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Uvodni slovo

Obor paliativni péce se v rdmci ¢eského zdravotniho systému v soucasnosti velmi
dynamicky rozviji a je podporovdn verejnou sprdvou, pojistovnami a soukromymi
i neziskovymi subjekty. Vedle paliativni péce pro dospélé se velkd pozornost vénuje
také rozvoji détské paliativni péce, jejiz klicovou soucdsti je perinatdini paliativni péce.
V zahranidi je dnes dostupné mnozstvi publikované evidence o pozitivnim efektu této
formy péce, diky cemuz vétsina vyznamnych perinatologickych pracovist rozvinula
programy perinatdini paliativni péée pro své pacienty. V Ceské republice se tato ob-
last rozviji diky aktivitdm konkrétnich odbornikd na nékolika pracovistich.

V oblasti perinatologie se i za pfiznivych podminek setkdvd nékolik obord, jako
je gynekologie, neonatologie, porodni asistence a dalsi, jejichz zdstupci spole¢né
a v relativné krdtké dobé pecuji o dité a jeho rodice. Na prvni pohled krdsnd oblast
zdravotnictvi bohuzel zahrnuje pro mnoho rodin také velmi dramatické chvile a boj
o zivot déti, kterym osud jejich startovaci ¢dru zdsadné zkomplikoval.

| pres Spickové vysledky v perinatologické péci se v nasich porodnicich kazdy rok
narodi stovky déti, jejichz délka a kvalita Zivota bude zdsadné ovlivnéna zdravotnimi
komplikacemi. V téchto situacich maze jejich rodi¢dm i oSetfujicimu persondlu vy-
znamné pomoct perinatdini paliativni péce, kterd se specializuje nejen na podporu
kvality Zivota, ale i na podporu celé rodiny. Poskytovdni paliativni péce v perinatologii
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md ale svd specifika, kterymi se vyznamné odlisuje od zpUsobu, jakym je paliativni
péce vyuzivand v dospélé populaci, a modely poskytovdni paliativni péce funguijici
v této oblasti neni mozné jednoduse aplikovat v perinatologii.

Zavddeéni perinatdini paliativni péce a jeji poskytovdni je proto spojeno s fadou
otdzek, na které tézko hleddme odpovédi. Jakym zplsobem perinatdini paliativni
péci efektivné implementovat do praxe? Jak nastavit spoluprdci s dalsi specializaci?
Nebo si s tim poradi jen persondl porodnic? A jak persondl v kompetencich poskyto-
vdni perinatdini paliativni péce podpofit? Co by k tomu potteboval?

Nejen tyto otdzky jsme si kladli v nasem projektu, jehoz cilem bylo zmapovdni
soucasné situace v poskytovdni paliativni péce v perinatologickych centrech po celé
Ceské republice. Vysledky naseho vyzkumného 3etteni poskytuji ndhled do pojeti pa-
liativni péce v perinatologii z pohledu osettujiciho persondluy, ktery je do péce primo
zapojen.

Svym rozsahem a povahou sebranych dat nabizi pfedklddand publikace zcela
unikdtni vhled do situace v oblasti perinatdini paliativni péce v nasi zemi. Véfime,
ze vysledky naseho projektu a doporuceni vyplyvajici ze zjisténi vyzkumného Setieni
pomuzou daldimu rozvoji této oblasti.

Vyzkumny projekt by nevznikl bez podpory mnoha lidi a subjektt. Chtéli bychom
proto podékovat odbornym spole¢nostem: Ceské neonatologické spole¢nost CLS JEP,
Sekci perinatologie a fefomaterndini mediciny CGPS a Sekci détské paliativni péte
CSPM CLS JEP, které projektu poskytly odbornou zdstitu. Zdjem odbornych spoled-
nosti o téma perinatdini paliativni péce poukazuje na potfebu a ddlezitost paliativni
péce v prostredi perinatologie.

Radi bychom také podékovali véem kolegynim a koleglm z perinatologickych
center, ktefi se s ndmi podélili o své zkusenosti a pohledy na poskytovdni paliativni
péce a moznosti podpory rodin, jez prochdzi velmi ndroénym obdobim, a ktefi ndm
pomdhali se sbérem dat na svych pracovistich. Také chceme podékovat nasi Uzasné
stdzistce Adéle Rezdbkové za velkou vypomoc s projektem.

Na zévér bychom chtéli podékovat za podporu Nadaci rodiny Vickovych. Nadaci
rodiny ViIckovych zalozili v bfeznu 2021 manzelé Katarina a Ondfej Vi¢kovi za ucelem
rozvoje détské paliativni péce v Ceské republice. Z pravidelnych vynosti pavodniho
vkladu zakladatell je hrazen provoz Nadace a nadaéni programy. V dubnu 2021
Vickovi pro Nadaci potidili zchdtralou usedlost Cibulka v prazskych Kositich, kterou do
roku 2026 promeéni na Centrum détské paliativni péce a ltzkovy hospic.
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METODIKA

Cilem této studie bylo zmapovat soucasnou situaci v oblasti perinatdini paliativni
péte v Ceské republice, vietné rozsahu stdvajicich sluzeb, o¢ekdvani a spoluprdce
s persondlem perinatologickych center, a identifikovat prekdzky v dals$im rozvoji této
oblasti. Vyzkumny projekt se sklddal ze tfi navazujicich studii, pficemz kazdd ¢dst
vyuzivala jiné metody pro sbér dat.

Studie byla schvdlena Etfickou komisi Centra paliativni péce. VSichni respondenti
byli informovdni o povaze vyzkumu a poskytli informovany souhlas se zapojenim do
projektu.

Do studie se zapojilo 26 perinatologickych center intermedidrni a intenzivni péce
v Ceské republice. Podrobnosti k designu vyzkumu jsou uvedeny v Gvodu treti kapitoly.

Ambici prvni studie bylo definovat velikost cilové skupiny pro perinatdini paliativni
péci a také zhodnotit, jakd data jsou dnes pro tuto oblast systémové k dispozici. Za
timto Ucelem jsou zde zpracovdny oborové, vefejné dostupné deskriptivni statistiky
od Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky, Ceského statistického tfadu a data-
bdze Ceské neonatologické spolegnosti, kterou koordinuje prof. MUDF. Richard Plav-
ka, CSc.

Druhd studie mapovala soucasny stav poskytované paliativni péce v perinatolo-
gickych centrech pomoci polostrukturovanych rozhovord se zdravotniky z perinatolo-
gickych center intenzivni a intermedidrni péce. Studie se ztcastnilo 38 respondentd.

Treti ¢dst projektu pak u persondlu perinatologickych center zjistovala porozu-
meéni vyznamu paliativni péce a jejich ocekdvdni formou plosného dotaznikového
Setffeni, kterého se zucastnilo 590 respondentd.
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Shrnuti a hlavni zjisténi

Je zjevné, Ze problematika perinatdini paliativni péce je dalezitd, a to jak v kontextu
détské paliativni péce, tak v kontextu komplexni zdravotni pécée vibec. Kromé zdvaz-
nosti tématu samotného je to ddno i poctem déti a rodin, kterych se problematika
tykd. V rdmci studie bylo zjisténo, Zze neni snadné definovat presny pocet déti a jejich
rodin, které by mohly z poskytovdni perinatdini paliativni péce profitovat. Ddvodem
jsou nejasnd indikaénf kritéria pro identifikaci onemocnéni a diagndz, které do této
oblasti spadaji. Dalsi problematickou oblasti je nedostupnost presnych dat a nesou-
lad ve vysledcich dostupnych dat, kterd by umozriovala identifikaci presného poctu
déti a jejich rodin, jichZ se perinatdini paliativni péce mize tykat.

Do studie, jejiz podrobné vysledky predkldddme nize, se zapojili lékarky a léka-
fi (neonatologové, gynekologové, pediatfi), porodni asistentky, détské a vseobecné
sestry, socidIni pracovnice a dalsi odbornici, ktefi pracuji v perinatologickych centrech
intenzivni a intermedidrni péée v Ceské republice.

Respondenti, ktefi se zdcastnili rozhovord a dotaznikového Setreni, povazuji pa-
liativni péci za vyznamnou soucdst perinafologické péce. Perinatdini paliativni péce
by dle respondentli méla byt dostupnd i pfi umé&lém preruseni t&hotenstvi ze zdra-
votni indikace a zahrnuje také péci o mrtvorozeného novorozence a jeho rodice.

Zkusenost respondentd s poskytovdnim perinatdini paliativni péce se lisila s ohle-
dem na to, v jakém typu perinatologického centra respondenti pUsobili. Respondenti
z infermedidrnich center ze svého pohledu pecuji o novorozence a rodiny s potrebou
paliativni péce spise vyjimecné.

Pro zavddéni a rozvoj perinatdini paliativni péce povazuji respondenti za ne-
zbytné mit dostupné vzdéldvaci aktivity zamérené na détskou a perinatdini palia-
tivni péci. Vzdéldvaci aktivity zamérené na obecnou paliativni péci a paliativni péci
pro dospélé pacienty byly pro respondenty vyuzitelné jen v omezené mite. Vzdéldani
v paliativni péci by mélo byt dostupné uz béhem stfedoskolského a vysokoskolského
studia. Respondenti uvddéli, ze si vzdéldni zvysuji absolvovdnim ridznych typl kurzg,
semindrd a workshopt zamérenych na perinatdlini paliativni péci. Ve skupiné lékarek
a lékarl si vzdéldni dopliiovali hlavné neonatologové. Dostupnost vzdéldvacich ak-
tivit je ale omezend a nardzi na finanéni a ¢asovou ndrocnost a limitované moznosti
respondentl se kurzd zucastnit. Své vlastni znalosti paliativni péce pak hodnotili re-
spondenti jako dobré.

Poskytovadni paliativni péce v perinatologickych centrech - praktické aspekty

Paliativni péce mlze byt poskytovdna existujicimi nemocnié¢nimi paliativnimi tymy,
nicéné respondenti ve vyzkumném Setfeni uvadéli, ze je vyuzivaji spise vyjimecné.
Vyuzivdni nemocniénich tymU ve vétsi mite nardzi na specifi¢nost perinatologické
péce. V pripadé, ze paliativni tym mél k dispozici pediatra, neonatologa nebo gyne-
kologa, byl vyuzivdn castéji. Casteji také nemocnieni paliativni tym vyuzivali respon-
denti z center intenzivni perinatologické péce. V centrech intenzivni perinatologické
péce také v nékterych pripadech méli dostupny vlastni tym zaméreny na poskytovdni
perinatdini paliativni péce.



Respondenti ddle uvdadéli, Ze pfi poskytovdni paliativni péce vyuzivaji pomoci
psychologa, kaplana, socidlniho pracovnika nebo krizového interventa. V ptipadé, ze
jsou dostupné, vyuzivaji také sluzeb poskytovanych Centrem provdzeni.

PFi poskytovdni perinatdini paliativni péce je Casto vyuzivdna mezioborovd spo-
luprdce s neonatologii a gynekologii, nicnéné tato spoluprdce nardzi na nedosta-
te¢nou vzdjemnou komunikaci a potfebu prizvdni ke spoluprdci pri péci o pacienta
s paliativnimi potfebami a jeho rodinu. Nékterd pracovisté maji navdzanou spolu-
prdci i s externimi poskytovateli paliativni péce.

Jako jednu z bariér pfi poskytovdni paliativni péce respondenti zminovali nedo-
statek persondlu. Poskytovdni paliativni péce klade na persondl vyssi ndroky a v né-
kterych pripadech se zdravotnici dle vypovédi ocitaji ve dvojroli, kdy funguji jako
odbornici na paliativni péci a zdrovern vykondvaiji ¢innost ve svém zdkladnim oboru.
Jako podpora je vnimdna také pritomnost konkrétniho zaméstnance, ktery se palia-
tivni péci na daném oddéleni vénuje. Pfi poskytovdni paliativni péce také respondenti
vyuzivali tisténé materidly pro rodi¢e, memoryboxy a dalsi pomucky.

Dostupnost a vyuzivdni internich dokumentd vztahujicich se k paliativni péci neni
na pracovistich samoziejmosti. Zavddéni standardd ztéZuje rozlicnost péce, kterd je
v perinatologii poskytovdna, a také potreba individudiniho pristupu ke kazdému pa-
cienfovi a jeho rodiné.

Vétsina respondentl uvddéla, Ze zavddéni a poskytovdni paliativni péce na je-
jich pracovisti je podporovdno ze strany vedeni nemocnice i klinik. V praxi ale nardzi
na negativni pristup persondlu k paliativni péci, ktery vychdzi z neznalosti paliativni
péce, obav z prdvniho postihu, nedostate¢né zkusenosti persondlu a nejistoty pfi ko-
munikaci s rodinou. Respondenti uvddéli, Ze maji nedostatek potrebné profesni pod-
pory pro zvldddni obtiznych situaci, které se pri poskytovdni paliativni péce objevuiji,
a poskytovdni paliativni péce je pro né psychicky ndroéné.

Z odpovédi respondenttd dotaznikového Setfeni vyplyvd, Ze nejvétsi prekdzky
zajisténi paliativni péce v perinatologickych centrech jsou:

« nevyhovujici prostory pro poskytovdni paliativni péce
o psychickd ndrocnost péce

« nedostateéné vzdéldani

« nedostatek specialistd na paliativni péci

« nedostatek persondlu

V ziskanych datech se ukdzaly vyznamné rozdily mezi lékafi rdznych profesi. Neo-
natologové nejcastéji uvddéli dodatecné vzdéldni v paliativni péci (24 % vs. 5 % gy-
nekologové a 10 % pediatti). Dobré nebo velmi dobré znalosti paliativni péce pak
uvedlo 68 % neonatology, ale pouze 46 % gynekologl a 39 % pediatrd, ktefi pracujf
v perinatologickych centrech. Tretina (33 %) neonatologt souhlasila s vyrokem, Ze je
rozvoji a zajisténi perinatdini paliativni péce vénovdna v rdmci jejich oboru dostated-
nd pozornost, ale pouze 16 % gynekologl a 9 % pediatrl odpovédélo stejné. Gyneko-
logové pak z |ékail nejcastéji (66 % vs. 42 % neonatologové a 37 % pediatti) uvddéli,
Ze poskytovdni paliativni péce na jejich pracovisti zavisi na nékolika jednotlivcich, na
které ostatni persondl spoléhd, a jsou rddi, ze se tomu sami nemusi vénovat.
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Uvod do problematiky
perinatdlni paliativni péce

1.1 KONCEPT A ZAKLADN{ DEFINICE PERINATALN{ PALIATIVNi PECE V KONTEXTU
HISTORICKEHO ROZVOJE PALIATIVNi PECE

Navzdory rozvoji prenatdini diagnostiky, fetdIni mediciny a pokrokdm v porodnic-
ké a neonatologické intenzivni pédi se rodi¢e a zdravotnici stdle setkdvaji se zdvaz-
nym onemocnénim &i umrtim plodu a novorozence. Perinatdini paliativni péce je
specifickou soucdsti paliativni péce. Oznacuje koordinovany multidisciplindrni pfi-
stup zaméreny na dosazeni maximdlni kvality a komfortu Zivota déti (a jejich rodin)
s prenatdlné a/¢i perinatdiné diagnostikovanym Zivot ohrozujicim &i Zivot limitujicim
onemocnénim. Jednd se o pédi zaméfenou na poskytovdni podptlrné péce détem
a jejich rodindm v pribéhu téhotenstvi a porodu, béhem poporodniho obdobi pak
pomoc se zajisténim plynulé franzice do paliativni péle neonatdini a pediatrické
v pfipadé potteby (1).
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V literatuie popisované programy a koncepty perinatdini paliativni péce vykazuji
velkou variabilitu, Ize v§ak pojmenovat jejich spolecné zdkladni prvky, které jsou uve-
deny nize (2).

