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ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se zabyva paliativni péci pti téhotenstvi s diagnostikovanou genetickou vadou.
Préace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoretickd cast definuje pojmy paliativni péce,
prenatalni péce a perinatdlni hospicova péce. Kromé toho vénuje pozornost etice. Prakticka cast
zahrnuje kvantitativni vyzkum realizovany prostiednictvim dotaznikového Setieni, jehoz cilem bylo

zjistit nazory a informovanost laické verejnosti a zdravotnikli na t€hotenstvi s genetickou vadou.

Klicova slova: paliativni pécée, prenatalni péce, vyvojova vada, perinatalni hospic

ABSTRACT

This bachelor work deals with palliative care on pregnancy with prenatal diagnosis of genetics defect.
The work is divided into theoretical and practical part. In theoretical part there are defined concepts
palliative care, prenatal care and perinatal hospice care. Besides, the thesis pays attention to ethics.
The practical part includes the quantitative research carried out through a questionnaire survey, Its
goal was to find out the opinions and information general public and medic on pregnancy diagnosed

with a genetic defect.

Keywords: palliative care, prenatal diagnostics, developmental defect, perinatal hospice
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UVOD
Pro mou bakalaiskou praci bylo zvoleno téma paliativni péce v prenatalni diagnostice.

Toto téma bylo vybrano, protoZe se o ném mnoho nepise a mé osobn¢ velmi zajima.

O paliativni péci t€hotnym maminkam se toho moc nedocteme. Jedna se o jisty druh tabu.
Téhotenstvi je prece krasné, myslet na néj jako na smutnou zalezitost
se nechce nikomu. Rodi¢e maji pravo rodiovstvi zazit. Kazdému paru, by méla byt
poskytnuta dostatecna péCe i pies to, Ze jejich miminko hned po narozeni zemfe.
Poskytnout paliativni pé¢i rodi¢iim az pii porodu je pozd€. Par musi byt na to, co ho ¢eka
na porodnim sale piipraven. Pokud rodi¢e budou zdravotnici pfipravovat
na smutnou udalost uz béhem téhotenstvi, tak ji o hodné 1épe zvladnou, az nastane Cas
porodu a oni se budou muset se svym détatkem rozlouc¢it. Za né€kolik poslednich let
zacinaji ve svété vznikat perinatalni hospice. Parim, jez byla v t€¢hotenstvi diagnostikovana

vada neslucitelna se zivotem, je zde nabizena pomoc.

V médiich jsou Casto ukazovany zeny, které t€¢hotenstvi neukonci i ptes jasna doporuceni
lékafd. Ve svém okoli 1 na internetu lidé takovou Zenu Casto odsuzuji. Argumentuji tim,
ze dit€ po narozeni stejné¢ zemie, nebo jestli prezije tak bude zdvazn€ handicapované.
Takovy Zivot vétSina z nas povazuje za nekvalitni. Jakym pravem ale urcuje ¢loveék kvalitu
zivota jin¢ho? Je snad zivot, ktery se liS§i od naSeho zazit¢ho standartu nehodnotny? Také
ekonomiku takovéto t€hotenstvi zatiZi. Pokud ale nejsou finance na to, aby si Zena mohla
spinit svou roli matky, tak na co potom jsou? Vzdyt matetstvi je jednou z nejkrasnéjsich
véci na celém svété. Ale v jakém svété Zijeme, jestlize spole¢nost matku odsoudi, pokud
téhotenstvi i pies zavaznou vadu ponecha? Kazdé t€hotenstvi pfece znamena novy zivot.

Zakon jasné fika, Ze vSichni lidé maji na zivot pravo. Kazdy clovék je individudlni
a neopakovatelna bytost. Od kdy ale tahle bytost zac¢ina? To se nikde docist neda. Kazdy

sam se musi rozhodnout, co za zZivot povazuje a co zivot jesteé neni.
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1 PALIATIVNI PECE

Umirdni a nemoci byly a budou nedilnou slozkou lidského zivota. Styl, s jakym
se snazi spoleCnost vyrovnat a uspokojovat potfeby nemocnych, ukazuje vyspélost

spole¢nosti (Munzarova, 2005, str. 61-77).

Paliativni péCe se pokousi o prodlouzeni a zachovani kvalitniho zplisobu zivota.
Respektuje a chrani distojnost nevylécitelné nemocnych. Podfizuje se pfanim pacienta,
vytvaii  podminky pro kvalitni konec zivota v  blizkosti rodiny, pratel
a pro pacienta pifijemnym prostfedim. Podava podporu rodin€¢ a blizkym umirajiciho
béhem 1 po smrti pacienta. Paliativni péce urcuje filozofii péce. Klade duaraz
na bio-psycho-socio-spiritualni jedine¢nost kazdého c¢lovéka. Paliativni medicina
se v poslednich letech profiluje jako samostatny 1ékatrsky obor, ktery studuje a 1&¢i télesné

i dusevni potieby pacienta (Slama, 2007, str. 25-37).

Zdravotnicti pracovnici by méli zajistit dostatek prostoru, podpory a informaci
k piijeti Spatnych zprdv o zdravotnim stavu. Podle Kubller-Rossové pochéazi pacient
urCitymi fazemi, reakce a adaptace na informaci 0 nevylécitelném onemocnéni.
Negace- agrese- smlouvani- deprese- smifeni. Béhem komunikace je nutné respektovat

fazi, ve které se pacient zrovna nachazi (Slama, 2007, str. 25-37).

Nékteti 1idé mohou chapat paliativni péci ve stejném slova smyslu jako eutanazii.
Paliativni péCe vychdzi z piesvédceni, ze bez ohledu na pokrocilost onemocnéni
lze udé€lat néco, na zkvalitnéni konce Zivota. Paliativni péfe smrt neurychluje,
na druhé strané¢ ani neoddaluje. Na rozdil od toho eutanazie provadi aktivni usmrceni

pacienta na jeho zadost (Slama, 2007, str. 25-37).

1.1 Definice paliativni péce

Terminologie paliativni péfe neni vzdy stejnd. Byva odlisSnd v cCasovém rozmezi

a méni se rozvojem zdravotnické péce (Payne, 2007).

Paliativni péce neodkladd ani neurychluje proces umirdni. Podporuje pacienta
v co nejvice aktivnim Zivoté a tento zivot zkvalitiiuje. Pomahd mu zvladat bolest
a ulevuje od nepfijemnych pfiznakli onemocnéni. Do péfe o umirajici nemocné

je také zahrnuto psychologické a spiritudlni poskytovani sluzeb. Paliativni péce
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neposkytuje pomoc jenom pacientim v termindlnim stadiu, ale také jejich rodindm

S vyrovnanim ztraty blizké osoby (Payne, 2007).

Definice paliativni péCe nezahrnuje jen pé¢i o pacienty v terminalnim stadiu. Stara
se 1 0 pacienty v prabéhu onemocnéni. Dle WHO paliativni medicina pecuje
o pacienta a jeho nejblizsi. Jedna se o prilom, kdy pacient netvoii samostatnou jednotku.

Péce by tedy neméla byt poskytovana oddélené (Markova, 2010, 13-27).

Paliativni medicina je organizovana na pééi o pacienty s pokrocilym onemocnénim a jejich

délka zivota je omezena (Vorli¢ek, 2004, str. 19- 28).

Paliativni péce, aktivni péce poskytovand pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou
Vv pokrocilém nebo konecném stadiu. Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesnd

a duSevni stradani a udrzet co nejvyssi kvalitu zivota (Slama, 2007, str. 25-37).

Paliativni medicina se zabyva lécbou a péci o nemocné s aktivnim, progredujicim,
pokrocilym onemocnénim. Délka Zivota je u téchto nemocnych omezena a cilem lécby

a péce je kvalita jejich Zivota (Vorlicek, 2004, str. 19- 28).

Dle WHO 1990 je paliativni péce pristup, ktery usiluje o zlepseni kvality Zivota pacienti,
kteri Celi problémiim spojenym s Zivot ohrozujicim onemocnénim. Viasnym rozpozndnim,
kvalifikovanym zhodnocenim a [écbou bolesti ostatnich télesnych, psychosocidlnich

a duchovnich problému se snazi predchazet a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich

rodin (Vorlicek, 2004, str. 19- 28).

Nékdy byva pojem paliativni péce chapan 1 mezi zdravotniky nespravnym zplsobem.
Za paliativni péci byva oznaCovana kazda lécba, kterd neni kurativni. Paliativni péce
neznamend intenzivni 1é¢bu na JIP, nakladné diagnostické postupy, drahé 1€ky a transfuze
(Slama, 2007, str. 25-37). Pacient stejné umre, takze uz je to viastné vsechno zbytecné,
pacient potiebuje predevsim klid a mél by byt doma v péci rodiny. Takto pojata paliativni
lécba je vSak Ccasto vyrazem pasivity, terapeutického nihilismu, nezdjmu lékait
o nevylécitelné nemocného a nejednou hrani¢i se zanedbanim péce (Slama, 2007,

str. 25-37).
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1.2 Historie paliativni péce

Holisticky pfistup péfe o nemocné byl znam Vevropské kultufe po staleti.
Uz ve stiedoveéku byly zakladany klastery a utulky pro téZce nemocné. V Lyonu roku 1842
zalozila Jeanne Garnierova skupinu zen. Ty se vénovaly péci o smrteln€¢ nemocné pacienty.
Roku 1847 spolecenstvi zen zalozilo v Pafizi prvni sidlo, které neslo nazev hospic.
V Dublinu roku 1878 zakladda Marie Aikenheadova kongregaci s nazvem Sestry lasky.
Jejich nejdilezitéjSim ukolem bylo doprovazeni smrtelné nemocnych pfi umiréni. Sestry
lasky zalozily hospic sv. Josefa v Londyné, kde po 2. svétové valce pracovala jako sestra,
pozdé&ji l1¢karka, Cicely Saundersova. Dulezité jsou jeji vyzkumy ve vyuziti morfinu
u nadorovych onemocnéni a jeji koncept ,,celkové bolesti®. Télesnd bolest je spojena
S bolesti psychickou, socialni a duchovni. To se tyké4 pfevazné nemocnych v terminalnim
stadiu. Vzajemna souvislost je tedy dilezitda a neni mozné 1é¢it jednotlivé bolesti kazdou
zvlast. Poprvé byla péce terminalné nemocnym poskytnuta multidisciplindrnim tymem,
roku 1967 v hospici sv. Krystofa v Londyné. Toto je oznatovano za zacatek moderniho

hospicového hnuti (Vorlicek, 2004, str. 19- 28).

Hospicové hnuti je zalozeno na myslence, kterd vyvraci teorii tvrdici, Ze se jiz ,,nic neda
délat”. Bez ohledu na diagnézu, fazi pokrocilosti i neblahou prognézu, je moznost vzdy
vylepsit a zkvalitnit konec Zivota. Hospicova péfe svou ¢innost rozsifovala z klasickych
lazkovych hospicti na domaci hospicovou péci, oznacovanou také jako ,,mobilni hospic*.
Doméci péce se nejvice rozsifila ve Velké Britanii a v USA. Zakladany byly také
tzv. denni hospicové stacionafe. V roce 1975 1ékat Balfour Mount v Royal Victoria
Hospital v kanadském Montrealu zalozil oddéleni paliativni péce (Vorlicek, 2004,
str. 19- 28).

