéji. Lécba je moznd ve vétSin¢ pripadd operativné, kdy I1ékai chirurgicky
rekonstruuje patet a michu. Konec¢ny efekt je podminén rozsahem defektu a moznymi

komplikacemi v oblasti mozku (Olchava, 2007).

1. 7. 3 Hydrocefalus

Vznik hydrocefalu ma na svédomi zvySeny tlak mozkomisniho moku (MMM)
na mozek. MMM je vodnata tekutina, kterd neustidle obihd ve 4 komorach uvnitt
mozku. Fyziologicky je vytvafeni a pohlcovani MMM rovnovaZnym procesem, ovSem
pokud jsou odvodné cesty poskozeny, MMM se hromadi v komorach a v disledku toho
tla¢i na okolni tkan. U novorozenat a batolat s timto defektem pozorujeme zvétSeni
hlavy (Stejskalova, Silhanova, 2006).

Pokud je obvod hlavicky pravideln¢ sledovan a hodnocen v poradné pro
kojence, je odchylka rychle zjisténa. Dité je vySetfeno ultrazvukem a je-li podezieni

potvrzeno, nasleduje série podrobnych RTG vysetieni.
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VétSina forem hydrocefalie je 1éCitelnd zavedenim kanyly do mozkovych komor
a tim snizenim tlaku v hlavi¢ce. Mozek postizeného ditéte se pak mize normalné
vyvijet.

Spina bifida a hydrocefalus jsou postizeni, ktera nelze vylécit a ¢lovek s nimi
zije cely zivot. Vétsina lidi s témito vadami se ocitne na voziku, prestoze mohou zprvu

tieba i n¢kolik let chodit (Olchava, 2007).

1. 8 Chromozomalni defekty

Kazda lidska buiika nese genetickou informaci v podob¢ 23 parti chromozom.
Pokud se v paru chromozomu vyskytne jeden nadbyteény, jedna se 0 trisomii.

Nejznaméjsi trisomii v celé populaci je jisté trisomie 21. chromozomu znama
pod nazvem Downuiv syndrom. Mezi dalsi trisomii patii trisomie 13. a 18. chromozomu
neboli Patautiv syndrom, respektive Edwardstiv syndrom. Asi jednu ctvrtinu
chromozomalnich defektd tvoii poruchy na pohlavnich chromozomech. Tato
onemocnéni se nazyvaji Klinefelterv syndrom a Turnerliv syndrom. Dalsi
chromozomadlni poruchy ftadime spiSe mezi vzacngj§i. Né&které ptiznaky jsou pro
chromozomalni poruchy pfimo typické, nékteré maji spolecné. Vzdy vSak musime
pocitat se zavaznym duSevnim a télesnym poskozenim ditéte. Pfi téchto poruchéach se
muze objevit zdvazna vrozena vada jakéhokoliv organu. Vrozena vada organili je pak

rozhodujicim krutym ukazatelem délky Zivota (Stejskalova, Silhanova, 2006).

1. 8. 1 Downiiv syndrom

Downtiv syndrom je psychickd a fyzicka porucha vznikajici pti nitrodéloznim
vyvoji plodu. Z medicinského hlediska je varujicim faktorem ndhodné trisomie veék
rodicky, protoze vétSina déti s ndhodnou trisomii se rodi matkdm star§im v dob¢ porodu
35 let. Dédi¢nost hraje roli pouze v 10% . DS se v nasi populaci objevuje u 1
novorozence ze 700 az 800 Ziv€é narozenych déti. Osoby s DS pozname podle malé

zavalité postavy, IQ dosahuje 25-50, pficemz variabilita dovednosti je Siroka. Jsou to
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lidé socialné piizpsobivi, muzikalni, casto jsou velmi piatelsti (Stejskalova,
Silhanova, 2006).

Typicky obli¢ej u DS se vyznacuje Sikmyma o¢ima s kozni fasou (epicanthem),
mensi lebkou, kozni fasou na zatylku. Tyto déti maji kratky krk, kofen nosu je Siroky,
usta jsou mald, vetsi jazyk a malé, nizko posazené us$i. Prsty na koncetinach  jsou
kratké. Bohuzel u jedné tietiny déti objevujeme srdecni vadu a nékteré dal§i vrozené
vyvojové vady (Trca, 2009).

Riziko, ze se bude stejna chyba opakovat u dal§iho ditéte je v ptipad€ prosté
trisomie malé. Jedind metoda, jak mizeme prenatalné prokazat chromozomalni chybu
plodu, je prozkoumani karyotypu plodu. Toto vySetteni se provadi ze vzorku plodové
vody, event. jinych bunék plodu. Jako dalsi pomocna vySetteni vyuzivame biochemicky

screening a ultrazvukové vysetieni v t&hotenstvi (Stejskalova, Silhanova, 2006).

1. 8. 2 Edwardiv syndrom

Edwardlv syndrom je t€Zké malformacni onemocnéni. V téhotenstvi sledujeme
komplikace, kdy rast plodu zaostava. Castd je intrauterinni smrt, tedy smrt plodu
v déloze. Prognoza tohoto onemocnéni je pro zivot Spatnd. VétSina déti umird jesté
vV novorozeneckém ve&ku a pouhych asi 12% pfiezije kojenecky vek (Stejskalova,

Silhanova, 2006).
1. 8. 3 Patauiiv syndrom

Patautiv syndrom je také tézké malformacni onemocnéni. T&hotenstvi je
v mnoha piipadech ukonfeno samovolnym potracenim plodu nebo pred¢asnym

porodem. Vice nez 90 % takto postizenych déti umira do prvého roku (Stejskalova,

Silhanova, 2006).
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1. 8. 4 Klinefelteritv syndrom

Klinefelteriv syndrom je postizeni, kterym trpi pouze muzi. Timto syndromem je
postizen 1 chlapec z 670 narozenych chlapct. Opét je zde souvislost s vékem rodicky,
protoze onemocnéni je Castejsi u déti matek starSich nez 35 let. Do puberty byva vzhled
1 vyvoj chlapce nenapadny. Jen nékdy se muze vyskytnout lehkd psychomotoricka
retardace. Puberta je u téchto chlapcti opozdéna. Mezi dalsi ptiznaky Klinenfelterova
syndromu fadime hypogenitalismus (nevyvinuté pohlavni Zlazy), aspermii (sterilita),
gynekomastie (zvétSeni prsou) a Zenské rozlozené tuku na téle (Stejskalova, Silhanova,

2006).

1. 8. 5 Turneriv syndrom

Turnertiv syndrom se vyskytuje pouze u divek. Vyskyt je méné Casty, u jedné
divky z2000 novorozenci zenského pohlavi. V détstvi rozeznavdme vyrazné
trojuhelnikovy tvar obliceje, vicka jsou poklesld, vadny skus a nizko posazené usi. U
20% divek s Turnerovo syndromem se vyskytuje i onemocnéni srdce, u poloviny
nachazime vadu funkce ledvin. Genital ztstava détsky, k rozvoji puberty nedojde. Tyto
divky dosahuji maximalni vysky v dospélosti pouze 150-155 cm. Intelekt je vétSinou

normalni, typicky je viak $patny prospéch z matematiky (Stejskalova, Silhanova, 2006).

1. 9 Lékarsky paternalismus a partnerstvi

Obsah rozhovoru Iékate snemocnym je v nékterych piipadech stdle jeste
vymezen pravidly klasického paternalistického vztahu. Tento vztah je leckde hluboce
zakofenén a zaroven ma 1 svou logiku. Nemocny cCloveék se stava pacientem a
v okamziku, kdy 1ékaf vytkne diagndzu, pacient stoji o stupinek niZ nez lékat. Dlivod je
prosty, pokud se chorobami a lé¢enim nezabyvame, nemdme v tuto chvili potiebné
informace o nasem zdravotnim stavu, jsme vystraseni a hledame oporu u autority, ktera

by se méla rozhodnout pro nejlepsi zptsob 1écby podle svého nejlepSiho védomi v nés
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prospéch. Presunujeme tak na Iékatfe nejen pravni, ale i1 praktickou odpovédnost za nasi
osobu. Svilj nazor Casto neprosazujeme, protoze jej leckdy nejsme schopni sami
formulovat (Haskovcova, 2002).

V souvislosti s prenatalni diagnostikou spociva zavaznost celé problematiky ve
skutecnosti, ze rozhodovani pro urcité feSeni v kazdodenni praxi lékafe ma pro
té¢hotnou Zenu nejen dasledky zdravotni a moralni, ale také socialni a ekonomické.
V piipadé, ze nastanou zdravotni indikace k provedeni interrupce, téhotna Zena se musi
fidit svym svédomim, postojem svych blizkych a doporucenim lékate. Povinnosti
Iékate je zodpovédné posoudit, vSechna spojend rizika sumélym pireruSenim
téhotenstvi a t€hotné Zené poskytnout nestrannou pomoc na odborné a mravni Grovni
(Kotenek, 2004).

Vysok4d mira naSeho ocekéavani ve chvili, kdy se staneme pacienty, logicky
koresponduje s bezvyhradnym piijetim stanoviska 1ékate. Proto neni az tak udivujici, ze
v nynéjSich zménénych podminkach paternalismus bud’ zcela nebo Castecné pieziva.
Lékart citi povinnost dostat tradi¢nim pozadavkim, které jsou kladeny na jeho roli a
péstuje nadale svou image Cloveka, ktery ,,vzdy* vi a ,,vZdy* rozhodne 1épe nez pacient
(Haskovcova, 2002).

At uz je nazor lékafe na danou situaci jakykoliv, tak v ptipad¢ odhaleni
genetického poskozeni plodu pomoci genové diagnostiky je z hlediska 1ékaiské etiky
zadouci, aby lékat zachoval profesionalni pfistup. V piipadé, ze se rodi¢e rozhodnou
nepodstoupit interrupci, musi byt jejich rozhodnuti vSemi respektovano. Veskeré
genoveé poradenstvi ze strany zdravotnického personalu musi byt nedirektivni a
objektivni a jeho obsah by m¢él respektovat etické a ndbozenské presvédceni rodict
(Munzarova, 2005b).

OvSem tuhel pohledu se s dobou méni. Dnes je kazdy obfan svobodnym
Clovékem, ktery ptebira plnou odpovédnost za své Ciny a za sviij zZivot, tedy 1 za kazdé
své jednotlivé rozhodnuti. Vi, Ze je potieba, aby pecoval o své zdravi a spolupracoval
S lékafem v dob€ své nemoci. V roli pacienta mame moznost poznat, jak je nesnadné
jednozna¢né se sam za Sebe rozhodnout v otazkach tykajicich se napt. souhlasu

s navrhem urcitého vySetfeni nebo 1écby. Je evidentni zména v piistupu dneSniho
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pacienta, ktery musi a vétSinou chce v celém procesu svého onemocnéni hrat aktivni
roli, ktera mu je v paternalistickém vztahu pfedem odepiena.

Kazdy 1ékat je povinen vzdy postupovat tzv. lege artis (doslova podle pravidel
1ékai'ského umeéni) a pacient mé pravo v ramci platné zdravotnické legislativy s Iékafem
nesouhlasit nebo 1écbu odmitnout. Principy ob¢anskych svobod ndm umoziuji vyuzivat
této kompetence. Nemocny ziskava opravnény pocit vlady nad svym vlastnim Zivotem
Vv ptipad€, ze na jeho pfani a nazory bere lékaf a oSetfujici persondl ohled. Jasné
stanovisko nemocného né¢kdy mize usnadnit obtiZzné rozhodovani 1ékare. Uskutecnéni
takového partnerské pojeti vztahu mezi lékafem a pacientem se na prvni pohled miize
zdat naprosto jednoduché. Ovsem jeho realizaci brani zidealizované piedstavy o pojeti
a sebepojeti role 1ékate a role pacienta.

Tzv. Iékatskou diktaturu je nutno ospravedlnit a nutné akceptovat vSude tam, kde
nepiichazi v tvahu jiny nez urgentni medicinsky zasah (prvni pomoc, neodkladna péce)
(Haskovcova, 2002).

Pfeména tradi¢niho modelu je v nékterych ptipadech obtizna, a to hlavné proto, ze
kazdy dlouhodoby model pfeziva se znacnou setrvacnosti, prestoZe je z ¢asti nebo plné
dysfunk¢ni. Neékteti, zvlaste starSi lékari, ktefi vétsSi Cast své praxe ordinovali za
standardniho paternalismu, setrvavaji v paternalistickém pfistupu, piestoZze rozumove
uznavaji nutnost partnerstvi. Siroka laickd vefejnost vi o partnerském vztahu mezi
pacientem a lékafem velmi malo a osvéta v této problematice naprosto pokulhéva. Stale
jesté nejsou ustaleny nové zpusoby informovani pacientli, pfestoze informovany
souhlas uZ nyni mé predepsanou formalni strdnku a jasn€ vymezeny obsah

(Haskovcova, 2007).
1. 10 Informovany souhlas pacienta
Informovany souhlas pacienta s provedenim zdravotniho vykonu je jednim

z nejdiskutovanéjsich témat medicinského prava. Je nutné, aby pacient takto projevil

svobodnou vuli podstoupit zakrok doporucovany lékafem. Pokud pacient pied
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planovanym zdkrokem projevi s timto souhlas, je ve vétSin€ piipadi nemozné
povazovat zakrok za protipravni (Policar, 2010).

Kazdy diagnosticky a 1é¢ebny zakrok je zatizen urcitou mirou rizika. Takové
vykony jsou spojeny se zdsahem do pacientovy autonomie, do jeho osobni svobody a
fyzické integrity. V dnesni dobé se méni vztahy mezi zdravotniky a pacienty. Nastava
snaha odbourat pietrvavajici paternalisticky vztah mezi pacientem a zdravotnikem a
nastolit vztah partnersky. Pravé proto je ze strany zdravotnické etiky vyzadovano, aby
byl pacient pfed kazdym zékrokem a vykonem nélezit¢ informovéan a na zéklad¢ toho
ze své svobodné vule souhlasil ¢i nesouhlasil s navrhovanym postupem (Cicha,
Goldmann, 2004).

Informovanym souhlasem mame doslova na mysli souhlas informovaného
pacienta. Ve své podstaté hovoiime o institutu, ktery se sklada ze dvou ¢ésti. V prvni
¢asti by mél kvalifikovany zdravotnicky pracovnik (ve vétSiné pripadt 1ékar) sdélit
pacientovi vSechny potfebné informace, které se vztahuji k navrzenému zakroku. Lékar
by mél byt rovnéz otevieny vSem otazkdm ze strany pacienta a pravdivé, podle svého
nejlepsiho svédomi je zodpoveédét. V druhé ¢asti uz zalezi vyluéné na pacientovi, aby
vzhledem ke svym zivotnim hodnotam a zajmum tyto informace zvazil a svobodné se
rozhodl, zda souhlasi snavrzenym vykonem. Tento proces podporuje autonomii
pacienta.

Obecné pravo stanovuje piimo formu pisemného souhlasu jen v nekolika
konkrétnich piipadech (v ptipadech tykajicich se hospitalizace, transplantace organt,
asistované reprodukce, sterilizace, kastrace, umélého preruSeni téhotenstvi atd...). Neni
tedy tieba, aby pacient u vSech zdravotnickych vykond projevoval sviij souhlas
v pisemné podobé. V nékterych ptipadech je dostacujici, pokud pacient sdéli sviyj
souhlas zdravotnickému personalu ustné nebo jej projevi mlcky (Policar, 2010).

V Ceské verzi kodexu Prav pacienta se miizeme mimo jiné docist:,, Pacient ma
pravo ziskat od svého lékare udaje potiebné k tomu, aby mohl pred zahdjenim kazdého
dalsiho nového diagnostického a terapeutického postupu zasvécené rozhodnout, zda
S nim souhlasi. Vyjma pripadu akutniho ohroZeni ma byt naleZité informovin o

pripadnych rizicich, ktera jsou s uvedenym postupem spojena. Pokud existuje vice
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alternativnich postupii nebo pokud pacient vyzaduje informace o lécebnych
alternativach, md na sezndameni s nimi prdavo“ (Ministerstvo prace a socialnich véci
CR, 2005).

Vyzadovanim informovaného souhlasu pacienta se snazime do jisté miry zajistit
jeho bezpecnost. Vyjadiujeme tak zdjem o jeho osobu a plné tak respektujeme jeho
prani a vlastni autonomii.

Zasady souhlasu informovaného pacienta s navrzenym vykonem jsou mimo jiné
zakotveny také v Umluvé na ochranu lidskych prav a dstojnosti lidské bytosti
v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny v kapitole druhé, ¢lanku ¢. 5 : ,,Jakykoli
zakrok v oblasti péce o zdravi je mozno provést pouze za podminky, ze k nému dotcenda
osoba poskytla svobodny a informovany souhlas. Tato osoba musi byt predem radné
informovana o ucelu a povaze zdkroku, jakoz i o jeho dusledcich a rizicich. Dotcena

osoba miize kdykoli svobodné sviij souhlas odvolat. “ (Munzarova, 2005a, s. 88).
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2. CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cil prace

Cilem mé bakalarské prace je:

1. gzjistit, jaky nazor maji t€hotné Zeny na geneticka vysSetfeni plodu.

2. zjistit, zda byly tyto zeny pln¢ informovany o ptednostech a rizicich
podstoupeni genetického testovani

3. zjistit, jakym zpisobem lékat Zeny informoval o vysledcich genetickych
testi

4. gzjistit, zda byl Zendm dan prostor pro uvazené rozhodnuti a pro diskuzi
S lékafem.

Rada bych zpracovala zkuSenosti téhotnych zen s genetickym testovanim.
Povazuji za dilezité upozornit na zplsob, jakym jsou zendm v této oblasti podavany
informace. Protoze pravé lékar pro vétSinu Zen vystupuje jako autorita, kterou je tfeba
poslechnout, mize dojit k potlaceni vlastni vile Zeny, jak s pfipadnymi nepfiznivymi
vysledky testu naloZit.

