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Paliativni péce v neonatologii z oSetiFovatelského hlediska

Abstrakt

Cilem vyzkumné diplomové préace bylo zjistit informovanost o systému détské paliativni
péfe se zaméfenim na novorozenecké obdobi a porovnat nazory zdravotnickych
profesionalti na systém paliativni péce v neonatologii. Cilem vyzkumné ¢asti bylo také
zhodnotit ptipravenost oSetiovatelskych profesi na spolupréci s vetejnosti v oblasti péce
0 nedonoSené novorozence v zavéru zivota. V teoretické ¢asti jsou uvedeny soucasné
poznatky z oblasti perinatalni paliativni péce. Déle teoreticka cast mapuje soucasné
védéni 0 moznostech podpory a dal$im vzdélavani zdravotnickych profesionalt a
vymezuje moznosti rozlouceni se s dit€tem po perinatalni ztraté. V empirické casti jsou
uvedeny vysledky kvalitativniho vyzkumného Setfeni pomoci standardizovanych
hloubkovych individualnich rozhovort s détskymi sestrami v péti perinatologickych

centrech v Ceské republice.
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Palliative care in neonatology from a nursing perspective
Abstract

The aim of the research diploma thesis was to find out about the system of children's
palliative care with a focus on the neonatal period and to compare the opinions of health
professionals on the system of palliative care in neonatology. The aim of the research part
was also to evaluate the readiness of nursing professions to cooperate with the public in
the field of care for premature newborns at the end of life. The theoretical part presents
current knowledge in the field of perinatal palliative care. Furthermore, the theoretical
part maps the current knowledge about the possibilities of support and further education
of health professionals and defines the possibilities of saying goodbye to the child after
perinatal loss. The empirical part presents the results of a qualitative research survey using
standardized in-depth individual interviews with neonatal nurses in five perinatology

centers in the Czech Republic.
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Uvod

“*Nedavno jsem meéla sen.

Do ndruce se mi schoval andel.

Nic neiikal, jen mé na chvili objal svymi kiidly.

Pak se tise usmal a odletél...

Nebyl to sen.

Otisk jeho kridel uz navzdy zistane.

1

V mém srdci a ja na néj nikdy nezapomenu.’

(K. Jelinkov4, 2018; maminka mrtve rozeného miminka; na pamatku Elisky s datem
porodu 14. 05. 2018)

Rodi¢e narozeného ditéte by méli zazivat pocity radosti z nového zivota, avSak v
nékterych piipadech zazivaji trpeni a bolest ze ztraty jejich ditéte. Musi byt ptijato na
specializované novorozenecké odd¢leni intenzivni a resuscitaéni péce, kde je snahou
tymu zdravotnickych profesionalti zahajit vysoce komplexni a specializovanou péci o
novorozence. | pires veskerou profesionalitu, lékaiskou a oSetfovatelskou péci neni
snadné uvetit tomu, ze sotva narozené dité¢ mize zanedlouho zemtit. Zdravotnici i rodice
zemielého ditéte se setkavaji v situaci na pomezi narozeni a smrti, coz je velmi naro¢nou
a bolestnou zkusenosti. Pro kazdého rodice je zdrcujici skute¢nost, ze nedokazou svému
narozenému ditéti pomoci, piestoze ho ocekavali s laskou a nadéji po celé mésice. Cilem
vS§ech zdravotniki v prostiedi perinatalni paliativni péce je zachovavani zivota, navraceni
zdravi a zvySovani kvality péce o0 novorozence i jejich rodin nejen v dobé umirani ditéte,
ale i po perinatalni ztraté¢ béhem procesu truchleni rodi¢ua a blizké rodiny. V perinatalni
paliativni péci se zdravotnicti profesionalové zaméfuji predevsim na prakticke aspekty
péée 0 novorozence, véetné lécby bolesti, tlumeni symptoma, zajistovani fyzického
pohodli a respektovani dustojnosti ditéte nebo zvladani prognostickych nejistot, které
jsou vysokou psychickou zatézi pro zdravotniky i rodice. Jak uvadi Takacs et al. (2015),
prace na neonatologickych jednotkach intenzivni a resuscitacni péce se stéle vice posouva
od zachrany zivota novorozencti smérem k navraceni zdravi a ke snaze zabezpecit dobré

podminky pro jejich dalsi vyvoj zivota (Takacs et al., 2015).

Velmi aktualnim tématem se stdvad v posledni dobé téma podpory zdravotnikt, jejich
sebepéce a prevence v oblasti dusevni hygieny. Je dulezité, aby vetejnost méla na védomi,
8



7e U zdravotniki neni snadné nalézt rovnovahu mezi profesionalitou a lidskym soucitem,
coz U nich zvySuje pravdépodobnost syndromu vyhoifeni. Pokud dojde k umrti ditéte,
mohou zdravotnici citit selhani, bezmoc, zklamani a vinu, i prestoze udélali v péci, co
bylo v jejich silach a kompetencich. Chovani a ptistup zdravotnik je v procesu truchleni
velmi dalezitym momentem, jelikoz zdravotnici se jako prvni setkavaji s rodi¢i v akutni
fazi truchleni. Mnoho rodi¢t ocenuje, kdyz porodni asistentky nebo neonatologické
sestry upfimné a oteviené projevuji vlastni emoce nebo davaji zené najevo své pocity
stiskem ruky ¢i pohlazenim. Specifickymi zatézovymi momenty v perinatalni paliativni
péci byva konflikt loajalit, ktery spoc¢iva v dilematu, zda je ptrednostnim pacientem matka
nebo dité v zivot ohrozujicich stavech. Dalsim zatéZzovym momentem byva nedostatek
uznani zdravotnikt, jakozto pomahajici profese, ktera je nedostate¢né uznavana. Ptiznivé
vysledky se v ocich vetejnosti berou jako samoziejmost, zatimco nepiiznive vysledky se
berou jako selhani zdravotnikti. Proto je dulezité poskytovat nejen psychosocialni
podporu rodinam, ale zdaraziovat také moznosti odborné pomoci zdravotnikim (Takacs
et al., 2015).

Cilem teoretické ¢asti diplomové prace je objasnit definici détské paliativni péce se
specializaci na neonatologii. Kapitoly v teoretické ¢asti pojednavaji o psychosocialnich
potfebach a podpoie Zen rodicek a jejich procesu vyrovnavani se se ztratou ditéte.
Nedilnou soucasti jsou kapitoly o specifikach perinatalni paliativni pé¢e a 0 moznostech
rozlouceni se s ditétem po perinatalni ztraté. Jedna kapitola je vénovana sebepéci a
podpofe zdravotniki, ktefi také proZivaji naro¢né chvile v komunikaci s rodi¢i po ztraté

miminka.

Hlavnim cilem empirické ¢asti diplomové prace je zjistit informovanost o systému
paliativni péc¢e v neonatologii z pohledu osetiovatelské profese a zaroven porovnat nazory
téchto zdravotnickych profesionali. Dals§im cilem je zhodnotit pfipravenost
oSetiovatelské profese na spolupraci s vetejnosti v oblasti perinatélni paliativni péce. V
kvalitativni fazi vyzkumu jsme uvedené cile diplomové préace ovéfovali a zhodnocovali
v rozhovorech s détskymi sestrami pracujicimi na na oddélenich I11. typu resuscita¢ni a
intenzivni péée 0 novorozence a v centrech vyvojové péce. Vystupem empirické casti
diplomové prace je navrh doporucenych intervenci pro détské sestry zabyvajici se
paliativni péci o novorozence a snaha o uceleny piehled o systému perinatalni paliativni

pé&e ve vybranych perinatologickych centrech v Ceské republice.



Soucasny stav v problematice paliativni péée v neonatologii z oSetfovatelského
hlediska

Kojeneckéa timrtnost v Ceské republice zastava dlouhodobé na nejnizsi svétové Urovni
hlavné diky nizké novorozenecké imrtnosti. Nejcastéjsimi pfic¢inami dmrti kojencti jsou
onemocnéni ze skupiny nékterych stav vzniklych v perinatalnim obdobi a vrozenych
vad, deformaci a chromozomalnich abnormalit. Mezi nejcastéji vyskytujici se diagndzy
v pribéhu hospitalizace se fadi respira¢ni poruchy specifické pro perinatalni obdobi,
poruchy souvisejici s nezralosti, nizkou porodni hmotnosti, krvacivé stavy,
hematologické poruchy novorozence a vrozené vady ob&hové soustavy (Halbrstat,
Stanitkova, 2019). Podle zjisténych vysledka Halbritat (2014) praxe v Ceské republice
nebyla nikdy formalné¢ zkoumana, podil umrti po planovaném omezeni ¢i ukonceni
intenzivni péce neni mozné dohledat. Zdokumentovand praxe se vyrazné li§i mezi
jednotlivymi pracovisti (Halbrstat, 2014). Rozvoj prenatalni diagnostiky v poslednich
desetiletich zvySuje pravdépodobnost ¢asného zachytu zavaznych vrozenych vad a
pokroky v intenzivni neonatologické péc¢i neustale zvySuji nemocnym a nezralym
novorozencim $anci na preziti. V situaci, kdy progn6za onemocnéni je nepiizniva ¢i
nejista, se vytvoteni planu holistické péce zamétrené na komfort novorozence a podporu
rodiny stdva nezbytnou soucasti paliativni péce v neonatologii (Halbrstat, Stanickova,
2019).

V Ceské republice se paliativni péée rozvijela az po roce 1989 a fadi se tedy mezi mladé
obory s pomérné¢ Kkratkou historii. Efektivni paliativni péfe vyzaduje Siroky
multidisciplinarni ptistup, ktery podporuje rodinu. Zakladnimi kvalitami moderni
paliativni péce jsou podle Halbrstat a Stanickové (2019) orientace na pacienta,
prospésnost, bezpe€nost, spolehlivost, efektivita a vhodné nacasovani. Naplni obecné
paliativni péce 0 novorozence je z&kladni rozpoznani a 1é¢ba symptomii, spoluprace s
ostatnimi ¢leny multidisciplinarniho paliativniho tymu, empatickd komunikace s rodinou

a napliovani potieb zeny rodicky (Halbrstat, Stanickova, 2019).

Ceiti zdravotniéti profesionalové zatim nemaji piilis zkusenosti se spole¢nou péi rodici
a zdravotniki 0 t€lo novorozence pii koupéani, oblékani nebo brani téla ditéte domi.
Zdravotnikim je v soucasné dobé doporucovano, aby rodi¢im otdzku 0 moznosti
rozlouéeni v domacim prostiedi nabidli a umoznili jim svobodnou volbu (Ratislavova,

2016). Na novorozeneckych oddélenich intenzivni a resuscitatni pée v ceskych
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perinatologickych centrech se obvykle dodrzuji zékladni principy péce zaméfené na
vyvoj, mezi které patii redukce intenzity ruSivych podnéta jako je hluk, osvétleni ¢i
bolestivé podnéty. Zdravotni¢ti profesionalové dbaji na Setrnou manipulaci s ditétem a
polohovani. Snahou rodi¢u je poskytnout ditéti pfijemné stimulujici podnéty, jako je
jemné hlazeni, mluveni a pochovani ditéte formou tzv. klokankovani, coz jsou piiznivé
momenty pro budovéni zdravého emoéniho pouta rodi¢t k ditéti. Péte zaméfena na

rodige je viak v Ceské republice v zagatcich (Stembera, 2014).
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1 Definice détské paliativni péce

Termin paliativni je odvozeny z latinského pallium, coz znamena rouska nebo plast. To
by mohlo znamenat zakryt hojivou rouskou uinky nevylécitelné nemoci nebo
poskytnout plast’ tém, kterym jiz nestaéi kurativni 1é¢ba. Anglické slovo palliate znamena
mirnit, utiSit, snizit zavaznost nebo poskytnout docasnou Ulevu. Definice Svétové
zdravotnické organizace (WHO) z roku 2002 oznacuje paliativni péci jako ptistup, ktery
usiluje o zlepSeni kvality zivota pacientl, ktefi Celi problémim spojenim s Zivot
ohrozujicim onemocnénim. V¢asnym rozpoznanim, kvalifikovanym zhodnocenim a
1éébou bolesti a ostatnich télesnych, psychosocialnich a duchovnich problému se snazi
predchazet a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin. Détska paliativni péce je

aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte

véetné podpory rodiny (Buzgova et al., 2019).

Obecné detska paliativni péce je aktivni kompletni péci o somatickou, psychickou a
spiritualni dimenzi nemocného ditéte zahrnujici také poskytovani podpory roding. Podle
Polakové et al. (2017) péce zacina v okamziku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje
bez ohledu na to, zda je dité léceno se zaméerenim na diagndzu onemocnéni. Zdravotnicti
profesionalové musi efektivné zhodnotit a minimalizovat fyzicke, psychické a socialni
stradani ditéte. Efektivnim zdrojem paliativni péce je predevSsim Siroky
multiprofesionalni pristup, ktery zahrnuje vcetné¢ zdravotnikti i rodinu a vyuziva

komunitnich zdroji (Polakova et al., 2017).
1.1 Umirani a smrt v neonatologii z pohledu profesiondali: ve zdravotnictvi

Umirani a smrt jsou leckdy kazdodenni zkugenosti nemocni¢niho Zivota. Cim je tato
zkuSenost Cast&jsi, tim méné se vi 0 zatézi, kterou piinasi umirajici pacient pro
zdravotnicky personal. Obecné vzato pii sdélovani zavazné pravdy v nemoci je tieba
rozliSovat mezi etickou a psychologickou strankou problému. Z etického hlediska nelze
pacientovi ani jeho rodi¢tm upfit pravo na informaci védét o své zavazné nemoci, na
druhé stran¢ mé& pacient moralni pravo nevédét, pokud si pravdu nepieje. Psychickou
zatéz sSi nechtéji zdravotnici pfipustit a fesi ji nejCastéji omezovanim komunikace
s pacientem nebo jeho rodinou. Na nedostate¢nou komunikaci si stézuji pravé rodice déti,
ale tato komunikace je naruSena i mezi kolegy, predev§im mezi specializovanymi
odborniky. Kritické situace s naslednym stresem 1ékait i sester, pracujicich na jednotkéach

intenzivni a resuscitacni péce, pii komunikaci s rodi¢i novorozenct vyzaduji psychickou
12



silu a vyrovnanost. K piekonani zatéze pomaha casto zavedeni tymové spoluprace na
pracovisti. Ta slouzi k vétsi informovanosti a spolupraci a zaroven umoziuje i ventilovani
pocitd, jez zdravotnicky pracovnik proziva v kazdodennim styku s novorozenci nebo
jejich rodi¢i a ptibuznymi. Podle Béartlové (2005) se v tymové praci rovnéz lépe tesi
konfliktni situace, nebot’ zde probihé otevienéjsi komunikace a je také predpoklad vétsi
schopnosti ¢lent tymu naslouchat jeden druhému se vzajemnym respektem (Béartlova,
2005).

Umirani a smrt jsou témata thanatologie, interdisciplinarniho védniho oboru, zabyvajici
se smrti a vSemi fenomény, které jsou s ni spojeny. V jejim zajmovém okruhu jsou
biologické otdzky konce zivota, problémy fyziologie, morfologie, prava, psychologie
(védomi a uvédomovani si konce ze strany rodict, fyziologicky stav novorozence apod.).
Zabyva se 1 otazkami socialn¢ psychologickymi, napt. vztahem zdravotnikid
k umirajicimu novorozenci, vztahem piibuznych a zndmych apod. Spadaji sem i otazky
socialni, jako napt. zména socialné-ekonomického postaveni v rodiné nebo dlouhodoba
pracovni neschopnost v duasledku umrti ¢lena rodiny apod. Podle posledniho rozvoje a
pokroku v oblasti thanatologie dnes jiz nelze hovotit 0 tom, ze téma smrti a umirani je
tabuizovano. Na zaklad¢é sociologického Setieni by se méla vypracovat opatieni pro
zdravotniky a ostatni osoby, které jsou v kontaktu s novorozencem a jeho rodici
(Bartlova, 2005).

Pied¢asné narozenych déti, zejména déti s extrémné nizkou porodni hmotnosti ¢i déti
extrémné nezralych pieziva stale vice v souvislosti se zdokonalujici se neonatalni péci,
jak uvadi Stembera et al. (2014).

., Ze ziskanych poznatkii autori uzaviraji, Ze u téchto déti se vétsinou nejedna o velmi
zavazné psychické nebo neurologické poruchy, ale o mirnejsi odchylky v riznych
oblastech neuropsychického vyvoje, napr. oslabené vykony v kognitivni oblasti, v
motorice a vizuomotorické koordinaci, poruchy chovani a specifické poruchy ucent.
(Stembera et al., 2014, s. 474).

Podle autort studii (2014) nejen nedonosené déti, ale vSechny déti s perinatalni zatézi by
mély byt sledovany riznymi odborniky po celé obdobi détstvi az do obdobi dospivani ¢i
dospélosti. Za velmi dulezité se povazuje sledovat déti od pocatku jejich zivota, aby bylo
mozné vyvojoveé odchylky zachytit co nejdiive, kdy je centrélni nervovy systém nezraly
a plasticky a moznost napravy je tedy efektivngjsi (Stembera et al., 2014).
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Mezi nékteré stavy vzniklé v perinatalnim obdobi zahrnuji postizeni plodu a novorozence
komplikacemi t&hotenstvi, postizeni plodu a novorozenci komplikacemi luzka,
pupecniku a blan, pomaly rast a podvyziva plodu, poruchy v souvislosti se zkracenim
trvani téhotenstvi a nizkou porodni hmotnosti, respiraéni poruchy specifické pro
perinatalni obdobi nebo krvécivé stavy a hematologické poruchy plodu a novorozence
(UZIS CR, 2018).

1.2 Rozdéleni détské paliativni péce

V péci 0 déti s Zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim se doporucuji tii stupné
détské paliativni péce, kterymi jsou paliativni piistup, obecna paliativni péce a
specializovand paliativni péce. V paliativnim ptistupu se jednd o implementaci
zakladnich principt paliativni péée do kazdodenni praxe. Oblast specializované paliativni
péce je poskytovana jako aktivni odborna multidisciplinarni péce, kterou poskytuje tym
odbornikt. V Sir§im kontextu vyzaduji paliativni pé¢i dvé skupiny déti a to déti, které
maji Zivot limitujici onemocnéni, tedy stav, kdy je predéasné umrti obvyklé (napi. nékteré
svalové dystrofie, spinadlni muskularni atrofie, degenerativni onemocnéni centralni
nervoveé soustavy (CNS), dédi¢né poruchy metabolismu. Do druhé skupiny déti patii déti,
které maji zivot ohroZujici onemocnéni, tedy stav, kdy je vysokd pravdépodobnost
piedcasného umrti v dasledku tézké nemoci (napi. onkologické diagndzy, déti v

intenzivni péci po vazném Urazu CNS) (Buzgova et al., 2019).

Détské pacienty s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim Ize rozdélit podle
moznosti Kurativni 1é¢by, ovlivnéni prabé¢hu zékladniho onemocnéni a rychlosti jeho
progrese do ¢tyi skupin. Do prvni skupiny patéi déti s diagnézami, jez jejich zivot
ohrozuji. Paliativni péce je nutnd spolu s kurativni 1é¢bou. Patii sem skupina déti s
onkologickym onemocnénim, déti se zavaznymi projevy organovych selhani jako je
selhani plic, jater, ledvin nebo srdce. Do druhé skupiny patii déti, kdy je pifedc¢asna smrt
nevyhnutelna. Ptredchozim obdobim je dlouhé obdobi velmi intenzivni 1é¢by, jejimz
cilem je prodlouzeni zivota a umoznéni icasti ditéte vV béznych ¢innostech. Patti sem
napi. déti s cystickou fibrozou, Duchenovou muskuléarni dystrofii. Pro tuto skupinu
onemocnéni je typické rizné dlouhé obdobi relativné stabilniho zdravotniho stavu s
naslednym rozvojem komplikaci, jez vedou ke zvysujici se potiebé paliativni péce. Do
tieti skupiny patii déti, které maji progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni 1é¢by.

Patii sem déti s nékterymi neuromuskularnimi onemocnénimi (Spindlni muskularni
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atrofie), neurodegenerativnimi onemocnénimi (neurondlni ceroidni lipofuscin6za) a s
nékterymi dédi¢nymi poruchami metabolismu (Zellwegertv syndrom). Do ¢tvrté skupiny
patii déti, které jsou v nezvratném, neprogresivnim stavu. Jedna se o heterogenni skupinu
déti s tézkym posthypoxickym postizenim CNS (tézké formy détské mozkové obrny),
déti se zavazné probihajici epilepsii. Pro tuto skupinu je typické kolisani zdravotniho

stavu s postupnym zhorSovanim, nékdy i velmi rychlym (Buzgova et al., 2019).
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2 Psychosociélni potireby v détské paliativni péci

Podle Buzgové et al. (2019) hodnoceni psychosocialnich potieb ditéte a nasledna
psychosocialni podpora je dulezitym tématem détské paliativni péce, které Gzce souvisi s
péci o télesné symptomy nemoci a biologické potieby ditéte. V ramci détské paliativni
péée se setkavdme se dvéma rozdilnymi skupinami déti z pohledu odlisnych
psychosocialnich potieb. Prvni skupinu tvoii déti, které onemocnély v pribéhu Zivota
(napf. déti s onkologickym onemocnénim) a jejich onemocnéni pfilis neovlivnilo jejich
mentalni vyvoj. Druhou skupinu tvoii déti, které se jiz narodily s vrozenou vyvojovou
vadou nebo syndromem, ktery je charakteristicky kromé fyzickych symptomt ur¢itym
stupném mentalni retardace a smyslovych poruch. U téchto déti je omezeny zpisob
verbalni komunikace a pravdépodobné také chapani jejich nemocia smrti. Psychosocialni
potieby a prace s témito détmi jsou v urcitych ohledech odlisné a lisi se tak podle véku a
stupné Vyvoje. Je tteba rozliSovat potieby kojenct, pfedskolnich déti, déti Skolniho véku,
Vv puberté a adolescenci. Samostatnou kapitolou je paliativni péce novorozencu. Profesor
Matéjéek a docent Langmeier definovali hierarchicky uspotfadanou pétici
psychosocialnich potieba kam patii potieba stimulace, smysluplného svéta, jistoty a
bezpeci, osobni identity a oteviené budoucnosti. Tyto oblasti také zahrnuji potiebu
podpory, socialniho kontaktu a zazemi, pfijeti a seberealizace. V piipadé nenaplnéni
danych potieb dochazi u déti k frustraci, pii dlouhodobém nenaplnéni pak nastupuje
psychicka deprivace. U déti s zivot limitujicim a Zivot ohroZzujicim onemocnénim Se
vyznam dané potieby a jejiho naplnéni li§i ve srovnani se zdravymi détmi. Jak uvadi
Buzgova et al. (2019) uvedené potieby by mély byt také u umirajicich déti naplnény s

ohledem na jejich vek a zdravotni stav (Buzgova et al., 2019).
2.1 Hodnoceni psychosocialnich potieb déti

Pro zjistovani psychosocialnich potieb déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim
onemocnénim Sse doporucuje Klast détem oteviené otazky piiméfené jejich véku a
mentalnimu vyvoji, pozorovat jejich chovani a reakce na rtizné situace. Je dulezité také
pozorovat interakci mezi ditétem a jeho rodi¢i. Autorka Buzgova et al. (2019) doporucuji
sledovat i dalsi oblasti jako je porozuméni nemoci v kontextu stupné rozumové
vyspélosti, ptani v souvislosti s bolesti, emocionalni témata nebo komunikaci (Buzgova
et al., 2019).
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Podle Amery (2017) nej¢astéjsim divodem celosvétove nedostateéné paliativni péce jsou
prekazky, které zdravotnikim bréni pravdivé informovat pacienta a rodinu o citlivém
tématu a pojmenovat blizici se smrt. Druhym nejéastéjsim divodem je zcela urcité
nedostatecna komunikace a nizkd troven spoluprdce mezi zdravotniky a doméacimi
agenturami. Kvalitni naplanovani détské paliativni pé¢e znamena doufat v nejlepsi a byt
ptipraven na nejhorsi jak pro rodiny s détmi, tak i pro zdravotniky a paliativni tym. Je
obtizné nabidnout kvalitni paliativni péci ditéti a jeho rodiné bez pe¢livého zhodnoceni
stavu a bez dosazitelného a realistického planu péce. Efektivni spolupréce s agenturami
anebo domacimi hospici je zasadni. Nastaveni spoluprace zdravotniho a socialniho
systému byva zpocatku casové i psychicky naro¢né, ale navzdory tomu piizvat tym
pecujicich profesionalti a Cerpat jejich podporu a pomoc je pro kvalitni paliativni péci

naprosto klicové (Amery, 2017).
2.2 Psychicka podpora a komunikace s rodi¢kou v perinatalni paliativni péci

Pro Zeny je pti porodu mrtvého miminka opora blizkého ¢lovéka, vétSinou partnera,
sestry nebo své matky, nesmirn¢ dulezita pro jeji psychosocialni podporu. Tak jako u
porodu poskytuje tato osoba fyzickou oporu a pomoc v podobé doprovodu, masaze,
podpory pii zaujimani spravné polohy, ale nabizi zejména podporu psychickou diky
sdileni, spoluprozivani a spolurozhodovani. Zena ma tak moznost sdilet sviij zarmutek,
promyslet spoleéné obtizna rozhodnuti nebo naopak nelpét na silnych emocich diky
komunikaci se svym partnerem, sestrou nebo svou matkou. Podle Ratislavové (2016)
vétsina zen je rada, jestlize u porodu mrtvého miminka ptitomna blizka osoba a rovnéz
ocenuje své soukromi. Emoc¢ni stav partnert Zen pii perinatalni ztrat¢ by mohl byt sam o
sob&é bohatym tématem. Naroky na né jsou také v uréité mife vysoké a mizeme Se jen
domnivat, jak vSe zvladaji a jakou oporu by potiebovali partnefi muzi. Partnefi se ¢asto
stavaji prosttedniky mezi zdravotniky a zenami, nékdy dobrovolné, nékdy dotlaceni
situaci. Potieba tésného osobniho kontaktu a emoé¢niho vztahu, sounalezitosti a potieba
nalezet ke skupiné a n€kam patfit jsou zakladni sociélni potteby ¢loveka, které vyjadiuji
touhu navozovat kladné a tésné vztahy s jinymi lidmi, jez mohou mit podobu spoluprace,
pratelstvi ¢i lasky. Potieba tésného osobniho kontaktu neboli afiliace poskytuje oporu a
pomoc, pocit porozuméni a bezpeci. Nejen zeny prvorodicky ¢asto pochybuji, zda vitbec
mohou byt nazyvany matkami. Maji pocit, ze kdyz nebyly schopné své dité donosit
zdravé a zivé, jako matky selhaly. Ratislavova (2016) uvadi dalsi silny zazitek, kterym
byvé pocit, Ze se takova véc stala jen jim a Ze jsou Zeny jiné neZ ostatni. Zeny si mohou
17



ptijit po perinatalni ztraté vyclenéné ze spole¢nosti a odmitnuté v rodiné nebo spolec¢nosti.
Zdravotnici by nemé¢li svych chovanim, jednanim a komunikaci potvrzovat zenam pocit
odlisnosti. Komunikace zdravotnika by méla byt tedy podptrna, bez pozndmek, které by
mohly vyvolavat v Zené dalsi pocity viny, selhani a frustrace. Zeny potiebuji spise
ujisténi, Zze porod dobte zvladaji a vedou si dobie. Po porodu mrtvého miminka ocefiuji u
zdravotnikd vyjadfeni soustrasti, predevS§im kdyz je minéna upfimné a srde¢né S
projevem pochopeni. Dustojné chovani zdravotnikt a dodrzovani zasad profesni etikety

nabyvaji v takové naro¢né situaci na dulezitosti (Ratislavova, 2016).

Je jisté, Ze zena si proziva velmi naro¢nou situaci, kdy ma ptivést na svét mrtvé dité, ma
ho porodit nebo ma byt konfrontovana s tim, ze ji miminko zemielo. V takovych situacich
by mélo byt zajisténo jasné misto, prostor na porodnim séle a poté na oddéleni, kde bude
mit Zena urcitou intimitu a soukromi. V idealnim ptipadé by bylo vhodné, aby zené byla
nabidnuta porodni asistentka, ktera ji bude provazet. Samoziejmé lékaiské vedeni je pro
zenu taktéz dulezité obdobné jako lidske vedeni, lidské chyceni za ruku, pohlazeni a
davka empatie (Spaiihelova, 2015).

2.2.1 Psychicka pomoc od blizké osoby

Blizka osoba, kterd Zenu pii porodu provazi, se mnohdy snazi byt empaticka a
podporujici. Touto blizkou osobou je ve vétsing piipadech muz jako otec ditéte. Kazdy
muz zaziva pti porodu mrtvého ditéte emocionalni vykyvy, avSak pii provazeni své zeny
se vSak snazi nedavat piili§ najevo, co proziva. Chce byt ¢lovékem, ktery své zené
pomaha. Je vhodné, kdyz pomaha slovem a respektem k zen¢. Muz by napiiklad nemél v
danou chvili chlacholit zenu, ze budou mit jesté dalsi miminko, ale m¢l by se vénovat
pritomnému okamziku. Empatie a chyceni za ruku Zeny ¢i pohlazeni velmi poméhaji v
dané situaci. Je vhodné, aby si muz jako otec ¢i jind blizka osoba fekla, co potiebuje. Je
naprosto normalni, ze fekne porodni asistence, Ze se pajde na chvili projit, zda muze jit
za rodici zenou. Pokud provazejici osoba vi, co u zeny funguje jako psychohygienicka
pomoc, je vzdy vhodne, aby na to byla pfipravena a vyuzila toho. Je dulezité, ze Zena
neni na porod sama. Informace od zdravotnickych profesionaltt je vhodné Zené i
ptipadnému doprovodu sdélovat po ¢astech. Mnohdy je pro Zenu to, co se pravé odehrava,
Sok. Dulezitou fazi v zivoté rodiCe i prarodice je ¢as rozlouceni s ditétem. Maji pocit, Ze

pro dit& udélali nejvice, co mohli, kdyz vykonali akt rozlouéeni se (Spanhelova, 2015).
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Zdravotnicti profesiondlové se snazi pfimét rodi¢e k tomu, aby né&jakou formu
pritomnosti s ditétem zvolili, ¢asto ne kvuli ditéti, kdy je dité vétsinou v koneéném stadiu
sveho zivota i pod vlivem opiatt, ale hlavné kvili nim samym. Kvali vztahu k ditéti i
kvuli jejich vzajemnému vztahu je vhodné, kdyz dité v nejlep$im piipadé zemfie v naruci
u rodi¢i. Ne kazdy rodi¢ to zvladne, coz je pochopitelné. Zdravotniéti profesionalové by
méli v tomto piipadé mluvit s rodi¢i jinym zptsobem. Je dilezité davat rodi¢im
informace postupné a ¢ekat, az na jednotlivé informace nebo otdzky odpovi. Dulezité
bodem pro provazejici osobu je, aby se lékai v situaci porodu mrtvého miminka
nevyhybal a byl k dispozici. Pro rodi¢e je Casto lékaf ten nejodbornéjsi, ktery fekne k
situaci nejvice (Spanhelova, 2015).

2.2.2  Konkrétni pomoc rodiciim

Rodi¢ potiebuje mit moznost vydat ze sebe emoce. Ma mit moznost plakat, k¥icet, trhat
papir, bouchat do stolu, natikat. Zena by méla mit u sebe nékoho, kdo by ji pomohl dat
pruchod emocim a kdo by ji umoznil si je dovolit. Ma plakat, pokud je to jeji pfirozena
reakce. Je velmi dualezité, aby rodi¢e vnimali, Ze jsou na bolest ze ztraty miminka spolu.
Oba se t&sili na své miminko a zaroven oba prozivaji tuto tézkost. Neda se srovnavat, ¢i

A%

bolest je t&z§i a ani na to neni métitko (Spanhelova, 2015).

Zena si Gasto pieje, aby se pied ni ostatni lidé neschovavali, ale aby s ni mluvili a vyjadiili
ji svou spolutcast. Pokud si to zena nepieje, ma mit alespon piilezitost fict to druhému.
Pokud se ji stane, ze se ji najednou za¢nou vyhybat jeji sousedé, kamaradky ¢i kolegove,
citi jesté vetsi osamoceni. Je mozné, ze se vice stahne do sebe, a proto je tfeba, aby byla
pomoc vzajemna. ,, Zena by se neméla bat Fict, co a jak potiebuje, a okoli se nema bat
zeptat, jak by ji mohlo pomoct, nebo alespon vyjadrit svou ucast na jejim prozivani. *
(Spatihelova, 2015, s. 111)

Rodice mohou situaci zvladnout nesrovnateln¢ Iépe, pokud s nimi zdravotniti
profesiondlové jednaji s ictou. Rodice bytostné potiebuji, aby se k nim a k situacim, které
zazivaji, ptistupovalo s Uctou. Jejich pfirozenou potiebou je mit pocit, ze na nich zalezi.
Podle Kohnera a Henleyho (2013) pii umrti ditéte zdravotnicky tym az ptili§ snadno
prebira iniciativu, piestoze to déla s dobrym zamérem usetfit rodi¢im bolest a zarmutek.
Navzdory tomu, Ze ztrata ditéte je bolestnou zkuSenosti, rodice se potiebuji podilet na
této situaci a prozit si ji vlastnim zpusobem a vlastnim tempem. Dulezitost

informovanosti rodi¢t je nedocenitelnd a méla by se dale zlepsovat. V case krize
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informace umoznuji pochopit, co se stalo, zatimco nedostatek informaci rodice oslabuje
a podle Kohner a Henley (2013) pfispiva k jejich celkové skli¢enosti. Rodi¢e potiebuji
informace o zdravotnim stavu svého ditéte napii¢ ¢asem. Potiebuji védét, jaké maji
moznosti a jak se spravné rozhodnout, coz jim umoziuji kvalifikovani zdravotnicti
profesiondlové. Rodice potiebuji byt rovnéz informovani o praktickych zalezitostech,
postupech a forméch zafizovani spojenych s umrtim ditéte, zafizovanim pohibu a dalSich
Ukonech. Autofi Kohner a Henley (2013) zdtraziuji, jak je pro rodic¢e zivotné dileZité,
aby s nimi zdravotni¢ti profesionalové sdileli veskeré informace, jez o smrti jejich ditéte
maji, a aby s nimi stejné ¢estné sdileli vSechno, co dosud nevi a ¢emu samy nerozuméji
(Kohner, Henley, 2013).

Obecné krizova intervence se zamétuje na praci s pozustalym v situaci, kterou osobné
proziva jako zatézovou a nepiiznivou. Metoda pomahad zptehlednit a strukturovat
prozivani pozistalého a zastavit potencionalni ohrozujici chovéani, ale pfitom nema
psychoterapeuticky rozmér, spiSe vytvari schopnost integrovat prozitek do dalsiho zivota

a uchopit krizi jako ptilezitost (Vodackova et al., 2012).

Krizova intervence u pozustalych rodi¢u zahrnuji podporu a pomoc, aby se dokéazali
vyrovnat se zarmutkem. Hlavnim zdrojem by méli byt pfedevsim jejich primarni ¢lenské
skupiny jako je rodina, piatelé nebo piibuzni. Podle Spatenkové (2017) pfirozené zdroje
opory Vv soucasné dob¢ bohuzel selhdvaji, a proto truchlici rodi¢e vyhledavaji odbornou
pomoc (Spatenkova, 2017).

,, Diivody miizeme hledat a nachazet v citlivosti problematiky smrti a truchleni - smrt dési,
pripomind vsem jejich bezmocnost, neschopnost celit ji a bojovat s ni, ale také vlastni
smrtelnost. “ (Spatenkova, 2017, s. 171)

2.2.3 Psychologickéa a psychoterapeuticka pomoc po smrti ditéte

Smrt miminka je naro¢nym a bolestnym zasahem do Zzivota rodi¢t, prarodi¢t i do Zivota
starstho sourozence. Jak uvadi Spaithelova (2015), je vhodné zvazovat, zda je rodi¢
schopen zvladnout toto naro¢né obdobi po smrti ditéte sam a v kruhu své nejblizsi rodiny,
nebo zda je vhodné, aby po ur¢itou dobu navstévoval psychoterapeuta, se kterym bude
tyto své psychické stavy mapovat. Cast&jsi zkusenost byva u zen matek, které mohou
dochazet k psychoterapeutovi, ale mize tam dochézet i otec ditéte a star$i sourozenci

podle toho, jak vnimaji svtj stav. ,, Pokud si rodic¢e po smrti miminka nejsou schopni po
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roce uzivat zivota, pokud se neciti 1épe a maji pocit, Ze nezvladnou kazdodenni povinnosti,

je dobré ndvstévu psychoterapeuta zvazovat. “ (Spaiihelova, 2015, s. 122)

Péce psychologa, lékaie, psychiatra nebo duchovniho spoc¢iva vzdy v tom, Zze tento
specialista ¢lovéka vyslechne, zhodnoti jeho stav a podle této skute¢nosti zvoli, jaky bude
dali postup. Tato 1é¢ba muze trvat uréitou individualni dobu, nez se stav rodice zlepsi.
Je vzdy vhodné, aby stav ¢loveéka zhodnotil specialista, ktery v ptipadé potieby doporuci
Iéky. Je vhodné, aby si rodi¢e po ztraté miminka uvédomili, ze v zadném piipadé neni
ostuda po takové naro¢né Zivotni zkusenosti IéKy ptijmout. K tomu jim mohou dopomoci
zdravotniéti profesionalove. Je také dulezité truchlit po svém a nebrénit se tomu. Vétsina
truchlicich se ke kazdodennimu béznému zivotu vraci po dvou az ¢tyfech mésicich. Podle
Spatihelové (2015) uzdraveni trva nejméné rok, ¢asto i déle. Pro zadného rodide totiz
neexistuje hranice uzdraveni. Reakce kazdého ¢lovéka je jedine¢na. Neni dobré reakci
porovnavat nebo ji rozebirat do detailti. Zdravotnicti profesionalové by méli védét, ze je
dobreé pfijmout zenu nebo muze rodice v jeho noveé situaci a podpofit jej v tom, ze ma

pravo a narok na truchleni (Spatihelova, 2015).

Doba téhotenstvi je také urCitou zatézi pro dalsi ¢leny rodiny. VSichni zajisté
piedpokladaji narozeni zdravého miminka. Umrti miminka se stava spoustédem
dramatické zmény, ktera piesahuje lidske schopnosti vyrovnat se snadno s timto zazitkem
pouzitim béznych vyrovnavacich tzv. copingovych strategii. Pro zdravotniky nastava
nelehky kol v pripadé, ze je jejich pacient v roli zeny po perinatalni ztraté, v situaci
krize, ¢imz je poskytnuti prvni psychické pomoci, ¢i dokonce krizoveé intervence. Béhem
kratké doby je Ukolem zdravotnickych profesionalu zajistit krizovou intervenci z vnéjsich

zdroju, kterou poskytuje psycholog nebo psychiatr (Ratislavova, Hruskova, 2020).
2.2.4 Sdelovani nepriznivych zprav

Zdravotnici by se méli ptipravit na sdélovani nepfiznivych zprav opakovanym nacvikem.
Zé&kladnim pravidlem pro sdélovani zavazné zpravy je distojné a upiimné jednani ze
strany zdravotnikd. Misto povznesenosti a nezaujatosti je zadouci postupovat pii sdéleni
zpravy citlivé, starostlivé a se zajmem o jednotlivého rodi¢e. Dale Ratislavova a
Hruskova (2020, s. 39) doporucuji pouzit metodu Warn-Pause-Check (WPC) a jiz béhem

ultrazvukoveého vysetteni poskytnout prvni informace rodi¢tim:

1. Ptipravte rodi¢e na Spatnou zpravu pomoci varovného sdéleni.
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2. Pockejte a poskytnéte zené nebo rodi¢tim kratky cas, dokud nedaji verbalné nebo
neverbalné najevo, ze mizete pokracovat. Podejte prvni ¢ast informaci. Vzhledem k
tomu, ze nékdy je leh¢iuveérit tomu, co ¢loveék vidi, doporucuje se také ukazat srdicko

ditéte na obrazovce ultrasonografie zené ¢i obéma rodicim.
3. Oveite, zda rodice informacim porozuméli (Ratislavovd, Hruskova, 2020).