Dulezitym meznikem bylo v roce 1967 otevieni St.Christopher’s Hospice
v Londyn€¢ Dr. Cicely Saundersovou. Jednalo se o prvni hospic provozujici
multidisciplinarni paliativni pé&i. Uspéchy hospice inspirovaly podobné zaiizeni ve svété
a zacala vyuka studentii zdravotnickych Skol. V Anglii byla zavedena specializacni
atestace v paliativni medicin€. Jako prvni profesor paliativni mediciny byl jmenovan
Dr. G. Hanks z Bristol Oncology Center. Ten je také redaktor publikace Oxford Textbook
of Palliative Medicine a hlavnim redaktorem magazinu Europan Journal of Palliative Care
(Vorlicek, 2004, str. 19- 28).
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Velka Britanie udélala dulezity krok potom, co vytvoftila pét zdsad zlepSeni oboru. Zasady

jsou:

Vytvoftit oddéleni zabyvajici se paliativni péci, kterou poskytuje multidisciplinarni tym
zZlepsit domaci paliativni péci
zatadit paliativni péci zpatky do nemocnic

rozsitit v nemocnicich konzulta¢ni sluzby paliativni péce

o B~ w0 D

vzdélavat Iékare, sestry a zdravotnicky personal v multidisciplinarni paliativni péci

(Vorligek, 2004, str. 19- 28).

V zemich s vy$§imi finanénimi prosttedky na pocéatku jednadvacétého stoleti, byla péce
o termindlné¢ nemocné pacienty uznana a respektovdna. Naopak v chudSich zemich,
ve kterych zdravotni péce nebyla dostate¢né financovana, paliativni péce zistavala

v pozadi (Payne, 2007).

1.3 Druhy paliativni péce
Obecna paliativni péce

Byva oznaCovana jako klinickd péce o pacienta s pokro¢ilym onemocnénim. Jeji soucasti
je komunikace s pacientem a rodinou, orientace lécby na kvalitu zivota, G¢innad lécba
symptomll a psychosocidlni podpora. Obecna paliativni pée by méla byt poskytovana
lékati vSech odbornosti v rdmci rutinni péce. Byva poskytovana bézné ve zdravotnickych

zatizenich, aniz by byla takto ozna¢ovana (Slama, 2007, str. 25-37).
Specializovana paliativni péce

Poskytuje pacientim a jejich rodinam tym odborniki, ktefi jsou v této oblasti odborné
vzdélavani a disponuji potfebnymi zkusenostmi. Pfechod mezi obecnou a specializovanou
paliativni péci by mé&l byt plynuly. Do specializované formy paliativni péce patii domaci
paliativni péce, lizkovy hospic, konziliarni tym paliativni péce, zdravotnické zafizeni
paliativni péce. V zahrani¢i maji navic denni hospicovy stacionai a specializovanou

hospicovou poradnu (Slama, 2007, str. 25-37).
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1.4 Paliativni pé¢e v CR

V CR se zajem o paliativni medicinu rozvinul aZ po roce 1989. Zdravotniéti pracovnici
ziskavali praktické 1 teoretick¢ zkuSenosti ze zahrani¢nich pracovist a diky nim,
v 90 letech 20. stoleti bylo vybudovano n¢kolik hospict, které jsou zfizovany obcanskymi
sdruzenimi nebo katolickou charitou. Jako prvni byl otevien hospic Anezky Ceské
v Cerveném Kostelci v roce 1995. Prvni oddéleni paliativni péde bylo otevieno v roce

1992 v nemocnici v Babicich nad Svitavou (Vorlicek, 2004, str. 19- 28).

Ceska republika ma vzdélavani paliativni péde na lékaiskych fakultach pouze jako souéast
predmétu lékaiska etika a klinickd onkologie. Paliativni péci ma daleko vice zahrnutou
do vyuky oSetiovatelské obory bakalaiské a magisterské. V Ceské republice je také
moznost postgradudlniho vzdélavani. Organizuje ji Subkatedra paliativni mediciny IPVZ
Praha a Nérodni centrum oSetiovatelstvi v Brn€é. Brno potfada od roku 1995 kazdy rok
Brnénsky den paliativni mediciny. Velmi dulezitou udélosti v paliativni péci se také stalo

uznani oboru Paliativni mediciny a 1é¢by bolesti v lednu 2004 (Vorlicek, 2004, str. 19- 28).
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2 PRENATALNI PECE

Zena s fyziologickym téhotenstvim piichazi na kontrolu klékati kazdé 4 tydny
do 36. tydne gravidity. Mezi 36. a 40. tydnem jedenkrat tydné a po terminu planovaného
porodu dvakrat do tydne (Roztocil, 2008).

Béhem pravidelného vysetieni dochazi k zevnimu vysSetieni Zeny, zjiStuje se hmotnost,
subjektivni potize téhotné, krevni tlak, vyskyt otokl a kfeCovych zil. UrCuje se cervix
skore. Je provedena chemickd analyza moci na vyskyt bilkoviny, glukézy a ketolatek.
Od 24. tydne gravidity se zjistuje vitalita plodu. Od 38. tydne je v pravidelnych tydennich

intervalech provadén non-stress test (Roztocil, 2008).

Prenatalni obdobi se rozdé€luje na tfi faze. Prvni faze je preembryondlni, ta zahrnuje déleni
oplozeného vajicka po nidaci v déloze. Druhd faze se nazyva embryonalni. Od koncepce
do 8 tydni gravidity. Posledni faze fetdlni zacina 2. mésicem a kon¢i intrauterinnim

obdobim (Dort, 2013, str. 17-18).

2.1 Historie prenatalni péce

Ve druhé poloviné 20. stoleti se v péci o matku a plod udilo velké mnozstvi zmén.
Na konci druhé svétové valky méla Ceska republika slabé vysledky v pééi o téhotné.
Také pocet mist kam t€hotné Zeny mohly chodit na prenatdlni vySetfeni, bylo velmi malo.
Vroce 1945 byla pfijata reforma zdravotnictvi, do které patfila i pronatalni politika
na zakladé¢ Nedvédova planu, jehoz hlavni body byly v Kosickém vladnim programu

(Roztocil, 2008).

Byla vytvofena sit” prenatdlnich poraden pro vSechny téhotné. Nastavajici maminky

zde byly pravideln€ prohlédnuty a pouceny o svém téhotenstvi (Roztocil, 2008).

V prenatidlni péci se velmi osvédCil téhotensky prikaz. Fungoval jako pomiicka,
kdy a které vySetfeni se ma provést. Do te€hotenského prikkazu se pisemné a graficky
zaznamenavaly fyziologické a patologické stavy v té¢hotenstvi. Podaval také jednoduché
rady jak se chovat v riznych situacich. Na prvnim prenatdlnim vySetfeni dochazi
k zaznamenani osobnich 1daji. Budouci maminka je informovana o téhotenstvi
a zivotospraveé. Dostane informace co délat pti akutnich porodnickych situacich. Byva

stanoven plan pravidelnych téhotenskych kontrol a celkové vySetteni. Je také nezbytné
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ziskat informace o socidlni situaci téhotné. Pii pravidelnych vySetfenich v prenatdlni
poradné¢ se od téhotné zjistuji dualezité udaje. Obsah téchto otdzek je: diagnostika
téhotenstvi, stanovisko zeny k téhotenstvi, datum porodu pii prvni navstévé podle data
posledni menstruace, ten je poté korigovan dle ultrazvukového vySetieni, trvani
téhotenstvi, diagnostika rizikové gravidity, fyzicky stav zeny a stav fetoplacentarni

jednotky (Roztocil, 2008).

2.2 Prenatalni diagnostika vrozenych vyvojovych vad

V zavéru minulého stoleti, doslo k obrovskému objevu v oblasti embryonalniho a fetalniho
zivota. Na pocétku 21 stoleti se smrt t¢hotné zeny objevuje jen velmi vzacné. Perinatalni
umrtnost v Ceské republice klesa na 4 promile. Vétsinou se to jedna o extrémné nezralé
novorozence. Ke zlepSeni pomohly nové terapeutické a diagnostické metody-

amnioskopie, tokolyza, ultrazvuk, kardiotokografie, pulzni oxymetrie atd. (Roztocil, 2008).

Soucasné metody analyzuji chromozomy plodu, diagnostikuji DNA, urcuji krevni plyny

plodu. Neonatologie pfinasi aplikaci surfaktantu a umélou plicni ventilaci (Roztocil, 2008).

2.3 Screening vrozenych vad plodu

Jednim z tkold prenatdlniho screeningu je vyhledavat vyvojové vady plodu. Je nutné
peCovat o Zeny, jez hrozi vétSi nebezpeci vyvojové vady. Anomalie mohou byt malé,
neohrozujici Zivot plodu. Objevit se mohou také ty, které jsou neslucitelné s postnatalnim
zivotem. Kazdé téhotenstvi je z 3,5 % ohroZeno rizikem. K diagnostice vyvojovych vad,
jsou uzivany metody, které mohou vyvojovou vadu zjistit. Ultrazvukovy screening
jednotlivych trimestr, amniocentéza a biochemicky screening. Ten se provadi 5. -12.
gestani tyden. Krev téhotné je vySetfena na a-fetoproteiny, volny estradiol a lidsky
choriovy gonadotropin. VySetfenim je mozné zjistit riziko Downova syndromu,
Edwardsova syndromu, defekty neurdlni trubice, anencefalus a rozs§tép patete
(Kolibkova,2005, str. 232-241).

Vysetfovat chromozomalni vady je v soucasnosti mozné jen s pomoci invazivnich metod.
Diagnostiku neni mozné provadét u vSech téhotnych, protoze s sebou nese malé riziko

poskozeni nebo ztratu tchotenstvi. Jednd se asi o 0,5-1% rizika. Stanoveni
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chromozomalnich vad plodu se tedy tykd zen s vysokym rizikem. K posouzeni,
zda tchotenstvi je pravé to, které je rizikové slouzi screening. Aby mohl byt screening

proveden, jsou diilezité urcité podminky:

1. Vyhledavaci test musi byt jednoduchy a snadno proveditelny.

2. Test musi mit vysokou senzitivitu a specifitu.

3. Screeningovy test musi byt bez vedlejsich negativnich viivii na matku i plod.

4, Provadeni testu nesmi byt spojeno s neprijemnymi pocity ¢i bolesti (RoztocClil,
2008).

Test, ktery dokaze odhalit vSechny chromozomalni vady plodu, V soucasnosti neexistuje.

Pouzivaji se kombinace riznych druht testi (Roztocil, 2008).

Ke konci prvniho trimestru lze provést diagnostiku vrozenych vad plodu. Je mozné
také urcit nebezpeci fetalnich aneuploidii a riziko komplikaci v gravidité, které se objevuji
béhem druhého a tfetiho trimestru. Diagnostika v prvnim trimestru uruje staii gestace
méfenim CRL. To je dulezit¢ ke zjisténi rizikovych a normadlnich gravidit.
Uz v prvnim trimestru lze diagnostikovat malformace a zhodnotit anatomii plodu. Nejlepsi
vysledky v zachyceni fetdlnich aneuploidii je kombinace ultrazvukového vySetfeni
a vySetfeni matefskych sérovych markeri. Zméteni NT stanovuje rizika fetalnich

aneuploidii i vyskytu morfologickych vad plodu (Calda, 2012).

V prvnim trimestru je také vySetfovana velikost plodu, srde¢ni ¢innost a §ijové projasnéni.
Druhy trimestr kontroluje riist plodu, stavbu organt, ulozeni placenty, mnoZstvi plodové
vody a stavby srdce plodu. Ve tfetim trimestru se sleduje rtist plodu, poloha plodu, inzerce

placenty a pohyby plodu (Kolibkova, 2005, str. 232-241).

V populaci se objevuje kolem 6,23 chromozomalnich abnormalit na 1000 Zivé narozenych.

