0BSAH

5

0 spolecnosti Together for Short Lives
Podékovani

6

Pfedmluva (Caroline Lee-Davey za Bliss a Julia Samuel za Child Bereavement

8

UK)

e Ovod

1

Perinatalni trajektorie pro déti s paliativnimi potfebami: souhrnny diagram 12

Pristup organizace Together for Short Lives k perinatalni paliativni péci

O détske paliativni péci
Perinatalni paliativni péce

Zastresujici principy perinatalni péce o déti s paliativnimi potfebami

Pripadova studie 1: Nadia

Prvni standard: Sdileni dilezZitych informaci

Prvni etapa: Rozpoznani Zivot omezujiciho onemocnéni

Druhy standard: Planovanivybéru mista péce
Pfripadova studie 2: Teagan

Druha etapa: Soustavna péce

Treti standard: Komplexni posouzeni potreb rodiny

Ctvrty standard: Koordinované komplexni plany péce
Pripadova studie 3: Jack

o Treti etapa: Péce na konci Zivota a péce v truchleni

Paty standard: Plan péce na konci Zivota

Sesty standard: Soustavna podpora a pécée vtruchleni

Prilohy
Priloha 1: Role NICE

Pfiloha 2: Vyzkum v perinatalni paliativni péci

Pfiloha 3: Slovnicek kli¢ovych pojmil

Priloha 4: Odkazy

Pfiloha 5: Odkazy na uziteCné organizace
Priloha 6: Kontakt na mistni sluzby

strana 3

13
16
17
18

21
22
25
29

30
30
32
36

37
37
48

51
51
51
53
55
62
7



strana 4



0 ORGANIZACI TOGETHER FOR SHORT LIVES

Ve Spojeném kralovstvi Zije 49 000 déti a mladistvych s Zivot limitujicimi nebo
Zivot ohrozujicimi onemocnénim a jejich pocet stale narusta, obzvlasté pak
v pfipade tech mladsich jednoho roku. Vyslechnout si zpravu, Ze vase dité trpi
Zivot limitujicim onemocnénim a pravdépodobné zemre v mladém veéku, je
pro rodice zdrcujici.

Obdobi, kdy se s touto skutecnosti museji smifovat, byva stresujici a matouci
pro vSechny zicastnéné. Nékteré déti trpi onemocnénimi, ktera jsou komplexni
a nepredvidatelna, a vyzaduji neustalou péci. Rodiny se museji vyrovnavat
s védomim, Ze jejich dité zemre dfive nez oni, a kazdodenni provoz se pro né
Casto stava velmi narocnym. TrebaZe v Britanii i jinych zemich plisobi mnoho
uzite€nych sluzeb nabizejicich pomoc, rodiny pfesto museji Celit mnohym
obtizim, pokud svému nemocnému ditéti chtéji zajistit vhodnou pécia podporu.

Together for Short Lives je v Britanii Siroce rozsifena dobrocinna organizace,
ktera se spolecné se svymi Cleny zasazuje o zajmy vSech déti a mladistvych
s ocekavanym omezenym dozitim. Spolu se vsemi, kdo témto détem a rodinam
poskytuji péci a podporu, jim pomahame vést co nejvice naplnény Zivot a sna-
Zime se jim zajistit nejlepsi mozZnou péci na konci zivota. Jejich diagnozu zménit
nemuzeme, co ale miZeme, je pomahat détem a rodinam vytéZit maximum ze
spolecného Casu, ktery jim byl dan.

Organizace usiluje o to, aby rodice védéli, kde mohou ziskat relevantni infor-
mace, a znali vSe potrebné, aby se o péci o své dité mohli rozhodovat spravné
a informované. Zaroven se rodinam snazime usnadnit pristup ke sluzbam
paliativni péce ve spravnou chvili a na spravném misté.

Nase organizace podporuje vSechny odborniky a sluzby détské paliativni péce
a hospicové péce poskytujici zivotné dulezitou péci détem a rodinam ve Velké
Britanii.

Together for Short Lives ma vice nez 1000 ¢lent - jednotlivci, tymi a organizaci
odhodlanych poskytovat podporu détem a mladistvyym s Zivot limitujicim
onemocnénim a jejich rodinam. Patfi k nim sluzby détské hospicové péce,
dobrovolnické organizace a poskytovatelé statem fizenych sluZeb. Diky této
spolupraci se nam dafi iniciovat pozitivni zmény a odstranovat prekazky, s nimiz
se rodiny doted musely potykat, pokud svému ditéti chtély zajistit potfebnou
péci.
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PODEKOVANI

Organizace Together for Short Lives by timto rada vyjadfila svij dik cleniim referencni
skupiny, ktera fidila vznik této pfirucky a vSem jednotlivcum, ktefi prispéli svym ¢asem,
usilim aznalostmi.

Helen Bennett, vedouci péce, Alexander Devine Children's Hospice Service

Emma Bleasdale, koordinatorka pro dostupnost péce o novorozence,
Forget Me Not Children's Hospice

Angie Bowles, porodni asistentka se specializaci v prenatalnim screeningu
a fetalni medicing, St. Peter's Hospital, Chertsey

Zoe Chivers, reditelka, Bliss

Rachel Cooke, feditelka sluzby na podporu truchlicich a celostatni telefonni linky pro
lidi vyrovnavajici se se smrti ditéte, Great Ormond Street Hospital for Children, NHS
Foundation Trust

Finella Craig, konzultantka détské paliativni mediciny, The Louis Dundas Centre,
Great Ormond Street Hospital

Francis Edwards, zdravotni sestra se specializaci v détské paliativni péci, péci

o truchlici a spolupraci zafizeni zdravotni péce s komunitnimi sluzbami a jednotlivci,
Paediatric Palliative Care and Bereavement Liaison Nurse, Bristol Royal Hospital

for Children

Emily Harrop, konzultantka détské paliativni péce, Helen and Douglas House Hospices,
Oxford

Lydia Judge-Kronis, seniorni feditelka nemocnicni marnice, Great Ormond Street
Hospital

Brenda Kelly, konzultantka porodnictvi se subspecializaci ve fetalni mediciné,
John Radcliffe Hospital a ¢estna ¢lenka Katedry porodnictvi
a gynekologie Univerzity v Oxfordu

Lisa Leppard, zdravotni sestra pecujici o novorozence pfimo v rodinach,
Southampton NHS Foundation Trust

Tracie Lewin-Taylor, vedouci tymu zdravotnicich sester se specializaci
v symptomatické péci, Shooting Star Chas

Alex Mancini, vrchni sestra détské paliativni péce, Chelsea and Westminster
Foundation Trust and the True Colours Trust

Fauzia Paize, konzultantka neonatologie, Liverpool Women's NHS Foundation Trust

Evelyn Rodger, zdravotni sestra organizace Diana's Children,
CHAS - Children's Hospices Across Scotland

Angie Scales, zdravotni sestra se specializaci v pediatrii a neonatologii,
Organ Donation and Transplantation, NHS Blood and Transplant
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David Widdas MBE, konzultant péce pro déti s komplexnimi potifebami,
South Warwickshire NHS Foundation Trust

Dominic Wilkinson, feditel oddéleni lékarské etiky, Uehirovo centrum praktické etiky
v Oxfordu a konzultant neonatologie, John Radcliffe Hospital, Oxford

Zajejich prispévRy a podporu sivelky dik zaslouZi také:

Paula Abramson, vedouci vzdélavani, Child Bereavement UK
Ann Chalmers, generalni feditelka, Child Bereavement UK

Mark Dyke, feditel sité péce o novorozence, Norfolk and Norwich and konzultant
pediatrie, Norfolk and Norwich University NHS Trust

Karen Hughes, zdravotni sestra se specializaci v neonatologii a spolupraci s jednotlivci,
Hope House and Ty Gobaith Children's Hospices

Linda Hunn, pomocna feditelka / vrchni sestra, Trent Perinatal and Central Newborn
Networks, Derby

Mark Hunter, vedouci lékaF, Acorns Children's Hospice Trust

Eliza Jones, porodni asistentka, The Hillingdon Hospitals NHS Foundation Trust
Caroline Lee-Davey, generalni feditelka, Bliss

Katrina McNamara, feditelka vyvoje a zlepSovani sluzeb, Together for Short Lives
Edile Murdoch, konzultantka neonatologie, NHS Lothian

Paul Nash, starsi kaplan, Birmingham Children's Hospital

Alison Penny, koordinatorka sité pro truchlici po smrti ditéte a souvisejicich projektd,
National Bereavement Alliance

Julia Samuel MBE, patronka zakladatelka, Child Bereavement UK

Sarah Seaton, doktorandka vyzkumu a statisticka Narodniho institutu pro vyzkum
zdravi (NIHR), Universita v Leicesteru

Julia Shirtliffe, koordinatorka péce o rodiny organizace Bliss, Neonatal Intensive Care,
Norfolk and Norwich University Hospital

Rob Tinnion, konzultant neonatologie / vedouci tymu pro transport novorozenych
pacientt, Northern Neonatal Transfer Service (NNeTS)

Cheryl Titherly, manaZerka péce pro zdravé truchleni, Sands - Stillbirth and Neonatal
Death Society

Helen Turier, manaZerka podpurnych sluzeb, Tamba,
Twins and Multiple Births Association

Toni Wolff, konzultant pediatrie se subspecializaci v postiZenich centralni nervové
soustavy, Nottingham Children's Hospital

zvlastni dik patfi rodiciim, ktefi se rozhodli sdilet svuj piibéh: Ané, Hazel a Mary.
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PREDMLUVA

Caroline Lee-Davey, Bliss a Julia Samuel, Child Bereavement UK

| Bliss, pro déti narozené predcasné nebo nemocné

Smrt ditete, at uZ k ni dojde v tehotenstvi nebo v prvnich dnech, tydnech nebo mési-
cich po porodu, jetragickou udalosti.

Ztrata milovaného a chténého ditéte znamena nejen ztratu Zivota, ale také ztratu
nadéji a snl rodiny do budoucna. Je tedy naprosto zasadni, aby se rodiné
i ditéti ze strany sluZeb perinatalni mediciny dostalo citlivé a vysoce kvalitni péce
a podpory k informovanému rozhodovani v nejlepsim zajmu ditéte a aby tyto sluzby
zajistily naprostou dstojnost a Gctu ve vSech oblastech péce, umoznily rodiné
a ditéti vytézit ze spolecné stravenych chvil co nejvice a pomohly rodiné vytvorit si
trvalé vzpominky na svého milovaného, které jim mohou alespoin do urcité miry
usnadnit procestruchleni.

Jménem organizace Bliss pomahajici détem, které se narodily predcasné nebo
nemocné, vam s radosti predstavuji tuto aktualizovanou trajektorii péce o déti
s paliativnimi potfebami. TrebaZe naprosta vétSina 90 000 déti kazdorocné pfijatych
na novorozeneckou JIP se nakonec zotavi a je propusténa domU, néco malo pres
2 000 z nich zemfe z pfricin potencialné vyzadujicich paliativni péci. Vime také, ze
v poslednich letech détské hospice a dalsi sluzby paliativni péce poskytuji podporu
stale vice novorozencliim s Zivot limitujicimi onemocnénimi, vydani Trajektorie je
tedy rozhodné namisté.

Pfistup v ni formulovany vychazi ze zakladniho principu organizace Together for
Short Lives, tedy Ze ,rodice povaZujeme za primarni poskytovatele péce a jako své
partnery je zapojujeme do veskeré péce o jejich dité a rozhodovani o ném.” Kazdé
dité a cesta jeho rodiny jsou jiné, tento princip je ale vSechny propojuje,
a na jeho zakladé je tedy tfeba Cist a v praxi aplikovat vSe, o ¢em kniha pojednava:
kazdy rozhovor, kazdé rozhodnuti, kazdy plan péce a kazdou sluzbu.

Pevné vérim, Ze se pro vas Trajektorie stane uZiteCnym nastrojem sebehodnoceni
vasi vlastni praxe poskytovatele péfe a pomlZe vam rozpoznat a reagovat na
jakékoliv nedostatky a ziskat divéru zainteresovanych subjekti v zajisténi nejvyssi
mozné kvality péce o déti s paliativnimi potfebami a jejich rodiny. Zaroven doufam,
Ze bude slouzit jako cenny a prakticky zdroj pro vzdélavani a Skoleni vSech
poskytovatelll perinatalni péce a zlepsi komunikaci s rodinami a kvalitu paliativni
péce poskytované jejich malym détem. TéSim se na dalSi spolupraci s organizaci
Together for Short Lives a vSemi, kdo se na knize podileli, abychom spolecné mohli

zajistit, Ze se kazdému ditéti dostane vysoce kvalitni péce, jakou si zaslouZzi.

Caroline Lee-Davey
generalnifeditelka organizace Bliss
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Mam velkou radost z vydani aktualizované pfirucky, ktera jasné formuluje potfeby
rodin v tomto nesmirné obtizném obdobi jejich Zivota a ukazuje, jakym zplisobem
jim poskytovatelé péce mohou pomociziskat podporu, kterou potrebuji.

Jsem obzvlasté rada, Ze kniha rozpoznava, Ze truchleni zacina jiz v okamziku
diagnozy a Ze soustavnou podporu a vzdélavani vyzaduji také poskytovatelé péce,
aby svoji praci mohli délat efektivné.

Prirucka zaroven predstavuje cenny zdroj pro provozovatele sluZzeb dohliZejicich na
to, aby se détem a rodinam dostalo spravné péce ve spravny Cas a ze strany
spravnych lidi.

Ze zkuSenosti vim, Ze perinatalni paliativni péce je Casto poskytovana v rusném
prostredijednotky intenzivni péce, kde se stavi prognoza ditéte mohou nahle ménit.
Tato kniha podle mého nazoru poskytuje ramec pro dobrou praxi i pfi narocném
provozu na JIP a napomaha zdravotnik(im poskytovat rodi¢iim adekvatni podporu,
aby se matka a otec i za téchto okolnosti mohli aktivné zapojovat do péce o svého
potomka a vytvaret si spolecné vzpominky, tfebaZe Zivot jejich ditéte mize byt
kratky. Principy dobré péce a podpory plati bez ohledu na to, kde péce o dité
probiha.

Velice mé tési, Ze mohu spolecné s organizaci Together for Short Lives tuto
aktualizovanou verzi Trajektorie podpofit a véfim, Ze si najde Siroké a casté
uplatnéni.

Linda Samuel

patronka zakladatelka spolecnosti Child Bereavement UK a autorka knihy:
Grief Works: Stories of Life, Death and Surviving
(,Cesty zarmutku: pfib&hy o Zivoté, smrti a preziti“)
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Potreba paliativni péce miiZe byt rozpoznana jiz
v téhotenstvi, pFi screeningu ve 20. tydnu,
anebo teprve po narozeni.
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UvoD

Toto je druhé vydani Trajektorie péce o novorozence a kojence s potencialné
paliativnimi potfebami.

VétSina détskych Gmrti nastane v prvnich 28 dnech Zivota, tj. v novorozeneckém
obdobi. Podle Gdaji organizace Bliss je na novorozeneckou JIP kaZzdoro¢né pfijato
90 000 déti. VétSina téchto déti po nékolika dnech nebo tydnech lécby mize byt
propusténa domd, astz nich ale vyZaduje dal3iintenzivni péci.

Kazdy rok dojde pramérné k 2109 Gmrtim novorozenclt z pfi¢in potencialné
vyzadujicich paliativni péci (Bliss a Together for Short Lives, 2012) a k 98 % téchto
dmrtivsoucasné dobé dojde v nemocnici (ACT, 2009).

Organizace Together for Short Lives se rozhodla reagovat na potrebu specializo-
vaného pfistupu k perinatalni péci od okamziku diagnozy a zjisténi, Ze dité po
narozeni a v novorozeneckém obdobi pravdépodobné nepreZije dlouho. Potfeba
paliativni péle miZe byt rozpoznana v t&€hotenstvi, pfi screeningu ve 20. tydnu
anebo se nemusi projevit az do doby, kdy se dité narodi.

Trajektorie, kterou drZite v ruce, mize byt zajimava pro odborniky na perinatalni
péci, porodniky, neonatology a dalSi poskytovatele sluZzeb pro novorozence,
odborniky na péci o téhotné véetné porodnich asistentek a lidi ptsobici v oboru
détskeé paliativni péce. Zaroven muze predstavovat uzite¢ny zdroj pro provozovatele
sluZeb dohliZejicich na to, aby se détem a rodinam dostalo spravné péce ve spravny
casaze strany spravnych lidi.

Publikace klade diraz na zapojeni odborniki s riiznou specializaci a jejich spolu-
praci v ramci multidisciplinarnich tymda, které mohou nejlépe reagovat na potieby
rodin proZivajicich toto tézké a nejisté obdobi.

Trajektorie je soucasti série vytvorené organizaci Together for Short Lives, a to vedle
publikaci Core Care Pathway (Trajektorie zakladni péce), Extubation Care Pathway
(Trajektorie péce pred, béhem a po extubaci) a Stepping Up, ktera je revidovanou
verzi Transition Pathway (Trajektorie managementu pacienta pfi pfechodu do jiného
mista péce).

Organizace Together for Short Lives véfi, Ze tato upravena a rozSifena trajektorie
odbornikim pusobicim v oblastech fetalni mediciny, péce o téhotné a neonatologie
pomuZe k tomu, aby rodinam dokazali v€as nabidnout vhodné alternativy péce
a umoznit jim odnést si z chvil stravenych se svym ditétem nejlepsi mozné
vzpominky, trebaze byl jeho Zivot kratky.
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PFirucka perinatalni péce o déti s paliativnimi
potifebami - souhrnny diagram

ETAPA 1

Vyhodnoceni vhodnosti pacienta pro perinatalni paliativni péci

Prvni standard - Sdileni dileZitych informaci

Druhy standard - Planovani vybéru mista péce

ETAPA 2

| Soustavna peéce |

Treti standard - Komplexni posouzeni potieb rodiny

Ctvrty standard - Koordinovany plan péce vytvofeny na zakladé
spoluprace vsech stran

ETAPA 3

Péce na konci Zivota a péce v truchleni

Paty standard - Plan péce na konci Zivota

Sesty standard - Soustavna podpora a péce v truchleni
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Pristup organizace Together for Short Lives
k perinatalni paliativni péci

Prvnivydani této knihy nese nazev Neonatal Care Pathway (Trajektorie péce o novo-
rozence) a pochazi z roku 2009. Druhé vydani bylo upraveno tak, aby odrazelo
skutecnost, Ze se prijemci paliativni péce stava stale vice déti, a to jak pred
narozenim, tak i po ném. Organizace Together for Short Lives tedy reaguje na
potiebu vzdélavani zdravotniki ve specializované perinatalni paliativni pécia jejiho
poskytovani jiz od okamziku zjisténi, Ze dité po narozeni a béhem novorozeneckého
obdobimuize Zit jen kratce. Stejné jako dal3i Trajektorie ze série si klade za cil vytvofit
zastfesujici ramec, ktery bude mozné uplatnit pfi tvorbé podrobng&jsich planG
odrazejicich lokalni praxi poskytovani péce.

Pristup Together for Short Lives je konzistentni s pokyny Narodniho institutu pro
excelentni zdravi a kvalitu péce (National Institute for Health and Care Excellence,
NICE) pro péci na konci Zivota o novorozence a kojence, déti a mladistvé vydanymi
v prosinci 2016 (viz pfilohu 1).

Mistni zdroje

Je naprosto zasadni, abychom byli dobre obeznameni s mistnimi zdroji podpory,
které ma rodina k dispozici. Lisi se pfipad od pfipadu, takZze je velmi dileZité,
abychom rodiné nabizeli pouze alternativy, které jsou prokazatelné uskutecnitelné
v misté jejich bydlisté (tedy napf. zohledfiovat moZznosti vybraného transportniho
tymu novorozeneckého oddéleni a moznosti a omezeni mistnich tym0 hospicové
a paliativni péce).

0 détske paliativni péci
Definice détské paliativni péce podle organizace Together for Short Lives:

Paliativni péce o novorozence, kojence, batolata, déti a mladistveé s Zivot limitujicim
onemocnénim predstavuje aktivni a celostni pristup k péci od okamzZiku diagnézy
nebo zjisténi zdravotni komplikace v pribéhu Zivota ditéte, v dobé smrti i po ni.
Zahrnuje fyzické, emocionalni, socialni a duchovni aspekty a je zamérena na zlepSeni
kvality Zivota ditéte nebo mladistvého a podporu jeho rodiny. Soucasti péce je
management nepfijemnych symptomd, poskytovani tzv. ,short breaks“ (,break
services” jsou sluzby, které détem umoZiuji stravit urcitou dobu mimo primarni
poskytovatele péce a vénovat se volnoCasovym aktivitam) a péce v dobé smrti
avtruchleni.