Béhem sdélovani zavazné zpravy je vyhodna piitomnost dvou zdravotnika tak, aby lékar
mohl zpravu sdélit a druhy zdravotnik byt zené nebo obéma rodi¢tim psychickou oporou.
Obecné je vhodné neptiznivou zpravu sdélovat po malych, zvladnutelnych davkéch.
Kdyz se pocate¢ni reakce zklidni, je dalezité zjistit, kolik toho rodice jesté potiebuji védét
0 diagnéze ¢i o progndze, a zda pochopili vse, co jim bylo fe¢eno ze strany
zdravotnickych profesionalti. Zdravotnici by méli naslouchat rodi¢tm, ujistovat se, zda
v§emu rozumi a vytvofit plan dal$iho postupu. Ukon¢it rozhovor je mozné, pokud rodice
davaji najevo, ze uz to stadilo nebo nevnimaji. Zenu nebo rodi¢e bychom méli ujistit o
moznosti dal§iho setkani, na kterém jim budou zodpovézeny jejich dotazy. Je vhodng,
aby m¢li vzdy pred takovym setkanim urcitou dobu na reflektovani toho, co se jiz

dozvédéli o svém miminku (Ratislavova, Hruskova, 2020).
2.3 Casnd reakce rodi¢ii na ztratu v perinatalni paliativni péci

At uz zeny tusi, kdyZ ptichazeji na kontrolu k 1ékati gynekologovi, ze je s jejich jesté
nenarozenym ditétem néco Vv nepoiadku, nebo ne, sdéleni diagndzy je pro né vzdy
Sokujici. V' prvnich minutach rodice citi ochromeni, kdy rodice mohou klast nelogické
otazky nebo se mohou chovat zcela atypicky nebo paradoxné. Nékteré Zeny propukaji v
plag, jiné nemohou ani plakat a citi neptimétreny klid a vyvstava v jejich myslich spoustu
otazek. Podle Ratislavové (2016) postupné mohou rodice pocit'ovat navaly Gzkosti, zlosti
nebo iracionalni pocity pocity radosti. Typické somatické potize se mohou dostavit jako
nespavost, désivé sny, buseni srdce, svalové napéti, sucho v Ustech, poceni, ¢asté poceni
nebo prijem. Po mentélni strdnce se objevuje zmatenost, zpomalené mysleni. Mysl
rodi¢l zaméstnava tfada otdzek hledajicich odpovédi. Neékdy se mohou objevit i
sebevrazedné myslenky, a tak by v tomto obdobi Zzena nebo rodi¢e neméli zistavat

samotni (Ratislavova, 2016).
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2.4 Truchleni v dlouhodobé perspektivé v perinatalni paliativni péci

,Proces truchleni neni linearni, ale cyklicky. Nekteré Zeny ziistavaji po perinatélni ztrate

citlivéjsi a zranitelnejsi. “ (Ratislavova, 2016, s. 130)

Perinatalni zarmutek neni udalosti, ale spiSe cestou, kterd nema Zzadny kone¢ny cil, kde
by pocitovany zarmutek a zal zmizel. Jde pfedevsim 0 zkuSenost, jez se ¢asto méni S
prilivem a odlivem dalsich Zivotnich udalosti v zivoté Zeny a rodiny. Rodina se musi
vyrovnavat s hledanim smyslu, pfehodnocenim svych nadéji a sni a zachovanim
partnerského vztahu. Pokud vsak strategie, které rodi¢e pro zvladani zarmutku voli,
nejsou uspésné, muze Se rozvinout traumaticky proces komplikujici proces truchleni. V
zavaznych ptipadech se mohou rozvinout psychické poruchy nebo zavislosti. Podle
Ratislavové (2016) dlouhodobé ucinky zarmutku, jako je anxieta a strach milovat, byly
take zjistény u Zen, které byly po perinatalni ztraté opét t€hotné (Ratislavova, 2016).
Uzkost a strach prochazeji béhem lidského Zivota uréitym vyvojem. Po narozeni v
dusledku celkové neproclenénosti emocionalnich procesu dité reaguje na nepiijemné ¢i
bolestivé v podstaté stejné, tedy kiikem a reflexnimi pohyby (Paulik, 2017). Uzkost je
emoce, kterd se da dobie popsat a zaroven tuto emoci zpracovat pomoci obrannych
mechanisma (Kast, 2012).

Ztrata ditéte predstavuje vyrazny zasah do sebepojeti obou rodi¢u, jejich identity a
integrity (Spatenkova, 2017). Podle Paulika (2017) usp&iné zvladnuti truchleni mtze
pomoci lépe porozumét sobé samému a posilit tak sebedtvéru a dtvéru v partnerském ¢i
manzelském vztahu (Paulik, 2017).

2.4.1 Zpusoby zvladani zalu po ztrdate miminka

Mezi nevédomé procesy, které se pii konfrontaci s naro¢nou a bolestnou situaci aktivuiji,
patii rizné obranné mechanismy lidské psychiky. Mezi ¢tyti hlavni zpusoby zvladani
patti strategie zaméiena na problém a strategie zaméfena na emoce, feSené bud
konfrontaci nebo vyhybanim. Pokud zpusob chovani maminky vytvaii neptiznivé
dusledky na jeji psychiku, je vétsinou schopna svou strategii zménit. Podle Ratislavové
(2016) v minulych letech byl ptedevsim vyhybavy mechanismus podporovan jako
zakladni 1écebny ptistup pii perinatalni ztraté u nas téméf béhem druhé poloviny 20.

stoleti. V zapadnim svété od 80. let minulého stoleti byl kladen duraz na verbalizaci a
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predpokladalo se, ze odkryti a prevypravéni bolestné udalosti je jedinou spravnou cestou
vyrovnani se se ztratou (Ratislavova, 2016).

Hledani zemielého miminka se ziejmé Casto projevuje vnitinimi rozhovory a déje se
mimovolné. Vnitini dialog hraje dtlezitou Ulohu v procesu truchleni. Hledani zemielého
miminka se ziejm¢ Casto projevuje vnitinimi rozhovory a déje se mimovolné. Vnitini

dialog hraje dalezitou Ulohu v procesu truchleni (Kast, 2015).

Zdravotnicti profesiondlové by méli mit alespon zakladni ptedstavu o tom, kterou
strategii zvladani po perinatdlni ztraté¢ zeny vyuzivaji a jaka je jeji t¢innost. Ve
vypovédich Zen po perinatalni ztraté byly analyzovany rizné strategie zvladani naro¢né

zivotni situace, které byly uspotadany do nasledujicich kategorii.

- , Prace s emocemi a veédomd registrace a orientace v pocitech a schopnost

odreagovani se;
- oteviena komunikace a schopnost sdélovat a sdilet;
- sdilet s nekym, kdo ma podobnou zkusenost a vyuzivat podpiirnych skupin;

- kognitivni zpracovani a vyuzivani dostupnych informaci a prostrredkii k orientaci v

situaci;
- vyuzivani potencialu prirozené komunity;
- usporddani posledniho rozlouceni a vyuzivani vzorcii kolektivniho chovani;

- kreativita ve zpracovani ztraty a zapojeni fantazie ¢i oteviFenost neobvyklym novym

postupiim;
- pomoc ostatnim nebo odvedeni pozornosti;
- orientace na budoucnost, dalsi tehotenstvi, vira a nadéje;
- ndbozZenské nebo spiritualni zvliadani
- hledani smyslu dané situace;

- neuspésné strategie zvladani zarmutku v podobé alkoholu nebo drog. “ (Ratislavova

2016, s. 135-151).
24



2.4.2 Akutni reakce

Autorky Ratislavova a Hruskova (2020) dva zakladni typy akutnich reakci, které mohou
trvat nékolik hodin, ale i n¢kolik dni. Podle typu osobnosti se rozlisuje typ A: rychla
mobilizace sil, béhem kterych jsou ptiznaky jako pla¢, kiik, odmitani, svalové napéti,
zrudnuti v obli¢eji, poceni, nesoustiedénost, Utok, nadavani nebo utek. Typ B: tzv. mrtvy
brouk, jehoz ptiznaky jsou ztuhlost, strnulost, zblednuti, ledové ruce, studeny pot,
neschopnost citit emoce, prozitek neskute¢nosti, neschopnost navéazat o¢ni kontakt,
snizena schopnost rozumét sloviim, zménéné vnimani ¢asu a prostoru, neciténi téla nebo
jeho nékterych ¢asti. Prvni faze Soku trva od n¢kolika hodin az po dobu dvou tydnt. Podle
autorek obvykle skonc¢i nejdéle v dobé pohibu. Jako nejvice traumatické hodnoti Zena
amrti miminka béhem porodu nebo kratce po ném, protoze je zde v ostrém kontrastu
radost z narozeni miminka a jeho neo¢ekavana smrt. Pii o¢ekavaném umrti ditéte nastava
urcity zpusob truchleni jiz diive, ale objevuji se rozporuplné pocity, nebot’ matka do
posledni chvile doufa, ze miminko piezije, a soucasné Si pieje ukonéit stav nejistoty.
Dtikazy 0 poskozeni ditéte byvaji Zenou nebo obéma rodi¢i obvykle do posledni chvile
popirany, i ptestoze jim zdravotni¢ti profesionalové bolestnou skutecnost jiz sdélili.
Rodice jsou citlivi na reakce a chovani zdravotnickych profesionalt. Zdravotnici jsou
Casto zasazeni pocity viny a vlastniho selhani vzhledem k tomu, ze jejich povolani
vyzaduje profesionalitu a mnohdy maji pocit, Zze v jejich povolani je neomylné pisobit
chyby. S tim se nékdy vyrovnavaji pomoci nepiatelského, zleh¢ujiciho nebo tlumiciho
chovani k matce &i obdma rodi¢im. Zena potiebuje informace, které by ji pomohly

pochopit pfi¢inu, a tak snizit jeji pocity viny (Ratislavova, Hruskova, 2020).
Emocni typ a racionalni

Emo¢ni typ vyzaduje souhlas a podporu vlastniho projevu emoci, sou¢asné mu miize
uskodit jejich zesilovani a zdiraznovani a naopak potfebuje urcity zptisob ukotveni
formou podpory téla a vysvétleni. Racionalni typ naopak vyzaduje relevantni informace
a vysvétlovani a soucasné potiebuje také pomoci pojmenovat a ocenit projevené emoce.
Kazdy zdravotnik muze s kazdym pozistalym rodi¢em prozivat situaci jinak. Obecné

vzato jde o0 ur¢itou miru mezi racionalitou a emotivnosti (Hruskova, Bacovsky, 2016).
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Mapovani vnitinich a vnéjsich zdroji

Kazdy ¢loveék ma své vnitini a vn&jsi zdroje - pti krizove intervenci se zdravotnik muze
dostat k tomu, Ze se snazi tyto zdroje spolu s blizkou rodinou zeny zmapovat a pomoci ji,
aby si je uvédomila. Vnitinimi zdroji jsou fyzické a psychické vybaveni, dovednosti,
zkuSenosti, intuice nebo vira, o které se zena mize opiit v tézkych dobach. Naproti tomu
vnéj$imi zdroji jsou rodina, piatelé, prace, majetkové nebo finanéni zajisténi (HruSkova,
Bacovsky, 2016).

2.4.3 Proces truchleni

Truchleni je normalni a ptirozena reakce na ztrdtu milované osoby. Neni to nemoc,
nepotiebuje tedy 1é¢it do té doby, dokud se proces truchleni nezkomplikuje. Odborna
lécba je potifebna v piipadé, ze truchlici rodi¢ ma diagndzu depresivni nebo

posttraumatické stresové poruchy (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Mnoho rodi¢t proziva velky strach, Ze pfijdou o0 partnera nebo manzela, kdyz piisli 0
dité. Pokud tento druh strachu jednoho z paru naprosto paralyzuje, pak je odeslani do

odborné péce psychologa nebo psychiatra neodkladné (Hruskova, Bacovsky, 2016).

Zarmutek rodi¢tu po perinatalni ztrat¢ je komplikovanym a intenzivnim procesem.
Autorka Spatenkova (2013) popisuje truchleni, kdy to, co se jevi blizké roding a okoli
abnormalnim, pro truchlici pozistalé rodi¢e je to normalni. ,, ProzZivani zarmutku je

dilezité porozumét 7 celozivotni perspektivy, a ne z néjakého docasného pohledu.’
(Spatenkova, 2013, s. 37)

Pokud se blizka rodina nebo okoli snazi rodi¢e oslovit, ¢asto se setkavaji s tim, ze rodice
nevédi, jak na to reagovat, jelikoz jsou zahlceni svym traumatem ze ztraty svého ditéte a

jsou pohlceni zarmutkem (Firthova, 2007).

VvV

faze truchleni v prvnich tydnech a mésicich vypada bézné tak, ze truchlici rodi¢ $patné
spi, nema moc chut’ na jidlo, mize se svym chovanim i poskozovat, ublizovat si, stahuje
se z kontaktd s lidmi, nema zajem o spole¢nost, zdaji se mu sny o0 zemielém miminku,
Casto place, muze se vyhybat pripominkam na né&j nebo hleda zpisob, jak by se s nim
kontaktoval. Obvykle citi Sok, smutek, muze citit vztek na druhé a pocity viny, mize se

citit osamély a soucasné muze chtit byt sdm. Nekteti truchlici neciti nic anebo jsou
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emoc¢né plo§si. Neni zadna predepsana forma truchleni, kazdy truchlime svym vlastnim
osobitym a neopakovatelnym zptsobem, se kterym se kazdy vyrovnava jinak. Existuje
fada teorii, které popisuji proces vyrovnavani se se ztratou blizkého ¢lovéka. Nejznaméjsi
fyzickou teorii truchleni je model péti fazi smutku podle americké psycholozky Elisabeth
Kibler Rossove, kterd popisuje popirani, hnév a agresi, smlouvani, depresi a smifeni se

se situaci (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Podle zkusSenosti je proces vyrovnavani se se ztratou ditéte dlouhodobym a celoZivotnim
procesem. Cast rodi¢t nechce védoms s ditétem prerusit vztah a odpoutat se, piestoze se
fyzicky s ditétem jiz nesetkavaji. Mnoho rodicu se k ditéti poutd do konce svého zivota a
v mys$lenkach s nim promlouvaji. Jak uvadi Ratislavové a Hruskova (2020) v procesu
truchleni nejde o uzdraveni, ale spise 0 adaptaci. Pro rodi¢e je Casto jednim z hlavnich
ukold truchleni najit pro své zemielé miminko pevné misto a integrovat je tak do svého
dalsiho zivota. Je zndmo, Ze nejintenzivné;jsi je proces truchleni v prvnim roce. VétSinou
prvni 2 az 4 roky byvaji procesem truchleni velmi poznamenané. Zal a zarmutek se miize
zintenzivnit ve vyznamnych okamzicich Zivota, jako jsou dny vyro¢i poceti miminka,
planovaného terminu porodu, vyro¢i amrti miminka a vyro¢i jeho porodu nebo v obdobi
Véanoc. Pocity zarmutku se mohou ozivovat také v dobé planovani dalsiho ditéte, v dobé
téhotenstvi a okolo porodu dalsiho ditéte. Existuje take skupina rodi¢u, ktera se se ztratou
nikdy v zivoté nevyrovna. Podle Ratislavové a Hruskové (2020) velmi mala ¢ast rodicu
je ohrozena rizikem sebevrazdy v blizké nebo vzdalenéjsi budoucnosti (Ratislavova,

Hruskova, 2020).

Autorka Ratislavova vytvotila Skdlu perinatalniho zarmutku (viz piiloha ¢. 1), kterd mize
byt napomocna v hodnoceni procesu truchleni u zen po perinatalni ztrat¢ (Ratislavova,
Hruskova, 2020).

Eticka dilemata

Etické principy jsou stejné, at’ uz jde o déti ¢i dospé€lé. Jejich uplatnéni se ale v praxi lisi,
protoze dité¢ nemusi pln¢ chapat svoji nemoc nebo 1écebnou péci. Dité nemusi byt schopné
komunikovat, jasn¢ vyjadtit Své myslenky a prani. Dité¢ ma potenciél stat se autonomnim
dospélym ¢loveékem a ziskat schopnost rozhodovat 0 svém stavu a ostatnich zalezitostech,
ale prava déti jsou ¢asto v praxi méné respektovana nez prava dospélych (srov. Amery
2017, s. 190).
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3 Vybrané aspekty béhem paliativni péce v neonatologii

Obecné perinatdlni paliativni péce znamend péci o plod ¢i novorozence s Zivot
ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim a je zamérena na kvalitu zivota a nejlepsi zajem
plodu ¢i narozeného ditéte. Nedilnou soucasti je podpurna péce o rodinu, ktera je soucasti
tymu spolupodilejici se na rozhodovéani o dalsim postupu. Je to péce multidisciplinarni,
tymova, péce zamérena i na proces truchleni rodiny po perinatalni ztraté. Podpora rodiny
je zcela individualIni a probiha u kazdého manzelského ¢i partnerského paru po jinak
dlouhou dobu (Mojzisova, 2017).

Rodinni ptislusnici byvaji nemoci a umiranim ditéte zasazeni zpravidla ve dvou rovinach,
ato v emociondlni a sociélni. Podle Buzgové et al. (2019) se rodi¢e vyrovnavaji s nemoci
ditéte, trpi spolu s nim, piedjimaji jeho ztratu a jsou konfrontovani s vlastni smrtelnosti,
s ¢imz je spojena velka nejistota a strach. V Rakousku a ve Francii existuji dokonce pravni
ptredpisy upravujici moznost uvolnéni ze zaméstnani pro ucely poskytovani paliativni
péce. V Ceské republice tato moznost zatim chybi. Rodi¢, ktery nepecuje a ziistava v
zaméstnani, byva také vystaven riznym rizikim, jako jsou snaha uspokojit zvysujici se
finan¢ni potieby rodiny, separace od rodiny jako nasledek ¢asu straveného v zaméstnani

nebo frustrace z nedostate¢ného zapojeni se do péce o dité (Buzgova et al., 2019).

Zcela kli¢ova pomoc ze strany paliativniho tymu spociva v tom, Ze rodiné umoznime
pievzit alespon ¢asteéné kontrolu nad danou situaci. Cokoliv, co pomiize rodi¢im zistat

v roli rodi¢u, je nesmirné dulezité a vyznamné (Buzgova et al., 2019).

Koncept prenatalni a perinatalni paliativni péce je pro rodice ¢as pro navazovani vztahu,
je to laska a ztrata milovaného ditéte. Je to piistup, ktery to nenechava na ptirod¢, ale
ptistup, ktery umoziuje rodiné pievzit kontrolu nad nékterymi disledky své nepiijemné

situace (Buzgova et al., 2019).

Psychologové rozpracovali nékolik schémat, ktera vypovidaji o tom, jak reaguji rodice

déti s postizenim na fakt nezménitelny stav ditéte. Uvadi, ze nejprve ptichazi:

- Sok, jenz je nutnou obrannou reakci organismu na neuvéfitelnou a velmi bolavou

zpravu;

- zavrzeni, kdy rodi¢e mohou diagn6zu jako problém odsunout. Zkrétka jejich védomi
informaci ulozi hluboko a nedovoli bolavé mysli se ji ptili§ zabyvat;
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- bolest ptichazi pravidelné i nepravideln€, vystupuje neocekavané i bez ziejmych a

znamych pticin;
- pochopeni neznamena smifeni se s nemoci. Lze se vsak pochopeni alespon ptiblizit;

- prijeti, které nemusi byt jen nutnym zlem. Muze a zpravidla i znamena mnohem vice
(Tomalova et al., 2015).

Kde by méli rodice hledat prvni pomoc? Ostatni stoji okolo a mnohdy nevi, jak se
zachovat, co fici ani co udélat. Mohou byt podobné vydéseni a celou situaci zmateni tak,
jako my. Nemusi situaci rozumét, mohou se ji bat, ale je dobré, aby okoli pochopilo, Ze
rodice ditéte se nezménili, jen situace je nova a obtizna. Mezi hlavni zdroje sociélni opory
patii piirozené systemy opory, mezi které patii rodina, ptibuzni a znami, dale jsou to
nabozenské organizace, pomahajici profese, podpurné skupiny organizované odborniky
a svepomocné skupiny. Rodi¢e mohou vyhledat ty, které nejvice odpovidaji jejim
momentalnim potfebam. Nékdy se stava, Ze jeden z partnert stale place a druhy neuroni
témef ani slzu. To ale neznamena, Ze se jej situace nedotyka. Kazdy jsme emocné
nastaveni jinak a kazdy se vyrovnavame s tézkou situaci jinak a odlisn¢ dlouhou dobu,
avsak kazdy potiebuje citit lasku a podporu. Rodi¢e nenarozeného ditéte by se mély také
piipravit, ze muze ptijit obvinovani se sam sebe i druhého, a tak by mély zapomenout na
veskeré vycitky a sebeobvinovani. Nic jim nepfinesou a nikam nevedou, jen piipoutavaji
ke dnu. Je dulezité si uvédomit, Ze Cas vratit nejde a to, Ze dité ma dané onemocnéni, také
nelze zménit. Co ale mohou rodi¢e ovlivnit, je pravé tento okamzik a chvile, které je
spole¢né Cekaji. Je dobré, aby mysleli na to, ze ted je dulezité najit silu do dalsich dni,
aby se se mohli o své dité postarat a ¢elit tomu, co je ¢eka. Jednim z prvnich tézkych
momentl, na které je potieba se pripravit, jsou reakce blizkého a Sirokého okoli
ptibuznych a znamych. Bohuzel ne vSude kolem nas jsou lidé s otevienou narucia vielym
pochopenim. Podle Tomalové et al. (2015) nékdo najde v rodiné obrovsky poklad,
podporu a pomoc a jiny se setka s odmitnutim. Ne vzdy ptijde pomoc zrovna od téch, od
kterych to lidé nejvice ocekavaji. Mnohdy nejbliz§i rodina takovou naro¢nou situaci

neunese (Tomalova et al., 2015).
3.1 Planovani paliativni péce v neonatologii

Perinatélni paliativni péce zahrnuje planovani a poskytovani podpurné péce prenatalné
nebo postnatalng ditéti a jeho rodiné v pfipadé, ze u ditéte byla diagnostikovana vada ¢i

29



nemoc, kterd neni sluc¢itelna s dlouhodobym stavem piezitim, nebo stav zralosti
neumoznuje z&chranu zivota ditéte. Podle Ratislavové (2019) diky rozvoji modernich
metod prenatalni diagnostiky (cytogenetickych, ultrazvukovych nebo molekularng-
genetickych vysetieni) a jejich aktivnimu nabizeni téhotnym Zenam dochazi ke stéle
Castéj§imu a cCasnéjS§imu zachytu vrozenych vyvojovych vad u plodi béhem
nitrodéloZzniho vyvoje. Neznamena to, Ze by se zvySovala frekvence vyskytu vrozenych
vyvojovych vad, ale dochazi ¢astéji ke stanoveni diagnozy jiz pred porodem, a tim padem
Kk v¢asnéjSimu z&chytu. Paliativni péce zac¢ina jiz v dobé diagnostického procesu ve fazi
metod prenatalni diagnostiky, pii stanoveni diagndzy zivot limitujici vrozené vyvojove
vady a pokrac¢uje podporou informované volby rodi¢t o osudu plodu ¢i novorozence.
Rodi¢e maji pravo ziskat vSechny dostupné informace, nemélo by se jim nabizet
jednostranné feseni - ukonceni téhotenstvi. Sdéleni diagnozy je pro rodice vétSinou
Sokujici, zazivaji Uzkost a strach. Muze se stat, ze prvotnim informacim odmitaji uvéfit,
pro¢ se to stalo pravé jim. Zenam se mize zdat nepochopitelné a nevysvétlitelné, ze dité,
které se v déloze aktivné pohybuje, je postizené. S rodi¢i by se mély diskutovat moznosti
paliativni péce nebo moznost ukonceni téhotenstvi. Pro rozhodnuti rodi¢t o ukonceni
téhotenstvi jsou dulezité faktory jako prognoza ditéte, plodu ¢i novorozence, jejich postoj
k ukonéeni téhotenstvi, K Zivotu a smrti obecné a v neposledni fadé také pocity spojené s
moznymi problémy v rodi¢ovstvi, v partnerském a rodinnem zivoté (Buzgova et al.,
2019).

Mezi divody pro pokracovani v téhotenstvi jsou nejéastéjs§imi moralni piesvédceni, mezi
néz patii osobni hodnoty, nabozZenské piesvédéeni nebo fatalismus. DalSim divodem
muze byt laska k ditéti, jeho hodnota, ktera je nezavisla na jeho postizeni, touha rodicu
poznat své dité, travit s nim urcity ¢as nebo strach z pozd¢jsi litosti nad predéasné
ukon¢enym téhotenstvim. Ratislavova (2019) uvadi, ze pokracovani v téhotenstvi neni
pasivhim ¢ekanim na smrt, jde o aktivni, racionalni ptistup v nelehké situaci, ktery
rodi¢im casto piinasi naplnéni nadéje a smyslu. Perinatalni paliativni péce potvrzuje
rodiCovskou roli a uzndva ztrdtu miminka jako ztratu jakékoliv jiného milovaného
¢loveéka (Buzgova et al., 2019).

Sdélovani diagnozy zalezi na kazdém lékati. Néktefi jsou empaticti, jini nemaji dostatek
Casu Si s rodi¢i sednout, promluvit si a vytvofit co nejvic mozné piijatelné prostredi. Pfi
sdélovani diagnozy ditéte mohou rodic¢tm dojit slova. Lékati podaji zakladni informace,

ale i tak si je v prvotnim Soku rodic¢e nemuseji v§echny pamatovat, coz je normalni. Je
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potieba, aby si rodice daly ¢as na vstiebani takového sdéleni. Dulezité je zlstat s Iékafem
v kontaktu, a jakmile rodi¢e naberou prvni sily, je vhodné se na v§e doptat. Je v pofadku
se ptat na mnoho dotazi, nékdy zdanlivé hloupych. Nikdo ale nemuzZe rodi¢e soudit, ani
ten, ktery si prosel stejnou situaci. Kazdy jsme jiny a prozivame zatézové situace odlisné
aruzné dlouho. V prvotni fazi v sobé ¢lovék mize citit obrovské prazdno, jakousi propast,
¢i naopak chaos v hlavé. To, jak takovou situaci rodi¢e zvladnou, zalezi nejen na jejich
vnitini sile, nastaveni, vite, ale samoziejmé i na jejich ptibuznych a zndmych v okoli, zda
v nich maji dostate¢nou oporu a pochopeni. Popirani, smlouvani, hnév, strach, Gzkost,
nechut’, bezmoc a smutek jsou zcela pochopitelné reakce na tak zasadni zjisténi tykajici

se ditéte v déloze matky (Tomalova et al., 2015).

Vhodnym doporuéeni v komunikaci a planovani péce je umoznit rodinam, aby se
dozvedely potrebné informace co nejdrive po urceni diagnozy a aby je nékdo navigoval,
na koho se mohou v prvé fad¢ obrétit. Je vhodné, aby rodiny dostaly tisténé materialy o
piistupu v 1é¢bé jejich ditéte a 0 moznostech podpory primo na zdravotnickém pracovisti.
Jak uvadi Polakova et al. (2017) vzhledem k casové narocnosti a obvyklym ramcovym
moznostem zdravotnika se nabizi vyuziti multidisciplinarniho paliativniho tymu, kde by
tyto podpuarné informace mohl poskytovat napriklad socialni pracovnik nebo

neonatologicka sestra (Polakova et al., 2017).

Plan prenatalni péce zahrnuje doprovazeni rodiny v pripadé ukonceni téhotenstvi pod
hranici viability. Rodice si planuji moznosti rozlouceni s ditétem a vzpominkovy balicek,
ktery jim pfipravi neonatologické sestry. Vhodné je také naplanovat krizovou intervenci.
Praktické poradenstvi pri perinatalni ztraté, doprovazeni rodiny po perinatalni ztraté Ci
ukonceni tehotenstvi, zhodnoceni vysledku klinicko-patologického a genetického
vysetreni plodu a moznosti podpory v dalsi gravidit¢ jsou rovnéz nezbytnou soucasti

planu prenatalni péce (Paliatr Vysocina, 2019).

Podle organizace Together for Short Lives (2017, s. 19) by se na rozhodovani o
moznostech 1écby méla vzdy podilet rodina ditéte a na kazdou zménu zdravotniho stavu
a potreb ditéte by méli reagovat zdravotnicti profesionalové. Zastresujici pravni a eticky
princip rika, ze kazdé rozhodnuti tykajici se léecby narozen¢ho ditéte musi byt v jeho
nejlepsim zajmu a prospéchu. Na rozhodovani by se méli podilet zdravotnici s odbornou

specializaci. Takovy pfistup, kdy vsechny vyznamné aspekty rozhodovani jsou v
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nejlepsim zajmu ditéte, je zakladnim principem Umluvy o pravech ditéte OSN (Together
for Short Lives, 2017).

Paralelni planovani je procesem planovani soustavné lécby narozdil od lécby na konci
zivota. Podle standardi kvality NICE z roku 2016 pristup k péci vychazi z casto
nepredvidatelného prabéhu onemocnéni a jeho soucasti je nékolik planu péce, z nichz

zdravotnici vybiraji ten, ktery nejvice odpovida aktualnim potrebam ditéte (NICE 2016).

U nékterych novorozencu je preziti do doby raného détstvi nepravdépodobné, ale na
druhou stranu mozné. V urcitych obdobich maze mit paliativni tym pocit, ze se smrt jiz
blizi, dite ale presto prezije. V takovychto situacich je velmi dulezité vyuzit paralelniho
planovani, v jehoz ramci je podle potreby poskytovana péce na konci zivota. Plan péce
Ize v prubéhu nadale upravovat. Kazd¢ rodine je treba nabidnout emocionalni a
psychologickou podporu odpovidajici jejich individualnim potrebam a provazet je v
procesu truchleni. V idealnim pripadé je nejvhodné&jsi s poskytovanim podpory zacit jiz
v okamziku diagnozy ditéte a pokracovat po celou dobu zivota ditéte, v dobé jeho smrti i
v obdobi truchleni rodi¢t (Together for Short Lives, 2017).

Podpora socialnich sluzeb

Potreba podpory ze strany socialnich sluzeb je velmi potiebna a uzite¢na z hlediska
informaci o praktickych aspektech budouciho zivota rodiny vcéetné moznych socialnich

prispevka nebo pravnich naroku rodica (Together for Short Lives, 2017).
3.1.1 Pohreb

Je vhodné, pokud mé zemielé dité sviij hrob a zaroven je to pro Zenu urc¢ita forma terapie.
Je vhodné poznat, co je pro Zenu leps$i, zda ma na hibitov chodit s nékym, nebo sama.
Clovek, se kterym by tam §la, by ji mohl pomoct vnimat straveny &as, aby ji pomohl
vnimat jeji prozivani. Jak uvadi Spaiihelova (2015), s novym zakonem o pohiebnictvi (&.
256/2001 Sh.) a o zdravotnich sluzbach (¢. 372/2011 Sh.) ohledné postupu pii potratu
miminka nebo mrtvorozeného miminka se poji povinnost pohi'bit toto miminko. Tento
pohieb zajistuji rodi¢e nebo lidé blizci rodi¢im. Pokud se o té€lo miminka neptihlasi do
96 hodin, tedy do 4 dnti, nemocnice se obrati na ptislusny méstsky urad k provedeni
socialniho pohibu. ,, Pohfeb miize byt pro rodice v tét0 Zivotni etapé ocistnou fazi.*
(Spatihelova, 2015, s. 112)
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3.1.2 Obrad pro miminko

Vétsina zdravotnickych zatizeni mivd tym nemocni¢nich kapland, v némz jsou
zastoupena rtiznd vyznani. Clenové tymu poskytuji mnoho &asu naslouchanim a
poskytovanim podpory truchlicim rodi¢im. K tomu, aby si s nemocni¢nim kaplanem

mohli rodi¢e oteviené pohovofit, neni podminkou mit zajem o obiad ani byt véfici (Sand
Cesta domu, 2018).

“Nékteri rodice se rozhodnou pohieb nevypravit, ale teba zvoli jinou formu rozloucent,
jako je vypusténi lodicky po vode ¢i balonku do nebe. Nékteri rodice se rozhodnou
postavit détatku pomnicek na miste, které maji radi, néekteri zasadi kvétinu ¢i strom.
Rozlouceni s détatkem je dileZity ritual, ktery pomaha na cesté vyrovnavani se s touto

I3}

tezkou zivotni udalosti.” (Centrum pro rodinu a socialni péci, 2018, s. 6)
3.1.3 Vzpominky

Pro rodice je dulezita zkusenost, ze miminko, které zemielo, bylo jejich ditétem. Neni
samoziejmé vhodné bagatelizovat, piehlizet nebo si nepfipoustét to, co se v jejich zivoté
stalo. Je to tézka soucast jejich zivota. Pokud si mohli vzit z porodnice né¢jakou pamatku
na dité v podob¢ pramenu vlaska nebo otisku nozicky, je to pro né mnohdy dtlezité.
Nekteré nemocnice nechavaji tyto vzpominky na miminko v dokumentaci. Pokud si je
tedy rodice nevzali, je mozné se zeptat zpétn¢ v porodnici, zda si je mohou vzit na
pamatku. Podle Spaithelové (2015) pro starsi déti nebo déti, které se v budoucnu narodi,

je tato vzpominka na miminko uZite¢na (Spaiihelova, 2015).

,,Nechat si otisk nozZicky nebo jinou skutecnost po ditéti, zasadit strom, ktery bude
pripominat toto miminko. Udélat ve vztahu k miminku néco, cO rodiciim zistane jako

jasna pamatka na toto dité, a dal pokracovat v ziti. “ (Spanhelova, 2015, s. 121)
3.1.4 Ritudly rozlouceni s miminkem

,Hranice mezi Zivotem a smrti je vnimana lidmi jako vyznamna a nebezpecnd, proto je
nutné ji ochranit a osetrit. Prechodové ritudly maji funkci ochrannou, podpiirnou a maji

dodavat pocit kontroly nad situaci. “ (Ratislavova, 2016, s. 63).

Zdravotnicti profesiondlové védomé ¢i nevédomé ovliviiuji chovani zen po perinatalni

ztraté ve smyslu, ze pocity Zen pak mohou byt ovlivnéné océekavanim ze strany

zdravotnikd. Podle Ratislavové (2016) kontakt s mrtvorozenym ditétem je u ¢eskych zen
33



daleko mén¢ Casty, nez je tomu v zahrani¢i. Tato situace se pomalu zlepsuje v ¢eskych
porodnicich, kdy se zdravotnici zatim stale spiSe ritualim rozlou¢eni s mrtvorozenym
ditétem vyhybaji a zlstavaji v zajeti starého pristupu tzv. zmizeni ditéte a potlacovani
zarmutku. Bylo zjisténo, ze matky, které si povsimly, Ze nejde jen o jejich volbu vidét
své mrtvé rozené dité, jevi vyznamné mensi vyskyt depresivnich symptomil. Zena by
méla mit dostate¢ny vhled do problému, aby se mohla sama za sebe rozhodnout a
nenechala se ovlivnit sestrou, lékarem nebo ¢leny rodiny. K tomu, aby mohly zeny vyuzit
svobodnou volbu, museji dostat piilezitost, prostor, ¢as a konkrétni informace. Faktory,
které ovlivituji rozhodnuti zen po perinatalni ztraté o kontaktu s mrtvym novorozencem,
jsou vnitni jako je vnitini touha poznat své dité a védét, jak vypadalo, obavy a strach z
kontaktu s mrtvym novorozencem. Déle jsou to zevni faktory jako je emocionalni opora
blizkého socidlniho okoli, dostatek informaci 0 mozZnostech rozlouceni a postoj
zdravotnickych profesionald K ritudlu rozlouceni s mrtvym ditétem. ,, Dva silné vnitrni
faktory, které maji vliv na rozhodnuti Zen o kontaktu s miminkem po perinatélni zzrate, je
touha nebo potieba Zeny poznat své dité a védet, jak vypadalo, naplnit podstatu materstvi
- uznat existenci ditete, upevnit s nim vztah (bonding). Druhym vnitrnim faktorem jsou
obavy, strach z kontaktu s mrtvym novorozencem, respektive strach ze setkani se smrti.
(Ratislavova, 2016, s. 71). Chovani zdravotnikt je velmi dalezitym podnétem pro
chovani rodic¢a po perinatélni ztraté, jelikoz oéekavani zdravotniktt maji nevyhnutelny

vliv na rodi¢e (Ratislavova, 2016).

Zdravotnici by se méli ptat, zda si rodice jejich stalou ptitomnost pieji ¢i nikoliv. Pokud
vyzaduji soukromi, m¢li by védét, ze se porodni asistentka nebo neonatologicka sestra
bude pravideln¢ vracet, piipadné kde se bude nachéazet po vétSinu Casu. Jak uvadi
Ratislavova (2016), ¢eské zeny, které si prozily perinatalni ztratu v zahranici, si chvali
velmi vstiicny postoj zdravotnikti k uskuteénéni kontaktu s mrtvé rozenym ditétem a
ocenuji jejich dustojné a obtadné chovani. Vnimaji silnou (ctu zdravotnik ke svému
ditéti, k hranicim Zivota a smrti. Dité mohou rodi¢e vidét oble¢ené do svatecnich Satd, v
intimnim prostiedi a byt s nim neomezené dlouhou dobu, po kterou je télo ditéte ulozeno
ve specialni kolébce s chladicim zafizenim pro umisténi téla mrtvého miminka, tzv.

cuddle cot, jehoZ zavadéni do Ceskych porodnic je teprve v pocatcich (Ratislavova, 2016).

Pro porod mrtvého miminka je zvlastni to, ze rodi¢e maji k ditéti vétsinou vytvoiené silné
pouto, zaroven vSak po jeho umrti chybi konkrétni doklady o existenci ditéte spolu s

prozitky potvrzujici rodi¢ovskou identitu. Podle Buzgové et al. (2019) se perinatalni
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ztrata stdva nejednozna¢nou a rodice ji nemohou konkrétné uchopit a pojmenovat, co
prozivaji. Zdravotnici ¢asto mluvi o ztraté té¢hotenstvi, nezli 0 ztrat¢ ditéte. V souvislosti
s paliativni péci o truchlici rodi¢e pfi porodu mrtvého miminka jsou realizovany
predevsim intervence, které umoziuji rodi¢im své miminko poznat, vénovat mu
nalezitou péci a lasku a rozlougdit se s nim. Mezi tyto intervence patii vytvareni upominek
na dité, fyzicky kontakt s ditétem nebo jeho koupani a oblékani. Mezi upominky na dité,
které mohou ¢lenové perinatélniho paliativniho tymu rodi¢im pomoci uchovat, patii
ultrazvukové snimky z doby téhotenstvi, fotografie ditéte po porodu, otisk ruc¢ky nebo
nozky ditéte, praminek vlaskd, obleceni, které dit¢ mélo v dobé po porodu na sobg,
upominkova karta se jménem ditéte, hodinou narozeni, event. dmrtim ditéte, mirou,
hmotnosti a s podpisy zdravotniku, kteti byli pfitomni u porodu, dale je velmi cenné pro
rodiCe, kdyz si uchovaji identifika¢ni naramek ditéte. Jak uvadi Buzgova et al. (2019)
idealni je mit ptipraveny memory box pro rodice, kde jsou uloZeny oblecky na dit¢, karta,
sada na otisky, svicka na upominku, dvé malé latkové hracky, které jsou obé ulozeny u
ditéte pii louceni s nim, poté je jedna ponechana u ditéte a druha je uréena rodi¢tm
(Buzgova et al., 2019).

