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Ustav socialni prace. Vedouci prace: PhDr. Lenka Neubauerova, PhD.

Prace se zabyva procesem poskytovani perinatalni paliativni péce rodicim, kterym
zemielo miminko v poslednim trimestru téhotenstvi nebo v obdobi prvniho tydne
zivota. Cilem prace je zanalyzovat, jak funguje poskytovani této péce v regionu
Vychodni Cechy. Cely proces poskytovani perinatalni paliativni péée je vniman
komplexn¢, jednak vramci SirStho vymezeni teoretickych vychodisek, jednak
v praktické ¢asti, kde najdeme pohled zdravotnikd, socialnich pracovnikt i pfijemct
péce, tedy Zen po perinatdlni ztrat€. Pozornost je vénovana predev§im roli
a moznostem uplatnéni socidlniho pracovnika v této problematice. Opomenuta neni
ani komunikace s rodici v t€zké Zivotni situaci vyvolané ztratou potomka. Pro vyzkum
byla zvolena kvalitativni vyzkumna metoda v podob¢ techniky polostrukturovaného

rozhovoru.
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Anotation

JAROSOVA, Iva. Perinatal palliative care from the perspective of social worker.
Hradec Kralové, 2024. Bachelor’s thesis. University Hradec Kralové, Faculty of Arts,

Institute of social work. Supervisor: PhDr. Lenka Neubauerova, PhD.

The thesis describes providing perinatal palliative care to parents whose child has died
during the third trimester of pregnancy or during the first week of its life. The main
aim of this thesis is to analyze the process of providing perinatal palliative care in the
Eastern Bohemia region. The whole process of providing this care is perceived in its
complexity, the theoretical background is widely specified and also in the explorative
part of this thesis we can find the points of view of medical workers, social workers
and the receivers of perinatal palliative care, women after perinatal loss. | primarily
focused on the role of social worker in this process and also the possibilities of his
participation in perinatal palliative care. The communication with parents in difficult
situation connected with the perinatal loss is included too. | have chosen the qualitative

research method and the technique of semi-structured interview for my research.
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Uvod

S tématem perinatalni paliativni péce jsem se poprvé setkala diky osobni zkuSenosti
mé kamaradky. Smrt jeji dcery v pokrocilé fazi t€hotenstvi meé vnitiné velmi zasahla.
Zacala jsem zjist'ovat vice informaci 0 tom, jak je mozné rodindm po perinatalni ztraté
pomoci, dokonce jsem navazala spolupraci s organizaci Dité v srdci, kterda se této
problematice vénuje. Vzhledem Kk nizkému povédomi vefejnosti inékterych

odbornikil jsem se rozhodla tomuto tématu vénovat svoji bakalaiskou préci.

Problematikou perinatalni paliativni pé¢e se doposud mnoho vyzkumniki v Ceské
republice nezabyvalo. Jedna se 0 pomérné tabuizované téma, které s sebou nese
mnoho bolesti, smutku a zklamani rodi¢t z pfed¢asného odchodu jejich vytouzeného
potomka. V této nelehké Zivotni situaci se rodi¢e navic museji Casto vyporadat
S necitlivym piistupem zdravotnického persondlu, kdy je smrt miminka b&éhem
téhotenstvi nebo kratce po porodu povazovana za ,,néco bézného, co se obcas stava
a musime se s tim vyrovnat, je to piiroda“. Jiz samotny medicinsky termin plod, ktery
Iékafi pouzivaji jako oznaceni pro jedince Vv prenatalnim vyvojovém stadiu, muize
pusobit devalvacn€. Mn¢€ osobné zpohledu socidlniho pracovnika je velmi
nepiijemny, proto ho ve své praci nahradim (kromé kapitoly PtiCiny perinatalni ztraty
psané z pohledu mediciny) vyrazy miminko/dité, které spolecnost bézné pouziva,
avice vypovidaji 0 blizkosti vztahu k nenarozenému potomkovi. | kdyz miminko
zemie béhem téhotenstvi nebo kratce po porodu, pro rodice je to konkrétni bytost, se
kterou komunikovali, citili jeji pohyby, chystali pro ni vybavicku, mnohdy ji

oslovovali jménem, t&Sili se na spole¢ny Zivot S ni.

Dals§im problémem je, Ze rodi¢e Casto nemaji dostatek informaci o tom, co bude po
smrti miminka nasledovat, jaké maji moznosti ohledné pohibu, co maji vyfidit na
ufadech, na co maji pravo apod. JelikoZ v nemocnicich nebyva kvili nizkému poctu
a pretizeni zdravotnikli prostor na to, aby jim byly tyto informace piedany, jsem
pfesvédcend o0 tom, Ze by méli byt do procesu zapojeni socialni pracovnici, ktefi
dokazi situaci rodiny posoudit komplexné, v souvislostech a s empatii sobé vlastni
poradit i podpofit v nejtézsich chvilich. V kone¢ném dusledku se jedna o0 odborné

socialni poradenstvi, které nepatii do ptisobnosti zdravotniki.



1 Cil prace a nastin metodiky zpracovani

Hlavnim cilem bakalaiské prace je zanalyzovat, jak funguje poskytovani perinatalni

paliativni pé&e v regionu Vychodni Cechy.

Aby mohl byt hlavni cil naplnén, bude rozdélen do tii dil¢ich cild. Prvni z nich se
zam¢ii na to, jakym zplisobem je poskytovana perinatalni paliativni péce ve vybranych
nemocnicich regionu Vychodni Cechy. Druhy bude zkoumat, jak se na poskytovani
perinatalni paliativni péée v regionu Vychodni Cechy podili socialni pracovnici. Treti
bude reflektovat zkuSenost Zen po ztrat¢ miminka V obdobi tietiho trimestru
téhotenstvi nebo do 7 dnli po porodu s poskytovanou perinatalni paliativni péci
v regionu Vychodnich Cech. Jsem si védoma toho, ze prvni atfeti dilgi cil jsou
castecné v rozporu s nazvem prace Perinatdlni paliativni péce pohledem socidlniho
pracovnika. Z mého pohledu by vSak socialni pracovnik mé¢l vnimat i zpétnou vazbu
od pracovniku, ktefi se podileji na procesu poskytovani dané péce, a zaroven od téch,

ktefi ji pfijimaji. A proto jsem se rozhodla svoji praci pojmout takto komplexné.

Svym vyzkumem bych rada zvysila informovanost 0 tomto tématu mezi laickou
i odbornou vefejnosti, a predev§im bych chtéla zjistit, jakym zptisobem funguje
poskytovani perinatélni paliativni péée v regionu Vychodnich Cech, piipadné zda

a jak je mozné ho zkvalitnit.
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2 Teoreticka ¢ast

Cilem teoretické ¢asti mé prace je piiblizit Ctenafi prostiedi a problematiku, ve které

budu provadét vyzkum. Teorii rozdélim do Etyt velkych kapitol.

V prvni znich se zaméfim na perinatalni paliativni péc¢i. S oporou odbornych
publikaci vymezim a vysvétlim zakladni pojmy této problematiky, zminim
nejdilezitéjsi historické souvislosti i pfiiny perinatalni ztraty z pohledu mediciny.
Klicovymi podkapitolami budou Porod a ritualy rozlouc¢eni s miminkem, Nasledna
péce 0 Zenu a jeji rodinu a Proces truchleni a vyrovnavani se se ztratou miminka, kde

se budu podrobné vénovat celému procesu od oznameni Spatné zpravy az po ndvrat

zeny do ,,bézného* zivota.

Druh4 kapitola bude patfit socidlni praci v perinatalni paliativni péci. Protoze je tato
oblast velmi specifickd, zasadim ji do kontextu socialni prace ve zdravotnictvi a v péci
0 poziistalé. Vérim, ze bude zajimavé porovnat roli socidlniho pracovnika v tomto
odvétvi v Ceské republice a zahraniéi, kde ma poskytovani perinatalni paliativni péde
delsi tradici. Nasledovat budou konkrétni metody a techniky, které umoziiuji
socialnim pracovnikiim s klientkami po ztraté pracovat. Kapitolu uzavie eticky aspekt

dané problematiky.

Komunikaci, kterou povazuji za klicovy prvek nejen perinatalni paliativni péce, ale
I celé socialni prace a zdravotnictvi, vénuji téeti kapitolu. Zaméfim se na jeji obecné
zasady v krizové situaci vyvolané ztratou ditéte. Nasledné zminim, jak spravné se

Zenou a jeji rodinou komunikovat a ¢emu se naopak vyvarovat.

Posledni kapitola ponese nazev Poskytovani perinatalni paliativni pé¢e ve Vychodnich
Cechach. Vymezim v ni region, ve kterém budu priizkum provadét, uvedu konkrétni
gynekologicko-porodnicka oddéleni a organizace, které se zde perinatalni paliativni
péci zabyvaji.

2.1 Perinatalni paliativni péce

Perinatalni paliativni péce je pomérné novym a velice specifickym odvétvim détské
paliativni péce. MlZe byt rozd€lena na paliativni péc¢i o dit€¢ a jeho rodinu béhem
t€hotenstvi, porodu a Vv poporodnim obdobi. (Ratislavova, 2016) Ptiblizme si nyni

zékladni i souvisejici pomy, které se k tomuto tématu vztahuji.
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2.1.1 Vymezeni souvisejicich pojmii

Pti studiu odborné literatury popisujici perinatalni paliativni péci se setkdvame s fadou
souvisejicich pojmu, které je nutné piedem definovat. Nékteré z nich zné&ji velmi

podobné, ale 1i$i se, jiné se vyznamove prekryvaji.

Ucelenou definici pojmu perinatalni paliativni péce uvadi ve své studii The attitudes
of neonatological nurses to providing perinatal palliative care Kachlova a Buzgova
(2021, s. 246): ,,Perinatdlni paliativni péce je poskytovana novorozenciim, U nichz
bylo rozhodnuto neposkytovat zivot zachranujici péci nebo v Zivot prodluzujici péci jiz
nepokracovat. Snahou je zamérit se na nejlepsi zajem ditéte, zlepsit kvalitu Zivota déti,
které jsou v Zivot omezujicim nebo Zivot ohrozujicim stavu.* Tato definice se zamétuje
pouze na novorozence po porodu, coz je z mého pohledu pouze jedna ¢ast perinatalni
paliativni péce. Upiednostnila bych proto vymezeni Ratislavské (2019, s. 166):
»~Perinatalni paliativni péce zahrnuje planovani a poskytovani podpiirné péce
prenatdlné nebo postnatdlné (plodu, novorozenci) a jeho rodiné v pripadeé, ze U ditete
byla diagnostikovana vada ¢i nemoc, ktera neni slucitelna s dlouhodobym preZitim,
nebo stav zralosti neumozriuje zachranu Zivota ditéte.” Autorka pripomina i péci
o rodinu novorozence — pravé v této oblasti mizeme nalézt velky potencial pro
socialni préci, nebot’ péce 0 zdvazné nemocného novorozence se odehrava primarné
Vv rezii zdravotnického personalu. Daéle jako hlavni cile perinatalni paliativni péce
uvadi poskytovani pomoci rodinam v procesu rozhodovani béhem tchotenstvi, pii
péci 0 novorozence, management bolesti a ptiznakl, péci o truchlici rodice
a psychosociospiritualni podporu rodiny. V Ceské republice prozatim neexistuji zadna
specidlni zafizeni, kde by byla tato péce poskytovana, Zzeny rodi bud
Vv perinatologickych centrech, nebo v béznych porodnicich. Nejde tedy 0 misto, ale
0 zpiisob poskytovani holistické péce zahrnujici novorozence, rodice, v nékterych

ptipadech i celou rodinu. (Ratislavova, 2016)

Rozeberme si nyni jednotlivé ¢asti vyse definovaného pojmu. Slovo ,,perinatalni““ byva
velmi ¢asto zaménovano se slovem ,,prenatalni®, ptestoze jsou vyznamove odlisna.
Prenatalni obdobi se vztahuje k celému Casu pted narozenim, tzn. od poceti az po
narozeni. (Skoloudova, 2018) Oproti tomu perinatilni obdobi za¢ina viabilitou
(zivotaschopnosti) plodu, tzn. okamzikem, kdy je miminko jiz schopné piezivat

s podporou intenzivni neonatologické péce, pokracuje obdobim porodu a Sestinedéli
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do sedmi dnii po narozeni. Za hranici viability v Ceské republice se povazuje 24. tyden
téhotenstvi. (Ratislavova, 2016) Paliativni péce je dle WHO pfistup, ktery zlepsuje
kvalitu Zivota pacientt a jejich rodin Celicich problémim spojenym s Zivot ohrozujici
nemoci, prostiednictvim piedchdzeni a zmirfiovani utrpeni pomoci v€asného zjisténi,
vyhodnoceni afteSeni bolesti idalSich fyzickych, psychosocialnich a duchovnich
potizi. Jako synonymum paliativni péce byva Casto pouzivana péce hospicova, ale
zakon ¢. 372/2011 Sb. 0 zdravotnich sluzbach tento pojem vibec nepouziva, hovoii
pouze o paliativni péci, ,,jejimz ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality Zivota
pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci.“ (§ 5, ods. 2 hzakona ¢. 372/2011)
Hospicem je dle tohoto zdkona poskytovatel zdravotni sluzby pro nevylécitelné
nemocné pacienty Vv termindlnim stadiu nemoci ve speciadlnich lizkovych
zdravotnickych zatfizenich hospicového typu nebo v domdacim prostiedi pacienta. (§
44a zékona ¢&. 372/2011). Novorozenecky hospic v souasné dobé v Ceské republice
nenajdeme. Paliativni péfe byva zpravidla poskytovana na novorozeneckych
jednotkéch intenzivni péce. Poskytovani péce v domdcim prostiedi miminka je zcela
vyjimecné, ikdyz v zahrani¢i (pfedevsim v USA) tento trend postupné narusta.

(Rastislavska, 2019)

Perinatalni imrtnost délime na mrtvorozenost a casnou novorozeneckou umrtnost.
Mrtvorozenost tvofi nejveétsi cast perinatalni imrtnosti, bohuZzel ji lze jen obtizné
snizit, pfestoze kvalita prenatalni péce 0 matku a dité se stale zvySuje. Jedna se 0 pocet
mrtvé narozenych déti na 1000 novorozenct celkem. Za mrtvé narozené miminko
povaZzujeme to, které neprojevuje ani jednu znadmku Zivota a ma porodni hmotnost
minimalné 500 g nebo je narozené po dokonceném 22. tydnu t€hotenstvi. Ma-li nizsi
véhu nebo narodi-li se dfive, jedna se 0 potrat. Casnou novorozeneckou imrtnosti
rozumime pocet zivé narozenych déti zemielych do 7 dnti po porodu na 1000 zivé
narozenych déti. VSechny veliiny uvadime v jednotkach promile. (Ratislavova, 2019)
Perinatalni umrtnost v Ceské republice byla v roce 2019 dle Ustavu zdravotnickych
informaci a statistiky CR 4,5 promile, pfi¢emz pétilety pramér ¢ini 4,6 promile. Z toho
mrtvorozenost dosahla hodnoty 3,6 promile a ¢asna novorozenecka tmrtnost 0,97
promile. V roce 2019 pfislo na svét 402 mrtvorozenych déti a dalsich 109 zemielo do
7 dnti po porodu. (UZIS, 2019) Rodi¢t téchto celkem 511 déti se tykala perinatalni
ztrata neboli umrti ditéte v perinatalnim obdobi, které je piirozené doprovazeno

pocity smutku, bezmoci a zalem ruzné intenzity. Jde 0 pifirozenou reakci popisovanou
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jako proces truchleni. Primérné se v Ceské republice tato smutna zkugenost tyka okolo

450 rodin ro¢né. (Ratislavova, 2016)
2.1.2 Historicky vyvoj

Pocatky moderni paliativni péce jsou datovany do 60. let 20. stoleti. Co se tyka
dospélych pacientd, jako historicky milnik miizeme oznacit zaloZeni prvniho hospice
v Londyné roku 1967 — St. Christophers” Hospice, jehoz zakladatelkou byla Cecily
Saundersova. O 15 let pozdé&ji zalozila prvni détsky hospic sestra Frances Dominica
rovnéz v Anglii, v Oxfordu. Inspiraci pro zalozeni instituce ji byla prvni détska
pacientka Helen Worswickova, ktera ve svych 2 a pil letech zemiela na nador mozku.
Kratce poté vznikla v USA organizace Children’s Hospice International, kterd si
kladla za cil rozsifit povédomi 0 paliativni péci, diky kterému postupné vznikala
jednotliva hospicova zatizeni po celych Spojenych statech i ve svété. V Evropé je na
vysoké urovni jiz od pocatka détska paliativni péce v Polsku, kde v roce 1994 vznikl
prvni détsky mobilni hospic anesteziologa Tomasze Dangela. Poskytovani podpory
rodinam vazné nemocnych déti v Ceské republice se roku 1991 zadal vénovat nadaéni
fond Klicek, roku 2008 nasledoval nadacni fond Krtek, v roce 2011 zahajil svoji
¢innost détsky mobilni hospic Ondrasek. Nejvétsi prazské hospicové obcanské
sdruzeni Cesta domli se zaméfuje na poskytovani poradenskych sluzeb, pomoc
pozistalym v dobé zarmutku, vzdélavani odbornikili, publikacni ¢innost a osvétové
kampané, ve kterych neopomind ani perinatalni paliativni péci. (BeneSova, MojZiSova

IN Benesova, Buzgova, Dohnalova at al, 2019)

Pojem paliativni péfe se do neonatologie zaclenioval velmi pomalu. Prvni zminky
V literatuie pochazeji z roku 1982 a 1997. Nejvétsi zajem 0 toto téma maji odbornici
v USA. Vyvoj oboru samoziejmé souvisi s pokroky v perinatalni péci a prenatalni
diagnostice. Péce 0 novorozence byla nejprve zaméfena na fyzické aspekty umirdni
(management bolesti, pohodli ditéte). Postupné priisel zajem o bonding neboli
sbliZovani a utvafeni citového pouta s matkou, pficemz na vyznamu nabirala tcast
rodi¢u pii péci 0 miminko i na jednotkach intenzivni péce (family centered care —
péce soustfedénd na celou rodinu). V poslednich letech je kladen diiraz na
psychologické, socialni a spiritualni aspekty péfe ana casnost zahdjeni jejiho

poskytovani, ktera zacina jiz v obdobi pted porodem. (Ratislavova, 2016)
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2.1.3 Pri¢iny perinatalni ztraty

Z rozboru pfi€in perinatalni imrtnosti vyplyva, Zze mezi nejcastéjsi onemocnéni nebo
patologické stavy, které zpiisobuji umrti ditéte, patii pied¢asné porody, vrozené
vyvojové vady, perinatalni asfyxie, hypotroficky plod, infekce a porodni

traumatismus. (Kudela, 2008)

Predcasny porod tvoii nejpocetnéjsi skupinu patologickych stavii podilejicich se na
perinatalni imrtnosti. Bohuzel se pies usili porodniki nedaii jejich pocet snizovat,
naopak cetnost stoupd. Na druhou stranu miizeme konstatovat, ze dochazi
k dramatickému zlepSeni v ptezivani nezralych novorozencii. Ti se ovSem v zavislosti
na tydnu t€hotenstvi, kdy se narodili, a na dalSich faktorech, které ovlivnily jejich
zdravotni stav, mohou potykat s postizenim mozkovou obrnou, slepotou, mentalni
retardaci, neurosenzorickou ztratou sluchu ¢i vyvojovymi handicapy. Mezi pficiny
predCasného porodu ze strany matky patii napf. celkova infekéni onemocnéni
(pneumonie, hepatitis, pohlavni choroby, toxoplazmoéza apod), organové choroby
(apendicitis, choroby ledvin, srdecni onemocnéni, preeklampsie apod), sniZeni
délozniho prokrveni (zptsobené napi. preeklampsii ¢i pozivanim nikotinu) a dalsi
patologické stavy wvnitfnich genitalii, dysfunkce S§titné zlazy, diabetes mellitus,
nedostatek vitamintl, déle pfili§ nizky vek matky nebo naopak veék nad 35 let, obezita
nebo naopak velmi nizkd hmotnost, zna¢né psychické a fyzické vypéti. S pred¢asnymi
porody jsou také spojovana vicecetna t€hotenstvi, jejichz frekvence se zvySuje vlivem
novych moznosti 1écby neplodnosti, pfedev§im umélym oplodnénim. V minulosti
byval c¢astou pfiinou predcasného porodu anasledného umrti novorozence
sérologicky konflikt, tedy jina hodnota Rh faktoru v krvi matky a ditéte, tato pfi¢ina
vSak diky zavedeni diisledné prevence hemolytické nemoci U novorozenct vymizela.
(Kudela, 2018) Psychosocialni podporou rodi¢ii predcasné narozenych déti se od roku
2022 v Ceské republice zabyva neziskova organizace Nedoklubko. (Nedoklubko,
2023, online)

Vrozené vyvojové vady se V soucasnosti tykaji 3-5 déti ze 100. (Ratislavova, 2016)
Ne kazda vada musi byt Zivot ohrozujici nebo limitujici, pfesto tyto vady stoji na
druhém misté v poradi pfi¢in perinatalni umrtnosti. Ovlivnit jejich vyskyt je velmi
obtizné, fada pficin je dosud neznamad. Jedinou cestou ke snizovani po¢tu novorozenct
S vrozenou vyvojovou vadou zlstava vCasnd diagnostika a pieruseni téhotenstvi

v piipadech, kdy je vada neslucitelna s dalSim uspésnym vyvojem plodu. (Kudela,
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2008) Chromozomalni odchylky lze diagnostikovat jednak pomoci invazivnich metod
jako je aminocentéza neboli odbér plodové vody ¢i modernéjsi metodou NIPT
(neinvazivni prenatalni test), ktery se 100% jistotou ur¢i piitomnost nejcastéjSich
genetickych poruch (Downtiv syndrom, DiGeorgetiv syndrom, Turnertiv syndrom,

Prader-Williho syndrom a dalsi). (Pidimova, 2023, rozhovor)

Perinatalni asfyxie neboli pferuseni dodavky kysliku do organismu plodu v déloze
muze vést az k ischémii, tedy k pteruseni cirkulace vSech zivotu potiebnych substratii
do tkani aorgani. Radu zp#i¢in asfyxie nelze identifikovat mnohdy ani pitvou,
nejcasteji to vSak byva prerusSeni prutoku krve pupecnikem ¢i predcasné odlouceni

placenty. (Kudela, 2008)

Hypotroficky plod je ten svyrazné¢ mensimi rozméry, které neodpovidaji fazi
téhotenstvi neboli gestaénimu veéku. | kdyZ je narozen v terminu, vazi méné nez 2500
g, mé relativné velkou hlavu, vrascitou olupujici se kizi a velmi malé mnoZstvi
podkozniho tuku. Umrtnost takovych novorozencii je vysoka, oproti piedéasné
narozenym ovSem 0 50% niz$i. Pfiiny tohoto stavu jsou prakticky totozné jako

u ptedéasného porodu. (Kudela, 2008)

Vysoka rizika s sebou nese infekce plodu, at’ uz v t€hotenstvi, béhem porodu i po
ném. Zvlasté nebezpetné V t€hotenstvi jsou infekce s teratogennim efektem (ty
infekce, které mohou vyvolat vrozené vyvojové vady) jako zardénky nebo
toxoplazmoza. Toxoplazmo6zou se miZeme nakazit primarné od kotat a mladych
neockovanych a neod¢ervenych kocek, ptredevsim z jejich trusu. Proto, pokud pobyva
v domacnosti tehotné Zeny kocka, uklid koci¢i toalety by mél prevzit n¢kdo jiny.
Krajné nevhodné a nebezpecna je jakakoliv manipulace s nalezenymi zanedbanymi
kotaty. (Pidimova, 2023, rozhovor) Vzhledem k zavaznym disledktim a relativné
vysokému vyskytu (az u 30 % t€hotnych) si pozornost zaslouzi také infekce gram-
pozitivnimi beta hemolytickymi streptokoky skupiny B (GBS). Pokud by doslo béhem
porodu k pfenosu infekce na novorozence, muze dojit k rozvoji sepse s vysokou
mortalitou. Vzhledem Kk témto zavaznym nasledkiim se povinné provadi prenatalni

kultiva¢ni screening v 36. tydnu t€hotenstvi. (Kudela, 2008)

Béhem nefyziologickych porodd, nespravné indikovanych —a provedenych
operativnich porodi mize dojit k nitrolebnimu krvaceni, poranéni vnitinich organt

a koncCetin novorozence, jedna se 0 tzv. porodni traumatismus. Nizké procento
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perinatalnich umrti v této souvislosti svéd¢i 0 dobré praci porodnickych odd¢leni.

