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Paliativni péce v neonatologii z oSetirovatelského hlediska

Abstrakt

Cilem vyzkumné diplomové préce bylo zjistit informovanost o systému détské paliativni
péce se zamefenim na novorozenecké obdobi a porovnat ndzory zdravotnickych
profesionaltl na systém paliativni péce v neonatologii. Cilem vyzkumné casti bylo také
zhodnotit pfipravenost oSetfovatelskych profesi na spoluprici s vetrejnosti v oblasti péce
o nedonoSené novorozence v zavéru zivota. V teoretické Casti jsou uvedeny soucasné
poznatky z oblasti perinatdlni paliativni péce. Déle teoretickd Cdst mapuje soucasné
védéni o moznostech podpory a dal$im vzdélavani zdravotnickych profesionald a
vymezuje moznosti rozlouéeni se s ditétem po perinatalni ztraté. V empirické Césti jsou
uvedeny vysledky kvalitativniho vyzkumného Setfeni pomoci standardizovanych
hloubkovych individudlnich rozhovorii 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

“Neddvno jsem méla sen.

Do ndruce se mi schoval andeél.

Nic nerikal, jen mé na chvili objal svymi kridly.

Pak se tise usmdl a odletél ...

Nebyl to sen.
Otisk jeho kiidel uz navzdy zustane.

V mém srdci a jd na néj nikdy nezapomenu.”

(K. Jelinkova, 2018; maminka mrtvé rozeného miminka; na pamdtku Elisky s datem

porodu 14. 05. 2018)

Rodi¢e narozeného ditéte by meéli zazivat pocity radosti z nového zivota, avSak v
nékterych ptipadech zazivaji trdpeni a bolest ze ztraty jejich ditéte. Musi byt pfijato na
specializované novorozenecké oddéleni intenzivni a resuscitaéni péce, kde je snahou
tymu zdravotnickych profesionali zahajit vysoce komplexni a specializovanou péci o
novorozence. [ pres veSkerou profesionalitu, l€karskou a oSetfovatelskou péci neni
snadné uvéfit tomu, ze sotva narozené dité muze zanedlouho zemfit. Zdravotnici i rodice
zemrelého ditéte se setkdvaji v situaci na pomezi narozeni a smrti, coz je velmi naro¢nou
a bolestnou zkusSenosti. Pro kazdého rodice je zdrcujici skute¢nost, Ze nedokazou svému
narozenému ditéti pomoci, prestoze ho oc¢ekavali s laskou a nadé€ji po celé mésice. Cilem
vSech zdravotnikt v prostiedi perinatdlni paliativni péce je zachovavani zivota, navraceni
zdravi a zvySovani kvality péce o novorozence i jejich rodin nejen v dob€ umirdni ditéte,
ale i po perinatdlni ztrat€é béhem procesu truchleni rodi¢t a blizké rodiny. V perinatalni
paliativni péci se zdravotnicti profesiondlové zamétuji pfedevsim na praktické aspekty
péce o novorozence, véetné 1ééby bolesti, tlumeni symptomu, zajistovani fyzického
pohodli a respektovani dustojnosti ditéte nebo zvladani prognostickych nejistot, které
jsou vysokou psychickou zatézi pro zdravotniky i rodice. Jak uvadi Takécs et al. (2015),
prace na neonatologickych jednotkach intenzivni a resuscitacni pece se stéle vice posouva
od zachrany zivota novorozencti smérem k navraceni zdravi a ke snaze zabezpecit dobré

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

Velmi aktudlnim tématem se stiva v posledni dobé téma podpory zdravotnikil, jejich

sebepéCe a prevence v oblasti duSevni hygieny. Je dulezité, aby vefejnost méla na védomi,
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ze u zdravotnikd neni snadné nalézt rovnovahu mezi profesionalitou a lidskym soucitem,
coz u nich zvySuje pravdépodobnost syndromu vyhoteni. Pokud dojde k dmrti ditéte,
mohou zdravotnici citit selhani, bezmoc, zklamani a vinu, i prestoze ud€lali v péci, co
bylo v jejich silaich a kompetencich. Chovani a pfistup zdravotnikd je v procesu truchlen{
velmi dilezitym momentem, jelikoz zdravotnici se jako prvni setkdvaji s rodi¢i v akutn{
fazi truchleni. Mnoho rodict oceriuje, kdyz porodni asistentky nebo neonatologické
sestry upfimné a otevien€ projevuji vlastni emoce nebo davaji zen€ najevo své pocity
stiskem ruky €1 pohlazenim. Specifickymi zatézovymi momenty v perinatdlni paliativn{
péci byva konflikt loajalit, ktery spociva v dilematu, zda je pfednostnim pacientem matka
nebo dité v zivot ohrozyjicich stavech. DalSim zatézovym momentem byva nedostatek
uznani zdravotniku, jakozto pomdhajici profese, ktera je nedostate¢né uznavana. Priznivé
vysledky se v oCich vefejnosti berou jako samoziejmost, zatimco neptiznivé vysledky se
berou jako selhdani zdravotnikd. Proto je dulezité poskytovat nejen psychosocidln{
podporu rodindm, ale zdiraznovat také moznosti odborné pomoci zdravotnikim (Takécs

et al., 2015).

Cilem teoretické casti diplomové prace je objasnit definici détské paliativni péce se
specializaci na neonatologii. Kapitoly v teoretické Casti pojednavaji o psychosocidlnich
potiebach a podpofe zen rodi¢ek a jejich procesu vyrovnavani se se ztratou ditéte.
Nedilnou soucasti jsou kapitoly o specifikach perinatdlni paliativni péce a 0 moznostech
rozlouceni se s ditétem po perinatdlni ztraté. Jedna kapitola je vénovana sebepéci a
podpote zdravotniku, ktefi také prozivaji narocné chvile v komunikaci s rodi¢i po ztraté

miminka.

Hlavnim cilem empirické casti diplomové prace je zjistit informovanost o systému
paliativni péce v neonatologii z pohledu oSetfovatelské profese a zaroven porovnat ndzory
téchto zdravotnickych profesionald. Dal§im cilem je zhodnotit pfipravenost
oSetfovatelské profese na spoluprici s vefejnosti v oblasti perinatdlni paliativni péce. V
kvalitativni fazi vyzkumu jsme uvedené cile diplomové prace ovéfovali a zhodnocovali
v rozhovorech s détskymi sestrami pracujicimi na na oddé€lenich III. typu resuscitacni a
intenzivni péCe o novorozence a v centrech vyvojové péce. Vystupem empirické casti
diplomové prace je navrh doporucenych intervenci pro détské sestry zabyvajici se
paliativni pé¢i o novorozence a snaha o uceleny prehled o systému perinatdlni paliativn{

pé&e ve vybranych perinatologickych centrech v Ceské republice.



Soucasny stav v problematice paliativni péce v neonatologii z oSetrovatelského

hlediska

Kojeneckd dmrtnost v Ceské republice zistava dlouhodobg na nejniz§i svétové drovni
hlavné diky nizké novorozenecké imrtnosti. NejcastéjSimi pricinami dmrti kojenct jsou
onemocnéni ze skupiny nékterych stavli vzniklych v perinatdlnim obdobi a vrozenych
vad, deformaci a chromozomalnich abnormalit. Mezi nejcastéji vyskytujici se diagndzy
v prub&éhu hospitalizace se fadi respirani poruchy specifické pro perinatdlni obdobi,
poruchy souvisejici s nezralosti, nizkou porodni hmotnosti, krvicivé stavy,
hematologické poruchy novorozence a vrozené vady obéhové soustavy (Halbrstat,
Stanitkova, 2019). Podle zjisténych vysledkd Halbritat (2014) praxe v Ceské republice
nebyla nikdy formalné zkoumdna, podil dmrti po plinovaném omezeni ¢i ukonceni
intenzivni péfe neni mozné dohledat. Zdokumentovand praxe se vyrazné lisi mezi
jednotlivymi pracovisti (Halbrstat, 2014). Rozvoj prenatdlni diagnostiky v poslednich
desetiletich zvySuje pravdépodobnost ¢asného zachytu zavaznych vrozenych vad a
pokroky v intenzivni neonatologické péci neustdle zvySuji nemocnym a nezralym
novorozenclim $anci na preziti. V situaci, kdy prognéza onemocnéni je nepfizniva Ci
nejistd, se vytvoreni pldnu holistické péce zaméfené na komfort novorozence a podporu
rodiny stdvd nezbytnou soucasti paliativni péCe v neonatologii (Halbrstat, Stanickova,

2019).

V Ceské republice se paliativni péce rozvijela aZ po roce 1989 a fadi se tedy mezi mladé
obory s pomérné kriatkou historii. Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky
multidisciplinarni pfistup, ktery podporuje rodinu. Zikladnimi kvalitami moderni
paliativni péce jsou podle Halbrstat a Stanickové (2019) orientace na pacienta,
prospésnost, bezpecnost, spolehlivost, efektivita a vhodné nacasovani. Néplni obecné
paliativni péCe o novorozence je zdkladni rozpoznani a 1é¢ba symptomu, spoluprace s
ostatnimi ¢leny multidisciplindrniho paliativniho tymu, empatickd komunikace s rodinou

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

Cesti zdravotniéti profesionalové zatim nemaji piilis zkusenosti se spoleénou pééi rodici
a zdravotnikii o télo novorozence pii koupani, oblékani nebo brani téla ditéte domda.
Zdravotnikim je v soucasné dobé doporucovano, aby rodicim otdzku o moznosti
rozlouceni v domdcim prostiedi nabidli a umoznili jim svobodnou volbu (Ratislavova,

2016). Na novorozeneckych oddélenich intenzivni a resuscitaCni péce v cCeskych
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perinatologickych centrech se obvykle dodrzuji zdkladni principy péce zaméfené na
vyvoj, mezi které patii redukce intenzity rusivych podnétd jako je hluk, osvétleni ¢i
bolestivé podnéty. Zdravotnicti profesiondlové dbaji na Setrnou manipulaci s ditétem a
polohovani. Snahou rodi¢i je poskytnout ditéti pfijemné stimulujici podnéty, jako je
jemné hlazeni, mluveni a pochovani ditéte formou tzv. klokdnkovani, coz jsou pfiznivé
momenty pro budovani zdravého emocniho pouta rodi¢u k ditéti. PéCe 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 znamend rouska nebo plast. To
by mohlo znamenat zakryt hojivou rouskou ucinky nevylécitelné nemoci nebo
poskytnout plast tém, kterym jiz nestaci kurativni 1é¢ba. Anglické slovo palliate znamena
mirnit, utiSit, snizit zavaznost nebo poskytnout docasnou tlevu. Definice Svétové
zdravotnické organizace (WHO) z roku 2002 oznacuje paliativni péci jako pfistup, ktery
usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacientt, ktefi Celi problémim spojenim s Zivot
ohrozujicim onemocnénim. Vc¢asnym rozpoznanim, kvalifikovanym zhodnocenim a
1écbou bolesti a ostatnich télesnych, psychosocidlnich a duchovnich problému se snazi
predchazet a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin. Détska paliativni péce je
aktivni komplexni pé¢i o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte

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

Obecné détska paliativni péce je aktivni kompletni péCi o somatickou, psychickou a
spiritualni dimenzi nemocného dité€te zahrnujici také poskytovani podpory rodiné. Podle
Poldkové et al. (2017) péce zacCina v okamziku stanoveni diagndzy nemoci a pokracuje
bez ohledu na to, zda je dit€ léCeno se zamérenim na diagnézu onemocnéni. Zdravotnicti
profesiondlové musi efektivné zhodnotit a minimalizovat fyzicke, psychicke a socialni
stradani  ditéte. Efektivnim zdrojem paliativni péce je predev§im Siroky
multiprofesiondlni pristup, ktery zahrnuje vCetné zdravotnikd i rodinu a vyuziva

komunitnich zdroji (Poldkova et al., 2017).
1.1 Umirdni a smrt v neonatologii z pohledu profesiondlii ve zdravotnictvi

Umirdni a smrt jsou leckdy kazdodenni zkuSenosti nemocniéniho Zivota. Cim je tato
zkuSenost Castéjsi, tim mén€ se vi o zatézi, kterou pfinaSi umirajici pacient pro
zdravotnicky persondl. Obecné vzato pii sdé€lovani zavazné pravdy v nemoci je tfeba
rozliSovat mezi etickou a psychologickou strankou problému. Z etického hlediska nelze
pacientovi ani jeho rodiCim upfit pravo na informaci vé€dét o své zavazné nemoci, na
druhé stran€ md pacient mordlni pravo neveédét, pokud si pravdu nepieje. Psychickou
zatéz si nechtéji zdravotnici pfipustit a feSi ji nejCastéji omezovanim komunikace
s pacientem nebo jeho rodinou. Na nedostate¢nou komunikaci si stézuji prave rodice déti,
ale tato komunikace je naruSena i mezi kolegy, pfedev§im mezi specializovanymi
odborniky. Kritické situace s naslednym stresem lékarf i sester, pracujicich na jednotkach

intenzivni a resuscitacni péce, pfi komunikaci s rodi¢i novorozencu vyzaduji psychickou
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silu a vyrovnanost. K prekonani zatéze pomahd Casto zavedeni tymové spoluprice na
pracovisti. Ta slouzi k vétsi informovanosti a spoluprici a zaroven umoziuje i ventilovani
pocitd, jez zdravotnicky pracovnik proziva v kazdodennim styku s novorozenci nebo
jejich rodici a pribuznymi. Podle Bartlové (2005) se v tymové praci rovnéz 1épe tesi
konfliktn{ situace, nebot’ zde probihd otevienéj$i komunikace a je také predpoklad vétsi
schopnosti ¢lenti tymu naslouchat jeden druhému se vzajemnym respektem (Bartlova,

2005).

Umirdni a smrt jsou témata thanatologie, interdisciplindrnitho védniho oboru, zabyvajici
se smrti a vSemi fenomény, které jsou s ni spojeny. V jejim zdjmovém okruhu jsou
biologické otazky konce zivota, problémy fyziologie, morfologie, prava, psychologie
(v€édomi a uvédomovani si konce ze strany rodict, fyziologicky stav novorozence apod.).
Zabyva se i otizkami socialné psychologickymi, napf. vztahem zdravotnikt
k umirajicimu novorozenci, vztahem pfibuznych a zndmych apod. Spadaji sem i otdzky
socidlni, jako napt. zména socialné-ekonomického postaveni v rodin€ nebo dlouhodobd
pracovni neschopnost v disledku dmrti ¢lena rodiny apod. Podle posledniho rozvoje a
pokroku v oblasti thanatologie dnes jiz nelze hovofit o tom, ze téma smrti a umirdni je
tabuizovdno. Na zakladé sociologického Setfeni by se méla vypracovat opatieni pro
zdravotniky a ostatni osoby, které jsou v kontaktu s novorozencem a jeho rodi¢i

(Bartlova, 2005).

PredCasné narozenych déti, zejména déti s extrémné nizkou porodni hmotnosti ¢i déti
extremné nezralych preziva stdle vice v souvislosti se zdokonalujici se neonatalni péci,

jak uvadi Stembera et al. (2014).

., Ze ziskanych poznatkii autori uzaviraji, Ze u téchto deéti se vétSinou nejednd o velmi
zavazné psychické nebo neurologické poruchy, ale o mirnéjsi odchylky v riiznych
oblastech neuropsychického vyvoje, napr. oslabené vykony v kognitivni oblasti, v

motorice a vizuomotorické koordinaci, poruchy chovdni a specifické poruchy uceni. "

(gtembera et al., 2014, s. 474).

Podle autort studii (2014) nejen nedonosené déti, ale vSechny déti s perinatdlni 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 vyvojové odchylky zachytit co nejdfive, kdy je centrdlni nervovy systém nezraly
a plasticky a moznost ndpravy je tedy efektivngjsi (Stembera et al., 2014).
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Mezi nekteré stavy vzniklé v perinatdlnim obdobi zahrnuji postizeni plodu a novorozence
komplikacemi t€hotenstvi, postizeni plodu a novorozenci komplikacemi lizka,
pupecniku a blan, pomaly rist a podvyziva plodu, poruchy v souvislosti se zkracenim
trvani téhotenstvi a nizkou porodni hmotnosti, respiracni poruchy specifické pro
perinatdlni obdobi nebo krvicivé stavy a hematologické poruchy plodu a novorozence

(UZIS CR, 2018).
1.2 Rozdéleni détské paliativni péce

V péci o déti s zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim se doporucuji tii stupné
détské paliativni péce, kterymi jsou paliativni pristup, obecnd paliativni péCe a
specializovand paliativni péce. V paliativnim pfistupu se jednd o implementaci
zakladnich principt paliativni péce do kazdodenni praxe. Oblast specializované paliativni
péce je poskytovana jako aktivni odbornd multidisciplindrni péce, kterou poskytuje tym
odbornikt. V Sir§im kontextu vyzaduji paliativni péci dvé skupiny déti a to déti, které
maji zivot limitujici onemocnéni, tedy stav, kdy je predCasné umrti obvyklé (napt. nékteré
svalové dystrofie, spindlni muskuldrni atrofie, degenerativni onemocnéni centrdlni
nervové soustavy (CNS), dédicné poruchy metabolismu. Do druhé skupiny déti patii déti,
které maji zivot ohrozujici onemocnéni, tedy stav, kdy je vysokda pravdépodobnost
predCasného tdmrti v disledku tézké nemoci (napt. onkologické diagnézy, déti v

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

Détské pacienty s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim lze rozdélit podle
moznosti kurativni 1éCby, ovlivnéni prubéhu zdkladniho onemocnéni a rychlosti jeho
progrese do Ctyt skupin. Do prvni skupiny patii déti s diagnézami, jez jejich zivot
ohrozuji. Paliativni péce je nutnd spolu s kurativni 1écbou. Patii sem skupina déti s
onkologickym onemocnénim, déti se zavaznymi projevy organovych selhani jako je
selhani plic, jater, ledvin nebo srdce. Do druhé skupiny patti déti, kdy je pfedCasna smrt
nevyhnutelnd. Pfedchozim obdobim je dlouhé obdobi velmi intenzivni 1écby, jejimz
cilem je prodlouzeni zivota a umoznéni ucasti ditéte v béznych Cinnostech. Patii sem
napt. déti s cystickou fibr6zou, Duchenovou muskuldrni dystrofii. Pro tuto skupinu
onemocnéni je typické rizné dlouhé obdobi relativné stabilniho zdravotniho stavu s
nislednym rozvojem komplikaci, jez vedou ke zvySujici se potfebé paliativni péce. Do
treti skupiny patii déti, které maji progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni [éCby.

Patfi sem déti s n€kterymi neuromuskuldrnimi onemocnénimi (spindlni muskuldrni
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atrofie), neurodegenerativnimi onemocnénimi (neurondlni ceroidni lipofuscindza) a s
nékterymi dédi¢nymi poruchami metabolismu (Zellwegerav syndrom). Do ¢tvrté skupiny
patfi déti, které jsou v nezvratném, neprogresivnim stavu. Jedn4 se o heterogenni skupinu
déti s tézkym posthypoxickym postizenim CNS (té€zké formy détské mozkové obrny),
déti se zadvazné probihajici epilepsii. Pro tuto skupinu je typické kolisdni zdravotniho

stavu s postupnym zhorSovanim, nekdy i velmi rychlym (Buzgova et al., 2019).
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2 Psychosociailni potieby v détské paliativni péci

Podle Buzgové et al. (2019) hodnoceni psychosocidlnich potieb ditéte a nisledna
psychosocidlni podpora je dilezitym tématem détské paliativni péce, které dzce souvisi s
péci o télesné symptomy nemoci a biologické potteby ditéte. V ramci détské paliativni
péCe se setkdvame se dvéma rozdilnymi skupinami déti z pohledu odlisnych
psychosocidlnich potteb. Prvni skupinu tvoii déti, které onemocnély v prub€hu Zivota
(napt. déti s onkologickym onemocnénim) a jejich onemocnéni pfili§ neovlivnilo jejich
mentélni vyvoj. Druhou skupinu tvofi déti, které se jiz narodily s vrozenou vyvojovou
vadou nebo syndromem, ktery je charakteristicky kromé fyzickych symptomi urcitym
stupném mentdlni retardace a smyslovych poruch. U téchto déti je omezeny zpusob
verbalni komunikace a pravdépodobné také chapani jejich nemoci a smrti. Psychosocidlni
potieby a prace s témito détmi jsou v urcitych ohledech odlisné a lisi se tak podle véku a
stupné vyvoje. Je tfeba rozliSovat potieby kojencu, predskolnich déti, déti skolniho véku,
v puberté a adolescenci. Samostatnou kapitolou je paliativni péCe novorozenci. Profesor
Matéjcek a docent Langmeier definovali hierarchicky uspofadanou pétici
psychosocidlnich potieba kam patfi potfeba stimulace, smysluplného svéta, jistoty a
bezpeci, osobni identity a oteviené budoucnosti. Tyto oblasti také zahrnuji pottfebu
podpory, socidlniho kontaktu a zdzemi, prijeti a seberealizace. V ptipadé nenaplnéni
danych potieb dochdzi u déti k frustraci, pfi dlouhodobém nenaplnéni pak nastupuje
psychicka deprivace. U déti s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim se
vyznam dané potieby a jejtho naplnéni lisi 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 vék a zdravotni stav (Buzgova et al., 2019).
2.1 Hodnoceni psychosocidlnich potieb déti

Pro zji§tovani psychosocidlnich potieb déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim
onemocnénim se doporucuje kldst détem oteviené otdzky priméfené jejich veéku a
mentalnimu vyvoji, pozorovat jejich chovani a reakce na riizné situace. Je dulezité také
pozorovat interakci mezi ditétem a jeho rodici. Autorka Buzgova et al. (2019) doporucu;i
sledovat i dal§i oblasti jako je porozuméni nemoci v kontextu stupné rozumové
vyspélosti, prani v souvislosti s bolesti, emociondlni témata nebo komunikaci (Buzgova

et al., 2019).
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Podle Amery (2017) nejcastéjsim divodem celosvétove nedostateéné paliativni péce jsou
prekazky, které zdravotnikim brani pravdivé informovat pacienta a rodinu o citlivém
tématu a pojmenovat blizici se smrt. Druhym nejcastéjSim divodem je zcela urcité
nedostatena komunikace a nizkd aroven spoluprice mezi zdravotniky a domdcimi
agenturami. Kvalitni naplanovani détské paliativni péCe znamend doufat v nejlepsi a byt
pfipraven 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 peclivého zhodnoceni
stavu a bez dosazitelného a realistického planu péce. Efektivni spoluprdce s agenturami
anebo domdcimi hospici je zdsadni. Nastaveni spolupriace zdravotniho a socidlniho
systému byva zpocatku Casove i psychicky narocné, ale navzdory tomu pfizvat tym
pecujicich profesionald a Cerpat jejich podporu a pomoc je pro kvalitni paliativni péci

naprosto klicové (Amery, 2017).
2.2 Psychickd podpora a komunikace s rodickou v perinatdlni paliativni péci

Pro Zeny je pii porodu mrtvého miminka opora blizkého Cloveka, vétSinou partnera,
sestry nebo své matky, nesmirné¢ dulezita pro jeji psychosocidlni podporu. Tak jako u
porodu poskytuje tato osoba fyzickou oporu a pomoc v podobé doprovodu, masaze,
podpory pfi zaujiméani spravné polohy, ale nabizi zejména podporu psychickou diky
sdileni, spoluprozivani a spolurozhodovéni. Zena mé tak moznost sdilet svijj zdrmutek,
promyslet spole€né obtizna rozhodnuti nebo naopak nelpét na silnych emocich diky
komunikaci se svym partnerem, sestrou nebo svou matkou. Podle Ratislavové (2016)
vétSina zen je rdda, jestlize u porodu mrtvého miminka pfitomna blizka osoba a rovnéz
oceriuje své soukromi. Emocni stav partnerd Zen pfi perinatalni ztraté by mohl byt sam o
sobé bohatym tématem. Naroky na né jsou také v urcité mife vysoké a mizeme se jen
domnivat, jak vSe zvladaji a jakou oporu by potiebovali partnefi muzi. Partnefi se Casto
stavaji prostfedniky mezi zdravotniky a zenami, nékdy dobrovolné, ne¢kdy dotlaceni
situaci. Potfeba tésného osobniho kontaktu a emocniho vztahu, sounalezitosti a potieba
nalezet ke skupin€ a nékam patfit jsou zdkladni socidlni potieby Cloveéka, které vyjadiuji
touhu navozovat kladné a tésné vztahy s jinymi lidmi, jez mohou mit podobu spoluprice,
pratelstvi ¢i lasky. Potreba tésného osobniho kontaktu neboli afiliace poskytuje oporu a
pomoc, pocit porozumeéni a bezpeci. Nejen zeny prvorodicky ¢asto pochybuji, zda viibec
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

byva pocit, ze se takova véc stala jen jim a ze jsou Zeny jiné nez ostatni. Zeny si mohou
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prijit po perinatdlni ztraté vyclenéné ze spolenosti a odmitnuté v rodiné nebo spole¢nosti.
Zdravotnici by neméli svych chovanim, jedndnim a komunikaci potvrzovat Zenam pocit
odli$nosti. Komunikace zdravotnikti by méla byt tedy podptrna, bez poznamek, které by
mohly vyvoldvat v Zen& dal§i pocity viny, selhdni a frustrace. Zeny potiebuji spise
ujisténi, ze porod dobfe zvladaji a vedou si dobfe. Po porodu mrtvého miminka oceuji u
zdravotnikii vyjadfeni soustrasti, predevS$im kdyz je minéna upfimné a srdecné s
projevem pochopeni. Distojné chovani zdravotnikii a dodrzovani zasad profesni etikety

nabyvaji v takové narocné situaci na dilezitosti (Ratislavova, 2016).

Je jisté, ze zena si proziva velmi naro¢nou situaci, kdy ma pfivést na svét mrtvé dité, ma
ho porodit nebo md byt konfrontovéna s tim, Ze ji miminko zemielo. V takovych situacich
by mélo byt zajisténo jasné misto, prostor na porodnim sédle a poté na odd¢leni, kde bude
mit zena urcitou intimitu a soukromi. V idedlnim ptipad€ by bylo vhodné, aby zen¢ byla
nabidnuta porodni asistentka, kterd ji bude provazet. Samoziejmé lékaiské vedeni je pro
zenu taktéz dulezité obdobné jako lidské vedeni, lidské chyceni za ruku, pohlazeni a

davka empatie (Spaiihelové, 2015).
2.2.1 Psychickd pomoc od blizké osoby

Blizkd osoba, kterd zenu pii porodu provdzi, se mnohdy snazi byt empatickd a
podporujici. Touto blizkou osobou je ve vétsiné pripadech muz jako otec ditéte. Kazdy
muz zaziva pii porodu mrtvého ditéte emociondlni vykyvy, avsak pfi provdzeni své Zeny
se vSak snazi neddvat prili§ najevo, co proziva. Chce byt Clovékem, ktery své zené
pomdhd. Je vhodné, kdyz pomaha slovem a respektem k zen€. Muz by naptiklad nemél v
danou chvili chldcholit zenu, ze budou mit jesté dal§i miminko, ale m¢l by se vénovat
pritomnému okamziku. Empatie a chyceni za ruku zeny ¢i pohlazeni velmi pomahaji v
dané situaci. Je vhodné, aby si muz jako otec ¢i jind blizkd osoba fekla, co potiebuje. Je
naprosto normalni, ze fekne porodni asistence, ze se pujde na chvili projit, zda mize jit
za rodici Zenou. Pokud provézejici osoba vi, co u Zeny funguje jako psychohygienickd
pomoc, je vzdy vhodné, aby na to byla pfipravena a vyuzila toho. Je dulezité, ze Zzena
neni na porod sama. Informace od zdravotnickych profesionalti je vhodné Zené i
ptipadnému doprovodu sdélovat po ¢astech. Mnohdy je pro zenu to, co se pravé odehrava,
Sok. Dulezitou fazi v zivote rodice i prarodicCe je Cas rozlouceni s ditétem. Maji pocit, ze

pro dit& udélali nejvice, co mohli, kdyz vykonali akt rozlouceni se (Spaiihelova, 2015).
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Zdravotnicti profesiondlové se snazi primét rodiCe k tomu, aby néjakou formu
pritomnosti s dit€tem zvolili, Casto ne kvuli ditéti, kdy je dité vétSinou v kone¢ném stadiu
svého zivota i pod vlivem opiatt, ale hlavné kvili nim samym. Kvuli vztahu k ditéti i
kvali jejich vzdjemnému vztahu je vhodné, kdyz dité v nejlepsim piipadé zemie v naruci
u rodict. Ne kazdy rodi€ to zvladne, coz je pochopitelné. Zdravotnicti profesiondlové by
méli v tomto piipadé mluvit s rodi¢i jinym zpisobem. Je dualezité davat rodi¢im
informace postupné a Cekat, az na jednotlivé informace nebo otazky odpovi. Dulezité
bodem pro provazejici osobu je, aby se lékar v situaci porodu mrtvého miminka
nevyhybal a byl k dispozici. Pro rodiCe je Casto lékar ten nejodborné;si, ktery rekne k

situaci nejvice (Spaiihelova, 2015).
2.2.2  Konkrétni pomoc rodiciim

Rodi¢ potfebuje mit moznost vydat ze sebe emoce. Ma mit moznost plakat, kiicet, trhat
papir, bouchat do stolu, nafikat. Zena by méla mit u sebe n&koho, kdo by ji pomohl dat
pruchod emocim a kdo by ji umoznil si je dovolit. M4 plakat, pokud je to jeji pfirozena
reakce. Je velmi dilezité, 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. Nedd se srovnavat, ¢i

vV v

bolest je t&2§i a ani na to neni méfitko (Spaihelova, 2015).

Zena si &asto preje, aby se pred ni ostatni lidé neschovévali, ale aby s ni mluvili a vyjadili
ji svou spoluucast. Pokud si to zena nepieje, ma mit alespon prilezitost fict to druhému.
Pokud se ji stane, ze se ji najednou zacnou vyhybat jeji sousedé, kamaradky ¢i kolegové,
citf jesté vétsi osamoceni. Je mozné, ze se vice stdhne do sebe, a proto je tieba, aby byla
pomoc vzijemnd. ,, Zena by se neméla bdt Fict, co a jak potiebuje, a okoli se nemd bdt
zeptat, jak by ji mohlo pomoct, nebo alespon vyjadrit svou ucast na jejim prozZivani.

(gpaﬁhelové, 2015, s. 111)

Rodice mohou situaci zvlddnout nesrovnatelné I€pe, pokud s nimi zdravotniCti
profesiondlové jednaji s dctou. Rodice bytostné potiebuji, aby se k nim a k situacim, které
zazivaji, pristupovalo s uctou. Jejich pfirozenou potfebou je mit pocit, ze na nich zalezi.
Podle Kohnera a Henleyho (2013) pti dmrti ditéte zdravotnicky tym az pfili§ snadno
prebira iniciativu, prestoze to déla s dobrym zamérem usetfit rodicim bolest a zarmutek.
Navzdory tomu, ze ztrata ditéte je bolestnou zkuSenosti, rodiCe se potfebuji 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 umoziuji pochopit, co se stalo, zatimco nedostatek informaci rodice oslabuje
a podle Kohner a Henley (2013) ptispiva k jejich celkové sklicenosti. Rodice potiebu;i
informace o zdravotnim stavu svého ditéte napii¢ Casem. Potiebuji védét, jaké maji
moznosti a jak se spravné rozhodnout, coz jim umoziuji kvalifikovani zdravotni¢ti
profesiondlové. RodiCe potfebuji byt rovnéz informovani o praktickych zalezitostech,
postupech a formach zatizovani spojenych s umrtim ditéte, zafizovanim pohtbu a dalsich
ukonech. Autofi Kohner a Henley (2013) zduraziiuji, jak je pro rodiCe zivotné dilezité,
aby s nimi zdravotnicti profesiondlové sdileli veSkeré informace, jez o smrti jejich ditéte
maji, a aby s nimi stejné ¢estné sdileli vSechno, co dosud nevi a Cemu samy nerozuméji

(Kohner, Henley, 2013).

Obecné krizova intervence se zaméfuje na praci s pozustalym v situaci, kterou osobné
proziva jako zatéZzovou a nepfiznivou. Metoda pomdhd zptehlednit a strukturovat
prozivani pozistalého a zastavit potencionalni ohrozujici chovani, ale pfitom nema
psychoterapeuticky rozmér, spiSe vytvari schopnost integrovat prozitek do dal§iho zivota

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

Krizova intervence u pozustalych rodi¢i zahrnuji podporu a pomoc, aby se dokazali
vyrovnat se zarmutkem. Hlavnim zdrojem by méli byt pfedevsim jejich primarni ¢lenské
skupiny jako je rodina, piatelé nebo piibuzni. Podle Spatenkové (2017) piirozené zdroje
opory v soucasné dobe bohuzel selhdvaji, a proto truchlici rodice vyhleddvaji odbornou

pomoc (Spatenkova, 2017).

