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Uvod

Publikace Perinatdlni paliativni péce vznikla na zakladé studia odbor-
nych textt a vyzkumu v této oblasti, na zakladé vlastnich zku$enosti
a zkuSenosti rodict, ktefi perinatalni ztratu prozili. Vyzkumy, které se
zabyvaji péci o rodic¢e po perinatalni ztraté, jsou jiz nékolik desetileti
velmi aktualni pfedevsim v anglicky mluvicich zemich a ve Skandinavii.
Tematicky kromé zahrani¢nich studii vychazim i z vyzkumu, ktery byl
zaméfen na psychosocidlni péci o rodice po perinatélni ztraté v Ceské
republice. Dotaznikovym $etfenim a hloubkovymi rozhovory s rodi¢i,
kteti perinatalni ztratu prozili, jsem ziskala fadu informaci, které mohou
slouzit jako zpétnd vazba zdravotnikiim a mohou tak prispét ke zkvalit-
néni perinatdlni paliativni péce. Citace vypovédi rodict jsou v publikaci
uvedeny kurzivou. Rada bych v uvodu knihy v§em témto rodi¢tim, ktefi
byli ochotni se se mnou o své pribéhy podélit, podékovala a vyjadri-
la jim velkou tuctu. Jejich zku$enosti a vypovédi jsou pro zdravotniky
velmi dulezité, vzdyt prani pacientd, jejich hodnoty a presvédcenti jsou
povazovany za nedilnou soucast péce zalozené na dtikazech (evidence
based care).

Podékovat bych také chtéla organizatorkam projektu Prazdna koléb-
ka ze sdruzeni Dlouhad cesta, které spojuje rodice po perinatdlni ztraté,
predev$im pani Martiné Hraské a Lucii Burdové za davéru a vrelé pri-
jeti. Zuzané Hruskové, kterd pracuje s rodic¢i po perinatalni ztraté jako
psychoterapeutka, patii podékovani za spolupraci, podnétné zkusenosti
a informace. Dékuji panu doc. MUDr. Jifimu Beranovi, CSc., za cenné
pripominky a rady, které vzesly z recenze knihy. Velky dik patfi pani
doc. Mgr. Martin¢ Baskové, Ph.D., kterd posoudila odbornost knihy
a vypracovala recenzi z pohledu oboru porodni asistence.

Zdravotnici a vefejnost ¢asto v souvislosti s perinatalni ztratou mluvi
o ztraté tehotenstvi, ne o ztraté ditéte. I 1ékarsky termin ,,porod mrtvého
plodu” je zavadéjici. Téhotné Zeny nemluvi o plodu, ale o ditéti, miminku.
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V textu je tedy kromé uvodnich kapitol zimérné nahrazen termin plod -
pojmem dité (miminko), ktery vice vyjadiuje blizky vztah, jejz rodina
(matka, otec, sourozenci, prarodice) k nenarozenému ditéti citi. Zdravot-
nici vétsinou nepfifazuji oznaceni ,,plod* néjaky devalvujici vyznam, ale
pouzivaji jej pro oznadeni jedince v prenatdlnim vyvojovém stadiu, stejné
jako pouzivaji pojem novorozenec pro jedince po porodu. Porodni asis-
tentky a 1ékari pecuji o plod béhem celého téhotenstvi Zeny, poslouchaji
srde¢ni ozvy plodu, vysetfuji polohu plodu nebo jeho postup pti porodu.
Proto pro né miize predstavovat zména pojmu nelehky ukol, ktery v$ak
mize ptispét ke zméné postoje k perinatdlni ztraté a podpotit schopnost
vcitit se do situace rodict, kteti prisli o své dité pred narozenim.

Kniha je zaméfena predev$im na psychosocialni péci o rodice, i kdyz
se samoziejmé tyka i péce o umirajici a zemrelé novorozence. Pravé
péce o rodice byva pro zdravotniky v této situaci psychicky narocnéjsi
a jsou v ni Casto nejisti. Véfim, ze kniha bude pfinosna nejen pro po-
rodni asistentky, gynekology, neonatologické sestry a 1ékare, kteti pecuji
o rodi¢e po perinatalni ztraté, ale i socialni pracovnice, psychology nebo
duchovni, ktefi se s témito rodici také ve své profesi setkavaji.



1. Perinatalni
paliativni péce

Perinatalni paliativni pé¢i mizeme rozdélit na paliativni péci o dité
a jeho rodinu béhem té¢hotenstvi, porodu a v poporodnim obdobi. P1i-
blizme si nejprve zakladni pojmy, které se k tématu perinatalni paliativni
péce a perinatalni ztraty vztahuji.

