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1. Teoreticka vvchodiska détské paliativni péce

,, Co déti potrebuji predevsim, je jistota, ze tu maji nékoho, ke komu patri a kdo pati k nim, na
koho je spolehnuti, kdo jim vidy prijde na pomoc a kdo s nimi sdili jejich smutky, bolesti,
zdabavu, legraci a radost ze Zivota. * Z. Matéjcek, Psychologicke eseje na konci kariéry

1.1. Definice a cil détské paliativni péce

Paliativni medicina ma mirnit vSechny rozméry utrpeni ¢loveéka. Paliativni péce je pristup
k ¢lovéku v dob¢ nevylécitelné (i 1é€ené) nemoci. Je to péce vysoce odborna s doporuc¢enymi
postupy a zaroven hluboce lidska, vnimajici bolest ve vSech dimenzich. Je to péce bez iluzi
a falesnych nad¢ji, je pravdiva a chapajici.

Paliativni znamena péc¢i podporujici a provazejici az za konec Zivota ¢loveéka. Podporou
rodiny, ktera ztratila milovaného blizkého, pomaha v dalSim béhu zivota. Je to péce smérujici

7 Wrwe

K naplnénému Zivotu Vv celé §iri i hloubce (a vysce).

Détska paliativni péce (dale détska PP) je predevsim piistup, prakticka filosofie podpory
roding, kterd ma v péci dité s zivot zkracujicim onemocnénim. Paliativni péce je 1écba
pokracujici a trvajici. Je to 1écba aktivni a komplexni vV plném slova smyslu. Zahrnuje péci

0 somatickou, socialni, psychickou a spiritualni dimenzi ditéte a rodinu.

Ma byt zahajena v okamziku stanoveni diagndzy a ma pokracovat po celou dobu trvani nemaoci.
Détska paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritualni
dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také podporu rodiny. Tato péce zacind v okamziku
stanoveni diagndzy nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je ditéti zaroven poskytovana
lécba zamétend na diagnostikované onemocnéni. Paliativni détska péce je standardizovana
IMPaCCT doporucuje zavedeni téchto standardt ve viech zemich Evropy.!

V ramci paliativni péCe je zdsadni kvalitni komplexni odborna péce i vSeobecné , lidska*
pritomnost u rodiny Vv takové mite, kterou rodina potiebuje. Jde o dlouhodobé doprovazeni
rodiny (paliativné 1é¢ebna a oSetiovatelska péce), které vyusti za né€kolik desitek hodin nebo
meésicll do terminédlniho stadia nemoci. O rodinu by se m¢l starat tym slozeny z odbornik
Sirokého zabéru profesi.

Jednotkou péce je rodina, proto:

* musi mit dostatek informaci o nemoci 1 1é€bé ve formé, ktera odpovida v€ku, mentalnim
* a dusSevnim schopnostem a kulturnimu kontextu

* rodice jako partnefi se G€astni vSech rozhodnuti o potiebach a prioritach péce

* od urcitého veku, ma dité s ohledem na sviij vék moznost podilet na rozhodovani o péci
* péce je individualizovana

* zalezi na rozhodnuti rodiny, jak chtéji s dité¢tem v Konecném fazi zivota prozit Cas

* nedilnou soucasti détské paliativni péce je dlouhodoba podpora truchlici rodiny

L IMPaCCT, Standardy détské paliativni péce v Evropé, Dokument pracovni skupiny EAPC. Pievzato z Evropského Zurndlu
paliativni péce 2007; 14(3): 109-114



Cilem je zvyseni kvality zivota ditéte a jeho rodiny. Nelze prodlouzit dny a tydny terminalné
a progresivné nemocného ditéte, ale 1ze ucinit zbyvajici dny dobré v plném slova smyslu.

Cas straveny s nemocnym ditétem moze byt Gas, ktery pies vSechny obtize nakonec vede
k uvédoméni si smyslu prozitého.

1.2. Principy a terminologie

Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnocovat a mirnit fyzické, psychické a socidlni stradani
ditéte.

Efektivni paliativni péce vyzaduje tym slozeny z mnoha profesi. Multidiciplinarni pristup
zaCleniuje rodinu ditéte a vyuziva dalSich dostupnych zdroji podpory (socialni projekty,
speciadlni pedagogika, rodi€ovské organizace). Je zamétend na vSechny aspekty Zivota ditéte
a jeho rodiny. Ma to byt v plné §iti Family Centered Care.

Principy paliativni péce (paliativni pfistup) by mély platit ve specializovanych centrech,
Vv regionu, v ustavech i béznych nemocnicich.
* Obecna paliativni péce
Détskym pacientlim a rodindm ji poskytuji pracovnici, ktefi nepracuji pfimo v paliativni péci,
ale maji s ni zkuSenost a jsou v ni proSkoleni.
« Specializovana paliativni péce? je péce zaméfena na kvalitu Zivota.

Vv roviné medicinské zahrnuje:

- 1é¢bu symptomt a bolesti (chronické i akutni)

- kvalitni oSetfovatelskou péci

- nastaveni cild péce a planu péce v zavéru Zivota

- soucasti je podptirna psychoterapie, dobra komunikace s rodinou

V roviné psychosocialni znamena:

- identifikaci a feSeni psychologickych, socialnich a spiritualnich potieb a pfani pacienta

a rodiny

Specializovanou paliativni péci zajistuje tym odborniki — zdravotnikt (1ékaf, sestry,
fyzioterapeut) a nezdravotnikli (socidlni pracovnik, spiritualni podpora, psycholog, herni
terapeut). Paliativni pé¢e ma byt poskytovana na vSech urovnich zdravotni péce i v domacim
prostiedi ditéte.®

1.3 Diagndzy a trajektorie nemoci u ditéte

U ditéte byva mezi stanovenim diagndzy a ptipadnym umrtim rizné dlouha doba. U nékterych
onemocnéni muze jit o fadu let. Nezfidka se stane (zéalezi na diagndze), ze dit€¢ preziva do
dospélosti a umira ve vé€ku 20-30 let. Rodice od stanoveni diagndzy védi, ze predcasny konec
zivota jejich ditéte ptijde. Vyhodou je, kdyz 1€kat a tym, ktery byl rodiné a ditéti blizko béhem
progrese nemoci, muze byt 1 tym, ktery jej doprovodi v umirani.

2 IMPACCT: Standardy détské paliativni péce v Evropé, Prevzato z Evropského Zurnalu paliativni péce 2007; 14(3): 109-
114, dostupné na: www.detsky-hospic.cz.

3 World Health Organisation. Cancer pain relief and palliative care in children. Geneva: WHO, 2002



Onemocnéni détského véku lze obecné rozd€lit na Zivot zkracujici onemocnéni a zivot
ohrozujici onemocnéni. Zivot zkracujici onemocnéni je nemoc, kdy je pred¢asné Gmrti
obvyklé. Zivot ohroZujici nemocnéni znamena vysokou pravdépodobnost predéasného umrti.
V disledku tézké nemoci, kde vSak miize zaroven existovat 1 Sance na dlouhodobé preziti do
dospeélosti (napft. déti, u kterych probiha onkologické 1é¢ba, nebo jsou pfijaty do intenzivni péce
po vazném Urazu).

Perinatalni paliativni péce

Je specifickou oblasti détské paliativni péce. (Nekdy je také nazyvana perinatalni hospicova

péce). Pokud je diagnoza novorozeného ditéte slucitelna s urcitou (neurcitou, ale omezenou)

dobou zivota pieléva se péce do détské paliativni péce. V nekterych ptipadech je ziejmé, ze

nemoc ditéte bude pokracovat velmi pomalu a pak rodina potiebuje mnoho mésici ¢i let

podporu socidlni a specializovanou lékarskou, oSetrovatelskou a rehabilitaéni péci.

Cesta s nemoci - trajektorie nemoci zahrnuje 5 zakladnich bodu:

1. diagnéza

2. ztrata normality - prvni vyznamna ztrata zakladni schopnosti (napt. mobilita)

3. prizpiasobovani se nové normalité (pfizpisobeni novému zpusobu fungovani a miie
postizeni)

4. paliativni faze - hospicova péce a zaméteni péce na zvladani priznaki

5. smrt—a nasledny proces truchleni a posmrtny vztah se zemielym ditétem

Diagnasis Diagnasis Remission

Treatment Relapse

Death

Child’s condition
Child's condition

Treatment

Death

Years Years Months = Years

Kategorie déti, které profituji z paliativniho p¥istupu (péce), jsou fazené do 4 kategorii: *

* stav, ktery ohroZuje Zivot

V téchto stavech je mozné vyuzit kurativni 1é€bu, ale ta nemusi byt UspéSna. Jde o stav, kdy
muZe byt dostupnost sluzeb paliativni péce nutna soubézné s silim o kurativni 1écbu. Pokud
dojde k vyléceni, potieba paliativni péce konc¢i (napf. onkologickd onemocnéni, pokud se
vyléci, organova selhani).

+ stav, kdy je predcasné umrti nevyhnutelné, ale jsou dlouha obdobi intenzivni 1é¢by,
ktera maji vést k prodlouzeni Zivota a Gcasti ditéte v béZnych ¢innostech. S postupem 1écebnych
moznosti je zde Casty a delsi presah do dospélosti (napt. cystickd fibroza).

* progresivni stav bez mozZnosti kurativni 1é¢by

Neéktera onemocnéni nelze 1é¢it kausalné, 1écba je vyhradné paliativni a mliZe trvat mnoho let.
(napf. nervosvalovd onemocnéni, dédicné poruchy metabolismu, neuro degenerativni
onemocnéni. )

* nezvratny neprogresivni stav je Komplexni zdravotni postiZeni s fadou vaznych
zdravotnich problémi, které vedou k rozvoji komplikaci s vysokou pravdépodobnosti

4 Citovdno dle: A Guide to the Development of Children’s Palliative Care Services vydaného - Association for Children with
Life-threatening or Terminal Conditions and their Families



pired¢asného umrti (napt. t€zké formy mozkové obrny, kombinovanad postizeni po poranéni
mozku, tézké komplexni vyvojové vady).

Obecné Ize hovotit 1 o etapach nemoci. Jednotlivé etapy (iseky cesty s nemoci) mohou byt
pozvolné¢ a rodina ma dostatek casu nacerpat informace, zpracovat je a postupné se piizpusobit
nov¢ situaci. Pribéh nemoci pak dava rodiné rtiznou miru Casu k piijeti situace. Zasadni byva
okamzik diagnézy, kdy se ze zdravého ditéte stava dité s omezenim, nebo nemoci. Sdéleni
diagno6zy a postupny boj s piijetim situace a vyrovnani se ztratou, probiha fazemi, které popsala
Kiibler Rossova (viz. dale).

Etapa kontrolovaného, kompenzovaného onemocnéni znamend, ze celkovy stav ditéte je
dobry, projevy nemoci jsou pod kontrolou, 1é¢ba je symptomaticka i kauzalni. Faze muze trvat
I n¢kolik let.

Faze zlomu znamena, ze onemocnéni se vymyka kontrole, pfestava reagovat na kauzalni 1éCbu.
V této etapé, ktera mulize trvat s postupnou progresi tydny az mésice je 1é¢ba symptomaticka.
Dité v téchto fazich onemocnéni profituje z ptipadné resuscitace.

Terminalni etapa (faze) mize trvat hodiny, dny i tydny. Resuscitace obvykle neni
indikovana. (DNR)

Délka doziti a obtiZné stanoveni prognozy

Dlouhodoba péce s nejistou progndzou je narocné pro pecujici rodinu. V détském veku je proto
zasadni pomoc podpirnych organizaci, rané péce, nadaci a komunity obecné. Rodina
nesmi s danou situaci ziistat sama. Z divodu délky a béhu nemoci je nezbytnou soucasti
détské paliativni péce respitni péce. Kdyz nemoc dospé€je do konecné faze, preferuje vétSina
rodin umirani doma.

Diagnozy déti, které profituji z paliativni péce:

Déti umiraji nasledkem jinych onemocnéni nez dospéli a jejich celkovy pocet je vyrazné mensi.
Onemocnéni, kterd se vyskytuji i u dospélych, mohou mit u déti jiny prabeh. Lisi se také Casovy
priibéh nemoci, kdy déti mohou potfebovat paliativni péci nejen tydny, ale i mnoho let®.
U déti prevazuji neonkologické diagnozy:

- vrozen¢ vyvojove vady - perinatalni posSkozeni
- genetické syndromy - neuromuskularni dg.
- kardiovaskularni dg. - Mmetabolické vady (vzacna onemocnéni)

- onkologické dg. (20%)

Détska paliativni péce znamena na konci Zivota

* vcas rozpoznat, Ze onemocnéni jiz nelze vylécit a spéje postupné ke konci Zivota

* rodi¢im opakované, jasn¢, citlivé vysvétlit veskeré postupy a stav a vytvofit a zapsat plan
péce, ktery obsahuje feSeni dyskomfortu v béhu nemoci, symptomatickou 1écbu a 1écbu
bolesti

 dostatek informaci o ditéti a rodinném prostiedi a ¢as na vSechny otazky

* péce multidisciplinarniho tymu a moznost konzultace 7/24/365

* nasledna dlouhodoba péce o pozlstalou rodinu

5 Burkertova H, Novakova D, Dvoidkova J, Health and social care aspects of the palliative care in children, Nursing,
Kontakt 2005, 7(1-2):17-23



1.4 Piredpokladana potiebnost détské paliativni péce v Kraji Vysocina

Situace CR

Prevalence zivot limitujiciho a ohrozujiciho onemocnéni je ve véku 0 - 18 let mezi 18 - 32/10
000 déti.®

Pravdépodobna potiebnost pro Kraj cca 15 déti/ rok.”

Pro okres cca 2 - 3 déti /rok mezi 1-19 lety?.

Umrti mezi 1éty 2010-2016 v CR 7555 déti do 19 let. (nehody - 2225 déti)

* doma nebo v zaFizeni socialni péce zemrelo pouze 14,5%

» ve zdravotnickém zafizeni zemielo celkem 57,7%, pfi pievozu 10,7%

« v hospici nezemielo zadné dit&®

Perinatilni mortalita je v CR jedna z nejniz§ich na svété.

V roce 2017 se zivée narodilo 114 405 déti.

* umrti do mésice 177 déti — perinatalni mortalita 4,7 %o

* umrti do 1 roka 304 déti, kojenecka imrtnost kolisa, v ¢ase se mirné snizuje (2,7 %o 1. 2017)
perinatalni umrti

2010 — 2016 zemielo 1898 novorozenci.”

2018 byla perinatalni mortalita 4,4 promile

umrti do roka Zivota 292 déti v roce 2018, tj. 2,6 %o.

Vyso¢ina - situace

V ramci pripravy systematické péce o déti s poti‘ebou paliativni pée v Kraji Vysoc¢ina byl
proveden priizkum mezi pediatry kraje.'!

Registrovano je 92 praxi PLDD, prumérna kapacita praxe je 1000 déti/obvod.

Osloveny praxe primarni péce na spadovém vizemi cca o 100 tisic deti. Bylo kontaktovano 85
praxi PLDD (emailem) a posléze pro malou odezvu i osobné telefonicky. PLDD maji
registrované deti s dg. zivot limitujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim. Pravidelnou péci
poskytuji ,, ruzné “.

Diagnozy déti s Zivot limitujicim onemocnénim v Kraji Vysocina 2018

* onkologické: celkem 15 déti (z toho akutni [ymfoblasticka leukemie 6x)

* neurologické: celkem 26 deti (z toho 8 deéti s DMO a 6 déti po tezké perinatalni asfyxii,
hydrocephalus - 3x)

* ostatni: mukoviscidosa 3 déti a komplexni diisledky extrémni nezralosti 4 deti

6 Zpravu sestavila Pracovni skupina détské paliativni péce pii Ceské spolecnosti paliativni mediciny CLS JEP, tinor 2016.
Stav détské paliativni péce, https://www.paliativhimedicina.cz

" Jasenkovda M. Paliativna starostlivost' v detskom veku. Piestany: 2002. Dostupné na WWW:
<hospice.sk/hospicel/data/ps.rtf>, prevzato z Pediatr. praxi 2012; 13(4), ostupné na: www.pediatriepropraxi.cz

8 Jasenkova M. Paliativna starostlivost v detskom veku. Piestany: 2002. Dostupné na WWW:
<hospice.sk/hospicel/data/ps.rtf>, pFevzato z Pediatr. praxi 2012, 13(4), ostupné na: www.pediatriepropraxi.cz

% Buzgovd, Sikorova, Détska paliativni péce, Grada 2019, 1ISBN: 978-80-271-0584-7 s. 27 (zdroj UZIS)

10 Buzgova, Sikorova, Détska paliativni péce, Grada 2019, ISBN: 978-80-271-0584-7 s. 25

1 Ryglova I, Potiebnost détské paliativni péce v kraji Vysocina, nepublikované predndsky, semindie paliativni péce,
nemocnice Kraje Vysocina



Pocet déti, které by aktudlné v Kraji Vysocina profitovaly 7 paliativni péce, byl cca 50 v zavéru
V roku 2018. Jisté jde o podhodnoceny souhrn. I tak by se ukazovalo, Ze aktualné potrebuje
detskou paliativni péci v Kraji Vysocina cca 11 déti/okres. Redlné cislo s ohledem na
podhodnoceni bude nékde kolem 15 déti/okres.

Perinatdlni ztrdaty a Zivot limitujici diagnozy novorozence - odhadem 10 - 15 v kraji/rok.

2. Perinatalni paliativni péce

,,...nikdo nevidi mé rany, moji krizovanou dusi, slzy vyplakané dovnitr, mé bezesné vykriky...“
M. Prochazkova, ,, Podej mi ruku “

Oblast paliativni péce tykajici sc novorozenci a déti zemielych intra utero je specifickou
casti paliativni a hospicové péce. Pohled na umrti ditéte pred terminem porodu a na umrti ditéte
V ramci potratu se méni velmi pozvolna. Z divodu nevédomosti, mozna pro traumatizujici
myslenku a snahu vyhnout se vlastni bolesti byva medicinsky, spole¢ensky i lidsky prehlizeni
aspektu role matky pted porodem. Ocekéavané dité je pro Zenu ,, Ty*, ne pouhé, bezejmenné to.
Psychologie jiz 1éta pocitd s terminem ,,prenatalni dité*. Zena vzdy ztraci ,,dité“, s nimz byla
ve vztahu.

2.1. Diagnozy a principy perinatalni paliativni péce

Perinatalni paliativni péce je celkovy pFistup, filosofie péce 0 rodinu, v nize se ma narodit
(narodilo se) dit¢ se zdvaznou zivot ohrozujici nemoci (vadou). Zasadni je ucta k zivotu, ktery
se rodi pfili§ maly nebo nemocny. Jen tak je mozno cas, ktery je rodin€ dan, naplnit laskou,
ktera v dal$im case Zivota rodiny mliZe (snad) pfertst v konstruktivni silu.

