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Anotace

Tato prace se soustiedi na prenatdlni screening, urcujici pravdépodobnost vyskytu
Downova syndromu u jesté€ nenarozeného ditéte. Zkouma piedevsim povahu vztahu mezi
lékatem a pacientkou, ktery je v této problematice zisadni, jelikoz mize ovlivnit
rozhodnuti rodicky, zda test podstoupit ¢i ne. Vztah je pozorovan v reflexich rodic¢ek na
online diskuzich, umisténych na nejvice navstévovanych webovych strankach uréenych
pro (budouci) rodice, konkrétnd eMimino.cz v Ceské republice a BabyCentre.co.uk ve
Velké Britanii. Prace vyuziva kvantitativnich i kvalitativnich metod a jejimhlavnim cilem
je objevit rozdily mezi piistupy 1ékait v Ceské republice a ve Velké Britanii, pravé na
zaklad¢ sdilenych zkuSenosti matek. Pti analyzovani pfispévki je vyuzivana typologie
1ékatt podle teorie Stewarta a Rotera, na zakladé které je komparovan vztah Iékaf-
pacientka v obou zemich, a to vyuzitim kontingen¢ni tabulky, statistiky Chi-kvadratu a
sledovanim miry asociace proménnych pomoci Kramerova V. Vysledky pramenici z
pouziti tematické analyzy, poukazuji také na dal$i faktory, které zkuSenost rodicek
ovliviiyji, jako je naptiklad Spatna informovanost, neliplnost informace ¢i nedostate¢né

vysvétleni hodnot testu, které mohou byt pfinosem ¢i inspiraci pro dal§i vyzkumy.
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Annotation

This paper is focused on prenatal screening, which indicates if an unborn baby
is at increased risk of Down’s syndrome. In particular, it examines the relationship
between the doctor and the patient, which is essential in this issue, as it can influence
the mother’s decision about the test. The relationship is observed in the reflections of
mothers on online discussions placed on the most visited web sites for (future) parents,
namely eMimino.cz in the Czech Republic and BabyCentre.co.uk in the UK.
The quantitative and qualitative methods were used and the main aim was to discover
differences between physicians’ attitudes in the Czech Republic and in the UK, based on
the shared experiences of mothers. The typology of doctors according to the theory of
Stewart and Roter was used for analysing online posts. Accordingly, the doctor-patient
relationship is compared in both countries by using contingency table, Chi-Square
statistics and the Cramér’s V nominal variable association. The thematic analysis was
also used, as an expansion of the research, which shows other factors that influence the
experience of mothers, such as poor awareness, incompleteness of information, or

inadequate explanation of test values, which might be an inspiration for further research.
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Seznam pouzitych zkratek
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LP  Iékar - pacientka
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NIPT Neinvazivni prenatalni test
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Uvod

V ramci prenatalni péée v Ceské republice, ale i ve Velké Britanii, mohou rodicky
podstoupit takzvany prvotrimestralni screening. Na zdklad¢ vysledku, ktery ukdze
pravdépodobnost vyskytu Downova syndromu, se pak Zzeny mohou rozhodnout, zda
se podrobi dal$imu invazivnimu testovani, které s sebou vSak nese riziko potratu.
Rozhodnuti, zda samotné vySetfeni podstoupit mize byt problematické, a nese s sebou
mnoha uskali. Proto je v tomto pfipadé velmi dilezitd uloha lékate, jakozto informatora,
ktery téz muze poskytnout doporu¢eni a findlni rozhodnuti pacientky ovlivnit
(viz také Ahmed et al. 2007: 310). Autofi (ibid.: 318) dale upozoriiuji na dileZitost

kvalitné podané informace o prenatalnim testovani a jejirelevantnost.

Praci bych rdda navdzala na zavéreCnou esej napsanou béhem studijniho pobytu
ve Velké Britanii zabyvajici se komparaci zkuSenosti s prenatalnim testovanim britskych
rodi¢ek a rodi¢ek Eeskych. Zivot v této zemi mi pomohl vidét odlidnosti naptiklad pravé
v pristupu ve zdravotni politice, dané rozdily bych rada analyzovala a porovnala.
Zéajem o komparaci také prameni z Hallova (2007) vyzkumu. Studie (ibid.: 566) popisuje
rozdily v podavani informaci o prenatdlnim testovani v jednotlivych zemich.
U Ceské republiky se prenatalni testovani Gasto spise doporucuje, na rozdil od Velké

Britanie, kde se klade diraz na svobodné rozhodnuti zeny (Reed, 2012: 40).

Prace si klade za cil analyzovat reflexe zkuSenosti Zzen s lékafi v rdmci prenatadlniho
testovani na zaklad¢ ptispévki v online foérech. Bude predevsim sledovan popisovany
vztah mezi 1ékafem a pacientkou. Zdrojem dat bude online prostor, konkrétné diskuzni
fora urcena pro t¢hotné zeny a matky, kde siuzivatelky sdéluji svoje dosavadni zkuSenosti
s tehotenstvim, détmi a rodinou. Na zakladé¢ analyzy pfispévki se pomoci meéfeni
asociace mezi typem vztahu Ilékate-pacientky a zemi (kvantitativni metodologie)
a tematické analyzy (kvalitativni metodologie) pokusim zjistit, jak Zeny vnimaji pozici
lékate v souvislosti s prenatalnim testovanim, a jaké rozdily v diskuzich 1ze mezi Ceskou

republikou a Velkou Britanii pozorovat.

Na zacatek bude strucné predstavena problematika prenatdlniho testovani, vcetné jeho
pribéhu a moznosti, které jsou zendm v této oblasti nabizeny. Dalsi ¢ast se soustredi
na zkoumani vztahu lékafe a pacientky, jeho jednotlivych typl a teoretické uchopeni
jejich vzajemné komunikace. Uvedeni do problematiky zavrsi polemika ohledné rozdila

mezi Ceskou republikou a Velkou Britanii v oblasti prenatalniho screeningu.



Data a metody zaujimaji dalsi kapitolu, na kterou navazuje jiz samotny vyzkum tykajici
se komparace Ceskych a britskych online for, vyuZivajici smiSenych metod, a jehoZz
vysledky jsou zhodnoceny v casti analytické. VeSkeré zjisténé poznatky propojené

s teoretickymi vychodisky jsou shrnuty v zavéru prace.



Teoreticka vychodiska a uvedeni do problematiky

1. Pribéh a moZnosti testovani na Downtiv syndrom

Prenatalni testovani a Downiiv syndrom

Prenatalni testovani je definovano jako ,,metoda, diky které se poskytovatel péce pokousi
najit takova tehotenstvi, u kterych je vysoké riziko vyskytu chromosondlnich abnormalii”
(Crabtree Burton a Luciani, 2012: 12, pteklad vlastni). Mezi tyto abnormalie je fazen
Downiiv syndrom, ktery se vyznacuje jednim piebyvajicim chromosomem v 21. paru
(Wald a Leck, 2005: 85; Harper, 2009: 96). Lidé s Downovym syndromem jsou typicti
svym vzhledem, a to pfedev§im menSim vzristem, kratSim krkem a Sir§im nosem
(Snustad a Simmons, 2017: 120). Mezi negativa doprovazejici Downiv syndrom je
dozivani se mén¢ let, nez je v populaci obvyklé, nebo piredCasné starnuti.
Testovani, které zjistuje pravdépodobnost vyskytu této vady mize byt dvojiho druhu.
Neinvazivni a invazivni testovani, specifika obou typli testu budou pftiblizena

v nasledujicich ¢astech.

Neinvazivni typ testi

Za test pro Downliv syndrom se povazuje tzv. kombinovany test, kterému se primarné
vénuyje 1 tato prace. Pro vypocet pravdépodobnosti vyskytu Downova syndromu
se pouziva vek rodicky, biochemicky rozbor krve a vySetieni ultrazvukem, u kterého se
zkoumaji fyzické odliSnosti (Shajpal a Siddiqui, 2017: 335). Tento test se provadi
mezi jedenactym az dvacatym tydnem tehotenstvi (DiMaio et al., 2010: 80).
Krom¢ tohoto testu existuje takzvany sekvencni test a triple nebo double test
(Loucky et al., 2015: 28). VSechny testy zatazeny do této kategorie jsou specifické tim,
ze vysledek urcuje pouze pravdépodobnost vyskytu, vysoka pravdépodobnost tedy nutné

nevylucuje narozeni zdravého ditcte.

Konec¢nou podobu vysledku, ktery je predavan pacientkam, popisuji Springer et al. (2015)

nasledovné:

., Vysledkem screeningového vysetieni je pravdépodobnost vyjadrend poméerem 1 : X,

pricemz pro jednotlivé typy screeningu je stanovena hranice (cut-off), od které je vysledek



povazovan za pozitivni a riziko postizeni plodu je zvysené. V prvnim trimestru je cut-off
obvykle 1 : 150, ve druhém trimestru je to 1 : 250. Vyhodnoceni vysledku screeningu
a navrh dalsiho postupu je v kompetenci gynekologa se specializovanou zpiisobilosti”

(Springer et al., 2015).

Invazivni typ testi

V ptipad¢ vysoké pravdépodobnosti vyskytu je zen¢ doporuovano podstoupit test
invazivni, mezi které se tadi ,,ammiocentéza - odbér plodové vody, CVS - odber
choriovych klki, odbér krve plodu nebo odbeér tkané plodu” (Harper, 2009: 97, preklad
vlastni). Tyto procedury se vyznauji tim, Ze feknou konecny vysledek, tedy zda se dité
narodi s Downovym syndromem ¢i ne. Tato vySetfeni s sebou ale, na rozdil
od neinvazivnich testil, nesou riziko poskozeni plodu a nasledného samovolného potratu

(Crabtree Burton and Luciani, 2012: 12).

NIPT - novy typ neinvazivniho testu

V soucasné dobé se také hovoii o jakémsi kompromisu mezi vySe zminénymi metodami,
a to takzvaném NIPT - neinvazivnim prenatalnim testu, ktery spojuje vysokou piesnost
testu a pfitom s sebou nenese takova rizika, jako je tomu naptiklad u odbéru plodové vody
(Loucky et al., 2015: 28). Tento test se vSak odliSuje také vysokou cenou, ktera miize byt
faktorem pro nevyuZiti testu a je provadén na privéatnich klinikach, a to jak v Ceské

republice, tak i ve Velké Britanii! (Bakker ef al., 2012 in Bruggen et al., 2018).

2. Problémy spojené s prenatalnim testovanim

Kent (2000: 180) uvadi nékolik zasadnich problémi spojenych s prenatalnim testovanim.
Prvni z nich se tykd komunikace mezi Iékafem a pacientkou a zplsob podani informaci,
presnéji, zda je mozné s pacientkou hovofit tak, aniz by byla pfitomna Iékatova
direktivnost; tedy navedeni Zzeny k urCitému stanovisku. Dale zminuje souvislost mezi
stresem a pozitivnim vysledkem pro Downtiv syndrom na zdkladé¢ vyzkumi Greena

(1990) a Stathama a Greena (1993). DalSim problémem je zevSednéni testll a jejich

1 v soucasné dob¢ ho NHS hradi pouze ve Walesu (BBC Radio, 2019)



vnimani jakoZto jednu z mnoha b&nych vysetieni béhem téhotenstvi. Zendm jsou tedy
testy nabizeny bez toho, aniz by byly obezndmeny s pribéhem testovani nebo s moznosti
test odmitnout. Jako posledni zmifiuyje Spatné podavané informace ohledné testovani,
které mohou vést k nechténym ¢i undhlenym rozhodnutim jako je podstoupeni
invazivniho testu, ktery s sebou nese zdravotni rizika jako je napf. riziko potratu, nebo

dokonce ukonCeni t¢hotenstvi, ze strany rodicky (ibid.).