Pfistup organizace Together for Short Lives stanovuje, Ze:

- Rodice jsou uznavani jako primarni poskytovatelé péce a zapojeni do veskeré péce
arozhodovanio svém ditéti.
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- Stfedobodem péce je vzdy dité, bez ohledu na to, zda se dité a rodina nachazeji
v nemocnici, doma nebo v hospici. Kdykoliv je to jen mozné, primarnim mistem
péce by mélzistat domov rodiny, jestliZe sito samarodina pfeje.

- PéCe mimo domov by méla byt poskytovana v prostredi, kde bude stfedobodem
péce dité, a to personalem Skolenym v péci o malé déti, pficemz jsou zaroven
zohlediovany potfeby sourozenct ditéte.

- Kazda rodina musi mit mozZnost konzultace se specialistou, ktery ma podrobné
znalosti o onemocnéni ditéte.

- Kazdé rodiné musi byt véas umoznén pristup k praktické podpore vcetné klinického
vybaveni, finan¢ni podpore, udrzitelnému bydlenia pomocivdomacnosti.

- Profesionalni poskytovatelé péce o déti s Zivot omezujicim onemocnénim by méli
prochazet specialnim Skolenim v paliativni péci, péci na konci Zivota a komunikaci.

Tyto principy plati jak v péci o novorozence, tak i o starsi déti. V pfipadé perinatalni
paliativni péce byva podpora nejcastéji poskytovana v nemocnici personalem
novorozeneckého oddéleni.

Organizace Together for Short Lives pfisla s uznavanou kategorizaci vymezujici Ctyfi
Siroké skupiny Zivot ohroZujicich a Zivot limitujicich onemocnéni (viz slovnicek
klicovych pojm0) a jejich rozdilné trajektorie. Tyto Ctyfi kategorie trajektorii jsou
znazornény v tabulce nizZe, v€etné pfikladd stavi v perinatalnim obdobi.
Kategorizace se miZe uplatiiovat v planovani a vyhodnocovani potieb ditéte
a rodiny, pricemz by vsak potfeba paliativni péce vidy méla byt posuzovana
individualné a nasledné pravidelné prezkoumavana, protoze potreby ditéte se
mohou velmi rychle ménit v zavislosti na klinickém pribéhu jeho onemocnéni.
Naprosto zasadni je pravidelné revidovani pland pfed narozenim ditéte i po ném.
Zaroven musime mit na paméti, Ze kategorizace jako tato nejsou Cernobilé
auvedené priklady nejsou vylucne.

KATEGORIE 1

Zivot ohrozujici onemocnéni, jejichz kurativni lécba je mozna, ale nemusi byt
aspésna

Poskytovani sluZeb paliativni péfe muize byt nutné, pokud &¢ba selze, nebo
v dobé akutni krize, bez ohledu na délku trvani ohrozeni Zivota ditéte. Po dosazeni
dlouhodobé remise nebo UspéSné kurativni lécbé jiz paliativni péce neni
potfebna.

Priklady: extrémni nezralost, vazna nekrotizujici enterokolitida, vrozena srdecni
vada.
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KATEGORIE 2

Onemocnéni, u nichZ je pfedc¢asné amrti nevyhnutelné

Pacientovi miZe byt v dlouhodobych intervalech poskytovana intenzivni lécba
s cilem prodlouZit mu Zivot a umoznit icast na béZnych aktivitach.

Priklady: chromozomalni abnormita, zavazny rozstép patere, bilateralni multicys-
ticka dysplazie ledvin, bilateralni renalni ageneze.

KATEGORIE 3

Progredujici onemocnéni bez moZnosti kurativni lécby
LéCbaje vylucné paliativnia bézné mize trvat nékolik let.
Priklady: anencefalie, Rosterni dysplazie, zavazna neuromuskularni onemocnéni.

KATEGORIE 4

Nezvratitelna, ale neprogredujici onemocnéni, ktera maji za nasledek tézké
postiZeni a vétsi nachylnost k rozvoji zdravotnich komplikaci a pravdépodobnost
pFed¢asného amrti

Priklad: vazna hypoxicko-ischemicka encefalopatie.

Vztah mezi paliativni péci a leChou zaméfenou
na vyléceni nebo prodlouZeni Zivota.

S progresi onemocnéni se dliraz postupné presouva z lécby kurativni na écbu
paliativni.

Vysoce invazivni [é¢ba vyuZivajici lékafskou pristrojovou techniku miZe mit za cil
prodlouZzit pacientovi Zivot a zaroven i zlepsit jeho kvalitu soubézné s péci paliativni,
pfiCemz kazdaz nich dominuje v riiznych stadiich onemocnéni.

Zadna kurativni lécba neexistuje a péce o pacienta je od okamziku diagnozy
paliativni.

Zpocatku neni zjevné, Ze se jedna o smrtelné onemocnéni, a paliativni péce je
zahajena okamzité - v dobé tohoto zjisténi.
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Perinatalni paliativni péce

Obdobi, kdy rodice zjisti, Ze budou mit dité, by mélo byt naplnéno nadéji,
optimismem a ocekavanim nového Zivota, ktery se brzy stane soucasti toho jejich.
Zdrcujici zprava o Spatném zdravotnim stavu jejich nenarozeného potomka,
predcasny porod nebo perinatalni prihoda pro né znamenaji obrovskou ranu,
zarmutek a pocit ztraty, které zacinajijiz timto okamzikem.

Paliativni péce o velmi malé déti je obzvlasté narocna z mnoha divodd. Zaprve,
diagnosticka nejistota v perinatalni paliativni péci byva znaéna, ¢asto kvili nejisté
diagnoze zakladniho onemocnéni i pfi pomérné jasnéjsi celkové prognoze. Pro dité,
které se dosud nenarodilo, Casto neexistuje Zzadny plan péce a tato je poskytovana
v rusném prostredi jednotky intenzivni péce, kde se stav ditéte a jeho prognoza
mohou velmi rychle ménit, aniz by rodina méla ¢as se na tyto eventuality pFfipravit.

Cas, ktery rodi¢e mohou stravit se svym ditétem, mize byt velmi kratky, a tedy vzacny
-zadnadalsi moznost byt spolu uz nepfijde. Jednim z klicovych cilti paliativni péce je
tedy umoznit rodiné stravit spolecné cas tak, jak si to sami preji, aby rodice pozdéji
neméli Zadneé vycitky.

U viceCetnych téhotenstvi mohou byt pfijemci jedno nebo vice déti vedle téch, které
zadnym Zivot ohroZujicim onemocnénim netrpi. Matka zarovei mlZe sama
vyzadovat zdravotni péci. Nékteré Zeny, napf. ty trpici preeklampsii, jsou samy vazné
nemocné. Potfeby partnera matky jsou rovnéz dulezité, jelikoz muzi ¢asto obtizné
prijimaji predkladané informace a citi se byt rozpolceni mezi zajmy svého
nenarozeného potomka a svoji partnerky.

Na péci o rodinu se Casto podili nékolik tymt a poskytovateld sluzeb soucasng,
nékdy i z riznych nemocnic, a je tedy velmi dlleZité zajistit dobrou komunikaci mezi
vSemi z(castnénymi a zahrnout do planovani péce transportni sluzby. Zhorseni
zdravotniho stavu a umirani novorozenct a kojenct se nékdy mize zdat byt mnohem
prekotnéjsi nez u starSich déti. MlZe jit o opozdénou diagnozu, Gmrti po ukonceni
Zivot udrzujici lecby Ci jiné situace, kdy se imrti ditéte jevi jako velmi nahlé. U velmi
malych déti také mame omezené moznosti paralelniho planovani a zahajeni
efektivni paliativni péce u novorozenct byva obtizné.

Rodice maji omezené prilezZitosti vytvaret si a vzajemné sdilet vzpominky na své dité.
Ve svém zarmutku si tedy mohou pripadat osaméli, pokud jejich dité zemrelo velmi
kratce po narozeni, protoze kromé nich existuje jen malo dalSich lidi, ktefi dité méli
moznost poznat. Jejich blizci ¢asto obtizné chapou, k ¢emu v Zivoté rodiny doslo,
a nevédi, jak jim pomoci. Rodi¢e mohou mit pocit ztraty, i pokud nedojde primo
k Gmrti, ale napf. ke ztraté ocekavaného téhotenstvi. Podporu vtruchlenije tedy vzdy
tfeba zahajit jiz v okamziku, kdy u narozeného ¢i nenarozeného ditéte rozpozname
Zivot omezujici onemocnéni. Velmi dilezZitou roli v podpore ditéte a ¢lent rodiny
Casto hrajitaké prarodice.
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PFistup Together for Short Lives je zaméfen na to, umoznit rodiné travit ¢as se svym
ditétem, budovat vzajemné vztahy a vytvaret si vzpominky v co nejvice domackém
prostfedi a pfi omezeni zavislosti ditéte a matky na lékarskych pfristrojich na
minimum. Stfedobodem péce by vzdy méla byt rodina, aby si rodice mohli vytvaret
pozitivnivzpominky, napf. nato, jak své dité drzeli v naruci. Odbornici na antenatalni
a perinatalni medicinu jsou détem a jejich rodinam zvykli poskytovat expertni
zdravotni péci zaloZenou na Spickovych technickych a komunikacnich dovednostech
a znalostech. V dnesni dobé, kdy technologie umoznuje pfesnéjsi urceni prenatalni
diagnozy potencialné zZivot ohroZujicich onemocnéni, je treba reagovat na vzristajici
potfebu paliativni péce. Praxe na novorozeneckém oddéleni mize pfispivat k za-
vislosti na lékarskych pfistrojich a vybaveni. Jestlize chceme zaujmout pfistup, ktery
bude od pocatku paliativni, zaméreni péce se musi zménit tak, abychom pfi
soustavném poskytovani intenzivni péce zaroven mohli omezit intervence zalozené
na lékarské technice.

Zastresujici principy perinatalni péce o déti s paliativnimi
potiebami

Existuje mnoho dllezitych témat, ktera je tfeba zvazit v kazdém stadiu péce, od
rozpoznani skutecnosti, Ze dité mlZe trpét Zivot omezujicim onemocnénim, aZ po
Umrti ditéte a soustavnou podporu truchlicich rodica.

Schopnost rychle reagovat

Vétsina novorozencd, ktefi zemrou, je nazZivu jen velmi kratce, a na obvyklé planovani
navstév specialistl a setkani kli€ovych poskytovatell péce tedy nemusi byt ¢as.
Pfesto je zasadni mit stale na paméti dileZitost komunikace s rodici a dal$imi ¢leny
rodiny, aje-lito jentrochu mozné, vcas jim umozZnit o svém ditéti rozhodovat. Jestlize
rodice preferuji, aby jejich dité zemrelo doma nebo v hospici blizkém jejich bydlisti,
a zaroven je to realné uskutecnitelné, méli bychom je podpofit a naplanovat
propusténi a transport ditéte. Nékteré déti s akutnimi zdravotnimu potrebami se
narodi doma a tato situace vyzaduje okamzitou reakci porodni asistentky a pra-
covnikd zdravotnické zachranné sluzby.

Podporarodinvtruchleni

Poskytnutim detailnich informaci o zdrojich podpory v nejranéjSim mozném stadiu
mizeme rodiné vyznamné ulevit od pocitu izolace, ktery v prvnich dnech po sdéleni
vazneé diagnozy proZiva. Podpora v truchleni by méla byt poskytovana jiz od tohoto
okamziku a pokracovat po celou dobu Zivota ditéte, v dobé jeho smrti a po ni. Méli
bychom mit na paméti, Ze kaZzda rodina je jina a vyzaduje jiny druh podpory.
Nékterym muizZe vyhovovat vzajemna pomoc rodin v podputrnych skupinach, zatimco
jinym rodi¢tm, ktefi citi potfebu promluvit si o tom, jaky dopad ma péce o umirajici
dité na jejich vzajemny vztah, prospiva spiSe parova terapie. Zejména velmi mladi
rodice nebo rodice samozivitelé mohou potfebovat dopliujici podporu. Potreby
rodiny a pfistup k nim bychom vzdy méli posuzovat individualné.
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Nejlepsizajem a rozhodovani o mozZnostech leéchy

Détem s Zivot omezujicim onemocnénim mohou nékteré druhy lécby pfinaset vice
Skody neZ uzitku anebo nebyt (cinné. Je naprosto zasadni, aby zdravotnici presné
védéli, jakou lécbu neninamisté zahajovat a jakou je treba ukoncit. Vhodnéjsi pritom
mohou byt jiné druhy lécby, zejména ty zamérené na poskytovani Glevy od
nepfijemnych symptomd. Na rozhodovani o moznostech lécby by se vzdy méla
podilet rodina ditéte a na kazdou zménu zdravotniho stavu a potreb ditéte je treba
reagovat. Zastresujici pravni a eticky princip fika, Ze kazdé rozhodnuti tykajici se
lecby narozeného ditéte musi byt v jeho nejlepsim zajmu. Na rozhodovani by se méli
podilet odbornicis relevantni specializaci a vSsechny vyznamné aspekty rozhodovani
by mély byt v rovnovaze tak, aby zlicastnéni mohli dojit k tomu, co bude pro dité
nejlepsi. Tento pfistup je zakladnim principem Umluvy o pravech ditéte OSN.

Komunikace

Komunikace s rodinou a poskytovateli péce by méla byt upfimna, oteviena a pfi-
méfena vzhledem k danému okamziku. Ke vdem Gcastnikiim komunikace musime
vzdy pristupovat jako k sobé rovnym. Vyznam komunikace s rodici a rodinou ditéte je
naprosto zasadni a méli bychom ho vzdy mit na paméti, konzultovat s nimi kazdou
volbu a dat jim najevo, Ze nas pristup je maximalné flexibilni a Ze udélame vse, co
bude v nasich silach, abychom splnili jejich pfani. Pokud si preji umoznit svému
ditéti zemfit doma nebo v détském hospici blizkém jejich bydlisti, méli bychom
usilovat o to, aby dité mohlo byt co nejdfive propusténo z nemocnice. V takovych
pfipadech je klicové zvolit jednoho zdravotnika, ktery prevezme zodpovédnost za
péci o dité a rodinu, zaujme roli kontaktni osoby a zajisti, Ze se vSechny informace
dostanoutam, kam maji.

Diverzita a kulturni aspekty

Kulturné citliva péce umoziuje udrzovat kvalitu a zaméfeni péce na rodinu a rea-
govat na specifické kulturni praktiky tykajici se smrti, umirani a truchleni. Je velmi
duleZité necinit pfedcasné soudy a rozpoznavat individualni potfeby kazdé rodiny.
Pro zdravotniky miZe byt prospésné obeznamit se s virou a ritualy spojenymi se
smrtia umiranimyv riiznych naboZenstvich, obzvlasté pak co se tyce obdobi kratce po
smrtia péce o télo zemfelého (Children's Hospices UK, 2009).

Nékterym rodi¢im a poskytovatelim péce mize pomoci o svych presvédéenich
a hodnotach mluvit, pro jiné ale takovéto rozhovory mohou byt naopak velmi
obtizné a nepfijemné, coZ bychom vzdy méli uvazit. Kazda rodina, a dokonce i kazdy
otecamatka ditéte, k rozhovoriim budou pfistupovat jinak (Mancini etal, 2014).

Klicova kontaktni osoba

Je-li dité propusténo z nemocnice, je velmi pravdépodobnég, Ze do péce o néj bude
zapojeno vice stran. Zakladni princip Fika, Ze jedna z téchto stran by méla zaujmout
vedouciroli. Tato strana zaroven bude hrat roli hlavni kontaktni osoby, s niz se rodina
ditéte zna a ktera je dobfe obeznamena s mistnimi poméry a praxi. Kromé této osoby
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se na péci o dité mize podilet mala skupinka kli¢ovych odborniki nebo flexibilni
skupina, jejiz sloZzeni bude reagovat na ménici se stav ditéte, pribéh jeho onemo-
cnéni ¢i misto péce.

Lekarske vedeni

Pro kazdou fazi péce by mél byt jmenovan jeden odbornik, tj. neonatolog, pediatr
nebo specialista na détskou paliativni péci, zodpovédny za jeji pribéh. Rodina by
vzdy méla mitjasné informace o tom, kdo tuto roli zaujima.

Opakovana hospitalizace

Déti s zivot omezujicim ¢i Zivot ohrozZujicim onemocnénim jsou Casto hospitalizo-
vany opakovang, a rodinu je tedy vhodné pfipravit na moznost, Ze jejich dité v bu-
doucnu mdze byt pfijato do jiné nemocnice, kde o néj bude pecovatjiny tym.

Nékolikanasobnaztrata

Rodice, ktefi pfijdou o dité, se nékdy museji potykat s nékolikanasobnym
zarmutkem: poprvé pfi potratu a ztraté ocekavaného ditéte a poté pri ztraté
narozeného ditéte, o némz se védélo, Ze je nemocné. V nékterych pripadé dité
navzdory Spatnym prognozam Zije dal a rodina se s jeho smrti musi vyrovnavat
v pozdéjsich letech. Nékterym rodinam zemre na nasledky stejného onemocnéni
vice potomkd, coZ je obzvlasté Casté u viceCetnych té&hotenstvi.

Paralelni planovani

Jedna se o proces planovani soustavné lécby vedle lécby na konci Zivota. Pristup
k péc¢i vychazi z Casto nepfedvidatelného pribéhu onemocnéni a jeho soucasti je
nékolik plant péce, z nichz vybirame ten, ktery nejvice odpovida aktualnim
potfebam ditéte (NICE, 2016).

Paralelni planovani pfed narozenim ditéte rodice pfipravi na vse, co se mize udat
béhem téhotenstvi a po porodu, a dava jim pfrileZitost dobfe si promyslet, co je pro
né opravdu dilezité v riznych scénafich. Planovani do budoucna v Case velké
nejistoty miZe zaroven pfinést Glevu rodinam, které si preji dat svému ditéti
moznost projevit svlj plny potencial, tfebaZe je nemocné. Tento pfistup mize byt
velmi prospésny, protoze rodi¢lim umoziiuje prosadit své pozadavky na péci, szit se
s nejistotou a planovat efektivné (Brech a Wilkinson, 2015).

U nékterych novorozenct je preziti do doby raného détstvi nepravdépodobné, ale
mozné. V urcitych obdobich mizZe mit zdravotnicky tym pocit, Ze se smrt jiz blizi, dité
ale pfesto preZije. V takovychto situacich je velmi duleZité proaktivni paralelni
planovani, v jehoZ ramci je podle potfeby poskytovana péce na konci Zivota, plan
péce lze ale nadale upravovat, a ditéti se dostava veskeré dostupné péce mistnich
sluzeb.

Péce o matku po porodu
Odpovidajici péci a podporu pfimo v nemocnici nebo v domacim prostfedi bude
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potfebovat také matka ditéte. Tyto sluzby vétSinou poskytuji porodni asistentky
a jejich soucasti mize byt napf. péfe o ranu po cisafském fezu a pomoc pfi
odstrikavani mléka. Nékteré Zeny mohou kontakt s porodni asistentkou, ktera jim
poskytovala péci pred diagnozou ditéte, vnimat jako sklicujici, tento aspekt péce
bychom s nimi tedy rozhodné méli probrat. Jiné matky kontinuita péce naopak
uklidiuje, v pripadé, Ze je o dité pecovano v zdravotnickém zafizeni jiného
zfizovatele, neZ kde probihala antenatalni péce, ji ale nékdy byva obtizné zajistit.

Psychologicka podpora

Kazdé rodiné je treba nabidnout emocionalni a psychologickou podporu odpo-
vidajici jejich individualnim potfebam. V idealnim pfipadé bychom s poskytovanim
podpory méli zacit jiz v okamzZiku diagno6zy a pokracovat po celou dobu Zivota ditéte,
v dobé jeho smrti i v obdobi truchleni. Podpora by méla byt okamzité dostupna
predevsim tehdy, kdy se na nas pro ni rodina obrati, spiSe neZ abychom jejich
potreby posuzovaliv pfedem urcenych intervalech.

