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Podpora pro rodice i profesionaly
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S téhotenstvim a oclekavanym prichodem ditéte na svét jsou vétsinou spojovany
radostné pocity a malokdo ocekava, ze mohou nastat komplikace, které ovlivni zivot
ditéte i jeho rodiny. Nicméné i v soucasné mediciné nastavaji situace, kdy je béhem
téhotenstvi, pripadné po porodu u ditéte stanovena diagnéza zavazného onemocnéni,
nebo dojde k umrti miminka tésné pred porodem ¢i nastane predCasny porod. Tyto
situace jsou znacné narocné nejen pro rodice, ale také pro zdravotniky, kteri o dité a
rodinu pecuiji. V téchto situacich vystupuje do popredi perinatalni paliativni péce. Jedna
se o specifickou soucast détské paliativni péce, ktera zahrnuje nejen péci o détského

pacienta a jeho rodinu, ale je zamérena také na podporu poskytovatell zdravotni péce.

Perinatalni paliativni péce je definovana jako multidisciplinarni pristup zaméreny na
dosazeni maximalni kvality a komfortu Zivota déti (a jejich rodin) s prenatalné a/ci
perinatalné diagnostikovanym zivot ohrozujicim ¢i zivot limitujicim onemocnénim.
Jedna se o péci zaméfenou na poskytovani podplirné péce détem a jejich rodinam v
prabéhu téhotenstvi, porodu a béhem poporodniho obdobi se zajisténim plynulé
tranzice do paliativni péce neonatalni a pediatrické v pripadé potreby (1). Na dulezitost
perinatalni paliativni péée poukazuje i to, Ze byla zafazena do Mezinarodnich standardu
détské paliativni péce, ktera byly vydany v roce 2022 (2,3). Perinatdlni paliativni péce je
v téchto standardech popsana jako péce, ktera se tyka nenarozenych déti se zavaznymi
zdravotnimi problémy, které nemusi prezit porod, novorozencu s moznym prezitim po
dobu nékolika hodin/dni, novorozenci svrozenymi vadami s moznym dopadem na
vitalni funkce a novorozencu, kterym se dostalo nalezité intenzivni péce, ale rozvinulo se
u nich nevylécitelné onemocnéni (3). Pro potfebné déti a jejich rodiny by méla byt v

perinatalni paliativni péce standardni soucasti porodnické a neonatologické péce a méla
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by byt dostupna na porodnim sale, jednotkach intenzivni péce i na oddéleni Sestinedéli.
Perinatalni paliativni péce, ktera je détem a rodinam poskytovana je multioborova a
holisticka. Kromé lécby bolesti a dalSich fyzickych symptom( fesi i psychosocialni a
spiritudlni problémy, které mohou v dané situaci nastat (4). O rodinu a dité se proto stara
Siroky tym, ktery zahrnuje zdravotniky, psychology, terapeuty, socialni pracovnice,

duchovni a dalSi odbornosti.

Zakladnim prvkem perinatalni paliativni péce je péce o détského pacienta, ktera je
zamérfena na management bolesti a symptom, poskytnuti vhodné vyzivy, péce o télo
ditéte po smrti v€etné posmrtnych lékarskych vysetfeni. Péce o dité zahrnuje také
nefarmakologické zajisténi komfortu ditéte. Jedna se napf. omezeniinvazivnich zakroka,
uprava prostredi vedouci k minimalizaci stresu, skin-to skin kontakt s rodi¢i. DUlezita je i
podpora rodiny a rodi¢ovskych kompetenci a umoznéni rodi¢im vytvorit si vztah s jejich
ditétem. Je proto vhodné rodi¢e zapojit do péce o dité, napf. mohou dité koupat ci
prebalovat. Péce o rodinu zahrnuje také tvorbu vzpominek a pozlstalostni péci, socialni
poradenstvi a spiritudlni podporu (5). Principy pozUstalostni péce jsou shrnuty ve
standardech zamérené na péci o rodi¢e po ztraté ditéte v pribéhu téhotenstvi a pfi

porodu a po nahlém umrti ditéte. Jedna se o standardy vydané ve Velké Britanii av Irsku.

