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Shrnuti:
Klicové body ramce pro paliativni péci

e Rozhodnuti o poskytnuti perinatalni paliativni péce by méla byt ¢inéna na zakladé
nejpresnéjsich dostupnych informaci o diagndze a progndze onemocnéni.

e Paliativni péci je mozné poskytnout jen tehdy, je-li nejvhodné;jsi pro konkrétni dité s danou
diagndzou. Pokud se Zena rozhodné pokracovat v téhotenstvi, kdy dité trpi vyvojovou vadou
zpUsobujici zavaZné postizeni, nikoli vSak neslucitelné s dlouhodobym prezitim, perinatalni
paliativni péce pravdépodobné nebude pro jeji dité vhodna.

e Rozhodovani ve spolupraci s rodici, oteviena komunikace a jasna dokumentace jsou zakladni
predpoklady pro planovani a poskytovani péce.

e Individudlni plan péce by mél byt navrzen po multidisciplinarni diskuzi mezi klinickymi
odborniky, rodi¢i a tymem, ktery bude paliativni péci poskytovat. Pfedporodni a poporodni
péce o matku by méla byt v planu zahrnuta.

e Plan by mél zohlednovat rlizné scénére Zivota ditéte (pokud zemre jesté v déloze, pokud se
narodi Zivé, pokud bude Zit déle, nez se predpoklada). Plan péce by mél byt pruzny, aby bylo
mozné provést zmény podle aktudlniho zdravotniho stavu ditéte a matky a podle pfani
rodicd.

Uvod

Pokroky v prenatalni diagnostice, neonatologické péci a intenzivni péci na hranici viability prinasi
situace, kdy je nutné rozhodovat o péci o umirajici prenatdlni dité a novorozence. Moderni medicina
stavi rodice i zdravotniky do ndro¢nych situaci a nuti je Cinit tézka rozhodnuti.

1) Vychodiska

Prenatdlni diagnostika dokaze odhalit smrtelné vyvojové vady v nizsich tydnech téhotenstvi nez drive.
Potifeba perinatalni paliativni péce vzrista a to zejména tam, kde je diagndza uréena ve 20. tydnu Ci
pozdéji. Paliativni pé¢i mohou potfebovat také extrémné pfedéasné narozené déti nebo novorozenci
se zadvainou diagndzou, u které je nadéje na dlouhodobé preziti velmi mald. Doporuceni, ktera
nedavno vydali Nuttfield Council of Bioethics a British Association of Perinatal Medicine - Pracovni
skupina pro predc¢asné narozené déti, podporuji rozhodnuti zdravotnik( a rodicl dité neresuscitovat
a nezahajovat intenzivni péci, pokud to neni vjeho nejlepSim zajmu. Ackoliv Ministerstvo
zdravotnictvi vytvari doporuceni pro paliativni péci pro dospélé, doporuceni pro paliativni péci u
prenatalnich déti, novorozencl a kojenctd zatim neexistuji.

Cilem tohoto dokumentu je poskytnou doporuceni zdravotnikim, po nichZ se Zzada poskytovani
perinatalni paliativni péce. Dokument zdidrazriuje nejdalezitéjsi body, které je potfeba dodrzet, aby
byla poskytovana péce jednotna a kvalitni, a pomdaha vytvofit jednotny standard péce, pouzitelny




v jakémkoliv misté poskytovani péce. Toto doporuceni by mélo byt chdpano v souladu s dalSimi
doporucenimi, zejména ACT Neonathal Patway 2009.

2) Definice
Perinatalni paliativni péce je zde definovana jako planovani a poskytovani podplirné péce béhem

Zivota a na konci Zivota prenatalniho ditéte, novorozence, kojence a jeho rodiny.

3) Pacienti splnujici podminky pro prijeti do programu perinatalni paliativni péce

Skupiny pacientt jsou rozdéleny do péti kategorii.

Kategorie 1. Prenatalni a postnatalni diagnéza onemocnéni, které neumoznuje dlouhodobé preziti.
Napt.: Oboustranna ageneze ledvin, anencefalie.

Kategorie 2. Prenatdlni ¢i postnatdlni diagnéza onemocnéni, u kterého je velkd pravdépodobnost
zavainého postizeni a smrti. Napt.: TéZka oboustranna hydronefrdza, téZka renalni insuficience.

Kategorie 3. Déti narozené na hranici viability (v pfipadé kdy je intenzivni péce pro dité nevhodna).