(Kudela, 2008)

Vsechna umrti v t€hotenstvi @ béhem porodu, kdy se narodi plod 0 hmotnosti vyssi nez
500 g bez znamek zivota — srde¢ni akce, pohyb, dech, kiik oznacujeme jako syndrom
mrtvého plodu. Tento stav ohrozuje zivot i zdravi matky. Ve 20-50 % se pficina smrti
S jistotou nepodafi prokazat (nejcastéji se jedna napt. 0 preeklampsii, sepsi, vrozenou
vadu metabolizmu, vyhtez pupecniku ¢i profizni krvaceni a mnoho dalSich). (Hajek,

2004)

2.1.4 Porod a ritualy rozlouceni s miminkem

Sdéleni zavazné diagndzy neslucitelné s zivotem miminka piipadné sdéleni 0 umrti
miminka v déloze je no¢ni murou kazdé nastavajici maminky. Je to udalost, na kterou
se nelze nijak pfipravit a vZdy doty¢nou osobu silné zasahne. Piesto dle vyzkumu
2/3 zen po perinatalni ztraté uvadi, Ze b&hem tehotenstvi a nejvice pred sdélenim
zprdvy O umrti miminka vnimaly iraciondlni pocity ohroZeni, proZzivaly zvlastni
nepochopitelné emoce, zkratka vnimaly, Ze je néco jinak. |tak 50 % Zen, které
zaznamenaly absenci pohybii miminka nebo naopak jejich ndpadné zvySenou
frekvenci vyckalo déle nez 24 hodin, nez vyhledaly 1ékafskou pomoc. (Ratislavova,

2016)

Uc¢inily tak nejcastéji proto, Ze mély obavy z bagatelizace jejich pocitli ze strany
lékate. Bohuzel v praxi se Casto i mezi zdravotniky setkavame s predsudkem, ze
téhotné Zeny jsou piecitlivélé a hysterické, coz se jejich obavy opodstatiuje.
Ratislavova (2016, s. 40) vSak uvadi, ze ,,v souladu se zahranicnimi vyzkumy lze
doporucit, aby tehotné zemy byly vedeny k diivéere ve vlastni pocity andzory
avyhledaly bezodkladné [ékarskou pomoc, pokud maji pochybnosti 0 pohybech
plodu.© Ngkteré porodnice maji ve vnitinich ptedpisech dokonce uvedeno, Ze t€hotné
zeny, které ptichazeji do ambulance s tim, ze neciti pohyby miminka, by mély byt
vySetieny pirednostné a mélo by jim byt rovnou provedeno ultrazvukové vySetieni, aby
se zkratila doba nejistoty, coz vnimam jako velmi piinosné. Zeny po perinatalni ztraté
Casto provazi pocity viny, Ze nedokazaly rozpoznat nebezpeci, ze necitily fyzickou
bolest, kdyz jejich miminko umiralo, Ze si nedokazaly vySetfeni u lékafe prosadit
dfive. Proto povazuji za zcela zasadni vyrok: ,,Zenu a jeji pocity by méli zdravotnici

brat vzdy vazné a nijak nezlehcovat situaci*. (Ratislavova (2016, s. 41) Co se tyka

17



sdéleni zpravy 0 Umrti miminka, je vhodné pro n¢j vytvofit klidné abezpecné
prostedi, vystupovat empaticky, vyhnout se nepifimétenym reakcim a pfistupovat ke

kazdé zené individualné. (Ratislavova, 2019)

Podobné zasady plati i béhem samotného porodu mrtvého miminka. Zena je obvykle
kratce po sdéleni diagn6zy odeslana do nemocnice a piijata na porodni sal. Porod proto
probiha stale ve fazi Soku po traumatické udalosti, tudiz musime pocitat s akutni reakci
na stres v riznych formach (napf. silné uzkosti, negativni emoce, poruchy vnimani,
disociace — odpojeni od emoci, téla, tzv. ,,mod robota“). (Kuéerova, seminaft, 2023) Je
nutné k rodic¢ce pristupovat velmi citlive, oteviené a individualné. Ratislavova (2016)
vhodné pfipomina, aby v pfipadech, kdy Zenu na sale nedoprovazi né¢kdo blizky, byla
trvale pfitomna porodni asistentka. Neni-li ze zdravotnich ditvodi indikovan cisatsky
fez, doporucuje se miminko porodit pfirozenou cestou, i pfes fyzickou a mentalni
bolest, nebot’ rekonvalescence po prirozeném porodu byva rychlejsi. Musi byt vSak
vétsinou vyvolan aplikaci prostaglandinti, dirupci vaku blan nebo infuzi s oxytocinem.
(Hajek, 2004) Aby se zeny citily bezpecné, je dulezité podévat jim dostatek
nezkreslenych informaci, jednotné nazory 1€kaiti, provazet je porodem tak, aby védély,
co bude nasledovat a 0 ztrat€¢ komunikovat pfiméfené s empatii a klidem. Rodicky
obvykle nejvice ocenuji lidsky pfistup i mirné projevy emoci. Piestoze mezi odborniky
byva naptiklad uképnuti slzy povazovano za projev neprofesionality, v Zenach naopak
vzbuzuje pocity sounalezitosti, empatie a divéry. Rastislavska (2016) opét velmi
prakticky a podnétné poznamenava, ze by dokumentace Zzeny po perinatalni ztraté
méla byt oznacena specialni ndlepkou ajeji pokoj napf. stuzkou ¢i kvétinou, aby
zbyte¢né nedochdzelo ke zranujicim dotazim ¢i poznamkdm zplsobenym
nedislednym preddvanim informaci pfipadné neinformovanosti personalu

porodnického oddéleni.

V druhé poloving 20. stoleti, kdy se v Cesku presunuly porody z domaciho prostiedi
do nemocnic, se zacal uplatiovat ritudl ,,zmizeni mrtvého novorozence®. Mrtvé
miminko bylo ze salu rychle odneseno, aby ho Zena nevidé€la, ¢asto ani nedostala
informaci o tom, kolik vazilo, métilo a zda to byl chlapec nebo divka. (Ratislavova,
2016) Tento postup byl praktikovan s cilem minimalizovat psychické utrpeni rodict
po perinatalni ztraté, efekt byl vSak opacny. VSechny odborné publikace, které jsem

méla k dispozici, se shoduji vnazoru, Ze ritual rozlouceni se s mrtvym
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novorozencem je prospésny pro dusevni zdravi rodict. Zaroven, ale rodi¢e nesmi mit

pocit natlaku za strany zdravotniki, aby se rozloudili.

Publikace organizaci Cesta domi (Céabelova, 2018) a Dité v srdci (Jelinkova, 2021)

uvadi nésledujici zplisoby, kterymi je mozné se s miminkem rozloudit:

e Uzit si s miminkem spole¢né straveny ¢as — pochovat si ho, pohladit, povidat
si S nim, zazpivat mu pisni¢ku nebo piecist pohadku

e Nechat si vytvofit otisky nozicek a ruc¢icek miminka

e Miminko obléct nebo natfit vonnym olejickem

e Poridit si fotografii miminka

e Pojmenovat miminko

e Uchovat si dalsi upominky jako snimek ultrazvuku, svorku z pupecni $itry,

jmenovku apod.

Organizace Dité v srdci navic do desitek porodnic po celé Ceské republice dodava
vzpominkové Kkrabi¢ky, tzv. memoryboxy, pravé proto, aby rodiCe (a zaroven
I personal nemocnice) provedly procesem rozlouceni se s mrtvym miminkem. Tato
krabicka obsahuje: oble¢eni a hebkou deku pro miminko (z divodu distojnosti —
rozhodné je lepsi chovat oblecené miminko zabalené v mékké dece nezZ miminko nahé,
zabalené v jednorazové umélé plené nebo hiif v nerezové nadobé z porodniho lizka),
sadu na porizeni otiski ruci¢ek a nozifek (otisky je mozné nasledné zapracovat
napf. do Sperku), pohadkovou knizku, dvé stejné ha¢kované hracky (jedna zlstava
rodi¢iim, jedna doprovodi miminko), vonnou svi¢ku (k podpofeni pietni atmosféry),
détsky olejicek v lahviéce (aby si rodice pozdéji mohli pfipomenout viini miminka),
ve vodé rozpustnou karti¢ku (lze na ni napsat vzkaz miminku a poté hodit do vody
jako symbol rozlouceni) a tvorivy terapeuticky seSit pro maminku ,,Mému
miminku“. Samoziejmé rodi¢e nemusi vyuzit vSechny predméty, které dostanou.
Jedna se 0 pouhou nabidku zplisobii rozlou€eni, 0 ¢emz by je mél proskoleny personal

informovat. (Jelinkova, 2021)

Pro proces rozlou€eni se s miminkem je naprosto zasadni, jakym zpisobem se k nému
postavi pravé pecujici personal. Rodi¢e jsou velmi vnimavi ina drobné projevy
neverbalni komunikace. Je nutné, aby se citili co nejbezpecnéji, vnimali ze svého okoli
lidsky pfistup, dustojnost a pietu. Misto bézné otazky ,,chcete si miminko pochovat?

je vhodnéjsi popsat, jak se obvykle v takové situaci na konkrétnim pracovisti rodice
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s miminkem louci, jaké jsou moznosti ze strany personalu a prostiedi, jak dlouho
budou moci s miminkem zistat apod. (Ratislavova, 2016) Nezasvéceny ¢lovék pod
vlivem silnych emoci muze spontanné odmitnout jakykoliv kontakt s mrtvym
novorozencem a s odstupem ¢asu toho potom litovat. Pokud mu personal vysvétli, ze
Cas straveny s miminkem miize byt velmi ptinosny pro pozdéjsi proces vyrovnani se
S perinatalni ztratou, popiSe, jaké zkuSenosti Stimto procesem meéli v minulosti
u jinych rodic¢t a ujisti ho, ze samoziejmé nemusi délat nic, co by mu bylo nepfijemné,
dava tim rodi¢i moznost uc¢init védomé samostatné rozhodnuti, ¢imz zaroven posiluje
jeho kompetence. Béhem kazdého louceni by mél personal respektovat individualni

potieby rodiny a do procesu se podle ptani zapojit. (Cesta domd, 2018)
2.1.5 Nasledna péce 0 Zenu a jeji rodinu

Po porodu byva Zena pievezena na lizkovou ¢éast gynekologického oddéleni, ve
vyjimec¢nych ptipadech na odd¢€leni Sestinedéli. Hospitalizace probiha jen po nezbytné
nutnou dobu, pokud porod probéhne spontanné, neni vyjimkou, ze Zena odchazi domu
druhy den. Zeny nejéastéji preferuji jednoltizkovy pokoj, ne vzdy jim toto pfani mize
nemocnice z kapacitnich divodi splnit. Nékteré Zeny preferuji samotu, jiné naopak
potiebuji kontakt s ostatnimi lidmi, aby se necitily osaméle. N&které Zeny jsou strnulé,
bledé¢, niceho se nedozaduji, U jinych se naopak projevuje neklid, rozt€kanost, silné
emoce. Specifikem v péc¢i 0 Zenu po perinatalni ztraté je zastava laktace a S ni spojena
edukace ohledn¢ péfe o prsy, kterou provadi porodni asistentka nebo laktacni
poradkyné. Personal nemocnice uspokojuje pouze zakladni potieby, tedy zajisti jidlo,
piti, 1éky na bolest, na utiSeni a casto voli minimalni nebo vyhybavou komunikaci.
Tento piistup se vSak jevi jako stresujici, zvySuje riziko vzniku komplikovaného
truchleni. Neni vhodné, aby se okoli vyhybalo tématu ztraty nebo dokonce vyzyvalo
k potladeni zarmutku. Zeny po perinatalni ztraté Gasto popisuji, Ze persondl chtél
pomoct, ale nevédel jak, ptipadné€, ze viibec nevédél, jak se Zenou zachazet a fikal

nespravné veéci. (Ratislavova, 2016)

Jedinou l1ékatskou intervenci byva podani uklidiiujici medikace — anxiolytik,
hypnotik ¢i antidepresiv, které maji tlumit pfirozené projevy truchleni. Konkrétné
antidepresiva jsou V pfipadé akutniho zarmutku neucinna aneméla by byt
predepisovana, nebot’ jejich efekt je rozpoznatelny az po delsi dobé uzivani
a mechanismus uc¢inku je pro tuto situaci nevhodny. Pouzivani psychofarmak

Vv procesu truchleni ztézuje piijeti ztraty jako skuteCnosti. Jednd se vSak 0 urcity
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zpisob ochrany zdravotnikl, ze péCi 0 Zenu nezanedbali. Nabidne-li 1ékat zen¢
medikaci jednordzové po porodu, aby si odpocinula a zregenerovala po fyzické
strance, je to pochopitelné. AvSak medikovat zarmutek po delsi dobu je nesmysIné.
Misto 1¢kti by Zzeny mély byt podporovany aktivnim naslouchanim, empatii, eliminaci

pocitt viny, pokud je to mozné. (Kuéerova, seminat, 2023 a Ratislavova, 2016)

Rodic¢e ¢ekaji béhem pobytu Zeny v nemocnici dvé naro¢na rozhodnuti — ohledné
pitvy a pohibu miminka. Patologicko-anatomicka pitva se ze zakona provadi u déti
mrtvé narozenych nebo zemielych po narozeni. (§ 88 zakona ¢. 372/2011 Sb.) Je-li
pri¢ina umrti zjevna, muze lékat provadejici prohlidku téla rozhodnout 0 neprovedeni
pitvy, stejné tak rodi¢e mohou 0 neprovedeni pitvy pisemné pozadat. Behem pitvy jsou
vSak Casto zjiStény vyznamné informace 0 pficin€ imrti, rovnéz mize odhalit, zda §lo
0 problém, ktery by mohl ohrozit p¥ipadné dalsi t&hotenstvi Zeny. (Cabelova, 2018)
Rodic¢e musi ze zdkona do 96 hodin po porodu ¢i imrti miminka rozhodnout o0 tom,
jak bude nalozeno s jeho ostatky. Péci 0 né mohou bud’ nechat na nemocnici, ktera
zajisti tiché zpopelnéni a uloZeni do spolecného hrobu. Nebo si pohieb ptipadné
kremaci mohou zafidit sami — vyberou si a kontaktuji pohtebni sluzbu, ktera zajisti
pievoz ostatkii miminka z patologie k obfadu ¢i pfimo ke zpopelnéni. Dle novely
zakona €. 256/2001 Sb., 0 pohtebnictvi mize byt kromé mrtvé narozené¢ho ditcte
vypraven pohieb plodu po potratu nebo po umélém preruSeni tchotenstvi ze
zdravotnich diivodi. Ve vSech téchto pripadech vznika narok na jednordzovou davku
pohiebného ve vysi 5000 K¢. Pohteb hraje diilezitou roli v procesu adaptace na ztratu
blizkého, pokud neprob&hne rozlouceni s ditétem, proces truchleni je tim casto

komplikovan. (Jelinkova, 2021)

Béhem poskytovani nésledné péCe je opet nutné zené ajeji rodiné poskytovat
dostate¢né mnozstvi informaci 0 tom, co se stalo a co bude nasledovat, respektovat
ptani I individualni potfeby rodiny a Vv neposledni fad¢ na kazdé rozhodnuti doprtat
dostatek ¢asu. Myslim si, ze by bylo vhodné, aby kazd4 porodnice méla jasn¢ dany
metodicky pokyn popisujici postup poskytovani péce zen¢ po perinatalni ztraté. Tato
byt, kdyz mu nejsou poskytnuty informace o tom, co ma délat, ¢imz je nucen chovat

se intuitivné a nesystematicky.
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2.1.6 Proces truchleni a vyrovnavani se se ztratou miminka

Zenu a jeji rodinu po navratu z porodnice ¢ekd dalsi nelehké etapa. Kromé osobniho
prozivani zarmutku ze ztraty miminka musi rodice 0 této skutecnosti informovat své

okoli.

Pokud jsou v roding jiz néjaké déti, nesporné je smrt o¢ekavaného sourozence zasahne.
Jejich reakce mohou byt ruzné, nékdy problematické, zalezi na jejich véku, povaze
a dalsich okolnostech. Déti mohou vyzadovat zvySenou pozornost rodicli, mohou se
pfechodné objevit poruchy chovéni, Gzkosti, no¢ni désy, zachvaty vzteku ¢i vzdoru.
Zasadni je, jakym zplisobem bude ditéti zprava sd€lena. Rodice by ho neméli
pfetézovat detaily nebo Iékafskymi terminy, ale musi mu poskytnout pravdivé
vysvétleni zékladnich faktd. M¢€li by se vyhnout spojenim typu ,,miminko spi®,
,miminko odeslo do nebicka* nebo ,,miminku nebylo dobfe* — u mladsich déti mohou
tyto vyroky vyvolat obavy z toho, Ze se jim taky stane néco Spatného, napiiklad ze
zemiou, kdyZz pujdou spat. Také neni vhodné pted détmi skryvat Zzal anemluvit
oteviené 0 svych pocitech, déti tak ptich4zeji 0 moznost naucit se vyjadiovat svobodné
své emoce. Je dualezité ditéti dat moznost volby, zda se chce zapojit do rodinnych
ritudlt rozlouceni s miminkem jako pohieb, zasazeni stromu ¢&1 vytvareni
vzpominkového mista. Snazit se dit¢ od déni izolovat pod zdminkou ochrany jeho citil

v ném miize vyvolat pocity nepfijeti. (Cabelova, 2018)

| interakce s prarodi¢i, znamymi, spolupracovniky a $ir§im socialnim okolim byva
bolestiva. Neéktefi rodi¢e se své nejbliz§i okoli rozhodnou o situaci informovat
prostfednictvim textové zpravy nebo emailu. To, Ze se takto otevien¢ vyjadii, ¢asto
vztahim velmi prospéje, okoli ma moznost reagovat a vyjadfit svij zarmutek nad
situaci. Muze se stat, ze nékdo z okoli na zpravu zareaguje sdilenim podobné osobni
zkusenosti, coz byva pro rodi¢e pfinosné, nebot’ nemaji pocit, Zze jsou v tom sami.
Presto se vSak ve vétSin€ piipadlt nepodaii vyhnout situacim, kdy se nékdo v dobré
vite zeptd, kde ma maminka miminko nebo zda se narodil chlapecek ¢i hol¢icka. (Pro
tyto ptipady je dobré si reakci pfipravit dopfedu.) S kladnymi ohlasy se vétSinou
setkava konstruktivni pomoc, kdy Zzené€ napt. n€kdo uvafti, zajima se 0 ni, ,,hlida", aby

jedla, pila a davala na sebe pozor. (Ratislavova, 2016)

Nekteré zeny maji tendenci ihned naskocit zpét do pracovniho procesu, aby tim

zaméstnaly hlavu a nedaly prostor negativnim myslenkam. Z pocatku tato strategie
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muze fungovat, ovSem po zhruba dvou az tfech tydnech dochazi obvykle k celkovému
zhrouceni zeny po fyzické i psychické strance. Piestoze zena ,,nema‘“ miminko, méla
by respektovat moznosti svého té¢la a dodrzet Sestinedéli — nezanedbavat odpocinek
a rekonvalescenci po porodu, kvalitné jist, dodrzovat pitny rezim atd. Pozn. Tato
zasada plati (mozna pro nékteré piekvapive) i po zamlknuti ¢i preruseni t€hotenstvi

Vv jeho ranych fazich. (Kucerova, seminafr, 2023)

Perinatalni ztrata znamena tvrdou zkousSku i pro partnersky vztah. Proces truchleni
muze a zeny je odliSny, jedna se 0 tzv. inkongruentni zarmutek. Prvni tydny po
ztrat¢ truchli partnefi podobné, prozivaji ok, vztek, pocity viny, hotkosti, prazdnoty,
bezmoci a osamoceni. MuZzi maji tendenci potladovat zarmutek nebo ho prozivat
0 samot¢ a v soukromi. Obvykle se snazi orientovat na budoucnost, zahrnou se praci,
pomaha jim fyzicka aktivita (cviCeni, b¢h, prace na zahrad¢, turistika apod.). Musi
vétSinou zastavat funkci ,,ochranného S$titu“ partnerky, kdy komunikuji misto ni
s okolim, zafizuji Ufedni zélezitosti nebo uklizeji véci, které byly pfipravené pro
miminko. O¢ekava se, ze zustanou silni, rozhodni, k tomu navic musi nést bfemeno
vlastniho zalu azarovenn zarmutek nad télesnym a psychickym utrpenim jejich
partnerky. Postoj ,,zlstat silny a bez emoci, ktery se od muze ocekava, je vSak
V rozporu s tim, Ze Zena potiebuje 0 svych pocitech oteviené mluvit a emoce proZzivat.
Pokud partneti nejsou schopni komunikovat 0 svych rozdilnych postojich a proZitcich,
muze to ve vzajemnych vztazich vyvolavat zdvazné problémy. Nedostatkem vile
k vzajemnému pochopeni a otevieni muze dojit i Kk rozpadu vztahu. (Ratislavova,

2016)

Kastova charakterizuje nasledujici 4 faze procesu truchleni: faze popteni; faze
propukani chaotickych emoci; faze hledani, nachazeni a odpoutavani; faze nového
vztahu Kk sobé a ke svétu. (Kastova IN Takacs, Sobotkova, Sulova, 2015) Soucasti
truchleni je v prvnich tydnech aZ mésicich po ztrat€ akutni Zal projevujici se hlubokym
smutkem, nervozitou, tzkosti, podrazdénosti, nespavosti, nechutenstvim nebo naopak
prejidanim, nesoustfedénosti, nutkavymi mySlenkami, vyhybavym chovanim c¢i
psychickym popiranim udalosti. Jednd se 0 normélni reakce na abnormalni, velmi
zatéZzovou situaci. Bolestné pocity postupné ustupuji, myslenky na zemielé miminko
ptestavaji v mysli rodi¢ti dominovat. Kucerova (seminat, 2023) i Ratislavova (2019)
uvadéji jako zékladni Cas pro zotaveni se Sest mésicti. Velmi narocné (piredevsim pro

psychiku Zeny) byvaji pak rizna vyroci pfipominajici ztratu a fakt, ze nemaji dité
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u sebe (tfadny termin, kdy mél prob&hnout porod, prvni vyro¢i timrti miminka, jeho

svatek, Vanoce, Den matek, rodinné dovolené atd.).

Existuje nékolik zptisob, jak zvladat zal po ztraté miminka: védoma prace s emocemi,
sdileni emoci a pfibehu se svou rodinou ¢i blizkym okolim, sdileni s nékym, kdo ma
podobnou zkusenost (podptrné skupiny — vétSinou ve forme uzavienych internetovych
diskuzi), zjistovani informaci za ucelem racionalniho porozumeéni celé situaci, vyuziti
podpurné sily komunitniho prostiedi (nejcastéji nabozenské komunity), vySe
zminované posledni rozlouceni v podobé pohtbu ¢i jiného ritualu, zapojeni se do
pomoci jinym rodi¢lim, ktefi piiSli 0 miminko nebo jiné charitativni aktivity.
Samostatnou kapitolou je pak pfipadné dalsi tehotenstvi, které byva rodi¢im pro
vyrovnani se se ztratou lékafi doporucovano. Byva zpravidla doprovézeno obavami,
strachem a uzkostnymi pocity. Rodi¢e po perinatalni ztraté¢ uvadéji, ze jim dalsi dité
do Zivota ptineslo radost, ale na své zemielé miminko nikdy nezapomenou. Druhé dité

ztratu nikdy nenahradi, ale muze ji pomoct Iépe snaset. (Ratislavova, 2016)

10-20 % lidi zvlada smutek a truchleni obtizné. V ptipadech, kdy u rodict i pied
ztratou nalézédme pozitivni psychiatrickou anamnézu, kdyz ke ztrat€¢ dojde na konci
te¢hotenstvi a v roding nejsou zatim zadné dalsi déti nebo jedna-li se o né€kolikatou
ztratu, hrozi, ze se rodi¢e uchyli k neusp&$nym strategiim zvladani zarmutku, jako je
konzumace alkoholu a drog, promiskuitni zivotni styl ¢i impulzivni provadéni
zasadnich zmén v zivoté¢ (rozvod, zména povolani, zména bydlisté). Jedna se
0 strategie vyhybéni nebo ttéku pred naroénou situaci. Utk vak tizkost a negativni
emoce pouze oddaluje, ke konfrontaci s nimi bude muset jednou dojit. V pfipadech
komplikovaného truchleni se doporucuje vyhledat pomoc odbornika ve formé

individualni ¢i parové psychoterapie. (Kucerova, seminat, 2023)

vvvvvv

wPerinatdlni zarmutek neni udalost, ale spise cesta, ktera nema predepsany Zadny
zdveérecny bod.“ Je to zcela individualni proces zotavovani s otevienym, neurcitym

koncem.

/4

2.2 Socialni prace v perinatalni paliativni péci
Socialni prace naléza uplatnéni i ve zdravotnickych zafizenich, nebot’ problematika
zdravotni a socialni péce je velmi tésné€ spjata a dotyka se vSech pomahajicich profesi.

VétsSina vyspélych zemi chce v dnesni dobé poskytovat Vv oblasti zdravotnictvi
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komplexni péci a uspokojovat psychosocidlni potieby klienti, pacientl, coz vyzaduje
spolupraci odborného multidisciplinarniho tymu, do kterého patii i socialni pracovnik.
Jeho pozice vSak bohuzel stale byva v naSich zdravotnickych zatizenich ostatnim —
predevs§im medicinskym — personalem nedocefiovana, i pies to, ze pravé socialni
pracovnik  pfispiva ke zlepSovani  vztahu  mezi klientem  a peCovatelem
prostiednictvim porozuméni a lidského ptistupu pii feSeni nelehkych situaci.

(Kuznikova, 2011)

2.2.1 Socialni pracovnik ve zdravotnictvi a v péci 0 poziistalé

Chce-li socialni pracovnik pusobit ve zdravotnictvi, je nutné, aby byl absolventem
bakaléiského studia oboru se specializaci zdravotné socialni pracovnik. Pokud ma jiz
ukonéené studium socialni prace na vysoké nebo vyssi odborné skole, sta¢i, aby
absolvoval specializacni kurz v Narodnim centru nelékatrskych obort. Legislativni
oporou pro tento obor je zdkon ¢. 96/2004 Sb., 0 nelékatskych zdravotnickych

povolanich. (Socialni préace, online, 2020)

Propojeni socidlni prace se zdravotnickym povolanim s sebou nese jista uskali. Jak
jsem jizZ naznacila vySe, postaveni zdravotné socialniho pracovnika ve zdravotnickém
kolektivu je pomérné nejasné. Casto dochazi k problémiim ve vzajemné komunikaci,
pfedevSim pfi vymezovani kompetenci a naplni prace. Dle praktickych zkuSenosti
z pracoviSt’ zdravotnickych zafizeni stale pfetrvavd jednostranné a viceméné
administrativni uplatnéni zdravotné socialnich pracovnikti. Vedou se dlouhodobé
debaty o tom, zda je nutné, aby mél socialni pracovnik ve zdravotnictvi navic i ryze
zdravotni vzdelani, pfestoze se opird 0 vhodné teoretické koncepty socidlni prace
a z nich vychazejici funk¢éni metody prace s klientem. V nékterych ptipadech dochazi
k situacim opa¢ného charakteru, kdy vSeobecné sestry, jakozto odborny nelékaisky
zdravotnicky persondl, vykonavaji socidlni praci v ramci realizace oSetfovatelského
procesu V oblasti uspokojovani socialnich potieb klientl, prestoze je k tomu jejich
kvalifikace neopraviiuje. Déje se tak nejCastéji proto, Ze zaméstnavani zdravotné
socialnich pracovnikti v nemocnicich je zcela v rukou managementu zdravotnickych
zafizeni, ktery sam rozhoduje, zda bude z rozpoctu nemocnice poskytovat socialni
sluzby ¢i nikoliv. JelikoZ finan¢ni situace v ¢eském zdravotnictvi neni dlouhodobé
prili§ pfizniva, Casto se management uchyluje ke Skrtim pravé na téchto pro né
neklicovych pozicich. V disledku Skrti dochazi k ptetézovani socidlnich pracovniki

ve zdravotnickych zafizenich, kdy na jednoho pracovnika pripada i n¢kolik set ltzek.
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V tomto rozsahu neni mozné, aby obsahl v§echny pacienty, kteti pottebuji jeho pomoc,
a proto jeho napln prace v nékterych ptipadech ¢astecné prebira jiny nekvalifikovany

personal. (Kuznikova, 2011)

Zdravotné sociadlni pracovnik musi mit Siroké spektrum odbornych znalosti prakticky
ze vSech odvétvi socidlni prace, nebot’ pracuje s velmi Sirokou klientelou — jedna se
0 osoby neschopné fesit své problémy z diivodu véku (seniofi, déti), konfliktnich
rodinnych vztaht, dlouhodobé nebo nevylécitelné nemoci, handicapu, psychické
nemoci, demence, zavislosti, nezajisténého bydleni a hmotné nouze. (Socidlni prace,
online, 2020). Co se ty¢e osobnostnich piedpokladd, pracovnik by mél byt empaticky,
autenticky a viely. Bezpodminecny je jeho zdjem o0 klienta, véetné piijeti klientova
aktualniho stavu a pocitd. DuleZitou schopnosti ve vSech oblastech socialni prace je
vymezeni hranic ve vztahu s klientem arozliSeni toho, co je v kompetencich
pracovnika a co V kompetencich klienta. Samoziejmosti je piijeti etickych principi
socialni prace. Jak dobie se zdravotné socialni pracovnik zacleni do tymu obvykle

zavisi pravé na jeho osobnosti a schopnostech. (Kuznikova, 2011)

Pusobi-li zdravotné socialni pracovnik na gynekologicko-porodnickém oddéleni, musi
byt nevyhnutelné¢ soucasti multidisciplinarniho tymu (lékafi, zdravotni sestry,
porodni asistentky, laktacni poradkyné, psychologové, piipadné psychiatii, dle
konkrétni situace napf. ipracovnici OSPOD, Policie CR apod.). Musi citlivé
uplatiovat své kompetence asvoji osobnosti kultivované pusobit na mnohdy
psychicky nestabilni Zenu v dobé t€hotenstvi nebo po porodu. Do jeho péce zde spadaji
zejména novorozené¢ opuSténé déti, svobodné matky samoZivitelky, rodice
S postizenym novorozencem, rodicky zavislé na navykovych latkach a novorozenci
drogové zavislych matek, rodice ziikajici se novorozeného ditéte, pro které je nutné
zajistit osvojeni nahradnim rodiCem, matky v Sestined¢li s poporodni depresi
a psychozou. Setkava se s utajovanymi porody, détmi odlozenymi v babyboxech,
nezletilymi matkami, a pravé i s rodi¢i po perinatalni ztraté, kterym by mél poskytovat

odborné socidlni poradenstvi. (Kotrsalova, 2022)

Z mych dosavadnich zkuSenosti a ptedbézného vyzkumu vyplyva, ze se zdravotné
socialni pracovnik v praxi pfili§ do perinatalni paliativni péce nezapojuje. V idedlnim
ptipadé by mél kromé vyse zminéného odborného socialniho poradenstvi prevzit i roli

poradce pro pozistalé, coz zahrnuje navazani bliz§iho vztahu s truchlici rodinou. Toto
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je z kapacitnich divodi zcela nerealné. Roli poradce pro pozistalé proto nejéastéji
ptebira psycholog nebo socidlni pracovnik ¢i vySkoleny odbornik z externi organizace

jako je napft. Dit¢ v srdci, Cesta domu, Prazdna kolébka.

