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V péci neonatologickych sester se nékdy ocitnou déti, které se narodily s Zivot limitujici
diagnoézou, u jinych se Zzivot limitujici diagnéza vyvine v prabéhu hospitalizace. Ukolem
zdravotnich sester a dalSich zdravotnik( je mimo jiné urcit, kdy intenzivni péce prestava
davat nadéji na uzdraveni a je na misté zacit se soustredit na zlepseni kvality zivota, ktery
zbyva. Péce na koci Zivota, jeden z aspektl paliativni péce, podporuje klidnou, dustojnou
smrt pro dité a poskytnuti laskyplné podpory rodiné a pecovatelim. Neonatologické sestry
jsou klicovymi poskytovateli paliativni péce a péce na konci zivota pro novorozence a
kojence.

Narodni asociace neonatologickych sester jako zastupce profese neonatologickych sester
doporucuje, aby se neonatologické sestry aktivné podilely na poskytovani paliativni péce a
péce na konci Zivota a byly v ni Skoleny.

Postoj asociace

Paliativni péce a péce na konci Zivota pro déti a jejich rodiny jsou integralni soucasti
neonatologické péce a neonatologické sestry by mély byt vyskoleny a méli by se
poskytovani této péce Ucastnit.

Vychodiska a vyznam

V USA kazdy rok zemre vice nez 29 000 déti do jednoho roku véku a 66% téchto Umrti
probéhne v novorozeneckém obdobi (Xu, Kochanek, & Tejada-Vera, 2009). Mnoho z nich na
jednotkach intenzivni neonatologické péce (Brandon, Docherty, & Thorpe, 2007). Déti
s zivot limitujicim onemocnénim je kazdy rok vice nez 500 000 (Himelstein, Hilden, Boldt,
& Weissman, 2004). Paliativni péce je vhodna pro novorozence s Sirokou skalou Zzivot
limitujicich diagndz, vcéetné tézké nezralosti a jejich komplikaci nebo vrozenych
vyvojovych vad, at uz smrt nastane béhem nékolika hodin po narozeni ¢i nékolika let.

Model paliativni péce se soustreduje na kvalitu zivota a v tomto modelu mohou zaroven
koexistovat také kurativni intervence a intervence s cilem zvysit komfort. WHO
doporucuje, aby v pripadé zivot limitujici diagnézy by byla paliativni péce zahajena
soucasné s lécbou kurativni. The International Coucil of Nurses (Mezinarodna rada sester)
pohlizi na roli sestry jako na ,,zasadni pro paliativni péci, ktera ma za cil zmirnit utrpeni a
zlepsit kvalitu zivota umirajicich a jejich rodin pomoci v€asného zhodnoceni, identifikace a
managementu fyzické bolesti, socialnich, psychologickych, spiritualnich a kulturnich
potreb.

Doporuceni
1. Paliativni péce by méla byt nabidnuta v kterékoliv fazi, ve které by Zivot ditéte
mohl byt limitovany - prenatalné, béhem narozeni, po porodu, pri prijmu na
jednotku intenzivni péce a doma po propusténi z nemocnice.

2. Po vyrceni prenatalni diagnozy by paliativni péce méla byt nabidnuta jesté dokud je
dité in utero. Rodiny by mély mit patricnou podporu pri rozhodovani, zda
téhotenstvi ukoncit ¢i donosit a podpurna paliativni péce by méla byt zahajena
hned po porodu. Planovani a rozhodovani o porodu zahrnuje vybér osob, které
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budou pritomny, volbu mista porodu, rozhodnuti zda resuscitovat a planovani péce
o komfort ditéte po porodu.

3. Na jednotkach intenzivni péce by mély byt dostupné letdky a brozury, které
vysvétluji pojem paliativni péce, predstavuji ¢leny tymu a popisuji nabizené sluzby.