Kategorie 4. Poporodni komplikace svysokou pravdépodobnosti zavainého postizeni vyznamné
snizujiciho kvalitu Zivota, ¢i poporodni komplikace, kdy je dité pfipojeno k pfistrojim na podporu
Zivotnich funkci, nebo se u néj ocekava, Ze bude podporu Zivotnich funkci v budoucnu potrebovat.
Napft.: Zadvazna hypoxicko-ischemicka encefalopatie.

Kategorie 5. Poporodni komplikace, pokud tyto komplikace nebo jejich l1é¢ba jsou pro dité zdrojem

nesnesitelného utrpeni. Napf.: Rozsdhla nekrotizujici enterokolitida, pokud je paliativni péce
v nejlepSim zdjmu ditéte.

4) Kriteria pro hodnoceni vhodnosti péce pro konkrétni dité

Kritéria pro kategorie 1 a 2

Perinatalni hospicova péce pripadd do Uvahy pouze tehdy, byla-li diagndza vyvojové vady potvrzena.
Abnormality karyotypu a defekty jednotlivych genli mohou byt v prenatdlnim obdobi
diagnostikovany pomoci odbéru choriovych klki, amniocentézy nebo kordocentézy. Strukturalni
vyvojové vady jsou obvykle zjiStény pfi rutinnim ultrazvukovém vysetfeni. Prenatalni diagndza
strukturdlni abnormality by méla byt potvrzena odbornikem na prenatdlni UZ diagnostiku.
V nékterych pripadech je dobré, kdyzZ je diagnostika rozsitena o dalsi zobrazovaci vysetreni: MRI, 3D
vyvojové vadé. Vyvojové vady srdce by mél hodnotit détsky kardiolog za pouziti fetdlni
echokardiografie.

Po vysSetfenich by méla nasledovat multidisciplinarni diskuze. Tym specialist( by se mél shodnout na
diagndze a progndze onemocnéni, a mél by zhodnotit pfipadna rizika pro zdravi matky. Tento postup
neni nutny, pokud je diagndza i progndza jasna — napf. u anencefalie. Nicméné postup je nutné
dodrZet zejména pokud se jednd o mnohocetné strukturalni abnormality. Pokud se tym diagnostik(i a
pecovatelsky tym nenachazi na stejném misté, méli by pro komunikaci a konzultaci vysledkl vyuzit



moznosti videokonference Ci jiného Zivého videoprenosu. Diagndza a progndza by ndsledné méla byt
vysvétlena a prodiskutovana s rodici.

Pokud si néktery ze zdravotnikli ¢i rodi¢li neni diagndzou nebo progndzou jist, mél by byt ke
konzultaci pfizvan dalsi odbornik, interni ¢i externi. Tuto moznost by méla zprostfedkovat nemocnice.
Pokud si rodice preji kontaktovat pro diagnostiku jiné specializované centrum, mélo by jim to byt
umoznéno.

Kritéria pro kategorii 3

Doporuceni Britské asociace perinatalni mediciny (British association of Perinatal Medicine) ,Péce o
extrémné predcasné narozené déti, diive neZ ve 26. gestacnim tydnu“ povazuje v situacich, kdy je
dité narozeno na hranici viability, nezahdjeni resuscitace ¢i jeji ukonéeni za legitimni postup.

Kritéria kategorie 4

Je dulezZité, aby diagndza a progndza onemocnéni, spadajiciho do kategorie 4, byla co nejpfesnéjsi a
nejpodrobnéjsi. Aby byla diagndza presnd, je dobré mit i druhy odborny nazor, pfipadné provést
dopliujici vySetfeni pomoci MRI, jinou zobrazovaci metodou, nebo provést genetické vysetieni.
Pokud tato vysetifeni nejsou lokalné dostupnd, méla by byt zajisténa v jiném zafizeni.

Na progndze onemocnéni by se méli shodnout alespori dva pediatfi/neonatologové (interni Ci
externi). Pokud se na progndze neshodnou, je potfeba zahdjit multidisciplinarni diskuzi a pfizvat
odborniky z pfibuznych obor( (naptiklad détského neurologa).

Kritéria kategorie 5

Rozhodnuti o tom, zda dité nesnesitelné trpi, by mélo byt odsouhlaseno dvéma odborniky
v pediatrii/neonatologii (internimi ¢i externimi). Ti by méli objektivné zhodnotit, zda Ize povaZzovat
utrpeni ditéte za nesnesitelné, a zda je pro néj nejlepsi moznou volbou paliativni péce.