Pro rodice je pfinosné védét, ze sice nemoc jejich miminka je neovlivnitelnym faktorem,
avsak mohou vyznamné ovlivnit, jakou kvalitu bude mit Zivot jejich miminka mezi
narozenim a okamzikem, kdy piijde smrt. Dal$i neopomenutelnou informaci pro rodice
je skutecnost, ze rozhodnout se proti zakrokim, jez prodluzuji Zivot, neznamena
odmitnout zdravotni pé¢i nebo nedélat nic, ale existuji zde paliativni, Glevné alternativy,
které mohou miminku zajisStovat komfort a reagovat na jeho specifické potieby. U
nékterych predCasné narozenych déti existuje moznost docasné pouzit mechanickou
podporu zivotnich funkci, aby se jim prodlouzil Zivot. Dostupné technologie zahrnuji
dychaci pfistroj, ktery vhani miminku vzduch do plic, nebo mimotélni membranovou
oxygenaci, kterd dokaze po urcitou dobu nahradit funkci srdce a plic pomoci
modifikovaného mimotélniho ob¢hu. Je dobré mit na paméti, ze prodlouzeni zivota vzdy
nemusi znamenat prodlouzeni ziti. V nékterych piipadech tyto technologie prodluzuji
zivot miminka pouze ve smyslu, ze prodluzuji umirani. Pouziti téchto metod po urcitou
kratkou dobu vsak mtze byt vhodné, pokud si naptiklad 1ékati nejsou jisti mirou postizeni
miminka. Ziskany ¢as pomtze, aby lékati mohli udélat uvazliva rozhodnuti (Kuebelbeck,
Davis, 2020).
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U nékterych piedc¢asné narozenych déti existuje moznost do¢asné pouzit mechanickou
podporu Zivotnich funkci, aby se jim prodlouzil Zivot. Dostupné technologie zahrnuji
dychaci pfistroj, ktery vhani miminku vzduch do plic, nebo mimotélni membranovou
oxygenaci, kterd dokaze po uréitou dobu nahradit funkci srdce a plic pomoci
modifikovaného mimotéIniho ob&hu. Je dobré mit na paméti, Ze prodlouzeni zivota vzdy
nemusi znamenat prodlouzeni ziti. V nékterych pfipadech tyto technologie prodluzuji
zivot miminka pouze ve smyslu, ze prodluzuji umirani. Pouziti téchto metod po urcitou
kratkou dobu vsak muize byt vhodné, pokud si naptiklad 1ékati nejsou jisti mirou postizeni
miminka. Ziskany ¢as pomuze, aby Iékati mohli udé¢lat uvazliva rozhodnuti (Kuebelbeck,
Davis, 2020).

Pisemny porodni plan mize zmirnit Uzkost rodict a zajistit jim, Ze jejich ptani budou
jasné vyjadiena, a tak budou mit pocit kontroly v tézké situaci, kdy pievaznou vétsinu
véci ovlivnit nemohou. Porodni plan je nedocenitelnou dokumentaci, ktera rodi¢tim
poskytne strukturu, diky niz budou moct spolu se svymi zdravotniky pracovat na tom,
aby se narozeni miminka co nejvice blizilo pifedstavam rodict. NejlepSim zptisobem, jak
zacit s porodnim planem, je vhodné piedstavit si, jaky druh vzpominek by rodice radi
méli. Mozna si chté&ji miminko ptilozit na holou kazi, pfitulit na hrud’, pohoupat nebo mu
zazpivat. Je také dobré zvazit béZznou oSetiovatelskou péci, kterd bude mit v piipadé Zeny
po perinatalni ztraté vétsi vyznam. Prvni koupéani, plenka, détsky krém, zavinuti do
specidlni decky vytvaii neopakovatelnou situaci pro Zeny béhem ztraty miminka.
Neonatologicke sestry mohou tyto ukony s dobrym dmyslem ud¢lat za Zenu, protoze to
patii Kk jejich obvyklé ruting, ale pokud Zena vyzaduje udélat si je sama, je potieba tuto

skute¢nost zaznamenat do porodniho planu (srov. Kuebelbeck, Davis 2020, s. 204).

Bezprostiedné po porodu mrtvého plodu nebo po dmrti novorozence jsou rodice opét
konfrontovani s fadou nelehkych rozhodnuti. Rodi¢e mohou kdykoliv béhem procesu
péce svij ndzor zménit, je tedy nutné opét nabidnout moznosti. Rozlouceni s ditétem
muze mit charakter ritudlu. V piipadé perinatalni ztraty musi vzdy vychazet z potieb a
ptani rodic¢t. Porodni asistentka nebo neonatologicka sestra by se méla pii své péci
zajimat o tyto potieby a piani, nabizet moznosti, zajistovat podminky, poskytovat oporu
béhem ritudlu, ktery matka nebo rodice zvoli. Autorky Ratislavova a Hruskova (2020)
uvédi, ze v zahrani¢nich publikacich se bézné pouziva pojem ritudl pro oznaceni
intervenci, postupt ¢i zvyklosti, které se objevuji v péci o truchlici rodi¢e v situaci
perinatalni ztraty. Ritualy vyuzivané pfi podpote rodi¢t by mély plnit funkci ochrannou,
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podpurnou, dodévat pocit kontroly nad situaci, skute¢nosti ditéte a jeho ztraty a tim
napomahat procesu truchleni (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Rodi¢e by méli ziskat jesté pied porodem informace o moznostech rozlouceni S
mrtvorozenym ditétem. Je velmi dulezité, aby oba rodi¢e mohli své miminko vidét, drzet
jej v naruéi a travit s nim uréity cas. Avsak dukazy pro vliv fyzického kontaktu rodi¢a s
mrtvorozenym ditétem na jejich psychické zdravi jsou rozporuplné a nejisté. | pies
nedostatek empirickych dikazt a studii publikovanych na téma perinatalni ztraty se
obecné souhlasi s tim, ze vidét a chovat v naruc¢i mrtvé miminko je dtlezité pro vétsinu
zen. Zasadni je spravny zptisob komunikace s rodi¢i 0 mozZnosti byt v kontaktu s mrtvym
miminkem. Krom¢ toho je zasadni dostatek ¢asu a prostoru pro dustojné a lidské
rozlouceni s miminkem a respekt k individudlnim potfebam rodica (Ratislavova,
Hruskova, 2020).

Mezi upominky na dité, které mohou zdravotnici rodi¢im pomoci uchovat patii
ultrazvukové snimky ditéte z doby téhotenstvi, fotografie ditéte po porodu, a to
samotneho nebo s rodici, otisk rucky nebo nozky ditéte, praminek vlasku, obleceni, které
mélo dité v dobé po porodu na sob¢, upominkova karta obsahujici jméno ditéte, hodinu
narozeni, event. amrti ditéte, miru, vahu ditéte a podpisy zdravotniku, kteti byli ptitomni
u porodu, v neposledni fadé také identifika¢ni ndramek ditéte. Velice dulezité je, aby
upominky byly peclivé vytvorené, a aby rodice méli na pamatku néco, co mohou navzdy
mit u sebe jako pfipominku zivotni udalosti. “Velmi casto negativné Zeny vnimaji tlak ze
strany zdravotnikii na ukonceni kontaktu s miminkem. “ (Ratislavova, Hruskova, 2020, s.
69).

Je vhodné udé¢lat si urcity ritudl spojeny se smrti ditéte, napiiklad chodit na hibitov,
zapalovat doma svi¢ku nebo mit obrazek z ultrazvuku v penéZzence. Rodi¢e také mohou

chodit na vylet v den, kdy se miminko narodilo (Spaihelova, 2015).
3.1.5 Duchovni ritualy

Pokud si rodi¢e pieji pro miminko duchovni obtad, porodni plan jim muize usnadnit
realizaci. Jestlize maji ve svém nabozenském nebo duchovnim spolecenstvi uréitou
osobu, které by chtéli dat o narozeni ditéte védét, je vhodné poznamenat do porodniho
planu jméno miminka a kontaktni informace. Autofi Kuebelbeck a Davis (2020, s. 205)

uvadéji moznost vyuziti kaplana v dané nemocnici, ktery mize v piipadé potieby
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zastoupit. Jestlize chtéji dat rodi¢e miminko pokitit, poZehnat nebo pojmenovat, pije
dobreé si promluvit o tom v piedstihu s knézem nebo duchovnim radcem. ,, Nekteré rodiny
jsou hluboce znepokojeny, kdyz se dozvedi, ze jejich ndbozenstvi nedovoluje
novorozenecké ritualy u déti, které zemrely tésné pred narozenim nebo hned po ném.
(Kuebelbeck, Davis 2020, s. 305). Pokud se rodi¢e dozvédi zamitnuti zadosti 0 obtad az
poté, co miminko zemie, mohou mit dojem, Ze je jejich naboZenstvi zradilo, Zze nékdo je
posuzuje jako nespravné rodice, nebo Ze je jejich miminko odmitano. Jestlize zemielé
miminko nemize dostat pozehnani, ani byt ze strany duchovni autority uznano, je to velka
ztréta, kterd rodice zarmouti. Blizk& rodina muze uspofadat obfad, pii némz daji ditéti
jméno, jeho télicko muze byt poZzehnano slovy a pomazano oleji podle vybéru. Pokud si
rodice pieji vzit miminko ven, je to dalsi dulezity bod, ktery by nemél chybét v porodnim
planu, a ktery by méli rodice predem diskutovat se svymi zdravotniky, protoze mozna

bude tieba obejit standardni nemocni¢ni pravidla (Kuebelbeck, Davis, 2020).
3.1.6 Rodny a umrtni list

,, Pokud novorozenec zemrel po porodu, bude mu matrikou vystaven rodny list i list umrtni
na zaklade listu o prohlidce zemrelého, ktery vypliuje lékar neonatolog. Rodice by méli
vedet, ze podklady pro vystaveni rodného i umrtniho listu zasila na matriku nemocnice,
kde se miminko narodilo anebo zemrelo. “Pokud miminko zemrelo pred narozenim, rodny
list mrtve rozeného novorozence a zive narozeného novorozence se od sebe nijak nelisi.
Pokud narozeni miminka nespada do zakonné definice porodu, rodny ani amrtni list se

nevystavuje. “ (Centrum pro rodinu a socialni péci 2018, s. 3)
3.1.7 Vytvareni upominek

L,Upominky véetné fotografii jsou pro mnoho rodin nesmirné cenné. Jsou hmatatelnym
ditkazem, Ze vase dite existovalo, nécim, co miizete pozdeji vzit do ruky, obdivovat nebo
si k tomu privonet. ““ (Kuebelbeck, Davis, 2020, s. 207) Rodi¢e mohou nad vzpominkami
plakat nebo se jimi potésit a s hrdosti vzpominat na svoje miminko. Mohou vyvolat
krasné, zivé vzpominky. Mohou také poslouzit jako prvni impuls ke sdileni 0 zemielém
miminku s druhymi, kteti neméli ptilezitost ho vidét. Do nemocnice mohou rodice piinést
véci z domova, tieba specidlni decku, plySové zvitatko, mékkou zinku a ru¢nik, vonavy
gel nebo télové mléko nebo oblecky. Pokud se ocekava, ze miminko se narodi velmi malé,
nékteré oblecky se daji sehnat ve velikosti pro nedonosené déti (Kuebelbeck, Davis,

2020).
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Od prvnich okamziki se rodi¢e zemiclého miminka dostavaji do situace, kterou nikdy
predtim nezazili. Jak uvadi Hraské (2016), potiebovali by byt v klidu a mit ¢as a prostor
na truchleni a za&rmutek. Namisto toho musi zatizovat spoustu zalezitosti, které jsou pro
né nové a neéekané. Proti své vlastni vili a svobodé musi leckdy mluvit o své situaci s
cizimi lidmi a vysvétlovat jim, co prozivaji. Velmi nepfijemnym se stava, kdyz se rodice
po ztraté ditéte omlouvaji za své projevy a ¢eli neGekanym a necitlivym reakcim ze strany
okoli a blizké rodiny (Hraska, 2016).

3.2 Problematika vyvojové péce u nedonosenych novorozencii

Prenatalni diagnostika je souborem vysetreni, kterd umoznuji diagnostikovat onemocnéni
u jeSté nenarozenych déti. To je dulezité z hlediska informovanosti zeny o puvodu,
povaze a prognéze onemocneni plodu, véasném zahajeni lecby pii diagnostikovaném
onemocnéni nebo ohledné vcasného ukonceni tehotenstvi pri nepriznivé prognoze
onemocneni plodu (Tomalova et al., 2017). Nezraly novorozenec musi byt sledovan
dlouhodobé neonatologem. P#i zjisténi vyvojové poruchy je indikovana vyvojova
intervence (srov. Dort 2011, s. 102).

., Specializovana paliativni péce v neonatologii je aktivni interdisciplinarni péce
poskytovana tymem odbornikii vzdélanych v paliativni péci. “ (Halbrstat, StaniCkova,
2019, s. 408). Diky zlepsujici se dostupnosti perinatalni paliativni pé¢e nartsta pocet Zen,
které se rozhodnou v téhotenstvi pokracovat i po zachytu zavazné vrozené vady plodu. V
Ceské republice je podle Halbritat a Stanickové (2019) dostupnost prenatéalni poradenské
paliativni péce omezena na malé mnozstvi regioni. U nékterych novorozenct dojde k
selhani vitalnich funkci i pfes komplexni intenzivni ¢i resuscitaéni péci a cile péce je
potieba upravit ve smyslu omezeni ¢i ukonceni podpory vitalnich funkci. Takove situace
dnes bohuzel odpovidaji za vétSinu umrti v novorozeneckém véku. Jasna sjednocena
doporuceni ¢i standardy tykajici se integrace komplexni novorozenecké paliativni péce,
zahrnujici vytvoteni planu holistické péce, hodnoceni komfortu novorozence a
psychosocialni podporu rodi¢t a zdravotnikd neexistuji. Nejvhodnéj$im modelem
paliativni péce je podle Halbrstat a Stani¢kové (2019) model, kdy tym novorozenecké
jednotky intenzivni péce poskytuje obecnou paliativni péci s podporou paliativniho
specialisty zajistujiciho paliativni péci pifesahujici moznosti, schopnosti a ¢as primarniho

tymu (Halbrstat, Stanickova 2019).
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Cilem managementu bolesti a symptomu ovliviiujicich kvalitu Zivota je dosazeni
komfortu novorozence, které zahrnuje nefarmakologické postupy jako napiiklad
Klokankovani neboli skin-to-skin kontakt, chovéni, dotykani, masaze, zavinovani,
nenutritivni sani, kojeni a podavani orélni sachardzy ke snizeni stresu a bolesti pii
invazivnich vykonech. Postupy zahrnuji minimalni manipulaci s novorozencem, ochranu
jeho spanku a minimalizaci bolestivych a neptijemnych procedur a viemu, které mohou
narusit celkovy stav novorozence. Pilitem obecné paliativni péce je ptedevsim hodnoceni
neproceduralni bolesti. Piedevsim sestry, které jsou v nejuz§im kontaktu by mély byt
edukovany v rozpoznani typickych symptomi nejéastéjSich psychickych poruch
diagnostikovanych u rodi¢u novorozencu hospitalizovanych na jednotkach intenzivni
péce, jako je napiiklad deprese, Uzkost nebo komplikovany zarmutek. Efektivni a
individualizované komfortni péée 0 novorozence a jeho rodinu lze v paliativni péci
doséhnout pouze multidisciplinarnim piistupem. Podpora v dobé zarmutku a truchleni
rodi¢l muze zacit jiz pti sdéleni zavazné diagnozy. Pomoc by méla byt poskytovana v
idedlnim piipadé kontinualné i po smrti ditéte formou dlouhodobé psychosocialni
podpory rodiny. Nemén¢ dulezita je podpora rituala, aby bylo rodi¢im umoznéno
vytvofit si konkrétni vzpominkove ptedméty jako jsou otisky ruc¢ek, nohou nebo potizeni
fotografii (Halbrstat, Stani¢kova, 2019).

Polohovani a manipulace s miminkem, které se narodilo pted¢asné, je velmi dileZitou
soucasti oSetifovatelské péce. Az do svého narozeni miminko pobyva v ohrani¢eném,
bezpe¢ném prostoru délohy obklopené plodovou vodou a polohovani mu poméaha znovu
prozit pocity bezpeci a jistoty. Pfed¢asné narozenému ditéti chybi jesté nékolik tydnu k
dozrani, a pohybové vzorce, které miminku pomahaji vnimat jeho vlastni télo, se také
jeste nestadily vytvofit. Je potieba pro né€j vytvotit takove prostiedi, které bude optimalni
pro jeho normalni psychomotoricky a senzomotoricky vyvoj a usnadni mu piechod z
odlisného prostiedi. Pomoci polohovani je umoznéna oralni autostimulace, diky niz
miminko ziskava informace o svém vlastnim téle. Kdyz tato stimulace chybi podle
Dokoupilové et al. (2016), mohou se objevit problémy napiiklad pfi pozdéjsim krmeni
1Zzi¢kou, které pak mize vyvolavat davivy reflex. Aby se dité spravné vyvijelo, potiebuje
zejména aktivni péci, stimulujici prostiedi, mnoho pozitivnich podnétt a stalou pozornost
blizké rodiny. Béhem pobytu v inkubatoru se miminko setkavalo s mnoha negativnimi
podnéty, které casto souvisely s bojem o zivot, kdy se miminko na podnéty naucilo

reagovat bud’ obranou, nebo pasivitou. Autorky Dokoupilova et al. (2016) doporucuji,
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aby dité rozpoznalo, ze se ho né¢kdo dotyka pro radost a pro potéchu. Dotyky blizkych
osob musi mit jinou kvalitu, nez kdyz se jej dotykali zdravotnici pii mnoha zivot
zachranujicich situacich. Proto by se rodi¢e ditéte neméli dotykat rychle a jen konecky
prstd, ale naopak pomalu ptes dlaii a az poté prsty na kterémkoli misté na téle.
,, Univerzalnim néstrojem pro kazdodenni péci o malinké detiatko jsou maminciny ruce,
které jsou cisté, maji kratké nehty a nejsou na nich sperky. Tvar milujici matky je pro dite
zrcadlem a vzajemny ocni kontakt je jednim z predpokladii jeho zdraveho psychického
vyvoje. “ (Dokoupilové et al., 2016, s. 276)

Je idealni, kdyz o otazkach intenzivni péce rozhoduji rodice spolecné s paliativnim
tymem. V otazkach intenzivni péce bude vzdy slozité dospet k takovym rozhodnutim,
ktera jsou pro dané dité ta prava. Nejlepsi jsou zpravidla rozhodnuti, ktera také vedou k
nejlepsim vysledkam, na nichz se rodice a zdravotnici dokazi shodnout. Ne vzdy je
takova shoda mozna, avsak zdravotnicti profesiondlové se o ni vzdy budou snazit. Je
velmi dulezité, aby rodice s tim, pro co se nakonec spolecn¢ s paliativnim tymem
rozhodnou, byli skutecn¢ vnitrné ztotozneni. V nejlepsim piipadé by méli rodice vnimat
ze strany zdravotnickych profesionalti podporu, Ze jsou soucasti rozhodovaciho procesu
a také by neméli opomenout tento proces, jak se k nému dospélo (Together for Short
Lives, 2014b).

Takové naro¢né obdobi po perinatalni ztraté muze byt v zivoté rodice prozito raznym
zpusobem. Muze to pro rodice znamenat, ze se stahnou do sebe, budou zit ve své bolesti
a nebudou chtit prijit do kontaktu s okolnim svétem. Tento prozitek muze prejit i do
zoufalstvi az do deprese. Od zdravotnikt to vyzaduje vzdy citlivy pristup a doporuceni,
aby vyhledali odbornou pomoc v podobé psychoterapeuta nebo psychologa (Sparihelova,
2012).

Paliativni péce o novorozence je obzvlaste narocna z mnoha duvodi. Predevsim
diagnosticka nejistota v perinatalni paliativni péci byva ¢asto tézka kvuli nejisté diagnoze
onemocnéni i pri pomérne jasnéjsi celkové prognoze. Pro dite, které se sotva narodilo,
casto neexistuje zadny plan péce. ,, Péce je poskytovana v rusnem prostredi jednotky
intenzivni pece, kde se stav ditéte a jeho prognoza mohou velmi rychle menit, aniz by
rodina mela cas se na tyto eventuality pripravit. Rodice mohou mit pocit ztraty, i pokud
nedojde primo k umrti, ale napr. ke ztrate ocekavaneho tehotenstvi. “ (Together for Short
Lives, 2017, s. 16)
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V soucasné dob¢, kdy technologie umoznuji presnéjsi urceni prenatalni diagnozy
potencialné zivot ohrozujicich onemocnéni, je tfeba reagovat na vzrustajici potrebu
paliativni péce u novorozencti. Praxe na novorozeneckeé jednotce intenzivni péce muze
prispivat k zavislosti na Iékarskych pristrojich a vybaveni. Jestlize chceme podle
organizace Together for Short Lives (2017) zaujmout pristup, ktery bude od pocatku
paliativni, zaméreni péce se musi dale ubirat tak, aby zdravotni¢ti profesionalové pri
soustavném poskytovani intenzivni péce mohli omezit intervence zalozené na lékarské
technice (Together for Short Lives, 2017).

3.3 Piekadiky v zavadéni paliativni péce 0 novorozence do praxe

Prvni bariérou je Spatna a nedostate¢na komunikace spolu s neschopnosti tymové
spoluprace mezi jednotlivymi ¢leny zdravotnickych profesionald a dalSich profesi
podilejicich se na paliativni péci. Tyto piekazky souvisi s rozdilnym vzdélanim a
fragmentaci zdravotnickych profesionaltt na neidealné spolupracujici skupiny lékatu,
sester, psychoterapeutt nebo socialnich pracovniki. Vyznamnou piekazkou
implementace neonatologické paliativni péce je nedostate¢na komunikac¢ni vybavenost
zdravotnikd. Nedostate¢na pozornost vénovana paliativni pééi a komunikaci na
Iékatskych, zdravotnickych fakultdch a v sesterskych vzdélavacich programech ztézuje
zavedeni obecnych paliativnich principt. Dalsi bariérou jsou i v podminkach Ceské
republiky nedostatecné zdroje jako je nedostatek casu, specialisti ¢i nedostatek

administrativni a finan¢ni podpory (Halbrstat, Stanickova, 2019).

Jednotnd konkrétni doporuceni v neonatologické paliativni péci neexistuji. Otazky
ohledn¢ zahajeni paliativni péce zistavaji na mnoha pracovistich zdrojem konfliktu a
nejistoty. Sdileni dobré praxe mezi jednotlivymi pracovisti by mohlo byt piinosem k
vytvoteni ramcovych doporuceni a k implementaci paliativni péée do praxe navzdory
nynéj$im piekazkam, jako je nedostatek zdrojii a zkuSenosti. Velkym prostorem ke
zlepSeni je i vzdélavani zdravotnickych profesionali v principech obecné paliativni péce,
predevsim v komunikaci. Podle Halbrstat a Stani¢kové (2019) v historii neonatologie
existovalo obdobi, kdy odbornici nevétili, Ze novorozenci citi bolest. Implementace
paliativni péc¢e 0 novorozence a multidisciplinarni pfistup v pééi 0 novorozence s zivot
limitujicim onemocnénim je dalsim krokem na cest¢ k humanni, etické a na rodinu
zaméfené péc¢i 0 nedonoseného nebo nemocného novorozence (Halbrstat, Stanickova,
2019).
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Lékaii a sestry starajici se 0 novorozence jsou ¢asto postaveni pred nelehkou Glohu
spojenou s mnohymi etickymi otazkami, které si vzdy vyzaduji individualni ptistup
zdravotnikd. Principy poskytovani paliativni péce novorozenci jsou podobné jako v
zahrani¢i. Jednotlivé intervence se nelisi. Rozdil je v ptistupu, védomostech, zru¢nostech
a zkusenostech zdravotnického personélu. V téchto tézkych situacich je dulezité zachovat
dustojnost a humannost na obou stranach. Rodi¢e zemfielych déti se mohou citit
podvedeni tim, Ze jejich ditéti neni umoznéno nadale zit. Taktéz se mohou citit potrestani,
ze nebyli dost dobrymi rodi¢i. Nékdy mohou prozivat pocity provinéni, Ze oni prezili své
potomky, v tu dobu potiebuji ve svém smutku podporu (srov. Ovsonkova, Smicikova,
2009).

Samoziejmé neni dulezité jen prezivani, ale také kvalita Zivota téchto nemocnych
novorozencu. Paliativni péée 0 novorozence se zamétuje predev§im na zabezpeleni
termoneutralniho prostiedi, starostlivost o vyzivu, vyprazdiovani, ptijem tekutin, tlumeni
bolesti a na neopomenutelny kontakt s rodinou. Idealni teplota prostiedi pro dité je tzv.
termoneutralni prostiedi, coz je teplota, pti které je metabolismus ditéte na nejnizsi
arovni, protoZze nemusi produkovat energii na udrzeni si teploty nebo ochlazeni a muze ji
tak vyuzit na rist svého organismu. Hygienickou péc¢i o novorozence je nutné vykonavat
v inkubatoru, aby se piedeSlo stresu pii odpojeni ventilatoru a nasledné hypoxii
organismu. ,, Vsichni novorozenci, kteri jsou v Kkritickém stavu, potrebuji maximdlné
ohleduplnou, jemnou manipulaci béhem realizaci vsech vykoni.“ (OvSonkova,

Smicikova, 2009, s. 280)

Tlumeni bolesti na jednotce intenzivni a resuscitaéni péce se provadi jak medikamentdzni
l1é¢bou, tak i nefarmakologickymi postupy. Nejéastéji vyuzivané nefarmakologicke
postupy jsou podle Ovsonkové a Smic¢ikové (2009) podavani glukézy po kapkéch, sani
dudliku, tlumeni hluku a svétla, zavinovani do plenky, ukladani do hnizda a jiné postupy.
Jakmile to zdravotni stav ditéte dovoli, oba rodi¢e poskytuji svym détem tzv.
klok&nkovou péci. Rodice si déti prikladaji na obnazeny hrudnik, kdy déti odpocivaji pii
optimalnim tepelném komfortu. Kromé toho se upeviiuji sociéalni a citové vazby mezi
rodi¢i a détmi. Podavani medikamentu patii i k eliminaci stresovych ¢initelti na jednotce
intenzivni péce, jakymi jsou uré¢ité mechanicka ventilace nebo endotrachealni intubace
(Ovsonkova, Smic¢ikova, 2009).
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Vétsina Umrti novorozenci je spojena s jejich pred¢asnym narozenim a s vrozenymi
anomaliemi neslu¢itelnymi se zivotem. ,,Kontakt rodicii S ditétem, Které umira, je
nevyhnutelné pro zhmotnéni jejich predstav, Ze dit¢ bylo skutecné. (OvSonkova,
Smicikova, 2009, s. 281). Rodi¢e prozivaji pii kontaktu s ditétem smiSené pocity.
Komunikace jako krizova intervence je vsak jen intuitivni a nahodila. Divodem mize
byt ptedevsim to, Ze profesionalni piiprava na povolani v minulosti nezahrnovala vyuku

tzv. terapeutické komunikace (OvSonkova, Smi¢ikova, 2009).

Prvni stadium smutku a vyrovnavani se se ztratou ditéte podle Elisabeth Kiibler Rossove
je Sok. Jde o moment piekvapeni, kdy rodice samotnou diagnézu nechdpou a jsou
zmateni. Nejsou schopni ani ochotni rozumét slovam, které poslouchaji od

zdravotnickych profesionald (OvSonkova, Smicikova, 2009).

Kfest ditéte zatazujeme k uspokojovani spiritudlnich potteb ditéte a jeho rodica. Vychazi
to pravdépodobné ze stadia Soku, které rodice prozivaji, protoze pred¢asné narozeni ditéte
je pro rodi¢e neocekavané. Dilezité je také spole¢né rozhodovani zdravotnickych
profesionalti a rodi¢t 0 osudu novorozence. Jak uvadi Ovsonkova a Smicikova (2009)
nabozenské obiady maji svoji nezastupitelnou ulohu v poskytovani paliativni péce at’ se
jedna o détského anebo dospélého pacienta. Sestra pozoruje smutek rodi¢t a umoznuje
jimrealizovat jakékoliv nabozenské obiady. Paliativni tym zabezpecuje klidné a nerusené
prostiedi tohoto nabozenského obiadu. V nemocnici je k dispozici také farska sluzba a
knéz (OvSonkova, Smicikova, 2009).

., Hlavni rodicovskou roli otce béhem tehotenstvi, ale i po porodu, je byt ochranou a
oporou matky. “ (Ovsonkova, Smi¢ikova, 2009, s. 283).

Dokud novorozenec zije, méli by oba rodi¢e védét 0 ném co nejvice, tudiz Ukolem lékaia
a sester je v tomto piipadé jim srozumitelné vysvétlit zdravotni stav jejich ditéte. Jakmile
rodie poznaji a porozumgji stavu ditéte, mohou Iépe spolupracovat a poméhat béhem
péce. Je dulezité uvédomit si, ze rodice ditéte byvaji precitlivéli na zjem, anebo naopak
nezajem druhych a jsou vnimavéjsi na reakce okoli. Potiebuji citit, ze multidisciplinarni
paliativni tym se k nim a k jejich ditéti chova rovné jako k ostatnim détem. ,, Takovéto
chovani jim potom dava pocit, Ze jich dité je plnohodnotna lidska bytost a oni jsou
plnohodnotnymi rodici, a to je pro né velmi dilezité. “ (Ovsonkova, Smicikova, 2009, s.
284)
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Prostiedi Kliniky mize byt na béznych Usecich jednotky intenzivni a resuscitacni péce
velmi nepfiznivé k psychice rodi¢t. Velké mnozstvi pfistroji, rizné alarmy, ptili§ mnoho
riznych snimact u déti vytvari neklidnou atmosféru. Avsak neni mozné tyto piistroje
vyloucit z provozu, dilezit¢ je jejich funkci vysvétlit rodi¢im ditéte. Snahou
zdravotnickych profesionali je pokud mozno eliminovat kazdy rusivy moment. Podle
OvsSonkové a Smi¢ikové (2009) ke zmirnéni té€chto negativnich vlivii by mohly piispét
myslenky hospice na jednotce intenzivni a resuscitacni péce, které pomahaji vytvaret
soukromi, prostiedi, komunikaci a informace pro rodice mohou byt podany pfijatelnym
a méné stresujicim zptisobem. Jestlize v prvnich dnech Zivota nebylo mozné u
pozorovaného ditéte aktivné zapojit rodi¢e do péce, v nasledujicich dnech by méli byt
pouceni 0 tom, jak mohou s ditétem komunikovat, hladit ho, jak manipulovat s
inkubatorem. Podobn¢ i v zahrani¢i zapojuji do péce o dité rodie v rdmci zdravotniho
stavu ditéte, aby podpofili pozitivni vztah mezi ditétem a rodicem. Zaroven je dulezité
rodi¢tm dat pfilezitost adaptovat se na rodicovské role i tehdy, pokud musi byt dité
odlouc¢ené od matky. Zdravotnici sleduji, zda rodi¢e chapou podané informace. Rovnéz
vedou rodi¢e k tcasti na rozhodovani v jednotlivych krocich v pé¢i (Ovsonkova,
Smic¢ikova, 2009).

Umirani ditéte je doprovazené na jednotce intenzivni péce hlubokou lidskosti. Rodi¢e by
méli citit zajem ze strany zdravotnickych profesionala o jejich dité, ale i 0 né samotné.
Tézka situace a bolest, kterou prozivaji, déla rodi¢e velmi vnimavéj$imi a citlivéj$imi na
kazdy podnét ¢i slovo. Rodi¢e by méli byt upozornéni na skute¢nost, ze budou dostavat
pribézné zpravy o zdravotnim stavu ditéte, které se vsak mohou zménit v souvislosti s
aktualnim stavem ditéte, ptipadné s novymi vysledky vysetieni. Po imrti novorozence
potiebuji rodi¢e spolutcast zdravotnikii, nestaci projevit jen soustrast. Rodice potiebuji
soukromi a cas, aby se rozloucili se svym ditétem. Na druhé strané¢ je potiebné byt
rodi¢im nablizku, jelikoz oéekavaji konkrétni podptrné aktivity napomahajici zvladnuti
této naro¢né a bolestné situace. Podle Ovsonkové a Smicikové (2009) se za podpirné
aktivity povazuje pfitomnost rodi¢t na oddéleni, vzpominkovy balicek, ¢i kontakt s rodici
po urcitém Case béhem jejich prozivani smutku. Prozivani ztraty a smutku ma vzdy
nékolik stadii, které zasahuji celou osobnost ¢lovéka. Projevuje se v chovani, pocitech,
ale i v somatickém stavu ¢lovéka, ktery ho proziva a snazi se s nim szit. Mezi pocity pii
prozivani smutku patii hnév, strach, smutek nebo i radost. Pfi nezpracovani téchto

primarnich emoci nastupuji pocity sekundarni jako jsou anxiozita, nesmélost, frustrace

45



nebo deprese, které svym zpisobem rozptyluji energii potfebnou na zpracovani
primarnich pocitt. Rodi¢ ditéte, by nemél byt v této krizové situaci sdm. Pravé naopak
rodi¢e ¢asto nemaji dost sil podélit se se zdravotniky o svoje bezprostiedni prozivané
pocity, proto zdravotnici nemohou ocekavat, ze samy budou o svych pocitech a emocich
hovotit. Je potfeba, aby zdravotnici byli rodicim k dispozici alesponn fyzicky svou
pritomnosti. Je ziejmé, Ze po Umrti ditéte je potiebné pracovat s jeho rodic¢i, zustat s nimi
v kontaktu a pomahat jim ptekonavat jednotlivé faze, se kterymi nemaji zadné zkusenosti
(Ovsonkova, Smi¢ikova, 2009).

Poskytovani pisemnych informaci sestrou 0 pohiebnich sluzbach, 0 pohifebnim obleceni
ditéte nebo 0 oddéleni patologie je pro rodi¢e ulehéenim zatizovani formalit spojenych s
pohibem. Jak uvadi OvSonkova a Smicikova (2009) doporucené pisemné materialy pro
rodi¢e by mély obsahovat informace o tom, kde se nachazi zemielé dité, jaké obleceni
pro dit¢ je tieba donést, kde a jak zabezpecit pohieb a jaké ufedni dokumenty budou

rodiCe potiebovat (OvSonkova, Smicikova, 2009).

Zakladni principy neonatologické paliativni péce jsou zaméfené na tlumeni bolesti,
vytvofeni komfortu pro dit¢ a minimalizaci invazivnich vykont v ¢ase, kdy dité neni
mozné vylécit z duvodu jeho nezvratného zdravotniho stavu. ,, Ve skutecnosti se v
neonatologii jednoznacnost potireby zahajeni paliativni péce u novorozencii urcuje velmi
tezko, jestlize hranice mezi intenzivni kurativni léchou a zacdatkem paliativni péce je

nejasna a casto tézko nerozeznatelnd. *“ (OvSonkova, Smi¢ikova, 2009, s. 287)
3.4 Podpora zdravotnikit a dalSich poskytovatelit péce

., Psychologickd podpora zdravotnikii podilejicich se na paliativni péci by méla byt
podavana pravidelné, nebot' nejen pomaha v prevenci syndromu vyhoreni, ale i neprimo
zvysuje kvalitu poskytované péce. “ (Halbrstat, Stanickova, 2019, s. 409). Z mnoha
diuvodu vsak psychologicka podpora zistava na vétSiné pracovist nedostateéna.
Nejcastéjsi formy podpory zdravotnickych profesionalti jsou supervize tymove ci

ptipadové, debriefing ¢i jiné formy psychologické pomoci (Halbrstat, Stanickova, 2019).

Zdravotnicti profesionalové se ocitaji v tplné jiné situaci nez rodici zena. Je také mozné,
ze nékdo z porodnich asistentek nebo 1ékaiek si v této situaci otevie svou ranu, tudiz je
velmi dalezita vnimavost vici zen€, aby nezahojené rany zdravotnickych profesionalek

v v

nebyly pro Zzenu naro¢néjsi a bolavéjsi, nez jsou. Zdravotnici potiebuji od svych kolegii
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pomoc, slovni i emo¢ni oporu a idealné vyjadrit tuto tézkost, kterd se déje, i vzajemnou
oporu. Pokud by rodici zena potiebovala zpivat, kiicet, plakat, je vhodné ji to dovolit a
nechat emoce plynout. Katetina Ratislavova, puvodné porodni asistentka, udava nékolik

dulezitych doporuceni, ktera jsou vhodna pii porodu mrtvého miminka:

- poskytnout matce co nejvice informaci o prib&hu porodu, tlumeni bolestivé ritualech

rozlouceni se s miminkem;
- nabidnout Zen¢ vzdy ptitomnost blizké osoby z rodiny ¢i z fad ptibuznych;
- byt pozorna k potiebam a pocitim Zzen;
- nepiedpokladat, ale ptat se neustale;
- Vést zenu K O nejsamostatnéj$im rozhodnutim;
- byt empatickd, vlidna a klidna;

- povzbuzovat Zenu prostiednictvim neverbalni komunikace a vyjadfovat ji Uctu a

respekt;

- oznaCit pokoj, kde Zena rodi mrtvé miminko kvétinou nebo stuzkou, aby nedochazelo

ke zbyte¢nym nedorozuménim ze strany zdravotniku s rodici;

- ocefovat Zenu, jeji silu a state¢nost (Spaithelova, 2015).
3.4.1 Sebepéce a podpora zdravotnickych profesionalii

Doporucenim pro zdravotniky je ucit se od zkusenéjsich neonatologickych sester a
rozvijet vlastni schopnosti pomoci zkusenosti. Sledovanim a vyhodnocovanim vlastnich
pocitt a obav se minimalizuji predsudky v paliativni péce. Pti perinatalni ztraté je vhodné
pravidelné provadét sebereflexi, reflexi v tymu nebo supervizi. Péte 0 rodi¢e po
perinatalni ztrat¢ je emocionalné velmi naro¢na, a proto je nezbytné dodrzovat pravidla
psychohygieny. Podilejte se na vytvareni nemocni¢nich tymu, které budou péci o zeny
po perinatlni ztraté zajistovat. V zahrani¢i existuje nemocni¢ni paliativni tym, tzv.
Bereavement team tvofeny gynekologem, porodni asistentkou, neonatologem,

psychologem a duchovnim (Ratislavova, 2014).
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Zdravotnici nékdy mivaji problém odpoutat se od starosti rodiny a mohou sami
potrebovat podporu. Po umrti ditéte maze byt podle organizace Together for Short Lives
(2017, s. 47) vhodné aktivovat rizné metody podpory personalu, mezi néz patii
debriefing nebo reflektivni praktiky. Timto zpusobem se mize zaroven snizit uroven
stresu u zdravotniku i vysoké riziko vyhoreni a unavy ze soucitu (Together for Short
Lives, 2017).