V soucasné dob¢ je kladen dlraz na autonomii pacienta a jeho prava. Soucasny
pacient muze byt motivovan ke svému rozhodnuti mnoha riznymi hodnotami. Jednim
z ovlivitujicich faktorh mulize byt i stale jesté pifezivajici paternalisticky vztah lékate
K pacientovi. Povazuji za dulezité v tak tézké chvili, kdy Zena stoji pfed rozhodnutim
ukoncit své t¢hotenstvi nebo dité s podezfenim na genetickou poruchu donosit a porodit,
byt pln¢€ informovan o vSech nasledcich, které nastanou nebo mohou nastat.

Dnesni doba je naklonéna pouze idedlu krasy a zdravi a snaZi se ,,0znacit*
nevyhovujici jedince a odstranit je ze spolecnosti. Néktefi 1ékati ovlivnéni dlouholetou
praxi a rutinou mohou postupovat v podobném duchu a mohou opomenout dusevni

pohodu téhotné zeny a necitlivé oznamovat vysledky vySetfeni budoucim matkam.
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2. 2 Vyzkumné otazky

Ve svém vyzkumu jsem zjisStovala zkuSenosti respondentek s prenatalni
diagnostikou a jejich osobni ndzory na danou problematiku. Konkrétn¢ jsem se zajimala
o prenatdlni vySetfeni, kterd jim byla indikovdna lékatem. Dale jsem zjiStovala,
Z jakého davodu byla tato vySetieni indikovana, a jakym zptisobem byl zendm vysvétlen
postup pii vySetfeni. Povazovala jsem za nutné se vénovat jest¢ zpisobu, jakym Iékat

zeng interpretoval vysledky vysetfeni.

2. 3 Predmét vyzkumu

Pfredmétem mého vyzkumu jsou etické aspekty v prenatilni diagnostice.
Zajimadm se tedy o eticky ndhled na prenatdlni diagnostiku a vSe sni spolecné.
Dulezitou oblasti jsou vzajemné vztahy mezi védou a etikou. Zkoumam piimo povahu
vySetieni z etického hlediska, zda indikované vySetieni pfinese dobro ¢i nikoliv. Snazim
se pomoci mého vyzkumu zodpovédet otazku, zda je mozné vibec posoudit kladnou
hodnotu vySetfeni a komu vlastné toto vySetteni pfinese uzitek. Zda miizeme nékterymi
druhy vySetfeni zasahovat do integrity plodu a zda je z etického hlediska ptipustné
rozhodnout se pro pferuseni t&hotenstvi, jestliZe se matce dostane nepfiznivych
vysledkl genetického vySetfeni. D4 se takové vySetfeni povaZovat za formu genetické
selekce? Kdo rozhoduje o pfipustnosti potratu a v jakém piipade?

T¢hotna Zena je se svym ditétem v nejbliz§im spojeni, jaké na svéteé existuje,
proto ji povaZzuji za kompetentni osobu, kterd muze tyto otazky zodpovédet.
Respondentkami v mém vyzkumu budou Zeny, které porodily své dité ve véku 27 a vice
let. Pfredpokladam, ze vzhledem k tomu, Ze s vy$§im vékem rodicek se zvySuje také
riziko genetického postizeni plodu, budou mit tyto zeny pifimou zkuSenost s genetickym
testovanim.

Pod pojmem prenatalni diagnostika ve vyzkumu rozumim vSechna jiz zminéna
invazivni a neinvazivni genetickd vySetfeni provedend v dobé téhotenstvi Zeny.

V piipadé¢ etickych aspektdh mé zajimaly pohledy na danou problematiku
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Z hlediska etiky a bioetiky. Snazim se vyzkumem osvétlit vzdjemnou provazanost mezi
jednotlivymi slozkami genetické problematiky a nezodpovézenymi etickymi otazkami,
které provazeji kazdé genetické vysSetieni.

Pojmem informovany souhlas s vySetfenim a plné informovani t€hotné Zeny
rozumim dikladné podani uplnych informaci pacientce o navrzeném zakroku nebo
vysetieni. Podéani plnych, pravdivych a objektivnich informaci o povaze vykonu, jeho

vyhodach, nevyhodach, rizicich a ptfinosech a spravné interpretaci vysledki.
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3. METODIKA

Rozhodla jsem se vyuzit metodu v podobé polostrukturoveného dotazovani
respondentek. Tato technika sbéru dat se vyznacuje definovanym ucelem, urcitou
osnovou a umoziuje jistou pruznost pii ziskavani dat. Cilem je vytvofit pro respondenta
takové podminky, kdy pomoci jednoduchého neutrdlniho stimulu od néj ziskame
pravdivy udaj. Pfedpokladem je, Ze stimuly budou pro vSechny respondenty stejné nebo
podobné, toto ndm posléze umozni porovnavani a zpracovani ziskanych dat.

Vyzkumnik se pii sbéru dat ptizplisobuje svému respondentovi. Vyzkumnikovi
tento sbér dat umoziuje se presvédéit, zda respondent porozumél otazce. Respondent
odpovida zcela subjektivné a poskytuje své ryze osobni ndzory nezkreslené predem
danym vybérem odpovédi, jako to miize byt u jiné pifisn¢ strukturované metody.
Dotazovany m4 moZznost navrhnout mozné vztahy a souvislosti, které pokladd v dané

problematice za dulezité (Hendl, 2005).

3. 1 Kvalitativni sbér dat

Vyuzila jsem metody kvalitativniho sbéru dat. Postupovala jsem metodou
polofizeného rozhovoru a data ke zpracovani vyzkumu ve své bakalaiské praci jsem
ziskala osobnimi rozhovory s respondetkami. Protoze jsem ziskdvala informace o
udalostech, které jiz prob&hly a nebylo mozné vyuzit metody pozorovani, polofizeny
rozhovor byla v mém piipadé nejidedlngjsi technika sbéru dat. Tato technika navic
umoznuje ptimou kontrolu situace pii sbéru dat a diky ni jsem ziskala velmi osobni a
intimni vypovédi respondentek.

Mezi nevyhody této techniky sbéru dat patfi napiiklad moznost ziskani
nepiimych informaci, které mohou byt jesté filtrovany informantem. Tomuto riziku
jsem se snazila pfedejit kontrolnimi podobnymi otazkami, které jiz jednou byly
polozeny. DalSimu riziku, tedy ze ma pfitomnost miize u respondentky vyvolat pocit
studu nebo vyvolat neptijemné vzpominky, o kterych respondentka nebude chtit mluvit,

jsem se vyhnula citlivym individualnim pfistupek ke kazdé z nich. Samoziejmosti bylo
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fadné vysvétleni diivodu, pro¢ provadim vyzkum tohoto druhu a to, Ze jsem poskytla
kazdé respondentce prostor na jeji ptipadné dotazy.

Okruhy otazek k rozhovoru jsem méla pfedem pripravené. Rozhodla jsem se, ze
nebudu predem urovat délku rozhovoru, ale pifizptisobim ji v zavislosti na tom, jak
bude respondent reagovat na rozhovor. Nechtéla jsem ptisné¢ danym ¢asovym rozmezim
dotazované¢ho omezovat.

Na zacatku rozhovoru bylo nutné prolomit psychické bariéry u dotazovanych,
VétSina z nich citila trému a obavala se zvukového zdznamu naseho rozhovoru. Souhlas
se zvukovym zdznamem jsem si piedem zajistila podepsanim mého prohlaSeni o
mlcenlivosti (Hendl, 2005).

Mou cilovou skupinou byly zeny, které podstoupily genetické vySetieni béhem
svého t&hotenstvi. Zeny, které rodily ve véku 27 a vice let. Vybrala jsem si takovou
cilovou skupinu, protoze ptredpokladam, ze zeny splitujici tato kritéria maji vSechny
pfimou zkuSenost s genetickymi vySetfenimi. Dotazované jsem vybirala ndhodné ze
svého okoli, oslovila jsem je a vysvétlila divod, pro¢ bych s nimi rdda zaznamenala
rozhovor a k jakému tucelu bude slouzit. Na zaklad¢ piedbézné domluvy jednotlivé

rozhovory s respondentkami probihaly v jejich domacim prostiedi.
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4. VYSLEDKY

Po ukonceni mého vyzkumu jsem ziskala od respondentek jasné odpovédi na své
otazky. Z jejich vypovédi jsem zpracovala kratké kazuistiky, ve kterych jsem zachytila
osobni nazory a odpovédi na mé cilové otazky. Cely ptepis rozhovort je ptilozen

Vv ptiloze.

4. 1 Kazuistiky

Kazuistika ¢. 1:

Respondentka €. 1 porodila své dité¢ v dob¢, kdy ji bylo 40 let, jedna se o jeji
druhé dit¢. Otéhotnéla planované a béhem tehotenstvi neméla zadné potize, citila se
zdrava. V roding se zadné geneticky podminéné onemocnéni nevyskytuje. Podstoupila
geneticky screening z krve, ultrazvukové vySetfeni a odbér plodové vody. Souhlasi s
provadénim genetickych testli, povazuje za ptrinosné takto zjistit, zda se jeji dité narodi
zdravé. Tuto informaci povazovala za stéZejni, v ptipadé, Ze by vysledek vySetteni byl
nepiiznivy, rozhodla by se t€hotenstvi prerusit. Informace o vySetfenich vyhledavala
sama na internetu. Vysvétleni povahy vySetfeni od lékare ji pfipadalo vSeobecné. Jeji
gynekolozka se vyjadiila, Ze geneticka vySetfeni podstupuji ,,vSechny starsi matky*.

Respondentka se domniva, Zze zfejmé podepisovala informovany souhlas
s vySetfenim pfimo pfed amniocentézou v genetickém centru. Jiny souhlas s vySetfenim
nepodepisovala. Nebyla obezndmena s moznou faleSnou pozitivitou vysledki vysetfeni
a o mozném pied¢asném odtoku plodové vody o vyvolani ptedcasného porodu
v disledku provedeni amniocentézy. Védé€la o riziku poskozeni plodu a potratu
v disledku provedeni odbéru plodové vody. Respondentka se stresovala po dobu ¢ekani
na vysledky genetickych testl, uvedla, ze ,, 0 fom doma porad mluvila, byla to dlouhd
doba, clovek potom porad premysli, proc tak dlouho nevolaji, a jestli je to dobré nebo
ne".

Vysledky ji byly sdéleny telefonicky pracovnikem genetického centra a poté

zaslany posStou. Zda je sdéloval pifimo lékar nedokéazala respondentka odpovédét. Na
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otazku, jak by se zachovala v pfipadé, ze vysledky genetickych testi by vysly
neptiznivé odpovédela: ,, To podle vady, kterou by dite mélo. Kdyby to byla treba nejaka
vada srdce, tak to uz se da dneska operovat, a pak je to v pordadku. Ale kdyby byl
postizeny télesné, kdyby mu chybéla treba noha, tak to nevim. Ziejmé bych Sla na
interrupci. *“ Respondentka zastava ndzor, Ze rozhodnuti ponechat si dité s postizenim

nezalezi pouze na ni, ale na celé jeji roding.

Kazuistika ¢. 2

Respondentka ¢. 2 porodila své dit¢ v 36 letech. Jedna se o jeji tfeti dité,
ot¢hotnéla neplanované. Béhem téhotenstvi netrpéla zadnymi obtizemi nebo
komplikacemi. Podstoupila geneticky screening z krve a amniocentézu. Genetické
vySetfovani povazuje za dobrou véc, kterou doporucuje z divodu vyssiho véku
soucCasnych rodi¢ek. Chtéla se dozveédét, zda se jeji dit€ narodi zdravé. Vysetieni chtéla
podstoupit i v ptipad¢, Ze by ji ho gynekolog nenavrhl, protoze do doby nez zjistila, ze
je téhotna, pracovala ve svém zaméstnani s chemikaliemi. Vysledky screeningu z krve
se pohybovaly na hrani¢nich hodnotach. Proto ji gynekoloZka odeslala na odbér
plodové vody.

Respondentka uvedla, ze v pfipad€ neptiznivych vysledkii by se rozhodla pro
pferuseni téhotenstvi. Byla obezndmena s moZnou faleSnou pozitivitou vysledki
vySetieni a 0 moZzném predasném odtoku plodové vody o vyvolani pfed¢asného porodu
v disledku provedeni amniocentézy. Védé€la o riziku poskozeni plodu a potratu
v disledku provedeni odbéru plodové vody. Tyto informace ziskala od své gynekolozky
a poté od lékare v genetickém centru. Od své gynekolozky se dozvédéla informaci, ze
,, pokud vyjdou nepriznive vysledky amniocentézy, bylo by dobré tehotenstvi ukoncit .

Respondentka si vzpomnéla, ze ,,néco podepisovala“ v genetickém centru pred
odbérem plodové vody, uz si nevzpomind, co to bylo. O vysledcich testu ji informoval
jeji gynekolog osobné a poté ji byly zaslany domil postou. Protoze byla respondentka
pln€ informovana o pfinosech a rizicich vysetfeni jiz svym gynekologem, méla dostatek

¢asu na zvazeni, zda vySetieni podstoupit ¢i nikoliv.
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Uvedla, ze by na genetickd vysetteni ,, ani nemusela, jenze pan doktor chtel mit
Jistotu, Ze to bude vsechno v poradku . Od své gynekolozky se dozvédéla informaci, ze
,je lepsi na odber plodové vody jit, Ze chodi vsichni po 35“. Mozna rizika spojena
s vySetfenim si respondentka moc neptipoustéla: ,, Verila jsem gynekologovi, zZe se to
stava opravdu jen vyjimecne.“ Co se tye doby, po kterou ¢ekala na vysledky, uvadi:
., Cekala jsem na vysledky kazdy den, chodila jsem se divat do schranky. Oddychla jsem
si, kdyz nakonec vysledek vysetieni byl dobry. Ano, tohle bylo hodné stresujici, ale spis
jen proto, Ze ten prvni test nedopadl uplné dobre. *

V souvislosti se skutecnosti, ze vysledky vySetfeni mohly vyjit nepfiznivé
odpovédéla respondentka: ,, Bez odbéru plodové vody bych se bala to dité donosit. Co
S nim potom, kdyby nebylo v poradku. Kdybych se dozvédeéla, ze bude postizené, urcité
bych sla na potrat. Kdybych se méla rozhodovat ve vsech mych téhotenstvich, tak bych
Sla vzdycky na vySetreni. Beru to jako dobro pro mé i pro dité. Hlavné jsem dala na
slovo pana doktora a ten rikal, Zze bych méla jit.

Na otazku tykajici se mozného postizeni ditéte odpovédéla: ,, 4 hlavné clovek
premysli uplné jinak, kdyz ve 20 ceka prvni dité a dozvi se, Ze by mohlo byt postiZené.
To bych si ho mozna i nechala, ale kdyz je mi 35 a uz mam dvé velké deti? To ne, v tom

«

pripadé bych to nelamala pres koleno. *

Kazuistika ¢. 3

Respondentka ¢. 3 otéhotnéla planované a porodila ve 37 letech své 3. dité. Po
dobu téhotenstvi se citila dobfe, méla jen problémy s vyssim tlakem a s nevolnostmi.
Podstoupila geneticky screening z krve, amniocentézu a vysetieni ultrazvukem. Mysli
si, ze geneticka vySetfeni jsou pfinosnd, protoze se v soucasné dob¢ rodi hodné déti
S postizenim. Zastava nazor, ze by genetickd vysetieni mély podstoupit vSechny t€¢hotné
zeny. Gynekolog ji sd€lil, ze na vySetfeni ,, miize a nebo nemusi jit, ale je vhodné tam
Jit, protoze uz je starsi. Pro jistotu, co kdyby to dité bylo nejak postizené. *

Respondentka je nespokojena se zpiisobem, jakym byla informovéna o rizicich a
pfinosech odbéru plodové vody: ,, Tak ja jsem tedy Sla, jenze uz kdyz jsem byla na

lehatku a chystal se na mé doktor stou jehlou, tak pribéhla sestra, Ze jesté néco

40



podepsat. Koukala jsem na to a tam psali, ze miize kviili provedeni odbéru plodové vody
dojit k potratu. To pro mé takovy Sok, Ze jsem nevédéla, co teda mam délat. A sestricka
nebyla zrovna mild, nenechala mé si to rozmyslet. Hned mi rekla, zZe tedy muzZu jet zase
domii. Tak jsem to tedy podepsala. *

Respondentka uvedla, ze byla o vysetfeni informovana vtetinu pfed vykonem.
O mozné falesné pozitivit¢ vysledkli vySetieni védéla, nevzpomind si, kdo ji
informoval. Vysledky vySetfeni se dozvédé€la telefonicky z genetického centra a poté
byly zaslany posStou. Respondentce nebyl dan prostor pro diskuzi s Iékafem ani ¢as na
rozmysleni, zda vySetfeni podstoupit. Uvedla: ,,Jen si myslim, ze bych o podstoupeni
odberu plodové vody vice premyslela a 7eSila tu situaci s manzelem, pokud bych predem
vedeéla, ze existuje riziko poSkozeni toho ditéte. To uz neni o potratu postizeného ditete,
ale o mozném potratu zdravého.“ V ptipadé€, ze by vysledky vysetieni byly nepftiznivé,
rozhodla by se pierusit t¢hotenstvi.

Na otazku tykajici se vysledkd genetického vysetieni odpovédéla: ,, Bala jsem
se, Ze jim to trva tak dlouho, protoze dité neni v pordadku. Taky jsem premyslela, Ze jestli
to nebude v porddku, tak si to necham vzit. Bdla jsem se, protoze mi odbér plodové vody
delali docela pozdeé a potrat v tak pokrociléem stadiu téhotenstvi, to mi neprislo zrovna
moc dobré. Jenze postizené dité jsem za zadnou cenu nechtéla.

V piipadé, ze by vysledky testu byly neptiznivé: ,, Kdyby mi rekli, zZe je to Spatné
Nebo Ze maji néjaké podezreni, dala bych to okamzité pryc. Prosté uz bych si rekla, ze
uz na to nemam vek, tak proc néco jesté zbytecné pokouset. To se neda nic délat, bud’ se
podari a nebo ne. Mam dve velky holky, jsou zdravé, chytré, pekné. Takze kdyby se 10

‘

treti nemeélo povest, to bych nechtéla mit postizené dité.