5) Rozhodovani mezi paliativni péci a ukoncenim téhotenstvi

U onemocnéni kategorii 1 a 2 by s rodi¢i mély byt probrany obé mozZnosti — jak ukonceni téhotenstvi,
tak paliativni péce. Diskuzi obvykle vede tym odbornikl na fetdlni medicinu. Paliativni péce neni
vhodna pro déti, které kriteria kategorie 1 a 2 nesplfiuji. Pokud ma dité vyvojovou vadu, ktera povede
k zdvaznému postiZzeni, matka se mlZe rozhodnout, zda chce v téhotenstvi pokracovat, nebo jej
ukoncit.

Pokud je prenatalné zjisténa vyvojova vada, ale neni jasné, zda splfiuje kriteria kategorie 2, matka by
méla byt informovédna o tom, Ze rozhodnuti o nejvhodné;jsi péci o dité je mozné uskutecnit nejdrive
po narozeni. Je moiné, 7e pro dité bude vhodnéj§i aktivni 1é¢ba, ne paliativni péce. Zena, ktera si je
jista, Ze nemUze vychovavat postizené dité, se mlze rozhodnout pro ukonceni téhotenstvi.

Je dulezité védét, Ze ne vsechny vyvojové vady, které spliuji zakonné podminky pro ukonceni
téhotenstvi ve druhém trimestru, spadaji do kategorie diagndz, u kterych je vhodna paliativni péce.
Naptiklad vétsSina specialisti fetadlni mediciny by povaZovala tézkou ventrikulomegalii (Sitka komor
>15mm) za diagndzu spliujici podminky pro ukonceni téhotenstvi do 24. tydne gestace i pozdéji.
Nicméné tato diagndza nespada automaticky do kategorie nemoci, u kterych je pro dité nejvhodnéjsi
paliativni péce. Celkovy stav ditéte by musel spliovat podminky pro kategorii 4 nebo 5, jak jsou
popsany vyse.



6) Planovani paliativni péce spolecné s rodici

Pri planovani péce je dlleZité, aby do diskuze byli zapojeni i rodice ditéte, jmenovana nemocnicni
porodni asistentka, komunitni porodni asistentka, atestovany porodnik, atestovany
pediatr/neonatolog a neonatologicka sestra. V kategoriich 3, 4 a 5 neni Uzka spoluprace porodnika a
nemocnicni porodni asistentky nutnd. Ve vSech ptipadech je dobré kontaktovat dalsi odborniky,
pokud je to Zadouci, a také obvodniho Iékate, komunitni sestru a tym perinatdlni paliativni péce.

Pokud tym, ktery urCuje diagnézu a progndzu neni lokalni, mél by vysledky vySetfeni a konecné
rozhodnuti o vhodnosti paliativni péce sdélit mistnimu pecovatelskému tymu co nejdfive. Souhlas
rodi¢l o sdileni informaci mezi obéma tymy by mél byt zajistén predem. Ze setkani a diskuze
multidisciplinarniho tymu by mél vzniknout zapis, ktery dostanou vsichni ziéastnéni — véetné rodica,
mistniho pecovatelského tymu a odbornych konzultantd. Je duleZité, aby pisemné shrnuti diskuze
bylo psano jednoduchym jazykem a vSechny pouZité medicinské terminy byly vysvétleny, aby jim
rozumeéli i rodi¢e. Zdravotnici by se méli presvédcit, Ze rodice planu péce rozumi. To pomuzZe predejit
nepochopeni a nedorozuménim, zplsobenym zjistovani informaci zjinych zdroji (zejména
z internetu).

Rodice a pecovatelsky tym by se méli dohodnout, kde budou probihat jejich setkani. Zejména by
meélo byt vyfeseno, kde budou rodi¢e pred setkdnim ¢ekat. Rodice by se méli rozhodnout, zda chtéji
na konzultace cekat mezi ostatnimi téhotnymi Zenami, Ci, v pfipadé schlizky na pediatrickém
oddéleni, v ¢ekarné s ostatnimi rodici s détmi, nebo zda uprednostni soukromi.

Protoze se na vytvareni planu péce podili mnoho lidi, je potfeba, aby byl jmenovan koordinator planu
péce. Je dllezité, aby byli rodice ujisténi, Ze pokud budou mit pochybnosti ¢i otazky, mohou kdykoliv
kontaktovat ¢leny diagnostického tymu a méli by také védét, jak je kontaktovat. PomuzZe to zmirnit
distres rodicu a predejte se tak problémam v komunikaci.