Cilem perinatalni paliativni (hospicové) péce je poskytovani pomoci rodinam v procesu
rozhodovani v t€hotenstvi, pfi a po porodu. Zohlediuje osobni nazory rodici, postoje rodiny

a nejlepsi zajmy ditéte.?

Perinatalni paliativni péce zahrnuje péci:

» predporodni - péce pii dg. zZivot limitujici nemoci nebo vrozené vady (prenatdlniho ditéte)

* porodni - péce o Zenu, kterd rodi na hranici viability a péce o Zenu, ktera rodi mrtvé dité

* paliativni péCe o novorozence v zavéru jeho zivota

* podpora truchlici matky (rodict a rodiny)

Diagnozy perinatalni paliativni péce lze shrnout do téchto skupin:

* vrozené vyvojové vady a chromozomalni aberace (3 — 5 %, asi 25 % zjisténych vad u plodi)
» t&zka peripartalni tisenl — té¢zka asfyxie (cca 1 — 2 déti/1000 narozenych)

* porod na hranici viability (,,Seda zona* 22+0 — 24+6 tydni)

* rychle progredujici onemocnéni (napi. srde¢ni vada nebo zavazné metabolické vady)

2 Sumner, L. H., Kavanaugh, K., & Moro, T. Extending palliative care into pregnancy and the immediate newborn
period: state of the practice of perinatal palliative care. The Journal of perinatal & neonatal nursing, 20(1), 2006,
113-116.



Z:akladni principy perinatalni paliativni péce:

* respekt k nezcizitelné, inherentni dustojnosti ditéte jako jedine¢né lidské bytosti

* je zamérena na kvalitu Zivota ditéte s nemoci a rodinu

* je zamé&fena na aspekty somatické (bolest, teplo, hydratace, nutrice, 1é¢ba symptomi
u novorozence), psychologické (bonding a proces truchleni rodi¢t), socialni (rodinné
vztahy, partnerstvi, $ir$i socidlni okoli) a spiritualni (ritualy, vira)

* je pristupem kompetentnim a soucitnym

* je multidisciplinarni podpora a péce

2.2. Prenatalni dité — amrti ditéte pred porodem

Prenatalni dité

Prenatalni dité je aktivni a vnimava bytost, ktera je v neustalé komunikaci s matkou. Matka
postupné dit€ poznava a piijima, tési se na né a predstavuje si zivot s nim. Ocekdvané dité je
soucdast plant matky, je pro matku osobou, ne pouhym plodem. T¢hotné Zeny vykazuji ke svym
nenarozenym détem vysoky stupeii senzitivity. Dialog mezi matkou a ditétem bézi v jiné
roving, nez jsme zvykli v béznych vztazich, jde napfic¢ osobou Ja k osobé Ty. Kdo fika Ty, ocita
se ve vztahu. * Vztah a tim i dialog je mnohovrstevny na tirovni fyziologické, psychologické,

socialni a duchovni.*

Ztrata prenatalniho ditéte — potrat.

Matka vnima dité ne jako ,,to*, ale ,,ty*, 1 kdyZ jde o ztratu (prenatalniho) ditéte v raném véku
nitrod€loZniho Zivota. Matka oplakava dité, které citila, nosila. Matka oplakava spole¢nou
budoucnost, ofekavani a ztratu svych pfedstav zivota s ditétem. Ztraci se anticipovana
mateiska role.

Ztratou ditéte jsou i potraty (,,velké* potraty II. trimestru) a vlastné i UPT, nebot ne vzdy jde
o doopravdy svobodnou volbu Zeny. Zena ztraci ,,dité“ i kdyZ jej nazveme l1ékaisky ,,plod*.

Prenatalni diagnostika — zavazna vada nebo Zivot limitujici diagnoza plodu.

Matka je matkou (milujici matkou) 1 kdyz nosi dite, které je vazné nemocné. Rodice, ktefti
ocekavaji narozeni ditéte, s Zivotem neslucitelnou vadou, byvaji ve slozité situaci. Pokud ,,je
cas® na umelé ukonceni tehotenstvi, byvaji do interrupce (riiznorodou argumentaci nekdy
1 razantng) tlaceni.

Potrat (i umély) ditéte z diivodu zavazné diagndzy neni osetfen. Rodice jsou v situaci, kdy je
jim potrat nemocného plodu nabizen jako jediné vychodisko dané situace. Po potratu nemaji
podporu. Pokud se rodi¢e rozhodnou k ukonceni téhotenstvi, je potieba, aby neziistali sami.
| s potracenym ditétem (plodem pod hranici viability) se 1ze v lasce rozloucit. I na toto dité 1ze
uchovat hmatatelnou vzpominku. I po ukonceni téhotenstvi z diivodu nemoci (vady) ditéte
mohou rodice potfebovat dlouhodobou naslednou péci. Obvyklé a nutné je truchleni za ditétem,
které mélo byt milovano.

18 Buber M, Ja a Ty, Kalich, Praha, 2005, ISBN 80-7017-020-4,s 37-38
14 Fraybergh PF, Prenatalne dieta, 1980, ISBN: 9788088952749



Okoli reaguje slovy i neverbalné: ,, Vzdyt to chtéli, vzdyt ,, to *“ bylo nemocné ““. Jakoby nemocny
prenatalni ¢loveék nebyl Clovékem, ditétem na né€z se rodina tésila a pak v Zalu nechala potratit.
Na zal rodi¢l nelze reagovat pouze Castymi vétami: ,, Budte radi, Ze se nenarodilo, bylo by
nemocné...budete mit jiné zdravé dite*

Pro matku je bolestné a slozité pfijmout, ze dité, které vnima v d€loze, bude dit¢ tézce
handicapované, nebo dité¢, které zdhy po porodu zemie. Tato zena (rodice) potiebuji
doprovazeni pribéhem gravidity.

Nemocnice by si postupné¢ meély vytvaret postupy oSetfeni prvotniho i nasledného traumatu
rodin, které postihla perinatalni ztrata. Pokud piijmeme jako pecujici zdravotnici fakt, dany
logikou vyvoje, ze prenatalni dité je clovék ve vSech rovinach ,lidského byti*, pochopime
snaze zal matky (rodiny) ze ztraty ,,plodu®. Sndze snad pochopime Zzal (nevnimany
a personadlem potlacovany) za potracenym plodem i ve velmi nizkych stupnich t€hotenstvi.
Zdravotnici, kteti potkavaji zenu pii porodu mrtvého plodu, nebo pfi potratu, by meli mit
zékladni znalosti komunikace, mé¢li by vnimat bezpodmine¢nou diistojnost lidského Zivota
jakkoliv ,,velkého*.

Porod zemrelého ditéte

Perinatalni ztrata ditéte ma dopad na Zenu i celou rodinu. Bezprostfedné ochromi zeny
a jeji rodiny Sokem, zalem, psychickou bolesti. K umrti ditéte dojde obvykle (vétSinou) bez
upozornéni, ndhle. Sdéleni zpravy o umrti ditéte je Sokujici. Znamend obrovskou tragédii.
Porod mrtvého plodu je nazyvan anglickym vyrazem ,,stillbirth* — tichy porod. Nejen, Ze dité
nehlési piichod na svét kiikem, ale zaroven je smrt plodu svym zpiisobem neviditelna. Matka
citila pohyby ditéte, oslovovala jej jménem, snila o jeho podobé¢, ale dalsi vzpominky chybi,
chybi konkrétni doklady o existenci ditéte. Ztrata se tedy stdva nejednoznacnou. Zdravotnici
a vefejnost Casto mluvi o ztraté¢ t€hotenstvi. Nejednoznacnost ztraty se u Zeny/rodici muize
projevit popienim, nejasnosti v tom, jaky postoj ke ztraté¢ zaujmout, netinavnym vyhledavanim
informaci, bezmoci a nizsi socialni oporou.®®

Pokud zemfe dité v dobé porodu, jde o situaci velmi emo¢né vypjatou. Sila emoci, frustrace
a litosti zasahuje nejen rodice, ale i zdravotniky. Pokud umira novorozenec, jde o poruseni
Hradu Zivota“. Pokud matka ztraci novorozené dit¢ nebo dité¢ pted porodem, je to situace
a bolest nesdélitelna a malo pochopitelnd. Okoli nedokaZe adekvatné€ pomoci, protoze neproZilo
dopad a hloubku takové ztraty.

Dopady perinatalni ztraty

Bezprosti‘edni dopad je nesmirné trauma, které zasahuje vSechny vrstvy osobnosti Zeny

(rodictr). Ma vliv na prozivani Zeny a jeji rodiny. Je Sokem, ochromenim, zalem, psychickou

bolesti.

Dlouhodoby dopad znamena:

* pocity prazdnoty (,,prazdné naruce*), bezmoci, studu, pocity viny a selhani v matetské
a zenské roli, pocity ,,Spatné matky*

* socialni izolace, osamoceni v prozivani zalu, mozné komplikované a dlouhodobé truchleni

15 Ratislavova K, Psycho-s0Cio-spiritudini péce porodni asistentky o Zenu po perinatdlni ztrdté, distertacni prdce, dostupné
na: https// theses.cz, Disertan prace-Ratislavova, s. 39



 posttraumaticka stresova porucha a psychické obtize (deprese, tizkost, suicidialni tendence)
« strach ze ztraty partnera a manzelsky konflikt 18
» somatické potize

* mozné problémy v dalSim téhotenstvi

» mozné Cast&jsi uzivani navykovych latek
2.3. Komunikace se Zenou (rodici)

Postup nemocnice pri porodu mrtvého ditéte

Postup mé byt takovy, aby se prvotni rdna ze ztraty ditéte dale neprohlubovala. Podstatna je
dobra komunikace od pfijeti do nemocnice a vysloveni diagndzy az k propusténi. Pokud je ¢as
a prostor (krom situace, ktera ohrozuje zdravi matky) mél by byt v klidu s rodi¢i probran
a nastaven plan porodu.

Dulezité je soukromi, ale ne izolace a opusténost.

To, jak budeme v této situaci se zenou komunikovat a jaké informace se ji dostanou, ma
obrovsky vliv na to, jak Zena celou situaci bude vnimat a jak se ji podafi tuto situaci zvladat.
I pfestoze se nam miize zdat, ze je velky rozdil v tom, kdy Zena o dité pfisla, neni to pravda
a nikdy to nesmime pted Zenou dat najevo. Ona jako matka se na dité tésila tfeba uz od prvnich
chvil, kdy zjistila, Ze je t€hotna.

Pro navazani komunikace se Zenou staci se zen¢ predstavit a nabidnout ji, Ze jsme tady pro
ni. ,, Dobry den, pani Xxx, dovolte mi, abych se Vam predstavila... Budu o Vas dnes pecovat. *
., Kdybyste méla jakékoli dotazy, nevihejte se na me obratit, budu za Vami pravidelné chodit.

Zena, ktera ztratila dité, at’ je to v kterékoli fazi téhotenstvi nebo po porodu, proziva velmi
silné emoce. Zdravotnici, jako profesionalové poskytujici zen€ péci, by méli umét rozpoznat
emoce Zeny a pracovat s nimi tak, aby dokazali se Zenou navazat komunikaci. Jednotlivé emoce
zeny se mohou prolinat, Zena proziva vztek, zoufalstvi, smutek, beznad¢j, pocit viny, pocit
prazdnoty, apatii, poptfeni celé situace. Pro komunikaci je dillezit¢ emoce zeny nezrcadlit
a snazit se védomé chovat uvolnéné. Nikdy Zen€ nezakazujeme projevit jeji emoce, nikdy Zené
nezakazujeme plakat. Vhodné je pouzit empatické chdpaci véty. ,, Vidim, Ze placete, chtéla byste
o tom hovorit? “ Zékladem by mélo byt projevit ucast. ,,Je mi moc lito, co se vam stalo.* ,, Mrzi
mé, co vas potkalo.* ,,Je nespravedlivé, zZe se toto stalo prave vam. *

Zené umoznime ventilovat jeji emoce a vyvarujeme se nevhodnych vét, které n4m mohou
pfipadat, ze poskytuji utéchu, ale ve skutecnosti zenu jesté vice zranuji. ,, Neplacte, jste jeste
mlada, muzete mit jesté hromadu déti.*“ ,, Budte rada, Ze to takhle dopadlo, to byste chtéla, aby
se vase dité narodilo postizené? ““,, Budte rada, Ze uz mate jedno zdravé dité doma. * ,, Neplacte,

“«

«

musite byt silna.
Zenu muzeme pohladit, mizeme se ji citlivé dotknout. Snazime se zen€ byt emocionalni
oporou. Mlizeme projevit vlastni emoce, je vhodné to okomentovat. ,, Placu, protoze tato

‘

situace je velmi dojemna. ** ,, Mam slzy v ocich, protoze s vami citim.

6 Warland, J. et al. Parenting Paradox: Parenting after Infant Loss. [on line] Midwifery, 2010, dostupné na:
http://www.sciencedirect.com/science/ article/pii/S0 266613810000239



Specifika péce a pristupu na porodnim sale

At se nam chovani nebo reakce zeny mohou zdat jakkoli nenormalni, nijak je neodsuzujeme.
Veskeré chovani Zeny v podstaté normalni je, protoZe neni normalni ztratit dité. Zend se
snazime zajistit intimni prostfedi v pribé¢hu celého pobytu ve zdravotnickém zatizeni. Prti
hovoru se Zenou neuzivame vyraz plod, ale oslovujeme dité jménem, nebo alespon fikame vase
hol¢icka, chlapecek, vaSe miminko.

Zené poskytujeme dostatek informaci, které ji podavame srozumitelné a opakované, vzhledem
k tomu, co Zena musi prozivat, nesmi zdravotniky ptekvapit, Ze se na tu stejnou véc pta Zena
opakované. Naopak bychom méli Zend piirozené informace opakovat. Zeng, stejné tak i otci
ditéte a jejich ditéti vyjadiime respekt a tictu. Dbame na peclivé predavani informaci mezi
zdravotniky, pokud mozno pokoj, ale i dokumentaci ozna¢ime spole¢nym symbolem (motyl,
andél, kvétina).

Rozlouceni s ditétem

Zend, nejlépe obéma rodiétim, poskytneme informace tykajici se moZnosti rozlou¢eni
s ditétem. PopiSeme, jak by toto rozlouceni probihalo, nabidneme Zzen¢ moznost uchovat si
vzpominku na dit¢ v podob¢ vytvoreni fotografie, otiskli nozek ditéte, ponechéani si Cepicky
nebo praminku vlast ditéte. Vysvétlime zen€, Ze proces rozlouceni se s ditétem velice
usnadni cely proces zpracovani ztraty ditéte. Je dobré udat i argumenty vyplyvajici z praxe
a vyzkumu (EBM). Obecné se udava, Ze Zeny, které se rozloucily se svym ditétem, svého
rozhodnuti nelituji, naopak Zeny, které se odmitly s ditétem rozloucit, pozd&ji svého rozhodnuti
lituji a dokonce ho né€které oznacuji jako nejhorsi rozhodnuti ve svém zivotg.

VétSina rodict se v prvotnim Soku rozhodne se svym ditétem nerozloucit, protoze si mysli, ze
¢im diiv bude cela situace za nimi, tim diiv jim bude Iépe. Takto to bohuzel v Zivoté nefunguje,
naopak doma potom rodice ptremitaji, jak asi jejich dit¢ vypadalo, zda se skute¢né narodilo
mrtvé... Proto je nutné rodi¢im a nejlépe 1 Zené¢ samostatné popsat vyhody rozlouceni
s dité¢tem. Otec ditéte nékdy v ramci toho, Ze se snazZi svou partnerku usetfit dal$iho utrpeni,
rozhodne za oba rodice nerozloucit se, 1 kdyz si tfeba zena pteje néco jiného.

Castym dtivodem, pro¢ se rodi¢e odmitaji rozlou¢it se svym ditétem je nevédomost, jak by toto
rozlouceni vypadalo. Ujistime rodice, Ze pokud si to nebudou ptat, nezlistanou sami s ditétem
a po celou dobu budeme s nimi, fekneme jim, ze po porodu jim bud’ dité€ pfineseme zabalené
V zavinovacce s ¢epickou na hlavé, nebo miiZze byt Zené dité poloZeno na bficho (zahrani¢ni
praxe). Rodice potom s ditétem stravi ¢as bud’ v nasi pfitomnosti, nebo sami. Rodic¢e si mohou
dité pokitit.

Casto jedina véta zdravotnikil miize nakonec zménit rozhodnuti rodici se rozloudit se svym
ditétem. ,, Nebojte se, vas syn vypada, jako kdyby spal. “ Nebo ,,Je to holcicka, je nadherna.

Otazka po smysluplnosti Zivota, at’ je vyslovné polozena, nebo jen matné tusend, je specificky
lidskou otazkou. V. E. Frankl



2.4. Vzpominka z porodniho salu a truchleni

Nékteré zdravotnické zafizeni ma pro situaci perinatalni ztraty pfipraveny vzpominkovy box
pro rodice. Soucasti tohoto boxu obvykle je:

- vzpominkova karticka, kde je uvedeno, kdy se dit¢ narodilo, jeho jméno,

- hmota pro vytvofeni otisku nozky ¢i rucky miminka fotografie ditéte

- Vramci této krabicky rodice obdrzi cepicku ditéte nebo drobnou hracku

- obvykle se uschova praminek vlaskt ditéte

- vzpominkovy list, kde mohou rodice projevit své emoce

- praktické informace, nabidka nésledné pomoci, kontakty, webové stranky,

Nekdy rodice nechtéji nic. I pies to fotografii pofizujeme a uschovame v dokumentaci pro
ptipad, ze se matky v dalSich mésicich (v rdmci terapie po umrti) rozhodnou obrédzek ziskat.
Rodice, ktefi jsou v Sokové situaci ztraceni, bychom m¢éli provést i dal$Simi praktickymi
zalezitostmi jako je rodny list, socidlni pené€zitd podpora, termin vyzadani télicka ditéte, pohteb.
Rodice informujeme o moznosti pohibit si své dit€. Diky novelizaci ptislusnych zakont maji
rodice pravo pohibit si své dit¢ bez ohledu na délku t¢hotenstvi, musi vSak toto rozhodnout do
96 hodin od potratu nebo ukonceni t€hotenstvi nebo vydani umrtniho listu v pfipad¢ porodu
mrtveé rozen¢ho ditéte.

Dilezita je moznost sdileni, vyjadieni veskerych emoci v ramci krizové intervence, pokud o ni
rodina stoji. Velmi vhodna je nabidka nasledné psychoterapeutické podpory nebo rodi¢ovskych
skupin.