Pojem pomoc pozlstalym zahrnuje Siroké spektrum od laické pomoci az po
profesiondlni aktivity. Muze mit nejriznéjs§i podobu od soucitné, empatické
komunikace pies krizovou intervenci a poradenstvi az po psychiatrickou péci. Ja se
zam¢fim pouze na profesiondlni pomoc ajeji specifickou cast, poradenstvi pro
pozustalé. Jeho cilem je vratit jedince, pary, rodiny nebo skupiny na urcitou troven
fungovani. Smrt blizké, byt jesté nenarozené bytosti, clovéka dokaze zcela ochromit.
,»Nikdy uz nic nebude tak jako driv. Bude to jiné. Nékdy horsi, nekdy dokonce i lepsi.
Kazdopadné jiné.” (Spatenkova, 2023, s. 59) V piipadé poradenstvi pro poziistalé
nejde pouze 0 vyrovnani se se zivotem, ktery byl smrti blizkého radikalné zménén, jde
také 0 vyrovnani se s neménnym faktem jeho smrti. Poradenstvi pro poztstalé je oproti
jinym druh@im poradenstvi specifické zejména v obtizné uchopitelnosti problematiky
truchleni a vSudyptitomné smrti. Jednd se 0 nesmirn€ ndro¢nou oblast, kterd méa dopad
nejen na klienta, ale i na samotného poradce. Ten chce zpravidla poziistalym pomoct,
byt jim prospésny a uzite¢ny, truchleni ma vsak v sobé€ néco, co ve vSech zucastnénych
vyvolava pocit bezmoci a bezradnosti. Poradce nemuze zemielého piivést zpét
Kk zivotu a pozustaly nemize poradce uspokojit tim, Ze se bude tvafit, jak moc mu

pomohl. (Spatenkova, 2023)

Truchlici lidé jsou velmi zranitelni klienti, poradenstvi skryvd nejen pfileZitost
pomoci, ale také moznost ublizit a poskodit je. Proto je nesmirné dilezita eticka
stranka a také respekt urcitého hodnotového kontextu, ktery mizeme formulovat jako
zakonnost, citlivost vic¢i kulturni a osobni odliSnosti pfi truchleni, spolusdileni —
spoluneseni, duchovni rozmér smrti, pfimétenost pietniho chovani, distojnost umirani
I truchleni a navaznost sluzeb. Zakladni principy poradenstvi pro pozistalé definuje

Spatenkova (2023) v souladu s Wordenem i Kuéerovou (2023, seminat) nasledovné:

e pomoc pozistalym v akceptaci jejich ztraty

e pomoc pozistalym identifikovat a vyjadfit své pocity

e pomoc pozustalym zit dal bez zemielého

e podporovat poziistalé v emocionalnim odpoutani se od zemielého

e poskytnout poziistalym prostor a cas pro truchleni
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1

e interpretovat ,,normalni* reakce na ztratu

e respektovat individualni rozdily v truchleni

e poskytovat pozistalym kontinualni podporu

e prozkoumat obranné mechanismy a copingové strategie poztistalych

¢ identifikovat potiZe a doporucit adekvatni pomoc

2.2.2 Role socialniho pracovnika v perinatalni paliativni pé&i v CR

a Vv zahranici

Perinatalni paliativni péce je velmi specifické téma, k némuz samotnému se pomérné
problematicky dohledavaji informace v zahrani¢nich zdrojich. Natoz chceme-li zjistit
néco konkrétniho 0 roli socidlniho pracovnika. Z dostupnych zdroji se mi podaftilo
zjistit, ze prikopniky V perinatalni paliativni péci jsou piedev§im USA a Velka
Britanie. Na velmi dobré urovni je pak poskytovani této péce v Némecku, Norsku
a Svédsku. Hlavni rozdil vidim v tom, Ze socialni pracovnik je v téchto statech zapojen
do poskytovani perinatalni paliativni péée jiz od prvnich krokti. On zajist'uje od rodiny
informovany souhlas, pfedava informace 0 dostupnych moznostech péce a sluzbach
podporujicich rodinu. V Ceské republice tuto roli zastava vétsinou léka¥, porodni
asistentka nebo zdravotni sestra, ktefi nemaji svym zaméfenim takovy piehled
0 systému psychosocialni podpory, administrativnich zélezitostech a pomahajicich
organizacich. Zdravotné socialni pracovnik na tuto problematiku vzhledem ke své
vytiZzenosti obvykle nema ¢as vitbec. Odborné socidlni poradenstvi rodina tedy ziska
az na zadkladé vlastni iniciativy, kontaktuje-li sama néjakou externi podpirnou

organizaci.

Ratislavova (2016) ve své publikaci zminuje, Ze za urCitych podminek ana ptéani
rodi¢d je v zemich zapadni Evropy a v USA mozné poskytovat i domaci perinatalni
paliativni péci. Rodi¢e za podpory mobilnich hospicovych tymi, pecovatelt
I socidlnich pracovniki maji moznost pecovat 0 novorozence S genetickymi
poruchami neslucitelnymi se Zivotem ve svém domdacim prostiedi, pfiCemZ median
preziti téchto novorozencu je v fadu 7-14 dni. Prestoze se jedna fakticky o velmi
kratky cas, veéfim, Ze pro rodi¢e je kazdd hodina s jejich ditétem v bezpe¢ném
a distojném prostfedi za podpory odbornikli nenahraditelna. Velmi piinosnd pro
proces truchleni je také moznost ¢asové relativné nelimitovaného lou¢eni s miminkem

po jeho smrti, kdy maji rodi¢e piilezitost piizpsobit vSe svym individudlnim
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potiebam. Je bézné, Ze miminko ztstava s rodici i v fadech nizsich desitek hodin, coz
umoznuje rozlouceni i §ir$i rodiné — prarodice, sourozenci apod. Socialni pracovnik
musi v téchto pfipadech pfirozené¢ navazat s klienty bliz§i vztah, je bezprostfedni
soudasti celého procesu. Oproti tomu v Ceské republice zastava spise roli poradce pro
pozustalé, neni obvyklé, aby byl pfitomen napf. Uporodu mrtvého miminka.
Poskytovani doméci perinatalni paliativni péée je v Ceské republice velmi ojedinglé,
zalezi vzdy na dostupnosti mobilniho détského hospice (ta je pfirozené lepsi ve vétSich
méstech), proaktivit¢ rodi¢h aochoté zdravotnického a pecujiciho personalu.

(Pavkova, 2023, rozhovor)

Taels, Hermans a Van Audenhove (2021) ve svém vyzkumu uvadéji, ze vétSina
program perinatdlni paliativni péce v USA vznika na zdklad¢ iniciativy jedincd,
kterych se tato problematika osobn¢ dotkla. Tito lidé mohou pisobit i jako tzv. peer
konzultanti, kteti poskytuji podporu a predavaji nabyté znalosti, zkuSenosti lidem ve
stejné socidlni situaci. V USA jsou peer programy velmi popularni a postupné

pronikaji i do riiznych oblasti socialni prace v Ceské republice.
2.2.3 Metody a techniky socialni prace v perinatalni paliativni péci

Pii praci sklientkou po perinatalni ztrat€¢ vychazime z poznatkd terapeutického
paradigmata, kdy je tloha socialni prace chépana jako terapeuticka intervence
kladouci si za cil zabezpecit klientovu psychosocialni pohodu. Diraz je kladen na
komunikaci a budovani vztahu mezi socialnim pracovnikem a klientem. Konkrétnim
ptikladem tohoto pojeti je pFistup orientovany na klienta humanistického autora
Carla R. Rogerse. Mezi zakladni prvky vztahu s klientem patii dle Rogerse
kongruence a opravdovost (pracovnik jedna v souladu se svym prozivanim, vystupuje
jako skute¢na osoba — nejednd se 0 pouziti né¢jaké techniky, ale 0 sdileni vztahu),
bezpodminecna pozitivni zpétna vazba (usilujeme o bezvyhradné pfijeti klientovy
osobnosti bez hodnoceni jeho postojii a chovani) a empatie (snaha proZzivat a chapat
situaci klientovyma oc¢ima). Pfistup socidlniho pracovnika je nedirektivni,
nehodnotici, expertem na svoji situaci je klient, nikoliv socidlni pracovnik. Soucasti

spoluprace ze strany pracovnika musi byt aktivni naslouchani. (Matousek, 2007)

Presuneme-li se od teorie ke konkrétnim metoddm a technikam socialni prace,
Spatenkova (2023) uvadi nasledujici formy profesiondlni pomoci pozistalym dle

Ulehly a Novosada, pfi¢emz hranice mezi jednotlivymi formami se v praxi &asto stira:
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e Doprovazeni — pracovnik pomaha klientovi pfijmout a zvladat objektivné
nezmeénitelnou nastalou situaci umrti, jejiz subjektivni prozivani lze vSak
ovlivnit

e Edukace — pozustali klienti vyhledavaji pomoc, protoze chtéji ziskat urcité
informace, vysvétleni, pouceni. Poradce musi mit kromé potfebnych informaci
a vzdélani i schopnost s védomostmi piiméfené nakladat a ovéfovat, jak jsou
klientovi prospésné

e Konzultace — jedna se 0 odbornou radu poskytovanou jinému odbornikovi
v ramci péce 0 klienta

e Poradenstvi — pracovnik vede klienta k hlubsimu ndhledu na problém, pficiny
a moznosti feSeni, nabizi klientovi urcité rady, ndvody, inspiraci ¢i napady.
Zalezi pouze na klientovi, které z moznych feseni si zvoli.

e Terapie — pokud si klient sam pieje zbavit se problému ama zaroven
predstavu, Ze je to mozné, jedna se O terapii. Klient spole¢né s terapeutem

hledé a vytvaii moznosti feseni.

Organizace podporujici rodi¢e po ztrat¢ miminka obvykle mivaji registrovanou
socialni sluzbu odborné socialni poradenstvi (dle §37 zakona 108/2006 0 socialnich
sluzbach), které se v piipad¢ perinatalni paliativni péce zamétuje predevSim na oblast
zdravotnické legislativy, pohfebnictvi a socidlnich davek — porodné, pohtebné,
penézitd pomoc v matefstvi a matetskd dovolend, otcovskd dovolend, oSetfovné.
S tématem perinatalni ztraty se mizou setkat i pracovnici telefonické krizové pomoci
(dle §55 zakona 108/2006 0 socialnich sluzbach), kteii s klientkami casto Fesi akutni

situacni krizi zplisobenou imrtim miminka.

Dal$i moznosti jsou podpirné skupinky pro rodice po ztraté. Jevi se jako ucinna,
rychla a dostupna moznost pomoci. Clenové se zde mohou vzajemné podélit 0 pocity
souvisejici se ztratou miminka. Skupinka je zaloZena na vzdjemné pomoci a podpoie
svych ¢lend, ¢lov€k pomoc sdm piijimd a zaroven poskytuje podporu a pomoc
ostatnim. Diky skupince rodi¢e mohou I€pe pfijmout, Ze ve své narocné zivotni situaci
nejsou sami. Toto zjisténi pfindsi znacnou ulevu i nadéji. Naleznou zde pochopeni
a zpétnou vazbu K situaci, kterou prozivaji. Vzajemnym aktivnim sdilenim mohou
Cerpat ze zkusenosti druhych. Vzhledem k tomu, Ze se ¢lenové mohou nachazet v jiné
fazi procesu truchleni, mohou ti, ktefi jsou ,,0 krok pied ostatnimi®, predavat

zkuSenosti tém, které ,,jejich kroky teprve cekaji“. (Jelinkova, 2021) Takové skupinky

30



funguji pod vedenim socidlniho pracovnika nebo poradce pro pozustalé, ktery zde
mize vystupovat v roli facilitatora (aktivné fidi diskuzi a odpovida za jeji prub¢h),

terapeuta, konzultanta nebo je zdrojem skupinové aktivity. (Matousek, 2008)

Mezi dne$nimi mladymi maminkami narGstd obliba tzv. distanéniho poradenstvi
prostiednictvim emailové, telefonické komunikace, komunikace po chatu ¢i
podpturnych skupin na internetu nebo socidlnich sitich. Pro tento druh poradenstvi je
typicka anonymita, dostupnost, efektivita (distan¢ni kontakt Setii Cas i penize klientky
I pracovnika). Nesmime ovSem opomijet nevyhody takového kontaktu, a to absenci
vizualniho pohledu na klientku (nevime, jak vypada, jaky ma vyraz obli¢eje, jsme
ochuzeni o neverbalni charakteristiky), ziskané informace 0 klientce jsou redukované,
neziskdme dostateCnou zpétnou vazbu, v chatové komunikaci muze dochazet
k nedorozuménim & selhavani techniky. (Spatenkova, 2023) Nejvétsi problém
vnimam U podptrnych skupinek v online prostoru. Vétsina z nich postrada odborné
vedeni, pfestoze byvaji definovdna pravidla ohledné toho, kdo se muze stat clenem,
ohledné sdileni fotek zemielych miminek, ptipadné naslednych téhotenstvi, obvykle
nejsou stoprocentné dodrzovana, proto mize dochazet ke zranénim ¢i prohlubovani
traumatu. Na druhou stranu pro velkou ¢4st maminek je to jedind forma podpory,
kterou jsou v akutnim zarmutku ochotné vyuzivat. Existence distanéniho poradenstvi
byla zajisté nesmirnou vyhodou i v dobé covidové pandemie. Za normalni situace je
asi nejpiinosngjsi zvolit zlatou stfedni cestu ve formé kombinace distan¢niho

a osobniho kontaktu.

2.2.4 Eticky aspekt

Perinatalni paliativni péce je jednou z kategorii détské paliativni péce, ktera se fidi
etikou ¢tyr principi. Jedna se 0 zakladni hodnotovy ramec, ve kterém se dana péce
pohybuje. Témito Ctyfmi principy jsou autonomie, beneficence, nonmaleficence

a spravedInost.

Autonomie je Vv perinatalni paliativni pé¢i pon€kud problematicky prvek, nebot’
hovofii 0 zodpovédnosti klienta za své zdravi, 0 informovaném rozhodnuti a respektu
k prani klienta. Tento pfistup je mozny uplatnit pouze, povazujeme-li za klienta matku
ditéte. Ona rozhoduje o zZivoté azdravi svého miminka, pokud je napftiklad
diagnostikovana zavazna vrozena vada. Rozhodovéni, zda bude ¢i nebude chtit

Vv t€hotenstvi pokracovat je tézkym etickym, moralnim i osobnim dilematem.
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Principy beneficience spolu s nonmaleficenci nalezneme jiz v jadru Hippokratovy
ptisahy. Beneficience znamena zavazek, aby Iékat jednal vzdy v zajmu pacienta.
Nejvetsi konflikt je v tomto pfipad€ mezi biologii lidského t€¢la, moznostmi mediciny
tuto biologii ovliviiovat a kvalitou zivota pacienta. Cilem by nemélo byt pouhé
prodluzovani lidského Zzivota, naopak je mozné se zaméfit na vyznamné zvysSeni
kvality pacientova zivota, a to i za cenu jeho zkraceni. S timto principem v porodnictvi
souvisi opét ptipady zavaznych vrozenych vyvojovych vad a kvalita Zivota extrémné

nezralych novorozenct.

Nonmaleficence — kdyz nemuze$ pomoci, alespon neskod’. Znamena to predevsim
neaplikovat 1écebné postupy, které pacientovi nic pozitivniho nepifinaseji nebo maji
velmi diskutabilni efekt na kvalitu Zivota. Castym fenoménem jsou indikace riiznych
diagnostickych ¢i 1é¢ebnych procedur z tzv. forenznich divodu, tedy jen proto, aby
byl lékaf v piipadném pravnim sporu takzvané kryt. Obzvlast v piipadé vazné
nemocnych novorozenctu je jakdkoliv zbytecnd manipulace, zména teploty prostiedi,

odbér krve apod. zdrojem velkého diskomfortu a bolesti.

SpravedInost znamena, ze by vSichni jedinci méli mit narok na péci v urcitych
finanénich, personalnich i logistickych mantinelech. Toto je problematické u miminek
s vzacnymi genetickymi poruchami, jejichZ lécba, pokud vibec existuje, byva
extrémné nakladna a zdravotni pojiStovny ji mohou odmitnout proplatit. (Matéjek IN

Benesova, Buzgova, Dohnalova, 2019)

Tosner (IN Hajek, 2004) zminuje n€kolik etickych problémt v ramci rizikového
a patologického t€hotenstvi. Prvnim je jiz zminéné umélé ukonceni té¢hotenstvi, kde
zakladem je pradavné dilema — kdy se ¢loveék stava Elovékem? Zda v okamziku
oplodnéni vajicka nebo pti porodu. Samotné ukonceni té¢hotenstvi pfinasi nabozensky
konflikt, konflikt s principem prava na zivot kazdého jedince a prava zajistujiciho
svobodu rozhodnuti jedince. Problém etiky umirani v porodnictvi se vaze na situaci
udrzovani zivota ditéte s velmi nizkou porodni hmotnosti nebo téch déti, které
vykazuji jen zakladni Zivotni funkce se Spatnou Zivotni prognézou. Problémem muze
byt Ineetické jednani zdravotnikii: nevzde€lanost, spéch, povrchnost, povysenost,
autoritafstvi, jednani ve vlastni prospéch nebo ve prospéch zdravotnického zatizeni

bez ohledu na zajem pacienta.
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2.3 Komunikace jako kli¢ovy prvek v perinatalni paliativni péci

Tématu komunikace v perinatalni paliativni pé¢i vénuji samostatnou kapitolu, nebot’
ho povazuji za naprosto zasadni. Zdravotnici ani socialni pracovnici nemohou zménit
realitu ztraty nebo zdvazného onemocnéni miminka. OvSem tim, jak budou s rodici
komunikovat, mohou ovlivnit jejich prozivani tézké situace. Lidskou pfitomnosti,
laskavosti, empatii a respektem mohou rodinu podpofit, naopak necitlivymi vyroky,
bagatelizaci, odmitanim emoci ¢i kritikou mohou zptsobit trauma, které zkomplikuje

cely proces truchleni a vyrovnavani se se ztratou.

2.3.1 Komunikace v krizové situaci vyvolané perinatalni ztratou

Schopnost podat véas a vhodnym zplisobem dulezitou informaci ¢i projevit podporu
v okamziku potieby cCasto rozhoduje 0 celkovém hodnoceni poskytované péce
z pohledu klientt. Ratislavova (2016) povazuje komunikaci za hlavni soucast
perinatalni paliativni péce. Upozoriiuje na to, jak dilezité mize pro rodice byt sdéleni
typu ,,nemlzeme vase miminko zachranit, ale budeme 0 né vzdy pecovat, jak nejlépe
dokazeme* nebo ,,budeme vas doprovazet a podporovat v této tézké situaci®. Takacs
a Peena (IN Takacs, Sobotkova, Sulova, 2015) vénuji komunikaci v perinatalni pé¢i
celou rozsahlou kapitolu. Zemankova a Michalovd (2021) dokonce vytvoftily
odbornou publikaci s konkrétnimi doporu¢enimi pro zdravotniky s nazvem
Komunikace srodiéi v situaci perinatalni ztraty, kterou Unie porodnich asistentek
zasila na zadost do porodnic a na gynekologicka oddéleni zcela zdarma. Nasledujici

text je syntézou informaci z téchto tfi zdroju.

Pfedn¢ je dualezit¢ si uvédomit, Ze existuje urcitd asymetrie ve vztahu Zena-
zdravotnik/jiny pomahajici profesional. Zdravotnik je v nemocnici na své ,,domaci*
pudeé, poskytuje pomoc anese odpovédnost za rozhodnuti v piipadé akutni krize.
Prestoze se Zené snazi porozumét a vzit se do jejich pocitl, nebyva na jejim osudu
emoc¢né angazovan. Zena vstupuje oproti tomu na cizi pudu, ocitid se ve vztahu
zavislosti, coz v ni muze vyvolat pocit odkazanosti nebo dokonce bezmoci. Tuto
asymetrii 1ze do zna¢né miry kompenzovat komunikaci, pfi niz d4 zdravotnik najevo
pfipravenost akceptovat Zenu jako rovnocenného partnera — své rady formuluje jako
navrhy a doporuceni, bere ohledy na jeji pfani apozadavky, podava dostatecné
informace, vysvétli divody pro sva rozhodnuti a ponecha dostatek prostoru na to, aby

se mohla doptat na ptipadné nejasnosti. Jedna se 0 tzv. kooperativni styl komunikace.
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Nesmime opomenout neverbalni projevy komunikace, nebot’ zna¢na ¢ast vymény
informaci béhem rozhovoru se odehrava pravé jejich prostfednictvim. Schopnost
udrzet pifiméfeny o¢ni kontakt vzbuzuje v druhych pocit davéry a kompetentnosti
Cloveka. Gesta dokresluji sdéleni, zdlraziuji to, co je podstatné. Poklepavani prsty,
pohlizeni na hodinky nebo podupavani nohou dava najevo netrpélivost. Pozice
s obéma rukama za hlavou zdlraziiuje dominanci. Tfeni rukou, hrani si s prsty,
bezdécné tieni nosu €i popotahovani usniho laliicku vypovida 0 rozruSeni ¢i nervozité.
Zeny jsou v pribshu vysetieni a konzultace s 1ékafem na tyto neverbalni projevy velmi
citlivé. Casto popisuji, Ze $patnou zpravu vycetly jiz z vyrazu 1ékate pii pohledu na
monitor obrazovky ultrazvuku. VétSina z nich po tomto zazitku Spatné snasi ticho pii

vySetieni, chtéji, aby 1ékat radé&ji prubézné€ popisoval, co vidi.
2.3.2 Zasady spravné komunikace se Zenou po perinatalni ztraté

Pokud Iékat sd€luje zené Spatnou zpravu, je dulezité zajistit klidné, bezpec¢né misto,
kde nebude rozhovor nikdo rusit. Pokud je to mozné, mé¢l by byt ptitomen i partner,
aby mohl zené poskytnout oporu. Zprava by méla byt sdélena stru¢né, ale jasné. Je
vhodné vyjadrit ucast, dat najevo smutek. Pokud je zprava sdélena mimo hospitalizaci,
je nutné zajistit, aby se Zena dostala bezpe¢né¢ domi nebo do nemocnice, neméla by
v rozrueni Fidit automobil. Spatné zpravy by z principu nemély byt podavany po
telefonu nebo e-mailem (piipady, kdy se delsi dobu ¢eka na vysledky genetickych
vySetfeni). Jak bylo jiz v praci zminéno, reakce na Spatnou zpravu mohou byt rizné,
tieba 1 agresivni — Vv téchto piipadech je tieba se snazit nebrat si tyto projevy osobng¢,

i kdyZ je to pro pomahajici profesionaly velmi obtizné.

Prevenci traumatizace je transparentnost a predvidatelnost prostiedi. Je dulezité
popsat, co se pravé déje a co se s zenou a miminkem bude pravdépodobné dit dal, co
1ze o€ekavat. Stale musime mit na paméti, Ze zena prochazi akutni krizi, kapacita jejiho
vnimani stejné jako schopnost rozhodovani mlze byt omezend. Neni vhodné ji
zahrnout stohy papirt, lepsi je pomalu podat zakladni informace, vysvétleni doplnit
tteba stru¢nymi informativnimi letacky podptrnych organizaci, a hlavné se ujistit, ze
nam rozumi, rozhoduje se védomé& a zné ptipadné nasledky svého rozhodnuti. S tim
souvisi I redukce odbornych vyrazi z 1€karské terminologie a poskytnuti dostatku ¢asu

pro zpracovani Soku.