Sourozenciasirsirodina

Specifické potfeby sourozencl bychom méli vést v patrnosti po celou dobu péce,
obzvlasté pakvobdobich, kdy je jejich bratr nebo sestra najednotce intenzivni péce.
MizZe byt vhodné obratit se na sluzby paliativni péce, které nabizeji spole¢né aktivity
a podptirné skupiny pro sourozence. Vsoucasné dobé se roli poskytovateld podpory
sourozenclim vazné nemocnych déti stale Casté&ji ujimaji skoly, v jejichz ramci mize
pusobit specializovany terapeut, ktery se ditéti vénuje. RodiCe, prarodice a dal3i
Clenoveé rodiny a pecovatelé by vzdy, kdy je to namisté, méli byt prizvani k diskuzim
arozhodovanio pécio dité.

Podporasocialnich sluzeb

Potfeba podpory socialnich sluzeb, napf. ve formé informaci o praktickych
aspektech budouciho Zivota rodiny v€etné moZznych socialnich pfispévkd, pravnich
narokt rodi¢d ¢i moZznosti parkovani u nemocnice, se mezi jednotlivymi rodinami
velmi lisi.

Socialni pracovnici pdsobici v oblasti paliativni péce ve svoji praci ¢asto zaujimaji
psychosocialni pristup, aby mohli hajit zajmy rodiny a hrat roli spojovaciho ¢lanku
mezi informacni a praktickou podporou dostupnou rodinam pecujicim o dité s Zivot
omezujicim onemocnénim. Spolu s dalSimi zdravotniky a poskytovateli péce mohou
také pomoci zajistit, aby se dité mohlo vyvijet v podminkach umoznujicich
poskytovanibezpecné a efektivni péce.

24 hodin dostupna péce vdomacim prostredi

Pokud je dité z nemocnice propusténo do domaci péce, méla by rodina mit pfistup k
flexibilni podpore a péci svého praktického lékafe nebo mistniho pediatra, ktery
bude moci kdykoliv telefonicky kontaktovat multidisciplinarni tym détskeé paliativni
péce. U nékterych rodin pak miZe byt nutné zajistit 24 hodin dostupnou péci détské
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sestry pusobicich vkomunitnich sluzbach.

Néktera onemocnéni mohou byt potvrzena prenatalné a maji jasnou prognozu,
zatimco u jinych mizZe byt diagnoza i prognoza dlouhodobé nejisté.

PRUNIETAPA: ROZPOZNANI ZIVOT LIMITUJICIHO ONEMOCNENI

Na pocatku trajektorie je rozpoznani Zivot limitujiciho nebo Zivot ohroZujiciho
onemocnéni. Diagndza muze byt stanovena jiz v prenatalnim obdobi, béhem porodu
nebo po ném. Zjisténi mizZe byt potvrzenim obav lékafd nebo rodi¢i nebo k nému
mize byt dospéno v disledku kritické udalosti po narozeni.

Antenatalni nebo postnatalni diagndza mize byt stanovena na zakladé genetickych
testd, radiologického vy3etieni véetné postnatalni echokardiografie ¢i dalich vyse-
tfeni, jako napf. antenatalni magnetické rezonance. Zatimco néktera onemocnéni
lze potvrdit relativné brzy (napf. prenatalné) ajejich prognoza je jasna, u jinych mize
diagndza a/nebo prognodza zistavat dlouho nejista.

Existuje mnoho situaci, ve kterych je vhodné zahajit u ditéte perinatalni paliativni
péci, jako napf.:

- akutni stav, napr. po infekci nebo krvaceni do mozku

- vrozené anomalie, které mohou byt nahodné nebo geneticky podminéné ze
strany jednoho nebo obou rodict. Abnormita mize byt diagnostikovana pred
narozenim nebo kratce po ném, nebo se projevit v pozdejsi fazi

- faktory spojené s prostredim, Zivotospravou a zdravim matRy, které mohou veést
ke vzniku zdravotnich komplikaci na strané matRy a ovliviovat vyvoj plodu
vdéloze (napr. infekce nebo konzumace alkoholu a drog)

- perinatalni trauma vcetné asfyxie
- predcasny porod

- syndrom twin-to-twin transfuze nebo diagnéza Zivot ohroZujiciho onemocnéni
jednoho z dvojcat, v jehoZ disledku je predéasnym porodem ohroZen i jeho
sourozenec

Na progndze by se méli shodnout alespoii dva seniorni lékafi-specialisté (napf.
neonatolog a specialista na onemocnéni ditéte) a nasledné ji objasnit rodiné
a prodiskutovat s ni v3e potfebné. Pokud si rodice nebo kdokoliv ze zdravotniki
diagno6zou stale neni jisty, méli by mit mozZnost pozadat o druhy odborny nazor. Je-li
onemocnéni diagnostikovano antenatalné, prognéza mize byt nejista, az dokud se
dité nenarodi a stav jeho organu a slucitelnost onemocnéni se Zivotem nebudou
jasnéjsi.
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Pokud je Zivot ohroZujici onemocnéni u ditéte diagnostikovano pred narozenim,
v€asné predani rodiny do péce paliativnich sluzeb mdze zmirnit jeji nejistotu tim, Ze
pro své dité ve spolupraci s odborniky vytvofi nékolik flexibilnich pland péce, které
rodiné pomohou lépe se vyrovnat s vysledkem, at uz bude jakykoliv.

Situace, kdy lze s rozumnou jistotou predpokladat, Ze dité zemfe jeSté pred
narozenim nebo tésné po ném, jsou sice pomérné Casté, v pripadé nékterych déti je
ale progn6za mnohem nejasnéjsi. U téchto déti je mozné, Ze s dobrou paliativni péci
preziji déle, nez jsme se domnivali, nebo Ze u nich faze konce Zivota bude trvat déle,
neZse predpokladalo.

Plan péce by vSichni zapojeni odbornici méli opakované revidovat a uzplisobovat ho
plandm pro pfechod do a z paliativni péce a péce na konci zivota v ramci paralelniho
planovani.

PRVNi STANDARD: ROZPOZNANI ZIVOT OMEZUJICIHO
ONEMOCNENI

Sdileni dileZitych informaci

Diagnozu a prognézu ditéte bychom kazdeé rodiné méli sdélit co nejdrive, v soukro-
mi a z oci do oc¢i a po celou dobu k nim pristupovat citlivé, oteviené a s lctou.
Vcasna diskuze se doporucuje i v pripadech, kdy okolo diagnézy panuje jen
Castecna shoda. Volba slov by pri tom meéla odpovidat tomu, Ze si predevsim
prejeme, aby rodina pochopila vse, co se ji snazime sdélit, a v nejlepsim pripadé by
mel rozhovor vést nejvyse postaveny zodpovédny lekar.

Cile sdileni dulezitych informaci

1. Srodicijetrebajednat otevienéa upfimné.

2. Rodice bychom za kazdych okolnosti méli podporovat v tom, aby se sami stali
odborniky na péci o své dité.

3. Pokud jeto mozné, vzdy bychom méli hovofrits obéma rodici zaroven, a doprat jim
veskeré mozné soukromia cas.

4. Informace bychom rodiciim méli podavat tak, aby jim mohli co nejsnaze porozu-
mét.

5. Prorodice mlZe byt uZitecné, kdyZ jim dame moznost si rozhovor nahrat, aby si ho
mohli poslechnout znovu, anebo kdyz jim informace predame pisemné.
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Cotoznamenav praxi

Zprava, ze jejich dité trpi Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim
a pravdépodobné zemre, je pravdépodobné tim nejtézsim, co si kdy rodice
vyslechnou. Sdélit jim tuto zpravu je tedy zaroven jednim z nejtéz3ich Gkold, jemuz
jako profesionalni poskytovatelé péce mizeme Celit. Nejlépe udélame, kdyZ k rodiné
budeme pristupovat oteviené a s lctou, a predevSim jim diagnozu a prognozu
oznamime co nejdfive. Pokud bychom se sdélenim otaleli, rodice se pravdu stejné
nejspise dozviv pozdéjsim stadiu a ztrati ddvéru, kterou k nam doposud méli.

Komunikace

Otevieny a upfimny pfistup ke komunikaci nam pomdize zajistit, abychom v kazdé
situaci podporovali osobni, duchovni a kulturni presvédceni a hodnoty rodiny. Na
diskuzi o aktualni rodinné situaci bychom si méli vyhradit dostatek Casu a byt
rodicim schopni zajistit, jakoukoliv dopliujici podporu si budou prat, véetné sluzeb
tlumodnikt a dalsi podpory komunikace. Méli bychom byt ohleduplni, ale realisti¢ti,
arodinu uklidnit, pokud je to namisté, ale nikdy ne faleSnymi sliby.

Rodice zpravidla ocenuji, pokud jim umoznime pfizvat dalSi osoby, které v Zivoté
rodiny hraji dilezitou roli (napi. prarodi¢e a sourozence ditéte nebo rodinné
pratele), a vyjdeme vstfic jejich pfedstavam o zapojeni téchto blizkych osob (NICE,
2016).

Predat druhému clovéku néjakou informaci nelze béhem chvilky - je to proces.
Poskytovatelé péce by se tedy s rodici méli sejit vice nez jedenkrat a umoznit jim
vstfebat v3e podstatné a na cokoliv se zeptat. Je velmi dlleZité ovéfFit si, Ze vSichni
Clenové rodiny zcela chapou, co bylo feceno. MUZe byt velmi tézkeé zpracovat vsechny
informace hned na misté, tim spise, kdyZ je rodina v Soku, a nedorozuméni mohou
byt zdrojem obtiZi v pozdéjSich stadiich. Nékterym rodi¢tim mdze pomoci, pokud jim
umoznime nahrat si rozhovor na mobil, aby si ho pozdéji mohli poslechnout znovu.
Rodice samozivitelé nebo ti, ktefi maji jen malo blizkych, na néz by se mohli obratit,
Casto potrebuji dopliujici podporu. Ve svoji tézké situaci jsou mnozi rodice radi,
kdyZ po svém boku mohou mit nékoho zrodiny nebo i poskytovatele péce, ktery se za
né postavi.

Poskytnout rodi¢m pro jistotu viechny dulezité informace i v pisemné formé je vzdy
dobra volba, zaroven bychom ji ale nikdy neméli pojimat jako nahradu rozhovoru
z o€ do oci. Mnoho rodiél si vyhledava informace na internetu, od online publikaci
po oteviené diskuze s daldimi rodinami, takZze midZe byt potfeba, abychom jim
pomohli se v téchto zdrojich zorientovat a vytycit si ty nejuzitecnéjsi. Méli bychom
jim také co nejdfive dat védét o dostupnych mistnich a celostatnich podptrnych
skupinach, aby se na né mohli kdykoliv obratit, pokud si to budou prat.

Informace o praktické a financni strance jejich situace jsou pro rodice neméné
dilezité, vcetné toho, jak si po narozeni ditéte zazadat o prispévek nebo si opatfit
nékterymi institucemi vydavané povoleni, diky némuz budou u nemocnice moci
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parkovat bezplatné. Pokud je to namisté, méli bychom jim také dat védét o dobro-
¢innych organizacich, které jim mohou poskytnout finan¢ni podporu na financovani
pohibu.

Pfi rozhodovani o tom, kdo z poskytovatelt péce by mélv komunikacivdaném stadiu
onemocnéni hrat hlavni roli, bychom vzdy méli zohlednit jeho odbornost a schop-
nost hovofit o tématech, ktera jsou v daném okamziku nejpodstatnéjsi. Zaroven
bychom méli zvazit také jeho dostupnost (napf. pokud jsou zapotfebi Casté
rozhovory) a nazor rodiny. V kazdém pripadé je tfeba zajistit adekvatni vzdélani
a pripravu v3eho personalu, ktery se na predavani dilezitych zprav a poskytovani
podpory a péce bude podilet. Abychom si ovérili, Ze ke komunikaci pristupujeme
spravné, mizeme konzultovat zavedené guidelines popisujici pfiklady dobré praxe
vtéto oblasti(Togetherfor Short Lives, 2012).

Jeden ze znamych ramct komunikace, SPIKES, své jméno odvozuje od Sesti bodl
protokolu spravného pfedavani zprav, tedy setting (pfiprava), perception (vnimani),
invitation (vyzva), knowledge (védomosti), emotions (emoce) a strategy/summary
(strategie/shrnuti).

Prvni krok: Pfiprava na rozhovor - ¢im jistéji a klidng&ji se poskytovatelé péce citi
v prostfedi, kde rozhovor bude probihat, tim efektivnéji budou moci reagovat na
potieby rodiny.

Druhy krok: Posouzeni toho, jak rodice a dalsi zGcastnéni vnimaji situaci ditéte -
zjistéte, za jak vazny stav svého ditéte povaZzuji a kolik toho védi o jeho mozném vlivu
na budouciZivot celé rodiny.

Treti krok: Dejte rodi¢iim prostor, aby vas sami vyzvali k poskytnuti dal3ich informaci
a dali vam najevo, co si preji védét. Guidelines zamérené na problematiku
informovaného souhlasu udavaji, jaké informace je rodicim rozhodné tfeba predat.
Zaroven bychom méli respektovat autonomii rodicd a jejich pravo byt nékterych
zprav Ci urcitych védomosti usetreni. Opravdovou vyzvou v komunikaci vZzdy bude,
abychom dokazali presné urcit, co si rodiCe preji a jak jim v pfipad€, Ze nas na
zakladé spontanniho rozhodnuti pozadaji, abychom jim nékteré podrobnosti
nesdélovali, zaroven ponechat oteviené dvere kinformacim.

Ctvrty krok: Zakladem by mélo byt poskytovani védomosti a informaci rodiné ditéte.
Po celou dobu musime mit na paméti, co je nutné probrat, zaroven ale rodi¢im
doprat dostatek prostoru, aby mohli reagovat a pokladat nam otazky, a rozhodné
bychom na né nikdy neméli nespéchat.

Paty krok: Na emoce rodi¢i bychom méli odpovidat empatii. Lidé se ve vypjatych
situacich projevuji riizné: nékdo mléi, nékdo ma vztek, nékdo se hroutia nékdo celou
zalezZitost popira. Pokud jsou rodice v Soku, méli bychom to vzit na védomi, a zeptat
se jich, co si mysli a citi. Naslouchejte jim, v pfipadé nejasnosti se nebojte ptat dal
a reagujte empaticky. Empatickou reflexi rodi¢im davame najevo, Ze chapeme, co se
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am svymi slovy nebo fecitéla snazi sdélit. Ve chvilich, kdy proZivame silné emoce, je

velmi obtiZné vést rozhovor nebo vnimat cokoliv dalSiho. Neni tedy chybou, pokud
spolecné srodici budeme néjakou dobu mlcet.

Sesty krok: Strategie a shrnuti - rodina pocita s tim, Ze jim jakoZto poskytovatelé

p
p

éCe pomuUZeme vyznat se ve zmatku, ktery v jejich Zivoté nastal, a nabidneme jim
lan do budoucna. Identifikujte a podporujte copingové strategie rodicl: pfipravte

jenanejhorsiaspolecné doufejte v nejlepsi.

DRUHY STANDARD: PLANOVANI VYBERU MISTA PECE

Je-li to mozné, vsechny déti a rodice by meéli mit mozZnost stravit spolu cas jako
rodina na miste, které si sami vyberou. Pokud je vyZadovan prechod do nového
mista péce, mély by se na ném shodnout rodina, nemocnice i komunitni tym
paliativni nebo hospicové péce a jasné se dohodnout, jak bude prechod vcetné
transportu probihat.

Cile planovani vybéru mista péce

1.

Multidisciplinarni setkani s cilem vytvofit plan by mélo probéhnout, co nedfive to
bude mozné.

. Pokud je vyzadovan prechod do nového mista péce, rodina, nemocnice a hos-

picové nebo komunitni sluzby by se mély shodnout najasném planu.

. Je tfeba stanovit klicoveé principy spoluprace, aby rodina védéla, na koho se ma

obracet sjakym dotazem.

. Pokud je naplanovan prechod ditéte a rodiny do détského hospice, néktery

z Elend hospicového tymu by se s rodinou mél v nemocnici setkat, je5té neZ bude
dité propusténo.

. VSechna neonatologicka oddéleni by v ramci své sité méla mit pfistup ke

specializovanym sluzbam transportu novorozenct.

. Pokud se rodice rozhodnou vzit své dité s sebou domd, méli by mit nadale

24 hodin denné pfistup ke sluzbam nemocnice a idealné také navstivit oddélent,
kam jejich dité bude pfijato, pokud to bude nutné.

Pecujici tym by ve spolupraci s rodi¢i mél mit vypracovany ,Plan budouci plan
péce“ (Advance Care Plan, ACP), ktery si s sebou rodina odnese domd.
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Vétsina perinatalnich Gmrti nastane v nemocnici, pficemzZ si toto misto mnohdy
zvolila sama rodina - napf. proto, Ze u lGZka svého ditéte stravili kazdy den jeho
kratkého Zivota, a prostfedi nemocnic¢niho oddéleni se tak naucili vnimat jaké svého
druhu ,domov“ protoZe pravé zde méli moznost byt pospolu jako rodina.
V nékterych pfipadech lze zajistit, aby se rodi¢e s ditétem mohli vratit domd,
presunout se do nemocnice blizsi jejich bydlisti nebo do détského hospice. Vybér
mista péce by mél byt realisticky a odpovidat potfebam konkrétniho ditéte a rodict,
a je tedy treba peclivé prozkoumat, jaké alternativy se rodiné v dané lokalité
nabizeji. Nacasovani propusténi bude zaleZet na tom, zda onemocnéni ditéte
vyzaduje lecbu v nemocnici a zda si ji rodice preji. Zakladem je zajistit ditéti a rodiné
soukromia komfort, bez ohledu nato, jaké misto péce sizvolili.

KdyZ jsou matka a dité hospitalizovani oddélené

Situace, kdy musi byt dité prijato na jednotku intenzivni péce a oddéleno od matky,
muZe byt velmi naro€na. Jesté tézsi je, pokud jsou dité a matka hospitalizovani kazdy
v jiné nemocnici nebo dokonce v jiném mésté. V pripadé viceCetnych téhotenstvi
mohou byt sourozenci po porodu rovnéz léceni na riznych oddélenich nebo v ri-
znych nemocnicich, pokud maji riizné potfeby. Za téchto okolnosti hraje zasadni roli
oteviena avécna komunikace mezitymy.

Dopad oddéleni lze minimalizovat, pokud ditéti na cestu do nového mista péce
pfibalime néjaky kus matcina obleeni s jeji viini a matce pfedame pefinku ditéte.
Takové opatieni také mlze pomoci, aby se Zena rozkojila, pokud si pro své dité pieje
odstrikavat mléko. Pokud se matka takto rozhodne, bude potfebovat odsavacku
aoddélenou chladni¢ku umoznujici skladovani mléka.

Zarovefi mize pomoci, pokud si pecujici tym najde Cas, aby ditéti vedl denik, kde
budou zaznamenavat kazdy jeho den, a timto zplisobem jej matce zprostiedku;ji.
Néktera novorozenecka oddéleni také umoZiuji vedeni videohovord, diky nimz
spolu matka a dité mohou zistat v kontaktu.

Zdravotnicky personal by mél rovnéz byt co nejvnimavéjsi k roli otcd, partnerl
a dalSich blizkych matky a ditéte. V této situaci se mnoziz nich mohou citit ,, zbytecni*
aobavatse, Ze jen prekazeji.

Transport z novorozeneckého oddéleni do domaciho prostredi nebo do
hospice

Vzit s sebou dom0 dité s Zivot limitujici diagndzou a komplexnimi potfebami péce
a zdravotnického vybaveni mlZe byt pomérné problematické. Zakladem je
vypracovat komplexni plan propusténi, ktery zaruci plynuly prechod do domaciho
oSetfovani nebo jiného mista péce. Soucasné je tfeba zvazit také zdravotni stav a
potfeby matky a moznosti podpory, kterou rodina mize potfebovat, aby na pfichod
ditéte domt mohla pfipravit své ostatni potomky. Nékteré nemocnice nabizeji

strana 26



sluzby aktivni podpory pro lepSi kontinuitu péce pri prechodu do nového mista péce.

Navrat rodiny domi i pfechod do hospice vyzaduji, abychom co nejdfive zahajili
komplexni posuzovani potfeb (viz str. 30).

JAK MUZE POMOCI DETSKY HOSPIC?