Truchleni po perinatalni ztraté

Truchleni je pfirozeny proces zpracovani ztraty. Je to proces dlouhodoby, ktery trva ptiblizné
rok, jeho akutni faze trva 6-8 tydntl. Nabizi se symbolika, ze stejné jako ptiroda potiebuje rok
na to, aby opé&t stromy mohly kvést, 1 ¢lovek pottebuje rok na to, aby mohl zacit vnimat opét
zivot kolem sebe.

Priibéh vyrovnani se se ztratou ma trochu odlidny pribéh, nez p¥i umrti starsiho ditéte. Umrti
novorozence (nebo prenatdlniho ditéte) rodina neceka. Ptipravuje se na zivot. V piipadé
Perinatalni ztrata ditéte ma dopad na Zenu i celou rodinu. Bezprostiedné¢ ochromi zeny
a jeji rodiny Sokem, Zalem, psychickou bolesti. Matka musi truchlit za ditétem, které chtéla
milovat a nikdy jej nepoznala. Bolest ztraty nelze ptehlusit néé¢im jinym.

Je dobré zenu ptipravit na to, Ze kazdy truchli jinak, Ze se jinak se ztratou bude vyrovnavat jeji
partner, zbytek rodiny. Ujistit Zzenu, Ze to je normalni, Ze ma pravo na své pocity, jen ona byla
matkou svého ditéte, ona jej nosila pod srdcem. Matka truchli za ditétem, které citila, nosila
a vnimala spojeni s nim. Oplakava spole¢nou budoucnost a ztratu svych predstav zivota
s ditétem.

Trauma ztraty je potfebné oSetfit na porodnim sale a v porodnici dobife vedenou krizovou
intervenci a naslednou podporou zeny a rodiny, jinak muze piejit V truchleni dlouhé
a komplikované.

Krizova intervence znamend okamzitou pomoc ¢lovéku (zde matce — rodi¢tim) v tisni. Resi
tady a ted’, je zaméfena na redukci ohrozeni a navozeni pocitu bezpeci. Pocit bezpeci lze zajistit



podavanim informaci, opakované a citlivé. V rdmci krizové intervence je velmi dobré zajisténi
ptitomnosti blizké osoby a moznost mit u sebe dilezity pfedmét (talisman, bible).

V ramci procesu truchleni miizeme Zenu informovat o ritualech, které ji mohou pomoci
zpracovat ztratu (obzvlasté¢ pokud se z jakéhokoli diivodu nerozloucila se svym ditétem).
Z téchto ritualii se jedna naptiklad o vypusténi balonku do nebe, napsani dopisu na rozlouc¢enou
ditéti, poslat lod’ku po vodé€, vymodelovat si miminko a pohibit ho.

Rodi¢e byvaji Casto ,,dobrymi radami okoli* manipulovani do potla¢eni emoci. To je snad

wewvr

Vv srdci a mysli rodice, jen o tom nemuze mluvit.

Perinatilni hospicova péte v CR

Pokud je prenatalni diagnostikou zjisténa zivot limitujici vyvojova vada, rodi¢im je vétSinou
nabidnuta pouze moznost ukonceni t€hotenstvi, ktera se Casto jevi jako jediné dostupné feseni
situace.

Pokud se rodic¢e rozhodnou v té¢hotenstvi pokracovat, byvaji od tohoto umyslu zrazovani. Citi
se pak nejisté, jakoby provadéli cosi nepatiicného. Matce pak byva poskytovdna pouze rutinni
téhotenska péce. Ta neni v téchto ptipadech dostacujici, nebot’ v této ndrocné zivotni situaci
potfebuji rodi¢e kromé klasické zdravotni péce také péci o jejich emociondlni, psychické
a duchovni potieby.

Perinatalni hospicova péce v zahranici

Podpora perinatalniho hospice je obvykla.

V ramci perinatalni hospicové péce maji rodice moznost planovat, jakou péci si pro dité preji,
jaké maji predstavy o porodu a péci o miminko po narozeni. Jsou podporovani v prenatalni
komunikaci s ditétem. Maji dusevni, duchovni a praktickou podporu p¥i pripravé na
prichod ditéte a jeho odchod ze Zivota. Zdravotnicky personal se snazi respektovat jejich
pféani a je vytvoren i plan oSetfovatelské a symptomové péce, pokud bude vhodna.

Je b&Zné, Ze je rodi¢tim nabidnuta chladici kolébkal’ a moznost vzit Si miminko na n&jaky ¢as
domd, aby se s nim mohla rozloucit rodina ve svém pfirozeném prostiedi.

V zahrani¢i existuji 1 perinatalni hospice, kde se rodi na svét déti, u nichz je letalni diagnoza,
V tomto zafizeni probiha porod a rodice (nebo 1 $irsi rodina) zde jsou s ditétem az do jeho smrti.
Dulezité je provazeni rodict po celou dobu t€hotenstvi, za Zivota ditéte i po jeho smrti. Po smrti
ditéte péce o rodinu nekonci.

2.5. Praktické informace pri perinatalni ztraté

Rodny a umrtni list

* umrti po porodu

matrika vystavi rodny a imrtni list — ten na zakladé Listu o prohlidce zemftelého.

Podklady pro vystaveni rodného i umrtniho listu zasila na matriku nemocnice, kde se dité
narodilo ¢i zemfelo. Pfi narozeni nebo iimrti doma tyto podklady matrice poskytuji zdravotnici,
ktefi v domacim prostiedi asistovali.

7 dostupné jiz v CR — Nadacni fond Klicek, www.klicek.org



* umrti pred narozenim

matrika vystavi na zakladé 1ékaiské dokumentace rodny list, kde bude uvedeno, Ze se dité
narodilo mrtvé

* pokud narozeni dité¢te nespada do zidkonné definice porodu, rodny ani umrtni list se
nevystavuje

Podle zakona se narozenim zivého ditéte rozumi, pokud dité po narozeni jevilo nékterou ze
znamek zivota bez ohledu na délku trvani tehotenstvi (dech, srdecni cinnost, pulzace pupecniku,
pohyb kosterniho svalstva). Porodem mrtvého ditéte se rozumi situace, kdy se dité narodilo bez
znamek Zivota a vazilo vice nez 500 gramu, nebo kdy tehotenstvi trvalo déle nez 22 tydnu
(jestlize dité neni mozné zvazit), nebo — pokud dobu trvani téhotenstvi nelze urcit — je-li télicko
dlouhé nejméné 25 cm, a to od temene hlavy k pate.

Zakonné definice maji vliv na dalsi prava a povinnosti spojené s narozenim mrtvého ditéte,
jako je registrace na matrice, ptiznani rodi¢ovského prispévku, vypraveni pohibu, naroku na
pohiebné.

Vydani télicka ditéte

» Pokud dité zemftelo aZ po narozeni nebo se narodilo mrtvé a jeho narozeni spada do zdkonné
definice porodu, maji rodice pravo si té€licko vyzadat k pohibeni ve lhuté ¢étyt dnt (96 hodin).
O tomto je nutné rodi¢e informovat. Pohi'beni je ze zdkona povinné. Pokud dit¢ nepohibi
rodice ani nikdo jiny (dal$i ptibuzni, ptatelé¢), musi pohibeni zajistit obec, na jejimz tzemi dité
zemielo.

* Pokud mrtvé rozené dité nespada do zdkonné definice porodu, je dité ze zdkona povazovano
za potraceny plod, tedy tzv. “jiny lidsky pozustatek™. T¢€lo si rodice mohou vyzadat k pohibeni
ve lhité 96 hodin. Pokud si rodice o vydani téla nepozadaji, poskytovatel zdravotni péce zajisti
jeho zpopelnéni v krematoriu. T¢licka plodi se zpopeliiuji oddélené od jiného biologického
materialu.

* Pokud si rodie nepieji pohieb ditéte, ale pozdéji budou chtit védét, jak bylo s télickem
naloZeno, nemocnice by tuto informaci méla na vyzadani poskytnout.

* N¢&které nemocnice maji uzavienou smlouvu s neziskovou organizaci Tobit, kterd se
souhlasem rodi¢t muze télicko prevzit a pohibeni zajistit.

Pohreb

Pro vypraveni pohibu musi rodi¢e kontaktovat vybranou pohiebni sluzbu, kterd na zakladé

vydanych dokladii a uzaviené smlouvy pohieb zajisti. Se zaméstnanci vybrané pohiebni sluzby

je nutné konzultovat misto, okolnosti a podrobnosti pohibu.

Doklady potiebné k vypraveni pohibu:

* doklad totoznosti objednatele pohibu

* rodny list ditéte — pokud je k dispozici.

* pohiebni sluzba prevezme z nemocnice té€licko k pohibeni na zéklad¢ Listu o prohlidce
zemielého nebo pisemného potvrzeni poskytovatele zdravotnich sluzeb o potratu

» pohfebni sluzby mivaji vlastni formulaf, kterym je vypravitel pohibu k prevzeti téla
zmociuje

Pohrebné: Pii vypraveni pohibu nezaopatfenému ditéti vznik4 ze zdkona narok na pohiebné,

jehoz soucasna vyse €ini 5.000 K¢; jde o jednorazovou davku, nezévislou na ptijmu vypravitele.



Narok na pohiebné muzete uplatnit po dobu jednoho roku od pohibeni ditéte. K zadosti
o pohiebné je potieba vyplnit k tomu urc¢eny formuléi a piedlozit imrtni list ditéte (v pripadé
mrtveé narozeného ditéte rodny list) a fakturu za pohieb.

Davky - porodné, matei'ska a rodi¢ovska dovolena

Porodné mohou rodice zadat pouze tehdy, pokud se dité narodilo zivé.

U mrtvé narozeného ditéte narok na porodné nevznika.

Mateiska dovolena

* Pokud se dit¢ narodilo mrtvé, ma zena narok na 14 tydni mateiské dovolené. Celkové
matei'ska dovolena nesmi byt kratsi nez 14 tydnti a nesmi skoncit diive nez za 6 tydnt ode dne
narozeni ditcte.

» Pokud dité zemfe v pribchu ¢erpani matetské dovolené, ma matka narok jesté na dva tydny
matetské dovolené ode dne umrti ditéte (penézitd pomoc v matetstvi).

Rodicovska dovolena

Obecné matce nalezi rodi¢ovska dovolena ode dne skonceni matetské dovolené a otci ode dne
narozeni ditéte, pokud o ni pozadaji. Pokud dité v prib&hu ¢erpani rodi¢ovské dovolené zemfe,
rodicovska dovolena nalezi rodici jesté dva tydny po tmrti ditéte, nejdéle do dne, kdy by dite
doséhlo véku jednoho roku. V pribéhu rodi¢ovské dovolené rodic Cerpé rodicovsky prispévek,
podminény tim, Ze o dité cely kalendarni mésic osobné¢ celodenné a fadné pecuje. (plati

i v kalendainim mésici, v némz dité zemielo).

Docasna pracovni neschopnost

Pokud narozeni ditéte spada do zakonné definice potratu, narok na matefskou ani rodicovskou
dovolenou nevznika. Lékat (gynekolog, prakticky lékar) mize vystavit pracovni neschopnost.

Zakony a vyhlasky

- Zakon ¢. 89/2012 Sb. Obcansky zakonik

- Zdkon ¢. 193/2017 Sb., kterym se méni zakon ¢. 256/2001 Sb., o pohiebnictvi

- Zakon ¢. 256/2001 Sb., o pohiebnictvi

- Zdkon ¢. 262/2006 Sb., Zakonik prace

- Vyhlaska ¢. 297/2012 Sb., Vyhlaska o naleZitostech Listu o prohlidce zemrelého, zpiisobu
jeho vypliovani a predavani mistiom urceni, a o nalezitostech hlaseni ukonceni téhotenstvi
porodem mrtvého ditéte, o umrti ditéte a hlaseni o umrti matky (vyhlaska o Listu o
prohlidce zemrelého) Vyhlaska ¢. 364/2015 Sb., Vyhlaska, kterou se meni Vyhlaska ¢.
297/2012 Sb., o Listu o prohlidce zemreléeho

- Zdkon ¢. 301/2000 Sb., o matrikach, jménu a prijmeni a o zmené nékterych souvisejicich
zdkonu a Vyhlaska

- ¢ 207/2001 MV, kterou se provadi zakon ¢. 301/2000 Sb., o matrikach, jménu a prijment

- Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a jejich poskytovani

- Zdkon ¢. 500/2004 Sb., o spravnim rizeni (spravni rad)

- Zavazné pokyny Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky — ndrodni registr novorozencii

Zapujéeni chladici kolébky je mozné i v CR — Nadaéni fond Kli¢ek
Malejovice 22, Uhlifské Janovice. tel.: 775 204 109, klicek@Kklicek.org www.klicek.org



2.6. Péce 0 novorozence se zavaznou, Zivot limitujici diagnézou

Od stanoveni diagnézy (coz muze byt jesté prenatalné) je potieba aby rodice byli pravdivé,
realisticky ale velmi empaticky informovani o diagnéze a piipadné prognéze nenarozené¢ho
ditéte.

Pokud se rodi¢e rozhodnou dit¢ donosit je nutné je podporovat na cesté pfijeti ditéte
s ,,problémem*®. Je vhodné diskutovat a opakované pfedstavé rodicl pfizpisobovat plan
porodu a poporodni péce.

Neprtizniva zprava kratce po narozeni ditéte ovliviiuje u rodicli 1 vnimani sebe sama. Je to
trauma vyplyvajici z pocitu selhani v rodiCovské roli a viny, ktera se vztahuje k ditéti. Nékteti
rodiCe prozivaji osobni zodpovédnost za vznik onemocnéni a selhani rodicovské role

Diilezita je podpora rodicii v éasném kontaktu, v péci o dité a tak v mozZnosti ptijeti ditéte
s omezenim. Vztah mezi matkou a ditétem se po tivodni separaci pro zdravotni obtize rozviji
jinak nez u donoseného zdravého miminka. Procesy vazby jsou narusené a ndhradni zptisob
tvorby vztahu neni soucasti pfirozeného biologického chovani a rodic¢e se mu musi ucit. Pokud
do vazebnych procesii vstupuje zakladni nejistota ohledné tize nemoci, délky preziti a komplex
nefeSenych zranéni z porodu jsou rodice ve své roli nejisti a frustrovani od samého pocatku.
Podpora rodiny musi pokracovat i po propusténi formou nasledné komplexni péce.
Rodicovské postoje a dlouhodobé kompetence se pak mohou vytvatet patologickou cestou.
Existuje sice velka motivace matky ptijmout dit¢ a velka lidska touha mit rad, ktera mize
védomé vztah k ditéti budovat, ale vedle toho stoji obavy o dalsi vyvoj, limitace délky zivota,
strach z budoucnosti a mix pocitti provinéni. To v§e racionalni ptistup k ditéti ztézuje a narusuje
fungovani rodiny. Rodina se mtize ocitnout v socialni izolaci. Rodice potifebuji ¢as a pomoc
okoli tak, aby mohli fazemi prijeti diagnozy projit pokud mozZno stabilni.

Pokud odchazi dité¢ s omezenou dobou zivota nebo zadvaznym handicapem domd, je nutné vedle
rodiny stat odbornou i praktickou pomoci, empatii a respektem k ptibéhu jejich rodiny.

Pii propusténi ditéte s Zivot limitujicim onemocnénim nebo vadou z nemocnice je dilezité
nastavit podporu rodiny komplexn¢. V nejistoté a pretizeni z péce mohou nartistat zdravotni
a psychosocidlni patologie a narusuje se stabilita rodiny. Rodiny s handicapovanym ditétem
mayji sklon uzavirat se do sebe. V rodinach s handicapovanym ditétem je niZs$i mira poskytované
prakticke a citové pomoci pro rodice. Trvala nerovnovaha mezi ddvanim a pfijimanim ohroZuje
vztahovou rovnovahu, coz miize narusit partnersky vztah. Rodinam mizi staré kontakty a je
obtizné navazovat nové. Rodinam se ztraci moznost kritické konfrontace a zt€Zuje se moznost
ucinné socialni pomoci. Socidlni podpora:

* rana péce (viz. dale)

+ rodicovska organizace - dlouhodoba podpora ditéte s ur¢itou diagnézou

+ ,,centra doprovazeni* se snazi rodinu podporovat psychosocialné



3. Kdy zacina a kdy konci détska paliativni péce?

,,Rodina zacina prozivat ztratu a zarmutek okamzZikem sdéleni diagnozy. V té chvili jakoby byla
ztracena jejich spolecnd budoucnost v té podobé, jak si ji planovali, jak si ji predstavovali. “*8

Détska paliativni péce za¢ina sdélenim diagnézy, probiha jako podpora rodiny béhem celé
1é¢ba az k zavéru Zivota. Ma probihat jako 1écba bolesti a dobra kontrola symptomt nemoci
vedle kurativni 1écby (pfistup paralelni péce). Znamend tlevu od utrpeni, zlepSeni funkce
i kvality zivota ditéte i rodiny.

Neni vyjimecné, Ze dit€, které odroste pediatrickému veéku a pfechazi do péce praktickych
1€kaiti pro dosp€lé, ztraci podporu i orientaci v problému.

VétSina déti s progredujicim onemocnénim - metabolické vady, neurologické diagnozy,
genetické syndromy pieziji do dosp€lého veéku, ale Zivot maji vyrazné limitovan. Paliativni péce
by méla byt poskytovana i détem s chronickym onemocnénim, které soucCasné absolvuji
kurativni 1é¢bu (AAP 2010)!°. Zatazeni paliativni péde béhem 1é¢by poskytuje détem a jejich
rodindm nejlepsi moznou dostupnou pééi.

18 Garsid M, Frances Dominica, Garsid M, Helen House, predndska pronesend na I. mezindrodni konferenci o hospicich, 19.
a 20. 5. 1992, Zlenice. Nadace Klicek 2019, ISBN: 978-80-905881-3-4, s. 7

19 American Academy od Pediatric: Committee on Bioethics and Committee on Hospital Care. 2010. Palliative care for
children. Pediatrics. [online]. 106: 351- 357. [cit. 22. 11. 2017]. Dostupné z:
<http://pediatrics.aappublications.org/content/pediatrics/106/2/351.full. pdf>

2 Potreby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin, Centrum paliativni péce, Praha, 2017,
ISBN 978-80-270-3257-0, 5. 3, dostupné na: https://cdn.paliativnicentrum.cz



3.1. Nemoc ditéte a komunikace

Lékar, ktery rodi¢im musi sdélit diagnézu zadvazného nebo zivot limitujiciho onemocnéni, je
V situaci profesiondlng, lidsky i emo¢né velmi narocné. Citi se ¢asto bezmocny, tusi jak bolestné
a tézké bude pro rodiCe zpravu pfijmout, tusi zavaznost diagndzy a muze pocitovat strach
a nejistotu. Situace se muze pro 1ékare stat slozitéjsi v ptipad¢€, Zze ma déti podobného veéku
jako rodice, s kterymi bude hovofit. Lékat je vychovén a vzdélan v tom, ze medicina u déti ma
byt medicina vitézna. Smrt a tézké postizeni ditéte je i pro Iékare situace mimo fad Zivota.
Piijmout konecnost boje o zdravi ditéte miiZe pro lékare byt pocitem profesniho selhani.
Nemocné dité, rodina a sdéleni ,,Spatné zpravy*

Existuji rizné modely sdé€leni ,,Spatné zpravy*. Napfic jimi lze popsat faze:

 piiprava na setkdni — klidné, nerusené prostiedi;

* co uz dit€ a rodina védi (chtéji v&det) - znalosti, vnimani a o¢ekavani ditéte (rodiny)

* podani zpravy — jasné, pfimo, struéné — a cekat...