34



Nejen pro zdravotniky plati, Ze pokud nds nenapadaji vhodna slova nebo nevime, jaky
zpusob podpory ¢i pomoci zvolit, neni nic jednodussiho nez se zeny zeptat, co by
potiebovala. | kdyz mozna nebude schopna své potieby identifikovat, uciti skutecny

zajem a to, Ze na situaci neni sama.
Vhodné vyroky pro zdravotniky a rodinu i okoli truchlicich rodi¢i:

e V¢&iim, ze je tahle situace pro vas neCekand a velmi te€zka.*

e Je v poradku plakat.*

e _ Miate cas, miZete si V klidu promyslet, jak chcete dal postupovat.*

e Jsem tu pro vas, miiZete se ptat, na cokoliv potiebujete.*

e _Podpofime vas, at’ se rozhodnete jakkoliv.*

e Mluvit o ditéti jako 0 ditéti/miminku — nefikat ,,to*

e Je mi lito, ze to musim fict, ale vasSe miminko nezije...*

e . Vim, Ze ted prozivate velké obavy, bohuzel se potvrdily...*

e Plakat je normalni. Kdybyste cokoliv potifebovala, jsem tu pro vés...*

e Je ptirozené, co citite / Ze se zlobite / Ze zazivate velky smutek...*

e  Zazila jste téZkou situaci, je normalni, ze placete / tfesete se / mate vztek...*

e _Rodice se s détatkem obvykle louci, i vy se budete moct rozloucit, vidét ho,
pokud budete chtit...*

e _Budeme vas podporovat ve vaSich rozhodnutich, nebudete na to sami.*

e _Neumim vam pomoci, ale ponesu bolest s vami.*

e _Respektujeme vase rozhodnuti 0 pohibu miminka, pomizeme vam
S organizaci.*

e . KdyzZ budete cokoliv potiebovat, volejte, piste, i vV noci. Jesté se ozveme.*

e _Nemusis byt silna.*

e _Rada bych vam fekla néco, co by pomohlo, ale nevim, co fici.*

e . Ano, je to nespravedlive.

e _Mam podobnou zkuSenost, chces svoji bolest se mnou sdilet?

e ,Doprovodime vas na pohibu, nemusite byt na vSechno sami.*

e Jsi maminkou a navzdy bude§ mit miminko ve svém srdci.*

e _Klidn¢ bud’ smutn4, jsem s tebou.*

e _ Promluvme si konkrétné, co by vam ted’ pomohlo?*

e _ Velice mé to mrzi.*
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e Kdy jindy plakat nez nyni?*
e  Piejeme vam silu pfijmout to, co nemiizete zmenit.*

e _Nyni je ¢as truchlit, smutnit, loucit se... dopfejte si ¢as.*
2.3.3 Chyby v komunikaci se Zenou po perinatalni ztraté

Ve vyzkumu Bortvkové z roku 2012 (IN Ratislavova, 2016) 5 ze 13 respondentek
vypoveédélo, ze zplsob sdéleni Spatné diagnézy byl necitlivy, neosobni, drsny,
arogantni a nepiijemny. VétSin¢ zen vadil nedostatek komunikaci, kdy Iékai micel
a jeho tvar byla stale vazné;si, piipadné si k vySetieni ptizval bez vysvétleni nékolik
dalsich kolegi nebo dokonce i zdravotnich sester. Zeny mély pocit, Ze se zdravotnici
mezi sebou dorozumivaji pomoci neverbalnich projevi a s nimi nikdo nemluvi, pfitom
bylo jasné, Ze je situace Spatna. Mimo ptitomnosti pfili§ mnoha zdravotnikii byva Casto
zminéno i oznamovani $patné zpravy na pokoji mezi ostatnimi pacientkami, ptipadné
umisténi zeny do prostor mezi dalsi t€hotné, rodi¢ky s novorozenci nebo na chodbu/do

¢ekarny bezprostfedné po oznameni diagndzy.

Obecné muzeme fici, ze ze strany zdravotnikil jsou zcela nevhodné necitlivé vyroky
typu ,,odvezte ji na sal, to je ten potrat”, bagatelizace a odmitani emoci. EXistuje
tendence reagovat na slzy tak jako na krvaceni, pfitom pla¢ je uvolfiujici a pro takovou
situaci zcela pfirozeny. Rodice si ceni personalu, ktery zvlada jejich slzy bez rozpak.
Jak jsem jiZ zminila, neni dobré podavat pfili§ mnoho informaci v nevhodny ¢as, ale
zaroven nesmi nastat situace, kdy Zena nevi, co se déje nebo bude dit. Zcela
nepfiipustnd je kriticka diskuze 0 tom, co mélo byt jinak nebo hledani viny (neméla
jste sportovat, pracovat, stresovat se apod.). Rodina a okoli by se méli rozhodné
vyhnout tzv. fa€ovani neboli vyrokiim typu ,,vSak si udélate brzy nové miminko®,
planému utéSovani (nemizeme slibit, Ze to bude dobré, nic 0 prozivani druhych
nevime), jiZ zminénému odmitani emoci a odvolavani se na vyssi sily jako napft. boZzi

vile.
Nevhodné vyroky pro zdravotniky a rodinu i okoli truchlicich rodi¢t:

o _To je bézné, stalo se to spousté lidi.*
e Kdybych byl na vaSem mist¢, udélal/neudélal bych...*
e Urcité to mélo néjaky divod.*

e Vzdyt to jesté nebyl ani Clovek.«
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o Zivot jde dal.*

e Vzmuz se, ted’ se nemuizesS hroutit.*

e . To je holt pfiroda, ta vi, co déla.*

e  Neplac, plaCem nic nezménis.*

e ,Cas viechny rany zahoji.*

e Seber se, musi$ byt silna pro své zijici déti.*

e Netrap se, za n¢jaky Cas to bude jako diiv.*

e Pohfeb ned¢lejte, to vas zni¢i.

e Jelepsi, Ze miminko zemfelo, nez aby bylo postizené.*
o Jelepsi, Ze umfielo ted’, neZ aby umielo pozdé&ji, To by vic bolelo.*
e Uz to nefes.”

e . Vim, jak se citite.*

e  Jeto bozi vile, s tim nic nenadélame.*

o Jste mladi, budete mit jeste spoustu déti.*

e _ Musis to zvladnout, jinak to nejde.*

e . Vzchop se, mas prece pro koho zit.*

e Jena lepSim misté, nez jsme my ted’.*

e .. Co mam délat, co ode mé ocekavas?*

e  NesmiS§ byt pofad smutnd.*

e Tak co, jak tije.“

Vétsina prikladd pozitivnich inegativnich vyrokt v predchozich dvou kapitolach
pochazi z komunikacnich karet Lenky Novotné, duly a poradkyné pro poziistalé, ktera

je vytvorila ve spolupraci s organizaci Dité v srdci.

2.4 Poskytovani perinatalni paliativni pée ve Vychodnich Cechach
JelikoZ jsem se rozhodla svilj vyzkum uskuteénit v ramci regionu Vychodnich Cech,
jenutné si ho v teoretické Casti prace vymezit. Tento region zahrnuje Kralovéhradecky
a Pardubicky kraj. Jedna se 0 okresy Hradec Kralové, Ji¢in, Nachod, Rychnov nad

Knéznou, Trutnov, Chrudim, Pardubice, Svitavy a Usti nad Orlici.

Vycet porodnic je totozny s okresnimi mésty zminénymi vySe — tedy Hradec Kralové,
Ji¢in, Nachod, Rychnov nad Knéznou, Trutnov, Chrudim, Pardubice, Svitavy a Usti
nad Orlici. V roce 2019 se v regionu narodilo celkem 11 176 zivé rozenych déti, z toho
v Hradci Kralové 1696, v Jic¢in¢ 783, v Nachod¢ 1135, v Rychnové nad Knéznou 782,
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v Trutnové 1108, v Chrudimi 1151, v Pardubicich 1932, ve Svitavach 1090 a v Usti
nad Orlici 1499. V Kralovéhradeckém kraji se téhoz roku narodilo 16 mrtveé rozenych
déti (Hradec Kralové 8, Ji¢in 2, Nachod 1, Rychnov nad Knéznou 0, Trutnov 5),
V Pardubickém kraji pak 31 mrtvé rozenych déti (Chrudim 8, Pardubice 11, Svitavy 4,
Usti nad Orlici 8). Perinatalni umrtnost ¢inila na Kralovéhradecku 3,8 promile, na
Pardubicku 6,1 promile, pro porovnani celorepublikové se jednalo 0 4,5 promile.
Novorozenci zemieli do 1dne po porodu byli v Kralovéhradeckém kraji 4,
vV Pardubickém nebyl zadny. Do 7 dnii po porodu zemielo v Kralovéhradeckém kraji
5, v Pardubickém 4. Novorozenecka imrtnost ¢inila na Kralovéhradecku 1,1 promile,
na Pardubicku 0,9 promile, pii¢emz celorepublikové se jednalo 0 1,6 promile. (UZIS,
2019) V roce 2022 se dle vyro¢nich statistik prezentovanych na webech nemocnic
v ramci Pardubického kraje uskutecnilo celkem 3787 porodi a v nemocnicich kraje
Kralovéhradeckého 2866. Podrobnéjsi data pro roky 2020-2023 bohuzel nejsou
k dispozici.

2.4.1 Organizace poskytujici pomoc po perinatalni ztraté

Jedinou organizaci, ktera se na uzemi regionu dlouhodobé a systematicky zabyva
perinatalni paliativni péci je Dité v srdci, z.S. Tato organizace ,,pomdhd rodindam, které
Z jakéhokoliv diivodu prichazeji 0 své dosud nenarozené déti, nebo se snazi pripravit
nato, Ze své deéti kratce po narozeni ztrati.*“ (Dité v srdci, 2023, online) Cinnostjejich
pracovniki je komplexni a prekracuje hranice socialniho poradenstvi, provazi
a podporuji rodiny v dlouhodobém horizontu. Mimo péce 0 rodiny po ztraté se
zamé&fuji na vzdélavani gynekologicko-porodnickych tymil a zakotveni perinatalni
paliativni péce v systému ceského zdravotnictvi prostiednictvim zpracovavani jejich
metodik a standardt. Cilovou skupinou organizace jsou zeny od 16 let, které ptisly
0 své dité v jakékoliv fazi téhotenstvi nebo do 6 mésicti po porodu. Nesoustredi se tedy
vyhradné na perinatalni obdobi. V roce 2022 jejich sluzby vyuzilo celkem 1960 rodin,
které prozily ztratu ditéte definovanou jako potrat &i porod. Cast z nich vyhledala
sluzbu az zpétn€ po nékolika letech, nebot’ kviili nedostatenému podpirnému
systému nebyla tehdy jejich ztrata dostatecné oSetfena. Kromée odborného socialniho
poradenstvi a linky okamzité pomoci mohou rodiny vyuzit sluzbu podpiirnych skupin.
Ty se setkavaji pravidelné kazdy mésic ve méstech Hradec Kralové, Mlada Boleslav,

Rychnov nad Knéznou, Ji¢in a Vrchlabi. (Dité v srdci, 2023, online)
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V ramci celé republiky se tématem zabyva i nékolik dalsich projektt. Prazdna kolébka
provozuje poradnu pro pozistalé rodice v Praze a sdruzuje dobrovolniky s osobni
zkuSenosti po celé republice, ktefi poskytuji laické poradenstvi. Plisobi pod zastitou
organizace Dlouha cesta poskytujici podporu vSem rodi¢tim, kteii prezili své déti.
(Prazdné kolébka, 2023, online) Spolek Tobit podporuje pietni zachézeni s détmi
zemielymi pfed narozenim, jejich pohibivani a registraci intrauterinniho Gumrti na
matrice. (Tobit, online, 2023). Okrajové se tématu vénuje i Cesta domu, kterd
provozuje domaci hospic na tizemi Prahy a poskytuje celorepublikové poradenstvi
V oblasti péCe 0 nevylécitelné nemocné aumirajici. Zajimava je jejich odborna
publika¢ni ¢innost i pon¢kud netradi¢ni, pfesto velmi potiebna, literatura pro déti

spojend s tématem smrti. (Cesta domt, online, 2023)

2.5 Shrnuti teoretické casti

Prvni Cast teorie se vénovala vymezeni zakladnich pojmu jako perinatalni paliativni
péCe, perinatdlni ztrata, perinatdlni Umrtnost, mrtvorozenost, potrat a casna
novorozenecka imrtnost. Dale jsem V ni stru¢né zminila historicky vyvoj spise détské
paliativni péce, nebot” perinatalni paliativni péce je velmi specificka a jeji pocatky se
datuji aZ do poslednich dvou desetileti. Jako nejcastéjsi pticiny perinatalni ztraty byly
popsany piedcasné porody, vrozené vyvojové vady, perinatalni asfyxie, hypotroficky
plod, infekce aporodni traumatismus. Za stézejni povazuji 3 kapitoly detailné
popisujici cely proces od ozndmeni O umrti miminka pies porod, hospitalizaci,
naslednou péci aZ po proces vyrovnavani se ztratou miminka. Uvédomuyji si, Ze V této
¢asti vychazim predevS§im z publikaci Ratislavové, jednd se ovSem 0 uzndvanou
odbornici a zaroven jedinou autorku, ktera se danému tématu podrobné vénuje

v nékolika svych knihach.

Druhé ¢ast popisuje oblast socialni prace V perinatalni paliativni péci. Jelikoz je tento
druh péce poskytovan primarné ve zdravotnickych zatizenich, popsala jsem €innost
zdravotné socidlniho pracovnika, ktery by se jakoZto ¢len multidisciplinarniho tymu
mél na péci podilet. Tak tomu byva predev§im V zahranici, U nds se problematice
vénuji vétSinou vyhradné zdravotnici nebo socidlni pracovnici z organizaci, které se
na perinatalni paliativni péci zaméfuji. Soucasti socidlni prace Vtéto péci je
i poradenstvi pro pozistalé. Mezi konkrétni podoby socialni prace V perinatalni
paliativni péc¢i patii doprovézeni, edukace, konzultace, terapie, odborné socialni

poradenstvi, vyuziti podpurnych skupin akomunit v online prostfedi iformou
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osobnich setkani. Problematika s sebou piinési fadu etickych otazek jako je napiiklad
udrzovani zivota miminka S velmi nizkou porodni hmotnosti, které vykazuje pouze
zakladni zivotni funkce ama Spatnou zivotni progndézu nebo neetické chovani

zdravotniki ¢i okoli rodi¢ii po perinatalni ztraté.

Zasadnim prvkem perinatalni paliativni péce apotazmo celé socidlni prace je
komunikace, které se vénuji ve tieti ¢asti. Zdravotnici ani socialni pracovnici nemohou
zménit smutnou udalost, ktera rodi¢e potkala, ovSem zptisobem, jakym s nimi budou
komunikovat je mohou bud’ podpofit a posilit jejich kompetence nebo naopak
prohloubit jiz vzniklé trauma. Diulezité¢ jsou kromé spravnych zasad verbalni
komunikace, transparentnosti a predvidatelnosti prostfedi ineverbalni projevy. Za
zcela nevhodné 1ze povazovat necitlivé vyroky, projevy bagatelizace, plané utéSovani

¢i odmitani emoci.

Posledni ¢ast teorie vymezuje region, V rdmci n¢hoZ bude probihat vyzkum. Jedna se
0 Kralovéhradecky a Pardubicky kraj. Jedinou organizaci, kterd se na tizemi regionu

J 24 , r

dlouhodobé¢ a systematicky perinatalni paliativni péci zabyva je Dité v srdci.
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3 Empiricka c¢ast
Empirickd neboli prakticka ¢ast mé bakalaiské prace obsahuje tii hlavni kapitoly.
Prvni pojednava o metodice realizovaného vyzkumu, druha popisuje a interpretuje

vysledky ziskané vyzkumnym Setfenim a zavérecna tieti obsahuje shrnuti vysledkt

vzhledem Kk vyty¢enym cilim prace.

3.1 Metodika vyzkumu

V této kapitole se zaméfim na formulaci cili vyzkumu ana definici zdkladnich
vyzkumnych otazek. Vyty€ené cile nédsledné pretransformuji do zkoumatelné podoby
pomoci transformacni tabulky. Zminim vyzkumné piredpoklady a zamétim se na popis
zvolené vyzkumné strategie, charakteristiku zkoumaného souboru a zdivodnéni jeho
vyb&ru, organizaci aprubéh Setieni ina zplsob zpracovani dat. Nakonec budu

reflektovat rizika — jednak eticka, jednak ta spojena s volbou dané vyzkumné strategie.

3.1.1 Formulace cili vyzkumu

Hlavni cil vyzkumu je totozny s cilem celé bakalarské préace, tedy zanalyzovat, jak
funguje poskytovani perinatalni paliativni pé¢e v regionu Vychodni Cechy. Jak jsem
jiz zminila v Givodu prace, tento cil bude rozdélen do tfi dil¢ich cili. Prvni z nich se
zam¢fi na to, jakym zptisobem je poskytovana perinatalni paliativni péce ve vybranych
nemocnicich regionu Vychodni Cechy. Soustfedi se tedy na pohled zdravotnického
persondlu. Druhy bude zkoumat, jak se na poskytovani perinatalni paliativni péce
v regionu Vychodni Cechy podili socialni pracovnici. Tieti bude reflektovat zkusenost
Zen po ztraté miminka (Vv obdobi 0d tfetiho trimestru t€hotenstvi do 7 dnti po porodu)
s poskytovanou perinatalni paliativni pé&i v regionu Vychodnich Cech.

Hlavni vyzkumny cil:

Zanalyzovat, jakym zpisobem funguje poskytovani perinatalni paliativni péce
V regionu Vychodni Cechy.

Dil¢i vyzkumny cil 1 (DVC1):

Zjistit, jak je dle zdravotnického personalu (lékari, stani¢ni sestry, porodni

asistentky) poskytovana perinatalni paliativni péce v nemocnici, kde pracuji.

Dil¢i vyzkumny cil 2 (DVC2):
Zjistit, jak se na poskytovani perinatalni paliativni péce v regionu podili socialni

pracovnici.
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Dil¢i vyzkumny cil 3 (DVC3):
Zjistit, jaké zkuSenosti s poskytovanou perinatalni paliativni péci maji Zeny po

ztraté miminka v obdobi od tietiho trimestru téhotenstvi do 7 dni po porodu.

Zakladni vyzkumné otazky

1. Jakym zplsobem je dle zdravotnického persondlu poskytovéna perinatalni
paliativni pée ve vybranych nemocnicich regionu Vychodni Cechy?

2. Jak se na poskytovani perinatalni paliativni pée v regionu Vychodni Cechy
podili socidlni pracovnici?

3. Jakou zkuSenost s poskytovanou perinatalni paliativni péci v regionu
Vychodnich Cech maji Zeny po ztraté miminka v obdobi od tietiho trimestru

téhotenstvi do 7 dnti po porodu?

3.1.2 Transformace dil¢ich cilii do tazatelskych otazek

Tabulka 1: Transformac¢ni tabulka

Hlavni vyzkumny cil:
Zanalyzovat, jakym
zplsobem funguje
poskytovani perinatalni
paliativni péce v regionu
Vychodni Cechy.

Dil¢i vyzkumné cile:

DVC1: Zjistit, jak je dle

Indikatory: Tazatelské otazky:

Pribéh hospitalizace TOZ1: Popiste, jaky ma obvykle

zdravotnického personalu zeny po umrti pribéh hospitalizace Zeny, jejiz

(1ékafi, stani¢ni sestry, miminka miminko zemfielo ve tietim

porodni asistentky) trimestru té¢hotenstvi a ona ho

poskytovana perinatalni
paliativni péce

V nemocnici, kde pracuji.

musi porodit? Jak postupujete,
narodi-li se miminko se zdvaznou
vrozenou vadou nebo jinym
onemocnénim ¢i stavem, ktery
ptimo ohroZzuje jeho Zivot

a v ramci jehoz prognozy se
pocita s umrtim v nejbliz§ich

hodinach ¢i dnech?
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DVC 2: Zjistit, jak se na
poskytovani perinatalni
paliativni péce v regionu

podili socialni pracovnici.

Porod mrtvého

miminka

Komunikace

Informovanost Zeny

Spoluprace se

socialnimi pracovniky

Prvni psychicka

pomoc

Nasledna péce

Navazani kontaktu

s klientkou

TOZ2: Jak probiha samotny porod
—V ¢em se péce 0 rodicku lisi

oproti fyziologickému porodu?

TOZ3: Existuji ve vasi organizaci
né&jaké postupy ¢i pomicky, které
Vam komunikaci se zenou v tak
psychicky naro¢né situaci

usnadnuji? Jaké?

TOZ4: Kdo a jakym zptisobem
zeng predava informace

0 moznostech rozlouceni se

s miminkem, o tom, co je potieba
zafidit v rdmci komunikace

s utady, ptipadné s pohiebni

sluzbou?

TOZ5: Spolupracujete v t&chto
pripadech s néjakym socialnim
pracovnikem? Jak spoluprace

probiha?

TOZ6: Kdo a jak poskytuje Zené

prvni psychickou pomoc?

TOZ7: Kdyz Zenu propoustite

z oddéleni, predavate ji kontakty
na odborniky poskytujici
naslednou péc¢i? Pokud ano, 0 jaké

sluzby se jedna?

TOSP1: Jakym zptsobem
navazujete spolupraci s Klientkami

po perinatalni ztrat¢ miminka?
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DVC 3: Zjistit, jaké
zkusenosti s poskytovanou
perinatalni paliativni péci
maji Zeny po ztraté

miminka v obdobi tietiho

Spoluprace

Nabizené sluzby

Prtbeh spoluprace

Komunikace

Dostupnost

psychosocialni péce

Umrti miminka

TOSP2: Spolupracujete v ramci
regionu Vychodnich Cech

s n¢jakymi lékati, nemocnicemi ¢i
jinymi institucemi zdravotni ¢i
socialni péce? S jakymi? Jak

spoluprace probiha?

TOSP3: Jaké konkrétni sluzby
klientkdm po perinatalni ztraté

nabizite? Popiste je, prosim.

TOSP4: Popiste na modelovém
ptikladu, jak spoluprace
s klientkou obvykle probiha.

TOSPS5: V jakém Casovém
horizontu obvykle s klientkami

pracujete?

TOSP6: Existuji ve vasi
organizaci néjaké postupy ¢i
pomucky, které Vam komunikaci
se zenou Vv tak psychicky narocné

situaci usnadnuji? Jaké?

TOSP7: Jak hodnotite nabidku
a dostupnost psychosocialni péce
0 maminky po ztraté miminka na

Kralovéhradecku a Pardubicku?

TOML: V kterém tydnu
téhotenstvi ptipadné za jak dlouho
po porodu zemielo Vase

miminko?
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trimestru t€hotenstvi nebo

do 7 dnii po porodu.

Priibéh hospitalizace

Informovanost Zeny

Spoluprace se
socialnim

pracovnikem

Nasledna péce

Dostupnost

psychosocialni péce

TOM2: Popiste, prosim, dle svych
moznosti, jak probihala

hospitalizace v nemocnici.

TOM3: Jak byste zhodnotila
komunikaci a pristup k Vam ze

strany nemocni¢niho personalu?

TOMA4: Jak jste se dozvédéla

0 vSech potiebnych informacich
tykajicich se Vasi situace — co je
nutné zafidit a vykomunikovat

s ufady, jaké mate moznosti
rozlouceni se s miminkem, co
bude nasledovat po propusténi

Z nemocnice?

TOMS5: Komunikoval s Vami
bé&hem pobytu v nemocnici
socidlni pracovnik? Jaké sluzby

Vam ptipadné nabizel?

TOMG: Vyuzila jste néceho

z nabidky psychosocialnich sluzeb
po propusténi z nemocnice?
(odborné socialni poradenstvi,
konzultace s poradcem pro
pozistalé, psychoterapie,

podpirné skupinky apod.)

TOMY: Jak hodnotite nabidku

a dostupnost psychosocialni péce
(ne zdravotni) 0 maminky po
ztrat€ miminka na

Kralovéhradecku a Pardubicku?
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(Dostupnost terapeutti, poradct
pro pozistalé, podptrnych skupin

apod.)

Komunikace TOMS: Jak s Vami po ztraté
miminka komunikovalo okoli?
Byly né&jaké fraze, ktera Vam
ublizovaly? Jaké? Co naopak

v ramci komunikace pomahalo?

Navrat do ,,béZného* TOMO9: Co Vam nejvice pomohlo
zivota V procesu vyrovnavani se se
ztratou miminka a zaclefiovani se

zpét do ,,bézného* zivota?

(Zdroj: vlastni zpracovani)
Vyzkumné piedpoklady
1. Vyzkum ptedpokldda, Ze mySlenka poskytovani perinatdlni paliativni péce je
ve vybranych nemocnicich pozitivné piijimana vzhledem k jejich spolupraci
s organizaci Dité v srdci.
2. Vyzkum ptedpokladd, ze primarnim poskytovatelem této péce budou
zdravotnici podpofeni Skolenim a v&domostmi ziskanymi od socidlnich

pracovnic z organizace Dité v srdci.

3.1.3 Zvolena vyzkumna strategie a odiivodnéni jeji volby

Pro sviij vyzkum jsem zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii. PouZila jsem techniku
polostrukturovanych rozhovorii, kdy jsem méla dopfedu pfipravené oteviené otazky
a béhem rozhovoru jsem kladla jednak otdzky doplnujici ajednak dal$i oteviené
otazky knovym podtématim, ktera rozhovor ptinesl. ,, Cilem hloubkového
a polostrukturovaného rozhovoru je ziskat detailni akomplexni informace
0 studovaném jevu (kvalitativni pristup), zatimco ucelem standardizovaného
strukturovaného rozhovoru je polozit vsem respondentium nékolik identickych otdazek
ve stejném poradi (kvalitativni pristup). “ (Svaficek, Sed’ova, Janik, 2007, s.13) Chtéla
jsem téma perinatalni paliativni péce pojmout komplexné a zaroven informantiim
poskytnout dostateCny prostor pro vyjadieni svych zkuSenosti a ndzorti, coz mi

zvolena strategie umoznuje. Kvalitativni vyzkumna strategie vychazi historicky
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Z interpretativniho paradigmatu sociologie, které se zabyva kazdodennim Zzivotem
jedincti ajejich chapanim fungovani chodu svéta aporozuménim spolecnosti
i zkoumanym fenoméntim ve vzajemnych vazbach. Pouziva se obvykle na pocatku
kvantitativniho vyzkumu nebo tam, kde méme velmi malo informaci ¢i teorii
0 problému. Neexistuji védecké podklady, na jejichz zdkladé¢ by bylo mozné
formulovat hypotézy. Myslenkovy postup indukce zde prevazuje nad dedukei, nebot’
vyzkumnik vstupuje do neznamého prostiedi pouze s vyzkumnymi piedpoklady
danymi zkuSenosti ¢i utrzkovitymi informacemi. Na zaklad¢ ziskavanych poznatka
sestavuje pracovni hypotézy, které byvaji V pribéhu vyzkumu piehodnocovany.
(Trousil, Jasikova) Jelikoz je perinatalni paliativni péce tzce profilované téma, neni
k dispozici ptili§ védeckych podkladt, informaci ¢i vyzkumd. | tako skute¢nost mé

vedla k volb¢ vyse definované kvalitativni strategie.

3.1.4 Zdivodnéni volby a charakteristika vyzkumného souboru

Abych mohla naplnit vSechny 3 dil¢i cile svého vyzkumu, musela jsem vytvofit
3 rizné skupiny informantl, kazdd z nich se vdze k jednomu dil¢imu cili — prvni
skupina zdravotnicky persondl, druhé skupina socialni pracovnici a tfeti maminky po
perinatalni ztraté. Nyni uvedu specifické pozadavky, které museli komunikacni

partnefi splnit, aby byli zafazeni do vyzkumu.

Zdravotnicky personal

Lékaft, zdravotni sestra ¢i porodni asistentka, ktera pracuje v nékteré z nemocnic
regionu Vychodni Cechy s gynekologicko-porodnickym oddé&lenim. V obdobi od
1.1.2022 se ve své praxi alesponn 1x setkal/-la s imrtim miminka b&hem tietiho

trimestru téhotenstvi nebo do 7 dnil po porodu.