Vétsina aberaci je numerickych, zbytek strukturdlnich (Roztocil, 2008).
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2.4 Vrozené vyvojové vady plodu (VVV)

Vrozené vyvojové vady tvoii relevantni problém zdravotnicky, socidlni, eticky
1 ekonomicky. Porod handicapovaného ditéte patii k velkému rodinnému nestésti. I proto
je velké usili o vcasnou prenatdlni diagnostiku a naslednou péci. Podle povahy postizeni
lze provést po porodu vc€asné léceni. Jestlize vrozend vyvojovd vada je zévazna,
nebo postizeni plodu je velké, lze t¢hotenstvi na piani matky ukonéit (Calda, 2010,
str. 298-307).

wrwe

infekce matky jako je rubeola, chiipka, infekéni hepatitida atd. Dale to jsou intoxikace
neékterymi jedy, ockovéni, rentgenové zatreni, nedostatky ve vyzivé, endokrinopatie
jako diabetes, hypotyredza a nedostatek prostoru v plodovém vejci (Kolibkova, 2005,
str. 232-241).

Mimotadné&jsi typ malformaci jsou zridy. Rozd¢€luji se na symetrické zridy a asymetrické
zridy. Symetrické zridy neboli gemini conjuncti, byvaji srostlé v oblasti hrudni.
Asymetrické zriidy maji znetvofeni v sakralni oblasti (Kolibkovéa, 2005).

Nejcast¢jsi malformace zasahujici jen jeden orgadn se nazyvaji Monstra simplicia. Zasahuje
pohybové ustroji-rozstépy rtu, patra, obratlii, sristy obratlii, malformace koncetin, poruchy

vyvoje panve atd. (Kolibkova, 2005).

Vrozené vyvojové vady plodu jsou definovany jako anomalie normalniho vyvoje ¢lovéka.
VVV rozdélujeme na metabolické, strukturdlni a kombinované. Podle pocatku vzniku

jsou rozdéleny na:
Genopatie- zpiisobené mutaci genu nebo aberaci chromozomu
gametopatie- vznikajici v pohlavnich bunkdch pred oplodnénim
blastopatie- vznikajici poruchami déleni v 1.-3. tydnu po oplodnéni
embryopatie- vznikajici mezi 4.-12. gestacnim tydnem

fetopatie- vznikajici po 12. tydnu tehotenstvi (Bidner, 2011).
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2.5 Nejcastéjsi vrozené vyvojové vady

Anencefalus- jedna se o vadu, ktera je neslucitelna se Zivotem. Dochazi k uzavéru

mozkovych vackl a pokracuje vadou mékkych a tvrdych tkani lebky. Anencefalie se fadi

mezi NTD (Gregor, 2008-2015).

Hydrocefalus- vada spojena s mozkomi$nim mokem. Intrauterinné vznikne porucha
produkce, cirkulace ¢i resorpce mozkomiSniho moku, Sriznym stupném nitrolebni

hypertenze (Binder, 2011).

Meningoencefalokéla- porucha mezodermu, kdy dojde k vyhieznuti mozku a mozkovych

oball. Progndza je urcena podle stupné poskozeni mozku (Binder, 2011).

Meningomyelokéla- anomalie uzdvéru neurédlni trubice. Jejim projevem je inkontinence

a nepohyblivost dolnich koncetin (Binder, 2011).

Omfalokéla- vyhtez stfevnich klicek ¢i ostatnich organti do dutiny bfisni. Prognoza

je dobra (Binder, 2011).
Gastroschizis- anomalie bfisni stény. Prognoza je uspésna (Binder, 2011).

Vyvojové vady srdce- fadi se mezi nejcastéjSi vyvojové vady. Obvyklé jsou defekty

S 4

patii stendza plicnice, transpozice velkych tepen nebo koarktace aorty (Sipek, 2003-2011).

2.6 Intrauterinni amrti plodu

Jeho vyskyt byva u 1% gravidnich zen. Diivod intrauterinniho umrti je zjiStén
jen u poloviny t€hotnych. Pfi intrauterinnim Gmrti se hrouti typické postaveni plodu. Patet

se dostava do postaveni V, kosti lebky se pies sebe piekladaji (Kolibkova, 2005).
Intrauterinni smrt plodu za¢ina po 8. tydnu téhotenstvi (Pafizek, 2012, str. 209-211).

Diagnostiku mrtvého plodu lze rozd€lit na subjektivni a objektivni piiznaky.
U subjektivnich ptfiznaki Zena zaznamena zménu frekvence, nebo vymizeni pohybt,
krvaceni, vytok, kontrakce a tnavu. V téchto pifipadech Zena sama vyhledd odbornou
pomoc. Objektivni piiznaky jako nepiitomna srde¢ni akce plodu prokaze ultrazvuk
(Doucha, 2014, str. 31).
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Nejbéznéjsi  pii¢inou intrauterinniho Gmrti plodu v I. trimestru a to z 66%
jsou chromozomadlni aberace. Jako druha nejCastéj$i pficina se jevi kongenitalni
malformace plodu. Také viceCetna gravidita vykazuje rizikovou skupinu. Jeji incidence
Skrat Castéjsi nez u gravidit jednocetnych. Pied¢asnému odlouceni placenty je pfisuzovano
8-20%. Do ohrozené¢ skupiny zapadaji také gravidni Zeny S gestacni hypertenzi,
preeklampsii, starsi t¢hotné, kutacky, rodicky po abdomindlnim urazu, t€hotné ze socialné
slabsich vrstev a Zeny které prodé€laly rupturu délohy pied otéhotnénim. Za 2-15%
odpovidaji infekce plodového vejce. Zbytek diavody IUFD zpiisobuje fatomaternalni
krvaceni, placentarni insuficience, izoimunizace plodu, autoimunitni choroby, a Zeny které
se setkali sucinky ionizujiciho zafeni, olova, rtuti, anestetickymi plyny a Warfarinem
(Pafizek, 2012, str. 209-211).

Lécba u IUFD do 12. tydne gravidity je odstranéni mrtvého plodu instrumentalné
vakuumaspiraci nebo revize kyretou. U starsi gravidity se uziva aplikace intraamnidlnich,
vaginalnich a peroralnich prostaglandinti. Pro rychlejsi porod se také muze dilatovat

délozni hrdlo (Pafizek, 2012, str. 209-211).

2.7 Umélé ukonceni téhotenstvi

Stava se, Ze zdravotnicti pracovnici jako nejvhodnéjsi vychodisko u Zeny, kterd ocekava
narozeni ditéte, které bude po narozeni Zit jen velmi kratce, navrhnou ukonceni té¢hotenstvi.
Predpokladaji, ze budouci maminku porod miminka, které brzy po narozeni zemfie, mize
traumatizovat daleko vice neZ brzké ukonceni téhotenstvi. Vyzkumy dokazuji opak.
Ukonceni t¢hotenstvi miize zenu traumatizovat daleko vice nez udrZeni t€hotenstvi, porod

a nasledna smrt ditéte (Pazdera).

Podle vyzkumu zroku 1993, Zeny, které podstoupily umélé ukonceni téhotenstvi
pro vyvojovou vadu ditéte, prozivaly zarmutek a truchlily stejné intenzivné, jako Zeny,
jejichz dité zemfielo pfirozenou smrti. U Zen, které podstoupily umélé ukonceni t€hotenstvi,

se Castéji objevila psychicka onemocnéni (Pazdera cit. podle Zeanah, 1993).

Podle vyzkumu zroku 2004 Zena, ktera ukoncila t&€hotenstvi kvili diagnostikované
vrozené vyvojové vadé svého ditéte, prodélala traumatizujici zkuSenost. Ta mohla zptlisobit

uzkosti a deprese (Kersting, 2004).
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Preruseni t€hotenstvi na zaklad¢ diagnostiky plodové malformace vede k posttraumatické
stresové reakci a intenzivnimu zalu, ktery muze trvat jest¢ sedm let po ukonceni
t€hotenstvi (Kersting, 2005). 14 mési¢ni studie ukazala, ze 17% Zen, které podstoupily
preruseni tchotenstvi, byla diagnostikovdna posttraumatickd stresova porucha, tzkosti

a deprese (Kersting, 2009).

Jako odvodnéni potratu jsou uvadény divody, kterymi by matka nebo rodina trpéli, kdyby
se téhotenstvi neukoncilo. Potrat miize zpusobit bolest zabijenému, ale nechat ho zit

zpusobi utrpeni vice lidem (Thomasma, 2000).

Ne&kteti odpirci potratl argumentuji, ze kazdy ma pravo na Zivot. Otazkou je zda pravo
na zivot méa také plod. Zastanci potratii tvrdi, Ze plody nejsou raciondlni stvofeni
ani spolecenské bytosti a tak pravo na zivot nemaji. Naproti tomu odpurci povazuji zivot
jiz od poceti, protoze plody maji geneticky kod- jsou lidské bytosti. Potraty povazuji
za moralné nepfipustné. Plody povazuji za lidské bytosti. Naproti tomu zastanci potratil,
umélé ukonceni téhotenstvi za ptipustné povazuji. Plody za lidi nepovazuji, proto nemaji
na zivot pravo, kdezto déti po porodu lidé jsou a pravo na zivot maji (Thomasma, 2000).
Temto zastancii se vsak dosud nepodarilo ukazat, jak a pro¢ dostavaji plody licenci

V preméné v osoby, zda cestou na svét z délohy ven, nebo dosazenim urcitého stadia vyvoje

(Thomasma, 2000).

Plodem po potratu se rozumi plod, ktery neprojevuje ani jednu ze znamek Zivota
a soucasné jeho porodni hmotnost je nizsi nez 500 g, a pokud hmotnost nelze zjistit, jestlize
bylo tehotenstvi kratsi nez 22 tydnii (Doucha, 2014). Znamky zivota jsou dychani, srde¢ni

akce, pulzace pupecniku a aktivni pohyb (Doucha, 2014).

2.8 Diistojnost lidského Zivota

Rotter Hans (1999, 25-26) uvadi, ze cena lidského zivota neni méfena jen zdravim
a blahobytem. Ma daleko hlubsi kofeny. Clovék ma schopnost Zit sviij Zivot podle sebe.
Sam za sebe rozhodovat. Je jedind Ziva bytost, kterd je toho schopna. Kazdy ma pravo
rozhodovat za sebe a nebyt jinym ¢lovékem manipulovan. Nikdo nema pravo mafit prave
vznikajici Zivot. To ani, pokud prenatalni vySetfeni ukaZe vrozenou vyvojovou vadu.

Handicapovani lidé jsou v priméru $tastnéjsi nez lidé zcela zdravi. Jestlize se ¢lovek citi



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, 2015 24

byt milovan, o hodnoté své existence nepochybuje. Hodnotu lidského zivota c¢lovek

e v

2.9 Etika

Problematika umélého potratu vychazi z podstaty, ze zena jako nositelka Zivota ma pravo
rozhodnout se, zda plod donosi nebo ne. S rozhodnutim Zeny nikdo nemusi souhlasit,
ale rozhodn¢ zadny clovék nema pravo soudit ji, ani svym chovanim davat najevo,
7e to jak se rozhodla, je pro nepfijatelné. Vzdy se ¢lovék musi chovat profesionalné,
protoze za svoje rozhodnuti si kazdy zodpovida sdm a v konecném dusledku snédsi sam
i jeho pripadné nasledky. NedofeSenou otazkou zlstava status embrya, kdy se embryo
stava osobou (Kopecka, 2008, str. 91-93).