Kazuistika ¢. 4

Respondentka €. 4 otéhotnéla planované a porodila ve 37 letech. Jedna se o jeji
treti dit€. Béhem tohoto t€hotenstvi nepocitovala Zadné problémy a nevyskytly se zadné
komplikace. Podstoupila geneticky screening zkrve, amniocentézu a vysSetfeni
ultrazvukem. Geneticka vySetteni povazuje za ,, docela dobrad . Nepovazuje ho za nutné

u vSech téhotnych zen, vykonavala by tato vySetfeni na vyzadani. Respondentka byla o
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riziku ztraty nebo poskozeni plodu informovdna svym gynekologem a poté
v genetickém centru. Také byla informovana o mozné falesné pozitivité u vysledki
vySetteni.

Na dotaz, zda podepisovala informovany souhlas pacienta s vySetfenim
respondentka odpovédéla, ze ,,néco urcité podepisovala, ale uz si nevzpomind, co to
presne bylo“. Vysledky vysetieni respondentce sd¢lil telefonicky jeji gynekolog a poté
byly zaslany jest¢ poStou. Respondentka mohla zvazit, zda podstoupi geneticka
vySetfeni, protoze ji pln¢ informoval jiz jeji gynekolog. Méla moznost mu klast dotazy.
Respondentka nedokazala odpovédét, jak by reagovala na neptfiznivé vysledky testt.
Respondentka uvedla, ze ,,zdlezi na tom, jak moc by dité bylo postizené*. Uvedla, ze:
., Snazili jsme se dlouho, hodné let, a pak se to povedlo. Jenze ja bych péci o postizené
dite opravdu nezvladla. Kdybych se dozvédeéla, Ze bude dité postizené, Sla bych na
preruSeni. Nemam na to, aby moje dité bylo v nemocnici nebo se néjak trapilo. *

Respondentka pted vysetfenim se obavala spise bolestivosti nez moznych rizik:
., Znama mi rikala, Ze je to bolestivé. Prece jenom si nechat pichat takovou velkou jehlu
do bricha, to neni nic pro me. Ale kdyz mi vekl, Ze chodi vSechny tehotné ve 35 letech,
tak jsem sla taky. Nakonec bych sla i kdyby mi to ani gynekolog nenabidl, protoze prece
jen jsem starsi a vSichni Fikaji, Ze ¢im starsi matky, tim vétsi riziko, Ze bude dité
postizené. "

Na otazku tykajici se ¢ekani na vysledky genetickych testd uvedla: , Nastésti
bylo vsechno v poradku. Ale bala jsem se hodné, byl to stres, porad jsem musela

I3

premyslet, co bych udélala, kdyby mi rekli, Ze dité nebude uplné v poradku. ‘

Kazuistika €. 5

Respondentka €. 5 otéhotnéla nepldnované a porodila ve 36 letech. Jednd se o
jeji teti dité. Béhem téhotenstvi trpéla béZnymi obtizemi, jako jsou otoky a nevolnosti.
Jiné komplikace se nevyskytly a respondentka se citila zdrava.

Podstoupila geneticky screening z krve a amniocentézu. Uvadi, ze genetické
vysetieni z krve podstoupil 1 jeji manzel. Mysli si, Ze genetické testovani je pfinosné,

ale vadi ji dlouhé ¢ekani na vysledky. Respondentka nebyla dikladné informovéna o
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moznych rizicich spojenych s amniocentézou. Uvedla, ze ji gynekolog ,, #ikal, Ze jsou
tam mozné néjaké komplikace, ale Ze je to jen velmi vzacné. Ano, védéla jsem, Ze tam
Néjakeé riziko je, nevim presné co “. Nad riziky neptemyslela, protoze ,, kdyby to bylo az
tak rizikové, tak to snad nebudou zZenam hromadné provadet “.

V genetickém centru podepisovala ,,souhlas s odberem plodové vody* pied
provedenim vySetieni v dobé&, kdy jim lékar zodpovidal dotazy. Vysledky vysetfeni byly
respondentce zaslany poStou a poté ji jesté informoval jeji gynekolog. Respondentka
uvedla, ze ,,by Sla na interrupci, nechtéla by mit postizené dité”. Mé&la moznost se
dotazovat pred vysetfenim l1ékare.

V souvislosti s vysledky vySetfeni uvedla: ,, Ale to cekani na vysledky, ja nevim.
Zburcovala jsem kviili tomu celou rodinu. I kdyz se zpocdtku clovék neboji, tak potom
mu to zacne vrtat v hlavé a boji se. Strasné se boji. A to rozhodovani, kdyby nakonec
bylo dité postizené. To nepreji nikomu. “

Na dotaz o moznych nepfiznivych vysledcich vySetfeni respondentka
odpovédéla: ,,Sla bych na interrupci, nechtéla bych postizené dité. Ja bych se s tim
nevyrovnala. Vzdyt by nemélo stejny Zivot jako ostatni déti. To bych opravdu nechtéla.
Oplakala bych to, to jiste, ale Zivot by Sel dal. Kdybych i potom dité moc chtéla, treba
bych zkusila otéhotnét jesté jednou. Nevim, musela bych se dostat do té situace. Hlavné
jsem uz v té dobé mela dve deti, treba bych uz znovu otéhotnét nechtéla.*

Na dotaz tykajici se amniocentézy respondentka uvedla: ,, Tam jsem sla, protoze
tam chodi vSichni od 35 let. Ja jsem chtéla védet, jestli bude dité zdravé. Nemusela jsem

I3

tam jit z jiného duvodu. Ale chtéla jsem jit. Pro jistotu.*

Kazuistika ¢. 6

Respondentka €. 6 oté¢hotnéla planovane a porodila ve 27 letech. Jedna se o jeji
prvni dité. T¢hotenstvi probihalo bez komplikaci, dotazovana se citila dobfe. Ptestoze
podstoupila tii genetickd vySetfeni, podezieni na vyvojovou vadu se odrazilo ve
vysledcich jen jednoho z nich, podstoupila geneticky screening z krve, ktery vysel

atypicky. Dité se narodilo s vrozenou srdecni chorobou, s transpozici velkych cév.
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Dale podstoupila odbér plodové vody a ultrazvukové vySetfeni. V rodiné
respondentky se nékolikrat vyskytla vrozend vada srdce. Na otazku, co si mysli o
genetickém testovani odpovédéla: ,,Ja ted nevim, co si o tom mam myslet. Problém je
Vtom, ze ty testy nejsou 100%. Ja jsem méla genetické zatizeni v rodiné vysel mi
atypicky screening z krve. Meli se na mé zamérit. A pak ta rana po porodu. To bylo
hrozné. “

Respondentka byla informovana o vSech rizicich spojenych s genetickym
vySetfenim svym gynekologem a poté lékafem v genetickém centru. Zde také
podepisovala informovany souhlas pacienta s vysetfenim pred vykonem amniocentézy.
Vysledky vySetieni ji sdélil 1ékat z genetického centra telefonicky a poté byly vysledky
jesté zaslany postou. Respondentka méla moznost dotazovat se 1¢kafe a méla dostatek
Casu, aby zvazila, zda vySetfeni podstoupi. Respondentka uvedla, Ze kdyby vysledky
testll byly nepiiznivé, rozhodla by se pro ume¢lé pieruseni t€hotenstvi.

Svou situaci respondentka objasnila takto: ,, Ano, nekolikrdt se u nds v rodiné
objevila srdecni vada. Myslim, Ze proto jsem $la na genetiku, protoze zas tak pozdé jsem
dité nemela. Spoléhala jsem na to, Ze tu vadu odhali, pokud tam bude. Jsem na né
nastvand, protoze §lo o cas. Kdybych chodila do - tak tam by tu srdecni vadu
odhalili. Jenze ja jsem tady porodila ve dvé hodiny odpoledne a az druhy den rano si
doktori vsimli, Ze ma dité jinou barvu a zacali se tim zaobirat. Pak ho hned nalozili do
vrtulniku a letéli do || na operaci. Maly meél transpozici veliyeh arterii. v |}
mi potom rikali, Ze to méli poznat v tom genetickém centru z vysledkit vySetreni, hlavné
to meli videt na ultrazvuku. Ani se tady k té chybé nepriznali a chlapec ma diky tomu
opozdeny vyvoj, Spatné noZicky, nebude moci sportovat a musi se hodné setrit.

Na otdzku, jaky by byl postup lékaili v pfipadé, Ze by genetickd vySetfeni
potvrdila vrozenou vadu respondentka uvedla: ,, Ano, lécba je moznd, to ano. Jenze u mé
slo o cas, kdyby to byvali byli zjistili, tak budu rodit piimo v |} a hned po porodu
by chlapec Sel na operaci. Nebyla by tam tak velka casova prodleva a nasledky by tim
padem byly mensi. Nefungoval mu kviili onemocnént velky krevni obeh. Opravdu slo o

«

cas.*
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Kazuistika €. 7

Respondentka ¢. 7 otéhotnéla planované a porodila své tieti dit¢ v 35 letech.
Béhem téhotenstvi neprodélala zadné komplikace, ale vzhledem k tomu, ze piedchozi
dve¢ téhotenstvi byla rizikova, doporucila ji gynekolozka klidny rezim. Podstoupila
geneticky screening z krve, amniocentézu a vySetieni ultrazvukem. Zastava nazor, ze
genetickd vysetfeni jsou potfebna u ,, starsich* téhotnych Zen. Doporucila by tato
vysetieni podstupovat od 30. roku. Pro mladé, zdravé zeny bez genetického zatizeni v
rodiné to povazuje za zbytecné stresujici. Respondentka si informace o vySetfenich
vyhledévala jesté pfed otéhotnénim. Byla pIn€ o vSech pfinosech a rizicich informovana
svou gynekolozkou a poté jesté lékafem v genetickém centru. Podepisovala pred
odbérem plodové vody informovany souhlas pacienta s vySetfenim.

Vysledky vySetteni respondetce byly zaslany posStou a poté ji jesté informovala
jeji gynekolozka. Vsechny respondentCiny dotazy byly 1ékaii zodpovézeny. Mohla se
predem rozhodnout, zda vySetfeni podstoupi. Nevi, jak by reagovala v ptipadé, ze by
vysledky vySetieni byly nepiiznivé. V ptipad€, Ze by postizeni ditéte mélo byt opravdu
tézké, neslucitelné se zivotem, rozhodla by se pro pferuseni t¢hotenstvi.

Na otazku tykajici se rizik vySetfeni odpovédéla respondentka: ,, Moje
gynekolozka mi rekla, Ze je statisticky lepsi podstoupit vysetieni plodové vody i pres to
malé riziko. Rikala mi, Ze se za svou praxi nesetkala s nikym, kdo by nasledkem odbéru
plodové vody prisel o dite. Hlavné v tom vyssim véku je lepsi vySetreni podstoupit. Pro
ochranu matky i ditéte. Miize se stat cokoliv. Prislo mi lepsi podstoupit malinké riziko
nez abych si pripadné v budoucnosti néco vycitala. Chtéla jsem pro sebe i pro dité
udelat maximum. *

V souvislosti s podepsanim informovaného souhlasu pacienta respondentka
uvedla: ,, Ale mam takovy pocit, Ze lékari potiebuji, aby Zeny na vySetieni chodily.
Vsechno zduvodnili vtom smyslu, Ze rizika se v podstaté nestavaji, Ze jsou
zanedbatelna. Vnimala jsem podani informaci tak, Ze se nemusime bat. Trochu nas
ovliviiovali. Myslim, ze 90 % maminek, které si nebyly az tak jisté, tak presvedcili, zZe se

nic nestane, Ze je to vysetreni jen dobré, Zadouci. A v pripadeé, Ze by nékdo odmitl
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vySetieni, tak v podstaté ohrozuje sebe i dite. Odmitnuti bylo brano jako

nezodpovednost.

Kazuistika ¢. 8

Respondentka ¢. 8 otéhotnéla planované a porodila své druhé dité v 31 letech.
Vzhledem ke komplikacim béhem prvniho t€hotenstvi bylo toto oznaceno za rizikové a
respondentka dodrzovala klidny rezim.

Podstoupila odbér plodové vody a ultrazvukové vySetfeni z divodu nahlych
bolesti v podbfisku, které se vyskytly ve tfetim trimestru téhotenstvi. Geneticka
vySetfeni povazuje za prospésna, pokud jsou provedeny v€as a Zena se na zakladé jejich
vysledki mlze rozhodnout, zda téhotenstvi pferusi ¢i nikoliv. Respondentka nebyla o
Zzadném z vySetfeni pfedem informovana. Odpovédi na jeji dotazy ze strany lékati ji
piipadaly nedostate¢né. Respondentka uvedla: ,, Nikdo mi opravdu nic nerekl, asi na to
nebyl cas.

Respondentka si nepamatuje, Ze by podepisovala informovany souhlas pacienta
s vySetfenim. V dob¢, kdy byla hospitalizovana za ni nakonec dochazel jeji gynekolog a
informoval ji o vysledcich podstoupenych vySetieni. Nebyl ji poskytnut prostor pro
dotazy a nebyla pfedem informovana o povaze, pfinosech a rizicich vySetfeni.
Respondentka v rozhovoru uvedla, ze pokud by byla informovana o nepfiznivych
vysledcich v dobé, kdy by bylo mozné té¢hotenstvi bez komplikaci pterusit, pfistoupila
by na toto feSeni.

Na otazku tykajici se informovanosti o podstupovanych vySetienich
respondentka uvedla: ,, Nikdo me o nicem moc neinformoval a ja ani nevédéla na co se
ptat. Lékarské zpravy mi vysvetlovala znama, porodni asistentka, protozZe to vsechno
bylo napsané latinsky. Sebéhlo se to strasné rychle, strasné moc vysetieni najednou.
Nikdo mi opravdu nic nerekl, asi na to nebyl cas. Byla jsem z toho vystraSend,

podstupovala jsem jedno vySetieni za druhym a nikdo mi o tom nic nerekl. *
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Kazuistika ¢. 9

Respondentka ¢. 9 porodila své tieti dit€é v 35 letech. Téhotenstvi bylo
planované. Mezi 16. a 18. tydnem tchotenstvi byl respondentce diagnostikovan
téhotensky diabetes. Jiné komplikace kromé& komplikaci zfejmé vyvolanych odbérem
plodové vody nevznikly. Po odbéru plodové vody se u respondentky objevily silné
bolesti bficha poté prestala citit pohyby ditéte. Takto popsala situaci: ,,Jela jsem tedy
jesté na gynekologickou ambulanci a tam mi dokonce napsali do zpravy, Ze je mozné, ze
dojde k potratu. Byla jsem opravdu vystrasend, bdla jsem se, Ze o dité prijdu. Bolesti
nepolevovaly a dalsi den jsem prestala citit pohyby ditéte. V tu chvili uz jsem byla
smirend s tim, Ze je konec. Jenze jiné problémy jsem neméla, nekrvdcela jsem, byla jsem
jinak v poradku. Na ultrazvuku mi lékar potvrdil, Ze dité je v porddku, Ze se hybe a
nejspis se stalo to, ze mi jehlou pri vysetreni nékde napichly néjaky nerv. Ale nikdo se
K tomu uz nevyjadril.

Dotazovana podstoupila geneticky screening z krve, amniocentézu a vySetieni
ultrazvukem. Mysli si, ze genetické vySetieni je stresujici, ovSem kdyby ji 1ékat znovu
doporucil ho podstoupit, neodmitla by. VySetfeni je dle jejiho nazoru zbytecné u
mladych Zen, u kterych se nevyskytly Zadné komplikace nebo genetické zatiZeni.
Respondentka nebyla o vySetfeni pfedem informovana svym gynekologem.

Informace, kterych se ji dostalo v genetickém centru od lékafe ji pfipadaly
nedostacujici. V genetickém centru 1ékat zeny informoval kolektivné na rusné chodbé.
Respondentce piipadal zptisob podani informaci manipulativni. Tésné pred vySetienim
se dozvédela, o vSech rizicich vySetfeni a nebylo ji umoZnéno zvazit, zda za téchto
okolnosti chce vySetfeni podstoupit. Informovany souhlas pacienta podepisovala také
tésné pred vysetfenim.

Respondentka uvedla: ,, Bylo mozné i vysetreni odmitnout, jenze mi dost jasné
dali najevo, Ze je to jen na moji zodpovednost, v podstate mi naznacili, Ze bych néco
nezodpovédne zanedbala. “ Vysledky vysetfeni byly respondentce sdéleny telefonicky a
zaslany poStou. Respondentka méla moznost pied vySetienim klast 1€kafi dotazy, ale

jeho odpovédi ji pfipadaly vyhybavé. U respondentky se v dasledku odbéru plodové
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vody objevily komplikace. V piipadé, Ze by vysledky testii byly neptiznivé, rozhodla by
se pro preruSeni t€hotenstvi.

Respondentka na otazku tykajici se podani informaci odpovédéla: ,,Ja jsem se
prosté toho vysetreni bala a potrebovala jsem individualni pristup a ne mazani medu
kolem pusy, a pak na vas jeste vyhrkne, Ze je tam moznost potratu. To je hrozné.
Premyslela jsem, ze bych odmitla pri takovém pristupu, ale pred timto téhotenstvim
jsem musela jit na preruSeni, protoZe dité bylo strasné moc poskozené, nebylo by

schopné Zivota.

Kazuistika ¢. 10

Respondentka ¢. 10 porodila své dit¢ v 37 letech. Jedna se o jeji tieti dité.
Té¢hotenstvi bylo dle jejich slov udrzované, protoze se na jeho pocatku objevily
komplikace v podob¢ krvaceni.

Podstoupila geneticky screening z krve, amniocentézu a vySetfeni ultrazvukem.
S genetickym vySetfovanim souhlasi, mysli si, Ze jsou prospés$na. Je rada, Ze v soucasné
dob¢ existuje moznost genetického vySetfeni plodu. Zastava nazor, ze v kdyby nebyly
provadény genetické testy, spousta matek by bylo neStastnych, protoze by se jim
v disledku toho narodilo postizené dit€ a ony by tuto skutecnost nemohly nijak ovlivnit.

Respondentka byla dostate¢né informovana o pfinosech a rizicich vySetieni jesté
pfed jeho provedenim v genetickém centru. JelikoZ je zdravotnice, vyhledavala si
informace také sama. Podepisovala informovany souhlas pacienta s vySetfenim
v genetickém centru. Personal na ni byl velmi mily a s jejich pfistupem a péci byla
celkové¢ velmi spokojena.