Pti zvySenych hodnotach ve vysledcich neinvazivniho testu ma zena v zasad¢ tfi moznosti
(viz Schéma 1). Prvni z moznosti je ukonceni t¢hotenstvi. Druhd, naprosto opacna, je
pokracovani v téhotenstvi s védomim urcitého rizika narozeni ditéte s Downovym
syndromem. V posledni fadé mize zvazit podstoupeni invazivniho testovani, diky tomu
zjistit, jestli je plod v pofadku ¢ine, a az na zakladé tohoto jasné¢ho vysledku rozhodnout,
zda v t€¢hotenstvi pokracovat nebo ho ukoncit (Yau a Zayts, 2014: 260). Pokud je vSak
prvotni vysledek testu lékafem Spatné nebo nedostateCné interpretovan, miize dojit
k nedorozuméni a knaslednému nechttnému rozhodnuti ze strany rodicky.

Problematika uchopeni informace ziskané z vysledku testovani a preruseni téhotenstvi

7

v disledku pozitivniho vysledku bude ptibliZzena v nasledujici ¢asti.

Schéma 1: MoZnosti pfi zvySeném riziku vyskytu DS na zakladé neinvazivniho testu

ukonceni téhotenstvi - narozeni
zdravého ditéte vSak neni
vylouceno
ukonceni téhotestvi - DSje
potvrzen a rodice v takovém
e ) téhotenstvi nechtéji pokracovat
zvysené riziko pokracovani v téhotenstvi - riziko
vyskytu DS ol DS existuje, neni vsak vylouceno
narozeni zdravého ditéte
nechténé ukonceni tehotenstvi -
samovolny potrat v disledku

podstoupeni invazivniho testu - zakroku

konecny vysledek je definitivni,
neukazuje pravdépodobnost,

Vs v

vylouci ¢i potvrdi DS

pokracovani v téhotenstvi - dité je
zdravé

pokracovani v téhotestvi - dité s DS,
rodice ale nechtéji téhotenstvi
ukoncit

Zdroj: autorka prdce



Risk of knowing a diivody podstoupeni testu

V piipad¢, Ze se Zena rozhodne podstoupit prenatilni testovani, informace, které se
o svém ditéti na zaklad¢ testu dozvi, s sebou, podle Yaua a Zayts (2014: 262), nesou dva
mozné nasledky: bud’® vysledky rodi¢im pifinasi ulevu a Sté€sti (v pfipadé nizké
pravdépodobnosti vyskytu DS), anebo nervozitu, strach a nejistotu (v ptipadé vysoké
pravdépodobnosti DS). Aby se jedno ¢i druhé vyvratilo, zeny musi tento risk of knowing,
tedy riziko informovanosti, podstoupit. To, jakym zplisobem se Zeny potazmo rodice
rozhodnou, do jisté miry zavisi na vnéjSich faktorech (jako je socidlni prostiedi Zeny,
rutinizace testu, charakteristiky testu, finance) a kontextu situace. Kazdopadné neni zatim
probadano, do jaké miry a v jakém slova smyslu se tyto faktory do rozhodnuti promitaji
(Bruggen, 2018: 94). Ze studie Bruggena (2018) vyplyva, ze n¢které zeny voli test Ciste
z raciondlniho divodu, chtéji informaci znat a vyhodnotit ji. Jsoutedy predemrozhodnuty
nepokracovat v t€hotenstvi s  ditétem, které ma Downlv  syndrom.
Naopak jiné Zeny mohou test podstoupit z diivodu opacného, chtéji se seznamit se svou

situaci dopiedu a ptipravitse na ni, na coz upozoriiuje i Reed (2012).

Otazka preruSeni téhotenstvi

Jak popisyji Yau and Zayts (2014: 260) z pohledu medikli s sebou znalost vysledku testu
nese vice pozitiv nez negativ. Rodie se mohou seznamit se svoji situaci, podle ni se
rozhodnou ¢i ptipravi, a vytvoii tak ditéti specidlni podminky (Bruggen et al., 2018: 96).
Na druhou stranu, vzhledem k moZnosti ukonCeni téhotenstvi a tendenci k selektivité
mezi zdravym a nezdravym plodem, Chadwick (1990 in Kent, 2000: 179) popisuje

prenatalni testovani jakozto podporovani touhy po dokonalém ditéti.

Interrupce se pak dotyka nejen individudlniho piipadu rodiny, ale také celé spolecnosti.
MiZze jit o negativni postoj k rozmanitosti ale také (ne)piimé ovlivnéni komunity lidi
s postizenim. Z tohoto diivodu je testovani oznacované jako problematické z hlediska
etiky (Parens and Asch, 2000: 13, Garcia et al., 2008 in Bruggen et al., 2018).

Nicméng, vlastni volba ohledné testovani a pacientCina autonomie - at’ uz v otazce



podstoupeni samotného testu ¢i v dalSich krocich po podstoupeni testu - by se neméla

podcenovat (Wald and Leck, 2005: 108; Vanstone et al., 2014 in Bruggen et al., 2018).

Springer et al. (2015) navic uvadi, ze Ceska republika se fadi mezi zem& s nejvétsim
poctem zen, které ukonCily t€hotenstvi vyhodnocenda jako t€hotenstvi s Downovym
syndromem. Tento piekvapivy fakt souvisi s ,,vysokou mirou akceptovani takového

postupu, ktera u nas patri k nejvyssim mezi okolnimi staty” (Springer et al., 2015).

3. Informovanost rodicek ohledné testovani

Zdroj informaci

Jak uvadi Reed ve své studii (2012: 18), cilené hledani informaci ohledné prenatalniho
testovani je pfirozenou a jednou z hlavnich soucésti téhotenstvi. Ve vyhledavani
informaci zdGraziiuje dominantni roli zen, coz je vzhledem k jejich pozici pochopitelné
(t€hotenstvi se jich tyka pfimo, jedna se o jejichtélo). I z tohoto diivodu se prace soustredi
pouze na reflexe zen. Jednim z hlavnich zdroji informaci je internet, ktery je vedle
prospekti, knih a informaci poskytnutych Iékatem, specificky svou pfistupnosti pro
Sirokou skupinu 1idi (ibid.). Behem tehotenstvi jsou pak na internetu vyhledavany popisy
prenatalniho testovani, jeho prib¢h a kritéria vyhodnoceni (ibid.: 19). Znacna je také
potfeba hledani dosavadnich zkuSenosti ostatnich matek, které by mohly piispét k
rozhodnuti ohledn¢ genetickych testi. Ke sdileni zkuSenosti slouzi online fora, jejichz
specifika budou vysvétlena v metodologické Casti prace, a ktera jsem pouzila pro svou

analyzu.

Podle Marteau a Dormandy (2001 in Reed, 2012: 20) m4 vSak vétsi vahu informace, ktera
je predéna slovné a to skrze 1ékafe t¢hotnych zen. Dilezitost spravné informovanosti
v souvislosti s porodni a predporodni péci zmitiuje 1 HreSanova (in Kotkova, 2011: 17).
Tyto informace vSak nemusi byt podany s dostateCnou empatii ¢i nejsou vysvétleny
srozumitelné, z ¢ehoz mize pramenit nejistota, nerozhodnost ¢i nespravné pochopeni

testu pacientkou. Jak uvadi Pilnick (2008: 526), na zaklad¢ jiz provedenych vyzkumi se



potvrdila nedostatecna informovanost volby matek a Spatné pochopeni celého testovani

pro Downlv syndrom.

Zpisob podani informace lékari

Williams et al. (2002: 343-345) popisuje takzvanou direktivnost, tedy pfimé doporuceni
v ramci prenatdlniho testovani a nedirektivnost, kdy se plné respektuje ptrani pacientky
a jeji rozhodnuti by nemélo byt ovliviiovano. Z jejich vyzkumu také vyplyva, ze 1ékati
si jsou sami védomi faktu, ze k pacientkhm musi pfistupovat individudlné a danou
informaci musi podéavat s rozmyslem. Velka ¢ast 1ékait ve Williamsove vyzkumu (2002)
vSak pfiznalo vétsi komfort v komunikaci s takovou pacientkou, ktera §la prenatdlnimu

testovani naproti a nedozadovala se jinych alternativ, nebo chtéla test odmitnout Gplné.

Pravo rozhodnout se

Otazkou je, do jaké miry jsou zeny informovany o moznostech nebo pravu test odmitnout.

To miize pramenit ze Spatného uchopeni celého prenatalniho testu odborniky.

,-..mezi gynekology se v nékterych pripadech setkdavame s nepochopenim ucelu
prenatadlniho testovani. Jako jeho cil je nekterymi udavana tkz. sekundarni prevence, coz
je pohled, ktery je v dnesni dobé neakceptovatelny. I kdyz vétsina téhotnych Zen
podstupuje vysetieni plodu, protoze chteji predejit narozeni postizeného ditéte,
a v pripade zjisteni vady jsou pripraveny graviditu ukoncit, neni spravné tento postoj
automaticky predpokladat u vsech téhotnych... ” (Macek et al. in Ptacek et al., 2014:
240).

Tento ndzor je podpofen i argumentaci Dolezala (2011), podle kterého se Iékatska péce
v Cesku vice nez na svobodnou volbu pacientky ,.snazi dbdt na jeji blaho (zdravi)*
(Dolezal, 2011: 2), coz mize byt i pipad pravé prenatalniho testovani. Zené jsou testy
casto doporucovany a na vlastni rozhodnuti se tolik nedba. Reed (2012: 40) naopak
poukazuje na diraz na volbu pacientky ve Velké Britanii. Tato skutecnost je vSak

podminéna vztahem mezi danym I¢kafem a pacientkou a predevsim jejich vzajemnou
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komunikaci. Teoretické uchopeni téchto konceptii bude popsdno v nasledyjicich

kapitolach.

4. Lékar — pacientka: vzajemny vztah v obecné roviné

Jak Honzdk zmituje (1999: 29), zdsadnim pilifem vztahu mezi lékafem a pacientkou?
a jistou podminkou k tomu, aby byla pacientka spravné pochopena, je ptedevSim empatie
ze strany lékare. L¢kai by mél tedy pacientce naslouchat, snazit se vcitit do jeji situace
a v 1écbé; doporuceni postupovat opatrné. Navic, na zakladé etickych poznatki
Vachy et al. (2012: 53) 1ze konstatovat, ze vlastni rozhodnuti pacientky, a tedy jeji pravo
na vybér zpisobu 1é€by ma vétsi hodnotu neZ vySe zminéné blaho pacientky. Na druhou
stranu, ,, [ékar neni povinen sledovat a spliiovat vsechna prani pacientky “ (Vacha et al.,
2012: 53). Toto tvrzeni 1ze mimo moznosti 1é¢by pouzit i na problematiku prenatalniho
testovani.

Kazdy lékat ptistupuyje ke svym pacientkdm trochu jinym zplsobem, tedy vyhovuje
pacientkdm v jiné mife. Tento fakt mize byt podminén jeho spoleCenskym statusem -
1ékat ma vzhledem ke svoji kvalifikaci a znalostem prirozenou autoritu, a mize tedy drzet
v rukou ur¢itou moc nad svou pacientkou (Bartlova in Ptacek, Bartlink et al., 2015: 74).
V literatufe bylo popsano n¢kolik typologii tohoto vztahu, které budou pfiblizeny v této
kapitole.

4.1 Stewart, Roter a jejich ¢tyfi typy interakénich vztahi

Stewart a Roter vychazeji z plivodni Parsonosovy teorie vztahu mezi Iékafem
a pacientkou, kterd byla ve své dob¢ (60. — 70. 1éta 20. stoleti) pro sociologii mediciny
Zlomova (Subrt, 2006: 199). Pivodni vztah, popsany Parsonsem vsak prosel vyraznou
proménou, jeho zdklady tedy byly inspiraci pro ostatni autory (Bartlova in Ptacek,
Bartin€k et al., 2015: 75). Stewart a Roter rozliSuji v zasad¢ Ctyfi typy vztahll, a to na

zaklad¢ kontroly z obou stran aktért (ibid.). Jednotlivé kategorie budou popsany

2 Plati v obecné roving, tedy i ,pacientem®, vzhledem k povaze prace bude viak vyuzit pouze Zensky rod,
v citacich je rod upraven
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v nasleduyjicich ¢astech. Pro analytickou ¢ast naseho vyzkumu budou stéZzejni predevsim

prvni dvé povahy vztahd.

