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Abstrakt v CJ:
Prehledova bakalafska prace se zabyva perinatalni ztratou a péci. Prace je zaméfena na
dilezitost rituald loucCeni se s mrtvym ditétem, na komplexni pfistup k rodin€é a na
multidisciplinarni spolupraci perinatalniho paliativniho tymu. Relevantni dokumenty pro
tvorbu teoretickych vychodisek byly vyhledany v elektronickych databazich PubMed a
EBSCO. Prace je rozpracovana do tfi dil¢ich cili. Prvni cil je zaméfen na potieby rodin,
které prozily perinatalni ztratu, s dirazem na péci a komunikaci s rodinou. Klicové je, aby
informace podavané zdravotniky byly jednotné, srozumitelné a upfimné. Druhy cil je
soustfedén na dulezitost ritualtt a kulturnich rozdilt pfi louceni se s mrtvym ditétem.
Ritualy jsou odlisné v riznych kulturach, nabozenstvich, rasach a etnickych skupinach. Na
zdravotnikovi je, aby individualizoval pfistup k rodin€, respektoval a snazil se vyhovét
jejich prani. Tteti cil je zaméfen na roli multidisciplinarniho tymu v perinatalni paliativni
péci, ktery hraje klicovou roli a sklada se z riznych profesionalnich odvétvi, 1ékait, sester,
socialnich pracovnikd, kapland a dal§ich specialistd. Ukolem tymu je zaji§fovat nejen
lékarskou péci, ale 1 emocni, psychosocialni a duchovni podporu, véetné planovani a
vytvareni pamatek a vzpominek. Tym respektuje individualni potfeby a hodnoty rodin a
zajistuje kontinuitu péce béhem celého perinatalniho obdobi. Cilem mé bakaléarské prace je
zvySit povédomi zdravotniki o perinatalni paliativni péci, predev§im z pohledu

komunikace, zdaraznit dulezitost rituald pfi loucCeni se s mrtvym ditétem z pohledu



kulturnich odlisSnosti a zvyraznit dalezitost poskytovani holistické péce v ramci
multidisciplinarniho tymu.

Abstrakt v AJ:

This review bachelor thesis deals with perinatal loss and care. The thesis focuses on the
importance of rituals of saying goodbye to the deceased child, a holistic approach to the
family and multidisciplinary collaboration of the perinatal palliative care team. Relevant
documents for developing the theoretical background were searched in the electronic
databases PubMed and EBSCO. The thesis is developed into three sub-objectives. The first
objective focuses on the needs of families who have experienced perinatal loss, with an
emphasis on family care and communication. It is essential that information provided by
health professionals is consistent, understandable and honest. The second objective focuses
on the importance of rituals and cultural differences in saying goodbye to a dead child.
Rituals vary across cultures, religions, races and ethnic groups. It is up to the health
professional to individualize the approach to the family, respecting their wishes and trying
to accommodate them. The third objective focuses on the role of the multidisciplinary team
in perinatal palliative care, which plays a key role and consists of different professional
sectors, doctors, nurses, social workers, chaplains and other professionals. The role of the
team is to provide not only medical care but also emotional, psychosocial and spiritual
support, including planning and creating memorials and remembrances. The team respects
the individual needs and values of family members.
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UVOD

Smrt ditéte je povazovana za jednu z nejni¢ivéjSich a nejintenzivnéjSich forem
zarmutku (Stevenson et al., 2017). Prvni mésic zivota je nejzraniteln&Sim obdobim pro
preziti ditéte, v roce 2020 zemfelo 2,4 milionu déti, z toho téméf polovina umrti (47 %) se
odehrala v novorozeneckém obdobi (béhem prvnich 28 dni zivota). Hlavnimi pfi¢inami
novorozeneckého umrti jsou: predCasny porod, komplikace souvisejici s porodem
(porodni asfyxie nebo nedostateCné dychani pii porodu), infekce a vrozené vady (Svétova
zdravotnicka organizace [WHO], 2022). Mezi détmi, které maji narok na détskou
paliativni péci (dale jen DPP) po celém svété, vétSina z nich zije v zemich s nizkymi
stitednimi piijmy. Toto zjiSténi je nanejvys dualezité vzhledem k tomu, ze programy s DPP
v soucasnosti v mnoha zemich s nizkymi pfijmy chybi (Benini et al., 2022). Mira
novorozenecké umrtnosti na urovni jednotlivych zemi se v roce 2020 pohybovala od
jednoho umrti na 1000 zivé narozenych déti do 44 a riziko umrti pied 28. dnem zivota
ditéte narozené¢ho v zemi s nejvy§si umrtnosti bylo pfiblizn€é 56krat vyssi nez v zemi s
nejnizsi Gmrtnosti. Zlepsit preziti, zdravi novorozenct a ukoncit mrtvorozenost, které l1ze
predchazet, je mozné dosazenim vysokého pokryti kvalitni pfedporodni péce,
kvalifikované péce pii porodu, poporodni péCe o matku a dité a péCe o malé a nemocné
novorozence (WHO, 2022).

Ritudly po umrti ditéte vyzaduji rozhodnuti o ostatcich ditéte, rozlouceni a pohibu v
dobé, kterd je pro rodice velmi bolestna. Tyto ritualy hraji kliCovou roli pfi pomahani
poziistalym v procesu pfijeti tmrti, zvladani smutku, akceptovani ztraty, udrzovani pouta
se zesnulym a pokracovani v bézném zivoté¢ (Brooten, et al., 2016). V perinatalni
paliativni péci (dale jen PnPP) hraje dilezitou roli multidisciplinarni tym, ktery se stara o
to, aby o dité 1 rodinu bylo dobfe postarano, a to z holistického hlediska. Je pozorovana
vétsi spokojenost rodin, pokud je tym soucitny, pecuje o zdravotni potieby, podporuje
duchovni zvyklosti, poméha rodin€ zvladat emoce, poskytuje pfijemné a pecujici
prostiedi, pomaha s rozhodovanim a poskytuje péci konzistentnim zptisobem (Cole et al.,
2017).

Na zakladé tohoto je potiebné se ptat na nasledujici otdzku, jaké jsou aktualni
dohledané poznatky o potiebach rodin po perinatalni ztraté, dulezitosti ritualt pii louceni
se s mrtvym ditétem a role multidisciplinarnich tymu v perinatalni paliativni péci?

Cilem bakalafské prace bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované zdroje o

potiebach rodin po perinatalni ztrat€, dilezitosti ritualt pfi louCeni se s mrtvym ditétem a



role multidisciplinarnich tymu v perinatalni paliativni péci. Cil prace byl dale specifikovan

ve 3 dil¢ich cilech:

L Sumarizovat aktualni dohledané poznatky o péci o rodinu, ktera prozila perinatalni
ztratu, s dirazem na komunikaci s rodinou

I1. Sumarizovat aktualni dohledané poznatky o dualezitosti ritualti a kulturnich rozdila
pfi louceni se s mrtvym ditétem ve sveéte

III. Sumarizovat aktualni dohledané poznatky o roli multidisciplinarniho tymu v

perinatalni paliativni péci ve svete.
Pred tvorbou bakalatské prace byly prostudovany nasledujici publikace:
Buzgova, R., & Sikorova, L. (2019). Détska paliativni péce. Grada Publishing.

Ratislavova, K. (2016). Perinatalni paliativni péce: péce o Zenu a jeji rodinu, ritudly

rozloucent, proces truchleni a vyrovnavdni se se ztrdatou. Grada.
Kupka, M. (2014). Psychosocidlni aspekty paliativni péce. Grada.

Amery, J. (2017). Opravdu prakticky pritvodce détskou paliativni péci pro doktory a
zdravotni sestry kdekoli na svété. Pro Ceskou spole¢nost paliativni mediciny vydalo

nakladatelstvi Cesta domu.

Markova, M. (2010). Sestra a pacient v paliativni péci. Grada.
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2 PERINATALNI PALIATIVNI PECE A KOMUNIKACE S
RODICI