Porodnictvi se zamétuje na dva rGzné subjekty. Jsou jimi matka a plod. Zamérem
je uspésné ukonceni téhotenstvi. Zcela zdravda matka 1 plod. Plodu neni priznan
ontologicky statut osoby, ktery by znamenal jeho zaclenéni do lidské spolecnosti se vSemi
pravy. Neni-li viak touto osobou, jeho postaveni je nejisté a o jeho osudu rozhoduji

v legadlnich mezich jiné osoby. (Ptacek, 2011, str. 105-116)

Z filozofického pohledu na plod se setkdvame se dvéma kliCovymi principy. Prvni
je ontologicky personalizmus, ten davé plodu moralni statut od okamziku poceti. Stavi
na argumentu lidského druhu a argumentu potenciality vyvoje k lidské bytosti. Jako druhy
je empiricky funkcionalismus pfiznavajici plodu odliSnou moréalni hodnotu, odvozenou
od rizného stupné jeho vyvoje. Oba sméry maji ur¢ity pohled na plod a vazou
se k nim antagonistické principy ,, sanctity of life* a ,,quality of life* (Ptacek, 2011,
str. 105-116).

Ze zapadni civilizace pochézi ,.sanctity of life“. Zivot povazuje za posvatny, bozsky dar.
Za z4ddnou cenu nesmi byt obétovan. Soucasti je 1 pravidlo o absolutni hodnoté lidského
zivota, ktery rozhodné nema vyssi cenu nez Zivot jiny a nesmi byt v jeho zajmu obé&tovan.
Na rozdil od n& princip ,,quality of life* je zaloZzen na ndzorech, Ze hodnotu Zzivota

stanovuje jeho kvalita (Ptacek, 2011, str. 105-116).

Kvalita zivota ztélesiiuje velky a komplikovany soubor proménnych. Kvalita Zivota
je hodnocena velmi individualné, zéalezi na subjektivnim vnimani hodnot, virou

a ocekavanim. Nelze ji tedy urcit vSeobecné stejnou pro vice osob. Obrovska muka a ztrata
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dastojnosti, mize byt poklddana za snizeni kvality Zivota a vede k rozhodnuti v jeho

ukonceni (Ptacek, 2011, str. 105-116).

Principy ,,sanctity of life* a ,,quality of life* ve sféfe reprodukcnich prav Zen se staly
zékladem protichidnych hnuti ,,pro life“ a ,pro choice®. Hnuti ,pro life* vychazi
z ontologického personalizmu a principu ,,sanctity of life*. Obh4jci tohoto hnuti povazuji
za pocatek lidského zivota okamzik poceti. Interrupci pokladaji za vrazdu. Na rozdil hnuti
,pro choice byva spojovano s propotratovym hnutim. Nezastava se striktné potratu
jako takového ale spiSe prava na néj. Zastava nazor, ze zadna Zena nemuze bat nucena

k téhotenstvi, tedy vSechny déti by mély byt chténé (Ptacek, 2011, str. 105-116).

Podle argumentu lidského druhu ma embryo i plod kompletni moralni status
jiz od momentu splynuti vajicka a spermie. Vysvétlenim je uplna genetickd informace
lidského druhu. Vlastnosti, které jsou dany uz béhem dal§iho ontogenetického vyvoje

(Ptacek, 2011, str. 105-116).

Argument potenciality fika, ze v okamziku poceti vznikd jedine¢na lidska bytost.
Kompletni genetické informace zygoty je zdkladem zrodu nového ¢lovéka. Podle zastanct
je zygota geneticky zcela vybaveny jedinec, ma tedy lidské prava. Méla by mit stejna prava
jako narozené dité. Embryo nedisponuje mentalnimi schopnostmi, nemiize tedy mit lidskou
svobodu. Moralni hodnotu lidského plodu tedy urcuje lidskd moralni spole¢nost (Ptacek,

2011, str. 105-116).

Empiricky funkcionalizmus urcuje osobnost podle schopnosti védéni, sebevédomi,
schopnosti komunikace a racionalitou. Témito schopnostmi ¢lovek ziskava svobodnou
vuli, kterd mu zarucuje svobodu a narok na lidska prava. Plod neni osobou, protoze dané
podminky nespliiuje. Podle gradualistického pfiistupu ¢lovék béhem ontogenetického

vyvoje ziskava stale vétsi prava (Ptacek, 2011, str. 105-116).
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3 PERINATALNI HOSPICOVA PECE

Perinatalni hospic poskytuje péci rodinam, ktera o¢ekava narozeni miminka, kterému byla
diagnostikovéana zivot ohrozujici nemoc a je zde piedpoklad, ze jeho zZivot bude velmi

kratky (Pazdera).

3.1 Perinatalni hospic

V perinatalni hospicové péci se nejednd jen o misto, ale o filozofii paliativni péce.
(Pazdera). Perinatdlni hospic je spise nez fyzické misto ¢i budova misto v srdcich téch,
kteri o rodinu a nemocné miminko pecuji (Pazdera). Perinatalni hospicovou péci poskytuje
tym odbornych pracovnikil. Jedna se o gynekology, porodniky, porodni asistentky, détské
sestry, genetiky, neonatology, pediatry, psychology, socialni pracovniky atd. Ti vSichni
poskytuji rodicim informace a podporu, kterd je v jejich tézké Zivotni situaci potfebna.
Pfipravuji rodi¢e na narozeni miminka. Dilezité je respektovat jejich ptani a potieby,
aby se sdétatkem, az pfijde Cas, mohli dustojné a podle svych piedstav rozloucit.
Perinatalni hospicova péce zacind v momenté, kdy dojde ke stanoveni diagnodzy. Zabyva
se vytvofenim porodniho planu a rozhodnuti o dal$i péci o t€¢hotnou Zenu a jeji nenarozené

détatko (Pazdera).

Perinatalni hospicova péce také zahrnuje péci o komfort miminka. ZajiStuje zmirnéni
pfiznaki onemocnéni a tiSeni bolesti. Pfedstavou tohoto podnétu je, aby perinatdlni
hospicové péce a paliativni péce byla soucasti normalni péce o t¢hotnou Zenu. Nadéji je,
Ze bude nabidnuta vSem rodic¢lim, jejichZ nenarozenému miminku je prenatalné zjisténa

Zivot ohrozujici nemoc (Pazdera).

Perinatalni hospicova péce dava rodicim moznost ptipravit se na porod a nasledné umrti
jejich miminka. Maji dostatek Casu se s ditétem distojné rozloucit. To jim v nasledujicich
letech pomaha srovnat se s jejich ztratou. Rodi¢um, jiz se dostala paliativni péce
V hospicovém zafizeni, velmi tato zkuSenost pomohla se emocionalné a duchovné ptipravit

na smrt ditéte. (Pazdera cit. podle Calhoun, Hoeldtke, 2000).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, 2015 27

3.2 Perinatalni hospicova pé¢e v CR

V Ceské republice zatim neexistuje zdravotnické zafizeni, které by se perinatalni paliativni
péci zabyvalo. V Ceskych porodnicich neexistuji ani oficidlni perinatdlni hospicové
programy. Nutno ale fict, ze paliativni péce je nékterym zejména tém predcasné
narozenym, poskytovana. Aplikuje se u déti, které jsou extrémné nezralé, a neonatologicka
péce jim nemiiZe pomoci.

V Ceské republice myslenku perinatalni hospicova péce, ktera by mohla byt poskytovana

détem s ohrozenim Zivota po narozeni, neni prakticky viibec znama (Pazdera).

3.3 Perinatilni hospicova péce ve svété

Perinatalni hospicova péce ve svété vznikd z iniciativy jedinci nebo celych rodin,
po perinatilni ztraté, kdy se jim nedostalo dostate¢né profesiondlni péce a podpory
ze strany odbornikli. Nejvice hospicovych programl je ve Spojenych stitech. Jedna
se asi o 160 projekti. Tyto programy byvaji zakladiany jenom jako programy péce,
které jsou aplikovany v hospicich, porodnicich, détskych nemocnicich ale i v doméacim
prostiedi. Nejedna se konkrétni oddeleni ani budovu. NejcastéjSimi zakladateli téchto

programt jsou kiestané (Pazdera).

Na kontinenté Severni Ameriky je déle Sest perinatalnich hospicovych programi v Kanadé
a jeden v Mexiku. Ve Stfedni Americe se nachazi jeden Vv Nicaragui, na uzemi Jizni
Ameriky jsou programy dva, jeden v Chile, jeden v Paraguaji. V Evropé existuje
14 programi perinatalni paliativni a hospicové péfe na uzemi deviti statd. V Anglii
jsou programy tii, v Irsku také tii, dva programy maji Norsko a Polsko, po jednom
programu maji Francie, Itdlie, Spanélsko a Némecko. V Australii existuji dva programy
perinatalni hospicové péce, taktéz na Novém Zélandu. Jeden program je i na uzemi Afriky

Vv Jihoafrické republice (Pazdera).

VSichni nastavajici rodi¢e doufaji, Ze jejich budouci potomek bude donoSeny, zdravy
a krasny. Vratit se domil bez miminka patii mezi nejhorsi zkusenost, jaka se rodin¢ muze
stat (Fendrycova, 2012 cit. podle Cooper, 1996). Rodice, které ¢eka na porodnim sale
ztrata, potfebuji utéchu, naslouchdni a ucast. Rodicim pifi prekondni smutku mohou
pomoci terapeutické komunikacni techniky. Tim vyjadii sviij zarmutek, a posunou se blize

k jeho piekonani (Leifer, 2004).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, 2015 28

Proces truchleni zaini, pokud rodi¢e Umrti svého miminka ocekavali. Pokud jsou
si védomi smrti ditéte jeSté pred narozenim, proces truchleni je jiz zahdjen a nemusi mit
viechny jeho charakteristické piiznaky (Leifer, 2004). Zena vé&ii, Ze miminko po porodu
ptezije, zaroven také uz nechce zit v nejistoté (Kasparkova, 2010, 387-398). Oplakavani
miminka je dlouhodobé. Piedev§im pokud se jednd o vrozenou vyvojovou vadu, maji
neustale v myslenkach, co by bylo, kdyby se véci d€li jinak. Zdravotnicky persondl nema

zasahovat do toho, kdy chtéji rodi¢e miminko vidét a kdy ho chovat (Leifer, 2004).

Ocekava-li se narozeni mrtvého plodu nebo dité zadhy zemfie, je pro tento piipad
na porodnich sdlech specialni protokol. Ten pomaha rodi¢im smifit se a pfijmout jejich
situaci. Porodnik by je mél pfipravit na vzhled miminka. Mrtvé narozené dit€¢ ma modrou
ktzi, kterd se odlupuje. Rodice musi byt pfipraveni na ochably vzhled a studené télicko.
Ptedat miminko rodic¢tim zabalené do ptikryvky. Zalezi pouze na nich, zda budou chtit dité
vidét a rozbali si ho. Pokud ma dité¢ anomalii, je zabaleno tak, aby neSla vidét postizena
Cast télicka (Leifer, 2004). Zeny, které své miminko po smrti nevidély, zaZivaji po dlouhou

dobu pocit prazdnoty, pocit cehosi neukonceného a nenaplnéného (Fendrychova, 2012).

Pro dobrou spolupraci s rodi¢i je velmi dilezitd komunikace. Zdravotnici maji uzivat
slova, kterym rodice snadno porozumi. Po sdéleni informaci provést kontrolu zda rodice
chapou danou situaci. Personal by nem¢l rodic¢e poucovat a musi respektovat rozhodnuti,
které ucini. Aby se rodi¢im dostalo dostatecné podpory, musi je zdravotnicti pracovnici

brat jako sobé€ rovné partnery (Fendrychova, 2012).
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Il. PRAKTICKA CAST
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4 METODILOGIE VYZKUMU

Soucasti praktické Casti bakalaiské prace je anonymni dotaznikové Setfeni a jeho
zpracovani. Dotaznik je zaméfen na dvé skupiny respondenti. Laickou vefejnost
a zdravotniky. Priizkum probihal u obou druhl dotaznikti od biezna do dubna 2015.