., Ditvody miizeme hledat a nachdzet v citlivosti problematiky smrti a truchleni - smrt dési,
pripomina v§em jejich bezmocnost, neschopnost celit ji a bojovat s ni, ale také vlastni

smrtelnost. * (Spatenkova, 2017, s. 171)
2.2.3  Psychologickd a psychoterapeutickd pomoc po smrti ditéte

Smrt miminka je narocnym a bolestnym zasahem do Zivota rodict, prarodicii i do zivota
star§iho sourozence. Jak uvadi Spaiihelova (2015), je vhodné zvazovat, zda je rodi¢
schopen zvladnout toto narocné obdobi po smrti ditéte sdm a v kruhu své nejblizsi rodiny,
nebo zda je vhodné, aby po urcitou dobu navstévoval psychoterapeuta, se kterym bude
tyto své psychické stavy mapovat. Cast&jsi zkusenost byvd u zen matek, které mohou
dochdzet k psychoterapeutovi, ale mize tam dochédzet i otec ditéte a starSi sourozenci

podle toho, jak vnimaji svij stav. ,, Pokud si rodice po smrti miminka nejsou schopni po
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roce uzivat Zivota, pokud se neciti lépe a maji pocit, ze nezvlddnou kazdodenni povinnosti,

je dobré navstévu psychoterapeuta zvazovat. “ (gpaﬁhelové, 2015, s. 122)

Péce psychologa, 1ékare, psychiatra nebo duchovniho spociva vzdy v tom, zZe tento
specialista ¢lovéka vyslechne, zhodnoti jeho stav a podle této skutecnosti zvoli, jaky bude
dalsi postup. Tato 1é¢ba muze trvat urcitou individudlni dobu, nez se stav rodice zlepsi.
Je vzdy vhodné, aby stav ¢lovéka zhodnotil specialista, ktery v ptipadé potieby doporuci
léky. Je vhodné, aby si rodiCe po ztraté miminka uvédomili, Ze v zddném piipad€ neni
ostuda po takové naro¢né zivotni zkuSenosti 1éky pfijmout. K tomu jim mohou dopomoci
zdravotnicti profesiondlové. Je také dulezité truchlit po svém a nebrdnit se tomu. Vétsina
truchlicich se ke kazdodennimu béznému zivotu vraci po dvou az ctyfech mésicich. Podle
Spaiihelové (2015) uzdraveni trvd nejméné rok, &asto i déle. Pro zadného rodide totiz
neexistuje hranice uzdraveni. Reakce kazdého Cloveka je jedinecna. Neni dobré reakci
porovnavat nebo ji rozebirat do detaild. ZdravotniCti profesionalové by méli védét, ze je
dobré piiymout zenu nebo muze rodice v jeho nové situaci a podpofit jej v tom, Ze ma

pravo a ndrok na truchleni (Spaiihelova, 2015).

Doba téhotenstvi je také urCitou zatézi pro dalsi Cleny rodiny. VSichni zajisté
predpokladaji narozeni zdravého miminka. Umrti miminka se stivd spoustééem
dramatické zmény, kterd presahuje lidské schopnosti vyrovnat se snadno s timto zazitkem
pouzitim béznych vyrovndvacich tzv. copingovych strategii. Pro zdravotniky nastava
nelehky ukol v pfipad€, ze je jejich pacient v roli Zeny po perinatdlni ztraté, v situaci
krize, ¢imz je poskytnuti prvni psychické pomoci, ¢i dokonce krizové intervence. B€hem
kratké doby je tikolem zdravotnickych profesionall zajistit krizovou intervenci z vnéjSich

zdroju, kterou poskytuje psycholog nebo psychiatr (Ratislavovd, Hruskova, 2020).
2.2.4  Sdélovani nepriznivych zprdv

Zdravotnici by se méli pfipravit na sdélovani neptiznivych zprav opakovanym niacvikem.
Zakladnim pravidlem pro sdélovani zavazné zpravy je distojné a upfimné jednani ze
strany zdravotnikd. Misto povznesenosti a nezaujatosti je Zzadouci postupovat pii sdé€leni
zpravy citliveé, starostlivé a se zdjmem o jednotlivého rodice. Déle Ratislavova a
Hruskova (2020, s. 39) doporucuji pouzit metodu Warn-Pause-Check (WPC) a jiz béhem

ultrazvukového vysetfeni poskytnout prvni informace rodi¢im:

1. Pfipravte rodi¢e na Spatnou zpravu pomoci varovného sdéleni.
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2. Pockejte a poskytnéte zené nebo rodi¢im kratky Cas, dokud nedaji verbalné nebo
neverbaln€ najevo, ze muzete pokraCovat. Podejte prvni ¢ast informaci. Vzhledem k
tomu, ze n¢kdy je leh¢i uveétit tomu, co clovek vidi, doporucuje se také ukazat srdicko

ditéte na obrazovce ultrasonografie zené ¢i obéma rodicam.
3. Oveéfte, zda rodice informacim porozuméli (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Béhem sdélovani zavazné zpravy je vyhodna pfitomnost dvou zdravotnika tak, aby 1ékar
mohl zpravu sdélit a druhy zdravotnik byt zené€ nebo obéma rodi¢im psychickou oporou.
Obecné je vhodné nepfiznivou zpravu sdélovat po malych, zvladnutelnych davkach.
Kdyz se pocatecni reakce zklidni, je dulezité zjistit, kolik toho rodice jesté potiebuji védeét
o diagnéze ¢i o progndéze, a zda pochopili vSe, co jim bylo feCeno ze strany
zdravotnickych profesionali. Zdravotnici by méli naslouchat rodi¢im, ujistovat se, zda
v§emu rozumi a vytvorit plan dalSiho postupu. Ukonc¢it rozhovor je mozné, pokud rodice
dévaji najevo, Ze uZ to sta&ilo nebo nevnimaji. Zenu nebo rodi¢e bychom méli ujistit o
moznosti dalSiho setkdni, na kterém jim budou zodpovézeny jejich dotazy. Je vhodné,
aby méli vzdy pred takovym setkdnim urcitou dobu na reflektovani toho, co se jiz

dozvédéli o svém miminku (Ratislavova, Hruskova, 2020).
2.3 Casnd reakce rodicii na ztrdtu v perinatdlni paliativni péci

At uz zeny tusi, kdyz prichazeji na kontrolu k 1ékafi gynekologovi, Ze je s jejich jeste
nenarozenym ditétem néco v neporadku, nebo ne, sdéleni diagnézy je pro né vzdy
Sokujici. V prvnich minutich rodi€e citi ochromeni, kdy rodice mohou kldst nelogické
otazky nebo se mohou chovat zcela atypicky nebo paradoxné. Neékteré Zeny propukaji v
plac, jiné nemohou ani plakat a citi neptfiméfeny klid a vyvstava v jejich myslich spoustu
otdzek. Podle Ratislavové (2016) postupné mohou rodice pocitovat navaly uzkosti, zlosti
nebo iraciondlni pocity pocity radosti. Typické somatické potize se mohou dostavit jako
nespavost, désivé sny, buseni srdce, svalové napéti, sucho v dstech, poceni, asté poceni
nebo prijem. Po mentdlni strance se objevuje zmatenost, zpomalené mysSleni. Mysl
rodi¢t zameéstnava fada otdazek hledajicich odpovédi. Nékdy se mohou objevit i
sebevrazedné myslenky, a tak by v tomto obdobi zena nebo rodiCe neméli zistavat

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

JProces truchlent nent linedrni, ale cyklicky. Nékteré Zeny ziistdvaji po perinatdlni ztrdté

vevro o6

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

Perinatalni zdrmutek neni uddlosti, ale spiSe cestou, kterd nemd zadny konecny cil, kde
by pocitovany zarmutek a zal zmizel. Jde pfedev§im o zkuSenost, jez se ¢asto meni s
prilivem a odlivem dalSich Zivotnich udélosti v zivoté Zeny a rodiny. Rodina se musi{
vyrovnavat s hledanim smyslu, pfehodnocenim svych nadé€ji a sni a zachovanim
partnerského vztahu. Pokud vSak strategie, které rodi¢e pro zvladani zarmutku voli,
nejsou uspesné, muze se rozvinout traumaticky proces komplikujici proces truchleni. V
zavaznych ptipadech se mohou rozvinout psychické poruchy nebo zdvislosti. Podle
Ratislavové (2016) dlouhodobé ucinky zdrmutku, jako je anxieta a strach milovat, byly
také zji§tény u zen, které byly po perinatdlni ztraté opét t€hotné (Ratislavova, 2016).

Uzkost a strach prochédzeji béhem lidského Zivota urditym vyvojem. Po narozeni v
disledku celkové neproclenénosti emociondlnich procest dité reaguje na nepfijemné Ci
bolestivé v podstaté stejng, tedy kiikem a reflexnimi pohyby (Paulik, 2017). Uzkost je
emoce, kterd se dd dobfe popsat a zaroven tuto emoci zpracovat pomoci obrannych

mechanismu (Kast, 2012).

Ztrata ditéte predstavuje vyrazny zdsah do sebepojeti obou rodicu, jejich identity a
integrity (Spatenkové, 2017). Podle Paulika (2017) uspé&$né zvladnuti truchleni maze
pomoci lépe porozumét sobé samému a posilit tak sebedivéru a davéru v partnerském ci

manzelském vztahu (Paulik, 2017).
2.4.1 Zpiisoby zvlddani Zalu po ztraté miminka

Mezi nevédomé procesy, které se pii konfrontaci s naro¢nou a bolestnou situaci aktivuji,
patii rizné obranné mechanismy lidské psychiky. Mezi Ctyfi hlavni zpisoby zvladani
patii strategie zaméfena na problém a strategie zaméfena na emoce, feSené bud’
konfrontaci nebo vyhybanim. Pokud zpiisob chovani maminky vytvafi neptiznivé
dusledky na jeji psychiku, je vétsinou schopna svou strategii zménit. Podle Ratislavové
(2016) v minulych letech byl pfedev§im vyhybavy mechanismus podporovdn jako
zakladni 1éCebny piistup pii perinatdlni ztrat€ u nds témét béhem druhé poloviny 20.

stoleti. V zdpadnim svété od 80. let minulého stoleti byl kladen diiraz na verbalizaci a
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predpokladalo se, ze odkryti a prevypraveéni bolestné udélosti je jedinou spravnou cestou

vyrovndni se se ztrdtou (Ratislavovd, 2016).

Hled4ni zemfelého miminka se zfeymé Casto projevuje vnitinimi rozhovory a déje se
mimovolné. Vnitini dialog hraje dilezitou dlohu v procesu truchleni. Hleddni zemielého
miminka se zfejmé Casto projevuje vnitinimi rozhovory a dé€je se mimovolné. Vnitini

dialog hraje dulezitou tdlohu v procesu truchleni (Kast, 2015).

Zdravotnicti profesiondlové by méli mit alespont zdkladni predstavu o tom, kterou
strategii zvladdni po perinatdlni ztraté zeny vyuzivaji a jakd je jeji uCinnost. Ve
vypovedich zen po perinatalni ztraté byly analyzovany rtizné strategie zvladani narocné

zivotni situace, které byly usporadany do nésledujicich kategorii.

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

odreagovdni se;
- otevirend komunikace a schopnost sdélovat a sdilet;
- sdilet s nékym, kdo md podobnou zkuSenost a vyuzivat podpiirnych skupin;

- kognitivni zpracovdni a vyuzivdni dostupnych informaci a prostredkii k orientaci v

situaci;
- vyuzivani potencidlu prirozené komunity;
- usporadant posledniho rozlouceni a vyuzivdni vzorcii kolektivniho chovdni;

- kreativita ve zpracovdni ztrdty a zapojeni fantazie Ci otevienost neobvyklym novym

postupiim;
- pomoc ostatnim nebo odvedeni pozornosti;
- orientace na budoucnost, dalsi téhotenstvi, vira a nadéje;
- ndbozenské nebo spiritudlni zvldddni
- hledadni smyslu dané situace;

- neuspésné strategie zvldddni zdrmutku v podobé alkoholu nebo drog. “ (Ratislavova

2016, s. 135-151).
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2.4.2  Akutni reakce

Autorky Ratislavova a Hruskova (2020) dva zdkladni typy akutnich reakci, které mohou
trvat nékolik hodin, ale i nékolik dni. Podle typu osobnosti se rozliSuje typ A: rychla
mobilizace sil, béhem kterych jsou priznaky jako plac, kiik, odmitdni, svalové napéti,
zrudnuti v obliceji, poceni, nesoustiedénost, utok, naddvani nebo uték. Typ B: tzv. mrtvy
brouk, jehoz ptiznaky jsou ztuhlost, strnulost, zblednuti, ledové ruce, studeny pot,
neschopnost citit emoce, prozitek neskutecnosti, neschopnost navdzat o¢ni kontakt,
snizena schopnost rozumét sloviim, zménéné vnimani ¢asu a prostoru, neciténi téla nebo
jeho nekterych ¢asti. Prvni faze Soku trva od nékolika hodin az po dobu dvou tydna. Podle
autorek obvykle skon¢i nejdéle v dobé pohibu. Jako nejvice traumatické hodnoti zena
umrti miminka béhem porodu nebo kritce po ném, protoze je zde v ostrém kontrastu
radost z narozeni miminka a jeho neocekavana smrt. Pfi o¢ekdvaném umrti ditéte nastava
urcity zpusob truchleni jiz dfive, ale objevuji se rozporuplné pocity, nebot’ matka do
posledni chvile doufd, ze miminko piezije, a souCasn¢ si pieje ukoncit stav nejistoty.
Dukazy o poskozeni ditéte byvaji Zenou nebo obéma rodici obvykle do posledni chvile
popirany, i prestoze jim zdravotniCti profesiondlové bolestnou skutecnost jiz sdélili.
Rodice jsou citlivi na reakce a chovani zdravotnickych profesionalti. Zdravotnici jsou
Casto zasaZeni pocity viny a vlastniho selhdni vzhledem k tomu, Ze jejich povolani
vyzaduje profesionalitu a mnohdy maji pocit, Ze v jejich povolani je neomylné pusobit
chyby. S tim se nékdy vyrovndvaji pomoci neptatelského, zlehcujiciho nebo tlumiciho
chovéni k matce & ob&ma rodi¢im. Zena potiebuje informace, které by ji pomohly

pochopit pticinu, a tak snizit jeji pocity viny (Ratislavova, Hruskova, 2020).
Emocni typ a raciondlni

Emocni typ vyzaduje souhlas a podporu vlastniho projevu emoci, soucasné mu miize
uskodit jejich zesilovani a zdarazniovani a naopak potiebuje urCity zpisob ukotveni
formou podpory téla a vysvétleni. Raciondlni typ naopak vyzaduje relevantni informace
a vysvétlovani a soucasné potiebuje také pomoci pojmenovat a ocenit projevené emoce.
Kazdy zdravotnik maze s kazdym pozustalym rodiCem prozivat situaci jinak. Obecné

vzato jde o urcitou miru mezi racionalitou a emotivnosti (Hruskova, Bacovsky, 2016).
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Mapovdni vnitinich a vaéjsich zdroju

Kazdy ¢loveék ma své vnitini a vnéjsi zdroje - pii krizové intervenci se zdravotnik mize
dostat k tomu, Ze se snazi tyto zdroje spolu s blizkou rodinou zeny zmapovat a pomoci ji,
aby si je uvédomila. Vnitfnimi zdroji jsou fyzické a psychické vybaveni, dovednosti,
zkuS§enosti, intuice nebo vira, o které se zena muze opfit v t€zkych dobach. Naproti tomu
vnéj§imi zdroji jsou rodina, pratelé, prace, majetkové nebo financni zajisténi (Hruskova,

Bacovsky, 2016).
2.4.3 Proces truchleni

Truchleni je normdlni a pfirozend reakce na ztratu milované osoby. Neni to nemoc,
nepotiebuje tedy I€Cit do té doby, dokud se proces truchleni nezkomplikuje. Odborna
lécba je potfebnd v piipadé, ze truchlici rodi€ ma diagnézu depresivni nebo

posttraumatické stresové poruchy (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Mnoho rodi¢t proziva velky strach, ze pfijdou o partnera nebo manzela, kdyz pfisli o
dité. Pokud tento druh strachu jednoho z pdru naprosto paralyzuje, pak je odeslani do

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

Zarmutek rodic po perinatdlni ztraté 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. ,, ProZivani zdrmutku je
dulezité porozumét z celoZivomi perspektivy, a ne z néjakého docasného pohledu.

(Spatenkova, 2013, s. 37)

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

jsou pohlceni zarmutkem (Firthovd, 2007).

vvvvv

faze truchleni v prvnich tydnech a mésicich vypada bézné tak, ze truchlici rodic¢ Spatné
spi, nema moc chut na jidlo, mtze se svym chovanim i poskozovat, ublizovat si, stahuje
se z kontaktll s lidmi, nema zajem o spolecnost, zdaji se mu sny o zemielém miminku,
Casto plaCe, mize se vyhybat pfipominkam na néj nebo hledd zptsob, jak by se s nim
kontaktoval. Obvykle citi Sok, smutek, mize citit vztek na druhé a pocity viny, mize se

citit osamély a soucasné muze chtit byt sam. Ne&ktefi truchlici neciti nic anebo jsou
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emocné plossi. Neni zadna predepsana forma truchleni, kazdy truchlime svym vlastnim
osobitym a neopakovatelnym zpisobem, se kterym se kazdy vyrovnava jinak. Existuje
rada teorii, které popisuji proces vyrovnavani se se ztratou blizkého ¢lovéka. Nejznaméjsi
fyzickou teorif truchleni je model péti fazi smutku podle americké psycholozky Elisabeth
Kiibler Rossové, kterd popisuje popirdni, hnév a agresi, smlouvani, depresi a smifeni se

se situaci (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Podle zkuSenosti je proces vyrovnavani se se ztratou ditéte dlouhodobym a celozivotnim
procesem. Cast rodica nechce védoms s ditétem prerusit vztah a odpoutat se, prestoZe se
fyzicky s ditétem jiz nesetkavaji. Mnoho rodici se k ditéti poutd do konce svého zivota a
v myslenkach s nim promlouvaji. Jak uvadi Ratislavova a Hruskova (2020) v procesu
truchleni nejde o uzdraveni, ale spiSe o adaptaci. Pro rodiCe je ¢asto jednim z hlavnich
ukolt truchleni najit pro své zemielé miminko pevné misto a integrovat je tak do svého
dalsiho zivota. Je zndmo, Ze nejintenzivngjsi je proces truchleni v prvnim roce. VétSinou
prvni 2 az 4 roky byvaji procesem truchleni velmi poznamenané. Zal a zdrmutek se mize
zintenzivnit ve vyznamnych okamzicich zivota, jako jsou dny vyroci poceti miminka,
planovaného terminu porodu, vyro¢i imrti miminka a vyroc€i jeho porodu nebo v obdobi
Vianoc. Pocity zdrmutku se mohou ozivovat také v dobé pldnovani dalSiho ditéte, v dobé
téhotenstvi a okolo porodu dalsiho ditéte. Existuje také skupina rodica, kterd se se ztratou
nikdy v zivoté nevyrovnd. Podle Ratislavové a Hruskové (2020) velmi mald ¢ast rodicu
je ohrozena rizikem sebevrazdy v blizké nebo vzdalenéj§i budoucnosti (Ratislavova,

Hruskova, 2020).

Autorka Ratislavova vytvofila Skdalu perinatdlniho zdarmutku (viz ptiloha &. 1), kterd mize
byt ndpomocna v hodnoceni procesu truchleni u zen po perinatdlni ztraté¢ (Ratislavova,

Hruskova, 2020).
Etickd dilemata

Etické principy jsou stejné, at’ uz jde o déti ¢i dospélé. Jejich uplatnéni se ale v praxi lisi,
protoze dité nemusi plné chapat svoji nemoc nebo 1écebnou péci. Dité nemusi byt schopné
komunikovat, jasné vyjadrit své myslenky a pfani. Dité m4 potencidl stat se autonomnim
dospélym clovékem a ziskat schopnost rozhodovat o svém stavu a ostatnich zalezitostech,
ale prava déti jsou Casto 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 znamena péci o plod ¢i novorozence s Zivot
ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim a je zamérend na kvalitu zivota a nejlepsi zdjem
plodu ¢&i narozeného ditéte. Nedilnou soucdsti je podpurnd péce o rodinu, kterd je soucasti
tymu spolupodilejici se na rozhodovani o dal§im postupu. Je to péCe multidisciplindrni,
tymovd, péCe zamerend i na proces truchleni rodiny po perinatalni ztrate€. Podpora rodiny
je zcela individudlni a probihd u kazdého manzelského ¢i partnerského paru po jinak

dlouhou dobu (MojziSova, 2017).

Rodinn{ pfislusnici byvaji nemoci a umirdnim ditéte zasazeni zpravidla ve dvou rovinéch,
a to v emociondlni a socidlni. Podle Buzgové et al. (2019) se rodice vyrovnavaji s nemoci
ditéte, trpi spolu s nim, pfedjimaji jeho ztratu a jsou konfrontovani s vlastni smrtelnosti,
s ¢imz je spojena velkd nejistota a strach. V Rakousku a ve Francii existuji dokonce pravni
predpisy upravujici moznost uvolnéni ze zaméstnani pro ucely poskytovani paliativni
péte. V Ceské republice tato moznost zatim chybi. Rodi¢, ktery nepeduje a zistava v
zaméstnani, byva také vystaven riznym rizikim, jako jsou snaha uspokojit zvysujici se
finan¢ni potieby rodiny, separace od rodiny jako nésledek ¢asu strdveného v zaméstnani

nebo frustrace z nedostatecného zapojeni se do péce o dit¢ (Buzgova et al., 2019).

Zcela klicova pomoc ze strany paliativniho tymu spociva v tom, ze rodiné umoznime
prevzit alespon ¢aste¢né kontrolu nad danou situaci. Cokoliv, co pomtize rodi¢im zlstat

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

Koncept prenatdlni a perinatdlni paliativni péce je pro rodiCe Cas pro navazovani vztahu,
je to laska a ztrata milovaného ditéte. Je to pristup, ktery to nenechdva na ptirodé, ale
pristup, ktery umoziuje rodiné prevzit kontrolu nad nékterymi dasledky své nepiijemné

situace (Buzgova et al., 2019).

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

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

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

zpravu;

- zavrzZeni, kdy rodice mohou diagnézu jako problém odsunout. Zkrétka jejich védomi

informaci ulozi hluboko a nedovoli bolavé mysli se ji pfili§ zabyvat;
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- bolest ptichazi pravideln€ i nepravidelné, vystupuje neoCekavané i bez ziejmych a

zndmych pficin;
- pochopeni neznamend smifeni se s nemoci. Lze se v§ak pochopeni alesponi pfiblizit;

- prijeti, které nemusi byt jen nutnym zlem. Maze a zpravidla i znamend mnohem vice

(Tomalova et al., 2015).

Kde by m¢li rodi¢e 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 nezmenili, jen situace je nova a obtizna. Mezi hlavni zdroje socidlni opory
patfi pfirozené systémy opory, mezi které patfi rodina, pfibuzni a zndmi, déle jsou to
nabozenské organizace, pomahajici profese, podpurné skupiny organizované odborniky
a svépomocné skupiny. Rodi¢e mohou vyhledat ty, které nejvice odpovidaji jejim
momentalnim potfebam. Nékdy se stava, ze jeden z partneru stale place a druhy neuroni
témeéf ani slzu. To ale neznamend, Ze se jej situace nedotykd. Kazdy jsme emocné
nastaveni jinak a kazdy se vyrovndvame s tézkou situaci jinak a odli§né dlouhou dobu,
avSak kazdy pottebuje citit lasku a podporu. Rodi¢e nenarozeného ditéte by se mély také
pfipravit, ze mize pfijit obvinovani se sam sebe i druhého, a tak by mély zapomenout na
veskeré vycitky a sebeobviniovani. Nic jim nepfinesou a nikam nevedou, jen pfipoutavaji
ke dnu. Je dualezité si uvédomit, ze Cas vratit nejde a to, ze dité ma dané onemocnéni, také
nelze zménit. Co ale mohou rodie ovlivnit, je pravé tento okamzik a chvile, které je
spolecné 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 Celit tomu, co je ¢eka. Jednim z prvnich tézkych
momentd, na které je potfeba se pripravit, jsou reakce blizkého a Sirokého okoli
ptibuznych a zndmych. Bohuzel ne vSude kolem nds jsou lidé s otevienou naruci a vielym
pochopenim. Podle Tomalové et al. (2015) nekdo najde v rodin€ obrovsky poklad,
podporu a pomoc a jiny se setkd s odmitnutim. Ne vzdy ptijde pomoc zrovna od téch, od
kterych to lidé nejvice ocekavaji. Mnohdy nejblizsi rodina takovou narocnou situaci

neunese (Tomalov4 et al., 2015).
3.1 Pldnovdni paliativni péce v neonatologii

Perinatalni paliativni péCe zahrnuje planovani a poskytovani podpurné péce prenatalné
nebo postnatalné ditéti a jeho rodin€ v pfipade€, ze u ditéte byla diagnostikovana vada ¢i
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nemoc, kterd neni sluCitelnd s dlouhodobym stavem pfezitim, nebo stav zralosti
neumoziuje zachranu zivota ditéte. Podle Ratislavové (2019) diky rozvoji modernich
metod prenatdlni diagnostiky (cytogenetickych, ultrazvukovych nebo molekularné-
genetickych vySetteni) a jejich aktivnimu nabizeni t€hotnym Zenam dochdzi ke stdle
Cast€j§Simu a CasnéjSimu zdachytu vrozenych vyvojovych vad u plodd béhem
nitrodélozniho vyvoje. Neznamena to, ze by se zvySovala frekvence vyskytu vrozenych
vyvojovych vad, ale dochdzi castéji ke stanoveni diagnézy jiz pred porodem, a tim piddem
k v€asngjSimu zachytu. Paliativni péce zacina jiz v dobé diagnostického procesu ve fazi
metod prenatdlni diagnostiky, pfi stanoveni diagnézy zivot limitujici vrozené vyvojové
vady a pokracuje podporou informované volby rodi¢i o osudu plodu ¢i novorozence.
Rodice maji pravo ziskat vSechny dostupné informace, nemélo by se jim nabizet
jednostranné feSeni - ukonceni tehotenstvi. Sdéleni diagnézy je pro rodi¢e vétSinou
Sokujici, zazivaji dzkost a strach. Muze se stat, ze prvotnim informacim odmitaji uveéfit,
pro¢ se to stalo pravé jim. Zenam se mize zdat nepochopitelné a nevysvétlitelné, ze dité,
které se v d€loze aktivné pohybuje, je postizené. S rodi¢i by se mély diskutovat moznosti
paliativni péCe nebo moznost ukonceni t€hotenstvi. Pro rozhodnuti rodict o ukonc¢eni
téhotenstvi jsou dilezité faktory jako progndza ditéte, plodu ¢i novorozence, jejich postoj
k ukonceni téhotenstvi, k zivotu a smrti obecné a v neposledni fad¢ také pocity spojené s
moznymi problémy v rodi€ovstvi, v partnerském a rodinném zivoté (Buzgova et al.,

2019).

Mezi divody pro pokraCovani v t€hotenstvi jsou nejcast€jsimi moralni presvédceni, mezi
néz patii osobni hodnoty, nabozenské presvédCeni nebo fatalismus. Dal§im divodem
muze byt laska k ditéti, jeho hodnota, kterd je nezavisla na jeho postizeni, touha rodica
poznat své dité, travit s nim urCity ¢as nebo strach z pozdéjsi litosti nad predCasné
ukoncenym téhotenstvim. Ratislavova (2019) uvadi, ze pokracovani v téhotenstvi neni
pasivnim Cekanim na smrt, jde o aktivni, raciondlni pfistup v nelehké situaci, ktery
rodi¢im Casto piinasi naplnéni nadéje a smyslu. Perinatdlni paliativni péce potvrzuje
rodiovskou roli a uzndvd ztridtu miminka jako ztratu jakékoliv jiného milovaného

cloveka (Buzgova et al., 2019).

Sdélovani diagnézy zalezi na kazdém lékari. Nektefi jsou empaticti, jini nemaji dostatek
Casu si s rodici sednout, promluvit si a vytvofit co nejvic mozné piijatelné prostiedi. Pri
sdélovani diagndzy ditéte mohou rodicim dojit slova. Lékafti podaji zdkladni informace,

ale i tak si je v prvotnim Soku rodi¢e nemuseji v§echny pamatovat, coz je normalni. Je
30



potieba, aby si rodiCe daly Cas na vstiebani takového sdé€leni. Dulezité je zistat s Iékafem
v kontaktu, a jakmile rodice naberou prvni sily, je vhodné se na vSe doptat. Je v poradku
se ptat na mnoho dotazt, nékdy zdanliveé hloupych. Nikdo ale nemuize rodice soudit, ani
ten, ktery si prosel stejnou situaci. Kazdy jsme jiny a prozivame zatézové situace odlisné
arizné dlouho. V prvotni fazi v sobé clovék mize citit obrovské prazdno, jakousi propast,
¢1 naopak chaos v hlave. To, jak takovou situaci rodice zvladnou, zalezi nejen na jejich
vnitini sile, nastaveni, vife, ale samoziejme i na jejich pribuznych a zndmych v okoli, zda
v nich maji dostate¢nou oporu a pochopeni. Popirdni, smlouvéni, hnév, strach, uzkost,
nechut’, bezmoc a smutek jsou zcela pochopitelné reakce na tak zdsadni zjisténi tykajici

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

Vhodnym doporuceni v komunikaci a planovani péCe je umoznit rodinam, aby se
dozvédely potrebné informace co nejdrive po urceni diagnozy a aby je nékdo navigoval,
na koho se mohou v prvé fadé€ obratit. Je vhodné, aby rodiny dostaly tisténé materialy o
pfistupu v 1é¢bé jejich ditéte a 0 moznostech podpory primo na zdravotnickém pracovisti.
Jak uvadi Poldkova et al. (2017) vzhledem k Casové narocnosti a obvyklym ramcovym
moznostem zdravotniku se nabizi vyuziti multidisciplinarniho paliativniho tymu, kde by
tyto podpurné informace mohl poskytovat napriklad socialni pracovnik nebo

neonatologicka sestra (Poldkovd 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 ztrateé, doprovazeni rodiny po perinatalni ztraté Ci
ukonceni téhotenstvi, zhodnoceni vysledku klinicko-patologického a genetického
vysetfeni plodu a moznosti podpory v dalsi gravidité jsou rovnéz nezbytnou soucasti

planu prenatdlni péce (Paliatr Vysoc€ina, 2019).

Podle organizace Together for Short Lives (2017, s. 19) by se na rozhodovani o
moznostech 1é€by méela vzdy podilet rodina ditéte a na kazdou zménu zdravotniho stavu
a potreb ditéte by méli reagovat zdravotniéti profesiondlové. Zastresujici pravni a eticky
princip rika, ze kazdé rozhodnuti tykajici se 1éCby narozeného ditéte musi byt v jeho
nejlepsim zajmu a prospéchu. Na rozhodovani by se meli podilet zdravotnici s odbornou

specializaci. Takovy pfistup, kdy vSechny vyznamné aspekty rozhodovani jsou v

31



nejlepsim zdjmu ditéte, je zakladnim principem Umluvy o pravech ditéte OSN (Together

for Short Lives, 2017).

Paralelni planovani je procesem planovani soustavné léCby narozdil od 1é¢by na konci
zivota. Podle standardi kvality NICE z roku 2016 pristup k péci vychazi z Casto
nepredvidatelného prubéhu 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 muze mit paliativni tym pocit, ze se smrt jiz
blizi, dité€ ale presto prezije. V takovychto situacich je velmi dulezité vyuzit paralelniho
planovani, v jehoz ramci je podle potfeby poskytovana péce na konci zivota. Plan péce
lze v prubéhu nadale upravovat. Kazdé rodin€ je treba nabidnout emocionalni a
psychologickou podporu odpovidajici jejich individualnim potrebam a provézet je v
procesu truchleni. V idealnim pripadé je nejvhodnéjsi 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 uzitena z hlediska
informaci o praktickych aspektech budouciho zivota rodiny vcetné moznych socialnich

prispévku nebo pravnich naroku rodicu (Together for Short Lives, 2017).
3.1.1 Pohreb

Je vhodné, pokud ma zemfelé dit€ sviij hrob a zaroven je to pro Zenu urcita forma terapie.
Je vhodné poznat, co je pro zenu lepsi, zda ma na hibitov chodit s nékym, nebo sama.
Clovék, se kterym by tam §la, by ji mohl pomoct vnimat straveny &as, aby ji pomohl
vnimat jeji prozivani. Jak uvadi Spaiihelova (2015), s novym zdkonem o pohiebnictvi (&.
256/2001 Sb.) a o zdravotnich sluzbach (€. 372/2011 Sb.) ohledné postupu pii potratu
miminka nebo mrtvorozeného miminka se poji povinnost pohibit toto miminko. Tento
pohieb zajist'uji rodice nebo lidé blizci rodicim. Pokud se o télo miminka nepfihlasi do
96 hodin, tedy do 4 dnl, nemocnice se obrati na prislusSny méstsky urad k provedeni
socidlniho pohtbu. ,,Pohreb miize byt pro rodice v této Zivotni etapé ocistnou fazi.

(Spatihelova, 2015, s. 112)
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3.1.2  Obrad pro miminko

Vétsina zdravotnickych zafizeni mivd tym nemocni¢nich kaplani, v némz jsou
zastoupena riznd vyzndni. Clenové tymu poskytuji mnoho Gasu naslouchdnim a
poskytovanim podpory truchlicim rodi¢im. K tomu, aby si s nemocni¢nim kaplanem
mohli rodi¢e oteviené pohovofit, neni podminkou mit zdjem o obfad ani byt véfici (Sand

Cesta domu, 2018).