4. Kdyz je dité s potencialné zivot limitujici diagnézou transferovano do centra
terciarni péce, rodice by méli byt informovani, Ze i tam muze byt paliativni péce
hlavnim cilem péce.

5. Rodice jsou soucasti peCovatelského tymu a méli by se ucastnit rozhodovani o péci.
Rodinné porady jsou zasadni pro to, aby poskytovatelé péce porozuméli potrebam a
nadéjim rodiny a cilim, které si stanovili pro své dité. Pouzivani rodinnych
zdravotnich zaznamu (napriklad Penticuff Family Medical Record [Penticuff &
Arheart, 2005]) umoznuje rodicim sledovat vyvoj ditéte a lépe pochopit, kdyz se
stav ditéte nezlepsuje.

6. Rodiné by se mélo dostat patricné podpory. Péce by se méli Ucastnit:

o Perinatalni socialni pracovnik, nemocni¢ni kaplan, a duchovni, kteri
poskytnou emocionalni a duchovni podporu

e Podplrny rodinny pracovnik nebo odbornik na péci o dité, ktery poskytne
podporu sourozencum ditéte

« Obhajce zajmu rodiny (rodi¢, jehoz dité bylo v minulosti hospitalizovano na
jednotce intenzivni péce), ktery rodiné pomuze orientovat se na jednotce
intenzivni péce

« Laktacni poradkyné, ktera podpori matky, které chtéji své dité kojit nebo
darovat po Umrti ditéte materské mléko do mlééné banky a pom(ze matce
se snizenim laktace na konci zivota ditéte (Moore & Catlin, 2003)

7. Mély by byt dodrzeny hlavni zasady paliativni péce
o Aktivni lécba by méla byt prehodnocena a mélo by byt zvazeno, zda v ni
pokracovat i po zahajeni paliativni péce
» Bolest a neprijemné symptomy jako zachvaty a lapavé dychani (gasping) by
mély byt léceny po konzultaci s neonatologickym farmakologem, cesta
podani léku by méla byt co nejméné invazivni (bukalni, dermalni, rektalni
pokud jiZ intravendzni pristup neni dostupny ¢i zadouci)
» Péce o komfort ditéte, vcetné klokankovani a chovani by méla byt
podporovana
» Pro hodnoceni bolesti a sedace by mély byt pouzivany ovérené nastroje.
Napriklad:
» Premature Infant Pain Profile (PIP) scale (Stevens, Johnston,
Petryshen, & Taddio, 1996)
» Neonatal Pain Agitation and Sedation Scale (Hummel, Puchalski,
Creech, & Weiss, 2008
« Neonatal Infant Pain Scale (NIPS) (Lawrence et al., 1993)
« Pain Assessment in Neonates (PAIN) (Hudson-Barr et al., 2002)
» Modified Infant Pain Scale (Buchholz, Karl, Pomietto, & Lynn, 1998)
« Children’s and Infants’ Postoperative Pain Scale (Buttner & Finke,
2000).

8. Jednotka intenzivni péce by méla spolupracovat s mistnim hospicem ¢i tymem
paliativni péce aby byla zachovana kontinuita péce o dité. Pokud misti hospice
neposkytuji pediatrickou péci, na potreby paliativni péce ditéte mohou dohlizet
agentury domaci pediatrické péce a pediatri v primarni péci. Déti s zivot limitujici
diagnozou, které jsou propusténé domu, maji mit jasny plan péce vietné
potrebnych kontakt( a planu neresuscitovat, aby se predeslo pfipadné nezadouci
resuscitaci.