Vysledky respondentce byly zaslany poStou a poté ji jest¢ informoval jeji
gynekolog. Respondentka méla moznost zvazit na zakladé poskytnutych informaci, zda
vySetieni podstoupi a 1ékat vSechny jeji dotazy zodpovedél. V piipadé, ze by vysledky
testll byly nepfiznivé, rozhodla by se podstoupit preruseni t€hotenstvi.

Na otdzku tykajici se rizik spojenych s provedenim vySetifeni odpovédéla: ,, Ne,
ja jsem se nebdla. Citila jsem se dobre. Brala jsem toto vysetreni tak néjak normalne.

I3

Jako kdyz jdete na odber krve, bude to trochu neprijemné, ale je to pro dobrou veéc.
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V souvislosti s moznymi nepiiznivymi vysledky vySetieni odpovédéla: ,,Jd bych
Sla na potrat. Sice jsem dité jeste chtéla, ale zdrave. Kdyz by se to nepodarilo, tak to se
neda nic delat. Uz jsem méla dvé velkeé holky. Ja jsem s timto rizikem tak trochu
pocitala, vedeéla jsem, Ze se klidne muze stat, ze dité nebude normdlni. Byla jsem

rozhodnutd v tom pripadé jit na potrat.
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5. DISKUZE

Z vyse uvedeného vyzkumu je ziejmé, Ze t€hotné Zeny s prenatalni diagnostikou
souhlasi a pfeji si podstupovat genetickd vySetfeni. T¢hotné zeny tato vysetieni
podstupuji z preventivnich divodu, protoze si preji byt informovany o zdravi svého
budouciho ditéte.

Jak uvadi Peschke (1995), prenatalni diagnostika s terapii je mozna jen u malého
mnozstvi uréitych genetickych vad. Pouze v rozsahu 5 az 10 % vSech pfipadd. Ve
vetSin€ ostatnich pfipadd je prakticky pfinos vySetfeni vzorku plodové vody jen
informativni, slouzi jako podklad pro rozhodnuti t¢hotnych Zen, zda si dit€ ponechaji ¢i
podstoupi interrupci v zdkonem stanovené 1huté, tedy do 24. tydne téhotenstvi.

Nekteii autofi soudi, ze v soucasné¢ dob¢ je péce o téhotnou zenu dispenzarni,
nikoli preventivni. To miiZze vzbuzovat dojem, Ze v Ceské republice je t&hotenstvi
povazovano za nemoc ¢i stav ohrozujici zdravi. Tento postoj se nasledné miize
promitnout do mnozstvi vySetieni, které¢ ceska matka musi podstoupit a do pohledu
zdravotnikd, ktefi mohou, oslepeni rutinou, na budouci zivot nahlizet jako na soubor
riznych onemocnéni a moznych genetickych vad (Konigsmarkova, 2003). Timto viibec
nemam v imyslu brojit proti prevenci, ale povazuji za dilezité z vice stran pohlédnout
na ono zahadné slovo ,,musi‘.

V EU je bézné, ze se geneticky screening provadi pouze v odivodnénych
ptipadech. Piesto je Triple test v souasné dobé v Ceské republice provadén viceméng
plosné. Vyzkum zpracovany Gender Studies mezi Ctyficeti sedmi Zenami a Ctyficeti
Sesti zdravotniky ukdzal, ze pfestoZe si vétSina zdravotnikli mysli, Ze by méla mit Zena
pravo svobodné volby, pi1 odbéru krve na geneticky screening informovali o jeho tcelu
jen ftficet sedm zen a pouze devét z nich pozddalo o souhlas s vySetfenim
(Konigsmarkova, 2003).

Vsechny dotazované Zeny vypovédély, Ze geneticka vysSetfeni chtély podstoupit
ze sve vile. Provedeni genetického vySetfeni v pfipadé, ze existuje podezieni na
genetickou vadu, z divodu onemocnéni matky nebo u rizikovych jedincti zeny povazuji

za potiebné. Naopak by vySetfovanim zbytecné nestresovaly mladé, zdravé matky bez

50



genetické zatéze. Tehotnym zendm pfipadd Cekani na vysledky vySetfeni zbyte¢né
stresujici.

Je otazkou, jak velky vliv ma stres vyvolany nejistotou a ¢ekanim na vysledky
genetického vySetfeni na vznikajici vztah mezi matkou a ditétem. V nékterych
ptipadech se stava, ze matCiny ochranné instinkty zesili a k ditéti se jesté vice piimkne.
V opacnych piipadech se od svého ditéte i t€hotenstvi emocionalné distancuje, az do
doby, kdy dostane uklidiujici vysledky. Existuji nazory zen, ze toto distancovani na
dlouhou dobu po porodu narusilo jejich vztah k ditéti. Uzkostnost & emocionalni
neucast, které jsou nasledkem strachu o zdravi svého ditéte, se navic mohou objevit i v
dalsich t¢hotenstvich (Labusova, 2010).

Dal$im diivodem respondentek, pro¢ odmitnout genetické vySetieni je mozny
rozpor s vyznavanou virou nebo skutecnost, ze konkrétni Zen¢ nezélezi na tom, zda
bude mit zdravé ¢i postizné dite.

Vétsina zen podstupuje geneticky screening z krve, amniocentézu a ultrazvukové
vySetfeni. Potvrdil se fakt, zZe geneticky screening z krve je provadén plosné vSem
t€éhotnym Zendm. Z rozhovord se Zenami je patrné, Ze védély, za jakym ucelem je jim
odbér krve proveden, o vyjadfeni informovaného souhlasu pacienta vSak nebyla
pozadana 7adna z nich. Zeny pied provedenim odbéru plodové vody nevénovaly
pozornost faktu, Ze podepisuji informovany souhlas pacienta s vySetfenim. Spoléhaly
na Ustni podéni informaci pfimo lékafem. V dasledku toho se vyskytly ptipady, ve
kterych zena nezaznamenala fakt, Ze by ji 1ékat upozornil na urcité riziko, které s sebou
vySetifeni nese. Teprve tésné pred vySetfenim, kdyz podepisovala informovany souhlas
si povsimla, jaké konkrétni komplikace mohou nastat (respondentka €. 3).

Prekvapujici je také fakt, ze Zeny, které byly o rizicich plné¢ informovany
nepocitovaly zadné obavy spojené pfimo s urcitym rizikem. U téchto vySetfeni pro né
prevazila vypovidajici hodnota o zdravi jejich ditéte nad pfipadnymi riziky po
provedeni testu. Toto potvrzuje i fakt, Ze zeny nepfikladaly velky vyznam podepsani
informovaného souhlasu pacienta s vySetienim. Tyto téhotné Zeny nemohly byt
dostate¢né informovany v ptipadé€, ze si matné vzpominaji, ze ,,néco podepisovaly“.

Mizeme diskutovat s ndzorem, ze budouci matka, ktera je mén¢ informovana se bude 1
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mén¢ stresovat. OvSem kdo vtomto piipadé ponese zodpovédnost za piipadné
komplikace v dusledku provedeni genetického vySetfeni? Lékaf, ktery dostate¢né
neinformoval téhotnou Zenu nebo pfimo t€hotnd zena, protoze se nedozadovala fadného
podani informaci? Jak je obecné zndmo, tak néktera povolani jsou v podvédomi vétSiny
lidi spojovéna s autoritou a vzdélanosti. V ptipadé genetickych vySetfeni se mizeme
zamyslet nad tim, zda dostate¢né neinformované zeny védély, na co se 1ékafe dotazovat
a jakéa jsou jejich prava nebo plné spoléhaly na doporuceni lékaie. Snad nikdo se
nebude v ordinaci s Iékafem pfit o to, zda ma anginu nebo ne. Nejsme 1ékaii, nemame
dostatecné védomosti z medicinského oboru. Proto je dilezité, aby nam vSechny
potiebné informace poskytl odbornik, ¢lovek, ktery je schopen v dané situaci spravné
vyhodnotit nas zdravotni stav a vS§echna potfebnd vySetteni ¢i zékroky.

Respondentky pfiili§ nepfemyslely nad skutecnosti, ze s provadénim genetickych
testll se poji faleSna pozitivita ¢i negativita. Vysledky vySetfeni zeny povazovaly za
rozhodujici. VétSina zen uvedla, Ze v piipadé neptiznivych vysledkti genetickych
vySetfeni by se rozhodly své t€hotenstvi pfedCasné ukoncit. Jedna zena povazovala za
smérodatné, jakym zpisobem by jeji dité bylo postizeno (respondentka €. 7).

Zajimavé je také porovnani s vysledky Blazkove (2009), v jejimz vyzkumu
v diplomové praci na téma Vybrané etické problémy v situaci geneticky poSkozeného
plodu bylo zjisténo, ze 65% dotazovanych respondentd o moznosti umélého pteruSeni
t€hotenstvi neuvazovalo. 35% respondentl o této skute¢nosti uvaZzovalo. Respondenty
v tomto vyzkumu tvofili rodi¢e déti s genetickou vadou.

Dolista (2000) uvadi, Ze jednim z divodi ukoneni nenarozeného Zivota je
geneticka indikace, tedy ze je predpokladano narozeni ditéte s t€Zkou formou zdravotni
vady. Geneticka indikace k zabranéni t€hotenstvi se nabizi u rodicl, u kterych je
z n€jakého divodu redlnd skuteCnost, ze se jim narodi dit¢ s tézkym dédi€nym
onemocnénim. OvSem pokud se jedna o pouhou domnénku této skute¢nosti, neni mozné
vzhledem K ucté k zivotu dat volnost k umélému pieruseni t€hotenstvi, protoze v tomto
pfipadé¢ by byla fada déti zbavena Zivota.

Jak jsem jiz uvedla, vétSina respondentek mého vyzkumu nepfemyslela nad

moznou faleSnou pozitivitou genetickych vySetfeni. Z vyzkumu vyplynulo, Ze s timto
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faktem byly obezndmeny, ovSem na otazku tykajici se neptiznivého vysledku vySetieni
vétsina bez vahani uvedla, Ze by v tom piipad¢ postoupila umélé preruSeni t€hotenstvi.

Pokrok v prenatalni diagnostice je jisté pfinosem, ovSem nabizi moznost volby,
ktera mize kruté zasahnout do osudu mnoha nenarozenych. Cim dal vice rodi¢t bude
mit moznost vybrat si genetické vlohy svych déti. To znamend, Ze rozhodnuti, jaké
defekty budou tolerovat a jaké ne, je pouze v jejich moci (Kushnerova, Thomasma,
2000).

Nézory Zen na urCitd postizeni se rizni. Z odpovédi je mozné vypozorovat, ze
kazda Zena si pod pojmem ,,postizeni piedstavuje néco trochu jiného. Zajimavé je, ze
v souvislosti s pozitivnim vysledkem genetického testu a moznosti zvolit interrupci
nékteré zeny rozliSovaly druh nebo rozsah postizeni. Rozhodujici informaci bylo, zda
by dité kvili svému postizeni bylo zavislé na péci druhé osoby.

V roce 2003 byla naplnén dlouholety nakladny projekt na rozlusténi lidského
genomu. Informace, které mizeme diky tomu vyuzit se mohou lehce zvrhnout proti
nam. Tento nejvyznamnéj$i objev 20. stoleti povede ke zdokonaleni diagnostiky
nejriznéjSich chorob, vcetné téch dédicnych. Ocekava se, Ze diky novym poznatkiim,
které nakladny projekt pfinesl, budou vyvinuty i nové, uc¢innéjsi léky (Houser, 2003).
OvsSem 1 tato mince ma rub a lic. Je téméf jisté, ze nckteti rodice se budou snazit zjistit,
zda jejich dité bude mit vytouZenou schopnost, nadani & kvalitu. Zadoucim znakem
muze byt napiiklad vyska, inteligence nebo barva oc¢i. Nekteti rodice, mozna znacna
¢ast, si bude chtit takto potomka ,,stvofit. OvSem co nam pfinese takovd moznost
volby? Co pfinese ditéti a co jeho rodi¢im? Jsme si jisti, Ze budou rodiCe Stastnéjsi
s détmi, jejichz vlastnosti jim pfedem vybrali, aby dosdhli pfesné kopie vysnéného
potomka? Budou $t’astnéjsi takto ,,upravené déti? A co rodice, ktefi svétili osud svilij a
svého ditéte do rukou pfirody a ta jim dala postizené dit€¢ (Kushnerova, Thomasma,
2000)?

Na konci 60. let byla zavedena prenatalni diagnostika a vSichni byli vehementné
ujiStovani, Zze zadnd Zena nebude nucena takové vySetfeni podstoupit, natoz aby ji
nekdo nutil k potratu, pokud by byl diagnostikovan geneticky defekt. Ukdzalo se, ze

pfipadné obavy z vykonani pfimého tlaku byly liché. To ovSem neznamend, Ze by
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k Zzadnému ovliviiovani nedochazelo (Kushnerova, Thomasma, 2000). Svou moc
uplatnil spoleCensky natlak a rutina pii provadéni prenatalni diagnostiky vyustila
Vv Iékafem indikovanou proceduru pro téhotné Zeny starSi 35 let téméf stejné béznou,
jako je dnes méteni krevniho tlaku. V dnesni dob¢ si dokdze prosadit sviij ndzor a
postoj jen zena pevna a rozhodnd (Kdnigsmarkova, 2003).

Dvé respondentky (respondentka ¢. 7 a ¢. 9) uvedly, ze podavani informaci
lékafem v genetickém centru bylo urcitym zptisobem manipulativni. Respondentka ¢. 9
vypovédéla, ze 1€ékat podaval povrchni informace a v piipadé€, Ze byl dotazovan, byly
jeho odpovédi vyhybavé. Zardzejici je také pristup zdravotnikli, ktefi nevhodnym
zpisobem oznamili této téhotné Zené, ze pokud genetické vySetieni odmitne, tak
védomé nezodpovédnym zplisobem zanedba péci o své nenarozené dité. Respondentka
¢. 7 méla z podani informaci dojem, ze jsou ovliviiyjici, podavané ve smyslu, Ze neni
¢eho se obavat. Tato respondentka zastdva ndzor, ze pro geneticka centra je zadouci,
aby Zeny geneticka vySetieni podstupovaly.

Machackova (2009) v souvislosti s manipulativnim jednanim ze strany lékaie
zastava nazor, Ze naklady na provedeni a rozbor plodové vody lze predpokladat v fadu
nékolika tisic korun. A vzhledem k tomu, ze tato vySetfeni jsou provadéna vétSinou
soukromymi subjekty, existuje zde vzdy zajem vySetieni spiSe provést nez neprovést,
nékdy 1 za cenu psychologické manipulace za hranici Iékarské etiky.

Dle mého nazoru v ceském zdravotnictvi stidle prezivd siln€¢ zakofenény
paternalisticky pfistup. Lékat se v tomto piipadé€ citi rozhoiCen Zeninym odmitnutim
navrhované péce. Za jisté selhani povazuji 1 fakt, Ze tak dilezité a osobni informace,
jako jsou vysledky vySetfeni, byly t€hotnym Zendm sd¢lovany telefonicky a ne osobné.

Hodné zalezi na tom, zda je dnesni spolecnost ochotna unést geneticky postizené
jedince. V piipadé€, Ze se je snazi jiz od pocatku selektivné odstranovat, povede tento
zpusob ke zdravé a krasné populaci? Nebude na ni vrhat stin jakési moralni selhani a
netolerance? Je dillezité pfijmout a smifit se skuteCnosti, ze lidé umirali, umiraji a
budou umirat na nékterou z nemoci, dokonce 1 na onemocnéni genetické. Zalezi na
tom, zda jsme ochotni pfivadét na svét a trpét deti, které nejsou ve vSech smeérech

dokonalé, které jsou jiné, nez si rodice naplanovali. Kde vézi pravy divod, pro¢ jiz
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nejsme ochotni nadale véftit pirodni genetické loterii, kterd sice neni dokonala, ale ani
ne tak Spatna (Kushnerova, Thomasma, 2000).

V zévéru diskuze bych uvedla problémy, které doprovazely vyzkum. Neékolik
oslovenych respondentek rezolutné odmitlo rozhovor poskytnout na zdkladé¢ velmi
negativnich zkuSenosti v souvislosti s prenatalni diagnostikou. S touto zkuSenosti se
oslovené Zeny nevyrovnaly a dosud v nich pfetrvava silnd averze a rozhovor na toto
téma by v nich vyvolal nepiijemné vzpominky. Jejich rozhoi¢eni se tyka piistupu
1¢kait a faleSnych vysledki genetickych vySetfeni. Z tohoto divodu je mozné, Ze muj
vyzkum neni zcela objektivni, protoze respondentky, které se rozhovort zcastnily,
mély ve veétsing pripadi spiSe dobrou zkusSenost s prenatalni diagnostikou. Vliv na
vysledky vyzkumu maé i fakt, Ze pouze jedna respondentka, které se narodilo dité

s genetickou vadou byla ochotna rozhovor poskytnout.
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6. ZAVER

Etické problémy doprovazejici prenatalni diagnostiku jsou Vv soucasné dobé
velmi diskutovanym tématem. Zda se, Ze neni mozné jednoznacné stanovit pravidla
prenatalni diagnostiky, protoze svoboda rozhodnuti kazdého z nas by timto mohla byt
omezena. Jak bylo jiz zminéno, na problematiku prenatalni diagnostiky lze nahlizet
z mnoha riznych uhli a nelze jednoznacné oznacit pravé jeden za spravny a pro
vSechny pfijatelny.

Etické problémy muizeme fteSit z hlediska zdravotnického, naboZenského,
pravniho nebo rodicovského. Ve svém vyzkumu jsem se zaméfila pravé na etickou
problematiku z hlediska rodicovského aspektu, respektive z pohledu budoucich matek.
Dalsi propojeni etickych problémi s problematikou porodnickou, genetickou a socialni
pfenasi zodpovédnost nejen na matku ditéte, ale i na pecujici zdravotnicky personal.
Zdravotnik v tomto ptipad€ zastava nejen roli oSetfovatele, 1ékate, ale 1 vzdélaného
rddce kompetentniho ke zodpoveézeni vSech otdzek. Zdravotnik by tedy mél byt vzdy
oporou pro svého pacienta, ktery se ocitl v obtizné feSitelné situaci a mél by byt
schopen odpovédét dle svého nejlepsiho svédomi, nejen z hlediska medicinského, ale i
Z hlediska lidského (Veleminsky, Sak, 2000).