Paternalisticky vztah

Do paternalistického vztahu se tadi 1€kafi, kteti pln¢ piebiraji zodpovédnost za
pacientCino zdravi. Tedy, rozhoduji, jak v otdzce nemoci, lékarského zakroku bude
postupovano (Bartlova in Ptacek, Bartlin€k et al., 2015: 75). Lékat zde ptisobi v roli
rodice; opatrovnika, ktery ma za pacientku plnou zodpovédnost (Véacha in Ptacek,
Bartin€k et al., 2015: 54). Oc¢ekava se od néj naprostd znalost problematiky, tedy, Ze
krok, ktery on sam vybral, je ten sprdvny a pacientka by ho méla nasledovat.
Je zde jasna asymetrie mezi obéma subjekty. Lékat ma znacné navrch, ,,informuje, radi,
dava prikazy, zakazuje a doporucuje” (Janackova, Weiss, 2008: 66). V piipadé
prenatalniho testovani sem tedy na zdklad¢ teorie lze zatadit 1ékare, ktefi pacientku na
testovani automaticky objednaji, testovani ji nabizi jakozto jedinou moznost, nebo ho
dirazn¢ doporucyji. Vlastni volba pacienta je v tomto piipadé upozadéna,
Lwpaternalisticky lékar jedna pro dobro pacientky, ale ne nutné podle prani pacientky”
(Vacha in Ptacek, Bartin€k et al., 2015: 55). Tento typ vztahu je piezity a v dnesni
evropske spole¢nosti by jen tézko hledala své zastance (ibid., 2015: 54), neni vSak zcela

vylouceny.

Partnersky vztah

Protikladem ke vztahu paternalistickému, je partnersky vztah. Do této kategorie spadaji
ti 1ékafi a pacientky, ktefi spolu navzajem spolupracuji a diskutuji o moznosti 1éCby, ¢i
postupu zdravotni péce. Je zalozeny na vzajemné diveie a respektu. Lékaiav pristup
k pacientce je ,,nedirektivni, pratelsky, empaticky, vysvetlujici” (Janackova, Weiss, 2008:
66). Z hlediska teorie partnerského vztahu mezi lékafem a pacientkou, se v pfipade, Ze
zena nechce postoupit test, nebo se dozaduje jinych moznosti, 1ékat snazi rodicce vyjit
vstic a najit spolecny kompromis. Podle Bartlové (in Ptac¢ek, Bartinék et al., 2015: 75)
se oba aktéfi taktéz navzajem obohacuji o ziskané védomosti a zkuSenosti, na které se pii
feSeni problému bere ohled a hleda se spole¢né vychodisko. Nicméné, jak zmitiuje Vacha
(in Ptacek, Batin€k et al., 2015: 55), je tieba brat na védomi, Ze ackoliv je partnersky
vztah mezi lékafem a pacientkou v nynéj$i dobé velmi Zidany, neni samoziejmosti,

ze 1€kat druhé stran¢ vyhovi ve vSech pozadavcich.
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Konzumentsky vztah

Stewart a Roter popisuji dalsi vztah definovany jako konzumentsky. Vztah je pfedevS§im
typicky pro privatni kliniky, u kterych je patrna trzni konkurence (Bartlova in Ptacek,
Bartin€k et al.,2015: 75). Lékat se snazi vyhovét pranim pacientky vzhledem k penézni
odméné (ibid.).Z pohledu tohoto ptistupu bychom do této kategorie mohli fadit privatni
genetické kliniky nabizejici nadstandardni vySetfeni, jako je tfeba jiz zminéné NIPT
vySetfeni, a poskytujici tak vSechny mozné varianty testovani, na zakladé¢ poptavky

a pozadavkil ze strany pacientek.

Nevyrazna interakce

Jako posledni z typl je popisovana takzvand nevyraznd interakce. Jak uz nazev napovida,
pacientka 1 lékat jsou v zasad¢ pasivni. Nedochdzi zde k pfesvédCovani, direktivnosti ze
strany lékate, ale ani k hledani jinych moznosti ¢i novych informaci ze strany pacientky,
a to z davodu ,,bojdacnosti pri vyjednavani” (Bartlova in Ptacek, Bartin€k et al., 2015:
75). Ve vztahu k prenatdlnimu testovani si lze piedstavit situaci, kdy Zena od lékare
nedostane zadné informace ohledné¢ prenatalni diagnostiky, a ani si je nevyzada.
Mize sem vSak spadat i kategorie jiz zminéné rutinizace testu, tedy Ze 1ékar bere test za
samoziejmost, nikterak se k zdkroku nevyjadii a pacientka se boji pozadat o jinou

alternativu.

Charakteristika chovani pacientky

Tak jak lze rozdélit 1ékate do urcitych kategorii, tak je mozné definovat i povahy
pacientek. Klasifikovan je konkrétné jejich zptisob chovani, kterym mohou vyjadfovat
svlj souhlas/nesouhlas s postupem 1ékaii v oblasti porodnictvi. Calda (in Ptacek,
Bartlin€k et al., 2015: 93) ve své studii popisuyje tii typy, které se mohou vztahu spise k
vysledkiim prenatalniho testovani radéjinez rozhodovani ohledné testovani.

Prvni typ Calda (ibid.) definyje jako ty pacientky, které informace od lékatfe automaticky
pfijmou, a jednaji v tomto sméru pasivné, patiisem tedy ty rodicky, které nechtéji, nejsou
z urcitého diivodu schopny dozadovat se alternativ, je zde viditelnd spojitosts nevyraznou
interakci ve Stewartové a Roterove teorii. Dal§im typem jsou popisovany pacientky, které
»wdokazi dynamicky zpracovat informaci a soucasné jsou schopny vyhodnotit navrzené
postupy, vcetné jejich poradi, dilezitosti prinosu a rizik” (ibid.). Jedna se tedy
o vzijemnou diskuzi, jako je tomu u Stewartové a Roterové partnerském vztahu.

Do posledni kategorie spadaji ty Zeny, které pii interakci s Iékafem davaji najevo své
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hodnotové preference a dozaduji se tedy vyhovéni pozadavki v souladu s jejich osobnimi
postoji (ibid.). Aby 1ékat porozumél potiebam pacientky a snazil se ji vyhovét, je potfeba

kvalitni komunikace. Této problematice je vénovana nasledujici kapitola.

5. Lékar — pacientka: vzijemna komunikace

Na zakladé Honzékovych poznatkli (in Ptacek, Bartin€k et al., 2015:157) 1ze vyvozovat,
kterd je pro pacientku klicova. Dale mluvi o schopnosti empatie, coz potvrzuje
1 Janackova a Weiss (2008: 70), a ptedevs§im klade diiraz na srozumitelnost podani
informace, ktera pravé diky komunikaci miZe byt pfedana dal, coz uvadi i Brink-Muinen
et al. (2000: 115). Honzdk (in Ptacek, Bartin¢k et al., 2015: 158) dokonce navrhuje
postup, kdy pacientka ptevypravi lékatfovi informace, které z jeho vykladu zachytila

a 1ékar si tak ovéfi, zda je pacientka pochopila spravné.

Pendelton et al. (in Janackova, Weiss, 2008: 49) popisyji nékolik teoretickych koncepti
k analyze komunikace mezi lékafem a pacientkou. Jedna se o: sociologicky pfistup,
antropologicky pfistup, pfistup transakéni analyzy, Balintiv pfistup, socidlné-
psychologicky ptistup a lékatsky ptistup. Vzhledem k povaze prace budu v analyze

vyuzivat ptredevSim ptistup sociologicky, ktery je popsan v nasledujici ¢asti.

Sociologicky pristup

Tento ptistup hodnoti komunikaci mezi 1ékafem a pacientkou z hlediska vlivu socidlnich
faktort. Ty jsou definovany jako ,,vyznamné prvky v chovani a presvédceni, které maji
clenové skupin lékaru a téz pacientu spolecne” (Janackova a Weiss, 2008: 51).
Mezi hlavni slozky téchto faktora patii hodnoty anormy. Na zakladé specifickych hodnot
a norem muze byt ovlivnén jak nazor pacientky, tak i ndzor Iékare.

Ty vSak nemusi byt vzdy slucitelné, z ¢ehoz mize pramenit nedorozuméni ¢i konflikt.
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Je tedy dulezité ke kazdé pacientce pristupovat individudlng, pacientky totiz mohou mit

ruzné potieby a pozadavky, pramenici z jejich hodnot a norem.

6. Ceska republika vs. Velka Britanie

Vliv komunistické minulosti

Na zaklad¢ poznatkli z vyzkumu Murgica et al. (2015: 2) lze konstatovat, ze nckteré
postkomunistické zem& mohou byt ovlivnény dfive vSude pfitomnym paternalismem,
a tedy 1 paternalismem v 1ékatské péci. Autoti také zminji, Ze pacientky v téchto zemich
(jako ptiklad uvadi Chorvatsko), stale o¢ekavaji autoritativni piistup a jsou zvyklé na
pfimé doporuceni a navedeni na ur¢itou 1é¢bu. Podle autort ptistup 1ékaii ovliviyji také
jejich ,,osobni postoje, stejné tak i charakteristiky pacienta a Siroky socialné-kulturni
kontext” (Murgia et al., 2015: 7, pteklad vlastni), zmifiované v piedeslé kapitole.
Vzhledem ke komunistické minulosti Ceské republiky nelze vyvratit, Ze s podobnymi
prvky se setkavame i my. Brink-Muinen et al. (2000: 116) vSak upozortiyji na absenci
studii zabyvajici se rozdily mezi 1ékatskymi ptistupy k pacientovi v jednotlivych zemich
Evropy. Poukazuji ale na mozné rozdily mezi zemémi v minulosti patiicich
do tzv. Vychodniho bloku a ostatnimi evropskymi zemémi. Dudovéa (2012) navic
upozorfiyje na znacné eugenické uvazovani Ceské spolecnosti béhem komunistického
rezimu, zdUraziuje ,dlouholetou tradici prenatdlniho screeningu s cilem sniZit
pravdépodobnost  narozeni  nedokonalého  ditete” (Dudova, 2012: 128).
Zminuje také chybéjici informovanost zen o moznosti nepodstoupeni testu, podle autorky
neni vyjimkou, Ze screening Zeny vnimaji jako jistou povinnost, a pokud se ho ptece jen
rozhodnou odmitnout, jsou okolim ¢asto nepochopeny. Ackoliv se po roku 1989 ptistup
politiky ve sméru vytvoreni dokonalé¢ spolecnosti znaéné¢ zménil, ptistup ke screeningu
a jeho podporovani podle Dudové (2012: 129) neni v Ceské republice vyjimkou, je patrny
jak mezi odborniky vénujici se této problematice, tak v Siroké vefejnosti, coZ je téméft

piimy protiklad k Velké Britanii (Reed, 2012). Vyzkumy zabyvajici se porovnanim
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vztahu 1ékaf-pacientka ve Velké Britanii a Ceské republice vsak chybi, coz plati i o

komparaci piistupt 1ékaiti v oblasti prenatalniho testovani.