7) Planovani perinatalni paliativni péce s lokalnim tymem zdravotniki

Ackoli diagnostika a rozhodovani o vhodnosti paliativni péce pro dité je provadéno tymem specialist(
v centru tercidrni péce, samotna péce je Casto poskytovana lokdlnim tymem zdravotnikld v misté
bydlisté rodiny. Je dlleZité, aby komunikace a spoluprace mezi obéma tymy dobie fungovala. Také je
dilezité, aby mistni pecujici tym mél patficné klinické zkusSenosti a odhodlani ditéti a rodiné
poskytnout podplrnou péci a péci na konci Zivota podle planu.

8) Obsah planu paliativni péce

8.1 Planovani prenatalni péce

Matce by méla byt naddle poskytovana rutinni téhotenskd péce. Nicméné pokud diagndza ditéte
miUZe zvySovat riziko onemocnéni matky, téhotenska péce by tomu méla byt patficné prizplsobena
(napf. sledovani vzniku polyhydramnia u Zen, jejichz dité trpi anencefalii). Planovani a hodnoceni
prenatalni péce o dité by mélo jit ruku v ruce s plany péce o matku.

At uz je ¢i neni zdravi matky diagndzou ditéte ohrozeno, jeji emocionalni potfeby a emociondlni
potieby partnera maji byt v této tézké Zivotni situaci zohlednény. Napfiklad neméli by byt nuceni
dochazet na predporodni kurz spole¢né sZenami, které cekaji zdravé dité, nebo s nimi cekat
v Cekarné. Zdravotnici, ktefi budou v pribéhu téhotenstvi i poté o rodice pecovat, by méli byt



informovani o diagndze ditéte, aby nechténé nefekli néco, co by pro rodice bylo neptijemné a
stresujici.

8.2 Planovani intrapartalni péce

Matka by méla byt podpofena v tom, aby vyjadfila své predstavy a prani souvisejici s porodem. Ve
spolupraci s matkou mél by byt sepsan jasny porodni plan. Vplanu by méla zaznit rozhodnuti
ohledné monitorovani ditéte (vétSinou se nedoporucuje), o postupu v pfipadé distresu prenatalniho
ditéte, o vedeni porodu a o tom, jak bude s ditétem béhem porodu a po ném zachazeno a jakym
zpUsobem o néj bude pecovano. Obecné by mélo byt cilem vyckat spontanniho nastupu porodu a
vyhybat se jakymkoliv intervencim, které nejsou nezbytné.

V nékterych situacich mohou byt intervence potieba: Napfiklad pokud je porod prolongovany, kdyz
dité trpi anencefalii; cisarsky fez, pokud dalsi trvani porodu znamena riziko pro matku. Matka ditéte
s letalni diagndézou muZe Zadat cisarsky fez, aby mélo dité vétsi nadéji kratce po porodu Zit.
V takovém pripadé by méla byt matce poskytnuta konzultace s atestovanym porodnikem.

8.3 Misto porodu
V nékterych pripadech muze byt porod uskutecnén v centru terciarni péce, kde je personal vyskoleny
poskytovat novorozenci patficnou péci. Matka ale muzZe rodit i v mistni porodnici.

Rodice, ktefi si zvoli domaci porod, by méli byt ve svém rozhodnuti podporeni. V takovém ptipadé by
mél byt plan paliativni péce odsouhlasen také komunitnim zdravotnickym tymem. Nicméné, mlze se
stat, Ze domaci porod nebude Zadouci kvali zdravotnimu stavu matky, nebo kvili nedostatku
zkusenosti komunitnich porodnich asistentek s podobnou situaci. V nékterych ptipadech je nutné do
rozhodovani zahrnout supervizora porodnich asistentek.

8.4 Potvrzeni diagndzy po porodu

V nékterych situacich je nutné rychlé zhodnoceni stavu ditéte po porodu zkuSenym
pediatrem/neonatologem, aby bylo potvrzeno, zda je paliativni péce pro dité nejvhodnéjsi. V jinych
situacich je diagndza zcela jasnd, napfiklad anencefalie, a hodnoceni pediatrem neni nutné. Nékdy
mohou byt napomocné specifické testy, napfiklad rychlé zjisténi karyotypu z pupecnikové krve,
v pfipadech kdy je podezieni na letalni aneuploidii.