* emoce, reakce na pocity ditéte a rodiny

* shrnuti, planovani a pokracovani.

Ptestoze sd€leni zavazné zpravy ma zpravidla a priori o¢ekévany negativni ndboj (smutek, Sok),
mohou napiiklad nektefi rodice tuto zpravu vnimat ,,pozitivné — jde o prostor pro pldnovani,
ukotveni v situaci (,,vime, na ¢em konecn¢ jsme*).

Nemoc ditéte pfinasi do rodiny nahlou, neocekavanou a dramatickou zménu rezimu, rytmu,
zivotniho stylu vSech ¢lent rodiny. S nemoci ditéte onemocni rodina — nic uzZ nebude jako
predtim.

S realitou nemoci ditéte se jednotlivi ¢lenové rodiny vyrovnavaji svym vlastnim, velmi
individudlnim zptsobem. Vétsina rodici pfitom prochazi fadou emocnich reakci, které obvykle
probihaji v nize uvadéném portadi, avSak jejich tempo, intenzita a vnéj$i projevy mohou byt
ruzné. Tato stadia a jejich pribéeh jsou analogicka stadiim, ve kterych se ¢loveék sdm vyrovnava
s faktem vlastniho onemocnéni 2.,

Elizabeth Kiibler-Ross, ktera jako prvni komplexné¢ popsala proces vyrovnavani se
s traumatizujici zpravou, uvadi 5 fazi, které pfichdzeji, pokud jsou lidé konfrontovani
s tragickymi zpravami. Existuje vice konceptli vyrovnani se s realitou tézkého onemocnéni.
Vsechny pracuji s fazemi reakci psychiky.

Reakce rodici na sdéleni zavazné diagnozy ¢i umrti ditéte

* Faze Soku. Nepfijeti zpravy, derealizace. Rodice zaZivaji iraciondlni pocity a myslenky,
mohou reagovat zcela nepfimétene, nejsou schopni vnimat a zpracovat informace. Mnohé
ze sdélovanych informaci si nepamatuji. Jednd se o normalni reakce v nenormalni
situaci. Rodice jsou vydéseni, protoZe je ohrozen (nebo ztracen) Zivot jejich ditéte.

* Faze popreni znamena rychly rozvoj obrannych mechanismi. Prevazuji pocity
neuvetitelnosti ,, neni to pravda“ a vytésnéni ,, nic mi nerekli“. Popirani reality, v tomto
pfipadé nemoci ¢i postizeni, predstavuje pomyslny naraznik, ktery zmiriiuje UC€inky
neocekavané a zavazné zpravy. Dava rodi¢lim Cas, aby se vzchopili a mobilizovali v sobé
sily. Nepfijeti informace o diagndze je obranou pied ztratou psychické rovnovahy rodici.

2L Kiibler-Ross, E. Odpovédi na otazky o smrti a umirani. Praha: EM Reflex, 1995.



Velmi Castd je nevira a nedivéra k 1ékaiam, jejich schopnostem a pravdivosti diagnozy.
Rodi¢e cht&ji stale nové konzultace a vySetfeni, chtéji mit nadé&ji, Zze jde
o omyl, ze dalsi sdéleni bude optimistické. Nutnost maximalni sympatie a podpory.

* Faze reaktivni nastupuje v dobé, kdy popirani jiz neni mozné. Objevuje se agrese nebo
deprese, které jsou reakci na prozité trauma. Znamena smeésici prozitkd a pocitli. Misi se
hluboky smutek, zoufalstvi, zlost, Gizkost, sebelitost, pocity provinéni a hledani vinika. Casto
jsou pocity smeéfovany na zivotniho partnera nebo na zdravotnicky personal, nej¢asteji piimo
proti 1ékati, ktery diagnozu sdélil. V mysli rodict vyvstava otdzka: ,, Proc¢ zrovna ja/my? .

* Faze adaptacni znamena postupné szivani se s realitou nemoci nebo timrti. Rodice postupné
opousti marné snahy o obrat Situace, postupné se mohou uzavirat do sebe. Rodice si musi
odzit smutek ze ztraty zivota ditéte, nebo ze ztraty jeho zdravi. V Case se postupné€ objevuje
se realisticky pohled na situaci. Pokud jde o postizeni nebo omezujici nemoc, nartista
postupn¢ snaha starat se o dité a snaha zit s dité¢tem s handicapem realisticky dal. Komentar
,, ...S postizenim ditéte se nevyrovndm, ale naucim se s nim zit “, plati u velké vétSiny rodica.

* Pokud dité zemie, uci se rodi¢e velmi pozvolna, pfes nekonecnou bolest, zit s ditétem ve
svém srdci dal. Pokud se rodice mohou sdilet, plakat a najdou dobrou oporu, dospéji ke
smifeni snadné¢ji. Rizikem neodzitého traumatu a smutku ze ztraty ditéte je dlouhodobé
truchleni tzv. komplikované truchleni.

* Faze reorientace znamend, Ze situace ztraty nebo handicapu a nemoci ditéte je rodici
ptfijimana. Nalézaji vyrovnani a snazi se najit dal$i Zivotni sméfovani a smysl.

3.2. Plan péce

V prubéhu nemoci maji byt hodnoceny poti‘eby: fyzické, psychické, socialni, duchovni.

» Zalezi na stadiu nemoci. Jiné€ potfeby mé rodina v dob¢ stabilniho onemocnéni a jiné v Case,
kdy nemoc postupuje k zavéru. Potieby rodiny je nutné opakované komunikovat

* Rodice a dité seznamit s moznym vyskytem symptomi a ukézat zpiisob jak na se n€ bude
reagovat.

* Plan péce je nutné diskutovat v tymu a pravideln€ vyhodnocovat

* Vhodna je konzultace s primarnim centrem, které ditéti poskytovalo (poskytuje) kurativni
1écbu.

* Pisemny plan a ponechat i u rodiny.

Plan péce obvykle zahrnuje:

» Lécbu bolesti a symptomi terminalni faze a ,,konce zivota“ a ,,SOS* 1é¢bu pii zméné stavu
,,détské potieby - hru, vzdélavani, konicky, ptani...

* Socialni psychologické a spiritualni potfeby rodiny a péce o sourozence a prarodice.

* Vyjasnéni pojmi DNR a DNI a rozhodnuti DNR a DNI jako nedilnou sou¢ast dokumentace
(idedln¢ diskutované z centra, které o dité pecovalo v pribéhu nemoci).

* Nutna je jistota blizkosti Iékaiské i oSetfovatelské pomoci a podpory — dostupnost 7/24.

» Diskuzi o otazkach vlastniho zavéru zivota a umrti a diskuzi otazky ,,jak to bude potom*
a jak budou asi vypadat ritualy rozlouceni.

» Kontakt RZP a informaci o stavu ditéte a planu péce.

Otazky planu péce je nutné diskutovat.

Témata zavérecné faze Zivota je nutné je citlivé otevirat, dle pripravenosti rodici!



3.3. Prechod k péci v konec¢né fazi nemoci

Koneéna faze nemoci - varovné signaly: castéjsi hospitalizace, rostouci utrpeni v bolesti,

riziko nebo vznik akutniho Zivot ohrozujiciho stavu. Rodice vidi, Ze dité uz nebojuje.

Diilezité je vcas rozpoznat, Ze onemocnéni jiz nelze vylécit a zaméfit se na kvalitu dnd (pocet

dnti neovlivnime). Piechod do péce v zavéru Zivota zvazovat s Casovym piredstihem.

* netladit rodi¢e do zadnych rozhodnuti opakovang, jasn¢ a citlivé s rodici probrat zasadni
otazky:

co feknou testy a vySetfeni? K ¢emu bude vysledek testu? Zméni to terapeuticky plan?

- jaké je riziko diskomfortu a riziko pfi transportu K vysetieni? Zvazovat kvalitu Zivota vs.
utrpeni!

- ned€lame vysetfeni/léCebny zasah uz jenom proto, abychom ,,néco délali“?

- je vhodné pokracovat ve stavajici medikaci? (je pfinos mens$i nez rizika vedlejSich
ucinkll) — jakou l1é¢bu jesté podat a jakou jiz NE? Dilezité je vyhnout se polypragmazii.

- diskutovat DNR a NEzahajeni intenzivni péce (DNI — neintubovat)
Otazkou je: vrati KPR (1é¢ba) dité do stavu, v jakém bylo predtim?

- Informovat RZP v misté bydlisté!

- premysleni o stylu termindlni péce, ptani ditéte véas!

Jak rozhodnout (odhadnout) potiebu paliativni péce v zavéru Zivota

PaPaS (Paediatric Palliat. Screening scale)?

* cilem je pomoci v rozhodovani, zda je ¢as uvazovat o paliativni pé¢i pro daného pacienta

« vcasnd identifikace paliativnich pacientll otvira cestu diskusim a planovani péce v zavéru
Zivota

* vramci Skaly se hodnoti: trajektorie onemocnéni a vliv na denni aktivity, ocekavany
vysledek 1écby a zatéz 1éCby, symptomova zatéz, preference a potieby ditéte a rodiny
a predpokladana délka Zivota.

Vysledkem je bodové hodnoceni-body poméhaji v rozhodovani o zavedeni paliativni péce.

4.Pediatr - Paliatr - Podpora: 3 P pro pomoc rodinam v Kraji

,, Ditkazem, Ze maly princ skutecné existoval, je to, Ze byl rozkosny, Ze se smadl a ze chtél
beranka. Chce-li nekdo beranka, je to diikaz, ze Zije. * A. de Saint-Exupery

Cilem paliativni détské péce v Kraji Vyso€ina je dostupnost, systémovost, kvalita.
Idealem je spoluprace mezi:

* specializovanymi centry détské péce (fakultni nemocnice, centra specializované péce)
+ détskymi oddélenimi regionu

« PLDD ditéte

* psychologa

22 Bergstraesser, E et al, The development of an instrument that can identify children with palliative care needs:
the Paediatric Palliative Screening Scale (PaPasS Scale): a qualitative study approach. BMC Palliat Care 12, 20
(2013) d0i:10.1186/1472-684X-12-20



* socialnich podpirnych sluzeb (projektll) v ramci neziskovych organizaci regionu tak, jak
se 0 jednotlivé ,,diagnozy* (,,disabilities*) détského veku staraji

V kraji existuje sit’ rovnocennych pediatrickych odd. Nemocnice kraje buduji paliativni tymy
V navaznosti na mobilni specializovanou paliativni péci v jednotlivych okresech (kontakty nize)

Podpora rodiny ditéte s zivot limitujici diagnézou

] o ] L] i
provemen  kurativnd a Hyot symptomovs létha Eipkr umdrdsi  truchlend
predlufagicd [§6m Eroks
Podpora Paliativni péce
4.1. Pediatr
Détské odd.

Dité, kterému je zjiSténa zavazna zivot limitujici diagndza, je z détského oddéleni odeslano na
specializované centrum k podrobnému vySetfeni a nastaveni 1écby.

Zpusob sdéleni mozné diagnoézy na spadovém détském odd., vytvoreni prvotniho vztahu
divéry mezi détskym lékatem (odd.) a rodinou je prvni krok k podpoie v dalsi péci o dité.
Velkou vyhodou je, kdyz détské spadové odd. poskytuje péci, v niz je zahrnut paliativni
pristup. Informovanost o principech détské paliativni péce pak zmirni stres, ktery s péci
o rodinu mize souviset.

Prakticky léka¥ pro déti a dorost.

PLDD i détské odd. by mélo mit k dispozici informace o siti podptrnych socidlnich sluzeb pro
dité, které podstupuje vysetieni a 1écbu na klinice. Détské odd. i PLDD je (ma) byt zazemim
pro eventudlni komplikace zdravotniho stavu ditéte a ambulantni vySetfeni pokud budou
potieba. Pokud je diagndza nebo vada na détském odd., je idedlem kontakt rané péce (viz.
dale), ktera zajisti komplexni rehabilitaci, zaptijceni vyvojovych pomiticek, socialni poradenstvi
a podporu rodicu.

4.2. Paliatr — specializovana détska paliativni péce

Paliativni tym nemocnice

V jednotlivych nemocnicich Kraje Vysocina jsou zformovany multidisciplinarni paliativni
tymy. Dobré je, kdyz jeden z 1€kaiti a jedna ze sester tymu maji zkusenost, nebo jsou proskoleni
Vv principech détské paliativni péce, tak aby rychle dokazali reflektovat potieby rodin s ditétem
Vv paliativni péci. Informovanost a proskoleni v principech détské paliativni péce pak zmirni
stres, ktery s péci o rodinu muze souviset a piimo pomuze rodiné v orientaci v hluboce
zasahujici situaci.



Mobilni paliativni tym

Jednotlivé okresy jsou jiZ pokryty sluzbou specializované mobilni paliativni péce. (dale
SMPP). Tymy byly zformovany v letech 2018-2019 v ramci pilotniho projektu Paliatr
Vysoéiny?3. Dostupnost sluzby je 7/24/365. Obavy tymi z péce o dité jsou realné.

Pokud je ¢lenem tymu lékat (pediatr?) vySkoleny v principech détské paliativni péce a détska
sestra, je velmi pravdépodobné, Ze péci o dité v terénu poskytnou tak, aby byla zajisténa dobra
symptomaticka 1écba, kvalitni oSetfovatelska péce a pocit jistoty rodiny v poslednich fazich
zivota.

Supervizi pediatra - paliatra lze zdravotniky mobilni paliativni péée vést konzulta¢n¢ tak,
aby péce o dité v terminalnim stavu byla provadéna s reflexi veskerych potteb ditéte a rodiny,
vCetn¢ nastaveni odpovidajici symptomoveé a SOS medikace.

Osetiovatelsky pristup K ditéti se 1isi od piistupu k dospélému pacientovi a détska sestra je
vzdélana v komunikaci s ditétem v jednotlivych vyvojovych fazich je pro mobilni tym velmi
dulezita.

4.3. Podpora — dopliikové sluzby dle zakona o socialni pomoci

Rana péce

Rana péce je socialni sluzba (dle zakona o socialni pomoci ¢. 108/2006 Sb.). Patii mezi terénni
sluzby, byva doplnénd ambulantni formou. Je poskytovana ditéti a rodic¢iim ditéte ve véku od
0 do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku neptiznivého
zdravotniho stavu. Je ur€ena i rodindm déti, které maji zivot ¢i zdravi limitujici nemoc.
Doprovazi rodinu ditéte raného véku od stanoveni diagno6zy (nebo perinatalniho obdobi).
Rané péce je ze zakona zdarma a poskytuje:

* praktickou komplexni (pohybové, smyslové, psychosocialni) rehabilitaci

* poskytuje poradenstvi v oblasti konkrétniho postiZzeni a ohrozeni vyvoje ditéte

 socialné pravni poradenstvi

* pomaha ve vybéru didaktickych, kompenzacnich a rehabilitacnich pomticek a také je zaptij¢i
* rehabilitacni pobyty, ambulantni sluzby, podporu rodi¢t v ramci rodi¢ovskych skupin

* podporu rodinam, kde dité zemtelo na zavaznou diagndzu.

V kraji pokryva komplexni rand péce oblast havli¢kobrodska a tfebi¢ska — rozsah sluzeb je cca
50 km kolem sidla dané neziskové organizace. (Oblastni charita Havlickiv Brod a Tiebi¢)

Psychosocialni poradny, podpiirné organizace, rodi¢ovské skupiny
Jsou v nékterych regionech Kraje Vysocina schopné doprovazet rodice po ztraté ditéte a to 1 po
ztraté perinatalni, pokud rodi¢e dostanou v nemocnici kontakt.

Nasledna podpora rodiny

Poradna spolku pro hospic ,,Mezi stromy* v Havl. Brod¢ poskytuje psychoterapeutické sluzby:
* psycho - socialni podporu pii zvladani tézké nemoci

* podporu a doprovazeni pacienta a jeho blizkych a po ztraté ditéte a po perinatalni ztrate.

+ psychologicka podpora v dalsi gravidite, pti porodu dalsiho ditéte a poporodnim obdobi

2 Koplexni paliativni péce Kraje Vysocina, //www.paliatr-vysocina.cz



Pred myma ocima jsou lidé trojiho druhu.

Jeden zivotu zloreci, 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, ,, Nepronesena slova “

5. Léc¢ba symptomu zavérecné faze zivota u déti

Bolest jediného clovéka je bolesti celého sveéta A. De Saint — Exupery

Déti a pravdivost.

Dé&ti maji velkou potiebu znat a zit pravdu. Nejistotu, strach, tapani si odzivaji ve hie a potiebuji
vrstevniky. S ohledem na vék Ziji v pfibéhu, ktery ma jadro z pravdy. Rodice a blizci maji byt
ohrani¢enim, posluchaci, jistotou a pfes vse - bezpecim.

Déti a hra

Hra neni jen zabava — je to nutnost i u¢eni. Dit¢ si musi hrat, tim se 1épe vyrovnava se situaci.
Hra je pfib¢h, kde se prolinaji roviny ,,jako i doopravdy. Je moznosti relaxace, moznosti
bezpeci. Ve hie je relaxace a unik do fantazie. Ve hie se kladou otazky a ¢ekaji se upfimné
odpovédi, ve hie Ize naslouchat, micet a s ditétem ,,byt v ptibéhu*.

5.1. Bolest

= nepfijemny senzoricky, emotivni zdzitek, spojeny se skutecnym, nebo potencidlnim
poskozenim tkani

= fyzicka, psychicka, socialni (ztrata roli), duchovni (ztrata smyslu), kulturnich souvislosti
= celkova

Akutni X Chronicka (bolestivé chovani) — hiife se ovlivituje



Pri¢iny bolesti

* nadorova * neuropaticka * spasmy

* nitrolebni * koliky * uzkost * kostni a mékkych tkani
* situacni bolest - incidentalni « proceduralni ¢ anticipovana (ocekavana) bolest

* prilomova = pii vyCerpani ¢i oslabeni analgetického ti¢inku pied dalsi davkou analgetik

Typy bolesti

* Nociceptivni nebo fyziologicka bolest

* Neuropaticka bolest — z poSkozeni nervii, poSkozenymi nervy charakteru palivé, brnéni
Spatné reaguje na analgetika — nutna Th. adjuvantnimi analgetiky

« Sympaticka bolest

* Psychogenni bolest

Hodnoceni bolesti — ,,Bolest je to, co dité Fika, Ze je bolest*!

