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VENOVANI

Tato publikace je vénovana pamatce dr. Sanjay Valappila.
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PREDMLUVA

Narozeni ditéte by mélo byt radostnou udalosti, v jednom pripadé z deseti ale rodice zaZivaji
trapeni a strach, protoZe jejich dité musi byt hned po narozeni pfijato na specializované
neonatologické oddéleni. Jedna se o novorozence, ktefi vyZaduji vysoce komplexni a techno-
logicky narocnou intenzivni péci, i o ty, jejichz zdravotni problémy moderni medicina vyfesit
neumi. Prostfedi téchto oddéleni, kde se medicina a technologie stykaji s etikou, virou, nadéji
a emocemi, muze pfes veSkerou profesionalitu personalu byt zdrcujici, pficemZ na kazdého
Clovéka v rliznych chvilich pasobi jinak. Pro nikoho neni snadné Celit védomi, Ze nevinné
as laskou pfijimané dité mizZe zemfit.

Cilem vSech, kdo se pohybuji na poli neonatalni mediciny, je zachovavat Zivot a navracet zdravi.
Ovsem - i v situacich, kdy takového cile nelze dosahnout, by se novorozenym détem a a jejich
rodinam mélo dostavat té nejlepsi mozné péce, a to aZ do konce Zivota ditéte. Zivot novorozenci
sterminalni diagnzou muZze trvat od pouhych nékolika minut po nékolik tydnd, mésic, ¢i dokon-
ce let, a bez ohledu na jeho délku musi byt péce poskytovana ditéti a jeho rodiné vzdy uzpu-
sobenajejich individualnim potfebam.

Tési mé, Zze mohu lékarské verfejnosti predstavit tuto publikaci, jejimZz cilem je poskytnout
personalu novorozeneckych oddéleni soubor jasnych pravidel, o néz se bude moci opirat pfi péci
o déti s Zivot omezujicimi chorobami a poskytovani podpory jejich rodinam v naro¢nych situacich,
které z takovéto diagnozy vyplyvaji. Material ma byt doplnénim informacnich zdroja, které v této
oblasti byly k dispozici doposud. Vypracovali jej clenové multidisciplinarniho neonatalniho tymu
pusobici v Chelsea and Westminster NHS Foundation Trust, ve spolupraci s Royal College of
Paediatrics and Child Health, pricemzZ sepsani textu predchazela fada konzultaci se Sirokou
Skalou dal3ich zainteresovanych subjektl. Publikace pokryva fadu praktickych aspektl péce
0 novorozence, véetné lécby bolesti, tlumeni symptom, zajistovani fyzického pohodli a respe-
ktovani dUstojnosti ditéte, zvladani prognostickych nejistot a poskytovani podpory rodinam -ato
jakvdobé nemocijejich ditéte, tak v Case, kdy se rodina smifuje se ztratou.

Podporu ale potfebuji také zdravotnici, aby i v tragickych a emocné vypjatych situacich dokazali

nalézt rovnovahu mezi profesionalitou a lidskym soucitem; predkladany material se tedy vénuje
itomuto tématu.

Publikaci doporucuji jako velmi cenny zdroj informaci pro vSechny, kdo v této tézke, ale nesmirné
dalezité a napliiujici oblasti pisobi.

prof. Sir Bruce Keogh
National Medical Director

Mhu ' NHS England
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Pfedstaveni niZze formulovanych doporuceni a nékolik slov k jejich vzniku

Prakticka doporuceni
1. Jak pecovat o dité, v jehoZ pfipadé bylo rozhodnuto o ukonéeni nebo nezahajeni
Zivot udrzujici l&cby?
11 Komunikace s rodici
1.2 Tlumeni bolesti a Glevova péce
1.3 Zvladani dal3ich symptomd
1.4 Monitorovani fyziologickych funkci
1.5 Hydratace a vyziva
1.6 Ventilace a zvyseny prisun kysliku
1.7 Prostredi, kde je péce poskytovana

2. Jak v praxi Fesit konflikty, k nimz na novorozeneckém oddéleni dochazi p¥i rozhodovani
o postupu v konci Zivota?

2.1 Konflikty mezi rodici a personalem
2.2 Konflikty mezi ¢leny personalu

3. Jaka podpora by méla byt rodi¢tim a dal$im rodinnym pfislusnikiim nabidnuta ve chvili,
kdy je u novorozence/kojence zahajena paliativni péce, a jakou podporu nabizet po ztraté
ditéte?

3.1 Nabozenska, pastoracni a spiritualni podpora
3.2 Psychologicka a emocni podpora

4. Co lze povaZovat za dobrou praxi v souvislosti se ziskavanim souhlasu k pitvé
a darovani organti u novorozencu/kojenci?

5. Jakou podporu je tieba poskytnout personalu, aby dokazal lépe pecovat
o novorozence/kojence vyzadujici paliativni péci?

Zdroje a odkazy

Pfilohy

Pfiloha 1: Britské podplrné skupiny a organizace - kontaktni idaje
Priloha 2: Léky a jejich davkovani

Priloha 3: Referencni pfirucka - shrnuti praktickych doporuceni
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PREDSTAVENI NiZE FORMULOVANYCH DOPORUCENI

A NEKOLIK SLOV K JEJICH VZNIKU

Odbornici plsobici v oblasti neonatologie jsou povinni jednat v nejlepsim zajmu ditéte. Za bé&z-
nych okolnosti je cilem jejich péce zachovani Zivota a navraceni zdravi. Existuji nicméné situace,
kdy Zivot zachovavajici lécbu za postup, ktery je v nejlepsim zajmu ditété, povaZzovat nelze.
Pfirucka, kterou drZite v ruce, nabizi personalu novorozeneckych oddéleni soubor jasnych
pravidel, o néZ se mohou opirat pfi péci o déti a jejich rodiny a poskytovani podpory dalSim
kolegiim ve chvili, kdy bylo rozhodnuto o ukonéeni nebo nezahdjeni Zivot udrzujici lécby.
Procesem vedoucim k tomuto rozhodnuti se zde zabyvat nebudeme, nebot o ném z riznych
perspektiv pojednava nékolik dalSich publikaci: Doporuceni britské Royal College of Paediatrics
and Child Health (dale RCPH) nazvana Withholding or Withdrawing Life Sustaining Treatment in
Children: A FrameworR for Practice RCPH, 2. vydani, 2004) se zaméfuje na rozhodovaci proces
samotny. British Association for Perinatal Medicine pak vydala sbirku pokynU Palliative Care
(Supportive and End-of-Life Care: A Framework for Clinical Practice in Perinatal Medicine, BAPM,
2010), v niz jsou objasnény principy perinatalni paliativni péce. Mezi dalsi zdroje patfi:

1. The Management of Babies Born Extremely Preterm at less than 26 weeks of gestation:
a FrameworR for Clinical Practice at the Time of Birth (BAPM, 2008). Pfirucka se zaméfuje na

téZce nezralé déti.

2. (Critical Care Decisions in Fetal and Neonatal Medicine (Nuffield Council on Bioethics, 2006).
Material, ktery problematiku rozhodovaniv konci Zivota zasazuje do etického kontextu.

3. The Toolkit for High Quality Neonatal Services (Department of Health, 2009). Tato publikace
doporucuje, aby pecujici profesionalové absolvovali vycvik zaméfeny na podporu rodin
béhem poskytovani paliativni péce i v ase po jejim ukonceni. Doporucuje take, aby rodiny
dostavaly tiSténou informaci o tom, jaké sluzby a jaké druhy podpory maji ve své situaci
k dispozici. Uvadéna doporuceni ve svém dokumentu Baby Charter Standards podporuje
i organizace Bliss (Bliss, 2009).

4. A Neonatal Pathway for Babies with Palliative Care Needs (Association for Children's
Palliative Care, 2009). Tato publikace je zaméfena na principy paliativni péce a rozhodovaci
proces,vjehoZ ramci se uplatnuji.

5. A Care Pathway to Support Extubation within a Children's Palliative Care Framework
(Association for Children's Palliative Care, 2011). Material vénovany rozhodovacimu procesu
v paliativni péci a souvisejicim otazkam u détivsech vékovych skupin a jejich rodin.

6. Treatment and Care Towards the End of Life: Good Practice in Decision-making (General
Medical Council, 2010). Publikace poskytuje obecné vedeni pro péci v konci Zivota, véetné
odkazu na péci o novorozence (0ddil 90).
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Material, ktery drZite v ruce, si klade za cil dostupné zdroje informaci dale doplnit. Pokryva radu
praktickych aspektl péce, v€etné léCby bolesti, tlumeni symptom, zajistovani fyzického pohodli
(tzv. Glevova péce / comfort care), zvladani prognostickych nejistot a poskytovani podpory
rodinam i personalu. Pokud byla ukoncena Zivot udrzujici lécba nebo takovato lécba zamérné
nebyla zahajena, dochazi k Gmrti novorozence ve Ctyfech z péti pfipadl >*>* ®. Délka Zivota se
u téchto déti mize pohybovat od nékolika minut, pfes dny a tydny, aZ po nékolik let. PéCe, jeZ je
ditéti a jeho rodiné poskytovana, pfitom musi byt po celou dobu pfizplisobovana jejich
individualnim potfebam.

KOMU JE TATO PUBLIKACE URCENA

Cilovou skupinou této prirucky jsou vsichni klinicti profesionalové, ktefi pecuji o novorozence
a kojence, u nichZ bylo rozhodnuto o ukonceni nebo nezahajeni Zivot udrzujici lécby. Tento
prakticky radce byl vypracovan pro zdravotnickou praxi ve Spojeném kralovstvi, jeho zakladni
principy ale plati po celém svété.

JAKYCH PACIENTU SE TATO PUBLIKAGE TYKA

Text se tyka viech novorozenci a kojenci, u nichZ bylo rozhodnuto o ukonceni nebo nezahajeni
Zivot udrzujici lécby. Tato skupina je dale rozélenéna do péti kategorii, definovanych Britskou
asociaci pro perinatalni medicinu (BAPM,2010):

m» kategorie 1:antenatalninebo postnatalnidiagn6za onemocnénineslucitelného
s dlouhodobym preZitim, napfiklad oboustranna renalniageneze nebo anenecefalie

B kategorie 2: antenatalninebo postanatalnidiagn6za onemocnéni, s nimZ je spojeno
vysokeé riziko zavazné morbidity nebo smrti, napfiklad zavazna oboustranna hydronefroza
afunkcni postizeni ledvin

m» kategorie 3: déti narozené na hranici Zivotaschopnosti, u nichZ byla intenzivni péce
vyhodnocena jako nevhodna

m» kategorie 4: poporodni klinické stavy, u nichZ existuje vysokeé riziko vyznamného snizeni
kvality Zivota, a stavy, kdy dité vyZaduje nebo v néjaké fazi miZe vyzadovat nasazeniZivot
udrzujici lécby, napfiklad vazna hypoxicko-ischemicka encefalopatie

= kategorie 5: poporodnistavy, vjejichz disledku nebo v dusledku jejichZ &Cby dité zakousi

"nesnesitelné utrpeni”, napf. zavazna nekrotizujici enterokolitida, kdy je nasazeni paliativni
lecby v nejlepsim zajmu ditéte
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FINANCOVANI

Tato publikace byla financovana Ministerstvem zdravotnictvi Spojeného kralovstvi v ramci castky
30 miliona liber, alokované na Ghradu sluzeb détské paliativni péce pro rok 2010. Financni
prostredky na tisk a vydani publikace poskytla neziskova organizace Chelsea and Westminster
Health Charity. Organizace poskytujici financ¢ni podporu nemély Zadny vliv na utvareni obsahu
této prirucky.

JAK DOPORUCENI VZNIKALA

Predkladana doporuceni byla vypracovana na zakladé systematického vyhodnoceni publikované
odborné literatury. K syntéze shromazdénych dikazl a formulaci doporuceni byl vyuzit postup
definovany v materialu Appraisal of Guidelines for Research and Evaluation Il (AGREE Next Steps
Consortium, kvéten 2009).

Pracovni skupina pro tvorbu doporuceni (dale GDG - Guidance Development Group) provedla
systematicky prizkum a naslednou sumarizaci dikazi shromazdénych védeckym vyzkumem.
V pfipadech, kdy bylo nékteré doporuceni mozno potvrdit jen omezenym mnozstvim dikazniho
materialu, byl pro jeho pfijeti nutny konsensus viech ¢lend skupiny. Je vieobecné znamo, Ze v této
oblasti je kvalitnich vyzkumnych studii nedostatek. Na strané& X (doplnit Cislo dle sazby) této
publikace lze nalézt tabulku klasifikace diikazniho materialu s nazvem "Hodnoceni kvality
dikaza".

Text prirucky byl podroben dvoukolovym konzultacim se zainteresovanymi subjekty. Ziskana
zpétna vazba a provedené opravy jsou k nahlédnuti na webu RCPH. Nazory rodici a dalSich
rodinnych pfislusnikid byly ziskavany kombinaci dvou postupU: priizkumem odborné literatury
a zaangaZovanim organizaci, které poskytuji podporu rodinam déti spadajicich do cilové skupiny
pacientt. Spoluprace s témito organizacemi méla podobu dvoukolovych konzultaci.

METODY

PODROBNOSTI 0 ZVOLENE STRATEGH VYHLEDAVAN INFORMACI, KLASIFIKACI SHROMAZDENYCH
DUKAZU A PRIJATYCH DOPORUCENICH LZE NALEZT NA WEBU RCPH.

AKTUALIZACE DOPORUGENI

Tento dokument bude aktualizovan kazdych pét let. Aktualizace bude zahrnovat novou revizi
odborné literatury a dalsi konzultace se zainteresovanymi subjekty.
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HODNOCENI KVALITY DUKAZU

daroveri kvality ditkazii

1++

vysoce kvalitni metaanalyzy, systematické pfehledy randomizovanych kontrolovanych studii
(RKS) nebo RKS s velmi nizkym rizikem zkresleni

stupen doporuceni

A

minimalné jedna metaanalyza, systematicky prehled nebo RKS s hodnocenim 1++ pfimo
aplikovatelna na cilovou populaci, soubor diikazt sestavajici pfedevsim ze studii s hodnocenim
1+ pfimo aplikovatelnych na cilovou populaci a vykazujici celkové konzistentni vysledky

iroveri Rvality ditkazii

1+

dobfe provedené metaanalyzy, systematické prehledy RKS s nizkym rizikem zkresleni

stupen doporuceni

soubor dtikazti zahrnujici studie shodnocenim 2++ pfimo aplikovatelné na cilovou populaci
avykazujici celkové konzistentnivysledky nebo dikazy extrapolované z vysledku studii
shodnocenim 1++nebo 1+

daroveri kvality ditkazii

1-

metaanalyzy, systematické prehledy RKS s vysokym rizikem zkresleni

stupen doporuceni

C

soubor dlikazt zahrnujici studie s hodnocenim 2+ pfimo aplikovatelné na cilovou populaci
avykazujici celkové konzistentni vysledky nebo dlikazy extrapolované z vysledku studii
shodnocenim 2++
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iroveii kvality ditkazii

2++

kvalitnisystematické prehledy pFipadovych studiia kontrolnich pfipadovych nebo kohortovych
studit; kvalitni pripadové nebo kontrolni pfipadoveé studie nebo kohortové studie s velmi nizkym
rizikem zkreslenia pfitomnosti zavadéjicich faktortia s mirnou pravdépodobnosti kauzalniho
vztahu

stuperi doporuceni

D

soubor dlikazt Grovné 3 nebo 4 nebo dlikazy extrapolované z vysledki studii s hodnocenim 2+

iroveri kvality diikazii

2+

dobfe provedené pripadové a kontrolni pfipadové studie nebo kohortové studie s nizkym rizikem
zkresleni &i pritomnosti zavadéjicich faktortia s mirnou pravdépodobnosti kauzalniho vztahu

stupen doporuceni

E

doporuceny nejlepsi postup opirajici se o klinické zkusenosti clent GDG

iroveri kvality diikazii

2-

pfipadové a kontrolni pfipadové studie, kohortové studie nebo priifezové studie s vysokym
rizikem zkresleni ¢i pfitomnosti zavadéjicich faktor( a s vyznamnym rizikem, Ze vztah mezi
sledovanymi proménnymi nenikauzalni

iroveri kvality diikazii

3

neanalytické studie, napf. pfipadové zpravy / série pfipadu

daroveri kvality ditkazii

4

odborny nazor
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PRAKTICKA DOPORUGENI

1.JAK PECOVAT O DITE, V JEHOZ PRIPADE BYLO ROZHODNUTO O UKONGENI
NEBO NEZAHAJENI ZIVOT UDRZUJICILECBY?

Shrnuti dikazi

Existuje nékolik studii zamérenych na nékteré nebo vSechny aspekty péce o novorozence Ci
kojence, u néhoz bylo rozhodnuto o zahajeni paliativni lécby. Povaha praci se riizni, od pfehledt
literatury, pres studie zalozené na delfské metodé, az po odborna stanoviska.

11 Komunikace s rodici

Shrnutidikazu (Kategorie 4)

Odborné studie zdUraziiuji, Ze béhem vlastniho procesu nezahajeni nebo ukonceni intenzivni
podpory Zivotnich funkci ditéte je dileZity pruzny pfistup citlivé reagujici na to, jak situaci vnimaji
sami rodie ™ * ** (Kategorie 4) “, (Kategorie 3). N&které prace se vénuji paliativnim
oSetiovatelskym postuptm v situacich, kdy je diagnostikovana anomalie plodu, ale rodice se
pFesto rozhodnou pro pokracovanitéhotenstvi**** (Kategorie 4).