Cilem mé prace je poukazat na skutecnosti, které¢ jsou mnohymi autory popsany
v teorii a toto komparovat s vysledky, které vyplynuly ve vyzkumné ¢asti.

Stanovené cile byly v rozhovorech s respondentkami zjistény. Prvni cil, zjistit,
jaky nazor maji t€hotné Zeny na genetickd vySetfeni plodu byl zjiStén na zakladé
vyzkumné otazky: ,,Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?* Z rozhovoru vyplynulo,
ze vSechny respondentky povazuji vysledky vySetfeni za ptinosné. Hodnota informaci
ziskanych na zakladé genetickych vySetfeni prevazila rizika vySetfeni 1 subjektivni
obavy respondentek, mezi které patfi napiiklad strach z bolestivosti nebo pocit
ohrozeni.

Druhy cil, zjistit, zda byly tyto Zeny pIn€ informovany o piednostech a rizicich
podstoupeni genetického testovani by také na zdkladé¢ odpoveédi respondentek

v rozhovorech naplnén. Bylo zjisténo, Ze Sest Zen bylo informovano ptfed vySetfenim
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takovym zptsobem, ze byly schopné zodpovédné zvazit vSechny pifinosy a rizika
vysetieni. Tyto Zeny byly informovany v dostate¢ném Casovém piedstihu pied vykonem
vysetieni, aby se mohly svobodné, bez jakéhokoliv natlaku rozhodnout, zda chtéji
vySetfeni podstoupit nebo ne. Pln¢ informované respondentky ziskaly informace
samostudiem, byly informovany svym gynekologem a byly informovany jest¢ 1ékafem
z genetického centra, kde jim bylo provedeno genetické vysetieni. Zbylé Ctyfi zeny byly
informovany nedostate¢né. Za nedostatecné je povazovano podani netiplnych informaci,
podani Zadnych informaci a podani informaci tésn¢ pred provedenim genetického
vySetfeni, protoze tento zpiisob vylucuje dostatecnou dobu na to, aby se zena mohla
rozhodnout, zda vySetieni podstoupi ¢i nikoliv.

Tteti cil, zjistit, jakym zplsobem Iékai Zeny informoval o vysledcich
genetickych testh byl také na zdkladé vypovédi respondentek naplnén. VSem
respondentkam byly vysledky vysetieni zaslany postou. Sesti Zzenam byly vysledky pied
dorucenim dopisu sdéleny telefonicky pracovnikem genetického centra nebo 1ékatem.
P&t Zen jeSté¢ dodatecné informoval jejich gynekolog a jedna Zena byla o vSech
vySetienich a vysledcich vySetieni informovéana pouze svym gynekologem a to osobné.

Ctvrty cil, zjistit, zda byl Zenam dan prostor pro uvazené rozhodnuti a pro
diskuzi s 1ékafem by také naplnén na zakladé vypovedi respondentek. Sedm Zen bylo o
povaze, piinosech a rizicich vySetfeni informovano v dostatecném piedstihu, aby si
mohly rozmyslet, zda chtéji vySetfeni podstoupit ¢i nikoliv. Tyto Zeny mély moZnost
diskutovat s lékatem. Dvé zeny byly informovany ptimo pfed samotnym provedenim
vySetfeni a nem¢ély dostatek ¢asu k uvazenému rozhodnuti. Tyto Zeny nemély moznost
dotazovat se lékafe nebo jim odpovéd piipadala nedostacujici. Jedna Zena nebyla
informovana pted vySetfenim viibec.

Vétsina respondentek by uvitala individudlni ptistup 1ékaii a zdravotnického
personalu. Jen jedna Zena byla naprosto spokojena s poskytnutou pé¢i a informacemi.
VétSina Zen si uvédomuje moznost odmitnuti genetického vySetfeni a chape, Ze takové
rozhodnuti je jejich vlastni svobodnou vili. Na dvé Zeny byla vyvinuta né&jakd forma
natlaku, takze vySetfeni podstoupily 1 pies svou vnitini nejistotu a obavy z vySetieni.

Jedna Zena prodélala komplikace zptuisobené odbérem plodové vody. Prave tato zena
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chtéla vySetfeni odmitnout. VétSina zen povazuje za divod k odmitnuti nizky veék,
zdravi a neexistenci genetického zatizeni v rodiné. Déale vhodnym divodem pro Zeny,
pro¢ odmitnou genetické vySetfeni je fakt, ze t€hotna zena ptijme jakékoliv dité, zdravé
1 néjakym zpisobem postizené. DalSim akceptovatelnym diivodem je odmitavy postoj
ke genetickému vySetfeni z hlediska vyzndvané viry. Zeny informovany souhlas
pacienta s vySetienim nepovazuji za dulezity dokument. VétSina si vzpomnéla, ze
,neéco* podepisovala, ale nevénovaly tomu pfiliSnou pozornost. VétSina Zen by se také
rozhodla v pfipadé nepiiznivych vysledki pro umélé pieruseni téhotenstvi. Takto se
zeny rozhodovaly na zéklad¢ toho, Ze vétSina porodila své sité¢ kolem 35. roku a vice a
jiz mely star$i, zdravé potomky. VéEtSinou se jednalo o Zeny, které Cekaly treti dite. U tii
Zen se projevila falesna pozitivita nebo negativita genetického vySetteni.

Myslim si, Zze velmi pifinosné by bylo zavedeni kvalitniho genetického
poradenstvi. Genetického poradenstvi, které by mél poskytovat kompetentni pracovnik
s dostatecnou §ifi znalosti z oblasti psychologie, specidlni pedagogiky, genetiky a
socialni oblasti. Rodi¢ zaskofeny nepfiznivym vysledkem genetického vySetfeni
pottebuje odbornou oporu, kterd mu objasni specifika urcitych vad a onemocnéni,
ptipadné soucasné terapeutick¢é metody, prognozu onemocnéni a v neposledni fadé
nabidne dutlezité kontakty a vSechna moznad feSeni do budoucna. Samoziejmée, Ze
kone¢né rozhodnuti zéalezi jen a jen na rodici, ale povaZuji za pfinosné jej pln€ seznadmit
se systémem poskytované péce a vS§emi moznostmi, které by mohl pfipadné vyuzit. Jak
vyplynulo z vyzkumu, vétSina respondentek nerozliSovala druhy postizeni. Je mozné,
ze kdyby byly dostatecné v této oblasti informovany, nevolila by vétSina z nich striktné
umeélé preruseni téhotenstvi.

Jak uvadi Ondok (2005), tohoto poradenstvi by bylo mozné vyuzit dvéma
zpusoby, pred pocetim ditéte a po poceti, respektive po provedeni prenatalni
diagnostiky. Prvniho zptsobu poradenstvi mohou vyuzivat lidé s genetickym zatizenim
vrodiné nebo ti, ktefi se zn&jakého divodu obavaji, ze jejich dit€¢ se narodi
S postizenim. Druhého zplisobu genetického poradenstvi mohou vyuzit rodice, ktefi se

na zakladé genetickych vysetfeni dozveédéli, ze jejich dité se mize narodit s genetickou
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vadou. Za pomoci kompetentniho pracovnika by mohli rodi¢e najit feSeni, které¢ by
nejlépe odpovidalo jejich zivotnimu postoji a vyznavanym hodnotam.

V této problematice se jasné odrazi propojeni zdravotni a socialni oblasti.
Jelikoz vétSina déti, které pfijdou na svét s néjakym druhem genetické vady bude diive
¢1 pozdéji vyuzivat socialni sluzby, je na misté¢ jim poskytnout kompletni zdravotné
socidlni péci. Zdravotné socidlni pracovnik v tomto ptipad¢ spolupracuje s rodi¢i a
V pocatku této spoluprace vytvari spojku mezi rodici s dit€tem a ostatnimi odborniky,
zafizenimi a sluzbami, které dit¢ mize vyuzivat. Je dillezité, aby cilem péce byla rodina
jako celek, protoze ti nejbliz§i jsou ditéti nejvétsi oporou a je zadouci, aby dité
vyrustalo v domécim podporujicim prostiedi.

Mnoho vad a postiZzeni je mozné alesponl z ¢asti piekonat za pomoci odborné
péce, podporujici co mozna nejvétsi rozvoj ditéte. Je potfebné s ditétem pracovat a
rozvijet jeho schopnosti vzhledem k typu jeho postiZzeni a moznostem. Nemélo by dojit
k situaci, kdy je dité neumérné pietéZovano, protoze je postizené, ale nemélo by
dochazet ani k situaci, kdy se péce zanedba pravée proto, ze je dité postizené. Je dulezité
nastolit mezi t€émito dvéma piipady rovnovahu, od které je mozno se odrazit.

Aby byla péfe o dit€¢ opravdu komplexni, je tfeba zapojit do spoluprace
odborniky ze vSech oblasti, které bude dité vyuzivat. Je tfteba vzajemné kooperovat
vSemi sméry, aby byly poskytnuty ty nejlepsi podminky pro rozvoj ditéte. Pii takovéto
spolupréci je potifeba zajistit, aby sluzby byly opravdu propojené, na sebe navazné a
flexibilni. Myslim si, Ze pravé ziskani kvalitnich informaci jesté pred podstoupenim
genetického vySetfeni je nezbytnym minimem péce o kazdou t€hotnou Zenu a jeji dité.

Domnivam se, Ze dostatecné informovand Zena je schopnd zhodnotit vSechna
mozné feSeni v piipadé nepiiznivych vysledkii testil. Zena by neméla z ordinace 1ékaie
odchazet pouze s informaci, ze vysledek vySetfeni bude v pofadku a pokud ne, mize
podstoupit interrupci. Jak mulZe téhotnd Zena vtomto piipadé posoudit, jakym
zpiisobem se urcité postizeni promitne do zivota ditéte, zda by byla schopna o né¢j
pecovat v domécim prostiedi a kde a jakou formu pomoci miize vyhledat? V soucasné
dobé¢ se prosazuje holistické pojeti ¢loveka, které klade diraz na vSechny jeho dimenze

a vyzaduje komplexnost péce.
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Protoze jsem vyzkum provadé¢la kvalitativni metodologii na nahodném vzorku
respondentek ze svého okoli a vysledky vyzkumu neni mozné generalizovat na celou
populaci, bylo by vhodné tento vyzkum v budoucnu ovérit metodologii kvantitativniho
vyzkumu na vétSim vzorku respondentek. Protoze respondentky ziji v okoli stejného
meésta, mize byt vyzkum zkreslen skutecnosti, ze nékteré¢ z nich navstévuji stejného
lékate nebo navstivily stejné genetické centrum. Dotaznikovym Setfenim je mozné za
pomoci techniky zmapovat velkou oblast a ziskand data by byla objektivnéjsi. OvSem
diky osobnimu kontaktu se vSemi respondentkami jsem ziskala ryze osobni vypovédi a
nazory na danou problematiku, coz by v pfipadé kvantitativni metodologie nebylo
mozné.

Pokud shrneme zasadni informace, které vyplynuly z vyzkumu, mizeme fici, ze
téhotné Zeny si pfeji podstupovat genetickd vySetfeni a povazuji je za piinosné.
Nadpoloviéni vétsina dotazovanych Zen byla plné a dostatecné pied vykonem vySetfeni
informovana o pfinosech a rizicich tohoto vysetfeni a vysledky byly Zendm ve vét§ingé
pfipadd zaslany poStou a sdéleny telefonicky Iékafem. Nadpoloviéni vétSina Zen byla
informovana v dostate¢ném piedstihu pred vykonem vysetieni a mély tedy moznost se

bez jakéhokoliv natlaku rozhodnout, zda vySetieni chtéji podstoupit ¢i nikoliv.
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9. PRILOHY

Rozhovor ¢. 1

1. V kolika letech jste porodila své dité?
- ,,Pred dvema mésici, ted je mi ctyFicet let. Mam jesté dceru, tu jsem méla ve dvaceti
letech.

2. Otéhotnéla jste planované?
- ,,Ano, rozhodli jsme se, ze bychom chtéli mit jesté jedno dité a povedlo se to. Méla
Jjsem Stesti, uz nejsem nejmladsi a prece se to povedlo. Jsem rada. “

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?

- ,,0bé byly bezprobléemové, neméla jsem skoro zadné potize. Kdyz jsem byla tehotnd
s dcerou, chodila jsem do prace do posledni chvile. Opravdu jsem se citila dobre,
neméla jsem ani nevolnosti. A ted to probihalo také dobre, ted uz jsem si to uplné
uzivala. “

4. Zadnymi zdravotnimi komplikacemi jste tedy netrpéla?
- ,,Ne, ne, bylo mi fajn. *

5. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetieni plodu?

- ,,No ted’ s klukem mi brali krev, nevim, jak se tomu rika. Také mi gynekolozka delala
ultrazvuk, jestli je dité v pordadku, koukala se, jestli nema rozstép a jestli ma v pordadku
vS§echny koncetiny a taky poslouchala srdicko. A pak mé poslali tady do centra na odbéer
plodové vody, protoze je mi 40 let. Tam ted chodi vsichni, myslim , Ze od 35 let.
Doporucila mi to gynekolozka. “

6. Miate na mysli amniocentézu, odbér plodové vody?
- . Ano, u pana doktora | v \nstitutu lékarske genetiky.

7. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetfenim, védéla jste o vSech
prinosech a rizicich tohoto vySetieni?

., Pan doktor nam to tam vsechno tak vseobecné vysvétlil. A ja jsem ani moc jesté
vedet nepotrebovala, vyhledala jsem si to vSechno na internetu. Hlavné jsem chtela mit
Jistotu, zZe kluk bude zdravy. GynekolozZka Fikala, Ze je to vySetreni tFeba, Ze tam chodi
vSechny starsi maminy.

8. Védéla jste tedy o malém riziku poskozeni plodu nebo vyvolani piredéasného
porodu u tohoto vySetieni?
- ,To Fikal, zZe je tam malé vriziko, ale Ze je opravdu malé.’

¢



9. Ovlivnila Vas néjakym zptisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetieni?

- ,,Myslim, Ze mé to neovlivnilo, protoze jsem na to chtéla jit i sama. Ja se hlavné bala,
kdyz je tam vétsi moznost néjakého toho postizeni, kdyz uz jsem tak v letech. *

10. Mate na mysli, Ze u Vas bylo pravdépodobné, Ze dité se narodi postizené? Mate
k tomuto rodinné dispozice?

- ,,Ne to nemam, myslela jsem to tak, zZe kdyz jsem starsi, tak se miize casto vyskytnout
postizeni. Chtela jsem mit jistotu, Ze bude v poradku. *

11. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetienim?

- . Myslim, Ze jsem tam néco podepisovala. Co to bylo, no jako zZe o tom vySetreni,
primo u toho doktora. U toho genetika. U gynekolozky jsem nic nepodepisovala, ta mi
délala akorat ultrazvuk a odebrali mi tam taky krev na vysetreni.

12. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?
- ,,Ne, to jsem nevédéla. Viastné moje zndma to vysetieni odmitla, tak treba to bylo
kviili tomu. “

13. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetieni?

- ., Volali mi to na mobil primo z centra. Ale pak mi vysledky prisly jesté postou domii.
Trvalo to dlouho, asi tri tydny. Pamatuji si, Ze jsem o tom doma porad mluvila, byla to
dlouha doba, clovéek potom porad premysli, proc tak dlouho nevolaji, a jestli je to dobré
nebo ne.

14. Kdo Vs tedy informoval?
-, Myslim si, Ze mi volal genetik. Rikal, Ze je to vSechno v poradku, Ze se nemusim bat. *

15. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetieni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,, To podle vady, kterou by dité mélo. Kdyby to byla treba néjaka vada srdce, tak to uz
se da dneska operovat, a pak je to v poradku. Ale kdyby byl postizeny telesne, kdyby mu
chybéla treba noha, tak to nevim. Zrejmé bych $la na interrupci. “

16. Co kdyby bylo postizené Downovym syndromem?

- ,, Tak to bych si ho nenechala. To nema cenu, kdyz uz jsou ty deéti takhle hodné
postizené, nejsou jako ostatni deti, nemuzou chodit do normalni skoly a nikdy nebudou
mit svoji rodinu. Nechtéla bych takové dite, to neni jen moje rozhodnuti, musim brat
ohled na celou moji rodinu. Ja vim, Ze to dité za to nemiize, ale myslim si, Ze je to proti
prirode.



17. Berete vtéto hypotetické situaci v potaz fakt, Ze existuje faleSna pozitivita
genetickych testi?

-, Ja si myslim, ze kdyby to bylo az tak casté, tak by se o tom vic mluvilo, bylo by to vsem
znameé. “

18. Existuje pro Vas néjaky diivod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v téhotenstvi?

- ,,Asi to, kdyz by ty testy byly casto nespravné. To bych asi vahala, protoze pak clovek nevi,
co dal, jestli jit radsi na potrat. Ale co kdyby to dité zase nakonec bylo zdraveé? Opravdu
nevim. Ja sama jsem na odbér plodové vody chtéla jit, chtela jsem vedet, jestli v takovém veku
miizu mit zdravé dite, kdyby ne, bylo by to trapeni i pro néj. “

19. Jaky mate nazor na geneticka vySetieni?
- ,,Ja jsem pro. Myslim, Ze je to dobré, kdyz tak zjistim, zda budu mit zdravé dite. Chapu, Ze

nekdo jit nechce, protoze se boji nebo vysledek pro néj neni rozhodujici.

Zdroj: vlastni vyzkum

Rozhovor €. 2

1. V kolika letech jste porodila své dité?
- ,,Rodila jsem v 36 letech. Je to moje tieti dité. Prvni dvé jsem méla ve dvaceti a pak jsme
méli jeste treti po delsi dobe.



2. Otéhotnéla jste planované?
- ,,Ne, to nebylo planované, ale kdyz jsem zjistila, Ze jsem tehotna, tak uz jsme si ho nechali.