Socialni pracovnik

Jedna se 0 socialniho pracovnika pusobiciho v nékteré z nemocnic regionu Vychodni
Cechy s gynekologicko-porodnickym oddé&lenim nebo 0 socialniho pracovnika, ktery
pusobi v organizaci zamétujici se (mimo jiné) na perinatalni paliativni péci v tomtéz
regionu. V obdobi od 1.1.2022 se ve své praxi alespon 1x setkal/-la s klientkou po

umrti miminka béhem tfetiho trimestru té¢hotenstvi nebo do 7 dnti po porodu.

Maminka po ztraté miminka
Jedna se 0 maminku, ktera v obdobi po 1.1.2022 piisla 0 své miminko ve tfetim

trimestru t¢hotenstvi nebo do 7 dnl po porodu. Zaroveit miminko porodila v nékteré
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z nemocnic regionu Vychodni Cechy s gynekologicko-porodnickym oddélenim
aV regionu trvale pobyva. Casovy odstup od ztraty miminka je miniméalné pal roku,

aby nebyl narusen proces truchleni a vyrovnavani s nastalou udalosti.

Casovy horizont od 1.1.2022 jsem pro vyzkum zvolila z toho diivodu, Ze ve vét§iné
zdravotnickych a socialnich zarizenich byla do konce roku 2021 v platnosti
proticovidova opatreni, ktera mohla omezovat jejich provoz a poskytované

sluzby.

Vyzkumu se zucastnili 4 zdravotnici, 5 socialnich pracovniki a 2 maminky po ztraté

miminka.

3.1.5 Setieni a zpracovani ziskanych dat

Organizace a pribéh Setieni

Informanti byli vybrani metodou zdmérného vybéru, jak uvadi Trousil a Jasikova
(2015). Osloveni zdravotnicti a socidlni pracovnici byli nejdiive ramcovée informovani
0 tématu azaméru prace azaroven dotazani, zda spliuji stanovené podminky
vyzkumu. Maminky po ztraté¢ byly osloveny ve spolupraci s organizaci Dité v srdci
nebo na zakladé¢ osobni znamosti. Stémi komunikacnimi partnery, ktefi splnili
stanovené podminky a zaroven souhlasili s uskutecnénim rozhovoru, byl sjednan
termin osobni schiizky. VSechny rozhovory se uskutecnily v rozmezi 15.12.2023 —
23.2.2024. V Gvodu setkani byli komunikacni partnefi ubezpeceni 0 zachovani
anonymity jména (piipadné i pracovisté, bylo-li to relevantni) a dotazani, zda jim
nevadi pofizeni zvukového zdznamu rozhovoru na mobilni telefon. Rovnéz jim bylo
sdéleno, ze nemusi odpovidat na otazky, které jsou jim nepiijemné, nebo by je mohly
jakkoliv traumatizovat, a ze rozhovor muzeme kdykoliv ukoncit. Kladla jsem predem
ptipravené oteviené otazky, doptavala se na doplnujici informace a ptipadné i na dalsi
souvisejici témata, ktera z rozhovoru vyplynula. Rozhovory trvaly v rozmezi 25-45

minut. Setkani byla pfizpiisobena pfanim a moznostem komunikacnich partnert.

Zpiusob zpracovani ziskanych dat

Nejprve jsem ke vSem rozhovorim potidila doslovné piepisy — V piiloze prace
naleznete jeden anonymizovany piepis rozhovoru ke kazdému dil¢imu vyzkumnému
cili. Pfepsané rozhovory jsem si nékolikrat procetla ariznymi barvami oznacila

pasaze odpovidajici indikatorim, které jsem si pfedem stanovila (jsou uvedeny
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Vv transformacni tabulce). Pasaze, které nespadaly do kategorie zadného stanoveného
indikétory, jsem kategorizovala pomoci otevieného kédovani dle Svaiicka a Sed’ové,
2007. Kategorizovana data jsem porovnavala, abych zjistila jejich stejné nebo naopak
odli$né znaky. Postupovala jsem metodou analytické indukce dle Trousila a Jasikové,
2015, s. 139, kdy vyzkumnik ,, ... po pocatecni analyze (trideni informaci ¢i vyrokii do
temat, kategorii atd.) navrhne hypotézu pro vysvétleni zpracovanych udajii, resp. dat.*

Na zaklad¢ formulovanych hypotéz jsem vytvotila nasledné doporuceni.

3.1.6 Reflexe rizik

Reflexe etickych rizik vyzkumného Setieni

Etickd dimenze vyzkumu souvisi s Obecnymi principy etickych zasad chovani
Vv jednotlivych védach. Potieba etického standardu vychézi z ptedpokladu, ze neni
mozné zvazovat etické a moralni konsekvence bez odkazovani norem a principti
v ramci dané profesni skupiny. (Svaticek, Sed’ova, Janik, 2007) Vyzkum byl provadén
pod zastitou oboru socialni prace, je pro néj tedy zavazny Eticky kodex socialnich

pracovnikt Ceské republiky.

s s w

Tento kodex nebyl dle mého ndzoru zadnym zpisobem porusen, nebot” tiast vSech
informantt byla dobrovolna. Byl kladen diiraz na ml¢enlivost a anonymizaci tidaja, na
zakladé kterych by mohli byt ucastnici vyzkumu identifikovani. RovnéZ jsem
zdiraznila moZznost rozhovor kdykoliv ukoncit aneodpovidat na subjektivné
nepiijemné ¢i traumatizujici otazky. Samoziejmé bylo i sdéleni, ze pofizena nahravka
I nasledny doslovny pfepis slouzi pouze pro védecké potieby vyzkumnika a nebudou
nikdy poskytnuty tieti strané. Jako jediné mozné etické riziko vnimam skutecnost, ze
jedna z informantek je vici vyzkumnikovi v pratelském vztahu, coz miize mit vliv na

objektivitu vyzkumnika.

Reflexe rizik zvolené vyzkumné strategie

strategii. Trousil a Jasikova, 2015 vidi problém ve skute¢nosti, ze shromazd’ovana data
maji subjektivni charakter a hlavnim nastrojem vyzkumu je samotny vyzkumnik.
Ziskavame sice velmi podrobné informace, ovSem od tzké skupiny informantli, coz
nam neumoziuje zobeciovat vysledky. V piipad¢ polostrukturovaného rozhovoru

vvvvvv

spojené s prepisovanim a nutnosti kategorizace dat u kazdého jednotlivého rozhovoru
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zvlast. Pfestoze jsem si pfipravené otdzky jiz pfedem pomoci indikatort rozttidila,
kazdy rozhovor s sebou piinesl dal§i nova témata, kategorie a podkategorie, které bylo
nutné oznacit @ vymezit, coz zabere ¢as. Na druhou stranu takovyto typ rozhovoru ma
zcela jisté veétsi navratnost oproti dotaznikovym Setfenim nejcastéji realizovanym
prostiednictvim internetu, jejichz mnozstvim jsou potencidlni respondenti zcela

ptehlceni.

3.2 Popis a interpretace dosazenych vysledki vyzkumného Seti‘eni
V této casti se budu veénovat popisu a interpretaci vysledkil, které jsem diky
vyzkumnému Setfeni ziskala. Kapitola bude rozdélena do tfi ¢asti podle jednotlivych

vyzkumnych cild. Své tvrzeni doplnim 0 pfimé citace z provedenych rozhovort.

3.2.1 DVCI: Zjistit, jak je dle zdravotnického personalu (Iékafi, stani¢ni
sestry, porodni asistentky) poskytovana perinatalni paliativni péce

V nemocnici, kde pracuji.

V ramci prvniho dil¢iho cile jsem se zaméfila na to, jak probihd samotnd pifimé péce
0 maminku po ztrat€¢ miminka v nemocnici pohledem zdravotnického persondlu. Ptala
jsem se na prubéh hospitalizace i samotného porodu, na komunikaci se Zenou v tizivé
situaci, pfipadnou spolupraci s dalsimi odborniky i organizacemi ana to, zda pfi
propousténi vénuji pozornost nasledné péci. Setieni se ucastnili 4 informanti, kazdy
Z jiné nemocnice Vychodoceského regionu. Jednalo se 0 pracovniky, ktefi maji na
daném oddéleni tuto problematiku na starost — vrchni sestra, stani¢ni sestry, porodni

asistentka.

Pribéh hospitalizace Zeny po imrti miminka

Vsichni informanti se shodli na tom, Ze Zenu ukladaji na oddéleni gynekologie,
nikoliv na oddéleni Sestinedé¢li, jak je zvykem u pacientek po fyziologickych porodu.
Snazi se, aby Zena méla soukromi v oddéleném pokoji. IZ 2 dokonce uvedla
,,Davame je na samostatny dvouliizkovy pokojik, aby tam S ni mohl partner zustat,
maji samoziejmé neomezeny navstevy, klidné pres noc, kdykoliv.” Zminéné
neomezené navstévy jsou také spolecné pro vSechna oslovena pracovisté, stejné jako
aktivni nabizeni tlumeni bolesti nejcastéji ve formé epiduralni anestezie, ato
u vyvolanych porodii uz ptedtim, nez Zzena zacne citit stahy délohy. Léky jsou
ordinovany dle zdravotniho stavu pacientky a podavaji se pouze s jejim souhlasem.

Informanti vSak uvedli, Ze velkd vétSina pacientek s podanim 1ékt souhlasi. 1Z
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4 zminila pomérné neobvyklou situaci, kdy U zeny béhem porodu nebyl pfitomen
doprovod: ,,Meli jsme tu jednou maminku bez partnera. To je uplnad vyjimka. Dneska
uz 1 U béznych porodii jsou doprovody skoro vidycky. Takze s ni po celou dobu na
pokoji byla porodni asistentka nebo sestricka, stiidaly se. Netroufly bychom si ji tam
nechat samotnou v teéch hodindch bezprostredné po porodu. Domu odchazela az asi
po 4 dnech, byly tam néjaké zdravotni komplikace. A myslim, ze byla rada za nasi péci.
Vitbec nevim, jak zvladla doma tu samotu.” Podle mych zjisténi byva délka
hospitalizace po perinatalni ztraté vyrazné KkratSi oproti béznému porodu. Dle
informantll samoziejm¢ vzdycky zalezi na zdravotnim stavu Zeny, ovSem neni
vyjime¢né, ze ji propousti jiz po 24 hodinich oproti 72 hodindam po bézném
fyziologickém porodu. Je zde piedpoklad, Ze prostiedi domova bude pro truchleni
zeny vhodné;jsi, intimnéjsi, komfortnéjsi.

Ptala jsem se i na ptipady, kdy se narodi miminko se zavaznou vyvojovou vadou nebo

I3

dojde béhem porodu ke komplikacim, které dité natolik poskodi, ze se pocita
S progndézou umrti v nejbliz§ich hodinach ¢i dnech. S takovymi situacemi se na
pracovistich, kde vyzkum probihal, ptili§ nesetkavaji. ,,S tim se tolik nesetkdavame,
protoze nejsme perinatologické centrum, tady rodime od 36+0, takze kdyz jsou déti
drive narozené, tak se rodi tam. A kdyz se narodi nahodou prekotné U nas, tak se hned
prekladaji. “ (1Z 2) V ramci regionu se tito novorozenci prevazeji nebo piekladaji do
Fakultni nemocnice Hradec Kralové na oddéleni neonatologie. Maminka s nimi
z kapacitnich diivodi nemtize byt pielozena, proto za miminkem obvykle prvni jede
otec a po propusténi za nim na navstévy dojizdi i maminka, spole¢na hospitalizace
vétSinou nebyva umoznéna. ,,Veétsinou ta moznost neni. My bychom ji pustili, ale spis
ten Hradec nema kapacitu. | kdyz treba ted, jak je min porodu, tak se to da. Takze se
vetsinou lékari snazi, aby se maminka propustila co nejdriv, aby méla moznost za

3

miminkem dojizdet, rozloucit se. Ale vidycky to zavisi na tom jejim zdravotnim stavu. *

(1Z 1)
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Porod mrtvého miminka

Samotny porod popsali informanti jako psychicky velmi naroény. Oproti
fyziologickému porodu zdtraznovali tlumeni bolesti epiduralni anestezii, jak bylo
zminéno vyse. Je obvyklé, ze se dopiedu S maminkou domlouvaji, zda bude chtit
miminko vidét, pFipadné vyuzZit memorybox ¢i poridit néjakou vzpominku. ,, Uz
dopredu se domlouvame, jestli chce miminko videt nebo ne, coz doporucuju, aby se na
nej podivali, Ze to rozlouceni potom je opravdu jiné a pro né je to prosté lepsi. Mame
pro né ty vzpominkové balicky, takze | tyhle moznosti jsou, pokud je chteji vyuzit.
Samozrejmé délaji se otisky noZek, ustiihne se praminek vlaski, proste co chteji.
(IZ 2) Také se stava, ze si maminky své rozhodnuti v prubéhu rozmysli: ,,Je to jak
ktera maminka, nékterd chce, nékterd nechce, pak si to rozmysli, nebo naopak. Takze
ona vlastné porodi, my si to miminko vezmeme na zvdzeni, musi se prohlidnout, jestli
tam nent néjaky viditelny diivod, proc se to stalo. V nékterych pripadech je prosté delsi
dobu mrtvé, tak nevypada uplné bézné. Takze se snazime ho jakoby néjak naaranzovat
za pomoci oble¢kit nebo decky 7 memoryboxu, aby vypadalo hezky, kdyz ho budeme
rodiciim ukazovat, abychom je néjak netraumatizovali. “ (IZ 1) Piestoze je vaginalni
zdravotniky iV téchto piipadech preferovan a doporu¢ovan zdivodu hojeni
a moznosti pfipadného dalSiho t&hotenstvi. Na vSech pracovistich se snazi rodicim
poskytnout co nejvétsi prostor pro naplnéni jejich individualnich potieb a pro
rozlouceni s miminkem. 1Z 2 uvedla, Ze miminko zlistava na porodnim boxu s rodi¢i
jesté 2 hodiny po porodu, stejnou dobu jako zistava na jinych oddélenich ¢loveék po

umrti. Ostatni informanti ¢as nespecifikovali.

Komunikace

Vsechna oslovena pracovisté maji né¢jakym zplisobem pisemné zpracovany postup,
co krok po kroku udélat v ptipad€ imrti miminka, at’ uz ve form¢ schvalené smérnice
¢i neoficialniho dokumentu slouziciho pro potieby personédlu. Zahrnuje napt. zptsob,
kterym maji nakladat s télem miminka, jaké informace maji rodiné poskytnout, jak
zachazet s memoryboxy ¢i jaké administrativni ukony je potieba provést. Informanti
uvedli, Ze dokument tohoto typu usnadiluje personalu nastalou psychicky velice
naroc¢nou situaci a slouzi jako ndvod pro pracovniky, kteti se s ni setkaji poprvé.
Jelikoz se jedna 0 nizs$i jednotky ptipadl ro¢n€, postup neni na pracovistich povazovan

za bézny, rutinni. V rdmci komunikace byla ve vSech piipadech pochopitelné
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zdirazinovana empatie, lidskost, silné emoce: ,, Vzdycky to je hodné 0 te empatii.
Rekneme jim prosté, co ajak, ale je to ndrocnéjsi, Ze jo, tam je i persondl namékko.
Nebudu lhat, samoziejmé i slzi¢ka ukdpne. Prosté pristupovat k tomu profesiondlné,
ale hlavné lidsky. “ (1Z 2) Jedna informantka dokonce uvedla, Ze je pro tento druh
komunikace specialné proskolena: , Ja jsem absolvovala dvoudenni Sskoleni
V doskolovaku v Brné na téma Jak komunikovat S rodici, kdyz jim miminko zemre tésné
pred porodem, pri porodu nebo tésné po porodu. Bylo to zamérené hodné prakticky,
vedli to primo krizovi interventi.“ (I1Z 1) Dalsi v této souvislosti mluvila 0 Skoleni,
které na pracovisti prob&hlo pod zastitou organizace Dité v srdci: ,, Posunulo to
kazdyho 7 nas ddl, protoze vzdycky byl nejveétsi problém v té komunikaci — jak to Fict,
jak to Fict? Samoziejmé je to vzdycky problém, v téch situacich kaZdy pocituje stres
a md tendenci se tomu vyhybat. Ale tam nas s tou problematikou seznamili. Koupili
Jjsme od nich dost materialu, ty komunikacni karty, a jeste takovy vetsi plakat, kde je
to rozepsané. Mame to na oddéleni pro vSechny zaméstnance k dispozici, aby si ty

nevhodné a vhodné fraze tieba pripomnéli. Takze nam to urcite pomohlo. * (1Z 2)

Piedavani souvisejicich informaci

Ptala jsem se, kdo ajakym zpusobem zené piedava informace 0 moznostech
rozlouceni se s miminkem, o tom, co je potieba zafidit na ufadech a s pohiebni
sluZzbou. Zde se odpovédi pomérmneé lisily. Dva informanti uvedli, Ze ve vSednich dnech
tyto informace piedavaji oni, protoze O této problematice maji nejvetsi prehled
a ostatni personal je rad, Ze se této komunikaci mize vyhnout. ,,Nejcastéji se sestricky
obrati na mé, protoze s tim maji problémy. To prosté neni jednoduchy jim sdélovat
takové veci, no. Ale jinak jim to zakladni veknou uz porodni asistentky na sdle
bezprostiedné po porodu, ale tam to uplné jesté nevnimaji, takze spis po prevozu na
oddeleni. Ale ja tady nejsem vzdycky, takze treba 0 vikendech musi slouzici personal.*
(IZ 2) Téchto informantt jsem se jeste¢ doptavala, jak je to pfesné s zatizovanim pohibu
miminka — zda respektuji 96 hodin, kdy maji rodice prostor k tomu, aby se rozhodli,
jak bude s télickem naloZeno — zda oslovi pohfebni sluzbu sami nebo nechaji pohibeni
na nemocnici. V obou ptipadech mi bylo sdéleno, Ze rodi¢e maji povinnost pohieb
zatidit sami od chvile, kdy se nejedna 0 potrat, ale porod mrtvého ditéte. Toto tvrzeni
jsem ovérovala U socialni pracovnice z organizace Dité v srdci a neni pravdivé.
Pokud rodice nechtéji své dité pohrbit, je nemocnice zodpovédna za to, aby

ostatky predala pohiebni sluzbé, ktera vypravi pohieb na obecni naklady. Na
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dal$im pracovisti nechavaji zodpovédnost za pouceni pacientky na oSetfujicim lékari.
Posledni informantka uvedla, Ze tuto ¢ast pée ma na starosti zdravotné socialni
pracovnice: ,, To probird s maminkou pani socidlni tady z nemocnice. Vite co, my toho
mame dost na starosti, co se tyce zdravotnich véci aV té socialni problematice se tolik
neorientujeme, tak je lepsi, kdyz ji to vysvétli nékdo, kdo se v tom perfektné vyzna. *
(IZ 4) Na vsech pracovistich se informace sdéluji Gistné a vyuziva se podpory brozury
KdyZz na za¢atku prichazi konec, ktera je soucasti memoryboxu nebo pokud

pacientka 0 memorybox nema zajem, dostane ji samostatn¢.

Spoluprace se socialnimi pracovniky

Tti informanti uvedli, Ze zdravotné socialni pracovniky z jejich nemocnice oslovuji
pouze v komplikovanéjSich pripadech ¢i neobvyklych situacich, ale automaticky
K pfipadim perinatalni ztraty volani nejsou. ,,S nasi pani S. jsme resili jeden pripad,
MOC V porodnici ani na Sestinedéli nespolupracujeme. Kdyztak odkazujeme na pani
socidlni 7 Ditéte v srdci. A vtom memoryboxu je viastné i prirucka, kde je vsechno
sepsané z oblasti toho odborného poradenstvi.” (1Z 3) Ctvrta informantka sdélila, Ze
zdravotné socialni pracovnice ma v jejich zafizeni na starosti piFedani informaci
z oblasti odborného socialniho poradenstvi. Jeji citace je uvedena v prechozim
odstavci. VSechna pracovisté maji navazanou spolupraci s organizaci Dité v srdci.
Veskerou komunikaci S nemocnici i proskoleni zdravotnického personalu
v komunikaci s rodi¢i a v praci s memoryboxy zajistuje pravé socialni pracovnice

této organizace.

Prvni psychicka pomoc

Jak bylo v praci jiz n€kolikrat zminéno, perinatalni ztrata je pro oba rodi¢e obrovskym
zasahem do Zivota, jednd se 0 nesmirné traumatizujici udalost, ktera si obvykle zada
poskytnuti prvni psychické pomoci nékdy dokonce i krizovou intervenci. Na vsech
pracovistich, kde vyzkum probihal, je pro tyto ptipady k dispozici nemocni¢ni
psycholog. OvSem muzZe byt pfivolan pouze se souhlasem pacientky. Vlastnim
krizovym interventem disponuje jenom jedno pracovisté — krajské. Jako trochu
neobvykla se mulze jevit spoluprice s nemocni¢ni kaplankou, 0 které hovorila
informantka 1Z 2: ,,My zde spolupracujeme s pani kaplankou, ktera je ochotna si
S temi Zenami pohovorit, sestricky veédi, Ze ji miizou v tydnu kdykoliv volat, tu jsem tady

na oddeéleni uz méla nekolikrat. Ani nevim, k jaké patri cirkvi, ale urcité ne k néjaké
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klasické... ona hovori spise tak celkove, nejen pro verici, v takovém obecném

«

terapeutickém duchu.

Nasledna psychosocialni péce

V posledni ¢asti rozhovoru se zdravotnickymi pracovniky jsem chtéla zjistit, zda pii
propousténi pacientky vénuji pozornost tomu, aby védéla, na jaké odborniky se mize
obratit v pfipadé psychickych potizi nebo nejasnosti v socidlni oblasti. Informanti
uvedli, ze pozornost vénuji primarné nasledné gynekologické péci. Odkazovali se
ovSem na brozuru Kdyz na zacatku ptichazi konec, kde jsou alespoil néjaké kontakty
tykajici se této problematiky k dispozici. ,, Tak z nasi strany se jednd jenom 0 tu
gynekologickou. Ale i kdyz nechteji memorybox, davam vidycky aspon tu broZurku,
kde jsou kontakty na odborniky. Nebo rikam, at se podivaji na internet, Ze existuji
podpiirné skupinky a podobne, aby vedela, ze v tom neni sama. No a kdyby nevedeli
nebo nemohli nikoho sehnat, tak rikam, at prijdou sem k nam, Ze jim pomiiZeme
a nékoho domluvime.* (1Z 2) Jind informantka mluvila 0 navazani dlouhodobéjsi
spoluprace s nemocni¢nim psychologem: ,, Nékdy se dohodnou na spoluprdci s tim
psychologem nebo ji on odkdze na néjakého kolegu, ale my 7eSime pouze tu

gynekologickou stranku, takze odkazujeme na jejiho lékare. (1Z 1)

3.2.2 DVC 2: Zjistit, jak se na poskytovani perinatalni paliativni péce

V regionu podili socialni pracovnici.

V této casti vyzkumu jsem se zaméfila na to, jakym zpisobem se na poskytovani
perinatalni paliativni péce podileji socialni pracovnici. Oslovila jsem jednak zdravotné
socialni pracovniky, kteii piisobi v riiznych nemocnicich regionu Vychodni Cechy
a jednak socialni pracovnici organizace Dité v srdci, ktera se této problematice vénuje
V ramci regionu jako jedind. Vyzkumu se zucastnilo celkem 5 socidlnich pracovnikd.
Ptala jsem se na navazani kontaktu s klientkami, na spolupraci s dal§imi odborniky ¢i
organizacemi, na nabizené sluzby, prubéh spoluprace, komunikaci s klientkami

a dostupnost psychosocialni péce.