1.1 Zakladni pojmy

Perinatalni obdobi

Perinatalni obdobi definujeme jako obdobi od viability plodu pres ob-
dobi porodu a Sestinedéli do sedmi dnt po narozeni ditéte. Terminem
viabilita plodu se oznacuje obdobi, kdy je plod schopen narodit se Zivé
a po porodu prezit za danych podminek lékarské a osetrovatelské péce.
Dolni hranice viability plodu se historicky vyviji a je ur¢ovana dohodou
odborné komunity. V Ceské republice je za hranici viability plodu pova-
zovana hranice 24. tydne téhotenstvi. Pokud po porodu ditéte s vahou
vétsi nez 500 g neni pfitomna ani jedna ze znamek Zivota (akce srde¢ni,
pulzace pupecniku, dech a volni pohyby), jde o mrtvé (na)rozeny plod.
Jestlize dojde k imrti Zivé narozeného novorozence do sedmi dnd po
porodu, jde o ¢asné novorozenecké imrti.

Perinatalni umrtnost
Perinatalni umrtnost (perinatal mortality death rate) se diferencuje na
mrtvorozenost a ¢asnou novorozeneckou umrtnost.

Perinatalni paliativni péce



Mrtvorozenost (fetal death rate, diive stillbirth rate) je pocet mrtvé
narozenych déti na 1 000 novorozencti celkem, pricemz dolni hrani-
ce mrtvorozenosti se také v historii méni. V Ceské republice byla do
1. 4. 2012 stanovena hranice mrtvorozenosti porodni hmotnosti 1 000 g
avice. Od 1. 4. 2012 se stava platnym zakon ¢. 372/2011, o zdravotnich
sluzbach a podminkach jejich poskytovani, ktery zohlednil doporuceni
WHO o sjednoceni hranice mezi potratem a porodem pro ucely eviden-
ce a statistiky na porodni hmotnost 500 g a vice. Paragraf 82 odstavec 2
tohoto zakona fika: ,,Plodem po potratu se rozumi plod, ktery po vypu-
zeni nebo vynéti z téla matcina neprojevuje ani jednu ze znamek Zivota
a soucasné jeho porodni hmotnost je niz$i nez 500 g nebo ji nelze zjistit,
jestlize je téhotenstvi kratsi nez 22 tydny.*

Casna novorozenecka imrtnost (early neonatal death rate) je pocet
zivé narozenych déti zemfelych v ¢asném novorozeneckém obdobi na
1 000 Zivé narozenych déti.

Perinatélni medicina mé v Ceské republice trvale vynikajici stati-
stické vysledky mortality, které patii mezi nejnizsi na svété. V Ceské
republice se pohybuje mrtvorozenost zasluhou tradi¢né dobré péce
zdravotnického persondlu o téhotnou Zzenu, matku a dité zhruba okolo
poctu 350 déti ro¢né.

Porod mrtvého plodu

Porod mrtvého plodu tvori vétsi ¢ast perinatalni mortality. V roce 2013
dle Ceského statistického titadu &inila mrtvorozenost 3,4 %o a celkové
perinatdlni umrtnost 4,4 %o (UZIS CR, 2015).

Pri¢iny intraruterinni smrti plodu v pozdni gravidité jsou rtizné.
Mohou to byt pri¢iny ze strany matky (celkova onemocnéni infekéni,
diabetes mellitus, preeklampsie, intoxikace, trauma, $ok), pri¢iny fetalni
(vrozené vyvojové vady, fetopatie, infekce, metabolickd onemocnéni
nebo pupecnikové prihody) nebo priciny placentarni (insuficience pla-
centy, abrupce, fetomaterndlni transfuze, fetofetalni transfuze). Nékteré
pric¢iny vedouci k intrauterinni smrti plodu jsou odvratitelné (intra-
uterinni rtistova retardace plodu, diabetes mellitus matky, hypertenze,

intrahepatalni cholestdza, preeklampsie), jiné obtizné odvratitelné (twin-
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-to-twin transfusion syndrome, nonimunni hydrops plodu, sepse) nebo
neodvratitelné (nehody, urazy, masivni abrupce placenty, intoxikace,
strangulace, zdvazné vrozené vyvojové vady plodu).