Nékteré détské hospice mohou détem s Zivot omezujicim onemocnénim
ajejich rodinam poskytovat specializovanou pécia podporu. Tato podpora
muZe byt dostupna v détském hospicovém zafizeni nebo u rodiny doma,
kam personal hospice dojizdi. V poslednich letech stale vice détskych
hospicl spolupracuje s mistnimi novorozeneckymi oddélenimi a porodni-
mi asistentkami, aby byla hospicova péce zajiSténajiz béhem hospitalizace
ditéte.

Perinatalni hospicova péce je nova, ale nesmirné dulezita sluzba a stale
vice détskych hospicl najima novorozenecké sestry specializované na
podporu riznych sluzeb, které rodinam mohou poskytovat aktivni podpo-
ru. Tento model rodiné mUZe zajistit podporu v pribéhu celé trajektorie,
poskytovanou jiz od okamziku diagnozy (véetné té antenatalni) specializo-
vanym hospicovym tymem ve spolupraci s novorozeneckym oddélenim
a tymem porodnich asistentek. Takto lze zajistit, aby poskytovana péce
byla zcela konzistentni a plynula. Nabizena podpora mlZe zahrnovat
podporu poskytovanou pfri a po vysetrenich a snimkovani plodu, pri pfi-
pravé na porod, pfi porodu a po ném.

JestliZe bylo jiz v antenatalnim obdobi ditéte rozhodnuto, Ze se dité stane
pfijemcem paliativni péce, mizeme se pokusit zajistit, aby se zastupci
mistniho détského hospice s rodici setkali a pozvali je, aby si zarizeni
prohlédli. Je oviem velmi dilezZité pfedem ovéfit, Ze je tato Groven sluzeb
vdané oblasti dostupna.

Pokud u ditéte ma byt ukonéena Zivot udrzujici leé¢ba, détsky hospic mize
sehrat roli bezpecného mista pro ukonéeni a nasledné poskytovani
specializované péce, poradenstvi a podpory na konci Zivota a zajistit ditéti
arodiné soukromiadistojnost.

V pripadech, kdy dité Zije déle, nez se ocekavalo, mohou détské hospice
zajistovat i ,short breaks” poskytované v ramci respitni péce a pravidelné
kratké pobyty pro dité nebo celou rodinu, béhem kterych si budou moci
odpocinout. Hospice nabizeji i akutni péci a péci na konci Zivota, odborné
poradenstvi, podporu pro sourozence a praktickou pomoc a informace.
Mnoho hospicl nabizi 24 hodin dostupnou podporu na telefonu a ¢im dal
vice z nich se podili na vytvareni dobré praxe a zvySovani kvality sluzeb
vtomto vznikajicim odvétvi péce o velmi malé déti.
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PFi posuzovani moznosti prechodu bychom méli zohlednit, zda je na zvaZzovaném
misté péce dostupna odpovidajici Groven pokryti zdravotni péce a moznosti
vzdélavani, které by personalu pomohly zvladat jak komplexni, tak i rutinni péci
o malé dité. Zaroven je tfeba zvazit také aspekty jako dostupnost lekafského vybave-
ni, farmaceutickych prostfedkd a moZnosti transportu a provést plné posouzeni
rizik nového mista péce. Spolu s rodinou bychom si méli jasné stanovit komunikacni
linky a vysvétlitjim, kam ajak se 24 hodin denné mohou obratit pro pomoc.

Je také tfeba naplanovat dalsi Setfeni, z nichZz budeme pribézné vychazet pro
optimalizaci managementu ditéte po jeho propusténi z nemocnice. Souéasti mize
byt naplanovani navstév dalich specializovanych tymu (napf. neurologického nebo
kardiologického) po narozeni ditéte.

Prevozsanitkou

Prevoz ditéte sanitkou nemusi byt nutny, pokud ale ano, méli bychom k nému
prikrocit v okamziku, kdy je zdravotni stav ditéte co mozna nejvice stabilizovany.
Pokud je dité napf. intubovano a ventilovano, neni pravdépodobné, Ze by byla v jeho
zajmu extubace pfed transportem. Planované ukonceni jinych druhi lécby by mélo
nastat, teprve az dité bude na misté, pokud ocCekavame, Ze by to mohlo
destabilizovat jeho zdravotni stav pfitransportu.

+ Vedle planu budouci péce (viz str. 32) je tfeba vytvofit také jasné plany pro
pripad srdecni zastavy pfi pfechodu do nového mista péce, specifikujici
vsechny kroky, které bude tfeba provést. Personal sanitky by s planem mél byt
seznamen, a jesté pred odjezdem ho odsouhlasit.

+ Rodina si mize prat, aby sanitka za viech okolnosti pokracovala aZ do cile,
anebo se predem dohodnout, Ze v urcitych situacich bude lepsi jet na nejblizsi
urgentni pfijem. V nékterych pfipadech mizZe rodina povaZovat za nejlepsi
vratit se na pdvodni oddéleni do péce znamych zdravotniku.

+ Rodie musi byt zapojeni do rozhodovani a plné chapat mozné dlsledky
prevozu.

+ Je-li to namisté, méli bychom zvazit dostupnost zdravotnického personalu
v preferovaném misté péce, ktery by byl schopen vyplnit Gmrtni list a Zadost
o kremaci.

+ VSechna neonatologicka oddéleni by méla mit pfistup ke specializovanym
sluzbam pfevozu novorozenci. Nékteré neonatologické JIP disponuji vlastnim
transportnim vozidlem a jiné prevoz sjednavaji s mistni sluzbou prepravy
pacientd. V druhém pfipadé bychom transportni sluzbu méli kontaktovat co
nejdfive, abychom predesli pratahim.

+ Velmi prospésné mize byt vytvofit si s pfedstaviteli transportnich sluzeb vztah
apfimo se s nimi dohodnout na protokolu prevozu.
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PFevoz organizovany rodinou

+ Rodice se mohou rozhodnout prevézt své dité dom0 vlastnim autem, které bude
fidit nékdo z rodiny. Pokud dité zemre béhem transportu, mohou se podle
vlastniho uvazeni vratit na plvodni oddéleni (napf. pokud se jesté nestihli sejit
s hospicovym nebo komunitnim tymem), anebo pokracovat do cile. Co udélaji
v této situaci, bychom se rodiny vzdy méli zeptat jesté, neZ spolu s ditétem vyrazi
na cestu, aby bylv pripadé potreby upozornén spravny tym.

Pokud si rodina pfeje pokracovat v cesté domdu, jejich prakticky [ékaF (nebo
vhodné vyskolena sestra) by rodinu jesté pfed propusténim méli informovat, jak
postupovatv pfipadé, Ze by bylo potfeba vystavit imrtni list.

Plany pro pfipad potfeby vystaveni imrtniho listu a podani Zadosti o kremaci,
které jsme spolu s rodinou vytvorili, by mély byt zdokumentovany a odsou-
hlaseny vSemizicastnénymi.

PFevoz organizovany hospicem

« Pokud rodina vyuziva transportni sluzbu zajiStovanou hospicem a béhem pre-
vozu dojde k Gmrti ditéte, je pravdépodobné, Ze vozidlo bude pokracovat az do
cile. Jesté pred odjezdem je s rodinou tfeba probrat plan pro tento pfipad
a postup odsouhlasit.

Détska nemocnice v Britolu (Bristol Children's Hospital) nabizi ambulantni sluzbu
WATCh (Wales and West Acute Transport for Children, zaroveri ,Hlidka“), ktera
rodi¢im pomuzZe prevést ventilované dité pro extubaci do mistniho hospice nebo
domU. Ve Spojeném kralovstvi pusobi fada podobnych ambulantnich tymi
poskytujicich tuto sluzbu.

PFipadova studie 2
,Pribéh Taegan” - jak se o néj podélila jeji matka Hazel

Teagan byla na svété pravé pét dni, kdyZ jsme si vyslechli jeji diagnozu Zivot
limitujiciho onemocnéni, a byl to pro nas obrovsky Sok. Nakonec Zila 23 dni, ale
nemohla bych si prat lepsi péci o niani o nas jako rodinu. Nasim pfanim bylo zaZit s ni

eveu

comozna,nejnormalnéjsi“ chvilky.

Velmi brzy nam bylo nabidnuto, abychom ji s sebou vzali domu, a kdyzZ se to pak
podafilo, mohli jsme s Teagan a jejim starSim braskou travit cas tak, jak jsme si prali.
Ostatni Clenoveé rodiny a pratelé se svymi détmi nas pri tom mohli navstévovat. Jako
rodina jsme také oslavili Vanoce, a dokonce se nam podafilo i zorganizovat a usku-
tecnit spolecnou navstévu fotografa, pfi které byla Teagan celou dobu vzhiru.
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Byt spolu dlouhodobé doma jsme zvladali jen diky pomoci zdravotni sestry,
praktického a détského lékafe. Pomahali nam v mnoha riznych ohledech, napf.
s Teaganinou nasogastrickou sondou a léky. Poradili nam také s financéni strankou
véci, protoZe mij muZ si musel vzit volno z prace, a vysvétlili nam, co se s Teagan
bude dit, aZ se jeji stav na konci Zivota zacne zhorSovat.

Teagan zemrela doma v 8 hodin rano 27. prosince. Na zakladé informaci uvedenych
v nasem planu péce jsme vyridili vSechny potrebné telefonaty a pak s nami mohla
zlstat jesté pres noc.

Vzhledem k rocnimu obdobi jeji pohfeb mohl probéhnout az o sedm dni pozdéji.
Rozhodli jsme se nechat si ji doma dostatecné dlouho na to, aby se s ni mohla
rozloucit nejblizsi rodina, a pak si ji pfijel vyzvednout feditel pohfebniho domu
aulozilji do krasného prouténého kosiku.

0d doby, kdy jsme méli mozZnost poznat Teagan, se prileZitosti vzit své dité na konci
Zivota s sebou domu dostalo i nékolika dal$im rodinam - pfed tim jsme si vibec
neuvédomovali, Ze jsme v téhle ¢asti zemé prvni! V pribéhu mésici po Teaganiné
smrti se nam podafilo vybrat penize na chladici podlozku, kterou rodiny mohou
pouzivat, pokud si pfeji nechat si své dité doma po smrtio néco déle.

Uplné posouzeni zajisti véasné zapojeni a koordinaci kli¢ovych odborniki.

DRUHA ETAPA: SOUSTAVNA PECE

Abychom rodiné mohli pomoci dosahnout na celou Skalu péce a podpory vhodné
vzhledem k jejich aktualni situaci, méli bychom zahajit Gplné posouzeni potieb
ditéte a rodiny. Proces posouzeni by se mél zapocit co nejdrive po diagnoze a mél by
byt komplexni, a zahrnovat tedy posouzeni zdravotniho stavu, psychologickych
a praktickych potreb.

Pred narozenim ditéte a kratce po ném byvaji potreby ditéte jednostrannéjsi, iplné
posouzeni je ale presto vhodné, aby bylo zajisténo vcasné zapojeni a koordinace
vSech kli¢ovych odborniku. Jedna se o obdobi neustalé nejistoty a mnozi rodice se
tvari v tvar vSem zavaznym rozhodnutim, kterd museji ucinit, citi byt pod velkym
tlakem. Proto je dllezité, abychom jim poskytli vice pfileZitosti probrat viechna
podstatna témata. Planovani soustavné péce je duleZitou soucasti paralelniho
planovani, které zajisti adekvatni prezkoumani vSech moznosti, které se rodiné
nabizeji.

Treti standard: Komplexni posouzeni potFeb rodiny

Kazdeé rodiné by se mélo dostat komplexniho posouzeni jejich potreb, a to co mozna
nejdfive po diagnoze ditéte nebo rozpoznani Zivot ohroZujiciho/limitujiciho
onemocnéni. Potfeby rodiny je nasledné tfeba pravidelné revidovat.
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Cile komplexniho posouzeni potfFeb rodiny:

1. Potfeby ditéte a rodiny je tfeba posoudit co moZna nejdfive po stanoveni
diagnozy / rozpoznanionemocnéni.

2. Méli bychom zaujmout holisticky pfistup a podporovat spolupraci odborniki,
aby se predeslo opakovanému posuzovanivice stranami.

3. Naposuzovanipotieb ditéte by se vzdy méla podiletjeho rodina.

4. Dité musi z(stat stfedobodem celého procesu - zarovefi je dlezZité uznavat
jehorodinujako soucast pecujiciho tymu.

5. Poskytovana péce by méla byt zamérena na rodinu a zohlednovat potreby
rodiny jako celku.

6. JetfebarespektovatnaboZenska, duchovnia kulturni pfesvédcenirodiny.

7. Nas slovnik by mél byt vécny a prosty lékafského Zargonu a vzdy, kdy je to
mozné, bychom rodiné predkladané informace méli predativ pisemné formé.

8. Rodina by vzdy méla mit pfistup k informacim, k nimzZ jsme v ramci posuzovani
dospéli.

9. Mélo by bytjasné, kdo v procesu posuzovanizaujima vedouciroli.

10. Kazdy, kdo se na posuzovani podili, by mél mit adekvatni schopnosti a védo-
mosti.

Co to znamena v praxi

Je-li to mozné, planovani by mélo byt komplexni, aby integrovalo vSechny sluzby,
jejichz podporu rodina mize potfebovat v nemocnici, doma i v novém misté péce,
jako napf. détském hospici. Posoudit je tfeba potfeby ditéte, rodici i dalSich Clent
rodiny (sourozencd ad.).

Z praxe vime, Ze rusSné prostfedi novorozeneckého oddéleni bohuzel ne vzdy
umoziiuje realizovat kopmlexni planovani této Grovné, je tedy velmi dlleZité vytvorit
multidisciplinarnitym odbornik( z riznych odvétvi, ktery se bude starat o planovani
a implementaci lécby ditéte, poskytovat rodiné podporu a zajistovat, aby byly
zohlednény vSechny klicové aspekty jejich situace. Jedna sluzba/strana by méla byt
pojimana jako hlavni, koordinovat vzajemnou spolupraci a zajistovat, aby rodina
méla moznost kontroly a pfistup ke sluzbam, vybaveni a podpore, které potrebuje
(Kuhlen, 2016).

Vicestrannou spolupraci a fungovani multidisciplinarniho tymu bychom rodiné méli
vysvétlit co nejdrive. Rodice obvykle zajima, kdo se ma stat clenem tymu a jak se
jednotlivi ¢lenové budou podilet na péci. Zaroven bychom jim méli objasnit, jakym
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zpusobem bude mira zapojeni jednotlivych ¢lent tymu reagovat na pfipadné zmény
poskytované péce nebo mista péce. Rodinu bychom méli brat jako soucast
pecujicitho tymu a umoznit jim Gc¢ast na setkanich multidisciplinarniho tymu vzdy,
kdyto je mozné.

Na komplexnim posouzeni potieb by se vzdy méli podilet odbornici s odpovidajici
kompetenci a znalosti mistniho kontextu. Posouzeni bychom méli chapat jako
proces, spise nezZ jako jednotlivou udalost. Cilem posouzeni je prezkoumat vsechny
individualni faktory, které maji vliv na kvalitu Zivota ditéte a rodiny, a vytvofit si
voditko pro poskytovani specifickych sluzeb odpovidajicich jejich potrebam.
VSechny informace je prfi tom tfeba systematicky zaznamenavat a bezpecné
uchovavat.

U rodin, které si preji pfesunout se domd, bychom méli zvazit dostupnost zdravotni
péce v misté jejich bydlisté. Pro mnoho rodin je otazkou €islo jedna management
symptomd jejich ditéte. Méli bychom je ujistit, Ze jejich ditéti za kazdych okolnosti
zajistime nejlepsi moznou Glevu od bolesti a dalSich nepfijemnych symptom, a dat
jim kontaktniinformace na osoby, které jim budou k dispozici 24 hodin denné, pokud
by potfebovali pomoc.

Na podpofe rodiny se mize podilet i dostupny détsky paliativni tym, a to na
nasledujicich Grovnich reagujicich na potreby rodin v této situaci:
- lekari se specializaci v détské paliativni péci, nékdy na Grovni odbornych
konzultanti
- zdravotnisestry se specializaciv détskeé paliativni péci
- farmaceutise specializaciv détské paliativni péci
- odbornici na podporu ditéte a rodiny zkuSeni v poskytovani péce na

konci Zivota (napf. v poskytovani socialni, praktické, emocionalni,
psychologické a duchovnipodpory)

Kromé toho je také tfeba posoudit, jaké vybaveni bude nutné, a zda rodina bude
potfebovat pomoc se zvladanim financni stranky jejich situace.

Ctvrty standard: Koordinovany plan péce vytvoreny na
zakladé spoluprace vSech stran

Pro kazdou rodinu bychom méli vypracovat kopmlexni plan péce, ktery jim bude
vyhovovat a zajisti, aby poskytovana koordinovana péce a podpora odpovidala jejich
individualnim potfebam. Pokud je soucasti planu nékolik oddélenych dokumentd,
méli bychom je nalezité propojit a zajistit, aby k nim méli pfistup vSichni zcastnéni.
Zaroven se je spolu s rodinou potfeba domluvit na tom, kdo zaujme roli jejich klicové
kontaktni osoby.
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Cile koordinovaného komplexniho planu péce

1. Pro soucasnou i budouci péci o kazdé dité s Zivot limitujicim onemocnénim
ajehorodinujetfeba prodiskutovatazaznamenat komplexniplan péce.

2. Plan péce by mél byt vypracovan nazakladé spoluprace srodinou.

3. Plan péle mize zahrnovat antenatalni péci, péci v dobé narozeni, postnatalni
péci a Sirsi zdravotni a socialni péci o rodinu. Pokud je plan péce zaznamenan
v nékolika dokumentech, méli bychom je jasné propojit.

4. V ramci planovani bychom se s rodinou méli jasné domluvit, kdo pro né bude
klicovou kontaktniosobou.

5. Soucasti planu péce by mél byt aktualni kontakt na klicové zapojené odborniky,
dohodnuté plany a cile lécby a dohodnuty pristup ke komunikaci s rodi¢i nebo
opatrovniky a predavani informaci.

6. Plany péce je tfeba pravidelné revidovat a rodina miZe o revizi pozadat, kdykoliv
sitobude prat.

Co to znamena v praxi?

Po posouzeni potfeb popsaném v predchazejicim standardu je tfeba navrhnout
komplexni plan péce a vytyCit dohodnutou Groven péce, kterou rodina potrebuje,
a sluzby, které je tfeba zapojit. Komplexni plan péce mize mit podobu jediného
dokumentu nebo nékolika pracovnich dokumentd, které prabézné propojujeme
a sdilime se vSemi relevantnimi odborniky, aby se vcas dozvédéli vSe nezbytné
oindividualnich potfebach rodiny, které jsme v ramci posuzovaniidentifikovali.

Prioritou je zajistit rodiné pfistup k pozadovanym koordinovanym sluzbam a riiznym
odbornikiim. V kaZdé situaci bychom rodice méli ujistit, Ze kazdy, s kym pfijdou do
kontaktu, bude rozumét jejich potfebam. Konzistentni, otevieny a upfimny pristup
pomuze budovat divéru rodiny v zapojené odborniky.

Potfeby nékterych rodin mohou byt v pocatecnich stadiich jen minimalni, ale
v priubéhu Casu se ménit a vyzadovat zapojeni dalSich sluzeb a zohlednéni dal3ich
aspektl. Plan péce by na ménici se potfeby a/nebo zmény prognozy ditéte mél
reagovat a byt pravidelné revidovan. Zaznamenani planu péce zajisti, aby nam
rodicCe své potfeby nemuseli objasinovat stale dokola.

U vétsiny rodin je soucasti kopmlexniho planu péce plan budouci péce (ktery mize
zahrnovat napft. prani rodiny, co se tyce péce o dité na konci Zivota, prani resusci-
tovat/DNR, metod resuscitace a péce o télo ditéte po smrti), plan managementu
symptoma a plan akutni péce (nékdy véetné navyseni medikace). Na ¢em se v planu
mizeme shodnout a co je do néj v dany okamzik namisté zahrnout, se nékdy odviji
také od toho, jak rychle se méni stav ditéte.
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V zavislosti na stadiu péce, kdy je plan vypracovavan, miuze pokryvat antenatalni
péci, péciv dobé narozenia po ném a celou Skalu zdravotni a socialni péce, ktera by
rodiné méla byt poskytovana v domacim prostfedi. Doporucuje se zaujimat paralelni
pfistup k planovani (viz str. 19), aby bylo mozZné dohodnout se s rodinou jak na planu
pocitajicim s mozZnosti, Ze dité bude Zit, tak i na planu péce na konci Zivota.