 Skaly a vizualni stupnice

» subjektivni pocity ditéte - dit€ nemusi plakat a piesto mé bolest!

* pozorovani a informace od rodici, spoluprace s rodici

* objektivni — zmény tepové a dechové frekvence (zrychleni), svalového tonu, reakce
zornicek, poceni

* bolestivé chovani u déti je komplexni a ptidava se k nému strach

Zasady pristupu k détské bolesti?*
 shrnuli Baker a Wong do akronymu QUESTT (= ¢esky: hledej, patrej, ptej se, terapeuticky
zaséhni) v Geském piekladu Ize jednotlivé body vyjadiit POMAHEJ
Ptej se ditéte na bolest.
Ohodnot’ bolest podle skaly.
Mét zmény fyziologickych funkei a zhodnot’ chovani.
Aktivni ucast rodicu.
Hledej ptic¢inu bolesti nebo zhorseni.
Eliminu;j faktory z okoli, které mohou bolest zhorSovat.
Jednej: proved’ opatieni proti bolesti a zhodnot’ u¢inek.

Zasady managementu bolesti u déti. Dilezité je:

* ptat se ditéte na bolest a pozorovat!

* hodnotit zmény fyziologickych funkci, neverbalni hlasové projevy, zmény chovani, zmény
spanku

* hledat pficinu bolesti nebo zhorSeni, eliminovat faktory z okoli, které bolest zhorsuji

* u terapeutickych opatteni proti bolesti zhodnotit Gc¢inek!

* vyvarovat se zbytecn¢ bolestivych zdsahli — pozor na proceduralni bolest!

+ analgetika podavat pravidelné, v dostate¢né davce - viz. Analgeticky zZebricek WHO

» vybér analgetik by se mé¢l odvijet od sily bolesti - volit vhodné formy aplikace - preference
p. os. transdermalni, slizni¢ni formy

2 Kalousova J et al, Bolest u déti: hodnoceni bolest u déti: hodnoceni a nékteré zpiisoby 1écby a nékteré zpiisoby
lécby, Pediatr. pro Praxi, 2008, 9(1): 7-11



» piedvidat bolest - prevence prilomové bolesti - vhodna davka opiatu je ta, ktera ¢inné
tisi bolest
 1écba bolesti opiaty nevede k zavislosti, ale mize vést k fyzické toleranci

nefarmakologické cesty k ovlivnéni bolesti

jemné doteky, polohovani, pfivinuti, masaze, teplo, krmeni, kojeni

ruzné druhy terapii: muziko, aromaterapie, herni, hypnoza, behavioralni, reflexni,

psychoterapeutické techniky

Rezim podavani analgetik:

* podle hodin pravidelné, dle potieby ditéte, individualné hledat davku, spravnou davku ve
spravném case a vhodnou cestou aplikace, podle ,,Zeb¥icku*

Analgeticky zebricek WHO

IIl. stupen - silna bolest

Il. stupen - stfedné silna bolest

I. stupen - mirna bolest Silné opioidy

Slaby opioid +/- neopioidni analgetikum
| Neopioidni analgetikum + neopioidni analgetikum

+/- koanalgetika a pomocna légiva

|. stuperi: neopioidni analgetika

Paracetamol 10-15 mg/kg a 4-6 hod.

Ibuprofen 5 -10 mg/kg & 4-8 hod. (max.30 mg/kg/den)
Metamizol 15 mg/kg max. 4x denné

I1. stupen (slabé opiody) je u déti spiSe vynechavan NEpodava se kodein, NEvhodny je
tramadol - nema ve srovnani s ostatnimi opioidy tak vyrazné sedativni a hypnotické ucinky,
nevolnost a zvraceni jsou ¢asté, (v pooperacni akutni bolesti 1ze uzit)

I11. stupen — silné opiaty
V 1écbe bolesti a adekvatni davce zvySuji komfort, zlepSuji kvalitu dni!
Opiaty — myty a omyly:
NEdéla zavislost, NEzkracuje zivot a NEurychluje umirdni, NEtlumi mysl a NEtlumi dychéani
(spravna davka) NEznamena zacatek konce a NEvzdali jsme péci
Morfin
Morfin p. os: 0.2 mg/kg a 4 hod.
Parenteralné¢: i. v.: 0.1 mg/kg
infuze: 0.003 — 0.05 mg/kg/hod. - celkova d. 0,5 - 1 mg/kg/den 1 vice

do jedné stiikacky s MO lze ptidat i metoklopramid a piedejit zvraceni, ptidat laxativa!
Dalsi opiaty
Fentanyl 1- 4 ug/kg i.m., i.v. 1-2 ug/kg/h
Oxykodon (Oxycodon, Targin) — prodlouzena doba ucinku 8-12 h.
Hydromorfon - fizené uvoliiovani (Palladon)
Buprenorfin - Transtec naplasti - uc¢inkuje za 10-12 h. a trva cca 70-80 hod.
Fentanyl - naplasti (Durogesic) u¢inkuje za 8 hod. - trva 72 hod.

- nosni spray - Instanyl u¢inkuje v fadu minut - p. 0. forma - Lunaldin



Adjuvantni analgetika (koanalgetika)

maji za ur¢itych podminek schopnost tlumit bolest

- antidepresiva - Amitriptylin — neuropaticka bolest

- gabapentin (Neurontin, pregabalin (Lyrica) - dobie tolerovan, neni toxicky, neuropatické ¢i
fantomové bolesti

- kortikosteroidy - kostni bolesti (metastazy), edém CNS - primarni tumory i meta CNS miSni
komprese Dexamethason radéji s. c. (Fortecortin p. 0s)

Ketamin (Calypsol) — disociativni kratce ptisobici anestetikum p.o. (v dZusu, sirupu - of label
podani) - i.v, s.c. na avod 0,5-1 mg/kg a dal 2-5 mg kg a hod.)

5.2. Symptomy #

* bolest - stres a strach, neklid - agitovanost

» zazivaci trakt - nausea a zvraceni, obstipace, neprospivani, vahovy ubytek, GER, Skytavka
 dychaci - dusnost, kasel, obstrukce dychacich cest

* neurologické — kiece, nitrolebni hypertenze, parestezie, neuropaticka bolest

* naruSeni sliznic, kuize

 infekce, retence moce, krvaceni ...

Management symptomi a bolesti

* psychické, socidlni, duchovni a fyzické potieby kazdého ditéte musi byt pravidelné
vyhodnocovany — cilem je dosadhnout pfijatelné miry komfortu. Zaméfit se na kvalitu
zbyvajiciho tseku Zivota!

» dostupnost 7/ 24 / rok

* opakované rozpoznani a vyhodnoceni symptomu a hodnoceni efektu 1écby

 dilezitost komunikace s nemluvicimi (kognitivné€ postiZenymi)

* dtlezitost komunikace s rodinou - naslouchat pfanim a pottebam, aktivné se ptat

» Vv l1écbe i1 pristupu vzdy respektovat - kulturni rozdily, individualitu, rytmus rodiny, ritudly...

Dutina ustni - problémy

mukozitida — naruSeni integrity sliznic z divodu xerostomie - dychani usty, inhalace
nezvlhéeného O2, Iéky (morfin) a infekce (soor, afty, ulcerace jako nasledek chemoterapie),
kariézni chrup - s tim mize souviset nauzea, zvraceni, nechutenstvi.

disledkem je porucha vnimani chuti, nauzea, anorexie, nedostate¢ny piijem stravy a bolest!
Péce o dutinu ustni

 Cistota a zvlhCeni (sani kousku ananasu, Zvykacky, gfrapefruit, ledové kosticky)

* mekké zubni kartacky na povlaky jazyka, péce o rty

* vyplachy -Tantum verde, Pagavit, Corsodyl 1% gel., tymian, hefmanek, salv¢j

* antimykotika, umé¢lé sliny, (Pilocarpin)

« analgetika - bolestivé ulcerace, Mesocain ¢ Herpesin

5 Amery J., Prakticky priivodce détskou paliativni péci. Cesta domii, Praha 2017, ISBN: 978-80-88126-34-8



Anorexie
* rodiCe na pfijmu stravy Ipi — dobry piijem potravy je nadéje na tizdravu,

odmitani jidla = hrozici konec
* potieba tekutin 1 kalorii klesa na 60 % vypoctené potieby i méné
pri€iny: mukositida, nevolnost, zvraceni, zacpa.
opatieni: mensi porce, mletd jidla nebo polévky, sipping - doplitki bohatych na energii
a bilkoviny, nizké davky steroidi (mohou podpotit chut’ k jidlu, ale pozor na Skodlivé vedlejsi
ucinky)
Nausea - zvraceni
fyzicky stav (Iéky), subjektivni prozivani, v kombinaci s emoci, psychikou ev. polohou a
pohybem, ovliviiuje receptory — zaludek, vestibularni aparat, mozek
Th,:
prokinetika — Itoprid — Kinito, Motilium — stimulace motility
metoclopramid — Degan (lze do infuse s morfinem) - ! zaskuby — pak ptidat Midazolam
fenothiaziny — Torecan, Plegomazin
Haloperidol - ! Extrapyramidové piiznaky d. do 10 mg/den (0,025 — 0,05 mg/kg/ den ve 2 d.)
antagonisté SHT3 receptort — setrony (Ondasetron, Kytril) — po chemo a radioterapii
kortikoidy — potencuji ucinek antiemetik (s omeprazolem) — Dexamethazon — nadory CNS
koliky: Butylscopolamin (Buscopan), NO-Spa, Algifen

GER casto u déti s neurologickym postizenim, bolest pfi polykéani, zvraceni, dystonie,
dyskinézy, zmény vitalnich funkci

Opati‘eni: nepiekrmovat, mensi davky v kratich intervalech hustsi pokrmy, spravna poloha
(v polosedé 30po jidle) AR zahus$t'ovadla (mléka)

Th.: Omeprazol (kapsle Ize smisit s dzusem), Degan, Ranitidin

Skytavka

priciny: rozpéti zaludku, drazdéni branice, urémie, CNS tumory

Th.: polykani (drceny led nebo suchy chleba) inhalace fyziologického roztoku extenze krku
Léky: Haloperidol kapky, Plegomazin tbl., inj.

Obstipace

pri€iny: inaktivita, malo stravy, metabolickd a iontova rozlada, dehydratace, mis$ni utlaky,
poruSend pasaz stfevem, strach z bolesti (pfi tuhé stolici, fisurach), léky (opioidy), ostych
z neznamého prostiedi

Opatieni: pée o pravidelnou stolici, profylaktické podani laxativ s léky, jejichZ podani
obvykle k zacpé¢ vede. Vice zbytkova strava a pitny rezim. Nejlépe kombinace nékolika
mechanismt projimadel.

Zména opiatl. ev. podat Targin (kombinace Oxykodon — Naloxon).

Dusnost

pri€iny: anémie, strach, bolest, pneumonie, zvySena sekrece hlenu, tumory mediastina, plicni
metastazy, hydro - pneumotorax, embolie, fibroza, vrozené srde¢ni vady, selhavani srdce,
syndrom horni duté zily, nadory CNS, ascites v poslednich stadiich



Opatieni: chladny vzduch v mistnosti, poloha v polosed¢, nacvik dychani - u starSich déti,
fyzioterapie s pfipadnym odsavanim, terapie hrou, odvedeni pozornosti, relaxace, Anxiolytika
02 koncentratorem - nosni bryle. O2 zvlh¢eny (sledovani sat.02 neni indikovano)

Morfin (1/2 analgetické davky)

+ Midazolam (nejen v terminalng) — 1ze i bukaln¢ 0,5 mg/kg davka

Dexamethason (pti bronchialni obstrukci, obstrukci v. cava superior a zvySeném
intrakranialnim tlaku)

Spanek

pri¢iny: naruseni spankového rezimu, pfemira podnéta pied usnutim, uzkost, strach

ReSeni: tGprava rezimu, zklidnéni situace, zavedeni pravidelného velerniho ritudlu
(sprcha/koupel, pohéadka, rozhovor, teply napoj, mirné svétlo pii usindni, co nejméné rusivych
vlivll v noci)

Th: Prothazin drg., Diazepam tbl., Plegomazin inj., Hypnogen tbl.

Neurologické symptomy
* synkopy
* dyskinézy a tiky
* kiece
* agitovanost — uzkost, bolest
* spasticita z dezinhibice motorickych drah
- u velkych obtizi Ize podat benzodiazepiny, Baclofen
Nitrolebni hypertenze: diplopie, zmatenost, spavost, nevolnost a zvraceni, bolesti hlavy
(zejména ve vertikalni poloze), zmény védomi. Opatreni: uprava analgosedace.
Th: Dexamed inj., Fortecortin tbl.
zakladni Dg.: Sledovat: stavy zahledéni, pomrkavani, jemné zmény mimiky, o¢i, tonus
Th.: diazepam rektalné¢ a i.v. — dle progrese nemoci - v terminalni fazi jsou Casté huie
zvladnutelné.

Krvaceni

Nutné rodice pfipravit! Upozornit na moznost krvaceni v termindlni fazi (tmavé rucniky,
luzkoviny)

prevence poranéni Ust, pravidelné vyplachovani, pfimo na zdroje drobného krvéaceni lze
piikladat mul namoceny v adrenalinu, event. Exacyl

Terminalni analgosedace

V¢éas edukovat rodinu — piipravit na horsi scénat, byt s rodinou, dobry pan péce a medikace
péce o sliznice o kiizi, jemné polohovat, zvySena poloha, vzduch

dité zemre zahy po podani sedace - NE v dusledku sedace !!

byt s rodici ev. nejlépe doma pripravit rodinu na ,,horsi“ pribéh — mize pak byt 1épe
Midazolam 0,5 mg/kg (i.v. bukaln€) kontinualné 0,3 mg/kg 24 hod.

Morfin 0,2 mg/kg (a vice) — parenteraln¢ — navySovat do u¢inku a 10 - 20 min.



6. Doprovazeni rodiny v situaci vazného onemocnéni
a po umrti ditéte nebo rodicCe

Male sliivko utéchy muze byt jako paprsek svétla, ktery nahle umozni rozpoznat, co utajuje
temnota: ,,zZe také tvoje utrpeni ma smysl - kdyz mu smysl das. E. Lukasova

Jestlize se rodina setka se zavaznym onemocnénim, je to vzdy velmi zatézujici situace pro
vSechny jeji ¢leny. Tato informace Sokuje, znejisti, naboura rovnovahu, narusi pocit bezpeci
a prinese strach o sebe nebo o své dité, o svého blizkého, strach o celou rodinu.

Nez budou moci ¢lenové rodiny o vazné nemoci hovofit, potfebuji se alespon trochu
stabilizovat, srovnat si myslenky, naplanovat dalsi kroky a alesponi ¢asteéné porozumét tomu,
jak se mohou v nové situaci chovat. K tomu potiebuji dostat konkrétni a srozumitelné
informace a mit v dosahu nékoho, kdo je bude celou situaci doprovazet, kdo je bude
prubézné a trpélivé informovat, odpovidat na jejich otazky, moznd i n¢kolikrat dokola na ty
same.

Je dobré dat rodi¢im do ruky nastroj, ktery jim poskytne voditko k tomu, co mohou v dané
situaci délat, jak do ni mohou zapojit déti, prarodice ¢i dalsi osoby, které jsou soucasti zivota
rodiny.

6.1. Nemocné dité a rodina

YV W

Zakladem je, aby byli rodice pribézné dostate¢né informovani o onemocnéni ditéte a o tom,
jaké zmény piinasi nemoc do Zivota ditéte a celé rodiny. Je vhodné poskytovat informace
postupné a opakované, aby je rodie a déti dokazali piijimat a zpracovavat. Rozhovory
s rodi¢i by mély probihat v klidném prostfedi s ochranou soukromi a v misté, kde nebudou
nikym a ni¢im ruSeni. Rodice potiebuji citit, Zze na né¢ ma lékar €1 jiny odbornik dostatek ¢asu a
je zde nyni pouze pro né.

Spolu s odbornikem se mohou rodi¢e domlouvat, kdo a jak bude o nemoci informovat dité.
Nemocné dité a jeho rodina

Nemoc ditéte ma dopad na celou rodinu. Péc¢i bude potiebovat nejen nemocné dité, ale také
rodice, sourozenci, prarodi¢e a mozna 1 nékdo dalsi, kdo ma k rodiné blizko.

Neméli bychom zapominat na nikoho, koho se nemoc ditéte tykd. Kazdy ¢lovek proziva tuto
novou situaci svym vlastnim zptisobem, kazdému specificky zasdhne do jeho dosavadniho
zivota a on se musi s novou situaci vyrovnavat a hledat zptisob, jak s ni zachazet.

Rodinu je tfeba nahliZet jako celek. Rodina je systém, jehoZ fungovani se necekané
a Sokujicim zplsobem narusilo a v tuto chvili nikdo pofadné nevi, jak bude probihat dal, kdo
bude stat na jakém misté, co se vlastné bude dit.

NasSi pozornost, podporu a pomoc potiebuji: nemocné dité, jeho sourozenci, rodice,
prarodice, kamaradi a pratelé. Vsichni tito lidé prozivaji tihu situace. Zaroven se v§ichni mohou
smysluplné zapojit do nového systému fungovani rodiny a jsou zdrojem pomoci a podpory
Vv tézké situaci, kterou rodina proziva.



Kazdy miiZze mit sviij novy ukol, novou zodpovédnost, aby vse dobie fungovalo. Kazdy by
mél mit moznost o svém prozivani situace s nékym hovoftit. Pokud to neni mozné v ramci
rodiny, méla by byt opét nabidnuta pomoc odbornika.

Rodice

Rodi¢ nemocného ditéte pfirozené upne veskeré své usili smérem k péci o dité. VétSinou je to
jeden z rodicl, nejcastéji to byva matka, kterd prestane pracovat a travi vétsinu svého Casu
s nemocnym ditétem v nemocnici nebo doma. Druhy rodi¢ zaujme pozici toho, kdo zajist'uje
chod domacnosti, vydeélava penize a stara se o zdravé déti.

V takovéto situaci se velmi snadno stane, ze se rodina rozdéli na dva tabory. Je dobré na to
rodi¢e upozornit a doporucit jim, aby tento model nabouravali, aby se stfidali ve svych rolich,
aby zdravé ani nemocné déti nestradaly tim, Ze jednoho rodice ztraceji. Stiidani roli je dobré
1 pro rodice, ktery pfevazné doprovazi nemocné dité, umoziuje mu to vracet se ke zdravym
détem, do ,,normalniho* zivota.