Oba dotazniky jsou uvedeny v ptiloze 1. a II.

4.1 Uzita metoda vyzkumu

Jako metoda vyzkumu byla pro bakaldifskou praci zvolena metoda kvantitativniho
vyzkumu. Dotaznik se sklddal u obou skupin z 18 otdzek. Celkem bylo rozdano
pro laickou vefejnost 60 dotaznikli S navratnosti 83,3%. Zdravotnikim bylo rozddno
85 dotaznikll S navratnosti 58,8%. Vyzkumné Setfeni bylo provedeno v Krajské nemocnici
Tomase Bati ve Zling. Interpretace vysledki byla provedena pomoci tabulek a graft.

Soucasti interpretace vysledki byl 1 komentar.

4.2 Charakteristika zkoumaného souboru

Dotaznik byl obsahové vytvoien pro obé skupiny respondentt stejny. Pouze interpretace
byla pro nékteré otazky pro zdravotniky jina nez pro laickou vefejnost.

4.3 Cile prace

Pro praktickou ¢ast jsou stanoveny 3 cile

1. Cil: Jsou informace zdravotnikd oproti laické vefejnosti na paliativni péci

Vv t€hotenstvi s genetickou vadou odlisné?

2. Cil: Jaky je nazor respondentii na té¢hotenstvi s diagnostikovanou genetickou
vadou?
3. Cil: Setkali se respondenti ve svém okoli s diagnostikovanou genetickou vadou?

Jak by se zachovali?
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5 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

5.1 Vysledky vyzkumu- laicka verejnost

Polozka 2: Jste muz x Zena?

Tabulka 1. Jste muz x Zena?

Pocet Vyjadreni v %
Muzi 21 42%
Zeny 29 58%
Celkem 50 100%

Graf 1. Jste muz x Zena?

58%

42%

B muz

zena

Komentéi: Tabulka i graf oznacuji celkovy pocet respondentl a nasledné jejich rozdéleni

podle pohlavi na Zeny a muzZe. Zeny jsou zastoupené poétem 58%, muzi 42%.
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Polozka 2: Kolik Vam je let?

Tabulka 2. Kolik je Vam let?

Vékova kategorie Pocet respondentii Vyjadreni v %
Mén¢ jak 25 let 15 30%
25-30 let 10 20%
30-40 let 9 18%
Vice jak 40 let 16 32%
Celkem 50 100%

Graf 2. Kolik Vam je let?

32% 30%
Méné jak 25 let

/

18%

m 25-30 let
30-40 let

Vice jak 40 let

Komentat: Z vyzkumu vyplynulo, Ze nejvice respondentll bylo ve veéku vice jak 40 let,
tedy 32%. Druhou nejpocetnéjsi skupinou byly respondenti ve véku méné jak 25 let (30%).
Veékovou skupinu 25-30 let zastoupilo 20% respondentti. Skupinu 30-40 let tvotilo 18%

respondenttl.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, 2015

33

Polozka 3: Jaké mate vzdélani?

Tabulka 3. Jaké mate vzdeélani?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Zakladni 2 4%
Stredoskolské bez maturity 26 52%
Stiedoskolské s maturitou 13 26%
Vyssi odborné 1 2%
Vysokoskolské 8 16%
Celkem 50 100%
Graf 3. Jaké mate vzdelani?
2% m Zakladni
m Stiredoskolské bez
maturity
Stredoskolské s
52% maturitou

26%

Vyssi odborné

B Vysokoskolské

Komentéi: Graf 1 tabulka zndzornuji vzdélani respondentl. PfevaZznou vétSinu tvofi

sttedoSkolské vzdélani bez maturity 52%. Druhou nejpocetnéjsi skupinu zastupuji

respondenti se stfedoskolskym vzdélanim s maturitou 26%, vysokou Skolu ma 16%,

zakladni vzdélani 4% a nejméné vyssi odborné vzdélani 2%.
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Polozka 4: Jaky je Vas rodinny stav?

Tabulka 4. Jaky je Vas rodinny stav?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Svobodny (4) 29 58%
Zenaty/ vdana 16 32%
Rozvedeny (&) 3 6%
Jiné 2 4%
Celkem 50 100%
Graf 4. Jaky je Vas rodinny stav?
6% 4%
B Svobodny (&)
Zenaty/ vdana
32% Rozvedeny (&)
58%
® Jiné

Komentai: Z praizkumu vyplyva, Ze nejvice respondentt bylo svobodnych- 58%. Druhou

nejpocetnéjsi skupinou byli respondenti Zijici v manzelstvi- 32%. Rozvedenych bylo 6%

a 4% zvolili moznost jiné.
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Polozka 5: Mate déti?

Tabulka 5. Mate deti?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 19 38%
Ne 31 62%
Celkem 50 100%

Graf 5. Mate deti?

62%

® Ano

Ne

Komentéi: Na otazku zda maji respondenti déti, jich 62% zvolilo odpovéd’ ano. Zbylych

19% uvedlo, ze déti nemaji.
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Polozka 6: Jste vérici?

Tabulka 6. Jste verici?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 21 42%
Ne 26 52%
Jiné 3 6%
Celkem 50 100%

Graf 6. Jste verici?

6%

42% ® Ano
Ne

B Jiné

Komentat: 52% respondentli uvadi, ze véfici nejsou. K vife se hlasi 42% respondentil

a 6% respondentli udava viru v néco jiného nez je Biih.
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Polozka 7: Kdy podle Vas zacina Zivot?

Tabulka 7. Kdy podle Vas zacina Zivot?

Pocet respondenti Vyjadreni v %
Od poceti 24 48%
Od pocatku srde¢ni akce 10 20%
Od prvnich pohybt 0 0%
Od dokonceni vyvoje organt 1 2%
Od narozeni 15 30%
Jiné 0 0%
Celkem 50 100%
Graf 7. Kdy podle Vas zacina zivot?
0% m Od poceti
Od pocatku
48% srdecni akce
B Od prvnich
pohybt

® Od dokoncéeni
vyvoje organu
B Od narozeni

B Jiné

Komentat: Na otdzku od jakého okamzZiku zacina Zivot, respondenti prekvapivé nejvice
zvolili odpovéd’ od poceti a to 48%. Od okamziku narozeni povazuje za pocatek Zivota
30% respondentll. 20% se hlasi k ndzoru, Ze zivot zacind od pocatku srde¢ni akce.
Dokonceni vyvoje organt je pro 2% zacatek zivota a prvni pohyby plodu ani zadnou jinou

variantu nepovazuje ani jeden respondent za zacatek nového Zivota.
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Polozka 8: Vite co je paliativni péce?

Tabulka 8. Vite co je paliativni péce?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 13 26%
Ne 26 52%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 11 22%
Celkem 50 100%

Graf 8. Vite co je paliativni péce?

22%

® Ano
Ne

B Nevim, nepfemyslel
(@) jsem o tom

52%

Komentai: Na otazku, zda respondenti znaji pojem paliativni péce, jich vice jak polovina,
tedy 52% zvolila odpovéd’ ne. Celkem 26% dotazovanych paliativni péci zna. Zbylych

22% si neuvédomuje, zda pojem paliativni péci nékdy slyseli.
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Polozka 9: Vite, jakym zptusobem je moZné poskytnout paliativni péci

jeSté pred narozenim?

Tabulka 9. Poskytnuti paliativni péce

Pocet respondentii | Vyjadreni v %
Ano 0 0%

Ne 35 70%

Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 15 30%
Celkem 50 100%

Graf 9. Poskytnuti paliativni péce
0%
30% = Ano
m Ne
70% Nevim, nepiemyslel
(@) jsem o tom

Komentai: Jakym zplisobem se poskytuje prenatdlné¢ paliativni péce, nevi 70%

dotazovanych. Zbylych 30% jestli je mozné paliativni péci poskytnout jesté pied

narozenim, viilbec nepiemyslela.
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Polozka 10: Domnivite se, Ze je v Ceské republice dostate¢na prenatalni
péce (soubor metod a postupt vyuzivanych k diagnostice u jesSté

nenarozeného ditéte) o matku s diagnostikovanou vyvojovou vadou?

Tabulka 10. Prenatdlni péce v CR

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 16 32%
Ne 12 24%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 22 44%
Celkem 50 100%

Graf 10. Prenatdlni péce v CR

m Ano
Ne

® Nevim, nepfemyslel
(@) jsem o tom

24%

Komentai: Nejéastéjsi odpovéd zda je v Ceské republice dostate¢na péde o matku
s diagnostikovanou vadou, skoro celd polovina respondenti- 44% odpovédéla,
Ze na tuto otazku nezna odpoveéd’. 32% dotazovanych povazuje Ceskou péci za dostatecnou.

Za ne pfili§ dobrou ji povazuje celych 24%.
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Polozka 11: Domnivate se, Ze je ve svété dostateCna prenatalni péce o

matku s diagnostikovanou vyvojovou vadou?

Tabulka 11. Prenatalni péce ve sveté

Pocet respondentii | Vyjadreni v %
Ano 18 36%
Ne 11 22%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 21 42%
Celkem 50 100%

Graf 11. Prenatalni péce ve svéte

E Ano
42%

Ne

B Nevim, nepfemyslel
(@) jsem o tom

22%

Komentat: I na otdzku, zda je ve svété dostatecnd péce necela polovina- 42% respondentil
neveédéla jak odpovédét. Za kvalitni ji povazuje 36%. Jako nedostatecnou ji uvedlo 22%

respondenttl.
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Polozka 12: Domnivate se, Ze ma Zena pravo sama se rozhodnout o

ukonceni téhotenstvi, kterému byla diagnostikovana vrozena vyvojova

vada?
Tabulka 12. Pravo Zeny na ukonceni tehotenstvi
Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 30 60%
Ne 6 12%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 14 28%
Celkem 50 100%

Graf'12. Pravo Zeny na ukonceni téhotenstvi
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® Nevim, nepfemyslel
(@) jsem o tom
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Komentai: Na tuto tézkou otazku vétSina respondenti- 60% odpovédéla ano. Jako divody
pro¢ ma zena pravo se sama rozhodnou uvedli, ze hlavni péce o dité s vadou je na matce,
matka se cely Zivot bude o nemocné dité starat a nebude zn¢ mit radost, znicila
by si zivot, je to pro ni psychickd zatéz, postizené dité ji nendvratné zméni zivot, okoli
ji nepochopi a nepomtiZe, ona je matka a jedna se predevsim o jeji télo. Zapornou odpoveéd’
zvolilo 12% respondent. Argumenty proti byly, Ze pravo ma i otec, rozhodnuti je tedy

na obou, rodi¢e jsou vzdycky dva. Ostatnich 28% respondentli na tuto otdzku nevi,

jak odpovédet.
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Polozka 13: Domnivate se, Ze ukonceni téhotenstvi z genetické indikace

miiZe ovlivnit budouci vztah partnera?