Zdakladni prvky perinatdini paliativni péce:

« péce o détského pacienta - jednd se o management bolesti a symptomd, za-
jisténi komfortu a vyZivy, podporu vztahu s rodinou, péci o télo ditéte po smrti
véetné posmrtnych lékatskych vysetteni a jiné

o péce zaméfend na rodinu - zahrnuje individudini péci s ohledem na hodnoty,
potteby a kulturni zdzemf rodiny, podporu rodi¢ovskych kompetenci a vztahu
k ditéti véetné tvorby vzpominek, psychosocidlni a spiritudini podporu rodiny,
péci o pozustalé, socidIni praktické poradenstvi a dalsi

o pécle zaméfend na poskytovatele perinatdini paliativni péce - formdlini a ne-
formdini moznosti profesni opory, debriefing po Umrti pacienta, mozné kolegi-
4lni odleh&eni pracovnich povinnosti pfi péci o termindlné nemocného pacienta
a jeho rodinu a dalsi

« pldnovdni péce - tykd se tvorby pldnu prenatdini péce a porodu, tvorby pldnu
péce o novorozence a matku po porodu, pldnovdni termindini péce a péce po
smrti, véetné pravidelné revize pldand

« komponenty péce tykajici se rozhodovaciho procesu - zahrnuje rodi¢e a dalsi
rodinné prislusniky a zaméruje se na komunikaci a pravidelnou konzultaci s ro-
dinou, oteviené sdileni relevantnich informaci, sdilené rozhodovdni, feseni a me-
diaci konfliktd

o péce o dalsi rodiny na oddéleni véetné jejich podpory ve vnimdni zdvazného
onemocnéni ¢ Umrti jiného ditéte

V soucasné literatufe existuji pouze omezené dikazy vyhodnocujici dopad
a efekt vySe zminénych prvkd perinatdini paliativni péce. Dosavadni studie ale
nezpochybnuji smysl konceptu, proveditelnost a potfebu implementace perinatdini
paliativni péce v rdmci péce bézné poskytované (2).

1.2 ZAKLADNi ODBORNE PRACE A PUBLIKACE V OBORU PERINATALNI PALIATIVNI PECE

V rdmci historického rozvoje paliativni péce dlouho zistdvala perinatdini paliativni
péce okrajovou problematikou. Pilotni publikace zabyvajici se perinatdini paliativni
péci se objevily v 80. a 90. letech minulého stoleti predevsim diky americkym au-
torim, mezindrodni pozornost ve formé impaktovanych &ldnkd a vyzkumu je viak
perinatdini paliativni péci vénovdna predevsim v poslednim desetileti (3).

Témata praci v Case reflektuji postupny rozvoj konceptu, programd a ndsled-
né jednotlivych slozek perinatdini paliativni péce. V roce 1997 predstavili Calhoun
a kol. koncept perinatdiniho hospicu (4) a v roce 2002 Caitlin a Carter vydali prvni
klinickd doporuceni pro neonatdlini paliativni péci v zdvéru Zivota (5). V dalsich letech
vyznamné stoupd zdjem o tuto problematiku, zdroven viak dosud chybi empirické
studie zalozené na dikazech nastinujici nejlepsi modely perinatdini paliativni péce,
jak popisuje Balaguer a kol. (6).
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Od zacdtku 21. stoleti pak dochdzi k rozvoji a dostupnosti prvnich programd kom-
plexni, multidisciplindrni koordinované péce a sluzeb nabizenych v perinatdlnim
obdobi, tedy perinatdini paliativni péce, a to pfedevsim v USA (7). Postupné se do
literatury k perinatdini paliativni péci dostdvd i klicovy prvek zpétné vazby z pohledu
rodicl a zdravotnikl. Vyznamem potifeb a spokojenosti rodi¢l a dopadu vnimdni
a pottebnych kompetenci zdravotnikl v perinatdini paliativni péci, predevsiim pri
pldnovdni péce po prenatdinim zjisténi zivot limitujici diagndzy, se zabyvaji prdace
Coété-Arsenault a kol. a Cortezzo a kol. (8, 9).

V poslednich nékolika letech jsou specifika perinatdini paliativni péce snadnéji
dohledatelnd diky rozsdhlym komplexnim monografiim vydanym v anglic¢tiné. Jed-
nd se o ,Handbook of Perinatal and Neonatal Palliative Care: A Guide for Nurses,
Physicians, and Other Health Professionals” autord Limbo, Wool a Carter z roku 2019
a ,Perinatal Palliative Care” z roku 2020. V estiné zlstdvd zdsadni monografii ,Peri-
natdini paliativni péce” Katefiny Ratislavové z roku 2016.

Dynamicky progres perinatdini paliativni péce bezpochyby odrdzi v mezindrod-
nim i Ceském méfritku vznik koncepcnich a systémovych dokumentd. V roce 2017 ne-
ziskovd organizace ,Together for Short Lives” z Velké Britdnie vydala z roku 2009 revi-
dovany dokument Perinatdini trajektorie déti s paliativnimi potfebami (10). Americkd
spolecnost pro gynekologii a porodnictvi (ACOG) spolecné s Americkou pediatrickou
spolecnosti (AAP) zverejnily roku 2019 stanovisko k PerinatdIni paliativni péci (1). V kli-
¢ovych Mezindrodnich standardech détské paliativni péce, vydanych v roce 2022
rozsdhlou skupinou autord v Cele s Francou Benini a prelozenych do cestiny v roce
2023, je perinatdini paliativni péce jiz plynule zahrnuta (11, 12).

V Ceské republice je problematika perinatdini paliativni péée zahrnuta v publikaci
vydané v roce 2019. Jednd se o ,Koncepci péce o déti a dospivajici se zdvaznou Zivot
limitujici a ohroZujici diagndzou a jejich rodiny”, na jejimz zdkladé byla ndsledné se-
stavena multidisciplindrni koordinacni skupina pro jeji implementaci, jez od roku 2022
pracuje na dil¢ich cilech, které uvedend publikace predstavuje jako klicové pro dalsi
rozvoj détské paliativni péce (13).

1.3 VLIV VYZKUMU NA ROZVOJ PERINATALNI PALIATIVNi PECE
A JEHO AKTUALNI TRENDY

I diky stanovisku WHO nelze v dnesni dobé zpochybnit, Ze poskytovdni a integrace
détské paliativni péle je ,etickou odpovédnosti zdravotnickych systémi” a ze udrzi-
telny rozvoj a dostupnost détské a perinatdini paliativni péce je nezbytnou soucdsti
moderni zdravotni péce (14). Dynamickému rozvoji a dostupnosti sluzeb perinatdini
paliativni péce vSak celosvétové brdni rizné prekdzky, véetné téch, které souviseji
s informovanosti vefejnosti, zdravotni politikou, vzdéldvdnim a dalsimi podminkami
vhodnymi pro perinatdini paliativni péci. V. mezindrodnim méritku se rozvoj sluzeb
perinatdini paliativni péce znacéné lisi a Uzce souvisi se stavem vyzkumu v této oblasti
v dané zemi nebo regionu (15).

Aktudini témata vyzkumu v perinatdini paliativni pédi reflektuji globdini trendy
a vyzvy v této oblasti. Vyzkum pfindsi ddkazy a informace nezbytné pro rozvoj sluzeb
perinatdini paliativni péce, at uz jde o hleddni osvédcenych postupl zaloZzenych na



dobré praxi, identifikaci prekdzek a usnadnujicich faktord implementace paliativni
péce, i uréovdni priorit a cild zdravotni péce (16). Vyzkum je uzndvdn i jako jeden
z ukazateld pouzivanych k hodnoceni a monitorovdni poskytovdni sluzeb paliativni
péce.

PerinatdIni paliativni péce je rostouci vyzkumnd oblast, v niz se dosavadni ddkazy
sklddaiji predevsim z popisnych studii a doporuéeni (2). V souc¢asné dobé je mozné
v zahrani¢ni literatufe (na niz se dominantné podili autofi z USA, Kanady, Francie,
Velké Britdnie a dalsich evropskych zemi) identifikovat nékolik hlavnich témat ve vy-
zkumu v perinatdini paliativni péci (3).

Hlavni témata pro vyzkum v perinatdlni paliativni péci:

« identifikace pacientl a rodin benefitujicich z perinatdini paliativni péce a do ni
zahrnutych

« modely implementace a formy péce

« systémové komponenty perinatdini paliativni péce (struktura)

« vnimdni, spokojenost a potteby rodic¢l a rodin

« potfeby poskytovateld zdravotni péce (jok na Urovni systému, tak v kontextu pri-
mych poskytovatell péce - dominantné zdravotniho persondlu)

1.4 DOSAVADNI AKTIVITY TYKAJICi SE VZDELAVANi A PODPORY ODBORNI{KU
V OBLASTI PERINATALNI PALIATIVNI PECE vV CESKE REPUBLICE

Vsechny vyse zminéné publikace poukazuji na potfebu vzdéldvdni v perinatdini
paliativni péci napfi¢ zainteresovanymi obory.

Pregradudini vzdéldvdni v détské paliativni péci ve zdravotnickych profesich se
v Ceské republice postupné ukotvuje v kurikulech lékatskych fakult, nicméné perina-
talni paliativni péce je v nich obsazena pouze okrajové (17). K dosazeni zdkladniho
kmene v rdmci postgradudiniho vzdéldni v oboru pediatrie je jiz nutné absolvovat
jednodenni kurz détské paliativni péce, kde je hodina vénovdna i perinatdini palia-
tivni péci.

Vzdéldani pracovnikl v oblasti perinatdini paliativni péce je tak stdle dominantné
postaveno na jejich zdjmu a dobrovolnosti se ddle vzdéldvat. Vzdéldvaci aktivity jsou
zajistovdny rlznymi poskytovateli; jejich prehled je uveden v tabulce ¢. 1. Kurzy se ale
nekonaji vzdy pod zd&stitou odbornych spole¢nosti. Dostupnost vzdéldvacich aktivit
také nardzi na jejich finanéni ndro¢nost a omezené moznosti ziskat externi finanéni
zdroje na pokryti ndkladl se vzdéldvdnim spojenych.

Jednim z historicky prvnich vyznamnych kurzl v oblasti perinatdini paliativni péce
byl kurz neziskové organizace Dlouhd cesta ,Péce o rodice po perinatdini ztraté”,
zastitény Zdpadocleskou univerzitou v Plzni, ktery ale v soucasnosti neni k dispozici.
Aktudiné jsou vyznamnymi poskytovateli vzdéldni v détské a perinatdini paliativni
péci organizace Institut Pallium a Perinatdini hospic Dité v srdci. Aktudlnimu stavu
vzdélavani v détské paliativni péci v Ceské republice a ve svété se podrobné vénuje
rozsdhld analyza publikovand Institutem Pallium v roce 2022 (17).
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TABULKA C. 1. KURZY V PERINATALNI PALIATIVNI PECI

NAZEV KURZU

Perinatdlni paliativni
péce

Kurz détské paliativni
péce

Perinatdlni paliativni
péce pro zdravotnické
a pecujici profese

Détskd paliativni péée

Komunikaéni kurzy:
ESPERO pro
pediatry

ESPERO pro sestry

Projekt ECHO

ODKAZ

https://pallium.cz/
nabidka-kurzu/

https://pallium.cz/
nabidka-kurzu/

https://ditevsrdci.
cz/cz/vzdelavaci-
-kurzy

https://paliare.cz/
courses/detska-
-paliativni-pece/

https:/paliativni-
centrum.cz/vzde-
lavani

https://www.
fnmotol.cz/prak-

POSKYTOVATEL

Institut Pallium,
z. 0.

Institut Pallium,
z. 0.

Perinatdini hospic
Dité v srdci, z.s.

Institut geriatrické
a paliativni péce
Paliare, Oblastni
charita Trebi¢

Centrum paliativni
péce, z. u.

Fakultni nemocni-
ce v Motole

ODBORNA ZASTITA

Sekce détské
paliativni péce
CSPM CLS JEP

Mezindrodni sit pro
détskou paliativni
péci (ICPCN), Sekce
détské paliativni
péte CSPM CLS JEP

Sekce détské
paliativni mediciny
Ceské pediatrické
spole¢nosti CLS JEP

Sekce détské
paliativni mediciny

Ceské pediatrické
spole&nosti CLS JEP

ticke-informace/
paliativni-pece/
projekt-echo/

V Ceské republice jsou diky réiznym organizacim k dispozici i informa&ni materid-
ly, jako jsou brozury &i letdky a weby vénujici se problematice perinatdini paliativni
péce, které jsou uréené jak pro zdravotniky, fak i pro rodice. Jejich prehled je v tabulce
¢ 2.

Profesni opory (jaoko jsou naptiklad supervize) pro zdravotniky a dal$i pomdha-
jici profese poskytujici péci pti perinatdini ztraté v Ceské republice zatim systémo-
vé uchopeny nejsou. V rdmci projektu Zacit znovu, ktery je iniciativou UNIPA, jedné
z profesnich organizaci porodnich asistentek, dochdzi k rozvoji a dosazitelnosti pro-
fesni podpory diky vzniku informaéniho webu Perinatdini ztréta a jeho podptrné
informacni linky.

* Nejednd se o kompletni vy¢et dostupnych vzdéldvacich akfivit v Ceské republice
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TABULKA C. 2. INFORMACN{ WEBY K PERINATALNI PALIATIVNI PECI

ORGANIZACE ODKAZ

Perinatdini ztrdta - Unie
porodnich asistentek, z. s.

Perinatdini hospic
Dité v srdci, z.s.