Plany budoucipéce

Plan budouci péce je formalni plan péce obsahujici podrobnosti tykajici se
zdravotniho stavu ditéte a rozhodnuti, prani a nadéji rodiny véetné potencialnich
rozhovort a rozhodnuti tykajicich se darovanitkaniaorgand.

Plan by mél byt vypracovan ve vhodnou dobu a stanovovat soucasné i budouci
potfeby ditéte a prani rodiny. Plan budouci péce miZze obsahovat riizné dalsi prvky,
jako napf. plan péce na konci Zivota, o kterém je blize pojednano na str. 35 v ramci
oddilu o pécinakonci Zivota.

Pfed narozenim ditéte bychom rodi¢im méli nabidnout rozhovor s nékterym z ve-
doucich neonatologli a v idealnim pfipadé také s paliativnim tymem, a to co mozna
nejdrive po potvrzeni diagnozy anebo ihned, jakmile se dité stane Zivotaschopnym.
To nam umozni prodiskutovat relevantni informace o ocekavaném doziti a kvalité
Zivota ditéte a pomoci rodi¢tim uinit informované rozhodnuti o tom, zda v tého-
tenstvi pokracCovat, ¢i ne. Moznost téhotenstvi ukoncit nebo v ném s pomoci
paralelniho paliativniho planu pokracovat bychom s rodi¢i méli dikladné
prodiskutovat. Sdileni takovychto zprav s rodinou kazdopadné vyZzaduje nemalou
dovednost a velmi citlivy pFistup.

Paliativni plan mlzZe byt soucasti péce o matku v jakémkoliv stadiu téhotenstvi.
Antenatalni rozhovory a plany postnatalni péce by mély byt zaznamenany do
antenatalniho planu budouci pécée o dité a zafazeny do t&hotenskych zaznami
matky a jako kopie i do zaznamul porodniho a novorozeneckého oddéleni a sdileny
s praktickym lékafem rodiny a komunitnim tymem porodnich asistentek. VSechny
zaznamy je tfeba sdilet také s multidisciplinarnim tymem porodnického oddélenti,
pokud je téhotenstvi po 24. tydnu. U viceCetnych téhotenstvi by plan mél
zohlednovat jak potreby ditéte s Zivot limitujicim onemocnénim, tak i jeho zdravych
sourozenc.

MGZe byt prospésné, pokud se nam podafi zprostiedkovat zainteresovanym
odbornikim pfani rodiny co nejdfive, aby s nimi porodni asistentka nebo porodnik
mobhli v¢as prodiskutovat rizika spojena s jejich rozhodnutimi (napf. pokud si matka
nepreje monitoring ditéte u porodu, porodni asistentka nebo porodnik ji budou
moci vysvétlit, jaka rizika tato volba obnasi, a minimalizovat tak riziko konfliktu).

Antenatalni plan budouci péce
V ramci prvniho rozhovoru by, pokud je to namisté&, diagnozu a prognozu ditéte méli
potvrdit a zdokumentovat lékaFi se specializaci v porodnictvi a fetalni medicing,
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neonatologii a détské paliativni péci, a to vCetné potreby paliativni péce jiz v ante-
natalnim obdobi. JestliZze je diagno6za nejista, soucasti rozhodovani by v idealnim
pripadé mély byti multidisciplinarnidiskuze a druhy odborny nazor.

Antenatalni pfedchudny plan budouci péce by mélzahrnovat:

+ podrobnosti o diagnoze, nabidnutych moznostech tykajicich se mista, naca-
sovaniazplsobu porodu a monitoringu pfi porodu

« informace od specialisty na fetalni medicinu, pokud se diskutuje o tom, zda
vtéhotenstvi pokracovat

+ informace o tom, kde by se dité mélo narodit a zda bude potreba specializované
vybaveni

« informace o tom, kdo ma byt pfitomen u porodu a jaka péce ma byt poskytovana
« zaznamvsech rozhovori a rozhodnuti tykajicich se moZnosti resuscitace

« zaznam vSech rozhovori a rozhodnuti tykajicich se moZnosti darovani organ(
atkani

+ podrobnosti o postnatalni péci o dité, véetné prani rodict tykajicich se kontaktu
s ditétem kdzi na kdzi a jejich preferenci ohledné toho, kdo mize pfijit na
navstévu a dité vidét

Plan managementu symptomﬁ

Cilem planovani managementu symptomtu je podpofit rodi¢e a odborniky v posky-
tovani péce ditéti. Na vytvareni planu managementu symptomd by se mél podilet
lékaF se zkuSenostmi v détské paliativni péci a managementu symptomd velmi
malych déti. Plan by mél specifikovat mozné symptomy, s nimiz se dité muze potykat,
a jejich pficiny, a pfi tom brat na védomi, Ze diskomfort ditéte miZze byt zplisobem
souhrou rlznych faktord, které budou vyZzadovat individualné pojimany manage-
ment.

Plan by mél udavat startovni davku medikace a moznost navyseni davek. Tyto
informace mohou byt velmi duleZité pro praktického lékafe a komunitni zdravotni
sestry, ktefi se podileji na poskytovani péce na konci Zivota v domacim prostredi.
Plan by mél zohledfovat, zda jsou v ramci péce nutné rutinniintervence (pravidelné
monitorovani stavu ditéte).

Kromé farmakologického postupu by plan mél obsahovat také navrhy nefarmako-
logickych intervenci, které by ditéti mohly ulevit (Mancini et al, 2014), jako napf.:

« (prava prostiedi(napf. sniZzeni hluku)
+ hudba
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« fyzicky kontakt (dotek, chovani, masaze, pfikladanikizi na kazi)
+ opatieni pro zvyseni komfortu (napf. podavani sacharozy novorozenclim)

+ ,trojahelnik komfortu“ - Zena dostane kus prijemné pleteniny, kterou si
s ditétem po néjaké dobé predavaji, aby dité mélo moZnost poznat matéinu vini

Plan navyseni medikace

Pokud péce o dité probiha doma, rodina by méla mit jasny plan pro pfipad potfeby
navyseni medikace, ktery by mél specifikovat, co v této situaci délat a koho lze
kontaktovat 24 hodin denné. MoZnosti podpory, které se v tomto kontextu rodi¢iim
nabizeji, mohou byt rizné, od podpory komunitnich zdravotnich sester a dal3ich
profesionalnich poskytovatelli péce po podporu rodinného praktického lékare.
MizZe byt také prospésné rodice informovat, Ze pokud jejich dité bude muset byt
znovu hospitalizovano, pravdépodobné to bude na détském oddéleni, a ne na
novorozeneckém, kde o né&j bylo peovano po narozeni. Je tfeba pocitat i s tim, Ze
dité muze byt pFijato do jiné nemocnice.

Revize planu
Potfeby ditéte a rodiny je tfeba pravidelné revidovat a rodina mUZe o revizi pozadat,
kdykoliv si to bude prat. V klicovych obdobich (obzvlasté pfi zméné zdravotniho
stavu ditéte nebo rodinné krizi) bychom rodiné méli poskytnout zvlastni podporu.
V takovych pfipadech mize byt nutné odsouhlasit novy plan péce, ktery na zmény
bude reagovat.

PFipadova studie 3:
,Pribéh Jacka” - jakse o néjpodélilajeho matka Mary
Jack se narodil pfed¢asné a v disledku toho utrpéltézké poskozeni mozku.

Predstava prechodu do hospice nas désila, protoze jsme si ho spojovali s péci na
konci Zivota. Také se nam tézko srovnavalo s tim, Ze prechod z nemocnice do hospice
apakdomu by méltrvat méné neztyden.

Pracovnici hospice nam ale uz prvni den pomohli uvéfit, Ze se miZzeme naucit zvladat
pécio Jacka samia umoznit mu uZivatsi Zivota.

V celém hospici panovala vesela a uvolnéna atmosféra, takze jsme se i my a Jack citili
dobre. Bylo o tolik lepsi byt ,normalni“ mamou a vytvaret si ke svému synovi vztah
v prostfedi mimo nemocnici.

Jacklv [ékaF v détském hospici fekl: ,Jack od prvnich dni trpél vaznym refluxem
a opakovanymi infekcemi hrudniku. Stal se pravidelnym klientem sluzeb respitni
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péce a jsme moc radi, Ze ho na jeho cesté mizeme podporovat. Za posledni rok
prodélal gastrostomii a jeho schopnosti se vyznamné zlepsily. Diky své skvélé
osobnosti, silnému charakteru a odhodlani jeho rodi¢li se mu podafilo vyrist
v bajecného kluka s mnohem lepSimi vyhlidkami, nez by kdo ocekaval v onéch
prvnich nejistych a obtiznych dnech.”

Kazdeé rodiné bychom méli pomoci pfipravit plan péce na konci Zivota o jejich dité
aposkytnout jim potfebnou podporu a péci.

TRETIETAPA: PECENAKONCI ZIVOTA APECE V TRUCHLEN

Pfedpovédét, kdy nastane posledni faze Zivota ditéte, nékdy mize byt tézké. Ze se
bliZi smrt, mnohdy zjistime jen par hodin nebo dni pred tim, neZ k ni dojde. Rodina
tedy mize mit jen velmi malo €asu nato, aby vstiebala predkladané informace nebo
naplanovala imrtisvého ditéte.

U jinych rodin je pfechod na péci na konci Zivota jasnéjsi, obzvlasté v pfipadech, kdy
rodina dospéla k rozhodnuti ukoncit Zivot udrZujici lécbu. Stfedobodem naseho
zajmu by mély byt kvalita Zivota a komfort ditéte, pficemz je tfeba peclivé zvazit
ukonceni postradatelné medikace a dalSich invazivnich intervenci.

Paty standard: Plan péce na konci Zivota

Kazdé rodiné bychom méli pomoci pfipravit plan péce na konci Zivota o jejich dité
a poskytnout jim potfebnou podporu a péci.

Cile planovani péce na konci Zivota:

1. Pokud je zfejmé, Ze se priblizil konec Zivota ditéte, vSichni odbornici by k rodi-
¢im méli pFistupovat oteviené a upfimné.

2. Planovat bychom mélizacit co nejdfive, za spoluprace rodiny a odbornika.

3. Méli bychom se dohodnout na planu péce o dité a rodinu, pisemné ho zazna-
menat a pribézné revidovat, pokud by mélo dojit k néjakym zménam, vietné
rozhodnuti o metodé resuscitace.

4. Kazdy plan péce na konci Zivota by mél byt revidovan multidisciplinarnim
tymem, praktickym lékafem rodiny nebo jinym lékafem alespon kazdé dva
tydny.

5. Rodina by méla mit 24 hodin denné pristup k mozZnostem kontroly bolesti
a dalSich symptomu vcetné medikace. Tyto sluzby by méli zajistovat kvalifiko-
vaniazkuseni odbornici.

6. Jetreba prodiskutovata naplanovat,jak rodiné zajistit pfistup k lékiim a vybave-
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ni 24 hodin denné. Dohodnuty postup by mél byt zaznamenan do planu
managementu symptomu. Tyto kroky miZe byt nutné provést velmi rychle,
pokud se stav ditéte rapidné zhorsuje.

7. Rodiné véetné sourozencut a prarodict bychom v ramci planu konce Zivota méli
poskytovat emocionalni a duchovni podporu pred tim, nez dité zemre, v dobé
smrtiiokamZité po ni.

8. Méli bychom usilovat o plné informovany souhlas s vySetfenim post-mortem
ajeho vysledky by mél rodic¢iim zprostfedkovat informovany odbornik, s nimZ se
znaji, v rozhovoru tvariv tvar.

9. VSechny odborniky, ktefi byli do péce o rodinu zapojeni, je o smrti ditéte tfeba
neprodlené informovat.

10. Zapojeny personal by mél mit pfistup k vlastnim moznostem vzdélavani, podpo-
ry avedeni.

Cotoznamenav praxi

Toto obdobi je pro rodinu velmi narocné a mizZe se stat, ze teprve nyni si poprvé plné
uvédomi skutecnost, Ze smrt jejich ditéte je nevyhnutelna. Odbornici, ktefi s nimi
pracuji, by k nim méli pristupovat upfimné a otevrené, pokud jde o nadchazejici
konec Zivota jejich potomka. Rodiné bychom méli pfedem objasnit, ze pribéh
onemocnéni nékdy byva nepredvidatelny a dité mdze zemfit dfive, nebo naopak
pozdéji, nez se ocCekavalo. Kazdé rodiné bychom méli pomoci pfipravit plan konce
Zivota a poskytovat jim péci a podporu, aby plan mohli realizovat i jen za pomoci
zakladniho tymu.

Plan konce Zivota by mél obsahovat podrobnosti o vSech opatrenich pro to, aby smrt
nastala v preferovaném misté péce, o managementu symptoml a pfipadné
resuscitaci. Méli bychom si vyjasnit, kdo ditéti bude poskytovat oSetfovatelskou
a lekarskou péci, a ujistit se, Ze ma dostatecné kompetence a zkusenosti v poskyto-
vani péce na konci Zivota, obzvlasté pak v managementu symptomu a pfedepisovani
lekd malym détem v této situaci.

Poskytovatelim péce nékdy byva zatézko oprostit se od starosti druhych, takze
mohou potfebovat pomoc, aby si uvédomili, Ze by rodiné méli doprat soukromi, tim
spiSe, Ze Cas straveny s jejich ditétem je pro né velmi vzacny. Za dobrou praxi se
povazuje naplanovat setkani multidisciplinarniho tymu pred a po smrti ditéte, aby
pecovatelé méli moznost blize prezkoumat své pocity a ujistili se, Ze maji plan,
o ktery se budou moci opfit za kazdych okolnosti.

Planovani péce na konci Zivota
Kdy nastane konec Zivota, byva u déti s komplexnimi potfebami velmi tézké
pfedpovédét. Tym poskytovateld péce na konci zivota mnohdy musi byt dostupny
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celé dny nebo tydny, a pokud je faze konce Zivota delsi, neZ se predpokladalo,
zaroven reagovat na nepredvidané udalosti. Vypracované plany péce by mély byt
dlouhodobé udrzitelné a rozhodné by nemély zaviset na libovili jednoho nebo dvou
lékafid. Soucasti paralelniho planovani by mély byt pravidelné revize zajistujici
efektivni navaznou péci. Zakladem poZadovaneé kvality péce je vhodné slozenitymu
avzdélanijeho €lent (NICE, 2016).

Plan pro pripad nenadalé udalosti je vzdy potfeba zaznamenat. Zaznamenani je
dilezité obzvlasté v pfipadé rodin, které o své dité pecuji doma, protoze
poskytovatele péce je pfi kazdé navstévé treba informovat o vSem, co se v planu
zménilo. Plan je treba sdilet se vSemi odborniky, ktefi maji byt zapojeni, vcetné
posadky sanitky a personalu oddéleni akutniho pfijmu nejbliz§i nemocnice.
V Britanii mnoho zachrannych sluzeb nabizi mozZnost dopredu si sjednat, aby byly
klicové informace predany na vybranou adresu, jakmile rodina zavola sanitku. To
miZe byt obzvlasté prospésné, pokud je do péce zapojena sluzba dostupna 24 hodin
denné.

Rodice se mohou rozhodnout, Ze o své dité v jeho poslednich hodinach ¢i dnech
budou pecovat doma, a toto rozhodnuti je ¢asto zcela namisté. Rodina i tym by méli
mit 24 hodin denné pristup k podpore odbornika na détskou paliativni péci,
pediatra, zdravotni sestry nebo specialné vyskoleného praktického lékare, aby byl
zajistén odpovidajici management symptomt a dité nemuselo byt znovu
hospitalizovano.

Mize padnout navrh, aby dité nebylo resuscitovano. V3e, co je s touto volbou spoje-
né, bychom s rodici méli dopodrobna prodiskutovat a zaznamenat do planu budouci
péce. Rozhovory zaméfené na prani neresuscitovat (DNR) jsou dileZitou soucasti
predchiidného planovani, které by mélo odrazet, jaké intervence budou pro dité
vhodné ajaké ne. Pokud rodice nevyslovili prani DNR, zakladnim postupem je pokus
o resuscitaci ditéte (NICE, 2016), rozhovor o této moznosti by tedy mél prob&hnout co

nejdrive.

Management symptomiui na konci Zivota

Je tfeba zajistit efektivni management symptom{ a pravidelné na zakladé hodnoceni
symptomu plan jejich managementu revidovat (viz str. 35).

Ditéti bychom v pravidelnych intervalech méli poskytovat Glevu od bolesti
prostfednictvim odpovidajici medikace pro kontrolu symptomd i vedlejsich Gcinkd.
Dité se mUlize potykat s dalsimi nepfijemnymi pfiznaky, jako agonalni dychani, a rodi-
na by méla byt ujisténa, Ze ackoliv mize byt bolestné byt jejich svédkem, symptomy
lze efektivné zvladat tak, aby dité netrpélo (viz pfilohu 2).

Néktera novorozenecka oddéleni v Britanii rodinam nabizeji predem pripravené
boxy obsahujici nejcastéji vyuZivané léky pro management symptom( malych déti
na konci Zivota. Oznaceni &k, které by mélo byt co nejjasnéjsi, a medikacni list pro
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mimonemocnicni pouZiti bychom rodi€im méli ukazat a vysvétlit jesté pred
propusténim z nemocnice. Zaroven je tfeba naplanovat, jakym zplsobem budou
navracena nebo zlikvidovana nepouzita léciva.

Misto amrti

Rodice bychom vzdy méli podporovat ve sdileni jejich predstav o tom, kde by méla
nastat smrt jejich ditéte, aby mu mohli umoznit odejit na misté, kde se cela rodina
bude citit co nejvice uvolnéné. Jak je popsano v druhém standardu na str. 24, mnoho
rodin si pFeje zistat v nemocnici az do konce, nékteré si pfeji navrat domi ajiné zvoli
détsky hospic. Pri efektivni koordinaci mezi vedoucim lékafem a klicovou kontaktni
osobou a spolupraci vhodnych sluZeb je mozZna i kombinace téchto variant. Rodiné
bychom nicméné vidy méli nabizet pouze moznosti, které jsou v dané oblasti
rozumné uskuteénitelné. Pokud tedy napf. v blizkosti bydlisté rodiny neplsobi
zadna sluzba, ktera by mohla zajistit péci na konci Zivota v domacim prostredji, tuto
alternativu bychom rodi¢iim neméli navrhovat. | vtomto pfipadé nicméné mize byt
mozné, aby s sebou rodice dité doml nebo do hospice vzali po jeho smrti. Rodice
déti napojenych na umélou plicni ventilaci si mohou prat, aby byl jejich potomek
extubovan v mistnim hospici nebo doma. Tento poZadavek vyZaduje disledné
planovani, s paralelnim planem pro dobu po extubaci (ACT, 2010). At uzZ si rodice zvoli
jakoukoliv moznost, méli by mit 24 hodin denné pfistup k podpofe na konci Zivota.

Jakje popsano ve druhém standardu trajektorie, bude tfeba sjednat rychly transport
do preferovaného mista péce. Pokud lze oCekavat, Ze dité mize zemfit velmi brzy,
anachazi se najiném misté, nez které si rodice zvolili, méli bychom si s nimi promlu-
vit o tom, zda bude mozné Gspésné realizovat urgentni transport a zda je tento
postup v nejlepsim zajmu ditéte.

PFi planovani urgentniho prejezdu do preferovaného mista péce se zamérte na
vSechny zamyslené zményv pécia dobu, kdy je bude potfeba uskutecnit:

- peécevposlednich hodinach/dnech Zivota

- plan pro pripad, Ze dité bude Zit déle, neZ se predpokladalo, vcetné planu na
alespon 24 hodin podporyvdomacim prostredi

- podporarodiny po smrti ditete
- peéceoteloditéte posmrti

- informace o tom, ktefi odbornici budou do péce zapojeni a jaké jsou jejich
povinnosti

- informace o tom, kdo rodiné pomiiZze s praktickymi a administrativnimi
otazkami po smrti ditéte (napf. vyplnéni potvrzeni o priciné amrti)
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Konflikt

Mezi rodinou a poskytovateli péée nékdy miZe dochazet ke konfliktim pfi
rozhodovani o nejlepsim zajmu ditéte, a mize tedy byt uZitecné vyZzadat si posouzeni
mistni etickou komisi, ktera nam muize pomoci problém vyfesit. Royal College of
Pediatrics and Child Health (Kralovska kolej pediatrie a zdravi ditéte) vydala
doporuceni pro rozhodovani o omezeni lécby déti s Zivot omezujicimi a Zivot
ohrozujicimi onemocnénimi (Larcher et al, 2015). Existuji také prakticka doporuceni
pro management paliativni péce na novorozeneckych oddélenich (Mancini et al,
2014), které vydal Chelsea and Westminster Neonatal Team (Neonatologicky tym
nemocnice Chelsea and Westminster Hospital). Doporuceni obsahuji cenné
informace o obtizném rozhodovanivtomto kontextu.