Ztrata ditéte, at’ uz oCekavana nebo ne, je jednou z nejtézSich zkuSenosti, kterou lze
predpokladat, ze rodi¢ zvladne (Ainscough et al., 2022). Truchlici rodi¢e popisuji smrt ditéte
jako zlomovy bod v jejich zZivoté a jako zkusSenost, kterd jim zménila zivot (Stevenson et al.,
2017). Zeny si Gasto vytvareji vazby ke svému ditéti jiz na po&atku téhotenstvi, a proto mize
byt ztrata téhotenstvi emocionalné devastujici bez ohledu na gestacni stafi plodu. Perinatalni
umrtnost je kombinaci imrti plodu a umrti novorozence (Wool & Catlin, 2019). Zarmutek,
ktery vznikd po narozeni mrtvého ditéte nebo novorozenecké smrti, byl popsan jako
komplexni a jedineCny. A to pfinejmensim kvuli nedostatecnému pfijeti nebo legitimizaci
procesu truchleni spoleCnosti (Burden et al., 2016). Rodice si pifeji vétsi informovanost
vefejnosti o této problematice a preji si, aby se pée o mrtvé narozené déti stala prioritou
(Ellis et al., 2016). Je tfeba, aby nemocnice pii péci o mrtvé narozené dité€ a pii manipulaci s
jeho télem citlivéji a aktivnéji zohlednovaly kulturni a nabozenské potieby rodicti. Kromé
toho, vedeni nemocnic a zdravotnicky personal by mél brat v Givahu obavy rodi¢t mrtveé
narozenych déti a zahrout jejich potfeby do oSetfovatelskych postupt, 1é¢by a hodnoceni
(Stevenson et al., 2017). Komunikace a fyzicka pfitomnost personalu jsou kritickymi aspekty
toho, jak si rodiny pamatuji a prozivaji traumatickou ztratu, mohou mit také dasledky pro
budouci dusevni zdravi a proces truchleni (Cacciatore at al., 2019). Jako pozitivni chovani a
jednani personalu rodiCe povazuji: vysvétleni ¢innosti persondlu — zejména pred a béhem
ultrazvukového vySetteni; jednoduché vyroky — napt. "Je mi to tak lito". Neverbalni projevy
sympatii — dotek; zobrazeni ultrazvuku rodi¢im; upfimnost; jasnost; nechat rodicim moznost
se vyjadfit; pfitomnost dialezitych osob pro podporu rodic¢i; zdravotnici vyjadiujici emoce;
porozuméni a empaticky personal; emocionalné bystry a instinktivni personal; respekt;
laskavost; soucit; profesionalita; individualizujici péce; uznani a podpora rodi¢ovskych roli;
naslouchani rodica personalem; jednoduse traveny c¢as s rodici; podpora a umoznéni rodica
truchlit (Ellis et al., 2016). Casto byly jako projev soucitu prezentovany tkony, které
prekracovaly minimalni standardy péce nebo v rdmci moznosti zohlediovaly specifické
potteby, které se vymykaly normé (Cacciatore at al., 2019). Naopak mezi negativni projevy
rodiCe oznacili: pouzivani eufemismu; ticho bez vysvétleni diagnozy; vyhybani se tématim;
negativni feC téla-nedostatek ocniho kontaktu, vahani; odpoutany pfistup personaluy;
ritualizace smérnic; schovavani se za "délani" prace; zaméstnanci komunikujici bez zapojeni

rodict do diskusi; ujisténi rodict, ze budou mit dalsi dité (Ellis et al., 2016). V kvalitativnich
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studiich rodice popisuji zivé vzpominky na presny okamzik, kdy se dozvédeli, ze jejich dité
zemfelo — jak se tuto zpravu dozvédeli, jak vypadala mistnost a jak reagovali. Ackoli smrt Ize
na zakladé lékarskych prognéz ocekavat, v jinych situacich mize smrt nastat rychle a
necekané, bez dostatku Casu na emocionalni pfipravu. Ve vSech pfipadech je nezbytné, aby
osoba sdélujici diagndzu byla pro tento nelehky ukol dobie vyskolena a aby informace byly
podany soucitné a citlivé (Gold et al., 2017). To, ze pro rodi¢e chovani personalu mize mit
nezapomenutelny dopad publikuji také autofi Ellis et al. (2016) v systematickém piehledu
kvalitativnich, kvantitativnich a smiSenych studii. Je pozoruhodné, ze nékolik clankt
pojednava o dopadu, ktery mize mit i jedina interakce na dlouhodobé schopnosti rodi¢i a
rodin vyrovnat se se smrti svych blizkych a dat ji smysl (Cacciatore at al., 2019). Vyzkum
Stevensona et al. (2017) zkoumajici potieby pozustalych rodica nezletilych déti zduraziuje
potfebu podpory ze strany personalu v détskych nemocnicich, kde bylo o dit€¢ peCovéano,
zejména v prvnim roce po umrti. Potfebu rozsahlejsi nasledné péce o pozistalé a kontinuity
péce zduraziuji ve své praci i autoii Cacciatore at al. (2019). K feSeni potieb pozustalych
rodicl nabizeji détské nemocnice v Severni Americe rodicim béhem prvniho roku po smrti
ditéte stale vice sluzeb nasledné péCe po umrti, jako je zasilani dopist soustrasti, vedeni
naslednych setkani s rodici, hovorti s rodi¢i a poradani vzpominkovych sluzeb v nemocnici
(Stevenson et al., 2017). V détské nemocnici ve Spandlsku je po tmrti doporuéena po dobu
nejméné 13 mésici nabizena podpora pfi truchleni prostfednictvim telefonatii, navstév
odbornikd na dusevni zdravi nebo kondolen¢nich dopisti (Martin — Ancel et al., 2022).
V prehledové studii Benini et al. (2022) autofi konstatuji, ze nasledna profesionalni péce musi
byt poskytovana tak dlouho, jak je to nezbytné k feSeni tézkosti spojenych s truchlenim a
obtizi s adaptaci, které zazivaji rodiCe, sourozenci, prarodi¢e a dal§i dotCeni ¢lenové rodiny.
Neékolik organizaci ve Spojenych statech vytvorilo vyukové programy zaméfené na péci o
pozustalé, sestry mohou ziskat specializované Skoleni nebo certifikaci od organizaci, jako jsou
RTS (Resolve Through Sharing), PLIDA (Perinatal Loss and Infant Death Alliance) a
ELNEC (End of Life Nursing Education Consortium) (Wool & Catlin, 2019). Soucasna péce
o pozustalé rodice a rodinu po smrti ditéte neni ale bohuzel jednotna (Ellis et al., 2016). Smrt
ditéte muze mit zavazné nepfiznivé dopady na fyzickou a psychickou pohodu rodict
(Ainscough et al., 2022). Tyto nepfiznivé dopady se mohou lisit podle pohlavi rodi¢t a zemé
kde ziji (Burden et al., 2016). Abdel Razeq a Al-Gamal (2021) upozoriuji, ze fyzicka
nemocnost a negativni psychické nasledky jsou zvlasté vyssi u matek nez u otci, a ze smrt
malého ditéte ma obrovsky vliv na jejich fyzickou i psychickou pohodu. Dokonce autori

Burden et al. (2016) poukazuji na to, ze vétSina zen ot€hotni do jednoho roku od ztraty, proto
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negativni psychologické ucinky ztraty mohou pokraCovat i v dalSich t€hotenstvich, a to
navzdory narozeni zdravého ditéte. Stejné tak zvefejnuji autoii O’Connell et al. (2016), ze
nedostate¢na optimalni péCe o pozustalé rodiny v dob€ narozeni mrtvého ditéte ma dopad na
fyzické a dusSevni zdravi dal§ich déti a budoucich generaci. Jako jeden z vysledkd
systematického prehledu a meta-shrnuti publikovanych studii Burdena et al. (2016), které
hodnotily zkuSenosti rodi¢u a nejblizsi rodiny s narozenim mrtvého ditéte, byly problémy s
duSevnim zdravim, jako jsou napft.: uzkostné poruchy, socialni fobie, pocity selhani a dalSich
pfiznaka posttraumatické stresové poruchy (PTSD), které se u rodi¢u v né€kterych piipadech
objevuji az desitky let po ztraté¢ ditéte. Porod bez pfitomnosti partnera je povazovan za
ukazatel nizké socidlni opory pro matku a konkrétn€ v pfipadé perinatalni ztraty je nizka
socialni opora silnym prediktorem nepfiznivych vysledki v oblasti duSevniho zdravi matek
(Gold et al., 2017). Z publikovaného systematického piehledu Ainscoughta et al. (2022) bylo
zjisténo, ze pro zlepseni dusevniho zdravi rodi¢i maji vyznamny vliv nékteré intervence
(potizeni fotografie ditéte; neuspéchané propusténi s piistupem zdravotnického personalu,
socialniho pracovnika, porodni asistentky a lékafe; planovana naslednd opatfeni v ramci
porodnického a/nebo genetického poradenstvi; diskuse o vysledcich pitvy s pediatrem nebo
nejméné 1 sezeni se smuteCnim pracovnikem), a to zejména kratce po ztraté. Nicméné bylo
zjisténo, ze ucinnost skupinové intervence zamétrené na fyzické zdravi u pozistalych rodica
v porovnani s pouhym poskytnutim informaci o péci o fyzické zdravi je neucinna. Také
v danské kohortové studii Jergensena et al. (2021) existuji presvédcivé védecké dikazy o tom,
ze rodicCe, ktefi travi Cas se svym mrtvym ditétem, maji z této interakce prospéch, pokud jde o
psychické vysledky. Podle vyzkum O’Connella et al. (2016) si rodice také kromé& pofizovani
fotografie ditéte velmi cenili videi, praminkt vlast, otiski rukou a nohou a potvrzeni o
pozehnani ditéte od jakékoli viry, kterou praktikovali, ale ne vSechna porodnicka oddéleni
umoziiuji tvorbu upominkovych predmét, zejména téch, které maji nabozenskou nebo
duchovni povahu. Rodice a jejich nejbliz§i by svou pozornost neméli sousttedit na to, co je
s ditétem Spatné, ale méli by se zaméfit na vSe pozitivni, co se tyka jejich ditéte (Grauerholz et
al., 2020). Praveé tyto intervence pomahaji rodicim znormalizovat zazitek a oslavit narozeni
(Cole et al., 2017). Narozeni mrtvého ditéte je ale také spojeno s potizemi ve vztazich a
rozpady manzelstvi (Ainscough et al., 2022). Jako divod téchto potizi byly ¢asto uvadény
rozdilné zpusoby truchleni nebo "nesourody zarmutek" matek a otcti. U nékterych para to
vedlo ke sporiim, nevéfe a nekdy i k fyzickému nasili. Nekteré pary naopak uvadély, ze se po
ztraté sblizily a nyni je poji "zvlastni sjednocujici pouto". Neékteré pary uvadely, ze v