Cesta dom{, z.u.

https://www.perinatalniztrata.cz/

https://ditevsrdci.cz/

https://www.cestadomu.cz/peri-

URCENO PRO

rodice a zdravotniky

rodi¢e a zdravotniky

rodi¢e a zdravotniky

natalni-paliativni-pece

Ustav pro pégi o matku a dité
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Velikost cilové skupiny pro
perinatdlni paliativni péci

2.1 KATEGORIZACE STAVU, KTERE MOHOU PROFITOVAT Z PERINATALN{
PALIATIVNI PECE

| proto, ze je perinatdini paliativni péce dynamicky se rozvijejicim mladym podobo-
rem péce paliativni, existuje velkd variabilita nejen ve zplsobech a formdch jejiho
poskytovdni, ale i v deskripci skupin pacientl a jejich rodin, ktefi z ni profituji. Zd-
kladni kategorie pacientl benefitujicich z perinatdini paliativni péce jsou popsdny
v tabulce &. 3.
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Pre/postnatdiné diagnosti-
kovand onemocnéni, kterd
nejsou sluditelnd s dlouhodo-
bym prezitim

Pre/postnatdlné diagnosti-
kovand onemocnéni spojend
s vysokym rizikem zdvazné
morbidity nebo dmrti

Dé&ti narozené na hranici
viability

Postnatdini onemocnéni spo-
jend s vysokym rizikem tézké-
ho postizeni zdravotniho stavu
u déti, které potiebuji (nebo
mohou potiebovat) podporu
zivotnich funkei

Postnatdlni onemocnéni, kterd
vedou ve svém pribéhu k ne-
snesitelnému utrpeni

Mrtvorozené déti

TABULKA C. 3. ZAKLADN/{ KATEGORIE STAVU PACIENTU BENEFITUJICICH Z PERINATALNI PALIATIVN{ PECE

zivot limitujici onemocnéni, u kterych neni
moznd zddnd lécba a je pravdépodobné, ze
dité pred nebo po narozeni zemre

pfikladem mohou byt naptiklad zdvazné vro-
zené vady jako oboustrannd ageneze ledvin
nebo anencefalie

zdvaznd onemocnéni ditéte s vysokym rizi-
kem Umrti pfed porodem nebo po narozeni ¢i
vyskytem zdvaznych komplikaci pfes existujici
moznou lé¢bu i vylééeni

napiiklad zdvazné vrozené vady srdce (syn-
drom hypoplastického levého srdce)

déti narozené v obdobi, kdy je jejich preziti
s pomoci intenzivné-resuscitaéni a invazivni
péce mozné, ale existuje vysoké riziko umrti
a vyskytu zdvaznych komplikaci

déti narozené pred 24. tydnem téhotenstvi

postnatdlné vznikld onemocnéni, u kterych
dité neni schopno prezit bez pfistrojové pod-
pory

napf. stavy v disledku nedostatku kysliku pFi
porodu, tézkd hypoxicko-ischemickd encefa-
lopatie

onemocnéni a zdvazné komplikace, které
zpUsobuji pfes nejistou progndzu velké utrpe-
ni ditéte

napf. tézké formy nekrotizujici enterokolitidy
u pred¢asné narozeného ditéte

déti narozené bez zndmek zivota s porodni
hmotnosti 500 a vice gram

Ve stratifikaci pacientd a jejich rodin v perinatdini paliativni péci v8ak existuji situace,
kdy neexistuje odbornd shoda, zda md byt perinatdini paliativni péce poskytovdna
(1, 2). Tyto ,hrani¢ni situace” a jejich vysvétleni v kontextu perinatdini paliativni péce
jsou popsdny v tabulce ¢. 4. Z nize uvedenych dlvodl a pro potfeby naseho textu
budeme predpoklddat, Ze ve vSech téchto situacich mize byt poskytovdni perinatdini
paliativni péce prinosné.
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TABULKA C. 4. HRANICNI SITUACE PRI POSKYTOVANI PERINATALN{ PALIATIVNI PECE

1 Rodiny, které se po diagnéze
onemocnéni plodu rozhodly
pro ukonceni téhotenstvi

Rodiny, které si pfes prena-
tdalné &i postnatdlné zjisténé
zdvazné zivot limitujici ¢i
ohrozujici onemocnéni ditéte
preji ,plnou” pééi bez jakych-
koli limitaci

Rodiny mrtvorozenych déti

Dle literdrnich resersi poskytuje podporu rodi-
ndm, které se po zjisténi zivot limitujici ¢i ohrozu-
jici diagndzy rozhodnou pro ukonéeni gravidity,
16 % perinatdlnich paliativnich programa. Argu-
mentem pro poskytovdni perinatdini paliativni
péce v téchto situacich je predpoklad, ze paliativ-
ni péce md byt poskytovdna od okamziku stano-
veni zdvazné diagndzy. Jeji soucdsti je planovani
péle, péle pozlstalostni a péée v truchleni, které
jsou bézné i po umélém ukonéeni gravidity.

Termin ,paliativni péce” neni synonymem pro
limitaci nebo omezeni péce. | dle aktudlnich
definic ma byt paliativni péce poskytovdna bez
ohledu na to, zda je souéasné poskytovdna
péce kurativni. Roli perinatdlni paliativni péce je
v téchto situacich i komunikace a advokacie pfi-
mérenosti péce, tedy péce medicinsky obhajitel-
né v nejlepsim zdjmu pacienta a jeho rodiny.

Vétsinou neni v kontextu perinatdlni paliativni
péce uvddéna situace, kdy je prenatdlné zjisténo
umrti plodu a dité se rodi jako mrtvorozené.
Zjisténi byvd ndhlé, pri¢ina umrti ¢asto neni
zji§téna. | v této nikterak vzdcné situaci je viak
obvykle poskytovdna podpora multioborového
tymu. Zdroven tymy poskytujici pé¢i rodindm déti
se zdvaznou prenatdlné zjisténou diagndzou
neprestanou s kontinuitou perinatdini paliativni
péce pfi prenatdinim Umrti ditéte, které je u téch-
to diagndz Casté.

2.2 POCTY PACIENTU POTENCIALNE BENEFITUJICICH Z PERINATALNI PALIATIVN{
PECE NA ZAKLADE DOSTUPNYCH DAT

Ndsledujici kapitola nabizi pfehled poctu pacientd, kterym by mohla byt prospés-
nd perinatdini paliativni péce. Pro lepsi prehlednost jsou vysledky prezentovdny dle
kategorii stavl uvedenych v tabulce ¢&. 3.

Kategorie 1 a 2: Pacienti s pre/postnatdlné diagnostikovanym onemocnénim neslu-
Citelnym s dlouhodobym prezitim &i spojenym s vysokym rizikem zdvazné morbidity

nebo umrti

20



V zahraniéni ani v Ceské republice neexistuje jasny konsenzus, kterd onemocné&ni
a konkrétni diagndzy zaradit dle tabulky ¢. 3 do vySe zminéné prvni a druhé kategorie
pacientd, tedy do skupiny pre/postnatdiné diagnostikovanych onemocnéni nesluci-
telnych s dlouhodobym prezitim ¢i spojenych s vysokym rizikem zdvazné morbidity
nebo umrti (3).

Vycet relativné ¢asto zastoupenych vad, které jednoznaéné pini kritéria Zivot limi-
tujicich nebo Zivot ohroZujicich onemocnéni, je uveden v tabulce €. 5.V roce 2015 bylo
dle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR (ddle UZIS) v perinatdinim obdobi
diagnostikovdno 77 déti s uvedenymi diagndzami, pricemz v 51 pfipadech se rodice
rozhodli pro ukonceni gravidity (4, 5, 6). Ve 26 pripadech nejsou jasné informace, ale
lze predpoklddat, ze se rodice rozhodli v téhotenstvi pokracovat.

Dle dat UZIS z roku 2020 bylo ze zdravotni indikace ukon&eno 436 t&hotenstvi po
16. tydnu téhotenstvi, z toho 249 po 20. tydnu téhotenstvi, 195 t&hotenstvi po 22. tydnu
t&hotenstvi a 9 t&hotenstvi po 24. tydnu t&hotenstvi (7, 8).

TABULKA C. 5. PRENATALNE DIAGNOSTIKOVANE ZAVAZNE VROZENE VADY

POPISNA DIAGNOZA DIAGNOZA DLE MKN
Anencefalie Q 00.0-1
Encefalokéla Q01

Vrozeny hydrocefalus Q03

Rozstép patere Q 05

Syndrom hypoplastického levého srdce Q234

Ageneze ledvin Q 60.0-2

Cystické onemocnéni ledvin Q61

Edwardstv syndrom Q 91.0-3

Pataulv syndrom Q 91.4-7

V praxi je pfi hodnoceni konkrétniho onemocnéni nutné vychdzet nejen z prostého
vyctu jednotlivych diagndz, ale i z jejich tize &i jejich kombinace. Piikladem maze byt
prenatdini diagndza tézké oboustranné hydronefrézy s ascitem nebo napfiklad dia-
gndza mikrocefalie kombinované s vaznou srdeéni vadou a rozétépem rtu a patra.
V obou zminénych prikladech je vysoce pravdépodobné, Zze onemocnéni bude zivot
limitujici, ve vy¢tu zahrnutych zdvaznych diagndéz se vak tyto stavy neobjevi. Indivi-
dualizace zdvaznosti pti posuzovdni je tedy zcela zdsadni a zdroven je pravdépo-
dobné, ze pocty déti a jejich rodin potencidlné benefitujicich z perinatdini paliativni
pécle jsou podhodnocené.

Na druhé strané vysoké pocty umélych preruseni téhotenstvi provedenych ze
zdravotnich ddvodd ve vysokych stupnich téhotenstvi neznamenaji automaticky, ze
u v8ech uvedenych téhotenstvi byla ddvodem intervence diagnostika onemocné-
ni plnicich kritéria Zivot limitujictho nebo Zivot ohroZujicitho onemocnéni. Ddvodem
mUZe byt v praxi irokd interpretace zdkonnych norem.

Nicméné dle dat, kterd mdme dostupnd, a naseho erudovaného odhadu bude
do cilové skupiny perinatdini paliativy patfit (v téchto kategoriich) minimdiné 100,
pravdépodobnéji 200-400 rodin za rok.

21



Kategorie 3: Déti narozené na hranici viability

Jednd se o déti narozené pred 24. tydnem téhotenstvi, tedy v obdobi, kdy je jejich
preziti s pomoci intenzivné-resuscitaéni a invazivni péce mozné, ale existuje vysoké
riziko Gmrti a vyskytu zdvaznych komplikaci. V Ceské republice neni jednotny postup
péce o déti, které se rodi na &i pod hranici viability.

Hranici viability Ize chdpat jako schopnost plodu narodit se zivé a prezit v zdvis-
losti na biologické zralosti, dostupnych medicinskych moznostech a socioekonomic-
kych a kulturnich faktorech (9). Na nékterych pracovistich je indikace k zahdjeni inten-
zivni péce v této tzv. ,$edé zoné” ddna gestaénim vékem nebo jinymi parametry bez
ohledu na ndzor rodicd, jinde je pro zahdjeni infenzivni péce ndzor rodi¢d zdsadni
&i je vyzadovdn jejich souhlas. Na zdkladé dohody odbornikd je v Ceské republice
intenzivné-resuscitacni péce poskytovdna vzdy po 24. tydnu, pokud neni soucasné
pfitomny jiny rizikovy faktor (napfiklad zdvaznd vrozend vada).

Dle sbéru dat z perinatologickych center provadénych pro Ceskou neonatolo-
gickou spoleénost (ddle jen CneOS) se v roce 2020 narodilo ve 22. nebo 23. tydnu
téhotenstvi 39 déti, 28 z nich zemrelo do 28. dne Zivota a u 14 z nich pravdépodobné
nebyla zahdjena intenzivni péce (10). Tato data se lidi od téch uvedenych UZIS, dle
tohoto zdroje se v roce 2020 narodilo ve 22.-23. tydnu 44 déti (5, 6).

Ve 22.-24. tydnu t&hotenstvi (22+0 - 24+6) se narodilo dle sbéru CNeOS 109 novo-
rozencti (10). U 17 z nich nebyla zahdjena péce, 51 zemtelo do 28. dne Zivota. Dle UZIS
se v této mnoziné narodilo 104 déti.

Na zdkladé vyse zminénych dat Ize odhadnout, Ze v této kategorii patti v Ces-
ké republice do cilové skupiny pacientl benefitujicich z perinatdini paliativni péce
50 déti a jejich rodin za rok.

Kategorie 4 a 5: Postnatdini onemocnéni spojend s vysokym rizikem tézkého posti-
Zeni zdravotniho stavu & onemocnéni, kterd vedou ve svém pribé&hu k nesnesitel-
nému utrpeni
| ve Ctvrté a pdté kategorii pacientl, pro néz by dle vys§e zminéné stratifikace méla
byt dostupnd perinatdini paliativni péce (viz tabulka ¢. 3), je velmi obtizné specifiko-
vat vdechny konkrétni diagndzy, a to i proto, ze se Casto jednd o jejich kombinace.
Mezi nejéastéji zahrnovand onemocnéni novorozenct v téchto kategoriich patfi téz-
ké formy hypoxicko-ischemické encefalopatie (ddle HIE), zdvazné formy nekrotizujici
enterokolitidy a t&zké formy krvdceni do mozku. Dle sbéru dat CNeOS (10) bylo v roce
2020 diagnostikovdno 76 déti s tézkou formou HIE |éCenou terapeutickou hypotermii,
55 déti mélo zdvaznou formu peri/intrakranidiniho krvdceni (ddle PIVH/IVH) a 15 déti
prodélalo zdvaznou nekrotizujici enterokolitidu (ddle NEC) vyZadujici operadni feseni.
Podstatnd ¢dst pacientd, ktefi jsou diagnostikovdni s t€mito onemocnénimi ¢i kompli-
kacemi (HIE, PVH/IVH, NEC), nemd ddle v Zivoté zdsadni zdravotni obtize.

V roce 2020 dle UZIS zemtelo celkem 172 déti v novorozeneckém obdobi, tedy do
28. dne Zivota (6). Cdst z t&chto novorozencli véak mdze byt soucasné zarazena i do
jinych kategorii (viz tabulka &. 3).

Lze véak odhadovat, Ze z t&chto kategorii Ize do cilové skupiny v Ceské republice
zaradit priblizné 200 déti/rok.
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Kategorie 6: Mrtvorozeni novorozenci a jejich rodiny

Mezi mrtvorozené novorozence zahrnujeme vsechny déti narozené bez zndmek
¥ivota s porodni hmotnosti 500 a vice gramd. V roce 2019 se dle UZIS narodilo
431 mrtvorozenych novorozencU (5). Jiz v Uvodu vysvétlujeme, Ze tato kategorie neni
v literature bézné uddvand, prestoze se z naseho pohledu jednd o cilovou skupinu
pro perinatdlni paliativni péci, nebot potfeba multioborové podpory pro rodiny téch-
to pacientd je nezpochybnitelnd.

2.3 SHRNUTI

PFi snaze o presné vyjddreni poctu pacientl a rodin, pro které by perinatdini palia-
tivni péce méla byt dostupnd, nardzime na mnoho bariér. Mezi tyto bariéry patfi va-
riabilita definic a stratifikaci pacientl, nedostate¢nost a rozdilnd kvalita dostupnych
zdrojd informaci v ramci Ceské republiky.

Mezi odborniky neexistuje shoda na onemocnénich a diagndzdch, které do této
sféry patii (11, 12, 13). Zdroven je potifeba perinatdini paliativni péci poskytovat indi-
vidualizované, nejen v zdvislosti na vyskytu konkrétni diagndzy, ale i na zhodnoceni
zdvaznosti postizeni, kombinaci onemocnéni a dalsich faktorech, které vsak lze z ak-
tudiné dostupnych informadnich zdrojl obtizné zjistit. Ve vySe zminéném textu jsou
tedy uvedeny jen vybrané a jednoznaéné ,indikované” stavy a diagndzy. Nejasnost
vstupnich kritérii diagndz a stavd, pro které mad byt perinatdini paliativni péce urée-
na, je zdsadnim problémem, se kterym se potykd vétsina obdobnych studii v mnoha
oblastech paliativni mediciny.

,Sedou zénou” perinatdini paliativni péée zlstdvd i problematika umélych pre-
ruseni téhotenstvi, prenatdlnich spontdnnich ztrdt a péce o rodiny mrtvorozenych
novorozencU.

Ackoli rozdily v datech publikovanych UZIS a odbornymi spolenostmi nejsou ne-
vyznamné, pro Ucely tohoto vyzkumu jsou nepodstatné. Jmenované databdze prav-
dépodobné vyuzivaji rizné zdroje pro sbér dat a vzdjemnd spoluprdce neni dokona-
I&. Ve vy8e zminovanych datech s velkou pravdépodobnosti vznikaji praniky a ztrdty,
jejichz velikost nelze prokdzat.

Definovat velikost cilové skupiny pro perinatdini paliativni pééi je na zdkladé do-
stupnych dat a literatury obtizné. Nicméné Ize kvalifikované odhadnout, ze z kom-
plexni podptirné perinatdini paliativni péce by v Ceské republice mohlo kazdy rok
profitovat minimdlné 300, ale spi$e 700 az 1 000 pacientl a jejich rodin (pfi zahrnuti
péce o ptipady mrtvorozenych novorozenct). Jednd se tedy o velmi vyznamnou cilo-
vou skupinu pro poskytovdni paliativni péce, a to predevsim v rdmci détské paliativni
péce jako takové.
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@)

Vysledky vyzkumného
setreni

V této kapitole jsou predstaveny vysledky vyzkumného Setreni, sklddajiciho se z kva-
litativni a kvantitativni ¢dsti.