Pozustalostni péée by méla byt dostupna v kazdém zdravotnickém zafizeni, ve
kterém mize dojit ke ztraté ditéte béhem téhotenstvi nebo po porodu. Spole¢né
s rodi¢i by mél byt vytvoren plan pozistalostni péce a je nezbytné zajistit kontinuitu péce
mezi jednotlivymi zarizenimi a v prfipadnych dalSich téhotenstvich. Standardy
pozUstalostni péce v perinatologii zahrnuji také potfebu adekvatni podpory personalu a

vzdélavani v oblasti pozlstalostni péce.

DuleZitym komponentem perinatalni paliativni péée je planovani péée a zapojeni
rodi¢d do sdileného rozhodovani. Planovani péce zahrnuje tvorbu planu perinatalni péce

a porodu, plan péce o novorozence a matku po porodu, planovani terminalni péce a péce
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po smrti ditéte (6). ZjiSténi, Ze nenarozené dité ma zavaznou zivot limitujici diagnézu
predstavuje pro rodi¢e traumatizujici zkusenost. Reakce rodic¢l jsou zna¢né individualni,
nicméné rodice tuto zkusenost popisuji jako devastujici, maji pocity zarmutku a prozivaji
Sok, ale mohou také prozivat vztek nebo popirat nastalou situaci (7). Sdéleni zavazné
zpravy predstavuje pro rodice stresujici situaci, béhem které zazivaji Uzkost a strach (7).
Dopad sdéleni zavazné zpravy muize ovlivnit prostfedi, ve kterém je rodi¢im zprava

sdélena a citlivy pristup personalu.

Tyto situace jsou narocné i pro personal, ktery o dité a jeho rodinu pecuje, a to jak
profesné, tak emocné. Personal mize zazivat smutek a ztratu, mit pocity nedostate¢né
odbornosti a zkusenosti a mohou se proto citit pfi poskytovani péce nejisti (8,9).
Perinatalni paliativni péce se proto zaméruje také na poskytovatele péce (5). Je dllezité
zajistit dostupnost formalni i neformalni podpory pro personal a doplhujiciho vzdélani

(9). Personalu muize také pomahat nemocnic¢ni paliativni tym.

Systémové nastaveni perinatalni paliativni péce neni ve svété doposud bézné, i kdyz
snahy o jeji ukotveni existuji. V USA se o systémové zmény zasazuje Americka spole¢nost
pro gynekologii a porodnictvi (ACOG) a Americka pediatricka spolecnost (AAP). Ve Velké

Britanii se perinatalni paliativni péci vénuje organizace Together for Short Lives.

Rozvoji perinatalni paliativni péée v Ceské republice je potieba vénovat dostateénou
pozornost, protoze dostupna data ukazuji, ze zjejiho poskytovani by mohlo mit
prospéch minimalné 300 pacientu a jejich rodin roéné. Pokud zahrneme také p¥ipady
mrtvorozenych déti jednalo by se o 700-1000 pacientd a jejich rodin roéné (10).
Postoje personalu k perinatalni paliativni pé¢i v Ceské republice mapovala nedavno
publikovana analyza Centra paliativni péce (10). Vysledky této studie ukazuji, Ze |ékarsky
i nelékarsky personal v ¢eskych perinatologickych centrech povazuje paliativni péci za
vyznamnou soucast perinatologické péce, ktera by méla byt dostupna také pri umélém

preruseni téhotenstvi ze zdravotni indikace a pfi péci o mrtvorozeného novorozence a
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jeho rodice. Podobné jak uvadi data ze zahranic¢ni, i personal v ¢eskych nemocnicich se
domniva, ze pro rozvoj perinatalni paliativni péce je nezbytné dostatecné vzdélani
zamérené na poskytovani paliativni péce v perinatologii. Poskytovani perinatalni
paliativni péce v ¢eském prostfedi ale narazi na rlzné bariéry. Personal ma casto k
paliativni péci negativni pfistup, ktery vychazi ze zaZitych postupt a z neznalosti toho co
paliativni péce znamena. Vyznamnou bariérou jsou také obavy z pravniho postihu pfi
neposkytovani kurativni péce. Pro personal je obtizné neposkytovat intenzivni Iécbu a
pristoupit na komfortni péci, ktera nicméné muze byt pro dité prospésnéjsi nez péce
kurativni. Personal také narazi na nedostatec¢né zkusenosti. Obzvlasté v nemocnicich,
kde se s détmi s potfebou paliativni péce setkavaji vyjimecné, mlze byt pro personal
naro¢né perinatalni paliativni péli poskytovat. Problematicky je také nedostatek

personalu a specialistl v paliativni péci (10).