8.5 Planovani péce u viceCetného téhotenstvi

Pokud jedno nebo vice prenatdlnich déti trpi letdIni diagndzou nebo vdZnou vyvojovou vadou a jedno
nebo vice prenatalnich déti ne, mél by byt pro kazdé dité zvlast vytvoren individudlni plan péce. Je
dllezité, aby zdravotnici byli s touto situaci seznameni a védéli, Ze rodice jsou rozpolceni mezi louceni
s umirajicim ditétem ¢i détmi a radosti z ocekavani ditéte/déti, které ma velkou $anci, Ze bude
zdravé. Je také potieba si uvédomit, Ze ocekdvani narozeni zdravého ditéte nemUzZe nahradit dité,
které zemre.

8.6 Poporodni péce o matku

Je zdsadni, aby Zené byla poskytnuta minimalné standardni poporodni péce a emociondlni podpora
komunitnich porodnich asistentek. Ostatni ¢lenové rodiny nemusi byt schopni truchlicim rodi¢lim
v téchto chvilich poskytnout dostatecnou péci a podporu. Nasledna péce a podpora obvodniho lékare
a komunitnich sester je velmi dulezita.

9) Podpora rodiny

Rodina v této situaci vyZaduje podporu v mnoha oblastech Zivota. Rodi¢e budou v Soku, zdésSeni a
vystresovani zpravou o diagndze ditéte a jeho pobytem na neonatologickém oddéleni. Mohou
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truchlit nad ztratou vysnéného zdravého ditéte a sny o budoucim Zivoté ditéte, které se nenaplni.
Rodice dvojcat a vicercat se budou muset vyrovnat se sloZitou situaci protichtidnych emoci, napriklad
soucasné Cinit rozhodnuti o péci na konci Zivota pro jedno dité a zaroven zlstavat v nadéji, Zze druhé
dité bude zdravé.

Rodice budou v této situaci Casto trpét fyzickym i psychickym vycerpanim. Matka, ktera se jesté
nezotavila z porodu a postradd poporodni péci pro sebe, bude dochdzet za ditétem na jednotku
intenzivni péce, odsttikdvat mléko — to vse je nesmirné vycerpdvajici a stresujici. Partner bude muset
délit sv(j ¢as mezi préci, podporu matky a navstévy ditéte na oddéleni. Rodice, ktefi maji i dalsi déti,
jsou navic vytizeni péci o né. Pokud bydli daleko od mista hospitalizace ditéte, je pro né kazdodenni
cestovani naroéné i finan¢né. Siréi rodina mlZe byt také plnd obav a smutku a nemusi byt vidy
schopna poskytnout rodi¢im dostatecnou emocionalni podporu a praktickou pomoc.

Mnoho rodict mize mit také financni potiZe. Studie organizace Bliss (2007), ktera oslovila 167 rodicQ,
odhalila, Ze mnoho z nich mélo financni potize nasledkem pobytu ditéte na neonatologickém
oddéleni. Mnoho rodin se svéfilo, Ze jim po dobu pobytu ditéte v nemocnici vznikly dluhy, ze kterych
se nékdy nedokazaly dostat jesté rok poté.

9.1 Spravna komunikace

Schopnost rodi¢d vnimat a rozumét informacim je ovlivnéna strachem, stresem a uzkosti, které
prozivaji. Také je pro né tézké myslet jasné a Cinit rozhodnuti, ktera jsou v jejich Zivoté doposud ta
vzdy pouze na skodu. Je zdsadni mluvit s rodici jasné a srozumitelné. Zejména tam, kde je rodny jazyk
rodicl a jazyk personalu odlisny.

9.2 Psychicka podpora

Rodice velmi oceni zdravotniky, ktefi se upfimné staraji a zajimaji o jejich dité, a ktefi jsou empaticti
a snazi se chapat jejich situaci. Dostatek ¢asu pro vyslechnuti obav a starosti rodi¢ll je velmi daleZity.
Rodice také byvaji velmi vdécni, kdyzZ jim zdravotnici navrhnou a podpofi je v tom, aby si vytvareli na
dité vzpominky. Ty jsou pro rodi¢e pozdéji hmatatelnym dlkazem existence ditéte a casu, ktery
spole¢né s nim stravili. Tyto vzpominky mohou byt v nasledujicich mésicich a letech pro rodice velmi
dllezité. Vzpominky mohou byt vytvoreny za Zivota ditéte, i po jeho smrti. Mohou to byt fotografie,
otisky dlané a chodidla, praminek vlas(, oblecky ditéte, jmenovka, identifikaéni naramek, certifikaty a
kopie informovanych souhlast. Prenatalni ultrazvukové snimky mohou byt velmi ndpomocné po
smrti ditéte. Néktefi rodice si také chtéji dité naposledy vykoupat a obléci. Néktefi rodici si preji
privést dalsi ¢leny rodiny a napfiklad vyfotit dité se sourozenci ¢i prarodici.