Lékari a porodni asistentky

Jednim z rozdil mezi VB a CR v prenatalni pééi, ktery je pro tuto praci podstatny, je
vnimani profese porodnich asistentek. Podle webové stranky NHS (©2018) je ve
Spojeném kralovstvi navstéva porodni asistentky pred lékatskymi zdkroky béznym
postupem. Zena mé pii konzultacich na vybér mezi lékafi a porodnimi asistentkami.
Vnimani porodnich asistentek je tedy v Britanii pfipodobniovano k 1ékaitim (Candigliota
in Kotkova, 2011: 40; Kent, 2000), oproti tomu v Cechach jsou porodni asistentky nékdy
dokonce zaménovany se zdravotnimi sestfickami (HreSanova, 2008: 138). Z divodu
kompetence porodnich asistentek a jejich pozice ve Velké Britanii byly pifi zkoumani
vztahu LP pfispévky zmitiujici porodni asistentku namisto Iékafe ponechdny a taktéz

analyzovany.

Rozdily v prenatalnim testovani

Springer et al. (2015) popisuji rozdily postupu pii poskytovani prenatalniho testovani
v jednotlivych zemich a zmityi, Ze se mize liSit i v konkrétnich ¢astech dané zemé.
Naprtiklad ve Walesu ve Velké Britanii NIPT, je jizhrazen NHS, coz neplati pro Skotsko,
Anglii a Severni Irsko (BBC Radio, 2019). Springer ef al. (2015) také zminuji zasadni
rozdil mezi Ceskou republikou a Velkou Britanii v tom, Ze oproti plo§nému provadéni
testu v CR se ve Spojeném kralovstvi screening obvykle poskytuje na zakladé ptani
rodi¢ky. Z poznatkli Berga et al. (in Bruggen et al., 2005) také vyplyva, Ze zemé ve
kterych se prenatalni testovani povazuje spise za béznou soucast t€hotenského vysetfeni,
jsou zeny zpravidla malo informovany o moznosti volby ohledné podstoupeni testu,
rodicky predpokladaji, Ze se jednd o povinnost a jiné informace jim nejsou podany, coz

by mohl byt i piipad Ceské republiky (viz kapitola Viiv komunistické minulosti).

Rozdily v prenatdlnim testovani v jednotlivych zemich Ize nalézt v komparativnim
vyzkumu Hilla et al. (2016), ktery srovnaval preference ohledné testovani na Downlv
syndrom z pohledu 1ékaiti (1245 respondentli) a rodicek (2666 respondentek) napiic
deviti zemémi EU. Z Grafu I lze vycist rozdily preferenci nejen mezi specialisty

a zenami, ale predevSim rozdily v jednotlivych zemich. Naptiklad Itdlie se vymyka silnou
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preferenci invazivnich testd, oproti tomu nami zkoumané Spojené kralovstvi vykazuje
vyrazné upiednostnéni testu neinvazivniho. Komparativni studie s Ceskou republikou
a Velkou Britanii, jak uz bylo zminéno, v zdsadé bohuzel chybi. I to je jeden z diivodu
tématu této studie. Zda se podatilo najit ¢i vyvratit rozdily mezi témito dvéma zemémi

a jak se odchylky projevuji, se pokusim odhalit v analytické Casti, jejizmetodologie bude

popséana v nasledujici kapitole.

vrw

Graf 1: Porovnani preferenci typu testu napii¢ zemémi

0.9

= Probabillity of selecting NIPT u Probability of selecting IPD

NIFT (non-invasive prenatal testing): Defined as having the following atiributes: accuracy = 88%; time of results (gestalion in weeks] = 12; risk of méscamisge
= nond, information gained from the test = simple information

IPD {invasive prenatal disgnosts): Defined as having the followsng afrbutes: accuracy = 100%) time of results (gestation in weeks) = 16; sk of mescamage =
small rigk {1%); infermation gained from the test = comprehensive information

Zdroj: Hill et al. (2016: 973)
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Metodologické uchopeni prace

7. Vyzkumné cile a otazky

Hlavnim cilem této préace je komparace reflexi zkuSenosti s 1ékafi v radmei prenatalniho
testovani v Ceské republice a ve Velké Britinii, zaznamenanych Zenami na online
mateiskych forech. Budou zkoumany ptredevsimrozdily v popisu vztahu mezi 1ékafem a
pacientkou (prvni vyzkumny cil), ale 1 dal$i vyrazné faktory ovliviwjici to, jak zeny

reflektuji své zkuSenosti s 1ékatfi béhem prenatalniho testovani (druhy vyzkumny cil).
Na zakladé vyzkumnych cili byly vytvofeny celkem tii vyzkumné otazky:

Vyzkumny cil 1: Porovnani reflexi pristupu lékaia (v oblasti prenatalniho testovani)

v Ceské republice a ve Velké Britanii zaznamenanych rodi¢kami na online férech

1. Je vztah mezi lékafem a pacientkou v oblasti prenatalniho testovani ovlivnén

zemi, ve které interakce probiha?

2. Jepaternalisticky pfistup 1ékafe zmifiovan na ¢eskych forech Castéji nez na forech

britskych?

Vyzkumny cil 2: Faktory ovliviiujici zkuSenost rodicky s lékafem v souvislosti

s prenatalnim testovanim

1. Jaké jiné jevy (v souvislosti s teoretickymi vychodisky) doprovazi zkuSenost s

1ékati?

8. Zdroj a povaha dat

Internetova fora

Podle Kozinetze (2010: 13) se lidé na internetu ptiddvaji do takovych skupin, do kterych
jiZ v normalnim svété patii, jen jim chtéji byt bliz. Online komunity navic umoziuji
sdileni informaci a zkuSenosti a t¢hotné Zeny tak mohou ziskat realnéjsi predstavu
naptiklad o procedure, ktera je ¢ekd, nebo porovnat svou zkuSenost se zkuSenosti nékoho
jiného (Lagan ef al., 2011: 341). Tento ptedpoklad potvrzuje 1 Reed (2012: 30), ktera

uvadi internet jakoZto jeden ze zisadnich zdroji informaci v t&hotenstvi.
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Lagan et al. (2011) navic zminyji, ze n¢které zeny se k forim uchyluji z diivodu pocitu
izolace, Ze nemaji v okoli nikoho, kdo by také cekal dité, a hledaji pocit soundleZitosti.
Vzhledem k citlivosti t¢ématu prenatdlniho testovani se tedy online féra ukazuji jakozto
dobry zdroj dat a proto byla i pro praci vybrana. Mimo jiné také v online diskuzich vznika
prostor pro kontroverzni témata, kterd by v pfitomnosti vyzkumnika nemusela byt tak
dobfte dostupna (Wigginton, 2017: 94). Dalsi vyhodou online for je snadnd dostupnost dat
(Holtz et al., 2012: 3-4). Hendl a Remr (2017: 89) navic potvrzuji, ze ptispévky na
internetu  je mozné povazovat za dokumenty, a lze je tedy k analyze vyuzit.
Autofi ale upozorfiyji na moznou neautentiCnost dat, protoze nevime, kdo se za
prispévkem skryva, coz zna¢né snizuje validitu pouzitych dat a je tieba tento faktor

uvazovat pti analyze (ibid.: 87).

Vzorek a jeho naleZitosti

Vzorek byl specifikovan na zdkladé webu analyzujici dal$i webové stranky Alexa.com.
Cilem bylo najit dvé nejvice navstévované stranky typu internetovych for tykajicich se
déti a rodiny, ur¢enych pro rodic¢e (cilenych vSak prevazné na zeny) v jednotlivych
zemich. Stranky byly hledany v sekci Rodina — Rodicovstvi. Pro Velkou Britanii se
nejpopularngji jevi forum BabyCentre.co.uk, pro Ceskou republiku eMimino.cz.

Z tohoto diivodu byla tato dvé fora vybréana jako zdroj dat.

Holtz et al. (2012: 2) popisuji internetova fora jakozto webové stranky urcené k diskuzi,
kterd se vyznacuji svoji stromovou strukturou, tedy pod kazdym tématem se tadi dalsi
sekce, ve kterych mize uzivatel diskuzi zahajit. Na zaklad¢ této struktury probihal
1 vybér dat. Pfestoze se jednalo o stejny typ for, méla trochu odlisSnou povahu, co se tyce
interakci uzivatelek. Zatimco v britském foru BabyCentre.co.uk se objevovalo spise vétsi
mnozstvi diskuzi s menSim mnozstvim ptispévki (naptiklad jen 3-5), diskuzi na eMimino
bylo v zdsadé¢ mén¢, ale byly obsahlejsi (naptiklad az 50 ptispévki). Z tohoto divodu
bylo za Velkou Britanii vybrano vétsi mnozstvi diskuzi. Diskuze byly vybrany na zaklad¢
zadani klicovych slov v sekci diskuze: prematalni testovani — Downirv syndrom —
prvotrimestralni test — genetické testy (anglicka obdoba: prenatal testing — Down’s
syndrome — first trimester test - genetic testing). Ve vsech ptispévcichmusela byt zminka
o 1€kafi i porodni asistence a prenatdlnim testovani. Prispévky musely zaroven spliovat

casové kritérium, nesmély byt star$i nez Sest let - rok 2013 (viz Tabulka 1I).
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Kontrolovéna byla také duplicita uzivatelek. Kazda uzivatelka byla zastoupena pouze

jednou. Vybér by se dal oznacit jako nepravdépodobnostni, vybiran usudkem.

Celkovée bylo analyzovano 137 ptispévkl od 137 riiznych uzivatelek (67 za Ceské forum
eMimino.cz, 70 za britské forum BabyCentre.co.uk). Jednotlivym uzivatelkdm bylo pfi
analyze pfifazeno unikatni cCislo. Pfestoze vSechny piispévky na online forech jsou
vefejné a piistupem neomezené, je stale nutné zachovat anonymitu respondentek (Holtz,
2012: 4) a ochranit tak jejich soukromi. Do ptispévkia bylo mirné zasahovano a to
prekladem z anglictiny do CeStiny, a dale pak u Ceskych prispévkid drobnou upravou
gramatiky a interpunkce, z diivodu lepsi srozumitelnosti. Vyznam reflexi vSak zistal

vzdy zachovan.

Ackoliv ptivodnim zamérem bylo vybrat z kazdé zemé stejny pocet prispévki kazdy rok,
vzhledem k netspésnosti nalezeni dostate¢ného poctu prispévkl spliujici kritéria, jsou u
Velké Britanie n¢které roky uplné vynechany. Vybér byl ale soustiedén predevsim na
roky 2016-2019, které jsou vzhledem ke svému aktudlnosti vhodnéjs$i k analyze.
Celkové bylo k analyze vyuzito 14 diskuzi za Ceskou republiku (viz Tabulka 2) a 21
diskuzi za Velkou Britanii (viz Tabulka 3).

CiSténi a pFiprava dat

Pti kontrole dat byly vyrazené ty piispévky, ve kterych uzivatelky nezmitiovaly piimé
zkuSenosti s l1ékafti a vyjadiovaly se k problematice Downova syndromu z hlediska jinych
ovliviyjicich faktorti. Aby byla data pfevedena z textové do Ciselné podoby a ta pak
mohla byt vyhodnocena a mezi sebou porovnana, musely byt jednotlivé piispévky
podrobeny kodovani. Vyhodnoceni, zda se jednd o paternalisticky ¢i partnersky vztah
1ékate se opiral o charakteristiku podle jiz zmifiované teorie Stewart, Roter a jejich Ctyfi

typy interakénich vztahli v kapitole 4. Blizsi rozklicovani bude popséano v kapitole 9.
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Tabulka 1: Piehled po&tu piispévki v CR a VB podle roku

Rok Zemé Celkem
CR VB
2013 2 0 2
2014 5 8 13
2015 7 0 7
2016 15 12 27
2017 20 4 24
2018 7 32 39
2019 11 14 25
Celkem 67 70 137

Zdroj: autorkaprace

Tabulka 2: Piehled vybéru ¢eskych diskuzi podle roku

Nazev diskuze Pocet vybranych pfispévkl podle roku Pocet
vybranych
prispévka
celkem
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Downlv syndrom - pozitivniscreening 0 0 0 0 0 0 1 1

Screening - zkusenosti 0 0 0 0 0 4 4

NT - 1. screeningve 13+2tt 0 0 0 0 0 0 4 4

1. trimestridlniscreening podezrenina 0 3 0 0 0 0 0 3

Down0v syndrom

Down(v syndrom 1:290 mate to tu 0 0 0 0 2 0 0 2

neéktera?