Extubace na konci Zivota

Pokud se rodie a multidisciplinarni tym novorozeneckého oddéleni spolecné
shodnou, Ze intenzivni péce nadale neni v nejlepsim zajmu ditéte, soucasti péce na
konci Zivota muize byt také vyjmuti endotrachealni trubice - tento vykon se nazyva
extubace na konci Zivota (v britském kontextu téZ compassionate extubation, tj.
,soucitna extubace). Vtakovémto pfipadé je co nejdfive potfeba prodiskutovat, kdy
a kde by ikon mél byt proveden.

Rodiny se extubace Casto obavaji, protoZe nevédi, co od ni oCekavat. )eji Gspésné
provedeni kazdopadné vzdy vyZaduje spolupraci mezi rodici a tymem novorozenec-
kého oddéleni. Pokud mame dostatek ¢asu ho plné realizovat, dobfe vypracovany
plan, ktery vychazi z pfani rodiny a potencialné zahrnuje i vysledek diskuzi o moz-
nosti darovani organt a tkani, miZze zajistit, aby posledni chvilky, které spolu rodina
stravi, byly hodnotné a smysluplné (ACT, 2010).

Rodicim bychom méli pfedem vysvétlit, co se bude dit, az endotrachealni trubici
vyjmeme, a jaké fyzické zmény mohou provazet umirani. Zaroven bychom je také
méli upozornit, Ze Gmrti miZe nastat za nékolik minut, ale i za nékolik hodin, a nelze
vyloucit ani mozZnost, Ze dité bude Zit jesté nékolik dni nebo déle. Rodice by méli
védét, Ze jakmile je dité extubovano, pravdépodobné nebude v jeho nejlepsim zajmu
hoznovu intubovat av nékterych pripadech to ani nebude mozné.

Pokud je realné uskutecnitelné a bezpecné, aby extubace probéhla mimo
nemocnici, napf. v détském hospici nebo u rodiny doma, rodice by tyto alternativy
méli zvaZit. Prevoz ditéte pro extubaci vyZaduje rychlé naplanovani ve spolupraci
s mistni pfevozovou sluzbou, jak je uvedeno na str. 26. Stav nékterych déti neni
natolik stabilizovany, aby byl pfevoz mozny, a v tomto pfipadé bychom ho rodiné
rozhodné neméli nabizet.

Podporarodiny ve vytvarenivzpominek

V situaci, kdy je Zivot kratky a budoucnost nejista, je pro mnoho rodin velmi dilezité
vytvorit si vzpominky na spolecné chvile. Mnozi rodice a néktefi poskytovatelé péce
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maji jen omezeny prehled o tom, jaké mozZnosti se rodinam v této situaci nabizeji,
a budou potrebovat podporu, ktera jim umozni vytvaret si pred smrti ditéte i po ni
upominky v podobé pfedméta, které jim ho budou pfipominat. V této oblasti bychom
rodinu méli zacit podporovat co nejdfive, idealné ihned, jakmile zacneme s plano-
vanim péce. Rodiny si mohou prat pofidit fotografie (jak pred, tak i po imrti ditéte),
otisky rukou a nohou nebo ditéti ustfihnout praminek vlast a schovat si jej na
pamatku. Vytvareni vzpominek se mohou {castnit i sourozenci ditéte, pokud to
rodice povazuji za vhodné, a spolecné vytvofit napt. obraz s otisky rukou a nohou
v3ech déti, ktery ostatnim po zemfelém sourozenci zistane, takZe si bratra nebo
sestru budou moci pfipominat, jak porostou.

U viceCetnych téhotenstvi, kde je v ohroZeni Zivota pouze jeden ze sourozencd,
bychom se rodi¢l vzdy méli zeptat, zda by radé&ji méli pamatku na dité samotné,
anebo navsechny déti spolecné.

Pokud to jiz neudélali, néktefi rodice si mohou prat nechat své dité pokftit anebo
usporadat jiny obrad, v jehoZ ramci bude dité oficialné pojmenovano. Krest obvykle
provadéji kfestansti knézi, v naléhavé situaci se ale tohoto Gkolu miZe zhostit
kdokoliv, kdo je sam pokftény.

Podporarodiny v zapojeni do péce na konci Zivota

Rodice a dalsi dilezité Eleny rodiny bychom méli podporovat v tom, aby ve své roli
pecujicich setrvali i v dobé smrti ditéte. Pokud je to vhodné a rodice si to preji, do
péce se mohou zapojit i sourozenci, prarodi¢e a dalsi pribuzni ditéte. Zaroven
bychom se rodi¢t méli zeptat, zda si pfeji podilet se na pédi o télo ditéte po smrti,
samihoomytavybrat mu obleceni.

Emocionalni podporarodiny

Obdobi, kterym si rodina prochazi, je pro ni nesmirné bolestné. Poskytovatelé péce
by ke viem jejim Clenim méli pfistupovat citlivé, uvédomovat si, Ze truchleni
a vyrovnavani se se zarmutkem probiha u kazdého Clovéka riizné, a vychazet vstfic
jejich potrebé soukromi, samostatnosti i podpory. Emocionalni podpora je zakladni
soucasti péce a méla by se vztahovat i na Sirsirodinu. Obzvlasté ohleduplné bychom
méli zvazit, jak mizeme pomoci prarodictim, ktefi truchli nejen pro své vnouce, ale
také pro své dité.

Sourozenci ditéte by méli mit prileZitost dat své emoce oteviené najevo a polozit
nam jakékoliv otazky, zaneprazdnéni odbornici a rodi¢e pohlceni vlastnim
zarmutkem je totiz nékdy mohou mit tendenci prehlizet. Rodice bychom méli
povzbudit, aby se svych déti nebali zeptat, zda by si praly vidét télo svého zemrelého
bratra nebo sestry, zapojit je do rozhodovani o podobé& pohfbu a zplisobem
pfiméfenym jejich véku jim predat viechny duleZité informace nutné k tomu, aby se
nanéj mohly pfipravit.

Déti si nékdy preji pfispét k pohfebnim ritualtim, vyslovit modlitbu, zarecitovat nebo
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precist basen nebo svému sourozenci dat do rakve darek ¢i predmét spojeny s jejich
spolecnymi chvilemi. V takovémto pfipadé bychom si vzdy méli ovérit u zastupce
pohfebni sluzby, Ze je takovyto postup povolen, jelikoz ukladani nékterych
predméti do rakve pfi pohfbu miZe byt v rozporu s pravidly sluzby. Pokud se ukaze,
Ze provedeni ritualu pfimo na pohfbu nebude mozné, mize byt pfedmét do rakve
danspolu s ditétem a pred pohfben navracen rodiné.

Prakticka pomocrodiné

Rodice mohou potfebovat nasi pomoc a radu, také aby se zorientovali v otazkach
spojenych s praktickou strankou jejich situace, jako jsou finance a navrat do prace.
Kromé toho bychom jim méli poskytnout vSechny informace o krocich, které bude
tfeba ucinit po smrti ditéte, a dat jim mozZnost vyjadfrit jakékoliv obavy spojené
stouto oblasti.

Pisemné informace o postupu po smrti ditéte a jejich pravnich narocich, které je
rodiné treba predat, by mély zahrnovat:

+  kdoajakvystavi amrtnilist (v néRterych pripadech zaroveri s listem rodnym)
+ cobudetrebazaridit pred kremaci

+ kontakt nareditele pohrebniho Gstavu

« kontakt na mistni predstavitele cirkvi

« radytyRajici se socialnich pfispévkii a dalSich pravnich naroku

+ kontakt na poskytovatele péce

Méli bychom mit na paméti, Ze matka bude po porodu pravdépodobné také
vyzadovat zdravotni péci a mize potfebovat pomoc a radu porodni asistentky, napf.
protoZe by si pfala darovat své mléko do banky materského mléka.

Péce o dité po smrti

V hodinach a dnech po jeho smrti rodina potfebuje ¢as a soukromi u svého ditéte.
Néktefi rodice si mohou prat vzit péci o télo svého ditéte do svych rukou a my
bychom je v tom méli maximalné podporovat. Méli bychom jim dat najevo, Ze maji
vzdy na vybér a ze udélame vse pro to, abychom splnili jejich prani. Pokud se nam
péci o télo ditéte podari naplanovat predem, budeme moci vcas zajistit vSechno
potfebné vybaveni, napf. aby rodice dité po smrti mohli sami okoupat. Mnoho
novorozeneckych oddéleni a détskych hospicl je vybaveno specialni chladici
mistnosti, kde miZe péce o télo ditéte probihat.

Jini rodi¢e mohou preferovat, pokud jim umoznime vzit své dité po smrti s sebou
domu nebo do détského hospice, aijim bychom v jejich rozhodnuti méli byt oporou
a aktivné se zasazovat o to, aby se ho podafrilo uskutecnit. Pfechod do jiného mista
péce je tfeba zapsat do zaznamu ditéte. Zaroven bychom o tomto postupu méli
uvédomit také zastupce marnice a tym podpory v truchleni, aby se zménou pocitali
a mohli rodiné poskytnout adekvatni podporu. Za dobrou praxi se povazuje takeé
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sdilet tuto informaci s praktickym lékarem rodiny a dalSimi odborniky, ktefi rodinu
mohou navstivitdoma.

Pokud si rodina pfeje vzit své dité po smrti domd, méli bychom jim dat kontakt na
klicovou osobu, na niz se budou moci kdykoliv obratit, pokud by potfebovali pomoc.
MiZe se jednat o Clena komunitniho neonatologického tymu, komunitni porodni
asistentku, sestru domaci péce nebo reditele pohrebnisluzby.

Je také mozZné obstarat rodiné mobilni chladici podlozku, kterou si lze zapujcit
z nékterych porodnic, novorozeneckych nebo i détskych oddéleni ¢i détskych
hospicd.

Rodina sisohledem nasvou viru miZe prat, abychom pfi pécio dité vdobé smrtia po
ni dodrzovali urcité ritualy. K tomu, aby pecujicimu tymu mohli popsat sva
presvédceni a hodnoty a rozhodnout se, jak by si péci o dité predstavovali, bychom
jimv nejlep$im pfipadé méli dat prostor v nékolika rozhovorech (Nash et al, 2015).

Tym marnice

Nékterym rodiciim zpisobuje predstava, Ze jejich dité bude prevezeno do marnice
a zde ,ponechano samo*, silnou Gzkost. Zmirnit ji mGZeme tim, Ze rodiné s persona-
lem marnice pfedem sjedname schiizku, kde jim budou moci poloZit jakékoliv
otazky, a snaze se tak rozhodnout, co by si pro své dité po smrti prali. Pracovnici
marnice jsou kvalifikovani v pé¢i o téla malych déti a mohou rodi¢dim poskytnout
mnoho uzite¢nych informaci.

Pokud je to pro rodinu duleZité, tym marnice jim také miZe pomoci zkratit dobu, kdy
od svého ditéte budou odlouceni. Postoje rodici se i vtomto kontextu riizni: néktefi
se se svym ditétem rozlouci a nasledné si ho nebudou prat vidét az do pohibu, na
ktery ho pfipravi jimi vybrany feditel pohfebni sluzby poté, co si ho sam vyzvedne
zZmarnice.

Jini rodice si misto, kde je o jejich dité po smrti peCovano, pfeji navstévovat, cozZ jim
obvykle mdze zajistit technicky pracovnik patologie nebo o3etfovatel, ktefiv zafizeni
pusobi.

Pokud péce o dité probiha v nemocnici a rodice védi, Ze nevyuziji moznost navstévy
marnice, zaroven si ale preji setkat se lidmi, ktefi o jejich dité po smrti budou
pecovat, obvykle se da zajistit, aby technicky pracovnik patologie navstivil
novorozenecké oddéleni, zodpovédél rodicim vSechny otazky a setkal se s jejich
ditétem, pokud si to budou prat. V tomto kontextu bychom si vzdy méli ovérit, jaké
moznosti se nam nabizeji na konkrétnim pracovisti, protoze pristup k této
problematice se v rliznych nemocnicich lisi.

MozZnosti vySetieni post-mortem

V pfipadech, kdy se Gmrti oekava, zakon zpravidla nevyZaduje provedeni pitvy (viz
str. 40, kde je pojednano o roli koronera), za urcitych okolnosti ale pro rodinu mize
byt prospésné, pokud jim tuto moznost nabidneme - napf. protoZe si preji dozvédét
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se, zda za chorobou jejich ditéte staly faktory, které by mohly ovlivnit i dalsi
téhotenstvi, nebo pfispét k lepSimu poznani daného onemocnéni.

Rodi¢e by méli byt plné informovani o rliznych moZnostech vy3Setfeni post-mortem
véetné méné invazivnich alternativ s vyuZitim zobrazovacich metod nebo biopsie.
V rozhovorech o tématu pitvy bychom méli postupovat velmi ohleduplné a vSechny
informace rodic¢im poskytnout také v pisemné formé. Souhlas s pitvou by mél od
rodicu ziskat pracovnik, ktery je k tomu vyskolen, aby si byli zcela jisti, Ze soucasti
vySetfeninebude nic, co sami neodsouhlasili. Nadim akolem je dodat rodi¢lim pocit
jistoty, Ze vSichni z(icastnéni chapou a respektuji jejich prani, a pokud by v budoucnu
zménili nazor, vyjdeme jim maximalné vstfic. VSechna rozhodnuti, k nimz rodina
dospéje, je tfeba zaznamenat, abychom se vyhnuli opakovanému pokladani
stejnych otazek.

V kazdém pfipadé je velmi dileZité zohlednit lokalni kontext: nékdy miZe byt napf.
nutné prevést dité na vySetfeni post-mortem na jiné pracovisté. Pokud si ji rodice
preji, provedeni pitvy je mozné realizovat bez ohledu na to, kde dité zemrelo. Pfevoz
téla ditéte lze zajistit na zakladé rozhovoru mezi rodinou a personalem marnice
nebotymem podporyvtruchleni.

Potvrzeni amrti a vystaveni amrtniho listu

Aby mohl potvrdit Gmrti, musi kvalifikovany odbornik ovéfit, Ze dité skutecné
zemrelo, a za timto Gcelem provést fyziologické vyhodnoceni jeho stavu. Samotné
potvrzeni je zakonem stanoveny postup, v jehoZ ramci povérena osoba zaznamena
pFi¢inu Gmrti, a slouZi jako zaklad pro vystaveni Gmrtniho listu. Tento postup mize
provadét pouze lékar.

Ocekavané Gmrti mdze v Britanii potvrdit také adekvatné proskolena zdravotni
sestra (Together for Short Lives, 2012).

Mnoho rodin mastrach, Ze nebudou védét, co si pocit, az jejich dité zemre. Z pravniho
hlediska pfitom maji pouze dvé povinnosti:

1. Ziskani potvrzeni Gmrti - potvrzeni Gmrti rodiné po smrti ditéte podepise lékar.
Umrti déti mladsich 28 dni musi byt v Britanii zaznamenano do jiného formulafe nez
u déti starsich tohoto véku. (Ve Skotsku toto pravidlo neplati a pro déti vieho véku se
pouZivajedenformular.)

2. Ohlaseni amrti - Gmrti ditéte je tfeba ohlasit do péti dni (ve Skotsku do osmi dni)
a po ohlaseni rodina obdrzi vSechny dokumenty nutné k organizaci pohrbu. V pfipa-
dé, Ze byl o Gmrti ditéte pfedem zpraven koroner, tato asova lhita neplati.

VSichni zGcastnéni odbornici by méli dbat mistni legislativy a pravidel a snazit se
zajistitjejich dodrzovani.

Postoupeni koronerovi

strana 45



Pokud je amrti ditéte neoCekavané (napf. nahlé Gmrti po operaci) nebo ho provazeji
jakékoliv pochybnosti, je tyto skutecnosti tfeba nahlasit koronerovi, protoze v tako-
vychto pfipadech midZe byt provedeni pitvy vyZadovano zakonem. PovaZuje se za
vhodné informovat zaroveri [ékafe i koronera (ve Skotsku tzv. fiskalniho prokura-
tora). Pokud koroner vyhodnoti provedeni pitvy jako nezbytné, rodina ji nebude
moci odmitnout. Za téchto okolnosti bychom pfibuznym ditéte méli co nejcitliveji
poskytnout Gplnéinformace o zakonném postupu vySetfeni post-mortem.

Uvédoméni dalSich osob o umrti ditéte

Okamzité po Gmrti ditéte je tfeba informovat vSechny odborniky, ktefi byli s rodinou
v kontaktu. Pokud si to rodina preje, mohou se na této komunikaci podilet i clenové
pecujiciho tymu a rodiné pomoci.

Zarovefi je o Gmrti tfeba zpravit také vSechny dalsi relevantni organizace (v Anglii
a Walesu napf. mistni Child Death Overview Panel, tj.,,.Skupinu pro pfezkum détskych
amrti“). U déti zemfelych v détském hospici je tfeba uvédomit také registracni organ
(v Anglii Care Quality Comission neboli ,Komisi kvality péce*).

Zaroven je nutné dat védét viem poskytovateliim péce a dalsim institucim, které by
dité v budoucnu ocekavaly (aby rodice nedostavali dopisy, Ze se s nim nedostavili na
pfijmovou navstévu).

Pokud rodice maji narok na socialni prispévek, méli bychom informovat také
pfisludny Gfad, ktery jim ho bude vyplacet (v Britanii toto plati, pokud si o n&j zaza-

daji do tfi mésicd). V Britanii a dalSich zemich maji rodice narok také na prispévek
v matefrstvi / rodicovsky pFispévek.

K osobam, které bude tfeba kontaktovat, mohou patfit:

- personalsluzby péce o novorozence
+ porodniasistentka
« prakticky lekar
« komunitninebo specializovana zdravotni sestra
+ sestradomacipéce
« socialnipracovnik
« nabozZensky predstavitel
« zastupce skoly navstévované sourozencem ditéte
« zastupcerychlézachranné sluzby
personal specializovaného tymu pro darovani organt
.+ zastupce marnice

Darovani organu a tkani

Darovani organu a tkani miZzeme zvaZovat u déti, které se narodily v terminu nebo
tésné pred nim. Uvahy o této mozZnosti pfi tom mohou ovlivnit rodinou preferované
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misto Gmrti ditéte. Rozhovor o pfipadném darovani organt by mél probéhnout co
nejdrive a pod vedenim kvalifikovaného odbornika zastupujiciho pfislusnou sluzbu
(v Britanii Specialist Donation Service), ktery zajisti spolupraci mezi tymem
novorozeneckého oddéleni a rodici, abychom jim v ramci planu péce na konci Zivota
nabizeli pouze realistické moznosti darovani. Doporucit rodinu k zastupci sluzby pro
darovaniorgant mizeme ihned po zahajeni planovani péce na konci zivota.

Darovani organl je mozné pouze po ukonceni Zivot udrzujici lécby nebo po
stanoveni mozkové smrti, obvykle v nemocnici(Lancer et al, 2015). Darovani mize byt
mozné také po planovaném porodu ditéte, u néjz byla antenatalné stanovena
diagnoza onemocnéni, které s nejvétsi pravdépodobnosti povede k jeho okamzi-
tému amrti, za predpokladu, Ze byl postup darovani predem naplanovan.

Tkané jako srdecni chlopné je mozné transplantovat, a zlepsit tak nebo zachranit
Zivot dalSim lidem véetné velmi malych déti. Rodi¢e mohou darovani organt svého
potomka po jeho smrti vnimat jako pozitivni udalost, a pokud tedy dité spliuje
kritéria darce, rozhodné bychom s nimi toto téma méli probrat. Rodina i pecujici tym
si mohou vyZadat rozhovor se zastupcem pfisludné sluzby (pro britsky kontext
a kontakt na ,National Referral Centre* viz pfilohu 6).

Planovani pohibu

Rodina by méla védét, Ze maji moznost vybrat si, zda si pro své dité preji pohrebni
obrad, a Ze lze naplanovat vice nezZ jeden obrad, pokud si to budou prat. Zaroven by
méli uvazit, jaky by podle nich mél byt jeho pfinos, napf.