Casné novorozenecké umrti
Po roce 2000 se snizila mirné mrtvorozenost bez vrozenych vyvojovych
vad (z 2,6 na 2,2 %o), ale naopak stoupl podil ¢asné novorozenecké umrt-
nosti. To byl dtisledek zachrany Zivota plodii z patologickych téhotenstvi,
naptiklad hypotrofickych plodt, kde byla odvracena mrtvorozenost, ale
jejich snizena Zivotaschopnost byla pfi¢inou imrti v prvnich dnech po
porodu. A dale to byl dusledek dvojndsobného nartstu novorozencu
s nizkou porodni hmotnosti v populaci. Jako pri¢iny nartstu predcas-
nych porodt byly oznaceny jevy demografické a socialni: zvysujici se vék
rodicek (¢astéjsi vyskyt téhotenskych komplikaci), nartst podilu prvoro-
dicek a vice téhotnych po IVF (in vitro fertilizaci) s pfevahou vicecetnych
téhotenstvi. Rizikové faktory biologické, demografické a socidlni jsou
vzdy tzce propojené (Stembera, 2007). P¥i perinatdlnim auditu v roce
2000 byly identifikovany hlavni téhotenské komplikace, které souviseji
s perinatalni mortalitou. Slo predev$im o Zeny s hrozicim pred¢asnym
porodem, gesta¢ni hypertenzi, preeklampsii, pred¢asnym odlu¢ovanim
ltzka, hypotrofii plodu. V populaci téhotnych Zen se vyskytovalo jen
14,9 % zen s pritomnosti jedné nebo vice téchto komplikaci, nicméné
perinatdlni umrtnost u nich byla pétkrat vy$si nez u zen bez téhoten-
skych komplikaci (11,6 %o oproti 2,5 %o). Castéji §lo o mrtvorozenost nez
o ¢asnou novorozeneckou timrtnost (Stembera, 2007). Dal$imi faktory
ovliviiujicimi perinatélni vysledky byly neptiznivé faktory zivotniho
prostredi, v¢asnd diagnostika vrozenych vyvojovych vad u plodu, socio-
ekonomicka situace a kvalita preventivni a diferencialni péce o t¢hotnou
zenu, rodicku a novorozence. Ve statistickych vysledcich je stale patrna
vyznamna souvislost klesajici casné novorozenecké umrtnosti a mrtvo-
rozenosti s narGstajici urovni vzdélani (UZIS CR, 2015).

Nejvyssi podil na ¢asné novorozenecké umrtnosti majii v soucasné
dobé predcasné porody. Statisticky vyznamny vyskyt pred¢asnych po-
rodt v Ceské republice ¢ini dlouhodobé okolo 6 % viech porodi a je
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pric¢inou asi 85 % casnych umrti novorozencii bez vrozenych vyvojo-
vych vad (Roztoc¢il a kol.,, 2008). Znac¢ny podil na perinatalni tmrtnosti
maji také vrozené vyvojové vady plodu, a to i pres stale se zdokonalujici
prenatalni diagnostiku. V obdobi let 1984-2002 byla pfi¢inou perinatal-
nich tmrti jedna nebo vice vrozenych vyvojovych vad v 19,8 % pripada
(Stembera, 2007).

V roce 2013 dle Ceského statistického ufadu (UZIS CR, 2015) ¢&inila
¢asna novorozeneckd umrtnost (dale jen CNU) 1,0 %o. CNU u novo-
rozencl s hmotnosti 2000-2499 g pak 0,11 %. CNU u novorozencii
s hmotnosti mensi nez 750 g dosahla 17,52 %. Zprava o rodi¢ce a no-
vorozenci z roku 2011 (UZIS CR, 2012, s. 19-20) uvéadi, ze: ,,Specificka
novorozeneckd timrtnost podle tydne téhotenstvi z dat UZIS CR z let
2009-2011 ukazuje, Ze nepfizniva prognoéza preziti extrémné nezra-
lych novorozenct se po dosazeni zhruba 27. tydne vyrazné zlepsuje.
Tyto udaje také ilustruji, jaké vyhlidky na preziti maji novorozenci po
obou stranach hranice viability, ktera je v soucasné dob¢ stanovena na
24.tyden. [...] Je zfejmé, Ze vyhlidky novorozenct na preZiti se vyrazné
zvys$i po dosazeni porodni hmotnosti alespon 750 g. Nejvétsi rozdil mezi
¢asnou a celkovou mortalitou novorozencti je v nejnizsich vahovych
kategoriich, kdy je ¢astéjsi ,odlozené’ umrti. U vétsich déti je tento rozdil
jiz vyrazné mensi.“

Pric¢iny pred¢asného porodu v 50 % nelze identifikovat, mezi priikaz-
né priciny patfi: urogenitalni infekce matky, uteroplacentarni ischemie,
patologie délozniho hrdla, stres matky, abrupce placenty, vicecetnd gra-
vidita, oligohydramnion! a dal3i (Rozto¢il a kol., 2008).