Navazani kontaktu s klientkou

Jiz v této casti mi 3 osloveni informanti na pozici zdravotné socidlniho pracovnika
sdélili, Ze kontakt s témito klientkami nijak aktivné nenavazuji, a pokud se na né rodice
po ztraté sami obrati, obvykle jim poradit nebo pomoct nedokézi, takze je odkazuji na

socialni pracovnici z organizace Dité v srdci nebo na zaméstnance gynekologicko-
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porodnického oddéleni u nich v nemocnici. ,,Zdravotné socialni pracovnik se na této
péci nepodili, rodiny informuji zaméstnanci gynekologicko-porodnického oddéleni.
V péci 0 sekundarné zasazené vypomaha Vv akutni stresové reakci tym interventit SPIS
(pozn. systém psychosocialni intervencni sluzby), kterym nemocnice disponuje.* (ISP
1) ,,V nasi nemocnici tyto situace resi persondl porodnice, ktery je na toto vyskolen.
Rodicce a pribuznym poda veskeré informace S tim spojené. Jelikoz se jedna 0 velmi
ojedinélé pripady (vroce 2023 jsme meli Lumrti ato ve 23. tydnu gravidity),
nechdvdam tuto smutnou uddlost na slouZicim persondlu. (ISP 2) ,, Pokud se na nds
rodice obrati, miuzeme zdkladni poradenstvi poskytnout s tim, ze piredame kontakt na
Dité v srdci, nebot’ bylo opakované prezentovino, ze jejich pracovnici jsou schopni
prijet za rodici i do nemocnice a z téchto informaci vychdzime. “ (ISP 3) Doptala jsem
se jich tedy alespoii na to, jak danou problematiku vnimaji, zda by se do péce chtéli
zapojit, ptipadné si doplnit potfebné znalosti: ,,Je to hodné smutné téma, ja osobné
bych méla problém to s rodici rozebirat, proto se tomu ani nechci néjak vénovat.
Chdpu, ze je to dulezité, ale radeji to nechavam na téch zdravotnicich.” (ISP 1)
,,Jelikoz jsem opravdu hodné vytizend, nechci se tomu vénovat vic, nez Ze odkdzu na
Dité v srdci pripadné na néjakého psychologa jako to délame ted’.* (ISP 2) ,, Heled'te
asi ne. Ja obecné tu problematiku kolem malych déti a miminek Spatné sndsim, jsem
spokojenda se svoji pracovni naplni, kdy resim ndslednou péci vetsinou pro seniory,
riizné kompenzacni pomiicky, komunikaci s rodinou pacienti apod. Navic jsem tu

sama a prace mam az nad hlavu. * (ISP 3)

Jedna zdravotné socidlni pracovnice (ISP 4) uvedla, Ze je k témto piipadiim
automaticky veolana personalem gynekologického oddéleni, pokud se stanou ve
vSedni dny. Neni pfitomna u porodu, ale dochazi az na gynekologii, kde je pacientka
nasledné hospitalizovana. KdyZ porod probéhne mimo jeji pracovni dobu, pfijde za
rodi¢i nésledujici den rano. O vikendech musi vSe obstarat slouZici personal, ov§em
zpravidla ji predavaji kontakt na rodife, aby jim poskytla odborné socialni
poradenstvi po telefonu nebo si s nimi (S partnerem maminky) domluvila schiizku.
Socialni pracovnice Ditéte v srdci (ISP 5) zminila navazovani kontaktu pres
porodnice, kde rodice dostavaji bud’ informaéni brozurky s kontaktem nebo je na Dité
vsrdci piimo odkazuje personal ¢i zdravotné socialni pracovnik. Povédomi
0 organizaci se snazi rozSifovat i prostfednictvim: Wcasti na odbornych

konferencich, socialnich sitich ¢i postupnym navazovanim spoluprace
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s gynekologickymi ambulancemi. , No hlavné pres porodnice, se kterymi
spolupracujeme, cof jsou ve Vychodnich Cechdch viechny, kromé jedné soukromé
kliniky v Hradci Krdlové. Do kazdé porodnice, se kterou mame navazanou spoluprdci,
doddavame memoryboxy, ve kterych je mimo jiné nase informacni brozura s kontakty
na nas. " (ISP 5)

Spoluprace s dalSimi subjekty

Vsichni 4 zdravotné socialni pracovnici uvedli, ze spolupracuji s Ditétem v srdci,
pfipadné s nemocni¢nimi psychology a psychology ¢i terapeuty se soukromou
praxi amatrikou. ISP 5 zminila spolupraci s porodnicemi, s nékterymi
gynekologickymi ambulancemi, s terapeuty a psychology v regionu, kde
konkrétni klientka bydli, a s pohFebnimi sluzbami ¢i Gstavy. Ohledné spoluprace
s gynekologickymi ambulancemi se vyjadfila nasledovné: ,,Do budoucna bychom
chteli, aby nase brozury nebo aspon strucny informacni letak meli ve svych
ambulancich | vsichni gynekologové. Ale je to hodné tézké vymyslet, jak to zrealizovat.
Tech ordinaci je hrozné moc a je financné nakladné rozeslat nebo rozvozit tolik letdkui.
Taky ne kaZdy s nami chce spolupracovat nebo nemaji cas, nechtéji to resit a tak.
Vetsinou reknou, Ze si to reSi v nemocnicich. Ale kdyby ta Zena uZ z ordinace
odchdazela s potiebnymi informacemi, miiZe se na nds obrdtit a bude védét, jaké ma

mozZnosti, co md v nemocnici poZadovat.*

Nabizené sluzby

Prvni 3 informanti nabizeji klientkdm po perinatdlni ztraté¢ pouze zakladni socialni
poradenstvi a odkazuji na odborné socialni poradenstvi Ditéte v srdci. ISP 4 sama
poskytuje odborné socialni poradenstvi v oblasti davek (penézita pomoc v matefstvi,
rodicovsky ptispévek), fesi s maminkou délku matetské dovolené, déle co je potieba
vyfidit na matrice a okrajové oblast pohiebnictvi, kdy odkazuje na mistni pohiebni
sluzbu. ,, No hlavné s nimi resim, na co maji narok, jak dlouho ji jesté pobézi materska,
aby si pripadné vyridila treba po mésici pracovni neschopnost, na jaké urady zajit —
coz vetsinou vyrizuje tatinek. Ta maminka je veétSinou rada, Ze zvladne zakladni
sebeobsluhu. Je to narocny, ale oni jsou kolikrat radi, Ze v tu prvni chvili za nimi prijdu
ja sama od sebe, Ze nemusi shanet néjaké poradenstvi po telefonu. Dévcata 7 Ditete
V srdci pak krasné zvladaji tu naslednou péci ve smyslu podpurnych skupinek a takové
to sdruzovani do komunity, ktera si vzajemné pomdaha.* (ISP 4) Organizace Dité

Vv srdci ma registrovanou sluzbu odborného sociilniho poradenstvi, v rdmci niz se
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zabyvaji poradenstvim ohledné penézité pomoci v matetstvi, rodi¢ovského piispévku,
otcovské dovolené, pohiebného a pohiebnictvi obecné. Dale nabizeji sluzbu
dohledavani ostatki miminka: ,,.Zni to désive, ale pro mé je to jen 0 telefonovani.
Kdyz rodice nechaji pohieb na nemocnici - coz je pochopitelné, nevysvetli jim to nikdo,
Jjsou rozrusenti, v tu chvili treba opravdu nechtéji, boji se, ale pak si to rozmysli — ja
Jjsem schopna jim pomoct s dohledanim ostatkii. Takovy strasak je casta predstava, Ze
ty deti spadli v nemocnici s néjakymi amputovanymi koncetinami a odpadem — fo uz se
roky nesmi. Oni predavaji tyhle télicka vétsinou néjak najednou po urcité dobé
pohrebni sluzbé, ktera je zpopelni a ulozi urnu nebo rozptyli. Ja jsem schopna na
konkrétni patologii dohledat kontakt na sluzbu, kterd to pro né déla a pak podle data
porodu/potratu zjistit, zda uz jsou ostatky zpopelnéné, pripadné ulozené. S temi rodici
uz jednat nebudou, protoze podepsali souhlas s tim, Ze uloZeni ostatkii nechavaji na
nemocnici. Uz jim télicko zpétné nemohou vydat, ale daji se zjistit tyhle informace —
| kdyz je to nékdy hodné ndarocné — a ti rodice pak znaji alespon misto, kde je miminko
pohibené, miZzou tam za nim chodit, nosit kvétiny, svicky, coz je pro vétsinu hrozné
dulezite.* (ISP 5) V 5 méstech po celé republice potadaji 1 mésiéné podpurné
skupiny pro rodi¢e po ztraté, podpurna skupinka pod zastitou organizace funguje
ionline na socialni siti Facebook. Mezi sluzby pocitaji itvorbu a distribuci
terapeutické pomicky memorybox, kterou by méla automaticky zdarma dostat
kazda maminka, ktera porodi ve spolupracujici nemocnici. Samoziejmé pouze pokud
si tuto pomucku pieje vyuzit. Organizace ma také ve spravé nékolik pietnich mist.
., To je predevsim pro rodice, kteri 0 miminko prisly pred delsi dobou, neméli mozZnost
ho pohibit nebo se s nim viitbec néjakym zpiisobem rozloucit. On tenhle typ péce je
U nds pomeérné novy, zlepsuje se to, ale i tak jsou mista, kde porad jesté pretrviva
pristup ,,rychle to dejte pryc, nekoukejte se na to, at vas to pak nestrasi ve snech.

(ISP 5)

Prubéh spoluprace

Odpoveédi prvnich tii informanti vyplyvaji jiz z pfedchozich odstavct — s klientkami
spolupracuji pouze pokud je ony samy nebo nékdo z jejich rodiny oslovi, spoluprace
probiha tak, Ze je odkazuji na jiné instituce nebo organizace. ISP 4 uvedla, Ze za
klientkami dochazi na oddéleni sama, poté co ji informuje zdravotnicky personal.
V ramci prvni schiizky jim pfed4a informace 0 tom, na co maji rodi¢e narok a co

vSechno je potteba zatidit, pfedev§im administrativné. Podruhé se s nimi setkava pred
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propusténim, kdy zkontroluje, zda od 1ékafe dostali vSechny potiebné dokumenty
a pfipadné zodpovi dotazy, které u rodict kvili nastalé situaci vyplynuly. Pfedava
kontakty na organizace i jednotlivce poskytujici naslednou péc¢i v misté bydlisté
rodiny. ,, Venuji se jim zhruba Vrozmezi téch dvou, tii dnii hospitalizace. Ale
samoziejmé pokud néco potrebuji | po propusténi, jsme domluveni, aby mé
kontaktovali.“ (ISP 4) Socialni pracovnice Ditéte v srdci neuvedla zadny modelovy
priklad spoluprace s klientkou, nebot’ ta se 1isi ptipad od ptipadu. Ve vétsing pripadi
ovSem prvotni kontakt pfichazi ze strany maminky nebo jeji rodiny. V ptipadé
konkrétniho dotazu z oblasti odborného socialniho poradenstvi odpovida socialni
pracovnice obratem a piipojuje i odkaz na nabidku dalSich sluzeb, které mohou
poskytnout. Pokud se zakdzka klientky tyka jejiho Spatného psychického stavu,
potteby sdileni ¢i provedeni procesem truchleni, socialni pracovnice ji pfedava jedné
z poradkyn pro pozustalé, kterd se ji vénuje prosttednictvim individudlnich
konzultaci osobné, telefonicky nebo online formou (Teams, Zoom apod). ,, Kolikrat
opravdu jsme maminkdm oporou v akutni krizi, kdy nejsou schopné vstdt z postele. Tak
si urcime, Ze tieba jeden den si alespon vycisti zuby. Dalsi se treba previékne,
namaluje. Po tydnu zkusi aspon kratkou prochdzku 10 minut atak. Vsechno
individualni, aby se postupné dostavaly zpdtky do Zivota. Pro né je prinosem, Ze jim
nic nenutime, prosté je respektujeme, chapeme, vyslechneme, miizou s nami 0 vSem
mluvit, aniz bychom je soudili.” (ISP 5) V téchto ptipadech byva spoluprace
dlouhodobé&jsi, v priméru 3-6 mésicd. Casovy odstup mezi jednotlivymi
konzultacemi se postupné prodluzuje. ,,Spoluprdce byva ale casteji dlouhodobad,
primerné tak ty 3 mésice az piil roku, s tim, Ze nds kontaktuji treba kdyz je vyroci umrti
miminka nebo néjakd ndarocna situace i potom.* (ISP 5) Nékteré klientky vyuzivaji
pouze prostiedi online komunity na Facebookové skupince nebo osobni setkavani ve
form¢ podpurnych skupin pro rodice po ztraté. Tato sezeni se konaji pod vedenim

poradkyné pro pozustalé, trvaji vzdy zhruba 2 hodiny.

Komunikace

K otazce komunikace se prvni 3 informanti pfili§ nevyjadrili. Pfestoze nemocnice, kde
pracuji, maji navazanou spolupraci s Ditétem v srdci, tvodniho Skoleni, kdy se probira
mimo jiné i komunikace s rodinou v krizové situaci, se nezucastnili a ani nevyuzivaji
informacni materidly na toto téma. ,, No komunikujeme s nimi bézné jako s ostatnimi

klienty, my jsme tu na poziistalé zvykli, takze tak néjak podle svého pocitu. (ISP 2)
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Zminéného tivodniho $koleni se ISP 4 dle svych slov zGc¢astnila a pouziva i poskytnuté
materialy. ,,Ano, pockejte, ja to najdu. Tady mam v Supliky tyhle komunikacni
karti¢ky, ty jsou moc hezky zpracované. Veétsinou se | tomu tatinkovi snazim zminit, zZe
ma té zené dat dost prostoru pro truchleni, pro plac¢ a hlavne, at’ spolu mluvi. Pokud
by ty rozhovory nezviadal on sam, tak at se obrati na nékoho z rodiny, pripadné na
devcata z Ditéte nebo na psychologa. (ISP 4) Socialni pracovnice Ditéte v srdci je
sama odbornikem v oblasti komunikace, ma v této oblasti potiebné vzdelani v podobé
ruznych kurz a skoleni. Spolecné s kolegyni vytvofily pravé nékolikrat zminéné
Komunikaéni karticky, které jsou originalnim vyrobkem Ditéte v srdci. Rodice je
najdou ve svém memoryboxu, Ize je rovnéz zakoupit i na strankach organizace. ,,Je to
nas origindlni vytvor a myslim, zZe pro lékare nebo lidi, co v téhle oblasti pracuji, jsou
dobrym voditkem. | pro sirsi rodinu nebo okoli. Ono totiz zakladem vseho je, ze prosté
nikdo nemiiZe zménit tu skutecnost, Ze miminko zemielo, ale zdleZi na tom, jakym
zpuisobem se k tém rodi¢iim budeme chovat a co jim iFekneme. Jsou urcité veci, které
fakt neni dobré rikat, ale bohuzel je casto pouzivaji pravé i ti lékaii nebo porodni
asistentky. Od toho laického okoli se to tak trochu ocekava, tam zase ale lepsi néjak
S tou maminkou komunikovat, nez se ji vyhybat, protoze nevim, co rict. Ona se potom

citi izolovana a je na tu situaci sama.* (ISP 5)

Dostupnost psychosocialni péce

V zavéru rozhovori jsem se informanti ptala, jak hodnoti dostupnost
psychosocialnich sluzeb pro rodiny po ztraté miminka. Podobné jako zdravotnici, i oni
vnimaji nedostatek psychologli a psychoterapeutii a jejich enormni vytiZeni, kdy se
objednaci lhuty pohybuji iV fadech nékolika mésicti. VSichni zdravotné socialni
pracovnici zhodnotili kladné ¢innost organizace Dité v srdci, ktera svymi aktivitami
dokaze nedostatek psychologti alesponi ¢astetné kompenzovat. ISP 5 zhodnotila
situaci nasledovné: ,, Takhle jako socidlni pracovnik, ktery by se tady lokdlné zabyval
cisteé touto problematikou jsem jenom ja a jeste kolegyne, ktera je ted’ na materske.
V nemocnicich na to vétsinou ty socialni pracovnice nemaji cas, bud’ resi spoustu veci
okolo jako kompenzacni pomiicky, administrativu, na psychiatrii vétsinou byva hodné
potireba pomdahat nebo nikoho ani nenapadne, zZe by to mély resit ony. A asi tim, Ze se
tomu nevenuji by nedokazaly predat tak konkrétni informace jako ja.* Ptipojila se ke
tvrzeni 0 nedostateCné dostupnosti psychologické péce. ,, Veétsinou se snazZime je

kontaktovat i my, protoze jako organizace mivame vétsi vispésnost, nez kdyz si tam
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klientka vola sama. Navic toho kolikrat ani neni schopna. Ale tohle je teda bida. “ (ISP

5)

3.2.3 DVC 3: Zjistit, jaké zkuSenosti s poskytovanou perinatalni paliativni péci
maji Zeny po ztraté miminka v obdobi tietiho trimestru téhotenstvi nebo

do 7 dnii po porodu.

Posledni ¢ast vyzkumu jsem pojala jako zpétnou vazbu piijemct poskytované péce.
Myslim, Ze je vhodné v bakalaiské praci reflektovat nejen postoje, role a zkuSenosti
odbornikd, ale i postichy téch, ktefi poskytovani perinatalni paliativni péci pocitili
0sobné. Seteni se zdastnily 2 maminky po perinatalni ztraté. Ptala jsem se na jejich
zkuSenost s prubéhem hospitalizace, s pfeddvanim potfebnych informaci, na
ptipadnou spolupraci se socidlnim pracovnikem, vyuziti ndsledné psychosocialni péce,

komunikaci s okolim a na to, co jim pomohlo s navratem do b&ézného zivota.

Umrti miminka

Prvni informantce zemielo miminko ve 36. tydnu téhotenstvi. Necitila nic
neobvyklého, na imrti se pfislo v ramci béZné kontroly v téhotenské poradné.
Druha informantka pfisla 0 2 miminka — prvni zemfelo ve 28. tydnu té¢hotenstvi, druhé
ve 12. tydnu. V prvnim piipad€ probéhl porod mrtvého miminka, v druhém kyretaz.
Ob¢ umrti byla zjisténa na kontrole, u umrti ve 28. tydnu téhotenstvi informantka
popsala ,,divné* pocity pired kontrolou, né¢jakou dobu méla pocit, Ze necitila pohyby

miminka, ale potom zase ano.

Priubéh hospitalizace

Ob¢ informantky byly hospitalizovany na oddéleni gynekologie, nikoliv Sestined¢li,
a mély Kk dispozici samostatny pokoj. IM 1 vnimala velmi negativné fakt, ze musel
partner noc pred porodem odejit, prestoze byla sama na dvouliZzkovém pokoji.
»Néjakou dobu tam jeste se mnou mohl byt partner. A pak teda musel odjet, coz
vnimdam jako veliky minus. Byt jsem byla sama na pokoji, kde byly 2 postele, tak
viastné, Ze trvali na tom, Ze tam nemiize ziistat. Pro mé to byla posledni noc ve dvou
S miminkem, méla jsem strach a celou noc jsem koukala do tmy misto toho, abychom
spolu travili vSichni tFi naSe posledni chvile.” (IM 1) Byla ji alespol nabidnuta
konzultace s krizovou interventkou, kterou vyuzila. V obou pfipadech se porod
vyvolaval. Prvni informantka pocitala s tim, ze cely proces bude trvat nékolik desitek

hodin, méla s sebou i ,,zabavu* v podob¢ knih a pocitace. OvSem zavedené tablety ji
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zabraly velmi rychle aporodila za 5hodin po podani prvni znich. Pecujici
zdravotnicky personal popsala jako mily, vstficny, sympaticky, ndpomocny. PO
porodu dostala memorybox. Uvedla, Ze si miminko s partnerem pochovali, vyfotili,
nechali si udélat otisky nozicek, sama mu piecetla pohadku. Celkové méla dostateény
prostor se rozloucit. Druha informantka si pfala miminko porodit co nejvice
prirozenou cestou, odmitala medikaci (krom¢é prvotniho vyvolani) i epiduralni
anestezii, kterou ji byl neustale aktivné nabizen. Po 2 a pil dnech kontrakci se rozhodla
nabidku medikace pfijmout. Popsala velmi nevhodné chovani ze strany porodni
asistentky tésné pred prichodem miminka na svét. ,, No a kdyz uz jsem citila, ze je J.
V porodnich cestach, najednou jsem uvidéla, jak mi k noham zacala asistentka davat
plentu. Zeptala jsem se, co to déla. A ona rekla, Ze je to pro moje dobro, abych TO
nevidéla, ze je TO osklivé. V posledni chvili jsem ji okrikla, at to da ihned pryc.* (IM
2) Po porodu uz byl piistup lepsi, 1ékaika i porodni asistentka ji na zadost nechali
s miminkem o samoté, aby si ho pochovala a rozloucila se s nim. Jelikoz v té dobé
neméla nemocnice navazanou spolupraci s Ditétem v srdci, Zadny memorybox nebo
vzpominkovy bali¢ek nedostala a nema tedy na miminko Ziadnou pamatku.
Uvedla: ,,V tu chvili jsem citila, Ze bych si J. chtéla na pamatku vyfotit, ale potom mi
to prislo divné a neudélala jsem to. Je to asi to jediné, ceho opravdu lituji. (uvedla se
slzami v ocich) “ (IM 2) Partner u porodu piitomen nebyl, nebot’ mél obavy, ze by to

nezvladl.

Informovanost Zeny

U tohoto bodu m¢ zajimalo, kdo Zendm piedaval informace tykajici se prubchu
porodu, moZnosti rozlouceni se s miminkem, dale co je potieba zafidit na ufadech, na
co jaké davky maji ptipadné narok, jaké jsou moznosti ohledné pohibu miminka. IM
1 mi sd¢lila, ze veSkeré informace ziskala diky navazani kontaktu s Ditétem v srdci jiz
pted hospitalizaci. Své tvrzeni nésledné doplnila: ,,V té nemocnici, tam se to resi
minimalné, tam jenom vlastné mi dali mylnou informaci, zZe ndm prijde zaroven jak
rodny list, tak umrtni list, coz neni pravda. TakZe viastné to byla jednaz mdla
informaci, a jeste nebyla uplnée presna. O priubéhu porodu jsem predstavu méla, tim,
Ze jsem dula. A byla jsem rdda, zZe jsem dopiedu védéla, co vSsechno miiZu. Myslim, ze
by mi to v té nemocnici sami od sebe nenabizeli.” (IM 1) Druhé informantce nebyly
V nemocnici piedany viibec Zadné informace. ,, Opravdu nic. Nevédela jsem, jak to

bude probihat, nikdo mi nic nei‘ekl. Diky tomu, Ze jsem byla ty 2 dva dny
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v kontrakcich, tak jsem méla cas a snazila se sama néco dohledat na internetu, ale
ani to nebyla zadna slava. S Ditétem v srdci jsem se propojila az po delsim case, kdy
jsem se sama snaZila toto téma néjakym zpusobem zviditelnit a pomoct tak Zenam

V podobné situaci. V dobé porodu jsem 0 nich nevédéla.* (IM 2)

Spoluprace se socialnim pracovnikem

Ani jednu informantku neoslovil zdravotné socialni pracovnik. IM 1 byla posléze
v kontaktu se socialni pracovnici Ditéte v srdci, kdyz potiebovala informace ohledné
pohibu miminka. Co se tyCe prostiedi nemocnice, uvedla: ,, Ne, tam bylo jakékoliv

odborné socialni poradenstvi na nule.” (IM 1)

Nasledna péce

Co se tyCe nasledné psychosocialni péce, prvni informantka vyuzila konzultaci a péce
poradkyné pro pozistalé z organizace Dité v srdci. ,, Na podpiirnych skupinkach
jsem nikdy nebyla, ale pak s néjakym odstupem jsem byla v péci poradkyné pro
pozustalé, kterda mi poskytovala podporu pomérné dlouhou dobu. A viastné jsme se
potom spojily i profesne.“ (IM 1) Spolupraci zhodnotila kladné. Doprovazeni
vnimala jako jednu z kli¢ovych véci v procesu vyrovnani se se ztratou. Cinnost
Ditéte v srdci vnimala v ramci této problematiky jako zasadni. ,, Informovanost ze
strany lékaiu je velmi mala. Sami nevedi, jaké jsou moznosti, neodkdzou tu maminku
na naslednou péci. Psychologové a terapeuti maji skoro vsSude plno. Myslim, Ze
fungovani Ditéte v srdci je vV tomto pFipadé kli¢ové, ale bylo by potieba, aby na néj
aspoii ti zdravotnici aktivné odkazovali.” (IM 1) Druha informantka zadné sluzby

Z oblasti psychosocialni péce nevyuzila.

Komunikace

IM 1 popsala neprofesionalni chovani Iékarky na pfijmové ambulanci v nemocnici.
A bohuzel teda tam jsem meéla ijednu velmi negativni zkusenost, Ze tady U toho
vySetreni byla doktorka, ktera byla jako fakt krava a rikala mi, Ze za to miiZe obvodni
gynekolog, Ze uz viastné to jako $lo poznat dopredu, zZe miminko nenabira vahu, Ze je
drobny a ze on to mel hlidat. Takze to bylo 7 jeji strany velmi neprofesionalni, kdy
tohle byla pro mé uplné zbyteénd informace, ten gynekolog by to stejné nijak
neovlivnil apodle vysledkii pitvy tomu stejné neslo predejit.” (IM 1) Jako
problematickou vnimala i komunikaci se svoji matkou, ktera si sama v minulosti

prosla ztratou miminka, kdy tato ztrata nebyla nijak oSetfena. , Velmi tezka byla
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komunikace s moji mamkou, protoze ta Situace oteviela jeji nezpracovany trauma,
kdy taky prisla 0 miminko v 6. mésici. V té dobé nebyla mozZnost louc¢eni, miminko
nevidéla a nikdo se 0 tom s ni nikdy v Zivoté nebavil. Prosté se to opecovalo vétou to
se stava a v momenté, kdy se to stalo mé, tak viastné proZivala tu bolest dvojnasob.
Takze jsme se domluvily, Ze se proste néjakou dobu neuvidime, protoze by to
nepomohlo ani jedné 7 nas. Zarovein mé mrzelo, zZe odmitala néjakou podporu 7 Dité
v srdci nebo od kohokoliv jiného. “ (IM 1) V rameci blizkého okoli ji pomohlo to, Ze se
za pritelem piestéhovala az tésn¢ pied porodem, tudiz neméla v novém bydlisti zadné
zndmé, kteti by se ji na ztratu ptali. Zaroven vSechny véci pro miminko zistaly
v pivodnim byté. IM 2 se setkala s nepochopenim blizkého okoli, kdyZ chtéla 0 své
zesnulé dcefi mluvit a popisovat prozitky spojené s porodem. ,, Chtéla jsem jim Fict,
jak byla krdsnd, jak jsem ji drzela, co vSechno jsem prozivala, citila, ale mam pocit, Ze
ta jejich bolest a strach byly tak velké, ze z toho ditvodu se tomu branili. Mdam na mysli
hlavne moje rodice. Byli takovi stazeni, snazili se to hrat do autu nebo to téma vitbec
neotevrit a snazit se radeji mluvit 0 pocasi na Filipindch nez 0 tom, jak se citim a jestli
néco nepotrebuju. “ (IM 2) Od kamaradek zpétné zjistila, Ze viibec nevédély, jak s ni
komunikovat, co ji fict. Diky tomu, ze informantka s tématem perinatalni ztraty nyni
vetejné nadale pracuje, vénuje se mu a vzrusta i vSeobecna informovanost, piisla po
¢ase i od nékterych blizkych omluva za to, Ze ji nedali dostate¢ny prostor v dobé,
kdy to potiebovala. ,, Od starsi generace jsem slysela véty typu: Bud’ rada, Ze mas
Jedno zdravé dité, co by za to jini dali. Piiroda si vybrala, hlavné Ze se ti nenarodilo

postiZené dité. Lepsi, neZ aby TO bylo postizené. * (IM 2)

Navrat do ,,bézného* Zivota

Informantky se shodly na tom, ze si v rdmci procesu truchleni proZzily v§echny emoce:
strach, smutek, stesk, pocity viny, zoufalstvi, hnévu ¢i beznadé&je. Nakonec v sobé
ovSem nasly silu jit dial. Obéma hodné¢ pomahala sebepéce: meditace, masaze, bylinné
naparky. Dale byly zminény prochazky, moZnost sdileni téZké situace s komunitou
Zen napft. v ramci Zenskych kruhii, mezi kamaradkami, potom uvolnéni emoci ve
smyslu vykfticet se, vyplakat se. ,, Proces byl dlouhy, jel na vinach. Byly etapy, kdy
jsem tu bolest zajidala. Takze jsem méla problém s emocnim jedenim.* (IM 2) Pro
prvni informantku byl dulezity netraumatizujici porod, prijeti ztraty jako
neménného faktu a dostatek ¢asu a prostoru pro sebe. ,, To, co mé nejvic pomohlo,

tak byl asi ten porod, jakozZe nebyl pro mé néjak traumaticky probéhl fakt jako bych
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rekla az hezky. Méla jsem moznost se S D. rozloucit. Potom byl dulezity pocit toho, Ze
ona se rozhodla jit touhle cestou a mym uikolem jako maminky je to plné respektovat.
Prijmout to jako fakt, | kdyz to bylo samoziejmé obrovsky tézké. Bylo mi smutno, bylo
mi zle, byl to divny pocit, protoze najednou nebyla v brisku, ani tady s nami. Ale porad

Jjsem si opakovala, Ze to bylo jeji rozhodnuti, Ze to prijimam, respektuju. (IM 1)

3.3 Shrnuti vysledki
Prvnim dilé¢im cilem vyzkumu bylo zjistit, jak je dle zdravotnického personalu
(Iékari, stani¢ni sestry, porodni asistentky) poskytovana perinatilni paliativni

péce V nemocnici, kde pracuji.