“Nekteri rodice se rozhodnou pohieb nevypravit, ale tfeba zvoli jinou formu rozlouceni,
jako je vypusténi lodicky po vodé ¢i balonku do nebe. Nékteri rodice se rozhodnou
postavit détdtku pomnicek na misté, které maji rddi, nékteri zasadi kvétinu ¢i strom.
Rozlouceni s détdtkem je diilezity ritudl, ktery pomdhd na cesté vyrovndvdni se s touto

tézkou Zivotni uddlosti.” (Centrum pro rodinu a socidlni péci, 2018, s. 6)
3.1.3  Vzpominky

Pro rodiCe je dulezita zkuSenost, ze miminko, které zemielo, bylo jejich ditétem. Neni
samoziejmé& vhodné bagatelizovat, prehlizet nebo si neptipoustét to, co se v jejich zivoté
stalo. Je to tézka soucast jejich zivota. Pokud si mohli vzit z porodnice né€jakou paméatku
na dité v podobé pramenu vlaskd nebo otisku nozi¢ky, je to pro né mnohdy dulezité.
Neékteré nemocnice nechdvaji tyto vzpominky na miminko v dokumentaci. Pokud si je
tedy rodice nevzali, je mozné se zeptat zpétné v porodnici, zda si je mohou vzit na
pamdtku. Podle Spaiihelové (2015) pro starsi déti nebo déti, které se v budoucnu narodi,

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

. Nechat si otisk nozicky nebo jinou skutecnost po ditéti, zasadit strom, ktery bude
pripominat toto miminko. Udélat ve vztahu k miminku néco, co rodicum ziistane jako

jasnd pamdtka na toto dité, a ddl pokracovat v ziti. “ (Spatihelova, 2015, s. 121)
3.1.4 Ritudly rozlouceni s miminkem

~Hranice mezi Zivotem a smrti je vnimdna lidmi jako vyznamnd a nebezpecnd, proto je
nutné ji ochrdnit a osetrit. Pfechodové ritudly maji funkci ochrannou, podpiirnou a maji

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

Zdravotnicti profesiondlové védomé ¢i nevédomé ovliviiuji chovadni zen po perinatdlni

ztraté ve smyslu, ze pocity zen pak mohou byt ovlivnéné ocCekavanim ze strany

zdravotnikd. Podle Ratislavové (2016) kontakt s mrtvorozenym ditétem je u ¢eskych zen
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daleko méné Casty, nez je tomu v zahrani¢i. Tato situace se pomalu zlepSuje v Ceskych
porodnicich, kdy se zdravotnici zatim stdle spiSe ritualim rozlouceni s mrtvorozenym
ditétem vyhybaji a zistavaji v zajeti starého pfistupu tzv. zmizeni ditéte a potlaCovani
zarmutku. Bylo zji§téno, Ze matky, které si povSimly, Ze nejde jen o jejich volbu vidét
své mrtvé rozené dité, jevi vyznamné mensi vyskyt depresivnich symptomt. Zena by
méla mit dostatecny vhled do problému, aby se mohla sama za sebe rozhodnout a
nenechala se ovlivnit sestrou, 1ékafem nebo ¢leny rodiny. K tomu, aby mohly zeny vyuzit
svobodnou volbu, museji dostat prilezitost, prostor, ¢as a konkrétni informace. Faktory,
které ovliviiuji rozhodnuti zen po perinatdlni ztraté o kontaktu s mrtvym novorozencem,
jsou vnitini jako je vnitini touha poznat své dité a védét, jak vypadalo, obavy a strach z
kontaktu s mrtvym novorozencem. Dale jsou to zevni faktory jako je emocionalni opora
blizkého socidlniho okoli, dostatek informaci o moznostech rozlouceni a postoj
zdravotnickych profesionala k ritudlu rozloueni s mrtvym ditétem. ,, Dva silné vnitini
faktory, které maji vliv na rozhodnuti Zen o kontaktu s miminkem po perinatdlni ztraté, je
touha nebo potieba Zeny poznat své dité a védet, jak vypadalo, naplnit podstatu materstvi
- uznat existenci ditéte, upevnit s nim vztah (bonding). Druhym vnitinim faktorem jsou
obavy, strach z kontaktu s mrtvym novorozencem, respektive strach ze setkdni se smrti. *
(Ratislavovd, 2016, s. 71). Chovani zdravotnikii je velmi dulezitym podnétem pro
chovani rodict po perinatdlni ztraté, jelikoz ocekavani zdravotniki maji nevyhnutelny

vliv na rodiCe (Ratislavova, 2016).

Zdravotnici by se méli ptat, zda si rodiCe jejich stdlou pritomnost pieji ¢i nikoliv. Pokud
vyzaduji soukromi, méli by védét, Ze se porodni asistentka nebo neonatologickd sestra
bude pravidelné vracet, pfipadné¢ kde se bude nachizet po vétSinu Casu. Jak uvadi
Ratislavova (2016), Ceské zeny, které si prozily perinatdlni ztratu v zahranici, si chvali
velmi vstficny postoj zdravotnikli k uskutecnéni kontaktu s mrtvé rozenym ditétem a
ocefiuji jejich distojné a obfadné chovani. Vnimaji silnou uctu zdravotnika ke svému
ditéti, k hranicim zivota a smrti. Dit€ mohou rodiCe vidét obleCené do svateCnich Sati, v
intimnim prostfedi a byt s nim neomezené dlouhou dobu, po kterou je télo ditéte ulozeno
ve specidlni kolébce s chladicim zafizenim pro umisténi téla mrtvého miminka, tzv.

cuddle cot, jehoz zavadéni do Ceskych porodnic je teprve v poc¢atcich (Ratislavova, 2016).

Pro porod mrtvého miminka je zvlastni to, ze rodi¢e maji k ditéti vétSinou vytvorené silné
pouto, zarovenl vSak po jeho tmrti chybi konkrétni doklady o existenci ditéte spolu s

prozitky potvrzujici rodi¢ovskou identitu. Podle Buzgové et al. (2019) se perinatdlni
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ztrdta stava nejednoznacnou a rodiCe ji nemohou konkrétné uchopit a pojmenovat, co
prozivaji. Zdravotnici asto mluvi o ztraté t€hotenstvi, nezli o ztraté ditéte. V souvislosti
s paliativni pé¢i o truchlici rodice pfi porodu mrtvého miminka jsou realizovany
predevsim intervence, které umoziuji rodi¢im své miminko poznat, vénovat mu
nalezitou péci a lasku a rozloucit se s nim. Mezi tyto intervence patfi vytvafreni upominek
na dité, fyzicky kontakt s ditétem nebo jeho koupdni a oblékdni. Mezi upominky na dité,
které mohou c¢lenové perinatdlnitho paliativnitho tymu rodicim pomoci uchovat, patii
ultrazvukové snimky z doby téhotenstvi, fotografie ditéte po porodu, otisk rucky nebo
nozky ditéte, praminek vlaskl, obleceni, které dit€¢ mélo v dobé po porodu na sobg,
upominkovd karta se jménem ditéte, hodinou narozeni, event. imrtim ditéte, mirou,
hmotnosti a s podpisy zdravotnikt, ktefi byli pfitomni u porodu, dile je velmi cenné pro
rodice, kdyz si uchovaji identifikacni ndramek ditéte. Jak uvadi Buzgova et al. (2019)
idedlni je mit pfipraveny memory box pro rodice, kde jsou ulozeny oblecky na dité, karta,
sada na otisky, svicka na upominku, dv€ malé latkové hracky, které jsou ob& ulozeny u
ditéte pri louceni s nim, poté je jedna ponechdna u ditéte a druhd je urCena rodicim

(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 pfijde smrt. Dalsi neopomenutelnou informaci pro rodice
je skuteCnost, ze rozhodnout se proti zakrokim, jez prodluzuji zivot, neznamena
odmitnout zdravotni péci nebo nedélat nic, ale existuji zde paliativni, tlevné alternativy,
které mohou miminku zajisStovat komfort a reagovat na jeho specifické potreby. U
nékterych predCasné narozenych déti existuje moznost docasné pouzit mechanickou
podporu zivotnich funkci, aby se jim prodlouzil zivot. Dostupné technologie zahrnuji
dychaci pftistroj, 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 ptipadech tyto technologie prodluzuji
zivot miminka pouze ve smyslu, ze prodluzuji umirdni. Pouziti téchto metod po urcitou
kratkou dobu vSak miize byt vhodné, pokud si naptiklad 1ékafi nejsou jisti mirou postizeni
miminka. Ziskany ¢as pomize, aby lékaii mohli udélat uvazliva rozhodnuti (Kuebelbeck,

Davis, 2020).
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U nékterych predCasné narozenych déti existuje moznost docCasné pouzit mechanickou
podporu zivotnich funkci, aby se jim prodlouzil zivot. Dostupné technologie zahrnuji
dychaci pristroj, 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 ptipadech tyto technologie prodluzuji
zivot miminka pouze ve smyslu, ze prodluzuji umirdni. Pouziti téchto metod po urcitou
kratkou dobu vSak miize byt vhodné, pokud si naptiklad 1ékafi nejsou jisti mirou postizeni
miminka. Ziskany ¢as pomize, aby 1ékaii mohli udélat uvazliva rozhodnuti (Kuebelbeck,

Davis, 2020).

Pisemny porodni pldn mize zmirnit dzkost rodi¢t a zajistit jim, ze jejich prani budou
jasné vyjadiena, a tak budou mit pocit kontroly v tézké situaci, kdy pfevaznou vétSinu
véci ovlivnit nemohou. Porodni plan je nedocenitelnou dokumentaci, kterd rodicim
poskytne strukturu, diky niz budou moct spolu se svymi zdravotniky pracovat na tom,
aby se narozeni miminka co nejvice blizilo predstavam rodic¢u. Nejlepsim zpiisobem, jak
zaCit s porodnim planem, je vhodné predstavit si, jaky druh vzpominek by rodice radi
meéli. Mozna si chtéji miminko pfilozit na holou kazi, pfitulit na hrud’, pohoupat nebo mu
zazpivat. Je také dobré zvazit béznou oSetfovatelskou péci, kterd bude mit v ptipad€ Zzeny
po perinatdlni ztraté¢ vét§i vyznam. Prvni koupdni, plenka, détsky krém, zavinuti do
specidlni deCky vytvafi neopakovatelnou situaci pro zeny b&hem ztrdty miminka.
Neonatologické sestry mohou tyto ukony s dobrym tmyslem udélat za zenu, protoze to
patfi k jejich obvyklé rutin€, ale pokud Zena vyzaduje udglat si je sama, je potieba tuto

skuteCnost zaznamenat do porodniho planu (srov. Kuebelbeck, Davis 2020, s. 204).

Bezprostfedné po porodu mrtvého plodu nebo po umrti novorozence jsou rodice opét
konfrontovani s fadou nelehkych rozhodnuti. Rodi¢e mohou kdykoliv béhem procesu
péCe svij nazor zménit, je tedy nutné opét nabidnout moznosti. Rozlouceni s ditétem
muze mit charakter ritudlu. V pfipadé€ perinatalni ztraty musi vzdy vychazet z potieb a
prani rodi¢t. Porodni asistentka nebo neonatologicka sestra by se méla pfi své péci
zajimat o tyto potfeby a prani, nabizet moznosti, zaji§tovat podminky, poskytovat oporu
béhem ritudlu, ktery matka nebo rodiCe zvoli. Autorky Ratislavova a Hruskova (2020)
uvadi, ze v zahrani¢nich publikacich se bé&zn€ pouziva pojem ritudl pro oznaceni
intervenci, postupu ¢i zvyklosti, které se objevuji v péci o truchlici rodiCe v situaci

perinatalni ztraty. Ritualy vyuzivané pfi podpore rodici by mély plnit funkci ochrannou,
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podpurnou, dodavat pocit kontroly nad situaci, skuteCnosti ditéte a jeho ztraty a tim

napomdhat procesu truchleni (Ratislavova, Hruskova, 2020).

Rodi¢e by meli ziskat jesté pfed porodem informace o moznostech rozlouceni s
mrtvorozenym ditétem. Je velmi dulezité, aby oba rodi¢e mohli své miminko vidét, drzet
jej v naruci a travit s nim urcity ¢as. AvSak dukazy pro vliv fyzického kontaktu rodicu s
mrtvorozenym ditétem na jejich psychické zdravi jsou rozporuplné a nejisté. 1 pies
nedostatek empirickych dikazi a studii publikovanych na téma perinatdlni ztrity se
obecné souhlasi s tim, ze vidét a chovat v naru¢i mrtvé miminko je dilezité pro vétSinu
zen. Zasadni je spravny zptusob komunikace s rodi¢i o moznosti byt v kontaktu s mrtvym
miminkem. Kromé toho je zdsadni dostatek Casu a prostoru pro dustojné a lidské
rozlouceni s miminkem a respekt k individualnim potfebam rodici (Ratislavova,

Hruskova, 2020).

Mezi upominky na dité, které mohou zdravotnici rodi€im pomoci uchovat patfi
ultrazvukové snimky ditéte z doby tchotenstvi, fotografie ditéte po porodu, a to
samotného 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. umrt{ ditéte, miru, vahu ditéte a podpisy zdravotnika, ktefi byli pfitomni
u porodu, v neposledni fadé také identifikacni naramek ditéte. Velice dulezité je, aby
upominky byly peclivé vytvorené, a aby rodi¢e méli na pamatku néco, co mohou navzdy
mit u sebe jako ptipominku zivotni uddlosti. “Velmi casto negativné Zeny vnimaji tlak ze
strany zdravotnikii na ukonceni kontaktu s miminkem. ““ (Ratislavova, Hruskova, 2020, s.

69).

Je vhodné udélat si urCity ritudl spojeny se smrti ditéte, napfiklad chodit na hibitov,
zapalovat doma svi¢ku nebo mit obrazek z ultrazvuku v penézence. Rodice také mohou

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

Pokud si rodi¢e preji pro miminko duchovni obfad, porodni plin jim miZze usnadnit
realizaci. Jestlize maji ve svém nabozenském nebo duchovnim spoleCenstvi urcitou
osobu, které by chtéli dat o narozeni ditéte védet, 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 pfipadé potieby
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zastoupit. Jestlize chtéji dit rodice miminko pokitit, pozehnat nebo pojmenovat, pije
dobré si promluvit o tom v piedstihu s knézem nebo duchovnim rddcem. ,, Nékteré rodiny
Jjsou hluboce znepokojeny, kdyz se dozvédi, Ze jejich ndboZenstvi nedovoluje
novorozenecké ritudly u deéti, které zemrely tésné pred narozenim nebo hned po ném. “
(Kuebelbeck, Davis 2020, s. 305). Pokud se rodi¢e dozveédi zamitnuti zadosti o obfad az
poté, co miminko zemie, mohou mit dojem, Ze je jejich nabozenstvi zradilo, ze nékdo je
posuzuje jako nespravné rodiCe, nebo ze je jejich miminko odmitdno. Jestlize zemielé
miminko nemuze dostat pozehnani, ani byt ze strany duchovni autority uznano, je to velka
ztrata, kterd rodiCe zarmouti. Blizka rodina muze usporadat obfad, pfi némz daji ditéti
jméno, jeho télicko mize byt pozehnano slovy a pomazano oleji podle vybéru. Pokud si
rodice preji vzit miminko ven, je to dalsi dilezity bod, ktery by nemél chybét v porodnim
planu, a ktery by méli rodice pfedem diskutovat se svymi zdravotniky, protoZze mozna

bude tfeba obejit standardni nemocnicni pravidla (Kuebelbeck, Davis, 2020).
3.1.6 Rodny a umrtni list

,,Pokud novorozenec zemrel po porodu, bude mu matrikou vystaven rodny list i list imrtni
na zdkladé listu o prohlidce zemrelého, ktery vypliuje lékai neonatolog. Rodice by méli
védet, ze podklady pro vystaveni rodného i vimrtniho listu zasild na matriku nemocnice,
kde se miminko narodilo anebo zemrelo. “Pokud miminko zemrelo pred narozenim, rodny
list mrtvé rozeného novorozence a Zivé narozeného novorozence se od sebe nijak nelisi.
Pokud narozeni miminka nespadd do zdkonné definice porodu, rodny ani umrtni list se

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

~Upominky vcetné fotografii jsou pro mnoho rodin nesmirné cenné. Jsou hmatatelnym
ditkazem, Ze vase dité existovalo, nécim, co miZete pozdéji vzit do ruky, obdivovat nebo
si k tomu privonét. “ (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 o zemielém
miminku s druhymi, kteti neméli pfilezitost ho vidét. Do nemocnice mohou rodice pfinést
véci z domova, tteba specidlni deCku, plySové zvitatko, mekkou zinku a ruénik, vonavy
gel nebo telové mléko nebo oblecky. Pokud se o¢ekéava, 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 okamzikt se rodi¢e zemielého miminka dostavaji do situace, kterou nikdy
predtim nezazili. Jak uvadi Hraskd (2016), potfebovali by byt v klidu a mit ¢as a prostor
na truchleni a zdrmutek. Namisto toho musi zafizovat spoustu zalezitosti, které jsou pro
né nové a neCekané. Proti své vlastni vuli a svobodé musi leckdy mluvit o své situaci s
cizimi lidmi a vysvétlovat jim, co prozivaji. Velmi nepfijemnym se stavd, kdyz se rodice
po ztraté ditéte omlouvaji za své projevy a Celi neCekanym a necitlivym reakcim ze strany

okoli a blizké rodiny (Hraska, 2016).
3.2 Problematika vyvojové péce u nedonosenych novorozencii

Prenatélni diagnostika je souborem vySetreni, kterd umoznuji diagnostikovat onemocnén{
u jesté nenarozenych déti. To je dulezité z hlediska informovanosti Zeny o puvodu,
povaze a prognéze onemocnéni plodu, v€asném zahdjeni 1éCby pii diagnostikovaném
onemocnéni nebo ohledné vcasného ukonceni téhotenstvi pri nepfiznivé prognéze
onemocnéni plodu (Tomalova et al., 2017). Nezraly novorozenec musi byt sledovin
dlouhodobé neonatologem. Pii zji§téni vyvojové poruchy je indikovdna vyvojova

intervence (srov. Dort 2011, s. 102).

. Specializovand paliativni péce v neonatologii je aktivni interdisciplindrni péce
poskytovand tymem odbornikit vzdélanych v paliativni péci. “ (Halbrstat, StaniCkova,
2019, s. 408). Diky zlepsujici se dostupnosti perinatalni paliativni péce nartista pocet Zen,
které se rozhodnou v téhotenstvi pokracovat i po zachytu zavazné vrozené vady plodu. V
Ceské republice je podle Halbrstat a Stanickové (2019) dostupnost prenatélni poradenské
paliativni péCe omezena na malé mnozstvi regiont. U nékterych novorozenct dojde k
selhani vitdlnich funkei i1 pfes komplexni intenzivni ¢i resuscitaéni péci a cile péce je
potifeba upravit ve smyslu omezeni ¢i ukonceni podpory vitdlnich funkci. Takové situace
dnes bohuzel odpovidaji za vétSinu dmrti v novorozeneckém veku. Jasnd sjednocend
doporuceni ¢i standardy tykajici se integrace komplexni novorozenecké paliativni péce,
zahrnujici vytvofeni planu holistické péce, hodnoceni komfortu novorozence a
psychosocidlni podporu rodi¢i a zdravotnikii neexistuji. Nejvhodnéj§im modelem
paliativni péce je podle Halbrstat a Stanic¢kové (2019) model, kdy tym novorozenecké
jednotky intenzivni péce poskytuje obecnou paliativni péci s podporou paliativniho
specialisty zajist'ujiciho paliativni péci pfesahujici moznosti, schopnosti a ¢as primarniho

tymu (Halbrstat, Stanickova 2019).
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Cilem managementu bolesti a symptomu ovliviiyjicich kvalitu zivota je dosazeni
komfortu novorozence, které zahrnuje nefarmakologické postupy jako napiiklad
klokdnkovani neboli skin-to-skin kontakt, chovani, dotykdni, masaze, zavinovani,
nenutritivni sani, kojeni a poddvani ordlni sacharézy ke snizeni stresu a bolesti pri
invazivnich vykonech. Postupy zahrnuji minimalni manipulaci s novorozencem, ochranu
jeho spanku a minimalizaci bolestivych a nepfijemnych procedur a vjema, které mohou
narusit celkovy stav novorozence. Pilifem obecné paliativni péce je pfedevsim hodnoceni
neprocedurdlni bolesti. Predevsim sestry, které jsou v nejuz§im kontaktu by mély byt
edukovany v rozpozndni typickych symptomu nejcastéjSich psychickych poruch
diagnostikovanych u rodici novorozenct hospitalizovanych na jednotkach intenzivni
péce, jako je napiiklad deprese, tzkost nebo komplikovany zdrmutek. Efektivni a
individualizované komfortni péce o novorozence a jeho rodinu lze v paliativni péci
dosdhnout pouze multidisciplinarnim pfistupem. Podpora v dobé zarmutku a truchleni
idedlnim pripadé kontinualn€ i po smrti ditéte formou dlouhodobé psychosocidlni
podpory rodiny. Neméné dulezita je podpora rituali, aby bylo rodi¢im umoznéno
vytvofit si konkrétni vzpominkové predméty jako jsou otisky rucek, nohou nebo pofizeni

fotografii (Halbrstat, Stanickova, 2019).

Polohovéni a manipulace s miminkem, které se narodilo predCasné, je velmi dulezitou
soucasti oSetifovatelské péce. Az do svého narozeni miminko pobyva v ohrani¢eném,
bezpecném prostoru deélohy obklopené plodovou vodou a polohovani mu pomédha znovu
prozit pocity bezpeci a jistoty. PfedCasné narozenému ditéti chybi jesté nékolik tydnt k
dozrani, a pohybové vzorce, které miminku pomdhaji vnimat jeho vlastni télo, se také
jeste nestacily vytvorit. Je potfeba pro néj vytvoftit takové prostiedi, které bude optimaln{
pro jeho normdlni psychomotoricky a senzomotoricky vyvoj a usnadni mu pfechod z
odliSného prostfedi. Pomoci polohovani je umoznéna ordlni autostimulace, diky niz
miminko ziskdvd informace o svém vlastnim téle. Kdyz tato stimulace chybi podle
Dokoupilové et al. (2016), mohou se objevit problémy naptiklad pifi pozdéjSim krmeni
1zickou, které pak mize vyvoldvat davivy reflex. Aby se dité spravné vyvijelo, potiebuje
zejména aktivni péci, stimulujici prostiedi, mnoho pozitivnich podnétt a stalou pozornost
blizké rodiny. Béhem pobytu v inkubdtoru se miminko setkdvalo 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 dotykd pro radost a pro potéchu. Dotyky blizkych
osob musi mit jinou kvalitu, nez kdyz se jej dotykali zdravotnici pfi mnoha zivot
zachranujicich situacich. Proto by se rodiCe ditéte neméli dotykat rychle a jen konecky
prstt, ale naopak pomalu pfes dlaii a az poté prsty na kterémkoli misté na téle.
,, Univerzdlnim ndstrojem pro kaZdodenni péci o malinké deétdtko jsou maminciny ruce,
které jsou cisté, maji krdtké nehty a nejsou na nich Sperky. Tvdr milujici matky je pro dité
zrcadlem a vzdjemny ocni kontakt je jednim z predpokladii jeho zdravého psychického

vpvoje. “ (Dokoupilova 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 dospét k takovym rozhodnutim,
ktera jsou pro dané dité ta prava. Nejlepsi jsou zpravidla rozhodnuti, kterd také vedou k
nejlepsim vysledkum, 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 spoleCné s paliativnim tymem
rozhodnou, byli skute¢né vnitin€ ztotoznéni. V nejlep§im piipadé by méli rodi¢e 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 perinatdlni ztraté muze byt v zivoté rodi¢e prozito ruznym
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 zdravotnikd to vyzaduje vzdy citlivy pristup a doporucenti,
aby vyhledali odbornou pomoc v podob& psychoterapeuta nebo psychologa (Spaiihelova,

2012).

Paliativni péCe o novorozence je obzvlasté narocna z mnoha duvodu. Pfredevsim
diagnosticka nejistota v perinatalni paliativni péci byvd ¢asto t&zka kvuli nejisté diagnoze
onemocnéni i pri pomérne jasnéjsi celkové prognoze. Pro dité, které se sotva narodilo,
Casto neexistuje zadny plan péce. , Péce je poskytovana v rusném prostredi jednotky
intenzivni péce, kde se stav ditéte a jeho prognoza mohou velmi rychle ménit, aniz by
rodina méla cas se na tyto eventuality pripravit. Rodice mohou mit pocit ztraty, i pokud
nedojde primo k umrti, ale napr. ke ztraté ocekavaného téhotenstvi. “ (Together for Short

Lives, 2017, s. 16)
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V soucasné dobe¢, kdy technologie umoznuji presn€jsi urCeni prenatalni diagnozy
potencialné zivot ohrozujicich onemocnéni, je tfeba reagovat na vzrustajici potfebu
paliativni péCe u novorozenct. Praxe na novorozenecké jednotce intenzivni péfe muze
prispivat k zavislosti na lékarskych pristrojich a vybaveni. Jestlize chceme podle
organizace Together for Short Lives (2017) zaujmout pristup, ktery bude od pocatku
paliativni, zaméreni péCe se musi dédle ubirat tak, aby zdravotnicti profesiondlové pri
soustavném poskytovani intenzivni péce mohli omezit intervence zalozené na lékarské

technice (Together for Short Lives, 2017).
3.3 Priekazky v zavadéni paliativni péce o novorozence do praxe

Prvni bariérou je Spatna a nedostatecna komunikace spolu s neschopnosti tymové
spoluprace mezi jednotlivymi Cleny zdravotnickych profesionalt a dalSich profesi
podilejicich se na paliativni péci. Tyto prekazky souvisi s rozdilnym vzdélanim a
fragmentaci zdravotnickych profesionald na neidealné spolupracujici skupiny lékar,
sester, psychoterapeuti nebo socidlnich pracovnikii. Vyznamnou piekazkou
implementace neonatologické paliativni péCe je nedostatecna komunikacni vybavenost
zdravotniki. Nedostatena pozornost vénovana paliativni péci a komunikaci na
1ékatskych, zdravotnickych fakultdch a v sesterskych vzdélavacich programech ztézuje
zavedeni obecnych paliativnich principti. Dal§i bariérou jsou i v podminkdch Ceské
republiky nedostatecné zdroje jako je nedostatek Casu, specialistd ¢i nedostatek

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

Jednotnd konkrétni doporuCeni v neonatologické paliativni péci neexistuji. Otazky
ohledné zahdjeni paliativni péCe zlstavaji na mnoha pracovistich zdrojem konfliktu a
nejistoty. Sdileni dobré praxe mezi jednotlivymi pracovisti by mohlo byt pfinosem k
vytvofeni rdmcovych doporuceni a k implementaci paliativni péée do praxe navzdory
nyn&j§im prekazkam, jako je nedostatek zdrojii a zkuSenosti. Velkym prostorem ke
zlepSeni je i vzdélavani zdravotnickych profesionalti v principech obecné paliativni péce,
predevsim v komunikaci. Podle Halbrstat a Stani¢kové (2019) v historii neonatologie
existovalo obdobi, kdy odbornici nevéfili, ze novorozenci citi bolest. Implementace
paliativni péCe o novorozence a multidisciplinarni pfistup v péci o novorozence s zivot
limitujicim onemocnénim je dalSim krokem na cest¢ k humdnni, etické a na rodinu
zameétrené péci o nedonoSeného nebo nemocného novorozence (Halbrstat, Stanickova,

2019).
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Lékati a sestry starajici se o novorozence jsou Casto postaveni pfed nelehkou tlohu
spojenou s mnohymi etickymi otdzkami, které si vzdy vyzaduji individudlni ptistup
zdravotnikd. Principy poskytovani paliativni péCe novorozencii jsou podobné jako v
zahranic¢i. Jednotlivé intervence se neli§i. Rozdil je v pfistupu, védomostech, zruc¢nostech
a zkuSenostech zdravotnického personalu. V téchto tézkych situacich je dulezité zachovat
distojnost a humannost na obou stranich. RodiCe zemfelych déti se mohou citit
podvedeni tim, ze jejich ditéti neni umoznéno nadale zit. Taktéz se mohou citit potrestant,
ze nebyli dost dobrymi rodici. Nékdy mohou prozivat pocity provinéni, ze oni prezili své
potomky, v tu dobu potifebuji ve svém smutku podporu (srov. Ovsonkova, Smicikova,

2009).

Samoziejmé neni dulezité jen prezivani, ale také kvalita zivota téchto nemocnych
novorozencu. Paliativni pée o novorozence se zaméfuje predevSim na zabezpeCeni
termoneutrdlniho prostiedi, starostlivost o vyzivu, vyprazdiiovani, pfijem tekutin, tlumen{
bolesti a na neopomenutelny kontakt s rodinou. Idedlni teplota prostredi pro dité je tzv.
termoneutrdlni prostiedi, coz je teplota, pfi které je metabolismus ditéte na nejnizsi
drovni, protoze nemusi produkovat energii na udrzeni si teploty nebo ochlazeni a mize ji
tak vyuzit na rast svého organismu. Hygienickou péci o novorozence je nutné vykondvat
v inkubdtoru, aby se predeSlo stresu pii odpojeni ventilitoru a ndsledné hypoxii
organismu. ,, VSichni novorozenci, kteri jsou v kritickém stavu, potrebuji maximdlné
ohleduplnou, jemnou manipulaci béhem realizaci vSech vykonii.“ (OvSonkova,

Smicikova, 2009, s. 280)

Tlumeni bolesti na jednotce intenzivni a resuscitacni péce se provadi jak medikamentézni
1écbou, tak i nefarmakologickymi postupy. Nejcastéji vyuzivané nefarmakologické
postupy jsou podle OvSonkové a Smicikové (2009) podavani glukézy po kapkach, sani
dudliku, tlumeni hluku a svétla, zavinovani do plenky, ukladdni do hnizda a jiné postupy.
Jakmile to zdravotni stav ditéte dovoli, oba rodie poskytuji svym détem tzv.
klokdnkovou péci. Rodice si déti prikladaji na obnazeny hrudnik, kdy déti odpocivaji pfi
optimalnim tepelném komfortu. Kromé toho se upeviiuji socidlni a citové vazby mezi
rodi¢i a détmi. Poddvani medikamentt patii i k eliminaci stresovych Cinitelt na jednotce
intenzivni péce, jakymi jsou urcit€é mechanickd ventilace nebo endotrachedlni intubace

(OvSonkova, Smicikova, 2009).
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Vétsina amrti novorozenct je spojena s jejich pred¢asnym narozenim a s vrozenymi
anomdliemi neslucitelnymi se zivotem. ,,Komtakt rodicu s ditétem, které umird, je
nevyhnutelné pro zhmotnéni jejich predstav, Ze dité bylo skutecné.” (OvSonkova,
Smicikova, 2009, s. 281). RodiCe prozivaji pii kontaktu s ditétem smiSené pocity.
Komunikace jako krizova intervence je vSak jen intuitivni a nahodild. Divodem muze
byt pfedevsim to, ze profesiondlni pfiprava na povoldni v minulosti nezahrnovala vyuku

tzv. terapeutické komunikace (OvSonkova, Smicikova, 2009).

Prvni stddium smutku a vyrovndvani se se ztratou ditéte podle Elisabeth Kiibler Rossové
je Sok. Jde o moment prekvapeni, kdy rodiCe samotnou diagnézu nechdpou a jsou
zmateni. Nejsou schopni ani ochotni rozumét slovim, které poslouchaji od

zdravotnickych profesionalti (OvSonkova, Smicikova, 2009).

Kfest ditéte zafazujeme k uspokojovani spiritudlnich potieb ditéte a jeho rodici. Vychazi
to pravdépodobné ze stadia Soku, které rodiCe prozivaji, protoze predcasné narozeni ditéte
je pro rodiCe neoCekavané. Dulezité je také spoleCné rozhodovani zdravotnickych
profesionalt a rodi¢i o osudu novorozence. Jak uvadi OvSonkova a Smicikova (2009)
nabozenské obfady maji svoji nezastupitelnou dlohu v poskytovani paliativni péce at’ se
jedna o détského anebo dospélého pacienta. Sestra pozoruje smutek rodi¢i a umoziuje
jimrealizovat jakékoliv nabozenské obtady. Paliativni tym zabezpecuje klidné a nerusené
prostfedi tohoto nabozenského obradu. V nemocnici je k dispozici také farskd sluzba a

knéz (OvSonkova, Smicikova, 2009).

., Hlavni rodicovskou roli otce béhem téhotenstvi, ale i po porodu, je byt ochranou a

oporou matky. “ (OvSonkova, Smicikova, 2009, s. 283).

Dokud novorozenec zije, méli by oba rodi¢e védét o ném co nejvice, tudiz tkolem lékait
a sester je v tomto piipadé jim srozumiteln€ vysvétlit zdravotni stav jejich ditéte. Jakmile
rodiCe poznaji a porozuméji stavu ditéte, mohou lépe spolupracovat a pomdhat béhem
péce. Je dulezité uvédomit si, ze rodiCe ditéte byvaji precitlivéli na zdjem, anebo naopak
nezdjem druhych a jsou vnimavéjsi na reakce okoli. Potiebuji citit, ze multidisciplinrni
paliativni tym se k nim a k jejich ditéti chova rovné jako k ostatnim détem. ,, 7akovéto
chovdni jim potom ddvd pocit, Ze jich dité je plnohodnotnd lidskd bytost a oni jsou
plnohodnotnymi rodici, a to je pro né velmi diilezité. “ (OvSonkova, Smicikova, 2009, s.