,,Rodice se nekdy potykaji take se sekundarni ztratou, napr. se zmenami ve svem
vzajemnem vztahu a vztazich s ostatnimi pribuznymi i odborniky, ktes7 0 ne a jejich dite
pecovali. “ (Together for Short Lives, 2017, s. 48). Pokud rodice prijdou o jedno z dvojcat
nebo trojcat, mohou prozivat riznorodé emoci, ve kterych neni lehké se vyznat. Na jedné
stran¢ prozivaji ztratu ditéte a na druhé radost a starost o to zdravé dité. Vétsina rodicu
ocenuje, pokud jim zdravotnicti profesionalové daji najevo, ze je ptirozené truchlit i v
této situaci. Jak uvadi organizace Together for Short Lives (2017), zakladnim principem
péce o takovéto rodiny je uvédomeni, ze bolest rodict neni 0 nic mensi, piestoze jejich
druhé¢ dite prezilo. Pokud si rodi¢e budou prat, zdravotnici jim mohou pomoci vytvorit si
upominku na to, ze zemrelé dit¢ bylo z dvojcat nebo trojcat. V zahrani¢nim britském
kontextu se prosadilo oznaceni kolébky prezivsiho ditéte fialovym motylkem, ktery

symbolizuje jeho zemrelého sourozence (Together for Short Lives, 2017).

Pokud nektery z rodica vyjadri prani, aby se v zivot udrzujici lécbé dale pokracovalo,
nemeli by ho za to zdravotnicti profesionalové kritizovat. Je potieba rodicum vysvétlit,
ze zivot udrzujici lécba neni sama o sobé lécbou kurativni a na zakladni onemocnéni
ditéte nema zadny vliv. Pokud to bude prospésné, je dobré zvazit moznost obratit se na
nemocnhicni etickou komisi nebo vyuzit sluzeb medicinsky orientovaného mediatora
(Together for Short Lives, 2014a).

3.4.2 Konflikty mezi ¢leny personélu

Do rozhodovani o dalsim pokracovani péce o novorozence a o tom, nakolik je vhodné
zahajit zivot udrzujici lécbu nebo v ni pokracovat, by meli byt zapojeni vsichni ¢lenové
zdravotnického tymu, bez ohledu na jejich postaveni v organizacni hierarchii. Mira
dtlezitosti nazora jednotlivych clent zdravotnické tymu zalezi na jejich zkusenostech,
avSak odpovédnost za vysledné rozhodnuti nese vzdy pouze vedouci lékar. Mezi postupy
posilujici soudrznost zdravotnického tymu a jeho zdravé fungovani patri pravidelna a

predem planovana setkani vsech zdravotniki na oddéleni nebo psychosocialné
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orientovana sezeni multidisciplinarniho tymu. Je zndmo, ze takove postupy snizuji riziko
konfliktu mezi zdravotniky. Novorozenecka oddéleni by méla mit k dispozici klinického
psychologa a zdravotnici by meli byt informovani o tom, jaké dalsi zdroje podpory mohou
vyuzit. Uginnou metodou miize byt podle organizace Together for Short Lives (2017, s.
46) metoda reflektivni praxe. Jestlize dojde k umrti ditéte, méla by byt kazdému
zdravotnickému profesionalovi nabidnuta moznost tuto traumatizujici zkusenost
zpracovat v fizeném rozhovoru s odbornikem metodou debriefingu. V otazkéch ohledné
viry je vhodné nabidnout zdravotnikim spiritudIni péci, kterou poskytuji nemocniéni
kaplani (Together for Short Lives, 2017).

Kazdy zdravotnicky profesional by mél absolvovat vycvik zaméreny na principy
paliativni péce a citlivou komunikaci s rodici. Podle organizace Together for Short Lives
nckteré studie naznacuji, ze paliativni péce o novorozence na konci zivota by pro
zdravotniky méla byt dobrovolna, a pokud se kdokoliv ze zdravotniki na tento druh prace
neciti, mel by byt poveren jinymi ukoly (Together for Short Lives, 2014a).

3.5 Socialni dopady na rodinu pii poskytovani paliativni péce v neonatologii

Dulezitou potiebou obou rodi¢t je vyrovnat se s novym socialnim postavenim rodiny, se
zménami V socialnich rolich, vztazich k druhym lidem a zménami v bézném fungovani
rodiny. Adaptace rodiny neni zpravidla nikdy ukon¢ena, protoze kazdé dalsi zhorSeni v
prabéhu nemoci je pro rodinu dalsim Sokem, s kterym se musi vypotadat. V ramci vztahtu
v rodiné mize nemoc ditéte vzajemné vztahy utuzit nebo rozvratit. Nemoc ditéte snaseji
jeho rodice zpravidla $patné, coz miize zpusobovat zesileni konfliktt v manzelské dvojici,

Vv hor$im ptipadé odcizeni nebo oddaleni partner (Buzgova et al., 2019).

Na jednotkach intenzivni péce je pfili§ velké mnozstvi piistroji, riznych alarmu, pfilis
mnoho rdznych snimacia u ditéte, velky pohyb zaméstnancti a rodi¢u. Dilezité je
zabezpecit, aby rodina mohla travit co nejvice ¢asu s umirajicim ditétem. Jednou z priorit
paliativni péce je, aby byly jednotky intenzivni péce vybavené mistnosti, ktera je jejich
soucasti, a kterd slouzi na to, aby se rodina mohla distojné a v dostate¢ném ¢ase rozlougéit

se svym ditétem (Zanovitova, Ovsonkova, 2010).

vvvvv

dospélych pacientd, kde jsou prvky paliativni péce zavedeny déle. Bariéry zpomalujici

vyvoj paliativni péce 0 déti mizeme najit na strané zdravotnickych profesionald i na
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stran¢ rodi¢l. V nemocni¢nich zatizenich se poskytuje oSetfovatelska péce s principy
paliativni péce, ale ne v dostate¢né mife. Hlavnim prvkem paliativni péce je zajistit co
mozna nejvyssi kvalitu zivota umirajicimu novorozenci a jeho blizké rodiné (Zanovitova,
Ovsonkova, 2010).

Misto porodu by mélo byt pfedem znamé a piipravené na poskytovani perinatalni
paliativni péce, a zaroven role zdravotnikti by mély byt pfedem rozdélené. Jasna linie
odpovédnosti za péci 0 dité snizuje Uzkost a nejistotu zdravotniki, kterd se mize objevit
pii péci o0 dité na pomezi zivota a smrti. Plan péce 0 rodicku se miize vyvijet a ménit po
zjisténi vSech skute¢nosti po porodu. Dilezita je spoluprace mezi ¢leny paliativniho tymu
arodici, dale jsou vyznamné intervence zaméfené na podporu vztahu rodi¢ a dité a respekt
ke kulturnim a spiritualnim potifebam rodiny. Perinatalni paliativni tym by se mél vyhnout
otazkam ptesného uréeni Casu pieziti, jelikoz je to neetické a velmi nevhodné. Je vhodne,
aby rodice védéli, ze delsi doba preziti neznamena vétsi utrpeni nebo chybneé rozhodnuti,
ale znamena pouze vice c¢asu, ktery mohou byt se svym ditétem. Novorozenci se
poskytuje bézna péce jako je koupani, oblékani, krmeni, pokud je to mozné, dale pak
teplo, klid a v piipadé potieby tzv. comfort care; tlumeni bolesti, podavani kysliku.
Ostatni 1ékatské a oSetfovatelské intervence jsou poskytovany podle stavu ditéte a po

domluvé s rodi¢i (Buzgova et al., 2019).
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4 Specifika prenatalni a perinatalni paliativni péce

Piedevsim rodi¢um, ktefi o¢ekavaji narozeni ditéte s zivot limitujici vadou, je urcena
prenatalni a perinatalni paliativni péce trvajici od stanoveni diagn6zy az po umrti a proces
truchleni. Rodice, kteti se rozhodnou pro pokracovani téhotenstvi pii zivot limitujici vadé
u ditéte, ziskaji ¢as pro navazovani vztahu (bonding), lasku (loving) a ztratu (losing).
Autorky Ratislavovd a Hruskova (2020) doporucuji, aby zdravotnici nepodporovali
faleSné nadé&je rodicu, ale spis chapali nadéji ve vztahu k cilim péce. V komunikaci
béhem téhotenstvi ze strany zdravotniki je vhodné byt otevieni viéi rodiCovskym
otazkam, jejich strachu a obavam. Je pfirozené, Ze rodi¢e méni v pribéhu téhotenstvi sva
odekavani a nadgje. Casto védomé ocetiuji ¢as, ktery mohou travit s ditétem b&hem
téhotenstvi a pred porodem. VétSinou oslovuji dité jménem, potizuji fotografie pii
ultrazvukovem vysetieni nebo sleduji pohyby ditéte v déloze matky. Moznost vidét dité
na ultrazvuku je piilezitosti kK podpoie rodi¢ovského pouta k ditéti. Zdravotnicti

profesionalové by méli znat prani rodic¢a a reagovat na né (Ratislavova, Hruskova, 2020).
4.1 Perinatélni hospicova péce v zahranici

V ramci perinatalni hospicoveé péce maji rodice moznost planovat, jaké maji predstavy o
porodu a 0 péci po narozeni. Maji plnou podporu v prenatalni komunikaci s ditétem.
Zdravotnicti profesiondlové se snazi respektovat jejich prani a je vytvoren i plan
osetrovatelské péce a vhodné symptomové péce. V zahrani¢i je bézné, ze je rodicum
nabidnuta chladici kolébka, tudiz je moznost vzit si miminko na néjaky cas domu, aby se
s nim mohla rozloucit blizka rodina ve svém prirozeném prostredi. V zahranici existuji i
perinatalni hospice, kde piichazeji na svet déti, u nichz je letalni diagnéza. V tomto
zarizeni probiha porod a rodice jsou s ditétem az do jeho okamziku smrti. Dulezitym
bodem je provazeni rodicu po celou dobu téhotenstvi, za zivota ditéte i po jeho smrti,
kterou samotna péce o rodinu nekonéi. Zapujceni chladici kolébky je mozné i v Ceské

republice v Nadacnim fondu Klicek (Paliatr Vyso¢ina, 2019).

Nekteti rodi¢e odmitaji odbornou psychologickou pomoc a zduraznuji zkusenost viastni
ztraty, kterou si chtéji projit samy. Vyhledavaji tedy laickou pomoc a podporu nékoho,
kdo ztratou miminka také prosel. Proto v dne$ni dob¢ tada truchlicich rodi¢t nachazi
pomoc piedevsim ve svépomocnych skupinach. Organizace, které se zabyvaji podporou

rodi¢t po perinatalni ztraté¢ ve svété jsou napi. Pregnancy and Infant Loss Support

51



(SHARE) nebo Stillbirth and Neonatal Death Society (SANDS) (Ratislavova, Hruskova,
2020).

Perinatalni paliativni péce je specifickou oblasti détské paliativni péce a nekdy je takeé
nazyvana perinatalni hospicova péce. Pokud je diagnoza novorozeného ditéte slucitelna
s neurcitou, ale omezenou dobou zivota, preléva se péce do détské paliativni péce. V
nekterych pripadech dlouhodobé nemoci ditéte potiebuje rodina podporu socialni a

specializovanou lekarskou, osetrovatelskou a rehabilitacni peci.

"Perinatalni paliativni pece je celkovy pristup, filosofie pece o rodinu, v nize se ma
narodit nebo se jiz narodilo dite se zavaznou zivot ohrozujici nemoci ¢i vadou. Zasadni
je ucta k zivotu, ktery se rod: prilis maly nebo nemocny. Jen tak je mozno cas, ktery je
rodiné dan, naplnit laskou, ktera v dalsim case zivota rodiny muze prerust v konstruktivni
silu.” (Paliatr Vysoc¢ina, 2019, s. 8).

Cilem perinatalni paliativni péce je poskytovani pomoci rodinam v procesu rozhodovani
v tehotenstvi, pria po porodu. Zohlednuje osobni nazory rodicu, postoje rodiny a nejlepsi
zajmy ditéte. Obecné perinatalni paliativni péce zahrnuje péci predporodni pri diagnoze
zivot limitujici nemoci nebo vrozené vady (prenatalniho ditéte), porodni péci o zenu,
ktera rodi na hranici viability a péci o zenu, ktera rodi mrtveé dité, dale paliativni péci o
novorozence v zavéru jeho zivota a v posledni fadé podporu truchlici matky, obou rodica

a rodiny (Paliatr Vysoc¢ina, 2019).

Zakladnimi principy perinatalni paliativni péce je predevs§im respekt k dustojnosti zivota
ditéte jako jedinecné lidské bytosti a vyznacuje se multidisciplindrnim piistupem
zdravotnikd. PerinataIni paliativni péce je také zameérena na kvalitu zivota ditéte a jeho
rodinu soucitnym a kompetentnim piistupem. Zaméfeni je zacileno na aspekty somatické
(bolest, teplo, hydratace, nutrice, lécba symptomu u novorozence), psychologické
(bonding a proces truchleni rodicu), socialni (rodinné vztahy, partnerstvi, Sirsi socialni

okoli) a spiritualni (ritualy a vira) (Paliatr Vysoc¢ina, 2019).

Cilem perinatalni paliativni péce je poskytovani pomoci rodinam v procesu rozhodovani
v téhotenstvi, pri a po porodu. Zohlednuje osobni nazory rodicu, postoje rodiny a nejlepsi
zajmy ditéte. Zakladnimi principy perinatalni paliativni péce je piedevsim respekt k
dustojnosti zivota ditéte jako jedinecné lidské bytosti a vyznacuje se multidisciplinarnim

ptistupem zdravotnikt. Perinatalni paliativni péce je také zamérena na kvalitu zivota
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ditéte a jeho rodinu soucitnym a kompetentnim pfistupem. Zaméteni je zacileno na
aspekty somatické (bolest, teplo, hydratace, nutrice, lécba symptomu u novorozence),
psychologické (bonding a proces truchleni rodicu), socialni (rodinné vztahy, partnerstvi,
sirsi socialni okoli) a spiritualni (ritualy a vira) (Paliatr Vysocina, 2019).

4.2 Perinatalni ztrata

Umrti ditéte je jedna z nejhorsich Zivotnich udalosti, které se mohou rodiciim stat. Je to
nepredstavitelne velka zatez. Ve skale zatéze dokonce nebyva ani uvedena, maximum je
100 bodii - imrti manzela nebo partnera, Umrti ditéte se s tim srovnava. “ (Ratislavova,
Hruskova, 2020, s. 29) Ztrata ditéte je néco, co rodi¢e povazuji za nepiirozené a
nespravedlivé proti pfirodnim zakonim. Podle Ratislavové a Hruskové (2020) smrt
miminka v bfisku matky pted porodem, pti porodu nebo v dobé brzy po ném neni piilis
Casta, vV na$i zemi nastane zhruba u stovek déti, ztrata ditéte postinne nékolik set rodin
ro¢né. Zpracovani tak zavazné udalosti zavisi na mnoha faktorech, jednim z nich je také
ptistup zdravotnickych profesional k rodi¢im. Dalsimi faktory jsou napf. soucasna
psychosocialni situace rodiny, zejména vztahy v rodiné, zazitky a zpracovana traumata
jejich ¢lent v minulosti, fyzicka a psychicka vybavenost a emoc¢ni odolnost, osobnost
rodi¢u nebo celkova mira zatéze v soucasnosti a dalsi porovnavajici aspekty (Ratislavova,
Hruskova, 2020).

Pro zvladani péce o nemocného a umirajiciho novorozence potrebuji mit rodice dostatek
podpory, a to jak od svych blizkych, tak od zdravotnika. Podle Polakové et al. (2017)
nasledna péce o pozustalé rodice vétsinou neni zdravotnickymi zafizenimi nijak
specificky osetrena a poskytnuta pomoc rodicum je minimalni. Rodice od zdravotnickych
profesionali po smrti ditéte vétsinou dostanou kontakty na podpurné organizace a
sdruzeni, které se pozustalym rodicum venuji. Idealni by bylo predat kontakty na zkusené
terapeuty, kteri umi se ztratou ditéte pracovat. Rodicum by méla byt vénovana i
dostatecna podpora tykajici se jejich partnerského vztahu a ujisténi, Ze svtj partnersky
nebo manzelsky vztah mohou utuzit i takovou bolestnou udalosti, jakou je perinatalni
ztréta ditéte. Podporu po smrti ditéte potrebuji také pozustali sourozenci, proto je vhodné
rodi¢im piedat kontakt na détské psychology, kteri se vénuji problematice prozivani
smrti v detskem veku. Velmi cenny je kontakt s dalsimi zenami nebo rodinami s

podobnou zivotni zkusenosti, s nimiz mohou rodice sdilet své pocity. Vzajemna podpora
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je pro rodice velmi dulezita, obzvlaste proto, ze maji casto pocit, ze jim okoli nerozumi a

nedokaze dostatecné miie pochopit, ¢im si prochazeji a jak se citi (Polakova et al., 2017).

Zdravotnik mtze vzdy pozustalého rodice vyslechnout, vytvofit si pro n&j dostatek casu,
klidné, prijemné a davérné prostiedi k setkdni. Nevhodnym se jevi pteruSovani
pozustalého rodice v hovoru. Nebat se micet, nesnazit se za kazdou cenu radit,
nebagatelizovat prozivani rodice a nebat se hovorit o zemrelém je velmi praktickym
doporu¢enim. Ptredevsim pro zdravotniky je dulezité, aby si nemysleli, ze musi
pozustalym rodi¢tm pomoci za kazdou cenu. Ne¢kdy je lepsi rodice predat jinemu
odbornikovi (Paliatr Vysocina, 2019).

Autorky Michalova a Zemanova (2021) vytvotily tzv. Check-list dobreho pristupu k
pot/ebam rodicu pri rane ztraté (viz priloha ¢. 2) a Check-list dobrého pristupu k
potiebam rodiciu pri perinatalnim umrti miminka (viz ptiloha ¢. 3), ktery muze

zdravotnikim usnadnit komunikaci s rodi¢i pii perinatalni ztraté.

Reakce rodi¢t na umrti novorozence ma podle Fendrychové a Borka (2012) n¢kolik fazi,
kterymi jsou oties z poznani bolestné skutecnosti, afekt smutku a zoufalstvi. Déle
nasleduje obrannd reakce az agresivni postoj a nakonec se rodie vyrovnavaji se

skute¢nosti (Fendrychova, Borek, 2012).
4.3 Ztrata ditéte béhem téhotenstvi

Plodem po potratu se rozumi plod, ktery po Uplném vypuzeni nebo vynéti z matcina téla
neprojevuje ani jednu ze znamek Zzivota a soucasné jeho porodni hmotnost je nizsi nez
500 g nebo ji nelze zjistit. Za plod po potratu se rozumi i plod, jehoZz téhotenstvi je kratsi
nez 22 tydni. Matka v jakémkoliv tydnu nebo dni t€hotenstvi nemluvi o svém miminku

jako o plodu, ale vzdy je to pro ni dit&, s nimz méa vytvofené pouto (Spafhelova, 2015).

Porod nezralého novorozence by mél byt veden na pracovisti novorozenecké intenzivni
péce a naopak porod novorozence s hmotnosti pod 1500 gramd by mél byt veden

vyhradné v perinatologickém centru (Dort, 2011).

Samotneé téhotenstvi se z psychologického hlediska rozdéluje podle prozivani matky na
téi obdobi. Prvni obdobi probihé od pocatku téhotenstvi, kdy se matka dozvi, Ze je t€hotna
nebo po chvili, kdy poprvé uciti pohyby miminka. Je to obdobi pIné radosti, zmatk,

smiSenych pociti, téSeni se, obav a piemysleni. Zena vnima, Ze ji tizi ¢as, ma na uréité
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véci omezenou dobu, jelikoz téhotenstvi zacalo a skon¢i. VSechny jeji mySlenky smétuji
k tomu, aby zajistila vhodné podminky pro dité&, které v ni roste, a odpovidajici péci o
dité po jeho narozeni. Ocita se v nové situaci, Kterou intenzivné proziva, a s niz se snazi
vyrovnat a pfijmout ji. Tato situace je o to téz$i nebo obtiznéjsi, ze ma pokrac¢ovani. V
tomto obdobi se v nitru Zzeny prolinaji vsechny mozné myslenky, obcas ji prostupuje klid,
ob¢as zmatek. Casto si potfebuje své myslenky s nékym srovnat a od nékoho potiebuje
posilu. Pokud dité zemie na zac¢atku t€hotenstvi, ve vétsing piipadi je to pro matku tézké,
jelikoZ se zacala na miminko té&sit a povazovala jej za soucast svého Zivota. Prestoze neciti
jesté pohyby miminka a uréitym zptisobem byl vztah k ditéti teprve zapocat, prozivani

ztréty je i v tomto obdobi bolavé a citlivé (Spanhelova, 2015).

Druhé obdobi je podle Spatihelové (2015) ¢asové vymezeno na dobu mezi prvnimi
pohyby miminka a 34. tydnem té¢hotenstvi. Z hlediska psychického prozivani Zeny je to
klidova doba, ve vétsiné piipadt totiz miminko piijala. Stalo se soucasti jejiho Zivota,
ozyva se, dava tedy jasné najevo svou pritomnost i dalsim ¢lentim rodiny. Dité se tedy i
do védomi muze jako otce a dalSich ¢lent rodiny dostava jako jasny ¢len. Pokud Zena
piijde o dité v této fazi t€hotenstvi, ¢asto je jeji zal a stesk po ditéti vétsi a intenzivnéjsi.
Citila jiz pohyby miminka, mé¢la k nému ¢asto vytvoieny hlubsi vztah a pfipravovala se
na to, ze se narodi. Mluvila 0 ném, bylo také viditelné jeji rostouci biigko. Zena se ¢asto
vzpamatovava z toho, ze prisla 0 miminko, a jesté vnima uréita nepochopeni z okoli. Také
vSechny prozitky s ditétem, které zena prozivala, jsou najednou pry¢. Je to samoziejmeé

vzdy velmi individualni u kazdé Zeny (Spaiihelova, 2015).

Autorka Spaithelova uvadi (2015), Ze tFeti obdobi trva od 34. tydne téhotenstvi do
narozeni ditéte. Je to opdt naro¢néjsi doba psychického prozivani Zeny. Zena Vi, Ze
narozeni ditéte prijde a bude tedy kratky ¢as konfrontovana s realitou. Pfedev§im pii
prvnim téhotenstvi je vSechno pro zenu nové, kdy neméa s porodem Zzadné zkuSenosti.

Také piijeti jejiho nového téla je narocnéjsi. Casto je zapotiebi, aby pfijala sama sebe

takovou, jaka je a aby vnimala, ze ma podporu blizké rodiny (Spaiihelova, 2015).

At jiz dité zemie b&hem tehotenstvi nebo tésné po narozeni, prozivaji matky smisené
negativni pocity, ve kterych byva tézké se zorientovat. Nejcastéji v souvislosti s umrtim
ditéte pocit'uji litost, obvinuji sebe samé, ale i své okoli a blizkou rodinu, maji vztek,
vy¢itky, pocity selhdni a osaméni. Maji pocit, ze jim nikdo nerozumi, stdhnou se do svého

nitra a do svého zalu. V nejhorsim piipadé se zatvrdi, ze uz nikdy dité¢ mit nechtéji. Stava
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se i to, ze celou udélost vytésni do nevédomi a viechny tyto pocity se zaénou do védomi
dostavat pozdéji. ,, Podstatné je, Ze vsechny tyto pocity a projevy jsou zcela normalni,
ocekavatelné a pri citlivém pristupu rodiny, zdravotnikii ¢i psychologa z dlouhodobého
hlediska zviddnutelné. “ (Spatihelova, 2016, s. 26)

Sdéleni diagndzy o amrti miminka v déloze jesté pied porodem byva pro rodi¢e vzdy
Sokujici. Mohou mit pocit neskute¢nosti, ochromeni, otupélosti, ale mohou se také
objevit silné emoé¢ni reakce. Zena by méla v pé¢i zdravotnikd citit jistotu, mél by byt
posilen jeji pocit bezpe¢i. Pozitivné ptsobi uklidiujici pozornost zdravotnikii, Zena by

totiz po sdéleni diagn6zy neméla zistavat sama (Buzgova et al., 2019).
4.4 Porod mrtvého ditéte

Po sdéleni diagndzy umrti ditéte v déloze je vétSinou té€hotnd Zena odeslana k
hospitalizaci. Dle doporu¢enych postupti Ceské gynekologické a porodnické spoleénosti
Jana Evangelisty Purkyné je zahajovan proces porodu mrtvého plodu tam, kde neni
bezprosttedné ohroZen zivot zeny, az po stanoveni zékladnich laboratornich hodnot.
Porodu by méla piedchazet konzultace Iékare, porodni asistentky a rodicky nebo rodict
o tom, jake kroky budou planovité nasledovat. Za samotné planovani pribéhu porodu,
procesu porodu a farmakologické tlumeni bolesti je zodpovédny Iékar, ktery by mél
poskytnout vSechny potiebné informace rodi¢tim. ,, Pokud neni ohrozZeno zdravi tehotné
Zeny, je preferovan vaginalni porod. Zeny vsak casto v fazi soku vyzaduji ukonceni porodu
cisarskym rezem. Diivodem je vétsinou 10, Ze chtéji mit vse CO nejdrive za sebou.

(Ratislavova, Hruskova, 2020, s. 57)

Lékai by mél vyuzit svych komunikaénich schopnosti a trpélivé Zené ¢i rodi¢im vysvétlit
duvody, které vedou Kk priorit¢ vagindlniho porodu. Porodni asistentka nebo
neonatologicka sestra muze pak podrobngji diskutovat se Zenou ¢i parem jejich piani a
potieby, které se vztahuji k planu porodu, k moznostem nefarmakologického tlumeni
bolesti a k moznostem rozlouceni se s ditétem. Zena by méla byt ujisténa, Ze ji bude
poskytnuta opora a budou mirnény bolestivé kontrakce kdykoliv béhem porodu. Déle
mohou byt vyuzity kromé& nefarmakologickych metod tlumeni bolesti i opiaty a
spasmolytika, které snizuji vyplavovani stresovych hormoni a Setii zené energii, kterou
bude potiebovat po porodu k vyrovnani se s celou situaci pii perinatalni ztraté. Nékteré
ji naplno prozit. V téchto piipadech by zdravotniéti profesionalové neméli analgezii
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vnucovat nebo precenovat jeji vyznam. Jak uvadi Ratislavova a Hruskova (2020), porodni
plan, ktery muze byt pisemny nebo jen diskutovany, pro Zeny pii porodu mrtvého
miminka by mél zahrnovat moznost pfitomnosti blizké osoby u porodu, tlumeni bolesti,
volbu polohy pti porodu, moznost rozlou¢eni s miminkem, uchovani upominek na dité a
individudlni pfani rodiny. Dulezité je, aby méli rodi¢e ¢as a moznost 0 nhabizenych
moznostech zdravotnik pfemyslet a samostatné se rozhodovat. Je vhodné je upozornit,
ze porodni plan neni striktné dany, ale sva rozhodnuti mohou kdykoliv béhem pobytu v
porodnici zménit (Ratislavova, Hruskova, 2020).

4.5 Hospitalizace Zeny po porodu mrtvého ditéte

Pfi umisténi matky na pokoj po porodu mrtvého miminka nebo pti umrti novorozence se
doporucuje umisténi mimo oddéleni Sestinedéli. Idealni je nabidnout muzi jako otci pobyt
se zenou v nemocnici. Casto chtéji rodi¢e opustit nemocnici co nejdfive a proces truchleni
prozivat pfirozené v intimnim prostiedi svého domova. S rodi¢i je potieba diskutovat v
prub&hu hospitalizace témata jako pitva ditéte, pohieb, matrika, proces truchleni nebo
laktace. Zdravotni¢ti pracovnici na oddéleni by méli Zenu pfipravit na to, ze 0 téchto
tématech bude komunikovat s dal§imi ¢leny paliativniho zdravotnickeho tymu. V obdobi
po perinatalni ztraté je v péci zdravotnikt velmi zasadni zpusob komunikace a spoluprace
v tymu Iékaie, neonatologické sestry ¢i porodni asistentky, socidlni pracovnice,
psychologa. Autorky Ratislavova a Hruskova (2020) uvadéji, ze ¢eské zeny se zkusenosti
perinatalni ztraty maji casto pocit, Zze porodni asistentky nebo sestry a 1ékati uspokojuji
pouze jejich biologické potteby. Pocity izolace a bezmoci u zen jsou spojovany s
vhimanim odstupu, odcizenosti a nedostatkem pomoci ze strany zdravotnika
(Ratislavova, Hruskova, 2020).

Psychologickd podpora rodict po perinatalni ztraté poskytovana zdravotniky muze
zna¢né zmirnit negativni dopad ztraty na rodinu. Takova podpora rodi¢t ze strany
zdravotnikd zahrnuje pfedev$im vénovani ¢asu a pozornosti rodi¢im, v§imani si jejich
emocionalnich stavli a poskytovani zdroju pro informovana rozhodnuti. Rodice ocefiuji,
jestlize zdravotnici jsou ptipraveni naslouchat, kdyz rodice chtéji mluvit o tom, co se jim
ptihodilo. Naprosté ptijeti bez hodnoceni nebo srovnavani je kladnym aspektem v
komunikaci mezi zdravotniky a rodi¢i po perinatalni ztrat€. Zdravotnici jsou klidni, kdyz
rodi¢e vyjadiuji silné pocity a dokazou pojmenovat své vlastni emoce (Ratislavova,
Hruskova, 2020).
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Zeny po perinatalni ztraté si nejvice vazi vielého, lidského, otevieného a osobniho
ptistupu zdravotnikd. Ocetuji, kdyz jsou jim porodni asistentky nebo neonatologické
sestry na odd¢leni k dispozici, kdyz je potiebuji a jsou milé, empatické, citlivé, mysli na
komfort rodi¢u, nabizeji jim pomoc a projevuji o rodi¢e zajem. Zdravotnicky personal je
Casto presvédcen 0 tom, ze se nechova dostate¢né profesionalné, kdyz projevi zarmutek
spolu s truchlici Zenou, ale ze zkusenosti zen po perinatalni ztraté vyplyva, ze naopak
ocenuji lidské reakce zdravotnikt, které jim pomohou v uzdravovacim procesu

vyrovnavani se se ztratou miminka (Ratislavova, Hruskova, 2020).

,, Psychofarmaka maji byt pouzivana velmi ziidka v pocatcich procesu truchleni, prave z
ditvodu blokovani pocitii a komplikovani procesu truchleni.“ (Ratislavova, HruSkova,
2020, s. 79) Jejich uzivani by mélo byt konzultovano se zkuSenym psychiatrem.
Zdravotnici psychicky podporuji Zeny aktivnim naslouchanim, empatii a celkové Zenam
dodavaji pocit bezpec¢i, ze se na zdravotniky mohou obratit kdykoliv (Ratislavova,
Hruskova, 2020).

Sance preziti, kterou ma miminko, zavisi na tom, jak dlouhé obdobi nitrodélozniho
vyvoje ma za sebou. Cim vice si riist a vyvoj v déloze matky miminko zkratilo, tim bude
nezralejsi a pravdépodobné ho ¢eka naro¢néjsi cesta. Autoii Dokoupilova et al. (2016)
nezrald miminka rozd¢luji podle tydne téhotenstvi nebo podle porodni hmotnosti. Je
dulezité znat, Ze pro prabéh poporodni adaptace a pravdépodobnosti nasledné péce je
dulezitéjsi tyden tehotenstvi, ktery vice vyjadiuje, jak moc jsou jednotlivé organy nezralé
a jak dlouho mize trvat jejich dozravani, narozdil od porodni hmotnosti (Dokoupilova et
al., 2016).

Extrémné nezraly novorozenec je definovan gesta¢nim staiim pod 26. tyden téhotenstvi
nebo porodni hmotnosti pod 1000 grami. Jak uvadi Stranak et al. (2014), hranice viability
je ve vyspélych zemich Evropy stanovena na 24. dokonéeny tyden téhotenstvi za
skute¢nosti, ze zakladnim faktorem limitujici hranici viability je nezralost plicni tkané
(Stranak et al., 2014). Podle Dorta (2011) novorozenec s porodni hmotnosti mensi nez
2500 grami je novorozenec nedonoseny nebo hypotroficky, ale casto se obé piiCiny
kombinuji (Dort, 2011).
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5 Metodika vyzkumu
51 Vyzkumné cile

V diplomové praci zamérené na paliativni pé¢i v neonatologii z osetfovatelského hlediska
jsem si zvolila tfi vyzkumné cile. Prvnim cilem diplomové préace bylo zjistit
informovanost o systému détské paliativni péce se zamétenim na novorozenecké obdobi.
Druhym cilem bylo porovnat nazory zdravotnickych profesionali na potiebnost,
funk¢nost a efektivitu paliativni péce v neonatologii. Ttetim cilem bylo zhodnotit
pripravenost oSetiovatelskych profesi na spolupréci se zdravotnickou a nezdravotnickou

vetejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.
Formulace vyzkumnych cilii:

A. Zjistit informovanost o systému détské paliativni péce se zaméfenim na

novorozenecké obdobi.

B. Porovnat nazory zdravotnickych profesionalti na potfebnost, funkénost a efektivitu

paliativni péce v neonatologii.

C. Zhodnotit ptipravenost osetfovatelskych profesi na spolupraci se zdravotnickou a

nezdravotnickou vefejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.
5.2 Vyzkumné otazky
Se zvolenymi ttemi vyzkumnymi cili souvisi nasledujicich pét vyzkumnych otazek.

1. Jak rozsahla je informovanost zdravotnické a nezdravotnické vetejnosti 0 systému

paliativni péce v neonatologii?

2. Jaké jsou odlisnosti v nazorech zdravotnickych profesionalti ha funkénost systému

détské paliativni péce v neonatologii?
3.V jaké mite je efektivni system détské paliativni péce v neonatologii?

4. Jaka je spokojenost zdravotnickych profesionalti v oblasti informovanosti vefejnosti

0 systemu détské paliativni péce v neonatologii?
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5. Jaka je ptipravenost zdravotnickych profesionala v oblasti psychosociélni péce o

nezdravotnickou vefejnost?
5.3 Operacionalizace pojmii

Zivé narozené dité je kazdy plod, ktery po vybaveni z téla matky jevi znamky Zivota bez
ohledu na délku trvani téhotenstvi. Za znamky zivota jsSou povazovany projevy jako
srde¢ni akce, dychani, pulzace pupeéniku a aktivni pohyb (Dort, 2018). Zivé narozené
dité je plod, ktery dycha nebo projevuje jiné zndmky zivota, jako je srde¢ni akce, pulzace
pupecniku ¢i prokazatelné pohyby, bez ohledu na délku téhotenstvi (Klima, 2016).

Mrtvé narozené dité je plod bez znamek Zivota s hmotnosti 500 g a vysisi (Dort, 2018, s.
16). Mrtvé narozené dité je plod starsi 28 tydnii gestacniho véku nebo o0 hmotnosti nad
1000 g, ktery nejevi znamky Zivota (Klima, 2016, s. 91).

Perinatalni umrtnost je soucet mrtvé porozenych (mrtvorozenost) a zivé narozenych
novorozencii zemielych do konce 7. dne po porodu (¢asnd novorozenecka amrtnost) na
1000 zive narozenych. Perinatalni umrtnost je tedy souétem mrtvorozenosti a casné

novorozenecké umrtnosti (Dort, 2018, s. 16).

Mrtvorozenost je pocet mrtvé narozenych déti na 1000 narozenych celkem (UZIS CR,
2017).

Novorozenecka umrtnost vyjadruje pocet zemrelych novorozencii od narozeni do 28 dnii
na 1000 zive narozenych (Dort, 2018, s. 16).

Casna novorozenecka imrtnost je pocet déti zivé narozenych a zemielych do 7 dni (tj.
0—6 ukon¢enych dni) na 1000 zivé narozenych déti (UZIS CR, 2017).

Kojenecka umrtnost vyjadruje pocet zemrelych déti od narozeni do 1 roku na 1000 zZive
narozenych (Dort, 2018, s. 16).

NedonoSeny novorozenec je dité narozene v gestacnim stari kratSim nez 37 ukoncenych
tydnii (Klima, 2016, s. 91).

Nezraly novorozenec je plod z jednotného teéhotenstvi s porodni hmotnosti pod 2500 g a
délkou pod 48 cm (Klima, 2016, s. 91).
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Zraly novorozenec je dité narozené v 38. az 42. tydnu gesta¢niho véku s hmotnosti mezi
5. a95. percentilem pro danou etnickou skupinu. Déti mensich rodica, déti matek kutracek
¢i déti z viceCetnych téhotenstvi byvaji drobnéjsi. Obvykla porodni hmotnost je 2500 az
4200 g a délka byva 48 az 52 cm (Klima, 2016).

Terminem viabilita plodu se ozracuje obdobi, kdy je plod schopen narodit se Zivé a po
porodu prezit za danych podminek lékarské a osetiovatelské péce. V Ceské republice je
Vv soucasné dobé za hranici viability plodu povaZovdna hranice 24. tydne tehotenstvi.
Obdobi mezi 22. a 24. tydnem téhotenstvi je oznacovano jako Sedd zOna viability.
Vysledky péce u techto déti jsou velmi nejisté, oviivnené kromé biologickych faktorii také
postojem lékarii a rodicii, mistem porodu a pristupem k péci. (Ratislavova, Hruskova,
2020, s. 55-56).

Perinatalni ztratou rozumime umrti plodu nebo novorozence v perinatalnim obdobi
doprovéazene vétsinou U Zeny/rodicu pocity smutku, bezmoci, Zalem rizné intenzity a
myslenkami na zemrelé dite. Jde 0 prirozenou reakci, kterd provazi ztratu blizkych a je

popisovana jako proces truchleni. (Ratislavova, Hruskova, 2020, s. 56).

Rozdéleni nezralosti podle tydne téhotenstvi je nasledujici. Lehka nezralost se definuje
jako 36. az 37. tyden téhotenstvi. Stiedni nezralost se definuje jako 32. az 35. tyden
téhotenstvi. T¢Zka nezralost se definuje jako 28. az 31. tyden téhotenstvi a extrémni

nezralost se definuje pod 28. tyden téhotenstvi (Dokoupilova et al., 2016).

Rozdéleni terminu novorozenec podle hmotnosti je nasledujici. Novorozenec s
normalni hmotnosti vazi nad 2500 gramt. Novorozenec s nizkou porodni hmotnosti se
definuje v rozmezi od 1500 az 2500 grami. Novorozence s velmi nizkou porodni
hmotnosti vazi 1000 az 1500 gramti. Novorozenec s extrémné nizkou porodni hmotnosti

se definuje pod 1000 gramt (Dokoupilova et al., 2016).
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5.4 Realizace vyzkumu

Pro vyzkumné Setreni byl zvolen pristup kvalitativnino vyzkumu prostrednictvim
standardizovaneho hloubkového individuélniho rozhovoru. Pomoci kvalitativniho Setreni
jsem realizovala 20 standardizovanych hloubkovych rozhovori se zdravotnickymi
profesiondly osetiovatelské profese na pracovistich neonatologie Ill. typu z jednotek
resuscitaéni a intenzivni péce a v centrech vyvojové péce. Vzor standardizovaného

individualniho rozhovoru je v pfiloze ¢. 4.

Pied zahadjenim individudlniho rozhovoru se zdravotnickym profesionalem
oSetiovatelské profese byl kazdy respondent Gstni formou dotdzéan, zda souhlasi s
anonymnim zapojenim do vyzkumneho Setieni, kde ziskana data budou vyuzita pouze k
vyzkumnym ucelim zavéreéné diplomové prace. Respondenti byli také obeznameni s

informovanym souhlasem uUstni formou, se kterym vSichni souhlasili.

