Perinatalni paliativni péce
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V roce 2017

e se ziveé narodilo 114 405 déti

» Umrti do mesice 177 déeti
. do 1 roka 304 deti
o 13 méne nez v roce 2016.
» kojenecka Umrtnost se mezirocné snizila
z 2,8 na 2,7 %o.
» plodnost 1,67 ditéte na 1 matku.

V r. 2016 se mrtvé narodilo 420 déti



Perinatalni umrti

» z pohledu statistiky jde o pomérne vzacnou
situacil

» jde o poruseni ,fadu zivota“
* pokud K ni ale dojde, znamena obrovskou

tragedil



Hlavni etické vychodisko je
*pojeti ditéte jako lidské bytosti

*a z toho vyplyvajici
dustojnosti,
hodnotou
zakladnimi pravy



Umrti ditéte

je porusenim
pfirozeného radu zivota

....2 radostné
oCekavané udalosti
je razem

nestesti




Umrti ditéte
= ztrata v definitivni neménné podobe KONEC
= ztrata nadéje
= citovy otres
= akutni velika frustrace
= neexistujici utécha
budoucnost umira spolu s ditétem

s klesajicim poCtem déti v rodiné roste citova
hodnota kazdého ditéte



Perinatalni paliativni peCe
ztrata ditéte
potrat
porod mrtvého dit€te — , Stillbirth“
Zivot limitujici onemocnéni — vada

teézka nezralost

peripartalni poskozeni

reflektuje eticka dilemata neonatologie



Perinatalni paliativni péce
Zivot limitujici onemocnéni

*Vrozena vyvojova vada

3 — 5 déti ze sta - chromozomalni aberace - asi 25 %
diagnostikovanych VVV u plodd

tezka peripartani tisen — tézka asfyxie
*porod na hranici viability

erychle progredujici onemocnéeni — metabolické vady



Perinatalni paliativni péce
po stanoveni dg. rozhodnuti rodicd
» ukoncCeni t€hotenstvi
« pokracovani tehotenstvi = nejistota prognozy
paliativni péce

postnatalni Iécba

$

plan pro porod ditéte

,dany Cas“ s ditetem (jak dlouho?)
zivot rodiny

(rozloucent)



Prenatalni dite
aktivni a vnimaveé

soucast planu matky = TY ne TO
probiha neustaly dialog s matkou
Urovne:

- fyziologicka

- psychologicka

- duchovni

4

- socialni |
(F. Freybergh) \




Prenatalni dité

Plod

*matka pfed dosazenim viability udili plodu svym
autonomnim rozhodnutim moralni statut

*plod se stava pacientem, pokud téhotna Zena zada
péCi o ni i 0 jeji nenarozené dite.

Viabilni plod je pacientem nezavisle na tom, zda mu
matka moralni statut prizna nebo ne

sviabilita neni jeden bod vyvoje prenatalniho ditete

*kontinuita vyvoje



zZivé narozené dité = plod, bez ohledu na délku
tehotenstvi, ktery po narozeni dycha nebo
projevuje alespon jednu ze znamek zivota

mrtvé narozené dité = plod, ktery:

- neprojevuje ani jednu znamku zivota

- méa porodni hmotnost 500 gramu a vice

- narozeny po 22. dokonceném tydnu

- nelze-li délku tehotenstvi urCit, nejméné 25 cm



Viabilita — zivotaschopnost plodu

v v, (o) /e s )4
schopnost prezit, rUst a vyvijet se normalne
...jak dlouho ? m{zZe ji plod ztratit ?

,arey zone” 22.-25. g.t.

lezi mezi moznosti a pravdépodobnosti pfeziti a preziti
bez tézkého handicapu

preziti bez tézkého postizZeni je sice mozné ale s
ruznou mirou pravdépodobnosti az nepravdépodobné

Nishida, H., Sakuma, I. Limit of viablity in Japan: ethical consideration. J. Perinat. Med., 2009, vol.
37,no. 5



Neointenzivni péCe na hranici viability

v dobe zahajeni resuscitace nebo IP, nevime, zda
léCba bude pro dité prospesna nebo Skodliva

= moralni stres neonatologa, ktery citi vinu za
dlouhodobé dusledky, které pro rodinu ma tézce
postizené dité

ALE nezahajeni IP na hranicich viability v prvnich
okamzicich po narozeni vede témer jisteé k tmrti

Tyson, J. E. Evidence-based Ethics And The Care Of Premature Infant. The Future
Of Children [Online]. 1995, Vol.