sexualnich vztazich zazivaji rozporuplné emocionalni reakce. Zeny Casté€ji, nez muzi uvadély
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pocity viny a ruSivé predstavy, mySlenky a pocity, které naruSovaly sex. Mezi dalsi
potencialni dopady patfily potize v zaméstnani a finan¢ni dluhy — k tomu dochézelo zejména
v zemich s nizkou zivotni Grovni kvuli G¢tim za nemocnici a pohieb, coz Casto dale
zvySovalo napéti v rodinnych vztazich. Tento dopad bézné€ uvadéli otcové. Matky vsak také
uvadely, ze jsou vice fyzicky a psychicky vyCerpané z prace nebo castéji Cerpaji
nemocenskou nez matky, které o dité neprisly. Néktefi zaméstnani rodi¢e také zaznamenali
potize se soustfedénim nebo emocionalni zhrouceni v praci. U otci bylo zaznamenano vyssi
uzivani navykovych latek. (Burden et al., 2016).

Odbornici se shoduji, ze zahgjeni paliativni péCe a vzdélavani rodiny co nejdfive po
stanoveni znicujici diagnozy zajistuje vetsi komfort, coz zvySuje vyznam poskytované péce
(Grauerholz et al., 2020). Dalezité je, ze détska paliativni péCe nesmi byt omezena pouze na
obdobi v zavéru zivota (Benini et al., 2022). Rozhovory o diagndze, 1écbé a progndze
umirajictho nebo nevyléCitelné nemocného ditéte patii mezi nejvyznamnéjsi prostiedky
hodnoceni kvality poskytovani péce na konci zivota (Cacciatore at al., 2019). Z toho vyplyva,
ze rodice prikladaji interakci s oSetfovateli velky vyznam. Vzdélavani a Skoleni personalu
musi tuto skuteCnost odrazet tak, aby se zajistilo, ze odbornici budou navazovat vztahy
jednoznacné a odborn€. Zarovein by se personadl mél zaméfit na kvalitu spojeni s rodici, aby
poskytovana péce byla vnimana jako citliva, empaticka a piizpusobena kazdému jednotlivému
rodi¢i (O’Connell et al., 2016). Rodice 1 personal uvedli, ze je tfeba zlepSit Skoleni
komunikace zdravotnického tymu (Ellis et al., 2016). Navzdory tomu, Ze rodice 1 1ékati hlasi
nedostateCny rozvoj dovednosti pediatrického oSetfovatelského tymu ve sdélovani informaci
meénici zivot, existuje jen malo pokynl pro Skoleni urCené k sdélovanim Spatnych zprav.
Dovednosti potfebné pro sdélovani Spatnych zprav se v détském a dospélém lékarském
prostredi odlisuji. V jedné studii stazisté v primarni péci uvadéli vétsi nepohodli pii sdélovani
$patnych zprav rodinam détskych pacienti nez dospélym pacientim. Mezi alternativy k
vyrazu "sd€lovani Spatnych zprav" spadaji "dorucovani", "predavani" a "sdélovani" Spatnych
zprav. VSechny tyto vyrazy naznacuji jednosmérny tok informaci, omezuji diraz na péci
zaméfenou na rodinu, a dokonce nendpadné naznacuji paternalisticky pfistup k této citlivé
interakci. "Spatné zpravy" implikuji hodnotovy Gsudek lékate, ktery si nemusi byt védom
toho, jak si pacient nebo jeho rodina informaci interpretuji v kontextu svého Zivota. "Spatné
zpravy" jsou opakované popisovany jako subjektivni jev, ktery vychdzi z vnimani, kulturniho
a osobniho prostfedi pacienta. Pouze rodice mohou posoudit, jestli sdélovand zprava je
"Spatna" zprava. Proto zastdvdme nazor, ze oboustrannd komunikace mezi pediatrickym

oSetfovatelskym tymem, pacientem a jeho rodinou je zasadni. V pediatrii je zapotiebi vice
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ptilezitosti k rozvoji a zdokonalovani téchto dulezitych komunikacnich dovednosti (Wolfe et
al., 2014). Bez znalosti toho, ktefi zaméstnanci tento ukol skutecné vykonavaji, neni mozné
zajistit, aby jim bylo poskytnuto odpovidajici skoleni (Ellis et al., 2016). V dotaznikovém
pruzkumu v Michiganu, vétSina zen, kterym se narodilo mrtvé dité, 120 ze 193 (62 %),
uvedla, ze jim umrti ditéte oznamil 1ékat nebo porodni asistentka, zatimco 38 (20 %) uvedlo,
ze se tuto zpravu dozvédélo od lékafe na ultrazvuku, 27 (14 %) od zdravotni sestry, ktera
nebyla porodni asistentkou, a 3 (1,5 %) od partnera nebo Clena rodiny. P&t zen (2 %) uvedlo,
ze jim zpravu sdélila jind osoba, nebo prosté uvedly, ze "jsem to védéla" [diive, nez mi to
bylo sdéleno] (Gold et al., 2017). Fenomenologicky vyzkum od autord Abdel Razeq a Al-
Gamala (2021) zjistil, ze v jordanském Ammanu zpravu o umrti novorozence rodinnym
pfislusnikim casto sdélil pracovnik nemocnice, obvykle z lékarského tymu, ktery vsak s
matkami nikdy nemluvil. Objevily se také vyznamné rozdily v tom, kdo stanovil diagnozu
porodu mrtvého ditéte v zavislosti na rase matky: bélosky vyznamné Castéji, nez zeny z jinych
rasovych skupin uvadély, ze jim diagnozu mrtvého plodu sdélil piimo lékat nebo porodni
asistentka (66 %), ve srovnani s AfroameriCankami (36 %), Asiatkami a obyvatelkami
Tichomoii (57 %) nebo miSenkami (40 %). Autofi porovnali bélosky a Afroameri¢anky a
zjistili, ze belosky mély vice nez tiikrat vyssi pravdépodobnost, ze jim diagnézu sdéli lékar
nebo porodni asistentka. (Gold et al., 2017). Kdyz 1ékafi Celi zodpoveédnosti sdélit pacientim
a jejich rodinam Spatné zpravy, vyjadruji obavy z vyvolavani a vyjadfovani emoci, z toho, ze
neznaji vSechny odpovédi a berou pacientiim a jejich rodinam nad¢ji. Nejnovéjsi dukazy vsak
naznacuji, ze pacienti a rodiny tyto domnélé negativni u€inky po sdileni upfimnych informaci
nepocit'uji. Rodice pfi komunikaci s pediatry opakované vyjadrtili, ze upfednostiiuji upifimné a
jasné informace tykajici se stavu jejich ditéte (Wolfe et al., 2014). Nepieji si vSak, aby
informace byly podavany bezité$né a bez nad¢je (Currie et al., 2016).

Sdélovani Spatnych zprav paliativnim pacientim nebo rodi¢im muze byt velmi
komplikované, pokud neni dodrzen spravny postup sdélovani, a i proto zdravotnici vahaji se
zahajenim takovych rozhovort. Vyuka modelu SPIKES pro sdé€lovani Spatnych zprav je
dilezitym vyukovym cilem modulu paliativni péce (dale jen PP) (Kurji et al., 2021). Ramec
SPIKES, ktery byl navrzen pro onkology sdilejici diagnostické a prognostické informace pro
své dospélé pacienty, byl ustfednim bodem pii vyvoji pediatrickych pokynt sdélovani
$patnych zprav ménicich Zivot (Wolfe et al., 2014). Sestikrokovy model SPIKES vzbuzuje
diveéruy, je ptimocary a prakticky (Akard et al., 2019). Akronym SPIKES znamena:

S: Setting up the interview-piiprava rozhovoru,

P: Assessing the patient's perception-posouzeni vnimani pacienta,
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I: Obtaining the patient's invitation-ziskani souhlasu s predanim informaci,

K: Giving knowledge and information-poskytnuti znalosti a informaci,

E: Addressing patient emotions with empathic responses-reflektovani emoci,

S: Strategy and Summary-shrnuti, dohodnuti dal§iho postupu (Kurji et al., 2021).