284)
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Prostfedi kliniky mize byt na béznych usecich jednotky intenzivni a resuscitaéni péce
velmi nepfiznivé k psychice rodicti. Velké mnozstvi pfistroju, rizné alarmy, ptili§ mnoho
raznych snimact u déti vytvari neklidnou atmosféru. Avsak neni mozné tyto pfistroje
vylou€it z provozu, dulezité¢ je jejich funkci vysvétlit rodicim ditéte. Snahou
zdravotnickych profesionalli je pokud mozno eliminovat kazdy rusivy moment. Podle
Ovsonkové a Smicikové (2009) ke zmirnéni téchto negativnich vlivii by mohly pfispét
myslenky hospice na jednotce intenzivni a resuscitacni péce, které pomdahaji vytvaret
soukromi, prostfedi, komunikaci a informace pro rodi¢e mohou byt podany prtijatelnym
a mén¢ stresujicim zpusobem. Jestlize v prvnich dnech Zivota nebylo mozné u
pozorovaného ditéte aktivné zapojit rodice do péce, v ndsledujicich dnech by méli byt
pouceni o tom, jak mohou s ditétem komunikovat, hladit ho, jak manipulovat s
inkubdtorem. Podobné i v zahranici zapojuji do péce o dité rodie v rdmci zdravotniho
stavu ditéte, aby podpofili pozitivni vztah mezi ditétem a rodiCem. Zaroven je dulezité
rodictm dat prilezitost adaptovat se na rodiCovské role i tehdy, pokud musi byt dité
odloucené od matky. Zdravotnici sleduji, zda rodi¢e chdpou podané informace. Rovnéz
vedou rodi¢e k ucasti na rozhodovani v jednotlivych krocich v pé¢i (OvSonkova,

Smicikova, 2009).

Umirani ditéte je doprovazené na jednotce intenzivni péce hlubokou lidskosti. Rodice by
méli citit zadjem ze strany zdravotnickych profesionala o jejich dit€, ale i o né samotné.
Tézka situace a bolest, kterou prozivaji, déla rodi¢e velmi vnimavéjs$imi a citlivéj§imi na
kazdy podnét ¢i slovo. Rodice by méli byt upozornéni na skute¢nost, ze budou dostdvat
prubézné zpravy o zdravotnim stavu ditéte, které se v§ak mohou zménit v souvislosti s
aktudlnim stavem ditéte, pfipadn€ s novymi vysledky vySetfeni. Po imrti novorozence
potiebuji rodice spolutcast zdravotnikli, 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 ocekavaji konkrétni podptirné aktivity napomahajici zvladnut{
této narocné a bolestné situace. Podle OvSonkové a Smicikové (2009) se za podpurné
aktivity povazuje pritomnost rodicti na oddéleni, vzpominkovy bali¢ek, ¢i kontakt s rodici
po urcitém cCase 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 €loveka, ktery ho proziva a snazi se s nim szit. Mezi pocity pfi
prozivani smutku patii hnév, strach, smutek nebo i radost. Pfi nezpracovani téchto

primarnich emoci nastupuji pocity sekunddrni jako jsou anxiozita, nesmélost, frustrace
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nebo deprese, které svym zpusobem rozptyluji energii potifebnou na zpracovani
primarnich pociti. Rodi¢ ditéte, by nemél byt v této krizové situaci sam. Praveé naopak
rodice Casto nemaji dost sil podélit se se zdravotniky o svoje bezprostfedni prozivané
pocity, proto zdravotnici nemohou o¢ekavat, ze samy budou o svych pocitech a emocich
hovofit. Je potieba, aby zdravotnici byli rodi¢im k dispozici alesponi fyzicky svou
pritomnosti. Je ziejmé, ze po umrti ditéte je potiebné pracovat s jeho rodici, zustat s nimi
v kontaktu a pomdhat jim piekonavat jednotlivé faze, se kterymi nemaji zddné zkuSenosti

(OvSonkova, Smicikova, 2009).

Poskytovani pisemnych informaci sestrou o pohtebnich sluzbach, o pohfebnim obleceni
ditéte nebo o oddéleni patologie je pro rodice ulehCenim zafizovani formalit spojenych s
pohibem. Jak uvadi OvSonkova a Smicikova (2009) doporucené pisemné materidly pro
rodice by mély obsahovat informace o tom, kde se nachdzi zemfelé dité, jaké obleCeni
pro dité je tfeba donést, kde a jak zabezpecit pohteb a jaké ufedni dokumenty budou

rodice potiebovat (OvSonkova, Smicikova, 2009).

Zékladni principy neonatologické paliativni péCe jsou zaméfené na tlumeni bolesti,
vytvoreni komfortu pro dit€ a minimalizaci invazivnich vykont v Case, kdy dité neni
mozné vyléCit z divodu jeho nezvratného zdravotniho stavu. , Ve skutecnosti se v
neonatologii jednoznacnost potreby zahdjeni paliativni péce u novorozencii urcuje velmi
tézko, jestlize hranice mezi intenzivni kurativni lécbou a zacdtkem paliativni péce je

nejasnd a casto tézko nerozeznatelnd. “ (OvSonkova, Smicikova, 2009, s. 287)
3.4 Podpora zdravotniki a dalSich poskytovatelu péce

., Psychologickd podpora zdravotnikii podilejicich se na paliativni péci by méla byt
poddvdna pravidelné, nebot nejen pomdhd v prevenci syndromu vyhorent, ale i neprimo
zvySuje kvalitu poskytované péce.“ (Halbrstat, Stanickova, 2019, s. 409). Z mnoha
divodi vsak psychologickd podpora zistava na vétSiné pracovist nedostateCna.
Nejcastéjsi formy podpory zdravotnickych profesionalti jsou supervize tymové i

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

Zdravotnicti profesiondlové se ocitaji v uplné jiné situaci nez rodici zena. Je také mozné,
ze nékdo z porodnich asistentek nebo 1ékatek si v této situaci otevie svou ranu, tudiz je
velmi dalezita vnimavost vii€i Zen€, aby nezahojené rany zdravotnickych profesiondlek

nebyly pro Zenu naro¢néjsi a bolavéjsi, nez jsou. Zdravotnici potiebuji od svych kolegi
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pomoc, slovni i emocni oporu a idealné vyjadrit tuto tézkost, kterd se déje, i vzdjemnou
oporu. Pokud by rodici zena potfebovala zpivat, kficet, plakat, je vhodné ji to dovolit a
nechat emoce plynout. Katefina Ratislavova, pavodné porodni asistentka, udava nékolik

dulezitych doporuceni, ktera jsou vhodna pfi porodu mrtvého miminka:

- poskytnout matce co nejvice informaci o prub€hu porodu, tlumeni bolestivé ritudlech

rozlouceni se s miminkem;
- nabidnout zen€ vzdy pfitomnost blizké osoby z rodiny ¢i z fad ptibuznych,;
- byt pozorna k potfebam a pocitim Zzen;
- nepfedpokladat, ale ptat se neustdle;
- vést zenu k co nejsamostatnéjSim rozhodnutim;
- byt empatickd, vlidna a klidnd;

- povzbuzovat zenu prostfednictvim neverbdlni komunikace a vyjadfovat ji dctu a

respekt;

- oznacit pokoj, kde Zena rodi mrtvé miminko kvétinou nebo stuzkou, aby nedochdzelo

ke zbyteCnym nedorozuménim ze strany zdravotnika s rodici;

- ocefiovat Zenu, jeji silu a state¢nost (Spafihelovd, 2015).
3.4.1 Sebepéce a podpora zdravotnickych profesiondilii

Doporucenim pro zdravotniky je ucit se od zkuSenéjSich neonatologickych sester a
rozvijet vlastni schopnosti pomoci zkusenosti. Sledovanim a vyhodnocovanim vlastnich
pocitl a obav se minimalizuji pfedsudky v paliativni péce. Pfi perinatalni ztraté je vhodné
pravidelné¢ provadét sebereflexi, reflexi v tymu nebo supervizi. Péce o rodiCe po
perinatdlni ztraté je emocionaln€ velmi narocna, a proto je nezbytné dodrzovat pravidla
psychohygieny. Podilejte se na vytvareni nemocni¢nich tyma, které budou péci o zeny
po perinatdlni ztrat€ zajiStovat. V zahrani¢i existuje nemocnicni paliativni tym, tzv.
Bereavement team tvofeny gynekologem, porodni asistentkou, neonatologem,

psychologem a duchovnim (Ratislavov4, 2014).
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Zdravotnici nékdy mivaji problém odpoutat se od starosti rodiny a mohou sami
potrebovat podporu. Po umrti ditéte muze byt podle organizace Together for Short Lives
(2017, s. 47) vhodné aktivovat ruzné metody podpory personalu, mezi néz patfi
debriefing nebo reflektivni praktiky. Timto zpusobem se muZe zaroven snizit uroven
stresu u zdravotnikl i vysoké riziko vyhoreni a unavy ze soucitu (Together for Short

Lives, 2017).

, Rodice se nékdy potykaji také se sekundarni ztratou, napr. se zménami ve svém
vzdjemném vztahu a vztazich s ostatnimi pribuznymi i odborniky, kteri o né a jejich dité
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
strané prozivaji ztratu ditéte a na druhé radost a starost o to zdravé dité. VétSina rodicu
ocenuje, pokud jim zdravotniéti profesiondlové daji najevo, ze je pfirozené truchlit i v
této situaci. Jak uvadi organizace Together for Short Lives (2017), zakladnim principem
péce o takovéto rodiny je uvédoméni, ze bolest rodiCu neni o nic mensi, piestoze jejich
druhé dité prezilo. Pokud si rodice budou prat, zdravotnici jim mohou pomoci vytvorit si
upominku na to, ze zemrelé dit€ bylo z dvojcat nebo trojcat. V zahraniénim britském
kontextu se prosadilo oznaCeni kolébky prezivsiho ditéte fialovym motylkem, ktery

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

Pokud néktery z rodicu vyjadri prani, aby se v zivot udrzujici 1éCbé dale pokracovalo,
neméli by ho za to zdravotnilti profesionalové kritizovat. Je potfeba rodicum vysvétlit,
ze zivot udrzujici 1é¢ba neni sama o sob€ lécbou kurativni a na zakladni onemocnéni
ditéte nema zadny vliv. Pokud to bude prospésné, je dobré zvazit moznost obratit se na
nemocnicni etickou komisi nebo vyuzit sluzeb medicinsky orientovaného mediatora

(Together for Short Lives, 2014a).
3.4.2  Konflikty mezi ¢leny persondlu

Do rozhodovdni o dalsim pokracovani péCe o novorozence a o tom, nakolik je vhodné
zahajit zivot udrzujici 1é¢bu nebo v ni pokracovat, by méli byt zapojeni vsichni clenové
zdravotnického tymu, bez ohledu na jejich postaveni v organizacni hierarchii. Mira
dulezitosti nazoru jednotlivych ¢lenu zdravotnické tymu zalezi na jejich zkuSenostech,
avSak odpovédnost za vysledné rozhodnuti nese vzdy pouze vedouci 1ékar. Mezi postupy
posilujici soudrznost zdravotnického tymu a jeho zdravé fungovani patfi pravidelna a

predem planovana setkani vSech zdravotniki na oddéleni nebo psychosocialné
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orientovand sezeni multidisciplindrniho tymu. Je zndmo, ze takové postupy snizuji riziko
konfliktu mezi zdravotniky. Novorozenecka oddéleni by méla mit k dispozici klinického
psychologa a zdravotnici by meli byt informovani o tom, jakeé dalsi zdroje podpory mohou
vyuzit. Uginnou metodou miZe byt podle organizace Together for Short Lives (2017, s.
46) metoda reflektivni praxe. Jestlize dojde k umrti ditéte, mela by byt kazdému
zdravotnickému profesiondlovi nabidnuta moznost tuto traumatizujici zkusSenost
zpracovat v fizeném rozhovoru s odbornikem metodou debriefingu. V otazkach ohledné
viry je vhodné nabidnout zdravotnikiim spiritudalni péci, kterou poskytuji nemocni¢ni

kaplani (Together for Short Lives, 2017).

Kazdy zdravotnicky profesiondl by mél absolvovat vycvik zaméreny na principy
paliativni péce a citlivou komunikaci s rodici. Podle organizace Together for Short Lives
nékteré studie naznacuji, ze paliativni péfe o novorozence na konci zivota by pro
zdravotniky méla byt dobrovolna, a pokud se kdokoliv ze zdravotniki na tento druh prace

neciti, mél by byt poveren jinymi ukoly (Together for Short Lives, 2014a).
3.5 Socidlni dopady na rodinu pfi poskytovani paliativni péce v neonatologii

Dulezitou potiebou obou rodict je vyrovnat se s novym socidlnim postavenim rodiny, se
zménami v socidlnich rolich, vztazich k druhym lidem a zménami v bézném fungovani
rodiny. Adaptace rodiny neni zpravidla nikdy ukoncena, protoze kazdé dalsi zhorSeni v
prubéhu nemoci je pro rodinu dal§im Sokem, s kterym se musi vyporadat. V ramci vztaht
v rodiné mize nemoc ditéte vzdjemné vztahy utuzit nebo rozvratit. Nemoc ditéte snaseji
jeho rodice zpravidla Spatn€, coz muze zpusobovat zesileni konfliktt v manzelské dvojici,

v hor§im pfipadé odcizeni nebo oddaleni partnerd (Buzgova et al., 2019).

Na jednotkéch intenzivni péce je prili§ velké mnozstvi pristrojui, riznych alarma, pfilis
mnoho ruznych snimac¢i u ditéte, velky pohyb zaméstnanci a rodici. Dulezité je
zabezpecit, aby rodina mohla travit co nejvice Casu s umirajicim ditétem. Jednou z priorit
paliativni péce je, aby byly jednotky intenzivni péce vybavené mistnosti, kterd je jejich
soucasti, a kterd slouzi na to, aby se rodina mohla ddstojné a v dostatecném Case rozloucit

se svym ditétem (Zanovitova, OvSonkova, 2010).

vvvvv

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

vyvoj paliativni péCe o déti mizeme najit na strané zdravotnickych profesionall i na
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stran€ rodi¢l. V nemocnic¢nich zafizenich se poskytuje oSetfovatelska péCe s principy
paliativni péce, ale ne v dostatecné mife. Hlavnim prvkem paliativni pécCe je zajistit co
mozna nejvyssi kvalitu zivota umirajicimu novorozenci a jeho blizké rodiné (Zanovitov,

Ovsonkova, 2010).

Misto porodu by mélo byt pfedem zndmé a piipravené na poskytovani perinatdlni
paliativni péCe, a zaroven role zdravotnikli by mély byt predem rozdélené. Jasna linie
odpovédnosti za péci o dité snizuje tzkost a nejistotu zdravotnikd, kterd se mize objevit
pii péci o dité na pomezi zivota a smrti. Plan péce o rodicku se mize vyvijet a ménit po
zjisténi vSech skuteCnosti po porodu. Dilezita je spoluprace mezi Cleny paliativniho tymu
arodici, déle jsou vyznamné intervence zamérené na podporu vztahu rodi€ a dité a respekt
ke kulturnim a spiritudlnim potfebam rodiny. Perinataln{ paliativni tym by se mél vyhnout
otdzkdm presného urceni Casu preziti, jelikoz je to neetické a velmi nevhodné. Je vhodné,
aby rodice védéli, ze delsi doba preziti neznamena vétsi utrpeni nebo chybné rozhodnuti,
ale znamend pouze vice Casu, ktery mohou byt se svym ditétem. Novorozenci se
poskytuje bézna péce jako je koupdni, oblékani, krmeni, pokud je to mozné, dile pak
teplo, klid a v pripadé potieby tzv. comfort care; tlumeni bolesti, podavani kysliku.
Ostatni 1ékarské a oSetfovatelské intervence jsou poskytovany podle stavu ditéte a po

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

Predevsim rodicim, ktefi oCekavaji narozeni ditéte s zivot limitujici vadou, je urCena
prenatdlni a perinatdlni paliativni péce trvajici od stanoveni diagndzy az po umrti a proces
truchleni. Rodice, ktefi se rozhodnou pro pokracovani téhotenstvi pfi 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 spi§ chdpali nadéji ve vztahu k cilim péce. V komunikaci
béhem téhotenstvi ze strany zdravotnikii je vhodné byt otevieni vici rodiCovskym
otazkam, jejich strachu a obavam. Je ptirozené, ze rodi¢e méni v prub&hu téhotenstvi sva
otekavani a nadgje. Casto védomé ocefiuji ¢as, ktery mohou trdvit s ditétem b&hem
téhotenstvi a pfed porodem. VétSinou oslovuji dit€ jménem, pofizuji fotografie pfi
ultrazvukovém vysetteni nebo sleduji pohyby ditéte v déloze matky. Moznost vidét dité
na ultrazvuku je prilezitosti k podpofe rodiCovského pouta k ditéti. Zdravotnicti

profesiondlové by méli znat prani rodi¢l a reagovat na né (Ratislavova, Hruskova, 2020).
4.1 Perinatdlni hospicovd péce v zahranici

V ramci perinatalni hospicové péce maji rodiCe moznost planovat, jaké maji predstavy o
porodu a o péci po narozeni. Maji plnou podporu v prenatalni komunikaci s ditétem.
Zdravotni¢ti profesiondlové se snazi respektovat jejich prani a je vytvoren i plan
oSetfovatelské pée a vhodné symptomové péce. V zahranili je bézné, ze je rodicum
nabidnuta chladici kolébka, tudiZ je moznost vzit si miminko na néjaky ¢as domu, aby se
s nim mohla rozloucit blizka rodina ve svém prirozeném prostredi. V zahranici existuji i
perinatalni hospice, kde pfichazeji na svét déti, u nichz je letalni diagndza. V tomto
zafizeni 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 samotnd péce o rodinu nekonéi. ZapUjceni chladici kolébky je mozné i v Ceské

republice v Nadacnim fondu Kli¢ek (Paliatr Vyso€ina, 2019).

Neéktefti rodice odmitaji odbornou psychologickou pomoc a zdiraziuji zkusenost vlastni
ztraty, kterou si chtéji projit samy. Vyhledavaji tedy laickou pomoc a podporu nékoho,
kdo ztratou miminka také proSel. Proto v dnesni dobé fada truchlicich rodi¢t nachazi
pomoc predevsim ve svépomocnych skupindch. Organizace, které se zabyvaji podporou

rodi¢t po perinatdlni ztrat€ ve svété€ jsou napi. Pregnancy and Infant Loss Support
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(SHARE) nebo Stillbirth and Neonatal Death Society (SANDS) (Ratislavova, Hruskova,
2020).

Perinatalni paliativni péce je specifickou oblasti détské paliativni péce a ne€kdy je také
nazyvana perinatalni hospicova péce. Pokud je diagndza novorozeného ditéte slucitelna
s neurcitou, ale omezenou dobou zivota, preléva se péce do détské paliativni péce. V
nékterych pripadech dlouhodobé nemoci ditéte potiebuje rodina podporu socialni a

specializovanou lékarskou, oSetfovatelskou a rehabilitacni péci.

"Perinatalni paliativni péce je celkovy pristup, filosofie péce o rodinu, v nize se ma
narodit nebo se jiz narodilo dité se zavaznou zivot ohrozujici nemoci ¢i vadou. Zasadni
Je ucta k zivotu, ktery se rodi prilis maly nebo nemocny. Jen tak je mozno Cas, ktery je
rodiné dan, naplnit laskou, ktera v dalsim case zZivota rodiny muze prerust v konstruktivni

silu.” (Paliatr Vysocina, 2019, s. 8).

Cilem perinatalni paliativni péce je poskytovani pomoci rodinam v procesu rozhodovani
v téhotenstvi, pri a po porodu. Zohledniuje osobni nazory rodicu, postoje rodiny a nejlepsi
zajmy ditéte. Obecné perinatalni paliativni péCe zahrnuje péci predporodni pri diagnéze
zivot limitujici nemoci nebo vrozené vady (prenatalniho ditéte), porodni péci o zenu,
ktera rodi na hranici viability a péCi o Zzenu, ktera rodi mrtvé dité, déle paliativni péci o
novorozence v zavéru jeho zivota a v posledni fadé podporu truchlici matky, obou rodicu

a rodiny (Paliatr Vysocina, 2019).

Zakladnimi principy perinatalni paliativni péCe je pfedevsim respekt k dustojnosti Zivota
ditéte jako jedinecné lidské bytosti a vyznaCuje se multidisciplindarnim pfistupem
zdravotnikd. Perinatdlni paliativni péce je také zamérena na kvalitu zivota ditéte a jeho
rodinu soucitnym a kompetentnim pfistupem. Zaméfeni je zacileno na aspekty somatické
(bolest, teplo, hydratace, nutrice, 1éCba symptomu u novorozence), psychologické
(bonding a proces truchleni rodicu), socialni (rodinné vztahy, partnerstvi, sirsi socialni

okoli) a spiritualni (ritualy a vira) (Paliatr VysocCina, 2019).

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

pfistupem zdravotnikti. Perinatdlni paliativni péCe je také zaméfena na kvalitu zivota
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ditéte a jeho rodinu soucitnym a kompetentnim pfistupem. 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 Vysocina, 2019).
4.2 Perinatdlni ztrdta

. Umrti ditéte je jedna z nejhorsich Zivotnich uddlosti, které se mohou rodiciim stdt. Je to
nepredstavitelné velkd zdtéz. Ve Skdle zatéZe dokonce nebyvd ani uvedena, maximum je
100 bodli - vimrti manzela nebo partnera, umrti ditéte se s tim srovndva. ““ (Ratislavova,
Hruskova, 2020, s. 29) Ztrata ditéte je néco, co rodiCe povazuji za nepfirozené a
nespravedlivé proti pfirodnim zakonim. Podle Ratislavové a Hruskové (2020) smrt
miminka v bfiSku matky pted porodem, pii porodu nebo v dobé brzy po ném neni pfili§
Castd, v nasi zemi nastane zhruba u stovek déti, ztrata ditéte postihne nékolik set rodin
rocn€. Zpracovani tak zavazne udélosti zdvisi na mnoha faktorech, jednim z nich je také
pfistup zdravotnickych profesionalti k rodi¢cim. Dal§imi faktory jsou napf. soucasna
psychosocidlni situace rodiny, zejména vztahy v roding, zazitky a zpracovand traumata
jejich ¢lenti v minulosti, fyzickd a psychicka vybavenost a emoc¢ni odolnost, osobnost
rodi¢t nebo celkova mira zatéze v soucasnosti a dalsi porovnavajici aspekty (Ratislavova,

Hruskova, 2020).

Pro zvladani péce o nemocného a umirajiciho novorozence potfebuji mit rodice dostatek
podpory, a to jak od svych blizkych, tak od zdravotniku. Podle Poldkové et al. (2017)
nasledna péce o pozustalée rodice vétSinou neni zdravotnickymi zafizenimi nijak
specificky oSetfena a poskytnuta pomoc rodicum je minimalni. Rodice od zdravotnickych
profesional po smrti ditéte vétSinou dostanou kontakty na podpurné organizace a
sdruzeni, které se pozustalym rodicum vénuji. Idealni by bylo predat kontakty na zkusené
terapeuty, ktefi umi se ztratou ditéte pracovat. Rodicum by méla byt vénovana i
dostatecna podpora tykajici se jejich partnerského vztahu a ujisténi, Ze svij partnersky
nebo manzelsky vztah mohou utuzit i takovou bolestnou udélosti, jakou je perinatdlni
ztrata ditéte. Podporu po smrti ditéte potfebuji také pozustali sourozenci, proto je vhodné
rodi¢im predat kontakt na détské psychology, kteri se vénuji problematice prozivani
smrti v détském véku. 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, obzvlasté proto, ze maji Casto pocit, ze jim okoli nerozumi a

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

Zdravotnik mize vzdy pozustalého rodiCe vyslechnout, vytvofit si pro néj dostatek Casu,
klidné, prijemné a duvérné prostiedi k setkdni. Nevhodnym se jevi preruSovani
pozustalého rodi¢e v hovoru. Nebat se micet, nesnazit se za kazdou cenu radit,
nebagatelizovat prozivani rodiCe a nebat se hovorit o zemrelém je velmi praktickym
doporucenim. Predev§im pro zdravotniky je dualezité, aby si nemysleli, ze musi
pozistalym rodi¢im pomoci za kazdou cenu. Nékdy je lepsi rodiCe predat jinému

odbornikovi (Paliatr Vysoc€ina, 2019).

Autorky Michalova a Zemanova (2021) vytvotily tzv. Check-list dobrého prFistupu k
potrebam rodicu pri rané ztraté (viz piiloha &. 2) a Check-list dobrého pristupu k
potifebam rodicii pri perinatdlnim vmrti miminka (viz priloha ¢. 3), ktery muze

zdravotnikiim usnadnit komunikaci s rodiCi pfi perinatalni ztrate.

Reakce rodict na dmrti novorozence ma podle Fendrychové a Borka (2012) nékolik fazi,
kterymi jsou otfes z pozndni bolestné skutecnosti, afekt smutku a zoufalstvi. Ddle
nasleduje obrannd reakce az agresivni postoj a nakonec se rodiCe vyrovnavaji se

skuteCnosti (Fendrychovd, Borek, 2012).
4.3 Ztrdta ditéte béhem téhotenstvi

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

jako o plodu, ale vzdy je to pro ni dité, s nimz ma vytvotené pouto (Spaiihelova, 2015).

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

vyhradné v perinatologickém centru (Dort, 2011).

Samotné téhotenstvi se z psychologického hlediska rozdé€luje podle prozivani matky na
tf1 obdobi. Prvni obdobi probihd od poc¢atku teéhotenstvi, kdy se matka dozvi, Ze je téhotna
nebo po chvili, kdy poprvé uciti pohyby miminka. Je to obdobi plné radosti, zmatk,

smiSenych pocitd, téSeni se, obav a pfemysleni. Zena vnima, Ze ji tizi ¢as, ma na urCité
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véci omezenou dobu, jelikoz tehotenstvi zacalo a skonci. VSechny jeji myslenky smétuji
k tomu, aby zajistila vhodné podminky pro dité, které v ni roste, a odpovidajici péci o
dité po jeho narozeni. Ocitd se v nové situaci, kterou intenzivné proziva, a s niz se snazi
vyrovnat a piijmout ji. Tato situace je o to téz§i nebo obtizné;jsi, ze mad pokraCovani. V
tomto obdobf se v nitru Zeny prolinaji vSechny mozné myslenky, obcas ji prostupuje klid,
ob&as zmatek. Casto si potiebuje své myslenky s ndkym srovnat a od nékoho potiebuje
posilu. Pokud dit€ zemfe na zaCatku t€hotenstvi, ve vétsiné piipadu je to pro matku tézke,
jelikoz se zaCala na miminko tésit a povazovala jej za soucast svého zivota. Pfestoze neciti
jesté pohyby miminka a uréitym zptsobem byl vztah k ditéti teprve zapocat, prozivani

ztraty je i v tomto obdobi bolavé a citlivé (Spaiithelova, 2015).

Druhé obdobi je podle Spaiihelové (2015) asové vymezeno na dobu mezi prvnimi
pohyby miminka a 34. tydnem téhotenstvi. Z hlediska psychického prozivani zeny je to
klidova doba, ve vétsiné piipada totiz miminko prijala. Stalo se soucasti jejiho Zivota,
ozyva se, dava tedy jasn€ najevo svou pritomnost i dalsim ¢lenim rodiny. Dité se tedy i
do védomi muze jako otce a dalSich ¢lenti rodiny dostdva jako jasny ¢len. Pokud Zena
prijde o dité v této fazi t€hotenstvi, Casto je jeji zal a stesk po ditéti vétsi a intenzivné;si.
Citila jiz pohyby miminka, méla k nému casto vytvoreny hlubsi vztah a pfipravovala se
na to, ze se narodi. Mluvila o ném, bylo také viditelné jeji rostouci biigko. Zena se &asto
vzpamatovava z toho, ze ptisla o miminko, a jest€¢ vnima urcita nepochopent z okoli. Také
vSechny prozitky s ditétem, které zena prozivala, jsou najednou pryc. Je to samoziejmée

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

Autorka gpaﬁhelové uvadi (2015), ze treti obdobi trva od 34. tydne téhotenstvi do
narozeni ditéte. Je to opét naroéngjsi doba psychického prozivani Zeny. Zena vi, Ze
narozeni ditéte prijde a bude tedy kratky Cas konfrontovana s realitou. Predevsim pfi
prvnim téhotenstvi je vSechno pro Zenu nové, kdy nemd s porodem zadné zkusenosti.
Také piijeti jejiho nového téla je naroén&jsi. Casto je zapotiebi, aby piijala sama sebe

takovou, jakd je a aby vnimala, Ze ma podporu blizké rodiny (Spaiihelova, 2015).

At jiz dité zemfe b&hem tehotenstvi nebo tésn€é po narozeni, prozivaji matky smiSené
negativni pocity, ve kterych byva tézké se zorientovat. NejCastéji v souvislosti s imrtim
ditéte pocit'uji litost, obviriuji sebe samé, ale i své okoli a blizkou rodinu, maji vztek,
vycitky, pocity selhdni a osaméni. Maji pocit, Ze jim nikdo nerozumi, stdhnou se do svého

nitra a do svého zalu. V nejhor§im ptipad¢ se zatvrdi, ze uz nikdy dité mit nechtéji. Stava
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se ito, ze celou uddlost vytésni do nevédomi a vSechny tyto pocity se zacnou do védomi
dostavat pozdé&ji. ,, Podstamé je, ze vSechny tyto pocity a projevy jsou zcela normdlni,
oCekdvatelné a pri citlivém pristupu rodiny, zdravotnikii ¢i psychologa z dlouhodobého

hlediska zviladnutelné. “ (Spatihelova, 2016, s. 26)

Sdéleni diagnézy o umrti miminka v déloze jesté pfed porodem byva pro rodice vzdy
Sokujici. Mohou mit pocit neskute¢nosti, ochromeni, otupélosti, ale mohou se také
objevit silné emo¢ni reakce. Zena by méla v pé&i zdravotnikd citit jistotu, m&l by byt
posilen jeji pocit bezpeci. Pozitivné pasobi uklidiujici pozornost zdravotnikt, Zena by

totiz po sdé€leni diagndzy neméla zistavat sama (Buzgova et al., 2019).
4.4 Porod mrtvého ditéte

Po sdéleni diagnézy umrti ditéte v déloze je vétSinou téhotna zena odesldna k
hospitalizaci. Dle doporugenych postupi Ceské gynekologické a porodnické spole¢nosti
Jana Evangelisty Purkyné je zahajovan proces porodu mrtvého plodu tam, kde nenfi
bezprostfedné ohrozen zivot zeny, az po stanoveni zdkladnich laboratornich hodnot.
Porodu by méla predchazet konzultace 1ékare, porodni asistentky a rodicky nebo rodica
o tom, jaké kroky budou planovité nasledovat. Za samotné planovani pribéhu porodu,
procesu porodu a farmakologické tlumeni bolesti je zodpoveédny lékar, ktery by mél
poskytnout vSechny potfebné informace rodictm. ,, Pokud neni ohrozeno zdravi téhotné
Zeny, je preferovdn vagindlni porod. Zeny viak casto v fazi Soku vyzZaduji ukonceni porodu
cisarskym fezem. Diivodem je vétSinou to, Ze chtéji mit vSe co nejdiive za sebou.

(Ratislavova, Hruskova, 2020, s. 57)

Lékat by mél vyuzit svych komunikacnich schopnosti a trpélivé zené ¢i rodicim vysveétlit
divody, které vedou k priorit¢é vagindlntho porodu. Porodni asistentka nebo
neonatologickd sestra miize pak podrobnéji diskutovat se zenou Ci parem jejich prani a
potteby, které se vztahuji k pldnu porodu, k moznostem nefarmakologického tlumeni
bolesti a k moZnostem rozloudeni 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 opidty a
spasmolytika, které snizuji vyplavovani stresovych hormonu a Setfi zené energii, kterou
bude potfebovat po porodu k vyrovndni se s celou situaci pfi perinatdlni ztraté. Nekteré

ey e

ji naplno prozit. V téchto ptipadech by zdravotniCti profesiondlové neméli analgezii
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vnucovat nebo precerniovat 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 pfi porodu, moznost rozlou€eni s miminkem, uchovani upominek na dité a
individudlni prani rodiny. Dulezité je, aby méli rodiCe Cas a moznost o nabizenych
moznostech zdravotnikd pfemyslet a samostatné se rozhodovat. Je vhodné je upozornit,
ze porodni plan nenf striktn€ dany, ale svd 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 pfii dmrti novorozence se
doporucuje umisténi mimo oddéleni Sestined€li. Idedlni 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 prostfedi svého domova. S rodici je potfeba diskutovat v
prubéhu hospitalizace témata jako pitva ditéte, pohieb, matrika, proces truchleni nebo
laktace. Zdravotni¢ti pracovnici na oddéleni by meéli zenu pfipravit na to, ze o téchto
tématech bude komunikovat s dal§imi ¢leny paliativniho zdravotnického tymu. V obdobi
po perinatalni ztraté je v péci zdravotnikt velmi zasadni zpiisob komunikace a spoluprace
v tymu lékafe, neonatologické sestry ¢i porodni asistentky, socidlni pracovnice,
psychologa. Autorky Ratislavova a Hruskova (2020) uvadeéji, ze Ceské Zeny se zkusenosti
perinatdlni ztraty maji ¢asto pocit, ze porodni asistentky nebo sestry a lékari uspokojuji
pouze jejich biologické pottfeby. Pocity izolace a bezmoci u zen jsou spojovany s
vnimanim odstupu, odcizenosti a nedostatkem pomoci ze strany zdravotnikd

(Ratislavova, Hruskova, 2020).