Doporuéeni pro praxi (StupefiE)
B Proberte situaci s obéma rodici v osobnim rozhovoru - mél by probihat mimo novorozenecké

oddéleni, v mistnosti, kde vas nebude nikdo rusit. Dejte rodi¢im moznost pfizvat si dalsi
rodinné prislusniky nebo pratele, ktefi budou rozhovoru pfitomni spolu s nimi.

m® Pomoci mohou napfiklad tyto véty: "Nasim cilem je pomoci vasemu ditéti, aby jeho smrt byla
pokojna a bezbolestna." "Vase dité sice nedokazeme uzdravit, ale nepfestaneme o ného
pecovat." "Chceme vam tohle tézké obdobi pomoci pfekonat."

B Je-li komunikaci zapotrebi tlumocdit, zajistéte pfitomnost tlumocnika - vyhnéte se tomu, aby
tlumocily déti nebo nékdo z rodiny.

B Zajistéte rodicim soukromi, dostatek Casu a pfileZitost promluvit si o svych nazorech a poci-
tech a moznost polozit vam jakékoli otazky.

B Umoznéte dalSimu lékaFi i sestre, ktefi o dité pecuji, aby byli rozhovoru s rodici pfitomni, a zi-
skalitak prehled o vyvoji situace a zaroven i nové zkusenosti.

B Pokud je za (Celem stanoveni diagnozy tfeba odebrat vzorky tkané jesté pred amrtim ditéte,
méla by byt tato skute¢nost rodic¢iim jasné vysvétlena. U dvoj¢at stejného pohlavi nebo u troj-

Cat je namisté zvazit provedeni testu zygozity. S provedenim testu mohou pomoci nékteré
organizace (v Britanii napfiklad Multiple Births Foundation; podrobnosti viz v Pfiloze 1).
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Srodici se dohodnéte natom, kdy a kde Zivot udrzZujici leécbu ditéte ukoncit.

Vysvétlete rodicim, co se s ditétem fyzicky stane a co lze ocekavat po praktické strance.
Pokud nelze s jistotou stanovit, za jak dlouho po ukonceni lécby nastane smrt, upozornéte je
i natuto skutecnost.

Pokud je pravdépodobné, Ze ukonceni Zivot udrzujici leé¢by bude mit za nasledek okamzitou
smrt, pfipravte rodice nato, ze dité miZze zacit lapat po dechu a Ze se patrné zméni barva jeho
oblicejeiceléhotélicka.

Zeptejte se rodicl, zda chtéji byt pfitomni okamziku, kdy bude Zivot udrZujici [é¢ba ukonCena.
Pocitejte s tim, Ze jejich odpovéd miZe byt zaporna, a méjte také na paméti, Ze svij nazor
mohou pozdéji zménit. Zeptejte se jich, zda by si prali, aby s nimi v této chvili byli sourozenci
umirajiciho ditéte nebo nékdo dalsiz rodiny.

Zeptejte se rodicl, zda by dité chtéli néjak specialné obléknout, a zda maji jakakoli jina prani
napriklad ohledné omytitélicka nebo jeho pomazaniolejem.

Zeptejte se rodicl, zda si svoje dité po smrti chtéjivzit do narudi.

Zeptejte se jich, zda by chtéli, abyste jejich détatko vyfotografovali, a nabidnéte jim mozZnost
poridit otisk jeho noZicky nebo rucicky. | pokud rodiCe o fotografie zajem neprojevi,
nabidnéte jim, Ze détatko vyfotografujete v ramci zdravotnické dokumentace a snimky uloZite
pro pfipad, Ze by o né projevili zajem pozdéji. Zeptejte se rodi¢l, zda by si na pamatku chtéli
ponechat tfeba pefinku, cepicku nebo jiné véci, které s péci o jejich détatko souviseji.

Pokud je umirajici dité z dvojcat, trojCat nebo Ctyfcat, pokuste se, je-li to mozné, poridit
spolecnou fotografii vSech détii se zbytkem rodiny. Pokud je stav nékterého z déti pfili$ vazny,
miZete je vyfotografovat alespoiivinkubatorech nebo postylkach postavenych blizko k sobé.

Zajistéte, aby sestra, ktera o dité a jeho rodinu pecuje, v této dobé neméla na starost Zadného
dalsiho pacienta. Zeptejte se rodicl, zda by preferovali, aby sestra byla v pokoji s nimi, nebo
aby se zdrzovala spiSe za zasténou. Pokud rodina dava prednost soukromi, ukazte jim, jak
sestru v pfipadé potreby privolat, a vysvétlete jim, Ze se u nich v pokoji vzdy cas od casu
zastavi.

Informujte rodice, Ze u svého ditéte mohou zlstat i po jeho smrti, budou-li si to pfat. Pokud
ma byt provedena pitva, doporucujeme neponechavat télo mimo chladici mistnost nebo
marnici déle nez 4-6 hodin. Vtomto pripadé rodice ujistéte, Ze télicko ditéte mohou vidéti po
odvezeni do marnice nebo az bude skoncena pitva. Télicko je také mozné prevést do chladici
mistnosti pfimo v détském hospici, pokud ji tento disponuje.

V nékterych pfipadech je mozné, aby si rodina télicko ditéte po smrti vzala s sebou domu
aponechala azdo pohfbu.Vtéto vécivychazejte z mistni legislativy.

V3echny dulezité informace rodiclim nabidnéte také v pisemné formé.
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1.2 Tlumeni bolesti a ilevova péce

Shrnuti diikazu

Zajistovani Glevy od bolesti poté, co byla u ditéte ukoncena Zivot udrzujici lécba, neni provadéno
konzistentné. U déti s nizsi porodni vahou je méné pravdépodobné, Ze jim bude poskytnuta
analgeticka medikace"****“** (Kategorie 3)" (Kategorie 4). Byla sumarizovana’ existujici prakticka
doporuceni ohledné vyuzivani farmakologickych prostfedkl (Kategorie 3). Jedna studie
pojednava o neinvazivnim podavani pfipravkd tlumicich bolest s vyuZitim intranazalniho
fentanylu™ (Kategorie 4). Nékolik studii dileZitost Glevové péce reflektuje, v této oblasti je
nicméné k dispozici jen velmi malo praktickych doporuceni™® (Kategorie 4). Podavanim [éku
tlumicich bolest mizeme pacientovi nechténé zkratit Zivot — jedna se o tzv. ,princip dvojiho
Gcinku“, Lékafiv nékterych zemich ale udavaji cetné pripady, kdy byla medikace podavana pfimo
s imyslem Zivot ukon¢it™* (Kategorie 2)**¥, (Kategorie 4). V3echny studie dospivaji k zavéru, ze
pfi lécbé bolesti u déti, jimZ je poskytovana paliativni péce™ (Kategorie 4), by jeji poskytovatelé
méli mit k dispozici soubor praktickych doporuceni. Nékteré studie podavaji prehled stavajici
praxe® (Kategorie 3), jiné nabizeji doporuceni zaloZena na delfské metodé maximalni shody®
(Kategorie 4). Nastroje slouzici k méfeni intenzity bolesti u malych déti maji mnoha omezeni
a rozpoznat bolest a stradani byva obtizné®. Oralni ¢i bukalni podani &kl je vhodn&jsi nez jejich
intramuskularni nebo subkutanni aplikace - ta je u malych déti nespolehliva a soucasné jim
pusobibolest’ (Kategorie &).

Doporuceni pro praxi (Stupen E)

®® U novorozenctl/kojencl, jimZ je poskytovana paliativni péce, je nutno vénovat léché bolesti
a symptomu velkou pozornost. To se tyka zejména volby vhodného typu medikace, stanoveni
vhodné davky a zpusobu podani a pravdépodobného trvani lécby. Posoudit bychom méli také
vyuziti nékterého z formalizovanych nastroji k posouzeni intenzity bolesti.

B Ma-li dité zaveden nitrozilni vstup, je jeho vyuZiti v obdobi nasledujicim bezprostfedné po
ukonceni péée zaméfené na udrzeni zivotnich funkci preferovanym zptisobem aplikace léka.

B Pokud dité jiz néjakou analgetickou medikaci dostava, mélo by se v jejim podavani pokracovat
- ma-li se zapocit s podavanim opiatd (opioidi), méla by startovaci bolusova davka byt
podana jesté pred zavedenim infuze, abychom adekvatniho analgetického Gcinku dosahli bez
Casoveé prodlevy. Davku je pak mozno zvysit Ci sniZit, v zavislosti na priibézném vyhodnocovani
pacientovych obtizi a s ohledem na pfipadny vyvoj tolerance, pficemzZ je rodiCe treba
upozornit na fakt, Ze opiaty (opioidy) pfinaseji Glevu od bolesti a stradani, soucasné ale
zplsobuji Gtlum dechového centraa mohou uspisit smrt.

m® Pokud medikaci neni moZné podat nitrozZilné a prostfednictvim oralni aplikace nelze
dosahnout adekvatniho analgetického GCinku, miGze byt nutné aplikovat lék formou
subkutanni infuze. Intramuskularni podani je za vSech okolnosti nevhodné. Pro rychlé
zvladnuti nepfijemnych symptomi lze zvaZovat bukalni podani, ¢asto jako doplnék
dlouhodobéji pusobicich leki podavanych enteralné nebo subkutanniinfuzi.

m® K lécbé méné intenzivni bolesti lze pouZivat neopioidni latky s analgetickym Gcinkem,
kupfikladu paracetamol nebo oralné podavanou sacharozu, pfipadné v kombinaci s analge-
tiky opioidnimi.

B Seznam navrhovanych lékd a jejich davkovani je uveden v Pfiloze 2.

strana 12



B Soucasné s analgetickou medikaci lze uZivat i nefarmakologické prostfedky, jako jsou
napfiklad klidné prostfedi s minimem zvukovych a svételnych podnétt, sani dudliku (bez
pfisunu Zivin), hudba, masaz nebo polohovani s rukama a nohama pfitazenyma blize k trupu
za pomoci pfikryvky nebo zavinuti.

B Pomozte rodi¢lim, aby se své dité naucili spravné drzet.

®® Pokud si matka preje pokracCovatv kojeni, podpofrte ji.

Pani A. byla do péce neonatalniho tymu svérena pred narozenim ditéte, v 31. gestacnim tydnu.
U jejiho ditéte byla zjisténa skeletalni dysplazie, z hlediska diferencialni diagnostiky dale
spadajici bud do kategorie thanatoforické dysplazie, nebo osteogenesis imperfecta. Z prognos-
tického hlediska bylo nejisté, zda dévcatko preZije téhotenstvi ¢i porod, a pokud ano, jakou délku
Zivota u néj lze ocekavat. Tym po poradé s matkou dospél k zavéru, Ze vzhledem k letalni diagnoze
by provadéni aktivni resuscitace nebylo v nejlepsim zajmu ditéte. Pani A. méla nejvétsi starost
o to, aby jeji détatko netrpélo bolesti ani jinak nestradalo. Bylo ji poskytnuto poradenstvi, a to jak
vedoucim neonatologem, tak vrchnisestrou.

Tym diskutoval o moznych variantach podanianalgetické medikace za situace, kdy by se - v pfipa-
dé diagnozy osteogenesis imperfecta - zdalo, Ze dité trpi bolesti v disledku vzniklych zlomenin.
Zavedeni nitroZilniho vstupu bylo vyhodnoceno jako nevhodné, nebot by vedlo k nespecifiko-
vatelnému poctu bolestivych Gkont. Tym se shodl na bukalnim podani morfinu - presna davka
a priprava léku byla predem prodiskutovana s farmaceutem specializovanym na neonatologii -
tak, aby pfislusna medikace byla k dispozici bezprostfedné po porodu. Dévcatko prislo na svét ve
velmi Spatném stavu, vySetreni ale nezjistilo znamky bolesti; po narozeni dité Zilo jen nékolik
minut.

Pouceni: Pokud je uz v antenatalnim obdobi rozhodnuto nezahajovat po porodu intenzivni péci,
mél by tym uvazit, jakym zplisobem navrzenou postnatalni analgetickou medikaci podat, a zajistit
jeji okamzitou dostupnost.

1.3 Zvladani dal$ich symptomu
a) Krece

Shrnuti dikazu (Kategorie 4)

Zachvaty kreci jsou zdrojem utrpeni jak pro novorozence, tak pro jeho blizké i ty, kdo o néj pecuji.
Léky ulevujici od kFedi je tfeba podavat co mozna nejvhodnéjsim zplisobem*”.
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Doporuceni pro praxi (Stupei E)

B Pokud je dité proti kfeCim léceno jiz pfed tim, neZ se pfikroci k ukonceni podpory Zivotnich
funkci, mélo by se v této medikaci dale pokracovat. Nenastane-li po ukonceni podpory
Zivotnich funkci smrt bezprostfedné, mél by paliativni tym pfi dal$i snaze o zvladani kreci
zvazitityp pfislusné medikace a zpisob jejiho podavani.

®® Seznam navrhovanych lékd a jejich davkovani je uveden v Piloze 2.

b) ZvySenasekrece

Shrnuti dikazii (Kategorie 4)
Jedna studie doporucuje pouZzit ke snizeni nadmérné sekrece glykopyrolat a skopolamin
(hyoscin)".

Doporuceni pro praxi (Stupen E)
B Pii zvySené bronchialni sekreci a nadmérné sekreci slinnych Zlaz je mozno pouZit Setrné
odsavaniazfarmakologickych prostfedki napfiklad glykopyrolat nebo skopolamin (hyoscin).

®® Seznam navrhovanych léku a jejich davkovanije uveden v Pfiloze 2.

1.4 Monitorovani fyziologickych funkci

Shrnuti dikazu (Kategorie 4)

VSechny studie, které zminuji monitorovani fyziologickych funkci u velmi malych déti v paliativni
péci, hodnoti invazivni a elektronické monitorovani jako nevhodné, a doporucuji pouze
intermitentné sledovat a vyhodnocovat fyzicky stav ditéte™*.,

Doporuceni pro praxi (Stupen E)

B Invazivni postupy, napfiklad invazivni monitorovani krevniho tlaku, by mély byt ukonceny -
pred ukoncenim mechanické ventilace by rovnéz mél byt vypnut monitor srdecnich funkci
amonitor saturace.

m U ditéte bychom méli sledovat vyskyt takovych télesnych symptomi a projevu, které svédci
o prozivaném dyskomfortu (plac, sténani, tézké dychani, tachykardie, zahlenéni, suché slizni-
ce).

m® Odbéry krve i mé&fenikrevnich plynd je rovnéz namisté ukondit.

m® Jakmile dojde k ukonceni podpory Zivotnich funkci, méli by lékaF Ci sestra, ktefi o dité pecuji,
pokracovat v intermitentnim sledovani télesného stavu s poslechovym vySetfenim srdecni
frekvence.
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1.5 Hydratace avyziva

Shrnuti dikazu (Kategorie 4)

Tématu kontinualniho zajistovani hydratace a vyZivy v situaci, kdy péce zamérena na udrzovani
Zivotnich funkci jiZ neni povaZovana za postup v nejlepsim zajmu ditéte, se vénuji dvé studie™*.
Obé poukazuji na skutecnost, Ze pro lékare a sestry, jiz o dité pecuji, je nenasazeni nebo vysazeni
vyZivy a hydratace u ditéte s Zivot zkracujici diagn6zou velmi obtizné.

Studie uvadi, Ze ukonéeni endotrachealniintubace a dechova tisef, k niz v disledku tohoto kroku
dochazi, se z moralniho hlediska nelisi od ukonceni vyzivy a hydratace (a nasledného stradani
zpUsobeného hladem a Zizni)*. Rozdil spociva v Case, ktery uplyne mezi ukonenim intervence
a Gmrtim, av metodach pouzivanych ke zmirnéni proZivaného utrpeni.

Dité A se narodilo v 28. gestacnim tydnu poté, co u néj byla antenatalné diagnostikovana tézka
hydronefroza, dilatace mocového méchyre a polyhydramnion a co mu byl intrauterinné zaveden
veziko-amnialni shunt. Postnatalni vyvoj mél bouflivy pribéh, zkomplikovany intestinalni
perforaci, opakovanou neprichodnosti stfev, suprapubickou katetrizaci mocového méchyre,
periventrikularni leukomalacii, jejunostomii, oboustrannou senzorineuralni ztratou sluchu
a chronickou plicni chorobou. Po nékolika mésicich vyzivové intolerance byla prostrednictvim
bioptickych vySetreni odhalena diagnoza vrozené myopatie méchyre a strev.

V této fazi nebyla ditéti poskytovana zadna forma podpory dychani, ale bylo zavislé na
parenteralni vyZivé, podavané prostfednictvim centralniho Zilniho vstupu. Vzhledem k tézkému
poskozeni mozku nebyla transplantace stfev povazovana za reseni, jez by bylo v nejlepSim zajmu
ditéte.