5, Meadow, W., Lantos, J. Moral Reflections on Neonatal Intensive Care. Pediatrics,
2009, vol. 123, no. 2,



Péce v nejistote

Objektivni
neznam pacienta — nikdo jej nezna a nevidel (UZ?)
nemoznost predikce chovani biologického systému

27?7
Subjektivni
moralni nejistota — ktery postup je spravny - dobry
Neni pravidlo jak rozhodnout

27?7

Rozhodnout je nutné

Tannert Ch., The ethics of uncertainty. In the light of possible dangers, research becomes a
moral duty. EMBO reports VOL 8



...vazeni péce v nejistote...
objektivni nejistota vychazi z nepredpoveditelnosti
dalsiho vyvoje u extremné nezralého daného ditéte

Kipnis, K. Harms and Uncertainty in Newborn Intensive Care. Theoretical Medicine and Bioethics, 2007, no. 5
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AAP 2007

,Lékar neni povinen poskytovat neprimérenou
lecbu nebo nezahayjit prospésnou lecbu na prani
rodicu. Lecba, ktera je skodliva, neprospésna,
marna nebo pouze prodluzujici umirani by méla
byt povazovana za nepfimérenou*



Clovék

je ucel sam o sobé

a vitom je jeho

austojnost ...."

(I. Kant)




Porod
pod hranici
viability



Dvojcatka 22. tyden
Tomasek




Porod na hranici viability

r
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Eli — porod 23+6 tydnu 520 g




130 dni hospitalizace.







Zivot limitujici VV - RGZenka

Susp. tézka geneticka VV a srdecni limitujici vada
nebyla geneticky potvrzena v gravidité
HB: nejistota dg.
nejistota vedeni porodu

nejistota poporodni aktivni péce

(tézka srdelni VV ma veétsi ,Sanci“ pfi porodu v centru s rychlou dg. a operacni pomoci)



Rlzenka - zivot limitujici VV

porod v 37. tydnu ve FN Motol Praha
tézka hypotrofie 1710 g

rychla genetickd Dg — Edwardsuv sy

podrobné kardiologické vySetreni — zivot limitujici
VV srdce a tézka plicni hypertense

do doby Dg. aktivni ventilacni podpora
*Dg. znama 2. den - dale jen neinvazivni podpora
3. den preklad do HB — paliativni péce



Rizenka
HB — kojenecké odd. plné v péci matky
ukonCena infusni Th. 5. den
plna vyziva mlékem matky — sonda
prevence bolesti a stresu
medikace diskomfortu
polohovani, kontaktni péCe u maminky
02
dechova RHB + handling

péce o vyprazdnovani

opakované ECHO

,Prace“ s rodinou — nejistota délky doziti, prognézy — nadej s beznadgji
DomU ?7?



Ruzenka

Propusténi po meésici ve 42. tydnu gest. veku -1900 g
PLDD - strach ,,co kdyz zemre ?*

Detailni info o:

- medikaci diskomfortu progredujici VV srdce

- vyzive — pécCe o laktaci u matky

- podpora Home Care — Charita Pardubice

- oxygenator, monitor, vyhrivané Ilzko

Umrti v naruéi rodiny za 1,5 mésice — cca 48. tyden g.v.
zivot naplnény laskou okoli

...a co bude dal ?






Reakce rodiny na sdéleni zavazné dg.

| umrti ditéte
1. SoK
popreni nebo Utek ze situace

zlost, uzkost a pocity viny
truchleni

o &~ D

smireni a pfijeti

Délka trvani - obvykle rok
Ve 2. roce je obvykle ,lépe“ - ALE deprese z vyroci

ale nékdy neukoncCeny proces, rodiCe mohou ,ustrnout” v
jedné fazi stadia se mohou ,zacyklovat*



....dlouha cesta k vyrovnani se




1. SOK ...




Sok + Odmitani uvérit

= reakce rodiCe na nahlost zpravy = zdkonita reakce

odmita uverit

chce, aby Iékar jesté néco udélal, aby si pospisil,
byl aktivni — ,...zachrénit za kaZdou cenu ...

disociace - ,...jakoby se méto netykalo, jako ve filmu ...*
chce byt sam - zaujatost

ato reakce byva kratka, prudka, zakonita



V prvni fazi "soku”
je rychlé ,odstraneni“ mrtvého ditéte po porodu®
vétSinou matek (rodicl) prozivano jako
dalSi velky otres

podstatou otfesu je NEDOSTATEK CASU
k proziti a naslednému psychickému zpracovani
prvni AKUTNI FAZE SMUTKU



2.