Metodika zavéreéné diplomové prace vychazi ze soucasného stavu v Ceské republice,
kde systém paliativni péce v neonatologii je nejednotny, a vedle toho se zde nachazi také
nedostate¢na komunikace mezi zdravotnickymi profesiondly oSetfovatelské profese.
Nezdravotnicka vefejnost se tak potyka s rozdilnou dostupnosti paliativni péce o
novorozence. Vzhledem k etickému a tabuizovanému tématu péce o umirajici
novorozence je cilem zdravotnickych profesionali oSetfovatelské profese snaha o
efektivni komunikaci a u¢innou psychosocialni podporu nezdravotnické veiejnosti. Pro
ucely zkoumani tématu paliativni péce v neonatologii z oSetfovatelského hlediska je
vyznamny okruh otazek ze standardizovaného rozhovoru, vedouci ke zjisténi
informovanosti zdravotnickych profesionali v oblasti paliativni péée o novorozence.
Orientacni okruh otazek ze standardizovaného rozhovoru dale zjistuje nazory
zdravotnickych profesionalti na efektivitu, funk¢énost a potiebnost stavajiciho systému
perinatalni paliativni péée a v neposledni fad¢ vede ke zhodnoceni piipravenosti
oSetfovatelskych profesionalti v psychosocidlni podpofe nezdravotnické vefejnosti v

oblasti perinatalni paliativni péce.

Vyzkumné Setteni se uskuteénilo ve Fakultni nemocnici Olomouc na jednotce intenzivni
a resuscita¢ni péce v terminu od 8. biezna do 15. biezna 2021, kterého se ucastnilo celkem
10 respondentek. Standardizované individualni rozhovory v rdmci vyzkumného setieni

dale probéhly ve Fakultni nemocnici Brno na pracovisti Porodnice Obilni trh, na jednotce
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intenzivni a resuscitacni péce 0 novorozence v terminu od 25. Unora do 31. biezna 2021,
kde probehly celkem 3 rozhovory. Déle byl proveden individudlni rozhovor se 3
respondentkami v Nemocnici Ceské Bud&jovice na jednotce resuscitaéni a intenzivni
péce v terminu od 15. biezna do 31. biezna 2021. V Praze probéhlo vyzkumné setieni ve
dvou fakultnich nemocnicich, a to ve Vseobecné fakultni nemocnici v Praze na jednotce
intenzivni a resuscitaéni péce a v superkonziliarnim centru pro nezralé novorozence. Zde
probéhly 3 rozhovory s respondentkami osetfovatelské profese v terminu od 8. biezna do
11. biezna 2021. Druhou nemocnici v Praze byla Fakultni nemocnice v Motole, kde byl
uskuteénén rozhovor s 1 respondentkou v centru multidisciplinarni péce pro déti s

perinatalni zatézi v terminu od 12. bfezna do 15. biezna 2021.

Tabulka ¢. 1: Piehled jednotlivych pracovist’, kde se realizovalo vyzkumné Setieni

Fakultni nemocnice Novorozenecké oddéleni; 08. 03. - 15. 03. 2021

Olomouc jednotka intenzivni a

resuscitaéni péce

Porodnice Fakultni
nemocnice Brno Obilni
trh

Nemocnice Ceské
Budéjovice a.s.

Vseobecna fakultni

nemocnice v Praze

Neonatologické oddéleni; 25. 02. - 31. 03. 2021
jednotka intenzivni a
resuscitacni péce 0

novorozence

Neonatologické oddéleni; 15. 03. - 31. 03. 2021
jednotka intenzivni péce

a jednotka resuscitaéni

péce

Gynekologicko- 08. 03. - 11. 03. 2021
porodnicka klinika;

superkonziliarni centrum

pro nezralé novorozence
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Fakultni nemocnice v
Motole Praha

Zdroj: vlastni vyzkumné Setfeni

Novorozenecké oddéleni; 12. 03. - 15. 03. 2021
jednotka intenzivni a

resuscitacni péce;

centrum

multidisciplinarni péce

pro déti s perinatalni

zatézi
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5.5 Techniky sberu dat a charakteristika souboru respondents

Vyzkumné Setieni probihalo kvalitativné. Sbér dat byl proveden formou
standardizovanych individualnich rozhovora, kde byla pouzita metoda numerické skaly.
Jak uvadi Bartlovd (2008, s. 44) ohledné definice standardizovaného, neboli
strukturovaného ¢i kategorizovaného rozhovoru, probihd na zakladé piedem
piipravenych otazek, jejich formulace a potadi. Vyhodou standardizovaného rozhovoru
je lepsi zpracovatelnost vysledka vyzkumného Setfeni. Vyzkumnik nesmi do takového
druhu rozhovoru vkladat osobni postoj nebo presvédéeni (srov. Béartlova 2008, s. 44).
Okruh otézek standardizovaného rozhovoru se skladal z 28 otézek. Z toho 26 otazek bylo
otevienych a u 2 otazek byla pouzita metoda numerické skaly. Déle byly vytvoteny 2
uzaviené otazky. Z uvedenych 26 otevienych otazek byly 3 otazky vytvoreny pro zjisténi
demografickych udaji kazdého z respondentid. V okruhu otdzek standardizovaného
rozhovoru byly zjistovany identifika¢ni Udaje respondentu, jako je vék, pohlavi, nejvyssi

dosazené vzdélani a délka pracovniho poméru na danem pracovisti.

Soubor respondent tvofili zdravotni¢ti profesionalove osetiovatelské profese pracujici
na odd¢lenich I11. typu resuscitaéni a intenzivni péfe 0 novorozence a v centrech
vyvojove péce, konkrétné v centru multidisciplinarni péce pro déti s perinatalni zatézi a
v superkonziliarnim centru pro nezralé novorozence. Sbér dat probihal v terminu od 25.
anora 2021 do 31. bfezna 2021. Vyzkumny soubor tvofilo celkem 20 zdravotnickych
profesionaltl oSetfovatelské profese celkem v péti perinatologickych centrech v Ceské
republice. Jednotlivé souhlasy zdravotnickych zatizeni s vyzkumnym Setfenim jsou v
piilohach ¢. 5 az ¢. 9. Kvalitativni data byla ziskana standardizovanymi individualnimi

hloubkovymi rozhovory s détskymi sestrami piimo na jejich daném pracovisti.
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6 Zpracovani ziskanych dat a vysledky vyzkumu

K vyhodnoceni vyzkumné casti diplomové prace jsem ziskand data zpracovala v

programu Microsoft Word 2016 metodou kvalitativni analyzy.

6.1 Identifikacni Udaje o respondentkéch

Tabulka ¢&. 2: Identifika¢ni Gdaje o respondentkach

FN Olomouc 42 let Vyssi odborné 21 let

FN Olomouc 47 let StiredoSkolské 27 let
zdravotnické s
maturitou, specializace

v pediatrii

FN Olomouc 46 let Sti‘edosSkolské 28 let
zdravotnicke s
maturitou, specializace

v neonatologii

FN Olomouc 52 let Stredoskolské 19 let

zdravotnické s

maturitou
Nemocnice 51 let Stredos$kolské 32 let
Ceské zdravotnické s
Budéjovice maturitou, specializace

v neonatologii
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Nemocnice 53 let Vysokoskolské 34 let
Ceské bakalaiské
Budéjovice
FN Brno 43 let Vyssi odborné, 20 let
specializace v
neonatologii
VFN Praha 47 let Sti‘edoskolské 28 let

zdravotnicke s
maturitou, specializace

v neonatologii

FN Olomouc 46 let Vysokoskolské 17 let

magisterské

FN Olomouc 54 let Sti‘edoskolské 35 let
zdravotnicke s
maturitou, specializace

v neonatologii

FN Olomouc 47 let StredoSkolské 26 let
zdravotnické s
maturitou, specializace

v neonatologii

FN Olomouc 49 let Stredoskolské 30 let
zdravotnické s

maturitou
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FN Olomouc

Nemocnice
Ceské

Budéjovice

FN Brno

VEN Praha

VEN Praha

FN Olomouc

FN Brno

FN Motol
Praha

Zdroj: vlastni vyzkumné Setieni

45 let

50 let

46 let

39 let

49 |et

40 let

63 let

38 let
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Stredoskolské
zdravotnické s

maturitou

Stredoskolské
zdravotnicke s
maturitou, specializace
v pediatrii a

neonatologii

Vysokoskolské

bakalarské
Vyssi odborné

Vysokoskolské
magisterské

Vyssi odborné

StredoSkolské
zdravotnickeé s
maturitou, specializace
v pediatrii a

neonatologii

Vysokoskolské

bakalarské

26 let

32 let

27 let

17 let

30 let

16 let

44 let

1 rok



6.2 Kategorie a subkategorie

Vymezeni hlavnich témat — kategorii:

A. Péce 0 zenu a rodinu po perinatalni ztraté

B. Systém perinatalni a neonatélni paliativni péce

C. Informovanost veiejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti osetfovatelské profese na podporu Zeny

béhem perinatalni ztraty

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese po perinatalni

ztraté
Vymezeni subkategorii — podkategorii:
A. Péce 0 zenu a rodinu po perinatalni ztrdte
1. Pisemné nebo Gstni eduka¢ni materialy pro pozustalé Zeny a rodiny
2. Sdélované informace poziistalym zenam/rodiné po perinatalni ztraté
3. MozZnosti rozlouceni se zemielym novorozencem
4. Vyhledavani odborné pomoci pro poziistalé
B. Systém perinatalni a paliativni péce v neonatologii
5. Efektivita systému paliativni péce v neonatologii
6. Funkc¢nost systému paliativni péce v neonatologii
7. Nedostatky systému paliativni péce v neonatologii
8. Orientace nezdravotnické vetejnosti v systému neonatalni paliativni péce
9. Oblast perinatalni paliativni péce: nejvyssi neefektivita systému
C. Informovanost verejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii
10. Informovanost nezdravotnické vefejnosti

11. Spokojenost zdravotnikt v oblasti informovanosti vetejnosti 0 systému paliativni

péce v neonatologii
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12. Oblast perinatéalni paliativni péce: nejvyssi nedostateéna informovanost vefejnosti

D. Pripravenost zdravotnickych profesiondlii osetrovatelské profese na podporu Zeny

behem perinatalni ztraty

13.  Ptipravenost zdravotniku na efektivni komunikaci po perinatalni ztraté a béhem

procesu truchleni s poztstalymi
14, Pfipravenost zdravotnikti na krizovou intervenci u pozdstalych

15. Spoluprace zdravotniki a odbornych terapeutd v psychosocialni oblasti po

perinatalni ztraté

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesiondlii osetiovatelské profese po perinatalni

ztraté
16.  Podpirné moznosti odborné ¢i laické pomoci pro zdravotniky
17. Sebepéce a dalsi vzdélavani v oblasti perinatalni paliativni péce pro zdravotniky
6.3 Vysledky kvalitativniho vyzkumneho Seti‘eni

Pro ptehlednost jsou v uvozovkach uvedeny dané otazky ze standardizovaného

individualniho rozhovoru.

Hlavni téma — kategorie:

A. Péce 0 zenu a rodinu po perinatalni ztraté

Subkategorie — podkategorie:

1. Pisemné nebo Ustni eduka¢ni materialy pro pozustalé Zeny a rodiny

Kategorii ¢islo 1 jsme nazvali Péce 0 Zenu/rodinu po perinatélni ztrate a zahrnovala ¢tyii
subkategorie. Prvni subkategorii byly Pisemné nebo Ustni edukacni materialy pro
pozustalé Zeny a rodiny. Uvedena subkategorie zahrnovala otazky z individualniho
rozhovoru, které se tykaly pisemnych ¢i Ustnich eduka¢nich materiali pro pozustalé zeny
jesté pred propusténim do doméaciho prostiedi a informacnich zdroji uréenych pro

laickou neboli nezdravotnickou vetejnost.

»Jaké (pisemné nebo Ustni) edukadni materidly jsou nejvhodnéjsi pro poziistalé Zeny

jesté pied propusténim do domaciho prostiedi?

Dotazovanych jsme se ptali, jaké eduka¢ni materidly jsou nejvhodnéjsi pro pozistalé

maminky jesté pted propusténim do domaciho prostiedi po perinatalni ztraté. Z odpovedi
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dotazovanych vyplynulo, Ze respondentka S1 piedava maminkam knize¢ky pro
pozustalé, vytvofi jim na oddéleni pamatec¢ni otisky zemielého novorozence a od lékait
dostanou informacni list na patologii. Uvedend respondentka S1 absolvovala také kurzy
0 perinatalni ztraté, ale spiSe ¢erpa z dlouholeté praxe v oboru. Jina respondentka S15
uvedla, ze pozistalym maminkadm predavd kompletni slozku s informacemi pro rodice,
kterou si samy vytvofily na novorozeneckém oddé¢leni intenzivni a resuscitaéni péce.
Naproti tomu dalsi respondentka S2 odpovédéla, ze odkazuje na podptrnou organizaci
Prézdna kolébka nebo poradnu Hotec pii Fakultni nemocnici Olomouc. Neopomenula
také uvést, Ze maminkdm predava uzitetné kontakty, co je potieba vyfidit ohledné
organizac¢nich zaleZzitosti kolem pohibu nebo ptispévki od statu. Dalsi respondentky S5,
S6, S7, S8, S16 a S17 uvedly, Ze pozistalym maminkam nabizeji pomoc psychologa nebo
pracovnici z centra provazeni, véetné toho, Ze jim piedavaji rizné brozurky vénujici se
perinatalni ztraté. Déale respondentky S9, S10, S11, S13, S18, S19 a S20 se shodly na tom,
ze nejlep$im edukacnim materialem jsou rdzné podpurné organizace vénujici se
maminkam, které maji podobné¢ smutné zkuSenosti se ztrdtou miminka. Podobné
odpovédéla respondentka S3 s tim, ze maminky také odkazuje na poradnu Hofec a tvofi
jim pamétni listy, otisky nozicek a rucicek, zapisuje vahu pii narozeni miminka nebo
zajistuje fotografie, které si rodice mohou vyzvednout az pozd¢ji, jakmile se rozhodnou.
V otézce nejvhodnéjsich edukac¢nich materiali uvedla respondentka S4 knizku Malické
miminko: Prakticky pritvodce pro rodice predcasné narozenych déti (Kantor, Janackova
2017), kde je uvedeno spousta informaci o rizicich spojenych po ztraté miminka.
Respondentka S4 také nabizi sluzby nemocni¢niho kaplana nebo psychologa, ktery je k
dispozici v nemocnici, coz vzdy zalezi na individualnim rozhodnuti maminky. Tim, ze
respondentka S4 pozoruje chovani a postoje maminky, tak pozna, jak zvlada tak naro¢nou
situaci ztraty miminka. Napiiklad respondentka S14 vychazi z toho, co rodi¢e o¢ekavaji,
nebo jak jsou momentalné naladéni, jak uvedla S14: ,,bezprostiedné po ztraté toho moc
rodice nechteji slyset, z bolesti nic neslysi“. Jako vhodny eduka¢ni material uvedla
respondentka S14 take kontakty na svépomocné neziskové organizace, letacek Jihoceské
dité v srdci, kontakt na psycholozku nebo letacek s praktickymi radami pro rodice. Na
tuto otazku také odpoveédéla S14, ze rodice mohou jit za primafem oddéleni a zeptat se
na vysledky pitvy. Dalsi respondentka S12 uvedla, Ze rodi¢e jsou schopni komunikace az

tieti den po ztraté, kdy uz vice vnimaji obsah sdéleni.
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.Z jakych informacnich zdrojii Eerpdte pro laickou/nezdravotnickou veiejnost?”

Dalsi otdzka v rozhovoru vypovidala o tom, z jakych informaénich zdroju Cerpaji
zdravotniéti profesiondlové osetfovatelské profese pro laickou ¢i nezdravotnickou
vefejnost. Respondentky S5, S6, S8, S11, S12, S16 a S18 se shodly na tom, Ze jako
vhodné se jim jevi brozurky, které vytvofily maminky po zkusenosti umrti miminka. Jako
odpoveéd’ uvadi respondentka S3 nasledujici: ,,Mame tu vsichni kurz Prazdna kolébka,
tam jsme ziskali nejvice informaci. “Jako zdroj informaci pro vefejnost se ukazaly také
letdky od podpurnych organizaci Dlouha cesta nebo Prazdna kolébka, jak uvedla S4. Z
uvedenych odpoveédi plyne, Ze jsou vyuzivany kurzy o perinatalni ztraté pro zdravotniky
i pro rodice. Jiné respondentky S19 a S20 uvedly, Ze laicka vetejnost si v piipadé potieby
vyhleda informace na internetu. Déle respondentka S17, ktera je soucasti paliativniho
neonatologického tymu, fekla o kurzech nasledujici: ,,Je toho spoustu. Myslim si, Ze ted’
je ta doba, kdy se o tom mluvi a uz to neni takové tabu, tak jak to vzdycky byvalo. Myslim
si, Ze ta dostupnost uZ je ted’ velkd. “Naptiklad respondentka S7 uvedla, ze Cerpa hlavné
ze své dlouholeté praxe. Uvedena odpovéd respondentky S10 znéla nasledovné:
,Davame rodicium slozku, ve Které jsou ruzné brozurky, a to si myslim, Ze je pro né
nejlepsi, i kdyz jim to reknete tady v tom soku, tak z toho nic nepoberou. Je lepsi, kdyz si
to v Klidu prectou. “ Respondentka S15 uvedla, Ze ¢erpa z knihy Vitej, kulisku od
organizace Nedoklubko (Hol4, 2018). Dalsi podpurnou organizaci, ze které respondentky
Serpaji, je Perinatalni hospic nebo Ceskd spolecnost pro paliativni medicinu, jak uvedly
shodné S1, S2, S9, S13 a S14.

Hlavni téma — kategorie:

A. Péce 0 Zenu a rodinu po perinatalni ztraté
Subkategorie — podkategorie:

2. Sdélované informace pozustalym zenam/rodiné po perinatalni ztraté

»Jaké dilefité informace sdélujete Vv pribéhu hospitalizace po perinatalni ztrdté

pozistalym maminkam nebo pdriim 2

Druhou subkategorii jsme nazvali Sdelované informace poziistalym maminkdm a rodiné
po perinatélni ztrate, kde jsme se dotazovali respondentek sester, jaké dilezité informace
sdéluji v pribehu hospitalizace po perinatélni ztraté pozistalym. Naptiklad S1 uvedla, ze
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informace neptedava zadné, jelikoz vSechny informace vi rodice od lékaie. Pokud rodice
zemielé miminko chovaji, je u nich ptitomna a odpovida jim na kladené otazky (S1).
Napiiklad respondentka S14 uvedla nésledujici odpovéd’: ,Informujeme o zpiisobech
pohibu, musi se informovat na patologii. Rodice si neumi predstavit, v ¢em to Spociva.
Mohou také wvyuzit psychoporadnu pro zodpovezeni otazek. Informujeme také o
vyzvednuti urny.“ Déle také uvedla, Ze rodi¢im vysvétluji, jak o takové bolestné
zkuSenosti fici pfibuznym, rodiné a zndmym a zejména, jak je potieba pecovat 0 sebe
(S14). Podobnou zvyklost maji i respondentky S8, S10, S11, S12. Téméi vSechny
respondentky uvedly, Ze rodi¢im ptredavaji tzv. memory box. Jak z uvedeného vyplyva,
v8e €0 bylo s ditétem spojené, napiiklad i ru¢nik, kterym je dité osuseno, se dava taktéz
do tzv. memory boxu (S15). Rodi¢tm také umozni koupani, oblékani a u¢esani zemielého
miminka. Respondentky S5 a S13 uvedly moznost fotografovani zemielého novorozence
a moznost vyzvednuti fotografii pozdé&;ji, jakmile se pro to rodi¢e rozhodnou samy. Jak
uvadi S2, rodicim zejmeéna sdéluji, aby mysleli hlavné na sebe, a aby se o tom nebali
mluvit v rodiné. Respondentka S2 dodava: ,,Kdyz to nepiijde, tak vyhledat pomoc. “ Dale
S3 uvéadi, ze rodicim sdéluje, ze s miminkem mohou byt, jak dlouho chtéji a celkové
rodi¢tm nabizi, co chtéji a na co se citi. Ze zodpovézeného dotazu vyplyva, Ze moznost
koupani zemielého miminka je na rozhodnuti rodi¢d, v opa¢ném piipadé to provadi
zdravotnici (S19). Respondentky S6 a S7 odpovidaji podobné, Ze rodi¢im davaji pamétni
list, kde jsou otisky ruc¢i¢ek a nozicek, ktery je soucasti tzv. memory boxu spolu s dal§imi
vécmi: ,,Mdme takové vzpominkové balicky, kdy jedna hracka jde s miminkem na
patologii, kdyz se odnadsi a druhou hracku davame mamince, aby méla vzpominku. Dité
zabalime do decky, obleceme do kosilky, do Ccepicky, kterou pak wulozime do
vzpominkového balicku, ktery jim davame domai. TakzZe takové veci, které kdyz si maminka
vytahne ze skriné a zavzpomina, zapldce si @ ma néjakou vzpominku. “ Dal§i moznosti
rozlouéeni se zemielym miminkem je pomoci autorské tvotivé pietni knihy Mému
miminku — Priivodce po ztraté miminka (Blazejova, 2019), jak odpovédéla respondentka
S6 a S7. Nékteré respondentky S16 a S20 uvedly, Ze fotografie zistavaji uloZzené u nich
na oddé¢leni a rodice si je mohou kdykoliv odnést domi, pokud se na to aktualné neciti.
S18 k tomu tekla: ,,Nékdy se rodice brani a pak jsou za to hrozné rady. Ale kazdy je jiny,
takze t0 musime delat citlive. Nekdy je mi to neprijemny rodice fotit, ale pak si Fikam, ze
je to viastne jedind fotka, kterou budou mit. “ Z dotazovanych respondentek uvedla S5,
ze je nejvhodnéjsi nechat zplsob rozlouceni s miminkem na rodi¢ich, podpofit je a

sezndmit je s moznostmi rozlouceni. Dalsi respondentky S17 a S19 uvedly podobnou
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odpovéd’, kdy nechavaji na rodicich, zda sviij zal a zarmutek budou potiebovat s nékym
sdilet, nékoho navstivit nebo jen byt s blizkou rodinou. Ohledné zpisobu pohibu se
zminila S4, Ze rodi¢im piedavaji potfebné kontakty na organizace a ptaji se ohledné
pohibu, zda rodi¢e chtéji ¢i nechtéji. Konkrétné S8 uvedla nésledujici: ,,Pro né jsou
dilezité kontakty, aby védeli, co se s tim miminkem dé¢je, jaké maji moznosti pohibu a
jaké jsou moznosti, kdyz chtéji pohreb sviij. A ty kontakty na pomahajici
organizace. ‘Castym dotazem rodi¢t je, jak se zminila S9, pro¢ se stala rodi¢tim takova
bolestna zkusenost nebo co to zapii¢inilo, coz poté sdéluje rodictm Iékait neonatolog po

vysledcich pitvy télicka.

Hlavni téma — kategorie:

A. Péce 0 Zenu a rodinu po perinatalni ztraté
Subkategorie — podkategorie:

3. Moznosti rozlouceni se zemielym novorozencem

»Jakym zpiisobem probiha informovani o0 moZnostech rozloudeni se zemielym

miminkem ze strany zdravotnickych profesiondlii?

Treti subkategorii jsme nazvali Moznosti rozlouceni se zemrelym novorozencem, ke
které se vazala otazka na zpisoby informovani 0 moznostech rozlouceni se zemielym
miminkem. Napiiklad respondentka S1 se zminila nejprve o otiscich ruci¢ek a nozicek.
Mohou piijet prarodice a plnohodnotné se s miminkem rozloucit. Zdravotnici jim
nechavaji volnou dobu, aby si mohli miminko v klidu pochovat. Respondentka S1 uvedla
nasledujici: ,, Snazime se vytvorit Klid pri rozlouceni. Neni tam nikdo z jinych rodicu, aby
se nedivali. Pokud tam jsou, davame tam paravany, aby se nikdo nedival. “ Z odpovédi
dotazovanych respondentek S2, S4, S9, S10 a S14 vyplynulo, ze rozlouceni je vylozené
na prani rodi¢u, ale standardné jim zdravotnici nabizi, ze si mohou miminko vykoupat,
zabalit, obléct si jej, do ¢eho chtéji. Také si miminko mohou pokitit, jesté kdyz je zive
(S2). Ohledné tzv. memory boxu respondentky shodn¢ S11, S12, S13 a S17 uvedly, ze
odlitky s otisky rucicek a nozi¢ek miminka ukladaji do vzpominkového boxu. S12 uvedla
také nasledujici odpovéd’ ohledné vyzvednuti vzpominkovych véci: ,, Rodice si to bud’
vezmou hned, nebo prijdou na druhy den. U tech rodicii, kteri u toho nejsou, tak to také
vSechno délame, delame fotky, otisky, s tim, Ze to dame do obalky a nabidneme jim, Ze si

to mizou prijit vyzvednout, treba za pul roku, kdyz budou chtit. A taky si to nemusi
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vyzvednout nikdy. Mame i takové, kteri si to nikdy nevyzvedli. Sestry na oddéleni
rodi¢im nechavaji vyhrazeny prostor, kde si mohou pochovat zemielé miminko, jak
dlouho budou chtit (S6). Na vse se rodi¢t ptaji, zda maji o konkrétni zptsob rozlouéeni
zajem. Napiiklad respondentky S15, S16, S18, S19 a S20 uvadéji podobng, Ze si rodice
zemielé miminko nechtéji ani pochovat, ale vétsinou je sestry na oddé€leni piesvédci.
Respondentka S3 uvadi: ,,Vetsinou se brani, ale nakonec to dopadne tak, Ze jsou potom
radi. Kolikrat nam prijdou dekovné dopisy, je to takové smutné. “ Velmi podobné také
odpovédely respondentky S5 a S7, ze maminky ani nevnimaji, co jim sdéluji zdravotnici
v takové naro¢né a bolestné situaci. Informace se jim tedy sdéluji az v pfistich dnech (S7).
Dalsi respondentka S8 odpovédéla, ze rodi¢e ani nékdy nevi, jaké moznosti rozlouceni s
miminkem jim mohou zdravotnici nabidnout. Rodi¢e nevi, ze si miminko mohou
pochovat, vykoupat nebo mu napsat vzkaz. Je dobré rodi¢um vse sdélit, aby se mohli

sami rozhodnout (S8).

Hlavni téma — kategorie:

A. Péce 0 Zenu a rodinu po perinatalni ztraté
Subkategorie — podkategorie:

4. Vyhledavani odborné pomoci pro poziistalé

»Pokud mate moznost kontaktu s peziistalymi i po perinatalni ztrdté po propusténi do

domaciho prostiedi, védéla byste, v jaké mire vyhledavaji poziistali odbornou

terapeutickou pomoc?“

Ctvrtou subkategorii byla subkategorie s nazvem Vyhledavani odborné pomoci pro
pozustalé a byla v Uzké souvislosti s otazkou, pokud zdravotniéti profesionalové maji
moznost kontaktu s pozustalymi i po perinatalni ztraté po propusténi do domaciho
prostiedi, zda védi, v jaké mife vyhledavaji pozustali odbornou terapeutickou pomoc.
VétSinou sestry na oddéleni odpovidali, Ze se uz tuto skute¢nost nedozvi po del§im
Casovém Useku po propusténi maminek z oddéleni. Respondentka S15 odpovédéla, ze
odbornou terapeutickou pomoc rodi¢e nevyhledavaji ani v pfipad¢, kdyz jim to nabizi
sestra. ,,Radeji chteéji byt se svou rodinou, ta jim da asi nejvice, sdélila S15. Dalsi
respondentky S7, S8, S9 a S13 uvedly odpovéd’, ze neni zadna zpétna vazba. Lékafi si
vétsinu rodi¢e zvou nebo sami piijdou pro véci po zemielém miminku (S13). Nasledujici

odpovéd’ uvedla respondentka S14: ,, Ano, vyhledavaji, ale nevim, do jaké miry. Rodiciim
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nabidneme vzdy psycholozku. *“ Dotazovana S16 uvedla, Ze o takové skute¢nosti nevi, ze
by rodi¢e vyhledavali odbornou pomoc, protoze si s nimi vétsinou sezeni domlouvaji po
perinatalni ztraté, a tato informace se uz k sestram na oddéleni nedostane. Zajimavou
odpoved’ nabidla respondentka S4, kterd fekla, ze ve spojeni jsou maminky po perinatalni
ztraté spiSe S lékafi a sesterska cast zdravotnikt uz neni tolik propojend s rodici.
Samoziejmé s nekym jsme si bliz, tak si i napiseme. Zalezi, jaké se tam vytvori pouto.
Zalezi opravdu na tom, jaka ta maminka je, jaka je behem hospitalizace a nekdy i ona
sama prijde, podékuje, posle dekovny dopis. “ uvedla respondentka S20. Dlouhodobg&jsi
kontakty s maminkami uvedly respondentky S1, S2, S3, S5 a S11, ze maji se socialnimi
pracovnicemi z centra provazeni. Jiné respondentky S6, S10, S12, S17, S18 a S19 se
shodly na tom, Ze informaci, zda pozustali rodi¢ové vyhledavaji odbornou pomoc, se uz

nedozvi.

Hlavni téma — kategorie:

B. Systém perinatalni a neonatélni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

5. Efektivita systému paliativni péce v neonatologii

.V cem si myslite, Ze spoliva efektivnost systému paliativni péce v neonatologii? “

Dalsi kategorii ¢islo 2 jsme nazvali Systém perinatalni a neonatélni paliativni péce, ktera
souvisela s péti subkategoriemi. Prvni subkategorii byla Efektivita systému paliativni
péce v neonatologii. Téméi vSechny respondentky odpovédély, ze efektivita systému
paliativni péce v neonatologii spo¢iva v proskoleném personalu, aby se v takovych
citlivych situacich nechoval vyhybavé nebo nevhodné.

«Ohodnot’te_na _numerické Skale 1-10 efektivnost systému paliativni__péde v

neonatologii. “

Dalsi otazkou této subkategorie bylo ohodnoceni efektivnosti systému paliativni péce v
neonatologii na numerické skale 1-10 s tim, ze ¢islo 1 je nejhorsi a ¢islo 10 je nejlepsi.
Nejlepsim ohodnocenim bylo ¢islo 10 u respondentek S3, S4, S5, S6, S12 a S17, ktere
obdobné uvedly, ze vzdy se najde oblast, kde Ize néco neustale zlepsovat. Kromé toho
vétsina respondentek uvedla, ze chybi prostiedi, kde se lou¢i s miminkem a navrhovala
vyhrazeni mistnosti na oddéleni pro rozloufeni se zemielym miminkem. Dale

respondentky S11, S13, S14, S15, S19 a S20 odpovédély na numerické skale ¢islem 8.
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Jiné respondentky S1 a S16 uvedly ¢islo 9 za nevyhrazené prostory na oddéleni pro
rozlouceni, Které zde chybély. Respondentka S7 by si piedstavovala vétsi komfort pro
rodice. Naptiklad S18 uvedla, pokud by méla mluvit za svoje oddéleni, tak by ohodnotila
Cislem 7, protoze je stale co zlepSovat. Aktualné se zavadi chladici kolébka, které se
vyuziva pro rodi¢e v zahrani¢i. Tuto moznost Se snazi letos zavadét zdravotniti
profesiondlové osetiovatelské profese, kteti pracuji ve Fakultni nemocnici Olomouc (S2,
S9, S10, S13). Respondentka S8 uvadi, ze rodi¢e by si mohli zemielého novorozence
vyzvednout z patologie a poté odvézt domu v chladici kolébce. Déle S9 odpovédéla
nasledujici: ,,Hodnoceni 10 by nemél dat nikdo, kdo ji da, tak si 0 sobe mysli, zZe je skvély

a uzasny a uz se nema kam posunout dal. ”

Hlavni téma — kategorie:

B. Systém perinatalni a neonatalni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

6. Funkc¢nost systému paliativni péce v neonatologii

»Jaky je vas nazor jako zdravotnického profesionala na funkcnost a efektivitu systému

paliativni péce v neonatologii?

Druha subkategorie s nazvem Funkcnost systému paliativni péce v neonatologii se
zabyvala otazkou na nazor ohledné funkénosti a efektivity systéemu paliativni péce v
neonatologii. Konkrétné respondentka S7 odpovéd¢la, ze pti louceni s miminkem se snazi
zdravotnici vytvofit rodicim Klid a pozadat ostatni rodic¢e v mistnosti, zda by opustili
mistnost. Na druhou stranu zazila situaci z jiného zdravotnického zafizeni, kdy
zdravotnici pozvou rodi¢e k miminku, az kdyz je mrtve. Pii umirani novorozence nejsou
rodiCe ptitomni, jak uvedla S7 s uvedenou odpovédi: ,,My se snazime, kdyz uz vidime, Ze
se to blizi, tak rodice prijedou a miminko dostanou do rukou a viastné jim zemre v rukou. “
Dalsi respondentky shodné uvadi (S8, S9, S11, S19), Ze take zazily situaci, kdy tatinek
maminku nechtél dovézt k zemielému miminku, ale Iékati s tatinkem hovotili a nakonec
ji dovezl. Respondentka S11 uvadi nasledujici: ,,Myslim si, Ze pro tu maminku to bylo
lepsi, protoze miminko videla. Jinak by cely Zivot premysliela, jak vypadalo, jestli se
trapilo. “ Na obecngjsi Urovni uvadi svou odpovéd’ S14: ,Je potreba se zamérit na Své
pracoviste, ne v domaci péci. Na pracovisti je péce funkcni, ale je potieba informovat

predem a domluvit se s panem primarem. Je diilezité nabizet varianty moznosti rozlouceni
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se s miminkem. “ Déle respondentka S1 odpovédéla, Ze néco jiného je, co se prezentuje
na konferencich v oblasti perinatalni paliativni péce, a zda to tak opravdu je ve skute¢nosti
v praxi. Respondentka S2, Ze je velmi funk¢ni si s maminkou po perinatalni ztraté v klidu
sednout, popovidat si, nespéchat a ptat se, co by pro ni mohli zdravotnici ud¢lat. Je
potieba vycitit z konkrétni maminky, co potfebuje, coz vyzaduje ddvku empatie od kazdé
sestry. Jiné respondentky S12, S13, S15, S16, S18 a S20 odpovedély a zaroven se shodly
na tom, Zze systém neni jednotny a je potieba zavést stejné postupy do vSech
perinatologickych center. Negativni ndzor z minulych let ma respondentka S5, ktera
uvadi, ze diive to bylo striktni a télicko zemielého novorozence muselo nutné odjet do
dvou hodin na patologii. Byla to nesmysIna pravidla (S5). Tato respondentka také uvadi,
ze klasické& nebo domaci paliativni péce neni zcela nastavena. ,, Na rozlouceni nechavéme
rodicum dostatek casu, “odpovédéla S3. Dale respondentky S4, S6, S10 a S17 ocenuji
osobni ptistup sester, které se snazi udélat maximum pro rodinu, a take ocenuji materialni
vybaveni oddéleni. Respondentka S6 uvadi taktéz negativni zkuSenost z minulosti
nasledovné: ,,Driv, kdyz se dite narodilo, bylo mozné jen, zda chcete videt, nechcete videt?
Ted uz jsme se posunuli tak, Ze kdyz to dité chteji videt, mozné to je. Diiv jsme ho jenom
zabalili, nechali. Ted’ ho oblékneme, dame mu cepicku, aby to vypadalo, jako kdyz

spinka. “

.V jaké konkrétni oblasti si myslite, Ze by se mohla zlepSit funkcénost systému paliativni

péci v neonatologii? “ Predporodni péce - Porodni péce - Paliativni péce 0 novorozence

Vv zdavéru Zivota - Podpora truchlicich rodicit a blizké rodiny

Dalsi otazka, tykajici se subkategorie Funkcnost systéemu paliativni péce v neonatologii,
se zamé&fovala na zlepSeni funkénosti systému paliativni péce v neonatologii v konkrétni
oblasti s vybérem moznosti. Vsechny respondentky vétsinou nevybirali konkrétni oblast
paliativni péc¢e v neonatologii z nabizenych moznosti, ale spiSe ji komentovali viastnimi
slovy. Respondentky S9, S5, S6, S14, S15 a S17 shodné uvedly, ze by bylo potieba vice
psychologti nebo odbornikd, ktefi by se rodi¢im vénovali dlouhodobéji. Také v
rozhovoru uvedla, ze na oddéleni chybi psycholog, Iékati maji totiz jinou praci a rodi¢im
se nemohou vénovat naplno jako psychologové (S9). Déle respondentka S11 navrhuje,
aby byl system paliativni péce nastaven jednotné, zavést zmény ve vSech nemocnicich
soucasné. Jiné respondentky S8, S10, S18, S19 a S20 uvedly podobné odpovédi, Ze
vnimaji negativné, Ze na oddéleni neni piijemny prostor ¢i zadzemi pro rodice a bojuje se
zde 0 vytvofeni mista pro dastojné rozlouceni Se zemielym miminkem. Respondentka
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S19 uvadi: ,,Je potieba oddélend mistnost, aby si ta rodina mohla sednout a promluvit si
S lékarrem v ramci moznosti, nékdy trosku odpocinout i se schovat. ““ Jinou odpovéd’ uvadi
respondentka S20, kterd4 by ocenila zlepSeni formou seminaitt a sdileni kazuistik a
ptikladt dobré praxe, protoze kazuistika fekne vic, nez kdyz to bude jen o teoreticky
predstavované paliativni péci v neonatologii. Dalsi respondentky S1, S2, S3, S4, S7 a S16
se shodly na tom, ze se pohybuji pouze v oblasti paliativni pé¢e 0 novorozence v zavéru
zivota, takze nemohou hodnotit dalsi oblasti. Konkrétné respondentky S12 a S13
navrhovaly, aby se zlepsila funk¢nost systému v piedporodni péci, jelikoz maminky

nepatraji samy od sebe po informacich v ptipadé ztraty miminka.
Hlavni téma — kategorie:

B. Systéem perinatalni a neonatalni paliativni péce

Subkategorie — podkategorie:

7. Nedostatky systému paliativni péce v neonatologii

.Jaké si myslite, Ze jsou nedostatky v systému paliativni péce v neonatoloqii? Piipadné

co by se mohlo zlepsit? <

Treti subkategorie s ndzvem Nedostatky systéemu paliativni péce v neonatologii se
zabyvala otazkou, jaké nedostatky vnimaji zdravotnicti profesionalové osetfovatelské
profese v systému paliativni péce v neonatologii a pfipadnym navrhem na zlepseni v této
oblasti. Respondentky S8, S9, S10, S11 a S12 shodné uvedly, ze na oddéleni nemaji
moznost poskytnout rodi¢tm soukromi a tim padem je omezeny prostor pro blizké ¢leny
dané rodiny, ktefi prozivaji ztrdtu miminka. Obdobné odpovédély dalsi respondentky (S2,
S3, S4, S7, S16, S20), ze jim vadi pti louceni se s miminkem pouhé zastény v mistnosti.
Chybi zde soukromi (S16). Jiné respondentce S18 se nelibi krabice, ve kterych pohiebni
sluzba odvazi zemielda miminka a uvadi svoji zkuSenost: ,,Jednou se nam stalo, Ze si
miminko odnesli v rakvicce, ale to byli Romove, kteri si to vydupali a zaridili.“ Dalsi
respondentka uvadi (S1), ze tim, Ze absolvovala kurz od organizace Prazdné kolébka, se
domniva, ze zadné nedostatky neshleddva. Respondentka S13 nabizi jasnou odpovéd’:
,,Neexistuje komise, kde by se jasne domluvilo, jak by se dale postupovalo u deti, kde je
prognoza infaustni. Lékari nechteji slyset ndzor sester, které se staraji o dite. Je to
ndrocné casove, tak i psychicky, z toho diivodu sestricky také odchazi. Je potreba mit

nastavena jasna pravidla. Nejsou ani jednotné postupy.“ Respondentka S15 se ani
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nedomniva, ze by v této oblasti byly n¢jaké nedostatky. Naopak ocefiuje zpétnou vazbu
od rodi¢u, kdy se poradaji i setkani s nimi po urcité dobé a rodi¢e dokazi otevrit své
bolavé téma ztraty svého miminka a podélit se 0 zkusenosti s jinymi maminkami (S15).
Dalsi respondentka S5 uvadi, ze by mohla byt Iépe informovana laicka veiejnost. Bylo
by také dobré vice pecovat 0 zdravotniky a vyucovat na skolach etiku celého procesu
paliativni péce v neonatologii (S5). Jina respondentka S14 uvedla, Ze by bylo tieba vice
edukacnich materiald. Podobny nazor mély také S6, S17 a S19, které by uvitaly vice
zdravotnickych pracovniki, ktefi by se tématu perinatalni ztraty vénovali vzhledem k

tomu, ze zdravotnici jsou ptetizeni.