Oba rodice by méli dbat na odpocinek, kvalitni spanek a péci o sebe. Rodice by se méli
vénovat se alespon ¢astecné svym konickiim. Zejména tehdy, kdyz onemocnéni ditéte trva
n¢kolik let. V neposledni fadé by se rodi¢e méli vénovat sobé navzajem a upeviovat svij
partnersky vztah, na ktery nyni vétSinou nezbyva ¢as. Mohou jim v tom pomoci naptiklad
prarodice, pratelé.

Sourozenci
Zdravi sourozenci nazyvani ,,zapomenutymi détmi. Studie *®uvadi, Ze potieby sourozenci
jsou piehlizeny, podceniovany a nedostate¢né napliiovany a uspokojovany.
Mozné dopady nemoci na zdravého sourozence:
* konfrontace s ndhlymi a ndroénymi zménami v rodinném systému
* nedostatek informaci a porozuméni problémiim sourozence
* bezradnost v feseni problémovych situaci
* navySeni doméacich povinnosti a péce sourozence
 pokles rodi¢ovské pozornosti a rozdilnost hranic a vychovnych stylt
* omezeni mimoSkolnich a rodinnych aktivit
* 0bavy z budoucnosti
* zvySena emocionalni zatéz
* naroky na vétsi samostatnost, zodpovédnost
* nemoc sourozence zaujme kli¢ovou roli v Zivoté zdravého ditéte
Pokud nejsou déti dostatecné informovani o nemoci sourozence, nebo jsou z rodiny
odsouvani, mize dojit k nepochopeni celé situace, které mize mit za nasledek:
* obavy o vlastni zdravi ¢i o zdravi ostatnich
» problémy v oblasti emoé¢niho prozivani
- pocit viny ¢i ulevy, Ze oni sami nejsou nemocni
- zlost, Ze nemocny sourozenec narusuje zivot celé rodiny 1 jejich
- pocity studu za to, Ze je jejich sourozenec viditeln€ jiny, nemocny ¢i umira
- mohou nemocnému zavidét pozornost, které se mu dostava od rodicti a celé Sirsi
rodiny a zaroven s timto pocitem zazivat pocit viny, Ze maji takové myslenky a vztek

%6 potieby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin, Centrum paliativni péce, Praha, 2017,
ISBN 978-80-270-3257-0, 5. 18, dostupné na: https://cdn.paliativnicentrum.cz



- ztrata bezpeci a jistoty, mize se o nemocného sourozence bat
- uzkosti, strachy a deprese nebo naopak agresivni chovani, miize zlobit a mit problémy
ve Skole

MoZné negativni dopady u zdravého sourozence

+ adaptacni obtize (t€lesné stesky, psychosomatické obtize)

* problémové a poruchové chovani a negativni sebepojeti

* problémy a poruchy v oblasti emocniho prozivani

MoZné pozitivni dopady u zdravého sourozence

* vysS$i odolnost vici stresu

* muze dojit k rychlejSimu riistu osobnosti a pozitivnich stranek charakteru

* vice si ceni dobrého zdravi

* vys$i mira zodpovédnosti, zvySena schopnost empatie, soucitu a tolerance

Faktory, které usnadiiuji zvladnout situaci nemoci sourozence: 2’

» oteviend komunikace, informovanost adekvatni véku (to zabrafiuje izolace a odcizeni)

* bézna rutina a rytmus rodiny znamena pocit bezpec¢i a normalnosti (a posiluje soudrznost
rodiny)

« aktivni zapojeni sourozence do péce (zabraiiuje pocitiim osamoceni a uzkosti)

* pokracovani ve vlastnich aktivitdch zapojeni — déti musi zazivat ,,pocity normalnosti‘

* moznost relaxace a pfilezitost ziskat zazitky mimo rodinu

* hovor s rodi¢i i na téma zdravych sourozencti a poskytnuti edukac¢nich materialt

* screening psychickych obtizi sourozenct a nabidka podpory sourozence

Sourozenci nemocného ditéte jsou situaci zasaZeni a jejich potieby jsou mnohdy

nedostate¢né vnimany. Proto je pro sourozence nesmirné dulezité, aby:

* byli dostatecné a pribézné informovani o celé situaci adekvatné jejich véku

* zUstavali v kontaktu s rodi¢em, ktery je nyni ¢ast&ji mimo domov

 zUstavali v kontaktu se svym nemocnym sourozencem a byli zapojeni do péce o nemocného
sourozence, diky ¢emuz se zachova celistvost rodiny a neciti se osaméli, izolovani,
nedileziti

6.2. Nemoc rodice

Onemocni-li rodi¢ malého ¢i dospivajiciho ditéte vaznou, nevylécitelnou nemoci, je potieba
S témito détmi pfiméiené jejich véku o situaci otevirené hovorit.

Rodice a dalsi dospéli (prarodice, ptatelé, ucitelé, 1ékati) maji Casto tendenci, v dobré vite, dité
pted touto informaci ochranit, détem nic nefikat a tvéfit se, Ze je v§e v potradku. Je to pfirozena
reakce nés dospélych, protoze:

» chceme pro svoje déti to nejlepsi a nechceme jim pusobit bolest,

* nechceme jim bourat jejich bezpecny svét,

* obavame se toho, Ze déti situaci nepochopi,

* bojime se jejich emoci, které¢ by mohly projevit (plac a slzy, smutek, vztek...)

« nevime, jak tuto zpravu détem sdélit.

2" Havelka D., Potieby zdravych sourozencii déti se zdvaznym onemocnénim a moznosti jejich podpory, predndska
konference détské paliativni péce, Den pro zdravi nejmensich 16.10. 2019, Havlickitv Brod



Déti jsou velmi citlivé a vnimavé bytosti, které velmi rychle poznaji, zZe se kolem nich déje
néco Spatné, ze jim dospéli nefikaji pravdu. Mohou z toho byt velmi zmatené a nejisté.
JestliZe dospéli ml¢i ¢i nemluvi otevirené, celou situaci tim spiSe komplikuji, neZ usnadni.
Nepodceiiujme déti. Ony jsou schopny celou situaci pfijmout a zvladnout, mnohdy daleko
ptirozenéji nez dospéli. Poméha jim v tom jejich spontannost, otevienost a pravdivost. Neboji
se véci nazyvat pravym jménem. Samoziejmé k tomu potiebuji pomoc a doprovazeni, protoze
budou mit mnoho otazek, na které potiebuji dostat nasi odpovéd’. Budou projevovat emoce,
budou plakat, zlobit a pocitovat vinu, ale to v§e je normalni a my jim s tim miizeme pomoci.
S détmi je nutné pravdivé a oteviené hovorit - protoze chceme pro své déti to nejlepsi!
« informace neni mozné dlouhodobé utajit, nechceme-li narusit vztah duvéry s ditétem. Pokud
ditéti nefikdme pravdu, jeho divéru pfirozené ztracime,
* nechceme, aby zlstalo ve svém prozivani osam¢lé, zmatené a nejisté, bez nasi podpory.
Pokud s ditétem nehovorime, stavime ho do izolace a miZze v ném naristat zbyteny
strach a uzkost ¢i pocity viny. To v§e pouze z diivodu, ze mu chybi informace o tom, co se

vree

Vv jeho zivoté déje v diisledku toho, Ze bylo odsunuto do ,,bezpeci. Tato izolace mize u déti
vyvolat pocity viny, ze za celou situaci nesou odpovédnost, Ze ony jsou pfi¢inou nemoci
maminky, tatinka ¢i sourozence, protoze si to nékdy v minulosti praly (napt. kdyz jim rodic¢
nesplnil jejich ptani) nebo protoze zlobili a maminka je ted’ v dasledku jejich zlobeni
nemocna. Nenechavejme déti rozvijet v jejich fantazii tyto zkreslené scénare, ale vSe jim
srozumitelné a pravdiveé vysvétleme.

» Déti dokaZou zvladnout vic, nez si myslime, a jak tekla jedna nemocnad maminka o vztahu
ke svym détem: ,, Nemohu jim lhat o své nevylécitelné nemoci, musim s nimi o ni hovorit. Je
to soucast jejich Zivotni cesty a jd je pred tim nemohu ochranit, ale mohu jim pomoci po této
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cesté jit, dokud tady budu. Potom uz to jiste zviddnou s nekym dalsim. "

Co od nas déti potirebuji:

* podporu, pravdivost a otevienost, blizkost

+ trpélivost a dostatek ¢asu na vSechny jejich otazky, naslouchani (srdcem)

» bezmeznou lasku a pfijeti v tom, jaci jsou a jak na situaci reaguji

» zachovani jejich pravidelného rezimu tak, jak na néj byly doposud zvyklé

» zachovani kontaktu s nemocnym rodi¢em. Je dilezité, aby mohly rodice navstévovat
V nemocnici, a je-1i rodi¢ doma, byt v jeho pfitomnosti. Dité si mtize vedle nemocného rodice
psat ukoly, hrat s legem nebo si k nému vlézt do postele a spoleéné¢ se mohou divat na
pohadky

» zapojeni do péce o rodice. Mohou se stat pomocniky, (uvafit, pfinést ¢aj, otfit celo, naklepat
polstar)

Je velmi diilezité pribézné s ditétem hovorit a poskytovat mu pravdivé informace o vyvoji

nemaoci.

Zakladni pravidla pri komunikaci s ditétem:

+ jednotnost — je potieba, aby dité dostavalo stejné informace od vSech osob, aby nebylo
zmatené a byla tak zachovédna vzéjemna dlvéra

» struénost — dit¢ nepotiebuje pfili§ mnoho informaci. Do jejich nepfiméteného mnozstvi by
se zamotalo, a nakonec jim ani pofadné neporozumélo. Sdélujte détem struéné a jasné



zékladni informace, fakta a to, co je v danou chvili aktualni. Nabidnéte jim, Ze se mohou na
cokoliv zeptat,

« pravdivost — fikejte ditéti vzdy pravdu, na jeho pfimé otazky jasné a piimo odpovidejte.
Nebojte se fict, Ze néco nevite, nebo si k dané odpovédi piizvat na pomoc odbornika

* primérenost — informace by mély byt sdélovany pfimétené jeho véku, intelektu a aktudlni
situaci,

* pripravenost — s dité¢tem by se mélo hovofit v klidném prostfedi a méli bychom mit na
rozhovor s nim vzdy dostatek ¢asu s nasi plnou pozornosti

» uprimnost — nebojte se na otazky ditéte odpovidat, nevyhybejte se pfimé odpoveédi, nelzete.
Dit¢ to rychle pozna a mohlo by to narusit daveéru a vasi dal$i komunikaci. Ze strany ditéte
mohou zaznit napt. otdzky: ,, Proc¢ jsi nemocnad? Uzdravis se? Bude ti lépe? Umres? "
Odpovidejme na né s citem, ale tak ptimo, jako jsou kladeny.

Na co brat ohled u dospivajicich?

Svét dospivajicich je velmi specificky, proto je tieba k nim byt obzvlast citlivymi. Od svych

blizkych potiebuji jasné ujisténi o jejich piijeti a lasce. Pfi komunikaci s nimi:

 se nenechte zmast tim, ze se mohou tvafit, Ze je jim to jedno a nezajima je nic z toho, co jim
fikate

* dejte jim prostor a ¢as vSe zpracovat

* mluvte o nemoci, o jejich pfedstavach, o jejich obavach

» vysvétlete jim vice okolnosti nemoci, diagnézu, zékroky, vySetieni, 1é¢bu — vSe, co je zajima,

* mluvte také o obavé ze smrti a z toho, Ze o rodice ptijdou — ujistéte je, ze rodi¢ udéla vSechno,
co bude v jeho moci, aby se vylécil

* nabidnéte jim pomoc odbornika

6.3. Truchlici rodic

Dojde-li k imrti ditéte, nastava pro jeho rodice, sourozence a dalsi blizké nesmirné tézké
obdobi. Smrt ditéte je nepochopitelnd, pfedcasnd, nepfirozend. Zarmouceny rodi¢ miize mit
pocit, Ze vSechno najednou ztratilo smysl.

Rodig, kterému zemfe dité po dlouhé nemoci, mé za sebou vétSinou strastiplnou a mnohaletou

cestu boju a pecovani o svoje nemocné dité. VEdel, Ze jednoho dne jejich dit€ zemfre, ale i piesto

proziva velikou ztratu a hlubokou bolest.

Obdobi zarmutku a truchleni proziva kazdy rodic¢ individualné, proto je tteba védet, Ze:

* kazdy rodi¢ truchli jinym zpisobem — né€kdo se potfebuje uzaviit a byt sam, n¢kdo
potiebuje spole¢nost a o vS§em hovotit, nékdo potiebuje pracovat...,

* kazdy truchli ruzné dlouho — v piipad¢ ditéte je to velmi rtizné, jeden rok je naprosté
minimum, vétSinou vsak truchleni trva déle a u déti jde zarovern o celoZivotni proces, kdy
se rodi¢e znova a znova konfrontuji a vyrovnavaji se svoji ztratou, zejména v situacich, kdy
jdou déti jejich vrstevnikl napt. do prvni tfidy, maturuji, Zeni se apod.

» Vv procesu truchleni se prolinaji obdobi snesitelnéjsi s obdobimi téméf nesnesitelnymi. Rodi¢
si mize myslet, ze smutek odezniva, a najednou se objevi znovu v plné sile. Je tieba trpéliveé
doprovéazet rodice témito vinami, které k truchleni patii,

* je tfeba nezapominat na to, ze truchli také sourozenci, prarodice, ptatel¢ a kamaradi.
(o truchleni déti vice v kapitole ,, Truchlici dite*)



PFrirozenymi projevy truchleni jsou:

S0k, smutek a zal, pla¢

* pocity viny, hnév, strach, pocit opusténosti, beznad¢j
» ztrata smyslu Zivota, dezorientace,

 poruchy koncentrace

* psychosomatické reakce, senzoricka precitlivélost

* nespavost, Unikové reakce

» zmeéna stravovacich navyku

* zmeény v sexualnim zivoté
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Nejtézsimi pocity, které nelze pri truchleni odejmout, jsou osamélost a bezmoc.

Zakladni faze truchleni (zjednoduseng):

Prvni faze truchleni

V prvni fazi jde o to, aby si poziistaly ptipustil realitu a dovolil si prozivat zarmutek. M¢l by
byt schopen o situaci hovorit, projevit svoje emoce, plakat, zlobit se... My mizeme v této fazi
truchlicimu nabidnout doprovazeni. Nemizeme z n¢j tithu odejmout, ale miizeme ji odlehcit
tim, Ze mu budeme naslouchat a dokazeme unést jeho zarmutek. Vytvoiime bezpecny prostor
pro vyjadifeni vS§ech emoci.

Druha faze truchleni

V této fazi by si mél pozustaly pfipustit svoji bezmoc, dovolit si prozit sebelitost
a nespravedlnost celé situace. Mohou ho napadat myslenky: ,,proc se to stalo zrovna mé, kdo
za to nese vinu, je mi sebe lito, ze se mi to stalo, ja si to nezaslouzim... ,,

Treti faze truchleni

V této fazi by se mél byt pozilistaly schopen pozvolna obracet k budoucnosti, ktera byla doposud
zastfena. Nachazi novy pohled do budoucnosti, dokéze se na svoji ztratu divat novym pohledem
a vytvari si novy vztah se zemfelym. Ziistdva s nim ve vztahu, ale zaroveni mize opét zacit Zit.
Chodi na hrob, pisi si denik, vedou rozhovory se zemfelym a mohou vzpominat.

Rodice Casto prozivaji strach ze zapomenuti, coz vnimaji jako zradu vic¢i zemielému ditéti.
Tomu se da predejit tim, ze si stale pfipominaji riizna vyro¢i, poradaji vzpominkova setkani
s kamarady a prateli. Zasadni je, Ze se Zivot pro rodife zase stivi mozZnym, prestoZe
zapomenout se neda.

Co pomohlo rodictiim po ztraté ditéte?(ze zkuSenosti rodici)
Bezprostredné po umrti:

* moznost se s ditétem rozloudit,

* nechat si ho jesté doma, umyt ho, obléknout a v klidu se s nim rozloucit,
+ darovani organt,

* byt se svymi blizkymi,

» dozvédét se, co se stalo.

V dobé do pohibu a v dobé pohrbu:

» vyfizovani pohibu, vybér mista posledniho odpocinku,

* tvofeni vlastniho smutecniho proslovu,

+ vybér fotografii k obfadu, vytvoteni videa, vybér hudby a pisni,
* moznost vidét zemielé dite,



* moznost pfijmout kondolenci (,,s kazdym obétim jsem proZivala objeti své dcery... a jako
bych kousek celé té tihy mohla odlozit na bedra druhych ‘)

V dobé po pohrbu:

* kazdodenni navstévy u hrobu, zatizovani pomnicku a vyzdoba pomnicku
» zapalovani svicek, psani basnicek,

+ darovani kompenza¢nich pomtcek potiebnym,

 fotografie i jejich darovani druhym,

 Ucast na akcich Dlouhé cesty — rekondi¢ni vikendy pozustalych rodici,
* nova pratelstvi a sdileni bolesti s lidmi, kteti také prezili své dit¢,

» setkévani nejblizsi rodiny v den jejich narozenin a umrti,

» povidani s lidmi o ditéti, a to nejen s t€émi nejblizsimi,

» védomi, Ze zde mame dalsi déti, které nas potiebuji,

* putovani pfirodou,

* pochopeni, ze neni zadné ,,pro¢* a ,,za co*,

+ veédomi blizkosti dobrych pratel,

* vzpominky na zemfelé dité,

 Cetba knih o smrti déti.

Jak miize pomoci odbornik?

» vzdy mizeme pozistalého rodice vyslechnout, je dobré mit pro poztistalé dostatek Casu,

» vytvofit klidné, pfijemné a neruSené prostredi k setkani, vytvotit atmosféru davery,

* nepteruSovat poziistalého v hovoru, pouze jemné davat najevo, Ze jsme pfitomni,

* nebat se mlet, nesnazZit se za kazdou cenu radit, brat ho vdzné, nebagatelizovat jeho
prozivani,

* nebat se hovoftit o zemielém. Pokud citite, Ze to je pro rodice dobré, nevyhybejte se tomu,

* nemyslete si, ze musite pomoci za kazdou cenu. Nejsme vSemocni a nékdy je lepsi rodice
ptredat jinému odbornikovi.