....popreni nebo uteku ze situace

...obvinéni
zlost, uzkost a pocity viny, bezmoci,
oufe 1




Popreni nebo Uteku ze situace

rodiCe skuteCnost popiraji.
jako kdyby bylo dité nékde jinde
volaji, citi pritomnost ditéte, maji sny o ditéti
oCekavani navratu, chystani vecicek

............ nevymenili nam ho ?



Hnév...obvinovani

* Hnév
» Hledani vinikl — touha potrestat
 Obvinéni - osudu ( Boha ?)

- zdravotnikU

- sebe

- partnera... kdyby nechtél tolik sex...
kdyby byl doma

....oroc potkalo pravé nas ?
....Za co je to trest ?
....kdo nas do teto situace dostal ?



Pocity viny
jsou normalni a prameni z presvédceni
ze rodiCe maji byt schopni své miminko ochranit.

rodiCe se citi zodpoveédni za smrt ditéte, maji pocit selhani a viny, pochybnosti o sobé
tyto intenzivni pocity vyplyvaji z prirozené a biologické potreby své déti chranit.

i kdyz situaci rodiCe nemohli nijak ovlivnit,

Matka ma pocit, ze selhala jako zena,

Mize
- nendvidéet své telo za to, ze zradilo,
- trpét vycitkami, ze udélala nebo neudélala néco

- RozCilovat a nenavidét zeny, které nedbaji na zdravou zivotospravu a
spravné navyky v prlibéhu téhotenstvi, a presto se jim narodi zdravé
miminko



truchleni...
dité zustava v srdci rodicu

..nikdo nevidi me rany
moji kfizovanou dusi
slzy vyplakane dovnitr
me bezesneé vyKkriky ..

M.Prochazkova, Podej mi ruku



Matka oplakava
- dite, které citila, nosila vnimala spojeni s nim

» spoleCnou budoucnost

« ztratu svych predstav zivota s ditétem
 ocCekavani

» ztratu anticipované materské role

» bolest ztraty nelze prehlusit nécim jinym, nelze ,,
prejit na jiné myslenky*...

spoleCenské prehlizeni aspektu matky pred porodem

A\YAFR VY 4 A4

- potlaceni emoci je nebezpecnéjSi nez emoce
samotne.






5.
....a Vyrovnani se




Otazka po smysluplnosti zivota,
at’ je vyslovné polozena
nebo jen matné tusena,

Je specificky lidskou otazkou
V.E.Frankl




....narozeni a smrt
zasadni okamziky prechodu

Pri imrti v dobé zrodu se oboje prekryvaji

!

bolest ze ztraty miminka je jina
nez bolest ze ztraty

partnera, rodicl, sourozencd, starsiho
ditéte nebo jiného milovaného Clovéka.



.....na porodnim sale



..dulezité pro rodiCe klid a ¢as
na porodnim sale

 k uvédomeni si toho co se STALO...
e ...jiz neni spéch
» prozit porod bez bolesti — pokud si je zena preje

» plac, krik, rtizné pocity pri porodu nemaji byt
potlacované ani zesmesnované - tak mohou byt
cestou vykriceni bolesti duse, prvni fazi
zpracovani Soku z umrti ditéte

« citliva reC , o diteti“ ...neuzivat terminy, plod, mrtvy
zarodek..“...



,vedet jak dité vypadalo®

* mit vzpominku na jeho vzhled = zasadni krok k
dal$imu zpracovani zalu

* mit ,pamatku“ na dité
= lepsi a rychlejsi psychicka rekonvalescence
rodiCl ( ustfihnout viasky, otisky nozky, rucky...