Zdravotnici by méli zhodnotit, zda by bylo vhodné rodicim nabidnout moZnost setkani se
Skolenym terapeutem/poradcem pfi ztraté blizké osoby. Obvodni IékaF, tym primarni péce a tym
pediatrické paliativni péce mohou také rodiné poskytnout podporu, Ulevu a pfipadné jim doporucit
péci Skoleného terapeuta. Rodi¢lim by mély byt nabidnuty tisténé informace o dobrovolnickych
organizacich a podpurnych skupinach, jako jsou ARC, Bliss, Sands, Contact a Family. Videalnim
pripadé by zdravotnici méli mit u sebe letaky, které tyto charitativni organizace vydavaji.

9.3 Duchovni podpora

Péce by méla reflektovat také duchovni potfeby rodicl, jejich viru ¢i presvédceni a prani s nimi
spojena. Je dulezité, aby zdravotnici viru rodi¢d nijak nehodnotili, ale citlivé a cilené se na duchovni
potieby zeptali a pomohli jejich naplnéni zprostfedkovat. Vétsina nemocnic ma kontakt na duchovni
zastupuijici rdzna naboZenstvi. Pokud je to na misté, rodicim by méla byt moznost vidét duchovniho
nabidnuta. Néktefi rodice si privedou duchovniho, se kterym se znaji, a nékdy si mohou prat, aby
duchovni mohl mluvit také s oSetfujicim lékafem ditéte.



9.4 Financni a socialni podpora

Nékteré nemocnice poskytuji slevy na parkovdni a do nemocnicni restaurace. Rodi¢e by o téchto
moznostech méli byt informovani co nejdfive. V idedlnim pripadé by na oddéleni mély byt letaky
s informacemi o materskych a rodiCovskych pravech a socidlnich pfispévcich. Zdravotnici by méli
matku informovat o tom, v jaké Ihité ma o socialni davky Zadat.

Zdravotnici by se rodicd méli zeptat, zda budou potiebovat pomoc od socialni sluzby. Napftiklad
rodice, kteli se doma staraji o dité, kterému je poskytovana péce na konci Zivota, mohou potrebovat
pomoc se zajisténim skolni dochazky starsich déti.

9.5 Planovani péce béhem obdobi Zivota ditéte

Tim se ma na mysli obdobi pfed umrtim ditéte. Jeho trvani se muze lisit — typicky trva nékolik hodin
az nékolik tydn(l. Péce o dité by méla byt predem probrana a naplanovana. DlleZité je naplanovat
rozhodnuti o resuscitaci, vyzivé, |é¢bé bolesti a péci o celkovy komfort ditéte. Vhodné misto pro
poskytovani péce v tomto obdobi by mélo byt diskutovdano multidisciplinarnim tymem a rodici. Mélo
by byt také rozhodnuto, ktefi zdravotnici budou péci poskytovat.

Existuje doporuceni pro resuscitaci novorozencl. Pohodli a dlstojnost ditéte, které je resuscitovano,

by mély byt zachovany. Potencialni utrpeni a ztrata dlstojnosti ditéte pri prolongované resuscitaci a
ventilaci by méla byt brana do dvahy.

10) Planovani péce na konci Zivota

Rodice by méli mit pfilezitost prodiskutovat svoje preference a priority vzhledem k jejich vife a
osobnimu presvédceni jesté pred a znovu také po smrti ditéte.

10.1 Odhadovani, kdy dité zemie

Dité se zavaznou nebo smrtelnou vyvojovou vadou muze zemfit kdykoliv béhem téhotenstvi ¢i po
porodu. U nékterych déti je velmi tézké odhadnout, jak dlouho budou Zit. At uz je diagndza jakakoliv,
odhady délky Zivota a jakékoliv pochyby by méli byt multidisciplindarnim tymem diskutovany s rodici i
zdravotniky. Rodice i zdravotnici by méli byt co nejdfive informovani o jakychkoli nastalych zménach.