Rodice vyslovili prani, aby se svym détatkem mohli pobyvat mimo jednotku intenzivni péce. Bylo
ukonceno provadéni vsech invazivnich vySetieni a monitorovacich postupu. Z diskuse mezi rodici
a zdravotnickym personalem vzeslo rozhodnuti neukoncovat parenteralni vyzZivu, byt si
z(icastnéni bylivédomitoho, Ze takovy krok patrné povede k prodlouzeni Zivota a oddaleni smrti.

Po dohodé s rodici bylo dité preloZzeno z novorozenecké jednotky intenzivni péce, kde stravilo pét
a pul mésice, do détského hospice, pfiCemz stale pfijimalo parenteralni vyZivu. Tento pfistup
dopral rodi¢im moZnost stravit s nim vice €asu, pfricemzZ se péce, jez byla ditéti poskytovana,
soustredovala na zajisténi maximalniho pohodli a kvality Zivota. Dité A zemrelo dva tydny po
preloZenido hospice.

Dité B se narodilo v 38. gesta¢nim tydnu pokrevné spriznénym rodicim. Jednalo se o dévcatko,
u néhoz doslo ke vzniku funkéni neprichodnosti stfev; dité nedokazalo tolerovat, byt i jen malé
moZstvi enteralné podavaneé vyzivy. Byly provedeny dvé laparotomie sméfujici k vytvoreni stomii.
Série intestinalnich bioptickych vySetfeni potvrdila kompletni aganglion6zu stfev. Rodice
dévcatka rezolutné odmitali vSechny formy lé¢by zamérené na udrzovani Zivotnich funkci, véetné
aplikace parenteralni vyZivy Ci jinych nitroZilné podavanych tekutin. Nesouhlasili ani s trans-
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plantaci stfev, zejména s ohledem na dlouhé ¢ekani a znac¢né riziko onemocnéni jater a sys-
témové infekce. U ditéte dochazelo k vyraznym ztratam nasogastrickou sondou a stomiemi.
Rodice projevili prani vzit si dévéatko domu bez pfipojeni na sondy a kanyly, podle potFeby je kojit
a "nechat v3e na pfirodé, dat vécem volny prubéh". Nasledovalo nékolik setkani multidis-
ciplinarniho tymu - po dvou mésicich bylo dité B propusténo domd, kde bylo podle potieby
kojeno, a soucasné mu byl prostfednictvim perkutanné zavedeného Zilniho vstupu podavan
fyziologicky roztok s glukozou. Dité zemrelo dva tydny po propusténi.

K etickym dilematiim, jimZ zdravotnicky tym musel Eelit, patFily i nasledujici otazRy:

®® Pokud by nitrozZilni vstup prestal byt funkéninebo pokud by se v ném objevila infekce, bylo by
nasledné chirurgické zavedeni nové intravenozni kanyly eticky ospravedlnitelné? vV tomto
pripadé se tym rozhodl vyuZit toho, Ze nitrozilni vstup jiz existoval. Nové zavedeni kanyly pro
podavani vyzivy poté, co padlo rozhodnuti prejit na paliativni péci, bylo povaZovano za
nevhodné.

m® Bylo moralné a eticky ospravedlnitelné prodluZovat Zivot umélou hydrataci v situaci, kdy to
podle rodi¢i nebylo v nejlepsim zajmu jejich ditéte? Podavani tekutin prostfednictvim
intraven6zniho vstupu bylo ospravedlnéno snahou predejit dehydrataci v dusledku
nadmérnych ztrat tekutin ze stfevniho traktu. Lze nicméné namitnout, Ze symptomy Zizné
ahladu bylo mozno zvladatizvy3enou pécio kizi a sliznice.

Na popsaném pripadu lze dobfe demonstrovat obtize, s nimiz je lékarsky a oSetfovatelsky
personal konfrontovan pfi rozhodovani o nezahajeni nebo o ukonceni umélé vyzivy a hydra-tace.

Pouceni: V situaci, kdy kojenec neni schopen tolerovat ani malé mnozstvi oralné/enteralné
podavané vyzivy a kdy smrt nenastava bezprostrednég, je v souvislosti s vyZivou a hydrataci nutno
peclivé zvazit otazky, jako je zplisob podani a typ podavanych tekutin, prostfedi, kde o dité bude
pecovano, a pfanijeho rodica.

Doporuceni pro praxi (Stupen E)

m® Cilem terapie je poskytnout ditéti Glevu a zajistit mu pohodli, nikoli dodavat mu Ziviny.

B U déti schopnych tolerovat mlécnou vyzivu by rozhodnuti o dalSim podavani této vyzivy mélo
vychazet zjejich klinického stavu a ze signald, které svymi projevy vysilaji.

m® Oralni podavani vyzivy by mélo byt ukonceno jen tehdy, citime-li, Ze dalSim pokracovanim
bychom ditéti plsobili bolest nebo nepfijemné pocity.

m® Je-li problémem zvraceni, méli bychom adekvatné snizit objem enteralné podavané vyzivy.
m® Pokudjetoho dité schopno,je vhodné umoznit mu sanizprsu.

m®» Ocekavame-li, Ze smrt ditéte nastane zahy po ukonceni podpory Zivotnich funkci, je v pfipa-
dech, kdy krmeni dité zjevné zatéZuje, namisté s nim prestat a zaroven ukon it intravenozni
podavanivyzivy a hydratace.
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m® Pokud po ukonceni podpory Zivotnich funkci dité nezemre nebo pokud je zahajena paliativni
péce, pfi niZ je podavani vyzivy a hydratace jedinou Zivot udrZujici intervenci, méli bychom
o ukonceni této intervence uvaZovat jen tehdy, nezplsobi-li tento krok ditéti utrpeni a nevy-
vola-li u ngj pocit hladu. Soucasti rozhodovani pfi tom vzdy musi byt diskuse s rodici.

B Rozhodujeme-li o otazce, ma-li se pokracovat v intravendznim podavani vyZivy a hydratace,
musime zohlednit, zda toto pokracovani ditéti nepfinese bolest Ci zvySené nepohodli
(napfiklad v pfipadé nutnosti zavedeni centralniho nebo periferniho zilniho vstupu).

®® Pokud je dité propusténo k dalsi paliativni pé¢i doml nebo do hospice, je tfeba pfedem ucinit
opatfeni souvisejici s pokra¢ovanim nebo ukonéenim nutri¢ni podpory a hydratace; rodi¢tim
je paktreba poskytnoutadekvatni podporu.

B Ma-li krmeni probihat prostfednictvim gastrostomie, jejunostomie nebo nasogastrické
sondy, je zapotrebi rodice zaskolit a poskytnout jim profesionalni podporu v jejich prostredi.

m® V/yhody chirurgického zakroku, ktery by umoznil podavat vyzivu intraven6zné nebo enteralné,
jetfebazvaZovat s ohledem na zatéz, jakou takova intervence predstavuje, a také vzhledem ke
skutecnosti, Ze dojde k prodlouZeni procesu umirani.

‘i“—' Y‘.‘zk
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DIAGRAM

NAVRH ALGORITMU PRO ROZHODOVANI OHLEDNE PRIJMU TEKUTIN A VYZIVY

Dité je schopno bezpecné sat ?

[ Dité je schopno travit mléko ] [ Dité je schopno travit mleko
Hrozi smrt bezprostfedné? ]1-| :
Hrozi smrt
Pozadujte bezprostredné?

kojeni nebo
krmeni 3
z lahve ?

Ma dité zavedenu
Rozhodnuti reflektujici Ulevova jejunostomii nebo
nasledujici faktory péce gastrostomii?

s prihlédnutim k indivi-
dualnim okolnostem:

1) pfani rodicl
2) misto, kde péce o dité
probiha
3) pfitomnost centralniho
nebo jiného Zilniho vstupu
4) nutriéni potfeby vs. hydratace

i M{ze byt ditéti zavedena
nasogastricka sonda?

Prostredi, kde péce
bude nadale probihat

Provadéjte
v v I—b krmeni
[ V hospici ] [ Doma ] [ V nemocnici ] touto cestou
Typ a zplsob
podavani tekutm -
| Zvazte chirurgické zavedeni
v v gastrostomie nebo jejunostomie,
Intravenozni hydratace, Parenteralni vyZiva, je-li to vhodné z hlediska
centralni nebo centralni nebo dlouhodobéjsiho krmeni
periferni vstup periferni vstup
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1.6 Ventilace a oxygenoterapie

Shrnuti dikazu

Ukonéeni umélé plicni ventilace® ® se vénuje nékolik praci (Kategorie 3)™ “, (Kategorie 4)”,
(Kategorie 2); vSechny se shoduji na tom, Ze invazivni ventilace pfedstavuje prostfedek k udrzeni
Zivota.

Nékteré studie se zabyvaji podavanim kysliku s cilem zmirnit symptomy dusnosti, dochazeji vsak
k zavéru, Ze G¢innéjsi dlevu od takovéto tisné mize spiSe nez kyslik pfinaset opioidni analgézie™®
(Kategorie &).

Doporuceni pro praxi (stupen E)
B® Rodicum presné vysvétlete, co a kdy nastane a ktery len personalu pfitom bude pfitomen.

B Vysvétlete jim, Ze smrt nemusi nastat bezprostfedné po ukonéeni ventilace a Ze dité mlze
zUstat naZivu jesté relativné dlouho.

Vysvétlete jim, jak bude dalSi péce o jejich dité probihat.

-»
B Pfedem rozhodnéte, ktery ¢len personalu bude odpovédny za fyzické vynéti endotrachealni
sondy a vypnuti dychaciho pfistroje.

m» Nazogastrickou sondou odsajte Zaludecni obsah - zvazte moznost dité bezprostfedné pred
extubaci nekrmit.

B Poplasna zafizeni na dychacim pristroji i na monitorech vypnéte jeSté pred odpojenim
ventilatoru.

Endotrachealnisondu pred vyjmutim odsajte.

Nabidnéte rodi¢iim moznost pfi zakroku byt a drzet své dité v naruci.

Ukonceni méné invazivnich forem dechové podpory, jakymi jsou napriklad nasalni CPAP
(zajisténi kontinualniho pretlaku v dychacich cestach) ¢i podavani kysliku nosni kanylou, se
jevi jako vhodné ve chvilich, kdy dité umira a pokracovani této podpory by vedlo pouze
k oddaleni okamziku smrti.

1.7 Prostredi, kde je péce poskytovana
Shrnuti dukazu

Kazdé z moznych prostfedi ma své vyhody i nevyhody ™ (Kategorie 4) *, (Kategorie 3), pficemz
presun ditéte do jiného prostredi nenivzdy mozné uskutecnit.

Doporuceni pro praxi (Stupen E)

B Bez ohledu na to, kde péce o dité probiha, by vzdy mély byt disledné uplatiiovany principy
paliativni péce.

m® Z dostupnych moZnosti bychom méli zvolit takové misto, které rodi¢iim a dalSim pfibuznym
zajisti co nejvétsi soukromia pohodli.
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m® Domluvte se s rodi¢i na tom, zda by radgji zGstali na novorozenecké jednotce, oddéleni pro
vétsi soukromi plentou, nebo zda by dali pfednost samostatnému pokoji mimo oddélent, je-li
takovy pokoj k dispozici.

B Pokud oSetfovatelskou péci vyZaduje i matka (napfiklad po porodu cisafskym fezem), zvazte,
zda paliativni péci neposkytovat na oddéleni poporodni péce ve vyhrazeném samostatném
pokoji, kde se ditéti dostane veskeré osSetfovatelské podpory, jakou potfebuje, aniz by tim
zaroven byla ohroZena péce o matku.

B Zvazte moznost presunuti do hospice — zvlasté za situace, kdy se predpoklada, Ze se doba mezi
ukoncenim Zivot udrzZujici leéby a Gmrtim ditéte bude pocitat spiSe na dny nez na hodiny. Jesté
neztuto moznost za¢nete diskutovat s rodici, se oviem presvédcte, Ze je viibec dostupna.

m® Pokud je dité za podpory paliativniho tymu preloZeno do hospicové péce, doporucuje se, aby
byl v nemocnici vybran zkuseny neonatolog, s nimz budou clenové paliativniho tymu po
propusténi ditéte v izkém kontaktu. To je obzvlasté dulezité za situace, kdy by se stav ditéte po
propusténiznemocnice mélvyraznéji zménit.

BB Zvazte moznost prelozit dité pred extubaci do domaciho oSetfovani, nebo alespon do
nemocnice blizsi mistu bydlisté. Je totiz mozné, Ze rodina ma s personalem mistni nemocnice
navazan osobni vztah nebo Ze si preje byt nablizku ostatnim pfibuznym. Takovy preklad je
ovSem mozny jen v pfipadé, Ze zvolené zafizeni disponuje dostateCnym zazemim pro
provedeni extubace a plynulé zajisténi nasledné péce.

m Vstupte do kontaktu s komunitnimi sluzbami paliativni péce a transportnim tymem a ujistéte
se, Ze je opravdu mozné zajistit vSechny potrebné sluzby a nezbytnou podporu — teprve pak
dostupné alternativy proberte srodinou.

B Snazte se pédi prizplsobit individualnim potfebam nemocného ditéte a jeho rodiny, zarovefi
ale budte realisticti.

B Pokud bylo o zahajeni paliativni péce rozhodnuto jesSté pred narozenim ditéte, zvazte, zda
rodi¢im nenabidnout pfileZitost néktery blizky hospic navstivit.

B Béhem tohoto procesu je tieba pribézné sdilet aktualni informace s dalsimi specialisty
z relevantnich obord, a to jak v ramci nemocnice, tak i v ramci komunitnich sluzeb. To se tyka
napfiklad praktickych lékaFu, sester domaci péce, komunitnich o3etfovatelskych tymd a po-
rodnickych sluzeb, jez jsou na péci o dité néjakym zplsobem Ucastny a které mohou pos-
kytnout pomoca podporu rodiné.

Dévcatko C prislo na svét v terminu prostrednictvim cisafského fezu provedeného pod celkovou
anestézii poté, kdy u matky doslo k pfedporodnimu krvaceni v disledku vcestnych cév (vasa
praevia) a velamentdznimu Gponu. Dité bylo dlouze resuscitovano, doslo u néj k vazné hypoxicko-
ischemické encefalopatii a oSetfujici tym dospél k zavéru, Ze je vhodné ukoncit Zivot udrzujici
lécbu. Otec projevil prani, aby se k tomuto kroku pfistoupilo az poté, kdy se jeho Zena probere
z celkové anestézie. Matka, ktera sama nebyla v dobrém stavu, nemohla byt se svou dcerou
hospitalizovana na novorozenecké jednotce. Dité proto bylo na novorozenecké jednotce
extubovano a nasledné preloZeno k matce na samostatny pokoj na oddéleni poporodni péce, kde
o né dal individualné pecovala vyhrazena novorozenecka sestra. Zachvaty kreci byly zvladany
prostrednictvim medikace podavané pupecnim zilnim katétrem. Matka si prala dceru kojit a byla
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v tom personalem podporovana. Dité Zilo dva dny - béhem této doby mohli byt rodice neustale
s ni. Kdyz dévcatko zemprelo, bylo jeho télicko uloZeno na specialni chladici podlozku, takZze mohlo
na svém pokoji na oddéleni poporodni péce zlistat je5té nékolik hodin.

Pouceni: Neni obvyklé poskytovat paliativni pé¢i na oddéleni poporodni péce v situaci, kdy je
u ditéte tfeba zvladat zachvaty kieci. V tomto pfipadé to bylo mozné diky pomoci pfizvané
novorozenecké sestry. Byl vybran pokoj v takové Casti oddéleni, aby do néj nezaléhal plac
zdravych déti - tuto okolnost rodice pozdéji vyslovné zminovali béhem poradenskych sezeni pro
pozUstalé. Za veSkery Cas, ktery sméli se svou dcerou stravit, béhem jejiho Zivota i poté, co
zemrela, byli rodice velice vdécni.

Dévcatko D se narodilo ve 28. gestacnim tydnu jako jedno z monochorialnich biamnialnich
dvojcats atrézii jicnu a tracheoezofagealni pistéli. Na novorozeneckém oddéleni stravilo 6 mésic
- jeho hospitalizace trvala jesté dlouho poté, co bylo druhé z dvoj¢at propusténo domu. Kvali
omezeni navstév v obdobi bronchitid nemohlo byt druhé dvojce pfinaseno z domova na
novorozenecké oddéleni na navstévu za svoji sestrou. HolCicka D prodélala nékolik operaci. Po
operaci, jejimz cilem bylo vytvofit anastomozu mezi pahyly jicnu, utrpéla vazné poskozeni mozku
a nasledné byla zahajena paliativni péce. Ocekavana doba preziti byla odhadovana v radu dni Ci
tydnu. Rodice si prali vzit dité domU a stravit zbyvajici ¢as s obéma dvojcaty jako rodina. Jesté pred
propusténim spolu mohla obé dvojcata pobyvat na rodinném pokoji na novorozeneckém
oddéleni, kde bylo také mozné poridit spolecné fotografie a videonahravky. Dité pak bylo za
podpory paliativniho tymu a oSetfovatelského tymu novorozeneckého oddéleni pfelozeno dom;
vyziva byla zajistovana prostrednictvim jejunostomické sondy. Oddéleni se rozhodlo uplatnit
pristup "otevienych dvefi" - pokoj, ktery rodice na novorozenecké jednotce obyvali, byl ponechan
volny pro pripad, Ze by jej rodina potfebovala vyuzit k respitnimu pobytu. Dévcatko D po
propusténi Zilo jeSté tyden. BEhem této doby clenové paliativniho tymu a neonatologicky
specialista zlstavali s rodinou v kontaktu. Diky pomoci nadace Multiple Births Foundation byl
doma u obou dvojcat proveden bukalni stér a nasledny test zygozity, nebot existovalo podezreni
na vyskyt mitochondrialni poruchy. Vzhledem k tomu, Ze takova porucha by méla ddsledky i pro
zdravé dvojce, bylo nasledné tfeba zygozitu potvrdit. Po smrti ditéte rodinu navstivil
neonatologicky specialista, aby s rodici probral otazku pitvy a vyzadal si jejich souhlas k ni.