Podle tohoto modelu se doporucuje pouzivat vyroky typu "ptal bych si", napt. "pral bych

si, aby moje zpravy byly lepsi", "pral bych si, aby se to nestalo", "ptal bych si, abych vam
mohl nabidnout utéchu" (Wool & Catlin 2019). Pii dodrzovani téchto kroku je tfeba vénovat
pozornost neverbalni komunikaci i mluvenym slovim (Akard et al., 2019). Tento model se
ukazuje jako uziteCny pro zdravotni sestry a lékare pii efektivnim sdélovani Spatnych zprav
(Kurji et al., 2021). Sestry jsou rodi¢i povazovany za zdroj podpory a "zachrannou"
komunikac¢ni linku pfi péci o jejich dit€. KliCové je, aby zdravotnicky personal neuvadél
rozporuplné informace, aby informace podavané lékarem a sestrami byly srozumitelné a
upiimné. To pak pomuze rodicim se plné zapojit do rozhodovaciho procesu a rozhodnout se
pro to, co si mysli, ze je pro jejich dité nejlepsi. Rodice si také pieji, aby sestry dostatecné
vyslysely jejich obavy a vyhnuli se tak pocitim podrazdeéni a nepratelstvi (Currie et al., 2016).
V ptipadé ztraty ditéte v t€hotenstvi se doporucuje dat védet celému tymu oznacenim urcitym
symbolem na karté. Vyjadfeni soustrasti je vyznamnym opatfenim — od uklizeCky az po

l1ékarnika vydavajiciho léky (Wool & Catlin 2019).
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3 RITUALNI PRAKTIKY A KULTURNI ROZDILY PRI
LOUCENI SE S MRTVYM DITETEM

Ritualni praktiky po umrti blizké osoby, vcetné zachazeni s ostatky zesnulého,
rozloucCeni, obfadi, pohibivani a spole¢ného podékovani za Zivot zemielého, se odlisuji v
raznych kulturach, nabozenstvich, rasach a etnickych skupinach i ve véku zesnulych.
Tyto ritualy pomahaji poziustalym vzit amrti na védomi, vyrovnat se se zarmutkem,
pfijmout ztratu, udrzovat spojeni se zemielym a pokraCovat ve vlastnim fungovani
(Brooten, et al., 2016). Po smrti by se s t€lem ditéte mélo zachazet s Gctou a podle prani
rodiny coz muze zahrnovat mimo jiné koupel, oblékani do specialnich odévu, ritualy,
vytvoreni zvlastni atmosféry prostrednictvim hudby, svi¢ek atd. (Martin — Ancel et al.,
2022). Zdravotnici ¢asto vystupuji jako zprostfedkovatelé uplné prvniho setkani mrtve
narozeného ditéte s jeho rodici (Jergensen et al., 2021). Poskytovatelé zdravotni péce si
proto musi byt védomi rozdila v ritualech po smrti ditéte (Brooten, et al., 2016). Je vSak
dulezité, abychom nevytvareli predpoklady na zakladé nabozenstvi nebo kultury, ale
citlivé nabidli moznost volby a flexibilitu kazdé jednotlivé rodin¢ (O’Connell et al.,
2016). I pres dilezitost rituali mnozi rodice uvadéli, ze truchleni nad smrti novorozence
je tabu a neni z hlediska kultury pfijatelné (Burden et al., 2016). Smrt novorozence a
kojence predstavuje ztratu rodicovstvi, ztratu budoucnosti s timto ditétem, prozivani jeho
vyvoje a milnikti a pro mnohé také ztratu nékoho, kdo by nesl rodinné jméno (Brooten, et
al., 2016).

Jednani rodi¢l a jejich kontakt s mrtvym ditétem jsou mnohem rozsahlejsi nez pfi
umrtich starSich ¢lent rodiny, kde se s mrtvymi t€ly naklada narychlo a obvykle se
sveéiuji skupiné odbornika (Jergensen et al., 2021). Pro postupné rozlouceni s ditétem je
potteba dostatek Casu, aby se podpotil zdravy zarmutek a v pfipadé porodu mrtvého ditéte
se potencialné snizilo riziko traumatu v dobé porodu (Cole et al., 2017). Poskytnout
rodi¢im a dal§im ¢lenim rodiny dostatek Casu s mrtvym miminkem nebo kojencem v
souvislosti s prozitkem umrti je prioritou, protoze rodice si tak zacinaji uvédomovat
smysl své ztraty (Currie et al., 2016). Mit moznost se s ditétem rozloucit hodnoti pfiznive
také autofi Burden et al. (2016). V danské nemocnici vétSina rodica stravila se svym
mrtvé narozenym ditétem hodiny (40 %) nebo dny (52 %). Nektefi rodice si dokonce
vzali dit€é domu a ukazali mu "Zivot, ktery se oCekaval", nez dit€ nakonec ulozili do rakve
(Jorgensen et al.,, 2021). V irském kvantitativnim vyzkumu O’Connella et al. (2016)

sdélilo 89 % rodicu, Ze jim bylo citlivé umoznéno stravit ¢as o samot€ se svym mrtvym
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dité¢tem tak dlouho, jak jen potfebovali. Rodice dité Casto chovaji, oblékaji, koupou, hladi
a mluvi s nim. Popisuje se také, ze nektefi rodice skuteCné pocituji strach nebo nejistotu
ohledné toho, co sméji s mrtvym ditétem délat. Pro sestficky je proto dilezitym ukolem
rodi¢im ukazat, ze je v poradku byt se svym ditétem, jako by bylo zivé. (Jergensen et al .,
2021). Mnoho rodict uvedlo, ze pii pozd€js§im prehodnocovani rozhodnuti, ktera ucinili
pfi narozeni ditéte, meli rozporuplné pocity. Tykalo se to 1 setkavani s mrtvé narozenym
ditétem, traveni Casu s nim a rituald k vytvareni vzpominek. VétSina rodicu vyjadrila
litost nad svym rozhodnutim nepochovat si své mrtvé narozené dit€ nebo s nim netravit
Cas. Mnoho rodi¢u vyjadiilo jasny pocit frustrace a nespravedlnosti z toho, Ze jejich
rozhodnuti ovlivnily nedostatecné nebo nepfesné informace poskytnuté odborniky,
protoze se bali nebo si nebyli jisti, co "sméji délat" (Burden et al., 2016). Nékteti rodice
se pii setkani s porodem mrtvého novorozence vyjadrili, ze se citili nepfipraveni a nemé¢li
dostateCnou podporu, kdyz se museli podilet na manipulaci s ostatky svého mrtvé
narozeného ditéte, a Ze nékteti zdravotnici neprojevovali dostateCnou uctu k ostatkim
jejich ditéte (Sun et al., 2021). S pfibyvajicimi hodinami a mozna i dny, po umrti nebo
narozeni mrtvého ditéte, se télo ditéte samoziejmé méni a prechod ditéte jako mrtvého se
stava dominantnim. Rodice se obvykle zacnou podrobné pfipravovat na pohieb a snazi se
ptipravit na posledni pohled a fyzické setkani se svym ditétem jako konkrétnim,
fyzickym télem (Jorgensen et al., 2021). Praktické zélezitosti, jako je organizace pohibu,
mohou pro rodi¢e predstavovat vécné rozptyleni od hluboké bolesti ze ztraty (O’Connell
et al., 2016). Velkym stresem pro mnoho rodi¢t bylo rozhodnuti, zda télo ditéte pohibit
nebo zpopelnit (Brooten, et al., 2016). Rodie mohou litovat toho rozhodnuti, zda
podstoupit posmrtné vySetieni nebo pitvu ditéte (Burden et al., 2016). RodicCe, ktefi
odmitnou pitvu, lituji svého rozhodnuti ¢astéji nez rodice, ktefi pitvu pfijmou (Ellis et al.,
2016). Casto je obtizné o pitvé ditéte rodie informovat, protoze média ji spojuji s tvrdym
klinickym zachdzenim s télem a rodiCe maji tendenci chranit své dit€ nebo predem
pfisuzuji pficinu umrti. Na otazku, jakym zptisobem byly informace o pitvé poskytnuty,
si vétSina respondentd myslelo, ze s nimi bylo zachazeno citlivé, ale pouze minimum
z nich uvedlo, ze informace o pitvé byly vysvétleny jasné (O’Connell et al., 2016). Pro
nekteré rodiCe je kremace v rozporu s jejich nabozenstvim a kulturou, ale zaroven
naklady na pohfeb jsou nad jejich moznosti. Bylo zji§téno, ze kremace se pouziva stale
Castéji kvuli niz§im nakladam oproti pohibu a kviili nemoznosti pro rodice vyuzit padu.

Co udgélat s popelem ditéte, bylo pro nékteré rodiCe problematické a sahalo od pohibeni

18



popela na hibitove, pfes rozptyleni popela v oceanu, ulozeni popela do urny, do amuletu a
u jednoho rodice ulozeni popela do odpadkového kose (Brooten et al., 2016).