Psychologicka podpora rodi¢i po perinatdlni ztrat€é poskytovana zdravotniky muze
zna¢né zmirnit negativni dopad ztraty na rodinu. Takova podpora rodi¢i ze strany
zdravotnikd zahrnuje predev§im vénovani ¢asu a pozornosti rodi¢im, v§imani si jejich
emociondlnich stava a poskytovani zdrojua pro informovana rozhodnuti. Rodice ocefiuji,
jestlize zdravotnici jsou pfipraveni naslouchat, kdyz rodice chtéji mluvit o tom, co se jim
ptihodilo. Naprosté pfijeti bez hodnoceni nebo srovndvani je kladnym aspektem v
komunikaci mezi zdravotniky a rodi¢i po perinatdlni ztraté. Zdravotnici jsou klidni, kdyz
rodice vyjadruji silné pocity a dokadzou pojmenovat své vlastni emoce (Ratislavova,

Hruskova, 2020).
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Zeny po perinatdlni ztraté si nejvice vazi vielého, lidského, otevieného a osobniho
pristupu zdravotnikd. Ocernuji, kdyz jsou jim porodni asistentky nebo neonatologické
sestry na oddéleni k dispozici, kdyz je pottebuji a jsou milé, empatické, citlivé, mysli na
komfort rodi¢t, nabizeji jim pomoc a projevuji o rodiCe zajem. Zdravotnicky persondl je
Casto presvédcen o tom, ze se nechova dostatecné profesionaln€, kdyz projevi zdrmutek
spolu s truchlici zenou, ale ze zkuSenosti zen po perinatdlni ztraté vyplyva, ze naopak

ocenuji lidské reakce zdravotnikd, které jim pomohou v uzdravovacim procesu

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

., Psychofarmaka maji byt pouzZivana velmi zridka v pocdtcich procesu truchlent, praveé z
ditvodu blokovdni pocitit a komplikovdni procesu truchleni. “ (Ratislavova, Hruskova,
2020, s. 79) Jejich uzivani by meélo byt konzultovdno se zkuSenym psychiatrem.
Zdravotnici psychicky podporuji zeny aktivnim naslouchdnim, empatif a celkové zenam
dodavaji pocit bezpeci, ze se na zdravotniky mohou obritit kdykoliv (Ratislavova,

Hruskova, 2020).

Sance preziti, kterou md miminko, zdvisi na tom, jak dlouhé obdobi nitrodé€lozniho
vyvoje mé za sebou. Cim vice si riist a vyvoj v déloze matky miminko zkrétilo, tim bude
nezrald miminka rozdé€luji podle tydne téhotenstvi nebo podle porodni hmotnosti. Je
dulezité znat, ze pro prabéh poporodni adaptace a pravdépodobnosti nasledné péce je
a jak dlouho muze trvat jejich dozravani, narozdil od porodni hmotnosti (Dokoupilova et

al., 2016).

Extrémné nezraly novorozenec je definovdn gestaCnim stafim pod 26. tyden téhotenstvi
nebo porodni hmotnosti pod 1000 gramu. Jak uvadi Stranak et al. (2014), hranice viability
je ve vyspélych zemich Evropy stanovena na 24. dokonceny tyden téhotenstvi za
skutecnosti, ze zdkladnim 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 nedonosSeny nebo hypotroficky, ale Casto se obé pfiCiny

kombinuji (Dort, 2011).
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5 Metodika vyzkumu
5.1 Vyzkumné cile

V diplomové praci zamerené na paliativni pé¢i v neonatologii z oSetfovatelského hlediska
jsem si zvolila tfi vyzkumné cile. Prvnim cilem diplomové price bylo zjistit
informovanost o systému détské paliativni péce se zaméfenim na novorozenecké obdobi.
Druhym cilem bylo porovnat nazory zdravotnickych profesionali na potiebnost,
funkCnost a efektivitu paliativni péCe v neonatologii. Tfetim cilem bylo zhodnotit
pfipravenost oSetfovatelskych profesi na spoluprici se zdravotnickou a nezdravotnickou

verejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.
Formulace vyzkumnych cili:

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

novorozenecké obdobi.

B. Porovnat ndzory zdravotnickych profesionalti na potfebnost, funkcnost a efektivitu

paliativni péce v neonatologii.

C. Zhodnotit pfipravenost oSetfovatelskych profesi na spolupréci se zdravotnickou a

nezdravotnickou vefejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.
5.2  Vyzkumné otdzky
Se zvolenymi tfemi vyzkumnymi cili souvisi nasledujicich pét vyzkumnych otédzek.

1. Jak rozsdhla je informovanost zdravotnické a nezdravotnické vefejnosti o systému

paliativni péce v neonatologii?

2. Jaké jsou odlisnosti v nazorech zdravotnickych profesionalti na funk¢énost systému

détské paliativni péce v neonatologii?
3. 'V jaké mife je efektivni systém détské paliativni péce v neonatologii?

4. Jaka je spokojenost zdravotnickych profesionald v oblasti informovanosti verejnosti

o systému détské paliativni péce v neonatologii?
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5. Jaka je pripravenost zdravotnickych profesionald v oblasti psychosocidlni péce o

nezdravotnickou vetejnost?
5.3 Operacionalizace pojmii

Zivé narozené dité je kazdy plod, ktery po vybaveni z t&la matky jevi zndmky Zivota bez
ohledu na délku trvani t€hotenstvi. Za znamky zivota jsou povazovany projevy jako
srdedni akce, dychéni, pulzace pupeéniku a aktivni pohyb (Dort, 2018). Zivé narozené
dité je plod, ktery dychd nebo projevuje jiné znamky zivota, jako je srdecni akce, pulzace

pupecniku ¢i prokazatelné pohyby, bez ohledu na délku téhotenstvi (Klima, 2016).

Mrtvé narozené dité je plod bez zndamek zivota s hmotnosti 500 g a vyssi (Dort, 2018, s.
16). Mrtvé narozené dité je plod starsi 28 tydnii gestacniho véku nebo o hmotnosti nad

1000 g, ktery nejevi zndmky Zivota (Klima, 2016, s. 91).

Perinatdlni umrtnost je soucet mrivé porozenych (mrtvorozenost) a Zivé narozenych
novorozencii zemrelych do konce 7. dne po porodu (casnd novorozeneckd timrtnost) na
1000 zivé narozenych. Perinatdlni dmrtnost je tedy souctem mrtvorozenosti a Casné

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

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

Novorozeneckd umrtnost vyjadruje pocet zemrelych novorozencii od narozeni do 28 dnii

na 1000 zivé narozenych (Dort, 2018, s. 16).

Casna novorozenecka amrtnost je pocet déti zivé narozenych a zemielych do 7 dnu (tj.

0—6 ukon&enych dnd) na 1000 Zivé narozenych déti (UZIS CR, 2017).

Kojeneckd vmrtnost vyjadiuje pocet zemrielych déti od narozeni do 1 roku na 1000 Zivé

narozenych (Dort, 2018, s. 16).

NedonoSeny novorozenec je dité narozené v gestacnim stdri kratSim nez 37 ukoncenych

tydmi (Klima, 2016, s. 91).

Nezraly novorozenec je plod z jednotmého téhotenstvi s porodni hmotnosti pod 2500 g a
délkou pod 48 cm (Klima, 2016, s. 91).
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Zraly novorozenec je dit€ narozené v 38. az 42. tydnu gesta¢niho véku s hmotnosti mezi
5. a95. percentilem pro danou etnickou skupinu. Déti mensich rodict, déti matek kufacek
¢i déti z viceCetnych te€hotenstvi byvaji drobné&jsi. Obvykl4 porodni hmotnost je 2500 az

4200 g a délka byva 48 az 52 cm (Klima, 2016).

Terminem viabilita plodu se oznacuje obdobi, kdy je plod schopen narodit se Zivé a po
porodu prezit za danych podminek lékarské a oSetiovatelské péce. V Ceské republice je
v soucasné dobé za hranici viability plodu povazZovdana hranice 24. tydne téhotenstvi.
Obdobi mezi 22. a 24. tydnem téhotenstvi je oznacovdno jako Sedda zona viability.
Vysledky péce u téchto déti jsou velmi nejisté, ovlivnéné kromé biologickych faktorii také
postojem lékarit a rodicii, mistem porodu a pristupem k péci. (Ratislavova, Hruskova,

2020, s. 55-56).

Perinatdlni ztratou rozumime timrti plodu nebo novorozence v perinatdlnim obdobi
doprovdzené vétSinou u zZeny/rodici pocity smutku, bezmoci, Zalem riizné intenzity a
myslenkami na zemrelé dité. Jde o prirozenou reakci, kterd provdzi ztrdtu blizkych a je

popisovdna 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. Stfedni nezralost se definuje jako 32. az 35. tyden
téhotenstvi. Tézka 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 nésledujici. Novorozenec s
normalni hmotnosti vazi nad 2500 gramti. 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 hmotnost{

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

Pro vyzkumné Setfeni byl zvolen pristup kvalitativniho vyzkumu prostrednictvim
standardizovaného hloubkového individuédlniho rozhovoru. Pomoci kvalitativniho Setfeni
jsem realizovala 20 standardizovanych hloubkovych rozhovort se zdravotnickymi
profesiondly oSetfovatelské profese na pracovistich neonatologie III. typu z jednotek
resuscitacni a intenzivni péCe a v centrech vyvojové péce. Vzor standardizovaného

individudlniho rozhovoru je v priloze €. 4.

Pfed zahdjenim individudlntho rozhovoru se zdravotnickym profesiondlem
oSetfovatelské profese byl kazdy respondent tdstni formou dotdzdn, zda souhlasi s
anonymnim zapojenim do vyzkumného Setfeni, kde ziskand data budou vyuzita pouze k
vyzkumnym ucelim zavéreéné diplomové prace. Respondenti byli také obeznameni s

informovanym souhlasem ustni formou, se kterym vSichni souhlasili.

Metodika zavérené diplomové prace vychdzi ze soucasného stavu v Ceské republice,
kde systém paliativni péce v neonatologii je nejednotny, a vedle toho se zde nachdzi také
nedostatecna komunikace mezi zdravotnickymi profesiondly oSetfovatelské profese.
Nezdravotnickd vefejnost se tak potykd s rozdilnou dostupnosti paliativni péce o
novorozence. Vzhledem k etickému a tabuizovanému tématu péfe o umirajici
novorozence je cilem zdravotnickych profesionali oSetfovatelské profese snaha o
efektivni komunikaci a u€innou psychosocidlni podporu nezdravotnické verejnosti. Pro
ucely zkoumdni tématu paliativni péce v neonatologii z oSetfovatelského hlediska je
vyznamny okruh otdzek ze standardizovaného rozhovoru, vedouci ke zji§téni
informovanosti zdravotnickych profesionali v oblasti paliativni péfe o novorozence.
OrientaCni okruh otdzek ze standardizovaného rozhovoru dile zjiStuje nazory
zdravotnickych profesionalti na efektivitu, funk¢nost a potfebnost stavajictho systému
perinatdlni paliativni péce a v neposledni fadé¢ vede ke zhodnoceni pfipravenosti
oSetfovatelskych profesionalt v psychosocidlni podpoife nezdravotnické vefejnosti v

oblasti perinatdlni paliativni péce.

Vyzkumné Setfeni se uskutecnilo ve Fakultni nemocnici Olomouc na jednotce intenzivni
aresuscitacni péce v terminu od 8. bfezna do 15. bfezna 2021, kterého se uiCastnilo celkem
10 respondentek. Standardizované individudlni rozhovory v rdmci vyzkumného Setfeni

dale probéhly ve Fakultni nemocnici Brno na pracovisti Porodnice Obilnf trh, na jednotce
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intenzivni a resuscita¢ni péce o novorozence v terminu od 25. inora do 31. biezna 2021,
kde probehly celkem 3 rozhovory. Ddle byl proveden individudlni rozhovor se 3
respondentkami v Nemocnici Ceské Budgjovice na jednotce resuscitatni a intenzivni
péce v terminu od 15. bfezna do 31. bfezna 2021. V Praze prob&hlo vyzkumné Setteni ve
dvou fakultnich nemocnicich, a to ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze na jednotce
intenzivn{ a resuscitacni péce a v superkonzilidrnim centru pro nezralé novorozence. Zde
probé&hly 3 rozhovory s respondentkami oSetfovatelské profese v terminu od 8. biezna do
11. bfezna 2021. Druhou nemocnici v Praze byla Fakultni nemocnice v Motole, kde byl
uskute¢nén rozhovor s 1 respondentkou v centru multidisciplindrni péce pro déti s

perinatdlni z4tézi v terminu od 12. biezna do 15. biezna 2021.

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

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

Olomouc jednotka intenzivni a

resuscitacni péce

Porodnice Fakultni Neonatologické oddéleni; 25. 02. - 31. 03. 2021
nemocnice Brno Obilni  jednotka intenzivni a
trh resuscitacni péce o

novorozence
Nemocnice Ceské Neonatologické oddéleni; 15. 03. - 31. 03. 2021
Budéjovice a.s. jednotka intenzivni péce

a jednotka resuscitacni

péce
Vseobecna fakultni Gynekologicko- 08. 03. - 11. 03. 2021
nemocnice v Praze porodnicka Kklinika;

superkonziliarni centrum

pro nezralé novorozence
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Fakultni nemocnice v

Motole Praha

Zdroj: vlastni vyzkumné Setteni

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

resuscitacni péce;

centrum

multidisciplinarni péce

pro déti s perinatalni

zZatezi
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5.5 Techniky sbéru dat a charakteristika souboru respondentu

Vyzkumné Setfeni probihalo kvalitativné. Sbér dat byl proveden formou
standardizovanych individudlnich rozhovord, kde byla pouzita metoda numerické skaly.
Jak uvadi Bartlova (2008, s. 44) ohledné definice standardizovaného, neboli
strukturovaného ¢i  kategorizovaného rozhovoru, probihd na zékladé predem
piipravenych otdzek, jejich formulace a pofadi. Vyhodou standardizovaného rozhovoru
je lepsi zpracovatelnost vysledkt vyzkumného Setfeni. Vyzkumnik nesmi do takového
druhu rozhovoru vkladat osobni postoj nebo presvédCeni (srov. Bartlova 2008, s. 44).
Okruh otdzek standardizovaného rozhovoru se sklddal z 28 otazek. Z toho 26 otazek bylo
otevienych a u 2 otdzek byla pouzita metoda numerické Skaly. Ddle byly vytvoreny 2
uzaviené otazky. Z uvedenych 26 otevienych otdzek byly 3 otdzky vytvoteny pro zjisténi
demografickych tdaji kazdého z respondenti. V okruhu otdzek standardizovaného
rozhovoru se stiidaly otdzky snazsi s otdzkami obtiznéj§imi. Na konci standardizovaného
rozhovoru byly zjistovany identifikacni tidaje respondentq, jako je v€k, pohlavi, nejvyssi

dosazené vzdélani a délka pracovniho poméru na daném pracovisti.

Soubor respondentl tvorili zdravotnicti profesiondlové oSetfovatelské profese pracujici
na oddélenich III. typu resuscitacni a intenzivni péfe o novorozence a v centrech
vyvojové péce, konkrétné v centru multidisciplindrni péce pro déti s perinatdlni zatézi a
v superkonzilidrnim centru pro nezralé novorozence. Sbér dat probihal v terminu od 25.
unora 2021 do 31. bfezna 2021. Vyzkumny soubor tvofilo celkem 20 zdravotnickych
profesionalt ofetiovatelské profese celkem v péti perinatologickych centrech v Ceské
republice. Jednotlivé souhlasy zdravotnickych zafizeni s vyzkumnym Setfenim jsou v
prilohach ¢. 5 az €. 9. Kvalitativni data byla ziskdna standardizovanymi individudlnimi

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

K vyhodnoceni vyzkumné ¢asti diplomové prace jsem ziskand data zpracovala v

programu Microsoft Word 2016 metodou kvalitativni analyzy.

6.1 Identifikacni iidaje o respondentkdch

v __r s

Tabulka ¢. 2: Identifika¢ni iidaje 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 Stredoskolské 28 let
zdravotnické s
maturitou, specializace

v neonatologii

FN Olomouc 52 let Stiredoskolské 19 let

zdravotnické s

maturitou
Nemocnice 51 let Stredoskolské 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 Stredoskolské 28 let

zdravotnické s
maturitou, specializace

v neonatologii

FN Olomouc 46 let Vysokoskolské 17 let
magisterské
FN Olomouc 54 let Stredoskolské 35 let

zdravotnické s
maturitou, specializace

v neonatologii

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

v neonatologii

FN Olomouc 49 let Stiredoskolské 30 let
zdravotnické s

maturitou
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FN Olomouc

Nemocnice
Ceské

Budéjovice

FN Brno

VFEN Praha

VFEN Praha

FN Olomouc

FN Brno

FN Motol
Praha

Zdroj: vlastni vyzkumné Setteni

45 let

50 let

46 let

39 let

49 let

40 let

63 let

38 let

68

Stredoskolské
zdravotnické s

maturitou

Stredoskolské
zdravotnické s
maturitou, specializace
v pediatrii a

neonatologii

Vysokoskolské
bakalarské

Vyssi odborné
Vysokoskolské
magisterské

Vyssi odborné

Stredoskolské
zdravotnické 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 o Zenu a rodinu po perinatdlni ztraté

B. Systém perinatdlni a neonatdlni paliativni péce

C. Informovanost vetrejnosti o systému paliativni péce v neonatologii

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese na podporu zeny

béhem perinatdlni ztraty

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese po perinatdlni

ztraté
Vymezeni subkategorii — podkategorii:
A. Péce o Zenu a rodinu po perinatdlni ztraté
1. Pisemné nebo ustni edukacni materialy pro pozistalé zeny a rodiny
2. Sdélované informace pozistalym zenam/rodiné€ po perinatalni ztraté
3. Moznosti rozlouceni se zemielym novorozencem
4. Vyhledavani odborné pomoci pro pozistalé
B. Systém perinatdlni a paliativni péce v neonatologii
5. Efektivita systému paliativni péce v neonatologii
6. FunkCnost systému paliativni pé€e v neonatologii
7. Nedostatky systému paliativni péce v neonatologii
8. Orientace nezdravotnické vefejnosti v systému neonatdlni paliativni péce
9. Oblast perinatdlni paliativni péce: nejvyssi neefektivita systému
C. Informovanost verejnosti o systému paliativni péce v neonatologii
10. Informovanost nezdravotnické vefejnosti

11. Spokojenost zdravotnikt v oblasti informovanosti vefejnosti o systému paliativn{

péce v neonatologii
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12. Oblast perinatalni paliativni péCe: nejvyssi nedostateCna informovanost verejnosti

D. Pripravenost zdravotnickych profesiondli oSetrovatelské profese na podporu Zeny

béhem perinatdlni ztrdty

13. Ptipravenost zdravotnikli na efektivni komunikaci po perinatdlni ztrat€¢ a béhem

procesu truchleni s poziistalymi
14. Ptipravenost zdravotniki na krizovou intervenci u pozustalych

15. Spoluprdce zdravotniki a odbornych terapeutd v psychosocidlni oblasti po

perinatalni ztraté

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesiondlii oSetrovatelské profese po perinatdlni

ztraté
16. Podptirné moznosti odborné ¢i laické pomoci pro zdravotniky
17. Sebepéce a dalsi vzdelavani v oblasti perinatdlni paliativni péce pro zdravotniky

6.3 Vysledky kvalitativniho vyzkumného Setieni

Pro ptehlednost jsou v uvozovkidch uvedeny dané otdzky ze standardizovaného

individualniho rozhovoru.

Hlavni téma — kategorie:

A. Péce o Zenu a rodinu po perinatdlni ztraté

Subkategorie — podkategorie:

1. Pisemné nebo tustni edukacni materidly pro pozistalé zeny a rodiny

Kategorii ¢islo 1 jsme nazvali Péce o Zenu/rodinu po perinatdlni ztrdté a zahrnovala Ctyri
subkategorie. Prvni subkategorii byly Pisemné nebo iistni edukacni materidly pro
poziistalé Zeny a rodiny. Uvedend subkategorie zahrnovala otdzky z individudlniho
rozhovoru, které se tykaly pisemnych ¢i ustnich edukacnich materiala pro pozistalé zeny
jesté pred propusténim do domdciho prostiedi a informacnich zdroji urenych pro

laickou neboli nezdravotnickou verejnost.

wJaké (pisemné nebo tstni) edukacni materidly jsou nejvhodnéjsi pro pozistalé Zeny

jesté pred propusténim do domdciho prostiedi?

Dotazovanych jsme se ptali, jaké edukacni materidly jsou nejvhodnéjsi pro pozustalé

maminky jesté pred propusténim do domdciho prostiedi po perinatdlni ztrat€. Z odpovedi
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dotazovanych vyplynulo, ze respondentka S1 predavda maminkdm knizecky pro
pozistalé, vytvofi jim na oddéleni pamatecni otisky zemfelého novorozence a od 1ékatt
dostanou informacni list na patologii. Uvedend respondentka S1 absolvovala také kurzy
o perinatdlni ztraté, ale spiSe Cerpa z dlouholeté praxe v oboru. Jind respondentka S15
uvedla, ze pozistalym maminkdm predava kompletni slozku s informacemi pro rodice,
kterou si samy vytvorily na novorozeneckém oddéleni intenzivni a resuscitani péce.
Naproti tomu dalsi respondentka S2 odpovédéla, ze odkazuje na podpirnou organizaci
Prdzdnd kolébka nebo poradnu Hotec pti Fakultni nemocnici Olomouc. Neopomenula
také uvést, ze maminkdm predava uzitecné kontakty, co je potfeba vyfidit ohledné
organizacnich zalezitosti kolem pohibu nebo prispévkt od statu. Dalsi respondentky S5,
S6, S7, S8, S16 a S17 uvedly, Ze pozistalym maminkdm nabizeji pomoc psychologa nebo
pracovnici z centra provazeni, véetné toho, ze jim ptredavaji rizné brozurky vénujici se
perinatdlni ztraté. Déle respondentky S9, S10, S11, S13, S18, S19 a S20 se shodly na tom,
ze nejlepS§im edukacnim materidlem jsou rizné podpurné organizace vénujici se
maminkdm, které maji podobné smutné zkuSenosti se ztrdtou miminka. Podobné
odpovédéla respondentka S3 s tim, Ze maminky také odkazuje na poradnu Hofec a tvori
jim pamétni listy, otisky nozi¢ek a rucicek, zapisuje vahu pfi narozeni miminka nebo
zajistuje fotografie, které si rodi¢e mohou vyzvednout az pozd¢ji, jakmile se rozhodnou.
V otazce nejvhodnéjsich edukacnich materialt 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 ztrat€¢ miminka.
Respondentka S4 také nabizi sluzby nemocni¢niho kaplana nebo psychologa, ktery je k
dispozici v nemocnici, coz vzdy zalezi na individudlnim rozhodnuti maminky. Tim, ze
respondentka S4 pozoruje chovani a postoje maminky, tak poznd, jak zvlada tak naro¢nou
situaci ztraty miminka. Napftiklad respondentka S14 vychazi z toho, co rodice ocekavaji,
nebo jak jsou momentalné naladéni, jak uvedla S14: | bezprostiedné po ztraté toho moc
rodice nechtéji slySet, z bolesti nic neslysi“. Jako vhodny edukacni materidl uvedla
respondentka S14 také kontakty na svépomocné neziskové organizace, letacek Jihoceské
dité v srdci, kontakt na psycholozku nebo letacek s praktickymi radami pro rodi¢e. Na
tuto otazku také odpovédela 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

tfeti den po ztraté, kdy uz vice vnimaji obsah sdéleni.
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»Z jakych informacnich zdroju Cerpdte pro laickou/nezdravotnickou verejnost?”

Dalsi otazka v rozhovoru vypovidala o tom, z jakych informacnich zdroji Cerpaji
zdravotnicti profesiondlové osetfovatelské profese pro laickou ¢i nezdravotnickou
verejnost. Respondentky S5, S6, S8, S11, S12, S16 a S18 se shodly na tom, zZe jako
vhodné se jim jevi brozurky, které vytvorily maminky po zku§enosti mrti miminka. Jako
odpoveéd’ uvadi respondentka S3 ndsledujici: ,,Mdme tu vSichni kurz Prdzdnd kolébka,
tam jsme Zziskali nejvice informaci. “Jako zdroj informaci pro vefejnost se ukdzaly také
letaky od podpurnych organizaci Dlouhd cesta nebo Prdzdnd kolébka, jak uvedla S4. Z
uvedenych odpovédi plyne, Ze jsou vyuzivany kurzy o perinatdlni ztraté pro zdravotniky
i pro rodice. Jiné respondentky S19 a S20 uvedly, ze laickd vefejnost si v pripadé potteby
vyhledd informace na internetu. Ddle respondentka S17, kterd je soucasti paliativniho
neonatologického tymu, fekla o kurzech nasledujici: ,,Je toho spoustu. Myslim si, zZe ted
Jje ta doba, kdy se o tom mluvi a uz to neni takové tabu, tak jak to vidycky byvalo. Myslim
si, Ze ta dostupnost uz je ted velkd. “Napiiklad respondentka S7 uvedla, Ze Cerpa hlavné
ze své dlouholeté praxe. Uvedend odpovéd respondentky S10 znéla nasledovné:
,ZDdvdame rodiciim slozku, ve které jsou ruzné brozurky, a to si myslim, Ze je pro né
nejlepsi, i kdyz jim to Feknete tady v tom Soku, tak z toho nic nepoberou. Je lepsi, kdyz si
to v klidu prectou.” Respondentka S15 uvedla, ze Cerpa z knihy Vitej, kulisku od
organizace Nedoklubko (Hol4, 2018). Dalsi podpirnou organizaci, ze které respondentky
Serpaji, je Perinatdlni hospic nebo Ceskd spolecnost pro paliativni medicinu, jak uvedly

shodné S1, S2, S9, S13 a S14.

Hlavni téma — kategorie:

A. PéCe o zenu a rodinu po perinatdlni ztraté
Subkategorie — podkategorie:

2. Sdélované informace pozistalym zenam/rodiné€ po perinatalni ztraté

JJaké dulefité informace sdélujete v prithéhu hospitalizace po perinatdlni ztrdaté

pozustalym maminkdam nebo parum?*

Druhou subkategorii jsme nazvali Sdélované informace poziistalym maminkdam a rodiné
po perinatdlni ztraté, kde jsme se dotazovali respondentek sester, jaké dalezité informace
sdéluji v prubéhu hospitalizace po perinatdlni ztraté pozustalym. Naptiklad S1 uvedla, ze
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informace neptfedava zadné, jelikoz vsechny informace vi rodice od 1ékafe. Pokud rodice
zemrielé miminko chovaji, je u nich pfitomna a odpovidd jim na kladené otazky (S1).
Napriklad respondentka S14 uvedla néasledujici odpoved’: , Informujeme o zpiisobech
Ppohrbu, musi se informovat na patologii. Rodice si neumi predstavit, v Cem to spocivd.
Mohou také vyuzit psychoporadnu pro zodpovézeni otdzek. Informujeme také o
vyzvednuti urny.“ Dale také uvedla, ze rodicim vysvétluji, jak o takové bolestné
zkuSenosti fici pfibuznym, rodiné a zndimym a zejména, jak je potfeba peCovat o sebe
(S14). Podobnou zvyklost maji i respondentky S8, S10, S11, S12. Témér vSechny
respondentky uvedly, Ze rodicim piedavaji tzv. memory box. Jak z uvedeného vyplyva,
vSe co bylo s ditétem spojené, naptiklad i rucnik, kterym je dité osuseno, se dava taktéz
do tzv. memory boxu (S15). Rodi¢im také umozni koupani, oblékdni a u¢esani zemielého
miminka. Respondentky S5 a S13 uvedly moznost fotografovani zemielého novorozence
a moznost vyzvednuti fotografii pozdéji, jakmile se pro to rodi¢e rozhodnou samy. Jak
uvadi S2, rodi¢im zejména sdéluji, aby mysleli hlavné na sebe, a aby se o tom nebali
mluvit v rodin€. Respondentka S2 dodéava: ,,Kdyz to nepiijde, tak vyhledat pomoc. “ Déle
S3 uvadi, Ze rodicim sdéluje, ze s miminkem mohou byt, jak dlouho chtéji a celkové
rodi¢im nabizi, co chtéji a na co se citi. Ze zodpovézeného dotazu vyplyva, ze moznost
koupéni zemielého miminka je na rozhodnuti rodict, v opacném piipadé to provadi
zdravotnici (S19). Respondentky S6 a S7 odpovidaji podobné, Ze rodi¢im davaji pamétni
list, kde jsou otisky rucicek 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 odndsi a druhou hracku ddvame mamince, aby méla vzpominku. Dité
zabalime do decky, obleceme do kosilky, do Ccepicky, kterou pak uloZime do
vzpominkového balicku, ktery jim ddvdme domii. Takze takové véci, které kdyz si maminka
vytdhne ze skriné a zavzpomind, zapldce si a md néjakou vzpominku. ” Dal$i moZnosti
rozlouceni se zemielym miminkem je pomoci autorské tvofivé pietni knihy Mému
miminku — Pritvodce po ztraté miminka (Blazejova, 2019), jak odpovédéla respondentka
S6 a S7. Nékteré respondentky S16 a S20 uvedly, ze fotografie zistavaji ulozené u nich
na oddé€leni a rodiCe si je mohou kdykoliv odnést domt, pokud se na to aktualné neciti.
S18 k tomu tekla: ,,Nékdy se rodice brdni a pak jsou za to hrozné rdady. Ale kazdy je jiny,
takze to musime délat citlivé. Nékdy je mi to neprijemny rodice fotit, ale pak si rikam, Ze
Jje to viasmé jedind fotka, kterou budou mit. “ Z dotazovanych respondentek uvedla S5,
ze je nejvhodnéjsi nechat zplsob rozlouceni s miminkem na rodiCich, podpofit je a

sezndmit je s moznostmi rozlouceni. Dalsi respondentky S17 a S19 uvedly podobnou
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odpovéd’, kdy nechdvaji na rodi¢ich, zda svtij zal a zarmutek budou potiebovat s nékym
sdilet, n€koho navstivit nebo jen byt s blizkou rodinou. Ohledné zptsobu pohibu se

zminila S4, Zze rodicim predavaji potfebné kontakty na organizace a ptaji se ohledné

s v

diilezité kontakty, aby védeli, co se s tim miminkem déje, jaké maji moznosti pohrbu a
jaké jsou moznosti, kdyz chtéji pohreb sviij. A ty kontakty na pomdhajict
organizace. ‘Castym dotazem rodi¢t je, jak se zminila S9, proé se stala rodi¢tim takové
bolestna zkusenost nebo co to zapficinilo, coz poté sdéluje rodicim 1ékar neonatolog po

vysledcich pitvy télicka.

Hlavni téma — kategorie:

A. PéCe o zenu a rodinu po perinatdlni ztraté
Subkategorie — podkategorie:

3. Moznosti rozlouceni se zemielym novorozencem

WJakym zpiisobem probithd informovdni o moinostech rozlouceni se zemrelym

miminkem ze strany zdravotnickych profesiondlu?

Treti subkategorii jsme nazvali Moznosti rozlouceni se zemrelym novorozencem, ke
které se vdzala otdzka na zpusoby informovani o moznostech rozlouceni se zemielym
miminkem. Napftiklad 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
nasledujict: ,, Snazime se vytvorit klid pri rozlouceni. Neni tam nikdo z jinych rodici, aby
se nedivali. Pokud tam jsou, ddvdme tam paravdny, aby se nikdo nedival. “ Z. odpovédi
dotazovanych respondentek S2, S4, S9, S10 a S14 vyplynulo, Ze rozlouceni je vylozené
na prani rodicu, ale standardné jim zdravotnici nabizi, Zze si mohou miminko vykoupat,
zabalit, obléct si jej, do ¢eho chtéji. Také si miminko mohou pokitit, jesté kdyz je zivé
(S2). Ohledné tzv. memory boxu respondentky shodné S11, S12, S13 a S17 uvedly, ze
odlitky s otisky rucic¢ek a nozicek miminka uklddaji do vzpominkového boxu. S12 uvedla
také ndsledujici odpoveéd’ ohledné vyzvednuti vzpominkovych véci: ,, Rodice si to bud
vezmou hned, nebo prijdou na druhy den. U téch rodicu, kteri u toho nejsou, tak to také
vSechno délame, délame fotky, otisky, s tim, Ze to ddme do obdlky a nabidneme jim, Ze si

to miizou prijit vyzvednout, treba za piil roku, kdyZz budou chtit. A taky si to nemusi
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vyzvednout nikdy. Mdme i takové, kteri si to nikdy nevyzvedli.” Sestry na oddéleni
rodi¢im nechdvaji vyhrazeny prostor, kde si mohou pochovat zemielé miminko, jak
dlouho budou chtit (S6). Na vse se rodic¢u ptaji, zda maji o konkrétni zptsob rozlouceni
zajem. Naprtiklad respondentky S15, S16, S18, S19 a S20 uvadeji podobné, ze si rodice
zemrielé miminko nechtéji ani pochovat, ale vétSinou je sestry na oddéleni presvedci.
Respondentka S3 uvadi: ,,Vérsinou se brdni, ale nakonec to dopadne tak, Ze jsou potom
rddi. Kolikrdt ndm prijdou dékovné dopisy, je to takové smutné.“ Velmi podobné také
odpoveédély respondentky S5 a S7, Ze maminky ani nevnimaji, co jim sd€luji zdravotnici
v takové narocné a bolestné situaci. Informace se jim tedy sdéluji az v ptistich dnech (S7).
Dalsi respondentka S8 odpovédeéla, ze rodice 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¢im vse sd€lit, aby se mohli

sami rozhodnout (S8).