K ucasti v projektu byla pozvdno vsech 27 perinatologickych center infermedidrni
aintenzivni péce v Ceské republice, pfitemz se jich zapojilo 26. Zapojend centra jsou
uvedena v ndsledujici tabulce.
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TABULKA C. 6. ZAPOJENA PERINATOLOGICKA CENTRA

PERINATOLOGICKA CENTRA INTENZIVNI PECE (PCIP)

Ustav pro pégi o matku a dité

Krajskd zdravotni, a. s. - Nemocnice Most o. z.

Fakultni nemocnice Hradec Krdlové

Fakultni nemocnice Plzen

Krajskd zdravotni, a. s. - Masarykova nemocnice v Usti n. L., 0. z.
Nemocnice Ceské Budgjovice, a.s.

Fakultni nemocnice Ostrava

Fakultni nemocnice Olomouc

Fakultni nemocnice Brno

Krajskd nemocnice T. Bati, a. s.

PERINATOLOGICKA CENTRA INTERMEDIARNI PECE (PCIMP)

Nemocnice Havli¢kav Brod

Nemocnice Horovice

Karlovarské krajskd nemocnice a.s.
Oblastni nemocnice Kladno, a.s.
Oblastni nemocnice Kolin, a.s.

Krajskd nemocnice Liberec, a.s.
Oblastni nemocnice Mladd Boleslay, a.s.
Nemocnice Pardubického kraje, a.s.
Fakultni Thomayerova nemocnice
Fakultni nemocnice Bulovka

Méstskd nemocnice Ostrava, p. o.
Nemocnice Pisek, a.s.

Nemocnice Jihlava

Fakultni nemocnice Krdlovské Vinohrady
Uherskohradistskd nemocnice a.s.

KVALITATIVNI STUDIE
Data v kvalitativni studii byla sebrdna pomoci polostrukturovanych rozhovord se
zdravotniky z perinatologickych center intenzivni a intermedidrni péce. Rozhovory
vychdzely z protokolu vytvofeného pro tento Ucel na zdkladé reserse dostupné lite-
ratury na dané téma.

Kvalitativni studie se zucastnilo 38 respondentd, které vedeni oslovenych center
oznadila za kontaktni osoby pro téma paliativni péce na jejich pracovisti. Vétsina re-
spondentd byly zeny (89 %). Vzhledem k véku prevazovali respondenti starsi 40 let
(74 %). Co se tyce poctu let praxe, vice nez polovina respondentd méla praxi delsi nez
20 let (58 %). Vzhledem k odbornosti prevazovali lékafi a lIékarky (63 %) se specializaci
neonatologie (88 %), pediatrie (8 %) a paliativni medicina (4 %). Studie se zucastni-
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ly také porodni asistentky (29 %) a dalsi nelékarsky persondl (détskd sestra, socidini
pracovnice).

Respondenti v kvalitativni ¢dsti projektu zastupovali v 58 % centra intermedidrni
péce a ve 42 % centra intenzivni péce. Primérnd délka rozhovoru byla 27 minut, nej-
kratsi rozhovor trval 12 minut a nejdelsi 48 minut. Rozhovory byly nahrdvdny, anony-
mizovdny a ndsledné analyzovdny pomoci rdmcové analyzy. Podrobnd demografie
respondentu je predstavena v tabulce &. 7.

KVANTITATIVNI STUDIE

Kvantitativni studie spocivala v plosném dotaznikovém Setfeni v zapojenych perina-
tologickych centrech. Pouzity dotaznik byl vytvofen na zdkladé reserse dotaznikovych
Setfeni na stejné téma probéhlych v zahraniéi a za vyuziti vystupt z kvalitativni faze
projektu. Obsahoval 28 otdzek a byl distribuovdn v tisténé podobé za asistence kon-
taktnich osob na jednotlivych pracovistich, které sebrané dotazniky ndsledné odesla-
ly zpét do Centra paliativni péce. Do studie byl prostfednictvim kontaktni osoby na
daném pracovisti pozvdn zdravotnicky i nezdravotnicky persondl zapojenych peri-
natologickych center.

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo 619 respondentd, nicméné pro ndslednou
analyzu byly po vylouéeni nekompletnich odpovédi pouzity dotazniky od 590 re-
spondentd.

Vétsina respondentt byly Zeny (89 %). Vzhledem k odbornosti mirné prevazovaly
sestry (38 %), a to jak détské (30 %), tak vieobecné sestry (8 %). Ddle se studie zucast-
nili |ékati a lékarky (33 %), porodni asistentky (24 %), socidini pracovnice (1 %) a dalsi
odbornici (4 %). Ve skupiné |ékatl byli zastoupeni neonatologové (46 %) i gynekolo-
gové (20 %). Primérny vék respondentd byl 41 let a primérnd délka praxe 17,5 roku.
O néco vice respondentd plsobilo v centrech intermedidrni péce (54 %). Podrobnd
demografie respondentl je predstavena v tabulce ¢. 7.
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TABULKA €. 7 DEMOGRAFIE RESPONDENTU

KVALITATIVNI CAST KVANTITATIVNI CAST

(N =38) (N =590)
Charakteristika % (pocet % (pocet
respondentd) respondentd)
Pohlavi Zena 89 % (34) 89 % (527)
muz 1% (4) 8 % (45)
Profese léka¥/Iékafka 63 % (24) 33 % (192)
porodni asistentka 29 % (11) 25 % (148)
sestra (détskd, véeobecnd) 6%(2) 38 % (224)
socidlni pracovnice 2% (1) 1% (5)
jiné/neuvedeno — 3% (21
Specializace neonatologie 88 % (21) 45 % (86)
|ékard/
lékarek gynekologie - 20 % (38)
pediatrie 8 % (45) 31% (59)
jiné/neuvedeno 4% (1) 4% (9)
Vek 19-39 26 % (10) 45 % (251)
40-49 37 % (14) 32 % (176)
50 a vice 37 % (14) 23 % (130)
Praxe méné nez 10 5%(2) 33 % (185)
10-19 37 % (14) 22 % (126)
20-29 34 % (13) 24 % (132)
30 a vice 24 % (9) 21 % (119)
Typ centra intermedidrni péce 58 % (22) 54 % (318)
intenzivni péce 42 % (16) 46 % (272)

3.1 SEBEHODNOCEN{ ZNALOSTI{ V OBLASTI PALIATIVNI PECE

Respondenti dotaznikového Setfeni hodnotili sebeposuzovaci skdlou vlastni znalos-
ti paliativni péce. Na tuto otdzku odpovédélo 581 dotazovanych. Jedendctibodovd
skdla (0-10) byla vyhodnocena za pomoci kategorii O (nulovd znalost), 1-3 (zdkladni
znalost), 4-6 (dobrd znalost), 7-9 (velmi dobrd znalost) a 10 (expertni znalost).
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Rozlozeni ukazujici vyznamné lepsi vzdélanost v centrech intenzivni péce ilustru-
je tabulka &. 8. V centrech intermedidrni pécée uvedla téméf polovina respondent
nulovou nebo jen zdkladni znalost paliativni péce, v centrech intenzivni péce to byla
méné nez tretina respondentl. Celkové respondenti nejcastéji hodnotili své znalos-
ti skérem 4, prdmérnd hodnota byla o trochu vyssi v centrech intenzivni péce (4,4)
oproti centrlm intermedidrni péce (3,8).

Z hlediska profesi nejlépe hodnotili své znalosti socidlni pracovnici (5,8), kterych
je ale v souboru (i v nemocnicich) velmi mdlo. Ostatni profese (sestry, Iékafi, porodni
asistentky) hodnotily své znalosti priimérné zndmkou 4. V sebehodnoceni byl vyrazny
rozdil u skupin lékafek a |ékard, v zdvislosti na jejich odbornosti. Dobré nebo velmi
dobré znalosti paliativni péce pak uvedlo 68 % neonatologdl, ale pouze 46 % gyneko-
logl a 39 % pediatrd, ktefi pracuji v perinatologickych centrech.

TABULKA C. 8. SEBEHODNOCENI ZNALOSTI VS. TYP PERINATOLOGICKEHO CENTRA

TYP CENTRA

Centrum intenzivni ~ Centrum intermedidrni  Celkem

péce péce
Nulovd znalost 1(0,4 %) 1(@3,5%) 12(21%)
Zakladni znalost 81(30,6 %) 143 (45,3 %) 224 (38,6 %)
Dobrd znalost 154 (58,1%) 130 (41,1%) 284 (48,9 %)
Velmi dobrd znalost 29 (10,9 %) 32(10,1%) 61(10,5 %)
Celkem 265 (100 %) 316 (100 %) 581 (100 %)

3.2 ZKUSENOSTI PERSONALU PERINATOLOGICKYCH CENTER S POSKYTOVANIM
PERINATALNI PALIATIVNI PECE

Zkugenosti s poskytovdnim perinatdini paliativni péce se lisi s ohledem na typ praco-
visté. V kvalitativnim Setfeni respondenti z intermedidrnich perinatologickych center
uvadeli, Ze o vdzné nemocné novorozence pecuji spise vyjimedné. Vétsinou jsou tézce
nemocné déti prekldddny po porodu do vyssich specializovanych center. Patologickd
téhotenstvi a predcasné porody pred 31. tydnem téhotenstvi jsou centralizovdny do
perinatologickych center poskytujicich intenzivni péci. Respondenti z téchto pracovist
tedy poskytuji péci téZce nedonosenym détem a détem se zdvaznou diagndzou vy-
razné Castéji. Oba typy pracovist se setkdvaji s pripady mrtvorozenych déti nebo po-
traty ze zdravotni indikace v pokrodilé fézi téhotenstvi. Nicméné ani v tomto pfipadé
se v centrech intermedidrni péce nejednd o ¢astou situaci, spiSe o jednotky pripadd
rocné. Na nékterych pracovistich je péce o mrtvorozené novorozence poskytovdna
primdrné persondlem na porodnim sdle, tedy porodnimi asistentkami a gynekolo-
gem/porodnikem. Nékterd pracovisté vyuzivaji spoluprdci s neonatologickym od-
délenim. Perinatologickd centra poskytuji také intenzivni péci zédvazné nemocnym
donosenym novorozenclm, ktefi mohou vyzadovat paliativni péci.
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A musim Fict, Ze u nds tedy pfilis mnoho novorozencd, ktefi by potfebovali pa-
liativni péci, neztstdvd. My se stardme o déti, ktery dokonci 31. gestacni tyden
in utero. Pak se o né tedy miaZzeme starat my. A pokud maji jakékoli zdvazné
vrozené vady nebo zdravotni problémy, tak je prekldddme do center nejvyssi
péce.”

— lékarka R15, centrum intermedidrni péce

3.3 PALIATIVNI PECE JAKO SOUCAST PERINATOLOGICKE PECE

Na otdzky, jestli paliativni péci povazuji za vyznamnou souldst perinatologické péce,
odpovédélo kladné 94 % respondentl center intenzivni péce a 90 % respondentl
z center intermedidrni péce. Z hlediska profese také vétsina respondentd uvedla sou-
hlas s timto tvrzenim, viz tabulka nize.

TABULKA C. 9. PALIATIVN] PECE JE POVAZOVANA ZA VYZNAMNOU SOUCAST PERINATOLOGICKE PECE

Profese
Lékat Sestra Porodni Socidlni Jiné
. ; Celkem
asistentka  pracovnik
Spise 3 3 3 0 0 9
nesouhlasim (1,6 %) (1,3 %) 21%) (1,6 %)
Nemdmssilny 6 10 18 0 0 34
ndzor (3,1%) 4,5%) (12,3 %) 6 %)
Spise 60 54 48 2 1 165
souhlasim (31,3%) (24,1%) (32,9 %) (40 %) (33,3%) (28,9 %)
Zcela 123 157 77 3 2 362
souhlasim (64,1 %) (70,1%) (52,7 %) (60 %) (66,7 %) (63,5%)
Celkem 192 224 146 5 5 570
(100 %) (100 %) (100 %) (100 %) (100 %) (100 %)

S vyrokem ,Perinatdini paliativni péce zahrnuje adekvdtni péci v zdvéru zivota no-
vorozence (end-of-life care)’ nesouhlasila vétsina respondentd, medidn skére 3 na
skdle 0-10. Pfi detailnéjsi analyze se viak ukdzalo, Ze s vyrokem zdroven spise nebo
zcela souhlasilo 22 % persondlu center intenzivni péce a 24 % respondentd z cen-
ter intermedidrni péce, coz je pomérné vysoké Cislo. Je mozné, ze v kontextu tohoto
vyroku, ktery mél definovat pojem, ¢dst respondentl vnimala perinatdini paliativni
pédi ,pouze” jako péli v zdvéru Zivota novorozence. Byl zde také vyznamny rozdil
z hlediska profese, kdy s vyrokem souhlasilo pouze 11 % 1ékai(, ale 32 % sester a 24 %
porodnich asistentek.
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3.4 POSTOJE VZTAHUJICI SE K POSKYTOVANI PALIATIVNI PECE V PERINATOLOGI!

Poskytovdni paliativni péce v perinatologickych centrech je ovlivnéno postoji per-
sondlu, které zahrnuji neznalost paliativni péce nebo obavy z prévniho postihu pfi
neposkytovdni kurativni péce, a v nastaveni persondlu na to, ze dité je potieba lécCit.
Proto je pro persondl obtizné kontinudini intfenzivni |é¢bu neposkytovat a volit ,pou-
ze" pédi paliativné komfortni. Postoj k poskytovdni paliativni péce je také ovlivnén
nedostate¢nou zkusenosti persondlu s pripady vyzadujicimi paliativni péci a jejich
nejistotou v komunikaci s rodinou.

Ackoli respondenti v rozhovorech uvddéli, Ze maji negativni konotaci spojenou
s terminem ,paliativni, v dotazniku na otdzku, jestli pouzivdni slova ,paliativni® v pe-
rinatologii vnimaji jako nevhodné, odpovédélo kladné pouze 16 % respondentl z cen-
ter intenzivni péée a 9 % respondentl z center intermedidrni péce.

Zavddéni novych postupd se na pracovistich ¢asto setkdvd s nepochopenim ze
strany nadfizenych nebo kolegl. Toto je zfejmé hlavné pfi péci o mrtvorozené déti,
kdy se persondl, ktery na pracovisté pfindsi nové postupy, joko jsou memoryboxy,
rozlouceni rodi¢d s mrtvym miminkem ¢i foceni miminka, ¢asto setkdvd s nepocho-
penim &i odsouzenim ze strany svych kolegu. Vétsinou se ale jednd o bariéru, kterou
Ize prekonat vysvétlenim a vzdéldnim kolegl o smysluplnosti fohoto pocindni. Odmi-
tavy postoj persondlu vychdzi z dlouhé praxe a zazitych zvyklosti v poskytovdni péce
a z neochoty néco ménit.

Vétsina respondentt dotaznikového Setfeni nicnéné uvedla, Ze vnimaiji podporu
poskytovdni paliativni péce mezi persondlem - 88 % respondentd z center intenzivni
péce a 76 % z center intermedidrni péce uvedlo na tuto otdzku ,rozhodné ano” nebo
»Spise ano”, pfi¢emz zde nebyl vyznamny rozdil z hlediska profese.

»Myslim, Ze vesmés je to jenom individudini nepresvédceni nebo neztotoznéni
se s tou myslenkou. Treba dejme tomu u nékterych koleguy, kteri vétsinu pro-
fesniho Zivota prozili v dobé, kdy se to délalo jinak; vsak jesté do téch starych
knizek se psalo, Ze se md mrtvorozeny plod nebo novorozenec odebrat, je-
nom Setrné mamince Fict, ale neukazovat. A tak ti, kdo v tom pracovali dlouhou
dobu, vérim, Ze pro né ta myslenka tfeba maze byt hare zpracovatelnd, ale Ze
tohle je vlastné dobre, to rozlou¢eni a vsechny tyhle véci, obrady a tak ddle.”