Informanti se shodli na tom, Ze Zenu po porodu mrtvého miminka ukladaji na oddéleni
gynekologie, nikoliv na oddéleni Sestined¢li. Dle kapacitnich moznosti se snazi, aby
byla na pokoji sama a méla moznost neomezenych navstév (véetné nocnich hodin).
Délka hospitalizace byva co nejkratsi, misto obvyklych 72 hodin po fyziologickém
porodu jen 24 hodin, ale zalezi samozfejmé na zdravotnim stavu pacientky.
Predpoklada se, ze domaci prostiedi je pro Zenu vhodnéjsi z divodu komfortu, intimity
a prostoru pro truchleni. Jedna-li se 0 porod miminka se zavaznou zivot ohrozujici
diagnézou, nasleduje ihned po narozeni pfevoz na odd€leni neonatologie do FN
Hradec Kralové. Rodic¢ka zlstdva v nemocnici, kde porodila, opét je zde snaha
hospitalizaci co nejvice zkratit, aby mohla miminko navstivit, pfipadné se s nim
rozloucit. Samotny porod mrtvého miminka popsali informanti jako velmi psychicky
naro¢ny pro vSechny zic¢astnéné. Pokud to zdravotni stav maminky umoziuje, davaji
1€kaii prednost vaginalnimu porodu pied cisaiskym fezem z diivodu mensich dopadu
na zdravi Zeny a snaz$i rekonvalescence. Pro vSechna pracovisté je spolecné aktivni
nabizeni 1éka tlumicich bolest (nejcastéji epiduralni anestezie), ato Vv pfipadé
vyvolaného porodu uZ pfed zacatkem stahi délohy. Dopiedu se s rodi¢kou a jejim
doprovodem domlouvaji, zda budou chtit miminko vidét, ptipadné vyuzit memorybox
nebo vytvofit néjakou vzpominku (otisky nozicek, fotografii, ustitithnuty praminek
vlasti). Zdravotnici se snazi poskytnout prostor pro naplnéni individudlnich potieb
rodict a pro distojné rozlouceni s miminkem. VSechna oslovena pracovisté maji
pisemné zpracovany postup, jak v takovychto ptipadech poskytovat, aby mohl
personal jednat profesionalné, organizované apro rodi¢e predvidatelné. V ramci
komunikace s Zenou po perinatalni ztraté zduraznovali informanti empatii, lidskost

a silné emoce v tom smyslu, ze je pfirozené, kdyz personalu ukapne slza nebo verbalné
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I gesty vyjadii svoji litost, smutek. Neé&ktera pracovisté vyuzivaji komunikaéni
pomiucky od organizace Dité v srdci. Oblast odborného socidlniho poradenstvi je na
kazdém pracovisti oSetfena jinak — informace piedava stanicni sestra, vrchni sestra,
oSetiujici 1€kar a v posledni nemocnici zdravotné¢ socidlni pracovnice. Jsou predavany
ustné s Vyuzitim podpory brozury Kdyz na zacatku prichdzi konec. Co se tyce
spoluprace se zdravotné socialnimi pracovniky, automaticky funguje pouze v jednom
z oslovenych zafizeni. Ostatni pracovisté volaji socidlniho pracovnika k piipadu
perinatalni ztraty pouze ve vyjimec¢nych ptipadech a jinak odkazuji na organizaci Dité
v srdci. Vyzaduje-li psychicky stav zeny poskytnuti prvni psychické pomoci, oslovi
personal nemocni¢niho psychologa. Jedno pracovisté v téchto piipadech spolupracuje
i Snemocni¢ni kaplanku. PFi propousténi se klade diraz pouze na naslednou
gynekologickou péci, psychosocialni oblasti je pozornost vénovéana velmi okrajove,
obvykle odkazem na jiz zminénou brozuru Kdyz na zacatku ptichazi konec, ktera

obsahuje kontakty na odborniky z oblasti perinatalni paliativni péce.

Druhym dilé¢im cilem vyzkumu bylo zjistit, jak se na poskytovani perinatalni

paliativni péce v regionu podili socialni pracovnici.

Ze 4 oslovenych zdravotné socidlnich pracovnikl se pouze jeden aktivné podili na
poskytovani perinatalni paliativni péfe aje zdravotnickym personalem k témto
pfipadiim automaticky volan. Ostatni zdravotné socidlni pracovnici klientim
poskytnou pouze zdkladni socialni poradenstvi a odkazi je na socidlniho pracovnika
organizace Dité v srdci. Hlavni ¢innosti, které se socidlni pracovnici zapojeni do
poskytovani péce rodi¢iim po perinatalni ztraté vénuji, je odborné socialni poradenstvi
v oblasti davek (penézitd pomocC V matefstvi, rodiCovsky ptispévek), dale ftesi
s maminkou délku mateiské dovolené a ptipadné zatizeni pracovni neschopnosti,
narok na otcovskou dovolenou partnera, pomahaji s tim, co je potieba vyfidit na
matrice a vénuji se i oblasti pohiebnictvi. Socialni pracovnice Ditéte v srdci ma navic
na starosti i dohledavani ostatki miminka v ptipadé rodi¢i zvoleného socialniho
pohibu, projevi-li 0 tuto sluzbu zajem (kdyz zpétn¢ svého rozhodnuti lituji). Sama se
podili i na tvorbé a distribuci terapeutické pomicky memorybox, dale na fungovani
podpiirnych skupin pro rodice po ztraté miminka, které se schazi jednou mesi¢né na
5 riiznych mistech v ramci Ceské republiky. Pokud pracovnici kontaktuje maminka se
zakazkou tykajici se zlepSeni jejiho Spatného psychického stavu a pomoci s procesem

truchleni, pfedava ji do péce jedné z vyskolenych poradkyn pro pozustalé, které pro
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Dité v srdci pracuji. Intenzivngj$i individualni spoluprace trva obvykle 3-6 mésict,
soucasn¢ je mozné vyuzit podporu ze strany komunity maminek se stejnou zkusenosti
bud’ prostfednictvim zminénych setkani podptirnych skupin nebo online skupiny na
socialni siti Facebook. VSichni informanti zhodnotili kladn€ ¢innost organizace Dité
v srdci v psychosocialni oblasti a zaroven souhlasili s tvrzenim, ze vzhledem ke Spatné
dostupnosti psychologli a terapeuti V regionu je jeji fungovani nepostradatelnou

soucasti perinatalni paliativni péce.

Tretim dil¢im cilem vyzkumu bylo zjistit, jaké zkuSenosti S poskytovanou
perinatilni paliativni péci maji Zeny po ztraté miminka v obdobi tfetiho

trimestru téhotenstvi nebo do 7 dnti po porodu.

Obéma informantkdm zemfelo miminko ve tfetim trimestru t¢hotenstvi a na timrti se
pfiSlo vramci bézné prohlidky Vv téhotenské poradné. V nemocnici byly
hospitalizovany na oddéleni gynekologie, nikoliv Sestined€li, na samostatném pokoji.
Porody byly vyvolany medikaci. V prvnim piipadé¢ se miminko narodilo Vv fadu
jednotek hodin, Zena S partnerem méli dostatecny prostor na rozlouceni se
s miminkem. Obdrzeli memorybox, pofidili si fotografii miminka, otisky nozicek,
dceru si pochovali a ptecetli ji pohadku. Informantka popsala zdravotnicky personal
u porodu jako mily, vstficny, ochotny a pecujici. V druhém piipadé porod trval
nékolik dni, informantka odmitala pfiliSné zasahy ze strany zdravotnikd. Nebyly ji
poskytnuty Zadné informace 0 moznostech rozlouceni se s mimikem, nedostala
memorybox, nebot Vv dobé porodu neméla porodnice navazanou spolupraci
s organizaci Dité v srdci. Zazila nevhodné chovani porodni asistentky, kterd pted ni
miminko chtéla ukryt pod plentu, aniz by se zeptala na jeji stanovisko. Po domluvé
s lékarkou dostala Zena moZnost se S dcerou rozloucit 0 samot¢, pochovala si ji, ale
nepofidila si na ni zddnou pamatku, ¢ehoz zpétn¢ hluboce lituje. V nemocnici nebyly
informantkdm poskytnuty zadné validni informace z oblasti odborného socialniho
poradenstvi, nebyla navazana spoluprace se zdravotné socidlnim pracovnikem. Prvni
informantka se diky svému ptfedchozimu povédomi posléze obratila na organizace
Dité v srdci, konkrétné na socialni pracovnici ana poradkyni pro pozistalé, coz
vnimala jako jednu z klicovych véci Vv ramci procesu vyrovnavani se S perinatalni
ztratou. Druha informantka nevyuzila nic z nabidky psychosocialni péce. V oblasti
komunikace se ob¢ informantky setkaly Snevhodnymi vyroky. Prvni popsala

neprofesionalni chovani 1ékarky na pfijmové ambulanci a tézkosti v komunikaci
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s matkou, ktera si sama v minulosti prosla ztrdtou miminka, pficemz tato ztrata nebyla
zadnym zpusobem oSetiena a byla okolim tabuizovana. Druha informantka se setkala
s nepochopenim okoli, kdyz chtéla sdilet své pocity a prozitky. Ublizily ji vyroky
odkazujici na nutnost projeveni vdécnosti za jedno zdravé dité, které uz doma ma, dale
ze je lepsi smrt miminka, nez aby bylo handicapované. V ramci procesu truchleni
prozivaly obé& Zeny silné emoce ruzné¢ho druhu, které ptichdzely v riznych vinach.
Pomohl jim dostatek prostoru a ¢asu, sebepéée, moznost sdileni problému s komunitou
zen, uvolnéni a prozivani emoci. V pfipadé prvni informantky hrali dilezitou roli
netraumatizujici porod, prijeti ztraty dcery jako neménného faktu a spoluprace

s poradkyni pro poziistalé.
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Zavéry, diskuse a doporuceni

Hlavnim cilem mé bakalaiské prace bylo zanalyzovat, jak funguje poskytovani
perinatilni paliativni pé&e v regionu Vychodni Cechy. Domnivam se, Ze se mi tento
cil rozdéleny do ti dil¢ich cili podaFilo naplnit prostfednictvim realizace vyzkumu,
v ramci kterého jsem oslovila jednak zdravotnické pracovniky, ktefi maji danou
problematiku na gynekologicko-porodnickém odd¢leni konkrétni nemocnice
Vregionu na starost, jednak zdravotné socidlni pracovniky nemocnic a socialni
pracovnici z organizace Dité v srdci, ktera se jako jedind v ramci regionu perinatalni
paliativni péci vénuje. Posledni skupinou informanti byly maminky po perinatdlni

ztraté s osobni zkuSenosti s poskytovanou péci v poslednich dvou letech.
Zavéry vyzkumného Setfeni jsou nasledujici:

e Naposkytovani pfimé perinatalni paliativni péce se v regionu podili primarné
zdravotnicky personal gynekologicko-porodnickych oddéleni, ¢imz se
potvrdil vyzkumny predpoklad ¢. 2. Vzdy se jedna 0 aktualné slouzici
zdravotniky, ovSem na oddé€leni je vzdy jedna osoba, kterd se danou
problematikou vice zabyva a ma na starosti komunikaci se Zenou a jeji rodinou.
Obvykle se jedna 0 stani¢ni nebo vrchni sestru.

e Zdravotné socialni pracovnici se na poskytovani perinatalni paliativni
péce spiSe nepodileji, 0 pripadech perinatalni ztraty je informovana pouze 1 ze
4 oslovenych pracovnikli. Ostatni zdravotné socidlni pracovnici zcela
ptrenechavaji péci o klientky — véetné odborného socialniho poradenstvi — na
zdravotnicich, pfipadné¢ odkazuji na socidlni pracovnice organizace Dité
v srdci

e Cinnost organizace Dité vsrdci je vramci poskytovani perinatilni
paliativni péce v regionu zcela klicova a nezastupitelna. Jednak vzdélavaji
zdravotniky v poskytovani této péce av komunikaci srodinou po ztraté,
jednak dodavaji do nemocnic terapeutickou pomucku memorybox, ktera
pomaha rodi¢im uchovat vzpominky na své miminko a ziroven obsahuje
brozuru s dilezitymi informacemi z oblasti odborného socialniho poradenstvi
a s kontakty na naslednou psychosocialni péci

e Piestoze z pohledu zdravotnikl je poskytovani perinatalni paliativni péce na

jejich oddélenich na dobré urovni, zpétné vazby klientek po perinatalni ztraté
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ukazaly, ze je zde stale prostor pro zlepSeni, a to predevsim ve znalostech

Z oblasti odborného socidlniho poradenstvi.

Vysledky Setfeni koresponduji s teoretickymi vychodisky prace. Potvrdilo se, ze
pro piirozeny a neproblematicky proces truchleni je dulezité, aby byl zené poskytnut
prostor k dostatecnému rozlou¢eni S miminkem podle jejich individualnich
potieb, predstav a také uchovani néjaké vzpominky, pamatky. Zasadni je krom¢e
empatického a respektujiciho piistupu ze strany personalu rovnéz jeho transparentni
a predvidatelny postup. Z toho divodu kladn¢ hodnotim to, ze vSechna oslovena
pracovisté maji zpracovany metodicky postup nebo manual, jak v pfipad¢ perinatalni
ztraty postupovat krok po kroku, coz usnadiiuje personalu tuto velmi psychicky
narocnou péci a zaroven to prindsi urcity klid a pocit bezpeci pacientce. Co uz ovSem
nelze hodnotit kladné, je fakt, ze znalosti zdravotnického personalu v oblasti
odborného sociilniho poradenstvi pro rodiny po perinatalni ztraté, nejsou
dostacujici. Mnou osloveni zdravotnici, ktefi by méli byt na odd¢€leni v ramci dané
problematiky nejlépe informovani, mi ve dvou pfipadech poskytli nepravdivé
informace. Jedna informantka maminka rovné€z obdrzela nepravdivé informace, druha
neobdrzela zadné. Tuto skute¢nost vnimam jako velmi problematickou. Zaroven zde
vidim prostor pro uplatnéni socidlnich pracovnikii, ktefi maji v této oblasti
poti‘ebné vzdélani, informace a odborné socialni poradenstvi je jejich doménou.
Zdravotnici jsou uz tak velmi vytiZeni svymi povinnostmi a dle mého nazoru neni

divod, pro¢ by méli pirebirat napli prace jiného oboru.

Zvolena kvalitativni vyzkumna strategie v podobé polostrukturovanych
rozhovori se osvéd¢ila. UmozZnila mi ziskat podrobné osobni informace, které by mi
respondenti prostfednictvim dotaznikd nemohli nikdy v takové mife poskytnout.
Zaroven jsem toho nazoru, Ze pro takto citlivé ave spolecnosti stale Castecné
tabuizované téma, je vhodnéjsi a ptirozen€jsi osobni komunikace. Vyzkumu se
zucastnilo celkem 11 respondenti, kteti byli podle jednotlivych dil€ich cilti rozdé€leni
do 3 skupin, coz mi umoznilo problematiku perinatalni paliativni péce v regionu
pojmout komplexné. Vyzkumem se nenaplnila zadna etickd rizika, byla dodrzena

stanovena kritéria pro anonymizaci informantd.

Svoji praci jsem chtéla zvysit informovanost 0 tématu perinatalni paliativni péce mezi

laickou iodbornou vefejnosti. Chtéla jsem zjistit, jakym zpusobem funguje
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poskytovéani perinatalni paliativni péée v regionu Vychodnich Cech, piipadné zda
ajak je mozné ho zkvalitnit. Na pfipadu prvni informantky maminky byl jasné
viditelny ptinos toho, ze uz dopiedu védela 0 ¢innosti organizace Dité v srdci. VEédela,
na koho se obratit, véd¢la, Ze ma v nemocnici narok na memorybox i na rozlouceni
s miminkem podle jejich predstav. Doufam, ze se do budoucna podaii naplnit plan
organizace Dité v srdci 0 rozsifeni spoluprace s co nejvetsim poctem gynekologickych
ambulanci. Znamenalo by to, ze spolecn¢ se sdélenim zpravy 0 umrti miminka obdrzi
zena zakladni informace 0 tom, co bude nasledovat, na co ma narok a na koho se mize
obratit, az bude hledat podporu a pomoc. Vé&im, Ze organizace Dité v srdci bude
nadale rozvijet svoji ¢innost a Ze v ni do budoucna najde uplatnéni i vice socialnich
pracovnikil. Zdravotnici ani socialni pracovnici nemohou zménit smutnou udalost,
ktera rodi¢e potkala, ovSem zpltsobem, jakym snimi budou komunikovat,
informacemi a pomoci, kterou jim poskytnou, je mohou bud’ podpofit a posilit jejich

kompetence, nebo naopak prohloubit jiz vzniklé trauma.
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Priloha ¢. 1
Doslovny prepis rozhovoru s informantem 1Z 2

V — vyzkumnik, IZ 2 — informant zdravotnik

V: Popiste mi prosim, jaky mad obvykle pribeh hospitalizace Zeny, jejiz miminko
zemrelo ve tretim trimestru téhotenstvi a ona ho musi porodit.

[72: Tak to obvykle probihd vlastné, Ze oni tu zadkladni informaci se dozvi uz na
ambulanci, takze takovou tu prvotni informaci pteddva 1ékaf. Pacientku
hospitalizujeme na oddéleni gynekologie, to je ta pfedni ¢ast, tam jak jste $la, vlastné
ne na Sestinedé€li pravé z toho ditvodu, aby byly co jakoby nejdal od ostatnich miminek.
Tady u nas je trosku nevyhoda, ze dochazi k samotnému abortu na porodnim sale, kde
vlastné soubézné v boxech mizou béZet dalsi porody. Ale snazime se je davat co
nejdal od sebe. Nékdy v nizsich stadiich téhotenstvi to vyvolani pisobi velmi rychle
a muze k potratu dojit i na pokoji, ale to se stava malokdy. Ale ja si fikam, Ze mozna
lepsi takto prekotné nez néjaké dlouhé ptipravy no. Samoziejmé sestiicky jsou
empatické, vSechno, snazi se co nejvic vyjit vstiic. Vzdycky maji maminky doprovod,
co si pamatuji byl to vzdy partner, nemé¢li jsme tu tfeba maminku rodi¢ky nebo nékoho
jiného. Davame je na samostatny dvouliizkovy pokojik, aby tam s ni mohl partner
zUstat, maji samoziejmeé neomezeny navstévy, klidné pies noc, kdykoliv. Ta situace je
prosté velmi nepiijemnd. Kdyz se porod vyvolava, tak pomoci Iéka a vzdycky
nabizime epidural, jesté nez zacnou stahy, pokud to tedy zdravotni stav té Zeny
dovoluje.

V: Jak postupujete, narodi-li se miminko se zdvaznou vrozenou vadou nebo jinym
onemocnénim ci stavem, ktery primo ohrozuje jeho Zivot a Vv ramci jehoz prognozy se
pocita s umrtim v nejblizsich hodindch ci dnech?

1Z2: S tim se tolik nesetkavame, protoze nejsme perinatologické centrum, tady rodime
od 36+0, takze kdyz jsou déti diive narozené, tak se rodi tam. A kdyZ se narodi
nahodou pfekotné U nds, tak se hned ptekladaji, to by se muselo néco velice zavazného
stat, ze by vlastn¢ doslo bezprostfedné po porodu K imrti. Musim zat'ukat, ze jsem
tady zazila vlastné akorat 1 takovy pfipad, to byla vyvojova voda. Jednalo se dokonce
0 néjakou sestficku z jiné nemocnice z ARA. Tam byla tedy velmi silna infekce. Ale
jinak by se vlastné to miminko ptevazelo do Hradce, vola se pfevozova sanita a hned
odjizdi.

V: A maminka zde ziistava?

[Z2: Ano. Ne, Ze bychom ji nepustili, ale oni nechavaji ty maminky vlastné v téch
malych nemocnicich, kde porodily, kviili omezené kapacité. My tam nechame za

miminkem dojet tatinka, aby oni dostali vlibec informace 0 tom dét’atku, protoze pak
uz dostavd informace pouze lékafi. Maminka je dostane po telefonu, az maji



domluvené heslo, a tak jak je to vSude. My ji pak podle stavu poustime co nejdtiv, aby
tam mohla za nim, ale mizou se pfijet jen podivat, protoze tam prosté¢ nemiizou byt
spolu byt hospitalizovany.

V: My jsme ten porod uz trochu popisovaly, ale v cem se péce 0 rodicku lisi oproti
fyziologickému porodu? Rikala jste, Ze se snazite vice tlumit bolest?

1Z2: Samoziejme to je vSechno 0 emocich, Ze jo, tam je to spis psychicky naro¢ny. Jo,
ta maminka je stim jakoby srozuména. Samoziejmé vzdycky epidural v ptipadé
zajmu, aby neméla zadné bolesti. Uz dopfedu se domlouvame, jestli chce miminko
vidét nebo ne, coz doporucuju, aby se na n¢j podivali, Ze to rozlouceni potom je
opravdu jiné a pro n¢ je to prosté lepsi. Mame pro n¢ ty vzpominkové balicky, takze
I tyhle mozZnosti jsou, pokud je cht&ji vyuzit. Samoziejmé délaji se otisky nozek,
ustfihne se praminek vlaskl, prosté co chtéji. Ty 2 hodiny se miminko necha na
oddéleni, jako kazdy vlastné zemiely ¢lovek, rodi¢e ho maji u sebe, i kdyz jsou teda
na tom porodnim boxu a mize se stat, Zze vedle probih4 dalsi porod. Snazime se jim
zachovat co nejvice soukromi a piety, ale nékdy to provoz prosté nedovoli. No a véci
okolo pohibivani a tak s nimi fe§ime az na oddéleni.

V: Existuji ve vasi organizaci néjaké postupy ¢i pomiicky, které Vam komunikaci se
Zenou v tak psychicky narocné situaci usnadnuji? Jaké?

1Z2: My jsme v souvislosti stémi memoryboxy vytvafeli smérnici, aby to bylo
zanesené, aby holky védéli, co mizou pouzit a jak maji postupovat. A méli jsme i od
Ditéte v srdci Skoleni uz predtim, to je dva roky. Jesté pied témi memoryboxy jsme
rodi¢im davali jen takovou kniZecku, kde bylo vSechno sepsané, co a jak zafidit. On
v tom figuroval pan doktor Urban. J4 si myslim, Ze nékde jsem slySela, ze ma dost
velké zasluhy na vzniku té publikace. A k té komunikaci, trochu je pouci uz pani
asistentka na sale. Vzdycky to je hodné o té empatii. Rekneme jim prosté, co a jak, ale
je to naro¢néjsi, Ze jo, tam je i personal namékko. Nebudu lhat, samoziejmé i slzicka
ukapne. Prosté pristupovat k tomu profesionalné, ale hlavné lidsky.

V: A jak jste mluvila o téch informacich ohledné pohibu a podobné, tak kdo je rodiciim
obvykle predava?

Nejcasteji se sestfiCky obrati na mé, protoze Stim maji problémy. To prosté neni
jednoduchy jim sdélovat takové véci, no. Ale jinak jim to zdkladni feknou uz porodni
asistentky na sale bezprosttedné po porodu, ale tam to UipIné jesté nevnimaji, takZe spis
po pievozu na oddéleni. Ale ja tady nejsem vzdycky, takze tfeba 0 vikendech musi
slouzici personal.

V: A konkrétne u toho pohibu maji rodice néjakych téch 96 hodin na rozmysleni?

1Z2: Jakmile uz je to porod ditéte, tak musi zafizovat vzdycky rodice. Pokud je to tieba
13.-14. tyden, tak si mohou vybrat, zda budou pohtbivat nebo ne. Prosté, jakmile je to
porod a ne potrat, musi rodice zafidit pohteb. Ja to vétSinou fe$im s tim partnerem, aby
si vybrali pohiebni sluzbu, kterou chtéji/nechtéji, vyfidime vlastné veskerou



dokumentaci. Podatilo se nam tu postupné prosadit, i kdyz to bylo tézké a na patologii
s tim méli problém, ze od nds odnasime to miminko Vv obleceni, na patologii provedou
pitvu a potom ho pohiebni sluzbé opét predaji oblecené, aby ho ty rodice ptipadné
vidéli takto stejn€ upravené a to zachdzeni s nim bylo diistojné.

V: A pokud by rodice pohieb odmitli?

1Z2: Tak s tim jsem se nesetkala. To viibec nevim, ale asi bych to fesila tady ptes nasi
socialni pracovnici co dal, kdybych tieba vidé€la, Ze je ta Zena sama a nemuze si to
zaridit. Ja obvykle fikam tém tatinktim, aby s maminkou probrali, i takové zalezitosti
jako jestli ma uklidit vybavu, co maji doma nachystanou, jak to ona bude chtit. Staci,
ze se ji na to vSichni cizi budou ptat, tak at’ jest¢ doma ve dvetich nemusi zakopavat
0 kocarek.

V: A co se tyce spoluprace se socialnim pracovnikem — V béznych pripadech tohoto
typu ho volate?

1Z2: Ne, nevolame ji. Jen kdyby tfeba byla n¢jakd komplikace s tim pohibem nebo
v ramci té rodiny. Jinak ji nepotiebujeme. My zde spolupracujeme s pani kaplankou,
ktera je ochotna si s t€émi Zenami pohovorit, sestficky védi, ze ji mizou v tydnu
kdykoliv volat, tu jsem tady na oddéleni uz méla nékolikrat. Ani nevim, k jaké patii
cirkvi, ale urcité ne k néjaké klasické... ona hovoti spiSe tak celkové, nejen pro véfici,
VvV takovém obecném terapeutickém duchu.

V: Takze byste Fekla, Ze maminkam miize poskytnout prvni psychickou pomoc?

1Z2: Ano, to poskytuje. A pokud je to Spatné, tak se souhlasem pacientky volame
psychologa. Ja se jich vzdycky opakované chodim ptat, zda maji 0 néco takového
zajem.

V: Kdyz potom maminku propoustite, odkazujete na néjakou naslednou péci?

1Z2: Tak znasi strany se jedna jenom o0 tu gynekologickou. Ale ikdyz necht&ji
memorybox, davam vzdycky aspon tu brozurku, kde jsou kontakty na odborniky. Nebo
fikam, at’ se podivaji na internet, Ze existuji podptrné skupinky a podobné, aby védéla,
Ze v tom neni sama. No a kdyby nevéd¢li nebo nemohli nikoho sehnat, tak fikam, at’
pfijdou sem k nam, Ze jim pomtZeme a n¢koho domluvime.

V: A myslite, Ze dostupnost sluzeb tohoto typu je v regionu dostatecna?

[Z2: Psychologové jsou urcité pietiZzeni, to vim z doslechu, Ze objednéni az za nékolik
mésict. Ja jsem nedavno feSila ptipad maminky, kdy teda porod byl v potadku, ale
méli v rodin€ néjaké problémy, takze se ndm tu Uplné psychicky sesypala. Takze jsem
volala hned pani C. na psychiatrii, oni tam jsou takhle k dispozici 3 psychologové. No
a hned se ji ujala ze dne na den vlastné.

V: Takze kdyby si tam pani volala sama, pravdépodobné by ji hned nevzali?