» pokud odmitnou schovat do dokumetace, pokud
by se rodiCe pro pamatku rozhodli az v pozdé;jsi
dobé

 umoznit krest umirajiciho ditéte nebo jiny ritual
duchovniho rozméru















Ochranné faktory




Perinatalni ztrata - dopad

» bezprostredni dopad na proZivani Zeny a jeji rodiny - $ok,
ochromeni zalem, psychickou bolesti

» dlouhodoby dopad

pocity prazdnoty (,prazdné naruce®)
bezmoci, studu, uzkosti a osamoceni
deprese, uzkostnost, suicidialni tendence
pocity viny a studu
uzivani navykovych latek,
selhani v materské a zenské roli, pocity, ze jsou Spatné matky,
strach ze ztraty partnera a manzelsky konflikt (warland a kol., 2011, 2015)
somatické potize

posttraumaticka stresova porucha



Ochranné faktory

pribéeh ,porodu” mrtvého plodu
kontakt s ditétem a ,ritualy rozlouceni*
empaticka, vlidna podpora zdravotnikl
krizova intervence od porodu

otevrena komunikace - moznost sdileni se
stabilita vztahu rodicd

socialni zazemi a pochopeni a podpora okoli
nasledna psychoterapeut. pomoc

pozitivni zkuSenost se zvladanim obtizi



Komunikace

. Zena, ktera ztratila dité, at’ je to v jakékoli
fazi tehotenstvi nebo po porodu, proziva
velmi silné emoce.

 Jednotlivé emoce zeny se mohou prolinat,

+ Chovani zeny je normalni reakci
na na nenormalni situaci



Rizikové faktory

: i ‘ j -.-:... -
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Rizikové faktory

nemoznost kontaktu na PS a ,rozlouceni*
necitlivy pristup personalu

neuznani ztraty

nedostateCné zazemi, podpora okoli
negativni rodinné konstelace

VVVVVV

specifické rizikové faktory



Specifické rizikové faktory

Predchozi potrat,
Umrti ditéte v rodiné
Predchozi UPT !
Vyuziti IVF



Analyzy vypovedi matek po ztrate

vzhled ditéte

dllezitost rozlouceni + hmatatelné vzpominky
informace o pribehu truchleni

potreba socialni — partnerské podpory

lidsky pristup v chovani zdravotnikl — citlivy
osobni

uznani a respektovani vyznamu ztraty



Zranuje
odstranéni dit€éte z dohledu rodicl... “aby se
nedesili, nevidéli..."

mliCeni o skutecnosti vedeni porodu mrtvého plodu,
vyhybavé odpovéedi, rozpaky

nemoznost rozlouceni, fyzického kontaktu s
ditétem

nedostatek Casu k osobnimu kontaktu s rodici
strach a nejednota personalu
chybégjici ,hmatatelné” vzpominky

chybéjici ritual ,,pohrbus



Zranuje dlouhodobé
» rychla nahradni reSeni (rychle znova otéhotnite
....adopce, péstounska péce...)
» plané uteéSovani (..budete mit jiné dité, jste mladi,
myslete na deti doma...)
* nerespektiovani fazi vyrovnani se
e nutnost byt silny — nemoznost kricet, plakat..

« oCekavani, ze se truchlici rodiCe béhem néekolika
tydnd nebo mésicl daji dohromady a ,budou zase
jako driv“......

» chybéni podpory odbornikem



Role zdravotnik(

pristup, ktery nebrani zdravému prtbéhu truchlen
Ale

= enormni psychicka zatéz

= intenzivni emocCni prozitky

= prima konfrontace s vlastni smrtelnost

= pocity bezmocl

= profesionalniho selhani



Mozné obtize personalu....

.Nevedomy strach ze smrti“ se projevuje u
zdravotnikU

* vyhybavym chovanim

* minimalizovanim kontaktu s pacientkou,
 neosobnim zachazenim s rodickou,
 zachazenim s mrtvym plodem jako s veci
» Unikem do nadmeérné bezucelné aktivity



Dilezité v péce o zenu ,po ztrateé ditéte"
* uznat a respektovat ztratu v kazdé dobé gravidity

» empaticka a respektujici komunikace na PS a v
nemocnici

* rozlouceni s ditetem — pamatka

e zamerena na minimum komplikaci s koncem
laktace

» respekt ke stadiim truchleni a ,vyrovnani se*
« péece — dlouhodoba, tymova, komplexni

* s ohledem na dalsi graviditu a zivotni béh

e na zakladé EBM



Pred myma odma
jsou lide trojiho druhu.
Jeden Zivotu zlored,
druhy mu Zehnd,

jiny jej pozoruje.
Zamiloval jsem si toho
prvniho pro jeho
zoufalstvi,

toho druhého pro jeho
toleranci,

toho tretiho za to, Ze
chape.

Ch.Gibran, ,,Nepronesend slova“”




D ékuji

Z4 pozornost




* Fotografie se souhlasem rodiny

e Obrdazky: Katefina Dostalova
LibezniCky - Make a Wish

www.facebook.com/libeznicky/