— lékarka, R20, centrum intermedidrni péce
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3.5 VZDELANI V PALIATIVNI PECI

Dostate¢né vzdéldni persondlu je nezbytnym predpokladem pro zavddéni a rozvoj
perinatdini paliativni péce.

To potvrzuji i vysledky dotaznikového Setfeni, kdy zhruba t¥i Ctvrtiny (74 %) vSech
respondentd uvedlo, Ze vzdéldni v paliativni péci povazuji v porodnictvi a neonatolo-
gii za nezbytné, a to bez ohledu na jejich profesi. V&tsi miru souhlasu s timfo tvrzenim
pak uvedli respondenti z center intenzivni péce (84 % vs. 67 %).

Zdkladni proskoleni persondlu v paliativni péci a komunikaci s rodinou bylo re-
spondenty i v rozhovorech zminovdno jako kli¢ovy predpoklad pro poskytovdni pe-
rinatdini paliativni péce. ZvySovdni vzdéldni v paliativni problematice pomdhd kul-
tivovat prosttedi a snizuje strach a obavy persondlu z paliativni péce. K citlivéjsimu
postoji k paliativni péci pomdhd také absolvovdni vyuky zamérené na paliativni pédi
béhem stfedoskolského a vysokoskolského studia.

Z nasich dat vyplyvd, Ze relativné nezanedbatelnd ¢dst persondlu perinatologic-
kych center néjaké vzdéldvdni zamérené na paliativni péci jiz absolvovala, je zde
vsak velky rozdil mezi typy center - v dotazniku to uvedlo 27 % respondentd z center
intenzivni pé&e, zatimco pouze 8 % respondenttl z center intermedidrni péce. Uéast-
nici rozhovor( jako priklady absolvovaného vzdéldvdni uvddéli razné typy kurzl za-
mérenych na perinatdini paliativni péci, komunikaci, prdci s memoryboxy, sdélovdni
zdvaznych zprdv. Za dllezitou formu vzdéldvdani povazovali také kazuistické semind-
fe, webindre, on-line kurzy a workshopy na konferencich.

PFi vzdéldvdni je také nutno brdt v potaz specificnost perinatdini paliativni péce,
obecné informace k paliativni pééi jsou podle respondentd pro prdci v perinatologii
velmi mdlo vyuzitelné. Vétsi nabidku vzdéldvacich akfivit Gzce zamérenych na speci-
fické situace v perinatologii by uvitali jak |ékafi, tak porodni asistentky a sestry, které
s rodinou trdvi velké mnozstvi ¢asu a komunikace s rodici je pro né casto emocné
vycerpdvajici a predstavuje ndro¢nou situaci, ve které se nemusi citit komfortné.

Dostupnost vzdéldvdni ale nebyla samozfejmd pro viechny respondenty. Pfi
vzdéldvdni persondl nardzel na nedostatek ¢asu a nemoznost se uvolnit ze sluzeb
s ohledem na persondlini obsazeni daného oddéleni.

,Ze bychom se ucili néjakym zptsobem sdélovat $patné zprdvy a fo, jak pfistu-
povat k t&m rodic¢dm a tak ddle, to se viastné ¢lovék musel snazit ucit za chodu.
Jd jsem urcité pro, aby se to probiralo uz na fakulté a pak samozrejmé v rdmci
néjakych téch semindfi a podobné. Vitdm to, protoZe prosté vidim, jak hodné
dalezité to je."

— lékarka, R29, centrum intermedidrni péce

3.6 VYUZIVANI PALIATIVNIHO TYMU PRI POSKYTOVAN{ PERINATALNI{ PALIATIVNI
PECE V PERINATOLOGICKYCH CENTRECH

Otdzky zamérené na vyuzivdni paliativniho tymu se tykaly 1 oblasti: (1) vyuzivdni exis-
tujiciho paliativniho tymu pro dospélé pacienty, (2) existence vlastniho specializovaného
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tymu pro poskytovdni perinatdini paliativni péce a (3) vyuZiti jinych odbornosti pri posky-
tovdni paliativni péce.

Respondenti v rozhovorech uvddéli, Ze nemocniéni paliativni tymy vyuzivaji pti po-
skytovdni paliativni péce v perinatologickych centrech spise vyjimeéné. Jako hlavni divod
uvddeéli, ze nemocnicni paliativni tym byl ve vétsiné piipadd primdrné uréeny pro do-
spélé pacienty a respondenti se domnivali, Ze s ohledem na specifi¢nost perinatologické
péce by jim persondl tymu nebyl schopen pomaoci. Paliativni tymy byly vyuzivdny castéji,
pokud méli k dispozici pediatra, neonatologa nebo gynekologa, a v nékterych pripadech
se perinatologickd centra snazila navdzat s paliativnim tymem efektivni spoluprdci, kterd
by reflektovala jejich potreby. Na nékterych pracovistich vyuzivali nebo by radi vyuzili
psychologickou nebo socidlni pédi, kterou paliativni tym nabizi. Dostupnost téchto sluzeb
byla vnimdna jako pomoc, kterd persondlu perinatologickych center usnadruje jejich
prdci i s ohledem na ¢asovou ndro¢nost, kterd je s paliativni péci spojend.

JJe to velmi specifické a ten paliativni tym, ktery se bude v nemocnici ted' utvd-
fet, je urcité jako primdrné pro dospélé onkologické pacienty, prosté pro do-
spélé, ale myslim si, Ze bychom velmi uvitali néjakou psychologickou podporu.”

— lékafka R7, centrum intermedidrni péce

Z dotaznikového Setteni vyplynulo, Ze respondenti z center intenzivni perinatologické péce
maji vyznamné vétsi zkusenosti s vyuzivdnim nemocni¢niho paliativniho tymu, ktery ne-
musi byt ptimo na jejich oddélenti, ale funguje v rdmci nemocnice. V centrech intermedidrni
péce ma tuto zkusenost pouze 32 % respondentd, v centrech intenzivni péce nemocni¢ni
tymy vyuzivd témér 60 % respondentt (viz tabulka €. 10). Témér tretina respondentd z cen-
ter intermedidrni péce také u této otdzky uvedla ,nedokdzu posoudit’, z cehoz mizeme
usuzovat na mensi zkusenost, povédomi nebo redlnou nedostupnost takové sluzby.

TABULKA €. 10. VYUZIVANI NEMOCNICNIHO PALIATIVNIHO TYMU V PRIPADE POTREBY

Typ centra Celkem

Centrum intenzivni Centrum intermedidrni

péce péce
Rozhodné ano 104 (38,2 %) 56 (17,6 %) 160 (27,1 %)
Spise ano 58 (21,3 %) 45 (14,2 %) 103 (17,5 %)
Spise ne 49 (18,0 %) 71(22,3 %) 120 (20,3 %)
Rozhodné ne 29 (10,7 %) 44 (13,8 %) 73 (12,4 %)
Nedokdzu posoudit 30 (11,0 %) 100 (31,4 %) 130 (22 %)
Celkem 272 (100 %) 318 (100 %) 590 (100 %)
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Ohledné vyuziti specializovaného tymu pro perinatdini paliativni péci respon-
denti z infermedidrnich center v rozhovorech uvddéli, Ze by pro tym vyuziti neméli
vzhledem k fomu, Ze z jejich pohledu o déti s potfebou paliativni péce peluji spise
vyjimecné. Nicméné néktefi respondenti z intermedidrnich center by specializovany
paliativni tym uvitali, dle jejich ndzoru by jeho pritomnost vedla ke zlepsSeni péce
a k vétsijistoté pri péci o pacienty a jejich rodiny. Na nékterych pracovistich pak viast-
ni perinatdini paliativni tym pldnuji nebo by ho rdadi vybudovali, pfipadné by chtéli
navdzat uzsi spoluprdci se stdvajicim paliativnim tymem. Vytvorit fungujici paliativni
tym ze stdvajicich zaméstnancd mize byt ale ndroéné s ohledem na persondini ob-
sazeni daného oddéleni.

,Vzhledem k tomu, jakd je frekvence toho, Ze mdme pfimo tady na oddéleni
dité s néjakou infaustni progndzou, tak nevim, jestli by byl ten tym dplné vytize-
ny. Samoziejmé kdyZ to prijde, tak vZdycky by to ¢lovék chtél, protoZe vi, Ze to
bezvadné funguje v porodnicich nebo v centrech, kde ten tym je."

— |ékatka R32, centrum intermedidrni péce
V dotaznikovém Setfeni existenci vlastniho specializovaného tymu, ktery poskytuje

perinatdini paliativni pédi, uvedlo vyznamné vice respondentld z center intenzivni
péce (61 % oproti 24 % respondentl z center intermedidrni péce); viz tabulka ¢. 11.

TABULKA C. 11. EXISTENCE VLASTN/HO SPECIALIZOVANEHO TYMU POSKYTUJICIHO PERINATALNI PALIA-
TIVNI PECI NA PRACOVISTI

TYP CENTRA Celkem
Centrum intenzivni Centrum intermedidrni
péce péce
Ne 86 (31,6 %) 198 (62,3 %) 284 (48,1%)
Ano 166 (61%) 77 (24,2 %) 243 (41,2 %)
Nevim 17 (6,3 %) 42 (13,2 %) 59 (10 %)
Celkem 272 (100 %) 318 (100 %) 590 (100 %)

Vyuzitf jinych odbornosti pfi poskytovdni paliativni péce v perinatologickych centrech
ilustruje ndsledujici tabulka (€. 12). Vétsina respondentd uvedla, Ze vyuZzivaji psycholo-
ga (ve vice nez dvou tretindch pripadd nehledé na typ centra), casté je ale i zapojeni
ostatnich profesi, jako je kaplan, socidlni pracovnik nebo krizovy intervent. Zhruba tre-
tina respondentl v centrech intenzivni péce uvedla, Ze vyuzivaji Centrum provdézen’,
v centrech intermedidrni péce s nim maji zkusenost velmi omezenou (6 %), coz je ale
dané nedostupnosti sluzby na téchto pracovistich.
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TABULKA €. 12. VYUZITI JINYCH ODBORNOSTI PRI POSKYTOVANI PALIATIVNI PECE

Profese
Profese Centrum intenzivni péce Centrum intermedidrni péée
Ano Ne Ano Ne
Psycholog 211 (78 %) 61(22 %) 217 (68 %) 101 (32 %)
Socidlni pracovnik 109 (40 %) 163 (60 %) 130 (41 %) 188 (59 %)
Krizovy intervent 136 (50 %) 136 (50 %) 96 (30 %) 222 (70 %)
Kaplan/duchovni 174 (64 %) 98 (36 %) 138 (43 %) 180 (57 %)
Centrum provdzeni 98 (36 %) 174 (64 %) 18 (6 %) 300 (94 %)

3.7 VYUZITI MEZIOBOROVE SPOLUPRACE PRI POSKYTOVANI PERINATALNI
PALIATIVNI PECE

Na otdzky, jestli pfi poskytovdni paliativni péce vyuzivaji mezioborovou spoluprdci,
odpoveédeély dvé tretiny (66 %) vSech respondent’ dotaznikového Setfeni kladné, pri-
¢emz jediny rozdil mezi typem centra byl v tom, Ze v centrech intermedidrni péce
bylo vice respondentd (21 % vs. 11 %), ktefi uvedli, Ze vyuziti mezioborové spoluprdce
nedokdzou posoudit.

GRAF €. 1. VYUZITI MEZIOBOROVE SPOLUPRACE (GYNEKOLOGIE, NEONATOLOGIE) PRI POSKYTOVANI
PERINATALN{ PALIATIVNI PECE

0,5% 36,8 % 1,2%
neodpovédéli spiSe ano rozhodné ne
29,2 % 15,6 % 16,8 %
rozhodné ano spise ne nedokdzu posoudit

* Centrum provdzeni poskytuje podporu rodiné détského pacienta. Jednd se zejména o stabilizaci rodinného
systému, pomoc s orientaci v novych informacich a v neposledni fadé krizovou spoluprdci. Centrum provdzeni
zahajuje své sluzby vzdy na doporuéeni lékare a se souhlasem rodiny ditéte. Provdzeni se odehrdvd ve
zdravotnickém zafizeni, nej¢astéji v nemocnici. V soué¢asné chvili Centrum provdézeni funguje v 6 nemocnicich
v Ceské republice.

cenfrumprovazeni.cz
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Respondenti nicméné v rozhovorech uvddéli, Ze mezioborovd spoluprdce je ¢as-
to problematickd, a jako nejcastéjsi bariéru pfi spoluprdci zminovali nedostatecnou
komunikaci a nedostatecné vzdjemné informovdni se o pacientech, ktefi by mohli
benefitovat z intervence paliativniho tymu. Zdravotnici, ktefi poskytuji paliativni pédi,
musi byt gynekologicko-porodnickym oddélenim informovdni a pfizvdni ke spolu-
prdci, coz ale neni na v8ech pracovistich béznou praxi.

Také pfi pldnovdni péce pfti zjisténi zdvazné diagndzy plodu béhem téhotenstvi
musi byt neonatologové ptizvdni ke spoluprdci gynekology, coz mize byt problema-
tické. Spoluprdce mezi neonatologickymi pracovisti a gynekologii tak stoji spise na
jednotlivcich.

Na nékterych pracovistich ale mezioborovd spoluprdce a komunikace fungu-
je velmi dobre a pred rizikovym porodem probihaji spolec¢nd setkdni celého tymu
a pldnovdni péce, do kterych jsou zapojeni i nastdvaijici rodice.

Jind situace je ale v pfipadé porodu mrtvorozeného novorozence a pozdnich po-
tratd, které jsou doménou porodniho sdlu a kdy pédi ditéti a rodiné poskytuji hlavné
porodni asistentky a porodnici. V nékterych pripadech chodi neonatologové na po-
rodni sdl ohledat télicko novorozence a komunikuji s rodici ditéte.

»S pani primdrkou z gynekologie Uzce spolupracujeme. Takové pripady mi
vZdycky dopredu sdéluje. Pokud by néco takového mélo nastat, domlouvdme
se vZdycky nad tou pacientkou, nad tou rodickou, jak to bude. Mluvi se s ni do-
predu jesté pred porodem a vsechno se resi; nez to nastane, aby potom bylo
vsechno vykomunikované. Nejlepsi je, kdyZz mi pani primdrka fekne jesté v pri-
béhu toho téhotenstvi, Ze se bude rodit u nds, abychom se na to nachystali,
abychom o tom védéli pro pfipad, Ze by se to stalo pfi nasi sluzbé, abychom
byli informovani, jak postupovat a tak.”

— |ékarka, R11, cenfrum intermedidrni péce

3.8 SPOLUPRACE S POSKYTOVATELI PALIATIVN{ PECE V REGIONECH

Ve vyuziti spoluprdce s externimi poskytovateli paliativni péce nebyl v dotaznikovém
Setfeni vyznamny rozdil mezi centry intenzivni a intermedidrni péce. V obou pfipa-
dech vyuzivd takové spoluprdce pfiblizné tietina respondentl (38 % centra intenzivni
péce a 34 % centra intermedidrni péce), pfi¢emz druhd tfetina takovou spoluprdci
nevyuzivd a posledni tfetina uvedla, Ze to nedokdze posoudit. Z tohoto vysledku je
mozné vyvozovat, ze tfetina persondlu si je néjaké spoluprdce s externim poskytova-
telem paliativni péce védoma, coz Ize hodnotit jako pomeérné vysoké &islo.
Respondenti v rozhovorech uvddéli, ze rozsah spoluprdce zdvisi na dostupnosti
poskytovatell pediatrické paliativni péce v regionu a na typu jejich pracovisté. Re-
spondenti z perinatologickych center intermedidrni péce uvdadéli, ze tézce nedono-
Seni novorozenci s potfebou intenzivni péce, déti se zdvaznym onemocnénim a déti
s potfebou paliativni péce jsou standardné prekldddni na vyssi pracovisté poskytujici
intenzivni péci. V pfipadech, kdy intenzivni péce neni indikovdna a je pravdépodobné
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¢asné umrti pacienta, je mozné, po domluvé s rodici, poskytnout péci v zdvéru zivota
v jejich zafizeni. Mohou také nastat situace, kdy se déti po prelozeni a zaléceni vrati
na plvodni pracovisté, které pak o né ddle pecluje.