1Z2: Myslim si, ze ne. Takhle ona za ni dosla jesté ten den na oddé€leni, ze ndm vysla
vstfic no. Je to tézké, pacientd, kteti potiebuji tento druh pomoci neustale piibyva, ja



to chapu, Ze nemohou oSetfit vSechny, ale pro vyjimecné ptipady tohoto typu by méla
byt n¢jakd okamzita kapacita ponechévana...

V: Dobre. A jak hodnotite spoluprdci s Ditétem v Srdci, v cem je pro Vis prinosnd?

[Z2: My jsme méli to skoleni tady vlastné 2 roky zpatky. Proskolilo se dost lidi, i kdyz
se tomu ze zac¢atku branili. Samoziejmé takovy semindf tim, Ze neni na pozitivni téma,
nechce kazdy absolvovat. Ale nakonec pak vsichni zpétné uznali, Ze to posunulo
kazdyho z nas dal, protoze vzdycky byl nejvetsi problém v té komunikaci — jak to fict,
jak to fict? Samoziejmé je to vzdycky problém, v téch situacich kazdy pocit'uje stres
a ma tendenci se tomu vyhybat. Ale tam nas s tou problematikou seznamili. Koupili
jsme od nich dost materiald, ty komunikacni karty a jesté takovy vétsi plakat, kde je
to rozepsané. Mame to na oddéleni pro vSechny zaméstnance k dispozici, aby si ty
nevhodné a vhodné fraze tteba ptipomnéli. Takze ndm to urcité pomohlo.

V: Tak to mé tesil Jesté se zeptam k tém memoryboxim, jakym zpiisobe s nimi
pracujete?

172: Bud’ se ptaji dévcata nebo pozadaji m¢, abych se Sla zeptat, jestli rodi¢e budou
chtit memorybox nebo ne. Je to samoziejmé dobrovolné, ja jim vzdycky fikam, Ze je
to zdarma — to byste se divila, jak hodné je to pro nékteré pacientky dulezité... Ale jak
fikam, nastésti je to minimum piipadd, klepu.

V: Pardon a kolik zhruba pripadii rocné? V radu jednotek?

cv v

nechdme s tim, at’ si ho prohlédnou a vezmou si jenom to, co chtéji, klidn¢, at’ ndm
zbytek nechaji na porodnim boxu. Upozorfiujeme na tu brozuru s informacemi,
vzdycky myslim kazd4 Zena vyuZila oblecky, cepicku, toho plySacka, co tam je dvakrat
— jeden pro miminko, jeden pro rodice. Snazime se vzdycky udé¢lat otisky, pokud
chtgji, tfeba ustiihnout ty vlasky nebo kdyz chtéji vyfotit miminko nebo i spole¢né.
Hlavné at’ maji aspon jednu pamatku. To je pro n€ potom hrozné cenna véc a pomiize
jim to se s tou ztratou postupné vyrovnat no.

V: Dobre, tak to je vSechno, dékuji Vam za rozhovor!



Priloha €. 2
Doslovny prepis rozhovoru s informantem ISP 5

V — vyzkumnik, ISP 5 — informant sociédlni pracovnik

V: Jakym zpusobem navazujete spolupraci s klientkami po perinatalni ztraté
miminka?

ISP 5: No hlavné pfes porodnice, se kterymi spolupracujeme, coz jsou ve Vychodnich
Cechach vsechny, kromé jedné soukromé kliniky v Hradci Kralové. Do kazdé
porodnice, se kterou mame navazanou spolupraci, dodavame memoryboxy, ve kterych
je mimo jiné naSe informacni brozura. Je tam spousta potfebnych informaci, a hlavné
kontakt na nés. Do budoucna bychom chtéli, aby tyhle brozury nebo aspoi strucny
informacni letak méli ve svych ambulancich i v§ichni gynekologové. Ale je to hodné
tézké vymyslet, jak to zrealizovat. Téch ordinaci je hrozn€ moc a je finan¢né nédkladné
rozeslat nebo rozvozit tolik letakl. Taky ne kazdy s nami chce spolupracovat nebo
nemaji ¢as, nechtéji to fesit a tak. VéEtSinou feknou, Ze si to fes$i v nemocnicich. Ale
kdyby ta Zena uZ z ordinace odchazela s potiebnymi informacemi, mize se na nas
obratit a bude veédét, jaké ma moznosti, co ma v nemocnici pozadovat. K tomu
navazovani kontaktll jesté taky funguji socidlni sit¢ a taky to, Ze hodné jezdime na
rizné konference a seminare, kde se touto tématikou zabyvaji.

V: Ted tady mam takovou navazujici otazku. Spolupracujete v rdmci regionu
Vychodnich Cech s néjakymi lékari, nemocnicemi ¢i jinymi institucemi zdravotni ci
socialni péce? S jakymi? Jak spoluprace probiha?

ISP 5: No spolupracujeme hlavné s témi porodnicemi, kde pokud oni chtéji pro
maminky naSe memoryboxy, museji absolvovat tvodni $kolenti, které jako jediné hradi
nemocnice. Jinak ty memoryboxy dodavame pak zdarma, podle jejich potieby
dopliiujeme. Gynekologové 0 nas néktefi védi, maji tieba par letacku v ordinaci, ale
jestli ty informace pfedavaji uZ nemame pod kontrolou, tim, Ze ta spoluprace je takova
oteviena a viceméné nahodna, jsou to tfeba nasSi osobni I¢kaii nebo ti, ktefi sami
projevili zajem. A z ostatniho se vzdycky podle lokality snazime odkazovat na
psychology nebo terapeuty, pokud holky (pozn. mysieno poradkyné pro poziistalé)
vidi, Ze je maminky psychicky stav opravdu Spatny nebo se zhorsi. A ja pak casto
jednam i s pohfebnimi sluzbami nebo tstavy — at’ uz kvili pohfbu miminka nebo
dohledavani ostatkd.

V: Dobre. Jaké konkrétni sluzby klientkam po perinatalni ztraté nabizite? MiiZete je,
prosim, popsat. Ted' jste zminila to dohledavani ostatkii, co si pod tim mam predstavit?

ISP 5: Takhle. Registrované mame odborné socidlni poradenstvi, to je zaklad. Cokoliv
ohledné davek, toho na co maji rodice narok, kde maji vyfidit jaké papiry na ufadech
apod. Potom véci, co se tykaji pohibivani, takze zase zakon 0 pohiebnictvi. Tam
hlavné upozornujeme vzdy na to, ze rodi¢e maji v nemocnici 96 hodin na to, aby se



rozhodli, jestli miminko pohibi oni nebo to nechaji na nemocnici. Pohibivat ted’ 1ze uz
takze té pohtebni sluzbé ty pozlstatky predavaji v takové zkumavce, ale Ize to, rodice
na to maji pravo, samoziejme vesSkeré naklady jsou na nich, odecte se jim zpétn¢€ jen
pohiebné 5000 K¢. S tim souvisi to dohledavani ostatkii. To myslim nikdo jiny ned¢€la.
Zni to désive, ale pro mé je to jen 0 telefonovani. Kdyz rodi¢e nechaji pohieb na
nemocnici - coz je pochopitelné, nevysvétli jim to nikdo, jsou rozruSeni, v tu chvili
tteba opravdu nechtéji, boji se, ale pak si to rozmysli — ja jsem schopna jim pomoct
s dohledanim ostatkd. Takovy strasak je Casta piedstava, ze ty déti spali v nemocnici
s n¢jakymi amputovanymi koncetinami a odpadem — to uz se roky nesmi. Oni
predavaji tyhle télicka vétSinou néjak najednou po urcité dob¢ pohiebni sluzbé, ktera
je zpopelni a ulozi urnu nebo rozptyli. Ja jsem schopna na konkrétni patologii dohledat
kontakt na sluzbu, ktera to pro né déla a pak podle data porodu/potratu zjistit, zda uz
jsou ostatky zpopelnéné, ptipadné ulozené. S témi rodic¢i uz jednat nebudou, protoze
podepsali souhlas s tim, ze uloZeni ostatkii nechavaji na nemocnici. Uz jim télicko
zpétné nemohou vydat, ale daji se zjistit tyhle informace — i kdyz je to nékdy hodné
naro¢né — a ti rodiCe pak znaji alesponi misto, kde je miminko pohibené, mizou tam
za nim chodit, nosit kvétiny, svicky, coz je pro vétSinu hrozn¢ dilezité. No a co jeste?
Délame podpurné skupinky v nékolika méstech vzdycky jednou za mésic, funguje
I online skupinka na Facebooku pod nasim vedenim. A samoziejmé ty memoryboxy,
jsou hrozné dulezitou pomuickou nejen pro rodice, ale i pro zdravotniky, je to takovy
navod, privodce, jak s témi rodinami jednat. Ale samoziejm¢ zéalezi na tom, jak se
k tomu kazdy z téch zdravotnikd, vétsinou teda porodnich asistentek, postavi.

V: Jesté jsem na vasem webu Cetla néco 0 pietnich mistech.

ISP 5: Ano, ty mame na 4 mistech po republice. To je pifedev§im pro rodice, ktefi
0 miminko pfisly pfed del$i dobou, neméli moznost ho pohibit nebo se s nim viibec
néjakym zplsobem rozloucit. On tenhle typ péce je U nds pomérn€ novy, zlepsuje se
to, ale itak jsou mista, kde potfad jesté ptetrvava pfistup ,,rychle to dejte pryc,
nekoukejte se na to, at’ vas to pak nestrasi ve snech®.

V: Takze z vasSich zkuSenosti je dulezité, aby se rodice s miminkem rozloucili, treba ho
| videli, pochovali...?

ISP 5: Urcite ano. Jesté jsem se nesetkala s maminkou, ktera by toho litovala. Naopak
feSime piipady, kdy tak neucinili. Potom stale pfemysleji, jak asi miminko vypadalo
nebo maji mnohem horsi predstavy, nez byla pravdépodobné skute¢nost. Snazime se
potom vymyslet tieba néjaké ndhradni rozluckové ritualy, kdy tfeba misto télicka daji
do krabice néco z véci pro miminko, co méli pfipravené, a to ,,pohibi* nebo poslou
lodic¢ku po vodé€. Pro proces truchleni a vyrovnani se s tou ztratou je rozlouceni hrozné
dilezité.

V: Dokdzete popsat na modelovém prikladu, jak spoluprdce s Klientkou obvykle
probiha?



ISP 5: Uplné n&jaky modelovy piipad nemam. Ale vétsinou nas kontaktuji sami
maminky, ze se jim stalo tohle a tohle a jestli jim nemizeme néjak pomoct. VétSinou
maminku pfedam nékteré z holek poradkyn, kdy ony s nimi podle potieby komunikuji
vétsinou na dalku, rozhovory po telefonu, ale je mozné i osobni setkani. Doporuci
Casem tieba I skupinky pro rodice, jak se kdo citi. Kolikrat opravdu jsme maminkam
oporou Vv akutni krizi, kdy nejsou schopné vstat z postele. Tak si ur¢ime, Ze tfeba jeden
den si alesponl sama vycisti zuby. Dalsi se tfeba pievlékne, namaluje. Po tydnu zkusi
aspon kratkou prochazku 10 minut atak. VSechno individudlni, aby se postupné
dostavaly zpatky do zivota. Pro né je pfinosem, ze jim nic nenutime, prosté je
respektujeme, chapeme, vyslechneme, mizou s ndmi 0 vSem mluvit, aniz bychom je
soudili. V té&ch rodinach to byva nékdy slozité, takze mluvit s nékym, kdo té tézké
situace neni ptfimou soucasti, je fajn.

V:V jakém casovém horizontu obvykle s klientkami pracujete?

ISP 5: No kdyz maji néjaky konkrétni jednorazovy pozadavek ohledné poradenstvi,
tak to vyfeSim obratem. Spoluprace byva ale Castéji dlouhodobd, primérné tak ty
3 mésice az pil roku, s tim, Ze nés kontaktuji tfeba kdyz je vyro¢i timrti miminka nebo
néjaka narocna situace i potom.

V: Existuji ve vasi organizaci néjaké postupy ¢i pomiicky, které Vam komunikaci se
Zenou v tak psychicky narocné situaci usnadnuji? Jaké?

ISP 5: J4a mém v oblasti komunikace specializa¢ni vzdelani, spoustu kurzi, seminai,
kazdopadné vychazime z toho, co jsme davaly dohromady s byvalou kolegyni a sice
jsou to komunikaéni karty. Ty jsou jednak sou¢asti memoryboxu, jednak je mozné si
je od Ditéte v srdci koupit. Je to na$ originalni vytvor a myslim, ze pro 1ékafe nebo
lidi, co v téhle oblasti pracuji, jsou dobrym voditkem. | pro $ir§i rodinu nebo okoli.
Ono totiz zakladem vseho je, ze prosté nikdo nemize zmeénit tu skutecnost, ze
miminko zemfelo, ale zalezi na tom, jakym zpiisobem se k t¢m rodicim budeme
chovat a co jim fekneme. Jsou uréité véci, které fakt neni dobré tikat, ale bohuzel je
Casto pouzivaji prave i ti lékafi nebo asistentky. Od toho laického okoli se to tak trochu
ocekava, tam zase ale lep$i n¢jak s tou maminkou komunikovat, nez se ji vyhybat,
protoze nevim, co fict. Ona se potom citi izolovana a je na tu situaci sama.

V: Jak hodnotite nabidku a dostupnost psychosocialni péce 0 maminky po ztraté
miminka na Krdalovéhradecku a Pardubicku?

ISP 5: Takhle jako socidlni pracovnik, ktery by se tady lokalné zabyval €isté touto
problematikou jsem jenom j& ajesté kolegyné, kterda je ted na matefské.
V nemocnicich na to vétSinou ty socidlni pracovnice nemaji ¢as, bud’ fesi spoustu véci
okolo jako kompenzaéni pomticky, administrativu, na psychiatrii vétSinou byva hodné
potifeba pomdhat nebo nikoho ani nenapadne, Ze by to mély fesit ony. A asi tim, Ze se
tomu nevénuji by nedokazaly pfedat tak konkrétni informace jako ja. Co se tyka
néjakych terapeut a psychologll to si myslim, Ze je problém celorepublikové. My
mame spolupraci s jednou psycholozkou, ktera zvladne alespoil na dalku zajistit
néjakou péci, nez se podaii sehnat néjakého odbornika v misté bydliste¢ klientky.



Vétsinou se snazime je kontaktovat I my, protoze jako organizace mivame véEtsi
uspésnost, nez kdyz si tam klientka vola sama. Navic toho kolikrat ani neni schopna.
Ale tohle je teda bida.

V: Dobre, moc dekuji za Vase odpovedi!



Priloha ¢. 3
Doslovny prepis rozhovoru s informantem IM 1

V — vyzkumnik, IM 1 — informant maminka po perinatalni ztraté

V: V kterém tydnu tehotenstvi pripadné za jak dlouho po porodu zemielo Vase
miminko?

IM 1: Mala zemiela v 36. tydnu téhotenstvi.

V: Mohla byste prosim popsat dle svych moznosti, jak probihala hospitalizace
V nemocnici? Vlastné cely ten proces?

IM 1: Tak vlastné ja jsem byla domluvend s hradeckou porodnici, Ze budu rodit tam.
Takze odpoledne mé pfijimali Stim, ze vlastné jsem méla sama svilj pokoj na
gynekologii ne na oddéleni Sestined€li. Né&jakou dobu tam jesté se mnou mohl byt
partner. A pak teda musel odjet, coz vnimam jako veliky minus. Byt jsem byla sama
na pokoji, kde byly 2 postele, tak vlastné, Ze trvali na tom, Ze tam nemutze zustat. Pro
mé to byla posledni noc ve dvou s miminkem, méla jsem strach a celou noc jsem
koukala do tmy misto toho, abychom spolu travili vSichni tfi naSe posledni chvile.
Alespoii mi teda nabidli, Ze tam miize dojet interventka, tak to bylo moc fajn. Byla to
takova mlada holcCina, takze jsme si popovidaly, vyslechla si mé. A jesté veCer mé
doktor zavadel vlastné takovy jako balonek, ktery pfipravuje porodni cesty.
Zdravotnici pusobili velmi vlidné, byli sympaticti, mili, nikdo mé tam vlastné viibec
pfimo netekl nic nevhodnyho na tom oddéleni. VSichni byli moc fajn. No a rano teda
zacali vyvolavat porod s tim, Ze mohl pfijet pfitel i moje porodni asistentka, kterou
jsem m¢la domluvenou uz pfedem. Dopiedu mi taky rezervovali nadstandardni pokoj.
Ja jsem pocitala s tim, Ze to vyvolani bude na dlouho, Ze tam budu tieba ¢ekat 2 dny,
méla jsem s sebou i knizky a pocitac, ptitele a porodni asistentku jsem ujistovala, aby
si vSechno v klidu zafidili, Ze nemusi spéchat. Nékdy o pll 8 rano mé zavadéli
1 tabletu na vyvolani a vlastné d4 se fict, Ze zacala hned fungovat, pak mi jesté zavedli
myslim po pll hodin€ nebo hodin¢ dalsi. A to uz jsem méla nastup velmi silnych
kontrakci. No aza 5 minut je 12 byla vlastné¢ D. na svéte, takze to bylo vSechno
obrovsky rychly. Ta porodni asistentka, at’ uZ moje, nebo ta, co byla z nemocnice, tak
byla zase velmi vstficna a ochotnd, kdyz jsem cokoliv pottebovala, tak fakt jako prosté
sama ze svy iniciativy mi masirovala nohy néjakym olejickem vonnym, protoZe jsem
je méla hrozné studeny. Pfinesla mi uz vlastn¢ dopiedu medvidka z memoryboxu,
protoze jsem méla potiebu se k nééemu tulit. Musim fict, ze mi vysli vstiic opravdu
ve vSech mych potiebach a predstavach o tom porodu. | Iékarka, ktera potom prisla
byla velmi mila a pfijemnd. D. jsme si pochovali, vyfotili, ud€lali jsme otisky nozicek,
dokonce jsem ji piecetla pohddkovou knizku.

V: Miizu se jesté zeptat, jak se prislo na to, ze mald zemrela? Prestala jste citit pohyby
nebo to bylo pri néjaké kontrole? Jak probihalo oznameni té spatné zpravy?



IM 1: Necitila jsem viibec nic, co by bylo v nepotadku. Vlastn¢€ jsem normalné citila
pohyby a pak pii bézné kontrole, teda u gynekologa v 36. tydnu, doktor nenasel tlukot
srdicka. Takze to byl Gplné blesk z ¢istého nebe...

V: Takze Vas lékar hned poslal do hradecké nemocnice nebo tam byla néjaka casova
prodleva?

IM 1: No on se mé zeptal, v jaké porodnici chci rodit, coz jsem jesté vliibec nevédéla.
Nejbliz byly Pardubice nebo Chrudim. J4 jsem se s nim domluvila, ze chci jet jesté
domt. A tam jsem dopiedu volala do Ditéte v srdci, protoze vlastné uz jsem je znala
predtim, takze to nebylo jako na popud toho doktora, ale véd¢€la jsem, kam mém volat.
Tam m¢ fekli, at’ jdu uréité rodit do Hradce, ze tam maji memoryboxy a ze tyhle
porody tam jako uméji dobte.

V nemocnici probihala jesté dalsi vySetfeni, 2 1¢kafi museli potvrdit to umrti. S tim, Ze
jako bézné uz by mé tam hospitalizovali, ale vysli vstfic vV tom, Ze jsem chtéla jeste,
aby mé pustili domu a ze se vratim vecer. A bohuzel teda tam jsem méla i jednu velmi
negativni zkuSenost, Ze tady U toho vySetfeni byla doktorka, kterd byla jako fakt krava
a fikala mi, Ze za to mize obvodni gynekolog, Ze uz vlastné to jako §lo poznat dopiedu,
ze miminko nenabird vahu, Ze je drobny a ze on to m¢l hlidat. Takze to bylo z jeji
strany velmi neprofesionalni, kdy tohle byla pro m¢ uplné zbyte¢na informace, ten
gynekolog by to stejné nijak neovlivnil a podle vysledkl pitvy tomu stejné neslo
predejit.

V: To mé velmi mrzi. Tim jste mé vlastné navedla na dalsi otazku, ktera se tyka
komunikace a pristupu k Vim ze strany zdravotnikii.

IM 1: Jak jsem fikala, u téch ostatnich na odd¢€leni to pak bylo v potadku. Snazili se
mi vyjit vstiic. Tfeba u toho samotného porodu byli naprosto vyborni. Profesionalni,
ale jako velmi mili a tak dale.

V: Jak jste se dozvedéla 0 vSech potiebnych informacich tykajicich se Vasi situace —
co je nutné zaridit a vykomunikovat s urady, jaké mate moznosti rozloucenti se
S miminkem, co bude nasledovat po propusténi z nemocnice?

IM 1: V té nemocnici, tam se to fe$i minimaln€, tam jenom vlastné mi dali mylnou
informaci, Ze nam piijde zaroven jak rodny list, tak umrtni list, coZ neni pravda. TakZe
vlastné to byla 1 z mala informaci, a jesté nebyla uplné pfesnd. Tim, Ze jsem dostala
memorybox, tak jsem pocitala s tim, Ze se dal obratim na Dité v srdci. Diky tomu, Ze
jsem je oslovila dopfedu jsem védéla, Ze budeme mit 96 hodin na to se rozhodnout,
zda pohieb ano nebo ne. Zvazovali jsme i odmitnuti pitvy, ov§em kvuli piipadnému
dal§imu téhotenstvi, kdyby tam byla néjaka genetickd zatéz, tak jsme ji nakonec
nechali provést. O prubéhu porodu jsem piedstavu méla, tim, ze jsem dula. A byla
jsem rada, Ze jsem doptedu véde€la, co vSechno mlzu. Myslim, ze by mi to v té
nemocnici sami od sebe nenabizeli.

V: A socialni pracovnik z nemocnice Vas oslovil?



IM 1: Ne, tam bylo jakékoliv odborné socialni poradenstvi na nule. Ja jsem teda navic
domuti odchazela 3 hodiny po porodu, v tom mi taky vysli vstiic, asi i diky tomu, ze
jsem dula.

V: Vyuzila jste néceho z nabidky psychosocialnich sluzeb po propusténi z nemocnice?
(odborné socialni poradenstvi, konzultace s poradcem pro poziistalé, psychoterapie,
podpiirné skupinky apod.)

IM 1: Jo tak jako bezprostiedné po tom porodu, tak vlastné¢ za mnou byla nékolikrat
moje komunitni porodni asistentka. Pak uz jsem vlastné byla v kontaktu s Ditétem
v srdci. Na podptrnych skupinkach jsem nikdy nebyla, ale pak s néjakym odstupem
jsem byla v péci poradkyné pro pozustalé, ktera mi poskytovala podporu pomérné
dlouhou dobu. A vlastné jsme se potom spojily i profesné.

V: Jak hodnotite nabidku a dostupnost psychosocidlni péce (ne zdravotni) 0 maminky
po ztraté miminka na Krdlovéhradecku a Pardubicku? (Dostupnost terapeutii,
poradcii pro poziistalé, podpirnych skupin apod.)

IM 1: Tak ta informovanost ze strany lékaiti je velmi mald. Sami nevédi, jaké jsou
moznosti, neodkdzou tu maminku na naslednou péci. Psychologové a terapeuti maji
skoro vSude plno. Myslim, ze fungovani Ditéte v srdci je v tomto pfipadé¢ klicové, ale
bylo by potieba, aby na néj asponi ti zdravotnici aktivné odkazovali.

V: Ano, Stimto ndzorem jsem se uz setkala. Jak S Vami po ztraté miminka
komunikovalo okoli? Byly néjaké fraze, ktera Vam ublizovaly? Jaké? Co naopak
Vv ramci komunikace pomdahalo?

IM 1: Ja jsem ze zaCatku byla docela izolovana tim, Zze jsem byla u pfitele
Vv Pardubicich. Tam jsem stravila Sestined€li. Neznala jsem nikoho ze sousedi, neméla
jsem tam Zadny kamaradky, vlastné€ jsme tam byli sami S pfitelem, a to ndm obrovsky
pomahalo, Ze jsem vlastné byla vytrZzend ze svého prostiedi. Pfedtim jsem zila
v Litomysli, vlastné par tydni pfed porodem jsem se st€hovala do Pardubic. VSechnu
vybavicku a vécicky pro malou jsem méla v Litomysli. Takze mi tu D. ani nic v tom
byté neptfipominalo, protoze jsem tam viibec nic neméla. Nepotkavala jsem sousedy,
kteti by se m¢ ptali, hele, kde ma§ miminko, kde ma§ bficho... Toho jsem byla
uSetfend. Velmi t¢zka byla komunikace s moji mamkou, protoze ta situace oteviela jeji
nezpracovany trauma, kdy taky pfisla 0 miminko v 6. mésici. V t¢ dobé nebyla
moznost louceni, miminko nevidéla a nikdo se otom sni nikdy Vv Zivoté nebavil.
Prosté se to opecovalo vétou fo se stdva a v momenté, kdy se to stalo mé, tak vlastné
prozivala tu bolest dvojnasob. Takze jsme se domluvily, Ze se prosté néjakou dobu
neuvidime, protoze by to nepomohlo ani jedné z nas. Zaroven me mrzelo, ze odmitala
néjakou podporu z Dité v srdci nebo od kohokoliv jiného.

V: To pro Vas muselo byt velmi narocné... Co Vam nejvice pomohlo v procesu
vyrovnavani se se ztratou miminka a zacleniovani se zpét do ,, bézného “ Zivota?

IM 1: Tak asi jako u vSech maminek po ztraté u mé prob&hly veskeré ty emoce, pocity
viny, zoufalstvi, vzteku a beznadéje. To, co mé nejvic pomohlo, tak byl asi ten porod,



jakoze nebyl pro mé néjak traumaticky probéhl fakt jako bych fekla az hezky. M¢éla
jsem moznost se s D. rozloucit. Potom byl dilezity pocit toho, ze ona se rozhodla jit
touhle cestou a mym tkolem jako maminky je to plné respektovat. Pfijmout to jako
fakt, i kdyz to bylo samoziejmé obrovsky t¢Zké. Bylo mi smutno, bylo mi zle, byl to
divny pocit, protoze najednou nebyla Vv bfisku, ani tady S nami. Ale pofad jsem si
opakovala, ze to bylo jeji rozhodnuti, ze to pfijimam, respektuju. Potom mi velkou
oporou byla moje komunita Zen z rtiznych zenskych kruhti a téch mych vikendovych
pobytu, ty byly opravdu uzasné, pecujici. Skvéla byla i jakakoliv sebepéce, kazdy den
po porodu jsem d¢lala rizné bylinné naparky, pfisla za mnou domu pani, se kterou
jsme podporovaly zavinovani délohy srebozo Satkem, dé€laly rizné masaze.
Potiebovala jsem hodné sviij prostor...

V: Moc Vam dékuji za Vasi odvahu a ochotu podélit se s pribehem Vasi ztraty.



Priloha ¢. 4
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