10.2 Misto smrti

ZaleZi na tom, jakou péci dité vyZaduje. Dité mlzZe zemfit na porodnim sale, na poporodnim oddéleni,
na novorozeneckém oddéleni, doma, nebo v détském hospici. Vedouci pediatr/neonatolog by mél
s rodici probrat moznosti volby mista, kde bude o dité pecovano, vyslechnout jejich prfani a vyhovét
jim, jak jen to bude mozZné. Pokud je dité propusténo dom(, nebo do détského hospice pro
podpurnou péci a pédi na konci Zivota, mélo by byt zvaZen také zdravotni stav matky a méla by byt
zajiSténa péce o ni, véetné emocionalni a praktické podpory. Pfevoz by mél byt planovan tak, aby zbyl
v domaci péci ¢i hospici i néjaky ¢as pred tim, nez bude zahajena péce na konci Zivota.

10.3 Darovani organi
Pokud je to relevantni, rodi¢e by méli byt informovani o moznosti darovani organt (napf. srdecnich
chlopni). Zalezi, zda vyvojova vada neznemoznuje darovani daného organu.

10.4 Zmény vzhledu ditéte po smrti

Zdravotnici by méli rodi¢im vysvétlit, jaké zmény ve fyzickém vzhledu ditéte po smrti nastanou. Méli
by s rodici probrat, zda si budou prat byt s ditétem béhem umirani a po smrti a drzet jej. Je dllezité
rodi¢iim fict, Ze svoje rozhodnuti mohou kdykoli zménit.

10.5 MozZnost provedeni pitvy



Vv

V nékterych pfipadech mizZe byt moznost provedeni pitvy s rodi¢i probrana jesté pred narozenim
ditéte. Rodicim by mélo byt vysvétleno, Ze pitva mlze pomoci objasnit pri¢inu onemocnéni a umrti
ditéte a mlze jim tak pomoci vyrovnat se lépe se ztratou ditéte. Vysledky pitvy mohou také
poskytnout cenné informace pro pripadné planovani dalsiho téhotenstuvi.

10.6 Nasledna péce o rodice

Opoustét novorozenecké oddéleni s prazdnou naruci, poté co dité zemfrelo, je nesmirné tézké. Rodice
si vytvofili s persondlem a dalSimi rodi¢i dobré vztahy a jakkoliv byla situace naro€na, dochazeni na
oddéleni jim poskytovalo kontakt s lidmi, ktefi rozumi, ¢im si prochazi, a davalo jejich dnim néjaky
smysl a fad. Z oddéleni si rodice odnaseji pouze vzpominky. Néktefi z nich velmi oceni, kdyZ jsou
pozvani znovu navstivit oddéleni, pokud budou chtit.

Zdravotnici by se méli ujistit, Ze obvodni Iékar matky a lokalni tym komunitni péce jsou informovani o
umrti ditéte, aby matce mohli nabidnout naslednou podporu a péci. Zdravotnici by se méli také
ujistit, Ze rodic¢e maji kontakt na organizace, které nabizi péci a podporu rodi¢lim, kterym zemfrelo
dité; napftiklad Sands, Bliss nebo Child Bereavement Trust.

Rodice by také méli dostat Ustni i pisemné instrukce, jak a kde nahlasit narozeni a umrti ditéte a jak
zajistit pohreb. Také by jim méla byt navriena moznost schiizky, na které budou probrany vysledky
véech vysetfeni a pitvy. Casové sladéni schiizky s dal$imi odborniky, ktefi byli do péce zapojeni, je
velmi uzitecné k tomu, aby rodice nemuseli ptijit nékolikrat, ale mohli se setkat se vSemi v jeden den.
Probrany by mély byt vysledky vySetieni, ale méla by to byt také prileZitost poskytnout rodicdm
prostor pro sdileni jejich pocitll z péce, které se jim a jejich ditéti dostalo. Pokud je to mozné, na
schlizce by méli byt pfitomni vSichni ¢lenové zakladniho tymu, ktery o rodinu pecoval. Pokud je to
relevantni, méla by byt rodicim nabidnuta konzultace s genetikem.

10.7 Umrtni list

Pokud se dité narodi se znamkami Zivota pred 24. tydnem, mrtvorozené ve 24. tydnu nebo pozdéji,
nebo se narodi Zivé a nasledné zemfre, rodi¢e musi nahlasit narozeni mrtvého ditéte, nebo narozeni a
umrti. Méli by dostat Ustni i pisemné informace o tom, kde a jak tak ucinit. Mélo by byt rozhodnuto,
ktery lékar podepiSe zpravu o priciné umrti u Zivé narozenych déti. Musi to byt Iékar, ktery dité vidél
Zivé a ktery si je pric¢inou smrti jisty. Pokud Iékar dité Zivé nevidél, nebo jej nevidél v poslednich dvou
tydnech pred smrti, mél by byt kontaktovan soudni |ékat.