Hlavni téma — kategorie:

B. Systéem perinatalni a neonatalni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

8. Orientace nezdravotnické vefejnosti v systému neonatalni paliativni péce

LVnimate, Ze by se laickd/nezdravotnickd verejnost potifebovala vice zorientovat

v oblasti paliativni pééi v neonatologii? “

Dalsi ¢tvrtou subkategorii byla Orientace nezdravotnické verejnosti v systému
neonatalni paliativni péce. Tato subkategorie se zaméfovala na potiebu vetsi
orientovanosti laické nezdravotnické vetejnosti v oblasti paliativni pé¢e o novorozence.
Respondentky S1, S2, S3, S4 a S8 uvedly podobné odpovédi, ze dokud se rodice neocitli
na novorozeneckém oddéleni intenzivni a resuscita¢ni péée a nemé¢li danou zkuSenost,
nevéd€li o tomto tématu. S10 uvadi, ze by odbornici méli pracovat na informovanosti
vefejnosti, aby rodiné¢ mohli poskytnout ukonc¢eni lidsky a distojné. Dalsi respondentky
S11, S12, S15 uvedly stejné, pokud se ztrata miminka netyka rodicd, je to pro né
neprozkoumana oblast. Respondentka S14 uvadi nasledujici ndzor: ,,Ja si myslim, Ze je
to spise 0 tom, Ze kdo chce, tak si ty informace najde. “Déale respondentky S5, S6, S7, S17
a S18 odpoveédély shodné, ze informace o perinatalnim dmrti ¢asto Siroka vefejnost
nechce slyset, tudiz si 0 tom ani nehleda informace. Podobné se vyjadtily i respondentky
S9, S13, S16, S19 a S20, ze téma ztraty miminka je velmi citlivé a vetejnost by se 0

tématu méla dozveédét prostiednictvim médii nebo socialnich siti.
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Hlavni téma — kategorie:
B. Systém perinatalni a neonatélni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

9. Oblast paliativni péce v neonatologii: neefektivita systému

. Vyberte oblast, kde vnimate neefektivitu v systétmu paliativhi péce v neonatoloqii,

pokud se zde pohvybujete? Piedporodni péée - Porodni péce - Paliativhi péce 0

novorozence V zdvéru Zivota - Podpora truchlicich rodici a blizké rodiny

Paté subkategorie se zaméfovala na neefektivitu systému v konkrétni oblasti paliativni
péce v neonatologii, kde zdravotniéti profesiondlové osetfovatelské profese vnimali
neefektivitu systému. Respondentky vétsinou uvadély fazi paliativni péce o novorozence
v zavéru zivota a fazi podpory truchlicich rodi¢i a blizké rodiny, coz souviselo s
vyzkumnym souborem respondentek, které pracovaly na oddéleni neonatologie
intenzivni a resuscita¢ni péce. Respondentka S13 uvedla, ze do oblasti porodni péce piilis
nezasahuji, jelikoz je to oblast porodnich asistentek. Pouze v ojedinélych ptipadech mrtvé
rozeného miminka jsou k dispozici na opera¢nim sélu. Jak uvadi S11, S17 a S18, pokud
maminka ditéte skonc¢i na anesteziologicko-resuscitatnim oddé¢leni, nékteti tatinci se
zapojuji do procesu lou¢eni s miminkem spolu se sestrou na oddé¢leni, kdy si miminko
chovaji, koupou a oblékaji. Dalsi respondentka S12 se vyjadiuje k fazi podpory
truchlicich rodicu a blizké rodiny nasledovné: ,Neni dobre nastavena péce o truchlici
Zeny v Ceské republice. Neni jim umoznéno rozlouceni s ditétem, nemaji ani Zddné
vzpominky. Na nasem pracovisti je umoznéno rozloucit se s ditétem, ale v nasledné péci
na oddéleni gynekologie si nemyslim, Ze by to dobre fungovalo. Rodic¢iim davame memory
boxy, do kterych jim vkladame letaky, kde je desatero po Umrti ditéte pro rodice. Nejsem
presvédcena, Ze by U nas byla propojenost péce dobre nastavena. “ Respondentky S5, S7,
S9, S14 a S19 nedokézaly odpovédét na danou otdzku nebo nevédély. Déle respondentka
S6 odpovédeéla, ze mize hodnotit pouze oblast paliativni péce 0 novorozence v zavéru
zivota. Déle uvedla, ze vzhledem k tomu, Ze se miminko narodi predéasné, fesi se, jaky
bude jeho stav a jeho moznost plného zivota. O tom informuje rodi¢e vzdy Iékaf jesté
pted porodem (S6). Respondentka S15 se domniva, Ze v praxi snazi zachytit zdravotnici
v8echny stadia, kdy se novorozenec narodi jako mrtvo rozeny. Déle uvadi, ze v péci 0
truchlici zeny se nabizi i péce Iékait, ktefi jim vSe vysvétli a nabizi jim psychologickou

pomoc, ale zalezi na stavu dané situace (S13). Jina respondentka S16 se vyjadiuje jako
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jedina k fazi porodni péce nasledovné: ,,J& si myslim, kdyz se rodi hodné predcasné
narozenych déri, tak uZ neonatolog jde za maminkou. Rekla bych, Ze porodni péce je uz i
na lepsi Urovni, kdy my tam teba ani nékdy nechodime a maminka se rozlouci primo na
porodnim sale u hodné predcasné narozeného ditéte bez zndmek Zivota.“ Dalsi
respondentky S1, S2, S3, S4, S8, S10 a S20 uvedly, Ze oblast kromé paliativni péce o

novorozence V zavéru zivota se jich netyké, tudiz nemohou dalsi oblasti komentovat.
Hlavni téma — kategorie:

C. Informovanost veiejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii

Subkategorie — podkategorie:

10. Informovanost nezdravotnicke vefejnosti

LJaky je vd§ nazor jako zdravotnického profesionala na informovanost

nezdravotnické/laické verejnosti na paliativni pé¢i v neonatologii? <

Kategorii ¢islo 3 jsme dali nazev Informovanost verejnosti 0 systému paliativni péce v
neonatologii. Uvedenad kategorie zahrnovala subkategorii s nazvem Informovanost
nezdravotnické verejnosti. Subkategorie zkoumala nazory zdravotnickych profesionalt
oSetfovatelské profese na informovanost laické ¢i nezdravotnické vetejnosti na paliativni
péci v neonatologii. Vétsina respondentek uvedla, Ze laicka vefejnost moc informovana
neni. O tom se vyjadfila respondentka S2, ze informovanost je minimalni a uvedla
nasledujici zkusenost, kdy u maminky probéhl zamlkly potrat a blizka rodina nesouhlasila
s pochovanim mrtvé rozeného miminka. Snahou respondentky S2 bylo umoznit mamince
rozloucit se s ditétem, ale blizka rodina ji v takové miife zmanipulovala, ze maminka si
uz nechtéla pochovat své zemielé miminko. Z odpovédi respondentky S2 vyplynulo, ze
nazor blizké rodiny maze natolik ovlivnit maminku po perinatalni ztraté, ze poté mize
nedokon¢eného procesu rozlouceni se s ditétem litovat. Dalsi respondentky S1, S4, S5,
S19 a S20 obdobn¢ uvedly, ze nikdo na vefejnosti se 0 téma perinatélni ztraty nezajima
a ani jej dobrovolné pifedem nestuduje, tudiz rodice v takové situaci ziskavaji informace
postupné. Jine respondentky S6, S7, S15, S16, S17 a S18 podobné vyjadiily sviij nazor a
uvedly, ze v dnesni dobé je systém paliativni péce nastaven Iépe i diky tomu, ze se téma
§ifi prostfednictvim internetu nebo televize a Siroka vefejnost ma téma paliativni péce
vice v povédomi. Diive to bylo totiz tabu (S8). Nartst odbornikti v oblasti paliativni péce

v neonatologii se také zna¢né zvysil a rodi¢e se mohou obrétit na profesiondly v daném
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oboru, jak dokazuje odpovéd’ respondentky S10. Déle respondentka S9 uvadi nasledujici:
,,Drive 10 bylo tabu. Rodice ted’ informaci maji hodné, co miizou udélat pro détatko. My
rodiciim preddavame dostatek informaci, funguje to dobre. “ Respondentka S12 uvedla
nazor, ze informovanost tykajici se nedonosenych miminek neni velka. Z jeji odpovédi
(S12) vyplyva, ze vetejnost viibec nevi, jak se ztrata miminka fesi s rodi¢i a pokracuje
nasledovné: ,,Protoze kdyz reknu, Ze necham miminko pochovat, tak se vsichni divi. “ Dale
uvadi respondentka S14, ze lidé se tématu neskute¢né boji i z divodu, Ze se v dnesni
spole¢nosti bere smrt jako néco zIého, co by se nemélo stavat. N&zor vefejnosti na
nedonosené miminko objasiuje v nasledujici odpovédi (S14): ,,Lidé o tom nechtéji slyset,
tudiz se neinformuji. V povédomi verejnosti je miminko nedonosené, tak nemiize byt
normalni. “S3, S11 a S13 se vyjadiily obdobné ve smyslu, ze vetfejnost nechce mluvit o

tématu smrti a umirani, jako kdyby nebyla soucasti zivota.

. Myslite si, Ze informovanost nezdravotnické/laické verejnosti je v oblasti paliativni

péce v neonatologii nedostatecna? <

Dalsi otazka, ktera zkoumala subkategorii tykajici se informovanosti nezdravotnické ¢i
laické vetejnosti, byla pojmenovana nasledovné: ,,Myslite si, Ze informovanost
nezdravotnické ¢i laické verejnosti je v oblasti paliativni péce v neonatologii
nedostatecna? “ Odpovédi respondentek byly vyrazné riznorodé narozdil od ostatnich
otazek z rozhovoru. Respondentka S14 se vyjadfila, ze o0 tématu paliativni péce v
neonatologii se zajimaji pouze zdravotnici v oboru, naproti tomu laicka vetejnost se od
tématu odklani, neéte, nechce nic védét. Dalsi respondentka S3 se vyjadiila podobné:
,,Kdyz to ¢lovek neproziva, tak ty informace neziskava. Nepatra po nich. “ Respondentka
S5 uvedla, ze by informovanost vetfejnosti mohla byt vétsi. Naptiklad respondentka S8 se
vyjadtila, ze vefejnost mluvi o tomto tématu, Ze se rodi nedonosena miminka, ktera
mohou zemiit, ale dokud se jich to nedotkne, neprozivaji to. Déle se vyjadfila, ze neustaly
strach ze ztraty ditéte u kazdé téhotné zeny také neni uplné v poradku (S8). Na druhou
stranu S8 uvedla nasledujici odpovéd”: ,,Je dobreé, Ze lidé o tom védi, Ze ty ztraty jsou, Ze
se rodi predcasné a umiraji.* Jiné respondentky S1, S2, S10, S11, S17, S18 uvedly
podobné, ze na ztratu miminka se neda ptipravit. Pokud ztrata nastane v 38. tydnu
téhotenstvi tésné pred porodem a rodice uz maji pripravenou postylku, kocarek, obleéeni
a dalsi vybaveni, je to o to bolestngjsi zkusenost, na kterou se neda nikdy ptipravit, jak
uvadi S18. ,, Prijdete domii a ted’to tam vsechno mate. Prijdete a mate prazdnou ndaruc,

uvadi bolestnou zkusenost respondentka S17. Respondentka S20 se vyjadiila, Ze je pro
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né na oddéleni zachranou, kdyz je Zena druhorodi¢kou. Déle S20 odpovédéla: ,, Neda se
Fict, Ze je to snazsi, je to bolavy, ale uz ma doma to jedno dité, na které se miize upnout.
Ale kdyz je to prvorodicka a ztrati to jedno dite, ma uplny prazdno. “ Dalsi respondentka
S6 odpovédéla, ze maji na oddéleni pracovnici z centra provazeni, kterd je hodné
empaticka a rodi¢tim se dlouhodobé a intenzivné vénuje, coz je velikou vyhodou. Déle
se zmifuje, Ze obecné informovanost veiejnosti je velmi slaba a moc se nemluvi o tématu
(S6). Ostatni respondentky S4, S7, S9, S12, S13, S15, S16 a S19 uvedly odpovéd, Ze
informovanost vetejnosti 0 tomto tématu je ur¢ité nedostateéna.

wJaké dostupné  prostifedky  existuji  pro  dostatecnou informovanost

laické/nezdravotnické veitejnosti? <

Nasledujici otazka, mapujici subkategorii k tématu informovanosti nezdravotnicke ci
laické vefejnosti 0 paliativni pé¢i v neonatologii, pojednavala o dostupnych prostiedcich,
které existuji pro dostate¢nou informovanost nezdravotnicke ¢i laické vetejnosti. Témef
vSechny respondentky uvedly, ze dostupnymi prostiedky jsou kontakty na razné
podpurné a svépomocné organizace, napiiklad Perinatalni hospic nebo Cesta domii a
dalsi. Dale se vsechny respondentky shodly, Zze uvadé¢ji informace o praktickych
zalezitostech, jako je narok na matetskou dovolenou, jaké je délka pracovni neschopnosti,
jak si zafidit razné socialni davky nebo jak se da zafidit pohieb ¢i narok na odmitnuti

pitvy.

~Jakym smérem si myslite, Ze by se mohla zvySovat informovanost vei‘ejrosti 0 systému

paliativni péce v neonatologii?

Nasledujici otazka, spadajici pod subkategorii Informovanost nezdravotnické verejnosti,
se zabyvala nazory zdravotnickych profesionald oSetfovatelské profese, jakym smérem
by se mohla zvysovat informovanost vetejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii.
Respondentky S2, S6, S7, S9 a S13, S14 a S15 se shodly na tom, ze moc netusi, z jakych
zdroju by se zeny mohly dozvidat informace, kdyz si mysli, Ze jejich téhotenstvi dopadne
dobte. Jak uvadi respondentka S1, rozdil spatiuje u véticich Zen, které odmitnou potrat,
tudiz rodi nemocné dité, které zanedlouho zemie. Dale S1 ke své odpovédi uvadi: ,,Rekla
bych, Ze verici Zeny informace maji. Normalni zdrava rodicka si informace neshani, zZe
by ji na to nekdo néco rekl. Anebo vétsinou ty Zeny tehotenstvi ukonci. Maloktera chce
dité donosit, kdyz Vi, Ze se ma narodit s néjakym problémem. “ Jiné respondentky S3 a

S18, S19 a S20 uvedly a zaroven se shodly na tom, ze informovanost veiejnosti by se
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mohla zvySovat protiednictvim socialnich siti. Dale se respondentka S5 vyjadfila, ze
informovanost by se mohla zvySovat prostfednictvim seminait 0 perinatalni ztraté a
dodava: ,,Nevim, zda bych j& osobné méla zajem o tyto semindre, kdybych nebyla v té
situaci. “ Respondentky S8, S10 a S17 se podobné vyjadrily, ze by bylo vhodné, kdyby
t€hotné Zeny dostavaly informace o perinatalni ztraté uz od svého gynekologa v priubéhu
téhotenstvi. Dale z odpovédi dotazované S19 vyplynulo, Ze by bylo dobré, aby se
informovanost zvySovala také smérem ke zdravotnické vetejnosti jiz béhem studia na
odbornych Skolach, zejména v oblasti komunikace, nejen okrajové. Ohledné
nezdravotnické vefejnosti se respondentka S9 vyjadiila takto: ,,A v té nezdravotnické
verejnosti by pomohly asi média. Ze by si nékdo koupil knihu paliativni péce v
perinatologii se obavam, Ze neni upiné bestseller. “ Jedna respondentka S16 uvedla, Ze
by informovanost nezvysovala, jelikoz shledava problém v komunikaci: ,,Rodice maji
radost, Ze tu bude novy clovicek a ja je budu informovat o tom, Ze se muiZe stat, Ze umse?
Ja bych to delala az v momenté, az k tomu dojde. Nikdo vam nerekne, proc se to stalo. To
nikdo nevi, proc¢ k tomu doslo. “ Déle respondentky S4, S11 a S12 se k otazce vyjadiily
podobné, ze laicka vefejnost by se méla dozvidat o paliativni péc¢i o novorozence az v
moment¢, kdy se jich tato situace tykad. Konkrétné S4 uvedla, ze neni vhodné zatézovat

timto tématem vefejnost, pouze prostiednictvim osobnich piib¢hu.
Hlavni téma — kategorie:

C. Informovanost vetejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii
Subkategorie — podkategorie:

11. Spokojenost zdravotnikt v oblasti informovanosti vetejnosti 0 systému paliativni

péce Vv neonatologii

»Ohodnot’te na_numerické Skdale 1-10 Vasi spokojenost v_oblasti informovanosti

veiejnosti 0 systétmu paliativni péce v neonatologii. *

Uvedena kategorie zahrnovala subkategorii s ndzvem Spokojenost zdravotnikii v oblasti
informovanosti verejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii. Subkategorie
zkoumala spokojenost zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese v oblasti
informovanosti vefejnosti 0 systému paliativni péée v neonatologii. Respondentky
hodnotily tuto oblast na numerické skale 1-10 s tim, Ze ¢islo 1 bylo nejhorsi a ¢islo 10

bylo nejlepsi. Respondentky udélily nejhorsi hodnoceni ¢islem 6 a nejlepsi hodnoceni
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¢islem 9. Z dotazovaného vyplyva, ze informovanost vefejnosti se zlepsila vlivem
internetu, ale na druhou stranu téma paliativni péée v neonatologii nikdo moc
nevyhledavd, protoze se ho to netykd, dokud ho takova situace nepostihne, jak uvadi
respondentka S1. Dale se respondentka vyjadrila, ze by dala hodnoceni 6, jelikoz se 0
tématu moc nemluvi a lidé se obecné boji smrti. Respondentky S2, S3, S4, S5, S8, S9,
S10, S11, S12 a S13 se shodly na ¢isle 7. Pro vétsinu respondentek bylo obtizné hodnotit
na numerické skale spokojenost v oblasti informovanosti vefejnosti 0 tématu perinatalni
ztréty (S6, S7, S16, S17, S19). Hodnoceni na skale ¢islem 9 udélily respondentky S14,
S15, S18 a S20.

Hlavni téma — kategorie:
C. Informovanost vetejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii
Subkategorie — podkategorie:

12. Oblast paliativni péce v neonatologii: nedostatecna informovanost vetejnosti

.V jaké fazi neonatalni péce vnimate nedostatky v oblasti informovanosti veiejnosti?

Piedporodni péce - Porodni péce - Paliativni péce 0 novorozence vV zdvéru Zivota -

Podpora truchlicich rodic¢i a blizké rodiny

Nasledujici subkategorie s nazvem Nedostatecna informovanost verejnosti v oblasti
paliativni péce v neonatologii zahrnovala otazku s vybérem moznosti, v jaké fazi
neonatalni péce vnimaji zdravotnic¢ti profesionalové osetfovatelské profese nedostatky v
oblasti informovanosti vetfejnosti. VSechny respondentky se shodly na tom, ze nemohou
posoudit oblast piedporodni a porodni péce vzhledem k tomu, Ze se na uvedenych
pracovistich nepohybuji. Zaroven se vsechny respondentky vyjadtily velmi podobné k
oblastem paliativni pé¢e 0 novorozence v zavéru zivota a k oblasti podpory truchlicich
rodi¢u a blizké rodiny, kde vnimaji, ze informovanost v téchto oblastech funguje.
Naptiklad respondentka S13 uvedla nasledujici odpoveéd’: ,, Dokonce, i kdyz tu zemre dité,

tak si rodice s néjakym odstupem l|ékari zvou, aby to prodiskutovali a nabidli jim

pomocnou ruku. ”

Hlavni téma — kategorie:

D. Ptipravenost zdravotnickych profesionalti osetfovatelské profese na podporu Zeny

béhem perinatalni ztraty
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Subkategorie — podkategorie:

13.  Ptipravenost zdravotnikl na efektivni komunikaci po perinatalni ztraté a béhem

procesu truchleni s poztstalymi

wJak jste pFipraveni na komunikaci s maminkou/rodi¢kou po perinatalni ztrdté a

béhem procesu truchleni poziistalych?“

Kategorii ¢islo 4 jsme nazvali Pripravenost zdravotnickych profesiondlii osetiovatelské
profese na podporu Zeny behem perinatalni ztraty a zahrnovala tti subkategorie. Prvni
subkategorii jsme dali nazev Pripravenost zdravotnikii na efektivni komunikaci po
perinatalni ztrdate a behem procesu truchleni s poziistalymi. Uvedena subkategorie
zahrnovala otazku z individualniho rozhovoru, jak jsou zdravotnicti profesionalové
oSetfovatelské profese pfipraveni na komunikaci s maminkou po perinatalni ztraté a
béhem procesu truchleni. Respondentka S17 odpovédéla, ze je dulezita zejména empatie
a byti s maminkou v dané situaci. Déle je dulezité, aby méla nablizku svou nejblizsi
rodinu (S17). Dale uvedla S15 dulezitou ucast zdravotnikt, Ktera je nezbytna, o ¢emz
vypovida nasledujici odpovéd’: ,, Rodice potiebuji dotek a vy tam s nimi chvili posedite,
nemusite s nimi mluvit, ale vitbec to, Ze tam jste. Nejhorsi je, kdyz je tam nechate samy.
Dale S14 v rozhovoru fekla, Ze neni vhodné rodi¢im nebo mamince vnucovat néjaké
rozhodnuti, ale nechat je prozit proces truchleni. Nasledujici odpovéd’ respondentky S12
je velmi vystizna: ,, Nekdy neni potieba ani nic rikat, jenom tam s nimi byt. Kdyz uz
nabizet pomoc, nezlehcovat a nabidnout konkrétni pomoc. Potrebuji nekoho, kdo to s nimi
bude sdilet micky. Jsme pripraveni preddvat pouze praktické rady rodiciim. *“ Naptiklad
respondentka S18 uvedla, ze musi byt nabidnuta pomoc. Maminka musi védét, ze se ma
na koho obratit, kdyz to nebude zvladat (S18). Jina respondentka S3 odpovédéla, ze v
komunikaci s maminkou zemielého ditéte ji pomaha nabidnout psychologa. Dalsi
respondentky S4, S6, S9 a S20 se podobn¢ shodly v nazoru, Ze kazda sestra vyciti, co
maminka v danou chvili potiebuje. Je také tieba nebat se maminky zeptat, co potiebuje,
jak uvadi S9. Dale S16 odpovédéla, ze maminka je informovana od zacatku osetiujicim
Iékafem, poté sestrami na oddé€leni, tudiz pocate¢ni informace od primaie a oSetiujiciho
Iékate jiz ma. Respondentka S11 odpovédéla na otazku, jak je ptipravena na komunikaci

vvvvvv

s maminkou po perinatalni ztraté nasledovné: ,,Uprimnost. To je nejdiilezitéjsi. Do niceho

je netlacit a vysvetlit jim, ze truchli, Ze je to normalni. A nechat truchleni tak, jak citi. ”
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Respondentky S1, S2, S5, S8, S10 a S19 shodn¢ uvedly, ze na komunikaci s maminkou

se ani neda pripravit a uvedly, Ze je to vzdy o empatii a vnimani pocitd maminky.

»Jak [ste pFipraveni jako zdravotnicti profesionalové na efektivni komunikaci

S pozustalymi? Nebo je moZné se viibec p¥ipravit na takovou komunikaci? <

Dalsi otazka, kter4d zkoumala subkategorii tykajici se piipravenosti zdravotnickych
profesionalt oSetfovatelské profese na podporu Zeny béhem perinatalni ztraty, byla
pojmenovana nasledovné: ,Jak jste pripraveni jako zdravotnicti profesionalové na
efektivni komunikaci s poziistalymi? Nebo je mozné se wibec pripravit na takovou
komunikaci? “ Napiiklad respondentka S15 odpovédéla, ze zdravotnici ptipraveni nejsou,
uc¢i se za provozu. Déle uvedla k ptipravenosti na efektivni komunikaci nasledujici
odpoved’: ,, Zkusenosti davaji hodne, nikdo nas to nikdy neucil. Nikdo o tom nemluvil.
Melo by se vice vyucovat 0 etice. Je to také o empatii, citu, individualnim pristupu.
Podobné odpovédely respondentky S1, S6, S8, S12, S18 a S19, Ze jim pomaha skute¢nost,
ze rozlouceni maminky s ditétem je to to posledni, co pro ni mohou udé¢lat, tudiz maji
vSechny uvedené respondentky pocit, Ze udélaly maximum pro zachranu ditéte. Jak
uvadéji podobné respondentky S11 a S20, zalezi take na délce starostlivosti o miminko
na odd¢leni intenzivni a resuscitacni péce. Obcas se stane, ze¢ maminka se na sestry na
oddéleni upne, coz je pro zdravotniky psychicky velmi naroéné (S11). Respondentka S3
uvadi, ze vzdy zalezi na situaci. Dale respondentky S2, S4, S5, S13 a S14 se shodly na
tom, ze to zalezi individualné na otevienosti maminky v takové mite, v jaké chce se
sestrami komunikovat. Ostatni respondentky S7, S9, S10, S16 a S17 uvedly podobnou

informaci, ze je to o interakci mezi maminkou a sestrou.

»Jakeé jsou faktory zvySujici funkénost komunikace s poziistalymi v oblasti psychického

vyrovnavani se po perinatalni zzrdré? «

Otazka spadajici do subkategorie Pripravenost zdravotnickych profesiondli
oSetiovatelské profese na podporu Zeny behem perinatélni ztraty se respondentek ptala
na faktory zvysujici funkénost komunikace s pozistalymi v oblasti psychického
vyrovnavani se po perinatalni ztraté. Respondentka S9 uvedla, Ze jednim z faktoru je dalsi
vzdélavani v oboru, zjistovani si dalSich informaci, sledovani vyvoje péée v neonatologii
a v neposledni fadé je vhodné byt oteviena novym napadam. Dale respondentky S1, S2,
S3, S4, S10, S11 a S18 se vyjadiily podobné ve smyslu: ,,Hlavné nezamrznout na tom, zZe
ted’to delam dobre a jsem v tom nejlepsi. ““ Jina respondentka S13 odpovédéla, ze je vzdy
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potieba se prizpusobit dané situaci a lidem, tedy podle reakci maminky a blizké rodiny a
doplnuje reakci na otazku: ,,Tam, kde maji otazky, tak jim odpovédeét, kdyz nechtéji, tak
mlcet. “ Napiiklad respondentka S14 odpovédéla, Ze jedinym faktorem byva, kdyz je na
oddéleni profesné¢ mlada sestra, ktera nema tolik zkuSenosti. Jak uvadi S14, pokud je
problém, vzdy se to vytesi, sestry se také muze zastat 1ékaf. Dalsi respondentky S5, S6,
S8, S12 a S17 uvedly empatii a smysl pro cit jako dualezity faktor v komunikaci.
Respondentky S7, S15, S16, S19 a S20 se obdobné vyjadtily, Ze vyznamnym faktorem je

i podpurné a klidné prostedi.
Hlavni téma — kategorie:

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti osetfovatelské profese na podporu Zeny

béhem perinatalni ztraty
Subkategorie — podkategorie:

14, Pfipravenost zdravotnikti na Krizovou intervenci u pozdstalych

.V jaké miie jste jako zdravotnicti profesionalové piipraveni na krizovou intervenci u

pozustalych?“

Druha subkategorie je nazvana jako Pripravenost zdravotnikii na krizovou intervenci u
pozustalych. V této subkategorii jsme se dotazovanych ptali, v jaké miie jsou zdravotni¢ti
profesionalove piipraveni na Krizovou intervenci u pozistalych. Vétsina respondentek
uvedla, ze krizového interventa zastavaji ony samy. Respondentka S1 uvedla, ze v rdmci
celé nemocnice maji jednu sestru zabyvajici se intervenci, ktera se vénuje pozistalym
maminkam. Jiné respondentky S2, S5, S6, S8, S15, S17 a S20 odpovédély podobné, ze
krizova intervence se da zvladnout na odd¢leni za jejich podminek. Dale respondentky
S3, S4 a S18 podobn¢ uvedly, ze maji kaplana v rdmci nemocnice, ktery funkci krizového
interventa téméf nahradi. Napiiklad S18 uvedla, ze z tad zdravotnického personalu
Krizovi interventi nejsou. Dale S14 uvedla, Ze sestry jsou zaroven psychology a krizovymi
interventy a dopliuje, ze centrum provazeni k dispozici nemaji: ,, Lékass ozndmi umrti a
tim to pro neho konci. My jsme ty, které travi s rodinou c¢as, musi s nimi promlouvat. “ Z
odpovédi dotazované respondentky S9 vyplynulo, Ze je ptipravena na krizovou intervenci
a dopliuje svou odpovéd’, jak proziva proces nasledovné: ,,Mame takové rizné ritualy a
to hlavné v hospicové péci, kde kazdy treba rekne, na koho vzpominé a pak se jim zapali

svicka a ten ndm rekne, at’ uz je pustime, a tak je pustime. Ale stejné clovek na né nékdy
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mysli. “ Ostatni respondentky S7, S10, S11, S12, S13, S16 a S19 nevédély, co obnasi role

krizového interventa.
Hlavni téma — kategorie:

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti osetfovatelské profese na podporu Zeny

b&hem perinatalni ztraty
Subkategorie — podkategorie:

15.  Spoluprace zdravotnikii a odbornych terapeuti v psychosocialni oblasti po

perinatalni ztraté

. Jaké podpiirné moZnosti psychologické podpory, supervize nebo jiné odborné & laické

pomoci mate na Vasem pracovisti?“

Treti subkategorie s nazvem Spoluprace zdravotnikii a odbornych terapeutii v
psychosocialni oblasti po perinatalni ztrdte se zabyvala otazkou, jaké jsou k dispozici
podpurné moznosti psychologické podpory, supervize nebo jiné odborné ¢i laické pomoci
pro zdravotnické profesionaly osetifovatelske profese. Dotazované respondentky S1, S2,
S3, S4, S18 a S19 podobn¢ uvedly, ze si pomahaji tim, ze maji dobry kolektiv a sva
trapeni mohou sdilet s kolegynémi na oddéleni. Mohou si sice pozadat o supervizi, ale
spiSe jim pomaha, kdyz si povykladaji mezi sebou. Jak uvadi respondentka S6 pro
odlehceni situace: ,,Neziidka kdy to konci ¢ernym humorem. Ale nam tohle pomaha.
Podobneé odpovédi uvedly také respondentky S8, S11, S12, S16 a S17: ,,Nemame Zddného
psychologa pro nas nebo néjakého interventa, ale drzime se tak navzajem.* Dale
respondentka S7 tekla, Ze né¢kdy béhem sluzby na oddé€leni breéi, jestli ji to stoji za to,
prozivat takové bolestné situace, ale snazi se to tolik nepfipoustét k télu, i kdyz to obcas
nejde. Déale respondentka S14 odpovédéla, ze se mohou obratit na psycholozku, ktera
vede kolektivni supervize ¢i kaplana v ramci nemocnice. Nevyhodu supervizi zmifuji
respondentky S15 a S20 vzhledem k tomu, ze se na supervizi musi tfeba predem objednat.
V mnohych situacich potiebuji sestry odbornou pomoc co nejdiive, nejlépe v dany den,
jak uvedly respondentky S5, S9, S10 a S13.
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»Jaka je spoluprace zdravotnickych profesiondalit s odbornymi terapeuty v oblasti

zvladani psychosocialni zdtéZe po perinatalni ztrdté? <

Dalsi otazka, kterd zkoumala tieti subkategorii s nazvem Spolupréce zdravotnikii a
odbornych terapeutii v psychosociélni oblasti po perinatélni ztrate, se zaméfovala na
spolupréaci zdravotnickych profesionalti osetfovatelské profese s odbornymi terapeuty v
oblasti zvladani psychosocialni zatéze po perinatélni ztraté. Naptiklad respondentka S15
uvedla, ze maji k dispozici klinickou psycholozku nebo pracovniky z centra provazeni,
ale sestry na oddéleni nemaji zadnou podporu. Nejvice jim pomutze si fict nepfijemné
nebo naro¢né zkusenosti mezi sebou a navzajem se podpotit (S15). Dalsi respondentka
S2 se zminila o postoji maminek ke Klinické psycholozZce: ,,Maminky nechtéji ke
klinickému psychologovi jit, pro né je prirozenéjsi, kdyz by psycholog prisel za
maminkami. Centrum provazeni funguje prirozenou cestou. Neni dobré, kdyz ma jit
maminka rnekam a na cas, je to divng, je to spamme. Bylo by dobré to zmenit. “ Dalsi
respondentka S14 je nespokojena v oblasti nabidky odborné pomoci v rdmci nemocnice,
jelikoz psycholozka ma méalo ¢asu a intervence neni mozna zrovna ve chvilich, kdy je pro
sestry potteba. V jiné nemocnici uvedla respondentka S13, Ze sestram je umoznéno
dochézet na supervize. Stejné¢ tak je to umoznéno respondentkam S5, S11 a S12.
Naptiklad respondentka S1 se zminila o tom, ze ptimo na odd¢leni psychologa nemaji,
ale maji k dispozici jednoho lékare, ktery je velkou oporou pro rodice po perinatalni ztraté
a zaroven i pro sestry na odd¢leni. Jina respondentka S4 uvedla, ze v hospicovem tymu,
jehoz je soucasti, maji odborné terapeuty v profesich lékaie, psychologa nebo socialni
pracovnice. Dale respondentky S3, S7, S8, S16 a S17 uvedly shodné, ze Gzce spolupracuji
hlavné se supervizory a psychology. Ostatni respondentky S9, S10, S18, S19 a S20
potvrdily vzajemnou spolupraci mezi zdravotniky a odborniky, ktefi jsou soucasti

paliativniho tymu.
Hlavni téma — kategorie:

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesionalti oSettovatelské profese po perinatalni

ztraté
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Subkategorie — podkategorie:
16.  Podpirné moznosti odborné ¢i laické pomoci pro zdravotniky

Vysledky uvedené subkategorie Uzce souvisely se zminénou subkategorii s nazvem
Spolupréace zdravotnikii a odbornych terapeutii v psychosocialni oblasti po perinatalni

ztrate.
Hlavni téma — kategorie:

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesionalti oSettovatelské profese po perinatalni

ztraté
Subkategorie — podkategorie:
17. Sebepéce a dalsi vzdélavani v oblasti perinatalni paliativni péce pro zdravotniky

~Jaké mate k dispozici dostupné informacni zdroje v oblasti sebepéle a dalSiho

vzdélavani zdravotnickych profesiondlit v ramci perinatalni paliativni péce? <

Kategorie ¢islo 5 s ndzvem Moznosti podpory zdravotnickych profesionalii
oSetrovatelské profese po perinatalni zzratée obsahuje subkategorii zaméfenou na
moznosti sebepéfe a dalsiho vzdélavani zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské
profese v ramci perinatalni paliativni péce. Jako odpoveéd uvedla respondentka S1 kurz
od organizace Prazdnéa kolébka. Ptestoze uvedeny kurz byl v nééem piinosny, byly pro
ni psychicky naro¢né uméle vytvorené scenky, které odmitala (S1). Dalsi respondentka
S12 se zminila, ze absolvovala s kolegynémi kurz od organizace Cesta domaii. Takeé
uvedla, ze dalsi zdroje si kazdy hleda sam. Jina respondentka S11 odpovédéla, ze kurz o
komunikaci béhem perinatalni ztrdty byl pro ni nejvice ptinosny a obohacujici.
Respondentky S2, S3, S4, S9, S10 se velmi podobné vyjadtily k moznosti vyuziti sluzby
nemocni¢niho kaplana, ktery je pro uvedené respondentky uzasnym ¢loveékem. Pro jiné
respondentky S5, S6, S7 a S14 je velkou psychickou podporou a oporou kolegyné sestra
a také psycholog v rdmci nemocnice. Respondentka S15 se zminila, ze zdrojem
vzdélavani je pro ni absolvovany kurz o paliativni péci, ktery si zatidila z vlastni
iniciativy. V rdmci nemocnice ¢i pracovisté vsak nezaznamenala zadné nabidky dal$iho
vzdélavani pro sestry v paliativni péc¢i o novorozence (S15). Ostatni respondentky S8,
S16, S17, S18, S19 a S20 shodné odpoveédély, ze kurzy nebo seminate v oblasti paliativni

péce v neonatologii si hledaji samy na internetu nebo pies podptirné organizace.
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7 Diskuze

Vyzkumné Setreni bylo zaméreno na paliativni péée v neonatologii z oSetfovatelského
hlediska. V diplomove préci jsem si zvolila tii vyzkumné cile. Prvnim cilem A diplomoveé
prace bylo zjistit informovanost o systému détské paliativni péce se zaméfenim na
novorozenecke obdobi. Druhym cilem B bylo porovnat néazory zdravotnickych
profesionalti na potiebnost, funkénost a efektivitu paliativni péce v neonatologii. Ttetim
cilem C bylo zhodnotit piipravenost oSetiovatelskych profesi na spolupraci se
zdravotnickou a nezdravotnickou vefejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.
Vyzkumné kvalitativni Setfeni bylo realizovano prostrednictvim individualnich
standardizovanych rozhovoriu. V této kapitole zavérecné diplomové préace jsou

zhodnoceny a popsany jednotlivé vyzkumné cile a otazky.