V roce 2021 vznikla Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a
ohrozujici diagndzou a jejich rodiny, ktera se vénuje i problematice perinatalni paliativni
péce. V ramci koncepce byly identifikovany hlavni cile vedouci krozvoji perinatalni
paliativni péce, véetné potreby standardl perinatalni paliativni péce, rozvoje détskych
paliativnich tymU ve fakultnich nemocnicich a podpora vzdélavani odbornikd a rozvoj
pozistalostni péée. Dalsi aktivity pro rozvoj perinatalni paliativni péc¢e v Ceské republice
zahrnuji osvétu Siroké verejnosti, podporu personalu prfi poskytovani perinatalni
paliativni péce, Upravu prostfedi porodnickych sali a neonatologickych oddéleni

k zajisténi soukromi a zazemi pro rodic¢e a zlepsSeni navaznosti sluzeb (10).

V Ceské republice se rozvoji perinatalni paliativni pé¢e vénuje nékolik organizaci. V
Ustavu pro pééi o matku a dité v prazském Podoli vznikl pod vedenim MUDr. Zuzany
Stanickové projekt NeoPaliativa, jehozZ cilem je zlepSit perinatalni a neonatalni paliativni
péci v Ceské republice. Projekt nabizi informaéni portal pro odbornou verejnost, kde
mohou profesionalové najit relevantni informace, odborné ¢lanky a sdilet dobrou praxi.

V stejné porodnici byl také v roce 2018 zalozen i interdisciplinarni PodpUrny a paliativni
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tym, ktery se podili na péci o novorozence se zavaznym ci zivot limitujicim onemocnénim

ajejich rodiny.

Unie porodnich asistentek provozuje webové stranky Perinatalni ztrata, které nabizeji
praktické informace pro zdravotnické a pecujici profese i informace pro rodiny po ztraté
miminka v perinatalnim obdobi. Dalsi vyznamnou organizaci v této oblasti je Perinatalni
hospic Dité v srdci, z.s.. Hospic organizuje vzdélavaci aktivity pro zdravotniky, dodava
memoryboxy pro uchovani vzpominek na dité do porodnic a na gynekologicka oddéleni a

nabizi podporu samotnym rodi¢tim.

Podporu rodinam, které prochazi ztratou miminka poskytuje domaci hospic Cesta
dom ve formé poradenstvi a prenatalniho provazeni a nabizi také podpurné skupiny pro
pozuUstalé rodice. V ramci projektu Prazdna kolébka, ktery iniciovala organizace Dlouha
cesta mohou rodice, kterym zemrelo miminko kratce pred narozenim, pfi porodu nebo v
obdobi prvniho roku zivota vyuzit laickou i odbornou podporu. Rodinam pomahaji také
Centra provazeni, které pusobi v $esti détskych nemocnicich a nabizi podporu béhem

hospitalizace miminka i po jeho propusténi a provadi rodinu praktickymi aspekty péce.

Ackoliv perinatalni paliativni péci je vénovana pozornost pouze nékolik poslednich let,
doslo vtéto oblasti k velkému vyvoji a dostava se ji vétsi pozornosti nez drive.
Perinatalni paliativni péce nabizi nejen komplexni pristup k péci o déti s perinatalné
diagnostikovanym zavaznym onemocnénim a jejim rodinam, ale také se zaméruje na
poskytovani podpory a vzdélani pro zdravotnicky personal. Je zfejmé, ze perinatalni
paliativni péée ma vsouéasném zdravotnickém systému velmi dulezitou a
nezaménitelnourolia je proto potreba tento pristup dale rozvijetiv prostredi ceskych

nemochic.
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