Tabulka 13. Vliv ukonceni tehotenstvi na vztah partneru

Pocet respondentii | Vyjadreni v %
Ano 34 68%
Ne 11 22%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 5 10%
Celkem 50 100%

Graf 13. Vliv ukonceni tehotenstvi na vztah partneru
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(@) jsem o tom

Komentaf: VeétSina respondentii- 68% ze ukonceni téhotenstvi z genetické indikace

budouci vztah rodi¢i ovlivni. 22% nepovazuje ukonceni téhotenstvi za dlvod,

ktery by mohl vztah partnert narusit. Zbylych 10% nevi jak na tuhle otazku odpovédeét.
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Polozka 14: Pokud by Vam (Vasi partnerce) byla béhem téhotenstvi

diagnostikovana geneticka vada, chtél (a) byste toto téhotenstvi ukoncit?

Tabulka 14. Ukonceni tehotenstvi

Pocet respondentii Vyjadreni v %
Ano 22 44%
Ne 10 20%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 18 36%
Celkem 50 100%

Graf 14. Ukonceni tehotenstvi
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44%
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Komentai: V této te€zké situaci by 44% respondent téhotenstvi ukoncilo. Graviditu
by 1 pfes diagnostikovanou vyvojovou vadu chtélo ponechat 20% respondenti. 36%

dotazovanych nedokaze odpovédét, jak by se v dané situaci zachovali.
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Polozka 15: Jaky mate nazor na par, ktery se rozhodne v téhotenstvi
pokracovat i pres jasné diagnostikovanou malformaci neslucitelnou se

Zivotem po porodu?

Tabulka 15. Nazor na pokracovani tehotenstvi

Pocet respondentii Vyjadreni v %
Nevim 10 20%
Je to kazdého véc 10 20%
Obdivuju je 3 6%
Rodice maji pravo se svobodné

rozhodnout 4 8%
Ostatni 13 26%
Neodpovedeli 10 20%

Celkem 50 100%

Graf 15. Nazor na pokracovani téehotenstvi

E Nevim
m Je to kazdého véc
Obdivuju je
20% ™ RodiCe maji pravo se

svobodné€ rozhodnout
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Komentat: Tato otazka byla formulovana jako oteviena. Pro lepSi piehlednost jsou
vysledky uvedeny v tabulce a grafu. Nejvice odpovedi- 26% bylo koncipovano riznymi
nazory (,.trapi sami sebe, davanim si zbytecnych nadéji; je to pro rodice velka psychicka
zatéz; projit si t¢hotenstvim, porodem a nasledné smrti ditéte musi souZiti paru naruSovat;

jsou nezodpovédni; zdzraky se nekonaji; pokazi zivot sobé 1 ditéti; zatézuji dite,
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sebe 1 ekonomiku; nepfislusi mi kritizovat ¢i respektovat takové rozhodnuti®). 20%
respondentli nevi, jak by na tuhle otazku odpovédélo. ,Je to kazdého véc* k tomuhle
nazoru se ptiklonilo 20% respondentt. DalSich 20% dotazovanych neodpovédélo. 8%
zastava ndzor, ze rodi¢e maji pravo se svobodné rozhodnout. 6% dotazovanych takovéto

rodice obdivuje.
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Polozka 16: Kdybyste mél (a) tu moZnost a mohl (a) jste uzakonit zakaz

ukonceni téhotenstvi udélal (a) byste to?

Tabulka 16. Uzakoneni ukonceni tehotenstvi

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano S) 10%
Ne 34 68%
Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom 11 22%
Celkem 50 100%

Graf 16. Uzakonéni ukonceni téhotenstvi
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Komentai: Nejvice respondentl- 68% na tuto otizku zda by uzédkonili ukonceni
t&hotenstvi, zvolilo odpovéd’- ne. Jen 10% se pfiklonilo k tomu zakazat interrupci. Zbylych

22% nevi, co by ud¢lali, kdyby méli moznost zakaz téhotenstvi uzakonit.
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Polozka 17: Setkali Jste se ve svém okoli s lidmi, kterym byla prenatalné

poskytnuta specializovana péce diky diagnostikované vyvojové vadé?

Tabulka 17. Prenatalné poskytnuta péce v blizkém okoli

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 1 2%
Ne 39 78%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 10 20%
Celkem 50 100%

Graf 17. Prenatalné poskytnuta péce V blizkéem okoll
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Komentat: Nejvice respondenti- 78% se nikdy nesetkalo s parem, kterému by byla
poskytnuta paliativni péce jeSté pred narozenim. Jen pouhé 2% z dotazovanych ptiznava,
ze se nckdy stakovymi rodi¢i setkali. Ostatnich 20% respondenti si nevSimlo,

ze by takovy par v jejich okoli byl.
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Polozka 18: Jak byste se zachoval (a) kdyby paru ve vasem okoli byla

diagnostikovana vrozena vyvojova vada a par by postoupil ukonceni

téhotenstvi?
Tabulka 18. Reakce na ukonceni tehotenstvi
Pocet respondentii | Vyjadrieni v %
Projevil (a) bych ucast 6 12%
Nabidl (a) bych pomoc 18 36%
Choval bych se jako by se nic nestalo 10 20%
Paru bych se vyhybal (a) 0 0%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 16 32%
Celkem 50 100%

Graf 18. Reakce na ukonceni tehotenstvi

® Projevil (a) bych
12% ucast
® Nabidl (a) bych
pomoc
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36% by se nic nestalo
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Komentaft: Podle tabulky i grafu vyplyva, Ze nejvice respondentii- 36% by nabidlo pomoc.
Jakym zplsobem by se zachovali, nevi 32%. Chovani, jako by se nic nestalo, si zvolilo
20% dotazovanych. Jen 12% respondentii by projevilo uc€ast. MozZnost vyhybani

se takovému paru, nezvolil Zadny respondent.
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5.2 Vysledky vyzkumu- zdravotnicky personal

Polozka 1: Jste muz x Zena?

Tabulka 19. Jste muz x Zena?

Pocet respondentii

Vyjadieni v %

Muz 0 0%
Zena 50 100%
Celkem 50 100%
Graf 19. Jste muz x zZena?
0%
B Muz
Zena
100%

Komentar: Tabulka i graf oznacuji celkovy pocet respondentd a nésledné jejich rozdéleni

podle pohlavi na Zeny a muZe. Zeny jsou zde zastoupené 100% a celkovy podet muzi

je tedy 0%.
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Polozka 2: Kolik Vam je let?

Tabulka 20. Kolik Vim je let?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Mén¢ jak 25 let 4 8%
25-30 let 11 22%
30-40 let 24 48%
Vice jak 40 let 11 22%
Celkem 50 100%

Graf 20. Kolik Vam je let?
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Komentai: Z vyzkumu vyplynulo, Ze nejvice respondenti bylo ve véku 30-40 let,
coz je 48%. Stejny pocet respondentt, tedy 22% tvotila skupina ve véku vice jak 40 let
a respondenti 25-30 let. Kategorii s nejnizSim procentem a to 8% je skupina méné
jak 25 let.
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Polozka 3: Jaké mate vzdélani?

Tabulka 21. Jaké madte vzdélani?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Stiedoskolské s maturitou 18 36%
Vyssi odborné 13 26%
Vysokoskolské 19 38%
Celkem 50 100%

Graf 21. Jaké mdte vzdeélani?

26%

m Stifedoskolské s
maturitou

m Vyssi odborné

Vysokoskolské

Komentai: U respondentli zdravotnikli pfevazuje vysokoskolské vzdélani a to 38%.

Stiedoskolské vzdélani s maturitou mé 36% a vyS$i odborné vzdélani udava 26%

respondentll.
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Polozka 4: Jaky je Vas rodinny stav?

Tabulka 22. Jaky je Vas rodinny stav?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Svobodny (4) 17 34%
Zenaty/ vdana 30 60%
Rozvedeny (&) 3 6%
Celkem 50 100%

Graf 22. Jaky je Vas rodinny stav?

6%

® Svobodny (4)
m Zenaty/ vdana

Rozvedeny (&)

Komentai: Nejpocetnéj§i skupinu tvofili respondenti v manzelském svazku- 60%.

O skoro polovinu méné bylo svobodnych- 34%. Jen 6% dotazovanych udava rozvod.
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Polozka 5: Mate déti?

Tabulka 23. Mdte déti?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 35 70%
Ne 15 30%
Celkem 50 100%

Graf 23. Mate deti?

m Ano
Ne

Komentat: Z prizkumu vyplyva, ze 70% respondenti ma déti. Zbylych 30% déti nema.
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Polozka 6: Jste vérici?

Tabulka 24. Jste verici?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 15 30%
Ne 34 68%
Jiné 1 2%
Celkem 50 100%

Graf 24. Jste véiici?

2%

® Ano

Ne

B Jiné

Komentai: Z odpovédi vyplyva, Ze 68% respondentti odpovédélo na otazku, zda jsou véfici

negativné, véficich respondentil je 30% a 2% respondentll uvadi, Ze véti v néco jiného

nez v Boha.
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Polozka 7: Kdy podle Vas zacina Zivot?

Tabulka 25. Kdy podle Vis zacina Zivot?

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Od poceti 22 44%
Od pocatku srde¢ni akce 8 16%
Od prvnich pohybt 0 0%
Od dokonceni vyvoje organt 5 10%
Od narozeni 14 28%
Jiné 1 2%
Celkem 50 100%

Graf 25. Kdy podle Vis zacina zivot?
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® Od dokonceni vyvoje
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Komentat: Na otazku kdy podle respondentli zadina zivot, jich nejvice- 44% zvolilo
odpovéd” od poceti. Druhou nejpocetnéjsi skupinou- 28% byla zvolena odpoveéd
od narozeni. 16% respondentii povazuje za pocatek zivota zacatek stfedecni akce.
Od dokonceni vyvoje organt zacina zivot podle 10% respondenti. Moznost jiné¢ byla
zvolena ze 2% (s komentafem: ,nepfislusi se mi to hodnotit™). Odpovéd’ od prvnich

pohybii nezvolil Zadny dotazovany.
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Polozka 8: Vite co je paliativni péce?

Tabulka 26. Vite co je paliativni péce?

Pocet respondentii | Vyjadieniv %
Ano 49 98%
Ne 0 0%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 1 2%
Celkem 50 100%

Graf 26. Vite co je paliativni péce?
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Komentaf: Pfevazna vétSina respondentli 98% zna pojem paliativni péce. Zadny
dotazovany neuvedl, Ze by nevéd€l co je paliativni péce, 2% si neuvédomuje co paliativni

péce je.
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Polozka 9: Vite, jakym zpusobem je moZné poskytnout paliativni péci

jeSté pred narozenim?

Tabulka 27. Poskytnuti paliativni péce

Pocet respondentii | Vyjadreni v %
Ano 11 22%
Ne 15 30%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 24 48%
Celkem 50 100%

Graf 27. Poskytnuti paliativni péce
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Komentai: Nejvice odpoveédi na tuhle otdzku bylo, Ze o zplsobu jakym se poskytuje
paliativni péce respondenti nepfemysleli- 48%. 30% se pfizndva, Ze neznd zplsob
poskytovani paliativni péce. 22% znd zpusoby jak pomoc rodi¢lim jiz prenatalné (jakym

zpusobem se poskytuje, uz ovSem neuvedl zadny respondent).
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PoloZka 10: Domnivite se, Ze je v Ceské republice dostate¢na prenatalni

péce o matku s diagnostikovanou vyvojovou vadou?

Tabulka 28. Prenataini péce v CR

Pocet respondentis | Vyjadieni v %
Ano 34 68%
Ne 10 20%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 6 12%
Celkem 50 100%
Graf 28. Prenatdlni péce v CR
12%
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Ne

68%

B Nevim, nepfemyslel
(@) jsem o tom

Komentaf: Ceska republika ma podle nizoru respondentli (68%) prenatalni péci
pfi diagnostikovanych vyvojovych vadach na velmi dobré urovni. Opacného nézoru je

20% respondentti a 12% o tom nepfemysli.
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Polozka 11: Domnivate se, Ze je ve svété dostateCna prenatalni péce o

matku s diagnostikovanou vyvojovou vadou?