Respondenti zminovali rdznd zatizeni a organizace, se kterymi spolupracuji pfi
péci o déti. Nej¢astéjsi byla spoluprdce s fakultnimi nemocnicemi, s nemocnicemi
poskytujicimi intenzivni perinatologickou a pediatrickou péci veetné paliativni péce
a s hospici. Jednotlivé pfipady jsou feSeny vzdy individudIné. Pracovisté, kterd se
s détmi potrebujicimi paliativni pédi setkdvaiji vyjimecné, spoluprdci s poskytovateli
paliativni péce navdzanou spise nemaji, pfipadné o takové spoluprdci respondenti
nevédéli anis ni neméli zkusenost. Respondenti také uvddéli nedostatek podpory pro
rodiny po propusténi do domdci péce a nedostatecnou dostupnost sluzeb, které by
rodiné pomdhaly s péci o dité.

Perinatologickd centra poskytuji péci nedonosenym détem a détem s perinatdl-
nimi riziky do jejich dvou let véku, a to v poradné pro rizikové novorozence ve spolu-
prdci s praktickym Iékarem pro déti a dorost a dal$imi specialisty.

,Prdvé z toho ddvodu, Ze jsme se takhle trochu vice zacali starat o pacienty,
ktefi maji néjaké Zivot limitujici onemocnéni, momentdiné hodné vnimdm jako
nedostate¢nou domdci péci, takovou tu ,home care’ Myslim, Ze ty rodiny by
urcité potrebovaly néjakou vétsi podporu, nebo prosté persondl, ktery by jim
pomdhal starat se o ty déti.”

— |ékarka, R16, centrum intenzivni péce

Dalsim zdrojem podpory pfi poskytovdni perinatdini paliativni péce jsou Centra pro-
vdzeni. Respondenti z nemocnic, ve kterych Centrum provdzeni funguje, uvdadéli, ze
pracovnice Centra provdzeni pro né jsou velkym zdrojem podpory pfi komunikaci
s rodi¢i a pomdhaji jim s poskytovdnim a koordinaci péce o rodinu v pribéhu hospi-
talizace ditéte i po propusténi. Centra provdzeni nabizi rodindm i socidini a psycholo-
gickou podporu, coz respondenti vnimali jako veliky benefit této sluzby.

»Jednou tydné chodi pani z Centra provazeni k ndm na ranni schizku a tam
se domlouvdme, Ze mdme takové déti a Ze by bylo asi dobré si s témi rodici
promluvit. TakZe tak néjak se snazime spolupracovat i s nimi, oni vlastné zase
nabizeji ty svoje moZnosti, tfreba co se tyce zajisténi péce doma a tak podobné.”

— lékarka, R9, centrum intenzivni péce
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3.9 VYUZIVANI INTERNICH DOKUMENTU PRO POSKYTOVAN{ PERINATALN{
PALIATIVNI PECE

Na otdzku v dotaznikuy, jestli maji na pracovisti k dispozici interni dokumenty typu
smérnic, standardizovanych postupl, metodickych pokynd apod. pro poskytovdni
paliativni péce, 38 % respondentl uvedlo, ze ano, 31 % uvedlo, ze ne, a 30 % uvedlo
ynevim” (viz graf €. 2). Tento pomér platil v podstaté stejné u obou typl center.

GRAF €. 2. DOSTUPNOST INTERNICH DOKUMENTU (SMERNICE, STANDARDIZOVANY POSTUP, METODIC-
KY POKYN) PRO POSKYTOVAN/ PALIATIVN{ PECE NA PRACOVISTI

1,5% 38,3%
[ neodpovédéli ano
30,7 % 29,5 %
ne nevim

V kvalitativni ¢dsti studie respondenti uvdadéli, Ze na pracovisti maji k dispozici pi-
semné materidly, které definuji, jak o dité s paliativnimi potfebami pecovat. Jednalo
se o razné typy manudld, smérnic, standardl nebo osetfovatelskych postupl. Re-
spondenti vnimali standardy nebo doporucené postupy jako dilezitou soucdst péce.
Respondenti uvdadéli, Ze standardy mohou vést ke sjednoceni poskytované péce, mo-
hou usnadnit prdci a postupy persondlu pfi poskytovdni perinatdini paliativni péce
a mohou byt uzite¢né pfi zavddéni perinatdini paliativni péce na pracovistich a pfi
jeji advokacii.

Nékterd pracovisté maji specifické standardy uréené pro konkrétni situace, jednd
se napr. o postupy v péci o rodicku s mrivym plodem, pouzivdni memoryboxd, po-
stup pfi ocekdvaném porodu ditéte se zdvaznou vadou nebo postupy péce o zemie-
|ého. Pracovisté si vétSinou tyto materidly pro vnitini pouziti vytvdreji sama, inspiraci
hledaji i v zahrani¢nf literature.

Dle respondentl nardzi zavadeéni postupl na rozli¢nost péce, kterd je v perina-
tologii poskytovdna. Odlisné standardy budou potfeba na porodnim sdle pfi péci
o mrtvorozené miminko a jiné pfi poskytovdni paliativni péée na oddéleni neonato-
logické intenzivni péce. Poskytovdni péce by se ale mélo fidit nejen smérnicemi, ale
také individudlIni situaci a potfebami rodiny.

»Néjaké takové informace mdme sepsané, aby to prdvé védéli i na tom po-
rodnim sdle, co mdZeme tém rodi¢im nabidnout, aby védéli, co maji fikat i po
porodu, na co maji rodi¢e ndrok.”

— lékarka, R20, centrum intermedidrni péce
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3.10 PODPORA ZAMESTNANCU PRI POSKYTOVANI PALIATIVN{ PECE

PFi poskytovdni perinatdini paliativni péce je nezbyind péce o persondl, nicméné
persondl perinatologickych center velmi ¢asto nemd potiebnou podporu pro zvld-
ddni obtiznych situaci, které se pri poskytovdni paliativni péce objevuji. S vyrokem,
ze maji v ndro¢nych situacich (Umrti ditéte, ndrocné rozhovory s rodinami, prdce
s emocemi) moznost na pracovisti vyuzit pro sebe adekvdtni podporu (supervize,
peer, debriefing, intervize), uvedla vétsina respondentd stfedni miru souhlasu (skére
5 na $kdle 0-10), pricemz odpovédi zhruba tretiny respondentt (30 % centra intenziv-
ni péce a 36 % centra infermedidrni péce) spadaji do kategorie ,zcela nesouhlasim”
nebo ,spise nesouhlasim” (skdre 0-3). Nej¢astéji pak nedostate¢nou podporu uvdadéli
|ékari (42 %) a porodni asistentky (35 %), sestry a socidIni pracovnici uvddéli nedosta-
te¢nou podporu méné &asto (26 % sester a 0 % u socidlnich pracovnikl, v souboru jich
ale bylo jen 5).

Respondenti také uvddéli, Ze nedostatek profesni podpory funguje jaoko stredné
zdvaznd bariéra pro poskytovdni paliativni péce (skére 2-3 na skdle 0-5 nehledé na
profesi nebo typ centra).

V rozhovorech respondenti uvddéli, Ze maji podporu dostupnou v rdznych for-
mdch. Nicméné dostupnost podpory se v rlznych nemocnicich li§i a podpora neni
dostupnd na vSech pracovistich. Vétsina nemocnic zapojenych do studie poskytuje
persondlu sluzby psychologUl, peerd, krizovych interventd, k dispozici je také duchov-
ni podpora. Dalsi moznou formou podpory persondlu jsou supervize, které jsou ale
dostupné spise pro persondl, ktery soubézné pracuje v paliativnim tymu.

Vyuzivdni dostupnych forem podpory nardzi na predsudky, ze s ndro¢nou situaci
se md ¢lovék vyrovnat sdm, nebo pfipadné o moznostech podpory neni persondl in-
formovany, a proto ji nevyuzivd. Respondenti uvddéli, Ze nabizené podplrné sluzby
vyuzivaji rdzné, ne kazdy vnimd tuto formu podpory jaoko potfebnou a néktefi pre-
feruji vzdjemnou podporu s kolegy na oddéleni nebo maiji svoje vlastni zdroje, které
jim pomdhaiji se s ndro¢nosti jejich prdce vyrovndvat. Vzdjemnd podpora s kolegy
je vnimdna jako dulezitd pro sdileni ndroénych situaci a uleh&eni emoéni ndroénosti
situace. Podpora je dllezitd hlavné u mladsiho a zadingjiciho persondlu.

JVSichni si pak spolec¢né sedneme, mdme psycholozku, kterd je schopnd za
ndmi prijit a tfeba si to s ndmi potom rozebrat, a samoziejmé to vyuZivame.”

— lékarka, R2, centrum intermedidrni péce
3.1 PODPORA ROZVOJE A POSKYTOVANI PALIATIVNi PECE
V PERINATOLOGICKYCH CENTRECH
Na otdzku, jestli vedeni nemocnice podporuje zavddéni a poskytovdni paliativni
péce na jejich pracovisti, odpovédéla kladné vétsina respondentl nehledé na profesi
(76-100 %), souhlas zdroven o néco castéji uvddéli respondenti z center intenzivni

péce (86 % vs. 73 %).
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Pro rozvoj poskytovdni perinatdlni paliativni péce je nezbytnd podpora vedeni - jak
daného oddéleni, tak vedeni na drovni managementu nemocnice. Podpora od vedeni
muze mit rlznou podobu, napt. je to podpora vzdéldvdni (véetné uvolnéni zamést-
nancy, aby se mohli vzdéldvani zdcastnit), dhrada Géastnickych poplatkd, podpora pfi
zavddéni novych postupt na oddéleni nebo ndkup materidld pro poskytovdni palia-
tivni péce, jako jsou memoryboxy a tistény informaéni materidl pro rodi¢e. Podptrny
je také pozitivni postoj a zdjem vedeni o paliativni péci, véetné sdileni zkusenosti ze
zahranici.

»Mé to hodné mile prekvapilo. Mdme na tohle dobrého primdre, Ze na to slysi.
CoZ si myslim, Ze je skvélé, Ze mdme podporu naseho vedeni. Ze to neni nékdo,
kdo by to shodil ze stolu. Je to nékdo, komu se ten ndpad libi a podpori nds.”

— porodni asistentka, R27, centrum intenzivni péce

Pozitivni vliv na rozvoj poskytovdni paliativni péée md také urceni konkrétniho za-
méstnance, ktery se paliativni péci na daném oddéleni vénuje. Obzvldst v mensich
centrech, kterd se s pfipady vyzadujicimi paliativni péci nesetkdvaiji tak ¢asto, je pfi-
tomnost dedikovaného persondlu klicovd pro poskytnuti péce v pripadé potieby.

Poskytovdni perinatdini paliativni péce usnadriuje také pritomnost paliativniho
nebo podplrného tymu a dalsich specialistl vetné psychologl, peerl a socidiniho
pracovnika. V dotaznikovém Setieni ve skupiné lékarek a lékatl uvddéli nej¢astéji gy-
nekologové, ze poskytovdni paliativni péce na jejich pracovisti zdvisi na nékolika jed-
notlivcich, na které ostatni persondl spoléhd, a Ze jsou rddi, Ze se tomu sami nemusi
vénovat (66 % gynekologl vs. 42 % neonatologové a 37 % pediati).

Pro rozvoj perinatdini paliativni péce je nezbytnd také podpora na celostdtni
Urovni. Posouzeni podpory rozvoje perinatdini paliativni péce bylo ale pro respon-
denty obtizné. S vyrokem ,Rozvoji a zajisténi perinatdini paliativni péce je v mém
oboru na celostdtni drovni vénovdna dostate¢nd pozornost” souhlasilo 32 % respon-
dentl z center intenzivni péce a pouze 19 % respondentd z center intermedidrni péce.
Z hlediska profese pak s timfto vyrokem souhlasilo 20 % Iékard, 33 % sester a 19 %
porodnich asistentek. Co se tyce odbornosti lékarek a Iékarl, souhlasilo s vyse uvede-
nym vyrokem vice neonatologl (33 %) nez gynekologt (16 %) a pediatrd (9 %).

Zhruba polovina respondentl (40-50 %) volila neutrdini odpovéd' (skére 4-6 na
skdle 0-10), coz mUze vyjadiovat, Ze je pro né tézké situaci na celostdtni Urovni po-
suzovat.

3.12 DOSTUPNOST VYBAVENI{ A ADEKVATNi PROSTORY PRO POSKYTOVAN(
PALIATIVNI PECE

Na otdzku v dotazniku, jestli maji na oddéleni dostatecné provozni podminky pro
poskytovdni paliativni péce, respondenti uvedli souhlasné stanovisko pouze ve 47 %
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(centra intenzivni péce), respektive 40 % (centra infermedidrni péce) pripadul, bez vy-
znamnych rozdild s ohledem na profesi. Nedostatek materidiniho vybaveni viak byl
uvddén jako prekdzka pro poskytovdni paliativni péce pouze vyjimecéné (viz kapitola
Prekdzky zajisténi paliativni péce v perinatologickych centrech).

Respondenti v rozhovorech uvddéli, ze pfi poskytovdni paliativni péce Casto resi
nevyhovuijici prostory, které neposkytuji rodiné dostate¢né soukromf a klid. Obzvldsté
v pfipadé porodd mrtvorozenych miminek neni mozné vzdy zajistit vhodné prostory,
porody téchto déti probihaji na bézném porodnim sdle, ktery neni zvukové izolovany
od zbytku oddéleni, rodina tedy slysi jiné probihajici porody a pld¢ novorozenych
déti, coz pro né mlze byt traumatizujici.

Nedostatek soukromi popisovali také respondenti z neonatologickych center, kte-
rd nemaji na jednotkdch intenzivni péce systém oddélenych boxl pro jednotlivé in-
kubdtory. Pro rodice také ¢asto chybi adekvdtni zdzemi k odpocinku, jako je vhodnd
mistnost, toaleta a kuchyrka.

s1Teba zrovna konkrétné na téch porodnich sdlech jsou prostory hodné pod
droven. Napriklad tam maminka pfijde a zjisti se, Ze miminku nebije srdicko.
Zavolaji nds, jd tam jdu na intervenci a zdroveri zprava slysim (jsou tam papi-
rové zdi, tak to slysi i ona), jak maminka vedle porodila a jak tam miminko krici.
A za pal hodiny to slysi zase zleva, z levého boxu, Ze tam maminka porodila. No,
vSechno to slysite, je to prosté stard porodnice.”