« moZnost pro vsechny, do jejichZ Zivota dité zasahlo, rozloucit se s nim
aCerpat (techu ze setkani's ostatnimi, komu na nem zaleZelo

- udalost, na kterou budou vbudoucnu mocivzpominat

- prileZitost sdilet radost, kterou dité pfineslo do jejich Zivota a Zivoti druhych

+ nabozenskyritual

- tichy obrad pouze pro rodice
Néktefi rodice si preji pronést o svém ditéti na pohibu fec, nakonec to ale nedokazi.
Pro takovéto pfipady jim mizeme navrhnout moZnost pofidit nahravku, kterou

béhem obfadu budou moci pfehrat. MiZe pro né také byt uZite¢né, pokud si budou
moci promluvits nékym, kdo pohfeb velmi malého ditéte v minulosti organizoval.

Podpora personalu

Poskytovatelé péce nékdy mivaji problém oprostit se od starosti rodiny a mohou
sami potfebovat podporu. Po Gmrti ditéte miZze byt namisté aktivovat riizné metody
podpory personalu, jako je debriefing nebo reflektivni praktiky. Timto zplisobem
mizZeme zaroven snizit jejich Groven stresu i riziko vyhofeni a Gnavy ze soucitu
azvysitjejich spokojenostvzaméstnani.
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Poskytovatelim paliativni péfe na novorozeneckém oddéleni miZe byt vhodné
nabidnout psychologickou podporu (Mancini et al, 2014). Tento druh podpory mize
v nékterych pripadech poskytnout sam specializovany paliativnitym.

Sesty standard: Soustavna podpora a péce v truchleni

Podpora v truchleni by méla byt poskytovana v pribéhu celé trajektorie a pokraco-
vatvdobé smrti ditéte a po ni.

Cile soustavné podpory a pécevtruchleni

1. Rodice by méli citit, Ze maji kontrolu nad tim, co se bude dit pred a po smrti
ditéte, a moznost ridit se svymi pranimia rozhodnutimi.

2. Podporu v truchleni bychom méli nabidnout na zakladé posouzeni potieb
rodiny a dostupnych celostatnich a lokalnich zdrojd podpory.

3. Je-li to tfeba, kazdému, kdo ji potfebuje, bychom méli nabidnout profesionalni
podporuvtruchleniposkytovanou kvalifikovanym odbornikem.

4. M&li bychom umét rozpoznat také potieby truchlicich sourozenci a reagovat
nane.

5. Rodice mohou zadat kontakt na sluzbu genetického poradenstvi nebo jiného
odbornika, ktery jim miZe pomoci s planovanim dalsiho téhotenstvi.

6. VSem rodinam bychom méli nabidnout navazné setkani s vedoucim lékarem
a/nebo celym pecujicim tymem, aby méli mozZnost predani zpétné vazby,
pokud jde o kvalitu poskytnuté péce o né a jejich dité, a prostor pro jakékoliv
otazky.

7. Méli bychom mit na paméti také potreby pecujiciho personalu véetné toho,
jehozzapojenido péce bude ukonceno nazakladé dohodnutého planu péce.

Cotoznamenav praxi

Umrti ditéte pro rodinu neznamena konec trajektorie. Truchleni miZe trvat
nasledujici mésice i roky. Potfeby rodiny by méla posoudit jejich klicova kontaktni
osoba a vypracovat plan, ktery zajisti, aby na né mohli reagovat zastupci vhodnych
sluzeb.

Pfi planovani podpory rodi¢l a poskytovateld péce v truchleni bychom jim méli
popsat, jaka podpora se jim nabizi, a spolecné si promluvit o tom, co by oni sami
povazovali za uZitecné a prijatelné.

Je velmi dileZité nezapominat, Ze tfebaZe zarmutek a truchleni jsou pfirozené
procesy, specializovanou podporu v truchleni bychom méli nabidnout vSem
rodic¢im, ktefi si proZili Gmrti ditéte. Néktefi z nich si cestu zpét k ,normalnimu“
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Zivotu najdou radéji sami, jini ale budou potfebovat, abychom jim dali na vybér
z riznych sluzeb podpory s ohledem na to, jakym obdobim pravé prochazeji
(Wimpenny a Costello, 2012).

Rodina by méla védét, jaka pomoc se jim nabizi a Ze o ni v pripadé potfeby mohou
kdykoliv poZzadat. Clenové tymu, ktefi s rodinou pracuji, by s nimi na zakladé
posouzeni jejich potfeb méli byt nadale v kontaktu a pfipadné si domluvit navazné
setkani, potencialné za Gcasti odbornika na podporu v truchleni, bude-li to vhodné.
Podporu v truchleni mize poskytovat také rodinny prakticky lékaF nebo détsky
hospic, knimz rodinu po uvazeni mizeme doporucit.

Nékterym rodinam muZe pomoci, pokud si v prvnich mésicich po smrti ditéte kazdy
den vyhradi urcity pfedem stanoveny cas, kdy se budou moci soustfedit pouze na
ztratu, aby se vyhnuli pocitu, Ze je zarmutek pfipravuje o kazdou hodinu jejichz
Zivota. Je také vhodné, aby si clenové tymu poznamenali data budoucich zatéZzovych
obdobi, jako jsou narozeniny, naboZenskeé svatky a vyroci Gmrti ditéte, aby rodinu
pripadné mohli kontaktovat a ujistit je, Ze na né nezapominaji.

Zvlastni péci vyzaduji sourozenci. Bratriim a sestram zemrelého ditéte se nékdy Fika
Jtruchlici, na které se zapomina“, protoZe svoje potreby Casto nedavaji oteviené
najevo (Hindmarsch, 2000). Pfitom se museji vyrovnavat nejen se ztratou
sourozence, ale také se zménami v rodiné, které tragickou udalost provazeji. Déti
bychom se pred zarmutkem neméli pokouset chranit, ale naopak ho s nimi sdilet
jako s ostatnimi cleny rodiny, aby nikdy nemély pocit, Ze své emoce museji skryvat.
Kvili snaze ostatnich chranit je pfed realitou se totiz mohou citit vyloucené.

Rodice se nékdy potykaji také se sekundarni ztratou, napf. se zménami ve svém
vzajemném vztahu a vztazich s ostatnimi pfibuznymi i odborniky, ktefi o né a jejich
dité pecovali. Intenzivni zapojeni a podpora poskytovateld péce skonci, a mnohé
rodiny se tak mohou citit nahle odfiznuty od lidi, ktefi v jejich Zivotech hrali
vyznamnou roli a pojil je s nimi vztah na zplsob pfatelstvi. Zaroveii se mohou
potykat i s financnimi problémy, protoZe jim nadale nebudou poskytovany penézité
prispévky, nebo jen vomezené mife. Jejich prakticky lékarf a primarni pecujici tym by
jim proto méli poskytnout vesSkerou moZnou podporu a byt pfipraven v ni pokracovat
ivnasledujicich letech.

Pokud rodice pfijdou o jedno z dvojcat nebo troj¢at, mohou proZzivat smésici emoci;
na jedné strané ztratu ditéte a na druhé radost a starost o to zdravé. Vétsina rodicl
ocenuje, pokud jim dame najevo, Ze ,smé&ji“ truchlit i v této situaci, a radost z
prezivSiho ditéte a péfe mu vénovana tim nebudou o nic mensi. Zakladnim
principem péce o takovéto rodiny je uvédoméni, Ze bolest rodi¢li neni o nic mensi,
protoZe jejich druhé dité preZilo. Pokud si to budou prat, poskytovatelé péce jim
mohou pomoci vytvorit si upominku nato, Ze zemrelé dité bylo zdvojcat nebo trojcat
(v britském kontextu se vZilo oznaceni kolébky pfezivsiho ditéte fialovym motylkem,
ktery symbolizuje jeho zemrelého sourozence; iniciativa zaméfena na podporu
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rodin vtéto situaci se jmenuje The Butterfly Project).

Narodni trajektorii péce v truchleni vytvofila spoleénost Sands - Stillbirth and
Neonatal Death Society, specializujici se na péci o rodiny po narozeni mrtvého
ditéte nebo imrti novorozence, ve spolupraci s dal$imi dobro¢innymi organizacemi
azapodpory britského ministerstva zdravotnictvi a parlamentni skupiny pro otazky
okolo ztraty ditéte sdruZujici €leny riiznych stran (All Party Parliamentary Group on
Baby Loss). Trajektorie byla vydana na konci roku 2017.

Guideline NICE popisuje pécia podporu, ktera by méla byt poskytovana détem s Zivot
limitujicim onemocnénim ajejich rodinam.
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PRILOHY

Priloha 1: Role NICE

Doporuceni pro péci na konci Zivota o novorozence a kojence, déti a mladistvé
sZivot omezujicim onemocnénim

Tento guideline, vydany v prosinci 2016, popisuje péci a podporu, ktera by méla byt
poskytovana détem s Zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodinam od okamziku
zjisténijejich potreb az do konce jejich Zivota.

Doporuceni NICE:

« Je-li to mozné, paliativni péce, vCetné péce na konci Zivota, by ditéti méla byt
poskytovanav misté preferovanéem ditétem a rodinou.

Péci o dite s zivot limitujicim onemocnénim by mél zajistoval multidiscipli-
narnitym, ktery péci diskutuje na pravidelnych poradach.

Méli bychom zvolit strategii paralelniho planovani, aby rodina i poskytova-telé
péce byli pripraveni na mozné zmény zdravotniho stavu ditéte.

Pokud je diagnoza zivot limitujiciho onemocneéni zjisténa pred narozenim
ditéte, do planovani péce o dité by mél byt zapojen tym novorozeneckého
oddeleni.

Je tfeba brat na védomi vyznam rizenych Rlinickych siti pro poskytovani vysoce
kvalitni koordinované détskeé paliativni péce.

Rodina ditete by v rozhovorech o péci meéla hrat aktivni roli.

Guideline NICE predstavuje nepostradatelny nastroj pro odborniky poskytujici
perinatalni paliativni péci a provozovatele sluzeb podilejici se na planovani sluzeb
péce a podpory. Guideline provozovateliim sluZzeb a poskytovateldim péce nabizi
jasné vedeni pro spolupraci na planovani, financovani a poskytovani vysoce kvalitni
paliativni péce détem, aby se jimijejich rodinam vzdy dostalo té nejlepsi péce.

0d organizaci, které poskytuji sluzby péce a podpory nebo jejich poskytovani
zastituji, se o¢ekava, Ze doporuceni obsaZena v klinickém guidelinu NICE budou pfi
planovani a poskytovani sluZzeb brat na védomi.

Priloha 2: Vyzkum v perinatalni paliativni péci

Za osm let od prvniho vydani trajektorie prosSel odbor perinatalni paliativni péce
vyznamnym vyvojem a praxe v této oblasti nyni mizZe stavét na novém uziteCném
vyzkumu. Za posledni desetileti si perinatalni paliativni péce vydobyla své misto

strana 51



mezi medicinskymi specializacemi a status svébytné holistické discipliny. Spise, nez
Ze by se zamérovala pouze na rozhodovani o détech, o nichz se mnohdy neuzitecné
(a nékdy také nespravné) fika, ze maji ,smrtelnou diagnozu*, nyni péce zohledriuje
také mozZnost, Ze dité bude Zit déle, neZ se predpokladalo, a potfeby jeho rodiny
(Vesely,2013; Wool, 2013).

Studie naznacuji, ze stale vice Zen (a jejich partneri) voli moznost pokracovat v tého-
tenstvi i pfi diagnoze vazné abnormity plodu (Madeuf, 2016). NejenZe rodiny svoji
zkuSenost pokracovani téhotenstvi zpétné hodnoti jako pozitivni (Cote-Aresenault,
2016), ale mnoho novorozencd a kojenci nakonec pfeZije, coz je jasnym dikazem
diagnostické a prognosticke nejistoty vantenatalnim poradenstvi.

Interpretace symptomd u velmi nezralych novorozenct a kojencl nadale zistava
obtiznou. Jejich reakce na bolest je kvalitativné i kvantitativné odli$na (Fitzgerald,
2009) a o vyznamu gaspingu (lapavého dychani) se stale vedou debaty (Durrmeyer,
2016). Néktefi autofi zkoumaji pouzivani opioidii na porodnim sale (Garbi, 2016)
a stale Castéjsi pouzivani benzodiazepinl po zavedeni nékterého programu aktivni
paliativni péce (Younge et al, 2015), ke konsenzu na doporucené praxi vsak zatim
nedoslo. Urcité vedeni zaloZené na dosavadnich omezenych dilkazech nabizi soubor
pravidel vydanych Asociaci détské paliativni mediciny (Association for Pediatric
Palliative Medicine, APPM).

Socialni a kulturni vyznam toho, aby matka mohla krmit vlastni dité, dnes nastésti
chapeme lépe nez doposud (Chichester a Wool, 2015; Spatz, 2016) a zarovei zacinaji
byt docefniovany také komplementarni a alternativni pfistupy k holistické podpdrné
péci(Wool,2015).

Praxe darovani organd a tkani novorozenct v poslednich letech rovnéz vyznamné
pokrocila, a za eticky ospravedlnitelnou tedy miZe byt povaZovana napft. elektivni
ventilace ditéte za G¢elem usnadnéni darovani organt po diagnéze onemocnéni,
jakoje anencefalie (Jivraj et al, 2016; Larcher et al, 2015).

Odbornici zaroven vynakladaji Gsili na lepsi pochopeni potfeb pecujiciho personalu
s rliznym zazemim, kterému muze pfipadnout Okol poskytovani perinatalni
paliativni péci. Nedavna studie zamérena na péci porodnich asistentek o déti, které
zemrely na porodnim sale, ukazala, Ze personal nema obavy z poskytovani zdravotni
péce novorozenci, ale ztoho, jak se dokaze postarat o truchlici rodice (Garten, 2015).
Tento stres lze zmirnit, pokud poskytovatelim pécfe umoZnime projit skolenim
v komunikaci a poradenstvi a budeme jim poskytovat adekvatni podporu. Britské
Royal College of Midwives (Kralovska kolej porodnich asistentek) a Internal
Children's Palliative Care Network (Interni sit détské paliativni péce) nyni nabizeji
také online Skolici moduly.

Navrhované modely péce publikovaly také nékteré tymy pusobicimi v rlznych
klinickych prostfedich (Sidgewick, 2016; Denney-Koelch, 2015; Kenner, 2015). Jejich
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Casta témata, jako je koordinovana, na rodinu zamérena péce zalozena na jasné
komunikaci, figuruji také v této trajektorii.

Nékteré sluzby se paralelné s rozvojem perinatalni paliativni péce snazi postupné
formulovat standardy kvality péce pro tuto specializaci (Wool, 2016; Gilmour, 2016).
NICE v roce 2017 vydal standardy kvality péce na konci Zivota o novorozence
a kojence, déti a mladistvé, dopliujici guidelines z roku 2016. Standardy kvality NICE
predstavuji stru¢ny soubor prioritnich vyrokt koncipovanych tak, aby mohly pomoci
k prokazatelnému zlepseni kvality péce v urcité oblasti péce o zdravi.

Hlavnim méfitkem Gspéchu je ale nazor rodiny. Nedavna studie zkuSenosti rodicl
ukazala, Ze jejich nejcastéjsSim pranim je moci se rozhodovat a jednat tak, aby
v budoucnu ni¢eho nelitovali (Cote-Aresenault, 2016). Pfed kratkou dobou vy3el
Clanek odrazejici Gvahy truchlici matky Palliative Care is not just for the Dying
(,Paliativni péce neni jen pro umirajici“), ve kterém autorka popisuje vyznam
perinatalni paliativni péce pro jeji rodinu (Tadorovic, 2016). Jeji pfibéh nam
prfipoming, jak dileZité je reagovat na potfeby sourozenct i rodicll a zaroven zajistit,
aby stfedobodem rozhodovani zistalo dité.

Oficialni vyjadfeni NICE o vyzkumu v perinatalni paliativni péci (2016) - Existuje
pouze malo diikazti toho, jakou maji rodiny zkusenost s imrtim ditéte za poskytovani
specifické podpory perinatalniho paliativniho tymu nebo bez ni. Individualni
pripadové zpravy perinatalni paliativni péci vykresluji velmi pozitivné, publikova-
nych dlikazt je ale malo.

Priloha 3: Slovnic¢ek kli¢ovych pojmu

Plan budoucipéce

Formalni plan péce, ktery obsahuje podrobnosti o onemocnéni ditéte, rozhodnutich
ucinénych ve spolupraci s jeho rodinou a pecujicim tymem (tykajicich se napf.
managementu symptomu) a jejich pfanich a nadéjich. Plan je zakladnim prvkem
poskytované paliativnipéce.

Détské hospicové sluzby

Détské hospicové sluzby poskytuji paliativni péci détem a mladym lidem s Zivot
omezujicim onemocnénim ajejich rodinam. P&ci poskytuje multidisciplinarni tym ve
spolupraci s daldimi stranami a jejim cilem je napliovat prostfednictvim riznych
sluzeb fyzické, emocionalni, socialni a duchovni potfeby ditéte a rodiny. Détska
hospicova sluzba tuto pé¢i mize poskytovat v domacim prostfedi (tyto sluzby jsou
obvykle oznacovany jako ,sluzby domaci hospicové péce*) a/nebo v k tomuto dcelu
pfimo uréeném zafizeni.

Péce na konci Zivota

Péce na konci Zivota pomaha détem s pokrocCilym progresivnim nevylécitelnym
onemocnénim. Je zaméfena na pfipravu na bliZi se Gmrti a management terminal-
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niho stadia onemocnéni. Patfi k ni péce v dobé smrti, okolo ni a bezprostfedné po ni.
Umoznuje identifikovat potfeby podpory a paliativni potreby ditéte a rodiny v dobé
Umrti ditéte a v obdobi truchleni a reagovat na né. Zahrnuje management bolesti
a daldich symptomU a poskytovani psychologické, socialni, duchovni a praktické
podpory a podpory v truchleni rodiné ditéte. Poskytovani péce na konci Zivota neni
omezeno na specialisty, ale zahrnuje také sluzby poskytované jakymkoliv
zdravotnikem nebo socialnim pracovnikem v jakémkoliv prostredi.

Rodina

Terminem ,rodina“ se rozumi rodice, dalsi pfibuzni, ktefi se podileji na péci o ditg,
adalsi pecovatelé zaujimajici rodicovskou roli.

Zivot limitujici onemocnéni
Zivot limitujici onemocnéni jsou ta, u nichZ neexistuje rozumna nadéje na vyléceni
ananéznovorozenec, kojenec, dité nebo mladistvy zemre.

Zivot ohroZujici onemocnéni

Zivot ohrozujici onemocnéni jsou tak, jejichZ kurativni lé¢ba je mozna, ale mize
selhat.

Novorozenecka oddéleni

V Britanii novorozenecka oddéleni prvni Grovné poskytujici specializovanou péci
mistni populaci. V zavislosti na lokalni organizaci mize oddéleni poskytovat také
naslednou intenzivni pédi (,high dependency care*). 0ddéleni druhé Grovné zajistuji
poskytovani specializované péce a nasledné intenzivni péce. Oddéleni treti Grovné
pak mistni populaci poskytuji celou $kalu zdravotni (a nékdy téz chirurgické) péce
0 novorozence prostfednictvim vétsi jednotky intenzivni péce. Mnoho pacientl
muUZe byt hospitalizovano v perinatalnich centrech, ktera nabizeji obdobné
komplexni porodnickou péci. Pfijeti na toto oddéleni bude vyZzadovat Gzkou
spolupracivsech relevantnich pediatrickych subspecializaci.

Novorozenci
Détido 28 dnivéku.

Paralelniplanovani

Planovani péce na konci Zivota zohlediujici Casto nepredvidatelny pribéh Zivot
omezujicich onemocnéni. Spociva ve vytvofeni nékolika pland péce a nasledném
vybéru toho, ktery vdany okamzZik nejlépe odpovida stavu ditéte.