3. Jakym zpiisobem probihalo Vase téhotenstvi?

- ,,No viastné v téhotenstvi uz jsem zadny problémy neméla, bylo mi dobre, viastné jsem si to
nejvic uzila, bylo to jiny nez predtim. To byl clovek moc mlady, nepripraveny, jako kdyby mé
hodili do vody a plav. Ted uz jsem védéla,co mé cekad, byla jsem docela v klidu. Kdybych
neméla horsi ty hodnoty, tak bych ani nevedéla, ze by se neco mohlo stat. *

4. Zadnymi zdravotnimi komplikacemi jste tedy netrpéla?
- ,,Ja osobné jsem se citila velice dobre. Akorat prvni vySetreni vyslo na hranici téch hodnot,
tak me potom odeslali na odbér plodové vody.

5. Podstoupila jste nékteré z genetickych vysetifeni plodu?

- ,,Nejdriv mi u mého gynekologa brali krev, a tam prave vysli hranicni hodnoty. Takze mé
pro jistotu poslal jestée na odbér plodové vody. Jinak bych tam ani nemusela, jen Ze pan
doktor chtel mit jistotu, zZe to bude vsechno v pordadku. Pro pripad, Ze by to nedopadlo dobre,
tak aby se s tim zavcasu dalo néco délat. “

6. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetfenim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySetieni?

-, Rikal mi o tom, Ze kdyz ten prvni test z krve nedopadl viplné v poradku, tak Ze to jesté nic
znamenat nemusi, Ze je to jen takové prvotni zdchytné vysetieni. Pry oznacuje kolikrat i

vevr

dobré to téhotenstvi ukoncit.

7. Védéla jste pred vySetienim, Ze existuje i riziko poskozeni plodu?

-, Ano, to Fikal, Ze se to nékdy stane, ale opravdu jen vyjimecnée. Rikal, Ze se miize néekdy stat,
Ze kviili tomu vysetieni prijde miminko na svét predcasné a pak jsou problémy. Rikal, Ze je
lepsi na odbeér plodové vody jit, ze chodi vsichni po 35.

8. Ovlivnila Vas néjakym zpisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetieni?

- ,,Ja jsem si to ani moc nepripoustéla, veérila jsem gynekologovi, Ze se stava opravdu jen
vyjimecné. Ja uz si nevzpomindm, jaké procento mi rikal, ale prislo mi to zanedbatelné.

9. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetienim?
- ,,Jo néco jsem podepisovala, ale co to bylo, to uz ani nevim. Podepisovala jsem tO
V genetickém centru. “

10. Védéla jste, Ze geneticka vySeti‘eni mohou byt faleSné pozitivni?
-, Ano, to mi rikala gynekolozka u vysledku prvniho testu. Ja jsem to podstoupila, abych méla
Vetsi jistotu, ze dité bude zdrave.

11. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetieni?

-, Informoval mé zase muj gynekolog a jeste mi ty vysledky prisly domii postou, doporucenym
dopisem. Byla to uleva, cekala jsem na vysledky kazdy den, chodila jsem se divat do schranky.
Oddychla jsem si, kdyz nakonec vysledek vysetieni byl dobry. Ano, tohle bylo hodné stresujici,
ale spis jen proto, ze ten prvni test nedopadl uplné dobre. Pak jsem byla jesté na ultrazvuku,
Jjestli ma dité v poradku ruce, nohy a tak. To taky dopadlo dobre, tak uz jsem byla v pohode.



Cekala jsem na vysledky docela dlouho, skoro cely mésic. Vim, Ze jsem tam zaskrtavala, jestli
chci vedet pohlavi ditéte.

12. Kdo Vas tedy informoval?

- ,, O vsem mi rekl muj gynekolog nez jsem sla primo na odbér plodové vody. Uklidnoval me,
Ze na zaklade toho prvniho vySetreni s ditetem jeste nemusi nic byt. Ale kdyby to vyslo Spatné i
na odberu plodové vody, tak bych to téhotenstvi musela ukoncit. Pak nam vSechno jesté
Jjednou vysvétlovali primo tam v centru genetiky. Myslim, ze vsichni byli uz informovani, nikdo
se ani na nic uz neptal.

13. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetieni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,,Ja jsem sla na genetiku proto, abych se dozvédela, jestli dité bude v poradku. Doufala
jsem, Ze bude, protoze jsem opravdu zZadné problémy béhem téhotenstvi neméla. Ale kdyby mi
po téch vysetrenich rekli, Ze to nebude dobré, Sla bych na preruseni. Uz jsem méla dvé holky,
uzila jsem si své dost. Nechtéla bych mit postizené dite. *

14. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

- ,,Ja si myslim, Ze je to dobrad véc. Rozhodné bych to doporucovala, hlavné v dnesni dobé a
kdyz jsou ty maminky ¢im dal starsi. Jak jinak by se clovéek dozvedeél, Ze by tam mohlo byt
nejaké postizeni? Ja osobné jsem chtéla jit na geneticka vysetieni. I kdyby mi to lékar
nenabidl, protoze nez jsem zjistila, Ze jsem téhotna, tak jsem pracovala se vsemi teémi
chemikaliemi a to se dostane do téla a k miminku. Zivim se jako kadernice. *

15. Existuje pro Vas néjaky diivod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v téhotenstvi?

- ,,Myslim, Ze ne. Pro mé to bylo takové ujisténi, ze porodim zdravé dité. Bez odbéru plodové
vody bych se bdla to dité donosit. Co s nim potom, kdyby nebylo v pordadku. Kdybych se
dozvédela, Ze bude postizené, urcité bych sla na potrat. Kdybych se méla rozhodovat ve vsech
mych tehotenstvich, tak bych sla vidycky na vySetieni. Beru to jako dobro pro mé i pro dité.
Hlavné jsem dala na slovo pana doktora a ten vikal, Ze bych méla jit.

16. Jak moc by dité muselo byt postiZené?

- ,,Ja nevim, tak dalece jsem o tom zase nepremyslela. Poradila bych se s doktorem, co to
postizeni obnasi. Ja na to prosté nejsem. A hlavne clovek premysli uplné jinak, kdyz ve 20
Ceka prvni dité a dozvi se, Ze by mohlo byt postizené. To bych si ho mozna i nechala, ale kdyz
je mi 35 a uz mam dve velke deti? To ne, v tom pripadé bych to nelamala pres koleno. *

Zdroj: vlastni vyzkum



Rozhovor ¢. 3

1. V kolika letech jste porodila své dité?
-, Porodila jsem ve 37 letech. “

2. Otéhotnéla jste planované?
- ,, Tehotenstvi bylo planované. Prestoze bylo tak pozdé tak bylo jediné planované ze vsech tri.
Madme dvé holky, tak jsme chtéli kluka. “

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?

- ,, Tehotenstvi probihalo celkem v poradku. Jen takové ty problémy, Ze mi otékaly nohy,
takové ty ranni nevolnosti a taky jsem méla problémy s tlakem. Ten jsem méla vyssi. Ale jinak
uplné bez problémii. *

4. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetieni plodu?
-, Byla jsem na vysetieni z krve, pak na odbéru plodové vody a nakonec na ultrazvuku. To oni
mé tam tak jako nahnali, ale v dobrém. Presto na to nemam uplné nejlepsi vzpominky.

5. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetfenim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySetieni?

- ,, Gynekolog mi Fikal, Ze bud miizu a nebo nemusim jit. Ale Ze je to vhodné tam jit, protoZe uz
Jjsem starsi a pro jistotu, co kdyby to dite bylo néjak postizené. Tak ja jsem tedy Sla, jenze uz
kdyz jsem byla na lehdtku a chystal se na mé doktor s tou jehlou, tak pribéhla sestra, ze jeste
néco podepsat. Koukala jsem na to a tam psali, Ze miize kviili provedeni odbéru plodové vody
dojit k potratu. To pro mé takovy Sok, Ze jsem nevédéla, co teda mam deélat. Na vysetieni jsem
jela bez manzela jen s kamarddkou, on tehdy pracoval v zahranici. A jak jsem se tedy méla
rozhodnout? Nebyl u mé nikdo z moji rodiny, kdo by mi pomohl. A sestricka nebyla zrovna



mild, nenechala mé si to rozmyslet. Hned mi rekla, Ze tedy miizu jet zase domu. Tak jsem to
tedy podepsala. Ale rekla bych, Ze jsem nebyla jedind, kdo o tomto riziku nevedel. Ale
nakonec vsichni podepsali, no co jsme méli jiného delat? *

6. Pred vySetienim jste tedy védéla, Ze existuje i riziko poSkozeni plodu?

- ,,Ano to jsem védeéla. Jenze si myslim, ze mi to rekli prilis pozde. Neméla jsem cas si nic
rozmyslet ani se poradit se svym muzem. Stézovala jsem si svéemu gynekologovi, Ze mi o tom
riziku nerekl. Nevim, jak se to mohlo stat, jestli zapomnél nebo jestli jsme si nerozuméli.
Vazné nevim. *

7. Ovlivnila Vas néjakym zpiisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetireni?

- ,,Ja jsem ani neméla cas nad tim premyslet, lékar uz se tam na mé pripravoval a na posledni
chvili pribéhla ta sestiicka, abych ji to vSechno podepsala. Ani si nejsem jista, jestli to
vSechny ty ostatni maminy poradné Cetly. “

8. Podepisovala jste tedy pied vySetifenim informovany souhlas s vySetienim?

- ,,Ano to jsem podepisovala a byla jsem informovand opravdu vterinu pred vySetrenim. Jelo
to tam jak na bézZicim pdsu: ,, Tady mi to podepiste nebo bézte domi.” To se mi opravdu
nelibilo. Takhle to na mé vyhrkli a vsechno honem, honem. A ted’' se mi honila v hlave, zZe kdyz
na to vySetreni nepiijdu, tak treba budu mit postizené dite. Vazné jsem honem nevédeéla, co
delat. Byla jsem z toho vySetreni takova vyklepana, jestli mé to bude nebo nebude bolet a ted’
K tomu jesté to riziko. To riziko bylo myslim 0,5%.

0. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?
- ,,Ano to mi rikal myslim gynekolog nebo jsem o tom nékde cetla, uz si nevzpomindam. Nejak
mé to ale nenapadlo na to brat ohled.

10. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetieni?

-, Volali mi primo z toho genetického centra a pak mi jesté prisel dopis. Vim, Ze jsem na to
strasné dlouho cekala, nékteré maminky, co tam byly se mnou, tak uz vysledky mely. Bdla
jsem se, Ze jim to trva tak dlouho, protoze dité neni v poradku. Taky jsem premyslela, Ze jestli
to nebude v pordadku, tak si to necham vzit. Bala jsem se, protoze mi odbér plodové vody
delali docela pozdé a potrat Vv tak pokrociléem stadiu téhotenstvi, to mi neprislo zrovna moc
dobré. Jenze postizené dité jsem za Zadnou cenu nechtéla. *

11. Kdo Vas tedy informoval?

- ,,Ja nevim, kdo mi volal, asi doktor. Nastésti to dopadlo vsechno dobre, nechala jsem si rict
I pohlavi ditéte, manzel si strasné moc pral chlapecka. Mée by holcicka nevadila, ale on chtél
mit v rodiné jesteé jednoho chlapa. Opravdu to vSechno vyslo v poradku, byla jsem stastna.

12. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetfeni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,, Kdyby mi rekli, Ze je to Spatné nebo Ze maji néjaké podezreni, dala bych to okamZzité pryc.
Prosté uz bych si rekla, Ze uz na to nemam vek, tak proc¢ néco jesté zbytecne pokouset. To se
neda nic delat, bud’ se podari a nebo ne. Mam dvé velky holky, jsou zdravé, chytré, pékné.
Takze kdyby se to treti nemelo povést, to bych nechtéla mit postizené dite. *

13. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?
-, Myslim si, Ze v dnesni dobé, kdyz je téech postizenych déti tolik, tak je to dobra véc. Alespon
clovek vi, na cem je. Meéli by tam chodit vSechny tehotné. Chapu kdyz to nékdo odmitne treba



proto, zZe je mu jedno pokud bude mit postizené dite. Treba pokud je verici nebo na to dité
Ceka cely Zivot a je mu opravdu jedno, jaké to dite bude. Hlavné kdyz bude. *

14. Existuje pro Vas néjaky diivod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v téhotenstvi?

- ,, Ifeba z hlediska té viry. Ja osobné nemam zadny konkrétni diivod, proc¢ to vysetieni
odmitnout. Jen si myslim, Ze bych o podstoupeni odberu plodové vody vice premyslela a resila
tu situaci s manzelem, pokud bych predem védéla, ze existuje riziko poskozeni toho ditéte. To
uz neni o potratu postizeneho ditéte, ale o mozném potratu zdravého. “

15. Jak moc by dité muselo byt postizené?

- ,, Tfeba ten Downitv syndrom. U nds ve Skolce mame dvé takové integrované déti a ja bych
to prosté nechtéla. To neni tak, Ze se uzdravi po operaci nebo néjakym zpiisobem se to
opozdeni dozene. To je na cely Zivot a ja na to nemam, takové dité vychovavat. *

Zdroj: vlastni vyzkum



Rozhovor ¢. 4

1.V kolika letech jste porodila své dité?
- ,Rodila jsem ve 37 letech. *

2. Otéhotnéla jste planované?
-, Ano, tehotenstvi bylo planované.

3. Jakym zpiisobem probihalo Vase téhotenstvi?
- ,, Probihalo uplné normalne. *

4. Zadnymi zdravotnimi komplikacemi jste tedy netrpéla?
- ,,Ne, to viibec ne. Citila jsem se velmi dobre. Ze vSech 3 téhotenstvi jsem se pri tom

poslednim citila nejlépe. Nevim, ¢im, to bylo, ale opravdu jsem byla v Klidu a bylo mi strasné
dobre.”

5. Podstoupila jste nékteré z genetickych vysetieni plodu?

- ,,Byla jsem na odberu plodové vody. Bala jsem se toho. Znama mi Fikala, Ze je to bolestivé.
Prece jenom si nechat pichat takovou velkou jehlu do bricha, to neni nic pro mé. Ale kdyz mi
rekl, ze chodi vSechny téhotné ve 35 letech, tak jsem Sla taky. Nakonec bych sla i kdyby mi to
ani gynekolog nenabidl, protozZe prece jen jsem starsi a vSichni Fikaji, Ze ¢im starsi matky, tim
vetsi riziko, ze bude dité postizené. A ja jsem nechtéla mit postizené dité.

6. Zadné jiné vySetieni jste nepodstoupila?
- ,, Vlastné jeste to vySetreni z krve a taky pak nakonec ultrazvuk. “

7. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetienim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySeti‘eni?

- ,,Ano, to urcite. Vysvetloval mi to vSechno muj gynekolog, a pak jesté i v tom genetickém
centru. Uz si to vSechno nepamatuju, ale na vsechno jsem se ptala. Vim, Ze mi rikali, Ze je
mozné tim vySetrenim zjistit genetickd postizeni ditéte, pohlavi a tak.

8. Védéla jste pred vySetfenim, Ze existuje i riziko poSkozeni plodu?
- ,, To mi Fikal gynekolog, Ze miizu potratit kvili odbéru plodové vody. “

9. Ovlivnila Vas néjakym zpisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetieni?

-, Vté dobé asi prevazila myslenka, Ze budu védet, zda je dité zdravé. Bala jsem se, Ze to
bude bolestive. *

10. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetfenim?
- ., Myslim, Ze urcité jsem néco podepisovala, ale uz si nevzpomenu, co to presné bylo. Néco
primo o tom odberu plodové vody. A zaskrtavala jsem tam, jestli chci vedet pohlavi ditéte.

11. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt falesSné pozitivni?



-, Ano,to vim. Taky mi lékai Fikal, Ze mi Feknou pripadné postizeni v procentech. Ze to bude
treba 50% na 50%. *

12. Kdo a jakym zpusobem Vas informoval o vysledcich genetického vySeti‘eni?

-, Vysledky mi prisly postou domui, ale to uz mi pred tim zavolal muj gynekolog a vsechno mi
rekl. Trvalo to asi dva tydny. Nastesti bylo vsechno v poradku. Ale bala jsem se hodné, byl to
stres, porad jsem musela premyslet, co bych udelala, kdyby mi rekli, Ze dite nebude uplné
V poradku. A taky jsem chtéla holcicku.

13. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetieni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

-, Jd nedokdzu presné Fict, co bych udélala. Clovék nad tim premysli, ale porad nékde
V koutku duse doufa, ze zrovna jeho se to tykat nebude. Ja bych sla ziejmée na potrat. Nechtéla
bych mit postizené dite. Vlastné taky zalezi na tom, jak moc by bylo postizené. Vazine
nedokadzu odpovédet.

14. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

- ,,Myslim si, Ze je to docela dobré. Nevim,jestli bych tam posilala vSechny maminy. Nebo
bych to zavedla jen na vyzadani. Nekdo muze byt opravdu ve stresu, kdyz ceka na vysledky a
to diteti rozhodné neprospiva. “

15. Existuje pro Vis néjaky divod, proc odmitnout genetické vySetreni v téhotenstvi?

- Rikali mi, Ze je to rizikové. Ze se miize stat béhem toho odbéru néjaka nehoda. Jenze to
byla tak strasné mald pravdépodobnost, zZe jsem si to ani moc nepripoustéla. Chtéla jsem za
kazdou cenu vedet, jestli dité bude v poradku a hlavné uz jsem byla starsi, to uz ten
organizmus nemusi fungovat tak, jak ma. Mela jsem opravdu obavy, Ze by dité nemuselo byt
Vv poradku. “

16. Jak moc by dité muselo byt postizené?

- ,,Ja nevim, prosté tak, aby ho to néjak omezovalo nebo tak, aby to omezovalo nds. Nedokdzu
to vysvetlit. Asi bych na to psychicky neméla. O jedno dite jsme uz prisli, a pak mit postizené?
To ne. Je pravda, zZe jsem nemohla po smrti svého druhého ditéte dlouho otéhotnét. SnaZzili
jsme se dlouho, hodné let, a pak se to povedlo. Jenze ja bych péci o postizené dité opravdu
nezviladla. Kdybych se dozvédela, Ze bude dité postizené, sla bych na preruseni. Nemam na to,
aby moje dité bylo v nemocnici nebo se néjak trapilo.