Jakych slov se rozhodné vyvarovat:
,, Vzchop se, mas prece pro koho Zit... *, ,, Musis byt silna! “, ,, MuZete mit dalsi dite... “,

., VZdyt mate jeste dalsi dite... , ,, To bude dobré, to chce cas... "
Z4dna z t&chto slov, ani jim podobn4, v dané situaci nepomohou, spi§ naopak, mohou zranit.

Stru¢na vyjadieni, ktera by ve vhodné chvili mohla pomoci:
., Musi to byt pro vas nesmirné tézke... “, ,,Je mi moc lito, Ze musite prozit takovou bolest...
, Myslim, Ze takové véci by se nemély dit... musi to strasné bolet... “,

‘

., Nerozumim tomu, proc se takoveé veci déji, pro¢ zrovna vam... “,

¢

., Mate nékoho, s kym o vsem miizete hovorit... “, ,,Je dobre, Ze jste vyhledala pomoc... “.

6.4. Truchlici dité

Déti truchli svym specifickym zptasobem. Mysleme na to, Ze truchli kazdé dité, kterému
nékdo zemfel, 1 kdyz ndm to nékdy muize pfipadat, Zze netruchli, ze se se ztratou rychle
vyrovnalo. Neni tomu tak. Déti prosté truchli jinak, nez o¢ekavame, jinak nez my dospéli.



Ztrati-li dit€ jednoho z rodict, ptichdzi o pevnou jistotu rodi¢ovského vztahu s otcem ¢i matkou.
Zemie-li ditéti sourozenec, ztraci svého vrstevnika, part'dka, kamarada. Ob¢ tyto ztraty jsou
velmi bolestivé a dité potfebuje pomoc na cesté truchleni.

Abychom Iépe porozuméli truchleni déti, je dobré alesponl trochu porozumét jejich vnimani
smrti v jednotlivych vyvojovych obdobich.

Do 2 let véku

Dité do dvou let véku si nedokéze predstavit smrt, ale urcité velmi siln¢ proziva odlouceni
a samotu. Je schopno citit rozruSeni a smutek svych rodic¢i a blizkych. Citi, Ze s nimi neni
nekdo, kdo zde doposud byl, na koho bylo zvyklé a to jim piisobi bolest. Na tuto ztratu, zménu,
muze reagovat placem, neklidem, nejistotou ¢i nespavosti. Dité potiebuje intenzivni blizkost
dospélé osoby a jeho lasku, fyzicky kontakt. Potiebuje, aby se s nim dospély mazlil, hladit je
a utéSoval.

Od 3do5let

V tomto véku si dité¢ uvédomuje, ze smrt je néco hrozného, ale samotnou smrt nechape,
nerozumi nezvratnosti, trvalosti smrti. Trvalost a nezvratnost smrti si bude dit¢ postupné
uvédomovat s ptribyvajicim vékem.

U déti v tomto veku je riziko pocitu viny, ze ony samy mohou za smrt sourozence nebo rodice,
protoze si ji pfaly, kdyZ jim rodi¢ v né€em nevyhovél, nebo z divodu, Ze hodné zlobily. Véri
tomu, ze jejich pfani se mohou uskutecnit.

Dité v tomto v&ku potiebuje oporu v dospélé osobé, potiebuje pochopit, Ze nenese Zadnou
odpovédnost za smrt blizké osoby. Je tfeba, aby o svych pocitech mohlo dité s nékym hovofit,
naptiklad s rodi¢em ¢i jakymkoliv dospélym ¢lovékem, ptipadné s odbornikem.

Od 6 do 8 let

Setka-li se takto staré dit¢ se smrti, mize ji prozivat podobné jako dit¢ v predchozim obdobi,
piestoZe jiz pomalu zaCina chépat, Ze smrt je koncem Zivota. Pfesto je pro dité stale obtizné
porozumeéni nezvratnosti smrti.

Také dité v tomto véku mliZe proZivat pocit viny za smrt sourozence nebo rodice. Je schopno
Iépe pojmenovat svoje pocity, vcetné téch, Ze mélo napf. na nemocnou sestru vztek, ze ji
zavidélo pozornost matky a t€émito negativnimi pocity zplsobilo jeji smrt. S ditétem je potieba
o téchto pocitech a mysSlenkdch hovoftit, vysvétlit mu, Ze nenese vinu na smrti blizkého.
Vysvétlime mu, ze pfi¢inou imrti neni ono, ale vazna nemoc, se kterou nebylo mozné dal zit
a sourozenec ani rodi¢ nezemtel schvalné ani ni¢i vinou.

Dité¢ potiebuje, aby mu dospély poskytl bezpeci a ujistil ho, Ze se jeho svét nezhrouti tplné,

a ze pocity, které proziva, jsou v pofadku, Ze jsou v takové situaci normalni.

Dospély by mél s ditétem hovofit o vSem, co se d¢je, co si mysli, co citi a dovolit mu jeho
emoce prozit tak, jak potfebuje. Pokud s ditétem nebudeme mluvit, miZeme zpiisobit jeho
uzavieni se do sebe a dame tak prostor jeho nesmirn€ bohaté fantazii, kterd vytvoti nesmyslné
a bolavé scénare viny a osaméni.

Od 9do 12 let

V tomto véku dité jiz Iépe chape nezvratnost smrti. Chépe konecnost zivota, prestoze nekdy
stale jesté nejasné, a uvédomuje si pomalu i svoji vlastni smrtelnost.

Dit¢ velmi tézko pfijima smrt a brani se ji popiranim skutecnosti, véii tomu, Ze se zemiely mtize
vratit, napf. pifijit na snidani apod. Velmi tézko také nese uvédoméni si svoji bezmoci, Ze
nemuze situaci ovlivnit. Mize se dostat do konfliktu, zda truchlit nebo spi§ byt silnym



a podpirat ty okolo, pomahat v domécnosti apod. Je dobré, kdyz vétsi dit€ zapojime do pomoci
Vv domadcnosti, do péce o mladsi sourozence, ale zaroven potiebuje védét, ze miize byt smutné,
plakat, zlobit se, byt nest’astné, truchlit, byt stale ditétem, a ne malym dospélym.

Dospivajici dité

Dospivajici je schopen chapat smrt racionalné jako dospély. Piesto jeho reakce nejsou jeste
zralé a je tieba k nému pristupovat citlive.

Mladé lidi smrt na jednu stranu pfitahuje, ale v situaci, kdy jsou s ni konfrontovani, je vétSinou
dési a nechtéji byt v jeji blizkosti. Jsou ve véku, kdy maji zivot pred sebou, planuji si
budoucnost, maji sny a smrt vnimaji jako potencialni zlod¢jku jejich budoucnosti.

V ptipadé, ze se se smrti setkaji ve své blizkosti, dostavaji se do jiného svéta, nez ve kterém Ziji
jejich vrstevnici. Mohou se citit izolovani a tato zkuSenost mtize urychlit jejich zrani, ¢imz se
svym vrstevnikiim vzdaluji. Nékdy dospivajici naopak ze situace smrti vystoupi a tvaii se,
jakoby se nic nedélo. Takovému ditéti je tfeba byt nablizku a citlivé mu pomoci situaci pfijmout
a prozit, aby v budoucnu nedoslo k patologickym reakcim.

Prirozené reakce déti na umrti blizké osoby

 Zlostné a zmatené reakce, bazlivost a uzkost, no¢ni muary, poruchy spanku

» vychovné problémy, zhorSeni prospéchu

 poruchy koncentrace a pozornosti, pocity nepochopeni a opusténosti, zavist, zarlivost
 drogy, alkohol a rizikové chovani

Potreby truchliciho ditéte? Co truchlici dité potiebuje?

+ abychom mu naslouchali,

* slySet od nas vZdy pravdu, nelhat, dostat odpovéd’ na vSechny otazky, které nam polozi,

» zachovat si sviij pravidelny rezim,

+ abychom se nebali emoci, které projevi, abychom je ofekavali a umoznili mu je prozit,

* respekt k riiznym projevim truchlenti,

* vidét truchlit i rodice - je to pfirozené a normalni, kdyz vidi jejich smutek,

+ zachovat spravnou Zivotospravu

+ aby o situaci bylo informovano okoli ditéte, ucitelé, 1ékari, rodice kamaradu.. .,

 d¢ti zapojit do piipravy pohibu a déni kolem tohoto ritualu, vysvétlit mu vyznam rozloucent,

* n¢kdy potiebuje doprovod pii usinani

 abychom ho k ni¢emu nenutili, do riznych aktivit, setkani s kamarady, respektujme, pokud
dité chce byt samo nebo s rodici

* vytvofit prostor pro pfirozenou hru, kterd mize byt prostifedkem k odziti smutku a emoci

* vnimat lasku a pocit bezpeci

Vyznam ritualu rozlouéeni

Ritual rozlouceni je velmi diilezity pro zdravy proces truchleni pro vSechny pozistalé, vetné
déti. Jedna se o takzvany ptrechodovy ritual. Pohi‘eb je dilezity zejména pro nejblizsi rodinu:
* je vniman jako posledni dar, posledni sluzba zemfelému, je to posledni spolec¢na cesta

* vytvaii prostor k rozlouceni se, ke vzpominkam



Je pouze na roding, jakou formu si zvoli, zda probéhne rozlouceni pouze v malém rodinném

kruhu nebo 1 s Sirsi rodinou a prateli. Dilezité je, aby rozlouceni probéhlo a aby na ném mohli

byt pritomni vSichni blizci, véetné déti, které je dobré do jeho piiprav a prubéhu zapojit.

Soucasti rozlouceni, pohibu mohou byt:

» kvety, pisné, pousténi balonkii ¢i cirkevni obrad

* pri perinatdlni ztraté je nekdy treba zvolit symbolickou formu (jako je pusténa lodicka po
Fece, vypusteny lampion se vzkazem, zasazeny strom, vlastnorucné vyrobit nahrobni kamen)

* pokud rodice nemaji silu pohveb pripravit, mohou pozadat prdatele

* deti mohou mit svoje napady, jak se zapojit do louceni nebo je mohu inspirovat dospéeli

Pohieb je jasnou a srozumitelnou formou rozlouceni a uzavieni Zivotni cesty zemielého.

Pokud se nékdo z blizkych nemiize pohibu zicastnit, je dobré vytvorit pro n¢j fotodokumentaci

nebo video.

6.5 Komplikovany zirmutek

N¢kdy se stane, ze se pozustalému nepodati projit procesem truchleni pfirozenym a zdravym
zpusobem. Pak hovoiime o tzv. komplikovaném truchleni, o poruse protrahovaného zarmutku.
Do 11. vydani Mezinarodni klasifikace nemoci je navrzena tato definice komplikovaného
zarmutku: ,, Zdakladni charakteristikou je stesk a pretrvavajici zaujeti zesnulou osobou, které
jsou spojeny s intenzivni emociondlni bolesti a trvaji déle nez 6 mésicii nebo déle, nez je v dané
spolecnosti bezne.

Komplikované formy zarmutku se od normalnich reakci truchleni nelisi ve své podstaté,
ale rozdilnou intenzitou a délkou trvani p¥iznaki. Hovofime o chronickém, odlozeném ¢i
larvovaném truchleni.

Pro odlozeny zarmutek je typické, ze se poziistaly obava postavit zarmutku tvari v tvar, ma
strach, ze situaci neunese. U rodi¢l n¢kdy dojde k odlozeni zarmutku v dasledku nutnosti
pecovat o dalsi déti a tesit praktické potieby rodiny. Racionaln¢ si tak odiivodni, Ze to prece
jinak nejde, Ze museji fungovat. Realitu popfit, odloZit v§ak neni feSenim. Odlozeny zarmutek
je odloZenou a prodlouZenou bolesti. OdloZeni zarmutku si vétSinou pozlstali nechtéji ptipustit.

Piiznaky odloZeného zarmutku:

* pozistaly zairmutek odsunul a nechce se jim zabyvat

+ vytésni celou udalost a jakoby vystoupi ze situace, miizeme vnimat, jako by nem¢l k situaci
,,vztah®

* jeho prozZivani ,,zamrzne“, popira jakékoliv emoce ve vztahu ke ztraté

* neni schopen plakat, odmita prozit bolest, dojde K ustrnuti a prazdnotg,

* nastavi se do reZimu sebekontroly

* je ungj tieba zachytit riziko psychosomatickych problémi

* hrozi riziko deprese a uzkostnych poruch, piipadné posttraumatického syndromu

* obtize jsou Uzce vazany na zemielého a okolnosti jeho umrti

* komplikovanym truchlenim je také situace, kdy se truchlici uzavie do svého svéta
a truchleni neprobiha piirozenym zptsobem, smérem k navratu do normalniho Zivota.



Priznaky pretrvavajiciho truchleni:

» Clovek se neni schopen vratit zpét do normalniho zivota

« truchlici zGstava izolovan ve svém vnitinim svété, neni schopen komunikovat s druhymi
lidmi, strani se dlouhodobé spolecnosti druhych lidi

* dlouhodobé trpi poruchami spanku, nechutenstvim, intenzivnim steskem, nutkavymi
myslenkami na zemielého, vystupfiovanym pocitem osaméni

» vyskytuji se u n¢j dlouhodobé poruchy paméti, soustfedéni, emocni otupélost

* proziva ztratu smyslu zivota, ztratu pocitu bezpeci ve svété

 pocit'uje hnév v souvislosti s umrtim blizkého ¢lovéka

Po urcitou dobu truchleni jsou tyto pfiznaky ptirozené. Prvni rok po umrti ma ¢lovek narok na

vSe vyse uvedené, postupné by se vSak mély priznaky zmirniovat. Pokud pietrvavaji ve vysoké

mife i po jednom roce od imrti a poziistaly neni schopen ani pomalého névratu do normalniho

zivota, je dobré vyhledat odbornou pomoc. Poziistali v tomto stavu byvaji uz natolik vycerpani,

ze sami prichazeji s prosbou o pomoc a své prozivani komentuji slovy: ,,uz to trva moc

dlouho“, ,,nechce to skoncit*,,, nemohu dal*“.

Cesta pozustalych je dlouha, bolestiva a osaméld.

Ti, kteri touto cestou prosli, nam vsak predavaji vzkaz, ze je mozné jit dal i po proziti bolestivé

ztraty, prestozZe si to na jejim zacatku castokrat nemysleli a ani nedovedli predstavit.

Jedna maminka, kterda prozZila ztratu sveho ditéte, rekla, Ze udélem poziistalého rodice je nést

V jednom srdci bolest i radost zdaroverni. Je mozné Zit dal, prestoze uz to navzdy bude jiné.

My, ktefi nemocné, umirajici a poziistalé doprovazime, jsme n¢kdy také v koncich. I ve své

vlastni bezmoci miizeme tieba toto:

,, Pokud chcete pomoci pozustalym, musite byt emociondlni houbou.

Vetsina lidi si mysli, Ze musi radit, resit problémy, byt uzitecnym. Nemusite. Nemusite nic rikat,

vlastné ani nemiizete rict nic, co by opravdu potésilo, nemusite davat rady (i tak by to bylo

k nicemu)a nemusite délat nic. Prosté tam jen budte, vcitte se do jejich bolesti, strachu

a trapeni. Plite roli houby. Tato role znamend, Ze se budete citit bezradni a neuzitecni, protoze

nic nedelate, ale ve skutecnosti délate hrozné moc, jste tam, s nim, pro ného...“ K. Wilber

7. Doprovazeni rodin s ditétem na konci zivota v Kraji Vysocina

., Clovék je veliky tim, Ze pocituje odpovédnost.
Odpovédnost tak trochu za osud lidi, v dosahu své cinnosti. * A. de Saint-Exupery

Cilem paliativni détské péce na Vysociné je dostupnost, systémovost, kvalita.

* rovnomérné dostupna péce (pokud lze) v celém Kraji Vysocina pro potiebné déti a rodiny

* podpora pediatrGi (nemocnice i terénu) v uzivani paliativniho pfistupu k rodindm, které
pecuji o dité s Zivot ohroZujicim a Zivot limitujicim onemocnénim

 sit’ dlouhodobé psychosocialni podpory roding s ditétem, které ma zivot ohrozujici nebo
zivot limitujici onemocnéni



Dostupnost:

mistem - rovnomérné dostupna péce v celém kraji Vysocina pro potiebné déti a jejich rodiny
personalnim vybavenim - podpora a edukace pediatrti (nemocnice i terénu - PLDD) tak aby
vnimali principy paliativni péce o déti

podpora a edukace SMPP v jednotlivych regionech (okresech) — pediatr a détska sestra
soucast tymu

podpora socialnich sluzeb pro rodiny s détmi s nevyléCitelnym onemocnénim (sit” sluzeb)
dostupnost nasledné péce pro rodiny po ztraté ditéte

Systém:

sit’ dlouhodobé psychosocialni podpory roding s ditétem, které ma zivot ohrozujici nebo
zivot limitujici onemocnéni a to i po piechodu do dospélého veku
provazanost zdravotnich a socialnich sluzeb v kraji (koordinace)

Kruhy podpory rodiny

Détske Mobilni

odd. paliativni
- paliativni tym
tym

Socialni
sluzby
regionu

?27?
Podpora
statu

pojistovny

Kvalita:

prabéznd edukace v principech détské paliativni péce a v potiebach rodin, které pecuji o dité
S nevylécitelnym onemocnénim (paliativni pfistup a obecnd paliativni péce) — akreditované
seminafe pro mobilni paliativni tymy, informaéni materialy o mozZnostech a principech
détské a perinatdlni perinatalni paliativni péce aplikované ve vS§ech nemocnicich kraje.

V Kraji Vysoc€ina existuji silna mista, na nichz lze jiz nyni, systémovou détskou PP postavit
a do budoucna ji upevnit:

nemocnice kraje, v nichz vznikaji multidisciplinarni paliativni tymy

détska oddéleni kraje, perinatologicka centra intermedidlni péce (11. typu) v kraji
mobilni tymy (SMPP) v jednotlivych okresech, které poskytuji péci 24/7/rok
rana péce (Oblastni charita Havl. Brod a Ttebic)

neziskové (podporujici) a rodiCovské organizace

pujcovny osetiovatelskych pomticek (Charity)



7.1. Aktualni moZna détska paliativni péce v Kraji Vysocina — prakticky

AKTUALNI moZnosti péée pro dité a rodinu v terminalni fazi nemoci: POSTUP:

* Centrum specializované péce (fakultni nemocnice) - telefon na kontakt v kraji (détska
oddéleni kraje + koordinatofi) zajisti provazanost a koordinaci v ramci kraje a SMPP okresu.
Idealné by méla byt pfedana informace o potiebé podptrné (socialni) péce v dobé
kurativni 1écby!

* Na urovni lékaia centra a regionu (pediatr-paliatr, koordinator) domluva o pi‘ekladu
(predani ditéte do péce)

* Plan péce, diskuze o zavedeni paliativni péce, rozhodnuti DNR a DNI idealné jiz v centru

* Propusténi ditéte do regionalni péce stim, Ze rodina (i PLDD) je pIné seznamena
s diagnézou a pravdépodobnou prognoédzou!