9. Dllezité body pri poskytovani péce na konci zivota, kterym ma byt vénovana
zvlastni pozornost:

Péce by méla byt poskytovana v soukromi, blizko jednotky intenzivni péce

nebo na jednotce intenzivni péce s cilem umoznit celé rodiné byt

pohromadé

Pagery a telefony vsech pritomnych by mély byt vypnuté

Svétlo by mélo byt tlumené podle prani rodiny

Rutinni vysetreni a sledovani zivotnich funkci by mélo byt postupné

ukonceno

Hodnoceni bolesti a distresu ditéte by mélo byt provadéno casto

Nemeéla by byt provadéna zadna bolestiva vysetreni (odbér krve z paty,

méreni krevnich plynt)

Mél by byt zajistén adekvatni pristup pro podani medikamentd

(intravendzni, rektalni, bukalni, kozni)

Rozvaha pri podavani umélé vyzivy a hydratace

« Nabidnuti malého mnozstvi tekutiny peroralné pro komfort ditéte je
na misté
« Rozhodnuti by mélo byt ucinéno na zakladé zvazeni rizik a prinosl

pro dité (Prijem potravy u dospélych v dobé, kdy organy prestavaji
fungovat, casto vede ke komplikacim jako je plicni edém, selhani
srdce, bolestivé rozpéti bricha a aspiracni pneumonie). Zavedeni
gastrické sondy muze prodlouzit Zivot a prodlouzit proces umirani.
Nedavné vyzkumy ukazuji, Zze dospéli lidé pocituji na konci Zivota
vétsi komfort, kdyz jim neni podavana strava. V dobé kdy télo
neprijima nutrienty, se vylucuji endorfiny, které plsobi analgeticky.

Dité by mélo byt vykoupano, obleceno a chovano

Dité by mélo mit moznost byt venku na slunci, pokud je to mozné

Rodiné ma byt nabidnuta spiritualni podpora

Rodina a pratelé by méli byt vitani. Mélo by byt upusténo od navstévnich

pravidel oddéleni

Aktivity k vytvoreni vzpominek by mély byt podporeny, vcetné porizeni

rodinnych fotografii (profesionalnim ¢i amatérskym fotografem), vytvoreni

otiskd nozicky a rucicky, ustfizeni praminku vlasi. Podporeny maji byt také

spiritualni ¢i nabozenské obrady

Pokud neni rodina pritomna, néktera ze sester by dité méla drzet a chovat

10. Pokud paliativni péce zahrnuje odpojeni od zivot udrzujicich pfistroji, méla by byt
rodiné dostupna podpora hospicového a paliativniho tymu, at uz na jednotce
intenzivni péce ¢i doma. Pred tim nez jsou pristroje na podporu zivota odpojeny,
mél by byt zvazen plan pro pripad, Ze dité bude spontanné dychat. Kdyz je dité
z ventilatoru odpojeno, méli by pecovatelé dbat na nasledujici:

Rodice by se méli rozhodnout, kdo bude pritomen

Lécba vasopresory by méla byt ukoncena

Lécba neuromuskularnimi blokatory by méla byt ukoncena pred odpojenim
ditéte z ventilatoru

Sestra by méla vysvétlit cely proces do takové miry, do jaké jej chtéji rodice
slyset

Dité by mélo byt v naruci rodice, pokud si to rodice nepreji, v naruci nékoho
ze zdravotniku (Pro nékteré rodice je tézké chovat umirajici dité)

Opatrné odsati je mozné, poté by endotrachealni kanyla méla byt
odstranéna

Naplasti a pridatné hadicky mohou byt odstranény

Ditéti by méla byt podana medikace, napriklad morfin, pokud trpi
respiratornim distresem. Kyslik se vétsinou nepodava

Medikace pro respiratorni distres a pro prevenci dyskomfortu ma byt
podavana ve standardnim davkovani 1 miligram na kilogram a muze se
opakovat, pokud je to nutné (bolusové davky vétsi nez standardni davkovani
nejsou vhodné)



11. Paliativni pé¢e ma pokracovat po smrti ditéte ve formé péce o pozlstalé. Jednotky
intenzivni péce maji vlastni doporuceni pro naslednou péci nebo mohou rodiné
poskytnout patricné kontakty. Podpora rodiny zahrnuje:

« Darek pro rodice (napriklad plySovy medvidek) ktery si rodina odnese dom(

(neopoustéji nemocnici s prazdnyma rukama)

Telefonat rodiné nasledujici den

Zaslani kondolencniho dopisu od personalu

Kontaktovani rodiny na vyrocni narozeni a smrti ditéte (dle prani rodiny)

Kontaktovani rodicu s lokalni podplrnou skupinou jako jsou Pregnancy and

Infant Loss Support (www.nationalshare.org), Pregnancy Loss and Infant

Death Alliance (www.plida.org), and the National Infertility Association’s

RESOLVE, (www.resolve.org)

12. Podplrné sluzby a poradenstvi by mélo byt dostupné také vsem clenim
pecovatelského tymu. Vzajemné vyslechnuti a prodiskutovani narocnych pripadu v
tymu je zasadni.

Zaver

Paliativni sesterska péce vyzaduje myslenkové nastaveni pro poskytovani laskyplné podpory
rodiné, ochotu pomoci jim béhem nemoci a ztraty ditéte a pomoci jim vyrovnat se se
ztratou nadéji a snl, které chovali pro své dité. Péce o rodinu je stfedobodem paliativni
péce a sestra je duslednym poskytovatelem této péce. Paliativni péce je multidisciplinarni
pristup a je nejlépe poskytovana v tymu, ktery spolupracuje a kde vsichni clenové podpori
prechod od kurativni lécby k paliativni. Spoluprace zahrnuje individualni stanoveni vhodné
lécby pro kazdé dité. Porady a konzultace s etickou komisi mohou pomoci
interdisciplinarnimu tymu resit konflikty a dosahnout konsensu. Komunikace mezi cleny
tymu a s rodinou je zasadni pro opakované hodnoceni a poskytovani péce, které napomuze
co nejlepsi kvalité Zivota ditéte.

Reference
Brandon, D., Docherty, S. L., & Thorpe, J. (2007). Infant and child deaths in acute care
settings: Implications for palliative care. Journal of Palliative Medicine, 10(4), 910-918.

Buchholz, M., Karl, H. W., Pomietto, M., & Lynn, A. (1998). Pain scores in infants: A
modified infant pain scale versus visual analogue. Journal of Pain and Symptom
Management, 15(2), 117-124.

Buttner, W., & Finke, W. (2000). Children’s and Infant’s Postoperative Pain Scale. Pediatric
Anesthesia, 10, 303-318.

Carter, B. S., & Leuthner, S. R. (2003). The ethics of withholding/withdrawing nutrition in
the newborn. Seminars in Perinatology, 27(6), 480-487.

Himelstein, B. P., Hilden, J. M., Boldt, A. M., & Weissman, D. (2004, April 22). Pediatric
palliative care. New England Journal of Medicine, 350(17), 1752- 1762.

Hudson-Barr, D., Capper-Michel, B., Lambert, S, Palermo, T. M., Morbeto, K., & Lombardo,
S. (2002). Validation of Pain Assessment in Neonates (PAIN) scale with the Neonatal Infant
Pain Scale (NIPS). Neonatal Network, 21(6), 15-21.

Hummel, P., Puchalski, M., Creech, S. D., & Weiss, M. G. (2008). Clinical reliability and
validity of the N-PASS: Neonatal Pain, Agitation and Sedation Scale with prolonged pain.
Journal of Perinatology, 28(1), 55-60. Epub October 25, 2007.

International Council of Nurses. (2006). Nurses’ role in providing care to dying patients and
their families [Position statement]. Retrieved June 20, 2010, from www.icn.ch/images/


http://www.resolve.org

stories/documents/publications/position_statements/
A12_Nurses_Role_Care_Dying_Patients.pdf.

Lawrence, J., Alcock, D., McGrath, P., Kay, J., MacMurray, S. B., & Dulberg, C. (1993). The
development of a tool to assess neonatal pain. Neonatal Network, 12(6), 59-66.