Napt. v Irsku bylo béznou praxi az do 70. let 20. stoleti odebrat mrtvé narozené dité a
n¢kdy matku uspat, nez se mohla se svym ditétem setkat, aby se predeslo pfipoutani, a
tim 1 zarmutku. Vyhybalo se pfiznani, ze se narodilo dité, a neprovadéli se zadné ritualy
na rozloucenou. Matka byla povzbuzovana, aby méla dalsi dité, jako by to, které zemftelo,
nikdy neexistovalo. Zatimco v mnoha zemich s vysokymi pfijmy vedly tyto teorie ke
snaham o zménu praxe, v zemich s nizkymi piijmy, kde se vyskytuje naprosta vétSina
mrtveé narozenych déti, pretrvava stigma obvifiovani a hanby matek a nedostate¢né uznani
déti, které jsou Casto zlikvidovany bez pohibu a povazovany za tabuizované predméty
(O’Connell et al., 2016). Nedavna studie ukazala, ze pro japonské déti byl usporadan

pohiebni obfad, zatimco mrtvé narozené déti nebyly ani zapsany do rodinného registru.

n.n
2

Na Tchaj-wanu a ve vétsin€ dalsSich kultur jsou "umély potrat", "interrupce" a "ukonceni
téhotenstvi" ve skuteCnosti Casto spojovany s "hanbou" a "tajnastkafstvim". Podle
tchajwanskych zvyklosti se ditéti, které zemie ve véku do 12 let, fika "dunner child", kde
dunner znamena dluh svych rodicti v minulém zivoté. Takovému ditéti se neprovadi
zadny pohteb ani ritual, protoze se véri, ze praktikovani té€chto obfadl zplisobi, Ze se jeho
duse stane duchem bez domova. Vzhledem k tomuto zvyku se zptsob, jakym nemocnice
naklada s ostatky mrtvé narozenych, li§i od zptasobu, jakym se naklada s ostatky
dospélych. Jen malo rodicu si ostatky svého ditéte prinese domt nebo koupi kvalitni
rakev na kremaci. Mrtvé narozenym détem se také nepotrada zadny vetejny pohieb. Ve
vétsiné pripadd je k nakladani s jejich ostatky opravnéna nemocnice (Sun et al., 2021). V
ramci fenomenologické kvalitativni studie, ve které se ucinn€ zapojilo 609 Zzen
z Michiganu, zadna z téchto matek se aktivné nezacastnila obtfadu télesné koupele a
pohibu ditéte, a to ani v pfipadé€, Ze se obfady konaly doma, coz bylo v rozporu s tim, co
si mnohé z téchto matek pralo (Gold et al., 2017). Naopak v irském vyzkumu O’Connella
et al. (2016) autoti zverejiuji, ze podporu pii rodicovskych aktivitach, jako je oblékani a
koupani, zazilo 91 % rodi¢u. V islamské kultufe dobu pfipravy télicka ditéte matky
vnimaji Casto jako posledni moznost rozloucit se s potomky alespon fyzicky, bohuzel
zapojeni matek do zavérecné péce o novorozence nebo kojence bylo na rozdil od prani
vétSiny matek omezené a teélicka zemfelych pfipravovali k pohtbu a provadeli pohiebni
obfady muzsti ¢lenové rodiny (Abdel Razeq & Al-Gamal, 2021). V nékterych kulturach
jsou déti povazovany za Cisté a nevinné a jejich predCasna smrt jim zaruCuje nebeské

postaveni. Filipinci vnimaji smrt ditéte jako zniCujici a rodiCe prozivaji tézkou vinu.
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Ritudly jsou jednodussi a krat$i, aby zmirnily bolest rodiny; déti jsou povazovany za
nevinné andély a po smrti jdou pfimo do nebe. Portorikanské zvyky zahrnuji oblékani
déti do bilého, malovani na oblicej, aby pfipominaly and€ly, a kladeni kvétin vné 1 uvnitt
rakve. Na CernoSskych pohibech se Casto vyskytuje silny, hlasity a neutiSitelny plac a
nafek. V blizkosti pozustalych stoji v bilém (n€kdy Cerném) obleCeni zdravotni sestry,
kostelni jahenky nebo farni matky s kapesniky a vé&jifi, pfipravené podpofit truchlici nebo
pomoci truchlicim zmirnit pad do bezvédomi. Pohiby Afroameri¢ant jsou ¢asto o nékolik
hodin delsi nez pohiby bélochi. V hispanské kulture, kde prevlada katolictvi, zacina
smutecni obfad otevienou rakvi, pii niz se odfikava rizenec. Skupinové modlitby za dusi
zemfelého se konaji 1 az 2 vecery pied pohifebni bohosluzbou. Té€lo se pokropi svécenou
vodou nebo olejem a pozada se faraf, aby odfikal modlitby, které maji zesnulého

provazet. Po pohibu se mlze konat smutecni obtfad neboli "velorios", kdy se pratelé a
rodina shromazdi v domé zemtelého nebo na blizkém misté na 24 hodin (Brooten et al.,
2016). V mnoha kulturach je dilezitym aspektem rituali spojenych se smrti uctivé
oblékani zemtelého. T¢€lo je omyto, oble¢eno a vlasy jsou upraveny rodinou. V posledni
dobé jsou tyto ukoly ve spousty rodinach, zejména u mladsi generace, svéfovany
profesionalnim pohiebnim sluzbam (O’Connell et al., 2016). Béhem pohibu se v
nékterych kulturach hazeji na rakev kvétiny s polibky, zatimco v jinych hazi kazdy clen
rodiny a pfitel na rakev hrst hliny. Rodice v drtivé vétsin€ uvadéli, ze noseni vhodného
tradi¢niho barevného obleCeni (Cerné, Sedé, tmavé barvy) je dilezité a vyjadiuje tctu k
roding a zesnulému. Pro nékolik malo rodi&d znamenal jiny postup netctu. Rada rodi¢
vSak pozadovala, aby rodina a ptatelé nosili svétlé nebo svétlejsi obleCeni, protoze §lo o
umrti novorozence nebo kojence. Tito rodiCe se soustiedili spiSe na oslavu zivota ditéte,
které nemélo zadné hiichy nez na pochmurné modlitby za dusi dospélého. V mnoha
kulturach cestuji rodinni pfislusnici a pratelé na velké vzdalenosti, aby se zcastnili
pohibu a poskytli podporu truchlici rodin€. V latinskoamerickych, afroamerickych a
afrokaribskych kulturach je ucast na pohibu rodinnych pfislusnikii povazovana za
rodinnou povinnost. V nékterych rodinach rodi¢e uvadéli, ze na smutecni obtady i pohiby
nesmély teéhotné Zeny a malé déti. Divody omezeni Casto nebyly jasné a byly predavany
a prosazovany star§imi Cleny rodiny. Nékteré kultury pohtbivaji novorozence a kojence
ve vyhrazenych Ccastech hibitovi nebo na vyhradné détskych hibitovech. Rodice
ocenovali uCast lékait, zdravotnich sester a dalSich zdravotnickych pracovnikii na

obtadech (Brooten et al., 2016). Pfestoze se jedna o otfesnou zkusSenost, vétsina rodicu si
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ceni toho, ze mohli doprovazet své dité, a vnimaji to jako pozitivni zivotni zkuSenost,
které si mohou pozdéji vazit (Martin — Ancel et al., 2022).

Mnoho rodi¢t bylo po umrti ditéte v Soku a necitili se schopni reagovat na rozhodnuti,
ktera byla nutna udélat. Mezi tato rozhodovani patfilo darcovstvi organt, rozhodovani o
pitvé, informovani pohfebniho ustavu, ktery by mél pfijmout télo, rozhodnuti, zda pohibit
nebo zpopelnit télo ditéte, kde, kdy a jaky typ obfadu usporadat a kam ulozit ostatky
ditéte. Rodic¢e se museli rozhodnout, komu, jak a kym by méli byt o umrti informovani
(Brooten et al., 2016). Velmi pozitivné byla rodi¢i hodnocena pomoc zdravotnického
personalu s pfipravou pohibu (O’Connell et al., 2016). Zaroven ale nektefi rodi¢e mohou
pozdéji litovat, ze si pohfeb nezafidili sami (Ellis et al., 2016). Nektefi rodicCe, ktefi
ocekavali smrt ditéte, zjistili, ze u€inéni opatfeni pfed umrtim bylo velmi uzitecné pii
feSeni rozhodnuti v dob€ umrti (Brooten et al., 2016). Zdravotni sestry by mély rozpoznat
a ocenit, jak kulturni odlisnosti a nabozenské tradice matek utvareji jejich prozivani ze
smrti ditéte a truchleni (Abdel Razeq & Al-Gamal, 2021). Poskytovatelé zdravotnickych
sluzeb uvadéji potrebu Skoleni v otazkach kulturni kompetence v souvislosti se
zarmutkem, smrti a umiranim (Cacciatore at al., 2019). Personal by m¢l byt vyskolen tak,
aby s rodi¢i jasn€é a empaticky diskutoval o informacich tykajicich se posmrtnych a
pohiebnich opatfeni. Rodice oceni informace pfizptisobené jejich individualni situaci a
dopliujici pisemné informace, které jim pomohou ucinit informované rozhodnuti (Ellis et
al., 2016). Prestoze je tfeba feSit neuctivé postoje k mrtvé narozenym détem osvétou a
uptednostnit je jako globalni zdravotni problém, je tfeba mit na paméti také odlisné
kulturni potfeby nasich riznych populaci v zemich s vysokymi pfijmy (O’Connell et al.,

2016).
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4 ROLE MULTIDISCIPLINARNIHO TYMU V PERINATALNI
PALIATIVNI PECI