Hlavni téma — kategorie:

A. PéCe o zenu a rodinu po perinatdlni ztraté
Subkategorie — podkategorie:

4. Vyhledavani odborné pomoci pro pozistalé

+Pokud mdte moinost kontaktu s pozistalymi i po perinatdlni ztrdaté po propusténi do

domdctho prostiedi, védéla byste, v jaké mire vyhledavaji pozistali odbornou

terapeutickou pomoc?

Ctvrtou subkategorii byla subkategorie s ndzvem Vyhleddvdni odborné pomoci pro
poziistalé a byla v Gzké souvislosti s otdzkou, pokud zdravotni¢ti profesiondlové maji
moznost kontaktu s pozistalymi i po perinatdlni ztrat€ po propusténi do domaciho
prostiedi, zda védi, v jaké mife vyhledavaji pozustali odbornou terapeutickou pomoc.
Vétsinou sestry na oddéleni odpovidali, ze se uz tuto skutecnost nedozvi po delSim
casovém udseku po propusténi maminek z oddéleni. Respondentka S15 odpovédéla, ze
odbornou terapeutickou pomoc rodice nevyhleddvaji ani v pfipadé€, kdyz jim to nabizi
sestra. ,Radéji chtéji byt se svou rodinou, ta jim dd asi nejvice,“ sdélila S15. Dalsi
respondentky S7, S8, S9 a S13 uvedly odpovéd’, ze neni zadna zpétna vazba. Lékafti si
vétsinu rodice zvou nebo sami ptijdou pro véci po zemielém miminku (S13). Nasledujici

odpoved’ uvedla respondentka S14: ,, Ano, vyhleddvaji, ale nevim, do jaké miry. Rodiciim
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nabidneme vidy psycholozku. “ Dotazovand S16 uvedla, Ze o takové skute¢nosti nevi, ze
by rodi¢e vyhleddvali odbornou pomoc, protoze si s nimi vétSinou sezeni domlouvaji po
perinatdlni ztraté€, a tato informace se uz k sestrdm na oddéleni nedostane. Zajimavou
odpoveéd nabidla respondentka S4, ktera fekla, Ze ve spojeni jsou maminky po perinatalni
ztrat€ spiSe s Iékafi a sesterskd Cast zdravotnik( uz neni tolik propojend s rodici.
amozirejmé s nekym jsme si bliz, tak si i napiSeme. Zdlezi, jaké se tam vytvori pouto.
Zalezi opravdu na tom, jakd ta maminka je, jakd je béhem hospitalizace a nékdy i ona
sama prijde, podékuje, posle dékovny dopis. “ uvedla respondentka S20. Dlouhodobé;jsi
kontakty s maminkami uvedly respondentky S1, S2, S3, S5 a S11, Ze maji se socidlnimi
pracovnicemi z centra provazeni. Jiné respondentky S6, S10, S12, S17, S18 a S19 se
shodly na tom, Ze informaci, zda pozistali rodicové vyhledavaji odbornou pomoc, se uz

nedozvi.

Hlavni téma — kategorie:

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

5. Efektivita systému paliativni péce v neonatologii

.,V Cem si myslite, Ze spocivd efektivnost systému paliativni péce v neonatologii?

Dalsi kategorii ¢islo 2 jsme nazvali Systém perinatdlni a neonatdlni paliativni péce, ktera
souvisela s péti subkategoriemi. Prvni subkategorii byla Efektivita systému paliativni
péce v neonatologii. Témer vSechny respondentky odpoveédély, ze efektivita systému
paliativni péce v neonatologii spo¢iva v proskoleném persondlu, aby se v takovych
citlivych situacich nechoval vyhybaveé nebo nevhodné.

wOhodnot’'te _na numerické Skdale 1-10 efektivnost systému_paliativni _péce v

neonatologii. ¢

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

respondentky S11, S13, S14, S15, S19 a S20 odpovédely na numerické skale Cislem 8.
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Jiné respondentky S1 a S16 uvedly Cislo 9 za nevyhrazené prostory na oddéleni pro
rozlouceni, které zde chybély. Respondentka S7 by si predstavovala vétsi komfort pro
rodice. Naptiklad S18 uvedla, pokud by méla mluvit za svoje odd¢leni, tak by ohodnotila
Cislem 7, protoze je stdle co zlepSovat. Aktualné se zavadi chladici kolébka, kterd se
vyuziva pro rodiCe v zahrani¢i. Tuto moznost se snazi letos zavadeét zdravotniCti
profesiondlové oSetiovatelské profese, ktefi pracuji ve Fakultni nemocnici Olomouc (S2,
S9, S10, S13). Respondentka S8 uvadi, ze rodice by si mohli zemtelého novorozence
vyzvednout z patologie a poté odvézt domu v chladici kolébce. Dile S9 odpovédéla
nasledujict: ,,Hodnoceni 10 by nemél ddt nikdo, kdo ji dd, tak si o sobé mysli, Ze je skvély

a uzasny a uz se nemd kam posunout ddl. ”

Hlavni téma — kategorie:

B. Systém perinatdlni a neonatdlni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

6. FunkCnost systému paliativni pé€e v neonatologii

wJaky je vas ndzor jako zdravotnického profesiondla na funkcnost a efektivitu systému

paliativni péce v neonatologii?“

Druha subkategorie s nizvem Funkcnost systému paliativni péce v neonatologii se
zabyvala otdzkou na ndzor ohledné funkCnosti a efektivity systému paliativni péce v
neonatologii. Konkrétné respondentka S7 odpovédéla, ze pti louceni s miminkem se snazi
zdravotnici vytvofit rodicim klid a pozadat ostatni rodiCe 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 mrtvé. Pfi umirdni novorozence nejsou
rodice pritomni, 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 vilastné jim zemre v rukou.
Dalsi respondentky shodné uvadi (S8, S9, S11, S19), ze také zazily situaci, kdy tatinek
maminku nechtél dovézt k zemfelému miminku, ale 1ékafi s tatinkem hovofili a nakonec
ji dovezl. Respondentka S11 uvadi nésledujici: ,, Myslim si, Ze pro tu maminku to bylo
lepsi, protoze miminko vidéla. Jinak by cely Zivot premyslela, jak vypadalo, jestli se
trapilo. “ Na obecngjsi drovni uvadi svou odpoveéd S14:  Je potieba se zaméFit na své
pracovisté, ne v domdci péci. Na pracovisti je péce funkcni, ale je potieba informovat

predem a domluvit se s panem primdrem. Je dulezité 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 perinatdlni paliativni péce, a zda to tak opravdu je ve skuteCnosti
v praxi. Respondentka S2, Ze je velmi funk¢ni si s maminkou po perinataln{ ztraté v klidu
sednout, popovidat si, nespéchat a ptat se, co by pro ni mohli zdravotnici udélat. 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 zarovei se shodly
na tom, ze systém neni jednotny a je potifeba zavést stejné postupy do vSech
perinatologickych center. Negativni ndzor z minulych let ma respondentka S5, kterd
uvadi, ze dfive to bylo striktni a télicko zemfelého novorozence muselo nutné odjet do
dvou hodin na patologii. Byla to nesmyslna pravidla (S5). Tato respondentka také uvadi,
ze klasickd nebo domdci paliativni péce neni zcela nastavena. ,, Na rozlouceni nechdvdme
rodicum dostatek casu, “odpovédéla S3. Ddle respondentky S4, S6, S10 a S17 oceriuji
osobni pfistup sester, které se snazi udélat maximum pro rodinu, a také ocefiuji materidlni
vybaveni oddéleni. Respondentka S6 uvadi taktéz negativni zkuSenost z minulosti
nasledovné: , Driv, kdyz se dité narodilo, bylo mozné jen, zda chcete vidét, nechcete videét?
Ted uz jsme se posunuli tak, Ze kdyz to dité chtéji vidét, mozné to je. DFtv jsme ho jenom
zabalili, nechali. Ted ho oblékneme, ddme mu cepicku, aby to vypadalo, jako kdyz

¢

spinkd. ‘

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

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

v zdvéru Zivota - Podpora truchlicich rodicu a blizké rodiny

Dalsi otazka, tykajici se subkategorie Funkcnost systému paliativni péce v neonatologii,
se zamérovala na zlepSeni funkCnosti systému paliativni pé€e v neonatologii v konkrétni
oblasti s vybérem moznosti. VSechny respondentky vétSinou nevybirali konkrétni oblast
paliativni péce v neonatologii z nabizenych moznosti, ale spiSe ji komentovali vlastnimi
slovy. Respondentky S9, S5, S6, S14, S15 a S17 shodné uvedly, ze by bylo potieba vice
psychologli nebo odbornikii, ktefi by se rodicim vénovali dlouhodobégji. Také v
rozhovoru uvedla, Ze na odd€leni chybi psycholog, 1ékafi maji totiz jinou praci a rodicim
se nemohou vénovat naplno jako psychologové (S9). Déle respondentka S11 navrhuje,
aby byl systém paliativni péce nastaven jednotné, zavést zmeény ve vSech nemocnicich
soucCasné. Jiné respondentky S8, S10, S18, S19 a S20 uvedly podobné odpovédi, ze
vnimaji negativné, ze na oddéleni neni ptijemny prostor ¢i zdzemi pro rodiCe a bojuje se
zde o vytvoreni mista pro dustojné rozlouceni se zemielym miminkem. Respondentka
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S19 uvadi: , Je potreba oddélend mistnost, aby si ta rodina mohla sednout a promluvit si
s lékarem v ramci moznosti, nékdy troSku odpocinout i se schovat. ““ Jinou odpoveéd’ uvadi
respondentka S20, kterd by ocenila zlepSeni formou seminaii a sdileni kazuistik a
priklad(i 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 aS16
se shodly na tom, zZe se pohybuji pouze v oblasti paliativni péce o novorozence v zavéru
zivota, takze nemohou hodnotit dal§i oblasti. Konkrétné respondentky S12 a S13
navrhovaly, aby se zlepSila funk¢nost systému v pfedporodni péci, jelikoz maminky

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

B. Systém perinatdlni a neonatdlni paliativni péce

Subkategorie — podkategorie:

7. Nedostatky systému paliativni péce v neonatologii

wJaké si myslite, Ze jsou nedostatky v systému paliativni péce v neonatologii? Pripadné

co by se mohlo zlepsit?“

Treti subkategorie s nizvem Nedostatky systému paliativni péce v neonatologii se
zabyvala otdzkou, jaké nedostatky vnimaji zdravotni¢ti profesiondlové oSetfovatelské
profese v systému paliativni péce v neonatologii a pfipadnym ndvrhem na zlepSeni v této
oblasti. Respondentky S8, S9, S10, S11 a S12 shodné uvedly, Zze na oddéleni nemaji
moznost poskytnout rodi¢im soukromi a tim padem je omezeny prostor pro blizké Cleny
dané rodiny, ktefi prozivaji ztratu miminka. Obdobné odpoveédély dalsi respondentky (S2,
S3, S4, S7, S16, S20), ze jim vadi pfi louceni se s miminkem pouhé zastény v mistnosti.
Chybi zde soukromi (S16). Jiné respondentce S18 se nelibi krabice, ve kterych pohiebni
sluzba odvazi zemfela miminka a uvadi svoji zkuSenost: ,Jednou se ndm stalo, Ze si
miminko odnesli v rakvicce, ale to byli Romové, kteri si to vydupali a zaridili. “ Dalsi
respondentka uvadi (S1), ze tim, ze absolvovala kurz od organizace Prdzdnd kolébka, se
domnivd, ze zadné nedostatky neshleddva. Respondentka S13 nabizi jasnou odpoveéd’:
,,Neexistuje komise, kde by se jasné domluvilo, jak by se ddle postupovalo u déti, kde je
prognoza infaustni. Lékari nechtéji slySet ndzor sester, které se staraji o dité. Je to
ndrocné casove, tak i psychicky, z toho ditvodu sestricky také odchdzi. Je potreba mit

nastavend jasnd pravidla. Nejsou ani jednotné postupy.“ Respondentka S15 se ani
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nedomnivéd, ze by v této oblasti byly néjaké nedostatky. Naopak ocenuje zpétnou vazbu
od rodict, kdy se poradaji i setkani s nimi po urcité dobé a rodiCe dokazi oteviit své
bolavé téma ztraty svého miminka a podélit se o zkuSenosti s jinymi maminkami (S15).
Dalsi respondentka S5 uvadi, ze by mohla byt lépe informovand laickd vetrejnost. Bylo
by také dobré vice peCovat o zdravotniky a vyucCovat na Skolach etiku celého procesu
paliativni péce v neonatologii (S5). Jind respondentka S14 uvedla, ze by bylo tfeba vice
edukacnich materiald. Podobny ndzor mély také S6, S17 a S19, které by uvitaly vice
zdravotnickych pracovnikd, ktefi by se tématu perinatdlni ztraty vénovali vzhledem k

tomu, Ze zdravotnici jsou pfetiZeni.

Hlavni téma — kategorie:

B. Systém perinatdlni a neonatdlni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

8. Orientace nezdravotnické verejnosti v systému neonatdlni paliativni péce

. Vnimdte, Ze by se laickd/nezdravotnickd verejnost potiebovala vice zorientovat

v oblasti paliativni péci v neonatologii?

Dalsi ctvrtou subkategorii byla Orientace nezdravotnické verejnosti v systému
neonatdlni paliativni péce. Tato subkategorie se zaméfovala na potiebu véEtsi
orientovanosti laické nezdravotnické vefejnosti v oblasti paliativni péCe o novorozence.
Respondentky S1, S2, S3, S4 a S8 uvedly podobné odpovédi, ze dokud se rodice neocitli
na novorozeneckém odd¢leni intenzivni a resuscitacni péce a nemeli danou zkusSenost,
neveédéli o tomto tématu. S10 uvadi, ze by odbornici méli pracovat na informovanosti
vetejnosti, aby rodin€¢ mohli poskytnout ukonceni lidsky a dastojné. Dalsi respondentky
S11, S12, S15 uvedly stejn€, pokud se ztrita miminka netykd rodiCl, je to pro né
neprozkoumand oblast. Respondentka S14 uvadi ndsledujici ndzor: , Jd si myslim, Ze je
to spise o tom, ze kdo chce, tak si ty informace najde. “Déle respondentky S5, S6, S7, S17
a S18 odpovédely shodné€, ze informace o perinatdlnim dmrti Casto Siroka vefejnost
nechce slySet, tudiz si o tom ani nehledd informace. Podobné¢ se vyjadrily i respondentky
S9, S13, S16, S19 a S20, zZe téma ztrity miminka je velmi citlivé a vefejnost by se o

tématu meéla dozveédét prostiednictvim médii nebo socidlnich siti.
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Hlavni téma — kategorie:
B. Systém perinatdlni a neonatdlni paliativni péce
Subkategorie — podkategorie:

9. Oblast paliativni péce v neonatologii: neefektivita systému

. Vyberte oblast, kde vnimadte neefektivitu v systému paliativni péce v neonatologii,

pokud se zde pohybujete? Predporodni péce - Porodni péce - Paliativni péce o

novorozence v zavéru Zivota - Podpora truchlicich rodic¢a a blizké rodiny

Pata subkategorie se zaméfovala na neefektivitu systému v konkrétn{ oblasti paliativn{
péce v neonatologii, kde zdravotniCti profesiondlové oSetfovatelské profese vnimali
neefektivitu systému. Respondentky vétSinou uvadely fazi paliativni péCe o novorozence
v zavéru zivota a fazi podpory truchlicich rodicti a blizké rodiny, coz souviselo s
vyzkumnym souborem respondentek, které pracovaly na oddéleni neonatologie
intenzivni a resuscitacni péce. Respondentka S13 uvedla, ze do oblasti porodni péce pfilis
nezasahuji, jelikoz je to oblast porodnich asistentek. Pouze v ojedinélych ptipadech mrtvé
rozeného miminka jsou k dispozici na operacnim sélu. Jak uvadi S11, S17 a S18, pokud
maminka ditéte skonCi na anesteziologicko-resuscitatnim oddéleni, néktefi tatinci se
zapojuji do procesu louceni s miminkem spolu se sestrou na oddéleni, kdy si miminko
chovaji, koupou a oblékaji. Dalsi respondentka S12 se vyjadiuje k fazi podpory
truchlicich rodica a blizké rodiny nasledovné: | Neni dobre nastavend péce o truchlici
zeny v Ceské republice. Neni jim umoznéno rozlouceni s ditétem, nemaji ani Zddné
vzpominky. Na nasSem pracovisti je umoznéno rozloucit se s ditétem, ale v ndsledné péci
na oddéleni gynekologie si nemyslim, Ze by to dobre fungovalo. Rodiciim ddvdame memory
boxy, do kterych jim vkldddme letdky, kde je desatero po umrti ditéte pro rodice. Nejsem
presvédcena, Ze by u nds byla propojenost péce dobre nastavend. “ Respondentky S5, S7,
S9, S14 a S19 nedokézaly odpoveédét na danou otdzku nebo nevédély. Déle respondentka
S6 odpovédéla, ze mize hodnotit pouze oblast paliativni pée o novorozence v zavéru
zivota. Déle uvedla, ze vzhledem k tomu, Ze se miminko narodi predCasné, fesi se, jaky
bude jeho stav a jeho moznost plného zivota. O tom informuje rodi¢e vzdy 1ékar jeste
pted porodem (S6). Respondentka S15 se domniva, ze v praxi snazi zachytit zdravotnici
vSechny stddia, kdy se novorozenec narodi jako mrtvo rozeny. Ddle uvadi, ze v péci o
truchlici Zeny se nabizi i péce 1ékart, ktefi jim vSe vysvétli a nabiz{ jim psychologickou

pomoc, ale zalezi na stavu dané situace (S13). Jind respondentka S16 se vyjadiuje jako
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jedind k fazi porodni péce nasledovné: ,Jd si myslim, kdyz se rodi hodné predcasné
narozenych déti, tak uz neonatolog jde za maminkou. Rekla bych, Ze porodni péce je uz i
na lepsi virovni, kdy my tam treba ani nékdy nechodime a maminka se rozlouci primo na
porodnim sdle 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 zaveéru zivota se jich netykd, tudiz nemohou dalsi oblasti komentovat.
Hlavni téma — kategorie:

C. Informovanost vetrejnosti o systému paliativni péce v neonatologii

Subkategorie — podkategorie:

10. Informovanost nezdravotnické vefejnosti

SJaky je vdas ndzor jako zdravotnického profesiondla na informovanost

nezdravotnické/laické verejnosti na paliativni péci v neonatologii?

Kategorii ¢islo 3 jsme dali ndzev Informovanost verejnosti o systému paliativni péce v
neonatologii. Uvedend kategorie zahrnovala subkategorii s nizvem Informovanost
nezdravotnické verejnosti. Subkategorie zkoumala nazory zdravotnickych profesionalt
oSetfovatelské profese na informovanost laické ¢i nezdravotnické vefejnosti na paliativn{
péci v neonatologii. VétSina respondentek uvedla, ze laickd vefejnost moc informovana
neni. O tom se vyjadfila respondentka S2, Ze informovanost je minimdlni a uvedla
nasledujici zku§enost, kdy u maminky probéhl zamlkly potrat a blizka rodina nesouhlasila
s pochovanim mrtveé rozeného miminka. Snahou respondentky S2 bylo umoznit mamince
rozloucit se s ditétem, ale blizkd rodina ji v takové mife zmanipulovala, ze maminka si
uz nechtéla pochovat své zemfelé miminko. Z odpovéedi respondentky S2 vyplynulo, ze
nazor blizké rodiny muze natolik ovlivnit maminku po perinatdlni ztrat€, ze poté muze
nedokonceného procesu rozlouceni se s ditétem litovat. Dalsi respondentky S1, S4, S5,
S19 a S20 obdobné uvedly, ze nikdo na vefejnosti se o téma perinatdlni ztraty nezajima
a ani jej dobrovolné pfedem nestuduje, tudiz rodiCe v takové situaci ziskavaji informace
postupné. Jiné respondentky S6, S7, S15, S16, S17 a S18 podobné vyjadfily sviij ndzor a
uvedly, ze v dnesni dob¢ je systém paliativni péce nastaven lépe i diky tomu, ze se téma
§ifi prostfednictvim internetu nebo televize a §iroka vetfejnost ma téma paliativni péce
vice v povédomi. Dfive to bylo totiz tabu (S8). Narust odbornikli v oblasti paliativni péce

v neonatologii se také znacné zvysil a rodi¢e se mohou obritit na profesiondly v daném

82



oboru, jak dokazuje odpovéd respondentky S10. Déle respondentka S9 uvadi nasledujici:
,,DFtve to bylo tabu. Rodice ted informaci maji hodné, co miizou udélat pro détdtko. My
rodic¢iim preddavdme dostatek informaci, funguje to dobre.“ Respondentka S12 uvedla
nazor, ze informovanost tykajici se nedonoSenych miminek neni velkd. Z jeji odpovédi
(S12) vyplyva, ze vetejnost viibec nevi, jak se ztrata miminka fesi s rodi¢i a pokracuje
nasledovné: , Protoze kdyz reknu, Ze nechdm miminko pochovat, tak se vsichni divi. “ Déle
uvadi respondentka S14, Ze lidé se tématu neskute¢né boji i z divodu, ze se v dnesni
spoleCnosti bere smrt jako néco zlého, co by se nemélo stdvat. Ndzor vefejnosti na
nedonosené miminko objastiuje v nasledujici odpovédi (S14): ,,Lidé o tom nechtéji slySet,
tudiz se neinformuji. V povédomi verejnosti je miminko nedonoSené, tak nemiize byt

s o

normdlni. “S3, S11 a S13 se vyjadiily obdobné ve smyslu, ze vetejnost nechce mluvit o

tématu smrti a umirdni, jako kdyby nebyla soucasti zivota.

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

péce v neonatologii nedostatecna?

Dalsi otdzka, kterd zkoumala subkategorii tykajici se informovanosti nezdravotnické ¢i
laické vefejnosti, byla pojmenovdna nasledovné: , Myslite si, Ze informovanost
nezdravotnické ci laické verejnosti je v oblasti paliativni péce v neonatologii
nedostatecna? ““ Odpovédi respondentek byly vyrazné€ rtiznorodé narozdil od ostatnich
otdzek z rozhovoru. Respondentka S14 se vyjadrila, ze o tématu paliativni péce v
neonatologii se zajimaji pouze zdravotnici v oboru, naproti tomu laickd vefejnost se od
tématu odklani, necte, nechce nic védét. Dalsi respondentka S3 se vyjadfila podobné:
,Kdyz to ¢lovék neprozivd, tak ty informace neziskdvd. Nepdtrd po nich. “ Respondentka
S5 uvedla, ze by informovanost vefejnosti mohla byt vétsi. Napriklad respondentka S8 se
vyjadiila, ze vefejnost mluvi o tomto tématu, ze se rodi nedonoSend miminka, kterd
mohou zemfit, ale dokud se jich to nedotkne, neprozivaji to. Déle se vyjadfila, ze neustaly
strach ze ztraty ditéte u kazdé téhotné zeny také neni Upln€ v potradku (S8). Na druhou
stranu S8 uvedla nésledujici odpoved’: ,,Je dobré, Ze lidé o tom védi, Ze ty ztrdty jsou, Ze
se rodi predcasné a umiraji.““ Jiné respondentky S1, S2, S10, S11, S17, S18 uvedly
podobné, ze na ztratu miminka se nedd pfipravit. Pokud ztrita nastane v 38. tydnu
téhotenstvi tésné pred porodem a rodi¢e uz maji piipravenou postylku, kocarek, obleCeni
a dal$i vybaveni, je to o to bolestnéjsi zkuSenost, na kterou se neda nikdy pfipravit, jak
uvadi S18. ,, Prijdete domii a ted 'to tam vSechno mdte. Prijdete a mdte prdzdnou ndruc, *

uvadi bolestnou zkuSenost respondentka S17. Respondentka S20 se vyjadrila, ze je pro
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né na oddeleni zachranou, kdyz je zena druhorodi¢kou. Déle S20 odpovédéla: ,, Nedd se
Fict, Ze je to snazsi, je to bolavy, ale uz md doma to jedno dité, na které se miize upnout.
Ale kdyz je to prvorodicka a ztrati to jedno dité, md viplny prdazdno. “ Dalsi respondentka
S6 odpovédéla, ze maji na oddéleni pracovnici z centra provdzeni, kterd je hodné
empaticka a rodicim se dlouhodobé a intenzivné vénuje, coz je velikou vyhodou. Dale
se zmifiuje, ze obecné informovanost vetrejnosti je velmi slabd a moc se nemluvi o tématu
(S6). Ostatni respondentky S4, S7, S9, S12, S13, S15, S16 a S19 uvedly odpoved, ze
informovanost vefejnosti o tomto tématu je urcité nedostatecna.

SJaké  dostupné  prostiedky  existuji  pro dostatec¢nou informovanost

laické/nezdravotnické verejnosti? “

Nésledujici otdzka, mapujici subkategorii k tématu informovanosti nezdravotnické ¢i
laické vefejnosti o paliativni pé¢i v neonatologii, pojedndvala o dostupnych prostfedcich,
které existuji pro dostateCnou informovanost nezdravotnické ¢i laické vetejnosti. Témer
vSechny respondentky uvedly, ze dostupnymi prostfedky jsou kontakty na rtzné
podpurné a svépomocné organizace, napiiklad Perinatdlni hospic nebo Cesta domii a
dalsi. Ddle se vsechny respondentky shodly, ze uvadé¢ji informace o praktickych
zalezitostech, jako je narok na matetskou dovolenou, jaka je délka pracovni neschopnosti,
jak si zaridit rizné socidlni davky nebo jak se da zafidit pohfeb ¢i narok na odmitnut{

pitvy.

wJakym smérem si myslite, Ze by se mohla zvySovat informovanost vefejnosti o systému

paliativni péce v neonatologii?“

Nésledujici otdzka, spadajici pod subkategorii Informovanost nezdravotnické verejnosti,
se zabyvala nazory zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese, jakym smérem
by se mohla zvySovat informovanost verejnosti o 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, kdyZz si mysli, ze jejich t€hotenstvi dopadne
dobre. Jak uvadi respondentka S1, rozdil spatiuje u véticich zen, které odmitnou potrat,
tudiz rodi nemocné dité, které zanedlouho zemie. Dile S1 ke své odpovédi uvadi: . Rekla
bych, Ze véFici zeny informace maji. Normdlni zdravd rodicka si informace neshdni, Ze
by ji na to nékdo néco rekl. Anebo vétsinou ty Zeny téhotenstvi ukonci. Mdlokterd chce
dité donosit, kdyz vi, Ze se md narodit s néjakym problémem. “ Jiné respondentky S3 a

S18, S19 a S20 uvedly a zaroven se shodly na tom, ze informovanost vefejnosti by se
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mohla zvySovat protfednictvim socidlnich siti. Déle se respondentka S5 vyjadrila, ze
informovanost by se mohla zvySovat prostfednictvim seminaiti o perinatdlni ztraté a
dodava: | Nevim, zda bych jd osobné méla zdjem o tyto semindre, kdybych nebyla v té
situaci. “ Respondentky S8, S10 a S17 se podobné vyjadrily, ze by bylo vhodné, kdyby
téhotné zeny dostdvaly informace o perinatalni ztraté uz od svého gynekologa v pribéhu
téhotenstvi. Déle z odpoveédi dotazované S19 vyplynulo, ze by bylo dobré, aby se
informovanost zvySovala také smérem ke zdravotnické vefejnosti jiz béhem studia na
odbornych Skolach, zejména v oblasti komunikace, nejen okrajové. Ohledné
nezdravotnické verejnosti se respondentka S9 vyjadrila takto: | A v té nezdravotnické
verejnosti by pomohly asi média. Ze by si nékdo koupil knihu paliativni péce v
perinatologii se obdvdm, Ze neni uplné bestseller. “ Jedna respondentka S16 uvedla, ze
by informovanost nezvySovala, jelikoz shleddvd problém v komunikaci: ,,Rodice maji
radost, Ze tu bude novy clovicek a jd je budu informovat o tom, Ze se miiZe stdt, Ze umre?
Jd bych to délala az v momenté, az k tomu dojde. Nikdo vdam nerekne, proc se to stalo. To
nikdo nevi, proc¢ k tomu doslo. “ Déle respondentky S4, S11 a S12 se k otdzce vyjadtily
podobné, Ze laicka verejnost by se méla dozvidat o paliativni péci o novorozence az v
momente, kdy se jich tato situace tykd. Konkrétné S4 uvedla, ze neni vhodné zatézovat

timto tématem vefejnost, pouze prostiednictvim osobnich ptib&h.
Hlavni téma — kategorie:

C. Informovanost vetrejnosti o systému paliativni péce v neonatologii
Subkategorie — podkategorie:

11. Spokojenost zdravotnikt v oblasti informovanosti vefejnosti o systému paliativn{

péce v neonatologii

wOhodnot’te na numerické Skale 1-10 Vasi spokojenost v _oblasti informovanosti

verejnosti o systému paliativai péce v neonatologii. “

Uvedenad kategorie zahrnovala subkategorii s ndzvem Spokojenost zdravotnikii v oblasti
informovanosti verejnosti o systému paliativni péce v neonatologii. Subkategorie
zkoumala spokojenost zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese v oblasti
informovanosti vetfejnosti o systému paliativni péce v neonatologii. Respondentky
hodnotily tuto oblast na numerické Skale 1-10 s tim, ze ¢islo 1 bylo nejhorsi a Cislo 10

bylo nejlepsi. Respondentky udélily nejhorsi hodnoceni Cislem 6 a nejleps§i hodnoceni
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Cislem 9. Z dotazovaného vyplyvd, zZe informovanost vefejnosti se zlepSila vlivem
internetu, ale na druhou stranu téma paliativni péCe v neonatologii nikdo moc
nevyhleddvé, protoze se ho to netykd, dokud ho takovd situace nepostihne, jak uvadi
respondentka S1. Déle se respondentka vyjadrila, ze by dala hodnoceni 6, jelikoz se o
tématu moc nemluvi a lidé se obecné boji smrti. Respondentky S2, S3, S4, S5, S8, S9,
S10, S11, S12 a S13 se shodly na Cisle 7. Pro vétsinu respondentek bylo obtizné hodnotit
na numerické Skale spokojenost v oblasti informovanosti vefejnosti o tématu perinatalni
ztraty (S6, S7, S16, S17, S19). Hodnoceni na skéle ¢islem 9 ud¢lily respondentky S14,
S15, S18 a S20.

Hlavni téma — kategorie:
C. Informovanost vetrejnosti o systému paliativni péce v neonatologii
Subkategorie — podkategorie:

12. Oblast paliativni péce v neonatologii: nedostate¢na informovanost vefejnosti

..V jaké fazi neonatdlni péce vnimdte nedostatky v oblasti informovanosti verejnosti? “

Predporodni péce - Porodni péce - Paliativni péce o novorozence v zavéru Zivota -

Podpora truchlicich rodici a blizké rodiny

Nasledujici subkategorie s nizvem Nedostatecnd informovanost verejnosti v oblasti
paliativni péce v neonatologii zahrnovala otdazku s vybérem moznosti, v jaké fazi
neonatdlni péce vnimaji zdravotni¢ti profesionalové osetfovatelské profese nedostatky v
oblasti informovanosti vefejnosti. VSechny respondentky se shodly na tom, ze nemohou
posoudit oblast pfedporodni a porodni péce vzhledem k tomu, ze se na uvedenych
pracovistich nepohybuji. Zaroven se vSechny respondentky vyjadfily velmi podobné k
oblastem paliativni pé¢e o novorozence v zaveru zivota a k oblasti podpory truchlicich
rodi¢t a blizké rodiny, kde vnimaji, Zze informovanost v téchto oblastech funguje.
Napriklad respondentka S13 uvedla nasledujici odpoveéd’: ,, Dokonce, i kdyz tu zemre dité,

tak si rodice s néjakym odstupem lékari zvou, aby to prodiskutovali a nabidli jim

pomocnou ruku. ”
Hlavni téma — kategorie:

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese na podporu zeny

béhem perinatdlni ztraty
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Subkategorie — podkategorie:

13. Ptipravenost zdravotnikli na efektivni komunikaci po perinatdlni ztrat€¢ a béhem

procesu truchleni s poziistalymi

wJak jste pripraveni na komunikaci s maminkou/rodickou po perinatdlni Ztraté a

béhem procesu truchleni pozustalych?