Zivot limitujici vrozena vyvojova vada plodu

V soucasné dobé se 3-5 déti ze sta rodi s vrozenou vyvojovou vadou
(dale jen VVV). Na novorozeneckych amrtich se VVV v roce 2013 po-
dilela z 29,4 % (UZIS, 2015). Pro odhaleni abnormélné se vyvijejictho
plodu se v porodnictvi vyuziva metod prenatalni diagnostiky.

1 oligohydramnion - snizené mnozstvi plodové vody (pozn. red.)
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Chromozomalni odchylky u plodu lze diagnostikovat pomoci inva-
zivnich metod prenatalni diagnostiky, predev§im pomoci amniocentézy.
Chromozomalni aberace tvoii asi 25 % diagnostikovanych VVV u plo-
da (UZIS CR, 2015). K diagnostice VVV je vyuzivédno cytogenetické-
ho, ultrazvukového nebo molekularné genetického vysetteni. Béhem
poslednich let v Ceské republice dochazi k poklesu poétu provedeni
invazivni prenatdlni diagnostiky, zaroven v$ak zachyt VVV nartsta.
Vyuzivani screeningu VVV v prvnim trimestru pfinasi pottebnou c¢as-
néj$i diagnostiku plodu. Nejc¢astéji prenatalné zachycenymi vadami jsou
vrozené chromozomélni aberace (pfedev$im Downiv syndrom), déle
vrozené srde¢ni vady, defekty neurdlni trubice, hydrocefalus, vrozené
vady kosterni soustavy, defekty stény bfi$ni a vrozené vady ledvin. Po-
kud je ohrozen zivot zeny nebo je prokazano tézké poskozeni plodu, Ize
ukoncit tehotenstvi do 24. tydne gravidity.

Perinatalni ztrata
Perinatalni ztratou rozumime amrti ditéte v perinatalnim obdobi do-
provazené vétsinou u zeny/rodi¢t pocity smutku, bezmoci, Zalem riizné
intenzity a my$lenkami na zemrelé dité. Jde o pfirozenou reakci, ktera
provazi ztratu blizkych a je popisovana jako proces truchleni. ,,Zpracova-
ni ztraty probiha vyrovnavanim se s danou situaci, pficemz doba truch-
leni zavisi na sile vazby ke ztracenému objektu, na osobnosti truchlictho
i na kulturnich zvyklostech.“ (Hartl, Hartlova, 2010) Perinatdlni ztratu
zaziva kazdym rokem v Ceské republice okolo 450 Zen a jejich rodin.
Perinatalni ztrata ma bezprostfedni efekt na prozivani Zeny a jeji
rodiny, ale ma také efekt dlouhodoby. V dobé perinatalni ztraty se Zena
ocita ve fazi $oku, ochromena zalem a psychickou bolesti. Po navratu
z porodnice proziva ¢asto pocity prazdnoty (,,prazdné naruce®), bez-
moci, studu, tzkosti a osamoceni se svym zalem. Mezi negativni dlou-
hodobé nasledky perinatalni ztraty jsou razeny: deprese, izkostnost,
obsedantné-kompulzivni chovani, suicididlni tendence, pocity viny
a studu, uzivani navykovych latek, manzelsky konflikt, somatické potize
a posttraumaticka stresova porucha (Cacciatore, 2013).
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Kdyz rodice oc¢ekavaji prichod ditéte, méni postupné sviij Zivotni
styl, sviij domov, sviij zivot. Dité reprezentuje pro rodice nadéji do bu-
doucnosti, nadéji v lepsi zivot, nadéji na vétsi prilezitosti. Dité mize
predstavovat pro rodice potencidl pro splnéni sni, cestu, jak zacit znovu,
moznou zménu zivotniho béhu. Perinatélni ztrata je mimo jiné ztratou
anticipa¢ni, ztratou budoucnosti. Dité predstavuje ¢ast identity rodice.
Rodi¢ tedy ztraci ¢ast sebe samého, ztraci své rodi¢ovské kompetence,
nadéje. Zaroven je mrtvé miminko nékym, kdo bude stale postradan
a jehoz ztrata bude stéle trvat navzdory tomu, Ze rodic¢e budou mit déti
dalsi. Vétsina rodicti proziva po perinatalni ztraté smutek, rozruseni,
pocity viny nebo somatické potize. U Zen se po perinatalni ztraté objevuji
¢asto pocity selhani v matefské a Zenské roli, pocity, Ze jsou $patné matky,
a strach ze ztraty partnera. Citi se byt vyclenény ze spole¢nosti, kde jsou
déti jeji nedilnou soucasti. Vyzkumy bylo potvrzeno i naruseni partner-
skych a rodinnych vztaht (Warland a kol., 2011; Hughes a kol., 2009).
Zdravotnici by méli pracovat s celou pozustalou rodinou, poskytovat
profesionalni oporu a diilezité informace o biologickych a psychosocial-
nich aspektech perinatalni ztraty jak v nemocni¢ni, tak komunitni péci.