Svétova zdravotnicka organizace (dale jen WHO) definuje PP jako ,,pfistup, jenz zlepsuje
kvalitu zivota pacientd, ktefi Celi problémim spjatym s Zivot ohroZujicim onemocnénim, a to
tim, ze predchazi a ulevuje od utrpeni prostfednictvim vcasného rozpoznani, dokonalého
posouzeni a 1écby bolesti a jinych fyzickych, psychologickych a spiritualnich problémi
(Benini et al., 2022). PnPP je nové vznikajici odvétvi DPP a vyzaduje rozvoj
specializovanych a spolecnych cest. WHO definovalo DPP jako "aktivni globalni péce o télo,
mysl a ducha ditéte; vCetné aktivni podpory rodiny” (Rusalen et al., 2021). Pocet déti, které
maji narok DPP, celosvétové roste (Benini et al., 2022). Neonatologie, jako obor, se
intenzivnéji rozviji na celém svété v poslednich tiech desetiletich, a tim je uznavana i role PP
na novorozeneckych jednotkach intenzivni péce (NJIP) a pediatrickych jednotkach intenzivni
péce (PJIP) (Carter 2018). Autofi Martin — Ancel et al. (2022) napsali praci o PnPP, kde
uvedli, ze ackoli se péCe o nevylécitelné nemocné pacienty zpocatku zamérovala na dospélou
populaci, v poslednich desetiletich se zvysilo povédomi o tom, Ze Casto existuji déti, kterym
hrozi konec zivota, aniz by se jim dostalo odpovidajici péce. Zaroven, ale autofi Cacciatore at
al. (2019) tvrdi, ze PnPP ma nedostatek investic pro rozvoj, a ze jsou tyto sluzby i pfes
zvySené povédomi nadale nedostateCné vyuzivany. Podle Cole et al. (2017) patfi mezi cile
PnPP predvidat potfeby matky, jejitho partnera a jeji rodiny ve vSech fazich perinatalniho
obdobi, vCetné¢ doby stanoveni diagndzy a rozhodovéani o téhotenstvi, béhem planovani
porodu, béhem porodu, béhem zivota a smrti novorozence a v Casném poporodnim a
posmrtném obdobi. Dale podle Laga et al. (2020) je cilem programu PnPP optimalizovat
kvalitu zZivota plodu a novorozencti s zivot limitujicimi nebo zivot ohrozujicimi stavy a jejich
rodin. Déti, které potfebuji PnPP se Cleni do posledni z péti kategorii PP a jsou to: nenarozené
déti se zavaznymi zdravotnimi problémy, které nemusi pfezit porod; novorozenci s moznym
prezitim po dobu nékolika hodin/dni, novorozenci s vrozenymi vadami s moznym dopadem
na vitalni funkce a novorozenci, kterym se dostalo nalezité intenzivni péce, ale rozvinulo se u
nich nevyléCitelné onemocnéni. Pro prvni skupinu déti maze byt prostiedim PnPP péce
porodni sal (v pfipadé bezprostiedniho timrti) nebo NJIP (v pfipadé delSiho preziti). Pro
druhou a tieti skupinu to mize byt porodni sal (pokud se ocekava nékolik hodin zivota) nebo
NJIP béhem poporodniho sledovani matky (pokud preziva déle) a pozdé€ji, jakmile je to
mozné, détsky hospic a nakonec domov (Rusalen et al., 2021). Podle Cartera et al. (2018) je

relativné vysoka umrtnost spojena s nedonosenosti a vrozenymi vadami. Pravé v ptipadech,
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kdy ma dité vrozenou vadu mohou porodnici diskutovat s rodici o ukonceni nebo pokra¢ovani
téhotenstvi (Wool & Catlin, 2019). Ukonceni téhotenstvi nemusi byt pro mnoho rodi¢t kvili
spoleCenskému, kulturnimu nebo duchovnimu piesvédceni schiidnou moznosti, proto by jim
méla byt nabidnuta PnPP (Cole et al., 2017). V minulosti bylo od pocatku prenatalni
diagnostiky prezentovano ukonceni té¢hotenstvi jako jediné opatfeni, které ma zabranit utrpeni
a alternativy zaméfené na komfort nebyly vyvinuty ani prezentovany jako zpuisob péce
(Grauerholz et al., 2020). Nyni je vSak rodinam nabidnuta §irokd4 moznost péce, a to od
potvrzeni prenatalni diagnézy, zkoumani moznosti péce, podpory spolecné straveného Casu
rodicu s ditétem, psychosocialni a duchovni podpory rodiny, az po odbornou l1é¢bu bolesti a
podpory rodiny po tumrti ditéte (Carter 2018). Vybér prostiedi PnPP péce je velmi dilezity a
musi byt proveden v souvislosti s klinickym stavem novorozence, ocekavanou délkou zivota a
také v souvislosti s pfanim rodici (Rusalen et al., 2021). Poskytovani PP v celém
perinatalnim obdobi muze byt komplikovano Sirokou skalou emoci, které nastavajici rodice
prozivaji s tim, jak téhotenstvi postupuje a smrt se stava nevyhnutelnou (Cole et al., 2017).
Tymy poskytujici PnPP podporuji rodice v planovani a vytvafeni pamatek a vzpominek s
jejich nenarozenym ditétem. Timto zpisobem mohou rodiny prozit dulezité okamziky a
pfipravit se na blizici se ztratu s laskou a respektem (Cole et al., 2017). Tymy se snazi zajistit,
aby novorozenci a kojenci, u nichz se oCekava, ze preziji jen hodiny, dny nebo mésice,
netrpéli zbytecnou bolesti a nepohodlim, aby byli v prostfedi orientovaném na rodinu a aby se
rodice zapojili do péce o dité podle jejich predstav a prani. Perinatalni tymy maji podobnou
strukturu jako tymy paliativni péCe pro dospélé a déti, které obvykle zahrnuji 1ékare, zdravotni
sestry, socialni pracovniky, kaplany, respiracni terapeuty a laktacni poradce. Doporucuje se,
aby sestry a lékari v téchto tymech byli vyskoleni v porodnictvi a neonatologii (Grauerholz et
al., 2020). Zapojeni do tymu jsou také koordinatofi péCe a pediatricti specialisté jako
kardiolog, kardiochirurg, nefrolog, neurolog a genetik (Rusalen et al., 2021). Clenové PnPP
jsou predstavovani rodiné postupné, a to v zavislosti na potebach rodiny (Cole et al., 2017).
Vzdélavani personalu je klicovym pravidlem pro Gspésnou realizaci PnPP a mélo by byt v
programu PnPP neustale feeno (Lago, et al., 2020). Ukolem lékaiti, ktefi potvrzuji diagnozu,
odkazuji zenu a rodinu na koordinatorku péce, ktera je napojena na PnPP. Koordinatofi
podporuji rodinu v rozhodovacim procesu, komunikuji se v§emi specialisty s cilem zefektivnit
péci a usnadiuji rodiné klinicky pfistup (Cole et al., 2017). Sestry maji idealni postaveni pro
poskytovani DPP u lGzka, protoze s détmi a jejich rodinami travi nejvice Casu (Akard et al.,
2019). Sestra pusobi jako spojovaci ¢lanek mezi riznymi urovnémi zdravotni péce, mezi

raznymi profesemi a mezi pacientem a rodinou, coz prispiva k zajisténi kvalitni péce o
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konkrétniho pacienta (Rusalen et al., (2021). Autoti Currie et al. (2016) a Wool a Catlin
(2019) zkoumali zkuSenosti rodi¢ s péci na konci zivota na NJIP a PJIP a uvedly, ze moznost
byt pro své dité rodicem byla dulezita bez ohledu na prognoze ditéte, upozorriuji na to, ze
sestry na jednotkach intenzivni péce hraly zasadni roli pfi usnadiovani rodiCovstvi. Také
autofi Benini et al. (2022) formulyji, Ze rodiciim by se mélo pomahat, aby efektivné fungovali
ve své rodicovské roli. V souvislosti stim Rusalen et al. (2021) ve svém kvalitativnim
systematickém piehledu studii zdiraznuji, Ze tyto situace predstavuji pro sestry vyzvy v
praktickém, vztahovém a moralnim rozméru péce a kladou na jejich roli komplexni naroky.
Ve studii, ktera zkoumala reakce sester na perinatalni umrti, se ukazalo, ze pfi adekvatni
podpofe sester pii prozivani uzkosti a zarmutku, se ztéchto emoci a zkuSenosti mohou
profesionalné vyvijet a riist (Grauerholz et al., (2020). Bohuzel ale podle autorti Cacciatore at
al. (2019) mnoho studii informuje o malé emocni podpofe a mentoringu sester. Jak uz bylo
zminéno, tak v riznych kulturach a v raznych cCastech svéta je tfeba dbat na znalost a
pochopeni zakladnich principt a tradic tykajicich se zivot ohrozujicich stavt a péce na konci
zivota, dokonce 1 v ramci jedné zemé vedle sebe existuji razné etnické skupiny s riznymi
hodnotami, zasadami a presvédCenimi a je povinnosti sester a dalSich poskytovatelti zdravotni
péde tyto rozdily zkoumat a respektovat (Akard et al., 2019). Clenové multidisciplinarniho
tymu se musi zdrzet vnucovani svych vlastnich hodnot, tradic a zvyklosti (Martin — Ancel et
al., 2022). Ze studie Grauerholz et al., (2020) vyplyva, Ze vétSina konfliktd mezi rodinou a
zaméstnanci je etického razu a vychazi z protichudnych spolecenskych filozofickych postoja
ovliviiujicich zdravotni péci, které mohou odborniky pifi poskytovani péce zanechat v
nazorovém rozporu. Proto vybudovanim vztahu s rodinou muze sestra a personal snaze
pfizpasobit vhodnou péci (Cole et al, 2017). Nedostatecné mezioborové Skoleni
poskytovateli PnPP muze pfispivat k tomu, ze sestry nejsou pfitomny pii rozhovorech 1ékara
s rodinami o diagnoze a prognoze pacienta, coz vede k mensi spokojenosti rodica (Akard et
al., 2019). Lékari zapojeni do perinatalni paliativni péce by méli dobfe rozumét klinickym
smérim, kterymi se miiZze novorozenec po narozeni ubirat. Pokud je to vhodné, mél by Iékar
popsat, co by intenzivni péCe obnasela, vCetné toho, jaké zakroky by mohly pfichazet v tvahu
a jaka je pravdépodobnost, ze by prodlouzily zivot nebo zlepsily jeho kvalitu. Kromé toho by
meél 1ékar popsat, co lze ocekavat, pokud se rodina a tym rozhodnou novorozence pied
takovymi zasahy ochranit. Lékafi potom v tomto kontextu pomahaji rodicim uvazovat o
volbé 1ékarské péce (Cole et al., 2017). Veskeré poradenstvi a spolecna rozhodnuti s rodici
musi byt zaznamenana ve zdravotnické dokumentaci, aby byla zaji§téna kontinuita a kvalita