Pokud dité pldnované zemire doma, neni nutné ihned volat lékare. V planu péce by mélo byt
uvedeno, koho a kdy maji rodice kontaktovat. Pokud rodi¢e k mrtvému ditéti zavolaji sanitku,
automaticky je informovana také policie. To muze byt pro rodice velmi nepfijemné. V této fazi je plan
péce obzvlasté dilezity. Rodice by kopii planu péce méli mit u sebe.

10.8 Odneseni zemfielého ditéte domti

Neexistuje zadny zadkonny dlvod, pro ktery by si rodice nemohli zemrelé dité ¢i ostatky ditéte
v kterékoliv fazi gestace odnést dom{. Nicméné z divodu ochrany rodici, a aby se predeslo
pfipadnym nedorozuménim, je dobré, aby s sebou rodice méli také potifebnou dokumentaci. Vzor
formuldfe vyvinutého pro tuto pfileZitost je moZné najit na strankach Sands: https://www.uk-
sands.org/professionals/resources-for-health-professionals/forms-and-certificates

11) Re3eni konflikt

Konflikty mohou nastat v mnohych situacich. Napfiklad mezi rodi¢i a multidisciplindrnim tymem nebo
konkrétnimi cleny zdravotnického tymu; mezi pecujicim tymem a centrem tercidrni péce; mezi
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nemocnici a komunitni zdravotnickou sluzbou. Jestli a jak bude konflikt vyfeSen, zdlezi na povaze
konfliktu a osobach, kterych se tyka. Klicové zasady rfeseni konfliktd jsou komunikace, vyslechnuti
nazoru druhé strany a nazoru nezaujaté osoby. Vzajemny respekt mezi cleny multidisciplinarniho
tymu a respekt k pfanim a pocitim rodici jsou také zasadni. Pokud je to nutné, mulze byt
kontaktovana etickd komise ¢i mediacni sluzba.

12) Vzdélavani a Skoleni zdravotnikt

Tyto oblasti klinické praxe se vyviji s jednotlivymi pfipady. Mély by byt vyvinuty vzdélavaci programy
a mély by byt dostupné pro vSechny zdravotniky, ktefi se s podobnymi ptipady mohou v praxi setkat.

13) Podpora zdravotniku

Meélo by byt zvaZzeno zajisténi psychologické podpory zaméstnancim, ktefi maji podobné pfipady na
starost. Tento modely podpory zdravotnik(l existuje napfiklad v tymech pediatrické paliativni péce.
Psycholog muze poskytnout podporu jednotlivym zaméstnanclim i celému tymu.

Appendix 1
Priklady diagnéz

Tato metoda hodnoceni presnosti diagndzy a progndzy mize byt ndpomocna pfi rozhodovani, zda je
paliativni péce pro dité vhodna. Progndza musi byt prfesna, aby mohlo byt rozhodnuti o vhodnosti
péce ucinéno. Pfesnosti diagndzy neni vidy mozné docilit. V kategorii 5 musi byt vidy zvaZzen nejlepsi
zajem ditéte.

Anencefalie

Progndza jista Progndza nejista
Diagndza jista ano ne
Diagndza nejistd ne ne

Anencefalie je onemocnéni, u kterého je diagndza i progndza jista. Je to onemocnéni, které spliiuje
podminky pro pfijeti do programu paliativni péce.

Oboustranna vada vyvoje ledvin

Progndza jista Progndza nejista
Diagndza jista zfidka ne
Diagndza nejista ano ne

Vaind prenatalni oboustranna vada vyvoje ledvin s anhydramniem je onemocnéni, jehoz diagndza
neni vzdy jista. Pokud je progndza zfejma, toto onemocnéni mize spliiovat podminky pro pfijeti do
programu paliativni péce.

Zavaina ventrikulomegalie

11




Progndza jista Progndza nejista

Diagndza jistda zfidka ano

Diagndza nejista ne ne

Zavazna ventrikulomegalie je onemocnéni diagnosticky jisté. Progndza vSsak mUlzZe byt nejista, takze
nemohou byt splnéna kriteria pro pftijeti do programu paliativni péce.
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