Moore, D. B., & Catlin, A. (2003). Lactation suppression: Forgotten aspect of care for the
mother of a dying child. Pediatric Nursing, 29(5), 383-384.

Penticuff, J. H., & Arheart, K. L. (2005). Effectiveness of an intervention to improve
parent-professional collaboration in neonatal intensive care. Journal of Perinatal and
Neonatal Nursing, 19(2), 169-176.

Stevens, B., Johnston, C., Petryshen, P., & Taddio, A. (1996). Premature Infant Pain
Profile: Development and initial validation. Clinical Journal of Pain, 12(1), 13- 22.

Winter, S. M. (2000). Terminal nutrition: Framing the debate for the withdrawal of
nutritional support in terminally ill patients. American Journal of Medicine, 109(9), 723-
726.

World Health Organization. (2010). WHO definition of palliative care. Retrieved June 20,
2010, from www.who.int/cancer/palliative/definition/en/.

Xu, J., Kochanek, K. D., & Tejada-Vera, B. (2009, August 19). Deaths: Preliminary data for
2007. National Vital Statistics Report, 58(1), 1-51.

Zdroje
Anand, K. J. S., Stevens, B. J., & McGrath, P. J. (2007). Pain in neonates and infants.
Philadelphia: Elsevier.

Carter, B. S., & Levetown, M. (2010). Palliative care for infants, children, and adolescents
(2nd ed.). Baltimore: Johns Hopkins University Press.

Catlin, A., & Carter, B. (2002). Creation of a neonatal end of life palliative care protocol.
Journal of Perinatology, 22, 184-195.

Clark, P. (2001). Building a policy in pediatrics for medical futility. Pediatric Nursing, 27(2),
180-184.

Docherty, S. L., Miles, M. S., & Brandon, D. (2007). Searching for "the dying point":
Providers' experiences with palliative care in pediatric acute care. Pediatric Nursing, 33(4),
335-341.

Dokken, D. L. (2006). In their own voices: Families discuss end-of-life decision making—Part
1. Interview by Elizabeth Ahmann. Pediatric Nursing, 32(2), 173-175.

Ferrell, B. R., & Coyle, N. (2010). Oxford textbook of palliative nursing (3rd ed.). New
York: Oxford University Press.

Gale, G., & Brooks, A. (2006a). Family teaching toolbox. A parents’ guide to palliative
care. Advances in Neonatal Care, 6(1), 54-55.

Gale, G., & Brooks, A. (2006b). Implementing a palliative care program in a newborn
intensive care unit. Advances in Neonatal Care, 6(1), 37-53.

Kavanaugh, K., Moro, T. T., Savage, T. A., Reyes, M., & Wydra, M. (2009). Supporting

parents’ decision making surrounding the anticipated birth of an extremely premature
infant. Journal of Perinatal and Neonatal Nursing, 23(2), 159-170.

5



Kavanaugh, K., Savage, T., Kilpatrick, S., Kimura, R., & Hershberger, P. (2005). Life
support decisions for extremely premature infants: Report of a pilot study. Journal of
Pediatric Nursing, 20(5), 347-359.

Kopelman, A. E. (2006). Understanding, avoiding, and resolving end-of-life conflicts in the
NICU. Mount Sinai Journal of Medicine, 73(3), 580-586.

Petersen, A. (2005, July 26). A new approach for the sickest babies: Some hospice
programs begin accepting infants, managing pain in the NICU. Wall Street Journal (East
edition), pp. D1, D4.

Ward, F. R. (2005). Parents and professionals in the NICU: Communication within the
context of ethical decision making—An integrative review. Neonatal Network, 24(3), 25-33.

Originalni dokument dostupny na:
http://www.nann.org/uploads/files/Palliative Care-final2-in_new_template 01-07-11.pdf



http://www.nann.org/uploads/files/Palliative_Care-final2-in_new_template_01-07-11.pdf