Rodice
Termin ,rodi¢e" mize oznacovat kohokoliv, kdo pecuje o dité, at uz se jedna o sezda-
ny €i nesezdany par, rodi¢e samozivitele, opatrovnika nebo péstouna.
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Perinatalni paliativni péce

Perinatalni paliativni péce obnasi poskytovani soustavné integrované podpory od
diagndzy Zivot omezujiciho onemocnéni u plodu, v pribéhu téhotenstvi, pfi porodu,
vramci poporodni péce a, je-li to tfeba, také vramci podpory vtruchleni.
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Priloha 5: 0dkazy na uZitecné organizace

NiZze uvadime seznam britskych organizaci poskytujicich podporu détem s Zivot
limitujicim onemocnénim a jejich rodinam. Seznam v zadném pfipadé neni
vyCerpavajici. Pokud byste se chtéli dozvédét vice o dalSich moZnostech podpory,
obratte se na linku spolecnosti Together for Short Lives dostupnou na Cisle 0808
8088 100.

Specializované neonatologické a porodnické sluzby

Antenatal Results and Choices (ACR)

ACR poskytuje podporu a informace rodi¢im v ocekavani a truchlicim rodi¢im
v pribéhu a po antenatalnim screeningu.

www.arc-uk.org
tel.: 02077137486
linka pomoci: 0845 0772290

email:info@arc-uk.org

Bliss

Bliss je dobrocinna organizace zamérujici se na poskytovani Zivotné dilezité péce
a podpory détem, které se narodily pred¢asné nebo nemocnég, v celéem Spojeném
kralovstvi. Bliss nabizi odborné vedeni a poradenstvi, financuje prilomovy vyzkum
a kampané za nejlepsi moznou kvalitu péce pro vSechny déti bez ohledu na to, kdy
akde se narodily.

www.bliss.org.uk

tel.: 0207378 1122

linka pomoci: 0808 8010322
email: hello@bliss.org.uk

Multiple Births Foundation

Multiple Births Foundation poskytuje podporu a poradenstvi rodinam s viceCetnymi
téhotenstvimi.

www.multiplebirths.org.uk
Tel: 02033133519
Email: mbf@imperial.nhs.uk
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Perinatal Institute for maternaland child health
(Perinatalniinstitut pro zdravi matky a ditéte)

Neziskova organizace usilujici o zlepSeni bezpecnosti a kvality péce o matky a lepsi
pfistup ke zdrojim pro poskytovatele zdravotni péce.

www.perinatal.org.uk

Sands

Sands je dobrocinna organizace zamérena na péci o rodiny po narozeni mrtvého
ditéte nebo Gmrti novorozence. PUsobi napfi¢ celym Spojenym kralovstvim,
poskytuje podporu vsem, kdo se potykajis tmrtim ditéte, at uz pred narozenim nebo
po ném, usiluje o zlepSeni péce o truchlici rodie a podporuje vyzkum, aby se
détskym dmrtim dafilo predchazet.

www.sands.org.uk
tel.: 0207436 7940

linka pomoci: 0207 436 5881
email: helpline@uk-sands.org

The Twins and Multiple Births Association Tamba
(Asociace pro dvoj¢ata a viceCetna téhotenstvi Tamba)

Tamba je organizace, ktera plsobi v celém Spojeném kralovstvi a zaméfuje se na
podporu rodict dvojcat, trojcat a dalSich vicercat a poskytovatelli péce, ktefi se
snaZi napliiovat jejich unikatni potfeby. Jejich Bereavement Support Group (Skupina
podpory v truchleni) poskytuje podporu rodinam, které pfiSly o jedno nebo vice déti
zviceCetného téhotenstvi, v pribéhu téhotenstvi nebo pozdéji.

www.tamba.org.uk

tel.: 01252332 344

linka pomoci: 0800 138 0509

email pomoci: asktwinline@tamba.org.uk
hlavni email: enquiries@tamba.org.uk

Tiny Life

Tiny Life je dobrocinna organizace na podporu predcasné narozenych a zranitelnych
déti plisobici v Severnim Irsku, s cilem snizit vyskyt pfedcasnych porodil a détskych
chorob, postiZenia Gmrti. Tiny Life nabizi rlizné druhy podpory na novorozeneckych
oddélenich, v ramci podpurnych skupin a prostfednictvim poradenstvi pro rodice.
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www.tinylife.org.uk

tel.: 02890815050
email:info@tinylife.co.uk
Str. 51

Tommy's

Cilem organizace Tommy's je zachranovat Zivoty déti. Financuji vyzkum pficin a pre-
vence komplikacivtéhotenstvi, které mohou vést k potratu, narozeni mrtvého ditéte
nebo predcasnému porodu. Zaroven poskytuji sluzby zdravotni péce a informace
nastavajicim rodi¢im.

www.tommys.org
Tel: 0800 0147 800
Email: mailbox@tommys.org

United Kingdom Association for Milk Banking
(UKAMB, Asociace na podporu mléénych bank ve Spojeném kralovstvi)

Podporuje provoz bank materského mléka a usiluje o to, aby se knemocnym a pred-
Casné narozenym détem dostavalo bezpecné a provérené mléko od darkyn.

www.ukamb.org

Darovaniorganti

National Tissue Donor Referral Centre (Narodni centrum pro darce organii)

Tel: 0800 432 0559
Email: national.referral.centre@nhsbt.nhs.uk

Obecnapodporaainformace

Carers UK

Carers UK je kampan, ktera si klade za cil rozsiFit povédomi o praci pecovatell a jejim
pfinosu pro celou spole€nost a zajistit, aby se viem pecovatelim dostavalo
prakticke, financniaemocionalnipodpory, jakou potfebuji.
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Citizens Advice Bureau (CAB)

Citizens Advice Bureau (Ob¢anska poradenska kancelar) je sluzba, ktera poskytuje
bezplatné, nezavislé a divérné poradenstvi lidem s pravnimi, finanénimi a dalSimi
problémy a zaroven apeluje na zakonodarce. Kancelai ma mistni pobocky, které lze
vyhledat najejich webovych strankach.

www.citizensadvice.org.uk
poradenska linka (Anglie): 03444 111 444
poradenska linka (Wales): 03444 772 020

ContactaFamily

Contact a Family (Kontaktuj rodinu) je celostatni dobrocinna organizace pro rodiny
déti s postizenim. Poskytuje informace, poradenstvi a podporu a umoziuje rodinam
byt v kontaktu a vzajemné si pomahat. Zasazuje se o to, aby se détem s postizenim
ajejichrodinamzilo lépe aspolecnost je pfijimala jako sobé rovné.

www.cafamily.org.uk
linka pomoci: 0808 808 3555
email: helpline@cafamily.org.uk

Disabled Living Foundation

Celostatni dobroc¢inna organizace poskytujici bezplatné, nestranné poradenstvi
o vSech typech vybaveni pro osoby s postizenim. Pomaha lidem najit ten spravny
vyrobek nebo dodavatele a provozuje centrum, kde se kazdy mize podivat, jak se
vybaveni pouZiva. Zaroven vam mohou poskytnout prehled uzitecnych informaci
anavéstvas nadalsizdroje.

www.dlf.org.uk
linka pomoci: 0300999 0004

email:info@dlf.org.uk

Family Fund

Family Fund (Fond pro rodiny) pomaha rodinam déti s tézkym postiZzenim snaze
zvladat kazdodenni aktivy a uZivat si Zivota. Poskytuje pfispévky na vybaveni
domacnosti, jako automatickou pracku nebo pocitac, naklady spojené s navstévou
nemocnice, autoskolu nebo tfeba dovolené.

www.familyfund.org.uk
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tel.: 01904 550 055
email: info@familyfund.org.uk

GOV.UK

Webova stranka pro vyhledavani sluzeb zfizovanych vladou a informaci, mj. o naro-
ich na prispévek od statu a povinnostech pecovatele.

www.gov.uk

Newlife the Charity for Disabled Children

Nadace Newlife pomaha détem s postizenim a terminalné nemocnym détem ve
Spojeném kralovstvi. Poskytuje vybaveni konkrétnim détem, provozuje informacni
sluzbu vedenou pecovatelkami a pomaha financovat vyzkum. Nabizi specialni
sluzbu zprostredkujici vybaveni détem v terminalnim stadiu onemocnéni s nazvem
Just Can't Wait.

www.newlifecharity.co.uk

tel.: 01543 462777

linka pomoci od pecovatelky: 0800 902 0095
email: info@newlifecharity.co.uk

Paediatric Chaplaincy Network

Paediatric Chaplaincy Network je skupina poskytovatelli nabozenské a duchovni
péce a dobrovolnikd riznych naboZenskych vyznani plsobicich v nemocnicich
ahospicichimimo né.

www.paediatric-chaplaincy-network.org

Rainbow Trust's Children's Charity

Organizace Rainbow Trust pomaha rodinam s détmi od 0 do 18 let véku s Zivot
ohroZujicim nebo terminalnim onemocnénim. Poskytuje praktickou i emocionalni
podporu.

www.rainbowtrust.org.uk
tel.: 01372363 438
email: enquiries@rainbowtrust.org.uk
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REACT

REACT (Rapid Effective Assistance for Children with Potentially Terminal illness) je
dynamicka dobrocinna organizace usilujici o zlepSeni kvality Zivota financné
znevyhodnénych déti s Zivot omezujicim onemocnénim ve Spojeném kralovstvi.
Organizace poskytuje financni prispévky a zajiStuje dovolené pro déti a jejich rodiny.

www.reactcharity.org
tel.: 020 8940 2575
email: react@reactcharity.org

Samaritans

Organizace Samaritans poskytuje 24 hodin denné davérnou a neodsuzujici
emocionalni podporu lidem proZivajicim psychické utrpeni nebo beznadéj, a to
i pokud je provazeji sebevrazedné myslenky.

www.samaritans.org.uk
linka pomoci: 116123
email: jo@samaritans.org

Sibs

Organizace Sibs podporuje sourozence déti s postizenim, dlouhodobym chronickym
nebo Zivot omezujicim onemocnénim. Poskytuje rodi¢im poradenstvi, jak s détmi
o diagnoze sourozence lépe komunikovat, a organizuje aktivity, které jim mohou
pomoci onemocnéninebo postizeni lépe pochopit.

www.sibs.org.uk

email:info@sibs.org.uk

Working Families

Organizace pomaha pracujicim rodi¢lim, pecovatelim a jejich zaméstnavatelim
najit rovnovahu mezi pracovnimi a domacimi povinnostmi. Zarovei rodi¢tim
poskytuje informace o jejich pravech zaméstnance a mozném naroku na prispévek
po potratu, narozeni mrtvého ditéte nebo Gmrti novorozence.

www.workingfamilies.org.uk
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Informace a podpora pro deéti a rodiny s urcitym onemocnénim

Cerebra

Cerebra je dobrocinna organizace usilujici o to, aby se rodinam déti s onemocnénim
mozku Zilo lépe, diky vyzkumu, lepsi informovanosti a soustavné pfimé podpore.

www.cerebra.org.uk

Tel: 01267 244200

Helpline: 0800328 1159
Email: info@cerebra.org.uk

Climb (Na podporu osob s dédi¢nymi metabolickymi poruchami)

Climb pomaha bojovat s metabolickymi poruchami prostfednictvim vyzkumu, lepsi
informovanosti a podpory. Rodinam s diagnostikovanou i nediagnostikovanou
metabolickou poruchou nabizi dlouhodobou podporu pfi feSeni vSech obtizi
spojenych s diagnozou, lécbou i vztahy v roding, podporu v truchleni a poradenstvi
v oblastisocialnich pfispévkl nebo vlastni mensi pfispévek.

www.climb.org.uk
linka pomoci: 0800 652 3181
email: contact@climb.org.uk

GeneticAlliance UK

Celostatni dobrocCinna organizace bojujici za lepsi Zivot pacient( trpicich jakoukoliv
genetickou poruchou a jejich rodin. Spolek sdruzuje vice neZ 160 organizaci na
pomoc pacientlim s cilem zajistit kazdém z nich vysoce kvalitni sluzby, informace
apodporu, kterou potrebuji.

www.geneticalliance.org.uk
tel.: 02078310883
email: contactus@geneticalliance.org.uk

Lagan's Foundation
Celostatni dobrocinna organizace poskytujici podporu a domaci péci rodinam
novorozencl, kojenct a déti do pétilet s diagnostikovanou vrozenou srde¢nivadou.

www.lagans.org.uk
tel.: 01204 468 300
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SWAN UK

SWAN UK (zkratka Syndroms Without a Name - Syndromy beze jména) je projekt
fizeny Britskou genetickou alianci (Genetic Alliance UK) nabizejici podporu a infor-
mace rodinam déti s nediagnostikovanou genetickou poruchou.

www.undiagnosed.org.uk
email:info@undiagnosed.org.uk

Truchleni

Baby Mailing Preference Service (MPS) online

Bezplatné pristupna webova stranka, kde se rodice mohou zaregistrovat a dat védét
pfislusnym institucim, pokud jim chodi nevyZadana posta tykajici se jejich
zemrelého ditéte.

www.mpsonline.org.uk/bmpsr

Child Bereavement UK

Child Bereavement UK poskytuje podporu truchlicim rodi¢iim, odbornikiim pecu-
jicim o déti vSeho véku, které zemrely nebo se jejich smrt bliZi, a také truchlicim
détem.

www.childbereavement.org
tel.: 0800 02 888 40
email: support@childbereavement.org

Childhood Bereavement Network

Childhood Bereavement Network usiluje o to, aby vSechny déti a mladi lidé v Britanii,
jejich rodiny a ti, kdo o né& pecuji, v€etné zdravotnikl a dalSich odbornikd, do jejichz
Zivotl zasahla smrt, méli pfistup k vysoce kvalitnim informacim, poradenstvi a pod-
pore na mistniicelostatni Grovni.

www.childhoodbereavementnetwork.org.uk
tel.: 0207843 6309

email: cbn@ncb.org.uk
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Cruse Bereavement Care

Organizace Cruse poskytuje podporu truchlicim, pomaha jim [épe pochopit vlastni
zarmutek a vyrovnavat se se ztratou.

www.cruse.org.uk

tel.: 0844 477 9400

email: helpline@cruse.org.uk

Gifts of Remembrance

Organizace Gifts of Rememberance organizuje kurzy fotografovani pro personal
nemocnic a dobrovolniky podporujici rodiny po narozeni mrtvého ditéte nebo amrti
novorozence.

www.giftsofremembrance.co.uk

Mariposa Trust (znamy také pod nazvem ,Saying Goodbye*)

Dobrocinna organizace na podporu vSech, komu do Zivota zasahla ztrata ditéte
vjakémkoliv stadiu t€hotenstvi, pfi narozeni nebo v raném véku.

www.remembermybaby.co.uk

The Child Death Helpline

The Child Death Helpline je telefonni linka pro kazdého, jemuz zemfrelo dité jakého-
koliv véku, od predcasné narozenych po dospélé, za jakychkoliv okolnosti, nedavno
nebo jakkolivdavno v minulosti.

www.childdeathhelpline.org
linka pomoci: 0800282 986
email: contact@childdeathhelpline.org

The Compassionate Friends UK

Jedna se o organizaci sdruzujici truchlici rodice a jejich rodiny, nabizejici pochopeni,
podporu a povzbuzeni po smrti jednoho nebo vice déti. Nabizi také poradenstvi
dalsim pfibuznym, prateliim a odbornikim, ktefi rodiné pomahaji.

www.tcf.org.uk
linka pomoci: 0345 1232304
email: helpline@tcf.org.uk
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Winston's Wish
Dobrocinna sluzba Winston's Wish (Winstonovo prani) poskytuje podporu truchlicim

po smrti ditéte a je nejvétsi organizaci pomahajici truchlicim détem a mladistvym
vCetné sourozenct ajejich rodinam.

Priloha 6: Kontakt na mistni sluzby

Do formulare nize lze zaznamenat uzitecné kontakty:
Nazev oddéleninebo sluzby, které ditéti poskytuji péci:
Primar novorozenecké JIP:

Klicova kontaktni osoba (klicovy pracovnik):
Novorozenecka komunitni sestra:

Prednosta novorozeneckeé JIP:

Kontaktni porodniasistentka:

Porodnik:

Komunitnitym détskych pecovatell:
Prakticky leékaf:

Kontaktni sestra domaci péce:

Duchovni podpora:

Paliativnitym (nemocnicni):

Hospicovy nebo komunitni paliativnitym:
Kontaktni socialni pracovnik:

Kontaktni psychoterapeut:

Kontaktni logoped:

Dietolog:

Chirurg:

Gastroenterolog:

Podporavtruchleni / psychologicka podpora:
Mistnidobrocinné organizace:

Obecné kontakty (Britanie):

Linka pomoci Antenatal Results and Choices (ARC): 0845 077 2290
Linka pomoci Sands: 0207 436 5881

Linka pomoci Bliss: 0808 8010322

Linka pomoci Together for Short Lives: 0808 8088 100
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Perinatalni trajektorie pro déti s paliativnimi potfebami

VétSina détskych Gmrti se odehraje v prvnich 28 dnech Zivota, tedy v novorozenec-
kém obdobi. V Britanii je na novorozeneckou JIP ro¢né pfijato vice neZ 90 000 déti.
Vétsina téchto déti lécbu potfebuje jen par dni nebo tydnd a poté se mohou vratit
domd, mala ast je ale naintenzivni péci zavislainadale.

Kazdy rok v primeéru 2 109 novorozencl zemfe z pficin, které mohou vyzadovat
paliativnipéci,a 98 % téchto imrtivsoucasné dobé nastane v nemocnici.

Organizace Together for Short Lives si je védoma potreby specializované trajektorie
perinatalni péce od okamziku zjisténi, Ze dité po narozeni a v novorozeneckém
obdobi muZe Zit jen kratce. Potfeba paliativni péfe miZe byt rozpoznana jiz
vtéhotenstvi, pfiscreeningu ve 20.tydnu, anebo teprve po narozeni.

Perinatalnitrajektorie pro déti s paliativnimi potfebami mize byt uzite€na pro lékafe
se specializaci ve fetalni medicing, porodniky, neonatology a dalsi poskytovatele
sluZeb pro novorozence, poskytovatele péce o téhotné véetné porodnich asistentek
a viechny, kdo pusobi v oblasti détské paliativni péce. Mize poslouzit také
provozovatellim sluZeb pro zajisténi adekvatni péce a zdrojli na spravném misté, ve
spravny ¢as a od spravnych lidi.

Dokument klade dlraz na spolupraci odbornikl z riznych oblasti v ramci multidis-

ciplinarnich tymd a sluzeb, jelikoZz multidisciplinarni pfistup nejlépe vyhovuje
potfebam rodin proZivajicich toto tézké a nejisté obdobi.

Organizace Together for Short Lives doufa, Ze tato aktualizovana a rozsifena
trajektorie odborniky povzbudi k tomu, aby rodinam davali véas pfileZitost
rozhodovat o vlastni péci, a rodinam umozni odnést si na své dité, jejich spolecné
chvile i poskytnutou péci pékné vzpominky, byt by jeho Zivot byl kratky.

Together for Short Lives

New Bond House, Bond Street, Bristol, BS2 9AG
tel.: 01179897820

email: info@togetherforshortlives.org.uk
www.togetherforshortlives.org.uk

Togetherfor Short Lives je registrovana dobrocinna a neziskova organizace.
Registracni Cislo dobrocinné organizace: 1144022
Registracni Cislo neziskové organizace: 7783702 (Anglie

strana 72



	Stránka 1
	Stránka 2
	Stránka 3
	Stránka 4
	Stránka 5
	Stránka 6
	Stránka 7
	Stránka 8
	Stránka 9
	Stránka 10
	Stránka 11
	Stránka 12
	Stránka 13
	Stránka 14
	Stránka 15
	Stránka 16
	Stránka 17
	Stránka 18
	Stránka 19
	Stránka 20
	Stránka 21
	Stránka 22
	Stránka 23
	Stránka 24
	Stránka 25
	Stránka 26
	Stránka 27
	Stránka 28
	Stránka 29
	Stránka 30
	Stránka 31
	Stránka 32
	Stránka 33
	Stránka 34
	Stránka 35
	Stránka 36
	Stránka 37
	Stránka 38
	Stránka 39
	Stránka 40
	Stránka 41
	Stránka 42
	Stránka 43
	Stránka 44
	Stránka 45
	Stránka 46
	Stránka 47
	Stránka 48
	Stránka 49
	Stránka 50
	Stránka 51
	Stránka 52
	Stránka 53
	Stránka 54
	Stránka 55
	Stránka 56
	Stránka 57
	Stránka 58
	Stránka 59
	Stránka 60
	Stránka 61
	Stránka 62
	Stránka 63
	Stránka 64
	Stránka 65
	Stránka 66
	Stránka 67
	Stránka 68
	Stránka 69
	Stránka 70