— lékarka, R5, centrum intenzivni péce

Persondlu pfi poskytovdni paliativni péce také pomdhd mit k dispozici vhodné tis-
téné materidly pro rodice, které zahrnuji rdzné brozury s praktickymi informacemi
(napt. vyfizovdni piispévku v materstvi, rodi¢ovsky prispévek, informace k pohrbu),
kontakty na ndvazné sluzby a psychosocidlni podporu, pracovni sesity pro maminky
po ztrdté miminka a dalsi. Tisténé materidly pomdhaiji také persondlu pfi komunikaci
s rodi¢i. Materidly pro rodi¢e maiji od rdznych organizaci. Jednd se napf. o organizaci
Dlouhd cesta, Usmé&v mdmy, Cesta domd, Dité v srdci, Nedoklubko a podptirné ma-
teridly typu kreativni denik Mému miminku. Pfi péci o mrtvorozend miminka a vytvd-
feni vzpominek jsou vyuzivdny také memoryboxy (viz kapitola Poskytovdni paliativni
pécle pfi péci o mrtvorozené novorozence).

,»Mdme specidlné vytvorené letdcky se vsemi informacemi. Od otdzky, jestli si
maji vyfizovat materskou, rodicovskou, co tam spadd, pohrebni dstav a takove,
aZ po kontakty na psychiatry, psychology, na vsechny, s kym by potfebovali byt
v kontaktu.”

— porodni asistentka, R28, centrum intenzivni péce
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3.13 DOSTUPNOST PERSONALU PRO ZAJISTENI PALIATIVNI PECE

Respondenti v rozhovorech uvddéli, ze poskytovdni perinatdini paliativni péce je
spojeno s vys§imi ndroky na persondl. Jednotlivd pracovisté nardzeji na nedosta-
tek adekvdatné vzdélaného persondlu &i nedostatek persondlu obecné. Paliativni
péci potiebné rodiné poskytuje persondl soubézné s poskytovdnim standardni péce
u daldich pacientl, coz na né&j klade zvy$enou pracovni a ¢asovou zdtéz, a proto pro
persondl mohou byt tyto situace ndroc¢né.

Persondl se také ¢asto ocitd ve dvojité roli, kdy zastdvd pozici v paliativnim tymu
nebo je na daném oddélenim vnimdn jako expert na paliativni péci a zdroven vy-
kondva cinnost ve svém zdkladnim oboru. Jednotlivé role je obtizné az nemozné od
sebe rozdélit, a to jak organiza¢nég, tak emociondlné. Poskytovdni paliativni péce je
také ¢asové ndrocéné, je spojené hlavné s komunikaci a vedenim rozhovor( s rodinou.

»,Co mi prdci komplikuje, je to, Ze jsem neustdle jako ve dvou rolich, Ze nemd-
2u jakoby oddélit tu svoji paliativni Edst. Ze bych tohle délala treba v pondéli
a v utery budu jenom neonatolog a ve stfedu budu zase jenom paliatr a ve
Ctvrtek budu jenom neonatolog.”

— lékarka, R5, centrum intenzivni péce

3.14 PREKAZKY ZAJISTENI PALIATIVNI PECE V PERINATOLOGICKYCH
CENTRECH

Otdzka v dotazniku zamérend na identifikaci prekdzek zajisténi paliativni péce v pe-
rinatologickych centrech obsahovala 17 polozek, identifikovanych na zdkladé reserse
literatury a kvalitativnich rozhovorl z druhé &dsti projektu. Kazdou polozku respon-
denti hodnotili v zdvislosti na tom, za jak vyznamnou prekdzku danou oblast povazujf
na 8kdle 0-5 (0 ,nepovazuji to za prekdzku’, 5 ,velmi vyznamnd prekdzka”). Vétsina
prekdzek byla hodnocena jako stfedné zdvaznd.

Jako nejvice vyznamnou prekdzku hodnotili respondenti nevhodné prostory pro
poskytovdni paliativni péce, psychickou ndrocnost péce, nedostateéné vzdéldani, ne-
dostatek specialistl na paliativni péci a nedostatek persondlu. Za nejméné vyznam-
nou prekdzku pak povazovali nedostate¢né materidini vybaveni a nedostatek pod-
pory od vedeni nemocnice nebo oddéleni. Hodnoceni pro jednotlivé polozky ukazuje
ndsledujici tabulka.
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TABULKA C. 13. PREKAZKY ZAJISTENI PALIATIVNI PECE NA PRACOVISTI

NAKOLIK VNIMATE NASLEDUJIC PREKAZKY ZAJISTENT PALIATIVN/ PECE  PRUMER sD)
NA VASEM PRACOVISTI ZA VYZNAMNE?

Nevhodné prostory pro poskytovdni paliativni péée 3,24 1,58
Psychickd ndroc¢nost péce 3,23 1,41
Nedostatek specialistl na paliativni pé&i (napt. paliatr) 3,22 1,58
Nedostateéné vzdéldni persondlu v paliativni péci 3,14 1,41
Nedostatek persondlu 3,09 1,59
Casovd ndro&nost péce 2,86 1,58
Nedostatek profesni podpory (supervize, peer, debriefing, 264 161
intervize) ’ !
Nejistota pfi komunikaci s rodici 2,59 1,37
Obavy z prdvnich postiht 2,45 1,57
Vlastni obavy pfi poskytovdni paliativni péce 2,40 1,45
Postoje rodi¢d k paliativni pégi 2,24 1,39
Omezend dostupnost smérnic pro poskytovdni paliativni péce 2,22 1,56
Zazité zvyklosti a postupy v péci o mrtvorozené dité 2,20 1,53
Jiné 2,19 2,26
Nesoulad mezi o$etfujicim tymem a rodici 2,17 1,53
Nedostatek materidlniho vybaveni vyuzivaného pro podporu 185 171
rodi¢ (napf. memoryboxy, fotoapardt) ’ !
Nedostateénd podpora od vedeni nemocnice 1,72 1,58
Nedostate¢nd podpora od vedeni oddéleni 1,44 1,53

3.15 POSKYTOVANI PALIATIVNI PECE PRI PECI O MRTVOROZENE NOVOROZENCE

Na otdzku, jestli perinatdini paliativni péce zahrnuje také péci o mrtvorozeného novo-
rozence a jeho rodice, odpovédélo souhlasné 90 % respondentl nehledé na typ centra.
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GRAF C. 3 PERINATALNI PALIATIVNI PECE ZAHRNUJE PECI O MRTVOROZENEHO NOVOROZENCE A JEHO
RODICE

0,85 %
zcela nesouhlasim

5,46 % 71,16 %

nemdm silny ndzor zcela souhlasim

20,14 %
spise souhlasim

2,39 %
spiSe nesouhlasim

V kvalitativni ¢&sti studie vétsina respondentl uvddéla, Zze péce o mrtvorozeného no-
vorozence je poskytovdna prevdzné na porodnim sdle porodni asistentkou. Cilem
poskytované péce je umoznit dlstojné rozlou¢eni rodiny s mrtvorozenym novorozen-
cem, provést ritudly rozlouceni a umoznit rodiné vytvofrit si vztah s ditétem a vzpo-
minky na né. Respondenti tyto Cinnosti vnimali joko velmi dllezitou soucdst péce,
kterd pomdhd nejen roding, ale i jim samotnym zvlddnout tuto emoéné ndrocnou
situaci. Pro poskytnuti vhodné péce maiji na pracovistich k dispozici memoryboxy,
plySové hracky, specidlni obleceni a kosiky, které zohlednuji velikost ditéte. Persondl
také déld oftisky ruci¢ek a nozicek miminka a pofizuje jeho fotografie. Rodice si mohu
odstfihnout praminek vildskd ditéte na pamdtku. Memoryboxy ziskdvaji pracovisté
prevdzné od spolecnosti Perinatdini hospic Dité v srdci* nebo maji navdzané spolu-
prdce s mistnimi organizacemi, které napr. pletou malé ¢epicky a lodicky pro mimin-
ka. Pouzivéni memoryboxl pomdhd i persondlu pfi komunikaci s rodinou. Pokud si
rodina otisky a dalsi mementa nepreje, persondl je ¢asto uschovdvd pro pfipad, ze
by si to v budoucnu rozmysleli. Pro rodi¢e md persondl k dispozici rdzné informac-
ni materidly, které si mohou rodi¢e odnést domU. Rozlouceni s miminkem probihd
v prostoru porodnich sdld a mize se ho zdéastnit i $irsi rodina véetné sourozencd.
Nékterd pracovisté maiji k dispozici chladici 1Gzko pro miminko. Porodni asistentky,
které se kvalitativnich rozhovorl zdcastnily, uvadély, ze se snazi rodiné vytvorit pfi-
jemné, klidné a podplrné prosttedi. Nicméné pti péli persondl nardzi na omezené
prostory a nedostatek soukromi spojeny s tim, ze v bezprostfednim okoli probihaji

* Perinatdlni hospic Dité v srdci je registrovand sluzba odborného socidiniho poradenstvi, kterd poskytuje
socidlni pomoc a podporu, krizovou infervenci a poradenstvi pro pozastalé. Jejich podpora je zaméfena

na péci a podporu rodindm, které prochdzi ztrdtou miminka v jakékoli fézi téhotenstvi, pti porodu nebo
krdtce po ném. Provdzi rodiny béhem téhotenstvi, kdy je ditéti diagnostikovdna zivot limitujici vyvojovd vada,
a vzdéldvaji odbornou vetejnost.

ditevsrdci.cz
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dalsi porody, a rodice tak slysi pld¢ novorozenych déti. Po porodu a rozloucéeni jsou
zeny prekldddny zpravidla na gynekologii, aby nebyly na oddéleni Sestinedéli v kon-
taktu s dal§imi matkami po porodu.

Zavdadéni vyse popsanych postupl pfi péci o mrivorozeného novorozence se ale
ne vzdy na pracovistich setkdvalo s velkym pochopenim a nad$enim ostatniho per-
sondlu, ktery mél obavy, Ze tento pfistup bude rodice vice traumatizovat, a domnival
se, ze je pro rodi¢e lepsi, kdyz dité neuvidi. Také rodi¢e mohou mit vici memory-
boxdm a ritudllm odmitavy &i zdrzenlivy postoj s ohledem na to, jak je pro né celd
situace traumatizujici, a potfebuji proto podporu od persondlu a jemné a empatické
veden.

Specifickou situaci, kterd je soucdsti perinatologické péce, jsou samovolné potraty
a potraty indikované ze zdravotnich ddvodl v pokrocilé fdzi téhotenstvi.

Z dotaznikd vyplynulo, Ze perinatdini paliativni péce by méla byt dostupnd i pfi
umélém prerudeni téhotenstvi ze zdravotni indikace, s ¢imz souhlasilo pres 80 %
vSech respondentu.

| v téchto pfipadech na nékterych pracovistich vyuzZivaji memoryboxy nebo jiné
pomucky pro péci o dité a rodinu, jak uvddéli respondenti v rozhovorech. Pred sa-
motnym potratem je pak mozné se s rodic¢i domluvit, jakou pédi si pro miminko bu-
dou pradt, véetné ritudlu rozlouéeni, uchovdni otiskd a daldich pamdteénich predméta.
Domlouvd se také pohteb. Détem, které se po indukovaném ukondeni téhotenstvi ze
zdvazné zdravotni indikace narodi zivé, je poskytovdna péce zamérend na komfort.
Rodi¢e mohou byt s ditétem do (i po) jeho Umrti, pokud si to tak preji. Dité maze byt
u rodi¢d v jejich ndruci nebo v inkubdtoru. Tyto situace jsou velmi psychicky ndro¢né
také pro persondl.

»Nebo se to tykd tieba i rodin, které prijdou na interrupci z genetické informace,
ale ten plod uz je tak velky, Ze vlastné patfi do skupiny mrtvorozenych déti, to
znamend nad 500 gramd. Rozhoduji se, Ze ta gravidita bude ukoncend, coz je
pro né prece jenom tézka situace, takZe i tam vlastné rodiné poskytujeme tu
prenatdini paliativni péci.”

— lékarka, R20, centrum intermedidrni péce

3.16 PECE O RODINU

Bez ohledu na typ centra nebo profesi 92 % respondentd dotaznikového Setreni vni-
malo péci o rodic¢e jako standardni soucdst perinatdini paliativni péce. Vétsina re-
spondentt (54 %) uvedla, ze paliativni pééi nabizi proaktivng, necekaji na rodi¢e, zda
o ni sami pozddaji. Dalsich 25 % uvedlo, Ze nemd silny ndzor ani pro, ani proti tomuto
tvrzeni. Vice nez 80 % respondentl bez ohledu na typ centra nebo profesi ddle uved-
lo, Ze pri péci o dité/plod s paliativnimi potfebami jsou na jejich pracovisti adekvatné
zohlednéna prdni rodi¢l. Mezi respondenty z center intenzivni péce byla vétsi mira
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souhlasu s tvrzenim, Ze jsou pfi zjisténi néjaké zdvazné diagndzy rodice na pracovisti
informovdni o moznostech paliativni péce (74 % vs. 58 % centra intermedidrni péce,
viz tabulka nize). Z hlediska profese zde nebyl velky rozdil, v§echny skupiny uvddély
na $kdle 0-10 souhlas s timto tvrzenim na drovni 7 (Iékafi) az 9 (socidini pracovnici),
tedy vyjadiovali pomérné silny souhlas.

TABULKA €. 14. INFORMOVAN{ RODICU O MOZNOSTECH PALIATIVNI PECE PRI ZJISTENI ZAVAZNE DIA-
GNOZY PLODU/DITETE

PRI ZJISTENi ZAVAZNE DIAGNOZY PLODU/DITETE JSOU RODICE NA NASEM
PRACOVISTI INFORMOVANI O MOZNOSTECH PALIATIVNI PECE

Typ centra Celkem

Centrum intenzivni Centrum intermedidrni

péce péce
Zcela nesouhlasim 5(1,9%) 4 (1,3 %) 9 (1,6 %)
Spise nesouhlasim 22 (8,5 %) 36 (11,8 %) 58 (10,3 %)
Nemdm silny ndzor 41(15,8 %) 88 (28,9 %) 129 (22,8 %)
SpiSe souhlasim 95 (36,5 %) 97 (31,8 %) 192 (34,0 %)
Zcela souhlasim 97 (37,3 %) 80 (26,2 %) 177 (31,3 %)
Celkem 260 (100 %) 305 (100 %) 565 (100 %)

Zjisténi z kvalitativniho Setfeni ukazuji, Ze pracovisté nabizi rodi¢dm rdzné formy pod-
pory. Jednd se napt. o sluzby krizového interventa, psychologickou péci a spiritudl-
ni péci. Podporu rodiné také poskytuje persondl s praxi v paliativni péci, ¢lenové
podpurného paliativniho tymu nebo Centra provdzeni. Podporu rodindm poskytuji
jako soucdst své prdce porodni asistentky, vSeobecné a détské sestry, lékafi a dalsi
persondl, ktery peluje o dité a matku. Porodni asistentky maji nezastupitelnou ulo-
hu pti podpore rodicky pri porodu mrtvorozeného ditéte. Souldsti péce o rodinu je
také psychosocidlni podpora a poskytovdni informaci o ndvaznych sluzbdch. Per-
sondl md pro rodice rdzné informadni materidly a brozurky podplrnych organizaci
(napf. Prazdnd kolébka, Cesta dom, Prdzdnd ndru) a s rodinou také fesi ndlezitosti
kolem pohtbu.

Pro persondl, jenZ s pripady, které vyzaduji paliativni péci, prichdzi do kontaktu
sporadicky, predstavuje poskytovdni podpory rodiné ndrocnou situaci. Respondenti
uvdadeli, Ze pro poskytovdni paliativni péce rodindm v perinatdini pédi je pro né di-
leZité adekvdtni vzdéldni a zkusenost.

Respondenti uvddéli, ze rodiny podporuji v pécdi o dité, umoznuji spolec¢né hos-
pitalizace, a pokud jsou fomu rodi¢e naklonéni a stav ditéte to umoznuje, snazi se
o propusténi ditéte do domdci péce. Nicméné se nejednd o z&ddné pravidlo, péce je
vzdy velmi individudini a zohledniuji se pfdni a moznosti rodiny.
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,2Samozrejmé Ze se snaZime rodice s paliativnimi détmi nasmérovat domd, na
néjakou domdci péci, ale ne pro kazdého rodi¢e nebo pro kazdou rodinu je to
akceptovatelné.”