Specifickou situaci perinatélni ztraty je porod mrtvého ditéte, jehoz
charakteristicky znak je dobte vyjadien anglickym vyrazem ,, stillbirth“ -
tichy porod. Nejenze dité nehlasi prichod na svét kiikem, ale zdroven
je smrt miminka svym zptsobem neviditelna. Matka citila pohyby di-
téte, oslovovala jej jménem, snila o jeho podobé, ale dalsi vzpominky
chybéji, chybéji konkrétni doklady o existenci ditéte. Ztrata se tedy sta-
va nejednoznacnou. V procesu truchleni zeny/rodicti se mize nejed-
noznacnost ztraty projevit popfenim, nejasnosti v tom, jaky postoj ke
ztraté zaujmout, netinavnym vyhleddvanim informaci, bezmoci a ze
strany okoli niz$i socialni oporou. Zdravotnici a vefejnost ¢asto mluvi
o ztraté tehotenstvi, zatimco téhotné Zeny nemluvi o plodu, ale o ditéti,
miminku. Profesor Fedor Freybergh, jeden ze zakladatel oboru prena-
talni a perinatalni psychologie, uvadi v této souvislosti pojem prenatdlni
dité, ktery vyjadfuje ptijeti, lasku a respekt k jesté nenarozenému ditéti.
Z toho samého dtivodu je v knize nahrazen termin plod - terminem
dité (miminko).
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Pfi ¢asném novorozeneckém umrti, které je velmi ¢asto spojeno
s pred¢asnym porodem nebo s vrozenou vyvojovou vadou ditéte, pred-
chazeji umrti ditéte rozhodnuti, kterd rodi¢e musi v ramci spolurozho-
dovani v péci o dité ucinit. Tato rozhodnuti byvaji velmi obtizna, eticky
slozitd a mohou ovlivnit proces truchleni. Rodi¢e mohou spolurozho-
dovat o vedeni porodu, o pokracovani nebo ukonceni intenzivni péce
jejich ditéti, o poskytovani zivot zachranujicich intervenci ditéti. Zaroven
matky/rodi¢e mohou své novorozené dité castéji vidét, alespon kratky
¢as o néj pecovat a rozloucit se s nim.

Specifickou skupinou zazivajici perinatalni ztratu jsou rodice, kteri
ocekavaji narozeni miminka s vadou limitujici zivot. V souvislosti s nimi
se nejcastéji mluvi o poskytovani perinatalni paliativni péce, ktera za-
¢ind jiz pred narozenim ditéte. Rodice maji moznost rozhodnout se po
stanoveni diagndzy o zivot limitujici vadé u ditéte pro ukonceni tého-
tenstvi nebo paliativni pé¢i a postnatalni 1é¢bu. Zeny, které preferuji
pokracovani téhotenstvi, se dostavaji ,na nezndmou cestu s neznamym
vysledkem® (Wool, 2013, s. 373). Tato cesta mize mit fadu podob, které
nemusi byt vzdy predpovéditelné. Rodice si pfipravuji plan pro porod
ditéte a pro to, jakym zptsobem chtéji travit ¢as se svym ditétem, ale
nikdo predem nevi, zda bude dité po porodu zit a jak dlouho. Né¢kte-
ré déti s vadou limitujici Zivot mohou Zit minuty, hodiny, jiné mésice
nebo ve vyjimecénych pripadech i roky. Vyrovnat se s nejistotou, truchlit
a pecovat o umirajici miminko je velmi naro¢né a tito rodice pottebuji
velkou podporu zkusenych zdravotniki.