Tabulka 29. Prenatalni péce ve svété

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 20 40%
Ne 15 30%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 15 30%
Celkem 50 100%

Graf 29. Prenatalni péce ve svété
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Komentaf: Prenatalni péci ve svété povazuje celkem 40% respondentd za dostate¢nou.
30% respondentil péc¢i za dostateCnou nepovazuje a stejny pocet respondentli tedy 30%

nevi, zda je pée o maminky s vyvojovymi vadami ve svété dostatecna.
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Polozka 12: Domnivate se, Ze ma Zena pravo sama se rozhodnout o

ukonceni téhotenstvi, kterému byla diagnostikovana vrozena vyvojova

vada?
Tabulka 30. Pravo zeny na ukonceni téhotenstvi
Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 45 90%
Ne 5 10%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 0 0%
Celkem 50 100%

Graf 30. Pravo Zeny na ukonceni téhotenstvi
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Komentai: Nazor respondentll je na tuhle otdzku velmi vyhranény. Celych 90%
se priklonilo k odpovédi ano. Jako divody uvedli: jedna o jeji Zivot, sama také rozhoduje
0 tom, kde bude bydlet a co studovat, Zena ma pravo rozhodnout o svém téle, je to jeji dite,
matka se bude o dité starat, ne kazda Zena se dokaze starat o dit¢ s vrozenou vyvojovou
vadou 24 hodin denné, snizi to kvalitu jejiho zivota. Zbylych 10% odpovedi bylo ne.
Jako argumenty pro své rozhodnuti respondenti uvedli: prava ma i partner, matka sama

zivot nedala.
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Polozka 13: Domnivate se, Ze ukonceni téhotenstvi z genetické indikace

miiZe ovlivnit budouci vztah partnera?

Tabulka 31. Viiv ukonceni téhotenstvi na vztah partnerii

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 35 70%
Ne 10 20%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 5 10%
Celkem 50 100%

Graf 31. Viiv ukonceni tehotenstvi na vztah partnerii
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Komentai: Podle 70% respondenti ukonceni téhotenstvi z diivodu genetické indikace

ovlivni budouci Zivot partnert. 20% dotazovanych se pfiklonilo k nazoru, Ze geneticky

potrat nijak neovlivni jejich budoucnost. Nazor na tuhle otazku nemélo 10% respondentt.
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Polozka 14: Pokud by Vam (Vasi partnerce) byla béhem téhotenstvi

diagnostikovana geneticka vada, chtél (a) byste toto téhotenstvi ukoncit?

Tabulka 32. Ukonceni téhotenstvi

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 32 64%
Ne 3 6%
Nevim, nepfemyslel (a) jsem 0 tom 15 30%
Celkem 50 100%

Graf 32. Ukonceni téhotenstvi
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Komentaf: ukonceni téhotenstvi pii diagnostikované vyvojové vadeé jako moznost volilo
64% respondentl. Odpoveéd’ ne zvolilo 6% respondentt. Na tuto otazku nevi jak odpoveédét

celkem 30% respondenti
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Polozka 15: Jaky mate nazor na par, ktery se rozhodne v téhotenstvi

pokracovat i pres jasné diagnostikovanou malformaci neslucitelnou se

Zivotem po porodu?

Tabulka 33. Ndzor na pokracovani téhotenstvi

Pocet respondentii | Vyjadieni v %

Rodi¢e maji pravo se takto rozhodnout 17 34%
Je to kazdého véc 9 18%
Obdivuju je 5 10%
Trapi sebe i dité 4 8%
Ostatni 10 20%
Neodpovedeli 5 10%

Celkem 50 100%

Graf 33. Ndzor na ukoncent téhotenstvi
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Komentai: Tato otazka byla formulovana jako otevienda. Pro leps$i orientaci jsou odpovédi

dany do tabulky a grafu. Nejvice odpovédi- 34% bylo formulovéano, ze rodi¢e maji pravo

se tato rozhodnout. Odpovéd’ ,,je to kazdého véc* byla zaznamenéna 18% respondenti.

10% dotazovanych takovéto rodice obdivuje. ,, Trapi sebe i dit€” to byla odpovéd 8%.

Neodpovédélo 10% respondentii. Zbytek respondentli- 20% zaznamenal riizné odpovédi
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(,pokud to tak citi, nikdo by je nemél odsuzovat; vazim si jejich rozhodnuti; nékteré véci

je tieba si v zivoté odfict; chapu je; vétSinou jde o vétici lidi)
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Polozka 16: Kdybyste mél (a) tu moZnost a mohl (a) jste uzakonit zakaz

ukonceni téhotenstvi udélal (a) byste to?

Tabulka 34. Uzdakonéni ukonceni téhotenstvi

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 0 0%
Ne 42 84%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 8 16%
Celkem 50 100%

Graf 34. Uzdkonéni ukonceni téhotenstvi
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Komentati: Ukonceni téhotenstvi by ze zdkona nepovolilo celkem 84% respondentil. 16%

dotazovanych o tom nepfemyslelo, nebo nevi jakym zpisobem se rozhodnout. MoZnost

uzakonéni zakazu ukonceni téhotenstvi, nebyla u respondentli zaznamenana
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Polozka 17: Setkali Jste se ve svém okoli s lidmi, kterym byla prenatalné

poskytnuta specializovana péce diky diagnostikované vyvojové vadé?

Tabulka 35. Prenatdlné poskytnuta péce v blizkém okoli

Pocet respondentii | Vyjadieni v %
Ano 14 28%
Ne 32 64%
Nevim, neptemyslel (a) jsem o tom 4 8%
Celkem 50 100%

Graf 35. Prenatadlné poskytnuta péce v blizkém okoli

8%

E Ano
Ne

B Nevim, nepfemyslel
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Komentéi: V blizkém okoli se s prenatdlné poskytnutou paliativni péci setkalo 28%
respondentti. Nejvice odpovédi, tedy 64% bylo negativnich a 8% nevi, zda v jejich blizkém

okoli byla poskytnuta paliativni péce t€hotnym maminkam.
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Polozka 18: Jak byste se zachoval (a) kdyby paru ve vasem okoli byla

diagnostikovana vrozena vyvojova vada a par by postoupil ukonceni

téhotenstvi?

Tabulka 36. Reakce na ukonceni téhotenstvi

Pocet respondentit | Vyjadieniv %
Projevil (a) bych ucast 21 42%
Nabidl (a) bych pomoc 24 48%
Choval bych se jako by se nic nestalo 1 2%
Paru bych se vyhybal (a) 0 0%
Nevim, nepiemyslel (a) jsem o tom 4 8%
Celkem 50 100%

Graf 36. Reakce na ukonceni téhotenstvi

® Projevil (a) bych
ucast

® Nabidl (a) bych

42% pomoc

Choval bych se jako
by se nic nestalo
Paru bych se vyhybal
(a)

B Nevim, nepremyslel
(@) jsem o tom

Komentat: Zpisob jakym by respondenti reagovali, pokud by se v jejich okoli objevil par,
ktery ukoncil t€hotenstvi z divodu diagnostikované vyvojové vady, je nabidnuti pomoci
(48%). Celkem 42% dotazovanych by projevilo paru ucast. Jakym zplsobem
by se zachovali, nevi 8% respondenti. Jen 2% respondentii by se chovalo jako by nic.

MozZnost vyhybani se paru nezvolil zddny z respondentt.
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6 DISKUZE

V praktické ¢asti jsem stanovila tfi cile.

Prvnim cilem bylo zjistit, informovanost zdravotnikl oproti laické vefejnosti na paliativni
péci v téhotenstvi s diagnostikovanou vadou. K tomuto cili se vztahovaly prizkumné

otazky ¢islo 8 a 9.

Na otazku €. 8 co je paliativni péce, zdravotnici z 98% uvedli, Ze pojem znaji. Laicka

vefejnost znalost paliativni péce udava z 26%.

Na otazku ¢islo 9 jakym zplsobem se poskytuje paliativni péce, zvolilo 22% zdravotniki
moznost ano. Jak, uz ale nenapsal zddny zdravotnik. Né&ktefi pouze uvedli, u jakych
nemoci se s paliativni péci setkali (Downuv syndrom, rozs§tépové vady). Z laické vefejnosti

nikdo z respondentli nevédél, jak paliativni pé¢i poskytnout.

Druhym cilem bylo zjistit, jaky je nazor respondenti na t€¢hotenstvi s diagnostikovanou
genetickou vadou. K druhému cili byly stanoveny otazky 10, 11, 12, 13, 14, 15 a 16.

Otazka cislo 10 a 11 se tykala prenatalni pée o matku s diagnostikovanou vyvojovou
vadou. V Ceské republice ji za dostate¢nou povazuje 68% zdravotnikii, ale z laické
vefejnosti uz je to jenom 32%. Ve svété je kvalitni prenatilni péce o matky s vyvojovou

vadou podle 40% zdravotnikti a 36% respondentt z okruhu laické vefejnosti.

Dalsi otazka ¢islo 12 se tykala prava Zeny na rozhodnuti o tom se sama rozhodnout
o ukonceni gravidity s diagnostikovanou genetickou vadou. Celych 90% zdravotnikil
zastava nazor, ze o ukonceni téhotenstvi Zena muiZze rozhodnout sama bez partnera.
Respondenti z laické vefejnosti uz tak jednozna¢ny nazor neméli. Pravo rozhodnout se bez

partnera o tak zavazném rozhodnuti m4 jen podle 60% dotazovanych.

K problematice ukonceni té¢hotenstvi se vztahovala také otdzka cislo 13. V této otazce,
zda ukonceni téhotenstvi =z genetick¢é indikace ovlivni budouci vztah partnerq,
se respondenti v nazoru shodli. Rozdil byl jen v 2%. Zdravotnici mé&li 70%, laicka

vetejnost 68%.

Ukonceni tc¢hotenstvi obsahovala 1 otazka ¢islo 14.  Graviditu s genetickou vadou
by pierusilo 64% zdravotnikii a o 20% méné, tedy 44% dotazovanych z okruhu laické

vefejnosti.

Oteviena otdzka cislo 15, ndzor respondentd na pokracovani téhotenstvi i pfes jasné

diagnostikovanou vadu neslucitelnou se zivotem po porodu. Obé skupiny respondentl
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psaly odpovédi, které se zasadnim zpusobem od sebe nelisily. Tolerantnéjsi byli oproti
laické vetejnosti zdravotnici. Nejenom byli tolerantngjsi, ale také se vice rozepisovali

a meli daleko vétsi pochopeni pro takové rodice.

Posledni otdzka ke druhému cili byla Cislo 16. Zakaz téhotenstvi by nikdy neuzakonil
zadny z dotazovanych zdravotnikl. Z respondentli nezdravotnikii, by zdkaz téhotenstvi

uzékonilo pouhych 10%.
Ke tretimu a poslednimu cili se vztahuji polozky 17 a 18.

Otazka cislo 17, setkani respondentt s lidmi, jimZz byla poskytnuta prenataln¢ paliativni
péce. Pocet zdravotnikl, ktefi udavali setkani s takovymi rodi¢i je 28%. Jen 2%
dotazovanych z okruhu laické vetejnosti ptiznalo kontakt s parem, kterému byla paliativni

péce poskytnuta.