Kategorii ¢islo 4 jsme nazvali Pripravenost zdravotnickych profesionalit oSetFovatelské
profese na podporu Zeny béhem perinatdlni ztrdty a zahrnovala tfi subkategorie. Prvni
subkategorii jsme dali nazev Pripravenost zdravotnikii na efektivni komunikaci po
perinatdlni ztrdté a béhem procesu truchleni s poziistalymi. Uvedend subkategorie
zahrnovala otdzku z individudlniho rozhovoru, jak jsou zdravotnicti profesiondlové
oSetfovatelské profese pripraveni na komunikaci s maminkou po perinatdlni ztraté a
béhem procesu truchleni. Respondentka S17 odpovédéla, Ze je dilezita zejména empatie
a byti s maminkou v dané situaci. Ddle je dulezité, aby méla nablizku svou nejblizsi
rodinu (S17). Déle uvedla S15 dulezitou ucast zdravotnikl, kterd je nezbytnd, o cemz
vypovida ndsledujici odpovéd’: ,, Rodice potrebuji dotek a vy tam s nimi chvili posedite,
nemusite s nimi mluvit, ale vithec to, Ze tam jste. Nejhorsi je, kdyz je tam nechdte samy.
Dale S14 v rozhovoru fekla, ze neni vhodné rodi¢im nebo mamince vnucovat néjaké
rozhodnuti, ale nechat je prozit proces truchleni. Nasledujici odpoveéd respondentky S12
je velmi vystizna: ,, Nékdy neni potieba ani nic 7ikat, jenom tam s nimi byt. Kdyz uz
nabizet pomoc, nezlehcovat a nabidnout konkrétni pomoc. Potiebuji nékoho, kdo to s nimi
bude sdilet miIcky. Jsme pripraveni preddvat pouze praktické rady rodiciim. “ Naptiklad
respondentka S18 uvedla, ze musi byt nabidnuta pomoc. Maminka musi védét, ze se ma
na koho obrétit, kdyz to nebude zvladat (S18). Jind respondentka S3 odpovédéla, ze v
komunikaci s maminkou zemfelého ditéte ji pomdhd nabidnout psychologa. Dalsi
respondentky S4, S6, S9 a S20 se podobné shodly v ndzoru, ze kazda sestra vyciti, co
maminka v danou chvili potfebuje. Je také tfeba nebat se maminky zeptat, co potiebuje,
jak uvadi S9. Déle S16 odpovédéla, ze maminka je informovana od zacatku oSetiujicim
lékatem, poté sestrami na oddéleni, tudiz pocatecni informace od primafe a oSetiujiciho

l€kare jiz ma. Respondentka S11 odpovédela na otdzku, jak je pfipravena na komunikaci

vvvvvv

s

Je netlacit a vysvétlit jim, Ze truchli, Ze je to normdlni. A nechat truchlent tak, jak citi.
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Respondentky S1, S2, S5, S8, S10 a S19 shodné uvedly, ze na komunikaci s maminkou

se ani neda pfipravit a uvedly, Ze je to vZdy o empatii a vnimani pociti maminky.

wJak jste pripraveni jako zdravotniéti profesiondlové na efektivni komunikaci

s pozustalymi? Nebo je moiné se vitbec pripravit na takovou komunikaci?“

Dal§i otazka, kterd zkoumala subkategorii tykajici se pfipravenosti zdravotnickych
profesionalil oSetfovatelské profese na podporu zeny b&hem perinatdlni ztraty, byla
pojmenovana nasledovné: ,Jak jste pripraveni jako zdravotnicti profesiondlové na
efektivni komunikaci s poziistalymi? Nebo je mozné se viibec pripravit na takovou
komunikaci? “ Napftiklad respondentka S15 odpovédéla, ze zdravotnici pfipraveni nejsou,
uci se za provozu. Ddle uvedla k pfipravenosti na efektivni komunikaci nésledujici
odpoved’: ,, ZkuSenosti ddvaji hodné, nikdo nds to nikdy neucil. Nikdo o tom nemluvil.
Meélo by se vice vyucovat o etice. Je to také o empatii, citu, individudlnim pristupu.
Podobné odpovédely respondentky S1, S6, S8, S12,S18 a S19, ze jim pomaha skutecnost,
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 zdchranu ditéte. Jak
uvadeji podobné respondentky S11 a S20, zalezi také na délce starostlivosti o miminko
na oddéleni intenzivni a resuscitacni péCe. Obcas se stane, ze maminka se na sestry na
oddé¢leni upne, coz je pro zdravotniky psychicky velmi naro¢né (S11). Respondentka S3
uvadi, ze vzdy zalezi na situaci. Déle respondentky S2, S4, S5, S13 a S14 se shodly na
tom, ze to zalezi individualné€ na otevienosti maminky v takové mife, 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.

wJaké jsou faktory zvysujici funkénost komunikace s pozustalymi v oblasti psychického

yyrovandvdni se po perinatdlni ztrate?

Otdzka spadajici do subkategorie Pripravenost zdravotnickych profesiondli
oSetrovatelské profese na podporu Zeny béhem perinatdlni ztrdty se respondentek ptala
na faktory zvySujici funkcCnost komunikace s pozistalymi v oblasti psychického
vyrovnavani se po perinatalni ztrat€. Respondentka S9 uvedla, Ze jednim z faktora je dalsi
vzdélavani v oboru, zjis§tovani si dalSich informaci, sledovédni vyvoje péce v neonatologii
a v neposledni fad€ je vhodné byt oteviena novym napadim. Déle respondentky S1, S2,
S3, 54, S10, S11 a S18 se vyjadtily podobné ve smyslu: | Hlavné nezamrznout na tom, Ze
ted to délam dobre a jsem v tom nejlepsi. ““ Jina respondentka S13 odpovédéla, ze je vzdy
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potieba se prizptsobit dané situaci a lidem, tedy podle reakci maminky a blizké rodiny a
dopliuje reakci na otdzku: ,,Tam, kde maji otdzky, tak jim odpovédet, kdyz nechtéji, tak
micet. “ Napriklad respondentka S14 odpovédéla, ze jedinym faktorem byvéd, kdyz je na
oddéleni profesné mlada sestra, kterd nema tolik zkuSenosti. Jak uvadi S14, pokud je
problém, vzdy se to vyfesi, sestry se také muze zastat 1ékat. Dalsi respondentky S5, S6,
S8, S12 a S17 uvedly empatii a smysl pro cit jako dulezity faktor v komunikaci.
Respondentky S7, S15, S16, S19 a S20 se obdobné vyjadtily, ze vyznamnym faktorem je

i podptirné a klidné prostredi.
Hlavni téma — kategorie:

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese na podporu Zzeny

béhem perinatdlni ztraty
Subkategorie — podkategorie:

14. Ptipravenost zdravotniki na krizovou intervenci u pozustalych

.V jaké mire jste jako zdravotnicti profesiondlové pripraveni na krizovou intervenci u

pozustalych?“

Druhé subkategorie je nazvana jako Pripravenost zdravotnikii na krizovou intervenci u
porzistalych. V této subkategorii jsme se dotazovanych ptali, v jaké mife jsou zdravotnicti
profesiondlové pripraveni na krizovou intervenci u pozuistalych. Vétsina respondentek
uvedla, ze krizového interventa zastdvaji ony samy. Respondentka S1 uvedla, ze v rdmci
celé nemocnice maji jednu sestru zabyvajici se intervenci, kterd se vénuje pozuistalym
maminkdm. Jiné respondentky S2, S5, S6, S8, S15, S17 a S20 odpovédély podobné, ze
krizova intervence se dd zvladnout na oddéleni za jejich podminek. Déle respondentky
S3, S4 a S18 podobné uvedly, ze maji kaplana v rdmci nemocnice, ktery funkci krizového
interventa téméf nahradi. Naptiklad S18 uvedla, ze z tfad zdravotnického persondlu
krizovi interventi nejsou. Ddle S14 uvedla, ze sestry jsou zdrovei psychology a krizovymi
interventy a doplfiuje, ze centrum provazeni k dispozici nemaji: ,, Lékar ozndmi vimrti a
tim to pro ného konci. My jsme ty, které travi s rodinou cas, musi s nimi promlouvat. “Z
odpovedi dotazované respondentky S9 vyplynulo, Ze je pfipravena na krizovou intervenci
a dopliiuje svou odpoveéd, jak proziva proces nasledovné: , Mdme takové riizné ritudly a
to hlavné v hospicové péci, kde kazdy treba rekne, na koho vzpomind a pak se jim zapdli

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

krizového interventa.
Hlavni téma — kategorie:

D. Pripravenost zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese na podporu zeny

béhem perinatdlni ztraty
Subkategorie — podkategorie:

15.  Spoluprice zdravotniki a odbornych terapeuti v psychosocidlni oblasti po

perinatalni ztraté

LwJaké podpurné moZnosti psychologické podpory, supervize nebo jiné odborné i laické

pomoci mdte na Vasem pracovisti?“

Treti subkategorie s niazvem Spoluprdce zdravomikii a odbornych terapeutii v
psychosocidlni oblasti po perinatdlni ztrdté se zabyvala otdzkou, jaké jsou k dispozici
podptrné moznosti psychologické podpory, supervize nebo jiné odborné ¢i laické pomoci
pro zdravotnické profesiondly oSetfovatelské profese. Dotazované respondentky S1, S2,
S3, S4, S18 a S19 podobné 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 pomdhd, kdyz si povyklddaji mezi sebou. Jak uvadi respondentka S6 pro
odlehceni situace: , Nezridka kdy to konci cernym humorem. Ale ndm tohle pomdhd. “
Podobné odpovédi uvedly také respondentky S8, S11, S12,S16 a S17: ,,Nemdme Zadného
psychologa pro nds nebo néjakého interventa, ale driime se tak navzdjem.* Daile
respondentka S7 fekla, ze nékdy beéhem sluzby na oddeleni breci, jestli ji to stoji za to,
prozivat takové bolestné situace, ale snazi se to tolik nepfipoustét k télu, i kdyz to obcas
nejde. Dadle respondentka S14 odpovédéla, ze se mohou obritit na psycholozku, kterd
vede kolektivni supervize ¢i kaplana v rdmci nemocnice. Nevyhodu supervizi zminuji
respondentky S15 a S20 vzhledem k tomu, Ze se na supervizi musi tieba pfedem 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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wJakd je spoluprdce zdravotnickych profesiondlit_s _odbornymi_terapeuty v _oblasti

zvldddni psychosocidlni zdtéZe po perinatdlni Ztraté?

Dalsi otdzka, kterd zkoumala treti subkategorii s nazvem Spoluprdce zdravotnikii a
odbornych terapeutit v psychosocidlni oblasti po perinatdlni ztrdté, se zamérovala na
spolupraci zdravotnickych profesionali oSetfovatelské profese s odbornymi terapeuty v
oblasti zvladani psychosocidlni zatéze po perinatdlni ztraté. Napfiklad respondentka S15
uvedla, ze maji k dispozici klinickou psycholozku nebo pracovniky z centra provazent,
ale sestry na oddéleni nemaji zadnou podporu. Nejvice jim pomiZze si fict nepiijemné
nebo narocné zkusenosti mezi sebou a navzdjem se podpofit (S15). Dalsi respondentka
S2 se zminila o postoji maminek ke klinické psycholozce: ,,Maminky nechtéji ke
klinickému psychologovi jit, pro né je prirozenéjsi, kdyz by psycholog prisel za
maminkami. Centrum provdzeni funguje prirozenou cestou. Neni dobré, kdyz md jit
maminka nékam a na cas, je to divné, je to Spatné. Bylo by dobré to zménit. “ Dalsi
respondentka S14 je nespokojend v oblasti nabidky odborné pomoci v rdmci nemocnice,
jelikoz psycholozka md malo ¢asu a intervence neni mozna zrovna ve chvilich, kdy je pro
sestry potieba. V jiné nemocnici uvedla respondentka S13, Ze sestrdm je umoznéno
dochazet na supervize. Stejné tak je to umoznéno respondentkdm S5, S11 a S12.
Napriklad respondentka S1 se zminila o tom, ze pifimo na oddé€leni psychologa nemaji,
ale maji k dispozici jednoho Iékare, ktery je velkou oporou pro rodi¢e po perinatalni ztraté
a zaroven i pro sestry na oddéleni. Jind respondentka S4 uvedla, ze v hospicovém tymu,
jehoz je soucasti, maji odborné terapeuty v profesich 1ékate, psychologa nebo socidlni
pracovnice. Dale respondentky S3, S7, S8, S16 a S17 uvedly shodné, ze tizce spolupracuji
hlavné se supervizory a psychology. Ostatni respondentky S9, S10, S18, S19 a S20
potvrdily vzdjemnou spoluprdci mezi zdravotniky a odborniky, ktefi jsou soucasti

paliativniho tymu.
Hlavni téma — kategorie:

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese po perinatdlni

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

Vysledky uvedené subkategorie tzce souvisely se zminénou subkategorii s ndzvem
Spoluprdce zdravomikii a odbornych terapeutii v psychosocidlni oblasti po perinatdlni

ztrdré.
Hlavni téma — kategorie:

E. Moznosti podpory zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese po perinatdlni

ztraté
Subkategorie — podkategorie:

17. Sebepéce a dalsi vzdélavani v oblasti perinatdlni paliativni péce pro zdravotniky

wJaké mdte k dispozici dostupné informacni zdroje v oblasti sebepéce a dalsiho

vzdélavani zdravotnickych profesiondalu v ramci perinatdlni paliativni péce?

Kategorie ¢islo 5 s ndzvem MozZnosti podpory zdravotnickych profesiondlii
oSetfovatelské profese po perinatdlni ztrdté obsahuje subkategorii zaméfenou na
moznosti sebepéCe a dalSiho vzdélavani zdravotnickych profesionali oSetfovatelské
profese v ramci perinatdlni paliativni péce. Jako odpovéd’ uvedla respondentka S1 kurz
od organizace Prdzdnd kolébka. PrestoZze uvedeny kurz byl v néem ptinosny, byly pro
ni psychicky narocné umele vytvofené scénky, které odmitala (S1). Dalsi respondentka
S12 se zminila, ze absolvovala s kolegynémi kurz od organizace Cesta domii. Také
uvedla, ze dal$i zdroje si kazdy hled4 sdm. Jind respondentka S11 odpovédeéla, ze kurz o
komunikaci béhem perinatdlni ztraty byl pro ni nejvice pfinosny a obohacujici.
Respondentky S2, S3, S4, S9, S10 se velmi podobné vyjadrily k moznosti vyuziti sluzby
nemocni¢niho kaplana, ktery je pro uvedené respondentky izasnym clovékem. 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, zZe zdrojem
vzdélavani je pro ni absolvovany kurz o paliativni péci, ktery si zafidila z vlastni
iniciativy. V rdmci nemocnice Ci pracovisté vSak nezaznamenala zadné nabidky dalsiho
vzdélavani pro sestry v paliativni péci o novorozence (S15). Ostatni respondentky S8,
S16, S17, S18, S19 a S20 shodné odpovedély, ze kurzy nebo seminaie v oblasti paliativni

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

Vyzkumné Setreni bylo zaméreno na paliativni péCe v neonatologii z oSetfovatelského
hlediska. V diplomové prici jsem si zvolila tfi vyzkumné cile. Prvnim cilem A diplomové
prace bylo zjistit informovanost o systému détské paliativni péCe se zaméfenim na
novorozenecké obdobi. Druhym cilem B bylo porovnat ndzory zdravotnickych
profesionalt na potiebnost, funkénost a efektivitu paliativni péce v neonatologii. Ttetim
cilem C bylo zhodnotit pfipravenost oSetfovatelskych profesi na spoluprici se
zdravotnickou a nezdravotnickou vefejnosti v oblasti paliativni péfe v neonatologii.
Vyzkumné kvalitativni Setfeni bylo realizovdno prostfednictvim individudlnich
standardizovanych rozhovori. V této Kkapitole zdvérecné diplomové price jsou

zhodnoceny a popsany jednotlivé vyzkumné cile a otdzky.

K vyhodnoceni prvniho vyzkumného cile A, ktery se tykal informovanosti o systému
détské paliativni péCe se zamefenim na novorozenecké obdobi, se vazala prvni a ¢tvrta
vyzkumna otazka a kategorie ¢ s nazvem Informovanost verejnosti o systému paliativni
péce v neonatologii. Jak vyplynulo z vysledk vyzkumného Setieni, laickd C¢i
nezdravotnickd vefejnost neni v dostatecné mife informovand o systému paliativni péce
0 novorozence v zaveru zivota. Narust odbornik(l v oblasti paliativni péce v neonatologii
se také znacné zvysil a rodiCe se mohou obrétit na zdravotnické profesiondly v daném
oboru. Jak uvadi vyzkum Cartera (2018), v historii neonatologie klinicti lékari nevérili,
ze déti a novorozenci citi bolest. Tato skuteCnost se jiz zménila v dasledku pokroku a
nyni je hodnoceni a 1écba bolesti soucasti standardni péce o novorozence. Dalsi vysledky
vyzkumného Setfeni hovoti o nartstu odbornikll v oblasti paliativni péce v neonatologii,
ktery se znacn€ zvysil. Rodice se tak mohou obrdtit na profesiondly v daném oboru. Ve
srovndni s vyzkumem Cartera (2018) se také zvysila pravdépodobnost pieziti
novorozencu. Celkovy pokrok v neonatologii za poslednich 15 letech hovoii o zainé
budoucnosti v praxi huménni, etické a rodinné péce o nejmensi a nejzraniteln€)si pacienty
na svété. Z naSeho vyzkumu také vyplynulo, ze lidé nechtéji slySet o smrti a umirdni
novorozencu, tudiz se ani neinformuji o paliativni péci v neonatologii. V povédomi
vefejnosti je miminko nedonosené, tak nemuze byt normdlni. Z naseho vyzkumu je
ziejmé, ze malokterd zena chce novorozence donosit, pokud je obezndmena, Ze se narod{
s n¢jakym problémem ¢i postizenim. Pokud se vSak pfistrojové vybaveni stane vice

zatézujicim nez prosp€Snym, nebo kdyz je potencidl novorozence narusen v disledku
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prili§ predCasného porodu nebo mnoha anomdliemi ve vyvoji, tato tézka situace
konfrontuje 1ékate a rodinu s limity mediciny (Carter, 2018). Ve srovndni s organizaci
Together for Short Lives (2017) studie naznacuji, ze stale vice partnerskych nebo
manzelskych para voli moznost pokracovat v téhotenstvi i pri diagnoze vrozené vyvojové
vady plodu. Nejenze rodiny svoji zkusenost pokracovani téhotenstvi zpé€tné€ hodnoti jako
pozitivni, ale mnoho novorozencu a kojencu nakonec prezije, coz je jasnym dukazem
prognostické nejistoty v pfedporodni péci o zenu. (Together for Short Lives, 2017). Ve
studii Wolfa (2014) zabyvajici se komunikaci v neonatdlni a perinatdlni paliativni péci o
novorozence byl pfedstaven tzv. protokol SPIKES (angl. Setting, Perception, Invitation,
Knowledge, Emotions, Sumarize), ktery je zkratkou souboru elementt, které usnadnuji
komunikaci v oblasti paliativni péCe v neonatologii v pfipadé sdélovani zprdv o
nepfiznivé diagnéze novorozence. Tento protokol zahrnuje nastaveni, tedy klidné
prostfedi, soukromi, dostatek informaci a ¢asu, ddle vniman{ situace, jak rodi¢ dosavadni
situaci vnimd, ddle 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 rodict, piipadné
dalsi domluva schiizky (Wolfe, 2014). Dale je z naseho vyzkumu ziejmé, ze neustaly
strach ze ztraty ditéte u kazdé téhotné zeny neni tiplné v poradku. Reenim by mohl byt
jiz zminovany protokol SPIKES, ktery by byl vyuzivan zdravotnickymi profesiondly az
béhem dané situace péce v zavéru zivota novorozence. Pokud by podle Wolfa (2014)
Clenové paliativniho tymu neonatologické péce zlepsili své komunikacni dovednosti,
vysledky pro rodic¢e by byly lepsi, v€etn€ snizeného emocniho stresu, lepsiho pochopeni
diagnézy a vét§iho porozumeéni informacim o zdravotnim stavu novorozence. Jak uvadi
naSe vyzkumné Setfeni, nezdravotnickd vefejnost se na moznost ztraty miminka neda
pfipravit a po informacich tykajicich se oblasti perinatdlni paliativni péce ani nepatra,
dokud se ji téma netykd. Proto je potfeba se podle Wolfa (2014) zaméfit na kulturné
citlivé postupy v neonatologii zacilené na rodiny a vytvofit zdklad pro rozvoj odborné
pfipravy zdravotnickych profesionalti, kterou lze pravidelné¢ posilovat naptiklad

prostfednictvim zazitkového uceni (Wolfe, 2014).

K vyhodnoceni druhého vyzkumného cile B, ktery se tykal porovnani nazort
zdravotnickych profesionald na potiebnost, funkCnost a efektivitu paliativni péce v
neonatologii, se vazala druha a tfeti vyzkumna otazka a kategorie b s nazvem Systém

perinatdlni a neonatdlni paliativni péce spolu s kategorii e s ndzvem Moznosti podpory
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zdravotnickych profesiondlii oSetrovatelské profese po perinatdlni ztraté. V otdzkach
systému perinatdlni a neonatdlni paliativni péce si podle organizace Together for Short
Lives (2017) tato oblast péCe vydobyla své misto v poslednim desetileti. V péci o
novorozence na konci zivota se podle Wool (2013) jiz zohlediiuje moznost, ze dité bude
zit déle a potfeby rodiny budou tim vice napliiovany a podporovany. Z naseho vyzkumu
vyplyva, 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 zfejmé, ze nedilnou soucasti celého procesu je také zpusob likvidace ploda po
samovolnych potratech ¢i téliek novorozenct po ukonceni téhotenstvi z divodu tézkych
vrozenych vad, ktery je podle nich vzdilen zdkladnim lidskym pravim. Je potieba
respektovat lidskou distojnost a pravo rodici na ochranu pfed neopravnénym
zasahovanim do jejich rodinného zivota (ValiSova, Kotrly, 2015). Ve srovnini s
vyzkumnym Setfenim Sibravové (2011) jsou umirajici novorozenci velmi zranitelnou
skupinou, kterd vyzaduje zvlastni a citlivéjsi pfistup v ochrané jejich distojnosti. Podpora
od zdravotnickych profesionald je pro rodinu velmi stézejnim aspektem v poskytovani
paliativni péce o novorozence. Z naseho vyzkumného Setfeni také vyplyvd, ze v
nemocnicich chybi samostatna mistnost, kde by se rodiCe dastojné rozloucili se zemielym
miminkem. Na druhou stranu se organizace Together for Short Lives (2017) zminuje o
tom, Ze existuje pouze malo dukazu o tom, jakou maji rodiny zkusenost s umrtim ditéte
za poskytovani specifické podpory perinatalniho paliativniho tymu nebo bez ni (Together
for Short Lives, 2017). V situacich jesté nenarozeného ditéte vyplyva z vyzkumu Wool
(2013), ze rodice chtéji potvrzeni rodi€ovstvi. Poskytovani upfimnych a srozumitelnych
informaci o prognéze plodu umoziuje rodiCim zvazit moznosti rozloucCeni s
novorozencem a vyjadieni obav z nadchdzejictho procesu (Wool, 2013). Z vysledka
naseho vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze aktualné v zdjmu zdravotnickych profesionala
je vyuziti chladici kolébky, kterd se vyuziva pro rodi¢e v zahrani¢i. Jak se uvadi ve
vyzkumu Wool (2013), proces pozistalosti je zdlouhavy a ptichazi brzy. Proces
zotavovani je kliCcovym prvkem v poskytovani paliativni péce, a tak by méla byt po celou
dobu nabizena podpurna péce od zdravotnik a odbornych terapeutd. Vyuziti moznosti
chladici kolébky muze tento proces urychlit a rodi¢im dat Cas na spojeni a vytvoreni si
smysluplné vzpominky s jejich zemfelym ditétem (Wool, 2013). Z vysledki naseho
vyzkumu je ziejmé, ze je dulezité nabizet varianty moznosti rozlouceni se s miminkem,
aby byl celkovy systém paliativni péCe o novorozence efektivné nastaven. V otdzce

moznych nedostatki v systému paliativni péCe v neonatologii bylo ve vyzkumu
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vyjadieno, ze neexistuje etickd komise, kde by se jasné domluvilo, jak by se dile
postupovalo u déti, u kterych je prognéza nejistd. Nejsou ani jednotné postupy, podle
kterych by se zdravotnicti profesiondlové tidili. Ve srovnani se studii Ndrodni asociace
neonatologickych sester v USA (2010), mohou porady a konzultace s etickou komisi
pomoci paliativnimu tymu fesit narocné situace nebo konflikty. Komunikace mezi ¢leny
tymu pecujiciho o truchlici rodinu je zdsadni pro opakované hodnoceni a poskytovani
péCe, které napomuze co nejlepsi kvalit€é poskytované péce (Narodni asociace
neonatologickych sester, 2010). Ve vyzkumu Zanovitové a OvSonkové (2010) bylo cilem
identifikovat nejcastéjsi problémy vyskytujici se pti poskytovani oSetfovatelské péce o
umirajictho a zemielého novorozence. Navzdory tomu, Ze sestry pracujici na useku
novorozeneckych jednotkdch intenzivni péce uplatiiuji pfi své prici nékteré prvky
paliativni péce, nemaji dostate¢né védomosti a zrucnosti v této oblasti. Vznikd tak
nejednotnost postupd pii poskytovani paliativni péCe v neonatologii (Zanovitova,
Ovsonkova 2010). Pro zlepseni celkového systému paliativni péfe o novorozence v
zavéru zivota je rovnéz z vysledkd naseho vyzkumu ziejmé, Ze by bylo potieba vice
psychologti nebo odborniki, ktefi by se rodicim vénovali dlouhodobéji. Bylo by také
dobré vice peCovat o zdravotniky a vyucovat na Skolach etiku procesu paliativni péce v
neonatologii. Pro potfeby feSeni této problematiky studie Catlin et al. (2015) doporucuje,
aby zdravotnicti profesiondlové byli vyskoleni v komunikaci a obtiznych rozhovorech s
rodi¢i. Mnoho zemi nyni zallefiuje perinatdlni paliativni pé¢i do svého narodniho
programu poskytovani zdravotni péfe. To mize byt vhodnym piedpokladem pro
vytvoreni jednotnych postupt a standardi v oblasti paliativni pée o novorozence. V
naSem vyzkumu sestry uvedly, ze v nekterych piipadech neni vyslySen hlas sestry ze
strany lékate. 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 vzdelavani zdravotnikt je nezbytna pro zlepseni praxe v poskytovani paliativn{
péce nejzranitelnéjSim détem a jejim rodindm. To muze nadéle zefektivnit poskytovanou
péCi novorozencim v zaveéru zivota. Paliativni péCe muize byt pro paliativni tymy
emocionalné obtizna a muze zpusobit neshody mezi zdravotnickymi profesiondly, jak
uvadi vyzkum Cortezzo et al. (2013). Z vysledkd naseho vyzkumu lze odvodit, Ze je
potieba vice edukacnich materialti pro pozistalé maminky a rodi¢e. Tématu perinatalni
ztraty by se mohlo vénovat vice zdravotnikd vzhledem k tomu, Ze vysledky vyzkumu
ukazuji pfetizenost zdravotniki, tudiz systém paliativni pée v neonatologii nemuze byt

pln€ funkéni a efektivni. Jak ukazuje vyzkum Cortezzo et al. (2013), vzdjemna odborna
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pomoc mezi ¢leny paliativniho tymu o novorozence v zavéru zivota muze byt velice
ptinosna. Resenim v ulevé od emociondlni nebo psychické pietizenosti zdravotnickych
profesionalti maze byt poradenstvi odbornika v paliativni péci (Cortezzo et al., 2013). Z
naSeho vyzkumného Setfeni také vyplynulo, Ze péce o truchlici Zeny neni dobie
nastavend. Na pracovisti intenzivni a resuscitacni péce jsou umoznény ritudly rozlouceni,
ale v ndsledné péci na oddéleni gynekologie to pravdépodobné nefunguje, tudiz
propojenost péce neni efektivni. V oblasti moznosti podpory a sebepéCe zdravotnickych
profesionalt oSetfovatelské profese po perinatalni ztraté€ je z naseho vyzkumu ziejmé, ze
sestry na oddé€lenich intenzivni a resuscitacni péce o novorozence maji k dispozici kromé
sluzeb nemocni¢niho kaplana, psycholozky nebo supervizora také kurzy perinatdlni
ztraty od svépomocnych podpurnych organizaci. Dalsi zdroje emociondlni a psychické
podpory zdravotniCti profesiondlové hledaji z vlastni iniciativy, ale také ocefiuji, Ze se
mohou navzdjem podporovat v dobfe fungujicim kolektivu. Zahranicni vyzkumy a studie
Casto dokazuji, ze zdravotnik je v roli profesiondla a mel by byt schopen si poradit nejen
s odbornymi tkony, ale i s komunika¢nimi a citovymi vyzvami, jak dokazuje vyzkum
Exnerové a Djakowa (2021). Je nutné si kriticky priznat, Ze zdravotnici nejsou v tomto
smeéru dostatecné vzdelavani. Mnohdy jsou velmi podrobné $koleni v jednotlivych
technickych postupech, ale daleko méné jiz v dovednostech komunika¢nich nebo v feSeni
konfliktd na pracovisti. Oteviena a empaticka komunikace je zdkladem ve spolupraci s
rodinou novorozence (Djakow, Exnerova, 2021). Jak se zmifiuje organizace Together for
Short Lives (2017), studie zaméerena na péci porodnich asistentek o déti, které zemrely na
porodnim sale, ukazala, ze personal nema obavy z poskytovani pée novorozenci, ale z
toho, jak se dokaze postarat o truchlici rodice. To muze byt velmi podobné v poskytovani
péce ve fazi paliativni péCe o novorozence v zavéru zivota. Jak uvadi Pracovni skupina
Evropské asociace pro paliativni péci (2016), je potiebné a zadouci vybudovat jednotny
vzdélavaci systém pro vSechny zdravotnické profesiondly, ktefi pracuji v oboru
perinatdlni a neonatalni paliativni péce. Cilem brazilské studie (Alves et al., 2018) bylo
pochopit zdravotniky, jak prozivaji neonatdlni paliativni péci ve vysoce rizikovém
prostfedi novorozenecké jednotky intenzivni péce. Jak plyne z této studie, zdravotnicti
profesiondlové maji potize s pfiznanim smrti novorozence kvuli strachu z blizici se smrti,
ktera je tak blizko narozeni. Pfirozenou reakci je pak mechanismus popirdni stavu ditéte
(Alves et al., 2018). Podobné vysledky pfinesl i na§ vyzkum, kde se ukdzalo, ze téma
smrti a umirdni novorozence nesou zdravotnici velmi tézce, prestoze maji v oboru

dlouholetou praxi, coz se mize jevit jako dikaz, ze syndrom vyhoteni se jich stdle
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nedotyka. Podle vyzkumu Zanovitové a Ovsonkové (2010) otazky ohledné ukonceni
zivota jsou Castou pri¢inou mordlniho stresu u sester pracujicich na neonatologickych
jednotkdch intenzivni péce. Problémy se objevuji zejména pfti etickych dilematech, zda
resuscitovat nebo neresuscitovat. Pomoci mohou rodicim, ale i zdravotnickym
profesionalim psychologové, psychiatfi ¢i socidlni pracovnici (Zanovitova, OvSonkova,
2010). Vyzkum Dryden-Palmer (2018) ukazuje, Ze opakovanym vystavovanim
pracovnim stresorim na oddéleni intenzivni péCe muze byt ohrozena dusevni pohoda
zdravotnikd. Na druhou stranu zaté€z spojenou s poskytovanim péCe na konci Zivota
mohou zdravotnici transformovat do zkuSenosti v pozitivnim smyslu. Cilem ke zlepSeni
dusevni pohody respondenti mize byt snizeni negativniho dopadu krizové udalosti
spojené se ztradtou miminka. Ndstroji k zachovdvani dusevni pohody mohou byt podle
Dryden-Palmer et al. (2018) aktivity zacilené na sebepéCi, sebeuvédoméni, duchovni
zivot, vztahy, sebevzdélavani a v neposledni tfadé prijeti skuteCnosti, ze prace
profesiondla ve zdravotnictvi provazi ur€ity stupen nejistoty. Nékteti zdravotnici, ktef{
tyto techniky praktikuji, vykazuji niz§i miru deprese a Gzkosti a vyss§i 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 pirednasek a seminait o paliativn{
péci poskytované v neonatologii. Vyzkum dospél k zavéru, ze o zdravotnické
profesiondly neni vitbec postarano a nikdo nebere v tivahu, ze sestry by mohly byt né¢im
traumatizované, coz je velmi citlivé a dosud pfili§ neprozkoumané téma (Zanovitova,

Ovsonkova, 2010).