Zdroj: vlastni vyzkum

Rozhovor €. 5

1. V kolika letech jste porodila své dité?
- ,, Otéhotnéla jsem ve 36 letech.

2. Otéhotnéla jste planované?
- ,, Toto tehotenstvi nebylo planované.

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?
- ,,Moje tehotenstvi probihalo bez komplikaci. Byla jsem zdrava, jen kvuli vyssimu veku mé
muij gynekolog sledoval. “



4. Jinak byl pribéh téhotenstvi v poradku?

- ,, Trpéla jsem jen temi obvyklymi obtizemi. Byla jsem casto otekla a neméla jsem v poradku
zazivani, ale to se postupné upravilo. Netrpéla jsem zadnymi vyznamnymi nebo neobvyklymi
obtizemi. “

5. Podstoupila jste nékteré z genetickych vysetieni plodu?

-, Nejdriv mi brali krev. Myslim, Ze ji brali na vysSetreni dokonce i manzelovi. Pak jsem sla
jeste na odber plodové vody. Tam jsem Sla, protoze tam chodi vsichni od 35 let. Ja jsem chtéla
vedet, jestli bude dité zdravé. Nemusela jsem tam jit z jiného ditvodu. Ale chtéla jsem jit. Pro
Jistotu. *

6. Byla jste dostate¢né informovana pied timto vySetienim, védéla jste o vSech piinosech
a rizicich tohoto vySetieni?

-, Rikal mi gynekolog, ze bych tam méla jit, abychom méli jistotu, Ze bude dité v porddku. Ze
se tim vySetrenim zjisti mozné postizeni ditéte a hlavné Downuv syndrom. A rizika,myslim, Ze
mi Fikal, Ze jsou tam mozné néjaké komplikace, ale Ze je to jen velmi vzacné. “

7. Védéla jste pred vySetfenim, Ze existuje i riziko poskozeni plodu?

- ,,Ano, védeéla jsem, Ze tam néjaké riziko je. Nevim presné co, uz si nevzpominam. “

8. Ovlivnila Vas néjakym zpusobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetieni?

- ,, To ani ne, zamérila jsem se na to, jestli dité bude zdravé nebo ne. Nad riziky jsem ani moc
nepremyslela. Chodily tam vsichni v mém veku, tak kdyby to bylo az tak rizikové, tak to snad
nebudou takto hromadné provadet.

9. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetfenim?

- ,,Kdyz mi brali krev tady na obvode, tak mi nikdo nic nerikal, brala jsem to jako rutinu. Ale
nijak mi to nevadi. Kapka krve jesté nikomu neuskodila. A potom v genetickém centru vim, zZe
Jjsem podepisovala, zZe souhlasim s tim odebranim plodové vody. Tam mi to dali podepsat hned
na zacatku, kdyz nam doktor odpovidal na dotazy.

10. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?

- . Rikali mi, Ze vysledek odbéru plodové vody mi sdéli pouze v procentech. Ze vétsinou
nemohou rict 100% vysledek. Ale uz si to presné nepamatuju. Ale zpétné jsem jim do centra
musela jesté zpetné takovy dotaznik po puil roce, kdyz uz byl kluk na svéte. Musela jsem tam
vypisovat jeho pohlavi, zdravotni stav a tak.

11. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetieni?
- ,,Informovali mé postou a pak mi k tomu jeste néco rikal muj gynekolog. Dopis prisel primo
Z toho genetického centra. Vse bylo V poradku, takze jsem se tim nijak moc uz nezaobirala. “

12. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetfeni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,,Sla bych na interrupci, nechtéla bych postizené dité. Ja bych se s tim nevyrovnala. Vzdyt
by nemélo stejny zivot jako ostatni deti. To bych opravdu nechtéla. Oplakala bych to, to jiste,
ale zivot by Sel dal. Kdybych i potom dite moc chtéla, treba bych zkusila otéhotnét jeste
Jjednou. Nevim, musela bych se dostat do té situace. Hlavné jsem uz v té dobé méla dve deti,
treba bych uz znovu otéhotnet nechtéla. “



13. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

- . Myslim, ze je to dobré. Ale to cekani na vysledky, ja nevim. Zburcovala jsem kvili tomu
celou rodinu. I kdyz se zpocatku clovek neboji, tak potom mu to zacne vrtat v hlavé a boji se.
Strasné se boji. A to rozhodovani, kdyby nakonec bylo dité postizené. To nepreji nikomu. *

14. Existuje pro Vas néjaky divod, pro¢ odmitnout genetické vySetfeni v téhotenstvi?
-,,Mozna kdyz bych byla mlada, zdrava a neméla v rodiné nikoho zdravotné postizeného, tak
bych na genetické vysetieni nesla. Nenapada mé jiny ditvod, proc nejit. Mozna kdyz je nekomu
jedno, zda bude mit postizené nebo zdravé dite. To je lepsi nic nevédet, nez se pak takhle
stresovat.

15. Jak moc by dité muselo byt postiZené, aby jste pristoupila k interrupci?
-, Urcité bych si nenechala Downuv syndrom. Pak ty vady na mozku. A néjaké tezké fyzické
postizeni. Takové dité z zivota nic moc mit nemiize, ja bych takové nechtéla. *

Zdroj: vlastni vyzkum

Rozhovor ¢. 6

1. V kolika letech jste porodila své dité?

- ,,Je to moje prvni dite a méla jsem ho v 27 letech.
2. Otéhotnéla jste planované?

- ,,Ano, planované bylo urcite.

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?
- ., Kdyz jsem byla tehotnd, tak jsem byla uplné v pohodé. Bylo mi dobre. Neméla jsem viibec
zadné komplikace.

4. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetieni plodu?
-, Ano, ja jsem byla nejdriv na tom screeningu z krve a ten prave vysel atypicky. Tak proto
Jjsem sla na odbér plodové vody, a pak jesté v patém mésici na ten velky ultrazvuk.

5. Byla jste dostate¢né informovana pied timto vySetfenim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySetieni?

-, Primo v tom genetickém centru nas informoval ten hlavni lékar. Rikal o vsem, o téch
rizicich, Ze kvuli tomu vySetreni muzu prijit o dité nebo predcasné porodit. Ale bylo to malé
riziko. Vsude Fikali, Ze ta vypovidaci hodnota je mnohem vyssi nez ta zanedbatelna rizika. *

6. Védéla jste pred vySetienim, Ze existuje i riziko poSkozeni plodu?
- ,, Primo, Ze to miize zpusobit potrat, to jsem védéla. Myslim, Ze v SOuvislosti S tim jsme tam
jeste podepisovali néco, Ze prijimame to riziko. Asi se tim kryji. “



7. Ovlivnila Vas néjakym zpiisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetireni?

- ,,Ne ja jsem se nebdla, protoze vsichni mi rikali, Ze je to strasné moc malinké riziko, Ze se to
prakticky nestava. “

8. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetfenim?
- ,,Ano podepisovala jsem primo v tom centru, zZe vim, co mi budou délat za zdkrok, jak to
bude probihat a tak. “

9. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt falesné pozitivni?
-, Myslim, zZe mi to rikal muj gynekolog, kdyz mi vysly atypicky ty vysledky vysetreni z krve.
Ale bohuzel jsem tomu neprikladala tak velky vyznam.

10. Kdo a jakym zptisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetireni?

- ,,Strasné dlouho jsme na vysledky z odbéru plodové vody cekali, myslim, Ze jsme cekali snad
pres mésic. Dokonce jsme tam nékolikrat volali a porad nic. Byl to velky stres. Neméla jsem
se nechat tehdy tak jednoduse odbyt, kdyz jsme méli i v rodiné srdecni vadu. Myslim si, Ze tam
na néjakou odchylku jesté prisli a pak to odbyli. *

11. Kdo Vas tedy informoval?

- ,,Myslim, Ze primo ten hlavni doktor mé zase informoval, volal mi na mobil, zZe je to vsechno
uplné v poradku, a pak mi prisel jeste doporuceny dopis. Spadl mi kamen ze srdce, Ze ty testy
vysly dobre a uz jsem to viitbec neresila. *

12. Mate v rodiné néjaké genetické zatiZeni?

- ,,Ano, nékolikrat se u nas v rodiné objevila srdecni vada. Myslim, Ze proto jsem sla na
genetiku, protozZe zas tak pozdé jsem dité neméla. Spoléhala jsem na to, Ze tu vadu odhall,
pokud tam bude. Jsem na né nastvanda, protoze slo o cas. Kdybych chodila do Motola, tak tam
by tu srdecni vadu odhalili. Jenze ja jsem tady porodila ve dvé hodiny odpoledne a az druhy
den rano si doktori vsimli, Ze ma dité jinou barvu a zacali se tim zaobirat. Pak ho hned
nalozili do vrtulniku a letéli do Motola na operaci. Maly mél transpozici velkych arterii.
V Motole mi potom Fikali, Ze to méli poznat v tom genetickém centru z vysledkii vysetreni,
hlavné to méli videt na ultrazvuku. Ani se tady k té chybé nepriznali a chlapec ma diky tomu
opozdeény vyvoj, Spatné nozicky, nebude moci sportovat a musi se hodné Setrit.

13. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetfeni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,, Ted jsem si naprosto jistd, Ze bych sla na interrupci. Nikomu nepreji se dostat do stejné
situace. Ja bych tento koloto¢ znovu nezvladla, opravdu ne. Psychicky bych to nezviddla.
Kdybych se tenkrat byvala byla dozvédéla, Ze to bude spatné, sla bych asi na potrat. *

14. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

- ,,Ja ted nevim, co si o tom mam myslet. Problém je v tom, Ze ty testy nejsou 100%. Ja jsem
meéla genetické zatiZeni v rodiné vysel mi atypicky screening z krve. Méli se na mé zameérit. A
pak ta rana po porodu. To bylo hrozné. “

15. Jaka by lékari zavedli opatieni, kdyZ by predem védéli onemocnéni Vaseho ditéte?
Byl by pfistup jiny nebo je mozna lécba?

- ,,Ano, lécha je mozna, to ano. Jenze u mé slo o cas, kdyby to byvali byli zjistili, tak budu
rodit primo v Motole a hned po porodu by chlapec sel na operaci. Nebyla by tam tak velka



casova prodleva a nasledky by tim padem byly mensi. Nefungoval mu kviili onemocnéni velky
krevni obéh. Opravdu Slo o cas.

16. Existuje pro Vas néjaky diivod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v téhotenstvi?

-, Mozna, kdyz je té matce tieba jedno, co bude mit za dite. Treba kdyz je verici. Nikdo ji
K tomu prece nemiize nutit. Jinak bych moznda uz premyslela porddné nad tim, Ze vysledky
testii nejsou 100%. *

Zdroj: vlastni vyzkum

Rozhovor €. 7

1. V kolika letech jste porodila své dité?

- ,,Ja jsem rodila naposledy v 35. Je to moje treti dite. *

2. Otéhotnéla jste planované?

- ,, Vsechny déti byly chtené, planované. Mozna jsme méli treba trochu pockat na jinou dobu,
ale byly planované. Rozhodli jsme se s manzelem, Ze bychom chtéli jesté jedno dité. Probrala
Jjsem to se svou gynekolozkou a nebyl divod, proc to nezkusit. *

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?

- ., Byla jsem celou dobu doma. Byla jsem na rizikovém tehotenstvi. Ne proto, Ze by mi bylo
Spatné nebo néco takového, ale obé predchozi tehotenstvi byla trochu rizikova, tak ted’ jeste se
k tomu pricetl vyssi vek a gynekolozka mi doporucila, abych ziistala doma. *

4. Zadnymi zdravotnimi komplikacemi jste tedy netrpéla?
-, Vitbec Zadné komplikace, bylo mi bajecné. Opravdu jsem si to uzZivala. Méla jsem klid,
tesila jsem se na miminko, neméla jsem zZadné starosti.

5. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetieni plodu?
- ., Byla jsem na odbéru krve, pak na tom velkém ultrazvuku a nakonec jesté na odbéru
plodové vody.

6. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetfenim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySetieni?

- ,,Moje gynekolozka mi doporucila odbér plodové vody. K nicemu mé nenutila. Jen mi
vysvetlila, Ze vzhledem k mému véku je to vhodné podstoupit, kvili vyssimu vyskytu
vyvojovych vad nebo kviili moznému postizeni. Ja jsem si to vSechny vyhleddvala na internetu
jeste pred tim, nez jsem se rozhodla jesté jednou otéhotnét. Vycetla jsem vSechny rizika, Ze je
tam myslim 0.5% poskozeni plodu pri odbéru plodové vody. A taky Ze je to neni uplne 100%,
protoze vysledky vysetreni sdéli ve formé: ,, Na 80% budete mit dité s takovym postizenim. “ Ja
sama jsem chtéla vySetreni podstoupit. V mém véku radsi ano, chtéla jsem védet, co mé ceka.
Kdyz bych byla mladsi tak ne, ale myslim si, Ze je to uZitecné podstupovat tak od 30. roku
veku.

7. Védéla jste pred vySetfenim, Ze existuje i riziko poskozeni plodu?

- ,,4Ano, to jsem védela. Moje gynekolozka mi vekla, Ze je statisticky lepsi podstoupit vySetreni
plodové vody i pies to malé riziko. Rikala mi, Ze se za svou praxi nesetkala s nikym, kdo by
nasledkem odbéru plodové vody prisel o dité. Hlavne v tom vysSsim veku je lepsi vysetieni
podstoupit. Pro ochranu matky i ditete. Muze se stat cokoliv. Prislo mi lepsi podstoupit



malinké riziko nez abych si pripadné v budoucnosti néco vycitala. Chtéla jsem pro sebe i pro
dité udélat maximum. *

8. Ovlivnila Vas néjakym zpiisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetireni?

- ,, Gynekolozka mi Fikala, Ze je riziko je, Ze by lékar tou jehlou mohl napichnout plod. Ale na
druhou stranu se toto vysetieni provadi pod ultrazvukem, kde se vSechno kontroluje. Myslim,
Ze mé gynekolozka uklidnila, Ze se v podstate nemiize nic stat. Ani nikdo v mem okoli nevédel
o pripadu, Ze by timto zpusobem nékdo potratil. Jesté si vzpominam, zZe je mozné, aby doslo po
vySetreni k uniku plodové vody a nasledné k potratu nebo predcasnému porodu. Ale pry uz
lékari vysetreni provadi tak opatrné a v takovém misté, Ze uz je to prakticky nemozné. A jiné
komplikace po odbéru plodové vody. Rikd se, Ze tyto komplikace nakonec casem stejné
nastanou, protoze je néco spatné. Takze neni mozné je davat do souvislosti s odbérem plodové
vody. “

9. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetienim?

- ,,Ano, to jsem podepisovala. PFimo v genetickém centru jsme pred vysetienim méli takové
posezeni s lékarem a ten nam Fikal, jak se to vySetieni bude provadet, co nas cekda a co nam
vySetieni miize odhalit. Odpovidal i na vSechny dotazy, ale ja jsem vsechno, co jsem
potrebovala vedet, tak uz jsem védela. Hledala jsem si informace sama a jeste jsem se predtim
ptala sve gynekolozky. Ale mam takovy pocit, Ze lékari potrebuji, aby Zeny na vySetieni
chodily. Vsechno zdivodnili vtom smyslu, ze rizika se v podstaté nestivaji, Ze jsou
zanedbatelnd. Vnimala jsem podani informaci tak, Ze se nemusime bat. Trochu nas
ovliviiovali. Myslim, Ze 90% maminek, které si nebyly az tak jisté, tak presvédcili, ze se nic
nestane, Ze je to vySetreni jen dobré, Zadouci. A v pripade, ze by nékdo odmitl vysSetieni, tak
V podstaté ohrozuje sebe i dite. Odmitnuti bylo brano jako nezodpovédnost.

10. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?

-, Ano, to jsem taky védeéla. Nekde jsem to vycetla. Ale uz si nepamatuji, v kolika pripadech je
vysledek falesny. Asi to je jen malé procento. Vlastné lékar pred vySetrenim 7ikal, Ze ty
vysledky nejsou uplné jisté. Kolikrat se néjaka maminka zeptala primo, co by udelal lékar
V pripadeé, ze dité bude mit néjakou urcitou vadu nebo pravdépodobnost na postizeni. Téemto
odpovédim se vzdy vyhnul. Ja se ani nedivim, mohl by ho nékdo obvinit z oviiviiovani, je to
opravdu na cloveéku samém, jak se rozhodne, jak je silny, s ¢im se miize vyporadat a s ¢im ne.
Je to volba spise matky. Je to opravdu tézké rozhodnuti. *

11. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetieni?

-, Volali mi to na mobil, asi zdravotni sestiicka. Vsechny vysledky byly v poridku. Cekala
Jjsem docela dlouho, asi 14 dni nebo mésic. Ale ja jsem se ani moc nebdla. Nepripoustéla jsem
si to. Jesté mi prisel casem domu dopis a jeste méla u sebe vysledky moje gynekolozka. Ptali
se mé jestli chci védet pohlavi ditete, to jsem nechtela vedet. Chtéla jsem mit prekvapeni.

12. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetfeni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,,Ja nevim, pokud by to bylo postizeni nebo vada neslucitelna se Zivotem nebo vada opravdu
tezka. Pokud by to dité bylo cely Zivot zavislé jen na péci ostatnich. To bych nechtéla. Nevim,
Jjestli bych se rozhodovala sama. Pokud svého muze miluju a cekame spolu dite, tak bychom



do toho meli mluvit oba dva. Ale vetsi rozhodnuti je asi na té Zené. Prave matkou je
podminéno to, ze dité preZije, je jeji soucasti. Ja nakonec nevim, jak bych se rozhodla, nebyla
jsem v ¢ situaci. Kdyby mi rekli, Ze moje dité bude na 50% postizené, ja bych to asi riskla.
Vycitat si cely Zivot, zZe jsem zabila své ocekavané dité na které jsem se tesila. Jen ze strachu.
Kdyz vidim mé znamé, kteri maji postizenou holcicku, tak to taky zvladli, sebrali vsechny sily
a lasku a vénovali ji svéemu ditéti. Nakonec ho berou jako dité jako kazdé jiné. Je to prosté
Jjejich dite. Ale v pripade, Ze bych méla téemér jiste potvrzené informace o tom, ze moje dite
bude velmi tézce télesné postizené nebo po porodu zemre.....Nenechala bych ho trapit. Ani
sebe ani svou rodinu. Uz jsem si zazila ten strach o viastni dite. Méli jsme podezieni, ze miij
druhorozeny je vazne nemocny. To je strasnd rana pro kazdého rodice. Nikomu nepreji toto
prozit. Beru to jako néco trochu jiného, jakmile je to dité narozené, jakmile je na svete,
pripada mi, Ze by se trapilo. USetrila bych mu tak kratky Zivot plny utrpent. *

13. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

-, Myslim, si, Ze je to treba u téch starsich maminek. Prece jenom s vékem riziko postizeni
ditete stoupa. Ja bych sla od 30 let na geneticka vysetreni. Pro jistotu nebo z informativnich
divvodii. Zivotni prostiedi je v ¢im dal horsim stavu a Zivotni styl také neni zrovna nejlepsi a
spoustu véci nemiizeme ani ovlivnit. Myslim, Ze tato vySetreni jsou dobra. Ale pro mladé
maminky, které nemaji rodinné zatizeni a jsou zdravé, to mi prijde zbytecné je takto stresovat
Cekanim na vysledky a vsemi téemi riziky.

14. Existuje pro Vas néjaky diivod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v t€hotenstvi?

- ,,Mozna pokud je nékdo treba veérici, protoze by stejné neuvazoval o preruseni. Nebo to dité
chce za kazdou cenu a je mu jedno, jestli bude v porddku nebo ne. Zndam Zenu, kterd toto
vySetreni odmitla s tim, Ze ceka svoje dite a chce ho, at'je jakékoliv.

Zdroj: vlastni vyzkum

Rozhovor ¢. 8

1. V kolika letech jste porodila své dité?
-,V 31 letech, jedna se o moje druhé dité.
2. Otéhotnéla jste planované?

- ,,Ano, mé tehotenstvi bylo planované. *

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?
- ,, Vzhledem k tomu, zZe jsem méla komplikace u mého prvniho tehotenstvi, byla jsem na
rizikovém tehotenstvi a nechodila jsem do prace. Hrozil mi predcasny porod, musela jsem jen



lezet. Prvni tehotenstvi jsem prolezela v nemocnici. Behem druhého jsem byla doma, ale
musela jsem polehavat.

4. TakZe zadnymi komplikacemi jste netrpéla?

-, Mezi 6. a 7. mésicem jsem zacala pocitovat bolesti v podbrisku a na zaklade toho mi byl
proveden ultrazvuk. Tam zjistili, Ze nevidi jednu rucicku. Toto mi vitbec nikdo nerekl, poslali
mi jen lékarskou zpravu, se kterou jsem méla jit na genetické vysetreni. Lékarska zprava byla
psana latinsky, soukromé jsem si dosla za moji znamou, porodni asistentkou. Ta mi rekla, Ze
tedy lékar na ultrazvuku nevidel ruku ditéte. Byla jsem vystresovana z toho, ze mi nikdo nic
predem nerekl a informace jsem si musela obstarat sama. “

5. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetieni plodu?

- ,.Sla jsem na genetické vysetieni, na odbér plodové vody a na ultrazvuk a vzali mé do
nemocnice. Zacal koloto¢ vSech vySetieni. Zjistili, Ze je plod strasné malinky, a Ze je to
zpiisobeno cukrovkou. Paradoxné behem mého pobytu v nemocnici se plod strasné zvétsil, pry
byl otekly, prave kvuli tehotenské cukrovce. Nakonec jsem rodila o t7i tydny drive, cisarskym
rezem a dité bylo velike, vazilo 4200g. Nejdiiv jsem méla rodit normalné, nechali mi odtéct
plodovou vodu a pri tom zjistili, Ze je uplné zkazend, cerna. *

6. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetienim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySetieni?

- ,,Nikdo mé o nicem moc neinformoval a ja ani nevédéla na co se ptat. Lékarské zpravy mi
vysvétlovala znama, porodni asistentka, protoze to vsechno byla napsané latinsky. Sebéhlo se
to strasné rychle, strasné moc vySetieni najednou. Nikdo mi opravdu nic nerekl, asi na to
nebyl cas. Byla jsem z toho vystrasend, podstupovala jsem jedno vysetreni za druhym a nikdo
mi o tom nic nerekl.

7. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetfenim?
- ,,Nepamatuji si, ze bych néco nékde podepisovala. Hlavné mi nikdo nic o vySetienich
nerikal, takze jsem nic nevedela a ani nic nepodepisovala. “

8. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?
- ,,Ne, to jsem nevedela. Vsechno se sebéhlo strasné rychle, protoze najednou nevedéli, co se
deje, pro¢ mam bolesti. “

9. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vysetieni?
- ,,Do nemocnice za mnou chodil miij gynekolog a vSechno mi nakonec vysvétloval. Ja jsem
chtéla hlavne védet, jestli bude dité zdravé a co mu hrozi, pro¢ béham z jednoho vysetireni na

druhé.

10. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetfeni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

-, Kdyz bych to vedéla vcas, tak bych si to dité nenechala. Komplikace a to vSechno zacalo az
pokrociléem stadiu téhotenstvi, uz by bylo pozdé na preruseni. Dokonce se mé v nemocnici
ptali, jestli tam to dite necham pokud bude postizené. Ptali se mé, jestli bych ho po porodu
odlozila, kdyz by se zjistilo, Ze dité bude postizené. *

11. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?



- ,,Myslim si, Ze je to dobré, pokud se vysetieni provede vcas a clovek se podle toho miize
prizpusobit. Protoze mi nebylo 35 let, tak jsem odbér plodové vody nepodstoupila, nikdo mi to
nenabidl, ale ja bych chtéla jit. Chtéla jsem vedet, jestli moje dite bude v poradku. *

12. Existuje pro Vas néjaky diivod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v t€hotenstvi?

- ,,Smysl v odmitnuti vysetieni vidim jen v pripadeé, Ze by hrozilo velké riziko poskozeni plodu
behem tehotenstvi. Jinak nevidim ditvod, pro¢ odmitat. Mozna ze strachu, zZe vySetreni bude
bolestive, ale zdravi ditéte a moje je prece prednéjsi.

13. Jak moc by dité muselo byt postizené?
- ,, Treba kdyby mu chybély koncetiny. Nebo Downiiv syndrom. *

‘

Zdroj: vlastni vyzkum

Rozhovor ¢. 9

1. V kolika letech jste porodila své dité?
- ,,Rodila jsem v 35 letech. Je to moje treti dité. V predchozich dvou téhotenstvich jsem
nepodstupovala Zadné genetické vysetieni. *

2. Otéhotnéla jste planované?

-, Ano, otéhotnéla jsem planované.

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?

- ,,Bylo mi dobre, netrpéla jsem zZadnymi zdravotnimi obtizemi. Jen se mi jednou udélalo
hodné Spatné, prave po odbéru plodové vody. Trpéla jsem bolestmi bricha, byly to opravdu
velke bolesti a pak jsem prestala citit pohyby ditéte. Bala jsem se, Ze jsem o miminko prisia.
Jeste asi v 16. nebo 18. tydnu mi zjistili tehotenskou cukrovku.

4. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetreni plodu?

- ,, Podstoupila jsem vySetreni z krve, ultrazvuk a odbér plodové vody. Nebyla jsem na téch
vySetienich proto, ze bych méla néjaké potize, nebo nékdo v moji rodiné trpel dédicnym
onemocnenim. Musela jsem je podstoupit z toho ditvodu, Ze spadam kvuli veéku do rizikové
skupiny.

5. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetfenim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vySetieni?



-, Informace mi prisly nedostacujici. Muj gynekolog mi o vySetieni predem nic nerikal,
Cekala jsem tedy, ze mé budou informovat az v centru. Takové ty vSeobecné informace jsem
vedela, ale chtéla jsem byt ujistend i od lékare, ze vySetieni probéhne v poradku. Ja jsem asi
Cekala vice individualni pristup. V centru nas informoval lékar vsechny najednou, sedéli jsme
na néjaké chodbé, kde porad nékdo pobihal, nebylo mi to prijemné. Rikal to jako bdsnicku,
sama procenta uspesnosti, a jak je to vysetieni prospésné. Bylo videt, ze mluvi tak, aby
vSechny Zeny to vySetreni podstoupily. Takové ovliviiovani. Jeho odpovedi byly takoveé
vwhybavé, nic nerikajici. Ja jsem se vysetieni hrozné bdla, neni mi prijemna myslenka, Ze
V dobeé, kdy jsem tehotna, mé nekdo bude pichat obrovskou jehlu do bricha. Ja jsem se prosté
toho vysetreni bala a potrebovala jsem individualni pristup a ne mazani medu kolem pusy, a
pak na vas jesté vyhrkne, Ze je tam moznost potratu. To je hrozné. Premyslela jsem, Ze bych
odmitla pri takovém pristupu, ale pred timto tehotenstvim jsem musela jit na preruseni,
protoze dité bylo strasné moc poskozené, nebylo by schopné Zivota.

6. Védéla jste pred vySetienim, Ze existuje i riziko poskozeni plodu?
- ,, To mé prave prekvapilo, dozvédéla jsem se to vV houfu maminek nékde na chodbé tésné pred
vySetienim. “

7. Ovlivnila Vas néjakym zpisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetieni?

- ,,Samozrejmé, ze mé to vydeésilo, to vydesi kaZdou tehotnou Zenu. Bylo to neprijemné,
nemohla jsem si nic v klidu promyslet, zvazit. Myslim si, Ze jsem to vySetieni treba nemusela
podstoupit. Bylo to pro mé stresujict.

8. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetfenim?

- ,,Ano, to jsem podepisovala, tésné pred tim vySetrenim. Bylo mozné i vysetieni odmitnout,
Jjenze mi dost jasné dali najevo, Ze je to jen na moji zodpovédnost, v podstate mi naznacili, Ze
bych néco nezodpovédné zanedbala. To vite, na to mamy slysi. Neodmitl tam nikdo. “

9. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?
- ,,Ano, néco takového rikali, ale uz si nevzpominam, co presne. “

10. Kdo a jakym zpiisobem Vas informoval o vysledcich genetického vySetieni?

-, Prisel mi domu dopis. Myslim, ze mi to snad i volali na mobil. Viechny testy vysly
V poradku. Rekli mi i pohlavi ditéte. A pak, asi za 4 tydny jsem tam jela jesté jednou na néjaky
kontrolni ultrazvuk.

11. MZete mi, prosim, jesté jednou popsat komplikace, které nastaly po odbéru plodové
vody?

-, Asi druhy den po odbéru plodové vody jsem zacala pocitoval velké bolesti, nevim, jak to
popsat, takové obrovské napéti. Zacala jsem se bat, protoze mi bylo opravdu zle. Jela jsem
tedy jeste na gynekologickou ambulanci a tam mi dokonce napsali do zpravy, Ze je mozné, zZe
dojde k potratu. Byla jsem opravdu vystrasend, bdla jsem se, Ze o dité prijdu. Bolesti
nepolevovaly a dalsi den jsem prestala citit pohyby ditéte. V tu chvili uz jsem byla smirend
S tim, Ze je konec. Jenze jiné probléemy jsem neméla, nekrvicela jsem, byla jsem jinak
V poradku. Na ultrazvuku mi lékar potvrdil, Ze dité je v poradku, ze se hybe a nejspis se stalo
to, Ze mi jehlou pri vySetreni nekde napichly néjaky nerv. Ale nikdo se k tomu uz nevyjadril. **



12. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetieni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,,Ja nejsem z tech matek, které by byly natolik silné, aby vychovavaly postizené dité. Kdyby
bylo postizené, tak bych si ho nenechala. Myslim si, Ze je to proti prirode, tam taky slaba nebo
Spatna mladata nepreziji. Urcité pokud by bylo postizené natolik, Ze by to nespravila treba
operace, tak bych sla na prerusent. *

13. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

- ,,Ja nevim, mé konkrétné to velmi stresovalo, ale kdyby mi znovu doporucili tam jit, tak bych
asi neodmitla. Kdo si pak vezme na svédomi to, Ze se narodi postizené dité? Ty mladé maminy
bych tam neposilala,ale kdyz je néjaké podezieni nebo komplikace, tak to asi ano. “

14. Existuje pro Vas néjaky divod, pro¢ odmitnout genetické vySetfeni v téhotenstvi?
- ,Mozna fakt, ze je tam riziko poskozeni plodu. Kdyz by to bylo moje jediné dité a strasne

moc bych po ném touzila, tak ja bych tam asi nesla. Proste bych to riskla.

Zdroj: vlastni vyzkum



Rozhovor ¢. 10

1. V kolika letech jste porodila své dité?
- ,,Svoje posledni treti dité jsem porodila v 37 letech. *

2. Otéhotnéla jste planované?
- ,, Téhotenstvi bylo planované.

3. Jakym zpiisobem probihalo VaSe téhotenstvi?

- ,,Po celou dobu jsem méla udrzované tehotenstvi. Hned v pocatku jsem krvdcela, takze mée
pak sledovali a musela jsem byt v klidu.

4. Podstoupila jste nékteré z genetickych vySetieni plodu?

- ,,Ano, kviili véku jsem musela jit na odber plodové vody. Délali mi jesté vysetreni z Krve a
naposledy ultrazvuk. Ja jsem méla moznost vySetreni odmitnout, ale vzhledem k véku mi
Fikali, Ze je to bézna péce o starsi maminy. Mé nenapadlo, Ze bych nesla. Brala jsem to tak, Ze
bych ohrozila svoje dite, kdybych nesla na odbér plodové vody. “

5. Byla jste dostate¢né informovana pred timto vySetienim, védéla jste o vSech prinosech
a rizicich tohoto vysetieni?

- ,,Ano byla jsem dostatecné informovand, bylo to dobré. Informace jsem si vyhledavala i
sama. Myslim, Ze jsem vSechno védéla, vsechno mi vysvetlili. *

6. Védéla jste pred vySetfenim, Ze existuje i riziko poSkozeni plodu?
- ,,Ano,to mé informovali v tom centru pred vySetrenim, ale mam dojem, Ze rikali, Ze se jednd
jen o velmi malou pravdepodobnost.

7. Ovlivnila Vas néjakym zpisobem tato informace, bala jste se provedeni tohoto
vySetieni?

- ,,Ne, ja jsem se nebadla. Citila jsem se dobre. Brala jsem toto vysetreni tak néjak normalne.
Jako kdyz jdete na odber krve, bude to trochu neprijemné, ale je to pro dobrou véc.

8. Podepisovala jste informovany souhlas s vySetfenim?

- ,,Ano, to urcité jsem podepisovala tam v tom genetickém centru. Ja jsem s tim neméla
problém, opravdu ne. Vsichni byli strasné mili, dozveédéla jsem se, co jsem potiebovala. Byla
jsem s péci opravdu spokojend. “

9. Védéla jste, Ze geneticka vySetieni mohou byt faleSné pozitivni?
-, Ano, védeéla jsem, Ze néktera postizeni nebo onemocnéni mi nejsou schopni rict na 100%. “

10. Kdo a jakym zptsobem Vas informoval o vysledcich genetického vySeti‘eni?



-, Vysledky mi prisly postou. Pak to se mnou jesté probral miyj gynekolog na prohlidce. Ale
veelku nebylo co probirat, vysledky dopadly dobre.

11. Zeptam se Vas Cisté hypoteticky, kdyby vysledky genetickych vySetieni byly
nepriznivé, jak si myslite, Ze byste zareagovala?

- ,,Ja bych sla na potrat. Sice jsem dité jeste chtéla, ale zdraveé. Kdyz by se to nepodarilo, tak
to se neda nic delat. Uz jsem méla dveé velké holky. Ja jsem s timto rizikem tak trochu pocitala,
vedela jsem, Ze se klidné muze stat, Ze dité nebude normalni. Byla jsem rozhodnutda v tom
pripadé jit na potrat. “

12. Jaky je Vas nazor na geneticka vySetieni?

- ,,Ja si myslim, Ze je to dobra vec. VSechna ta vysetieni piijdou jesté kupredu a budou se
zdokonalovat. Opravdu jsem rdda, Ze v dnesni dobé existuje takova moznost. Vérim, ze by
byla spousta rodin i nestastna, protoze se jim narodi postizené dité a oni to nemohou nijak
ovlivnit. VZdyt je to prece jejich volba, Ze chtéji mit dité, méli by mit moznost takto ovlivnit
svou rodinu. VZdyt to neni nic Spatného, myslim, si, Ze se ty deti beztak jen trapi.

13. Existuje pro Vas néjaky divod, pro¢ odmitnout genetické vySetieni v téhotenstvi?

- ,,Jd nevim, proc¢ by to clovek mohl odmitnout. Myslim si, Ze vysledek, ktery vysetieni prinese
prevazi vsechna rizika. Alespont pro mé ano. Clovék ziska jistotu, jestli bude mit zdravého
potomka a nebo jestli ho cekda néjaké postizeni. Kdyz se to véas dozvi, md moznost se podle
sebe rozhodnout. “

14. Jak moc by dité muselo byt postizené?

- ,,Nad tim jsem moc nepremyslela. Samozrejmé, Ze clovek jednad nakonec uplné jinak, kdyz se
dostane, do tak hrozné situace. Ale ja si myslim, Ze bych urcité souhlasila s tim, aby mi to
odebrali. To je potom na cely Zivot, cely Zivot Zit se Spatnym ditétem. Obdivuju lidi, kteri to
dokazou. Mam znamou, ktera si dité nechala, prestoze vysledky dopadly Spatné a nakonec je
taky spokojend. Spokojend svym zpiisobem. Rozhodné bych nechtéla mit dité s takovym
postizenim, které omezuje jeho zivot a kviili tomu nemiize byt jako ostatni deéti. Nemiize si hrat,
chodit do Skoly, nikdy nebude samostatné, nebude mit svoji rodinu. To bych nechtéla, méla
bych pocit, Ze moje dité o to viechno prislo jen a jen kviili mné. Ze ja jsem dopustila, Ze ma
zkazeny Zivot. Nez zkaZeny Zivot, to radsi Zadny. “

Zdroj: vlastni vyzkum