K vyhodnoceni prvniho vyzkumného cile A, ktery se tykal informovanosti o systému
détské paliativni péce se zaméfenim na novorozenecké obdobi, se vazala prvni a étvrta
vyzkumna otazka a kategorie ¢ s nazvem Informovanost verejnosti o systému paliativni
péce v neonatologii. Jak vyplynulo z vysledki vyzkumného Setteni, laicka ¢i
nezdravotnicka vetejnost neni v dostate¢né mitre informovana o systému paliativni péce
0 novorozence Vv zavéru zivota. Narast odbornikt v oblasti paliativni pé¢e v neonatologii
se také zna¢né zvysil a rodice se mohou obratit na zdravotnické profesionaly v daném
oboru. Jak uvadi vyzkum Cartera (2018), v historii neonatologie klinicti Iékafi neverili,
ze déti a novorozenci citi bolest. Tato skute¢nost se jiz zménila v dusledku pokroku a
nyni je hodnoceni a 1é¢ba bolesti souc¢asti standardni péce o novorozence. Dalsi vysledky
vyzkumného Setfeni hovoii 0 narstu odbornikt v oblasti paliativni péce v neonatologii,
Ktery se zna¢né zvysil. Rodice se tak mohou obrétit na profesiondly v daném oboru. Ve
srovnani s vyzkumem Cartera (2018) se také zvysSila pravdépodobnost pieziti
novorozencu. Celkovy pokrok v neonatologii za poslednich 15 letech hovoii 0 zainé
budoucnosti v praxi huméanni, etické a rodinné péce 0 nejmensi a nejzranitelnéjsi pacienty
na svété. Z naseho vyzkumu také vyplynulo, ze lidé nechtéji slySet 0 smrti a umirani
novorozencu, tudiz se ani neinformuji o paliativni péc¢i v neonatologii. V povédomi
vefejnosti je miminko nedonoSené, tak nemtize byt normalni. Z naseho vyzkumu je
ziejmé, ze maloktera Zzena chce novorozence donosit, pokud je obezndmena, Ze se narodi
s né&jakym problémem ¢i postizenim. Pokud se vSak pfistrojové vybaveni stane vice

zatézujicim nez prospé$nym, nebo kdyz je potencial novorozence narusen v dusledku
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ptili§ pfedcasného porodu nebo mnoha anoméliemi ve vyvoji, tato tézka situace
konfrontuje 1ékate a rodinu s limity mediciny (Carter, 2018). Ve srovnani s organizaci
Together for Short Lives (2017) studie naznacuji, ze stale vice partnerskych nebo
manzelskych part voli moznost pokracovat v téhotenstvi i pri diagnoze vrozené vyvojove
vady plodu. Nejenze rodiny svoji zkusenost pokracovani tehotenstvi zpétné hodnoti jako
pozitivni, ale mnoho novorozencu a kojencu nakonec prezije, coz je jasnym dukazem
prognostické nejistoty v piedporodni péci 0 zenu. (Together for Short Lives, 2017). Ve
studii Wolfa (2014) zabyvajici se komunikaci v neonatalni a perinatalni paliativni péc¢i o
novorozence byl ptedstaven tzv. protokol SPIKES (angl. Setting, Perception, Invitation,
Knowledge, Emotions, Sumarize), ktery je zkratkou souboru elementt, které usnadfiuji
komunikaci v oblasti paliativni péte v neonatologii v pfipadé¢ sdélovani zprav o
neptiznivé diagndze novorozence. Tento protokol zahrnuje nastaveni, tedy klidné
prostiedi, soukromi, dostatek informaci a ¢asu, dale vnimani situace, jak rodi¢ dosavadni
situaci vnima, dale vyzvu, za jakych podminek si rodi¢ pieje byt informovan. Dalsi
soucasti je jednoduché pravdivé sdéleni zavazné informace, prace s emocemi, empatie a
podpora a v neposledni fadé shrnuti a ujisténi se o pochopeni ze strany rodica, ptipadné
dalsi domluva schizky (Wolfe, 2014). Déle je z naseho vyzkumu ziejmé, ze neustaly
strach ze ztraty ditdte u kazdé tehotné Zeny neni (iplné v pofadku. Resenim by mohl byt
jiz zminovany protokol SPIKES, ktery by byl vyuzivan zdravotnickymi profesionaly az
béhem dané situace péce v zavéru zivota novorozence. Pokud by podle Wolfa (2014)
Clenové paliativniho tymu neonatologické péce zlepsili své komunika¢ni dovednosti,
vysledky pro rodice by byly lepsi, véetné snizeného emocniho stresu, lepsiho pochopeni
diagndzy a vétsiho porozuméni informacim o zdravotnim stavu novorozence. Jak uvadi
nase vyzkumné Setieni, nezdravotnickd vefejnost se na moznost ztraty miminka neda
piipravit a po informacich tykajicich se oblasti perinatalni paliativni péce ani nepétra,
dokud se ji téma netyka. Proto je potieba se podle Wolfa (2014) zaméfit na kulturné
citlivé postupy v neonatologii zacilené na rodiny a vytvoftit zaklad pro rozvoj odborné
ptipravy zdravotnickych profesionald, kterou lze pravidelné¢ posilovat naptiklad

prostiednictvim zazitkového uceni (Wolfe, 2014).

K vyhodnoceni druhého vyzkumného cile B, ktery se tykal porovnani nazoru
zdravotnickych profesionalti na potiebnost, funkénost a efektivitu paliativni péce v
neonatologii, se vazala druhd a tieti vyzkumné otazka a kategorie b s nazvem Systém

perinatalni a neonatélni paliativni péce spolu s kategorii e s nazvem Moznosti podpory
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zdravotnickych profesionalii osetiovatelské profese po perinatalni zerdate. V otazkéch
systému perinatalni a neonatalni paliativni péce si podle organizace Together for Short
Lives (2017) tato oblast péc¢e vydobyla své misto v poslednim desetileti. V péc¢i o
novorozence na konci zivota se podle Wool (2013) jiz zohlednuje moznost, ze dité bude
it déle a potteby rodiny budou tim vice napliovany a podporovany. Z na$eho vyzkumu
vyplyvd, ze v minulosti nebyly zohlediiovany moznosti rozlouceni Se S novorozencem,
jehoz télicko muselo odjet uz do dvou hodin na patologii. Ze studie Valisové a Kotrlého
(2015) je ziejmé, Ze nedilnou soucasti celého procesu je také zpisob likvidace ploda po
samovolnych potratech ¢i téli¢ek novorozencti po ukonceni téhotenstvi z davodu tézkych
vrozenych vad, ktery je podle nich vzdalen zakladnim lidskym pravam. Je potieba
respektovat lidskou duastojnost a pravo rodi¢t na ochranu pied neopravnénym
zasahovanim do jejich rodinného zivota (ValiSova, Kotrly, 2015). Ve srovnani s
vyzkumnym Setfenim Sibravové (2011) jsou umirajici novorozenci velmi zranitelnou
skupinou, ktera vyzaduje zvlastni a citlivéjsi piistup v ochrané jejich distojnosti. Podpora
od zdravotnickych profesionala je pro rodinu velmi stézejnim aspektem v poskytovani
paliativni péce o0 novorozence. Z naseho vyzkumného Setfeni také vyplyva, ze v
nemocnicich chybi samostatna mistnost, kde by se rodic¢e distojné rozloucili se zemielym
miminkem. Na druhou stranu se organizace Together for Short Lives (2017) zminuje 0
tom, ze existuje pouze malo dukaza o tom, jakou maji rodiny zkusenost s umrtim ditcte
za poskytovani specifické podpory perinatalniho paliativniho tymu nebo bez ni (Together
for Short Lives, 2017). V situacich jest¢ nenarozeného ditéte vyplyva z vyzkumu Wool
(2013), Ze rodi¢e chté&ji potvrzeni rodi¢ovstvi. Poskytovani uptimnych a srozumitelnych
informaci o progndze plodu umoziuje rodi¢im zvazit moznosti rozlouceni s
novorozencem a vyjadieni obav z nadchazejiciho procesu (Wool, 2013). Z vysledku
naseho vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze aktudlné v zajmu zdravotnickych profesionala
je vyuziti chladici kolébky, ktera se vyuziva pro rodi¢e v zahrani¢i. Jak se uvadi ve
vyzkumu Wool (2013), proces pozustalosti je zdlouhavy a ptichazi brzy. Proces
zotavovani je klicovym prvkem v poskytovani paliativni péce, a tak by méla byt po celou
dobu nabizena podpurna péce od zdravotniki a odbornych terapeutti. Vyuziti moznosti
chladici kolébky mize tento proces urychlit a rodi¢im déat ¢as na spojeni a vytvoieni Si
smysluplné vzpominky s jejich zemielym ditétem (Wool, 2013). Z vysledki naSeho
vyzkumu je ziejmé, Ze je dulezité nabizet varianty moznosti rozlouceni se S miminkem,
aby byl celkovy systém paliativni péée 0 novorozence efektivné nastaven. V otazce

moznych nedostatktt v systému paliativni péce v neonatologii bylo ve vyzkumu
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vyjadieno, ze neexistuje eticka komise, kde by se jasné domluvilo, jak by se déle
postupovalo u déti, u kterych je progndza nejistd. Nejsou ani jednotné postupy, podle
kterych by se zdravotnicti profesionalové tidili. Ve srovnani se studii N&rodni asociace
neonatologickych sester v USA (2010), mohou porady a konzultace s etickou komisi
pomoci paliativnimu tymu fesit naro¢né situace nebo konflikty. Komunikace mezi ¢leny
tymu pecujiciho o truchlici rodinu je zasadni pro opakované hodnoceni a poskytovani
péce, které napomize €O nejlepsi kvalit¢ poskytované péce (Narodni asociace
neonatologickych sester, 2010). Ve vyzkumu Zanovitové a Ovsonkové (2010) bylo cilem
identifikovat nej¢astéjsi problémy vyskytujici se pti poskytovani oSetiovatelské péce 0
umirajiciho a zemielého novorozence. Navzdory tomu, ze sestry pracujici na Useku
novorozeneckych jednotkéach intenzivni péce uplatiiuji pii své praci nékteré prvky
paliativni péce, nemaji dostatetné védomosti a zru¢nosti v této oblasti. Vznika tak
nejednotnost postupti pii poskytovani paliativni péce v neonatologii (Zanovitova,
Ovsonkova 2010). Pro zlepSeni celkového systému paliativni péce 0 novorozence v
zavéru Zivota je rovnéz z vysledkt naSeho vyzkumu ziejmé, Ze by bylo potieba vice
psychologti nebo odborniki, kteti by se rodicim vénovali dlouhodobéji. Bylo by také
dobré vice pecovat 0 zdravotniky a vyucovat na Skolach etiku procesu paliativni péce v
neonatologii. Pro potieby feseni této problematiky studie Catlin et al. (2015) doporucuje,
aby zdravotnicti profesionalove byli vyskoleni v komunikaci a obtiznych rozhovorech s
rodi¢i. Mnoho zemi nyni zaélenuje perinatalni paliativni pé¢i do sveho narodniho
programu poskytovani zdravotni péce. To mize byt vhodnym piedpokladem pro
vytvoieni jednotnych postupu a standarda v oblasti paliativni péce o novorozence. V
nasem vyzkumu sestry uvedly, Ze v nékterych ptipadech neni vyslySen hlas sestry ze
strany Iékafe. Proto by se mély novorozenecké sestry pravidelné a systematicky vzdélavat
v oboru neonatologie (Catlin et al., 2015). Dalsi studie Kilcullen et al. (2017) uvadi, ze
podpora vzdélavani zdravotnika je nezbytna pro zlepSeni praxe v poskytovani paliativni
péce nejzranitelnéjs$im détem a jejim rodindm. To muze nadale zefektivnit poskytovanou
pééi novorozenciim V zavéru zivota. Paliativni péce muze byt pro paliativni tymy
emocionalné obtizna a mize zpusobit neshody mezi zdravotnickymi profesionaly, jak
uvadi vyzkum Cortezzo et al. (2013). Z vysledkii naseho vyzkumu lze odvodit, ze je
potieba vice eduka¢nich materiali pro pozistalé maminky a rodi¢e. Tématu perinatalni
ztraty by se mohlo vénovat vice zdravotniki vzhledem k tomu, Ze vysledky vyzkumu
ukazuji pfetizenost zdravotnikd, tudiz systém paliativni péce v neonatologii nemtize byt

pln¢ funkéni a efektivni. Jak ukazuje vyzkum Cortezzo et al. (2013), vzajemna odborna
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pomoc mezi ¢leny paliativniho tymu o novorozence v zavéru zivota muze byt velice
piinosna. Resenim v tlevé od emocionalni nebo psychické pretizenosti zdravotnickych
profesionalt mize byt poradenstvi odborniku v paliativni péci (Cortezzo et al., 2013). Z
naSeho vyzkumného Setfeni také vyplynulo, Zze péce o truchlici zeny neni dobte
nastavena. Na pracovisti intenzivni a resuscitani péce jsou umoznény ritudly rozlouceni,
ale v nasledné péci na oddéleni gynekologie to pravdépodobné nefunguje, tudiz
propojenost péce neni efektivni. V oblasti moznosti podpory a sebepéée zdravotnickych
profesionalt oSetfovatelské profese po perinatalni ztraté je z naSeho vyzkumu ziejmé, ze
sestry na oddélenich intenzivni a resuscita¢ni péce 0 novorozence maji k dispozici kromé
sluzeb nemocni¢niho kaplana, psycholozky nebo supervizora také kurzy perinatalni
ztraty od svépomocnych podpurnych organizaci. Dalsi zdroje emocionalni a psychické
podpory zdravotnicti profesionalové hledaji z vlastni iniciativy, ale také ocenuji, ze se
mohou navzajem podporovat v dobie fungujicim kolektivu. Zahrani¢ni vyzkumy a studie
Casto dokazuji, ze zdravotnik je v roli profesionala a mel by byt schopen si poradit nejen
s odbornymi Ukony, ale i s komunikacnimi a citovymi vyzvami, jak dokazuje vyzkum
Exnerové a Djakowa (2021). Je nutné si kriticky priznat, Ze zdravotnici nejsou v tomto
smeru dostatecné vzdelavani. Mnohdy jsou velmi podrobné skoleni v jednotlivych
technickych postupech, ale daleko méné jiz v dovednostech komunika¢nich nebo v feseni
konfliktd na pracovisti. Oteviena a empaticka komunikace je zakladem ve spolupraci s
rodinou novorozence (Djakow, Exnerova, 2021). Jak se zminuje organizace Together for
Short Lives (2017), studie zamérena na péci porodnich asistentek o déti, které zemrely na
porodnim sale, ukazala, ze personal nema obavy z poskytovani péce novorozenci, ale z
toho, jak se dokaze postarat o truchlici rodice. To mtze byt velmi podobné v poskytovani
péce ve fazi paliativni péce 0 novorozence v zavéru zivota. Jak uvadi Pracovni skupina
Evropské asociace pro paliativni péc¢i (2016), je potiebné a zadouci vybudovat jednotny
vzdélavaci systém pro vsechny zdravotnické profesionaly, ktefi pracuji v oboru
perinatalni a neonatalni paliativni péce. Cilem brazilské studie (Alves et al., 2018) bylo
pochopit zdravotniky, jak prozivaji neonatdlni paliativni péci ve vysoce rizikovém
prostiedi novorozenecké jednotky intenzivni péce. Jak plyne z této studie, zdravotnicti
profesiondlové maji potize s pfiznanim smrti novorozence kvuli strachu z blizici se smrti,
kterd je tak blizko narozeni. Ptirozenou reakci je pak mechanismus popirani stavu ditéte
(Alves et al., 2018). Podobné vysledky piinesl i na§ vyzkum, kde se ukdzalo, ze téma
smrti a umirani novorozence nesou zdravotnici velmi tézce, ptestoze maji v oboru

dlouholetou praxi, coz se muze jevit jako dikaz, ze syndrom vyhofeni se jich stale
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nedotyka. Podle vyzkumu Zanovitové a Ovsonkové (2010) otazky ohledné ukonceni
Zivota jsou Castou pric¢inou morélniho stresu u sester pracujicich na neonatologickych
jednotkéch intenzivni péce. Problémy se objevuji zejména pii etickych dilematech, zda
resuscitovat nebo neresuscitovat. Pomoci mohou rodicum, ale i zdravotnickym
profesionalim psychologové, psychiatii ¢i socialni pracovnici (Zanovitova, Ovsonkova,
2010). Vyzkum Dryden-Palmer (2018) ukazuje, ze opakovanym vystavovanim
pracovnim stresorum na oddéleni intenzivni péce mtze byt ohroZena dusevni pohoda
zdravotnikd. Na druhou stranu zatéz spojenou s poskytovanim péce na konci zivota
mohou zdravotnici transformovat do zkusenosti v pozitivnim smyslu. Cilem ke zlep$eni
dusevni pohody respondenti muze byt sniZzeni negativniho dopadu krizové udalosti
spojené se ztratou miminka. Nastroji k zachovavani dusevni pohody mohou byt podle
Dryden-Palmer et al. (2018) aktivity zacilené na sebepéci, sebeuvédoméni, duchovni
zivot, vztahy, sebevzdélavani a v neposledni fadé piijeti skuteCnosti, ze prace
profesionala ve zdravotnictvi provazi urcity stupen nejistoty. Nektefi zdravotnici, kteri
tyto techniky praktikuji, vykazuji niz§i miru deprese a Uzkosti a vy$si miru empatie nez
ostatni (Dryden-Palmer et al., 2018). Sestry ve vyzkumu Zanovitové a Ovsonkové (2010)
uvadéli, ze je potiebné si doplnit védomosti ve formé piednasek a seminaiti 0 paliativni
péci poskytované v neonatologii. Vyzkum dospél k zavéru, ze o zdravotnické
profesionaly neni vitbec postarano a nikdo nebere v ivahu, ze sestry by mohly byt né¢im
traumatizovang, coz je velmi citlivé a dosud pfili§ neprozkoumané téma (Zanovitova,
Ovsonkova, 2010).

K vyhodnoceni tietiho vyzkumného cile C, ktery se tykal zhodnoceni pfipravenosti
osetiovatelskych profesi na spolupréci se zdravotnickou a nezdravotnickou vefejnosti v
oblasti paliativni péce v neonatologii, se vazala pata vyzkumna otazka a kategorie a s
ndzvem Péce 0 Zenu a rodinu po perinatalni ztraté spolu s kategorii d s nazvem
Pripravenost zdravotnickych profesiondlii osetrovatelské profese na podporu zeny béhem
perinatalni ztraty. V oblasti péci 0 Zenu a rodinu po perinatalni ztraté jsme zjistili, ze
vhodnymi edukaénimi materialy jsou praktické informace ohledné zatizeni pohibu,
socialnich davek nebo naroku na mateiskou. Dale to byly kontakty na podptrné
organizace zaméfujici se na perinatalni ztratu. Vysledky vyzkumu také vyjadiuji, Ze
rodi¢e si mohou domluvit s primafem oddéleni setk&ni ohledné vysledki pitvy nebo
vyuziji nemocni¢niho kaplana ¢i psychologa v ramci nemocnice. Ve srovnani se studii

publikovanou organizaci Together for Short Lives (2017) se ukazalo, ze sttedobodem je
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vzdy rozhodnuti dané maminky. Zdravotni¢ti profesiondlové ji mohou nabidnout vechny
podpirné moznosti, avSak rozhodnuti je vzdy na ni samotne, jak vyplyva z naSeho
vyzkumného Setieni. Nej¢astéjsim pianim rodic¢u je moci se rozhodnout a jednat tak, aby
v budoucnu ni¢eho nelitovali (Together for Short Lives, 2017). V oblasti moznosti
rozlouceni se zemielym novorozencem bylo z naseho vyzkumu ziejmé, ze rodi¢tm davaji
sestry vzpominkovy box, kde jsou uschované odlitky z otiskti ruéicek a nozicek,
fotografie, vzpominkovy &i pamétni list, hracka a dalsi véci spojené s miminkem. Castym
zjisténim z vysledka vyzkumu byla také skute¢nost, Ze pti koupani, oblékani a chovani
zemielého miminka chybi samostatné vyhrazeny prostor, kde by bylo zajisténo rodi¢im
soukromi a dostate¢ny ¢as pro rozlouceni. Piestoze Si rodi¢e nechtéji odnést porizené
fotografie z ritudlu rozlou¢eni s miminkem, vyzkumné setieni ukazuje, ze po urcité dobé
si vzpominkové fotografie nakonec vyzvednou a jsou za né nakonec velmi vdééni. Ve
vyzkumu Zanovitové a Ovsonkové (2010) bylo zjisténo, ze jsou velkeé problémy se
zabezpeCenim vhodného prosttedi pro umirajiciho novorozence a jeho rodinu. Jako
nejvetsi problém sestry uvadély materialné technické vybaveni pracovisté, nedostatek
zdravotnického personalu, nedostatek ¢asu a pfili$ rusné prostredi kvili hlasitosti alarma,
svétla a nadmérného hluku. Takovy problém se nefesi ani zasténou ¢i oddélenim prostoru.
Vhodné by bylo vytvotit informac¢ni material pro sestry o poskytovani paliativni péce a o
efektivni komunikaci. Velmi pottebné mize byt vytvofeni informa¢niho materialu pro
rodi¢e umirajiciho novorozence, ktery by kromé jejich moznosti a prav obsahoval i
vzpominkovou knizku o jejich ditéti, kondolenéni list, informace o pitvé a pohi'bu a také
informace 0 moznosti vyuziti nabozenskych ritualti podle zvyklosti rodiny. Pro zlepSeni
prostiedi by bylo vhodné, jak jsme jiz zminovali, vy¢lenit jednu mistnost pro umirajiciho
novorozence a jeho rodinu, ktera by spliovala zakladni podminky intimity a soukromi.
V uvedeném vyzkumu z roku 2010 se uvadélo, ze v zahrani¢i je b&zné vytvoieni
vzpominkového bali¢ku, avSak v naSich ¢eskych podminkdch vytvofeni a nasledné
odevzdani bali¢ku rodi¢tim zatim nepatii ke standardnim intervencim. Kazda sestra ve
vyzkumu navrhla vytvofit informacni material pro rodic¢e umirajiciho novorozence, ktery
by obsahoval vSechny moznosti rozlouceni se s ditétem a prava rodic¢t (Zanovitova,
Ovsonkova, 2010). Vyzkumna prace Kasparkové a Buzgové (2013) ukézala, ze zkuSenost
perinatalni ztraty vede k vétSimu emociondlnimu napéti v dobé dalsiho téhotenstvi.
Resenim by mohla byt dlouhodobgjsi podpora v obdobi po ztraté ditéte nebo v obdobi
dalsiho téhotenstvi. Podle Kasparkové a Buzgové (2013) vhodnym doporuéenim by bylo

poskytovani informaci o normalnim priubéhu téhotenstvi nebo praktické rady o vlivu
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relaxacnich technik nebo moznostech zvladani stresu. V souvislosti s ptipravenosti
zdravotnickych profesionalil oSetfovatelské profese na podporu zeny béhem perinatalni
ztréty je z vyzkumu ziejmé, ze sestry na oddéleni intenzivni péce se na takovou situaci
ani nedokazi ptipravit. Z vyzkumného Setfeni také vyplynulo, Ze rodi¢e potiebuji dotek,
pohlazeni, ticho a pouhou ptitomnost zdravotnika. Maminky potiebuji nékoho, kdo s nimi
bude soucitit a nabidne jim konkrétni pomoc. Nejhorsi je pro n¢ samota. Déle z odpovédi
zdravotnik 1ze odvodit, ze jsou b&hem perinatalni ztraty zaroven psychology a
krizovymi interventy vzhledem k tomu, ze k psychologovi je zdlouhavé se objednavat.
Chybi odbornd pomoc v dob¢, kdy krizova situace vznikne. Vyzkumné Setfeni ukazuje,
7e zdravotnické profesionaly podpofi, kdyz si pomohou navzajem v kolektivu sdilenim
jejich bolestné zkusenosti. Z vyzkumnych zjisténi Ratislavové (2015) vyplyva, ze kontakt
maminky s mrtvym novorozencem ma v dlouhodobém horizontu kladny vliv na jeji
spokojenost a dusevni pohodu, ale neni to jednoznaénym doporucenim, jelikoz kazda
maminka vychazi z jinych ptani a pocitt. V porovnani s vyzkumem Morrisona et al.
(2018) je pro dobrou pripravenost zdravotnikii zapotiebi spojeni praxe intenzivni a
paliativni péce vyzadujici spolupraci mezi ¢leny tymu z rtiznych obora a s odlisSnymi
zkuSenostmi ¢i odbornosti. Takovym ¢lenem tymu muaze byt sestra, socialni pracovnik,
1ékat, psycholog nebo kaplan (Morrison et al., 2018). Podle Zanovitové a OvSonkové
(2010) sestry pocituji nejistotu pii komunikaci s rodi¢i umirajiciho ditéte a jen tézko
hledaji vhodna slova, ktera by mohla zmirnit utrpeni. Citi se nepfijemné, kdyz vidi rodice
plakat a nevédi, jakym zpisobem zvladnout tak naro¢nou situaci. Mnohé sestry se
obavaji, ze by mohly fict néco nevhodného, co by se mohlo dotknout rodi¢t, a tak jim
zpusobit utrpeni. Emocionalni podpora ze strany zdravotnickych profesionala zahrnuje
dobrou informovanost rodi¢t o stavu ditéte, vytvafeni piilezitosti pro dialog se
zdravotnickym personalem, povzbuzovani rodi¢t, vhodné pojmenovani jejich stresu a
obav a v neposledni fad¢ zabezpeCeni soukromi mezi rodi¢i a umirajicim ditétem
(Zanovitova, Ovsonkova, 2010). Vyzkum Lago et al. (2020) piedstavuje novy obor péce
0 novorozence, ktery spociva v péci o dité pocinaje diagnozou zivot limitujiciho stavu po
rozhodnuti o vysazeni podpory zivota. Tento novorozenecky obor perinatalni paliativni
péce nabizi pokrocily plan péce, protoze nejlepSim zajmem novorozenct neni
prodluzovani zivota, ale spise kvalitni poskytovani péce, aby netrpéli zbyte¢nymi
bolestmi a nepohodlim. Rodi¢um je tak umoznéno pobyvat se svym ditétem s urcitym
stupném zapojeni na zakladé jejich ocekavani a ptani a s védomim, Ze u ditéte se o¢ekava
preziti pouze v horizontu hodin, dni ¢i mésica (Lago et al., 2020).
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Zavér

Perinatalni a neonatalni paliativni péce v Ceské republice v poslednim desetileti vychazi
z individudlnich potieb zeny a jejiho procesu truchleni. Moznosti rozlouceni se zemielym
novorozencem se posunuly smérem K péci zaméfené na zenu a na jeji blizkou rodinu.
Hlavnim smyslem rozlouceni rodin s ditétem po perinatalni ztraté je vytvorit jim distojné
podminky. Poskytovana paliativni péce 0 novorozence by se méla zamétit na vyhrazeni
samostatné mistnosti pro Zeny a jejich rodiny pfi ritualu rozlouceni, aby bylo chranéno
soukromi kazdé truchlici rodiny. V oblasti péée 0 Zenu po perinatalni ztraté je nesmirné
dulezité, aby byly respektovany jeji piani a potieby a byly ji poskytnuty veskeré dostupné
informace o praktickych zalezitostech a 0 moznostech rozlouéeni. Rodi¢e prozivaji nové
a nové viny smutku a bolesti jesté dlouhou dobu po imrti miminka. Je velmi zasadni jim
nabidnout mozZnost doprovazeni v pribéhu dalsiho prozivani ztraty ditéte a nabidnout jim
odbornika, ktery by se o jejich potieby postaral v dlouhodobém horizontu. Vhodnym
doporuc¢enim by bylo, aby rodi¢e vyuzivali koordinatora nebo jinou Usttedni osobu z
podpurné organizace, ktera by pecovala 0 rodice nejen bezprostiedné béhem perinatalni
ztraty, ale podporovala je i v dlouhodobém procesu truchleni. Z vyzkumu vyplynulo, Ze
je tieba zavadét paliativni péci o novorozence a podporu truchlici rodiny jiz na porodnim
sale v ramci porodni péce v ptipadé Umrti novorozence, kde sestry vnimaji nedostatky.
Dalsim vyznamnym aspektem je sjednotit informace o perinatalni ztraté pro rodiny a
komplexné zpracovat pruvodce pro rodiGe prozivajici ztratu ditéte v prabéhu
hospitalizace. Jak jiz bylo zminéno, velkym piinosem by bylo vytvotit komfortni
prostiedi pro zenu a blizkou rodinu s dostatkem soukromi a klidu. Zavadéni chladici
kolébky pro rodi¢e zemielého novorozence je stale na pocatku a bylo by uzite¢né, kdyby

se stalo soucasti péce o truchlici rodice tak, jak je tomu v zahranici.

Problematika perinatalni ztraty a péce o truchlici rodi¢e je pro zdravotniky extrémné
naro¢nou situaci. Nejen rodice, ale i pecujici zdravotniéti profesionalové jsou vystaveni
silnym prozitkim, pocitim Smutku, beznadéje a bezmoci. U zdravotnikd je
neopomenutelnd pécée o jejich dusevni zdravi s ohledem na emocionalni a psychickou
zatéz. Ve vyzkumu bylo zjisténo, Zze zdravotnikim v oblasti duSevni podpory nejvice
poméahé, kdyz mohou sdilet bolestné a smutné zkusenosti v kolektivu sester na pracovisti.
| piesto cht&ji mit odbornika, ktery by jim byl dennodenné nablizku. Psycholog ¢i
supervizor je sice dostupny v ramci nemocnice, ale neni v jeho moznostech, aby byl

sestram bezprostiedné k dispozici. Proto by bylo dobré mit v ramci vlastniho pracovisté
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psychologa nebo interventa, ktery by byl sou¢asti multidisciplindrniho paliativniho tymu

a staral se vyhradn¢ o potieby zdravotnickych profesionald.

V oblasti dalsiho vzdélavani zdravotnickych profesionali ve vSech perinatologickych
centrech by bylo dobré zatadit kurzy nebo seminafe o etice, komunikaci a

psychoterapeutickych piistupech v ramci paliativni péée v neonatologii.

Informovanost laické vefejnosti neni ptili§ rozsahla a ani neni vhodné vefejnost, ktera se
s problematikou paliativni péc¢e v neonatologii nesetkala, zatézovat timto bolestnym
tématem. Proto by bylo uzite¢né zvysit povédomi o problematice perinatalni paliativni
péce vV podobé osobnich Zivotnich ptibéhi. Pro nezdravotnickou veiejnost, ktera si prosla
perinatalni ztratou, by bylo vhodné zvysit informovanost prostfednictvim podptrnych a
svepomocnych organizaci se zaméfenim na perinatalni ztratu, které se v posledni dobé

znacn¢ rozsitily.

102



Seznam pouzitych zdroji

1.

10.

ALVES, A. et al., 2018. Between Birth and Death: Palliative Care in the Experience
of Health Professionals. Revista Brasileira Promocao Saude. 31(1), 1-10,
doi:10.5020/18061230.2018.6712.

AMERY, J., 2017. Opravdu prakticky priivodce détskou paliativni péci pro doktory
a zdravotni sestry kdekoli na svété. V Praze: pro Ceskou spole¢nost paliativni
mediciny vydalo nakladatelstvi Cesta domi. 516 s. ISBN 978-80-88126-34-8.

BARTLOVA, S., 2005. Sociologie mediciny a zdravotnictvi. Vyd. 6., pfeprac. a dopl.
Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékaiskych zdravotnickych obori. 188 s.
ISBN 978-80-247-6289-0.

BARTLOVA, S. et al., 2008. Vyzkum a osetrovatelstvi. Vyd. 2., pieprac. a dopl.
Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékaiskych zdravotnickych obori. 185 s.
ISBN 978-80-7013-467-2.

BLAZEJOVA, L., 2019. Mému miminku: privodce po ztrdté miminka narozeného i
nenarozeného: uzdraveni skrze tvoreni. Roztoky: Lenka Blazejova. 35s. ISBN 978-
80-270-5280-6.

BUZGOVA, R. et al., 2019. Détska paliativni péce. Praha: Grada Publishing. Sestra.
237 s. ISBN 978-80-271-0584-7.

CARTER, C., 2018. Pediatric Palliative Care in Infants and Neonates. Children
(Basel). 5(2), 1-9, doi: 10.3390/children5020021.

CATLIN, A. et al., 2015. Palliative and End-of-Life Care for Newborns and Infants.
Advances in Neonatal Care. 15(4), 239-240, doi:10.1097/ANC.0000000000000215.

CENTRUM PRO RODINU A SOCIALNI PECI, 2018. Déti nebe: privodce pro
rodice proZivajici ztratu ditéte [online]. Brno: Centrum pro rodinu a socialni péci [cit.

2021-05-05]. Dostupné z: https://www.crsp.cz/projekty/deti-nebe/

CORTEZZO, D. et al., 2013. Neonatologists’ Perspectives of Palliative and End-of-
life Care in Neonatal Intensive Care Units. Journal of Perinatology. 33, 731-735,
doi:10.1038/jp.2013.38.

103


https://www.crsp.cz/projekty/deti-nebe/

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

DOKOUPILOVA, M. et al., 2016. Narodilo se piedcasné: privvodce péci 0
nedonosené deti. Vyd. 2. Praha: Portal. 317 s. ISBN 978-80-262-1072-6.

DORT, J. et al, 2018. Neonatologie. 3. vyd. Praha: Univerzita Karlova,
nakladatelstvi Karolinum. Ucebni texty Univerzity Karlovy. 116 s. ISBN 978-80-
246-3936-9.

DORT, J.,, 2011. Osetrovatelské postupy v neonatologii. 1. vyd. Plzen: Zapadoceska
univerzita v Plzni. 237 s. ISBN 978-807-0439-449.

DRYDEN-PALMER, K. et al., 2018. Care for Dying Children and Their Families in
the PICU: Promoting Clinician Education, Support, and Resilience. Pediatric Critical
Care Medicine. 19(8), 79-85. ISSN: 1529-7535.

EVROPSKA ASOCIACE PRO PALIATIVNI PECI, 2016. IMPaCCT: Standardy
détské paliativni péce v Evropé [online]. Praha: Sekce détské paliativni péce CSPM
CLS JEP [cit. 2021-05-13]. Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2021/05/standardy-detske-paliativni-pece-final-1.pdf

EXNEROVA, M., DJAKOW, J., 2021. Dité se zavaznym zivot limitujicim nebo
zivot ohrozujicim onemocnénim - aspekty péce paliativni a intenzivni. Urgentni
medicina. 1(1), 37-42. ISSN 1212-1924.

FENDRYCHOVA, J., BOREK, I., 2012. Intenzivni péce 0 novorozence. Vyd. 2.,
pieprac. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékaiskych zdravotnickych
obort. 447 s. ISBN 978-80-7013-547-1.

FIRTHOVA, P. et al., 2007. Ztrata, zména a zarmutek v kontextu paliativni péce.
Brno: Spole¢nost pro odbornou literaturu. Paliativni péce. 236 s. ISBN 978-808-
7029-213.

HALBRSTAT, J., 2014. Paliativni pé¢e v neonatologii - zkuSenosti ze zahraniéi.
Neonatologické listy. 20(2), 38. ISSN 1211-1600.

HALBRSTAT, J., STANICKOVA, Z., 2019. Paliativni pé¢e v neonatologii:
Problematika vyvojové péce u nedonosenych novorozenct. Postgradualni medicina.
21(5), 407-411. ISSN 1212-4184.

104


https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/05/standardy-detske-paliativni-pece-final-1.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/05/standardy-detske-paliativni-pece-final-1.pdf

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

HOLA, E., 2018. Vitej, kulisku: sedm duhovych pohadek a priivodce na cesté domi.
2. vyd. Nové Veseli: Nedoklubko. 131 s. ISBN 978-80-260-7180-8.

HRASKA, M., 2016. Maly privodce pro pidtele a blizké okoli rodicii, kterym
zemrelo dit¢ [online]. Praha: Dlouhd cesta [cit. 2021-04-21]. Dostupné z:
https://www.perinatalniztrata.cz/wp-

content/uploads/2021/03/dlouha_cesta_maly_pruvodce_pro_okoli.pdf

HRUSKOVA, Z., BACOVSKY, B., 2016. Péce 0 poziistalé pii ndhlém Gmrti. Praha:
Dlouha cesta. 39 s. ISBN 978-80-260-8775-5.

JANACKOVA, L., KANTOR, L., 2017. Malic¢ké miminko: prakticky priivodce pro
rodice predcasné narozenych deti. 2. vyd. Brno: Grifart. 251 s. ISBN 978-80-906185-
2-7.

JELINKOVA, K, 2019. Brozurka pro maminky po ztraté miminka [online]. Brno [cit.
2021-05-01]. Dostupné z: https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/katerina-jelinkova-

brozurka-pro-maminky-po-ztrate-miminka/

KASPARKOVA, P., BUZGOVA, R., 2013. Prozivani téhotenstvi po perinatalni
ztraté. OSetiovatelstvi a porodni asistence. 4 (4), 643-656. ISSN 1804-2740.

KAST, V., 2015. Truchleni. Faze a sance psychického procesu. Praha: Portal. 143 s.
ISBN 978-80-262-0789-4.

KAST, V., 2012. Uzkost a jeji smysl. Praha: Portal. 235 s. ISBN 978-80-262-0160-1.

KILCULLEN, M., IRELAND, S., 2017. Palliative Care in the Neonatal Unit:
Neonatal Nursing Staff Perceptions of Facilitators and Barriers in a Regional Tertiary
Nursery. BMC Palliative Care. 16(32), doi:https://doi.org/10.1186/s12904-017-
0202-3.

KLIMA, J., 2016. Pediatrie pro nelékaiské zdravotnické obory. Praha: Grada
Publishing. Sestra. 327 s. ISBN 978-80-247-5014-9.

KOHNER, N., HENLEY, A., 2013. Kdyz dité¢ zemre: zkuSenosti se spontannim
potratem v pozdnim stadiu téhotenstvi, narozenim mrtvého ditéte a Umrtim
novorozence. Praha: Triton. 349 s. ISBN 978-80-7387-643-2.

105


https://www.perinatalniztrata.cz/wp-content/uploads/2021/03/dlouha_cesta_maly_pruvodce_pro_okoli.pdf
https://www.perinatalniztrata.cz/wp-content/uploads/2021/03/dlouha_cesta_maly_pruvodce_pro_okoli.pdf
https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/katerina-jelinkova-brozurka-pro-maminky-po-ztrate-miminka/
https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/katerina-jelinkova-brozurka-pro-maminky-po-ztrate-miminka/
https://doi.org/10.1186/s12904-017-0202-3
https://doi.org/10.1186/s12904-017-0202-3

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

KUEBELBECK, A., DAVIS, D., 2020. Darovany cas: ¢ekame dité, jehoz Zivot bude
jen kratky. V Praze: Cesta domi. 438 s. ISBN 978-80-88126-75-1.

LAGO, P. et al., 2020. Summary of the Key Concepts on How to Develop a Perinatal
Palliative Care Program. Frontiers in Pediatrics. 8, 1-9,
doi:10.3389/fped.2020.596744.

Ministerstvo préace a socialnich véci CR, 2016. Umluva o pravech ditéte a souvisejici
dokumenty. Praha: Ministerstvo prace a socialnich véci CR. 155 s. ISBN 978-80-
7421-120-1.

MOIJZISOVA, M., 2017. Stav détské paliativni péce v Ceské republice v roce 2017
[online]. Praha: Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP [cit. 2021-05-11].
Dostupné z : https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2020/11/zprava-o-stavu-dpp-2017.pdf

MORRISON, W. et al., 2018. Integrating Palliative Care Into the ICU: From Core
Competency to Consultative Expertise. Pediatric Critical Care Medicine. 19(8), 86—
91. ISSN: 1529-7535.