Zdravotnici (lékafi, porodni asistentky, neonatologické sestry) se
setkavaji ve své praxi se Zenou nebo rodici v obdobi perinatdlni ztraty,
kdy rodina truchli, zaziva krizi ze ztraty ditéte. Doprovazeji Zenu pri
diagnostice, kterd se k perinatalni ztraté vztahuje, pecuji o ni a jeji rodinu
béhem téhotenstvi nebo pti porodu mrtvého ¢i umirajiciho novorozence
na porodnim sile, ale také na oddéleni gynekologickém, kde jsou vétsi-
nou zeny po perinatalni ztraté hospitalizovany. Setkavaji se s truchlicimi
rodi¢i na jednotkach intenzivni neonatologické péce. V. ambulantni a ko-
munitni péci jsou zdravotnici, ale i pracovnici ostatnich pomahajicich
profesi v kontaktu s rodinou po perinatalni ztraté¢ dlouhodobg.
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1.2 Struktura perinatalni
paliativni péce

Moderni paliativni péce se stale rozviji. Jeji pocatky jsou datovany do
Sedesatych let 20. stoleti, kdy bylo zjisténo, Ze tradi¢ni postupy jsou ne-
dostatecné v pristupu k pacientiim na konci zivota. Daleko pomaleji se
pojem paliativni péce zaclenoval do neonatologie. Prvni zminky v lite-
ratufe o konceptu paliativni péce v neonatologii a perinatalni mediciné
pochazeji z roku 1982 a 1997 (Balaguer a kol., 2012). Nejvétsi zdjem
o téma perinatalni paliativni péce projevuji odbornici v USA. Pokroky
v perinatalni pé¢i a moderni metody prenatalni diagnostiky ovlivnily
v poslednich letech vyvoj paliativni péce v perinatologii.

Pfi péci o novorozence byla nejprve pozornost zaméfena na fyzické
aspekty umirani, jako je tleva od bolesti a pohodli ditéte. Nasledoval
z&jem o bonding? a podporu vztahu umirajictho ditéte s matkou a dals
emocionalni aspekty. Vyznam tcasti rodiny na péci o novorozence na
jednotkach intenzivni péce (family centered care — péce soustfedénd na
celou rodinu) v sedmdesatych letech mél také vliv na zaméfeni perinatal-
ni paliativni mediciny. Postupné byly zduraznovany psychologické, so-
cidlni a spiritudlni aspekty péce. V poslednich letech je dtiraz kladen na
dulezitost ¢asného zahdjeni perinatalni paliativni péce, ktera se posouva
jiz do obdobi pred porodem (Sumner a kol., 2006; Balaguer a kol., 2012).

Definice perinatalni paliativni péce vychazi z definice paliativ-
ni péce jako takové: jde o aktivni a komplexni pfistup zaméfeny na
zlepseni kvality Zivota pacienti, ktefi eli Zivot ohroZujici nebo Zivot
limitujici nemoci, a na jejich rodiny, poskytuje ulevu od utrpeni cas-
nou identifikaci a 1é¢bou bolesti a ostatnich potizi, at jiz fyzickych,
psychickych, socialnich, nebo spiritualnich (Ferrell a kol., 2015). Za-
kladni principy perinatalni paliativni péce jsou: respektovani diistojnos-
ti pacientt a rodin; pristup ke kompetentni a soucitné paliativni péci;

2 bonding = angl. sblizovan, sblizeni, utvafeni citového pouta (pozn. red.)
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podpora pro pecujici; profesionalni a socidlni podpora pro rodiny, které
potrebuji paliativni péci; rozvoj pediatrické paliativni péce vyzkumem
a vzdélavanim (Harris, 2014).

Perinatalni paliativni péci definuje BAPM (British Association of
Perinatal Medicin, 2010) jako planovani a poskytovani podptrné péce
v prubéhu Zivota nebo na konci Zivota ditéti (plodu, novorozenci) a jeho
rodiné v nasledujicich pripadech:

1. Prenatalni nebo postnatalni diagnéza onemocnéni, které neni sluci-
telné s dlouhodobym prezitim ditéte (napt. bilateralni rendlni age-
neze, anencefalie).

2. Prenatalni nebo postnatalni diagnéza onemocnéni, které s sebou nese
vysoké riziko vyznamného postizeni nebo smrti ditéte (napt. tézka
bilateralni hydronefréza a zdvazna renélni insuficience).

3. Dité narozené na hranici viability, kde neni intenzivni péce povazo-
vana za vhodnou.

4. Postnatdlni klinicky stav ditéte spojeny s vysokym rizikem zhorseni
kvality Zivota; poporodni komplikace, kdy je ditéti poskytovana pod-
pora zivotnich funkei nebo ji v ur¢itém okamziku bude vyzadovat
(napt. zavazna hypoxicko-ischemicka encefalopatie).