Downav syndrom 1:680 0 0 0 0 6 0 0 6
diskuze Riziko Downlv syndrom 0 0 0 0 5 0 0 5
eMimino Jak vysokeé je riziko Downova syndromu? 0 0 0 3 7 5 0 15

Volaliz gynekologie, podezienina Downuv 0 0 0 12 0 0 0 12

syndrom

Spatné krevnitesty na 1. screeningu - 0 2 2 0 0 0 0 4

Down(v syndrom

NT screeningv Sedé zéné, kombinovany 0 0 0 0 0 2 0 2

test negativni, jit na AMC?

Bez 1. screeningu 2 0 0 0

D.S. z 1. screeningu 0 0 0 0

Prenatalni testy 0 0 5 0 0 0 5}

Pocet vybranych pfispévki celkem 2 5 7 15 20 7 11 67

Zdroj: autorka prdce

21



Tabulka 3: Piehled vybéru britskych diskuzi podle roku

-
£3 babycentre

diskuze
BabyCentre

Nazev diskuze

Worse case... what to do...NIPT?

1-51 chance of Downs

Missed my first DS test

1:5 chance after Nuchal test

Screening for Down's syndrome

Declining prenatal screening?

1:116 risk of Down’s syndrome :(

High NT, NIPT clear, scans looking good. Choices
Prenatal screening

Anyone else declined screening tests?

1in 32 chance of Downs
Screening for Down's, Edwards' & Patau's S

Anyone else decline the screening
Down syndrome screening |.

Declining pregnancy screening.

Anyone not having Down’s syndrome screening?
Down syndrome screening |l.

Down’s syndrome screening

Declining screening

Declined nuchal?

Downs screening

Pocet vybranych prispévkd celkem

Limity a dskali

Pocet vybranych pfispévka podle Pocet
roku prispévka
celkem
2014 2016 2017 2018 2019
0 0 0 0 2 2
0 3 3
0 2 0 0 0 2
0 5 0 0 0 5
5 0 0 0 0 5
0 0 0 0 7 7
0 0 0 0 2 2
0 0 0 1 0 1
0 0 0 1 0 1
0 0 0 11 0 11
0 0 2 0 0 2
0 0 2 0 0 2
0 0 0 3 0 3
0 0 0 1 0 1
0 0 0 5 0 5
0 0 0 3 0 3
0 0 0 3 0 3
0 0 0 4 0 4
0 4 0 0 0 4
0 1 0 0 0 1
3 0 0 0 0 3
8 12 4 32 14 70

Zdroj: autorkaprdce

Jednim ze zikladnich probléml vzorku je nedostatek sociodemografickych informaci

o vybranych respondentech. Tyto udaje sice mohou byt k dispozici na jednotlivych

profilech uzivatelek, nemusi byt vSak pravdivé (Holtz et al., 2012: 4). Dalsim ze

zasadnich problémi je predevsim nizkd reprezentativa vzorku, jak zminuji Holtz et al.

(ibid.: 7). Uplné také chybi reflexe druhé strany, tedy nazory lékait a diskuze dalsich

aktérd, zasahujici do problematiky prenatalniho testovani. Prace také nezahrnuje analyzu

vetejné politickych dokumentti, jako jsou napiiklad zdravotni zadkony a normy klinik.

Prispévky zen mizou byt také podrobeny uréitému zkresleni.
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9. Metody Setieni a etika vyzkumu

Ke kazdému vyzkumnému cili byla netradicn€ zvolend jind metoda analyzy.
Vzhledem ke komparativni povaze vyzkumného cile 1, tj. zjistit souvislost mezi dvéma
zdkladnimi proménnymi (zemé - pfistup lékate), byla pouzita kvantitativni metodologie.
Limitem by mohla byt velikost souboru a pfedevSim jeho nerovnomérné rozlozeni
v jednotlivych letech a taktéz chybéjici sociodemografické udaje. Jak v§ak zmitiuje Punch
(2008), povaha souboru pti kvantitativnim vyzkumu nemusi byt velka, naopak ,,poznatky
z malého Setreni dovedné a peclivé provedeného, mohou znamenat cenny vécny
prispevek” (Punch, 2008: 36). Abychom dosahli detailn¢jSiho vhledu do problematiky,
viz vyzkumny cil 2 tykajici se doprovodnych faktorti vstupyjicich do reflexe Zen ohledné
pfistupu lékate, byla zvolena metodologie kvalitativni. Studie je tak obohacena

o detailnéjsi analyzu textu a sledovani reflexi rodicek z Sir§i perspektivy.

Rozdil mezizemémi: kontingenéni tabulky

V prvnim vyzkumném cili byla data po kédovani zpracovana ve statistickém programu
SPSS. Aby bylo mozné zjistit, zda existuje n¢jaky rozdil mezi obéma zemémi, co se tyce
popisu vztahu mezi Iékafem a pacientkou, vyuzila jsem kontingencni tabulky a statistiku
chi-kvadratu. Diky nim jsem mohla pozorovat vzijemnou zavislost, a na zakladé
statistické vyznamnosti chi-kvadratu zjistit, zda vztah existuyje ¢i ne. Pro zisténi sily
vztahu téchto proménnych jsem vyuzila koeficientu pro méfeni asociace.
Vzhledem k nominalit¢ obou proménnych jsem pro zméieni vzdjemné zavislosti
sledovala koeficient Cramerovo V, ktery je podle MareSe et al. (2015: 268) idealni pro
nominadlni proménné s vice kategoriemi. Zkoumani vzijemné zavislosti muselo predejit
vytvoieni hypotéz, které byly nasledné testovany. S vyzkumnym problémem prace se poji

nasleduyjici hypotézy:
® HO: Mezi proménnou vztah LP a zemé€ neni zavislost.

® HA: Mezi proménnou vztah LP a zem¢ je zavislost.

Hypotézy byly testovany na hladin€ vyznamnosti 5 %.
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Proces kodovani: 1. vyzkumny cil

Aby bylo moZzno porovnat obsah textu, bylo tieba vyuzit kodovani (Hajek, 2014: 62;
Hendl, Remr, 2017: 232). Problémy spojené s kodovanim se tykaji predevSim mozné
subjektivity vykonavatele analyzy a nedostatku zkuSenosti. Pro praci bylo vyuzito
takzvané axialni kodovani, pifi kterém bylo uvazovano, jak spolu jednotlivé zminky
v textu souvisi a cilen¢ byly hledané na sebe navazujici koncepty (Hendl, 2008: 248).
V prvnim kroku byly v ptispévcichcilené hledané typy vztahu mezi 1ékafem a pacientkou
(4. prvni vyzkumny cil). Tyto ptispévky byly rozrazovany do kategorii podle Stewartovy
a Roterovy typologie, a to, podle toho, zda vykazovaly znaky partnerského vztahu
(viz Tabulka 4), paternalistického vztahu (viz Tabulka 5), konzumentského vztahu
(viz Tabulka 6) ¢i byla popisovan a nevyrazna interakce (viz Tabulka 7).
V uvedenych tabulkidch lze sledovat kritéria pro urCeni typu vztahu s konkrétnimi
priklady zreflexi. Ackoliv byla pro kodovani stanovena pravidla, vzhledem k mozné
subjektivité¢ jednoho kodéra a absence kodéra kontrolujiciho, mohlo dojit k vyrazné
statistické chybé. Prispévky byly navic komplexniho charakteru a v nékterém ptipadéby
bylo zadouci zjistit vice o kontextu dané zkuSenosti. Piestoze vSechny vybrané piispévky
byly vybirdny na zdkladé zminéni zkuSenosti rodicek s lékafi v rdmci prenatdlniho
testovani, ne u vSech ptispévkl bylo mozné ptesné urcit typ vztahu na zakladé jiz zminéné
typologie (chybé&jici informace k ur¢eni vztahu, pouze reflexe komunikace s Iékafem).
PoCet  prispévki  znaseho  vybéru, ktery toto  zafazeni  umozioval,
a byl zafazen do prvni, kvantitativni ¢asti, vyzkumu se rovnal 114, a to 57 ptispévka za

Ceskou republiku a 57 piispévki za Velkou Britanii.
Proces kodovani: 2. vyzkumny cil

Po bliz§im prozkoumani se objevila potfeba podrobit ptispévky podrobnéjsimu Setient,
které vedlo knadslednému vyuziti tematick¢é analyzy. V kvalitativni ¢asti byly
analyzovany vSechny pfispévky (137), které byly pivodné vybrany. Ptispévky byly
kodovany detailnéji a byly rozdéleny do péti rliznych kategorii: komunikace, postoj
k 1ékaitim, osobni zkuSenost, informovanost a NIPT (vizkodovnik). Vztah mezi 1€karem
a pacientkou tedy z n¢kterych ptispévki nemusel byt jasny, kvalitativni analyza ale
pomohla objevit faktory, které zkuSenost rodi¢ek mohou ovlivnit, a nasledné i jeji

rozhodnuti.
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Prace tedy vyuzivda smiSenou metodologii a kombinuje metodu kvantitativni a
kvalitativni. Podle Hendla (2008: 60) michani téchto pfistup miZze byt pfinosny diky
vyuziti silnych stranek obou zplsobl, je tak moZné ziskat vétsi komplexitu zjiSténi a na
problém je tak nahlizeno z riznych hld, coz prispivak objektivit¢ prace. Hlavni zjisténi,

ktera z analyzy vyplynula, jsou popsana v nasledujicich kapitolach.

Tabulka 4: Postup pii uréovani partnerského vztahu LP

Typ vztahu Znak Priklad z reflexi
popis pifjemné »-..pani doktorka super, sdilnd, méla jsem pocit, Ze to se mnou
Zkusenosti, 1ékafovy profivd, i kdyz je to pro ni denni chleba” (uZivatelka 3, CR)
empatie

,,pani doktorka tam byla opravdu hodné pecliva, vie nam

peclivost, dostatecna péce popisovala, zpémé to beru jako krdsny zdzitek” (uzivatelka 52, CR)

vénovana pacientce

., Pravé jsem se vratila od svého doktora, a zatimje vSe v poiddku,

PARTNERSKY

Jjen jsme dostali domdci uikol, zeptat se sami sebe, jestli chceme
VZTAH

nedirektivnost 1ékafe prenatdlni screening nebo ne.” (uzivatelka 99, VB, pieklad vlastni)
3

podpora rozhodnuti ,Moje porodni asistentka podporovala moje rozhodnuti a dala mi

pacientky, doprovézeno vyrovnany pohled (na testovani) z obou stran” (uzivatelka 106, VB,
nedirektivni diskuzi preklad viastni)*

ohledné testu

Zdroj: autorka prdace

’

3 originalni znéni: “Just back from my doctor and everything is fine so far, but we have homework to do
and ask ourselves if we want prenatal screening or not *
4 originalni znéni:“My midwife was supportive of my decision and gave a balanced view of both sides”
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Tabulka 5: Postup pii uréovani paternalistického vztahu LP

Typ vztahu Znak Priklad z reflexi
doporucovani; objednavani na dalsi | ,...taky méstrasili tim, Ze by malej mohl mit Downa...
lékatské procedury, vyvolavani Taky mé chtéli hndt na plodovku” (uZivatelka 13,CR)
strachu

,,Ja mam stejnou zkuSenost s prvnim téhotenstvim -

. ) gynekolog ze staré Skoly, ktery mi vyvrdtil potiebu
neuspokojeni potieb pacientky

PATERNALISTICKY

absolvovat  prvotrimestralni  screening  na

VZTAH specializovaném pracovisti” (uzivatelka 54, CR)