péce (Rusalen et al., 2021). Nedoporucujeme zadat rodice, aby dokument podepsali, protoze
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to neni pravné vyzadovano a muze to prohloubit piipadné pocity viny. Rozhodnuti o vysazeni
nebo odmitnuti 1éCby se pfijima ve spolupraci rodiny a oSetfujiciho tymu, coz mize zmirnit
pocity viny u rodicl, aniz by byla omezena jejich autonomie (Martin — Ancel et al., 2022).
Clenové psychosocialniho tymu (napf. socialni pracovnici, psychologové, kaplani) by méli
byt integrovanou soucasti tymu paliativni péce, aby podporili truchlici rodice, propojili je s
komunitnimi zdroji pro pozistalé a zajistili kontinuitu sluzeb béhem celého perinatalniho
obdobi a prubézné hodnotili emocni a socialni rizikové faktory, které mohou potencialné
zpochybnit proces truchleni rodiny (Cole et al., 2017). Socialni pracovnici také kromé potieb
a nedostatkd kazdé rodiny hodnoti i jeji silné stranky, odolnost a socialni podporu. Posouzeni
zahrnuje analyzu struktury rodiny, vztahti s Sir§i rodinou, pratelskych vztaht a rGznych
komunitnich skupin. Socialni pracovnik také zkoumé ekonomické zdroje, charakteristiky
domacnosti a schopnost hradit dalsi vydaje spojené s nemoci a pohtbem. Spole¢né s rodinou
je formulovan plan, v némz jsou uvedeny zdroje zdravotni péCe a socialni pécCe, které by
mohly byt uzite¢né (Martin — Ancel et al., 2022). Spoluprace s odborniky z psychosocialni
oblasti ma velky potencial posilit uroven péce o rodie a vytvofit atmosféru vzijemné
profesionalni podpory (Cole et al., 2017). Kaplani jsou zvykli utéSovat rodiny dospélych
pacientil v nemocnici pfed umrtim i po ném. Ve studii zaméfené na porodni a détské sestry si
100 % sester pralo, aby byl pfi perinatalni ztraté pfitomen kaplan. Pro kaplany plati mnoho
stejnych pojmu jako pii sluzbé pii ztraté dospélého, ale u t€hotenské ztraty se Casto pridava
dal3i slozka. Zeny &asto prozivaji pocit viny, Ze ztratu mohly n&im "zpUsobit". Kaplan je
aktivnim posluchacem, ktery nabizi utéchu ze svétského, nabozenského, duchovniho nebo
kulturniho hlediska. Cinnosti kaplana zahruji budovani vztahti, pé&i v dob& Gmrti, pomoc
pacientim a rodinam s existencialnimi otazkami nebo duchovnim stradanim a fesSeni cila
péce. Kaplani vytvorili ritudly, jako je pozehnani a modlitby po perinatalni ztraté (Wool &
Catlin, 2019). Ve studii O’Connella et al. (2016), zaznamenali, Ze nejvyssi spokojenost
rodict byla dokazana na specializovaném poporodnim oddéleni pro pozistalé, kde jsou
porodni asistentky vyskoleny a maji zkuSenosti s perinatalni ztratou. Tato zjisténi identifiku;ji
potteby Skoleni a podpory v jinych ¢astech nemocnice, v€etné porodnice nebo porodniho salu,
kde se odbornici mohou starat o pacientky, které Casto béhem kratké doby prechazeji od
zdravého porodu nebo nouzové situace k porodu mrtvého ditéte. RodiCe déti
hospitalizovanych na NJIP a PJIP uvadéli, ze pfitomnost pfi kardiopulmonalni resuscitaci
pfinasi rodic¢im atéchu a pomaha jim pfijmout smrt jejich ditéte (Currie et al., 2016). Béhem
postmortalniho obdobi mohou byt matky podporovany Iékarem 1 dal§imi Ccleny

multidisciplinarniho tymu, pro darcovstvi mléka. Darovani matefského mléka mize mit
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hluboky vliv na to, jak pozastalé zeny davaji smysl své zkuSenosti. Nekteré Zeny popsaly
darovani mléka po perinatalni ztraté jako mechanismus, ktery jim usnadnil progresi smutkem.
Pokud se vSak matka rozhodne mléko nedarovat, pak by meéla byt nabidnuta moznost
potlaceni laktace farmakoterapii (Lago et al., 2020).

Rodice ocenuji, kdyz se po celou dobu péce setkavaji se znamym personalem a citi se
diky tomu klidnéjsi a vice sebevédomi (Ellis et al., 2016). Vsichni ¢lenové zdravotnického
tymu musi byt soucasti rozhodovaciho procesu. Ve vétsiné situaci se tym a rodina shoduji na
prani zmirnit bolest a utrpeni ditéte. Tato shoda zahrnuje i domluvu o tom, co je v nejlepsim
zajmu ditéte, a jak postupovat dale (Lago et al., 2020). Poskytnuti srozumitelnych a
upfimnych informaci a poskytnuti Casu na zvazeni moznosti posiluje postaveni rodicu
v rozhodovacim procesu (Ellis et al., 2016). Pokud jde o pfipadné neshody mezi cleny
personalu a rodici, tym musi dat rodicim delsi Cas na rozhodnuti, nabidnout jim opakované
poradenstvi a v pfipadé potieby pozadat o etické stanovisko etickou komisi (Grauerholz et al.,
(2020). Konflikt mtze nastat, i kdyz se cil jednoho ¢lena rodiny li§i od prani jiného ¢lena
rodiny (Wool & Catlin, 2019). V pfipadé neshod mezi Cleny personalu se doporucuje
usporadat planované schizky, pozadat o externiho facilitatora a po smrti pacienta usporadat
tymovy rozbor (Grauerholz et al, (2020). Pfi umrti ditéte je vhodné se poradit
s multidisciplinarnim tymem a zvazit €ast na smutecnich obfadech ditéte, po smrti ditéte a
pfi vyroci jednoho roku od umrti ditéte je vhodné zaslat kondolenci, protoze rodice takovou
podporu ze strany zdravotnich sester a dalSich zdravotnickych pracovnikti oceni (Brooten et
al., 2016). U paliativnich a hospicovych pracovniki je mira vyhofeni a inavy ze soucitu vyssi
nez u vétSiny ostatnich specialistd, piicemz v nékterych studiich dosahuje v priméru az 61 %.
ZvySena mira stresu a vyhofeni muze vést k absencim a negativné ovlivnit tym paliativni
péce. Snaha o zmirnéni vyhofeni a unavy ze soucitu neni bez vyznamného piinosu jak pro
pacienta, tak pro peCovatele (Grauerholz et al., (2020). Aby se tomuto piedeslo, tak se clenové
multidisciplinarniho tymu mohou vzajemné podporovat po celé perinatalni obdobi a snizit
diky tomu emocni zatéz kazdého jednotlivého poskytovatele. (Cole et al., 2017). Dlouhodoba
pracovni spokojenost tak muze vzkvétat taktéz diky vztahové efektivité (Grauerholz et al.,
(2020). Sebepéce je nezbytnou soucasti zmirfiovani tnavy ze soucitu. Jedna studie uvadi, ze
pouze 11 % zacCastnénych sester a lékari praktikovalo sebepéci. Pouze 6 % ucastniku této
studie mélo aktivni plan sebepéce a z té€chto respondentt "100 % uvedlo, Ze pouzivani planu
sebepéce povazuji za ucinnou strategii sebepéce” (Grauerholz et al., (2020).