National Institute for Health and Care Excellence, 2016. NICE guideline: End of life
care for infants, children and young people with life-limiting conditions: planning
and management.[online]. London: NICE. 45 s. [cit 2021-07-20]. ISBN 978-1-4731-
2203-1. Dostupné z: https://www.nice.org.uk/guidance/ng61/resources/end-of-life-
care-for-infants-children-and-young-people-with-lifelimiting-conditions-planning-
and-management-pdf-1837568722885

Narodni asociace neonatologickych sester, 2010. Stanovisko k poskytovani paliativni
pece novorozencum a kojencum [online]. Brno: Perinatalni hospic [cit. 2021-04-27].
Dostupné z: https://perinatalnihospic.files.wordpress.com/2015/01/stanovisko-k-
poskytovc3alnc3ad-paliativnc3ad-pc3a9c48de-novorozencc5afm-a-kojencc5afm-

nann2.pdf

OVSONKOVA, A., SMICIKOVA, M., 2009. Paliativna starostlivost’ v neonatoldgii.
In: OVSONKOVA, A., SMICIKOVA, M. Tebria, vyskum a vzdelavanie v
oSetrovatel’stve a v porodnej asistencii. Martin: Univerzita Komenského v Bratislave,
Jesseniova lekarska fakulta v Martine, s. 276-289. ISBN: 978-80-88866-61-9.

106


https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/zprava-o-stavu-dpp-2017.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/zprava-o-stavu-dpp-2017.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/ng61/resources/end-of-life-care-for-infants-children-and-young-people-with-lifelimiting-conditions-planning-and-management-pdf-1837568722885
https://www.nice.org.uk/guidance/ng61/resources/end-of-life-care-for-infants-children-and-young-people-with-lifelimiting-conditions-planning-and-management-pdf-1837568722885
https://www.nice.org.uk/guidance/ng61/resources/end-of-life-care-for-infants-children-and-young-people-with-lifelimiting-conditions-planning-and-management-pdf-1837568722885
https://perinatalnihospic.files.wordpress.com/2015/01/stanovisko-k-poskytovc3a1nc3ad-paliativnc3ad-pc3a9c48de-novorozencc5afm-a-kojencc5afm-nann2.pdf
https://perinatalnihospic.files.wordpress.com/2015/01/stanovisko-k-poskytovc3a1nc3ad-paliativnc3ad-pc3a9c48de-novorozencc5afm-a-kojencc5afm-nann2.pdf
https://perinatalnihospic.files.wordpress.com/2015/01/stanovisko-k-poskytovc3a1nc3ad-paliativnc3ad-pc3a9c48de-novorozencc5afm-a-kojencc5afm-nann2.pdf

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

PALIATR VYSOCINA, 2019. Nejste sami: détska a perinatalni paliativni péce -
moznosti systémove podpory v Kraji Vysocina [online]. Havlickav Brod: Paliatr
Vyso¢ina [cit. 2021-07-10]. Dostupné z: https://www.paliatr-vysocina.cz/wp-
content/uploads/2020/02/NEJSTE-SAMI-detska-PPVysocina.pdf

PAULIK, K., 2017. Psychologie lidské odolnosti. 2., pieprac. a doplIn. vydani. Praha:
Grada. Psyché. 362 s. ISBN 978-80-247-5646-2.

POLAKOVA, K. et al., 2017. Potreby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodin [online]. Praha: Sekce détské paliativni péce CSPM CLS
JEP [cit. 2021-06-19]. Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2020/11/cpp-potreby-deti-digitalni-data-final.pdf

RATISLAVOVA, K., 2014. Psychosocialni péce 0 zemy po perinatalni ztrdté:
doporucené intervence porodnich asistentek. Praha: Dlouha cesta. 19 s. ISBN 978-
80-260-7134-1.

RATISLAVOVA, K., 2015. Psycho-socio-spiritualni péce porodni asistentky o Zenu

po perinatalni ztrdté. Ceské Budéjovice. Disertaéni prace. ZSF JU.

RATISLAVOVA, K., 2016. Perinatalni paliativni péce: péce 0 Zenu a jeji rodinu,
ritualy rozlouceni, proces truchleni a vyrovnavani se se ztratou. Praha: Grada.
Psyché. 200 s. ISBN 978-80-271-0121-4.

RATISLAVOVA, K., HRUSKOVA, Z., 2020. Psychosocialni podpora pri umrti
miminka: Pritvodce pro ucitele pomahajicich profesi. Praha: Ceska spolenost
paliativni mediciny Ceské lékatské spolenosti Jana Evangelisty Purkyng. 137 s.
ISBN 978-80-270-6935-4.

SAND, CESTA DOMU, 2018. Nase miminko zemrelo. Praha; Cesta domu, 2018. 46
s. ISBN 978-80-88126-48-5.

STRANAK, Z. et al., 2014. Zaklady neonatologie pro porodni asistentky. Usti nad
Labem: Univerzita Jana Evangelisty Purkyné, Fakulta zdravotnickych studii. 132 s.
ISBN 978-80-7414-727-2.

SIBRAVOVA, V., 2011. Paliativni péce v neonatologii. Ostrava. Diplomova préce.

Ostravska univerzita v Ostravé.

107


https://www.paliatr-vysocina.cz/wp-content/uploads/2020/02/NEJSTE-SAMI-detska-PPVyso%2525C4%25258Dina.pdf
https://www.paliatr-vysocina.cz/wp-content/uploads/2020/02/NEJSTE-SAMI-detska-PPVyso%2525C4%25258Dina.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/cpp-potreby-deti-digitalni-data-final.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/cpp-potreby-deti-digitalni-data-final.pdf

50.

51.

52.

53.

54,

55.

56.

S7.

58.

59.

SPANHELOVA, 1., 2015. Prazdna kolébka: Jak prekonat ztratu ditéte pied porodem
nebo tésné po nem. Praha: Portal. 143 s. ISBN 978-80-262-0942-3.

SPANHELOVA, I., 2021. Rodina po ztrdté ditéte [online]. Praha: Dlouhé cesta [cit.
2021-06-25]. Dostupné z: http://www.vyzkum-mladez.cz/zprava/1442832860.pdf

SPATENKOVA, N., 2013. Poradenstvi pro poziistalé: principy, proces, metody. 2.,
aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada. Psyché. 223 s. ISBN 978-80-247-3736-2.

SPATENKOVA, N., 2017. Krize a krizova intervence. Praha: Grada. Psyché. 285 s.
ISBN 978-80-247-5327-0.

STEMBERA, Z. et al., 2014. Perinatalni neuropsychicka morbidita ditéte. V Praze:
Karolinum. 659 s. ISBN 978-80-246-2168-5.

TAKACS, L. et al., 2015. Psychologie v perinatalni péci: praktické otazky a ndrocné
situace. Praha: Grada. 208 s. ISBN 978-80-247-5127-6.

TOGETHER FOR SHORT LIVES, 2014a. Praktickd doporuceni pro organizaci
paliativni péce na novorozeneckych oddélenich [online]. Praha: Ceska spole&nost
paliativni mediciny [cit. 2021-06-25]. Dostupné z
https://www.perinatalniztrata.cz/wp-

content/uploads/2020/11/cspm_neonatologicka_doporuceni_paliativni_pece.pdf

TOGETHER FOR SHORT LIVES, 2014b. Priivodce pro rodice: rozhodovani v
kritickgch momentech péce o dité [online]. Praha: Ceska spole¢nost paliativni
mediciny [cit. 2021-06-25]. Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2020/11/pruvodce-pro-rodice-final.pdf

TOGETHER FOR SHORT LIVES, 2017. Trajektorie péce o novorozence a kojence
s potencialné paliativnimi pot/ebami [online]. Praha: Ceskéa spoleénost paliativni
mediciny [cit. 2021-06-29]. Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2020/04/trajektorie_a5_final.pdf

TOMALOVA, P. et al., 2015. Jaké to je? Slyset 0 nemoci svého ditéte: socialni a
psychicka podpora rodici ditéte v domaci péci se zavaznou a nepriznivou diagnozou.
Olomouc: Univerzita Palackeho v Olomouci. 68 s. ISBN 978-80-244-4852-7.

108


http://www.vyzkum-mladez.cz/zprava/1442832860.pdf
https://www.perinatalniztrata.cz/wp-content/uploads/2020/11/cspm_neonatologicka_doporuceni_paliativni_pece.pdf
https://www.perinatalniztrata.cz/wp-content/uploads/2020/11/cspm_neonatologicka_doporuceni_paliativni_pece.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/pruvodce-pro-rodice-final.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/pruvodce-pro-rodice-final.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/04/trajektorie_a5_final.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/04/trajektorie_a5_final.pdf

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

TOMALOVA, P. et al., 2017. Co je dobré védeét? pii péci 0 nemocné dité: specifika
domaci péce z pohledu odbornikii a 0sob pecujicich o0 dité dlouhodobé nemocné a
tezce zdravotné postizené. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. 195 s. ISBN
978-80-244-5145-9.

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2017. Rodicka a novorozenec 2014-
2015 [online]. Praha: UzIS CR [cit. 2021-01-13]. Dostupné z:
https://www.uzis.cz/sites/default/files/knihovna/rodnov2014 2015.pdf

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2019. Narozeni a zemseli do 1 roku
2018 [online]. Praha: UzIS CR [cit. 2021-01-13]. Dostupné z:
https://www.uzis.cz/res/f/008279/narzem2018.pdf

VALISOVA, J., KOTRLY, T., 2015. Piidélovani rodnych &isel mrtvé narozenym
détem. In STODOLA, J., KRATOCHVIL, M. Nejmensi z nas 2015. Brno: Moravska
Ostrava-Bios, s. 116-141. ISBN 978-80-905358-3-1.

VODACKOVA, D., 2012. Krizova intervence. 3. vyd. Praha: Portal. 543 s. ISBN
978-80-262-0212-7.

WOLFE, A. et al.,, 2014. Sharing Life-Altering Information: Development of
Pediatric Hospital Guidelines and Team Training. Journal of Palliative Medicine.
17(9), 1011-1018, doi: 10.1089/jpm.2013.0620.

WOOL, CH., 2013. State of the Science on Perinatal Palliative Care. Journal of
Obstetric,  Gynecologic and  Neonatal  Nursing.  42(3), 372-382,
doi:https://doi.org/10.1111/1552-6909.12034.

Zakon ¢. 256/2001 Sh., 0 pohiebnictvi a 0 zméné nékterych zakond, 2002. [online].
[cit 2021-04-10]. In: Zakony pro lidi. Dostupné z:
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2001-256

Zé&kon ¢. 372/2011 Sbh., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani
(z&kon o zdravotnich sluzbach), 2012. [online]. [cit 2021-04-10]. In: Z&kony pro lidi.
Dostupné z: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372

109


https://www.uzis.cz/sites/default/files/knihovna/rodnov2014_2015.pdf
https://doi.org/10.1111/1552-6909.12034
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2001-256
https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372

69.

70.

ZANOVITOVA, M., OVSONKOVA, A., 2010. Prvky paliativnej osetrovatel’skej
starostlivosti v neonatoldgii. Osetrovatelstvi a porodni asistence: recenzovany
odborny a védecky casopis. 1(2), 61-65. ISSN 1804-2740.

ZEMANKOVA, K., MICHALOVA, P., 2021. Komunikace s rodici v situaci
perinatalni ztraty: doporuceni pro zdravotniky [online]. Praha: Unie porodnich
asistentek [cit. 2021-07-07]. Dostupné z: https://www.perinatalniztrata.cz/wp-
content/uploads/2021/04/karty_profesnich_opor.pdf

110


https://www.perinatalniztrata.cz/wp-content/uploads/2021/04/karty_profesnich_opor.pdf
https://www.perinatalniztrata.cz/wp-content/uploads/2021/04/karty_profesnich_opor.pdf

Seznam priloh

Piiloha ¢. 1: Skala perinatalniho zarmutku (Seska kréatka verze Perinatal Grief Scale)
Piiloha ¢. 2: Check-list dobrého pristupu k potrebam rodicu pri rané ztraté

Piiloha ¢. 3: Check-list dobrého piistupu k potiebam rodict pii perinatadlnim amrti

miminka
Ptiloha ¢&. 4: VVzor standardizovaného individualniho rozhovoru
Ptiloha ¢. 5: Souhlas s vyzkumnym Setfenim ve Fakultni nemocnici Olomouc

Piiloha ¢. 6: Souhlas s vyzkumnym Setfenim ve Porodnici Fakultni nemocnice Brno
Obilni trh

Piiloha ¢. 7: Souhlas s vyzkumnym $etienim v Nemocnici Ceské Budgjovice a.s.
Ptiloha ¢. 8: Souhlas s vyzkumnym Setfenim ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze

Ptiloha ¢. 9: Souhlas s vyzkumnym $etfenim ve Fakultni nemocnici v Motole Praha

111



Seznam tabulek

Tabulka ¢. 1: Piehled jednotlivych pracovist’, kde se realizovalo vyzkumné Setieni

Tabulka ¢. 2: Identifika¢ni Udaje o respondentkéch

112



Piiloha & 1: Skala perinatalnino zarmutku (¢eska kréatka verze Perinatal Grief
Scale)

(Zdroj: Ratislavova, Hruskova, 2020, s. 118-119)



Piiloha ¢&. 2: Check-list dobrého pristupu k potfebam rodi¢i pii rané ztraté

Check-list dobrého pristupu k potfrebam
rodic¢d pFi rané ztraté
[0 Sdélujte diagndzu citlivé a za vhodnych podminek.

[0 Poskytnéte nebo zprostiedkujte klientce prvni
psychickou podporu (krizovou intervenci).

[ Nechte rodi¢iim ¢as na zpracovani informaci.

[ Nabidnéte podptirny rozhovor, predstavte moznosti, jak
dale postupovat.
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O Vytvorte plan dalSiho postupu.

0 Kromé péce o zdravotni stav Zeny nezapomernte na péci
o psychické potreby paru.

[0 Poskytnéte podporu pri truchleni a rozlouceni s ditétem
a informace o pohrbu.

[0 Reagujte na zmény a noveé vzniklé potreby paru.

[0 Pri ukonceni zdravotni péce se s rodici rozlucte
a poskytnéte jim dal$i podplirné kontakty.

[0 Myslete na supervizi a péci o své vlastni potreby.

(Zdroj: Zemankova, Michalova, 2021, s. 7)



Piiloha ¢&. 3: Check-list dobrého pristupu Kk potfebam rodi¢a p¥i perinatalnim

umrti miminka

JNIPA

Check-list dobrého pristupu k potFrebam
rodi¢h prFi perinatalnim dmrti miminka
[J Vyhradte si dostatek ¢asu na sdéleni nepfiznivé zpravy,

pockejte na prichod partnera, pokud si to klientka preje,
po sdéleni nepriznivé zpravy od ni hned neodchazejte.

[J Najdéte klidné misto v Ustrani bez lidi, ruchu, pfistrojt
(napFo. hovorna, prazdna ambulance) nebo vhodné
prizpusobte prostiedi primo na porodnim sale.

[J Pripravte se nadechem a vydechem, zkoncentrujte se,
zrekapitulujte si, co chcete Fici.

[J Zaklepejte, predstavte se, navazte o¢ni kontakt,
vysvétlete, pro¢ prichazite.

[] Nespéchejte, at se klientka miZe soustiedit na sdéleni, ale
neodkladejte hlavni sdéleni, otdleni jen zvysSuje napéti.

[ Dllezité informace k dal$imu postupu méjte pripravené
vytiSténé na papire, aby je klientka mohla pozdéji dostat
do ruky.

[ Nabidnéte klientce, jak se mdze s miminkem rozlou¢it,
v v . v T3 O v v ’ .
vcetné informace, v ¢em ji muze rozlouceni pomoci
(prevence komplikovaného truchleni).

[J Vyjadrete soustrast.
[J Pamatujte na to, Ze rodice pottebuji v priibéhu pobytu
v porodnici dostat informace o:

porodu - jak to bude probihat, jaké jsou moznosti tiseni
bolesti

moznostech rozlouceni se s miminkem

pohfbu a UFednich zalezitostech (rodny a Umrtni list)
moznostech podpory (psychologicka, podptirné
skupiny...)

» tom, co se stalo - pokud to vime

péci o zenu po porodu v Sestinedéli:

- zastava laktace

- hojeni pripadného porodniho poranéni

- oCistky a hygiena

- klidovy rezim pro regeneraci téla

»
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(Zdroj: Zeméankova, Michalovd, 2021, s. 16)



Piiloha ¢. 4: Vzor standardizovaného individualniho rozhovoru

1. Jaké (pisemné nebo Ustni) eduka¢ni materialy jsou nejvhodné&;jsi pro pozustalé Zeny
jesté pied propusténim do domaciho prostiedi?

2. Jaké méte k dispozici dostupné informacni zdroje v oblasti sebepéce a dalsiho
vzdélavani zdravotnickych profesionalt v ramci perinatalni paliativni péce?

3. Jaky je vas nézor jako zdravotnického profesionala na informovanost
nezdravotnické/laické vefejnosti na paliativni pééi v neonatologii?

4. Myslite si, ze informovanost nezdravotnické/laické vetejnosti je v oblasti paliativni
péce v neonatologii nedostatecna?

5. Z jakych informacnich zdroji Cerpate pro laickou/nezdravotnickou vetfejnost?

6. Jaké dostupné prostiedky existuji pro dostate¢nou informovanost
laické/nezdravotnické vefejnosti?

7. Jaky je vas nédzor jako zdravotnického profesionala na funkénost a efektivitu systemu
paliativni péce v neonatologii?

8. Jaké si myslite, ze jsou nedostatky v systemu paliativni péée v neonatologii?
Ptipadné co by se mohlo zlepsit?

9. V jaké konkrétni oblasti si myslite, ze by se mohla zlepsit funk¢nost systému
paliativni péci v neonatologii? Pfedporodni péce - Porodni péce - Paliativni péce o
novorozence Vv zavéru zivota - Podpora truchlicich rodica a blizké rodiny

10. V ¢em si myslite, ze spociva efektivnost systému paliativni péce v
neonatologii?

11.  Vnimaéte, ze by se laickd/nezdravotnicka vefejnost potiebovala vice zorientovat

v oblasti paliativni péci v neonatologii?

12. Ohodnot’te na numerické skale 1-10 efektivnost systému paliativni péce v
neonatologii.
13. Vyberte oblast, kde vnimate neefektivitu v systému paliativni péce

v neonatologii, pokud se zde pohybujete? Ptedporodni péce - Porodni péce - Paliativni
péce 0 novorozence V zavéru zivota - Podpora truchlicich rodict a blizké rodiny
14. Ohodnotte na numerické skale 1-10 Vasi spokojenost v oblasti informovanosti

vefejnosti 0 systému paliativni péce v neonatologii.



15. Jakym smérem si myslite, Ze by se mohla zvySovat informovanost vetejnosti 0
systému paliativni péce v neonatologii?

16. V jaké fazi neonatélni péce vniméate nedostatky v oblasti informovanosti
vetejnosti? Predporodni péce - Porodni pécée - Paliativni pé¢e 0 novorozence v zavéru
zivota - Podpora truchlicich rodi¢a a blizké rodiny

17. Jak jste pfipraveni na komunikaci s maminkou/rodickou po perinatalni ztraté a
béhem procesu truchleni pozistalych?

18. Jaké dulezité informace sdélujete v prubéhu hospitalizace po perinatalni ztraté
poztstalym maminkdm nebo parim?

19. Jakym zpuisobem probiha informovani o moznostech rozlouceni se zemielym
miminkem ze strany zdravotnickych profesionalt?

20. V jaké mife jste jako zdravotnicti profesiondlove piipraveni na krizovou
intervenci u pozastalych?

21. Jak jste ptipraveni jako zdravotnicti profesiondlové na efektivni komunikaci

s pozustalymi? Nebo je mozné se viibec piipravit na takovou komunikaci?

22. Jake jsou faktory zvySujici funk¢nost komunikace s poztstalymi v oblasti
psychického vyrovnavani se po perinatalni ztraté?

23.  Pokud méate moznost kontaktu s pozustalymi i po perinatalni ztraté po propusténi
do domaciho prostiedi, védéla byste, v jaké mite vyhledavaji pozistali odbornou
terapeutickou pomoc?

24, Jaké podpurné moznosti psychologické podpory, supervize nebo jiné odborneé ¢i
laické pomoci méate na Vasem pracovisti?

25. Jaka je spolupréce zdravotnickych profesionali s odbornymi terapeuty v oblasti
zvladani psychosocialni zatéze po perinatalni ztraté?

26. Jaky je Vas vék?

217. Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

28. Jak dlouho jiz pracujete na Vasem pracovisti?



Piiloha €. 5: Souhlas s vyzkumnym Setienim ve Fakultni nemocnici Olomouc

OFAKULTNfNEMOCNICE'
oLoMoucC

ODBOR KVALITY
Fm-MP-G015-05-ZADOST-001
1. P. Paviova 185/6, 779 00 Olomouc
Tel. 588 441 111, E-mail: info@fnol.cz

IC: 00098892 verze &. 1, str. 172
Zadost o poskytnuti informace pro studijni ucely/sbér dat

Jméno a pfijmeni Zadatele:  Caroline Pajtlova

Datum narozeni: 27, 02. 1995 Telefon: +420605490701  E-mail: kajuska.pajtlova@seznam.cz

Kontaktni adresa: Navratilova 202/10, Brno 616 00

Presny nazev $Skoly/fakulty: Jiho&eska univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotné sociaini fakulta

Obor studia:  Osetrovatelstvi ve vybranych klinickych oborech - modul pediatrie

Forma studia: kombinovana

Téma zavérecné prace:

Paliativni pé&e v neonatologii z o$etfovatelského hlediska

Zadatel ve FNOL kona odbornou praxi:
NE
Zadatel je zaméstnancem FNOL:

NE

Pracoviété FNOL dotéena prizkumem: Novorozenecké oddéleni - Jednotka intenzivni a resuscitacni péce a
Ambulance novorozeneckého oddéleni

Ugel zadosti:
sbér dat/zjistovani informaci pro zpracovani diplomové/bakalafské prace

Pozadavek na (zaskrtnéte):

V pripadé, Ze Zadatel potfebuje ziskat informaci o poctech vySetieni/oSetieni a pfedem ma souhlas konkrétniho
pracovisté, Ze tato data mu budou poskytnuta vedenim tohoto pracovisté bez nutnosti jeho nahlizeni do zdravot-
nické dokumentace pacientt, vyplni oddil ,Ostatni — statistické data“. Jinak vyplini oddil ,Nahlizeni do zdr. doku-
mentace".

Dotaznikova akce pro pacienty FNOL pro zaméstnance FNOL

Pocet respondent, ktefi budou vypliiovat dotaznik:

Termin, kdy prob&hne vypInéni dotaznikl: od: do:

K vyplnéné Zadosti je nutno dolozit vzor vaseho dotazniku.
Nahlizeni do zdravotnické dokumentace

Predpokladany poéet kust zdravotnické dokumentace, do které bude Zadatel nahli-
Zet:




e — i — - —

Termin, ve kterém bude Zadatel nahlizet do zdravotnické dokumentace: od: do:

Presna specifikace co bude Zadatel vyhledavat ve zdravotnické dokumentaci:

Pfi nahlizeni do zdravotnické dokumentace bude do kazdé dokumentace vlozen formulait Fm-MP-G015-05-
NAHLED-001 Zaznam o nahlédnuti do zdravotnické dokumentace pro tcely vyzkumu/studie.

Ostatni

ANO

kazuistika — pocet:

vedeni rozhovoru s pacientem FNOL — pocet pacientt:

vedeni rozhovoru se zaméstnancem FNOL - pocet 10

zaméstnanc(: povolani: vS8eobecna sestra

K vypInéné Zadosti je nutno doloZit vzor rozhovoru (orientaéni okruh otézek).

statisticka data — informace o poétech napf. zdravotnickych vykont, vy$etieni, uréité agendy (napf.porodnost),
pfistrojich

jiné (specifikujte):

Za které obdobi budou data zjistovana:  01. 01. 2011 - 07. 03. 2021

Kdy probéhne sbér dat Zadatelem: od: g 03 2021 do: 15. 03. 2021

Pfesna specifikace co bude Zadatel zjistovat:
Cile diplomové prace:
1. Zjistit informovanost o systému détské paliativni péce se
zaméfenim na novorozenecké obdobi.
2. Porovnat nazory zdravotnickych profesionall na potfebnost,
funkénost a efektivitu systému paliativni pé¢e v neonatologii.
3. Zhodnotit pfipravenost osetfovatelskych profesi na
spolupraci se zdravotnickou i nezdravotnickou vefejnosti v
oblasti paliativni pé&e v neonatologii.

Zpusob zverejnéni zavéreéné/seminarni prace:

Budete FNOL uvadét jako ,,zdroj dat“ ve své praci? ANO NE

Pouceni:

Zadatel souhlasi se zpracovanim jeho osobnich daji dle zasad GDPR pro U&ely evidence této zadosti. Zavazuje
se zachovat miéenlivost o skute¢nostech, o nichz se dozvi v souvislosti s provadénym vyzkumem a sbérem
dat/informaci.

Zadatel (datum podpis): 01. 03. 2021 Pajtlova
Ing. Be. Andrea Drobilicoys
" @ 7 amés & Aln, 2
Schvalil (datum podpis): 7 ‘ 3, ZOZ 7 F'QfLu.ifyn'lf,ﬁfi'fﬁc’??i”;“’"’
7/
/
Poznamky:
Zadost o poskytnuti informace pro studijni Géely/sbér dat (Fm-MP-G015-05-ZADOST-001) strana
219




Piiloha ¢. 6: Souhlas s vyzkumnym Seti'enim ve Porodnici Fakultni nemocnice
Brno Obilni trh

FAKULTN' . FAKULTNI NEMOCNICE BRNO 8| ODDELEN] ORGANIZACE RIZENI
Bgﬁgoc“ ICE Jihlavskd 20, 625 00 Brno Tel : 532 232 667

IC0 852 60 705

ZADOST O SBER DAT/POSKYTNUTI INFORMACE PRO STUDIIN{ UCELY
v souvislosti se zdvérecnou diplomovou (odbornou) praci studentit $kol

Vypliiuje Zadatel:

Jméno a pFijmeni Zadatele: Caroline Pajtlova..... b P
Datum narozeni: 27. 02. 1995 Telefon: +420605490701 .....coveurreennisrsnanarannnns
E-mail: ... kajuska.pajtlova@seznam.cz

Adresa trvalého bydlisté: Navratilova 202/10, Brno 616 00
Presny nazev koly/fakulty: Jihoteské univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotn socidlni fakulta

Obor studia: Oetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech — modul pediatrie

Forma studia: [] prezencni [X] kombinovana
Téma zdvEéreéné price: Paliativni péée v neonatologii z oSetiovatelského hlediska ....................
Ugel zadostis

{X] sber dat/zjistovéni informaci pro zpracovéani diplomové/bakalatské prace
[ sber dat/zjistovan informaci pro zpracovani semindrn{/odbomé prace

[ sbeér dat/zjistovani informaci pro jiny GEEL: (UVEA'IE): ...eevvverueerueeeiien cieeciieteeeiaecinaesesesaaessaesanesssnessaesesnas
Zadatel je zam&stnancem/rodinnym p¥isludnikem zam&stnance FN Brno:

[X] ANO Pracovist/Jméno zam&stnance FN Brno: IGEK / Caroling Pajtlova.............ceevueeiiierencorereineneinnen, CNE

(informace slouZi k p i #Adosti v pFipadé d fkové akce — benefit pro zaméstnance FN Bmo a rodinné pFislusniky)

Pozadavek na (zaskrtnéte):

V piipadg, Z¢ Zadatel potFebuje ziskat informaci o poftech vySetfenl/oSetfenl a pfedem mié souhlas konkrétniho
pracoyisté, Ze tato data mu budou poskytnuta vedenim tohoto pracovisté bez nutnosti jeho nahliZeni do zdravotnické
dokumentace pacientd, yyplni oddil ..Ostatni — statistickd data%, Jinak vyplni oddil ,,NahliZeni do zdr. dokumentace®,

[[] potaznikové akce [ pro pacienty FN Bmo [] pro zaméstnance FN Bmo
Potet respondentil, ktek{ budou vyplitovat dotaznfk:..........cccuurivirrimmmiiinsiemns e
Termin, kdy prob&hne vyplnénf dotazniki: od:............coveneens, B8 cssvicinvisivsingisnbannes

Pracovisté, kde bude dotaznikové akce probihat:

K vyplnéné ¥ddosti je nutno delofit vzor vaSeho dotazniku!

[ Nahlizeni do zdravotnické dokumentace

Pfedpokladany po&et kusil zdravotnické dokumentace, do které bude Zadatel nahliZet: ................ccvveeeee
Termin, ve kierém bude Zadatel nahliZet do zdravotnické dokumentace: od ....................

Presna specifikace co bude 2adatel vyhledavat ve zdravotnické dokumentaci:
X ostatni
[ kazuistika — poZet: .........cccveerrennne

[X] vedeni rozhovoru se zaméstnancem FN Bmo — potet zaméstnancd: 8...... ..... povoldni: vieobecnd sestra..................
z kterého pracovisté: Neonatologické oddélenf — JIRPN —Pracovidi& Porodnice Obilni trh 11 ... ..o

K vypinéné Lidosti je numa dolofit vzor rozhovoru (orientadni okruh otdzek)!

[ statisticka data — informace o poétech napF. zdravotnickych vykonil, vySetfeni, uréité agendy (napt.porodnost), pFistrojich
5-2921209
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Za které obdobf budou data zjistovéna: 1. 1. 2011 ~28.2.2021..........,ccccninninneennn. AP
e 7 A Loty

Kdy probzhne sber dat zadatelem: od: 22. 22021...427 R0,

Pracovistg, kde bude sber dat probfhat: Neonatologické odd&leni —

Presnd specifikace co bude 2adatel zjistovat:

Cile diplomové prace:

1. Zjistit informovanost o systému détské paliativni péte se zam&fenim na novorozenecké obdobli.

2. Porovnat ndzory zdravotnickych profesionali na p funk&nost a efektivitu systému paliativni péte v neonatologii.

1 s g

3. Zhodnoetit pFipravenost oetfovatelskych profesf na spoluprici se zdravotni i ickou vefejnosti v oblasti

paliativni péte v neonatologii.

Budete FN Brno uvid¥t jako ,zdroj dat* ve své praci?: (] ANO []NE

P ads a vid [skand dats u ¢ i 3

nnklaidﬁni b FN Brno pro jiny el je povaZovano za vnéné.

Zadatel souhlasi se movﬂnim Jjeho osobmd\ udajn dle zisad GDPR pro utely evidence této 2adasti. Zavazuje se zach h, o

an se dozvl Vs sp a shérem V ptipad?, Zc 2adstel uvadi FN Bmo juko ..wroj mfom\ul je jeha
vysledky ke hvéleni vedoucis i v plimé poduzmosu i FN an. ktery

udosl [ sbét dat/podmnul( informace ve FN Bmo povolil. Prezentace vysledki s uvedenim jména Fakultni nemocnice Bmo je moZnd pouze s jeho
souhlasem.

Vypinénou 24dost odeslete do FN Brno:

a)_elektronicky (bez vageho podpisu, ktery je nahrazen tim, Ze odesilate Zadost ze své e-mailové adresy)
na adresu: Pernickova.Viasta@fnbrno.cz

b) nebo v listinné formé (s vasim podpisem na Zadosti) na adresu:
Fakultni nemocnice Brno

Oddéleni organizace fizeni - Vlasta Perni¢kova
Jihlavska 20,

625 00 Brno Datum: 16. 2. 2021 Podpis:

Vypliiuje a potvrzuje FN Brno:
Oddélen( organizace Fizeni:

Zaevidovéno na OOR dne17-02- Z:m ...pod islem:.. X//Jﬂ ’pfﬂo/ﬂ/ éM& » Zﬂﬂ ?’

Vyjadfeni vedouciho zam&stnance pFisludného Gtvaru, kde bude probfhat sb&r dayinformaci:
(& souhlas/nesouhlas - Gitvar: EIMA TG Gr Sy “on DEULE

Vedouc{mi zam&stnanci v pfimé podFi i pFisludnéh p 5
Zadatel je zaméstnancem FN Brmo od: . "5_ 3 -219.... stvan..... % “‘K ......... na pozici:.  K3.: ... ,44“__/ /
Zadatel je rodinnym pFislusnikem zam2stnance FN BIMO: ......ceeeueeeenrierueeeesenesieseneenneseennens ZUVANL ... e

Fakultni nemocnice Bmo

MZO 62500 Bmo
VBmedne ......... iseea o e B
referent/vedouci OOR

QOddéleni organizace Fizenl:
V pFipadé placené sluZby dle Ceniku EO & 62/2019-09.5:
[] souhlas 2adatele s placenou sluzbou O hlas 2adatele s p luzb

poZadavek na storno Mdostl ze strany Zadatele
Zpiisob platby: [] na pokladn& FN Brno O fakturolwa Bmo
Castka / ............... plipséna na et FN Bmo dneiamr......ccouepumsonseessessrsconsesnanes

Fakultnf nemocnice Brng
25 -02- 2071 : / Jiblavské 20, 625 00 Bmo

Z4d0St UZAVFENA ANE: ...vveeeeeiereeiaeeeiiieeiereenne 7/

pis vedouclho/referenln OOR
5-292/20/9



P¥iloha & 7: Souhlas s vyzkumnym $etienim v Nemocnici Ceské Budéjovice a.s.

Jakym zplisobem probiha informovéni 0 moinostech rozlouceni s mrtvym novorozencem ze strany
zdravotnickych profesiondl(?

V jaké mife jsou zdravotnicti profesionalové pfipraveni na krizovou intervenci u pozistalych?
Jak jsou pripraveni zdravotnicti profesionalové na efektivni komunikaci s pozistalymi?

Jaké jsou faktory zvysujici funkénost komunikace s pozistalymi v oblasti psychického vyrovndvani se
po perinatadini ztraté?

V jaké mife vyhledavaji pozustali odbornou terapeutickou pomoc?

Jaka je spoluprace zdravotnickych profesionall sodbornymi terapeuty voblasti zviadani
psychosocialni zatéze po perinatalni ztraté?

Predpokiddané vystupy:

Prvnim cilem diplomové price bude zjistit informovanost o systému détské paliativni péce se
zaméfenim na novorozenecké obdobi. Druhym cilem bude porovnat nazory zdravotnickych
profesional{i na potiebnost, funkinost a efektivitu paliativni péce v neonatologii. Tfetim cilem bude
zhodnotit pfipravenost odetfovatelskych profesi na spotupraci se zdravotnickou a nezdravotnickou
vefejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.

Vyjadfeni vedouci/ho diplomové préice: ’\
Jméno: MUDr. Milan Hanzl, Ph.D. Podpis:% O\}\j\r)

= oW\ L\

Vyjadfeni kompetentni osoby zdravotnického zafizeni:

S provedenim vy$e uvedeného vyzkumu souhlasim/nesouhlasim.
=

Iméno: R ~ " Podpis: l
Frof MUDr Alen Bulava, PRD. gl

( T \
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Piiloha ¢&. 8: Souhlas s vyzkumnym Setienim ve VSeobecné fakultni nemocnici v

Praze
V3ieobecna fakultni nemocnice v Praze F_VFN-075
U nemocnice 2, 128 00 Praha 2 Strana 1 z 2
Zadost o dotaznikovou akci Verze Lislo: 2

Zadost o umoznéni dotaznikové akce v souvislosti s odbornou praci

Ptijmeni a jméno Zadatele | Pajtlovéd Caroline

Kontaktni adresa Navratilova 202/10. Brno 616 00

Telefon | +420605490701 [ e-mailové adresa | kajuska.pajtlova@seznam.cz

Skola / fakulta Jihoteska univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotné socialni fakulta

Obor studia Osetrovatelstvi ve vybranych klinickych oborech — modul pediatrie

Téma zaveretné prace I Paliativni pé¢e v neonatologii z oSetfovatelského hlediska

Termin sbéru dat | 8.3.—-11.3.2021

Gynekologicko-porodnickd klinika - superkonziliarni cen-

Pracoviste, kde bude sbér probihat :
trum pro nezralé novorozence

Zjistované informace l

Cile diplomové prace:

1. Zjistit informovanost o systému détské paliativni péée se zaméfenim na novorozenecké obdobi.
2. Porovnat nazory zdravotnickych profesionalii na potiebnost, funkénost a efektivitu systému pali-
ativni péce v neonatologii.

3. Zhodnotit pripravenost o3etfovatelskych profesi na spolupraci se zdravotnickou i nezdravotnickou
vefejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii

Forma prezentace dat: | Vedeni rozhovoru se zamé&stnancem — vieobecnou sestrou.

Pouceni zadatele:

1. Zadatel se zavazuje. ze zachova mlgenlivost o skuteénostech, o nichz se dozvi v souvislosti s provadé-
nym vyzkumem a shérem dat.

o

Dotazniky pouzité pii sbéru dat musi byt anonymni.
3. Po zpracovani vysledki je zadatel povinen je predlozit prislusnému naméstkovi, ktery dotaznikové set-
feni povolil.

4. Prezentace vysledku s uvedenim jména VSeobecné fakultni nemocnice v Praze je mozna pouze se sou-
hlasem feditele VFN.

Datum: 1:3:2021 Podpis Zadatele

VyjadFeni vedeni pracovisté
Vyjadfeni vrchni sestry / priméfe / prednosty l / w im / Nesouhlasim
Datum 4 S Aoz Podpis /¢ (s0nBC. Michaela Koldfovd

Vyjadieni vedeni Vieobecné fakultni r)émocnice v Praze

T\ _EARECNA
Vb;:\u"‘f’\n NA T

Odpovédny namestek / feditele

Vyjadfeni prislusného naméstka / feditele >< Souhlasim \ 'T\I:esouhlasiny 2
s e Lo 2, U NEMGCNICE
Bude za Setieni vyzadovana tihrada Ano >@e Castit sy S /‘

(

Datum 1005, 00 |Podpis (S0t 0

NG




Piiloha €. 9: Souhlas s vyzkumnym Setienim ve Fakultni nemocnici v Motole

Praha

ZADOST O SBER DAT/POSKYTNUTi INFORMACE PRO STUDLINi UCELY
v souvislosti se zivérecnou diplomovou (odbornou) praci studentii Skol

Jméno a pFijmeni Zadatele, titul: Caroline Pajtlovd, Be.
Datum narozeni: 27. 02. 1995 Telefon: +420 605 490 701.............
E-mail: kajuska.pajtlova@seznam.cz
Adresa trvalého bydliSt&: Navrétilova 202/10, Brmo 616 00
PFesny niizev Skoly/fakulty: JihoSeska univerzita v Ceskych Bud&jovicich, Zdravotné socidlni fakulta......
Obor studia: OSetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech — modul pediatrie
Forma studia: kombinovand

Téma zdvéreéné price: Paliativni péfe v neonatologii z oSetfovatelského hlediska....

Utel zadosti:
sbér dat/zjistovani informaci pro zpracovéni diplomové/bakaléfské price

Pozadavek na:
vedeni rozhovoru se zaméstnancem FN Motol — pofet zamé&stnanci: 10
povoldni: vieobecnd sestra

z kterého pracovisté: Novorozenecké odd&leni — Jednotka intenzivni a resuscitatni péée (JIRP), Centrum
multidisciplindrni pée pro d&ti s perinatalni zate2i

Kdy prob&hne sbér dat Zadatelem: od 12. 03. 2021 do 15. 03. 2021

PFesna specifikace co bude Zadatel zjiSt'ovat:

Cile diplomové price:

1. Zjistit informovanost o systému détské paliativni péte se zaméFenim na novorozenecké obdobi.

2. Porovnat nazory zdravotnickych profesionall na potfebnost, funk&nost a efektivitu systému paliativni péce v
neonatologii.

3. Zhodnotit pripravenost o3etfovatelskych profesi na spoluprici se zdravotnickou i nezdravotnickou vefejnosti v
oblasti paliativni péte v neonatologii.

Budete FN Motol uvidét jako .zdroj dat” ve své prici?: ANO

Datumiz 15, 02, 2021 c.cciisnsisssinssssssnsarimmsssoniost Podpis Zadatele:. ... Y30 0t et ctossenreess

19 -02- 2011 /Mg /R
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