,, Vcera jsem byla u porodni asistentky a koukala se
nesouhlas s rozhodnutim pacientky | na mé jako blazna, kdyzjsemjirekla, Ze jsem odmitla
anasledné obviovani c¢i screening... stale vypadad naStvand, Ze jsem testy

presvédcovani nepodstoupila” (vzivatelka 139, VB, preklad vlastni)
5

,,Ale stdle citim tlak ze strany doktora...” (uzivatelka

tlak na pacientku
133, VB, pieklad vlastni)®

Zdroj: autorkaprace

Tabulka 6: Postup pii ur¢ovani konzumentského vztahu LP

Typ vztahu Znak Priklad zreflexi

,,Jesté nabizel néjaké testy za 12.000,- coz mi prijde k celkovému
poukaz na vydélek
zavéru screeningu zbytecné. Ja si osobné myslim, Ze je prosté
Iékafti ptimo ze strany
doporucivsem. Jen je nanich jestli piijdou nebo ne. Uréité z nich
pacientky ]
majii penize...” (uzivatelka 8, CR)

vyhovéni pozadavki ,, ...soukromy konzultant, se kterym jsme mluvili, si mohl ode mé

CCONPADENSE S pacientky na zaklads prosté mohl vzit £500 a nemusel ndm viibec poradit, ale pFesto mi
VZTAH finan¢ni odmény - pomohll!”(uzivatelka 83, VB, preklad vlastni)”

soukromé kliniky

,, ...porodni asistentka nam dala letdaéek na soukromy krevni test,

nabizeni placenjch ktery se jmenuje Harmony, je to NIPT* (neinvazivni prenatalni

testll test) a stal by okolo £550” (uzivatelka 87, VB, pieklad vlastni)

Zdroj: autorka prace

5 (origindlni znéni: “/ saw a midwife yesterday and she looked at me like Iwas mad when Isaid I'd
refusedthe screening...she still seemed put out that I haven't had the tests”)
6 (originalni znéni: “But I do feel a pressure from the doctor...”)

r

7 (originalni znéni: “..the private consultant we spoke to who could easily have taken my £500 and didn't
have to give the advice he did!”)
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Tabulka 7: Postup pii ur¢ovani nevyrazné interakce LP

Typ vztahu Znak Priklad zreflexi
nedostatecnd iniciativa ze ,,Mé nikdo nikam neposilal a nic nenabizel.”
strany 1ékare (uzivatelka 18, CR)

wjd taky v pribéhu tehotenstvi zménila
pasivita lékafe a doktorku, protoze ta prvni mi nic nefikala,
nedostate¢na komunikace vadilo mi to, byla jsem z toho nervozni”’

(uzivatelka 3, CR)

»r-.. Hikdo mi to (pozn. test) nevysvétlil nebo
skutecné nenabidl jinak nez zaSkrtnutim
policka 1 u druhé otazky” ¢ (uzivatelka 94,
VB)

nedostatecné vysvétleni

procedury ze strany lékare

Zdroj: autorka prace

Analytické zpracovani vyzkumu

Vzhledem k povaze vybérového souboru (maly vybérovy soubor zatizen statistickou
chybou, absence sociodemografickych udaj)) kvantitativni ¢ast zpracovani dat slouzi
spiSe jako ptehled pro komparaci obou zemi v tom smyslu, jak Zeny z obou zemi vnimaji
ptistup lékaii v prenatdlnim testovani, ale nelze je vSak zobecnit na celou populaci.
Diky kvalitativni metodologii byly objeveny dalsi faktory, které zkuSenost s lékati

ovliviiyji a je potfeba je zmifiovat v celém kontextu piispévku.

Nasledujici kapitola predstavi hlavni zjiSt€ni pomoci kvantitativni metodologie,
vztahyjici se k moji hypotéze. Dalsi ¢ast bude vénovana kvalitativni analyze jednotlivym

fenoménim, které se v diskuzich objevovaly.

10. Vztah lékar — pacientka: vysledna zjiSténi kvantitativni ¢asti

Po podrobngj$im sledovani kontingenéni tabulky (7abulka 8), je mozné zjistit, Ze se
v ptispévcich objevuje jisty vzorec, tedy partnersky vztah a nevyrazna interakce se
vyraznéji projevuje u Velké Britanie, paternalisticky a konzumentsky vztah vystupuje do

popiedi v Ceské republice. Vyrazndjsi paternalismus by tak potvrzoval teorii Murgica et

8 (originalni znéni:”...nobody explained it or really offered it more than a tick box 1 second question.”)
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al. (2015), vyzdvihujici mozny vliv socialistické minulosti na vztah mezi pacientem
a lékafem. VEtsi procento reflexe konzumentského vztahu mize pramenit z nedostupnosti
nového NIPT testu, ktery v Cechach neni hrazen zdravotni pojistovnou. Zeny tedy maji
potfebu hledani jistoty vysledku a Castéji se tak obraci na privatni kliniky, které za
poplatek vyhovi jejich pfedstavam. Samotné rodicky ale v nékterych ptipadech testovani
popisyji jako byznys oproti tomu ve Velké Britanii, kde je zavedeni hrazeni NIPT testu
Narodni zdravotni sluzbou (NHS) ozehavé téma, se konzumentsky vztah projevuje
minimalné. Konzumerismus v Cechidch v ramci porodnictvi potvrzuje ale i Hredanova

(2008: 168) ve své etnografii.

Tabulka 8: Kontingen¢ni tabulka ukazujici ¢etnost jednotlivych typi vztahu v CR a VB

Typ vztahu Zemé

¢R VB Celkem

Partnersky vztah 10 24 34
Vztah LP: Paternalistickyvztah 26 16 42
celkovy pocet
Konzumentsky vztah 15 5 20
zminéni
Nevyraznainterakce 6 12 18
Celkem 57 57 114

Zdroj: autorka prdce, na zakladé vysledkii z SPSS (viz Priloha 2)

Na zdklad€ testu chi-kvadratu (viz Tabuka 9), lze vyvodit, ze vztah mezi dvéma
proménnymi, tedy zem¢ a vztah mezi lékafem a pacientkou existuje, a to na zakladé
p-hodnoty 0,002, ktera je mensi neZ ur€ena hladina vyznamnosti 0,05. Pivodni nulovou
hypotézu je tedy mozné zamitnout a piijmout alternativni, kterd tikd, Ze mezi proménnymi
vztah existyje. Navic, jak je patrné z Tabulky 10, hodnota Cramerova V v tomto piipadé
dosahuje hodnoty 0,364; zna¢i tedy malou az stfedni zdvislost. Pfestoze je zavislost
signifikantni, vzhledem ke specifi¢nosti vybéru, ktery probihal pouze na online diskuzich,
vysledek nelze vztahovat na celou populaci. Jedna se pouze o reflexi rodic¢ek a chybi popis

z druhé strany aktéru.
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Tabulka 9: Chi-kvadrat test zavislosti proménnych Vztah LP x zemé

Hodnota p-hodnota
Chi-kvadrat 15,146 0,002

Vztah LP x zemé Pocet pripadu 114

testovdno na hladiné vyznamnosti 0,05

Zdroj: autorka prace, na zaklade vysledkiiz SPSS (viz Priloha 2)

Tabulka 10: Mira asociace proménnych Vztah LP x zemé

Hodnota signifikance
Cramerovo V 0,364 0,002

Vztah LP x zemé Pocet pfipadu 114
testovdno na hladiné vyznamnosti 0,05

Zdroj: autorka prace, na zakladeé vysledkiiz SPSS (viz Priloha 2)

Do vztahu také nevstupuji jiné proménné, jako tfeba vzdélani, socioekonomicky status ¢i
vek, které by mohly zdvislost zmirnit ¢i Gplné vyruSit. Chyba také mohla nastat pti
ptiprave a sbéru dat, ackoliv byl vybiran peclivé, mohl byt zatizen subjektivitou kodéra,
navic se jednd o vzorek velice maly. Vzhledem k riiznorodosti a komplexnosti pfispévki
byl vyzkum rozsifen o detailnéjsi kvalitativni analyzu, poznatky z ni pramenici budou

popsany v nasleduyjicich kapitolach.

11. Doprovodné jevy u vztahu mezi lékafem a pacientkou: vysledna
zjisténi kvalitativni casti

V prispévcich o vztahu mezi pacientkou a 1ékafem do poptedi vystupovala témata, ktera

byla t€zko zataditelnd do pfimé typologie vztahu mezi pacientkou a Iékafem. Nicméné

do reflexe diskutérek vyrazné vstupovala a ovlivnila tak samotnou reflexi LP. Proto byla

analyzovana zvlast pomoci kvalitativni metodologie, nezavisle na typologii uzité

v kvantitativni ¢asti.
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Jak uz bylo zminéno v kapitole 5, komunikace doprovazend porozuménim a empatii je
ve vztahu LP zasadni (JanaCkova, Weiss, 2008: 69). Pivodnim zdmérem bylo analyzovat
popis komunikace detailn¢ji, povaha piispévkll tuto moznost vSak neumoznila.
Popisy komunikace byly c¢asto vynechavany a spiSe kopirovaly ¢i doprovazely
popisovany vztah. Nicméné téma, které se v piispévcich casto objevovalo,
je s komunikaci uzce spojené. Jednd se o informovanost rodicek. V zasad€ se jednalo

o n¢kolik rtznych nesrovnalosti.

Netplnost a nesrozumitelnost podavanych informaci

Prvni fenomén, ktery se v prispévcich objevoval, bych popsala jako neinformovanost
a nedostatecné vysvétleni samotného prenatalniho testu. Test bud’ viibec nebyl nabidnut,
nebo byl jen velmi spofe vysvétlen, nebo nebyl vysvétlen vilbec a piesto proveden.
V nékterych ptipadech by zeny test rady podstoupily, nebyly o ném vSak informovany,
nebo jim informace o ném byly podany nespravné ¢i netplné. Tento jev se projevoval
vyraznéji ve Velké Britanii.

v

Neékteré zeny na zaklad¢ zjisténi vice informaci se priklanély k pristimu odmitnuti testu:

»- - .UpFimné béhem posledniho téhotenstvi z toho moje porodni asistentka nedélala velkou
vedu, predpokldadala, Zze na néj pujdu, a ani jsem nikdy nepremyslela o tom, Ze bych ho
odmitla. Bylo to spis jako ‘tak, ceka vas NT test, ano’ nez otazka a stejné to bylo i tedka.
Takze uprimné, ani mé nenapadlo test odmitnout a ted’ premyslim o tom, jak moc jsem
byla naivni! Zkoumala jsem to vic, a vim, Ze s dalsim téhotenstvim bych test

nepodstoupila‘ (uzivatelka 124, VB, pieklad vlastni)®

9 originalni znéni: ,,But to be honest last pregnancy my midwife didn’treally make a big deal of'it, she just
assumed Iwould get it and Inever really thought of declining. It was more of a ‘so you will be having the
Nuchal test, yes’ rather than a question and has been the same this time. So I can honestly say [ haven't

given any thought to declining the test and now I'm thinking how naive i have been! Having done more

research now Iknow I will be testing with any future pregnancies.
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Jiné naopak litovaly, ze test nepodstoupily:

,U mé to byla nevédomost, proto jsem ho v prvnim téhotenstvi odmitla, nerozuméla jsem,
o cem vlastné screening je... U druhého téhotenstvi jsem screening podstoupila, protoze

jsem byla vice informovana“ (uzivatelka 120, VB, pieklad vlastni)!?

»...problém byl v tom, Ze jsem vlastne nebyla poradné informovana. Nikdo se mnou
nemluvil o vyhodach, jako je priprava na dité s Downem...* (uzivatelka 90, VB, preklad
vlastni)!!