— porodni asistentka, R17, centrum intermedidrni péce

Ddlezitou soucdsti péce je komunikace s rodi¢i. Komunikace s rodici zahrnuje roz-
hovory pred porodem, sdélovdni zdvaznych diagndz a pldnovdni péce po porodu.
Respondenti v rozhovorech uvddéli, ze je pro né dulezité zndt prdani a preference
rodi¢d a zapojit je do péce o dité. Na nékterych pracovistich probihaji v ptipadech,
kdy je u ditéte prenatdlné diagnostikovdna vrozend vyvojovd vada, pired porodem
konzultace s rodinou a §ir$im tymem lékard, na které maze byt prizvdn paliativni tym
nebo Centrum provdzeni. BEéhem prenatdini konzultace se pldnuje dalsi péce véetné
pribéhu a mista porodu, mluvi se o tom, co je mozné ocekdvat po porodu ditéte
a jak bude vypadat daldi péce. Aby tyto konzultace mohly probé&hnout, je nezbytné,
aby je osettujici Iékar inicioval a informoval napf. paliativni tym o fom, ze maji v péci
téhotnou zenu, kterd by mohla vyuzit jejich podporu. Ne vzdy je ale na predporodni
konzultace dostatek ¢asu, napt. pfi akutnich porodech mohou byt konzultace velmi
krdtké.

Respondenti také v rozhovorech uvddéli, Ze komunikace s rodici je pro né ndroc-
nd, a proto vitali kurzy a jiné formy vzdéldvdani zaméreného na komunikaci. Nicméné
by tyto kurzy mély reflektovat specifické aspekty komunikace v situacich perinatdini
ztrdty. Obzvldst porodni asistentky potfebuji mit jiné dovednosti v komunikaci nez
|ékati, a to i s ohledem na jejich odborné pravomoci pfi pédi o rodi¢ku a intenzitu
péce, kterou rodicce v prabéhu porodu a po ném poskytuji a kterd zahrnuje i pédi
o mrtvorozené dité.

V dotaznikovém Setfeni uvadéli ékari, sestry, porodni asistentky i socidIni pracov-
nici nejistotu pfi komunikaci joko sttedné zdvaznou bariéru (skére 2-3 na skdle 0-5
nehledé na profesi nebo typ centra).

41 ta komunikace je ndroénéjsi s takovou Zenou, protoZze nékdy md &lovék zau-
tomatizované rizné kroky — prijdu na porodni box, sahdm po sondé, chci po-
slechnout ozvy... Ale ted’se musite s tou Zenou bavit Uplné jinak neZ s béznou
rodickou, jinak, neZ jsem zvykld stokrdt. KdyZ ted' po sto prvé prosté prijde né-
kdo takovy, tak je to hrozné ndrocné.”

— porodni asistentka, R25, centrum intermedidrni péce
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3.17 CO BY NEJVICE POMOHLO?

Respondenti dotaznikového Setfeni méli moznost odpovédét na otevienou otdzku, co
by podle nich nejvice pomohlo dal$imu rozvoji perinatdini paliativni péce. Touto ces-
tou sepsali 467 podnétd, které jsme tematicky rozfadili do nékolika kategorii. Jako nej-
Castéjsi témata se objevovala potfeba vzdéldvdni, osvéty mezi zdravotniky i Sirokou
verejnosti a také potfeba vhodnych prostor, kde by mohla péce o rodiny probihat:

« vzdéldvdni (N = 200) - vSechny zapojené odbornosti musi umét obecnou pa-
liativni pédi, jsou potfeba semindre o komunikaci, je také treba implementovat
vzdéldvdni na pregradudini i postgradudini drovni, vice semindrd a workshopt
o PPP na konferencich

o osvéta (N =104) - mezi Sirokou verfejnosti, ale i mezi zdravotniky. Lidé musf
vnimat téma paliativni péce, musi byt pripraveni na to, Ze i v téchto oborech
se mohou objevit vdzné komplikace. Pomohla by medializace, sdileni pfibéhud
rodin, které si podobnou situaci prosly

« vhodné prostory pro rodinu (N = 44) - kde by mohly probihat rozhovory o zd-
vaznych zprdvdch, kde by mohla rodina mit soukromi a ¢as a nebyla rusena
ostatnim provozem oddélenf

« vice persondlu obecné (N = 20)

« vice specializovanych tym0 poskytujicich perinatdini paliativni péci (N = 20)

« mezioborovd spoluprdce (N = 17) - pro zagjisténi perinatdini paliativni péce je
nutnd podpora mezioborové spoluprdce jok mezi gynekologii a neonatologii,
tak i mezi profesemi na oddéleni a mezi nemocnicemi jako takovymi (centra
intermedidrni a akutni péce)

« dostupnost podpurnych sluzeb pro rodinu (N = 11) - psychologa, krizového
interventa, Centra provdzeni

« Uhrada od pojistoven (N = 10), kterd pokryje ¢as, pomucky a dalsi ndklady sou-
visejici s perinatdlni paliativni péci

e podpora persondlu pfi zvldddni ndroc¢nych situaci (N = 9) - supervize, intervize,
podpora psychologa pro tym

« vice ¢asu na tuto péci (N = 9)

« podpora persondlu ze strany vedeni (N = 7)

« smérnice (N = 7) poskytujici jasnd voditka a rdmec pro poskytovdni perinatdini
paliativni péce

« memoryboxy a dalsi vybaveni (N = 4)

« ostatni témata (N = 5) - podpora domdci péce, empatie, slusnd spole¢nost,
podpora rodicud v jejich roli
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A

Doporuceni pro dalsi rozvoj
perinatdlni paliativni péce

V této zdvérecné kapitole nabizime nékolik doporuéeni pro dalsi rozvoj perinatologic-
ké paliativni péce v Ceské republice, kterd vyplyvaiji ze zjisténi prezentovanych v této
analyze.

DOPORUCENI €. 1

Identifikace pacientd, ktefi by mohli benefitovat
z perinatdlni paliativni péce

Doporucujeme otevrit odbornou diskuzi na téma indikace perinatdini paliativni péce
s cllem vytvofit rdmcovd doporuceni o indikaci perinatdini paliativni péce.

Nezbytnd je také kultivace metodiky sbéru dat ve spoluprdci s Ustavem zdravotnic-
kych informaci a statistiky CR a sjednoceni databdzi véetné piehlednéjsiho publikovani
vysledkd o poctu déti a rodin, které spadaiji do vyse uvedenych kategorii a které mohou
benefitovat z perinatdini paliativni péce.

DOPORUCENI €. 2

Vyddni odbornych stanovisek a obecnych doporuceni
k poskytovdni perinatdini paliativni péce

Problematice perinatdlni paliativni péce je potfeba priznat vyznam na trovni odbor-
nych spolecnosti a ty zapojit do tvorby odbornych stanovisek vztahujicich se k této
oblasti.

Soubézné doporucujeme vytvorit obecnd doporuceni a postupy, jok perinatdini
paliativni péci poskytovat.
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DOPORUCENI C. 3
Podpora vzdélavani v oblasti perinatdlni paliativni péce

Pro rozvoj poskytovdni perinatdini paliativni péce je nezbytnym predpokladem do-
stateéné vzdéldni zdravotnickych i nezdravotnickych pracovnikd, ktefi se o dité a jeho
rodinu staraji.

Na zdkladé nasich zjisténi proto doporucujeme rozvoj vzdéldvdni, a to jok na pre-
gradudini, tak postgradudlini drovni. Vyuka paliativni péce béhem vysokoskolského
studia zvysuje citlivost k tématu i zdjem o paliativni péci obecné.

Pro rozvoj vzdéldvdni je potteba vytvofit nové vzdéldvaci aktivity, které nyni nejsou
dostupné nebo jsou dostupné jen v omezené mite a nepokryvaji poptdvku. Jednd se
hlavné o kurzy Uzce zamérené na perinatdini paliativni péci, komunikaci s rodinou,
kazuistické semindre zamérené na specifické situace v perinatologii, kurzy zamérené
na sebepéli a psychohygienu zaméstnancd. Kurzy by mély byt schopny uspokojit
pozadavky odlisnych profesnich skupin, jako jsou Iékati, porodni asistentky a sestry.

Dostupnost vzdéldvdni také souvisi s finanéni i ¢asovou ndroc¢nosti kurzd. Vhod-
nou alternativou jsou proto i rizné on-line webindre, predndsky a dalsi formdaty, které
umoznuji absolvovat vzdéldvaci aktivitu bez nutnosti se uvolfiovat ze zameéstndni.

Nezbytnd je ale podpora vzdéldvacich aktivit na drovni vedeni nemocnic a jed-
notlivych oddéleni. Podpora se tykd nejen dhrady Ucastnickych poplatkd, organizace
kurzl na kli¢, ale také uvolnéni zaméstnancl ze sluzeb, aby se mohli kurzd Ucastnit.

DOPORUCENI C. 4
Zvysit kapacitu poskytovatell perinatdlni paliativni pécée

Dalsim doporucenim ke zvyseni dostupnosti perinatdini paliativni péce je rozvoj ka-
pacit poskytovatell.

Pro zapojeni fungujicich nemocni¢nich paliativnich tymd je vhodné, aby v tymu
byl odbornik vénujici se perinatologii. Mdze se jednat o Iékafku nebo Iékafe s od-
bornosti v pediatrii, neonatologii nebo gynekologii, pfipadné o porodni asistentku,
détskou sestru, psycholozku nebo psychologa se zamérenim na détskou paliativni
pédi. Pro vyuziti paliativniho tymu také doporucujeme navdzdni spoluprdce s peri-
natologickym centry a identifikaci moznosti, jak by mohl persondl perinatologickych
center benefitovat ze sluzby paliativniho tymu. Je mozné i rozsiteni vzdéldni stdvaji-
cich paliatrd v perinatdini paliativni pédi.

Pro perinatologickd centra, kterd se s détmi s potfebou paliativni péce setkdvaiji
Castéji, mize byt prospésné vytvoreni vliastniho Uzce specializovaného tymu. Vyuzi-
vani paliativni péce je také podporeno, pokud v nemocnici funguje détsky paliativni
tym.

Pri poskytovdni paliativni péce je ale nezbytné zohlednit kapacity stdvajicich za-
méstnanct a zaméfit se na problematiku dvojité role, ke které dochdzi, kdyz paliativ-
ni péci zdravotnik poskytuje soubézné se svoji zékladni specializaci. V téchto situacich
mUZze snadno dojit k pretizeni zaméstnance i k pfipadnému vyhoreni.
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DOPORUCENI €. 5
Profesni podpora osettujiciho persondlu

S ohledem na psychickou ndro¢nost perinatdini paliativni péce je nezbytnd dostup-
nost profesni podpory pro persondl.

Doporucujeme proto zvysit dostupnost organizované profesni podpory ve formé
supervize, peer podpory, debriefingu nebo intervize na pracovisti. Pro vyuzivdani pro-
fesni podpory také doporucujeme, aby byl persondl o téchto moznostech informo-
vdn a povzbuzovdn k jejimu vyuziti.

S ohledem na efektivnost vzdjemné podpory a sdileni ndro¢nych situaci s kole-
gy doporucujeme této neformdini formé podpory vénovat dostate¢nou pozornost
a umoznit jeji kondni v bézném pracovnim procesu.

DOPORUCENI €. 6
Dostupnost materidlni podpory pro jednotlivd pracovisté

Poskytovdni perinatdini paliativni péce zjednodusuje, kdyz md persondl k dispozici
adekvatni materidini vybaveni, které mize pfi préci ditétem a jeho rodinou vyuzit.

Jednd se o rlizné tisténé informadni materidly pro rodic¢e, memoryboxy, pomUcky
pro prdci s mrtvorozenymi novorozenci, chladici 10zka, vybaveni pro fotografovdni
upominkovych fotek ditéte, materidl pro tvorbu otiskd a dalsi.

Pro zvy$eni dostupnosti materidlu je ddlezitd podpora vedeni nemocnic, které
mohou materidl uhradit ze svych rozpodtd. Dalsi moznosti je ziskdni soukromych
ddrct nebo navdzdni spoluprdce s mistnimi organizacemi, které mohou s tvorbou
pomulcek vypomoci (napt. pleteni kosikd, cepicek atd.). Nékteré materidly jsou pak
nemocnicim poskytovdny zdarma.

DOPORUCENI €. 7

Prostorové uspordddni porodnickych séll a neonatologickych
oddéleni

Jako dal$i doporuceni je nezbytné zminit prostorové uspordddni jednotlivych oddé-
leni. PFi poskytovdni perinatdlni paliativni péce je potfeba dostatek soukromi, které je
v soucasnych podminkdch i pres veskerou snahu osettujictho persondlu obtizné zajistit.

Tato oblast se tykd hlavné porodu mrtvorozenych novorozencd, kde je s ohledem
na velikost porodniho sdlu obtizné umoznit pritomnost vice ¢lend rodiny, stejné jako
eliminovat kontakt rodicky s dalsimi soubézné probihajicimi porody.

PFi planovanych rekonstrukcich a stavebnich Gpravdch by proto bylo vhodné zohled-
nit tyto situace a vytvorit mistnost, kterd by mohla byt napf. zvukové izolovdna od okoli.
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Také doporucujeme vytvorit vhodnou mistnost pro rodice hospitalizovanych déti.
Jednd se o mistnost, kterd by nabizela odpocinkovou zénu, kuchyriku a socidini zdze-
mi. Tato mistnost by slouZila rodi¢dm k odpocinku a regeneraci a umoznovala by jim
byt pobliz ditéte bez nutnosti odchdzet mimo prostor oddéleni, pokud se potifebuji
najist, vyuzit toaletu nebo si odpocinout.

DOPORUCENI €. 8

Vyuziti jinych odbornosti podilejicich se na poskytovdni
perinatdlni paliativni péce

Pri poskytovdni podpory rodindm setkdvajicim se v perinatdlnim obdobi se zdvaznou
diagndzou je vhodnd spoluprdce s dalsimi pomdhajicimi profesemi, jako jsou krizovi
interventi, kaplani a socidlni pracovnici. Doporu¢ujeme zmapovdni a vyuZiti téchto
profesnich zdrojd predevsim na pracovistich s omezenou dostupnosti specializované
perinatdini paliativni péce.

DOPORUCENI €. 9
Ndvaznost sluzeb po propusténi z perinatologického centra

Pro zajisténi kontinuity péce je potfebnd znalost dostupné sité sluzeb, které mohou
rodiny vyuzit po propusténi z porodnice do domdciho prostfedi. Pro usnadnéni této
franzice je mozné uvazovat o roli koordindtora péce ¢i zlep$eni dostupnosti informaci
o moznych ndvaznych zdravotné-socidlnich sluzbdch.

DOPORUCENI €. 10
Osvéta mezi Sirokou verejnosti

Pro rozvoj perinatdlni paliativni péce a jeji ndsledné efektivni vyuziti je také treba
zvySovat povédomi o této péci u Siroké verejnosti. Je treba pomoci lidem porozumét
vyznamu paliativni péce v tomto kontextu a uvédomit si jeji povahu a prinosy. Tim se
snizi bariéra ve vyuzivdani paliativni péce a lepsi informovanost podpoti komunikaci
mezi zdravotniky a rodinami. Jako vhodné ndstroje se ukazuji ptibéhy rodin, které si
témito situacemi prosly, a jejich citlivé sdileni rdznymi medidinimi zplsoby.
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