Pouceni: V situaci, kdy je pfijemcem paliativni péce jedno z dvojcat, je tfeba uvazovat o tom, jak
rodiné doprat moznost travit ¢as s obéma détmi spolecné. U stejnopohlavnich bichorialnich
dvojcat zvazte provedeni testu zygozity. Pokud by totiZ rodice a prezivsi dvojce nebo trojcata
nevédéli,zda zemrelé dité bylo se sourozenciidentické, mohla by pro né tato nejistota byt pozdéji
zdrojem velké litosti.

2. JAK V PRAXI RESIT KONFLIKTY, K NIMZ NA NOVOROZENECKEM

ODDELENI DOCHAZi PRIROZHODOVAN{ 0 POSTUPU NA KONCI ZIVOTA?

Shrnuti diikazt

PFi rozhodovani o pfechodu k paliativni péci mohou nastat situace, kdy se nazor rodicu rozchazi
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25,37

s nazorem klinického tymu, kdy se nazory rdzni uvnitf tymu
samirodice.

, nebo kdy se navzajem neshodnou

Dle doporuceni RCPCH ohledné ukonceni ¢i nezahajeni Zivot udrzujici lécby vsak neni nezbytne,
aby v ramci zdravotnického tymu méli vSichni stejny nazor. Konec¢nou odpovédnost za ucinéné
rozhodnuti pfitom pfebira vedouci ékaF. Verhagen et al” zkoumali, jak ¢asto a za jakych okolnosti
se s rozhodnutimi v konci Zivota museji potykat zdravotnici v Nizozemi. Ke konfliktim uvnitf tymu
doslo ve & % pripad(, ke konfliktim mezi rodici a zdravotniky ve 12 % pfipadu. U viech konfliktil se
nakonec podafilo dospét ke konsensu, jehoZ bylo dosazeno diky opakovanym schizkam,
dodatecnym Setfenim a snahou o ziskani druhého odborného nazoru (Kategorie 3). Na feeni
nazorovych neshod prostfednictvim vyjednavani, smirného pfistupu a oboustrannych dstupku
odkazuje rovnéz Larcher etal ™ (Kategorie 4).

Tam, kde rodice a personal nedokazi dospét ke konsensu, uvazuji Nelson a Shapiro “ o Gloze
klinické etické komise (Kategorie &), jejiz Gloha by podle nich méla spocivat predeviim ve
vytvoreni platformy pro otevienou diskuzi. Dosazeni shody je sice mozné, nemélo by vSak byt
primarnim cilem této diskuse. Oba autofi dale tvrdi, Ze samotné diskuse - avSak nikoli doporuceni
- komise by se daly povaZovat za pfipustné jako dukazy v soudnim fizeni. Prizkum praxe
provadény ve Svycarsku zjistil, Ze rozhodnuti nezahajit nebo ukoncit intenzivni podpiirnou péci
zde anivjednom pfipadé nebylo ucinéno bezsouhlasu rodict °(Kategorie 3).

2.1 Konflikty mezi rodici a personalem

Doporuceni pro praxi (Stupen E)
Nasledujici doporuceni vychazeji ze souhrnu postupl, které béhem dotazovani zminovali klini¢ti

pracovnici ¥, z odbornych nazort na roli klinickych etickych komisi a z konsensu dosazeného
vramci GDG.

B Dopfejte rodicim €as, aby své rozhodnuti mohli dobfe uvazit; po Gvodnim setkani, na némz
bylo rozhodnuto o zahajeni paliativni péce, jim s odpovédnym lékafem sjednejte dalSi
schizku.

m® Ujistéte rodice, Ze nezahajeni nebo ukonceni Zivot udrZujici leécby v zadném pfipadé
neznamena ukonceni péce o jejich détatko — zméni se jen konkrétni cil, ktery tato péce
sleduje. Pokud néktery z rodiCl vyjadfi prani, aby se v Zivot udrzujici lé¢bé dale pokracovalo,
neméli by ho za to zdravotnici kritizovat.

B Je-li tieba, vysvétlete rodi¢im, Ze Zivot udrzujici lé¢ba neni sama o sobé lécbou kurativni, a Ze
nazakladnionemocnéni ditéte nema zadny vliv.

B Snazte se zjistit, co rodice kjejich postoji vede, odkud jejich nazor na situaci prameni.

B Zeptejte se rodicl, zda by své pocity nechtéli probrat s pfibuznymi, prateli nebo s pfedsta-
viteli néjaké cirkve ¢i duchovniho proudu - je-li to vhodné, nabidnéte jim kontakt na zastupce
duchovnich sluzeb pusobicich pfimo v nemocnici.

m Navrhnéte rodicim, aby si vyzadali dalsi odborny nazor, at uz od jiného zkuSeného ¢lena
pecujicihotymu nebo od odbornikazjiné nemocnice.

B Je-li to vhodné, zvaZte moznost obratit se na nemocnicni etickou komisi (pokud takovato
existuje) nebo vyuZit sluzeb medicinsky orientovaného mediatora.
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m® VEtSina vySe navrhovanych krokd vyZaduje Cas a na jejich vysledek je tfeba ¢ekat. Proto rodice
ujistéte, Ze péce o jejich novorozené nebo dosud nenarozené détatko bude mezitim beze
zmény pokracovat dal.

Novorozenec E pfiSel na svét ve 24. gestacnim tydnu a potykal se s celou radou komplikaci
spojenych s nedonosenosti: patfily mezi né oboustranna periventrikularni hemoragie, chronicka
plicni nemoc a nekrotizujici enterokolitida, jez byla feSena operativné. Nasledovalo akutni
selhani ledvin, poté doslo k dehiscenci vSech vrstev operacni rany v abdominalni oblasti
a k vyhrezu stfev. Matka ditéte E byla samoZivitelka bez vétsi rodinné podpory, muslimského
vyznani. Nedokazala se smifit s doporucenim, aby u jejiho ditéte byla ukoncena Zivot udrzujici
podplrna lécba. PéCe o dité byla preorientovana na péci paliativni, Zivot udrzujici lécba v3ak byla
zachovana. PoCet intervenénich zakrokd byl snizen na minimum, ditéti byla podavana analgézie
a poskytovana péce se soustredila predevsim na to, aby mu bylo zajisténo maximalni pohodli
a (leva od bolesti. Nejvétsi starost mél vsak personal o matku. Podpory se ji dostavalo od
nemocni¢niho imama, klinického psychologa a od jeji sestry. Clenové personalu poZadovali, aby
se psycholog zaméfil i na feSeni matinych Gzkosti a obav. Matka si ocividné uvédomovala
a uznavala, Ze jeji dité viditelné trpi. OSetfujici personal se ji snazil pfimét k tomu, aby souhlasila
s ukon€enim Zivot udrzujici lécby - zdravotnici pfiznali, Ze vyuZivali kazdé prilezZitosti, aby Zené
tento vzkaz opakované tlumocili, zaroven s ujisténim, Ze pristoupili k silnéjSimu tlumeni bolesti.
Dité zemfelo dva tydny po prechodu na paliativni péci, aniz doslo k ukonceni umélé plicni
ventilace.

Béhem poradenského sezeni pro pozlstalé, jez se uskutecnilo o nékolik tydnl pozdéji, matka
uvedla, Ze pozornost, kterou personal vénoval tlumeni bolesti ditéte, vnimala jako projev
urcitého odsudku za jeji rozhodnuti neukoncit Zivot udrzujici lécbu. Konstatovala, Ze jako matka si
velmi silné uvédomovala trapeni svého ditéte, a to, Ze nedokazala souhlasit s ukonéenim
intenzivni podpory Zivotnich funkci, by nemélo byt interpretovano jako jeji lhostejnost vaci
bolesti, kterou dité proZivalo.

Pouceni: Tento pfipad ilustruje emocni tlak, jemuz mUZe personal pecujici o nemocného
novorozence byt vystaven. Pecujici by méli byt povzbuzovani k tomu, aby se s témito tézkostmi
svérili [ékafi, ktery ma dité na starosti, a timto zplsobem své pocity ventilovali. Zdravotnici si ale
museji dat pozor na to, aby jejich vlastni stres - a nasledné prehnané soustfedéni se na
analgetickou lécbu ditéte - nepoznamenal komunikaci s rodinou.

2.2 Konflikty mezi cleny personalu
Doporuceni pro praxi (Stupei E)

B Do diskuse o dalS§im pokracovani péce o novorozence i kojence a o tom, nakolik je vhodné
zahajit Zivot udrzujici lecbu nebo v ni pokracovat, by méli byt zapojeni vSichni clenové
personalu, bez ohledu na jejich postaveni v organizacni hierarchii. To, jakou vahu bude nazor
jednotlivych €lent tymu mit, zaleZi na jejich zkuSenostech; odpovédnost za vysledné
rozhodnutivSak nese pouze vedouci lékar.
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B Mezi postupy, které posiluji soudrznost tymu a prispivaji k jeho zdravému fungovani, patfi
pravidelnd a pfedem planovana setkani viech pracovniki oddéleni, psychosocialné
zaméfena sezeni a spolecné diskuse €lenti multidisciplinarniho tymu. V3echny tyto akce
zaroven vyznamné snizuji pocet konfliktl v fadach personalu a zamezuji tomu, aby existujici
konflikty dale eskalovaly.

B Pokud je konflikt obzvlasté zavazny, muzZe tymu prospét zapojeni externiho facilitatora.

m» Novorozenecka oddéleni by méla mit k dispozici klinického psychologa a personal by mél byt
informovan o tom, jaké dal3izdroje podpory muZe vyuzit (PFiloha 1).

B V souvislosti s rozhodovanim o prechodu k paliativni péci - a to jak pred prijetim takového
rozhodnuti, tak po ném - mize pomoci metoda reflektivni praxe, realizovana vyskolenym
clenem personalu. Dojde-li k Gmrti, méla by byt kazdému ¢lenovi tymu nabidnuta moZnost
tuto traumatizujici zkuSenost zpracovat v fizeném rozhovoru s odbornikem (debriefing).

B Podporu miZe personalu nabizet i tym spiritualni péce tvofeny nemocnicnimi kaplany
riznych denominaci; toto feSeni je obzvlasté dileZité v situacich, kde hraji roli naléhavé
otazky spojené svirou.

3.JAKA PODPORA BY MELA BYT RODICUM A DALSIM RODINNYM
PRISLUSNiKUM NABIDNUTAVE CHVILI, KDY JE UNOVOROZENCE/KOJENGE

ZAHAJENA PALIATIVNI PECE, A JAKOU PODPORU NABIZET PO ZTRATE
DITETE?

3.1 NabozZenska, pastoracni a spiritualni podpora
Shrnuti dilkazii (Kategorie 4)

Odpovédnost za spiritualni péci o rodiny sdili cely multidisciplinarni tym. V mnoha zafizenich jsou
integralni souCasti paliativniho tymu i duchovni (kaplani). Je-li takovyto zdroj spiritualni podpory
k dispozici, méli by o tom byt rodiée informovani®.

Lékari a oSetrovatelsky personal mohou rodiné pomoci tim, Ze se k duchovnim zalezitostem
spojenym s jejich situaci budou stavét co nejcitlivéji a nabidnou jim zprostfedkovani kontaktu
s nemocniéni duchovni sluzbou * nebo jingym duchovnim pfedstavitelem odpovidajicim jejich
nabozenskym prioritam ". Podptrné sluzby, véetné sluzeb nemocnicnich kapland, jsou ¢asto
vyuZivany nedostatecné, a personal by tedy mél byt dobfe seznamen s tim, jaké sluzby jsou
k dispozici v jejich konkrétnim zafizeni ™. ZapsaninaboZzenské pfislusnosti rodiny do zdravotnické
dokumentace ¥ je rovnéz ¢asto opomijeno, stejné jako vedeni zaznam( o tom, jaka emoéni
asocialni podpora byla rodiné poskytnuta .

Podpora, jiz rodiné poskytuji kaplani a dalSi naboZensti predstavitelé, je obecné hodnocena jako
uzitecna "*", pficemz mlze mit rizné podoby, od prostého naslouchani po modlitbu, pozehnani,
pomazani olejem, kfest a dalSi iniciacni ritualy, pohfeb a obrady spojené s truchlenim nebo radu
ohledné riiznych kulturnich a naboZenskych praktik, jako je napfiklad plst .
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Doporuceni pro praxi (Stupei E)
Konzultace se cleny specializovaného paliativniho tymu mohou personalu novorozeneckého

9,23,24,33

k podpore poskytované nemocnicnimikaplany
m Informace o nabozZenské orientaci rodiny by méla byt do dokumentace zanesena hned pfi
pfijmu, pfi sepisovani anamnézy.

m® Personal by mél vyhodnotit spiritualni a nabozenské potreby rodiny a pfipadné ji spojit
s nemocnicnim kaplanem / interdenominacnim tymem spiritualni péce, nebo se dotazat, zda
by si prali kontaktovat zastupce néjakého nabozZenského ¢i duchovniho hnuti dle vlastnivolby.

B Personal by si mél byt védom toho, Ze kazda rodina je jedinecna a ma svou vlastni viru
i kulturnianaboZenské koreny.

m® Respektujte nabozenskou viru kazdé rodiny a jejich ritualy — pokud si v souvislosti s ritualy
nejste nécim jisti nebo nevite, jak spravné postupovat, zeptejte sejich.

B Méjte na paméti, Ze naboZenska vira ¢i kulturné podminéné presvédceni se mohou u kazdého
zrodica lisit.

m® Jakkoli je spravné nabidnout moznost modlitby Ci pozehnani i rodinam, které samy sebe
oznacujiza "nevéfici" nebo "nepraktikujici", jejich nazor je treba respektovat.

(odkaz na kazuistiku na strané 12-13)

Pouéeni: Ve vétsiné britskych nemocnic pusobi interdenominaéni tym schopny poskytovat
podporu rodictm i dalSim pfibuznym déti hospitalizovanych na novorozeneckém oddéleni. Matce
ditéte E poskytoval kazdodenni podporu v naboZenskych a kulturnich otazkach nemocnicni
imam, ktery ji v situaci, kdy pro jeji dité nebyla k dispozici zadna kurativni lécba, byl schopen
vysvétlit, Ze ukonceni intenzivni podpory Zivotnich funkci neni v rozporu s islamskou véroukou.
Ackoli matka nakonec nedokazala vyslovit souhlas s ukoncenim Zivot udrzujici lecby, jez ji lekafi
doporucovali, bylo jeji rozhodnuti plné informované.

3.2 Psychologicka a emocnipodpora
Shrnuti dukazu (Kategorie 3)

Vyznamem psychologické a emocni podpory béhem procesu, v jehoZ ramci rodi¢e museji ucinit
zasadnirozhodnuti tykajici se dalSi péce o jejich dité, se zabyva nékolik studii. Tuto podporu mize
poskytovat Siroka Skala profesionali”*“ " %, Vsechny prace se shoduji na tom, Ze rodice i dalsi
pribuzni ocenuji moZnost stravit se svym ditétem v soukromi tolik casu, kolik si sami preji, a vitaji
kazdou prilezitost k vytvafeni spolecnych rodinnych vzpominek *™3*3**%%% 'y tomto ohledu je
nicméné nutno zddraznit, Ze v relevantni literatufe dominuji studie zamérené na podporu
v truchleni poskytovanou po Gmrti ditéte. Absolvovani vycviku vénovaného podpore rodin je pro
profesionaly prokazateln& prosp&sné™.
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Pokud jde o podporu po smrti ditéte, zdroje se shoduji na tom, Ze navazné setkani s pozlstalou
rodinou je vhodné uskuteénit do dvou mésicl od amrti. Setkani by se mél G€¢astnit neonatolog,
kterého rodina zna, a sestra, ktera se o dité starala a s rodinou navazala vztah™ * *. Pfehled
literatury na téma intervence v péci o pozlstalé pfi Gmrti novorozence (bereavement
interventions after a neonatal death) dospiva k zavéru, Ze v této oblasti dosud neni k dispozici
dostatek diikazu, a je tudiz zapottebi daldiho vyzkumu, jenz by pomohl urcit miru efektivity téchto
intervenci®* (Kategorie 2++).

V literatufe vénované zarmutku je tento proZitek jako cesta, kterou si ti, kdo utrpéli ztratu, museji
projit. Tato cesta ma nékolik stadii a sméfuje k pfijeti ztraty a naslednému znovunavazani vztahu
se svétem®. V mnoha novéjSich pracich byva prozitek pozlstalych popisovan jako kolisani mezi
procesy ,zaméfenymi na ztratu“ (kam patfi napfiklad samo proZzivani zarmutku a nechut ke
zménam) a "sebeobnovné zaméfenymi" procesy (které zahrnuji napfiklad odvraceni pozornosti
od zarmutku, nové vnimanivlastni identity a znovuotevienost ke vztahtim)®. Zatimco starsi model
vychazi z presvédceni, Ze pozlstalym mize prospét spiSe direktivnéjsi forma podpory, tedy
pomoc pfimo zamé&fena na prlichod jednotlivymi stadii, novéjsi model naznaCuje, ze pro
truchliciho ¢lovéka je prinosnéjsi, poskytneme-li mu prostor, kde bude moci v bezpeci zkoumat a
reflektovat proces, jimz prochazi.

Dukazy, které mluvi pro poskytovani psychologickych intervenci truchlicim, nejsou jednoznacné
a naznacuji, Ze ne kazdému, kdo zaZil ztratu milovaného Clovéka, je poradenstvi pro pozistalé ku
prospéchu™. Je ale prokazano, Ze lidé, ktefi zazili nahlou ztratu nebo ztratu za traumatickych ¢i
stresovych okolnosti, jsou nejvice ohroZeni rozvojem komplikovaného truchleni, a ze studii
vyplyva, Ze poradci by své Gsili méli soustfedit zejména na tuto podskupinu pozlstalych.
S ohledem na okolnosti, za nichZ ke ztraté dochazi, lze do této skupiny zaradit i rodice, jejichz dité
zemrelo na novorozeneckém oddéleni.

Vyzkum acinnosti poradenskych intervenci pro pozistalé v oblasti neonatalni péce ma podobné
limity, existujiv3ak dikazy o tom, Ze rodice takovouto podporu ocefiuji a shledavaji ji uziteCnou®.
Harvey et al (2008) poukazuji na skuteénost, Ze bez ohledu na moznou nejednoznacnost dikazt
v této oblasti lze pro nabidnuti psychologické podpory pozistalym najit jasné lidské a etické
davody.

0 potlacovani laktace u Zen, které své dité koji v dobé, kdy je rozhodnuto o zahajeni paliativni
péce, lze v literatufe najit jen velmi malo informaci. Moore a Catlin” sumarizovali mozZnosti
praktické podpory pro Zeny, které koji nebo mléko odstrikavajiv situaci, kdy dité zemrelo nebo se
jeho smrt v neblizSi dobé ocekava. Byl navrzen protokol, podle néhoz je za impuls k tomu, aby se
zacalo s potlacovanim laktace, povazovano naliti prsti (a to jiZ pfed tim, neZ zacne byt bolestivé)
(Kategorie 4). Postupy uzité k potlaceni laktace mohou zahrnovat rovnéz nasazeni medikace,
napfiklad kabergolinu - agonisty dopaminu na receptorech D2, ktery tlumi sekreci prolaktinu;
dale odstrikavani mléka bez Gplného vyprazdnéni prsu nebo darcovstvi matefského mléka.

Doporuceni pro praxi (Stupen E)

B Primarnimi poskytovateli bezprostfedni emocni a psychologické podpory rodiné na
novorozeneckém oddéleni jsou lékaFi a sestry, ktefi jsou s ni v pfimém kontaktu; nalezita
obeznamenost s dalSimi dostupnymi zdroji podpory jim pak umozni nabidnout rodiné
alternativy vyhovujici jejim potfebam.

B Rodice musi bytinformovani o tom, jaké moznosti podpory jim jsou k dispozici - zda nabidku
pomoci pfijmout, se vSak museji rozhodnout sami. Néktera data naznacuji, Ze nejvétsi pfinos
ma poskytnuta podpora pro ty, kdo si ji aktivné vyzadali.
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B e duleZité, aby mél personal na paméti, Ze rodie mohou své trapeni projevovat rizné:
mohou byt plactivi, uzavienido sebe, popudlivi, nebo zlostni.

B Nékteré rodiny se se svym trapenim dokazi svérovat v plné mire, u jinych je v obdobi stresu
schopnost komunikace snizena.

B Potieba podpory se u jednotlivych rodin rizni. Nékteré vitaji Casta setkani bezprostiedné po
Umrti ditéte, jiné mohou preferovat spiSe kratsi a specificky cilenou podporu, zamérenou
kupFikladu nato, jak co nejlépe pomoci pozlstalému sourozenci.

B Rodice pozlstalého dvojcete/trojcete vyZaduji specifickou formu podpory v truchleni, nebot
se v té dobé zaroven s velkou pravdépodobnosti staraji o dalSi nemocné dité v nemocnici, Ci
dokonce o zdravé dité doma.

B Podporu mlZe poskytovat celd fada profesionald, kupfikladu klinicky psycholog, détsky
psychoerapeut €& psychologicky poradce - dilezité je predevsim, aby takovy ¢Elovék
disponoval potfebnymi znalostmi a byl zkuSeny v praci s rodici, jejichz dité bylo
hospitalizovano na novorozenecké jednotce. Mél by se také dobfe orientovat v problémech
souvisejicich s vice€etnymi porody, zvlasté tam, kde po zemrelém ditéti zdstava dalsi
sourozenec nebo sourozenci.

B Rodice by méli byt informovani o veskerych moznostech finan¢ni podpory, které se jim miize
dostat na Ghradu nakladd spojenych s pohfbem a jako kompenzace za obdobi, kdy nemohou
nedochazet dozaméstnani.

B Sdélte rodiné jméno clena personalu, ktery je bude kontaktovat, a termin, kdy tak ucini. Tuto
informaci jim poskytnéte i v pisemné podobé, pficemz je stejnou formou zaroven informujte
otom, jaké moznosti navazné podpory pro pozistalé maji k dispozici. V situaci, kdy Celi néjaké
sekundarni ztraté - napfiklad zménam ve vzajemném vztahu - rodi¢im poskytnéte dalsi
potfebnou podporu.

B Podpora ze strany neonatalniho tymu by méla trvat tak dlouho, jak si rodina preje. Az k tomu
nazraje Cas, méla by byt rodina doporucena do péce dal3ich podpurnych sluzeb.

m» Prehled dalSich organizaci nabizejicich podporu pro rodice je uveden v Pfiloze 1.
-»

Vyvstane-li takova potreba, informujte matku o tom, jaké moznosti potlaceni laktace se ji
nabizeji.

4. C0 LZE POVAZOVAT ZA DOBROU PRAXI V SOUVISLOSTI SE ZISKAVANIM

SOUHLASUK PITVE ADAROVANI ORGANU U NOVOROZENCU/KOJENCU?

Shrnuti dilkazti (Kategorie 4)

K nastoleni tématu pitvy je nejvhodnéjsi doba po smrti ditéte ® (Kategorie 4). Jako nejcasté&jsi
divody, které rodice vedly k odmitnuti pitvy, tito uvadéli strach ze znetvofeni a skute¢nost, Ze
sami nemaji zadné otazky, které by jim pitva mohla zodpovédét *. Je-li zvazovana moznost
darcovstvi organt, je tfeba co nejdfive vstoupit do kontaktu s pracovnikem, ktery ma koordinaci
transplantaci na starost, aby bylo mozné stanovit, zda je darovanivibec mozné *®. (Kategorie 4)
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Doporuceni pro praxi (Stupei E)
B Nastoli-lirodice otazku pitvy sami, je diskuse na toto téma prijatelnai pred Gmrtim ditéte.

B Moznost pitvy by méla byt nabidnuta rodi¢iim viech zemfelych novorozencti/kojenct, a to
i v pfipadé, kdy se pfifina smrti zda byt zfejma. Pitva muze odhalit problémy, o nichz nikdo
neuvazoval. Pracovnik, ktery souhlas s pitvou ziskava, by k této Cinnosti mél byt radné
vyskolen avsechny informace rodi¢im poskytnoutiv pisemné formé’.

B Je-li pficina Gmrti nejasna, prodiskutujte pfipadnou nutnost pitvy se zastupci relevantnich
Gfednich instituci (koroner / statni zastupce), a to i v pripadé, Ze smrt nastala doma nebo
v hospici.

B Néktefi rodice mohou projevit prani, aby organy jejich ditéte byly darovany k transplantaci.
V takovém pfipadé je duleZité zjistit, zda je darovani vibec mozné, a pokud tomu tak neni,
vysvétlit rodicim proc. U déti, jejichz Gmrti se oCekava v relativné odhadnutelném cCase, se
zpravidla zvazuje darovani srdecnich chlopni. To je vSak mozné pouze za predpokladu, ze dité
prekroCilo hranici 37. gestacniho tydne a vazi minimalné 2,5 kg - chlopné je pak nutno
odebrat do 48 hodin od Gmrti. Jedinou organovou bankou, ktera pfijima srdecni chlopné
novorozencd, je v soucasnosti Heart Valve Bank v Oxfordu. Dokument "Pravidla pro darovani
organi a tkani v britskych nemocnicich" (The United Kingdom Hospital Policy for Organ and
Tissue Donation; UK Transplant, duben 2003) zmifiuje moznost darovat organy
anencefalickych déti za situace, kdy na pfislusny organ aktualné ceka vhodny pfijemce.
Pokud nelze darovat srdce, coz je v pripadé anencefalickych déti jediny organ vhodny k
transplantaci, je s rodi¢i mozné probrat moznost darovat alespon srdecni chlopné. Tento typ
darcovstvi je ale v Britanii vzacny a v soucasnosti se ceka na vydani novych pravidel, ktera by
danou problematiku podrobnéji upravila.

Pripadové studie

Néktefi rodiCe maji zcela jasno v tom, Ze by po smrti svého ditéte jeho organy chtéli darovat
k transplantaci. Je dulezité, abychom s rodici jejich stanoviska dukladné prodiskutovali a poskytli
jim veSkeré potfebné informace. Jednotna pravidla pro tuto oblast v Britanii zatim chybi.

Rozhodnuti ucinéné po narozeni ditéte

Rodice ditéte, které prislo na svét v terminu a trpélo hypoxicko-ischemickou encefalopatii,
vyslovili jesté pred tim, nez u néj byla ukoncena intenzivni podpora Zivotnich funkci, pfani darovat
jeho organy k transplantaci, bude-li takové darovani mozné. Po smrti byly ditéti v nemocnicni
marnici odebrany srdecni chlopné - odbéru predchazela domluva s narodnim koordinatorem pro
transplantace.

Rozhodnuti uc¢inéné pred narozenim ditéte

Dité s thanatoforickou dysplasii, jeZ se narodilo ve 31. gestac¢nim tydnu, nebylo vyhodnoceno jako
vhodny darce srdecnich chlopni, prestoze rodice jesté pred porodem vyjadrili prani, aby k daro-
vani doslo. Darcovstvi nebylo mozné, protozZe dité prislo na svét pfilis brzy a jeho porodni vaha
byla nizsinez 2,5 kg.
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Pouceni: Pokud rodice védi, Ze jsou organy jejich ditéte k transplantaci vhodné, muze je to utvrdit
vjejich zaméru tyto organy darovat.

5. JAKOU PODPORU JE TREBA POSKYTNOUT PERSONALU, ABY DOKAZAL

LEPE PECOVAT O NOVOROZENCE/KOJENCE VYZADUJICI PALIATIVNi PECI?

Shrnuti dukazd

Pravidla poskytovani novorozenecké paliativni péce zddraziiuji pfedevsim vyznam poradenstvi,
debriefingu a emocni podpory ***® (Kategorie 2). Clenové personalu mohou proZivat moralni
pnuti, pokud maji pocit, Ze jim pravidla zdravotnické instituce neumoziuji hajit nejlepsi zajem
pacienta, nebo pokud nesouhlasis rozhodnutim rodi¢l nemocného ditéte * (Kategorie &).

Doporuceni pro praxi (Stupeii E)

m® Personal pecujici o novorozence by mél mit pfistup ke sluzbé psychologa a spiritualni
podpory.

B Kazdy Clen personalu by mél absolvovat vycvik zaméreny na principy paliativni péce a
citlivou komunikacis rodici.

m® Do diskuse o dalSim pokracovani péce o novorozence Ci kojence a o tom, nakolik je vhodné
zahajitintenzivni podporu Zivotnich funkci nebo v ni pokracovat, by méli byt zapojeni vsichni
Clenové personalu, bez ohledu najejich postavenivorganizacni hierarchii.

B Po Umrti ditéte by ¢lentim personalu méla byt nabidnuta moznost debriefingu. Ten mize mit
podobu cileného sezeni reflektivni praxe, v niZ se role facilitatora mdze ujmout bud
vyskoleny ¢len tymu, nebo externista. Tento typ debriefingu se liSi od tradi¢néjSich
debriefingovych setkani vyuZivanych ve zdravotnictvi: hlavni rozdil spociva v tom, Ze
z(iCastnénym dava prostor ke sdilenému vypravéni o prozitych udalostech a umoziuje jim
vyhodnotit, které postupy se v praxi osvédcily, a zvaZovat alternativni zplsoby, jimiz by bylo
mozné prospét dalSim rodinam.

B Kazdému Clenovi personalu by se mélo dostat prileZitosti a povzbuzeni ktomu, aby se na péci
o rodiny déti s paliativnimi potfebami podilel. Neméli bychom dopustit, aby se odborné
zku3enosti s paliativni péci staly doménou Gzké skupinky pracovniki. Jenom tak docilime
stavu, kdy bude kazdy ¢len personalu schopen pochopit a docenit zkusenosti rodin i potfeby
azkuSenosttéch, kdo se o né staraji.

m» Nékteré studie naznacuji, Ze péce o nejmensi déti v konci Zivota by pro personal méla byt
dobrovolna, a pokud se kdokoli z personalu na tento druh prace neciti, mél by byt povéren
jinymi Gkoly. Podle souboru doporuceni Guidance on Good Practice (oddil Personal Beliefs
and Good Practice) vydané britskym General Medical Council je viak nepfijatelné, aby se |ékaF
péci o urcitého pacienta nebo jejich skupinu vyhybal na zakladé svych osobnich nazorovych
postoju. Kodex britské komory sester a porodnich asistentek (Nursing and Midwifery Council
UK) shodné stanovuje, Ze sestra nesmi zadného z pacientd, jimz poskytuje péci, jakymkoli
zplisobem znevyhodfovat. Clenové GDG se shoduji v nazoru, Ze tém élenim personalu, ktefi
se pecCovat o umirajici déti zdrahaji, by se mélo dostat takové podpory a odborné pfipravy,
aby své roli dokazali plné dostat.

strana 29



ZDROJE AODKAZY

1. Abe N, Catlin A, Mihara D 2001 End of life in the NICU. A study of ventilator withdrawal. MCN Am )
Matern Child Nurs 26:141-6

2. Armentrout D 2009 Living with grief following removal of infant life support: parents’
perspectives. Critical Care Nursing Clinics of North America 21(2):253-65

3. Barton L, Hodgman J E 2005 The contribution of withholding or withdrawing care to newborn
mortality. Pediatrics 116:1487-91

4.BellS G 2004 The pharmacology of palliative care. [Review]. Neonatal Network 23(6):61-4

5. Berner M E, Rimensberger P C, Huppi P S, Pfister R E 2006 National ethical directives and
practical aspects of forgoing life-sustaining treatment in newborn infants in a Swiss intensive care
unit. Swiss Medical Weekly 136(37-8): 597-602

6. Bhatia ) 2006 Palliative care in the fetus and newborn. [Review]. Journal of Perinatology 26 Suppl
1: S24-6, discussion S31-3

7. Brodlie M, Laing | A, Keeling J W, McKenzie K J 2002 Ten years of neonatal autopsies in tertiary
referral centre: retrospective study. BM) 324:761-3

8. Calhoun B C, Hoeldtke N J, Hinson R M, Judge K M 1997 Perinatal hospice: should all centers have
this service? Neonatal Network—Journal of Neonatal Nursing 16(6): 101-2

9. Calhoun B C, Napolitano P, Terry M, Bussey C, Hoeldtke N J 2003 Perinatal hospice.
Comprehensive care for the family of the fetus with a lethal condition. Journal of Reproductive
Medicine 48(5): 343-8

10. Carter B'S 2004 Providing palliative care for newborns. Pediatric Annals 33(11):770-7

11. Carter B S, Bhatia ) 2001 Comfort/palliative care guidelines for neonatal practice: development
and implementation in an academic medical center. Journal of Perinatology 21(5): 279-83, Aug

12. Carter B S, Howenstein M, Gilmer M J, Throop P, France D, Whitlock J A 2004 Circumstances
surrounding the deaths of hospitalized children: opportunities for pediatric palliative care.
Pediatrics 114(3): €361-6

13. Carter BS, Hubble C, Weise KL 2006 Palliative Medicine in Neonatal and Pediatric Intensive Care.
Child and Adolescent Psychiatric Clinics of North America 15(3) :759-77

14. Carter BS, Leuthner S R 2003 The Ethics of Withholding/Withdrawing Nutrition in the Newborn.
Seminarsin Perinatology 27(6): 480-7

15. Catlin A, Carter B S 2001 Creation of a neonatal end-of-life palliative-care protocol. Journal of
Clinical Ethics 12(3):316-8

16. Cavaliere T 2007 Should neonatal palliative care take place at home, rather than the hospital?
Pro.MCN, American Journal of Maternal Child Nursing 32(5): 270

17. Cooke R W 2004 Should euthanasia be legal? An international survey of neonatal intensive care
units staff. Archives of Disease in Childhood Fetal & Neonatal Edition 89(1): F3

18. Craig F, Goldman A 2003 Home management of the dying NICU patient. [Review]. Seminars in
Neonatology 8(2): 177-83

strana 30



19. Cuttini M, Nadai M, Kaminski M, Hansen G, de Leeuw R, Lenoir S, Persson J, Rebagliato M, Reid M,
de Vonderweid U, Lenard H G, Orzalesi M, Saracci R 2000 End-of-life decisions in neonatal intensive
care: physicians' self-reported practices in seven European countries. EURONIC Study Group.
Lancet355(9221): 2112-8

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

21. Glicken A D, Merenstein G B 2002 A neonatal end-of-life palliative protocol—an evolving new
standard of care? Neonatal Network 21(4): 35-6

22.Haas F Bereavement care: seeing the body. Nursing Standard. 2003 Mar 26-Apr 1, 17(28): 33-7

23. Harvey S, Snowdon C, Elbourne D 2008 Effectiveness of bereavement interventions in neonatal
intensive care: a review of the evidence. [Review] Seminars in Fetal & Neonatal Medicine 13(5):
341-56

24, Hawdon J M, Williams S, Weindling A M 1994 Withdrawal of neonatal Intensive care in the home.
Archives of Disease in Childhood 71(2): F142-425

25. Hazebroek F W, Smeets R M, Bos A P, Ouwens C, Tibboel D, Molenaar J C 1996 Staff attitudes
towards continuation of life-support in newborns with major congenital anomalies. European
Journal of Pediatrics 155(9): 783-6

26. Hoeldtke N J, Calhoun B C 2001 Perinatal hospice. [Review]. American Journal of Obstetrics &
Gynecology 185(3): 525-9

27. Howe T H 2007 Should neonatal palliative care take place at home, rather than the hospital?
Con. MCN, American Journal of Maternal Child Nursing 32(5): 271

28. Kain V J 2006 Palliative care delivery in the NICU: what barriers do neonatal nurses face?
[Review]. Neonatal Network 25(6): 387-92

29.Laing I A, Piyasena C 2010 Analgesics, sedatives and neuromuscular blockers as part of end-of-
life decisions in Dutch NICUs. Archives of Disease in Childhood Fetal & Neonatal Edition 95(5): F385

30. Larcher V, Hird M F 2002 Withholding and withdrawing neonatal intensive care. Current
Paediatrics 12(6) (pp470-5)

31.Leuthner SR2004 Fetal palliative care. Clinics in Perinatology 31(3) (pp649-65)

32. Leuthner S R 2004 Palliative care of the infant with lethal anomalies. [Review] [26 refs].
Pediatric Clinics of North America 51(3): 747-59, xi

33. Leuthner SR, Boldt A M, Kirby R S 2004 Where infants die: examination of place of death and
hospice/home health care options in the state of Wisconsin. Journal of Palliative Medicine 7(2):
269-77

34, Leuthner S R, Pierucci R 2001 Experience with neonatal palliative care consultation at the
Medical College of Wisconsin—Children's Hospital of Wisconsin. Journal of Palliative Medicine 4(1):
39-47

35. Lundqvist A, Nilstun T, Dykes A K. Neonatal end-of-life care in Sweden. Nursing Critical Care.
2003, 8(5): 197-202

36. Matthews A L, O'Conner-Von S 2008 Administration of comfort medication at end of life in

strana 31



neonates: effects of weight. Neonatal Network 27(4): 223-7

37. McHaffie H E, Fowlie P W 1998 Withdrawing and withholding treatment: comments on new
guidelines. Archives of Disease in Childhood 79(1): 1-2

38. McHaffie H E, Fowlie P W, Hume R, Laing I A, Lloyd D J, Lyon A ) 2001 Consent to autopsy for
neonates. Archives of Disease in Childhood Fetal Neonatal Ed 85: F4-7

39. McHaffie H E, Laing | A, Lloyd D J 2001 Follow up care of bereaved parents after treatment
withdrawal from newborns. Archives of Disease in Childhood Fetal & Neonatal Edition 84(2):
F125-8

40. McHaffie H E, Lyon A J, Fowlie P W 2001 Lingering death after treatment withdrawal in the
neonatal intensive care unit. Archives of Disease in Childhood Fetal & Neonatal Edition 85(1): F8-12

41. Moore D B, Catlin A 2003 Lactation suppression: forgotten aspect of care for the mother of a
dying child. [Review]. Pediatric Nursing 29(5): 383-4

42, Moratti S 2011 Ethical and legal acceptability of the use of neuromuscular blockers (NMBs) in
connection with abstention decisions in Dutch NICUs: interviews with neonatologists. Journal of
Medical Ethics 37(1): 29-33

43. Moro T, Kavanaugh K, Okuno-Jones S, Vankleef ] A 1920 Neonatal end-of-life care: a review of the
research literature. [Review]. Journal of Perinatal & Neonatal Nursing: 262-73

44, Munson D 2007 Withdrawal of mechanical ventilation in pediatric and neonatal intensive care
units. [Review]. Pediatric Clinics of North America 54(5): 773-85, xii

45.Nelson RM, Shapiro RS 1995 The role of an ethics committee in resolving conflict in the neonatal
intensive care unit. Journal of Law, Medicine & Ethics 23(1): 27-32

46. Partridge ) C, Wall S N 1997 Analgesia for dying infants whose life support is withdrawn or
withheld. Pediatrics 99(1) (pp76-9)

47. Pierucci R L, Kirby R S, Leuthner S R 2001 End-of-life care for neonates and infants: The
experience and effects of a palliative care consultation service. Pediatrics 108(3): 653-60

48. Porta N, Frader ) 2007 Withholding hydration and nutrition in newborns. Theoretical Medicine
& Bioethics 28(5): 443-51

49, Romesberg T L 2007 Building a case for neonatal palliative care. [Review]. Neonatal Network
26(2): 111-5

50. Roy R, Aladangady N, Costeloe K, Larcher V 2004 Decision making and modes of death in a
tertiary neonatal unit. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed 89: F527-30

51. Stenekes S, Harlos M, Lambert D, Hohl C, Chochinov H, Ens C 2011 Use of intranasal fentanyl in
palliative care of newborns and infants (416-C). Journal of Pain and Symptom Management
Conference: Annual Assembly of American Academy of Hospice and Palliative Medicine and
Hospice and Palliative Nurses Association Vancouver, BC Canada. Conference proceedings.

52. Stringer M, Shaw V D, Savani R C 2004 Comfort care of neonates at the end of life. [Review].
Neonatal Network 23(5): 41-6

53. Stroebe M, Schut H 1999 The dual process model of coping with bereavement: rationale and
description. Death Stud 23:197-224

strana 32



54. Stroebe W, Schut H, Stroebe M S 2005 Grief work, disclosure and counseling: do they help the
bereaved?Clin Psychol Rev 25: 395414

55. Thewissen L, Allegaert K 2011 Analgosedation in neonates: do we still need additional tools
after 30 years of clinical research? Arch Dis Child Educ Pract Ed 96: 112-8

56.van der Heide A, van der Maas P J, van der Wal G, Kollée L A, de Leeuw R 2000 Using potentially
life-shortening drugs in neonates and infants. Critical Care Medicine 28(7): 2595-9

57.Verhagen AA, de Vos M, Dorscheidt ) H, Engels B, Hubben J H, Sauer P ] 2009 Conflicts about end-
of-life decisions in NICUs in the Netherlands. Pediatrics 124(1): e112-9

58. Verhagen A A, Dorscheidt ) H, Engels B, Hubben ) H, Sauer P J 2009 Analgesics, sedatives and
neuromuscular blockers as part of end-of-life decisions in Dutch NICUs. Archives of Disease in
Childhood Fetal & Neonatal Edition 94(6): F434-8

59.Verhagen A A, Dorscheidt ) H, Engels B, Hubben J H, Sauer P ) 2009 End-of-life decisions in Dutch
neonatal intensive care units. Arch Pediatr Adolesc Med 163: 895-901

60. Wilkinson D J, Fitzsimons ] J, Dargaville P A, Campbell N T, Loughnan P M, McDougall P N, Mills ) F
2006 Death in the neonatal intensive care unit: changing patterns of end of life care over two
decades. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed 91: F268-71

61. Williams C, Munson D, ZupancicJ, Kirpalani H 2008 Supporting bereaved parents: practical steps
in providing compassionate perinatal and neonatal end-of-life care. A North American
perspective. Seminars In Fetal & Neonatal Medicine 13(5): 335-40

62. Williamson A, Devereux C and Shirtliffe ) 2009 Development of a care pathway for babies being
discharged from a level 3 neonatal intensive care unit to a community setting for end-of-life care.
Journal of Neonatal Nursing, 15(5): 164-8

63.Worden ) W 1983 Grief Counselling and Grief Therapy. Tavistock London

64. WrightV, Prasun M A, Hilgenberg C 2011 Why is end-of-life care delivery sporadic?: A quantitative
look at the barriers to and facilitators of providing end-of-life care in the neonatal intensive care
unit. Advances in Neonatal Care 11(1): 29-36

65. Yam BM, Rossiter J C, Cheung K Y 2001 Caring for dying infants: experiences of neonatal
intensive care nurses in Hong Kong. Journal of Clinical Nursing 10(5): 651-9

PRILOHA 1:

BRITSKE PODPURNE SKUPINY A ORGANIZACE — KONTAKTNi UDAJE

Antenatal Results and Choices (ARC)

Poskytuje podporu a informace rodi¢tim v téhotenstvi a truchlicim rodi¢iim pfi prenatalnim
screeningu a po ném.

Telefon: +44 20 7713 7486, +44 845 077 2290
E-mail: info@arc-uk.org
Web: www.arc-uk.org
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Bliss (for babies born too soon, too small, too sick)

Charitativni organizace s plsobnosti ve Velké Britanii zamé&fena na pfed¢asné narozené déti,
zdravotné postiZzené novorozence a jejich rodiny.

Telefon: +44 500 618140
E-mail: enquiries@bliss.org.uk
Web: www.bliss.org.uk

Child Bereavement UK

Podporuje rodiny, jimz zemrelo dité, nebo déti, které ztratily nékoho blizkého. Sluzby zahrnuji
podporu po telefonu, spravu webovych diskusnich for, vydavani informaénich materiald pro
rodiCe, poradenstvi ohledné podpory pozistalych sourozencti a odborné vzdélavani.

Telefon: +44 800 02 888 40
E-mail: support@childbereavement.org.uk, enquiries@childbereavement.org.uk
Web: www.childbereavement.org.uk

The Child Death Helpline (telefonicka linka pro pomoc po smrti ditéte)

Telefonni sluzba uréena pro vSechny, jejichZ Zivot poznamenala smrt ditéte - neni pfitom
podstatné, jak bylo dité staré (od prenatalniho obdobi do dospélosti), za jakych okolnosti
zemrelo, Ci zda k Gmrti doSlo nedavno nebo pred mnoha lety.

Telefon: +44-800 282 986
E-mail: contact@childdeathhelpline.org.uk
Web: www.childdeathhelpline.org.uk

The Compassionate Friends

Organizace pozustalych rodici a dalSich pfibuznych. Nabizi porozuméni, podporu a povzbuzeni
tém, kdo ztratili své dité ¢i déti. Podporu, poradenstvi a informace nabizi také dalSim
pfibuznym, pratelim a odbornikim, ktefi se snazi truchlici rodiné pomoci.

Telefon: +44 845 123 2304
E-mail: helpline@tcf.org.uk
Web: www.tcf.org.uk

Contact a Family

Britska charitativni organizace, ktera poskytuje poradu, informace a podporu jakékoli rodiné
zdravotné postiZzeného ditéte, a to bez ohledu na druh postiZeni.

Telefon: +44 808 808 3555

E-mail: info@cafamily.org.uk

Web: www.cafamily.org.uk
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Cruse Bereavement Care

Podporuje poztistalé po ztraté blizkého Clovéka a pomaha jim, aby porozuméli svému
zarmutku a dokazali s prozitou ztratou Zit.

Telefon: +44 844 477 9400

E-mail: helpline@cruse.org.uk

Web: www.cruse.org.uk

Multiple Births Foundation

Nadace poskytuje podporu a poradenstvi rodinam s dvojcaty a vicercaty.
Telefon: +44 20 3313 3519

E-mail: imperial.mbf@nhs.net

Web: www.multiplebirths.org.uk

Organ Donation

Narodni referencni centrum pro darovani tkani (pro oblast Anglie a Walesu).
Telefon: +44 800 432 0559

Rainbow Trust Children's Charity

Poskytuje emocni i praktickou podporu rodinam s détmi, jeZ trpi Zivot ohroZujicim nebo
terminalnim onemocnénim.

Telefon: +44 1372 363438

Web: www.rainbowtrust.org.uk

Samaritans

Nabizi 24 hodin denné divérnou a neodsuzujici emocni podporu lidem, ktefi zakouSeji pocity
tisné Ci zoufalstvi.

Telefon: +44 8457 90 90 90

Web: www.samaritans.org

Sands

Nabizi podporu rodi¢tim, jejichz dité zemielo béhem téhotenstvi nebo kratce po porodu.
Poskytuje rovnéz informace tykajici se provadéni pitvy.

Telefon: +44 7436 5881

E-mail: helpline@uk-sands.org

Web: www. uk-sands.org
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Sibs

Britska charitativni organizace ur€ena lidem, ktefi vyrUstaji s postizenym bratrem i sestrou.
Poskytuje podporu tém, kdo proZivaji ¢i proZili détstvi po boku sourozence trpiciho jakymkoli
druhem postiZeni, dlouhodobym chronickym onemocnénim nebo Zivot limitujicim stavem.

Telefon: +44 1535 645453
Web: www.sibs.org.uk

TAMBA (Twins and Multiple Birth Association)

Bereavement Support Group

Nabizi podporu a poradenstvi rodinam s dvojcaty a vicercaty. Poradenskou linku obsluhuji
Skoleni dobrovolnici z fad rodict dvojcat a vicercat.

Telefon: +44 800 138 0509

E-mail: asktwinline@tamba.org.uk

Web: www.tamba.org.uk

TCF Sibling Support

Projekt, ktery v celostatnim méfitku provozuje organizace The Compassionate Friends. Spociva
v poskytovani svépomocné podpory témi a tém, kdo utrpéli ztratu bratra nebo sestry.
Telefon: +44 845 123 2304

Web: www.tcfsiblingsupport.org.uk

TfSL (Together for Short Lives)

Britska charitativni organizace hajici zajmy vSech déti s Zivot ohroZujicim a Zivot zkracujicim
onemocnénim, a také zajmy lidi, jimz na téchto détech zalezi a staraji se o né. Organizace
rovnéz poskytuje podrobné informace o sluzbach détskych hospicu.

Telefon: +44 845 108 2201
Web: www.togetherforshortlives.org.uk

Winston's Wish

Pro déti, jimZ umrel nékdo blizky.
Telefon: +44 8452 030405
Web: www.winstonswish.org.uk

Benefits Enquiry Line

(informacni linka o dostupnych statnich pfispévcich a davkach)
Telefon: +44 800 88 2200

Web: www.makingcontact.org (odkaz momentalné nedostupny - lze vyuZit
www.gov.uk/browse/benefits”)
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PRILOHA2
LEKY A JEJICH DAVKOVANI

Zdrojova publikace: lékopis British National Formulary for Children (BNFc). BMJ Publishing Group
Ltd., RPS Publishing, RCPCH Publications Ltd.

NiZe uvedené davky léki jsou urCeny pro novorozence, neni-li ve sloupci ,,Poznamky*“ uvedeno
jinak. Hodnoty pro déti starsi nez 1 mésic vyhledejte v lekopisu BNFc. Mezi dalsi lekopisy uZivané
v pediatrické paliativni péci patfi napfiklad The Association of Paediatric Palliative Medicine
Master Formulary (,,Zakladni [ékopis Asociace pro détskou paliativni medicinu“). ProtoZe je v3ak
publikace, kterou mate v rukou, vénovana predevim novorozenciim na neonatalnich jednotkach,
odkazuje jeji text na lékopis BNFc.

. vos . . . Zpusob <
Lek Pouziti Davkovani podani Poznamky
2 dlouhodoba 20-30 mg/kg 2 .
Chloralhydrat cedace az 50 mg/kg oralné/rektalné -
4x denné
100 mcg/kg
krece, béhem 2 minut,
Klonazepam status v pfipadé potfeby nitroZilni injekce -
epilepticus opakovat
po 24 hodinach
1,25-2,5 mg,
. o v pfipadé potreby Al .
Diazepam krece po 5 minutach rektalné
opakovat
. . 100-300 mcg/kg
Domperidon gast;loezofagealm 4-6x denné oralné —
reflux a staze pred krmenim
snizeni sekrece davka pro dits
Glykopyrronium y quhaCI‘cvh 7 40-100 meg/kg oralné ve véFl)<u od
bromid cestach, snizeni 3-4x denné ve
hypersalivace 1 mésice do 18 let
Po— transdermalni
snizeni sekrece - ? P
Skopolamin v dychacich .. 250meg - naplast aplikovana
Reaeh id s, St (Ctvrtina naplastl) na neochlupenou -
ydrobromi hsl kazdych 72 hodin oblast kiize
hypersalivace
za uchem
100-200 mcg/kg
dvakrat denné,
30 minut pred davka pro dité
. o krmenim - podle . ve véku od
Loperamid prujem potreby lze zvysit 1 mésice
az do 2 mg/kg do 1 roku

v rozdélenych
davkach
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Lék Pouziti

status

Midazolam epilepticus

akutni bolest
pooperacni
bolest

Morfin

chronicka
bolest

Davkovani

300 mcg/kg
v jediné davce

150-200 mcg/kg

1 mcg/kg/min,
2vysit o
1 mcg/kg/min
kazdych 15 minut
az do zvladnuti
kreci, maximalni
davka:
5mcg/kg/min.

predcasné
narozené déti:
pocatecni davku
podat nitrozilni
injekci béhem
nejméné 5 minut,
25-50 mcg/kg,
pokracovat formou
kontinualni infuze
10-20 mcg/kg/hod.,
prizpusobit
dle odezvy

novorozenci:
pocatecni davku
podat nitrozilni
injekci béhem
nejméné 5 minut,
50-100 mcg/kg,
pokracovat formou
kontinualni infuze
5 mcg/kg/hod.,
pfizpUsobit
dle odezvy
az po hranici
40 mcg/kg/hod.

10 mcg/kg/hod.

80 mcg/kg kazdé
4 hodiny,
pfizpusobit
dle odezvy
150-200 mcg/kg
kazdé 4 hodiny,
prizplsobit
dle odezvy
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Zpiisob
podani

bukalné
nitroZilni injekce
kontinualni

intravenozni
infuze

nitroZilni injekce
a infuze

nitroZilni injekce
a infuze

subkutanni
infuze

oralné/rektalné

subkutanni
injekce

Poznamky

davka pro dité
ve véku
1-3 mésice

davka pro dité
ve véku
1-12 mésict

1 mésic - 2 roky



. e . . . Zpusob
Lek Pouziti Davkovani podani
700 mcg/kg
jednou denné
oralni cestou,
v pfipadé nutnosti
P po 7-14 dnech
Omeprazol gaStrof:f(l’:igealn' 2vysit na 1,4 mg/kg
- néktefi
novorozenci mohou
vyzadovat davku
az do 2,8 mg/kg
jednou denné;

oralné

novorozenciv_
postmenstruacnim
véku 28-32 tydnii:
20 mg/kg
v jedné davce,
pak 10-15 mg/kg
kazdych 8-12 hodin
podle potreby,
maximalné vsak
30 mg/kg za den
v rozdélenych
davkach.

oralné

novorozenciv_
postmenstruaénim
véku 32 a vice
tydnii: 20 mg/kg
v jedné davce,
. pak 10-15 mg/kg
bolest, horecka 1.2549ch 6-8 hodin
podle potreby,
maximalné vsak
60 mg/kg za den
v rozdélenych
davkach.

Paracetamol

oralné

novorozenciv_
postmenstruacnim
véku 28-32 tydnu:
20 mg/kg
v jedné davce,
pak 15 mg/kg
kazdych 12 hodin
podle potreby,
maximalné vsak
30 mg/kg za den
v rozdélenych
davkach.

rektalné
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Zpisob

Lek Pouziti Davkovani podani Poznamky
o 0,4 ml/kg
Paraldehyd kfece, status vjedne davce, rektalng

epilepticus maximalné 0,5 ml

pomala nitrozilni
20 mg/kg injekce
kreCe, status  pot4: 2,5-5 mg/kg
epilepticus jednou denné
- davku i frekvenci
podavani upravit
dle odezvy

Fenobarbital
oralné / pomala
nitroZilni injekce

zpocatku 20 mg/kg
A jako zavadéci davka,
kFecCe, status pak 2,5-5 mg/kg pomala injekce
epilepticus 2x dvakrat denng, nebo infuze
pfizpusobit
dle potreby

Fenytoin

2 mg/kg
tfikrat denné,
maximalné 3 mg/kg
trikrat denné

oralné
gastroezofagealni

Ranitidin reflux

0,5-1 mg/kg pomala nitroZilni
kazdych 6-8 hodin injekce

PRILOHA3

REFERENCNi PRIRUCKA — SHRNUTI PRAKTICKYCH DOPORUGENI

1.KLICOVE PRINCIPY PECE O DITE, UNEHOZ BYLO ROZHODNUTO 0 UKONCENI

NEBONEZAHAJENIZIVOT UDRZUJICILECBY

1.1 Proces nezahajeni nebo ukonceni Zivot udrzujici lécby

B Proberte situaci s obéma rodici v osobnim rozhovoru - mél by probihat mimo novorozenecké
oddéleni, v mistnosti, kde vas nebude nikdo rusit. Dejte rodi¢im moznost pfizvat si dalsi
rodinné prislusniky nebo pratele, ktefi budou rozhovoru pfitomni spolu s nimi.

m® Pomoci mohou napriklad tyto véty: "Nasim cilem je pomoci vasemu ditéti, aby jeho smrt byla
pokojna a bezbolestna." "Vase dité sice nedokazeme uzdravit, ale neprestaneme o ného
pecovat." "Chceme vamtohle tézké obdobi pomoct prekonat.”

m® Je-li komunikaci zapotfebi tlumocit, zajistéte pfitomnost tlumocnika - vyhnéte se tomu, aby
tlumocily déti nebo nékdo zrodiny.
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B Zajistéte rodiCim soukromi, dostatek Casu a prileZitost promluvit si o svych nazorech
apocitech a polozit vam jakékoli otazky.

B Umoznéte dalSimu lékafFi i sestfe, ktefi o dité pecuji, aby byli rozhovoru s rodici pfitomni,
aziskalitak prehled o vyvoji situace a zaroven i nové zkusenosti.

B Pokud je za Ucelem stanoveni diagnozy tfeba odebrat vzorky tkané jesté pred amrtim ditéte,
méla by byt tato skutecnost rodi¢im jasné vysvétlena. U dvojcat stejného pohlavi nebo
utrojcat je namisté zvazit provedeni testu zygozity. S provedenim testu mohou pomoci nékteré
organizace (v Britanii napfiklad Multiple Births Foundation; podrobnostiviz v Pfiloze 1).

m® Srodicise dohodnéte natom, kdy a kde Zivot udrzujici lécbu ditéte ukoncit.

m Vysvétlete rodiclim, co se s ditétem fyzicky stane a co lze oCekavat po praktické strance. Pokud
nelze s jistotou stanovit, za jak dlouho po ukonceni &by nastane smrt, upozornéte je i na tuto
skutecnost.

m® Pokud je pravdépodobné, Ze ukonceni Zivot udrzujici lecby bude mit za nasledek okamzitou
smrt, pfipravte rodice nato, Ze dité mize zacit lapat po dechu a Ze se patrné zméni barva jeho
oblicejeiceléhotélicka.

B Zeptejte se rodicd, zda chtéji byt pfitomni okamzZiku, kdy bude Zivot udrzujici lé¢ba ukonéena.
Pocitejte s tim, Ze jejich odpovéd muze byt zaporna, a méjte také na paméti, Ze svlj nazor
mohou pozdéji zménit. Zeptejte se jich, zda by si prali, aby s nimi v této chvili byli sourozenci
umirajiciho ditéte nebo nékdo dalsizrodiny.

B Zeptejte se rodicl, zda by dité chtéli néjak specialné obléknout, a zda maji jakakoli jina prani
napriklad ohledné omytitélicka nebo jeho pomazaniolejem.

B Zeptejte se rodici, zda si svoje dité po smrti chté&ji vzit do narudi.

B Zeptejte se jich, zda by chtéli, abyste jejich détatko vyfotografovali, a nabidnéte jim moznost
poridit otisk jeho noZicky nebo rucicky. | pokud rodice o fotografie zajem neprojevi, nabidnéte
jim, Ze détatko vyfotografujete v ramci zdravotnické dokumentace a snimky uloZite pro pfipad,
Ze by o né projevili zajem pozdéji. Zeptejte se rodi¢l, zda by si na pamatku chtéli ponechat
treba pefinku, Cepicku nebojiné véci, které s pécio jejich détatko souviseji.

m® Pokud je umirajici dité z dvojcat, trojcat nebo Ctyrcat, pokuste se, je-li to mozné, poridit
spolecnou fotografii vSech déti i se zbytkem rodiny. Pokud je stav nékterého z déti prili$ vazny,
mUZete je vyfotografovat alespofivinkubatorech nebo postylkach postavenych blizko k sobé.

B Zajistéte, aby sestra, ktera o dité a jeho rodinu pecuje, v této dobé neméla na starost Zadného
dalSiho pacienta. Zeptejte se rodicUl, zda by preferovali, aby sestra byla v pokoji s nimi, nebo
aby se zdrZovala spiSe za zasténou. Pokud rodina dava prednost soukromi, ukazte jim, jak
sestru v pripadé potreby pfivolat, a vysvétlete jim, Ze se u nich v pokoji vzdy €as od casu
zastavi.

®® Informujte rodice, Ze u svého ditété mohou zlstat i po jeho smrti, budou-li si to pfat. Pokud ma
byt provedena pitva, doporucujeme neponechavat télo mimo chladici mistnost nebo marnici
déle nez 4-6 hodin.Vtomto pripadé rodice ujistéte, Ze télicko ditéte mohou vidétipo odvezeni
do marnice nebo az bude skoncena pitva. Télicko je také mozné prevést do chladici mistnosti
pfimo v détském hospici, pokud ji tento disponuje.

m® V nékterych pfipadech je mozné, aby si rodina télicko ditéte po smrti vzala s sebou domu
aponechalaaz do pohrbu. Vtéto vécivychazejte zmistni legislativy.

m® Viechny dilezité informace rodi¢lim nabidnéte také v pisemné formé.
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1.2 Tlumenibolesti

B U novorozencl/kojencl, ktefijsou pfijemci paliativni péce, je moznosti lécby bolestia Glevy od
dyskomfortu tfeba peclivé zvazit. To se tyka zejména volby vhodného typu medikace,
stanovenivhodné davky a zplisobu podani a pravdépodobného trvani lécby. Posoudit bychom
méli také vyuziti nékterého z formalizovanych nastrojd k posouzeni intenzity bolesti.

B Ma-li dité zaveden nitrozZilni vstup, je jeho vyuZiti v obdobi nasledujicim bezprostfedné po
ukonceni péce zaméfené na udrzeni zivotnich funkci preferovanym zptsobem aplikace léka.

B Pokud dité jiZz néjakou analgetickou medikaci dostava, mélo by se v jejim podavani pokracovat
-ma-li se zapocit s podavanim opiatl (opioid(), méla by startovaci bolusova davka byt podana
jesté pred zavedenim infuze, abychom adekvatniho analgetického Gc¢inku dosahli bez casové
prodlevy. Davku je pak mozno zvysit Ci snizit, v zavislosti na pribézném vyhodnocovani
pacientovych obtizZi a s ohledem na pripadny vyvoj tolerance, pficemz je rodice tfeba upozornit
na fakt, Ze opiaty (opioidy) pfinaseji ilevu od bolesti a stradani, soucasné ale zpasobuji Gtlum
dechového centraa mohou uspiSit smrt.

®® Pokud medikaci neni mozné podat nitrozilné a prostfednictvim oralni aplikace nelze
dosahnout adekvatniho analgetického Gc¢inku, mize byt lék nutné aplikovat formou
subkutanni infuze. Intramuskularni podani je za vSech okolnosti nevhodné. Pro rychlé zvla-
dnuti nepfijemnych symptomil lze zvaZovat bukalni podani, Casto jako doplnék dlouhodobéji
pusobicich lékd podavanych enteralné nebo subkutanniinfuzi.

m® K éché méné intenzivni bolesti lze pouZivat neopioidni latky s analgetickym 0cinkem,
kupfikladu paracetamol nebo oralné podavanou sacharozu, pfipadné v kombinaci s anal-
getiky opioidnimi.

B Seznam navrhovanych lékd a jejich davkovani je uveden v Pfiloze 2.

B Soucasné s analgetickou medikaci lze uZivat i nefarmakologické prostfedky, jako jsou
napfiklad klidné prostfedi s minimem zvukovych a svételnych podnéti, sani dudliku (bez
pfisunu zivin), hudba, masaz nebo polohovanis rukama a nohama pfitazenyma blize k trupu za
pomoci prikryvky nebo ovinu.

m® Pomozte rodicim, aby se své dité naucili spravné drzet.

B Pokud si matka preje pokracovatv kojeni, podpotte ji.

1.3 Zvladani dalSich symptomi

B Symptomy, jako jsou kfece Ci problémy zpilsobené zvysenou sekreci, je tfeba adekvatné
posoudit, vyhodnotit, a nazakladé toho zvolit pFislusny dalsi postup.

B Seznam navrhovanych lékd a jejich davkovani je uveden v Pfiloze 2.

1.4 Monitorovanifyziologickych funkci

®® Invazivni postupy, napfiklad invazivni monitorovani krevniho tlaku, by mély byt ukonceny -
pred ukoncenim mechanické ventilace by rovnéz mél byt vypnut monitor srdecnich funkci
amonitor saturace.
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m U ditéte bychom méli sledovat vyskyt takovych télesnych symptoma a projevd, které svédci
o prozivaném dyskomfortu (plac, sténani, tézké dychani, tachykardie, zahlenéni, suché
sliznice).

m® Odbéry krve i méfeni krevnich plyn0 je rovnéz namisté ukoncit.

m® Jakmile dojde k ukonceni podpory Zivotnich funkci, méli by lékar Ci sestra, ktefi o dité pecuji,
pokracovat v intermitentnim sledovani télesného stavu s poslechovym vysetfenim srdecni
frekvence.

1.5 Hydratace avyziva

= Cilemterapie je poskytnout ditéti Glevu a zajistit pohodli, nikoli dodavat mu Ziviny.

B U déti schopnych tolerovat mlécnou vyzivu by rozhodnuti o dalSim podavani této vyZivy mélo
vychazetzjejich klinického stavu a ze signald, které svymi projevy vysilaji.

m® Oralni podavani vyzivy by mélo byt ukonceno jen tehdy, citime-li, Ze dalSim pokra¢ovanim
bychom ditéti plsobili bolest nebo nepfijemné pocity.

B Je-li problémem zvraceni, méli bychom adekvatné snizZit objem enteralné podavané vyzivy.
m® Pokud je toho dité schopno, je vhodné umoznit mu saniz prsu.

m® Ocekavame-li, Ze smrt ditéte nastane zahy po ukonceni podpory Zivotnich funkci, je v pfipa-
dech, kdy krmeni dité zjevné zatéZuje, namisté s nim prestat a zaroven ukoncit intravenozni
podavanivyzivy a hydratace.

m® Pokud po ukonceni podpory Zivotnich funkci dité nezemre nebo pokud je zahajena paliativni
péce, pfi niz je podavani vyZivy a hydratace jedinou Zivot udrzujici intervenci, méli bychom
o ukonceni této intervence uvaZovat jen tehdy, nezpUsobi-li tento krok ditéti utrpeni a nevy-
vola-li u ngj pocit hladu. Soucasti rozhodovani pfitom vzdy musi byt diskuse s rodici.

B Rozhodujeme-li o otazce, ma-li se pokracovat v intravendznim podavani vyZivy a hydratace,
musime zohlednit, zda toto pokracovani ditéti nepfinese bolest i zvySené nepohodli
(napfiklad v pfipadé nutnosti zavedeni centralniho nebo periferniho Zilniho vstupu).

m® Pokud je dité propusténo k dalsi paliativni péci domi nebo do hospice, je tfeba pfedem uéinit
opatfeni souvisejici s pokra¢ovanim nebo ukonéenim nutri¢ni podpory a hydratace; rodictim
je pak tfeba poskytnout adekvatni podporu.

m® Ma-li krmeni probihat prostfednictvim gastrostomie, jejunostomie nebo nasogastrické sondy,
je zapotrebirodice zaskolita poskytnout jim profesionalni podporu v jejich prostredi.

m® V/yhody chirurgického zakroku, ktery by umoznil podavat vyzivu intraven6zné nebo enteralnég,
je tfeba zvaZovat s ohledem na zatéz, jakou takova intervence predstavuje, a také vzhledem ke
skutecnosti, Ze dojde k prodlouZeni procesu umirani.

B Seznamte se s algoritmem uvedenym v oddile 1.5. této pfirucky.
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1.6 Ventilace a zvyseny pfisun kysliku

B Rodicim presné vysvétlete, co a kdy nastane a ktery ¢len personalu pfitom bude pfitomen.

B Vysvétlete jim, Ze smrt nemusi nastat bezprostfedné po ukonceni ventilace a ze dité muze
zlistat naZivu jesté relativné dlouho.

BB Vysvétlete jim, jak bude dalSi péce o jejich dité probihat.

B Predem rozhodnéte, ktery ¢len personalu bude odpovédny za fyzické vynéti endotrachealni
sondy a vypnutidychaciho pristroje.

B Nazogastrickou sondou odsajte Zaludecni obsah - zvazte moznost dité bezprostfedné pred
extubaci nekrmit.

B Poplasna zafizeni na dychacim pfistroji i na monitorech vypnéte jesté pred odpojenim
ventilatoru.

m® Endotrachealnisondu pred vyjmutim odsajte.
B Nabidnéte rodi¢iim moznost pfizakroku byt a drZet své dité v narudi.

B Ukonceni méné invazivnich forem dechové podpory, jakymi jsou napfiklad nasalni CPAP
(zajisténi kontinualniho pretlaku v dychacich cestach) ¢i podavani kysliku nosni kanylou, se
jevi jako vhodné ve chvilich, kdy dité umira a pokracovani této podpory by vedlo pouze
k oddaleni okamziku smrti.

1.7 Prostiedi, kde je péce poskytovana

B Bez ohledu na to, kde péce o dité probiha, by vzdy mély byt disledné uplatiiovany principy
paliativni péce.

B Z dostupnych moznosti bychom méli zvolit takové misto, které rodi¢lim a dalSim pfibuznym
zajisti co nejvétsisoukromia pohodli.

B Domluvte se s rodici na tom, zda by radéji zistali na novorozenecké jednotce, oddéleni pro
vétsi soukromi plentou, nebo zda by dali prednost samostatnému pokoji mimo oddéleni, je-li
takovy pokoj k dispozici.

B Pokud oSetfovatelskou péci vyZaduje i matka (napfiklad po porodu cisaiskym fezem), zvazte,
zda paliativni péci neposkytovat na oddéleni poporodni péce ve vyhrazeném samostatném
pokoji, kde se ditéti dostane veskeré oSetrovatelské podpory, jakou potfebuje, aniz by tim
zaroven byla ohroZena péce o matku.

B Zvazte moznost presunuti do hospice — zvlasté za situace, kdy se predpoklada, Ze se doba
mezi ukoncenim Zivot udrzZujici [é¢by a Gmrtim ditéte bude pocitat spiSe na dny nez na hodiny.
Jesté neZz tuto moZnost zanete diskutovat s rodiéi, se oviem pfesvédcte, Ze je vibec
dostupna.

B Pokud je dité za podpory paliativniho tymu preloZeno do hospicové péce, doporucuje se, aby
byl v nemocnici vybran zkuSeny neonatolog, s nimz budou clenové paliativniho tymu po
propusténi ditéte v (zkém kontaktu. To je obzvlasté dilezité za situace, kdy by se stav ditéte
po propusténiz nemocnice mélvyrazné&ji zménit.
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B Zvazte moznost prelozZit dité pred extubaci do domaciho oSetfovani, nebo alespon do
nemocnice blizsi mistu bydlisté. Je totiz moZné, Ze rodina ma s personalem mistni nemocnice
navazan osobni vztah nebo Ze si preje byt nablizku ostatnim prfibuznym. Takovy preklad je
ovSem mozny jen v pripadé, Ze zvolené zafizeni disponuje dostatecnym zazemim pro
provedeni extubace a plynulé zajisténi nasledné péce.

m® Vstupte do kontaktu s komunitnimi sluzbami paliativni péce a transportnim tymem a ujistéte
se, Ze je opravdu mozné zajistit vSechny potfebné sluzby a nezbytnou podporu — teprve pak
dostupné alternativy proberte srodinou.

B Snazte se péci prizpusobit individualnim potfebam nemocného ditéte a jeho rodiny, zaroven
ale budte realisticti.

B Pokud bylo o zahajeni paliativni péce rozhodnuto jesté pred narozenim ditéte, zvazte, zda
rodic¢im nenabidnout prilezitost néktery blizky hospic navstivit.

m® Béhem tohoto procesu je aktualni informace tfeba pribézné sdilet s dalSimi specialisty
z relevantnich obor(, a to jak v ramci nemocnice, tak i v ramci komunitnich sluZeb. To se tyce
napfiklad praktickych lékarl, sester domaci péce, komunitnich o3etfovatelskych tymd
a porodnickych sluZeb, jeZ jsou na péci o dité néjakym zplsobem Gcastny a které mohou
poskytnout pomoca podporu rodiné.

2. KONFLIKTY AROZHODOVANI

2.1 Konflikty mezi rodici a personalem

B Dopfiejte rodi¢lim Cas, aby své rozhodnuti mohli dobfe uvazit; po Gvodnim setkani, na némz
bylo rozhodnuto o zahajeni paliativni péce, jim s odpovédnym lékafem sjednejte dalSi
schiizku.

B Ujistéte rodicCe, Ze nezahajeni nebo ukonceni Zivot udrzujici lécby v Zadném pfipadé
neznamena ukonceni péce o jejich détatko - zméni se jen konkrétni cil, ktery tato péce
sleduje. Pokud néktery z rodi¢l vyjadfi prani, aby se v Zivot udrzujici lécbé dale pokracovalo,
neméli by ho za to zdravotnici kritizovat.

B Je-litfeba, vysvétlete rodiclim, Ze Zivot udrzujici lé¢ba neni sama o sobé [é¢bou kurativni, a Ze
nazakladnionemocnéni ditéte nemazadny vliv.

Snazte se zjistit, co rodice k jejich postoji vede, odkud jejich nazor nasituaci prameni.

Zeptejte se rodicl, zda by své pocity nechtéli probrat s pfibuznymi, prateli nebo s pred-
staviteli néjaké cirkve ¢i duchovniho proudu - je-li to vhodné, nabidnéte jim kontakt na
zastupce duchovnich sluZeb pisobicich pfimo v nemocnici.

B Navrhnéte rodiclm, aby si vyzadali dalsi odborny nazor - at uz od jiného zkuseného ¢lena
pecujiciho tymu nebo od odbornikazjiné nemocnice.

B Je-li to vhodné, zvaZte moznost obratit se na nemocniéni etickou komisi (pokud takovato
existuje) nebo vyuZit sluzeb medicinsky orientovaného mediatora.
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B VétSinavySe navrhovanych kroki vyZaduje Cas a na jejich vysledek je tieba ekat. Proto rodice
ujistéte, Ze péce o jejich novorozené nebo dosud nenarozené détatko bude mezitim beze
zmény pokracovat dal.

B Pokud se rodice rozhodnou pro pokracovani Zivot udrzujici lecby, personal by je za to nemél
odsuzovat.

2.2 Konflikty mezi cleny personalu

B Do diskuse o dalSim pokracovani péce o novorozence ¢i kojence a o tom, nakolik je vhodné
zahajit Zivot udrzujici lecbu nebo v ni pokracovat, by méli byt zapojeni vSichni clenové
personalu, bez ohledu na jejich postaveni v organizacni hierarchii. To, jakou vahu bude nazor
jednotlivych Clent tymu mit, zaleZi na jejich zkuSenostech, odpovédnost za vysledné
rozhodnutivsak nese pouze vedouci lékar.

B Mezi postupy, které posiluji soudrznost tymu a pfispivaji k jeho zdravému fungovani, patfi
pravidelna a pfedem planovana setkani vSech pracovniki oddéleni, psychosocialné
zamérena sezeni a spolecné diskuse ¢lend multidisciplinarniho tymu. VSechny tyto akce
zaroven vyznamné snizuji pocet konfliktl v Fadach personalu a zamezuji tomu, aby existujici
konflikty dale eskalovaly.

B Pokud je konflikt obzvlasté zavazny, mize tymu prospét zapojeni externiho facilitatora.

B® Novorozenecka oddéleni by méla mit k dispozici klinického psychologa a personal by mél byt
informovan o tom, jaké dalsi zdroje podpory mize vyuzit (Pfiloha1).

BV souvislosti s rozhodovanim o prechodu k paliativni péci - a to jak pred prijetim takového
rozhodnuti, tak po ném - miZe pomoci metoda reflektivni praxe, realizovana vyskolenym
Clenem personalu. Dojde-li k Gmrti, méla by byt kazdému ¢lenovi tymu nabidnuta mozZnost
tuto traumatizujici zkuSenost zpracovat v fizeném rozhovoru s odbornikem (debriefing).

B Podporu mlZe personalu nabizet i tym spiritualni péce tvofeny nemocnicnimi kaplany

riznych denominaci; toto feSeni je obzvlasté vhodné v situacich, kde hraji roli naléhavé otazky
spojenésvirou.

3. PODPORA RODIC( A DALSICH RODINNYCH PRISLUSNIKU:

KLICOVE PRINCIPY

3.1 NaboZenska, pastoracni a spiritualni podpora
B® |nformace o naboZenské orientaci rodiny by méla byt do dokumentace zanesena hned pfi
pFijmu, pfi sepisovanianamnézy.

B® Personal by mélvyhodnotit spiritualni a naboZenské potfeby rodiny a pfipadné ji spojit s ne-
mocni¢nim kaplanem / interdenominacnim tymem spiritualni péce, nebo se dotazat, zda by
si prali kontaktovat zastupce néjakého nabozenského ¢i duchovniho hnuti dle vlastnivolby.

B Personal by si mél byt védom toho, Ze kazda rodina je jedinecna a ma svou vlastni viru
ikulturnianaboZenské kofeny.
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B Respektujte naboZenskou viru kazdé rodiny a jejich ritualy — pokud si v souvislosti s ritualy
nejste nécim jisti nebo nevite, jak spravné postupovat, zeptejte sejich.
B Méjte na paméti, Ze naboZenska vira €i kulturné podminéné presvédéeni se mize u kazdého

......

B Jakkoli je spravné nabidnout moznost modlitby i pozehnani i rodinam, které samy sebe
oznacuji za "nevérici" nebo "nepraktikujici", jejich nazor je tfeba respektovat.

3.2 Psychologicka aemocnipodpora

B Primarnimi poskytovateli bezprostiedni emocni a psychologické podpory rodiné na
novorozeneckém oddéleni jsou lékari a sestry, ktefi jsou s ni v pfimém kontaktu - nalezita
obeznamenost s dalSimi dostupnymi zdroji podpory jim pak umoZni nabidnout rodiné
alternativy vyhovujicijejim potfebam.

B Rodice museji byt informovani o tom, jaké moznosti podpory jim jsou k dispozici - zda nabid-
ku pomoci pfijmou, se vSak museji rozhodnout sami. Néktera data naznacuji, Ze nejvétsi
pfinos ma poskytnuta podpora pro ty, kdo siji aktivné vyzadali.

B Je dlleZité, aby mél personal na paméti, Ze rodi¢e mohou své trapeni projevovat rizné:
mohou byt plactivi, uzavieni do sebe, popudlivi, nebo zlostni.

B Nékteré rodiny se se svym trapenim dokazi svéfovat v plné mife, u jinych je v obdobi stresu
schopnost komunikace snizena.

B Potfeba podpory se u jednotlivych rodin rizni. Nékteré vitaji Casta setkani v obdobi
bezprostfedné po Gmrti ditéte, jiné si mohou prat spise kratsi a specificky cilenou podporu,
zaméfenou kupfikladu nato, jak co nejlépe pomoci pozistalému sourozenci.

B Rodice pozustalého dvojcete/trojcete vyZzaduji specifickou formu podpory v truchleni, nebot
se v té dobé zaroven s velkou pravdépodobnosti v nemocnici staraji o dalSi nemocné ditg, Ci
dokonce o zdraveé dité doma.

B Podporu muze poskytovat cela fada profesionald, kupfikladu klinicky psycholog, détsky
psychoterapeut ¢i psychologicky poradce - dulezité je predevsim, aby takovy Clovék
disponoval potfebnymi znalostmi a byl zkuSeny v praci s rodici, jejichz dité bylo
hospitalizovano na novorozenecké jednotce. Mél by se také dobre orientovat v problémech
souvisejicich s viceCetnymi porody, zvlasté tam, kde po zemfelém ditéti zistava dalsi
sourozenec nebo sourozenci.

B Rodice by méli byt informovani o veskerych moznostech financnich podpory, které se jim
miZe dostat na Ghradu nakladl spojenych s pohibem a jako kompenzace za obdobi, kdy
nemohou nedochazet do zaméstnani.

B Sdélte rodiné jméno Clena personalu, ktery je bude kontaktovat, a termin, kdy tak ucini. Tuto
informaci jim poskytnéte i v pisemné podobég, pficemz je stejnou formou zaroven informujte
otom, jaké moznosti navazné podpory pro pozlstalé maji k dispozici. V situaci, kdy Celi néjaké
sekundarni ztraté - napfiklad zménam ve vzajemném vztahu - rodi¢im poskytnéte dalsi
potfebnou podporu.

B Podpora ze strany neonatalniho tymu by méla trvat tak dlouho, jak si rodina preje. Az k tomu
nazraje Cas, méla by byt rodina doporucena do péce dalSich podpurnych sluzeb.
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Prehled dalSich organizaci nabizejicich podporu pro rodice je uvedenv Priloze 1.

Vyvstane-li takova potreba, informujte matku o tom, jaké moznosti potlaceni laktace se ji
nabizeji.

Pitva a darcovstvi organu: klioveé principy
Nastoli-li rodice otazku pitvy sami, je diskuse na toto téma prijatelna i pred Gmrtim ditéte.

MozZnost pitvy by méla byt nabidnuta rodi¢lim viech zemfelych kojencu, a to i v pfipadé, kdy
se priina smrti zda byt zfejma. Pitva muze odhalit problémy, o nichZ nikdo neuvaZoval.
Pracovnik, ktery souhlas s pitvou ziskava, by k této cinnosti mél byt fadné vyskolen a vSechny
informace rodi¢iim poskytnout iv pisemné formé’.

Je-li pficina Gmrti nejasna, prodiskutujte pfipadnou nutnost pitvy se zastupci relevantnich
Gfednich instituci (koroner / statni zastupce), a to i v pfipadé, Zze smrt nastala doma nebo
v hospici.

Néktefi rodiCe mohou projevit prani, aby organy jejich ditéte byly darovany k transplantaci.
V takovém pripadé je dilezZité zjistit, zda je darovani viibec mozné, a pokud tomu tak neni,
vysvétlit rodi¢im proc. U déti, u nichZ se Gmrti oCekava v relativné odhadnutelném case, se
zpravidla zvaZzuje darovanisrdecnich chlopni. To je vSak mozné pouze za predpokladu, Ze dité
prekrocilo hranici 37. gestacniho tydne a vazi minimalné 2,5 kg - chlopné je pak nutno odebrat
do 48 hodin od Umrti. Jedinou organovou bankou, ktera pfijima srdecni chlopné
novorozencu, je v soucasnosti Heart Valve Bank v Oxfordu. Dokument "Pravidla pro darovani
organd a tkani v britskych nemocnicich" (The United Kingdom Hospital Policy for Organ and
Tissue Donation; UK Transplant, duben 2003) zmifiuje moznost darovat organy
anencefalickych déti za situace, kdy na pfislusny organ aktualné ceka vhodny pfijemce.
Pokud nelze darovat srdce, coz je v pripadé anencefalickych déti jediny organ vhodny
k transplantaci, je s rodi¢i mozZné probrat moznost darovat alespon srdecni chlopné. Tento
typ darcovstvi je ale v Britanii vzacny a v soucasnosti se ¢eka na vydani novych pravidel, ktera
by danou problematiku podrobnéji upravila.

Podpora personalu: klicoveé principy

Personal pecujici o novorozence by mél mit pfistup ke sluzbé psychologa a spiritualni
podpory.

Kazdy ¢len personalu by mélabsolvovat vycvik zaméreny na principy paliativni péce a citlivou
komunikacis rodici.

Do diskuse o dalsim pokracovani péce o novorozence Ci kojence a o tom, nakolik je vhodné
zahajit intenzivni podporu Zivotnich funkci nebo v ni pokracovat, by méli byt zapojeni vSichni
Clenové personalu, bez ohledu najejich postavenivorganizacni hierarchii.

Po Gmrti ditéte by ¢lenim personalu méla byt nabidnuta moZnost debriefingu. Ten muze mit
podobu cileného sezeni reflektivni praxe, v niz se role facilitatora mize ujmout bud vyskoleny
Clen tymu, nebo externista. Tento typ debriefingu se lisi od tradicnéjsich debriefingovych
setkani vyuZivanych ve zdravotnictvi: hlavni rozdil spociva v tom, Ze ziiCastnénym dava
prostor ke sdilenému vypravéni o prozitych udalostech a umoziuje jim vyhodnotit, které
postupy se v praxi osvédcily, a zvaZovat alternativni zpusoby, jimiz by bylo mozné prospét
dalSim rodinam.
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B Kazdému ¢lenovi personalu by se mélo dostat prileZitosti a povzbuzeni k tomu, aby se na péci
o rodiny déti s paliativnimi potfebami podilel. Neméli bychom dopustit, aby se odborné
zku3enosti s paliativni péci staly doménou Gzké skupinky pracovniki. Jenom tak docilime
stavu, kdy bude kazdy ¢len personalu schopen pochopit a docenit zkusenosti rodin i potfeby
azkusenosttéch, kdo se o né staraji.

B Nékteré studie naznacCuji, Ze péce o nejmensi déti v konci Zivota by pro personal méla byt
dobrovolna, a pokud se kdokoli z personalu na tento druh prace neciti, mél by byt povéren
jinymi Gkoly. Podle souboru doporuceni Guidance on Good Practice (oddil Personal Beliefs
and Good Practice) vydané britskym General Medical Council je viak nepfijatelné, aby se lékaF
péci o urcitého pacienta nebo jejich skupinu vyhybal na zakladé svych osobnich nazorovych
postoju. Kodex britské komory sester a porodnich asistentek (Nursing and Midwifery Council
UK) shodné stanovuje, Ze sestra nesmi Zadného z pacientd, jimz poskytuje péci, jakymkoli
zplisobem znevyhodfiovat. Clenové GDG se shoduji v nazoru, Ze tém Elenim personalu, ktefi
se pecovat o umirajici déti zdrahaji, by se mélo dostat takové podpory a odborné pfipravy, aby
své roli dokazali plné dostat.
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