»-.-0dmitla jsem screening, protoze jsem byla naivni a myslela, Ze na tom nesejde.
Dostala jsem jen strucny letacek o riiznych genetickych poruchdch, ale vitbec tam nebyl
vysvetleny cely zakrok a misto toho, abych si toho vyhledala vic jsem si myslela, Ze bude
test invazivni, ktery zahrnuje riziko potratu, takze jsem ho odmitla a porodni asistentky

se na to uz neptaly'* (uzivatelka 121, VB, pieklad vlastni)

Mezi uzivatelkami se nasly i takové, které nemély o screeningu tuSeni viibec, nebo byla

informace o ném upozadéna:

,Nic takového mi doktor nenabidl. Pouze odbér plodovky":. Byla jsem i v nemocnici a

tam doktor vekl to samé, rekl teda, Ze muzii na test z krve, coz si zaplatim sama, cca
13.000,— a neni to 100%, nebo odber plodové vody, kde to je opravdu na 100% "
(uzivatelka 64, CR)

»Moje nemocnice to sotva zminila a vlastné ani neznam nikoho, kdo ho podstoupil. ...
U mé to bylo tak, Ze doktor cetl seznam otdzek a zaskrtaval odpovédi, bylo to néco jako,

kourite, uz jste byla tehotnd, chcete genetické testy, méla jste v minulosti cukrovku atd.

10 originalni znéni: ,,It was ignorance for me, I declined in my first pregnancy because I didn't fully
understand what the screening was about... 1 did have the screening in my second pregnancy as Iwas more

informed.

11 origindlni znéni: , Thing is,  wasn treally informed. Nobody spoke to me about the ben efits of preparing
for a baby with Downs*

12 originalni znéni:“ I did decline the screenings because I was naive and didnt think it mattered. I was
given a brief leaflet on the various genetic conditions but the leaflet didn’t explain the procedure and
instead of researching further I assumed the test would be invasive and involve a risk of miscarriage so 1
declined and the midwives never questioned it “

13 odbér plodové vody

31



Nebylo to vysvétlené ani jsem nebyla do niceho tlacena, ale bylo to monotonné prectené*

(uzivatelka 134, VB, pieklad vlastni)'4
Radce jménem internet

Absenci informaci pak zeny u obou zemi nahrazovaly samotnym hledanim na internetu,
coz potvrzuje 1 Reed ve své studii (2012: 21). Na rozdil ale od jejiho vyzkumu, kdy Zeny
hledaly informace dlouho ptfed tim, nez k samotnému testu mélo dojit, se
v analyzovanych ptispévcich objevovaly spise situace, kdy se Zeny k hledani informaci
na internetu uchylily z divodu nejistoty nebo nedostatku informaci sdélenych lékatem.

Jednou z motivaci hledani bylo nalezeni podobnych hodnot testu:

»Byla jsem na NT scanu minulou stiedu a namérili mi 2.7 (coz neni tak vysoké c¢islo a
vim, Ze je to pod 3.5) ale moje sonografka mi rekla, Ze je to vic nez by se ji libilo, takze
samozrejme, prisla jsem domit a googlovala jsem a stovky lidi, co meli NT hodnoty 2.7,
vysla pravdeépodobnost kolem 1 ku 85 atd. Mné bylo spocitano 1 ku 77 (uzivatelka 72,
VB, pieklad vlastni).!

Jiné Zeny hledaly informace o samotném testu, protoze jim nebyl ptiblizen:

»Ja byla u obou bez screeningu, u dcery se to nestihlo - dr. mi to ani nenabidla a ja se
toho dopidila po netu* (vZivatelka 62, CR)

Uzivatelky také uvadély negativni pocity s hledanim spojené, pramenici z nejistoty

a nejasnosti:

»---N0 ano na zaklade téch testit me vydesili a ja s tim souhlasila, uvidim ve ctvrtek, co mi

jesté rekne moje doktorka... Je mi teprve necelych 22 let, a tak asi doktori vsazelina to,

14 originalni znéni: ,My hospital barely mentioned it and I don't know anyone who has had it. ... With me
the doctor was reading out a list of questions and ticking answers, it went along the lines of do you smoke,
have you had any previous pregnancies, do you want genetic screening, do you have a history of diabetes

etc. It wasn't explained or pushed and was read outin a monotone*

15 originalni znéni: ,,/ had my NT scan last Wednesday and had a measurement of 2.7 (which I know is not
quite as high and I know is under 3.5 but my sonographer told me it was higher than she would like, so
obviously I came home and googled and hundreds of people with an NT measurement of 2.7 came back

with like 1 in 85 odds etc. And the calculator for me said 1 in 77 “
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Ze jsem neinformovand no... Uvidim, co mi rekne moje gynekolozka, ale jsem z toho tak

vyplasend, Ze hledam informace, kde se dd...” (vZivatelka 24, CR)

»Ahoj Fesila jsem to nedavno. vysly mi testy 1:200 a poslali mé na odbér choriovych klku
— biopsie placenty. nikdo mi nic nevysvetlil! ... do 4 do rana jsem hledala s brekem
informace, jak postupovat jinak, a nasla jsem jiné centrum délajici u nas screening

a nechala jsem si udélat znovu podrobny ultrazvuk, krev.“ (uZivatelka 11, CR)

»...g0oglovala jsem o tom tolik, Ze mij mozek brzo exploduje* (uzivatelka 71, VB,

pieklad vlastni)!'®

Co ta Cisla znamenaji?

Dal§im jevem, ktery se objevoval ve forech u obou zemi, byly nejasnosti ohledné
interpretace vysledkd, tedy pravdépodobnosti vyskytu Downova syndromu. Jak zmiiiuje
Honzak (in Ptacek, Bartiin€k ez al., 2015: 158) 1ékatské vyrazy je tieba pireformulovat do
takového jazyka, kterému pacient bez problému porozumi. Takovyto zplsob podani
informaci se vSak v prispévcichneobjevuje. Piekvapujici bylo sdileni ptesnych vysledk,
vyctl tabulek pravdépodobnosti ze screeningového vySetfeni s prosbou o radu,
interpretaci a vysvétleni. Takové piispévky se objevily na forech jak v Ceské republice,

tak ve Velké Britanie:

,,Viibec jsem nerozuméla tém procentiim, co mi dala* (uzivatelka 85, VB)!’

»creening v prvaim trimestru mi vysSel dobre, riziko na Downa bylo 1:16376. Ovsem po
triple testu mam hodnoty na NTD 1:3500 a u Downa 1:300 v terminu, nacez pod tim mam
v poznamce, Ze riziko na Down je ocekdvané pouze vzhledem k mému véku a to 1:1200.
Je mi 27. Na triplu mi vyslo akorat zvysené hcg 2,7 MoM. Pozvali si mé na genetiku.

Ja ale ted’ netusim, jak se v téch vysledcich vyznat a cemu vérit* (uzivatelka 37, CR)

»...mné jde ze vSech téch vysetieni hlava kolem.. uplné prvni screening byl v poradku,
ten dalsi uz ne a navic ten Down.. to je fakt hrozny, ¢lovek aby mél na vsechno snad skolu,

aby se v tom orientoval!“ (uZivatelka 49, CR)

16 originalni znéni: /'ve Googled so much my brainis aboutto explode...
17 originalni znéni: ,,I really didn't understand the percentages she was giving me *
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»Riziko na Downa 1:940 upravené 1:67 moc tomu nerozumim a pan doktor nevysvetlil‘

(uzivatelka 39, CR)
Neni lékar jako lékar

Zajimavym poznatkem je také zminéni odliSnosti pfistupti u jednotlivych Iékait.
Podle n¢kterych  diskutujicich  Zzen  nelze  pfistup  lékaii  zobeciiovat.
To se odvijelo od rozdilnych zkuSenosti rodicek s jednotlivymi 1ékati. Typy takovychto
piispévkil se objevovaly ve valné vétsin€ na ¢eskych forech (ve 14 pripadech), ve Velké

Britanii pouze jednou:

»~Navic mi pak ta doktorka rekla, Ze kdyz to bude merit jiny doktor tak miize namérit
odlisné hodnoty. Tak to podle mé znamenad, zZe co doktor to jiny vysledek. (uzivatelka 13,
CR)

,...nastesti sem tam narazila na super doktora, ale ne vsichni jsou tam fajn no,....

(uzivatelka 4, CR)

»Po tech letech litani po doktorech vim, Ze co doktor to nazor a rozhodné se neda dat na

jeden vysledek.” (uzivatelka 60, CR)

12. Prehled hlavnich zjiSténi a doporuceni

Ackoliv se podle kvantitativni ¢asti vyzkumu nalezl vztah mezi zemi a pfistupem lékait
v oblasti prenatadlniho testovani, je potfeba myslet na limity pouzit¢ho vzorku.
diskuzi. Je ziejmé, Ze vztah nemusi byt zfetelny v celé¢ populaci, jednalo se pouze
o reflexe rodicek, které byly vybirané usudkem. Kvantitativni metodologie nicméné
umoznila vytvofit ptehled prevladajicich typti vztahi LP ve vybranych diskuzich
a poskytla urity ramec pro naslednou detailn€j$i analyzu. Propojeni obou metod

pomohlo nalézt souvislosti, coz by samotnd kvantitativni metodologie neumoznila.

Na zaklad¢€ kvalitativni analyzy bylo objeveno n¢kolik stézejnich zjisténi, které astecné
kopiryji vysledky jiz provedenych vyzkumi. Pokud porovname nalezené¢ faktory
s hlavnimi problémy prenatdlniho testovani se studii Kent (2000), nalezneme prinik
predevsim v oblasti komunikace s 1ékafi a podavanymi informacemi. Vyraznym

fenoménem v obou zemich je sdileni obdrZenych ¢isel a neporozuméni vysledkiim testu.
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Tento jev nemusi nutné souviset s tim, jestli je 1ékat mily a pfijemny (tedy se vztahem
mezi 1ékafem a pacientkou), ale zda je se svymi pacientkami schopen jednat tak, aby si
ob¢ dvé strany vzajemné porozumély a byly si rovny. Podani vysledkii mize byt 1ékatem
bagatelizovano, tedy to, co 1ékafi piijde snadnéa jasné, se snadné a jednoduse nemusi
jevit pacientce. Pacientka je obecn¢ uvedena do slabsi, zranitelnéjsi pozice, t¢hotnd Zena
je vSak zatizend nejen obavami o sebe samou, ale také o své nenarozené dité. O to vic by
melo byt ovéteno, zda zena informacim porozuméla spravné a vi, jak si je ma vylozit. Je
vSak vina pouze na stran¢ 1ékaie? Nebo Zeny zpétné nedokdzou informaci zpracovat €i ji
pfedat dal? V ramci prohloubeni poznatkii by bylo na mist¢ zmapovat interpretaci

vysledki testu 1¢ékafi, a zapojit do analyzy oba dva aktéry, tedy jak lékate, tak rodicky.

Dal$im problémem, ktery taktéz zmituyje Kent (2000), ale 1 Bruggen (2018), a ktery se
rovnéz promitl v tomto vyzkumu, je obecna neinformovanost ohledné testovani, a to bud’
nepifesné podani informace o testu, nebo informace Zaddné, coz byl pfipad predevsim
Spojen¢ho kralovstvi. Jak uz jsem zmitiovala v &asti teoretické, v Cechach je prenatélni
screening povazovan spiSe za rutinni zaleZitost, neinformovanost o existenci testu ze
strany Ceskych Zen byl tedy spisSe vyjimkou, otdzkou je, zda praveé kvili zevSednéni testu
nejsou informace zkreslené ¢i netiplné, tj. Zeny nevédi o moznosti volby, nevédi, ze test
neni povinny. Na druhou stranu ve Velké Britdnii je otdzka vlastniho rozhodnuti Zenam
jasnd, mnohdy vsSak nevi, v ¢em vlast¢ onu volbu maji, tj. Ze n¢jaky test existuje.
V oblasti nedostatecné informovanosti se ndm tedy profiluji dva problémy, pro kazdou

zemi jiny.