5. Postnatalni stav, ktery vede k tomu, Ze dité zaziva nesnesitelné utrpe-
ni v prabéhu nemoci nebo 1é¢by (napt. nekrotizujici enterokolitis),
pokud je paliativni péce v nejlepsim zajmu ditéte.

Hlavnim cilem perinatalni paliativni péée je poskytnout pomoc ro-
dindm v procesu rozhodovani béhem téhotenstvi, pti porodu a po ném,
které zahrnuje osobni nazory rodi¢ti a postoje rodiny i nejlepsi zajmy
jejich ditéte (Sumner a kol., 2006). Perinatdlni paliativni péce je holisticka
péce zamérena na prevenci a tiSeni bolesti i dalsich fyzickych, psychoso-
cidlnich a spiritualnich problémt. V Ceské republice zatim neni zadné
specialni misto, kde by mohly rodit Zeny, jejichz miminko umira nebo se
rodi mrtvé. Zeny rodi bud v perinatologickych centrech, nebo v béznych
porodnicich. Nejde tedy o misto, ale spiSe o zptlisob péce, kterd zahrnuje
novorozence, rodice a nékdy celou rodinu. Hlavni soucasti perinatalni
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paliativni péce je komunikace, laskyplna péce o novorozence, manage-
ment bolesti a priznakd, péce o truchlici rodice, psychosociospiritudlni
podpora rodiny. Mancini a kol. (2014) uvadi, ze rodi¢e by méli byt sro-
zuméni s cili paliativni perinatalni péce. Méli by byt ujisténi, ze bude
tlumena bolest u ditéte a péce bude poskytovana tak, aby smrt miminka
byla klidna. Sdéleni typu ,,nemiizeme vase miminko vylécit, ale budeme
o né vidy pecovat® nebo ,,budeme vés doprovazet a podporovat v této
tézké dobé“ mohou rodi¢iim pomoci.

Perinatalni paliativni péce obsahuje plan pro prenatalni, perinatalni
a postnatalni péci, péci o rodinu a péci v konecné fazi zivota. Jeji struk-
turu znazornuje schéma 1.

| Perinatalni paliativni péce

\/ \/ \/

Paliativni péce |

Péce o truchlici

0 novorozence rodi¢e/rodinu

Predporodni péce |

Péce pfi porodu |

Péce o zenu pfi Péce o Zenu rodici Comfort care Psychosocialni
Zjisténi zivot dité na hranici podpora
limitujici vady viability

nebo nemoci Ritualy

plodu (ditéte) Péce o Zenu pfi a spiritualni péce
b&hem porodu mrtvého

téhotenstvi ditéte

Schéma 1 Struktura perinatdlni paliativni péce

1.3 Zjisténi Zivot limitujici vady
ditéte béhem téhotenstvi

Seznamovani rodicti s obsahem perinatalni paliativni péce a jeji plano-
vani by mélo byt zaloZeno na co nejpresnéjsich informacich o diagnoze
a prognodze zakladniho onemocnéni ditéte. V ptipadé stanoveni dia-
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gndzy o vrozené vyvojové vadé, kterd je neslucitelnd s prezitim ditéte
po porodu nebo je zivot limitujici, za¢ina perinatalni paliativni péce
jiz pred porodem. Paliativni péce by méla byt zamérena na psychickou
podporu rodict pri adaptaci na sdéleni vazné diagnoézy, podporovana je
také svobodnd volba rodi¢t o osudu téhotenstvi a jejich psychosocidlni
doprovod v priibéhu dalsiho postupu. S rodi¢i by mély byt diskutovany
moznosti paliativni péce nebo ukonceni téhotenstvi.