K vyhodnoceni tiretiho vyzkumného cile C, ktery se tykal zhodnoceni pfipravenosti
oSetfovatelskych profesi na spoluprici se zdravotnickou a nezdravotnickou vefejnosti v
oblasti paliativni péCe v neonatologii, se vazala pata vyzkumna otazka a kategorie a s
nazvem Péce o Zenu a rodinu po perinatdlni ztraté spolu s Kkategorii d s niazvem
Pripravenost zdravotnickych profesionalit oSetiovatelské profese na podporu Zeny béhem
perinatdlni ztrdty. V oblasti péCi o zenu a rodinu po perinatdlni ztraté jsme zjistili, ze
vhodnymi edukac¢nimi materidly jsou praktické informace ohledné zafizeni pohibu,
socidlnich ddavek nebo ndroku na matefskou. Ddle to byly kontakty na podpurné
organizace zaméfujici se na perinatdlni ztratu. Vysledky vyzkumu také vyjadiuji, ze
rodi¢e si mohou domluvit s primafem oddéleni setkani ohledné vysledka pitvy nebo
vyuziji nemocni¢niho kaplana ¢i psychologa v rdmci nemocnice. Ve srovndni se studif

publikovanou organizaci Together for Short Lives (2017) se ukazalo, ze sttedobodem je
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vzdy rozhodnuti dané maminky. Zdravotnicti profesiondlové ji mohou nabidnout vSechny
podpirné moznosti, avS§ak rozhodnuti je vzdy na ni samotné, jak vyplyvd z naseho
vyzkumného Setieni. NejCastéjSim pranim rodicu je moci se rozhodnout a jednat tak, aby
v budoucnu ni¢eho nelitovali (Together for Short Lives, 2017). V oblasti moznosti
rozlouceni se zemfelym novorozencem bylo z naseho vyzkumu ziejmé, Ze rodiciim davaji
sestry vzpominkovy box, kde jsou uschované odlitky z otiski ruciCek a noziCek,
fotografie, vzpominkovy & pamétni list, hracka a dalsi véci spojené s miminkem. Castym
zjisténim z vysledkd vyzkumu byla také skutecCnost, Ze pii koupani, oblékani a chovani
zemielého miminka chybi samostatné€ vyhrazeny prostor, kde by bylo zajisténo rodi¢im
soukromi a dostatecny €as pro rozlouceni. Pfestoze si rodice nechtéji odnést potizené
fotografie z ritudlu rozlouceni s miminkem, vyzkumné Setfeni ukazuje, ze po urcité dobé
si vzpominkové fotografie nakonec vyzvednou a jsou za n€ nakonec velmi vdécni. Ve
vyzkumu Zanovitové a OvSonkové (2010) bylo zjisténo, ze jsou velké problémy se
zabezpeCenim vhodného prostfedi pro umirajictho novorozence a jeho rodinu. Jako
nejveétsi problém sestry uvadély materialné technické vybaveni pracoviste, nedostatek
zdravotnického personalu, nedostatek Casu a pfili§ rusné prostiedi kvali hlasitosti alarmu,
svétla a nadmérného hluku. Takovy problém se nefesi ani zasténou ¢i oddélenim prostoru.
Vhodné by bylo vytvorit informa¢ni materidl pro sestry o poskytovani paliativni péce a o
efektivni komunikaci. Velmi potfebné mize byt vytvoreni informacniho materidlu pro
rodiCe umirajictho novorozence, ktery by kromé jejich moznosti a prdv obsahoval i
vzpominkovou knizku o jejich ditéti, kondolen¢ni list, informace o pitvé a pohibu a také
informace o moznosti vyuziti nabozenskych rituala podle zvyklosti rodiny. Pro zlepSeni
prostfedi by bylo vhodné, jak jsme jiz zmifiovali, vyclenit jednu mistnost pro umirajictho
novorozence a jeho rodinu, kterd by spliiovala zdkladni podminky intimity a soukromi.
V uvedeném vyzkumu z roku 2010 se uvadelo, ze v zahrani¢i je bézné vytvoreni
vzpominkového balicku, avSak v naSich Ceskych podminkich vytvofeni a ndsledné
odevzdani balicku rodi¢im zatim nepatii ke standardnim intervencim. Kazda sestra ve
vyzkumu navrhla vytvofit informa¢ni materidl pro rodi¢e umirajictho novorozence, ktery
by obsahoval vSechny moznosti rozlouceni se s ditétem a prava rodict (Zanovitova,
Ovsonkova, 2010). Vyzkumna prace Kasparkové a Buzgové (2013) ukézala, ze zkuSenost
perinatdlni 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 doporucenim by bylo

poskytovani informaci o normalnim prubéhu téhotenstvi nebo praktické rady o vlivu
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relaxaCnich technik nebo moznostech zvladani stresu. V souvislosti s pfipravenosti
zdravotnickych profesionalti oSetfovatelské profese na podporu zeny béhem perinatalni
ztraty je z vyzkumu ziejmé, ze sestry na oddé€leni intenzivni péce se na takovou situaci
ani nedokazi pripravit. Z vyzkumného Settfeni také vyplynulo, Ze rodice potiebuji dotek,
pohlazent, ticho a pouhou piitomnost zdravotnika. Maminky potiebuji n€koho, kdo s nimi
bude soucitit a nabidne jim konkrétni pomoc. Nejhorsi je pro né samota. Dale z odpovédi
zdravotniki 1ze odvodit, Zze jsou be&hem perinatdlni ztraty zaroven psychology a
krizovymi interventy vzhledem k tomu, ze k psychologovi je zdlouhavé se objedndvat.
Chybi odbornd pomoc v dobé€, kdy krizova situace vznikne. Vyzkumné Setfeni ukazuje,
ze zdravotnické profesiondly podpofi, kdyz si pomohou navzdjem v kolektivu sdilenim
jejich bolestné zkusenosti. Z vyzkumnych zjisténi Ratislavové (2015) vyplyvé, 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 vychdzi z jinych pfani a pocitl. V porovnani s vyzkumem Morrisona et al.
(2018) je pro dobrou pripravenost zdravotnikli zapotiebi spojeni praxe intenzivni a
paliativni péce vyzadujici spolupraci mezi Cleny tymu z raznych obort a s odliSnymi
zkusenostmi ¢i odbornosti. Takovym ¢lenem tymu mize byt sestra, socidlni pracovnik,
lékat, 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 vhodnd slova, kterd by mohla zmirnit utrpeni. Cit{ se neptijemn¢, kdyz vidi rodice
plakat a nevédi, jakym zpusobem zvladnout tak narocnou situaci. Mnohé sestry se
obdvaji, ze by mohly fict néco nevhodného, co by se mohlo dotknout rodi¢t, a tak jim
zpusobit utrpeni. Emociondlni podpora ze strany zdravotnickych profesionalii zahrnuje
dobrou informovanost rodici o stavu ditéte, vytvareni prilezitosti pro dialog se
zdravotnickym persondlem, povzbuzovani rodi¢, vhodné pojmenovani jejich stresu a
obav a v neposledni fadé zabezpeCeni soukromi mezi rodi¢i a umirajicim ditétem
(Zanovitova, Ovsonkova, 2010). Vyzkum Lago et al. (2020) predstavuje novy obor péce
0 novorozence, ktery spociva v péci o dité pocinaje diagndzou zivot limitujictho stavu po
rozhodnuti o vysazeni podpory zivota. Tento novorozenecky obor perinatdlni paliativn{
péCe nabizi pokroCily plan péCe, protoze nejlepSim zdjmem novorozenci neni
prodluzovani zivota, ale spise kvalitni poskytovdni péce, aby netrpéli zbyteCnymi
bolestmi a nepohodlim. Rodi¢im je tak umoznéno pobyvat se svym ditétem s urcitym
stupném zapojeni na zakladé jejich oCekavani a prani a s védomim, ze u ditéte se o¢ekava

preziti pouze v horizontu hodin, dnii ¢i mésict (Lago et al., 2020).
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Zavér

Perinatalni a neonatalni paliativni péée v Ceské republice v poslednim desetileti vychdzi
z individudlnich potfeb 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 rozlouc¢eni rodin s ditétem po perinatdlni ztrat€ je vytvofit jim distojné
podminky. Poskytovand paliativni pé€e o novorozence by se mela zaméfit na vyhrazeni
samostatné mistnosti pro zeny a jejich rodiny pii ritudlu rozlouceni, aby bylo chranéno
soukromi kazdé truchlici rodiny. V oblasti péce o zenu po perinatdlni ztraté je nesmirné
dulezité, aby byly respektovany jeji prani a potieby a byly ji poskytnuty veskeré dostupné
informace o praktickych zalezitostech a o moznostech rozlouceni. Rodice prozivaji nové
a nové viny smutku a bolesti jesté dlouhou dobu po imrti miminka. Je velmi zdsadni jim
nabidnout moznost doprovazeni v prabéhu dalsiho prozivani ztraty ditéte a nabidnout jim
odbornika, ktery by se o jejich potieby postaral v dlouhodobém horizontu. Vhodnym
doporucenim by bylo, aby rodie vyuzivali koordinitora nebo jinou ustfedni osobu z
podpurné organizace, kterda by peCovala o rodiCe nejen bezprostiedné béhem perinatalni
ztréty, ale podporovala je i v dlouhodobém procesu truchleni. Z vyzkumu vyplynulo, Ze
je tieba zavadét paliativni pé¢i o novorozence a podporu truchlici rodiny jiz na porodnim
sdle v rdmci porodni péce v pripadé umrti novorozence, kde sestry vnimaji nedostatky.
Dal§im vyznamnym aspektem je sjednotit informace o perinatdlni ztrat€ pro rodiny a
komplexné zpracovat pruvodce pro rodiCe prozivajici ztratu ditéte v prubehu
hospitalizace. Jak jiz bylo zminéno, velkym pfinosem by bylo vytvofit komfortni
prostfedi pro zenu a blizkou rodinu s dostatkem soukromi a klidu. Zavadéni chladici
kolébky pro rodice zemielého novorozence je stdle na pocatku a bylo by uzite¢né, kdyby

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

Problematika perinatdlni ztraty a péce o truchlici rodice je pro zdravotniky extrémné
narocnou situaci. Nejen rodiCe, ale i pecujici zdravotni¢ti profesiondlové jsou vystaveni
silnym prozitkim, pocitim smutku, beznadéje a bezmoci. U zdravotniki je
neopomenutelnd péce o jejich dusSevni zdravi s ohledem na emociondlni a psychickou
zat€z. Ve vyzkumu bylo zjisténo, ze zdravotnikim v oblasti dusevni podpory nejvice
pomdhd, kdyz mohou sdilet bolestné a smutné zkusenosti v kolektivu sester na pracovisti.
I ptfesto chtéi mit odbornika, ktery by jim byl dennodenné nablizku. Psycholog ¢i
supervizor je sice dostupny v rdmci nemocnice, ale neni v jeho moznostech, aby byl

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

a staral se vyhradné o potieby zdravotnickych profesionalt.

V oblasti dals§iho vzdélavani zdravotnickych profesionalti ve vSech perinatologickych
centrech by bylo dobré =zaradit kurzy nebo seminafe o etice, komunikaci a

psychoterapeutickych pfistupech v rdmci paliativni péCe v neonatologii.

Informovanost laické vefejnosti nenf prili§ rozsdhld a ani neni vhodné vetejnost, kterd se
s problematikou paliativni péCe v neonatologii nesetkala, zatézovat timto bolestnym
tématem. Proto by bylo uziteCné zvysit povédomi o problematice perinatdlni paliativni
péce v podobé osobnich zivotnich pfibéhi. Pro nezdravotnickou vefejnost, kterd si prosla
perinatdlni ztratou, by bylo vhodné zvysit informovanost prostfednictvim podpurnych a
svépomocnych organizaci se zaméfenim na perinatalni ztratu, které se v posledni dobé

znaéné rozsitily.
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Piiloha & 1: Skila perinatalniho zairmutku (¢eska kritka verze Perinatal Grief

Scale)

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



Priloha ¢. 2: Check-list dobrého pristupu k potifebam rodicu pri rané ztraté

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

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

[0 Nechte rodi¢lim ¢as na zpracovani informaci.

[ Nabidnéte podptirny rozhovor, predstavte moznosti, jak
dale postupovat.

Rana ztrata - potrat, zamlklé téhotenstvi

O Vytvorte plan dalsiho postupu.

0 Kromé péce o zdravotni stav Zzeny nezapomente na péci
o psychické potreby paru.

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

[J Reagujte na zmény a nové vzniklé potreby paru.

[0 Pri ukonceni zdravotni péce se s rodici rozlucte
a poskytnéte jim dalsi podplrné kontakty.

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

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



Priloha ¢. 3: Check-list dobrého pristupu k potifebam rodicu pfi perinatalnim

amrti miminka

JNIPA

Check-list dobrého pristupu k potfrebam
rodi¢h prFi perinatalnim amrti miminka
[J Vyhradte si dostatek ¢asu na sdéleni nepriznivé 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, pfistroj
(napf. hovorna, prazdna ambulance) nebo vhodné
pfizplsobte prostiedi pfimo na porodnim sale.

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

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

[] Nespécheijte, at se klientka mize soustredit na sdéleni, ale
neodkladejte hlavni sdéleni, otdleni jen zvySuje napéti.

] Dilezité informace k dal$imu postupu méjte pfipravené
vytisténé na papire, aby je klientka mohla pozdéji dostat
do ruky.

[] Nabidnéte klientce, jak se miZe s miminkem rozlouéit,
v ] v T3 O v v ’ .
véetné informace, v ¢em ji muze rozlouceni pomoci
(prevence komplikovaného truchleni).

[J Vyjadrete soustrast.
[] Pamatujte na to, Ze rodi¢e potiebuji v prlibéhu pobytu
v porodnici dostat informace o:

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

moznostech rozlouceni se s miminkem
pohfbu a UFednich zalezZitostech (rodny a umrtni list)

moznostech podpory (psychologickda, podpirné
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

»

o
X
=
E
e
<
=
E
=]
=
o
it
©
c
<
[}
a

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



Priloha ¢. 4: Vzor standardizovaného individualniho rozhovoru

1. Jaké (pisemné nebo ustni) edukacni materidly jsou nejvhodnéjsi pro pozistalé zeny
jeste pred propusténim do domaciho prostiedi?

2. Jaké mate k dispozici dostupné informacni zdroje v oblasti sebepéce a dalsiho
vzdélavani zdravotnickych profesionalti v ramci perinatdlni paliativni péce?

3. Jaky je vas nazor jako zdravotnického profesiondla na informovanost
nezdravotnické/laické vetejnosti na paliativni péci v neonatologii?

4. Myslite si, ze informovanost nezdravotnické/laické vefejnosti je v oblasti paliativni
péce v neonatologii nedostate¢na?

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

6. Jaké dostupné prostredky existuji pro dostateCnou informovanost
laické/nezdravotnické vetejnosti?

7. Jaky je vas nazor jako zdravotnického profesiondla na funk¢nost a efektivitu systému
paliativni péce v neonatologii?

8. Jaké si myslite, Ze jsou nedostatky v systému paliativni péCe 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 v zaveru zivota - Podpora truchlicich rodici a blizké rodiny

10. V Cem si myslite, ze spocCiva efektivnost systému paliativni péce v
neonatologii?
11.  Vnimate, ze by se laickd/nezdravotnickd vetejnost potfebovala 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 vnimédte neefektivitu v systému paliativni péce

v neonatologii, pokud se zde pohybujete? Predporodni péce - Porodni péce - Paliativni
péce 0 novorozence v zaveéru zivota - Podpora truchlicich rodicu a blizké rodiny
14. Ohodnot'te na numerické skale 1-10 Vasi spokojenost v oblasti informovanosti

verejnosti o systému paliativni péce v neonatologii.



15. Jakym smérem si myslite, ze by se mohla zvySovat informovanost vefejnosti o
systému paliativni pé€e v neonatologii?

16. V jaké fazi neonatdlni péCe vniméte nedostatky v oblasti informovanosti
vetejnosti? Pfedporodni péce - Porodni péce - Paliativni péce o novorozence v zavéru
zivota - Podpora truchlicich rodicta a blizké rodiny

17. Jak jste pfipraveni na komunikaci s maminkou/rodi¢kou po perinatdlni ztraté a
béhem procesu truchleni pozustalych?

18. Jaké dulezité informace sdé€lujete v pribéhu hospitalizace po perinatalni ztraté
pozustalym maminkam nebo parim?

19. Jakym zpusobem probihd informovani o moznostech rozlouceni se zemielym
miminkem ze strany zdravotnickych profesionala?

20. V jaké mire jste jako zdravotnicti profesiondlové pfipraveni na krizovou
intervenci u pozistalych?

21. Jak jste ptipraveni jako zdravotniCti profesiondlové na efektivni komunikaci

s pozuastalymi? Nebo je mozné se vibec pripravit na takovou komunikaci?

22. Jaké jsou faktory zvySujici funkénost komunikace s pozistalymi v oblasti
psychického vyrovndvéni se po perinatalni ztrate?

23.  Pokud mate moznost kontaktu s pozistalymi i po perinatalni ztrat€ po propusténi
do domadciho prostiedi, védéla byste, v jaké mife vyhledavaji pozastali odbornou
terapeutickou pomoc?

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

25. Jaka je spoluprace zdravotnickych profesionald s odbornymi terapeuty v oblasti
zvladani psychosocidlni zatéze po perinatdlni ztrate?

26. Jaky je Vas vek?

217. Jaké je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani?

28. Jak dlouho jiz pracujete na Vasem pracovisti?



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

OFAKULTM NEMOCNICE’
OLOMOUC

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

I€: 00098892 verze é. 1, str. 12
Zadost o poskytnuti informace pro studijni uéely/sbér dat

Jméno a pfijmeni Zadatele:  Caroline Pajtlova

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

Kontaktni adresa: Navratilova 202/10, Brno 616 00

Presny nazev Skoly/fakulty: Jihogeska univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotné sociaini fakulta

Obor studia:  Osetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech - modul pediatrie

Forma studia: kombinovana

Téma zavéreéné prace:

Paliativni péce v neonatologii z osetfovatelského 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 potrebuje ziskat informaci o poctech vySetfeni/oSetieni a pfedem ma souhlas konkrétniho
pracovisté, Ze tato data mu budou poskytnuta vedenim tohoto pracovisté bez nutnosti jeho nahlizeni do zdravot-
nické dokumentace pacientd, vyplni oddil ,Ostatni — statisticka data“. Jinak vypini oddil ,Nahlizeni do zdr. doku-
mentace".

Dotaznikova akce pro pacienty FNOL pro zaméstnance FNOL

Pocet respondent, ktefi budou vypliiovat dotaznik:

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

K vypInéné Zadosti je nutn loZi r vaseh niku.
Nahlizeni do zdravotnické dokumentace

Predpokladany pocet kust zdravotnické dokumentace, do které bude zadatel nahli-
Zet:



mailto:kajuskapajtlova@seznam.cz

s ——

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

Presna specifikace co bude Zadatel vyhledavat ve zdravotnické dokumentaci:

Pfi nahlizeni do zdravotnické dokumentace bude do kazdé dokumentace viozen formulaf Fm-MP-G015-05-
NAHLED-001 Zaznam o nahlédnuti do zdravotnické dokumentace pro G&ely vyzkumu/studie.
Ostatni

ANO
kazuistika — pocet:

vedeni rozhovoru s pacientem FNOL — pocet pacientu:

vedeni rozhovoru se zaméstnancem FNOL - pocet 10

5 I =
zaméstnanci: povolani: v8eobecna sestra

K vypInéné zadosti je nutno dolozit vzor rozhovoru (orientaéni okruh otazek).

statisticka data — informace o poétech napf. zdravotnickych vykon(, vySetieni, urcité agendy (napf.porodnost),
pfistrojich

jiné (specifikujte):

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

Kdy probé&hne sbér dat zadatelem: od: 08. 03. 2021 do: 15. 03. 2021

Presna 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,
funk&nost a efektivitu systému paliativni pé¢e v neonatologii.
3. Zhodnotit pfipravenost o$etfovatelskych profesi na
spolupraci se zdravotnickou i nezdravotnickou vefejnosti v
oblasti paliativni pé&e v neonatologii.

Zpusob zverejnéni zavére&né/seminarni prace:

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

Pouceni:

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

Zadatel (datum podpis): 01. 03. 2021 Pajtlova
Ing. Bc. Andrea Drobilicovs
Schvalil (datum podpis): 7/ 3. WL 2‘;2}“}:’:?Vn':mniltye]kl;:?mr\nchnr
7
Poznamky:
Zadost o poskytnuti informace pro studijni aéely/sbér dat (Fm-MP-G015-05-ZADOST-001) strana
217




Priloha ¢. 6: Souhlas s vyzkumnym Setienim ve Porodnici Fakultni nemocnice

Brno Obilni trh

FAKULTN' ] FAKULTNI NEMOCNICE BRNO ODDELEN ORGANIZAGE RIZENI
Bgﬁg oc" ICE izh(l;;ss?gzg% 1?525 00 Brmo Tel : 532 232 667

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

Vypliiuje Zadatel:

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

Adresa trvalého bydlisté: Navratilova 202/10, Brno 616 00
Presny nazev skoly/fakulty: Jihoteské univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotn# socidInf fakulta
Obor studia: OSetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech — modul pediatrie

Forma studia: [J] prezenént [ kombinovana
Téma zdvéreéné price: Paliativni pée v neonatologii z o3etiovatelského hlediska ....................
Ugel 2hdostiz

{X] sber dat/zjistovani informaci pro zpracovani diplomové/bakalatské price
[ sber dat/zjistovanl informaci pro zpracovéni seminirnf/odbomé prace
[ sber dat/zjistovéni informaci pro jiny GEEL: (UVEA'IE): . .eovveeuueerereeeeries et ectereciaecaesesaesesbaaaesesnnessaesaa saaaas

Zadatel je zam&stnancem/rodinngm pFislu¥nikem zam&stnance FN Brno:
[X] ANO Pracovité /Jméno zamé&stnance FN Brno: IGEK / Caroline o b A O Y I AT L R b AT COONE
(informace slouzi k posouzeni 24dosti v pFipadé dotaznikové akce - benefit pro zaméstnance FN Bmo a rodinné pFisludniky)

Pozadavek na (zaskrtnéte):

V piipadg, Ze¢ Zadatel potFebuje ziskat informaci o podtech vySetFenl/oetfeni a pfedem mié souhlas konkrétniho
pracovilté, Ze tato data mu budou poskytnuta vedenim tohoto pracoviSté bez nutnosti jeho nahliZeni do zdravotnické
dokumentace pacientd, yyplni oddil ..Ostatni — statistickd data®. Jinak vyplnf oddil ,,NahlZeni do zdr. dokumentace®,

[] Dotaznikové akce [ pro pacienty FN Bmo [] pro zaméstnance FN Bmo

Potet respondentl, kteki budou vyplitovat dotaznik:...........ccoviiiiiiiminiiiinnionns e

Termin, kdy probZhne vyplnénf dotazniki: od:............coveniin A0t it

Pracoviité, kde bude dotaznikova akce probihat: ... ........ S R N R e A R W

K vyplnénd ¥ddosti je nutne dolokit vzor vaSeho dotazniku!
[ Nahlizeni do zdravotnické dokumentace

Predpokladany pocet kusdl zdravotnické dokumentace, do které bude Zadatel nahliZet: ..........................
Termin, ve kierém bude Zadatel nahliZet do zdravotnické dokumentace: od

Presna specifikace co bude 2adatel vyhledavat ve zdravotnické dokumentaci:
X ostatni
[ kazuistika — podet: ..........c..eeuenn..

K vyplnéné Lidosti je nume dolofit vzor rozhovoru (orientaéni okruh otdzek)!

[ statisticka data — informace o pottech napt. zdravotnickych vykonil, vySetfeni, uréité agendy (napt.porodnost), pFistrojich
5-292120/9
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B g o T T G r e e L e o e oy 4o rr T e ey d e pre o e ov sy b P s sy SRR o
Za kieré obdobi budou data zjistovana: 1. 1. 2011 - 28. 2, 2021.......% ................... g“J,&?Zf ......................
Kdy probehne sbér dat zadatelem: od: 22. 22021.. A e~ o I 71 P —
Pracovisté, kde bude shér dat probfhat: Neonatologické odd&leni — JIRPN —Pracovi3té Porodnice Obilni trh 11...
Ptesnd specifikace co bude 2adatel zjist'ovat:

Cile diplomové préce:

1. Zjistit informovanost o systému détské paliativni péte se zamé&Fenim na novorozenecké obdobi.

2. Porovnat ndzory zdravotnickych profesiondlii na potfebnost, funk&nost a efektivitu systému paliativni péte v neonatologii.

3. Zhodnotit pFipravenost odetfovatelskych profesf na spolupréci se zdravotnickou i nezdravotnickou vefejnostf v oblasti
paliativni péte v neonatologii.

Budete FN Brno uvid¥t jako ..zdroj dat* ve své préci?: [ ANO []NE

Zadatel souhlasf se lptrovﬂnim ):ho osnbnn:h udaji dle zisad GDPR pro utely evidence této 2adasti. Zavazuje se zach Icenli h, o
md’ﬂ se dozvl v sp lshetun V ptipade, Zc 2adatel uvldl FN Bmo ]lko ..zdm; ml‘omlcl je jeho

sledkylm hvéleni ved i v ptimé podHzenosti ptisl ) FNan, ktery
&bﬁ o sber dll./poslmnull informace ve FN Bmo povolil. Prezentace vysledkd s uvedenim jména Fakultni nemocnice Bmo je moznd pouze s jeho
soublasem.

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.Vliasta@fnbrno.cz

b) nebo v Jistinné formé (s vasim podpisem na Zadosti) na adresu:

Fakultni nemocnice Brno

Oddéleni organizace fizenl - Viasta Perni¢kova

Jihlavska 20,

625 00 Brno Datum: 16. 2. 2021 POODIB S ivisc s Gorssassraihuniteinsssiassapasesssevevhsnvesssoss

liiuje a potvrzuje FN Brno:

Oddeleni organizace Fizeni:

Zaevidovéno na OOR dne:... 17-{12- 2]:1 ...pod ¢islem. .. 0%"2// / ‘50 /’ff/ﬁ/ ém _’ Zﬂ” 7’

VyjadFeni vedouciho zam&stnance pFislu¥ného dtvaru, kde budc probihat sbér davinformaci:
[{'souhlas/nesouhlas - titvar: EMATILOGr Cly “on DELEM

Vedoucfmi zam&stnanci v pFimé podFizenosti pFisludného ndméstka FN Brno postoupeno dne ......... 2. 00 70 S00.57 s
Zadatel je zaméstnancem FN Bmo od: .. 5- M ... stvaru: (22, . na pozici:., K3, :
Zadatel je rodinnym pFisludnikem zam&stnance FIN BIMO: ......cccovvvreeeeeiveraneeesresessnseesonnenesmnns Zatvans:. Y ...

Fakultn{ nemocnice Bmo

5 Jihlavsidi 20, 625 00 Bmo
VBmédne ......... L D/ AN W
referent/vedouc! OOR
Oddéleni organizace Fizenl:
V pFipadé placené sluZby dle Ceniku EO & 62/2019-09.5:
[ souhlas zadatele s placenou sluzbou [ nesouhlas 2adatele s placenou sluzbou,
poZadavek na storno 24dosti ze strany Zadatele
Zpiisob platby: [] na pokladng FN Brno [ fakturou na vigeg FN Bmo
Céslka/ ............... phipséna na G¢et FN Bmo dnes<l . iiiiiieoniveiiisinnieeinieninnnnn
Bl Fakultnf nemocnice Bro
15 -02- 2011 Y Jiblavské 20, 625 00 Bro
Z4dost uzaviena dne: ...........ovevveenninns N - D7/ A AN ¢ N
pis vedouctho/referenta OOR

5-292/20/9
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Priloha ¢. 7: Souhlas s vyzkumnym Setfenim v Nemocnici Ceské Budéjovice a.s.

Jakym zplisobem probiha informovéni 0 moZnostech rozloudeni s mrtvym novorozencem ze strany
zdravotnickych profesionall?

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

Jaké jsou faktory zvyiujici funkénost komunikace s pozistalymi v oblasti psychického vyrovndvani se
po perinataini ztraté?

V jaké mife vyhledavaji pozlstali odbornou terapeutickou pomoc?

Jakd je spoluprace zdravotnickych profesionald sodbornymi terapeuty voblasti zviadani
psychosocidlni zdtéze po perinatalni ztraté?

Predpokiddané vystupy:

Prvnim cilem diplomové price bude zjistit informovanost o systému détské paliativni péte se
zaméfenim na novorozenecké obdobi. Druhym cilem bude porovnat nazory zdravotnickych
profesiondlii na potiebnost, funkénost a efektivitu paliativni péce v neonatologii. Tfetim cilem bude
zhodnotit pripravenost ofetfovatelskych profesi na spolupraci se zdravotnickou a nezdravotnickou
vefejnosti v oblasti paliativni péce v neonatologii.

Vyjéadteni vedouci/ho diplomové prace: ’\\
Jméno: MUDr. Milan Hanzl, Ph.D. Podpis:\& O\N\f)

= ouwWAa L

Vyjadfeni kompetentni osoby zdravotnického zafizeni:
S provedenim vy$e uvedeného V\’/zkumu;éouhlasim/nesouhhsim.

a4
Jméno: N " Podpis:
Frof MUDr Aten Bulava, PRD. (




Priloha ¢. 8: Souhlas s vyzkumnym Setfenim ve VSeobecné fakultni nemocnici v

Praze
VSeobecna fakultni nemocnice v Praze F-VFN-075
" U nemocnice 2, 128 00 Praha 2 Strana 1 z 2
Zadost o dotaznikovou akei Verze &islo: 2

Zadost o umoznéni dotaznikové akce v souvislosti s odbornou praci

Pfijmeni a jméno Zadatele | Pajtlova Caroline

Kontaktni adresa Navratilova 202/10, Brno 616 00

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

Skola/ fakulta | Jihoteska univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotng socialni fakulta

Obor studia Ogetiovatelstvi ve vybranych klinickych oborech — modul pediatrie

Téma zavérené prace I Paliativni péce v neonatologii z oSetfovatelského hlediska

Dormin Shery dat ‘8. 3.-11.3.2021

Gynekologicko-porodnicka 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 péce se zamé&fenim na novorozenecké obdobi.
2. Porovnat nazory zdravotnickych profesionalii na potiebnost, funkénost a efektivitu systému pali-
ativni péce v neonatologii.

3. Zhodnotit pfipravenost oetfovatelskych profesi na spolupréci se zdravotnickou i nezdravotnickou
vefejnosti v oblasti paliativni pé¢e v neonatologii

Forma prezentace dat: | Vedeni rozhovoru se zaméstnancem — vieobecnou sestrou.

Pouceni zadatele:

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

Dotazniky pouzité pii sbéru dat musi byt anonymni.

W

Po zpracovani vysledki je zadatel povinen je predlozit pfislusnému naméstkovi, ktery dotaznikové Set-
feni povolil.

4. Prezentace vysledki 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 / S})tﬂ-ﬁ im ’ /" Nesouhlasim
Datum /// S A2 7 Podpis %u . Bc. Michaela Koldfovd

Vyjadreni vedeni Vieobecné fakultni ryémocnice v Praze

Odpovédny naméstek / feditele ECHNA Ly MOCNICE |
Vyjadieni prislusného naméstka / feditele >& Souhlasim \ NZCSOuhlasiﬁij e “::\

Setfeni vyzadovéna u Lo 2, U NEMONIGE hoor)
Bude za 3etieni vyzadovana tihrada Ano ><ﬁ1e C’érslﬁ@r Dss - /‘

r A g . 200,/ _
Datum 10, 03, 2011 | Podpis { 4\//767{:/:@/(’) K;%‘ “ho



mailto:kajuska.pajtlova@seznam.cz

Priloha €. 9: Souhlas s vyzkumnym Setirenim 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@: cz

Adresa trvalého bydliSté: Navratilova 202/10, Bmo 616 00
Presny niizev Skoly/fakulty: Jihoteské univerzita v Ceskych Budgjovicich, Zdravotné socidlni fakulta......
Obor studia: OSetfovatelstvi ve vybranych klinickych oborech — modul pediatrie
Forma studia: kombinovand

Téma zdvéredné price: Paliativni pée v neonatologii z ofetfovatelského hlediska....

Utel Zddosti:
sbér dat/zjistovéni informaci pro zpracovéni diplomové/bakaléfské price

Pozadavek na:

vedeni rozhovoru se zaméstnancem FN Motol — potet zamé&stnanci: 10
povoldni: vieobecnd sestra

z kterého pracovisté: Novorozenecké oddeéleni — Jednotka intenzivni a resuscitatni péte (JIRP), Centrum
multidisciplindrni péce pro d&ti s perinatdlni zate2i

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

PFesnd specifikace co bude Zadatel zjiSt'ovat:

Cile diplomové price:

1. Zjistit informovanost o systému détské paliativni pée se zaméfenim na novorozenecké obdobi.

2. Porovnat nézory zdravotnickych profesionali na potfebnost, funk&nost a efektivitu systému paliativni péte v
neonatologii.

3. Zhodnotit pFipravenost odetfovatelskych profesi na spoluprdci se zdravotnickou i nezdravotnickou vefejnosti v
oblasti paliativni pé¢e v neonatologii.

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

!

DO IS, 0. DOBY .o icisiasarsinmmminaiinionini Podpis Zodaeales. .. B s s censonesuctosssnresss

19 -02- 2071 /%44,74»/_
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