Otazkou zistava, o jaké zeny, které prispévky psaly, se jednalo. Chybi ndm udaje
o vzdélani, o hodnotovych ptesvédcenich zen, které mizou postoj ¢i zkuSenost vyrazné
ovlivnit. Vliv téchto faktorti na preference rodicek a jejich ptistup k prenatalni péci
popisyje 1 Hresanova (in Kotkova, 2011: 14). Pokud je Zena naptiklad rozhodnuta si dité
ponechat za kazd¢ situace, je pro ni testovani z jejiho pohledu zcela zbyte¢né. Problém je
spojen 1 s etickym hlediskem, tedy, zda je vibec moralni test provadét, a jestli celé
testovani nehrani¢i s eugenickymi postupy, tj. vybéru jen téch nejschopnéjsich
anejlepsich jedinct. V celé problematice je vSak na zaklad¢ zjisténi, a také mého nazoru,

nejpodstatngj§i informovanost rodic¢ek ohledné celé procedury. V momenté, kdy Zena

spravné porozumi jak svym moZnostem, tak celé procedufe a eventudlné i vysledkiim
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testu, mozna nedorozuméni, naslednd undhlend rozhodnuti, stres i nejistota by mohly

byt vyrazné¢ zmirnény.
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Zavére¢né shrnuti

Tato prace potvrzuje souvislost mezi ptistupem lékate k pacientce v oblasti prenatalniho
testovani a zemi, kde interakce probihd. Konkrétn€ objevuje zietelngjsi paternalismus
a konzumerismus v Ceské republice, a nevyraznou interakci a partnersky vztah
ve Velké Britanii. Je vSak nutné brat v uvahu velikost a ptivod vzorku, tvrzeni tedy nelze
zobecnovat, coz potvrzuje 1 detailn¢jsi analyza reflexi, kterd poukazuje na rtznorodé
zkugenosti s 1ékati v Cechach, ale také na rozdilné preference a hodnoty Zen, které mohou
vnimani vztahu zasadné ovlivnit, a to jak ve Velké Britanii, tak v Ceské republice.
v interakci LP: nejasnou interpretaci vysledkil a nedostate¢nou informovanost. Zjisténé
poznatky lze vyuzit piedev§imjako inspiracik blizSimu probadani podavanych informaci
ohledné prenatdlniho testovani rodickam, at uz ze strany lékate, tak zriznych zdrojt

7enam dostupnych, &i v analyze preferenci varianty testu pro DS v Ceské republice.

Summary

This paper confirms the link between doctor-patient relationship type in prenatal testing
and the country where the interaction takes place. It particularly shows paternalism and
consumerism in the Czechia, and default and mutuality relationship in the United
Kingdom. However, it is necessary to consider a size of the sample and its selection,
the results cannot be generalized, which is confirmed by a more detailed analysis of posts,
which shows various experiences with doctors in the Czech Republic, but also women's
various preferences and values which can influence the perception of the relationship in
both countries. Qualitative analysis expands the research and shows two key issues in the
doctor-patient interaction: unclear interpretation of test results and lack of awareness. The
findings can be primarily used as an inspiration for a further research of the information
given on prenatal testing to women, whether from the physician's point of view or from
various sources to women available or it can be used as a first step for the analysis of

preferences of the test in the Czech Republic.
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Vymezeni pfedmétu zkoumani a strukturace vyzkumného tématu

Ve své praci bych se rdda zaméfila na rozhodovani Zen o prenatalnim testovani na
Downiiv syndrom. Diky podstoupeni neinvazivniho testu v prvnim trimestru zena ziska
informaci o pravdépodobnosti vyskytu Downova syndromu. Tato informace mize
budouci matku uklidnit, ale také pfipravit na moznost, ze riziko vyskytu Downova
syndromu je vysoké. Navic, pokud neinvazivni screening potvrdi zvySené riziko vyskytu
Downova syndromu, je zené nabidnutd metoda invazivni, ktera s sebou nese riziko
potratu. Prenatdlni screening tak mize byt spojen se stresem a neschopnosti se
rozhodnout. Vychovavat dit¢ s Downovym syndromem miize byt psychicky narocné a
zena je tak postavena pred t€zké rozhodnuti. Je zde také urcité riziko, ze ptes diagndzu,
mize byt dit€¢ zdravé a bez postizeni. Zmeéni to jeji postoj ohledné t€hotenstvi? Je na
misté¢ téhotenstvi ukonéit? Jakou roli ma v procesu rozhodovani otec? Test je sice

provadén na zen¢, kazdopadné dité je obou dvou.

V Ceské republice jsou Zeny k podstoupeni vySetfeni vice vybizeny a zdiiraziuji se jeho
pozitivni stranky, nicméné ve Velké Britanie se klade diraz na vlastni rozhodnuti a
dileZitosti promysleni volby (Hall ez al., 2007). V Cechach navic screening neni hrazen
zdravotni pojistovnou, pricemz ve Velké Britanii je screening poskytovan zdarma, coz

mize byt dalsi rozhoduyjici faktor.

V procesu rozhodovani kromé rad l1ékaiti hraje také roli sdileni dosavadnich zkuSenosti
mezi t¢hotnymi matkami. Tyto zkuSenosti matky rady sdilina online forech, kde dochazi
k pocitu soundlezitosti, porozuméni s ostatnimi matkami prochdzejici stejnou C¢i
obdobnou situaci. Zeny si navzijem sdéluji své postoje k problematice a davaji si
vzajemné doporuéeni. Casto zmifuji, co se dozvédély od svych 1ékaid, co se kde docetly
a jak se samy rozhodly. Diky analyze téchto pfispévki mizeme odhalit, zda se
prevladajicindzor 1ékait ohledné prvotrimestridlniho prenatdlniho testovani v konkrétni
zemi promitd do postoji Zen v dané¢ zemi, a tedy zda se stavi proti ¢i pro prenatdlni
testovani, zda povazuji nazor svého partnera za dulezity ¢i jak feSily ptipadny rozdilny

postoj ke screeningu a zda jejichrozhodnuti ovlivnila cena testu.
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Cile bakalarské prace

Hlavni naplni préce je zjistit, jaky postoj k prenatadlnimu testovani vyjadiuji matky na
nejvice navstévovanéjSich ceskych a britskych matetskych forech. Cilem prace je
analyzovat, jak vypadaji argumenty v danych zemich a jak se li$i, zda se v ptispévcich
promita 1ékat jako autorita, zda zmifiyji otazku financi a jestli bylo jejich rozhodnuti

ucinéno spolecné s partnerem ¢i bylo provazeno neschopnosti se dohodnout.

Teoreticka vychodiska

Teoretickd ¢ast prace vychazi predevsim z publikace Kate Reed Gender and genetics:
sociology of the prenatal, zabyvajici se prenatdlnim screeningem ze sociologického
hlediska. Mimo jiné, budu Cerpat z nékolika ptfedchozich analyz tykajicich se stejné
tématiky, jako je naptiklad analyza narativnich rozhovort t€hotnych Zen v préci Jaroslavy
Marhankové Hasmanové. Samotnd metoda vyzkumu bude podpoiena teorii na zaklad¢

knihy Netnography: doing ethnographic research online od Roberta V. Kozinetsa.

Metody a zdroje dat

Jako vyzkumnou metodu pro svou bakaldfskou praci bych rada pouZila metodu
kvalitativniho vyzkumu, a to netnografiii (online etnografii), spocivajici v ,,pozorovani*
ur¢ité online komunity, v tomto ptipadé t€hotnych zen a obsahové analyze jednotlivych
webovych pfispévki tykajici se dané problematiky. Pro vyzkum budou pouzity
nejnavstévovanéjsi weby urené pro t¢hotné Zzeny na zdklad¢ zebiicku marketingového

vyzkumu Alexa.com.

Predpoklaidana struktura bakalarské prace

Uvodni teoretickd &4st prace se bude soustfedit na prenatilni testovani samotné. Jakym
zpisobem probiha, jaké informace jsou matkdm podavany a které etické problémy jsou
s ttmatem spojeny. Nejprve se zaméfim na informace, které jsou k dispozici na
internetovych strankach a pievladajici postoj I€¢kait k prenatdlnimu testovani na Downiiv
syndrom. Dalsi ¢ast navaze informacemi o ptevladajicich postojich britskych 1ékait a
dostup pnych informaci na internetu pro nastavajici matky. Po tivodni teoretické Casti
prace, ktera se bude zabyvat pfedmétem a metodologii vyzkumu, bude prace pokracovat
casti praktickou, ktera obsahuje podrobnou analyzu ptispévki a nasledné vyhodnoceni.
Online ptispévky na internetovych diskuzi jsou vetfejné a voln¢ dostupné veiejnosti,

presto bude zachovana anonymita uzivatelek pouzitim pseudonymi. Pro analyzu budou
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powZity piispévky z nejnavitdvovangjsiho serveru pro téhotné Zeny v Ceské republice a
z nejnavstévovangjsiho serveru pro t€hotné Zeny ve Velké Britdnii (na zakladé
marketingového vyzkumu Alexa.com) staré maximalné dva roky (2016-2018) tykajici se
piimo prenatalniho testovani na Downtiv syndrom. Jednotlivé ptispévky budou roziazené
do kategorii podle toho, zda Zena podstoupila neinvazivni prenatalni screening, zda (také)
podstoupila invazivni metodu prenatalniho screeningu a zda zmitiuje, jak by se zachovala
v pfipad¢ pozitivniho vysledku testu. Dale budou sledovany tfi hlavni podtémata
problematiky, a to zmitiovani lékate jako autority v procesu rozhodovéni, zmifiovani

financi jako jednu z rozhodujicich faktort a tloha otcii pti rozhodnuti
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Prilohy
Priloha 1: Kédovnik pouzity pri kvalitativni analyze
KATEGORIE KOD VYZNAM
KAT2 = KOMUNIKACE 201 pfijemna komunikace s lékafem
202  nepiijemné jednani ze strany lékait
203 | vysvétleni hodnot/testu
204  nedostate¢né vysvétleni okolnosti, a z toho
plynouci nejasnosti
205 | upozornéni na mozné falesné vysledky
206 ptekvapeni lékate nad odmitnutim testu
KAT3 = ZKUSENOST/POSTOJ K 301 pfistup se lisi lékar od lékare
LEKARUM
302 | 1ékat - odbornik
303  zména lékate na zdklad¢ Spatnych
zkuSenosti
304 | davéra v postupy lékate ("necham si
poradit")
305 ' rozhodnuti je na zené
KAT4 = OSOBNi ZKUSENOST 401 nepiijemné pocity spojené s testovanim
402 fale$né vysledky prvotrimestralniho testu
403 ' doporucovani testi 1¢kati
404 | uklidnéni diky testu/ziskani jistoty
KATS5 = INFORMOVANOST 501 = hledani informaci
502 ' neporozumeéni vysledkiim - nedostatecné
vysvétleni
503 | potfeba vétsi informovanosti
504 ' neporozuméni samotnému testu
KAT6 = NIPT 601 prednost NIPT pied invazivnim testovanim
602  podstoupeni testu

603 ' finan¢ni naro¢nost
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Priloha 2: Pivodni vystupy z SPSS

vztah * zemé Crosstabulation

Count
ZEME
CZ WB Total
vztah partnersky vztah 10 24 34
paternalisticky vztah ? 2
konzumentsky vztah 15 2
newvyrazna interakce & 12 18
Total a7 114

Chi-Square Tests

Symmetric Measures

Asymptotic
Significance
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 15146% 002
Likelihood Ratio 16,615 001
Linear-by-Linear . -
Association 1172 279
M ofValid Cases 114

a. 0 cells (0,0%) have expected countI2ss than 5. The minimum
expected countis 9,00.

50

Approximate

Value Significance
Marminal by Mominal  Phi 364 002
Cramer's ¥V 364 002

M ofValid Cases 114