Po stanoveni diagndzy jsou zvazovany aspekty prognozy stavu dité-
te a vyznam této prognozy pro nastavajici rodice. Sdélovani diagndzy
o vrozené vyvojové vadé plodu ma stejna pravidla jako sdélovani kazdé
jiné zavazné diagndzy. Vétsinou prvni reakci rodi¢t byva ok a neni
neobvyklé, ze v akutni fazi truchleni nasleduje jejich rychlé rozhodnuti
o ukonceni téhotenstvi. Toto ndhlé rozhodnuti, které se v dané situaci
zda byt logické, muize byt ale pozdéji nazirano rodi¢i jinak. Autorky Roh-
deova a Dornova (2007) upozornuji na to, ze pro nékteré pary ma smysl
vyckat nékolik dni az tydni z divodu dlouhodobého ucinku na proces
truchleni, u nékterych dokonce do spontanniho porodu. V podstaté
neexistuje v takovém ptipadé zédny diivod ke spéchu. Zena by dokonce
méla byt podpofena v tom, aby vyuzila urcity ¢as a rozloucila se s jesté
zivym ditétem v déloze (intrauterinné). Nekteré zeny mohou zpétné
litovat toho, ze nepockaly, az za¢ne porod spontanné a dité se tak vlastné
nerozlouci samo. Obé cesty (rychlé ukonceni téhotenstvi i odklad poro-
du plodu) maji sva psychologicka uskali, ale i své vyhody. Pro rozhodnuti
rodi¢ti o ukonceni téhotenstvi jsou diilezité tyto faktory: progndza ditéte,
jejich postoj k ukonceni téhotenstvi, k zZivotu a smrti obecné, pocity
spojené s moznymi problémy v rodic¢ovstvi, v partnerském a rodinném
zivoté (Fogel, Greenberg, 2015). Poradenstvi a adekvatni psychologicka
podpora rodi¢t v procesu rozhodovani o osudu téhotenstvi je zasadni
pro vyhnuti se impulzivnimu a ne zcela internalizovanému rozhodnuti
(Benute a kol., 2012). Oba rodi¢e by méli byt stejné zapojeni do pora-
denstvi, oba jsou rodic¢i ditéte, a tak by jejich volba méla byt spole¢na.
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Ukonceni téhotenstvi

U rodict, ktefi se rozhodnou pro ukonéeni téhotenstvi, probiha nasledné
také proces truchleni. Casto se objevuje pocit tézké ztraty, byvaji piitom-
ny pocity viny, studu, zarmutku, vzteku, azkosti, vlastni nedostacivosti
a selhani (Benute a kol., 2012). Ve studii Korenrompa a kol. (2005) vy-
kazovalo po ukonceni téhotenstvi pro vrozenou vyvojovou vadu (VVV)
uplodu 17,3 % zen znamky posttraumatického stresu jesté nékolik let po
ztraté, 8 % Zen uvedlo pocity litosti a 10 % pocity pochybnosti spojené
s rozhodnutim o ukonceni téhotenstvi. Kerstingova a kol. (2012) uva-
déji, ze 14 mésicti po ukonéeni téhotenstvi pro VVV 14 % Zen splnovalo
kritéria pro komplikovany zarmutek (viz podkapitola 6.6) a u 17 % zen
bylo diagnostikovano psychiatrické onemocnéni. V dlouhodobém ho-
rizontu Zeny zfejmé prozivaji zkusenost s touto perinatalni ztratou vice
jako trauma nez jako ztratu.

Zeny se obtizné vyrovnavaji se situaci, kdy objekt truchleni neni do-
state¢né pritomen, chybéji ritualy (pohteb, hrob), okoli se ¢asto vyhyba
rozhovoru o bolestném tématu nebo v dobrém tumyslu zdiiraziuje pozi-
tiva v¢asného zjisténi vady. Dulezity je profesiondlni pristup v zatizeni,
kde se interrupce provadi. Doporucuje se prace v tymu (gynekolog,
anesteziolog, genetik, pediatr, klinicky psycholog). Zena pottebuje citlivy
pristup a péci zdravotnikd, nabidnuta by méla byt co nejdokonalejsi
forma analgezie a samozfejmé psychologicka podpora. Pokud si Zeny
nebo oba rodice preji, méli by mit moznost potracené dité vidét. Zabrani
se tim fantazii o vzhledu ditéte, potvrdi se anomalie a je tak umoznéno
se s miminkem symbolicky rozlou¢it (Kersting, Wagner, 2012; Fogel,
Greenberg, 2015). Pro jiné rodi¢e by vS§ak mohl byt pohled na postizené
dité traumaticky, a proto nesmi byt ke kontaktu nuceni. Zdravotnici
mohou udélat se souhlasem rodi¢t fotografii ditéte, kterou ulozi do
dokumentace a kterou mohou rodiée vidét pozdéji. Pro dalsi proces
truchleni Zeny je vyznamnd predevsim podpora partnera a §ir$i rodiny
(Korenromp a kol., 2005; Statham a kol., 2000). Partnerské poradenstvi
ma své misto v psychologické péci o Zeny po umélém ukonceni tého-
tenstvi pro vrozenou vyvojovou vadu.
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