» Zavedeni péce: pediatr - paliatr a détska sestra spolu s mobilnim tymem specializované
paliativni péce regionu (okresu).

* Plan péce vCetné terapie symptomi a SOS medikace upravi region, dle aktualniho stavu
ditéte, situace, potfeby rodiny. Dostupnost 24/7.

* S planem paliativni péce je seznamen registrujici PLDD

» Péce prakticky: plan péce pro rodinu bude prakticky provadét SMPP okresu za supervize
(osobni, telefonické) pediatra-paliatra a détské sestry (dle véku ditéte)

* Meénici se potieby rodiny s ditétem v terminalni fazi fesi pribézné paliativni mobilni tym za
supervize a konzultaci pediatra - paliatra a détské sestry. Dostupnost 24/7

» V ptipadé potieby lze pouzit rodinné pokoje détského odd. Nemocnice Havl.Brod — moznost
hospitalizace rodicu a ditéte.

* Doprovazeni rodiny — psycholog regionalniho tymu SMPP, Poradna ,,Mezi stromy* Havl.
Brod

7.2. Aktualni moZnosti perinatalni hospicové a paliativni péce - prakticky

POSTUP v pripadé Zivot a zdravi limitujiciho onemocnéni novorozence,

aktualni moZnosti:

* Prenatdlni diagnostika (expertni UZ vySetieni v perinatologickém centru) — pfedani matky
S danou Zivot limitujici diagnézou plodu (prenatdlniho ditéte) do spadu

* Nemocnice Havl. Brod miiZze doprovazet rodinu v ramci perinatalni hospicové péce
vysvétleni diagnézy — dopad na kvalitu a délku zivota ditéte (neonatolog a gynekolog)

Plan prenatalni péce:

- doprovézeni rodiny v ptipad€ ukonceni téhotenstvi pod hranici viability

- rozlouceni s ditétem, upominka

- krizova intervence a praktické poradenstvi pii perinatalni ztraté

- doprovézeni rodiny po perinatalni ztrat€ ¢i ukonceni téhotenstvi

- zhodnoceni vysledki klinicko-patologického (genetického) vySetieni plodu
- podpora v dalsi gravidité



Plan porodu a poporodni péce (nezahajeni intenzivni péfe, nebo mira podpory vitalnich

funkci) pro dité s zivot limitujici diagnézou:

podpora bondingu na porodnim sale a rozlouéeni v piipadé tmrti ditéte, upominka
symptomova lécba ditéte s zivot limitujici diagnézou

rozhodnuti o mire invazivni podpory nebo DNR

nutna vysetieni ditéte v ptipad¢ prekladu z jiného pracovisté

zauceni rodici do péce o dit¢ — péce o vstupy, edukace stran ptistrojové podpory, bazalni
stimulace, fyzioterapie, vyzivy,

zapujceni vhodné monitorovaci techniky

plan 1éCby a péce - s planem paliativni péce je seznamen registrujici PLDD a regionalni tym
SMPP jesté pii pobytu ditéte v nemocnici. Dostupnost a konzultace neonatologa, pediatra-
paliatra 24/7.

socialni podpora (rana péce) v pripad¢ propusténi domd, prace s §irsi rodinou

pobyt obou rodict s ditétem v ramci rodinnych pokojl intermedidrni novorozenecké péce
H. Brod

moznost kratkodobé respitni péce v ramci rodinného pokoje détského odd. H. Brod

Pieklad novorozence s zivot limitujici diagnézou ze specializovaného centra I11. typu
Pokud neni plan paliativni péce nastaven z centra, je plan vytvoren neonatologem - paliatrem.

podpora bondingu v ramci hospitalizace (pfipadné podpora laktace — dle pfani rodiny)
symptomova lécba ditéte s zivot limitujici diagnézou

rozhodnuti o mife invazivni podpory nebo DNR

nutna vySetieni ditéte v ptipad¢ prekladu z jiného pracovisté

zauceni rodicu do péce o dité — péce o vstupy, edukace stran ptistrojové podpory, bazalni
stimulace, fyzioterapie, vyzivy

zapujceni vhodné monitorovaci techniky

plan péce a socialni podpora (rané péce) v pripad¢ propusténi domd, prace s Sirsi rodinou
s planem paliativni péce je sezndmen registrujici PLDD a regionalni tym SMPP
dostupnost SMPP (konzultace neonatologa, pediatra-paliatra) v rezimu 24/7

Propusténi novorozence s Zivot limitujici diagnézou:

predani do regionalni péce SMPP stim, ze rodina je plné seznamena s diagnozou
a pravdépodobnou prognézou a nutnymi kontrolami progrese stavu novorozence. Predani
SMPP regionu zajisti neonatolog, pediatr-paliatr, tymu SMPP.

S ohledem na diagnézu konzultace a sledovani vyvoje onemocnéni ve spolupraci se
specializovanym centrem (détska kardiologie, neurologie, pneumologie, centrum
metabolickych vad, fyzioterapie)

potifeby rodiny, symptomovou lé¢bu, SOS medikaci, vyzivu ditéte v termindlni fazi fesi
prubézné tym SMPP za supervize a konzultace neonatologa-paliatra (nebo pediatra vzdélany
Vv poskytovani specializované détské paliativni péce) a détské sestry. Dostupnost 24/7.
doprovazeni rodiny po umrti novorozence - poradna ,,Mezi stromy* Havl. Brod

podpora v dalsi gravidité
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- krizova intervence provadéni pracovniky neonatologie a gynekologicko-porodnického odd.

- plan pro porod, zptisob rozlouéeni, upominku na dité — dle potieby matky a rodiny

- uchovani upominky na prenataln¢ zemftelé dité

- rodina je dale sméfovana k dlouhodobé nasledné podpirné péci - poradna ,,Mezi stromy*,
podpirné rodicovské skupiny

- praktické informace

- konzultace nalez pfi vysetfeni zemielého novorozence

- doprovazeni v dalsi gravidité

8. Praktické informace

8.1. Neufelna lécba u déti 28

Neucelnou zivot udrzujici 1é€bou se u détského pacienta neschopného o sobé rozhodovat
rozumi lécba, kterd nevede k uzdraveni pacienta, a ktera pacientovi nabizi jen prodlouZeni
zivota v kvalité, o niZ je mozno se divodné domnivat, Ze by si pacient pro sebe neptal, kdyby
byl schopen o tom rozhodovat. Za neticelnou 1écbu je mozné oznacit 1 ptistrojovou podporu
zivotnich funkei a umélou vyzivu a hydrataci, napliuje-li vySe uvedena kritéria. Diivodné se
l1ze domnivat, ze by si pacient neptal prodluzovat zivot zejména tehdy, pokud je z dtivodu svého
nepiiznivého stavu, u néjz neni s ohledem na znalosti dostupné v okamziku rozhodovéani mozno
o¢ekavat zlepSeni, pacient do budoucna zcela vyfazen z moZnosti vykonavat b&ézné Zivotni
aktivity €i se zapojovat do béZnych Zivotnich situaci ¢i je prodlouzeni Zivota nevyhnutelné
spojeno s trvalou zfejmé nezvladatelnou bolesti ¢i neztiSitelnym diskomfortem.

Zasady

1. Rozhodnuti o upusténi od Zivot udrzujici 1é¢by nelze zaménovat za euthanasii ve smyslu
ukonceni Zivota na zadost pacienta podanim jednorazové smrtelné davky 1€kt s umyslem
pacienta usmrtit.

2. Za netcelnou lécbu nelze oznacit adekvatni 1écbu bolesti a diskomfortu. Plati eticky princip

28 Mezindrodni klasifikace funkcénich schopnosti, disability a zdravi, vypracovana Svétovou zdravotnickou organizaci,
dostupna online na http://www.mpsv.cz/files/clanky/9867/klasifikace funkcnich_schopnosti_disability zdravi.pdf



dvojiho ucinku: indikované vyuziti 1écby maximalizujici kvalitu je eticky piijatelné, 1 pokud
v jeho dasledku bude zkracena délka Zivota.

3. U pacientt, ktefi jsou schopni vyjadfit svou viili ohledné své 1é€by, se jejich nazor zohledni
v maximalni mozné mife, jakou zdkon umoziuje.

4. Zavér o neucelnosti urcité 1éEby neznamena, ze détskému pacientovi nebude poskytovana
74dnd zdravotni péce. U pacienta vZzdy musi byt zajisténo poskytovani péce v rozsahu
a intenzité, v jakych je indikovana. Na rozdil od umélé vyzivy a hydratace, od niz miize byt
z divodu jejich netcelnosti v urcitych ptipadech upusténo, se u détskych pacienti vzdy
poskytuje vyZziva a hydratace, jsou-li schopni pfijimat ji tsty.

5. Rozhodovani o netcelnosti zZivot udrzujici 1é¢by vychazi z porovnavani ocekavanych
piinost 1écby (prodlouzeni Zivota, zmirnéni symptomil) a zatéze, kterou pro pacienta lécba
predstavuje (nezadouci ucinky 1€Cby, jeji invazivnost atd.), pficemz stézejni je tvaha o
pfedpokladané vysledné kvalité dalSiho Zivota pacienta.

6. Rozhodovani o neucelnosti zivot udrzujici 1é¢by je vzdy =zatizeno urcitou davkou
prognostické nejistoty; povinnosti 1ékate rozhodujiciho o upusténi od zivot udrzujici 1écby je
dukladné zvazit rizika a alternativy této lécby a jeji dalsi pfinos pro pacienta, a tuto svou
rozvahu zapsat do zdravotnické dokumentace a v souladu s pravnim fadem sdélit opravnénym
osobam.

7. Z etického hlediska plati princip ekvivalence nezah4jeni 1é¢ebného postupu a ukonceni jiz
zahajené totozné 1¢cby.

8. Ti, kdo se na rozhodovani o netcelnosti 1€cby podili, nesmi nikdy zaménovat pacientovy
hodnoty a zajmy za své.

9. Otazka finan¢ni nakladnosti ur¢ité 1écby nehraje pii rozhodovani o neucelnosti 1é¢by roli; to
nevylucuje, aby urc€ita lécba nebyla poskytnuta s ohledem na jeji finan¢ni nakladnost.

10. Kazdy pacient je jedine¢ny - o neucelnosti 1é¢by je nutné vzdy diskutovat komplexné.
Nelze rozhodnout izolované pouze na zaklad¢ jednotlivych faktord - tedy napt. diagnozy,
klinického stavu, progndzy, etickych a socioekonomickych podminek.
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8.3. Kontakty

Koordinatori

MUDr. Mgr. M. Chvilova Weberova

— primaf, détské odd. a neonatologie Nemocnice Havl. Brod - pediatr, neonatolog, paliatr
Tel.: 730191026 mail: weberova@onhb.cz

MUDr. I. Ryglova

— primaf, Détské centrum, Jihlava, pediatr ~ Tel.: 603175585  mail: iryglova@post.cz

Primari détskvch odd. Kraje Vysocina
Havl.Brod, Jihlava, Nové Mé&sto na Moravé, Pelhiimov, Tiebi¢

Mobilni specializované paliativni tymy Kraje Vvsocina
Havl.Brod: Oblastni charita H. Brod, Bélohradska 1128. Tel.: 703 877 454
domacipece@charitahb.cz  kolarova@charitahb.cz 777 736 061

Jihlava: Stredisko hospicové pé¢e. Hospic Vysoéina, o.p.s, Zizkova 89, 586 01 Jihlava
Tel.: 739 507 587, 566 615 198 info@hospicvysocina.cz  www.hospicvysocina.cz

Nové Mésto na Moravé: Domaci hospic Vysocina, o.p.s., Vratislavovo namésti 115
Tel.: 566 615 198, 739 507 587 info@hospicvysocina.cz
https://www.hospicvysocina.cz/

Pelhiimov:
IRIS pii Oblastni Charité Pelhiimov.  Tel.: 601568699 www.pelhrimov.charita.cz
Paliativni péce v Nemocnici PelhFimov Tel.: 731691418 www. Hospital-Pe.cz

Telé: Sdileni, Masarykova 330 (budova polikliniky), Tel.: 777 574 975

Trebi¢: Domaci hospic sv. Zdislavy, Generala Sochora 705.
Tel.: 733676 676, 733 670 166 alena.hanakova@trebic.charita.cz
www.domacihospictrebic.cz/cze/o-nas/domaci-hospic-sv-zdislavy-trebic/

Rana péce
Havli¢kuav Brod
Stiredisko rané péce, Horni 3188. Tel.: 569 421 063, 777741449 www.hb.charita.cz

Trebi¢ - Rana péce

Oblastni charita Tiebi¢, Karlovo nam. 41/30. Tel.: 568851402, 606860551
Www:ranapecetrebic.cz

Zd’ar nad Sazavou, Stiedisko rané péée SPRP, pobocka Brno, Dolni 165/1. 591 01,

Tel.: 774 240 234 vysocina@ranapece.cz



Osobni asistence

Trebi¢: eva.vrablova@charita.cz H. Brod: asistence@charitahb.cz
Pelh¥imov: charitasluzby@pelhrim.cz ~ Zd’ar n. Sazavou: oa.zdar@charita.cz
V. Mezifi¢i: oa.velmez@zdar.charita.cz.

Odborné psychosocidlni poradenstvi

Poradna ,,Mezi stromy* Havl.Brod. Psychologicka péce a doprovazeni v naro¢né zivotni
situaci, v dob¢ vazného onemocnéni nebo tézké Zivotni ztraty.

Havlicktiv Brod, Husova, 2624, areal nemocnice, budova ¢. 13, vchod C 3. patro,

Tel.: 722 615 937 www.hospicmezistromy.cz

Psychologicka ambulance PhDr. Sojka s.r.o.
Dobrovského 2915, Havl.Brod, Tel.: 702 054 888  www.sojka.hbnet.cz

DalSi podpiirné organizace

Centrum provazeni

KDDL VFN Ke Karlovu 2 120 00 Praha 2. Tel.: 733 690 750
WWW.centrumprovazeni.cz

NFDO Krtek
Détsky domaéci hospic pro propusténé pacienty brnénské onkologie, domaci péce, poradna,
ubytovna pro rodi¢e. Cernopolni 22a 613 00 Brno, Tel.: 545 244 411 www.krtek-nf.cz

Metodg&j, o. p. s. Podpora déti a jejich rodin s metabolickym a jinym vzacnym onemocnénim,
poradna. Jeronymova 788, Havli¢kav Brod, 58001 www.metodej.com

Nadacni fond Klicek

Respitni pobyty rodin s vazné nemocnymi détmi, které vyzaduji intenzivni oSetfovani,
Zapujceni chladici kolébky pro novorozence

Malejovice 22 285 04 Uhlitské Janovice, Tel.: 775 204 109 www.Klicek.org

Sance détem Webovy portal, souhrnné informace o tom, na co ma rodina narok, informace o
paliativni pé¢i v CR. Sirius o.p.s. Thunovska 12 118 00 Praha 1
Tel.: 257 211 445 www.sancedetem.cz

FN Motol Praha, Tym détské paliativni péce - Nemocnic¢ni paliativni tym poskytujici
specializovanou paliativni péci détem s onkologickou diagnézou formou ambulantni

a podptirné paliativni pé¢e. FN Motol V Uvalu 84, Praha 5, 150 06  Tel.: 224 431 111
www.fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/kontakty/

Prazdna kolébka, o. s. Podpora rodict, kterym zemfelo dit¢ béhem porodu ¢i kratce po ném.
Kratkého 250/4, Praha 9, 190 00 Tel.: 602 186 732 www.prazdnakolebka.cz
Dlouha cesta - www.dlouhacesta.cz



Dité v srdci — perinatalni hospicova péfe  www.ditevsrdci.cz  info@ditevsrdci.cz

Jihoceské Dité v srdci, z. s.
Vodarenska 224, Borovany tel.: +420 734 890 013 jihoceske@ditevsrdci.cz

Perinatalni hospic
Informacni portal pro rodice, seznam porodnich asistentek se zkuSenostmi v perinatalni

paliativni péci. www.perinatalnihospic.cz

Zlata rybka - Nadacni fond, ktery se snazi té¢zce nemocnym détem plnit jejich prani.
Zapadni 488/21, Praha, 16200 Tel.: 6223012660  www.zlatarybka.cz

Kolpingova rodina Smecno - podpora déti se spinalni muskularni atrofii

poradenstvi a rana péce www.dumrodin.cz/spinalni-muskularni-atrofie.html
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Paliativni ...

...slovo, co zachytime v kazdodennim béhu. Dobre je, Ze se nds to netykd. Détskd paliativni
medicina...zpozornite...strasny! Umird moje dité....Ztuhnete, jste zabetonovani ve vlastnim
tele, nemiizete se nadechnout ani vydechnout, nemate vuli udélat krok, svét se zastavil. Proc¢
zrovna ja? Pro¢ moje dité? PROC? Bojime se! Ve strachu jsme tiplné sami, ztraceni.

Smrt ditéte, umirani, néco, na¢ neni nikdo pfichystany, at’ to je to nahla smrt, nebo dlouhodoby
proces. Dékujeme, Ze jste od zacatku docetli az sem...N¢ékdy se opravdu stane, Ze nas zivot
zazene do kouta. Smrt zméni nase hodnoty. Zistanime otevieni k tomu, co nabizi zivot, ne smrt.
To je cilem paliativni — 1 détské paliativni péce.

Tato brozurka ma pomoci zdravotnikim Kraje Vysoc¢ina v tom, aby dokézali rodiCe s tézce
nemocnym a umirajicim ditétem nasmérovat k adekvatni pomoci. Na dny a Iéta s nemoci by
neméla byt rodina osaméla.

Cilem této drobné publikace je, abychom rodinam dokazali vytvofit zachytnou sit’ podpory a
péce rodinam v zavérecné fazi nemoci, a podpofit je v létech, kdy s nemoci bojuji.

Dé&kujeme MUDr. Magdalena Chvilovd Weberovd,
MUDr. Iva Ryglovd,
PhDr. Ludmila Novotnd,
Mgr. Marie Doucha, Dis.

Podpoieno: Grantem MZCR ¢ OKR 22/4142/2019, projektem ,, Nejste sami* v ramci
programu Rozvojové projekty zdravotni péce.
Krajem Vysocina, v ramci programu ,, Paliatr Vysocina*“, Nemocnici Havlickuv Brod

llustrace: Katerina Dostdlova, Libeznicky - Make a Wish, www.libeznicky.cz
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Détskd paliativni péce je o Zivote...

Od prvniho dne, od tvého narozeni, hori knot.

Prijdes, horis. Odejdes...

To co je v tobé, ldska, se stane svétlem a pretrvd...
G. Gilbert