Druhd otazka ke tretimu cili, je chovani respondentd na ukonceni tchotenstvi
s diagnostikovanou genetickou vadou V jejich blizkém okoli. Ucast by projevilo 12%
respondentt z laické vefejnosti a 42% zdravotnikl. Nabidnuti pomoci je u obou skupin
respondentll zastoupeno nejvyssimi procenty. Zdravotnikii 48% a vefejnosti 36%. Rozdilné
chovani je vidét u polozky ,,choval (a) bych se jako by se nic nestalo®. Tuto odpoveéd’
zvolilo 20% respondenti z laické vefejnosti a pouhé 2% zdravotnikii. Moznost, vyhybani

se paru nezvolil Zadny respondent z obou skupin.

6.1 Doporudeni pro praxi

Jsem si védoma, Ze problematika paliativni péCe poskytovana prenatalné, neni v odborné
literatufe dostate¢né zpracovana. Mou bakalafskou praci bych proto chtéla vice na tuto
problematiku upozornit. Pfedev§im zdravotnici by méli byt vice edukovani o tom,
jak poskytovat paliativni péc¢i t€¢hotnym Zenam. Proto povazuji za nutné, aby zdravotnici

pracujici s téhotnymi zZenami ovladali zptisoby paliativni péce.
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ZAVER

V bakalatrské praci jsem se zabyvala paliativni péci v prenatalni diagnostice. Bakalaiska
prace se déli na dvé ¢asti. Teoreticka ¢ast popisuje obecnou paliativni péc¢i, prenatalni péci
a perinatalni hospicovou péc¢i. Druhd praktickd cast je zaméfena na vyzkumné Setieni.

Pro vyzkumné Setteni byla pouzita dotaznikova metoda.

Mym hlavnim cilem bylo zjistit, jak velky rozdil je v informovanosti a nazory mezi

zdravotniky a laickou vetejnosti.
Bakalatska prace méla stanoveny 3 cile.

Prvnim cilem bylo zjistit, jestli jsou informace a nazory zdravotnikd oproti laické
vetejnosti na paliativni péci v t€hotenstvi s genetickou vadou odlisné. Zajimalo mé¢, jestli
a jak moc jsou nazory téchto dvou skupin odlisné. Z vyzkumu vyplyva, Ze zdravotnici jsou

1épe informovani nez laick4 vetejnost.
Cil 1- splnén

Druhym cilem bylo zjistit jaky je nazor respondentii na téhotenstvi s diagnostikovanou
genetickou vadou. Nazory na prenatalni péci ve svété se u respondentt nelisili. Pouze
Ceskou péci povazuje laickd vetejnost na horSi, nez za jakou ji povazuji zdravotnici.
Tehotenstvi s genetickou vadou by spiSe ukoncili zdravotnici nez laici. Naopak, vice

v

tolerantné&;jsi jsou k partim, ktefi chté&ji zachovat té¢hotenstvi zdravotnici.

Cil 2- splnén

Treti cil byl stanoven, zda se respondenti setkali ve svém okoli s diagnostikovanou
genetickou vadou a jak by se zachovali? Z analyzy vysledku je ziejmé, ze s paliativni péci
se v t¢hotenstvi vice setkali zdravotnici. Laicka vefejnost takovou zkuSenost aZ na mizivé

procento nema. Zdravotnici by se Vv situaci, kdy by v jejich okoli byla podstoupena

interrupce zachovali 1€pe, nez laicka vetejnost.

Cil 3- splnén
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Piiloha P I: Zadost o umoznéni vyzkumného Setieni

' Univerzita Tomase Bati ve Zliné

Fakulta humanitnich studii
Ustav zdravotnickych véd

Mostni 5139
760 01 Zlin

ZADOST O UMOZNENI VYZKUMNEHO SETRENI

Obracime se na Vis s Zidosti 0 umoZnéni vyzkumného Setfeni na Vasem pracovisti,
které bude niZe uvedena studentka realizovat v rimei zpracovani bakalaiské prace, jejiz
soucasti je i vyzkumnd Cast. Jednd se o studentku 3. ro¢niku bakaldfského studijniho
programu Porodni asistence, studijniho oboru Porodni asistentka.

Dékujeme za pochopeni a spolupréci.

Téma bakalarské prace Paliativni péce v prenatélni diagnostice

Metoda vyzkumného Setieni Kvantitativni vyzkumné Setfeni- dotaznikové Setreni
Skupina respondentt Zdravotnicky personal

Pracovisté Krajska nemocnice T. Bati, a.s., Zlin

Autor bakalafské prace Veronika Lakosilova

Vedouci bakalarské prace Mgr. Katefina Zarska
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Piiloha P II: Dotaznik pro laickou verejnost

Dobry den,
Jmenuji se Veronika Lakosilové a jsem studentka 3. roéniku Univerzity Tomase Bati ve Zliné obor
Porodni asistentka. Chtéla bych Vas pozadat o anonymni vyplnéni dotazniku, ktery bude souéasti mé
bakaldrské prace na téma Paliativni péce v prenatalni diagnostice. V4si odpovéd zakrouzkujte, v
pripadé oteviené odpovédi prosim vypiste.
Dékuji Vam za spolupraci a za ¢as, ktery jste vénoval vyplnéni dotazniku.

Veronika Lakosilova

1. Jste
a) muz
b) Zena

2. Kolik Vam je let?
a) Méné jak 25 let
b) 25-30 let
c) 30-40 let
d) Vice jak 40

3. Jaké mate vzdélani?
a) Zakladni
b) Stfedoskolské bez maturity
c) Stredoskolské s maturitou
d) Vyssiodborné
e) Vysokoskolské

4. Jaky je Vas rodinny stav?
a) Svobodny (a)
b) Zenaty/vdana
c) Rozvedeny (a)
d) Jiné ...

5. Mate déti?
a) Ano
b) Ne
c) lJiné.....

6. Jste vérici?

a) Ano
b) Ne



7

10.

11.

12.

13

Kdy podle Vas zacina zivot?
a) Od poceti
b) Od pocatku srdecni akce
c) 0Od prvnich pohybt
d) Od dokonceni vyvoje organu
e) Od narozeni
f) Jiné......

Vite co je paliativni péce?
a) Ano
b) Ne
¢) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Vite, jakym zplisobem je mozné poskytnout paliativni péci jesté pred narozenim?
a) Ano, jak.....
b) Ne
c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, ze je v Ceské republice dostateéna prenatalni péée (soubor metod a postupii
vyuzivanych k diagnostice u jesté nenarozeného ditéte) o matku s diagnostikovanou
vyvojovou vadou?

a) Ano

b) Ne

c¢) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, Ze je ve svété dostatecna prenatalni péce o matku s diagnostikovanou
vyvojovou vadou?

a) Ano

b) Ne

c) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, Ze ma zena pravo sama se rozhodnout o ukonceni téhotenstvi, kterému byla
diagnostikovana vrozena vyvojova vada?

a) Ano, prot.......

b) Ne, proc.......

c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, ze ukonéeni téhotenstvi z genetické indikace muze ovlivnit budouci vztah
partnerd?

a) Ano

b) Ne

¢) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom



14. Pokud by Vam (Vasi partnerce) byla béhem téhotenstvi diagnostikovana geneticka vada,
chtél (a) byste toto téhotenstvi ukonéit?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

15. Jaky mate nazor na par, ktery se rozhodne v téhotenstvi pokracovat i pfes jasné
diagnostikovanou malformaci nesluéitelnou se Zivotem po porodu?

16. Kdybyste mél (a) tu moznost a mohl (a) jste uzakonit zakaz ukonéeni téhotenstvi udélal (a)
byste to?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

17. Setkali Jste se ve svém okoli s lidmi, kterym byla prenatalné poskytnuta specializovana
péce diky diagnostikované vyvojové vadé?
a) Ano, jaka.......
b) Ne
c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

18. Jak byste se zachoval (a) kdyby paru ve vasem okoli byla diagnostikovana vrozena vyvojova
vada a par by postoupil ukonéeni téhotenstvi?
a) Projevil (a) bych téast
b) Nabidl (a) bych pomoc
c) Choval bych se jako by se nic nestalo
d) Paru bych se vyhybal (a)
e) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

Vase pripominky k dotazniku:



Piiloha P III: Dotaznik pro zdravotniky

Dobry den,
Jmenuji se Veronika Lakosilova a jsem studentka 3. ro¢niku Univerzity Tomase Bati ve Zliné obor
Porodni asistentka. Chtéla bych Vas pozadat o anonymni vyplnéni dotazniku, ktery bude souéasti mé
bakalarské prace na téma Paliativni péce v prenatdini diagnostice. Vasi odpovéd zakrouikujte, v
pripadé otevrené odpovédi prosim vypiste.
Dékuji Vam za spoluprdci a za cas, ktery jste vénoval vyplnéni dotazniku.

Veronika Lakosilova

1. Jste
a) muz
b) Zena

2. Kolik Vam je let?
a) Méné jak 25 let
b) 25-30 let
c) 30-40 let
d) Vice jak 40

3. Jaké mate vzdélani?
a) Stredoskolské s maturitou
b) Vyssiodborné
c) Vysokoskolské

4. Jaky je Vas rodinny stav?
a) Svobodny (d)
b) Zenaty/vdana
¢) Rozvedeny (&)
d) lJiné ...

5. Mate déti?
a) Ano
b) Ne
c) Jiné.....

6. Jste vérici?

a) Ano
b) Ne
c) Jiné.......



7.

10.

11.

12.

13.

Kdy podle Vas zacina zivot?
a) Od poceti
b) Od pocatku srdecni akce
c) 0Od prvnich pohybt
d) Od dokonéeni vyvoje organi
e) Od narozeni
f) Jiné....

Vite co je paliativni péce?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Vite, jakym zplsobem je mozné poskytnout paliativni péci jesté pred narozenim?
a) Ano, jak.....
b) Ne
c) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, ze je v Ceské republice dostateéna prenatalni péce o matku s
diagnostikovanou vyvojovou vadou?

a) Ano

b) Ne

c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, Ze je ve svété dostatecna prenatalni péce o matku s diagnostikovanou
vyvojovou vadou?

a) Ano

b) Ne

c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, Ze ma zena pravo sama se rozhodnout o ukonéeni téhotenstvi, kterému byla
diagnostikovana vrozena vyvojova vada?

a) Ano, proc.......

b) Ne, proc.......

c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Domnivate se, ze ukonceni téhotenstvi z genetické indikace muze ovlivnit budouci vztah

partner(?
a) Ano
b) Ne

c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom



14. Pokud by Vam (Vasi partnerce) byla béhem téhotenstvi diagnostikovana genetick4 vada,
chtél (a) byste toto téhotenstvi ukoncit?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

15. Jaky mate nazor na par, ktery se rozhodne v téhotenstvi pokracovat i pres jasné
diagnostikovanou malformaci nesluéitelnou se zivotem po porodu?

16. Kdybyste mél (a) tu moznost a mohl (a) jste uzakonit zakaz ukonéeni téhotenstvi udélal (a)
byste to?
a) Ano
b) Ne
c) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

17. Setkali Jste se ve svém okoli s lidmi, kterym byla prenatalné poskytnuta specializovana
péce diky diagnostikované vyvojové vadé?
a) Ano, jaka.......
b) Ne
c) Nevim, nepfemyslel (a) jsem o tom

18. Jak byste se zachoval (a) kdyby paru ve vasem okoli byla diagnostikovana vrozena vyvojova
vada a par by postoupil ukonéeni téhotenstvi?
a) Projevil (a) bych Géast
b) Nabidl (a) bych pomoc
c) Choval bych se jako by se nic nestalo
d) Paru bych se vyhybal (a)
e) Nevim, nepremyslel (a) jsem o tom

Vase pripominky k dotazniku:



