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ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se vénuje problematice paliativni péce u novorozencu, ktefi trpi zivot
limitujicimi nebo zivot ohrozujicimi onemocnénimi. Jako prehledovéa studie si klade za cil
definovat koncept paliativni péce v neonatologii, klasifikovat skupiny novorozenci, které
mohou tuto péci potfebovat, a zmapovat soucasné poznatky o jejim poskytovani v klinické
praxi. Zvlastni dtraz je kladen na komunikaci s rodici, informovany souhlas a etické aspekty
rozhodovani o zahdjeni ¢i ukonceni 1écby. Prace ukazuje, ze kvalitni paliativni péce miize
vyrazné ovlivnit prozivani ztraty a ze podpora rodiny i zdravotnikd hraje v tomto procesu

zasadni roli.

Kli¢ova slova: paliativni péce, novorozenec, neonatologie, terminalni stavy, komunikace

s rodici, etika, zdravotnicky tym

ABSTRACT

This bachelor's thesis explores the topic of palliative care for newborns diagnosed with life-
limiting or life-threatening conditions. As a review study, its primary aim is to define the
concept of neonatal palliative care, classify groups of newborns who may require this care,
and map current knowledge on its implementation in clinical practice. A key emphasis is
placed on communication with parents, informed consent, and ethical considerations
regarding decisions to initiate or withdraw treatment. The findings highlight that high-
quality palliative care can significantly influence the experience of loss and that support for

families and healthcare providers is an indispensable part of this process.

Keywords: palliative care, newborn, neonatology, terminal conditions, communication with

parents, ethics, healthcare team



Chtéla bych podékovat Mgr. Katefing Zarské za odborné vedeni bakalaiské prace, trpélivost,
ochotu, vénovany ¢as a za rady, které mi v prubéhu zpracovani prace poskytla. Soucasné

bych chtéla pod€kovat své rodin€ za podporu v prabéhu celého studia.

Prohlasuji, ze odevzdana verze bakalafské/diplomové prace a verze elektronickd nahrana

do IS/STAG jsou totozné.



L UAYZ0 ) ) 2R A1
1 CILE PRACE ..ueieeeserssissssessssassssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssssssssssssassssssssssaes 12
I1.1  HLAVNIIDILCICILE .ottt 12
1.2 VYZKUMNE OTAZKY .eoitiiiiietieaieeniieeieesite et e site st e site et e teesateesateenbeesseeenseesneeenne 12
2  METODIKA VYZKUMNE CINNOSTI 13
2.1 VYHLEDAVACT KRITERIA .....ceitiiiiiiaiieiieeitesiteeieesiteeteesiteebeesitesnbeesiaeebeesnaeenneens 13
2.2 VYHLEDAVACI STRATEGIE ....eettiriietieieniienieeteetesieesiesitesteentesisesieenseeseseeenseennens 14
221 CASOVY TAIMCC ... s eeeeeaes 14
2.2.2  KIHCOVA SIOVA....tiiiiiiiiiiiieeieesiie ettt saesaaesaee e 14
2.2.3  Vyhledavaci databaze...........occeeiiiiiiiiiiiiiieeieee e 15
2.3 POSTUP RESERSNI CINNOSTI ....eutiiientieiteniiesteeteeitesteeiesitesieeseeneesneenseenseseeesaeennens 15
2.4 ALGORITMUS RESERSNI OTAZKY ..c.uviiitieiuiieiieniieeiieeiieeieesiteeieesiteeieesieeeseesnee e 16
3 PALIATIVNI PECE U NOVOROZENCU ....ccovvuenernerssresssssnssssssssssssssssssssssssssans 18
3.1 DEFINICE PALIATIVNI PECE......ciitiiiiiieitieeie ettt sttt ettt st et e e e 18
3.2 PRINCIPY PALIATIVNI PECE V NEONATOLOGII .....cccvtertieeiieeieeieenireereeneneeseennneenns 20
33 HISTORICKY VYVOJ PALIATIVNI PECE U NOVOROZENCU........ecvieriieiieaieeneieeieans 21

4 KLéSIFIKACE NOVOROZENCU VHODNYCH PRO PALIATIVNi
PECT ..caaaaeiiiiinieiinninnniicsnnnnnicsssssssecsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssss 23
4.1 HLAVNI KATEGORIE NOVOROZENCU VHODNYCH PRO PALIATIVN{ PECI ................ 23
4.2 SPECIFIKA PRO INDIKACI PALIATIVNI PECE ......ueeiiieiieniiieiieeiie e 26
5  PROCES POSKYTOVANi PALIATIVNi PECE NOVOROZENCUM............ 28
5.1 ORGANIZACE PALIATIVNI PECE ....oouiiiiieiiiieiieeiie ettt ettt sttt 28
5.2 SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE .....eitiiiiiiiiieniieeiteniie ettt st 30
53 ZARIZENI VENUJICT SE PALIATIVNI PECT ..c.uviiiiieiiesiieeieeeie ettt e 31
6 VLIV UMIRANI NOVOROZENCU NA PRIBUZNE ......ceverererrernssrnsessssssseens 34
6.1 PSYCHOLOGICKY DOPAD NA RODICE A SOUROZENCE .......ccccuteriieriieiieeieeniieeeeans 34
6.2  PODPORA RODINAM PO UMRTI NOVOROZENCE ......ccccvteeuieenireenreeenreeennreeennneennnns 35
6.3 PITVA A DARCOVSTVI ORGANU .....eoriiiiiiniiiiiiiiniienieeieeite ettt 36
7 DISKUSE .ciiiiiiiiiiinniicsssnsiessssssicsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 37
ZAVER ..coeererneneennens 40
SEZNAM POUZITE LITERATURY ...cccvverreunrsnersssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 42
SEZNAM INTERNETOVYCH ZDROJU ....uuuererercrncrenncsesessesessesesessesssessessssessssesss 44
SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK ....cuoevuererensrnsrsssssssssssssssssssssssssnses 45
SEZNAM OBRAZKU ....cuuevurrnrensensnerssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 46




SEZNAM TABULEK




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 11

UvVOD

Paliativni péce u novorozenct piedstavuje specifickou a komplexni oblast zdravotni péce,
ktera je zaméiena na zlepSeni kvality zivota a zmirnéni utrpeni u novorozencu se zZivot
limitujicimi nebo Zivot ohrozujicimi stavy. Jedna se o holisticky pfistup, ktery zahrnuje
nejen feseni fyzickych symptomil, ale také psychologické, socialni a spiritudlni aspekty péce
jak o samotné novorozence, tak i o jejich rodiny, pro které je zejména psychologicka podpora
v tomto obdobi Casto sté¢Zejni. V kontextu soucasné mediciny, kde technologicky pokrok
umoznuje zachranovat stale vice kriticky nemocnych novorozencti, pak vyvstava eticky
vyznamna otdzka, kdy je vhodné pfejit z kurativni 1écby na paliativni pfistup a jak tento
pfechod optimalné realizovat, a to pravé u zminovanych novorozencii, kterym se tato prace
vénuje.

Problematika paliativni péfe u novorozenct zahrnuje nékolik specifickych oblasti,
které ji odliSuji od paliativni péce poskytované jinym vékovym skupinam, coz je diivodem,
proc je tieba se této kategorii nemocnych vénovat zvlast’ a zaroven se zvlastni pozornosti.
Konkrétn¢ jde zejména o ten rozdil, Ze novorozenci nemohou verbaln¢ vyjadiit své potieby,
preference ¢i bolest, coz klade zvySené naroky jak na zdravotnické pracovniky
v rozpoznavani a feseni jejich potizi, tak na jejich nejblizsi. Rozhodovaci procesy o zahajeni
paliativni péce jsou navic slozit¢é a zahrnuji multidisciplinarni pfistup s nezbytnym
zapojenim rodi¢li. Obdobi kratce po narozeni je pro rodiny obvykle spojeno s radosti
a ocekavanim, proto diagnoza Zivot limitujiciho stavu ¢i anticipace Umrti novorozence

predstavuje dramaticky obrat, ktery vyzaduje citlivy ptistup a komplexni podporu.

Téma paliativni péce u novorozencti jsem si zvolila pro jeho narlstajici vyznam v soucasné
neonatologii, pro jeho narocnost a pro jeho spolecensky dopad. S rozvojem prenatalni
diagnostiky a s pokroky v oblasti intenzivni pé€e o novorozence se stale castéji setkavame
se situacemi, kdy je nutné také zvaZovat kvalitu Zivota zachranénych déti a etické aspekty
poskytované péce. Aktudlnost tématu podtrhuje i rostouci trend v humanizaci zdravotni péce
a diraz na  respektovani  dustojnosti  pacienti v  jakémkoliv = véku,
tedy 1 ve véku novorozence. Piestoze se také paliativni péfe v poslednich letech stava
uznavanou soucasti zdravotni péce, jeji aplikace v neonatologii je stale nedostatecné popsana
a implementovéana v klinické praxi. Uceleny pifehled souc¢asnych poznatkii v této oblasti
proto muze prispet k lepSimu porozumeéni a nasledné i k rozvoji kvalitni paliativni péce nejen

pro nejmensi pacienty, ale 1 pro jejich rodiny a blizké.



12 UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

1 CILE PRACE

Pro ucely této piehledové bakalafské prace byl stanoven hlavni cil prace, dil¢i cile

a vyzkumné otazky, cemuz se vénuje celd prvni kapitola.

1.1 Hlavni i diléi cile

Hlavnim cilem této prace je vyhledat a popsat dostupné informace o paliativni péci

u novorozencil. Pro dosazeni hlavniho cile byly stanoveny nasledujici dil¢i cile:

1. Prvnim dil¢im cilem je vyhledat a popsat dostupné informace o definici, principech

a procesu paliativni péce u novorozenct.

2. Druhym dil¢im cilem je vyhledat a popsat dostupné informace o klasifikaci

novorozenct vhodnych pro paliativni péci.

3. Ttetim dil¢im cilem je vyhledat a popsat dostupné informace o vlivu umirani

novorozencl na piibuzné a o moznostech jejich podpory.

1.2 Vyzkumné otazky

Na zékladé stanoveného hlavniho cile této bakalarské prace byla formulovéana také hlavni
vyzkumna otdzka a na zakladé¢ dil¢ich cilii byly stanoveny dalsi dil¢i vyzkumné otazky.
K hlavnimu cili se vdZe otdzka: Jaké jsou soucasné poznatky v oblasti paliativni péce

u novorozencu?

1. K prvnimu dil¢imu cili (vyhledat a popsat dostupné informace o definici,
principech a procesu paliativni péfe u novorozencl) se vaze otazka:
Jak je definovéna paliativni pé€e v neonatologii, jaké jsou jeji zdkladni principy

a jak tento proces probiha?

2. Ke druhému dil¢imu cili (vyhledat a popsat dostupné informace o klasifikaci
novorozencll vhodnych pro paliativni péci) se vaze otazka: Které skupiny

novorozenct jsou indikovany k paliativni péci a podle jakych kritérii?

3. Ke tretimu dil¢imu cili (vyhledat a popsat dostupné informace o vlivu umirdni
novorozencll na pifibuzné a moZnostech jejich podpory) se vaze otédzka:
Jaky ma umrti novorozence dopad na rodinu a dalsi ptibuzné a jaké existuji

moznosti jejich podpory?
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2 METODIKA VYZKUMNE CINNOSTI

V ramci této kapitoly dochdzi ke stanoveni vyhledavacich kritérii, popisu vyhledavaci
strategie k popsani postupu reSersni Cinnosti a k ureni algoritmu, na zéklad¢ kterého dochazi
k feSeni dané hlavni vyzkumné otazky a k feSeni stanovenych dil¢ich vyzkumnych otazek

a cilu.

2.1 Vyhledavaci kritéria

Na zékladé¢ stanoveného hlavniho cile a dalsich dil¢ich cilti byly pro potieby této bakalaiské
prace zacClenény pouze ty clanky, které zahrnovaly informace o paliativni péci
u novorozencl. Vyfazeny tedy byly ostatni ¢lanky a obecné texty, které se paliativni péci
vénuji. Diivodem je, Zze paliativni péfe o novorozence je specifickou disciplinou,
pro kterou plati jina pravidla. Vyjimkou vSak byly zdroje tykajici se definic a historického

vyvoje paliativni péce, kde bylo vyhled4avani rozsifeno i o dalsi zdroje.

Pti vybéru vhodnych zdrojii byl kladen diiraz na odbornost, aktudlnost a relevantnost dan¢ho
zdroje ve vztahu k danému tématu. Do prace byly prioritné zatazeny ¢lanky obsahujici
komplexni definici a principy paliativni péce v neonatologii, které¢ vysvétlovaly specifika
tohoto typu péce v porovndni s paliativni péci u jinych vékovych skupin. Zvlastni pozornost
byla vénovana také zdrojim, které popisovaly holisticky ptistup k novorozenciim a etické
aspekty poskytovani paliativni péce. Pro naplnéni druhého dil¢iho cile byly vybrany
publikace detailné€ popisujici klasifikaci novorozencli vhodnych pro paliativni péci, véetné
prenatalni diagnostiky, rozdéleni dle diagnoz a rozhodovaciho procesu o zahéjeni paliativni
péce. Za zvlasté cenné byly povazovany zdroje, které se zabyvaly multidisciplindrnim
pristupem v rozhodovani a etickymi dilematy spojenymi s touto problematikou. V oblasti
vlivu umirdani novorozencii na piibuzné byly zaclenény studie a c¢lanky zkoumajici
psychologické dopady zejména na rodi¢e a sourozence, procesy truchleni a dlouhodobé
nasledky perinatalni ztraty. Dulezitym kritériem byl také obsah informaci o moznostech

podpory rodin, ritudlech rozlouceni a 0 moznostech nasledné péce o pozistalé.

Pro potieby této zavérecné prace byla stanovena nasledujici vybérova kritéria: odborné
Clanky, studie a publikace v Ceském a anglickém jazyce, dostupny plny text ¢lanku,
recenzované zdroje, publikace vydané renomovanymi organizacemi nebo odborniky
v oblasti paliativni péce a neonatologie. Preferovany byly zaroven zdroje publikované
v poslednich deseti letech, aby byla zajiSténa aktualnost informaci vzhledem k vyvoji

v oblasti neonatologické paliativni péCe. Z vyhledanych zdroji byly vyfazeny &lanky
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a publikace, které se zabyvaly pouze okrajové tématem paliativni pée u novorozencu,
nebo které neposkytovaly dostatecné podrobné a odborné informace o dané problematice.
Vyftazeny byly také Clanky, které¢ se opakovaly, nebo u kterych nebylo mozné dohledat

dostatek informaci ohledné odbornosti autoru.

2.2 Vyhledavaci strategie

V ramci vyhledavaci strategie byl navrzen ¢asovy ramec vyzkumu, klicova slova pouzita
pro vyhledavani a byly vybrany také vyhledavaci databaze, které slouzily pro vyhledavani

konkrétnich ¢lankt. Praveé témto tfem aspektiim se vénuji nasledujici podkapitoly.

2.2.1 Casovy ramec

Pro tcely této bakalaiské prace byly primarné vyhleddvany zdroje publikované v poslednich
jedendcti letech, tedy v obdobi let 2014 az 2025, aby byla zajisténa aktudlnost informaci
vzhledem k vyvoji v oblasti neonatologické paliativni péCe. V pfipadé zasadnich
nebo pielomovych publikaci byly zahrnuty i star§i zdroje, zejména pokud se jednalo

o klicové prace v oblasti definice a vyvoje paliativni péce u novorozenci.

Samotna reSer$ni ¢innost a zpracovani zdroji probihaly v obdobi od zati 2024 do tnora
2025. Vyhledavani relevantnich zdroji bylo zahdjeno v zafi 2024, kdy byla stanovena
klicova slova a kdy byly vybrany vhodné databaze. Tiidéni a analyza nalezenych zdroju
pak probihaly v pribéhu fijna aZz prosince 2024 a na pocatku roku 2025. Finalni zpracovani

vysledkl reSerSe a jejich interpretace byly provedeny v lednu, Gnoru a bfeznu roku 2025.

2.2.2 Klicova slova

Pro vyhledavani relevantnich zdrojii byla pouzita nasledujici kli¢ova slova v ceském

a anglickém jazyce:

e V ceském jazyce: "paliativni péce", "novorozenec", "neonatologie", "perinatalni
paliativni péce", "umirdni novorozencl", "podpora rodiny", "perinatalni ztrata",
"etika v neonatologii".

e V anglickém jazyce: "neonatal palliative care", "newborn", "end-of-life care",
"perinatal palliative care", "neonatal death", "family support", "perinatal loss",

nn

"bereavement care", "neonatal ethics".

Pti vyhledavani byly vyuzity také booleovské operatory v ¢eském i anglickém jazyce (tzn.

AND, OR, NOT), a to konkrétn¢ za ucelem zptesnéni vysledkl, napi. "neonatal
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nn nmn

AND palliative care", "newborn OR infant AND palliative care", "perinatal loss AND family
support".

2.2.3 Vyhledavaci databaze

Pro ziskani relevantnich zdroji byly vyuzity nasledujici elektronické databaze:

e PubMed, jakozto mezinarodni biomedicinskd databdze s vice nez 38 miliony
citacemi,

e EBSCO, tedy komplexni databaze zahrnujici rizné medicinské a oSetfovatelské
zdroje,

e ProQuest, multioborova databdze s vyznamnym pokrytim zdravotnickych témat,

e Web of Science, konkrétné¢ databaze zaméetena na kvalitni recenzované ¢lanky,

e Scopus, tedy databaze se Sirokym pokrytim védeckych casopist.

Dale byly prohledany specializované zdroje, jako jsou napiiklad webové stranky Svétové
zdravotnické organizace (WHO), ¢i jiné stranky, které se tématu neonatélni paliativni péce

vénuji. Pouzity byly také knizni publikace.

2.3 Postup reSersni ¢innosti

Resersni Cinnost pro tuto bakalafskou praci byla realizovana v nékolika systematickych
krocich, které zajistily ziskani relevantnich a aktudlnich informaci o paliativni péci
u novorozencu. Castecné byl tento postup popsan v €asti vénujici se ¢asovému ramci,

podrobnéji je pak popsan zde.

V prvni fazi byly formulovany hlavni 1 dil¢i cile a k nim se vézici hlavni 1 dil¢i vyzkumné
otazky. Na jejich zadkladé pak byla stanovena kli¢ova slova pro vyhledavani v ¢eském
a anglickém jazyce. Pro kaZzdou vyzkumnou otdzku byla vytvofena specifickd kombinace
klicovych slov s vyuzitim booleovskych operatort, které byly jiz téz predstaveny. Ve druhé
fazi byly identifikovany vhodné elektronické databaze (v tomto piipadé Slo o: PubMed,
EBSCO, ProQuest, Web of Science, Scopus a BMC) a dalsi zdroje informaci, resp. knizni
publikace. Do vyhledavani byly zahrnuty napiiklad i webové stranky odbornych organizaci
zabyvajicich se paliativni péci. Treti faze zahrnovala samotné vyhleddvani zdrojil
v jednotlivych databazich pomoci pfedem definovanych a ptfedstavenych vyhledavacich
fetézcl. Pro kazdou databazi byly vyhledavaci fetézce mirné modifikovany podle jeji
specifické syntaxe. Vysledky vyhledavani byly exportovany do citatniho manaZeru.

Ve ¢tvrté fazi byly nalezené zdroje tfidény podle pfedem stanovenych kritérii. Nejprve
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byl proveden screening na zakladé nazvi a abstraktt, kdy byly vyfazeny zdroje,
které se ocividn€ nevztahovaly k tématu, nebo se opakovaly. Nasledn¢ byly prostudovany
plné texty zbyvajicich zdroji a hodnocena byla také jejich relevance, metodologicka kvalita
a informacni pfinos. V paté fazi reSerSni metody byla provedena dopliikova takzvana
metoda snéhové koule, kdy z referencnich seznamii jiz vybranych publikaci byly
identifikovany dalsi potencialné relevantni zdroje, které byly nasledné proveteny a vybrany
stejnym zptsobem. Sesta faze, tedy posledni faze pak zahrnovala zavére&nou selekci zdrojii
a jejich organizaci podle tematickych oblasti odpovidajicich dil¢im ciliim prace. Konecny
soubor vybranych zdroji byl zpracovan pomoci metody obsahové analyzy, kterd umoznila
identifikovat klicové informace, koncepty a jejich vzajemné vztahy. Cely postup byl zaroven
peclivé dokumentovan, vcetné zdznaml o pouzitych vyhledavacich strategiich, poctech
nalezenych a vybranych publikaci a divodech, pro které doslo k vyfazeni nckterych

konkrétnich zdroju.

2.4 Algoritmus reSerSni otazky

Pro ziskdni relevantnich zdroji k tématu neonatalni paliativni péce byla provedena
systematickd reSerSe literatury v nékolika renomovanych elektronickych databazich,
které jiz byly predstaveny. Krom¢ tradiCnich databazi byly rovnéz prohledavany
specializované zdroje, naptiklad webové stranky Svétové zdravotnické organizace (WHO)
a dalsi internetové portaly zabyvajici se problematikou paliativni péfe v neonatologii,

se zachovanim pravidel, kter¢ se tykaly aktualnosti a relevantnosti zdroju.
Pocet vyhledanych ¢lankii:
e Celkem bylo nalezeno 32 €lanki.
Vyrazovaci kritéria: Pti vybéru zdroji byla aplikovana nésledujici vytazovaci kritéria:

e duplicita dokumentd,

e nedostupny plny text,

e publikace v jazyce jiném nez CeStina nebo anglictina,
e irelevance,

e nedostatek informaci o ptivodu dat,

e nedulezitost k tématu z hlediska titulku ¢i abstraktu.
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Sumarizace pouzitych databazi a dohledanych dokumentii:

e PubMed: 7 ¢lanku,
e EBSCO: 9 ¢lanku,
e ProQuest: 8 clank,

e Scopus: 8 ¢lank.

Pro tvorbu teoretickych vychodisek byla vyuzita vétSina dohledanych ¢lankt. Kromé nich
bylo do reSerSe zapojeno i 5 knih, které dale obohatily kontext a nuance tématu a nékolik

odbornych webovych stranek, které byly zatazeny ze stejné¢ho divodu.
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3 PALIATIVNI PECE U NOVOROZENCU

V této kapitole je popsana paliativni péce u novorozencti, ktera je definovana jako komplexni
a citlivy pfistup zajistujici zlepSeni kvality zivota déti trpicich zdvaZznymi onemocnénimi
a zajisténi péce o jejich rodiny. Paliativni péce je chapana jako soubor opatieni,
jimiz je pfedchazena a zmirflovana bolest spolu s dal§imi fyzickymi, psychosocidlnimi
a duchovnimi potizemi, pfi¢emz jsou kladeny diirazy na etické principy, jako je respekt
k autonomii pacienta, konani dobra a dodrzovani zasady neSkozeni. Specifické principy
neonatologické paliativni péce jsou rozebrany s ohledem na skutecnost, Zze informace
o pottebach pacienta jsou predavany prostiednictvim rodict a zdravotnického tymu, jelikoz
novorozenec neni schopen své potieby vyjadiit sam. Holisticky ptistup je definovan
prostfednictvim zajiSténi péce o fyzické symptomy, prostfednictvim podpory rodiny
a tvorby pout mezi rodici a ditétem i ptes komplikované situa¢ni podminky. Historicky vyvoj
paliativni péce je prezentovan jako posun od modelu intenzivni péce zaméfeného primarné
na zachranu zivota ke komplexnimu pfistupu orientovanému na komfort, ¢imz jsou
reflektovany spoleCenské a etické zmény. Touto kapitolou je poskytnut uceleny piehled
definic, principt a historického kontextu paliativni péce u novorozenct, ktery je povazovan

za nezbytny pro hlubsi porozuméni slozitosti a vyznamu této medicinské discipliny.

3.1 Definice paliativni péce

V soucasné medicing je paliativni pée vniména jako komplexni a multidisciplinérni piistup
zaméteny na zlepSeni kvality zivota pacientl a jejich rodin, které Celi Zivot ohroZujicimu
onemocnéni. Z analyzovanych textll bylo zjisténo, ze paliativni péce predstavuje soubor
opatfeni, jimiz je pfedchézena a zmirnéna bolest a dalsi télesné, psychosocialni a duchovni
potize prostfednictvim vC€asné diagnostiky, fadného posouzeni stavu a nasledné 1éCby
symptomti (Kachlova, Kucova & PetraSova, 2022, s. 158). Tento holisticky pfistup
je pak zvlasté povazovan za nezbytny v kontextu péce o pacienty, kteti nejsou schopni

vyjadfit své vlastni potieby.

Podle smérnic Svétové zdravotnické organizace (WHO, 2018, s. 102) se paliativni péce
definuje jako kontinualni proces, ktery za¢ind jiz v moment¢ stanoveni diagnézy a pokracuje
tak, aby byl zajiStén komplexni dohled nad fyzickymi, psychickymi, socidlnimi
i duchovnimi aspekty pacientova stavu. Tato strategie umoziiuje pfizpisobeni péce

individualnim potfebam, ¢imz je podporovéana celkova kvalita Zivota. Ob¢ tyto definice
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se tedy zaméfuji na aspekt nejen fyzicky, ale i1 psychicky, socidlni a duchovni,

coz je pro paliativni péci typické. Samotny proces je pak také popsan na obrazku 1.

Obrazek 1: Proces poskytovani prenatalni paliativni péce

Faze planovani paliativni péée
A Stanowveni, zda je paliativni péée pro dit& vhodna
B Péée o rodinu
C Komunikace a dokumentace
D Pruiné planovani, prib&iné pfehodnocovani planu péde
E Predporodnipéce <-> Rutinnipladn pfedporodnipéde
N2 N2
F Pfechod z aktivni poporodni péce k bazalni péci <-» Rutinni poporodnipéce
J J
G Péfe nakonci Zivota <-» Pfefiti ¢i pfirozend smrt
N2
H Péée posmrti

Zdroj: lenkapazdera, 2013

Zatimco Kachlova, Kucova a PetrdSova (2022, s. 158) zdaraziuji eticky ramec paliativni
péce se zamefenim na autonomii, konani dobra, neskodnost a spravedlnost, Radbruch (2017,
s. 15) podtrhuje vyznam aktivniho zapojeni multidisciplindrniho tymu, jenZ sleduje
jak fyzické symptomy, tak psychosocidlni a duchovni dimenze utrpeni. Zalezi pak takeé
samozfejmé na tom, ¢eho je pacient schopen, kdy pacientim ve véku novorozence jsou
pfisuzovany jiné potieby nez pacientiim ve véku naptiklad dospélém ¢i dospivajicim. Je tedy

tteba péci individualizovat, a to s ohledem na rtizné objektivni, ale 1 subjektivni okolnosti.

Dalsi rozliSeni paliativni péce, které ji pomaha definovat, se objevuje také pii srovnani
s hospicovou péci, kde by mohlo dochazet k zamén¢. Jak uvadi Carter et al. (2004, s. 771),
zatimco paliativni péce se zavadi jiz od pocatku diagnostikovanych onemocnéni, hospicova
péce se soustfedi zejména na posledni Zivotni fazi pacienta. Tato diferenciace podtrhuje
pottebu kontinualni péce, ktera je adaptovana na individualni potieby pacienta a jeho rodiny
pravé vramci paliativni péce. Zarovenl je paliativni pée zpravidla dlouhodobé;si,

oproti péci hospicové.
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3.2 Principy paliativni péce v neonatologii

Paliativni péce v neonatologii je povazovana za zvlastni oblast, nebot” je charakterizovana
fadou specifickych aspekt, které¢ se uplatituji odlisSn¢€ oproti péci poskytované dospélym
osobam nebo star§Sim détem, jak jiz bylo nastinéno. V této oblasti je totiz kladen diraz
na skutecnost, Ze budoucnost a kvalita zivota pacienta jsou vnimany jako zcela orientované
do nadchazejicich casovych horizontl. Piitom je tfeba mit na paméti, ze novorozenec neni
schopen sam artikulovat své potieby ani preference, a proto je poskytovani paliativni péce
v neonatologii chapano jako celistvy, holisticky pfistup, ktery zahrnuje nejen péci o fyzické
symptomy, ale rovnéz vyzaduje dikladnou psychosocidlni a duchovni podporu celé rodiny
(Chvilova Weberova, Mat¢jek & Steinlauf, 2023, s. 17; Kachlov4, Kucova & PetraSova,
2022, s. 158). kdy péce o celou rodinu a to z velké ¢asti je jednou ze specifickych potieb, ¢i

soucasti paliativni péce v neonatologii.

Na zaklad¢ odbornych studii je rovnéz mozné fict, Ze u nckterych onkologickych stavi
u déti je primarni 1écba zamétena na snahu o Uplné vyléceni, a proto je paliativni péce
zavedena az tehdy, kdy aktivni terapeutické intervence nemohou naplnit o¢ekavané ucinky
(Klima et al., 2016, s. 187—-188), ¢imz se tento ptistup od piistupu k dospélému ¢loveku lisi.
Pro perinatalni paliativni péci je pak stanoveno, ze je indikovdna zejména v ptipadech,
kdy jsou stanoveny diagndzy neslucitelné s dlouhodobym ptezitim, dale u stavil spojenych
s vysokym rizikem zdvazné morbidity ¢i Umrti, u extrémné nezralych novorozencii, dale
u klinickych stavi, jez predurcuji vyznamné zhorSeni kvality Zivota, a nakonec u stavi,
kde je utrpeni ditéte povaZzovano za nepfiijatelné (Fox et al., 2019, s. 479-480). Paliativni
péce u novorozenci je tedy stanovena v jiném stadiu, nez je tomu u starSich nemocnych.
Konkrétni stavy jsou pak podrobnéji definovany v kapitole 4.1, kterd se vénuje hlavnim

kategoriim novorozenct vhodnych pro paliativni péci.

Specifika paliativni péce v neonatologii jsou dale vykladana tak, Ze rozhodovani za pacienta,
ktery neni schopen samostatné komunikace, je nezbytné pteneseno na rodice, jejichz role
jako primarnich pecovateld a rozhodovatelt je proto klicova. Do rozhodovani se pak dale
zapojuje také cely 1ékatsky tym. Zvlastni pozornost je vénovana zajisténi co nejvyssiho
komfortu novorozence a podpofe vytvareni silného emociondlniho pouta mezi ditétem
a rodici, a to 1 pfes omezenou zivotaschopnost pacienta. Veskera tato opatieni maji posilit
celkovou kvalitu Zzivota, pfiCemz pii ukonCovani intenzivni péce je podporovano
rozhodovéani také na zdkladé konsenzu s rodi¢i. DuleZitost komunikace s rodinou

je pak zdiraziovéana skrze nabidku citlivého vedeni rozhovorl, v nichz jsou komplexni
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medicinské informace peclivé vysvétlovany, aby rodindm byl umoznén pocit kontroly v
situacich, kdy je mnoho aspektii pée mimo jejich dosah (Fox et al., 2019, s. 480). Tento
pristup tak nepomaha jen samotnému novorozenci, ale 1 jeho roding, pro kterou je tato
situace mimotadn¢ narocna.

Kdyz dojde, ¢i by doslo k nesouladu mezi nazory zdravotnického tymu a pfanim rodict
ohledné dalsiho postupu 1é¢by, coz se mlize stat vzhledem k zavaznosti tématu a emocim,
které rozhodovani doprovazeji, je zdiiraznéno, Ze v souladu s etickymi a pravnimi piedpisy
je tieba hledat kompromis prostiednictvim oteviené komunikace a piipadné je mozné dale
také zapojit mediaci ¢i pravni poradce. Je rovnéz kladeno na védomi, ze pfi extrémnich
situacich mtze byt problém piedan i k rozhodnuti soudu, ackoli takové feSeni byva
povazovano za krajni moznost. Zaroven je také nutné, aby zapojeni nezavislé etické komise
bylo vyuZito jako prostiedek k nalezeni kompromisniho feSeni, které respektuje distojnost
ditéte, minimalizuje jeho utrpeni a poskytne rodi¢im prostor, ktery jim umozni smitfeni
se se ztratou a fadné rozlouceni (Fox et al., 2019, s. 481). Nejde tedy o snadné rozhodnuti,
ale o rozhodnuti zalozené na zaklad¢ velkého mnozstvi informaci, pfani, ale i na zakladé

psychologickych dopadii na vSechny zucastnéné.

Celkov¢ je tak podpora rodiny sttedobodem celého procesu, nebot” pouze prostfednictvim
aktivni ucasti rodi¢i a jejich zapojeni do rozhodovani lze zajistit, ze 1é¢ebny plan bude

respektovat jejich hodnoty a potieby, a soucasné bude umoznéno novorozenci ziskat co

A4

3.3 Historicky vyvoj paliativni péce u novorozenci

Historicky vyvoj paliativni péfe v neonatologii byl formovan postupnym piechodem
od modelu cist¢ zaméfeného na zachranu Zivota k celostnimu pfistupu, jehoz cilem
je zlepsSeni kvality Zivota malych pacientli a minimalizace jejich utrpeni, jak jiz vyplyva
z ptedchozich kapitol. V uplynulych desetiletich doSlo ke zméné paradigmat, kdy se péce
zacCala rozSifovat nejen na technické zasahy, tedy zasahy tykajici se téla jako fyzické slozky,
ale rovnéz na tfeSeni psychosocidlnich a duchovnich potfeb novorozencti a jejich rodin.
Odborné studie také ukazuji, Ze potieba paliativni péce se projevuje v rtiznych klinickych
situacich, kdy naptiklad u novorozenct na hranici zivotaschopnosti ¢i u déti, u nichZ byla
ukoncena intenzivni péce, vyzaduje individualné ptizpiisobeny ptistup (Kachlové, Kucova

& Petrasova, 2022, s. 159).
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Posun v pfistupu byl déle ovlivnén rostoucimi etickymi diskusemi, kdy se dfive kladl
vyhradni diraz na prodluzovani zivota bez ohledu na miru utrpeni, a to u vSech vékovych
kategorii pacienti. Moderni model paliativni péCe se stavi na zajisténi zejména komfortni
péce prostiednictvim kombinace farmakologickych a nefarmakologickych metod, ¢imz
dochazi ke snizeni bolesti a diskomfortu (Kachlova, Kucova & Petrasova, 2022, s. 160).
Rovnéz bylo zjisténo, ze zména v etickém mySleni souvisi se zasadnim posunem
v komunikaci s rodi¢i u nejmensich pacientii. V minulosti byli rodice Casto vylouceni
z rozhodovaciho procesu, coz vedlo k pocitu odcizeni. Soucasny ptistup stavi jejich aktivni
zapojeni v procesu rozhodovani do popiedi, ¢imz je umoznéno nejen I€pe prizptsobit 1écbu
individudlnim potfebam novorozence, ale také posilit emocionalni a psychosocialni podporu
celé rodiny (Kachlova, Kucova & Petrasova, 2022, s. 162; Fox et al., 2019, s. 480). Rodice
novorozencl jsou tak brdni jako partnefi pfi feSeni této tizivé situace a tym poskytujici
paliativni péc¢i musi brat v potaz nejen jejich ndzory, ale i jejich zdravi, a to zejména
po psychické strance. Paliativni péfe u novorozenci diky tomu nezlepSuje stav

jen samotnému ditéti, ale také celému jeho okoli.

Vyvoj paliativni péce v neonatologii, jak je vidét, odrazi také Sir§i spolecenské a etické
zmény. Moderni medicina se nyni snazi vyvazit technické zasahy s humannim piistupem
k pacientim, pficemz prostfednictvim komplexni péce, jez zahrnuje podporu rodiny,
je dosahovano snizeni utrpeni a zachovani diistojnosti nejen pacientt, ale i celych rodin

(Radbruch, 2017, s. 15).
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4 KLASIFIKACE NOVOROZENCU VHODNYCH PRO
PALIATIVNI PECI

V nésledujici kapitole bude pozornost vénovana paliativni péci v perinatdlnim obdobi.
Zatimco prenatalni paliativni péce se zaméfuje na podporu rodiny a planovani péce jesté
pied narozenim ditéte, perinatalni paliativni péce se tyka podpory v obdobi kolem porodu
a v prvnich dnech ¢i tydnech zivota novorozence (Ratislavova, 2016). Budou definovany
hlavni kategorie novorozencli, pro které je vhodnd paliativni pée a nasledné budou
definovana kritéria pro indikaci paliativni péce, v¢etné etickych aspektti rozhodovani, urceni
role multidisciplinarniho tymu a zplisobii komunikace s rodi¢i a moznosti jejich zapojeni

do rozhodovaciho procesu.

4.1 Hlavni kategorie novorozencii vhodnych pro paliativni péci

Klasifikace novorozenct vhodnych pro paliativni péc¢i byla ptivodné definovana v rdmci péti
hlavnich kategorii, zahrnujicich naptiklad vrozené vady neslucitelné se zivotem ¢i tézké
perinatalni poSkozeni (British Association of Perinatal Medicine, 2010). Tento pfistup vSak
byl revidovan a v nové&jSim ramci byla opusténa fixni kategorizace diagnéz ve prospéch
modelu zohlediiujiciho nejistotu v rozhodovani o paliativni péci. Soucasné je v modernim
pojeti kladen diiraz na flexibilitu v pfistupu k jednotlivym piipadim a na zohlednéni
dynamiky klinického stavu a pfani rodica (British Association of Perinatal Medicine, 2024).
Plvodni rigidni kategorizace diagn6z pro paliativni pé¢i u novorozenct byla tedy nahrazena
flexibilnéjSim piistupem, ktery klade diiraz na individudlni posouzeni kazdého ptipadu
a zohledituje dynamiku klinického stavu. Novy model zdlraziuje nejistotu
k paliativni péci.

Paliativni péce o novorozence je v obecné roviné doporucovana pro vazn€é nemocné
¢1 postizené¢ novorozence s nejistou nebo Spatnou progndzou, jak jiz bylo zminéno.

Konkrétni stavy jsou popsany, viz Tabulka 1.
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Tabulka 1: Stavy vhodné k zahajeni paliativni péce o novorozence

Vrozené vady nesluitelné se

Zivotem, vady Zivot limitujici

Terminalni stavy

Postnataln@ nezvratné stavy
spojené s nejistou progndzou

nebo nesnesitelnym utrpenim

Komplexni vady CNS spojené

s kratkou dobou doZiti
(anencephalie, hydranecephalie,
zévaZné stupné

holoprosencephalie)

MNovorozenci na hranici viability

ZavaZné prub&hy NEC (syndrom

tenkého stfeva)

Bilateralni renalnf

ageneze/dysplazie

Selhdniintenzivni péte

Plicni hypertenze

T&#ka hypoplazie plic (bilateralni

CDH, hydrops)

Movorozenci nereagujici na

kardiopulmonalni resuscitaci

BPD

Organové postiZeni (skeletaini
anomalie, inoperabilni srdetni

vady)

Centralnf apnoe zplsobena
zavaZinym postiZenim CNS (HIE,

IVH, PVL)

Zavaina postiZeni CNS

Jiné (komplexni genetické
MNovorozenci v konefné fazi Zivota
syndromy, vrozeng metabolické
(MODS)
vady)

CMS = centralni nervowvy systém, CDH = kongenitalni diafragmaticks hernie, HIE = hypodcko-ischemicks encefalopatie, IWH =

intraventrikuldrni krvdcent, PVL = periventrikuldrni leukomalacie; MEC = nekrotizujicl enterokolitida, BPD = bronchopulmonalni dysplazie

Zdroj: naopaliativa, 2022

Zavazné onemocnéni vyZadujici paliativni péci je definovano také dal§imi charakteristikami,
které zahrnuji $ir§i spektrum onemocnéni, nez kterd jsou zobrazena v pfedchozi tabulce.

Jedna se o:

e letdlni diagnozy v prenatalnim nebo neonatalnim obdobi,
e diagndzy s minimalni nebo zadnou vyhlidkou na dlouhodobé preziti,
e stav spojeny se zavaznou morbiditou nebo extrémné nizkou kvalitou Zivota,

e zdravotni situace, pro které neni dostupné kurativni 1écba.
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Podle protokolu je pak zdvazné onemocnéni definovdno jako ,bud letdlni diagndza
v prenatalnim, nebo neonatdlnim obdobi, nebo diagnéza, u které je mald nebo zadna
vyhlidka na dlouhodobé pteziti bez zadvazné morbidity nebo extrémné Spatné kvality zivota"

(Dombrecht et al., 2021, s. 4-5).

Paliativni péce je tedy doporu¢ovana napiiklad pro novorozence s velmi nizkou porodni
hmotnosti (méné nez 1 libra, coz je 0,45 kg), narozené pied 23. tydnem téhotenstvi nebo
s vrozenou vadou neslucitelnou se zivotem. Déle je indikovana u novorozencii, u nichz
by dalsi 1écba piinesla vice zatéze nez prospéchu (Kiman & Doumic, 2014). Klicovym
aspektem je vSak posouzeni diagndzy, progndzy a miry jistoty ohledné ocekavaného vyvoje,
véetné¢ konzultaci s neonatologem, neurologem nebo kardiochirurgem podle specifické

situace (Kiman & Doumic, 2014).

Indikace paliativni péce v perinatalnim obdobi vychdzi ze tfi kliCovych tvah, konkrétné
pak jistoty diagnozy, jistoty progndzy a vyznamu progndzy pro rodinu (Leuthner, 2004).
Paliativni péce je vhodnd predev§im v ptipadech, kdy jsou diagnoza a prognodza Zzivot
ohrozujiciho nebo zivot limitujiciho stavu s vysokou mirou jistoty. Nejcastéji se tyka
vrozenych vad zahrnujicich chromozomadlni, rendlni, neurologické a kardiovaskularni

problémy (Sumner et al., 2006).

Z toho plyne, ze moderni paliativni péce o novorozence se jiZ neomezuje na pevné diagnozy
¢1 striktni 1écebné postupy, ale stavi na flexibilnim pfistupu, ktery respektuje individualni
potieby ditéte a jeho rodiny. Diiraz je kladen na dikladné posouzeni diagnozy, progndzy
a miry jistoty ohledn¢ dal§iho vyvoje, coz zdravotnickému tymu umoziuje nabidnout péci
pfizptisobenou dynamice konkrétniho stavu. Tento model také podporuje aktivni zapojeni
rodiny do procesu rozhodovani, ¢imz zajiStuje nejen efektivnéjsi 1écbu, ale také hlubsi

emocionalni podporu, ktera je klicova v obdobi Zivotné dlilezitych rozhodnuti.

Moderni paliativni péce tedy ukazuje, Ze krom& medicinskych intervenci hraje roli také
citlivy ptistup k psychologickym, socidlnim a etickym aspektim, coz piinasi lepsi kvalitu
Zivota nejen samotnym novorozenciim, ale i jejich rodindm a blizkym. Tento pfistup

zdliraziiuje vyznam empatie, transparentni komunikace a multidisciplinarni spoluprace

wev
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4.2 Specifika pro indikaci paliativni péce

Perinatalni paliativni péce ptedstavuje komplexni oblast zdravotnictvi, ve které se prolinaji
medicinské, etické a psychosocidlni aspekty. Rozhodovani o paliativni péci u novorozencu
s neptiznivou progndzou je podminéno klicovymi etickymi principy, mezi néz patii nejlepsi
zajem ditéte, respektovani presvédceni rodict a multidisciplinarni spoluprace (Sumner et al.,
2006). Hlavnim cilem neni pouze 1écba, ale také rozpoznéani hranic medicinské intervence

a ptijeti nevyhnutelnosti smrti (Kiman & Doumic, 2014).

Diskuse s rodinami by mély byt zaméfeny na poskytovani komplexnich informaci nejen
o diagnodze, ale také o prognoze a mire jistoty téchto zavérii. Doporucuje se, aby kazdé
zdravotnické zafizeni zakladalo sva rozhodnuti na vlastnich statistikach pteziti, mire
nemocnosti a o¢ekavané kvalité Zivota ditéte (Kiman & Doumic, 2014). Rodi¢iim je zaroveii
poskytovan dostatek prostoru a casu k informovanému rozhodnuti, kdy zvazeni vSech

moznosti a zpracovani v§ech informaci jednozna¢né vyzaduje sviij ¢as.

Etické aspekty perinatalni paliativni péce zahrnuji prioritizaci pohodli a dastojnosti plodu
nebo novorozence, minimalizaci zbyte¢nych medicinskych zékrokt vedoucich k utrpeni
a poskytovani komplexni podpory, ktera zahrnuje nejen fyzické, ale i psychologické,
socialni a spiritudlni dimenze péce (Dombrecht et al., 2021). Paliativni péce je zde tedy
chapana jako holisticky, na rodinu zaméteny ptistup, ktery ve vSech aspektech prekracuje

ryze medicinsky rdmec, coz je stale zdlrazinovano.

Zasadni roli hraje zminovany multidisciplindrni tym sloZzeny z neonatologli, kardiologt,
neurologi, chirurgli, paliativnich specialist, zdravotnich sester, socidlnich pracovnikii
a duchovnich (Sumner et al., 2006). Jejich spole¢nym cilem je pak poskytovani kontinudlni
péce od stanoveni diagnozy az po naslednou podporu rodiny po smrti ditéte. Personalizovany
plan péce zahrnuje rozhodnuti o pribehu porodu, o nasledné péci a o podpote rodici.
Zaroven je nezbytné, aby byla péce orientovana nejen na dité a rodinu, ale 1 na zdravotnické
pracovniky, ktefi jsou vystaveni vysokému riziku moralniho stresu a syndromu vyhoteni
(Dombrecht et al., 2021). V ramci planovani péce tedy neni dulezity jen psychicky dopad
na novorozence a rodinu, ale i na zdravotnické pracovniky, pro které situace také neni

snadna.
Samotna komunikace s rodi¢i pak predstavuje kriticky aspekt paliativni péce pro vSechny
zuCastnéné. Strategie komunikace by mély byt zaméfeny na soucitné a jasné predavani

informaci, vytvareni bezpecného prostoru pro vyjadieni emoci a aktivni zapojeni rodict
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do rozhodovacich procest. Sdileni obtiznych zprav vyzaduje citlivy pfistup, ktery
kombinuje predavani pravdivych informaci s respektem k autonomii rodi¢t. Informovany
souhlas je chapan jako kontinualni proces vzajemného vzdélavani, ve kterém jsou rodice
podporovani k aktivni uc¢asti na péci o své dité¢ (Kiman & Doumic, 2014). Zachovani nad¢je

je pfitom vyvazovano realistickou pfipravou na moznou ztratu (Dombrecht et al., 2021).

Zavérem lze konstatovat, Ze perinatalni paliativni péce vyzaduje interdisciplinarni pfistup,
vysokou miru citlivosti a hluboké etické uvédoméni, cemuz se vénovala cela tato kapitola.
Medicinské postupy musi byt vyvazovany etickymi uvahami, pficemz lidsky soucit hraje
stejné dulezitou roli jako odborné znalosti. Kazdy ptipad tak vyzaduje individudlni pfistup,
jehoz cilem neni jen minimalizace utrpeni, ale také poskytnuti maximalni mozné opory,

YV

novorozence, tak i zdravotnickému personalu.
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5 PROCES POSKYTOVANI PALIATIVNI PECE
NOVOROZENCUM

Paliativni péce poskytovana novorozencim piedstavuje komplexni proces, jehoz cilem
je zajistit maximalni komfort a diistojnost ditéte i rodiny v obdobi, kdy Zivot prodluzujici
1é¢ba jiz neni vhodnd, ¢i v piipadé, kdy jeji uspéSnost je nejistd. Tato péce, kterd
je neoddélitelnou soucasti neonatologického oboru, zahrnuje fadu aspektii, od poskytovani
fyzického

a emocionalniho komfortu az po respektovani pfani rodiny a jeji podporu, coz vyplyva
jiz z ptedchozich kapitol. Tato kapitola se oproti tomu zameétuje na hlavni oblasti
poskytovani paliativni péce novorozenciim, vcetné jeji organizace a specifik oSetrovatelské

péce.
5.1 Organizace paliativni péce

Paliativni péce jako takova muze probihat jak v nemocni¢nim, tak i v domécim prostiedi,
a to jak u starSich pacienti, tak i u novorozenct. Efektivni paliativni péce vSak vyzaduje
spolupréaci multidisciplinarniho tymu, na coz je tieba myslet v obou piipadech. Tento tym
zahrnuje 1ékare, sestry, socidlni pracovniky, psychology a duchovni, ktefi ptizplisobuji péci
potfebam rodiny a poskytuji emocionalni, spiritudlni i praktickou podporu (Mendes & Justo
da Silva, 2013, s. 411; National Association of Neonatal Nurses, 2015, s. 4). Zapojeni
specialistil na laktaci, socidlni praci nebo psychologii umoziuje komplexni ptistup, ktery
respektuje kulturni i spiritudlni hodnoty rodict (Carter, 2004, s. 773; Akyempon
& Aladangady, 2021, s. 3). Pfi rozhodovani o misté¢, kde bude paliativni péce
o novorozence probihat je tedy vhodné dikladné zvazit, zda bude mit pacient, ale i rodina

k dispozici vSe, co budou potiebovat.

Paliativni péce v nemocni¢nim prostiedi je zaméfena na zajisténi prechodu mezi intenzivni
péci a péci orientovanou na komfort novorozenct. Kli¢ovou roli v tomto procesu hraje
multidisciplindrni tym slozeny z Iékait, sester a psychologt, kteti poskytuji podporu nejen
novorozencuim, ale i jejich rodindm (Mendes & Justo da Silva, 2013, s. 410), kdy se prave
rodiny vyrovnavaji s novymi informacemi a za pomoci dostatku informaci se podileji
na dals$im rozhodovani ohledné¢ zdravotniho stavu jejich déti, sourozenct
apod. Multidisciplinarni tym pak také integruje technické Zzivot-zachranujici zasahy
s pristupem "high-touch", ktery klade diraz také na pohodli a potieby rodiny (Carter, 2004,
s. 771).
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Samotné nemocni¢ni neonatdlni jednotky intenzivni péce (NICU) by mély zahrnovat
vSechny slozky paliativni péce bud’ prostiednictvim vlastnich programt, nebo skrze
komunitni organizace (National Association of Neonatal Nurses, 2015, s. 3). Soucasn¢
je nezbytné minimalizovat zbyte¢né monitorovani a neucinnou lécbu, kterd by mohla

prodluzovat utrpeni novorozenct (Akyempon & Aladangady, 2021, s. 1).

Alternativou nemocni¢ni péce je domaci prostredi, ale samoziejmé jen pokud je samotny
pacient, ale 1 rodina na tuto péci pfipravena a existuje tym schopny zajistit odpovidajici
podporu ve vSech svych slozkach. Domov by mél byt klidnym a pfizplisobenym mistem,
které podporuje komfort ditéte i rodiny (Mendes & Justo da Silva, 2013, s. 411). Domaci
péce je pak vhodna zejména pro novorozence, u nichz byly ukonceny zivot prodluzujici
intervence. Kli¢ovou roli zde hraje spoluprace mezi pediatry a domacimi zdravotnimi nebo
hospicovymi sluzbami (Carter, 2004, s. 774). Poskytovani doméci péce je podminéno
dostatecnou dostupnosti zdrojt, véetné komunitnich zdravotnich sester a pediatrickych tymu
paliativni péce (National Association of Neonatal Nurses, 2015, s. 6; Akyempon
& Aladangady, 2021, s. 5). Je tfeba dbat na to, aby i doma méli, jak samotni pacienti, tedy

novorozenci, dostate¢nou péci, tak i aby tuto péci mély jejich rodiny a dalsi pecujici.

S organizaci paliativni péCe pak nesouvisi jen misto a zptsob, kterym paliativni péce
probiha, ale souvisi s tim také feSeni konfliktl a rozdilnych ndzorl na probihajici péci. Tyto
konflikty pak mohou vznikat jak mezi ¢leny rodiny a ¢leny lékatského tymu, tak i mezi ¢leny
zdravotnického tymu vzajemné, ¢i mezi Cleny rodiny vzajemng. Praktickd doporuceni
pro organizaci paliativni péfe na novorozeneckych oddélenich uvadéji, Ze konflikty
mezi rodi¢i a zdravotnickym personalem se vyskytuji v pfiblizn€ 12 % pfiipadi.
Ke konfliktim uvnitf samotného zdravotnického tymu dochazi ve 4 % ptipadt. Tyto rozdily
naznacuji, Ze situace na neonatologickych oddé€lenich vyzaduji vysokou miru empatie,
odbornosti a jasnou komunikaci. DosaZeni konsensu je podle doporuceni ¢asto umoznéno
diky opakovanym schiizkam, ziskani druhého nazoru od odbornikii a zapojeni nemocni¢nich
etickych komisi. Tyto postupy vytvareji prostor pro otevienou diskusi, kterd zohlediuje
etické, pravni 1 emociondlni aspekty situace. V piipadé neteSitelnych konfliktl je také
doporuceno vyuzit mediatory nebo externi facilitatory, jak jiz bylo zminéno. Kli¢ovym
piistupem je smirné vyjednavani, snaha o porozuméni a podpora vSech za€astnénych stran.
Dilezité je zdiraznit, Zze cilem neni pouze najit feSeni, ale minimalizovat emocni zatéz
pro rodinu i personal a zajistit co nejlepsi péci pro dité. Tento kontext jasné ukazuje, Ze fizeni

konfliktli na neonatologickych oddélenich je multidisciplinarnim tkolem, ktery zahrnuje
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jak odborniky na zdravotni péci, tak na etiku, psychologii a komunikaci (Prakticka

doporuceni pro organizaci paliativni péce na novorozeneckych odd¢€lenich, 2014).

5.2 Specifika oSetifovatelské péce

Specifika oSetfovatelské péce v oblasti neonatalni paliativni péce zahrnuji komplexni piistup
zaméeifeny na individualni potieby ditéte a rodiny. Klicovym prvkem je diiraz na tlumeni
bolesti a tlevu od dalSich symptomil, zajisténi pohodIného a klidného prostfedi s minimem
rusivych vlivii a podpora vazby mezi rodici a ditétem. Nedilnou soucasti je také edukace
rodicti ohledné péce o jejich dité, vcetné technik krmeni, pokud je dit¢ schopno vyzivu
tolerovat. Durraz je kladen na respektovani pfani rodicii a zajisténi soukromi, zejména béhem
poslednich okamzikii Zivota ditéte. Tato péce vyzaduje multidisciplinarni spolupraci
a flexibilitu, aby odpovidala specifickym podminkam kazdého ptipadu (Prakticka

doporuceni pro organizaci paliativni péce na novorozeneckych oddé€lenich, 2014).

Rizeni bolesti a diskomfortu tedy piedstavuje kliovy aspekt paliativni péde. Bolest
a symptomy by mély byt pravidelné¢ hodnoceny pomoci standardizovanych $kal, jakymi
je naptiklad Neonatal Infant Pain Scale (NIPS). Lécba bolesti by méla zahrnovat kombinaci
farmakologickych pfistupt, napiiklad podavani morfinu, a nefarmakologickych intervenci,
jako je klokankovani nebo ukliditujici doteky (Mendes & Justo da Silva, 2013, s. 412;
National Association of Neonatal Nurses, 2015, s. 7). Dokumenty rovnéZz doporucuji
pisemné pokyny pro zvladani diskomfortu, které by mély byt ptredavany napfti¢ jednotlivymi

dimenzemi, aby byl zajiStén jednotny piistup (Akyempon & Aladangady, 2021, s. 4).

Specifikem jsou u novorozencti také jejich schopnosti a moznosti vyzivy. VyZzivové potieby
novorozencl by mély byt individualizovany na zaklad¢ jejich aktudlniho zdravotniho stavu
a komfortu. Preferovana je enterdlni vyziva, avSak v né€kterych ptipadech mize
byt zvazovana vyziva pies Zzaludecni sondu (Mendes & Justo da Silva, 2013, s. 413).
Podavani vyZivy by mélo byt v souladu s cili paliativni pée, pficemz je tieba zvazit etické
dopady

1 medicinskou ucelnost (Carter, 2004, s. 774; Akyempon & Aladangady, 2021, s. 5).
Zvladani symptomi, jako je bolest, dechové obtize ¢i neklid, je dalsim zdsadnim prvkem

této péce. Pouzivany jsou jak farmakologické intervence, jako je napiiklad 1é¢ba zachvatd,

tak 1 nefarmakologické pfistupy zaméfené na podporu pohodli a dlistojnosti novorozencti
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(Carter, 2004, s. 774; National Association of Neonatal Nurses, 2015, s. 7). Diraz

je pak kladen na integritu klize, sliznic a prevenci dalSich nepfijemnosti.

Péce o komfort a diistojnost novorozence dale zahrnuje respektovani prani rodiny, vytvareni
vzpominek a zajisténi klidného prostredi, které podporuje spojeni mezi ditétem a rodinou
(Mendes & Justo da Silva, 2013, s. 413; Akyempon & Aladangady, 2021, s. 6).
Minimalizace invazivnich zdsahii a podpora kvality zivota jsou pak dalSi prioritou

v paliativni péci o nejmensi (National Association of Neonatal Nurses, 2015, s. 9).

5.3 Zarizeni vénujici se paliativni péci

Paliativni péce o déti, vCetné novorozencl, se v poslednich desetiletich stala nedilnou
soucasti pediatrie a neonatologie, jak vychazi z definic, tak historického vyvoje této
discipliny. Zahrnuje nejen samotnou péci o téZce nemocné nebo umirajici dité, ale také
komplexni podporu rodiny, tedy podporu psychologickou, socidlni, duchovni a praktickou.
Jednim z klicovych aspektti moderni paliativni péce je moznost, aby rodina travila s ditétem
co nejvice Casu v distojném, klidném a podplrném prostfedi. K tomuto Ucelu vznikaji
specializovand zafizeni, tedy détské hospice a centra paliativni péce, kterd kombinuji
zdravotni péci s moznosti spole¢ného pobytu pro celé rodiny. Pravé témto zatfizenim

se pak vénuje tato kapitola.

Jednim z prvnich a nejznaméjSich détskych hospicii na svété je Helen & Douglas House
(2022) v britském Oxfordu. ZaloZen byl v roce 1982 a stal se vzorem pro mnoho podobnych
zafizeni po celém svété. Nabizi péci détem s Zivot ohrozujicim onemocnénim 1 jejich
rodindm, které zde mohou s ditétem spole¢né¢ pobyvat béhem 1é¢by, krizovych situaci
1 v zavéreCné fazi zivota. Centrum poskytuje také psychologickou podporu, moznost

vytvareni vzpominek a sluzby pro pozistalé.

V Kanadé pak vynikd Canuck Place Children’s Hospice (© 2025) ve Vancouveru, které bylo
zaloZeno v 90. letech. Krom¢ odborné zdravotni péce poskytuje ubytovani pro celé rodiny,
individualni i1 skupinovou terapii a aktivity zaméfené na kvalitu zivota. Podobné funguje
1 americky George Mark Children’s House v Kalifornii, otevieny v roce 2004 (© 2025)
jako prvni rezidencni détsky hospic ve Spojenych statech. Jeho filozofii je vytvorit
co nejptijemnéjsi prostiedi pro dit€¢ i jeho nejblizsi, umoznit sdileni kazdodennich chvil
a poskytovat profesionélni doprovéazeni v poslednich dnech ¢i tydnech zivota. VSechna tato

zatizeni spojuje myslenka, Ze détskd paliativni péce neni jen o tiSeni bolesti a zmirnéni
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symptomt, ale i o respektu k roding, prostoru pro spolecné zazitky a prostoru k diistojnému

rozlouceni.

V Ceské republice se systematicky rozvoj détské paliativni péde zadal vice prosazovat
az po roce 2010. V soucasnosti existuje n¢kolik specializovanych tymu a organizaci, které
poskytuji jak mobilni, resp. domaci, tak ambulantni ¢i konzilidrni sluzby. Ptesto stale chybi
dostatek kapacit a zejména moznosti ltizkové péce s pobytem celé rodiny. Nejvyznamné;jsi
neziskovou organizaci v oblasti domaci paliativni péce je Cesta domt (n. d.), ktera ptisobi
piredevsim v Praze. Poskytuje odbornou péci o nevylécitelné nemocné déti i dospélé v jejich
domacim prostfedi, zaplj¢uje potiebné pomiicky, nabizi psychologickou, socialni
a duchovni podporu a podporuje i pozustalé. Pfestoze neprovozuje vlastni lizkové zatizeni,

spolupracuje s nemocnicemi a umoziluje prevedeni péfe z nemocnice do doméciho

prostiedi.

Velky posun v Ceské republice pak predstavuje projekt Diim pro Julii v Brné (©2024), tedy
prvni kamenny détsky hospic v Ceské republice. Tento unikatni projekt vznika s cilem
poskytovat komplexni péci détem s Zivot limitujicim onemocnénim vcéetné moznosti
ubytovani rodi¢li a sourozencl. Dim nabizi jak termindlni péci, tak i tzv. respitni sluzby,
tedy kratkodobé odlehc¢eni rodinadm, které pecuji o nemocné dit€¢ doma. Jedna se o ptelomovy

krok pro paliativni péci o novorozené, ale i détské pacienty a jejich rodiny.

Z nemocni¢niho prostiedi v Ceské republice pak hraje dileZitou roli zejména Fakultni
nemocnice v Motole (© 2025), kde od roku 2017 plisobi multidisciplinarni détsky paliativni
tym. Ten se specializuje mimo jiné i na novorozence v téZkych nebo bezvychodnych
zdravotnich stavech. Krom¢& samotné péfe o dité zajiStuje 1 podporu rodi¢lim, moznost
pobytu u ditéte, ptipadné organizaci domaciho oSetfovani. Cilem je, aby bylo mozné prozit
posledni chvile zZivota ditéte co nejklidnéji, s diirazem na distojnost, empatii a kontinuitu
péce.

MozZnost, aby rodiCe a sourozenci mohli byt s ditétem béhem jeho hospitalizace nebo
zavérecné faze 7Zivota, je klicovym prvkem kvalitni paliativni pé€e, jak vychazi
z jiz provedené reserSe. Vhodné prostiedi ptispiva ke zmirnéni stresu, umoznuje budovani
vzpominek a napomaha procesu truchleni pro v§echny zucastnéné. Zaroven pomaha snizovat
pocit izolace a ztraty kontroly, ktery rodiny v té€Zkych Zivotnich situacich ¢asto prozivaji.
Zahrani¢ni zkuSenosti ukazuji, Ze propojeni pé€e, podpory a piitomnosti blizkych je jednim

z nejveétsich piinost specializovanych zatizeni. V Ceské republice tento model zacina
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nabyvat konkrétni podoby a v budoucnu bude jisté hrat stale vétsi roli. Stale je vSak nutné

myslet na individudlnost, kterou je tieba pfisuzovat kazdému piipadu.
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6 VLIV UMIRANI NOVOROZENCU NA PRIBUZNE

Umirani novorozencu je jednozna¢né nécim, co nema vliv jen na konkrétniho jedince,
ale jde o proces, ktery ma dopad na celé rodiny. Proto jsou v této kapitole popsany procesy
souvisejici s dopadem této skutecnosti na ¢leny rodiny a také rizné zpiisoby, kterymi je
mozné rodiny v tomto tézkém obdobi podporovat. Kromé toho se kapitola soustiedi na dalsi

dualezité téma, kterym je pitva a darcovstvi organt.

6.1 Psychologicky dopad na rodice a sourozence

Ztrata novorozence predstavuje pro rodinu extrémné naroCnou zivotni situaci, ktera
ma hluboky psychologicky dopad nejen na rodice, ale 1 na sourozence a dalsi ¢leny rodiny.
Truchleni po umrti ditéte se obvykle odehrava v ramci fazi smutku popsanych Kubler-
Rossovou (1969) a zahrnuje Sok a popteni, hnév, smlouvani, depresi a nakonec akceptaci.
Tento proces se vSak muze liSit v zavislosti na individudlnich faktorech, v¢etné osobni
odolnosti, socidlni podpory a zplsobu, jakym bylo imrti sdéleno (Unie porodnich asistentek,

n.d.). Stejné tak je tieba ptistupovat k samotné paliativni pé¢i o novorozence.

Rodice prochdzeji komplexnim a bolestnym procesem truchleni, ktery mulize trvat rizné
dlouho a mit rizné podoby. Podle Florence (n.d.) se mohou u rodict objevovat pocity viny,
selhani, deprese, unikové strategie, ale také psychosomatické projevy jako nespavost, ztrata
chuti k jidlu nebo chronicka Unava. DileZitou roli hraje zpisob, jakym zdravotnicky
personal rodi¢im informaci o samotném stavu, ale i umrti ditéte sd€li, jak jiz bylo nastinéno.
Podle studie Unie porodnich asistentek (n.d.) je klicové citlivé podani zpravy, prostor
pro vyjadfeni emoci a moZnost rozlouceni se s ditétem. Pokud tato podpora chybi, rodice
se mohou citit opusténi a nepochopeni, a coZ zhorSuje jejich psychicky stav a mize pfispét

k rozvoji posttraumatické stresove poruchy (PTSD), (Dité v srdci, n.d.).

I kdyz se Casto predpoklada, Ze nejvetsi ztratu prozivaji rodice, sourozenci zesnulého
novorozence mohou rovnéz ¢elit vaznym psychologickym duisledkim, stejné jako prarodice
a ostatni, na coZ je nutné pamatovat. Co se tyée sourozencil, Sance détem (n.d.) upozoriiuje
na mozné projevy, jako je zména chovani, pocity viny, unik do fantazijniho svéta nebo
dokonce regrese ve vyvoji (napifiklad opétovné nocni moceni). Déti mohou pocit'ovat
smutek i nejistotu ohledné¢ budoucnosti a vztahit v rodin€é. Zarovenn vSak miize
byt pro sourozence obtizné vyjadiit své emoce, zejména pokud se rodina zamétuje primarné

na truchleni rodic. Podpora odbornikii, jako jsou détsti psychologové nebo rodinné
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terapeutické skupiny, mize pomoci s porozuménim a zpracovanim prozité ztraty (Cesta

domt, n.d.), na coz je nutné pamatovat.

6.2 Podpora rodinam po amrti novorozence

Ztrata novorozence, jak jiz bylo feceno, je hluboce traumatizujici udélost, kterd mize mit
dlouhodoby dopad na celou rodinu. Proto je nezbytné, aby rodiny mély pftistup
k odpovidajici podpote, kterd jim pomtize zvladnout proces truchleni, predejit dlouhodobym
negativnim disledkim a usnadnit jim navrat do kazdodenniho Zivota. Tato podpora muze
mit razné podoby, od ritudli rozlouceni, ptes follow-up péci a svépomocné skupiny

az po profesionalni psychologickou pomoc.

MozZnost rozlouceni se zesnulym novorozencem miize hrét kli¢ovou roli v procesu truchleni.
Unie porodnich asistentek (n.d.) upozoriiuje na dulezitost vytvoieni prostoru pro rodice,
aby mohli drzet, pojmenovat nebo pofidit vzpominkové predméty, jako jsou fotografie,
otisky rucky ¢i nozicek. Takové ritudly mohou rodi¢iim pomoci lépe pochopit a piijmout

realitu ztraty a podpofit zdravy proces truchleni.

Podle Dité v srdci (n.d.) je pro rodice také velmi dualezité, aby nezlstavali bez podpory
i po odchodu z nemocnice. Follow-up péce miize zahrnovat individualni nebo rodinné
terapeutické sezeni, pravidelné konzultace s psychologem, ale také kontakty na podptrné
skupiny. DileZitou soucasti je rovnéZ sledovani duSevniho zdravi matky 1 otce, jelikoZ Casté

jsou projevy deprese, unikového chovani nebo posttraumatické stresové poruchy (PTSD).

Svépomocné skupiny hraji kli€ovou roli pii podpote rodin po perinatalni ztraté. Podle Sance
détem (n.d.) nabizi sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodici, kteti prosli podobnou situaci,
moznost porozumeéni a emociondalni opory. Mezi organizace, které se vénuji podpote rodict

po ztraté ditéte, patii Dité v srdci, Cesta dom ¢i perinatalni hospic Déti naSeho srdce.

Zpusob, jakym zdravotnici komunikuji s rodinou v momenté ztraty, ma kliCovy vliv
na psychicky stav rodic. Unie porodnich asistentek (n.d.) zdiirazituje nutnost empatické
a citlivé komunikace, vyhnuti se neosobnim formulacim a vytvoteni podpiirného prostiedi.
Zdravotnici by méli byt schopni informovat rodice o mozZnostech truchleni, poskytovat
informace o dostupné odborné pomoci a nabidnout podporu pii rozhodovani o dalSich

krocich.

Podpora rodin po ztrat€¢ novorozence je komplexni proces zahrnujici psychologickou,

socialni a zdravotnickou pomoc. Dilezitou roli hraji ritudly rozlouceni, dlouhodoba
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terapeutickd podpora, svépomocné skupiny a citlivA komunikace zdravotnickych
profesiondlti. Dostupnost a kvalita téchto forem podpory mohou podstatné ovlivnit, jak

rodina zvladne proces truchleni a svou cestu k uzdraveni.

6.3 Pitva a darcovstvi organii

Pitva a darcovstvi organti u novorozencu jsou citlivymi tématy, kterd vyzaduji dikladné
zvazeni a respekt k rodindm zemftelych déti. Podle praktickych doporuceni pro organizaci
paliativni péce na novorozeneckych oddé€lenich je vhodné, aby moznost pitvy byla
standardné nabizena rodic¢im vSech zemftelych novorozenct, a to i tehdy, pokud se pficina
umrti zda byt jasna. Pitva muze poskytnout odpovédi na otdzky spojené s pric¢inou smrti
a také identifikovat problémy, které by mohly ovlivnit budouci téhotenstvi (prakticka

doporuceni pro organizaci paliativni péce na novorozeneckych odd¢€lenich, 2014).

Rodice Casto odmitaji pitvu kvili obavam ze znetvoreni téla ditéte nebo absenci otazek,
na kter¢ by pitva mohla odpovédét. Pracovnici, kteti ziskavaji souhlas k pitveé, musi byt fadné
vyskoleni a méli by poskytovat informace citlivé, nejen slovné, ale také pisemné. V ptipadé
nejasné piiciny smrti se doporucuje konzultovat nezbytnost pitvy s relevantnimi statnimi
institucemi, jako je koroner nebo statni zastupce. Co se tyce darcovstvi organtl, tato moznost
by méla byt zvazovana u novorozenct, u nichz lze predpokladat relativné presny ¢as umrti.
Nejcastéji se jedna o darovani srdecnich chlopni, pficemz existuji pisna kritéria — dit€ musi
dosahnout alespon 37. gestacniho tydne, vazit minimalné 2,5 kg, a odbér musi prob&hnout
do 48 hodin od smrti. Dokument zmifiuje vzacnost této formy darcovstvi v CR,
coz naznacuje pottebu dalSiho vyvoje pravidel (praktickd doporuceni pro organizaci

paliativni péce na novorozeneckych oddé¢lenich, 2014).

Pokud rodice vyjadii z4jem o pitvu nebo darcovstvi organl, je vhodné tato témata
prodiskutovat pfed umrtim ditéte. Dulezitym aspektem je vytvofeni prostoru
pro konstruktivni komunikaci, ktera zohledituje emocionélni stav rodi¢i. Je nezbytné zajistit
jejich dikladnou informovanost o vSech moZznostech a zdroven respektovat jejich
rozhodnuti. Tato doporuceni zdUraznuji, Ze pitva 1 darcovstvi orgdni piedstavuji nejen
medicinsky, ale také eticky a emocionalni aspekt péfe o rodiny. Podpora, ktera
je poskytovéana rodi¢lim béhem rozhodovani o téchto otazkach, mize mit klicovy vliv
na proces smifeni se se ztratou ditéte (praktickd doporuceni pro organizaci paliativni péce

na novorozeneckych oddélenich, 2014).
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7 DISKUSE

Hlavnim cilem této prace bylo vyhledat a popsat dostupné informace o paliativni péci
u novorozencti. Na zdklad¢ literarni reSerSe byly identifikovany kli¢ové aspekty této
problematiky a dosazeno tii dil¢ich cili. Byla objasnéna definice paliativni péce, jeji
principy a vyznam pro neonatdlni medicinu. Déle byla popsana klasifikace novorozenci,
ktefi mohou tuto péci potiebovat, véetn¢ kritérii urcujicich jejich zarazeni. Tieti Cast
se vénovala psychologickému dopadu na rodinu a moznostem podpory rodicli a sourozencti

v této obtizné situaci.

r

Zjisténé informace potvrzuji, ze neonatalni paliativni péCe se stale vyviji
a je ¢im dal tim vice uznévana jako klicova soucast péce o kriticky nemocné novorozence.
Zaroven existuji znacné rozdily v pfistupu k této péci v riznych zdravotnickych systémech
a kulturdch. Zatimco v nékterych zemich, naptiklad ve Spojenych statech, je neonatalni
paliativni péce jiz dobfe integrovana do zdravotnického systému a existuji jasné definované

standardy péce, v Ceské republice se teprve rozviji.

Literarni zdroje se shoduji v tom, ze paliativni péce u novorozencii je nezbytna pro zajisténi
dastojného a co nejméné bolestivého konce zivota, a to jak samotného novorozence,
tak 1 jeho celé rodiny. Podle Mezinarodni aliance pro paliativni péci (International Children's
Palliative Care Network) by méla byt tato péce poskytovana interdisciplindrnim tymem
odborniki, ktery se zamétuje nejen na dité, ale 1 na rodinu. Tento pohled podporuje i studie
od Davisové et al. (2020), ktera zdiraziuje nutnost psychologické a socialni podpory rodica.
Jsou to totiz pravé rodiny, které zazivaji velkou bolest a prochéazeji si nepopsatelnym

zarmutkem.

I klasifikace novorozencti vhodnych pro paliativni péci se 1isi v jednotlivych zemich,
pricemz americké a britské standardy (NICE, 2017) definuji jasné indikace pro zatazeni
ditéte do paliativniho rezimu. V ¢eském kontextu neni problematika dostatecné legislativné
zakotvena, coz potvrzuje 1 prace Novotné (2019), kterd poukazuje na nejasnosti v kritériich
pfistupu k paliativni péci u novorozencii. To je dalsim dikazem toho, Ze paliativni péce
o novorozence je v Ceské republice teprve na pocatku.

Dal$im aspektem, ktery s tématem souvisi, je jeho psychologicky dopad na rodiny

novorozence. Pravé psychologicky dopad umrti novorozence na rodice je totiz dobie

dokumentovéan v odborné literatute. Studie od Kiibler-Rossové (1969) a jejich nasledovnik
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potvrzuji, ze truchleni probiha v nékolika fazich, které mohou u jednotlivych osob probihat
odlisné. Soucasné pfistupy k podpofe rodi¢li a sourozenci se zaméfuji na individudlni
terapii, podporu prostiednictvim svépomocnych skupin a moznost ucténi pamatky ditéte

pomoci specialnich ritualt.

Paliativni péce v neonatologii predstavuje dilezitou oblast, jejiz kvalita zavisi na jasné
definovanych  standardech, vzd€lavani zdravotnického persondlu a  podpoie
multidisciplindrni spoluprace, kdy tyto aspekty nejsou v ceském kontextu dostatecné
popsany. Na zakladé¢ literarni reserSe byla identifikovéana kli¢ova doporuceni pro praxi, ktera

zahrnuji:

e zavedeni standardizovanych protokoll pro poskytovani paliativni péce
v neonatologickych odd¢€lenich,

e jasné stanovené indikace pro zahajeni paliativni péce, které pomahaji usnadnit
rozhodovaci procesy a zajistit jednotny piistup v péci o kriticky nemocné
novorozence,

e vzdélavani zdravotnického persondlu, které se zamétfuje nejen na klinické aspekty
paliativni péce, ale 1 na komunikaci s rodinami a feSeni etickych dilemat, jez mohou
v této oblasti vzniknout a

e dale pak zdravotnici ¢eli znaénému emocnimu vypéti, a proto je nutné zajistit také
psychologickou podporu jak pro n¢, tak pro rodice, kteti se vyrovnavaji se ztratou

ditéte.

Multidisciplinarni spoluprace je klicem k efektivni paliativni péci, kdy neonatologové,
sestry, psychologové, duchovni a socidlni pracovnici spole¢né ptispivaji k citlivému
a individudlnimu pfistupu ke kazdé rodiné. Respektovani pfani rodi¢i pii planovani
a ukoncovani péce je zasadni pro zajisténi distojného a empatického ptistupu. Individualni
planovani pé¢e umoziuje pfizpisobit jeji pribch tak, aby nejen respektovalo medicinské
aspekty, ale také emociondlni a socialni potteby rodiny. Implementace téchto opatieni, jak
ukazuje odborna literatura, pfispiva ke zlepSeni kvality paliativni péce, zmirnéni utrpeni
novorozencl a poskytnuti potiebné podpory rodindm 1 zdravotnikiim, ktefi se v této oblasti

pohybuji.

Jednim z hlavnich omezeni této prace je zdvislost na sekundéarnich zdrojich informaci.
Protoze nebyl proveden vlastni vyzkum, nelze zcela objektivné posoudit miru efektivity

riznych pfistupi k paliativni pé¢i v konkrétnim kontextu Ceského zdravotnictvi. Dalsi
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limitaci

je dostupnost literatury, zatimco v anglosaském prostiedi je paliativni péce u novorozencti
pomérné dobie zdokumentovana, ¢eskych odbornych publikaci je vyrazné mén¢. DalSim
omezenim je variabilita pfistupu k paliativni péci v riznych zdravotnickych systémech.
Srovnani mezi jednotlivymi zemémi ukazuje, Ze neexistuje jednotny model péce, coz zt€zuje

pfimou aplikovatelnost zjiSténi na ¢eské podminky.

Vysledky této prace mohou byt vyuzity zejména v oblasti zlepSeni informovanosti
zdravotnikil a Sirsi vefejnosti o vyznamu paliativni péce pro novorozence a jejich rodiny.
Je dulezité posilit systematické vzdélavani zdravotnického personalu v oblasti komunikace
s rodi¢i déti, u nichz je indikovana paliativni péce. Dale je vhodné rozsitit dostupnost
specializovanych tyml pro perinatdlni paliativni pé¢i v nemocnicich a podpofit vznik
podpiirnych center pro rodiny, které se potykaji se ztratou novorozence. Inspiraci mohou

byt zahrani¢ni modely, jako naptiklad perinatalni hospice v USA.

V budoucnu by bylo pfinosné zaméfit se na kvalitativni vyzkum zkuSenosti rodicii
a zdravotnikl s paliativni péci u novorozencti a na zdkladé téchto zjiSténi navrhnout dalsi
doporuceni. Déle by bylo vhodné zkoumat efektivitu riiznych modeld podpory pro rodiny
v Ceském prostiedi, véetné moznosti zavedeni standardizovaného postupu pro poskytovani
této péce. Zaroven by bylo uzite¢né provést longitudindlni studie sledujici dlouhodoby
dopad ztrdty novorozence na psychické zdravi rodici a jejich schopnost vyrovnat
se se ztratou. Tyto poznatky by mohly pfispét k lepSimu nastaveni podpory a intervenci

pro rodiny v krizovych situacich.
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ZAVER

Paliativni péce u novorozenct je specifickou oblasti zdravotni péce, jejimz cilem je zlepSit
kvalitu zivota nevylé€itelné nemocnych novorozenct a zaroven poskytnout podporu jejich
rodinam. Tato prace se zaméfila na analyzu dostupnych informaci o této problematice,
pricemz klicové aspekty zahrnovaly definici a principy paliativni péce, klasifikaci
novorozenct vhodnych pro tuto péci a psychologické dopady umrti novorozence na jeho

rodinu.

Vysledky literarni reSerSe ukdzaly, Ze neonatalni paliativni péce je nezbytnou soucasti
moderni neonatologie, 1 kdyz jeji poskytovani a legislativni ukotveni se v jednotlivych
zemich i kulturach lisi. Zatimco né&které staty maji jasné definované standardy, v Ceské
republice zatim jednotnd metodika chybi. Tento nedostatek mlze vést k nejednotnému
ptistupu zdravotnikli a riznorodym zkusenostem rodic¢d. Proto je klicovym doporucenim
této prace vytvoreni systematického ramce, ktery zajisti jednotné postupy, vzdélavani
zdravotniki, psychologickou podporu rodin a multidisciplinarni spolupréci, coz jsou zasadni

prvky distojné a empatické péce.

Jednim z nejdulezitéjSich aspektli neonatalni paliativni péce je klasifikace novorozenct,
u nichz je tato forma péce indikovéana. Pfestoze mezindrodni doporuceni uvadéji jasna
kritéria, v Ceském zdravotnictvi stale chybi jednoznacné definovany ramec jejich aplikace.
Tento deficit mize vést k rozdilnym rozhodovacim procesim mezi zdravotnickymi

zafizenimi 1 odborniky.

Dals§i zésadni oblasti je psychologicky dopad umrti novorozence na jeho rodice
a sourozence. Studie ukazuji, Ze smrt ditéte je pro rodinu mimofadné stresujici a miiZze mit
dlouhodobé¢ nésledky na jeji psychickou pohodu. Proces truchleni je individualni, pfi¢emz
vyraznou roli hraje podpora ze strany zdravotnikli, specializovanych organizaci
a svépomocnych skupin. Spektrum podplrnych intervenci zahrnuje psychologické
poradenstvi, follow-up péci 1 ritudly rozlouceni, které pomadhaji rodindm vyrovnat

se s bolestnou ztratou.

V ramci praktickych doporuceni této prace se jevi jako klicové posileni vzdélavani
zdravotnikil v oblasti perinatalni paliativni péCe a zavedeni jasnych doporucenych postupt
pro jeji  poskytovani. Inspiraci lze hledat v  zahrani¢nich modelech,
kde jsou multidisciplindrni tymy a perinatalni hospice béznou soucasti zdravotnického

systému.
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Do budoucna by bylo pifinosné realizovat dal§i vyzkumy zaméfené na zkuSenosti rodin
s paliativni péci v ¢eském prostiedi i na efektivitu riznych modelt podpory. Dtlezité je také
zhodnoceni faktorti ovlivitujicich rozhodovaci procesy zdravotniki pii indikaci paliativni

péce u novorozencti.

Celkové lze fict, Ze neonatalni paliativni péce predstavuje vyznamny prvek zdravotnického
systému, ktery vyzaduje nejen multidisciplinarni pftistup, ale také adekvatni podporu
zdravotnikii 1 rodin, kterym je poskytovana. Implementace jednotnych standardl a Sirsi
dostupnost podptrnych sluzeb mohou zasadné prispét ke kvalité péce a zajistit dlstojny

pfistup k umirajicim novorozenctiim a jejich blizkym.
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