Rodiny jsou perinatalnim paliativnim tymem povzbuzovany, aby zahrnuly zivot

nenarozeného ditéte do své rodinné historie. Spoluprace sester, lékaii a clend
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psychosocialniho tymu ma zasadni vyznam pro poskytovani komplexni péce o Zenu a rodinu,
ktera je zaméfena na pozustalé (Cole et al., 2017). Hodnoceni, 1écba, sledovani pfiznaki a
vSechny dalsi potfeby by meéli provadét kvalifikovani poskytovatelé zdravotni péce v ramci
multidisciplinarniho tymu (Benini et al., 2022). Je odpovédnosti pfislusnych organt péce,
spravc nemocnic a vedoucich oddéleni, aby vyclenili specifické zdroje potfebné k umoznéni
provadéni PnPP od té€hotenstvi, pfi ztraté ditéte, az po proces truchleni, a aby podporovali

vyzkum v této oblasti (Martin — Ancel et al., 2022).

4.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatku

Bakalaiska prace se zabyva péc¢i poskytovanou rodinam po perinatalni ztraté, s dirazem
na komunikaci, zabyva se dulezitosti rituald pii loucCeni se s mrtvym dit€tem a roli
multidisciplinarniho tymu v PnPP. Pfinosem muze byt pro studenty oSetfovatelskych obort,
pro sestry pracujici na porodnickych oddélenich, pro détské sestry pracujici na NJIP, PJIP a
na pracovistich hospicové péde. Ceské détské sestry by mohly zjisténé informace zmin&né
v této praci vyuzit pro poskytovani kvalitni PnPP, pro poskytovani emocionalni podpory
rodindm a mohly by pomoci Iépe pochopit, jak znormalizovat zazitek narozeni mrtvého ditéte
nebo smrt novorozence. Analyza intervenci, které pomohly rodindm zvladnout zarmutek,
muze piispét détskym sestram a jinym zdravotnickym pracovnikiim ke zlepSeni dusevniho i
fyzického zdravi pozistalych ¢lent rodiny. PéCe poskytovana multidisciplinarnim tymem by
méla byt zahgjena co nejdiive a pokraovat tak dlouho, jak je to nezbytné k feSeni tézkosti
spojenych s truchlenim a obtizi s adaptaci, kterym celi rodice, sourozenci, prarodi¢e a dalsi
dotCeni Clenové rodiny. Perinatalni ztrata predstavuje vyzvu i pro détské sestry, na které jsou
kladeny velké naroky, a proto je dulezité poskytnout jim adekvatni podporu.

Mnoho studii se shoduje, ze chybi empirické dikazy o osvédcenych postupech podpory
rodin po perinatalnim umrti, a ze chybi Skoleni personalu v této oblasti. Pochopeni dulezitosti
PnPP muze vést ke zlepSeni vzdélavacich programt pro zdravotnicky personal.

V praci nebyla vyuzita zadnd Ceskd vyzkumna studie. Vyznamny je tedy fakt, ze
v prehledové praci je vyuzito zejména zahraniCnich studii, coz snizuje implementaci na
umirajici déti, jejich rodiny a détské sestry v PnPP v Ceské republice. Vyznamnou limitaci
jednotlivych kvalitativnich studii pouzitych k tvorbé prace je maly vzorek respondentu.
Maximalni pocet GiCastnika v jedné ze studii byl 63 a minimalni pocet 12. Je dilezité zminit,
ze ve Ctytech studiich byli zapojeni oba rodice, v jedné pouze matky, v dalsi rodiCe s prarodici
a v jedné rodice se sourozenci. Doba, kdy byly vedeny rozhovory, se také lisila — od kratce po

umrti dit€te az po 5 let. Tato variabilita v Case muze ovlivnit vysledky a jejich interpretaci,
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protoze zkuSenosti a pocity respondentti se mohou v prubéhu ¢asu ménit. K omezeni pfispiva
i fakt, ze ne vSichni UcCastnici vyzkum dokoncili. Existuje moznost, ze rodiny, které se
rozhodly nepodstoupit rozhovor, mohly byt mnohem vice rozrusené a mohly zazit vice
Spatnych zkuSenosti, coz muze zkreslit celkovy obraz ziskanych dat. Dalsi vyznamnou
limitaci kvantitativnich studii jsou pouzité dotazniky, kdy vysledek studii mize byt relativné
zkresleny. Duvodem muze byt nizka ucast, nedostatetna motivace respondenti nebo
nedostate€né jasnym otdzkam. Socialni ofekéavani a osobni zaujeti mohou dale ovlivnit
odpovédi a spolehlivost vysledki. I samotny design vyzkumnych studii, ktery byl vétsinou
retrospektivniho charakteru, mize s sebou nést ur¢ité nepiesnosti a omezeni.

O vyznamu ziskanych informaci vyplyva, ze hlubsi porozumeéni potfebam rodin v PnPP
umoziuje 1épe prizpusobit poskytovanou péci, coz napomaha procesu smifeni a vyrovnani se
s touto zavaznou zivotni situaci. Vzhledem k tomu, ze v dnesni dob€ se s takovou tématikou,

¢im dal vice setkavame, méla by byt i vice zaznamenavana a dale prozkoumana.
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ZAVER

Perinatalni paliativni péce piinasi komplexni a citlivy pfistup k pé€i o zeny a rodiny
v obtiznych situacich spojenych s péci béhem tehotenstvi, porodu a nasledné béhem péce o
novorozence. Klicové jsou nejen 1ékarské a oSetfovatelské aspekty, ale 1 psychosocialni a
spiritudlni podpora rodiny a tymu poskytujici péci. Cilem predlozené bakalarské prace bylo
sumarizovat aktualni dohledané publikované zdroje o péci poskytované rodinam pfi
perinatalni  ztraté, dualezitosti rituald pifi louCeni se s mrtvym ditétem a roli
multidisciplinarnich tyma v PnPP. Hlavni cil byl dale specifikovan ve trech dilcich cilech.

Prvnim dil¢im cilem bylo predlozit aktualni dohledané poznatky o péci o rodinu, ktera
zkuSenosti, kterou muze rodi¢ prozit. Bolest, kterou rodi¢e prozivaji, je komplexni a
jedinecna. Komunikace a empatie personalu maji klicovy vliv na to, jak rodiny prozivaji
traumatickou ztratu, jak se s ni vyrovnavaji a jak si ztratu pamatuji. Model SPIKES se
ukazuje jako uziteCny nastroj pro lékare ke sdélovanim Spatnych zprav a pro sestry, které jsou
povazovany za zdroj opory pro rodice, pii sdélovani téchto zprav. Dil¢i cil byl splnén.

Druhym dil¢im cilem bylo predlozit aktualni dohledané poznatky o dilezitosti rituala
a kulturnich rozdilt pfi louceni se s mrtvym ditétem ve svété. Ritualy hraji dilezitou roli
v procesu truchleni a poméhaji rodindm se s tézkou ztratou vyrovnat. Zdravotnik, ktery je
Casto prvnim prostiednikem mezi rodinou a mrtvym ditétem, by mél respektovat kulturni a
nabozenskeé tradice a ritualy rodiny. Zarover by se ale zdravotnik mél vyvarovat predsudka a
stereotypu. Dil¢i cil byl splnén.

Tretim dil¢im cilem bylo predlozit aktualni dohledané poznatky o roli
multidisciplinarniho tymu v perinatalni paliativni péci ve svété. Do multidisciplinarniho tymu
obvykle spadaji 1ékafi, zdravotni sestry, socialni pracovnici, kaplani, respiracni terapeuti a
laktacni poradci. Dale je do tymu zapojen koordinator péce a pediatricti specialisté. Tym
zajistuje komplexni péci o déti a jejich rodiny, koordinuje péci, poskytuje informace a
podporu rodinam, pomaha jim s rozhodovanim a usnadiiuje jim zvladani narocné situace.
Dil¢i cil byl plnén.

Dohledané poznatky uvedené v bakalarské praci mohou pomoci détskym sestram,
které se specializuji na perinatalni ztratu, 1épe pochopit poteby rodin v obtizné situaci. Jejich
uvédomeéni si dilezité role, kterou sestra zastava pii poskytovani PnPP, muze vést ke zlepSeni
celkového prozitku rodiny v tak tézkém obdobi. Poznatky mohou pomoci také zdravotnickym

manazerum lépe porozumét, jak obtizna situace pro zdravotnicky personal je umrti ditéte a
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mohou jim pomoci se s touto situaci vyporadat. Vysledky z pouzitych studii mohou byt
vyuzity pro dalSi zpracovani détskymi sestrami nebo vyzkumnymi pracovniky z riiznych
oborti s motivaci provedeni vlastniho vyzkumu. Informace uvedené v praci by mohly byt
publikovany v odbornych periodikach, které by pomohly prestat tabuizovat témata mrtvych
déti a které by zvysily povédomi o vyznamné potiebé PnPP.
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SEZNAM ZKRATEK

DPP — détska paliativni péce

PnPP — perinatalni paliativni péce

napf. — napriklad

RTS — Resolve Through Sharing

PLIDA — Perinatal Loss and Infant Death Alliance
ELNEC - End of Life Nursing Education Consortium
PTSD - posttraumaticka stresova porucha

PP — paliativni péce

WHO - Svétova zdravotnicka organizace

NJIP — novorozenecké jednotky intenzivni péce

PJIP — pediatrické jednotky intenzivni péce
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